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1. Sissejuhatus

Kisimus paslikest eetilistest raamistikest ei dieebtikas iseenesest taiesti uus.
Ikka ja jalle on pudtud leida Gldkehtivaid pringsi ning on jatkuv arutelukisimus, kas ja
kui palju neid printsiipe olema peaks — Uks, kohsli, viis, seitse vbi koguni kiimme
(Veach 2007). Lisaks on arengud geeniuuringute mfajehnoloogia valdkonnas toonud
paevakorda arvamuse, et senine eetika, mille keskoftid indiviidi digused, tuleb
asendada uhishiive pohise eetikaga, kus valitsevategitusteks on solidaarsus ja Giglus
(Chadwick & Berg 2001, Knoppers & Chadwick 2005 gddemaekers jt 2007).

Bio- ja meditsiinieetikat on vdimalik jagada mitnsekomavahel seotud
valdkonnaks: kliiniline, rahvatervise ja meditslisie uuringute eetika. Tanu viimasest
tulenevale uuele ning taiendavale informatsioosdlavad kaks esimesena nimetatut edasi
areneda Kaesolevas tods keskendutakse ennekdike bioriiedisgele inimuuringutele,
kasitledes vaid riivamisi esile kerkivaid Kliiniégsning rahvatervise eetikaga seotud
kisimusi. Kui ei ole mainitud teisiti, siis peetaksilmas taisealisi, tervemdistuslikke

uuritavaid.

Biomeditsiinilisi inimuuringuid on vdimalik moistaing klassifitseerida mitmeti.
Naiteks Leedus on seaduse tasandil defineeritucdstengérgnevalt: ,biomeditsiiniline
uurimistod  tdhendab  biomeditsiini hipoteeside ladhtnist  teaduslike
uurimismeetoditega ja inimese tervise iseloomulikenuste alaste teadmiste arengut®
(LEBR 2007). Sellest lahtudes tekib kisimus, kaneatet maéaratiuse alla mahuvad ka
olukorrad, kus biomeditsiini hipoteeside kontrolieks kasutatavad teaduslikud
meetodid vastavad teaduslikkuse kriteeriumile, aganditeks sotsiaalteaduslikud (nt

vaatlus, kusitlus)?

1 vt eetikaveebis meditsiinieetikhttp://www.eetika.ee/meditsiinieetifgaadatud 30.05.2010), jm.
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Kahtlemata vdib koiki jaotusi pidada tinglikeks ginkokkuleppelisteks.

Kaesolevas t00s jagatakse inimuuringud sekkuvatekg mittesekkuvateks. Sekkuva
uurimistod all peetakse silmas, et uurimistdd tddmuimesel |abi otsese fuusilise
sekkumise, st uuring toimub inimesel ning tema oigyai mojutatakse sekkumise teel
uuritava aine voi erinevate diagnostiliste, preiresete vOi terapeutiliste sekkumiste
kaudu. Mittesekkuva uurimistdo all peetakse silneigjurimistoo toimub isikuandmetel
ja inimesest eraldatud bioloogilisel materjalil. stavate naidetena voOiks valja tuua
meditsiiniregistrid,  terviseinfo andmebaasid, geadmepangad, biopankade
vorgustikud. Siinkohal on Eesti oma kahe andmebaadiU Eesti Geenivaramu ja
Tervise infoslisteem — tottu tAnuvaarne uurimisnataing seda mitte ainult reaalselt

neid andmebaase kasutatavatele uurijatele, vairkauringute eetika kontekstis.

On vBimalik vaita, et Kliinilisel uurimisté6l ningiopankadel tehtaval uurimistool
on oluline vahe. Viimasel juhul ei ole isik ise emauurimist66 objekt, vaid tema
informatsioon ja koeproov on see, mida ta jagabaks toimub uurimistod kui selline
uuritavast eemal ning seeldbi muutub vdimatuks redinbma andmete Ule. Seega on

tegemist teistsuguste kahjuohtude ning kaasnewajekiilgedega.

Tuija Takala on vaitnud, et geeniandmepankadel ueaneetilise uurimistdo
reeglite muutmine toob kaasa sarnased muutusddgeisrimisto0 valdkondades. Seda
pdhjusel, et geeniinfo ei ole millegi poolest erdining osaliselt seetdttu, et laias laastus
on erinevate reeglite péhjendus sama, mistottu e@mdutmine Uhes vaib viia sarnaste

tagajargedeni teistes valdkondades (Takala 2007).

Niisiis tekib kisimus, kas Uks eetiline raamistikjs inimuuringute puhul on
loodud vahemasti ajalooliselt l&htuvalt ennekdile&ksiva uurimistdd reguleerimiseks
ning digustamiseks, peaks sobima ka teistsuguseleistoole, st mittesekkuvale? Kui
suure valjakutse uurimist66 eetika raamistikule tadsi uurimistod proovidel ja
andmebaasides sisalduvatel personaalsetel isikietetihiKas uurimistdd proovidel ning
andmebaasides olevatel personaalsetel isikuandmééelb teistsugust kohtlemist kui

traditsiooniline, sekkumisest l&htuv inimuuringetiline raamistik?
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Kaesoleva magistritd hiupotees on, et ei ole dhbistuda eeldusest, et sama
eetiline raamistik on Uhtmoodi sobilik ja kehtivikidlele biomeditsiiniliste inimuuringu
tuupidele. Selle naitamiseks uurin, kui erinevad sakkumisel ning mittesekkumisel
pdhinev uurimist66. Samuti soovin ndaidata, et erin@amistik ei too endaga kaasa

libedat nolva.

Kéaesolev magistritdd koosneb koos sissejuhatusekojekuvottega kimnest
peatikist. Kdigepealt antakse Ulevaade bio- ja tei@dieetika pohiprintsiipidest. Seejarel
tuuakse valja inimuuringute vajalikkus ning eringWliinilisest praktikast. Peale seda
tehakse eristus sekkuva ning mittesekkuva uuridistahel ning iseloomustatakse
mdlemat vastavas peatikis. Seejarel keskendutaitsekkuvale uurimistddle: tuuakse
valja selle véljakutse sekkuva uurimistoo eetikaleritakse milline eetiline raamistik
vOiks sobida mittesekkuvale uurimistddle, keskeakisgé kontrollile ja otsustamisele
mittesekkuva uurimistod puhul ning l6petuseks tweakalja konkreetsed lahendused:

valitsemiseks antav ndusolek ning usaldusvaarssutsioonid.
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2. Bio- ja meditsiinieetika pohiprintsiibid

Bio- ja meditsiinieetikas on aastakiimneid puiitud méaaratleda universaalseid
printsiipe, mis voiksid olla toimimise aluseks. Héavaade on leitav Robert M. Veachi
artiklist ,How Many Principles for Bioethics?", kuautor toob vélja kbigepealt Ghe
printsiibi teooriaid — utilitarism, hippokratismibertarism ning seejarel mitmeprintsiibi
teooriad. Mitmeprintsiibi teooriaid on palju ningrirevaid: kaheprintsiibiseid
(heategemine ja  mittekahjustamine), kolmeprintséid (Belmonti  raport),
neljaprintsiibiseid (Beauchamp & Childress), vileskutse lahenemine (Baruch Brody),
kuus prima facie kohustust (W. D. Ross), seitsmeprintsiibi teoariag kiimne reeqgli
lahenemine (Bernard Gert) (Veach 2007).

Hippokratism tdhendab Veachi kasitluses seda,rgidgs Hippokratese vannet,
on eesmargiks maksimeerida konkreetse patsiendt hing kaitsta patsienti kahju eest
(Veach 2008: 44). Hippokratese vanne on olnud méukrinevate ajaperioodide véltel

erinevates paigus tanapaevani.

Olulist mdju meditsiinieetika pdhiprintsiipidele @das Teise maailmasdja jarel
iimsiks tulnud natsiarstide tegevus. Nurnbergi ledad (1947) késitleb inimuuringuid
meditsiinis ning selle ajendiks oli Nurnbergi pess, kus moisteti kohut ka arstide (le,
kes leiti stilidi olevat inimsusevastastes kuritegudes sooritati teaduse nimel. Koodeks
sisaldab kimme po6himdtet, mis kirjeldavad meditgunngute eetikat ning peaksid

kindlustama uuringus osalevate inimeste digusedik4a2007: 31).

Nurnbergi koodeksi esimene punkt rdohutab katsealissku vabatahtliku
nousoleku vajalikkust. Katsealusel peab olema viismadusoleku andmiseks, ta peab

olema vdimeline vabalt otsust langetama, teda li ndjutada sunni voi pettusega, ta

2 Jha enam peetakse meditsiinieetikat bioeetika siloslaks. Meditsiinieetika on sama vana kui meditsii
bioeetika moiste tuli kasutusele 1970ndate algnges selle lai tdlgendus héimab moraalseid, sotséa
ja poliitilisi probleeme, mis kerkivad bioloogias ¢lus teadustes ning mis hdlmavad inimese heaolu.
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peab olema katse kohta piisavalt informeeritud sgkablemus, kestvus ja eesmark,
meetodid, rakendatavad vahendid, ebameeldivuseshya, tagajarjed temale ja tema
tervisele) ning katsealune peab aru saama teabst,siseda selleks, et vastu votta
maoistmisel ja teabel pbhinev otsus. Nousoleku usértkindlakstegemise kohustus ja
vastutus selle eest lasub igalhel, kes katset Idatrajuhib voi teostab. See on isiklik
kohustus ja vastutus, mida ei saa karistamatudeleitile kanda. Samuti on koodeksis
valja toodud, et katse peab olema sellist laadigstivbib oodata tihiskonna hiivangule
viljakaid tulemusi, kuid mida ei ole vOimalik sadada teiste uurimisvahendite voi
meetoditega; uuritavat ei tohi asjatult kahjustada koormata, tuleb kasutada piisavaid
ettevaatusabindusid, et katset teostaksid vaidavastkvalifikatsiooni omavad isikud
ning vajadusel v8ivad katse I8petada nii katseakuiekatsejuht (Niirnbergi koodeRs
Koodeksi pohiprintsiipidena tuleks vélja tuua vathdliku osalemise ning informeeritud

ndusoleku ndude.

Kollek toob vélja, et informeeritud ndusoleku lldille tunnustamine kui tavaliste
ning eksperimentaalsete meditsiiniliste sekkumisitge qua nonon suhteliselt uus
fenomen. Ajalooliselt ei ole see olnud iseenesdstt@tav, et patsient voi uuritav peab
olema sekkumustest informeeritud ning et ndusolékleb kisida. See on tagasi viidav
Hippokrateseni, kes oli Uheks uue, sekulaarse eimgiiriliselt fundeeritud meditsiini
alusepanijaks. Hippokratese vande kohaselt olildak®hustatud toimima patsientide
parimates huvides ning &ara hoidma kahju. See eent#mud kohustust raakida
patsientidele tott. Vastupidi, mdnikord peeti katekitavaks seda kui ollakse avameelsed
haiguse, selle ravi ning prognoosi osas. Laanemaaildomineeris selline paternalistlik
arsti-patsiendi suhe kuni 20. sajandi teise pooErnnevalt paternalismist on kaasaegset
arsti-patsiendi suhet vdimalik iseloomustada l&kdividualismi ja autonoomia. Arst
tunnustab, et patsient on see, kes |6puks autabsseekkumise oma kehasse (Kollek
2009: 124-125).

Nurnbergi koodeksit asendab praegu mingil maar#irigi deklaratsioon (1964),
mille vastuvotmise ajendiks olid samuti Teise maasdja ajal I&biviidud ebaeetilised

3 Vit http://ohsr.od.nih.gov/guidelines/nuremberg.h(wdadatud 30.05.2010).
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meditsiinieksperimendid (Aavik jt 2007: 31-32). Maza Arstide Liit vottis 1964. aastal

vastu Helsingi deklaratsiooni, mis kasitleb inimasttavate meditsiiniuuringute eetilisi

pdhimatteid. Seda dokumenti on hiljem taiendatudimati 2008 — ning seda peetakse
theks koige olulisemaks inimuuringute valdkonda ulegrivaks avalduseks.

Deklaratsiooni 1975. aasta versioonist parinetkaktimiteede ndue:

iga inimkatse planeerimine ja labiviimine peaksnudeselgelt formuleeritud katse protokollis, mis
tuleks edastada padevale, katset korraldavast mees&t ja katse sponsorist sdltumatule
komisjonile analtiiisimiseks, seisukohavdtuks jagtghandmiseks (Helsingi deklaratsioon).

Tegemist on uuritavate tdiendava kaitse ja ettegadinduga lisaks inimese enda

otsusele uurimistdds osalemise vOi mitteosalemidriak

Kbige tuntuma kasitluse bioeetika pohiprintsiipidesn esitanud Tom L.
Beauchamp ja James J. Childress, kes 1979. dastaiud raamatus (millest praeguseks
on ilmunud kuues taiendatud trikk (28f)8Principles of Biomedical Ethictdid vélja

neli bioeetika pdhiprintsiipi.

On vélja toodud, et Beauchamp ja Childress lahtBsighonti raportist. Belmonti
raport (1979) on USA rahvusliku biomeditsiinilisfaskaitumislikes uuringutes osalevaid
katsealuseid kaitsva komisjoni avaldatud aruanreniBnt 1979, viidatud Emanuel jt
2003). Belmonti raport méaratleb ning toob valjinkpdhilist eetilist printsiipi. Nendeks

on: austus inimeste vastu, heategemine ning diglus.

Printsiipi ,austus inimeste vastu“ tuleb mdista kaduet austada inimeste
autonoomiat ning vajadust kaitsta neid, kes ei tiredikku autonoomiat. Selle printsiibi
kohaselt peab uuritav osalema uurimistods vabdkaltil olles eelnevalt adekvaatselt
informeeritud (Belmont 1979, viidatud Emanuel j03034).

Heategemine peab tagama uuritava heaolu, et tdddistata ning et véimalikud kasud
on maksimeeritud ning vdimalikud kahjuohud mininiesr. Samuti tuleb mdista, et

tegemist on pikemaajaliste voimalike hiivede jaidisga.

* Eesti raamatukogudest see antud hetkel veel katles ei ole.
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Oigluse printsiip juhib tahelepanu uuritavate valik asjaolule, et teatud gruppe
tlemaéaraselt ei koormataks, seda nende kattesasejakompromiteeritud positsiooni,
manipuleeritavuse tottu. Uuritavate valik peab s#se seoses olema uuritava

probleemiga, mitte aga lahtuma muudest, eelnimg@sjaoludest (samas, lk 34-35).

Printsiipide rakendamise néaideteks on informeeritutbusoleku ndue
(informeerimine, mdistmine, vabatahtlikkus), riskiding kasude hindamine (riskide ja
kasude loomus ja ulatus, samuti nende sustemaatiiimdamine) ning uuritavate valik
(samas, Ik 36-38). Voib véita, et nende kolme piibt omavaheline suhe on, et nad
kasvavad Uksteisest vélja ning samuti toetavackigistNaiteks kui ei poodrata tahelepanu
uuritavate diglasele valikule vOi hiivede ning k#&bhiu)de hindamisele, siis néaitab see

iimselgelt printsiibi austus inimeste vastu mititetést.

Heategemise printsiibi problemaatilisust uurimistégetika kontekstis on
kasitlenud Rosamond Rhodes. Rhodes késitleb hemigtgring uurimistdd sotsiaalset
eesmarki ning ta juhib tdhelepanu sellele, et Babhmaporti printsiibid kujutavad endast
kaugenemist inimesel tehtavast uurimistoost, miligalikkust pdhjendati Ghiskondliku
hivega $ocial benefit Samuti juhib ta tahelepanu asjaolule, et kuagal heategemist
Uheks inimuuringute p&hiprintsiibiks, siis selléetmusena langeb &ra alatine, tavaparane
eristus meditsiini ning uurimistéo vahel (Rhode®92020). Rhodes leiab, et heategemine
uurimistéd eesmargina ei ole kokkusobiv Kliiniligadusega ning on mittetulemuslik.
Samuti laheb tema arvates Belmonti raport Helsiledilaratsioonist kaugemale, ndudes
parimat igale patsiendile/uuritavale ning seel&@bkitab taiendavaid kohustusi hivede
maksimeerimise ning kahjude minimeerimise osas,ani&ull Gllad eesmaérgid, kuid ei

tunnusta uurimisto6 sotsiaalset eesmarki (samas).

Veach on vélja toonud, et Belmonti raportis on agamise funktsioon laiem ning
seda viisil, et see hdlmab ka selle, millele taati viidatakse kui mittekahjustamisele.
Heategemine toimib Belmonti raportis sarnaselt kidsuse printsiibile, kus positiivsed
ja negatiivsed tagajarjed on hélmatud thte ainsiassrisesse (Veach 2007: 46).
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Beauchampi ja Childressi poolt valja toodud priptdeks on: autonoomiaa(tonomy,
mittekahjustamine nonmaleficende heategemine beneficence ja 8iglus [ustice
(Beauchamp & Childress 2001: 12). Eeltoodud lahesietuntakse ka ,Georgetowni
mantra” nime all ning sellele on saanud osaks paljtikat °. N&iteks on vélja toodud, et
tegemist on ennekdike ameerikakeskse kasitlusesyan3+olm kirjutab, et kuigi teooria
toetub tavamoraalile, on teada tdsiasi, et tavaahdtasutab teatud kindla thiskonna
jagatud moraalseid vaartusi, mistottu teooria selpgoeetika pohiprintsiibist on tuletatud
ameerika tavamoraalist ning et nditeks heategetalmendab Ameerikas, Taanis ja Indias
erinevaid asju (Holm 2001: 496-497). Matti Hayry @eorgetowni mudeli kriitikute
positsioonid kokku votnud jargmiselt: a) printsdbon tihjad (vdivad tdhendada mida
iganes, soltuvalt inimesest, kes neid kasutabprib}siipidel on liiga palju sisu (inimesed
kes neid kasutavad, on sunnitud kasutama Amee#éiatussiisteemi; ¢) on liiga palju
printsiipe (nditeks mittekahjustamisest ja hean@gest saab kokku sulatada kasulikkuse
printsiibi); d) on liiga va&he printsiipe (Hayry 280200).

Vastukaaluks nimetatud ameerikakesksele lahenemmisel erinevad autorid putdnud
leida sobivamaid, euroopalikumaid vaartusi. Petemid ja tema uuringupartnerid 21
euroopa riigist tulid valjaBarcelona deklaratsioonigakus nad tegid kindlaks neli
Eurooplaste pohiprintsiipi (Rendtorff, Kemp 2008)endeks on: autonoomia, vaarikus
(dignity), puutumatus/terviklikkusirftegrity) ning kahjustatavusv(inerability). Matti
Hayry on Georgetowni mantra alternatiivina toonudntgiipidena vélja vaarikuse,
ettevaatuse pfecautio) ning solidaarsuse (Hayry 2003). Euroopalike wisiet
kajastamise néaiteks uuringueetikas vOiks nimetadzkumhenti ,Inimdiguste ja
biomeditsiini konventsioon: inimdiguste ja inimvéd@se kaitse bioloogia ja arstiteaduse

rakendamisel“.

® Vaata Gillon, R. 1994. The Four Principles Reeit- A Reappraisal. Principles of Health Care Ethics
ed by Raanan Gillon. Chichester: John Wiley, pp-339; Holm, S. 1995. Not Just Autonomy — The
Principles of American Biomedical Ethics.Jeurnal of Medical EthicsVol 21, pp 332-338; Gillon, R.
1995. Defending ,, The Four Principles” Approach timmBedical Ethics. Journal of Medical EthicsVol
21, pp 323-324; Takala, T. 2001. What Is Wrong v@lobal Bioethics? On the Limitations of the Four
Principles Approach. €ambridge Quarterly of Healthcare Ethjcgol 10, pp 72-22; Herissone-Kelly, P.
2003. The Principlist Approach to Bioethics, arsl$tormy Journey OverseasSeratching the Surface of
Bioethics ed by Matti Hayry and Tuija Takala. AmsterdamdBpi, pp 65-77.

10



Louk
Uuringueetika raamistikud

On vélja toodud, et Beauchamp ja Childress lahtBsiknonti Raportist, kus nad
austuse asemel votsid kasutusele autonoomia intieng heategemise jagasid kaheks,
tuues eraldi valja mittekahjustamise printsiibi,snrmeditsiinieetikas aegade algusest on
olnud oluline. Beauchampi enda sénul oli nende éegiks vdalja tootada bio- ja
meditsiinieetika jaoks sobiv printsiipide kompleReaalselt oli nende ettepanek muuta
traditsiooniline tervishoiu eetika, mille keskmdsheategemise printsiibi pdhine mudel,
autonoomia printsiibi péhise mudeli suunas, hdlsmatmas ka laiemat ringi sotsiaalseid
huve, eriti neid, mille keskpunktis oli sotsiaafiiglus (Beauchamp 2007: 3). Veach toob
vdalja, et sarnasused Belmonti raporti kolme pribitsiing Beauchampi ja Childressi nelja
printsiibi vahel ei ole juhuslikud. Kuigi kolm Belonti raportis olevat printsiipi olid
iimselt selleks ajaks, kui Tom Beauchampist sai isponi ametkonna liige, juba
kontseptuaalselt oma kuju vdtnud, vastutas ta swsee Belmonti raporti mustandi
valmimise eest. Beauchamp on ka ise vélja toonumeused tema enda ning komisjoni

poolse téériihma poolt (Veach 2007: 46).

Beauchamp rohutas, et nende eesmark oli liikudassslunas, kus autonoomia
printsiip omaks suuremat tahtsust, oleks keskséwlzdl. Samas ei saa médda vaadata,
et autonoomia printsiipi on véimalik vAdga mitmetdista. Moiste ajalugu laheb tagasi
antiikaega, kus see tahendas linnriikke, mis okdéssvad ning andsid ise endale seadusi,
vastandudes neile kolooniatele, kes olid emamaisivad. Arutelud autonoomia tle
kerkisid taas paevakorda valgustusajal, kui seasdigsidualismi suureneva tahtsusega
filosoofias ja Uhiskonnas hakati autonoomia kortsepni lle vaatama. Tuntumad
filosoofid, kes selle kontseptsiooni inimesteleetalasid, on Immanuel Kant ja John
Stuart Mill.

Tanapaeval on podhirbhk koondunud individuaalsel®ranomiale, mida uldiselt
kujutatakse kui inimestel suuremalt vdi vahemal raB®levat voimet, mis avaldub
iseseisvas, diges ja sobivas kaitumises (O’NeiD2029). O’Neill on seisukohal, et

personaalse autonoomia austus kaasajal tuleb pjirkui Kanti panusest.

11
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Kuigi Mill ei kasuta oma teostes autonoomia mdjstéib tema toddest leida seisukohti,
mis kinnitavad, et personaalne autonoomia oli nkiliMilli enda sénul valjendub selles

kirjutises esitatud 6petuse tuum kahes juhtmdottes.

Nendest kahest juhtmdottest esimene Utleb, et (#ikilei pea Uhiskonnale oma tegudest aru
andma, kuni need ei riiva Uihegi teise inimese peade tema enda (Mill 1996: 183).

Teise juhtmd&tte kohaselt on Uksikisik Glhiskonna esstutav tegude eest, mis kahjustavad teisi,
ning teda vdib karistada kas Uhiskondlikult vdi cigse jOul, kui Uks vdi teine on uhiskonna
meelest enesekaitseks tarvilik (Mill 1996: 183).

Milli jargi peab Uhiskond kaitsma igalhe digust akkareneda ja harida end oma aja

teadmiste kdrgusele.

Kanti jargi on inimesed ratsionaalsed olendid nis@arastena on inimestel
seesmine vaartus — inimvaarikus. Kategoorilise najigi vastav vormel kolab
jargnevalt: , Toimi nii, et sa tarvitad inimsust mima isikus kui ka iga teise isikus alati
Uhtlasi kui eesmarki, mitte kunagi pelga vahendigk&nt 2002: 4: 429). Kanti késitluses
moraal tahendab inimeste endi vastutust, mitte mait vddrastele seadustele.
Maistusliku olendina on inimene autonoomne, ta ansa endale seadusi. Kategoorilise
imperatiivi autonoomia vormel kdlab jargnevalt: jio sellise maksiimi jargi, mis vdib
Uhtlasi Uletildiseks seaduseks saada” (Kant 200234).

J. S. Mill kirjutab teose¥abadusest

Kes iganes jatab taitmata Uldkehtiva kohuse ardedfgiste inimeste huvide ja tunnetega, kui teda
selleks ei sunni mingi veel tugevam vajadus voideda ei 6igusta loomulik iseenese eelistamine
lubatud piires, vaarib selle eksimuse eest kdlbblikkamaistu, kuid mitte selle teo pdhjuste eest
ega inimese pelgalt isiklike puuduste eest, misiddtaudselt selle teoni viia (Mill 1996: 162).

Tuija Takala on vélja toonud, et nende kahe eriné¥genduse olulisim vahe
seisneb selles, et kui lahtuda Milli tdlgendustsdeb padeval, st otsustusvdimelisel isikul
lasta teha enesekohaseid otsuseid ning seda kh kutiineed otsused on teiste silmis
kuitahes rumalad vOi mitteratsionaalsed. Kanti ijaf@hendab kellegi autonoomia
austamine seda, et tuleb austada vaid sellisaitesti ennast puudutavaid otsuseid, mida

ka teised ratsionaalseteks peavad (Takala 2007: 119

Rosamond Rhodes on vdlja toonud, et tuleb vahet tethel erineval viisil,

kuidas kasutatakse autonoomia mdoistet uurimistodikeee ning informeeritud
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ndusolekuga seotud debattides. Esimesel juhul &&dte autonoomia kontseptsiooni
valjendamaks indiviidi moraalset kohustust, kohsstilla enda ule hea valitseja. Selline
lahenemine eeldab, et tegemist on inimesega, kewskie® olukorras esinevate ning

sellega kaasnevate asjaolude Ule, kaalutleb omileuidhloma vaartuste ning moraalsete
veendumuste valguses ning votab vastu otsuse,snkifistuvad tema prioriteedid ning

eetilised standardid (Rhodes 2005: 11). Teisel ljubiu tegemist sobiva moraalse

hoiakuga teiste suhtes, kes ise on vbimelised tagamtonoomseid tegusid. Rhodese
jargi on austus autonoomia vastu eetiline vaikimsitsioon, mille peame vétma teiste

tegude suhtes (samas).

Uks oluline pdhimd&te, mis kajastub mitmes rahvuslises dokumendis nagu
Maailma Arstide Liidu Helsingi deklaratsioon ningifeopa Inimdiguste ja Biomeditsiini
konventsioon on, et uuringute puhul tuleb silmagaga uuritava primaarsust. Nende
dokumentide pd&himine asjaolu on, et ,inimesed huyad heaolu on tadhtsamad
puhtiihiskondlikest ning —teaduslikest huvidest” édgemaekers jt 2006: 415).

Uheks viimase aja rahvusvaheliseks suunaandjak$JMESCO universaalne
bioeetika ja inimdiguste deklaratsioon (UNESCO 200Beklaratsioon toob vélja
viisteist printsiipi. Nende hulgas on inimvaarikasitonoomia, terviklikkus/puutumatus,
privaatsus, konfidentsiaalsus, diglus, solidaarBeklaratsiooni artiklis 26 mainitakse, et
deklaratsiooni tuleb vétta tervikuna ning koiki mgsiipe kui Uksteist téaiendavaid ning
vastastikuses seoses olevaid. Tuleb nentida, gt puntsiipides on justkui kokkulepitud,

jaab kusimus nende tdlgendamisest.

Kaesolevas peatikis kasitletud printsiibid puudathvennekdike uurimistbo
eetikat, eetilist uurimistdood inimesel. Vastav k@i raamistik on ajalooliselt kujunenud
sekkuva uurimist66 jaoks, kus kaitsmist vaarivaksnuseks inimese terviklikkust
fuUsiliste kahjuohtude eest ning uuritava auton@mibatahtlik informeeritud otsus
uurimistods osaleda, mida valjendati informeerit@lsoleku andmisega. TOO teises
pooles tuleb vaatluse alla, kuidas seoses mittesekkurimistodga moningaid sekkuva

uuringueetika printsiipe kahtluse alla seatakses nditab laiemat kusimust sekkumise
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pdhise uurimistdd alusel valjakujunenud pohipriptde kehtivusest ja kohaldamisest
mittesekkuvale uurimisttole. Etteruttavalt voib deel et vastav arutelu puudutab vaid
mittesekkuva uurimistoo eetilist raamistikku ningtiene raamistik sekkumise pdhisteks

inimuuringuteks jaab samaks ning pusima.
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3. Inimuuringute vajalikkus ning erinevus Kliinilis est
praktikast

Uldiselt valitseb arusaam, et progress meditsiimisg bioloogias, l&bi
biomeditsiiniliste uuringute, on hea ning vaartkskest selle abil on véimalik paasta
elusid ning tbsta elukvaliteeti. Selleks, et pregrening edenemine biomeditsiinis,
teaduses ja praktikas voimalik oleks, on vaja aatmist ja avastusi. See omakorda toob
kaasa nii inimesel tehtava kui tema delikaatseséfuandmetel tehtava uurimistoo

vajalikkuse.

Uurimistdo0 hivesid on kasitlenud Inimdiguste ja rbeditsiini konventsioon
inimBiguste ja inimvaarikuse kaitse bioloogia jataeaduse rakendamisel (dokument on
tuntud ka Oviedo konventsiooni nime all) biomediitidiste teadusuuringute lisaprotokoll
ja selle seletuskiri, kus tuuakse vélja, et voikali hilved esinevad erinevatel tasanditel:
otsene hive indiviidile, hive grupile, hive koguisibnnale ning hive teadusliku

teadmise edendamiseks kui selli$eks

Uks peamisi argumente uurimistoo digustamisekstoshiiive argument. Richard
E. Ashcroft on vélja toonud erinevad viisid, kuidas vdimalik Ghishiive mdoista: 1)
isikliku kahju &ara hoidmine — kahju valtimine suikalmandale osapoolele; 2) grupi
kahju ara hoidmine — kaitsmine kindlaksmaaramataneste vOi kollektiivsete
sotsiaalsete organite kahju eest; 3) isiklik heaoladiviidi hiive edendamine tema enda
tahte vastaselt; 4) sotsiaalne heaolu — riigi vogukonna hive edendamine nagu
rahvatervis vOi Oiglane ja erapooletu hiivede ningrkiste jaotus; 5) seesmine avalik
huvi, mis kuulub avalikele organitele — kaitse @&alorganite nduete kui 'rahva haale’
esindajate eest; 6) avaliku poliitika Siguslikuditatud — huvi lahendada dilemmasid ja
konflikte kohtusaalis viidates printsiipidele naglu puhadus, vaarikus voi avalik huvi
samas kui juriidilist printsiipi ei ole selgelt deéeritud (Ashcroft 2004: 20-22). Ashcroft

® Vit http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/Hir6#.htm(vaadatud 30.05.2010).
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kirjutab, et tavaliselt on avaliku huvi Gigustuskisasndmetele juurdepaasuks auditi voi
uurimistoo jaoks tasakaalustatud kahe teise ndudegdikkuse huviga privaatsuse ning
konfidentsiaalsuse kaitsmisest ning avalikkuse dmvaustada indiviidi autonoomiat.

Tema sonul on nende tasakaalustavate nduete taga:

Moraalne teooria 6hukese riigi tahtsusest, kodahikeéde kahjustamise riski vahendamisest, ja
kodaniku ja patsiendi autonoomia austamisest, nimijstlik teooria sellest, kui tahtis on
praktiliselt tagada avalikkuse wusaldus ja Uksikiggk usaldus riikliku tervishoiu kui
tervishoiupakkuja ja riikliku institutsiooni vastet pakkuda tervishoiuteenuseid ja sailitada riigi
legitimsus (Ashcroft 2004: 23).

VOib véita, et kui uurimistd0 vajalikkuses uldjuhel kahelda, siis kiisimused
tekivad seoses individuaalsete ning thiskondlikesdé vahelise tasakaalu leidmisega, st
kust laheb see piir, et uuritavad ei oleks liigdelbrmatud ning samas protsess ise ja
tulemused oleksid sellised, mis viiksid valdkondas?

Uurimistdd puhul on oluline mdista, mille poolesirumisté6 eetika on erinev
Kliinilisest eetikast. Peamiseks erinevuseks onestis tegevuse eesmarkides — Kliinilise
eetika puhul ravi ja personaalne hool, kus peakssfeintsiipideks on heategemine ja
mittekahjustamine; inimuuringute puhul teaduslikilésimusele vastamine eesmargiga
luua Uldistatud uut teadmist (nt Menikoff 2007, Ml & Brody 2003) ning asjaolu, et
vOimalikud hived esinevad erinevatel tasanditetaks hive teadusliku teadmise
edendamiseks ka otsene hlve indiviidile, hiive ¢gupiive kogu Uhiskonnale (Oviedo

lisaprotokoll).

Uurimistooga tegelevad tihtipeale igapaevaselt gwa&rivad meditsiinitdotajad,
mistottu on palju arutatud selle Ule, kas neid &adsmarki (patsiendi ravi ning teaduslik
uurimistdo) on vaéimalik dhitada ning kui jah, skaidas (vt nt Beauchamp & Childress
2001, Brody & Miller 2003, King & Churchill 2008Rrobleeme edastavate ndidetena on
ennekbike valja toodud topeltpimedad randomisegrityplatseebokontrolliga
ravimiuuringud, mis on sekkumisepdhised inimuurthguaga ka vahetulemustest
mitteteatamine ning taiendavate testide ja protsede tegemine (vt Menikoff, Miller &
Brody).
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Randomiseerimine tdhendab, et uuritavad jaotat@kseevatesse gruppidesse
juhusliku valiku alusel. Oluline on, et uuritav refeiks, et sekkumine voib tdhendada nii
seda, et uuritav vOib sattuda nii aktiivsesse gruggle puhul toimub selline sekkumine,
kus organismi mdjutatakse ainega, mida uuritak8egruppi, kus sekkumine tdhendab,
et uuritav saab platseebot ehk ainet, mis ei saastddmakoloogiliselt mdjuvat ainet ja
mida kasutatakse uuringus toimeaine vordlusainex@ud juhul tuleb tahelepanu
suunata sellele, et Maailma Arstide Liidu Genfi lde&tsiooni jargi tuleb patsiendi huve
pidada professionaalse tegevuse esmaseks pridkdeddn alust eeldada, et patsient-
uuritava huvi on saada ravi. Seega kui patsiendaamseeritakse ning ta saab
topeltpimeda uuringu kaigus platseebot, siis déligus arst ei tdida oma professionaalse
tegevuse esmast prioriteeti. Niisiis on oluline,netarstid ja uurijad kui patsiendid ja

uuritavad oleksid teadlikud tegevuste erinevusisg erinevatest eetilistest ndudmistest.

Oluline on mdista, et uurimistéds osalejad vdivadda kasu/hiivesid uurimistoos
osalemisest, kuid need on arvestades ettevétmiseaeke ja sihte juhuslikidSee aga
tdhendab, et uurijal on kohustus uuritavaid mikigpiiateerida, kuid neil ei ole kohustust
maksimeerida konkreetse uuritava terapeutilist hBvedy ja Miller on valja toonud, et
hea uurimist6d jaoks on vajalik adekvaatse infomed ndusoleku olemasolu, mis
omakorda eeldab, et uuritav on aru saanud, et tamdoimub uuringuprotokolli alusel,
mis ei ole loodud eesmargiga tagada osalejale maturvdimalikku personaalset hive
(Brody & Miller 2003).

Uhe konkreetse kasitluse uurimistoo eetika jaoksvélja pakkunud Ezekiel J.
Emanuel, David Wendler ning Christine Grady. Nenoadvélja toonud seitse nduet,
mida tuleb taita, et oleks vdimalik réékida eetdis uurimistoost. Tegemist on
universaalsete nduetega, mida tuleb kohandada vadtstkohalikele tervisealastele,
majanduslikele, kultuurilistele ning tehnoloogiékt tingimustele, st nad on

kontekstuaalsed.

’ Silmas peetakse lihiajalist perspektiivi ehk khiéué saamist konkreetse uuringu raames. Kahtleamata
voimalik vaita, et kasu saadakse pikas perspektiéhi parema véimaliku ravi jmt.
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Need seitse nduet on: 1) sotsiaalne voi teaduélktus — tervise ning teadmiste edendus
peavad tulenema uurimistoost; 2) teaduslik poOhjersda- uurimistodé peab olema
metodoloogiliselt tapne; 3) diglane subjektide kalt teaduslikud eesmargid, mitte
haavatavus voi eesdigus ning hiivede ja kasudesjaiig potentsiaal hiivedeks, peaksid
madaratlema, missugused kogukonnad saavad uuringkoleks ning missuguseid
sissearvamise kriteeriume konkreetsete isikute Ipkdmsutatakse; 4) soosiv hivede ning
kasude suhe — uurimisto0 protokolli kontekstis pehviskid olema minimeeritud,
voimalikud hived suurendatud ning v8imalik hidveiwididele ning thiskonna jaoks
saadav teadmine peavad riskid Ulles kaaluma; Slmsétu eetiline ekspertiis —
sOltumatud indiviidid peavad uurimistdd l&bi arutaming selle heaks kiitma, seda
muutma voi selle katkestama; 6) informeeritud néelso- indiviidid peavad olema
uurimistdost informeeritud ning nad peavad olemdnad oma vabatahtliku ndusoleku
uurimistoos osalemiseks; 7) austus potentsiaajagigha uuringusse haaratud osalejate
vastu — uuritavate privaatsus peab olema kaitsted, peab olema vdimalus uuringus

osalemine katkestada ning nende heaolu Ule tutelej@alvet pidada (Emanuel jt 2000).

Olles valja toonud uuringueetika erinevuse Kkligekt eetikast ning Uhe
konkreetse kasitluse printsiipidest, mille taitmisarral on vbéimalik raakida eetilisest
uurimistdost inimesel, votan jargmisena vaatluse iaimuuringute erinevad liigid ning
toon sisse jaotuse sekkumise pohised ning mitteseide pohised inimuuringud.
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4. Inimesel tehtav uurimistdd: sekkumine kehalisse
puutumatusse

Mdoiste ,sekkumine” tdhendab ké&esolevas toos figisgiekkumist, st uuring
toimub inimesel, tema organismil ning seda mojls¢asekkumise teel 1abi uuritava aine
(ravimi kliinilised uuringud, nt eelnevalt kasitlet randomiseeritud platseeboga uuring)
vOi teiste diagnostiliste, preventiivsete vOi terafliste sekkumiste kaudu (muud
biomeditsiinilised inimuuringud, nt mahe- voi fusldnaalse produkti tarbimine, kehalise
koormuse talumine teatud spetsiifilistes tingimastéhasproovide votmine ndelbiopsia
teel voi viibimine teatud keskkonnas, nt madaladagkk magnetvali). KGikide nende
sekkumise vormide puhul on oluline, et uuringuslejad oleksid kaitstud sekkumisega
seotud riskide eest, mis hdlmavad muudatuste daisumist fuusilise kontakti,
keemilise jmt muudatuste kaudu. Sekkuv uurimistéfilab inimuuritava kohalolu ning
uuritava enda poolset osalemist (nt uuritava aife produkti tarbimine, harjutuste

tegemine/koormuse talumine, uuringuprotseduurideinine).

Eelpool sai valjatoodud mdju, mida meditsiinieetig@hiprintsiipidele avaldas
Teise maailmas6ja jarel ilmsiks tulnud natsiarstidgevus, peale mida sai alguse

autonoomia ning informeeritud ndusoleku ndude Vkidki

Kui veelkord ajalukku tagasi vaadata ning heit& pikile inimsuse vastastele
kuritegudele, mida saatsid korda arstid natslikaksamaal ning mille avalikuks tulek
uuringueetika péhiprintsiipe muutis, siis tuleb mda, et kdik neédnende arstide poolt

[&bi viidud uuringud kvalifitseeruvad sekkuvatekginguteks.

R&aékides sekkumispbhistest inimuuringutest ningngus osalejate kaitsmisest
ei saa modda vaadata fuusilisest kahjuohust. Fiédiahjuoht kujutab endast fuusilist

vigastust ning valutunnet ja kannatamist. Lahtudegedo konventsiooni lisaprotokollist

8 Luude, lihaste ning narvitransplantatsiooni ekipendid, kiilma talumise eksperimendid, malaaria
eksperimendid, eksperimendid erinevate murkidegailiseerimiseksperimendid jmt.
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ei loeta sekkumist h8lmavate inimuuringute puhdkpebamugavustunnet kahjuks ning
seega puudub alus ka kahjuohuks. Koik flsilisedhjuahud esinevad kehalise
sekkumise hetkel, uuritavat on véimalik nendesvitada ning votta uuritavalt vastav
nousolek (NOmper 2005: 39).

Vabatahtlikku osalemise ehk ndusoleku ndue panuiakerdselt selgesdnaliselt
kirja Nurnbergi koodeksis. Robert J. Levine ont@@nud kolm filosoofilist alust, kuidas
on pbhjendatud informeeritud ndusoleku nduet. Esittuginedes Hippokraatlikule
manitsusele ,aidata voi vahemasti mitte kahju teba“vdimalik digustada ndusoleku
votmist kui protsessi, mis on patsiendi huvided, m®@el toimetades néhakse ette
mehhanism selleks, et selgeks teha, mida patsiemkis/kasuks peab. Samas kui fookus
on vaid patsiendi hivel, siis see vOimaldaks aefitiching teadlastelt mitte votta
ndusolekut kui nende hinnangul selle tegemine v&&gustada patsienti vOi uuritavat.
Seega sellest pdhjendusest Uksi ei piisa, et péaganinformeeritud ndusoleku nduet.
Teiseks on informeeritud ndusoleku nduet oigustasatsiaalse kasuga. Nimelt
ndusoleku vBtmine aitab kaasa saavutada ,suuriina Buurimale hulgale”, ennetades
uurimistdo alaseid kahtlusi ning téstes uurimiséitevotmise efektiivsust. Ka see ndue
Uksinda ei pea vett, sest seda saab kasutada lekssebt Oigustada ndusoleku
mittevOtmist, sest sotsiaalset kasu saab pareraemida valtides seda mitteefektiivset
ning tihtipeale aegandudvat ndusoleku vdtmise psesis Levine jargi kdige kindlama
aluse ndusoleku ndudele annab eetiline printsiistias inimeste vastu“, mida Levine
moistab labi Belmonti raporti vastava printsiibniinesi tuleb kohelda kui autonoomseid
agente ning piiratud autonoomiaga inimesed vajdiatset ning on digustatud, et nad
seda palvivad“. Kasutades kantiaanlikkermineid, siis see printsiip tagab, et uuritavaid
koheldakse kui eesmarke iseeneses, mitte kui vaietelste eesmarkide saavutamiseks.
Seega ei ole ndusoleku ndude eesmark mitte riskeimaerida, vaid inimesele
valikudiguse andmine (Levine 2003: 197).

° Sigurdur Kristinsson naitab oma artiklis ,Autonoragd Informed Consent: A Mistaken Association?*
(Medicine, Health Care and Philosophilo 10, 2007, pp 253-264), et senikaua kuni infarited
ndusolekut digustatakse printsiibiga austus inimesistu ning kaalutlustega autonoomiast nagu Bdimon
raportis seda tehakse, peab see 8igustus olemaddlik, mitte millilik.
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Jay Katz ning Alexander Capron on vélja toonud nmigeritud ndusoleku
funktsioonid. Nendeks on indiviidi autonoomia edamihe, ratsionaalse otsustamise
soodustamine, pettuse ning surveavalduste valtimavalikkuse hdélmamine, arstide-
uurijate enesekontrollile kaasa aitamine ning auj tema institutsiooni tsiviilse ja/voi

kriminaalse vastutuse vahendamine (Levine 2003).198

Kollek toob vélja, et informeeritud ndusolek onlole eetiline ja juriidiline néue
meditsiiniliste sekkumiste puhul, mis kaitseb patse ja nende pdhidigusi vaarikusele ja
enesemaaramisele. Need digused on inimdigused, toedvad enamik maailma
riikidest. Eetilistes terminites informeeritud ndleku ndue pdhineb printsiipidel ,,austus
inimeste vastu“ ning ,austus inimvaarikuse vastdéed printsiibid valjendavad seda, et
inimest ei tohi vaid vahendina eesméargi saavutddmisga kasutada. Vastupidi, nende
tahte vastaselt ei tohi kaituda, tuleb austada @@odonoomiat, nende véimet kaalutleda
erinevate vdimaluste vahel, teha otsuseid ning iti@mlma teiste poolse sobimatu
mojuta. On oluline tédhele panna, et vajadus infemited ndusoleku jarele meditsiiniliste
sekkumiste ja meditsiinilise uurimistéd puhul inioniiavatel seab piirid riigi, meditsiini
ja kogukonna vdimalustele valitseda indiviidi Ulslitte Uhtegi sekkumist inimese
kehasse ei tohi aset leida ilma vastava inimes& loiag pole oluline kui suurel méaaral
perekond vdi muu sotsiaalne grupp on haaratud et®gemisse, |6puks peab see olema
indiviidi digus otsustada. Kollek toob valja, egds vaarikusele ja eneseméaaramisele ei
ole ainsad viisid, kuidas informeeritud ndusolekiuet digustada. Naiteks kohustust
informeerida uuritavaid Kkliinilise uuringu peamisteasjaoludest vdib pdhjendada ka
tavalise kombekuse vdi minimaalse austusega, meléksteisele volgneme, sest oleme
inimesed. Kuna enamik inimesi tunneb end riivatymaydutatuna, kui teised sekkuvad
nende kehalisse puutumatusse ilma nende ndusolaistan voimalik argumenteerida,
et ndusoleku ndudel on antropoloogilised juureds mn vahemalt teataval méaaral
sOltuvad sotsiaalsetest ja kultuurilistest asjaettidKollek 2009: 126).

Brody toob vélja, et Belmonti raportis on selgeMjendatud informeeritud

ndusoleku vétmise ndude eetiline alus. Paljude Jaolk see ndue vdimaluseks, mille

kaudu anda potentsiaalsetele uuritavatele vOimaitsta end ohtliku uurimist66 vastu.
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See kujutab endast tdiendavat kaitset, seda lidekissele, mis tuleb uurija
sudametunnistusest ning sellest, et uuringule aata&ltumatu hinnang. Belmonti raport
postuleeris pohilise eetikaprintsiibi ,austus ingtevastu“, mis on jagatud kaheks osaks.
Esiteks, indiviide tuleb kohelda kui autonoomsegerde, ning teiseks on ka piiratud
autonoomiaga inimestel Oigus kaitsele. Esimenet na@is see, mis annab inimestele
voimaluse valida, mis nendega juhtub vo6i ei juhis omakorda viib informeeritud
ndusoleku ndudeni ning teine viib asendusndusoleking taiendava kaitse ndudeni,
mida vOetakse arvesse sOltumatu hinnangu andmi@Eistes asju sel viisil kujutab
informeeritud ndusolek endast palju rohkemat kuidvkaitse ara kasutamise vastu
uurimistdoos. Tegemist on tunnustamisega, et uudtagutonoomne toimija, kel on digus
otsustada vabatahtlikult ning olla informeerituds temaga juhtub vaéi ei juhtu (Brody
2001: 11).

Leidub neid, kes ihkavad Nurnbergi koodeksi ndweddjkski uurimistoo ei
vOi toimuda ilma uuritava informeeritud ndusolekutbsoluutsust. Samas peetakse
sellist absoluutsust, nagu seda Nuirnbergi koodekdsida vOib, eetiliselt
kahtlustaratavaks. Moraalne elu kujutab endast komsse paljude oluliste ning
Oigustatud vaartuste vahel, millest tkski ei olsdbutne. Ei ole Ghtegi pdhjust, miks
informeeritud ndusoleku ndue uurimistéds osalensispkaks erandlik olema (Brody
2001: 12).

Kaesolevas peatiikis sai naidatud, et sekkuvat usttiid iseloomustab fldsiline
sekkumine uuritava kehasse ning fuusiline kahjudhtormeeritud ndusoleku ndue
uurimistod jaoks on arenenud jark-jargult alatess@® maailmasojast, olles esimest
korda selgelt formuleeritud Nurnbergi deklaratsispmis omakorda oli Natsi arstide Ule
peetava Nurnbergi tribunali tulem. Selle ajalodlisaelged voib leida enamikest
juriidilistest susteemidest, kus oli keelustatuddgnimese puudutamine ilma tema loata.
Niisiis ajalooliselt on vaja luba teise puudutarkiseseega see, mida informeeritud
nousolekuga kaitstakse, on ennekdike inimese @isuse tema kehalisse
terviklikkusesse sekkumise Ule ning tema vabatdhtfiel pohinevat otsust osaleda voi

mitte. Holm ja Bennett on valja toonud, et oma prees vormis uurimistoo projektidele
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rakendatav informeeritud ndusoleku ndue valjendadias et nbusolek on vajalik kui

uuritavaks on inimene ning ndusolek on kehtiv kamene on kompetentne ndusolekut
andma, ndusolek ei ole sunnitud ning ndusolek dormmeeritud, st uuritavale on

teatavaks tehtud oluline informatsioon uurimist@v& kohta ning sellest infost on aru
saadud ja kaalutlemise tulemusena on antud ndugbleln & Bennett 2001: 108).

Lisaks uuritava poolt antavale informeeritud ndakale on vajalik, et enne uuringu
alustamist on uuringul luba soéltumatult eetikakam®mit, kes on kaalunud uuringuga
kaasnevaid ning seotud riske ning huvesid ning peidl, kui on leitud, et riskid ei ole

tlemaéarased, on antud vastava kooskdlastus uusiiniabiviimiseks. Eeltoodu alusel

vOib vaita, et inimuuringute eetika on ajalooliskitjunenud just sekkuvate uuringute
jaoks, kus peeti vajalikuks kaitsta fidsilise kalfju eest ning austada inimese
terviklikkust ja autonoomset ostust uurimistoos lesese kohta ning selle peamiseks

meetmeks sai informeeritud ndusolek.
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5. Mittesekkuv uurimist6d: uurimistod bioloogilisel
materjalil ja isikuandmetel

Mitte-sekkuvaks uurimistooks peetakse kaesolevas tiirimistood, mis toimub
ilma fuusilise sekkumiseta ehk uurimist66d, misgelh vottes ei toimu uuritaval ning
tema kehal, tema kehaga. Erinevalt sekkuvast usti®dst ei ole mitte-sekkuva
uurimistdo labiviimiseks vajalik uuritava enda kohaning aktiivne osalemine. Samas
on kohalolu aspekt tdiendav karakteristik, mitteelerium. Mitte-sekkuvaks vaib pidada
ka vaatlusuuringut, mis eeldab uuritava kohalodu dn isekisimus, kas uuritav sellest
teab vdi mitte ning kas peaks teadma voi mitte)d kus puudub kontakt ning sekkumist
uuritava kehasse ning selle mgjutamist ei toimu.

Samuti peetakse kdesolevas t66s mittesekkuvakmistitoks uurimistood, mille puhul
uuringumaterjali saamiseks on vaja minimaalne seiika (nt vereproovi vétmine, TU
Eesti Geenivaramu puhul 50 ml veeniverd). Tulerteggjaolust, et sellise uurimist66
eesmark on uurimistoo vastaval bioloogilisel malérjkoeproovidel ja sealt saadavatel
andmetel ning vastava info seostamine nt uuritamddeinfoga, saab véita, et uurimist6o
toimub isikust eemal, mitte konkreetsel isikul gania kehal ning seega kvalifitseerub ka

see mittesekkuvaks uurimistdoks.

Kahtlemata vo6ib kisida, et kui uurimistd66 ei toinmimesel, siis kas rangelt
vottes on tegemist inimuuringuga? Missuguse vatgkesitab mittesekkuv uurimistoo
inimuuringute moistele, seda k&esolevas t60s eitlétds ent tunnistatakse, et pikas
perspektiivis ei saa sellest kisimusest modda vaadéaesolevas t00s moistetakse

inimuuringuid laias maottes, hdlmates ka mitte-selekuurimistoo.

Mitte-sekkuvat uurimistdod voib jagada andmebaagiddiseks ning muuks
mittesekkuvaks uurimistooks. TOO autor liigitab nvéise alla nt sotsiaalteaduslikke
meetodeid kasutavad uuringud (nt juba eelpool mainivaatlus), mis toimuvad

biomeditsiinilise teadusliku teadmise saamiseks.
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Millised voiksid olla naited mittesekkuvast uurind@ést nii nagu see t60s
eelnevalt mé&aratleti? Kuidas klassifitseerida uwgutn kus uuritakse patsiendilt
operatsiooni kaigus eemaldatud materjali, st patssnab loa, et seda materjali ei
havitata, vaid lubatakse teadustto(k)s kasutad&gswajad)? Kaesolevas to0s tehtava
jaotuse alusel kuuluvad eelnimetatud naited uuttts mittesekkuvasse kategooriasse.
Seda seetbttu, et sekkumine ei toimu uuringu t@ting teiseks on antud vastav
autoriseering materjali kasutamiseks uurimistoogtegekkuva uurimistod naideteks on
ka uurimistdd terviseinfol, haiguslugudel ja meithisegistritel ehk siis uurimist66, mis
toimub isikuandmetel, ilma igasuguse flusilise sehiseta ning millega kaasnev risk on
ennekdike vaid informatsiooniline.

Uheks Ulelldiseks uueks tendentsiks on info kogarkimondamine erinevatesse
andmekogudesse, seda ka biomeditsiiniliste ininmguite puhul. Samuti tuleb vélja tuua,
et on erinevaid andmebaase: meditsiiniregistrid,igysugude ehk terviseinfo
andmebaasid (nt Tervise Infosiisteem, surma pohjagtster, tuberkuloosiregister) ning
erinevad koe- ja geeniandmepangad (TU Kliinikumiofmogiateenistuse koepank, TU
Eesti Geenivaramu/JK Biobankjt). On vdimalik, et alustatakse uue andmebaasigg
hakatakse selle tarbeks eraldi andmeid koguma. Samwdimalik, et kasutatakse juba

varasemalt olemas olnud andmebaase voi bioloogiiegerjali kogusid.

Tartu Ulikooli Eesti Geenivaramu tegutseb 2001.taaalguses jéustunud
Inimgeeniuuringute seaduse alusel. Geenivaramu a@eprkovide, DNA kirjelduste,
terviseseisundi kirjelduste, sugupuude, geenianglijeetgeenidoonori isiku tuvastamist
vdimaldavate andmete kogu, mille loob ja mida peattutav tdotleja, kelleks on alates

2007. aasta aprillist Tartu Ulikool.

Igal taiskasvanud inimesel on vdimalik otsustadas kta soovib saada
geenidoonoriks voi mitte. Ta on vaba seda otsiesttégema, mistdttu saab vaita, et
traditsioonilist vabatahtliku osalemise nduet ommailik jargida. Kahtlemata vo6ib kisida,
kuivord ta peaks arvestama oma perekonna ja lateedasve ja arvamusi selles osas, ent

antud juhul on kdne all otsuse kui sellise tegefiaingetamise vdimalikkus, mitte see,
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kas inimene moistab end labi perekondlike ningtéeseoste voi mitte. Samuti voib
otsustamisel oma rolli mangida potentsiaalse geemaori teadlikkus sellest, et tema
geeni- ja terviseandmeid séilitatakse kodeeritusast see asjaolu vOib muret
privaatsusriskide parast vdhendada. Kodeerimineaidiab thelt poolt inimesel endal
oma andmeid teada saada, erinevalt sellest kui @ddanontimselt sailitatakse, ning
vOimaldab ka inimeseni tagasi tulla ja kisida tdaraid andmeid, viimaseks on seaduse
jargi vaja eetikakomitee luba. Voimalikku muretyaratsuse pérast voib vahendada ka
teadmine, et andmeid ei saa kasutada kohtuorgpaldsei, kindlustusfirmad, pangad,

haigekassa, to6andjad.

Kui vaadata seaduses kirjas olevat, siis peaks estien geeniprojektis ehk
uurimistéos osalemisega seotud huvid olema ennekdgotud teaduse ning meditsiini
arenguga, samas on aeg-ajalt pakutud ka vdimaloethovi rahuldamiseks, nimelt
saadava isikliku geenikaardi naol. Konkreetsetendesidena on TU Eesti Geenivaramu
inimgeeniuuringute seaduses vélja toodud: geemgute arengu edendamine, teabe
kogumine Eesti rahvastiku tervise ja parilikkusefoimatsiooni kohta ning
geeniuuringute tulemuste rakendamine rahva teppd@gandamiseks, mis kuuluvad kdik
ennekdike sotsiaalse kasutuse kategooriasse. Nudgtarsonaalne ning sotsiaalne huvi
osalemiseks on vaga erinevad ning vastavalt sehalésest huvist ajendatuna inimene

osaleb, tekivad tal andmebaasi suhtes erinevadewdiu

Tervise infosisteem tegutseb 2008. aasta algusessujiud Tervishoiuteenuste
korraldamise seaduse ja sellega seonduvate seamhusinise seaduse alusel. 2008.
aastal kaivitusid esimesed rakendused ning sisteesmdamine toimub kuni aastani
2013. Tervise infosusteem on riigi infoststeemilbuuandmekogu, milles td6deldakse
tervishoiuvaldkonnaga seotud andmeid tervishoiuteerosutamise lepingu sdélmimiseks
ja taitmiseks, tervishoiuteenuste kvaliteedi jaspatdi diguste tagamiseks ning rahva
tervise kaitseks, sealhulgas tervislikku seisurid@ijastavate registrite pidamiseks ja

tervishoiu juhtimiseks.
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Ka tervise infoststeemi puhul on véimalik eristadadmebaasi erinevaid
kasutusi: kasutamist personaalsetel ning sotsiehlseesmarkidel. Uhest Kkiiljest
toodeldakse andmeid patsiendi raviks ning patsignguste tagamiseks, teisalt aga
rahvatervise kaitseks, tervishoiuteenuse kvalitaadamiseks, mis ennekdike on kull

thishive huvides, ent seelébi teenivad tegelilkaiinkividuaalset huvi.

Tervise infosusteemi puhul on vabatahtliku osalemigng ndusoleku kiisimus
teistmoodi reguleeritud kui see on TU Eesti Geewmivas puhul. Nimelt tdlgendatakse
asjaolu kui patisent laheb arsti juurde abi saamkimisi nbusolekuna, st nbusolekuna,
mis annab nii loa sekkuda kehalisse puutumatusské&na isikuandmete tootlemiseks.
Patsiendil pole véimalust keelata andmete tootlemsaest see tahendaks uhtlasi enda
ilma jaamist tervishoiuteenusest. Tulenevalt asgtol et antud t60 keskendub
uuringueetikaga seotud kisimustele, siis ndusgbelalt- ja vastuargumente, mis tekivad
ennekdike raviga seotud olukordades, st persoriahlsesmarkidel, t66s pikemalt ei
kasitleta. Samas tuleb valja tuua, et inimeste des/i on saada kvaliteetset
tervishoiuteenust ning seega asjaolu, et koikifle ateks andmebaasis, on nii nende endi
kui Ghiskonna huvides. Andmete, mida on vaja sals@eks kasutusteks ehk uhishtive
edenemiseks ning mille puhul on vaja kdigi osalestsaa kogumine olla vabatahtlik.
Samuti on leitutf, et andmebaasi isikustamata andmete sotsiaalsedukad peaksid

olema voimalikud ilma andmesubjektide ndusolekuta.

Maailma Arstide Liidu deklaratsioon meditsiinilistandmebaasidega seotud

eetilistest aspektidest, mis parineb aastast 2002tab jargnevat:

Progress meditsiinis ja tervishoius s6ltub kvattiekindamise ja riskide maandamisega seotud
ettevdtmistest ning meditsiiniuuringutest, sealhslgretrospektiivsetest epidemioloogilistest
uuringutest, mis kasutavad inimesi, nende koosjasiihiskondi puutuvaid terviseandmeid.
Andmebaasid on vaartuslikud infoallikad selliseksviseandmete sekundaarseks kasutamiseks
(punkt 5).

ning

19 vt Eetika toodriihma eksperthinnang tervise infaséisti seaduse eelnduga (06.10.06 versioon, arvestade
01.12.06 ja 10.12.06 muudatusi) seonduvate eetiliatikute, eetiliste probleemide ja nende vainalik
lahenduste kohta http://www.e-
tervis.eel/images/stories/visioonidokumendid/eetikdie teise etapi_tulem 151206_final.pd{vaadatud
04.06.2010).
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Hoolega tuleb tagada, et informatsiooni sekunddadsgsutused ei takistaks patsiente info
usaldamisel nende enda jaoks vajalike tervishoijaduste korral, ei kasutaks &ra nende
haavatavust ega vBeta sobimatul viisil &ra patsiemqgoolt arstidele osaks saanud usaldust” (punkt
6) (WMA 2002).

Lisaks juba olemasolevatele ja hetkel loomisel alele andmekogudele on
jarjest enam hoogu saanud ettevotmised, mida vinbtada andmebaaside vorgustikeks.
Uheks selliseks naiteks orBiobanking and Biomolecular Resources Research
Infrastructure (BBMRI). Tegemist on andmebaaside vorgustikugas kiluliseks on
juurdepéaas ning andmete jagamine ning mis seesditbbetdgiendavaid valjakutseid seoses

informatsioonilise enesemaaramisega.

Valja on toodud, et biopankade t6eline vaartusmistbos seisneb nende seoses
andmesubjekti meditsiinilise ja elustiili andmete@ellist liiki info ei ole atraktiivhe
mitte ainult meditsiinilise uurimistoo tegijateleaid ka poliitikutele, otsustajatele ning
mida on v@imalik ara kasutada nii positiivselt, mtgithi arengu hivanguks kui ka

negatiivselt, kedagi diskrimineerides (Townend(02: 137).

Eetiliselt aktsepteeritud positsiooniks on pikkagaelnud ,ndusoleku vétmine
vOi anonUmiseerimine (Laurie 2008, viidatud Hanmss@009: 10). Valtimaks
terminoloogilisi raskusi soovitab Hansson kasutdflaoopa Ravimiameti (EMEA)
klassifikatsiooni: anonttimsed proovid (sellised]lghiei ole mingit seost doonoriga,
kuigi vbib-olla Gldine kirjeldus, nt mees, 50-5%llse ja sellise kolesteroolitasemega);
identifitseeritud proovid (lingitud indiviidiga n@ viisil, mis teeb nad koheselt
identifitseeritavateks); lihtne kood (otsene limiliviidile tavaliselt 1&bi suvalise numbri-
ja tdhekombinatsiooni voi vootkood); topeltkoodgsagitab, et proovi ja indiviidi info
Uhendamiseks on vaja taiendavat koodi) ning anosgmnitud proovid on sellised, mis
on kas varem identifitseeritud voi kodeeritud, &gad ning koodi voti on havitatud ning

seega linki indiviidile enam ei eksisteeri (Hans2009: 10).

Mitte-sekkuvat uurimist6éod ei iseloomusta mitte jkalt, mis tekib 1abi kehalise
sekkumise, vaid kahjuoht, mis tekib labi konkreetsi&u kohta kaivate andmete

kogumise, avaldamise ning vastava informatsioosutamise. See kahjuoht tekib seoses
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sellega, et informatsiooni pdhjal tehakse otsus@ity see vOib mdaarata ara teiste
inimeste suhtumise ja osaks saadava kohtlemisgaSae vajalik omada kontrolli enda
kohta kaiva personaalse info Ule. Niisiis vOib &étpua, et mittesekkuva uurimistoo

puhul on peamiseks mitte flitsiline, vaid informadsiiline kahjuoht.

Informatsiooniline kahjuoht tdhendab vOimalikku agiyset tagajarge, mis voib
tekkida juhul kui rikutakse konfidentsiaalsuskolusst (Nomper 2005: 43).
Informatsioonilist kahjuohtu peetakse populatsipéhiste geeniandmepankade puhul
kdige olulisemaks. Nomper leiab, et peamine pohpigs uuritavad/osalejad vaarivad
kaitset informatsiooniliste kahjuohtude eest sdisselles, et kui info on kord juba
avalikuks saanud, siis pole garantiid, et sedatanaisuhtes negatiivselt ara ei kasutata.
On vadlja toodud, et informatsiooniline kahjuoht @ie meditsiiniliste ja geeniinfo
andmebaaside puhul uus ja eriline, vaid pigem ta@gNomper 2005: 45). Samuti tuleks
tdhele panna véidet, et uuritavad/osalejad vaartedtdet, kuid vélja pole toodud, et see
kaitse peaks olema sama moodi kui sekkumise p@higeistoo puhul, 1abi isiku poolt

antava vabatahtliku informeeritud konkreetse néelsal

Hansson kirjeldab informatsioonilist kahjuohtu kwhtu rikkuda isiku
personaalset terviklikkust (Hansson 2005; CampB8D6). Hansson leiab, et vastav
kahjuoht ei ole spetsiifiline vaid biopankadeleidvadib esineda igat tidpi tervise alase
uurimistéd puhul ning lisab, et biopankade kasusamiigne piiramine voib kaia vastu
osaliste huvidele, sest nemad on ka uurimistoomustest voimalikud kasusaajad
(samas). On oluline teadvustada asjaolu, et inftaimaniline kahjuoht voib esineda igat
tulpi tervisealase uurimist6d puhul. Kahjuks vdikai ja jalle kohata arvamust, et kui
uuringuprotokoll invasiivseid protseduure ette @éen siis uuringuga seotud riskid
puuduvad, kuna tegemist on nt andmete retrospekt@nallilisiga, mis naitab selgelt, et
vastava kahjuohu teadvustamine ning tunnistaminkgsvodlla parem. Campbell peab
vajalikuks valja tuua, et andmepanga vastutajataljurite ilesanne on tagada, et tehtav
uurimistdo oleks vastutustundlik ning et tulemusesitataks valesti, nt kbmu tekitavalt
(Campbell 2006).
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Hofmann, Solbakk ja Holm mainivad, et on argumernitied, et ainus risk, mis
biopankadel tehtava uurimist66 puhul esineb, osqealse terviklikkusantegrity) ja
privaatsuse rikkumine, mis saab aset leida vag] kiii uurimist60 sisaldab isikuandmete
tootlemist. Teisalt, vOttes arvesse terviseinfoidanon vdimalik saada bioloogilise
materjali analltsist, kombineerides seda muu teinfiega, peetakse biopankadel
tehtavat uurimist66d Uldjuhul uuritavale olulisekskiks. Tapsemalt on vaidetud, et
tegemist on informatsioonilise kahju riskiga (Hofmajt 2009: 6). Samuti mainivad
Hofmann, Solbakk ja Holm, et on vdimalik argumentde®e et informatsiooniline
kahjuoht biopankadel tehtaval uurimist66l on erilidiiki, sest tegemist on
informatsiooniga identiteedi kohta ning lisaks a&ufd ning tulevaste haiguste kohta.
Veelgi tugevama argumendina vastava eristaatusisekai mis puudutab biopangas
olevat informatsiooni, on asjaolu, et bioloogilistaterjali on vdimalik tagasi viia
omaniku juurde ning seda ilma muu terviseinfoga skeunata, nii nagu see on
kohtumeditsiini puhul. Seetdttu bioloogilist matdrisaab kasutada, et kindlaks teha isiku
identiteet ning Uhendada seotud terviseinfo vastauaiga. Seega just bioloogilise
materjali tagasiviidavus ning seostamine muu midiitsfoga on Uks neid aspekte, mis
moraalses mottes eristab biopankadel tehtavat isiGdd teistest meditsiinilise
uurimistoo liikkidest (Hofmann jt 2009: 10).

Kisimus, mis meditsiini- ja geeniinfo andmebaasadd@asneb, on kusimus
geneetilise info eriparasusest. Sgren Holm naigabgeneetilises infos ei ole midagi
erilist, et geneetiline info ei erine ega ole tahismuust tervisega seotud informatsioonist
(Holm 1999: 97). Pdhjus, miks kiputakse geneetiisafole erilist staatust omistama,
seisneb geneetilises essentsialismis ning gersestili determinismis. Esimest
valjendatakse arusaamaga, et ,me oleme meie geenid'tdahendab, et geneetiline info
kujutab endast infot inimese pdhiolemuse kohta, mitsegeneetiline info osutaks vaid
juhuslikele tunnustele. Eeltoodud maéaratlus tekik@bimuse, kuidas eristada geneetilist
infot mittegeneetilisest? Kas informatsioon ver@grigohta on naiteks geneetiline voi
mitte (Holm 1999: 98). Teise lahenemise jargi 'gdesn meie saatus’. Niisiis on geenid
need, mis maaravad &ra, kuidas meie elu kujunelma®a Veel Uks podhjus, miks

geneetilist infot on eriliseks peetud, on see, astav info kirjeldab inimbioloogiat

30



Louk
Uuringueetika raamistikud
stigavaimal tasemel (Holm 1999: 99), mis varemroinestele kattesaamatu, kuid enam

mitte.

Geneetilist informatsiooni on peetud eriliseks pEgate tunnusjoonte tottu.
Esiteks on ta tbenaosuslik, prognoosiv, teiseksb v{irglastele edasi kanduda,
kolmandaks annab infot teiste isikute kohta ninganeaks on tegu vaga tundliku infoga
(samas). Holm votab endale llesandeks naidata,astawad karakteristikud on ka
mittegeneetilisel tervisega seotud informatsioonil.

Alustuseks mainib ta asjaolu, et geneetiline infdbvolla ka mitteprognoosiv.
Voib ju naiteks geenide kaudu vélja uurida, misswvaiimad inimesel on, kuid see info ei
utle meile midagi rohkemat. Seevastu tervisesséupunfo, nt maovahk viitab sellele, et
inimesel ei pruugi kauaks elupéevi olla voi kdrgaekterooli tase annab mdista, et
inimesel on oht sidamehaiguse tekkeks (samas)nrsaet geneetiline info on eriliselt
tundlik, tuleneb eelkdige geneetilise essentsialipwpulaarsusest. Samas esineb ka
mittegeneetilist tervisega seotud infot, mida plesta vordselt vdi isegi rohkem
tundlikuks. Naiteks viimasel ajal on p&aevakordastiud kiisimus seoses HIVga (Holm
1999: 100). Samuti ei tee ka kdigi loetletud kaeaktikute koosomamine geneetilist
infot eriliseks, sest naiteks informatsioon kaasdsgiud suifilise kohta on
etteennustatav, jarglasele Ulekantav, teiste kitith andev ning tundlik informatsioon

(samas).

Holmiga samal seisukohal, et geneetiline info e@neerteistest tervise kohta
kéaivatest info liikidest, on Thomas H. Murray. KauMay toob alustuseks ara kolm
peamist pohjendust, miks geneetilist infot peetadskseks. Geneetiline info vdib: 1)
ennustada indiviidi voimalikku meditsiinilist tuldku paljude seisundite kohta; 2) teeb
teatavaks personaalset infot vanemate, laste, agakie kohta; 3) nii nagu ajalugu on
naidanud, vBidakse geneetikat kasutada selleksingtsi osatada (Murray 1997: 62).

Indiviidi tulevase tervisliku seisundi kohta anndvainfot ka naiteks

kolesteroolitase vdi varajane HI-viirus, mistéttuuivhy jareldab nagu Holmgi, et
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geneetiline info ei erine muust meditsiinilisesfost (Murray 1997: 64). Kui Uhel
pereliikmel on naiteks tuberkuloos, siis on see naé&0igi jaoks, kel on oht nakatuda
voi kes koos selle inimesega kas koolis voi tod&d. Kuigi mure sugulaste parast voib
avardada tundlikkust geneetilise info suhtes, eutmunformatsioon sellest asjaolust
tulenevalt eriliseks (Murray 1997: 65). Mis aga rkahdasse, voOimaliku
diskrimineerimise tunnusesse puutub, siis on vdknaliskrimineerimine nt soo,
nahavarvi, usutunnistuse vmt pdhjal. Ei ole mingitist vaitmaks, et on O0iglane
diskrimineerida mittegeneetiliste tunnuste alukeid on ebadiglane geneetiliste faktorite

alusel (samas).

Eelnevalt sai tuginedes Hofmannile, Solbakkile @rhile ning seda biopankade
nditel, valja toodud, et infomatsiooniline kahjuahtk peamine risk, mis mitte-sekkuvat
uurimistdod iseloomustab, saab ilmneda vaid siisukuwimistod sisaldab isikuandmete
tootlemist. Niisiis tuleb nii nagu sai vaadatud-ije meditsiinieetika p&hiprintsiipe, heita

pilk isikuandmetega seonduvale.

Isikuandmed on mis tahes andmed tuvastatud vostatava fludsilise isiku kohta
ning seda soOltumata sellest, millisel kujul v6i mis need andmed on. Isikuandmete
puhul eristatakse delikaatseid isikuandmeid, kubuldkad néiteks etnilist paritolu ja
rassilist kuuluvust kirjeldavad andmed, andmediseseisundi vai puude kohta, andmed
parilikkuse informatsiooni kohta, biomeetriliseddamed, andmed seksuaalelu kohta.
Kehtiva seaduse kohaselt on isikuandmete tdotlemmésikuandmetega tehtav toiming,
sealhulgas isikuandmete kogumine, salvestamineagt@mine, sailitamine, muutmine ja
avalikustamine, juurdepddsu vobimaldamine isikuandlage paringute teostamine ja
valjavotete tegemine, isikuandmete kasutamine tanse, ristkasutamine, thendamine,
sulgemine, kustutamine vdi havitamine, v6i mitungeketatud toimingut, sdltumata
toimingute teostamise viisist ja kasutatavatesewnditest. Ka pelgalt andmete sailitamine

isikustatud kujul on andmete t66tlemine.

Valjendatud on seisukohta, et isikuandmed on midsaiist, mis kuuluvad

lahutamatult andmesubjekti juurde, need moodustdi@glimina tema identiteedi ja
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nende toé6tlemise (le peab seetdttu andmesubjéétitaovoli ise otsustada Eeltoodud
seisukohast l&htuvalt on vdimalik vaita, et igariase puhul annavad tema isikuandmed
kokku tema n-6 minapildi, mis méaaratleb ara, kesdbine on ja mida endast kujutab
(fGasilised omadused, suhted teistega jpm), stimaillon tema identiteet. Sellel on
iseseisev vaartus, olles lahutamatu osa inimedeksisest ning moétestatud eneseteadvus
vOi enesest teadlik olek on see, mis vaid inimesiseloomulik on. Seetdttu peab
inimesel olema d&igus ise kujundada seda pilti, &siith teistele paistab, vahemalt nii
palju kui selle mdjutamine reaalselt vdimalik oneaBuse alusel on isikuandmete
tootlemine lubatud (ksnes andmesubjekti ndusolekul, seadus ei satesta teisiti.

Etteruttavalt vGib Oelda, et satestab, aga sedaalist kajastatakse hiljem pikemalt.

Jeroen van den Hoven on oma artiklis ,Informatia@cinology, Privacy and the
Protection of Personal Data" vélja toonud moraalspdhjused, miks kaitsta
isikuandmeid. Nendeks on 1) informatsioonip8hingjliaht {nformation-based harijn
2) informatsiooniline ebavoérdsusinformational inequality, 3) informatsiooniline
ebadiglus ipformational injusticg Lisaks toob ta vélja ka neljanda pdhjuse. Nelgan
moraalse pohjuse liiki piiramaks identsusega seotulise informatsiooni levikut vdiks
nimetada personaalseks autonoomiaks. See on vdaijuedada enda moraalset elulugu,
esitada end sel viisil nagu peame stindsaks ja akdjiveflekteerida oma moraalsete
elukdikude ule ning hinnata ja kindlaks teha omaaalseid valikuid ning seda ilma
teiste sekkumise ja kriitilise Uksisilmi vahtimiaating ilma surveta alluda ,normaalsele”
vOi sotsiaalselt soovitud identiteedile. Samutimitaia, et kolme esimest pohjust jagavad
nii liberaalid kui kommunitaarid, nad mdlemad vastavad kahju tekitamisele,
ekspluateerimisele ning diskrimineerimisele. Nela&hjus on aga seotud liberaalse
ise’ga ning see liberaalselt mdistetud ise on s@g,soovib ise otsustada, mida endast

mdelda ning mida oma eluga peale hakata (Hoven: ZX#B319).

Informatsiooniline enesemdaaramisbigus, mida peetalibeks pohidigustest,

lahtub inimese huvist kontrollida enda kohta kaiwdgbrmatsiooni. Informatsiooniline

" Tanan siinkohal seda juriidilise kérgharidusegmist, kellega sel teemal méne aja eest raakida sai
kes avaldas soovi, et temale tema praeguse amatifitth nimeliselt ei viidataks.
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enesemadaramisdigus tdhendab eelkdige Oigust kidraima isikuandmeid. Mida see

0igus endast kujutab? On see absoluutne voi tdatgubtudel ka Gleskaalutav?

Tuntuim ja olulisim informatsiooniga seonduvaid kidigsi reguleeriv instrument on
Inimdiguste ja pdhivabaduste kaitse konventsio@rKjl IOK artikli 8 alusel:

(1) Igauhel on 6igus sellele, et austataks tema ergejakonnaelu ja kodu ning
korrespondentsi saladust.

(2) Voéimud ei sekku selle diguse kasutamisse muidukkoskdlas seadusega ja kui
see on demokraatlikus Uhiskonnas vajalik riigi @digku, Uhiskondliku
turvalisuse vOi riigi majandusliku heaolu huvidekorratuse voi kuriteo
arahoidmiseks, tervise voi kolbluse voi kaasinirmésguste ja vabaduste kaitseks
(10K 2010).

Nimetatud konventsiooni alusel saame vaita, et Diguwaelu kaitsele ei ole
absoluutne. Pdhidiguste puhul saavad selle llaulaabaid see, et vaja on kaitsta teist
ning veelgi olulisemat po&hidigust. Uurimistdost kidies peab selle eesméark olema
selline, mis nBuab seda, et eraelu kaitse kaaletales (Beyleveld 2006: 161-162).

NO&mper on vdlja toonud, et andmepangad on kui atelReevandused, mis ei sobitu
traditsiooniliste  andmekaitse  pdhimbtete ja  progortaalsuse  printsiibiga.
Proportsionaalsuse pohiprintsiip on, et informaisiokvaliteet ja kvantiteet peavad
olema proportsionaalsed nende riskidega, mis otuddmnkreetse andmete tddtlemise
toiminguga, milleks ndusolek vdetakse. Veelgi enarfgrmatsiooniga varustamine on
pohimdtte jargi mbeldud selleks, et andmesubjekksase kaaluda huve ja riske — see on
protsess, mis hdlmab, véhemalt teoorias, teatawahahgut proportsionaalsusele
(Bygrave, L. A. & Schartum, D. W. 2009: 164). Sapnantsiip peaks kehtima ka siis kui
nousolekut ei vOeta, uurimistod toimub ilma ndukota ning keegi teine (uurija,

eetikakomitee) kaalub huve ja riske.

Kéesolevas peatikis selgus, et kui sekkumise pahisenistod puhul on pdéhiline

fuusiline kahjuoht ning kehaline terviklikkus, simitte-sekkuva uurimist66 puhul on
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selleks informatsiooniline kahjuoht. Informatsiolome kahjuoht tekib siis kui
uurimistéds kasutatakse isikuandmeid. Selleks saadeldud isikuandmete ja
informatsioonilise enesemaéaramisega seotud pobiks#is. Selgus, et informatsiooniline

enesemaaramine ei ole absoluutne 6igus, vaid #kgka.
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6. Mittesekkuva uurimist6d valjakutse sekkuva
uurimistoo eetikale

Kéesoleva peatiki eesmargiks on ndidata, et seldeupiihise uurimistdo eetika
raamistik on muutunud kusitavaks. Teatud juhtud@b vsekkuva uurimistdoo eetika
laiendamist mittesekkuvale pidada ebamdistlikukam&s ei tule sellest vaitest valja
lugeda kogu senise uurimistod eetika kahtluse a#admist, sest vaatluse all on

ennekdike mittesekkuva uurimistdo eetiline raarkisti

On valja toodud, et teatavatel juhtudel (nt Uhi&)inGuab, et uurimistoo kui
selline aset leiaks ning kui enne uurimist60 algastole vdimalik informeeritud
ndusolekut saada, v8ib uurimistdd labiviimisesem@v vaartus olla piisavalt suur, et
oigustada erandit informeeritud ndusoleku néudBsbdy 2001: 12-13). Brody mainib,
et on kolm tuntud erandit, mis on laialdaselt tistatud. Need on asendusndusolek laste
ning kognitiivsete hairetega isikute puhul, uuritdés hddaolukordades, valtimatu abi
puhul ning sellise uurimist6é puhul, kui tegemist mittesekkuva uurimistddga (nt
uurimistdo olemasolevatel andmetel voi bioloogllisaterjalil). Brody mainib, et praegu
on tegemist ajaga, kus peamine debatt informeenftiubolekust uurimistéos téhendab

kisimust, kuidas luua sellele ndudele erandid (B2@D1: 13).

Diagnostiliste ja terapeutiliste meditsiinilistekkumiste ning meditsiinilise
uurimistod puhul ndhakse informeeritud ndusolekuitdetilise kaitumisesine qua non
Kuidas on lood aga mittesekkuva uurimistdoga? HpnBennett toovad valja, et mis
puutub kudede hoidmisesse ja sailitamisse ningdmiasse geneetilisse testimisse, voib
valja tuua kaks probleemi, mis puudutavad infornteer nGusoleku informatsiooni
komponenti. Esimene puudutab seda, et geneetilamgndos ja uurimistd6 voivad olla
vaga komplitseeritud ning see teeb kisitavaks, &asvoimalik tavalist inimest
informeerida sellisel maaral, et ta oleks véimelim®rmeeritud ndusolekut andma. See

on probleem, mida geneetiline uurimistod jagab kowsste biomeditsiiniliste
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uurimistoddega (Holm & Bennett 2001: 108). Moistegja seotud probleemidele on
osutanud ka Hofmann (2009: 128).

Teine probleem on tingitud asjaolust, et kudesabssiilitada maéramata aja ning seega
on vOimatu ette ndha, missuguse uurimistoo jaokd h#jem kasutatakse (Holm &
Bennett 2001: 108-109). Kui kogutud koeproove ea diakida indiviididega, vOib
informeeritud ndusoleku ndue naida liiga rangerean&s paljudel juhtudel koed, mida
kasutatakse geneetilisel testimisel, omandavadiusgisel maaral, et neid saab nt labi
haiguslugude linkida inimeste ning nende jarekidiga. Koos selle v@imaliku
Uhendusega tekib ka risk kahjulikest tagajargedeSinates endas vdimalust saada
soovimata informatsiooni enda geneetiliste eelsondite kohta (Holm & Bennett 2001
110).

Hoedemaekers jt vaidavad, et informeeritud noksgakub kaitset, sest see
annab potentsiaalsetele uuritavatele vBimalusadadliske, mida nad ei soovi vétta.
Genoomi uurimise puhul on need riskid identifitéeer kui privaatsusriskid, mis on
seotud kogumise, séilitamise, meditsiinilise jaegitise info ning bioloogiliste proovide
kasutamise ning uurimistdd tulemuste teatavaksntesgga (Hoedemaekers jt 2007:
416). Personaalse ning geneetilise info avalikustanvfib viia stigmatiseerimise ja
diskrimineerimiseni. Seega toimingud nagu anonUemisene, kripteerimine ning
usaldusvéaarsete osapoolte kasutamine, mis on téé@lfatud selleks, et kaitsta uuritavaid
privaatsusega seotud riskide eest, on palvinud paltjelepanu. Autorid on seisukohal, et
privaatsusriske saab adekvaatselt kontrollida. Mergates on informeeritud ndusoleku
juures problemaatiline see, et on raske aktsepeeemdiviidi teatavat kontrolli

norgenemist isikuandmete ja bioloogilise mateijéi (samas).

Kollek on valja toonud, et kuigi informeeritud n@lsk on laialdaselt
aktsepteeritud eetilises diskursuses, siis sellaktjine rakendus erinevates
meditsiinilistes, sotsiaalsetes ning kultuurilistdsontekstides tekitab erinevaid
valjakutseid. Naiteks meditsiinilises kontekstiformeeritud ndusoleku ndude rakendus
vOib ravi ning uurimist66 puhul erinev olla. NOusklt raviks peetakse véhem

probleemseks, sest patsient on olukorras, kusj& \&bi ning tihtipeale ei ole tal palju
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valikuvBimalusi sellises situatsioonis. Kuigi pat#i peab pdhimdtteliselt ndus olema
raviga ning tal on digus sellest keelduda, peetaksamikel juhtudel vaikimisi
nousolekut ifmplicit consent piisavaks (Kollek 2009: 132-133). Samas, mis phut
ndusolekusse uurimistdds, siis tuleb eristada eaideuurimistod liike. Kui Kliiniline
uurimist6d vOib kaasa tuua fuusilisi riske patselie ning sellistes uuringutes
osalevatele uurijatele, pole see nii naiteks epidrogiliste uuringute voi biopankades
tehtava uurimist6o puhul (Kollek 2009: 133). Kumagguseni on informeeritud ndusolek
olnud oluline kliiniliste ravimiuuringute konteksti Sellisel juhul patsienti mdjutatakse
otseselt ning ndusolek voetakse selgelt definekniting selgete piiridega uurimistoo
jaoks. Koeproovidel tehtav uurimist6é6 on tavaligelitud eesmaérgiga luua Uldistatavat
teadmist vOi rahvatervise nimel ning indiviidi ode#t fldsiliselt ei mojutata. Selliste
juhtumite puhul on peetud konkreetse ndusoleku n@immadistlikuks. Tulenevalt
asjaolust, et proove on vaja tulevikus tehtavamistod jaoks ning erinevaid vdimalikke
uurimistdosid ei saa kindlapiiriliselt paika paraal, mil ndusolekut vBetakse, oleks nii
ajaliselt kui rahaliselt kulukas votta uus ndusdlgk uue uurimistoo jaoks (Kollek 2009:
133). Veelgi enam, mdnedes meditsiini valdkondategu seda on tervisepoliitika voi
hoolitsemine rahvatervise eest, peetakse informugkendusolekut kasutuks (nt O’'Neill
2003).

Kaye utleb, et informeeritud ndusolek ning Sigustkollida, kuidas personaalset
infot on kasutatud, on meditsiinilist uurimistoodiyalutavate juriidiliste dokumentide
ning inimdigusi puudutava Oigusteaduse pdhipribidii Kdige laiemalt tunnustatud
informeeritud ndusoleku definitsioon parineb Hedgineklaratsioonist (2008, artikkel
24).

Inimestel tehtavate meditsiiniuuringute puhul pégb potentsiaalset uuritavat isikut adekvaatselt
teavitama uuringu eesmarkidest, meetoditest, rahmasallikatest, vdimalikest huvikonfliktidest,
asutustest, kuhu wuurija kuulub, uuringu loodetavdstsust ja vdimalikest riskidest,
ebamugavustest, mis vbivad uuringuga kaasnedailad&st muudest asjakohastest uuringuga
seotud aspektidest. Potentsiaalset uuritavat ttdabitada tema digusest uuringus osalemisest
keelduda vdi katkestada uuringus osalemine igdl ibjea karistuseta. Erilist tdhelepanu tuleb
poorata potentsiaalsete uuringus osalevate isikotegkreetsetele teabealastele vajadustele ja
meetoditele, mida selle teabe edastamiseks kaks¢ateDlles veendunud, et potentsiaalne
uuringus osaleja on teabest aru saanud, peab @rsh@ni muu sobiva kvalifikatsiooniga isik
saama uuritava vabatahtliku ja infomeeritud nduaglesoovitavalt kirjalikult. Kui ndusolekut ei
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ole voimalik kirjalikult esitada, peab mittekirjklndusolek olema ametlikult dokumenteeritud ja
kinnitatud.

Sellise informeeritud ndusoleku maaratluse peamisédded (need on probleemsed
biopankade infrastruktuurile, mis aitavad kaasanaetd jagamisele) on, et ndusolek peab
olema vbetud enne uurimistdo algust, kdik uurintidtfpeavad olema ara maaratud ajal,
mil ndusolek vbetakse ning indiviid vBib ndusoldkal ajal tagasi votta. On praktiliselt
voimatu ellu rakendada informeeritud nodusolekutissdl kujul, nagu see on kirjas
Helsingi deklaratsioonis, tihedate sidemetega Uaennd maailmas, kus andmete

jagamine on muutumas normiks, et palvida jatkuabastust (Kaye 2009: 205).

Sellises olukorras ning kdige selgemalt on see iédankade puhul, kus ’laia
ndusolekut® on peetud lahenduseks neile ndusolekuga seotuimbtele. Laia
ndusolekuga annab inimene ndusoleku osaleda genoormise alases uurimistdos,
teades et andmeid vOidakse kasutada tulevikus galidi ning erinevatel eesmarkidel
ning taiendava kasutamise korral taiendavat nokablei tule anda. Lisaks vOib osana
laiast ndusolekust anda indiviid ndusoleku sellek¢emaga uuesti uhendust voetakse, nt

kui vajatakse taiendavat infot voi proove (Kaye 20206).

Kaye toob vadlja, et osalejatel ei ole kontrolli opersonaalse info tle kui nad on
andnud ndusoleku info kogumiseks (Kaye 2009: 206)kusib, et kas lai ndusolek on
sobiv meede biopankade vdrgustikus toimuva andijagemise puhul. Tema s6nul see
kisimuseasetus toetub suuresti ideele autonoommisin see, mida soovitakse kaitsta.
Néaiteks mdned (Salvaterra jt, Caulfied, Brekke @ithes}* arvavad, et selleks, et
indiviid saaks oma autonoomiat ellu viia ja otsdat@ma osalemise ule meditsiinilises

uurimistdos, peaks teada olema info kdikide uutiddide kasutuste kohta. Ent kas see

2 Tanan Andres Soosaart, kes on vétnud vaevaksrdeteklaratsiooni eesti keelde télkida.

3 Tuleb tunnistada, et heal lapsel n-6 mitu nimeaks laiale ndusolekulérpad consenton kasutusel ka
avatud ndusolekopen, ent raagitakse ka tihjastignke) ndusolekust ning pimedadilihd) ndusolekust.
Avatud ndusolekust on kirjutanud oma doktorit66 ANBmper Qpen Consent — A New Form of Informed
Consent for Population Genetic Databas€artu: Tartu Ulikooli Kirjastus, 2005).

14 salvaterra jt 2008. Biobanking Together: A Unifistbdel of Informed Consent for Biobanking. —
EMBO ReportsVol 9, No 4, p 313; Caulfield 2007. Biobanks aldnket Consent: The Proper Place of
the Public Good and Public Perception RationaleKing's Law Journal Vol 18, No 2, pp 209-226;
Brekke and Sirnes 2006. Population Biobanks: Theckt Gravity of Informed Consent. Biosocieties
Vol 1, No 4, pp 485-398.
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tdesti peaks nii olema ja kas autonoomia on sdidmtis see, millele keskenduda tuleb?
Kas oluline on autonoomia kaitsmine vo0i see, efitavad ja nende andmed oleksid

kaitstud?

NOmper on vaitnud, et laia ndusoleku kasutamisgbdmkades tehtava uurimistd6
puhul on vaidetud, et piisav on teada n-0 mangleeegnmitte koiki detaile uurimistoo
kohta, mis biopangas ning biopangas olevate andpesittehakse. Kui selle alusel on
inimene ndustunud oma info biopanka andmiseks gaks voimalikeks kasutusteks,
olles teadlik, et biopanka kasutatakse kui resgLsss ei tohiks taiendav info selle kohta,
et see andmekogu on osaks suuremast uurimistodustiagst, olla problemaatiline.
Vélja on toodud, et see nduab suurt usaldust @saleplt ning ei vdimalda inimesel

otsustada selle Ule, missuguses uurimisttos telwghye 2009: 206).

Missugused on need kaasnevad asjaolud ja varjukiijetavale seoses geeni- ja
terviseinfo andmebaasidega? Sekkumise pohise widitneetika Uks keskne mdiste on
minimaalne risk, mis tdhendab seda, et kui polstaeldada, et uuritav saaks uuringust
otsest kasu, siis vdib uuringut teha juhul, kuilesd ei kaasne suuremat riski kui
minimaalne ning suuremat koormust kui minimaalnas kandmetel tehtav uurimist66
kujutab endast minimaalset riski vOi tekib seosewln@baasidega tdiendavaid,
spetsiifilisi riske, mida tuleb arvesse votta? Wés on alust selle termini kasutamiseks
mittesekkuva uurimist6d puhul? NOomper naitab, et Ameerika standardite jargi
populatsioonipdhised geeniandmepangad ei kujutaemat riski kui minimaalne, siis
paljud autorid on ka teist meelt (nt Kaye, Merz(j)§dmper 2005: 67). See erimeelsus
tuleneb sellest, et populatsioonipdhiseid geeniapdmku nahakse vahem Uhishive
teenistuses olevat kui muid populatsioonipbhisaidmisprojekte ning et nad lihtsalt
kujutavad endast suuremat kui minimaalset risklejatele, sest andmebaasile paasevad
ligi erinevad uurijad, mist6ttu ei ole uuritavadaem kaitstud samasuguse usaldussuhtega
nagu nad on siis, kui uurijateks on Kklinitsidtid andmepangad on n-6 andme

kaevandused, mis ei sobitu traditsiooniliste ancarie& pohimdtete ja proportsionaalsuse

15 Ka see on vaidluskoht, sest alati ei pruugi se®lt, vt t66 Kliinilise eetika ja uurimistéd eemust
kasitlevat osa.
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printsiibiga ning spetsiifilised riskid vdivad tekla seeldbi, et andmebaasi pidevalt
uuendatakse, taiendatakse ning ristkasutatakse @Bio@005:68). Hofmann on vdlja
toonud, et otsustavaks asjaoluks on kiisimus sellegtas me praegu saame teada ja ette

arvata madalat riski tulevaste uurimisprojektidaydyHofmann 2009: 128).

NOmperi arvamuse puhul tuleb téhelepanu juhtidachsle, et kisimusele
minimaalse riski kontseptsiooni kaudu vastatesuldfautor sellest, et sekkumise pohine
eetiline raamistik peaks selles osas kehtima areim&timuvale mittesekkuvale
uurimisttole. Kuid kas see ikka peaks nii olema™Nér toob valja, et andmepangad ei
sobitu traditsiooniliste andmekaitse pohimobtetegga laiendab sekkumise pdhise
uurimistoo eetikat geeniandmebaasidele. Samas nhdlestuda, et uuteks asjaoludeks on
andmebaasi pidev uuendamine, tdiendamine ja rigtasne, vOimalik

tagasikodeerimine, teadmata on konkreetne kaskdgafamise aeg jpt.

Olukorras, kus Uhelt poolt on valja mdeldud ja lesstit aktsepteeritavaks n-0 lai
ndusolek, on selles teisalt nahtud reeglite |6daemdt. Takala on nentinud, et
geeniandmepankadel toimuva eetilise uurimistoolteegnuutmine toob kaasa sarnased
muutused teistes uurimisté6 valdkondades ning pétjusel, et geeniinfo ei ole erilitfe
ning osaliselt seetdttu, et laias laastus on eatgeveeglite pdhjendus sama, mistottu
reeglite muutmine Uhes vdib viia sarnaste tagaglegeteistes valdkondades (Takala
2007). Tekib kusimus, kuivérd pbdhjendatud on oodetareeglite péhjendus on sama?
Kas oluline on vaartus, mida kaitstakse ja see,se&fla kaitstakse, selle poolt

argumenteeritakse voi ainult see, kuidas sedat&l#s?

Vaatame Takala vaidet reeglite laias laastus savhgepduse kohta. Toome taas
kord valja, et kehalise sekkumise puhul leiti, afavon tunnistada uuritava autonoomiat
ning on vaja konkreetset informeeritud ndusolekutgnlisame, et mittesekkuva
uurimistéd puhul peab uuritav ise saama otsustaok identiteedi ning seega andmete
kasutamise ule. Niisiis on vdimalik néha, et teataméaral on pdhjendus sama. Kuid kas

see on piisav? Kas see on peamine asjaolu, midasipidada? Kas pdhjenduse samasus

5 T66 autor ndustub siinkohal Takalaga, et geeniaiferine oluliselt muust meditsiinilisest infost.
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kaitseb uuritavat soltumata sellest, missugusanistdoga on tegu voi sbltub pdhjendus
ka sellest, missuguse uurimistddga on tegemist? dlagleks keskenduda kiisimusele,
millal peab uuritav/andmesubjekt saama ise otsasjadmillal voib selle otsustamise

teistele n-0 Ule anda?

Andmetel tehtava uurimistod puhul, kus uuritavavgaisuse kaitset peetakse
oluliseks, ei tdhenda see koikidel juhtudel sedan@&usolekut tuleb alati kisida.
Kodeeritult, st sellisel viisil, et uuritava privisas on kaitstud, on teatud juhtudel lubatud
isikuandmete todtlemine ka ilma ndusolekuta. Se#&amaseda, et mittesekkuva
uurimistéd puhul saab rakendada taiendavaid ettgsalaindusid ja kaitsemehhanisme
ning kasude ning kahjude kaalumine Uhiskonnas amuwauh teistsuguse tulemuse Kkui
sekkumisel p&hineval uurimistédl. Samuti tuleks dlakvaite puhul kisida, mis on
oluline? Kas see, et reegli pbhjendus on samaedi st oodatav tulemus — uuritav ise
ning tema andmed on kaitstud — on sama? Kui men&gi@t oluline on, et tulemus oleks
sama ehk uuritav ja tema andmed oleksid kaitstiisl,kas mitte viisid (antud juhul
reeglid ja pdhimdtted), kuidas seda saavutada, rovevad, soltudes sellest, mida ja

milleks kaitstakse, missugused on ohud ja missutasesdimalikud ettevaatusabindud?

Takala on vélja toonud, et olemasolevad geeniandnggd kujutavad
uuringueetika juhtnododridest ja pohiprintsiipidesihtudes probleemi, sest paljud
pdhikontseptsioonid ei nai enam kehtivat (Takal@720105). See seisukoht naib
eeldavat, et sekkumise pohised uuringueetika palskptsioonid nagu ndusolek, aga ka
konfidentsiaalsus, peaksid kehtima ka mittesekkuuamist6d puhul. Niisiis oleme
joudnud kusimuseni, et kas peaks voi mitte? Kaslast laiendada sekkumise p&hiseid
uurimistoo eetika reegleid mittesekkuvale? Kaesol&yd autor leiab, et ei ole. Seda
mitte vaid seetdttu, et paljud pdéhikontseptsiooeid ndi enam kehtivat. Kui need
pohikontseptsioonid enam ei kehti, siis nad ei gakkuda ka vastavat kaitset selleks,
milleks nad on ellu kutsutud. Sekkumisepdhine uistiti® eetika raamistik on valdkonna
spetsiifiline ning seega ei saa pakkuda kaitsdt safleks ta pole ette nahtud. Isegi kui

teataval maaral pakub, siis jaab kisimus sellendhse otstarbekusest.
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Takala leidis, et tuleb olla ettevaatlik, enne kakata reegleid Iddvendama, sest
vastavate reeglite muutmine toob kaasa sarnasedtusal teistes uurimistoo
valdkondades ning seda seet0Ottu, et geneetilimeanble eriline ning osalt seet6ttu, et
laias laastus on erinevate reeglite pohjendus s&amas reeglite |6dvendamisest
raakimine nditab, et l&htutakse n-0 samasuse fiists et sekkumise pdhise
uuringueetika reeglid peaksid kehtima ka andmebehdehtavale uurimistodle. Voib
ndustuda sellega, et geneetiline info ei erine mmeditsiini- ja terviseinfost ehk siis
delikaatsetest isikuandmetest. Eelnev sekkuva fesekkuva uurimistt66 vordlus néitas,
et uurimistod liigid on oluliselt erinevad, mistdtt6d autor leiab, et kuigi reeglite
pdhjendus vodib olla sama — soov kaitsta uuritavat ele alust arvata, et sama raamistik
peab kehtima kdikidele inimuuringute tidpidele. S@mleiab autor, et sekkuva
uurimistod eetilist raamistikku ei tuleks laiendaaidttesekkuvale, ei ole alust radkida
reeglite l16dvendamisest ning kaasneda voivast i@téise raamistiku Glekandumisest
teistele uurimistod valdkondadele. Kéesolevaga atéidt Takala argumendid seoses
vOimalike kaasnevate muutustega uuringueetikattsealates vaartustes, reeglites ja
normides on v@imalik tagasi lukata. Eristuse tegemsekkuvate ja mittesekkuvate
uuringute vahel ehk keskendumine uurimistod oleteuge kaasnevatele riskidele ning
nende maandamisele peaks olema taiendav arguniEisset valtida dhe uurimistoo
eetika raamistiku Ulekandumist teisele, tuues kaawdttesoovitud vaartuste

prevaleerimise.

Kaesolevas peatukis naidati, et mittesekkuva ustini puhul on praktiliselt
vdimatu ellu rakendada informeeritud ndusoleku n&edisel kujul, nagu see on kehtiv
sekkuvale uurimisto0 eetikale. Samuti naidati, @emlust arvata, et sekkumise pdhine
eetiline raamistik peaks laienema mittesekkuvalemiatddle. Kuigi laias ndusolekus on
nahtud reeglite [6dvendamist, [&htub see seisukekituva raamistiku laiendamisest, mis
pole digustatud ning pole alust arvata, et eatilistamistike teisenemine tooks kaasa
muutused sekkuva uurimistoo eetika jaoks.
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7. Milline eetiline raamistik voiks sobida mittesek kuvale
uurimistoole?

On voimalik vaita, et Kkliinilisel uurimistoél ninggeeni- ja terviseinfo
andmepankadel tehtaval uurimistddl oluline vahem@lt viimasel juhul ei ole isik ise
enam uurimistoo objekt, vaid tema informatsioongnkoeproov on see, mida ta jagab,
lisaks toimub uurimist6d kui selline uuritavast eéming seeldbi muutub vdimatuks

kontroll ,oma"“ andmete ule.

Hofmann jt (2009) on vélja toonud, et uuritava jga@k pruugi pohikisimus olla
mitte selles, et ta ei tea milliseks uurimistooksna bioloogilist materjali kunagi
tulevikus kasutatakse, vaid selles, et see v0ibkudk tema privaatsust ja
konfidentsiaalsust. Seet6ttu tuleb keskendudalsegk nimetatud aspektid biopankade
juures oleksid turvaliselt tagatud, mitte pidevediskenduda autonoomia ja ndusoleku
kisimustele. Me vdime ndustuda sellega, et ollaks&orras, kus autonoomse otsuse
tegemine biopangale kaasa aitamises ei ole voimatikseda senikaua kui me teame, et
kasutusele on vdetud vahendid, mis tagavad priveatga konfidentsiaalsuse kaitse
(Hofmann jt 2009: 14). Oluline on mdista, et automia vOib véljenduda ka teisel
tasandil, nt avalikus diskussioonis selle Ule, mgssed voiksid olla need mehhanismid
ja institutsioonid, mis kindlustaksid andmete jagquidega usaldusvaarse umberkaimise.
Nimetatud lahendus vdib anda inimesele paremaek&its individuaalne konkreetne
nousolek, mis protsesside keerukuse tottu ei sabktidt informeeritud olla. Viimasele

aspektile juhtisid tdhelepanu ka Holm & Bennett.

Tanapaevase isikuandmete kaitse ja seelabi kamiatsroonilise eneseméaaramise
diguse sisuliseks lahtekohaks peetakse teoorideittasiku Gigust privaatsusele ehk
eraelu kaitsele (Tikk ja Nomper 2007: 72). Inforsiabnilise enesemaaramisdigusega on
seotud teisedki kontseptsioonid, nimelt andmekaitseg konfidentsiaalsus. Isiku
oigusest privaatsusele, tema oigusest olla Uksietima tuleneb kontroll andmete

kogumise Ule. Kui rddgitakse andmete avaldamisesigde jagamisest inimestega, kes
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varem vastavast infost teadlikud ei olnud, tulebngua konfidentsiaalsuskohustus.
Andmekaitse roll on luua diglane keskkond andmeétiélemiseks (Nomper 2005: 168-
169).

Nousolek isikuandmete to6tlemiseks kehtib vaid Juhkui see on antud
vabatahtlikult, kui ndusolekus on kirjas, mille t@niseks luba antakse, mis on
tootlemise eesmaérk ning info selle kohta, kelleldraete edastamine on lubatud. Lisaks,
kui tegemist on delikaatsete isikuandmetega, tskta asjaolu selgitada ja votta selle
kohta taasesitamist vBimaldav kirjalik ndusolek usidekut vaib igal hetkel tagasi votta,
ent sellel ei ole tagasiulatuvat jdudu. Isikuandmgiotlemine ilma ndusolekuta on
lubatud vaid erijuhul, kui tegemist on andmete Ilgratsega teadusuuringu voi riikliku
statistika tarvis. Sellisel juhul vdib andmesubjélvastamist voimaldaval kujul toddelda
andmeid ilma ndusolekuta tksnes juhul, kui parasadtamist vdimaldavate andmete
eemaldamist ei oleks andmetdotluse eesmargid ersawutatavad vOi oleks nende
saavutamine ebamadistlikult raske, st uuringu tgasteanangul peab uurimistooks olema
Ulekaalukas avalik huvi ning andmesubjekti Oigusi kahjustata tlemdaaraselt (vt

tdpsemalt isikuandmete kaitse seadus, paragrahv 16)

Informeeritud ndusolek andmekaitses on privaatagiseks, see nduab vahem
infot kui sekkuva uurimist6d puhul — piisab valdkanvoi kasutuse selgitusest ning nagu
eelpool mainitud sai, esineb olukordi, kus ndusaielei ole vaja (naiteks kui
isikuandmete tootlemine toimub teadusuuringu vdiliku statistika loomiseks ning
andmete tootlemine toimub kodeeritud kujul). Lisbksile kontrollida enda kohta kaivat
infot ning olla ise otsustajateks, voib andmesuldjedhk mittesekkuvas uurimistoos
osalejal, olla huvi, et (ara antud) infot kasutaw@kigesti, eesmargiparaselt, tema enda
huvides, mitte tema vastu, ning huvi mitte saag&ranineeritud ning stigmatiseeritud.
Ent samuti huvi, et areneks teadus, et tervishaigaks paremini planeerida, et tema
saaks paremat ravi(teenust). Nendest viimaste#taatud erandite lubatavus, st see et
andmeid on lubatud teadusuuringu vajaduseks kasWadeistel eesmarkidel kui neid
algselt koguti ning kodeeritul kujul lubatud sdtita ka tulevaste teadusuuringute jaoks

ning on olukordi, mil ndusolekut ei ole vaja.
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Isikuandmete kaitse direktiivis (95/46/EC) on msidiilisele uurimistodle antud
eristaatus, sest direktiiv lubab uurimist6d jaokanedeid dldistest isikuandmete kaitse
reeglitest, seda taiendavate ettevaatusabinbudendakiise korral (eetikakomitee

heakskiit, piisavad tehnoloogilised vahendid prisaae kaitseks).

Herman Nys on vdlja toonud, et sellisteks eranditek terviseinfo taiendav
tootlemine teaduslikul eesmargil, pikem sailitamkue teadusliku kasutuse jaoks algselt
vajalik, terviseinfo tootlemine ilma selgesdnalisusolekuta, terviseinfo tootlemine
tervishoiu eemarkidel, terviseinfo té6tlemine Ulekega avaliku huvi korral ning erand
andmesubijektile antavast infost ning andmesubjeltdepaasu digusest andmetele (Nys
2004). Nende erandite nimetamine kannab siin edsmaitamaks, et esineb olukordi,
mille puhul on kokku lepitud, et meditsiinilise thestoo puhul on ndusolekut puudutavad
andmekaitse reeglid Ules kaalutavad. Kuigi vaid st eranditest sisaldab oma nimes
Ulekaalukat avalikku huvi, siis ka teised teenigadla sama eesmarki. Selnick on vélja
toonud, et avaliku huvi kontseptsiooni kasutataksaviisilisse tegevusse regulatiivse
sekkumise Oigustusena, piirates eraisikute voinlekse et saavutada kogukonna poolt
vaartustatud eesmaérke (Feintuck 2004: 179).

Maailma Arstide Liidu deklaratsioon meditsiinilistandmebaasidega seotud
eetilistest aspektidest, mis parineb aastast 2002tab jargnevat:

Dokument ka&sitleb ka ndusolekuga seonduvat, sediiges 16-22. Naiteks:

Patsiente peab informeerima nende terviseinfota@isest andmebaasis ja eesmarkidest, milleks
seda informatsiooni vBidakse kasutada (punkt 16).

ning

Teatud tingimustel vib isiklikku terviseinfot lida andmebaasi ndusolekuta, naiteks kui see on
kooskdlas seadusega, mis on kooskdlas selle doldigendi on olemas luba selleks spetsiaalselt
maaratud eetikakomiteelt. Sellistel erandlikel juddl tuleb patsiente informeerida nende kohta
kaiva informatsiooni potentsiaalsest kasutusestlaSsegi siis, kui neil ei ole 8igust olla selle
vastu (punkt 18).

Samuti lisatakse, et

Kus iganes vdimalik, peaks andmete sekundaarsetdwmssel need olema deidentifitseeritud. Kui
see ei ole vBimalik, peaks siiski eelistama varuede vOi kodeerimise kasutamist kergesti
identifitseeritavatele andmetele (punkt 24) (WMAO2D
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UNESCO universaalne bioeetika ja inimdiguste deltlaooni artikkel 9

.Privaatsus ja konfidentsiaalsus" satestab jargmp&aprintsiibi:

Asjasse puutuvate isikute privaatsust ning nendsopealse informatsiooni konfidentsiaalsust
tuleb austada. Nii palju kui vahegi v6imalik, tulkinni pidada sellest, et sellist informatsiooni ei
tohi kasutada voi avalikustada muudel eesmarkidehked, milleks see on kogutud vdi milleks
nousolek on antud ning seda kooskblas rahvusvahefiggusega, eriti rahvusvaheliste
inimdigustega (UNESCO 2005).

Toetudes UNESCO rahvusvahelise bioeetika komitlgitaeale memorandumile
avab Jeanine-Anne Stiennon printsiibi sisu jarghieta Oigus privaatsusele garanteerib
mitmel viisil kontrolli personaalse info Ule. Sedrab ligipddsu personaalsele ning
meditsiinilisele informatsioonile ning tagab ndudee, et indiviidi erinevatesse
privaatsfaaridesse ei sekkutaks. Privaatsus on ekaitee Ulene, sest teatavaid inimese
privaatsfaare, mis ei ilmne andmete tootlemisel, \@imalik kaitsta labi Oiguse
privaatsusele. 2. Konfidentsiaalsus viitab eribsaing usaldusel p&hinevale suhtele, nagu
see on uurija ning uuritava ning arsti ja patsievahef’ ning mis tagab, et jagatud
informatsioon jadb saladusse, konfidentsiaalsekg seda ei avalikustata kolmandatele
isikutele, valja arvatud kindlalt mé&é&ratletud ohdi huvi, mis OGigustab selle
avalikustamise siseriiklikus diguses. 3. Privaasotulisust on tunnustatud mitmetes
juriidilistes instrumentides, nagu OECD juhend patsuse ja ule piiri edastatavate
andmete kaitseks (1980), isikuandmete automatisderiootiemisel isiku kaitse
konventsioon (1981) ning Euroopa Uhenduse direl@fii46/EU Uksikisiku kaitse kohta

isikuandmete tootlemisel ja selliste andmete vakanhise kohta (Stiennon 2009: 166).

R&ékides privaatsust ja konfidentsiaalsust kasitlewtikli tahendusest toob
Stiennon vadlja, et indiviidide Gigused ja vabadusadkonfliktis 'thishiive’ vajadustega
ning voimalustega, mida infotehnoloogia pakub. Sartddeb ta, et raamistikus, kus
esineb informatsiooniline enesem&aaramisdigus, gap@vaatsuse kaitset tasakaalustada

rahvatervise ning sotsiaalsete vajadustega, tsusdi ning patsiendi pohidigustega (nagu

" On kisitav, kas uurija ja uuritava suhet saabl t@igéaral vordsustada arsti ja patsiendi suhtega. Vt
peattkki uurimistdod erinevus Kkliinilisest praktikasTundub, et viidatud kirjat66 autor esindab n-6
samasuse seisukohta, millega kéesoleva t66 autdustu.
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need on valjendatud deklaratsiooni artiklis 27 kg$ lubatakse vastavate pohidiguste

piiramist Ghiskonna turvalisuse ning tervishoiuamgseks) (Stiennon 2009: 167-168).

On néaidatud, et mittesekkuv uurimist60 vajab teigtst eetilist raamistikku.
Mittesekkuva uurimistoo jaoks on valja toodud (vbhdppers 2005, Hoedemaekers |t
2006) kommunitaristliku raamistiku vajalikkus, reillkohaselt tksikisiku digus ei ole
kdige tahtsam, vaid need digused tuleb kontekitj kus tuleb arvestada ka rahvatervise

ning Uhishivega.

Normid uue, rahvatervise alase sekkumise paradgpitetulekuks peavad olema
loodud selliste legaalsete ja juriidiliste paramiéztnagu autonoomia ja privaatsus
Uleselt. Populatsiooni ning grupi tasandil motleenieeldab praeguste eetiliste ja
juriidiliste printsiipide kontrollimist ja uurimistning avaliku huvi v&i Uhishive
kontseptsiooni arendamist. Olles suunatud pigerdutdiku infrastruktuuri ehitamisele
ning genoomse varieeruvuse ressurssidele kui ketdetele haigusuuringutele
spetsiaalsetel kohortidel, siis pole kahtlust, ehde vdimalik kasulikkus rahvatervise

jarelevalves geneetiliste haiguste vastuvotlikkosas on tohutu (Knoppers 2005: 1185).

Kollek on vélja toonud, et koos uute uurimistodopiteetide, eesmarkide ning
strateegiatega ilmneb vdistlus kahe kontseptsioghel, mis erinevad suhtumises
autonoomia primaarsuse tahendusse. Individualismigkstis peetakse inimese Gigusi ja
huve kdige olulisemateks, sest nemad piiravad, tiggukonna vdi perekonna suutelisust
valitseda indiviidi Gle. Kommunitaarsete kontseptsiide kontekstis peetakse indiviidi
oigusi kogukonna ja riigi vajaduse suhtes sekursddeks, sest kogukonnal vai riigil on
kohustus tagada Oigused ja kord, stabiilsed sd¢sidastruktuurid, seada tervisepoliitika
eesmargid jne (Kollek 2009: 133). Esimene katsea luus normatiivne raamistik on
tehtud ning Kollek viitab Bartha Maria Knoppersi Ruth Chadwicku 2005. aastal
ilmunud artiklile “Human Genetic Research: Emergirgnds in Ethics”. Uus raamistik
kusib praeguse individualistliku mudeli esmasusht&ming réhutab kommunitaarseid
vaartusi ja printsiipe nagu vastastikkus, solidasring kodanikuks olemine. Eesmargiks

on leida tasakaal, et Uhelt poolt oleks kaitstudivid ning teisalt v6imaldada
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uurimistodd dhiskonna hivanguks. See, kas ningdsuisleda saavutada, on praegu

arutluse all (samas).

Hoedemaekers jt on valja toonud, et avalikku hueostakse liberaalse
arusaamaga uhiskonnast. Valitsuse kohus on tagadplek pohidigused nii, et iga
thiskonnaliige saaks realiseerida oma arusaamat ledast. Avalikule huvile kaasa
aitamine tdhendab indiviidide huvide kollektiivéebstamist ning vaarikuse ning selliste
sotsiaalsete korralduste, institutsioonide ja wé#rt funktsioneerimist, mis teevad
vdimalikuks rahuliku reeglipdrase sotsiaalse elingnion vastastikku kasulikud
(Hoedemaekers jt 2006: 418). Viimastel aastateblei traditsioonilised erinevused
liberaalsete ja kommunitaarsete teooriate vahanhemaselged kui nad seda varasemalt
olid. Uldjoontes tunnustavad neo-kommunitaristiddiwiidi Giguste ja vabaduste
suuremat téhtsust ning pudavad leida uut tasakadlviidi diguste ja Uhishive vahel.
Liberaalide viimastes kirjutistes tehakse pulddidridada indiviidide huve ja avalikku
huvi. Nii kommunitaarsed kui liberaalsed kirjutisededavad puhendumise kaitsta
jagatud vabadusi ning pdhivaartusi konkreetseskihizas voi kogukonnas.

Autorid toovad valja, et avaliku huvi ja Uhishivedistetel on midagi Uhist, kuigi
nagemus uhiskonnast ning uhiskonna ja selle Ukmdiisuhtest on erinev. See, mis on
dhine, on Uhiskonna pohivaartuste — vaartuste, mipeetakse vajalikuks
funktsioneerimiseks ning seeldbi on mdistetud khiskiiived — alal hoidmine vai

edasiviimine (samas).

Kaesolevas peatlkis toodi valja taiendavad asjaolomda mittesekkuva
uurimistod eetilise raamistiku puhul tuleks arvesd#ta. Naidati, et informeeritud
ndusolek andmekaitses on privaatsuse kaitseks,n8eab vahem infot kui on vaja
sekkumise pohistel inimuuringutel. Samuti toodijaaét esineb olukordi, kus ndusolekut
ei ole vaja. Tulenevalt huvist, et areneks teaduservishoidu saaks paremini planeerida,
et tema saaks paremat ravi(teenust) on kantud iezahdatavus, st et andmeid on
lubatud teadusuuringu vajaduseks kasutada kalteesenarkidel kui neid algselt koguti
ning kodeeritul kujul lubatud séilitada ka tulevasteadusuuringute jaoks ning on

olukordi, mil ndusolekut ei ole vaja. Toodi valjat tuleb keskenduda sellele, et
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informatsiooniline enesemaaramisdigus peab olemak&alustatud rahvatervise ning
sotsiaalsete vajadustega, turvalisusega ning igmhata pole vajalik keskenduda
autonoomia ja nodusoleku kiusimustele. Lopetuseksditodilja, et mittesekkuva

uurimistéd jaoks on naidatud teistsuguse eetilisamistiku, kommunitaristiliku

raamistiku vajalikkust.
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8. Kontroll ja otsustamine mittesekkuva uurimistoo
puhul

Mittesekkuva uurimist66 puhul on valja toodud, etamiseks riskiks peetakse
privaatsusriski. Samuti sai t60s eelnevalt kasiteteistsuguse raamistiku vajalikkust
mittesekkuva uurimistdé6 jaoks ning et informatsitioe enesemaaramine peab olema

tasakaalustatud rahvatervise ning sotsiaalsetewstaga.

Privaatsust on sageli kirjeldatud kui kontrolli genaalse informatsiooni Ule.
Selline maaratlus on kooskdlas liberaalsete vé@gashagu autonoomia ja informeeritud
ndusolek, keskendudes indiviidide Oigusele kaitstaa privaatsust. Anita Allen toob
valja, et teooriad, mis pdhjendavad privaatsusetvs@isiksuse ja suhete edendamisega
eeldavad individualistlikku arusaama inimditsenguSamas kommunitaarsed ning
hoolitsusel péhinevad arusaamad inimditsengustatdaasa privaatsuse kaitse (Allen
1997: 35).

Laias laastus on vdimalik delda, et enamik privasdg kontseptsiooni kasitlusi
kujutavad endast juurdepddsu voi kontrolliteooriahcyclopedia of Applied Ethics
maaratleb privaatsust kui ligipadsematut tsoonigmd@s, et ligipddsetamatus kujutab
endast sotsiaalset konstruktsiooni, mis varieedltiongalt avalikust (eelkdige poliitilisest)
sfadrist. Tulenevalt era-avalik diinaamikast on gatsust Uldiselt kaitstud kyirima

faciening vaid harva kui rikkumatut digust (Byrne 19849).

Kontrolliteooriate kohaselt tdhendab privaatsusuigiuvi kontrollida enesekohast
informatsiooni. See tahendab, et privaatsuse ukdiligb inimese enda valikutest, sellest,
mil maaral ning missugust informatsiooni soovib kantrollida. Sellise lahenemise

esindajad on ennekdike Alan Westin ja Charles FHeuhtrolliteooria esindajate jargi on

18 Uhiste arutelude kaigus jdudsime tddemuseni, étaptsus on kontroll ruumi, informatsiooni ja
identiteedi juurdepaasu lle (Laas-Mikko, Sutropukdaprill 2009) voi privaatsus on ise otsustamine
eraldatuse hoidmise ja enda kohta kaiva info liilggmile (Laas-Mikko, Sutrop, Louk, november 2009).
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inimesel vBime ja vdimalus ise maaratleda, mis omaptsus ning selle aluseks on
indiviidi autonoomne otsustus (mis avaldub nt laimformeeritud ndusoleku).
Lahenemist, mille jargi on igal isikul privileeg sotstada, mis on tema jaoks tema
privaatsuse rikkumine, nimetavad Persson & Hanssitte-paternalistlikuks (vt Persson
& Hansson 2003: 61).

Juurdepdadasu teooriate kohaselt on privaatsus ésjkurdepaasu piiramine. Need
juurdepaasu piirangud ei s6ltu ennekdike isiku ewndlikutest, vaid selle aluseks on
konventsioonid, normid, ning need eksisteerivadasnsdltumatult. See tdhendab, et
inimene annab otsuse tegemise enda kaest arae tkiédte (nt usaldusvaarsed
institutsioonid). Sellise lahenemise esindajad ome&dike Ruth Gavinson ja Anita
Allen. Paternalistlik privaatsuse definitsioon oer$son & Hanssoni jargi selline, mille
kohaselt indiviidi enda soovid ja eelistused ei omadju sellele, missugust
informatsioonilist juurdepédésu temale peetakse gaitsuse rikkumiseks (Persson &
Hansson 2003: 61).

Beauchampi & Childressi sooviks on, et ette valatestad poliitikad hoolikalt
tapsustaksid, missugused ligipd&su tingimused &ugut endast privaatsuse kadumist ja
missugused mitte vOi missugused privaatsusdigudaumist. Samuti leiavad nad, et
nimetet poliitika peaks tapselt dra maaratlema,sagaseid alasid ja valdkondi tuleb
vaadelda kui privaatseid ja kuhu ei tohi sekkudagrpeaks kindlaks maarama huvid,
mida vOib seadusparaselt tasakaalustada privaatsngga (Beauchamp & Childress
2001: 295).

Salvor Nordali jargi see populaarne definitsioons maaratleb privaatsust kui
kontrolli personaalse info Ule, ei ole kasulik meedende huvide kaitseks, mida
seostatakse informatsioonilise privaatsusega (Nid2@@7: 181). Nordali jargi on see
tingitud personaalse informatsiooni loomusest, rmi@tsiooni delikaatseks ning
mittedelikaatseks jagamisega kaasnevatest raskustes arvutiseeritud andmebaaside
olemusest. Nordali s6nul on privaatsust labi aegselestatud inimestel oleva huviga

hoida enda kohta k&ivat personaalset infot teigtst @ming see soov naikse olevat
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kinnistatud sotsiaalsetesse konventsioonidesseviisakusreeglitesse. Nordali sonul on
voimalik kindlaks teha vahemalt kaks viisi, kuideslgitada seda privaatsus-huvi. Uhelt
poolt on meil tegemist individualistliku arusaamagavaatsusest, kus privaatsust
nahakse kui ,nimeste tbeliselt omast enesearusaamdist kui autonoomsetest
indiviididest* (Rossler 2005:116). Teisalt vOib pd, miks privaatsuse kaitsmist on
oluliseks peetud, olla selles, et sensitivse m@aisiooni avalikustamine vdib olla

kahjustav ning teha inimesi mitmel moel haavatayakistottu voib tekkida habi ning

kitsikus ning voidakse kaotada kogukonna respekgalipuks vOib see olla aluseks
diskrimineerimisele ja stigmatiseerimisele (Frey0@046). Judith Wagner DeCew on
vaitnud, et informatsiooniline privaatsus kaitsetuliviide sissetungide eest ning ka
vdimaliku sissetungiga seotud kartuse eest ja S@aaldab indiviididel otsuseid tehes
kontrollida, kellel on juurdepaas informatsioomi@g mis pdhjusel (DeCew 1997:75).

Graeme Laurie defineerib privaatsust kui teistesdatuse seisundit. Esiteks voib
privaatsust vaadelda kui mitte ligipAdsetavat sigu indiviidi flusilisele voi
psuhholoogilisele isele. Seda nimetab autor rusek §patial) privaatsuseks. Teiseks
vOib privaatsust vaadata kui seisundit, kus indivkiohta olev personaalne info on teiste
jaoks mitte ligipdasetavas olekus. Seda nimetamftamatsiooniliseks privaatsuseks
(Laurie 2002: 6). Pidades silmas mittesekkuva ustiid konteksti, siis kas eelnimetatud
mitte ligipd&setav olek tdhendab, et lldse ei wledepéaasu (st inimene pole avaldanud
soovi uurimistods osaleda) vOi voiks see tdhendaéd, pole juurdepddsu
andmetele/proovidele isikustatul kujul (nt andmedida puhul)? Samuti tekivad
kisimused, et kes kontrollib seda ligipdadsu? Orleleel inimene ise v3i moni
institutsioon? Missugused on voimalikud olukorradtesekkuva uurimisto6 puhul, kus
personaalne info on mitte ligipdésetavas olekustaidé naiteks retrospektiivse uuringu
haiguslugudel ning eeldame, et see toimus ajal draiguslugude digitaliseerimist.
Kuidas on vdimalik patsiendi, kellest on saanuditaur kontroll oma isikuandmete ja
nende kasutamise Ule? Andmebaasi puhul tuleb adesisjaoludega, et pole teada,
millal ning milliseks uurimisté6ks andmeid tulevikukasutatakse. Samuti tuleb
andmebaaside puhul vélja tuua, et infot on sedapéljd (andmed ise, info tehtud ning
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kavandatava uurimist66 kohta, info tehnilise lahesedja tdiendavate ettevaatusabindude
kohta jmt), et tegelik kontroll muutub illusoorsakisig on vaid kaudselt véimalik.

Pohjusi, miks kaitsta privaatsust, nendib Laurie, erinevaid. Laurie jagab
kdigepealt pohjused erahuvideks ning Uldiseks havikrahuvide all peab ta silmas
jargmist: flusilist eraldatust teistest on vaja, ad¢ks vOimalik personaalsete suhte
algatamine ning areng. Teiseks teatav eraldi okenssisund voimaldab indiviidil
reflekteerida oma kogemuste Ule ning neist ppagavKolmandaks on valja toodud, et
on vaja teatud eraldatuse maara, et sdilitada states teatav vaimne stabiilsus ning
privaatsuse puudumine vdib inimest reaalselt kahglss Lisaks ruumilisele aspektile,
esinevad ka informatsioonilise privaatsusega sedtuslid. Informatsioon inimese
seisundi, kaitumise v6i kommete kohta, mida teipedvad vastumeelseks, vdib viia
olukorrani, kus individe hakatakse pOlgama ningishesaavad vagivalla ning
diskrimineerimise ohvrid. On olemas ka Uuldine huprivaatsust kaitsta, ent
paradoksaalsel moel on Uhishiive arendamine ininhestelu nimel see, mis on osutunud

Uheks suurimaks ohuks indiviidi privaatsusele vselasajandil (Laurie 2002: 6-10).

Pingevaélja indiviidi privaatsusdiguse ning uUhiskanmuvi seda privaatsust
rikkuda vahel, on vdlja toonud ka Westin (SteevB992 199). Westin eristas nelja
personaalse privaatsuse seisundit. Nendeks onaarg)dintimsus, anonididmsus ning
vaoshoitus (Westin 1968: 31-32). Eraldatuse puMulisik eraldatud grupist ega pole
teiste inimeste poolt jalgitav. Eraldatus on prigage koige taiuslikum aste, mida
indiviid saavutada vOib. Intimsuse astme puhulliébunimene vaikesesse gruppi ning
tunneb monu eraldatusest lahedastes ning vabadietesuihe v6i mitme indiviidiga.
Vastavateks gruppideks on perekond, s6brad agadkaltektiiv. Anonliimsuse astmega
on tegemist kui inimene on avalikus kohas ning t@eddikke tegusid, kuid teda ei tunta
ara ning teda ei jalgita. Privaatsuse neljas asé®shoitus, tdhendab enda Umber
psuhholoogilise barjaari loomist. Selles astmes isoovib piirata enesekohast
informatsiooni ning teised inimesed on diskreetseshmas). Nende seisundite
funktsioonid on personaalne autonoomia, emotsioeaghbastamine, enesehindamine

ning piiratud ning kaitstud kommunikatsioon (Stee26809: 196).
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Anita Allen on eristanud nelja privaatsuse vorniifiij mis hdlmavad piiratud
ligipddsu persoonile. Nendeks on: informatsiooriliprivaatsus, fudsiline privaatsus,
otsustuslik privaatsus ning omanduslik privaatg\lee( 1997: 33). Informatsiooniline ja
futsiline privaatsus kujutavad endast teisisonipdigsetamatust. Otsustamisprivaatsuse
puhul ei ole tegu piiratud juurdepaasuga, vaid daba v0i autonoomia Uhe aspektiga.
Otsustusliku privaatsuse normatiivsed seletused uvdth tavaliselt poliitilistele
vaartustele. Alleni sdnul tdhendab liberaalne kepitsioon privaatsusest ideed sellest, et
valitsus peab austama ning kaitsma inimeste f@&@siliinformatsioonilise ning
omandusliku privaatsuse huve. Flusilise privaatsalsepeab Allen silmas ruumilist
eraldatust ning Uksindust. Informatsioonilise patsause all peab ta silmas
konfidentsiaalsust, salajasust, andmekaitset niogtr&lli personaalse info lle ja
omandusliku privaatsuse all kontrolli personaatsntiteedi respositooriumite Ule (Allen
1999: 723-724). Alleni s6nul on liberaalse privaastiontseptsiooni tuumaks
ligipddsmatus. Liberaalne arusaam isikulisest, graxalsest valikust tdhendab seda, et
valitsus peab edendama otsustusliku privaatsusegiads huvisid ning seda peamiselt
lubades indiviididel, perekondadel ning teistelitgalsvalistel Gksustel teha palju, kuigi
mitte koiki, olulisi otsuseid mis puudutavad sopywbielu, reproduktsiooni, religiooni
ning poliitilisi Ghendusi (Allen 1999: 724-725).

Eeltoodu alusel on voimalik vdita, et privaatsust ennekbike mdistetud
liberaalses kontekstis. Samuti tekib kiisimus sgllega privaatsuse seost autonoomiaga
ei ole ule tahtsustatud? Mittesekkuva uurimistodybuon naidatud kommunitaarse
raamistiku vajadust. Ka kommunitaristid leiavadpataatsus on oluline vaartus, mida

kaitsta tuleb.

Privaatsust ei tule eelkbige mobista kui indiviidiigdst (futsilisele)
enesemadramisele, vaid kui teatud praktikate Kaitss sbltuvad sellest, et nad on teiste
pilkude eest varjatud (Etzioni 1999: 183). Etzipakub valja kommunitaarse privaatsuse
kontseptsiooni. Ta s6nul kommunitaarne privaatdusstlus vaatleb seda kui ala, kus

toimija (persoon voi grupp) voib digusega, digustabimida ilma avalikustamiseta ning
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teiste sekkumistega. Niisiis vOib privaatsust védalekui sotsiaalselt litsentsi, mis
vabastab teatavad teod uhiskondlikust, avalikust wdlitsuse poolsest ametlikust
kontrollist (Etzioni 1999: 196). Privaatsus on \t84r mida tuleb tasakaalustada hoolega
thishive suhtes ning kiisimus sellest, kumb nelstdtavajab toetust, sbltub konkreetsest
sotsiaal-ajaloolisest  kontekstist (Etzioni 1999: 0RO Niisiis vOib vaita, et
kommunitaristide tédhelepanu on ennekdike keskendiyrivaatsuse ja muude huvide

tasakaalu leidmisele.

Etzioni tddeb, et individualistlikul informeerituchdusolekul on kill teatav
vaartus, kuid toetuda ainult sellele meditsiiniliggvaatsuse kaitsel, on tema arvates
ebapraktiine ning moraalselt kaheldav. Kommungadr vahendid, tugev
eneseregulatsioon, institutsionaalne Umberkujumdng uute tehnoloogiliste vahendite
kasutusele vdtmine, aitavad kanda suurt osa vasdtdeormast (Etzioni 1999: 174).
Koige efektiivsemad ké&sitlused, kuidas toetada teidilist privaatsust ei tohi tugineda
sellisele legaalsele fiktsioonile nagu seda onrmgeritud ndusolek, mida annavad
miljonid patsiendid iga nende kohta kéiva info killing iga kasutuse kohta, vaid peavad
tuginema uutel privaatsust tugevdavatel tehnoldebianing institutsionaalsetel
korraldustel (Etzioni 1999: 182).

On vélja toodud, et inimestel peaks olema voimigkkotsustada, kas nende kohta
kaivat informatsiooni jagatakse teistega ning infatsiooniline privaatsus peaks éara
hoidma selle, et teised saavad indiviidi kohta &&innformatsiooni ilma tema
ndusolekuta. Selles mottes vOib privaatsuse katsatlelda kui autonoomia véljendust,
kui isiku digust teha enda huvidele vastavaid @glsKui privaatsuse vaartus seisneb
indiviidi autonoomia vé&artuses, siis on kontrollrgmnaalse info Ule hé&davajalik,
peamine. Kui aga privaatsuse olulisust ndha enkekiii kaitset diskrimineerimise ja
haavatavuse vastu, siis vdib kontrolli nGuet mdhealetudel 16dvendada. Naiteks on
indiviidide jaoks probleemne omada kontrolli persalse info Ule geneetiliste
andmepankade kontekstis ning seda seet6ttu, etetjere info ei ole rangelt vottes
individuaalne ning samuti seetdttu, et andmebaasigeus on selline, et nurjab
indiviidide vGimaluse kontrolliks (Nordal 2007: 1-8383).
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Kas privaatsuse vaartus seisneb indiviidi autonaowédartustamises voi on
privaatsus oluline kui kaitse diskrimineerimisehgavatavuse vastu? Eelnevalt sai valja
toodud olukorrad, kus laia ndusolekut on peetudsegieeritavaks lahenduseks
ndusolekuga seotud kisimustele. Lai ndusolek t&igndt inimene annab ndusoleku
osaleda mittesekkuvas uurimistdos, teades, et ssrdmeid voidakse kasutada tulevikus
palju kordi ning erinevatel teaduslikel eesmarkidahe Kaye tdi seoses laia ndusolekuga
valja, et uurimistods osalejatel ei ole kontrolin@a personaalse info Ule kui nad on
andnud noéusoleku info kogumiseks. Tema soOnul toé&tigimus ndusolekust suuresti
ideele autonoomiast, mis on see, mida soovitak#st&aning leidub palju neid, kes
leiavad, et selleks, et indiviid saaks oma autoriabeilu viia ja otsustada oma osalemise
Ule uurimistdos, peaks tal teada olema info kdikidemistdéode kasutuste kohta. Samas
ka siin tekib kusimus kontrolli vdimalikkusest ningatusest, nt Holm & Bennett tdid
valja, et uurimist66 voib olla sedavord komplitsest, et tekib kisimus, mil m&aral on
vOimalik ilma erialase hariduseta inimest informéarsellises ulatuses, et ta oleks
vOimeline informeeritud ndusolekut andma. Samukibtekiisimus, et mille alusel
inimene otsustab? Kas oluline on see, et andmetealisus on tagatud ning
privaatsusrisk maandatud voi see, et uuritav isastés osaleda uurimisprojektis X ning
mitte uurimisprojektis Y? Lisaks on juhitud tahedep™® autonoomia ning informeeritud
ndusoleku omavahelisele seosele ning ennekdikeolalga et pole alust arvata, et
autonoomia vaid informeeritud ndusoleku kaudu vilie. Kaye mainib samuti, et laia
ndusoleku andmine tdéhendab ndustumist sellegajseidt uuritava eest, uuritava huvides
otsustaksid. Véalja on toodud, et see nduab suaftiust osaleja poolt ning ei vbimalda
inimesel otsustada selle Ule, missuguses uuringstatosaleb (Kaye 2009: 206-207).
Selle arvamuse puhul tuleb tahelepanu juhtidapetdhtuda Nordali poolt vélja toodud
vBimalustest, kuidas mdista privaatsust, siis Kagelt valja toodud valitsemiseks antava
ndusoleku puhul on tegemist privaatsuse mdistmiseg@anoomia kaudu. Samas tuleks
seda mdista viisil, et autonoomia jadb alles. Sesetrkll ning otsus ei avaldu mitte

19 Tanan siinkohal sellel semestril kiilalisena Taikooli filosoofia ja semiootika instituudis Gpeftat
Theda RheboK'it.
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konkreetse informeeritud ndusoleku andmises, vaithguleb ndha inimese otsuses, kes

langetab valiku laia ehk valitsemiseks antava ni@ksoandmise kasuks.

TGO autori positsioon on, et mittesekkuva uuringii@ekontekstis on ennekdike
oluline, et infot ei kasutataks valesti (valel eésgil, valel kujul) ning ei esineks
stigmatiseerimist ja diskrimineerimist. See on iole) sest kui kord delikaatne
personaalne info on avalikuks saanud, ei ole vokrgdranteerida ega kontrollida, et
seda uuritava suhtes negatiivselt ara ei kasut@taline on, et inimene on ise
valjendanud oma ndustumist sellega, et ta ei skavirolli isikuandmete ja koeproovide
kasutamise ule uurimist6ds, et Uhishive kaalube s&tntrollimise Ules, mitte et
iimtingimata peab uuritav ise kogu infot kontrolanja kdikide kasutuste Ule otsustama.
See omakorda teeb vajalikuks, et avalikkus olef@rmmeeritud, st toimuks avalik debatt
thiskonnas ning inimesed osaleksid demokraatlikugsessis, st neil oleks vBimalus
osaleda otsustamises, millised eetilised protseédlunleks mdistlik kasutusele vétta.
Eelpool sai valja toodud, et infot vdib olla liig@eruline kontrollida, mistéttu voib olla
madistlikum otsuse tegemine andmete ja proovide pds$e kasutuste Ule &ra anda
(eeldusel, et tegemist on usaldusvaarsete institutislega ning kdik abindud turvalisuse
tagamiseks on kasutusele vdetud).

On pdhjusi, miks alati ei ole voimalik informeewt ndusolekut kisida. Nendeks
voivad olla: Ghishiive tottu (vajalik kdigi osalug, Tervise Infostisteem), pragmaatilised
pohjused (kdikidelt ndusoleku kisimine nduaks lsgaurt aja- ja finantsvahendite kulu),
kaalumine, mille tulemus on, et voimalikud hived aualisemalt suuremad kui riskid
ning stigmatiseerimise ja diskrimineerimise ohtrnaandatud. Eespool sai valja toodud
erandid isikuandmete kaitse tavareeglitest Uhishinesl. Erandite jargi on vdimalik, et
ndusolekut ei kisita ning seega on voimalik olukatdinimesed pole teadlikud vastava
infostisteemi olemasolust ega infosusteemi voimslikeekundaarsetest kasutustest,
radkimata taiendavate ettevaatusabinbude olemas8kiisel juhul kerkib vaga teravalt
paevakorda kontrolli voimalikkuse kusimus. Samasakpe lahtuma sellest, et
mittesekkuva uuringueetika kontekstis tuleb ennekdoluliseks pidada, et infot ei

kasutataks valesti (valel eesmargil, valel kujuihgnei esineks stigmatiseerimist ja
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diskrimineerimist. Tervise Infosusteemil on seadasgsel loodud eetikakomitee, kes
hindab kuivord pdhjendatud (ja missugusel kujul) @andmete valjastamine

infostisteemist teadusuuringu jaoks. Nimetatud akdkniteel on hea tava juhis8dkus

on tehtud ettepanek kodeerimiskesklideomiseks, et uuritavate privaatsust paremini

kaitsta.

Kaesolevas peatiikis kasitleti kontrolli ja otsustmga seonduvat mittesekkuva
uurimistéd puhul ning naidati, et mittesekkuva ogtieetika kontekstis on ennekdike
oluline, et infot ei kasutataks valesti ning ei nesis stigmatiseerimist, mitte et
iimtingimata peab uuritav ise kogu infot kontrolaja kdikide kasutuste Ule otsustama.

“http://www.sm.ee/fileadmin/meedia/Dokumendid/Teevisldkond/E-
tervis/Tervise infosusteemi_eetikakomitee _hea_fabdsed.pdf(vaadatud 04. juuni 2010).

2 Kodeerimiskeskuse loomine oli kdne all ka seossisuandmete kaitse seaduse vastuvtmisega (vt
Riigikogu stenogramm, 06. 12.2006). Tanan prof.iNathut selle info eest.
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9. Mittesekkuva uurimistod eetika: valitsemiseks an tav
nousolek ja usaldusvaarsed institutsioonid

Eelnevalt sai valja toodud, et mittesekkuvat uusitnid iseloomustab ennekdike
informatsiooniline kahjuoht ehk privaatsusrisk. $#imasjaolu, et mittesekkuva
uurimistdo puhul on praktiliselt véimatu ellu rakisda informeeritud ndusolekut sellisel
kujul nagu see on ndutav sekkuva uurimisto0 eetikzgy on oluline, et infot ei
kasutataks valesti ning ei esineks stigmatiseetjimmgte et ilmtingimata peab uuritav ise

kogu infot kontrollima ja kdikide kasutuste Ule wdgama.

Kaye argumenteerib, et andes laia ndusoleku, amiralene laia ndusoleku saada
kaasatud biopanka ning annab siis 'ndusoleku eatitseks’ — vdi nbusoleku teistele, n-6
volitab teisi, et nemad tema eest, tema huvidesstaksid. Kui praktika andmete
omavahel jagamisest muutub rutiinsemaks, siis satsemiseks antavast ndusolekust
pigem norm kui erand. Biopankade vorgustikes, kuabviidi jaoks ei ole tehnoloogilisi
mehhanisme, mille abil ta saaks kontrollida, kuittasa andmeid on kasutatud, on ainus
vOimalus luua sdltumatud organid, mis vdivad vétatu otsuseid uurimistoos osalejate
eest (Kaye 2009: 206-207).

Nordal on vélja toonud, et indiviidid peavad selkésimuses, et nende andmed
andmebaasis kaitstud oleksid, lootma teistele. 0sbk kel vbiks selline roll olla ning
tema vastus on sarnane Onora O’Neill'i poolt padluisaldusvaarsete institutsioonide
omale (Nordal 2007: 188). O’'Neill on valja toonw,olemas peaksid olema tehnilised,
protseduurilised ning kontrollmehhanismid tagamaksimete konfidentsiaalsuse ning

avaliku usalduse vastavate andmepankade vastu (C2H64).

Kui me aktsepteerime, et indiviidid peavad andmasemiseks antava ndusoleku
personaalse info teiseseks (teistkordseks, misisal teesmargil kui algne) kasutamiseks,
siis me peame tagama, et oleksid kompetentsed idygars on véimelised vastu votma
otsuseid ning inimeste heaolu nimel toimima. Korapttete organite puhul tuleb
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rbhutada, et neid ei tule vérdsustada eetikakowhtge, vaid uuritavate heaolu ning
privaatsuse tagamise nimel on vaja, et olemas tdedm ring vastavaid institutsioone —
lisaks riigi andmekaitse inspektsioonile ka kdailstitutsioonid, kus uurimist6d toimub,
kus andmete tootlemise, véljastamise jm toimingaut&gkku puututakse. Oluline on
rbhutada, et inimesed peavad nbustuma sellegatikaleomiteed ja teised institutsioonid
vastava rolli enda kanda votaksid.

Eetikakomiteedel vdib olla oluline roll andmeteleujdep&ésu monitoorimisel
ning osalejate privaatsushuvide kaitsmisel. Pajudkides on normiks, ning vahel, kuid
mitte alati, on see ka siseriiklikus digusaktideta@tud, et vajalik on eetikakomitee luba
kdikide uurimistvdde jaoks, mis tehakse inimeéétebellised eetikakomiteed on olulised
n-6 varavavahid eetilise hindamise protsessis, seston vdim lubada uurimistéol
jatkuda voi mitte. Nende komiteede eesmérk on tagat uurimistdds osalejate huvid
oleksid kaitstud ning teaduslik uurimistdo0 toimukstiliselt vastavalt aktsepteeritud
teaduslikule praktikale (Kaye 2009: 209). Eeldadssinimesed ndustuvad sellega, et
komiteede roll suureneb, peavad sellega kaasnentaikedavad kontrollimehhanismid
nii komitee kui teiste institutsioonide Ule, teag@ab olema millises raamistikus
opereeritakse, kuidas valitakse vastavate ingtiomsde liikmed. See protsess peab

olema labipaistev ning mdistetav, et saaks tek&igdikkuse poolne usaldus.

Biopankade néitel on valja toodud, et vaja on astdrusaldust. Usaldusest saab
raékida inimeste ja institutsioonide puhul, sedieke on vaja vastastikkusel pShinevat
suhet. Usaldusest raakides tuleb vélja tuua seflevad liigid. Nendeks on lihtsakoeline,
pohi-, pime ja autentne usaldus. Lihtne vdi naiiusaldus tdhendab, et seda pole teise
poole poolt antud, aga seda vdetakse iseenesestetadbna, seda ei saa selgesti
valjendada ja selle ule reflekteerida. P6hiusalduakse lihtsale usaldusele ning see loob
aluse inimese isiksusele ning suhtumise maailmaeRisaldus erineb lihtsast usaldusest
selle poolest, et see ei ole enam siltu, vaid seeratsionaalne, sest kuigi néhakse,
keeldutakse nagemast. Irratsionaalset pimedat ustaiseloomustab vastumeelsus votta
arvesse vastaspoole argumente ning ilmseid tdendaténtne usaldus on autentne, sest

22 Yurimistood inimesel tuleb mdista laias tahendukattes dra ka mittesekkuva uurimistoo.
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see on avatud tdenditele ning tdendamisele ja getko sihiteadlikkuse ja pihendumise
tulemus. Tulenevalt asjaolust, et kunagi ei saa tthda, kas teine osapool teeb seda,
mida temalt oodatakse, tahendab usaldamine kavigkiist (Sutrop 2007: 193). Samas
ei tohiks arutelu vdimalike riskide Ule viia irradraalsele usaldamatusele voi kutnilisele
usalduse eitamisele. Vaja on autentset usalduss, oni reflekteeriv ning hdlmab
madistlikke valikuid (Sutrop 2007: 198).

On vélja toodud, et vastava usaldusvaarse instotuis puhul tuleks dppust votta
UK Biobank Ethics and Governance Framewisik’. Seda seet6ttu, et esiteks on
biopank ise loodud laia ndusoleku ning usalduseetileda uurijate kohustused osalejate
suhtes on paika pandud eetika ning valitsemise istifrs. See kohustab, et osalejad
oleksid informeeritud ning nduab teataval maaraledi@ jagamist nende poolt, kes
omavad juurdepaasu sellele ressursile. Kogu pibmkjarelevaataja sdltumatu eetika ja
valitsemise kogu néol, kes jalgib Suurbritanniaplioga vastavust eetika ja valitsemise

raamistikule ning osalejate huvide Ulimuslikkussraérkide hulgas (Mallia jt 2009).

Teine asjaolu, mis on vélja toodud, on see, etdrigad on pikaajalised projektid,
mis muutuvad aja jooksul. See esitab valjakutseie@masolevatele regulatsiooni-
mehhanismidele, sest traditsiooniline eetikakomiteakskiit, mida on enne uurimist6o
algust vaja kaikidel uurimisprojektidel, mis hdln@ainimesi, on thekordne ettevotmine.
Aktiivne ning pidev projekti kulgemise monitooringnei ole uldjuhul eetikakomitee
tlesanne, sest nad ei ole korraldatud sellisell,vitgss v6imaldaks neil vétta sellise rolli
ning samuti ei ole neil sellist ressurssi, et \ailai regulaarset jarelevalvet. Siinkohas saab
selline organ nagu seda on Suurbritannia biopaetkaeja valitsemise ndukogu lisada
vaartust valitsemismudelile labi aktiivse monitooise ning selle kdrval ka projekti
teadulikult arendada (Richards jt 2009: 233).

Milline on valitsemiseks antava ndusoleku ning ldisse, usaldusvaarsete
institutsioonide kooskdla Teise maailmasdja jatgselringueetikas valdavateks

printsiipideks saanud autonoomia ja informeeritédsolekuga? Kui motleme Belmonti

2 http://www.ukbiobank.ac.uk/ethics/egf.pfymadatud 31.05.2010).
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raportist tuttavale printsiibile ,austus inimestasw”, siis milline on nende lahenduste
kooskdla sellega? Kas valitsemiseks antav ndusaiak usaldus ja usaldusvaarne
institutsioon voiksid endas edasi anda seda métseista hea printsiibi ,austus inimeste
vastu” eest? TOO autor on seisukohal, et pole alisiada, et sekkumisel péhinev eetiline
raamistik peab kehtima ja sobima mittesekkuvalémigttole inimesel. Samas Belmonti
raporti pealkiri Gtleb, et tegemist on dokumendigetilistest printsiipidest ja
juhtnooridest, et kaitsta inimest kui uurimise d&ije Siit edasi tekib kisimus
tdlgendusest. Kas 'inimene on uurimise objekt’ hutélgendada sekkuvas raamistikus
voi mitte? VOib arvata, et algne tdhendus (aast39) on silmas pidanud ennekdike
sekkuvat inimuuringute eetilist raamistikku. Lahegdsellest kitsamast, st vaid sekkuvale
uurimistdole kehtivast, maaratlusest tekib kisimomsks on vaja kasitleda ,austust
inimese vastu“ printsiipi? Tuletame meelde, et mist66 eetika kontekstis tdéhendab
printsiip 'austus inimeste vastu’ seda, et Uhiskohnvid ei ole inimese/uuritava omast
dlimuslikud, et uuritavaid ei tohi ekspluateeriddimane ei tdhenda, et uurimistood ei
tohiks teha vo&i et uurimistdo kujutab endast igddul ekspluateerimist. Raportist vBime
lugeda, et indiviide tuleb kohelda kui autonoomsaggénte ning autonoomia austamine
tdhendab tdhtsuse omistamist autonoomse isiku @#iud arvamustele ja valikutele,
samal ajal tagasi hoides nende tegude takistamigélgh arvatud juhul, kui need on
selgelt kahjulikud teistele. Naidata mitteaustustoaoomse toimija suhtes, tdhendab
mitte tunnistada isiku kaalutletud otsuseid, eitamthviidi digust toimida vastavalt neile
kaalutletud otsustele, varjata informatsiooni, onsvajalik kaalutletud otsuse tegemiseks
ning olukorras, kus pole uhtegi olulist pohjustlesehfo kinni hoidmiseks. Enamikel
juhtudel inimesi kaasava uurimist66 puhul nduabtiemisnimeste vastu, et uuritav
siseneks uuringusse vabatahtlikult ning adekvaatfeematsiooniga (Emanuel jt 2003:
34).

Suuname nuud pilgu taas mittesekkuvale uurimistGiihg kisime, kuidas
vOiks printsiipi "austus inimeste vastu’ tdlgendaadies raamistikus? Kas andmepankade
kohta kaiv info, mille kohaselt andmepankade tubexbkasutused ei ole teada, samas on
tegemist laia ndusolekuga ning on teada missugtéeddavad ettevaatusabindud on

kasutusele vdetud, et tagada privaatsus ja kortB@deisus ning missugused on
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voimalikud riskid ja ohud ning ka hived, on piisat, selle alusel otsust langetada?
Oletame, et on. Kas sellisel juhul on vdimalik aakt kui see info on teada ning inimene
teeb selle alusel oma otsuse, kas osaleda v0i, reittegemist oli autonoomse otsusega,
kus inimesel oli vbimalus vastavalt oma eelistuskdétuda ning seega on ,austus

inimeste vastu“ printsiip taidetud?

Ent kuidas on lood usaldusega ning isikuandmetelaluurimistddga, kus
uuritavate privaatsus ja konfidentsiaalsus on taits (labi kodeerimise, |abi
eetikakomitee heakskiidu), ent uuringusse asturmpuole vabatahtlik (eriti juhtudel, kus
tegemist on andmete teisese kasutamisega Uhishihve ja ennekdike rahvatervise
eesmarkideks, nt Tervise infosisteem)? Kuidas Bimes®lukord kooskdlas printsiibiga
austus inimeste vastu? Kas piisab sellest, et adaldeistele, ennekdike vastavale
institutsioonile, sellise otsuse tegemine ning giiserida vastavat (hiskondlikku
kokkulepet, seda kaalukeelt ning tasakaalupunkiijalmon maarav individuaalne
otsustamine ja personaalne hiive ning millal Uldidge? Autor on seisukohal et, kui
vastava kokkuleppe tegemisel ning institutsioondraénisel on arvesse voetud meetmed
uuritava privaatsuse kaitseks ning seda jargitaksis, peaks uurimistoos andmete
teisesed kasutused kodeeritud kujul valjendamausiugtimeste vastu, mis omakorda

peaks tahendama seda, et uurimistdo saab toimadaiksikisiku digusi ei riivata.

Peatukis toodi vélja, et andes laia ndusoleku, ammanene laia ndusoleku ning
annab siis 'ndusoleku valitsemiseks’ — vbi ndusolé&stele, et nemad tema eest, tema
huvides otsustaksid. Andmebaasidel toimuva uurgdigbuhul ei ole indiviidil neid
tehnoloogilisi mehhanisme, mille abil ta saaks kaollitla, kuidas tema andmeid on
kasutatud, mistottu on ainus véimalus luua soltwehairganid, mis vdivad votta vastu
otsuseid uurimistd0s osalejate eest. Seega peandidiidid lootma teistele selles
kiusimuses, et nende andmed andmebaasis kaitsigidylmistottu peavad olemas olema
tehnilised, protseduurilised ning  kontrollmehhangm tagamaks andmete
konfidentsiaalsuse ning avaliku usalduse vastaamatinepankade vastu. Peatiuki I0petas
anallids, mis naitas, et mittesekkuva uurimistooiliget raamistiku lahendus,
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valitsemiseks antav ndusolek ning usaldusvaarsetitutsioonid, nditavad austust

inimeste vastu ning ei riilva inimeste Gigusi.
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10. Kokkuvote

Kéaesolevas t00s néaidati inimuuringute eetikas @osiige erinevaid eetilisi
raamistikke, keskendudes ennekdike mittesekkuvinisttio eetilisele raamistikule. T80
teises peatikis kasitleti bio- ja meditsiinieetig@hiprintsiipe. Toodi valja, et need
printsiibid puudutavad ennekdike uurimistod eetikaetilist uurimistddd inimesel.
Vastav eetiline raamistik on ajalooliselt kujunenadkkuva uurimistod jaoks, kus
peetakse oluliseks inimese kaitsmist flusilistejkaltude eest ning tagatakse uuritava
autonoomia ning vabatahtlikku informeeritud otsugimist66s osaleda suhtes, mida
valjendati informeeritud ndusoleku andmisega. Sekj#eti vaatluse alla inimuuringute
erinevad liigid, tehes eristuse sekkumise alusestasles sekkuvat uurimisto0 eetikat

ning mittesekkuvat.

Toodi valja, et sekkuvat uurimist66d iseloomustébsiline sekkumine uuritava
kehasse ning fuusiline kahjuoht. Informeeritud radelsu ndue uurimist6od jaoks on
arenenud jark-jargult alates Teisest maailmasdjadles esimest korda selgelt
formuleeritud Nurnbergi deklaratsioonis, mis omaleoroli natsilikul Saksamaal
koonduslaagri vangidel inimkatseid teinud arstitke peetava Nurnbergi tribunali tulem.
Selle ajaloolised alged voib leida enamikest julistest sisteemidest, kus oli keelustatud
teise inimese puudutamine ilma tema loata. Niisils ajalooliselt vaja luba teise
puudutamiseks. Selle alusel saame vdlja tuua, eetre@a informeeritud ndusolekuga
kaitstakse, on ennekdike inimese otsustamine tezhalisse terviklikkusesse sekkumise
Ule ning tema vabatahtlikkusel pdhinev otsus osaledi mitte. Toodi vélja, et oma
praeguses vormis uurimisto6 projektidele rakendatdermeeritud ndusoleku ndue
valjendab seda, et ndusolek on vajalik kui uurikgvan inimene ning ndusolek on kehtiv
kui inimene on kompetentne ndusolekut andma, néksel ole sunnitud ning ndusolek
on informeeritud, st uuritavale on teatavaks telgiudine informatsioon uurimist6o kava
kohta ning sellest infost on aru saadud ja kaahile tulemusena on antud ndusolek.
Lisaks, uuritava poolt antavale informeeritud ndekole on vajalik, et enne uuringu

alustamist on uuringul luba soéltumatult eetikakamit, kes on kaalunud uuringuga
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kaasnevaid ning seotud riske ning huvesid ning peidl, kui on leitud, et riskid ei ole
tlemaarased, on antud vastav kooskolastus uuribnigtoiviimiseks. Eeltoodu alusel
vaideti, et inimuuringute eetika on ajalooliseljuaenud just sekkuvate uuringute jaoks,
kus peeti vajalikuks kaitsta futsilise kahjuohuteesg austada inimese terviklikkust ja
autonoomset otsust uurimistoos osalemise kohta sellg peamiseks meetmeks sai

informeeritud ndusolek.

Kui sekkumise pdhise uurimistdd puhul on pohilingidiline kahjuoht ning
kehaline terviklikkus, siis mittesekkuva uurimistoépuhul on pdhiliseks
informatsiooniline kahjuoht. Informatsiooniline Kabht tekib siis kui uurimist6os
kasutatakse isikuandmeid. Sellest tingituna vaadetdds isikuandmete ja
informatsioonilise enesemaaramisega seotud pohls#it. Selgus, et informatsiooniline

enesemadaramine ei ole absoluutne digus, vaid (#kgka.

Seejarel naidati, et mittesekkuva uurimist66 pubil praktiliselt vBimatu ellu
rakendada informeeritud ndusoleku nduet sellisglilknmagu see on kehtiv sekkuvale
uurimistdo eetikale. Samuti naidati, et pole alastata, et sekkumise p&hine eetiline
raamistik peaks laienema mitte-sekkuvale uurimistoo
Kuigi laias ndusolekus on nahtud reeglite 16dvendgntahtub see seisukoht sekkuva
raamistiku laiendamisest, mis pole digustatud rpofe pdhjendatud arvata, et eetiliste

raamistike teisenemine tooks kaasa muutused seklunmistdo eetika jaoks.

Jargnevalt toodi vélja taiendavad asjaolud, midaesekkuva uurimistoo eetilise
raamistiku puhul tuleks arvesse votta. Naidatilisgtks huvile kontrollida enda kohta
kaivat infot ning olla ise otsustajateks, voib amduobjektil, mittesekkuvas uurimistoos
osalejal, olla huvi, et (tema poolt ara antud tekolta kaivat) infot kasutatakse digesti,
eesmargipéaraselt, tema enda huvides, mitte temau,vasng huvi mitte saada
diskrimineeritud ning stigmatiseeritud. Samuti odimvalik vélja tuua huvi, et areneks
teadus, et tervishoidu saaks paremini planeeridderea saaks paremat ravi(teenust).
Nendest viimastest on kantud erandite lubatavusses et andmeid on lubatud

teadusuuringu vajaduseks kasutada ka teistel ekisimlakui neid algselt koguti ning
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kodeeritul kujul lubatud sdilitada ka tulevastedigsuuringute jaoks ning on olukordi, mil

ndusolekut ei ole vaja. Toodi vélja, et tuleb keskala sellele, et informatsiooniline

enesemaaramisbigus peab olema tasakaalus rahsatennig sotsiaalsete vajadustega,
turvalisusega ning ilmtingimata pole vajalik kes#teda autonoomia ja ndusoleku

kisimustele. Lopetuseks toodi valja, et mitteselkuwurimistdod jaoks on naidatud

teistsuguse eetilise raamistiku, kommunitaristilikamistiku vajalikkust.

TOOs naidati, et mittesekkuva uuringueetika kortteksn ennekdike oluline, et
infot ei kasutataks valesti ning ei esineks stigsea&trimist, mitte et ilmtingimata peab
uuritav ise kogu infot kontrollima ja kéikide kassgte lle otsustama. Toodi vélja, et
andes laia ndusoleku annab inimene laia ndusolekyg m@nnab siis 'ndusoleku
valitsemiseks’ — v8i ndusoleku teistele, et nemama eest, tema huvides otsustaksid.
Andmebaasidel toimuva uurimist6d® puhul ei ole imndiv neid tehnoloogilisi
mehhanisme, mille abil ta saaks kontrollida, kuittara andmeid on kasutatud, mistttu
on ainus vdimalus luua s6ltumatud organid, mis adivotta vastu otsuseid uurimistoos
osalejate eest. Seega indiviidid peavad lootméeteiselles kisimuses, et nende andmed
oleksid kaitstud, mistbttu peavad olemas olema ilisbd, protseduurilised ning
kontrollmehhanismid tagamaks andmete konfidentsis&al ning avaliku usalduse
vastavate andmepankade vastu. Naidati, et mittesekkurimistod eetilise raamistiku
lahendus, valitsemiseks antav ndusolek ning useddused institutsioonid, naitavad

austust inimeste vastu ning ei riiva inimeste digus
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Resumee

Pealkiri: Eetilised raamistikud inimuuringute eetikas

Kaesolevas magistritoos kasitletakse eetilisi ratikikie inimuuringute eetikas. T66s
naidati, et ei ole alust eeldada, et sama eetillaeistik on Ghtmoodi sobilik ja kehtiv
kdikidele biomeditsiiniliste inimuuringu tldpidel&@ehti eristus sekkumise pdhise ning
mittesekkumisel p&hineva uurimistéé vahel. Naidatimittesekkuva uurimistéd puhul
on pohiliseks informatsiooniline kahjuoht ning regekkuva uurimisté6 puhul on
praktiliselt vimatu ellu rakendada informeerituilisoleku nduet sellisel kujul, nagu see
on kehtiv sekkuva uurimist6d® eetikale. Toodi valjagt informatsiooniline
enesemadaramine peab olema tasakaalustatud ralsatargotsiaalsete vajadustega ning
iimtingimata pole vaja keskenduda autonoomia jasofeku kisimustele, st todeti
kommunitaristliku raamistiku vajadust. Naidati,extnev raamistik ei too endaga kaasa
libedat nblva. Mittesekkuva uurimistdd puhul on liwle, et infot ei kasutataks valesti
ning ei esineks stigmatiseerimist, mitte et uuriiag kontrollib ja otsustab kdikide
kasutuste Ule. Mittesekkuva uurimistoo eetilisenmiséiku lahendus — valitsemiseks antav
ndusolek ja usaldusvaéarsed institutsioonid — naaabtust inimeste vastu ega riiva

inimeste digusi.
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Summary
Title: Ethical frameworks in human subject researclcsthi

This master thesis considers different ethical @arks in research ethics. It is shown
that there is no reason to presuppose that oneaéthamework is suitable and valid for
all types of biomedical human subject research. igtirgttion is drawn between
interventional and non-interventional researclis fointed out that the main risk in non-
interventional research is informational and iaisost impossible to achieve informed
consent as it is stated by interventional reseatbiics. It is further pointed out that
informational autonomy should be balanced with mubkalth and public needs and the
sole focus should not be on issues of autonomycandent. It was pointed out that there
is a need for a communitarian framework and thdiffarent framework does not cause a
slippery slope. In case of non-interventional resleat is important that the information
is not used wrongly and that stigmatization is dedi not that the research subject
controls and decides about every possible useeinformation. The solution for the
ethical framework of non-interventional research censent to governance and
trustworthy institutions — shows respect for pessand does not undermine the rights of
people.
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