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Sissejuhatus

Sissejuhatus

Dokument on koostatud Sotsiaalministeeriumi ning Eesti Arengu-
fondi vahelise lepingu alusel, et anda anallttiline hinnang
laekunud ettepanekule Eestis personaalmeditsiini arendami-
seks riiklikul tasemel. Anallilisi eesmargiks on toetada otsus-
tamist personaalmeditsiini koordineeritud ja sihiparase aren-
damise otstarbekuse Ule. Arvestades t66 teostamise lUhikest
téhtaega ja otsustusprotsessi etapiviisilisust, keskenduti t6ds
pohimottelistele otsustuskohtadele, millest lahtuda ulatuslike
riiklike investeeringute ja programmiliste tegevuste kaalutlemi-
sel. Too tulemusena antakse soovitused Sotsiaalministeeriu-
mile ning Teadus- ja Arendusndukogule personaalmeditsiini
voimaliku riikliku rakendamise tegevusplaani struktuuri osas
ning teostatavusanaltiisi kohta, mis on vajalik parast pohimat-
telise otsuse tegemist personaalmeditsiini kasitlemisel riikliku
prioriteedina. Dokumendi algversioon koostati inglise keeles,
arvestades valdkonna Uleilmset seotust ja voimaliku strateegi-
lise initsiatiivi tiheda koostdd vajadust valispartneritega, et hol-
bustada teema edasiarendamisel igakulgset suhtlust.

Autorid
Ain Aaviksoo, Kristjan Jarvan, Kristjan Lepik, Pirko Konsa

Tunnustus

Autorid soovivad tédnada jargnevaid inimesi, kes andsid oma
panuse seda dokumenti ette valmistades: Richard Villems,
Oliver Vaartnou, Kitty Kubo, Toomas Kariis, Tanel Ross, Indrek
Kask, Taavi Einaste, Ardo Reinsalu, Raul Niin, Hardi Tamm



LUhikokkuvote

Eestis on laialdane poaliitiline ja sotsiaalne konsensus indivi-
duaalsema lahenemise vajalikkuse osas tervishoius. Professor
Metspalu véljapakutud visioon ,Personaalse meditsiini raken-
damisest Eestis 2014-2020 ja edasi” toetab sellist Iahenemist.
Kuigi algselt on personaalmeditsiini seostatud geneetilise infor-
matsiooni kasutamisega, siis praeguseks moistetakse selle all
inimese koigi terviseandmete kasutamist ennetuses ja
ravis, mis peaks viima slstemaatilise mdistmiseni, kui-
das indiviidi tervis tuleneb komplekssest seosest gee-
nide, iseenda kaitumise ning valiskeskkonna vahel.

Viimastel aastatel on personaalmeditsiin muutunud futurist-
likust visioonist laialt aktsepteeritud uuenduslikuks lahene-
miseks tervishoiule. Muuhulgas avaldas 2013. aasta oktoo-
bris Euroopa Komisjon téddokumendi ,,-omics” tehnoloogiate
kasutamisest personaalmeditsiini arendamisel, mille pdhjal
oodatakse sellest konkreetseid arenguid tervishoius:

voimes teha paremini informeeritud otsuseid;

suuremas tdendosuses, millega saavutatakse soovitud tule-
mused tanu tapsemini suunatud ravivotetele;

vahenenud tdenaosuses vastunaidustatud ravimite
kasutamises;

keskendumises preventsioonile ja haigestumise
ennustamisele, selle asemel et neile reageerida;

varasemaga vorreldes kiiremas sekkumises haiguse kulgu;

paranenud tervishoiukulutuste ohjeldamises.

Globaalselt loetakse personaalmeditsiini vaga perspektiiv-
seks ning erineva mastaabiga (sh riiklike) arendusprojekte on
viimastel aastatel kaivitatud palju. Labimurdeks vajalik kriitiline
eeltingimus on strateegiline ja vaga héasti korraldatud koostéd
nelja valdkonna vahel: Kliiniline praktika, teadus-arenduste-
gevus, driarendus ning tervishoiuinformaatika (e-tervis). Just
e-tervise Ule-riigilises voimekuses seisneb Eesti &&rmiselt
oluline ja globaalselt hinnatud konkurentsieelis — sellise

ulatuse ja funkisionaalsusega koostdédplatvormi loomine
mones teises maailma paigas nduaks vaga palju raha ja
mitu aastat ettevalmistavaid tegevusi. Siiski ei pusi Eesti
konkurentsieelis paindliku personaalmeditsiini piloteerimisko-
hana igavesti, arvestades personaalmeditsiini prioritiseerim-
ist jarjest suurema hulga riikide poolt ning samuti vaga akti-
ivset erakapitali huvi investeerimiseks ja arendustegevuseks
selles valdkonnas. Seet6ttu peab Arengufond otstarbekaks
e-tervise platvormi jatkuva fokusseeritud arendamist kogu

personaalmeditsiini keskseks teemaks.

Personaalmeditsiin sobib Giheks fokusseeritud arengu-
eesmargiks tervishoiuststeemile, sest toetab olulisemaid
tervishoiupoliitika tehnilisi eesmarke (patsiendikesksus, ravi-
kvaliteedi ning voimaldab
need koondada Uheks teenuse osutamise tasemel tulemu-
seks - otsuste tegemine individuaalseid omadusi arvesse

suurenemine, kulu-efektiivsus)

vottes. Personaalmeditsiini rakendamine on véimalik kai-
vitada juba praegu alustades ennast téestanud kuluefek-
tiivsete lahendustega.

Biomeditsiin ja sellega seotud tehnoloogiavaldkonnad on
Uhed mahukamad ja kiiremini kasvavad majandusvaldkon-
nad, mistdttu edukas ja tulemuslik tegutsemine eeldab koos-
t66d erasektoriga. Majanduslikus mottes on personaalme-
ditsiini stistemaatilisel arendamisel Eestis potentsiaali tuua
olulisel maaral taiendavat kasu nii tervishoiu- kui biome-
ditsiinialase teadus-arendustegevuse, kui ka tédiendavate
investeeringute ja té6kohtade naol ettevotluses. Eesti
ettevotetel on voimalus tulevikus saada siinse kogemuse
eksportijaks teistesse riikidesse nagu seda tana ollakse e-riigi
lahenduste osas.

Eelnevast lahtudes tuleks praktilisest seisukohast perso-
naalmeditsiini vaadelda kolme hasti koordineeritud investee-
ringu- ja arendusvaldkonnana: tervishoid, teadus-arendus-
tegevus ning ettevotlus. Iga valdkonna jaoks eksisteerivad
personaalmeditsiiniga seoses markimisvadrsed autonoomsed
kasvu- ja arenguvoimalused, mille potentsiaal Uhise strateegi-
lise tegutsemise korral on siiski mitu korda suurem. Meditsiini-
ja bioinformaatika (e-tervis) on Uhelt poolt Ulejaanud valdkondi
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Uhendav lUli ja teisalt on personaalmeditsiin e-tervise Uks
koige sisukam praktiline rakendusvaldkond.

Defineerides personaalmeditsiini arendusvajaduse tervishoiu-
poliitilistest eesmarkidest l&htudes, on loogiline, et teema
eestvedaja ning koigi seotud tegevuste koordineerija
peaks olema Sotsiaalministeerium. Enne strateegia elluvii-
mist tuleks eelnevalt tédpsustada personaalmeditsiini roll ter-
vishoiuvaldkonna teadus- ja arendustegevuse ning innovat-
siooni (TA&I) strateegias ning suhted teiste tervishoiupoliitiliste
prioriteetidega.

Personaalmeditsiini rakendamine tuleks kavandada etapivii-
siliselt ja erinevatel tasanditel, alustades kliinilise rakendus-
voimekuse loomisest nende tervishoiutehnoloogiatega
seoses, mille praktiline vaartus on juba téestatud ning
paralleelselt arendada valja TA&l vdimekus uute personaal-
meditsiini rakenduste arendamiseks, Kiireks juurutamiseks
kliinilisse praktikasse ning ettevotlussektori kaasamiseks TA&
tegevustesse.

Eestil on vdimalus kujuneda uuenenud tervishoiu teerajajaks
kasutades dra meie tanast positsiooni. Personaalmeditsiiini
rakendamisest tema laiemas tdhenduses voidaksid otseselt
nii inimesed, teadus, ettevotlus kui Uhiskond. Pilootprojektiga
on voimalik alustada kohe.



Personaalmeditsiini
kontseptsiooni definitsioon

Personaalmeditsiin on kontseptsioon tervishoiuteenustest,
mille puhul rakendatakse teaduslikult valideeritud tehnoloo-
giaid, et arvestada iga inimese unikaalseid individuaalseid
omadusi. USA Personaalmeditsiini Uhendus (Personalized
Medicine Alliance) on méarkinud, et personaalmeditsiin kohan-
dab ravi- ja ennetustegevused patsiendi omadustele, toe-
tudes vdimalusele jaotada inimesi nn alamgruppidesse, mis
erinevad Uksteisest haigustele vastuvotlikkuse ja ravivastuse
poolest. [PMA 2013]

Kuigi algselt on personaalmeditsiini seostatud geneetilise
informatsiooni kasutamisega, siis praeguseks mdistetakse
selle all mitmete erinevate personaliseeritud informatsiooni
voimaluste kasutamist, mis on muutunud véimalikuks tanu
ulatuslikule digitaalsele andmetddtiusele (e-tervis). Seega
on personaalmeditsiin palju enamat kui tuleviku terviseris-
kide ennustamine — see on strateegiline missioon, mis peab
viima sustemaatilise mdistmiseni, kuidas indiviidi tervis tule-
neb komplekssest seosest geenide, iseenda kaitumise ning
valiskeskkonna vahel. Sellise teadmise praktikasse toomine
viib meid ,4P meditsiinini“, mida USA Tervise Instituudi direk-
tor Dr Elias A. Zerhouni on kirjeldanud nii [NIH 2008]:

Teadusuuringud lubavad meid tulevikus ennustada (predic-
tive) kuidas, millal ja kellel areneb moéni haigus. Me suudame
kujutada ette aega, mil oleme vdimelised suunama ravi per-
sonaliseerituse (personalized) baasil tapselt neile, kellel ravi
vaja on, ning valtida nende ravimist, kes seda ei vaja. Lopp-
tulemusena lubab niisugune individualiseeritud lahenemine
ennetada (preventive) haigust enne selle tekkimist, rakenda-
des Uksikisikute, kogukondade ja tervishoiuteenuste pakku-

jate osalemist (participatory) ennetaval viisil nii vara kui véima-
lik ja kogu tavapéarase haigustsukli valtel

parendamisel. Professor Metspalu véljapakutud visioon ,Per-
sonaalse meditsiini rakendamisest Eestis 2014-2020 ja
edasi toetab sellist lahenemist. Veelgi enam — Eesti erili-
suse, mis seisneb vaikese, innovatsiooni poolt juhitud Uhis-
konna, efektiivse andmekaitsekultuuri ning téékindla IT-valmi-
duse suimbioosis, Uhendamisel konkurentsivoimelise teadus-,
meditsiini- ja &rivdimekusega voib eeldada, et ambitsiooni-
kaid innovaatilisi ideid on Eestis voimalik ellu viia sihikindlalt ja
téeliselt tulemusliku valjundiga. Eesti on tdestanud seda mit-
metel kordadel ajaloos.

Kokkuvotvalt on maistlik personaalmeditsiini algatust Eestis
defineerida kui kdrgetasemelist koostddplatvormi, mis seob
maailmatasemel Kliinilised praktikad, tehnoloogia, teaduse
ja ari Uhe eesmargi nimel, et tagada inimestele nutdisaegse
ning efektiivse tervishoiuteenuse kattesaadavus samal ajal
toetades erinevaid uuenduslikke voimalusi tervishoiuprakti-
kas, meditsiinitdostuses ning infotehnoloogia ja biomeditsii-
niteadustes.

Eestis on laialdane poliitiline ja sotsiaalne konsensus indi-
viduaalsema lahenemise vaartuse osas tervishoius, samal
ajal ndustudes, et nii efektiivsetel teenustel kui ka inimeste enda
panustamisel on oluline roll iseenda ning rahvastiku tervise



Noudlus

personaalmeditsiini
jarele

Viimaste aastate jooksul on personaalmeditsin muutunud
futuristlikust visioonist laialt aktsepteeritud 18henemiseks tervis-
hoiule.

Valitsuse tegevuskava aastateks 2011-2015 [VV2011]
satestab Uheks strateegiliseks eesméargiks suurendada ini-
meste tervelt elatud aastate arvu — meeste puhul véhemalt
57. eluaastani ning naiste puhul 62-ni. Veelgi enam, vahemalt
pool tegevustest, mis on suunatud rahvastiku tervise paren-
damisele, on seotud personaliseerituse suurendamise ning
innovatsiooniga tervishoius, naiteks:

toetus inimeste tervislikule kaitumisele
(kaasa arvatud regulaarsed ennetavad tervisekontrollid);

koigi voimalus valida endale sobivad terviseteenused
(kaasa arvatud tervishoiuressursside suurem seostamine
patsiendi individuaalsete eelistustega);

tervishoiukorralduse kaasajastamine (kaasa arvatud pere-
arstide suurenenud voimalused juhendada patsientide tervis-
likku kaitumist);

patsientide teadlikkuse tostmine;

tervishoiuteenuste ekspordi ning meditsiinilise innovatsiooni
toetamine (kaasa arvatud efektiivsema e-tervise potentsiaali
realiseerimise).

Lisaks tervishoiule on valitsuse majandus- ja t&dstuspoliitika
suunaks muuta Eesti suure marginaaliga tédstusharudes inves-
teeringute tdmbekeskuseks. Riigi teadus- ja arenduspolitika
eesmargiks, lisaks muule, on kdikehdlmavalt toetada Eesti tead-
laste osalemist rahvusvahelistes uuringukeskustes ning toetada
koostddd ulikoolide, avaliku ning erasektori vahel; samuti julgus-
tada ettevétteid keskenduma tootearendusele. Uhtlasi on maini-
tud, et nende eesmaérkide taitmiseks on vajalik valitsuse, erasek-
tori ja kodanike vaheline koostdo.

Globaalselt on ennustatav, et biomeditsiiniteadused ning nen-
dega seotud td66stusharud osutuvad kdige tahtsamateks kas-

vualadeks — t66stuslik tootmine ning tervishoid jadvad koige
ndutumateks sektoriteks erasektori investeeringute jaoks nii
Euroopas kui ka USA-s. Personaalmeditsiinil on potentsiaali
luua toéeline néudlus efektiivsele uuele tehnoloogiale ja
innovatsioonile tervishoiuteenuste tasemel.

Naiteks avaldas Briti Meditsiini Teaduste Akadeemia
2013. aasta juulis raporti “Realising the potential of stra-
tified medicine”. [AMS 2013] Raportis on grupipohine
(stratified) meditsiin defineeritud “strateegiana votta suste-
maatiliselt kasutusele individualiseeritud andmed isiku tervise
kohta, et diferentseerida sekkumisi tervisesse, mis Idppast-
mel viilb personaalmeditsiinini”. Enamik dokumendis mainitud
personaalmeditsiini vajaduse pohjendustest on tuletatud kee-
rukast majanduslikust olukorrast, mis nduab efektiivsemat ter-
vishoiustisteemi. Kuna tervishoiukulud on aastatega inimese
kohta kordades kasvanud, siis jatkusuutmatu ststeemi muut-
mine on paratamatu.

Klllap on see Uks pdhjusi, miks ka Euroopa Komisjon avali-
kustas tooddokumendi ,-omics” tehnoloogiate kasutamisest
personaalmeditsiini arendamisel 2013. aasta oktoobris. [EU
2013] Selle dokumendi kokkuvottes margitakse:

“Personaalmeditsiini arendamine ,,-omics* tehnoloogiate kaudu
pakub uusi ravivdimalusi Euroopa Liidu patsientidele. Selle

l&henemise kaudu on tervishoiuteenuste pakkujad voimelised
andma tépsemini suunatud ravi, valtima meditsiinilisi eksimusi
ja véhendama meditsiinitoodete ebasoovitavat moju.”

Konkreetseid arenguid tervishoius oodatakse:

voimes teha paremini informeeritud otsuseid;

suuremas téenaosuses, millega saabuvad soovitud
tulemused tanu tdpsemini suunatud ravivotetele;

vahenenud tdenaosuses vastunaidustatud ravimite
kasutamises;
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keskendumises preventsioonile ja haigestumise ennusta-
misele, selle asemel et neile reageerida;

varasemaga vorreldes kiremas sekkumises haiguse kulgu;
paranenud tervishoiukulutuste ohjeldamises.

Uhtlasi lisatakse dokumendis jargmist: ,personaalmeditsiin ei
ole revolutsioon, vaid evolutsioon. Nii kiiresti muutuval alal on
kindlasti ette naha arengud teaduses.”

Uks tahtsamaid detaile on arusaam, et kéikides Ulalmaini-
tud dokumentides ning avaldustes on labivaks teemaks
E-tervise ja IT kriitiline roll tdnapéeva tervishoiu muutu-
mises. Sama ulatuslikult, kui IT on teinud seda teistes sek-
torites, muutes teenused personaliseeritumaks ja efektiiv-
semaks, toetades samal ajal nii teadus- ja arendustddd kui
ka majanduse arengut. E-tervise potentsiaal tervishoiu jaoks
laheb palju kaugemale kui -omics tehnoloogiate rakenda-
mine personaalmeditsiini jaoks: see lubab taiel maaral raken-
dada tervisega seotud andmete kasutamist iga individuaalse
meditsiinilise otsuse puhul, et suurendada ennetuse ning ravi
efektiivsust.

Teaduslikud téendid, et personaliseeritud riski hindamise
ja inimeste kaitumisriskide vahendamise vahel on posi-
tiivne seos, kasvavad joudsas tempos. [EDW 2013]

See on pdhjus, miks eelmises peatlikis toodud personaalme-
ditsiini kontseptsiooni laiem definitsioon sobib hasti erinevate
Eesti tervishoiupoliitika tehniliste eesmarkide ihendami-
sel konkreetseteks teenuse tasemel kirjeldatud mojuees-
markideks.

See toetaks ka Rahvastiku tervise arengukava 2009-2020
rakendamist koigis viies tegevusvaldkonnas, keskendudes
Uhele kirjeldatud pdhiprobleemidest — inimesed ei moista ter-
viseriske, millega nad on silmitsi iga paev, ning et neile ris-
kide selgitamise stisteem pole piisavalt efektiivne. [RTA 2008]
Lisaks oleks sellest kasu ka Haigekassale, et téita nende
Strateegilist arengukava 2014-2017, mis muuhulgas
samuti keskendub populatsiooni terviseriskide vahendami-
sele koostdos tervishoiutddtajatega elanike enda kaitumise
kaudu ning tahtsustab nttdisaegset ja stabiilset IT infrastruk-
tuuri efektiivse tervishoiuststeemi eeldusena. [EHK 2013]
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riikliku algatuse potentsiaal
ja eeldused

2020. aastaks kasutatakse tervishoius otsuste tegemisel
harjumuspéraselt personaalmeditsiini koos individuaal-
sete andmetega (genoomi-, keskkonna- ning kaitumus-
like andmetega) ning see on muutunud tavapraktikaks.

On vahemalt neli tugevat trendi, mis seda ootust toetavad. Esi-
teks ootavad inimesed tervishoiuteenustelt sarnast isikustatust
nagu teistes sektorites. Teiseks toimub vajalike tehnoloogiate
konvergents ning kiire areng: taskukohane genoomi sekveree-
rimine, suurenenud voimalused andmetdotluseks, mastaap-
sed arvutus- ja kommunikatsioonivoimalused — need muuda-
vad tehnoloogia poole pealt personaalmeditsiini varasemaga
vorreldes teostatavamaks. [AUF 2009; TOP 2012] Kolmandaks
ei ole avalikud tervishoiuststeemid senisel kujul fiskaalselt jat-
kusuutlikud, kasutades sobivaid kaasaegsed meditsiinitehno-
loogiaid. Ennetav voi raviv sekkumine (ja tehnoloogiad) peavad
olema suunatud neile, kes sellest toeliselt kasu saavad, mistottu
jadksid ara kulutused ja kdrvalmajud, mis on seotud nende ini-
mestega, kellele antud ravi ei méju — seega muutuks meditsiin
efektiivsemaks. [AMS 2013] Neljandaks osutub niisugune uuen-
duslik lahenemine ennetusele, diagnostikale ja ravile majandus-
liku arengu allikaks, mis meelitab biomeditsiinitehnoloogia alale
aina suuremates mahtudes erakapitali ning suurendab teadus-
like ja tehnoloogiliste labimurrete tdendosust, mis loob positiivse
“ndiaringi” kdigi vadrtusahelas osalejate jaoks.

Antud hetkel pole Uhtegi valideeritud ,,4P meditsiini kontsept-
siooni“ mudelit laialdases Kliinilises praktikas, mis teebki t66-
tava ,prototldbi otsimise nii soovitavaks ja loob esimesena
turule tulijatele konkurentsieelise.

Globaalselt on mitmed arenenud riigid koostamas suure-
mahuliste genoomi sekveneerimiste projekte, kuigi ainult
Uksikud projektid on jdudnud elluviimisfaasi.

Mddtskaala terminites omavad ettendhtud projektid sekvenee-
rimiskavasid 10 000-st kuni 100 000 indiviidini, kellel on moni

kindel geneetiline haigus — arv soltub riigi suurusest. Paljud neist
pingutustest on vaikese rahastusega voi hoopis ima selleta ning
enamasti kontseptsiooni voi siis ettepaneku faasis, kuid samuti
ilma kindla rahastusallikata. Péhinedes ekspertide arvamustel,
vajaksid tosiseltvoetavad ning reaalse mojuga riiklikud projektid
suuremates riikides (rahvaarvuga Ule 20 miljoni) rahastust 100-
300 miljionit USA dollarit 3-5 aasta peale, kuid vaiksemad riigid
(1-=10 miljonit elanikku) suudaksid skaalal 10 milioni USA dolla-
riga aastas kahe-kolme aastaga juba suurt méju saavutada, kui
projekt on hoolikalt ja strateegiliselt fokusseeritud.

Jargnevalt on toodud neli markimisvaarset rahvusvahelist
suuremahuliste algatuste néidet:

(KACST - riiklik teadusfond):

300 miljionit USA dollarit 5 aastaks, geeni paneelidele ja tais-
genoomi sekveneerimiseks 100 000 doonorit 5 aasta peale,
keskendutakse haruldastele geneetilistele haigustele, tavalis-
tele komplekshaigustele ning vahile 1abi hoolikalt planeeritud
erinevate meetodite kombinatsiooni.

Korgelt arenenud, vagagi organiseeritud ning tapselt elluvii-
dav projekt, mis ehitab fundamentaalse riikliku infrastruktuuri
ja kompetentsi ning lisaks tekitab teadmistebaasi personaalse
meditsiini jaoks. Tood tehakse koos tddstusharu juhtivate part-
neritega, et luua tdostuslikul tasandil lahendusi, selle asemel et
keskenduda akadeemilistele saavutustele voi tellida véljast tee-
nuse pakkumisi.

Alustasid 2012. aasta aprillis, avalik teadaandmine 2013.
aasta detsemobris.

(NCATS; http://www.ncats.nih.gov)

Pohimotteliselt on tegu suure akadeemilise uuringuprogram-
miga, mille eesmargiks on leida geene, mis pdhjustavad harul-
dasi ja tavapéraseid geneetilisi haigusi, ning muuta informat-
sioon selliseks, et sellest voiks tulevikus Kiliiniliselt kasu olla.
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Projekti eelarve on 500 miljonit USA dollarit 5 aasta peale,
millest enamus kuulub eksoomi sekveneerimisele.

Projekt kuulutati valja 2012. ja alustati 2013. aastal.

(UK; http://www.genomicsengland.co.uk)

Tegemist on teadusuuringu projektiga, mille jdudlusest suu-
rem osa (> 80%) keskendub vahipatsientidele ning vaike osa
eelarvest kulutatakse haruldastele périlikele haigustele ning
nakkushaigustele. Uhtlasi kasutatakse siin ainult genoomi
taissekveneerimist. Eesmark on saada Kliiniliselt kasulikku
informatsiooni, mis jduaks tagasi arstide ja patsientideni.

Hetkel on planeeritud eelarve 150 miljonit USA dolla-
rit 5 aasta peale ning eesmargiks sekveneerida 100 000
genoomi.

Projekt kuulutati vélja 2013. aasta juulis ning planeeritud
alguseks on 2014.

(USA; http://www.research.va.gov/MVP)

Hetkel on antud projekt globaalselt kdige suurem — ees-
mark on sekveneerida miljon patsienti 10 aasta jooksul, ena-
masti sekveneeritakse eksoom lahiaja jooksul. Praeguse
Ulesehituse jargi on tegemist siirdemeditsiinilise (translatio-
nal) uurimisprojektiga, mis ei edastaks informatsiooni vahetult
patsientidele tagasi. Tegemist on USA suurima tervishoiu- ja
sotsiaalkindlustuse ststeemi — USA Veterans Affairs — uuri-
misalgatusega.

Projekti rahastustase aastas on hetkel kavandatud ligi 30
miljonit USA dollarit aasta-aastase jaoctuskavaga.

Biopangaga alustati 2011. aastal ning sekveneerimisega
alustatakse 2014. aastal.

Lisaks on kadimas mitmeid véiksema suurusega (kuni 10 000
genoomi) projekte. Mainimisvaart naited on jargnevad:

Arenguhéirete dekodeerimise (DDD) projekt, mida viiakse
labi Sangeri keskuses Suurbritannias;

Carlos Slimi fondi projekt Mehhikos (koostt6s Broadi insti-
tuudiga USA-s);

1000 haruldase haiguse projekt Hiinas; t66d rahastatakse
ja viiakse ellu Hiina valitsuse sponseeritud sekveneerimisinsti-
tuudis BGl;

Kanada genoomiprojekt;

Sotimaa personaalmeditsiini programm, mida toetab Soti
riiklik tervisetalitus ning Soti rahastusnéukogu.

Uhtlasi plaanivad mitmed riigid tésiselt, kuigi veel ei rahasta,
omaenda algatusi: nditeks Soome kavatsus sekveneerida riigi
biopangas 200 000 doonorit, samuti on Taiwanil plaanis luua
200 000 doonoriga biopank ja proovid sekveneerida jne.

Efektiivseks suuremahulise ja tervikliku personaalme-
ditsiini kontseptsiooni rakendamiseks on vaja, et kliini-
line praktika, biomeditsiiniteadus ja e-tervise lahendused
oleksid koik suunatud kooskodlalisele koostddle, samal
ajal koiki valdkondi tédstuse viljaka partnerluse kaudu
toetades.

Kliiniine rakendamine ja siirdemeditsiini teadmised kompleksse-
test genoomi, keskkonna- ja kaitumisandmete vahelistest seos-
test on see, millel on patsiendile Ulim vaartus. Siiski saavad bio-
mediitsiinilised voi farmaatsiaalased teadmised olla ainult nii head
(téhusad), kui on andmete kvaliteet individuaalsete tunnuste
kohta. See tédhendab, et tohus Klinilisest praktikast parit and-
mete kasutamine, mis on Uhendatud genestilise informatsioo-
niga, suurendab drastiliselt teadus- ja arendustegevuse tule-
muslikkust. Kolmandaks, kuna laialdane personaalmeditsiini
kasutamine vajab pikaajalisi investeeringuid ja saab kasu paljude
valdkondade tehnoloogilistest uuendustest, on maistlik kaasa-
tud todstuspartneritega jagada riske ja kasvatada voimekust.
Lopuks suurendavad kdik peamised huvigrupid lisaks patsien-
tidele — st arstid, teadlased ja ettevotted — oma investeeringu
tasuvust labi koostdd, mis on voimalik, kui andmed on tehtud
kasutatavaks igale sUsteemis osalejale. See tdhendab, et e-ter-
vis on selle koostddplatvormi neljas suur osa.

Koigi olemasolevate ja kavandatud joéupingutuste kor-
val on Eesti ainulaadselt hasti positsioneeritud Uleriigilise
personaalmeditsiini platvormi ehitamiseks.

Mis teeb Eesti nii positiivselt unikaalseks, on suurepérane kom-
binatsioon véga tohusatest riiklikest e-teenustest ning elekt-
roonilisest tervishoiu infrastruktuurist (e-tervise platvorm), vaike
rahvaarv ja progressiivne Uhiskond ning usaldusvaame ja funkt-
sionaalne digusraamistik terviseandmete privaatseks ja turvali-
seks kaitlemiseks. Seda suudetakse pakkuda lisaks juba hasti
toimivatele tervishoiuteenustele, maailmatasemel teadus- ja
arendustegevuse voimekusele ning ettevottesobralikule kultuu-
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rile. Lisaks on Eestis alates 2001. aastast tegutsenud maailma-
tasemel Geenivaramu. On kogutud ja analtdsitud rohkem kui
50 000 geenidoonorilt voetud proove ja selle teaduslik usaldus-
vaarsus on kontrollitud. Biomeditsiiniteadused on heaks kiidetud
kdige korgemal polittilisel tasandil kui Uks prioriteetne valdkond
riigi teadus- ja arendustegevuse investeeringutes, mis koos juur-
depaasuga EL-i toukefondidele (ja teadustdd vahenditele) voi-
maldab algatusele stabiilset rahalise toetust.

Seega on Eestil vaga tugev potentsiaal olla globaalne lipu-
laev, luues riiklik personaalmeditsiini voimekus ja realiseerida
kasu kulude alandamise kaudu tervishoius, parandades ela-
nike heaolu ja stimuleerides uut majandusarengut. Samuti
peitub niisuguses personaalmeditsiini “OkosUsteemis” roh-
kem kui Uks funktsionaalse koostdd prototlilp, mida oleks
voimalik testida ja edukalt eksportida.

Teadusuuringud, mis toetavad (Uleriigilist personaal-
meditsiini programmi, peavad olema tihtaegu terviklikud
ja eesmargistatud.

Kindel teaduslik partner antud algatuseks peaks olema véime-
line looma uusi teadmisi, rakendama ja arendama uusi tehno-
loogiaid, pakkuma kéegakatsutavaid tulemusi Kliiniliseks prak-
tikaks, omama teadmussiirde vdimekust, vastama erinevate
huvirdhmade (arstide ja rahvastiku, teadusuuringute rahas-
tamise asutuste, todstuspartnerite) vajadustele ning 16puks —
seda tuleks realiseerida jatkusuutliku rahastamismudeli toel.
Seega oleks tehnoloogia arengu praegust seisu arvestades
genoomika osas arukas kombineerida mikrokiibiga sekvenee-
rimist (grupid ~ 500 geeni, mis keskendub teatud tGdpi haigu-
sele), eksoomi sekveneerimise (koik 25 000 inimese kodeerivat
geeni) ja kogu genoomi sekveneerimisega (keskendudes kee-
rulistele haigustele ja voimalikele analltsidele tulevikus). Niiviisi
tehnoloogiad Uhendades on vdimalik saavutada tasakaalusta-
tud tulemused Uhise eesméargi nimel.

Lisaks on personaalmeditsiini arendamisega tihedalt seo-
tud sellised teadusvaldkonnad nagu funktsionaalne genoo-
mika, aga ka bioinformaatika ja stisteemibioloogia, mis peaks
olema osa terviklikust personaalmeditsiini teadusliku pade-
vuse kogumist. Lopuks, et luua Kliiniline thendus genoomi-,
keskkonna- ja kaitumisandmete erinevustest ja nende seos-
test konkreetse patoloogiaga, nduab see tugevat erialaspet-
siifilise siirdemeditsiini voimekust.

Uhtlasi peab genoomi sekveneerimise kulusid kaaluma koos
andmete salvestamise, bioinformaatika ja muude asjakohaste
analliUside kuludega. Seega ei ole erinevate lahenemisviiside
tasuvus vOi teostatavus universaalsed omadused, vaid soOl-

tuvad eesmarkidest, mis voivad olla kindlasti erinevad laiema
personaalmeditsiini algatuse puhul.

Teaduslikku pdhjendatust ja tehnilist teostatavust Eesti-
spetsiifilise genoomikiibi kasitlemiseks (nagu on soovita-
nud prof Metspalu) riikliku personaalmeditsiini algatuse
selgroona tuleb hoolikalt ja professionaalselt anallitsida.

Seda tuleb hinnata funktsionaalse geneetika ning kliinilise ja/
vOi tehnoloogilise innovatsiooni kontekstis. Toetudes olemas-
olevale informatsioonile, tundub kiip Uhe kandidaadina ter-
viklikult integreeritud kliinilise ja teadusliku koostdd mudelile,
kuid vajab taiendavat professionaalset uurimist (naiteks Eesti
Teaduste Akadeemiat kaasates). Sellisel juhul voiks sellise
kiibi arendamine olla kasitletud siirdemeditsiini kontekstis.

Eestil on voimalus saada biomeditsiiniteaduse (ilemaa-
ilmseks tombekeskuseks ja tehnoloogiliseks liidriks.

Oma tegutsemise jooksul on Eesti Geenivaramu avaldanud
147 teadusartiklit, millest 27 ajakirjades “Nature” ja “Science”.
[GEV 2013] Geenivaramu teaduslikku usaldusvaarsust on
veelgi kinnitanud asjaolu, et keskus on saanud Euroopa
(FP7) ja USA (NIH) teadusfondidelt korge kvaliteediga tea-
dustoetusi. Tanu Geenivaramule on Eesti geeniteadlaste
arvukus ja kogemus oluliselt tdusnud. Lisades Kliiniliste and-
mete integratsiooni biopangaga l&bi riikliku tervishoiu infosus-
teemi, suurendatakse oluliselt teadusuuringute potentsiaali (ja
asjakohase teaduse/tdostuse huvi) Eesti genoomika ja bioin-
formaatika teaduse suunas .

Jouline ja eesmargistatud riiklik teadus- ja arendustege-
vus teaduslikele personaalmeditsiini aspektidele véimal-
dab ligi meelitada rahastust erinevatest rahvusvahelis-
test allikatest.

Biomeditsiiniteadused on Ulemaailmselt tunnistatud tuleviku
kasvualaks — Euroopa Teadusagentuuri hinnangul on sellesse
tehtavate investeeringute tuluméaar 40% aastas. [ESF 2011]
Personaalmeditsiini rakendamiseks vajaliku inimgeneetika ja
sellega seotud teadusvaldkondade integratsiooniga seotud
organisatsiooniline ja tehniline keerukus on pohjuseks, miks
maailmas on vaid Uksikud paigad, kus kogu elanikkonda
haaravat 1@henemist on otstarbekas rakendada. Seega, kui
Eesti suudab luua niisuguse personaalmeditsiini dkoststeemi
ning néidata pusivat poliitilist toetust selle arengule, siis kaht-
lemata meelitab see ligi tdiendavaid vahendeid erinevate ava-
like teadus- ja riiklike fondide sponseeritud teadusprojektide,
t6ostus- vOi muude eraallikate néol.

Analoogsete, kuid vahem ulatuslike algatuste pdhjal voib
Gelda, et teadusuuringute rahastamise voimendusefekt voib
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olla mitmekordne — seda soltuvalt inimeste terviseandmete
halduse paindlikkusest.

Suur globaalne tegija kasvavas teadus- ja arendustege-
vuse valdkonnas suurendab maéarkimisvaarselt andekate
teadlaste hulka.

Riikliku personaalmeditsiini algatuse tark juhtimine voib teki-
tada positiivse “nodiaringi” suurenenud teadus- ja arenduste-
gevuse rahastamise ning parimate teadlaste ligimeelitamise
vahel, kus mdlemad voivad olla seotud strateegia elluviimi-
sega nii otseselt kui ka kaudselt. Niisugune algatus tekitaks
minimaalselt voimaluse luua kriitilise massiga uurimismees-
kondi igas vajalikus teadusvaldkonnas.

Bioinformaatika ja silisteemibioloogia kui teadusharud
saavad tohutu téuke eesmaérgistatud ja tosiseltvoetavast
personaalmeditsiini Uleriigilisest rakendamisest.

Personaalmeditsiini projekti ei saa tdhusalt rakendada, kui ei too-
tata vélja uusi matemaatilisi ja arvutusmeetodeid informatsiooni
maksimaalseks motestamiseks inimeste molekulaarse teabe (sh
nende genoomide) ja teiste Kliiniliste andmete ja ajaloo kohta.
See tdhendab uusi arvutusmeetodeid, et ehitada dinaamilisi ja
haigusi ennustavaid rakendusi, milles on integreeritud genoomi,
proteonoomi, metaboloomi ja kérgemad fenottlbi andmed. See
on 4P meditsiini stda: uued meetodid jalgimaks ja mdistmaks
keskkonna ja genoomi koostoimet indiviididel [PMA 2013].

Kui plaanis on koost66 farmaatsiatédstusega, siis on vaja
paindlikkust véimaluste pakkumisel konkreetsete haiguste
uurimiseks.

Spetsiifilisuse teine tdhendus personaalmeditsiini puhul seis-
neb konkreetsetele haigustele ja patoloogiatele keskendumises.
Seda ei tohiks kasitleda vastuolus ambitsiooniga teenida kogu
elanikkonda. Et saavutada mdélemad eesmérgid, peab perso-
naalmeditsiini algatus olema piisavalt suur (vahemalt 100 000 ini-
mese andmed). Samuti tuleks vélja todtada selged reeglid part-
nerluseks ettevotetele, sealhulgas isikliku tervise- ja geneetilise
informatsiooni kéitlemise kohta. Uhtlasi peab avalik kasu vara-
kult mé&ératletud olema.

Personaalmeditsiin muudab paradigmat, kuidas tervis-
hoiupraktikat moistetakse.

Personaalmeditsiini kdige murrangulisem moju traditsiooni-
liste tervishoiustisteemide jaoks on 4P meditsiini (ennetav,

individualiseeritud, tapne ja kaasav) muutumine tavaprak-
tikaks. See kiirendab Uleminekut paternalistlikult reaktiivse
ravimise mudelilt, kus Uksnes arstid valdasid inimese haiguse
mojutamisega seotud teadmisi ja oskusi, patsiendikesksele
proaktiivsele mudelile, kus inimesel on toeline individuaalne
vastutus oma tervise eest. [G&H 2009]

Tanu Eesti ainulaadsele IKT-taristul pdhinevale potentsiaa-
lile on voimalik Uhendada tdhusalt koik individuaalsed ja rah-
vastiku tervise andmed (sh perearsti- ja haiglainfoststeemid
geeniandmetega biopangas ning isiklike terviseandmetega
erinevates mobiilsetes rakendustes) toelisteks tervishoiutee-
nusteks. Kui selline poliitika eesméargiks seatakse ja toeliselt
tahtsustatakse otsustusprotsessis, siis on véimalik vastutuse
jagamist ja l6puks ka teenuste mudeleid jark-jargult kohan-
dada 4P mudelile.

Juba on olemas veenvaid tdendeid selle kohta, et konkreetne
nduanne, mis pohineb personaliseeritud andmete analtusil,
muudab isiku kaitumist oluliselt tdhusamalt kui traditsioonili-
sed Uldpopulatsiooni tasemel rahvatervise ennetusmeetmed.
[EDW 2013]. See toetab personaalmeditsiini rakendamisega
seotud ootusi.

Personaalmeditsiin on enamat kui ebakindlate tuleviku
terviseriskide ennustamine - see on kiire arenguga vald-
kond, kus kasutatakse suurel hulgal uusi metoodikaid,
alates valjakujunenud kuluefektiivsetest rakendustest
geneetiliste riskide hindamiseks kuni eksperimentaalsete
“kvantifitseeri-end-ise” liikumisteni.

Genoomiandmete kasutamiseks personaalmeditsiinis on mit-
meid tunnustatud rakendusi. Mitmed Uhe-geeni haigused
on avastatavad slnnieelses etapis, kuid paljusid on véimalik
prognoosida elu jooksul voi méérata paaridel enne rasestu-
mist. Kuid nii tdsised olukorrad on suhteliselt haruldased. Kui
rahvatervisele laiemalt kasu taotletakse, on juba olemasole-
vatest tehnoloogiatest tasuvad farmakogenoomilised lahen-
dused (nt trombivastase ravimi varfariini annustamiseks). Ka
onkogenoomika on osutunud tdhusaks varajasel diagnoosi-
misel voi ravimeetodi tdpsemal valikul (nt méned kopsuvanhi
vormid).

Suur hulk maéjukaid riigi- voi professionaalseid meditsiiniinsti-
tutsioone on teinud selgeid avaldusi, et téanu kiirele arengule
geneetikas, funktsionaalses genoomikas ja biocinformaatikas
on suur hulk Usna paljutdotavaid Kiliinilisi rakendusi arendu-
ses, mis tuleb rakendamise eelselt valideerida rutiinse kliinilise
praktika kohaselt. [MUS 2012; AMS 2013; EU 2013]

Personaalmeditsiinil on potentsiaali anda tervishoiusis-
teemile tervikuna uus arengufookus.
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Avalikkus ootab rohkem kohandatud tervishoiuteenuseid ja
samuti on seda lubanud poliitikud — see on loomulik parast
Eesti tervisestisteemi kahe aastakimne pikkust reformimist
eesmargiga olla koige kulutdhusam Euroopas. Samas on
teada, et efektiivsus ei loo vaartust omaette, kuid voib vahen-
dada vbimet kohaneda vastavalt muutunud keskkonna vaja-
dustele. Seega personaalmeditsiin k&esoleva dokumendi
téhenduses — iga inimese individuaalsetel omadustel pohine-
vad tervishoiuteenused, kasutades teaduslikult toestatud teh-
noloogiaid — voiks taas Uhendada erinevaid huvisid tervishoiu
valdkonnas. Selle asemel et omada erinevaid ndrgalt seotud
tervishoiupoliitika algatusi, on voimalik vorrelda koiki tegevusi
(e-tervise arendamine, investeeringud infrastruktuuri ja tehno-
loogiasse, tervishoiu t86jou areng jms) seatud eesmargiga —
rohkem personaliseerimist.

Nii vOib baasteadusega seotud projekt, mis tundub olevat
soovitay, ka kaudselt mojutada sihiparasemat poliitikakujun-
damist. Suurt ja tdhusat personaalmeditsiini 6kosUsteemi on
voimalik ainult siis ehitada, kui personaalsema teenuse Umber
kavandatakse kogu tervishoiuslsteemi (sealhulgas maksed,
tulemusnaitajad, vastutusalade jaotus jne). Ainult selline sts-
teem vdimaldab saavutada oodatud tulemusi rahva tervise,
biomeditsiiniteaduse ja uute arivdimaluste osas.

Olemasolevad DNA mikrokiibid voiks kasutusse votta
personaalmeditsiini raames peaaegu kohe.

Personaalmeditsiini kliinilise etapi kaivitamiseks on voima-
ik alustada koolituste (spetsialistidele ja rahvastikule), kai-
tumisjuhiste ja e-tervise lahenduste (sujuv kasutajalides ja
otsustustoe slsteem) vdljatddtamise ning organisatsiooni-
liste lahendustega tervishoiuasutuste, laborite ja biopanga
sujuvaks koostooks, kasutades ara olemasolevate mikrokiibi
(“paneeli”) lahendusi, nditeks farmakogenoomikas (hiliem ka
onkogenoomikas ja haruldaste périlike haigustega seoses).
Selliseid paneele on saadaval mitmeid, pakkudes genee-
tilist testimist Ule 250 tervisliku seisundi ja tunnuse kohta
(23andMe, Life Technologies, lllumina).

Valides lahendused, mis sobivad voimaliku riikliku algatuse
strateegiliste, teadus- ja Kliiniliste eesmarkidega, on vdimalik
alustada Kliinilise, labori- ja teaduskoostd6 platvormi arenda-
misega ning sellega pakkuda selget tervisega seotud kasu
patsientidele vaga varases projekti faasis. Lisaks oleks see
personaalmeditsiini platvormi prototttbiks ja pilootraken-
duseks nii Uksikisiku kui ka Kliinilise tegevuse vaatenurgast
paralleelselt teadus-, arendus- ja innovatsioonitegevustele,
mis saaks varakult kasutusse votta kliinilised andmed.

Niisugune varane Kliiniline rakendus geneetilise testimisvai-
maluse ja sellega integreeritud kliinilise andmevahetusega

looks ka kiire t6ostuse (ja investeeringute) huvi ettevotmise
suhtes.

Paradigmamuutus ja genoomika rutiinse kasutamise akt-
septeerimine tervishoius vajab ulatuslikku spetsialistide
ja avalikkuse koolitamist.

Praegu on genesetiliste terviseriskide moistmise padevus eral-
diseisev Kliniline eriala — personaalmeditsiin eeldab, et see
muutuks rutiinseks oskuseks tervishoiuteenuste igal tasandil.
Nii praegused kui ka tulevased teadlased ja arstid peaksid
paralleelselt olema valmis uueks lahenemisviisiks, mis tuleneb
olulistest hiljutistest arengutest molekulaarpatoloogias. See
tahendab, et suur hulk oskusi ja teadmisi sellistes valdkonda-
des nagu geneetika, molekulaarbioloogia ja Kliiniline informaa-
tika peaksid muutuma peaaegu iga arsti pohioskuste osaks.
Personaalmeditsiini kontseptsioon mitte ainult ei mojuta diag-
nostika- ja ravivalikuid, vaid ka tervishoiuteenuste lahenemist
sbeluuringutele, varajasele ravile ja ennetusele. Perearstid,
teised laia lahenemisega Kliinilised erialad ja kitsalt spetsiali-
seerunud eriarstid peavad kdik suutma vastata uuele néud-
lusele, mis tekib individuaalsete omaduste (geneetika, kesk-
konna ja kaitumise) stistemaatilisest analliisimisest.

lImselt tuleb vélja té6tada uued ja muudetud Kliinilised ravi-
teekonnad (clinical pathways), et taielikult kohaneda perso-
naalmeditsiiniga.

Niisamuti vajab avalikkus selle kdige laiemas téhenduses —
alates Uksikisikust kuni poliitiliste ja muude sidusrihmadeni
tervishoiu valdkonnas — hoolikat ststemaatilist harimist per-
sonaalsuse moiste tdhenduses, terviseriskide juhtimise kont-
septsioonis haiguste ravimisega vorreldes jne. Erinevat lahe-
nemist on vaja noorte ja aktiivsete arvutikasutajate ning
eakama elanikkonna jaoks; sama kehtib ennetavate ning nai-
teks véahiravi teenuste kasutajate suhtes.

Tohus personaalmeditsiini algatus tuleb kohandada sobi-
valt, et pakkuda piisavalt suurt teadusvéimekust ning
organisatsioonilist mitmekesisust ja haaret.

Juhul kui personaalmeditsiini riikliku algatusega on kavas ligi
meelitada enamat kui tavaparaseid teadus- ja arendustéd
huvilisi, siis tekitab see otsekohe ka huvi biomeditsiinitoos-
tuse (biotehnoloogia, farmaatsia, biocinformaatika) ettevotete
jaoks. Kuna paljude personaalmeditsiiniga seotud lootuste
ja lubadustega kaasneb ebakindlus ning kuna paljud ande-
kad teadlased tdotavad ettevottes, on tavaliselt otstarbekas
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sblmida tddstuspartneritega mingid partnerluslepingud, et
jagada kulusid ja riske ning ka tulevast tulu.

Investeerimine personaalmeditsiini voib pdhjustada lisa-
efekti edukate tehnoloogia idufirmade tekkimise voi intel-
lektuaalomandi Giguste tulu n&ol.

On vélja arvutatud, et iga USA Inimese Genoomi Projekti
investeeritud dollar on toonud tagasi majandusse ligi 200
dollarit. [BAT 2013] Isegi kui tegelik kasupotentsiaal Eesti per-
sonaalmeditsiini algatuses ei oleks sama suur, on suhteliselt
usutav eeldada, et prototlUlpe voi pilootprojekte, mis on valja
tédtatud siin, voib turustada ka mujal palju suurematel tur-
gudel ning teenida vastavalt ka suuremat tulu. See muutub
veelgi realistlikumaks, kui voetakse arvesse unikaalseid voi-
malusi, mis on seotud Eesti e-tervise infoststeemi ja avaliku
[T infrastruktuuriga (X-tee).

Tanu eeldatavale potentsiaalile on Eesti personaalmedit-
siini idee tekitanud juba huvi vélisinvestorites.

Kuna funktsionaalne genoomika ja e-tervis tekitavad Uha roh-
kem huvi kogu maailma investorites, on huvi nende kahe teh-
noloogia efektiivsest kombinatsioonist tekkiva potentsiaali
vastu samuti suurenenud. Eesti vaiksus voib siin monda aega
olla eelis, sest Eestis saab kasutada testimiseks uusi lahen-
dusi. Kuna erakapital on sellest samuti huvitatud, siis oleks
otstarbekas kujundada Eesti e-tervise ja genoomi kaardista-
mise platvorm selliselt, et erakapital oleks ndus investeerima
projekti koos riiklike vahenditega.

Ei ole vbimalik ette kujutada personaalmeditsiini ilma toi-
miva e-tervise siisteemita ja ka vastupidi, personaalme-
ditsiini rakendamine e-tervise kaudu on ehk viimasele
parim sihiparane kasutus.

Arvatakse, et investeeringu seisukohast on personaalmedit-
siini rakendamine seotud umbes 70% ulatuses e-tervisega
ning 30% meditsiiniga (sh geneetikaga). Eesti olemasoleva
e-tervise infrastruktuuri ndol on suur osa eeltéost juba teh-
tud.

Ideaalne personaalmeditsiini platvorm (“6kosUsteemi”) peaks
suutma arstidele ja Uksikisikutele kattesaadavaks teha suju-
valt toimivad e-tervise vahendid, nii et taielikult saaks kasu-
tada olemasolevat teadmist inimese individuaalsete oma-
duste kohta ning et Kliiniline informatsioon oleks kattesaadav
teadus- ja arendustegevuse jaoks veelgi paremate lahenduste

valjatddtamisega seoses. Sellist tulemust kiidaksid usutavasti
nii arstid, patsiendid ja teadlased kui ka hindaksid potentsiaa-
Ised tédstusharu partnerid.

Eestil on téeliselt ainulaadne voéimalus ehitada funktsio-
naalne e-tervise 6koslisteemi prototiilip, mis on turva-
line, kuid paindlik, pakkudes vdimalusi kdigile tervishoiu
innovatsiooni sidusriihmadele iht ja sama terviseand-
mete kogumit kasutades.

Eesti T infrastruktuuri ja riiklik e-tervise raamistik voimaldab
teostada usaldusvaérset ja tohusat andmevahetust, pakkuda
tervishoiuteenuseid, viia labi teadusuuringuid ja arendada
t60stust. Sellist dkoslisteemi on raske ja palju kulukam Ules
ehitada suuremates riikides, mis annab Eestile konkurentsi-
eelise ja tekitab suurt huvi inimestes ja organisatsioonides
kogu maailmas, lootusega, et ka neil on véimalus kasutada
Eestis loodud dkosUsteemi teadusliku voi majandusliku kasu
nimel voi siis sellest dppida ja arendada ka teistes riikides.

Eesti senine e-tervise platvormi areng on olnud suhteliselt
kiire, kuid koostdd erinevate osapoolte vahel saaks olla veelgi
parem ning personaalmeditsiini valdkonna arenguks on vaja-
lik veelgi suuremate ressurssidega ja ststemaatilisem e-ter-
vise platvormi edasine arendamine.

Ei ole Uhtegi teist riiki, kus on avalik IT infrastruktuur, mida on
voimalik siduda turvaliselt Ukskoik milise andmeallikaga, kus
Uhiskond on nii ulatuslikult tunnustanud digitaalse Uhiskon-
naga seotud voimaluste rohkust, kus ettevotlikkus ja poliiti-
line vaim toetab tehnoloogilisi uuendusi ning kes on esirin-
nas arendamas uusi diguslikke ja eetilisi digitaalse Uhiskonna
reegleid. Koondades see Uhte peamisse globaalsesse majan-
duskasvu valdkonda, milleks on biomeditsiiniteadused ja ter-
vishoid, on suur tdenaosus, et ettevotmist saadab edu.

On moistlik kasitleda personaalmeditsiini tasuvust eraldi
neljas valdkonnas: teadus, tervishoid, e-tervis ja majan-
dusareng.

Koigis valdkondades voib vaadelda investeeringuid eraldi
koos konkreetse tulemuseesmargi ja edu modddikutega.
Kbige olulisem allikas voimendatud tasuvusmarginaali kas-
vuks koigis valdkondades tekiks Uhisest koostdost (jagatud
ressursid ja voimendav efekt).

Jargnevas tabelis on kaardistatud potentsiaalsete kulude ning
tulude kategooriad nelja valdkonna kohta.
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bioinformaatika spetsialiste

* Rohkem genoomikaga ning
seotud aladega teadlasi (bioinformaatika,
farmaatsia, meditsiin)

TERVISHOID

¢ Flanikkonna tervise paranemine

¢ Patsiendikesksuse suurenemine

* Paremad meditsiinilise informaatika
lahendused

o Efektiivne E-tervise (fokusseeritud)
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* Meditsiinilised IT investeeringud
* Rohkem meditsiinilise informaatika
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(juhtimise muutus, koolitused)
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Tervishoiu vahetu eesmark on parandada elanikkonna tervist
ja saavutada slsteemi tohusus, et seda arengut toetada; vii-
mane soltub Uha suuremal maéral Uksikisikute motivatsioonist
ise muuta oma kaitumist ning samuti paremini suunatud sek-
kumistest tervisesse. Mdlemad strateegiad on otse mojutatavad
personaalmeditsiini poolt. Kulude osas t&hendab see teenuse
Umber korraldamist koos koolitustega, et tdiendada nii tervis-
hoiutddtajate kui ka Uldsuse teadmisi. Kuigi tdiendavaid enne-
tavaid geeniteste voiks vaadelda lisanduvate kuludena, siis voib
samavord eeldada, et uued tehnoloogiad, mis osutuvad vana-
dest paremateks, véldivad vahem tohusaid sekkumisi. Seda
tuleb kontrollida tervishoiutehnoloogia hindamise kaudu.

Teadus- ja arendustegevuse ning innovatsiooni (TA&I)
valdkonnas saadakse kasu suurenenud teadustoodangust,
mida moddetakse bibliomeetria voi uute tehnoloogiate intel-
lektuaalomandi kaudu. Kaudse kasuna touseks TA&l maht
Eestis, olgu see kasvanud rahvusvaheliste rahastamisallikate,
teadlaste sissevoolu kaudu personaalmeditsiiniga seoses voi
ka “lisaefektina” teistesse TA&l valdkondadesse véljaspool.
TA&I kulud on valdavalt seotud personaalmeditsiini teema-
dele pihendunud teadlaste t6djdukuludega, mis tahendab,
et alternatiivkuluna need inimesed ei panustaks muudes vald-

KULUDE KATEGOORIAD

kondades, samuti voiks eeldada, et ka rahastamine teistes
TA&I valdkondades oleks suhteliselt vaiksem. Teisalt, meeli-
tades ligi rohkem rahastamist véljastpoolt Eestit kui sisemi-
selt Umber jagades, voib kergesti kompenseerida vimase
kulu osa.

Majandusliku ja kaubandusliku arengu méttes voiks Ees-
tis kasu saada uute ettevotete tekkest ning olemasolevate
ettevotete loodud intellektuaalomandi digustega kauplemi-
sest maailmaturul, aga ka meelitades Ulemaailmseid tegijaid
Eestisse oma investeeringute ja “viimase séna” tehnoloogia-
tega, arvestades, et valdkonda — biomeditsiiniteadused stim-
bioosis informaatikaga — peetakse hoolikalt silmas erakapi-
tali poolt kogu maailmas. See sobitub ka “Testbed Estonia”
ideega — luua Eestisse vélisettevotete jaoks atraktiivne test-
platvorm. Kui nelja valdkonna Uhendatud joupingutustega on
loodud viljakas 6kosusteem, siis on korgepalgaliste tookoh-
tade arvu kasv valtimatu ja tdhelepanuvaarne, sest ala nduab
(ja tdmbab ligi) andekaid teadmistega todtajaid. Kulude poole
pealt jéllegi oleks teoreetiliselt voimalik suhteline kaotus inves-
teeringutes alternatiivsetes sektorites, kuid sarnaselt TA&l-le
oleks see tbendoliselt uus raha véljastpoolt Eestit, mis muidu
siia ei jouaks.
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Informaatika, olles peamine tehnoloogia kdigi kolme vald-
konna jaoks, vdidaks ise Ukskoik millise suuna edust ning
samas panustab kuluna kdikidesse teistesse aladesse. Kasu
voiks olla uutest toodetest ja teenustest kas vdi Uhes kolmest
valdkonnast, mida saab turustada kogu maailmas ja vaga
sageli ka valjaspool tervishoiu valdkonda. Samamoodi voib eri-
nevate padevustega [T-talentide kogu suurendada IKT sek-
tori panust mis tahes tdostusharus, kus neid vaid vajatakse.
Kuna investeeringud IKT-sse on niikuinii vajalikud igas valdkon-
nas (sealhulgas e-tervis), siis keskendumine personaalmedit-
siini kontseptsioonile véimaldaks koondada ka IKT investeerin-
guid tdhusamalt ja mitmekordistada kasu paljude jaoks.

Kuluefektiivsuse kaalutlus geenide sekveneerimise teh-
noloogiaid vorreldes on asjakohane ainult nende raken-
damise uldist eesmarki arvestades.

Toenaoliselt tuleks leida optimaalne kombinatsioon erinevatest
meetoditest, mis lahtuvad Kliinilistest, teaduslikest ja arilistest
kaalutlustest kogu personaalmeditsiini algatuse perspektiivi sil-
mas pidades. Samuti tuleks arvesse votta spetsifilisi Kliinilisi
fookusvaldkondi ja elanikkonnariihmade huve. Viimasel ajal on
toimunud suhteliselt pusiv erinevate sekveneerimistehnoloo-
giate kulude vahenemine ning hetkel on kogu genoomi sek-
veneerimise hind umbes 1000 USA dollarit proovi kohta ning
mikrokiibi maksumus on umbes 20-100 USA dollarit (soltuvalt
uuritavate geenide arvust) Uhe proovi kohta.

Personaalmeditsiini kulusid on Eesti jaoks voimalik adekvaat-
selt planeerida alles parast peamiste strateegiliste otsuste
tegemist (nt strateegia ulatus, ajahorisont, prioritiseerin-
gud 4 valdkonna vahel - tervishoid, TA&I, majandusareng,
informaatika/e-tervis, ,programmiliste” ja rutiinsete tegevuse
eristamine). Turuhindadest lahtudes ja esialgsetel eskspert-
hinnangute pdhjal on véimalik 10-14 miljonit eurot eest 2-3
aasta jooksul kdivitada piisavalt t&dkindel personaalmedit-
siini programm, mis pakuks tdelist vaartust ning looks aluse
uutele arendustegevustele.

Pilootprojekti jaoks on maistlik kaaluda erinevaid finantseerimise
viise, sest see on vaga kompleksne strateegia erinevate osale-
vate sidusrihmade ja tegevustega, mis on seotud paljude asja-
osalistega, kellest osa asub ka valjaspool personaalmeditsiini
valdkonda. Valikud, mida kaaluda, voiksid olla jargmised:

Sotsiaalministeeriumi tervishoiu valdkonna investeeringud
koos jagatud ettevotetepoolse kaasinvesteerimisega
e-tervise lahendused
koolitused

Nutika spetsialiseerumise vahendid
TA&I investeeringud biomeditsiini ja baasteadustesse
(Haridus- ja Teadusministeerium)
TA&I investeeringud tehnoloogia arendamisse
(Majandus- ja Kommunikatsiooniministeerium)

Haigekassa individuaalsete kaasfinantseerimistega
Personaliseeritud ennetus koos konsulteerimisstisteemiga
(alustades néiteks farmakogenoomikast ja jatkates
onkogenoomikaga teises ringis)

Samas on maistlik eeldada, et sellises ulatuses joupingutused ja
ambitsioonikus jatkub ka kolme aasta pérast. Iga tdsisem kulu
antud projektis nduaks taiendavat strateegilist analldsi ja 1&bi-
radkimisi voimalike sidusrihmade vahel Eestis ja valismaal.

Samuti on voimalik, et edasiste investeeringute otsus tehakse
sOltuvaks pilootfaasi tulemustest, mistottu kéesoleva doku-
mendi soovitused on valja tddtatud selliselt, et reaalsed
tulemused oleks voimalik lisada olemasolevate tervishoiu-
organisatsioonide ja -tegevuste, TA&I voi majandusliku aren-
dustegevuse rutiini isegi siis, kui puudub huvi voi véimalus
uuteks lisainvesteeringuteks personaalmeditsiini valdkonda
péarast pilootprojekti.

Tervishoiurisk: personaalmeditsiini kasitletakse liiga
kitsalt voi liiga ebaméaraselt, mistottu ei saavutata
sisukat tulemust.

Personaalmeditsiin siinses tdhenduses on suhteliselt uus
nahtus, vahemalt tdenduspodhise praktilise rakendamise tase-
mel. Seega on kontseptsioon pohimotteliselt lintsasti rinna-
tav, kuna eksisteerib arvestatav hulk mé&aramatust ning I6puni
téendamata rakendusi. Samal ajal eksisteerib ka juba praegu
personaalmeditsiini  kontseptsioonist 1&htuvaid ning olulist
praktilist vaartust omavaid rakendusi.

Arstide ja elanikkonna madal teadlikkus voib viia personaal-
meditsiini liga pealiskaudsele kasitlusele. Hetkel on perso-
naalmeditsiiniga seotud tahelepanu hdivatud aruteludega
geenitestide Umber, kuid muu arendus — mugav ja kvaliteetne
e-tervise tugi, kdigi asjakohaste terviseandmete ststeemne
kasutamine otsustamisel ning pohjalik koolitus — on jaanud
tagaplaanile. Juhul kui neid ei seota Uheks tervikuks, on oht,
et naiteks e-tervise ning arstide ja elanikkonna koolituse prio-
riteedid liguvad mujale ning Eesti konkurentsieelis jaab kasu-
tamata. Tulemuseks voib olla strateegia liga varane hilga-
mine voi siis mittesihipdrane rakendamine. Viimasel juhul
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on tagajarjeks teadus- ja arendustegevuse investeeringute
vahene lisandvaartus tervishoiu jaoks.

Eestis (ja ka Uldiselt) on seda riski kdige lihtsam maandada,
sidudes TA&l tegevuse vahetult tervishoiuteenustega: aren-
dustegevuse Ulesandepustitusest kuni Kliiniliste andmete kat-
tesaadavaks tegemiseni arendustegevuse jaoks.

Majanduslik risk: hetkel eksisteerib Eesti konkurentsieelis,
aga see kaob suhteliselt Kiiresti.

Personaalsem lahenemine inimeste tervisega seotud vajadus-
tele on lahitulevikus mdéddapaasmatu, mida on moistnud ka
poliitikud, ettevotjad ja ettevotted Ule maailma. Seetéttu toi-
mub selles valdkonnas l8hiaastatel darmiselt kiire areng. Eesti
arengueelis (Uleriigiline téhus tervishoiu infoststeem) pusib
veel mdnda aega, kuid selle vaartust ning vajalikkust parema
ja tdéhusama tervishoiuteenuse pakkumiseks on madistnud
koik ning on vaid aja ktsimus, mil mujal eksisteerivad tehno-
loogilised ja organisatoorsed takistused Uletatakse ja sarnane
integreeritud andmevahetuse voimekus luuakse. Sellest het-
kest alates ei ole Eesti vaiksus enam konkurentsieelis, kuna
Uhemiljonilises (voi ka suuremas) mastaabis patsiendirihma-
sid, kelle peal rakendada ja arendada personaalmeditsiini (vOi
suvalist innovatsiooni tervishoius) perearstide ja teiste spet-
sialistide vorgustikus, on lintne moodustada ka mujal. Sellest
hetkest alates tuleks e-tervise tehnoloogiauuendused valda-
valt sisse osta maailmaturu hindadega, kuna Eesti enda ter-
vishoiuturu voimekus arendustegevust kinni maksta puudub
(vrd ravimiarendus, meditsiinitehnoloogia arendus).

Riski maandamiseks oleks otstarbekas otsustada, kas e-ter-
vise rakendamise strateegilise eesmargina sobib personaal-
meditsiin, mis puhul tuleks valdkonna TA&l arendusse kaa-
sata erainvesteeringud véljastpoolt Eestit.

Teadus-tehnoloogiline risk: strateegia elluviimise tulemu-
sed ei ole piisavad sisukad akadeemilises mottes, Kliini-
liste rakenduste jaoks ega anna ka véljundit &rilistesse
rakendustesse.

Teadus- ja arendustegevus ning innovatsioon (TA&) ei ole
mitte kunagi garanteeritud 16pptulemusega tegevused, kuna
tegevuse sisuks on “tundmatu” uurimine. Teoreetiliselt eksis-
teerib oht, et kulutatakse ara suur hulk raha algselt planee-
ritud 1Oppeesmargini joudmata. Nn baasteaduses maa-
ndatakse seda riski suunates finantseerimist varasemate
tulemuste pdhjal ehk teaduslikku ekstsellentsust silmas pida-
des. Teadusetulemuste rakendamisel kliinilises praktikas voi
muudes valdkondades (e-tervise rakendused, uued diagnos-
tikumid voi ravimid) on tdhusateks riski maandamise viisideks

erakapitali kaasamine ehk nendega riski jagamine, samuti
varasemate edukate tulemuste arvesse votmine ning lisaks
veel l6ppkasutajate (arstide ja tervishoiuteenuse osutajate)
kaasamine kogu TA&I tstkli jooksul.

Teadusrisk: liigne soltuvus lUhiajalistest arilistest ees-
markidest voib parssida reaalselt uue teadmuse loomist
ja vdhendada personaalmeditsiini teaduslikku vaartust
Eesti jaoks.

Personaalmeditsiini arendamine ja rakendamine on komp-
leksne Ulesanne, kus Uheaegselt tuleb tagada uute teadmiste
rakenduslik vaartus tervishoius ning samal ajal sisukas tea-
duslik tegevus, mida mododetakse uute teadmiste publitsee-
rimises voi muul viisil intellektuaalomandi loomises ning sellelt
tulu teenimises. Pohimotteliselt on seda voimalik teha Eesti
Geenivaramu ning riikliku e-tervise infoststeemi oskuslikul
arakasutamisel. Riskikohaks on Eesti tervishoiuststeemi het-
kevajaduste (vOi otsustuskriteeriumide) ligne domineerimine,
mistottu ulatuslikum voi ka suurema riskiga innovatsioon ei
leia arendamist — see voiks parssida TA&I atraktiivsust nii tea-
duslikus kui ka globaalse haardega érilises mottes. Teisalt
tuleb Eesti Geenivaramu algsest kogemusest lahtudes tasa-
kaalustada arihuvide kitsast fookust konkreetsetele patsien-
dirihmadele, patoloogiatele voi tehnoloogiatele.

LUhi- ja pikagjaliste huvide tasakaalustamiseks tuleks perso-
naalmeditsiini jaoks rakendada paralleelselt n-6 kahetasandilist
TA&I strateegiat. Puhta teaduspotentsiaaliga tegevusi tuleks
rahastada teadusvahenditest, kasutades tihedat koostéod klii-
niliste ekspertidega, et hoida fookust praktilise rakendusvaar-
tusega tulemustel. TervishoiusUsteemis rakendamisega (sh
teadustulemuste kohandamisega rakenduskolbulikuks) seo-
tud arendustegevust tuleks késitleda siirdeuuringute kon-
tekstis ning vajadusel rahastada nn nutika spetsialiseerumise
kontekstis. Arihuvidega seotud riskide maandamiseks tuleks
targalt juhtida intellektuaalomandi tekkimist (sh &riettevotete
jaoks, kasutades Uhist platvormi) ning spetsialiseerumise sei-
sukohast koordineerida kasutatavaid tehnoloogiaid, haigusrih-
masid ja patsiendigruppe, kellele tegevus on suunatud. Siinko-
hal on asjakohane mdelda piisavalt laia platvormi ja strateegia
haardeulatuse (ehk kaasatud patsientide ja organisatsioonide
hulga) peale, mis tagaks Uhe platvormi kaudu erinevate huvide
tasakaalustatud realiseerimise.

Poliitiline risk: pohiméttelised voi kultuurilised muudatu-
sed tervishoius on poliitiliselt keerukad.

Personaalmeditsiin panustab oluliselt haiguste ennetami-
sele, varajasele avastamisele voi ravi tapsemale suunamisele.
Niisuguse lahenemise esile tdstmine tdhendab muuhulgas



Aruanne, 13. detsember 2013

investeerimisotsuste puhul valikute tegemist juba véljaku-
junenud haiguste ravi- ning tulevikku suunatud ennetustee-
nuste vahel. Niisuguste otsuste tegemisel voib kasutada ter-
vishoiutehnoloogia hindamist, kuid tulevikus éra hoitav risk on
reeglina vahemvaartuslik hetkeprobleemide lahendamisest,
mistottu veel osaliselt arendusfaasis olevate innovaatiliste
lahenduste juurutamine nduab igal juhul poliitilise riski votmist,
kuna reaalne moddetav kasu voib tekkida hiliem. Niisamuti
on Uksikule patsiendile suurema kaalu andmine otsuste tege-
misel tervishoius, vorreldes néiteks lepingumahu (st ootuspa-
rase rahahulga) kokkulepetega teenuseosutajate ja rahastaja
vahel, seotud eri huvirihmade kaitumise muutustega, mida
on keeruline matemaatiliselt modelleerida ning seetottu on
see otsus igal juhul paliitiliselt rtinnatav.

Alustades ravi tdpsema méaadramisega (st naiteks farmako-
genoomikast), on voimalik lintsamini saavutada tanaste pat-
sientide ja tervishoiuteenuste osutamisest majanduslikult
huvitatud osapoolte toetus uuele lahenemisviisile — niiviisi on
voimalik ohjata pinget ennetusele suunatud investeeringute
kasvatamisel olukorras, kus tundub, et alati oleks vaja roh-
kem vdimalusi ravimiseks.



Strateegiline lahenemine

personaalmeditsiini strateegia
rakendamisele

Personaalmeditsiini rakendamine tuleks kavandada etapiviisili-
selt ja erinevatel tasanditel, alustades Kliinilise rakendusvoime-
kuse loomisest nende tervishoiutehnoloogiatega seoses, mille
praktiline vaartus on juba tdestatud (st e-tervise ja labori inves-
teeringud ning tervishoiutddtajate ja avalikkuse koolitamine)
ning paralleelselt arendada vélja TA&l vdimekus uute perso-
naalmeditsiini rakenduste arendamiseks, kiireks juurutamiseks
kliinilisse praktikasse ning ettevotlussektori kaasamiseks TA&
tegevustesse. Koik eeldused pilootprojekti kaivitamiseks
on téna olemas ja tegevuse alustamine séltub tahtest.

Allpool on toodud Uks voimalik ndide praktilisest teekaardist
pilootprojektile, millega oleks voimalik personaalmeditsiini juu-
rutamist alustada.

1. E-tervise arendamine kindla fookusega

Esimese sammuna soovitame, et Eesti e-tervist arendataks
kindla fookusega — personaalmeditsiin (s.o individualiseeri-
tud ravi- ja ennetusotsuste voimaldamine koikehdlmava ter-
viseinfo mugava kasutamise ja otsustustoe kaudu) sobib
kdige paremini Uheks prioriteetseks e-tervise rakendusees-
margiks. See on oGigustatud tanu asjaolule, et personaalme-
ditsiin oleks e-tervise rakendamisest kdige suuremat vaartust
saav kasutusvaldkond. Arstid ja haiglad néeksid viivitamatult
efekti otsustustoe ja terviseandmete mugava kéttesaadavuse
kaudu, samal ajal panustades andmekogusse ning teadus- ja
arendustegevusse, mis pidevalt toodab uusi rakendusi per-
sonaliseeritud otsuste toetamiseks. Pohimdttelised otsused
e-tervise voimekuse arendamisse jatkuvalt investeerida on
juba tehtud. Personaalmeditsiini strateegia kaudu tekib Uht-
lasi tdiendav voimalus kaasata ka erainvestorite raha Eesti
e-tervise arendamiseks. Seda tanu sellele, et suured farmaat-
siafirmad peavad testima oma ravimeid suurte rahvastiku-
rihmade peal. E-tervis on ideaalne infrastruktuur, millele see
tugineda voiks, sest juba praegu omab ta vaga suurt and-
memahtu, mis annab head tagasisidet. E-tervise andmeid on
Uhtlasi lihtne kvantitatiivselt analtiisida, mis omakorda teeb
kliinilised uuringud vaga efektiivseks.

2. Geenipaneelide rakendamine farmakogenoomikas

Kui kaaluda geeniandmetel pdhinevaid olemasolevaid lahen-
dusi ning neid, mis on alles arendusjargus, soovitaksime esi-
mese sammuna personaalmeditsiini suunas kasutusele votta
nn paneelid (mikrokiibid) ning rakendada neid farmakogenoo-
mikas. Need lahendused eksisteerivad juba téna ning vdivad
parandada ravi tulemuslikkust suhteliselt madalate kuludega,
tehes vdimalikuks ravimeid ja ravimikoguseid suurema t&psu-
sega vélja kirjutada. Lisaks oleks see arstide esimeseks sam-
muks personaalmeditsiiniga kohanemisel.

Oleme joudnud arusaamale, et seda esimest sammu voiksid
rahastada nii tervishoiuteenuste finantseerimisallikad (Haige-
kassa ja patsiendid ise) kui ka erakapital. Erainvestoritel on
see tehnoloogia juba olemas ning neile meeldiks ndha Eestit
téendina onnestunud personaalmeditsiini riiklikust prototuu-
bist. Paneelide kasutuselevotmine voiks l8bida Haigekassa
tervishoiutehnoloogiate hindamise nii nagu koik teised uued
meditsiinirakendused.

3. Personaalmeditsiini pilootprojekt perearstidele

Kolmandaks sammuks voiks olla personaalmeditsiini piloot-
projekti 1&biviimine perearstidega, mis muuhulgas hdlmaks ka
genoomi taissekveneerimist. Loppastmel on just perearstid
need, kes konsulteerivad patsiente esmaselt personaalme-
ditsiini osas. Kui nad on ise protsessi labi kdinud, annab see
neile iimselgelt teemast parema Ulevaate. Praktika on néida-
nud, et ligi pooled Eesti 800 perearstist on suhtumise poolest
progressiivsed. Nemad olid ka esimesed doonorid Eesti Gee-
nivaramus. Kuna perearstid osaleksid pilootprojektis, siis Uht-
lasi oleks neil vdoimalus vormida ka personaalmeditsiini edasist
arengut. Isiku genoomi sekveneerimiseks peab alati olema
doonori ndusolek — sekveneerimine ei saa kunagi muutuda
kohustuslikuks. finantseeriksid arendusfon-
did (EL-i tdukefondid) ning erakapital. Erafirmade investee-

Pilootprojekti

ringud voiksid sisaldada toetusi vajalike masinate soetamisel
ning nende arstide, kes juba rakendavad personaalmeditsiini,
konsulteerimise toetamist.
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4. Geenikiibil voi taissekveneerimisel

pohinevate meetodite rakendamine

Paralleelselt personaalmeditsiini rakendusorganisatsiooni val-
jaarendamisega pilootprojekti kdigus (terviklik e-tervise tugi-
ststeem, farmakogenoomikal pdhinev ning Uldine perso-
naliseeritud tervisendustamine koos koolitusega) tuleks
teadus- ja arendusprojektina arendada personaalmeditsiini
funktsioone laiemalt. Kasvav Kliinilise info andmebaas panus-
taks suuresti genoomi ning muude individuaalsete tunnuste
baasil uute seoste otsimisse.

Geenitestide puhul tuleks eristada mikrokiibil pdhinevat ning
téisgenoomi sekveneerimist. Strateegia mottes tuleks tasa-
kaalustada kohene rakendusvaartus ning tulevikku suunatud
uute voimaluste avastamine ja arendamine. Erineva ulatuse ja
spetsifilisusega mikrokiipide arenduse ning taisgenoomi sek-
veneerimise sobilik kooslus tuleks vélja selgitada taiendava
teostatavusuuringu pohjal, mille puhul arvestatakse: tervise-
probleemidega, millele keskendutakse; olemasoleva tead-
miste tasemega; koostdopartnerite (sh teadusasutuste ning
ettevotete) huvidega,; eri Idhenemisviiside kulutdhususega.

Tulenevalt antud sammu loomusest ning selle globaalsest
mojust tuleks rahastus nii Eesti, Euroopa kui ka USA teadus-
fondidelt. Uhtlasi voib lisanduda erasektori rahastus tulene-
valt jargmises I0igus esitatust.

5. Ari arendus koostd0s globaalsete ja Eesti ettevétetega
Tuleb meeles pidada, et geeniuuringute ja terviseandmete
kogumise korval on personaalmeditsiini projekt suure [T-pro-
jekti (st laiaulatuslik korgtehnoloogiline e-tervise rakendus-
projekt) osa. See tahendab, et personaalmeditsiini stratee-
gia elluvimisel on voimalik strateegiliste partnerite ja huvitatud
osapooltena kaasata nii biomeditsiini taustaga ettevotted
(ja investeeringud) kui ka teisi: tervishoiuinformaatikud ehk
meditsiinitarkvara tootjad; matemaatikud ja IT taustaga ini-
mesed, kes suudavad leida keerukate andmehulkade vahe-
lisi seoseid; disainerid, kes suudavad meditsiinilised andmed
lihtsasti patsiendile mdistetavaks muuta jne.

Seega tuleks personaalmeditsiini strateegia rakendami-
sel algusest peale naidata Eesti vdoimekust IT ja biomedit-
siini tdhusal koostoimel tekkiva majanduspotentsiaali osas
ning selleks kaasata ka ettevotteid nii Eestist kui kogu maa-
ilmast. Personaalmeditsiini rakendamine Eestis meelitaks ligi
farmaatsiafirmasid Kliiniliste uuringute ja ravimiarendusega
seoses, biotehnoloogia ettevotted oleksid ilmselt huvitatud
tootearendusest, idufirmad erinevate IT-pohiste rakenduste
arendamisest.

Protsessi ja elluviimisega seotud organisatsioon.

Antud temaatikat tuleb pidada Eesti personaalmeditsiini pro-
jekti nurgakiviks. On vaga mitmed osapooled, kes peavad
tegema koostd6d: tervishoiuslsteem, teadusasutused, uuri-
mist6o rahastajad, seadusandja, haigekassa, patsientide gru-
pid, ettevotjad ja ettevotlusorganisatsioonid. Nad koik tuleb
tuua kokku Uhise jagatud huvi nimel ning seda peab antud
organisatsiooni luues meeles pidama. On mitmeid néiteid
rahvusvahelistest personaalmeditsiini projektidest, kus pro-
jekt on tugevalt kaotanud oma funktsionaalsust koostod puu-
dumise tottu. Kui Uldplaan personaalmeditsiini osas on piisa-
valt selge, siis oleks optimaalne Sotsiaalministeeriumi poolne
strateegiline eestvedamine koostd6s Riigikantselei ning erine-
vate toetavate asutustega (EAS, Arengufond). Selge juhtimine
aitab tohusalt suunata innovatsiooni rakenduslikku fookust,
kuid innovatsiooni vdimendamiseks ja ariliseks realiseerimi-
seks tuleks kindlasti arvestada idufirmade ning teiste ettevo-
tete kaasamisega, pakkudes vdimalust osa saada loodava
info ja andmete kasutamisest doonorite privaatsuse pdhimot-
teid jargides.

Projekti riiklik kontroll.

Projekti struktureerides tuleb arvesse votta, et see mojutab
suuresti rahva tervist ja et mitmete osapoolte koostoo on &ar-
miselt vajalik. Isegi kui erakapital kaasatakse, ei tohi riik loo-
vutada kontrolli projekti juhtimise osas. Seda pohistab toik, et
erasektor voiks keskenduda vaid Uhele kindlale teemale ning
sellega jataks projekti taispotentsiaali saavutamata. Hoiatav
ndide on meil Eesti Geenivaramu esialgsest kaivitamisest.

Kiip vs. sekveneerimine?

On mitmeid faktoreid, mida peab arvesse votma, kui kaa-
luda, kas ja millal on optimaalne hakata geenikiipi arendama
vOi otsustada taissekveneerimise kasuks. Valikud erinevad
informatsiooni osas, mida genoomist saadakse, ning loomu-
likult kasutatud tehnoloogia maksumuse osas. Uhtlasi peame
arvestama, et Eesti elanikkonnale spetsiffilist geenikiipi pole
veel vdlja arendatud, mis nduaks omakorda aega. Soovitame
antud temaatika uurimiseks kasutada naiteks Eesti Teaduste
Akadeemiat koostdods rahvusvaheliste soltumatute eksper-
tidega. Kiibi arendamisel voib olla teaduslikku vaartust, kuid
kUsimus on selles, kas on moistlik kulutada raha arendusele,
et tulevikus saaksime kokku hoida raha taissekveneerimiselt,
kui sekveneerimise hind pidevalt langeb. Uhtlasi on véimalus,
et meil pole véimalik Eesti rahvastikust piisavalt esinduslikku
valimit saada, et Kiipi vélja arendada.
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Open data haldamine.

Open data haldamise positiivsed ja negatiivsed kuljed aval-
duvad turbe, teadusarengu ning protektsionismi temaatikas.
Turvalisusmured piirnevad teaduslike leidude varastamisest
kuni vandenduteooriateni, et antud andmete pdhjal on vai-
malik genereerida vaid eestlastele mojuv viirus.

Teaduslikus mottes tuleks valja kujundada eetilistest ja pri-
vaatsuspohimdtetest lahtuv andmete kasutamise reeglistik,
mis Uhelt poolt toetaks Eesti elanike jaoks spetsiifiliste uuri-
miskUsimuste lahendamist asjatute kulutusteta ning teisalt
voimaldaks kaasata ratsionaalselt kogu maailmas (sh ette-
votetes) asuvat oskusteavet tervist puudutavate genoomi-,
keskkonna- ja kaitumise andmete vaheliste uute seoste leid-
misel.

Protektsionismist (naiteks tahtajaliselt voi teatud tehnoloo-
gia rakendamisega seoses vms) voib olla huvitatud mingi ring
esmaseid investoreid voi ka teadlasi. Niisuguse huvi pdh-
jendatust tuleks hoolega kaaluda Uksikute andmedoonorite,
Eesti Uhiskonna ja Uldise teaduse arengu huvidest lahtudes.



Poliitikasoovitused

1 Personaalmeditsiin laias téhenduses (“tdenduspdhine, individuaalsetel terviseandmetel pohinev patsiendikeskne
l&henemine haiguste ennetamisele ja ravile”) sobib iheks fokusseeritud arengueesmargiks tervishoiusiisteemile;
selle juhtimiseks tuleks kasutada sarnaseid tulemusnaitajaid (tohusam meditsiiniotsuste tegemine, ravitUsistuste
vahenemine, ravitulemuste paranemine, tdhusam ennetustegevus varasemas eas, pikas perspektiivis ravikulude kokkuhoid).

2 Personaalmeditsiini edukaks susteemseks rakendamiseks tuleks seda kasitleda terviklikult riikliku strateegilise
prioriteedina, mis konsolideerib piisava hulga tegevusi ja investeeringuid tervishoiuststeemi voimekuse ja organisatsiooni
arendamiseks ning teadus- ja arendustegevuseks koigis vajalikes teadusvaldkondades, investeeringud nii tervishoiu kui ka
TA&I taristusse, samuti ettevotluse kaasamiseks ja konkurentsivoime tGstmiseks biomeditsiiniteadustes ning informaatikas.

3 Personaalmeditsiini strateegilisel elluviimisel peab Sotsiaalministeerium (tervishoiuvaldkond) olema eestvedaja ning
koigi seotud tegevuste koordineerija — niiviisi on voimalik hoida koigil tegevustel praktiline fookus ja saada maksimaalset
kasu elanikkonna jaoks.

4 E-tervison Eestitervishoiuststeemi strateegiline eelis—selle edukaks realiseerimiseks sobib prioriteetse rakenduseesmaérgina
personaalmeditsiini maksimaalne toetamine (st individualiseeritud ravi- ja ennetusotsuste voimaldamine kdikehdlmava
terviseinfo mugava kasutamise ja otsustustoe kaudu).

5 Personaalmeditsiini sisukas rakendamine on vaga teadmus- ja innovatsioonimahukas tegevus, kuna tegemist on kiiresti
areneva valdkonnaga — seet6ttu on vaja tihedat ja toimivat koost66d TA&I rakendustegevustega (sh prioriteetide ja
investeeringute kooskolastamine).

6 Personaalmeditsiin koos koigi sellega seotud rakendusteemadega on biomeditsiiniteaduste iks kdige mahukam ja kiiremini
kasvav majandusvaldkond, mist6ttu on sellega seotud vaga suur &rihuvi (farmaatsia-, informaatika- ja biotehnoloogiatddstus) —
edukas ja tulemuslik tegutsemine eeldab koost66d ka erasektoriga, et jagada riske, investeeringuid ning oskusteavet.

7 Personaalmeditsiini on juba praegu voimalik edukalt rakendada igapéevases Kliinilises praktikas, alustades end téestanud
kuluefektiivsetest tehnoloogiatest; sidudes niiviisi valjaarendatud personaliseeritud tervishoiupraktika aktiivse TA&I raken-
damisega, on samaaegselt tagatud pidev innovatsioon tervishoius ning uute tehnoloogialahenduste rakendusvalmidus.

8 Oluliseks labimurdeks ning erinevate valdkondade jaoks kriitilise arendusmassi saavutamiseks on oluline, et personaal-
mediitsiini riiklik strateegia oleks piisavalt suure ulatusega osalevate partnerite ringi ning teenustega hélmatud
patsientide méttes — vahemalt 100 000 inimese ja nendega seotud erinevate teenuseosutajate ja organisatsioonide
(sh TA&, ettevotlus) kaasamine on vajalik sisukate tulemuste saavutamiseks ning maailmas piisava tahelepanu ja
investeeringute kaasamiseks.
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9 Personaalmeditsiini strateegia praktiliseks rakendamiseks on otstarbekas Uldise strateegilise koordineerimise all kasitleda
eraldi kolme investeeringu- ja arendusvaldkonda: tervishoid, TA&l ning ettevétlus, millel igalhel on oma personaal-
meditsiini arendamisega seotud strateegilised eesmargid ja nendega seotud investeeringute juhtimine (vt joonis lisa 1).

10 Tervishoiu valdkonnas on Sotsiaalministeeriumil, Haigekassal, Tervise Arengu Instituudil ning Sotsiaalministeeriumi
hallatavatel asutustel otstarbekas olulisi investeeringuid ja arendustegevusi (eeskatt e-tervise arendused, strateegilised
investeeringud ning valdkondlikud arendustegevused néiteks onkoloogias, kardioloogias, esmatasandil jt) juhtida
personaalmeditsiini strateegilisi eesmarke silmas pidades ning véimalusel konsolideerides.

11 Personaalmeditsiini rakendamiseks tuleks Sotsiaalministeeriumil luua strateegilise juhtimise véimekus, mille suurus
oleks vastavuses strateegia elluviimise faasi ning mahuga.

12 Riikliku prioriteetvaldkonnana tuleks personaalmeditsiini elluviimist valdkondadedileselt toetada, kaaludes erinevaid
EL-i toukefondide instrumente ning riiklikke rahastuse mehhanisme, sh nutikas spetsialiseerumine, riiklik teadus-
ja arendusprogramm, riiklik strateegia jt.

13 Personaalmeditsiini rakendamine tuleks kavandada etapiviisiliselt ja erinevatel tasanditel, alustades Kliinilise rakendusvoi-
mekuse loomisest nende tervishoiutehnoloogiatega seoses, mille praktiline vaartus on juba téestatud (st e-tervise
ja labori investeeringud ning tervishoiutdotajate ja avalikkuse koolitamine) ning paralleelselt arendada valja TA&I véimekus
uute personaalmeditsiini rakenduste arendamiseks, kiireks juurutamiseks kliinilisse praktikasse ning ettevotlussektori
kaasamiseks TA&I tegevustesse.
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LISA 1 - Personaalmeditsiini rakendamise strateegiline jaotus (vt Poliitikasoovitus 9)

TERVISHOIU-RAKENDUSED

Koolitus- ja arendus tervishoiutéotajatele

E-tervise arendamine

Patsiendiharidus

TEADUS-ARENDUS & INNVOATSIOON

Rahvusvaheline koost66

Eesti PM arendus

KOMMERTSIALISEERIMINE

Ari-partnerluse kokkulepped

Intellektuaalomandi haldamine
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