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Kaesolevas dokumendis esitatakse taiendavaid selgitusi andmekaitsespetsialisti
kisimustele, mis hélmab (1) andmete minimeerimist, (2) andmeturbe ja andmetddtiuse
meetmeid ning (3) andmekaitsealast mdjuhinnangut. Kui antud teema on EBIN-i
taotluses adresseeritud, viidatakse vastavale peatukile ning esitatakse luhikokkuvéte.

1. Andmete minimeerimine — muutuja “Meditsiinisiindmus” vajalikkus ning
periood 2023-2025

Muutuja “Meditsiinisindmus”

Antud muutuja ei olnud algses EBIN-i taotluses esitatud, kuna me ei olnud taotluse
esitamise ajal sellest teadlikud. Kusisime EMIR-i muutujaid, mida pidasime
indekssundmuse iseloomustamiseks piisavaks. Alles hilisema arutelu kaigus, kui olime
EBIN-It loa juba saanud, selgus, et EMIR hoiustab teatisepdhiseid andmeid ning ka
detailsemat agregeeritud versiooni juhtumipdhistest andmetest. Kui teatisepbhised
andmed sisaldavad mitmeid sama MI patsiendi kandeid, siis juhtumipdhised andmed
on to6deldud, kus visiidid on iga Ml juhu puhul agregeeritud.

Teatisepdhised andmed on vajalikud mitmel pdhjusel. Uksikasjalikum
haigusjuhtumipdhine informatsioon véimaldab iseloomustada ageda MI raviteekonda,
mis on kaesoleva uurimuse peamiseks eesmargiks. Lisaks, vdimaldavad need hinnata
EMIR-i andmete kvaliteeti, tuvastada andmellnku ja probleemkohti, mis on uurimuse
teiseks eesmargiks. Muutuja “Meditsiinisindmus” on sealjuures oluline sama Ml juhu
erinevate teatiste sidumiseks. Vastasel juhul ei saa teatiseid usaldusvaarselt
grupeerida, mis muudab uuritava haigusjuhu defineerimise ebatapseks, voib
moonutada haigestumise ja korduvhaigestumise naitajaid ning ei vdimaldaks
tunnuseid (nt LVEF, revaskularisatsioon, Ml alatliip) vastava episoodi vdi juhuga
siduda.

Mis puudutab uuringu perioodi (2023-2025), siis teatisepdhised andmed on saadaval
ning vdimaldaksid projekti digeaegset taitmist. Juhtumipdhised agregeeritud andmed
on perioodi 2023-2024 kohta ning 2025.aasta analoogselt toddeldud andmete saamine
votaks markimisvaarselt aega, mis voib pdhjustada viivitusi projekti Idpuleviimisel.

Muutuja “Meditsiinisindmus” ei sisalda Kkiliinilist teavet, identifikaatoreid ega muud
informatsiooni andmesubjekti kohta. See on Uksnes sisemine grupeeriv ID, ilma milleta
EMIR-i teatisepdhiseid andmeid ei oleks vdimalik episoodideks vdi juhtudeks
grupeerida. See muudaks indekssiindmuse defineerimise hagusaks, kallutaks
haigestumise ja korduvhaigestumise juhte ning puuduks vdimalus tunnuseid (nt LVEF,
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revaskularisatsioon, Ml alattitip) vastava juhuga siduda. Muutuja “Meditsiinisindmus”
muudaks taotluses juba heakskiidetud EMIR-i muutujad MI uuringu jaoks
tdlgendatavaks.

Oleme valmis kandma nimetatud muutuja EBIN-I taotluse lisasse kui tehnilise siduva
muutujana juhul, kui Sotsiaalministeerium peaks seda pidama paremaks lahenduseks.

Periood 2023-2025

Eestis on ligikaudu 2700 ageda MI juhtu aastas. Selleks, et viia labi planeeritud
stratifitseeritud analltsid (Ml alatltp, komorbiidsus, haiglad ning piirkond) ning
arvestada 365-paevase indekseerimisjargse jalgimisperioodiga, on vaja kolmeaastast
vaatlusperioodi. LUhema vaatlusperioodi korral oleks statistiline vbimsus liiga madal,
et alaruhmade |6ikes analluse labi viia vdi piiraks jalgimisperioodi. Kolmeaastane
periood on kooskdlas ka Eesti Ml haiglajargse ravijuhendiga (Eesti Arst, 2022) ning
Tervisekassa raviteekonna kiirendiprogrammiga, mis on poliitika kujundamise
seisukohalt oluline vaatlusperiood, mida antud uuring on kavandatud hindama.

2. Andmeturbe ja andmetootiuse meetmed

Antud meetmed on tapsemalt kirledatud EBIN-I taotluse peatiikis 16 (“Description of
personal data protection measures, including data storage, security and erasure”) ning
peatuki 13 vastavasisulistes alajaotustes (“Roles and responsibilities”, “Risks and
mitigation measures”, “Data retention and disposal”). Peamised punktid on valja
toodud allpool.

 Andmete hoiustamine. Andmete pseudonumiseerimist ning registritevahelist
seostamist teostab TEHIK enne kui need jduavad uurimisrGthmani. TEHIK
edastab pseudonumiseeritud andmed Tartu Ulikooli turvalisse
tootluskeskkonda (SAPU), kus viiakse labi kéik analldsid.

+ Ligipaas. Andmetele on ligipaas ainult ligipaasudigusega uurijatel. SAPU on
taielikult vorgust isoleeritud keskkond — volitatud kasutajad loovad Uhenduse
virtuaaltdédlauaga ule krupteeritud kanalite ning saavad andmeid téddelda vaid
selles keskkonas. SAPU-s puudub internetibhendus ja vdimalus
kopeerida/kleepida ning puudub véimalus valiste failide importimiseks. Ainus
vdimalus SAPU-st andmete valjaviimiseks on labi kontrollitud ekspordiala, kus
TEHIKu andmehaldur peab enne andmete valjastamist kinnitama nende
vastavust anonuUmiseerimisnduetele. Koik keskkonnas tehtavad toimingud
salvestatakse logis.

+ Sailitusperiood. Pseudonumiseeritud indiviidi tasandi andmeid sailitatakse
SAPU-s Uksnes projekti kestel (01/2026—12/2030 EBIN peatlikk 3). Projekti
I6ppemise jargselt hoitakse teaduspublikatsioonide ja korratavuse tagamise
eesmargil alles ainult koondatud ja taielikult anonlimiseeritud analtusitulemid.
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Havitamine. Kdik pseudonimiseeritud indiviidi tasandi andmed kustutatakse
projekti I6pus jaadavalt vastavalt andmevastutajate poolt heaks kiidetud
andmehaldusplaanile. Andmete havitamise viivad I1abi Tartu Ulikooli turvalise
SAPU keskkonna volitatud tootajad. Parast analuuside Iabiviimist ning
tulemuste valideerimist sailitatakse Uksnes agregeeritud ja taielikult
anonumiseeritud statistilisi tulemusi. Andmevastutajad (TEHIK ja Tervisekassa)
tagavad, et Uhtegi pseudonumiseeritud kirjet ei jaaks kattesaadavaks ning et
pseudonumiseerimisvotmed havitatakse turvaliselt voi arhiveeritakse piiratud
tingimustel vastavalt isikuandmete kaitse uUldmaarusele (GDPR) ja Eesti
isikuandmete kaitse seadusele

Andmetootlus SAPU keskkonnas on kooskolas GDPR-i, Eesti isikuandmete kaitse
seaduse ning ISO/IEC 27001 infoturbe pdhimbtetega.

3. Andmekaitsealane moéjuhinnang

Andmekaitsealast mdjuhinnangut on kirjeldatud EBIN-i taotluse peatukis 13 (“Analysis
of the ethical aspects of the study”) ja 16 (“Personal data protection measures”),
kasitledes proportsionaalsust, diguslikku alust, riske ja nende maandamise meetmeid,
jaakriske ning andmesubjekti diguseid. Peamised punktid on valja toodud allpool.

Uurimuse olemus ja ulatus. Retrospektiivne registripdhine uuring hélmates
ligikaudu 8100 ageda MI patsienti (2023-2025) ning mille kaigus kogutakse
pseudonumiseeritud andmeid registritest TIS/Digilugu, EMIR, SPR, RETS ja
KIRST.

Oiguslik alus. Andmeid tdddeldakse teadusuuringu eesmargil isikuandmete
kaitse seaduse (IKS) paragrahv 6 I6ige 1 alusel. Isikud, kes on keeldunud oma
andmete kasutamisest uuringu tarbeks, jaetakse valimist valja.
Andmesubjektide digused, sealhulgas o6igus andmetega tutvuda, esitada
vastuvaiteid ja saada teavet, tagatakse vastavate andmevastutajate
protseduuride kaudu (TEHIK, EHIF ja teised registrid).

Vajalikkus ja proportsionaalsus. Muutujate hulk on piiratud minimaalse
vajalikuga, et rekonstrueerida iga patsiendi raviteekond ja hinnata selle
vastavust riiklike ravijuhistega (vt lisatud muutujate loendit ning peatukki 1
eespool). AnonUimiseerimine enne andmete sidumist ei ole teostatav, kuna
registritevaheline andmete sidumine eeldab Uhist pseudonuimimise vétit ning
ravi ajaline jarjestamine eeldab indiviidi tasemel kronoloogiliselt jarjestatud
andmeid.

Riskid: konfidentsiaalsuse rikkumine andmeedastusel; kaudne tuvastamine
(andmete uuesti isikustamine) muutujate kombineerimise kaudu; volitamata
juurdepaas; vaikese sagedusega vaartuste esinemine tulemustes (kaudne
tuvastamine).
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* Riskide maandamine: pseudonumiseerimist teostavad uksnes
andmevastutajad; andmete  otseedastus SAPU  keskkonda ilma
vahekoopiateta; SAPU taielik vdrguisolatsioon, kripteeritud juurdepaas ja
toimingute logimine; kuupaeva- ja asukohamuutujate Uldistamine; andmete
agregeerimise lavede rakendamine ning vaikese sagedusega vaartuste
maskeerimine kdigis valjundites, mida TEHIK sealjuures kontrollib enne nende
valjastamist; indiviidi tasandi andmete ja pseudonumiseerimisvotmete
kustutamine projekti [6ppedes.

« Jaakriske on hinnatud madalaks: puudub otsene kontakt uuritavatega,
sekkumisi ei toimu, puudub ariline eesmark, andmeid ei edastata valjapoole EL-
/EMP-d  ning indiviidi tasandi andmeid ei viida turvalisest
andmetootluskeskkonnast valja.



