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SISSEJUHATUS

Viimaste aastakiimnete jooksul toimunud kiire tehnoloogiline areng on mojutanud ja mdjutab
itha enam mistahes thiskonnaelu valdkondi, nii ka meditsiini. Traditsiooniline meditsiin on kiill
juba aegade algusest olnud personaalse ldhenemisega, see tdhendab, et arst tegeleb iga
patsiendiga individuaalselt, kuid viimasel ajal rdfgitakse itha enam meditsiinis tdiesti uuest
lahenemisviisist, milleks on personaalmeditsiin. Ndhakse, et meditsiin peaks muutuma
ennustavaks ja ennetavaks tiksikisiku, mitte kogu populatsiooni tasandil — pérast lapse siindi
tuleb kindlaks teha tema haigusriskid, et oleks vdimalik nende vdhendamiseks voi
korvaldamiseks varakult sekkuda (Rose, 2013: 344). Uue ldhenemisviisi liheks ajendiks oli
esimese tdispika DNA genoomi sekveneerimine 1977. aastal (Kalev, 2013). Teiseks oluliseks
verstapostiks voib pidada 1990. aastat, mil hakati tegema esimesi samme Selle nimel, et
sekveneerida esmakordselt kogu inimgenoom (National Human Genome..., 2019). Eesmérk
kiill saavutati 2003. aastal, kuid tunnistati tdielikult 10petatuks alles 2007. aastal (Kalev, 2013).
Siiski, et iildse sai vdimalikuks genoomi sekveneerimine, tuleb tdhtsustada ka suurandmete

analiiiisi arengut, mis voimaldas geenipankades kasutatavat DNA-fenotiiiibi vordlust teha.

Eestis tousis meditsiini personaalsemaks muutmise teema esimest korda avalikkusesse 1999.
aastal, kui kdivitati geenipanga projekt. Paari aasta pérast asutati ka Eesti Geenivaramu, mille
tiheks ecestvedajaks on tdnaseni geeniteadlane Andres Metspalu. Personaalmeditsiini
arendamise idee tOstatas Metspalu esimest korda laiemas avalikkuses 2013. aastal Eesti
Rahvusringhédélingu teadusuudiste portaalis Novaator ilmunud artiklis (Paulus, 2013). Juba
2015. aastal viidi Sotsiaalministeeriumi eestvedamisel 1dbi personaalmeditsiini juhtprojekti
eeluuring, mille jdrel Kkiivitati riiklik personaalmeditsiini  programm 2016-2020

(Sotsiaalministeeriumi...: Personaalmeditsiin, 2019).

Kuivord meditsiin puudutab inimesi vaga isiklikult ning personaalmeditsiini arendamise puhul
on vilja toodud mitmeid kriitilisi probleemkohti, nagu andmete turvalisuse kiisimus, haiguste
tile-diagnoosimine ehk valepositiivsed tulemused, liigsed kasud ravimitdostusele, mdju
inimeste psiihholoogiale ning puudulikud ressursid (Tutton, 2016; Prainsack, 2017), siis on
oluline uurida, kuidas personaalmeditsiini avalikkusele ja olulistele sidusrithmadele esitletakse.

Personaalmeditsiin on innovaatiline valdkond, mis vajab arendamiseks nii investeeringuid ja



poliitiliselt soodsat pinda kui ka avalikkuse toetust. Sellest tulenevalt soovisingi uurida , kuidas
kommunikeeritakse personaalmeditsiini tihest kiiljest poliitilisel tasandil ning teisest kiiljest
laiemas avalikkuses. Uheks eeskujuks uurimustoo lidbiviimisel olid Tarkkala, Helén ja Snell
(2019), kes uurisid personaalmeditsiini arendust66d Soomes samuti arendusdokumentide ja

meediakajastuse pohjal.

Mitmed varasemad uurimused on tdheldanud, et laiemalt nii geeniteadusi kui ka kitsamalt
personaalmeditsiini kommunikeeritakse 1dbi erinevate retooriliste raamistike, mis tdstavad
teema késitlemisel esile teatud aspekte, mis toetavad teatud tdolgenduste ja kisitluste
domineerimist (Conrad, 2001; Hjorleifsson, Arnason, ja Schei, 2008; Esposito, 2017; Hoyer,
2019; Tarkkala jt, 2019). Seega seadsin oma bakalaureusetoo eesmérgiks uurida, kas varasemalt
tdheldatud retoorilisi raamistikke leidub ka Eesti kaasuse puhul personaalmeditsiini
arendustooga seotud avalikult kittesaadavates arendusdokumentides ja teemat kisitlevates
meediaartiklites Eesti Rahvusringhdilingu, Postimehe ning Delfi portaalides aastatel 2013—
2019. Uurimustod eesmirgi saavutamiseks kasutasin kombineeritud analiilisimeetodit:
meediakajastuse  analiitisiks  kvalitatiivset ~ sisuanaliilisi ning personaalmeditsiiniga

arendustdoga seotud dokumentide analiiiisimiseks dokumendianaliiiisi meetodit.

Bakalaureusetod koosneb neljast suuremast peatiikist. To0 algab iilevaatega olulistest
teemakohastest  teoreetilistest ja  empiirilistest ldhtekohtadest, kus toon vilja
personaalmeditsiini  erinevad definitsioonid ning annan {levaate geeniteaduste ja
personaalmeditsiini kommunikatsioonis varem tiheldatud retoorilistest raamistikest. Samuti
saab esimeses peatiikis lugeda iilevaadet Eesti kaasuse kohta personaalmeditsiini arendamisel
ning kokkuvatet minu bakalaureusetodle eelnenud seminaritdost ,,Personaalmeditsiini avalik
kommunikatsioon: meediakajastus Eesti uudisteportaalides® (Kruusmaa, 2020). Esimese
peatiiki 10pus toon vilja todle piistitatud uurimiskiisimused. Teises sisupeatiikis kirjeldan
tapsemalt t60s kasutatud meetodeid ja koostatud valimeid. Kolmandas peatiikis toon vilja
uuringutulemused ldhtuvalt uurimiskiisimustest ning viimases sisupeatiikis teen tulemustest

lahtuvalt olulisemad jareldused ning arutlen nende iile laiemas kontekstis.

T66 valmimisel on olnud suureks abiks minu juhendaja Kiilliki Seppel, kes inspireeris mind
valima bakalaureusetooks just seda teemat ning kes toetas ja suunas asjalike nduannetega mind
t60 igas etapis. Ténan ka toole pohjaliku tagasiside andnud retsensenti Martin Meiterni, kelle

soovitused aitasid mul bakalaureuset66d 16plikult viimistleda.



1. TEOREETILISED JA EMPIIRILISED LAHTEKOHAD

Kéesoleva peatiiki esimeses alapeatiikis annan iilevaate personaalmeditsiini arengust ja
teemaga seotud madistetest. Samuti seletan lahti geneetiliseks revolutsiooni ja tervisepiitidluse
moisteid, mida kasutavad eelkdige kriitilised uurijad teema késitlemisel. Teises alapeatiikis
Kirjeldan geeniteaduste ja personaalmeditsiini kommunikatsioonis ja arendust6ds varem
taheldatud retoorilisi raamistikke: geneetiline determinism, teaduslik optimism, teaduslik
patriotism ja innovatsioonipoliitika ning visioon andmepdhisest meditsiinist. Kolmandas
alapeatiikis annan tilevaate Eesti kaasusest personaalmeditsiini arendamisel. Peatiiki 16pus toon

vilja bakalaureuset66 uurimiskiisimused.

1.1. Personaalmeditsiin

Tehnoloogiline areng ning jérjest kasvavad andmemahud inimeste eriparade kohta on loonud
potentsiaalsed voimalused traditsioonilise meditsiini iimberkorraldusteks. Lisaks arstivisiitidel
saadud terviseinformatsioonile koguvad paljud inimesed tehnoloogiliste seadmete abil ise
terviseandmeid, nagu pdevas konnitud sammud, tarbitud toiduenergia, kaal ja palju muud.
Enneolematu hulga digitaalsete andmete tdhenduslikuks muutmine ja vdimalusel kliinilisse
tegevusse kaasamine on peamine viljakutse, millega seisavad silmitsi nii kliinikud ja
tervishoiuasutused kui ka patsiendid (Prainsack, 2017). Meditsiini revolutsiooni toimumise
voimalikkust ndhakse geeniteaduste hiippelise arengu ja tervishoiusiisteemi kaasamise abil ning
seda eelkdige personaalmeditsiini rakendamise ndol. Kriitilise vaate kohaselt ollakse uue
geneetika ldhenemises veendunud, et elu saab manipuleerida, ohte ennetada ja kontrollida ning
tervis muuta optimaalseks voi lausa tdiuslikuks (Crawford, 2006: 404). Lisaks on toodud vilja,
et personaalmeditsiin on niitidseks nii laiemas avalikkuses kui ka teadlaste ringkonnas
muutunud justkui moesonaks (Schleidgen jt, 2013), kuid avalikkuse teadmised on sellest praegu

veel kiillalt piiratud (Ratcliff, Kaphingst ja Jensen, 2018).

Personaalmeditsiini késitlusi on teaduskirjanduses mitmeid, kuid peamiseks omapidraks

vorreldes tavameditsiiniga on selle ennetav ldhenemine ning lisaks patsiendi kiisitlemisele ja



terviseloo vaatamisele oluliselt enamate andmete kasutamine. Personaliseerimise votmeks ei
ole mitte struktureerimata narratiivne teave, mida patsient ise radgib, vaid struktureeritud,
kvantifitseeritud ja digiteeritud andmed (Prainsack, 2017: 4). Laiemas avalikkuses kasutatakse
tihti personaalmeditsiini ja personaalse meditsiini termineid siinoniilimidena. Vaib kiill véita,
et meditsiin on olnud aegade algusest personaalne, kuid mdiste ,,personaalmeditsiin” (ingl k
personalized medicine) all mdeldakse siiski uut suundumust kogu tervishoiuvaldkonnas, mis
votaks rohkem arvesse inimeste individuaalseid erinevusi ning seda eelkodige genoomi tasemel.
Vahel radgitakse personaalmeditsiini kontekstis ka personaalsetest ravimitest, mille
arendamisega tegeleb farmakogenoomika — valdkond, mis uurib, kuidas geneetika mojutab
seda, kuidas inimesed ravimeid omastavad. Seega méngivad nii geeniteadused, kui ka

bioteadused laiemalt personaalmeditsiini arengus mitmel tasandil olulist rolli.

Lisaks kasutatakse moningaste erisustega moistet ,,tippismeditsiin”, mida kohtab aga sageli ka
stinoniiliimina terminile ,,personaalmeditsiin”. Tappismeditsiin (ingl k precision medizine)
sisaldab kaasaegsete molekulaarsete profiilide ja Kliiniliste-patoloogiliste indeksite koos
kasutamist, luues iga patsiendi vajadustele kohandatud diagnostika, prognostika ja
ravistrateegia (Mirnezami, Nicholson ja Darzi, 2012: 489). Kaasaegset personaalmeditsiini
kirjeldab aga Prainsack (2017: 4) kui meditsiini, kus vdetakse arvesse indiviidi geneetilised
eelsoodumused, elustiili teave ja Kliinilised andmed, mis koondatakse personaalsetesse
tervisekaartidesse. Seega, kuigi moisted on kiillalt sarnased ning selget piiri nende vahele on ka
teaduskirjanduses raske tuua, on iiheks erinevuseks see, et tdppismeditsiini kisitletakse
monevorra kitsamas tdhenduses. Néiteks kohtab tdppismeditsiini moistet tihti just védhiravi
kontekstis (Ulevaade personaalmeditsiini..., 2015). Samas on mdned autorid veidi hiljem
tdppismeditsiini maoistet laiendanud, nagu Collins ja Varmus (2015: 794), kes defineerisid
tappismeditsiini kui tervishoiuteenuste personaliseeritud ldhenemisviisi, mis pdhineb
laiaulatusliku biomeditsiinilise teabe, sealhulgas molekulaarsete, genoomsete, rakuliste,

kliiniliste, kditumuslike, fiisioloogiliste ja keskkonna andmete kasutamisel.

Eestis on laialdasemalt levinud personaalmeditsiini mdiste kasutamine. 2015. aastal nimetati
Sotsiaalministeeriumi tellitud projekt just personaalmeditsiini rakendamise pilootprojektiks
(Oidermaa, 2015) ning praegu kdimasolev Sotsiaalministeeriumi juhitav projekt
personaalmeditsiini programmiks (Sotsiaalministeeriumi...: Personaalmeditsiin, 2019). Seega

kasutan kiesolevas t00s just personaalmeditsiini moistet. Pilootprojekti eeluuringu juhtrithm



soovitas personaalmeditsiini kasitleda kui individuaalsete geno- ja fenotiiiibi andmete pdhjal
arvutusliku analiitisiga leitud individuaalsete riskide tdendosustele ning otsusetoe soovitustele
toetuvat haiguste ennetust, diagnoosimist ja ravi ning lisaks rohutati, et personaalmeditsiinile
toetuva tervishoiu eesmairgiks on preventiivse, prognoosiva ja inimesi kaasava ldhenemise

ulatuslikum juurutamine tervishoius (Feasibility Study..., 2015: 6).

Nagu eelnevalt tdin vilja, siis {iheks olulisemaks meditsiini arengusuunaks peetaksegi just
personaalmeditsiini, mis on andnud geeniteadustele iihe votmerollidest meditsiini reformimisel.
Niisugust protsessi on nimetama hakatud ka geneetiliseks revolutsiooniks. Caulfield (2000:
444) naeb geneetilist revolutsiooni kui paljude sotsiaalsete joudude tihinemist, sest geneetika
muudab sotsiaalteadusi laialdasemalt, seda kasutatakse jarjest enam tdoendusmaterjalina
juriidilistel juhtudel, geeniteadusi peavad valitsused majanduskasvu mootoriks ja erasektori
investeeringute sihtmargiks, aga lisaks on geneetika omaks votnud ka populaarkultuur. Geen
on omandanud siimboolse staatuse, mis on sdltumatu vdi mingil moel eraldatud selle
teaduslikust tdhendusest, mistottu késitlevad kriitilised uurijad geneetilist revolutsiooni pigem

sotsiaalse kui teadusliku ndhtusena (Nelkin ja Lindee, 2004).

Geeniteaduste tihtsuste tdusu taga on ka iihiskondliku diskursuse muutumine tervisest. Tervist
on hakatud pidama inimese heaolu alustalaks ning see on saavutatav tervisliku eluviisi kaudu
(Crawford, 1980: 368). Sellist ndgemust kirjeldab kriitiliste uurijate poolt kasutatud moiste
tervisepiiiidlus (ingl k healthism), mis iseloomustab neoliberalistlikku ldhenemist, kus vastutus

tervise eest hoolitsemisele on pandud tdielikult inimesele endale (Crawford 2006: 409).

Personaalmeditsiini voib vaadelda kui vahendit, mis julgustab inimesi vOtma suuremat
vastutust oma elu ja tervise eest (Rose, 2013: 342). Michel Foucault (2012) késitleb indiviidile
vastutuse panemist oma tervise eest hoolitsemisel iihe valitsemisvormina, mille eesmérgiks on
panna inimesed soovitud moel kaituma. Kriitiliselt ndhakse, et inimesi kasitletakse masinatena
(Nettleton, 2006: 2), kes saavad haigusriskidest teadmisel oma kditumisega tdielikut haiguste
tekkimist véltida. Foucault (2012) jdreldab, et kehast on saanud meditsiinilise pilgu (ingl k
medical gaze) ja valitsemise sihtmark, aga kuna kehale on seatud sotsiaalsed normid, valitsevad
inimesed end ise sooviga mahtuda nendesse normidesse. Ohukohana aga néhakse, et suur
vastutus ebakindlusi téis tuleviku ees voib tekitada inimestes siilitunnet, sest tegelikult on neil

piiratud voime tulevikus ettetulevaid olukordi muuta (Rose, 2013: 350).



Roberts ja Weeks (2018: 16) kirjeldavad tervisepiitidlust eristamisena — nii tahtliku kui tahtmata
—, mis panevad inimesed ebasoodsasse seisu tulenevalt terviseseisundist voi tajutud
ebatervislikust elustiilist. Uheks vdimalikuks vordlusaspektiks iihiskonnaliikmete ja -gruppide
vahel voib pidada geneetilist koodi. Selline eristamine tostatab aga erinevad digluse kiisimused,
nagu ,kas inimesed peaksid avalikult jagama oma haigusriske? voi ,kas korgete
haigusriskidega inimesed peaksid seetottu maksma seetdttu korgemat sotsiaalmaksu?* (Rose,
2013: 350). Selliste kiisimuste lahtimdtestamise tagajérjel voib tekkida sotsiaalse meditsiini
eetoses radikaalne poliitiline ja eetiline nihe (ibid.). Seega v&ib personaalmeditsiini arendamine
tuua kaasa iihiskondlikus korralduses palju laialdasemad kui ainuiiksi tervishoiuvaldkonnaga

piirduvad muutused.

1.2. Retoorilised raamistikud geeniteaduste ja personaalmeditsiini

arendustoos ja kommunikatsioonis

Lisaks meditsiinilisele kdsitlusele on personaalmeditsiini uurimisel lisandunud juurde mitmeid
sotsiaalseid ja poliitilisi aspekte. Uheks pdhjuseks on see, et iile maailma on eri riikides
personaalmeditsiini arendamiseks algatatud mitmeid riiklikke projekte ning koostatud
strateegilisi dokumente. Tarkkala jt (2019) kisitlevad personaalmeditsiini kui kaasaegse
biomeditsiini sotsiotehnilist kujutlust, kus védga oluline aspekt ongi just poliitika kujundamine.
Niisugused innovaatilised projektid vajavad dnnestumiseks tugevat visiooni, investeeringuid ja
poliitiliselt soodsat pinda, aga ka avalikkuse toetust. Viimase vajadust on vilja toodud néiteks
ka biopankade ehk bioloogiliste andmete hoidlate loomisel, sest inimesed pole projekti
16ppedes lihtsalt teaduslike saavutuste kasutajad, vaid ka doonoritena protsessis aktiivsed

osalejad (Beltrame, Martinelli, Ampollini, 2019).

Eelnevalt esile toodud eesmirkide saavutamiseks kasutatakse personaalmeditsiini
kommunikeerimisel nii avalikkusele kui ka olulistele sidusrithmadele erinevaid raamistikke.
Raamistamine annab vOimaluse tdsta mingeid aspekte kommunikeeritavas sonumis esile.
Raamistamist kasutatakse pohiliselt just meedia voi poliitiliste joudude poolt, suunamaks
sonumi vastuvotjaid soovitud tolgenduste omistamisele (Entman, 1993). Personaalmeditsiini
kontekstis voib lisaks meediale kohata raamistamist ka arendusdokumentides, mida kasutavad

peale teadlaste ja teadusasutuste {ihtlasi ka eelnevalt vélja toodud poliitilised joud, et saavutada



nii siseriiklik avalikkuse toetus kui ka tunnustamine riigist viljast poolt. T66s kasutan Tarkkala
jt eeskujul moistet “retooriline raamistamine”, mis toob vilja veenva argementatsiooni
tildised skeemid (Tarkkala jt, 2019: 143). ,Need skeemid kirjeldavad, kuidas
personaalmeditsiini ootused ja lubadused on jarjepidevalt ja Oigustatult seotud Kkindlate
objektide, eesmérkide, tegevuste ja osapooltega® (ibid.). Kuna raamistikud muutuvad aja
jooksul kasutades jarjest tugevamaks, siis teema jarjepidev mingil viisil raamistamine vGib
madrata selle, mida ja kuidas motleb teemast avalikkus vOi need sihtriihmad, kellele
raamistamine on suunatud (Kuypers, 2005). Erinevate retooriliste raamistike kasutamise
vordlemine aitab tuvastada ja kriitiliselt analiiisida, missuguseid konkreetse teema aspekte

erinevad seotud osapooled esile tostavad, rohutavad voi tdielikult ignoreerivad (Phillips, 2018).

Retooriliste raamistike kasutamist geeniteaduste kommunikatsioonis on margatud mitmetes
uurimustes juba ka varem — ajal, mil hakati looma riiklikke biopanku. Seega alustan {ilevaate
andmisel varasematest retoorilistest raamistikest, nagu geneetiline determinism ja teaduslik
optimism, seejarel liigun edasi teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika juurde ning
16puks kirjeldan andmepodhise meditsiini visiooni, mis on tugevalt kerkinud esile just viimase

kiimnendi jooksul.

1.2.1. Geneetiline determinism

Ajalooliselt voib geenitehnoloogia iiheks enim koneainet tekitanud arenguhiippeks pidada
Inimese Genoomi Projekti (Human Genome Project), mille eesmérgiks oli kaardistada kogu
inimese pdrilikkuse materjal. Usuti, et projektist tulevad uued teadmised vodivad tulevikus
mojutada meditsiinipraktikat, seda nii geneetilise diagnostika kui ka ravi tasemel. Selline
ndagemus meditsiini tulevikust tugineb eeldusele, et geene “parandades” on vdimalik haigusi

ravida (Kakuk, 2006: 326) ning seda kutsutakse geneetiliseks determinismiks.

Geneetika tundub olevat loodusteadustele kohaselt selge ja konkreetne valdkond. Geeni
definitsioon on aga pidevas muutumises koos geeniteooria arenguga (Arnason, 2007: 229).
Geneetiline determinism ldhtub suuresti parilikkuse iildistest seaduspéarasustest, mis seletavad,
kuidas geenid kanduvad edasi jérgmistesse polvkondadesse ning middravad organismide
tunnuseid. Neid seaduspérasusi tuntakse Mendeli seaduste nime all. Geneetilise determinismi

raamistikus luuakse pilt, et Mendeli seaduste jirgi paranduvad haigused on seletatavad



geneetiliste mutatsioonide kaudu. Seetdttu rohutatakse, et geneetilisel informatsioonil on korge
ennustav vairtus voi et vihemalt tdnu kasvavatele teadmistele inimese genoomist tdstab see

meie vOoimet ennustada erinevate haiguste avaldumist (Kakuk, 2006: 326).

Geneetilist determinismi ei saa aga enam pidada vaatenurgaks, mis ldhtub sellest, kuidas
parilikkus tegelikult toimib (Esposito, 2017). Kuigi inimese genoomi uurimisel leiti, et see
sisaldab oletatust palju vihem erinevaid geene, siis tegelikult muutis see inimgenoomi uurimise
palju komplitseeritumaks (Arribas-Ayllon, 2010: 2). Monogeenseid ehk Mendeli seaduste jéargi
paranduvaid périlikke haigusi ehk n-6 iihe geeni haigusi, mille ennustamisel on geneetilisel
teabel korge vadrtus, esineb populatsiooni tasemel viaga harva (Kakuk, 2006: 326). Haigusi ei
tekita konkreetne geen, vaid nende avaldumist mdjutavad paljude erinevate faktorite keerulised
koostoimed (Arribas-Ayllon, 2010: 2). Seega on valdav enamus haigustest kaasaegses
tthiskonnas komplekssed, mis tulenevad geneetiliste ja keskkonnategurite keerulisest
koostoimest (Kakuk, 2006: 326). Niiteks mdjutavad haiguste avaldumist ka toitumine,
stressitase, lilkumine ja muud keskkonnategurid. Seega ei ole geneetilisel teabel haiguste
ennustamisel nii keskne roll, kui seda niidatakse olevat ning geneetilise info pdhjal
konkreetsete kiitumissoovituste jagamine on tdis ebakindlust (Arribas-Ayllon ja Sarangi,
2014).

Molekulaarbioloogia ja geneetika arenemisel ja uute teadmiste valguses on geneetilist
determinismi laialdaselt kritiseeritud. Uhe geteetilise determinismi ohuna on toodud vilja, et
see soodustab pdhjendamatuid hierarhilisi suhteid ja eelarvamusi (Haslam ja Whelan, 2008),
nagu seksistlikke (Keller, 2005) voi rassistlikke hoiakuid (Dambrun, Kamiejski, Haddadi ja
Duarte, 2009). Seega on leitud, et geneetilise determinismi uskumust voiks késitleda ka kui
demokraatlikku probleemi (Shostak, Freese, Link, ja Phelan, 2009). Geeniteaduste iiheks
kaasaegsemaks késitluseks on epigeneetika, mis iildistatult uurib geenide avaldumist, mis ei ole
seotud otseselt geneetilise materjaliga, vaid keskkonnast tulenevate teguritega. Geneetilise
determinismi kriitikutele on epigeneetika andnud lootust, et geneetika arenguid ei késitletaks
raamistiku 14bi, mis ei vota peale geeniandmete arvesse muude oluliste tegurite, nagu

keskkonnategurite olulisust geenide avaldumisel ja haiguste tekkimisel (Salk ja Hyde, 2012).

Samas ei ole geneetilise determinismi raamistik kuhugi kadunud, sest deterministlik késitlus
geenist sobitub ideaalselt pragmaatiliste ja ambitsioonikate lubadustega (Esposito, 2017).

Poliitikud, kes iildiselt ei ole geeniteaduste alal kompetentsed, kasutavad uute avastuste ja
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projektide tutvustamisel optimistlikke ja hiiperboolseid lubadusi (Arribas-Ayllon, 2010: 1).
Naiteks lubati 2000. aastate alguses, et inimgenoomi kaardistamine loob uusi vdimalusi
haiguste ennetamiseks, diagnoosimiseks ja raviks (Arribas-Ayllon, 2010: 9). Geneetilist
determinismi kasutatakse endiselt sageli ka teadlaste endi poolt avalikkusele suunatud
retoorikas siis, kui esitletakse inimeste geneetilisi andmebaase kui paljulubavaid

revolutsioonilisi lahendusi meie meditsiinilistele probleemidele (Arnason, 2007: 235).

Deterministliku ldhenemise retooriline joud peitub selle lihtsustuses ja kergesti késitletavuses
(Esposito, 2017) ja on seetdttu atraktiivne laiemale avalikkusele (Conrad, 1999: 239).
Geneetilise derminismi uskumus ongi levinum just tihiskondlikus diskursuses (Nelkin and
Lindee, 2004) ning sellele aitavad paratamatult kaasa ka ajakirjanikud, kes tdlgendavad
geneetilisi komponente, tegureid ja korrelatsioone geneetilisteks pohjusteks ja geneetiliselt

médratud tunnusteks (Arnason, 2007: 233).

Kuigi geneetiline determinism on minetanud laialdase aktsepteeritavuse teadusringkonnas, siis
leidub selle kasutamist eelkdige avalikkuses siiani. Seetdttu kisitlen oma t66s seda eelkdige kui
strateegiliselt kasutatud retoorilist raamistikku, mille abil piilitakse saavutada nii laiemas
avalikkuses kui poliitilisel tasandil soodne pinnas geneetika ja personaalmeditsiini

arendamiseks.

1.2.2. Teaduslik optimism

Personaalmeditsiin on innovaatiline valdkond, mis vajab arendamiseks nii avalikkuse kui ka
oluliste sidusrithmade toetust. Toetuse saamiseks tuleb luua usaldus ja anda lootust, et valdkond
toob kaasa positiisveid muutusi. Paljulubavat vaadet teadusele késitletakse iildisemalt kui
teaduslikku optimismi (Bubela ja Caulfield, 2004). Kuigi teaduslik optimism on véga lai
raamistik, siis kédsitlen oma t60s eelkdige just geeniteaduste ja personaalmeditsiiniga seonduvat.
Geeniteaduste ja personaalmeditsiini kommunikatsiooni puhul véljendub liigne optimism
peamiselt selles, et keskendutakse nende valdkondade arendamisega kaasnevatele

kasuteguritele ning vdhendatakse samal ajal voimalikke riske ja ohtusid (Conrad 2001).

Geneetilise determinismile sarnaselt kasutati teadusliku optimismi raamistiku selgelt
biopankade loomisega kaasnenud kommunikatsioonis. Siiski on taheldatud, et see retooriline

raamistik on edasi kandunud ka tulevikule orienteeritud ja paljutdotava personaalmeditsiini
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arendamisse, millega kdivad kaasas ootused ja lubadused paremale ravile, tdpsematele
diagnoosidele ja haiguste ennetamisele (Hamburg ja Collins, 2010; Collins ja Varmus, 2015).
Innovaatilise arengusuunaga kaasneb alati ebakindlus, kuid ootuste abil on voimalik seda
vihendada ning tekitada huvi investorites ja olulistes sidusriihmades (Tarkkala jt, 2019: 142—

143).

Teisest kiiljest aga jdetakse ootuste ja lubaduste korval vélja kommunikeerimata ebakindlus ja
voimalikud riskid, mistottu on tulemuseks haip (Hjorleifsson jt, 2008: 380). Kui ootused on
tostetud korgele, peab neid edaspidi rahuldama, edastades veelgi suurema entusiasmiga
sonumeid ning see tekitab 16puks n-6 haibi tsiikli (inglise k cycle of hype) (Caulfield, 2004:
214). Nagu alates Inimese Genoomi Projekti algusest on seatud genoomika arengule korgeid
ootusi, mida aastate méddudes on pidevalt edasi liikatud (Tarkkala jt, 2019: 142). Teadlaste
seisukohast on olulisimaks tdestada sidusrithmadele, nagu investoritele, teadusuuringute
voimalikke kasusid, et tagada pikaajalised rahastused ambitsioonikatele teadusuuringutele,

mistottu voib haibi voimsaimaks mootoriks pidada just erasektorit (Caulfield, 2004: 217).

Haip voib pikas perspektiivis olla teaduse mainele kahjulik. Kui vilja ei kommunikeerita
innovatsiooni nii poolt- ja vastuvditeid, kui ka riske, vdivad kujuneda védrarusaamad ning
teadusele seatakse liiga optimistlikud ja ebareaalsed ootused. Geeniteaduse ja
personaalmeditsiini edendamise kontekstis on voimsaks vahendiks lugude jutustamine
haigustest ja vOimalikest ravivoimalustest tulevikus, mis Gigustavad moraalselt keerulisi
uuringuid ning mis eriti annavad lootust just konkreetset haigust pddevatele inimestele ja nende
lahedastele ebakindla tuleviku suhtes (Brown, 2003: 8).

Paratamatult kerkivad aga aja méddudes ja asjaolude muutudes esile mitmed uued probleemid,
mistottu ei tdideta antud lubadusi ning see toob kaasa pettumuse. Ootuste mittetditumisel
voidakse hakata siilidistama teadlasi, misldbi saab teaduse usaldusvéirsus kokkuvottes
kannatada (Gogorosi, 2005). Sellel vdivad olla hédvitavad tagajarjed mitte ainult tiksikisikule,
vaid kogu innovatsiooni valdkonnale, sest {ihel hetkel lakkab avalikkus uskumast pidevalt
antavaid lubadusi (Brown, 2003: 9). Halvimal juhul vdivad iildsuses tekkida ka vaenulikud
reaktsioonid (Hjorleifsson jt, 2008: 381-382). Avalikkuse usalduseta vdidakse kaotada
investeeringud, mistdttu ei suudeta seatud eesmérke tdita ka kaugemas tulevikus. Sarnane
olukord tekkiski Eesti Geenipangaga 2004. aasta alguses, kui erainvestorite lithiajalised ootused

laksid konflikti geenipanga eestvedajate pikaajaliste eesmarkidega, mistottu sattus geenipank

12



rahalistesse raskustesse ning kogu projekti dnnestumine oli suures ohus (Kattel ja Anton, 2004:
120).

Teisest kiiljest vaadatuna on aga haip mingil mééral neoliberalistlikul turul tegutseva geneetika
puhul moddapddsmatu, sest usaldusviirsed lubadused loovad investeerimistsiikleid ja vaértust
(Esposito, 2017). Teaduse iihiskondlik moju saab tdusta vaid ldbi avalikkuse ja
poliitikakujundajate ulatusliku toetuse ning usalduse, mistdttu on edulugudest rddkimine
oluline (Himma-Kadakas, Olesk, 2019: 65-66). Kuna haibi taga on palju osapooli — teadlased,
teadusinstitutsioonid, ajakirjandus, erasektor ja ka avalikkus — kes koik saavad sellest kavoi
lithiajaliselt moneti kasu, siis on see mingil maaral teaduskommunikatsiooni paratamatu osa
(Caulfield, 2018).

1.2.3. Teaduslik patriotism ja innovatsioonipoliitika

Optimistlikult uutest avastustest vOi kédimasolevatest uuringutest rddkimine tuleb lisaks
teadusringkonnale endale iildisemas pildis kasuks ka riigile. Uued avastused ja tehnoloogiad on
soosinud teadusliku patriotismi raamistiku kasutamist ning pakkunud véimalust riikidele
tihenevas rahvusvahelises konkurentsis silma paista (Key Chekar ja Kitzinger, 2007).
Rahvusvahelist konkurentsivdimet on iile maailma nimetatud liheks valitsuste peamiseks
majanduslikuks eesmérgiks (Porter, 1993). Kuigi riigi konkurentsivdoimet mdjutavad paljud
tegurid, on laialdaselt tdheldatud, et teaduslikud avastused ja innovaatilised tehnoloogiad on
konkurentsivoime peamisteks tdstjateks (Freeman, 2002; Gibson ja Naquin, 2011). Seega on
arusaadav, miks tlile maailma eri riikides on personaalmeditsiini arendamiseks algatatud

riiklikke projekte.

Tarkkala jt (2019: 150) uurisid Soome personaalmeditsiini arendamise strateegiaid ja nende
kajastust meedias ning leidsid, et hoolimata lubadustest, et personaalmeditsiin toob kaasa
kasusid nii iihiskonna kui indiviidi tasandil, on personaalmeditsiini strateegiad iiles ehitatud
eesmargiga luua uus rahvuslik majanduslik lipulaev. Autorid kirjeldasid seda kui
innovatsioonipoliitika raamistikku, kus ootused drivdoimalustele ja kommertskoostdole
rahvusvaheliste ettevotetega ning eelised rahvusvahelises konkurentsis 1dbiloomiseks on

varjutanud visioonid tervishoiusiisteemi ja rahvatervise edendamiseks (Tarkkala jt, 2019: 149).
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Seega on lubadused personaalmeditsiinist defineeritud rohkem materiaalsete kasude kui tervise
kasude kaudu (ibid.).

Sarnaseid jareldusi on tehtud ka teiste riikide uurimustes. Racine jt (2005: 1287-1288) leidsid
Kanada Québeci provintsi genoomika meediakajastust uurides, et paljudes artiklites poorati
suurt tdhelepanu majanduslikele kasudele, mistottu v3ib uue geneetika projekti pidada oluliselt
laiemaks kui lihtsalt teaduslikuks — ka majanduslikuks, sotsiaalseks ja poliitiliseks. Lisaks
suurriikide teaduse voidujooksule on selline tendents omane ka vidikerahvastele. Hjorleifsson jt
(2008) uurisid Islandis toimunud avalikku debatti geenipanga loomisest ning tdheldasid, et
lisaks teadlastele olid panga loomise poolt suur osa ajakirjanikest, kes ndgid uutes avastustes
voimalust Island kui vidikerahvas kogu maailmas tuntuks teha. Niisiis jaid meediatekstides
peamiselt kdlama vaid oodatavad kasutegurid, nagu materiaalsed kasud, rahvuslik uhkus ja

tervise kasud.

1.2.4. Visioon andmepohisest meditsiinist

Kuigi juba 1990ndatel — ajal, mil hakati eri riikides looma biopanku — oli geeniteaduste arengul
vajalik andmeteadlaste kaasamine, siis aastate moodudes on fookus liikunud geeniandmete
hoidlatelt digitaalsete andmebaaside arendamisele, mis annaks vdimaluse ka erinevatest
registritest parit andmete kombineerimisele (Weber, Mandl ja Kohane, 2014). Suund on viinud
selleni, et tohututes kogustes andmeid kogutakse, koondatakse, kombineeritakse, tdlgendatakse
ja kasutatakse selleks, et inimesed ei jadks haigeks, mitte selleks, et niivord selleks, et neid
ravida (Snell, 2019). Kuna personaalmeditsiini arendamine on suurendanud andmete kogumist
veelgi (Hoeyer, 2016), siis on bioinformaatikast saanud meditsiinilise genoomika arendamisel
iiks votmevaldkondadest (Suarez-Diaz, 2010). Seega on personaalmeditsiinile seatavad ootused
taielikult sdltuvad IKT suutlikkusest koguda, hallata ja hinnata jirjest enamaid terviseandmeid

(Tarkkala jt, 2019: 147), mistottu on tugevnenud Visioon andmepdhisest meditsiinist.

Kuna andmepdhise meditsiini arendamine peaks parandama inimeste tervist, siis on see
aktsepteeritav ja lausa ihaldusvéérne ning rohkete andmete kogumises ei néhta suurt probleemi
(Snell, 2019). Samuti koguvad inimesed ise erinevate seadmetega rohkelt terviseandmeid. Uued
tehnoloogiad on voimaldanud veelgi enam tervisepliidlusel domineerida, sest inimesi

julgustakse koguma enda kohta andmeid, et parandada oma tervist ja ka hoida nii kokku
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tervishoiukulusid (Lupton, 2013). Terviseptiiidluse diskursuses peetakse vastutustundlikeks
neid inimesi, kellel on majanduslik vdimekus ja motivatsioon tegeleda sel viisil tehnoloogiate

abil enesekontrolliga (Lupon, 2012).

Kuigi andmepodhise meditsiini visiooniks on muuta inimeste tervis paremaks, siis alati ei
rohutata peamise 1d0ppeesmargina tervist, vaid see on tihti jiinud majanduslike eesmirkide
varju ning tervisele viidatakse pigem kui moraalsele printsiibile (Snell, 2019). Samuti on leitud,
et visioon andmepdhisest meditsiinist, eriti just meditsiinilise genoomika projektid, nagu
personaalmeditsiin, on tihedalt kooskdlas riiklike poliitiliste ja majanduslike eesmarkidega
(Petersen, 2019).

Tarkkala jt leidsid Soome néitel, et hdsti hooldatud elektrooniliste patsientide registreid,
digitaliseeritud haiglate andmearhiive ja rahvuslikke tervise ja populatsiooni registreid ndhakse
andmepdhise meditsiini visioonis Soome meditsiinilise keskkonna teadus- ja arendustegevuse
eripdradena, mis teevad riigi unikaalseks (Tarkkala jt, 2019: 147). Sarnaseid iseloomustavaid
tunnuseid on kasutatud ka mitmete teiste PGhjamaade, néiteks Taani (Hoeyer, 2019) vai Islandi
(Hjorleifsson jt, 2008) iseloomustamiseks. On lausa tdheldatud, et PGhjamaade riikide vahel on
tekkinud mingil mééral sellise brindi osas vdistlus, kus iiritatakse meelitada rahvusvaheliste
teadusuuringute investeeringuid viitega, et igal riigil on ainulaadsed rahvastiku andmeallikad

(Tarkkala ja Tupasela, 2017: 741).

1.3. Eesti kaasus personaalmeditsiini arendamisel

Jargnevalt annan {ilevaate maérgilisematest verstapostidest, mis on mdjutanud
personaalmeditsiini arengut Eestis (vt Joonis 1). Kuigi juba 1999. aastal loodi eraisikute
algatusel Eesti Geenikeskus, mis hakkas edendama geeni- ja biotehnoloogiat (Milani, Leitsalu
ja Metspalu, 2015: 188) ning 2000. aastal vdeti Riigikogus vastu Inimuuringute seadus
(Inimuuringute seadus, 01.06.2002), siis avalik debatt personaalmeditsiini rakendamisel on
olnud Eestis pigem vdhene. Samas on mérkimist védrt, et 2000ndate aastate alguses toimus
valdkonnas mitmeid olulisi organisatoorseid muudatusi. Niiteks asutati 2001. aastal riigi ja
erainvestorite toel Eesti Geenivaramu (Sihtasutuse..., 31.05.2002), mida aga &dhvardas juba

mone aasta parast pankrot. 2007. aastal otsustas riik, et geenivaramu peab jiatkama tegutsemist
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Tartu Ulikooli allasutusena (Geenivaramu jétkab..., 2007) ning kuigi esialgsed ambitsioonikad
plaanid koguda miljon geeniproovi jiid tditmata, on otsusest tulenevalt saanud TU Eesti

Geenivaramu end tdestada tulemusliku teadusasutusena.

Oluliseks verstapostiks personaalmeditsiini teema paevakorda toomisel voib pidada 2013. aasta
veebruaris Eesti Rahvusringhdilingu portaalis Novaator ilmunud lugu ,,Andres Metspalu: niitid
on paras aeg minna iile personaalsele meditsiinile“ (Paulus, 2013). Pikaaegne Tartu Ulikooli
Eesti Geenivaramu direktor Metspalu hoikas artiklis vilja muuhulgas optimistliku lubaduse:
wpersonaalmeditsiinile iileminek tagab inimestele tervemalt elatud elu ning hoiab haigekassa
raha kokku.“ (ibid.). Alates sellest hetkest on siindmused edenenud tempokalt. Juba sama aasta
mais pidas toonane peaminister Andrus Ansip oma erakonna iildkogul kone, kus ta tdstatas
personaalse tervishoiu arendamise teema ning avaldas lootust: ,,Ma vdidan, et Eestil on viga
head eeldused saada personaaltervishoiu valdkonna pioneeriks.* (Reformierakonna..., 2013).
Jargmisel, 2014. aastal esitles Eesti Haigekassa juhatus tegevuskava, mis sisaldas haiguste
ennetamiseks personaliseeritud ldhenemisviise ning rohutas tdiendava uurimistoo ja rahastuse
vajadust (Eesti Haigekassa aastaraamat, 2014) ning personaalmeditsiini arendamine voeti

eesmargiks ka Valitsuse tegevusprogrammis 2014-2015 (Vabariigi Valitsuse..., 2014).

SM esitas valitsusele
personaalmeditsiini
tervishoius rakendamise
pilootprojekti kavandi

VV juurde S miljonit TAl-le
VV asutas loodi e-tervise Personaalmeditsiini personaalmeditsiini
Eesti Geenivaramu rakkerihm juhtprojekti eeluuring arendamiseks
RK vottis vastu VV tegevusprogrammis
Inimuuringute eesmargiks personaal-
seaduse meditsiini arendamine SM personaalmeditsiini programm
| |
[ |
1999 2000 2001 2002 _. 2007 .. 2013 2014 2015 2016 |2017 2018 0I5 B2 FIrDFIFD
i
Asutati Eesti Metspalu artikkel 100 000
Geenikeskus personaalmeditsiinist geenidoonori
projekt

Geenivaramu viidi
Tartu ulikooli allasutuseks

SM - Sotsiaalministeerium
TAIl - Tervise Arengu Instituut
RK - Riigikogu

VV - Vabariigi Valitsus

Joonis 1. Ajajoon personaalmeditsiini arengut méjutanud olulisematest siindmustest Eestis.
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Personaalmeditsiini arendamine seoti laiema e-tervise edendamisega, mille jaoks loodi e-
tervise rakkeriihm eesotsas toonase Sotsiaalministeeriumi e-teenuste arengu ja innovatsiooni
asekantsleri Ain Aaviksooga (Sotsiaalministeeriumi...: Eesti e-tervise strateegia, 2017). Seega
pole personaalmeditsiini rakendamine Eestis enam mitte ainult teaduslik projekt. 2015. aasta
esimesel poolel viidi Sotsiaalministeeriumi eestvedamisel ldbi personaalmeditsiini juhtprojekti
eeluuring (Sotsiaalministeeriumi...: Personaalmeditsiini juhtprojekti eeluuring, 2017) ning
2016. aastal algas personaalmeditsiini programm 2016-2020, mille partnerid on Tallinna
Ulikool, Tallinna Tehnikaiilikool, Haridus- ja teadusministeerium, Majandus- ja
kommunikatsiooni-ministeerium, Eesti Perearstide Selts, Tartu Ulikooli Kliinikum, Pdhja-Eesti
Regionaalhaigla, TU Eesti Geenivaramu, Eesti Teadusagentuur ning Tervise Arengu Instituut
(Sotsiaalministeeriumi.... Personaalmeditsiin, 2019). Riigipoolne toetus ja usaldus
geeniandmete kliinilisse praktikasse rakendamiseks andis geenivaramule tugeva tduke

alustamaks uute geeniproovide kogumist.

2018. aasta oli geenivaramu suure avaliku tdhelepanu all, sest Eesti Vabariigi 100. juubeliaasta
puhul seati eesmérgiks koguda 100 000 geeniproovi (100 000 geeniproovi kogumine..., 2018).
Seda Eesti Geenivaramu ja Tervise Arengu Instituudi (TAI) algatust demonstreeriti kingitusena
Eestile ja see dnnestus iile ootuste edukalt — koguti soovitud arv proove, iiletati rahvusvaheline
uudiskiinnis ning projekt valiti Turundajate Liidu 2018. aasta parima avaliku sektori
kampaaniaks (Kommunikatsioonitegu..., 2019). Lisaks avalikkuses positiivse kuvandi
loomisele aitas projekt kaasata riigi raha ka edaspidiseks nii geeniproovide kogumiseks kui ka
personaalmeditsiini arendamiseks. 2019. aastal otsustati geeniandmete tervise infosiisteemiga
sidumiseks eraldada TAIl-le kuni 2022. aastani viis miljonit eurot ning selle elluviimisse on
kaasatud lisaks Sotsiaalministeerium, Tartu Ulikool, Eesti Haigekassa ja Tervise ja Heaolu
Infostisteemide Keskus (Eesti Geenivaramu koduleht: geenidoonorile, i.a.). Kuigi
Sotsiaalministeeriumi juhitav personaalmeditsiini projekt peaks 16ppema 2020. aastal ning
varasemalt on lubatud, et ka ravimisoovitusi ja teavet voimalike haigusriskide kohta saab
inimestele jagada juba sel aastal (Milani, Leitsalu ja Metspalu, 2015: 197), siis niilidseks on

lubaduste téhtaega pikendatud aastani 2022 (Eesti Geenivaramu, 2020).
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1.3.1 Personaalmeditsiini meediakajastuse iildiseloomustus aastatel 2013-2019

Eelnevalt andsin {ilevaate personaalmeditsiini arengut enim mojutanud siindmustest Eestis.
Oma seminaritods (Kruusmaa, 2020) uurisin personaalmeditsiini meediakajastust Eestis
aastatel 2013-2019 laiemale avalikkusele suunatud uudisteportaalides — Eesti
Rahvusringhdilingus, Postimehes ja Delfis. Teemakohaste artiklite arvu, zanrite, peamiste
koneisikute ning artiklite iildise tooni uurimiseks kasutasin standardiseeritud kontentanaliiiisi
meetodit. Selgus, et enim artikleid ilmus just 2018. aastal, mil kdis 100 000 geeniproovi
kogumise projekt (100 000 geeniproovi kogumine..., 2018). Seoses selle kampaaniaga tousis
omakorda rohkem péevakorda ka personaalmeditsiini projekt. Kuigi 2015. aastal kiivitati
Sotsiaalministeeriumi tellitud personaalmeditsiini pilootprojekt, siis meediapildis oluliselt
suurenenud artiklite arvu ei saanud tdheldada. Kvantitatiivselt uuritud 80 artiklist olid iile poole
ehk 44 artiklit uudised, intervjuusid oli 16 ning arvamuslugusid 11, millest suur osa oli
kirjutatud geeniteadlaste vdi geenivaramu esindajate voi siis meditsiini valdkonna teadlaste
poolt. Tulemused niitasid seda, et avalikku debatti sisuliselt ei ole toimunud, vaid see on
suuresti suunatud just personaalmeditsiini arendustéoga seotud osapoolte, eeskétt geenivaramu

poolt.

Samuti leidsin, et koneisikutena said meedias enim sdna geeniteadlased voi Eesti Geenivaramu
esindajad, sageduselt teisel kohal olid meditsiinivaldkonna teadlased ja kolmandal kohal
poliitikute seisukohad. Peamiste kdneisikutena personaalmeditsiini teemal votsid sona Eesti
Geenivaramu loomise idee autor ja asutuse pikaaegne direktor Andres Metspalu, toonane
Sotsiaalministeeriumi e-teenuste arengu ja innovatsiooni asekantsler Ain Aaviksoo, teadur ja
Tervisetehnoloogiate Arenduskeskuse labori juhataja Kaarel Krjutskov ning geenivaramu
vanemteadur ja personaalmeditsiini suuna juhtivteadur Lili Milani. Kuigi peamiste koneisikute
seas oli erineva taustaga inimesi, siis domineerisid meediapildis selgelt just geenivaramuga

seotud isikud.

Lisaks koneisikute esinemissagedusele uurisin ka koneisikute hoiakut personaalmeditsiini
suhtes ning leidsin, et personaalmeditsiini suhtes positiivse vdi pigem positiivse tooniga
artikleid oli valimis kokku {iile 4/5 ning eelnevalt nimetatud peamiste kdneisikute artiklid olid
samuti meelestatud selgelt positiivselt (Kruusmaa, 2020). Seega, seminaritoo tulemuste pdhjal

sain tddeda, et personaalmeditsiini meediakajastuses esineb teadusliku optimismi raamistikku,
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mis véljendub eeskitt selles, et keskendutakse personaalmeditsiini arendamisega kaasnevatele

kasuteguritele ning vihendatakse samal ajal voimalikke riske ja ohtusid (Conrad 2001).

1.4. Uurimiskiisimused

Kéesoleva uurimistod peamiseks eesmirgiks on uurida, kas varasemates uurimustes leitud
geeniteaduste ja personaalmeditsiini arendust6os ja kommunikatsioonis esinenud retoorilised
raamistikud leiduvad ka Eesti kaasuse puhul personaalmeditsiini arendamisega seotud avalikult
kittesaadavates  dokumentides ja  teemat  késitlevates = meediaartiklites  Eesti
Rahvusringhdélingu, Postimehe ning Delfi portaalides aastatel 2013-2019. Lisaks soovin
analiiiisida, kuidas erineb retooriliste raamistike esinemine arendusdokumentides ja

meediakajastuses.
Lahtuvalt nimetatud t60 eesmaérkidest piistitasin jirgmised uurimiskiisimused:

1. Missugused varem tiheldatud geeniteaduste ja personaalmeditsiini
kommunikatsioonis ja arendustoos esinenud retoorilised raamistikud leiduvad

Eestis personaalmeditsiini arendamisega seotud avalikes dokumentides?

1.1. Missugused on nendele retoorilistele raamistikele iseloomulikud viited analiiiisitud

dokumentides?

2. Missugused varem tiheldatud geeniteaduste ja  personaalmeditsiini
kommunikatsioonis ja arendustoos esinenud retoorilised raamistikud leiduvad
ERR-i, Postimehe ja Delfi portaalide personaalmeditsiini kajastavates artiklites
aastatel 2013-2019?

1.2. Missugused on nendele retoorilistele raamistikele iseloomulikud véited analiiiisitud

artiklites?
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2. VALIM JA MEETOD

Bakalaureusetdd empiirilise uurimuse viisin 1dbi kahes osas. Esmalt tegin personaalmeditsiini
arendamisega seotud avalikult kittesaadavate dokumentide analiiisi. Teiseks uurisin
personaalmeditsiini meediakajastust Eesti Rahvusringhdilingu, Postimehe ja Delfi
uudisteportaalides. Jargnevalt kirjeldan uurimuse valimeid ja nende koostamiseks kasutatud
strateegiaid ning annan tdpsema iilevaate, missuguseid meetodeid kasutasin mdlema etapi

labiviimiseks.

2.1. Valim

Personaalmeditsiini  arendust6d ~ Eestis  toimub  Sotsiaalministeeriumi  juhitava
personaalmeditsiini programmi 2016-2020 raames (Sotsiaalministeeriumi...:
Personaalmeditsiin, 2019). Enne selle programmi kéivitamist viidi 2015. aasta esimesel poolel
labi  personaalmeditsiini  juhtprojekti  eeluuring, mille avalikult kéttesaadavaid
arendusdokumente peamiselt uurisingi. Need dokumendid on koondatud Sotsiaalministeeriumi
kodulehele vastava alamlehe alla (Sotsiaalministeeriumi...: Personaalmeditsiini juhtprojekti
eeluuring, 2017). Kuna uuringu teemale vastas vaid teatud hulk sobivaid dokumente, mis
voimaldasid tdita uuringu eesmdirki, siis pidasin sobivaks kasutada sihipdrase valimi
pohimotteid. Sihiparase valimi moodustamisel valib uurija ise soltuvalt uurimiseesmairgist vilja

sobivaimad uurimisobjektid (Rdmmer, 2014).

Eeluuringuga seotud avalikke arendusdokumente on kokku iiheksa, millest analiilisimiseks
valisin vilja viis: ,,Personaalmeditsiini tervishoius rakendamise pilootprojekt 2015-2018.
Kavand”, ,,Feasibility Study for Personalised Medicine in Estonia: Clinical Approach”,
,Description of the current status and future needs of the Information Architecture and Data
Management solutions for the national personalised medicine pilot project”,
,Personaalmeditsiini rakendamiseks digitaalsete otsustustoe lahenduste arendusuuring”,
,,Feasibility Study for Personalised Medicine in Estonia: Business cooperation, management

organisation and evaluation methodology”. Kuna eelnevalt nimetatud dokumendid on mahukad
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ning sisaldavad palju tehnilist infot, mis ei méngi minu uurimuses keskset rolli, siis analiiiisisin
dokumentide eestikeelseid lithikokkuvotteid, vélja arvatud ,,Personaalmeditsiini tervishoius
rakendamise pilootprojekt 2015-2018. Kavand”, mida analiilisisin tdies mahus. Lisaks pidasin
oluliseks analiitisida dokumendi ,,Feasibility Study for Personalised Medicine in Estonia:
Clinical Approach” lisa ,,Ulevaade personaalmeditsiini mdiste arengust teaduskirjanduses”,
sest selles kirjeldatakse pohjalikult personaalmeditsiini mdiste erinevaid tdlgendusi ning
sOnastatakse definitsioon, millena soovitatakse personaalmeditsiini edaspidi Eesti kontekstis
kasitleda. Teisi eeluuringuga seotud dokumente — nende seas kahte TNS Emori uuringut elanike
ja tervishoitootajate hoiakute kohta personaalmeditsiini suhtes, personaalmeditsiini
kommunikatsioonihanke raportit ning personaalmeditsiiniga seotud rakendusideede konkursi
korraldamise 16ppraportit — valimisse ei kaasanud, sest need ei sobitunud minu

uurimiskonktekstiga.

Lisaks eelnevalt nimetatud viiele dokumendile votsin valimisse jargmised dokumendid:
»Analiilis personaalmeditsiini rakendamise voimalustest Eestis”, ,,Eesti tervisesiisteemi teadus-
ja arendustegevuse ning innovatsioonistrateegia 2015-2020” ning ,,E-tervise visioon 2025/E-
tervise strateegiline arenguplaan”. Need dokumendid Kkerkisid esile, kui tutvusin
personaalmeditsiini juhtprojekti eeluuringu materjalidega, milles neile viidati. ,,Analiiiis
personaalmeditsiini rakendamise voOimalustest Eestis” ja ,,Eesti tervisesiisteemi teadus- ja
arendustegevuse ning innovatsioonistrateegia 2015-2020” olid tellitud Sotsiaalministeeriumi
poolt ning ,,E-tervise visioon 2025/E-tervise strateegiline arenguplaani” todtas vélja valitsuse
loodud e-tervise rakkeriihm. Kuna need kolm dokumenti késitlesid personaalmeditsiini
arendamist Eestis riiklikul tasemel ja olid avalikult kattesaadavad, siis pidasin neid oluliseks
valimisse lisada. Nagu kaisitlesin personaalmeditsiini eeluuringu dokumente osaliselt, siis ka
nende puhul analiilisisin eelkdige sissejuhatust ning peatiikke, mille fookuses oli
personaalmeditsiin. Kokku wuurisin bakalaureusetoos kaheksat personaalmeditsiini

arendamisega seotud avalikult kiittesaadavat dokumenti (vt Tabel 1).

Tabel 1. Ulevaade analiitisitud dokumentidest.

NR | Dokumendi nimi | Liihitutvustus Teostaja(-d) Kuupiev
»Analiiiis Dokument annab hinnangu | Eesti Arengufond
e ) . detsember
D1 | personaal- riiklikul tasemel personaal- | (Ain Aaviksoo, 2013
meditsiini meditsiini arendamisele Kristjan Jarvan,
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rakendamise

ning jagab soovitusi

Kristjan Lepik,

voimalustest jdrgnevate tegevuste osas. | Pirko Konsa)
Eestis”
(analiitisisin
sissejuhatust ja
liihikokkuvotet)
Eesti Teaduste
,Eesti Akadeemia,
tervisesiisteemi ametnikud Sotsiaal-
teadus- ja ministeeriumist,
arendustegevuse Dokument koondab Majandus- ja
ning tulevikuvisiooni teadus- ja | Kommuni-
innovatsiooni- arendustegevusest, mis katsiooniministeeri
strateegia 2015- toetaks senisest tohusamalt | umist, Eesti november
D2 2020” Eesti tervisesiisteemi Haigekassast, Eesti | 2013—
(analiitisisin eesmérke. Analiitisitud Teaduste jaanuar
sissejuhatust ja peatiikid kasitlevad Agentuurist, 2015
peatiikke ,, Tervise- | pohjalikumalt muuhulgas | Ettevotluse
stisteemi arengu- ka personaalmeditsiini. Arendamise
vajadused Sihtasutusest, Eesti
strateegia Arengu-
ldhtekohana”, fondist ning
“Visioon 2025”) Riigikantselei
esindaja.
,E-tervise visioon
2025/E-tervise
strateegiline Dokument votab kokku E-
arenguplaan” tervise rakkerithma t60,
(analiitisisin milleks oli vilja tootada
sissejuhatust ja Eesti e-tervise strateegiline | E-tervise uli
peatiikke ,,E-tervise | arenguplaan aastani 2020 | rakkerithm le:)ulll
D3 | visoon 2025”, ,,E- | koos e-tervise (rakkerithma t66d N
. N . AT november
tervise arenguvisiooniga aastani juhtis Ain 2015
arengueesmdrgid 2025. Analiitisitud Aaviksoo)
20207 ja peatiikid késitlevad
»Fookusvaldkond | pohjalikumalt muuhulgas
2 - Inimesekesksus | ka personaalmeditsiini.
ja personaal-
meditsiin”)
Dokumendis antakse
,Personaal- N )
meditsiini iilevaade es1al.gs.e_te.st _
D4 | tervishoius p('ersonaal'me('jltsnnl ' Sotsiaal- november
pilootprojekti eesméarkidest | ministeerium 2014

rakendamise
pilootprojekt

ja oodatavatest
tulemustest. Samuti
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2015-2018.
Kavand”

kirjeldatakse, millistest
osadest pilootprojekt
koosneks, projekti
esialgsest eelarvest,
partneritest ning
voimalikest
rakendusvaldkondadest.

»Feasibility Study
for Personalised

Dokument annab iilevaate
Kliinilise arendusuuringu
eesmirkidest ning jagab

Tartu
Ulikool
(Ruth Kalda, Raul-

'I;/Lig:\ﬁgeéﬂnical soovitusi, missuguseid Allan Kiivet, Eno-
A roa-ch strateegiaid tuleks kasutada | Martin Lotman,

b " ., - | pilootprojekti Peeter Padrik, L
Lithikokkuvéte” ja ; . - . mai—juuni

D5 . ettevalmistamiseks. Ingrid Reppo, Mikk
selle lisa - N . 2015
“Plevaade Liihikokkuvottes ja lisas Saretok, Reijo

ersonaalmeditsii ulevaade PM-i maiste Sund, Margus
Ei méiste arensust arengust kirjeldatakse ka Viigimaa, Vallo
arenqust tea dljgs- palju iildist konteksti, mis | Volke,
kir'a?n duses” personaalmeditsiini Aivi Themas,
] {imbritseb. Elvo Themas)
,Description of Tarkvara
the current status Dokument annab iilevaate Tehnoloogia
and future needs . o | Arendus-
! Eesti personaalmeditsiini
of the Information ilootoroiekt keskus
Architectureand | P proj - (STACC), Quretec
rakendamiseks vajaliku . A S
Data Management | . . . ja Tartu Ulikool mai—juuni
D6 . infoarhitektuuri ja .
solutions for the (Sulev Reisberg, 2015
. andmehalduse
national L Harry-Anton
. hetkeolukorrast ning jagab )
personalised e Talvik,
.. . soovitusi tdiendavate
medicine pilot . Kalev Koppel,
. vajaduste osas.
project. Sven Laur,
Liithikokkuvéte” Jaak Vilo)
Dokument annab iilevaate
personaalmeditsiini
Personaalmeditsi pohimdtetest ldhtuva Tallinna
» . Kliinilise otsustusprotsessi | Tehnikaiilikool
ini rakendamiseks o )
diditaalsete toetavate digitaalsete (koordi-

D7 otgustustoe otsustustoe rakenduste naatorid: mai—juuni
lahenduste lahenduste analiitisist. Peeter Ross, Siim 2015
arendusuuring Liihikokkuvoéttes tuuakse Léaanelaid, Evelin

oy . .~ | vilja uuringu eesmirgid, Vanker, Inge
Lihikokkuvote toogrupi tegevused ning Pruks)

olulisemad jareldused ja
soovitused.
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Dokumendis antakse Tallinna

iilevaade rahvusvaheliselt | Tehnikatilikool

enim tsiteeritud (Jaanus Pikani,
»Feasibility Study | personaalmeditsiini Andres Rannamée,
for Personalised algatustest ja tildisest Krista Kruuv-Kio,
Medicine in tilemaailmsest turuseisust | Kadri Vunder,
Estonia: Business | ning analiilisitakse selle Seppo Mikinen,

DS cooperation, taustal Eesti voimalusi. Margit Ilves, mai—juuni
management Samuti tuuakse vilja Katriin Antonov; 2015
organisation and | personaalmeditsiini hindamis-
evaluation juhtprojekti eeluuringus raamistiku toGtasid
methodology. tildiselt juba tehtud vélja Priit Kruus,
Liihikokkuvéte” tegevused ning seatakse Gerli Paat-Ahi,

edasised eesmérgid. Lisaks | Andres Rannamée,

on koostatud pilootprojekti | Rauno Vinni,

hindamise raamistik. Noel Carrol)
Uurimustdd  teises etapis analiilisisin ~ personaalmeditsiini  meediakajastust  Eesti
Rahvusringhdélingu, Postimehe ja Delfi uudisteportaalides aastatel 2013-2019.
Personaalmeditsiini meediakajastuse uurimist alustasin juba oma seminaritéds, kus

keskendusin peamiselt artiklite iildise tooni ning peamiste koneisikute uurimisele. Oma
seminarit0ds moodustasin kvantitatiivse analiilisi jaoks 80 artiklist koosneva valimi, mille
koostamiseks kasutasin uudisteportaalide otsingumootorites marksonu ,,personaalmeditsiin” ja
Htappismeditsiin”. Kuigi peamiselt keskendusin personaalmeditsiini uurimisele, siis nagu
teooria peatiikis tdin vilja, kasutatakse ,tdppismeditsiini” vahel selle siinoniilimina. Seega
tahtsin olla veendunud, et moned tiksikud, kuid potentsiaalselt olulised artiklid ei jadks valimist

vilja.

Kéesoleva uurimustod meediakajastuse kvalitatiivselt uurimise jaoks ldhtusin valimi
koostamisel selektiivsest valimi koostamise viisist, mille jirgi valib autor uuritava materjali
vélja vastavalt pohjendatud tunnuste kogumile (Kalmus, Masso, Linno 2015). Artikli sobivuse
hindamisel pidasin oluliseks, et artiklis kisitletaks personaalmeditsiini peateemana ning et
artiklis esineks selgeid seisukohti personaalmeditsiini ja selle arendamise kohta. Néiteks ma ei
jatnud 1dppvalimisse iildisemaid artikleid teadusest vdi selle rahastamisest, iileskutsuvaid
artikleid geenidoonori projektis osalemiseks, kus ei kisitletud personaalmeditsiini temaatikat

pohjalikumalt, ega meedias avalikustatud koalitsioonileppeid.
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Samuti jélgisin, et vdimalusel kuuluksid valimisse artiklid kogu valitud perioodist, milleks oli
1. jaanuar 2019 kuni 31. detsember 2019. Valimivahemik on kiillalt pikk, sest teema on olnud
Eesti avalikkuses suurema tdhelepanu all lainetena. Kuigi ka juba 2010. aastal ilmus Eesti
Geenivaramu eestvedaja Andres Metspalu arvamuslugu (2010), kus ta 161 laiemale avalikkusele
tulevikupildi meditsiini muutumisest personaalsemaks, siis toona teema edasi ei arenenud.
Seetdttu pean margilisemaks intervjuud Metspaluga 2013. aastal ,,Andres Metspalu: niilid on
paras aeg minna lile personaalsele meditsiinile” (Paulus, 2013), sest siis tekkis teema iile ka
avalikkuses monevorra laiem arutelu, mis viis selleni, et 2015. aastal algas
Sotsiaalministeeriumi tellitud personaalmeditsiini tervishoius rakendamise pilootprojekt
(Oidermaa, 2015). Kiillalt selge on see, et intervjuu ei olnud mitte juhuslik, vaid selleks ajaks
oli geenivaramul, eesotsas Metspaluga, olemas visioon personaalmeditsiini projektist, millele

hakati riigipoolset toetust otsima.

Lisaks toon vilja, et kuigi vaatasin libi ka kdik Tartu Ulikooli Genoomika instituudi lehel
avaldatud pressiteated, siis ei kaasanud neid 10ppvalimisse, sest tekkisid meedias ilmunud
artiklitega mitmed kordused. Esialgu plaanisin vorrelda n-6 suunatud arutelu ja avalikku
debatti, aga kuna ka meedias avaldatud artiklites ei saanud selgelt eristada, missugused olid
kirjutatud pressiteadete pdhjal voi personaalmeditsiini arendustéoga seotud osapoolte soovil

ning missugused artiklid olid kirjutatud ajakirjaniku enda algatusel.

Pérast eelnevalt kirjeldatud kitsenduste tegemist jdi bakalaureuset66 meediakajastuse analiiiisi
16ppvalimisse 27 artiklit (vt Lisa 2): Eesti Rahvusringhédilingu uudisteportaalist 12 artiklit,
Postimehe portaalidest 9 artiklit ning Delfi portaalidest 5 artiklit.

2.2. Meetod

Kéesolevas t60s kasutasin personaalmeditsiini meediakajastuses ja selle arendamisega seotud
dokumentides esinenud retooriliste raamistike uurimiseks kvalitatiivset sisuanaliiiisi.
Personaalmeditsiini arendamisega seotud avalikult kittesaadavate dokumentide analiilisimiseks
kasutasin dokumendianaliilisi, mis on kvalitatiivse sisuanaliiisi liks alamliik, kus
slistemaatiliselt uuritakse dokumente, et leida neis olulisi tdhendusi (Bowen, 2009: 27-28).

Dokumendianaliitisi ~ soovitataksegi  kasutada kombineerituna teiste  kvalitatiivsete
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uurimismeetoditega (ibid.). Kvalitatiivse sisuanaliiiisi meetodi all saab mdista riihma
vordlemisi paindlikke protseduure uuritavate tekstide sisu kirjeldavate siistemaatiliste vaatluste
ehk kodeerimisotsuste tegemiseks (Kalmus jt, 2015). Kvalitatiivses sisuanaliiiisis ei peeta
oluliseks analiilisikategooriate esinemissagedust, vaid olulisem on leida ja omavahel seostada
kategooriad, mis voOtaksid kokku analiilisitavate tekstide kesksed ja uurimiskiisimuste
seisukohast olulised tdhendused (ibid.), mistottu voimaldas see pddrata tekste uurides olulist
tdhelepanu ka harva esinevatele ndhtustele. Kvalitatiivne sisuanaliiiis aitas siigavamalt uurida
nii meediaartiklites kui ka dokumentides esinenud retoorilisi raamistikke ning neile
iseloomulikke viiteid. Artiklitest ja dokumentidest andmete kogumiseks koostasin eraldi
kodeerimisjuhendid (vt Lisa 1). Dokumentide puhul vaatasin pdhikategooriatena tellijat ja
teostajat, kuupdeva, dokumendi liiki ning retooriliste raamistikele iseloomulikke viiteid.
Artiklite analiitisimiseks valisin kategooriateks viljaande, kuupéeva, retoorilistele raamistikele
iseloomulikud vaited, sona votnud koneisikud ja nende tegevusvaldkonna. Kuigi moni iiksik
artiklis esinenud koneisik oleks sobitunud mitmesse tegevusvaldkonna kategooriasse, siis
otsustasin médrata tegevusvaldkonna kategooriaks selle, mis positsioonilt koneisik artiklis

esines.

Kuna teema kohta leidub varasemaid uurimusi ja teooriaid, siis ldhtusin analiilisimisel
deduktiivsest ldahenemisest. Kuigi selline uurimisviis vdis varjutada teatuid teisi tekstis
esinenud niiansse, mida teoreetilises ja empiirilistes ldhtekohtades aluseks ei votnud, siis olin
kodeerimisel avatud ka uutele ilmingutele. Kuna nii dokumentide kui artiklite lugemisel
kirjutasin vélja ka teised olulised tekstiosad, mis {ihegi aluseks vdetud retoorilise raamistiku
alla ei sobitunud, siis sain olla veendunud, et analiiiisimisel ei jadks vélja markimisvéarseid
aspekte. Olulisemad kodeeritud tekstiosad nii dokumentidest kui ka artiklitest koondasin eraldi

tabelitesse ja silistematiseerisin need retooriliste vaidete kaupa (vt Lisa 3 ja Lisa 4).

Kuigi esmalt analiiiisisin retooriliste raamistike esinemist dokumentide puhul juhtumipohiselt
ehk iga dokumendi kohta eraldi, siis otsustasin t66 kdigus strateegiat muuta ning tegin nii
dokumentide kui ka meediaartiklite analiilisi juhtumiiileselt ehk kogusin vastavalt
dokumentidest ja artiklitest kokku kd&ik konkreetse retoorilise raamistiku kohta kiivad
tekstiosad ja vordlesin neid koikide valitud dokumentide ja artiklite 16ikes. Kuna eesmérgiks
oli mdlema valimi puhul retooriliste raamistike kasutamise tuvastamine, siis 101 juhtumiiilene

analiiisitiiip vOimaluse monevorra suuremaks iildistavuseks vorreldes juhtumipohise
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analiiiisiga (Kalmus, Masso ja Linno, 2015). Esmase kodeerimise jérel koondasin sarnaseid
tekstiosi ning konstrueerisin retoorilistele raamistikele iseloomulikke viiteid, nditeks
personaalmeditsiin muudab tervishoiustisteemi kulutohusamaks; geneetiline info on iihe

suurima ja varasema ennustusvoimega. Kogutud tulemuste kohta saab tédpsemalt lugeda t66

jargmises peatiikis.
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3. TULEMUSED

Kéesolevas peatiikis annan iilevaate kvalitatiivse sisuanaliiiisi kédigus kogutud tulemustest.
Esimeses alapeatiikis annan {lilevaate personaalmeditsiini arendamisega seotud avalikes
dokumentides esinenud retoorilistest raamistikest ning teises toon vélja raamistikud, mida
leidus uuritud meediaartiklites. Tulemuste ilmestamiseks toon vilja vastavate retooriliste

raamistike iseloomulikke viéiteid ja illustreerivaid tsitaate.

3.1. Retoorilised raamistikud personaalmeditsiini arendusdokumentides

Jargnevalt tutvustan personaalmeditsiini arendamisega seotud avalikes dokumentides esinenud
retoorilisi raamistikke. Iga esinenud retoorilise raamistiku juures toon vilja selgelt esinenud
raamistikule iseloomulikud konstrueeritud véited ning iga vdite all toon vélja konkreetseid
tekstindited analiiiisitud dokumentidest. Tulemuste esitamisel kasutan dokumentidele antud
koode (D1, D2 jne), sest dokumentide tdisnimed on pikad ning muudaksid teksti raskesti
jalgitavaks. Samuti ei soovinud kasutada tulemuste esitamisel akroniilime, sest need ei oleks
vorreldes antud koodidega teksti lugemist oluliselt lintsustanud. Ulevaade kdikidest analiiiisitud

dokumentidest leiab teise peatiiki esimesest alapeatiikist valimi kirjeldusest (vt Tabel 1).

3.1.1. Teaduslik optimism

Koikide analiiiisitud dokumentide {ildine toon on personaalmeditsiini suhtes optimistlik.
Teadusliku optimismi raamistiku kasutamist saab mirgatavamalt aga tdheldada juhul, kui
voimalike kasutegurite kdrval ei tooda vélja probleeme ja vdimalikke riske. Kdige selgemalt
esines teaduslikku optimismi dokumentides D1, D4 ja D6, millest viimased kaks on
pilootprojekti eeluuringuga seotud dokumendid. Neis dokumentides sedastati lubadusi ja
personaalmeditsiiniga kaasnevaid kasutegureid, millest moningad ei olnud laialdaselt
teaduslikku tdestust leidnud ning neis kas ei toodud iildse (D4) voi toodi vihesel mééral (D1,

D6) vilja voimalikud kaasnevad probleemid ja riskid. Teistes analiitisitud dokumentides esines
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vaid iiksikuid véiteid, mis sobitusid teadusliku optimismi raamistikku, sest iildjuhul toodi vilja

ka personaalmeditsiini arendamisega kaasnevaid vdoimalikke probleemkohti.

Personaalmeditsiin muudab tervishoiusiisteemi kulutohusamaks

Uhe teaduslikult mitte laialdaselt kinnitust leidnud optimistliku viitena esines see, et
personaalmeditsiin muudab tervishoiusiisteemi kulutdohusamaks. Eriti tuleb viite puhul
arvestada tddemust, et dokumendid on avaldatud juba viis vOi rohkem aastat tagasi. Néiteks
kirjutatakse dokumendis D1: ,, Personaalmeditsiini rakendamine on voimalik kdivitada juba
praegu alustades ennast toestanud kuluefektiivsete lahendustega.”. Samuti leidus sarnane
seisukoht dokumendis D5, kus tuuakse selgelt vilja, et personaalmeditsiin vdimaldab
viahendada ravikulusid. Dokumendis D6 kirjutatakse, et tdisgenoomide sekveneerimine jirjest
odavneb, aga teadmised ja kogemused jérjest kasvavad, mistdttu peaks hakkama genoomika
andmeid tervishoiuteenuste kulu-efektiivse osana kasutama. Samas seatakse dokumendis D4
alles iiheks eesmargiks tootada vilja kulutbhusamad ldhenemised. Seega voib selle viite puhul

margata ka vastuolusid uuritud dokumentide vahel.

Personaalmeditsiiniga saab eestlaste tervist pikaajaliselt parandada

Selge teadusliku optimismi raamistiku kasutamiseks v3ib pidada dokumendis D4 seatud
cesmarki, et personaalmeditsiiniga saab eestlaste tervist pikaajaliselt parandada. Teisalt aga
todetakse dokumendis DS, et kuigi personaalmeditsiinil on suur potentsiaal radikaalselt muuta
arstiabi ja rahvatervishoidu, siis selle abil suremuse ja haigestumuse vihendamine ei ole veel

tdendatud ning seda tuleb testida pohjalikes ja tdpsetes kliinilistes uuringutes.

Personaalmeditsiini elluviimisel juhivad inimesed ise aktiivsemalt oma terviseseisundit

Dokumendis D3 tuuakse vilja, et tervishoiusiisteem on vaja muuta inimkesksemaks ja selleks
tuleks teha koigile tervise- ja geeniandmete analiiiis ning pakkuda tdpsemini sihitud teenuseid.
Selle tulemusel lubatakse, et paraneb inimeste voimalus osaleda oma terviseseisundi aktiivsel
juhtimisel. Mitmes teiseski uuritud dokumendis (D2, D5) ndhakse, et inimesed peavad
personaalmeditsiini rakendamisel vitma suurema vastutuse oma tervise eest ning on ka valmis

seda tegema. Niiteks kirjutatakse dokumendis D3: ,, Inimesekeskses ja personaliseeritud
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tervisestisteemis on oluline, et inimene muutuks passiivsest andmete vaatajast oma tervise
aktiivseks juhtijaks, kasutades selleks tema individuaalsetele eripdradele ja eelistustele
kohandatud e-teenuseid. ”. Personaalmeditsiini puhul on erinevad autorid rohutanud nii 4P, kui
ka 6P komponente, millest iiks P tdhistab kaasavust (ingl k participatory) ning eelnevalt vilja

toodud seisukohad tuginevad selgelt just sellele personaalmeditsiini komponendile.

3.1.2. Teaduslik patriotism ja innovatsioonipoliitika

Teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistikku leidus pea kdikides dokumentides,
vaid dokumendis D7 ei esinenud selgelt selle raamistiku kasutamist ning ka dokumendis D5
kisitleti personaalmeditsiini selles raamistikus véhe. Jaotasin raamistikule iseloomulikud véited

kaheks pohiviiteks.

Personaalmeditsiin kui voimalus muuta Eesti rahvusvaheliselt konkurentsivoimeliseks

Viide, et personaalmeditsiin  on kui vOimalus muuta Eesti rahvusvaheliselt
konkurentsivoimeliseks nii teadusmaastikul kui ka majanduslikult iseloomustab selgelt
teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistiku kasutamist. Seejuures tuuakse
dokumentides vilja erinevaid Eesti konkurentsieeliseid, nagu tugev IT-sektor ja toimivad e-
lahendused (ID-kaart, X-tee, e-valimised ja digiretsept, e-tervis) ja iihiskonna kdrge usaldus
nimetatud e-teenuste vastu, aga ka hea haridustase, selge digusruum, hea organisatsiooniline
suutlikkus ning senine geenivaramu tehtud t66 geeniproovide kogumisel. Néiteks kirjutatakse
dokumendis D8: ,, Eesti on olnud personaalmeditsiini globaalse kogukonna pioneeride hulgas
alates valdkonna varastest pdevadest.”. Lisaks rohutatakse dokumentides D2, D3 ja D4, et
senine tegevus on toonud rahvusvahelist tdhelepanu, tunnustust ja lisaressurssi, mistottu oleme
personaalmeditsiini  arendamisel potentsiaalne koostdOpartner. Samas toonitatakse
dokumentides D1, D4 ja D8, et sellised konkurentsieelised ei piisi kaua, mistottu tuleb

personaalmeditsiini arendamisel tegutseda kiiresti.

Personaalmeditsiini kui majandusvaldkonna arendamine tooks Eestile suurt kasu

Personaalmeditsiini késitleti dokumentides mitmel korral (D1, D2, D3, D4) ceskitt kui

majandusvaldkonda. Dokumendis D4 kirjutatakse: ,, Personaalmeditsiin koos koigi sellega
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seotud rakendusteemadega on biomeditsiiniteaduste iiks koige mahukam ja kiiremini kasvav
majandusvaldkond, mistottu on sellega seotud viiga suur drihuvi (farmaatsia-, informaatika-
Jja biotehnoloogiatéostus) — edukas ja tulemuslik tegutsemine eeldab koostéod ka erasektoriga,
et jagada riske, investeeringuid ning oskusteavet.”. Seejuures toonitatakse, et
personaalmeditsiini arendamine tooks Eestile suurt kasu, nagu investeeringud, uued téokohad,

majanduskasv ning Eesti ettevotete voimalus tulevikus saada siinse kogemuse eksportijaks.

Kuigi enamikes dokumentides jdib selgemalt kolama materiaalsete kasude rohutamine, siis on
siinkohal markimist véirt dokumendis D5 tehtud pdhjalik iilevaade personaalmeditsiini
moistest ning erinevatest definitsioonidest, kus muuhulgas tuuakse vilja, et
., personaalmeditsiin on terviklik tervishoiustisteem, mis keskendub patsiendi kui tiksikisiku
vajadustele ”. Seega, kuigi vOis mérgata, et personaalmeditsiini puhul rdhutatakse eriti
kaasnevaid materiaalseid kasutegureid, siis tuuakse vilja ka teist tasakaalustavat ndgemust —

personaalmeditsiini tuleks arendada eelkdige ikkagi inimeste tervise huvides.

3.1.3. Visioon andmepdhisest meditsiinist

Kolmas retooriline raamistik, mida analiilisitud dokumentides esines, on visioon andmepdhisest
meditsiinist. Seda raamistikku leidus selgelt eelkdige just personaalmeditsiini pilootprojekti
eeluuringuga seotud dokumentides, nagu D3-s, D4-s, D5-s, D6-s ja D7-s, kuid varjatumalt
dokumendis D8-s, mis on samuti eeluuringu dokument, aga ka D1-s, mis analiiiisis

personaalmeditsiini esialgseid rakendusvdimalusi Eestis.

Personaalmeditsiini rakendamine tugineb rohkete terviseandmete kasutamisele

Dokumentides peetakse  personaalmeditsiini rakendamise  iiheks  peamisteks
votmeelementideks rohkete terviseandmete, seal hulgas geeni-, elustiili- ja keskkonnaandmete
kogumist ja kasutamist. Selle viite kasutamises vOis ndha vaikimisi eeldust inimeste
ndusolekust, et riik kogub nende kohta suurel hulgal terviseandmeid, mida hakatakse omavahel
kombineerima ja konkreetsete isikutega seostama. Andmete kogumise kdrval rGhutatakse
dokumentides terviseandmete taristu loomist, mis annaks igale isikule tervikliku pildi tema
tervisega seonduvast ehk nagu selgitatakse dokumendis D3: ,,s.t andmed meie seest, meie

kiiljest, meie timbruskonnast” .
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Uus taristu voimaldab arendada vilja uued tervishoiuteenused ja otsustustoed

Taristu vajalikkust pohjendatakse veel voimalusega arendada uudsed tervishoiuteenused ja
otsustustoed. Dokumendis D5 Kirjutatakse: ,, Personaalmeditsiini eesmdrgiks populatsiooni
tasemel on isikupohiste terviseandmete kogumine ja kasutamine mitte koheselt tiksikisiku
aitamiseks, vaid eelnimetatud kliinilise kdsitluse otsusetugede viljatéotamiseks, ravitulemuste
monitoorimiseks ja tervishoiuteenuste kvaliteedi juhtimise eesmdrgil. See annaks voimaluse
radikaalselt uute teenuste arendamiseks erinevate haigusseisundite voi tervisekditumise
mustritega isikute jaoks — uued voimalused arstidele ja teadlastele inimeste tervisega seotud

kiisimuste lahendamisel.”.

Personaalmeditsiin on e-tervise kontseptsiooni iiks osa

Personaalmeditsiini arendatakse Eestis {ihe osana tervest e-tervise kontseptsioonist.
Dokumendis D1 tuuakse vilja: ,,[...] teisalt on personaalmeditsiin e-tervise iiks koige sisukam
praktiline rakendusvaldkond. ”. Samuti tuuakse dokumendis D4 vilja, et Eestisse saaks tuua
tugeva e-tervise arenduskeskuse, mis uusi tervisetehnoloogiad ja —teenused vilja tootaks. E-
tervise kontseptsiooni ja voimalusi ndhakse dokumendis D3 kui eeldust tervisevaldkonna

sisuliste eesmarkide saavutamiseks.

Kuigi visioon andmepodhisest meditsiinist on tugev, siis tuuakse mitmes dokumendis vélja
hetkeolukorra probleemkohad ja vdimalikud tulevikuriskid. Naiteks nenditakse dokumendis
D5: ,,Personaalmeditsiini rakendamine on radikaalne paradigmaatiline muutus vérreldes
traditsioonilise kliinilise praktikaga. Selle vdljakutse lahendamine on voimalik ainult
koolitades  tervishoiutéotajaid ja varustades neid asjakohaste infotehnoloogiliste
vahenditega.”. Dokumendis D6 aga kirjeldatakse vdimalikke riske infrastruktuuri ja
andmehalduse kontekstis, nagu see, et tuleb leida tasakaal privaatsuse vihesel ja iileliigse
tagamisel. Samas tuuakse seejuures vélja, et liigne privaatsuse kaitse takistaks suurel mééaral

teadustegevust, mis on aga plaanitava personaalmeditsiini pilootprojekti votmekomponent.
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3.1.4. Kokkuvote analiiiisitud dokumentides leidunud retoorilistest raamistikest

Kokkuvoetult leidus koikides analiiiisitud personaalmeditsiini arendamisega seotud avalikes
dokumentides = vdhemalt iiks varasemalt geeniteaduste ja  personaalmeditsiini

kommunikatsioonis ja arendustdds esinenud retoorilistest raamistikest (vt Tabel 2).

Tabel 2. Kokkuvote selgelt esinenud retoorilistest raamistikest analiitisitud dokumentides.

Selgelt esinenud retoorilised raamistikud
Dokumendi
NR Teaduslik Teaduslik patriotism ja | Visioon andmepdhisest
optimism innovatsioonipoliitika meditsiinist

D1 v v

D2 v v

D3 v v

D4 v v v

D5 v

D6 v v v

D7 v

D8 v

Koige enam tdheldasin teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistiku selget
kasutamist ning pea sama domineerivalt ka visiooni loomist andmepohisest meditsiinist.
Vihem esines personaalmeditsiini kisitlemist teaduslikku optimismi raamistikus. Uheski
dokumendis ei esinenud selgelt geneetilise determinismi raamistikku. Pohjalikumalt arutlen

tulemuste iile t66 viimases jarelduste ja diskussiooni peatiikis.

3.2. Retoorilised raamistikud personaalmeditsiini meediakajastuses

Kuivord meditsiin puudutab inimesi isiklikult ning personaalmeditsiin kui innovaatiline projekt
vajab lisaks poliitiliselt soodsale pinnale ja riigi toetusele ka avalikkuse toetust, siis on oluline

teada, kuidas personaalmeditsiini avalikkusele kommunikeeritakse. Seega lisaks
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personaalmeditsiini arendamisega seotud avalike dokumentide uurimisele analiiiisisin,
missuguseid retoorilisi raamistikke leidub personaalmeditsiini meediakajastuses ajavahemikul
2013-2019. Iga retoorilise raamistiku juures kirjeldan ka artiklites esinenud vastavaid
iseloomulikke viiteid ning toon selgete mustrite esinemisel vélja peamised koneisikud, kes

mingit raamistikku enim kasutas.

3.2.1. Geneetiline determinism

Geneetilise determinismi raamistikku kasutati artiklites esinenud koneisikute poolt kdige
viahem. Siiski voib tuua vélja kaks artiklites esinenud véidet, mis geneetilise determinismi

raamistikku iseloomustavad.

Geeniinfo personaalmeditsiini rakendamisel saaks haigusi tipsemalt ennetada ja ravida

Uuritud artiklites esinenud vdidetest voib determinismi alla liigitada selgelt sellised seisukohad,
mis viditsid, et geneetiline info on iithe suurima ja varasema ennustusvoimega ning selle
arvestamine meditsiinilises praktikas aitaks haigusi tdpsemalt ennetada ja ravida. Selgelt
kasutas geneetilise determinismi raamistikku Eesti Geenivaramu eestvedaja Andres Metspalu.
Naéiteks viitis Metspalu 2016. aastal: ,, Me peame leppima tosiasjaga, et koigist voimalikest
biomarkeritest on just geneetiline info kéige suurema ja varasema ennustusvoimega, ja Kuigi

ka elustiil on oluline, ei pddse me geneetikast sealgi.” (16).

Geeniinfo péohjal saaksid arstid jagada inimestele personaalseid kditumis- ja ravisoovitusi

Eelnevalt vilja toodud seisukohaga on seotud ka viide, et personaalmeditsiini rakendamisel
paraneks Eesti rahva tervis, misldbi pikeneks keskmine eluiga ja suureneks tervena elatud
aastate arv. See tuleneks sellest, et perearstid oskaksid jagada inimestele geneetilise info pdhjal

personaalseid kéitumis- ja ravisoovitusi.

Siiski esines geneetilist determinismi analiiiisitud artiklites pigem vidhe — vaid mones artiklis
valimivahemiku algusaastatel — ning mitmed koneisikud rohutasid, et lisaks geneetilisele
informatsioonile on personaalmeditsiini rakendamiseks oluline koguda ka muid tervise- ja

elustiiliandmeid.
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3.2.2. Teaduslik optimism

Teadusliku optimismi raamistiku kasutamist vois artiklite analiitisimisel méargata oluliselt enam
kui geneetilist determinismi. Teadusliku optimismi raamistikku vois leida siis, kui kindlate
tulevikukasude korval polnud toodud vélja voimalikke probleemkohti vdi riske. Samuti ka siis,
kui antud lubadused ei olnud kooskdlas laialdaselt teadusuuringutes aktsepteeritud

seisukohtadega.

Inimesed muudaksid haigusriskidest teadmisel oma tervisekiitumist

Analiiiisitud artiklites toodi iihe personaalmeditsiini arendamist digustava viitena vilja see, et
inimesed muudaksid oma kéitumist, kui nad saaksid geneetilise info pohjal teada oma
haigusriskidest. Niiteks on Metspalu oelnud: ,,On uuritud, et 75% inimesi muudab oma

elustiili, kui neile oeldakse, millised on nende personaalsed geneetilised riskid.” (1).

Samas esines artiklites ka kahtlevaid voi lausa vastupidiseid véiteid. Néiteks arutles Ameerika
Uhendriikides loodava biopanga iiks eestvedajatest Dan Roden: ,Kui me rddgime aga
geneetilisest varieeruvusest ning sinna juurde veel erinevatest keskkondadest, siis ma ei usu, et
me jouame ka koige suuremate biopankade puhul kunagi sinna, kus saame éelda viieaastasele,
et tal saab kindlalt olema 37-aastaselt rinnavihk. Ma ei usu, et see juhtub, kuid kindlasti saame

inimesi ravida praegusest paremini.” (27).

Personaalmeditsiin muudab tervishoiusiisteemi odavamaks

Teadusliku optimismi raamistikku iseloomustavaks véiteks voib pidada ka seda, et
personaalmeditsiin muudaks tervishoiusiisteemi kindlasti odavamaks ning inimeste eluea
pikenemisel saadav majanduskasu {iletaks ennetavale ravile tehtud kulusid. Neid véiteid
kasutasid peamiselt geenivaramu esindajad, aga ka poliitikud. Naiteks kirjutati 2015. aastal
ilmunud endise geenivaramu juhatuse esinaise ja Tervisetehnoloogiate Arenduskeskuse
personaalmeditsiini arengusuuna juhi Krista Kruuv-Kédoga tehtud intervjuus ,, Kruuv-Kdo on
arvutanud, et kui genoomianaliiiisi tulemusel selgitatakse vilja, kas inimesel on suurem oht
haigestuda, ja alustatakse ennetavat ravi, siis voiks aastas onnestuda vdiltida 175 surma, mis
on aset leidnud miiokardi infarkti tottu. Kui need riskiriihmas inimesed elaksid kasvoi kiimme

aastat, tihendab see majandusele hinnanguliselt 70 miljoni euro suurust véitu. Uhe inimese
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ravile kuluks aga umbes kolm eurot kuus.” (10). Samuti mainiti artiklites mdnel korral, et

personaalmeditsiin muudaks tervishoiusiisteemi lihtsamaks.

Personaalmeditsiin on juba véi peagi kohal

Teadusliku optimismina voib késitleda ka véljaiitlemisi, kus viideti, et personaalmeditsiini
rakendatakse juba praegu ning inimkond on kas juba joudnud v&i kohe joudmas tiiesti uude
personaalmeditsiini ajajirku. Naiteks kirjeldati artiklites, kuidas ldhenetakse slidame-
veresoonkonnahaiguste ennetamisele voi eri leukeemia liikide ravile personaalselt. Toonane
tervise- ja toominister Riina Sikkut toi vélja: ,, Personaalmeditsiinist saavad juba praegu kasu
geenidoonorid, kes kiimme aastat tagasi geeniproovi andsid ja on niitid saanud tagasiside. |...]
Samuti on meil korge pdriliku kolesterooliga inimesed, kelle siidamehaiguste risk oluliselt

viheneb, kui nad hakkavad noores eas statiine votma. Tegelikult personaalmeditsiin juba

t66tab.” (21).

Teisalt oli Tervisetehnoloogiate Arenduskeskuse labori juhataja Kaarel KrjutSkov sellise
personaalmeditsiini késitluse osas kriitiline: ,, Olen vdga pdri, et Geenivaramu on strateegiline
Jja edukas teadusprojekt, kuid samas ei tohiks turundada terviseriskidest rddkivat geenikaarti
personaalmeditsiini nime all. See hdgustab tdppismeditsiini toelist olemust, sest
tdappismeditsiini teenusel on konkreetne tulemus.” (22). Mitmed teisedki meditsiiniteadlased
toid vilja, et personaalmeditsiini terminit kasutatakse turundusvottena tdhistamaks sellega

koike uut tervishoiusiisteemis.

3.2.3. Teaduslik patriotism ja innovatsioonipoliitika

Teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistikku voib pidada uuritud artiklites
tiheks domineerivamaks, milles personaalmeditsiini késitleti. Kogu valimivahemiku jooksul
esines pea igas uuritud artiklis seda raamistikku ning sellele iseloomulikud viited jaotasin

kolmeks.

Eestil on unikaalsed eelised personaalmeditsiini arendamiseks

Korduvalt tosteti artiklites esile mitmesuguseid Eesti eeliseid personaalmeditsiini arendamisel.

Esiteks mainiti, kuidas viikese rahvaarvu tottu saab siin testida erinevaid silisteeme kogu
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tervishoiu korralduses. Teiseks tdid koneisikud vilja Eesti unikaalsed eeldused, nagu riigi IT-
infrastruktuur, isikukood, X-tee, digilugu ja ID-kaart ning selle, et personaalmeditsiini arendab
Eestis just avalik sektor. Samuti rohutati seda, et Eesti riigi seadused soosivad
personaalmeditsiini rakendamist, vastupidiselt paljudele teiste riikide seadustele. 2013. aasta
artiklis titles Metspalu: ,, See oleks nagu témbekeskus. Kui seni oleme saanud rddkida ainult
Skype'ist ja I T-lahendustest, siis kui me selle korvale tooksime ka meditsiini, siis ma arvan, et
on teistel Euroopa riikidel véiga palju oppida siit. Niisugune olukord, kus on e-tervis, digiallkiri,
digiretsept ja ID-kaart ja koik see koos, seda ei tule just palju ette.” (3).

Personaalmeditsiini arendamine muudaks Eesti kogu maailmas konkurentsivoimeliseks

Samuti esines artiklites lubadust, et personaalmeditsiini arendamine muudaks Eesti kogu
maailmas konkurentsivoimeliseks, mistdttu tunneksid rahvusvahelised uurimisasutused,
ravimifirmad ja teised investorid Eesti vastu huvi. Naiteks kirjutati 2015. aastal
personaalmeditsiini pilootprojekti vastuvotmisel toonase Sotsiaalministeeriumi e-teenuste
arengu ja innovatsiooni asekantsler Ain Aaviksoo arvamusest: , Asekantsler loodab aga, et
genoomide sekveneerimisest on huvitatud rahvusvahelised partnerid voi ettevétted, kellel on
n-0 kommertsviljundiga teadus- ja arendusprojekte, mida tahaksid Eestis ldbi viia voi

eestlastele kdttesaadavaks teha.” (13).

Personaalmeditsiini arendamine on majanduslikult kasulik

Kuigi artiklites leidus véiteid, et personaalmeditsiin parandab tulevikus tervishoiusiisteemi ning
elanikkonna tervis paraneb, siis rShutati muuhulgas ka korduvalt, et personaalmeditsiini
arendamisega kaasneksid erinevad materiaalseid kasud, nagu juba eelnevalt mainitud
voimalikud vilisinvesteeringud, aga ka ravikulude kokkuhoid. 2018. aastal kirjutas Kaarel
Krjutskov: ,,Nii avasime septembri keskel Tervisetehnoloogia Arenduskeskuses Eestile uue
majandussektori — tippismeditsiini teenuslabori. Teenuslabor ei ole jalutu poliitiline algatus,
vaid koht, mis pakub Eestis vilja téotatud tippismeditsiini teenuseid. Teenuseid, mida meie
kliinikud on seni vdilismaalt kalli raha eest sisse ostnud, see tihendab, et raha ja ka
geeniandmeid viiakse pidevalt riigist vilja. Peale selle, et kohalik tdppismeditsiin teenib
edukalt Eesti huve, on see ka karge ekspordipotentsiaaliga majandussektor. Ja mis peamine —

see on nutikas, puhas ja kasumlik.” (22). Kuigi mitmel korral tddeti, et personaalmeditsiini
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arendamine on kulukas, siis selgitati, et juba mone aja péarast tasub see end dra — kui soovime
olla ka edaspidi personaalmeditsiini arendamises maailmas esirinnas, peab riik panustama selle

jaoks rohkem ressursse.

3.2.4. Visioon andmepohisest meditsiinist

Personaalmeditsiini arengut késitleti teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistiku
korval tihtipeale ka andmepohise meditsiini visiooni raamistikus. Siiski esines seda analiiiisitud
artiklites kdige rohkem aastatel 2013—-2016 ning monevdrra vahem valimivahemiku viimastel

aastatel.

Personaalmeditsiini votmeelementideks on rohked terviseandmed ja infotehnoloogia

Personaalmeditsiini kirjeldati artiklites kui tervishoiuteenust, kus kogutakse, struktureeritakse
ja talletatakse paljud isikupohised terviseandmed. Seda Kirjeldati kui nutikat spetsialiseerumist.
Avrstiteadlane Toomas Asser selgitas: ,, Terviselugude pidamine Eestis rahvastikupohiselt ja
diinaamilisena, talletades muutused ajas, on nutikas spetsialiseerumine — personaalne
terviseinfo on tuleviku tervishoiu ja arstiteaduse infra-struktuur, olulisemgi kui betoon ja raud.
[...] Personaalne digitaalne terviselugu iihendaks endas koik arsti juures kdimised, uuringute
Jja analiitiside tulemused ning patsiendi enda iileslaaditud struktureeritud info tema enesetunde,

enesega toimetuleku ja terviseharjumuste kohta.” (7).

Ka teistes artiklites toodi vélja, et andmeid tuleks koguda kogu vdi suure osa rahvastiku kohta
ning nende pdhjal saaks koostada ka rahvastikupdhiseid haigusregistreid. Rohuasetus on
seejuures tdpsemal haigusriskide ennustamisel. Samuti toodi vélja, et perearstid peaksid suutma
anda koikidele inimestele ravi- ja kditumissoovitusi nende geeni- ja muude terviseandmete
pohjal. Arvutiteaduse instituudi bioinformaatika uurimisriihma BIIT liige Kaspar Mairtens
nentis: ,,,, Suur kiisimus ongi, kuidas personaalmeditsiin paremini tootaks, kuidas saaksime
igaiihele oelda, millised on tema haigusriskid, *“ votab Mdrtens kokku. Siin on lisaks geneetikale

viga oluline roll matemaatikal, statistikal ja informaatikal.” (15).
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Geneetilise info uurimine ja selle meditsiinipraktikasse rakendamine on lihtne

Andmepohise meditsiini visiooni ndgemuses oldi ka seisukohal, et geneetilise info uurimine
ning selle meditsiinipraktikasse rakendamine on lihtne ning Andres Metspalu sdnade jirgi
., sisuliselt ithe kliki kaugusel” (26), mistottu on oluline koguda voimalikult palju andmeid, et
tervishoiusiisteemi paremaks muuta. Inimeste seisukohast néhti, et viheneks arstivisiitide arv
ning infostlisteemid ja rakendused oleksid mugavad kasutada. Niiteks iitles Krista Kruuv-Kéo:
Lldeaalis ndeksin, et inimesel on oma terviseplaan ja sinna on koos arstiga otsustatud, kuidas
riske ennetada: kas ta tahab sporti teha, vihem siiiia, tervislikumalt sititia, mingit ravimit
tarvitada. Teiseks, kui on olulisi riske, mida peaks mingi aja tagant kontrollima, nditeks
rinnavdhi voi glaukoomi oht, siis kui sageli ta peaks kontrollis kdima. Lihtne dpp, mis aitab
infot meelde tuletada voi kuhu saab mingeid andmeid sisestada — mis on ka omamoodi kontrolli

ja tagasiside mehhanism — véiks olla igapdevase meditsiini tulevik.” (10).

Suuri ohukohti artiklites andmete kogumises ei ndhtud ning seda Kinnitasid ka poliitikud ja
ametnikud. Siiski tOstatas Ain Aaviksoo tihes artiklis usalduse kiisimuse: ,, Alustades sellest, et
tegemist on ikkagi terviseandmetega. Toepoolest see, et nende andmetega ei juhtu midagi
ebameeldivat ja need on samas piisavalt kvaliteetsed, et arst saab usaldada selle (loodava)
otsustustoe ehk masina poolt pakutud soovitust, * laiendas asekantsler.” (14). Samuti tOstatati
andmekaitse kiisimus vaid mones iiksikus artiklis ning nenditi lihtsalt, et kindlasti tuleks tagada

andmete turvalisus.

3.2.5. Kokkuvote analiiiisitud artiklites leidunud retoorilistest raamistikest

Kokkuvotvalt leidus personaalmeditsiini meediakajastuses ajavahemikul 2013-2019 koiki
varasemalt geeniteaduste ja personaalmeditsiini kommunikatsioonis ja arendustdds esinenud
retoorilistest raamistikest (vt Tabel 3). Sarnaselt analiiiisitud dokumentidega Kkasitleti
personaalmeditsiini enim teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistikus. Selgelt
leidus artiklites ka andmepdhise meditsiini visooni raamistikku. Mdlemat raamistikku kasutasid
nii geeniteadlased ja geenivaramu esindjad, kui ka ametnikud ja teadlased. Lisaks v3is mérgata,
et teaduslikku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistikus kisitlesid personaalmeditsiini

poliitikud.
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Tabel 3. Kokkuvote retoorilistest raamistikest ja nende kasutajatest analiitisitud artiklites.

Se_lgelt esmen_ud_ Peamised raamistiku kasutajad
retoorilised raamistikud
Geneetiline determinism Geenivaramu esindajad
Teaduslik optimism Geeniteadlased ja geenivaramu esindajad; poliitikud
Teaduslik patriotism ja Geeniteadlased ja geenivaramu esindajad; poliitikud;
innovatsioonipoliitika ametnikud; meditsiini ja muu valdkonna teadlased.
Visioon andmepohisest Geeniteadlased ja geenivaramu esindajad; ametnikud,;
meditsiinist meditsiini, IT- ja muu valdkonna teadlased

Analiisitud artiklites késitlesid personaalmeditsiini teadusliku optimismi raamistikus eelkdige
geeniteadlased ja geenivaramu esindajad ning poliitikud. Lisaks kasutasid geenivaramu
esindajad analiiiisitud meediaartiklites ka geneetilise determinismi raamistikku, kuigi oluliselt
viahem Kkui teisi eelnevalt vilja toodud retoorilisi raamistikke. PGhjalikumalt arutlen tulemuste

iile t60 jargmises peatiikis.
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4. JARELDUSED JA DISKUSSIOON

Jérgnevalt annan vastused seatud uurimiskiisimustele, seon tulemusi teoreetilise materjaliga
ning arutlen tulemuste iile laiemas kontekstis. Viimasena toon peatiiki 10pus vilja

bakalaureusetdo kriitika ning voimalikud viisid teema edasiseks uurimiseks.

Nii analiiiisitud arendusdokumentides kui ka meediakajastuses leidus kdige enam teadusliku
patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistiku kasutamist. Selles raamistikus kasitleti
personaalmeditsiini eeskétt kui majandusvaldkonda, mille arendamine pakuks vOimalust
tihenevas rahvusvahelises konkurentsis silma paista. Rahvusvahelist konkurentsivoimet on iile
maailma nimetatud iiheks valitsuste peamiseks majanduslikuks eesmirgiks (Porter, 1993) ning
on leitud, et ka mujal arendatakse innovaatilist personaalmeditsiini peamiselt materiaalsetele
eesmarkidele orienteeritult (Racine jt, 2005, Hjorleifsson jt 2008, Tarkkala jt, 2019). Seega,
nagu tdheldasid ka Tarkkala jt (2019: 149) Soome personaalmeditsiini arendamise néitel, siis
ootused drivoimalustele ja kommertskoostodle rahvusvaheliste ettevotetega ning eelised
rahvusvahelises konkurentsis 1dbi 166miseks on varjutanud tervishoiusiisteemi ja rahvatervise

arendamise.

Teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistikule iseloomulikud véidet uuritud
dokumentides olid jargmised: Eestil on unikaalsed eeldused personaalmeditsiini arendamiseks,
personaalmeditsiini arendamine muudaks Eesti kogu maailmas konkurentsivéimeliseks ning
personaalmeditsiini arendamine on majanduslikult kasulik. Meediaanaliiiisi tulemusena sain
konstrueerida sarnased viited, mis kirjeldavad selle raamistiku kasutamist: personaalmeditsiin
kui voimalus muuta Eesti rahvusvaheliselt konkurentsivoimeliseks ning personaalmeditsiini kui
majandusvaldkonna arendamine tooks Eestile suurt kasu. Nii dokumentides kui ka artiklites
toodi vélja mitmeid Eesti unikaalseid eeliseid teiste riikide ees, nagu toimivad e-lahendused,

selge digusruum ja senine geenivaramu t60, mis soodustavad personaalmeditsiini arendamist.

Kuigi teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistikku kasutati laialdaselt nii
erinevates dokumentides kui ka artiklites, siis ilmnes, et raamistikku kasutavad jarjepidevalt
just poliitikud, ametnikud ja geenivaramu esindajad. Konkreetselt pdoraksin tdhelepanu just

Ain Aaviksoole, kes osales aktiivselt viahemalt neljas analiitisitud dokumendi koostamises Eesti
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Arengufondi konsultandi, Sotsiaalministeeriumi e-teenuste arengu ja innovatsiooni asekantsleri
vOi e-tervise rakkerithma juhina. Aaviksoo kasutas selgelt teadusliku patriotismi ja
innovatsioonipoliitika raamistikku ka meedias sona vdttes. Tulenevalt ametist vottis Aaviksoo
peamiselt sona artiklites, kus keskenduti nii e-tervise kiisimustele, kui ka vdimaliku loodava
uue infrastruktuuri teemadele, mis peaksid kaasa aitama personaalmeditsiini praktikasse
rakendamisse. Aaviksoo valiti ka 2016. aastal Euroopa personaalmeditsiini konsortsiumi
aseesimeheks, hakates kavandama koos teiste liikmetega personaalmeditsiini suurprojektide

elluviimist (Leinus, 2016), mis veel selgitab tema seost personaalmeditsiiniga.

Kuigi personaalmeditsiin on innovaatiline valdkond ning selle arendamine teadusliku
patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistikus tostavad riigi konkurentsivoimet (Freeman,
2002; Gibson ja Naquin, 2011), siis voivad sellise ldhenemisega kaasneda ka probleemid.
Voimaliku ohukohana voib vilja tuua, et vottes eesmirgiks rahvusvahelise tuntuse ja
majandusliku kasu, vodivad tahaplaanile jddda tervishoiusiisteemi vaatenurgast oluliselt
aspektid, nagu tavainimeste vOi meditsiinitéotajate vajadused ning kasutajasdbralikkus.
Paralleele voib tdmmata mingil maéral praeguse Digilugu terviseinfosiisteemiga, mida tuuakse
kiill mujal maailmas eeskujuks, kuid mis saab portaali kasutajate ehk patsientide ja arstide poolt
tugevat kriitikat. Teisest kiiljest tuleb aga mdista, et sellises raamistikus personaalmeditsiinis
radkimisel on ka omad positiivsed tagajarjed ning kokkuvottes voib olla see kogu iihsikonnale
ikkagi kasulik. Pigem on oluline seejuures, et materialistlike eesmarkide valguses ei jééks
tdhelepanuta personaalmeditsiini pShieesmark lihtsustatud votmes muuta tervishoiusiisteem

paremaks.

Teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistiku kdrval késitleti personaalmeditsiini
nii dokumentides kui ka artiklites pea sama mairgatavalt andmepohise meditsiini visioonis.
Samas oli selle raamistiku kasutamine tugevalt seotud eelnevalt kirjeldatud raamistikuga. Ka
varasemalt on leitud, et visoon andmepdhisest meditsiinist on tihedalt kooskdlas riiklike
poliitiliste ja majanduslike eesmérkidega (Petersen, 2019). Nii dokumentides kui
meediakajastuses kasitleti personaalmeditsiini arendamist iildisema e-riigi identiteedi
sdilitamise ja tugevadamise valguses, mida peetakse sarnaselt viikese rahvaarvuga Eesti
unikaalseks omaduseks. Samas kasutavad seda argumenti ka Pohjamaade poliitilised joud, nagu
Island (Hjorleifsson jt, 2008), Soome (Tarkkala jt, 2019) ja Taani (Hoeyer, 2019), et meelitada

rahvusvaheliste teadusuurinugte investeeringuid (Tarkkala ja Tupasela, 2017: 741). Seega pole
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taheldatud tendentsid omased vaid meie riigile ning vdib hoopis oletada, et see voib olla iiks

viis, kuidas Eesti piitiab kuuluda edumeelsete Pohjamaade sekka.

Meediakajastuse analiiiisist selgus, et andmepohise meditsiini visiooni raamistikku leidus kdige
selgemalt aastatel 2013-2016 ning mdnevorra vahem valmimivahemiku viimastel aastatel ehk
2017-2019. Artiklites esines kaks pdhilist raamistikule iseloomulikku viidet:
personaalmeditsiini votmeelementideks on rohked terviseandmed ja infotehnoloogia ning
geneetilise info uurimine ja selle meditsiinipraktikasse rakendamine on lihtne.
Dokumendianaliilisi tulemusel konstrueerisin samuti iisna sarnased raamistikule iseloomulikud
vaited: personaalmeditsiini rakendamine tugineb rohkete terviseandmete kasutamisele, uus
taristu  voimaldab arendada vilja uued tervishoiuteenused ja otsustustoed ning
personaalmeditsiin on e-tervise kontseptsiooni iiks osa. Nende viidete kasutamisest kumas 14bi

ka vaikimisi eeldus inimeste ndusolekust rohkete terviseandmete kogumise ja todtlemise kohta.

Samuti selgus, et ka Eestis on personaalmeditsiinile seatavad ootused pea taielikult soltuvad
IKT suutlikkusest andmeid koguda, hallata ja hinnata (Tarkkala jt, 2019: 147). K&ige selgemalt
loodi andmepohise meditsiini visiooni personaalmeditsiini pilootprojekti eeluuringuga seotud
dokumentides. Kuna nende dokumentide koostajaid on véga palju, siis on keeruline
konkreetseid jareldusi teha raamistiku peamiste loojate kohta. Meediakajastusest voib aga selle
retoorilise raamistiku kasutajatena vilja tuua nii geenivaramuga seotud isikud, kui ka Ain
Aaviksoo, toonase tervise- ja tooministri Riina Sikkuti, arstiteadlase Toomas Asseri ja

arvutiteadlase Kaspar Mértensi.

Kuna andmepdhise meditsiini arendamine peaks parandama inimeste tervist, siis on leitud, et
see on aktsepteeritav ja lausa ithaldusvdirne ning rohkete andmete kogumises ei ndhta suurt
probleemi (Snell, 2019). Tulemustest selgus, et nii meediakajastuses kui ka dokumentides
tostatati andmete turvalisuse kiisimus pinnapealselt. See voib olla aga Eesti eripdraks — ka
teistes valdkondades on Eesti kui e-riigi ehitamine ldinud kiillalt holpsalt, sest avalikkuses ei
ole andmete turvalisuse kiisimus nii kriitiline kui mitmetes teistes riikides ning innovatsioonile
on iildiselt toetus olemas. Uhe vdimaliku probleemkohana on toodud vilja oht, et andmete
kogumisel ja kasutamisel vdivad liigselt sekkuda erahuvid, mille pShieesmirgiks ei ole inimeste
tervise parandamine, vaid kasumi saamine (Prainsack, 2017: 41). See omakorda voib tekitada
kiisimuse, kuidas sellisel juhul on tagatud inimeste privaatsus ja vabadus. Kuna uuritud

artiklites ja arendusdokumentides tdstatati sellised vdimalikke ohukohti vihe, siis oleks
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edaspidi personaalmeditsiini kommunikatsioonis oluline nende iile arutleda ning ka selgitada,
kuidas selliseid rikse maandatakse, sest vastasel juhul vdivad inimestes tekkida alusetud

hirmud.

Kuigi personaalmeditsiin on paljutdotav ja tulevikule orienteeritud valdkond, millega
kaasnevad ootused ja lubadused paremale ravile, tipsematele diagnoosidele ja haiguste
ennetamisele (Hamburg ja Collins, 2010; Collins ja Varmus, 2015), siis ainuiiksi lubaduste ja
voimalike kasutegurite véljatoomist ning sealjuures riskide ja ohtude vdhendamist késitletakse
kui teaduslikku optimismi (Conrad 2001; Bubela ja Caulfield, 2004). Kuigi analiiiisitud
dokumentide ja meediaartiklite iildine meelestatus personaalmeditsiini suhtes oli optimistlik,
siis selget teadusliku optimismi esines monevorra vihem kui eelnevat kahte viljatoodud
retoorilist raamistikku. Teaduslikku optimismi iseloomustavad viited olid dokumentides
jargmised: personaalmeditsiin muudab tervishoiusiisteemi kulutohusamaks,
personaalmeditsiiniga saab eestlaste tervist pikaajaliselt parandada ning personaalmeditsiini
elluviimisel juhivad inimesed ise aktiivsemalt oma terviseseisundit. Ka selle raamistiku puhul
olid artiklites esinenud viited lisna sarnased: inimesed muudaksid haigusriskidest teadmisel
oma tervisekditumist, personaalmeditsiin muudab tervishoiusiisteemi odavamaks ning
personaalmeditsiin on juba voi peagi kohal. Kui selliseid vaiteid kommunikeeriti kui kindlaid
lubadusi, siis voOis neid pidada teaduslikuks optimismiks, sest nende teostatavus ja
teaduspohisus ei ole veel laialdaselt kinnitust leidnud. Néiteks on leitud, et eesmirk hoida
kokku tervishoiukulusid on higuselt defineeritud, sest andmete kogumise ja tootlemise kulusid
arvestatakse personaalmeditsiini kulude hulka harva ning uued ravimid vastupidiselt jarjest

kallinevad, mistdttu voivad suureneda ka tervishoiukulud iildiselt (Hoyer, 2019).

Samuti vois médrgata nii dokumentide kui artiklite 16ikes nende véidete osas teatud vastuolusid.
Naiteks esinesid analiiiisitud dokumentides just kulutdhususe lubaduse osas vastakaid
seisukohti. Dokumentides ,,Analiiiis personaalmeditsiini rakendamise vdimalustest Eestis” ja
,Feasibility Study for Personalised Medicine in Estonia: Clinical Approach. Liithikokkuvdte”
oldi veendunud, et personaalmeditsiin aitab kokku hoida tervishoiukulusid, kuid
personaalmeditsiini pilootprojekt kavandis seati alles iiheks eesmargiks kulutShusate
lahenduste véljatootamine. Artiklites esines vastuolusid vdhem, samas tdid mdned
arstiteadlased vilja, et personaalmeditsiini késitletakse Eestis mdnevdrra valesti ning seda

kasutatakse justkui turundusvdttena. Ka varem on kriitiliselt tdheldatud, et personaalmeditsiin
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on muutunud nii laiemas avalikkuses kui ka teadlaste ringkonnas justkui moesdnaks
(Schleidgen jt, 2013).

Nagu eelnevalt tdin vélja, siis dokumentides rohutati korduvalt, et personaalmeditsiin
voimaldab inimestel ise aktiivsemalt oma terviseseisundit juhtida. Rose (2013: 342) leidis, et
personaalmeditsiin toimibki kui vahend, mis julgustab inimesti votma suuremat vastutust oma
elu jatervise eest. See ndgemus on kooskolas jirjest siiveneva tervisepiitidlusega, kus inimestele
pannakse suurem vastutus oma tervise eest hoolitsemisel (Crawford 2006: 409). Kuna
personaalmeditsiinis méngivad votmerolli rohked andmed, siis on uued tehnoloogiad
voimaldanud veelgi enam tervisepiitidlusel domineerida (Lupton, 2013) ning sellise ndgemuse
valguses peetakse vastutustundlikeks just neid inimesi, kellel on majanduslik vdimekus ja
motivatsioon tegeleda sel viisil tehnoloogiate abil enesekontrolliga (Lupon, 2012). Vastutus
pakub tihest kiiljest kiill valikuvabadust, kuid kriitilisest vaatepunktist on leitud, et selline
vastutus paneb inimesed olukorda, kus nende oskused ja teadmised ei pruugi olla piisavad

tegemaks kaalutletud otsusi, mis mojutavad tulevikus tervist (Rose, 2013: 349).

Roberts ja Weeks (2018: 16) kisitlevad tervisepiiiidlust eristamisena, mis paneb inimesed
ebasoodsasse seisu tulenevalt nende terviseseisundist vai tajutud ebatervislikust elustiilist. Rose
(2013: 350) nendib, et inimeste eristamine geneetilise koodi alusel vdib tdstatada digluse ja
solidaarsuse kiisimused, mis omakorda voivad tekitada muudatusi sotsiaalse meditsiini eetoses.
Analiitisides personaalmeditsiini arendusdokumente ja meediakajastust Eestis, siis sellises
vOtmes personaalmeditsiini ei kisitleta. Seega ei saa jdreldada, et personaalmeditsiini
arendamine  ohustaks hetkel seni kehtinud solidaarsel kindlustusel pdhinevat

tervishoiustisteemi, kus elanike tervis on kaitstud sdltumata tema majanduslikust olukorrast.

Lisaks peetakse tervisepiiidluse ohukohaks seda, kui haiguste tekkimise siili pannakse
tiksikisikule, kes peaks individuaalseid haigusriske teades suutma haigusi véltida. Selline
vaatenurk vaib luua aga pildi idealistlikust maailmast, mida on vdimalik téielikult kontrollida.
Kuigi analiiiisitud artiklites esines seisukoht, et inimesed muudaksid haigusriskidest teadmisel
oma tervisekditumist ning arendusdokumentides rohutati korduvalt, et personaalmeditsiin
voimaldab inimestel ise aktiivsemalt oma terviseseisundit juhtida, ei saa selgelt jdreldada, et
haiguste tekkimise siiii oleks tiielikult pandud indiviidile. Pigem vdis tdheldada, et neid viiteid
sedastati positiivses vOtmes, sest selgitati, et tipsemate individuaalsete kditumisjuhiste abil

tekib inimestel vOimalus oma tervise eest suurem vastutus votta. Teisalt vdib vastutuse
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jagamine aga tOstatada kriitilise kiisimuse, kelle huvides personaalmeditsiini eelkdige ikkagi
arendatakse — kas iiksikisiku huvides, kes saab osaleda aktiivsemalt oma tervise juhtimises,
mislibi saavutada parema tervise, voi riigi huvides, et tihiskond tervikuna oleks tervem, mislébi
saaks hoida kokku tervishoiukulusid, v&i hoopis turu huvides, mis saab pakkuda tdpsemini
sihitud tervishoiutooteid ja -teenuseid, misldbi teenida kasumit. Vastust sellele kiisimusele on
raske liheselt anda — v3ib vaid oletada, et see on teatud kombinatsioon kdigist kolmest, sest nii
tiksikisik, riik kui ka turg on personaalmeditsiini arendamisel vajalikud osapooled ning ka

potentsiaalsed kasusaajad.

Vaadates nii personaalmeditsiini meediakajastust kui ka arendusdokumente, vdib
personaalmeditsiini arendust6od pidada justkui kampaaniaks, mida piilitakse nii avalikkusele
kui ka sidusriihmadele olulise valdkonnana esitleda. Ootuste ja lubaduste abil saab investorites
ja olulistes sidusriihmades tekitada huvi ning suunata tdhelepanu ebakindlusest korvale
(Tarkkala jt, 2019: 142-143). Lisaks Eesti-sisesele esitlusele presenteeritakse edusamme ka
valisriikides. Naiteks voib arutleda selle iile, miks personaalmeditsiini arendustooga seotud
dokumendid on suures osas ingliskeelsed. Uheks pdhjuseks vdibki olla see, et need on suunatud
rahvusvahelisele lugejale, nagu teadlastele, teadusasutustele ja investoritele, nditamaks
personaalmeditsiini edukdiku Eestis ning saamaks tunnustust ja toetust véljastpoolt. Teisalt
vOib aga pdhjus olla viaga pragmaatiline, sest dokumentide koostajate meeskonnad on osaliselt

rahvusvahelised.

Kuigi on selge, et personaalmeditsiinil on palju potentsiaali meditsiini kaasaegsemaks muuta,
siis voib selle kampaanias margata haipi — korged ootused ja optimistlikud Iubadused on
varjutanud probleemkohad ja riskid. Samuti voib nidha lubaduste edasiliikkamist. Juba 2002.
aastal lubas toonane Eesti Geenikeskuse ndukogu esimees Jaanus Pikani: ,,Olukord on
muutumas ja ldhiaastatel voetakse laiemalt kasutusele individuaalsed ravimid, mis arvestavad
inimese geneetilist eripdra.” (Kéndler, 2002). Aastate méodudes on vilja kididud mitmeid uusi
tahtaegu. Hiljutisem neist on seatud aastaks 2022, mil peaksid valmima esimesed arendused,
mis aitavad tuvastada, missugused ravimid inimestele sobivad ning mis vdimaldavad teada
saada riske rinnaviéhile ning siidame- ja veresoonkonna haigusteks (Eesti Geenivaramu, 2020).
Paratamatult ilmnevad aja méodudes uued asjaolud, mistdttu konkreetseid tdhtaegu on sellises

protsessis keeruline seada.
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Siiski tuleks antavaid lubadusi hoolikalt 1abi moelda, et avalikkuses ja olulistes sidusrithmades
ei tekikis ebarealistlike ootusi. Haibi kriitikana on toodud vilja, et sellised ootused ja
vadrarusaamad voivad kokkuvottes kahjustada teaduse usaldusviirsust (Gogorosi, 2005).
Teisalt on nenditud, et lootusrikkad lubadused aitavad saada investeeringuid (Esposito, 2017)
ning teaduse iihiskondlik mdju saab tdusta vaid ldbi avalikkuse ja poliitikakujundajate
ulatusliku toetuse ja usalduse (Himma-Kadakas, Olesk, 2019: 65-66). Laialdane toetus nduab
aga valdkonna olulisuse toestust. Seega voib jareldada, et haip on teataval maééral
teaduskommunikatsioonis paratamatu. Samuti pooraksin tihelepanu sellele, et Eestis ei ole
kriitikuid, kes jarjepidevalt personaalmeditsiini riske ja probleemkohti avalikult vélja tooksid,

mistottu domineeribki personaalmeditsiini arendamisega tegelevate osapoolte endi ndgemus.

Uurimustod tulemustest selgus, et nii arendusdokumentides kui ka meediakajastuses
késitiletakse personaalmeditsiini teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika, andmepghise
meditsiini visiooni ning teadusliku optimismi raamistikes. Lisaks esines analiilisitud
meediaartiklites ka geneetilise determinismi raamistiku kasutamist, kuigi oluliselt vihem kui
teisi eelnevalt vélja toodud retoorilisi raamistikke. Deterministliku ldhenemise kohaselt
ndhakse, et kuigi haiguste avaldumist mojutavad ka keskkonnategurid ja inimese kiditumine,
siis on geenidel médravam tihtsus (Arnason, 2007: 231). Geneetilist determinismi
iseloomustasid artiklites kaks pohiviidet: geeniinfo personaalmeditsiini rakendamisel saaks
haigusi tdpsemalt ennetada ja ravida ning geeniinfo péhjal saaksid arstid jagada inimestele
personaalseid kditumis- ja ravisoovitusi. Koige selgemalt kasutas seda raamistikku
geenivaramu pikaaegne direktor ja geeniteadlane Andres Metspalu. Kuigi geneetilise info
pOhjal kditumissoovituste jagamine on tdis ebakindlust (Arribas-Ayllon ja Sarangi, 2014) ja
praktikas ei saa anda lihtsaid lahendusi, siis peitub deterministliku ldhenemise retooriline joud
selle lihtsuses ja kergesti kisitletavuses (Esposito, 2017). Seega vodidakse avalikkuses
deterministlikke lubadusi anda eesmirgiga saada laiemat toetust.

Meediakajastuse analiilisi tulemusena saab veel tddeda, et avalikku debatti on suures osas
suunanud personaalmeditsiini arendustooga seotud osapooled. Selgelt aktiivsemad olid
koikidest osapooltest Eesti Geenivaramu, Sotsiaalministeerium ja vdhesel médral ka Tervise
Arengu Instituut. Teised partnerid, nagu Tallinna Ulikool, Tallinna Tehnikaiilikool, Haridus- ja
teadusministeerium, Majandus- ja Kommunikatsiooniministeerium, Eesti Perearstide Selts,
Tartu Ulikooli Kliinikum, Pdhja-Eesti Regionaalhaigla ja Eesti Teadusagentuur esinesid

meediapildis kas vidga vihe voi olematult. Kuigi geenivaramu figureeris meedias koige
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aktiivsemas rollis, siis personaalmeditsiini arendustddga seotud dokumentide koostamisel ei
olnud geenivaramul nii keskne roll, sest vaid harva oli dokumentide koostajate nimekirjas vélja
toodud moni geenivaramu tootaja. Geenivaramu aktiivse rolli taga meedias voib olla
strateegiline otsus panustada aktiivselt avalikkusega suhtlemisse, millega paistetakse silma
vorreldes mitmete teiste teadusasutustega. Samuti on geenivaramul lisaks personaalmeditsiini
projektile kdimas teisigi projekte ning avalikkuse huvi ja toetust vajatakse, et voimalikult paljud

inimesed oleksid ndus hakkama geenidoonoriks.

Kuigi ldhtusin andmete kogumisel peamiselt deduktiivsest ldhenemisest ehk otsisin
meediakajastusest ja arendusdokumentidest varasemalt geeniteaduste ja personaalmeditsiini
kommunikatsioonis ja arendustdds tdheldatud retoorilisi raamistikke, siis olin avatud ka
tekstides esinevatele uutele aspektidele. Siiski saan uurimust6o tulemuste pohjal jareldada, et
nii meediakajastuses kui ka arendusdokumentides domineerisid just need retoorilised
raamistikud, mille votsin uurimistoo ldhtekohtadeks. Ullatavaks vdib aga pidada seda, et nii
meediakajastuses kui ka dokumentides ei arutletud {ildisemalt personaalmeditsiini
rakendamisega seotud eetiliste kiisimuste iile, mis mujal maailmas on geeniandmete kogumise
ja kasutamise teemadel on tugevalt tdstatunud (Korts, Weldon ja Gudmundsdottir, 2004). Kuna
personaalmeditsiini avalikus kommunikatsioonis domineerib selgelt personaalmeditsiini
arendamisega seotud osapoolte vaatekoht, siis voib pidada moneti ootusparaseks, et voimalikke
ohukohti tuuakse vilja vihesel mddral. Siinkohal aitakski tasakaalustava jouna avalik debatt,

kus arutellu tooksid kriitilist vaadet sdltumatud osapooled.
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4.1. Uurimustoo kriitika ja edasised uuringuvéimalused

Bakalaureuset6os kasutatud kvalitatiivse sisuanaliiiisi meetodi kriitikana on vilja toodud, et
uurija voib koguda materjali valikuliselt, ka mitteteadlikult, et leida oma hiipoteesidele kinnitust
(Kalmus jt, 2015). Selle véltimiseks piilidsin pidevalt teadvustada enda uskumuste mdju
uurimuse igas etapis ning olla kodeerimisel ja tulemuste esitamisel vdimalikult tdpne. Samuti
vOib kiisimust tekitada analiiiisi labipaistvus, kuid tdestusmaterjaliks koostasin nii dokumentide
kui ka artiklite kohta tabelid, kus on siistematiseeritult esitatud retoorilisi raamistikke
iseloomustavad kdige ilmekamad vaited (vt Lisa 3 ja Lisa 4). Meetodi kriitikana voib veel vilja
tuua, et meediakajastuse analiiiis ei voimalda uurida eraldi strateegilist kommunikatsioonit6od
ja vastavalt sellele avalikkuse reaktsiooni. Samuti ei kata kédesolev bakalaureuset6d kogu
personaalmeditsiini arendamisega kaasnevat strateegilist kommunikatsiooni, eelkdige seda osa,

mis ei joua avalikkuseni ja on suunatud olulistele sidusgruppidele.

Samuti voib heita ette valimi piiratust nii dokumentide kui ka artiklite puhul. Samas usun, et
selle teema puhul annab meediakajastuse analiilis piisava iilevaate, arvestades, et
valimivahemikul ilmus teemakohaseid artikleid kokku 80 ning analiiiisisin neist ligi
kolmandikku, mis sobisid minu uurimuse konteksti enim. Kiill aga saaks teha laiapdhisemaid
jareldusi, kui oleksin saanud analiilisida dokumente, mis on seotud Sotsiaalministeeriumi
juhitud personaalmeditsiini programmiga 2016-2020. Paraku pole avalikult {ikski selline
dokument veel kéttesaadav. Loodetavasti avalikustatakse need hiljemalt aasta jooksul, mis
looks personaalmeditsiini arendust66 uurimiseks uue véimaluse. Samuti oleks jétku-uuringuna
huvitav intervjueerida personaalmeditsiini arendustodga seotud isikuid ning lisaks tasuks
uurida personaalmeditsiini kommunikatsiooni, mis on suunatud kitsamalt meditsiinitdotajatele,

kes peaksid praktikas personaalmeditsiini oma igapaevat6os ellu viima.

Viimaseks tooksin vélja kohati labikumava kriitilise hoiaku teema suhtes, kuid piiiidsin teha
jareldusi toetudes ainult selgetele faktidele ja uurimistulemustele ning tuua sisse ka
tasakaalustavat vaatenurka. Teatud kriitilisus tuleneb teoreetilisest ja empiirilisest materjalist,

millest kogu uurimist6os ldhtusin.
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KOKKUVOTE

Kédesoleva bakalaureusetoo eesmirgiks oli uurida, kas varasemalt geeniteaduste ja
personaalmeditsiini kommunikatsioonis ja arendustods tdheldatud retoorilisi raamistikke leidub
Eesti kaasuse puhul personaalmeditsiini arendustéoga seotud avalikult kittesaadavates
dokumentides ning teemat késitlevates meediaartiklites Eesti Rahvusringhdélingus, Postimehe
ning Delfi portaalides aastatel 2013—2019. Lisaks soovisin analiiiisida, kuidas erineb retooriliste

raamistike esinemine arendusdokumentides ja meediakajastuses.

Uurimustoo tulemustest selgus, et personaalmeditsiini késitletakse arendusdokumentides ja
meediaartiklites enim teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika ning andmepdhise
meditsiini visiooni raamistikus. Teadusliku patriotismi ja innovatsioonipoliitika raamistikku
iseloomustasid viited, mis tOstsid esile Eesti unikaalseid eeldusi ning késitlesid
personaalmedisiini majandusvaldkonnana, mille arendamine tooks Eestile kasu. Uhe kasuna
toodi vilja ka rahvusvahelise konkurentsivoime tdusmist. Andmepdhise meditsiini visioonis
rohutati nii dokumentides kui meedias, et personaalmeditsiini rakendamiseks on vajalik koguda
rohkelt terviseandmeid ning arendada infotehnoloogiaid ja taristut. Analiilisitud artiklites esines
ka viide, et geneetilise info uurimine ja meditsiinipraktikasse rakendamine on lihtne. Nii
dokumentides kui meediakajastuses kisitleti personaalmeditsiini arendamist iildisema e-riigi

identiteedi sidilitamise ja tugevadamise valguses.

Monevorra vihem leidus personaalmeditsiini arendusdokumentides ja meediakajastuses
teadusliku  optimismi. Sellele raamistikule iseloomulike véidetena toodi vilja, et
personaalmeditsiin aitab hoida kokku tervishoiukulusid ning et inimesed saavad ise oma
terviseseisundi juhtimisel aktiivsemalt osaleda ja vastavalt haigusriskidele oma tervisekéditmuist
muuta. Analiiiisitud artiklites leidus ka véide, et personaalmeditsiin on juba praegu kohe voi
lahitulevikus kéttesaadav. Selliseid viiteid voib pidada teadusliku optimismi raamistiku
kasutamiseks, sest neid kommunikeeriti kui kindlaid lubadusi, kuigi nende teostatavus ja
teaduspohisus ei olnud veel laialdaselt kinnitust leidnud. Ehkki nii dokumentides kui ka
artiklites toodi vdhesel maéddral vilja ka praeguseid probleemkohti ja voimalikke riske,

domineerisid siiski optimistlikud lubadused ja tulevikukasud.
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Lisaks esines personaalmeditsiini meediakajastuses vihesel miéral geneetilise determinismi
raamistiku kasutamist. Selgelt strateegilises vOtmes kasutas seda raamistikku Eesti
Geenivaramu pikaaegne direktor Andres Metspalu. Deterministlikku vaadet iseloomustasid
artiklites viited, et geneetilise info personaalmeditsiini rakendamisel saaks haigusi tdpsemalt
ennetada ja ravida ning nende pohjal saaksid ka arstid jagada inimestele personaalseid kditumis-

ja ravisoovitusi.

Kuigi ldhtusin uurimust60s teoreetilisest ja empiirilisest materjalist, mille alusel otsisin
personaalmeditsiini arendust60s ja meediakajastuses varem tiheldatud retoorilisi raamistikke,
siis olin andmete kogumisel avatud ka uutele aspektidele. See vdimaldas mul tdheldada, et
valimis ei tOstatunud eetilisi kiisimusi ning andmete turvalisuse iile arutleti pinnapealselt.
Samuti leidus nii dokumentide kui ka artiklite vahel teatuid vastakaid seisukohti, nditeks
personaalmeditsiini  kulutdhususe osas. Siiski saan tulemuste pdhjal jéireldada, et nii
personaalmeditsiini arendusdokumentides kui ka meediakajastuses domineerisid retoorilised

raamistikud, mille votsin uurimistdo 1dhtekohtadeks.
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SUMMARY

Rhetorical framing of personalized medicine in policy documents and media in Estonia

The aim of this bachelor’s thesis was to study the rhetorical frames that occur in the promotion
of personalized medicine both in policy documents and media in Estonia. The analysis was built

on previous research on rhetorical frames of personalized medicine and genetics generally.

If the late 1990s and early 2000s were marked by the creation of numerous national biobanks
all over the world, the end of the next decade saw the outpouring of national policies for
developing personalized medicine. Similarly, the Ministry of Social Affairs of Estonia had
presented a preliminary study on personalized medicine in 2015, followed by the Personalized
Medicine Programme 2016-2020 launched by the government of Estonia. Innovative
personalized medicine is expected to radically change healthcare by prevention and treatment
programmes more closely targeted to individual (Feasibility Study..., 2015: 4). Although, it is
also claimed the focus of advocacy in personalized medicine has shifted from the promise of
health to the promise of wealth (Tarkkala et al, 2019).

The present bachelor’s thesis is structured into four chapters. In the first chapter I give an
overview of theoretical and empirical framework, defining the concept of personalized
medicine and describing rhetorical frames of personalised medicine and genetics based on
previous research . Secondly, | describe the method and the sampling process for the present
thesis. The third part presents the results. In the fourth chapter the answers to the research
questions are presented and the results of the empirical analysis are discussed in broader

context.

Based on the theoretical and empirical framework, two main research questions along with sub-

questions are established:

1. Which rhetorical frames were found in the Estonian policy documents of the

development of personalized medicine?
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1.1. Which were the main statements used to describe the occurrence of these
rhetorical frames in the policy documents?

2. Which rhetorical frames of personalized medicine were found in Estonian media
during 2013-2019?

2.1. Which were the main statements used to describe the occurrence of these

rhetorical frames in the media?

In order to answer these questions, two research methods were applied. Document analysis was
conducted on eight policy documents related to development of personalized medicine and
qualitative content analysis was conducted on 27 articles about personalized medicine from

three main Estonian media online channels during 2013-2019.

According to analyzed policy documents and media articles personalized medicine is
predominantly framed through science patriotism and innovation policy together with data-
driven medicine. Estonia was seen to have unique advantages to develop personalized medicine
as an economic field and the hopes of prospective economic gain were developed. Driven by
the expectations attached to the vision of data-driven medicine, enormous amounts of health
data and digitalized infrastructure were seen as the key factor of personalized medicine.
Furthermore, both in policy documents and personalized medicine was presented as a part of
the development of strong e-state.

The study also revealed that the rhetoric frame of science optimism occurred frequently in the
promotion of personalized medicine both in policy documents and media. It was recognized
because the potential benefits of developing personalized medicine were presented as firm
promises, while understating the uncertainties and overstating the potential. The statements:
“The personalized medicine will help to reduce healthcare costs,” or “People will change their

lifestyle if knowing their health risks,” are some of these examples of science optimism.

As a result of the research it appeared that the frame of genetic determinism was slightly but

strategically used only in the media coverage of personalized medicine mostly by the head of
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the Estonian biobank, Andres Metspalu. Generally, the importance of environmental factors
impact on diseases were also mentioned. However, it can be concluded that the promotion of
personalized medicine in Estonia was utilized by rhetorical frames from theoretical and

empirical framework of which this study was conducted on.
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personaalmeditsiini personaalmeditsiini-pilootprojekt
pilootprojekt
14 | 02.11.2015 | Sotsiaalministeeriumi https://novaator.err.ee/257934/sotsiaalministeeriumi-
asekantsler: tdppismeditsiini | asekantsler-tappismeditsiini-kulutohususe-hindamine-
kulutohususe hindamine votab-vahemalt-viis-aastat
votab vahemalt viis aastat
15 10.05.2016 | Eesti teadlased ennustavad https://novaator.err.ee/258982/eesti-teadlased-
parilikke tunnuseid ennustavad-parilikke-tunnuseid-tapsemalt-kui-kunagi-
tdpsemalt kui kunagi varem | varem
16 25.09.2016 | Tdppismeditsiin — inimese https://arvamus.postimees.ee/3845195/tappismeditsiin-
ravimine rétsepatoona inimese-ravimine-
ratsepatoona? ga=2.89048219.1022458704.1573228097
-1072390522.1570608205
17 25.11.2016 | Ain Aaviksoo hakkab https://tervis.postimees.ee/3923677/ain-aaviksoo-
Euroopas hakkab-euroopas-personaalmeditsiini-
personaalmeditsiini arendama? ga=2.89048219.1022458704.1573228097-
arendama 1072390522.1570608205
18 01.02.2017 | Geenivaramu saab valmis https://novaator.err.ee/260208/geenivaramu-saab-valmis
19 20.12.2017 | Riik vdimaldab 100 000 https://novaator.err.ee/649969/riik-voimaldab-100-000-
inimesel saada teada oma inimesel-saada-teada-oma-geneetilised-riskid
geneetilised riskid
20 | 28.12.2017 | Kas ravimite kdrge hind on https://epl.delfi.ee/eesti/kas-ravimite-korge-hind-on-
oigustatud? Tootjad oigustatud-tootjad-vaidavad-et-nende-too-on-keeruline-
viidavad, et nende t60 on ja-paljude-riskidega?id=80618439
keeruline ja paljude
riskidega
21 14.07.2018 | Riina Sikkut: Eesti on https://novaator.err.ee/846499/riina-sikkut-eesti-on-
personaalmeditsiini osas personaalmeditsiini-osas-teistest-mitu-sammu-ees
teistest mitu sammu ees
22 05.11.2018 | Kaarel Krjutskov: https://arvamus.postimees.ee/6445502/kaarel-krjutskov-
tappismeditsiin — uus suur tappismeditsiin-uus-suur-voimalus-
voimalus Eestis eestis? ga=2.91621658.1022458704.1573228097-
1072390522.1570608205
23 | 15.12.2018 | Andres Metspalu: mida me https://heureka.postimees.ee/6477369/andres-metspalu-
200 000 geeniprooviga mida-me-200-000-geeniprooviga-tegelikult-teha-
tegelikult teha tahame? tahame? ga=2.89048219.1022458704.1573228097-
1072390522.1570608205
24 | 21.12.2018 | Eesti tervishoid teeb https://epl.delfi.ee/eesti/eesti-tervishoid-teeb-maailmas-
maailmas revolutsiooni revolutsiooni?id=84818291
25 | 13.03.2019 | Kaarel Krjutskov: https://arvamus.postimees.ee/6544241/kaarel-krjutskov-

tdppismeditsiin on tdnapdev

tappismeditsiin-on-
tanapaev? ga=2.89048219.1022458704.1573228097-
1072390522.1570608205
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26 14.04.2019 | 16 aastat inimgenoomi https://novaator.err.ee/929927/16-aastat-inimgenoomi-
tileskirjutusest: kaugel oleme | uleskirjutusest-kaugel-oleme-personaalmeditsiinist
personaalmeditsiinist?

27 29.08.2019 | FORTE INTERVJUU | https://forte.delfi.ee/news/teadus/forte-intervjuu-

Ameeriklaste geenivaramu
vedaja: me ei joua kunagi
sinna, et suudame 30 aastat
ette 6elda, et inimesel saab
olema vihk

ameeriklaste-geenivaramu-vedaja-me-ei-joua-kunagi-
sinna-et-suudame-30-aastat-ette-oelda-et-inimesel-saab-

olema-vahk?id=87273641
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Lisa 3. Retoorilisi raamistikke iseloomustavad tekstiniited analiiusitud

dokumentide kaupa

“Analiiiis personaalmeditsiini rakendamise voimalustest Eestis”

Retoriline raamistik

Tekstindited

Teaduslik optimism

Viimastel aastatel on personaalmeditsiin muutunud futuristlikust visioonist laialt
aktsepteeritud uuenduslikuks l&henemiseks tervishoiule.

Personaalmeditsiin sobib iiheks fokusseeritud arengueesmérgiks
tervishoiusiisteemile, sest toetab olulisemaid tervishoiupoliitika tehnilisi eesmarke
(patsiendikesksus, ravikvaliteedi suurenemine, kulu-efektiivsus) ning véimaldab
need koondada iiheks teenuse osutamise tasemel tulemuseks - otsuste tegemine
individuaalseid omadusi arvesse vottes.

Personaalmeditsiini rakendamine on véimalik kdivitada juba praegu alustades
ennast tdestanud kuluefektiivsete lahendustega.

Teaduslik
patriotism ja
innovatsiooni-

Globaalselt loctakse personaalmeditsiini vdga perspektiivseks ning erineva
mastaabiga (sh riiklike) arendusprojekte on viimastel aastatel kéivitatud palju.

Just e-tervise {ile-riigilises voimekuses seisneb Eesti ddrmiselt oluline ja globaalselt

poliitika hinnatud konkurentsieelis — sellise ulatuse ja funktsionaalsusega koostooplatvormi
loomine mones teises maailma paigas nduaks viga palju raha ja mitu aastat
ettevalmistavaid tegevusi.
Siiski ei piisi Eesti konkurentsieelis paindliku personaalmeditsiini
piloteerimiskohana igavesti, arvestades personaalmeditsiini prioritiseerimist jérjest
suurema hulga riikide poolt ning samuti véga aktiivset erakapitali huvi
investeerimiseks ja arendustegevuseks selles valdkonnas.
Biomeditsiin ja sellega seotud tehnoloogiavaldkonnad on ithed mahukamad ja
kiiremini kasvavad majandusvaldkonnad, mistottu edukas ja tulemuslik tegutsemine
eeldab koostdod erasektoriga.
Majanduslikus mdttes on personaalmeditsiini siistemaatilisel arendamisel Eestis
potentsiaali tuua olulisel mééral tdiendavat kasu nii tervishoiu- kui
biomeditsiinialase teadus-arendustegevuse, kui ka tdiendavate investeeringute ja
tookohtade niol ettevotluses. Eesti ettevotetel on vdoimalus tulevikus saada siinse
kogemuse eksportijaks teistesse riikidesse nagu seda téna ollakse e-riigi lahenduste
0Sas.
Eestil on vdimalus kujuneda uuenenud tervishoiu teerajajaks kasutades dra meie
ténast positsiooni.

Visioon Meditsiinija bioinformaatika (e-tervis) on tihelt poolt iilejddnud valdkondi tthendav

andmepdhisest lili ja teisalt on personaalmeditsiin e-tervise liks kdige sisukam praktiline
meditsiinist rakendusvaldkond.

»Eesti tervisesiisteemi teadus- ja arendustegevuse ning innovatsioonistrateegia 2015-2020¢

Teaduslik optimism

Lahtekohaks on keskendumine konkreetse inimese voi inimeste rithma eripérale (st
riskidele) ja eelistustele ning sellest ldhtuvalt tipsemini sihitud teenuste ja
sekkumistegevuste pakkumine.

Mobiilse teenuseosutamise pohimotted toetavad muu hulgas seda, et inimesed
votavad ise oma tervise juhtimise eest suurema vastutuse, kasutades selleks iihtlasi
enda kasutuses olevate nutiseadmete vdimalusi.

2025. aastal tegutsevad riik, tervishoid, teadus ja ettevotlus iiksteise piitidlusi
toetades, tekkinud on kriitiline mass aktiivsust ja héstitoimiv dkosiisteem. Eestisse
tullakse meditsiini dppima, arstitddd ja teadust tegema, uusi lahendusi arendama ja
testima voi lihtsalt tervist turgutama. Ja Eestilt tullakse dppima, sest siin on
voimalik ndha tervisesiisteemi tulevikku.

Tuleviku tervisesiisteem peab poorama mérksa rohkem tdhelepanu ennetusele,
tervise hoidmisele ja sdilitamisele.
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Seejuures tuleb tagada vastutuse piisimine digel tasandil ning panustada rohkem ja
targemalt terviseprobleemide ennetusse ja tervise hoidmisse, sest see eristab
16imimist lihtsast konsolideerimisest.

Personaliseeritud lahendused saavad igapdevaseks.

Teaduslik
patriotism ja
innovatsiooni-

poliitika

Teisisonu: nii nagu Eesti majanduse ees seisab iilesanne litkuda efektiivsuspohisest
arenguetapist teadmis- ja innovatsioonipdhisesse etappi, on sama proovikivi ka
Eesti tervishoiul.

riik ja koik tervisesiisteemi osalised arendavad vilja tulemuspohise printsiibi
rakendamiseks vajalikud padevused ja voimekused, sh digitaalseks
andmehalduseks.

Lihtekohaks on peamiselt kaugteenuste (néiteks teletervis, -meditsiin ja -hooldus, e-
teenused) aktiivne arendamine ja kiire siisteemis kasutuselevott vastukaaluks
tervishoiutdotajate arvu paratamatule vahenemisele ning teenuste vorgustumisest
tulenevale komplekssuse kasvule

Seni ei ole tervisesiisteemis teadust6dd ja innovatsiooni piisavalt vadrtustatud,
mistdttu on siisteemi voimekus teadust ja innovatsiooni ise teostada ning nende
ndudlust kujundada vihene. Samuti on koost6o teadusasutuste ja tervisetehnoloogia
ettevotetega Eesti tervisesektori jaoks kasutamata potentsiaal (ptk 3).
Tulevikuvisioonis ndhakse teadust ja innovatsiooni kdigi tervisesiisteemi osaliste
igapédevatoo périsosana, mida védrtustatakse kui tervisesiisteemi elujou asendamatut
allikat (ptk 4).

Vihemalt iihes sellises nn kuumas valdkonnas (nt personaalmeditsiinis) on Eesti
tousnud eduka rakendamise mudelriigiks ning andnud vdimenduse
teadusuuringutele ja ettevotlusele laiemalt. See on toonud rahvusvahelist tdhelepanu
ning lisaressurssi véliskapitali ja inimeste néol.

See on nihutanud teadustdo fookuse rakenduslikematele, multidistsiplinaarsetele
uurimistoddele. Paistab, et Eesti teaduspoliitika tildine visioon teaduse suuremast
sotsiaal-majanduslikust kasust v0ib saada tervishoiuvaldkonnas tegelikkuseks.

Riik kui tark tellija tervishoius on omandanud vilumuse, kuidas panna oma suur
turujoud ja muud hoovad innovatsiooni hoogustamiseks td6le. Selle ilmekas ndide
on uuringuteks ja innovatsiooniks mugavalt kasutada olev tervise suurandmete
taristu ning ettevotete osaluse soodustamine teenuste osutamise ja arendamise
protsessis, millest omal ajal saigi hoo sisse Eesti tervisetehnoloogia ettevotluse ja
investeeringute buum.

Visioon
andmepdhisest
meditsiinist

niiiidisaegseid info- ja kommunikatsioonitehnoloogia (IKT) voimalusi kasutades
erinevate terviseandmete (st tervise-, haiguse-, geeni-, keskkonna- jms inimese
tervisega seotud andmete) ihendatud analiiiisil pdhinevate isikupdhiste voi kihitatud
(ingl stratified) teenuste ja sekkumistegevuste vdimaldamine;

Léhtekohaks on peamiselt kaugteenuste (nditeks teletervis, -meditsiin ja -hooldus, e-
teenused) aktiivne arendamine ja kiire siisteemis kasutuselevott vastukaaluks
tervishoiutdotajate arvu paratamatule vihenemisele ning teenuste vorgustumisest
tulenevale komplekssuse kasvule. Selleks on oluline (digitaal)andmetel pohineva
otsustamise ja teenuse osutamise pShimdtete realiseerimine traditsiooniliste —
fiitisilise kontakti ja asukohaga seotud — sekkumistegevuste korval. Mobiilse
teenuseosutamise pdhimdtted toetavad muu hulgas seda, et inimesed votavad ise
oma tervise juhtimise eest suurema vastutuse, kasutades selleks tihtlasi enda
kasutuses olevate nutiseadmete voimalusi.

(digitaal)andmetel pohineva otsustamise ja e-teenuse osutamise mdistliku kasutuse
pohimotete juurutamine traditsioonilise teenuseosutamise protsessi osana;

Inimeste endi poolt nende kasutuses olevate seadmetega kogutud terviseandmete
1dimimine teenuste osutamise protsessi.

Vorgustunud seadmete lai levik vdimaldab koguda rohkelt tervisecandmeid

Otsustamine muutub tdnu andmeanaliiiisi arenguletdpsemaks ja kiiremaks

»E-tervise visioon 2025/E-tervise strateegiline arenguplaan®

Teaduslik optimism

Paranenud on inimeste vdimalused osaleda oma terviseseisundi aktiivsel juhtimisel;
inimestele on isikupdhiste tervise- ja geeniandmete analiilisi ning digitaalse
otsusetoe abil voimalik pakkuda tdpsemini sihitud teenuseid
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Eesmirgiks on toetada inimeste endi poolt oluliselt suurema vastutuse votmist oma
tervise eest, mis tdhendab suuremat teadlikkust oma tervisest ja sellega seotud
riskide juhtimisest ning suurenenud osalemist tervisteenuseid puudutavate
valikute/otsuste tegemisel.

Inimesekeskses ja personaliseeritud tervisesiisteemis on oluline, et inimene muutuks
passiivsest andmete vaatajast oma tervise aktiivseks juhtijaks, kasutades selleks
tema individuaalsetele eripdradele ja eelistustele kohandatud e-teenuseid.

Teine fookusvaldkond koondab e-tervise alased tegevused, mis vdimaldavad
terviseteenuste osutamist ja korraldamist senisest enam iga iiksiku inimese vajadusi
arvestavalt ning seeldbi preventiivse, prognoosiva ja inimesi kaasava ldhenemise
ulatuslikumat juurutamist tervishoius.

Teaduslik
patriotism ja
innovatsiooni-

poliitika

kasvanud on tervisealane teadus- ja arendustegevus ning ettevotlus.

Kaigil tasanditel toimub pidev innovatsioon: uute lahenduste proovimine ja
juurutamine teenuste tulemuslikkuse ning siisteemi tohususe parandamiseks.

E-tervise strateegia toetab otseselt ka Eesti infoiithiskonna visiooni ja arengukava
2025 elluviimist ning nutika spetsialiseerumise 1dhenemist Eesti majanduskasvu
toetamisel. Nii koondab e-tervise tervise-, hoolekande ja to6turu valdkondade
tervisele suunatud elahenduste arendamise tegevused iihtseks tervikuks, vottes
arvesse vastavaid e-riigi arendamise iildisi arengusuundi ja pohimdtteid ning
valdkondliku ettevotluse ja teadus- ja arendustegevuse arenguvoimalusi.

Meetme eesmérk on suurendada ravi- ja diagnostika tulemuslikkust ning suurendada
tervisevaldkonna teadus- ja arendustegevuse vGimekust ja ettevotluse
arengupotentsiaali rahvusvahelises mastaabis kasutades integreeritult tervise-, ravi-
ja geeniandmeid.

Eesti on muu maailmaga vdrreldes unikaalses olukorras, kuna meil on olemas 15
aastat geeniproovide kogumise ja analiiiisimise kogemust ning vilja on ehitatud
turvaline taristu eri allikatest parit andmete omavaheliseks tthendamiseks. See loob
vodimalused iiheaegseks ja vastastikku teineteist voimendavaks arenguks nii
kliinilises igapdevameditsiinis, tervisealases teadus- ja arendustegevuses kui ka
ettevotluse arengus. Seejuures on kriitiline erinevate padevuste ja organisatsioonide
koordineeritud iihistegevus, mida toetab asjakohane etervise taristu.

Arvestades, et suurem personaliseeritus ja individuaalse vastutuse ning
inimesekesksuse pShimotete rakendamine on kdikjal maailmas kaasaegsete
tervisesiisteemide iiks arengueesméirke, omavad e-tervise alane tehnoloogiline
innovatsioon ning lébivalt kogu tervisesiisteemis protsesside muutmine olulist
majanduspotentsiaali. Seetdttu on fookusvaldkonna eesmirgi saavutamiseks
adrmiselt oluline tegevuste elluviimisesse integreerida ka teadus-arendustegevus ja
ettevotete initsiatiiv.

Visioon
andmepdhisest
meditsiinist

Strateegias lahtutakse eeldusest, et e-tervise ehk tervishoiu infotehnoloogiliste (1T)
vahendite ja voimaluste loomine on eelduseks tervisevaldkonna sisuliste eesmérkide
saavutamisele, ent ei taga iiksi nende saavutamist.

Andmetest on voimalik moodustada terviklik pilt inimese tervisega seonduvast:
ajalises diinaamikas alates périlikkuse infost, terviseseisundit kirjeldavatest
tunnustest, tervisekditumise isedrasustest kuni keskkonna andmeteni (s.t andmed
meie seest, meie kiiljest, meie imbruskonnast).

Kvaliteetsed terviseandmed ja terviseandmete taristu. Andmehdive on kvaliteetne ja
andmete to6tlemine tohus alates tekkekohast kuni kéttesaadavuseni erinevatele
kasutajatele.

Voetakse kasutusele otsustustoe rakendused ravimite koosmdju hindamiseks

Inimestele suunatud nutilahenduste ja veebipShiste dppemingude (serious games)
rakenduste arendamine.

Andmed on aktiivses kasutuses alates esmasest kasutamisest tervisejuhtumi
lahendamisel kuni taaskasutuseni hilisemalt, sh teadus- ja arendust6s ja ettevatete
poolt pakutud lisateenustes.

E-tervise lahendustest on saanud spetsialisti tdeline abimees: tdenduspohisteks
otsusteks on andmed ja tugi spetsialistile kdikjal kéttesaadav ja kohe kasutatav,
andmete sisestamine on lihtne ja sujuv.
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Probleeme inimesekekse personaalmeditsiini rakendamisel Eestis on mitmeid,
alustades terviseandmete olulisest suurenemisest ja sellega kaasnevast puudulikust
kasutusoskusest ning ldpetades personaalset tervislikku kditumist toetavate
tdenduspdhiste infomaterjalide kéttesaadavusega. Suurte andmehulkade korral
osatakse neid kiill keskmiste néitajate tasemel analiilisida, kuid personaliseerimine
tiksikisiku tasemele on vélja arendamata. Tervise- ja geeniandmete
kooskésitlemiseks igapdevases kliinilises praktikas puudub tehniline vdimekus.
Puuduvad (sisulised ja tehnilised) lahendused personaalse tervisejuhtimise
toetamiseks ning inimeste endi osalus enda tervise juhtimisel on madal.

Viljakutse e-tervisele on terviseteenuse otsustamiseks kasutatavate andmehulkade
suurenemine (raviandmetele lisanduvad olulisel mééral tervise- ning geenijm
molekulaarandmed) ning sellest tulenevalt otsuste aluseks kasutatavate
andmeanaliiiisi meetodite (tdoendosuslike seoste kvantitatiivanaliiiis) ja otsusetoe
abivahendite kasutamine. Eesmérgiks on toetada tervishoiut6étajaid ja inimesi
suurte andmehulkade haldamisel ning liikumist keskmisele patsiendile kohandatud
ravijuhiste rakendamisel iga iiksiku patsiendi tuleviku terviseriskide prognoosimise
ja juhtimise suunas.

Meetme eesmérk on suurendada ravi- ja diagnostika tulemuslikkust ning suurendada
tervisevaldkonna teadus- ja arendustegevuse vdimekust ja ettevatluse
arengupotentsiaali rahvusvahelises mastaabis kasutades integreeritult tervise-, ravi-
ja geeniandmeid.

Personaalmeditsiini laiem rakendamine eeldab keerukamate seoste analiiiisi paljude
geenide ja erinevate tervise- ja haigusandmete vahel, mille puhul peamine eesmérk
on prognoosida voimalikku haiguse tekkimist ja tagajargi tulevikus inimese
parilikkuse, keskkonnategurite, kditumise ja meditsiinilise sekkumise tthismojuna.
Reeglina on need seosed keerukad ning vajavad ulatuslikku andmeanaliiiisi,
suuremat teadlikkust ja toetavaid infotehnoloogilisi téoriistu, mis aitavad
informatsiooni to6delda ja kasutataval kujul esitleda.

»Personaalmeditsiini tervishoius rakendamise pilootprojekt 2015-2018. Kavand“

Teaduslik optimism

Eesti elanike tervise paranemine - saavutatakse pikemaajaliselt, kuid selleks
vajalike andmete kogumist ja seiret alustatakse kohe pilootprojekti raames.

Tegemist oleks téiesti uut tiilipi laiaulatusliku innovatsiooni juurutamisega Eesti
tervishoius, mistottu on vaja vilja tootada teadus-arendustegevuse, igapdevase
kliinilise praktika ning ettevotluse arengu sihipéraseks koostddks vajalikud
pohimotted ning sobitada need Eesti konteksti.

Teaduslik
patriotism ja
innovatsiooni-

poliitika

Uhiskonna seisukohast on pilootprojekti eesmirgiks vilja tootada
kuluefektiivsemad 1dhenemised tervishoiuteenuste korraldamiseks.

Personaalmeditsiin koos kdigi sellega seotud rakendusteemadega on
biomeditsiiniteaduste iiks kdige mahukam ja kiiremini kasvav majandusvaldkond,
mistdttu on sellega seotud véga suur drihuvi (farmaatsia-, informaatika- ja
biotehnoloogiatdostus) — edukas ja tulemuslik tegutsemine eeldab koostdod ka
erasektoriga, et jagada riske, investeeringuid ning oskusteavet.

Personaalmeditsiini arendamine tooks Eestile suurt kasu, nagu investeeringud, uued
todkohad, majanduskasv ning Eesti ettevotete voimalus tulevikus saada siinse
kogemuse eksportijaks.

Teadus- ja arendus- ning innovatsioonialase tegevuse tulemuseks on
rahvusvaheliselt tunnustatud ning metodoloogiliselt ja teaduslikult edukas
personaalmeditsiinialase teadmussiirde voimekus Eestis (akadeemiline ja
rakenduslik teadustegevus ning tootearendus). Samuti suureneb teadus- ja
arendusinvesteeringute kaasamise voimekus héstitoimiva terviseinfo haldamise ja
analiiiisivbimekusega seoses.

rahvusvaheliselt tunnustatud Eesti personaalmeditsiini kontseptsioon ja
platvorm (meediakajastus, investeeringud, thisprojektid)

Samuti on hésti integreeritud kliiniline ning T&A&I arendustegevus
heaks eelduseks tipptasemel IKT arendustegevuse, kdrgtehnoloogiliste to6kohtade
ja investeeringute meelitamiseks Eestisse.

Personaalmeditsiini pilootprojekt on suunatud individualiseeritud ravi- ja ennetavate
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Visioon
andmepdhisest
meditsiinist

teenuste juurutamisele kliinilises praktikas kdikehdlmavate terviseandmete mugava
kasutamise ja otsustustoe kaudu.

toimiv tervise- ja individuaalselt molekulaarsete andmete suurandmete
analiiiisivdimekus, mis on rakendatav Eesti tervishoiusiisteemi toetuseks ning on
rahvusvaheliselt konkurentsivéimeline

,,Feasibility_.Study for Personalised Medicine in Estonia: Clinical Approach. Liihikokkuvate ,,
ja ,Ulevaade personaalmeditsiini méiste arengust arengust teaduskirjanduses*

Teaduslik optimism

Personaalmeditsiini abiga peaks tervishoiu juhtimise paradigma keskenduma
ennetusele, lilkudes haiguselt heaolule, haiguste ravimiselt tervise séilitamisele. Kui
paraneb meie voimekus haiguste ennetamiseks ja individuaalsete erinevuste
arvestamiseks haiguste diagnoosimisel, kogemisel ja ravile reageerimisel, siis
pakub personaalmeditsiin lootust, et haiguste kestust ja raskust on vdimalik
vihendada.

Personaalmeditsiin voimaldab vidhendada ravikulusid, kui me oskame kiiresti ja
usaldusvédrselt valida patisendile maksimaalselt efektiivse raviviisi, mis
viahendavad ebaefektiivsete ravimeetodite kasutamist ja aitavad viltida ravimite
korvaltoimeid.

PM on terviklik tervishoiusiisteem, mis keskendub patsiendi kui tiksikisiku
vajadustele.

Teaduslik
patriotism ja
innovatsioonipoliitika

2014. aasta novembris esitas Sotsiaalministeerium Vabariigi Valitsusele
personaalmeditsiini tervishoius rakendamise pilootprojekti 2015-2018 kavandi. See
toimus kaks kuud varem kui USA president Barack Obama 30. jaanuaril 2015
avalikustas US Precision Medicine Initiative.

See oleks keskkond, mille toel saaks 14bi viia innovaatilisi ja mastaapseid kliinilisi
uuringuid, kasutades ara Eesti e-riigi eeliseid ja tervishoiusiisteemi kompaktsust.

Visioon
andmepdhisest
meditsiinist

Personaalmeditsiin on kaasaegse tervishoiu edasiarendus uutel pohimatetel.
Uudseks pohimdtteks on iiksikisiku koigi ainulaadsete terviseandmete
siistemaatiline ja terviklik analiiiis, et selle alusel kohandada mistahes tervisealane
sekkumine (ennetus, ravi voi hoolekanne) individuaalselt optimaalse tulemuse
saavutamiseks. Terviklikud terviseandmed hdlmavad kdike, mis on potentsiaalselt
seotud tervisega: alates fenotiiiibist ja genotiilibist kuni individuaalse
tervisekditumise ja -eelistusteni, samuti elukeskkonda ja kokkupuuteid
tervishoiusiisteemiga.

Votmeelemendid personaalmeditsiini rakendamiseks on isikupdhised terviseandmed
ja voimekus neid andmeid analiilisida tervisesekkumiste planeerimiseks ja
toendosuslike prognooside koostamiseks.

Personaalmeditsiini rakendamine on radikaalne paradigmaatiline muutus vorreldes
traditsioonilise kliinilise praktikaga. Selle véljakutse lahendamine on vdimalik
ainult koolitades tervishoiutoo6tajaid ja varustades neid asjakohaste
infotehnoloogiliste vahenditega.

Asjakohaste uute infotehnoloogiliste lahenduste viljato6tamine elektroonilistes
haiguslugudes ja e-tervise siisteemis on eelduseks pilootprojekti tulemuslikkusele ja
personaalmeditsiini rakendamisele Eesti tervishoius.

Personaalmeditsiini eesmargiks populatsiooni tasemel on isikupdhiste
terviseandmete kogumine ja kasutamine mitte koheselt iiksikisiku aitamiseks, vaid
eelnimetatud kliinilise késitluse otsusetugede valjatootamiseks, ravitulemuste
monitoorimiseks ja tervishoiuteenuste kvaliteedi juhtimise eesmargil. See annaks
voimaluse radikaalselt uute teenuste arendamiseks erinevate haigusseisundite voi
tervisekditumise mustritega isikute jaoks — uued voimalused arstidele ja teadlastele
inimeste tervisega seotud kiisimuste lahendamisel.

LDescription of the current status and future needs of the Information Architecture and Data
Management solutions for the national personalised medicine pilot project. Liihikokkuvote“

Teaduslik optimism

Taisgenoomide sekveneerimise hind jétkab avatud turul langust, kuid meie
teadmised ja kogemused kasvavad. Seetdttu oleme niitidseks joudnud punkti, kus
genoomika andmeid vdiks hakata késitlema rutiinse tervishoiuteenuse kulu-
efektiivse komponendina.

Rahvusvahelised eksperdid ndustuvad, et just niiiid on dige aeg alustada
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personaalmeditsiini pShimdtete riiklikul tasemel rakendamist, kuna
sekveneerimiskulud on langenud ja on olemas rakendamiseks ka
tdoenduspdhiseid kulu-efektiivseid kasutuslugusid.

Teaduslik
patriotism ja
innovatsiooni-

poliitika

Eesti jaoks loob unikaalse eelise juba praegu olemasolev Eesti Geenivaramu
andmekogu 50 000 geenidoonori andmete ning 2300 tiisgenoomiga ning teiseks
Eesti tervishoiuandmete korge digitaliseerituse ja tsentraliseerituse aste.

Mairkimisvéirne osa Eesti rahva terviseandmetest on reaalajaandmebaasidest
kéttesaadav ja iga isiku andmed eri andmekogudes tihendatavad ténu isikukoodidele
ja X-tee andmevahetuskihile. Eestis on tédnaseks kogutud koeproovid 5% rahvastiku
kohta, 2400 neist saavad peagi iilegenoomselt sekveneeritud. Mitmed teadusgrupid
on juba tegelenud andmete kogumise, eraldamise ja kvaliteedi uurimisega, samuti
Uute otsusetoe algoritmide viljatddtamisega.

Sellise algoritmide andmebaasi ja otsusetoe rakenduste arendamine oleks Eestile
unikaalne eelis ja rahvusvahelise koost6o voimalus.

Samas ei ole olemas universaalseid otsusetoe algoritmide kogumeid, lahendusi ega
andmebaase. Nende loomine v3iks anda Eestile hea platvormi rahvusvaheliseks
koostdoks.

Infotehnoloogiline ja teaduslik ekspertiis on Eestis olemas iihelt poolt tdnu
tugevatele teadus- iilikoolidele ja nende juures tegutsevatele meeskondadele ja
teiselt poolt tinu asjakohasele infohaldusele.

Visioon
andmepdhisest
meditsiinist

Mirkimisvadrne osa Eesti rahva terviseandmetest on reaalaja andmebaasidest
kittesaadav ja iga isiku andmed eri andmekogudes iihendatavad tinu isikukoodidele
ja X-tee andmevahetuskihile.

Sellegipoolest tuleb nimetatud tegevusi késitleda pigem ad hoc lahendustena,
kuna need ei moodusta veel terviklikku tsiiklit teadus-ravi-jalgimine-teadus
ahelas. Automaatset otsusetuge, mis on personaalmeditsiini oluline osa, ei ole
Eesti praktikas tdnaseni kasutatud, isegi mitte ilma geneetika komponendita. Ka
maailmas ei ole valmis rakendataval kujul olemas kdikehdlmavaid automaatse
otsusetoe rakendusi ega gencetika baasil tehtavate kdikvoimalike riskiskooride ja
ennustusalgoritmide andmebaasi.

Pilootprojektis tuleb leida dige tasakaal vahese ja liiase privaatsuse tagamise
mehhanismide vahel. Uhelt poolt vdib mistahes genoomi info leke tekitada
suurt vastuseisu kogu projektile. Teiselt poolt voivad aga privaatsuse liigse
kaitsega seotud takistused drastiliselt pidurdada teadustegevust, mis on
pilootprojekti ja tuleviku arengu votmekomponent. Uuringud on vajalikud nii
otsusetoe algoritmide véljatdotamiseks kui rahvusvaheliste ravijuhiste ja
algoritmide valideerimiseks Eesti andmetel enne juurutamist.

“Personaalmeditsiini rakendamiseks digitaalsete otsustustoe lahenduste arendusuuring.

Liihikokkuvéte”

Visioon
andmepdhisest
meditsiinist

Uuringu kaigus selgus, et erinevates Eesti tervishoiu andmebaasides (Tervise
infosiisteem, Haigekassa andmebaas, Geenivaramu) on rohkelt andmeid, mida on
voimalik personaalmeditsiini eesmérkidest 1dhtuvalt digitaalse otsustustoe
rakendamisel kasutada. Osa nendest andmetest on struktureeritud ja vastavad
rahvusvahelistele standarditele, kuid oluline osa andmetest on vabateksti kujul voi
korralikult struktureerimata, mis teeb nende otsese kasutamise digitaalse
otsustustoe tarkvara jaoks vdimatuks.

Teine oluline tdhelepanek on, et personaalmeditsiinis rakendatavate otsustustugede
andmekoosseis ei erine oluliselt igapdevases otsustusprotsessis kasutatavatest
andmetest. Erinevuseks on eelkdige intensiivsem geeniandmete kasutamine
indiviidi molekulaarseks profileerimiseks ja margatavalt suurem, kogu inimese
elukaart haarav digitaalsete tervise- ja meditsiiniandmete kasutamine.

Personaalmeditsiini rakendamise vaatevinklist on siiski néha, et paljudes riikides
kiib uurimis- ja arendustd6 geeniandmete digitaalsetes otsustustugedes kasutusele
vOtmiseks véga aktiivselt.

Kuna selles valdkonnas on areng véga kiire, siis to6grupi soovituseks on jétkata
Eestis otsustustugede vilja todtamist ja piloteerimist personaalmeditsiini kontekstis
lghtudes mdlemast (SVH/diabeet ja rinnavahk) kliinilisest stsenaariumist.
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“Feasibility Study for Personalised Medicine in Estonia: Business cooperation, management

organisation and evaluation methodology. Liihikokkuvote”

Teaduslik Ténased praktilised personaalmeditsiinilised lahendused véimaldavad dra kasutada

optimism vaid murdosa kdigest sellest, mida personaalmeditsiini rakendamine voiks
potentsiaalselt pakkuda.

Teaduslik Eesti on olnud personaalmeditsiini globaalse kogukonna pioneeride hulgas alates

patriotism ja
innovatsiooni-
poliitika

valdkonna varastest pdevadest. Selge ja labipaistev digusruum ning hea
organisatsiooniline suutlikkus on vdimaldanud luua rahvusvaheliselt
konkurentsivoimelise genoomika- ja terviseandmete kogu, mis omakorda on tdstnud
Eesti personaalmeditsiini eesliikujate hulka. Lisaks on Eesti astunud olulisi samme
digitaalsete tehnoloogiate rakendamisel riigi tasandil andmete késitlemiseks ja
autentimiseks. Selle tulemuseks on unikaalne ja turvaline andmehaldusplatvorm,
mis loob voimalused tdsta avaliku halduse suutlikkust ja efektiivsust.
Mirkimisvairne avalik toetus tervise- ja geeniandmete kogumiseks ja
teadusuuringute labiviimiseks aitab samuti kaasa soodsa keskkonna loomiseks
personaalmeditsiini arendamisel ja rakendamisel.

Viimastele omast diinaamikat, kliente ja arengumootoreid analiiiisiti eesti
valdkondlike tugevuste ja vdimaluste taustal. Eestis juba enam kui kiimme aastat
arendatud rahvastikupdhine biopank ja Etervise infrastruktuur annavad meile teatud
rahvusvahelise eelise ja voimaluse kiireteks edasisteks arendusteks.

Eestis juba enam kui kiimme aastat arendatud rahvastikupohine biopank ja Etervise
infrastruktuur annavad meile teatud rahvusvahelise eelise ja voimaluse kiireteks
edasisteks arendusteks. Voib vilja tuua kolm pdhilist valdkonda, kus Eesti vdiks
globaalses PM viirtusahelas edu saavutada: (1) ravimiarendus ja Kliinilised
uuringud; (2) Diagnostikasektor koos riist- ja tarkvaaraarendusega; (3) digitaalsed
otsusetoe rakendused (IKT lahendused, suuremahulised andmeanaliiiisid,
kasutajaliidesed, turvaline andmevahetus jne.). Seejuures on oluline mérkida, et
vottes arvesse mitmete riikide iiha kasvavat aktiivsust personaalmeditsiini vallas, on
edumaa ajutine ja kestab tdendoliselt vaid jirgnevad 1-2 aastat.
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Lisa 4. Artiklites leiduvad retoorilisi raamistikke iseloomustavad viited

Retooriline raamistik

Tekstindited

Artikli nr

Geneetiline
determinism

Arstil ei ole kunagi vdoimalik saada nii pdhjalikku infot, isegi kui ta
kiisitleb patsienti terve paeva. Téapsus ei ole varreldav ja inimene alati ei
tea, mis haigused tal on. Pealegi ei teata teinekord poolt oma suguvdsa.
Haigused voivad olla ka nii keerulised, et isegi arstid ei oska diagnoosi
panna, aga geenid nditavad tipselt, mis haigused inimesel on voi voivad
tulla. Piltlikult Geldes on sellel geenide piitidmise vargul tdna veel suured
silmad ja kétte saadakse «suured kalad», samas suureneb tépsus iga
kuuga ja varsti saab kéte ka iga kilu!

1

Kruuv-Kio on arvutanud, et kui genoomianaliiiisi tulemusel selgitatakse
vilja, kas inimesel on suurem oht haigestuda, ja alustatakse ennetavat
ravi, siis vOiks aastas Onnestuda véltida 175 surma, mis on aset leidnud
miiokardi infarkti tottu. Kui need riskiriihmas inimesed elaksid kasvoi
kiimme aastat, tdhendab see majandusele hinnanguliselt 70 miljoni euro
suurust voitu. Uhe inimese ravile kuluks aga umbes kolm eurot kuus.

10

Me peame leppima tdsiasjaga, et kdigist vdimalikest biomarkeritest on
just geneetiline info kdige suurema ja varasema ennustusvlimega, ja
kuigi ka elustiil on oluline, ei pddse me geneetikast sealgi.

16

Siin tulebki médngu geenidoonorile kasulik info. Meil kdigil on genoomis
palju erinevaid variante, ka neid, mis on kahjulikud. Onneks on meil aga
koiki geene kaks&nbsp;— iiks eksemplar on saadud kaasavaraks emalt,
teine isalt. Ja kui ka emmal-kummal neist oli iiks geen kahjuliku
variandiga, aitab teine koopia tavaliselt hddast vélja. Just nagu neerudega:
meil on kaks neeru, aga iildiselt annab elada ka ithega.

23

Viga viike osake meist voib inimese kohta jutustada pika loo: nende
testide aluseks on vaid 0.2% inimese DNA-st. See on ilmetilluke erinevus
véga paljude erinevate inimeste vahel. Seega tundub, et me oleme tdesti
parale jdudmas personaalmeditsiini ajastusse. Inimgenoomil léks lihtsalt
veidi kauem aega, et seda lubadust tiita.

26

Teaduslik
optimism

Inimesi tuleb harjutada mdttega, et nad votaksid oma tervise eest ise
suurema vastutuse. Praegu on see kiillalt lihtne, sest eestlased suhtuvad
geneetikauuringutesse suhteliselt sdbralikult. Emori uuringute pdhjal
toetab geeniuuringuid 75% inimestest. Maailmas on palju riike, mis on
rahva usaldusega kimpus. Nii et iiks pdhjus, miks on praegu dige aeg,
seisneb inimeste soosivas suhtumises. Teiseks, kui on véimalik nii palju
kasu saada, siis minu kui arsti siida ei lase inimestel liiga kaua haige olla.

On uuritud, et 75% inimesi muudab oma elustiili, kui neile 6eldakse,
millised on nende personaalsed geneetilised riskid.

Riigikogu sotsiaalkomisjoni ténasel istungil tutvustas Eesti Geenivaramu
direktor professor Andres Metspalu personaalse meditsiini rakendamise
voimalusi. Tema ndgemuses on Eestis tekkinud vajadus, aga ka
voimalused personaalse tervishoiu juurutamiseks. Uudne geenianaliiiisil
pShinev meetod aitaks juba perearsti tasandil votta arvesse patsientide
geneetilist omapéra, selgitada vélja haigusriskid ja voimalikud ravimite
korvaltoimed ning doos. Metspalu tegi ettepaneku alustada
juhtprojektiga, kus arstid saaksid aasta jooksul patsientide geeniinfot
kasutada.

"Nii palju, kui me siin arstidega koos tdotame on ndha, et iga eriarst
valdab oma ala geneetikat vdga histi. Perearstidega on sama moodi. Meil
on véga aktiivseid perearste, kes ootavad, millal niisugune voimalus neile
tekiks. Kui meil on ligi 800 perearsti, siis ligi 600 votsid neist osa
Geenivaramu projektist. Ma titleks, et kaks kolmandikku olid huvilised,"
iitles Metspalu.
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Teine suur valdkond on Neumani sonul infarktijargne ravi, mille kohta on
suured kliinilised uuringud tehtud ja mida on juba {isna palju rakendatud.
«Tulemused on suurepirased — suremus vdheneb, paranemine kasvab,»
radkis rakubioloog.

Oluline asi, mida meie Eestis tahame ja saame teha, on haiguste
ennetamine. Kui praegu ei ole inimestele pakkuda piisavalt
usaldusvédrseid lahendusi, siis tegelikult on hakanud see kivi viga suure
hooga litkuma seetottu, et valitsus otsustas umbes kuu aega tagasi, et
personaalse meditsiini pilootprogramm kiivitatakse.

10

Eesti riik liigub sinnapoole, et tulevikus on kdigil inimestel, kes seda
soovivad, oma genoomianaliiiis. Eestlaste jaoks voiks tulevik olla viga
hea.

10

Veelgi laiemalt vaadates tdhendab personaalmeditsiin seda - arvestades,
et iildised soovitused rohkem liikuda ja tervislikumalt toituda pole
tulemusi andnud, sest inimeste kehakaal muudkui suureneb ja
terviseprobleemid teravnevad - , et juba varasest lapseeast saab igaiiks
kaasa individuaalsed soovitused, kuidas edasises elus ennastsddstvalt
toimida, ning millal pd6rduda arsti juurde konsultatsioonile voi
uuringutele.

12

Kruuv prognoosib, et esimesed personaalmeditsiini teenused voiks turule
jouda kolme kuni viie aasta péirast.

12

See on paljutdotav teadusharu. Uuringud on nédidanud, et Eestis dnnestuks
aastas padsta umbes 170 inimese elu, kui genoomiinfol pdhineva
riskiskoori alusel saaks tuvastada nende suurema ohu surra
stidameinfarkti ning alustada digeaegselt kolesterooli taset langetava
raviga.

12

Geenivaramu direktori Andres Metspalu sonul kirjutavad doonorid iga
pédev ja soovivad teada, millal nad analiiiside tulemused teada saavad.
“Niitid 16puks ma saan 6elda, et head geenidoonorid, see paev on niiiid
juba péris ligidal,” nendib Metspalu. Geenivaramu juht toonitab siiski, et
saadavad tulemused on teaduslikud, see pole veel meditsiin.

18

,»Praegu on osapooltel selge soov ja ka riigi rahastus aasta jooksul
voimalikult paljudelt inimestelt geeniproovid koguda ja
needgenotiipiseerida. See on suurepirane algus,* iitles Veidebaum.
»legelik teadustdo algab aga alles siis, kui proovid on kogutud.

19

Personaalmeditsiin on osaliselt juba kohal. Néiteks onkoloogias on
mdnede kasvajaliikide puhul tavapérane, et spetsiifiliste testide
(biomarkerid, geenivariatsioonid) abil uuritakse enne ravi midramist
haiguse eripéra igal konkreetsel haigel.

20

Maigi t0i esile ka tildisema véirtuse. ,,Oluline on hoopis védrtus, mida
uued ravimid tihiskonnale annavad. Néiteks tile 75% Euroopa véhihaigeid
naaseb parast innovaatiliste ravimite kasutuselevottu todle. Mitme
paikmega vihk on muutunud varajase avastamise korral ravitavaks voi
krooniliseks haiguseks. Ténapédeva raviga elab kaks kolmest vdhihaigest
tile viie aasta. Ka on vilja arvutatud, et suurema sissetulekuga OECD
riikidest on inimeste eluea pikenemine aastatel 2000-2009 olnud 73%
ulatuses seotud innovaatiliste ravimite kasutuselevdtuga.”

20

Personaalmeditsiinist saavad juba praegu kasu geenidoonorid, kes kiimme
aastat tagasi geeniproovi andsid ja on niiiid saanud tagasiside. . [...]
Samuti on meil korge pariliku kolesterooliga inimesed, kelle
stidamehaiguste risk oluliselt viheneb, kui nad hakkavad noores eas
statiine votma. Tegelikult personaalmeditsiin juba tddtab.

21

Olen véga péri, et Geenivaramu on strateegiline ja edukas teadusprojekt,
kuid samas ei tohiks turundada terviseriskidest radkivat geenikaarti
personaalmeditsiini nime all. See higustab tédppismeditsiini tdelist
olemust, sest tippismeditsiini teenusel on konkreetne tulemus. Test annab

22
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peaaegu 100-protsendilise tdpsusega vastuse ja seda hiljemalt kiimne
todpdeva jooksul.

Loomulikult on oluline ka digete ravimite valik, mis eriti kehtib vahi
puhul. Mida rohkem me teame sellest, kuidas need haigused kiituvad ja
levivad, seda tdendolisemalt saame valida ravimi, mis haiguse pohjuseid
leevendab voi need lahendab. Niimoodi saame tulevikus ravimid, mis
teevad inimesed tervemaks ning millel on vihem kdrvalmojusid. Laias
laastus ongi see mdte - et iiks ravim ei sobi kdigile - personaalmeditsiini
Iva.

27

Kui me ridéigime aga geneetilisest varieeruvusest ning sinna juurde veel
erinevatest keskkondadest, siis ma ei usu, et me jouame ka koige
suuremate biopankade puhul kunagi sinna, kus saame Gelda viieaastasele,
et tal saab kindlalt olema 37-aastaselt rinnavihk. Ma ei usu, et see juhtub,
kuid kindlasti saame inimesi ravida praegusest paremini.

27

Teaduslik
patriotism ja
innovatsioonipoliitika

Kui see jddb tegemata, hakkavad inimesed tegema geenikaarte
lahiriikides ja erafirmades, sest personaalsele meditsiinile tileminek on
meditsiinis vdga suur kokkuhoid ja muudab siisteemi paremaks. Ei ole
voimalik, et meie lahiriigid jadvad sellest kdrvale. Seetdttu on iilioluline,
et meil tekiks andmebaas, mis aitaks probleemi siisteemselt lahendada.
Geneetilise info kasutamine sellises mahus igapdevases ravitoos on
meditsiinis tdeline revolutsioon.

Kas risk realiseerub, soltub viga palju kehakaalust. Kui hoida kehakaal
kontrolli all, siis on kindlasti vdimalik liikkata haiguse algust néiteks
kiimme aastat edasi. Inimesele tdhendab see tervemalt elatud elu, aga riigi
jaoks on oluline rahaline pool: hoitakse kokku palju raviraha. Selle
asemel, et haigusi ravida, tuleb kdigepealt ennustada, kes on riskiriihmas
ja nendega tegeleda

«Eesti on ainulaadne selle poolest, et oleme rakendanud riikliku e-tervise
siisteemi, mis voimaldab rakendada geenikaardil pShineva
personaalmeditsiini iga inimese tervise parendamise ette,» iitles
sotsiaalkomisjoni esimees Margus Tsahkna.

"Kui me vaatame laiemas perspektiivis, siis tervishoid 1dheb jarjest
kallimaks ja me peame siin tegema kvalitatiivse hiippe tulevikku, mitte
enam ldhtuma sellest, et trimmime véikeste vahenditega oma
meditsiinisiisteemi. Nii et sotsiaalkomisjon loodab, et me viime selle
arutelu niilid poliitilisele tasandile ja suudame teha vastavad otsused,"
arutles Tsahkna.

"See oleks nagu tombekeskus. Kui seni oleme saanud réédkida ainult
Skype'ist ja IT-lahendustest, siis kui me selle kdrvale tooksime ka
meditsiini, siis ma arvan, et on teistel Euroopa riikidel vdga palju dppida
siit. Niisugune olukord, kus on e-tervis, digiallkiri, digiretsept ja ID-kaart
ja kdik see koos, seda ei tule just palju ette," iitles Metspalu.

«Selles ei ole midagi keerulist, ja kui personaalmeditsiin areneb,
rakendused ldhevad lihtsamaks ja odavamaks, siis miks mitte,» tddes ta.
Sarnaseid laboreid on ka mujal Euroopas, ent siinsele laborile tulevad
praegu kasuks korrektsed seadused.

«Mdnes riigis on nii rumalad seadused, et seal ei saa midagi teha. See on
meie pluss, et meil on seadused tdiesti paigas, ja see on Euroopas
unikaalne,» lisas ta.

«Samas, mida sammu edasi me jouame, seda enam kasvab investorite
huvi,» lisas ta. Neuman kinnitas, et esialgu Eestile iihest tiivirakkude
kasvatamiseks mdeldud laborist piisab, aga samas ei vélistanud ta
voimalust, et nditeks viie aasta pérast voiks teine analoogne labor olla
Tartus.

Meie suur eelis on see, et meil on olemas labimdeldud digusraamistik,
kuidas e-tervise andmetega to6tada ning loomulikult on meil ka X-tee,
mobiil-ID ja ID-kaarti pohine isikutuvastus. Selliste pShimdtteliste asjade
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taha on tihti jddnud teistes riikides samalaadsete e-tervise lahenduste
loomine," rddkis Roivas.

Sellise tuleviku saavutamiseks on Eestis olemas kaks unikaalset eeldust,
mis enamikus arenenud riikides puuduvad. Need kaks eeldust on
isikukood ja X-tee, mille abil saab andmeid isikupdhiselt linkida ja
turvaliselt liigutada. Uleriigiline veebilahendus vdimaldaks terviseinfot
kasutada haiglates, EMOs, kiirabil, perearstidel ning personaalse
Oendusabi ja sotsiaalteenuste korraldamisel.

Olli Kallioniemi Soome Molekulaarmeditsiini Instituudist rohutas, et
suurim viga, mida personaalmeditsiini edendamisel teha saab, on sellest
mooda vaadata. ,,Mitte midagi tegemine olekski suurim viga, sest varsti
on personaalmeditsiin iithel voi teisel moel igapdevameditsiini vaga
oluline osa. Kdik riigid panustavad valdkonda miljardeid. Praegu on
Eestil e-riigi, tipptasemel meditsiinisiisteemi ning maailmaklassist
biopanga véimekuse ndol mitmeaastane edumaa uute kasulike rakenduste
otsimiseks,* lisas Kallioniemi.

Eesti Arengufondi tervisetehnoloogiate valdkonna juhi Kaja Kuivjdgi
hinnangul on Eesti voimalus kombineerida personaalse tervisekonto ja
virtuaalsete kliinikute lahendused juba eksisteerivate soodsate e-tervise
stisteemi eeldustega — nagu digilugu ja ID-kaart. ,,Kindlasti ei saa me
hoida pead liiva all ja loota, et raha tekib tervishoidu juurde ilma, et
inimeste vastutus oma tervise eest suureneks. Riik peab looma eeldused,
et panustajaid ja vdimalusi juurde tuua — tuleb avada e-tervise teenuste
turg uutele ettevotetele ja inimestele endile ning moelda
motivatsioonipaketi peale, mis suunaks inimesi endid oma tervisesse
panustama,” kommenteeris Kuivjogi.

,,Personaalmeditsiini teema on Eestile selles m&ttes unikaalne vdimalus
uurimiseks, et Eesti on viike ja siin saame tdepoolest testida riiklikke
stisteeme riikliku tervishoiu korralduses, selle printsiibi rakendamist
pilootprojektidena iihel voi teisel erialal ja haiguste diagnoosirithmades
ning sealt projitseerida seda kogemust juba suurematele riikidele.

Tervishoiuekspert, endine geenivaramu juht Krista Kruuv-Kéo {itleb, et
ehkki veel mone aasta eest oli geenivaramu rahastamisega probleeme, on
Eesti praegu ikkagi geeniinfo kasutamise poolest paljudest teistest ees.
,,Meid nimetatakse ikkagi rahvusvahelisel tasandil personaalmeditsiini
pioneeriks. Peaksime vist ka ise seda uskuma hakkama,” mérgib ta.

10

Koige suurem eelis on see, et meil on need geeniandmed ning peale selle
veel tervise infosiisteem ja teised andmekogud, mida on vdimalik linkida
geenivaramu andmebaasiga. Oleme kogunud terviseandmeid juba kiimme
aastat. Riigi IT-infrastruktuur, X-tee ja ID-kaardi siisteem voimaldavad
neid andmeid koos kasutada. Kogu see to6tav ja kasutatav komplekt on
unikaalne.Meil oli lihtne koguda 5% rahvastiku geene, et saaksime teha
rahvastiku pShjal jareldusi, aga Ameerikal on see raske. Kdik see on
teinud meist viga atraktiivse partneri rahvusvahelistele uurimisasutustele
ja ravimifirmadele. Firmad vaatavad siiapoole, et teha meiega koostood —
néiteks teha tulevikus kliinilisi uuringuid lithemalt, ravimeid kiiremini
vilja tootada, leida uusi haigusmarkereid.

10

Geeniteadlase sonul ei ole geeniinfol pdhinevat personaalmeditsiini
taielikult juurutatud veel iiheski riigis. "Eestil on tegelikult kdik need
eeldused olemas, et seda ldhitulevikus rakendada. Meil on olemas
suurepdrane e-tervis, kus on koigi terviseandmed elektroonilisel kujul
olemas, lisaks on meil geenivaramus olemas viis protsenti
populatsioonist, millega saaksime koheselt pilootprojektina uuringuid
alustada. Lisaks on meil olemas ka viimasel tasemel genoomi ja DNA
analiiiisi tehnoloogia," loetles vanemteadur

11

Personaalmeditsiini peab ta voimalikuks lahitulevikus. "Riigid nagu
Inglismaa ja USA on juba vilja kuulutanud personaalse meditsiini

11
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projektid v&i nende elluviimise. Kdigil on natukene erinev 1dhenemine.
Mitte {ihelgi ei ole tegelikult kdik need vajalikud komponendid olemas.
Eesti on tiks ainulaadne riik, kus kdik need komponendid on olemas,
ainult rahastamine on vdibolla natuke puudu," sdnas vanemteadur

Asekantsler loodab aga, et genoomide sekveneerimisest on huvitatud
rahvusvahelised partnerid vdi ettevotted, kellel on n-6
kommertsvéljundiga teadus- ja arendusprojekte, mida tahaksid Eestis labi
viia voi eestlastele kittesaadavaks teha. Asekantsleri hinnangul on kuni
16 miljonit eurot avalikust sektorist pilootprojekti tarbeks tagatud, kuid
see ei vilista, et vilisrahastuse abil saaks tdita enamat kui nn
miinimumprogrammi. ,,Meil on pracgu teada Soome kogemusest, et kogu
sekveneerimine on seal tehtud vélisinvesteeringute eest. Meil pole
pOhjust arvata, et me ei suudaks selles osas véliskapitali kaasata,*
mdtiskles Aaviksoo.

13

“Ja see ei tosta kohe riigi koguprodukti, kuid tulu tuleb teatud aja
jooksul,” sGnas Metspalu. Teadlane kirjeldas voimalikku kasu — kui
inimene saab teada mingist haigusriskist voi sellest, et moni ravim talle ei
sobi, on vdimalik teda ka varem, paremini ja tdpsemalt ravida. “Laheb
kiimme aastat vdi ldheb viisteist aastat, aga iihel pdeval hakkab andma see
efekti kogu tervishoius,” lisas ta.

18

Eesti on seni geenide uurimisel maailma tipus piisinud, see on kujunenud
vaat et meie visiitkaardiks teadusringkondades. Jirgmine samm on
personaalmeditsiini arendamine, see tdhendab, et me ei saa aupaistel
puhkama jadda. “Meie hakkame siin juba lopetama, aga jaanuaris alustas
Sveits personaalmeditsiini programmiga. Neil on vaja kiiresti joosta, et
meile jérele jouda,” sGnas Metspalu.

18

,,Meil on tdnaseks piisavalt palju teadmisi nii geenidega seotud
haigestumise riskidest kui ka ravimite toimimise individuaalsetest
eriparadest, et hakata neid siisteemselt igapdevases tervishoius
kasutama,” iitles tervise- ja tdominister Jevgeni Ossinovski. ,,Koostdos
Tervise Arengu Instituudi ja Tartu Ulikooliga vdimaldame veel 100 000
inimesel liituda geenivaramuga, et anda hoogu personaalmeditsiini
arendamisele Eestis ja seeldbi panus tuleviku tervishoidu.*

19

,»Arstid on juhtinud korduvalt tdhelepanu, et investeeringuid teadusesse
tuleks suurendada. Ténane kokkulepe annab kinnitust, et
sotsiaalministeerium plaanib teadusesse enam panustada. See on oluline
investeering kaasaegse teaduspohise meditsiini arendamiseks Eestis.*

19

Eesti on mitu sammu ees. See on erakordne, et meil on geenivaramus
juba 52 000 geeniproovi kogutud ja selle pdhjal antakse personaalset
tagasisidet. Teised riigid kiill praegu loovad oma biopankasid ja hakkavad
geeniproove koguma, aga meil on juba tagasiside vormid. Me ndustame
inimesi ja anname infot, miks moni ravim nende jaoks td6tab vdi ei toota
ja kuidas ravimikogust muuta, et see tegelikult neile sobiks

21

Alguses on koik uued asjad kallid, eriti kui neid kasutatakse vihe ja tegu
on uue tehnoloogiaga. Ka Eestis oli esimeste geenisekveneerimiste hind
kiimnetes tuhandetes, niiiid on iihe geeni sekveneerimine umbes tuhat
dollarit ja tdna laval 6eldud prognoos oli, et jargmistel aastatel jouab see
saja dollarini inimese kohta. Kui neid kasutatakse rohkem ja tuleb enam
tootjaid, siis laheb kordades alla ka hind. Tdesti, personaalne véhiravi on
kallis, aga kui rddgime ennetusest voi drahoidmisest, siis see on pikas
plaanis odavam. Siin pole iihest vastust, aga tagasiminekut mu meelest ei
ole.

21

Nii avasime septembri keskel Tervisetehnoloogia Arenduskeskuses
Eestile uue majandussektori — tappismeditsiini teenuslabori. Teenuslabor
ei ole jalutu poliitiline algatus, vaid koht, mis pakub Eestis vilja tootatud
tappismeditsiini teenuseid. Teenuseid, mida meie kliinikud on seni
vilismaalt kalli raha eest sisse ostnud, see tdhendab, et raha ja ka
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geeniandmeid viiakse pidevalt riigist vilja. Peale selle, et kohalik
téppismeditsiin teenib edukalt Eesti huve, on see ka korge
ekspordipotentsiaaliga majandussektor. Ja mis peamine — see on nutikas,
puhas ja kasumlik.

Personaalne meditsiin teeb Eestis oma esimesi samme ja kuigi algus on
katseprojektide niol juba haiglates, on veel vaja pingutada nii juristidel,
infotehnoloogidel, Eesti Haigekassal, Tartu Ulikoolil ja
sotsiaalministeeriumil, et luua arstidele mugav t66laud, kus lisaks
olemasolevatele diagnoosimise ja ravi mddramise abivahenditele oleks
vordselt esindatud ka uus instrument — geneetika.

23

»See on maailmarekord,” lisas professor Metspalu reipalt. Ehkki Hiinas ja
Uhendkuningriigis on samuti selle arvuni jdutud, siis mérksa pikema
ajaga ja kolossaalselt suurema rahvaarvu juures. Meditsiinisiisteemi
uuendamise esimene teetéhis sai ililetatud. Jirgmisel aastal on kavas
kokku saada 200 000 geenidoonorit.

24

Talle sekundeerib ka professor Andres Metspalu, kelle sonul on Eesti
personaalmeditsiini arendamisega kui mitte maailmas, siis vdhemalt
Euroopas liidripositsioonil. Suurbritannias on geeniandmeid kogutud,
kuid véga spetsiifiliste haiguste uurimiseks, mitte laiapinnaliseks
iileriigiliseks riskianaliiiisiks. Ka islandlastelt koguti ulatuslikult
geeniinfot, kuid sealne ndide pole Metspalu sdnul hea. ,,Islandis tegi seda
firma. Seal ei tohi inimestele tulemusi 6elda, kui nad just ise ei kiisi. Aga
inimene ei tea kiisida oma riske,” selgitab teadlane. Kataris kéib pracgu
samalaadne projekt nagu Eestis, tulemusteni loodetakse jouda viie aasta
parast. ,,Keegi veel ei anna biopangast tagasisidet ega to6ta haigla baasil.”
Metspalu hinnangul saab Eestis reaalne tagasiside vdimalikuks juba kahe-
kolme aasta pérast.

24

Metspalu hinnangul on Eesti personaalmeditsiini eelis see, et seda
arendab avalik sektor. ,,Arst oskab seletada, mida need riskid
tdhendavad,” mérgib ta.

24

Individuaalne 1dhenemine meditsiinis ehk tdppismeditsiin tdhendab
geenide ja kromosoomide tasemel haiguse pohjuse diagnoosimist ning
seda iga patsiendi korral. Patsiendi tépsest vajadusest lahtuv ravi
vahendab raha kulutamise protseduuridele, mis ei kanna vilja, vésitavad
patsiendi keha ning vaimu.

25

Arenenud riikide puhul aga v3ib-olla kiisimus hoopis teine. Ehk
peaksime jatma moned hivituslennukid ostmata ning investeerima selle
raha hoopis personaalmeditsiini. Ma usun, et selliste haruldaste
indiviidide uurimine viib laias perspektiivis ikkagi selleni, et muudab
tervishoiuteenuseid ja arstiabi meie kdigi jaoks paremaks.

27

Visioon
andmepdhisest
meditsiinist

Personaalmeditsiin kujutab endast tervishoiuteenust, kus inimese
ndustamisel kasutatakse siistemaatiliselt koiki teadaolevaid
terviseandmeid, mis kirjeldavad inimese tervist ldhtuvalt geneetika,
inimese kditumise ja véliskeskkonna vahelistest seostest.

"Need e-tervise siisteemid tuleb teha mugavasti kasutatavaks ja ithendada
kogu see info, mis tina on osaliselt kittesaadav - varasemad haigused,
mdnes teises kohas tehtud arstivisiidid voi spordiarsti visiidil paika
pandud Tartu maratoni ettevalmistus,"” selgitas Aaviksoo.

Struktureeritud ja standardiseeritult sisestatud isikupdhised
terviseandmed enam kui miljoni elaniku kohta annavad vdimaluse
rahvastikupohiste haigusregistrite loomiseks ja arstiabi kvaliteedi ja
tulemuslikkuse hindamiseks ehk Eesti tervishoiu arendamiseks Eesti
elanike huvides. Individuaalse personaalse meditsiini tarvis loodava
digitaalse terviseloo lisavdértuseks on anoniiiimsete isikupohiste andmete
kasutamine teadusuuringutes.

Terviselugude pidamine Eestis rahvastikupdhiselt ja diinaamilisena,
talletades muutused ajas, on nutikas spetsialiseerumine — personaalne

82




terviseinfo on tuleviku tervishoiu ja arstiteaduse infra-struktuur,
olulisemgi kui betoon ja raud.

Digitaalse terviseloo peamiseks eesmérgiks peab saama andmete kiire ja
struktureeritud kéttesaadavus ja taaskasutatavus. Arsti aeg ei tohi kuluda
16putule klikkimisele ega samade andmete korduvale sisestamisele, vaid
isikukoodi sisestamisel peaks olema kuvatud patsiendi terviseandmed
kujul, mis vastab tema vanuse ja tervisehiddade profiilile, uuemad andmed
eespool ja oluliste parameetrite kohta graafiliselt. Standardiseeritud ja
etteprogrammeeritud andmekaeve ja kuvamise abil tekib andmetest
informatsioon, mis ongi personaalne tulevikumeditsiin nii konkreetse
patsiendi aitamiseks kui ka arstiteaduste arenguks.

Ideaalis on inimene, kellele infot antakse, vdga hésti aru saanud, milliseid
jéreldusi selle info baasil saab teha. Vastasel juhul voib juhtuda, et info
paneb teda niimoodi muretsema, et stress ise osutub oluliseks faktoriks
haiguste tekkimisel. /../ ,,Ideaalis ndeksin, et inimesel on oma terviseplaan
ja sinna on koos arstiga otsustatud, kuidas riske ennetada: kas ta tahab
sporti teha, vihem siilia, tervislikumalt siiiia, mingit ravimit tarvitada.
Teiseks, kui on olulisi riske, mida peaks mingi aja tagant kontrollima,
néiteks rinnavéahi vdi glaukoomi oht, siis kui sageli ta peaks kontrollis
kdima. Lihtne &pp, mis aitab infot meelde tuletada v3i kuhu saab mingeid
andmeid sisestada — mis on ka omamoodi kontrolli ja tagasiside
mehhanism — vdiks olla igapdevase meditsiini tulevik.”

10

Personaalmeditsiin tdhendab, et meist igaiihe kohta kogutud info pdhjal
saavad arstid otsustada, kas meile on kolesteroolivastaseid ravimeid vaja,
ja kui on, siis millistes kogustes, ning milline vahiravim annab parimaid
tulemusi.

12

,Nende arenduste olemus on erinevaid andmekogusid tihendada
voOimaldava infrastruktuuri loomine, mis oleks kasutatav mitte ainult
personaalmeditsiinis, vaid ka koigi teiste eesmérkide puhul,” sdnas
sotsiaalministeeriumi e-teenuste arengu ja innovatsiooni asekantsler Ain
Aaviksoo.

13

Aaviksoo hinnangul oleks vdimalik Eestis luua 4-5 aastaga keskkond,
mis muudaks arstkonna, ettevStjate ja teadlaste vahelise koostdo senisest
turvalisemaks ja sujuvamaks. ,,Ideaalis ndeme platvormi, mis vdimaldab
teadlastel kliiniliste andmete abil teha uurimistood, arstidel kasutada
kliinilises keskkonnas virskelt teaduse poolt loodud vdimalusi ning
ettevotjatel arendada erinevatest andmebaasidest périt teabele toetuvaid
tooteid ja teenuseid, laiendas asekantsler. Mehe sdnul on mitmed selleks
tarvilikud tehnilised lahendused juba olemas, pigem on kiisimus nende
kohalikesse siisteemidesse integreerimises.

13

Stefanssoni hinnangul ei tohiks samas geeniandmete muuks kui nende
otseste haigusriskide leidmiseks kasutamine inimesi heidutada. ,,Minu
jaoks oleks téiesti vastuvdetamatu, et nduad tervishoiusiisteemilt
(geeniinfo uurimise tulemusel loodud) teenuseid, ent samal ajal
keelduksid loovutamast informatsiooni, mis kergendaks uute avastuste
tegemist ja muudaks arendustddd odavamaks,* mirkis ta.

13

Prioriteediks on selle juures nii elanikkonna, arstide, teadlaste kui ka
projekti rahastava haigekassa ja korraldava sotsiaalministeeriumi
usalduse hoidmine ja kasvatamine. ,,Alustades sellest, et tegemist on
ikkagi terviseandmetega. Toepoolest see, et nende andmetega ei juhtu
midagi ebameeldivat ja need on samas piisavalt kvaliteetsed, et arst saab
usaldada selle (loodava) otsustustoe ehk masina poolt pakutud soovitust,*
laiendas asekantsler.

14

Teades inimese kohta palju infot, nditeks tervet elektroonilist haiguslugu,
saab selliste seoste arvessevotmisel tipsemini ennustada huvipakkuvat
haigusriski.

15
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Kiill aga leiab Kaspar Martens, et kui inimeste genoomiandmeid
kombineerida néiteks e-terviseloo ja lahisugulaste andmetega, on
voimalik mone périliku tunnuse nagu diabeeti haigestumise tdendosust
prognoosida tdpsemini kui seni.

15

»suur kiisimus ongi, kuidas personaalmeditsiin paremini to6taks, kuidas
saaksime igaiihele delda, millised on tema haigusriskid,* votab Martens
kokku. Siin on lisaks geneetikale vdga oluline roll matemaatikal,
statistikal ja informaatikal.

15

Seega Nature Communicationsis ilmunud mudeli alusel on vdimalik
personaalmeditsiinis teha périlike haigusriskide kohta tipne arvutus. Ning
sellest teadmisest 1dhtuvalt on voimalik inimesel podrata téhelepanu oma
tervisekditumisele — toituda teist moodi, véltida suitsetamist voi kdia
sagedamini tervisekontrollis.

15

Arvan, et jargmise viie kuni seitsme aasta jooksul toimub l&dbimurre ja
personaalmeditsiini hakatakse laialdasemalt kasutama. Ténu
infotehnoloogia ja nutiseadmete arengule ning uute &ppide loomisega
kasvab mirgatavalt inimese enda osa oma tervise kontrollis, haiguste
drahoidmisel ja sekkumismeetodi valikul.

16

«Personaalmeditsiin annab meile kaasaegse tehnoloogia ja andmete
analiiiisi néol tdiesti uued véimalused haiguste ennetuseks ja raviks,
vottes arvesse inimeste individuaalseid erinevusi geenides, keskkonnas ja
elustiilis,»

17

Kui vaadata Eesti jargmiste aastate plaane, siis tuleb otsustustugi
perearstidele, mille abil geneetiline ja info patsiendi haigusloost ning
tema tervisekditumisest tuleb kokku siduda ja anda selle pdhjal ravi- ning
kditumissoovitusi, mis on viga personaalne ja puudutab paljusid. Me ei
radgi monekiimnest vahipatsiendist, vaid koigist perearsti juures kéivatest
inimestest.

21

Ent Metspalu sonul pole tahtis kogutud arv, vaid see, mida nende
andmetega ette vietakse. ,,See on statistika,” iitleb ta. 200 000 geenikaarti
on piisav info, et votta see malliks ja leida ka {ilejadnud populatsiooni
terviseriskid. Saab ennustada haigusi, mis voivad inimest alles
paarikiimne aasta pérast painama hakata. ,,Suured riskid jédvad praegu
mérkamata, inimesed jddvad lihtsalt asjata haigeks.” raégib Metspalu.
Praeguse meditsiiniga ei saaks neid riske ennetada. ,,See on, nagu
Oeldakse: madalal rippuvad viljad. Need me saaksime {imber pdorata.”

24

Varem lootusetult ravimatuid vai isegi diagnoosimatuid haigusi saab
niiiid ravida kasutades uusi tehnoloogiaid. Tehnoloogia areneb iilikiirelt
ning sekveneerimine on pracguseks muutunud véga odavaks. Isikliku
geneetilise info uurimine on tdnapéeval sisuliselt tihe kliki kaugusel, ning
selle tellimiseks pole vaja teada, mis on DNA voi geenid.

26

Sisuliselt kui patsient on ndus ja ta kdib arsti juures vereproovi andmas,
siis parast seda kui proov on kolm péeva arsti kiilmkapis oodanud,
visatakse see dra ning me votame selle endale. See vGimaldab meil
koguda histi palju infot just selliste patsientide kohta, kellel on palju
haigusi, keerulised haiguslood ning kes v&tavad palju ravimeid.
Loomulikult on igal patsiendil digus delda, et ta ei soovi oma verd
teaduse hiivanguks annetada.

27
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