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Vahiepidemioloogia, andmekaitse,
eetika: iihel koosolekul arutatust
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Euroopa Liidu teadusuuringute,
tehnoloogiaarenduse ja tutvustamis-
tegevuse 7. raamprogrammi paljude
ettevotmiste seas kdib t66 projekti
EUROCOURSE raames (1). Euroopa
vihiregistrite vorgustiku algatatud
idee jargi soovitakse selle projekti
kaudu iihtlustada vahiregistrite t66-
kogemuse alusel nende registrite tege-
vust Euroopa Liidus, et tagada asja-
tundjatele kidttesaadav kvaliteetne
andmestik. See andmestik voimaldaks
parandada vahitorjet kogu Euroopas ja
maéargatavalt tugevdada rahvastikupd-
histe vihiuuringute tulemuste raken-
datavust viies valdkonnas: haiguste
etioloogia, rahvatervishoid, vahist
tingitud haiguskoormus, tervishoiu
kvaliteet ja elu kvaliteet, haiguse prog-
noos. Projekti EUROCOURSE, mis
koosneb kiimnest osast — toopaketist
(work package, WP) -, koordineerib
Hollandi vihiepidemioloog Jan-Willem
Coebergh. Eestist osaleb projektis
institutsionaalselt Tartu Ulikooli
Eesti Geenivaramu, eri WPdesse
kuuluvad mitmed teadurid teistest
asutustest. 3. mail 2010 toimus Kopen-
haagenis projekti WP2 ,,Andmekaitse
ja teadustoo eetika“ koosolek, mida
juhatas WP juht, Taani Vahiihingu
vihiennetuse ja dokumentatsiooni
osakonna direktor Hans Storm.

Koos sekretiriga oli meid kokku tiheksa:
uks Belgiast, Eestist, Hollandist, Islandist,
Rootsist ja Sotimaalt ning kolm Taanist.
Monda aega leidis aset ka telefonikonve-
rents, mille jooksul liitus vestlusringiga
kolleeg Londonist. Et tegu oli t66rithma
esimese koosolekuga, kiis arutelu ildiste
ja riigiomaste kitsaskohtade ning ldhima
tegevuskava iile. Suur mure on seotud ELi
andmekaitse direktiiviga 95/46/EU,
mida on riigiti rakendatud ja tdlgendatud
oluliste erinevustega, mis on pohjustanud
aastaid kestnud héireid védhiregistrite t60s
ning takistanud registri andmetele tugine-
vate teadusuuringute tegemist. Asjaomaste
ametnike haritusest/tolgendusest sdltub,
kas registeruuringute tegijat (epidemio-
loogi) koheldakse ,,tdendose kriminaali® voi
saustust vadriva teadurina®.

Taani kogemus néitab, et nimetatud
eurodirektiivi pohimdtete jirgimise tottu
paranes teadust66: teadurid olid sunnitud
varasemast hoolikamalt 1dbi mdtlema ja
kirja panema plaanitava uuringu eesmargid
ja metoodika. Taani epidemioloogi sdnum
kdlab: andmekaitsespetsialistidele tuleb
erialaterminitega zongleerimata ja ndidete
varal selgitada, mis juhtub, kui isikustatud
terviseandmeid ei tohi andmesubjekti ndus-
olekuta kasutada. Taani andmekaitseasu-
tuse juures tegutseb andmenodukogu, kelle
litkmeskonda kuulub ka epidemioloog.
Eesti olud on iildteada: isikuandmete kaitse
seaduse (IKS) 1996. ja 2003. aasta redakt-
sioon tekitasid médratut kahju niigi haprale
epidemioloogiateadusele ja hdbiméirgis-
tasid epidemiolooge (2, 3). Seaduse 2007.

EestiArst 2010; 89(5):313-315

313



PAEVAKORRAL

aasta redaktsioon sisaldab juba (mdnevorra
raskesti jdlgitava sOnastusega) paragrahvi,
mis soosib teadust66d, ja seda on kergendu-
sega tunnetanud need, kes uuringute tege-
miseks on eelmisest aastast alates taotlenud
Andmekaitse Inspektsiooni luba. Seetdttu
tdnavu mirtsis Vaba Uhiskonna Liikumi-
selt Andmekaitse Inspektsioonile tihiskonna
pidurdaja tiitli andmine ,,meditsiiniregist-
rite kui kliinilise meditsiini, statistika ja
teadustegevuse vahendi jirjepideva pida-
mise takistamise® eest (4) olnuks igati asja-
kohane moni aasta tagasi, kuid mitte enam
praegu. Meditsiiniregistrite madalseisu ja
nende andmete tagasihoidliku teaduskai-
besse toomise pdhjusi tuleb otsida mujalt.
Viimase kahe kiimnendi jooksul on aset
leidnud registrite lipulaeva — Eesti Vihi-
registri — allakiik, sest registri tegevust
tagavate Oigusaktide valmimise (5, 6) ning
muuseumiviirtusega riist- ja tarkvara asen-
damisega on Sotsiaalministeerium tege-
lenud erakordselr loiult.

Kohe-kohe on valmimas projekti
EUROCOURSE WP2 kiisimustik, mis
saadetakse ELi liikmesmaadesse, et kind-
laks teha, kas vdhi registreerimist regu-
leerib andmekaitseseadus voi eriseadus; kas
vihi registreerimine on seotud informee-
ritud ndusoleku saamisega; mis moel saade-
takse vihiteatis registrisse; kas ja kuidas
toimub vidhiandmete linkimine surma-
registriga; kas vihiandmeid voib linkida
rahvastikuregistriga surmakuupéeva teada-
saamiseks; kas vidhiregistril on eetikakoo-
deks; kas vastaja soovib esitada néiteid aset
leidnud legaalsete ja eetiliste probleemide
kohta. Jai kdlama mote, et rahvusvaheliste
eetikareeglite sOnastamisel peavad regist-
ritootajad ja epidemioloogid hoidma init-
siatiivi oma kédes. Praktika annab tunnis-
tust, et vastasel korral ei kehtestata voi
késitatakse véddralt neid pdhimotteid, mis
puudutavad registri- ja arhiiviandmeid
kasutavat rahvatervishoiuteadust, mille
puhul ei voeta thendust patsiendiga. Ikka
jajille ilmuvad regulatsioonid, mis ei erista
eri tlupi epidemioloogilisi uuringuid ja

muudavad informeeritud ndusoleku ndude
universaalseks (7).

Koosolekul osalenud jurist rohutas vaja-
dust hoolikalt dokumenteerida iga toimunud
juhtum, nt andmete linkimise v0i registri
andmete kasutamise keelamine. Juhtumite
uldistav kirjeldus tuleks WP2 aruannetes ja
teaduskirjutistes esitada mudelina, nt Saksa,
Hollandi, Péhjamaade jms mudel.

Aastal 2006 ilmunud kirjutis (8) néitas,
et valdav osa Uhendkuningriigis inter-
vjueeritutest ei pea eraelu puutuma-
tuse rikkumiseks seda, kui vdhiregistrisse
kogutud isikustatud terviseandmeid kasu-
tatakse konfidentsiaalselt teadustdo tege-
miseks. Juba mdnda aega on péevakorral
mote korraldada teisteski Euroopa riikides
samasugune kisitlus, mille tthe voimalu-
sena vOiks kaaluda Eurobaromeetri uuringu
korraldamist. Aga kas seda kisitlust on
motet teha nendes riikides, kus vihi regist-
reerimine kulgeb héireteta? Kuidas talitada
Eestis, kus on palju aastaid piisinud oht,
et Saksa andmekaitsemudelist innustunud
otsustajad lasevad muuta meditsiiniregist-
rite andmed anontiimseks? Muuseas, kooli-
polvest tuntud Ohmi seaduse kdrvale ilmus
hiljuti teine samanimeline, seekord digus-
professori sdnastatud seadus: ,,Andmed on
kas kasulikud voi tdielikult anonttimsed,
kuid mitte kunagi molemad korraga® (9).

Koosolekul todeti, et mitmes riigis on
kehtivate digusaktide tottu keerukas koguda
isikustatud andmeid vdhiskriiningul
avastatud tervisehédirete kohta ja hinnata
skriiningu téhusust. Kiisimus pole mitte
skriiningu efekti ildtuntud modtmises
suremusnditajate muutuse abil, vaid iga
skriiningul osalenu ja mitteosalenu kdige-
kiilgsema terviseandmestiku kogumises ja
analiiisimises. Endastmoistetavalt peab
toimuma vastastikune andmevahetus skrii-
ninguregistrija vihiregistri vahel: molemad
registrid on skriiningul tliolulised. Mdni-
kord suudetakse juriidiliselt korrektne
lahendus saavutada siis, kui skriiningure-
gister paigutatakse tildmoiste ,tervishoiu-
register” alla. Keegi osalenutest avaldas
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imestust, miks peame oma igapdevatoo tege-
miseks igasugu kummalisi nippe otsima.
Mainiti veel, et skriiningut tuleks vaadelda
pigem tervishoiustrateegiana, mitte tervis-
hoiuteenusena. Rootsis muretsevad skrii-
ningutegijad selle pédrast, kas nende kisu-
tuses olev rahvastikuregistri koopia, mille
alusel inimesi skriiningule kutsutakse,
on ikka veatu; kui puuduliku aadressi voi
mone tehnilise viperuse tottu jddb kelle-
legi kutse saatmata, kahjustub seelédbi skrii-
ningu maine.
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