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Geenitestide suurenenud kasuta-
mine tervishoiuslisteemis ja vaba
kédttesaadavus on tostatanud palju
kusimusi lisaks sellele, kellel on
digus seesugust teavet omada. Muu
hulgas pohjustab kiisimusi saadava
info moéju isiku emotsionaalsele
seisundile. Hoedemaekers jt (1)
toid juba 1997. aastal vilja, et geeni-
testide kasutamisega kaasnevateks
pohiprobleemideks saavad inimeste
stigmatiseerimine, diskrimineeri-
mine, eraelu puutumatuse hoidmine
ja kindlustusega seonduv. Nutidseks
on nendele lisandunud ka pikaajalise
emotsionaalse mdju uurimine (2).

2000. aastal joudis Hongkongis
kohtusse juhtum, kus kolme avalikku
teenistusse kandideerinud noormehe
avaldus liikati tagasi, sest neil esines
lahisugulaste hulgas skisofreeniat.
Veel moéned aastad enne seda oli
tdesti kehtinud seadus, mis keelas
skisofreeniahaigetega lahisuguluses
olevatel isikutel avalikku teenis-
tusse lubamise, kuid 1997. aastal
- tulenevalt ndudmisest vdahen-
dada diskrimineerimist ja suuren-
dada vordoiguslikkust - muudeti
kandideerimise tingimusi (3).
Olgugi et selle juhtumi puhul ei
tehtud geenianaliiiisi, voib olukorda
pidada geneetiliseks diskrimineeri-
miseks, sest inimesel ei ole voimalik
oma ldhisugulastel esinevaid genee-
tilist haigusi ja nende avaldumist
oluliselt mojutada.

Takala ja Gylling (4) on kirjel-
danud nelja inimriihma, kes voiksid
olla meie geneetilisest infost
huvitatud: esiteks muidugi meie
ise; teiseks perekonnaliikmed ja
partnerid, kellega soovime saada
tthiseid lapsi; kolmandaks té6andjad,
tootajad, dripartnerid, pangad ja
kindlustusfirmad ning neljandaks

thiskond tervikuna. Hongkongi
juhtumi puhul olid huvitatuks
pooleks tooandjad. Kuigi geneeti-
lise tausta pohjal diskrimineerimist
peetakse ebaeetiliseks, voib Hong-
kongis varem kehtinud seadust ka
moista, nditeks soovib tthiskond
niaha péddsteteenistuses, politseis
ja kiirabis tootamas inimesi, kellel
esinevad tdsised tervisehdired vidik-
sema tdendosusega, sest nende kooli-
tamiseks kulub suurel hulgal raha.

Takala ja Gylling analtitisisid ka
moraalseid ja diguslikke pdhjusi
geneetilise info avaldamiseks ning
leidsid, et vihemalt sotsiaalpolii-
tika ja diguse tasandil ei ole tihelgi
huvitatud osapoolel digus saada
ega kohustus omada sellist teavet.
Eestis on geneetiline teave liigitatud
delikaatsete isikuandmete hulka ja
seega on igalihel digus otsustada
info omamise, mitteomamise ja selle
jagamise tle.

Uhena paljudest pakub ettevote
23andME (5) iile maailma igatihele
voimalust saada iseenda kohta genee-
tilist teavet. Testi tulemused antakse
suurema voi vdhema téendosusena
kindla terviseseisundi kujunemi-
seks vorreldes eksimisega. Juurde
lisatakse ka teaduslikud artiklid,
mille pohjal vastav jareldus on
tehtud. Hoedemaeckers jt toid vélja,
et juhul kui geenitestiga jagatakse
teavet haiguste kohta, mille vastu
puudub ravi, hakkab teave méjutama
tervisekiisimuste kdrval olulisemalt
inimese elustiili, suhete loomist ja
pereplaneerimist. Sarnane efekt
on varakult ilmnevate ja raskesti
kulgevate haiguste korral.

Kui veel 1990. aastatel ei olnud
inimesed nii altid geenitesti soori-
tama (6) ka vdoimaluse avanedes,
siis ajavahemikul 2006-2014 on

23andMe-st oma genotiipiseerimise
tellinud umbes 750 000 inimest (7).
Seejuures tekib kiisimus, kuidas
suhtuvad inimesed saadavasse
teabesse ning mil mddral mojutab
see nende psiithholoogilist seisundit.
Michie jt (8) uurisid geenianaliiisi
nii positiivsete kui ka negatiivsete
tulemuste moju laste ja tdiskasva-
nute emotsionaalsele seisundile. Kui
lastel ei pohjustanud testi tulemus
olenemata selle sisust emotsio-
naalset stressi vorreldes testieelse
perioodiga, siis tdiskasvanute puhul
pohjustas raske ja/vdi ravimatu
haiguse suurendatud riski nditav
testitulemus kliiniliselt olulist
arevust, millele lisandusid depres-
sioon ja negatiivse minapildi kuju-
nemine. Sellise olukorra viltimiseks
tuleks geneetilise testimise protsessi
lisada testimiseelne emotsionaalse
seisundi hindamine ja testimisjargne
noustamine neile, kellel esines
testimise eel keskmisest kdorgem
stressitase (2). See ndib digustatud,
kuna inimesed ei pruugi geenitesti
tulemust adekvaatselt tolgendada
ja raske haiguse suurendatud riski
korral oma emotsionaalse seisundi
halvenemist mdista voi iseseisvalt
negatiivsete emotsioonidega toime
tulla. Efektiivne ndustamine tagaks
selle, et lisaks inimese fuitsilise
tervise edendamisele (nt ennetav
ravi voi elustiilimuutus teatud
haiguste kujunemise tdendosuse
vihendamiseks) tagataks ka vaimne
tervis.

Selles valguses on hakatud rohu-
tama patsiendi 6igust mitte saada
teavet. See tdhendab, et kellelgi
pole digus teda tema geneetilistest
eelsoodumustest teavitada. Voib
kahelda, kas sellist olukorda on
voimalik tdielikult saavutada, kuna

248

EestiArst 2015; 94(4):248-249



enamiku parilike haiguste avaldu-
mise téendosust voib ennustada
perekonna tervislikku seisundit
uurides. Ka ei tehtud Hongkongi
juhtumis kéasitletud noormeestele
reaalset testi, vaid hinnati soodu-
must ldhisugulaste pealt. Teabe
mittesaamine on digustatud ka
juhul, kui teabe omamine suuren-
daks haiguse avaldumise riski.
Bortolotti ja Widdows (9) peavad
mitteinformeerimist digustatuks
psiihhiaatriliste hdirete suurendatud
riski (nt skisofreenia, dementsus,
depressioon, Alzheimeri tébi) korral,
sest teabe omamine vdib kaasa
tuua enesehinnangu halvenemise,
lootusetusetunde ja seega seada
ohtu stimptomite kontrolli all hoid-
mise. Sellega oleks arstil justkui
digus mitte jagada teatud tulpi
informatsiooni patsiendiga, kui
see tagab parema ravi ja patsiendi
emotsionaalse stabiilsuse. Samas ei
ole arstil digust patsiendi eest tema
kohata kidivat teavet varjata, sh ka
koige tillamal eesmirgil.
Uuringuid geenitestide tule-
muste mdju kohta pikas perspek-
tiivis on vahe, sest testimise on
olnud laiemalt kédttesaadav véiga liihi-
kest aega. Kui varem peeti oluliseks
vaid testi tulemuste korrektsust
ja tolgendamist, siis jarjest enam
on hakatud tdhelepanu po6érama
teabe psithholoogilisele mojule.
Ka ei ole arstieetikas vilja toodud,
mismoodi peab geneetilist teavet
késitlema, ja seetottu kasitletakse
seda kogu muu patsiendi kohta kéiva
infoga vordselt. Geenitestid voivad
tulevikus abistada arsti ennetava
ravi mddramisel ja teatud siimp-
tomite paremal jdlgimisel. Lisaks
aitaks tildine vabatahtlik testimine
paremini suunata tervisesusteemi
ressursse (nt kui teatud haiguse
tugeva eelsoodumusega inimeste
hulk suureneb, on pohjust vastava
valdkonna arengusse rohkem panus-
tada). See koik jddb aga kaugesse
tulevikku, sest ka geenitestide usal-
dusvéirsus ja saadava teabe tdlgen-
damine (loomulikult ka patsientidel
arusaamine) vajab arenguks aega ja
sellekohase hariduse pakkumist.
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Marge Arge artiklist tuleb esile kaks olulist teemat: geneetilise info
vdimalik mdju ja inimese digus mitte teada.

Inimese digust mitte teada on viimasel paaril aastal aktiivselt arutatud
eksoomi sekveneerimise aspektist. See analiilisimeetod on 2014. aastast
ka Eestis Haigekassa tervishoiuteenuste loetelus ebaselge etioloogiaga
haiguste ja stindroomide diagnoosimiseks. Praktikas tdhendab see aga,
et otsides haigusele geneetilist pdhjust, voib leida juhuslikult geneetilise
muutuse, mis ei ole uuritava haigusseisundiga seotud. Tekibki dilemma,
kas arstil on kohustus patsienti juhuleiust informeerida voi peaks austama
inimese digust mitte teada. Kompromisslahendusena on Ameerika Medit-
siinigeneetika ja Genoomika Kolleegium (ACMG) koostanud juhised (1)
koos rahvusvaheliselt kokku lepitud geenide nimekirjaga, mille puhul
peaks patsienti juhuleiust teavitama. Nimekirja lisati geenimuutused,
mille puhul on voimalik kaasuvat haigust ennetada vdi ravida.

Radkides geneetilise info voimalikust méjust, on olulised kiisimused, mis
on testimise eesmark ning millisest testist on jutt. Varem tehti geneetilist
testimist peamiselt konkreetse haiguse perekondliku riski téttu, kui haiguse
riski médédrab kindel geen. Testimisele eelnes ja jargnes patsiendi ndustamine
meditsiinigeneetiku voi geenindustaja juures. Viimastel aastatel on aga
geneetiliste testide kasutamine ja kidttesaadavus margatavalt suurenenud.

2010. aastast tekkisid erafirmad, nditeks 23andMe ja Navigenics, kes
pakkusid huvilistele interneti teel védljaspool meditsiinisiisteemi geneetilist
riskianaltiisi mitmeteguriliste haiguste suhtes, kus geenide roll haigusriski
madramisel on oluliselt viiksem. Mdlema firmaga koostd6s on ka uuritud
geneetilise info moju emotsionaalsele seisundile ja tervisekditumisele.
Senised tulemused on ndidanud, et kahjulik moju emotsionaalsele seisundile
on olnud kardetust tunduvalt viiksem (2-4). Samas tuleb silmas pidada,
et uuringud viidi 1dbi koostdds testivate firmadega ja nende klientidel,
mistdttu tuleb tulemusi hinnata teatava ettevaatusega.

Ka Tartu Ulikooli Eesti geenivaramul on pooleli paar projekti, kus uuri-
takse personaalse genoomi info méju uuritavatele. Geenivaramu uuringute
tulemusi tutvustatakse avalikkusele juba peatselt.
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