UURINGU EETILISE HINDAMISE TAOTLUS EESTI BIOEETIKA JA INIMUURINGUTE
NOUKOGULE

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

EST-Health-30 - Eesti terviseandmete vaarindamine

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

Eesmark on Eesti terviseandmete vaarindamine labi andmeteaduse meetodite, et pakkuda kvaliteetset
tdendust tdhusate patsiendikesksete tervishoiu- ja ennetusteenuste osutamiseks.

Uuring viiakse labi kahes etapis:

1. etapp on alusandmestiku loomine ja andmekvaliteedi tdstmise meetodite arendamine, mille kaigus
lingitakse tervise infostisteemi, Tervisekassa andmekogu, retseptikeskuse, vahiregistri ja surma pohjuste

registri andmed ja seelabi koostatakse teadusuuringute labiviimiseks alusandmestik (tapne
andmekoosseis on toodud lisas 1). Alusandmestiku loomise oluliseks osaks on andmekvaliteeti ja
andmehdivet parandavate meetodite sh tehisintellekti mudelite arendamine. Samuti on alusandmestiku
loomine vajalik 2. etapi ellu viimiseks ja eesmarkide taitmiseks.

1. etapi eesmargid on:

1.1 Hinnata valimi pdhjal Eesti terviseandmete kvaliteeti ja hdivet vorreldes erinevatest
andmeallikatest parinevat informatsiooni.

1.2 Andmekvaliteedi ja andmehdive téstmise meetodite sh tehisintellekti-, tekstikaeve- ja
imputatsioonimeetodite arendamine.

1.3 Tervisesliindmuste esituse Uhtlustamine rahvusvahelistele standarditele dle aja ja
andmeallikate, sh kasutades tekstikaeve, klasterdamise ja automaattdlke meetodeid.

1.4 Arendatavad meetodid on hiliem rakendatavad ka uutes uuringutes, suurematel
andmehulkadel ning riiklikes infosiisteemides andmekvaliteedi ja -hdive parandamiseks.

1.5 Standardiseeritud ja Uhtlustatud andmestiku loomine ja kirjeldamine teadusuuringute
labiviimiseks.  Andmestikku  kirjeldatakse 18bi erinevate numbriliste naitajate ja
teostatavusanaliilside senisest suuremal detailsusastmel.

2. etapp on teadus- ja rakendusuuringute teostamine uurimismetoodikate arendamiseks Eesti
terviseandmetel. Lahtume pohimdttest, et loodavad analliisimeetoid on rakendatavad soltumata
uuringu all olevast haigusest voi patsiendigrupist. Tulenevalt kaimasolevatest teadus- ja
rakendusuuringu projektidest (vt. pt “5. Uuringu finantseerimine”) keskendutakse taotletava
teadusuuringu raames ravijargimuse, ravitrajektooride ja -teekondade ning personaliseeritud
ennetusmeetoditega seotud analliisimeetodite arendamisele. Taiendavate uurimiskisimuste tekkimisel
esitatakse Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogule ja EST-Health-30 uuringu andmeandjatele
hindamiseks uus taotlus.

2. etapi eesmargid on:

2.1 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.

2.2 Anallisida erinevate faktorite (nt sugu, vanus, erinevad haigused) mdju ravijargimusele,
hinnata ravijargimuse mo&ju erinevatele tervisetulemitele ja Iluua personaalseid
ennustusmudeleid, mis véimaldavad maandada ravi mittejargimise riske.




2.3 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

Taotletav teadusuuring loob eeldused, et pariselu terviseandmeid saaks Eestis laiemalt kasutada ning
aitab parandada tervishoiuteenuste kvaliteeti, tervishoiusisteemi efektiivsust ning toetada
tervishoiupoliitiliste tdenduspdhiste otsuste tegemist, toetades seelabi rahvastiku tervise arengukava
2020-2030 elluviimist.

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

Vastutavad uurijad on samad teadusuuringu 1. ja 2. etapis
Eesnimi: Jaak

Perekonnanimi: Vilo

Ametikoht: andmeteaduse 6ppetooli juhataja, biocinformaatika professor
Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

Telefon: +372 504 9365

e-post: vilo@ut.ee

Eesnimi: Raivo

Perekonnanimi: Kolde

Ametikoht: terviseinformaatika kaasprofessor
Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

Telefon: +372 506 7961
e-post: raivo.kolde@ut.ee

Eesnimi: Sven

Perekonnanimi: Laur

Ametikoht: turvalise andmekaeve kaasprofessor
Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut
Telefon: +372 5309 0584

e-post: sven.laur@ut.ee

Eesnimi: Sulev

Perekonnanimi: Reisberg

Ametikoht: terviseinformaatika teadur
Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

Telefon: +372 524 8123
e-post: sulev.reisberg@ut.ee

4. Uuringu labiviijad (lisada juurde vajalik arv ridu)
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1. Eesnimi: Marek

Perekonnanimi: Oja
Ametikoht: terviseinformaatika teadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

2. Eesnimi: Markus
Perekonnanimi: Haug
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

3. Eesnimi: Harry-Anton
Perekonnanimi: Talvik
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

4. Eesnimi: Hendrik
Perekonnanimi: Suvalov
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

5. Eesnimi: Maria
Perekonnanimi: Malk
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

6. Eesnimi: Ami
Perekonnanimi: Sild
Ametikoht: terviseandmete insener-anallutik

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

7. Eesnimi: Sirli
Perekonnanimi: Tamm
Ametikoht: programmeerija

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

8. Eesnimi: Kaire
Perekonnanimi: Koljal
Ametikoht: programmeerija

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut




9. Eesnimi: Sander
Perekonnanimi: Kitisaar
Ametikoht: slisteemiadministraator

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut, teadusarvutuste keskus

2. etapis lisanduvad veel jargmised teadusuuringu labiviijad
10. Eesnimi: Kerli

Perekonnanimi: Mooses
Ametikoht: terviseinformaatika teadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

11. Eesnimi: Taavi
Perekonnanimi: Tillmann
Ametikoht: rahvatervishoiu kaasprofessor

Organisatsioon: Tartu Ulikool, peremeditsiini ja rahvatervishoiu instituut

12. Eesnimi: Kunnar
Perekonnanimi: Kukk
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

13. Eesnimi: Oie Renata
Perekonnanimi: Siimon
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

14. Eesnimi: Maarja
Perekonnanimi: Pajusalu
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

15. Eesnimi: Anton
Perekonnanimi: Vykhovanets
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

16. Eesnimi: Kermo
Perekonnanimi: Saarse
Ametikoht: terviseinformaatika nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut




17. Eesnimi: Helene
Perekonnanimi: Loorents

Ametikoht: programmeerija

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

18. Eesnimi: Nikita
Perekonnanimi: Umov

Ametikoht: nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, peremeditsiini ja rahvatervishoiu instituut

19. Eesnimi: Laura
Perekonnanimi: Loo

Ametikoht: nooremteadur

Organisatsioon: Tartu Ulikool, peremeditsiini ja rahvatervishoiu instituut

20. Eesnimi: Neeme
Perekonnanimi: llves

Ametikoht: spetsialist

Organisatsioon: Tartu Ulikool, arvutiteaduse instituut

5. Uuringu finantseerimine

Finantseerimise allikad

SA Eesti Teadusagentuuri rahastatud Personaalse
uurimistoetuse riihmagrant “Kiliiniliselt oluliste radade
tuvastamine terviseandmetest” (PRG1844, jaan 2023 — dets
2027). Vastutav taitja: Jaak Vilo. Eelarve:

1 350 000 EUR.

SA Eesti Teadusagentuuri rahastatud grant SLTAT24173
(TK213U6) "Eesti Tehisintellekti Tippkeskus" (EXAI)
(terviseinformaatika alamprojekt) (01.01.2024-31.12.2030);
Vastutav taitja: Jaak Vilo; Eelarve: 525 222 EUR.

SA Eesti Teadusagentuuri rahastatud temaatilise teadus- ja
arendusprogrammi projekt “Terviseandmete teisese
kasutamise véimekuse kasvatamine” (TEM-TA72, jaan 2024 -
dets 2028). Vastutav taitja: Raivo Kolde. Eelarve:

1 350 000 EUR.

Teadusarvutuste ja andmete sailitamiseks kasutatakse taristut
Eesti Teadusarvutuste Infrastruktuur (ETAIS), mida toetab
Haridus- ja Teadusministeerium otse Eesti Teadusarvutuste
Infrastruktuuri ja Eesti Hariduse ja Teaduse Andmesidevdrgu
kaudu'. ETAIS tegevustoetuse maht on 305 000 EUR aastas.

Viited:

1. Riikliku tAhtsusega teadustaristu toetamine (07.10.2023), Riigi Teataja I.
Kasutatud 19.08.2024, https://www.riigiteataja.ee/akt/104102023006
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Uuringu Gldmaksumus (summa)

Alusandmestik on vajalik projektide PRG1844, TK213U6 ja
TEM-TA72 eesmarkide saavutamiseks. Eesseisval perioodil (3a)
on nende projektide tegevused planeeritud teadustdoks loodaval
andmestikul. Seeparast hindame projekti kogumaksumuseks ~1,8
min EUR.

Uuritavale kompensatsiooni
maksmine (jah, ei, pohjendus ja
summa)

Ei, loodav andmestik ja terviseuuringud péhinevad périselu
andmete teisesel kasutusel, uuritavatega Uhendust ei voeta.

Uuritavate kindlustus (jah, ei,
kindlustaja ja poliis)

Ei

6. Uuringu labiviimise aeg (algus ja Iopp kuu ja aasta tapsusega)

Uuring viiakse labi oktoober 2024 - detsember 2027. Lisaks arhiveeritakse andmed Uheks aastaks peale
uuringu 18ppu, et vajadusel vbéimaldada arhiveerimisperioodil retsenseerimisel olevate teadusartiklite
anallisi taiendamine. Andmed havitatakse hiljemalt 31. detsembriks 2028.

7. Teave sama uuringu projekti varasema v6i samaaegse hindamise kohta (sh teistes

riikides)

EST-Health-30 projekti on varasemalt menetletud, kuid kaesolevat uuringutaotlust on tapsustatud
eesmargi, andmetddtlustoimingute, uuringu perioodi jt aspektides lahtudes andmeandjatega toimunud

aruteludest.

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

Avatud teaduskoostdd organisatsiooni OHDSI loodud ja edasiarendatavate OMOP (Observational
Medical Outcomes Partnership) andmemudelil péhinevate rahvusvaheliste terviseuuringute arv on
viimastel aastatel hippeliselt kasvanud. Neid on avaldatud vaga erinevatel teemadel - naiteks on
uuritud nii rasvumist, polveliigese vahetust, reumatoidartriiti kui ka koroonapatsiente'?3*. Ka
kaesoleva uuringu meeskonnal on pikaaegne kogemus sarnaste OMOP andmemudelil péhinevate
terviseuuringute Iabiviimisel. Naiteks EHDEN projektis osaleb meeskond aktiivse partnerina OMOP
mudeli ja anallUsimeetodite arendamisel ning nende populariseerijana Euroopas®®. Projektis
“Masindppe ja Al toega teenused” I6ime kaesoleva taotluse raames loodava andmestikuga sarnase,
kuid vaiksemas mahus (valimi suurus 10%, ei sisaldanud andmeid vahiregistrist, surma pdhjuste
registrist) kvaliteetse andmestiku 2012.-2019. aasta terviseandmetel’3%'°, Lisaks varasemalt loodud
andmestikku ei uuendatud. Sellest alates oleme taaskasutanud ja edasi arendanud Eesti
terviseandmete jaoks spetsiifilisi automaatseid andmepuhastuse tehnikaid, mis on véimaldanud meil
endal 1abi viia uuringuid ja ka osaleda mitmesugustes rahvusvahelistes projektides. Heaks naiteks,
on uuring, kus hindasime inimese papilloomiviiruse (HPV) tllpide levimust Eestis tuginedes
tekstikaevega tervisedokumentidest eraldatud HPV testi tulemustele®. Meie senise t60 ja Eesti
terviseandmete kvaliteeti naitab ka see, et DARWIN projektis valis Euroopa Ravimiamet meid tUheks
kvaliteetseks andmepartneriks, mille tulemusel kasutatakse Eesti OMOP kujule viidud Eesti
Geenivaramu terviseandmestikku Uhena teiste seas ravimite reguleerimisega seotud kisimuste
uurimiseks'. OPTIMA projektis anallilisime Eesti terviseandmeid organkasvajatega patsientidele
optimaalse ravi leidmiseks. Seniste uuringute tulemusi on avaldatud nii Eesti kui rahvusvahelistes
teadusajakirjades, postritel kui ettekannetel, samuti uurimisgrupi t66s osalenud Ulidpilaste
[6putdddes.

Viited:
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https://www.etag.ee/wp-content/uploads/2022/05/RITA_MAITT_LOPPARUANNE_FINAL.pdf

8. http://dx.doi.org/10.1001/jamanetwork n.2022.5407

11.  htips://cs.ut.ee/et/sisu/tartu-ulikool-osaleb-andmepartnerina-andmeanaluusi-ja-tavaandmete-uurimisvorgustikus-darwin

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



http://dx.doi.org/10.1001/jamanetworkopen.2022.54075
http://dx.doi.org/10.1038/s41598-023-38691-9
https://eestiarst.ee/kroonilise-neeruhaiguse-levimus-eesti-e-tervise-andmete-alusel/
https://cs.ut.ee/et/sisu/tartu-ulikool-osaleb-andmepartnerina-andmeanaluusi-ja-tavaandmete-uurimisvorgustikus-darwin

Meditsiinis ja rahvatervises on otsuste tegemiseks vaja laiapdhjalistel teadusuuringutel pdhinevat
téendust. Uuringute tarvis on reeglina vaja esinduslikke andmeid, mis on vdimalikult varsked ja
samal ajal piisavalt pika aegreaga. Naiteks on varskeimad andmed (sh imikute ja vastsundinute
kohta) vajalikud vastamaks kisimustele, mis puudutavad terviseteenuse osutamise hetkeseisu,
uute ravimeetodite kasutust ja efektiivsust ning terviseslisteemi vastust erinevatele hiljutistele
stindmustele. Usaldusvaarsemate ennustusmudelite loomiseks, haiguse arengu, ravi efektiivsuse,
erinevate ravitrajektooride jms hindamiseks on vajalik vaadelda pikemaid ajaperioode.

Ajakohastel andmetel tugineva tdenduse leidmiseks kasutatakse jarjest enam pariselu
terviseandmete teisesel kasutusel péhinevaid uuringuid. Tanu Eesti unikaalsele tervishoiuandmete
korraldusele on vbéimalik Uhendada patsiendi tervist puudutavad olulised komponendid haiguste
(Tervise infosusteem, vahiregister), ravimite (retseptikeskus), tarbitud teenuste ja kindlustuskaitse
(Tervisekassa andmekogu) ning surma pdhjuste kohta. Nende andmetel OMOP andmemudelil
pdhinevate terviseuuringute labiviimisel on Eesti tervishoiuvaldkonnale ja Uhiskonnale laiemalt
mitmekordne kasu. Nii aitab igapaevase tervishoiuvaldkonna toimimise raames salvestatud andmete
taaskasutamine uhelt poolt hoida kokku andmete kogumisele kuluvat aega ja raha ning teisalt annab
kdige tapsema ulevaate tegelikest protsessidest ja trajektooridest erineva terviseseisundi, soo ja
vanusega isikutel. Oluline on siinjuures, et terviseandmete teisese kasutamise korral ei suurene
patsientide uuringu koormus kuna kasutatakse varasemalt kogutud retrospektiivseid andmeid.
Terviseandmete teisene kasutamine vdimaldab ilma lisakoormust péhjustamata analiilsida ja
osutada  efektiivsemalt tervishoiuteenuseid patsiendi gruppidel, kellel traditsiooniliste
teadusuuringute tegemine ei ole eetilistel kaalutlustel véimalik (naditeks ravimite mdju lastele voi
rasedatele'). Kaasates anallilsi infot patsiendi kogu raviajaloo kohta pikema aja valtel, mitte ainult
uuritava haigusega seotud tegevuste kohta, véib-olla vétmetahtsusega oluliste seoste avastamisel.
Lisaks on taotletava teadusuuringu kadigus 30% valimi peal vélja t66tatud meetodid andmekvaliteedi
parandamiseks rakendatavad ka teistes teadusuuringutes ning riiklikes andmebaasides kogu
rahvastiku andmetel. Taotletav teadusuuring loob eeldused, et pariselu terviseandmeid saaks Eestis
laiemalt kasutada ning aitab parandada tervishoiuteenuste kvaliteeti, tervishoiustisteemi efektiivsust
ning toetada tervishoiupoliitiliste tdenduspbhiste otsuste tegemist, toetades seeldbi rahvastiku
tervise arengukava 2020-2030 elluviimist. Kvaliteetsem tervishoiusiisteem omakorda toetab tervelt
elatud eluaastate suurenemist.

Taotletav teadusuuring koosneb kahest etapist:

1. etapp: alusandmestiku loomine ja andmekvaliteedi tostmise meetodite arendamine

Alusandmestiku loomisel pannakse kokku ja Uhtlustatakse tervise infosuisteemist, Tervisekassa
andmekogust, retseptikeskusest, vahiregistrist ja surma pdhjuste registrist parit andmed. Erinevad
andmebaasid kajastavad erinevaid aspekte sama patsiendi raviteekonnast. Seetottu on vdimalik
saada tervikpilt raviprotsessist vaid koikide vajalike andmete (ihendamise teel. Ulekatted
andmeallikate vahel vbéimaldavad ka sUstemaatiliselt hinnata algandmete kvaliteeti ja -hdivet, mis
paljuski soéltuvad nende kogumise eesmargist ning tehnilisest voimekusest ja digitaliseerituse
astmest andmete kogumise hetkel. Naiteks saame alusandmestiku loomisel hinnata kui paljude
patsientide kohta on olemas vajalik informatsioon, kui suur osa tehtud mé&tmistest on andmetes
kajastatud, kas ja kuidas on puuduvad médtmised kallutatud vdi kui usaldusvaarsed on diagnoosid.
Kuna valim on piisavalt suur ja esinduslik, siis saadud tulemused (ldistuvad kogu Eesti
terviseandmetele.

Tuginedes oma varasemale teadustddle analoogsete OMOP andmebaaside loomisel teame, et on
mitmeid viise kuidas andmehdivet ja -kvaliteeti labi erinevate andmepuhastamise protseduuride
tdsta. Naiteks enne andmete anallusimist teostame téiendava anonumiseerimise vabatekstilistes
andmevaljades, et eemaldada véimalikud nimed, telefoninumbrid, isikukoodid, aadressid jms.
Sellega vdhendame isikute tuvastamise riski. Teadusuuringu kaigus on plaanis juba olemasolevat
aninomiseerjat veelgi tbhustada. Lisaks on Uheks valjakutseks tervise infosisteemi andmete
kasutamisel vabatekstilistes andmevaljades oleva olulise terviseinfo eraldamine, struktureerimine ja
standardimine. Vabatekstilistes valjades andmeanallisiks oluline informatsioon vdib esineda
lihtsamini eraldataval kujul, nagu naiteks vererbhu, kehakaalu ja pikkuse mddtmised, kui ka
keerukamal kujul, nagu patsiendi kaebused vdi harjumuste kirjeldused, kus on oluline mdoista ka
teksti sisu. Selleks, et veelgi rohkem ja efektiivsemalt leida lles erinevate uurimiskisimustega
seotud infot vaba tekstist on oluline arendada vastavaid meetodeid, sh tehisintellekti ja tekstikaeve
meetodeid, keerukamate olukordade jaoks, mis vajaliku informatsiooni eraldaks ning viiks selle
struktureeritud ja standardiseeritud kujule. Té6tades jarjepidevalt samal andmestikul, on véimalik
erinevate uurimiskisimuste lahendamisega andmekvaliteeti margatavalt parandada. Té6 kaigus
valja téotatud metoodikad loovad eeldused jargnevate uuringute paremaks Iabiviimiseks ning on




hiljem rakendatavad ka tervise infostusteemis olevate andmete parandamiseks. Loodud metoodikate
rakendamine toetab ka Eesti teadus- ja arendustegevuse, innovatsiooni ning ettevotluse (TAIE)
arengukava 2021-2035, kus Uheks juhtmdtteks on liikumine teksti- ja dokumendipdhiselt
terviseandme mudelilt Gle andmepdhisele mudelile. Taotletavas teadusuuringus loodavaid
andmepuhastustehnikaid on véimalik kasutada ka uue pdlvkonna tervise infosiisteemi loomisel ja
arendamisel.

Andmete esitus algandmeallikates on labi aja muutunud ja arenenud. Naiteks Tervisekassa
tervishoiuteenuste loetelu uuendatakse iga kolme kuu jarel ning pikema aegrea puhul ei pruugi
erinevatest laboritest parinevad moédtmised olla samamoodi kodeeritud. Et uuringud saaks labi viia
vdimalikult pikas ajaaknas, tuleb andmete kodeering viia Uhtsele standardile. Selle protsessi kaigus
tuleb luua Uleminekutabelid, kus algallikates esinevad koodid on esitatud standardselt. Nende
loomisel kombineeritakse tekstikaeve, klasterdamise ja automaattélke vahendeid manuaalse
inspektsiooni ning Kkliinilise ekspertiisiga. Tulemuseks saadud Uleminekutabelid véimaldavad
automatiseerida andmete standardkujule viimist nii antud andmestiku uuendamisel kui ka taiesti
uutes uuringutes. Samas on andmehdive ja -kvaliteedi parandamine iteratiivne protsess, kuna
erinevate haigustega seotud uuringutes osalemisel tulevad ilmsiks uued kitsaskohad. Seet6ttu on
andmekvaliteedi tdstmise juures oluline andmeid kasutada vdimalikult paljudes ja erinevates
uuringutes.

Linkimise, puhastamise ning eelnevalt toodud lahenemiste rakendamisel viime erinevatest allikatest
parit andmed U(htsele OMOP andmemudelile, kus iga kirje on rahvusvaheliselt defineeritud
standardkujul. Andmete OMOP kujule viimine teeb vdimalikuks nende analllsi juba suure hulga
olemasolevate anallisitdoriistadega, mis muu hulgas véimaldavad keerukate kohortide loomist ning
jagamist, patsiendigruppide kirjeldamist, ennustusmudelite treenimist ja palju muud. Nii saab
uuringuid 1abi viia ka hajutatult ehk taiendavate uurimiskisimuste lahendamisel (millele kisitakse
eraldi EBINi ja andmeandjate ndusolek) ei anta uutele isikutele ligipddsu andmetele vaid algne
uuringumeeskond jooksutab 1abi uuringu koodi ning edastab vaid agregeeritud tulemused. 2. etapi
uuringu labiviijad saavad andmetele ligipddsu vajaduspéhiselt jalgides minimaalsusprintsiipi 1abi
Eesti Teadusarvutuste infrastruktuuri hallatava turvalise t66tlemiskeskkonna, kus kdéikide kasutajate
koik tegevused logitakse.

Eesti riiklike terviseandmebaaside omanikud on teinud avalikult kattesaadavaks erinevat riikliku
tervisestatistikat, mis annab modningase llevaate valitud tervisesindmuste toimumistest ja
tervishoiuteenuste tarbimisest. Naitek TAl tervisestatistika ja terviseuuringute andmebaasis
(statistika.tai.ee) on esmashaigestumuse info valitud RHK-10 peatiikkide ja alampeatiikkide kohta
avaldatud kuni 2016 aastani ning hilisema perioodi avalik statistika puudub. Uuringute paremaks
planeerimiseks ja teostatavuse hindamiseks on vaja detailsemat infot, kus on kombineeritud mitme
andmepunkti ja andmeallikat ning vdetud arvesse sindmuste toimumise omavahelisi ajalisi seoseid.
Naiteks sudameveresoonkonna haiguste ennetamiseks on oluline teada Ule 40 aasta vanuste
patsientide hulka, kellel on kolesterooli tase ule normi, kuid statiinipdhiseid ravimeid pole vélja
kirjutatud. Selleks on vaja andmeid labori anallisidest (Tervise Infosiisteem) ja retsepikeskusest
(Tervisekassa). Adresseerimaks seda puudujaaki, plaanime pdhjalikult kirjeldada loodud
andmestikku Iabi erinevate numbriliste naitajate ja teostatavusanallusi detailsusastmel sailitades k =
5 anonuimsus. Selline (levaade esinduslikust populatsioonipéhisest andmekogumist on
vaartuslikuks vahendiks tervishoiupoliitika kujundajatele ja -teenuse osutajatele ning uute uuringute
planeerimisel ja teostatavuse hindamisel.

1. etapi eesmargid kokkuvdtvalt on:

1.1. Hinnata valimi podhjal Eesti terviseandmete kvaliteeti ja hdivet vorreldes erinevatest
andmeallikatest parinevat informatsiooni.

1.2. Andmekvaliteedi ja andmehdive tdstmise meetodite sh tehisintellekti-, tekstikaeve- ja
imputatsioonimeetodite arendamine.

1.3. Tervisesundmuste esituse Uhtlustamine rahvusvahelistele standarditele dle aja ja
andmeallikate, sh kasutades tekstikaeve, klasterdamise ja automaattdlke meetodeid

1.4. Arendatavad meetodid on hiliem rakendatavad ka uutes uuringutes, suurematel
andmehulkadel ning riiklikes infostisteemides andmekvaliteedi ja -hdive parandamiseks.

1.5. Standardiseeritud ja Uhtlustatud andmestiku loomine ja kirjeldamine teadusuuringute
labiviimiseks. Andmestikku kirjeldatakse |abi erinevate numbriliste naitajate ja
teostatavusanalliliside senisest suuremal detailsusastmel.

2. etapp: teadus- ja rakendusuuringute teostamine uurimistetoodikate arendamiseks Eesti
terviseandmetel




Enamasti kasutatakse teadusuuringutes ad hoc metoodikat, mis on optimeeritud konkreetsetele
andmetele ja uurimiskusimustele ning mis ei Uldistu uutele kisimustele ega ole kasutatavad sama
uuringu kordamiseks teisel andmestikul. Selline 1dhenemine, kus samasid protseduure leiutatakse
iga uuringu grupi poolt uuesti, on aega jt ressursse raiskav ning tingitud andmete vahesest
standardiseeringust. Tanu OMOP andmemudeli laiemale levikule on véimalik luua terviseandmetele
analldsitdodriistu, mis téotavad universaalselt sdltumata uuringu all olevast haigusest voi patsiendi
grupist. Juba OMOP platvormile arendatud arvutuslik taristu demonstreerib, et selline lahenemine
kiirendab analiiisiprotsessi ning muudab seda labipaistvamaks ja kvaliteetsemaks. Siiski on palju
uurimisktsimusi, kus olemasolevast metoodikast ei piisa. Naiteks puudub nii ravitrajektooride kui ka
-teekondade kirjeldamise ja modelleerimise jaoks Uldistatud metoodika. Samas on Tervisekassa
Uheks eesmargiks kiirendada ja laiendada raviteekondade kasutuselevéttu Eesti tervishoiusisteemis
ja seelabi muuta pakutavaid tervishoiuteenuseid inimkesksemaks ja integreeritumaks ning toetada
efektiivset ressursikasutust?. Uldistatud metoodika puudumine tdhendab, et iga uue raviteekonna
kirjeldamisega tegelev t66rihm peab td6tama valja olukorra kirjeldamise metoodika. Esinduslikul
andmebaasil rakendatava standardse metoodika valja tdétamine kiirendab ja optimeerib
raviteekondade valmimise protsessi ning toetab Tervisekassa eesmarkide taitmist.

Taotletava teadusuuringu 2. etapi Uks eesmark on arendada standardseid anallilisimeetodeid, mis
on rakendatavad séltumata uuringu all olevast haigusest vdi patsiendi grupist. Meetodite arendusel
on oluline, et loodud meetodid on efektiivsed ja rakendatavad erinevate Kliiniliste kiisimuste puhul.
Selleks testime erinevaid analliisimeetodeid nii laialt Ule erinevate haiguste ja patsiendigruppide kui
ka Iaheme sigavuti konkreetsetesse kliinilistesse domeenidesse. Kdikide uuringute puhul kaasame
ka kliinilised eksperdid, kes aitavad tulemusi konteksti panna ning tagavad uuringutulemuste
rakendatavuse. Tulenevalt kdimasolevatest teadusprojektidest (vt pt 5 Uuringute rahastamine)
keskendutakse taotletava teadusuuringu raames ravijargimuse, ravitrajektooride ja -teekondade ning
personaliseeritud ennetusmeetoditega seotud analllsimeetodite arendamisele.

2. etapi eesmargid kokkuvétvalt on:

2.1. Arendada haigustrajektooride ja raviteekondade analiiusi metoodikaid kasutades sh
tehisintellekti meetodeid, et kirjeldada praeguseid ravipraktikaid, vérrelda neid
raviteekondade ja -juhenditega ning modelleerida tervisetulemeid ja ravi majanduslikku
moju.

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

2.3. Arendada personaliseeritud ennetusmudeleid, mis vdimaldavad vaatlusandmete pohjal
tuvastada praeguste haiguse ennetuste ja ravipraktikate kitsaskohti, planeerida senisest
paremini haiguste ennetustegevusi ja hinnata pakutud ennetusteenuste majanduslikku
maju

Taiendavate uurimiskisimuste tekkimisel nii EST-Health-30 kui ka kolmandatest isikutest uuringu
I&biviijate poolt esitatakse igakordselt Eesti bioeetika ja inimuuringute néukogule ja andmeandjatele
uus uuringutaotlus uurimisklsimuste vastavuse hindamiseks k&esoleva uuringutaotiuse
eesmarkidega. Kui taiendav uuring kooskdlastatakse, tagavad EST-Health-30 vastutavad uurijad, et
konkreetse projekti uurimismeeskond saab ligipaasu vaid EST-Health-30 andmestiku osale, mis on
vajalik vastava uurimiskisimuste lahendamiseks (lahtudes voimalikult vaheste andmete kogumise
péhimbttest). Selleks vdimaldatakse uurimismeeskonnale ligipads EST-Health-30 andmestikule
Tartu Ulikooli hallatava turvalise toétlemiskeskkonna kaudu.

Viited:

1. Dodd C, Andrews N, Petousis-Harris H, Sturkenboom M, Omer SB, Black S. Methodological frontiers in vaccine safety:
qualifying available evidence for rare events, use of distributed data networks to monitor vaccine safety issues, and
monitoring the safety of pregnancy interventions. BMJ Glob Health [Internet]. 2021 May;6(Suppl 2). Available from:
http://dx.doi.org/10.1136/bmjgh-2020-003540

2. Eesti Tervisekassa. https://tervisekassa.ee/raviteekondade-arendamine

10. Uurimismetoodika (kuni 1800 tahemarki, 1 Ik)
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Valim j rin ri
Andmetiku aluseks on 30% juhuvalim Eestis alates 2012. aastast tervishoiuteenuseid tarbinud Eesti
elanikest (andmesubjektid). Nende andmesubjektide kohta saadakse pseudonliimitud andmed alates

2012 kuni 2026 aastani Tervisekassa andmekogust, retseptikeskuse andmekogust, Tervise
Infoslisteemist, surma pdhjuste registrist ja vahiregistrist.

Eelnevalt peatiikis 9. “Planeeritava uuringu pdhjendus ning uurimiskisimused ja/voi hipoteesid”
kirjeldatud eesmarkide saavutamiseks tuleb luua véimalikult pika perioodiga laiapdhjaline andmestik.
Andmete vaatlemine Ule pika ajaperioodi véimaldab anallilisida tervisesiindmuste esituse ja kvaliteedi
arengut 1abi aja ning uurida terviklikke haigustrajektoore alates ennetustegevustest, esmasdiagnoosist,
raviteenuste osutamisest [6pptulemini. Tuginedes uurimisihma varasemale kogemusele teame, et
planeeritavateks uuringuteks vajaliku detailsusastmega terviseandmed on Eestis olemas alates 2012.
aastast. Varskeimad andmed (sh imikute ja vastsindinute kohta) on vajalikud vastamaks kusimustele,
mis puudutavad terviseteenuse osutamise hetkeseisu, uute ravimeetodite kasutust ja efektiivsust ning
terviseslisteemi vastust erinevatele hiljutistele sindmustele. Samuti on laiem andmestiku ajaraam
vajalik, et hinnata riskimudelite 10-aastast ennustusvdimet vastavalt rahvusvaheliselt levinud praktikale.

Laiapdhjalisus vdimaldab hinnata andmekvaliteeti Ule paljude haiguste ja tagab, et loodud
andmetdodtlusmeetodid Uldistuvad uutele uuringutele séltumata vaatluse all olevast haigusest ja
patsiendi grupist. Lahtuvalt 1. ja 2. etapi eesmarkidest ei saa teadusuuringut viia labi Uksikute
diagnooside, vanuse ega muude parameetrite jargi kitsendatud andmestikul. Iga piirang vahendab
andmestiku esinduslikkust ldpopulatsiooni suhtes ja muudab arendatavad meetodid mittelildistuvaks,
piirates loodud meetodite nii kasutamist jargnevates uuringutes kui ka rakendatavust tervise
infostisteemi andmekvaliteedi tdstmisel.

Projekti “Tehisintellekti kasutamise voimalused meditsiinis” raames kasutasime 10% juhuvalimit
2012.-2019. aasta andmetest. Projekti kdigus saime kinnitust, et erinevate riiklike terviseandmebaaside
Uhendamine ja laiap&hjalise terviseajaloo kasutamine annab olulist lisandvaartust andmete anallusis.
Naiteks koostdds Naistearstide seltsiga hindasime emakakaela vahi ennetuspraktika vastavust
ennetusjuhendile? ja erinevate papilloomviirustiivede levikut Eestis®. Siiski ilmnesid 10% juhuvalimil
koostatud andmestiku kasutamisel ka olulised kitsaskohad. Esiteks, oli andmestiku ajaraam liiga luhike,
et vastavalt rahvusvahelistele prakikatele hinnata riskimudelite 10-aastast ennustusvdimet. Kuna
andmestikku ei uuendatud, puudus info uute haiguste (nt COVID-19), ravipraktikate ning nende esituse
ja andmekvaliteedi kohta. Naiteks seetdttu ei olnud vdimalik ravijuhendite arendamisel teha koostd6od
ravijuhendite pusisekretariaadiga (https://tervis.ut.ee/et/ravijuhendid) ega panustada rahvusvahelistesse
Euroopa Ravimiameti uuringutesse. Kdige olulisemana aga oleme korduvalt ndinud, et 10% juhuvalim
on liiga vaike mitmete haigusseisundite voi detailsemalt defineeritud kohortide uurimisel. Naiteks
eesnaarmevahi rahvusvahelises uuringus osaledes saime vastused vaid osadele uurimiskisimustele,
sest tdpsemate tervisetulemite anallilisimiseks jai valim liga vaikeseks®.

Vajalik patsientide arv séltub vaga uurimiskisimusest ning ka Uhe uuringu sees vdib see erineda, kuid
arvestades patsientide kliinilise pildi varieeruvust ja retrospektiivsete terviseandmete kvaliteeti, oleks
hinnanguliselt minimaalne vajalik patsientide arv uuringute jaoks sadades kuid veel parem ule tuhande.
Oleme valja arvutanud, et taotletava ajaperioodi ja andmete ulatuse korral on 10%-lise juhuvalimiga
andmestikus diagnoose, mida esineb vahemalt tuhandel patsiendil 175, samas kui 30%-lises juhuvalimi
korral on selliseid diagnoose ligi kaks korda rohkem - 330 diagnoosi (joonis 1). Suurema valimi korral
suureneb oluliselt saadavate tulemuste statistiline usaldusvaarsus ja samas ka haiguste hulk, millel
saame valja to6tatud meetodeid rakendada.

Selle anallisi pdhjal ndeme, et teadusuuringule seatud eesmarkide saavutamiseks on minimaalne
valimi suurus 30%.
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Diagnooside arv, mida esineb andmestikus vahemalt 1000 patsiendil
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Andmestiku suurus protsendina Eesti rahvastikust

Joonis 1. Vahemalt 1000 patsiendil esinevate diagnooside arvu séltuvus juhuvalimi suurusest, mis on voetud
taotletava ajaperioodi ja andmete ulatusega Eesti terviseandmetest.

Andmete valjastamine, uuendamine ja sailitamine

Esimene valjastusel toimub 2024. aasta oktoobris, kui uurimisgrupile valjastatakse rasi abil
pseudonuimitud andmed 2012-2023 aastate kohta. Depseudontimimise votit ehk rasifunktsioonis
kasutatavat rasiparooli uurimisgrupile ei valjastata. Andmeid uuendatakse regulaarselt, kuid mitte
tihedamini kui kord aastas, et mitte Ule koormata Eesti tervishoiuandmete eest vastutavate asutuste nagu
TEHIK ja Tervisekassa andmevaljastuse vbimekust. Andmete uuendamine toimub jargmiselt:

o 2024 aasta andmed véljastatakse andmed 2025. aasta | kvartalis

e 2025 aasta andmed véljastatakse andmed 2026. aasta | kvartalis

e 2026 aasta andmed véljastatakse andmed 2027. aasta | kvartalis

Tapne valjastatav andmekoosseis on toodud taotluse lisas 1. Andmekoosseisu defineerimisel 1ahtusime
eelnevate uuringute kogemusest ning kaasasime tunnused, mis on tipiliselt vajalikud andmete OMOP
kujule viimiseks ja erinevate terviseuuringute labiviimiseks. Andmete OMOP kujule viimiseks ja
puhastamiseks kasutatakse varasemates projektides loodud tarkvara ja todvoogusid, mida projekti
raames taiendatakse vastavalt vajadusele. See tagab projekti kiire kaivitamise ning iga-aastase ladusa
andmete uuendamise.

Andmeid uuendatakse samamoodi nagu toimus algne andmete edastamine ehk kasutatakse sama
rasifunktsiooni ja rasiparooli. Andmete uuendamise kaigus isikute arv valimis suureneb, kuna
andmestikku lisanduvad sinnid ja isikud, kellel varasemalt isikukood puudus. Nende andmete lisamine on
oluline, sest see aitab tagada, et igal uuringu aastal on valimis 30% rahvastikust. Uute siindide lisamine
vdimaldab hinnata imikute ja vaikelastega teostatud ravipraktikate muutust ajas ning seeldbi panustada
haavatavate rihmade raviteenuste kvaliteedi parandamisse kasutades neid vahekoormavaid
uurimismeetodeid.

Peale projekti I6ppemist (dets 2027) andmed arhiveeritakse Uheks aastaks, et vajadusel vdimaldada
arhiveerimisperioodil retsenseerimisel olevate teadusartiklite analliisi taiendamine. Andmed havitatakse
hiliemalt 31. detsembriks 2028 kasutades havitamise ajahetkel parimat kasutusolevat praktikat vastavalt
rakendatavale infoturbestandardile (ISO/IEC 27001). Andmete havitamine dokumenteerikse
havitamisaktis.

Andmete hoidmine ja t66tlemine

Peame loodava andmestiku ja labiviidava uuringu puhul esmatéhtsaks isikuandmete kaitse ja infoturbe
tagamist. Peamised ohud isikuandmete t66tlemisele, nende juhtimiseks rakendatavad kaitsemeetmed ja
ohuhinnangud on tapsemalt kirjeldatud lisas 2 “EST-Health-30 andmekaitsealane mdjuhinnang”.
Andmekaitsealane mojuhinnang vaadatakse Ule ja ajakohastatakse iga olulise muudatuse puhul
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andmetddtluse metoodikas ja korraliselt vahemalt kord aastas, et ajakohastada ja vajadusel taiendada
ohuhinnangut ja rakendatavaid kaitsemeetmeid.

Uuringu andmetddétlus nduab kdérget ekspertiisi ja tehnilisi lahendusi, et tagada andmete t66tlemine
keskeses turvatud infrastruktuuris ja valistada andmetddtius juhuslikes ebalhtlase turbetasemega
seadmetes. KoostdOs Eesti Teadusarvutuste infrastruktuuriga (https:/etais.ee) t66tab uurimisgrupp
infoturbe riskide maandamiseks vélja minimaalsusprintsiipi tagava andmetele ligipdasu andmise protsessi
ja paigutab loodava andmestiku turvalisse andmeanalllsi serverisisteemi (andmepuuri) SAPU
(https://sapu.cs.ut.ee). Andmete hoidmisega SAPU-s vaheneb oluliselt andmelekke risk rakendades
andmete eksportimisele ranged piirangud ning logides ko&iki andmetega tehtavaid tegevusi kasutaja
tasandil kogu andmete sailitamise ja arhiveerimise perioodil. Andmeandjate péérdumisel ja arvestades
kohalduvaid isikuandmete kaitse ndudeid, vdimaldab uurimisgrupp kontrollida andmetdotiuse
logiandmeid. Andmete edasisel td6tlemisel SAPUs ja uuringu eesmarkide taitmiseks kasutatakse OMOP
mudeli jaoks loodud ja publitseeritud t6driistu (Atlas server, Usagi, Data Characterisation,
PopulationLevelEstimation ja PatientLevelEstimation R-paketid, uurimisrihma arendatud tddriistad jt).
Kusjuures Atlas server on OMOP andmemudelile loodud kohortide defineerimise t6oriist, mis véimaldab
patsiendigruppe defineerida ilma andmetele ligipddsu omamata.

SAPU serverist valjastatakse andmeid ainult vastutava uurija néusolekul ja agregeeritud kujul nii, et on
tagatud k = 5 anoniimsus. SAPU serveris olevatele andmetele on ligipads ainult kdesolevas taotluses
toodud uurijatel. Uurimisgrupp tagab, et andmetele ligipdds on vastavuses kehtiva seadusandlusega.
Taiendavate uurimiskiisimuste tekkimisel esitatakse Eesti bioeetika ja inimuuringute ndukogule ja
andmeandjatele igakordseltuus taotlus. Kooskdlastatud uurimiskisimuste lahendamiseks vdimaldatakse
ligipdads andmetele lahtudes minimaalsuse printsiibist. Vdimalusel viiakse lisandunud uuring I8bi nii, et 1.
etapi uurimisriihmale edastatakse uue uurimiskiisimuse lahendamiseks kood. Uurimisrihm verifitseerib
eelnevalt edastatud koodi turvalisuse ning seejarel rakendab koodi andmestikul. Vastutavad uurijad
kontrollivad enne tulemuste tagastamist, et saadud tulemused on kooskdlas eetikakomitee antud loaga ja
jargivad k = 5 anonlUmsuse printsiipi. Isikuandmetega seotud rikkumiste eest kaitsvate meetmete kohta
vt p 15 ja taotlusele lisatud andmekaitsealast méjuhinnangut (lisa 2).

Teadusuuringu tulemused publitseeritakse nii Eesti kui ka rahvusvahelistes teadusajakirjades (eelistatult
vabalt kattesaadavate artiklitena), konverentsidel ja ettekannetel, Ulidpilaste [6putdddes. Andmestiku
metakirjeldus (kirjeldus andmevaljade kohta, ei sisalda reaalseid andmeid) OMOP-andmekogude
registritesse, (nt hiip:/portal.ehden.eu). Teadusuuringu muid tulemeid (andmestikku kirjeldus,
andmehdive statistika ja -hinnangud, andmete standardiseerimise ja tekstikaeve meetodid,
Uleminekutabelid, teadusuuringute kokkuvdtted jms) tutvustatakse soovi korral andmeandjatele ning
otsitakse koostddviise tulemite rakendamiseks andmeandjate hallatavates andmekogudes.

1. etapi uurimiskiisimuste metoodika

Teadusuuringute [8biviimiseks on vaja tapselt aru saada andmehdivest ja -kvaliteedist. Naiteks kui
paljudel patsientide kohta on olemas vajalik informatsioon, kui suur osa tehtud médtmistest on andmetes
kajastatud, kas ja kuidas on puuduvad m&otmised kallutatud vdi kui usaldusvaarsed on diagnoosid. Siin
saame ara kasutada fakti, et erinevad andmeallikad kajastavad samu tervisesiindmuseid erinevad
detailsusastme ja kvaliteediga. Nii saame Tervisekassa andmekogu, retseptikeskuse andmekogu, Tervise
Infoslisteemi, surma pobhjuste registri ja vahiregistri andmeid Uhildades anda hinnangud Eesti
terviseandmete andmehdive ja -kvaliteedi kohta. Naiteks Tervise infosusteemi epikriisides on vaid
haigusloo kokkuvdte, mitte aga kdik teostatud uuringud ja analliisid. Kasutades raviarvetel kajastuvat
informatsiooni uuringute ja analluside tellimise kohta, saame hinnata laborianaliiside andmehdivet ja
raporteerimise kallutatust.

Labi aastate on samasid tervisesindmusi ja teenuseid tahistatud erineva koodiga ehk kodeeritud
erinevalt. Et uuringud saaks [8bi viia vbéimalikult pikas ajaaknas, tuleb andmete kodeerimine Ule viia
Uhtsele standardile. Siin [Ahtume OMOP andmemudeli poolt paika pandud andmestandardist erinevate
andmetlipide jaoks (nt SNOMED, RxNorm, LOINC) ning loome Uleminekutabelid Eestis kasutatud
koodidelt rahvusvahelisele standardile Ule minekuks. Uleminekutabelite loomiseks kasutame nii
automaatseid tekstikaeve ja klasterdamise meetodeid kui ka manuaalset Ulevaatust ja vastava valdkonna
kliinilist ekspertiisi. Loodud Uleminekutabelid on rakendatavad ka andmeandmeandjate andmebaaside
kvaliteedi Uhtlustamiseks.

Terviseinfoslisteemi dokumentides on suur osa informatsioonist poolstruktureeritud kujul véi vaba
tekstina, eriti vanemate dokumentide puhul. Sellest faktide ja tervisesiindmuste eraldamiseks arendame
tekstikaeve tdOvoogu, mis esmalt teksti vaiksemateks tiikkideks lahutab, eemaldab duplikaadid ning lisab
tekstiosadele kuupaevad. Seejarel rakendame juba konkreetseid faktieralduse meetodeid, mis aitavad
tdiendada struktureeritud kujul puuduvaid andmeid. Naiteks kolesterooli nditu veres hakati struktureeritud

13


https://etais.ee
https://sapu.cs.ut.ee
http://portal.ehden.eu

kujul esitama alles 2016. aastast ning Uleminek oli haiglati erinev. Varasemalt kajastati kollesterooli naitu
tekstivaljas vabatekstina. Seega saab struktureeritud andmete kvaliteeti tdsta vabatekstist leitud
andmetega ning seeldbi pikendada anallUsitavat aegrida. Standardsemalt esitatud faktide eraldamiseks
saame me kasutada regulaaravaldisi, kuid keerukamate kontseptsioonide eraldamiseks tuleb arendada
tehisintellekti meetodeid nagu BERT ja keelemudelid, mis suudavad eraldada fakte, mille puhul on oluline
teksti kontekst ja mdttest aru saamine.

2. etapi uurimiskisimuste metoodika

Haigustrajektooride ja raviteekondade modelleerimisel on mitmeid valjakutseid, mis tulenevad peamiselt
kliiniliste juhtumite keerukusest ning patsientide multimorbiidsusest. Keeruline on identifitseerida olulisi
stindmuseid trajektooril, vorrelda tegelikke trajektoore ravijuhendite pdhjal oodatavatega, automatiseerida
trajektooride andmetest dppimist ning modelleerida trajektoore teostamaks majandusliku méju analldse.
Uurimisgrupi teadust6d otsib neile probleemidele tehnilisi lahendusi. Naiteks uurime statistilist
Uleesindatust oluliste sindmuste tuvastamiseks, graafiesitusi haigustrajektooride kirjeldamisel ja
Markovi-, masindppe- ning keelemudeleid trajetooride simuleerimiseks ja sindmuste ennustamiseks.
Kirjeldatud eesmarkideni jbudmiseks kasutame kaheastmelist Idhenemisviisi. Esmalt Iaheneme Uksikutele
diagnoosidele nagu stidamepuudulikus, aktiivsus- ja tdhelepanuhaire, psiihhoos ning viljatus, mille péhjal
loodud meetodite rakendatavust analliisime koos Kliiniliste ekspertidega. Seejarel testime arendatud
meetodite universaalsust rakendades neid paralleelselt laial hulgal haigusseisunditel. Seega, kaesoleva
teadusuuringu kaigus loodavad meetodid ei ole optimeeritud Uhelegi konkreetsele haigusele ning nende
rakendamine laial diagnooside hulgal, sh erinevate kaasuvate haigustega patsientidel, vdimaldab hinnata
meetodite universaalsust ja ka slistemaatiliselt kirjeldada tegelikke raviteekondi Eestis.

Ravijargimuse analiusil keskendume ravijargimuse kirjeldamisele Ule ravimite, et identifitseerida seda
mojutavaid faktoreid, kirjeldada patsiendi p&hist mdju ning ennustada tuleviku kaitumist. Selleks arvutame
ravijargimuse naitajaid erinevate valimite kohaselt, uudse Idhenemisena kasutame lineaarseid
segamudeleid laiapdhjaliste mdjutegurite leidmiseks ning rakendame masindppe ja tehisintellekti
meetodeid tulevikukditumise ennustamiseks. Sustemaatiline ravijargimuse ja seda mdjutavate faktorite
kirjeldamine, kasutades 30% Eesti elanike retseptiandmeid vdimaldab teha Uldistavaid jareldusi
ravijargimuse kohta, kirjeldada ajalisi trende ning identifitseerida riskifaktoreid.

Personaliseeritud ennetusteenuste arendus vajab suhteliselt sarnast tdéendusmaterjali sdltumata
meditsiinilisest probleemist. Sliidameveresoonkonna haiguste ja diabeedi naitel tuvastame praeguse
ennetustegevuse kitsaskohad, anallilisides ravimikasutuse ja ravimite vordlevat efektiivsust. Seejarel
tuleb luua masindppe mudelid, mis hindavad konkreetse haiguse riski. Samuti tuleb hinnata
ennetusteenuse rakendamise majanduslikku méju, milleks saab muu hulgas kasutada Markovi mudeleid
ja seotud meetodeid. Antud projekti pikaajaline ja laiapdhjaline terviseandmestik loob suureparase
vdimaluse selle tédvoo testimiseks nii, et loodavad mudelid oleksid universaalsed ja uldistatavad
erinevatele haigustele ning sihtrihmadele.

Praeguses etapis, kus arendame anallilsimeetodeid, on vaja koiki taotletud andmeid puUstitatud
eesmarkide saavutamiseks. Taiendavate uurimiskisimuste tekkimisel esitatakse Eesti bioeetika ja
inimuuringute ndukogule ja andmeandjatele hindamiseks uus taotlus ning nendele vastamiseks
vBimaldatakse andmetele ligipaas lahtuvalt andmete minimaalsuse printsiibist.

Viited:

1.  https://www.etag.ee/wp-content/uploads/2022/05/RITA MAITT LOPPARUANNE FINAL.pdf

2. Mooses K, Savrova A, Pajusalu M, et al. Using electronic health records to evaluate the adherence to cervical cancer
prevention guidelines: A cross-sectional study. Preventive Medicine, 183, 2024, doi: 10.1016/j.ypmed.2024.107982

3. OjaM, Tamm S, Mooses K,et al. Transforming Estonian health data to the Observational Medical Outcomes
Partnership (OMOP) Common Data Model: lessons learned. JAMIA Open, 2023: 6 (4). DOI:
10.1093/jamiaopen/ooad100

4. Gandaglia G, Pellegrino F, Golozar A et al.Clinical Characterization of Patients Diagnosed with Prostate Cancer and
Undergoing Conservative Management: A PIONEER Analysis Based on Big Data. European Urology, 2023. DOI:
10.1016/j.eururo.2023.06.012

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

Andmetiku aluseks on 30% juhuvalim Eestis alates 2012. aastast
tervishoiuteenuseid tarbinud Eesti elanikest. Valim sisaldab
kontrollgruppi.

Aasta 2024 oktoobris valjastatakse andmed perioodi
01.01.2012-31.12.2023 kohta. Esimesel andmevaljastusel on
valimisse kuuluvate isikute arv ligikaudu 380 000. Jargmised
andmevaéljastused toimuvad vastavalt: (1) 2024 aasta andmed
valjastatakse andmed 2025. aasta | kvartalis; (2) 2025 aasta
andmed valjastatakse andmed 2026. aasta | kvartalis; (3) 2026
aasta andmed valjastatakse andmed 2027. aasta | kvartalis.
2024-2027 toimuvatel andmevaljastustel valjastatakse uued
andmed juba andmestikku kuuluvad isikute kohta. Lisanduvad
andmed nende isikute kohta, kellel varasemalt isikukood puudus
vOi kes esmakordselt vaatlusalusel perioodil tervishoiuteenuseid
tarbisid ja kelle isikukood vastab rasifunktsiooniga seatud
tingimustele. Tapsemalt on valiku suurust péhjendatud punktis
“10. Uurimismetoodika”.

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

Kéesolevas uuringus uusi isikuandmeid ei koguta ja
andmesubjektidega Uhendust ei vdeta. Kasutatakse juba
olemasolevaid terviseandmeid teadusuuringute Iabiviimise
eesmargil.

Kuidas ja kelle hulgast toimub
uuritavate valik? Millised on
uuritavate kaasamise voi
véljajatmise kriteeriumid?

Tervisekassa valib juhusliku rasiparooli ja edastab selle
kriipteeritult teistele andmeallikatele (TEHIK, TAIl). Kaik
andmeallikad kasutavad seda rasiparooli, et arvutada rasid oma
andmekogudes olevatest isikukoodidest. Rasi iga stimbol on ks
kuueteistkiimnestumbolilisest hulgast: a-f voi 0-9. Need jaotuvad
Uhtlaselt. Valimisse kuuluvad isikud, kelle rasi esimene sumbol
kuulub  hulka {a,b,c,d,ef0} ja teine simbol hulka
{a,b,c,d,e,f,0,1,2,3,4}. Sellisel juhul satub valimisse
(7/16)*(11/16)*100=30.08% isikukoode. Ré&si arvutamise protsess
on tédpsemalt kirjeldatud lisas 2 “EST-Health-30 andmekaitsealane
mdjuhinnang”.

Rasi vdi tema osa kasutatakse Uhtlasi isikute pseudontimidena,
sest ilma andmevaljastuses kasutatud rasiparooli teadmata ei ole
neid vdimalik tagasi isikukoodideks kodeerida. Tervisekassa poolt
valitud rasiparooli uurimismeeskonnale ei valjastata, mille tottu
uurimismeeskond ei tea, kes tapselt valimisse kuuluvad. Meetme
eesmark on vahendada veelgi privaatsuse riive riski. Kill aga
sailitavad andmeallikad rasiparooli kuni projekti perioodi I6puni, et
tagada andmete uuendamise voimalus.

Uuritavad valitakse résipdhise juhuvalimi alusel Eestis alates
2012. aastast tervishoiuteenuseid tarbinud Eesti elanikest.
Juhuvalimi kasutamine aitab vahendada valiku nihet, kuna
kdikidel isikutel on sarnane tdendosus valimisse sattuda’.
Valimisse kaasamise kriteeriumid:

- omab Eesti isikukoodi, mis vastab rasifunktsioonile
- on uuringuperioodil tarbinud tervishoiuteenuseid
Viited

1. Tyrer S, Heyman B. Sampling in epidemiological research: issues,
hazards and pitfalls. BJPsych Bull. 2016 Apr;40(2):57-60. doi:
10.1192/pb.bp.114.050203.

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

Tegemist on teisese andmekasutusega, seega kasutatakse
retrospektiivselt tervishoiuteenuste pakkumisel Eesti tervishoiu
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infosiisteemidesse kogutud andmeid. Uuritavatelt taiendavaid
andmeid ei koguta ja nendega Uhendust ei vdeta. Tegemist on
eriliiki isikuandmetega.

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

Uuritavatele isikutele andmestiku loomine ega sellel l1abiviidavad
terviseuuringud lisakoormust ei pdhjusta. Uuritavatelt tdiendavaid
andmeid ei koguta ja nendega iUihendust ei voeta.

12. Koeproovide véljastamine kolmandatele osapooltele (RNA, DNA, plasma vms)

Mitme geenidoonori koeproove ja |0, koeproove ei kasutata.
mis tlilipi koeproove
viljastatakse?

Kui palju lihe geenidoonori kohta |0, koeproove ei kasutata.
koeproove viljastatakse?

Kuhu koeproov viéljastatakse (riik, | Koeproove ei véaljastata.
asutuse nimetus, aadress)?

Mida tehakse jarelejaanud Koeproove ei kasutata.
koeproovidega (kas lilejaak
havitatakse voi saadetakse
tagasi)?

13. Uuringu eetiliste aspektide analiiiis (3600 tahemarki, kuni 2 k).

Kaik uuringud, mille objektiks on inimesed, peavad olema I&abi viidud, arvestades eetilisi ndudeid, eelkdige
autonoomia austamise, heategemise ja kahju valtimise ning digluse printsiipe.
(https://www.coe.int/en/web/bioethics/quide-for-research-ethics-committees-members).

vt ka https://www.etag.ee/wp-content/uploads/2020/01/Eetika Tabel EST 2020.pdf

Uuritavate isikuandmeid téddeldakse isikuandmete kaitse Gldmaaruse (EL) 2016/679 artikkel 9(2)(j) ja
isikuandmete kaitse seaduse (IKS) § 6 Idigete 1, 3 ja 4 alusel teadusuuringu labiviimise eesmargil.
Isikuandmete to6tlemise Oigusliku aluse pdéhjalikum hinnang on toodud kdesoleva taotluse lisas 2
“EST-Health-30 andmekaitsealane mdjuhinnang”, peatukis “t66tlemise diguslikud alused”.

Vordse kohtlemise printsiip — kdesolev projekt ei diskrimineeri kedagi rahvuse, soo, vanuse ega muu
kuuluvuse alusel. Kdikide Uhiskonna- ja vanusegruppide puhul on eesmérk toetada elukvaliteedi
parandamist ja tervena elatud aastate arvu suurendamist. Juhuvalimi tdttu on koéikidel inimestel vérdne
tdendosus valimisse sattuda.

Heategemise printsiip — antud projektist saadav kasu on uuritavatele pigem kaudne, kuna alustatakse
baasteadmiste loomisega ja otsene Kkliinilises praktikas kasutatav kasu haigusega tegelemiseks vaib
tekkida alles mitme aasta parast. Seega saavad antud t66st kasu pigem tulevased patsiendid.

Kahju viltimise printsiip - Planeeritav projekt on kooskdlas mittekahjustamise printsiibiga, kuna uuring
ei koorma patsiente ega pdhjusta riske nende tervisele.

13 a Inimesed

Abikiisimused Ei Jah
Kas uurimisobjektiks on Jah, uurimisobjektiks on inimesed, kuid
inimesed? analtis toimub olemasolevatel

pseudonuumitud terviseandmetel, mille
puhul vastavalt isikuandmete kaitse
seadusele informeeritud ndusolekut vaja ei
ole.
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Kas uurimisobjektiks on
haavatavad isikud voi isikute
grupid?

Kuna valim koostatakse Ule koigi Eesti

inimeste, kuulub  andmestikku ka
haavatavaid isikuid. Samas mitmete
haavatavate gruppide puhul, kes
andmestikku satuvad (naiteks lapsed,

rasedad, vaimsete hairete inimesed jt),
saab teisene andmete kasutamine anda
olulist infot ravi tohustamiseks ilma
tadiendava uuringu koormuseta.

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

Andmestik luuakse olemasolevate
pseudonuumitud terviseandmete teisesel
kasutusel, mille puhul vastavalt
isikuandmete kaitse seadusele
informeeritud ndusolekut vaja pole.

Kas uurimisobjektiks on
alaealised?

Kuna valim koostatakse Ule koigi Eesti
inimeste, kuuluvad andmestikku ka
alaealised. Alaealiste kaasamine on
vajalik, et hinnata teadusuuringute
tulemuste Uldistatavust ka alaealiste
erinevatele  vanusegruppidele. Lisaks,
alaealiste valjajatmine ei vdimaldaks anda
Eesti rahvastiku kohta esinduslikku pilti.
Loodavad analliidsimeetodid  peavad
olema rakendatavad ka alaealistega
seotud haiguste ja ravitrajektooride
uurimisel ning ennetusmudelite loomisel,
mistottu on oluline loodavasse
andmestikku kaasata alaealiste andmed
samadel pdhimotetel kui  Ulejdanud
andmed.

Juhuleide Uksikisiku tasandil ei teki, kuna
tegemist on  statistlise  analluusiga.
Uuritavatega antud uurimistéd raames
Uhendust ei voeta.

Kas uurimisobjektiks on
patsiendid?

Jah.

Kas uurimist6os kogutakse
inimestelt bioloogilisi proove? Kas
inimestelt voetud bioloogiliisi
proove kavatsetakse eksportida
kolmandasse riiki
(https://www.aki.ee/et/teenused-po
ordumisvormid/andmete-edastami
ne-valisriiki) voi importida neid
teisest riigist Eestisse?

Ei, bioloogilisi proove
ei koguta.

13 b Isikuandmed ja andmestikud

Ei

Jah
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Kas uurimist66 kadigus kogutakse
voi analiitisitakse isikuandmeid, sh
eriliiki isikuandmeid?

1) Tapne andmete koosseis, mis on
vajalik uuringu labiviimiseks (voib
esitada lisana).

Tapne andmete koosseis koos
pbhjendusega on esitatud taotluse lisas 1.

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

Uuringus  kasutatakse  olemasolevaid
pseudonuimitud terviseandmeid, mille
puhul vastavalt isikuandmete kaitse
seadusele informeeritud ndusolekut vaja ei
ole.

3) Selgitada, miks on koik toodeldavad
andmed asjakohased ja vajalikud
(lahtudes andmete minimeerimise
pohimottest).

Tapne andmete koosseis koos
pdhjendusega on esitatud taotluse lisas 1.
Eesti eri terviseandmekogudes sisaldub
patsientide tervise kohta erinevat liiki ja eri
kvaliteediga infot. Selleks, et saada
tervisevaldkonna kisimuste uurimiseks
patsiendi terviseseisundist kvaliteetne pilt,
on vajalik vaadelda korraga andmeid
mitmest andmekogust (vt ka “11.
Uurimismetoodika”).

Tervise infosusteemi epikriisides on kirjas
diagnoosid, raviskeemid, saatekirjades ja
saatekirja vastustes ka laborianalllside
tulemused, kuid info vdib olla puudulik.
Epikriisides  sisaldub vaid haigusloo
kokkuvdte, mitte aga koik teostatud
uuringud voi valjakirjutatud ravimid, mis
mitmetes uuringutes on oluline info. Teiselt
poolt on epikriisid ainsad
tervisedokumendid, kus sisaldub vabas
vormis kirja pandud info patsiendi
kaebuste, Uldseisundi, allergiate, ravi
kdrvalmbjude jms kohta. Tekstilistest
osadest suudame eraldada tehisintellekti
meetodite abil ka muud olulist infot, mis
kodeeritud valjades puudub, naiteks
patsiendi kaebusi, ravimite ndérgemaid
kérvalmdjusid. Tervisekassa andmekogu
info tervishoiuteenuste kohta on taielikum
ja sisaldab ka teenuste hindu, kuid selle
detailsus on samas madalam (mitmed
tervishoiuteenused margitud sama
koodiga) ja laborianalilside kohta
puuduvad analliUsitulemused.  Kdige
parema pildi patsiendile valja kirjutatud
ravimite osas annab retseptikeskus, lisaks
on seal ka info ravimi véljaostmise kohta,
mis on vaga oluline indikaator
ravijargimuse hindamiseks. Samas
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puudub retseptikeskuses info
kasimldgiravimite kohta (seda infot vdib
potentsiaalselt leida epikriisidest). Paljude
tervisevaldkonna uuringute puhul (nt
pahaloomulised kasvajad) on oluline
uurida suremust, selleks on kbige
kvaliteetsem info kirjas surma pohjuste
registris, mis sisaldab nii surma kuupaeva
kui ka spetsialisti poolt kinnitatud surma
pbhjuseid.

Andmevéljade valikul oleme lahtunud
uurimistéo eesmarkidest tuginedes
uurimismeeskonna senistele kogemustele
ja minimaalsuse printsiibist. Laiapdhjalisus
vBimaldab hinnata andmekvaliteeti Ule
paljude haiguste, sh arvestades kaasuvaid
haigusi, ja tagab, et loodud
andmetdotlusmeetodid Gldistuvad uutele
uuringutele séltumata vaatluse all olevast
haigusest ja  patsiendi  gruppidest.
Lahtuvalt sellest, et Uheks taotletava
teadusuuringu eesmargiks  on, et
arendatavad anallitsimeetodid ja
ennetusmeetodid dldistuksid ka uutele
andmestikele ja haigustele, ei saa me
piirata andmestikku ei diagnooside,
vanuse ega muude parameetrite jargi. Iga
piirang vahendaks andmestiku
esinduslikkust Uldpopulatsiooni suhtes ja
muudaks arendatavad meetodid vahem
Uldistuvaks ning piiraks loodud meetodite
kasutamist teistes uuringutes.

Ajaperioodi maaratlemisel oleme lahtunud
varasemast kogemusest 2012.-2019.
aasta andmetega ning teadust6d
eesmarkidest. Pikk ajaperiood tagab, et
andmetes on ndha tervisesindmuste
esituse ja kvaliteedi areng I&bi aja ning me
saame uurida terviklikke haigustrajektoore,
alates ennetustegevustest,
esmasdiagnoosi, raviteenuste osutamise
ja Iopptulemini. Samuti véimaldab loodava
andmestiku ajaraam hinnata riskimudelite
10-aastast  ennustusvdimet  vastavalt
rahvusvahelistelt levinud praktikatele.

4) Kas andmesubjektid on
tuvastatavad? Kui jah, siis
kirjeldada, kuidas on tdidetud
jargmised tingimused:

a. parast tuvastamist
voimaldavate andmete
eemaldamist ei ole
andmetootluse eesmargid
enam saavutatavad voi neid
oleks ebamoistlikult raske
saavutada;

b. teadus- voi riikliku statistika
tegija hinnangul on selleks
ulekaalukas avalik huvi;

c. toodeldavate isikuandmete
pohjal ei muudeta
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andmesubjekti kohustuste
mahtu ega kahjustata muul
viisil lileméaara
andmesubijekti digusi.

Andmesubijektid ei ole otseselt
tuvastatavad. Kaudse tuvastamise risk
sailib. Kaudse tuvastamisega seotud
riskide maandamiseks votame kasutusele
mitmeid meetmeid, mis on tapsemalt
kirieldatud lisas 2  “EST-Health-30
andmekaitsealane mojuhinnang”.

Kas uurimist66 hélmab uksikisiku
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 t66tlemise
protsessi, mis voib kahjustab
uuritavate digusi ning vabadust?

Uurimistdd kaigus toodeldakse suures
mahus andmesubjektide terviseandmeid ja
uuritakse nende raviteekondasid,
ravijargimust ja personaliseeritud
ennetusmeetmeid. Seega  eksisteerib
teoreetiliselt oht uuritavate digustele ja
vabadustele, kuid uurimistoo labiviimisel
on rakendatud hulgaliselt meetmeid
erinevate riskide maandamiseks ning need
on kirjeldatud lisas 2 “EST-Health-30
andmekaitsealane mojuhinnang”.

Kas uurimistoos analiiisitakse
eelnevalt kogutud isikuandmeid?

Uurimistdd kaigus anallusitakse eelnevalt
igapaevase tervishoiusisteemi toimimise
kaigus kogutud terviseandmeid.
Andmekogude loetelu on toodud punktis
14 ja tapne andmete koosseis koos
pdhjendusega on esitatud taotluse lisas 1.
Anallus toimub retrospektiivselt.

Kas uurimistoos analiiiisitakse
avalikult kattesaadavaid andmeid?

Ei

Kas kavatsetakse edastada
isikuandmeid voi voimaldada neile
juurdepaas kolmandast riikidest
(https://lwww.aki.ee/et/teenused-po
ordumisvormid/andmete-edastami

ne-valisriiki)?

Ei, isikuandmeid
kolmandatesse
riikidesse ei
edastata.

Kas uurimist66 Ioppedes toimub
isikuandmete havitamine/
anoniilimimine?

Jah. Peale uurimisprojekti arhiveeritakse
andmed Uheks aastaks, et vajadusel

vBimaldada arhiveerimisperioodil
retsenseerimisel olevate teadusartiklite
analtusi taiendamine. Andmed
havitatakse hiljemalt 31. detsembriks
2028. Andmete havitamise protokoll
saadetakse koikidele vastutavatele

andmetdotlejatele.

13 c Teised eetilised kiisimused
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Kas uurimistoo labiviimine voib Jah, kasutame ka tehisintellekti
kaasa tuua eelpool kirjeldamata meetodeid, millega kaasnevad lal
eetilisi riske? kirjeldamata riskid. Tehisintellekti
kasutamisega seonduvate riskide anallus
on toodud lisas 3.

14. Taita, kui uuring pohineb andmekogu ja/voi andmeallika andmetel.

Andmekogu ja/voi andmeallika nimetus

1. Tervise infoslsteem (ambulatoorne, statsionaarne, kodu- ja iseseisva statsionaarse denduse,
kodudenduse ja paevaravi epikriisid; saatekirjad, saatekirjad haiglaravile, 6endusabile,
ambulatoorsele vastuvétule, e-konsultatsioonile ja dendusabile; saatekirja vastused;
immuniseerimise teatised)

Tervisekassa andmekogu (raviarved ja kindlustuskaitse andmed)

Retseptikeskus

Vahiregister

Surma pohjuste register

aobrwd

Isikuandmete tootlemise eesmark

Eesmark on Eesti terviseandmete vaarindamine labi andmeteaduse meetodite, et pakkuda kvaliteetset
tdendust tdhusate patsiendikesksete tervishoiu- ja ennetusteenuste osutamiseks.

Andmekoosseis ja periood, mille kohta andmed kogutakse (vajadusel lisana)

Andmekoosseis on esitatud lisana (Lisa 1. Andmekoosseis). Andmeperiood on 2012-2026.

15. Isikuandmete kaitse meetmete kirjeldus, sealhulgas andmete hoidmise, sailitamise,
turvalisuse ja kustutamise kohta, sh andmete ja/voi koodivotme kustutamise kuupaev
(kuni 1800 tahemarki, 1 Ik).

Kirjeldada ja pohjendada uuringu | Andmeandjatelt saadud algandmed paigaldatakse SAPUs

vajaduseks kogutud andmete spetsiaalselt kirjutuskaitstud kausta, et valtida andmete juhuslikku

sailitamist ja tahtaega. havimist v&i kahjustumist. SAPU’'st tehakse regulaarselt
kriipteeritud varukoopiaid Eesti Teadusarvutuste infrastruktuuri
lindirobotile, mis asub fuusiliselt teises asukohas
(andmekeskuses).

Andmed arhiveeritakse Uks aasta peale projekti 1dppu. Andmete
arhiveerimine Uheks aastaks peale projekti 16ppu on vajalik
retsenseerimisel olevate artiklite publitseerimisprotsessi
I6petamiseks. Arhiveerimisperioodi 16pus, hiliemalt 31.12.2028
andmed kustutatakse.

Projekti kaigus voib osutuda, et ka edaspidine sailitamine,
arendamine ja kasutus, sh vahepeal saadud teadustulemuste
valideerimise ja tapsustamise eesmargil on vajalik. Sellise
vajaduse tekkimisel esitab uurimisgrupp vastavasisulise taotluse
asjakohas(t)ele eetikakomitee(de)le.

Uuringu tarbeks kogutud andmete sailitamine on tapsemalt
kirjeldatud lisas 2  “EST-Health-30  andmekaitsealane
mdjuhinnang”.

Kirjeldada isikuandmete Isikuandmed pseudonididmitakse andmekogude vastutavate/
pseudoniiiimimise protsessi ja volitatud tootlejate poolt, kasutades Uksnes andmeandjatele
vahendeid. teadaolevat rasiparooli, mida nad omavahel jagavad kripteeritult.

Seda rasiparooli kasutatakse, et arvutada rasid oma
andmekogudes olevatele isikukoodidele. = Pseudonuidmina
kasutatakse saadud rasi. Andmeallikad asendavad oma
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andmetes isikukoodid pseudonliimidega enne andmete
uuringumeeskonnale véljastamist.

Pseudoniiimimise protsess ja vahendid on tapsemalt kirjeldatud
lisas 2 “EST-Health-30 andmekaitsealane mdjuhinnang”.

Kas kavatsetakse geenidoonorite
isikuandmeid depseudoniiimida?

Ei, geenidoonorite andmeid ei téddelda.

Uuritavate osas on korralduslikult tagatud, et uurimisgrupi
likmetel ei ole lubatud ega voimalik andmeid depseudontimida
(mh ei avaldata uurimisgrupi liikmetele rasiparooli).

Kas toimub isikuandmete
transportimine ning kirjeldada,
kuidas on tagatud andmete
turvalisus.

Iga andmeandja valjastab valimisse kuuluvate isikute kohta oma
andmebaasist pseudonliimitud andmed uuringumeeskonnale
(ilma isiku otsest tuvastamist vGimaldavate andmeteta). Kaudse
tuvastamise riski maandamiseks rakendatakse taiendavaid
andmekaitse =~ mdjuhinnangus  kirjeldatud  meetmeid, sh
anonlUmimisrakendust vaba teksti valjadel ja otsest tuvastamist
vdimaldavate andmevaéljade (nt  aadress) valistamist.
Uuringumeeskond Uhendab saadud andmekomplektid
pseudonuumide alusel. Nii on tagatud, et andmeandjad té6tlevad
vaid nende juures hoitavaid andmeid ega nae teiste asutuste
andmeid.

Kirjeldatud viisil andmete vahetamisel ei ligu samaaegselt kunagi
isiku otsest tuvastamist vbimaldavad isikuandmed ja tema
terviseandmed.

Andmete edastamiseks sOlmitakse leping iga andmekogu
omaniku ja Tartu Ulikooli vahel. Andmete edastus toimub
kripteeritult 18bi turvalise andmevahetusserveri, mis on dles
seatud Eesti Teadusarvutuste infrastruktuuri poolt vdi kasutades
andmeallikate tavapédraseid andmete véaljastamise viise vastavalt
nende sisemistele protseduurireeglitele (enamasti konkreetsele
juhtivuurijale parooliga ligipaasetav kataloog andmeallika serveris,
andmefail on kripteeritud).

Anallidsiks  viibb  uuringumeeskond need andmed eraldi
virtuaalserverisse SAPU (vt jargmine punkt), mida haldab Eesti
Teadusarvutuste infrastruktuur.

Isikuandmete turvaline transportimine on tapsemalt kirjeldatud
lisas 2 “EST-Health-30 andmekaitsealane mdjuhinnang”.

Kirjeldada, kuidas on andmed
kaitstud loata voi ebaseadusliku
tootlemise eest.

Peame tahtsaks loodava andmestiku infoturbelist kaitset, mis
nduab korget ekspertiisi ja tehnilisi lahendusi, et valistada
andmete hoidmine juhuslikes ebalhtlase andmekaitsega
arvutites. Koostdds Eesti Teadusarvutuste infrastruktuuriga
(https://etais.ee)  t66tab  uurimisgrupp  infoturbe  riskide
maandamiseks vélja minimaalsusprintsiipi tagava andmetele
ligipddsu andmise protsessi ja paigutab loodava andmestiku
turvalisse andmeanaliilsi serverisisteemi (andmepuuri) SAPU
(https://sapu.cs.ut.ee). Andmete hoidmisega SAPU-s vaheneb
oluliselt andmelekke risk rakendades andmete eksportimisele
ranged piirangud ning logides kdiki andmetega tehtavaid tegevusi
kasutaja tasandil kogu andmete sailitamise ja arhiveerimise
perioodil. Soovi korral tagatakse andmeandjateleandjatele
ligipaas logidele. Andmete edasisel t66tlemisel SAPUs ja uuringu
eesmarkide taitmiseks kasutatakse OMOP mudeli jaoks loodud ja
publitseeritud todriistu (Atlas server, Usagi, Data Characterisation,
PopulationLevelEstimation ja PatientLevelEstimation R-paketid,
uurimisrihma arendatud todriistad jt). Kusjuures Atlas server on
OMOP andmemudelile loodud kohortide defineerimise tooriist,
mis vOimaldab patsiendigruppe defineerida ilma andmetele
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ligipddsu omamata. Seega on Atlas to6riist vajalik just
minimaalsusprintsiibi tagamiseks.

SAPU serverist valjastatakse andmeid ainult vastutava uurija
ndusolekul ja agregeeritud kujul nii, et on tagatud k = 5
anonuimsus. SAPU serveris olevatele andmetele on ligipaas
ainult kaesolevas taotluses toodud uurijatel. Uurimisgrupp tagab,
et andmetele ligipads on vastavuses kehtiva seadusandlusega.
Taiendavate uurimiskisimuste tekkimisel esitatakse Eesti
bioeetika ja inimuuringute ndukogule ja andmeandjatele
hindamiseks uus taotlus. Lisandunud  uurimiskisimuste
lahendamiseks antakse ligipdds  andmetele [&htudes
minimaalsuse printsiibist. V&imalusel viiakse lisandunud uuring
[&bi nii, et 1. etapi uurimisrihmale edastatakse uue
uurimiskisimuse lahendamiseks kood, mille uurimisrihm labi
jooksutab ning tagastab ainult analGiUsi tulemused |dhtudes k = 5
anonliimsusest. Loata vdi ebaseadusliku tdotlemise eest
kaitsvate meetmete kohta vt taotlusele lisatud “EST-Health-30
andmekaitsealane méjuhinnang” (lisa 2).

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

Vastutavate uurijate allkirjad

/Jaak Vilo digiallkiri/
/Raivo Kolde digiallkiri/
ISven Laur digiallkiri/
/Sulev Reisberg digiallkiri/

Taotluse esitamise kuupaev

20.08.2024

Taotluse EBIN ID
(tdidab hindaja)

Lisadokumentide loetelu:
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1.

2
3.
4

Taotletav andmekoosseis (MS Exceli fail kolmel lehel)

Andmekaitsealane méjuhinnang

Al eetika kiisimused

Viited vastutavate uurijate avalikele CV-dele:
a. Jaak Vilo: https://www.etis.ee/CV/Jaak Vilo/est/

b. Raivo Kolde: h

Jlwww.etis. V/Raiv

c. Sven Laur: https://www.etis.ee/CV/Sven_Laur/est/



https://www.etis.ee/CV/Jaak_Vilo/est/
https://www.etis.ee/CV/Raivo_Kolde/est/
https://www.etis.ee/CV/Sven_Laur/est/
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d. Sulev Reisberg: https://www.etis.ee/CV/Sulev_Reisberg/est/



https://www.etis.ee/CV/Sulev_Reisberg/est/

