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_“jrﬁl'tis teeb pdgusa rinnaku
va iday tunneme nimetuse
public health all ja millele ei ole emakeeles
veel kinnistunud vastetki. Kiibel olevast
kolmest terminist on autori eelistus antud
“rahvatervishoiule”; loomupirasem “ter-
vishoid” on aegade jooksul omandanud
arstiabi tiihenduse, ning “rahvatervis” on
“eesti keeles moéttetu ja moeldamatu
toorlaen” (1). Rahvatervishoiu tegevus-
alal kohtuvad voi 6igemini porkuvad
kokku Kliiniline meditsiin, epidemioloo-
gia, juhtimine, poliitika ja seadusloome
(2). Tihti tuleb ette lahkhelisid. Vaidlused
on puudutanud ka rahvatervishoiualase
tegevuse saatust infotehnoloogilise prog-
ressi hiivesid tarbivas maailmas. Arutlus-
ainet ahendades on jargnevalt vaatluse

v walla voetud iiksnes epidemioloogiliste

uuringute tegemise ja selleks vajalike
terviseandmete kasutamisega seonduvad
kiisimused Eesti kontekstis.
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Epidemioloogide to6pold

Epidemioloogid, kui rdékida nende aka-
deemilisemast poolest, on koos paljude
teiste erialade esindajatega need, kes
omandatud oskuste najal kavandavad
uuringuid. Seejdrel koguvad, analiiiisivad
ja tdlgendavad andmeid, et saada uusi
teadmisi. Epidemioloogide t66 tulemiks
on teadmised tervisega seotud néhtuste ja
nende tekkepShjuste kohta. Eriti kenasti ja
siidantsoojendavalt, seejuures muidugi
mitte ldhiteadusi madaldavana kolab, et
“epidemioloogia on aidanud péésta roh-
kem elusid kui teised, véliselt sdravamad
meditsiiniharud” (3).

Mil moel epidemioloogid ja teiste
terviseteaduste esindajad oma andmeid
koguvad? Kujutage ette, mis koik Eestis
toimub! Kirjalike ja raadiost edastatavate
kutsetega ajavad teadustodtajad kokku iile
kahe tuhande TSernobdli veterani, et
nende kilpnédédret palpeerida ja ultra-
heliuuring teha. Psiihholoogiliseks autop-
siaks nimetatud t60 kéigus kiilastavad nad
enesetapu sooritanud inimeste ldhedasi ja
kiisitlevad neid pohjalikult. Nad varbavad
noorukeid, julgustavad neid onaneerima ja
analiilisivad spermat. Ajalehtede vahendu-
sel kutsuvad meedikud naisi rinnavéhi-
uuringutele, et siis osale neist rink diag-
noos teatada. Teadurid saadavad vanuri-
tele kirju, et nad hommikueine ajal puu-
vilju ei s6oks, seejirel silmaarsti juurde
ilmuksid, kus veeniverd voetakse, pupille
laiendatakse ja silmadest digitaalfoto
tehakse. Tagatipuks ajavad nad haigus-
lugusid, lahanguprotokolle ja surmatun-
nistusi lapates taga, mis on saanud
siidamehaigusi pddenud inimestest. Kui
paberitest selgust ei saada, postitavad nad
kutseid uuringule vo6i tulevad lausa
korteri- vOi majaukse taha. Oleme ju koik
kuulnud lugu majaomanikust, kes helistas
politseisse, et epidemioloog istub tema
dues puu otsas ja solvab rotveilerit. Epi-
lepsiahaigete arvu kéttesaamiseks tuhni-
vad nad ldbi kiimneid andmekogusid (nt
perearstide juures, haigekassas, epilepsia-

HIPPOKRATES' « V aastakdik » mdrts 2003 (42)

ithingus). Kavalate arvutiprogrammide
abil nad jilgivad, kui kaua iga vahihaige
elab. Maksumaksjate rahaga on loodud
tuberkuloosiregister, mis aitab silma peal
hoida koigil, kes on haigestunud. Siis on
veel meditsiiniline siinniregister, kus pee-
takse arvet, kellele tehti keisrildige, kui
palju kaalus vastsiindinu, mis haigustega
ta siia ilma tuli, kes on tema isa jne.

Eesti epidemioloogia on oma arengus
alles lapsekingades. Vilismaal tegutse-
takse hulga laiahaardelisemalt. Kataloo-
nias voeti 1985. aastal arvele heroiini-
soltlased, keda kiimme aastat jélgiti, et
teada saada nende elulemus ja surma-
pohjused. Vancouveris intervjueeriti 1345
veenisiistivat soltlast, kellelt iga poole
aasta tagant verd voeti ja kelle tervise-
seisundit jalgiti HIV- ja C-hepatiidi infekt-
siooni esinemise suhtes. Rootsi ja USA
epidemioloogide koostdds hangiti Rootsi
arhiivist 15 508 naisalkohooliku andmed,
mis lingiti Rootsi Vidhiregistri andmebaa-
siga. Rootsis sellega ei piirdutud: riigi
meditsiiniregistrite linkimise teel saadi
arvutisse andmed umbes 19 000 lapse
kohta, kellest 6000 emal oli tehtud kos-
meetiline rindade suurendamine silikoon-
proteesidega ja iilejadnute emadel kos-
meetiline rindade vihendamine; uuriti, kas
neil lastel on suurenenud kaasasiindinud
védrarendite ja reumaatiliste haiguste risk.
Suurbritannias véirvati inimesi toidupoo-
dides, haiglates ja mitmetes {ihingutes, et
kitte saada ligi 11 000 taimetoitlast, keda
jélgiti 17 aastat. Seejdrel hangiti jalgi-
misajal surnute surmatunnistuste koopiad
ja analiilisiti surmapdhjusi. Taanis lingiti
viis andmekogu — meditsiiniline siinni-
register, fertiilsuse andmebaas, riiklik
surmaregister, riiklik haiglast lahkunute
register ja riiklik kaasasiindinud vaar-
arendite register. Sooviti teada, kas monda
aega enne rasedust vOi raseduse ajal
kogetud negatiivsed elusiindmused suu-
rendasid laste haiguseriski. Soome epi-
demioloogilises katses 29 000 mees-
suitsetajaga sai 75% neist vitamiine ja
25% platseebot.
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Kes vastab, kes mitte

Epidemioloogides ja teistes tervisetead-
lastes ei tekita eelnev uuringute loetelu
mitte mingisugust vooristust. Neis mitte.
Nad on sedalaadi uuringute tegemiseks ja
moistmiseks haridust saanud. Nad teavad,
et iga kavandatavat projekti on hinnatud
teaduslikust ja eetilisest seisukohast ning
et t60 jaoks on eraldatud raha. Need tead-
mistekillukesed, mida tohutu suure arvu
uuringute abil maailmas on jérjepidevalt
kogutud rahvastiku tervise eri tahkude
iseloomustamiseks, aitavad meil paremini
elada. Kellel kavatsus vididetule dema-
googia silt kiilge riputada, v3ib lisainnus-
tust saada jargmisest tddemusest: “Iga
kord, kui arst annab sulle tervisealast nou
vOi otsustab, kuidas sind kdige paremini
ravida, kasutab ta epidemioloogide hangi-
tud tdendusi” (3).

Rahvastiku tervise nimel tehtava uuri-
mistod voib laias laastus jagada kaheks.
Uhe puhul vdetakse iihendust iga inime-
sega, kelle tervise voi sellega seotu (nt
tervisekditumine, t66- ja elutingimused,
materiaalne heaolu jms) vastu huvi tun-
takse. Teise puhul inimest ei tiilitata, sest
uuringuks vajaminevad andmed saadakse
olemasolevatest andmekogudest.

Vaatleme ldhemalt esimest liiki uurin-
guid. Sageli piirdutakse neis postikiisit-
lusega — inimesele saadetakse kiisimustik
ja palutakse see tdidetuna tagastada. Tihti
esitatakse kutse tulla uuringu tegijate
juurde, kas intervjueerimiseks voi arstli-
kuks labivaatuseks vdi mdlemaks korraga.
On uuringuid, milles alustatakse posti-
kiisitlusega ning pérast tehakse ettepanek
kohtuda teadustootajatega. Tehakse toid,
mille korral intervjueerija ldheb eelneva
kokkuleppe alusel ise kiisitletava juurde
kas koju, todkohta, haiglasse voi kooli.
Paljudes piirkondades lahendatakse asjad
telefoni teel.

Edasi oleneb koik inimese soovist,
haritusest, teadlikkusest, hetke meeleolust,
tervisest ja mitmest muust tegurist, kuidas
ta temani joudnud ettepanekule vastab.
Kas ei vaevu vastamagi, teavitab keel-

dumisest vdi soostub uuringus osalema.
Téanu inimeste vastutulelikkusele on kogu
maailmas saadud epidemioloogilisi ja teisi
terviseteaduslikke uuringuid 14bi viia. Just
inimeste hea tahe ning usaldus uuringu
tegijate ja nende tegevuse vastu on see
piisialus, millele saame tugineda. Uurin-
guga liitujate enamiku vahetu kasu on iild-
juhul olematu v&i tithine.

Epidemioloogid, oletatavasti tehes
koike oma parimate oskuste kohaselt, on
kogenud, et ligikaudu iga tuhande uurin-
gusse kutsutu kohta leidub iiks, kes valab
endasse kogunenud sapi uurijate peale
vélja. Paljude aastate eest sai kolleeg EH
kellegi nn sdnameistri kdega kirjutatud
vastuse: “Olgu see vihk mul peas voi
p...s, teie seda niikuinii ei ravi!”. Ammen-
dav selgitus naiste rinnavdhi epidemio-
loogilise uuringu lébiviijale! Kaks aastat
tagasi, silmahaiguste levimust ja pShjusi
vaatleva uuringu kéigus kisitleti igat
valimisse sattunud vanurit ligi tund aega.
Uhe hirraga kulges intervjuu sujuvalt kuni
momendini, mil tuli hakata tiksikasjalikult
vastama tookaigu kohta — kus td6tas, mida
tegi, mis aastatel jne. Mees siiiidistas kiisit-
lejat nuhkimises, lubas temast Kaposse
teatada ja tormas tulistjalu minema. Moni
inimene, tundes end solvatuna kutsest,
kiisimustikust voi kiisitlusest, valab raevu
vélja telefoni teel. Juhtub sedagi, et tele-
fonitoru tostjal ei tarvitse uuringuga tildse
tegemist olla. Moni kaebab epidemio-
loogide peale ametiasutusele, varasematel
aegadel parteikomiteele vdi tervishoiu-
ministeeriumile, niilid andmekaitse inspekt-
sioonile v0i sotsiaalministeeriumile.

Palju on inimesi, kes parast epidemio-
loogide kutse voi ankeedi saamist soovi-
vad veel iiht-teist tdpsustada. Nad ei pelga
epidemioloogiga vestelda saamaks lisa-
teavet ja seejirel otsustada, kas osaleda voi
keelduda.

Andmekogude abi kasutades

Teist liiki uuringute tegemisel tuginetakse
andmekogudele, mida riigis on olnud vaja
luua kas kogu riigi vdi mingi valdkonna
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talitlemise huvides. Igas Pohjamaa riigis
on rajatud terviseandmetega registreid
mitukiimmend, nende seas niiteks medit-
siiniline siinniregister, kaasasiindinud
vadrarendite register, kaksikuregister,
haiglast lahkunute register, 4geda miiokar-
diinfarkti register, traumaregister, véhi-
register, tuberkuloosiregister, ravikindlus-
tusregister ja surmaregister. Taani umbes
60 meditsiiniregistrist tuleks nimetada
psithhiaatrilist keskregistrit, kuulmis-
kaotusega isikute registrit, proteetilise
stomatoloogia registrit ning gonorrda- ja
stiiifiliseregistrit. Rootsi on tuntud veel ligi
40 riikliku tervishoiu kvaliteediregistri
poolest (4), mis lisanduvad tavaparastele.

Kuidas epidemioloogid oma t66d and-
mekogude abil teevad (jittes kliinilise
meditsiini eludiguse kaitsmise teiste kirju-
tajate hooleks)? Naiteks Soomes peeti
vajalikuks modta laste terviseseisundit
esimese seitsme eluaasta jooksul. Medit-
siinilisest siinniregistrist vdeti vajamine-
vad andmed kdigi selles riigis 1987. aastal
siindinute kohta, neid oli kokku 60 254.
Seejarel hakati isikukoodi kasutades otsi-
ma, mis andmed on teistes andmekogudes
iga lapse kohta. Rahvastikuregistrist saadi
lisaks teada ka ema amet, mille pdhjal
madrati lapse klassikuuluvus. Haiglast
lahkunute registri, ravimite andmebaasi,
tervisehoolduse andmebaasi, intellekti-
puuderegistrite (18 piirkondlikku registrit)
ja surmaregistri pohjal koguti kokku
andmestik laste haigustest ja muudest ter-
visehddadest. T6o iiks jareldusi nentis, et
registripShine andmekogumine on sobiv
meetod ihtlasi tervise sotsiaalsete erine-
vuste uurimiseks (5).

Soomlaste uuring kuulub register-
uuringute ehk registripohiste uuringute
hulka. Kirjeldatud moodus — isiku kohta
kdivate andmete kokkupanek kahe voi
enama andmekogu pdhjal — kannab nime-
tust dokumendilinkimine. Ténu elektroo-
niliste andmekogude olemasolule ja linki-
misele on epidemioloogilise t66 tohusus
madratult suurenenud. Teadusharu, mille
iilesannete hulka kuulub igiomaselt hai-
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guste esinemise moStmine rahvastikus ja
haiguse pdhjuste kindlakstegemine, nau-
dib tehnoloogilise progressi vilju.

Niitid oleme joudnud olulise prob-
leemini. Kas terviseandmete linkimine
kahjustab mingil moel neid inimesi, kelle
andmeid analiiiisitakse?

Kaks poolust

Kahjustamise voi mittekahjustamise iile
otsustamisel tuleb meil teha valik kahe
pohimadttelise seisukoha vahel. Esimese,
absoluutse konfidentsiaalsuse ndude ko-
haselt on haiguslugu dokument, milles
sisalduv peab jddma iiksnes patsiendi ja
tema arsti teada. Terviseandmete edas-
tamine kolmandale isikule, niiteks tea-
dustdod otstarbeks, tohib toimuda vaid
patsiendi dokumentaalse ndusoleku kor-
ral. Kui terviseandmed on edastatud ilma
patsiendi informeeritud ndusolekuta, siis
on ringalt patustatud eetikareeglite vastu,
kahjustatud patsiendi autonoomiat ja
rikutud tema andmete privaatsust ehk
teisisonu, on sekkutud tema eraellu. Ehkki
aeg on hippokratesliku konfidentsiaalsus-
ndude rangust pisut vdhendanud, sest
patsiendi raviga tegelevad ja tema tervise-
andmeid teavad paljud meditsiinitddtajad,
jadb ndude tdhendus endiseks — tervise-
andmete edastamiseks kolmandatele isiku-
tele vajatakse patsiendi luba.

Teise seisukoha jdrgi on konfident-
siaalsus tihise eesmirgi nimel tehtav koos-
t00. Arsti ja patsiendi suhtlemine on ees-
mérgipdrane koostdd, mis taotleb nii pat-
siendi tervise parandamist kui ka iihis-
konna {ihishiivede siilitamist ja eden-
damist. Taolise suhtluse vdtmesdna on
usaldus. Patsient moistab, et tema ravimise
kdigus tekkinud andmeid vdib teistega
jagada teatavate vajaduste korral. Seega
konfidentsiaalsusndude vddramatu austa-
misega kaasneb kaks kohustust: patsiendi
heaolu tagav ravi ja kohane tdhelepanu
osutamine ithiskonna heaolule (6).

Eespool nigime, et epidemioloogilise
uurimistdd kui rahvatervishoiu koostisosa
toovahendite hulka kuuluvad muu korval
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isikut tuvastavate tunnustega tervise-
andmed, mis asuvad arhiivides ja tegev-
registrites. Konfidentsiaalsusnduet abso-
lutiseeriva pohimotte kohaselt peab seda
laadi andmete teadustdds kasutamiseks
saama iga kord andmesubjekti ehk
patsiendi kirjaliku informeeritud ndus-
oleku. Samasugune ndusolek peab olema
ka siis, kui valikandmeid mingi haiguse
kohta registrisse kogutakse. Konfident-
siaalsuse kommunitaarne pohimdte ei nie
kasitletud juhtumeil ette vajadust infor-
meeritud ndusoleku jirele. Inimeste ter-
viseandmete analiiiis teenib {ihist huvi,
andmeid koguvad ja analiiiisivad spetsia-
listid, kes on kohustatud konfidentsiaal-
susnoudest kinni pidama ja tagama and-
metootluse turvalisuse, ning nendele
spetsialistidele on nende igapéevaste t66-
iilesannete tditmiseks loodud diguslik alus.

Just isikuandmete kasutamist regulee-
rivate digusaktide loomisel antakse mingi
lahendus igipdlisele vastuolule, mis kan-
nab eri késitustes erinevaid nimetusi:
“absoluutne privaatsus vs andmete kasu-
tamine tervishoiuteenuste uurimiseks”’;
“indiviidi huvid ja Oigused vs selle
ihiskonna, kelle hulka vastav indiviid
kuulub, legitiimsed huvid ja digused”;
“digus privaatsusele” vs “digus teada
saada”; “privaatsus” vs “teadustod”;
“indiviidi huvid” vs “teaduse ja iihiskonna
huvid”. Ehk suurekaliibrilisemalt — juris-
tid, filosoofid, eetikud ja mitmed teisedki
saavad ristata modgad pdhiseaduse kahe
lause (“Igatihel on digus perekonna- ja
eraelu puutumatusele” ja “Igaiihel on
digus tervise kaitsele”) mdtte avamiseks
ka epidemioloogia ja rahvatervishoiu
missiooni valguses. Tulemi sisu — sea-
dustes ja muudes digusaktides sétestatu —
soltub véga paljudest asjaoludest, kuid
pohiliselt digusloome osaliste tahtmisest
ja oskusest leida antud riigis ja antud ajal
tasakaal indiviidi ja itihiskonna huvide
vahel.

Eesti isikuandmete kaitse seadus
(praegu kehtiv, mis on vastu voetud 12.
juunil 1996. aastal, ning uus, mille teine
lugemine toimus kéesoleva aasta 12. veeb-

ruaril) tugineb suuresti Euroopa Parla-
mendi ja Euroopa Liidu 1995. aasta 24.
novembri direktiivile 95/46/EC. Direktiivi
pika ja keeruka kujunemisloo tulemusena
on tema kohaselt lubatud delikaatsete
andmete, sealhulgas isikut tuvastavate
terviseandmete tootlemine (k.a edasta-
mine kolmandale isikule) ilma andme-
subjekti ndusolekuta nii ennetava medit-
siini, meditsiinilise abi, tervishoiuteenuse
juhtimise, ajaloo, statistika kui ka teaduse
eesmirkidel. Koike loomulikult tingi-
musel, et sellisel iildiste huvidega seotud
andmetootlusel sdilitatakse andmete kon-
fidentsiaalsus ja turvalisus. Meid huvitav
terviseandmete tootlemise lubatavus on
vastavate andmekogude loomise ja kasu-
tamise eeldus. Millist kindlust annab aga
epidemioloogiliste registeruuringute tege-
miseks Eesti seadus?

Vaatame uut isikuandmete kaitse
seadust, mis 12. veebruaril 2003. aastal
leidis Riigikogus heakskiidu 26 poolt-
héélega, vastu ja erapooletu polnud keegi.
Uus seadus, hinnates seda (epidemio-
loogilise) teadustod seisukohalt, ei erine
vanast kiilinevordki. Endiselt, nagu seitse
aastat tagasigi, on jddnud mainimata
tervishoiu, ajaloo, statistika ja teaduse
erivajadused. Neid valdkondi lihtsalt ei
tunta ega tunnustata. Seaduse § 14 1g 4
sétete kohaselt delikaatsete isikuandmete
edastamine v0i nendele juurdepéidsu
vdoimaldamine kolmandale isikule on
lubatud andmesubjekti nousolekuta, kui
isik, kellele andmed edastatakse, t66tleb
neid seadusega ettendhtud {ilesande
taitmiseks. Et iga konkreetse teadus-
projekti taga ei ole selle nimetust sisalda-
vat seadust, on isikuandmete kaitse sea-
dusega piiratud epidemioloogiliste register-
uuringute tegijate kohustust teha korge-
tasemelist teadustood — just seda ei voi-
malda olukord, kui andmebaasides talleta-
tud terviseandmete kasutamiseks peame
hakkama andmesubjektilt luba kiisima.

Sellisele tolgendusele saime kinnituse
kéesoleva aasta 27. jaanuari “Aktuaalsest
kaamerast”. Et isikuandmete Kkaitse
seaduse eelndus sisaldus tagasihoidlik
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sonastus teadusliku ja uurimistdd vaja-
duste kohta, parandas taolise n-& vea
kiiresti Riigikogu Siguskaitse komisjoni
esimees Indrek Meelak. Intervjuus teatas
ta otsesonu, et kui teadusuuringutes luba-
takse kasutada andmekogudes sisalduvaid
delikaatseid andmeid ilma isikut teavita-
mata, muutub ka arsti juurde minek
ebakindlaks. Koige parem oleks, kui
lubataks toddelda vaid anoniiiimseid
andmeid, nii kaitseb riik tGhusalt eraelu
valdkonda.

Inimdigusi austavas ja teadust6od
soosivas Soomes kisitatakse asja nii:
“Isikuandmete kasutamine statistika- ja
teadusuuringute eesmargil ei ole tegelikult
isiku privaatsuse rikkumine, sest kummagi
tegevuse korral puudub huvi iiksikisiku
omaduste voi elutingimuste vastu, tahe-
takse vaid kindlaks méérata mingi rahvas-
tikuriihma voi selle osa tihiseid omadusi.
Seda saab teha ainult isikuandmete pohjal.
Antud eesmaérgid ei too iiksikisikule kaasa
mingeid oOiguslikke ega majanduslikke
tagajargi, nagu see reeglina toimub
isikuandmete kasutamisel ametivoimude
poolt vdi dritegevuse puhul.” (7).

Mis juhtuks nousolekunoude
sdtestamisel?

Vaatame, mida tdhendaks epidemioloo-
giale ja kogu rahvatervishoiule ndus-
olekundude rakendamine arhiveeritud ja
tegevregistrite andmete kasutamisel.
Moned stsenaariumid on maailmas siin-
seal juba teoks saanud, teiste dhvarduste
suhtes on teadlaskond oma kartusi piisava
selgusega véljendanud. Kaisitluse alt on
vilja jéetud idee koguda andmebaasides
anoniilimseid terviseandmeid. Avaliku
mottevahetuse kiigus 1998. aasta siigisel
vastas sellekohasele Eestis vorsunud
ettepanekule taani epidemioloog, Maa-
ilma Terviseorganisatsiooni ekspert H.
Storm tihemdtteliselt — tdstatatud kiisimust
“v0ib pehmelt oeldes nimetada kdige
hullemaks @hvarduseks rahvatervishoiule
ning kasulikuks kriminaalse mdttelaadiga
inimesele” (vt Luup, 1998, nr 20).
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Stsenaarium A. Seaduses on sétes-
tatud, et teatiste saatmine haiguseregist-
risse voi muud liiki meditsiiniregistrisse
on lubatud andmesubjekti kirjalikul
ndusolekul. Hamburgi Véhiregister on siin
parim praktiline néide, sest haigestunult
allkirjandude hankimiskohustus tingis
vahijuhtude olulise alaregistreerimise ja
andmete kasutuskolbmatuse haigestumuse
mootmise seisukohalt. Indiviidi pohidi-
guste kaitse nimel peatati n-0 ajutiselt
Ungari véhiregistrite t06 aastatel 1992—
1999. Praegu tegutsevad registrid uuesti,
kuid andmete kvaliteedile andis sunnitud
paus korvamatu 166gi.

Hollandi privaatsuslahinguis siindinud
kohtulahend tunnistas, et patsiendi infor-
meeritud ndusoleku seadustamine muu-
daks vdhi registreerimise voOimatuks.
Suurbritannias, kus 2000. aasta septembris
silmapiirile kerkinud ndusolekundude
must stsenaarium dhvardas nurjata koigi
registrite tegevuse, suudeti arst- ja tead-
laskonna tihiste joududega oht torjuda.

Stsenaarium B. Seaduses on sétes-
tatud, et arhiivide ja haiguseregistrite
andmeid on lubatud edastada voi kohapeal
kasutada andmesubjekti kirjalikul ndus-
olekul. Alastsenaariumi B1 jargi tuleks nn
iildndusolek saada igalt riigi elanikult {iks
kord ning see ndusolek kataks koiki
andmekasutusjuhtumeid tulevikus. 60
miljoni elanikuga Suurbritannias, kus
niisugune stsenaarium kone alla tuli,
nimetati ettevotmist Heraklese végitooks
ja hinnati t66 mahtu suuremaks rahva-
loenduse omast (3).

Alastsenaarium B2 nideb ette, et iga
kord, kui mingis teadusprojektis soovi-
takse kasutada arhiivi- voi registriand-
meid, poordutakse andmesubjekti poole
nousoleku saamiseks. Millised eetilised,
logistilised ja praktilised probleemid
tekivad? Kas informeeritud ndusoleku
protseduur iseenesest ei tundu privaatsuse
héirimisena (nt patsiendi nimi, aadress ja
diagnoos on ju teadustddtajale antud; kiri,
mis peab kirjeldama uuringu olemust,
vOib sattuda teiste perelitkmete voi
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naabrite kitte)? (8). Kas uue teadus-
uuringu jaoks kellegi andmeid jérje-
kordselt kasutada soovides, me ei koorma
inimesi lile ega triigi niiviisi visalt nende
eraellu? Kas hoopiski vastupidiselt tali-
tades — epidemioloogiline uuring tehakse
andmesubjektiga tihendust votmata - ei ole
me véltinud inimeste tiilitamist ja asjatut
drevuse tekitamist (nt kas ununenud,
ammuse, praeguse vOi raske) haiguse
meenutamisega? Kas meid ei taba hukka-
maist, kui saadame kirja surnud isikule,
sest meie kdsutuses olnud andmebaas ei
sisaldanud ega pidanudki sisaldama
surmafakti? Kas selle andmebaasi eelne-
vaks linkimiseks (nt surmaaja sedasta-
miseks) mdne muu registriga tulnuks
jéllegi hankida andmesubjekti luba?

Igal juhul looks stsenaariumide A ja B
ellurakendamine olukorra, mis tekitab
palju moraalselt ja rahaliselt kalliks-
minevat segadust, esitab ebareaalseid
ndudmisi registeruuringute tegijatele, ei
aita kaasa privaatsuse tegelikule kaits-
misele, toob informeeritud ndusoleku
rituaali sinna, kuhu ta ei sobi, ning viib
teadustdo kvaliteedi viltimatule langusele
(8-10).

Milleks on meil vaja seda koike teha?
Mis keelab meid oma digusloomes usal-
damast ldhimate (PGhjamaad) voi kaugei-
mate riikide (Uus-Meremaa) kogemusi?

Miks talitame hoolimatult

Niisiis, mis takistab Eesti seadusloomes
tunnustamast teatud liiki teadusuuringute
tegemise lubatavust ilma andmesubjekti
informeeritud ndusolekuta?

(&~ Esimene takistav pdhjus on viljen-
datav poeedi sdnadega: “Kerge on hukka
mdista. Tarvis on mdista”. Ametnike ja
teiste asjaosaliste viljaiitlemised meedias
viimase viie-kuue aasta jooksul on rdhu-
tanud terviseandmetega tddtavate inimeste
loomupérast voi kutsest tingitud eetika-
vaegust. Piitidu teha oma t60d tervise-
andmete najal korralikult seostatakse
sekkumisega eraellu ja antakse nduandeid
uurimismetoodika mugandamiseks Eesti

oludele. Siitidistajad ei ole teinud mitte
mingeid eelnevaid joupingutusi mdist-
maks terviseteaduste ajalugu, kodgipoolt
ja téhtsust rahvastiku tervise jaoks.

(&~ Teiseks on absoluutse privaatsuse
kaitsjal kujunenud vélja kindel taktika,
mis vélistab igasuguse argumenteeritud
dialoogi pidamise terviseandmetel tehtava
teadustdd vajalikkuse kohta. Tema ainus
seisukoht kolab, et inimese privaatsus on
iillim ja seda peab kaitsma. Igast eetika-
Opikust vastu vaatav pShimdte on niiiid
vélja paisatud. “Aga teadustod tegemise
voimalikkus?”, kiisite viisakalt ja visalt.
Vastuseks saate, et eri printsiipe — indiviidi
huvid vs tihiskonna huvid — tuleb tasa-
kaalus hoida. Andmete juurde ei saa lasta
igatiht, kes seda tahab. Koik teavad, kui
palju terviseandmeid on sattunud isikute
(nt kindlustusfirmade to6tajad, todandjad,
ajakirjanikud, riigiametnikud, muidu
lobamokad jms) kétte, kes neid kuritaht-
likult kasutavad voi vdivad hakata seda
tegema. Andmete turvalisust ei saa tagada.
Ja koik. Te olete saanud ilusa immarguse
vastuse, mille iihelegi véitele ei ole teil
midagi ette heita, kuid vastus tervikuna on
teie tOstatatu lahendamiseks kasutu. Teie
edasised ponnistused asja selgitada
(kuidas siin tasakaalust konelda saab - me
ei radgi andmete avalikustamisest mee-
dias, miks need kurikaelad antud teadus-
toosse puutuvad — turvalisus tuleb méngu
alles siis, kui teadust6d lubatavus on
seaduses sétestatud) porkuvad vastu jdika
seina. Kdige kéibivam toke on viide, et
teil (nt antud haldusalas, uurimisvald-
konnas, instituudis voi projektis todtava
teadurina) puudub seaduslik alus andmete
saamiseks.

(&~ Kolmandaks. Rahvastiku tervis ja
rahvatervishoid jéddvad paljudele sama-
sugusteks abstraktseteks mdisteteks nagu
viliskeskkond, kosmos, heaolu jne. See
ei ole pits leiba voi pudel konjakit, mille
eest raha vilja annad ja kauba kohe pihku
saad. Et epidemioloogilise t60 1dppees-
mirk — aidata kaasa iiletildisele tervise
paranemisele — jdib mittepithendatuile
dhmaseks, tekitab kohe kdhklust ka selle
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eesmirgi poole litkumisel kasutatav
metoodika, niditeks andmebaaside loomine
ja nende linkimine. Linkimist tahetakse
teha ilma andmesubjekti ndusolekuta — asi
muutub veelgi kahtlasemaks. Kdhkluste ja
kahtluste meelevallas ldheb otsustajast
Oigusakti kirjutaja lihtsamat teed pidi.
Kuidas on voimalik juriste veenda, et Eesti
Vabariigis peab teadustdd tegemiseks ja
administratiivseks tegevuseks sdilitama
isikuandmetega surmatunnistuste andme-
baasi (surmaregistri)? Mitte iikski selgitus
ega ainuski ettepanek (nt minna itheskoos
kiilla PShjamaade hulka kuuluva riigi
kesksesse statistikaasutusse) ei ole aastate
jooksul suutnud mdistmatuse jadd sulama
panna. Ja mis on esmane tagajirg? Pracgu
vaagub Eesti Vihiregister elu ja surma
vahel, sest puudub seaduseséte, mis voi-
maldaks ette votta tavapdrase linkimise
surmaregistriga. Rinnavéhi varajase avasta-
mise programmi raames kutsutakse naisi
mammograafilisele uuringule, ent samas
peetakse seadusevastaseks surmaregistrit,
mille abil tuleb hinnata programmi tohu-
sust, nimelt uuringule ilmunute ja uurin-
gust keeldunute elulemuse vordlemise teel.
(&~ Neljandaks. Mingi osa iihiskonnast
on siigavalt teadusevaenulik. Nii on USAs
tédheldatud teaduse- ja meditsiinivastaste
motteavalduste tugevnemist ning iildist
thiskonna usaldamatust tervikuna teaduse,
eriti meditsiini vastu (11). Kui teaduse-
vaenulikkus on omane isikutele, kes eten-
davad otsustavat rolli digusloome kujun-
damisel, siis tulevadki digusaktid tépselt
nende ndgu. Teadmistepdhine riik ja
tdenduspohine meditsiin jddvad Eestis
ainult loosungiteks, sest seadus peletab
epidemioloogid ja klinitsistid andmekogu-
dest eemale, takistab kolleegide infovahe-
tust, lahjendab oppetddd ja sunnib loo-
buma todtulemuste mddtmisest.

(&~ Viiendaks tuleb tunnistada, et tead-
laskond on erialati killustunud ja {ihis-
konnaelu suhtes vordlemisi passiivne,
liiatigi sekkumisel digusloomesse. Tead-
laskond ei suuda teha tdhusat lobit6od
digustamaks vajadust teadustegevust soo-
dustavate digusaktide jérele.
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(&~ Kuuendana peame arvestama Eesti
rahvatervishoiu ja epidemioloogilise uuri-
mistod markimisvadrset mahajddmust
Ladne omast. Et tegijaid ise leidub vihe,
on napilt neidki, kes rahvastiku tervise
uurimise tdhendusest aru saaksid ning
tegijaid kaitseks. Toetavate koguhéilte
poud siinnitab halva seaduse, mis sdidab
Ornast pinnasest iile hévituslike taga-
jérgedega. Just nii nagu maastur kohtleb
Taimdri igakeltsa voi Harilaiu liivade
habrast taimkatet.

(&~ Seitsmenda pdhjuse on vilja delnud
taani epidemioloog J. Olsen (12) — vdib-
olla leidub iihiskonnas mdjuvdimsaid
joude, kellele on kasulik varjata rahvas-
tiku tervise ohte.

(&~ Kaheksandaks. Uhiskonnas valitseb
dhmane ettekujutus terviseandmeid sisal-
davate andmekogude, neid andmeid tea-
dustooks kasutajate ja teadusprojektide
kohta. Isikuandmed terviseseisundi kohta
asuvad andmebaasides, mis kuuluvad
mingi ministeeriumi haldusalasse, jareli-
kult ministeeriumi 180 ametnikku paise-
vad nendele andmetele ligi. Andmete
alusel tehakse teadusuuringuid — selles
instituudis on 130 t&6tajat, need jarelikult
teavad koiki inimeste haigusi. Tavatead-
vuse hirme ja kartusi voimendavad kuulu-
jutud: “Tead, ta kéis rasedustesti tegemas,
ja kolme péeva pirast leidis ta postkastist
mihkmete reklaamprospekti!”

(&~ Uheksandaks vdime kurvalt nen-
tida, et kraadidppur ja teadur on iga oma
projekti andmetaotlusega jaetud ihuiiksi
juristide ja administraatorite armee vastu.
Teadustoo tegijatele peavarju andva insti-
tutsiooni ega selle kohal lasuva laiema
katuse (nt ministeeriumi, tlilikooli) raha-
kott voi olukorra tdsidust alahindav mure-
tus ei voimalda advokaadibiiroost tellida
ei memorandumeid epidemioloogilise t66
diguslike lahendite kohta ega digusaktide
eelndusid. Rédkimata sellest, et kogu
tootegemise lubade viljaajamise protse-
duur usaldada juristide omavaheliste
labirddkimiste hooleks nagu juba monel
maal kombeks.
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(&~ Kiimnendaks. Teadustdd on eripal-
geline, mitte koikjal ja alati tihtmoodi
tehtav. Ei saa iihte patta panna uuringuid,
mille korral informeeritud ndusolek on
conditio sine qua non (nt epidemioloo-
giline katse, invasiivset protseduuri
sisaldav levimusuuring) ja neid, mida
tehakse ainult andmekogude alusel (nt
linkimisega registeruuringud). See, et osa
uuringuid on tehtavad ainult anoniitimsete
andmete alusel, ei tdhenda, et nii saab teha
koiki.

(& Viimasena tuleb arvesse votta, et
teadusprojekti mitmeid kiilgi vaagivad
eetikakomiteed ja -komisjonid ei ole
omandanud vajalikku kaalu nende amet-
nike silmis, kes lubavad ja keelavad
terviseandmete kasutamist. Voib-olla
tuleks komiteede koosseisu privaatsuse
valdkonna asjatundjatega tugevdada? Voi
peaksid komiteed iseennast ja oma vilis-
maiseid sdsaraid joulisemalt tutvustama?

Hollandi epidemioloog J. Vander-
broucke on kirjutanud, et vastuseks tead-
laste andmetaotlusele on ametnike tiiiipi-
line reaktsioon alul rdhutada privaatsuse
kaitset ja seejdrel lubada terviseandmeid
erandkorras kasutada. “Akki me peaksime
selle erandite mingu lopetama? ... Siili-
tatavate haiguslugude, kujutiste ja bio-
materjalide kasutamine ei peaks olema
mingite erandite tegemise kiisimus, vaid
seda tuleks ndha Kkui seireiilesannet, mis
on sama hidavajalik kui iga patsiendi
hooldus.” (13). Briti teadlased L. Roberts
ja S. Wilson on rohutanud, et biirokraatlike
ja oiguslike tokete rakendamine tervise-
andmeid kasutava teadust6d ohjeldami-
seks paneb teadustddtajad vastuvoetamatu
valiku ette — kas kasutada oma t66s norku
ja vildakaid meetodeid, voi rikkuda sea-
dust (14).

Manes riigis tdhendaks isikukoodi sis-
seseadmine inimdiguste rikkumist. Ees-
tisse saabus isikukood 1992. aastal asjade
loomuliku kdiguna. Mingil pdhjusel on
Eestis loomupidraseks saanud seegi, et
teadustdo tegijate ndppe pigistatakse sahtli
vahele tiha kdvemini. Ikka siis, kui tdna-

valt leitakse paberileht nimedega, priigi-
méelt pakk dokumente terviseandmetega
ja hiiljatud haigla tubadest riiulitdied
haiguslugusid, kui hdkker on mingi kodu-
lehekiilje kallal ndpuharjutusi teinud voi
kellegi mobiilile on ldkitatud valimis-
reklaam. Pigistatakse nii-6elda igaks
juhuks. Valu ei aita leevendada isegi
jutuke kitsetallest, kes oskas lugeda
kiimneni (15).
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Millist kahju tekitaks rahvatervishoiule seadusesite, mis nouaks

andmesubjektilt nousolekut tema terviseandmete salvestamiseks
administratiivsetesse ja meditsiinilistesse andmebaasidesse,

ning nendele andmebaaside alusel tehtavateks teadusuuringuteks?

MICHEL
COLEMAN

Londoni Hiigieeni ja Troopilise Meditsiini
Instituudi epidemioloogia ja
rahvastikustatistika professor,

vahi ja rahvatervishoiu sektori juhataja

Toimiv rahvatervishoiupoliitika peab
tuginema usaldusvéérsele tdendusele,
mille annab rahvastiku tervise
jarelevalve. Rahvastikupdhiseid
andmeid vajatakse, et teha kindlaks
haiguste territoriaalne levik, et teada ja
prognoosida haiguste ajatrende, et
mddta ravitulemit. Selgesdnalist
ndusolekut kdigilt mingi tervisehairega
isikutelt ei ole vdimalik saada,
keeldumine ei ole juhuslik — see
tekitab suistemaatilise vea, mis
moonutab andmeid. Patsiendil on
Bigus ravile, kuid selle digusega
kaasneb vastutus tagada, et tema
tervisehoolduse kaigus kogutud
andmeid vOib kasutada teiste
hiivanguks, kellel on sama tervisehéaire
praegu vai mis vdib tekkida hiljem.
Andmete todtlemise tingimuseks on, et
neid: 1) ei kasutata (kolmandate
isikute poolt) otsuste tegemiseks
indiviidi ravimise kohta;

2) kasitavad konfidentsiaalsena ja
kaitsevad turvavahenditega
professionaalid, kelle suhtes
konfidentsiaalsusndude rikkumise
korral algatatakse distsiplinaar-
menetlus; 3) ei avaldata kujul, mis
vOimaldab indiviidi tuvastada.

ELSEBETH
LYNGE

Rahvatervishoiu Instituut,
Kopenhaageni Ulikooli epidemioloogia
professor

Tanapéeva tdenduspbhine meditsiin
vajab teadmisi haiguste rahvastikus
esinemise, suure ja vaikese riski
rihmade, preventiivsete strateegiate ja
raviskeemide tbhususe kohta.
Epidemioloogia on jarelikult muutunud
tanapéeva meditsiini vtmealaks. Kuid
epidemioloogid saavad rahvale ja
poliitikutele anda digeid vastuseid
Uksnes siis, kui on olemas
ammendavad andmed rahvastiku ja
haiguste kohta. Hadavajalik on koiki
andmeid registreerida ja séilitada.
Informeeritud ndusoleku ndue
registreerimisel péhjustab véaltimatult
osa vaartusliku andmete kao. Taanil on
pikaajaline kogemus terviseandmete
registreerimisel iima informeeritud
ndusolekuta. Meil ei ole esitada
ainsatki andmete véarkasutamise
naidet, kiill aga oleme saanud
andmete najal tohutult teadmisi.
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TIMO
HAKULINEN

Soome Vahiregistri direktor,
Helsingi (likooli epidemioloogia professor,
Soome Akadeemia vanemteadur

Nousolekundue muudab info
mitterepresentatiivseks. Naiteks mingi
saastatud piirkonna elanikud annaksid
meelsamini loa registreerida oma
terviseandmeid. Soov oleneks ka
klassikuuluvusest. Arstidel ei oleks
aega ndusolekut kiisida ja nad ei
suudaks alati selgitada, miks see on
oluline. Kdige tagajarjel tekiks
valikuline mittetaielik andmestik.
Selline olukord valitseb praegu
Saksamaal, kus informeeritud
ndusoleku kui registreerimise eelduse
sdtestamine on véhiregistrites
tunduvalt véhendanud esmasjuhtude
arvu. Seega inimesed ei saaks
usaldusvaarset infot selle kohta, mis
pdhjustab vahki, mis suurendab vai
vahendab vabhiriski riigis. Veelgi enam
- selle riigi andmeid ei saa kasutada
globaalses vahitdrjes.
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