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Annotatsioon

Teadlaste vajadused terviseandmete teisesel kasutamisel

Antud magistrit6o eesmirgiks on kaardistada teadlaste vajadused terviseandmete teisesel
kasutusel. Terviseandmete teisene kasutus on oluline, et seelédbi luua innovatsiooni ja pare-
maid aluseid otsusteks. Teadustooks vajavad teadlased kvaliteetseid andmeid mdistliku
pingutusega. Siiani puudus iilevaade, millised on Eesti teadlaste kitsaskohad ja milline
on andmete kvaliteet teadlaste vaatest. Viidi 1dbi poolstruktureeritud intervjuud Eesti
terviseteadlastega ja kaardistati teadlaste terviseandmete kéttesaamise protsess ja kitsasko-
had. Lisaks vorreldi magistritoos kas ja kuidas teadlaste intervjuudest saadud tulemused
erinevad mujal maailmas terviseandmete teisese kasutuse viljakutsetest. Samuti tehti iile-
vaate, milliseid samme ja lahendusi on erinevates riikides astutud, et soodustada andmete
teisest kasutust teadustoos. Lisaks vaadati iile millised algatused on Eestis ja Euroopa

Liidu iileselt juba alustatud ning millised eesmirgid on piistitatud.

To66 tulemusena esitati ettepanekud terviseandmete teisese kasutamise soodustamiseks.
Kdige 16puks toodi vilja edasised uuringu suunad ja jirgnevad 16putdode teemad, kuidas

saavutada maksimaalset kasu kédesolevas magistritoos algatatud uurimisest.

Loputoo on kirjutatud eesti keeles ning sisaldab teksti 57 lehekiiljel, 5 peatiikki, 11 joonist,
5 tabelit.



Abstract
The Needs of Researchers in The Secondary Use of Health Data

Estonia has a unique nationwide e-health system that integrates healthcare data from all
healthcare providers and provides an overview of the health condition of every resident
from birth to death. Such comprehensive data would be a valuable source for research. The
secondary use of health data is important to create innovation and provide a better basis for
decisions. Health data quality is very good from the point of view of patient treatment, but
there is too little reuse in research. The advantage of using existing data in research is that
it already exists, so there is no need to spend time and money on data collection. However,

in this case, the quality of the data necessary for research may not be guaranteed.

This master’s thesis aims to map the needs of researchers in the secondary use of health
data and the steps that researchers need to go through to obtain health data. High-quality
data with reasonable effort is essential for research. Until now, there has been no overview
of the needs and challenges of Estonian researchers. Challenges with health data secondary
use in other countries were also analyzed, and an overview of six European countries that
have been recognized as leaders in the secondary use of health data was given. Based on

these results, proposals were presented to encourage the secondary use of health data.

The master’s thesis was carried out using the design science methodology, which is a
common method for solving practical problems in computer science, software engineering,
and the creation of information systems. Problem identification and solution design steps
were completed. Semi-structured interviews were conducted with 15 Estonian health
researchers from different organizations, and the process and challenges of obtaining

health data for researchers were mapped.

It turned out that the challenges of Estonian researchers in the secondary use of health
data do not differ from the challenges of researchers in other parts of the world. Common
challenges are data quality, data fragmentation, and security and privacy issues. In addition,
Estonian researchers face challenges with the rules for receiving data, the time to receive

the data, and different clinical practices.



In addition, it was reviewed which initiatives have already been started in Estonia and the
European Union and which goals have been set. The Estonian new generation national
health information system (upTIS) and European Health Data Space (EHDS) initiatives
were reviewed. Both of these initiatives have stated that the secondary use of health data is

a priority, and researchers will benefit from both of them.

The thesis is written in Estonian and is 57 pages long, including 5 chapters, 11 figures and
5 tables.
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1. Sissejuhatus

1.1 Taust

Elektrooniline andmetdétlus tervishoius on kaasajal elementaarne normstandard. Kui
tervishoiuteenuse osutajatel on juurdepéds kogu patsiendi terviseloole, saavad nad pakkuda
tdenduspohist raviplaani. Tervishoiu arendamiseks tuleb arstiteaduses teha jirjepidevalt
teadusuuringuid [1]. Selle eelduseks on terviseandmete jagamine arstide, teadlaste ja

tervishoiuteenuse osutajate vahel.

Terviseandmed on isiku fiiiisilise v0i vaimse tervisega seotud andmed, sealhulgas ter-
vishoiuteenuste osutamist késitlevad andmed, mis annavad teavet inimese tervisliku
seisundi kohta. Lisaks kuuluvad terviseandmete hulka andmed, inimese péritud voi oman-
datud geneetiliste omaduste kohta, mis annavad ainulaadset teavet tema fiisioloogia voi
tervise kohta. Terviseandmete hulka kuuluvad samuti andmed tervist mdjutavate tegurite
kohta, nagu kiditumine, keskkonna- ja fiilisiline mdju, ravi, sotsiaalsed voi hariduslikud
tegurid [2].

2020. aastal alanud COVID-19 td1 terviseandmete kittesaadavuse itha kesksemale kohale
ning 101 arusaama terviseandmete kasutamise vajalikkusest. Andmete pdhjal tehakse
arvutusi, ennustusi ja kiireid kriiside ohjamiseks vajalikke otsuseid. Saadud andmete alusel
tehakse veel tervishoiukorralduslikke kui ka laiemaid, meie kdigi igapdevaelu mojutavaid
otsuseid. Andmekogude ja andmete viirtus tostatub 1idbi andmete kasutamise (to6tlemise)
mingi konkreetse eesmirgi saavutamiseks (nditeks vahiennetus). Kogutud, aga kasutamist
mitte leidvad andmed on nagu maavara, mida veel ei ole leitud ning kasutusse voetud
ja milles peituvat potentsiaali ei rakendata [3, 4]. Terviseandmete t66tlemine voib luua
viirtust nii inimesele endale (néiteks personaalmeditsiin) kui laiemalt iihiskonnale (néiteks

nakkushaiguste ennetus).

Eestis tegutsevatel tervishoiuteenuse osutajatel on kohustus dokumenteerida patsiendile
osutatud ravi elektroonilisse riikliku tervise infosiisteemi (TIS). 2008. aastal loodud tervise
infosiisteem on erinevaid lahendusi holmav tervishoiusektori koostoomudel, mille iiheks
oluliseks osaks on riigi infosiisteemi kuuluv terviseandmete andmekogu. Info andmete
ning nende edastamise kiiruse kohta on reguleeritud tervise infosiisteemi pohiméaruses [5].
Eestis ei ole vajalik patsiendi ndusolek tema terviseandmete edastamiseks kesksesse tervise

infosiisteemi ja patsient ei saa takistada tema terviseandmete teket. Samas on patsientidel
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vdimalus oma terviseandmeid sulgeda ja seelédbi on tagatud, et ilma tema ndusolekuta
el ole voimalik andmeid iihelt teenuse osutajalt teisele edastada [3]. Kiill aga seadusest
tulenevalt saab andmeid edastada erinevatele ametkondadele (nditeks kaitsevigi, politsei,
kohus) isegi kui patsient on oma terviseandmed sulgenud. Statistikaks ja teadustdoks ei

ole voimalik patsientidel oma andmete kasutust keelata.

Lisaks tervise infosiisteemile on tervishoiuteenuse osutajatel kohustus esitada tervise- ja
tervishoiu valdkonda puudutavaid andmeid Tervisekassale, Terviseametile (TA) ja Tervise
Arengu Instituudile (TAI). Niiteks Tervisekassale tuleb tervishoiuteenuse osutamise eest
tasu saamiseks esitada raviarved, Tervise Arengu Instituudile tuleb edastada registriteatised

meditsiiniregistrite pidamiseks ja Terviseametile teatised nakkushaigete kohta.

Tervise ja Heaolu Infosiisteemide Keskuse (TEHIK) andmetel on alates 2008. aastast
tervise infosiisteemi talletatud enam kui 136 miljonit tervise dokumenti. Kdige rohkem
on tervise infosiisteemi talletatud ravikokkuvotteid (epikriise), mida on 43 % koigist

dokumentidest. Tdpsemad andmed on toodud joonistel 1 ja 2.

30000000

791000

24620000

25000000

20000000

14840000
15626000

15000000

10552000
12798000

8449000

10000000

6779000

5322000

5000000

2013000
2539000
3485000

o

o
| 336000
B 1171000
O
|
=

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Joonis 1. Tervise infosiisteemi edastatud dokumentide arv aastate loikes TEHIK andmete
pohjal (autorite koostatud)

11



Q
X

=}
xR

Q
xR

Q
xR

Q
X

Q
xX

Q
xR

Q
xR

Q
xR

100% . l
1)
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

W Epikriisid B Muud meditsiinidokumendid m Patsiendi poolt koostatud dokumendid
Registriteatised W Saatekirjad W Statistikateatised

m Tervisekontrolliteatised W Tervisetdendid

Joonis 2. Tervise infosiisteemi edastatud dokumentide jaotus TEHIK andmete pohjal
(autorite koostatud)

Lisaks TEHIKule kogutakse erinevaid terviseandmeid ka teiste asutuste poolt. Tervisekas-
sal on 2021. ja 2022. aasta andmete pohjal keskmiselt aastas andmed 9 miljoni raviarve
kohta. Tervisekassa retseptikeskuses on andmed pea 104 000 vilja kirjutatud retsepti kohta
(joonis 3). Eesti riiklikus biopangas on enam kui 200 000 geenidoonori andmed. See
on ligi 20 % riigi tdisealiste elanike geeniandmetest ja teeb sellest nii kodumaise kui ka

rahvusvahelise bioloogia- ja arstiteaduse arengu jaoks viga olulise andmebaasi [6].
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Joonis 3. Vilja kirjutatud retseptide arv aastate loikes Tervisekassa andmete pohjal
(autorite koostatud)
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Eelpool toodud niidete pohjal saab aimu kui palju erinevaid andmeid erinevate osapoolte
poolt kogutakse ning see loob ka vdoimaluse 1ibi viia erinevaid analiiiise. See on meeletu
kogus talletatud terviseandmeid ja voimalusi, mis on eriti vdartuslikud just teadus- ja aren-
dustegevuse jaoks. Selle asemel, et andmete saamise nimel kaasata inimesi uuringutusse,
viia 1dbi uuringu protseduure ja kiisitlusi, on voimalik kasutada andmebaasidesse juba
talletatud andmeid, mida on algselt kogutud muudel eesmérkidel (nt ravi kdigus). Kuigi ran-
domiseeritud kontrollitud uuringud on kliiniliste uuringute standard protsess, on viimastel
aastatel kasvanud rutiinselt kogutud terviseandmete kasutamine ka kliinilistes uuringutes.
See annab patsientide populatsiooni kohta teavet vihem kontrollitud keskkonnas vorreldes
kliiniliste uuringutega ja peegeldab paremini, mis kliinilises praktikas tegelikult toimub

[7].

Terviseandmete to6tlusel on eristatud esmane ja teisene andmekasutus. Esmane tervise-
andmete kasutus on defineeritud, kui terviseandmete kasutus aktiivselt tervise hoidmiseks,
tervisega seotu korraldamiseks, ravi juhtimiseks ja raviotsuste langetamiseks [8]. Teisene
andmete kasutus on igasugune terviseandmete tootlemine viljaspool patsiendi ravi. Ter-
viseandmeid voidakse teisesel eesmairgil kasutada néditeks statistika ja teaduse eesmérkidel,
administratiivsetel eesmérkidel ning ravi kvaliteedi hindamiseks. Maailma Terviseorga-
nisatsioon (WHO) on oma lehel defineerinud teisese andmekasutuse jargmiselt - tervise-
andmete teisene kasutamine on terviseandmete tootlemine muudel eesmérkidel, kui need
esialgsed eesmirgid, milleks andmed koguti [9]. Niiteks kui teadlased to6tlevad uuesti
kliinilisi ja tervisekindlustuse andmeid, et uurida teenuse voi toote kulutasuvust. Tervise-
andmete teisene kasutamine, sealhulgas andmed erinevate tervist mdjutavate tegurite kohta,
on oluline ressurss otsuste tegemiseks, tervisesiisteemi haldamiseks ja tdiustamiseks ning
teadusuuringuteks. Seoses tehisintellekti (Al) ja suurandmete kasvava rolliga tervishoius
ning tehisintellektil pohinevate lahenduste kasutuselevotuga kasvab ndudlus esmaste ja
teiseste terviseandmete jarele. Teisene andmekasutaja on kasutaja, kes ei loo voi ei ka-
suta andmeid aktiivses ravitoos, vaid kasutab ravitoo kdigus kogutud andmeid jirelduste

tegemiseks [8].

Teisese andmekasutuse olulisusele hakati tihelepanu poorama pérast seda, kui Price
Waterhouse Coopers oma 2009 aasta artiklis "Transforming healtcare through secondary
use of health data" seda esmakordselt avas ja selgitas, kuidas terviseandmete teisene
kasutus voib aidata parandada ravi tulemusi ja maksumust [10]. Peale seda hakati maailmas
laiemalt motlema andmete teisese kasutuse peale, kuid selleks hetkeks olid terviseandmeid
talletavad infosiisteemid juba valminud ning need ldhtusid esmase kasutaja vajadustest.
Tootavate siisteemide muudatused on alati kulukamad, kui loomise etapis kodikide osapoolte

vajadustega arvestamine.
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Terviseandmete teisesed andmekasutajad jagunevad Eestis temaatilisteks alarithmadeks

andmete kasutamise vaatest, tegelikkuses kehtib sama alajaotus ka muu maailma kohta [8]:

m tervishoiuasutuste juhtimine, sealhulgas raviasutuste omanikud (niiteks haiglajuhid,
ndukogud jne),

m tervishoiu rahastamine (nditeks Tervisekassa),

m teadustoo ja statistika, rahvatervis (nditeks iilikoolid, Tervise Arengu Instituut, ter-
visetehnoloogiate arendajad),

m tervisepoliitika teostajad ja seotud riigiasutused (nditeks Sotsiaalministeerium, Ter-
viseamet) ning tervishoiuteenuse planeerijad ja korraldajad (nditeks kohalikud
omavalitsused),

m rahvusvahelised institutsioonid ja koostdomehhanismid.

Kéesolevas magistritods keskendutakse antud kontekstis terviseandmete teisesele kasu-

tusele teadustoos.

1.2 Probleem

Seda, et terviseandmete kogumine ja tootlemine on oluliseks sisendiks nii teadustdo
tegemisel, arstiteaduse arendamisel kui poliitika 1dbiviimiseks, on teaduspohiselt tdestatud
[4, 11]. Hetkel on Eesti teadlaste vajadused ning terviseandmete kittesaamise protsess
kirjeldamata, mis viib vigadeni uute lahenduste loomisel ja tekitab olukorra, kus iihe
osapoole vajadusi ei ole arvestatud. Senini puudub iilevaade, milliseid andmeid Eesti
teadlased kasutavad ja usaldavad, kas olemasolevaid andmeid peetakse kvaliteetseks ning
millised on teadlaste kitsaskohad terviseandmetega seoses. Samuti puudub iilevaade,
millise detailsuse astmega (agregeeritud, higustatud voi isikustatud andmed) teadlased
andmeid kasutavad ja vajavad. Teadustooks on oluline, et teadlastele oleks kasutada
kvaliteetsed andmed maistliku pingutuse ja ressursiga, et saaks toimuda innovatsioon ja

tekkida uued labimurdelised avastused.

1.3 Eesmirk

Antud magistritoo fookuses on meditsiiniteadlastele teadustooks ja ravimitoostuses kliinilis-
teks uuringuteks vajalike terviseandmete kéttesaadavus Eestis. Magistritoo eesmérgiks on
vilja selgitada teadlaste vajadused terviseandmete jérele, praegused kitsaskohad ning selle
pohjal teha ettepanekud terviseandmete teisese kasutamise soodustamiseks. Magistrit6o

kidigus vastatakse jargmistele kiisimustele:
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m Kuidas ja millistest andmekogudest voi registritest ning mille alusel teadlased téna
andmeid teadusto 1dbiviimiseks saavad?

m Milline on teadlaste hinnang registrites ja andmekogudes olevatele andmete kvali-
teedile?

m Milline on vilisriikide teadlaste véljakutsed andmete teisesel kasutusel ja kuidas see
erineb Eesti teadlaste viljakutsetest?

s Millised on Eesti ja Euroopa terviseandmete kéttesaadavuse parandamiseks algatatud
projektid?

m Millised on teiste Euroopa riikide lahendused terviseandmete teisesel kasutusel?

1.4 Too struktuur

Magistrit6o koosneb viiest peatiikist. Esimene osa on sissejuhatus, milles antakse iile-
vaade to0 taustast ja probleemist, uurimisvaldkonna aktuaalsusest ja teema olulisusest
ning uurimistod eesmargist, kiisimustest ja lilesannetest. Teises peatiikis antakse iilevaade
magistritdos kasutatud metoodikast. Kirjeldatakse to6 tegemiseks valitud disainiteaduse
uurimismetoodikat ja t66 uurimisobjekti Eesti terviseandmete dkosiisteemi. Kirjeldatakse
intervjuudeks teadlaste valiku protsessi ning intervjuude ldbiviimist. Kolmandas peatiikis
tehakse kokkuvote teadlastega intervjuudest. Kirjeldatakse terviseandmete kittesaamise
protsessi, teadlaste praeguseid kitsaskohti ja analiiiisitakse, millised on kitsaskohad ter-
viseandmete teisesel kasutusel mujal maailmas. Neljandas peatiikis tuuakse niiteid teiste
Euroopa riikide lahendustest ja antakse iilevaade kdimasolevatest Eesti ja Euroopa alga-
tustes ning Iopuks tehakse ettepanekud terviseandmete teisese kasutuse soodustamiseks,
analiiiisitakse tehtud t66d ja esitatakse edasised uurimiskiisimused. Viies peatiikk on t66
kokkuvote.
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2. Metoodika

Magistritoo tegemiseks valiti disainiteaduse (Design Science) meetodika. Disainiteadus
on arvutiteaduses, tarkvaratehnikas ja infosiisteemide loomisel levinud meetod prak-
tiliste probleemide lahendamiseks [12]. Disainiteadus on tehise kujundamine ja uurimine
keskkonnas. Tehiseks voib olla tarkvara, riistvara, organisatsioon, driprotsess, teenus,
meetodika, tehnika jne. Keskkonnaks voib olla niiteks tarkvara, riistvara, inimesed,
organisatsioonid, driprotsessid, teenused, meetodika, tehnikad, viirtused, ootused, hir-
mud, eesmérgid, normid, eelarved jne. Disainiteaduses on uurimisobjektiks tehis mingis
konkreetses keskkonnas ja peamisteks tegevusteks on tehise disainimine ja selle uurimine
keskkonnas [13]. Tehis on loodud kindlas keskkonnas probleemi parandamiseks. Tehis
iseenesest ei lahenda probleemi, vaid tehise ja keskkonna vastastikune mdju on see, mis
aitab kaasa probleemi lahendamisele (joonis 4). Tehis iihes keskkonnas voib probleemi
lahendada ja teises olla hoopis probleemi tekitajaks. Disainiteaduses on oluline uurida

tehise ja keskkonna vastastikust moju, mitte tehist ja keskkonda eraldiseisvalt.

Tarkvara, riistvara,
inimesed,
organisatsioon,
ariprotsessid,
teenused, metoodika,

Tarkvara
Riistvara
Organisatsioon
Ariprotsess

Interaktsioon

Teenu_s tehnikad, vaartused,
Metoodika ootused, hirmud,
Tehnika B :
eesmargid, normid,
eelarved, ..
Tehis Keskkond

Joonis 4. Disainiteaduse uurimisobjekt: tehise ja keskkonna vastastikune moju (autorite
koostatud [13] jdrgi)

Disainiteadus on iteratiivne probleemi lahendamise protsess, mis koosneb kolmest osast -

probleemi tuvastamine, lahenduse disain ja lahenduse valideerimine. Seda nimetatakse
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disainitsiikliks (joonis 5).

Probleemi
Lahenduse tuvastamine
valideerimine Milline probleem
Kas disainitud tehis vajab par.andamist?
lahendab probleemi? Miks?

Lahenduse
disain
Probleemi

lahendamiseks
tehis(t)e disainimine

Joonis 5. Disainitsiikkel (autorite koostatud [13] jirgi)

Magistrit66 uurimisobjektiks on Eesti teadlaste poolt terviseandmete teisese kasutuse
protsess. Magistritoo tehiseks on terviseandmete kasutamise protsess ja keskkonnaks on
Eesti terviseandmete okosiisteem. Disainiteadus on kiesolevas 10putdds kasutamiseks

sobiv lahendus, kuna see on suunatud praktilisele tulemile ja probleemi lahendamisele.

Magistritoos libitakse disainiteaduse metoodika jdrgi probleemi tuvastamise ja lahenduse
disaini etapid. Probleemi tuvastamiseks viidi ldbi intervjuud teadlastega, et kaardistada
nende vajadused ja viljakutsed. Samuti analiilisitakse teiste riikide viljakutseid ja lahendusi
ning kdimasolevaid algatusi seoses teisese andmekasutusega. Lahenduse disaini etapis
pakutakse kogutud info pdhjal vilja ettepanekud, mis aitaksid soodustada terviseandmete

teisest kasutust. Magistritoé raames teostatud tegevused on esitatud joonisel 6.

INTERVJUU
% INTERVJUUDE TEISTE RIIKIDE
EELINTERVJUUD KUSIMUSTIKU Y
- KOOSTAMINE m S _ m
DOKUMENDIANALUUS

Joonis 6. Magistritoo tegemisel libitud sammud (autorite koostatud)
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Probleemi tuvastamise etapp

Probleemi tuvastamiseks viidi 1dbi juhtumiuuring ja teostati dokumendianaliiiis. Magistri-
t60 tulemusel tehakse ka ettepanekud teadlaste poolt teiseste andmete kasutamisel tugi-
nedes kirjandusallikatele, vordlusriikide kogemustele ning ekspertteadmiste tulemustele.
Sealjuures on dokumentatsiooni analiiiisi ja kirjanduse iilevaate eesmédrk monevorra laiem
— see aitab varasemate teadmiste pohjal lahti métestada muuhulgas ka uurimiskiisimused.
Kirjanduse iilevaate eesmirk on toetada magistrit6o kontseptuaalse raami vilja tootamist
ning koguda empiirilisi tdendeid teisese andmekasutuse toimivuse ja moju kohta, mida

saab kasutada analiiiisi eelduste ja viljapakutud ettepanekute pohjendamisel.
Dokumentide analiiiisi kdigus koguti ja tootati 1dbi alljdrgnevat tiitipi dokumente ja allikaid:

m e-tervise siisteeme ja/voi terviseandmete liikkumist iseloomustavad iildised analiiiisid,
m erinevad teemaga seotud digusaktid,

m teadusartiklid,

m iilikoolides (TalTech/Tartu Ulikool) kaitstud 16putsd,

m asutuste, institutsioonide ja siisteemide kodulehekiiljed.

Dokumendianaliiiisi esimese etapiga paralleelselt viidi ldbi esmased sissejuhatavad interv-
juud teadlastega. Molemast saadi sisend poolstruktureeritud intervjuu kiisimustike kokku
panemiseks. Intervjuude ldbiviimiseks koostati laiendatud poolstruktureeritud intervjuu-
kava (lisa 2). Kuigi intervjuukava olid struktureeritud, jéttis see piisavalt vdoimalusi, et
kisitleda teemasid ja esitada kiisimusi sellisel viisil, mis on tulemuslik ja informatiivne.

Kokku intervjueeriti 15 inimest.

Intervjuud viidi ldbi perioodil detsember 2022 kuni mérts 2023 otsekohtumistena voi video
teel. Vajadusel tidpsustati hilisema analiiiisi kdigus tekkinud kiisimusi veel e-kirja teel.
Intervjuud viidi 1dbi 15 teadlasega, kellest kaks teadlast osales ainult e-kirja teel ldbiviidud
kiisitlusel. Valimi suurusel lidhtuti info kordumise pShimdttest, parast kaheksandat interv-
juud hakkas info juba suuresti korduma ning seetdttu ei olnud intervjuude mahtu maistlik

enam suurendada.

Intervjueeritavate valimisse kaasamisel ldhtuti sellest, et intervjueeritaval oleks olemas
teiseste andmete kasutamise kogemus. Intervjueeritavate leidmiseks kasutati lisaks Tervise
Arengu Instituudi inimuuringute eetikakomitee poolt 2021. aastal kooskdlastuse saanud
uuringute nimekirja. Nimekirjast leiti huvipakkuvamad uuringuprojektid ning vdeti asutuse
kontaktidega iithendust. Saamaks vOimalikult mitmekesist kaardistus teadlaste vajadustest

terviseandmete kasutusel, valiti valimisse teadlasi erinevatest asutustest. Uuringusse valitud
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teadlased olid erineva vanuse, soo ja tdokogemusega, samuti oli kaasatud teadlased, kes

viivad 14bi uuringuid nii Eestis, kui ka rahvusvahelise koostoo raames.

Intervjuude kdigus vilja 6eldud iihtegi motet ei seostata magistritods ithegi konkreetse
intervjueeritavaga, ega ka asutusega, et tagada vastajate anoniiimsus. Intervjuude kii-
gus selgunut viidatakse iildistatult fraasidega ,.intervjuudest selgus®, “intervjuude kdigus
oeldi”, "teadlane {itles", "teadlased viitasid" jms. Intervjuude tegemise kdigus kiisiti
luba vestluste lindistamiseks, et vajadusel oleks voimalus magistritoo kirjutamise kdigus
lindistusi korduvalt analiiiisida. K&igist intervjuudest tekkinud videofailid hévitati peale

tulemuste analiiiisi.
Intervjuu kiisimused jaotati nelja gruppi:

m Esimese grupi kiisimused olid seotud terviseandmete kittesaamise protsessiga.
Eesmiirk oli teada saada, milline on teadlaste tinane protsess terviseandmete kétte-
saamisel ja milline oleks nende jaoks ideaalne protsess. Samuti, kas leidub and-
mestikku, mille osas teadlased nidevad viirtust, kuid mida nad hetkel erinevate
takistuste koosmdjul ei ole saanud ning mis need takistused nende jaoks on.

m Teise grupi kiisimuste eesmérk oli aru saada, milliseid andmeid teadlased praegu
teadustooks kasutavad ja millistest andmekogudest praegu andmeid saavad.

m Kolmanda grupi kiisimused keskendusid terviseandmete andmekvaliteedile.

m Neljanda grupi kiisimustega uuriti rahvusvaheliste ja patsiendi enda kogutud andmete

(nutikellad, kodused vererdhuaparaadid jms) kasutamise kohta teadusuuringutes.
Intervjuudes osalenud asutuste 10ikes:

m Tervise Arengu Instituut (TAI) on juhtiv teadusasutus Eestis, milles on viljaku-
junenud eriomane pédevus registripohiste uuringute, kiisitlusuuringute, kohort-
uuringute ja elukdigupohiste uuringute elluviimiseks. Paljude uuringute ldhtekohaks
on TAI hallatavate meditsiiniregistrite andmed, mida vajaduse korral iihendatakse
teiste andmekogudega tdiendava teabe saamiseks [14].

s Tartu Ulikool on Eesti suurim ja vanim iilikool aastast 1632. Tartu Ulikool on Eesti
akadeemilise vaimsuse keskus ning edendab tugeva teadusiilikoolina haridust ja
teadust kogu maailmas [15].

m Geenivaramu on Eesti riiklik biopank, millega on liitunud ligi 20% tidisealisest
elanikkonnast. Geenivaramu tegeleb geeniandmete kogumise ja uurimisega. Lisaks
geeniandmetele on geenivaramusse kogutud geenidoonorite terviseandmed, mis
vOimaldavad uurida haiguste ja geenide vahelisi seoseid [6].

» Tartu Ulikooli Kliinikum (TUK) olles tervishoiuasutus ja baas Tartu Ulikooli

19



oppe-teadustdodle, on Kliinikumi eesmirk oma vara valitsemise ja kasutamise kaudu
[16]:
— korgetasemelise arstiabi osutamine,
— koostoos Tartu Ulikooliga arstidele ja muule meditsiinipersonalile diplomieelse
ning -jidrgse vilja- ja tiiendusoppe andmine,
— meditsiinialane teadustoo.

» Roche Eesti pohitegevusalaks on ravimite registreerimine ja turundamine ning klii-
niliste uuringute ldabiviimine ja hulgimiiiik. Toodete ja teenuste uuendajana haiguste
varajaseks avastamiseks, ennetamiseks, diagnoosimiseks ja raviks tegutsevad mit-
mel rindel, et aidata kaasa inimeste tervise ja elukvaliteedi parandamisele. Roche
on ettevote, kelle tooted on kohandatud vastavalt konkreetsete patsiendirithmade
vajadustele [17].

m Merck & Co keskendub teaduslikule innovatsioonile, et tarnida ravimeid ja vaktsiine,
mis vdivad aidata miljoneid inimesi iile kogu maailma [18].

» Novo Nordisk tegevus alates uurimislaboritest kuni tootmisrajatisteni on kesken-
dunud sellele, et tootada vilja uuenduslikke bioloogilisi ravimeid ja teha need koikjal
maailmas patsientidele kittesaadavaks [19].

m Tervise ja Heaolu Infosiisteemide Keskus (TEHIK) on info- ja kommunikat-
sioonitehnoloogia kompetentsikeskus tervise-, sotsiaal- ja toovaldkonnas [20].
Sotsiaalministeerium on volitanud TEHIKut keskset riikliku tervise infosiisteemi
(TIS) haldama ja arendama [21].

m TalTech, Tervisetehnoloogiate instituut on digitervise tehnoloogia, meditsiini-
tehnika ja -fiiisika alase hariduse andja, oskusteabe hoidja ning teadusarenduse
eestvedaja Eestis. Instituut soovib toetada tervisetehnoloogiate kiiremat juurutamist
inimeste tervise ning ithiskonna heaolu hiivanguks ja tervisealase ebavordsuse vihen-
damiseks [22].

Lahenduse disaini etapp

Lahenduse disainimiseks analiiiisiti teistes Euroopa riikides kasutusel olevaid lahendusi
terviseandmete teisese andmekasutuse votmes, kas ja kuidas on lahendatud ning moeldud
teadlastele. Disaini etapis toodi iilevaade Euroopa Liidus ja Eestis juba kdimasolevatest
algatustest seoses teisese andmekasutusega ning kas need algatused lahendaksid teadlaste
viljatoodud kitsaskohad. Tehtud analiiiisi ja teadlastelt saadud tagasiside pohjal tehti
ettepanekud terviseandmete teisese kasutamise soodustamiseks ja andmete efektiivsemaks
kasutusele votmiseks ja kitte saamiseks, et soodustada innovatsiooni ning uute avastuste
tekkimist.
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2.1 [Eesti terviseandmete okosiisteem

Magistritoo objektiks on Eesti terviseandmete okosiisteem. Terviseandmeid kogutakse
Eestis erinevatesse kohtadesse, eelkdige riiklikesse registritesse ja andmekogudesse. Suuri-
mateks tervisega seotud andmekogujateks on Tervise ja Heaolu Infosiisteemide Keskus
(TEHIK), Tervisekassa ja Tervise Arengu Instituut (TAI). Tervisekassas on andmed pat-
sientidele osutatud tervishoiuteenuste kohta, mille eest Tervisekassa tasub. Tervisekassa
retseptikeskuses on info koigi vilja kirjutatud ja vélja ostetud ravimiretseptide kohta.
Tervise ja Heaolu Infosiisteemide Keskuse (TEHIK) hallatavas tervise infosiisteemis on
dokumenteeritud tervishoiuteenuse osutamise kdigus tekkinud info. Méarkimisvééarne hulk
terviseandmeid asub ka tervishoiuteenuse osutajate juures nende infosiisteemides. Rah-
vastiku tervise ja tervishoiuga seotud statistilised andmed asuvad peamiselt Tervise Arengu

Instituudi (TAI) poolt hallatavas kaheksas meditsiiniregistris.

Koik eelpool nimetatud andmekogud kasutavad omavahel teabe pirimiseks ja vahetamiseks
turvalist riikliku andmevahetuse platvormi X-tee. Eestis on igale inimesele omistatud
unikaalne isikukood. Terviseandmete sisestamisel kasutatakse isiku unikaalset isikukoodi
ja nii on erinevates infosiisteemides konkreetse isiku andmed omavahel seotud isikukoodi
kaudu. Isikukoodi abil on voimalik koikidel tervishoiuteenuse osutajatel ndha konkreetse
isiku kogu ravi ajalugu. Sellist iihtset lahendust Euroopa Liidu iileselt hetkel ei ole, ega ole

plaan ka luua [3]. Joonisel 7 on esitatud Eesti terviseandmete 6kosiisteem.

INFOSUSTECM

‘ APTLLGID ‘

GLENI-
VARAMU

Joonis 7. Terviseandmete okosiisteem Eestis (autorite koostatud)
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Kaigi riiklike registrite tehnoloogilise kirjelduse ja andmekoosseisudega on vdimalik
tutvuda riigi infosiisteemi haldussiisteemis (RIHA) [23], mille eesmérk on kavandada ja

toetada riiklike andmekogude t66d.

Tervishoiuteenuse osutajate (TTO) infosiisteemid

Terviseandmed tekivad peamiselt tervishoiuteenuse osutajate juures tervishoiuteenuse
osutamise kdigus. Siia alla kuuluvad esmatasandi tervishoiuteenuse osutajad ja eriarstiabi
osutajad. Tervishoiuteenuse osutajad dokumenteerivad raviteenuse osutamise digitaalselt

ja edastavad selle info kesksesse riiklikusse andmekogusse tervise infosiisteemi.

Tervisestatistika ja terviseuuringute andmebaasi andmetel oli 2021. aastal Eestis 1483
tervishoiuteenuse osutajat (1432 avaliku ja 51 erasektori asutust), joonisel 8 nieb tipse-
mat jaotust. Tervise infosiisteemiga on liidestunud 1468 tervishoiuasutust ja nendest

terviseinfosiisteemi edastab andmeid 1164 asutust [24].

2% 2%

N\

2%

0%

| -

|

= Hambaraviasutus
m Perearstiabiasutus
= Eriarstiabiasutus
m Oendusabiasutus
= Haigla

= Taastusraviasutus
m Diagnostikaasutus
® Muu asutus

m Kiirabiasutus

Joonis 8. Tervishoiuteenuse osutajad Eestis (autorite koostatud Tervise Arengu Instituudi
andmete jdrgi)

Tervise infosiisteem (TIS)

Tervise infosiisteem on keskne riiklik andmekogu, mille vahendusel saavad tervishoiu-
teenuste osutajad, niiteks arstid ja ded omavahel andmeid vahetada ning niha teiste
arstide poolt patsiendi kohta saadetud terviseandmeid. Tervishoiuteenuse osutajatel on
kohustus edastada andmeid tervise infosiisteemi. Edastavate dokumentide andmekoos-

seisud ja tingimused on reguleeritud "Tervise infosiisteemi edastatavate dokumentide
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andmekoosseisud ning nende esitamise tingimused ja kord" médrusega [25]. Vastavalt
tervishoiuteenuse korraldamise seadusele [26] peavad tervise infosiisteemi saatma andmeid
nii avaliku- kui ka erameditsiini asutused. Tervise infosiisteemis olevad andmed on nih-

tavad ka patsiendile endale kasutades selleks patsiendiportaali (https://www.digilugu.ee/).

Tervise infosiisteemis on kasutusel dokumendipohine andmevahetus standard HL'7 CDA
(Health Level Seven Clinical Document Architecture), kus andmeid vahetatakse XML-
failidena [27, 28]. Terviseandmete edastusel kesksiisteemi jirgitakse seaduse kohaselt
niinimetatud enese véljaarvamise ehk opt-out pohimotet, mille jirgi on koik isiku tervise-
andmed vaikimisi juba avatud, kuid tal on vdoimalik igal ajal neid teiste eest sulgeda [29].
Seega ei ole inimesel voimalik keelata andmete kogumist tervise infosiisteemi, vaid on
voimalus keelata tervishoiuteenuse osutajate juurdepidis enda andmetele. Sellise regu-
latsiooni eeliseks on terviseandmete kittesaadavuse tagamine ka olukorras, kui inimene
on iihel ajahetkel enda andmed sulgenud, kuid otsustab hiljem, et ta soovib siiski, et

tervishoiuteenuse osutajad paiseksid tema kohta kdivatele andmetele ligi.

Tervise infosiisteem loodi 2008. aastal ning on ajapikku ajale jalgu jddnud doku-
mendipdhise failide edastusega. Kuigi tervise infosiisteemi on aastate jooksul uuendatud
ja tdiendatud, on arhitektuur ja kontseptsioon piisinud samad. Nii vOetigi aastal 2020 riigis
vastu otsus, et tervise infosiisteemi hakatakse kaasajastama - luuakse uue pdlvkonna tervise
infosiisteem ehk upTIS. Loomisel uuendatakse nii infosiisteemi tehnilist poolt kui tildist
e-tervise toimimisloogikat ja dokumenteerimispohimatteid [30]. Uue pdlvkonna tervise
infosiisteemis voetakse terviseandmete primaarse andmevahetusstandardina kasutusele
HL7 FHIR (Fast Healthcare Interoperability Resources) standard [8]. Dokumendikeskse
andmevahetuse asemel kasutab HL7 FHIR paindlikumat ja granulaarsemat ldhenemist,
mis omakorda toetab terviseandmete siindmuspohist kogumist. Uue pdlvkonna tervise

infosiisteemi ambitsiooniks on tagada tervist igakiilgselt toetav dkosiisteem.

Pildipank

Sihtasutus Eesti Tervishoiu Pildipank (Pildipank, ka PAKS) haldab, to6tleb ja arhiveerib
meditsiiniliste iilesvotete andmeid ning tdidab vastutava to6tleja pandud kohustusi digus-
aktide ja nende alusel sitestatud nduete kohaselt [5]. Vastavalt médédrusele saadetakse
pildipanka radioloogilised-, endoskoopilised iilesvotted, biosignaali fikseerivad kujutised ja
fotod ning videod [31]. Alates 2014. aastast on digipiltide esitamine kdikidele tervishoiu-
teenuste osutajatele kohustuslik. Pildipank voimaldab koigil Eesti tervishoiuasutustel
jagada iihtset keskkonda meditsiinipiltide vahetamiseks, arhiveerimiseks ja juurdepéésuks
kasutades selleks DICOM (Digital Imaging and Communicationsin Medicine) standardit.

Uheskoos koostavad need tervishoiuasutused igal aastal ligikaudu 1,6 miljonit uuringut —
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see arv kasvab igal aastal umbes 10% [32].

Tervisekassa andmekogu

Tervisekassa andmekogu on Tervisekassa seaduse alusel asutatud riiklik andmekogu [33].
Andmekogus on andmed isikule osutatud tervishoiuteenuse hiivitise, isiku ajutise t6ovoime-

tuse hiivitise ja piiriiileselt osutatud tervishoiuteenuse andmed.

Tervisekassa andmekogus on andmed ainult Tervisekassa poolt hiivitatud tervishoiu-
teenuste kohta. Statistikaameti andmetel elas Eestis 2021. aastal 1 330 068 inimest
ja nendest on ravikindlustatud 1 273 743 inimest, seega umbes 96% Eesti kodanikest

omavad riiklikku ravikindlustust.

Alates 01.04.2023 on Eesti Haigekassa uus nimi Tervisekassa [34]. Antud magistritoos
kasutame Eesti Haigekassa nimetuse asemel ldbivalt Tervisekassat, olenemata sellest, et
nimemuudatus protsessi alles alustati, seetottu voivad osad seadused, viited jms olla veel

Eesti Haigekassa nimega.

Retseptikeskus

Retseptikeskus on retseptide ja meditsiiniseadme kaartide viljakirjutamiseks ja tootlemiseks
ning ravikindlustuse seaduses sitestatud tingimustel kindlustatud isikutele ravimihiivitise
ja meditsiiniseadme hiivitise vdoimaldamiseks asutatud andmekogu. Retseptikeskuse
eesmirk on tagada retseptiravimeid kasutavate isikute tervise kaitse ja jiarelevalve ravimite
viljastamise digsuse ja pohjendatuse iile ning luua riigile voimalused ravimistatistika

tegemiseks [35].

Digiretsept on iiks suurimad innovatsioone Eesti digitaaltervise valdkonnas. Digiretsept
voeti kasutusele 2010. aastal [36]. Retseptikeskusele mindi tédielikult iile 2011. aastal
ja sellest alates tuleb apteekides digitaliseerida kdik soodustusega véljastatud ravimite
paberretseptid. Alates 2012. aastast asuti digitaliseerima ka tdishinnaga véljastatud
ravimite paberretsepte [37]. Ténaseks viljastatakse Eestis ligikaudu 99% retseptidest
elektroonselt [27].

Tervise Arengu Instituut (TAI)

Tervise Arengu Instituut (TAI) uurib Eesti inimeste tervist, tervisekditumist ja neid moju-
tavaid tegureid. Tervise Arengu Instituudi andmed ja teadustoo tulemused on aluseks Eesti

tervishoiu- ja sotsiaalpoliitika teaduspohisele kujundamisele ja hindamisele [14].

Tervise Arengu Instituut on keskne tervise- ja tervishoiuvaldkonna statistikat koondav

24



asutus Eestis. Andmeid kogutakse ja avaldatakse haigestumuse, tervishoiuteenuste kasu-
tamise, ravipdhjuste ning tervishoiuressursside kohta. Tervise Arengu Instituudi koondatud
teavet kasutatakse laialdaselt nii riiklikult (riigi-, teadus-, arendus- ja haridusasutused,
tervishoiuteenuse osutajad) kui ka rahvusvaheliselt tervisevaldkonna ja tervishoiukulude

analiiiisides [38].
Tervise Arengu Instituut haldab kuut riiklikku meditsiiniregistrit ja andmekogu [38]:

m Raseduse infosiisteem kogub isikustatud andmeid kodigi Eestis toimunud siindide ning
raseduste katkemiste ja katkestamiste kohta. Infosiisteemi kuulub kaks andmekogu:
meditsiiniline siinniregister ja meditsiiniline raseduse katkemise ning katkestamise
register.

m Narkomaaniaraviregister kogub andmeid narkootikumide tarvitamisest tingitud
psiitihika- ja kditumishdirete ravi kohta Eestis.

m Surma pohjuste register kogub andmeid koikide Eestis surnud ja viljaspool Eestit
surnud Eesti elanike surmajuhtude kohta. Registri eesmédrk on surma pohjuste
andmete kogumine ja tootlemine riikliku sotsiaalpoliitika viljatéotamiseks, rah-
vastiku koostise ja terviseseisundi hindamiseks ning sotsiaal- ja tervisevaldkonna
ennetustegevuste planeerimiseks.

m Tuberkuloosiregister kogub ja analiiiisib isikustatud andmeid tuberkuloosijuhtude
ja ravi kohta. Registreeritakse koik haigusjuhud ja jdlgitakse nende kulgu kuni
paranemiseni.

m Vihiregistri pohiiilesanne on tagada voimalikult tédielik ja usaldusviirne vidhijuhtude
registreerimine. Vihiregistri andmetel pohineb riiklik vdhihaigestumusstatistika.
Andmed voimaldavad analiiiisida vihi esinemist ja vdhihaigete elulemust ning viia
ellu epidemioloogilisi jm teadusuuringuid.

m Vihi séeluuringute register osaleb sdoeluuringute korraldamises. Register kogub ja
analiiiisib isikustatud andmeid rinna-, emakakaela- ja jimesoolevihi sdeluuringute

sihtrithma kuuluvate isikute kohta.

Miiokardiinfarktiregister (MIR)

Miiokardiinfarktiregister (MIR) on riigi infosiisteemi kuuluv andmekogu, mis loodi 2012.
aastal ja mille vastutav tootleja on Sotsiaalministeerium ja volitatud tootleja SA Tartu
Ulikooli Kliinikum. Antud registrit peetakse miiokardiinfarkti diagnostika ja ravikvaliteedi
parandamiseks, tervishoiuteenuse ja miiokardiinfarktijuhtude statistika korraldamiseks

ning epidemioloogiliseks uurimistooks [39].

Registrit peetakse miiokardiinfarkti haigestumuse ja miiokardiinfarktihaigete elumuse
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analiitisimiseks, tervishoiuteenuse korraldamiseks, tervisepoliitika viljatootamiseks, diag-
nostika ja ravi késitluse hindamiseks ning statistika ja teadusliku uurimistd6, sealhulgas

epidemioloogiliste uuringute tegemiseks.

2.2 Andmekasutuse oiguslikud alused

Eestis reguleerib isikuandmete t6otlemist Euroopa Liidu isikuandmete kaitse iildméaérus
(GDPR) [2] ja isikuandmete kaitse seadus (IKS) [40]. Terviseandmed on iildmééruse
kohaselt eriliiki isikuandmed, mille delikaatsus seab nende tootlemisele tdiendavad noud-
mised [2]. Teadusuuringu kidigus isikuandmete kogumiseks ja tootlemiseks on vajalik
oiguslik alus. Kui see puudub, siis ei tohi teadusuuringu jaoks isikuandmeid koguda ja
toodelda [41].

Teadusuuringu raames isikuandmete kogumise ja tootlemise diguslikuks aluseks saab olla
kaks varianti [1, 41]

1. isiku ndusolek,
2. seaduse alusel (Isikuandmete kaitse seaduse § 6) ilma isiku ndusolekuta, kui tegemist
on avalikes huvides oleva iilesande tditmisega vOi eradigusliku teadusuurija puhul

digustatud huvi.

§ 6. (Isikuandmete to6tlemine teadus- ja ajaloouuringu ning riikliku statistika vajadusteks)
annab reeglid, kuidas terviseandmeid teadustoos on lubatud kasutada [40]. See iitleb, et
isikuandmeid voib ilma andmesubjekti ndusolekuta teadusuuringu voi riikliku statistika
vajadusteks kasutada iiksnes eelkdige pseudoniiiimitud vOi samavéérset andmekaitse taset
voimaldaval kujul. Depseudoniimiseerimine on lubatud ainult tdiendavate teadusuuringute
jaoks ning andmet6otleja peab midrama nimeliselt isiku, kes andmetele juurde pédseb.
Andmesubjekti tuvastamist voimaldaval kujul vdib ndusolekuta téodelda tiksnes juhul,
kui pérast tuvastamist voimaldavate andmete eemaldamist ei oleks enam andmetootluse
eesmirgid saavutatavad voOi oleks nende saavutamine ebamdistlikult raske. Sellisel juhul
voib andmeid toddelda, kui on olemas iilekaalukas avalik huvi ning andmesubjekti digusi

ei kahjustata muul viisil.

Eestis toimub teaduskasutus seaduse alusel enamasti ilma isiku ndusolekuta. Isiku ndusolek
on vajalik siis, kui viiakse 14bi kliinilisi uuringuid (sh ravimid, geneetiliseks uuringuks koe-
proovi votmine, geenivaramusse andmete liitmine, isiku vere kasutamine vms invasiivne

sekkumine).

Andmekaitse iildméiidrus (GDPR) on Euroopa Liidu diguses sisalduv méédrus andmekaitse
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ja eraelu puutumatuse kohta Euroopa Liidus [2, 4]. GDPR-i eesmirk on hdlbustada
isikuandmete vaba liitkumist ja piiritilest andmevahetust, samas kaitsta Euroopa kodanike
poOhidigusi ja -vabadusi. GDPR joustus 2016. aastal ja muutus kohustuslikuks koikidele
litkmesriikidele 25. mai 2018 [42].

Lisaks oiguslikule alusele on eriliigiliste isikuandmetega teadusuuringu ldbi viimisel
vajalik taotleda eetikakomitee luba. Loa taotlus tuleb teha vastava teadusvaldkonna
eetikakomiteele. Luba ei ole vaja, kui isikuandmeid t66deldakse teadusuuringus isiku
nousolekul vdi uuring viiakse 1dbi anoniiimsete andmetega [41]. Anoniiiimseteks
nimetatakse andmeid, kus isik on tdhistatud mingi tunnusega, kuid neid andmeid ei ole
voimalik seostada konkreetsete isikutega. Eetikakomitee luba on vaja, kui teadustdoo
viiakse 1dbi pseudoniiiimitud v&i ka isikustatud andmetega. Uldméiruse kohaselt on
pseudoniitimitud andmed sellised, kus isiku tuvastamist voimaldavad andmed on eemal-
datud ja asendatud pseudoniiiimiga, niiteks koodi vdi muu tunnusega, kuid need andmed
on siiski isikuandmed ja nende to6tlemisel tuleb jirgida andmekaitse pohimotteid. Seda

just seetdttu, et pseudoniiiimitud andmeid on igal ajahetkel voimalik tagasipdorata.
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3. Tulemused

Antud peatiikis esitatakse t60 tulemused. Kdigepealt antakse iilevaade teadlaste interv-
juudest. Seejirel kirjeldatakse terviseandmete kittesaamise protsessi teadusuuringutes ja
tuuakse vilja peamised véljakutsed teadlaste vaates. Antud peatiikis on esitatud teadlastelt
saadud info ja esitatud véited ei ole magistritd raames valideeritud. Peatiiki 16pus antakse

ilevaade terviseandmete teisese kasutuse kitsaskohtadest mujal maailmas.

3.1 Terviseandmete kiittesaamise protsess Eestis

Jargnevalt on kirja pandud intervjuudest saadud sisendi alusel Eesti teadlaste tervise-
andmete kittesaamise protsess. Joonisel 9 on esitatud sammud, mida teadlased ldbivad
teadustoo tegemiseks andmete kittesaamisel.

VALDKONDLIKU UURINGU/

ANDMETE o
EETIKAKOMITEE VALJASTAMINE TEADUSTOO

ANDMETE
UUENDAMINE

LUBA LABIVIIMINE

Joonis 9. Protsess terviseandmete kiittesaamisel (autorite koostatud)

1. Ettevalmistus

Ettevalmistavad tegevused erinevad uuringute 16ikes, kuid enamasti algab teadlaste jaoks
uuring uuringuplaani kirjapanekuga ning otsusega milliseid andmeid, sealhulgas tervise-
andmeid vajatakse antud uuringu ldbiviimiseks. Lisaks on vaja kaaluda, kas uuringu
labiviimiseks vajatakse anoniilimseid, pseudoniiiimitud v&i isikustatud andmeid. Uuringu-
plaan on oma olemuselt dokument, milles kirjeldatakse uuringu eesmirki (eesmérke),
kavandamist, metoodikat, statistilisi kaalutlusi ja korraldust. Termin "uuringuplaan" vi-
itab nii uuringuplaanile, uuringuplaani jirjestikustele versioonidele kui ka uuringuplaani
muudatustele [43].

Uuringu alustuseks on oluline teada voi vélja selgitada millistes andmekogudes vajalikud
andmed paiknevad voi kas on vaja andmed uuringu jaoks teadlasel endal koguda. Selle
pohjal tuleb esitada taotlus vastava valdkonna eetikakomiteele voi eetikakomiteedele.
Intervjueeritud teadlased on luba taotlenud koigist Eestis inimuuringutega tegelevatest

eetikakomiteedest.

Intervjueeritud teadlased toid vilja, et info andmekogudes ja registrites sisalduvate andmete

kohta ei ole kergesti leitav. Soltuvalt uuringuplaanist saadakse vajaminevate andmekoos-
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seisude kohta infot iisna sageli kolleegidelt, kes on varasemalt selliseid andmeid kasutanud.
Peamised andmekogud, mida kasutasid meie poolt intervjueeritud teadlased on:

m Tervisekassa raviarved,

m Tervisekassa retseptide andmed,

m tervise infosiisteem,

» tervishoiuteenuse osutajate infosiisteemid,

m meditsiiniregistrid.

2. Valdkondliku eetikakomitee luba

Jargmiseks sammuks uuringus on valdkondliku eetikakomitee loa taotlemine. Teadus-
uuringuteks, mis kasutavad eriliigilisi isikuandmeid on vaja taotleda valdkondliku
eetikakomitee luba. Juhul, kui uuringu ldbiviimiseks piisab anoniiiimsetest andme-
test, mis ei voimalda isikute kaudset tuvastamist, siis ei ole vajalik eraldi eetikakomitee
loa taotlemine. Nditeks, kui isikustamata andmeid soovitakse registritest, siis piisab kui

andmeviéljastussooviga poordutakse registri haldaja poole.

Eestis tegutsevad inimuuringute eetikakomiteed alates 1990. aastast ning inimuuringuid
viiakse 1dbi kooskdlas Euroopa Liidus kehtestatud pohimotetega [44]. Hetkel on Eestis

kolm inimuuringutega tegelevat eetikakomiteed:

s Tartu Ulikooli inimuuringute eetika komitee hindab inimestele tehtavate teadus-
uuringute eetilisi ja andmekaitselisi aspekte, nii biomeditsiiniliste kui kéditumis- ja
sotsiaalteadustealaste uurimisprojektide puhul. Komitee on sdltumatu ekspertorgan,
mille eesmirk on tagada uuringutes uurimisalustena osalevate inimeste tervise,
inimvédrikuse, identiteedi, isikupuutumatuse ning teiste pohidiguste ja vabaduste
kaitstus [45]. Tartu Ulikooli inimuuringute eetika komitee tegutseb aastast 1990
[44].

m Tervise Arengu Instituudi inimuuringute eetikakomitee (TAIEK) hindab ini-
mesel tehtavate biomeditsiiniliste ja kditumis- ja sotsiaalteadustealaste uurimispro-
jektide eetilisi ja andmekaitse aspekte. Tervise Arengu Instituudi inimuuringute
eetikakomitee on Tervise Arengu Instituudi juures asuv soltumatu ekspertorgan,
mille iilesanne on tagada uuritavate inimeste tervise, inimvéirikuse, identiteedi,
isikupuutumatuse, eraelu puutumatuse ning teiste pohidiguste ja -vabaduste, samuti
ohutuse ja heaolu kaitstus [46]. Tervise Arengu Instituudi inimuuringute eetikakomi-
tee alustas t60d 2019. aastal Tallinna Meditsiiniuuringute Eetikakomitee jdrglasena
[44].
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m Eesti bioeetika ja inimuuringute noukogu (EBIN) on Sotsiaalministeeriumi juures
tegutsev ning valdkonna eest vastutava ministri loodud sdltumatu komitee, mille iile-
sanne on isikute pohidiguste ennetava kaitse tagamine ja uuringutele rakendatavate
hindamispohimdtete iihtlustamine, et kindlustada uuritavate isikute diguste kaitse-
meetmed ning uurijate kohustused neid kaitsemeetmeid jirgida. Eesti bioeetika ja
inimuuringute ndukogu piadevuses on hinnangu andmine geenivaramu todtlemisele
inimgeeniuuringute seaduses sdtestatud tingimustel ja korras ning hinnata ka tervise
infosiisteemist teadusuuringu voi statistika vajadusteks isikuandmete viljastamise
vajalikkust ja pohjendatust. Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogu moodustati
2019. aastal [47].

Kui teadustdos kasutatakse geenivaramu andmeid voi soovitakse tervise infosiisteemist
andmeviljastust, siis tuleb taotlus esitada Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogusse.

Muudel juhtudel tuleb taotlus esitada ihte regionaalsetest eetikakomiteedest.

Eetikakomitee peab menetlema peamiselt kahte aspekti:

1. eetilised aspektid - kas uuritava digused ja heaolu on kaitstud,

2. andmekaitselised aspektid - kas andmete viljastamine on vajalik ja pohjendatud.

Erinevatele eetikakomiteedele esitatav taotluse vormiline sisu on iildises plaanis sarnane.

Vajalik on vilja tuua:

m uuringu andmed,
m uuringu teostaja ja uuringu keskused,
— vastutav uurija ja tema andmed
— vastutava uurija asutuse seaduslik esindaja
— toosse kaasatud asutus ja kontaktandmed
m uuringu finantseerimine,
— allikad
— tldmaksumus
— uuritavatele kompensatsiooni maksmine
m liihiiilevaade siiani samal teemal ldbiviidud uuringutest. Lisaks sama projekti varase-
matest v0i samaaegsetest hindamistest voi kooskodlastamistest mujal,
m kavandatava uuringu iiksikasjalik kokkuvdte ja pohjendus,
m uuringu teostamise aeg,
m uurimismetoodika kirjeldus,
m uuritavate valim ja virbamise viisi kirjeldus,

m uuringu eetiliste ja andmekaitse aspektide kirjeldus ja analiiiis.
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Lisaks eelpool nimetatule tuleb Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogule esitada info:

m koeproovide viljastamise kolmandatele osapooltele (RNA, DNA, plasma vms) info,

m andmekogu/andmeallika andmed, kui uuring pShineb nendel,

m isikuandmete kaitse meetmete kirjeldus (sealhulgas andmete hoidmise, sdilitamise,

turvalisuse ja kustutamise kohta, sh andmete ja/vdi koodivotme kustutamise kuu-

péev)

Eetikakomiteedelt positiivse otsuse kiire saamine soltub taotluste kvaliteedist ja detailsusest

ning taotluse esitamise ajast ja eetikakomitee koosolekute toimumise ajast.

Tabelis 1 on toodud eetikakomiteede info, kust on niha, kui tihti minimaalselt eetikakomi-

teede kohtumised toimuvad, millise aja jooksul viljastatakse otsus ja milline on taotluse

labivaatamise rahaline kulu.

Tabel 1. Eetikakomiteed

esitatud dokumen-

tide esitamist

Eetikakomitee | Koosolekuid Otsuse aeg Taotluse libivaatamise tasu
aastas

Tervise 11 (2021. ja | 60 pédeva jooksul | Kui uuringut rahastab kasumit

Arengu 2022. aastal | pérast taotluse ja | taotlev juriidiline isik, vilja arvatud

Instituudi iga kuu) kdigi ndutud ning | avalik-diguslike ja riiklike teadus- ja

inimuuringute nduetekohaselt arendusasutuste ning haiglate oma

eetikakomitee vormistatud  ja | projektid, makstakse taotluste esi-

tamise puhul tasu suuruses 383 eu-
rot (sisaldab kdibemaksu) iihelt pro-
jektilt. Oluliste muudatuste esita-
misel makstakse samadel juhtudel

tasu 200 eurot.

Tartu Ulikooli | Vihemalt | Uldjuhul 60 pieva | Juriidiliste isikute, vilja arvatud

inimuuringute | 6 (2020. | jooksul (komitee | avalik-diguslike teadus- ja aren-

eetikakomitee | aastal 30 | menetleb  iihel | dusasutuste projektide ja koigi
korda  ja | koosolekul kuni | ravimiuuringute taotluste esitamise
2021. aastal | 30 taotlust esita- | puhul makstakse tasu suuruses 383
14 korda) mise jarjekorras) | eurot (sisaldab kdibemaksu) iihelt

projektilt.
Jéitkub...
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Tabel 1 — Jdtkub...

Eetikakomitee | Koosolekute| Otsuse aeg Taotluse ldbivaatamise tasu

arv aastas

Eesti bioeetika | Viahemalt Otsused vormis- | Juriidilise isiku uuringule, rahvusva-

ja inim- | 6 (2020. | tataks 25 tO6- | helisele mitme keskusega uuringule
uuringute aastal 7 | pdeva  jooksul | ja rakendusuuringule rakendatakse
noukogu korda) alates koosoleku | uuringu taotluse ldbivaatamise tasu

toimumisest 250 eurot. Tasu ei rakendata avalik-

oiguslikule teadus- ja arendusasu-

tusele.

3. Andmete viljastamine

Eetikakomiteelt positiivse otsuse saamisele jargneb andmeviljastuse taotlemine andmeko-
gust voiregistrist. Seejuures tuleb tdhelepanelik olla, et kui andmekogul on nii vastutav,
kui volitatud to6tleja siis andmeviéljastuse teeb volitatud tootleja vastutava tootleja amet-
liku kinnituse voi tellimuse alusel. Eetikakomitee luba ei kohusta andmekogu vastutavat

tootajat andmekogus sisaldavaid andmeid vélja andma.

Teadlased toid omalt poolt vilja, et andmekogude vastutavad ja volitatud tootlejad tihtipeale
kardavad andmeviljastusega tegeleda, kuna on oht liigset infot vilja anda. Véga palju infot
sisestatakse vabateksti ja nii voibki juhtuda, et vabateksti on sisestatud isikuandmeid, mida

ei tohiks kolmandatele isikutele jagada.

4. Uuringu/teadustoo libiviimine

Teadustoo ldbiviimise protsess ja sammud soltuvad uuringu kavandist. Teadlaste poolt
toodi olulise punktina vilja véljastatud andmestike liitmine ja puhastamine ning vajadusel
teisendamine. Puhtad andmed on uuringu 1dbi viimise lahutamatu osa. Puhastamise
protsess holmab endas mittesobivate, ebatipsete, valesti vormindatud voi struktureeritud,
dubleerivate voi mittetdielike andmete parandamist voi eemaldamist. Vajadusel andmestike
teisendamine voi dekodeerimine uurimuskiisimuse lahendamiseks. Seejdrel toimub and-
mete sisuline analiiiis teadust6o raames. Viljastatud andmestiku puhastamiseks loob iga
uuringumeeskond oma lahenduse ning intervjueeritud teadlaste sonul hetkel ei toimu

teadusgruppide vahel laialdast kogemuste jagamist.

5. Vastavalt uuringu sihile kasutatud andmete uuendamine

Andmete uuendamise vajadus sdltub uuringu kavandist. Enamus kiisitluses osalenud tead-

lasi ei vajanud kordusmootmisi. Valdavalt toid teadlased vilja, et tootavad pseudoniiiimisee-
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ritud andmetega ning kui uuringus on vajalik andmete uuendamine, siis tuleb andmete
viljastus ja pseudoniiiimimise protsess uuesti algusest ldbida. Eetikakomiteede andmete
turvalisuse pohimote seisneb selles, et hilisemal andmete kisitlusel ei oleks voimalik and-
meid depseudoniimiseerida. See oluline printsiip kehtib kdigi andmete véljastusprotsessis
ja andmete kasutuses osalenud inimeste kohta, mitte ainult uurimisgrupi kohta, oluline on

et konkreetseid isikuid ei saaks andmetega siduda.

Magistritoo raames intervjueeriti ka teadlasi, kes viivad ldbi pikaajalisi inimuuringuid ning
selleks vajavad nad isikustatud andmeid ja seda pohjusel, et oleks hdlpsalt voimalik isikute
andmeid linkida erinevate registrite ja andmekogude vahel ning uuringu perioodi viltel

teavet uuendada.

Intervjuude kidigus toodi vilja, et osadel teadlastel on asutusesiseselt viljakujundatud
protsess, kus asutuses vastutavad inimesed, kord aastas organiseerivad andmete uuen-
damise erinevatest andmekogudest. Peale andmete saamist andmed pseudoniiiimitakse,

puhastatakse ning alles siis liiguvad andmed teadlaste kasutusse teadustdo tegemiseks.

3.2 Eesti teadlaste viljakutsed terviseandmete teisesel kasutamisel

Jargnevas peatiikis esitatakse teadlaste poolt vélja toodud viljakutsed terviseandmete
saamisel ja kasutamisel teadust6os. Intervjuudest tuli vilja, et viljakutsed on magistrit6o
raames intervjueeritud teadlastel valdavalt iihetaolised. Jiargnevalt on toodud peamised

kitsaskohad vilja viie teema Idikes:

andmete saamise reeglistik ja kittesaamise aeg,
andmete kvaliteet,
erinevad kliinilised praktikad,

andmete killustatus,

M e

isikuandmete kaitse seadus ja GDPR.

Andmete saamise reeglistik ja kittesaamise aeg

Teadlasi intervjueeriti erinevatest linnadest, iilikoolidest, haiglatest ja riigiasutustest. In-
tervjuude tulemusel tekkis tunnetus, et teadlased ei ole altid omavahel kogemusi jagama.
Suheldakse ja kiisitakse ndu 1dhi ringkonna teadlastelt ja kolleegidelt kuid laiemalt teadmisi

el jagata.

Teadlased toid vilja, et nende jaoks on andmete saamine keeruline kuna puudub {iihtne

ja tiksikasjalikult kirjapandud protsess ja reeglistik teadustooks, milliseid samme on vaja
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uuringu teostajal ldbida selleks, et saada teadustooks vajalik andmestik. Eelisseisus on

teadlased, kellel on pikaajaline teadustdo 1dbiviimise kogemus.

Isikustatud terviseandmete teadustdos kasutamiseks tuleb taotleda ja saada inimuuringute
eetikakomitee kooskdlastus. Eetikakomiteedelt loa saamine on tildjuhul mitme kuu pikkune
protsess. Intervjuudes osalenud teadlastel on keskmiselt votnud loa saamine aega 2 - 6
kuud, sodltuvalt eetika loast ja keerukusest ning kas on lisakiisimusi loa taotlejale. Mitme
erineva andmekogu kasutamisel voib olla vajalik mitme erineva eetikakomitee luba ning
teadlased to1d vilja, et keerukust ja ooteaega lisab eetikakomiteede erinevad to6tsiiklid.

Tabelis 1 on vilja toodud eetikakomiteede koosolekute sagedus.

Teadlased viitasid, et inimuuringutega seotud eetikakomiteed ning lubade taotlemine on
igal pool maailmas tavapraktika. Eesti puhul seisneb keerukus selles, et meil on mitu
eetikakomiteed, millede tegevus on loomismédruses voi pohikirjas spetsifitseeritud. See
tdhendab, et eri eetikakomiteed annavad erinevatest andmekogudest andmete kasutamise
kohta hinnangu. Kui teadlane soovib erinevatest andmekogudest périnevaid voi kokku-
pandud andmeid (néiteks tervise infosiisteemi andmestik, Tervisekassa andmestik ja veel
monest registrist andmeid), siis on olukord, kus on vajalik taotleda kolm eri luba - Tartu
Ulikooli vdi Tervise Arengu Instituudi inimuuringute eetikakomitee, Eesti bioeetika ja
inimuuringute ndukogu luba ja Sotsiaalministeeriumi kinnitus ning korraldus volitatud
tootlejale andmete viljastamiseks. Eetikakomiteedest loa taotlemise protsess ning vormid
on sisulise poolepealt kiill sarnased, aga taotlusvormidesse ei ole voimalik copy-paste
tehnikat rakendada, sest sama tekst on vaja paigutada eri viljadele. Kiisitakse sarnast
andmestikku, aga pisut erinevas formaadis. Erinevatest asutustest loa kiisimine tihendab
taotlejale automaatselt erinevate asutuste menetlusaegadega arvestamist ja toob tihtipeale

kaasa lihtsalt ootamist.

Intervjuude kiigus selgus, et alati ei piisa andmete viljastamiseks eetikakomitee ndu-
solekust, sest andmeviljastuse teevad iildjuhul andmekogu volitatud t6otlejad, kes vajavad
andmete véljastuseks vastava valdkonna ministeeriumi ndusolekut. Niiteks tervise info-
siisteemist andmete viljastuseks on vaja lisaks Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogu
loale ka Sotsiaalministeeriumi kinnitust ning korraldust Tervise ja Heaolu Infosiisteemide
Keskusele andmete véljastuseks. Selline andmete taotlemise protsess on taotleja jaoks

ebamugav ja ajakulukas.

Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogule viidates toodi teadlaste poolt vilja positiiv-
sena see, et uurimisgrupi koosseisu muutumisel kdib meeskonna muutmine kiirelt eri-
menetlusega koosolekute viliselt. On vaja teha lisataotlus, kuid selle taotluse ldbivaatus

kaib kiiresti.

34



Teadlaste poolt toodi vilja, et eetika lubade kirjeldamine ja positiivse otsuse saamine
on Eestis vorreldes paljude teiste riikidega (néiteks toodi Holland, Inglismaa, USA) iiks
kergemate killast. Viideti, et mujal maailmas on vaja véga tipselt vilja tuua kogu uuringu
protokoll ja milliseid valemeid plaanitakse kasutada ning mis tabeleid viljundis saadakse.
Lisaks tootavad Eesti eetikakomiteed efektiivsemalt, sest neil on pea iga kuu istungid.
Sel juhul, kui teadlasele esitatakse lisakiisimusi, siis liigub antud taotlus jirgmisel kuul

toimuvale istungile. Paljudes teistes maades on eetikakomiteede tsiiklid palju pikemad.

Teadlased nentisid, et inimuuringute eetiliste ja andmekaitseliste aspektide jalgimine ja
s6ltumatu hindamine on ddrmiselt oluline. Eriti olukorras, kui isikuid on voimalik 1ibi and-
mete kaudselt tuvastada. Samas leidsid nad, et tasuks kaaluda mitme erineva eetikakomitee
olemasolu asendamist ithe vooru voi iihe taotlusvormiga, kus oleksid holmatud koik

erinevad andmekogud ja registrid.

Enamus uuringus osalenud teadlastest tdi vilja, et andmete kitte saamiseks kulub soltuvalt
vastutavast tootlejast ning andmete véljavotmise mahust iiks kuni monel juhul ka aasta ja
rohkem. Alustades vastutavale tootlejale poordumise tegemisest reaalselt andmete kitte

saamiseni.

Intervjuude kiigus tuli vilja, et andmete viljastuse kiiruse saavutamiseks on iiks teadlaste
grupp loonud ise ja andnud andmekogu haldajale pseudoniiimimise tarkvara, mis on
tagasipoordumatu algoritm. Seal tarkvaras andmeviljastaja annab programmile dokumen-
did ette ja programm otsib tekstidest inimese isikuandmeid (nimesid, aadresse jms) ja
asendab need mingite kindlaks méiratud siimbolitega. See tagab selle, et andmekogu
vastutav tootleja kulutab viahem aega andmete véljavotmisele ja teadlane saab sellevorra

kiiremini andmed oma teadustooks kitte.

Intervjuu kéigus kiisiti, millised andmed on teadlastele hetkel kdttesaamatuks jdanud.
Vastuseks tuli, et ainult pildipangas olevaid meditsiinilisi iilesvotteid ei ole saadud kuid,

mis looks vddrtust teadusuuringute.

Andmete kvaliteet

Intervjueeritavate poolt toodi vilja asjaolu, et tervise infosiisteemis olevad andmed
teadustoos kasutamiseks ei ole piisavalt usaldusvéirsed. Usaldamatuse pohjusena toodi
vilja eelkdige andmete kvaliteet. Tervise infosiisteemi saadetakse andmed keskselt kokku
ja sellest tekivad andmete ebakdlad, néiteks diagnoosid on topelt. Selleks, et veenduda kas
andmed on korrektsed ja kontekst dige on vaja olla veendunud andmete kvaliteedis voi

saada teadustooks isikustatud andmed, et andmete kvaliteet ise iile kontrollida. Andmed
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vajavad eelnevalt hoolikat to6tlust, et neid saaks kasutada analiilisiks. Siinkohal toodi
naiteks vaktsineerimise andmestik, kus avaandmetena on hetkel voimalik kitte saada
ainult COVID-19 immuniseerimiste andmestik. Seda tdenéoliselt mitte sellepérast, et
neid andmeid ei soovita avaldada, vaid nende avaldamiseks on eelnevalt vajalik teostada
andmete ulatuslik puhastamine. Seejuures on immuniseerimise andmed iithed lihtsamatest -

iks protseduur ja 1opetatud.

Samuti toodi intervjueeritavate poolt vilja, et tervise infosiisteemi saadetakse piiratud
hulk andmeid - need mis on digusaktidega ndutud edastada (niiteks tervise infosiisteemi
pohiméérus [5] ja tervishoiuteenuse korraldamise seadus [26]). Samas koguvad tervishoiu-
teenuse osutajad oma infosiisteemidesse palju rohkem andmeid patsientide ravi ja seisundi
kohta, mida teadlased (kui nad ei ole just konkreetse tervishoiuteenuse osutajaga seotud)
niisama kétte ei saa. Sama kehtib meditsiiniregistrites kogutavate andmete kohta, kus
kogutavate tunnuste hulk on piiratud. Kui uuringuks soovitakse siigavuti minna, siis tuleb

teadlasel ise kiisimustik luua voi linkida mone teise andmebaasiga.

Intervjueeritavad rohutasid, et likskdik milliste otsuste paremaks langetamiseks on vajalik,
et andmed oleksid usaldusviirsed ja vorreldavad. Kogu teadus on liitkumas tehisintellekti
(AI) suunas, kuid kui soovitakse tehisintellekti kasutada andmete tootlemiseks, siis selle
eelduseks on andmete kogumine juba standardiseeritud ja struktureeritud kujul. Terviseand-
mekogud sisaldavad hetkel struktureeritud, poolstruktureeritud ja tdielikult struktureerimata
andmeid. See tihendab, et need andmed ei ole ilma ulatuslikku eeltootluseta kvantitatiivselt

analuitisitavad.

Intervjueeritavad kinnitasid probleemi, et tervise infosiisteem ei ole klassikaline infosiis-
teem vaid on dokumentide kogum. Tdnaseks on tervise infosiisteemi kogunenud véga palju
andmeid, aga nende teisest kasutamist takistab asjaolu, et andmed ei ole struktureeritud
kujul. Struktureeritud viljade hulk kogu info suhtes on véga viike ja seetottu teadustoo
tegemiseks keeruline rakendada. Tervishoiuteenuse osutamist dokumenteeritakse véiga
olulisel miiral vabatekstis ja sisuline meditsiiniline info, mis tegelikult patsiendiga toimus
on kirjas vabatekstis. Intervjueeritavad nentisid, et kahjuks teadlaste kasutuses ei ole veel
hiid vahendeid vabatekstist olulise info kitte saamiseks ning vOib juhtuda, et véartuslik

info ei joua teadustoos kasutusse.

Andmete struktureerimise kontekstist toodi iihe intervjueeritava poolt jirgnev niide: "Pa-
toloog annab t60 kidigus sisendi onkoloogile voi radioloog annab sisendit eriarstile, kes
16puks patsiendi raviga tegeleb. Need vastused on enamasti vabatekstina, kuid struktuur-
semalt. Nii tekib olukord, kus patoloog dokumenteerib viga spetsiifiliselt, mida ta tegi

ja see info on struktureeritud. Kui arst hakkab selle sisendinfoga t60d tegema, siis ta
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kopeerib sisendi oma to6laual olevasse patsiendi haiguslukku." Seda tehes aga eksitakse
iihekordse andmesisestuse loogika vastu. Uhekordne andmesisestust peetakse meditsiinis
ja teaduses erakordselt oluliseks, sest kui keegi on info sisestanud, siis ei peaks keegi teine

seda hakkama timber kirjutama.

Intervjueeritavate arvates adresseerib tinane meditsiiniinfo eelkdige iiks-iihele ravit6od,
kuid seda infot peaks vaatama palju laiemalt, niiteks ennetustegevuste kontekstis. Uhe
levinud probleemina terviseandmete puhul toodi vilja ka see, et iga haigla dokumenteerib
patsiendi kohta kéivat infot natuke omamoodi. Moni arst kirjutab kogu info vabatekstina,
moni kirjutab struktureeritult erinevatesse lahtritesse, kuid kui on soov andmeid vilja votta,
siis peab uuringu alustamiseks suutma vajaliku info tekstidest vilja filtreerida. See ei ole
paraku ainult haiglate vaheline probleem, kus on kasutusel erinevad haiglate infosiisteemid,
vaid see on isegi iihe haigla ja iihe eriala sisene probleem. Arstid ndevad asju erinevalt ja
panevad sellest tulenevalt asju erinevalt kirja. Mis tdhendab, et need kes soovivad teiseselt
andmeid uuringuks voi teadustooks kasutada peavad palju vaeva ndgema aru saamaks,
mida raviarst dokumenteerimisel tegelikult motles ja nii ei saa selle pinnalt kvaliteetset
andmekoosseisu paika. Siinjuures tuleb ka arvestada asjaoluga, et inimese haiguslugu on
arsti toovahend selle konkreetse inimesega tootamiseks ehk see info ei olegi tina moeldud

teiseseks kasutamiseks.

Intervjuude tulemusel selgus ka tdsiasi, et tina on puudu iihtsete standardite alusel struk-
tureeritud andmestik, mis pérsib omakorda lisaks uuringutele ka erinevate poliitikasoovi-
tuste tegemist ja rakendamist, néditeks tervishoius tulemuspohisele rahastusele iileminek.
Selleks, et tulemuspohist rahastust rakendada on vaja mdddikuid ja numbreid, aga tulemusi

el saa moota, kui puuduvad sobivad andmed.

Intervjuudes toodi vilja, et tdnasel hetkel on vastamata kiisimus, kuidas paremini moota,
mida me iihiskonnana saame néiteks Tervisekassa rahastuse eest. Illustratiivse niitena
toodi, et praegu anname mingi summa tervishoiuteenuse osutajatele patsientide raviks,
saame info, et selle raha eest tehti 5 rontgenit ja 15 vereproovi, aga ei saa teada kas
patsientide elu paranes ja kas nad elasid selletdttu kauem. Seda me tegelikult praegu ei kiisi
ja kui laiendada, siis tegelikult terves maailmas mitte keegi ei kiisi. See kokkuvottes viib
védrtusepohise meditsiini valdkonna rakendamise vajaduse juurde, millega juba tegeletakse
aga mis on kogu alles maailmas lapsekingades. Sellistele kiisimustele vastamiseks on vaja

struktureeritud infot.
Intervjueeritavate arvates peaks koigi tervishoidu puudutavate kiisimuste otsustamine

toimuma kvaliteetse andmestiku alusel ja tina seda ei ole. Leiti, et rahastus voiks sdltuda

sellest, kui pohjalikult iiks vOi teine raviasutus vastavalt sisendile t60d teeb ning rahastus
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voiks olla seotud tulemiga. Standardiseeritud andmed holbustaks erinevate prognooside

tegemist, aitaks aru saada, kus me hetkel oleme ja millised patsiendid meil on.

Suurem osa intervjueeritud teadlasi soovib teadust6o tegemiseks kasutada andmeid algal-
likast, sest neid andmed peavad nad kodige korrektsemaks ja usaldusvéddrsemaks. POhjuseks

toodi, et nii on teada andmete tekkimise taust.

Erinevad kliinilised praktikad

Intervjuudest selgus, et ei saa alatdhtsustada erinevaid kliinilisi praktikaid eri riikides ja/voi
piirkondades, ega ka erinevates tervishoiuteenuse osutamise kohtades. See tihendab, et
iks dokumenteeritud diagnoos ei tdhenda alati igal pool tipselt {ihte ja seda sama seisundit.
Isegi kui koodisiisteemid on tihtlustatud, siis néditeks samad RHK-10 koodid ei ole alati
erinevates riikides tihesuguse tihendusega. Teiste ritkide andmestikku kasutades on vajalik
konteksti teadmist ja ei saa votta teise riigi andmeid ning neid tausta teadmata analiiiisida,

kuna erinevates riikides on erinevad ravijuhendid, erinevad koolkonnad jms.

Kéesolevas magistritdos intervjueeritud teadlased enamasti olid kdik huvitatud voi siis
juba kasutasid rahvusvahelisi andmeid, kuid toodi vilja, et rahvusvahelised andmed peavad
olema vorreldavad erinevate riikide vahel. See tihendab, et andmed peavad olema iihe-
sarnaselt kirjeldatud ja ravijuhendid peavad olema iihetaolised. Rahvusvaheliste andmete
kasutamise kasulikkus tuleb eriti vilja harvikhaiguste uurimisel. Harvikhaiguste grupi osas
jarelduste tegemiseks teadmise saamiseks ja andmete analiilisimiseks on Eesti andmestik

liiga viike.

Intervjueeritavad, kes osalevad rahvusvahelistes uuringutes toid vilja, et Eesti andmed
on oma mahult seoses viikese populatsiooniga iihed viiksemad. Kui tahame Eesti and-
meid uuringutes kasutada, siis on keeruline sellise inimeste hulga pealt uute teadmistega
vilja tulla. Parim mida praegu vdimalik teha on, et kui kuskil rahvusvaheliselt midagi
avastatakse, siis saab Eesti andmete pealt teha validatsiooni ja kontrollida Eesti vastavust

rahvusvahelistele tulemustele.

Teadlaste poolt toodi vilja, et rahvusvahelistes uuringutes osaledes on vajalik andmestike
teisendamine kokkulepitud kujule. Niitena toodi Tervisekassa teenuse koodid, mis on
Eesti spetsiifilised koodid ning rahvusvahelises uuringus osalemiseks on vajalik need
koodid teisendada mingile rahvusvaheliselt kasutatavale kujule (nditeks SNOMEDisse).
Intervjueeritavate ettepanek oli, et Tervisekassa koodid voiks asendada sisuliste rahvusva-
heliselt kasutatavate koodidega. Neile teadaolevalt on seda teemat juba ka arutatud, aga

kuna riikide rahastusskeemid on niivord erinevad, siis ei ole veel leitud koigile sobivat
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lahendust. Kogenud teadlastel voi teaduasutustel on loodud andmete teisendamiseks omad
lahendused, kuid alustaval teadlasel on vajalik see alles ise luua. See ilmestab veelkord, et

korduvkasutatavaid lahendusi ei jagata omavahel.

Andmete killustatus

Intervjueeritavad tdid probleemkohana vélja andmete killustatuse erinevate tervishoiu-
teenuse osutajate infosiisteemide vahel. Patsiendid liiguvad erinevate tervishoiuteenuse
osutajate vahel ja kuigi andmed jouavad I6puks kesksesse infosiisteemi, on nende sis-
estamine ning saatmine tervishoiuteenuse osutajate 10ikes erinev. See vOib kaasa tuua
probleeme hiljem andmete taaskasutamisel. Hetkel on tervishoiuteenuse osutajate juures
kasutusel mitmete erinevate eraettevotete loodud tarkvarad (nditeks haiglates kasutusel
eHL, HEDA, Liisa ja perearstide poolt kasutatud Perearst 2/3, Watson jms), mis on erinevalt

ilesehitatud. Lisaks on kasutusel riigi poolt loodud Arstiportaal.

Isikukaitse seadus ja GDPR

Informatsiooni lisandumise ja andmete jagamise kontekstis tduseb muuhulgas iiles ka
turvalisuse aspekt, millega peab tagama, et terviseandmetele piisevad ligi vaid asjakohased

asutused ja isikud.

Intervjueeritud teadlased iitlesid, et nende t60 teeb keerulisemaks ja vahel isegi takistab
isikuandmete kaitse seadus, mis seab teadlaste toole ranged piirangud. Peale 2019.
aastal rakendunud muudatusi on teadlastel raskem saada isikustatud andmeid ja vahel
ka pseudoniiiimitud andmeid. Probleemi rohutamiseks toodi ndide, kus pikaajalise uuringu
jatkamiseks isikustatud andmetega ei saadud eetikakomiteelt luba ja seetdttu jéi teadustoo
poolikuks. Paljud intervjueeritud teadlased kasutavad oma teadustooks isikustatud andmeid.
Selle iiheks pohjuseks on vajadus kokku viia eri allikatest ja andmekogudest iihe uuritava
kohta saadud andmed. Teiseks pohjuseks on vajadus teha pikaajalisi uuringuid, mille
raames soovitakse andmestikku tulevikus samade isikute andmetega tdiendada. Lisaks on
isikuandmete kasutamine rea uuringute korral moddapidsmatu, nditeks kui on plaan teha

epidemioloogilisi uuringuid.

Intervjueeritavad viitsid, et maailmas tuntud iildreegel on, mida enam tehakse uuringuid,
seda paremaks andmekvaliteet muutub. Probleemid tekivad kas siis andmete sisestamisel
vOi andmete iilekandmisel teadustooks. Enamasti kontrollitakse kvaliteedi iiht voi teist as-
pekti teadusuuringutega, mis on suunatudki kvaliteedikontrolliks. Andmete parandamiseks
on vaja vOimalust andmete algallika juurde tagasi poorduda ja selleks on hetkel vaja
isikustatud andmeid. Paraku digusruum toetab pigem, et andmed teadlaste kitte satuksid

anoniiiimitud kujul. Sel juhul puudub teadlastel vdimalus andmetes vigu avastada ja anda
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vajalikku tagasisidet registritele.

Teadlased tdid vilja, et Eesti erinevad ametiasutused tdlgendavad GDPR-i erinevalt. GDPR
on tdnuvédrne digusakt ja dige eesmirgiga tehtud, aga kuna praktikas on iisna laialt tdlgen-
datav, siis need erinevused ei ole mitte ainult litkmesriikide vahel, vaid ka liikmesriikide
sisesed. Toodi ndide, kus sooviti Tervisekassast ja Maksu- ja Tolliametist andmeid. Ter-
visekassast viljastati soovitud andmestik, kuid Maksu- ja Tolliametist andmeid ei saadud
ning keeldumises viidati GDPRile, sest Maksu- ja Tolliamet tdlgendas GDPR-i koige

konservatiivsemal viisil.

3.3 Terviseandmete teisese andmekasutuse viljakutsed mujal maa-

ilmas

Jargnevas peatiikis tuuakse vilja teisese andmekasutuse viljakutsed mujal maailmas. Doku-
mendi analiiiisi pohjal selgus, et vilisriikide teisese andmekasutuse peamised kitsaskohad
jaotuvad neljaks suuremaks teemaks [48, 49, 50, 51, 52, 53]:

andmete kvaliteet,
andmete killustatus,

andmete tihilduvus ja koostalitlusvdime,

A

andmete turvalisuse ja privaatsuse viljakutsed.

Andmete kvaliteet

Terviseandmeid kogutakse patsiendile tervishoiuteenuse osutamise kdigus ja selle peamine
eesmirk on toetada patsiendi ravi ja administratiivseid toiminguid (niiteks osutatud ter-
vishoiuteenuse eest tasu saamine). Terviseandmete dokumenteerimine on arsti tdovahend

ja talletatud andmed ei pruugi vastata teadustooks vajalikule tasemele [48, 49, 52].

Andmete kvaliteeti médrab nditeks see, et andmed on erinevates kohtades ja erinevate
inimeste poolt sisestatud. Konkreetseid iithikuid ei ole kokkulepitud ja kasutatud ning

parimal juhul vaid meditsiinitdotajad ise saavad iiksteise keelest aru [48, 52].

Eraldi probleem on, et vajalik meditsiiniinfo voib kiill olemas olla, aga info on doku-
menteeritud vabatekstivéljas ning teisesel andmekasutusel ei ole see piisavas mahus
teadusuuringutes kasutatav. Struktureerimata andmete taaskasutus on keeruline ja va-

hel lausa voimatu [49].
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Andmete killustatus

Uhes andmekogus olevad patsiendi elektroonilised terviseandmed tihtipeale ei sisaldada
kogu tema tervise ajalugu. Terviseandmed on killustatud erinevate andmekogude vahel,
kuna patsiendid kiilastavad erinevaid tervishoiuteenuse osutajaid (sealhulgas erinevates
ritkides). Terviseandmed ei1 ole patsiendi kées ja ei liigu patsiendiga koos, vaid on erinevate
tervishoiuteenuse osutajate juures [48, 51]. See toob lisakeerukust andmete erinevatest

andmekogudest kittesaamisel ja tihildamisel.

Andmete iihilduvus ja koostalitlusvoime

Kui andmed on killustatud erinevate andmekogude vahel ja ei kasutata samasid kokkulepi-
tud standardeid, siis on andmeid teadustooks ja patsiendi raviks keeruline voi voimatu
tthildada. Eri andmekogudes andmed ei ole omavahel vorreldavad ning andmete linkimine
nduab palju lisatodd ja teisendamist. See kdik omakorda tingib lisaks andmete taaskasutuse
takistamisele ka tervishoiusiisteemi kurnamise 14bi kordusanaliiiiside tegemise vajaduse
[49, 53].

Andmete turvalisus ja privaatsus

Terviseandmed on delikaatsed isikuandmed ja nende turvalisuse ja privaatsuse kaitsmine on
viga oluline, aga esitab ka suure véljakutse. Euroopas reguleerib isikuandmete to6tlemist
isikuandmete kaitse tildmaidrus (GDPR). Vukovic et al on teinud iilevaate, kuidas GDPR
on Euroopas nii terviseandmete teisese kasutuse edendaja kui takistaja [50]. Uhest kiiljest
nihakse GDPR-i Euroopas terviseandmete teisese kasutamise voimaldajana, mis puudutab
kasutaja digusi enda andmete iile, suurendab ldbipaistvust ja patsientide usaldust oma and-
mete jagamise osas, anoniiiimse statistika jagamist ja uute andmeanaliiiisi ldhenemisviiside

viljatootamist, kui need ei vaja tdielikku andmekogu jagamist.

Teisest kiiljest on nii GDPR-i rakendamine kui ka tdlgendamine Euroopa Liidu litkmes-
riikide 16ikes (ja litkmesriikide erinevate institutsioonide sees) viga erinev, mis kujutab
endast selget takistust [50]. Pidrast GDPR-i rakendamist on andmekaitsega seotud muresid
palju rohkem. GDPR iseenesest ei keela andmete jagamist teaduslikel eesmirkidel, kuid
selle erinevad tolgendused ja ebaselge mdistmine voib tekitada teadlastele andmete kitte-
saamisel raskusi. GDPR toob monikord kaasa piiratud juurdepdisu andmetele, kuna
andmepakkujad on mures andmekaitseseaduste vdoimaliku rikkumise pirast voi kasutavad
GDPR-i ettekdindena andmete mittejagamiseks. See kdik suurendab teadlaste tookoormust
ja ajakulu [50].
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Eesti teadlaste ja muu maailma kitsaskohtade vordlus

Tabelis 2 on esitatud Eesti teadlaste ja muu maailma teisese andmekasutuse kitsaskohtade

vordlus, millest on niha, et Eesti teadlaste véljakutsed terviseandmete teadust6os kasu-

tamisel on sarnased muu maailma teadlaste viljakutsetega.

Tabel 2. Eesti teadlaste ja muu maailma terviseandmete teisese kasutuse kitsaskohtade

vordlus

Eesti teadlaste kitsaskohad

Kitsaskohad mujal

Andmete saamise reeglistik ja Kkitte-

saamise aeg

Andmete kvaliteet

Andmete kvaliteet

Erinevad kliinilised praktikad

Andmete killustatus

Andmete killustatus

Isikukaitse seadus ja GDPR

Andmete turvalisuse ja privaatsuse vil-

jakutsed

Andmete iithilduvus ja koostalitlusvdoime
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4. Analius ja ettepanekud

Elektroonilisi terviseandmeid on Eestis kogutud juba 1990. aastatest. Seda soodustas Ter-
visekassa, kes oli huvitatud arveldusandmete elektroonilisest, mitte paberkandjal saamisest.
Tervishoiuteenuse osutajad votsid kasutusele erinevad infosiisteemid, mis omavahel ei
iihildunud ja teavet ei vahetanud. Uhilduvuse probleemide vastu voitlemiseks algatas Sotsi-
aalministeerium 2005. aastal neli e-tervise projekti: keskne tervise infosiisteem, pildipank,
digiregistratuur ja digiretsept [54]. Nende projektide tulemusel on Eesti tervishoiuteenuse
osutajatel voimalik juba iile kiimne aasta igal ajahetkel omavahel meditsiiniinfot vahetada
ja patsiendi ravis kasutada kogu tema kohta Eestis talletatud meditsiiniinfot. Patsiendid ise

saavad enda kohta koiki andmeid vaadata patsiendiportaalis (digilugu.ee).

Eesti rahvastiku tervise arengukava 2020-2030 iiks oluline komponent on vdimestada
tdendusel pohinevat tervisepoliitika kujundamist [55]. Eesti elanikud elavad kaua ja on
voimalikult terved kogu elukaare jooksul ning nende tervis ja heaolu on hoitud ja toetatud
elukeskkonna ja tervisesiisteemi kujundamise kaudu avaliku, kolmanda ja erasektori koos-
t00s. Teadusuuringud terviseandmetega aitavad voimalikke tekkivaid probleeme paremini
ennetada voi neile varakult reageerida. SeetOttu on oluline terviseandmete teisest kasutust
teadustoos soodustada. Kulud tervishoius jérjest kasvavad ja tervisepoliitika hindamiseks,
kujundamiseks ja tulemuslikuks juhtimiseks on oluline, et otsuste tegemise aluseks kasu-

tataks parimat olemasolevat teavet.

Kéesolevas peatiikis tuuakse moned niited teiste Euroopa riikide terviseandmete teise-
se kasutuse lahendustest, kdimasolevatest Eesti ja Euroopa iilestest tervise andmetega
seotud algatustest ning tehakse ettepanekud kuidas soodustada terviseandmete teisest

andmekasutust teadustooks.

4.1 Teiste riikide lahendused

Erinevad riigid on otsimas lahendusi, kuidas luua terviseandmetest rohkem viirtust.
Peamiste probleemidena on viljatoodud, et andmed on killustatud ja pole strukturee-
ritud ning seetdttu on nende taaskasutus keeruline. Nende probleemide lahendamiseks
on erinevaid vdimalusi. Ndiiteks rahvusvaheliste standardite abil on vdimalik andmed
muuta masinmdistetavaks. Andmete sisestamisel loodetakse konepdhise andmesisestuse
ja loomuliku keele tootlemise abile [8]. Teise nditena on mitmed Euroopa riigi juba

loonud voi liiguvad keskse lahenduse suunas. Keskse andmehoidla voi keskse andmetele

43



juurdepiisu koordineerimisega proovitakse lahendada andmete killustatuse probleemi [51,
56].

Uhendkuningriigi Avaandmete Instituut (Open Data Institute (ODI)) on analiiiisinud ter-
viseandmete teisese kasutuse seisu Euroopas. Raporti jirgi on Euroopas liidriteks Uhend-
kuningriik, Soome, Rootsi, Taani, Belgia ja Prantsusmaa [57]. Selle raporti jdrgi on
Eesti samuti liidrite hulgas. Liidreid iseloomustab, et nad nédevad terviseandmete teisesel
kasutusel védrtust 1dbi innovatsiooni, personaliseeritud tervishoiuteenuse ja parema ravi.
Liiderriigid tegutsevad selle nimel, et parandata terviseandmete Okosiisteemi teiseseks

kasutuseks.

Uhendkuningriik

Uhendkuningriigi riiklikus andmestrateegias on terviseandmete taaskasutus olulise priori-
teedina vilja toodud [58]. Uhendkuningriigis on teisese kasutuse teenus (Secondary Uses
Service (SUS+)), mis on iihtne terviklik tervishoiuandmete hoidla [59]. Teisese kasutuse
teenus sisaldab tervishoiuteenuse osutajatelt kogutud toorandmeid, mis on konsolideeritud,
valideeritud ja puhastatud. Andmeid uuendatakse kord kuus [60]. Lahendus vdoimaldab
koostada mitmesuguseid aruandlusi ja analiiiise, et toetada riiklikku tervishoiuteenuse
osutamist. Teisese kasutuse teenus pakub turvalist andmeladu, mis talletab patsienditasandi
teavet vastavalt riiklikele standarditele ja toetab riiklikku poliitikat ja terviseandmete

kasutust teadustoos.

Juurdepiis teisese kasutuse teenusele on rollipShine ja annab kasutajale ligipddsu vas-
tavalt digustele identifitseeritavatele, anoniitimseks muudetud vdi pseudoniilimiseeritud

andmetele.

Soome

Soomes on keskne lahendus nimega Findata. Findata eesmérk on edendada sotsiaal-
ja terviseandmete kasutust teadustdds ning tagada liksikisiku andmete kaitse ja turva-
lisus. Findata loodi 2020. aastal ja tegevust reguleerib tervise- ja sotsiaalandmete tei-
sese kasutamise seadus. Findata on nii delda one-stop shop ehk iiks uks kust kaudu
pédrida ja mis tegeleb andmetele ligipdédsu taotluste menetlemisega, pakub andmete osas
konsultatsiooni ning andmete analiiiisimiseks keskkonda [61]. Agregeeritud andmed
edastatakse andmete soovijale, isikustatud andmete toStlemine on lubatud ainult selleks
vastavates turvalistes keskkondades, eelistatult Findata enda poolt pakutavas keskkonnas
Kanta. Loa viljastamine, andmete kokkupanek ja andmetdotluskeskkonna kasutamine on

tasulised teenused.
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Esimestel aastatel olid taotluste menetlemise jdrjekorrad vdga pikad, iile aasta. T@naseks
on protsessid ja meeskond paika saadud ning taotluste menetlemine toimub kuudes. Kdige
kiiremini on taotlusele otsus tehtud 1 kuuga. Eesmérk on, et kdik taotlused saaksid vastuse
3 kuu jooksul. 2022. aastal lackus 270 taotlust ja tehti 284 otsust.

Soome Findatat peetakse iiheks liidriks andmete teisesel kasutusel Euroopas ning lahendust

innovatiivseimaks initsiatiiviks [56].

Rootsi

Rootsi eesmirgiks on 2025. aastaks olla e-tervise valdkonnas juhtpositsioonil ja seal-
hulgas ka andmete haldamisel [57]. See saavutatakse 1ibi standardseeritud ja koostalit-
lusvoimeliste terviseandmete. Rootsis on detsentraliseeritud tervishoiusiisteem, mis on
juhitud regionaalsel tasemel ning jaguneb 21 piirkonnaks. Erinevate piirkondade ter-
vishoiuteenuste osutajad kasutavad erinevaid infosiisteeme. Siisteemide vahel puudub voi
on viga vihe omavahelisi tihendusi [62]. Seetottu on terviseandmete 0kosiisteem keeruline
ja killustatud.

Rootsil on pikk ajalugu terviseregistritega. Kvaliteediregistreid on iile 100 erineva, neist
esimene loodi 1975. aastal. Kvaliteediregistrid sisaldavad andmeid isiku kogu elukaare
kohta ja erinevate registrite andmeid saab omavahel siduda unikaalse isikukoodiga [63].
Kvaliteediregister on loodud kindla valdkonna siisteemseks ja jiarjepidevakas arendamiseks,
ravi kvaliteedi tagamiseks ja teadustooks. Kvaliteediregistrid sisaldavad diagnooside
ja ravi infot ning lisaks on osades registrites info patsientide poolt raporteeritud ravi
tulemuslikkuse kohta. Registrites on struktureeritud andmed iile 80% populatsiooni kohta,
mis on iiks ulatuslikumaid registrite kogusid maailmas. Registrid valideerivad sisestatud
andmeid ja rakendavad erinevaid meetmeid kvaliteedi tagamiseks. Oluline on dra mérkida,
et tervishoiuteenuse osutajatel ei ole kvaliteediregistritesse andmete esitamine kohustuslik.
Lisaks kvaliteediregistritele on Rootsis veel riiklikud registrid ja erinevad uuringute kdigus
kogutud andmete registrid. Seejuures riiklikesse registrisesse andmete edastamine on
kohustuslik.

Koigi erinevates registrites olevate andmete kohta annab teavet ja toetab igas etapis teadlast
registripohiste uuringute tegemisel Rootsi teadusuuringute ndukogu hallatav Register-
forskning.se, mis pakub registrite kasutamise tooriista (Register Utiliser Tool (RUT)).
See annab struktureeritud iilevaate Rootsi registrite ja biopankade andmetest. Registrite
kasutamise tooriistas on registrite sisu standardselt kirjeldatud, see voimaldab teadlastel
otsida ja hinnata, kas registrites sisalduvaid andmeid saab konkreetsele uurimiskiisimusele

vastamiseks kasutada [64]. Registriandmete kasutamiseks tuleb esmalt regionaalsest
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eetikakomiteelt ndusolek saada ja seejdrel registripidaja(te)lt luba andmete kasutamiseks.

Taani

Taanil on pikk ajalugu terviseandmete kogumisega, andmeid on kogutud iile 40 aasta.
Taani valitsus on toetanud ja investeerinud terviseandmete kasutusse pikalt. Tervise-
andmeid on kogutud 28-sse riiklikusse registrisse. Taani terviseandmeid peetakse viga
usaldusviirseteks ja unikaalseks. Andmete kvaliteedi on taganud standardiseerimine. And-
meid on kogutud kogu rahvastiku ulatuses erinevate tervise sektori valdkondades hillist
hauani. Lisaks on saadaval info patsiendi raporteeritud ravi tulemuslikkuse ja rahulolu
kohta. Taanis on sarnaselt Eestile kasutusel unikaalne isikukood, mis voimaldab erinevate

registrite andmed omavahel linkida [65].

Olemasolevatest terviseandmetest saab iilevaate ja neile ligipddsuinfo Taani terviseand-
mete (Health Data Denmark) veebilehelt [65] v6i uuelt loodavalt teadusuuringute tervise-
andmete viravast [66]. Andmetele ligipddsu saamiseks tuleb kdigepealt saada ndusolek
eetikakomiteelt ning alles peale seda on voimalik podrduda andmete valdaja poole andmete

viljastamiseks.

Kuigi Taanit peetakse epidemioloogide paradiisiks ja Taani terviseandmete infrastruk-
tuuri ideaalseks ning tuuakse teistele eeskujuks, siis on ka nende mudelil kitsaskohti, mis
viljapoole ei pruugi ndhtavad olla. Niiteks on neil sarnane mure Eestiga, et andmete kétte-
saamine on aegandudev ja biirokraatlik protsess, kus andmete kasutuseks tuleb erinevatest
kohtadest ndusolekuid ja lubasid saada [67].

Prantsusmaa

Prantsusmaal on loodud kaks teenust andmete teiseseks kasutamiseks. Uks on konfident-
siaalsete andmete tootlemiseks loodud turvalise juurdepddsuga andmekeskus (Secure Data
Access Centre (CASD)). Tegemist on andmeteaduse jaoks loodud turvalise keskkonnaga,
mis on moeldud suurte andmemahtude to6tlemiseks ja pakub piisavat arvutusvéimsust ning
laia valikut to0riistu. Andmekeskus pakub lisaks terviseandmetele ligipdédsu veel mitmetele
teiste valdkondade andmetele, voimaldades nii erinevate valdkondade andmed omavahel
tihendada ja analiitisida. Seda andmekeskust peetakse turvalise andmet6otluskeskkonna
etaloniks. Andmete omanikud saavad anda oma andmed andmekeskusele ja ei pea tegelema
teadlastele andmete jagamisega seotud turvalisuse ja privaatsuse tagamise probleemidega.
Andmekeskus omalt poolt tegeleb andmete soovijatega lepingute sdlmimisega. Enne
andmekeskuse poole pdordumist on teadlasel vajalik taotleda luba andmete omanikult ja

eetikakomiteelt. Andmekeskus ei tegele andmetele ligipdisu taotluste menetlemisega.
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Teiseks on Prantsusmaal veel terviseandmete keskus (Health Data Hub (HDH)). Tegemist
on riikliku tihendusega, mille eesmirk on vdimaldada teadlastel turvalisel platvormil
terviseandmetele holpsasti juurde padseda. Terviseandmete keskus pakub andmetootluseks
teenuseid ja tooriistu, nende hulgas on keskne kataloog, mis kirjeldab kdik saadaolevad
andmed ja annab juurdepiisu testandmetele testimisteks voi koolitusteks. Lisaks on
viljatootatud teised olulised teenused, niiteks patsiendiportaal patsiendi teabe ja ndus-
olekute haldamiseks. Terviseandmete keskus on nii delda one-stop shop ehk iiks uks kust
kaudu andmeid périda. Terviseandmete keskuse eesmirk on julgustada andmete loojaid

andmete kvaliteeti parandama 1idbi koostalitlusstandardite rakendamise [68].

Belgia

Belgia Healthdata.be missioon on hdlbustada andmevahetust tervishoiutdotajate ja teadlaste

vahel, et suurendada Belgia inimeste tervisealaseid teadmisi [69].

Belgias kogutakse aktiivselt terviseandmeid iile 150-sse kliinilisse registrisse (nditeks
esmatasandi, laborite, haiglate). Seejuures iga asutus kasutab erinevaid lahendusi. Es-
matasandi arstiabi jaoks on saadaval 8 erinevat lahendust. Osana riiklikust e-tervise
tegevuskavast anti 2012. aastal Rahvatervise Teadusinstituudi {ilesandeks nende kliiniliste
registrite tsentraliseerimine ja tdiustamine uuel platvormil nimega Healthdata.be. Health-
data.be on suutnud iihendada rohkem kui 100 kliinilist registrit, mida juhivad erinevad

uurimisasutused ning millest enamik kogub pidevalt uusi andmeid.

Healthdata.be platvorm pakub lisaks turvalisele andmeedastusele ka turvalist keskkonda
andmete tootlemiseks ja andmete analiilisimiseks teadusuuringute eesmirgil. Tagamaks, et
kiisitud andmed on kooskdlas projekti uurimiskiisimuse vdi eesmérgiga, uuritakse enne
andmete viljastust projekte pohjalikult. Iga projekt peab taotluses esitama uurimispro-
tokolli, sealhulgas konkreetsete kogutavate andmemuutujate loendi. Taotluses esitatud
dokumendid vaadatakse iile sisemise juhtrithma, teaduskeskuse eetikakomitee ja riikliku
privaatsuskomisjoni valdkonna komitee poolt. Andmete kogumist saab alustada alles siis,

kui kdik ametiasutused on projekti heaks kiitnud.

Teiste riikide lahenduse vordlus

Tabelis 3 on kokkuvétvalt esitatud eelnevate riikide lahenduste eelised ja puudused. Ule-
vaade nditab, et iga lahendusel omad tugevused ja omad kitsaskohad ja péris ideaalset

lahendust veel ei ole.
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Tabel 3. Teiste riikide lahendused

Riik Eelised Puudused
Uhendkuningriik | - Uks puutepunkt andmetele | - Ainult tervisevaldkonna
ligipddsuks. andmed.
- Pakub teadlastele turvalist
andmetootluskeskkonda.
- Vastavalt rollile isikus-
tatud, pseudoniilimitud voi
anoniiimsetele ~ andmetele
ligipéas.
Soome - Uks puutepunkt andme- | - Ainult tervise ja sotsiaalvald-
tele ligipadsu taotlemiseks ja | konna andmed.
saamiseks. - Andmete kokkupanek,
- Pakub andmete osas konsul- | véljastamine ja and-
tatsioon. metootluskeskkonna  kasu-
- Pakub teadlastele turvalist | tamine on tasulise teenusega.
andmetootluskeskkonda.
- Voimalik ligi pédseda
agregeeritud voi isikustatud
andmetele.
Rootsi - Uks puutepunkt andmetest | - Ainult terviseandmed.
tilevaate saamiseks. - Lubade taotlemine on eraldi-
- Registrite sisu standardselt | seisev protsess.
kirjeldatud.
- Pakub teadlasele igas
uuringuetapis tuge.
Taani - Uks puutepunkt andmetest | - Andmete kittesaamine on ae-
iilevaate saamiseks. gandudeyv ja biirokraatlik prot-
sess. Eraldi eetikakomiteedelt
ja andmete valdajalt lubade
saamine
Jditkub...
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Table 3 — Jdtkub...

Riik

Eelised

Puudused

Prantsusmaa

- Uks puutepunkt andmetest

iillevaate saamiseks.

- Andmete kasutamiseks tuleb

eraldi eetikakomiteelt ja and-

- Erinevate valdkondade | mete omanikult luba taotleda.
andmed.

- Pakub teadlastele turvalist
andmetootluskeskkonda.

- Andmete pakkujad ei pea ise

andmeviljastusega tegelema.

Belgia - Uks puutepunkt andme- | - Ainult terviseandmed.
tele ligipadsu taotlemiseks ja
saamiseks.

- Pakub teadlastele turvalist
andmetootluskeskkonda.

- Pakub teadlastele turval-
vahendamise

ist andmete

platvormi.

4.2 Kaiimasolevad algatused

Eesti siseriiklik ja Euroopa Liidu prioriteet on terviseandmete teisest kasutust edendada.
Jargnevalt esitatakse iilevaade Eesti siseriiklikest ja Euroopa iilestest suundadest tervise-

andmete teisese kasutuse edendamisel.

Eesti siseriiklikud algatused

Tervise infosiisteemi andmestik on silmapaistva vidirtusega, kuid ainult siis, kui seda
andmestikku aktiivselt ja turvaliselt kasutada saab. Eesti e-tervise keskkond périneb 2000.
aastatest ning on tdnapdeva ndudmisi arvestades ajale tublisti jalgu jadnud. Eesti riigi
e-tervise strateegiates on pikalt eesmirgiks olnud kvaliteetsed terviseandmed ja terviseand-
mete taristu. 2015. aastal avaldatud e-tervise visioonis ja strateegilises arenguplaanis oli
eesmirk, et kogutud terviseandmed oleksid kéttesaadavad ja aktiivses kasutuses teadlastel
teiseseks andmekasutuseks [70]. Samamoodi on praegu loodava uue pdlvkonna tervisein-
fosiisteemi eesmirgiks toetada igakiilgselt teisese andmekasutaja kasutajakogemust. Uue
polvkonna terviseinfosiisteemi visiooniks on tagada okosiisteem, kus kvaliteetne ja kitte-
saadav terviseandmestik voimaldab teha kiiremaid ja paremaid otsuseid, tagab teenuste

kvaliteedi ja toetab teadus- ja arendustegevust [8]. Uue pdlvkonna terviseinfosiisteem on
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oodatud ja tervitatud projekt, et praegusest tervise infosiisteemi vihesiistematiseeritud

dokumentide arhiivist saaks nii arstidele kui teadlastele parem to6vahend [71].

E-tervise visioonis 2025 ja e-tervise strateegilises arenguplaanis 2020 olid viljatoodud
tervishoiu e-teenuste arendamise pShimotted. Jargnevalt moned olulisemad punktid, mis

on andmete teisese kasutamisega seotud [70]:

m Igal inimesel on digus tema kohta talletatud terviseandmete kasutamiseks anda
ligipdds oma drandgemisel sobivale organisatsioonile, tervise- voi andmeanaliiiisi
teenuse osutajale vai siis seda piiarata samadel alustel.

m Infosiisteemide koostalitlusvoime tagamiseks peavad kogutud terviseandmed olema
kvaliteetsed, toetudes kokku lepitud andmestandarditele, klassifikaatoritele, loen-
ditele, ja teistele andmekvaliteedile seatud nduetele. Kvaliteetsema algandmestiku
saavutamiseks on oluline pdorata tihelepanu kasutajakogemusele andmete sises-
tamisel.

m Tuleb suurendada masinloetavate andmete osakaalu, et voimaldada andmete tohusat

taaskasutust ja tagada koostalitlusvoime.

Uue polvkonna tervise infosiisteemi ambitsioon on teha arenguhiipe Eesti tervisesiisteemi
toetamisel. Uue pdlvkonna tervise infosiisteemi visiooniks on tagada tervist igakiilgselt
toetav okosiisteem, kus Eesti inimestel on tinu tervise infosiisteemile parem iilevaade ja
suurem kontroll oma tervise iile ja kvaliteetne ja kittesaadav terviseandmestik voimaldab
teha kiiremaid ja paremaid otsuseid, tagab teenuste kvaliteedi ja toetab teadus- ja aren-
dustegevust [8].

Uue pdlvkonna tervise infosiisteemi iitheks eesmirgiks on igakiilgselt toetada teisest and-

mekasutajat. Selleks on eesmirk, et [8]:

m tervise infosiisteem pakub iihtse lahenduse teiseseks kasutuseks vajalike terviseand-
mete kogumiseks ja korrastamiseks,
m tervise infosiisteem pakub andmetootluseks vajalikke tihtseid lahendusi,

m tervise infosiisteem toetab iilevaatliku tervisestatistika ja avaandmete avaldamist.

Uue pdlvkonna tervise infosiisteemi raames on juba kidimas Health Sense projekt, mille
eesmirk on tOsta terviseandmete kdttesaadavust ja pakkuda andmetdotluseks vajalikke
ihtseid lahendusi. Projekti kdigus luuakse tooriistad, mille abil on voimalik lihtsamalt ja

operatiivsemalt vilja anda pseudoniilimitud, hdgustatud ja agregeeritud andmed [72].
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Uhtne Euroopa terviseandmeruum (EHDS)

Maailma Terviseorganisatsiooni (WHO) ja Euroopa strateegia on andmete taaskasutuse
parandamine [73]. Loomisel on iihtne Euroopa terviseandmeruum (European Health
Data Space (EHDS)). See on terviseandmete jaoks ettendhtud dkosiisteem, mis koosneb
eeskirjadest, iihtsetest standarditest ja tavadest, taristutest ja juhtimisraamistikust [74, 75].
Uks eesmiirkidest on luua jirjepidev, usaldusviirne ja tdhus siisteem terviseandmete kasu-
tamiseks teadusuuringutes, innovatsioonis, poliitikakujundamises ja reguleerivas tegevuses.
Lisaks on eesmirk reguleerida isikute digust saada juurdepéds ja kontrollida oma tervise-
andmeid olenemata sellest, millises Euroopa Liidu riigis nad viibivad vdi kus tervishoiu
teenust osutatakse, sealhulgas digus piiriiileselt litkudes jagada andmeid teises litkmesriigis

tootavale tervishoiutootajale.

Uhtne Euroopa terviseandmeruum koondab liikmesriikide terviseandmed. Andmetele
piiseb juurde ja neid saab toodelda ainult suletud turvalistes keskkondades, konkreetsetel
eesmarkidel ja isiku identiteeti paljastamata. Ligipadsu saab taotleda anoniiiimsetele voi
pseudoniiiimitud andmetele. Riikidel on kohustus médrata terviseandmetele juurdepéédsu
asutus ja tagada, et andmevaldajad teeksid elektroonilised andmed andmekasutajatele kitte-
saadavaks, seda selleks, et tagada piiriiileselt ligipdis terviseandmete teisesele kasutajale.
Uhtse Euroopa terviseandmeruumi raames méiratakse kindlad andmekategooriad, mille
alla kuuluvad andmed peavad andmevaldajad kittesaadavaks tegema (sinna hulka kuuluvad
ka geeniandmed). Pannakse paika andmete teisese kasutuse eesmirgid ning keelatud kasu-
tus (nditeks andmete kasutamine isikute vastu). Terviseandmete teiseseks kasutamiseks
luuakse detsentraliseeritud Euroopa Liidu infrastruktuur TerviseAndmed @EL (Health-
Data@EU). Juurdepéédsuasutused ja iiksikud andmevaldajad voivad votta elektrooniliste

terviseandmete teiseseks kasutuseks kittesaadavaks tegemise eest tasu [76].

Teadlastele loob iihtne Euroopa terviseandmeruum kasu, kuna andmete juurdepiisu
taotlemine muutub lihtsamaks. Liikmesriikidesse luuakse kesksed juurdepéisu asutused
ja viiakse sisse ithtne andmeloa menetlus. Teadlased saavad juurdepéédsu suurele hul-
gale terviseandmetele ja vOimaluse erinevate andmekogumite iihendamiseks, sealhulgas
tervishoiuteenuste osutamise kidigus saadavad reaalelu andmed ja tdendusmaterjal, mis
voimaldavad labimurdelisi uuringuid ja uuendusi meditsiinis. Lisaks tekib vdoimalus teada
saada, millised andmed on kittesaadavad, kus need asuvad ja milline on nende kvaliteet
[76].

Uhtse Euroopa terviseandmeruumi miiruse jdustumisel voib eeldada andmepiringute

mahu kasvu litkmesriikidele, kuid mahtu ei ole voimalik hetkel ette prognoosida. Soome

kogemus niitab, et teisese andmekasutuse siisteemi kdivitamise kahel esimesel aastal on
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esitatud 500 loataotlust [76].

Uhtse Euroopa terviseandmeruumiga loodetakse 10 aasta jooksul séista ligi 11 miljardit
eurot. 5,4 miljardit eurot sddstu oodatakse terviseandmete teisesest kasutusest teadustoos,
innovatsioonis ja poliitikakujundamisel [75]. Teise poole sddstust annab terviseandmetele

parem juurdepids ja terviseandmete vahetus tervishoius.

Bogaert ef al oma uurimuses leidis [51], et iihtne Euroopa tervise infosiisteemi loomise
algatused ei suuda korvaldada koiki teisese andmekasutuse takistusi, vaid vajavad onnes-
tumiseks ka liitkmesriikide meetmeid ja toetust. Niiteks andmeallikate killustatud saab
lahendada ainult riiklikul tasemel. Tidiendavad riiklikud meetmed hdlmavad selget ja
labipaistvat haldusstruktuurid, riiklikud tervise infosiisteemid koordineerimismehhanismid,

pidevad investeeringud inimressurssidesse ja seadusandluse ldbivaatamine.

Kiimasolevad algatused ja teadlaste kitsaskohad

Tabelis 4 on iilevaade, kas ja kuidas eeltoodud uue pdlvkonna terviseinfosiisteemi ja
ihtse Euroopa terviseandmeruumi algatused aitavad lahendada Eesti teadlaste kitsaskohti

terviseandmete teisesel kasutusel.

Tabel 4. Eesti teadlaste kitsaskohad ja uue polvkonna terviseinfosiisteemi ning iihtse
Euroopa terviseandmeruumi pakutavad lahendused

reeglistik ja Kitte-

saamise aeg

andmekasutajat.
- Tervise infosiisteem pakub
andmetodotluseks  vajalikke

tihtseid lahendusi.

Eesti teadlaste kit-| Uue pélvkonna tervise- | Uhtne Euroopa terviseand-
saskohad infosiisteem meruum
Andmete saamise | - Toetab igakiilgselt teisest | - Andmete saamiseks iiks kon-

taktpunkt teadlasele.

- Andmete  juurdepidsu
taotlemine  muutub  liht-
samaks.

- Liikmesriikidesse luuakse
kesksed juurdepéisu asutused
ja viiakse sisse iihtne and-

meloa menetlus.

Andmete kvaliteet

- Eesmirk on pakkuda kvali-

teetseid andmeid.

- Eesmirk on pakkuda kvali-

teetseid andmeid.

Erinevad kliinilised | - Pole teada. - Pole teada.
praktikad
Andmete killustatus | - Pole teada. - Koondab erinevate riikide

andmed tihte kohta.

Jatkub...
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Tabel 4 — Jdtkub...

Eesti teadlaste Kkit-
saskohad

Uue tervise-

infosiisteem

polvkonna

Uhtne Euroopa terviseand-

meruum

Isikukaitse seadus ja
GDPR

- Patsiendiportaali kaudu ini-
mesel terviklik iilevaade tema
terviseandmetest.

- Lahendus ndusolekute, voli-
tuste haldamiseks ja sellega

seotud infovahetuseks.

- Teisene

- Isikutel on juurdepiis ja kon-
troll oma tervise- andmete iile.
kasutaja  saab
ligipddsu taotleda anoniilim-
setele voi pseudoniiiimitud

andmetele.

4.3 Ettepanekud andmete teisese kasutuse edendamiseks

Eestis on paljude riikide poolt tunnustatud tervise infosiisteem ja keskselt kogutud tervise
andmed. Keskne tervise infosiisteem loodi eesmirgiga, et terviseandmeid saaks digitaalselt
sisestada ja talletada ning arstid saaksid omavahel infot jagada. Teisesele andmekasutusele
poorati too hetk vihem tihelepanu. Seetdttu on keskselt kogutud terviseandmed véga
heal tasemele iiksikisiku ravi vaatest, kuid kahjuks teadustos ei leia need veel piisavat
kasutust. Eriti teravalt muutusid andmed aktuaalseks COVID-19 pandeemia tulekuga ja
hakati motlema, kuidas korrastada ning andmetest rohkem kasu saada, et nende alusel

otsuseid vastu votta.

Kéesolevas peatiikis esitatakse teadlastelt saadud info ja dokumentatsiooni analiiiisi siin-
teesi pohjal ettepanekud, mis aitaksid terviseandmete teisesele kasutusele kaasa ja hol-
bustaksid teadlaste teadustoode ldbiviimist (joonis 10). Kui tehakse siisteeme, kuhu
andmeid kogutakse, siis tuleb pdorata tihelepanu, et nendest andmetest oleks voimalik
pirast maksimaalset kasu saada. Uute lahenduste disainimise etapis tuleb moelda ka
teisesele andmekasutusele, mitte ainult esmase andmekasutaja peale. Meie ettepanekud

on universaalsed ja sobivad nii olemasoleva lahenduse tdiendamiseks kui ka téiesti uue

ETTEPANEK 6:
Privaatsuse tagamine

 Teiseseks kasutuseks
anoniiiimsete vai
imitud andmete

terviseandmete infrastruktuuri loomiseks.

ETTEPANEK 1:

Struktureeritud
terviseandmed

ETTEPANEK 2:

Keskne lahendus teisesele
andmekasutajale

ETTEPANEK 3:

Eetikakomiteede
thtlustamine

ETTEPANEK 4:

Patsiendi poolt kogutud
andmete kaustus

ETTEPANEK 5:
Inimene terviseandmete
omanikuna
» Uks uks kust kaudu

andmeid périda, nn. one-
stop-shop teadlastele

« Uhene protsess andmete
kasutamise taotlemiseks

e Terviseandmed
masintddeldavaks

* Patsiendi enda kogutud
andmete lisamine

« Inimene peab saama anda
nousolekut oma andmete
pseL

vdimaldamine

ja seda tagasi vdtta ning
peab saama iilevaate enda
andmete kasutusest

Joonis 10. Ettepanekud terviseandmete kdttesaamise parandamiseks (autorite koostatud)

Jiargnevate parandusettepanekute juures ei tohi dra unustada, et lahendus peab olema
usaldusviirne, alati peab olema iilevaade kes milliseid andmevilju ja millisel hetkel

muutis.
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Ettepanek 1: Struktureeritud terviseandmed

Terviseandmete esmase kogumise eesmirk on eelkdige hallata patsiendi ravi ja selle
arveldamist. Seetdttu puudub neis andmetes sageli teisese andmekasutaja jaoks oluline
detailsus ja standardiseeritus ning struktureeritus [52, 77]. Terviseandmete teisesele
kasutajale on andmete struktureeritus ddrmiselt oluline. Sellele viitasid nii intervjueeritud
teadlased, kuid seda on kinnitanud erinevad teadusuuringud [49]. Samas on vihe tdendeid,
et struktureeritud andmed aitaksid kaasa kvaliteetsemale tervishoiuteenuse osutamisele
[78].

Struktureeritud terviseandmete saamiseks on erinevaid voimalusi - kasutada iihtseid
kodeeringuid, klassifikaatoreid ja terminoloogiat, iihtseid infomudeleid, tihtseid doku-
menteerimise ja andmevahetuse standardeid, dokumenteeritud vabateksti hilisemat to6tlust
vOI1 eelnevate kombinatsiooni [78]. Terviseandmete struktureerimismeetodi valikul on
oluline silmas pidada, et see peab rahuldama erinevate kasutajate vajadusi - nii teisese
andmekasutaja vajadusi kui kliiniliste tootajate vajadusi patsientide ravil. Ideaalne meetod
on paindlik ja efektiivne, vOoimaldades kvaliteetset ja detailset patsiendi andmete doku-
menteerimist ja samal ajal talletades need andmed struktureeritult ja standardiseeritult [77].
Terviseandmeid sisaldavad siisteemid peavad olema disainitud selliselt, et andmete kvali-
teet on tagatud juba kogumise hetkel [11]. Ebakvaliteetsed andmed mdjuvad negatiivselt
uurimustulemuste paikapidavusele. Suurest andmehulgast usaldusviirsete ja kasuliku
teabe hankimiseks ning tohusamate ja teadlike otsuste tegemiseks peavad andmed olema

voimalikult puhtad ja vigadeta [52].

Eestis kogutud terviseandmetes on juba iihtsed standardid kasutusel, aga osad neist vajaks
uuendamist. Teadlaste poolt toodi vélja nditeks RHK-10 asemele RHK-11 kasutus (milleks
toimuvad juba ka eelt6od [79]) ja Tervisekassa teenuskoodid asendada rahvusvaheliste

koodidega.

Suur ja oluline osa infost on praegu talletatud vabateksti. Vabatekstist tdielikult loobuda
ei ole hetkel realistlik ja seetdttu on oluline leida véimalused sealt olulise info kitte
saamiseks. Tartu Ulikooli teadlased on loonud iihe lahenduse vabatekstist struktureeritud
info saamiseks [80]. Nende loodud struktureeritud andmete pealt on tehtud juba moned
teadustodd, mis nditavad, et see andmestik on kasutatav ja viiriks uurimist, kas see

lahendus oleks laiendatav iilejdéinud Eesti teadlastele, kes teevad t60d terviseandmetega.
Intervjuude kiigus uuriti kas arstid oleks valmis vastuvotu ajal struktureeritult andmeid

sisestama. Saadi vastuseks, et kui sisestamise nduded on kokku lepitud, dokumenteeritud

ja arstidele kommunikeeritud ning sisestamiseks oleksid mugavad votted ja voimalused,
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siis miks mitte. Samas tddeti, et hetkel vabateksti kirjutamine on samuti aegandudev

protsess.

Eeltoodule toetudes antud magistrit6d tulemuste pohjal on autorite ettepanek kombineerida
lahendusi, kus juba andmed tervishoiu teenuseosutaja poolt sisestatakse suuremas mahus
struktureeritult ning vabatekst salvestatakse automaatselt struktuursemalt. See tingib
Eestis tegutsevate tervishoiu teenuseosutajate juhendamise ja koolitamise vajaduse, kuidas
dokumenteerida oma t66d struktuursemalt nii, et see info oleks hiljem teiseselt kasutatav
ja analiiiisitav. Oluline aspekt muutuste rakendamiseks ning otsuste tegemisel on koostoo
kliiniliste spetsialistide, teadlaste ja riigi esindajate vahel, et vilja to6tada optimaalne

mudel, mis arvestaks erinevate osapoolte vajadustega.

Ettepanek 2: Keskne lahendus teisesele andmekasutajale

Terviseandmete erinevatest andmekogudest ja registritest kiisimine pohjustab teadlastele
lisatood ja ajakulu. Eestis on kiill iilevaade olemasolevatest andmetest valdkondade
16ikes, kuid probleemiks on killustatud andmete kvaliteet ja ithilduvus ning keeruline
ja aegandudev ligipads neile. Nditeks ei ole haruldane juhus, kui teadustooks vajalike
andmete saamiseks kulub keskmiselt kolm kuud kuni poolteist aastat ning seejirel voib

hoopis selguda, et tarvilikud andmed kas puuduvad vai ei ole piisavad [81].

Intervjueeritavad toid vélja nende vaates ideaalse lahenduse, milleks on terviseandmetele
ligipddsu taotlemine ja kittesaamine iihest kohast ning iihetaoliselt. Moni aasta tagasi
oli Sotsiaalministeeriumil plaan luua Digital Innovation Estonia (DigInEst), mis plaanide
kohaselt oleks olnud kompetentsikeskus, mis omaks teavet, millised ja missuguse kvalitee-
diga andmed on Eesti riigis tildse olemas ning kuidas neid uute teenuste ja toodete loomisel
kasutada. DigInEstist pidi kasvama partner avalikule ja erasektorile [81]. DigInEsti
loomise plaan ei ole tinaseks realiseerunud. Intervjuude kdigus toodi vilja hiljuti (2023
aasta jaanuaris) ilmunud Majandus- ja Kommunikatsiooni ministeeriumi uudis, et AS
Metrosert hakkab lisaks muudele tegevustele tegelema terviseandmetega, kuid magistrit6o
valmimise hetkel ei ole saadaval tdpsemat avalikku infot nende poolt pakutavate teenuste
kohta ning puudub ka info, kas AS Metroserdi eesmérk on viia ellu DigInEstis plaanitut.
Intervjuudest tuli vilja, et DiglnEst oli teadlaste poolt oodatud lahendus. Teadlastel on
vajadus lahenduse jérgi, kus tervise-, sotsiaal- ja toovaldkonna andmed oleks ithendatud

ning andmete saamiseks on iiks uks kust kaudu périda, nii 6elda one-stop shop.
Teadlastega intervjuudest tuli vélja, et kiitte saadud terviseandmete puhastamise ja korras-

tamisega tehakse palju korduvat t66d. Selline t66 voiks olla samuti keskselt lahendatud, et

iga teadlane ei peaks selle peale oma védartuslikku aega kulutama.
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Teadlaste vajadusi kuulates on autorite ettepank keskse lahenduse loomisega edasi minek.
Hetkel teadaolevatest kesetest lahendustest, mis Eesti teadlaseid ja eestlaste terviseand-
meid puudutavad ning mojutavad on Eesti poolt algatatud AS Metrosert tegevusalade
laiendamine ning Euroopa Liidu iihtne terviseandmeruumi lahendus, et teadlastel oleks
iks kontaktpunkt andmetele ligipddsuks. Sellise lahenduse vélja todtamine on suur vil-
jakutse. Tuleb moelda mitmele erinevale aspektile - turvalisus, andmekaitse, erinevate
valdkondade iihendamine ja voimalikult universaalne lahendus, et lahendada andmetega
erinevaid piistitatud eesmirke. Peab olema voimalik agregeeritud ja anoniitimseid andmeid
saada, pseudoniiiimitud andmestikuga to6tada, kui ka voimalus andmete algallika juurde

tagasi poorduda, et andmeid tdpsustada voi parandada.

Ettepanek 3: Eetikakomiteede iihtlustamine

Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogu on oma 2020. aastaraamatus nentinud, et paljud
uuringud kasutavad andmeid mitmest andmekogust ja nii voib juhtuda, et luba on vaja
saada nii Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogust kui ka regionaalsest eetikakomiteest,
mis seab moned teadlased ja uurijad teatud teistega vorreldes ebasoodsasse olukorda, kuna
neil kulub enam aega ja joudu kahelt eetikakomiteelt hinnangu saamiseks. Eesti bioeetika
ja inimuuringute ndukogu on veel iihe segadust tekitava olukorra vilja toonud. Eesti
bioeetika ja inimuuringute ndukogu padevuses on kitsamalt hinnata tervise infosiisteemist
labi Tervise- ja Heaolu Infosiisteemide Keskuse (TEHIK) andmete viljastamist. Juhul
kui arst kogub ise oma teadustodks andmed lisaks oma haigla andmebaasile veel tervise
infosiisteemist, siis on vaja luba taotleda regionaalsest eetikakomiteest. Lahendusena on

kaalutud, et Eesti pohistele uuringutele saaks loa iihest regionaalsest eetikakomiteest [82].

Eetikakomiteede ajalooline roll on olnud uuringuprojektidele iildise teaduseetilise hinnangu
andmine. Uue isikukaitse seadusega lisandus eetikakomiteedele lisaks eetiliste aspektide
hindamisele kohtus hinnata eriliiki isikuandmete to6tlemist inimuuringute Idbiviimisel
[1, 83]. See on murekohaks, sest eetikakomiteedel ei pruugi alati selles vallas piisavaid

teadmisi olla ja see tOstab ka nende tookoormust.

Teadlaste vaates on votmekiisimuseks, et kdikides eetikakomiteedes ja avaliku sektori
asutustes (Ravimiamet, Terviseamet ja Sotsiaalministeerium jms) oleksid tihesugused
noudmised. Hetkel eetikakomiteede ndudmised ei ole péris ithesugused. Eesti bioeetika
ja inimuuringute ndukogu menetleb Eesti geenivaramust geeniandmete kaasamist ja selle

aluseks on geeniseadus. See tingib erisuse, et nende taotluse vorm on veidi erinev.

Magistritdo tulemuste raames tehakse ettepanek alustada kdigepealt erinevate taotlusvormide

konsolideerimise ja iihtlustamisega. Sealt edasi jirgmiseks sammuks voib olla iihe
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eetikakomitee loomine ja iilesannete iile vaatamine (eetikakomitee iilesandeks jétta ain-
ult eetiliste aspektide hindamine) voi eetikakomiteede iilesannete liitmine kesksesse

lahendusse.

Ettepanek 4: Patsiendi poolt kogutud andmete kasutus

Ténase tervishoiu suund on selgelt tugevdada inimese (patsiendi) rolli tervisesiisteemis,
korrastades tervisesiisteemi, mille aluseks on véimalikult personaalne ldhenemine igale
inimesele. Patsiente suunatakse rohkem votma vastutust oma heaolu ja tervise jidlgimise ja
parandamise eest ning eesmirk on kaasata inimesi nende tervist puudutavate raviotsuste

langetamisesse senisest enam [55].

Aina enam inimesi kasutavad oma tervisenditajate jalgimiseks nutikellasid ja rakendusi, mis
moddavad erinevaid tervise parameetreid. Ainuiiksi tervisevaldkonna mobiilirakenduste
arv maailmas kiitindib juba 350 000-ni [84]. See toob eriti teravalt esile, et patsientide
kdes on nende tervise jaoks olulist informatsiooni, mille potentsiaali hetkel ei kasutata.
Intervjueeritud teadlased nigid védrtust patsiendi poolt kogutud andmete kasutamises
oma to0s. Niiteks vererohu mootmisel on koduseid seadmeid, mis on nididanud, et nende
kasutamine parandab ravisoodumust ja ravitulemusi. Veel 15 aastat tagasi oldi tervishoiu
valdkonnas arvamusel, et kodused vererdhu mootmise seadmed ei anna olulist lisainfot,
kuid tdnaseks on arvamus muutunud. VererShu 24-tunni monitoorimise seade annab
kiill viga tdpsed tulemused, kuid see sageli ei kajasta tegelikku olukorda, sest monele
patsiendile tekitab pidev modtmine ebamugavust ja selle tulemusel nad ei saa magada
voi vererohk ldheb modtmise ajal tduseb. Patsiendi poolt kasutatavate seadmete puhul on
oluline, et seade millega patsient mdddab on taadeldud. Lisaks on vajalik meditsiinitotaja
poolt patsiendi juhendamine, kuidas seadet digesti kasutada ja mootmisi digel ajal teha.
Korrektselt teostatud modtmised annavad olulist lisainformatsiooni kliinilises toos ja

teadusuuringutes.

Nii terviseandmete esmaseks kui teiseseks kasutamiseks on oluline kiisimus, kuidas pat-
sientide poolt kasutatavate digitaalsete tervisetehnoloogiate andmestik muuta iiheks osaks
inimese terviseandmetest keskses andmekogus. See voib olla viga véirtuslik mone pat-
siendi vOi arsti jaoks otsuste vastuvotmisel ja teadustdoos. Teadlaste sonul kasutatakse
ravimiuuringutes patsiendi kdest saadavat infot viga palju (niditeks nutikellade ja koduste
vererdhuaparaatide andmed). Eriti soodustas seda COVIDi periood, kus tekkis tédiesti
uus situatsioon, kuna fiiiisilisi kohtumisi ei olnud vdimalik teha, kuid patsiendid pidid
uuringus edasi osalema. Oluline on, et seadmed, mida kasutatakse peavad viljastama
standardiseeritud andmeid. Terviserakenduste loojate jaoks on vajalik, et oleks paigas

protsess ja tingimused, kuidas pakkuda oma lahendust klientidele ja voimaldada need
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andmed tihendada patsiendi traditsiooniliste ravi andmetega.

Erinevad riigid on alustanud terviserakenduste hindamisraamistike loomisega, kuid Eestis
pole veel viljakujunenud siisteemi, mis voimaldaks digitaalsete tervisetehnoloogiate la-
hendusi iihtsetel alustel hinnata ja rahastada, kuid vajadus on siivenev. Sellest tulenevalt
on erinevad tervishoiu osapooled hakanud arendama ja katsetama enda loodud mudeleid
mobiilirakenduste hindamiseks, kaugteenuste rahastusmudelite leidmiseks voi tervise in-
fosiisteemiga liidestuda soovivate tehnoloogiate hindamiseks. Uhtne nigemus ja plaan
nende tegevuste taga veel puudub [84]. Saksamaal, Belgias, Uhendkuningriigis ja Soomes
on olemas digitaalsete terviserakenduste hindamisprotsess, mis on loodud toetamaks uud-
sete tehnoloogiate kasutuselevottu tervishoius, kuid nende kirjeldusest ei ilmne, kuidas

seadmetest parinevad andmed liita patsiendi terviselooga.

Eelnevale infole toetudes saab magistritood tulemuste pohjal teha ettepaneku, et terviseand-
mete siisteem peab voimaldama patsientidel enda kogutud infot sisestada (késitsi ja/voi
automaatse linkimise I1dbi). See annaks inimestele lisavoimaluse struktureeritult tdiendada
oma terviseandmeid ja ehkki need andmed ei ole vorreldavad meditsiiniseadmete tule-
mustega, voivad kogunevad andmed aidata varakult nditeks tuvastada riskirithma kuuluvust
vOi hinnata haiguse kulgu [71]. Selline vaade vOiks olla inimesel kasutusel nditeks ter-
visepdevikuna patsiendiportaalis (digilugu.ee) ja uues loodavas patsiendiportaali asendavas

Terviseportaalis.

Ettepanek 5: Inimene terviseandmete omanikuna

Terviseandmete omandi kiisimus tekitab vaidlust ja ei ole 10plikku iihest seisukohta, kellele
isiku terviseandmed kuuluvad [70]. Euroopa Liidu komisjon on leidnud, et isikuandmed ei
saa olla omandidiguse esemeks, vaid isikuandmete puhul saame riikida andmetdotluse
reguleerimisest. Euroopa Liidus on iihtne arusaam, et patsiendil peab olema suurem
kontroll oma andmete iile [2, 74]. Eesméark on voimestada iiksikisikuid ldbi selle, et isik
saab ligipdidsu oma andmetele reguleerida. Lisaks piiritileselt ravitooks andmete jagamisele,

saab isik otsustada kas ta soovib oma andmed ka teiseseks kasutuseks anda.

Hetkel puudub Eestis isikul vdoimalus anda ndusolek voi keelduda oma terviseandmete
teadustoos kasutusele andmisest. Eestis on Riigi Infosiisteemi Ameti (RIA) poolt vilja aren-
datud ndusolekuteenus, kuid laialdaselt teenusepakkujate (sealhulgas terviseandmekogude)
hulgas kasutust pole veel leidnud. Nousoleku andmisel peab olema voimalik ka antud luba
tagasi votta, kuid tuleb arvestada, et tagasi ei saa votta neid andmeid, mis juba teenusepak-
kujale vai kiisijale on véljastatud. Andmed, mis on turvalises keskses lahenduses teadlasele

kasutamiseks antud, siis nende andmete ndusolek on vdimalik tagasi votta. Nousoleku
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andmise tingimused peavad olema patsiendi informeeritud ndusolekul selgelt kirjas - kas
isik vOib igal ajal loobuda ja kas ta saab oma andmed tagasi kutsuda voi ei saa. Samas
tuleb arvestada, et ndusolekute tagasivotmise voimalus loob suurel méiral ebakindlust

isikuandmete tootlejale ja voib rikkuda teadustdd tulemit [85].

Magistritoo tulemusel saab teha ettepaneku, et isik peab saama anda ndusolekut oma
andmete teadustdos kasutamiseks ja seda tagasi votta. Lisaks on vajalik anda isikule

piisavalt iilevaatlik kokkuvote, kas ja kes ning milliseid tema andmeid kasutati teadustooks.

Ettepanek 6: Privaatsuse tagamine

Terviseandmete tootlemisel on esmatéhtis tagada andmete privaatsus [4]. Intervjueeritavad
todesid, et vajavad uuringute ldbiviimise jaoks isikustatud andmeid selleks, et erinevate
andmekogude andmestikke omavahel ithendada ning vajadusel algallika juurde tagasi
poorduda tdpsustamiseks ja andmete parandamiseks. See on aga paljude osapoolte poolt
kiisitav pohjendus isikustatud andmete to6tlemiseks kuna ei suudeta jouda konsensusele
kas teadlasel endal on ikka vaja isikustatud andmeid t6ddelda. Voib olla piisab, kui isiku

tuvastatavus on tagatud ilma, et teadlane teaks konkreetset isikut.

Lowrance on privaatsuse ja teadustoo teemat pohjalikult késitlenud ja pdhjendanud, miks
on vaja tagada isiku tuvastatavus andmekogudes [86]. Ta tddeb, et mitmesuguste uuringute
jaoks saab kasutada anoniitimseks muudetud andmeid, kuid on iilioluline siilitada voimalus

andmete algallikani jouda. Pdhjuseks on:

andmete valideerimise voi auditeerimise vOimaldamine,

dubleerimise viltimine,

m lisaandmete kiisimise voimaldamine,

m nousoleku voi eetikakomitee nduete kontrollimine,
m kasulikest leidudest arsti vOi patsiendi teavitamine,

m jitkuuurimistoode holbustamine.

Esmasel terviseandmete andmekasutusel on isikustatud andmed elementaarsed ja vajalikud,
kuid teadustoos ei ole vaja teadlasel teada, kellele need konkreetsed andmed kuuluvad, kui

on tagatud vdoimalus andmete juurde tagasipoordumiseks eeltoodud pShjustel [4].

Magistritoo tulemusel saab teha ettepaneku, et teadustooks terviseandmete teiseseks kasu-
tuseks voimaldada vaid anoniitimseid voi pseudoniitimitud andmeid ning andmete paran-
damiseks, tdiendamiseks ja teavitamiseks tuleb sdilitada voimalus tagasi poorduda andmete

algallika juurde. Sellise lahenduse disain vajab edasist pdhjalikku analiiiisi. Voimalikke la-
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henduse suundi on mitmeid, kuidas teadlane saab oma leidudest (sealhulgas vead, teadust6o

tulemused) teada anda:

1. teadlane poordub tagasi andmevéljastaja poole, kes kiivitab edasise protsessi,

2. teadlasel sdilib voimalus podrduda arsti poole, kes teab antud andmete taga olevat

patsienti voi suudab patsiendi tuvastada,

3. luuakse siisteem, kus teadlane saab konkreetsele kirjele tagasisidet anda ja sellest

teavitatakse konkreetset patsienti.

Ettepanekute teoreetiline valideerimine

Jargnevalt on vorreldud, kas autorite poolt tehtud ettepanekud on kdimasoleva uue

polvkonna tervise infosiisteemi voi iihtse Euroopa terviseandmeruumi algatuse raames

vO1 mones teises Euroopa riigis juba realiseeritud (tabel 5). Samuti on teoreetiliselt
valideeritud, kas tehtud ettepanekud lahendaksid teadlaste toodud kitsaskohad (joonis 11).

Tabel 5. Ettepanekute vordlus kdimas olevate ja teiste riikide lahendustega

Ettepanek Uue polvkonna ter- | Uhtne Euroopa ter- | Mujal

vise infosiisteem viseandmeruum
1. Struktureeritud | -  Eesmidrk on | -  Eesmidrk on | - Rootsi
terviseandmed pakkuda kvali- | pakkuda kvaliteet- | - Taani

teetseid  andmeid | seid andmeid. - Teistel pole tdpsus-

struktureeritumalt. tatud.
2. Keskne lahen- | - Pakub and- | - Andmete saamiseks | - Uhendkuningriik
dus teisesele and- | metdotluseks ks  kontaktpunkt | - Soome
mekasutajale vajalikke  tiihtseid | teadlasele. - Rootsi

lahendusi - Andmete juurde- |- Taani

pddasu  taotlemine | - Belgia
muutub lihtsamaks. |- Prantsusmaa

3.  Eetikakomi- | - Ei. - Viiakse sisse iihtne | - Soome
teede ithtlus- andmeloa menetlus.
tamine
4. Patsiendi poolt | - Pole tdpsustatud. - Pole tdpsustatud. - Pole tipsustatud.
kogutud andmete
kasutus
5. Inimene | - Lahendus ndu- | - Isikutel on kontroll | - Pole tdpsustatud.
terviseandmete solekute ja volituste | oma terviseandmete
omanikuna haldamiseks. kasutamise tile.
Jdtkub...
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Tabel 5 — Jdtkub...

Ettepanek Uue polvkonna ter- | Uhtne Euroopa ter- | Mujal
vise infosiisteem viseandmeruum
6. Privaatsuse | - Luuakse tooriistad, | - Teisene kasutaja | - Uhendkuningriik
tagamine mille abil on vdi-| saab ligipiddsu taot- | - Soome
malik pseudoniiiimi- | leda anoniiiimsetele | - Rootsi
tud, agregeeritud ja | vOi pseudoniiiimitud | - Prantsusmaa
higustatud andmeid | andmetele. - Belgia

vilja anda.
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Joonis 11. Ettepanekute ja teadlaste kitsaskohtade vordlus (autorite koostatud)
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4.4 Edasised sammud

Antud magistritdo raames kaardistati valitud terviseteadlaste kitsaskohad ja ideaalolukorra
soovid. Samas peab olulise piiranguna arvestama seda, et 10plike otsuste ja suundade
vOtmiseks oli valim liiga kitsas ning hdlmas vaid iihte osa teadlastest, kes terviseandmeid
kasutada soovivad. Sellise lihenemisega ei pruukinud vélja tulla koik viljakutsed ja
vajadused. On vodimalik, et teiste teadlaste vajadused erinevad intervjueeritud teadlaste
nidgemusest, seetdttu peaks edasiste sammudena lisaks terviseteadlastele kiisitlema teiste
valdkondade teadlasi ning uurima nende vajadusi. Samuti vajavad teadlaste poolt esitatud

viited valideerimist.

Magistrit6o raames ei teostatud tehtud ettepanekute valideerimist. Valideerimiseks on
esmalt vaja luua esialgne lahenduse prototiiiip ja see jirgmiste teadlaste grupiga valideerda.
To6 autorite hinnangul voiks tihendada teiste teadlaste vajaduste kaardistamine t60s tehtud
ettepanekute valideerimisega. Lisaks tuleks kaasata valideerimisprotsessi riigiasutused
(Sotsiaalministeerium, Tervise ja Heaolu Infosiisteemide Keskus, Majandus- ja Kom-
munikatsiooniministeerium, Tervisekassa jms) selleks, et ettepanekutele elluviimiseks

prioriteet ning teostaja ja vastutaja midrata.

Lisaks on vajalik 14bi viia analiiiis, et teada saada millised on peamised teadlaste reaalsed
andmete vajadused vabatekstist info saamisel ning selle pohjal otsustada milliseid ter-
viseandmeid esmajirjekorras struktureerida. Paralleelselt sellega tasub luua voi leida

olemasolev lahendus vabateksti olulisemast infost struktureeritud andmestiku saamiseks.

Tartu Ulikooli teadlaste poolt on loodud lahendus, kus Eesti terviseandmed (Tervisekassa
ja Tervise ja Heaolu Infosiisteemide Keskus edastatud andmestik) teisendati iihtsele rahvus-
vaheliselt tunnustatud OHDSI OMOP CDM andmekujule [80]. Tartu Ulikooli teadlaste
poolt on tehtud suur to6 ning see viirib taaskasutamist ja teiste teadlastega valideerimist,

kas on voimalik loodud lahendust laialdasemalt kasutusele votta.

Tehtud ettepanekud vajavad edasist pohjalikku analiiiisi. Pohjalikku 1ibimdtlemist vajab
keskse lahenduse disain ja arhitektuur ja eetikakomiteede iihtlustamise ettepanek. Sellega
seoses tuleb analiiiisida alternatiivseid lahendusi ja leida keskse temaatika eestvedaja.
Naiiteks hetkel on Eestis olemas Statistikaameti poolt hallatud teadlaste keskkond, mis
vajaks tdpsemat uurimist. Edasist tegevust vajab, kuidas teadlastele jagatavad andmed ei

oleks isikustatud kujul ja piisaks anoniiiimsetest vOi pseudoniiiimitud andmetest.
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4.5 Panuse ja tooprotsessi kirjeldus

Magistritdo viidi 1dbi kahe autori osalusel. Magistritoo panustab projekti "IT Akadeemia
programmi IKT teaduse toetusmeede perioodiks 2018-2022: Tehisintellekt ja masindp-
pimine; Andmeteadus ja suurandmed; Robotite-inimeste koostdo ja asjade internet todstuse
protsessides." (projekti number EITSA18020).

Tooga alustati oktoobri keskpaigast 2022. aastal ja 10opetati 9. mai 2023. Modlemad
autorid alustasid magistritdd teema kohta taustainfo kogumist. Detsembris viidi 1dbi
esimesed sissejuhatavad intervjuud teadlastega. Nende baasil koostati mdlema autori
koostdos jargmisteks intervjuudeks kiisimustikud, mis saadeti teadlastele enne kohtumise
kokkuleppimist, et intervjueeritavates dratada huvi ning et neil oleks vdoimalik vajadusel

kohtumiseks ette valmistada. Kdigi intervjuude ldbiviimisel osalesid mdlemad autorid.

Magistrit6o juhendajaga viidi 1dbi iganddalased kohtumised ja arutati teadlastelt saadud
tulemusi ning t60 edasisi suundasid. Autoritel toimusid omavahel regulaarsed iga nddalased
kohtumised, kus vaadati iile tehtud t60, tekkinud probleemkohad ja planeeriti jargnevaid

samme vOi kohtumisi.

Palju t66d tehti koostods, nditeks teadlaste valimi koostamine, kiisimustiku koostamine
ning intervjuude kokku leppimine ja ldbiviimine. Kadri koostas intervjuudes kuuldu
kokkuvdtted ja analiiisi. Kristiina tegi iilevaate teaduskirjanduse pohjal teisese andmeka-
sutuse viljakutsetest mujal maailmas. Kumbki autor tegi enda poolt loetud artiklite kohta
kokkuvotteid ja jagas kaasautoriga olulisemaid punkte, kas ja mida saaks ka magistritoos
kasutada ning vastavalt sellele iihiselt otsustati, mida kajastada. Teiste riikide ja kdimasole-
vate algatuste iilevaade jagati osadeks ning hiljem vaadati tehtud t60 teise autori poolt

ile.

Magistritdoo alguses planeeriti antud teemast luua kaks eraldi iseseisvat t60d, kuid interv-
juude ldbiviimise kidigus selgus, et teadlaste vajadused ja kitsaskohad on iihetaolised.
Sellest tulenevalt siindis otsus iihine t60 teha. Samuti igapdevaselt IT valdkonnas toGtades
tehakse suurem osa té6dest meeskonnatdéona ning magistritdo oli seetdttu hea praktika,
meelde tuletamaks, et koos tehes on voimalik luua rohkem. Lisaks meeskonnas olles oli

autoritel vdoimalik iiksteist toetada ja motiveerida, et jouda iihiselt viga hea tulemini.

Suurim viljakutse magistritoo teostamisel oli t60 eesmirkide sOnastamine ning otsus-

tamine, millistest peatiikkidest t66 koosneb.

Mblemad autorid panustasid todsse vordselt ja kummagi panus oli ithtemoodi vééartuslik.
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5. Kokkuvote

Euroopa teadustaristu rajamisel on tehtud edusamme, kuid teadlastel on endiselt probleeme
juurdepéddsuga terviseandmetele, mille abil saaks teadustulemused kiiremini patsientidele
kasulikuks muuta. Terviseandmete taaskasutamise digus- ja halduseeskirjad, raamistikud,
protsessid, standardid ja taristu on killustatud ja erinevad ning see piirab teadlaste ju-
urdepéisu terviseandmetele [76]. Eestis on tunnustatud tervise infosiisteem ja keskselt
kogutavad terviseandmed. Eestis kogutakse terviseandmeid keskselt kogu inimese eluea
viltel. Eestis on uuringuteks keskkond viga hea, sest meil on populatsiooni iilesed riik-
likud digitaalsed andmekogud, kust on pohimotteliselt voimalik andmeid périda ja neid
omavahel ihendada. Teistes riikides digitaalsete andmekogude olukord nii hea ei ole ja

selles vaates on Eesti paremas seisus [27].

Terviseandmed on viga heal tasemel patsiendi ravi seisukohast, aga leiavad liiga vihe
taaskasutust teadustoos. Olemasolevate andmete teadustoos kasutamise eelis on see, et
need on juba olemas ja ei ole vaja aega ja raha kulutada andmete kogumisele [87]. Samas

ei pruugi olla sellisel juhul tagatud teadustooks vajalik andmete kvaliteet.

Magistritoo eesmirk oli kaardistada terviseandmete kittesaadavus teadustooks Eestis
ja sammud, mida teadlastel on vaja 1dbi kéia terviseandmete kitte saamiseks. Samuti
analiilisiti t60 raames, millised on kitsaskohad mujal maailmas ja vaadati niiteid teiste
Euroopa riikide lahendustest. Lisaks pakuti magistritod iithe tulemusena ettepanekud

terviseandmete teisese kasutamise soodustamiseks.

Magistritoo 1dbiviimiseks kasutati disainiteaduse metoodikat, mis on arvutiteaduses, tark-
varatehnikas ja infosiisteemide loomisel levinud meetod praktiliste probleemide lahen-
damiseks. To0s 1dbiti disainiteaduse metoodika jdrgi probleemi tuvastamise ja lahenduse
disaini etapid. Magistritoo uurimisobjektiks oli Eesti teadlaste poolt terviseandmete teisese
kasutuse protsess. T60 tehiseks oli terviseandmete kasutamise protsess ja keskkonnaks oli

Eesti terviseandmete 6kosiisteem.

Magistritoo tulemusena kirjeldati Eesti teadlaste terviseandmete kittesaamise tinane prot-
sess ja teadlaste kitsaskohad. Terviseandmete kittesaamise protsess on jargnev - ette-
valmistus, eetikakomitee taotlus, andmete viljastus, uuringu ldbiviimine ja vastavajalt
vajadusele andmete uuendamine. Selgus, et Eesti teadlaste murekohad terviseandmete

teisesel kasutusel ei erine muu maailma teadlaste kitsaskohtadest. Kitsaskohtadeks on
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andmete saamise reeglistik ja kittesaamise aeg, andmete kvaliteet, erinevad kliinilised

praktikad, andmete killustatus ning isikuandmete kaitse seadus ja GDPR.

Mitmed riigid on otsimas lahendusi, kuidas terviseandmetest rohkem viértust saada. To0s
toodi niiteid Uhendkuningriigi, Soome, Rootsi, Taani, Belgia ja Prantsusmaa lahendustest,
kes on ldinud keskse lahenduse voi keskse info pakkumise teed. Tegemist on heade
ndidetega, mida Eesti lahenduse kujundamisel eeskujuks votta ning dppida teiste riikide

vigadest.

To606 tihe tulemusena tehti jairgmised ettepanekud terviseandmete kittesaadavuse paran-

damiseks:

m tagada struktureeritud terviseandmete kogumine ja kéttesaadavus,
m pakkuda keskne lahendus teisesele andmekasutajale,

m Uhtlustada eetikakomiteede to0,

m arendada patsiendi enda kogutud andmete kasutust,

m seada fookusesse inimene andmete omanikuna,

m tagada terviseandmete to6tlusel andmete privaatsus.

Magistrit6o tulemusena saab jireldada, et kitsaskohad Eesti teadlastel terviseandmete
teisesel kasutusel ei ole uued ja paraku on need mured iileval olnud juba pikalt. Need
kitsaskohad on olulised lahendada selleks, et terviseandmetest oleks voimalik ammutada
maksimaalne kasu. Kitsaskohtade lahendamine ei ole kindlasti kiire ja lihtne ning vajab
slistemaatilist ldhenemist ja poliitilist tuge. Kdimasolev uue pdlvkonna tervise infosiisteemi
projekt ja iihtse Euroopa terviseandmeruumi algatus on oluliseks eesmérgiks votnud teisese
andmekasutuse edendamise ning teadlastel on nende projektide osas suured ootused.
Teostatud iilevaate pohjal paistab, et need algatused voiksid nii mOnegi teadlaste poolt

viljatoodud kitsaskoha lahendada.

Ain Aaviksoo poolt 6eldud lause votab magistrito aktuaalsuse tabavalt kokku "Health

data should be used securely, not to be secured from being used!" [88].
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Lisa 2 - Kiisimustik

Protsess — soovime moista, milline on Teie jaoks hetkel terviseandmetega seotud

teadustoo protsess.

1. Milline on Teie hetke terviseandmete teadustdoks kittesaamise protsess? Kas selles
protsessi on Teie jaoks kitsaskohti?

2. Palju Teil hinnanguliselt kulub aega terviseandmete kéttesaamiseks

3. Kas hetkel on mingeid terviseandmeid, mis jddvad Teile hetkel kittesaamatuks, kuid
vajaksite teadustooks?

4. Mis oleks Teie jaoks ideaalne protsess teadusuuringute 1ibiviimiseks?

Andmed - soovime moista milliseid andmeid Te teadustooks praegu kasutate, millises

detailsuses, millisel kujul.

1. Kas Teie poolt ldbiviidavates teadustoddes on alati vaja ithesuguseid terviseandmeid
vOi terviseandmed on uuringuti erinevad?

2. Kas vajate andmeid iihekordselt voi uuendate andmeid mingi perioodi tagant? Kui
uuendate, siis kui tihti?

3. Millistest andmekogudest olete teadustooks andmeid kasutanud (nii tervise-, kui
muud isikuga seotud andmed)?

4. Milliseid andmeid (nii tervise-, kui tildandmeid) Te vajate teadustooks? Nditeks:
kas Teil on teadustooks vajalik isiku hetke vanust vdi piisab vanuse grupist (nt
naine vanuse grupis 30-35) voi hoopis vanust diagnoosi saamisel? kas on vajalik
teada isiku elukohta? Kui tipselt on vaja elukohta teada (kas piisab riigitasemel
teadmisest)?

5. Kas te vajate tooks isikustatud andmeid? Miks?

6. Milline on minimaalne andmete hulk, millega saaksite uuringuid teha, kui andmed

oleks pseudoniimiseeritud?
Andmete kvaliteet — soovime moista Teile kiittesaadavate andmete kvaliteeti.
1. Kas olete rahul Teie poolt kasutatavate terviseandmete kvaliteediga? Kui Te ei ole
rahul, millised on murekohad?

2. Kas Teie hinnangul on info terviseandmeid sisaldavate andmekogude kohta pii-

sav? Kust Te saate info millises andmekogus Teie teadustooks vajalikud andmed
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paiknevad?

Tiaiendavad kiisimused

1. Kas kasutate patsientide enda kogutud terviseandmeid uuringuteks? Kas Teil oleks
huvi selle vastu? Kas peate antud andmeid usaldusviirseks? Niiteks nutikella poolt
kogutud andmed, patsiendi poolt teostatud vererdhu mddtmised jms.

2. Kas sooviksite kasutada ka rahvusvahelisi andmeid, kui diguslikke takistusi ei oleks?

Pohjendage palun vastust ja voimalusel avage motte tausta.
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