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Nagu tddevad oma artiklites nii monedki
meie ajakirja kaasautorid, personaalmeditsiinist
on juba saanud meditsiini igapdevane osa. Tege-
mist on veel vordlemisi uue nahtusega, millel
leidub kindlasti piisavalt arenguruumi, aga
olukorras, kus terve maailm meie timber liigub
inimkesksuse suunas, on personaalmeditsiini
voidukédik enam kui loogiline.

Personaalne lahenemine on tavaline nditeks
virtuaalruumis. Digiteenused alates otsingumootori
ribast ja l16petades sotsiaalmeedia reklaamidega
vOtavad arvesse iga inimese profiili, mis pohineb
tema taustal, eelistustel jms. On loomulik, et
sarnast ldhenemist kantakse itha rohkem iile
teistessegi valdkondadesse, pohjus on lihtne
— suurem personaliseeritus aitab tagada
paremaid tulemusi.

Iga inimese kohta tekib paratamatult aina
rohkem digitaalselt to0deldavaid isikuandmeid,
millest tervise- ja geeniandmed on vaid tiks osa.
Kuidas isikuandmeid eetiliselt hallata ning
inimese hiiveks teenima panna, selles osas aru-
telu erinevate osapooltega juba kiib. Taolises
kontekstis on ka personaalmeditsiini jouline
areng lahitulevikus igati ootuspdrane.

Ilmselt on paljud ajakirja lugejad selle
teemaga juba kokku puutunud ja puutuvad
edaspidi kiillap veelgi rohkem. Oma vdimuses
on teha seda voimalikult teadlikult. Kdesoleva
ajakirja eesmark on tutvustada personaal-

meditsiini kontseptsiooni arstide, teadlaste,
avalike teenistujate ja teiste ekspertide seisu-
kohast. Kahtlemata on iilioluline roll patsiendil
ehk inimesel endal, kelle kasuks personaal-
meditsiini arendatakse.

Loodan, et personaalmeditsiini erinumber
annab teile ponevaid elamusi ja inspiratsiooni
seda vajalikku ja kiiresti arenevat valdkonda
edasi jalgida.

Tanan Eesti Puuetega Inimeste Koja nimel
ravimifirmat Roche, kes t6i personaalmeditsiini
teema meie lauale ning toetas erinumbri
ilmumist igati.

Head lugemist ja tugevat tervist! @

Vladislav Velizanin,
Ajakiri Sinuga peatoimetaja



ARVAMUS

Personaalmeditsiin - osa e-tervisest
ja IT-arhitektuurist

Kalle Killar | Sotsiaalministeeriumi e-teenuste ja innovatsiooni asekantsler

X Tehnoloogia on meile koigile andnud hulgaliselt t66riistu, et oma elu ja tervise eest
paremini hoolitseda. Votmekoht on, kuidas need téoériistad tohusalt t66le panna — nii et
kasu oleks maksimaalne ja tehtavad lahendused sobituksid inimese tavapdrase eluriitmiga
ning oleksid kohandatud lahtuvalt tema vajadustest.

Komplekssetes siisteemides — nagu seda on
ka personaalmeditsiini lahendused — eeldab
hea tulemuseni joudmine paljude osapoolte
koosto6d, mis on edukalt kdivitunud ka
riiklikke personaalmeditsiini lahendusi ette
valmistavas projektis. Selle mahuka teekonna
oluline verstapost saabub 2023. aastal, mil oleme
loonud eeldused viirtusliku informatsiooni
laialdasemaks kasutuselevotuks tervishoiu-
siisteemis — selleks infoks on genoomiandmed.
Oma olemuselt on geneetilise info kasutusele-
vOtt nii tervise ennetustegevustes kui ka ravis
lisaks infotehnoloogilisele valjakutsele iihtlasi
teadlikkuse kasvatamise valjakutse. Seda nii
arstide seas, kes oskavad kasutada genoomi-
andmeid patsientidele parima nou ja ravi
andmiseks, kui ka inimeste seas, kellele peame
selle info arusaadaval viisil ja harjumuspéaraseid
kanaleid kasutades kitte tooma.

Eesti e-riik ja e-tervise lahendused rajavad
personaalmeditsiinile tugeva vundamendi
Eesti edulugu e-tervises imetletakse kogu
maailmas ning selle aluseks on eelmise sajandi
16pus kokku lepitud pohimétted e-riigi iiles-
ehitamisel: e-riigi lahendused peavad olema
detsentraliseeritud, kuid tihilduvad, andmeid
tohib inimeselt kiisida vaid korra, inimene
kontrollib oma andmeid ja ndeb, kes neid
kasutab, ning soovi korral saab sulgeda nende
vaatamise. Ilma turvalise IT-keskkonnata ei oleks
ei usaldust ega soovi e-teenuseid kasutada ning
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see on ja jaidb Eesti e-riigi tugevaimaks alus-
talaks teenuste iilesehitamisel.

Vundament on saanud korralik ja seda
lammutama ei pea, kuid ilmselgelt tahaks iga-
iiks tdnapdeval elada ,,targas majas“, mis teeb elu
mugavaks ja intuitiivseks ning hoiab tilalpidamis-
kulud vidikesed. Meie IT-arhitektuuri iilesanne
on kohaneda ja omaks votta targad lahendused
alates tehisintellektist ja ldpetades personaal-
meditsiini loodavate voimalustega.

Personaalmeditsiini lahendused on osa
e-tervisest

COVID-19 kriis on meie tahelepanu hoidnud
mujal. Samas on see esile toonud meie e-teenuste
valukohad, mille juurpéhjused on vananenud
siisteemides, millesse ei ole aastaid investeeritud.
COVID-19 ei olnud meile dratuskell, kiill aga toi

paljude teadvusesse e-tervise olulisuse tervise-
kriisi juhtimisel.

Sotsiaalministeerium koost66s partneritega
on viimase kahe aasta jooksul algatanud uue
polvkonna tervise infosiisteemi rajamise.
Lisaks vaatame tiheskoos iile selle, kuidas
oleks optimaalne e-tervist juhtida ning milline
peaks olema seda toetav IT-arhitektuur.

Personaalmeditsiini osa ei ole selles midagi
eraldiseisvat — geeniandmeid tuleb vaadelda
kui tuiht olulist allikat, millega saame pakkuda
paremat infot nii ravimeeskonnale kui ka inime-
sele. Uue polvkonna tervise infosiisteemiga
soovime saavutada jargmist:

e Eestiinimestel on tdnu tervise infosiisteemile
parem iilevaade oma tervisest ja suurem
kontroll selle iile;

e nutikad lahendused tagavad ravi jirje-
pidevuse, parendavad kliinilisi protsesse ning
sddstavad inimestega tegelevate spetsialis-
tide aega;

e kvaliteetne ja kittesaadav terviseandmestik
voimaldab teha kiiremaid ja paremaid otsu-
seid, tagab teenuste kvaliteedi ning toetab
teadus- ja arendustegevust;

e digilahenduste juhtimine on ldbipaistev,
kasutajatele moistetav ja tulevikku vaatav;

e tervisesiisteemi arendusprotsessid ja digus-
loome on piisavalt paindlikud, et pidevalt
muutuvas maailmas pakkuda vajadustele
vastavaid niilidisaegseid lahendusi;

e tervisesiisteemi toetav tehniline infrastruk-
tuur on turvaline, ajakohane ja jatkusuutlik.

Teekond, mida oleme alustanud, ei ole
olnud lihtne ega ldhe ka kergemaks, kuid
usume, et jagatud arusaam ja iihine pingutus
parema tuleviku nimel viib meid samm-
sammult lahemale alltoodud joonisel seatud
eesmarkidele.

Ilmselgelt tahame seda visiooni ellu viies
vastata tanapdeva maailma ootustele — uusi ja
kvaliteetseid lahendusi tuleb luua kiiresti ja
koiki osalisi kaasates ning muutunud ootuste
jargi vajadusel iimber disainides. Ka riik peab
olema valmis reageerima ning astuma iga
paari kuu tagant sammu paremuse suunas
— seda nii e-tervises tervikuna kui ka
personaalmeditsiini lahenduste kasutusele-
votus tervishoius. @

upTIS2030

Tervistigakulgselt toetav okosusteem

Igakulgne tugi inimesele ja Igakilgne tugi
|ahedasele tervisevdrgustiku lilkmele

Tervise infoslisteem on
tervisevdrgustiku
operatiivne tooriist

Tervise infoststeem

toetabinimest tervise

hoidmisel ja tervisega
seonduva korraldamisel

Tervise infoslisteem
toetabigakiilgseltravi
jarjepidevust

Tervise infoststeem
toetab inimesele

suunatud teenuste
pakkumist ja arendamist

Tervise infosUsteem
e  Loetabtervisevorgustiku
orienteeritust koostoole

Igakilgne tugi teisesele Koosvdimeline ja koostdotav
andmekasutajale tervise infosUsteem

Tervise infoslisteem on
koostootav ja
koosvdimeline

Tervise infoslisteem
= {Oetab mitteoperatiivsete
andmete kogumist

Tervise infostisteemi
kasutamine ja juhtimine
lon Iabipaistev ja tulevikku
vaatav

Tervise infosusteem
e Pakub andmetootluseks
vajalikke tihtseid lahendusi

Tervise infostisteem

toetab ulevaatliku

tervisestatistikaja
avaandmete avaldamist

Joonis 1. upTIS (uue polvkonna tervise infosiisteem) 2030 eesmdrk: tervist igakiilgselt toetav 6kosiisteem.



ARVAMUS

Persoonid ja personaalmeditsiin

Anneli Habicht | EPIKoja tegevjuht

X Personaalmeditsiin - mida see lildse tdhendab? Kui isiklikuks asi 6ieti ldheb? Kas see on
ainult rikastele? Mis kasu mina sellest saan? Kes minu terviseandmeid kasutama hakkab?
Personaalmeditsiini voimalustest ja ohtudest tdnapdeval ja tulevikus, selle tdhendusest
patsientidele ning eetilistest dilemmadest kirjutab EPIKoja tegevjuht Anneli Habicht.

Soojenduseks tegin vdikese kiisitluse
Facebookis, uurides, mis seostub inimestele
moistega “personaalmeditsiin”.

Enamus vastuseid potsatas ametliku definit-
siooniga samasse piirkonda: ,, Inimese tervise-
andmetele lisatakse geneetiline info ning see
annab parimad ravivoimalused.“; ,Geeni-
uuringud. Oiged, personaalsed ravimikogused.“;
»Isikupdhine ravi, tippisravi.“; , Selgitatakse
vdlja, mis tootab minu organismile kdige
paremini.“; ,Nditeks, et ma ei pea katse
eksituslikul meetodil leidma endale sobivat
vererohu rohtu, vaid seda saab geenitehno-
loogiaga vilja valida.*

Personaalmeditsiini motestatakse ka kui
patsienti voimestavat ldhenemist: ,Tervene-
mine 14dbi tegevuste, mis tostavad inimese
vastutust ja joudu.“; , Et arst suudaks kuulata
minu arvamust minu haigusest ja minu
ettepanekuid, kuidas olukorrast vilja tulla, et
mul oleks rasketes hetkedes lahendus.“;
»Keegi tegeleb minuga siivendatult ja
piithendunult, tal on aega minu jaoks, mitte
konveiermeetodil.“; ,,Inimest arvestav inimlik
lihenemine.“ Pakuti ka: ,,Voimas IT lahendus.“;
»Personaaltreener.“ ja ,Suure rahakotiga
patsiendid/kliendid.*

Keegi ei oota personaalmeditsiinilt haiguste
kaotamist voi igavese nooruse eliksiiri andmist.
Kiill aga ollakse iihel noul, et kui personaal-
meditsiin just maailma ei pddsta, siis igal
juhul toob ta haiguste ennetusse, diagnoosimisse
jaravimisse personaalsema ning terviklikuma
lidhenemise.

+~Paljutéootav kontseptsioon - seda ta
kindlasti on. Paraku sisaldab ta endas ka
ohte ja kiisitavusi, millele argiteadvus
enamasti tahelepanu ei pééra.”

Olgu rahva héaile korvale pakutud ka iiks
voimalik formaalne definitsioon: Personaal-
meditsiin aitab leida igale inimesele voimalikult
individuaalselt kdige paremini sobiva ennetus-
vOi raviplaani, mis votab arvesse nii tema geeni-
andmeid kui ka keskkonna-, tervisekiitumise-
jaterviseandmeid. Paljutbotav kontseptsioon
— seda ta kindlasti on. Paraku sisaldab ta
endas ka ohte ja kiisitavusi, millele argi-
teadvus enamasti tihelepanu ei poora.

Esiteks toob personaalmeditsiini levik
endaga kaasa eetilisi dilemmasid. Naiteks
kerkib kiisimus, kui eetiline on inimest tervise-
riskidest informeerida, kui ta ei saa haigestumise
valtimiseks ise midagi ette votta. Tinapdeval
lahtutakse toe radkimise pohimottest, mis
tdhendab, et patsiendil on digus teada kogu
infot oma tervise kohta. Geneetiliste riskide
madramisel ei ole kahjuks voimalik tdielikult
koiki haigusi ennetada ega isegi varakult
diagnoosida. Kui aga patsienti aidata ei saa,
sest meil pole (veel) piisavalt teadmisi, kas sellisel
juhul on radkimine hobe, vaikimine kuld?

Tousetub ka dilemma — kui eetiline on
inimesele tippisdiagnoos panna, kui tappis-
ravi ei ole korge hinna tottu kidttesaadav ning
reaalses elus tuleb ikkagi leppida ,,one size
fits all“-lahendusega. Paraku elavad juba
praegu nii monegi harvikhaigusega inimesed

Anneli Habicht, EPIKoja tegevjuht. Foto: Andres Raudjalg

olukorras, kus harvikravim nende abistamiseks
on kiill olemas, kuid rahaliselt kittesaamatu.
Pole pohjust arvata, et harvikravimite hinnad
tulevikus langevad. Kas on raskem elada
haigusega, millele ei ole veel ravi leiutatud,
vOi haigusega, mille ravi on olemas, kuid
kattesaamatu? Inimese jaoks on molemad
viisid dramaatilised ja personaalmeditsiini
libim6tlematu rakendamine voib siin tuua
rohkem inimlikku kahju kui kasu.

~Paraku elavad juba praegu nii ménegi
harvikhaigusega inimesed olukorras, kus
harvikravim nende abistamiseks on kiill
olemas, kuid rahaliselt kdattesaamatu.”

Teiseks kasvab surve niigi ebapiisavalt
rahastatud tervishoiusiisteemile. Oigus tervise-
abile on inimdigus ja kogu rahvastiku tervise
saab tagada vaid voimalikult paljudele inimestele

tervise tagamise kaudu. Igale iiksikule inimesele
vOib personaalmeditsiini laiem rakendamine
aga hoopis piirata pdisu terviseabini. Praegu
napib tervishoiutdotajaid ja seetdttu ka aega
patsiendiga suhtlemiseks. Kui geneetilise nous-
tamise vajajaid tekib juurde, aga aega ei ole,
siis tuleb hakata valikuid tegema ja tervis-
hoiuteenuse kattesaadavus viheneb.

~Igale liksikule inimesele voib personaal-
meditsiini laiem rakendamine aga hoopis
piirata pdadsu terviseabini.”

Seega peitub personaalmeditsiini kulisside
taga ka ebavordsuse suurenemise oht, ligipdas
tervishoiuteenusele voib veelgi rohkem hakata
soltuma patsiendi sissetulekust. Praegu moodus-
tab Eestis inimeste omaosalus tervishoiu-
kuludest ligikaudu viiendiku, kusjuures EL
keskmine jaib alla kiimne protsendipunkti.



Haid lahendusi tulevikuks palju ei ole — valida
on, kas seada iimber poliitilisi prioriteete voi
tosta makse. Kumbki lahendus aplausi ei
palvi, kuid kas on iildse veel alternatiive, kui
eesmdrk on pakkuda personaalmeditsiini
teenuseid voimalikult paljudele inimestele?
Voimalik, et on olemas ka lahendus tehno-
loogiliste otsustustugede ndol patsientidele,
inimt66jou asemel.

~Hdid lahendusi tulevikuks palju ei ole
- valida on, kas seada iimber poliitilisi
prioriteete voi tosta makse.”

Kuid seegi eeldab investeeringuid, mis peaks
holmama ka patsientide koolitamist ja
vOimestamist.

Kolmas segane komponent personaal-
meditsiini valdkonnas on andmed ja nende
kaitse. Kuidas tagada patsientide turvalisus?
Kuidas leida tasakaal andmekaitse ja teaduse
vajaduste vahel? Patsientide digustest lahtuv

Katseklaas. Foto: Pexels

pohimote on, et andmete jagamise aluseks peab
jdama inimese enda tahteavaldus tervishoiu-
teenuse saamiseks vOi nousolek enda
andmete kasutamiseks teadusuuringute tege-
misel. Votmekohaks on, kas patsientideni
suudetakse tuua otsustamiseks vajalik info
sellisel kujul, et patsient seda pariselt mdistab
ja saab langetada tdepoolest teadva otsuse.

Ja 1opetuseks. Milliseid ootusi esitab
personaalmeditsiin meile, patsientidele?
Selge on, et tervisealane kirjaoskus — oskus
moista ja kasutada tervisealast infot ja tervis-
hoiuteenuseid, et langetada moistlikke (oma)
tervisega seotud otsuseid — muutub veelgi
olulisemaks.

Sama selge on aga seegi, et meie tervise-
kditumine ja elustiil, samuti keskkond moju-
tavad haiguste riski ka tulevikus. Personaal-
meditsiin ei vota seda vastutust meilt iile,
kiill aga v6ib anda lisastiimuli muuta oma
elus ennetavalt midagi, mida ise muuta
saame. @

Loo kirjutamisel on kasutatud allikatena Tervise Arengu Instituudi projekti ,,Personaal-
meditsiini rakendamine Eestis 2019-2022“ materjale, sotsiaalministeeriumi personaal-
meditsiini edendamiseks vajalike seaduste muutmise viljatootamiskavatsust 2021 ning Euroopa

Patsientide Foorumi materjale.
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Kas tead, kes ja milleks
kasutab su terviseandmeid?

Piret Hirv | Tehnopol tervisetehnoloogia valdkonnajuht ning Connected Health klastri juht

¥ Terviseandmete kasutamine véimaldab tervishoiuteenuseid parendada ja loob
lisavadrtust tervishoiuteenuste osutamisel. Kuidas aga tagada, et niivord olulised andmed
oleksid kasutusel ilma et inimene peaks muretsema oma privaatsuse pdrast? Kuidas teha
nii, et inimesed saaksid lubada oma terviseandmeid kasutada?

Tervishoiusiisteemi valjakutsete selja-
tamiseks on oluline, et ennetust606s ja otsustus-
protsessides saaks turvaliselt ja lihtsalt
kasutada terviseandmeid. See eeldab, et
inimesel on véimalus ja 6igus kasutada ning
soovi korral edastada tema kohta kogutud
andmeid. Samas peab privaatsuse ja isiku-
andmete kaitse olema tagatud, seda eriti isiku-,
tervise- ja geeniandmete ristkasutuse korral.
Inimese 0igus oma andmeid kasutada ja
edastada kolmandatele osapooltele on alles
uus lihenemine, mis seab andmete omani-
kule senisest suuremad kohustused ning
vastutuse.

Tanapdeval koguvad ja sailitavad paljud
oma terviseandmeid tehnoloogiliste seadmete
ning iduettevotete poolt pakutud teenuste
abil, mille kasutamine jaib reeglina andmeid
koguva rakenduse piiresse. Samal ajal kogub
ka riik elanike tervise- ja geeniandmeid, mida
voiks kasutada lisaks esialgu planeeritule
veel mitmel moel. Andmete uus kasutusviis
eeldab aga ennekdike seda, et inimene on
andnud oma nousoleku.

Uhte unikaalset andmebaasi, mis on Eestis
praegu kasutusel, haldab Eesti Geenivaramu.
Eesti Geenivaramul on suur vastutus geeni-
doonorite ees nende privaatsuse ja huvide
kaitsel, teisalt toetab geenivaramu ka valitsuse
arendustegevust personaalmeditsiini vald-
konnas. Geeniandmed on suureks vaartuseks

teadlastele innovatsiooni elluviimiseks ning
andmete turvaline kasutamine on nii geeni-
doonorite kui ka geenivaramu huvides.

Koik oleneb sellest, kellega andmeid
jagatakse

2018. aastal viis Tehnopoli juhitud
Connected Health klaster 1dbi uuringu, mille
eesmdargiks oli saada iilevaade Eesti elanike
tervisevaldkonna digilahenduste kasutamisest
ja sellega seotud ootustest, sealhulgas inimeste
soovist oma terviseandmeid jagada. Selgus,
et inimestel on tegelikult nii valmisolek
kui ka soov oma terviseandmeid jagada, ent
otsustavaks saab see, kellega neid jagatakse.

Nousoleku kiisimine véib tekitada olu-
korra, kus andmeid hakatakse kurjasti
ara kasutama ja neid miiiima.

Kiisides inimeselt informeeritud ndus-
olekut, voib eeldada, et teenus tekitab ja
suurendab noudlust terviseandmete jarele
kolmandate osapoolte poolt. Uus lahendus
avab teenusepakkujatele voimaluse tdienda-
vate (tervise)andmete saamiseks ja erinevate
andmete ristkasutamiseks, mis voib kaasa
tuua inimese privaatsuse vihenemise. Nous-
oleku kiisimine voib tekitada olukorra, kus
andmeid hakatakse kurjasti ara kasutama ja
neid miitima.
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Naiteks voivad tekkida vahendajad/
maaklerid (voi muud arimudelid), kes osta-
vad andmeid kokku selleks, et neid edasi
miiiia. Inimesele pakuvad nad andmete eest
teatavat tasu igakordse edasimiiligi pealt.
See voib kaasa tuua olukorra, kus inimesel
puudub iilevaade vahendaja tegevuse tegeliku
sisu iile ja terviseandmed satuvad valedesse
kitesse.

Luues tingimused talletatud andmestike
jagamiseks erasektori ja tervishoiuteenuste
osutajatega, peab riik hoolikalt kaaluma,
millised riskid ja kulud sellega kaasnevad
ning kuidas voimalikke ohukohti maandada ja
inimesi selliseks muudatuseks ette valmistada.
Samuti tuleb kaaluda positiivseid aspekte, mis
suurendaksid terviseandmete jagamist ja aitaks
tervishoius luua uuenduslikke lahendusi. @

Piret Hirv on teadus- ja drilinnaku Tehnopol tervisetehnoloogia valdkonnajuht ning Connected
Health klastri juht. Alates sellest siigisest on Piret Hirv Tartu Ulikooli geenitehnoloogia

doktorant.

Teadus- ja drilinnaku Tehnopol juhitav Connected Health klaster on Eesti suurim tervise-
tehnoloogia kogukond, mis koondab nii terviseteenuse osutajaid, tervisetehnoloogia ettevotteid
kui ka koiki teisi valdkonna olulisi huvigruppe. Klastri abiga on véimalik teha siseriiklikke
koostéoprojekte ning eksportida tervisetehnoloogilisi lahendusi ka teistesse riikidesse. Klastri

tegevusi kaasfinantseerib EAS.

%g

Stilearvuti. Foto: Pexels
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LUUBI ALL

Aga patsientidel on ka haal!
Patsiendiorganisatsioonide
kusitlus personaliseeritud
tervishoiu (PHC) teemal

Chris Ellermaa | Roche Eesti partnerlussuhete juht

¥ Roche Eesti viis 2021. a kevadel ldbi kiisitluse patsiente esindavate organisatsioonide
seas, et moéista, kuivord on patsiendid teadlikud personaliseeritud tervishoiust, kas neil on
olnud kokkupuuteid selle teemaga ja mis on tervishoiu personaalsemaks ja patsiendikesk-
semaks muutmise takistused. Usume, et kiisitluse tulemused aitavad meil paremini aru
saada, kus saaksime abiks olla, et kiirendada personaliseeritud tervishoiu péhimotete
rakendamist Eesti tervishoiusiisteemis.

Personaliseeritud tervishoiu pohivaateks on
patsiendikesksus, kuna see viib parema ravi-
tulemuseni. Roche on pithendunud personali-
seeritud tervishoiule (PHC), sest me usume,
etindividuaalsema ldhenemisega on voimalik
parandada inimeste elu — aidates tohustada
ennetust ja diagnoosimist, ravides tipsemalt
ning kiiremini. Siisteemne muutus inim-
keskse tervishoiukorralduse suunas peaks
Eestis algama lahenemise muutusest, kus ravi
tulemust ei hinnata enam protsessikeskselt nagu
praegu, vaid moodetakse pigem, kas ja kuidas
tervishoiusiisteem patsienti aidata suutis.

Tervishoiusiisteemi muutmisel personaalse-
maks puutume kokku viga erinevate aspekti-
dega nagu kontseptsiooni moistmine, digitervis, @ Haiguspohine esindusorganisatsioon
andmed, seadused ja regulatsioonid. (vaba tekst)

Kiisimustikule, mis koosnes kahekiimnest © Muu
nii valikvastusega kui vaba tekstiga kiisimusest,
vastas 19 organisatsiooni, millest enamuse
moodustasid haiguspohised esindusorganisat-
sioonid. Vastuseid tootlesime anoniiiimselt
ja agregeerituna statistilistel eesméirkidel vasta-
vuses kohalike seadustega.

Palun valige, millist organisatsiooni
Te esindate?
19 VASTAJAT

@ nratsientide esindusorganisatsioone
koondav katusorganisatsioon

ROOm oli todeda, et vastajad (v.a koigest iihe
erandiga) teavad tdielikult voi osaliselt persona-
liseeritud tervishoiu tdhendust ja suudavad ka
selgitada selle olemust.
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Ma saan aru, mida tédhendab personali-
seeritud tervishoid (PHC) ja suudan
selgitada selle olemust.

19 VASTAJAT

e

@ Eioska vastata @ Neutraalne

@ Noustun tdielikult @ Eindustu osaliselt

Noustun osaliselt . Ei noustu tildse

% Kui meditsiinisiisteemi keskmes, igas
ravietapis voi ka ennetamises on koige
tdhtsam inimene/patsient. Siisteem
tegutseb tema vajadusi, probleeme
arvestades ja lahendusi otsides.

% PHC on inimest tervishoiusiisteemi
keskmesse paigutav lahenemine,
mille eesméark on pakkuda ja luua
nii ennetavaid kui ka ravi- ja tugi-
teenuseid inimesele, et toetada teda
just tema vajadustele vastavalt.

% ,,Uks suurus ei sobi koigile.“

Sama voib vidita ka PHC kasutegurite
moistmise ja moju osas, mida need omavad
patsiendi raviteekonna ulatuses.

Personaliseeritud tervishoiu edendamisel
on olulisi teemasid mitu. Kiisitlus t6i vadlja neist
neli, mille osas pdriti vastajatelt arvamust nii
nende olulisuse kui ka moju kohta. Teemad
olid grupeeritud jargmiselt:

1. Andmed: andmete kvaliteet, andmete kogu-
mine, genereerimine ja jagamine ning
andmete infrastruktuur.
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Ma méistan, millised on PHC kasu-
tegurid ning millist moju need oma-
vad patsiendi raviteekonna ulatuses
(sh ennetamine, avastamine/
diagnoosimine, ravi ja jalgimine/
monitoorimine).

19 VASTAJAT

y

@ Eioska vastata @ Neutraalne

@ Noustun tdielikult @ Eindustu osaliselt

Noustun osaliselt @ Eindustu iildse

% Patsiendi raviteekond saab paremini
juhitud, ta saab kiiremini ja just temale
sobivat ravi ja tervishoiuteenuseid. Ta
ei ole enam iiks massist. Vahemaks jadab
katsetusi, et kas see vO0i teine ravim/
ravi sobib.

% Patsiendi raviteekond on jalgitud ja
digitaalselt kirjeldatud. Patsient on
isiklikult toimuvaga kursis, milliste
eriala spetsialistide juurde teda
suunatakse.

2. Digitervis: mobiilirakendused/apid, erinevad
patsientidele/arstidele suunatud vahendid
ja seadmed, kaasaskantavad seadmed,
tehisintellekt.

3. Diagnostika: geenitestid, vihigenoomitestid,
vedelbiopsia, piltdiagnostika.

4. Riiklik seadusandlus ja regulatsioonid:
andmekaitse, ravimi regulatsioonid, rahas-
tamise raamistik.

Ma moéistan, miks alljdrgnevad teemad on olulised ning milline on nende moju
personaalsema ldhenemise saavutamisele tervishoius.

19 VASTAJAT

B Fi oska vastata B No6ustun tiielikult

B Einoustu osaliselt I Einoustu iildse

Néustun osaliselt I Neutraalne

15
10
5
0
Andmete Andmete Andmete Andmete
kvaliteet kogumine genereerimine infrastruktuur
ja jagamine

% Koik neli teemat panen oma vastuses kokku: personaliseeritud meditsiini arendamiseks
ja selle patsiendile voimaldamiseks on vaja neid koiki arendada. Ma ei nde voimalust iihte
komponenti eelistades ja teist vihemtdhtsaks pidades head tulemust saavutada.

% Tegelikult on koik olulised, sest ilma diagnostikata ei tekiks andmeid, ilma andmeteta ei
saaks diagnoosida, seda koike peab toetama seadusandlus ning tinapdevane patsient,
kelle digitervise oskus on hea, tahab, et ka temal oleks kdigest iilevaade ning ta saaks
kogutud andmeid jne kasutada ning sellega veelgi oma tervist toetada/ise parimal viisil

ennast aidata.

Kiisitluses oli voimalus méirkida ka, milline
neljast teemast on PHC arendamiseks olulisim.

Vastuste spekter oli lai ning iihte suverdanset
liidrit vdlja tuua raske — see on tegelikult hea
nditaja, sest “teemad on koik olulised ja lihte
eelistades head tulemust ei saavuta”, nagu
mainis iiks vastaja.

Sarnaselt sai avaldada arvamust ka PHC
kontekstis oluliste seadusandlike ja regula-
tiivsete teemade kohta, mis olid jagatud kolme
gruppi:

1. Tervishoiuandmete regulatsioonid (nt
andmete kogumise, kasutamise, jagamise
ja omamise seadustik).

2. Ravimite, meditsiiniseadmete ja diagnos-
tiliste testide regulatsioonid (nt tappis-
diagnostika ja tippisravi juhised).

3. Ravi kdttesaadavuse/rahastamise regulat-
sioonid (nt ravimite, diagnostiliste testide,
dppide rahastamise protseduurid ja finant-
seerimise mudelid).

Suurimaks kitsaskohaks PHC edendamisel
pidasid vastajad ravirahastamise ja katte-
saadavusega seotud regulatsioone. Uhtset/iihest
pohjendust kitsaskohtade osas vilja ei joonistu.

Eesti tervishoiusiisteemis valitsev ressursi-
puudus ka ilma soovita personaliseeritud
tervishoidu arendada tuleb kenasti vilja
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tihest vabatekstina lisatud vastusest: Tervishoiuandmete regulatsioonid iiksi lubavad andmeid
koguda ja toodelda ja mdaaravad nende kasutamise, kuid ravimite ja diagnostika regulatsiooni-
deta pole reguleeritud andmetega suurt midagi peale nende kogumise teha. Sama on
rahastamisega — reguleerime kogutud andmete sihtkasutuse ja isegi vastava ravi ja diagnostika,

Ma moistan ja suudan selgitada, miks alljargnevad seadusandlikud ja regula-
tiivsed teemad on PHC kontekstis olulised.

19 VASTAJAT

B Fioskavastata M Noustun tdielikult

15
10
5
0
Tervishoiuandmete
regulatsioonid

Noustun osaliselt [l Neutraalne

Ravimite, meditsiiniseadmete ja
diagnostiliste testide regulatsioonid rahastamise regulatsioonid

Ravi kittesaadavuse/

% Hetkel on segadust igas valdkonnas palju ja mulje on jadnud reguleerimatusest juba seoses
COVID-19 olukorraga. Iga uue regulatsiooni paikapanemine votab vdikeses Eestis

uskumatult kaua aega.

kuid raha ravi ja diagnostika voimaldamiseks
ei ole. Personaliseeritud meditsiini valemist
vdlja jattes saame radkida nii andmetootluse
kui diagnostika ja ravi arendamisest, kuid
ilma rahastamismudeleid muutmata voi
lisaressursse leidmata suures pildis eriti
midagi ei muutu.

Eraldi peatiiki moodustasid kiisimused,
mille eesmark oli hinnata patsiendiorganisat-
sioonide rolli ja voimalusi tervishoiusiisteemi
korraldamisel kaasa rddkida. Huvitava leiuna
andis kiisimustik vastuse, et kuigi patsiendi-
organisatsioonid peavad oma rolli tahtsaks
PHC arendamisel, siis seadusandluse kujun-
damisel jadb nende osa vihemtdhtsaks.
Tosine illatus tuli aga vastusega, mis viitab
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todemusele, et patsientide arvates ei ole PHC
oluline poliitikutele — ehk siis inimestele, kes
otseselt on seotud seadusloomega ja vastu-
tavad nende seadusemuudatuste eest, mille
abil on voimalik tervishoiusiisteemi persona-
liseerida. Vastustest selgub, et riigis puudub
tihtne arusaam, mida see tihendab ja kuidas
selleni jouda ning puuduvad ka konkreetsed
sammud riigi poolt selle saavutamiseks.
Olulisimat huvigruppi, kes saaks mojutada
PHC arengut Eestis, kiisitluse pohjal ei selgu,
nagu ei selgu ka moistmist, kes on olulised
sidusgrupid sellel teekonnal. Ideaalmaailmas
peaksid olema patsiendid.

Koige kurvem pilt avanes vastustest
kiisimusele koostoost teiste huvigruppidega.

Millise valdkonna seadusandluses on Teie arvates hetkel suurimad kitsaskohad,

mis takistavad PHC edendamist eestis?

19 VASTAJAT

Tervishoiuandmete
regulatsioonid

Ravimite, meditsiini-
seadmete ja diagnostiliste
testide regulatsioonid

Ravi kittesaadavuse/
rahastamise
regulatsioonid

Selgus tdsiasi, et tugev on koost60 ainult
patsientidel omavahel, keskmiseks hinnatakse
koost60d tervishoiutdotajate ning arste esinda-
vate erialaseltsidega. Piiratud on sidemed
valitsuse tasandil otsustajate ja mojutajatega,
andmeekspertidega ja seadusandluse eksperti-
dega. Puudulikuks peavad vastajad koost6od
digitervishoiu spetsialistidega, tervisetehno-
loogiate hindamisekspertidega, tervishoiu-
rahastajatega ja ravimitootjatega. Piiratud ja
puudulikud sidemed viitavad otsesele vajadu-
sele sisulisema suhtluse arendamiseks tervis-
hoius toimetavatele osapooltele, et tohustada
tervishoius toimuvaid arenguid.

Kiisimusele “Kas Teie organisatsioon on
olnud kaasatud erinevatesse tervishoiu seadus-
andlikesse ja regulatiivsetesse aruteludesse,
eesmargiga edendada personaliseeritud tervis-
hoidu Eestis” anti vastuseid, mis varieerusid
eitamisest kuni sisulise kaasatuseni. Téendo-
liselt méngib siin rolli nii organisatsiooni
aktiivsus kui ka teemad. Kitsaskohtadena,
miks patsiente vihe kaasatakse, toodi vilja
erinevaid pohjuseid, mis koik on diged: tahte

9 (47,4%)

6 (31,6%)

13 (68,4%)

10 15

puudumine, ressursside (aja, energia, inimeste)
nappus, soovi puudumine, teadmiste nappus,
digioskuste vajakajadmised, erinevad info-
ruumid, patsientide vihene organiseeritus,
projektipohisus jmt.

Kiisitluse ldbiviijana valdavad mind
kahetised tunded - iihest kiiljest r60m, et
patsiendiorganisatsioonid nii avatult osalesid
ja oma motteid jagasid, teisalt aga kurbus, et
olukord on just selline nagu on — selge, et
patsiendikesksust ilma patsiente kaasamata
ei saavuta. Olukorrale kiiret ja kdikehaaravat
lahendust ei ole, aga iihiselt kasvdi liht-
samaid eesmirke seades ja nende poole
liikudes on voimalik palju dra teha.

Esimese vidikese sammuna teen ettepaneku
tutvuda patsientidega koost66s valminud
IEEPO (www.ieepo.com) kodulehel oleva PHC
alamlehega. Teise vdikese sammuna tuleks
kutsuda tihisloomena ellu “Targa patsiendi
klubi” ja alustada patsiendiorganisatsioonide
kohtumisi tervishoiusiisteemi erinevate
partneritega.

Tadnan koiki vastajaid! @
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Teeme tana seda, mida patsiendid vajavad homme
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SEADUSANDLUS

Juristi vaade: geeniandmete kui eriti
tundlike isikuandmete tootlemine

Lise-Lotte Ladne | Advokaadibiroo Sorainen vandeadvokaat

Vladislav Velizanin | Ajakirja Sinuga toimetaja

¥ Seaduse silmis on geeniandmed isikuandmete eriliik, mille t66tlemine on vorreldes teiste,
vahemtundlike isikuandmetega rangemalt reguleeritud. Eestis on isikuandmete kaitse
suuresti requleeritud Euroopa Liidu isikuandmete kaitse lildmadarusega (General Data
Protection Regulation, lilhend GDPR). Mida peaks teadma, et oma eriliigiliste isikuand-
metega targalt kdituda, radgib Soraineni vandeadvokaat ning Soraineni Eesti kontori
meditsiini ja tervishoiu darivaldkonna juht Lise-Lotte Ladne.

Kellel on juurdepdds geeniandmetele?

Ligipads geeniandmetele soltub alati 6igus-
liku aluse olemasolust, ilma milleta ei tohiks
kellelgi ligipdasu mistahes isikuandmetele olla.
Oigusliku aluse olemasolu ja selle sisu séltub
omakorda geeniandmete to6tlemise eesmargist.
Uldjuhul on koigi terviseandmete, sealhulgas
geeniandmete tootlemine keelatud, sest
tegemist on viga tundlike, eriliigiliste isiku-
andmetega. To6tlemine on aga lubatud juhul,
kui on tdidetud vihemalt iiks GDPRis sites-
tatud erandlik isikuandmete t66tlemise alus.

GDPR ehk Euroopa Liidu isikuandmete
kaitse lildmaarus kehtib 2018. aastast terves
Euroopa Liidus ning on otsekohalduv — st
koiki GDPRi satteid tuleb Eestis jargida ja
tdita nagu Eesti seaduste omi. Eestis kehtib
kiill ka siseriiklik isikuandmete kaitse seadus,
kuid see tdiendab GDPRi vaid iiksikutes
aspektides. Jarelevalvet lildmaaruse reeglite
tiitmise kohta Eestis teostab Andmekaitse
Inspektsioon (AKI).

Geeniandmed meditsiinis

Uheks voimalikuks erandlikuks digus-
likuks aluseks eriliigiste isikuandmete kasuta-
misel on tervishoiuteenuse osutamine ehk geeni-
andmete kasutamine meditsiinis. Oiguslik
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alus geeniandmete kasutamiseks personaal-
meditsiinis on Eestis tipsemalt kehtestatud
tervishoiuteenuste korraldamise seaduses.
Nimelt on seadusega antud tervishoiuteenuse
osutajale (sh arstile) digus toodelda isiku-
andmeid, ka geeniandmeid, tervishoiuteenuse
osutamiseks. Arsti juurde minnes s6lmib patsient
alati tervishoiuteenuse osutajaga (nt haigla voi
mistahes kliinikuga) lepingu, mille alusel
automaatselt tekibki sellel terviseteenuse
osutajal 6igus toodelda isikuandmeid ilma
patsiendi (andmesubjekti) ndusolekuta. Inimese
parimaks aitamiseks kasutatakse sageli ka
geeniandmeid. Geeniandmete kasutus Eestis
personaalmeditsiini teostamiseks on voimalik
ning seda tehakse juba praegu igapdevaste
tervishoiuteenuste osutamise raames.

Nagu selgitatud, siis GDPRi ja tervishoiutee-
nuste korraldamise seaduse alusel on geeni-
andmete to0tlemine tervishoiuteenuse osutamise
raames lubatud. On juba iga arsti enda otsustada
jahinnata, kas geeniandmete analiiiis vdi geeni-
uuring on vajalik konkreetse haigusseisundi
parimaks raviks. Vabariigi Valitsuse midrusega
on kehtestatud tiapne loetelu tervishoiuteenus-
test, mida rahastatakse Haigekassa poolt, ja
selles nimekirjas on muuhulgas ka erinevad
geeniandmetega seonduvad analiiiisid.

Eesti Haigekassa tervishoiuteenuste tdis-
pikka loetelu vaata jargnevalt lingilt:
https://www.riigiteataja.ee/akt/126062021006

Nditeks vahkkasvajate puhul kasutatakse
geeniuuringuid, et rakendada personaliseeritud
ravi (kasvajakoe molekulaarne profileerimine).
Keeruliste ja raskete haiguste puhul on geeni-
andmete kasutamine tervishoiuteenuse osu-
tajate poolt juba vordlemisi tavaline.

Geeniandmete to6tlemine ndusoleku
alusel

Teiseks voimalikuks geeniandmete too6tle-
mise diguslikuks aluseks voib olla see, et
inimene ise on andnud viga selgesdnalise
nousoleku. Selgesonaline nousolek tihendab
seda, et inimene on toesti kursis oma isiku-
andmete toOtlemise tingimustega: ta teab,
kes tootleb tema isikuandmeid, mis on
isikuandmete tootlemise eesmairk, kuidas on
tagatud isikuandmete turvalisus jne. Geeni-
andmete t60tlemine peab olema viga selge
jalabipaistev — peab olema teada, kes, kuidas
ja millisel eesmairgil seda teeb. Kui isiku-
andmete tootlemine toimub ndusoleku
alusel, on isikul alati 6igus votta see nousolek
tagasi. See tagasivotmine ei tihenda kiill
seda, et ndusolek on tagasiulatuvalt algusest
peale kehtetu, kiill aga tdhendab see, et
sellest hetkest alates ei tohi enam isiku
geeniandmeid varasema nousoleku alusel
toodelda. Kui tootlejal puudub muu 6iguslik
alus isikuandmete (geeniandmete) t6otle-
miseks, voib isik ka nduda geeniandmete
kustutamist tootleja andmebaasist.

GDPR tegelikult vdimaldab Euroopa Liidu
liikmesriikidel keelata ndusoleku alusel eri-
liigiliste isikuandmete (sh geeniandmete)
tootlemise voi seada tootlemisele tdienda-
vaid tingimusi, kuid geeniandmete kontekstis
ei ole Eesti seadusandja ndusoleku alusel
geeniandmete t60tlemist seni piiranud.
Geeniandmete t00tlemisega seoses kehtib

Eestis inimgeeniuuringute seadus, kuid see
reguleerib peaasjalikult Tartu Ulikooli Eesti
geenivaramu tegevust ega mojuta geeni-
andmete tootlemist teiste asutuste ja ette-
vOtjate poolt.

Miks kaitsta oma geeniandmeid?

Vastus on — samal pohjusel, miks kaitsta mis-
tahes isikuandmeid; et kaitsta enda isikuga
seonduvat teavet ja valtida selle sattumist
pahatahtlikesse kadtesse. Kui see, kellele isik
annab ligipddsu oma geeniandmete kasuta-
miseks, ei rakenda piisavaid turvameetmeid,
siis tegelikult kaotab inimene kontrolli oma
geeniandmete iile ja tema geeniandmed
vOoivad minna inimese teadmata randama.
Geeniandmetest kui koige tundlikumatest
isikuandmetest on potentsiaalselt vilja loetav
informatsioon meie valimuse, tervisliku seisundi
ja ka parilikkuse kohta. On vordlemisi ilmselge,
et iga isik tahab kontrollida, kas ja kes tema
kohta seda infot lugeda saab. Nditeks kas
inimene oleks huvitatud sellest, et informat-
sioon tema haruldase geenihaiguse kohta
oleks avalikustatud. Selle otsuse peaks saama
teha ainult isik ise.

Tavainimesel geeniandmeid reeglina enda
valduses ei olegi. Kiill on vdéimalik geeni-
doonoril kiisida Eestis oma geeniandmeid
villja Tartu Ulikooli Eesti geenivaramult. Aga
enne andmete vilja kiisimist peab tdsiselt
motlema, miks neid andmeid valja kiisitakse?
Tavaisikul ei ole geeniandmete informatsioonist
voimalik suurt midagi véilja lugeda, isegi kui
tal on olemas arvutitarkvara, mis spetsiifilise
faili avamist voimaldab. Kui soovitakse niiiid
edastada andmed teenusepakkujale, kes and-
mete pinnalt oskaks jareldusi teha ja hinnanguid
anda, siis peabki hindama juba teenuse-
pakkuja kvaliteetsust ja eesmarke.

Koikvoimalike turul pakutavate geeni-
testide, sh rahvusvaheliste teenuste, kasu-
tamisel tuleb olla ettevaatlik ning enne
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isikuandmete jagamist veenduda, et teenust
pakkuv ettevote on kursis isikuandmete kaitse
nouetega. Niiteks tuleks kindlasti enne mis-
tahes ettevotte teenuste ostmist lugeda lidbi
teenusepakkuja privaatsuspoliitika ning siive-
neda tootleja poolt sdnastatud to6tlemise
eesmarkidesse. Igal juhul tuleks kasutada ka
omalt poolt alati voimalikult turvalisi andme-
edastusviise, nt saata geeniandmeid kriip-
teeritud kujul. Geeniandmete t66tlemise puhul
tasub olla igal sammul eriti ettevaatlik.

Lise-Lotte Lddne. Foto: erakogu
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Eestis tegeleb isikuandmete kaitse nduete
rikkumistega Andmekaitse Inspektsioon.
Isikuandmete kuritarvitamise kahtluse puhul
tuleb saata sinna lihtkirjalik avaldus ja 6elda,
et on kahtlus, et keegi tootleb isikuandmeid
ilma konkreetse 6igusliku aluseta. Peamine
pohimote isikuandmete t66tlemises on, et
isikuandmete tootlejal peab olema alati isiku-
andmete t66tlemiseks diguslik alus. Kui seda
oiguslikku alust ei ole, siis on automaatselt
tegemist rikkumisega. @

PERSOON

Meie naised vaarivad parimat

Intervjuu dr Kristiina Ojamaaga

Kristi Kallaste | Ajakiri Sinuga kaasautor

X Alates kédesoleva aasta maikuust tdidab Tartu Ulikooli Kliinikumi hematoloogia-
onkoloogia kliiniku juhtimise tahtajalisi lisaiilesandeid dr Kristiina Ojamaa.

Dr Ojamaa on 2003. aastal lépetanud Tartu Ulikooli arstiteaduskonna ning 2007. aastal
residentuuri Tartu Ulikoolis kliinilise onkoloogia erialal. Aastatel 2005-2007 téétas dr Ojamaa
Tartu Ulikooli ja Tartu Ulikooli Geenivaramu projekti “Development of Hereditary Cancer
Prevention Measures in Estonia and Latvia” vdhi geneetilise noustajana. 2008. aastast sai
dr Ojamaast onkoloog. 2020. aasta jaanuaris kaitses dr Ojamaa Tartu Ulikoolis doktoritio
vditekirja ,,Gtinekoloogiliste pahaloomuliste kasvajate epidemio-loogia Eestis“. Alates 2012. kuni
kdesoleva aasta kevadeni tootas ta Ida-Tallinna Keskhaigla onkoloogiakeskuse juhatajana.

(Allikas: Tartu Ulikooli Kliinikumi kodulehekiilg)

Alates selle aasta kevadest olete Tartu
Ulikooli Kliiniku Hematoloogia-onkoloogia
osakonna juhataja. Kas véiksite kirjeldada,
missugused on olnud esimesed muljed?

Tootan siin alates 5. maist 2021. Minu
eelmine tookoht oli Ida-Tallinna Keskhaiglas,
olin seal onkoloogia keskuse juhataja.
Onkoloogina t66tan juba 2008. aastast — see
on minu pdhieriala, millega meelsasti
tegelen. Mulle meeldib vaga, et see on uus
kiirelt arenev valdkond ja lisaks kidtkeb see
endas hasti palju inimestega suhtlemist.
Onkoloogia on viga laia tulevikuvaatega. Siin
on alati kaks poolt, olulised iihtviisi mélemad
— iiks on meditsiinipool ja teine inimestega
tegelemine.

Kas Tartu Ulikooli Kliinikumis té6tada on
ka teistmoodi kui Ida-Tallinna Kesk-
haiglas?

Jah, ikka on Tartu Ulikooli Kliinikumis
teistmoodi, muidugi. Juba haigla ise on teine,
ja Tartu pole Tallinn. Siin on samuti viga
tublid inimesed ja siin on ka vdga palju
voimalusi Eesti onkoloogiat edasi viia ja

arendada. Kindlasti on see viljakutse, et
minna koikide selliste teemadega — iiks neist
kindlasti personaalmeditsiin — vaarikalt
edasi, pakkuda patsientidele kaasaegseid
voimalusi. See oli iiks kindel punkt, miks ma
siia Tartu poole tulin.

Paljusid kolleege ma juba tegelikult
teadsin, pealegi olen ise siindinud Tartus.
Minuealisi inimesi to6tab ka Kliinikumis
palju ja monda neist tunnen juba lapsepol-
vest. Ja eks see lihtsusta kohanemist, et olen
uute kolleegidega juba varem konverentsidel
vOi seminaridel kokku puutunud voi projek-
tide raames koost6od teinud. Aga eks uued
asjad ole ikka uued ja iga asutuse tookord ja
tookorraldus on erinevad. Viimasega
harjumine vottis kiill natukene aega.

Teil oli doktorit66 vaitekiri ,Giineko-
loogiliste pahaloomuliste kasvajate epi-
demioloogia Eestis”. Kas oskate sellest

vaitekirjast ka midagi vdalja tuua, midagi, mis
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Dr Kristiina Ojamaa. Foto: Mariana Tulf

seondub Teie praeguse té6ga personaal-

meditsiini ja onkoloogia alal?

Oh, kindlasti! Tegelikult algas minu suur
huvi giinekoloogiliste kasvajate vastu juba
sellest ajast, mil olin alles resident. Métlesin,
et tahaksin kasvajaid uurida ja siigavuti
tundma O6ppida. Minu hea kolleeg dr Riina
Kiitner, kes on rinnavidhiarst Pohja-Eesti
Regionaalhaiglas, iitles mulle: ,Tead, Kristiina,
motle — selline uus asi on. Rinnavahil on parilik
geen BRCA, vaata, uuri seda.”

Hakkasingi kasvajageene uurima, p6ordusin
oma juhendajate poole Tartus residentuuri
ajal, mil onkoloogiks 6ppisin. Seejarel sattusin
Lati-Eesti tihisprojekti, kus tiritati tuvastada
neid Louna-Eestis ja Latis elavaid perekondi,
kellel esineb pdrilik kasvaja. Seda sai geeni-
testidega kindlaks teha. Sellest hakkas pihta
mu suurem huvi, kuni joudsin oma elu ja
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tegemistega nii kaugele, et tahtsin jarele
proovida, kas suudaksin kunagi sel teemal ka
doktorivditekirja valmis kirjutada.

Nii munasarja- kui ka emakavahk on
paljuski parilikud. Kui hakkame geenitestidega
otsima, siis leiame geene, mis iseloomustavad
neid kasvajaid ja annavad teavet kasvaja
kaitumise kohta — et kui agressiivsed need on
voi kuidas need ravile alluvad. See on viga suur
to0 ja Eestis on seda pdris raske ldbi viia, kuna
Eesti on vdike ja meil siin on inimesi suurte
teadustoodega hoivatud péris vdahe. On vaja
rohkem teadlasi ja suuremat valimit selleks,
et saada laiemat iilevaadet, kuidas meil asjad
iildse on ja kaugel me oma tulemustega
iildises mastaabis oleme. Niiteks giineko-
loogiliste kasvajatega naiste tildine elulemus,
mis on giinekoloogias kdige tahtsam asi iildse
— ehk teisisonu, kui kaua patsient alates
diagnoosi saamisest vihiga elab. Elulemus on

koige tihtsam punkt iildse, mis vdhiravi
iseloomustab. Kdigepealt tuleks need asjad
dra hinnata.

Tegime selle doktorit66 koos instituudi
teadlastega ja mulle viaga meeldisid tulemused,
mis me saime. Veel hiljaaegu oli iileeuroopalistes
vahi elulemuse uuringutes Eesti veel ikka paris
kehvas seisus. Aastatel 2000-2007 jaime Euroopa
keskmises statistikas just giinekoloogia alal
teistest riikidest ikka kovasti alla. Samas selge
on, et meie naised vaarivad parimat.

Kui ma niiiid, parast seda, kui olin iga piev
inimeste — patsientide ja arstidega — tihedat koos-
tood teinud nii diagnostika kui ka ravi osas,
uued tulemused teada sain, siis ro0mustasin
tublisti, sest need tulemused olid ikka vdga head.
Niitidseks voime 6elda, et nditeks munasarja-
vdahi puhul on Eesti naiste elulemuselt tdiesti
vorreldav Skandinaavia riikidega, kes on selles
valdkonnas tuntud kui maailma parimad.
Kusjuures Eesti pole siin mitte keskmiste
hulgas, vaid vdga esirinnas juba. Olen uhke,
et meie meditsiin on selles osas viga usaldus-
vddrne ja hea.

Kuidas véahiravi personaalmeditsiiniga
haakub?

Personaalmeditsiin kdib kasikdes koikide
arengutega, mis me vihiravis teeme. Koik
kasvajad on tegelikult veidi erinevad. Alguses
oskasime tuvastada eeskitt parilikku vahki.
Sellel on omad tunnusjooned, ehk et milline
see vihk tdpselt on, kuhu tekib, millised
on siimptomid. Kui monel naisel esinevad
nii rinna- kui munasarjavahk tihekorraga,
siis oskame juba kahtlustada konkreetselt
iihte kindlat geeni. Tanaseks oleme joudnud
juba nii kaugele, et kui on seesama geeni-
muutus ja me oleme selle iiles leidnud, siis
on neile juba spetsiaalsed ravimid olemas.
See ongi personaalmeditsiin nendele patsienti-
dele voi naistele, kel leiame vastava geeni-
muutuse. Niiid me paneme neile ravimi
peale, tinu millele suudame kasvaja edasist

levimist paris pikalt dra hoida — nii saavad
need inimesed elada aastaid kiillaltki
normaalset elu.

See ongi personaalse meditsiini idee
— leida iiles kasvajat n-6 kasvama ja paljunema
sundiv muutus geenis (kasvajageen), ja seejdrel
suuta seda mojutada — me blokeerime selle toime
vOoi mojutame muudmoodi, kuni kasvaja
hévib. Personaalmeditsiin antud mottes ei ole
individualiseerimine pikkuse ja kaalu voi
vanuse vOi soo jargi, kuigi tavaliselt nii
arvatakse. Personaalmeditsiin onkoloogias
on biomarkerite-péhine meditsiin ehk siis
see, et me leiame sellest kasvaja koest iiles
konkreetse geenimuutuse, mida me saame n-6
sihtmargistada. Ehk teisisonu — meil on selle
jaoks olemas ravim, me suudame seda geeni
mojutada, delda talle ette, mida geen niiiid
tegema peaks. Sellega mojutame ka kasvaja
kujunemist ehk siis suudame selle levikut kas
pidurdada voi tdielikult havitada.

See on hasti peen teadus. Kuid selleks on
vaja ka tublisti tehnikat laboritesse ja tohutult
patsiendi kannatlikkust ootamaks dra analiiiisi-
tulemused. Analiiiisidega 1dheb aega umbes kaks
kuud, aga tulemus on kindlasti seda vaart.
Tdnu tdpsetele geenianaliilisidele me leiame
oige niidiotsa kohe kitte. Eriti just muna-
sarjavdahi puhul on geenid iiliolulisel kohal.
Me teame, et umbes 30% munasarjavahi
juhtumitest on see geen olemas, ning Eestis
on see ravim naistele juba kidttesaadav. Tanu
sellele on nende patsientide vihiravi tule-
mused oluliselt paremad, elulemus téuseb
ja koos sellega elukvaliteet. Kasvajast tingitud
siimptomid ei piina neid inimesi sellel ajal,
kui nad vahivabad on, ja mida kauem aega
patsient vihivaba on, seda parem.

Kas vdhist on voimalik taielikult terveneda?

Vahk on salakaval haigus ja seda, kas prae-
gused ravimid inimese tdiesti vihivabaks muuda-
vad, ei julge me veel kindlalt 6elda. Ent ka see,
kui inimene saab alates diagnoosi teadasaamisest
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alates elada kuue kuu asemel naiteks kuus voi
kiimme aastat ja sealjuures enam-viahem ka rahul-
dava elukvaliteediga, on juba vdga suur samm.
Kui me teame, et kellelgi on parilikku vahki
tekitav geen vOi selline geenimuutus, mis
tekitab vahki, siis me isegi oskaksime nendel
inimestel vahki ennetada. Niiteks kui emal on
olnud rinnavdhk ja on teada, et tal on vastav
geenimuutus, siis me uurime ka lapsi. Viimased
peavad olema iile 18 aasta vanad, sest ala-
ealistele seda geeniuuringut ei tehta.
Kindlasti ei ole need lihtsad otsused — osa
inimesi ei soovigi teada oma eelsoodumust mingi-
tele haigustele, valtimaks hirmus elamist. Samas
aga on uuringud ndidanud, et kui inimesed
teavad oma riske ja teevad piisavalt varakult
oma elus korrektuurid, ei pruugi need riskid

Dr Kristiina Ojamaa. Foto: Mariana Tulf
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haigusena avaldudagi voi joutakse neile jilile
piisavalt aegsasti, tdnu millele on ka ravi
tulemused palju paremad.

Mida saaks iga inimene ise dra teha?

Hasti olulised on tervislikud eluviisid.
Piisav liikumine, tervislik toit, head lihisuhted
— need on meie koige lihtsam ja kindlam elu-
kindlustus. Samuti soovitan vdga kdia soel-
uuringutel. Kuna rinnavahil varajases staadiumis
simptomid puuduvad, on sdeluuring sageli
ainus voimalus haigust digel ajal avastada.
Rinnavdhi sdeluuring on ravikindlustusega
naistele tasuta ja igal aastal avaldatakse nii
Haigekassa lehel kui ka meedias sdeluuringule
kutsutavate naiste siinniaastad. Ent loomulikult
tuleb oma tervist jdlgida ja vajadusel arsti

HEAD PRAKTIKAD

Geenitehnoloogia aitab ennetada

haiguseid

Lisete Tagen | Ajakiri Sinuga kaasautor

X Lili Milani on geeniteadlane ja farmakogeneetik. Milani uurib, kuidas inimestevaheline
geneetiline varieeruvus mojutab ravimite toimet, korvaltoimeid, haiguseid ja haiguste ravi.
Lisaks juhib Lili Milani geenivaramu teaduskeskust ja annab oma panuse, et teadus-

avastused jouaksid ka igapdevameditsiini.

Mis on geeniuuringute roll meditsiinis?

Tanapdeva meditsiinis on geeniuuringutel
vdga oluline roll, seda eriti péarilike haiguste
korral. Meditsiinisiisteemis on geeniuuringud
kasutusel olnud juba péris mitu aastat. Eraldi
on olemas meditsiinigeneetika eriala, kus
tulevased arstid opivad geneetiliste haiguste
spetsialistideks. Sellise eriarsti teenus on tanu
geenitehnoloogia voidukiigule saanud viimaste
aastate viltel areneda eriti kiiresti. Geeni-
analiitisid on muutunud palju pohjalikumaks;
iihtlasi need odavnevad, mis aitab teenusel
muutuda kittesaadavamaks ja tihiskonnas
laialdasemalt kasutatavaks.

Votame naiteks lapse, kes siinnib haruldase
haigusega. Varajastel elukuudel suunatakse see
laps meditsiinigeneetiku juurde, kes iiritab
analiiiiside abil vilja selgitada, miks pisikese
patsiendi keha ei toimi nii nagu peaks. Lapseeas
avaldunud haiguseid uuritakse poéhjalikult
haiglas. Ka tdiskasvanud, pealtniha terved ini-
mesed, voivad tihti haigestuda just geneetilise
eelsoodumuse tottu. Probleem seisneb selles,
et nende inimesteni tihtipeale kahjuks ei jouta.
Isegi kui inimesed kiill teavad, et nende sugu-
vosas on keegi varem noorelt rinnavahki pode-
nud, pole nad meditsiinigeneetiku juurde
pahatihti joudnud.

Selleks, et teada, kas on oht parilikele
haigustele, tasub kindlasti kdia tavapdarastes
kontrollides ja sdeluuringutel. Lisaks rinna-
vahile on sagedaseks haiguseks ka perekondlik

hiiperkolesteroleemia, mis avaldub inimesel
ebanormaalselt korges kolesteroolitasemes.
Hiiperkolesteroleemiaga inimene voib olla
pealtndha tdiesti terve — sale ja fiitisiliselt
aktiivne, kuid tema geenides peitub selline
muutus, mis takistab kolesterooli lagundamist
maksas. Korge kolesteroolitase suurendab
insuldi- ja siidameinfarkti riske.

Milline on eestlaste lildine tervis?

Eestlastel esineb siidame-veresoonkonna
haiguseid rohkem kui Lidne-Euroopa riikides.
Sellel on hulk pohjuseid. Alates suurest alkoholi-
tarbimisest ja suitsetamisest kuni inimeste
tervisekditumiseni iildiselt. Samuti kirjutatakse
Eestis vihem valja ravimeid, mis aitaksid
moningaid haiguseid ennetada. Oluline on
rohutada, et inimesed saavad enda tervise
jaoks palju ka ise dra teha, olgu selleks siis
tervislik toitumine, fiitisiline aktiivsus voi
vajadusel kehakaalu langetamine. Tihtipeale
on inimestel valik: kas teha muutusi enda
elustiilis ja nii oma elukdiku parandada, voi
sellest loobuda ning proovida ravimitega enda
tervist hiljem turgutada. Paratamatult on rasvu-
mine ja korge kehakaal mitmesuguste haiguste
riskitegur.

Milline on geeniinfo tulevik?

Jargmine samm on arendada tervishoiu-
teenust nii, et see oleks arstidele ja abivajajatele
endisest veelgi kdattesaadavam. Geeniinfost
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voiks tulevikus olla haiguste ennetamisel
rohkem abi. Inimesed ei vota vaga tihti vastutust
ning vajavad lisamotivatsiooni. Siinkohal voivad
geeniandmed aidata just teadlikkusest tingitud
motivatsiooni lisamisega enda tervise eest
hoolt kanda. Samuti on geeniinfo arstidele
vaga vajalik tooriist.

Lili Milani. Foto: Karl-Erik Piirimees

Teisalt on geeniinfo oluline ka ravimite
kasutuses. Voib juhtuda, et esmalt miadratud
ravim ei pruugi inimesele sobida ning libida
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tuleb pikk protsess, mille kdigus iiritatakse
valja selgitada just see Oige ravim ja vajalik
annus. Ka siin saab appi tulla geeniinfo — on
voimalik teha kindlaks, millised ensiiiimid
inimese organismis on olemas, kui aktiivsed
need on, voi puuduvad need hoopis —, ning
seejdrel otsustada, kuidas koostada ravimi-
plaan. Loodetavasti jouab selline “t6oriist”
piisavalt kiiresti arstide lauale. Samuti toota-
takse selle nimel, et geenidoonoritele oleks
voimalik anda ldahtuvalt nende parilikest
eelsoodumustest soovitusi elustiili muutmise
kohta. Eelsoodumusteks voivad olla naiteks
laktoositalumatus voi teise tiilibi diabeedi
haigusrisk. Isegi kui mone haiguse puhul on
geneetiline risk korge, on voimalik tervisliku
elustiili abil haiguse tekkimist viltida.

Kuidas mojutas koroonapandeemia geeni-
tehnoloogiat?

Muidugi me soovime vaga teada, miks
moned inimesed pdevad COVID-19 raskemini
kui teised. Keerulise haiguse taga on leitud
geenid, mis on seotud kopsufunktsiooniga.
Vere hapnikutase langeb seetottu alla
kriitilise piiri ja inimene vajab intensiivravi.
Veel on raske 6elda, millistel geenidoonoritel
on korge voi madal risk nakatumiseks.
Kiill aga voime juba praegu ndha, et korge
geneetilise riskiga inimeste seas on viis korda
rohkem haiglaravi vajajaid; hetkel uurime
edasi, kas geneetilise riski mdaramine annab
midagi juurde lisaks teadaolevatele elustiili
riskifaktoritele. @

HEAD PRAKTIKAD

Personaalmeditsiin

onkoloogias

Vahur Valvere | SA PERH Onkoloogia- ja hematoloogiakliiniku onkoloog-ilemarst

X Personaalmeditsiin avab palju uusi voimalusi vahi ennetustegevuses, diagnostikas ja
ravis, aga personaalmeditsiini igapdevaellu juurutamisega ei tohi liialt kiirustada.

Vahk on oma olemuselt geneetiline haigus,
mis tihendab seda, et viahk tekib rakutuuma
DNAs toimunud geenimuutuste ehk mutat-
sioonide tulemusena. Umbes 5-10% juhtudest
radgime aga parilikust véahist, mille puhul
geenimuutused kanduvad sugurakkudega
vanematelt nende jirglastele edasi. Ulejdinud
juhtudel radgime iildjuhul nn sporaadilisest
vahist, mille puhul geenimuutused tekivad
elujooksul erinevate riskifaktorite koostoime
tulemusena.

Vdahk on oma olemuselt geneetiline
haigus.

Lisaks on uuringute andmetel mitmete
vahipaikmete, nagu nditeks rinnavahi, risk
mojutatud paljudest sagedastest, valdavalt
mitte-kodeerivatest geenivariantidest ehk
tthenukleotiidsetest poliimorfismidest (Single-
nucleotide polymorphism ehk SNP). Uksikud
SNPd mojutavad vahi haigestumisriski vaga
vahe, kuid kombineeritult on paljude SNPde
moju juba oluline. Teadaolevad vihiriski
mojutavad SNPd on leitud iilegenoomsetest
assotsiatsiooniuuringutest ja nende liidetud
moju saab hinnata nn poliigeensete riski-
skooride (PRS) kaudu.

Vaga oluline on ka vahi perekondlik anam-
nees. Nditeks ligikaudu 15-20% rinnavihi
juhtudest on perekondlikud, mis tahendab, et
haigus esineb sagedamini perekonna liikmetel

kui populatsioonis keskmiselt, isegi kui konk-
reetset geenimutatsiooni kandlust perekonnas
pole leitud.

Et saada konkreetse isiku personaalset vihi
tekke riski koige tapsemalt hinnata, peaksime
koik riskifaktorid piitidma koondada iihte riski-
mudelisse ehk teisisonu arvutama valja vahi
tekke kumulatiivse ehk koguriski. Selleks kasu-
tatakse erinevaid algoritme, millest niiteks
rinnavahi puhul on iiks tuntumaid Cambridge’i
Ulikooli teadlaste poolt villja tootatud BOADICEA
(Breast and Ovarian Analysis of Disease Incidence
and Carrier Estimation Algorithm). Selliseid algo-
ritme on tulevikus voimalik kasutada vahi
personaliseeritud sGeluuringutes ja erinevates
varase avastamise programmides.

Geeniuuringud véimaldavad lisaks vahi
tekke riskile hinnata ka haiguse prognoosi,
tundlikkust konkreetsele ravile ja radi-
kaalselt ravitud haiguse taastekke riski.

Haiguse prognoosi ja bioloogilisele ravile
tundlikkuse hindamiseks méaéiratakse rinna-
vahi puhul nditeks HER2 (human epidermal
growth factor receptor 2) ehk inimese epi-
dermaalse kasvufaktori 2. tiilipi retseptor-
geeni amplifikatsiooni (DNA jarjestuse koopiate
arvu suurenemine) voi geeni poolt toodetud
valgu iileproduktsiooni. Kui meil on tegemist
nn HER2-positiivse rinnavahiga, siis on kasvaja
tundlik bioloogilisele sihtmarkravile trastut-
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sumaabiga, pertutsumaabiga, trastutsumaa-
bemtansiiniga jt analoogsete ravimitega.

Haiguse taastekke riski hindamiseks parast
radikaalset kasvaja eemaldamise operatsiooni
kasutatakse sageli nn erinevaid vahigenoomi
paneelteste, millest rinnavdhi puhul on levi-
numad MammaPrint (70 geeni), PAM-50 (50
geeni), Oncotype DX (21 geeni) ja EndoPredict
(12 geeni). Kui need testid niitavad kasvaja
madalat bioloogilist aktiivsust, siis see kaitseb
patsienti tileravimise eest, seevastu korge
kasvaja bioloogilise aktiivsuse ehk agressiivse
haiguse korral annab test raviarstile kindluse
ka haiguse vidiksema anatoomilise leviku korral
madrata adjuvantne ehk abistav operatsiooni-
jargne keemiaravi.

On ka selliseid vihigenoomi paneelteste,
mis uue polvkonna diagnostikaaparatuuri
ehk sekvenaatoreid kasutades vdoimaldavad
meil samal ajal hinnata muutusi sadades
geenides ja sellele vastavalt individualiseerida
ka patsiendi ravi. Eestis on erinevate vihi-
paikmete puhul kodige sagedamini kasutatud
Foundation Medicine’i testi, mis voimaldab
korraga uurida iile 300 geeni ja uuringut saab
teha nii kasvajakoest kui ka nn vedela biop-
siana verest. Hetkel Eesti Haigekassa paneel-
testide tegemise eest ei tasu.

Seoses geeniuuringute osatdhtsuse tdusuga
on suurtes vihikeskustes juba moodustatud

Kite hoidmine. Foto: Pexels
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nn molekulaaronkoloogia/molekulaargeneetika
konsiiliumid (Molecular Tumor Board), mis
hindavad geenimuutuste pohjal konkreetse
patsiendi haiguse prognoosi ja voimalikku
tundlikkust erinevatele sihtmarkravimitele.
Sellise konsiiliumi koosseisu kuulub lisaks
onkoloogidele kindlasti ka meditsiinigeneetika
/molekulaargeneetika spetsialist.

Seoses geeniuuringute osatdhtsuse
tousuga on suurtes vahikeskustes juba
moodustatud nn molekulaaronkoloogia/
molekulaargeneetika konsiiliumid.

Kogutud geeniandmetele parima kliinilise
sisu andmiseks ehk konkreetsele patsiendile
parima personaalse ravi madramiseks uuritakse
aktiivselt tehisintellekti (artificial intelligence
ehk AI) kasutamise vdoimalusi.

Kokkuvottena avab personaalmeditsiin
vdga palju uusi voimalusi vdahi ennetustege-
vuses, diagnostikas ja ravis. Nimetatud tege-
vused peavad olema piisava tdenduspohisuse
astmega ja need tuleb patsiendiga pohjalikult
labi arutada nii enne kui ka pdarast testi
tegemist. Personaalmeditsiini igapdevaellu
juurutamisega ei maksa liialt kiirustada
ja seda tuleks vajadusel teha vidiksemate
pilootprojektide kaudu. @

Vladislav Velizanin | Ajakirja Sinuga toimetaja

2016. aastal algatas Euroopa Komisjon rahvusvahelise personaalmeditsiini konsortsiumi
(ICPerMed) platvormi, mis toetab personaalmeditsiini uurimist, rahastamist ja rakenda-
mist puudutavat infovahetust. Radkisime konsortsiumi asepresident Hemma Baueriga, et
saada rohkem teada personaalmeditsiinist rahvusvahelisel areenil.

»1gapdevased tervishoiuteenused ei ole veel
taielikult kohandatud personaalmeditsiiniks,“
vaidab Hemma Bauer, ,ja tdepoolest on
selle rakendamisel hulganisti valjakutseid.“
Ta selgitab, et lilemaailmsed kliinilised uuringud
koguvad palju andmeid, mida tuleb analiiiisida,
et leida tdendeid, mis toetaksid diagnostika-
tehnikate, raviskeemide ja ennetusstrateegiate
efektiivsust. Selles diinaamiliselt arenevas ja
mitmetahulises keskkonnas osutus vidga kasu-
likuks rahvusvaheline platvorm, kus koik osa-
pooled saavad hiid praktikaid jagada ja oma
joupingutusi koordineerida.

Kuigi see algas Euroopa initsiatiivil, on
ICPerMed koitnud teadlasi igast maailma nurgast.
Praegu kuulub ICPerMedi umbes 40 organi-
satsiooni ning rahvusvahelist partnerit, muu-
hulgas on esindatud riigid nagu Kanada, Brasiilia
ja Iraan. Enamik ICPerMedis osalevaid organisat-
sioone jagunevad rahastajateks voi ministeeriu-
miteks. Naiteks Eestit esindab ICPerMedis Sotsiaal-
ministeerium. Ehkki ICPerMed ise otseseid
uuringuid ei rahasta, leiavad selle kaudu liikmes-
organisatsioonide teadlased nii koosto6projekte
kui ka viarskemat iilevaadet personaalmeditsiinist,
mida voetakse regulaarselt kokku ametlikes aru-
annetes ja toodokumentides.

Lisaks teadusuuringute libiviimisele ja
motestamisele kaasatakse personaalmeditsiini
praktiliseks rakendamiseks tervishoiuteenuste
osutajaid, patsiente ja seadusandjaid. Arstide
jaoks tadhendab see enda virskeima infoga kursis
hoidmist ja tdiendkoolituse labimist. Seadus-
andjatel seevastu on 6igus lisada personaal-
meditsiini riiklikesse tervishoiukavadesse. See
koik on véimalik tingimusel, et patsiendid mdis-
tavad toimuvat ja voOtavad vastu personaal-
meditsiinil pohinevaid ravimeid, osalevad
ennetusprogrammides jne. Nii to0tab ICPerMed
muuhulgas ka patsientide organisatsioonide
tugevdajana.

"On vaga oluline suhelda, teavitada patsiente
personaalmeditsiini olemusest, selle eelistest
ja juhistest, mis seda reguleerivad," mainib
ICPerMedi asepresident.

ICPerMed koordineerib sidusrithmade
foorumiprogrammi, mis on avatud patsientide
organisatsioonidele, erinevatele mittetulundus-
iihingutele ja koikidele teistele organisatsiooni-
dele, kes on huvitatud personaalmeditsiinist.

,On aegu, mil toorithma on vaja laiendada,
ja siis kutsutakse eksperte monda kiisimust
kommenteerima. Sel juhul t66tatakse tihiselt
1abi teatud pdevakorrapunktid ja selle tulemusel
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Vladislav Velizanin. Foto: Andres Raudjalg

valmivad tihiselt juhised ning té6dokumendid.
Loomulikult piitiame ka oma uudiskirja kaudu
sidusrithmadega laiemalt sidet hoida, seega
soovitan uudiskirja saamiseks registreeruda,”
margib Hemma Bauer. ,,See oleks huvitav eelkdige
nende organisatsioonide jaoks, kes voib-olla
sooviksid osaleda uurimisprojektides,“ lisab ta.

ICPerMedi sonul vdivad sidusriithmade
foorumis registreeritud organisatsioonid oodata
kutseid to6tubadesse ja konverentsidele, saada
voimalust jagada oma arvamust ning olla kursis
personaalmeditsiinis toimuvaga. NB! Regis-
treerimislinki vaata artikli 16pust.

«Ma iitleksin, et iga osapool peab uute
arengutega pidevalt kohanema.”

Katsed leida tasakaalu ja luua iihiseid aru-
saamasid voib tunduda kui sénumite pidev korda-
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mine erinevatele sihtrithmadele. ,Personaal-
meditsiin on pidevas arengus,“ litleb Hemma
Bauer. Ta toob nditeks, et uue ekspertteadmise
vdljatootamine voib kohati vajada tdiendavat
heakskiitu riigiasutustelt, kes on samuti pidevas
Oppeprotsessis. ,,Ma titleksin, et iga osapool peab
uute arengutega pidevalt kohanema,“ 16petab
Hemma Bauer.

~Personaalmeditsiini on véimalik arendada
ainult siis, kui patsiendid on valmis oma
andmeid jagama, sest kogu uuring péhineb
patsientide meditsiinilistel andmetel.”

Patsiendid on kogu protsessi keskmes.
Personaalmeditsiini edendajate jaoks on vaga
oluline kiisida ja moista patsientide tegelikke
vajadusi, nende nigemust personaalmeditsiini
plussidest. ,, Personaalmeditsiini on voimalik

arendada ainult siis, kui patsiendid on valmis
oma andmeid jagama, sest kogu uuring pohineb
patsientide meditsiinilistel andmetel,“ {itleb
doktor Bauer. Patsiente tuleb mitte ainult veenda,
et personaalmeditsiin on nende jaoks parim, vaid
neid on vaja ka kaasata kliinilistel uuringutel.
Teadlased vdidavad, et mida kitsam on uuringu
teema, seda keerulisem on leida piisavalt
inimesi, kes selles osaleksid.

Rahvusvahelise organisatsioonina tegeleb
ICPerMed patsientide vajadustega strateegiliselt,
kuid riiklikul tasandil peavad kohalikud tervis-
hoiuteenuste osutajad oma patsientidega
tugevad suhted looma, iitleb Hemma Bauer.
»Patsiendid ja patsientide organisatsioonid
puutuvad sageli kokku spetsialiseeritud tervis-
hoiukeskustega, kes piiliavad vilja tootada

personaalmeditsiinilisi programme. Siinkohal
on iilioluline otsene kontakt patsiendirithmade
ja meditsiiniekspertide vahel,“ rohutab ta.

ICPerMed koostab jooksvalt juhiseid, mis
nditavad suunda kogu personaalmeditsiini
valdkonnale. Kaheks oluliseks dokumendiks on
ICPerMedi tegevuskava ja 2030. aasta visioon.
Hemma Bauer iitleb, et ICPerMedi infot on juba
lisatud Euroopa tasandi teadusuuringute konkurs-
sidele, kuigi see pole kohustuslik. Visioonidoku-
ment loob aga raamistiku personaalmeditsiini
edasiseks arendamiseks tulevikus ja see on
ka laialdaselt aktsepteeritud. Need on vaid
moned silmapaistvamad viisid, kuidas ICPerMed
aitab kaasa personaalmeditsiini edendamisele
kogu maailmas. @

Hemma Bauer on rahvusvahelise personaalmeditsiini konsortsiumi iiks asepresidente. Ta on iiks
Austria delegaatidest rahvusvahelisse personaliseeritud meditsiini konsortsiumi ning tootab
Austria haridus-, teadus- ja teadusministeeriumi bioteaduste iiksuse juhina. Tal on doktorikraad

Viini iilikoolis molekulaarbioloogias.

Lisateave ja registreerimine ICPerMedi sidusriihmade foorumis aadressil:
https://www.icpermed.eu/en/services-stakeholder-forum.php
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Personaalmeditsiin on
Eesti meditsiini olevik

Laura Roht | Tartu Ulikooli kliinikumi meditsiinigeneetik

X Eestis eeldab meditsiinigeneetikuks saamine Tartu Ulikoolis meditsiini valdkonna ning
seejdrel neli aastat kestva residentuuri labimist. Meditsiinigeneetika kui eriala on Eestis
suhteliselt noor. Residentuuri selle praeguses tidhenduses on véimalik olnud teha aastast
1998. Residentuur on jaotatud alaosadeks, kdasitledes kliinilise geneetika erinevaid aspekte,
tsiitogeneetikat, molekulaardiagnostikat, pdrilikke ainevahetushaigusi, onkogeneetikat
ning holmates teadustsiiklit koos erinevate valiktsiiklitega. Valjaépe toimub Tartus ja
Tallinnas, kus asuvad Eesti hetkel ainsa geneetilise teenistuse - Tartu Ulikooli Kliinikumi
Uihendlabori kliinilise geneetika keskuse - kaks iiksust. Tallinna liksus liitus Tartu omaga

aastal 2011.

Tegelikkuses ulatuvad geneetika-alase
tegevuse juured Eestis taasiseseisvumise
algusaega, sellealane tegevus algas juba 1990.
aastal Tartu Lastehaigla koosseisus ning
holmas endas kliinilist ning tsiitogeneetikat
koos ainevahetushaiguste ja siinnieelse diagnos-
tikaga. 1996. aastal lisandus molekulaardiag-
nostika keskus. SA Tallinna Lastehaigla juurde
loodi 2004. aastal kliinilise geneetika ja tsiito-
geneetika teenistus. Hetkel on meditsiini-
geneetiku kutsega inimesi Eestis 11, lisaks
6 residenti ja doktoranti. Meditsiinigeneetika
on Eestis eriti viimase 10 aastaga libinud suure
arengu. Tanu sellele on meil niitid voimalik
teostada kohapeal kas tdielikult voi osaliselt
(Iaborit6o vilismaal) juba viga palju erinevaid
geneetilisi uuringuid. Veel 5-10 aastat tagasi
saime enamikku molekulaargeneetilistest
uuringutest teostada vaid vidlismaal. Lisaks
kliinilisele to6le on suur roll teadustegevusel,
millega seoses on kdimas mitmeid koostHo-
projekte erinevate iilikoolide, laborite ning
teadlastega iile maailma.

Teaduspohine meditsiin liigub tha enam
ennetuse suunas ning lahenemine nii ennetuse
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kui ravi osas on jarjest personaalsem. Viimastel
aastatel on ka Eestis vdga palju rdaigitud
personaalmeditsiinist. Sotsiaalministeeriumi
koduleht defineerib personaalmeditsiini nii:
»Personaalmeditsiin aitab leida igale inimesele
vOoimalikult individuaalse ennetus- vo0i ravi-
plaani, analiiiisides inimese geeniandmeid
koos keskkonna-, tervisekditumise ja tervise-
andmetega.“ Eestis on siiani 1dbi viidud kaks
pilootprojekti rinnavihi ning siidame-veresoon-
konnahaiguste nditel aastatel 2018-2021.

Meditsiinigeneetika on Eestis eriti viimase
10 aastaga lébinud suure arengu.

Geeniandmete kasutamine tervishoiutee-
nuste osutamisel voimaldab nditeks stinnieelse
diagnostika kaudu ennetada raskelt haigete
laste siindi, vastsiindinute s6eluuringu kiigus
tuvastada ravitavaid ainevahetushaigusi, tule-
vikus farmakogeneetika kaasamise kaudu
optimeerida patsiendi ravi ning iileiildiselt
terviseteadlikkuse ning terviseriskide teadvus-
tamisega pikendada just tervena elatud elu.
Need on vaid moned ndited suurtest saavutus-

test, millest méned juba kuuluvad tava-
pdrasesse kliinilisse praktikasse. Kindlasti
ei saa mainimata jatta geeniteraapiat, mis
voimaldab lihtsustatult 6eldes parandada
vigase geeni ning taastada selle funktsiooni.
Moistagi kaasneb personaalmeditsiiniga ka
omajagu valjakutseid. Lihtsustatult ja kokku-
votlikult toome esile vaid moned neist: see
eeldab vastavat seadusandlust ning kooskolas
olemist meditsiinieetikaga, pohimottelist
valmisolekut tervishoiutdotajate poolt, digi-
teenustega seotud siisteemide arendamist jne.
Lisaks tingib erialaspetsialistide puudus lisa-
investeeringuid nii vélja- kui tdiendoppesse.

Personaalmeditsiin ei ole seega enam
tulevikumuusika, vaid see on kdega-
katsutav meditsiiniline valjund.

Eelkoige on tdiendoppe fookus perearstidel
ning selle eesmargiks on geeniandmete sisu
moistmine ning selle edastamise oskus
patsientidele. Mis puutub viljadppesse, siis on
muutunud aktuaalseks ka geenindustaja kutse,
et optimeerida meditsiinigeneetikute t66d ning
parandada geneetilise konsultatsiooni kitte-
saadavust. Personaalmeditsiin ei ole seega
enam tulevikumuusika, vaid see on kdega-
katsutav meditsiiniline viljund. Eesti loodab
personaliseeritud tervishoiuteenused kdivitada
juba 2023. aastal.

Minnes tagasi ennetuse juurde, siis
ajalooliselt on meditsiinigeneetika eelkdige
olnud seotud parilike haiguste diagnostika ning
vOimalusel ennetamisega. Samas on paljud
pdrilikud ainevahetushaigused ravitavad ning
jarjest enam tdieneb ka teiste geneetiliste
haiguste nimekiri selles vallas. Selge on see, et
koige optimaalsem ning kuluefektiivsem
meditsiinisiisteemile on probleeme, antud
kontekstis haiguseid, voimalusel ennetada,
mitte tegeleda tagajargedega ehk raviga. Vaga

hea néitena voib siinkohal kasutada vastsiindi-
nute soeltestimist, mille juured ulatuvad Eestis
1990-ndatesse. 2015. aastast pakutakse Eestis
koigile vastsiindinutele laiendatud soeltes-
timise voimalust, mis voimaldab diagnoosida
ning ravida 19 ravitavat parilikku ainevahetus-
haigust ning kaasasiindinud hiipotiireoosi.
2021. aastast on lisandunud nimekirja 21.
haigusena galaktoseemia.

Tadiskasvanute kontekstis voib nditena
kasutada padrilike kasvajasiindroomide korral
esinevate pahaloomuliste kasvajate riski
langetamist jalgimise ja teatud juhtudel ka
profiilaktiliste operatsioonide abil. Seega -
inimene, kes on niiliselt terve, voib omada
geneetilist eelsoodumust teatud haiguste
tekkeks ning seet6ttu voib antud info muuta
tema tervisekdsitlust ning voimaldada haigusi
ennetada voi viahemalt varem avastada. Ilma
kaasuva pereloota ei pruugi inimene oma
terviseriskidest teadlik olla. Personaalme-
ditsiin v6imaldabki inimestel neist riskidest
teadlikum olla ning teha sellest ldhtuvalt
valikuid ning otsuseid.

Seega - inimene, kes on ndiliselt terve, voib
omada geneetilist eelsoodumust teatud
haiguste tekkeks ning seetottu voib antud
info muuta tema tervisekdsitlust ning
véimaldada haigusi ennetada voi vihemalt
varem avastada.

Kokkuvottes voib 6elda, et nii nagu
personaalmeditsiin ei ole enam tulevik, vaid
olevik, milles elame, on ka meditsiinigeneetika
juba praegu paljude erialade kontekstis sama
igapdevane ning vajalik osa meditsiinist nagu
nditeks peremeditsiin, ilma milleta inimesed
toendoliselt oma elu haisti ette ei kujuta.
Kédesolev kiimnend tuleb meditsiinigeneetikas
kindlasti vihemalt sama ponev voi veelgi
ponevam kui eelmine! @
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Tervise Arengu Instituut juhib
projekti personaalmeditsiini
laiemaks kasutuselevotmiseks

Piret Kuhlbars | Tervise Arengu Instituudi personaalmeditsiini projektijuht

X Projekt ,,Personaalmeditsiini rakendamine Eestis” aitab tuua geneetilised andmed arsti

toolauale 2023. aastaks.

Personaalmeditsiini defineeritakse kui
ldhenemisviisi, mis aitab leida igale inimesele
vOoimalikult individuaalse ennetus- voi ravi-
plaani, analiiiisides tema terviseandmeid koos
elustiili ja imbritseva keskkonna andmetega.
Osaks inimeste terviseandmetest on ka tema
geneetiline eripdra, mis tervise hoidmist ja
ravi mojutab.

Eestis on kogutud teadustdo otstarbel enam
kui 200 000 geenidoonori andmed, kuid selleks,
et nii neid kui ka uute soovijate geneetilisi
andmeid tervishoiusiisteemis kasutusele
votta, tuleb ldbida paris paljudest sammudest
koosnev teekond. Sellesse panustab ka riiklik
projekt ,Personaalmeditsiini rakendamine
Eestis“, mille iihe keskse tulemusena valmib
IT-taristu personaalmeditsiini lahenduste
kasutuselevotuks.

Projekti tulem valmib koost6os teiste
personaalmeditsiini valdkonna projektidega
— sealhulgas geeniproovide kogumise projektid,
samuti RITA kliinilised uuringud, mille kiigus
valmivad esialgsed voimalike personaal-
meditsiini teenuste kirjeldused, ning tervis-
hoiu otsustustoe tarkvara projekt, mis toob
patsiendipohised soovitused arsti to6lauale.

Selleks, et teenused oleksid vilja tootatud
ja koigile kattesaadavad ning vajalikud
IT-lahendused toimiks turvaliselt, tuleb
luua vastav diguslik raamistik. Seega on ka
oigusaktide vadljat66tamine projekti liks
oluline osa.
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Projekti kdigus luuakse suutlikkus geneeti-
liste andmete laialdaseks analiiiisiks. Loodav
lahendus voimaldab koostada geneetilistel
andmetel pohinevaid farmakogeneetilisi (ehk
ravimi-) soovitusi ning arvutada rinnavdihi ja
siidame-veresoonkonnahaiguste riskiskoore.
Tulevikus tekib véimalus lisada samasse
taristusse teisigi teenuseid.

Turvaliselt 6igesse kohta 6éiged andmed

Teenuseid saame pakkuda geneetiliste
andmete pohjal, mis on teenuse pakkumise
hetkeks joudnud geneetiliste andmete info-
siisteemi (GAIS). Selleks, et need sinna jouaksid,
on voOimalik:

e geenidoonoril, kelle geeniproov on antud
teaduskasutuseks geenivaramule, teha
patsiendiportaalis tahteavaldus oma
andmete iiletoomiseks geenivaramust
GAISi;

e kodanikul, kes ei ole geenidoonor, anda oma
geeniproov laboris, kes edastab selle GAISi.

Andmete liikumiseks luuakse terviklahendus
(vt joonis 1), mille toimimiseks on oluline
arvestada kolme peamise osalisega:

e geneetiliste andmete andjad (geenivaramu
ja teised andmeandjad);

e andmetootlejad (meditsiinilaborid, kus
viiakse 1dbi riskide arvutusi ning viljasta-
takse uuringu vastus);

e tulemuste kasutajad (tervishoiuspetsia-
listid ja patsiendid).

Andmekandjad

TTO
meditsiini-
labor

Geenivaramu

TIS
Kliinilise
kasutusega
algandmed
(GAIS)

riskiskoori)

Meditsiiniseadmete tootja

OO

Andmetoéotlejad

Meditsiinilaborid
(arvutavad vilja

Meditsiiniseade/
platvorm

Tulemuste kasutajad

TTO-d
& » &

Arst Ode Patsient

Kliiniline
otsustustugi

Uuringu-
tulemused
TIS-is

Patsiendiportaal ehk
digilugu.ee

Joonis 1. Geneetiliste andmete liikumise kirjeldus arendatavas IT-taristus.

TTO - tervishoiuteenuste osutaja

TIS - Tervise Infosiisteem

GAIS - Kkliinilise kasutusega geneetiliste
algandmete sdilitamiseks loodav
geneetiliste andmete infosiisteem

FG - farmakogeneetiliste soovituste
lahendus

RV - rinnavihi riski hindamise
lahendus

SVH - siidame-veresoonkonnahaiguste
riski hindamise lahendus

Vajalik on rohutada, et IT-taristu valjatoota-
mise iiks nurgakivi on kodanike andmete
kaitse. Geeniandmed, mis on viaga delikaatsed,
ei sisalda infot mitte ainult isiku enda kohta,
vaid ka tema sugulaste kohta. Selles osas
ootab kodanik riigilt regulatsioone ja eel-
koige kindlust, et tema andmed on kaitstud.
Sellest ootusest lihtudes on riik loomas lahen-
dust, mis endastmdoistetavalt peab jargima
koiki riigi infosiisteemidele ja andme-
kogudele kehtestatud turva-, andmekaitse- ja
kaitlemisreegleid.

Samuti luuakse Oigusraamistik geeni-
andmete infosiisteemile ja andmekogule, mis
tagab andmete kaitse ja nende sihipdrase
kasutuse. Kuna geneetilised andmed on inimese
terviseandmed, on loodav IT-taristu osa riigi
tervise infosiisteemist.

Samuti luuakse oigusraamistik geeni-
andmete infosiisteemile ja andmekogule,
mis tagab andmete kaitse ja nende sihi-
pérase kasutuse.

Tagada tuleb tervishoiuteenuste terviklik
lahendus

Kuigi personaalmeditsiini projekti tuum
on IT-taristu loomine, holmab projekt ka
uute tervishoiuteenuste viljat6otamist. Riik
peab kohtlema oma kodanikke vordselt ja
riiklikult pakutavad teenused peavad olema
kdttesaadavad koigile. Seega peab iga teenus
olema labi moéeldud koikides selle aspektides
ning niisuguste meditsiinisiisteemis uudsete
ja komplekssete kiisimuste lahendamine on
aeganodudev. Tagada tuleb inimese tervik-
teekond: kui uuringu tulemus naeb ette edasise
sekkumise, siis tuleb tagada ka selle osutamine.
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Praeguseks on joutud projekti mitme
olulise verstapostini:

e 16plikult on kokku lepitud IT-taristu tervik-
lahenduse arhitektuur, mille jargi arenda-
takse lahendusi koikidele osapooltele;

e valminud on esimesed lahenduse osade
prototiiiibid;

e valminud on seaduseelnou viljatootamis-
kavatsus, mis on libinud kaasamisringi ja
saanud juba ka palju konstruktiivset
tagasisidet, mida eelndu koostamisel
arvesse votta;

e l6ppenud on projekti sisendiks olnud RITA
kliinilised teadusuuringud, mille alusel
tegeleb kliiniline to6rithm juba konk-
reetsete teenuste detailse kirjeldamisega;

Arst patsiendiga rddkimas. Foto: Pexels

358

e farmakogeneetika toorithm on valja toota-
mas farmakogeneetika teenuse kirjeldust,
mis annab arstile patsiendi geneetilistel
andmetel pohinevaid ravimisoovitusi;

e alustatud on meditsiinilise genoomika ja
personaalmeditsiini proovikoolitustega,
mille jargi kohandame oktoobris algavaid
tervishoiutootajate pohikoolitusi.

Seega muutub mahuka projekti ,,sdidu-
plaan“ iiha selgemaks, kuid enne teenuste
plaanitud kdivitamist 2023. aastal on vaja
lahendada veel mitmeid keerulisi kiisimusi.
Koik osad tuleb siduda terviklikult toimivaks
siisteemiks, et personaalmeditsiin saaks meie
inimestele, arstidele ja iihiskonnale vaartust
luua ja tervena elatud aastaid lisada. @

PATSIENDI VAADE

Janek Kapper: Personaal-
meditsiiniga seotud teemad
peaksid olema laual juba praegu

Anett Laansoo | Ajakiri Sinuga kaasautor

X Eesti Poletikulise Soolehaiguse Seltsi juhatuse liige Janek Kapper on aktiivne
patsiendiorganisatsiooni eestvedaja. Oma intervjuus ajakirjale Sinuga jagab ta oma
motteid sellest, et patsientide kaasamine aitab pakkuda parimat véimalikku ravi, aga
personaalmeditsiini valdkonnas ei ole patsientidel seni olnud kuigi palju véimalusi enda

ndgemust esitada.

Miks on vaja patsientide lihinguid?

Patsiendile on neid vaja naiteks siis, kui
tal tekib mure voi probleem — siis on voimalus
selle lahendamiseks podrduda seltsi poole.
Mure voib olla seotud mis tahes kiisimusega
— nditeks ravi, voi on soov kohtuda teise
patsiendiga, kes pdeb temaga sama haigust.
Hea on jagada oma kogemust, kiisida nou
ning tanu nn saatusekaaslase toele saab elada
vadrtuslikumat elu. On hulk haiguseid, millest
palju ei rdagita, mistottu ilma seltsita voib
osutuda keeruliseks leida sama haigust
podevat inimest.

Patsientide iihingud teevad nii-6elda nédhta-
matut tood. Nditeks aitavad nad patsiendil
enda haalt riigile kuuldavamaks teha, tagasi-
sidestada riigi poolt tulevaid digusakte ja
muud sellist. Nad voivad infojagamise teel aidata
kaasa sellele, et patsient saaks arsti juures
parimat voimalikku ravi. Uksikisikuna on viga
keeruline selliseid asju ellu viia, seltsi tiiva
all aga kordades lihtsam.

Uhingut ei pruugi olla vaja niiiid ja kohe
— taoliste organisatsioonide idee on pigem
see, et toetada patsienti just siis, kui tal on
seda vaja. Paljudel inimestel voib seltsi tuge
tarvis minna ainult kord elus véi iildse mitte,
aga teised patsiendid vajavad seda jillegi viaga.

Kui palju patsiendiiihingud personaal-
meditsiinist lildse teavad ning mis on nende
ootused ja vajadused selle suhtes?

Raske vastata, me ei oska kindlalt 6elda,
kui palju keegi teab. Pigem on see iildine ja
soltub sellest, kui palju on teavitamiseks dra
teinud riik, haiglad, perearstid jne. Patsiendi
osa on olnud seni viga minimaalne — kaasatakse
kiill, aga see osakaal voiks olla kindlasti
suurem ja laiapOhjalisem. Me koik ju oleme
patsiendid, aga kaasatakse pahatihti vaid
monda inimest.

Me koik ju oleme patsiendid, aga kaasa-
takse pahatihti vaid monda inimest.

Juttu on palju, aga konkreetsust vihe.
Nditeid voOib tuua erinevatelt tiritustelt, kuhu
on kaasatud personaalmeditsiin, tutvustatakse
uusi digilahendusi jne, aga ei ole kaasatud
patsiendi esindajat. Voi tehakse valmis mobiili-
rakendus, aga protsessi ja aruteludesse
patsiente ei kaasata. Tehakse kiill patsiendi
jaoks, aga ei kiisita otse patsiendilt, mida ta
vajab. Hetkel valitseb selline mentaliteet,
et arst teab, minister teab ning tarkvara-
arendaja teab, mida patsient tahab, aga keegi
patsiendilt ei kiisi. Et midagi pariselt saavutada,
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Janek Kapper. Foto: Andres Raudjalg

peaks patsiendi kaasamine toimuma kohe
algusest peale.

Personaalmeditsiiniga seotud teemad
peaksid olema laual juba praegu, esitatuna
koigile arusaadavas ja lihtsas keeles, et seda
moistaksid koik inimesed — nii need, kes pole
sellega igapdevaselt kursis kui ka nt vanema-
ealised. Vastasel juhul tekib probleem, et
asjast ei saada aru voi tolgendatakse seda
erinevalt. Nii, nagu praegu on tekkinud
erinevaid vandenduteooriaid vaktsiinide
osas: ja kui need on juba tekkinud, on neid
hiljem vaga keeruline timber liikata.

Kindlasti tuleks p6orata rohkem tdhele-
panu sellele, mida personaalmeditsiin endaga
kaasa toob. Tdhendab ju personaalmeditsiin
sedagi, et inimese personaalandmeid haka-
takse kasutama rohkem ja tekib véimalus
neid ka ise enam jagada. Nii voib aga juhtuda,
et neid levitatakse tahtmatult neile, kes
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selliseid andmeid nidgema ei peaks. Viimast
hoolimata seigast, et riigi poolt on voetud
kasutusele erinevad turvameetmed. Sellele
peaks podrama juba praegu palju suuremat
tihelepanu.

Tahendab ju personaalmeditsiin sedagi, et
inimese personaalandmeid hakatakse kasu-
tama rohkem ja tekib véimalus neid ka ise
enam jagada. Nii véib aga juhtuda, et neid
levitatakse tahtmatult neile, kes selliseid
andmeid ndgema ei peaks.

Hetkel oleme personaalmeditsiiniga jadnud
juba maha teistest riikidest, kes varem olid
hoopis meist kaugel maas. E-riik ei ole enam
ammu trump, mille saaksime Euroopas vilja
kdia. See rong on tdnaseks ldinud ning niiiid
tuleb oppida kiiresti teistelt, hoidudes nende
vigu kordamast. Praegu tuuakse eeskujuks

nditeks Saksamaad, kes oli veel moni aeg
tagasi digilahenduste osas skeptiline, kuid
niiiid on meist juba tiikkk maad ees. See nditab,
et me ei vOi oodata ja venitada.

Enam ei kolba mugav vabandus, et kogu
energia kulub COVID-19 viirusele ning
seetOttu jadvat muu tagaplaanile. Muud
haigused ja mured ei ole ju kuhugi kadunud.
Koroonaga peab tegelema, aga see ei saa
enam tulla teiste asjade arvelt. Kannatajaks
jddvad patsiendid, kui nendeni ei joua
personaalmeditsiini osa nii kiiresti voi sama
ruttu nagu mones teises riigis. Adrmuslikul
juhul voib see maksta kellegi elu. On aeg
suunata pilk ettepoole — meilt dra voetud
poolteist aastat ootab niiiid tagantjirele tasa
tegemist, aeg jookseb ja enam ei tohiks
midagi pausile panna.

Kuidas ndete koosté66d patsiendilihingute
ja arstkonna vahel personaalmeditsiini
kontekstis? Mis on hetkel murekohad?

Hetkel voib 6elda, et koost66 on suhteliselt
olematu. Murekohaks on nii patsientide kaasa-
mine kui ka erinevate valdkondade esindajate
ikskoiksus. On esinenud olukordi, kus lepitakse
kokku suured kohtumised, patsiendiesindajad
ootavad, aga teised osapooled ei ilmu kohale
ega vaevu tulemata jatmisest teatamagi.
Selline ndide ilmestab suhtumist patsienti-
desse. Ometi peaks ju me koik olema ikka
sama asja eest viljas.

Tihti kaasatakse aruteludesse neid, kes
on sobivamad vo6i kasulikumad — nii-6elda
omad joped, kaasata tuleks aga koiki.
Pealtndha on linnuke kirjas ja erinevad
valdkonnad justkui kaasatud, tegelikkus on
aga teine. Need lahendused peaksid olema
moeldud ju patsientidele — miks siis viimased
ara unustatakse? Eks see voib olla ka see
eestlaste teema, et igaiiks seisab ainult enda
eest. Juureldakse, kuidas saaks enda olukorda
paremaks teha, unustades samas toimiva

koosto6 olulisuse — koost60oskus ei tule
eestlasel emapiimaga kaasa. Eks tegelikult ole
teisteski riikides sageli nii; voib ainult loota,
et see ajapikku muutub. Suhtlemine ja
koordineerimine on aegandudev; ehk ongi
vahel lihtsam tegeleda asjaga tiiksi, aga kas
see tulemus siis ka 16puks parim on?

Millest voiks nende probleemide lahenda-
mist alustada?

Nditeks arstkonna poolt on enamjaolt
kindlad inimesed, kes on aktiivsemad ja
osalevad toogruppides. Samas on sellega
patsientide vastuvOtmise ja teavitustoo
tegemise korvalt viga keeruline tegeleda.
Probleem on rahas ja ressurssides — ehk oleks
parem, kui leiduks kindel spetsialist, kes
saaks piihendada patsiendiesindustega suht-
lemisele rohkem oma aega ja ta vaev saaks
ka vadriliselt korvatud. Haiguspohistel seltsidel
ei ole eriti voimalik hoida inimesi palgal, sest
siis ei jatkuks raha muudeks asjadeks.

Haiguspohistel seltsidel ei ole eriti
voéimalik hoida inimesi palgal, sest siis ei
jatkuks raha muudeks asjadeks. Nii on
patsientide esindaja kehvemas seisus,
vorreldes naiteks ravimi esindaja ja arstiga.

Nii on patsientide esindaja kehvemas seisus,
vorreldes naiteks ravimi esindaja ja arstiga. Kind-
lasti tuleb patsienti kaasata rohkem, tuua esile
hdid niiteid, kus seda juba tehtud on. Koéikide
osapoolte tohus koostdo on edu voti. @
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Miks Lliituda

patsiendiorganisatsioonidega?’

Praegusajal, mil meditsiin muutub Uha personaalsemaks ning
inimkesksemaks, kasvab sellega koos patsiendi rolli osatahtsus. Sinu
taustateadmised, ligipaas aktuaalsele infole ja koostoovalmidus
aitavad luua parimaid tingimusi just Sulle vajalike tervishoiuteenuste
saamiseks.

Eestis tegutsevad puude- voi diagnoosipdhised patsiendi-
uhendused. Nende uhenduste eesmark on kaitsta oma liikmete huve
ja toetada toimetulekut, samuti suurendada kogu uhiskonnas tead-
likkust ja mdistmist puude voi kroonilise haiguse suhtes ning olla
koostoopartneriks riigile, kohalikule omavalitsusele, tervishoiu- ja
sotsiaalteenuse pakkujatele.

Liitudes patsiendiorganisatsiooniga:
e oled paremini informeeritud;
e saad tuge sarnase kogemusega inimestelt;
e saad kaasa raakida sotsiaalpoliitika ning tervishoiu- ja sotsiaal-
teenuste kujundamisel.

Puuetega inimeste Uhendusi ning liite koondab katusorgani-
satsioon Eesti Puuetega Inimeste Koda, kes esindab kokku umbes 285
organisatsiooni ule Eesti.

Patsiendina on Sul digus:

e Saada elule ja tervisele ohutuid teenuseid.

e Saada piisavalt informatsiooni raviviiside, prognoositavate
tulemuste, kdrvalmojude ja alternatiivide kohta. Patsiendi soovil
peab teenuse osutaja esitama selle info kirjalikult.

e Kisida, naha ja saada endale koopiaid dokumentidest, mis Sinu
kohta koostatud on.

e Valida arsti ja raviasutust.

Uhtlasi on Sul ka kohustus, milleks on teavitada arsti kdigist oma
tervisega seonduvatest asjaoludest, mis voiksid ravi maaramisel
olulised olla.

Tutvu meie liilkmesorganisatsioonidega:
https://www.epikoda.ee/kes-me-oleme/koja-liikmed

Eesti Puuetega Inimeste Koja
tasuta oigusnoustamine

<

-

i

Kellele? Mis kusimustes?
Keskmise, raske voi sligava Elukondlike digusmurede
puudega inimestele, nende lahendamisel nt volad, eluase,
esindajatele ja pereliikmetele pereasjad, todasjad, toetused jms
Kuidas?
o000 Eelregistreerimisega helistades vdi saates SMS-i

SA Oigusteenuste Biiroo telefonil 5385 0005 E-N
kell 10-16. Esimene kontakt toimub telefoni teel,

edasised tegevused soltuvad juhtumi vajadusest.

Kus?

15-s ligipaasetavas noustamiskohas lile Eesti ®
koost66s maakondlike puuetega inimeste

Teenus on péérdujatele tasuta ning seda rahastab Justiitsministeerium.

Rohkem infot: www.epikoda.ee/oigusnoustamine
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Moisted personaalmeditsiini maailmast

Personaalmeditsiin
Lahenemisviis, mis aitab leida igale inimesele voimalikult
individuaalse ennetus- voi raviplaani ning voimaldab
analuusida inimese ja tema lahedaste terviseandmeid
koos tervisekaitumise andmetega.

Farmakogeneetika
Teadusharu, mis kombineerib farmakoloogia ja geneetika teadmisi
ja pohimotteid. Selle eesmark on muuta farmakoteraapia patsiendi
geneetilistel isedarasustel pohinevate ravisoovituste abil tohusamaks
ning ohutumaks, luues eeldused personaalmeditsiiniks.

Geenidoonor
Nousoleku alusel geenivaramusse
koeproovi andnud isik.

Geenivaramu
Rahvastiku isiku-, sugupuu-, tervise- ja genoomiandmeid
sisaldav andmekogu, mida haldab Tartu Ulikool.

Geneetiline skoor
Kumulatiivne hinnang geneetiliste faktorite moju
tunnuse (sh haiguse) esinemisele véi haigestumise
téenaosusele konkreetsel inimesel.

Geneetilised andmed ehk geeniandmed
Isiku DNA jarjestuse informatsioon, sh genoomi algandmed,
toodeldud genoomiandmed ja arvutatud geneetilised skoorid.

Koondrisk
Geneetiliste ja muude riskide kogum
(nt tervisekaitumine, kaasuvad haigused, keskkond jne).

Allikas: Tervishoiuteenuste korraldamise seaduse,
inimgeeniuuringute seaduse ja teiste seaduste muutmise
eelndu valjatdotamise kavatsus (juuni 2021).
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