UURINGU EETILISE HINDAMISE TAOTLUS EESTI BIOEETIKA JA INIMUURINGUTE
NOUKOGULE

1. Uuringu nimetus (ingliskeelsete taotluse puhul tuleb uuringu nimetus ara tuua ka eesti
keeles)

Elanikkonnas aja jooksul toimunud muutused erinevate vahivormide levimuses,
esinemissageduses ja patsientide ellujadmises - uuring OHDSI andmevdrgustikul

2. Uuringu pohieesmark kuni 450 tahemarki (0,25 Ik) (ingliskeelsete taotluse puhul tuleb
uuringu pohieesmark ara tuua ka eesti keeles)

K&esoleva uuringu eesmark on analiusida Eesti elanikkonna erinevate vahivormide (va
mittemelanoomne nahavahk) levimust ja esinemissagedust ning hinnata patsientide lihi- ja
pikaajalist ellujgamist.

Uuring toimub OHDSI vorgustikus viies riigis, sh Eestis. Kasutatakse EST-Health-30 andmeid, et
kirieldada erinevate vahivormide (va mittemelanoomne nahavahk) levimust ja esinemissagedust
ning hinnata patsientide IUhi- ja pikaajalist ellujaamist Eestis 2012-2026.

3. Uuringu labiviimise aeg (algus ja 16pp kuu ja aasta tapsusega)

1.oktoober 2025* - 31. detsember 2028

* Orienteeruv algusaeg — tegelik algusaeg ei ole varem, kui saadakse eetikakomiteelt uuringu
teostamiseks luba

4. Vastutava(d) uurija(d) ning tema (nende) kontaktandmed

Eesnimi: Raivo

Perekonnanimi: Kolde

Ametikoht: PhD, terviseinformaatika kaasprofessor
Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut
Telefon: +372 506 7961

e-post: raivo.kolde@ut.ee

5. Uuringu labiviijad (lisada juurde vajalik arv ridu)




1. Eesnimi: Marek
Perekonnanimi: Oja
Ametikoht: PhD, terviseinformaatika teadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

2. Eesnimi: Sirli
Perekonnanimi: Tamm
Ametikoht: MSc, programmeerija

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

3. Eesnimi: Ami
Perekonnanimi: Sild
Ametikoht: MSc, terviseandmete insener-analiiltik

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

6. Uuringu finantseerimine

Finantseerimise allikad Eesti Teadusagentuuri poolt rahastatav projekt , Terviseandmete

teisese kasutamise vdimekuse kasvatamine“ (TEM-TA72).

Uuringu Gldmaksumus (summa)

20 000
Uuritavale kompensatsiooni oi
maksmine (jah, ei, pdhjendus ja
summa)
Uuritavate kindlustus (jah, ei, oi

kindlustaja ja poliis)

7. Teave sama uuringu projekti varasema voi samaaegse hindamise kohta (sh teistes
riikides)

Kaesolevat konkreetset uuringut ei ole eetikakomiteedes varasemalt hinnatud, kuid TU eetikakomitee
(otsus nr 395/M-5, 16.11.2024) ja Eesti bioeetika ja inimuuringute néukogu (EBIN) (nr 1.1-12/2793,
11.11.2024) on andnud loa teadusuuringuks “EST-Health-30 - Eesti terviseandmete vaarindamine”, mille
kohaselt nimetatud uuringu 2. etapi eesmargid on:

1) Arendada haigustrajektooride ja raviteekondade anallisi metoodikaid, kasutades sh tehisintellekti
meetodeid, et kirjeldada praeguseid ravipraktikaid, vérrelda neid raviteekondade ja -juhenditega
ning modelleerida tervisetulemeid ja ravi majanduslikku méju.

2) Analiusida erinevate faktorite (nt sugu, vanus, erinevad haigused) moju ravijargimusele, hinnata
ravijargimuse mdju erinevatele tervisetulemitele ja luua personaalseid ennustusmudeleid, mis
vdimaldavad maandada ravi mittejargimise riske.

3) Arendada personaliseeritud ennetusmudeleid, mis vdimaldavad vaatlusandmete pdhjal tuvastada
praeguste haiguse ennetuste ja ravipraktikate kitsaskohti, planeerida senisest paremini haiguste
ennetustegevusi ja hinnata pakutud ennetusteenuste majanduslikku méju.

K&esoleva uuringu eesmark on analiitisida Eesti elanikkonna erinevate vahivormide (va mittemelanoomne
nahavahk) levimust ja esinemissagedust ning hinnata patsientide Iihi- ja pikaajalist ellujaamist.




Uuring viiakse 1abi rahvusvahelise Observational Health Data Sciences and Informatics (OHDSI)
vorgustiku kaudu kokku mitmes riigis (Uhendkuningriik, Hispaania, Eesti, Ameerika Uhendriigid, Holland),
mis vdimaldab standardiseeritud vaatluspbhiste andmete hajutatud anallisi Udlemaailmses
koostdovorgustikus. Iga andmepartner kooskdlastab sama uuringuprotokolli omale asjakohases
eetikakomitees. Uuringus kasutatakse OMOP CDM andmemudelit. Loplikus analtusis tuuakse statistilised
tulemused erinevatest andmebaasidest kokku, andes detailset infot riikidevahelistest erinevustest vahkide
esinemises, elulemuses ning patsientide profiilis. Nii véimaldab antud uuring ka tulemustega toetada riigi
vahitdrjepoliitika kujundamist ja rakendamist.

8. Luhiiilevaade siiani samal teemal tehtud uuringutest (kuni 900 tahemarki, 0,5 lk)

Vahk on praegu (ks peamisi haigestumise ja suremuse poOhjuseid kogu maailmas. Maailma
Terviseorganisatsiooni (WHO) 2019. aasta hinnangute kohaselt on vahk esimene vdi teine peamine
surmapohijus enne 70. eluaastat 112 riigis 183-st ning kolmandal voi neljandal kohal veel 23 riigis."

Aastatel 2012-2022 on Eesti meeste ja naiste pahaloomuliste kasvajate (v.a. mittemelanoomne
nahavahk) kdikide paikmete esmasjuhud plsinud enamasti alla 7550, kuid Uletas selle numbri 2018-2019
ja 2022. aastal.2 Pahaloomulistesse kasvajatesse haigestumine suureneb vanuse kasvades, umbes
kolmandik esmasjuhtudest diagnoositakse inimestel, kes on vahemalt 75-aastased. Nooremas eas
esineb vahki sagedamini naistel, kuid alates 55. eluaastast muutub haigestumine meestel sagedasemaks
kui naistel. Pahaloomuliste kasvajate tagajarjel suri 2024. aastal Eestis ligi 3500 inimest. Kdigi Eestis
diagnoositud vahijuhtude (v.a. mittemelanoomne nahavahk) Ghe, viie ja kimne aasta suhteline elulemus
aastatel 2018-2022 oli vastavalt 75%, 59% ja 53%.3

Terviseandmete teisene kasutamine vdéimaldab anda sisendit, et parendada vahiravi tulemusi, muuta
raviprotsessid tdhusamaks ning saasta piiratud ressursse. lima usaldusvaarsete andmete ja nende
anallisita ei ole aga vdimalik vahiravi optimeerida, seiret teostada ega toetada teadus- ja
arendustegevust.? Vahi elulemuse modtmine véimaldab hinnata vahitériemeetmeid tervikuna, hélmates
nii varajase avastamise kui ka ravi t6husust. Konkreetsete paikmete uurimine, levimuse ja patsientide
demograafia kirjeldamine ning nende tulemuste rahvusvaheline vérdlus vimaldab valja tuua murekohad
Eesti vahiravis. Naiteks, lileeuroopaline uuring* ti esile, et riikkidevahelised erinevused vahisuremuses on
suuresti seotud madalama haridustasemega inimeste suremuse varieeruvusega. Vorreldes Laane- ja
Pdhja-Euroopaga on Eestis ja teistes Ida-Euroopa riikides madalama haridusega inimestel, eriti meestel,
oluliselt kdrgem vahisuremus, samas kui kdrgema haridustasemega inimeste naitajad on sarnased3.

Viited:

1) Bray F, Laversanne M, Weiderpass E, Soerjomataram |. The ever-increasing importance of cancer as a leading cause of premature death worldwide. Cancer. Avaldatud
veebis 4. juunil 2021.

DOI: 10.1002/cncr.33587

2) Vahiregistri kodulehekiilg (2025). Vaadatud september 2025.
https://statistika.tai.ee/pxweb/et/Andmebaas/Andmebaas__02Haigestumus__04PahaloomulisedKasvajad/?tablelist=true

3) Tervise Arengu Instituut. Rahvastiku tervise aastaraamat 2025. Eesti rahvastiku tervis ja selle méjurid. Fookusteema: vahitdrje. Tallinn: Tervise Arengu Instituut, 2025.

4) Vaccarella S, Georges D, Bray F, jt. (2023). Socioeconomic inequalities in cancer mortality between and within countries in Europe: a population-based study. Lancet
Regional Health Europe, 25:100551, DOI: 10.1016/j.lanepe.2022.100551

9. Planeeritava uuringu péhjendus ning uurimiskiisimused ja/voi hiipoteesid (kuni 1800
tahemarki, 1 1k)




Kaesoleva wuuringu eesmark on anallldsida Eesti elanikkonna erinevate vahivormide (v.a.
mittemelanoomne nahavahk) levimust ja esinemissagedust ning hinnata patsientide lihi- ja pikaajalist
ellujaamist.

Uuringu lisa eesmarkideks on veel:

e Hinnata paikmeliste vahivormide levimust kalendriaasta, vanuse, soo ja kaasuvate haiguste I6ikes.

e Hinnata paikmeliste vahivormide esinemissagedust kalendriaasta, vanuse, soo ja kaasuvate
haiguste I6ikes.

e Kirjeldada vahi diagnoosimise hetkel patsientide demograafilisi ja Kkliinilisi tunnuseid ning
kasutatavaid ravimeid.

e Hinnata paikmeliste vahivormide Uldist, lUhiajalist ja pikaajalist elulemust kalendriaasta, vanuse,
s00 ja kaasuvate haiguste Ioikes.

10. Uurimismetoodika (kuni 1800 tahemarki, 1 Ik)

Kéesolev uuring on retrospektiivne uuring, milles uuritakse pseudoniimiseeritud Eesti patsiente erinevate
vahivormidega ja kdiki nende terviseandmeid 2012-2026 a. Kdikidel uuritavatel peab esinema vahemalt
Uks kord C00-C97 (v.a. C44) diagnoosikood. Kdik andmed on standardiseeritud OMOP Common Data
Model (CDM) alusel, mis voimaldab Uhtse analtusikoodi rakendamist ja vordlemist vorgustikus olevate
andmepartnerite poolt.

Uuring kasutab alusandmestikuna EST-Health-30 uuringu raames puhastatud pseudontimitud
andmestikku. EST-Health-30 aluseks on 30% juhuvalim Eestis alates 2012. aastast tervishoiuteenuseid
tarbinud Eesti elanikest (andmesubjektid). Nende andmesubjektide pseudoniiiimitud andmed on saadud
ja saadakse alates 2012. kuni 2026. aastani Tervisekassa andmekogust, retseptikeskuse andmekogust,
Tervise Infoslisteemist, surma pdhjuste registrist ja vahiregistrist. EST-Health-30 uurimisrihm tegeleb
nende andmete omavahelise Uhendamise ja puhastamisega ning standardsele OMOP andmemudelile
viimisega, samuti ravipraktikate analldsimise meetodite valjatd6tamisega. See annab vdimaluse oluliselt
lihntsustada kaesoleva uuringu labiviimist. EST-Health-30 uuring lubab kasutada seda andmestikku ka
muude uurimisktsimuste uurimiseks, kui selleks saadakse eetikakomiteedelt ja andmeandjatelt vastavad
load.

Kéesoleva uuringu raames saavad SAPU keskkonnale ligi ja todtlevad andmeid Uksnes need
uurimisrihma liikmed, kes osalevad Uhtlasi ka uuringus EST-Health-30 ja omavad seega juba varasemalt
andmete té6tlemise luba. Kéesoleva taotlusega taotleme neile luba uurida taiendavaid uurimiskisimusi.
K&esoleva uuringu uurimisrihma ulejdanud liikmetele SAPU keskkonda kasutajakontosid ei tehta ning
nemad andmeanalisis ei osale - nemad naevad Uksnes statistilisi koondtulemusi, mille véljavétmise
SAPU masinast kinnitab igakordselt EST-Health-30 juhtivuurija.

Andmete td6tlemine toimub SAPU serveris ja sealt véljastatakse andmeid ainult vastutava uurija
nousolekul ja agregeeritud kujul nii, et on tagatud k = 5 anoniiimsus. SAPU keskkonnas OMOP mudeli
jaoks loodud ja publitseeritud tdoriistu (Atlas server, PatientLevelEstimation R-paketid). Lisaks

arendatakse uurimisriihma poolt tdiendavaid andmeanaliisiks vajalikke tdoriistu.

11. Uuritavate valim ja varbamise viisi kirjeldus.
Uuritavate informeerimise ja ndusoleku vormid, ankeetide, kiisitluste ja testide vormid esitada
taotluse lisadena.




Valimi suurus ja kontrollgruppide
olemasolu

EST-Health-30 andmestiku aluseks on 30% juhuvalim Eestis
alates 2012. aastast tervishoiuteenuseid tarbinud Eesti elanikest
(andmesubijektid), mille suurus on hetkel ~488 000 inimest ja mis
igal aastal lisaparingutega suureneb.

Kéesolev uuring on retrospektivne, milles uuritakse
pseudonumiseeritud Eesti patsiente erinevate vahivormidega ja
koiki nende terviseandmeid 2012-2026 a. Koikidel uuritavatel peab
esinema vahemalt ks kord C00-C97 (v.a. C44) diagnoosikood,
kelle andmed on standardiseeritud OMOP CDM andmemudelile.

Uuringu valim koosneb erinevas vanuses patsientidest, kellel on
diagnoositud erinevad vahivormid ja kaasuvad haigused alates
2012. Patsientidel peab olema vahemalt 365 paeva eelnevat
jalgimisperioodi ning nad peavad olema andmebaasis vahemalt
kuus kuud enne uuringu I6ppu, et tagada piisav jarelkontroll.
Vastavalt uurimishipoteesidele moodustatakse vaiksemad
spetsiiflisemad valimid ning seega kasutatakse patsientide
andmeid vaiksemas ja ainult sellises mahus, mis on vajalikud
uurimiskisimusele/hiipoteesile vastamiseks.

Kontrollgruppi ei ole vaja.

Kes varbab uuritavaid ja
kuidas/kus/kelle poolt voetakse
informeeritud néusolek? (kui on
asjakohane)

Kaesolevas uuringus uusi isikuandmeid ei koguta ja
andmesubjektidega Uhendust ei vdeta. Kasutatakse juba
olemasolevaid terviseandmeid teadusuuringute Ilabiviimise

eesmargil. Vastavalt isikuandmete kaitse seadusele § 6 Ig 1 vdib
teadusuuringu vajaduseks isikuandmeid té6delda andmesubjekti
nousolekuta, kui need on pseudontimitud.

EST-Health-30 andmed pseudoniimitakse enne uurimisgrupini
jdudmist andmeallikate poolt. Vaatamata sellele, et andmed on
pseudonuumitud ega sisalda isiku otsest tuvastamist véimaldavaid

tunnuseid, kasitletakse uuringu andmeid tulenevalt nende
tundlikkust iseloomust kui isikuandmeid.
Kuidas ja kelle hulgast toimub Uuritavate valim moodustub EST-Health-30 andmestikus

uuritavate valik? Millised on
uuritavate kaasamise voi
valjajatmise kriteeriumid?

tervishoiuteenuseid tarbinud Eesti elanike seast, kellel esineb
vahemalt Uks kord C00-C97 (v.a. C44) diagnoosikood.

Erinevate hupoteeside kontrollimiseks selekteeritakse andmetest
erinevad patsiendigrupid.

Sekkumiste liik (fuusiline, vaimne
voi andmed, sh eriliiki
isikuandmed)

Sekkumised puuduvad, kuna uusi andmeid ei koguta, vaid
kasutatakse juba olemasolevaid terviseandmeid.

Koormus uuritavale
(kontaktivotmise viisid, visiitide
arv, uuringute tiiip ja arv, kutsete
saatmise kordus jms)

Puuduvad

12. Koeproovide valjastamine ko

Imandatele osapooltele (RNA, DNA, plasma vms)

Mitme geenidoonori koeproove ja
mis tilipi koeproove
viljastatakse?

Antud uuringus ei toimu




Kui palju iilhe geenidoonori kohta
koeproove viljastatakse?

Antud uuringus ei toimu

Kuhu koeproov viljastatakse (riik,
asutuse nimetus, aadress)?

Antud uuringus ei toimu

Mida tehakse jarelejaanud
koeproovidega (kas lilejaak
havitatakse voi saadetakse
tagasi)?

Antud uuringus ei toimu

13. Uuringu eetiliste aspektide analiiiis (3600 tahemarki, kuni 2 Ik).
Koik uuringud, mille objektiks on inimesed, peavad olema labi viidud, arvestades eetilisi noudeid,
eelkdige autonoomia austamise, heategemise ja kahju véltimise ning digluse printsiipe.

vt ka https://etag.ee/wp-content/uploads/2023/01/HE-eetikano%CC%83uded-juhendmaterijal.-

Final.pdf https://ec.europa.eu/info/funding-tenders/opportunities/docs/2021-

2027/common/quidance/how-to-complete-your-ethics-self-assessment en.pdf

Uuritavate isikuandmeid toéodeldakse isikuandmete kaitse Uldmaaruse (EL) 2016/679 artikkel 9(2)(j) ja
isikuandmete kaitse seaduse (IKS) § 6 I6igete 1, 3 ja 4 alusel teadusuuringu I&biviimise eesmargil.

Vordse kohtlemise printsiip — kdesolev projekt ei diskrimineeri kedagi rahvuse, soo, vanuse ega muu
kuuluvuse alusel. Koikide Uhiskonna- ja vanusegruppide puhul on eesmark toetada elukvaliteedi
parandamist ja tervena elatud aastate arvu suurendamist.

Heategemise printsiip — antud projektist saadav kasu on uuritavatele pigem kaudne, kuid antud t66st
saavad kasu pigem tulevased patsiendid.

Kahju valtimise printsiip - planeeritav projekt on kooskdlas mittekahjustamise printsiibiga, kuna uuring
ei koorma patsiente ega pohjusta riske nende tervisele.

13 a Inimesed

Abikiisimused

Ei

Jah

Kas uurimisobjektiks on
inimesed?

Jah, uurimisobjektiks on inimesed. Tegemist on
retrospektiivse uuringuga, milleks kasutatakse
juba olemasolevaid juhuvalimi pseudontimitud
andmeid. Vastavalt isikuandmete kaitse seadusele
ei ole sel juhul informeeritud néusolekut vaja.

Kas uurimisobjektiks on
haavatavad isikud véi isikute
grupid?

Kuna valim koostatakse Ule kdigi Eesti inimeste,
kuulub andmestikku ka haavatavaid isikuid. Samas
on uuringu tulemuste esinduslikkuse tagamiseks
nende kaasamine vajalik. Mitmete haavatavate
gruppide puhul, kes andmestikku satuvad (naiteks
lapsed, rasedad, vaimsete hairetega inimesed jt),
annab teisene andmete kasutamine olulist infot
nende haavatavate gruppide (naiteks laste ja
rasedate) diagnostika ja ravi tdhustamiseks ilma
tédiendava uuringu koormuseta.

Kas uurimisobjektiks on isikud,
kes ei saa ise anda teadlikku
nousolekut uuringus osalemiseks
(sh piiratud teovéimega isikud)?

Kuna andmestikku on kaasatud Eesti elanike seast
tervishoiuteenuseid tarvitanud inimesed, siis
uurimisobjektide hulka satub ka isikuid, kes ei saa
ise anda teadlikku ndusolekut uuringus
osalemiseks. Andmed on pseudoniimitud ega
sisalda isikuandmeid.



https://etag.ee/wp-content/uploads/2023/01/HE-eetikano%CC%83uded-juhendmaterjal.-Final.pdf
https://etag.ee/wp-content/uploads/2023/01/HE-eetikano%CC%83uded-juhendmaterjal.-Final.pdf
https://ec.europa.eu/info/funding-tenders/opportunities/docs/2021-2027/common/guidance/how-to-complete-your-ethics-self-assessment_en.pdf
https://ec.europa.eu/info/funding-tenders/opportunities/docs/2021-2027/common/guidance/how-to-complete-your-ethics-self-assessment_en.pdf

Kas liheks uurimisobjektiks on
alaealised?

Kuna valim koostatakse ule kodigi Eesti inimeste,
kuuluvad andmestikku ka alaealised. Alaealiste
kaasamine on vajalik esinduslikkuse tagamiseks.
Andmed on pseudoniimitud ega sisalda
isikuandmeid.

Juhuleide Uksikisiku tasandil ei teki, kuna tegemist
on statistlise analutsiga. Uuritavatega antud
uurimistd0 raames Uhendust ei vbeta.

Kas uurimisobjektiks on
patsiendid?

Uuritavad patsiendid on EST-Health-30
andmestikus tervishoiuteenuseid tarbinud Eesti
elanikud, kellel esineb vahemalt tiks kord C00-C97
(v.a. C44) diagnoosikood.

Kas uurimistoos kogutakse
inimestelt bioloogilisi proove? Kas
inimestelt voetud bioloogiliisi
proove kavatsetakse eksportida
kolmandasse riiki
(https://lwww.aki.eel/isikuandmed/a
ndmetootlejale/isikuandmete-
edastamine-valisriiki ) voi
importida neid teisest riigist
Eestisse?

Ei, bioloogilisi
proove ei
koguta.

13 b Isikuandmed ja andmestikud

Ei

Jah

Kas uurimist66 kaigus kogutakse
voi analiilisitakse isikuandmeid,
sh eriliiki isikuandmeid?

1) Tépne andmete koosseis, mis on vajalik uuringu
l&biviimiseks (v6ib esitada lisana).

2) Kinnitada, et informeeritud néusolek on olemas voi
saadakse enne uuringu algust, kui uuring péhineb
néusolekul.

Uuringus kasutatakse olemasolevaid
retrospektiivseid pseudontiiimitud terviseandmeid,
mille puhul vastavalt isikuandmete Kkaitse
seadusele § 6 Ig 1 informeeritud ndusolekut vaja ei
ole.

3) Selgitada, miks on kbik t66deldavad andmed
asjakohased ja vajalikud (ldhtudes andmete
minimeerimise pbhimottest).

Kdik toddeldavad andmed on asjakohased ja

vajalikud kuna on vaja kirjeldada
vahipopulatsioone terviklikult, sealhulgas
demograafilisi naitajaid, kaasuvate haiguste

esinemist, eelnevat ravi ja ravitulemusi.

Uuringus kasutatakse ainult standardiseeritud ja
pseudonumiseeritud andmeid, mis on vajalikud



https://www.aki.ee/isikuandmed/andmetootlejale/isikuandmete-edastamine-valisriiki
https://www.aki.ee/isikuandmed/andmetootlejale/isikuandmete-edastamine-valisriiki
https://www.aki.ee/isikuandmed/andmetootlejale/isikuandmete-edastamine-valisriiki

ravimustrite, ravijargimuse ja ravitulemuste
hindamiseks.

4) Kas andmesubjektid on tuvastatavad? Kui jah, siis
Kirjeldada, kuidas on téidetud jargmised
tingimused:

a. pérast tuvastamist vbimaldavate andmete
eemaldamist ei ole andmetéotiuse
eesmérgid enam saavutatavad voéi neid
oleks ebamodistlikult raske saavutada;

Andmesubjektid ei ole otseselt tuvastatavad.
Kaudse tuvastamise risk sailib. Kaudse
tuvastamisega seotud riskide maandamiseks
on kasutusele véetud mitmeid meetmeid,
mida on tapsemalt kirjeldatud dokumendis
“EST-Health-30 andmekaitsealane
mdojuhinnang”.

Parast diagnoosi on oluline jalgida kogu
patsiendi raviteekonda, mistdttu on vajalik
kasutada koiki terviseandmeid, mis on seotud
valimisse kuuluvate isikutega. lIma nende
andmeteta ei ole vbdimalik hinnata ravi
tulemuslikkust, mistdttu ei oleks uuringu
eesmargid saavutatavad voi oleksid need
ebamadistlikult raskesti saavutatavad.

b. teadus- vai riikliku statistika tegija
hinnangul on selleks llekaalukas avalik
huvi;

Antud uuringu tegemiseks on ulekaalukas avalik
huvi, sest péhjalik riikidevaheline vordlev anallis
vahkide esinemise, elulemuse ning patsientide
profiili kohta annab olulist sisendit riikliku vahitdrje
poliitika kujundamiseks ja rakendamiseks. See
omakorda voib parandada ravitulemusi,
vahendada ebavdrdsust ravis ja toetada
tervishoiuressursside tdhusamat kasutamist.

c. tdébdeldavate isikuandmete pohjal ei
muudeta andmesubjekti kohustuste
mahtu ega kahjustata muul viisil (lemé&éra
andmesubjekti 6igusi.

Uuringus ei sekkuta Uksikute patsientide
raviplaani ega koguta andmesubjektidelt
taiendavaid andmeid. Kdik andmed parinevad
olemasolevatest andmebaasidest ning on
pseudoniimitud ja standardiseeritud.

Andmetootius toimub lokaalselt
andmepartnerite juures ning jagatakse ainult
koondtulemusi. Seetbttu ei muutu

andmesubjekti  kohustuste ~ maht ega
kahjustata tema digusi.




Kas uurimist66 holmab liksikisiku
siuisteemset jalgimist, tema
andmeprofiili kogumist voi
toodeldakse suures ulatuses
eriliiki ja/voi tundlikke andmeid voi
kasutatakse (sekkuvaid) andmete
tootlemise meetodeid varjatud
viisil (nt elulemuse uuringud,
jalgimine, jarelevalve, audio ja
video salvestamine, geo-
positsioneerimine jne) voi
mistahes andmete té6tlemise
protsessi, mis voib kahjustab
uuritavate digusi ning vabadust?

Uurimistdd kaigus tooddeldakse suures mahus
andmesubjektide terviseandmeid. Seega
eksisteerib teoreetiliselt oht uuritavate digustele ja
vabadustele, kuid uurimist6d Ilabiviimisel on
rakendatud hulgaliselt meetmeid erinevate riskide
maandamiseks ning need on kirjeldatud
dokumendis “EST-Health-30 andmekaitsealane
mdjuhinnang”.

Kas uurimistdoos analliusitakse
eelnevalt kogutud isikuandmeid?

Uurimist6d  kaigus anallisitakse  eelnevalt
igapaevase tervishoiususteemi toimimise kaigus
kogutud  terviseandmeid.  Anallls  toimub
retrospektiivselt.

Kas uurimistoos analiilisitakse
avalikult kattesaadavaid andmeid?

Kas kavatsetakse edastada
isikuandmeid voi voimaldada neile
juurdepaas kolmandast riikidest
(https://www.aki.eel/isikuandmed/a
ndmetootlejale/isikuandmete-
edastamine-valisriiki )?

Ei

Kas uurimist66 I16ppedes toimub
isikuandmete havitamine/
anontliliimimine?

Uuringu I6pus uurijatele valjastatud andmed
havitatakse.
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Kas uurimisto6 labiviimine voib
kaasa tuua eelpool kirjeldamata
eetilisi riske?

Eetilisi lisariske
hetkel
tuvastatud ei
ole

14. Tehisintellekti kasutamise eetiliste aspektide analiilis

vt ka https://digital-strategy.ec.europa.eu/en/library/ethics-guidelines-trustworthy-ai

Abikiisimused Ei Jah
Kas uurimistoo labiviimine holmab | Ei 1) Kirjeldada, kuidas tagatakse pohidiguste ja -vabaduste (nt
tehisintellektil pdhinevate inimeste autonoomia, privaatsus ja andmekaitse)
.. . . austamine.
siisteemide arendamist, 2) Uksikasjalik selgitus véimalike eetiliste riskide ja riskide
juurutamist ja/voi kasutamist? véhendamise meetmete kohta:

a) Kavandatava Al-siisteemi/tehnika véimekused,
piirangud, riskid ja eelised;

b) Teave selle kohta, milliseid meetmeid kasutatakse, et
véltida algoritmilist kallutatust.

Kas tehisintellektil pohinev Ei Kirjeldada eelarvamusi, diskrimineerimist ja stigmatiseerimist
slisteem v6ib potentsiaalselt valtivaid meetmeid.

inimesi stigmatiseerida voi
diskrimineerida?

Kas tehisintellekt mojutab, suunab | Ei 1) Kirjeldada meetmeid, kuidas inimesed séilitavad kontrolli
otsustusprotsessi lle.

v6i asendab inimest 2) Kirjeldada, kuidas selgitakse tehisintellekti rolli méjutatud
otsustusprotsessis? isikutele.
Kas tehisintellekti rakendamine Ei 1) Pébhjendada tehnoloogia arendamise/kasutamise vajadust.

véib pdhjustada negatiivseid 2) Kirjeldada meetmeid vdima_like negatiivsete méjude .
i ey . o leevendamiseks teadusuuringu, arenduse, kasutuselevotu

tagajargi Gihiskonnale ja/voi ja kasutuselevétujérgses faasis.

keskkonnale?

15. Taita, kui uuring pohineb andmekogu ja/véi andmeallika andmetel.

Andmekogu ja/voi andmeallika nimetus: EST-Health-30 - Eesti terviseandmete vaarindamine

Isikuandmete to6tlemise eesmark: diagnostika ja ravipraktika kirjeldamine ning seelabi analtitsi
vBimaldamine, et parendada diagnostika ja ravipraktikat kdigi erinevate haiglaliikide haiglates Eestis

Andmekoosseis ja periood, mille kohta andmed kogutakse (vajadusel lisana)
alates 2012. kuni 2026. aastani

16. Isikuandmete kaitse meetmete kirjeldus, sealhulgas andmete hoidmise, sdilitamise,
turvalisuse ja kustutamise kohta, sh andmete ja/v6i koodivotme kustutamise kuupaev
(kuni 1800 tahemarki, 1 1k).
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Kirjeldada ja pdhjendada uuringu Andmeid séilitatakse ainult uurimisperioodi jooksul Tartu Ulikooli
vajaduseks kogutud andmete fteadusarvutuste keskuse poolt pakutavas sensitivsete andmete
sdilitamist ja tahtaega. privaatses uurimiskeskkonnas (SAPU). Detailne info Tartu Ulikooli
teadusarvutuste keskuse kohta on leitav aadressil https://hpc.ut.ee
ja lisainfo sensitivsete andmete privaatse uurimiskeskkonna
(SAPU) kohta on leitav aadressil
https://docs.hpc.ut.ee/public/services/SAPU/ (inglise keeles).

Andmed havitatakse hiljemalt 31. detsembriks 2028.

Kirjeldada isikuandmete Kasutatakse EST-Health-30 andmestikku, milles isikud on juba
pseudoniiiimimise protsessi ja eelnevalt pseudoniimitud. Pseudoniimise algoritm on kirjeldatud
vahendeid. EST-Health-30 uuringu taotluses.

Kas kavatsetakse geenidoonorite [Ei, geenidoonorite isikuandmeid ei kaasata ega seega
isikuandmeid depseudoniiiimida? depseudoniimita.

Kas toimub isikuandmete
transportimine ning kirjeldada, .
kuidas on tagatud andmete Health-30 projektis Tartu Ulikooli SAPU keskkonnas. Sellest

turvalisus.

Ei toimu transportimist, kuna andmeid hallatakse varasema EST-

keskkonnast véljastatakse andmeid (uurimistéd statistilised
tulemused) ainult EST-Health-30 vastutava uurija néusolekul ja

agregeeritud kujul nii, et on tagatud k = 5 anontiimsus.

Kirjeldada, kuidas on andmed Andmeid té6deldakse Tartu Ulikooli sensitivsete andmete
kaitstud loata v6i ebaseadusliku privaatses uurimiskeskkonnas (SAPU, https://sapu.cs.ut.ee), mis
tootlemise eest. on Tartu Ulikooli teadusarvutuste keskuse poolt spetsiaalselt

loodud ja pakutav andmet66tluskeskkond, kus analtiitikud saavad
tootada tundlike andmete kallal, vahendades voimalikku andmete
volitamata kopeerimist, GUlekandmist vdi masinatest valja votmist,
pakkudes kdrgemat turvaklassi kui tavaline suure joudlusega
arvutusklaster. SAPU turvameetmed on tapsemalt kirjeldatud
EST-Health-30 uuringu andmekaitsealases mdjuhinnangus.

Kaesoleva uuringu raames saavad SAPU keskkonnale ligi ja
tootlevad andmeid Uksnes need uurimisrihma liikmed, kes
osalevad Uhtlasi ka uuringus EST-Health-30 ja omavad seega juba
varasemalt andmete td6tlemise luba. Kaesoleva taotlusega
taotleme neile luba uurida tdiendavaid uurimiskisimusi. Kdesoleva
uuringu uurimisrihma Ulejdanud liikmetele SAPU keskkonda
kasutajakontosid ei tehta ning nemad andmeanalliUsis ei osale -
nemad ndevad Uksnes statistilisi koondtulemusi, mille valjavotmise
SAPU masinast kinnitab igakordselt EST-Health-30 juhtivuurija.

Kinnitan, et kdik uuringu labiviijad on teadlikud projekti labiviimisega kaasnevatest
eetilistest ja isikuandmete kaitsega kaasnevatest nduetest.
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