TARTU ULIKOOL
OIGUSTEADUSKOND

Avaliku diguse osakond

Kart Saar

OLULISTEST LEIDUDE TEAVITAMINE JA TULEMUSTE AVALIKUSTAMINE
UHTSE EUROOPA TERVISEANDMERUUMI MAARUSE ALUSEL - VASTASSEIS
ISIKUTE OIGUSTE VAHEL?

Magistritoo

Juhendaja
mag. iur. Mihkel Miidla

Kaasjuhendaja

dr. iur. Paloma Krodt Tupay

Tartu 2024



SISUKORD

SISSEJUHATUS .ottt r e 3
1. UHTSE EUROOPA TERVISEANDMERUUMI RAAMES SAADUD TULEMUSTE
AVALIKUSTAMINE JA OLULISTEST LEIDUDEST TEAVITAMINE ... 8
1.1. Intellektuaalomandi oiguste kaubandusaspektide lepingust tulenevad piirangud
avalikustamise ja teavitamise KONUSTUSEIE ...........cooiiiiiiiiieee e 8
1.2.  Tulemuste ja oluliste leidude kaetus drisaladusega ..........ccccccevviiviiiiieiiiieiiiieniienns 11
1.3.  Tulemuse ja olulise leiu isikuandmeteks kvalifitseerimise voimalikkus ................. 13
1.4. Andmesubjekti tutvumisdiguse mdju drisaladuse kaitstusele ............ccoovviiiirirnnnnn. 15

2.  OMANDIOIGUSE PIIRAMISEL ASJAKOHASED ULDIST HUVI PAKKUVAD
EESMARGID JA OIGUSED........coiiiiiiiiiiiieeiseiesississesis st 21
2.1. Majanduslike, sotsiaalsete ja kultuurialaste diguste rahvusvahelises paktis satestatud
EEAAUSOIZUS ...tttk b bt h bt b s bbbt b e e bt n e 21
2.2.  Oigus elule ja SiGUS tEIVISEIE........evevrieirercieiecees ettt 28
2.2.1. Tervise kdrgetasemeline kaitse iildist huvi pakkuva eesmérgina..................... 28
2.2.2. Oigus elule ja digus era- ja perekonnaelu austamisele Euroopa Inimdiguste
KONTU PraKEIKES .....c.ooviiiiiiiee e bbb 29
2.2.3. Majanduslike, sotsiaalsete ja kultuurialaste Oiguste rahvusvahelises paktis
SAtEStAtUd GIZUS tEIVISELE ..o.vviuriiiieiiieii et 34

3.  OMANDIOIGUSE RIIVE SELGUS NING PROPORTSIONAALSUS ........cccoevvrnnn. 38
3.1.  Tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise kriteeriumite selgus..38
3.2.  Tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise proportsionaalsus .....41
KOKKUVOTE ...ccoooiiiiiiiiiitissieeisiss st 48

INFORMING ABOUT SIGNIFICANT FINDINGS AND PUBLISHING RESULTS UNDER
THE SINGLE EUROPEAN HEALTH DATA SPACE REGULATION - A

CONFRONTATION BETWEEN THE RIGHTS OF INDIVIDUALS? Abstract ................. 52
KASUTATUD LUHENDID ......cociiiitiieictce et es ettt es sttt es st tessen st sasenn e 57
KASUTATUD MATERJIALID .....cctiiiieiese ettt 58
Kasutatud KIFJANAUS ........cc.eeiieieiie et sae et s re e be e steenesneesraeneas 58
Kasutatud 01ZUSAKEIA ......ccvveiiiiiieee e 61
KASUTATUD KOHTUPRAKTIKA ...ttt 62
MUU BHTKA.......eeeeeee ettt b e st e et sneesne e e 64



SISSEJUHATUS

Euroopa Liidus (edaspidi: EL) menetletakse iihtse Euroopa terviseandmeruumi maéruse
ettepanekut® (edaspidi: EHDS), mis reguleerib terviseandmete teisest kasutamist.? EHDS-iga
luuakse iihtne teisese kasutuse raamistik, misldbi vdheneb oOiguse Killustatus ja takistused
terviseandmete piiriiilesel juurdepdisul.® EHDS raames saab fiiiisiline v&i juriidiline isik
(edaspidi: andmekasutaja) esitada terviseandmetele juurdepéddsu asutusele (edaspidi: TJA)
andmetele juurdepddsu taotluse.* Kui TJA viljastab andmekasutajale andmeloa, nduab TJA
andmevaldajatelt terviseandmete kittesaadavaks tegemist ning seejirel teeb terviseandmed
andmekasutajale kittesaadavaks.® Andmekasutajal on kohustus teavitada olulistest leidudest ja
avalikustada {iildsusele teisese kasutuse tulemused iildjuhul hiljemalt 18 kuu jooksul parast

tootlemise 1dpetamist, vilja arvatud kui TJA liikkab avalikustamise edasi.®

Kuigi EHDS seda ei sitesta, vdib tulemus vdi oluline leid olla #risaladus drisaladuste direktiivi’

(edaspidi: TSD) mdistes.® Kui tulemus ja oluline leid on #risaladus, siis avalikustamiskohustus

1 3. mai 2022. aasta Komisjoni ettepanek Euroopa Parlamendi ja ndukogu mifruse iihtse Euroopa
terviseandmeruumi kohta. — COM/2022/197 final.

2 EHDS EP ver art-i 2 Ig 2 p-de a-c kohaselt on terviseandmete méiratlus lai, hdlmates terviseandmeid, geneetilisi
andmeid, tervist mdjutavate tegurite andmeid ja tervishoiuteenuse osutamisel toddeldavaid andmeid. Lihtsustatult
esineb terviseandmete teisene kasutamine, kui terviseandmete to6tlemise eesmirk on teadusuuring, innovatsioon,
poliitikakujundamine, patsiendi ohus, personaalmeditsiin, ametlik statistika voi regulatiivne eesmérk, vt tdpsemalt
EHDS EP ver pp-i 1, art-it 2 Ig 2 p-i €, art-it 34. Kui t60s kasutatakse mdistet ,,terviseandmed* vdi ,,andmed*, siis
viidatakse tuvastatud vOi tuvastatava fiilisilise isiku terviseandmetele, mis kéivad fiiisilise isiku kohta. Seega
hoélmab autor mdiste alla nii terviseandmed kui ka geneetilised andmed, kuid mitte tervist mojutavad tegurid ja
tervishoiuteenuse osutamisel to6deldavad andmed, mis ei ole seotud tuvastatava ega tuvastatud fiiiisilise isikuga.
3 EHDS seletuskiri, Ik 1 ja 14. Terviseandmete teisest kasutamist on takistanud liikmesriikide GDPR-i ebaiihtlane
rakendamine ja tdlgendamine.

4 EHDS EP ver art-id 36 g 1, 45 Ig 1, 46 Ig 1. EHDS EP ver art 2 Ig 2 p-i z jirgi on fliiisilise voi juriidilise isiku
andmekasutajaks saamine seotud andmeloa saamisega. EHDS EP ver art 36 Ig 1 kohaselt on terviseandmetele
juurdepdésu asutus liikmesriigi méératav asutus, mis annab elektroonilistele terviseandmetele teiseseks kasutuseks
juurdepéésu.

5 EHDS EP ver art-id 33 Ig 1, 41 Ig 1b, 46 Ig 4. EHDS EP ver art 2 Ig 2 p-i aa kohaselt on andmeluba TJA
haldusotsus, mis antakse andmekasutajale selleks, et andmekasutaja saaks terviseandmeid t66delda andmeloas
tiapsustatud eesmérkidel ja EHDS-is sétestatud tingimustel. EHDS EP ver art 2 Ig 2 p-i y jédrgi on andmevaldaja
moiste lai, hdlmates iildistatult tervishoiu- ja hooldussektoris tegutsevat fiiiisilist ja juriidilist isikut ning nende
sektoritega seotud teadusuuringute teostajaid ja teatud liidu institutsioone, organeid voi asutusi.

® EHDS EP ver art-id 41a lg 3, 41a g 4. Andmekasutaja jouab terviseandmete teisese kasutuse korral olulise leiuni
ja tulemuseni. Mééruse kohaselt vdib oluline leid mojutada fiiiisilise isiku tervist, kuid tegelikkuses voib sama
efekt olla ka tulemusel. Olulisel leiul on otsene seos fiitisilise isiku tervisega, néiteks konkreetsel fitisilisel isikul
korge risk vai tdendosus haigestuda vihki. EHDS ei defineeri olulist leidu, kuid EHDS EP ver art 41a Ig 5 jérgi
koostatakse suunised oluliste leidude osas. Tulemus ei ole seotud fiitisilise isikuga, kuid see vdib siiski olla tervise
seisukohalt tahtis info, nditeks teatud eluviisiga isikutel on risk haigestuda vahki. Olulisest leiust teavitatakse
andmesubjekti, tulemus avalikustatakse TJA veebisaidil.

78. juuni 2016. aasta Euroopa Parlamendi ja ndukogu direktiiv (EL) 2016/943, milles kisitletakse avalikustamata
oskusteabe ja ériteabe (drisaladuste) ebaseadusliku omandamise, kasutamise ja avalikustamise vastast kaitset. —
ELT L 157, Ik 1-18.

8 Andmestrateegias on Euroopa Parlament kinnitanud, et intellektuaalomandi Giguste osas on vaja iile vaadata
Oigusraamistik ning selgitada vélja muutmisvajadused. EHDS-i teisese kasutuse tulemuste ja oluliste leiu seost



ja teavitamiskohustus voib pdhjustada drisaladuse kaitse kadumise TSD art 2 Ig 1 p-1 a madistes,
sest avalikustamise vOi teavitamise tottu muutub &drisaladus iildteada olevaks vdi kergesti
kittesaadavaks asjakohaste ringkondade isikutele. Arisaladuse kaitse kadumine mdjutab
negatiivselt andmekasutajat. Arisaladuse kriteeriume on vordlemisi lihtne tiita, #risaladuse
kaitse voib kesta igavesti ning #risaladuse salajasuse tottu on tagatud konkurentsieelis.®
Arisaladuse kaitse soodustab viirtusliku teabe loomist, kuna teabe kaitstus tagab tasuvuse.”
Lisaks loob #risaladuse kaitse stiimulid teaduse arenguks.!! Awvalikustamis- ja
teavitamiskohustus vahendab tasuvust ning seega ka andmekasutaja soovi kasutada EHDS-i ja

jouda teisesel kasutusel tervise seisukohalt oluliste leidude ja tulemusteni.

Uhtne teisese kasutuse raamistik tooks kaasa huvirihmade, asutuste ja tervishoiu kulude
vihenemise.’> EHDS-i tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise Korral
viheneksid tervishoiukulud. Niiteks, mida kaugemale arenenud on vdhk, seda kulukam on
ravi.®> Tulemused saavad suunata inimeste tervisealast kiitumist ning tervishoiupoliitikate
kujundamist. Olulised leiud voimaldavad isikul avastada haigust varasemas staadiumis ning
asuda haigust ravima. Olulise leid voib vilistada ka surma saabumise, sest isik saab digeaegselt
ravi. Tulemuste avalikustamisel saab teadus kiiremini edasi areneda vorreldes olukorraga, kus
need teadmised on saladuses. Tulemuste avalikustamine ja olulistest leidudest teavitamine on
oluline ka seetdttu, et tervishoiu kulude kasvu tdttu on vajadus inimesi efektiivsemalt ning
varasemalt ravida. Niiteks on Eesti Tervisekassa juba 2024. aastal puudujddgis ning 2025.

aastaks on prognoositav puudujiik ligi 150 miljonit eurot.'*

Kuigi méirus ei ole magistritoo kirjutamise seisuga vastu voetud, tehakse seda tdendoliselt
varsti. EHDS-i avaliku konsultatsiooni tulemina selgus, et 87% vastanutest toetab

terviseandmetele teisese kasutuse juurdepiisu hdlbustamist.'® Samuti on erinevad huviriihmad

arisaladusega ei ole vaadeldud ei andmestrateegias, mdjuhinnangutes ega EHDS-is endas. Vt Euroopa Parlamendi
25. mértsi 2021. aasta resolutsioon Euroopa andmestrateegia kohta 2020/2217(INI). — ELT C 494, Ik 37-53, p-d
1, 3-4.

® Kosta, E., Leenes, R., Kamara I. (toim). Research handbook on EU data protection law. Cheltenham: Edward
Elgar Publishing Limited 2022, Ik 169.

10 Mercurio, B., Upreti, P. N. Tripping up Intellectual Property: From Waiver to a More Flexible Interpretation of
Compulsory Licensing. — Berkeley Journal of International Law 2023/41, No 2, Ik 353.

11 Saul, B., Kinley, D., Mowbray, J. International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights:
Commentary, Cases, and Materials. Oxford: Oxford University Press 2014, Ik 1226.

12 EHDS seletuskiri, 1k 14-15.

13 McGarvey, N., Gitlin, M., Fadli, E., Chung, K. C. Increased healthcare costs by later stage cancer diagnosis. —
BMC Health Services Research 2022/22, No 1155.

14 Tervisekassa. FEriarstiabi 2023. aastal: korge patsientide rahulolu ja ndudluse kasv. 26.02.2024. —
https://www.tervisekassa.ee/uudised/eriarstiabi-2023-aastal-korge-patsientide-rahulolu-ja-noudluse-kasv
(28.04.2024).

15 EHDS seletuskiri, Ik 11.
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avaldanud méiruse menetlemise jooksul mitmeid seisukohti médruse osas.® Seisukohtades ja
oiguskirjanduses ei ole kisitletud EHDS raames seatavat avalikustamis- ja teavitamiskohustust.
Kuigi teadlastel voib olla eetiline kohustus avalikustada tulemused,!” ei ole koik
andmekasutajad teadlased. Praegu on iiksnes vihestes liikmesriikides sétestatud to6tlemise
tulemuste avalikustamise kohustus.!® Méned riigid lubavad ka drisaladuse sundlitsentsimist.*®
EHDS raames seatavat teavitamis- ja avalikustamiskohustust tuleb eristada sundlitsentsimisest.
Kui sundlitsentsimisel silitatakse drisaladus ning drisaladuse omajale makstakse hiivitist, Siis
EHDS-is avalikustamise- ja teavitamiskohustus vo0ib pohjustada kaitse kadumise ning

drisaladuse omajale ei maksta hiivitist.

Avalikustamis- ja teavitamiskohustuse seadmine mdjutab Euroopa pdhidiguste harta?®
(edaspidi: harta) art-is 17 tagatud omandidigust. Harta art 52 Ig 1 jdrgi on vdimalik
omandidigust piirata, kui see on vajalik ning vastab tegelikult liidu poolt tunnustatud iildist huvi
pakkuvatele eesmérkidele voi kui on vaja kaitsta teiste isikute digusi ja vabadusi. Lisaks peab
piirang olema sétestatud seaduses. EHDS ei sétesta, mis on tulemused ja olulised leiud, mida
andmekasutaja peaks vastavalt avalikustama ja teavitama. Omandidiguse piirangu diguspirasus
eeldab avalikustamis- ja teavitamiskohustuse selgust, mistottu peab ka tulemuse ja olulise leiu
sisu olema selge. EHDS ei selgita milliste Oiguste, vabaduste ja iildist huvi pakkuvate
eesmarkide kaalutlustel avalikustamis- ja teavitamiskohustus seati. Seetottu uuritakse
magistritoos, kas avalikustamis- ning teavitamiskohustust saab iildse seada ning mil mééral on
seadmine pdhjendatud. Seejuures esitatakse EHDS-i muutmisettepanekud. Piirangu seadmise

pohjendatusel uuritakse teadusdigust, Gigusele elule ning tervisele ning Oigusega era- ja

16 Vt niiiteks European Federation of Pharmaceutical Industries and Associations. European Health Data Space:
key aspects to be considered in the trilogue discussions. — https://www.efpia.eu/news-events/the-efpia-
view/statements-press-releases/european-health-data-space-key-aspects-to-be-considered-in-the-trilogue-
discussions/ (28.04.2024). Joint Public Letter to EU lawmakers on patients' rights in the European Health Data
Space. - https://edri.org/wp-content/uploads/2023/04/Joint-public-letter-on-consent-in-EHDS-2.pdf
(28.04.2024). European Commission. Digital health data and services — the European health data space. —
https://ec.europa.eu/info/law/better-requlation/have-your-say/initiatives/12663-Digital-health-data-and-services-
the-European-health-data-space_en (28.04.2024).

7 WMA Declaration Of Helsinki — Ethical Principles For Medical Research Involving Human Subjects. —
https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-research-
involving-human-subjects/ (28.04.2024).

18 European Data Protection Board. Study on the appropriate safeguards under Article 89(1) GDPR for the
processing of personal data for scientific research. Final Report 2021, Ik 60. -
https://www.edpb.europa.eu/system/files/2022-01/legalstudy on_the_appropriate safequards 89.1.pdf
(28.04.2024).

19 European Commission, Directorate-General for Internal Market, Industry, Entrepreneurship and SMEs,
Vandermeulen, B., Mangal, N., Guichardaz, R., Dagher, J., Ligonniére, S., Peeters, R. Compulsory Licensing of
Intellectual Property Rights — Final study report. Luxembourg: Publications Office of European Union 2023, Ik
24-28, 33, 48. — https://data.europa.eu/doi/10.2873/514 (28.04.2024). Sundlitsentsimine tihendab seda, et
arisaladust litsentsitakse drisaladuse omaja tahte vastaselt.

20 Euroopa Liidu pohidiguste harta. — ELT C 326, Ik 391-407.
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perekonnaelu austamisele, sest tulemused ja olulised leiud vdivad mojutada inimese tervist.
Koik Euroopa Liidu liikmesriigid®® on iihinenud URO majanduslike, sotsiaalsete ja
kultuurialaste diguste rahvusvaheline paktiga®® (edaspidi: ICESCR), mille art 15 Ig 1 p-i b
kohaselt peab riik tunnustama iga inimese digust nautida teaduse arengust ja selle rakendustest
saadavat kasu (edaspidi: teadusdigus). Euroopa inimdiguste konventsiooni?® art 2 ning harta art

2 sétestab oiguse elule ja ICESCR art 14 diguse tervisele.

Sellest tulenevalt on magistritdoé eesmark teha kindlaks, analiilisida, kas avalikustamis- ning
teavitamiskohustust seadmist piirab intellektuaalomandi diguste kaubandusaspektide leping®*
(edaspidi: TRIPS), kas andmesubjekt saab tutvuda olulise leiuga ning kas on véimalik seada
avalikustamis- ja teavitamiskohustus tuginedes teadusodigusele, digusele elule ning digusele
era- ja perekonnaelu austamisele. Magistritd6 teisene eesmirk on uurida, kas tulemuste
avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise kohustus kui piirang omandidigusele on
proportsionaalne. Magistritd koosneb kolmest peatiikist. Esimeses peatiikis uuritakse, mis on
TRIPS-i jargsed piirangud avalikustamise ja teavitamise kohustuse seadmisel, kas EHDS
raames terviseandmete teisesel kasutusel tekib iildse édrisaladus, kas oluline leid ja tulemus on
drisaladus ning kas andmesubjekt saab tuginedes isikuandmete kaitse iildmésruses®® (edaspidi:
GDPR) sitestatud tutvumisdigusele tutvuda olulise leiuga. Teises peatiikis uuritakse, kas ja mil
madral saab avalikustamise ja teavitamise kohustuse seadmist pohjendada teadusdigusega,
Oigusega elule ja tervisele ning oigusega elu- ja perekonnaelu puutumatusele. Kolmandas
peatiikis késitletakse, mida peaks teavitamis- ja avalikustamiskohustus hdlmama ning kas
teavitamis- ning avalikustamiskohustuse seadmine on proportsionaalne. VVarasemalt on Eestis
uuritud #risaladuse kaitset ja selle diguslikke piire Eesti tsiviilkohtumenetluses?® ning
drisaladuse kaitset miiligiloa menetluses.?’ Autori kisitlus keskendub EHDS raames
terviseandmete teisesel kasutusel tekkinud &risaladuse avalikustamise pohjendatusele ning

drisaladuse ja andmesubjekti diguste vahekorrale, mida varasemalt Eestis ei ole uuritud.

2L United Nations Human Rights Office. Status of Ratification Interactive Dashboard. -
https://indicators.ohchr.org/ (28.04.2024).

22 Majanduslike, sotsiaalsete ja kultuurialaste diguste rahvusvaheline pakt. — RT II 1993, 10, 13. Kuivdrd
mitteametlik tdlge ei ole korrektne, 1&htub autor pakti tegelikust tdlkest.

2 Inimdiguste ja pdhivabaduste kaitse konventsioon. — RT 11 2010, 14, 54.

24 Intellektuaalomandi diguste kaubandusaspektide leping. — RT 11 1999, 22, 123.

25 27. aprill 2016. aasta Euroopa Parlamendi ja ndukogu méirus (EL) 2016/679 fiiiisiliste isikute kaitse kohta
isikuandmete totlemisel ja selliste andmete vaba liifkumise ning direktiivi 95/46/EU kehtetuks tunnistamise kohta
(isikuandmete kaitse tildméaarus). — ELT L 119, Ik 1-88.

% Maasik, M. M. Arisaladuse kaitse ja selle diguslikud piirid Eesti tsiviilkohtumenetluses. Magistritdd. Juhendaja:
Vutt, M. Tartu: Tartu Ulikool 2022.

27 Tonisson, K. Oigus informatsioonile versus ravimitootja risaladuse kaitse miitigiloa menetluses — kas Eesti
peab muutuma avatumaks? Magistritdo. Juhendajad: Semm, K., Tupay, P. K. Tartu: Tartu Ulikool 2022.
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Autor kasutab nii analiititilist kui ka vordlevat uurimismeetodit. Analiiiitilise meetodi kaudu
analiiiisitakse asjakohaseid Gigusnorme, Oigusaktide kujunemislugu, o&iguskirjandust ning
rakenduspraktikat. Magistrito6 peamised allikad on Euroopa Liidu &igusaktid, TRIPS ja
ICESCR. Oigusaktide tdlgendamisel ja analiiisimisel ldhtutakse kohtupraktikast ning

oiguskirjandusest.

Magistritood — iseloomustavad maérksonad:  isikuandmed, terviseandmed, édrisaladus,

inimoigused.



1. UHTSE EUROOPA TERVISEANDMERUUMI RAAMES SAADUD TULEMUSTE
AVALIKUSTAMINE JA OLULISTEST LEIDUDEST TEAVITAMINE

1.1. Intellektuaalomandi 6iguste kaubandusaspektide lepingust tulenevad piirangud

avalikustamise ja teavitamise kohustusele

Tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise kohustuse seadmist voib piirata
TRIPS. TRIPS on rahvusvahelise leping. Euroopa Liit on iithinenud TRIPS-iga, mistdttu on
leping liidule siduv.?® TRIPS art 1 lg 1 kohaselt seab leping intellektuaalomandi Kaitse
miinimumstandardid, kuid lepingu litkmed voivad seada ulatuslikuma intellektuaalomandi
kaitse.?? TRIPS art 39 sitestab avaldamata info kaitse, mis muuhulgas tihendab ka #risaladuste
kaitset. Samas ei sdtesta TRIPS art 39, et drisaladuse kaitsest tohiks kdrvale kalduda. O. Gurgula
jaJ. Hull toovad vilja, et erinevalt patenditest, mida saab sundlitsentsida TRIPS art 31 ja Doha
deklaratsiooni® alusel, ei sitesta need instrumendid otsesdnu érisaladuse sundlitsentsimist.*
Doha 2001. aasta deklaratsiooni p-is 4 tunnustavad TRIPS liikmed, et TRIPS ei peaks takistama
lepingu liikmeid votmast meetmeid tervise kaitseks ja et TRIPS-i peab tdlgendama ja
rakendama viisil, mis toetab liikmete digust kaitsta rahvatervist. Lisaks on TRIPS liikmed
tunnustanud COVID-19 pandeemiaga toimetuleku kontekstis, et TRIPS-is sitestatud
patendidigusi (mitte drisaladust) voib piirata: punkt 1 kohaselt saab lepingu liige patenti
kasutada patendiomaniku ndusolekuta ja punkt 3(d) kohaselt tuleb maksta asjakohast tasu.*?

Seega ei sisalda eeltoodud instrumendid reegleid &risaladusest kdrvalekaldumise osas.

Siiski leiavad O. Gurgula ja J. Hull, et TRIPS lepingut ja Doha deklaratsiooni saab tolgendada

selliselt, et risaladusi saab sundlitsentsida rahvatervise kaitse eesmirgil.®

Nad margivad
iihtlasi, et TRIPS ei keela érisaladuse sundlitsentsimist, samas kui kaubamaérkide

sundlitsentsimine on otsesdnu keelatud.®* E. M. Solovy ja D. Raju ei poolda sellist 1ihenemist,

28 World Trade Organization. Amendment of the TRIPS Agreement. -
https://www.wto.org/english/tratop_e/trips_e/amendment e.htm (28.04.2024).

29 Wolfrum, R., Busche, J., Arend, K. (toim). WTO — Trade-Related Aspects of Intellectual Property Rights. 7. tr.
Leiden, Boston: Martinus Nijhoff Publishers 2009, 1k 12, p 1.

30 Declaration on the TRIPS agreement and public health, WT/MIN(01)/DEC/2 14.11.2001. -
https://www.wto.org/english/thewto e/minist e/min01 e/mindecl_trips e.htm (28.04.2024).

31 Gurgula, O., Hull, J. Compulsory licensing of trade secrets: ensuring access to COVID-19 vaccines via
involuntary technology transfer. — Journal of Intellectual Property Law & Practice 2021/16, No 11, Ik 1247-1248.
% Ministerial  decision on the TRIPS  Agreement, WT/MIN(22)/30  17.06.2022.  —
https://docs.wto.org/dol2fe/Pages/SS/directdoc.aspx?filename=q:/WT/MIN22/30.pdf&Open=True (28.04.2024).
33 Gurgula, O., Hull, J. Compulsory licensing of trade secrets, Ik 1251.

3 Gurgula, O., Hull, J. Compulsory licensing of trade secrets, Ik 1251.
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kuivord Viini konventsiooni® art-itest 31 ja 32 tuleneb, et erandeid tuleb tdlgendada kitsalt ja
et erandi juurde loomine, niiteks risaladuste sundlitsentsimine, ei ole lubatud.3® Samuti leiavad
E. M. Solovy ja D. Raju, et TRIPS art-eid 7-8 saab kasutada tdlgendamiseks, kuid need ei ole
erandid drisaladuse kaitset, erinevalt TRIPS art-ist 73.3” Nad on seisukohal, et igasugust
vaikimist lepingutes ei saa tolgendada erandi loomise voimalusena, kuna siis tekiks piiramatult

erandeid ja kaoks lepingu mote.>®

Autori hinnangul ei saa tdlgendada TRIPS lepingut selliselt, et drisaladuse avalikustamise
kohustus on voOimalik iiksnes TRIPS art 73 sdtestatud juhtudel. TRIPS art 73 loetleb
julgeolekuerandid, kuid tolgendamise abil ei ole vdimalik julgeolekuerandi alla hdlmata
tulemuste avalikustamist ning olulisest leiust teavitamist. Julgeolekuhuvid esinevad soja voi
rahvusvaheliste suhete Kriisiolukorras.®® See tiihendab, et julgeolekuhuvid seonduvad vilise
mdjuga, mistottu TRIPS art 73 ei holma avalikustamis- ja teavitamiskohustust pelgalt

tervisekaitse voi teaduse arengu kaalutlustel.

Viini konventsiooni art 31 Ig 3 p-i b kohaselt on oluline ka see, mis tdlgenduse on lepingu
liikmed andnud lepingu sétetele. Euroopa Komisjoni uuringust néhtub, et kaheksal litkmesriigil
on mingisugune site #risaladuse sundlitsentsimise osas.*® Samuti nduavad osad riigid
terviseandmete to6tlemise korral uuringute tulemuste avalikustamist.*! Kuigi tegu ei ole kdiki
TRIPS lepingu liikmeid puudutava iilevaatega, annab see aimu sellest, et lepingu liilkmed ei
moista avalikustamise kohustuse seadmise voOimalikkust siiski nii kitsalt. Samuti on Viini
konventsiooni art 31 Ig 3 p-i ¢ kohaselt oluline TRIPS lepingu tdolgendamisel ldhtuda ka
rahvusvahelisest digusest. Rahvusvahelise diguses on laialdaselt tunnustatud digus elule. Oigus
elule on sitestatud pohidiguste hartas ja inimdiguste konventsioonis, mistdttu saab teavitamis-

ja avalikustamiskohustuse seadmisel 1dhtuda ka vajadusest kaitsta elu.

% Vienna Convention on the Law of Treaties. -
https://legal.un.org/ilc/texts/instruments/english/conventions/1 1_1969.pdf (28.04.2024).

% Solovy, E. M., Raju, D. Compulsory Licensing of Trade Secrets: Illegality Under International and Domestic
Laws. — International Lawyer 2022/55, No 2.

37 Solovy, E. M., Raju, D. Compulsory Licensing of Trade Secrets.

3 Solovy, E. M., Raju, D. Compulsory Licensing of Trade Secrets.

% Gurgula, O. Invoking Article 73 TRIPS in good faith: no recourse to ‘security exceptions’ for Russia’s violation
of TRIPS. — Journal of Intellectual Property Law & Practice 2023/18, No 6, Ik 423.

40 European Commission jt. Compulsory Licensing of Intellectual Property Rights, Ik 24-28, 33, 48. Liikmesriikide
lahenemine drisaladuste sundlitsentsimise osas on erinev. Néiteks Hispaanias ja Austrias toimub drisaladuste
sundlitsentsimine koos patendi sundlitsentsimisega. Itaalia, Bulgaaria ja Leedu vo0imaldavad &risaladuste
sundlitsentsimist ka ilma patendi sundlitsentsimiseta. Erinevused tekivad sellest, et &risaladuste direktiiv ei
puuduta sundlitsentsimist, mistottu liikmesriikide digus sundlitsentsimise osas erineb.

41 European Data Protection Board. Study on the appropriate safeguards under Article 89(1) GDPR for the
processing of personal data for scientific research, Ik 50, 60.
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Arisaladuse kaitse hindamisel tuleb arvestada ka #risaladuse tekkimise tausta. Arisaladus saab
tekkida kolmandate osapoolte abita, see tidhendab iseseisvalt, vdi avaliku rahastuse voi
kolmandate osapoolte abil.*> TRIPS art-ist 39 lg 1 selgub, et eesmirk on kaitsta drisaladust
kolvatu konkurentsi eest. Kdlvatut konkurentsi aga ei saa jaatada olukorras, kus kolmandalt
osapooltelt andmete saamine voi avaliku rahastuse saamine seotakse tingimusega avalikustada
arisaladus. EHDS-is rajaneb teisene kasutus kolmandatelt osapooltelt saadud andmetelt ja voib
soltuda ka avalikust rahastusest, nditeks vdivad andmed olla kogutud avaliku rahastuse najal

vOi siis vOib avalik rahastus seisneda andmekasutaja rahastamises.

Isegi kui drisaladuse tekkimise asjaolud oleksid teised, ei ole Euroopa Liidu kohtupraktika
kohaselt rahvusvaheline leping tdhtsam kui liidu Oiguskord, mistSttu saab liit nduda
avalikustamist ja teavitamist sdltumata rahvusvahelises lepingus sitestatust. K. Lenaerts jt
maérgivad, et liidu poolt sdlmitud lepingud on siduvad liikmesriikidele ja liidu institutsioonidele
Euroopa Liidu toimimise lepingu®® (edaspidi: ELTL) art 21 Ig 2 kohaselt, seejuures
moodustavad lepingute sédtted liidu diguse lahutumatu osa ning neid sétteid ei ole vaja liidu
digusesse iile votta.** Euroopa Kohus aga ei sea rahvusvahelistele lepingutele niivord suurt
tahtsust. Nimelt EK praktika kohaselt tuleb rahvusvahelisi lepinguid nii palju kui voimallik
tolgendada kooskolas liidu Gigusega, mistottu rahvusvaheliste lepingute kehtivus ei tdhenda
nende {ilimuslikkust liidu diguse iile.*® Lisaks ei hinnata liidu meetmete legitiimsust WTO
lepingute valguses, mistdttu ei ole WTO lepingutel vahetut digusmdju.*® Euroopa Kohtu
praktika kohaselt ei tohi rahvusvahelisest lepingust tulenevad kohustused kahjustada liidu
aluslepingust tulenevaid pdhiseaduslikke pdhimdtteid, eelkdige pdhidigusi.*’ Liidu meetme
kooskola rahvusvahelise lepinguga hinnatakse {liksnes siis, kui liit kavatses rakendada mingit
aluslepingust tulenevat konkreetset kohustust voi kui liidu digus viitab otsesonu WTO

digusele.*®

42 Gurgula, O., Hull, J. Compulsory licensing of trade secrets, Ik 1244. O. Gurgula ja J. Hull toovad esile, et osade
autorite meelest IP kaitse vajadus ei pea paika, kui COVID-19 vaktsiinide uuringud olid avaliku rahastusega.
81, Euroopa Liidu toimimise leping. — ELT C 202, lk 1-388.

4 enaerts, K., Nuffel, P. van, Corthaut, T. (toim). EU Constitutional law. Oxford: Oxford University Press 2022,
Ik 695.

4 Cannizzaro, E., Palchetti, P., Wessel, R. A. (toim). International Law as Law of the European Union. Leiden:
Martinus Nijhoff Publishers 2012, Ik 13-14. Vt ka EKo C-61/94, Euroopa Uhenduste Komisjon versus Saksamaa
Liitvabariik, ECLI:EU:C:1996:313, p 52. Samadel seisukohtadel on ka Laenarts, K. jt.

4 Cannizzaro, E., jt. International Law as Law of the European Union, lk 13-14. Vt ka EKo C-377/02, Léon Van
Parys NV versus Belgisch Interventie- en Restitutiebureau (BIRB), ECLI:EU:C:2005:121, p 39.

47 Cannizzaro, E., jt. Ik 16. Vt EKo C-402/05 P, Yassin Abdullah Kadi ja Al Barakaat International Foundation,
ECLI:EU:C:2008:461, p 285.

48 Lenaerts, K., jt., Ik 701,
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Eeltoodud kohtupraktikast tulenevalt ei saa andmekasutaja keelduda avalikustamise ja
teavitamise kohustusest isegi siis, kui meede on vastuolus TRIPS-iga. EHDS-is ei ole liit
véljendanud kavatsust rakendada &risaladuse konfidentsiaalsena hoidmise kohustust ega ole
viidanud otsesdnu TRIPS-ile. Samas on esile toodud, et rahvusvaheliste lepingute sGlmimisega
viljendatakse tahet siduda end rahvusvahelise digusega ning tunnustada rahvusvahelise diguse
iilimuslikkust kohaliku ja regionaalse diguse iile.*® Seega, kui liit on astunud rahvusvahelisse
lepingusse, peaks liit lepingut arvestama sdltumata sellest, kas kavatsust on otseselt véljendatud
voi kas liidu oOiguses on otsesdnu sellele viidatud. Vastasel juhul tekiks olukord, kus
rahvusvaheliste lepingute kohaldamine soltub kohaldaja soovidest ning vajadustest ning
rahvusvahelised lepingud kui sellised muutuksid sisutiihjaks. Kiill aga pdhjendab
rahvusvahelistest lepingutest korvalekaldumist teiste pohidiguste ja vadrtuste kaitse ning see,
et drisaladuseni joutakse tinu EHDS-ile, mille raames tehakse kéttesaadavaks kolmandatelt

osapooltelt saadud andmed.

1.2. Tulemuste ja oluliste leidude kaetus drisaladusega

Arisaladus on kaitstud harta art 17 lg 1 jirgi.®® Arisaladuste kaitse tingimusi tipsustab
4risaladuste direktiiv. Otsustamaks, kas EHDS Euroopa Parlamendi versiooni®® (edaspidi: EP
ver) art 41a Ig 3 jargne tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise kohustus
mojutab andmekasutaja Gigusi, tuleb esmalt tuvastada, kas teisese kasutamise tulemina saab

iildse tekkida &risaladus #risaladuste direktiivi mdistes.>?

Arisaladuste direktiivi art 2 Ig 1 loetleb tingimused, mis peavad olema tdidetud selleks, et teave
oleks drisaladus. TSD art 2 Ig 1 p ¢ kohaselt peab &risaladuse omaja olema votnud asjaoludest
lahtuvalt vajalikke meetmeid, et hoida teavet saladuses. Meetmete v3tmine voib seisneda
nditeks juurdepddsu piirangutes, drisaladuse maérgistamises, konfidentsiaalsuslepingu

solmimises jne.>® Lisaks ei tohi TSD art 2 Ig 1 p-i a kohaselt teave olla iildteada voi kergesti

4 Subramanian, S. EU Obligation to the TRIPS Agreement: EU Microsoft Decision. — European Journal of
International Law 2010/21, No 4, Ik 1015.

% Wollenschliger, F. Article 17(1). — The EU Charter of Fundamental Rights. A Commentary. 2. tr. London:
Bloomsbury Publishing 2021, 1k 501, p 17(1).20.

51 13. detsembril 2023. aastal Euroopa Parlamendi vastu vdetud muudatusettepanekud ettepanekule votta vastu
Euroopa  Parlamendi ja  ndukogu médrus iihtse  Euroopa  terviseandmeruumi  kohta. —
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-9-2023-0462_ET.html (28.04.2024).

52 EHDS EP ver art 1 Ig 5a kohaselt ei ole #risaladuste direktiivi kohaldamine piiratud. Andmevaldajate drisaladuse
kaitseks on eraldi site, tipsemalt EHDS EP ver art 33a. EHDS ei sitesta, et olulised leiud ja tulemused oleksid
arisaladused.

53 Niebel, R., de Martinis, L., Clark, B. The EU Trade Secrets Directive: all change for trade secret protection in
Europe?. — Journal of Intellectual Property Law & Practice 2018/13, No 6, Ik 455.
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kéttesaadav ringkondade isikutele, kes tavaliselt sellist laadi teabega tegelevad. L. Bentley jt
toovad esile, et Uhendkuningriikide diguses peaks teave olema laialdaselt kiittesaadav selleks,
et kaitse enam ei laieneks.>* Ka N. Sousa e Silva leiab, et kui #risaladuse teadjaid on liiga palju,
on teave iildteada ega ole enam kaitse all (isegi kui teave ei ole kergesti iilesleitav).>® Ka TRIPS
tdlgenduste kohaselt tuleb hinnata asjaomase sektori teadmisi ning kaitset ei esine, kui enamik
huvitatud isikuid on teadlik infost.® EHDS raames on andmekasutajatel vdimalik piiseda ligi
samadele andmetele ning isegi jouda samadele tulemustele, kuid see ei vilista ilmtingimata
drisaladuse esinemist. Uksnes siis, kui {ildsus vdi enamik asjaomasest sektorist teab olulisest

leiust v&i tulemusest, ei esine drisaladuse kaitset.>’

TSD art 2 1g 1 p-i b kohaselt peab teabel olema kaubanduslik véértus selle salajasuse tottu, et
teave oleks drisaladus. PGhjenduspunkti 14 kohaselt esineb kaubanduslik védrtus nditeks juhul,
kui avalikustamine kahjustab konealuse isiku teaduslikku ja tehnilist potentsiaali, &ri- voi
finantshuve, strateegilist positsiooni vdi konkurentsivdimet. Arisaladuse méiratlus vilistab
vihetdhtsa teabe ning kogemused ja oskused. Sarnasel seisukohal on TRIPS tdlgendused, mille
kohaselt voib kaitstud olla igasugune konfidentsiaalne &riinfo ja teadmised, kuid mitte driliselt
védrtusetu info ja info, mis ei mdjuta isiku konkurentsipositsiooni.®® Kaubanduslikku véartust
saab eelkdige jaatada olukorras, kus EHDS teisese kasutuse tulemina joutakse mingisugusele
avastusele vOi leiule, mida saaks rakendada tootes voi teenuses. Kaubanduslik vaartus esineb
ka siis, kui andmekasutaja on teinud ressursikulukaid to6tlemisi, kuid joudnud negatiivsele voi
ebaselgele tulemusele. Sellisel juhul voib teabe ennatlik avaldamine kahjustada
konkurentsipositsiooni, kuna konkurendid saavad hoiduda sarnase tootlemise labiviimisest.
Samuti ei peaks tulemuste kaubanduslikku véirtust vélistama pelgalt see, kui kasutatud
andmetel esines kvaliteedi ja kasulikkuse mirgis vOi kui andmekasutaja sai kasutada

parandatud, mérkustega vdi tdiendatud andmestikku.

Eeltoodu pdhjal ei ole vilistatud, et teisesel kasutusel tekib &risaladus. Samas &risaladuse
tekkimise eeldusete tdidetus ei pruugi tdhendada seda, et teave oleks kaitstud. TSD pp-i 14
kohaselt peaks drisaladuse kaitse esinema juhul, kui esineb Oiguspidrane ootus

konfidentsiaalsuse sdilitamiseks. Oiguspirane ootus saab esineda olukorras, kui oOiguslik

% Bently, L., Sherman, B., Gangjee, D., Johnson, P. Intellectual Property Law. 6. tr. Oxford: Oxford University
Press 2022, 1k 1249, 1257.

5 Sousa e Silva, N. What exactly is a trade secret under the proposed directive? — Journal of Intellectual Property
Law & Practice 2014/9, No 11, 1k 929.

% Wolfrum, R., Busche, J., Arend, K. (toim), Ik 639-640, p-d 19-20.

57 Andmekasutaja peab informeerima TJA-d tulemustest ning TJA-ga konsulteerima. TJA teab seetdttu, kas iildsus
vOi asjaomane sektor teab olulisest leiust ja tulemusest v3i mitte.

8 Wolfrum, R., Busche, J., Arend, K. (toim), Ik 637, p 12, Ik 640 p 24, Ik 637, p 13.
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olukord tekitas ootused isikule, isik tugines ootustele, ootus oli mdistlik ja individuaalne huvi
kaalub iiles vastanduvad avalikud huvid.>® Autori hinnangul ei ole andmekasutajal diguspérast
ootust arisaladuse kaitse osas olukorras, kus EHDS sitestab tulemuste avalikustamise ja
olulistest leidudest teavitamise. Siiski tuleb nentida, et mdérusest ei ole iiheselt selge, kas
andmekasutaja drisaladust tulemuste ja leidude osas kaitstakse voi mitte ning Kui kaitstakse, siis
kui kaua. Nimelt on tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise tdhtajaks
ettendhtud 18 kuud, kuigi avalikustamine ja teavitamine ei nduaks nii pikka tdhtaega. Pikk
avalikustamise ja teavitamise tdhtacg voib tdhendada seda, et 18 kuuks tekib drisaladuse kaitse.
Teisalt on tulemuse avalikustamist ja olulistest leidudest teavitamist voimalik edasi liikata.
Kuna edasilikkamise alused on avatud, saab edasililkkamise alus olla ka drisaladuse kaitse
vajadus, mistottu saaks drisaladus olla kaitstud kauem kui 18 kuud. Seega voib oluline leid ning
tulemus olla kaitstud &risaladusega, kuid EHDS-i ebaméirasuse tottu ei ole drisaladuse kaitse
tahtaeg selge. EHDS-i ebaselgus drisaladuse kaitse tekkimise osas tuleks lahendada enne

madruse vastuvotmist.

1.3. Tulemuse ja olulise leiu isikuandmeteks kvalifitseerimise voimalikkus

Lisaks sellele, et tulemus ja oluline leid saab olla drisaladus, voivad need olla ka isikuandmed.
Kui tulemus ja oluline leid ei ole isikuandmed, siis GDPR art 2 Ig 1 tulenevalt GDPR ei kohaldu
ning andmesubjekt ei saa GDPR-is sétestatud digusi teostada. Kui tulemus ja oluline leid ei ole
isikuandmed, ei saa andmesubjekti digused mdjutada drisaladuse kaitstust. GDPR art 4 p-i 1
kohaselt on isikuandmed igasugune teave tuvastatud voi tuvastatava fiiiisilise isiku kohta. Seega
saab olulist leidu ja tulemust pidada isikuandmeteks siis, kui fiilisiline isik on tuvastatav voi
tuvastatud. GDPR pp 26 kohaselt anoniiiimitud andmete korral ei ole fiiiisiline isik tuvastatud
ega tuvastatav ning tegu ei ole isikuandmetega. GDPR pp 26 kohaselt, kui pseudoniiiimitud
andmeid saab tdiendava teabe abil seostada tuvastatava fiiiisilise isikuga, siis on need andmed

seotud tuvastatava isikuga ning iihtlasi on tegu isikuandmetega.®

Andmekasutajale tehakse kattesaadavaks eelnevalt anoniitimitud voi pseudoniitimitud andmed.
Kui oluline leid on saadud anontiiimitud andmete tootlemisel, ei ole oluline leid isikuandmed.

Kui oluline leid on saadud pseudoniiiimitud andmete to6tlemisel, on oluline leid isikuandmed.

% Gormsen, L. L., Mifsud-Bonnici, C. Legitimate Expectation of Consistent Interpretation of EU State Aid Law:
Recovery in State Aid Cases Involving Advanced Pricing Agreements on Tax. — Journal of European Competition
Law & Practice 2017/8, No 7, Ik 426.

80 EK on seisukohal, et kui andmed ei vdimalda andmesubjekti tuvastada, kuid tiiendava teabe abil saab andmed
seostada fliiisilise isikuga, siis on tegu isikuandmetega. Vt EKo C-604/22, IAB Europe versus
Gegevensbeschermingsautoriteit, ECLI:EU:C:2024:214, p 39.
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Andmekasutajale kdttesaadavaks tehtud pseudoniiiimitud andmed ei voimalda andmesubjekti
tuvastada, kuid tdiendava teabe korral on tuvastatava isikuga seostamine voimalik ning sel juhul
on tegu isikuandmetega. Seejuures ei ole tihtis see, et andmekasutajale ei oma tdiendavat teavet
tuvastatava isikuga seostamiseks.®* EK on seisukohal, et isikuandmetega on tegu ka siis, kui
andmesubjekti tuvastada vdimaldav teave ei ole iihe isiku valduses.®? Kuigi andmekasutaja
valduses ei ole andmesubjekti tuvastada voimaldavat teavet, on need andmevaldajal.
Andmevaldaja pseudoniiimib andmekasutajale kéttesaadavaks tehtavad andmed, mistottu
omab andmevaldaja ka tiiendavat teavet olulise leiu seostamiseks fiiiisilise isikuga.®® Seega on
oluline leid isikuandmed, kui andmekasutajale on kittesaadavaks tehtud pseudoniitimitud

andmed ja kui andmevaldajal on tdiendav teave fiilisilise isikuga seostamiseks.

Seejuures ei oma olulise leiu isikuandmeteks kvalifitseerimisel tdhtsust see, et andmekasutaja
joudis olulise leiuni to6tlemise tulemusena. EK on jaatanud asjas Pankki S, et isikuandmetena
tuleb mdista ka tootlemisel saadud teavet, mis puudutab tuvastatud voi tuvastatavat isikut.®
Seeldbi ei ole isikuandmed tiksnes andmesubjektilt saadud andmed, vaid ka to6tlemisel saadud
teave, mis puudutab tuvastatud voi tuvastatavat isikut.®® Asjas IAB Europe leidis EK, et teave
puudutab tuvastatud voi tuvastatavat fiiiisilist isikut, kui teave on sisu, eesmérgi voi toime tottu
seotud tuvastatava isikuga.®® Oluline leid kui teave on sisu poolest tuvastatava isikuga seotud,
kuna tegu on tuvastatava isiku tervist puudutava teabega. Niiteks saab oluline leid seisneda
selles, et tuvastataval isikul korge risk vdi tdendosus haigestuda véhki. Oluline leid on
isikuandmed isegi siis, kui olulise leiu tdele vastavus ei ole kindel. Nimelt on EK seisukohal,
et isikuandmed on ka objektiivne ja subjektiivne arvamus voi hinnang, kui see kdib isiku

kohta.®” Seega kui andmekasutaja jduab isikuandmete todtlemisel olulise leiuni, siis on

eeltoodule tuginevalt tegu isikuandmetega, mistottu saab andmesubjekt teostada oma digusi.

61 EHDS EP ver art 41a Ig 3 kohaselt on andmekasutajal keelatud tagasi tuvastada fiiiisilisi isikuid, kellele kuuluvad
terviseandmed, mille andmekasutaja on saanud andmeloa voi andmepéringu alusel. Fiitisilist isikut ei kahjustaks
samas see, kui andmekasutajal lubatakse tagasi tuvastada olulisest leiust teavitamiseks. Samas absoluutne keeld
tagab lihtsama jirelevalve, kuna TJA-d ei pea hakkama igakordselt hindama tagasi tuvastamise pohjendatust.

62 EKo C-604/22, 1AB Europe, p 40.

63 EHDS-ist ei selgu, kas andmekasutaja peaks olulisest leiust teavitamiseks tagasi tuvastama ka siis, kui
isikuandmed on muudetud anoniiiimseks. Ka EHDS komisjoni ettepaneku pp-is 64 jaatatakse anoniiiimsete
andmete korral tagasi tuvastamise voimalikkust.

6 EKo C-579/21, J. M. versus Apulaistietosuojavaltuutettu ja Pankki S, ECLI:EU:C:2023:501, p 45. Sama
seisukoht EKo C-604/22, 1AB Europe, p 41.

% Lisaks EK-le peab EDPB isikuandmeteks ka isikuandmetest tuletatud (inferred) ja saadud (derived) andmeid,
seejuures tervise hindamise tulemusi peetakse tuletatud andmeteks. Vt European Data Protection Board.
Guidelines 01/2022 on data subject rights - Right of access. 28 March 2023, Ik 33-34, p 97, 99. —
https://www.edpb.europa.eu/system/files/2023-

04/edpb_guidelines 202201 data_subject rights access v2_en.pdf (28.04.2024).

6 EKo C-604/22, I1AB Europe, ECLI:EU:C:2024:214, p 37.

7 EKo C-604/22, 1AB Europe, ECLI:EU:C:2024:214, p 36.
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Erinevalt olulisest leiust ei saa tulemust pidada isikuandmeteks, sest seda ei toeta iilaltoodud
EK praktika. Sarnaselt olulise leiuga saadakse tulemus isikuandmete tootlemisel. Samas ei ole
tulemus isikuandmed, kuna tulemusest ei ole andmesubjekt tuvastatav ega tuvastatud. Nimelt
EHDS EP ver art 41a Ig-e 3 kohaselt ei sisalda tulemused isikuandmeid. Lisaks selgub
tulemusest iildine jareldus, mitte see, milliseid tuvastatavad voi tuvastatud isikuid jareldus
mdjutab. Seega saab andmesubjekt olulise leiu korral teostada GDPR-is sétestatud digusi, kuid

tulemuse korral mitte.

1.4. Andmesubjekti tutvumisdiguse moju drisaladuse kaitstusele

Kuna oluline leid on isikuandmed, saab andmesubjekt teostada GDPR-is sitestatud digusi.
GDPR art 15 sétestab andmesubjekti diguse tutvuda. Kui andmesubjekt teostab tutvumisdigust
ja saab teada olulisest leiust, on andmesubjektil voimalik olulist leidu levitada. Lisaks ei ole
vilistatud, et andmesubjekt saab lisaks olulisele leiule tutvumisdiguse raames teada tootlemise
aluseks oleva loogika, mille levitamine vdib tingida tdendolisemalt drisaladuse kaitse kadumise
kui iiksnes olulise leiu levitamine. Andmesubjekti poolne olulise leiu ja todtlemise loogika
levitamine vOib tingida selle, et drisaladus muutub {ildteada olevaks voi kergesti kéttesaadavaks
ringkondade isikutele, kes tavaliselt konealuse teabega. Sellisel juhul oleks TSD art 2 1g 1 p-st

a tulenevalt vilistatud drisaladuse kaitse.

G. Malgieri leiab, et andmesubjekt saab enda andmeid, isegi kui see on é&risaladus, levitada
piiranguteta ja et andmesubjektil ei ole kohustust #risaladust mitte-avaldada.®® Erinevalt G.
Malgierist leiab F. van den Boom, et drisaladuse omaja saab seada é&risaladuse saajale
kasutustingimuste voi lepingu kaudu tdiendavad tingimused é&risaladuse kaitseks, nditeks
kohustuse votta mdistlikke meetmeid andmete salajases hoidmiseks ja piirata edasist
kasutamist.®® EHDS raames andmete tootlemisel ei ole andmekasutaja kasutustingimused
asjakohased ning andmekasutaja ja andmesubjekt ei sOlmi lepingut, mistottu ei saa
andmekasutaja seada tingimusi &risaladuse kasutamise osas. Seega niib asjakohasem G.
Malgieri seisukoht, et andmesubjekt saab olulist leidu ning td6tlemise aluseks olevat loogikat

piiranguteta levitada.

8 Malgieri, G. Property and (Intellectual) Ownership of Consumers’ Information: A New Taxonomy for Personal
Data. — Privacy in Germany 2016, No 4, Ik 9.

% Van den Boom, F. Vehicle Data Controls - Balancing Interests under the Trade Secrets Directive. 2019, Ik 14-
15.
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GDPR art 12 Ig 2 kohaselt peab andmekasutaja aitama kaasa andmesubjekti tutvumisdiguse
teostamisele. Aitamiskohustus ei ole absoluutne. GDPR art 12 1g 5 kohaselt saab andmekasutaja
keelduda andmesubjekti tutvumisdiguse selge pohjendamatuse voi iilemédrasuse korral
keelduda koopia esitamisest voi kiisida moistlikku tasu. Lisaks tuleb arvestada GDPR art 15 Ig-
t 4, mille kohaselt ei tohi andmesubjekti tutvumisdigus kahjustada teiste isikute digusi ja
vabadusi. Andmekasutajal on voimalik keelduda andmesubjekti tutvumisdiguse rahuldamisest,
tuginedes tutvumise tilemaarasusele ning pohjendamatusele ja sellele, et tutvumine kahjustaks

arisaladust.

Euroopa Kohtu lahendid ei puuduta andmesubjekti poolset drisaladuse levitamist, vaid
andmesubjekti tutvumisdiguse ulatust. Kiill aga omavad Euroopa Kohtu lahendid tdhtsust, sest
kui andmesubjekti tutvumisdigus ei voimalda drisaladustega tutvumist, siis on {ihtlasi vélistatud
ka drisaladuse levitamine. Hetke seisuga ei ole Euroopa Kohtu lahenditest iiheselt selge, mis on
tutvumisdiguse ulatus ja kas see holmab ka &drisaladusega tutvumist. Euroopa Kohus on
lahendites  drisaladust maininud moddaminnes.  Niiteks asjas  Osterreichische
Datenschutzbehorde mérkis kohus, et GDPR art-i 15 16ikes 3 osutatud koopia saamise digus,
mis on tutvumisdiguse osa, ei tohi koostoimes GDPR pp-ga 63 kahjustada teiste diguste seas
ka drisaladust. Kohtu hinnangul tuleb leida Gdiguste vahel tasakaal, mis ei tohiks siiski viia
andmesubjektile teabe andmisest keeldumiseni. Lisaks leidis kohus, et koopia saamise digus
holmab odigust saada koopiat ka dokumentide véljavotetest, tervetest dokumenditest vai ka
andmebaaside viljavotetest, mis sisaldavad andmesubjekti isikuandmeid, kui koopia esitamine
on hidavajalik andmesubjekti diguste tohusaks kaitseks, kuid et seejuures tuleb arvestada teiste

isikute digusi ja vabadusi.”®

Eeltoodud lahendist saab tuletada ka é&risaladuse kaitse all oleva olulise leiuga tutvumise
piirangud. Kuigi kohus ei ava, mis juhtudel oleks érisaladuse omaja ja andmesubjekti digused
tasakaalus, ndhtub lahendist, et andmesubjektile teabe andmise keeldumise aluseks ei ole
arisaladuse kaitse vajadus. Samuti on lahendile tuginedes voimalik leida, et kui olulise leiu ehk
drisaladuse avaldamine on hédavajalik andmesubjekti diguste tShusaks kaitseks, siis tuleb see
andmesubjektile avaldada. Lahendist ei selgu, kuna on avaldamine hddavajalik andmesubjekti

oOiguste tohusaks kaitseks. Hadavajalikkuse kriteerium on ebaotstarbekas, kuna seda kriteeriumi

0 EKo C-487/21, F.F. versus Osterreichische Datenschutzbehérde, ECLI:EU:C:2023:369, p-d 41, 43-45. Sarnasel
seisukohal on EK ka lahendis EKo C-579/21, Pankki S, p-d 75-78, 83. Varasemalt on EK jaatanud pdhiGiguste
vahel tasakaalu leidmise vajadust olukorras, kus isikuandmete véljaandmist nduti autoridiguste kaitseks. Vt EKo

C-275/06, Productores de Misica de Espaiia (Promusicae) versus Telefonica de Espaiia SAU,
ECLI:EU:C:2008:54, p-d 41 ja 70.
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on alati vdimalik tdita.”* Sisuliselt esineb alati avaldamise hadavajalikkus, sest drisaladuse
avaldamisel saab andmesubjekt oma digusi tohusamalt kaitsta, sest see voimaldab tal hinnata

tootlemise seaduslikkuses ning andmete digsuses.

Lisaks olulisele leiule vdib andmesubjektil olla digus tutvuda olulise leiu aluseks oleva
tootlemise loogikaga. Kuigi varasemalt on Euroopa Kohus jaatanud andmesubjekti digust
tutvuda to6tlemise loogikaga, ei analiiiisinud kohus, kuidas mdjutab tutvumisdiguse ulatust see,
kui to6tlemise loogika on &risaladus. Euroopa Kohus leidis asjas Pankki S, et GDPR-i eesmark
on tagada flisiliste isikute korgetasemeline kaitse ning seetdttu peaks igal andmesubjektil
olema digus teada muuhulgas to6tlemise loogikat. Kohtu hinnangul véimaldab tutvumisdigus
veenduda isikuandmete digsuses ning tootlemise seaduslikkuses, tagades seeldbi todtlemise
viiside ldbipaistvuse ning andmesubjekti vdimaluse kasutada GDPR arti-ides 16-18, 79 ja 82
nimetatud digusi. Kohus leidis, et tddtlemistoimingute registri esitamine andmesubjektile voib
olla vajalik selleks, et oleks tdidetud kohustus vdimaldada andmesubjektil tutvuda GDPR art

15 Ig 1 nimetatud teabega ning et andmesubjekt saaks tdielikult kasutada oma digusi.’

Seega on kohus ndustunud, et andmesubjektil on muuhulgas digus tutvuda isiklikult tootlemise
loogikaga ning seetdttu digus saada ka tootlemistoimingute registri koopia. Kuigi lahendis ei
kisitletud tootlemistoimingute registri kaetust drisaladusega, sisaldas register vastutava tootleja
tootajate isikuandmeid. Nii drisaladus kui ka to6tajate isikuandmed on aga seotud teiste isikute
Oigustega, mida tuleb arvestada andmesubjekti tutvumisdiguse ja koopia saamise diguse
teostamisel. Kohus teostas lahendis Pankki S samasugust kaalumist kui lahendis
Osterreichische Datenschutzbehdrde, mis kinnitab, et andmesubjekti tutvumisdiguse ulatus
soltub teiste isikute digustest. Seetdttu kinnitab lahend, et andmesubjektil on digus tutvuda ka
olulise leiu aluseks oleva tootlemisloogikaga, isegi kui tootlemisloogika érisaladus, sest see
voib olla hddavajalik veendumaks isikuandmete ehk olulise leiu digsuses ja tootlemise

seaduslikkuses.

EHDS seab teisesele tootlemisele ulatuslikumad ndéuded kui GDPR-, mistottu tekib kiisimus,
kas andmesubjekti diguste kaitseks saab iildse drisaladusega tutvumine olla hddavajalik. EHDS-
is EP ver art 37 Ig 1 p ra ja art 50 Ig 1 p e kohaselt toimub todtlemine turvalises

tootlemiskeskkonnas, TJA-1 on vdimalik todtlemistoiminguid jélgida ja kontrollida turvalisest

"l Pealegi on EK leidnud, et andmesubjekt ei pea pdhjendama soovi oma andmetega tutvuda, mis muudab
hédavajalikkuse hindamise veelgi raskemaks. Vt EKo C-307/22, FT versus DW, ECLI:EU:C:2023:811, p-d 50-
52.

2 EKo C-579/21, Pankki S, p-d 55-57, 67-70.
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tootlemiskeskkonnas ning samuti sdilitatakse logid. Samas on kohalike jérelevalveasutuste
vdimekus ja vahendid on tihti liiga puudulikud tegelemaks td6tlemise mittevastavustega.’® Ka
EDPB uuringust nihtub, et jirelevalve asutusest 82% peab enda eelarvet ebapiisavaks.’*
Aastate jooksul on tousnud andmesubjektide kaebuste arv ning kaebuste arv voib olla isegi
suurem kui jirelevalve asutuste enda initsiatiivil algatatava jirelevalve arv.” Andmesubjektide
kaebuseid voimaldavad TJA-1 avastada rikkumisi, mida tulenevalt TJA enda vdimekusest vOi

vahendite puudulikkusest ei oleks avastanud.

Andmesubjekti tutvumisdigus voimaldaks tuvastada rikkumisi, kuid siiski ei tohiks
tutvumisdigus kahjustada irisaladust. Oiguste vahel puuduks diglane tasakaal, kui
andmesubjekt saaks alati isiklikult tutvuda #risaladusega.”® Andmesubjekt voib levitada
arisaladust kolmandatele isikutele ja avalikkusele, mis tooks kaasa drisaladuse kaitse kadumise.
Ainuiiksi olulise leiu iildsusele levitamine v3ib mdjutada teabe kaitstust. Nimelt EHDS-i EP
ver art 37 Ig 1 p q alapunkti iia kohaselt avalikustab TJA andmeload ja kui TJA avalikustamine
on piisavalt tdpne, siis on avalikkusel voimalik kokku viia oluline leid konkreetse andmeloaga.
Kui TJA avalikustatud loast ndhtub meetmed ja loogika, mida andmekasutaja to6tlemisel vottis,
siis olulise leiu ja loogika kokku viimisel voib kaduda drisaladuse kaitse. Isegi kui TJA
avalikustatud loast ei ndhtu to6tlemise meetmed ja loogika, voivad konkurendid olulisest leiust
ajendatuna taotleda andmeluba samadel tingimustel nagu drisaladuse omaja. Seeldbi vdib
konkurentidele selguda olulise leiuni joudmise viis vdi meetod ning kui piisavalt palju

konkurente saab viisist voi meetodist teada, on drisaladuse kaitse vilistatud.

EK lahendit tuleks pigem mdista selliselt, et drisaladuse omaja ei peaks drisaladuse kaitse
kaalutlustel keelduma tiielikult teabe andmisest andmesubjektile. Arisaladuse omaja peaks
vélja selgitama drisaladusega katmata info ning esitama andmesubjektile selle. Kui
andmesubjekt soovib veenduda tootlemise seaduslikkuses ja andmete Gigsuses osas, mis

puudutab érisaladust, peaks seaduslikkuses ja digsuses veenduma sdltumatu asutus vdi kohus.””

8 Kosta, E., Leenes, R., Kamara I. (toim). Research Handbook on EU Data Protection Law, Ik 537.

™ European Data Protection Board. Overview on resources made available by Member States to the Data
Protection Authorities and on enforcement actions by the Data Protection Authorities. 05 August 2021, Ik 5. —
https://www.edpb.europa.eu/system/files/2021-

08/edpb_report 2021 overviewsaressourcesandenforcement v3_en_0.pdf (28.04.2024).

> Ibid., 1k 10, 12. Niiteks 2020. aastal oli Eestis 779 kaebust ning jérelevalve asutuste enda initsiatiivil algatati
164 jarelevalvemenetlust.

® Tutvumisdiguse realiseerimiseks vdib olla siiski vajalik pddrduda kohtusse. Vastutavad tootlejad vastavad tihti
andmesubjekti tutvumisdiguse taotlusele tsiteerides infot, mis on juba olemas privaatsuspoliitikas. Vt Ausloos,
Veale, M., Mahieu, R. Getting Data Subject Rights Right. — JIPITEC 2019/10, No 3, 1k 293, p 56.

T Esitatud on eelotsuse taotlus, mille valguses v3ib Euroopa Kohus avada andmesubjekti diguste ja érisaladuse
omaja omandidiguse tasakaalu. Eelotsuse taotluses kiisitakse, kas andmesubjektile tuleb tema diguste kaitseks
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Soltumatu asutuse kontroll tagab tdendolisemalt drisaladuse kaitse sdilimise ning drisaladuse
rikkumisel hiivitise saamise vOimaluse vorreldes olukorraga, kus é&risaladusega tutvub

andmesubjekt.

EHDS sitestab aga andmekasutaja kohustuse teavitada olulisest leiust sdltumata drisaladuse
kaitsest. Teavitamiskohustus eksisteerib isegi siis, kui oluline leid on é&risaladus.
Terminoloogilise ebaiihtsuse tottu ei ole selge, mis hetkel peaks toimuma andmekasutaja
poolne teavitamine ning kas seda saaks edasi lilkkata #risaladuse kaitse kaalutlustel.”® Kui
andmekasutajal on nii kui nii teavitamiskohustus sdltumata drisaladusest, siis vahemalt olulise
leiu (kuid mitte to6tlemisloogika) 0sas peaks jaatama andmesubjekti tutvumisdigust soltumatu
asutuse sekkumiseta. Teavitamiskohustust ja tutvumisdigust ei saa vaadelda iiksteisest
lahutatult. Kui &risaladuse kaitse kaalutlustel on teavitamiskohustus seotud teatud ajahetke
saabumisega, siis ei peaks ka tutvumisdigus voimaldama &risaladusega varasemat tutvumist.
Autori hinnangul ei peaks olulisest leiust teavitamist edasi lilkkkama ning andmesubjektil peab
olema vdimalik tutvuda olulise leiuga nii pea, kui andmekasutaja on veendunud olulise leiu
toesuses. Oluline leid on seotud andmesubjekti tervisega ning selle teavitamise voi tutvumise
edasiliikkamine 4drisaladuse kaitse kaalutlustel ei ole pdhjendatud. Teavitamise ja
tutvumisodiguse edasiliikkamine saab olla pohjendatud sellega, et tervishoiutdotaja saaks
edastada fiitisilisele isikule teavet ja seda selgitada. EHDS EP ver art 38 Ig 3 kohaselt voivad
liikmesriigid kooskolas GDPR art 23 Ig 1 p-ga i piirata fiilisiliste isikute teavitamise kohustuse
ulatust selleks, et tervishoiutootaja saaks fiitisilisele isikule edastada ja selgitada teavet ja seda

just patsiendiohutuse ja eetika kaalutluste tottu.

Seega ndhtub Euroopa Kohtu lahenditest, et tutvumisdiguse ulatuse méératlemisel tuleb
arvestada ka drisaladuse omaja digustega, eriti kuna drisaladuse omaja digustega arvestamine
on otsesdonu GDPR pp-is 63 esile toodud. Seega tuleks leida tasakaal drisaladuse omaja ja
tutvumisoigust kasutava andmesubjekti diguste vahel. Analoogselt Euroopa Kohtu lahenditega
saab jouda jdreldusele, et iildiselt tutvumisdigus ei holma digust tutvuda érisaladusega, kuid
arisaladuse avaldamine andmesubjektile v3ib olla hidavajalik selleks, et andmesubjekt saaks

kasutada GDPR jirgseid Gigusi. Hédavajalikkuse kriteerium on ebaotstarbekas ega tagaks

kattesaadavaks teha GDPR art 15 1g 1 p-i h tdhenduses ka drisaladus voi kas drisaladust sisaldava teabe peaks
tegema kittesaadavaks iiksnes kohtule v3i ametiasutusele, mis kontrollib andmete tdesust. Vt EK C-203/22, CK,
eelotsusetaotluse p-d 1 ja 4.

8 EHDS EP ver art 41a Ig 3 kohaselt avalikustatakse tulemused ja viljundid, sealhulgas tervishoiuteenuse
osutamise seisukohast olulise teabe hiljemalt 18 kuud pérast elektrooniliste terviseandmete to6tlemise 16petamist,
kuid avalikustamist on vdoimalik edasi liikkata. Site ei nimeta, et sama kehtib olulise leiu korral. Samas vdib oluline
leid olla tervishoiuteenuse osutamise seisukohast oluline, mis justkui viitaks, et site puudutab ka olulist leidu.
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Oiguste vahel Oiglast tasakaalu, sest vOimaldaks sisuliselt alati andmesubjektil tutvuda
drisaladusega. Autori hinnangul tagaks iildreeglina diglase tasakaalu see, kui drisaladusega
tutvuks soltumatu asutus. EHDS ei reguleeri andmesubjekti voimalust tutvuda érisaladusega
kaetud to6tlemisloogikaga ega andmekasutaja kohustust to6tlemisloogikast teavitada. See, kas
tootlemisloogikaga peaks saama tutvuda andmesubjekt voi sdltumatu asutus voib leida edasist
kujundamist pooleliolevas menetluses Euroopa Kohtus.” Erinevalt todtlemise loogikast peaks
andmesubjektil olema vdimalik tutvuda olulise leiuga sdltumatu asutuse sekkumiseta ning

tutvumine peaks leidma aset samadel tingimustel nagu teavitamine.

9Vt EK C-203/22, CK, eelotsusetaotluse p-d 1 ja 4. Oiguskirjanduses on varasemalt toetust leidnud seisukoht, et
kohtud peaksid juhtumipdhiselt otsustama tutvumisdiguse taotluse vastuse iile. Vt van den Boom, F. VVehicle Data
Controls - Balancing Interests under the Trade Secrets Directive. 2019, lk 14-15.
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2. OMANDIOIGUSE PIIRAMISEL ASJAKOHASED ULDIST HUVI PAKKUVAD
EESMARGID JA OIGUSED

2.1. Majanduslike, sotsiaalsete ja Kkultuurialaste oiguste rahvusvahelises paktis

sitestatud teadusoigus

URO majanduslike, sotsiaalsete ja kultuurialaste diguste rahvusvahelise pakti (edaspidi:
ICESCR) art 15 Ig 1 p-is b on nimetatud koigi digus nautida teaduse arengust ja selle
rakendustest saadavat kasu. ICESCR artikli 15 Ig 2 kohaselt peavad konventsioonist osavatvad
riigid rakendama abindusid Giguse teostamiseks ning see tdhendab muuhulgas meetmete
votmist teaduse kaitsmiseks, arendamiseks ja levitamiseks. Koik Euroopa Liidu liikmesriigid
on ratifitseerinud ICESCR-i.%° Kuigi EL ei ole lepingut ratifitseerinud, mistdttu puudub
lepingul EL-i jaoks siduvus, mojutavad rahvusvahelised lepingud siiski EL-i digust seeldbi, et
liikmesriikide lepingulised kohustused on EK jaoks allikaks &iguse iildpohimotete
viljatootamisel.32 Euroopa Liidu Pohidiguste Ameti kisiraamatu kohaselt on ICESCR
konventsioon, millel on hartast tulenevate digustega samaviirseid sitteid.®? Kisiraamatus
viidatakse ICESCR-i samavairsetele sitetele, kuid teadusvabadust kéasitleva harta art-i 13
juures esineb viide EIOK art-ile 10, aga puudub viide ICESCR-i art-le 15.83

ICESCR art 15 ei ole samavéaérne séte harta art-iga 13. R. Yotova ja B. M. Knoppers toovad
vélja, et hartas on teadusvabadus ning kaitsealasse kuuluvate isikute ring on piiratud
teadlastega, mistdttu digust teadusele mdistetakse pigem vabadusena kui digusena.? ICESCR-
ist tulenev teadusdiguse kaitse on vorreldes hartaga laiem, kuna kaitsealasse on hdlmatud koik
isikud ning riikidele on seatud otsesed kohustused.?® Samas samaviirse sitte puudumine ei
mdojuta litkkmesriigi kohustust jérgida sdlmitud rahvusvahelisi lepinguid. Nimelt ELTL art 351
kohaselt ei ole mdjutatud litkmesriikidele lepingutest tulenevad digused ja kohustused, mis on

solmitud enne liiduga iihinemist.2® Kui esineb vastuolu liidu aluslepingute ja rahvusvahelise

8 United Nations Human Rights Office of the High Commissioner. Status Of Ratification Interactive Dashboard.
— https://indicators.ohchr.org/ (28.04.2024).

81 Molnar-Gabor, F. Implementing the human right to science in the context of health-related data processing. —
Journal of Law and the Biosciences 2024/11, No 1, Ik 11.

82 European Union Agency for Fundamental Rights. Applying the Charter of Fundamental Rights of the European
Union in law and policymaking at national level. Luxembourg: Publications Office of the European Union 2020,
Ik 79, 85. - https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/c549f1b9-2d3b-11eb-b27b-
0laa75ed71al/language-en/format-PDF/source-308666459 (28.04.2024).

8 European Union Agency for Fundamental Rights, Ik 79, 85.

8 Yotova, R., Knoppers, B. M. The Right to Benefit from Science and Its Implications for Genomic Data Sharing.
— European Journal of International Law 2020/31, No 2, Ik 671.

8 Yotova, R., Knoppers, B. M., Ik 668-670.

8 Molnar-Géabor, F., 1k 11-12.
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lepingu vahel tuleks mittevastavus lahendada, néiteks lepingu kohandamise voi lepingust
tagasiastumise 1ibi.8” ICESCR ja EL aluslepingute vahel aga vastuolu puudub, sest ICESCR

annab tiksnes laiema kaitse vorreldes hartaga, seejuures sattumata vastuollu hartaga.

EL-i esmases diguses voib anda harta digustele kaugemale ulatuva kaitse ning EL diguses voib
kaitsta ka hartas kaitsmata pohidigusi.®® Seega on vdimalik arvestada ka ICESCR-ist tulenevaid
Oigusi. Seda toetab ka EK praktika, mille kohaselt tuleb iithenduse diguse iildpohimotete
kohaldamisel arvestada rahvusvahelisi digusakte.®® EK on leidnud, et ithenduse meetme
kehtivust ei saa hinnata sellise rahvusvahelise lepingu valguses, millega EL pole ithinenud.*
Kuigi EL ei ole lepingu osaline, ei vilista see konventsiooni moju liidu digusele ega

rahvusvahelisest lepingust tulenevaid kohustusi riigile.

ICESCR-i aitavad tdlgendada majanduslike, sotsiaalsete ja kultuuriliste diguste komitee
iildkommentaarid ning konventsiooni ettevalmistavad materjalid. Uldkommentaarid aga ei ole
oiguslikult siduvad. Siiski saab neile tdlgendustele anda suurt kaalu, kuna tegu on lepingu
kohaldamise jarelevalveks loodud soltumatu asutuse tdlgendustega. Siiski peaksid tdlgendused
tagama selguse, jarjepidevuse ja diguskindluse rahvusvahelises diguses. Komitee, vihemalt
tildkommentaaris nr 25, tugineb diguse varasematele tolgendustele, mistdttu on kommentaar

veenev.°!

Tuleb ndustuda, et komitee ei saa iildkommentaaris teadusdigust tdlgendada konventsiooni
ettevalmistavast faasist voi edasistest deklaratsioonidest erinevalt. Iseenesest oleks kommentaar
veenev ka siis, kui tolgendamisel ldhtutakse osavotvate riikide praktikast teadusdiguse osas,
mis tagab laiema kaitse kui konventsiooni ettevalmistavas faasis moeldi. Kui kommentaari
tolgendus ulatub kaugemale kui ndhtub ettevalmistavates materjalides ning litkmesriikide
praktikas, el moju kommentaar enam autoriteetse ega veenvana. Kaugemale ulatuvat tdlgendust

vOib vaadata kui teejuhti, milleni piitidlemise kohustust ei ole, kuid mis niitab oiguse

87 Molnar-Gébor, F., 1k 11-12.

8 De Witte, B. Article 53. — The EU Charter of Fundamental Rights. A Commentary. 2. tr. London: Bloomsbury
Publishing 2021, Ik 1677, p 53.07.

8 EKo C-540/03, Euroopa Parlament versus Euroopa Liidu Noéukogu, ECLI:EU:C:2006:429, p-d 35-37;
EKo C-244/06, Dynamic Medien Vertriebs GmbH versus Avides Media AG, ECLI:EU:C:2008:85, p 39.

% EKo C-543/14, Ordre des barreaux francophones et germanophone jt versus Conseil des ministres,
ECLI:EU:C:2016:605, p 23.

%1 Mazibrada, A., Plozza, M., Porsdam Mann, S. Innovating in uncharted terrain: on interpretation and normative
legitimacy in the CESCR’s General Comment No. 25 on the right to science. — The International Journal of Human
Rights 2024/28, No 2, Ik 149, 165. Nad mirgivad, et Rahvusvaheline kohus on leidnud, et lepingu kohaldamise
jérelevalveks loodud sdltumatu asutuse tdlgendustele saab anda suurt kaalu asjas Ahmadou Sadio Diallo (Republic
of Guinea v. Democratic Republic of the Congo), Merits, Judgment, 1.C.J. Reports 2010, p.639, p 66. —
https://www.icj-cij.org/sites/default/files/case-related/103/103-20101130-JUD-01-00-EN.pdf (28.04.2024).
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potentsiaali. Komitee tolgendused on olulised ka seetottu, et ICESCR valikulise protokolliga ei
ole paljud riigid iihinenud.®? Kui valikulise protokolliga ei ole iihinetud, ei saa iiksikisik esitada
kaebust komiteele. Kuigi moned riigid on siiski iihinenud protokolliga, seisneb komitee
praktika teadusdiguse osas ainult lihes lahendis ning seegi ei anna suuniseid teadusdiguse
tdlgendamise o0sas.®®*  Eeltoodud pdohjustel tuginetakse diguskirjanduses valdavalt
konventsioonis  sitestatule, konventsiooni ettevalmistavatele materjalidele ning ka

litkmesriikide véljakujunenud praktikale.

P6ordudes teadusdiguse sisustamise juurde, siis ei ndhtu ICESCR art-ist 15, kas digus saada
kasu teadusest ja selle rakendustest tdhendab ka Oigust sellele, et terviseandmete teisese
kasutuse tulemused avalikustatakse ja et olulistest leidudest teavitatakse. R. Yotova ja B. M.
Knoppers tolgendavad ICESCR art 15 Ig 1 p b moisteid ning jareldavad, et ,,kdik™ tdhendab
igatihe kui ka kollektiivi digust ja et ,,teadus* tdhendab koikvoimalikke teadusharusid. ,,Kasu*
tdhendab positiivset moju inimesele ning holmab teadustulemusi, valjundeid, teadusliku
protsessi, vahendeid ja metodoloogiat. ,,Rakendused tdhendab teadmisi, mis on seotud
kaupade voi teenuste tootmise voi parandamisega, seejuures hdlmates nditeks tehnoloogilisi,

akadeemilisi ja teisi rakendusi.®

Seega ndhtub R. Yotova ja B. M. Knoppersi seisukohast, et vorreldes teadusvabadusega on
teadusdiguse kaitsealasse kuuluvate isikute ring laiem. Ka K. D. Breiter toob vélja, et Kui
akadeemiline vabadus kehtib korghariduse kontekstis, siis teadusvabadus hdlmab enda alla
teadustegevuse kdikehdlmavamalt ja kohaldub laiemalt.®® Seega kuulub teadusdiguse
kaitsealasse ka é&ritthingud ning iiksikisikud. Kuivord ,teadus® tdhendab koikvoimalikke
teadusharusid, on teaduse moistega holmatud ka andmeteadus ning seeldbi ka terviseandmete
teisene kasutamine.®® Terviseandmete teisese kasutamise tulemuste avalikustamist tuleb aga
pigem mdista kui ,,kasu“. R. Yotova ja B. M. Knoppers on viljendanud, et puudub selgus selles
osas, kas moiste ,,rakendused” alla saaks holmata akadeemilised kirjutised, kuna need ei seondu

alati kaupade vdi teenuste tootmise vdi parandamisega.’’ Akadeemiliste kirjutistena vdiks ka

%2 Optional Protocol to the International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights 10.12.2008.

% V/t ka Mazibrada, A., Plozza, M., Porsdam Mann, S., Ik 156. V't ainus lahend teadusdiguse osas. Views adopted
by the Committee under the Optional Protocol to the International Covenant on Economic, Social and Cultural
Rights, concerning communication No. 22/2017, S.C. and G.P.,, E/C.12/65/D/22/2017. -
https://juris.ohchr.org/casedetails/2522/en-US (28.04.2024).

% Yotova, R., Knoppers, B. M., Ik 670-674. Samuti ei sisalda EIOK ega Euroopa sotsiaalharta digust teadusele.
% Breiter, K. D. Where Have All the Scientific and Academic Freedoms Gone? And What Is ‘Adequate for
Science’? The Right to Enjoy the Benefits of Scientific Progress and Its Applications. — Israel Law Review
2019/52, No 2, 1k 243.

% Samal seisukohal ka teised teadlased. Vt nt Molnar-Gébor, F., Ik 3-4.

% Yotova, R., Knoppers, B. M., Ik 674.
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moista tulemuste avalikustamise kohustuse raames avaldatud kirjutisi. Kuigi nende kahe
termini piiritlemine ei ole kerge, tuleks siiski digusselguse huvides nii palju kui vdimalik
eristada ,,rakendused” ja ,.kasu“. Kui inimest teavitatakse EHDS raames olulisest leiust, siis
tuleks seda moista kasuna, sest toodet vOi teenust ei tehta kéttesaadavaks. Kui tulemused
avalikustatakse tildsusele, siis see voib tdita akadeemilise kirjutise ldvendi ning kuuluda seega

rakenduste moiste alla.

R. Yotova ja B. M. Knoppers selgitavad, et ,,kasu® vilistab teaduse negatiivsed mdojud, seades
riigile kohustuse kaitsta teaduse ja tehnoloogia negatiivse mdju eest.”® Y. Donders ja M. Plozza
toovad vilja, et seejuures voib riigi kohustus kaitsta teaduse negatiivsete mojude eest tingida
teadusdiguse piiramise vajaduse, kuna teadusdigus hdlmab ka digust tegeleda teadusega.®®
Seetdttu voib teatud juhtudel olla pdhjendatud teadustegevuse piiramine. Ka EHDS-is
lahtutakse negatiivsete mojude véltimise kaalutlustest, seades nditeks art-is 46 Ig 1
terviseandmete teiseseks kasutuseks eelduseks GDPR-is sitestatud todtlemisnduete ning
tehniliste ja organisatsiooniliste meetmete kasutamise ndude véltimaks andmete
vadrkasutamist. Teadusuuringute korral peab EHDS EP ver art 34 Ig 1 p e kohaselt t66tlemine
tooma loppkasutajale kasu, mis omamoodi viljendab teaduse eesmirki ning piiliet vélistada
teaduse negatiivsed mdjud. Breiter leiab, et kuigi teadus peaks olema kasulik tihiskonnale, ei
tohiks Oigusega seada liigseid kriteeriumeid teadusele, sest see takistaks loomingulisust ja
innovatsiooni ning seelibi ka teadust.'® EHDS jirgset Idppkasutajale kasu toomise nduet ei saa
vaadelda kui liigset kriteeriumit teadusele, sest vilistatud on iiksnes negatiivne mdju, kuid

lubatud on erinevad teaduse positiivsed valjundid.

Kuigi termin ,.kasu‘ vélistaks justkui teaduse negatiivse mdjud, ei keela konventsioon otsesonu
kahjulikku teadust. Y. Donders ja M. Plozza toovad vilja, et konventsioonis ei ole viljendatud
teaduse eesmirki, mis suunaks ja piiraks teadusvabadust.’®* Konventsiooni ettevalmistavates
materjalides tunnustati teaduse potentsiaalselt negatiivset moju, kuid teaduse eesmérk jaeti
konventsioonist vélja pohjusel, et see voib tingida riigipoolse iilemddrase kontrolli teaduse

iile.1%2 Ka Smith leiab, et konventsioonis teaduse eesmirgi nimetamisest loobuti pdhjusel, et

% Yotova, R., Knoppers, B. M., Ik 673.

% Donders, Y., Plozza, M. Look before you leap: states’ prevention and anticipation duties under the right to
science. — The International Journal of Human Rights 2024/28, No 3, 1k 356.

100 Brejter, K. D., Ik 253, 286.

101 Donders, Y., Plozza, M., Ik 360.

192 Donders, Y., Plozza, M., Ik 360.

24



see voiks viia subjektiivse tdlgendamiseni ning teaduse pdhjendamatu piiramiseni.l%

Uldkommentaar nr 25 kohaselt peaks teaduses olema esikohal rahu ja inimdigused, kuid Smith
tolgendab seda selliselt, et nende eesmérkide poole tuleks piilielda esmajirjekorras ning
vilistatud ei ole teised eesmirgid.'® Siiski ei tuleks art 15 kaitsealasse hdlmata negatiivse
mojuga teadust, sest nagu Y. Donders ja M. Plozza vilja toid, ei seisnenud eesmérgi

miiratlemata jitmine soovis holmata teaduse moiste alla ka negatiivse mdjuga teadust.

Teaduse negatiivsete mojude véltimiseks ei ole riigil kohustust nduda té6tlemise tulemuste
avalikustamist. Perruso tddeb, et uUldkommentaaris nr 25 mdiératletud kohustused on
abstraktsed.1% Osad kohustused on seotud ennetamisega: niiteks mehhanismide rakendamine
kaitsmaks védra, eksitava voi pseudoteaduse eest ning meetmete kaotamine, mis piiravad
juurdepiisu teadusele, teadmistele ja rakendustele.® Pohikohustuste mittetiitmist on siiski
voimalik vabandada tuginedes ressursside puudumisele.’®’ Ka Y. Donders nendib, et diguste
realiseerimise vOimalikkus on tihedalt seotud majanduslike vahenditega, mistottu Oigusi
tagatakse pigem ajapikku.!® Seega on iildkommentaaris kohustused abstraktsed, mistdttu
avalikustamise noude saaks iseenesest paigutada riigi kohustuste alla. Samas on riigile jaetud
tisna lai kaalutlusruum sobivate meetmete valimisel ning meetmete votmine on seotud
ressurssidega. Seetottu ei saa nentida tulemuste avalikustamise hadavajalikkust, kui negatiivsed
mdjud on vilistatud muude meetmetega. Néiteks on EHDS-is erinevad kaitsemehhanismid:

taotlused vaadatakse TJA poolt iile ning to6tlemine toimub turvalises keskkonnas.

EHDS-is voetavad meetmed ei pruugi olla piisavad vélistamaks negatiivset moju. Seoses riigi
kohustusega ennetada kahju vaatavad Y. Donders ja M. Plozza rahvusvahelisest digusest
tulenevat hoolsuskohustus ja keskkonnadigusest tulenevat ettevaatuspdhimdtet, mis leiduvad

ka tildkommentaaris nr 25. Riik peab vdtma meetmeid hoolsuskohustuse pohimdtte jérgi

103 Smith, T. Scientific Purpose and Human Rights: Evaluating General Comment No 25 in Light of Major
Discussions in the Travaux Préparatoires of the Universal Declaration of Human Rights and International
Covenant on Economic, Social, and Cultural Rights. — Nordic Journal of Human Rights 2020/38, No 3, Ik 231-
232.

104 Smith, T., Ik 232-235.

105 perruso, C. Anticipation under the human right to science and under other social and cultural rights. — The
International Journal of Human Rights 2024/28, No 3, 1k 384. Vt ka UN Economic and Social Council. General
Comment No. 25 (2020) on science and economic, social and cultural rights (article 15 (1) (b), (2), (3) and (4) of
the International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights). 30 April 2020, p 52. -
https://documents.un.org/doc/undoc/gen/g20/108/12/pdf/g2010812.pdf?token=RQKX9S02ido5QTYvyj&fe=true
(28.04.2024). UN Economic and Social Council. General Comment No. 3: The Nature of States Parties'
Obligations  (Art. 2, Para. 1, of the Covenant). 14 December 1990, p 10. -
https://www.refworld.org/legal/general/cescr/1990/en/5613 (28.04.2024).

106 perruso, C., Ik 384. V't ka General Comment No. 25, p 52.

107 Perruso, C., Ik 384. V't ka General Comment No. 3, p 10.

1% Donders, Y. Balancing Interests: Limitations to the Right to Enjoy the Benefits of Scientific Progress and Its
Applications. — European Journal of Human Rights 2015/4, Ik 494. VVt ka General Comment No. 25, p-d 2, 9.

25



https://documents.un.org/doc/undoc/gen/g20/108/12/pdf/g2010812.pdf?token=RQKX9S02ido5QTYvyj&fe=true
https://www.refworld.org/legal/general/cescr/1990/en/5613

teadaolevate riskide korral ning ettevaatuspohimdtte jargi teadusliku ebakindluse korral. Riik
peab sédtestama mehhanismid, nt seaduses voi haldusmeetmena, mis oleksid proportsionaalsed
riskiga ning mis arvestaksid prognoositavust, tosidust ja riigi kontrolli taset. Toendamiskoormis
on poolte vahel jagatud: isik peab pohjendama, et kahjulikud mdjud jddvad piirangute,
hoolsuskohustuse ja ettevaatuspohimotte pdohjendatud piiridesse ning riik peab pdhjendama, et
piirangud on vajalikud ja proportsionaalsed kahjulike mojude ennetamiseks. Riskide
tuvastamise iiks meede on tehnoloogiliste ja inimdiguste mojuhinnangud, mida kasitleb ka

ildkommentaar nr 25.19°

EHDS EP versiooni art 46 kohaselt ei arvestata andmeloa andmisel andmete tootlemise
voimalikke riske. Voimalike riskide hindamine voib olla holmatud eetilises hindamises, kuid
eetilise hindamise rakendamine ja sisu jietakse liikkmesriikide otsustada. Uks meede riskide
hindamiseks on ka GDPR-i art-is 35 sétestatud andmekaitsealane mdjuhinnang, mis saab olla
riskide tuvastamise meede ka iildkommentaaride mdistes. Terviseandmete todtlemisel
andmekaitsealane mojuhinnang ei ole alati kohustuslik. Seega ei pruugi TJA andmeloa andmise
otsustamisel omada iilevaadet teadaolevatest ja vdimalikest riskidest. Uks vdimalus oleks
kasutada PLUTO avaliku véédrtuse hindamise vahendit, mis hdlmab 21 kiisimust
andmekasutaja, andmete kasutamise kasu, andmete kasutamise riskide ja institutsionaalsete
kaitsemeetmete osas.!'® Vastuste pdhjal lubatakse andmete kasutamine, lubatakse andmete
kasutamine teatud tingimustel vdi keelatakse kasutamine.!!* Selline vahend vdimaldaks hinnata
voimalikke riske ning vdimalikku kasu ja seeldbi jargida ka hoolsuskohustuse pohimotet ja

ettevaatuspohimotet.

Peale lildkommentaaride saab tolgendada riigi kohustusi ka ldhtudes riikide praktikast ning
konventsiooni ettevalmistavatest materjalidest, sest see on Viini konventsiooni art-i 32 ja art-i
31 Ig 3 p b kohaselt Iubatav tdlgendamisviis. R. Yotova ja B. M. Knoppers jareldavad, et
ettevalmistavad materjalid ei aita kaasa diguse tolgendamisele, kuna neist nahtub riikide tihise
arusaama puudumine diguse sisu osas ja see, et digus jdeti tahtlikult avatuks. Nad tuginevad
osavotvate riikide kohustuslikele raportitele ning kiisimustiku vastustele, et hinnata, mis on lai
ja véljakujunenud praktika. Nad toovad vilja, et teadusdigus on sétestatud tihti konstitutsioonis,

kuid et riigid moistavad digust erinevalt: kas teadusvabadusena voi positiivse kohustusena

199 Donders, Y., Plozza, M., Ik 363-369. Vt hoolsuskohustus General Comment No. 25, p 75. Vit
ettevaatuspohimdte General Comment No. 25, p-d 56-57, 71.

110 The Lancet & Financial Times Commission. New Tool Launched to Assess the Public Value of Data Use
30.10.2023. — https://www.governinghealthfutures2030.org/new-tool-launched-to-assess-the-public-value-of-
data-use/ (28.04.2024).

111 The Lancet & Financial Times Commission. New Tool Launched to Assess the Public Value of Data Use.
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toetada teaduse arengut. Nad tdheldavad samas, et iitha enam mdistetakse Oigust riigi
kohustusena tagada ligipédds teadusinformatsioonile ja levitada teadust. Selleks on riigid votnud
meetmeid teaduse levitamiseks ja ka kaitseks teaduse negatiivsete mdjude eest. Samas on erinev
arusaam selles osas, kas ligipdds peaks olema tasuta voi vordsel alusel. Kiill aga leitakse iiha

enam, et riiklikult rahastatud teadusuuringud peaksid olema vabalt kittesaadavad.!?

Ka S. Besson toob vilja, et riikide raportites tdpsustatakse védhe teadusdigust ja selle
rakendamist ning et teadusdigusena tuuakse vilja teadusvabadus ja Oigus saada ligipads
teaduslikele teadmistele.!™® Riiklikult rahastatud teadusuuringute kittesaadavuse praktikat
kinnitab omakorda direktiiv avaandmete ja avaliku sektori valduses oleva teabe taaskasutamise
kohta,’** mille art 10 sitestab samuti liikmesriikidele kohustuse muuta teadusandmed vabalt
kéttesaadavaks, kui teadust on rahastanud avalik sektor. EHDS raames andmekasutaja
terviseandmete to6tlemine ei pruugi olla rahastatud avaliku sektori poolt ning avalikustamise
kohustus kehtib soltumata rahastusest. Siinkohal tuleb eristada, kas rahastamisena mdista
tiksnes rahaliste vahendite andmist vi ka ithiskonna panust andmete olemasolusse. Néiteks F.
Huzair ja T. Papaioannou leiavad, et UK biopank on avalikult rahastatud kahest aspektist:
esiteks, algne rahastus périneb avalikkuselt ja heategevuslikest allikatest ning teiseks, proovid
on annetatud iihiskonna liikmete poolt.!'®> Kuna avalik rahastamine esineb ka siis, kui iihiskond
annab terviseandmed EHDS-i raames kasutamiseks, siis tugevdab see argumenti, et
teadusdigusest tulenevalt on andmekasutajal avalikustamis- ja teavitamiskohustus. EHDS-i ja
biopankade sarnasus seisneb selles, et andmete kogumiseks on tehtud kulutusi ning
voimaldatakse andmete massilist kasutamist. Seeldbi ei pea andmekasutaja koguma iseseisvalt

andmeid, mistottu saab ta kiiremini ja odavamalt juurdepddsu andmetele.

Seega nahtub konventsiooni ettevalmistavatest materjalidest soov véltida teaduse negatiivseid
mojusid, on riigil voimalik votta erinevaid meetmeid negatiivsete mdjude véltimiseks, mis ei
pea ilmtingimata seisnema tulemuste avalikustamises. Kuigi riikide praktika on ka aluseks
konventsioonist tulenevate kohustuste tdlgendamiseks, ndhtub praktikast pigem avalikult
rahastatud teadustulemuste avalikustamine kui dritihingute teadustulemuste avalikustamine.

Kui vaadata avaliku rahastamisena ka tihiskonna panust andmete tekitamisse ning kasutamise

112 Yotova, R., Knoppers, B. M., Ik 667-683.

113 Besson, S. The ‘Human Right to Science’ qua right to participate in science. — The International Journal of
Human Rights, 2024/28, No 4, Ik 503.

114.20. juuni 2019. aasta Euroopa Parlamendi ja ndukogu direktiiv (EL) 2019/1024 avaandmete ja avaliku sektori
valduses oleva teabe taaskasutamise kohta. — ELT L 172, Ik 56-83.

115 Huzair, F., Papaioannou, T. UK Biobank: Consequences for commons and innovation. — Science and Public
Policy 2012/39, No 4, Ik 500.
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voimaldamisesse, siis seeldbi oleks tugevam ka argument avalikustamise kohustuse
seadmiseks. Autori hinnangul on EHDS-i raames toimuv teisene kasutus avalikult rahastatud,
mistottu peaks tuginevalt osavotvate riikide praktikast tulemused avalikustama ja olulistest

leidudest teavitama.

2.2. Oigus elule ja digus tervisele

2.2.1. Tervise korgetasemeline Kkaitse iildist huvi pakkuva eesmirgina

Euroopa Liitu seob meetmete votmisel ELTL art 168, mille kohaselt tagatakse inimeste tervise
korgetasemeline kaitse Kogu liidu poliitika ja meetmete méératlemisel ja rakendamisel. O.
Bartlett ja A. Naumann on seisukohal, et ELTL art 168 seab EL-ile kohustuse jargida tervist
kdikides poliitikates.!'® Kuigi tervise kdrgetasemeline kaitse saab hdlmata erinevaid meetmeid,
ei pea poliitika tagama korgeimat vdimalikku kaitstuse taset.!!” Tervise kdrgetasemelist kaitset
tuleb jargida ka EHDS-is, kuid seejuures ei pea tagama korgeimat voimalikku kaitset. Autori
hinnangul ongi EHDS tulemuste avalikustamise ndue ja olulistest leidudest teavitamise ndue
tervise korgetasemelise kaitse viljendus. Sarnaselt EHDS-iga on liit varasemalt seadnud
tervisevaldkonnas avaldamisnoudeid, nditeks toodete ja tehnoloogia osas, eesmirgiga

vdimaldada tarbijatel end kaitsta ning langetada tervislikumaid valikuid.!*®

Tervise korgetasemelise kaitse ndue on lisaks ELTL art-ile 168 sétestatud ka harta artiklis 35.
Siiski ei ole tervise kdrgetasemeline kaitse pohidigus, vaid tulenevalt EK praktikast on
kdrgetasemeline kaitse liidu tegevusele ja poliitikale kohalduv ndue.''® Autori hinnangul saab
tervise korgetasemeline kaitse olla tildist huvi pakkuv eesmirk harta art 52 1g 1 mdistes,
mistSttu saaks sellele tugineda tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise
kohustuse seadmisel. Sellist arusaama toetab EK praktika. Niiteks leidis EK leidis asjas

Deutches Weintor, et alkoholi puudutavate viidete keeldu saab digustada tarbijate tervise

116 Bartlett, O., Naumann, A. Reinterpreting the Health in All Policies Obligation in Article 168 TFEU: The First
Step towards Making Enforcement a Realistic Prospect. — Health Economics Policy and Law 2021/16, No 1, Ik 9.
Samas on juhitud tdhelepanu, et EL-i tervisepoliitika eesmérk olnud pigem seotud turu harmoniseerimisega, kui
isikute tervise kaitsega, vt Inglese, M. Please Smoke Your E-Cigarette Proportionally. — European Journal of
Health Law 2018/25, No 1, Ik 85.

117 Bartlett, O., Naumann, A., Ik-d 11, 13-14.

118 Alemanno, A., Garde, A. Emergence of an EU Lifestyle Policy: The Case of Alcohol, Tobacco and Unhealthy
Diets. — Common Market Law Review 2013/50, No 6, Ik 1752-1753.

119 Hervey, T., McHale, J. Article 35. — The EU Charter of Fundamental Rights. A Commentary. 2. tr. London:
Bloomsbury Publishing 2021, 1k 1014, p 35.23. Nad maérgivad, et kohtupraktikat harta art-i 35 osas on véhe,
mistSttu on selgeks vaidlemata, kas harta artikkel 35 on pohidigus v3i pShimdte harta art 52 1g 5 moistes. Igal
juhul saab autori hinnangul tervise kdrgetasemeline kaitse olla iildist huvi pakkuv eesmark.

28



korgetasemelise kaitse vajadusega.’?® EK tugines ka asjas Pillbox 38 tervise korgetasemelise
kaitse vajadusele, kui digustas elektrooniliste sigarettide reklaami keeldu.'?! Mdlemas asjas oli
tervise kdrgetasemeline kaitse vastasseisus #riiihingu digustega,'?? kuid tervise korgetasemeline

kaitse osutus tdahtsamaks.

Molemad lahendid seonduvad olukorraga, kus éritihingu tegevus on ohtlik tervisele, tipsemalt
eksitava viite paigutamine alkoholi etiketile vdi tervisele ohtliku toote reklaamimine.l?
Lahenditele tuginedes on keeruline pdhjendada tulemuse avalikustamise ja olulisest leiust
teavitamise nouet, kuna andmekasutaja ¢i loo oma tegevusega ohtu tervisele. Lahendid ei
tahenda siiski seda, et tervise kdrgetasemeline kaitse ei saaks hdlmata tulemuse avalikustamise
jaolulisest leiust teavitamise nduet. Kuigi andmekasutaja ei loo oma tegevusega ohtu tervisele,

voivad tulemused ja leiud olla isikute tervise kaitse seisukohalt siiski tdhtsad.

2.2.2. Oigus elule ja digus era- ja perekonnaelu austamisele Euroopa Inimdiguste Kohtu

praktikas

Peale tervise korgetasemelise kaitse noude saab tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest
teavitamise noude seadmisel arvestada harta art-ist 52 Ig 1 tulenevalt arvestada teiste isikute
Oigustega. Harta art 2 sdtestab diguse elule, kuid autor ei leidnud, et EK oleks sellele sittele
tuginenud hartaga tagatud diguse piiramisel. Nii harta art 2 kui ka EIOK art 2 siitestavad diguse
elule, mistdttu saab Euroopa Inimdiguste Kohtu (edaspidi: EIK) praktikat arvestada harta art-i
2 tolgendamisel. Nimelt on EK leidnud, et tulenevalt harta art-ist 52 Ig 3 peab harta artiklitele
andma sama tihenduse ja ulatuse nagu on seda tdlgendatud EIK praktikas.'?* Seega saab
lihtuda EIK praktikast Euroopa inimdiguste konventsiooni osas (edaspidi: EIOK), et hinnata,

kas digus elule sisaldab tulemuste avalikustamise ja leidudest teavitamise nouet.

EIK on EIOK artiklit 2 rakendanud olukordades, mis puudutavad niiteks elu-1dpu otsuseid,

erakorralist arstiabi, ligipdssu abordile.!?® Lahendite ldbiv tunnus on see, et EIK tdlgendab

120 Hervey, T., McHale, J. Article 35, Ik 1014, p 35.23. Vt ka EKo C-544/10, Deutsches Weintor eG versus Land
Rheinland-Pfalz, ECLI:EU:C:2012:189, p-d 45, 47, 52, 58. Sellisel keelul oli asjas mdju harta artiklitele 15 ja 16.
121 Hervey, T., McHale, J. Article 35, Ik 1014, p 35.23. Vt ka EKo C-477/14, Pillbox 38 (UK) Ltd versus Secretary
of State for Health, ECLI:EU:C:2016:324, p 116.

122 EKo C-544/10, Deutsches Weintor eG, p 44. EKo C-477/14, Pillbox 38, p 11.

123 EKo C-544/10, Deutsches Weintor eG, p-d 13 ja p 52. EKo C-477/14, Pillbox 38, p 116.

124 EKo C-460/20, TU, RE versus Google LLC, ECLI:EU:C:2022:962, p 59.

125 Hervey, T., McHale, J. Article 35, Ik 1008-1009, p 35.05.
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digust elule selliselt, et EIOK ei sea riigile vdimatut vdi ebaproportsionaalset kohustust.'?® A,
de Ruijter nendib, et tulenevalt liikmesriikide piiratud ressurssidest on tervisedigusele
tuginemine keeruline ning pealegi on liikmesriikide iildine arusaam, et digus tervisele tdhendab
digust ligi padseda tervishoiuteenustele, kuid mitte digust tervise kaitsele.'?” Ka EIK on leidnud,
et riigi rikkumist ei esine, kui riikk vdimaldab juurdepddsu iildsusele pakutavatele
tervishoiuteenustele, kuid tulenevalt riigi ressursside nappusest puudub ligipdds teatud ravile,
sealhulgas elupdistvale ravile ja ravimitele.!?® Seega, sarnaselt ICESCR-iga, on tervise

tagamisel oluline arvestada riigi eelarvelisi vahendeid.

Kuigi kdik EIK lahendid ei puuduta avalikkuse voi iiksikisiku informeerimist, saab nende abil
siiski hinnata tulemuste avalikustamise ja leidudest teavitamise nouet. EIK otsuse Calvelli ja
Ciglio vs. Itaalia kohaselt seab EIOK art 2 liikmesriigile positiivse kohustuse kehtestada
regulatsioonid, mis kohustaksid avalikdiguslike ja eradiguslike haiglaid votma asjakohaseid
meetmeid patsientide elu kaitseks. Kui ritk on vdtnud meetmeid, siis patsiendi surma voi
meditsiinilise hooletuse korral riik ei vastuta. Asjas Lopes de Sousa Fernandes vs. Portugal
kinnitas kohus oma varasemat seisukohta, kuid mirkis, et erandlikel juhtudel ulatub litkmesriigi
kohustus kaugemale regulatsiooni kehtestamisest. Liikmesriigi kohustus ulatub kaugemale
kahes olukorras: esiteks, kui patsiendi elu pannakse teadlikult ohtu elu-péastva ravi andmisest
keeldumisega ja teiseks, kui patsient ei saa elupédéstvat ravi haigla siisteemsete voOi
struktuuriliste vaartalitluste tottu ning riigivoim teadis voi pidi teadma riskist, kuid ei votnud

vajalikke meetmeid.*?®

Riigi kohustus osutub siiski kaugemale, kui iiksnes tervishoiuteenustele juurdepédisu
vdimaldamine. EIK leidis asjas Verein Klimaseniorinnen Schweiz vs. Sveits, et riigi vdib
vastutada keskkonna halvenemise eest, kui see ohustab digust elule. EIK toob vilja, et selleks,
et riigil oleks positiivne kohustus seoses keskkonna halvenemisega, peab olema kaalul digus
elule ning et tihti see seondub olemuselt ohtlike todstustegevuste korral voi loodusdnnetuste
korral. Seega tunnustab EIK odigus elule riivet ka olukordades, mis ei ole kitsalt seotud
tervishoiuteenuse osutamisega. Seetdttu saab teatud olukordades hdlmata digus elule alla ka

olulistest leidudest teavitamise ning tulemuste avalikustamise kohustuse.

126 de Ruijter, A. EU Health Law & Policy: The Expansion of EU Power in Public Health and Health Care. Oxford:
Oxford University Press 2019, p 43. Vt ka EIKo 23452/94, Osman vs. Uhendkuningriigid.

127 de Ruijter, A., p 41.

128 E|Ko 14462/03, Valentina Pentiacova jt vs. Moldova, p B.

129 Harris, D. O’Boyle, M., Bates, E., Buckley, C. M. Law of The European Convention on Human rights. 5. tr.
Oxford: Oxford University Press 2023, Ik 219. Vt ka EIKo 32967/96, Calvelli ja Ciglio vs. Itaalia, p-d 48-49;
EIKo 56080/13, Lopes de Sousa Fernandes vs. Portugal, p-d 186-196.
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EIK praktikast néhtub, et diguse elule sisustamisel tuleb ldhtuda riigi teadmisest ning sellest,
kas riik on oma tegevusega aidanud kaasa riivele. Asjas Oneryildiz vs. Tiirgi leidis kohus, et
kui riik teadis voi oleks pidanud teadma reaalsest ja vahetust riskist, siis on riigil tulenevalt
oigusest elule kohustus votta ennetavaid meetmeid, mis on vajalikud ja piisavad kaitsmaks
isikuid, eriti kui riik oli ise ala rajanud ja kéditamiseks loa andnud, mis pdhjustas riski. Kohus
markis, et kuigi riigil oli kohustus anda avalikkusele teavet riskidest, ei oleks pelgalt
teavitamisest piisanud riigi vastutuse valistamiseks. Kohus leidis, et regulatiivne raamistik oli
puudulik, kuna see ei vastanud asjakohastele tehnilistele standarditele ning puudus {ihtne

jirelevalvesiisteem. 3

Oigus elule, nagu iilal mirgitud, ei hdlma siiski igasugust tervise kaitset. Asjas Verein
Klimaseniorinnen Schweiz vs. Sveits mirkis kohus, et EIOK art-i 2 reguleerimisalas on
olukorrad, kus isiku elu on ohus see tdhendab olukorrad, kus esineb reaalne ja vahetu risk elule.
Kohus tépsustas, et reaalne risk tdhendab tosist, tegelikku ja piisavalt tuvastatavat ohtu elule
ning riski vahetus ohu fiitisilist ja ajalist ldhedust. Kohus leidis, et ka oodatava eluea

viihenemine v&ib tingida EIOK art-i 2 kohaldumise.!

EIK praktika digus elule sisustamises rajaneb keskkonnaasjades samadel pohimdtetel nagu
tervishoiuteenuse kéttesaadavuse tagamisel. Eeltoodud lahenditest selgub jargnev seos: digust
elule on rikutud, kui riik teadis voi oleks pidanud teadma riskist elule, kuid riik ei vdtnud
meetmeid vO01 meetmed ei olnud piisavad isikute kaitseks. Eriti on riigil kohustus vdtta
meetmeid, kui riik on andnud loa tegevuseks, mis pShjustas riski tervisele. Analoogselt, kui riik
annab andmekasutajale loa andmeid toddelda ning ligipddsu andmetele, siis peab riik votma ka
ennetavaid meetmeid teiste kaitseks, tagama regulatsiooni kooskodla tehniliste standarditega
ning jarelevalve. Samuti ei holma digus elule igasugust leidu ja tulemust, vaid iiksnes neid leide
ja tulemusi, millel on reaalne ja vahetu risk elule. Kui riik on neid pdhimétteid eiranud, saab
jaatada riigipoolset rikkumist. Praktika valguses peaks to6tlemisega kaasnema reaalne ja vahetu
risk, kuid reaalne voi vahetu risk andmesubjekti tervisele voi rahvatervisele voib eksisteerida
sOltumata tootlemise olemasolust. TeisisOnu, tuleb eristada tootlemise reaalset ja vahetut riski
tervisele, nditeks tingituna negatiivse mdjuga teadusest, olukorrast, kus andmekasutaja jdtab

andmesubjekti voi avalikkuse teavitamata voi ei teavita digeaegselt. EIK praktika ei vdimalda

130 E|K 0 48939/99, Oneryildiz vs. Tiirgi, p-d 90, 101, 108, 109.
131 E|Ko 53600/20, Verein Klimaseniorinnen Schweiz vs. Sveits, p 508-512.
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tiheselt jareldada, kas riigi vastutus esineks ka olulisest leiust teavitamata jatmisel voi

digeaegsel teavitamata jatmisel.

Siiski tuleks leida, et digus elule hdlmab ka digust teada saada tulemustest ja olulistest leidudest.
Siinkohal on rakendatav EIK praktika vaktsineerimise tulemuste avalikustamise ja olulistest
leidudest teavitamise osas. EIK hindas asjas Vavficka vs. TSehhi Vabariik kohustusliku
vaktsineerimise kooskdla EIOK art-iga 8. Esiteks, kohtu jaoks oli oluline liikmesriikide
konsensus, et vaktsineerimine on liks edukamatest ja kulutShusatest tervishoiualasest
sekkumisest ja et iga riik peaks piitidlema elanikkonna vdimalikult korge vaktsineerituse taseme
poole. Kohus leidis, et tulenevalt EIOK artiklitest 2 ja 8 peavad liikmesriigid votma
asjakohaseid meetmeid kaitsmaks nende territooriumil viibivate isikute elu ja tervist. Teiseks,
kohus leidis, et vaktsineerimisndue on diguslikuks kohustuseks pandud sotsiaalse solidaarsuse
nimel ning et ebaproportsionaalsust ei saa jaatada, kui vaktsineerimisel on kaugeleulatuv oht

isiku tervisele. 132

Riik peab votma meetmeid kaitsmaks enda territooriumil olevate isikute elu ja tervist ning iiks
neist meetmetest on vaktsineerimine. Ka tulemuste avalikustamine voi leiust teavitamine
kaitseb isikute elu ja tervist, sest see voib mdjutada isikut kdituma teisiti voi poorduma arsti
poole. Kui vaktsineerimine vOib omada mdju isiku elule ja tervisele, siis tulemuste
avalikustamine  ja  leidudest teavitamine mdjutab  aritthingu  omandit.  Kui
vaktsineerimiskohustuse saab seada isikule isegi siis, kui ei saa tdielikult vélistada vaktsiini
negatiivset moju isiku tervisele ja elule, siis on pohjendatud ka éritihingutele teiste elu ja tervise
kaitseks avalikustamise ja teavitamise kohustuse seadmine. Molemate kohustuste eesméirk on
kaitsta teiste elu ja tervist. Kui leida, et tulemusi ja olulisi leide ei tuleks avalikustada teiste elu
ja tervise kaitseks, kuid vaktsineerida tuleb teiste elu ja tervise kaitseks, oleks omand tidhtsam
kui vaktsineeritava elu ja tervis. Lisaks on avalikustamise ja teavitamise kohustus on sarnaselt
vaktsineerimisnoudega seotud sotsiaalse solidaarsusega. Nimelt on meditsiiniliste uuringute
kontekstis leitud, et solidaarsusest tulenevalt peab uuringutest tulenevaid teadmisi moistma kui
avalikku hiive, mistottu tuleks jagada uuringutest tulenevaid teadmisi ka nendega, kes uuringus

ei osalenud.™®® Pealegi oodatakse inimestelt solidaarsuse nimel ndustumist andmete kogumise

132 Jlamiceli, P., Cafaggi, F., Angiolini, C. (toim). Casebook. Judicial Protection of Health as a Fundamental Right.
Rome: Scuola Superiore della Magistratura 2022, Ik 209-212. -
https://www.fricore.eu/sites/default/files/content/materials/3 . fricore casebook_-

health_as a fr_isbn_fp_cp.pdf (28.04.2024). V't ka EIKo 47621/13, Vavricka jt vs. TSehhi Vabariik.
133 Lukéw, P. Solidarity and the ethics of exposing others to risk in medical research. — Bioethics 2022/36, No 8.
Samuti on néhtud teadmistes avalikku hiive, vt Porsdam Mann, S., Porsdam, H., Donders, Y. 'Sleeping Beauty":
The Right to Science as a Global Ethical Discourse. — Human Rights Quarterly 2020/42, No 2, 1k 348.
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ja kasutamisega, kuid andmete jagamisest saavad kasu vihesed ning puuduvad kasumi jagamise
4,134

pohimatte
EIK praktika seoses riigi kohustusega tagada tervisega seotud info kittesaadavus on oluline ka
terviseandmete tootlemise tulemuste avalikustamise ja leidudest teavitamise kontekstis. Uha
enam paistab aga EIK praktikast, et diguse era- ja perekonnaelu raamidesse paigutub digus
saada tervisealast infot ning seelibi tegelikkuses ka digus tervisele.!3® Kohus on jaatanud riigi
positiivset kohustust tulenevalt EIOK art-ist 8 jagada teavet erinevates olukordades:
keskkonnareostusest tulenevad ohud tervisele ja heaolule, tuumakatsetes osalemisest tulenevad
riskid ja miirgiste kemikaalidega katsed.'® Samuti on kohus asjas Sunday Times vs.
Uhendkuningriigid jaatanud avalikkuse &igust olla rahvatervise asjadest teavitatud, Kuid
sedapuhku hoopis sdnavabadusega seonduvalt.’*” Asjas R.R. vs. Poola hdlmas kohus EIOK art-
i 8 alla ka diguse saada teavet isiku tervise seisundi kohta.'*® Seega on kohus jaatanud riigi
kohustust jagada tervisega seotud teavet erinevate asjaolude esinemisel, kuid seda mitte digus

elule raames, vaid era- ja perekonnaelu puutumatuse diguse raames.

Kui riigi kohustus jagada tervisealast teavet oleks seonduvalt EIOK art-iga 2 iiksnes reaalse ja
vahetu ohu korral tervisele, siis EIOK art 8 jirgne lidvend ei ole nii kdrge. Kui EIOK art 2
kohaldumiseks peab olema aset leidnud elu ohustamine, isegi kui surm ei saabu, kuid EIOK art
8 kohaldub, kui ohustatakse tervist.1®® EIK leidis Verein Klimaseniorinnen Schweiz vs. Sveits
p-is 516, et harta art-i 8 reguleerimisalasse kuulumiseks peavad keskkonnasaaste kahjulikud
mojud saavutama teatud miinimumtaseme, seejuures tuleb miinimumi hinnata juhtumipdhiselt,
arvestades niiteks intensiivsust ja kestust ning mdju isiku tervisele vai elukvaliteedile.*? Seega,

isegi kui tulemuste avalikustamist ja olulistest leidudest teavitamine ei oleks holmatud digusega

134 gnell, K., Tarkkala, H., Tupasela, A. A solidarity paradox — welfare state data in global health data economy.
— Health: An Interdisciplinary Journal for the Social Study of Health, Iliness and Medicine 2023/27, No 5, Ik 10-
11.

135 Vt nt EIKo 48939/99, Oneryildiz vs. Tiirgi, p 90. Kohus leidis, et avalikkuse digus teabele seondub digusega
elule ja digusega era- ja perekonnaelu austamisele.

136 E|Ko 32881/04, K.H. jt vs. Slovakkia, p 46.

187 Lemmens, T., Telfer, C. Access to information and the right to health: the human rights case for clinical trials
transparency. — American Journal of Law & Medicine, 2012/38, No 1, Ik 103-104. Vt ka EIKo 6538/74, The
Sunday Times vs. Uhendkuningriigid, p 65.

138 E|Ko 27617/04, R.R. vs. Poola, p 197. Kohus leidis, et kui isik saab teabe, siis ta saab kasutada oma isiklikku
autonoomiat ning otsustada teabe pinnalt edasiste tegevuste osas, niditeks keelduda ravist voi taotleda ravi. Kohus
jaatas, et digeaegne juurdepdds oma seisundit puudutavale teabele on eriti oluline siis, kui seisund areneb kiiresti
ja isiku voime teha asjakohaseid otsuseid viaheneb.

139 Krasser, A. Compulsory Vaccination in a Fundamental Rights Perspective: Lessons from the ECtHR. — ICL
Journal 2021/15, No 2, 1k 218.

140 E|1Ko 53600/20, Verein Klimaseniorinnen Schweiz vs. Sveits, p 544 jj.
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elule, saaks ohu korral tervisele jaatada teavitamise ja avalikustamise holmatust digusega elu-

ja perekonnaelu puutumatusele.

Seega on autori hinnangul oluliste leidude teavitamine ja tulemuste avalikustamine hdlmatud
oigusega elule, kui esineb reaalne ja vahetu risk elule. Kui oluline leid ja tulemus ei ole seotud
reaalse ja vahetu ohuga elule, on teavitamine ja avalikustamine hdlmatud Oigusega era- ja
perekonnaelu kaitsele. Seega on riikidel positiivne kohustus tagada tulemuste avalikustamine
ja olulistest leidudest teavitamine, sest vastasel juhul rikuvad nad EIOK artikleid 2 ja 8. EHDS-
i teavitamis- ja avalikustamiskohustus on iihtlasi riikide positiivse kohustuse véljendus.
Euroopa inimdiguste pohivddrtus ja tuum on inimvédrikus ning inimese hea tervis on
inimvéirikuse sdilitamise eeldus.’*! Kui olulisest leiust ei teavitata ning tulemusi ei
avalikustata, oleks see vastuolus inimvaérikusega, sest inimesed ja nende andmed on muudetud

erahuvide teenimise objektideks ilma igasuguse vastutasuta.'#?

2.2.3. Majanduslike, sotsiaalsete ja Kkultuurialaste oiguste rahvusvahelises paktis

sitestatud Oigus tervisele

Asjakohane on kisitleda ICESCR-ist tulenevat tervisedigust, sest harta art 53 kohaselt ei tohi
harta sitteid tdlgendada selliselt, et rahvusvahelisest lepingust tulenevad digused on kitsendatud
voi kahjustatud. ICESCR artikkel 12 sétestab diguse tervisele. Uldkommentaar nr 14 p-ide 8-9
kohaselt ,,korgeimat saavutatavat tervisestandardit™ ei saa mdista kui digust olla terve, vaid
tuleb arvestada sotsiaalmajanduslikke eeldusi ja riigi ressursse. Punkt 9 kohaselt riik ei saa
tagada head tervist ega kaitsta koikvoimalike halva tervise pohjuste vastu. Samas, p 9 kohaselt,
peab digust tervisele mdistma kui digust nautida rajatisi, kaupu, teenuseid ja tingimusi, mis on
vajalikud korgeima vdimaliku tervisetaseme saavutamiseks. Punktis 11 rohutatakse, et
tervisedigus ei laiene mitte liksnes digeaegsele ja asjakohasele tervishoiule, vaid ka tervise
aluseks olevatele teguritele nagu juurdepéds tervisealasele haridusele ja teabele. Sarnaselt
teadusdigusega leiab komitee p-s 30, et riik on kohustatud votma samme diguse tdielikuks

realiseerimiseks. Riigil on p-i 33 kohaselt kohustus Gigust tervisele austada, tiita ja kaitsta,

141 Council of Europe. Digest of the Case Law of the European Committee of Social Rights. 2022, lk 111. —
https://rm.coe.int/digest-ecsr-prems-106522-web-en/1680a95dbd (28.04.2024).

142 Kirjanduses on leitud, et tulemuste edastamine annab osalejatele midagi vastutasuks nende panuse eest ning et
osaleja on edastamise t3ttu enamat kui iiksnes vahend teadmiste loomiseks. Vt Thorogood, A., Joly, Y., Knoppers,
B.M., Nilsson, T., Metrakos, P., Lazaris, A., Salman, A. An implementation framework for the feedback of
individual research results and incidental findings in research. — BMC Medical Ethics 2014/15, No 88, lk 2-3.
Inimvéarikust rikutakse, kui isik on iiksnes vahend kellegi eesmirkide saavutamiseks. Vt European Data
Protection Supervisor. Opinion 4/2015.Towards a new digital ethics. Data, dignity and technology. 11 September
2015. — https://www.edps.europa.eu/sites/default/files/publication/15-09-11 data ethics_en.pdf (28.04.2024).
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seejuures tditmine seisneb selles, et riikk peab votma muuhulgas seadusandlikke meetmeid

diguse tiielikuks realiseerimiseks.'#3

Saul jt toovad vilja, et komitee on p-S 12 formuleerinud iildised poliitilised eesmirgid, mida
riigid peaksid silmas pidama oOiguse tagamisel: (a) olemasolu, (b) kéttesaadavus, (C)
vastuvdetavus ja (d) kvaliteet.!** Punktides rohutatakse, et tervishoiuasutused, kaubad ja
teenused peavad olema teaduslikult ja meditsiiniliselt sobivad ja kvaliteetsed.'*> Muuhulgas on
kattesaadavuse iiks element informatsiooni kittesaadavus, mis holmab digust otsida, saada ja
edastada tervist puudutavat infot ja ideesid.’*® Uldkommentaarist niahtub ldbivalt riigi
kohustused seoses tervist puudutava informatsiooniga: kohustus mitte tsenseerida, varjata voi
valesti esitada tervisega seotud infot (p 34) ega tervisekaitse ning ravi seisukohalt olulist infot
(p 50); kohustus tagada, et kolmandad osapooled ei piiraks juurdepdésu tervisega seotud teabele
ja teenustele (p 35); kohustus soodustada positiivseid tervisetulemusi soodustavate tegurite
aratundmist, nditeks uuringud ja teabe pakkumine, (p 37(i)) ning levitada tervisliku eluviisi
kohta infot (p 37(iii)); kohustus tagada juurdepéés haridusele ja teabele kogukonna peamiste

terviseprobleemide, sealhulgas nende ennetamise ja kontrollimise meetodite kohta (p 44(d)).**’

Seega ndhtub iildkommentaarist, et digus tervisele tdhendab ka Oigust tervisega seotud
informatsioonile. Ka eriraportoor on leidnud, et avalikkusel peaks olema Gigeaegne ja tdpne
teave tdsiste terviseohtude kohta ning et teave peaks olema arusaadav {ildsusele ja edendama
rahvatervise prioriteete.’*® Riigi kohustused tervisega seotud informatsiooni osas on iisna
laiaulatuslikud, mistottu tervisedigusest tulenevate riigi kohustuste alla saab hdolmata ka
terviseandmete to6tlemise tulemuste avalikustamise noude. Tulemuste avalikustamise noude
seadmine voib seonduda aga riigi ressursside olemasoluga, sest avalikustamise eest peaks
maksma hiivitist andmekasutajale. Y. Donders toob vilja, et Komitee on iildkommentaar nr 14

p-s 43 tootanud vilja moiste tuumkohustused, mida ritk peab tditma koheselt sdltumata

143 UN Economic and Social Council. General Comment No. 14: The Right to the Highest Attainable Standard of
Health (Art. 12 of the Covenant). 11 August 2000. — https://www.refworld.org/legal/general/cescr/2000/en/36991
(28.04.2024).

144 saul, B., Kinley, D., Mowbray, J., Ik 994,

145 General Comment No. 14, p 12.

146 General Comment No. 14, p 12.

147 General Comment No. 14.

148 Kaye, D. Disease Pandemics and the Freedom of Opinion and Expression, Report of the Special Rapporteur on
the Promotion and Protection of the Right to Freedom of Opinion and Expression, U.N. Doc. A/HRC/44/49
23.04.2020, p 18, 44. https://digitallibrary.un.org/record/3862160?In=en&v=pdf (28.04.2024). Eriraportdori
seisukohad on mittesiduvad.
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olemasolevatest ressurssidest, sest vastasel juhul kaotaks tervisedigus oma mdtte.’*® Kuigi
tuumkohustuste all ei ole nimetatud Oigust tervisealasele teabele, on p-i 43 nimetatud
tuumkohustused avatud loeteluga, mistottu saaks lugeda sinna alla ka terviseandmete teisese
tootlemise tulemuste avalikustamise ja leidudest teavitamise. Kiisitav on sellisel moel
tuumkohustuste loetelu tdiendamine. Komitee toob p-s 44 vilja ka kohustused, mis on
tuumkohustustega vorreldava prioriteediga, ning punkt 44(d) sisaldab digust ligi padseda
kogukonna peamisi terviseprobleeme puudutavale teabele, sealhulgas teabele ennetamise ja
kontrollimise osas.’™ Ka selle punkti alla on to6tlemise tulemuste avalikustamise ja leidudest
teavitamise ndude paigutamise vdimalus ebaselge, sest kdik tulemused ja leiud ei kajasta

kogukonna peamisi terviseprobleeme.

Pigem néib iildkommentaarist, et tuumkohustusena tuleks moista avalikkuse teavitamist
tulemusest, mis nditab ohtu rahvatervisele. Seeldbi ei oleks tuumkohustustega hdlmatud
individuaalsetest leidudest ning rahvatervise seisukohast véhetéhtsate tulemuste teavitamine,
mistottu soltuksid need riigi ressurssidest ning alluksid progressiivse realiseerimise
pohimdttele. Niiteks on leitud, et tervisediguse alla saab hdlmata ka ravimid ja vaktsiinid, kuna
arvestades ICESCR art 12 sdnastust ja ettevalmistavaid materjale on sdte avatud loeteluga ning
ajas progresseeruv.®! Lisaks on argumenteeritud, et tuginevalt tervisedigusele peaksid
Kliiniliste uuringute andmed olema kéttesaadavad, sest see tagab usaldusvéaarsuse ja avalikkuse

ohutuse ning teadusliku dialoogi huvigruppide vahel.*>?

Konventsiooni osavotvate riikide praktikast, mis on samuti konventsiooni tdlgendamise
aluseks, ei tulene tootlemise tulemuste avalikustamise nduet. B. Saul jt toovad vilja, et
tervisdigust puudutavad hagid on seotud meditsiinilise hooletusega voi suutmatusega pakkuda
piisavat tervishoiuteenust voi suutmatusega tagada esmaste tervishoiuteenuste kéttesaadavus.
Nad toovad vilja, et kohtud joustavad tervisdigust erinevalt: riikide kohtud vdivad ldhtuda
tervishoiuteenuse kallidusest ning jitta ravi tagamata voi ldhtuda ravi pédstvast toimest ja
tagada tervishoiuteenus. Kui tervishoiuteenus mojutab paljude tervist, nditeks ravim, mis hoiab

dra HIV kandumist emalt-lapsele vdi hemorraagilise palaviku vastane vaktsiin, siis on kohtud

149 Donders Y. The right to enjoy the benefits of scientific progress: in search of state obligations in relation to
health. — Medicine, Health Care and Philosophy 2011/14, No 4, Ik 377. VVt ka General Comment No 14, p 3, 10,
11, 43.

1%0 General Comment No. 14.

151 Forman, L., Al-Alami, B., Fajber, K. An Inquiry into State Agreement and Practice on the International Law
Status of the Human Right to Medicines. — Health and Human Rights Journal 2022/24, No 2, Ik 129-130.

152 _emmens, T., Telfer, C., Ik 99.
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jaatanud riigi kohustust pakkuda ravi. Lahendid puudutavad valdavalt arengumaade
praktikat.1>

Kuna tervisediguse tagamise ulatus on seotud riiklike vahenditega, siis vaieldamatult on
rohkemate ressursside korral arenenud riikidel laiem kohustus tagada tervisediguse kaitse.
Terviseandmete tootlemise tulemuste avalikustamise ja leidudest teavitamise kohustus voib
nduda riigilt ressursse andmekasutaja kompenseerimaks. Kui andmed avalikult rahastatud, saab
jaatada andmekasutaja kohustust avalikustada ja teavitada sdltumata riigi kompensatsioonist.
Sel juhul ei saaks riik tugineda kohustuse seadmisest keeldumisel nappidele ressurssidele, sest

kompenseerimise kohustust ei olegi.

153 saul, B., Kinley, D., Mowbray, J., Ik 1061-1070.
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3. OMANDIOIGUSE RIIVE SELGUS NING PROPORTSIONAALSUS

3.1. Tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise kriteeriumite selgus

Harta art 52 lg 1 kohaselt on voimalik piirata hartas sétestatud oigusi, sealhulgas
ettevotlusvabadust ja digust omandile, kui piirang on sitestatud diguses. Oigus peab olema
selge ja ligipddsetav, seejuures peab isik ette nigema odiguse kohaldumist.™® Sdltuvalt
meetmega taotletavast harmoniseerituse tasemest on selguse ja ligipadsetavuse kriteeriumi
voimalik tiita nii EL meetmega, liikmesriigi meetmega vdi mdlema kombinatsiooniga.!®®
Seega peab ka omandidiguse ja ettevOtlusvabaduse piirang peab olema selge, kuid seda
kriteeriumi ei pea ilmtingimata tditma EL meede. Siiski, tulemuste avalikustamise ja olulistest
leidudest teavitamise Kriteeriumite osas, sealhulgas avalikustamise ja teavitamise
edasiliikkkamise osas, peaks EHDS taotlema kdrget harmoniseerituse taset. Kui avalikustamise
ja teavitamise kohustuse kriteeriumid on EHDS-is lahtised, hakkavad liikmesriigid neid
kriteeriume erinevalt sisustama, mis takistab andmete tShusat piiriiilest kasutamist. EHDS-is
on oluline maératleda tépselt avalikustamise ja teavitamise kriteeriumid, et tagada ettendhtavus
ja selgus andmekasutajatele, andmesubjektidele ning avalikkusele. Tulemuste avalikustamisel
saab ldhtuda biopankade regulatsioonidest, kus on kriteeriume selgitatud. Olulistest leidudest
teavitamisel saab arvestada seda, kuidas on teavitamine lahendatud teadussektoris.

Biopankade eeskirjadest selgub, et juurdepdidsu saamise tingimuseks on tulemuste
avalikustamine ja seda soltumata tulemuste viirtusest. UK biopanga juurdepéésu protseduuride
kohaselt peab teadlane avalikustama tulemused nii kiiresti kui voimalik ja igal juhul 6 kuu
jooksul peale projekti 1dppemist.’>® UK biopanga eetika ja juhtimise raamistikust selgub, et
avalikustamisele kuuluvad koik tulemused (sdltumata positiivsest voi negatiivsest tulemusest),
kuid konfidentsiaalsena saab tulemusi hoida piiratud ja moistliku aja jooksul, nt artikli
valmistamine avaldamiseks, patenditaotluse esitamiseks ja muul viisil mdistliku
konkurentsieelise #rakasutamiseks.® Ka Soome biopangast andmete saamisel on uuringu

tulemuste avalikustamise kohustus.’®® Soome THL biopanga vahendusel saadud tulemused

154 peers, S., Prechal, S. Article 52. — The EU Charter of Fundamental Rights. A Commentary. 2. tr. London:
Bloomsbury Publishing 2021, Ik 1627, p 52.42.

1%5 peers, S., Prechal, S. Article 52, Ik 1627, p 52.43.

1% UK Biobank Access Procedures. Application and review procedures for access to the UK Biobank Resource
Version 2.0 (March 2022) p-d B12.5, B8.1- https://www.ukbiobank.ac.uk/media/llupxihh/20210309-access-
procedures-v2-0-final.pdf (28.04.2024).

157 UK Biobank Ethics and Governance Framework Version 3.0., 111 jao p C(1), l11 jao punkt C(2), Il jao p B(4).
— https://www.ukbiobank.ac.uk/media/Oxsbmfmw/egf.pdf (28.04.2024).

1%8 Bjopankkilaki 30.11.2012/688, § 27 1g 3. — https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2012/20120688 (28.04.2024).
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avaldatakse sarnaselt UK biopangaga soOltumata sellest, kas tulemused on negatiivsed,

positiivsed voi ebaselged.!*

Kirjeldatu sarnaneb vigagi EHDS regulatsiooniga, mis voimaldab samuti avalikustamist edasi
liikkata. Sarnaselt UK biopangaga oleks pohjendatud EHDS raames tulemuste edasiliikkamine
niikaua, kui see on vajalik artikli avaldamiseks ja patenditaotluse esitamiseks. Tulemus el
pruugi olla alati patenteeritav ja seda isegi siis, kui tulemuse pinnalt td6tada vélja leiutis.
Sellistel puhkudel saab olla tegu tliksnes drisaladusega, mis juhul tuleks voimaldada mdistliku
konkurentsieelise drakasutamist. Konkurentsieelise drakasutamine seisneks selles, et teatud
ajaperioodi véltel tulemust ei avalikustata ning andmekasutajal voimaldatakse sellel
ajaperioodil tulemust kasutada ja teenida tulu. Sarnaselt biopankadega ei peaks tulemuste
avalikustamine soltuma sellest, kas tulemus on positiivne, negatiivne voi ebaselge. Positiivse
tulemuse avalikustamine voib edendada tervist. Kuigi negatiivne voi ebaselge tulemus ei ole
voimeline edendama tervist, pakub see teistele teadlastele vaartuslikku sisendit selles osas, kas
jamida uurida. Seeldbi vélditakse iihiskonnas asjatuid ja korduvaid t66tlemisi ning kasutatakse

vahendeid ja ressursse otstarbekamalt.

EHDS raames ei peaks kohustused piirduma tiksnes tulemuste avalikustamisega, vaid sarnaselt
UK biopangaga tuleks tagastada tulemuste andmed. Juurdepéésu protseduuride B12.4 kohaselt
peab teadlane tagastama tulemuste andmed ehk andmed ja metodoloogia, mis on tulemuste
aluseks ja mis voimaldaksid teisel padeval teadlasel jouda tulemuseni. Ebaselge on see, kas
EHDS raames avalikustatavad tulemused hdlmaksid ka andmeid ja metodoloogiat. Pigem tuleb
asuda seisukohale, et andmekasutaja peaks avalikustama ka t66tlemise aluseks olevad andmete
kriteeriumid, andmed andnud andmevaldajad ning metodoloogia, sest see voimaldab tuvastada
ja kontrollida tulemuste tdele vastavust. Pealegi EHDS EP ver art 50 Ig 1 p-i e kohaselt
kustutatakse tootlemiskeskkonnas olevad andmed pédrast andmeloa kehtivuse 10ppemist,

mistottu ei saagi tulemust kontrollida, kui andmekasutaja ei avalikusta eeltoodut.

Biopankadel on erinev lahenemine andmesubjekte puudutavate leidude osas. UK biopank ei

anna raamistiku I jao punkti B(3) kohaselt osalejatele infot uuringute lébi joutud individuaalsete

19 General Terms of Access to THL Biobank Materials Version 4.0, Ik 1 p 56 -
https://thl.fi/documents/155392151/190122041/THL+Biobank+General+Terms+of+Access v4.0 01112023.pdf/
8cc007ee-214f-5257-dd86-

5666b1ca292b/THL+Biobank+General+Terms+of+Access v4.0 01112023.pdf?t=1699622702798
(28.04.2024).
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tulemuste kohta. Siiski osad biopangad annavad andmesubjektidele asjakohast infot.*®® M&ned
biopangad jiatavad osalejatele valida, kas soovitakse saada lisa- voi juhuleide, seejuures ei ndhtu
{ihtset terminoloogiat.®! Kiill aga saab olulise leiu maratlemisel lihtuda sellest, mida peetakse
teadussektoris oluliseks leiuks. Uldiselt leitakse, et teadlastel on kohustus tagastada juhuslikud
leiud, kui on tdidetud jargmised tingimused: ,,tulemused on analiiiitiliselt kehtivad; tulemuste
tagastamine doonorile vastab seadustele; doonorile on pakutud vdimalust ndustuda
individuaalsete tulemuste tagastamisega ja ta on otsustanud need vastu votta; leiud néitavad
tuvastatud ja olulist riski (A) tdsise terviseseisundi voi (B) reproduktiivse tdhtsusega tdsise
seisundi tekkeks; leiud on kliiniliselt rakendatavad.“!%? Eelkdige leitakse, et tagastada tuleks
Kliiniliselt rakendatavad leiud, kuid teadlaste seas ei ole konsensust selles osas, kas tuleks
tagastada ka vihemtihtsamad leiud.’®® Teadlased leiavad, et leidude tagastamisel aitaks
nimekiri leidudest, mis tuleks tagastada.'®* Lisaks on juhitud tihelepanu sellele, et juhuslike
leidude tagastamine koormab ériithingut, et puudub piisav padevus leidude tuvastamiseks ja

tipse info andmiseks.1®

EHDS raames tuleb tagastada olulised leiud, seejuures ei ole méaruses avatud, mida tihendavad
olulised leiud. EHDS EP ver art 41a 1g 5 jargi koostatakse suunised oluliste leidude osas.
Suunistes peaks véltima maératlematust ja ebaselgust, sest vastasel juhul andmekasutaja ei
teavitata teadmatusest TJA-d olulisest leiust, mistSttu ei joua leid ka andmesubjektini. Isegi
suuniste vOi nimekirja olemasolul voib leidude tuvastamiseks olla vajadus palgata todle
vastavate eriteadmistega isik. EHDS ei sea kohustust teavitada leidudest, mis ei kvalifitseeru
oluliseks leiuks.'®® Kuigi vihemolulistest leidudest teavitamine vdib osutuda andmekasutajale
koormavaks, ei tohiks siiski vélistada andmekasutaja voimalust teavitada ka véheolulistest

leidudest. Voimalus teavitada laiemalt on eriti oluline arvestades seda, et EHDS raames

180 Hallinan, D. Protecting Genetic Privacy in Biobankin through Data Protection Law. Oxford: Oxford University
Press 2021, Ik 35.

161 Samuel, G., Hardcastle, F., Broekstra, R., Lucassen, A. Exploring how biohanks communicate the possibility
of commercial access and its associated benefits and risks in participant documents. — BMC Medical Ethics
2022/23, No 95, 1k 9

162 AlFayyad, 1., Al-Tannir, M., Abu-Shaheen, A., AlGhamdi, S. To disclose, or not to disclose? Perspectives of
clinical genomics professionals toward returning incidental findings from genomic research. — BMC Medical
Ethics 2021/22, No 101, Ik 2.

163 Klitzman, R., Appelbaum, P. S., Fyer, A., Martinez, J., Buques, B., Wynn, J., Waldman, C. R., Phelan, J.,
Parens, E., Chung, W. K. Researchers’ views on return of incidental genomic research results: qualitative and
quantitative findings. — Genetics in Medicine 2013/15, No 11, Ik 894.

164 Klitzman, R., jt, Ik 894.

165 Klitzman, R., jt, Ik 894.

166 pealegi saab andmesubjekt keelduda EHDS EP ver art 38 1g 3 kohaselt iiksnes olulistest leidudest teavitamisest.
Kui andmekasutajal peaks olema soov teavitada véheolulistest leidudest, siis peaks andmesubjekt saama keelduda
ka vihe olulise leiu teadasaamisest.
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padsevad andmetele ligi ka heategevuslikud organisatsioonid, mis vodivad olla votnud eesmérgi

laiaulatuslikumalt teavitada.

Seega ndhtub biopankade regulatsioonis mitmeid pohimdtteid, mida saaks rakendada ka EHDS
raames tulemuste avalikustamise osas. Praegusel juhul ei ole avalikustamis- ning
teavitamiskohustuse kriteeriumid selged. Avalikustamis- ning teavitamiskohustuse kriteeriume
tuleks madruses selgitada. Sarnaselt biopankadega saaks EHDS-is nouda positiivsete,
negatiivsete ja ebaselgete tulemusete avalikustamist ning avalikustamise edasi lilkkkamine
alused voiksid olla artikli valmistamine, patenditaotluse esitamine ja mdistliku
konkurentsieelise drakasutamine. Tulemuste avalikustamine peaks holmama ka seda, kuidas
tulemuseni jouti ning kasutatud andmeid, sest siis saab tulemust kontrollida. Samuti tuleb
koostada oluliste leidude osas selged suunised, mis vdoimaldaksid hinnata andmekasutajal leiu

olulisust.

3.2. Tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise proportsionaalsus

Eelmistest peatiikkidest tulenevalt satub tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest
teavitamise noude korral omavahel konflikti drisaladuse kaitse ning digus elule ja digus era- ja
perekonnaelu puutumatusele. Harta art 52 1g 1 voimaldab piirata hartaga tunnustatud diguste ja
vabaduste teostamist, kui see on vajalik ning kui see vastab liidu poolt tunnustatud iildist huvi

pakkuvatele eesmarkidele voi kui on vaja kaitsta teiste isikute digusi ja vabadusi.

Eelnevalt leiti, et tulenevalt TSD pp-i 14 on tulemuste ja oluliste leidude osas &risaladus
vilistatud, kui andmekasutajal puudub Giguspdrane ootus kaitse tekkimise osas. EHDS ei
vélista sOnaselgelt Oiguspdrast ootust, kuid siiski sdtestab avalikustamis- ja
teavitamiskohustuse. Avalikustamis- ja teavitamiskohustuse tottu on vdimalik leida, et
Oiguspdrast ootust drisaladuse tekkimise osas ei esine. Kuna EHDS sitestab pika avalikustamis-
ja teavitamistdhtaja ning voimaluse tihtaega edasi liikata, ei ole voimalik iiheselt jareldada, et
Oiguspdrane ootus drisaladuse tekkimise osas on vilistatud. Pikk avalikustamis- ja
teavitamistdhtaeg voib tdhendada seda, et andmekasutajale antakse selleks perioodiks voimalus
ainuisikuliselt teadmistest kasu saada. Samuti on méaratlemata tihtaja edasiliikkamise alused,
mistottu voib tiks edasiliikkamise alus olla ka drisaladuse kaitse vajadus. Kui érisaladust ei teki,

siis ei ole ka omandit, mille riive proportsionaalsust hinnata.
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Andmete andmise eeldusena tulemuste avalikustamise ndue ning olulistest leidudest
teavitamine on ka néiteks biopankade puhul. Biopangad vdivad andmete kasutamise eelduseks
seada uuringuobjektide voi kogukonna erilises ligipddsus toodetele voi ravile, mis on loodud
biopanga materjale kasutades.'®” Naiiteks voib sdlmida kokkuleppe, mis seisneb andmete

188 Biopangad vodivad kasutada ka

tootlemise tulemist kasumi andmises riigile.
intellektuaalomandi klausleid. Jordan, Liddicoat ja Liddelli l1&biviidud uuringust selgub, et
biopangad voivad kasutavad 5 tiiiipi intellektuaalomandi klausleid, mis voimaldavad niiteks
intellektuaalomandit litsentsida voi mille kohaselt 1dheb intellektuaalomand teatud juhtudel
iile.'®® Seega on ka varasemalt odigusruumis andmete kasutamise eelduseks seatud

avalikustamis- ja teavitamiskohustus.

Oiguspdrase ootuse kdrval vilistab omandidiguse riive andmekasutaja ndusolek.
Omandioiguse riivet ei esine, kui isik olnud asjaoludest téielikult teadlik ning andnud selge ja
vabatahtliku ndusoleku, millega ta loobus oma digusest omandile.!’° Isegi kui EHDS vdimaldab
andmekasutajal drisaladuse teket, ei esineks omandidiguse riivet, kui saabuks avalikustamis- ja
teavitamistihtaeg voi kui 10ppeks edasiliikatud tahtaecg. Andmekasutaja on vaatamata
avalikustamis- ja teavitamiskohustusele asunud EHDS raames andmeid t66tlema, misldbi on
andmekasutaja andnud oma selge ja vabatahtliku ndusoleku omandist loobumise osas teatud
tahtaja saabumisel. Kuna andmekasutajal ei ole kohustust kasutada EHDS raamistikku andmete

tootlemiseks, ei teki kahtlust andmekasutaja ndusoleku vabatahtlikkuses.

Proportsionaalsuse hindamine on siiski vajalik, sest EHDS-i praegune sonastus ei voimalda ette
ndha, kui kauaks ja kas iildse drisaladuse kaitse tekib. Isegi kui EHDS-is avalikustamis- ja
teavitamiskohustust 16puks ei sétestata, on proportsionaalsuse hindamine ikkagi asjakohane,
sest sellist kohustus on litkmesriigi tasandil siiski voimalik seada ning seda on teinud mitmed
liikmesriigid.}’* F. Wollenschliger kohaselt tuleb omandidiguse riive proportsionaalsust
hinnata neljas etapis: legitiimne eesmairk, sobivus, vajalikkus ja moddukus. Eesmérk on
legitiimne, kui eesmirk teenib avalikku huvi voi teiste digusi ja vabadusi. Meede on sobiv, kui
meede sobib eesmirkide saavutamiseks. Meede on vajalik, kui sobivate meetmete seast on

valitud kdige vihem koormavam meede. Meede on mdddukas, kui konkureerivate diguste vahel

167 Hallinan, D., Ik 34.

168 Hallinan, D., Ik 34.

189 Jordan, M., Liddicoat, J., Liddell, K., Ik 9, 23-24.

170 Wollenschliger, F. Article 17(1), Ik 503, p 17(1).27.

1 European Data Protection Board. Study on the appropriate safeguards under Article 89(1) GDPR for the
processing of personal data for scientific research, Ik 50, 60.
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on oOiglane tasakaal arvestades juhtumi asjaolusid. Seejuures kehtib mdddukuse puhul

pdhimdte, et mida suurem on avalike huvide kaal, seda laiem vdib olla piirang.!’2

EHDS seletuskirjast ega pdhjenduspunktidest ei selgu, mis on avalikustamis- ning
teavitamiskohustuse eesmérk. See aga ei takista hindamast eesmirke, mida meetmetega on
vdimalik saavutada.'’® S. Peersi ja S. Prechali kohaselt tuleb iildist huvi pakkuvat eesmérki
tolgendada laialt: iildist huvi pakkuv eesmirk ei holma iiksnes liidu eesmérke, vaid ka liidu
poolt tunnustatud eesmirke ja liikmesriikide eesmirke.!’* Autor leidis eelnevalt, et tervise
korgetasemeline kaitse on tildist huvi pakkuv eesmérk. Tulemuste avalikustamine ja olulistest
leidudest teavitamine edendab rahvatervise kaitset nditeks seeldbi, et tildsusele saab teada
tervise seisukohalt tihtis info ning andmesubjektid saavad olulise leiu tdttu varem ravi. Lisaks,
nagu varasemalt leiti, on meetme eesmark kaitsta teiste isikute digusi, tipsemalt digust elule ja

Oigust era- ja perekonnaelu puutumatusele.

Varasemalt leiti, et ICESCR sitestab teadusdiguse ja oOigus tervisele, mis on kdikidele
litkkmesriikidele jargimiseks kohustuslik. Teadusdiguse ja digus tervisele iildise sonastuse tottu
ei saa neid rakendada meetme digustamiseks. Siiski, kuna liit edendab teaduse ja tehnoloogia
arengut Euroopa Liidu lepingu”™ art 3 Ig 2 tulenevalt, saab iildist huvi pakkuv eesmirk olla
teaduse labipaistvus, kontrollitavus ning areng. Sarnasele eesmérgile tuginetakse ka Saksamaa
terviseandmete kasutuse seaduse seletuskirjas. Seletuskirja kohaselt on avalikustamise ndude
eesmark teavitamine, kvaliteedi kontroll, teaduslike avastuste dokumenteerimine, autorsuse ja

maine tagamine, uuringute libipaistvus ja tulemuste edasise kasutamise vdimaldamine.!’®

Tulemuste avalikustamise ndue vdimaldaks tuvastada tulemuste voltsimist. Teadusuuringute
vOltsimise ajend voOib olla vdistlevus, soov teenida tulevase patendi pealt voi
publitseerimisvajadus.}”” Seejuures on tahtlikku vdltsimist raske tuvastada, pealegi vdib

avalikkus hakata vale tulemust uskuma.l”® Tulemuste avalikustamine vodimaldab

172 Wollenschliger, F. Article 17(1), Ik 510-512, p-d 17(1).45-17(1).49.

173 Naiiteks Saksa kohtud arvestavad kdikvdimalikke eesmirke, sealhulgas neid eesmirke, mida seadusandja ei
arvestanud. Vt 7. Bjorge, E. Domestic Application of the ECHR: Courts as Faithful Trustees. — International Law
In Domestic Legal Orders. Oxford: Oxford Academic 2015, Ik 165.

174 peers, S., Prechal, S. Article 52, 1k 1629, p-d 52.47-52.48.

175 Euroopa Liidu leping. — ELT C 202, Ik 1-388.

176 Der Bundesregierung. Entwurf eines Gesetzes zur verbesserten Nutzung von Gesundheitsdaten.
Gesundheitsdatennutzungsgesetz - GDNG, Ik 65. -
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/Gesetze und_Verordnungen/Gu
VI/G/GDNG_Kabinett.pdf.

177 Mason, J. K., McCall Smith, R. A. Oigus ja meditsiinieetika. Tallinn: Juura 1996, Ik 160-161.

178 Mason, J. K., McCall Smith, R. A,, Ik 161.
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teadusringkonnal kontrollida tulemust ning seelébi saab ennetada vddr- voi voltstulemustest
tekkivat kahju rahvatervisele. Kehtiv diguskord aga ei vdimalda iihiskonna poolset kontrolli
tootlemise tulemuste suhtes, sest vastutav todtleja saab keelduda kontrollimiseks vajaliku info
véljaandmisest tuginedes arisaladuse kaitsele. Ka Euroopa Andmekaitseinspektor leiab, et
regulatiivse jérelevalve korval on sdltumatutel teadlastel tdhtis roll tootlemise kontrollimise
0sas ja et ettevdtete tuginemine salastatusele takistab teadlaste poolset kontrollimist.1”® Lisaks
on kohalike jarelevalveasutuste voimekus ja vahendid tihti liiga puudulikud tegelemaks

tootlemise mittevastavustega. &

Seega aitaks tulemuste avalikustamine vdidelda tulemuste voltsimise vastu. Lisaks on oluline
tulemused avalikustada ka selleks, et kaitsta iihiskonda kahjulike tulemuste eest. EHDS EP ver
art 34 Ig 1 p-i e kohaselt lubatakse andmete t66tlemine eradiguslikele isikutele, kui to6tlemise
eesmirk on rahvatervis voi tervishoiutehnoloogia hindamine voi tervishoiu, ravimite voi
meditsiiniseadmete korge kvaliteedi ja ohutuse tagamine. Tdiendavalt peab olema eesmirk tuua
1oppkasutajatele kasu. EHDS EP ver art 35 Ig 1 keelab teatud to6tlemise eesmérgid, néditeks
kahjulike toodete ja teenuste véljatootamine. Peale to6tlemise Ioppu on tulemuste
avalikustamine vajalik, et hinnata, kas andmekasutaja jargis to6tlemise kasu toomise nduet voi
halbis sellest. TJA ei saa olla veendunud andmeloa andmisel, et andmekasutaja jargib kasu

toomise nduet.

Seega on avalikustamis- ning teavitamiskohustusel legitiimsed eesmargid: tervise
korgetasemeline kaitse, digus elule, digus elu- ja perekonnaelu puutumatusele ning voltsitud
voi kahjuliku teaduse tuvastamine. Avalikustamis- ning teavitamiskohustus on sobiv meede
eesmarkide saavutamiseks. Avalikustades tulemused, saab iihiskond kontrollida tulemuste toele

vastavust. Teavitades olulistest leidudest, saab isik end ravida vai ennetada haigust.

Avalikustamis- ning teavitamiskohustus on ka vajalik meede, sest puuduvad teised sama
sobivad, kuid vihem koormavad meetmed. Oiguskirjanduses on leitud, et vihem piiravama
alternatiivi hindamine on keeruline ning sisaldab subjektiivset elementi.’®! Alternatiivide

hindamisel on abi sellest, kui vdetava meetme kdrval on esile toodud ka alternatiivid. EHDS-i

179 European Data Protection Supervisor. A Preliminary Opinion on data protection and scientific research. 6
January 2020. — https://www.edps.europa.eu/sites/default/files/publication/20-01-06_opinion_research_en.pdf
(28.04.2024).

180 Kosta, E., Leenes, R., Kamara I. (toim). Research Handbook on EU Data Protection Law, Ik 537.

181 Schiitze, R., Tridimas, T. (toim). Oxford Principles Of European Union Law: The European Union Legal Order:
Volume I. Oxford: Oxford University Press 2018, Ik 248.
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seletuskirjas ega EHDS-i mdjuhinnangus'® ei toodud esile avalikustamis- ning
teavitamiskohustuse alternatiive, mida korvutada avalikustamis- ning teavitamiskohustusega.
Alternatiiv oleks avalikustamis- vai teavitamiskohustust mitte seada, kuid sellisel juhul ei oleks
voimalik tdita legitiimseid eesmarke. Lisaks on iiks alternatiiv avalikustamis- voi
teavitamiskohustuse ulatuse piiramine. EHDS-is on teavitamiskohustust on piiratud ning see
véljendub selles, et teavitada tuleb iliksnes olulistest leidudest. Avalikustamiskohustust ei ole

piiratud ning avalikustada tuleb koik tulemused.

EK kohtupraktikas on hinnatud EL meedet, mis noudis, et tootjad méargiksid toote etiketile
hélbe suurusega £15% ning esitaksid kliendile kliendi palvel kasutatud s66damaterjalide tdpse
sisalduse massiprotsentides. EK leidis, et tootja kohustus esitada kliendi nGudmisel s6dda tapne
koostis on ebaproportsionaalne: séoda tapse koostise esitamine mdjutab tootjate majanduslikke
huve, kuna seelédbi avalikustatakse toodete koostise valemid ning tootjatel jaab saamata tulu.
Kohus leidis, et tapse sisalduse esitamise kohustust ei 6igusta rahvatervise kaitse eesmérk, kuna
see ei ole seotud toiduaine saastumist puudutava probleemiga. Kohus pidas protsendilise
sisalduse mérkimise kohustust proportsionaalseks, kuna see aitas kaasa loomade ja inimeste

tervise kaitsele.183

Sarnaselt lahendiga kaoks tulemuste avalikustamisel andmekasutaja &risaladuse kaitse ning
andmekasutajal jadb saamata tulu. Rahvatervise kaitse seisukohalt ei ole koik tulemused
téhtsad, sest kdik tulemused ei néita seost tervisega, nditeks on tulemus ebaselge voi negatiivne.
Kuigi nii ulatusliku avalikustamise kohustust ei Oigusta rahvatervise kaitse, digustavad
ulatusliku avalikustamise kohustust teaduse ldbipaistvus ning areng. Seega ei esine vihem

koormavamat, kuid sama tGhusat meedet.

Moodukuse puhul saab analoogselt Saksamaa lihenemisega vaadata seda, mis on Oiguse
kahjustamise méér, seejarel eesméargi rahuldamise tihtsus ning kdige viimasena kas eesmérgi
rahuldamise tihtsus digustab diguse kahjustamist.®* Omandidiguse kahjustamise méir on
ulatuslik. Tulemuste avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise 1dbi kaob drisaladuse
kaitse, kuna teave on iildsusele kittesaadav. Omandist ilmajatmine eeldab seda, et omanik ei

saa oma vara kasutada ega kdsutada teistel viisidel ning seda, et vara kantakse iile teisele isikule

182 Directorate-General for Health and Food Safety. Impact Assessment on the European Health Data Space. 3
May 2022. - https://health.ec.europa.eu/publications/impact-assessment-european-health-data-space_en
(28.04.2024).

183 EKo C-453/03, The Queen ABNA Ltd jt versus Secretary of State for Health jt, ECLI:EU:C:2005:741, p 76-85.
184 Bjorge, E., Ik 166.
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voi ilmajitmise kasulikkust teisele isikule.!®® Avalikustamis- ja teavitamiskohustus tingib
omandist ilmajdtmise, kuna kaitse kadumise tottu ei saa &risaladust kasutada ega késutada

teistel viisidel ning ilmajatmine on kasulik teistele isikutele ja ithiskonnale.

Avalikustamis- ning teavitamiskohustuse eesmirgid on tidhtsad ning need kaaluvad {iles
omandidiguse riive. Kui EHDS vdimaldab érisaladuse teket olulise leiu ja tulemuste osas, siis
on drisaladus saadud avalike vahendite kasutamise kaudu, mistdttu ei ole omandidiguse kaitse
niivord tahtis. Kuigi iihe diguse piirang ei saa digustada teise diguse piiramist, on siiski autori
hinnangul seda asjakohane arvestada. Innovatsiooni ning teaduse arengu nimel ei piirata iiksnes

andmekasutaja oigusi, piiratud on ka andmesubjektide ja andmevaldajate Gigused.

EHDS-i EP ver art 34 Ig 1 paigutab teadusuuringute alla muuhulgas toodete ja teenuste
arendamise ja innovatsiooni (i) ning treenimise, testimise ja valideerimise (ii). EDPB labiviidud
uuring aga nditab, et litkmesriigid moistavad erinevalt teadusuuringu tdhendust mdistetakse
erinevalt ning seda, kas teadusuuring peaks olema avalikes huvides voi mitte.’8® Kuigi
liikmesriikides on erinev arusaam teadusuuringust, siis EHDS EP versioonist tingituna peaks
lilkmesriik hakkama mdistma teadusuuringuna ka to6tlemisi, mida liikmesriik varasemalt
teadusuuringuks ei pidanud. Teadusuuringu mdiste laiendamine tingib selle, et andmesubjekti
oigusi on vodimalik piirata rohkemates olukordades. Enamikes liikmesriikides on
teadusuuringute puhuks sétestatud erandid andmesubjekti Oigustest, nditeks juurdepéésu,
parandamisdiguse ja teabediguse osas.'®’ Erandite eesmirk on viltida juba toimuva uuringu
kahjustamist ning vilistada &irmise keerulisuse korral uuringus kasutatud andmete
eemaldamine.!® Ka EHDS seab erandid andmesubjekti digustest: andmesubjekti ndusolekut
andmete to6tlemise osas eeldatakse ning kui andmesubjekt votab nousoleku tagasi, saab enne
ndusoleku tagasivotmist andmeloa saanud andmekasutaja andmeid edasi toddelda.
Andmevaldajad on kohustatud tegema andmed andmekasutajatele kittesaadavaks. Oiguste
piiramise tottu saab andmekasutaja tdhusamalt andmeid kasutada ning tal on 6igus ligi padseda

andmetele, mida andmevaldajad ei pruugi olla kohustatud jagama.

185 Wollenschliger, F. Article 17(1), Ik 505, p 17(1).34.

18 Eyropean Data Protection Board. Study on the appropriate safeguards under Article 89(1) GDPR for the
processing of personal data for scientific research, Ik 56.

187 Hansen, J., Wilson, W., Verhoeven, E., Kroneman, M., Kirwan, M., Verheij, R., Veen, E.-B. van. Assessment
of the EU Member States’ rules on health data in the light of GDPR. Luxembourg: Publications Office of the
European Union 2021, |k 85. — https://health.ec.europa.eu/document/download/a7f11827-fAca-4e4d-bd7a-
€15c39664010_en (28.04.2024).

188 Hansen, J., jt., Ik 85.
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Teatud juhtudel voib olla vajalik hiivitise maksmine omandist ilmajétmise tottu, kuid mitte
alati.’® Kuigi EHDS ei niie ette hiivitamist, vdib andmekasutaja tasustamine motiveerida
andmekasutajat ning soodustada ka TJA teavitamist olulistest leidudest. Uhtlasi vdimaldab see
andmekasutajal saada tagasi kaotsildinud kasumit. Leidudest teavitamine ning andmekasutaja
tasustamine on riigi huvides, kuna teavitamine vdimaldab ennetada haigusi ning viia haiguste
varasema ravini, mis omakorda vihendab koormust riigieelarvele. Niiteks on Eesti tervisekassa
juba 2024. aastal puudujaédgis ning 2025. aastaks on prognoositav puudujddk ligi 150 miljonit
eurot.'®® Maistlik tasustamine vdib osutuda 1dppkokkuvdttes odavamaks kui ravi, mida oleks

saanud viltida digeaegse teavitamisega.

189 Wollenschliger, F. Article 17(1), Ik 512, p 17(1).49.

190 Tervisekassa. Eriarstiabi 2023. aastal: korge patsientide rahulolu ja ndudluse kasv. 26.02.2024. —
https://www.tervisekassa.ee/uudised/eriarstiabi-2023-aastal-korge-patsientide-rahulolu-ja-noudluse-kasv
(28.04.2024).
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KOKKUVOTE

Magistritod eesmérk oli analiilisida, kas avalikustamis- ning teavitamiskohustust seadmist
piirab TRIPS, kas andmesubjekt saab tutvuda olulise leiuga ning kas on voimalik seada
avalikustamis- ja teavitamiskohustus tuginedes teadusdigusele, digusele elule ning digusele
era- ja perekonnaelu austamisele. Magistritdd teisene eesmdrk on uurida, kas tulemuste
avalikustamise ja olulistest leidudest teavitamise kohustus kui piirang omandidigusele on

proportsionaalne. Jargnevalt esitab autor magistritoo jareldused ja ettepanekud.

TRIPS ei sdtesta otsesonu drisaladuse litsentsimise voi avalikustamise kohustuse seadmise
voimalust. Samas, arvestades vajadusest kaitsta elu ja tervist ning arvestades liikmesriikide
praktikat sitestada seadusandluses drisaladuse avalikustamise v&i sundlitsentsimise ndue, €i
takista TRIPS avalikustamise ja teavitamise kohustuse seadmist. Lisaks tuleb ldhtuda
darisaladuse tekkimise asjaoludest. EHDS raames on andmekasutaja aktsepteerinud andmete
kasutamise eeldusena tulemuse avalikustamise nouet, mistOttu ei saa avalikustamise nduet
moista kui kdlvatut konkurentsi. Euroopa Liidu Kohtu hinnangul ei olene liidu meetme
tolgendamine TRIPS-ist, kui liit ei ole seda kavatsenud vdi otsesdnu lepingule viidanud. Kuigi
EHDS-ist ei nédhtu liidu kavatsus ega viide TRIPS-ile, tuleks siiski austada TRIPS-i. Vastasel
juhul soltuks rahvusvaheliste lepingute kohaldamine kohaldaja soovidest ja vajadustest, mis

muudaks rahvusvahelised lepingud sisutiihjaks.

Tulemused ja olulised leiud on é&risaladused &risaladuste direktiivi jargi. EHDS raames
paasevad andmekasutajad ligi samadele andmetele ning andmekasutajad vdivad jouda
samadele tulemustele, kuid see ei vilista drisaladuse esinemist. Arisaladuse kaitse on vilistatud,
kui tildsus voi enamik asjaomasest sektorist teab olulisest leiust voi tulemusest. Tulemusel ja
leiul on kaubanduslik vaartus olukorras, kus terviseandmete to6tlemisel joutakse avastusele voi
leiule, mida saab rakendada tootes voi teenuses. Samuti esineb kaubanduslik vaartus siis, kui
andmekasutaja on teinud on teinud ressursikulukaid to6tlemisi, kuid joudnud negatiivsele voi
ebaselgele tulemusele. Kuigi érisaladuse eeldused on tdidetud, ei tdhenda see seda, et teave
oleks kaitstud. Arisaladuste direktiivi pdhjenduspunkti 14 kohaselt peab irisaladuse kaitse
esinema, kui on diguspédrane ootus konfidentsiaalsuse sdilimiseks. Andmekasutajal ei saa olla
Oigusparast ootust olukorras, kus EHDS séitestab andmete kasutamise eeldusena avalikustamis-
ning teavitamiskohustuse. Siiski ei ole médirusest iiheselt selge, kas andmekasutajal tekib
Oiguspdrane ootus &risaladuse tekkimise osas voi mitte. Ebaselgus tuleks lahendada enne

madruse vastuvotmist.
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Oluline leid on isikuandmed GDPR-i maistes, kui see on saadud pseudoniiiimitud andmete
tootlemisel. Kuigi andmekasutajal ei ole tidiendavat teavet andmesubjektiga seostamiseks, on
teave olemas andmevaldajal. EK kohaselt on isikuandmetega tegu ka siis, kui andmesubjekti
tuvastada véimaldav teave ei ole iihe isiku valduses. Kuigi andmekasutaja joudis olulise leiuni
tootlemise tulemusena, on oluline leid siiski isikuandmed. EK kohaselt on to6tlemise tulemus
isikuandmed, kui totlemise tulemus puudutab tuvastatud voi tuvastatavat isikut ning kui teave
on sisu, eesmérgi voi toime tottu seotud tuvastatava isikuga. Oluline leid vastab nendele
kriteeriumitele, mistottu on tegu isikuandmetega ning andmesubjekt saab teostada GDPR-is
satestatud digusi. Erinevalt olulisest leiust ei ole tulemus isikuandmed ning sellist arusaama ei
toeta ka EK praktika. Tulemus saadakse sarnaselt olulise leiuga isikuandmete to6tlemisel, kuid
tulemusest ei ole andmesubjekt tuvastatav ega tuvastatud. Seetdttu ei saa tulemuse osas

andmesubjekt kasutada GDPR-is sétestatud digusi.

Kuna oluline leid on isikuandmed, saab andmesubjekt teostada GDPR-is sitestatud digusi,
sealhulgas tutvuda isikuandmetega ning totlemisloogikaga. Arisaladusega tutvumisel saab
andmesubjekt levitada &risaladust, mis kaotab drisaladuse kaitse. Euroopa Kohus on
jarjepidevalt seisukohal, et andmesubjekti diguste ja teiste isikute oiguste vahel tuleb leida
diglane tasakaal, seejuures avamata, kuna esineb oiglane tasakaal. EK kohaselt ei peaks teiste
isikute diguste kaitse kaalutlused viima selleni, et andmesubjektile keeldutakse tiielikult teabe
andmisest. EK lahendite pinnalt saab jouda jareldusele, et tutvumisdigus ei holma digust
tutvuda &risaladusega, vilja arvatud kui tutvumisdigus on hddavajalik selleks, et andmesubjekt
saaks kasutada GDPR jargseid Gigusi. EK seatud hiddavajalikkuse kriteerium ei taga oiglast
tasakaalu, kuna andmesubjektil oleks alati vdimalik hidavajalikkusele tugineda. Uldreeglina
peaks andmekasutaja esitama &risaladusega kaitsmata teabe ning kui andmesubjekt soovib
tutvuda &drisaladusega, peaks seaduslikkust ja digsust kontrollima sdltumatu asutus voi kohus.
Soltumatu asutuse kontroll tagaks tdendolisemalt drisaladuse kaitse sdilimise ning rikkumisel
hiivitise saamise. Teistmoodi peab tutvumisdigust mdistma EHDS-is. EHDS seab
teavitamiskohustuse soltumata é&risaladusest, mistottu vdhemalt olulise leiuga peab
andmesubjekt saama tutvuda soltumatu asutuse sekkumiseta. Kui drisaladuse kaitse kaalutlustel
on teavitamine seotud teatud tdhtaja saabumisega, siis ei peaks tutvumisdigus voimaldama
drisaladusega varasemat tutvumist. EHDS-is tuleks sitestada, et olulisest leiust tuleb teavitada
ning andmesubjektil on digus tutvuda olulise leiuga, kui on tuvastatud olulise leiu toesus. See

on vajalik andmesubjekti tervise seisukohalt ning teavitamise voi tutvumise edasiliikkamine
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darisaladuse kaitse kaalutlustel ei ole pohjendatud. Olulisest leiust teavitamist voib edasi liikkata

selleks, et tervishoiutootaja saaks edastada ja selgitada teavet andmesubjektile.

Koik Euroopa Liidu liikmesriigid on ratifitseerinud URO majanduslike, sotsiaalsete ja
kultuurialaste Oiguste rahvusvaheline pakti, mistottu peavad koik litkmesriigid jargima
konventsioonist tulenevaid kohustusi. Samas on konventsioon iildsonaline ning pealegi on
praktikat vdhe, mis aitaks tdlgendada &igusi. Konventsioon sitestab teadusdiguse, mille
kaitsealas on teaduse positiivsed mdjud. Riigid peaksid votma teaduse negatiivsete mdjude
vilistamiseks meetmeid. Voetavad meetmed ei pea aga ilmtingimata holmama endast tulemuste
avalikustamist, kuna teaduse negatiivsete mojude vilistamiseks on teisigi meetmeid.
Teadusdiguse tdlgendamisel on voimalik ldhtuda ka konventsioonist osavotvate riikide
praktikast. Praktika néitab, et seoses teadusdigusega on riigid votnud meetmeid tagamaks
ligipdds teadusinformatsioonile ning teaduse levitamiseks. Lisaks on iitha enam levinud
praktika, et riiklikult rahastatud teadusuuringud avalikustatakse. Riiklikult rahastatud
teadusuuringud peab kittesaadavaks tegema ka Euroopa Liidu diguse kohaselt. Kuna avaliku
rahastamisena saab vaadelda ka iihiskonna panust andmete tekitamisse ning kasutamise

voimaldamisesse, siis on teadusdigus argument avalikustamise kohustuse seadmiseks.

Konventsioon reguleerib ka tervisedigust. Sarnaselt teadusdigusega on praktikat vihe ning
tildkommentaar tulemuste avalikustamise osas ei voimalda iiheselt tervisediguse alla paigutada
tulemuste avalikustamise kohustust. Uldkommentaari kohaselt on riigil mitmeid kohustusi
seoses tervist puudutava infoga. Uldkommentaari kohaselt tuleks riigil seada tulemuste
avalikustamise kohustus tulemuste osas, mis naitavad ohtu rahvatervisele. Tuumkohustusena ei
saa moista individuaalsetest leidudest teavitamise ega rahvatervise seisukohast vihetdhtsate
tulemuste avalikustamist, kiill aga on see tervisedigusesse holmatud ning sdltub riigi ressursside
olemasolust. Kui konstrueerida andmeid kui avalikku hiive, tuleks jaatada andmekasutaja
kohustust avalikustada tulemused sdltumata riigi kompensatsiooni olemasolust. Sellisel juhul
ei saa riik tugineda avalikustamise kohustuse seadmata jdtmisel tugineda ressursside

puudulikkusele, kuna kompenseerimiskohustust kui sellist ei eksisteeri.

Tervise korgetasemeline kaitse on liidu {iks eesmérkidest ning avalikustamis- ning
teavitamiskohustus on tervise kdorgetasemelise kaitse véljendus. Lisaks Kaitsevad nii
pohidiguste harta kui ka inimdiguste ja pohivabaduste kaitse konventsioon digust elule ning
Oigust era- ja perekonnaelu puutumatusele. Teavitamis- ning avalikustamiskohustus on

hdlmatud digusega elule, kui esineb reaalne ja vahetu risk elule. Kui oluline leid voi tulemus ei
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ole seotud reaalse ja vahetu riskiga elule, siis on teavitamine ja avalikustamine hdlmatud
oigusega elu- ja perekonnaelu puutumatusele. Riikidel on positiivne kohustus tagada tulemuste

avalikustamine ning olulistest leidudest teavitamine.

Arisaladus on kaitstud omandidigusega. Omandidiguse diguspérase piiramise eelduseks on
oiguse selgus. EHDS-ist ei selgu teavitamise- ja avalikustamise kriteeriumid ning kui need
kriteeriumid on lahtised, hakkavad litkmesriigid kriteeriume erinevalt tdlgendama ja sisustama.
Biopankade ning teadussektori pShimotteid saab votta eeskujuks, et tdpsustada EHDS-i alusel
tulemuste avalikustamist ja olulistest leidudest teavitamist. Biopangad nduavad tulemuste
avalikustamist soltumata sellest, kas tulemused on positiivsed, negatiivsed voi ebaselged ning
seda maistliku aja jooksul. Tulemuste avalikustamist liikkatakse edasi, kui see on vajalik artiklite
avaldamiseks, patenditaotluste esitamiseks ja konkurentsieelise drakasutamiseks. Tulemused
peaksid hdlmama ka vdimalust pdiseda ligi andmetele ning metodoloogiale, mida kasutati
tulemusteni joudmiseks. Olulise leiu sisustamisel saab 1dhtuda teadussektoris viljakujunenud
arusaamast. Olulistest leidudest teavitamisel aitaksid suunised, mis EHDS-i kohaselt ka

koostatakse. Suunistes peaks viltima maératlematust ja ebaselgust.

Avalikustamis- ning teavitamiskohustuse ndue riivab omandidigust, kui oluline leid ning
tulemus on drisaladus. EHDS-i ebamiérasuse tottu ei ole vdimalik tuvastada, kas esineb
Oiguspérane ootus drisaladuse tekkimise osas voi kas esineb andmekasutaja ndusolek omandist
loobumise osas. Kui diguspérast ootust ei esine voi kui esineb andmekasutaja nousolek, siis ei
saa jaatada omandidiguse riivet. EHDS-is peab tdpsemalt sitestama, kas drisaladus tekib voi ei
teki. Iseenesest on avalikustamis- ning teavitamiskohustus proportsionaalne, kuna kohustuste
seadmise eesmargid on kaalukamad kui omandidiguse riive. Meetme eesmirk on kaitsta teiste
isikute digust elule ning digust era- ja perekonnaelu puutumatusele. Lisaks on meetme eesmérk

tagada teaduse ldbipaistvus, kontrollitavus ning areng.
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INFORMING ABOUT SIGNIFICANT FINDINGS AND PUBLISHING RESULTS
UNDER THE SINGLE EUROPEAN HEALTH DATA SPACE REGULATION - A
CONFRONTATION BETWEEN THE RIGHTS OF INDIVIDUALS?

Abstract

The proposal for European Health Data Space Regulation regulates the secondary use of health
data and it is currently in negotiation in the European Union. According to the EHDS, the data
user can submit a data application to a health data access body in order to access health data for
secondary use. If a data permit is issued to the data user, then the data user can process the
health data. The data user is obliged to inform about significant findings and to publish the
results of secondary use to the public no later than 18 months after the completion of the

processing unless the health data access body extends the deadline.

EHDS does not define significant findings and results. The author understands these terms as
follows. A significant finding has a connection with the health of a natural person, for example,
a particular natural person has a high risk or probability of developing cancer. The result is
general knowledge, and it is not related to a natural person, but it can still be important
information for health. If significant findings and results are trade secrets within the meaning
of the Trade Secrets Directive, then the data user loses the protection of the trade secret by
informing about significant findings and publishing results. At the same time, publishing the
results and informing about findings is important for society and the data subjects. These
obligations make it possible to treat diseases in a timely manner, to prevent the aggravation of
the disease, to shape health behaviour and health policy. Thus, there is a confrontation of rights:
the data user is interested in keeping the results and findings secret, but society and individuals

have an interest in knowing about the results and findings.

Based on the above, the aim of the master's thesis was to examine whether the imposition of
informing and publishing obligations is limited by TRIPS, whether the data subject can access
a significant finding and whether it is possible to impose informing and publishing obligations
because of right to science, the right to life and the right to respect for private and family life.
The secondary objective of the master's thesis was to examine whether the obligation to inform

and publish is proportionate. The author came to the following conclusions.
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The European Union is a member of TRIPS, which may restrict imposing informing and
publishing obligations. TRIPS does not clearly regulate the compulsory licensing or publishing
of trade secrets. International law and the practice of Member States can be used to interpret
the TRIPS. Informing and publishing is needed to protect life and health, which are principles
of international law. Furthermore, the Member States have legislated on the disclosure or
compulsory licensing of trade secrets. Based on this, TRIPS does not prevent the imposition of
an obligation to disclose and to provide information. The Court of Justice of the European
Union (hereafter: CJEU) has interpreted the application of TRIPS restrictively and held that the
interpretation of a Union measure is not dependent on TRIPS unless the European Union has
intended to do so or expressly referred to TRIPS. EHDS does not reference TRIPS, but
nevertheless TRIPS should be respected. Otherwise, the application of international agreements
would depend on the wishes and needs of the party, which would render international

agreements meaningless.

The results and significant findings are trade secrets under the Trade Secrets Directive. Under
the EHDS, data users can access the same data and data users may achieve the same results, but
this does not preclude the existence of a trade secret. The protection of trade secrets is excluded
where the public or a majority of the sector concerned is aware of the significant finding or
result. The results and findings have commercial value, especially when the processing of health
data leads to a discovery that can be applied in a product or service. Similarly, commercial
value exists when the data user has carried out resource-intensive processing but has achieved
a negative or unclear result. Although the prerequisites for a trade secret are fulfilled, this does
not mean that the information is protected as a trade secret. According to recital 14 in the
preamble to the Trade Secrets Directive, the protection of a trade secret must exist when there
is a legitimate expectation that confidentiality will be preserved. The data user cannot have a
legitimate expectation if the EHDS stipulates disclosure and information obligations as a
prerequisite for the use of data. However, it is not clear from the Regulation whether the data
user has a legitimate expectation of a trade secret. The ambiguity should be resolved before the

adoption of the regulation.

Besides the fact that the significant finding and the result may be a trade secret, they also may
be personal data in the meaning of the General Data Protection Regulation (hereafter: GDPR).
A significant finding is personal data in the meaning of GDPR article 4(1) according to the
practice of CJEU. Although the data user came to the finding as a result of processing, it is still
personal data, because it concerns an identified or identifiable person and it is linked to an
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identifiable person by virtue of its content, purpose and effects. Therefore, the data subject can
exercise the rights provided in the GDPR. Unlike the significant finding, the result is not
personal data. The result is obtained in the processing of personal data, but it does not concern
an identified or identifiable person. Because of this, the data subject cannot exercise the right

provided for in the GDPR in relation to the result.

The data subject can exercise its rights set out in the GDPR, including accessing the significant
finding and the processing logic under GDPR article 15. This allows the data subject to
disseminate trade secrets, which will result in the loss of trade secret protection. The CJEU has
consistently held that a fair balance must be struck between the rights of the data subject and
the rights of others. On the basis of the ECJ's jurisprudence, it can be concluded that the right
of access does not include the right of access to business secrets, unless the right of access is
indispensable for the exercise of the data subject's rights under the GDPR. As a general rule,
the data user should provide information that is not protected by trade secrecy and, if the data
subject wishes to access trade secrets, the legality and accuracy should be verified by an
independent authority or a court. This would ensure that the protection of trade secrets is
maintained, and that redress is available in the event of a breach. A different understanding of
the right of access is required due to EHDS. The EHDS imposes an obligation to inform of
significant finding irrespective of commercial confidentiality, which means also that the data
subject must be able to access the significant finding without the intervention of an independent
authority. If, for reasons of trade secrecy protection, informing obligation is linked to the expiry
of a certain time limit, the right of access should not allow earlier access to trade secrets. The
EHDS should provide that the significant finding must be informed of and that the data subject
has the right of access to the material finding once the significant finding has been verified and
controlled. Notification of a material finding may be delayed in order to allow the health

professional to communicate and explain the information to the data subject.

All the member states of the European Union have ratified the UN convention on economic,
social, and cultural rights, which sets out the right to science and the right to health. This means
that all the member states must follow the convention. The convention is general, and the
relevant practice is insufficient to interpret the rights set out in the convention. The states must
take measures to prevent the negative effects of science, but publishing and informing of
science is not necessarily required. The state’s practice shows that publicly funded research
should be made available and therefore the results should be made available under EHDS also.

This is because the society has contributed to the generating and the use of data, which will be
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used in EHDS. The right of health does not require publishing and informing. However, if data
can be viewed as public good, then the data user should inform and publish even if the state
does not compensate it.

A high level of health protection is one of the European Union's objectives, and the publishing
and informing obligation is an expression of this high level of health protection. In addition,
both the Charter of Fundamental Rights and the European Convention on Human Rights protect
the right to life and the right to respect for private and family life. The obligation to inform and
to disclose is covered by the right to life where there is a real and immediate risk to life. Where
a significant finding or result does not relate to a real and immediate risk to life, the right to
information and disclosure is covered by the right to respect for private and family life. States
have a positive obligation to ensure that results are made public and that significant findings

are reported.

Trade secrets are protected by the right to property. A prerequisite for a legitimate restriction
on property rights is clarity of the law. The EHDS does not clarify the criteria for informing
and publishing sufficiently. If these criteria are left open, Member States will interpret them
differently. The principles of biobanks and the research sector can serve as a model to clarify
the obligation to inform and notify under the EHDS. Biobanks require the disclosure of results,
whether positive, negative or inconclusive, within a reasonable timeframe. Publication of
results is delayed if necessary for the publication of articles, patent applications and the
exploitation of competitive advantage. The results should also include the data and the
methodology used to arrive at the results. The content of a significant finding can be based on
the established understanding in the scientific community. Guidelines would help to

communicate significant findings. Guidelines should avoid ambiguity and lack of clarity.

The requirement to inform and publish infringes on property rights if the significant finding and
the result is a trade secret. Due to the vagueness of the EHDS, it is not possible to determine
whether there is a legitimate expectation necessary for trade secrecy or whether there is consent
of the data user for these obligations. If there is no legitimate expectation or if there is the
consent of the data user, then no interference with the right of property can be found. The EHDS
must specify whether or not a trade secret can exist in relation to the findings and results. The
informing and publishing obligations are proportionate, as the objectives of the obligations

outweigh the property right restriction. The purpose of the measure is to protect the right to life
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and the right to respect for private and family life of others. In addition, the measure aims to

ensure the transparency, verifiability, and development of science.
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