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4. septembril 2002. aastal avas sihtasutus Eesti
Geenivaramu Tartus oma labori uksed. Selle
sindmusega realiseerus idee, mis oli idanenud
alates 1999. aastast. Eesti geenivaramu projekt on
alanud. P&ev-péevalt koguneb geenivaramu
andmebaasi geenidoonorite andmeid kolmest Eesti
maakonnast: Saaremaalt, Lddne-Virumaalt ja
Tartumaalt.

Geenivaramu projekti elluviimine ja andmekogu
loomine ei s&ltu iksnes Eesti Geenivaramu
tdStajate jSupingutustest. Andmete tegelikku
kogumist viivad ellu projektis andmekogujana
osalevad perearstid, andmete turvalise trans-
portimise eest vastutab Sularahakeskus ning
kaikide andmete kogumist, likumist, kodeerimist,
sdilitamist ja analisimist toetab selleks spetsiaal-
selt vélja téstatud [T-sisteem.

Geenidoonorina osalemine geenivaramu
projektis on inimestele vabatahtlik. Vaba tahte
vélienduseks on isiku informeeritud kirjalik néusolek,
mis ongi praktiliselt ainus paberdokument, sest
ilejadnud geenivaramu andmed saavad tdis-
mahus elektroonilise kuju. Isik annab oma
néusolekuga diguse vétta temalt koeproov,
koostada tema terviseseisundi kirjeldus ja sugupuu,
kanda need kodeerituna geenivaramusse ning
kasutada neid geeniuvuringuteks, rahva tervise
vurimiseks ja statistilistel eesmarkidel. Geeni-
doonoriks saamise ndusolek, mille sisu ja vorm on
kehtestatud sotsiaalministri m&drusega, vastab
praegustele maailmas valitsevatele eetilistele
tdekspidamistele, mis on fikseeritud inim&iguste ja
biomeditsiini konventsioonis ja teistes dokumentides
ning on saanud heakskiidu rahvusvaheliselt
tunnustatud eksperdilt prof Bartha Maria
Knoppersilt.
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Geenivaramusse (andmekogusse) kogutakse
geenidoonoritelt terviseseisundi- ja sugupuu-
andmed ning DNA-kirjeldused, mida sailitatakse
kodeeritult digitaalsel kujul. Andmete edastamine,
tostlemine ja sdilitamine toimub, rakendades
rangeid turvameetmeid, mis on kooské&lastatud
Andmekaitse Inspektsiooniga. Inimeste teavi-
tamiseks on saadaval infomaterjalid, millega saab
tutvuda perearstide juures, raamatukogudes,
apteekides ja Eesti Geenivaramu Interneti-kodulehel
www.geenivaramu.ee.

Katseprojekti ajal ei teostata genotipiseerimist,
kogutud DNA sailitatakse hoidlas spetsiaalsetes
vedela ldmmastikuga tdidetud tinnides. Proovide
paigutamiseks on spetsiaalne arvutiprogramm,
mis annab igale proovile triipkoodina esitatud
aadressi ning koha pinalis kuuekorruselises tinnis.
Genotiipiseerimine algab siis, kui on piisaval
hulgal andmeid ja valmib inimese genoomi
haplotiitbi kaart ning genotipiseerimise hind
osutub jdukohaseks selliste mahukate geeni-
analiiside tegemiseks. Katseprojekti kdigus
toimub terviseseisundi kirjelduste esmane analiis
ning andmete tdpsustamine ja monitoorimine.

Geenidoonori terviseseisundi kirjelduse
koostab perearst isiku itluste ja ambulatoorse
kaardi péhjal. Kisimustik, mille véljatéstamist
alustati koosté6és Lyoni Rahvusvahelise
Véhiagentuuri spetsialistidega ning mille
arendamisel on osalenud mitmed Eesti arstid,
epidemioloogid jt spetsialistid, on jaotatud
valdkondade kaupa mooduliteks: sugupuu-
andmed, tervise riskitegurid (suitsetamine,
alkoholi tarbimine, toitumistavad, fiusiline
aktiivsus), péetud haigused ja tarvitatavad
ravimid. Kasutataval elektroonilisel kiisimustikul



on hulk eeliseid vérreldes paberkiisimustikegar:
andmed sisestatakse ihes ja samas jdrjekorras
algandmete juures; kasutatakse Uhtseid
klassifikaatoreid; kaasata saab andmekoguijaid,
kes on saanud vastava koolituse. Kaikide
kisimustiku moodulite puhul alustatakse
kisitlemist kdesolevast ajahetkest ja jatkatakse
jdrjest varasemate ajaperioodide késitlemist, et
h&lbustada ning suunata meenutamist. Teemad
algavad ildiste filtreerivate kisimustega.
Viimaste kasutamisel on v&imalik véltida
konkreetse vastaja puhul ebaoluliste kijsimuste
esitamist. Arvutiprogramm tagab tépse ja lihtsa
ilemineku jargmise kisimuseni séltuvalt antud
vastusest. Taidetud kisimustikud salvestatakse
perearsti andmebaasi kriipteeritult ja algseid
andmeid on véimalik edaspidi tdiendada.
Tagamaks andmekogumise Ghtlast kvaliteeti, on
korraldatud neljaetapiline péhijalik koolitus
perearstidele ja on loodud monitooringu
sisteem, mis kontrollib, et andmete kogumine
oleks kooskdlas SA Eesti Geenivaramu
protseduurijuhendite, heade kliiniliste tavade ja
kehtivate digusnormidega.

AS Medisofti loodud andmekogumise
programm kasutab infoallikana nende eneste
loodud perearsti-programmi, millel on vastav
andmevahetuse liides. Ka teised perearstitarkvara
autorid v&ivad luua info vahetamiseks geenivaramu
kisimustikuga sarnase liidese. Niisugune andme-
vahetus on ka edaspidise kiisimustiku tdiendamise
ja pikaajalise kasutamise eelduseks ning see annab
véimaluse kasutada salvestatud andmeid arsti
igapdevatéds. Nii kujuneb iga perearsti
andmebaasi struktureeritud Glevaade isiku
riskiteguritest, mille alusel on véimalik juba praegu
teavitada inimest véimalustest riskitegureid
véhendada ja edasi arendada patsiendikeskset
tervisedendust.

Elektrooniliselt tdidetud kiisimustikud saadetakse
geenivaramusse kripteeritud sénumitena, mis
koostatakse programmi poolt automaatselt ja
edastatakse Interneti kaudu. Kriiptograafia on vélja
té6tatud koostéss SEB IT Partnerid Estonia OUga,

kes on ka Eesti Uhispanga ja ID-kaardi kasutus-
lahenduste ks autoreid. Samasugust kriipteeritud
sénumite vahetust on planeeritud kasutada andmete
tdiendamisel teiste andmebaaside andmetega
(meditsiiniline sinniandmekogu, véhiregister jt).
K&ik need toimingud peavad Idbima keerulise
ametkondliku tee: tuleb kooskslastada protseduure
ja turvameetmeid Andmekaitse Inspektsioonis,
Sotsiaalministeeriumis ja volitatud té&tlejate juures.
Kripteeritud sénumite vahetus on ks néide, kuidas
ténapdeva infotehnoloogia abil turvaliselt andmeid
edastada. Selleks et meditsiinilist infot oleks
véimalik edasi anda ihelt kasutajalt teisele, peab
see olema standardne ning erinevad andmed
peavad olema omavahel vérreldavad.
Meditsiinilised uuringud, protseduurid ja analiiisid
on suhteliselt sarnaselt méistetavad kogu
arstkonnale, kuid puudub tépne definitsioonide
kogum, et neid pérast Ghtsesse andmebaasi viimist
t6ddelda. Seetdttu on geenivaramu vdlja tdétanud
kiisimustiku taitmise juhendi, mis peaks kogutavad
andmed muutma Uheselt maistetavaks nii
andmekogujate kui geenivaramu jaoks. Paraku on
see poolik lahendus. Tulevikus on otstarbekas
geenivaramu siisteem integreerida ihtsesse
digitaalsesse meditsiiniinfosisteemi, et kujuneks
tervik. Sellist eesmérki on peetud silmas Eesti
Geenivaramu infosisteemi loomisel ja
arendamisel.

On selge, et niidisaegsed ja mahukad
teadusprojektid ei saa keskenduda inimese
vuringutele Ghe eriala piires. M&adravaks saab
koostéd eri valdkondade vahel. SA Eesti Geeni-
varamu tegeleb andmete to66tlemise ja
sdilitamisega, arstid andmete kogumisega ning
kogu teadlaskonnal on véimalus teha geeni- ja
terviseuuringuid haiguste teket méjutavate geenide
leidmiseks ning keskkonnategurite osa hindamiseks
haiguse tekkes ja kulus. See vaatenurk on omane
kogu maailma meditsiini arengusuundadele:
tervishoid integreerub geenitehnoloogilise ja
bicinformaatika teadussaavutuste praktilise
rakendamisega varasema diagnoosimise ja

tulemusliku ravi eesmargil.
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