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Soomes véoeti isikukoodisiisteem kasutusele 1964. aastal ja péarast seda kanti isikukood peaaegu kéiki-
desse administratiivregistritesse. Praegu kehtivad Soomes ranged andmekaitseseadused, mis keelustavad
delikaatse tervise- ja sotsiaalinfo kogumise. Terviseandmeid, mis sisaldavad isikut tuvastavaid tunnuseid,
véib koguda patsientide véi klientide informeeritud ndusoleku korral véi eriseaduste alusel. Oluliseks
erandiks sellest ldprintsiibist on selliste andmete kogumine ning kasutamine statistilistel ja teaduslikel
eesmarkidel, nt epidemioloogilistes uuringutes. Vastavaid registreid saab kasutada tervise, heaolu, tervise-
teenuste ja sotsiaalteenuste parandamise alusena. Artiklis on kirjeldatud tervise- ja sotsiaalvaldkonna
registrisisteemi ning andmekaitseseadusi Soomes, samuti on toodud néiteid epidemioloogilistest registe-
ruuringutest. Uhtlasi on késitletud registeruuringute edendamise metoodikat ja tutvustatud ésja loodud

Soome Registeruuringute Infokeskust.

Pikaajaline registripidamise traditsioon
Administrativandmete kogumiseks tervishoiu- ja
sotsiaalvaldkonnas on esitatud palju héid p&hjusi:
juhtimine, korraldamine, kavandamine, hindamine,
kontrollimine ja Uksikisikute kaitse, samuti juhtude
tuvastamine, véljavalimine ja loendamine (1). Ole-
masolevate administratiivandmete kasutamisega
teadustéds saab tunduvalt véhendada uuringu
maksumust ja andmekogumisele kuluvat aega.

Ulestéhenduste sailitamise traditsioon Soomes
on pikaajaline. Rahvastikusindmuste, nt sindide,
surmade ja abielude registreerimisega tehti algust
juba 1749. aastal. Algselt téhendas riiklik andme-
kogumine pahiliselt agregeeritud (koond-) andmete
kogumist, kuid arvutitehnoloogia areng tegi véima-
likuks koguda andmeid registrisse isikutasandil.

Esimene ileriigiline automatiseeritud haiguse-
register - vahiregister - sai alguse 1953. aastast
(vt tabel 1). Teisigi administratiivregistreid hakati
arvutites pidama varakult. Sellised on tervishoiuper-
sonali keskregister, tuberkuloosi esmasjuhtude regis-
ter ja sugulisel teel levivate haiguste esmasjuhtude
register, samuti esimesed haiglast lahkunute aru-
andesiisteemid, mis hélmasid tuberkuloosisanatoo-
riume (alates 1956), psihhiaatriahaiglaid (alates
1957) ja ildhaiglaid (alates 1960).

1960. aastatel rajas Riiklik Tervishoiuvalitsus
kaasasiindinud védrarendite registri (1963), ravimi
kérvaltoimete registri (1966) ning laussdeluuringute
registri emakakaelc- ja rinnavéhi varajaseks diagnoo-
simiseks (1968) ning liitis haiglates loodud registrid
vueks haiglast lahkunute registriks (1967), mis halmas
kaiki haiglaid. Soome Téétervishoiu Instituut alustas
kutsehaiguste registreerimist 1964. aastal.

Isikukoodisiisteemiga tehti algust 1964. aastal
seoses kogu rahvastiku kohustusliku haiguskindlus-
tusega; 1968. aastaks olid kéik Soome kodanikud
ja alalised elanikud saanud isikukoodi. Samal
ajal loodi Soome rahvastiku keskregister. Praegu
on selles registris info kdigi Soome kodanike ja
Soomes alaliselt elavate isikute ning nende pere-
kondlike seoste kohta (alates 1973). See andis hea
véimaluse arendada tfervise- ja sotsiaalregistreid.
Uldjoontes parandab isikukoodi kasutamine igat
liiki statistika kvaliteeti ja suurendab kéttesaadava
teabe hulka, nt teenuste kasutamise kohta. Uhtlasi
vaimaldab isikukood t6husamat teisest andmeka-
sutamist, nt teadustéds.

* Artikkel on ingliskeelse kirjutise (Gissler M, Haukka J. Finnish
health and social welfare registers in epidemiological research.
Norsk Epidemiologi 2004;14:1-8) télge, mis on avaldatud
ajakirja Norsk Epidemiologi toimetuse loal.
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Tabel 1. Soome iileriigilised tervise- ja sotsiaalregistrid

Register

Asutamisaasta (andmed arvutis) Praegune registripidaja

Terviseregistrid

Véhiregister

Tervishoiupersonali keskregister

Kaasasundinud vaararendite register
Kutsehaiguste register

Ravimi korvaltoimete register

Haiglast lahkunute register (tervishoiuasutused)
Lauss6eluuringu register (emakakaela- ja rinnavahk)
Surmapdhjuste register

Indutseeritud abortide ja sterilisatsioonide register
Kantserogeenidele eksponeeritud isikute register
Endoproteeside register

Uimastiseire register

N&agemispuuete register

Meditsiiniline slinniregister

Nakkushaiguste register

Hambaimplantaatide register

Sotsiaalregistrid

Pensioniregister

Riikliku haiguskindlustuse sotsiaalhivitiste register®
Sotsiaaltoetuste register

Lastekaitseregister

Asutusest lahkunute register (sotsiaalasutused)

1953 STAKES'
1955 TEO
1963 STAKES
1964 TTL
1966 LL
1967 STAKES?
1968 STAKES!
1969 Soome Statistika
1977 STAKES
1979 TTL
1980 LL
1982 LL
1983 STAKES®
1987 STAKES
1989 KTL*
1994 LL
1962 ETK
1967 KELA
1985 STAKES
1991 STAKES
1994 STAKES

" Haldamine on tle antud Soome Vahiseltsile.

2 Sisaldab ka varasemaid haiglast lahkunute registreid eri haiglates, sh tuberkuloosisanatooriumide (alates 1956), psiihhiaatriahaiglate (alates 1957)

ja uldhaiglate (alates 1960) andmeid.
3 Haldamine on iile antud Soome Négemispuuetega Isikute Unhendusele.

4 Tuberkuloosi esmasjuhtude register ja sugulisel teel levivate haiguste esmasjuhtude register loodi 1958. a.
5 Andmestik sisaldab informatsiooni eri liiki sotsiaaltoetusi saavate inimeste kohta.

ETK (Eléketurvakeskus) — Pensionikindlustusamet
KELA (Kansar 0S) — Sc Ikindlustusamet
KTL (Kansanterveyslaitos) — Rahvatervishoiu Instituut
LL (L&é&kelaitos) — Ravimiamet
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STAKES (Sosiaali- ja terveysalaa tutkimus- ja kehittdmiskeskus) — Sotsiaal- ja Tervishoiuala Uurimis- ja Arenduskeskus. STAKESi eelkaijad olid Riiklik

Tervishoiuvalitsus ja Riiklik Sotsiaalvalitsus.

TEO (Terveydenhuollon oikeusturvakeskus)— Meditsiinilis-Juriidiline Keskus

TTL (Tyétervislaitos) — Soome Tobtervishoiu Instituut

1990. aastatel tehtud uuring néitas, et isiku-
koode saab kétte tagasivaatavalt siis, kui nad
puuduvad algandmetest, mis olid olemas enne
isikukoodi kasutusele vétmist. Uuringus, milles
jalgiti 4431 naist, kes olid rasedad aastatel
1954-1964, jai vaid 0,6% kohordist tuvasta-
mata, kuid kogu protsess osutus vaga keeruliseks,
aegandudvaks ja kalliks. Isikukoodide tagant-
jarele lisamine maksis hinnanguliselt 23 000
eurot. Kui isikukoodid olnuksid saadaval, ldinuks
nende &igsuse valideerimine maksma iksnes

925 eurot (2, 3).

Riikliku terviseregistrite sisteemi areng jétkus
1980. aastatel. Riiklik Tervishoiuvalitsus asutas
1977. aastal indutseeritud abortide ja sterilisatsioo-
nide registri ning Soome Téétervishoiu Instituut rajas
kaks aastat hiliem kantserogeenidele eksponeeritud
isikute registri. 1980. aastatel alustas t63d neli
uut registrit: endoproteeside register, vimastiseire
register, ndgemispuuete register ja meditsiiniline
sinniregister.

Sotsiaalregistrite loomine kulges tunduvalt aeg-
lasemalt. Infot pensionide ja sotsiaaltoetuste kohta
koguti alates 1960. aastatest, kuid esimese ileriigi-



lise sotsiaalregistri - sotsiaaltoetuste registeri - 15i
Riiklik Sotsiaalvalitsus 1985. a. 1991. a rajati
lastekaitseregister, et koguda isikutasandil infor-
matsiooni eestkostetavate laste kohta. 1994. a
loiendati haiglast lahkunute registrit, et see hlmaks
kaiki sotsiaalinstitutsioone, nt vanurite ja vaimsete
puuetega isikute hoolekandeasutusi.

Lisaks tervise- ja sotsiaalregistritele on epide-
mioloogilise uurimistdd seisukohalt olulised paljud
muud registrid. Soome statistikaamet peab surma-
pohijuste registrit, mis pandi arvutisse 1969. aastal.
Sama asutus kogub igal aastal rahvaloenduse and-
meid. Soome on nagu Taanigi iks véhestest maa-
dest, kus loenduse tegemisel tuginetakse registrite
informatsioonile, mitte aga ei koguta samasugust
informatsiooni kaigilt inimestelt postikisitluse ja/vai
intervjuu abil.

Andmekaitseseadused
Esimesed terviseregistrid loodi digusaktide raames,
mis reguleerisid andmeid koguvate institutsioonide
tegevust, kuid puudus seadus terviseregistrite
kohta. Vastav seadus véeti Soome parlamendis
vastu 1987. aastal. Seadus tagas kodanike diguse
privaatsusele olukorras, kus tha enam kasutati
delikaatseid andmeid sisaldavaid automatiseeritud
registreid, ning Uhtlasi tunnistas vajadust koguda
tervise- ja meditsiiniinformatsiooni. See t&nini kehtiv
seadus annab tervishoivorganitele diguse kogu-
da ja registreerida vajalikku informatsiooni (k.a
isikukood) isikutasandil ning kohustab nii riiklikke
kui eradiguslikke tervishoiuasutusi saatma neile
vastavaid andmeid. Seaduses on loetletud kaik
terviseregistrid, mida riik véib pidada (vt tabel 1),
ning esitatud nende andmestiku ildkirjeldus.

Parast andmekaitseseaduse vastuvétmist ei ole
uusi ferviseregistreid loodud. Uksnes 1989. a koon-
dati mitmed nakkushaiguste andmekogud Ghtsesse
registrisse, 1994. a laiendati endoproteeside regist-
rit (lisati hambaimplantaadid) ja 1995. a laiendati
haiglast lahkunute registrit, millesse hakati lisama
pdevakirurgilisi operatsioone.

Nimetatud seadus ei hdlma olemasolevat kol-
me sotsiaalregistrit. Aastal 2001 véttis parlament

vastu seaduse STAKESi (Sotsiaal- ja Tervishoiuala
Uurimis- ja Arenduskeskus) statistikaalase tegevuse
kohta. Seaduse kohaselt on STAKESil 6igus pidada
mitut registrit, millest igathe andmekoosseis on
seaduses tunnuste kaupa iksikasjalikult loetletud
erinevalt terviseregistreid késitlevast seadusest.
Soome tervise- ja sotsiaalinformatsiooni siisteem,
mis tugineb registritele ning sisaldab isikukoode,
on kooskslas Euroopa Liidu andmekaitse direkii-
viga. 1999. aastal tdiendas Soome oma seadust
eraelu kaitse kohta, et tagada Euroopa Liidu
nduete tditmine. Isikuandmete seaduse jérgi tohib
tervise- ja sotsiaalinformatsiooni koguda iksnes
kliendi v&i patsiendi informeeritud néusolekul, kuid
erand tehakse andmete puhul, mida kogutakse
statistika, ajaloo- vai teadusuuringute tarbeks.
Seaduses on sétestatud, et Soome ileriigilisi ter-
vise- ja sotsiaalregistreid ei tohi kasutada ofsuste
tegemiseks sinna registreeritud Gksikisikute kohta.
Samuti ei véi registreeritud isikud ise kontrollida
ega parandada oma andmeid. Inimestel on aga
digus seda teha esmases infoallikas. Enamasti on
need tervishoiu- ja sotsiaalhoolekandeasutused
ning omavalitsuse sotsiaalosakonnad, kus peetakse
registreid patsientide ja klientide kohta. Teisest kiil-
jest on andmekaitseseaduses satestatud, et registrite
vastutavad téétlejad peavad omama kodanikele
halpsasti kattesaadavat ildinformatsiooni - nn
faili kirjeldust - olemasolevate registrite, nende
andmekoosseisu ja eesmdrkide kohta.

Andmete kvaliteet on hea
Registriandmete kasutamise heks pdhieelduseks
on hea andmekvaliteet. Registriandmete hdlmatus
ja valiidsus peab olema hea. Teisisénu, andme-
baasi on kantud k&ik sindmused ning registree-
ritud andmed vastavad tegelikkusele. Niisugust
olukorda on nenditud uuringutes, milles kasitleti
Soome administratiivregistrite sisemist valiidust (4)
vdi varreldi registri informatsiooni haiguslugude vai
muu esmasallika informatsiooniga (5-11).

Kuigi Gldine andmekvaliteet osutub heaks, v&ib
méne tunnuse kvaliteet kdikuda. Naiteks informat-
sioon sindmustest, mis leidsid aset enne vai pérast
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praegust registreeritud sindmust, informatsioon
harva esinevatest diagnoosidest, sekkumistest voi
sindmustest ja informatsioon sindmustest, mis
toimusid véljaspool andmeid esitavat alliksust véi
institutsiooni. Kvaliteedi halvenemine omakorda
piirab andmete kasutamist statistikas ja teadustdés.
Andmeid esitavate institutsioonide ja registri-
pidaja tegus koostd ning registriandmete aktiivne
kasutamine otsuste tegemisel ja teadustéds néib
parandavat terviseregistrite andmekvaliteeti. Kui
andmekvaliteet on kisitav, tuleb kriitiliselt hinnata
sellise registri andmekogumist. Soomest on vétta
nditena vaimselt alaarenenute register, mida pidas
Riiklik Sotsiaalvalitsus aastatel 1981 -1986. Registri
taasasutamine 1991. a ebadnnestus andmete halva
kvaliteedi tattu, mille tingis vahepealne registri t66
katkestamine.

Teadlased saavad taotleda luba registri-
andmete kasutamiseks

Kooskalas tervishoiu- ja sotsiaalteenuste igusakti-
dega véivad tervishoiu- ja sotsiaalorganisatsioonid
ning -institutsioonid registreerida teenuse osutamiseks
vajaminevad patsiendi- ja kliendiandmed. Teisiti
deldes, tervishoiu- ja sotsiaalteenuse andmete kasu-
tamiseks teadustéds vajatakse isiku informeeritud
ndusolekut. See pdhimdte kehtib samuti eespool
mainitud seaduses nimetamata kohalike, piirkond-
like ja leriigiliste registrite andmete kokkupanekul.
Varem kogutud terviseinfot vaib kasutada teadustéés
informeeritud néusolekuta, kui andmekogum on suur
véi informeeritud ndusoleku saamine ei ole teosta-
tav, naiteks tagasivaatava infokogumise tattu véi
patsiendi vanuse vai terviseseisundi téttu. Nimetatud
pohimétet rakendatakse iksnes nende uuringute
korral, kus kasutatakse ainult registriandmeid. Tava-
liselt on institutsioonil, kes peab registrit, igus anda
luba andmete kasutamiseks. Kui aga soovitakse
haiglaandmeid linkida registriandmetega, tuleb alati
luba taotleda Sotsiaal- ja Tervishoiuministeeriumist.
Bioloogiliste materjalide k&drvutamiseks registriand-
metega on kohustuslik saada eetikakomitee néusolek.
Registeruuringu korral peetakse sellist ndusolekut
soovitavaks, ent mitte kohustuslikuks.

Andmekaitsedigusaktid sisaldavad alljérgnevaid
ndudeid, mida peab loa taotlemisel jargima:

1. Tuleb téita taotlusvorm, mis peab sisaldama
iksikasjaliku ja teaduslikult péhjendatud uuringu-
plaani.

2. Uuringus juhindutakse headest teadustavadest
ja tldtunnustatud meetoditest.

3. Uuringul on juht v&i rthm, kes vastutab projekti
eest.

4. Teadlased peavad kinni pidama té6korraldusest,
mis tagab, et uuring ei ohusta registreeritud isikute
privaatsust ning isikuinformatsiooni kasutatakse
seaduslikult ja hoolikalt. Teadustéé andmete kogu-
mise jdrel peab uurimisrihm kirjeldama andmeid
ja andma vaijalikku infot igale huvilisele.

5. Andmekaitseorganil (andmekaitse digusvaheme-
hel) on Gigus teha mérkusi uuringuplaani kohta.
6. Peab olema kava andmete arhiivimiseks voi
hévitamiseks pérast uuringu 16ppu.

Kui teadlased soovivad astuda Ghendusse
registrisse kantud isikutega, nt kliinilise véi antro-
pomeetrilise uuringu, interviuu véi postikisitluse
tegemiseks, tuleb esmalt pdérduda arsti poole, kes
t66tab tervishoiuasutuses, kus patsienti v&i klienti
raviti. Samal ajal kontrollitakse tervishoiuasutuses
ile vajalikud terviseregistrites asuvad diagnoosid,
mis seega valideeritakse.

Parast loa saamist peab teadlane esitama taot-
luse andmete saamiseks. Andmekaitsega seonduva-
le m&eldakse veel kord, kui registri vastutav t&étleja
valmistab ette andmeid teadlaste jaoks. Uldreeglina
kérvaldatakse andmekogumist info, mis véimaldab
isikut tuvastada (isikukood ja nimi). Andmed vaidak-
se muuta veelgi ebatépsemaks kas sinnikuupdeva
drajétmisega vai elukoha esitamisega haldusjaotuse
tasandil. Nii tagatakse, et kogemata ei rikutaks
privaatsust ega konfidentsiaalsust.

Isikukoodid lisatakse andmetele ainult siis, kui
edaspidi tuleb andmed linkida teiste registrite
v&i muude infoallikatega. Linkida v&ib ka regist-
ripidaja v&i usaldatav kolmas isik, kui andmed
sisaldavad eriti delikaatset informatsiooni, ning
teadlased saavad iksnes anoniiimsed andmed.
Seaduse jargi ei tohi mdned institutsioonid (nt



Soome statistikaamet ja STAKES oma sotsiaal-
registritest) edastada teadlastele isikukoode.
Seegaq, kdik andmete linkimised tuleb teha registrit
pidavas organisatsioonis.

Praeguse seaduse kohaselt ei ole teadusuuringu
kdigus loodud register (uuringuregister) igavene:
see tuleb hévitada uuringu I5ppemise jarel. Olulisi
teadustéd andmeid, mis kuuluvad riiklikele, aka-
deemilistele voi teadusinstitutsioonidele, vaib siiski
arhiivida, ning seda vaivad teha institutsioonid,
kellele on antud vastav &igus.

Teadustéd andmeid v&ib teatud juhtudel edasi
anda teistele teadlastele pérast andmete kasuta-
mise |5ppemist esmases teadustéss. Seda véib teha,
kui registreeritud isikud on andnud informeeritud
ndusoleku, kuid seejuures néutakse, et osapooled
s6lmiksid lepingu teabe vahetamise kohta. Niisu-
gune andmete edastamine véib toimuda teistesse
rikidesse, ent andmekaitseorganit tuleb teavitada,
kui vastava riigi andmekaitseseadused arvatakse
j@évat maha Soome omast. Viimane ei tule arvesse
Euroopa majandusruumis, millesse kuuluvad k&ik
Podhjamaad.

Enamikul juhtudest saavad teadlased loa
kasutada konfidentsiaalseid registriandmeid,
loasaamine kestab harilikult kolm kuni kuus kuud,
kuid véib kuluda rohkemgi aega. Sagedasemad
probleemid on j@rgmised: uurimise eesmdark ja/voi
teaduslik sisu jGéb Ghmaseks; teadlased soovivad
kasutada iga kéttesaadava andmeallika informat-
siooni, hoolimata selle olulisusest t66 seisukohalt;
ei ole tdidetud andmekaitse digusaktidest tule-
nevad néuded. Probleemi ilmnemisel ei likata
taotlust jarsult tagasi, vaid teadlastele antakse
ndu ja peetakse labirddkimisi, milleks véib minna
palju aega.

Osa epidemioloogilisi t6id eeldab eriti deli-
kaatse informatsiooni kasutamist, naiteks kui
uuritakse indutseeritud aborte, sterilisatsiooni,
viljatust, kaasasindinud arenguhdireid, vaimseid
héireid, geneetikat ning kui uuringusse kaasatakse
perekonnaliikmed vai eri pélvkonnad. Nendel
juhtudel on hédavajalik selge ja teaduslikult hésti
pdhjendatud uuringuplaan, mis sisaldab eetiliste

kiisimuste késitlemist. On soovitatav, et uuringurihm
peaks eelnevalt mitteametlikke labiraakimisi andme-
kaitseorganiga ning kisiks néu registeruuringute
ekspertidelt.

Isegi kui k&ik nduded registeruuringu tege-
miseks on tdidetud, véib loataotlemine deli-
kaatsete terviseandmete kasutamiseks osutuda
keeruliseks ja vaevaliseks. Olgu naitena toodud
vuring, milles jalgiti kéiki Soomes 1987. aastal
sindinud lapsi - kokku 60 254 - kuni iheksa
aasta vanuseni. T66 kdigus lingiti meditsiiniline
sinniregister viie riikliku registri, 18 regionaalse
vaimsete hdirete registri ja Ghe l&&ni 38 kooli-
registriga (12). Uuringuidee ega registriandmete
kasutamine ei tekitanud kisimusi, kill j&i aga
selgusetuks, millise digusakti raames toimuksid
andmekogumine ja vajalikud linkimised. 1994. a
aprillis saadi jaatav otsus uuringu eest vastutava
asutuse STAKESi eetikakomiteelt. Uuringu suure
mahu t&ttu ndudis andmekaitseorgan teadlas-
telt, et nad esitaksid eriloa saamiseks taotluse
andmekaitse néukogule. Néukogu tdlgendas
andmekaitseseadust selliselt, et eriluba polegi
vaja. Niisugune seisukoht tunnistati vastuvée-
tavaks alles pérast Glemkohtu otsust 1996. a
augustis, enam kui kaks aastat pérast kolmeaas-
tase projekti plaanitud algust. Hiljem andmekai-
tseseadust tdiendati ning loasaamise protsess
terviseandmete kasutamiseks teadustéds muutus
sujuvalt teadusesébralikumaks.

Tabel 2. Antud lubade arv STAKES:i tervise- ja sotsiaal-
registritest pdrinevate isikuandmete kasutamiseks
teadustoos, 1999-2003

Register Lubade arv  Lubade %
Haiglast lahkunute register (tervishoiu- 193 46,6
asutused)

Vahi- ja laussdeluuringute registrid 91 22,0
Meditsiiniline slinniregister 38 9,2
Kaasasundinud vaararendite register 24 5,8
Sotsiaaltoetuste register 23 5,6
Indutseeritud abortide ja sterilisatsioonide 19 4,6
register

Asutusest lahkunute register (sotsiaal- 16 3,9
asutused)

Lastekaitseregister 6 1,4
Nagemispuuete register 4 1,0
Kokku 414 100
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Administratiivregistrite andmeid kasuta-
takse palju

Soome registrisisteem pakub héid véimalusi andmete
kasutamiseks teadustéss. STAKESis paiknevate registrite
andmete saamiseks anti aastatel 1999-2003 vilja ile
400 loa (vt tabel 2). Andmeid vajati mitme eriala - epi-
demioloogia, kliiniline meditsiin, demogradfia, tervise-
hoole, igusteadus, tdétervishoid, farmakoloogia,
sotsiaalpoliiika, sotsioloogia ja statistika - uuringutes.
Teistest sagedamini kasutati haiglast lahkunute registrit
(47% lubadest), véhi ja laussdeluuringute registrit
(22%) ning reproduktiivtervist iseloomustavaid regist-
reid, s.o meditsiinilist sinniregistrit, kaasasiindinud
véararendite registrit ning indutseeritud abortide ja
sterilisatsioonide registrit (20%). Nendes uuringutes
rakendatud metoodika oli mitmekesine, naiteks tehtfi nii
levimusuuringuid Ghe registri andmetel kui ka tagasi- ja
edasivaatavaid kohortuuringuid, mis tuginesid mitmele
administrafiivregistrile ning haiglate ja muude asutuste
meditsiinidokumentatsioonile.

Loa saanud uuringute seas leidus selliseid, milles
mingist muust allikast périnev info, k.a patsientide
kohta, Ghendati terviseregistrite andmestikuga. Kuni
1999. aastani véis kiisimustike andmeid linkida
registriandmetega luba taotlemata. Naiteks teis-
meliste tervise ja elustiili uuringu 1987.-1998. a
andmed, mis koguti ile aasta postikisitluse teel
12-, 14-, 16- ja 18aastaste tiitarlaste séltumatute
valimite seas, lingiti andmetega nende raseduse
(sinnid, iseeneslikud abordid ja indutseeritud
abordid) kohta, et vélja selgitada need rihmad,
kelle rasestumistdendosus on suur (13).

Teiseks nditeks on uuring kaevuvee fluorisisald-
use ja reieluukaelamurru vahelise seose kohta (14).
T66s pandi kokku Soome statistikaameti rahvaloen-
duse, rahvastiku keskregistri ning haiglast lahkunute
registri andmestik, et moodustada kohort ja teada
saada reieluukaelamurru juhtude arv. Iga indiviidi
ekspositsiooni leidmiseks kasutati Soome Geoloo-
gia Uurimiskeskuse maatmistulemusi fluorisisalduse
kohta 8972 kaevus ning Sotsiaal- ja Tervishoiuminis-
teeriumi ning Riikliku Vee- ja Keskkonnaameti kaevu-
veeuuringu andmeid. T66 néitas, et fluor suurendab
reieluukaelamurru riski ainult naiste seas.

Registripshiste andmete kasutamine uute ravi-
mite v&i meditsiiniprotseduuride kasutuselevétu
algjargus on ahvatley, sest kasutuselevétuks kuluvat
aega saaks osal juhtudest mérgatavalt [ihendada,
kui avaneb vaimalus kontrollida mitmeid t&é6hipo-
teese ilma Kkliinilisi katseid tegemata. Veel osutub
kasutoovaks registriandmete kasutamine kliini-
liste katsete kavandamisel. Kilkinen jt (15) linkisid
Soomes 1997. a tehtud terviseuuringu levimusand-
mestiku Riikliku Sotsiaalkindlustusameti andmetega
antibakteriaalsete ravimite véljakirjutamise kohta.
Nad leidsid, et suu kaudu manustatavate antibak-
teriaalsete ravimite kasutamine viéhendab seerumi
enterolaktooni taset.

Uus andmekaitseseadus muutis jglgimise all ole-
vate kohortide andmete linkimise keerukamaks, ent
mitte véimatuks. P&hja-Soomes moodustati aastatel
1966 ja 1985-1986 kaks suurt siinnikohorti (16,
17). Neid kohorte, milles oli vastavalt 12 058 ja
9479 sindinut, jalgiti kisitluste, tervisekontrolli ja
haiguslugude info Ghendamise abil. Samuti lingiti
vuringus rahvastiku keskregister, surmapé&hijuste
register, haiglast lahkunute register ja sotsiaalkind-
lustusameti sotsiaaltoetuste register. Ténu niisuguste
unikaalsete andmete kasutamisele saadi olulisi
teadmisi prenataalse ja imikutervise seose kohta
tervise ning heaoluga nooruki- ja téiskasvanueas.

Kuni 1990. aastate 16puni ei olnud vaja kohordi
liikmete informeeritud néusolekut. Praegu on nime-
tatud uuringus kasutatavatesse kiisimustikesse lisa-
tud kaks lauset, mis esitatakse enne tervisekontrolli
tegemist:

1. Kogu informatsiooni, mis on kogutud minu kohta
varem v6i mida kogutakse selle uuringu kéigus
edaspidi, v&ib kasutada praegu ja hiliem teadus-
likus ning rahvatervishoiu-alases uurimistés, mida
teeb Oulu Ulikooli arstiteaduskond heaolu ja tervise
edendamise eesmargil.

2. Kogu informatsiooni, mis on kogutud minu kohta
varem v6i mida kogutakse selle uuringu kéigus
edaspidi, v&ib edastada ilma nime ja isikukoodita,
s.o ilma isikut tuvastavate andmeteta, teadustdd
eesmérgil kasutamiseks teadlastele, kes téstavad
koostsdd tegevates teadusasutustes.



Enamik osalejaid lubas oma andmeid kasutada,
Uksnes vihesed keeldusid andmast informeeritud
néusolekut. 1985.-1986. aasta siinnikohordis ei
lubanud 2,2% noortest ja 1,7% nende vanematest
oma andmeid teadustéds kasutada. Samal ajal
ei soovinud 5,1% noortest ja 4,4% vanematest
andmete ileandmist koosté&parineritele. Peaaegu
igatks, kellele tehti tervisekontroll, andis loa kaigi
andmete kasutamiseks teadustdds, tksnes 0,5%
keelas éra oma anoniiimsete andmete edastamise

teistele teadusasutustele.

Soome Registeruuringute Infokeskus
Soomes nagu teisteski Pdhjomaades ollakse tead-
likud registripdhise teadustéd olulistest véimalus-
test. Samas on osutatud mitmele kitsaskohale, mis
takistavad loodud registrite t6husamat kasutamist.
Esiteks leiavad paljud teadlased, et praegused
andmekaitse-digusaktid on takistavad ja raskesti
tdidetavad. Teiseks tuntakse olemasolevaid tervise-
ja sotsiaalregistreid ning nende andmeid veel
vihe. Kolmandaks on vajalik sivendada teadlaste
ja tudengite oskusi registeruuringute metoodikas.
Neljandaks on ménest allikast, nt rahvastiku kesk-
registrist ja Soome statistikaameti andmebaasidest
teabe hankimine kallis ning see piirab registervurin-
gute tegemist.

Edendamaks administratiivregistrite kasutamist
teadustdéds tegid Soome Sotsiaalmeditsiini Selts ja
Soome Epidemioloogia Selts 2001. aastal Soome
Akadeemiale ettepaneku registeruuringute keskuse
asutamiseks. Loodi komitee, mille koosseisu kuulusid
esimees, kaks sekretéri ning 16 liiget teadus- ja
informatsiooniasutustest ning kelle Glesanne oli
vaagida sellise keskuse rajamise vaimalusi. Komi-
tee pidi vélja selgitama asjaomaste asutuste huvi
keskuse t68s osalemise vastu ja leidma mooduse
keskuse rahastamiseks.

Ajavahemikul 1. mértsist kuni 31. detsembrini
2002 tehtud t66 tulemusena tegi komitee ette-
paneku asutada Soome Registeruuringute Infokeskus
(Rekisteritutkimuksen tukikeskus), kelle kahe aasta
t66d rahastaks Soome Akadeemia grandi alusel.
Aprillis 2003 andis Soome Akadeemia grandi ja

augustis loodi keskus STAKESis. J6uti kokkuleppele,
et parast Soome Akadeemia kaheaastase toetuse
I8ppemist hakkavad keskust rahastama Sotsiaal-
ja Tervishoiuministeeriumi teadusasutused. Veelgi
enam, keskuse arengule annavad oma panuse
ilikoolid, muud akadeemilised teadusiksused ja
Soome statistikaamet.

Soome Registeruuringute Infokeskuse eesmark
on edendada riiklike administratiivregistrite kasu-
tamist teaduses, eriti tervise- ja sotsiaalteadustes,
toetades registripdhiste vuringute kavandamist
ja korraldamist; parandades teadlaste oskusi
registriandmete kasutamisel; sivendades registrite-
vahelist koostdéd; tdhustades registriandmete
kasutamist.

Uue keskuse esmaiilesanne oli luua registeruurin-
gute edendamise néukogu. Ndukogu peaeesmérk
on hoogustada registeruuringute tegemist, aidata
kaasa registeruuringute rahastamisele riiklikest ja
rahvusvahelistest vahenditest ning véhendada regis-
teruuringute maksumust. Lisaks néukogu loomisele
rajas keskus registreid pidavates organisatsioo-
nides ja teadusasutustes tédtavate kontaktisikute
vérgu. Loodavas Interneti-portaalis (http://www.
rekisteritutkimus.fi) antakse ilevaade administra-
tiivregistritest, andmekaitseseadustest ning registri-
pohiste uuringute meetoditest. Tulevikus toetab keskus
Soome ilikoolide ja teadusasutuste tudengite ning
teadlaste registeruuringudpet. Keskus véib ka
osutada abi andmekasutusloa ja rahastamise taot-
lemisel ning uuringuplaani kirjutamisel ja andmete
linkimisel.

Soome Registeruuringute Infokeskus teenib
kogu maad ja nimetatud pé&hiilesannete t&itmine
toimub kéikidele soovijatele tasuta. Keskuse tegevus
algab piiratud mahuga infovérgust, kuid sihiks on
tegevusvaldkonna laiendamine. Keskuse véimalike
tulevaste tegevuste hulka kuulub registeruuringute
rahastamine erifondidest, andmete linkimine selleks
loa saanud uuringute tarbeks, registriandmete ana-
[Gis ja anoniimsete andmekogumite arhiivimine,
tdendoselt koostéds Soome sotsiaalteadusliku
andmearhiiviga (18). Osa neist teenustest iimselt
maksustatakse.
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Tulevikuviéljavaated

On tehtud mitmeid ettepanekuid asutada uusi ter-
vishoiu- ja sotsiaalregistreid, kuid plaanidest ei ole
kaugemale j5utud. Uheks oluliseks p&hjuseks on
olnud soov véltida praeguste andmekaitse-digus-
aktide muutmist. Seda jérgis valitsuse t65rihm, kes
vaatas |&bi Soome praeguse ning kavandatava
tervishoiu- ja sotsiaalinfosiisteemi (19).

Té6rihma jéreldustes mainiti individuaaland-
mete Ghendamise jérjepidevuse tahtsust ning toetati
ileriigiliste registrite usinamat kasutamist. Ei kavat-
seta muuta praegust tervishoiu- ja sotsiaalvaldkonna
siisteemi ega registreid, mis on loetletud tabelis 1.
Ainsaks erandiks on sterilisatsiooniregister, mis kao-
tatakse, kui kéik vastavad juhud kajastuvad haiglast
lahkunute registris. Tédrihm tegi ettepaneku ainult
he registri loomiseks: Riiklik Rahvatervishoiu Insti-
tuut véib asutada vaktsineerimisregistri seiramaks
hélmatust immuniseerimisega ning véimalikke
vaktsineerimisest tulenevaid kahjulikke efekte. Enne
asutamist peab eeluuring selgesti nditama sellise
registri teostatavust ning vajadusel peab parlament
muutma andmekaitseseadust. Esitati ideid infosis-
teemi laiendamiseks, mis ei eelda seaduse muutmist.
Tervishoiuteenuste alal néhakse olulisima reformina
efte esmase tervishoiuteenuse statistika paranda-
mist: valimipdhised registriandmed patsiendi tausta,
esmatasandi arstiabi poole pd&érdumise pshjuste ja
abi olemuse kohta kogutakse kokku, et tdiendada
olemasolevaid agregeeritud andmestikke esmase
arstiabi visiitide arvu kohta, k.a p&érdumised reha-
bilitatsiooni ja té&tervishoiu valdkonnas.
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registers in epidemiological research

these registries can be used as a basis when the aim is
to improve health, welfare, health services, and social
welfare services. This article describes the registration
system of health and social welfare and legislation
or data protection in Finland, as well as gives some
examples of studies of epidemiological registries. The
methods for promoting registry research, including the
newly founded Finnish Information Centre for Registry
Research are presented.
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