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Vähiepidemioloogia, andmekaitse, 
eetika: ühel koosolekul arutatust
Mati Rahu − Tervise Arengu Instituudi 
epidemioloogia ja biostatistika osakond

Eu roopa L i idu teadusuu r i ng ute, 
tehnoloogiaarenduse ja tutvustamis-
tegevuse 7. raamprogrammi paljude 
ettevõtmiste seas käib töö projekti 
EUROCOURSE raames (1). Euroopa 
vähiregistrite võrgustiku algatatud 
idee järgi soovitakse sel le projekti 
kaudu ühtlustada vähiregistrite töö-
kogemuse alusel nende registrite tege-
vust Euroopa Liidus, et tagada asja-
tundjatele kättesaadav kvaliteetne 
andmestik. See andmestik võimaldaks 
parandada vähitõrjet kogu Euroopas ja 
märgatavalt tugevdada rahvastikupõ-
histe vähiuuringute tulemuste raken-
datavust viies valdkonnas: haiguste 
etioloogia, rahvatervishoid, vähist 
tingitud haiguskoormus, tervishoiu 
kvaliteet ja elu kvaliteet, haiguse prog-
noos. Projekti EUROCOURSE, mis 
koosneb kümnest osast – tööpaketist 
(work package, WP) –, koordineerib 
Hollandi vähiepidemioloog Jan-Willem 
Coebergh. Eestist osaleb projektis 
inst itutsionaa lselt Tartu Ül ikool i 
Eest i  Geenivaramu, er i W Pdesse 
kuuluvad mitmed teadurid teistest 
asutustest. 3. mail 2010 toimus Kopen-
haagenis projekti WP2 „Andmekaitse 
ja teadustöö eetika“ koosolek, mida 
juhatas WP juht, Taani Vähiühingu 
vähiennetuse ja dokumentatsiooni 
osakonna direktor Hans Storm.

Koos sekretäriga oli meid kokku üheksa: 
üks Belgiast, Eestist, Hollandist, Islandist, 
Rootsist ja Šotimaalt ning kolm Taanist. 
Mõnda aega leidis aset ka telefonikonve-
rents, mille jooksul liitus vestlusringiga 
kolleeg Londonist. Et tegu oli töörühma 
esimese koosolekuga, käis arutelu üldiste 
ja riigiomaste kitsaskohtade ning lähima 
tegevuskava üle. Suur mure on seotud ELi 
andmekaitse direktiiviga 95/46/EÜ, 
mida on riigiti rakendatud ja tõlgendatud 
oluliste erinevustega, mis on põhjustanud 
aastaid kestnud häireid vähiregistrite töös 
ning takistanud registri andmetele tugine-
vate teadusuuringute tegemist. Asjaomaste 
ametnike haritusest/tõlgendusest sõltub, 
kas registeruuringute tegijat (epidemio-
loogi) koheldakse „tõenäose kriminaali“ või 
„austust vääriva teadurina“. 

Taani kogemus näitab, et nimetatud 
eurodirektiivi põhimõtete järgimise tõttu 
paranes teadustöö: teadurid olid sunnitud 
varasemast hoolikamalt läbi mõtlema ja 
kirja panema plaanitava uuringu eesmärgid 
ja metoodika. Taani epidemioloogi sõnum 
kõlab: andmekaitsespetsialistidele tuleb 
erialaterminitega žongleerimata ja näidete 
varal selgitada, mis juhtub, kui isikustatud 
terviseandmeid ei tohi andmesubjekti nõus-
olekuta kasutada. Taani andmekaitseasu-
tuse juures tegutseb andmenõukogu, kelle 
l i ikmeskonda kuulub ka epidemioloog. 
Eesti olud on üldteada: isikuandmete kaitse 
seaduse (IKS) 1996. ja 2003. aasta redakt-
sioon tekitasid määratut kahju niigi haprale 
epidemioloogiateadusele ja häbimärgis-
tasid epidemiolooge (2, 3). Seaduse 2007. 
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aasta redaktsioon sisaldab juba (mõnevõrra 
raskesti jälgitava sõnastusega) paragrahvi, 
mis soosib teadustööd, ja seda on kergendu-
sega tunnetanud need, kes uuringute tege-
miseks on eelmisest aastast alates taotlenud 
Andmekaitse Inspektsiooni luba. Seetõttu 
tänavu märtsis Vaba Ühiskonna Liikumi-
selt Andmekaitse Inspektsioonile ühiskonna 
pidurdaja tiitli andmine „meditsiiniregist-
rite kui kliinilise meditsiini, statistika ja 
teadustegevuse vahendi järjepideva pida-
mise takistamise“ eest (4) olnuks igati asja-
kohane mõni aasta tagasi, kuid mitte enam 
praegu. Meditsiiniregistrite madalseisu ja 
nende andmete tagasihoidliku teaduskäi-
besse toomise põhjusi tuleb otsida mujalt. 
Viimase kahe kümnendi jooksul on aset 
leidnud registrite lipulaeva – Eesti Vähi-
registri – allakäik, sest registri tegevust 
tagavate õigusaktide valmimise (5, 6) ning 
muuseumiväärtusega riist- ja tarkvara asen-
damisega on Sotsiaalministeerium tege-
lenud erakordselt loiult. 

Kohe -kohe on va l m i mas  pro jek t i 
EUROCOURSE WP2 küsimustik, mis 
saadetakse ELi liikmesmaadesse, et kind-
laks teha, kas vähi registreerimist regu-
leerib andmekaitseseadus või eriseadus; kas 
vähi registreerimine on seotud informee-
ritud nõusoleku saamisega; mis moel saade-
takse vähiteatis registrisse; kas ja kuidas 
toimub vähiandmete linkimine surma-
registriga; kas vähiandmeid võib linkida 
rahvastikuregistriga surmakuupäeva teada-
saamiseks; kas vähiregistril on eetikakoo-
deks; kas vastaja soovib esitada näiteid aset 
leidnud legaalsete ja eetiliste probleemide 
kohta. Jäi kõlama mõte, et rahvusvaheliste 
eetikareeglite sõnastamisel peavad regist-
ritöötajad ja epidemioloogid hoidma init-
siatiivi oma käes. Praktika annab tunnis-
tust, et vastasel korral ei kehtestata või 
käsitatakse vääralt neid põhimõtteid, mis 
puudutavad registr i- ja arhiiviandmeid 
kasutavat rahvatervishoiuteadust, mille 
puhul ei võeta ühendust patsiendiga. Ikka 
ja jälle ilmuvad regulatsioonid, mis ei erista 
eri tüüpi epidemioloogilisi uuringuid ja 

muudavad informeeritud nõusoleku nõude 
universaalseks (7). 

Koosolekul osalenud jurist rõhutas vaja-
dust hoolikalt dokumenteerida iga toimunud 
juhtum, nt andmete linkimise või registri 
andmete kasutamise keelamine. Juhtumite 
üldistav kirjeldus tuleks WP2 aruannetes ja 
teaduskirjutistes esitada mudelina, nt Saksa, 
Hollandi, Põhjamaade jms mudel.

Aastal 2006 ilmunud kirjutis (8) näitas, 
et valdav osa Ühendkuningriigis inter-
v jueer itutest ei pea eraelu puutuma-
tuse rikkumiseks seda, kui vähiregistrisse 
kogutud isikustatud terviseandmeid kasu-
tatakse konfi dentsiaalselt teadustöö tege-
miseks. Juba mõnda aega on päevakorral 
mõte korraldada teisteski Euroopa riikides 
samasugune küsitlus, mille ühe võimalu-
sena võiks kaaluda Eurobaromeetri uuringu 
korraldamist. Aga kas seda küsitlust on 
mõtet teha nendes riikides, kus vähi regist-
reerimine kulgeb häireteta? Kuidas talitada 
Eestis, kus on palju aastaid püsinud oht, 
et Saksa andmekaitsemudelist innustunud 
otsustajad lasevad muuta meditsiiniregist-
rite andmed anonüümseks? Muuseas, kooli-
põlvest tuntud Ohmi seaduse kõrvale ilmus 
hiljuti teine samanimeline, seekord õigus-
professori sõnastatud seadus: „Andmed on 
kas kasulikud või täielikult anonüümsed, 
kuid mitte kunagi mõlemad korraga“ (9).

Koosolekul tõdeti, et mitmes riigis on 
kehtivate õigusaktide tõttu keerukas koguda 
isikustatud andmeid vähiskriiningul 
avastatud tervisehäirete kohta ja hinnata 
skriiningu tõhusust. Küsimus pole mitte 
skriiningu efekti üldtuntud mõõtmises 
suremusnäitajate muutuse abil, vaid iga 
skriiningul osalenu ja mitteosalenu kõige-
külgsema terviseandmestiku kogumises ja 
analüüsimises. Endastmõistetavalt peab 
toimuma vastastikune andmevahetus skrii-
ninguregistri ja vähiregistri vahel: mõlemad 
registrid on skriiningul üliolulised. Mõni-
kord suudetakse jur iidiliselt korrektne 
lahendus saavutada siis, kui skriiningure-
gister paigutatakse üldmõiste „tervishoiu-
register“ alla. Keegi osalenutest avaldas 
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imestust, miks peame oma igapäevatöö tege-
miseks igasugu kummalisi nippe otsima. 
Mainiti veel, et skriiningut tuleks vaadelda 
pigem tervishoiustrateegiana, mitte tervis-
hoiuteenusena. Rootsis muretsevad skrii-
ningutegijad selle pärast, kas nende käsu-
tuses olev rahvastikuregistri koopia, mille 
alusel inimesi skriiningule kutsutakse, 
on ikka veatu; kui puuduliku aadressi või 
mõne tehnilise viperuse tõttu jääb kelle-
legi kutse saatmata, kahjustub seeläbi skrii-
ningu maine. 
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