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Vastus isikuandmete kaitse seaduse
viljatootamiskavatsusele (uuringud ja
analiiusid)

Toetame isikuandmete kaitse seaduse (IKS) muutmist viisil, kus isikuandmete t66tlemine ilma
isiku ndusolekuta analliside ja uuringute tarbeks toimub selgetel alustel ja kus arvestatakse
tanapaeva tehnoloogilisi vdimalusi ning lihtsustatakse Andmekaitse Inspektsiooni (AKI) vdi
eetikakomiteede kaasamise protsessi.

Teeme ettepaneku tapsustada kavandatavas eelndus uuringu moistet, mille piiritlemisel on
olnud praktikas Uksjagu ebaselgust. Lisaks juhime tahelepanu, et kuna isikuandmete kaitse
uldmaarus (IKUM) on kohaldatav nii era- kui avalikus sektoris, siis jadb arusaamatuks, miks
tdiendatakse taidesaatva riigivdimu juures teadusuuringu moistet selge viitega
tehnoloogiaarendustele kuid muul juhul mitte (nt erasektori labiviidavad uuringud, millel on
samuti avalik huvi ja mis vdivad olla ajendatud innovatsioonist). Moiste tapsustamine tuleks
tagada labivalt, sest ka VTK-s avatud né kiire andmepdhine otsustus erineb olemuslikult
tavaparasest teadustod pdhimdtetest, samas peab nii tdidesaatva riigivdimu anallus kui
teadusuuring vastama pdhimétteliselt kokkulepitud teaduseetika nduetele, et need oleksid
tdenduspdhised ja kallutamata. Seni on tekitanud segadust nii teadusuuringu, uuringu ja
anallusi kasitlus, edaspidi voib segadust tekitada lisaks tehnoloogiaarenduse mdiste (kas see
tahendab iga IT- arendust).

Kavandatud eelndu § 6 16ige 2 on suunatud reguleerima olukordi, kus peetakse silmas
pseudonuumitud andmeid ehk isikut ei ole véimalik otseselt tuvastada. Sama satte 16ige 3 on
suunatud isiku tuvastamist vbimaldavate andmete to6tlemisele. Kavandatud eelndu § 6 16ike
4 valguses jaab arusaamatuks, millistel juhtudel tuleb saada enne andmetootiust
eetikakomitee voi selle puudumisel AKI kooskoélastus. Kui VTK eesmark on olnud, et
kooskdlastus tuleb saada vaid isikut otseselt tuvastaval Vviisil toimuvate isikuandmete
tootlusega, siis valjapakutud eelndu sdnastusest see mote nii selgelt valja ei tule. Lahtudes
IKUM-ist ja selle rakendamiseks antud juhistest loetakse pseudoniimitud andmed
isikuandmeteks, mistdttu tuleks 16ikes 4 satestatud kooskdlastus saada mdlemal juhul, mida
iimselt méeldud ei ole. Seetdttu tuleks seaduse eelndu satetes kindlasti selgelt valja tuua, mis
juhul tuleb taiendavad hinnangud saada, et voimalikud tdlgendused ei tekitaks ka edaspidi
segadust. Hinnangute saamisel vaiks kaaluda ja lahtuda no lihtsast ja keerukamast protsessist
ja teha selged erisused, kas ja kuna on lisahinnangud vajalikud ja kuna mitte. Lisaks ei ole
VTK-st aru saada, miks on eristatud eetikute ja AKI hindamisvajadust [&htuvalt I&biviija isikust
(erasektor, kohalik omavalitsus ja taidesaatva riigivdimu asutus).

Toetame vdimalust kus pseudontimimisel kehtivad lihtsustatud nduded kuid tdsi, see eeldab
pohimdotete I1abimdtlemist, millest nahtub, kes ja kuna peaks pseudoniiiimimise erinevate
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andmeandjate vahel tagama voi naiteks pseudoniilimi looma. Kindlasti toetame turvaliste
andmetootluskeskkondade loomist ja kasutamist, sest selle poole puldevad nii
andmehalduse maarus kui ka tulevikus rakendatavaks muutuv Euroopa terviseandmeruumi
maarus, mis joustus 2025.a martsis. Viimase kohaselt tuleb tagada, et andmetdotluskeskkond
on sertifitseeritud ja sellist keskkonda voivad pakkuda erinevad isikud, nii era- kui avalik sektor.
Seetdttu peab regulatsioon olema paindlik, véimaldades kasutada lahtuvalt eesmargist voi
olukorrast kas Statistikaameti, Tervise ja Heaolu Infosisteemide Keskuse, mone Ulikooli voi
erasektori andmetdotluskeskkonda. Oluline, et kasutatakse just sertifitseeritud keskkondi, kus
keskkonna pakkuja tagab kolmanda isikuna kindlate nduete taitmise. Soovime turvaliste
andmetootiuskeskkondade regulatsiooni loomist IKS-is.

Seoses eetikakomiteedega toetame l1ahenemist kus eetikakomitee peaks olema asutatud
kas seaduses voi selle alusel antud 6igusaktiga, vastasel korral vdib selle asutada uuringu
[&biviija ise ning puuduvad nduded labipaistvaks ja objektiivseks menetluseks. Erinevate
versioonide valguses (lisa 1-4) tuleks veelkord kaaluda, millistel juhtudel tuleb eetikakomitee
hinnang saada. Seni on eetikakomitee hinnang olnud oluline erasektori vaatest eelkdige
eriliigiliste andmete t66tlemisel, kavandatud eelndu lisa 1 kohaselt tuleks see labida alati kui
toodeldakse isikuandmeid. Taidesaatva riigivdimu uuringutel ja anallusidel kehtis erinevaid
tdlgendusi. Uhelt poolt tuleks arvestada eetikakomiteedele ja teadusuuringutele kaasnevat
koormust, teisalt uuringute sisulist erinevust. Oleme selles osas palunud arvamust ka
ministeeriumi juures tegutsevalt uuringueetika komiteelt, kelle hinnangul tuleks né lihntsamad
uuringud vabastada ka eetikakomitee hindamisest. Ka need pdhimdétted tuleks eetikutega
Uheskoos tapsustada. Véimalik, et kdik uuringud kus on isikustatud andmete t66tlus, ei kujuta
sellist moju, et Iabida alati eetiline hindamine. Kui edaspidi on eesmargiks allutada eriliigiliste
isikuandmete tootlemise asemel eetikute hindamisele kdik uuringud, peaks iga uuring —
sealhulgas ka Uldhariduskoolides labiviidavad lihtsamad kusitlused — labima eetikakomitee
menetluse. Selline 1Ahenemine vdib koormata ebaproportsionaalselt nii teadustéo algtasemel
tegijaid kui ka menetlevaid asutusi ilma, et see otseselt td66tluses midagi muudaks. Teise
variandi puhul, kus tavalised teadusuuringud allutataks eetikakomitee hinnangule ja asutuste
poliitika kujundamise uuringud jaaksid ainult AKI kontrolli alla, vdib tekkida olukord, kus
kogenud ja atesteeritud teadustdodtaja, kes to6tab akrediteeritud teadusasutuses, peab Iabima
pdhjaliku eetikakomitee menetluse, samal ajal kui taidesaatva riigivdimu v&i kohaliku
omavalitsuse tellitud uuringu puhul piirdutakse ainult andmekaitsealase hindamisega.

Kaaludes kooskoélastustest loobumist, tuleks hinnata teisi riske tasandavaid meetmeid.
Lihtsustatud menetlus kus loobutakse AKI vdi eetikute hinnangust, vdiksid tulla kéne alla
naiteks uuringu lisamine kindlasse uuringute keskkonda voi konkreetse asutuse teavitamine
uuringu tegemisest. See voib olla oluline, kui arvestada millised andmebaasid isikuandmetest
tekkida vdivad ja kui kaua neis andmeid hoitakse. Tasub meelde tuletada, et pseudoniumitud
andmetodtluse korral jaab tuvastusrisk alles ja séltuvalt andmete kogumist, vdib see olla vaga
erinev. Tekkida vdivad ka dsna suured Kkaudse tuvastusriskiga andmebaasid.
Menetlusbkonoomia oleks saavutatav ka viisil kus to6tlus ei tule eelnevalt kooskdlastada, sest
see Vviiakse labi sertifitseeritud kolmanda osapoole to6tluskeskkonnas, selle Iabiviimisest
teavitatakse kindlat asutust vdi lisatakse see naiteks Ules Uhtsesse uuringute keskkonda.
Alternatiive on tasakaalu otsimisel erinevaid. Kindlasti tuleks satestada teatud néuded labivalt,
sbltumata sellest, kes on uuringu tegijaks. Nii naiteks on taidesaatva riigivdimu uuringu juures
toodud eraldi valja, et pseudontimitud ja koondatud andmed tuleb teatud ajal kustutada kuid
muudel juhtudel mitte. Sellised selged normid tdstavad uuringu labiviija teadlikkust ja tagavad
Uhtse praktika. Uhtlasi teeme ettepaneku, arvestada kiesoleva VTK jargselt seaduse
eelnbus inimgeeniuuringute seaduse muudatustega (eelndu esitatakse
kooskdlastamiseks mais-juunis), milles satestatakse teatud erisused geneetiliste andmete
tootlejatele. Voimalik, et selline erisus sobitub kdesoleva VTK sisu jargi ka IKS-i, tdpsustades
ndudeid eriliigiliste andmetega. Palume seda kaaluda.

Lisaks eelnevale, palume kasitleda eelndu raames tapsemalt VTK-s pdgusalt kajastatud
kisimust tuues, et andmete valjastamise voi mittevaljastamise otsuse teinud andmekogu
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vastutav tootleja annab haldusakti ning AKI ja eetikakomitee tingimuste kontroll on toiming.
Teeme ettepaneku kaaluda analiilsi ja uuringu andmete valjastamise protsessis osalevate
osapoolte (AKI, eetikakomitee, andmekogu vastutav tooétleja) padevuste selgemat
piiritlemist, kuna tdnane protsess ei ole 16puni labipaistev (nt milline on VTK-s mainitud
andmekogu vastutava toodtleja haldusakti kontrolliese jms). Kehtiva regulatsiooni (ks
ebaselgeid osi ongi olnud vahene menetlusosaliste arusaam, milline organ otsustab andmete
valjastamise. Rollide ja kooskdlastuste selguse juures palume kasitleda ka juhtu, kus naiteks
praktikas hindab AKI ka selliste uuringute ndusolekute sisu kus andmete korje pdhineb isiku
ndusolekul ja justkui normi jargi ei kuuluks see etapp kooskdlastamisele. Eelndus voiks ka
selles osas selguse luua.

Oleme e-tervise strateegias seadnud sihiks andmete kattesaadavaks tegemise kiirendamise.
Muutunud Uhiskond ootab ja vajab teaduspdhiseid teadmisi, innovatiivseid lahendusi ning
andmepodhiseid otsuseid Uha kiiremini. Tervisevaldkonna erinevate sektorite esindajad on
vidanud vajadusele lihtsustada ja kiirendada andmete teiseseks kasutuseks
véljastamise protsesse. Uuringutaotluste menetlemise protsessi muutmisel voiks arvesse
votta ka vajadust luhendada menetluseks kuluvat aega. See voib olla eri tltpi taotluste puhul
erinev soltuvalt selle keerukusest. Labivalt tuleks Ule vaadata kooskolastamise tahtaeg, sest
dhel juhul on see AKI puhul toodud, teisel juhul mitte. Sellist selgust vajaksid aga koik
osapooled, soltumata uuringu tegijast.

Juhime Uhtlasi tahelepanu, et kui taidesaatva riigivbimu uuringutes peab AKI vajalikuks kusida
eetikakomiteelt arvamust, siis kusib ta seda Riigikogu menetluses oleva teadus- ja
arendustegevuse ning innovatsiooni korralduse seaduse (TAIKS) §-s 26 nimetatud
eetikakomiteelt. Toetame igal juhul Eestis Gihtse eetikakomitee suunda (sh koos selle alla
kuuluvate valdkondlike alamkomiteedega), koondades eriseadustes olevad eetikakomiteed
olemuslikult TAIKS-i alla. See tahendab omakorda, et eriseadustes olevad eetikakomiteed
tuleks Idpetada, vastasel juhul toimub topeltkontroll (nt tervise infosisteem, geenivaramu jne).
Hetkel oleme taiendanud inimgeeniuuringute eelndéuga meie valdkondliku eetikakomiteede
regulatsiooni, laiendades selles senise ministeeriumi juures tegutseva eetikakomitee padevusi
ka teistele tervisealastele andmekogudele. Seda on vdimalik loomulikult muuta koos IKS-i
eelnduga kui on kindel, et VTK-s kasitletud kontseptsioon jaab pidama — Uks uks, Uks komitee,
Uks selge menetlusprotsess ja Uks arvamus. Viimane on seotud ka Uhise
menetluskeskkonnaga. Saame aru, et Statistikaamet on tellinud analldsi, mis vdimaldab
kavandatava lahenduse rakendumisel koiki riigi infoslsteemi kuuluvate andmekogude
andmevaljastustaotlusi menetleda Uhes keskkonnas ning annab analtisi kdigus nduded ja
ootused teadusuuringutes kasutatavatele turvalistele andmetddtiuskeskkondadele.
Statistikaameti info kohaselt on anallls tanaseks 16ppenud ning lahendus valjatdotamisel.
Seega tuleks eetikakomiteede kontseptsioon tervikuna lle vaadata.
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