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Pohimoisted ja luhendid

Kaesolevas dokumendis kasutatavad pohimaoisted ja [Ghendid:

Lihend SEVE

NHS National Health Service — Uhendkuningriigi riiklik tervisehoid

NPO Nationell patientoversikt — Rootsi Uleriigiline terviseandmete infoststeem

SCR Summary Care Report — Inglismaa patsiendi terviseandme kokkuvote

SIM System Informacji Medycznej— Poola Uleriigiline tervise infoslisteem

SUS Secondry Uses Service — Inglismaa andmehoidla (repository) kuhu kogutakse
andmeid korduvkasutuseks

TIS Eesti tervise infoslsteem

Kanta Soome tervise infoslUsteem

elDAS maarus

Euroopa Parlamendi ja ndukogu maarus (EL) nr 910/2014, 23. juuli 2014, e-
identimise ja e-tehingute jaoks vajalike usaldusteenuste kohta siseturul ja
millega tunnistatakse kehtetuks direktiiv 1999/93/EU

patsiendidirektiiv

Euroopa Parlamendi ja noukogu direktiiv 2011/24/EL, 9. marts 2011 ,
patsiendidiguste kohaldamise kohta piirilileses tervishoius

andmekaitsedirektiiv

Euroopa Parlamendi ja ndukogu direktiiv 95/46/EU, 24. oktoober 1995,
Uksikisikute kaitse kohta isikuandmete to6tlemisel ja selliste andmete vaba
likumise kohta

andmekaitsemaarus

Euroopa Parlamendi ja ndukogu maéarus (EL) 2016/679, 27. aprill 2016,
flusiliste isikute kaitse kohta isikuandmete tootlemisel ja selliste andmete
vaba liilkumise ning direktiivi 95/46/EU kehtetuks tunnistamise kohta
(isikuandmete kaitse Gldmaarus)

e-tervise vorgustik

e-Health Network

E-tervise 2012
2020 tegevuskava

E-tervise 2012.-2020. aasta tegevuskava: innovatiivne tervishoid 21. sajandil

(Elektrooniline)
terviselugu

Tervisehoiuteenuse osutaja poolt loodud patsiendi haiguslugu

Tervise infoslisteem

e-tervise slsteem voi e-tervis

Riiklik
sUsteem

e-tervise

Riigi poolt loodud keskne stisteem (kesksed komponendid) terviseandmete
t66tlemiseks.




Kokkuvote

Kaesoleva t00 eesmargiks oli (elektrooniliste) terviseandmete liikkumist takistavate (ja soodustavate)
tegurite kaardistamine viies riigis: Soome, Rootsi, Saksamaa, Poola ja Suurbritannia Inglismaa osa;
samuti kaardistasime andmete lilkkumist liikmesriigi piiriileselt (geograafilised takistused). Too teiseks
eesmargiks oli pakkuda valja ettepanekuid takistuste kérvaldamiseks. Kaesoleva t60 fookuses ei olnud
USA vOi teiste EL-i valiste susteemide analUdsimine, mistottu me seda susteemselt ei teinud. Samas,
me ei jatnud mujal maailmas toimuvat taielikult tahelepanuta. Usume, et EL-il on pohjust 6ppida nii USA
kui Austraalia kogemusest; head Opiainest vdib saada ka vaiksemate EL-i valiste riikide (meie viitame

naiteks Belize slisteemi) kogemusest.

Too kaigus vaatasime terviseandmete tootlemisele otsa laialt, st mitte Uksnes andmete liikumise
aspektist. Vaatasime, kas ja millises vormingus andmed Ulelldse olemas on, kuna andmete olemasolu
on andmete kasutamise, sh liikkumise valtimatu aluseeldus. Kuidas ja milleks olemasolevaid andmeid
kasutatakse, kes neid kasutab. Uurisime, milliseid voimalusi pakub elektrooniliste terviseandmete
olemasolu uute teenuste loomiseks ja olemasolevate arendamiseks, samuti tervishoiu paremaks
korraldamiseks. Lahtusime arusaamast, et kui ei ole andmeid voi kui need andmed ei ole elektroonilises
vormingus voi kui need andmed ei ole masintoodeldavad, siis on hulk teenuseid, mis jadvad osutamata

vOi mida ei saa osutada tanapaeva tehnoloogia voimalusi arvesse votval viisil.

Too tulemusel leidsime, et EL-is jaab tervishoius markimisvaarne hulk tehnoloogia poolt pakutavatest
vlimalustest kasutamata. Seda olukorras, kus EL-i erinevates dokumentides' on sénaselget vélja
Oeldud, et tehnoloogia kasutuselevott ka tervishoius on Ulioluline kasvoi Uksnes tervishoiu
jatkusuutlikkuse tagamiseks, ning rohutatud, et tehnoloogia kasutuselevotus ollakse silmapaistvalt

mahajaanud vorreldes teiste piirkondadega.

Samas, saime teada, et EL-i kodanikud kasutavad igapaevaselt tanapaeva tehnoloogia poolt pakutavaid
voimalusi. Laialdaselt kasutatakse flusioloogilisi naitajaid (naiteks pulssi) modtvaid seadmeid ja appe,
peetakse toitumispaevikuid, kogutud terviseinfot omakorda anallUsitakse appide abil.
Terviseinformatsiooni jagatakse erinevaid kanaleid (e-kirjad, sotsiaalmeedia, portaalid) kaudu. Inimesed
soovivad, et tehnoloogia muudaks nende elu lihtsamaks ja looks neile uusi voimalusi. Inimesed

(patsiendid) otsivad vdimalusi, kuidas ka tervisevaldkonnas tehnoloogia enda kasuks t66le poorata.?

Euroopas on tekkinud olukord, kus inimeste (patsientide) poolt on olemas ndudlus tehnoloogiliste
lahenduste kasutamiseks ka tervishoius, samas ei tule avalikult korraldatavate (riiklike) ststeemide
poolne pakkumine noudlusele vastavate teenustega nii-Oelda jargi. Tekkinud on olukord, kus
tehnoloogia voimalused on laiad, ametlik sisteem ei pruugi neid siiski kasutusele votta (voi ei oska neid
kasutusele votta)®. Kuna ka tervishoiuspetsialistid méistavad tehnoloogia kasu, on igapdevsesse
tervishoiu teenuse osutamisse tekkinud olukord, kus kombatakse lubatu ja lubamatu piire*. Patsiendid

soovivad, et nad saaks arstiga konsulteerida e-kirja, telesilla vm vahendite abil; selliselt soovivad nad
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katte saada ka omad ravimid. Tervishoiuspetsialistid leiavad, et hulga terviseseisundite puhul on sellised
konsultatsioonid 6igustatud.® Arstid ja patsiendid otsivad Uhiselt viise, kuidas olemasolevate reeglite

raames tehnoloogia voimalusi diguspéraselt raviprotsessi tuua®.

Too kaigus selgus, et avalik véim, nii liikmesriigi kui EL-i tasemel, peab looma infrastruktuuri (nii
tehnoloogilises kui odiguslikus vaates), mis voimaldab noéudlusele vastavaid teenuseid osutada
labipaistval ja turvalisel moel, sest kui avalik voim ei loo infrastruktuuri, votavad inimesed kasutusele
vahemturvalised eraettevotete poolt pakutavad kanalid,” seda ka nii-Gelda riiklikku tervishoidu tarbides®.
Kaesoleva t00 tegemise kaigus leidsime, et meie poolt vaadeldud riikides olid slsteemid juba olemas
voi olid need loomisel. Samas, me ei ole veendunud, et koik need slisteemid adresseerivad kasutaja
vajadusi, mh toetavad mugavat ja turvalist arsti ja patsiendivahelist suhtlust patsiendi tervise

kdsimustes®.

Tervishoius on privaatsuse ja isikuandmete kaitse kesksed vaartused. Pohidiguste harta kohaselt on
EL-is igalhel digus privaatsusele ja isikuandmete kaitsele'®. Andmekaitse reeglid EL-is on kehtestatud
andmekaitsemaarusega'’. Andmekaitseméaarusega luuakse slisteem, mis tagab, et Ule Euroopa Liidu
kehtivad Uhised korgele standardile vastavad andmekaitsereeglid. Reeglite taitmist jalgivad (ja seelabi
taitmise garanteerivad) padevad andmekaitseasutused. Andmekaitsemaarusega on satestatud’?, et
isikuandmete vaba liikkumist EL-is (nii likmesriikides kui liikmesriikide piirilleselt) ei vdi piirata (seada
geograafilisi tokkeid) ega keelata pohjustel, mis on seotud flusiliste isikute kaitsega isikuandmete
téotlemisel. Isikuandmed tervishoius saavad liikuda Ule EL-i piiride geograafiliste torgeteta’, sest EL
moodustab tervikliku ja koérge andmekaitse tasemega andmete likumise ruumi. Seega, kuna
andmekaitse korge tase on EL-is tagatud (garanteeritud), samuti on garanteeritud, et andmed saavad
vabalt liikuda Ule EL-i, siis saab tulevikus keskenduda teenuste, mis olemuslikult tuginevad vaba

andmeliikumise pohimottele, loomisele.

Paljudest intervjuudest nahtus, et privaatsuse ja isikuandmete kaitse osas tuntakse muret. Samas
naitavad uuringud, et kui inimestel on olemas konkreetne kontekst (naiteks riigis X toimiv e-tervise
infoslUsteem) ja selles ei ole pariselus ette tulnud konkreetseid muret digustavaid juhtumeid (usalduse

kuritarvitusi), on inimeste mure privaatsuse ja isikuandmete kaitse osas tagasihoidlikum'™.

Kuna EL-is on vastu véetud andmekaitsemaarus, millega soovitakse tagatakse isikuandmete kaitse
korge tase, siis on EL-is loodud olukord, kus avalik v6im ei paku (ei saa pakkuda) patsientidele
teenuseid, kus andmekaitse vdi privaatsuskaitse on tagamata. Seega, patsiendid voivad avaliku voimu
poolt osutatavaid teenuseid usaldada. Avaliku véimu roll on igakulgselt rohutada ja usutavaks teha, et
avalike teenuste tarbijatel ei ole vaja muretseda isikuandmete ja privaatsuse parast, sest need aspektid
on iga avaliku teenuse loomisel avaliku vdimu erilise ja esmase tahelepanu all ja isikuandmete ja

privaatsuse kaitse on tagatud.

Tood tegema asudes, lahtusime eeldusest, et Uheks suureks (kui mitte peamiseks murekohaks) e-
tervise valdkonnas on ressursside nappus. Tod kaigus joudsime jareldusele, et ressursside (eelkdige

raha) nappus ei ole esmane probleem. Markimisvaarsemaks probleemiks on ressursside
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mittesihiparane kasutamine. Tervise infosUsteemid ei ole alati olnud loodud selgete tulemuste
saavutamiseks, pigem on loodud susteeme lahendama laia hulka tervishoiuktsimusi. Tulemuseks on

olnud, et tulemusi kas ei saavutata voi neid saavutatakse oodatust markimisvaarselt vaiksemas mahus.

Too tarbeks tehtud intervjuudest koorus valja vaga oluline teadmine sellest, et kdik tervishoiu osapooled
peavad oluliseks, et tervist puudutavad andmed on olemas, neid saab kasutada ning on normaalne, et
andmed on elektroonilises vormis. Jah, erinevused arvamustes, mil viisil andmeid valjaspool
konkreetse inimese ravimist voiks kasutada, osalt lahknesid. Samas, kuna on olemas Uhine mdistmine,
et terviseandmed elektroonilisel kujul voivad ja peavad olemas olema, on olemas pinnas, kust
konstruktiivselt edasi minna. Patsiendidirektiiv ja andmekaitsemaarus koostoimes loovad patsiendile
oiguse enda kohta kaivad terviseandmed kaasa votta, kusjuures uldjuhul on andmeid 6igus saada
masintdddeldaval kujul’®, seega on oigusnormidega loodud terviseandmete vabaks liikkumiseks

vajalikud aluseeldused.

Too kaigus saime teada, et konkreetse patsiendi raviks vajalikus mahus liiguvad terviseandmed Ule
likmesriikide piiride ka tana. Saime teada, et andmed ei liigu Uldjuhul masintoodeldaval kujul, kasutusel
on naiteks nii paber, e-kirjad, fax, Skype kui malupulgad (ja muud andmekandjad). Andmed ei liigu
(likmesriikide piiride Gleselt) masinalt-masinale, andmed viib Uldjuhul endaga kaasa ravi vajav patsient®.
Andmete teisese kasutuse osas (vt ptk 3) saime teada, et see on valdavalt lubatud (vaid Saksamaal
ilma isiku sdnaselge nousolekuta keelatud); teisese kasutuse ulatus on liikmesriik haaval erinev ja soltub
eelkdige praktilise vajaduse olemasolust (kas on keegi, kes soovib oma eesmarkide saavutamiseks

andmeid toodelda)’”.

Too kaigus selgus, et kisimuse: ,kes on andmete omanik?” asemel tuleks vastust otsida kdsimusele:

.kes ja millises ulatuses saab andmeid toodelda?” (tdpsemalt vt ptk 3.2).

Kaesoleva t00 kaigus kogusime kokku tegurid, mis takistavad voi soodustavad terviseandmete liilkumist
(tegurite loetelu koos selgitustega ja viidetega allikatele on toodud lisas 1). Ekspertgruppide abil
seadsime tegurid olulisuse jarjekorda (vt lisa 2), 166 tulemuste Ulevaatlikuma esitamise huvides

grupeerisime tegurid (vt ptk 4 ja lisa 3).

Jargnevalt toome valja soovitused tegurite grupp haaval. Iga soovituse juurde on sulgudesse margitud,
kas see on relevantne EL-i voi likmesriigi vaates'®. Tuginedes ekspertgruppide poolt terviseandmete
likumist mojutavatele teguritele antud olulisuse hinnangutele, on prioriteetseimad need soovitused,
mis kaivad koostoovoimelise ning turvalise ja usaldusvaarse slsteemi tagamise kohta. Kaesoleva 166
labiviijate hinnangul on vaga olulised teavitustegevused (eriti soovitused 6 ja 14), samuti usume, et
suure positiivse mojuga (andmete liikumist hoogustavad) saavad olla patsientidele ja ettevotjatele

loodavad teenused (eriti soovitused 10, 11 ja 19).



Tagamaks koostodvdimelise slisteemi soovitame:

1:

Lahtuda liikkmesriikides uute e-tervise suUsteemide loomisel (ja
olemasolevate Umber kujundamisel) kokku lepitud koostalitusvoime

raamistikust.® (LR)

Arendada koostalitusvoime raamistikku edasi aspektides, milles
likmesriikidele kokkulepitud raamistik ei sobi (milles raamistikust
rakendamisel kinni ei peeta), ja leppida kokku Uhiselt sobiv taiendatud
raamistik. (EL, LR)

Viia I6pule t00 semantilise koosvoime strateegiaga valjatootamisega ja

vOtta strateegia vastu?. (EL, LR)

Rahastada EL-i poolt Uksnes neid e-tervisega seotud projekte, mis taiel
maaral peavad kinni EL-i tasemel kokku lepitud koostalitusvoime
raamistikust?' (ja tulevikus ka semantilise koosvbime strateegiast);
vastava kohustuse  jargimine  tuleb  seada rahastamise

eelduskriteeriumiks. (EL)

Anda tervisehoius rolli omavatele spetsialistidele (fUsioterapeudid,
farmatseudid, logopeedid jt) nende tegelikule padevusele vastavad

oigused (ja ligipaas) terviseinfole (ja terviseinfoslsteemidele). (LR).

Tagamaks turvalise ja usaldusvaarse slisteemi soovitame:

6:

Viia labi teavitustegevused andmekaitsemaaruse regulatsioonide osas
ulatuses, mis loob inimestele arusaama, et EL-i ja liikmesriikide poolt
loodavad sUsteemid tagavad andme- ja privaatsuskaitse, ning sellest
tulenevalt ei ole hirmudel privaatsuse ja andmekaitse osas sisulist
pohjust. (EL, LR)

Eesmargiga veenda inimesi slsteemide voimekusest tagada korge
andmekaitse tase, teha avalikult kattesaadavaks: Ulevaade
meetmetest, millega riiklikud e-tervise slUsteemid tagavad
andmekaitse korge taseme, samuti andme- ja privaatsuskaitse auditite
tulemused. Avalikustamisel tuleb jalgida, et labi avalikustamise ei

seataks omakorda andmekaitse korget taset ohtu. (LR)

Viia labi uuring saamaks aru, millest tingitult erineb inimeste
privaatsustunnetus riiklike slUsteemide ja sotsiaalmeedia osas;
sotsiaalmeedias jagatakse oma tervisega seonduvaid andmeid ilma

privaatsuse ja andmekaitse parast oluliselt muretsemata. (EL)



Teha liikmesriikidele ettepanek tervishoiu Oigusaktide revisjoni
labiviimiseks. Viia labi oigusaktide revisjon eesmargiga tagada, et
likmesriikide digusnormides oleks selge regulatsioon selle osas, mis
ulatuses on arst-patsient suhtluses kasutatavad elektroonilised
vahendeid?. Tehnoloogia kasutust soosivad normid tervishoiu
oigusruumides saavad kiirendada tehnoloogia kasutusele vottu (ja

terviseandmete lilkkumist) tervishoius. (EL, LR)

Tagamaks kasutajale mugava inimkeskse slsteemi soovitame:

10:

11:

12:

13:

Kasutada ara tehnoloogia voimalused ja luua patsiendile individuaalset
lahenemist voimaldavaid teenuseid. Naiteks teenus, kus vastavalt
patsiendi soovile apteegis kas nadidatakse voi ei ndidata ravimiandmete
kohta kaivaid andmeid®. (LR)

Luua inimesele e-tervise slsteemides vdimalus olla oma
(tervise)andmete nn andmehaldur?* omades voimalust andmete
(masintoodeldaval kujul) edastamiseks teistele nii riigi (naiteks monele
ametiasutusele haldusmenetluse labiviimiseks) kui ka era (naiteks

spordiklubile) stisteemidele.? (LR)

Viia  labi  kasutajamugavuse audit?® vahemalt patsiendi ja
tervishoiuspetsialisti vaatest; auditi kaigus anallUsida
(patsiendiportaale) ka erivajadustega kasutajate vaatest?. Auditi
tulemustest lahtuvalt viia sisse parandused kasutajamugavuse

tostmiseks. (LR)

Tutvustada EL-is juba kasutusel olevaid (naiteks digiretsept) kui ka veel
mitte kasutusel olevaid nahtavat kasu loovaid tehnoloogilisi
lahendusi?®?%; seelabi tekitada tarbijates noudlust nende teenuste jargi
ja luua riikidele survet teenuste arendamiseks, mis omakorda kiirendab

EL-is tehnoloogiate kasutusele vottu tervishoius. (EL)

Tagamaks, et sUsteemid on kasutatavad igale kasutajale (kaasavad) ja kedagi ei jaeta korvale

soovitame:

14:

15;

Koostada lintsas keeles arusaadavad (levaated Oigusreeglitest®®
tervisega seonduva andme- ja privaatsuskaitse kohta, samuti
materjalid e-tervise lahenduste  voimalustest.  Viia labi
teavitustegevused, millega joutakse iga patsiendini, soltumata tema

east, elukohast, haridusest vm tunnusest. (EL, LR)

Vaadata Ule ja vajadusel kaasajastada dppekavad tagamaks, et koigil e-

tervise osapooltel on sisteemi moistmiseks ja kasutamiseks vajalikud



16:

hoiakud ja oskused. Lisaks, jatkata osapoolte taiendkoolitustega. (EL,
LR)

Kaasata uute teenuste (ka reeglite) loomisesse koiki huvirihmi ja
tulevasi kasutajaid®'. Kaasamise jarjepidevuse tagamiseks tasub
kaaluda ka formaalse struktuuri loomist (naiteks kindlate

protseduurireeglitega ndukogu®?). (EL, LR)

Tagamaks hea koostdo kui stiisteemi toimimise aluseelduse olemasolu soovitame:

17:

18:

Jatkata EL-i tehnoloogilise innovatsiooni kiirendamiseks digiretsepti
rakendamisel valjakujunenud praktikaga, kus e-tervise lahenduste
rakendamisel ei oodata kuni saavutatakse koigi liikmesriikide Uhine
valmisolek, vaid viiakse vajadusel projekte ellu osa liikkmesriikide, kellel
on sarnased huvid ja valmisolek®, koostdéos. Edukalt rakendatud
projektid tuleb hillem, kui teised liikmesriigid on joudnud
asjakohasesse  valmisolekusse, Ule kanda ka nendesse
likmesriikidesse. (EL, LR)

Teha koostdds erinevate huvirlihmadega (patsiendid, arstid jt)
teavitustegevusi naitamaks, et huvirihmade Uleselt on Uhine arusaam
sellest, et terviseandmeid tuleb elektrooniliselt dokumenteerida ja
kasutada (nii esmane kui teisene kasutus), sest andmete kasutus saab
olla koigile huvirthmadele kasulik. Teavitustegevustes tuleb rohutada
konkreetset kasu, mis iga huvirthm terviseandmete elektroonilisest

t66tlemisest saab. (EL, LR)

Selleks, et saada terviseandmete t00tlusest maksimaalselt kasu soovitame:

19:

20:

21:

Luua ettevotjatele voimalus e-tervise sUsteemidesse andmete
edastamiseks®*, samuti neist andmete saamiseks; otsus sellest, kas
patsiendi andmed peaks ettevotjale liikuma voi kas ettevotjal peaks
olema digus patsiendi kohta andmeid e-tervise sUsteemi sisestada,

peab kuuluma patsiendile (andmetdotius patsiendi soovi alusel). (LR)

Luua patsientidele sisteemne vdimalus anda oma andmed teadlaste
(uurijate) kasutusse (ka isikustatud kujul) ja saada e-tervise sisteemi
kaudu tagasisidet teadustoo tulemustest, mida konkreetse patsiendi
andmete pinnalt on tehtud®. Seeldbi tekib patsiendil véimalus

teadustoost ka otsese vahetu kasu saamiseks. (LR)

Viia labi teavitustegevused ennustava anallusi (predictive analytics)
voimaluste (voimaliku saadava kasu) tutvustamiseks nii arstidele,

patsientidele kui teistele huvirGthmadele ja seelabi teadvustada



terviseandmete teisese kasutamise vajalikkust nii UGhiskonna kui

indiviidi kasu vaatest. (EL, LR)

22: Votta terviseandmed, mis on juba olemas kasutusele, et nende abil
paremini korraldada ja juhtida tervishoidu®. Jagada liikkmesriikide vahel
haid praktikaid sellest, millist praktilist kasu on andmete teisesest

kasutusest saadud. (LR)

23: Tuua esile ja tunnustada likmesriike, kes on kdige paremini suutnud
integreerida tehnoloogia tervishoiu eesmarkide saavutamisse, samuti
neid, kes on suutnud tehnoloogia abil integreerida tervishoiu- ja

sotsiaalteenused. (EL)

24: Viia labi tervishoiu rahastamist reguleerivate digusnormide revisjon,
saamaks aru, kas tervishoiu rahastamisskeemid toetavad VvOoi
takistavad tehnoloogia kaasamist tervishoiuteenuse osutamisse ja/voi

terviseandmete lilkkumist®’. (LR)

Kokkuvotteks. EL-i tasemel on patsiendidirektiivi ja andmekaitse maaruse koostoimes loodud
aluseeldused masintdodeldavate elektrooniliste terviseandmete liikumiseks Ule EL-i. EL moodustab
iihtse, geograafiliste piiranguteta, andmete likumise ruumi. Uhtne andmekaitsereeglistik ja reeglistiku
taitmist valvavad andmekaitseasutused loovad olukorra, kus privaatsuse ja isikuandmete kaitse osas ei
ole sisulist (objektiivset) pohjust muretseda. Kuna pole objektiivset pdhjust muretseda, siis on
andmekaitsemaarusega keelatud isikuandmete vaba likumise piiramine klausliga, et seda tehakse
isikuandmete kaitse tagamiseks; Komisjon on seda pohimotet eraldi jouliselt rohutanud oma
dokumendis ,Ehitades Euroopa andmemajandust”®. Seega, EL-is on loodud koik aluseeldused, et
terviseandmete t00tluse tuginevad teenused saaksid tekkida ja areneda ja jarjest saaks maha voetud

ka kaesoleva td60 kaigus kaardistatud takistused terviseandmete liikumisel.
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1 Ulevaade labiviidud tegevustest

1.1 To0 eesmark ja objekt

Too eesmark on pakkuda valja lahendused ja ettepanekud takistuste kérvaldamiseks terviseandmete

likumisel ning sénastada eesmargid Eesti EL eesistumiseks.

T66 kaigus kaardistati viies EL-i likmesriigis (Poolas, Saksamaal, Uhendkuningriigis (Inglismaa), Soomes

ja Rootsis):

B clanike voimalused ja ootused oma digitaalsete terviseandmete kasutamiseks nii riigisiseselt kui

riigipiiride Uleselt (EL-i sees);
m liikmesriikide probleemid, mis takistavad terviseandmete vaba liikumist;

B tingimused, mis mdjutavad EL elanike terviseandmete aktiivset kasutamist - nende vaba liikumist

piiravaid ja soodustavaid tegureid valitud liikmesriikides.

Uuritavate riikide valikul lahtuti kahest aspektist: riikide geograafiline ja/voi slisteemide lahedus ning
rikide mojukus ja/voi tahendus Euroopa Liidu tasandil e-tervise valdkonnas. Soome ja Rootsi valiti
tulenevalt nende geograafilisest ja osaliselt ka olemuslikust lahedusest Eestile. Poola valiku
pdhiargumendiks oli tema suurus ja ajalooline taust idabloki riigina. Saksamaa ja Uhendkuningriigi valiku
puhul oli samuti aspektiks nende suurus, aga ka molema riigi mitme tasandiga riigikorraldus, samuti
Uhtse isikukoodi puudumine ning kultuuriline ja diguslik taust, mis Uhtse digitaalse identiteedi loomise
toenaosuse sisuliselt nulli viinud on. Valitud riigid on seega sedavord mitmekesised, et peaksid tooma
valja markimisvaarse osa probleemistikust, mis voib olla relevantne ka teistes, meie poolt mitte
kaardistatud, likmesriikides. Tulenevalt Brexitist kaalusime ka Uhendkuningriigi valikust vélja jatmist,

kuid Ghiselt tellijaga leidsime, et see ei oleks kdesoleva uuringu kontekstis maistlik.

Uurimisktsimused valitud liikmesriikide 16ikes olid jargmised:

m Kuidas on lahendatud terviseandmete omandiklsimus?

m Milliste regulatsioonidega piiratakse terviseandmetele ligipaasu ja digust oma andmete aktiivseks

kasutamiseks/tootlemiseks, sh jagamiseks?

m Kuidas on tagatud inimeste digus saada ligipaas tervishoiuteenuse osutaja valduses asuvatele

terviseandmetele digitaal ja masintéddeldaval kujul?

m Milliseid geograafilisi piiranguid liikmesriigid rakendavad terviseandmete vaba likumise

reguleerimiseks, isegi kui see toimub andmesubjekti ndusolekul?

m Milliste regulatsioonidega ja tehniliste lahenduste abil korraldatakse andmete (korduv)kasutust?
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m Millised on terviseteenuste tarbijate ja pakkujate ootused isikuandmete kasutamise osas ning millist

kasu nad ootavad terviseandmete vabast liikumisest?

1.2 Toomeetodid

Uuringu tegemisel kasutati modifitseeritud Delphi meetodit. AnalUdsi teostamiseks viisime labi:

m dokumentide anallusi;

individuaalsed intervjuud ja nende analtUsi;

internetipohine kusitluse (2tk) ja selle vastuste anallusi;

ekspertgrupi arutelud (3tk) ja nende tulemuse analuusi.

Tood alustasime dokumendianaluusiga. Dokumendianallusi esimese etapiga paralleelselt viisime labi
esmased sissejuhatavad intervjuud; molemast saime sisendit poolstruktureeritud intervjuukdsimustike
kokku panemiseks. Intervjuude labiviimisega paralleelselt jatkasime dokumendianallusiga. Meetodeid

kasutasime paralleelselt, kuna selliselt saime jooksvalt tehtud t60 tulemusi arvesse votta.

Dokumentide analldsi kaigus kogusime ja tootasime labi alljargnevat tidpi dokumente/allikaid:

B e-tervise susteeme ja/voi terviseandmete liikumist iseloomustavad Uldised anallusid;

m riikide (nii EL liikmesriike kui ka laiemalt) susteeme kaardistavad analtusid;

m kaardistatud riikide ja EL-i digusaktid ja diguslikult mittesiduvad soovituslikud dokumendid;
B teadusarktiklid;

B asutuste, institutsioonide ja stisteemide kodulehekdljed;

m valjatdotamise jargus olevad dokumendid (dokumentide eelndud);

B massimeedia.

Kasutatud dokumendid ja allikad on viidatud t66 viimases peattikis ,, Viited ja markused”.

Dokumentide analltusi tulemusena saime kohati vastuolulise pildi. Vastuoluliste aspektide
selgitamiseks votsime Uhendust kaardistatava riigi sisteemi tundvate isikutega; kasutasime sihitatud
intervjuusid ning osaliselt tapsustasime ka e-kirjade abil. Selgus, et Uheks vastuolulisuse allikaks on
see, et regulatsioonide ja asutuste/institutsioonide kodulehtede kohaselt peaksid slsteemid olema
teatud seisus, aga pariselus on nad rakendatud regulatsioonidega satestatust/lubatust piiratumas
ulatuses. Naiteks kirjeldatud on, et koik tervishoiuteenuse osutajad esitavad informatsiooni kuid

tegelikkuses esitavad reegliparaselt informatsiooni vaid osa haiglatest.
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Intervjuud viisime labi poolstruktureeritud intervjuudena. Intervjuud viisime valdavalt labi naost-nakku
voi telefoni teel; Uhe intervjuu labiviimiseks kasutasime e-kirjaga kisimuste saatmist ja vastuste

saamist.

Intervjuude labiviimisel lubasime, et me ei seosta Uhtegi valjadeldud motet Uhegi konkreetse
intervjueeritavaga. Intervjuude kaigus selgunut viitame Uldistatult ,intervjuudest nahtus”,
Lintervjuudest selgus” jms fraaside abil. Intervjuudest kasutame ka otseseid sdnasonalisi valjavotteid,
kuid vaid selliseid, mille puhul on kindel, et seelabi ei saa tuvastada intervjueeritavat. Kusisime
intervjueeritavatelt luba nende nime viitamiseks uuringuaruandes (intervjueeritavate nimekirjas), saime
neilt vastavad noéusolekud. Uks intervjueeritud arst ei andnud ndusolekut nimeliseks viitamiseks.
Patsientide, kellega intervjuusid tegime, nimesid uuringuaruandes me ei avalikusta, viitame neile
Uldiselt ,patsient”. Intervjuude tegemisel kuUsisime Iuba intervjuude lindistamiseks. Osa
intervjueeritavaid oli nous, osa mitte. Kdigist intervjuudest tegime kirjalikud kokkuvotted, helifailid
parast kokkuvotete tegemist havitasime, kokkuvotted kuuluvad havitamisele kui anallls on Tellijale tle

antud.

Nimekiri 1. Intervjueeritud isikute nimekiri

1 |Niklas Kramer German Ministry of Health

2 |Marianna Anderle Medigo

3 |Viljar Peep Andmekaitse inspektsioon

4 |Laine Mokrik E-tervise SA

5 |Mari Asser E-tervise SA

6 |Marge Reinap Maailma Terviseorganisatsioon
7 |Aivi Karu Pohja-Eesti Regionaalhaigla

8 |Pille Kink Ida-Tallinna Keskhaigla

9  |Kristi Hakkaja Health Diary

10 |Priit Kruus DermTest

11 |Kulle Tarnov Tehnopol

12 |Ain Aaviksoo Sotsiaalministeerium

13 |Siim Sikkut Riigikantselei

14 |Kristiina Sepp Eesti Apteekide Uhendus

15 |Kadri Tammepuu Eesti Patsientide Liit

16 |Kirke-Anneli Kuld Eesti Puuetega Inimeste Koda
17 |Andrus Paats Sihtasutus Eesti Tervishoiu Pildipank
18 |Dr. Constigliola European Medical Association
19 |Walter Atzori European Patient Forum

20 |Lauréne Souchet European Patient Forum

21 |Pille llves Eesti Patsientide Esinduslhing
22 |anonUUmne arst

Intervjueeritavate nimekirja koostasime pohimottel, et esindatud oleks kdik terviseandmete liikkumisega
seotud osapooled ja huvirihmad, samuti et intervjueeritavate hulgas oleks nii Eesti kui ka teiste
kaardistatavate riikide esindajaid. Intervjueeritavateks otsisime EL-i Uleste organisatsioonide esindajaid

eeldusel, et neil on parim Ulevaate EL-is likmesriikide piiride Uleselt toimuvast. Pidasime t00 kvaliteedi
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http://www.patsiendid.ee/
https://www.inforegister.ee/CFWEPSW-ANDRUS-PAATS

tagamiseks oluliseks suhteliselt paljude intervjuude labi viimist. Soovisime analtUsida voimalikult palju
erinevaid vaatenurki. Intervjuusid kasutasime ka dokumendianallusi kaigus saadud Ulevaadete

faktikontrolliks. Esmase intervjueeritavate nimekirja kooskdlastasime Sotsiaalministeeriumiga.

Internetipdhised kisitlused. Esimese kUsitluse kaigus kogusime informatsiooni
patsiendiesindusorganisatsioonidelt. Soovisime teada, kas ja milliseid andmete lilkkumisega seonduvaid
teemasid on organisatsioonid pidanud igapaevaselt lahendama; millega on kokku puututud. Samuti
kaardistada patsiendiorganisatsioonide hoiakud. Saime kusitlusele vastused alla 20% kusitluse saanud
organisatsioonidelt, seetottu ei saa me kahjuks kasutada kuUsitluse kaigus saadut laiapdhjaliste
Uldistuste tegemiseks. Saime seda oma t6d kaigus siiski kasutada, naiteks saime olulise tagasisidena
teada, et Uhe riigi (Soome) kaks vastajat voivad olla diametraalselt erineval arusaamal, milline stisteem
nende riigis kasutusel on. Teise kusitluse kaigus palusime erinevate EL liikmesriikide poliitikat
kujundavatel ametnikel reastada olulisuse jarjekorras uurimistod kaigus tuvastatud isiku
terviseandmete vaba likumise tokked ja soodustavad tegurid. Saadud tulemusi kasutasime

ekspertgrupi sisendina. Tulemused on ara toodud kaesoleva to0 lisas.

Viisime labi kaks ekspertgruppi: Eesti terviseinfo tanaste ja tuleviku kasutajate grupp ning Eesti
poliitikakujundajate grupp (Sotsiaalministeeriumi ja selle haldusala esindajad). Ekspertgruppide abil
soovisime valja selgitada, kas meie poolt kaardistatud takistavad ja soodustavad tegurid olid
relevantsed, kas nende hulgast on ekspertide hinnangul soodustavaid voi takistavaid tegureid puudu.
Samuti soovisime ekspertidega koostdds reastada soodustavad ja takistavad tegurid olulisuse
jarjekorda ning jouda Uhisele arusaamale, milliste probleemide ja valjakutsetega peaks esmajoones

tegelema asuma. Vottes arvesse, et Eesti on 2017 Il poolaastal EL-i eesistujariik.

Toid teostasime tihedas koostoos Sotsiaalministeeriumiga, kellega toimusid regulaarsed koosolekud

igal teisel nadalal.

1.3 To00 teostamise meeskond ja aeg

Kaesoleva 100 viis labi meeskond: Vivian Keskkdla, Taavi Lai ja Juta Saarevet, keda t66 teostamisel

toetasid eksperdid KPMG kontoritest Saksamaal, Soomes, Rootsis, Poolas ja Suurbritannias (Londonis).

Anallusi ettevalmistavate toimingutega alustasime 2016. aasta septembris, t00 |dpparuande esitasime
2017. aasta jaanuaris, paranduste ja taiendustega versiooni veebruaris. T00 teostamise ajakavast annab

Ulevaate alljargnev tabel:

Aeg ‘ Tegevus

2. september Avakoosolek protsessis osalevate osapoolte esindajatega
september- Dokumendianallus

november

september- Intervjuude labiviimine

november

oktoober Internetipdhine kusitlus
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oktoober- Vahearuande koostamine

november

24 .november Vahearuande koosolek Sotsiaalministeeriumis
Detsember Internetipohine klsitlus

detsember- Ekspertgrupid

jaanuar

jaanuar Lopparuande esitamine

1.4 Aruande struktuur

Aruanne on Ules ehitatud jargmiselt:

Esimeses peatlkis anname lUhillevaate teostatud tegevustest (sh t00 eesmargist, kasutatud

meetoditest, ajakavast, meeskonnast ja piirangutest).
Teises peatlkis kajastame anallusi aluseks olnud Uldist raamistikku.
Kolmandas peatlkis toome ara liikmesriikide kaardistamise tulemused.

Neljandas peatlkis toome ara t60 kaigus selgunud soodustavad ja takistavad tegurid, samuti

ettepanekud takistuste korvaldamiseks.

Too Iopetab peattkk , Viited ja markused”.

1.5 Piirangud

Anallusi labiviimisel lahtusime jargmistest piirangutest:

Too tegemisel lahtusime Sotsiaalministeeriumi ja Riigikantselei esitatud lahtellesandest ja anallusi

tegemisel arvestasime ministeeriumi suuniseid.
On voimalik, et intervjuuks mittevalitud isikute arvamus erineb intervjueeritud isikute nagemusest.

Proovisime intervjuudes eristada organisatsiooni esindaja ja patsiendi vaated, kuid taielikult ei ole

seda vdoimalik teha, kuna iga vastaja on samaaegselt ka patsiendi rollis.

Intervjuude ja dokumendianallusi kaigus kaardistasime rea takistusi ja voimalusi, millest osa tuli
valja mitmetest allikatest. Reastamaks takistusi ja voimalusi olulisuse jarjekorda on kasutatud
ekspertgruppide abi. Uldistuste tegemisel tasub arvestada, et loend takistustest ei pruugi olla

koikne.

Oleme kontrollinud intervjuudes esitatud voi muudest allikatest saadud informatsiooni digsust vaid
osaliselt. Oleme intervjuude ja dokumendianallUsi kadigus kogutud informatsiooni usaldanud ning
oma t00s sellele tuginenud. Tuvastasime oma ekspertteadmisele tuginedes dokumentides moned
faktoloogilised ebatapsused, kuid leidsime, et need olid meie t00 kontekstis ebaolulised ja

voimaldasid meil konealuseid dokumente kasutada.
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B T00s kaardistasime riigi terviseandmetega seonduvat ststeemi, mitte riigi kogu 6igus-, poliitika- ja
halduskorralduse ststeemi. Vottes arvesse, et terviseandmetega seonduv sisteem on osa riigi
slUsteemide tervikust, voib osalise kaardistamise tulemusel jaada moni aspekt tahelepanuta.

Piirangu eemaldamiseks kasutasime faktikontrolliks kohalikku ststeemi tundvaid isikuid.
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2 Uldine raamistik

2.1 Votmedokumendid

Tervishoiu- ja tervisega seotud teenused paigutuvad Uldisesse teenuste osutamise raamistikku.
Tervishoiuteenused on Uks osa Uhtsest Euroopa Liidu siseturust, samuti Uhtsest digitaalsest Uhisturust.
Seega on asjakohane enne tervishoiuga seonduva analttsimist tuua valja Uldine raamistik, millega

Euroopa Liidus digitaalse Uhisturu raames arvestada tuleb.

2010 aastal voeti vastu ,Euroopa digitaalne tegevuskava”°. Kava eesmaérk on, tuginedes digitaalsele
Uhisturule, tagada jatkusuutlik majanduslik ja sotsiaalne kasu. Kavas kaardistati seitse

probleemvaldkonda:

killustatud digitaalsed turud;

koostalitlusvéime puudumine;

kdberkuritegevuse kasv ja vorkude usaldamatuse oht;
vorkudesse tehtavate investeeringute vahesus;
ebapiisav teadustegevus ja innovatsioon;

digitaalpadevuse ja -oskuste puudumine;

Uhiskondlike probleemide lahendamisel kasutamata jaetud voimalused.

Kavas séatestati teemavaldkonnad, kus eesmarkide taitmiseks on vaja rakendada konkreetseid
meetmeid; valdavalt on need valdkonnad asjakohased ka tervishoiu kontekstis. Teemavaldkonnad on

alljargnevad:

elujouline digitaalne Uhtne turg;

koostalitlusvoime ja standardid;

usaldus ja turvalisus;

kiire ja ulikiire internetiihendus;

teadusuuringud ja innovatsioon;

digitaalpadevuse, -oskuste ja kaasatuse parandamine;
IKT-st saadav Uhiskondlik kasu ELis.

E-tervise tehnoloogiate kasutuselevott Euroopas vodib Euroopa digitaalse tegevuskava kohaselt
suurendada tervishoiuteenuste kvaliteeti, vahendada ravikulusid ja toetada iseseisvat elu, sh darealadel.
Selleks, et kdnealused tehnoloogiad oleksid edukad, peavad need hélmama Uksikisikute digust sellele,
et nende tervist kasitlevad isikuandmed oleksid elektroonilises tervishoiuslsteemis turvaliselt
salvestatud. Uute e-tervise teenuste taieliku potentsiaali arakasutamiseks on EL-il vaja kdrvaldada
oiguslikud ja organisatsioonilised takistused, koostalitlusvbimele, ning tugevdada liikmesriikide

koostdod.
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E-tervise juhtiva turu algatusega plaanitakse edendada elektrooniliste terviseandmete ja
meditsiiniseadmete standardite kehtestamist, koostalitlusvoime katsetamist ja sertifitseerimist. Uued
telemeditsiiniteenused, nagu veebipohised meditsiinilised konsultatsioonid, paranenud esmaabi ning
kaasaskantavad andmekandjad, mis véimaldavad jalgida krooniliste haiguste voi puude all kannatavate
inimeste tervislikku seisundit, voivad pakkuda sellist liikumisvabadust, mida patsiendid ei ole kunagi

varem kogenud.

Euroopa digitaalses tegevuskavas on tervisevaldkonna eesmargiks seatud: tagada 2015. aastaks
eurooplastele turvaline veebipdhine juurdepaas oma terviseandmetele ja saavutada 2020. aastaks

telemeditsiiniteenuste laialdane kasutuselevott.

2016 aastal loodi lisa tegevuskava, mis keskendub EL valitsussektori digitaalse arengu kiirendamisele,
,ELi e-valitsuse tegevuskava 2016-2020". Tegevuskava visioon on pakkuda koikidele ELi kodanikele
digitaalseid avaliku sektori teenuseid.*® Tegevuskavas tuuakse valja: , ELi Uhtne turg ei saa tulemuslikult
toimida ilma piiriileste digitaalsete avaliku sektori teenusteta. Sellised teenused hdlbustavad
juurdepéaasu turgudele, suurendavad kindlustunnet ja elavdavad konkurentsi kogu thtsel turul.
Haldusasutused peaksid ettevétjatel aitama tegutseda veebis piirlileselt kogu (htsel turul”. Tervisehoiu
kontekstis on selles tegevuskavas eraldi valja toodud e-tervise teenusete arengu toetamine, k.a.
piiriilese liikumise vaatest. Eraldi valjakutsetena on rohutatud e-retseptide piirillese liikumise
vbimaldamist ning vajadust pakkuda lahendusi telemeditsiini tarvis. Lisaks toetatakse e-tervise
vorgustiku tegevusi, mis voimaldaks patsientidele ligipaasu enda terviseandmetele ning, et e-tervise
vorgustik koostaks aruande ja kodanike suunised oma elektroonilistele terviseandmetele

juurdepaasuks.

Esimene e-tervise valdkonna arengukava Euroopa Liidu tasandil parineb juba 2004 aastast*'. 2012
avaldati e-tervise rakkeriihma raport , Kujundades Umber Euroopa terviseslsteemi aastaks 20204",
kus tuuakse valja EL-i tervisekorralduse kitsaskohad ja tehakse ettepanekud lahendamist vajavate
kdsimuste osas; leitakse, et EL-i tervisekorraldus vajab radikaalseid muutusi. Pakutakse valja visioon
sellest, kuidas saaks osutada taskukohasemat ja patsiendikesksemat ravi, kui kasutusele vdetaks
terviseandmed ning kasutataks infotehnoloogia voimekus taiel maaral ara. Rakkerihma raport réhutab,
et kui tervisevaldkonnas ei kasutata ara olemasolevat innovatsioonipotentsiaali, siis vananeva
rahvastikuga Euroopas kasvavad tervishoiu ja sotsiaalteenuste kulud selliselt, et harjumuspéarasel
kvaliteedi ja kattesaadavuse tasemel ei ole voimalik teenuse osutamist jatkata, patsientide korgemate
ootuste rahuldamisest raakimata. Raportis tuuakse olulise aluseeldusena selleks, et radikaalsed
muutused saaksid sUndida, poliitikakujundajate ja regulaatorite pihendumine (otsuste tegemine ja

rakendamine).

2012 voeti Euroopa Liidus vastu tervisevaldkonna raamdokument ,E-tervise 2012.-2020. aasta
tegevuskava: innovatiivne tervishoid 21. sajandil**”. Dokumendis rohutatakse, et tervishoid

valdkonnana seisab tulenevalt demograafilistest ja ka kultuurilistest teguritest suurte valjakutsete ees,
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millest kdige keerukamaks on suurenev vajadus taiendavateks ressurssideks (tervisele tehtavad
kulutused protsendina SKP-st kasvavad jatkuvalt) juba olemasoleval tasemel teenuste osutamisel, kuid
noudlus on markimisvaarselt suuremas mahus tervisega seonduvate (sh naiteks pikaajaline hooldus)
teenuste jargi. Samas, e- ja m-teenustel tervise valdkonnas on potentsiaal pakkuda vahemalt osaliselt

keerulistele valjakutsetele lahendusi. E-tervise laiapdhjaline potentsiaal on kokku voetud jargnevalt:

., E-tervis vboib kasu tuua kodanikele, patsientidele, tervishoiu- ja hooldustootajatele, aga ka
terviseorganisatsioonidele ja avaliku sektori asutustele. E-tervist tohusalt rakendades on
voimalik pakkuda isikukesksemaid tervishoiuteenuseid, mis on sihipdrasemad, tohusamad ja
tulemuslikumad, ning védhendada vigu ja Iluhendada haiglaravi. E-tervis suurendab
sotsiaalmajanduslikku kaasatust, vordsust ja patsientide méjuvoimu ning parandab elukvaliteeti
tdnu suuremale labipaistvusele, teenuste ja teabe kattesaadavusele ning sotsiaalmeedia

kasutamisele tervishoiu eesmarkidel. ”

Vaatamata voimalustele, mida e-tervise valdkonnas nahakse, ei ole e-tervise susteemide kasutusele
votmine lainud ladusalt ning seni on tokkeid, mis laialdast kasutust parsivad. E-tervise 2012 — 2020

tegevuskavas kaardistati alljargnevad tokked:

m patsiendid, kodanikud ja tervishoiuspetsialistid ei ole teadlikud e-tervise lahendustest ja neil puudub
usk neisse;

m e-tervise lahendused ei ole koosvdimelised;
m e-tervise vahendite ja teenuste kulutbhususe kohta on vahe ulatuslikke tdéendeid;

puudub diguslik selgus mobiilsete tervise- ja heaolurakenduste osas ning labipaistvus selliste
rakenduste abil kogutud andmete kasutamisel;

B Oigusraamistikud on ebapiisavad voOi killustatud, nt e-tervise teenuste puhul puuduvad
hlvitusststeemid;

B e-tervise susteemide kaivitamise kulud on suured ning juurdepaas IKT-teenustele erineb piirkonniti
ja on mahajaanud piirkondades halb.

Nagu nahtub erinevatest EL dokumentidest on tervisevaldkond, eriti selle e-komponent, mitmetahuline

ja keerukas, samas nahakse selles valdkonnas ka eriti suuri arenguvoimalusi.

2.2 Olulisimad oigusaktid

Eelnevalt kirjeldasime EL-i tasandil poliitikadokumentidega loodud e-tervise slsteeme kujundavat
raamistikku. Jargnevalt toome loetelu EL-i digusaktidest (direktiivid ja maarused), mis on koige

relevantsemad e-tervise slsteemide kontekstist.

m Euroopa Liidu péhidiguste harta* — reguleerib isikute pohidigused (sh andmekaitse ja privaatsuse

valdkonnas).

m Euroopa Liidu toimimise leping®® — kdesoleva 166 kontekstis oluline, et piiritleb EL-i ja liikmesriikide

padevusalad.
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m Andmekaitsedirektiiv (95/46/EU) - satestab (ldised isikuandmete tdétluse ja kaitse &igused ja

kohustused, kaotab kehtivuse andmekaitsemaaruse joustumisel.

m Patsiendidirektiiv (2011/24/EL) — reguleerib patsiendi digused ja liikmesriikide kohustused piiritleses

tervishoius, loob alused e-tervise vorgustikule. 6.

m Andmekaitsemaarus (2016/679/EL)—- tunnistab kehtetuks andmekaitsedirektiivi ja satestab

otsekohalduvalt Uldised isikuandmete to0tluse ja kaitse digused ka kohustused.

m elDAS maarus (910/2014/EL) - reguleerib e-identimise ja e-tehingute jaoks vajalike

usaldusteenustega seonduvad kisimused EL-is.

m Euroopa Parlamendi ja noéukogu direktiv. 2002/58/EU, 12.juuli 2002, milles kasitletakse
isikuandmete t66tlemist ja eraelu puutumatuse kaitset elektroonilise side sektoris — kdesoleva t66

kontekstis relevantne, kuna reguleerib eraelu puutumatust elektroonilise side sektoris*’.

Lisaks kohalduvad ka teised (digitaalset) Uhist turgu ja tervishoidu reguleerivad normid, kuid nende

siinkohal ara toomine ei ole kaesoleva t60 eesmarki arvesse vottes asjakohane.

2.3 Digitaalne tervishoid

Kaesoleva 166 kontekstis on oluline piiritteda, mis on e-tervis/e-tervise silsteemid. E-tervise*®
defineerimine on osutunud Ule ootuste keerukaks, sest e-tervis koosneb suurest hulgast
komponentidest nagu naiteks tervishoiu administreerimine, kliiniliste otsuste tegemine, ligipaas
tervise/tervishoiuteenustele, patsiendi autonoomia, andmevahetus, tdoprotsessid, teadus- ja
arendustdo, patsiendi turvalisus — Uhtset definitsiooni ei ole suudetud kokku leppida®®. Kuna Uhtset
definitsiooni ei ole, samas on vaja aru saada, millest kdesoleva t00 raames raagime, kasutame
strateegias ,E-tervise 2012.-2020. aasta tegevuskava: innovatiivne tervishoid 21. sajandil” toodud

maaratlust:

~E-tervis tdhendab IKT kasutamist tervishoiutoodetes, -teenustes ja -protsessides koos
tervishoiuslisteemide organisatsioonilise muutmise ja uute oskuste omandamisega, et
parandada kodanike tervist, tervishoiuteenuste osutamise tohusust ja tulemuslikkust ning
suurendada tervise majanduslikku ja sotsiaalset vaartust. E-tervis holmab patsientide ja
tervishoiutddtajate omavahelist suhtlemist, asutuste vahelist andmevahetust ning patsientide

Ja/voi tervishoiuspetsialistide omavahelist suhtlemist. ”.

Toodud definitsioonile lisaks on siiski oluline markida, et patsient ei pruugi olla alati ise see, kes e-tervist
kasutab voi voiks kasutada, naiteks voib tuua olukorra, kus hoolitsetakse oma abi vajava perelikme

eest %0,
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Joonis 1. Digitaalse tervishoiu slisteemne (levaade®!

Digitaalsele Uhisturule on suured ootused, suured on ootused ka e-tervise slUsteemidele (kogu
digitaalsele tervishoiule). Digitaalse tervishoiuna® moistame siinkohal tervishoidu, mis kasutab

tehnoloogiat ja oma toimemehhanismides tugineb elektroonilisele andmetootlusele.

Joonisel 1 toodud digitaalse tervishoiu sUsteemne Ulevaade naitab, millised osapooled ja millist kasu
digitaalsest tervishoiust saada voivad. Naiteks, tervishoiuteenuse osutajad saavad paremini juhtida
patsiendivoogu ja korraldada toograafikuid, arstidel on kasutada otsustugi ja e-retsept, samuti mobiilsed
seadmed ja apid, ravikvaliteeti aitab tdsta ennustav anallus ja riskihindamine, mugavust ja efektiivsust
lisab nii arst-patsient kui arst-arst telemeditsiini voimaluste kasutamine. Voimalikke kasusid, nagu
jooniselt 1 nahtub, on veelgi. Kogu digitaalse tervishoiususteemi ladusa toimimise aluseelduseks on,
et elektroonilised terviseandmed on olemas ja saavad vabalt liikuda, vajadusel ka Ule EL-i likmesriikide

piiride.
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Tervishoid on  komplitseeritud  slsteem  mitme
osapoolega, infotehnoloogiliste lahenduste (sh
elektrooniline  andmetdotius)  kasutusele  votmine

voimaldab luua lisandvaartust koigi osapoolte vaates (vt

tabel 1 ja joonis 3). Infotehnoloogia abil, mis tugineb
terviseandmete t66tlusele (sh liikumisele) on tervishoius
voimalik ara kasutada seni kasutamata voimalusi ja
lahendada (véhemalt osaliselt) probleeme, mida seni
pole suudetud lahendada. Millised tervishoiuprotsessid
Umber kujundada, on tervishoiupoliitiline otsus; otsuse

rakendamisel pakub tuge infotehnoloogia (vt joonis 2).

Mottet6o

Too6-
protsessid

Joonis 2. IT juurutamise , masinavark”

Samas, kuna e-tervise susteemid/digitaalne tervishoid

Soovitavad Jarelmld

N turvalisus

N mobiilsus

V¥ ebavajalikud analtlsid
N vastuse votmine oma
tervise eest

N terviseteadlikkus

Patsiendid

- parem baas Uhiste otsuste
tegemiseks

- paremini koordineeritud ravi

W e Menc-M = Parendatud toovood
d = kokkuhoitud aeg

- paremad tulemused

- vOimalus pakkuda rohkem
teenuseid voi teenindada
suuremat regiooni

- teadlike otsuste tegemine
V¥ kulud (tulenevalt
efektiivsuse téusust)

AN tulud (tulenevalt
parendatud arveldamisest)

AN andmed uurimistooks

Rahastajad A Jjarelevalve ja kontroll

¥ kulud (naiteks tulenevalt
sellest, et kliendid on
tervemad)

Haiglajuhid

holmab endas sedavord palju osalisi ja

Tabel 1. Osapoolte tunnetatud soovitavad ja ebasoovitavad jarelmid®?

Ebasoovitavad jarelmid

A privaatsusriskid

¥ vahenenud analluside hulk viib alla tulud

A detailidega tegelemine

V¥ ravi autonoomia

- Kuna patsiendid saavad oma andmeid
endaga kaasas kanda, siis soltuvad nad
vahem Uhest tervisehoiuteenuse osutajast

- strateegilise informatsiooni avaldamine
AN kulud (investeeringud)

Vv andmete omand

A Kulud (tulenevalt tervisehoiuteenuse
osutajate paremast kulujuhtimisest ja
otseinvesteeringu kuludest)
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relevantseid aspekte, on digitaalset tervishoidu (sh e-tervise sisteeme) anallUsides oluline rohutada,
et kuigi taiuslikult rakendatud piirillesest slsteemist saadav kasu saab olla suur, on mundil ka teine

pool: véimalikud jarelmid, mida véib mone huvirihma vaatest sdnastada ebasoovitavate tulemustena.

Mojusid erinevatele osalistele on anallusitud nii akadeemilisel kui rakenduslikul tasemel. Toome e-
tervises peituvate takistuste ja voimaluste paremaks modtestamiseks ara Zilgalvise ja Jungmanni
Ulevaatliku tabeli (vt tabel 1) erinevate osaliste tunnetatud kasudest ja kahjudest seoses digitaalsete

terviseandmete tootlusega.

Kaesoleva anallUlsi raames uuriti terviseandmetega seonduvaid aspekte Ule Euroopa Liidu
(fookusriikideks olid: Soome, Rootsi, Saksamaa, Poola ja Uhendkuningriik). Kuna tervishoid on
valdkond, mille korraldus ei ole Euroopa Liidu, vaid iga liikmesriigi enda reguleerida, on tervisega
seonduvad sUsteemid, sh ka infoststeemid, Ules ehitatud nii organisatoorselt kui infotehnoloogiliselt
markimisvaarselt erineval moel. Kusjuures, iga tuupi susteemide hulgas on nii edulugusid kui
ebadnnestumisi. E-tervise stusteemide kirevuse votab stisteemselt kokku Stroetmann, kelle tlpoloogia

kohaselt on viis voimalikku slsteemi Ulesehitust®*:

m Patsiendi teekonda toetavad slsteemid (Patient Workflow Support System®®), mis on Ules ehitatud
pragmaatilisest vaatest, ning mille eesmargiks on toetada vaga konkreetseid ja koige

fundamentaalsemaid tervishoiuslsteemi vajadusi (naditeks patsientide voo ja jarjekorra juhtimine).

m Peamist terviseandmestikku sisaldav elektrooniline terviseslisteem (Basic EHR-like System?®®), mis
. Patient Workflow Support System”-laadilistele sUsteemidele lisaks sisaldab ka patsiendi
olulisemaid terviseandmeid ning voib sisaldada ka moningaid algoritme ja lihtsa analtusi vahendeid,

mis voimaldavad jalgida naiteks nakkushaiguste levikut ja kulgu.

m Koikehdlmav, kompleksne slUsteem ja platformid (Comprehensive, Complex Systems and
Platforms®’), mis sisaldavad keskselt pakutud e-tervise keskkonda, kuhu on talletatud patsiendi
terviseandmed labi tema terviseloo; sisteeme rakendatakse oludes, kus tervishoiu pakkumine ja/voi

rahastamine on korraldatud keskse struktuuri péhiselt.

m Riiklik Ghiste komponentidega vorgustikule pohinev slsteem (National Framework Systems with
Common Components®®), milles ei ole integreeritud patsiendi kogu terviselugu talletavat keskkonda,
vaid loodud on slsteemide ja reeglite vorgustik, mis tagab voimaluse terviseandmete talletamiseks
ja liikumiseks. Sellised suUsteemid on omased suurtele mitme tasandiga ja keeruka
halduskorraldusega riikidele. Nende e-tervise slsteemide Uhiseks nimetajaks on keerukus,
saavutada soovitavate eesmarkide rohkus, madal puhendumine osa (voi mitme) slsteemiosalise

poolt ning vahene moddetav tulemuslikkus®® (kasu).

m Rahvusvahelise patsiendi pohiandmete vahetamise teenus (International Core Patient Data
Exchange Service®), mis erinevalt eelnevatest, ei ole Uhe riigi sisene, vaid piiriilene. Slsteem

sisaldab endas raamistikku ja IT infrastruktuuri, mis voimaldab tervishoiuteenuse osutajatele
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selle

terviseinformatsioonile

ligipaasu patsiendi

turvalist

pohiandmete osale).

Stroetmanni tUpoloogiat kasutame kaardistatud likmesriikide slisteemide iseloomustamisel.

Joonis 3. Andmeorganisatsiooni klipsusastme indeks®’

Digitaalsete terviseandmetega seonduva keerukuse, osapoolte paljususe, voimaliku saadava kasu ja

struktuuri  ning

vajaliku

selleks

andmeorganisatsiooni klpsusastme (maturity) indeks (vt joonis 2). Indeks sobib nii tervishoiuasutuse



kui riikliku ststeemi diagnostika labiviimise instrumendiks. Indeksit kasutame td6 kaigus tuvastatud

torgete sustematiseerimisel.

Kokkuvdtvalt: analttsi lugedes tuleks tahelepanu poorata sellele, et:

m likmesriikides on rakendatud markimisvaarselt erinevad slsteemid terviseandmete digitaalsel

toodtlemisel ja need slsteemid on erineval kipsusastmel;
m (digitaalne)tervishoid on liikmesriikide padevuses olev valdkond;

m tervishoiuteenused on Euroopa Liidu digitaalse Uhisturu osaks.

2.4 Andmete teke kui andmeliikumise aluseeldus

Enne, kui minna terviseandmete liikumise takistuste juurde tuleb réhutada triviaalset fakti: andmed ei
saa liikkuda kui andmed ei teki. Seega, on oluline pogusalt ara markida terviseandmete tekkimise

alustoed.

Terviseandmed tekivad (talletatakse) Uldjuhul tervishoiuteenuse osutamise (ravimise) kaigus. Kas
andmed talletatakse elektrooniliselt voi paberil, sdltub konkreetse liikkmesriigi regulatsioonidest (vt ptk
3), samas on oluline réhutada, et iga tervishoiuteenuse osutamise protsessi kaigus talletatakse
terviseandmeid. Andmete talletamise esmane vajadus (ja oigustus) tuleb sellest, et osutatud
tervishoiuteenus tuleb kellegi poolt kinni maksta (teenuse osutamise andmeid vajab ravi rahastaja) ning
teenuse osutajal on vaja ravijuhtum dokumenteerida, et hiljem vajaduse korral ravi kvaliteedi osas

ennast digustada ja naidata, et ravimisel ei ole tehtud vigu®?.

Seda, mil viisil ja kas terviseandmed liiguvad tervishoiuteenuse osutaja juurest mujale, ning milline
edasine t6dtlus on lubatud vaata kaesoleva t00 peatlkist 3. Tervist puudutavad andmed vdivad tekkida
ka valjaspool tervishoiuteenuse osutamist, naiteks kui inimene jalgib oma tervist moéne seadmega

(naiteks pulsikell) voi peab toitumispaevikut.

Terviseandmed tekivad dldjuhul Ghes riigis, nende edasine liikkumine ja muu tédtlemine voib toimuda
nii likmesriigi sees kui piiride Uleselt (nii EL-i sees kui kolmandates riikides). Andmete tekke ja edasise

voimaliku to6tlemise skeem on toodud joonisel 4.

(Elektroonilised) andmed iseeneses ei loo vaartust. Andmetest tostatub vaartus labi andmete
kasutamise (t66tlemise) mingi konkreetse eesmargi saavutamiseks. Kogutud, aga kasutamist mitte
leidvad andmed on nagu maavara, mida veel ei ole kasutusse voetud, milles peituvat potentsiaali ei

rakendata. Terviseandmete t66tlemine voib luua vaartust nii inimesele endale kui laiemalt Uhiskonnale.
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Liikmesriik

Euroopa Liit

Joonis 4. Andmete teke ja edasine t66tlemine

Anallusides terviseandmete liikkumist Euroopa Liidus, on oluline rohutada, et see, millised andmed,
millises ulatuses ja milliste reeglite kohaselt liguvad, on koosmaoju EL-i ja likmesriigi tasemel tehtud
otsustest. Seega selleks, et EL-i Ulesest terviseandmete liikkumisest tekiks lisandvaartus (naiteks uued

teenused voi patsiendikesksus), on vajalik nii EL-i kui likmesriikide panus.
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Joonis b. EL-i ja liikmesriigi panus andmete likumisse ja loodavasse lisandvaartusesse

Naiteks, on vaid EL-i tasemel voimalik otsustada ja kokku leppida, milliste reeglite alusel eri
likmesriikide tervishoidude®® tarbeks loodud terviseinfoslisteemid omavahel suhtlevad. Kui ei suudeta

siduvalt kokku leppida Uhtseid koostalitusvdoime reegleid, jaab andmete liikumise maht vaiksemaks ja
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seelabi on vaiksem ka vdimalik loodav lisandvaartus. Samas on naiteks EL-i Ulestel Uhtsetel
andmekaitsereeglitel® oluline positiivne maoju likkuvate andmete hulgale. Eeltoodu on skemaatiliselt

kokku voetud joonisel 5.
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3 E-tervise susteemide kaardistus

3.1 Sissejuhatus

Isiku terviseandmete vaba liikumise aluseelduseks on, et
andmed oleksid elektrooniliselt saadaval (olemas). Koikides
liikmesriikides on tagatud voi plaanis tagada terviseandmete
elektrooniline talletamine. Tervise infosUsteemides (edaspidi
kasutatud ka e-tervise slUsteemid voi e-tervis) on margata suuri
erinevusi, nii oigusruumi kui ka Ulesehituse poolest.
Susteemide mitmekesisuses voib peituda oht isikuandmete

turvalisele ja diglasele kasutusele. Euroopa Liit on kehtestanud

direktiivide ja maarustega reeglid, mida liikmesriigid peavad

taitma, et tagada patsientide digused koos kaitsemeetmetega,

Joonis 6. Kaardistatud riigid

mis kindlustaksid andmete turvalise tootlemise. Eelkdige reguleerivad isikuandmete tootlemist (sh
riigisisest ja piiriilest liikumist) Euroopa Liidus andmekaitsedirektiiv 95/46/EU ja direktiiv
patsiendidiguste kohaldamise kohta piiriileses tervisehoius 2011/24/EL. 2018. aastast hakkab
kohalduma EL-i andmekaitsemaarus 2016/679/EL, mis joustudes muudab varasema
andmekaitsedirektiivi  kehtetuks. Liikmesriikide susteemid on Ules ehitatud direktiivide

regulatsioonidele pohinedes.

Kuna direktiivid voimaldavad liikkmesriikidele satete harmoneerimisel teatavat diskretsiooni, on
liikmesriikide digusruum moneti erinev. Kuna andmekaitsedirektiiv asendub andmekaitsemaarusega,

viitame oma anallusis ka tulevikus joustuvatele relevantsetele andmekaitsemaaruse satetele.

Andmekaitsemaaruse joustumisega kaasneb sisuline muutatus. EL-i Uleselt moodustub Uhtne
andmekaitse ja andmete liikkumisruum, mis tahendab, et liikmesriigis kui liikmesriikide vahel ei ole

geograafilisi piiranguid.

Andmekaitsemaérus

Artikkel 1

3. Isikuandmete vaba liikumist liidus ei piirata ega keelata pohjustel, mis on seotud
fldsiliste isikute kaitsega isikuandmete tootlemisel.

Andmekaitsemaaruse seab Uhtse reeglistiku nii andmete turvalisusele kui vabale liikumisele. EL-i
Uleselt saavad andmed vabalt liikkuda ning samaaegselt on tagatud andmekaitse korge tase. Sama

pohimoétet on rohutanud ka Euroopa Komisjon dokumendis , Ehitades Euroopa andmemajandust”

kit &



. Privaatsusega seotud mured on éigustatud, kuid privaatsuse muret ef tohi kasutada

kui pohjust, miks piirata voi keelata andmete vaba liikumist. /.../ Andmekaitsemaarus

sdtestab uhtsed eeskirjad, mis tagavad kérge taseme isikuandmete kaitse Euroopa

Liidu dleselt. "%

Tabel 2. Kaardistatud riike iseloomustavad Uldised andmed

Rahvaarv

(20156
andmetel)

Poola
38,4 miljonit®”

312 685 km?

Tervisehoiu
kulud SKP-st 74
Tervisehoiu
kulud elaniku
kohta?® 76
Tervisehoiu
kulud elaniku
kohta (riigi
rahastus) 77 78
Tervisehoiu
kulud elaniku
kohta
(erasektori
rahastus) 7980
81
Tervisekulud
,inimeste
taskust” 82 8
Vastutuse
jaotus
tervishoiukorra

Iduses

6,4%

€1490,2

€1081.26

€91.32

€9.31

Tervise-
ministeerium®

Strateegiad
koostatakse
riiklikul
tasemel.

Vastutus oma
elanike
tervisevajadus
te teadmise ja
neile vastavalt
teenuse
planeerimise
eest.®

e-Tervise
kesksed
komponendid
on loodud
tsentraalselt.

Rootsi
9,8 miljonit®®

449 964km?73
11,2%

€4 645,3

€3930.93

€51.29

€20.76

Tervise- ja
sotsiaalminist
eerium.

Strateegiad
koostatakse
riiklikul
tasemel.

Valdav osa
tervishoiu
alastest
otsustest
voetakse
vastu
regionaalsel
tasemel®e.

e-Tervise
kesksed
komponendid
on loodud
tsentraalselt.

Saksamaa
82,2 miljonit®

357 021 km?
11%

€4 694,8

€4032.77

€114.40

€22.15

Tervise-

ministeerium
87

Strateegiad
koostatakse
riiklikul
tasemel.

Tervishoiu-
korralduses lai
diskretsioon ja
vastutus
lidumaadel
(regioonidel).®

e-Tervise
keskne
komponent on
loodud
tsentraalselt.

Soome
5,5 miljonit”°

338 144 km?
9,56%

€3549,5

€2716,28

€199.57

€84.05

Tervise- ja
sotsiaalministe
erium?®?

Strateegiad
koostatakse
riiklikul
tasemel.

Tervishoiu
korraldamise
praktiline roll
omavalitsustel,
detsentra-
liseeritud.°

e-Tervis on
loodud
tsentraalselt.

Uhendkuningriik
65,1 miljonit
(54,8 miljonit
Inglismaal)”!
242 900 km?
9,9%

€3642,2

€2941.82

€209.62

€20.39

Tervise-
ministeerium

Strateegiad
koostavad
Inglismaa,
Wales, Sotimaa
ja Péhja-lirimaa
eraldi. Keskselt
reguleeritakse
vaid koige
uldisemaid
aspekte. ¥

e-Tervise
keskseid Ule UK
komponente
pole.
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Kaesoleva t60 raames uurisime ja kaardistasime viie riigi terviseinfoslsteemide seisu. Vaatlesime

Soome, Rootsi, Poola, Saksamaa ja Uhendkuningriigi (Inglismaa) stisteeme.

Vaatluse all olnud riigid on kullalt erinevad nii oma pindala, rahvaarvu, majanduslike naitajate kui
tervishoiususteemi korralduse poolest. Parema moistmise huvides toome valja riike iseloomustavad

Uldised andmed (vt tabel 2).

3.2 Terviseandmete omandikiisimus

Terviseandmete omandidiguse kisimust on ulatuslikult kasitletud nii meedias, akadeemilistes kui ka
rakenduslikes allikates®?%. Neile aruteludele lisanduvad veel erinevad intellektuaalse omandiga seotud
oiguslikud kUsimused, naiteks andmebaasi tegijate oigused, mida reguleeritakse EL-is vastava
direktiiviga®. Aruteludes on joutud erinevate lahenemisteni andmete omandibdiguse osas®, andmete

omanikuks on peetud nii:

patsienti;
tervishoiuteenuse osutajat;

nii patsient kui tervishoiuteenuse osutajat Uhiselt;

mitte kedagi®.

Meie labi viidud intervjuudest selgus samuti, et andmete omandi kidsimuses on vastajatel kullalt
erinevad arusaamad. Samas, intervjuudest nahtus ka, et raakides andmete omanikust ei moisteta sdna
~omand” selle diguslikus tdhenduses. Sona ,,oma” viitab sellele, kelle kohta andmed kaivad (keda

andmed iseloomustavad).

Andmete omandidiguse kusimust on korduvalt analtusitud ka Euroopa Komisjoni poolt ja/voi tellimisel.
Meile teadaolevalt varskeim dokument, mis andmete omandidigust teemat EL-is kasitleb, parineb
10.jaanuarist 2017%, selles on soOnaselgelt Geldud, et Euroopa Liidus ei saa isikuandmed olla
omandidiguse esemeks®. Pohjalik Euroopa Komisjoni oOigusanallls andmete omandidiguse ja
andmetele ligipaasu osas parineb aastast 2016, ka selles joutakse jareldusele, et isikuandmed EL-is ei

saa olla omandidiguse esemeks, andmete puhul reguleeritakse andmetdotlemise erinevaid aspekte®.

Terviseandmete tO0tlemisega seonduvad obigused on reguleeritud patsiendidirektiivi'® ning
andmekaitsemaarusega’''9?. Millised digused terviseandmete to6tlemisel patsiendile kuuluvad |,
naiteks, millal toimub andmetootlus ndusoleku pohiselt, millal saab isik nduda andmete kustutamist jm,
samuti millised on lilkkmesriikides kehtestatud erisused, on tapsemalt lahti kirjutatud kaesoleva t60

jargnevates peatlkkides (vt ptk 3.3 jj).
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3.3 Elektrooniliste terviseandmete talletamine

tervisehoiuteenuse osutajate poolt

Koikides vaadeldud riikides on olemas mingisugune vdimalus terviseandmete salvestamiseks ja nende
kasutamiseks'®. Osa vaadeldud liikmesriike on elektrooniliste terviseandmete salvestamise teinud
kohustuslikuks, osa on jatnud selle tervishoiuteenuse osutajate otsustada (vt tabel 3). Seadusega
maaratud kohustus talletada terviseandmeid elektroonselt suurendab kattesaadavate andmete hulka,
tagab andmete ajakohasuse ning selle labi kasvab terviseandmete vaartus nii patsientidele kui ka

tervisehoiuteenuste pakkujatele.

Tabel 3. Tervisehoiuteenuse pakkuja on kohustatud talletama terviseandmeid elektrooniliselt

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaa

Oiguslikult siduv kohutus v
talletada elektrooniliselt

V2018 v

Eestis'™ ja Soomes'® on terviseandmete elektrooniline esitamine kohustuslik. Mélemas riigis on

kohustus osa andmetest edastada ka riiklikusse tervise infoslsteemi (Eestis TIS, Soomes Kanta).

Poolas on hetkel kohustus terviseandmeid sailitada ja uuendada, kohustust voib taita nii elektrooniliselt
kui ka paberil. 2018. aasta jaanuarist muutub uue tervise infoslsteemi seaduse kohaselt
terviseandmete elektrooniline talletamine kohustuslikuks'®, kusjuures ette on antud ka andmete
esitamise tahtaeg. Tervishoiuteenuse pakkujad peavad andmed esitama (neid uuendama) ,kohe”

parast ravimist, kui sdtestatud ei ole mitu paeva tapselt , kohe"” on..’%’

Saksamaal, Inglismaal ja Rootsis ei ole terviseandmete elektroonilise sailitamise kord seadusega
maaratud. Inglismaa perearstikeskused ja haiglad peavad koostama terviseloo iga kord kui nad patsienti
ravivad. Uhendkuningriigi tasandil on otsustatud, et terviseloo véib koostada kas paberil voi
elektroonselt. Siiski, kuna Inglismaa riiklikku tervisehoiuteenust korraldav organisatsioon (NHS) on
viimastel aastatel erinevate initsiatiividega avaldanud terviseteenuste pakkujatele survet elektroonsete
tervise infoslUsteemide kasutusele voétmiseks, toimub valdav osa andmetodtiust elektroonselt.’®
Selleks, et edendada infotehnoloogiliste lahenduste rakendamist haiglates on NHS votnud endale
eesmargiks vabaneda paberil olevatest terviseandmetest 2020. aastaks.'® Selle projekti dnnestumine
on eriti oluline, kuna mitmete IT ja e-tervise strateegiate rakendamine minevikus on ebadnnestunud.'®
Uhe naitena ebadnnestumistest voib tuua 2002. aastal kaivitatud Inglismaa riikliku [T-projekti ,, National
programme for IT in the NHS”, mille eesmargiks oli luua Uhtne tervise infoslUsteem. Projekti
|[6ppeesmargiks oli kogu Inglismaa Uleminek elektroonilisele terviseandmete to6tlusele. Projekt I0petati

2011. aastal, kusjuures selleks ajaks vastasid seatud noutele vaid 3% haiglatest.”"" Seda loetakse Uiheks
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kallimaks infoststeemi projektiks maailmas,’"? mille kogumaksumus ulatus 10 miljardi naelani. Avalik

arvamus on olnud projekti suhtes kriitiline, hinnates seda taielikuks labikukkumiseks. ™

Oigusaktiga kohustamine ei ole ainuke viis elektroonsete terviseandmete tekke tagamiseks. 2013.
aastal avaldatud OECD uuring'™ naitab, et infoslisteemid (elektrooniline andmetdétlus) on kasutusel
koigis riikides, ka neis, kus juriidiliselt siduvat kohustust ei ole. Elektrooniline andmetootlus tervishoius

on kaasajal kujunemas elementaarseks normstandardiks.

Tabel 4. Elektrooniliste terviseandmete talletamine tervisehoiuteenuse pakkujate poolt'®

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaa

tervisehoid

Koikidest 98% =15% 100% >80% 100% ~100%
andmetest

- -...

Koikidest 100% =5% 100%
andmetest

Ko6ikidest na na 100%
andmetest

>90% 100% 100%

100% 100%

Kuigi Uhendkuningriigis ja Rootsis ei ole seadusega elektrooniline andmetdétlus kohustuslik, kasutavad
kéik haiglad infoststeeme. Uhendkuningriigis on eeldatavasti péhjuseks NHS-i markimisvaarselt tugev

surve.'®

34 Riikliku e-tervise stisteemi ulesehitus

Koikides vaatluse all olnud liikmesriikides on olemas voi plaanitakse luua riiklikku e-tervise ststeemi.
Samas infoslisteemid erinevad enda Ulesehituse poolest. Uhendkuningriigi erisuseks on, et riik toimib
e-tervise slisteemi vaates sisuliselt kui neli eri riiki: Inglismaa, Wales, Sotimaa ja Pohja-lirimaa;

susteemid on olemas (keskselt), kuid neid on neli.
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Tabel 5. Riikliku e-tervise slisteemid (planeeritud/teostatud)''’
Poola  Rootsi Saksamaa Soome Inglismaa

E-tervise sUsteemi
Ulesehitus'®

IS Ravimid

andmed
riiklikus
infosus-
teemis Ulesvétted

Poolas rakendubmaarus, mis loob riikliku tervise infoslsteemi, 2018 aastast. Poolas muutub uue
seadusega kohustuslikuks terviseandmete elektrooniline talletamine. Uuringute kohaselt ei ole paljud
tervishoiuasutused (haiglad) tdnaseks veel infoslsteemidele (elektroonilisele dokumenteerimisele) Ule

lainud.'"® Seetdttu on kahtlane, kas Poola on vdimeline digeaegselt (ile minema uuele sisteemile.

Poola tulevases riiklikus terviseandmete infoststeemis System Informacji Medycznej?° (SIM), saavad
pohiliselt olema andmed tuvastamaks, millistel tervishoiuteenuse pakkujatel on andmeid teatud isiku
kohta (viidaregister). SIM loob vérgustiku, mis Uhendab kdik haiglad Poolas. Poola slsteem on oma
Ulesehituselt (Stroetmanni tUpoloogia kohaselt) riiklik Uhiste komponentide vérgustikul pohinev
slisteem.™" SIM-i kaudu on Uhel tervishoiuteenuse osutajal voimalik saada patsiendi terviseandmed

teiselt tervishoiuteenuse osutajalt.??
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Patsient satub
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Patsient ndeb enda
terviseandmeid online
stisteemis

Joonis 7. Poola tervise infoststeem (joustub 2018)

Tulevane susteem Poolas on naitlikult jargmine. Patsient tuleb haiglasse A, tema ravimiseks on tarvis
kasutada haiglas B hoitavaid terviseandmeid (terviseandmed voivad olla nii paberil kui elektroonilised).
Haigla A peab tegema taotluse, haigla B peab veenduma taotleja autentsuses. Patsiendi ndusolekut ei
kUsita (vt tapsemalt ptk 3.4.2). Haiglas B peab haigla téotaja Ules otsima patsiendi andmed ja need
kinnitama enne kui voib andmeid saata haiglale A. SIM-i rakendamisel hakkavad paringud (taotlused)
likuma ja autentimine toimuma automaatselt, seda teeb SIM. SIM-i kasutamisele (elektroonilisele
andmevahetusele) Uleminekuks on tervishoiuteenuse osutajal kohustus hiljemalt 2018. aastaks

infosUsteem kasutusele votta.'?

Rootsis on kisimuseks kas ja kuidas patsient paaseb ligi enda elektroonilistele terviseandmetele , mis
on delegeeritud otsustamiseks maakondlikule tasandile. Patsiendile antakse ligipaas labi riikliku portaali
.Minu tervisehoiu kontaktid”'™*. Nuldseks on kéik maakonnad joudnud otsusele, et koigile
patsienditele tuleb anda elektrooniline ligipdads nende terviseandmetele.'® 26 Lisaks, lihtsustamaks
maakondade vahel liikuvate ja mitmetes maakondades tervishoiuteenuseid tarbivate inimeste

terviseandmete kasutamist, on loodud riiklik tervise infosiisteem Nationell patientéversikt (NPO)'?7.

- colekul naeb Patsiendi nSusolekul néeb arst
- ondi NOLsO 1 . -
patsien iceandme vanu terviseandmeid
¢ yan ervis -
ars

Ci /e-nd\/* Patsiendi néusolekul sisestab m
[ oy

arst uued terviseandmed

- ntéus;:;ebk:fst UUEd
sise Patsient satub
erakorralise
L meditsiini
— osakonda

Patsient ndaeh enda
terviseandmeid online
slsteemis
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Joonis 8. Rootsi tervise infosUsteem

NPO-d véib Stroetmanni tiipoloogia jargi klassifitseerida kui kéikehdlmavat, komplekset siisteemi, kuhu
kogutakse erinevatelt tervishoiuteenuse pakkujatelt osa patsiendi terviseandmeid, osa andmeid jaab
seejuures tervishoiuteenuse pakkuja juurde.’?® NPO véimaldab tervishoiuteenuse pakkujatel paaseda
ligi teiste tervishoiuteenuse pakkujate poolt edastatud andmetele, ndutav on patsiendi ndusolek (vt

tapsemalt ptk 3.4.2).120 130

Sarnaselt Poolale rakendub Saksamaal uus e-tervise seadus 2018. aastal.”® Seaduse alusel
arendatakse telematic infrastructure, mis tagab tervishoiuteenuse pakkujate vahel terviseandmete

edastamiseks turvalise kanali olemasolu. Plaanis on kasutusele votta elektrooniline tervisekaart, millele

on kantud
o.
s
. S,
. uso\e\m\ ,"9'% %‘7/}; .
o0 5 0 E— Ny, /:g{.e Usg y
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.. - 1@ e s
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- g Aaﬁx'oia
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Joonis 9. Saksamaa tervise infoslsteem (joustub taielikult 2019)

patsiendi tuvastamiseks administratiivsed andmed, mida patsiendi tuvastamisel vorreldakse patsiendi
ravikindlustuse andmetega. Patsiendi soovi korral (ndusolekul) on voimalik tervisekaardile lisada
aegkriitilisi andmeid. 2019. aastaks arendatakse valja patsiendi elektrooniline terviselugu, mis
voimaldab  patsiendile  online ligipdasu  tervishoiuteenuse  osutajate  poolt  sisestatud

terviseandmetele.'3?

Soomes on Eestile sarnane slsteem, kus tervishoiuteenuse osutaja on kohustatud tervishoiuteenuse
osutamise kaigus terviseandmed elektrooniliselt dokumenteerima. Osa dokumenteeritud
terviseandmetest tuleb edastada Uleriigilisele tervise infoslsteemile, Kanta. Soome tervise
infoslisteemi arendatakse, tdiendatakse ka patsiendiportaali Omakanta.’®®* Soomes on andmete
edastamiseks tervisehoiutdodtajale vajalik patsiendi nousolek; ndusoleku andmisega lubab patsient

juurdepaasu (digus andmeid toodelda) tervele Kanta slsteemile tahtajatult.
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Joonis 10. Soome tervise infosUsteem

Esialgu oli plaanis e-tervise arengukava ehk e-tervise slsteemi |6plik kohaldumine 2016. aastaks™,
kuid tdhtaeg on edasi likatud 2020. aastasse.’® Valitsus on teatanud plaanist viia labi uuendusi
tervishoiu ja sotsiaalteenustes; hetkel ei ole tdpsem aja- ja tegevusekava veel paigas.’® See voib

tahendada, et lahiajal on oodata muutusi Soome e-tervise ststeemis.

Uhendkuningriigi siisteem paigutub Stroetmanni tiipoloogia kohaselt riikliku thistele komponentidele
pohineva sUsteemi kategooriasse. Patsiendi kogu terviselugu talletatakse perearsti (GP) infosUsteemis.
Uhendkuningriigi eripdraks on nelja siisteemi olemasolu, vastavalt Inglismaal, Sotimaal, Walesis ja
Pohja-lirimaal. Inglismaal on plaanilise ravi, kui GP saadab patsiendi eriarsti juurde naiteks haiglasse,
korral terviseandmete jagamine korraldatud ldbi slsteemide vorgustiku.’” Aegkriitiliste andmete
edastamiseks on Inglismaa Ulene infosisteem Summary Care Record (SCR)-i'. SCR-slsteemi
kasutatakse terviseandmete jagamiseks esmatasandi ja haigla vahel; erinevate esmatasandi
tervishoiuteenuste osutajate vahel andmeid selle kaudu ei jagata.’® SCR on moeldud kasutamiseks
ainult valvearstidele ja erakorralise meditsiini osakonna tootajatele. Patsiendi ndousolek andmete
tootlemiseks on vajalik iga kord, kui valvearst/erakorralise meditsiini arst soovib andmetele juurdepaasu
(erandina naiteks teadvusetu patsient, siis ndusolekut ei kusita); perearstid tootlevad andmeid perearsti

slisteemis (vt joonisel 11 GP slisteem) 4.
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Joonis 11. Inglismaa tervise infoslisteem

3.4.1 Andmekoosseis tervise infoslisteemides

Vastavalt EL andmekaitse maarusele kuuluvad terviseandmete hulka koik isiku ,tervislikku seisundit

kasitlevad andmed” ja andmed, mis voimaldavad isiku tuvastamist.

Kolm uuritavatest liikmesriikidest on otsustanud, et tervise infoslsteemis toodeldakse lisaks isiku
tuvastamist voimaldavatele ja isiku terviseandmetele veel muid andmeid. Andmete, mida need riigid
on otsustanud koguda, koosseisud on riigiti erinevad. Eestis on sellisteks andmeteks naiteks andmed

haridusasutuse ja tdokoha kohta; Eestis on toodeldavate andmete koosseis kehtestatud digusaktiga™'.

Tabel 6. Andmekoosseis tervise infosusteemis'#?

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaa
Terviseandme siisteem sisaldab v v v
tervisega mitteseotud andmeid

Rootsis on reguleeritud talletamisele kuuluvate andmete koosseis. ' Talletama peab néiteks diagnoosi

ja ravimeetodi valiku pdhjendused. Lubatud on talletada ka muid isikuandmeid, kuid seda vaid siis, kui
taiendavad andmed on vajalikud tervishoiuteenuse osutamiseks voi andmete olemasolu lihtsustab

tervishoiuteenuse osutamist.'*

Poolas on kehtestatud talletamisele kuuluvate andmete minimaalne koosseis.® Riiklikku tervise
infoslisteemi talletatakse andmed tervishoiuteenuse pakkujate kohta, kelle juures hoitakse patsiendi

terviseandmed. Selliselt kujuneb nii-Oelda viidaregister patsiendi terviseandmete asukohtade kohta.
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Poolas toodeldakse statistilisel eesmargil ka patsiendi Uldiseloomustavaid andmeid, naiteks haridus ja

perekonnaseis.

Ulejaanud kolmes valitud liikmesriigis (Uhendkuningriik, Soome ja Saksamaa) toddeldakse ainult isiku
terviseandmed ja isikut tuvastavat tunnust. Inglismaal talletavad tervishoiuteenuse pakkujad, selleks et

tuvastada isik, lisaks unikaalsele numbrile ka rahvuse ja elukoha.#®

Inglismaa SCR, mida kasutatakse Uksnes erakorralise meditsiiniteenuse osutamisel, sisaldab Uksnes

aegkriitilisi terviseandmeid 7.

Soome tervise infoststeemis on piiritletud andmetootius Uksnes terviseandmetega, ststeem sisaldab
patsientide terviselugusid.’® Soome tervise infoslisteemi arendatakse, tdiendada plaanitakse ka
andmekoosseisu ja nodudeid andmetoodtlusele.’™® Soomes on tervise infoslisteemi arenduste

I6ppeesmargiks seatud koikide patsientide haiguslugude talletamine riiklikus slsteemis. .%°

Saksamaal salvestatakse elektroonilisele tervisekaardile ainult administratiivsed ja aegkriitilised
andmed. Patsiendi elektroonilisse terviselukku saab, lisaks arsti poolt tehtud kannetele, teha markmeid
ja lisada andmeid ka patsient ise.’® Seadusega on piiritletud, et arsti kannab sisse (iksnes patsiendi

raviga seotud andmeid, naiteks diagnoosid ja kasutatud vaktsiinid. 52153

3.4.2 Patsiendi nousolek elektrooniliste terviseandmete tootlemiseks

Patsiendi ravi jarjepidevuse tagamiseks on oluline et iga patsienti raviv arst saaks vajadusel tutvuda
patsiendi varasema asjakohase terviselooga. Séltumata selles, kas erinevate arstide (tervishoiuteenuse
osutajate) juures kaiakse Uhe riigi siseselt vdi liigutakse Ule riigipiiride EL-i sees voi isegi kolmandatesse

riikidesse.

Selleks on kaks aluseeldust.
= Esiteks peavad andmed tekkima: tuleb luua (elektrooniline) terviselugu.
= Teiseks, andmed peavad lilkkuma erinevate tervishoiuteenuse osutajate vahel.

Riigisisene andmetodtlus on reguleeritud siseriikliku digusega, andmete talletamiseks ja liikumiseks on
loodud voi loomisel ka keskselt korraldatud tervise infosUsteemid. Siseriiklik digus peab olema
kooskolas EL-i igusega, kuna nii patsiendidigused kui andmekaitse on EL-i digusruumis kaesoleval ajal
reguleeritud direktiividega. Liikmesriikidel on nende harmoneerimisel teatav diskretsioon ja selle
tulemusel on liikmesriikides monevorra erinevad reeglid, mida kasitleme kaesolevas peatlkis. Kill aga

peab liikmesriikides olema tagatud nn direktiividega noutav miinimum.

Ravi jarjepidevuse tagamise ja andmete edastamise vaheline seos on valja toodud ka patsiendidiguste

direktiivis: , Piiritileste tervishoiuteenuste osutamise jarjepidevuse tagamine soéltub patsiendi
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terviseseisundit késitlevate isikuandmete edastamisest. Kénealuseid isikuandmeid peaks saama

edastada (hest liikmesriigist teise, kuid samal ajal peaksid kaitstud olema tksikisikute pohidigused.”

Kolmes vaadeldud riikidest on kehtestatud kohustus kulsida patsiendilt ndusolek elektrooniliste
terviseandmete loomiseks (vt tabel 7). Nendes riikides on patsientidele antud voimalus taielikult keelata
enda terviseandmete kogumine riiklikku infostisteemi. Patsient saab nii-oelda takistada enda terviseloo
loomist tervise infoslsteemi. Teistes riikides ei ole patsiendi ndusolek tema terviseloo loomiseks

vajalik. Loodud terviseloo edasine to6tlemine voib omakorda vajada ndusolekut.

Tabel 7. Patsiendi néusoleku vajalikkus riiklikus e-tervise siisteemis’®*

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaa

Patsiendi ndusolek on vajalik v v v
elektrooniliste terviseandmete

loomiseks

Patsiendi ndusolek on vajalik loodud v v v v
elektrooniliste terviseandmete

edasiseks tootlemiseks

Riigid, mis nbuavad patsiendi ndusolekut, saab jagada kahte gruppi: opt-in ja opt-out. Opt-in tahendab,
et patsiendilt tuleb kUsida andmete tootlemiseks néusolekut enne andmete tootlemise alustamist, st
enne terviseloo sutsteemi loomist. Vaadeldud riikidest kuulub opt-in gruppi Saksamaa. Saksamaa
elektroonilisele tervisekaardile on algselt kantud ainult administratiivsed andmed, terviseandmete

kaardile talletamiseks on vajalik patsiendi ndusolek.

Opt-out susteemis, mis on kasutusel Rootsis ja Inglismaal, on patsiendi nousolek terviseandmete
tootlemiseks eeldatud. Samas, patsientidel, kes ei soovi oma andmete tddtlemist on voimalik keelduda

(véljendada oma mittendustumist) terviseandmete elektroonilisest toétlemisest.

Inglismaal kehtivate reeglite kohaselt luuakse koigile, kes on vanemad kui 16 aastat, SCR (aegkriitilisi
andmeid sisaldav tervisekaart). Patsiendile saadetakse SCR-ist loobumiseks vorm, mille ta soovi korral
taidab. SCR-ist loobumise vorm tuleb patsiendil toimetada enda perearstile. Juhul, kui isik ettenahtud
aja jooksul SCR-i loomisest ei loobu (ei avalda oma vastuseisu terviseandmete tootlemisele), luuakse
talle SCR. Sarnaselt Inglismaale ei pea ka Rootsis patsient midagi tegema selleks, et NPO
terviseandmeid todtlema asuks. Kui patsient ei soovi, et tema andmeid NPO-s té6deldakse, tuleb tal

edastada vastavasisuline vormikohane taotlus tervishoiutootajale.®®

Tabelis 7 toodu vajab Eesti kontekstis eraldi selgitamist. Eestis on tervishoiuteenuse osutaja
kohustatud dokumenteerima patsiendile osutatud ravi, samuti on kohustuslik dokumenteeritu osaline
edastamine TIS-i. Seega, patsient ei saa takistada tema terviseandmete teket. Samas, patsiendi
ravimine toimub nousoleku alusel, millega on eelduslikult kaetud ka koéik ravi kaigus tehtavad
meditsiinilised toimingud, aga ka pdhjendatud ulatuses andmevahetus (andmete edastamine)

teenuseosutajate vahel. Kuna patsientidele on antud digus oma terviseandmeid peita, siis sisuliselt on
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patsiendile tagatud vdimalus, et ilma tema eelneva sdnaselgelt valjendatud nousolekuta ei ole voimalik

andmeid teenuseosutajalt teenuseosutajale edastada.®

Rootsis on ndusolek néutud nii andmete lisamiseks NPO-sse kui tervishoiuteenuse pakkuijale ligipdasu
voimaldamiseks (igakordne ndusolek) isiku terviseandmetele. Sarnaselt Eestile on patsientidel digus

keelata tervishoiuteenuse pakkuja ligipaas osaline ligipads andmetele ™’

Inglismaal on isikuandmete edastamine korraldatud Caldicotti pohimotete'® jargi. Selle pohimotte
kohaselt voib patsiendi nousolekut eeldada ainult patsiendi vahetu ravimisega seotud andmete
tootlemise osas. Erakorralises meditsiinis voib SCR-i (aegkriitiliste andmete kogum) andmeid kasutada
ilma eraldi nodusolekut kusimata, samas on soénaselge nousolek vajalik, kui ligipaasu soovib

tervishoiutdotaja valjaspool erakorralise meditsiini osutamist.'®9 160

Soomes on nodusolek andmete edastamiseks vajalik. Nousoleku saab registreerida, kas
tervishoiuteenuse pakkuja juures voi Omakanta lehel.'®' Kui ndusolek on antud, kehtib see koikide isiku
terviseandmete kohta riiklikus slUsteemis. Patsiendil on vodimalik oma nodusolekut piirata teatud

andmete edastamiseks. '6?

Saksamaal alles ehitatakse turvalist kanalit, mille kaudu oleks voimalik edastada andmeid
tervishoiuteenuse pakkujate vahel. Hetkel edastab vaid 4% arstidest terviseandmeid.'®® Terviseandme
kaardiga luuakse vdimalus kasutada aegkriitilisi andmeid, aga ainult juhul, kui patsient on oma

néusoleku andnud. 64

Poolas ei ole terviseandmete todtlemiseks, s.h. edastamiseks vaja patsiendi ndusolekut. Poola
infoslisteemis kogutakse eraldi andmeid ka statistika ja kulude arvestamiseks. Patsiendil on voimalik

keelata ligipdasu nende andmete juurde.®®

Nagu eeltoodust selgub on liikmesriikide sisesed e-tervise slsteemid Ules ehitatud erinevalt. On
slUsteeme, kus nodusolekut eeldatakse, on slsteeme, kus nodusolekut kuUsitakse sdnaselgelt (kas
igakordselt voi Uldiselt). Selleks, et patsiendi terviseandmed vajadusel liiguksid Ule EL-i likmesriikide

piiride nii EL-i sees kui kolmandatesse riikidesse peab eraldi pingutama.

Andmekaitsemaarus

Artikkel 44

Toodeldavate voi pérast kolmandale riigile voi rahvusvahelisele organisatsioonile
edastamist tootlemiseks ette néhtud isikuandmete edastamine toimub ainult juhul, kui
vastutav tootleja ja volitatud tootleja on taitnud kooskélas kaesoleva mdéaruse teiste
sdtetega kdesolevas peatlikis satestatud tingimused, sealhulgas juhul, kui kolmas riik voi
rahvusvaheline organisatsioon saadab isikuandmed edasi muule kolmandale riigile voi
rahvusvahelisele organisatsioonile. Kéiki kdesoleva peatiki satteid kohaldatakse selleks,
et tagada, et kdesoleva maéarusega tagatud fiusiliste isikute kaitse taset ei kahjustata.

Andmekaitsemaaruses on satestatud, et andmeid tohib edastada piirlleselt kolmandatesse riikidesse

ainult juhul kui vastavas riigis on tagatud piisava tasemega andmekaitse. Samas on satestatud, et EL-i
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likmesriikide vahel ei voi liikmesriigid andmete liikumist takistada (geograafilised piirangud EL-i sees),
kuna tagatud on samavaarne andmekaitsetase. Sama regulatsioon on ka EL andmekaitse direktiivis (art
25)166.

Intervjuudest nahtus, et patsiendi terviseloo piirillest elektroonilist liikkumist ei peeta esimese
suurusjargu prioriteediks. Olulisemaks peetakse keskendumist riigisisese andmete ladusa liikkumise
(jagamise) toimima saamist, rohutati, et riigisisese stisteemi toimimine on aluseelduseks voimaliku EL-
i slsteemi jaoks. Samas, modnes riigis on piirillene andmete liikumine prioriteediks voi vahemalt
peetakse seda vdimalust arenduste tegemisel silmas. Naiteks Rootsis on slUsteemid, edendamaks
piirililest koostalitusvoimet, Ules ehitatud Euroopa Liidu ja rahvusvaheliste standardite kohaselt. 167
Uhendkuningriik on jallegi naide olukorrast, kus riigisiseselt on suured raskused andmete jagamisel
erinevate tervishoiuteenuse osutajate vahel. Inglismaal naiteks on ligipads SCR-le tagatud
kiipkaartidega, mida saavad ainult NHS-i (Inglismaa) téotajad. Uhendkuningriigis on sisuliselt neli

sUsteemi, mis ei suuda omavahel suhelda.'®®

3.5 Ligipaas tervise infoslisteemile

Elektroonilised terviseandmed aitavad kaasa patsiendikeskse tervishoiu loomiseks. Infoststeemid
(patsiendiportaalid) lihtsustavad inimeste ligipadsu enda terviseandmetele. Uhe intervjueeritava sénul
on inimesele enda terviseseisundi (terviseandmetega) tutvumise vdimaluse loomine olulise
isikuvabaduse tagamine. Koigis vaatluse all olnud liikkmesriikides on patsiendile juba mingil maaral
voimaldatud voi plaanis voimaldada elektrooniline ligipdas oma terviseandmetele. Ligipaas
elektroonilistele terviseandmetele (online) on tagatud kas keskse slUsteemi voi tervishoiuteenuse

osutaja kaudu (vt tabel 8).

Esimesse gruppi kuuluvad Eesti ja Soome. Molemas riigis on tervishoiuteenuse pakkujatel kohustus
sisestada isiku terviseandmed riiklikku slUsteemi. Eestis on ligipdas tagatud TIS-i patsiendiportaali
kaudu, kus inimesel on vodimalik naha nii enda epikriise kui ka maéaratud ravimeid.’® Soome
terviseandmete infoslsteemis Kanta on samuti loodud patsiendile interneti kaudu vdimalus ligipaas
oma andmetele.'’® Kanta projekt on arendusfaasis, seega ei ole patsiendil veel voimalik paaseda ligi
koigile oma andmetele, patsiendi voimalusi samm-sammult laiendatakse.’" Rootsis on maakonnad
Uhiselt otsustanud, et aastaks 2020 peab patsientidel olema interneti kaudu ligipaas oma
terviseandmetele.’”? Tanaseks on juba 17 maakonda Rootsis loonud patsienditele ligipddsuvdimaluse.
Ligipaas on loodud riikliku platvormi (portaali) kaudu. Samas portaalis on voimalik paaseda ligi ka teistele

tervishoiuga seotud teenustele, naiteks on voimalik registreeruda arsti vastuvotule.'”?
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Tabel 8. Patsiendile on vdimaldatud ligipaas enda terviseandmetele elektrooniliselt

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaa

Elektrooniline ligipaas on v
voimaldatud labi riigiilese

siisteemi

Elektrooniline ligipaas on /2018 v

v v 2019 v

voimaldatud tervisehoiuteenuse
osutaja kaudu

Teise gruppi saab liigitada ulejaanud vaadeldud liikkmesriigid. Neis on patsientide ligipaas voimaldatud
tervishoiuteenuse pakkujate poolt.'7* See tdhendab, et nendes riikides piirdub patsiendi ligipdés ainult
Uhe tervishoiuteenuse pakkuja juures hoitavate andmetega. Kui patsient on kuilastanud mitut
tervishoiuteenuse osutajat ja soovib kdigi nende juures hoitavate andmetega tutvuda, tuleb tal iga

teenuseosutajaga eraldi kontakteeruda.

Inglismaal vastutab iga tervishoiuteenuse osutaja ise enda infoslsteemi eest, mistottu on susteem
killustunud. Patsient saab ligipddsudigused enda terviseandmetele (Ule interneti) oma perearstilt.’”® 178
Perearst annab patsiendile stisteemi NHS Digital (endine nimi HSCIC) kasutajadigused, mida kasutades
peaks saama tutvuda oma terviseandmetega. Juba aastal 2015. pidi 97% Inglismaa elanikest paasema
ligi enda perearsti poolt sisestatud terviseandmetele, samas intervjuudest patsientidega nahtus, et

nemad ei ole sellisest voimalusest teadlikud ega olnud vdimalust kasutanud.'”’

Poolas luuakse patsientide ligipaas patsientide terviseandmetele (Ule interneti) riigi ja tervishoiuteenuse
osutajate koostdds. Kuna keskselt (SIM) luuakse Uksnes viidakogu sellest, milliste tervishoiuteenuse
osutajate juures patsiendi terviseandmeid hoitakse, on patsientide ligipdasu loomise eest vastutavad
valdavalt tervishoiuteenuse pakkujad. Palju terviseteenuse pakkujaid ei ole veel asjakohaseid
infoslUsteeme kasutusele votnud, mistottu on kahtlusi kas slUsteem tahtaegselt so aastaks 2018

rakendub.'”®

Saksamaal ei ole hetkel patsiendile antud ligipaasu (Ule interneti) enda elektroonilistele
terviseandmetele. Ligipaasuvoimalus luuakse 2019. aastal kui avatakse riiklik portaal. Saksamaa osas
on oluline tapsustada, et andmeid hoitakse ka tulevikus detsentraliseeritult tervishoiuteenuse osutaja

andmebaasides/infoslsteemides.'”®

3.5.1 Piirangud patsiendi ligipaasule patsiendi terviseandmetele
Kuigi koikides liikmesriikides on patsienditele juba tagatud voi saab olema tagatud elektrooniline ligipaas
oma terviseandmetele, on ainult kahes riigis taielik ligipaas lubatud. Teistes riikides on digusaktidega
ette nahtud piirangud voi erandid, mis takistavad voi keelavad patsiendil koigile oma terviseandmetele

interneti kaudu ligipaasu.
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Tabel 9. Ligipaasupiirangud oma terviseandmetele

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaa

Kehtestatud on v
ligipaasupiirangud

v v v

Eestis, Inglismaal'® ja Soomes™' on ligipaas piiratud juhul, kui andmed voivad tosiselt kahjustada isiku
seisundit voi mojutada ravi.'® Eestis ei ole ligipaas keelatud, vaid on maaratud 6 kuune ajapiirang, mille
jooksul andmetega tutvutakse koos tervishoiuteenuse osutajaga (arstiga).'®® Rootsis kehtestavad
ligipdasupiiranguid terviseandmetele maakonnad. Seetdttu voivad piirangud erineda maakondade

kaupa.'8

3.5.2 Patsiendi tuvastamine tervise infosiisteemis

EL andmekaitse maaruse kohaselt peab olema isikul number, tahis voi eritunnus, mis voimaldaks isiku

kordumatu tuvastuse, ning see peab olema lisatud terviseandmetele.

Eestis tuvastatakse isik ID-kaardiga voi mobiil-IDga. '®® Rootsis'® tuvastatakse isik elektroonilise ID voi
isikukoodi abil. Sel viisil on vdimaldatud ka patsiendi ligipaas tervise infoslsteemile. Soomes
kasutatakse samuti ID-kaarti, siiski markimisvaarselt enam on levinud sisenemine internetipanga

kaudu, internetipanka kasutab suurem osa taiskasvanutest.'®’

Poolas tuvastatakse isik PESEL numbriga (ehk isikukoodiga'®) abil. Poolas annab patsiendile
juurdepaasu tervisehoiuteenuse osutaja. Tervisehoiuteenuse osutajatel (naiteks haiglatel) on voimalus
ise valida neile sobiv infoslsteem, seetdttu véivad olla ka erinevused tehnilistes lahendustes. '8°
Saksamaal kasutatakse isiku tuvastamiseks elektroonilist ravikindlustuskaarti, mille abil vorreldakse
administratiivseid isikuandmeid ravikindlustuse andmetega.' Kuigi inimestel on ravikindlustuse
number, ei peeta seda piisavalt turvaliseks ning kontrollitakse koiki administratiivseid andmeid.91192
Inglismaal toimub patsiendi tuvastamine samuti vaid tervishoius kasutamiseks méeldud numbri (NHS

number) abil. "3

3.5.3 Arsti tuvastamine tervise infostlisteemis
Inglismaal, Rootsis ja Saksamaal kasutatakse arsti tuvastamiseks tervisehoiuspetsiifilist kiipkaardi
rakendust. Kiipkaardiga on vdimalik identifitseerida nii tervishoiuteenuse to0taja kui tema ametikoht,
seelabi saab tagada, et vaid kindlatel ametikohtadel olevatel inimestel on ligipaas terviseandmetele ',

Inglismaal paaseb tervishoiutdotaja SCR-le ligi Uksnes kiipkaarti kasutades. %

kb °



Saksamaal vajab arst andmetele ligipaasuks lisaks enda kiipkaardile ka patsiendi kaarti ja patsiendi poolt
sisestatud PIN-koodi, ilma patsiendi PIN-koodita paaseb patsiendi terviseandmetele ligi ainult

erakorralise teenuse osutamiseks. 9 197

Poolas on arstidele, meditsiiniddedele ja laborispetsialistidele maaratud unikaalne ID-number, mida
kasutatakse meditsiinitootaja isiku tuvastamiseks infoststeemis. Unikaalsed ID-numbrid on méaaratud
ka tervishoiuasutustele, nendele tugineb keskne infoststeem (SIM)."®® Unikaalse ID-numbriga
tuvastatakse meditsiinitootaja ja tervishoiuasutus tervise infoslsteemis. Poolas alles arendatakse e-
tervise slUsteemi, seega on Poolas olemas protsessi kirjeldus kuidas e-tervise sUsteem toimima peaks

hakkama, aga tehnilist lahendust veel ei ole.

3.6 Kustutamise, ligipaasu piiramise ja muutmise oigus

Andmekaitsemaarus

Artikkel 5

1. Isikuandmete tootlemisel tagatakse, et

d) isikuandmed on Oiged ja vajaduse korral ajakohastatud ning et voetakse kbik
moistlikud meetmed, et tootlemise eesmargi seisukohast ebadiged isikuandmed
kustutaks voi parandataks viivitamata (, 6igsus”);

Arikkkel 16

Andmesubjektil on o6igus ndéuda, et vastutav tootleja parandaks pohjendamatu
viivituseta teda puudutavad ebadiged isikuandmed. Vottes arvesse andmete
tootlemise eesmarke, on andmesubjektil 6igus néuda mittetéielike isikuandmete
tdiendamist, sealhulgas taiendava éiendi esitamise teel.

Andmekaitsemaaruse kohaselt tuleb andmete tootlemisel tagada, et andmed on diged ja ajakohased,
ebatapseid (valesid) andmeid vdib parandada voi kustutada. Andmekaitsemaarus annab isikule diguse
nouda andmete korrektset tootlemist. Sama regulatsioon on ka andmekaitsedirektiivis (art 6).7%°
Intervjuudes tuli valja, et andmete tootlemisel patsiendi diguste osas on arvamused vastakad, samuti
on erinevad kogemused praktilisest elust oma Oiguste realiseerimisel. Osa patsiente
organisatsioonidest on arvamusel, et patsientidele peaks andma odiguse andmeid lisada, muuta,
téiendada, seda naiteks ravimite korvaltoime osas, sest just patsient ise, elades haigusega, oskab
parimal moel hinnata ja kommenteerida haigusega kaasnevat. Teisalt toodi valja, et patsiendi poolt
andmete t66tlemine muudab terviseandmed nii-6elda vaartusetuks. Arst on spetsialist, kes peab votma
vastutuse enda pandud diagnoosi eest, seega andmed, millele ta diagnoosi pannes tugineb , peavad
olema adekvaatsed. Slsteemi Ulesehitus peab tagama, et andmed on kbiksed ning talletatud on logi,

kes, millal ja mida on andmetega teinud.
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Tabel 10. Patsiendi 6igused andmete t66tlemisel2%0

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaal

Oigus kustutada tervishoiutdétaja poolt

. : v/ 201
sisestatud andmeid
Oigus piirata ligipdasu tervishoiutddtaja
i v v
poolt sisestatud andmetele
Enda poolt sisestatud andmete v

to6tlemise ja kustutamise digus

Saksamaal on isikuandmete turvalisus ja patsiendikeskne susteem aarmiselt olulised. Ajalooliselt ei ole
sakslastel suurt usku ega usaldust valitsusse; seda eriti delikaatsete isikuandmete to0tlemise osas.
Seetdttu on sakslastel suur kontroll enda elektrooniliste terviseandmete Ule. Neil on ainukesena
voimalik kustutada enda terviseandmeid riiklikust stisteemist péarast selle loomist.??? Terviseandmete
peitmise (kinni panemise, varjamise) digust otseselt ei ole, samas kuna patsiendi ndusolek on vajalik
andmete sisestamiseks ja ka andmetele ligipaasuks, siis on privaatsuse kaitse tagatud ka ilma selle

diguseta.

Inglismaal ei ole patsiendil 6igust oma andmete kustutamiseks. Andmete kustutamise kohane kaasus
on vaieldud kohtus. Kohtuasi seisnes selles, et patsient soovis saata terviseandmeid teise riiki, aga
terviseloos oli ebameeldiv episood, mille ta soovis eelnevalt terviseloost eemaldada. Patsient avaldas
soovi ebameeldivate andmete kustutamiseks, nii teise riiki saadetavast terviseloost kui ka arsti
ststeemist. Kohus otsustas, et patsiendil on oigus valida, milliseid andmeid edastatakse, seega
patsient sai edastamiseks terviseandmed, millest vaidlusalune episood oli eemaldatud. Patsient sai
seega voimaluse oma terviseloo osaliseks varjamiseks teiste tervishoiuteenuse osutajate eest. Samas
otsustas kohus, et tervishoiuteenuse pakkuja kaes olevate andmete kustutamist ei ole patsiendil digus

nbéuda.?®

Eestis?%, Rootsis?® ja Soomes on erinevatel viisidel voimalik nii-6elda peita taielikult voi blokeerida
tervishoiuteenuse pakkuja ligipaasu teatud andmetele. Patsient saab anda ndusoleku (lubada) ligipaasu
ainult osale andmetest, peites teised andmed tervishoiutdotaja eest.?% Siiski, slisteemides on sellisel

juhul marge, et on piiratud ligipdasuga andmeid.

3.7 Terviseandmete saamine elektroonilises vormingus

Patsiendi 6igus saada enda kohta kaivad terviseandmed tervishoiuteenuse osutaja kaest tuleneb digus
normidest. Intervjuude ning dokumendianalidsi kaigus selgus, et, patsiendid saavad kull oma
terviseandmed katte, kuid vahel teatavate raskustega. Eraldi kUsimus on andmete vorming. Enamik
andmeid saadakse tervishoiuteenuse osutajalt pabervormis. Samas on levinud praktika ka CD-plaatide,

malupulkade voi e-kirjaga terviseandmete edastamiseks. Enamasti ei saada andmeid vormis, mis
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voimaldaks neid masintdddelda. Soomes ja Poolas on satestatud oigus riiklikult loodud tervise
infoslisteemidest andmete saamiseks elektroonilisel kujul; Rootsis, Eestis, Saksamaal ja Inglismaal

vastavat digusregulatsiooni ei ole.

Tabel 11. Seadusega on satestatud terviseandmete elektroonilises vormingus kétte saamise digus?®’

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaal

Elektrooniliste andmete koopia katte
saamise vdimalus on seadusest tulenev v v

kohustus

. Alates 2018. aastast on Poola patsientidel voimalus oma elektroonilisi terviseandmeid riiklikult loodud
slisteemist vélja saata, kusjuures on kehtestatud reeglid andmete vormingule.?®® Poolas véimaldab
patsiendi juurdepaasu oma terviseandmetele haigla ning paljudes haiglates ei ole veel antud
elektroonilist ligipaasu. Sarnaselt on Saksamaal e-tervise slUsteem veel arendamise jargus ning
patsiendi ligipdas on plaanitud 2019 aastast. Soomes on patsientidele antud seaduse alusel digus
printida vélja neid andmed, millele on patsiendil ligipaas.?® Soome toimist katsetasime testisiku abil ja
leidsime, et Soomes ei ole voimalik haiguslugu nii-6elda alla laadida ega ole vdimalust printimiseks.?'°
Inglismaal on patsiendile ligipads e-tervise slUsteemile vodimaldatud labi perearsti. Kasutatavad
sUsteemid on erinevad kuna perearsti keskustel on voimaldatud ise valida infotehnoloogiline slisteem.
Rootsi susteemi toimimist katsetasime testisiku abil ja leidsime, et Rootsis on voimalik printida
markmeid ning visiidi pohjuseid, kuid haiguslugu ennast ei ole voimalik printida. Samas, kuna
maakondadel on 0Oigus otsustada patsiendi juurdepaasu oiguste ulatuse Ule, vdivad need regiooniti

erineda.

Vajab réhutamist, et kuigi normidega ei ole loodud kohustust terviseandmete katte saamiseks
elektroonilises vormingus , ei tahenda, et neid katte ei saa. Naiteks, Eestis ei ole normiga kehtestatud
kohustust, et patsiendiportaalist peaks olema vdéimalik teha elektroonilist valjatrikki, samas selline
vOimalus on portaalis olemas. Oluline on siinkohal, et kuniks ei ole Uheselt kehtestatud, mis vormingus
elektrooniliselt andmeid valjastatakse, ei saa olla kindel, et patsientidel tekib voimalus oma andmete
saamiseks masintootlust voimaldaval kujul. Samas, masintoodeldav kuju voib olla oluline, et patsient
saaks oma terviseandmeid kasutada muude teenuste kui kitsalt tervishoiuteenuse osutamise kaigus.
Naiteks, patsiendil voib olla soov oma terviseseisundit jalgida api abil, app enamasti ei ole voimeline

lahti motestama ja too0tlema elektroonilisel valjatrukil (pdf vormingus) olevaid andmeid.

3.8 Standardid ja koostalitusvoime

Tervise infosUsteemides kasutusel olevad standardid on oluline komponent erinevate sUsteemide
koostalitusvoimetele. Mitu intervjueeritavat toi valja, et EL-is peaks olema Uks keskne pusiv struktuur,

kes vastutaks standardiseerimise-kodeerimise eest tervishoius, st tagaks, et igal ajahetkel on olemas
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Uheselt mdistetav ja kasutatav standard meditsiinis toimuvale suhtlusele. Intervjuude kaigus selgus, et
selline asutus vodib olla on EL-is juba olemas: EL-i standardite keskus. Lisaks on EL poolt loodud
koostalitusvoime raamistik (e-Health European Interoperability Framework), mis sisaldab soovitusi
likmeriikidele standardite valimisel?"" Intervjuudest ja dokumendianallisist?'? selgus, et EL soovitusi
standardite osas voetakse arvesse kuid ei rakendada taielikult (arvestatakse ka standartidega, mis on

juba riigis kasutusel).

Lisaks sellele on EL-is erinevaid projekte, mis loovad raamistiku, selleks, et edendada koostalitusvoimet
EL liikmesriikide vahel, nii tehnoloogilises kui ka keelelises votmes. Sinna alla kuulub ka elektrooniliste
terviseandmete turvaline liikumine.2'®* Uhe naitena véib tuua Antilope, mis mitte ainult ei soovita IT
standardeid vaid ka raamistiku nende rakendamiseks ja testimiseks.?™ Lisaks on projekte, mis toetavad
EL Ulest semantilisi standardite loomist. Assess CT panustab standardite loomisele kaardistades
rahvusvahelist terminoloogiat SNOMED CT ja luues raamistiku, mis aitaks selle rakendamise

tervisehoiuslUsteemi.?'®

Tabelis 12 on naidatud riigid, kes on maaranud tervise infoslisteemide koostalitusvdime. Lisaks on

tabelis toodud erinevad meditsiinilised standardid, mida kasutatakse erinevates riikides.

Poolas on seadusega kindlaks maaratud IT standardid andmete edastamiseks, samuti saadetava faili
formaat. Valitud formaat XML/XSL, mis oluliselt lihtsustab informatsiooni kdttesaadavust patsiendile.?'®

Samuti on reguleeritud diagnooside kodeerimine, milleks kasutatakse slisteemi ICD-102%17.218

Tabel 12 Koostalitusvoime reeglistikud?'® 220

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaal

Koostalitusvoime on
maéératud seadusega??'
Ravimid Keskne ATC SNOMED-CT

ravimite ravimite
sonastik

olevad Ulesvotted  DICOM  DICOM DICOM DICOM
standardid ja riiklik

222

Fuusilised Riiklik Finloic
omadused

Soomes on avaliku tervishoiuteenuse pakkujatele liitumine Uleriigilise slUsteemiga tehtud

kohustuslikuks, mis eeldab slUsteemide Uhildumist ehk tervishoiuteenuse osutajate ja tervishoius
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kasutatavate slsteemide koostalitusvoime on osaliselt tagatud??®. Eestis on slsteemid sisuliselt

sunnitud Ghilduma, kuna reeglistik, mis kohaldub TIS-i edastatavatele andmetele on keskselt loodud.??*

Rootsis on véimalik andmeid edastada NPO kaudu; on mé&aratud?®, et patsiendi terviseandmete
talletamisel tuleb jalgida keskseid standardeid ja koode. Rootsis kasutatakse terviseameti??® poolt
arendatud riiklikke standardeid, kehtestatud on tervise riiklik interdistsiplinaarne terminoloogia??’.

Rootsi tugineb Euroopa ja rahvusvahelistele reeglitele (nditeks SNOMED CT).2%8

Saksamaal ei ole kehtivat standardite reeglistikku.??® Véimaldamaks nii riigisisest kui ka EL-i Ulest
likumist, to0tab organisatsioon Gematik valja koostalitusvoime registri, mis kaardistab ja koondab
kasutuses olevad standardid ning nende vahelised seosed. Register saab olema Saksamaa sUsteemi
toimimise aluseks. Kasutatavate standardite valimisel lahtutakse eelkdige Saksamaa tervishoiuteenuse
osutajate huvidest. Samas, kuna eesmargiks on, et tdotaks Euroopa ulene koostoimevdimeline

slisteem, kaasavad sakslased t66gruppidesse rahvusvahelisi eksperte.?3°

Inglismaal ei ole seadust, mis paneks paika standardid elektrooniliste andmete todtlemisele ja andmeid
tootlevatele susteemidele. Kull aga on loodud soovituslik kasiraamat (/nteroperability Handbook), mis
peaks aitama kaasa tervikliku sisteemi loomisele Inglismaal. Dokument soovitab kasutada konkreetset
tehnoloogilist lahendust (Open Application Program Interfaces), samuti meditsiiniliste diagnooside
koode (SNOMED CT). Uhendkuningriigi nii-delda siseste riikide tervise infosiisteemid on loodud
erinevalt, mis raskendab andmete liikumist Uhendkuningriigi piires. Inglismaa ja Wales peavad
labiradkimisi oma sUsteemide koostoovoimelisuse loomiseks, see aitaks kaasa patsientide vabale

likumisele Inglismaa ja Walesi vahel. 2!

3.9 Terviseandmete teisene kasutus

Terviseandmete teisene andmetdotlus on igasugune terviseandmete to6tlemine valjaspool patsiendi
ravi.?® Terviseandmeid voidakse teisesel eesmargil kasutada naiteks statistika ja teaduse eesmarkidel,
samuti administratiivsetel eesmarkidel. Kuna loodud tervise infoslisteemide abil koondub kokku suur
hulk andmeid, mida omakorda on lihtsam t66delda??, lisandub huvilisi, kellel on soov terviseandmete
teiseseks kasutamiseks. Teisene kasutamine voib toimuda nii likmesriigi sees kui Euroopa Liidu Uleselt

(teisese kasutamise naiteid vt lisa 4).

Nii EL-i kui liikmesriikide tasemel on teisesele andmekasutusele seatud ranged reeglid
(andmekaitsedirektiiv/andmekaitsemaarus). Oluline on rohutada, et UGldjuhul on inimene enda vaba
tahte alusel vaba kasutama iseenda kohta kaivaid andmeid Ukskoik millises kontekstis ja eesmargil.
Reeglid on vajalikud eelkdige andmetootluseks, mis ei toimu patsiendi selgelt valjendatud vaba tahte

alusel. Samuti on reeglid olulised tagamaks andmetootluse turvalisust.

Andmekaitse maaruse (art 9) kohaselt on keelatud tdddelda isikuandmeid, millest iimneb /../ geneetilisi

andmeid, flusilise isiku kordumatuks tuvastamiseks kasutatavaid biomeetrilisi andmeid,
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terviseandmeid voi andmeid flusilise isiku seksuaalelu ja seksuaalse sattumuse kohta; piirangut ei
kohaldada, kui olemas on andmesubjekti selgesonaline nodusolek. Andmekaitsedirektiivi (ka
andmekaitsemaaruse) alusel peab isikuandmete tootlemise eesmark olema kooskolas andmete algse
kogumise eesmargiga. Samas, taiendavat tOootlemist ajaloo, statistika vdi teadusega seotud
eesmarkidel ei peeta vastuolus olevaks tingimusel, et likmesriigid kannavad hoolt vajalike tagatiste
eest. Teisene terviseandmete t0otlus on tapsemalt reguleeritud liikmesriikide digusreeglitega (vt tabel
13).

Tabel 13. Oigusaktidega maaratletud teisene kasutus?

Eesti  Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaal

Epidemioloogia

Inglismaal on teisese andmekasutuse klsimuste lahendamiseks moodustatud eraldi organisatsioon

NHS Digital.?*®* NHS Digital-il on digus koguda andmeid esmatasandi tervishoiu teenuse pakkujatelt;
andmeid voib anda NHS (Inglismaa), riigiasutuste, Ulikoolide ja teiste uurimisasutuste kasutusse.
Terviseandmed sisestatakse Uhtsesse teisese andmetootiuse tarbeks loodud andmebaasi (Secondary
Uses Service, SUS)%® SUS-i kasutatakse tervisehoiuteenuse pakkujate t66 korraldamiseks?®’, sh
poliitika kujundamiseks, tervishoiu teenuste planeerimiseks ja kontrollimiseks. SUS-i peetakse eriti
oluliseks teenuste arendamise vaatest.?®® Naitena voib kasutada seksuaaltervise andmeid. Uks
probleeme seksuaaltervise ravimisel on teenuse edendamine. Kuna Inglismaal ei jagata seksuaaltervise
andmeid, on véga raske ka ravi kvaliteeti tosta.?®® NHS Digital vastutab, et andmeid antakse vaid
digusparaseks teiseseks to6tluseks ja té6tlemine omakorda toimuks digusparaselt.?* Uldjuhul ei ole
arihuvides teisene kasutus lubatud. Erandina on terviseandmete kasutus lubatud, kui see on avalikes
huvides. Avaliku huvi erandit on NHS Digital kasutanud naiteks siis, kui andis terviseandmete
todtlemise Oiguse Google’ tutarfirmale DeepMind. DeepMind tegeles tehisintellekti arendamisega.
Kuna andmeid kasutati NHS-i kasutuses oleva mobiilirakenduse arendamiseks, pidas NHS Digital
tootlust digusparaseks. Avalikkus ei pidanud seda avaliku huvi eesmargiga toimuvaks tootluseks ning

moistis t00tluse hukka.?*

Rootsis kasutatakse terviseandmeid teiseselt muuhulgas statistika, uurimistdode ja tervishoiu teenuste
arendamiseks.?*? Teaduslikud uurimist66d on lubatud, kuid vastama peab teatavatele tingimustele.
Uurimistdo eesmark peab olema avalik huvi. Avaliku huvi olemasolu kontrollitakse eriti rangelt siis, kui

160 viiakse labi ettevotte arihuvides.?*®* Rootsis on loodud ka eraldi riiklik kvaliteediregister, kuhu
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koondatakse informatsiooni ravijuhtumitest ja nende tulemustest.?** Registri eesmark on tervishoiu

teenuseid edendada ja muuta neid efektiivsemaks.

Poolas on organisatsioonid ja isikud, kellele on antud ligipaas terviseandmete kasutuseks teisestel
eesmarkidel, kindlaks ma&aratud (on olemas loetelu digustatud isikutest ja asutustest). Oigustatud
asutuste ja isikute hulka kuuluvad ka terviseminister, samuti ndustamis- ja auditi teenuseid labiviivad
isikud, aga vaid siis, kui terviseandmed on vajalikud nende tédulesannete taitmiseks. Terviseandmeid

vOib kasutada ka teaduslikukeks uurimistoddeks Ulikoolides ja uuringukeskustes. 24

Soomes voib terviseandmeid teisesel eesmargil tdddelda ajaloolise voi teadusliku uurimistoo
tegemiseks ja statistilistel eesmarkidel. ?*¢ Terviseandmete kasutamiseks uurimistdos, peab olema
uurimisplaan ja maaratud uurimise eest vastutav inimene voi inimeste grupp. Terviseandmeid voivad
toodelda ka Ravimiamet ja Terviseamet?’; neile on antud andmetdotluseks digus eesmargiga
edendada, planeerida ja teostada kontrolli tervishoiu toimimise Ule.?*® Soomes ei ole lubatud

terviseandmete teisene kasutus ettevotete poolt arihuvides.?*°

Repliigina teisese andmekasutuse kontekstis. Eestit on valja toodud kui riiki, kus inimesed on kdige
rohkem valmis lubama enda terviseandmete kasutamist teadusuuringute tarbeks, samas ka kui riiki,

kus inimesed ei ole valmis edastama oma andmeid ravimifirmadele.?%

Teiseseks andmetootluseks loa andmisel on oluline arvestada, et Uldjuhul ei anta Uhelegi teisesele
andmetootlejale patsiendi andmeid patsienti tuvastada voimaldaval kujul, see pohimote tuleneb EL-i
oigusest (nii andmekaitsedirektiivist kui andmekaitsemaarusest) ja on likmesriikidele rakendamiseks
kohustuslik. See on oluline eeldus, et patsiendi privaatsus oleks tagatud. On liikmesriike, kus lisaks
patsiendi anondumsuse tagamisele on teisese andmetddtluse eelduseks ka patsiendi ndusolek (vt
tabel 14). Samas nii andmekaitsedirektiiv kui andmekaitsemaarus véimaldavad edastada andmeid juhul,

kui see on vajalik seoses liikkmesriigi diguses satestatud kaaluka avaliku huviga.

Tabel 14. Teisese kasutuse piirangud?®'

Eesti Poola Rootsi Saksamaa Soome Inglismaa

Patsiendi ndusolek ei ole ndutud

VE s N/A v *

Andmete anonlimseks muutmine on v v N/A v v

noutud

*Kohalduvad tdiendavad tingimused

Inglismaa NHS Digital voib isiksustatud informatsioonile ligipaasu anda siis, kui seda kasutatakse tervise
voi tervishoiu teenuste edendamisel, samuti on vdimalik otsustamisel kasutada avaliku huvi klauslit.

Isikustud andmete td6tlus on lubatud ka siis, kui tegemist on hadaolukorraga. Naiteks voib isikustatud
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terviseandmeid kasutada isiku ravimisega mitte seotud eesmargil, kui soovitakse takistada

epideemiat. 252

Ule poole Inglismaa patsientidest on avaldanud arvamust, et isikustatud terviseandmeid ei tohiks

kunagi kasutada ilma isiku néusolekuta.?s®

Patsientidele on Inglismaal antud kaks voimalust oma terviseandmete kasutamise piiramiseks.
Esimene voimalus on keelata sonaselgelt isiksustatud andmete edastamine NHS Digital-le andmete
teiseseks kasutuseks.?®* Teine voimalus on sdnaselgelt keelata oma anonilimsete terviseandmete

kasutamine valjaspool NHS Digital-i.?®

Rootsis on patsiendi ndusolek teiseseks terviseandmete too6tluseks néutud. Noudest tehakse erandeid,
naiteks avaliku huvi kaitseks. Patsiendi ndusolekut ei ole vaja ka uurimistoo labiviimiseks, kui uurimistod
on heaks kiitnud eetikakomitee.?®® Rootsis ei ole selgelt satestatud, et kogu teisene andmetddtlus peab
olema anontlimne, samas on andmetoodtlus piiritletud andmete tootlemise eesmargiga ja eesmargist
tulenevalt ei ole teisene andmetdodtius isikustatud kujul Uldjuhul pohjendatud. Selgelt on satestatud
naiteks, et riigiametnike t00 ja anallUside tarbeks tohib kasutada ainult isikustamata andmeid. 257 258

Samas on valja toodud erand andmete masintodtlemiseks, kui see on seoses kaaluka avaliku huviga.

Poolas on seadusega valja toodud ametite loetelu, kellele on antud oOigus kasutada isikute
terviseandmeid ilma nende selgesonalise ndusolekuta.?® Kill aga on Poolas sétestatud, et teaduslikuks

uurimistdoks kasutatavad andmed peavad olema anontimsel kujul. 280

Soomes on terviseandmete teisene kasutus isiku ndusolekuta lubatud, kuid andmed peavad olema

anonllUmsed; kaaluka avaliku huvi korral on lubatud teisene andmekasutus isikustatud kujul 26",

Vaatamata sellele, et riigid, nagu eeltoodust nahtub, on teisesel eesmargil terviseandmete
kasutamisele seadnud reeglid, mis peaks tagama andmetooOtluse turvalisuse ja tagama isikute
privaatsuse, seondub terviseandmete kasutamisega muudel eesmarkidel kui vahetult
tervishoiuteenuse osutamiseks palju hirme?®?. Eelkdige kardetakse privaatsuse kadu. Saksamaal on
delikaatsete isikuandmete teisest kasutust nahtud kui midagi, mis voib isikut ilma tema teadmata
kahjustada,?%® terviseandmete tO0tlus on seega piiratud vaid tervishoiuteenuse osutamisega, kus

teenust osutavale isikule laieneb konfidentsiaalsuskohustus.?54

Patsientide arvamust nende kohta kaivate terviseandmete kasutamiseks muudel eesmarkidel on
korduvalt uuritud. Uhendkuningriigis korraldatud uuringute jérgi toetasid patsiendid suurel maaral
terviseandmete kasutamist teadusuuringuteks.?®® Kogu Euroopat holmavast uuringust (vt joonis 12) tuli
valja, et inimesed moistavad, et terviseandmete kasutamine tervisehoiu edendamiseks on kasulik.
Patsientidelt kusiti lisaks arvamust terviseandmete to66tlemise osas ravikvaliteedi parandamiseks, ravi

efektsemaks muutmiseks ning epideemiate ohjamiseks — Ule poole vastajatest leidis, et selline
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andmet0ootlus on kasulik. Samas, peaaegu pool vastajatest valjendas murelikkust, kui tervishoiuvalistele

isikutele  antakse ligipads  nende Krg privastsuse mure (%)

terviseandmetele.?%° [ o
- 20% - 403 X
Ule Euroopa on patsientide murelikkus B oo
privaatsuse osas riigiti kullalt erinev. -
B0% - B0%
Joonisel 12257 on riigiti vélja toodud, kui
' :I Ei kissitletud

suur osa inimesi hindab oma muret

privaatsuse osas korgeks voi vaga
korgeks. Nagu jooniselt 12 nahtub ei ole
Eesti, Soome ja Rootsi patsiendid

markimisvaarselt murelikud oma

privaatsuse osas. Murelikumad on Poola

(/

?‘

~ L]

murelikkust 40% - 60% vastanutest.?%® —

ja Saksamaa inimesed, kellest 20% -
40% arvas, et delikaatsete andmete
privaatsus  on  oluline  murekoht.

-

Uhendkuningriigis valjendavad

Joonis 12. Privaatsusmure ulatus?6®

On alust eeldada, et Uhendkuningriigi patsientide murelikkus on vahemalt osaliselt tingitud sellest, et
NHS ei ole talle usaldatud andmeid hoolsalt hoidnud (DeepMindi kaasus), vaid on neid jaganud viisil,
mida patsiendid pole heaks kiitnud. Eesti, Soome ja Rootsi patsiendid on saanud aastaid nautida tervise
infosUsteemide kasusid, kusjuures riik on talle usaldatud terviseandmeid hoolsalt kaitsnud ning ei ole
neid jaganud viisil, mida patsiendid digeks ei pea. Seega, patsientide suurem voi vaiksem murelikkus

pohineb eelduslikult stisteemi senisel kaitumisel.

Tabel 15. E-tervise tegevuskava terviseandmete teisese kasutuse vaates?’°

Eesti Poola Saksamaa Soome Rootsi Inglismaa

e-tervise strateegia sisaldab
andmete teisest kasutust
v v v

teisese Rahvatervise seire v

kasutuse
v v

Patsiendi ohutuse v

Uuringud
tervisehoiuteenuse
edendamiseks

(el
b .




Nagu selgub eelnevalt viidatud uuringust patsiendid moistavad, et terviseandmete teisese kasutusega
on vdimalik luua olulist lisandvaartust. Sama modistavad ka riigid. Seega on terviseandmete teisest
kasutust kui voimalust kasitletud riikide tulevikku vaatavates e-tervise tegevuskavades (vt tabel 15).

Tabel 16. Elektrooniliste terviseandmete regulaarne teisene t66tlemine?”’

Eesti Poola Saksamaa Soome Rootsi Inglismaa

neEessie ..---
v

Tervisehoiuteenuse seire Osaliselt v v

Patsiendi ohutuse seire

Kliinilise uuringu edendamine

Raviotsuste tegemine

Uurimistoo Osaliselt v

Eesti, Poola, Soome ja Inglismaa on votnud sihiks toodelda terviseandmeid mitmetel teisestel
eesmarkidel ja seelabi edendada tervishoidu nii korralduslikult kui tosta ka kvaliteeti. See, kas teisene
andmekasutus on e-tervise tegevuskavades eesmargina valja toodud voi mitte, ei anna Ulevaadet
sellest, millises ulatuses voi kas teisene andmetootlus tegelikult toimub. Oiguslikud reeglid, mis seavad
oigusparase tootluse piirid lahtuvad EL-i digusest ja seega on tddtlemise voimalused olemas koikides
likmesriikides. Olgu mainitud, et Rootsi naiteks on otsustanud korduvkasutust e-tervise tegevuskava
fookusesse mitte tuua, samas toddeldakse Rootsis terviseandmeid regulaarselt paljudel eesmarkidel
(vt tabel 14). Samas Eestis, kus teisene kasutamine on e-tervise tegevuskavas eraldi valja toodud,

praktikas neil eesmarkidel andmeid ei toodelda (vt tabel 16).
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4 Takistavad ja soodustavad tegurid

4.1 Sissejuhatus

Uuringu kaigus labiviidud dokumendianalluUsi ja intervjuude tulemusena tuvastasime rea aspekte, mis
rohkemal vo6i vahemal maaral parsivad/mojutavad terviseandmete liikumist  (tddtlemist).
Intervjueeritavad valisime pohimottel, et nad esindaksid voimalikult palju erinevaid arvamusi.
Tuvastasime ka soodustavaid tegureid; tihti on takistavad ja soodustavad tegurid omavahel sedavord
pdimunud, et ei ole voimalik vaita, kas tegu on labinisti takistava voi soodustava teguriga (tegurite

loetelu koos selgituste ja viidetega allikatele vt lisa 1).

Oleme kaesoleva anallusi koostamisel votnud aluseelduseks, et tervishoid ja terviseteenused on
Uheks osaks digitaalsest Uhisturust, seega on eelduslikult Uldise digitaalse Uhisturu takistused ja
voimalused relevantsed ka kitsamas tervishoiu ja terviseteenuste valdkonnas. Takistuste valjatoomisel
votame seega aluseks lisaks strateegiadokumendis ,E-tervise 2012.-2020. aasta tegevuskava:
innovatiivne tervishoid 21. sajandil” ka Euroopa digitaalses tegevuskavas?’? vélja toodud takistused.
Lisame juurde oma uurimistoo kaigus nii intervjuudest kui dokumendianallusist (sh akadeemiliste

allikate labitdbotamisest) saadu.

Oma analUUsis vaatleme takistusena koiki aspekte, millel on suurem voi vaiksem moju terviseandmete
likumisele. Me ei piiritle ennast infotehnoloogiliste voi diguslike piirangutega. Etteruttavalt saab Gelda,
et infotehnoloogilistest voi diguslikest piirangutest, mida pahatihti eeldatakse olevat Uhed olulisemad,
tuvastasime me hoopis, et nii-Oelda pehmed aspektid: kdige laiemas mottes inimeste hoiakud ja
teadlikkus ning teisalt koostddvalmidus on olulisteks takistavateks teguriteks terviseandmete vabal

piirillesel liikumisel.

4.2 Tegurite olulisus

Koostalitusvéime
puudumine

Koostalitusvéime Patsiendi ohutus

puudumine Turvalisus
Andmete .
Andmete < terviklikkus Konfident-
terviklikkus Oiguslik ia andmete !
ja andmete ebakindlus, ] T siaalsus

kaideldavus

Aprivaalsuse
kaost ~ Batsiend
: atsiendi
¥ patsiendi

.Uhise keele* £ ! ohutus
puudumine. Sigus ravi
jarjepidevu-
sele

Patsiendi Gigus kaideldavus keerukus.
ravi
jérjepidevusele

REEEElE Konfidentsiaalsus

Kiber-

mobilsete tervise/ KUritegevuse
heaolurakenduste, kasv.

Giguslik Oiguslik ebaselgus'

Turvalisus Kiber-
kuritegevuse
kasv

ebakindlus,
keerukus.

BllknsesigtlasarEil Euroopa Liidu tasandil

Joonis 13. Tegurite olulisuse hinnangud
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Kaardistatud tegurid reastasime ekspertide abiga olulisuse kriteeriumi alusel (vt lisa 2). Hindamiseks
andsime ekspertidele alfabeetilises jarjestuses tegurite loetelu (vt lisa 1). Palusime ekspertidel viie
pallisel skaalal, kus 1 = taiesti ebaoluline ja 5 = vaga oluline, hinnata teguri olulisust. Palusime
ekspertidel hinnata olulisust nii liikmesriigi sisesest kui likmesriikide piiride Ulesest vaatest. Hindasid
nii Eesti kui teiste liikmesriikide eksperdid. Hindamistulemused koigi tegurite osas on kaesoleva t60

lisas (vt lisa 2).

Ekspertide arvamustest selgus, et t00 kaigus kaardistatud
takistavad ja soodustavad tegurid on oma olemusest tulenevalt ‘

erinevad. On tegurid, mis Abraham Maslow ja Frederick

Herzberqi teooriatele tuginedes, paigutuvad n-0 ‘

pohivajaduste/hligieenifaktorite kategooriasse. Tegemist on

teguritega, mis peavad olema tagatud, et slsteem saaks USALDUS
Uletldse toimida. Selliste tegurite tagamist ei voi vaadelda kui

. . L . ) ANDMETURVE
takistust, vaid tuleb maaratleda kui valtimatut sUsteemi

toimimise aluseeldust. Naiteks on sellisteks teguriteks
Joonis 14. Baasvajaduste puramiid

andmeturbega seotud tegurid, millele omakorda tugineb usaldus (vt joonis 14) ja millele saab toetada
teise grupi tegurid. Teise grupi moodustavad tegurid, mille abil on voimalik votta kasutusse seni
kasutamata voimalusi, arendada valja uusi teenuseid vO6i muuta juba olemasolevaid teenuseid

kasutajale mugavamaks, kvaliteetsemaks vms.

Hindamistulemustest nahtub, et hinnangud liikkmesriigi siseses ja liikmesriikide piiride Uleses vaates

moningal maaral lahknesid (vt joonis 14), samas valdavas osas kimme olulisimat tegurit kattuvad.

Esmasel vaatlemisel voib tekkida kUsimus, et miks ka liikmesriigi siseselt on koostalitusvoime
puudumine sedavord oluline tegur. Meie 100 tulemusel saab vaita, et pohjuseks on, et elektrooniline
terviseandmete liikkumine liikmesriikide sees on veel pahatihti killustatud erinevate tervishoiuteenuse
osutajate/haiglate (naiteks Poola) vadi riigi erinevate (geograafiliste) osade (naiteks Suurbritannia, kus
erinevad siisteemid on Sotimaal, Inglismaal, Péhja-lirimaal ja Walesis) vahel, kus ei kehti Ghtsed reeglid

koostalitlusvoimele.

Seda, et kasutajamugavus kui aspekt ei ole EL-i tasemel olulisimate aspektide hulgas, saab selgitada
seelabi, et veel ei ole kasutusel Uhtegi EL-i Ulest teenust. Eeldatavasti just seeparast, sidusid vastajad
kasutajakogemuse (sh kasutajamugavuse) just liikmesriigiga. EL-i Uleses vaates tostatus oluliseks
teemaks koige laiemas mottes Uhise keele puudumine (tervishoiuslUsteemid on erinevad, lisaks

dokumenteeritakse terviseinfot liikmesriigi keeles).
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4.3 Kuidas liiguvad terviseandmed tile EL-i tana

Kuna inimesed reisivad palju on selge, et nad tarbivad tervishoiuteenuseid ka mujal kui oma koduriigis.
Lisaks, patsiendidirektiiviga satestatakse EL-i sees sdnaselgelt, et patsiendid on vabad liikuma Ule EL-
i. Uuringut labi viies soovisime esmalt aru saada, kas ja kuidas terviseandmed EL-i Uleselt liiguvad.
Soovisime aru saada, milleks praktikas tana patsientide terviseandmed piiritleselt kasutatakse. Enamik
intervjueeritutest t6i naiteid andmete tanasest piirillesest liikumisest. Kisimusele , kuidas andmed
liguvad”, saime vastuseks, et andmed liiguvad nii paberil, faksiga, e-kirjaga, CD-plaatide, malupulkade,
dropbox’ kui erinevate suhtlusvahendite (sonumivahetus keskkonnad, videokdned, telefon) kaudu,
loomulikult vahetatakse terviseandmeid ka naost-nakku. Kui jatta kdrvale faks ja dropbox, siis koik
eelnimetatud viisid on intervjuudest nahtuvalt kasutusel ka Eestis. Uhelt Eesti intervjueeritavalt saime
Eesti arstide igapaevatodo kommentaariks: ,Arstid armastavad vaga messengeri”. Jareldasime
eelnevast, et terviseinfo liikumine ega talletamine ei piirdu ametlike infoslsteemidega; andmeid

hoitakse ja jagatakse ka mitteametlikes sUsteemides.

Ule Euroopa patsientide likumisega seotud intervjueeritav itles, et tervishoiuteenuse osutajate poolt
on surve andmete liigutamiseks paberil, kuna CD-plaate, malupulki ja e-kirja manuseid ei soovi (voi ei
saa) haiglad alati avada, tulenevalt haiglate infoturbereeglitest. Teine intervjueeritav Utles, et nemad ei
nae n-0 tundmatu paritoluga failide avamisel probleemi, seda saab teha arvutis, mis ei ole vorku
uhendatud ja seelabi ei pohjusta turvariske. Tegemist on hea naitega sellest, et erinevates riikides ja

asutustes peetakse samu teguviise voimalikuks voi mittevoimalikuks.

Kui uurisime intervjueeritavatelt, mis eesmargil andmed liiguvad ja/vdi arstid suhtlevad, saime teada, et

valdavalt on tegemist n-6 plaanilise ravi juhtumitega, kus:

= patsient liigub Uhe tervishoiuteenuse osutaja juurest teise juurde riigi sees;
= patsient liigub Uhe tervishoiuteenuse osutaja juurest teise juurde riigipiiri Uleselt;

= arstid konsulteerivad Uks Uhele voi konsiiliumis nii riigi sees kui riigipiiride Uleselt.

Arstide vaheline suhtlus toimub valdavalt patsiendi sdnaselgelt antud ndusolekul vai siis raviprotsessi
kaigus, kus voib eeldada, et suhtlus on kaetud ravi alustamisel antud nodusolekuga. Arstid
konsulteerivad omavahel raviotsuste tegemiseks ka n-6 anonUlUmsete kaasuste podhiselt, patsiendi

nime avaldamata.

Intervjuudest selgus, et tanases paevas on levinud praktika, et tervishoiuteenust tervikuna ei osutata
Uhes riigis, naiteks voidakse saata Eestis voetud proovid analtusimiseks muu riigi laborisse voi voidakse

meditsiiniliste Ulesvotete tdlgendamisse?”® kaasata teise riigi spetsialiste.

Intervjuudest nahtub, et terviseandmete liikumine tana on nii EL-i siseselt (aga ka kolmandatesse
rikidesse) eelkodige plaanilisele ravile suunduva patsiendi enda korraldada. Patsient ise kogub enne
valisriiki minekut oma terviseandmed kokku, laseb need tdlkida ja valisriigi tervishoiuteenuse osutajale

sobivasse (paber, CD, e-mail vms) vormingusse panna. Patsiendid voivad saada liikkumisel tuge ka
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esindusorganisatsioonidest. Esindusorganisatsioonide sonul on EL-is piirilleselt plaanilise ravi korras
liikuvaid patsiente siiski vahe, sama kinnitavad ka EL-i Komisjoni raporti?’* andmed. Nagu intervjuudest
selgus voib patsiendi andmete kokku saamine olla mahukas 160 ja voib votta markimisvaarselt arsti

aega; rohutati, et ka Eesti TIS ei voimalda andmeid piiriileseks raviks kaasa saada sobival kujul.

EL-is on tehtud mitmeid projektipdhiseid algatusi, mille kaigus on patsientide terviseandmeid Ule

riigipiiride liigutatud. Uheks oluliseks andmete liikuma saamise voimaldajaks on olnud epSOS27.

Uks oluline aspekt andmete puhul on andmete usaldusvaarsus. Piiriiileselt andmete likumisel on iimne,
et tekivad nii keelelised, kultuurilised kui ka muud ntansid, mis on olulised usaldusvaarsuse aspektist.
KUsisime nii arstidelt, patsientidelt kui teenuse osutajatelt, kas nahakse probleemi teise riigi arsti (ka
oe vbi muu spetsialisti) poolt dokumenteeritu usaldamisel? Vastused olid erinevad, aga Uldiselt
usaldatakse, et kui riilk on usaldanud konkreetsed spetsialistid mingeid teenuseid osutama, siis see riik
vastutab, et nad on padevad seda vastutust kandma. Uldine arusaam oli, et kuna ravi tulemuse eest
vastutab patsiendi raviarst, siis ta kdhkluste korral jatab dokumendid tahelepanuta ning teeb vajalikud

anallusid uuesti.

Uurisime intervjuude kaigus ka seda, kas teadaolevalt on kellelgi jadnud teises riigis ravi terviseandmete
likumatuse voi mitteolemasolu tottu saamata. Ukski intervjueeritav ei osanud meile sellekohaseid

naiteid tuua.

Kokkuvdtteks, minimaalses hulgas terviseandmed ule EL-i liguvad ka praegu, tegemist on Uksiku

ravijuhtumipohise liikkumisega. Kusjuures andmed liiguvad:

=  koos patsiendi likumisega — patsient laheb Uhest riigist teise ravile ja votab andmed kaasa;

= ilma, et patsient liiguks — patsient on ravil Uhes riigis, aga arstid, kes patsienti ravivad on
(osaliselt) teises (teistes) riikides.

4.4 Koostoimevoimeline siisteem

Sona ,koostoimevoime” kasutame kaesolevas t60s kui sUsteemide
vbimet vahetada omavahel informatsiooni ja Uksteiselt saadud .
informatsiooni toodelda ja lahti motestada. Séna ,sUsteem” all .
moistame siinkohal tervishoiuslsteemi tervikuna, mis hélmab endas .

nii infotehnoloogilise, kliinilise praktika kui (tervishoiu)korralduslikke

osas leiab lisadest 1 ja 3. \ K0ODID

komponente. Tapse loetelu ja lahti kirjutused gruppi kuuluvate tegurite

Selleks, et susteemid oleksid koostalitlusvdimelised, peavad N
sUsteemid teineteist moistma (rddkima Uhte keelt), seda nii arvuti-

arvutiga kui ka inimene-arvutiga ja inimene-inimesega suhtluses. Uhist \/ KOOSTOIMEVOIME \/

keelt saab luua standardite, protokollide, koodide jm reeglite abil.
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EL-is on kokku lepitud e-tervise koostalitlusvoime raamistik?’¢, kuid probleemiks on osutunud, et
likmesriigid ei pea oma slsteemide arendamisel raamistikust taiel maaral kinni. Naiteks Uhes intervjuus
t6i Saksamaa sUsteemi iseloomustav intervjueeritav valja, et nad kull toetavad pohimotteliselt Ghtse
raamistiku olemasolu, kuid kui nende riigi senine praktika ja raamistik satuvad vastuollu, siis nad teevad
valiku ja sailitavad oma senise praktika. EL-i tasemel to0tatakse ka semantilise koosvdime strateegia
kallal, kokkulepeteni ei ole veel joutud, kuid projekti ASSESS CT?”7 tulemusel on saadud soovitused,

mille pinnalt edasi liikuda.

EL-is on mitmeid fonde, millest on juba rahastatud ja rahastatakse tulevikus e-tervise valdkonna

projekte (vt ptk 3.8). Labi EL-i poolse rahastamise on voimalik toetada slisteemide koostalitusvoimet.

Slsteemide omavahelist koostoimet parsib see, et kuigi patsientidel ja ka tervishoiuspetsialistidel on
Ule EL-i oigus vabalt liikuda, on tervishoiuspetsialistide digused (padevus) liikmesriik haaval erinev.
Flsioterapeudid, farmatseudid, logopeedid jt spetsialistid voivad Uhes tervishoiukorralduses olla loetud
tervishoiutdotajateks, teises aga mitte. Erinevad padevusulatused, samuti erinevad kliinilised praktikad

parsivad Uheselt moistetava ja koostoimevoimelise stisteemi teket.

Tagamaks koostodvdimelise sisteemi soovitame:

Soovitame: Lahtuda liikkmesriikides uute e-tervise susteemide loomisel (ja
olemasolevate Umber kujundamisel) kokku lepitud koostalitusvoime

raamistikust.?’ (LR)

Soovitame: Arendada koostalitusvéime raamistikku edasi aspektides, milles
likmesriikidele kokkulepitud raamistik ei sobi (milles raamistikust
rakendamisel kinni ei peeta), ja leppida kokku Uhiselt sobiv taiendatud
raamistik. (EL, LR)

Soovitame: Viia I10pule 106 semantilise koosvdime strateegiaga valjatodtamisega ja

vOtta strateegia vastu?’®. (EL, LR)

Soovitame: Rahastada EL-i poolt Uksnes neid e-tervisega seotud projekte, mis taiel
maaral peavad kinni EL-i tasemel kokku lepitud koostalitusvoime
raamistikust?° (ja tulevikus ka semantilise koosvoime strateegiast);
vastava kohustuse  jargimine  tuleb  seada rahastamise

eelduskriteeriumiks. (EL)

Soovitame: Anda tervisehoius rolli omavatele spetsialistidele (fUsioterapeudid,
farmatseudid, logopeedid jt) nende tegelikule padevusele vastavad

oigused (ja ligipaas) terviseinfole (ja terviseinfoslsteemidele). (LR).
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4.5 Turvaline ja usaldusvaarne susteem

Turvalisus on usaldusvaarsuse tekke aluseeldus, usaldusvaarsus

omakorda on aluseeldus selleks, et kasutajad slsteemi kasutaksid.
Mbistet , turvalisus” kasutame siinkohal kdige laiemas tahenduses, _

holmates sellesse nii andmekaitse, turvalised [T-lahendused,

patsiendi ohutuse ja privaatsuse. Lahtume sellest, et turvaline ja

seega usaldusvaarne saab olla vaid slUsteem, mis mitte ainult ei taga

PRIVAATSUS
turvalist andmetdotiust vaid ka naib turvalisena. Meie kasitluses on '
turvaline ststeem selline, mis tagab patsiendi ohutuse. Patsiendi

tervise voi muud hived voib seada ohtu sisteem, kus ei ole tagatud PR

andmete terviklikkus, aga ka slsteem, kust andmed lekivad. Kui \ TURVALISUS )
patsiendi ravi tugineb elektroonilistes baasides olevatele andmetele,
peab olema garanteeritud, et andmeid ei ole kellegi poolt muudetud
(tdiendatud, kustutatud). Kogemata voi pahatahtliku andmete muutmise tagajarjeks voib olla oht
patsiendi elule ja tervisele. Seda, et andmete terviklikkus on tagatud, samuti milliste vahenditega, peaks
olema koigile sliisteemi kasutajatele teada. Tapse loetelu ja lahti kirjutused gruppi kuuluvate tegurite
osas leiab lisadest 1 ja 3. Séna ,slUsteem™ all mdistame siinkohal tervishoiusisteemi tervikuna, mis

hoélmab endas nii infotehnoloogilise, (tervishoiu)korraldusliku kui andmekaitse komponendid.

Vastavalt andmekaitsemaarusele on EL-is tagatud kérge andmekaitse tase, seega EL-i territooriumil on
seonduvad riskid avaliku véimu poolt maandatud. Samas, kodanike (nii patsientide kui ettevotjate)

teadlikkus on madal.

Avalike teenuste osutamiseks vajalike andmete liikkumiseks peab riik tagama turvalise infrastruktuuri®®’,
kuniks ei ole olemas turvalist avaliku voimu loodud infrastruktuuri ja on huvi tarbida teenuseid,

kasutatakse andmete liigutamiseks ebaturvalisi kanaleid, naiteks sotsiaalmeedia, e-kirjad jm.

Uuringut labi viies selgus, et kasutajad jagavad oma terviseandmeid sotsiaalmeedias teades Uldjuhul,
et andmed seelabi voivad levida kontrollimatult. Samal ajal on patsientidel oma terviseandmete riiklike

slisteemidega jagamise osas reservatsioonid.

Oigusruumis ei ole alati selge, mis ulatuses on arst-patsient suhtluses lubatav kasutada elektroonilisi
vahendeid. Naiteks, Eestis on levinud praktika, kus patsient kirjeldab oma seisundit perearstile e-kirjas,
millele tuginedes teeb arst raviotsuse ja véljastab digiretsepti. Selline praktika voiks olla digusruumis
sénaselgelt lubatud. Eriarstiabi regulatsioonist véib vélja lugeda?®?, et e-konsultatsioon arst-patsient
suhtes ei ole lubatud, kuigi praktikas konsulteerivad ka eriarstid patsiente muul kui ndost-nakku viisil?83
Tervishoiuteenuse osutamine Ule telesilla voiks samuti olla sénaselgelt lubatud. Panganduses viidi Ule

telesilla teenuse osutamise regulatsioon sisse eelmisel aastal?®*.

Tagamaks turvalise ja usaldusvaarse slisteemi soovitame:

kit g



Soovitame:

Soovitame:

Soovitame:

Soovitame:

Viia labi teavitustegevused andmekaitsemaaruse regulatsioonide osas
ulatuses, mis loob inimestele arusaama, et EL-i ja liikmesriikide poolt
loodavad sUsteemid tagavad andme- ja privaatsuskaitse, ning sellest
tulenevalt ei ole hirmudel privaatsuse ja andmekaitse osas sisulist
pohjust. (EL, LR)

Eesmargiga veenda inimesi slsteemide voimekusest tagada korge
andmekaitse tase, teha avalikult kattesaadavaks: Ulevaade
meetmetest, millega riiklikud e-tervise slUsteemid tagavad
andmekaitse korge taseme, samuti andme- ja privaatsuskaitse auditite
tulemused. Avalikustamisel tuleb jalgida, et labi avalikustamise ei

seataks omakorda andmekaitse korget taset ohtu. (LR)

Viia labi uuring saamaks aru, millest tingitult erineb inimeste
privaatsustunnetus riiklike slUsteemide ja sotsiaalmeedia osas;
sotsiaalmeedias jagatakse oma tervisega seonduvaid andmeid ilma

privaatsuse ja andmekaitse parast oluliselt muretsemata. (EL)

Teha liikmesriikidele ettepanek tervishoiu Oigusaktide revisjoni
labiviimiseks. Viia labi oigusaktide revisjon eesmargiga tagada, et
likmesriikide digusnormides oleks selge regulatsioon selle osas, mis
ulatuses on arst-patsient suhtluses kasutatavad elektroonilised
vahendeid?®. Tehnoloogia kasutust soosivad normid tervishoiu
oigusruumides saavad kiirendada tehnoloogia kasutusele vottu (ja

terviseandmete lilkkumist) tervishoius. (EL, LR)

4.6 Kasutajale mugav ja inimkeskne susteem

Kasutajamugavuse vaatest on oluline silmas pidada, et stisteemil on

mitmeid erinevaid kasutajagruppe alustades patsiendist ja arstist ja

|opetades piiratud juhtudel ka avaliku vboimu esindajatega ( .
(riigiametnikega). Neil koigil on erinevad kasutajavajadused (ootused _
sUsteemile), samuti vdivad erineda nende infotehnoloogia A

kasutamise oskused. Tapse

loetelu ja lahti kirjutused gruppi

kuuluvate tegurite osas leiab lisadest 1 ja 3.

E-tervise valdkonnas loodavad lahendused peavad aitama kaasa v

kaasava ja sidusa Uhiskonna tekkele?®®. Selleks on vaja jalgida, et

" KASUTAJAMUGAVUS )

lahendused, oma kasutajaliideste disaini voi muul pohjusel, ei jata osa

Uhiskonnast eemale. Koigil Uhiskonnaliikmetel, soltumata haridusest, elukohast, vanusest vm

tunnusest, peab olema vordne voimalus saada osa digitaalsetest teenustest. Erivajadusega kasutaja

(vaegnagija, vaegkuulja, vaimupuudega jt) vajadustega tuleb lahenduste loomisel arvestada?®’.
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Kasutajasobralikkus on kasutamise aluseeldus. Uute lahenduste loomisel tuleb kasutajamugavus (sh
kiirus, lihtsus, intuitiivsus) seada prioriteediks. Ebamugavaid teenuseid ei soovi kasutajad kasutada,
mislabi jadb saamata konkreetse teenuse maksimaalne voimalik kasu. Lisaks, ebamugava teenuse
kasutamise kasutajakogemus voib kanduda Ule teiste teenuste kasutamisse (parssida ka nende
kasutust). On leitud?®®, et positiivne kasutajakogemus muudab kasutaja avatumaks ka tulevaste
teenuste ja lahenduste osas. Mida rohkem tervishoiu osapooled elektroonilisi lahendusi kasutavad,
seda mugavamalt ennast tuntakse uute lahenduste kasutusele votul. Samuti teevad sellised kasutajad
suurema téenaosusega ettepanekuid uute lahenduste kasutusele votmiseks. Tehnoloogia kasutusele
votmisel tuleb eelnevalt kaaluda, milliseid elulisi vajadusi seeldbi lahendatakse. Kui konkreetne
tehnoloogia ei anna selget ja moistetavat kasu, siis voib selle kasutusele voétmine tuua kaasa
negatiivseid valjundeid. Kasutajale mugav on vaid slsteem, mis toetab kasutajat tema igapéevaste

tegevuste tegemisel.?89

Internetiga maailm on juba muutnud seniseid toimemudeleid (ja loob veel

- ; voimalusi muutumiseks), ka neid mis on pUsinud muutumatuna aastasadu.
.. Muutused on juba toimumas ja sUvenevad ka arsti ja patsiendi suhtes. Kui
' seni on arst olnud ekspert, kes teab tervisest palju ja patsient olnud

PATSIENDIL
0OTSUSTUS-

a0 mitteteadja, siis infolhiskonnas on selline informatsiooni asimmeetria
kadumas. Patsient on muutunud targemaks. Arstikesksest teenuse

i ) osutamisest on saamas patsiendikeskne?®. Olemuslikult ei ole selline
/ |N|MKESK3U31\>. muudatus koigile arstidele vastuvoetav, mis omakorda voib tuua kaasa ka
— torksust infotehnoloogia vahendite kasutamisel, aga ka torksust
terviseandmete jagamisel patsiendiga?®!. Selleks, et arstid oleksid avatud uuendustele, tuleb neile

naidata muutunud maailma kasusid.

Inimene lahtub valikute tegemisel ja hinnangute andmisel Gldjuhul esmajoones enda vajadustest?®?.
Edukalt toimivate lahenduste loomiseks tuleb inimesele (patsiendile, arstile, teistele
tervishoiuspetsialistidele, haiglajuhtidele jne) naidata, milles seisneb tema kasu. Kui inimene naeb

muudatuse olevat endale kasulik, on ta selle kasutusele votmisel avatum.

Kaasaegsed tehnoloogilised vahendid voimaldavad tervise tervikldhenemise kohast inimesekeskset ja
integreeritud lahenemist. SUsteemid saavad olla patsienditeekonna mitte institutsioonide pohised.
Inimese jaoks ei ole oluline, kas tegemist on tervishoiu, sotsiaal voi muu ststeemi teenusega. Tema

elab oma elu tervikuna ja soovib, et administratiivse korralduse piirid ei seaks talle piire.

Tehnoloogia voimaldab individuaalseid lahenemisi. Alati ei ole vaja rakendada kdigile teenuse tarbijatele
Uhte lahendust. Digitaalne maailm vdimaldab kasutajapohist lahenemist. Patsiendid erinevad ja nende
erisuste nivelleerimiseks puudub vajadus. Voimaldades patsiendile individuaalseid 1ahenemisi, tduseb
rahulolu pakutavate teenustega ja koos rahuloluga ka avatus uute teenuste kasutamiseks. See, kas
konkreetse teenuse disainis seadistatakse valik inimese jaoks opt-in voi opt-out pdhimottel, on

igakordse anallUsi klsimus ja voib riigiti erineda. Inimestel, kes on aktiivsed sotsiaalmeedias, on
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terviseinfoslsteemidele ootused enamaks kui staatiline ebamugav andmebaas?®. Riiklikud siisteemid
peavad voimaldama inimesel oma tervisega seonduvaid andmeid (nditeks apis olev treeningpaevik,
pulsikella andmed jne) integreerida tervishoiuteenuse osutamise kaigus tekkinud andmetega. Samas,
need inimesed, kes ei ole huvitatud riiklikule sisteemile omalt poolt andemete lisamisest, ei pea

lisanduvast voimalusest kuidagi mojutatud saama.

Andmete kasutamise diguslik raam on seni olnud maaratletud ,patsiendi nousolekul” voi ,patsiendi
nousolekuta” - moélemad viisid valjendavad patsiendi passiivsust. Tanapaeval on patsient/inimene oma
andmete peremees. Andmete kasutamine toimub esmajoones ,, patsiendi soovi alusel” voi , patsiendi
ndudel”. Avalik voim peab lubama patsiendil, ka teenuste tasandil, olla oma tervise ja oma elukorralduse
peremees, mh lasta tal mugavalt e-teenuseid kasutades teha enda tervise andmetega seonduvaid

otsuseid®*.

Majandusteooria alustdde on, et noudlus tekitab pakkumist. Tuleb tekitada ja liikmesriikide vahel lle
kanda noudlust teenuste osas. Tuleb vdimalikele kasusaajale naidata, et on juba olemas (voi voimalik
luua) teenused, millest neil on voimalik saada vahetut kasu. Naiteks, Eestis on digiretsept igapdevane
teenus, milleta tervishoiu osapooled oma elu enam ette ei kujuta. Samas, Saksamaal puudub tervishoiu
osapooltel isiklik kogemus sellest, kui mugav ja voimaluste rohke digiretsept on. Neile on voimalik
digiretsepti teenust nii-delda reklaamida, mislabi tekib néudlus, millele jargneb lahendus?®. Eelduslikult
tekib ndudmine uute teenuste jarele nii kui nii, kuid suunatud tegevuse abil on voimalik arengut

kiirendada.
Tagamaks kasutajale mugava inimkeskse slsteemi soovitame:

Soovitame: Kasutada ara tehnoloogia voimalused ja luua patsiendile individuaalset
lahenemist voimaldavaid teenuseid. Naiteks teenus, kus vastavalt
patsiendi soovile apteegis kas naidatakse voi ei naidata ravimiandmete
kohta kaivaid andmeid?®®. (LR)

Soovitame: Luua inimesele e-tervise sUsteemides vdimalus olla oma
(tervise)andmete nn andmehaldur?®” omades vodimalust andmete
(masintoodeldaval kujul) edastamiseks teistele nii riigi (naiteks monele
ametiasutusele haldusmenetluse labiviimiseks) kui ka era (naiteks

spordiklubile) stisteemidele.?% (LR)

Soovitame: Viia labi  kasutajamugavuse audit®®® vdhemalt patsiendi ja
tervishoiuspetsialisti vaatest; auditi kaigus anallusida
(patsiendiportaale) ka erivajadustega kasutajate vaatest3®. Auditi
tulemustest lahtuvalt viia sisse parandused kasutajamugavuse

tostmiseks. (LR)

Soovitame: Tutvustada EL-is juba kasutusel olevaid (naiteks digiretsept) kui ka veel

mitte kasutusel olevaid nahtavat kasu loovaid tehnoloogilisi
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lahendusi®®'3%?; seeldbi tekitada tarbijates noudlust nende teenuste
jargi ja luua riikidele survet teenuste arendamiseks, mis omakorda

kiirendab EL-is tehnoloogiate kasutusele vottu tervishoius. (EL)

4.7 Kaasav sisteem
Tapse loetelu ja lahti kirjutused gruppi kuuluvate tegurite osas leiab
lisadest 1 ja 3. Tervishoiukorraldus Ule Euroopa Liidu on liikmesriikide ——
tervishoiususteemide keerukuste summa, millele lisandub omakorda ..
kiht EL-i regulatsioone (patsiendidirektiiv eelkdige), mille eesmargiks on
EL-is riigist-riiki likuva patsiendi jaoks likmesriikide e
tervishoiukillustatusest Uks toimiv tervik kokku panna. Terviseandmete
kogumise ja todtlemise kontekstis saavad tervishoiu ja andmekaitse
valdkonnad oma keerukuses kokku ja patsient peaks neid mdlemaid y \
teadma ja mdistma, suutma neist aru saada, olema neist teadlik. |

Erinevate osapoolte teadlikkus sUsteemide olemasolust, nende kasutajavoimalustest, saadavast

(isiklikust) kasust, kaasuvatest riskidest, digustest ja vastutusest on madal3e,

Teadlikkuse tostmisel tuleb arvesse votta erinevate osapoole voimekust, eripara, erivajadusi. Leida
tuleb viis ja vorm, kuidas iga sihtrihmani sonumitega jouda. On oluline, et teadlikkus ka reaalselt

touseks mitte pelgalt poleks tehtud kampaaniaid voi teavitustegevusi.

Oigusruumi toodi intervjuudes vélja kui olulist takistust andmete todtlemisel. Samas, analiilisid
naitavad, et digusruumis on valdavalt koik vajalikud reeglid olemas. Oigusnorme on palju nii EL-i kui
liikmesriikide tasemel, mistottu on raske slisteemi hoomata. Loomulikult oleks hea, kui norme ja akte
oleks hulgaliselt véhem, kuid vottes arvesse osapoolte hulka, ei ole digusruumi lihtsustamine kiires

perspektiivis realistlik.

Digitaalne voimekus nii kasutajaoskuste, vorkude kui seadmete osas on markimisvaarselt erinev nii
indiviid haaval kui regiooniti. Kui inimesed ei oska slisteemi kasutada — siis nad seda ei kasutata. Kui
slisteemi kasutamine nduab arvutit, aga inimestel ei ole arvuteid (on naiteks muud seadmed) — siis nad
ei kasutada. Kui stisteemi kasutamine nouab (kiiret) internetti aga seda kiilla ei tule — siis stisteemi ei

kasutata. Seelabi voivad osa inimesi jadda eemale tehnoloogia arengutest tulenevast kasust.

Vaja on, et koolis omandab igaliks oskused ja arusaamad, mis on vajalikud tehnoloogiarohke tervishoiu-
, sotsiaal- ja muude teenuste tarbimiseks tarbija (patsiendi) vaates. Naiteks peaksid koolilopetajad
moistma, et teadus ei ole kauge ja abstraktne, vaid teaduse abil on voimalik saavutada indiviidile kdega
katsutavaid tulemusi; Eesti kontekstis on heaks naiteks Geenivaramu projekt, mis kogus ja tddtles
terviseandmeid ning vastutasuks koostas isikute geenikaardid. Seega, teadlastega enda
terviseandmete jagamine saab olla indiviidile vahetut kasu kaasa toov. Samuti on vaja, et teenust

osutavad spetsialistid (arstid, 0ed, logopeedid, flsioterapeudid jt) oskaksid tehnoloogiat rakendada ja
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moistaksid tehnoloogia rakendamisest saadavat voimalikku kasu. Oskusi tuleb taiendkoolituse raames

jatkuvalt arendada ka neil, kellel tasemeharidus omandatud.

Selleks, et arendataks ja loodaks silisteeme kasutajate vajadusest ldhtuvalt, tuleks huvirGhmadelt
uurida, mis on nende konkreetsed vajadused, mis vajavad lahendamist. Eelisjarjekorras tuleks tegeleda
teemadega, millel on vdéimalikult suur moéju, samas mille lahendamine on vdimalikult lihtne (kiired
edulood). Kasutajate kaasamine kogu loomeprotsessi aitab tagada, et lahendused saavad

kasutajamugavad.

Tagamaks, et sUsteemid on kasutatavad igale kasutajale (kaasavad) ja kedagi ei jaeta korvale

soovitame:

Soovitame: Koostada lihtsas keeles arusaadavad (levaated oigusreeglitest®®
tervisega seonduva andme- ja privaatsuskaitse kohta, samuti
materjalid e-tervise lahenduste  voimalustest.  Viia labi
teavitustegevused, millega joutakse iga patsiendini, soltumata tema

east, elukohast, haridusest vm tunnusest. (EL, LR)

Soovitame: Vaadata Ule ja vajadusel kaasajastada Oppekavad tagamaks, et koigil e-
tervise osapooltel on sisteemi moistmiseks ja kasutamiseks vajalikud
hoiakud ja oskused. Lisaks, jatkata osapoolte taiendkoolitustega. (EL,
LR)

Soovitame: Kaasata uute teenuste (ka reeglite) loomisesse koiki huvirthmi ja
tulevasi kasutajaid®®. Kaasamise jarjepidevuse tagamiseks tasub
kaaluda ka formaalse struktuuri loomist (naiteks kindlate

protseduurireeglitega ndukogu®%). (EL, LR)

4.8 Koostoo kui susteemi toimimise aluseeldus
Tervishoidu iseloomustab huvide paljusus. Arvestada tuleb
patsiendi, tervishoiutddtaja ja tervishoiuteenuse osutaja huvidega,
samuti on huvid riigil, kindlustusandjal, aga ka teadlastel. Kaesolevat

t00d tehes selgus, et EL-i ja erinevate huvirihmade Uleselt on Uhine

ja kasutada, sest selles peitub palju erinevaid lisandvaartuse

arusaam, et terviseandmeid tuleb elektrooniliselt dokumenteerida ...

voimalusi.

KEERUKUS

Kui koéne all on Ule Euroopa Liidu tervishoid voi kitsamalt
terviseandmete  liikumine, siis  lisanduvad  eelnimetatud
huvirithmadele veel liikmesriikide ja EL-i huvid. See omakorda e .y

muudab Uhise huvi ja kokkuleppekohtade leidmise aarmiselt
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keerukaks. Samas, koostoo ja Uhiselt otsuste tegemine on slsteemi toimimise aluseeldus.

Tapse loetelu koos selgitavate lahti kirjutustega kaesolevasse gruppi kuuluvate tegurite osas leiab

lisadest 1 ja 3.

Nii dokumendianalUusist (vt mh ka loetelu strateegiadokumentidest ptk 2.1) kui intervjuudest selgus,
et koostood on EL-i tasemel terviseandmete lilkkumise temaatikas dritatud teha pikalt. Kui vaadata EL-i
tasemel valjatddtatud erinevaid e-tervise valdkonda puudutavaid strateegiadokumente labi ajaloo on
naha, et EL-is kill méeldakse suurelt, kuid ei suudeta alati soovitud kiirusega jouda praktiliste todtavate
rakendusteni. On selge, et Uhesuguse lahenduse leidmine koigi EL-i liikmesriikide vahel on ja jaab alati
olema keerukaks, sest riikide slsteemid on erinevates arengufaasides (klUpsusastmetes) ning Ules
ehitatud erinevalt. Kui soovitakse leida koigile sobivat lahendust, jdab lahenduste leidmine venima voi
on oht, et lepitakse kokku sedavord palju kompromisse sisaldav lahendus, et see ei rahulda pariselt
enam kellegi vajadusi. Ladusalt saab teha koost66d sarnaste huvidega innovatsioonile suunatud riikide
vahel. Vaiksem grupp riike saab innovatsiooni rakendada ja seda saab hiljem 6nnestumise korral
teistesse riikidesse Ule kanda. Oluline on innovatsioonile suunatud initsiatiivi tunnustada ja edulugusid
jagada. Oluline on innovatsiooni difusioon: haid praktikaid tuleb jagada nii riikide vaheliselt, Uldisele
avalikkusele, kui erinevatele huvigruppidele, sest edulood innustavad ja tekitavad ndudlust

innovaatiliste lahenduste kasutuselevotuks.

Kuniks tegemist on teemadega, mis on (kasvdi osaliselt) seotud tervishoiuga, on ja jadb koostdds ja
Uksmeeles lahenduste leidmine peamiseks muudatuste sisseviimise voimaluseks, olukorda, kus
lahendused on tsentraalse digusaktiga siduvalt maaratavad, Uldjuhul ei teki. Lahenduste otsimisel saab
lahtuda sellest, et koik riigid ei pea iimtingimata kasutama samu tehnilisi voi diguslikke lahendusi, sest
sisuliselt samale lahendusele on voimalik jouda mitmeid erinevaid teid pidi. Oluline on tagada kasutajate

vaatest vordne voimalus teenuste kasutamiseks Ule EL-i.
Tagamaks hea koostdo kui stisteemi toimimise aluseelduse olemasolu soovitame:

Soovitame: Jatkata EL-i tehnoloogilise innovatsiooni kiirendamiseks digiretsepti
rakendamisel valjakujunenud praktikaga, kus e-tervise lahenduste
rakendamisel ei oodata kuni saavutatakse koigi liikmesriikide Uhine
valmisolek, vaid viiakse vajadusel projekte ellu osa liikkmesriikide, kellel
on sarnased huvid ja valmisolek3”, koostoos. Edukalt rakendatud
projektid tuleb hillem, kui teised liikmesriigid on joudnud
asjakohasesse  valmisolekusse, Ule kanda ka nendesse
likmesriikidesse. (EL, LR)

Soovitame: Teha koostdo0s erinevate huvirdhmadega (patsiendid, arstid jt)
teavitustegevusi naitamaks, et huvirihmade Uleselt on Uhine arusaam
sellest, et terviseandmeid tuleb elektrooniliselt dokumenteerida ja

kasutada (nii esmane kui teisene kasutus), sest andmete kasutus saab
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olla kdigile huvirihmadele kasulik. Teavitustegevustes tuleb réhutada
konkreetset kasu, mis iga huvirthm terviseandmete elektroonilisest

tootlemisest saab. (EL, LR)

4.9 Kus on business case?

kdesoleva t00 tegemise kaigus Utlesid eksperdid meile, et e-Tervise

valdkonna arendamisele tuleb ldheneda kasutajaloo ja konkreetse kasu . .
pohiselt, vastasel juhul voib kulutada rohkel raha ja aega, samas tulemusi N == _
(kasu) saavutamata. Kaesoleva t66 tegemisel oli huvitav, et osa eksperte | / ..
seadsid kahtluse alla terviseandmete Ule Euroopa Liidu liikkumisega .

seonduva kasu, samas osa eksperte nagi vabas terviseandmete liikumises \ PATSIENT

suurt potentsiaali.

Tapse loetelu teguritest, mis meie liigituse alusel kuuluvad kdesolevasse

gruppi leiab koos tapsete selgitustega lisadest 1 ja 3. \/ BUSINESS CASE?' )

4

Eksperdid leidsid, et tegeledes terviseandmete liikumisega Ule EL-i, peab

peardhk olema tervishoius olevate protsesside sisulisel parendamisel ja valtida tuleb olukorda, kus
toOprotsesse on vaja muuta Uksnes selleks, et votta kasutusele uus IT-lahendus, mis otsest kasu kaasa
ei t0o. Senine kogemus3% naitab, et tulemuslikumad on need e-Tervise stisteemid, mis on tépselt
sihitatud mingi konkreetse aspekti lahendamiseks ja/voi mis rakendatakse suhteliselt vaikesemates
rikides/organisatsioonides. Suurte paljude osaliste ja paljusid probleeme lahendada Iubavate

ststeemide loomine pigem ebadnnestub (ebadnnestumise naiteks vt ptk 3, Inglismaa juhtumit).

Kaardistused, millega kdesoleva t60 tegemisel tutvusime, on eelkdige tuvastatud, kas konkreetses
riigis on e-tervise lahendused kasutusel. Seda, kuivord hasti toetavad e-tervise lahendused tervishoiu
(ja sotsiaalvaldkonna) toimimist, on uuritud vdhem. Hipoteetiliselt on vdimalik ka olukord, kus
olemasolev tehnoloogia hoopis takistab teenuse osutamist naiteks lisanduv tddajakulu, mistottu tuleb

vérvata juurde todtajaid (selliseid néiteid on toodud NHS Inglismaa osas)3°°.

Nii Uhe tervishoiuteenuse osutaja kui tervishoiuslsteemi terviku vaates on vdimalik andmete
kasutamisest palju lisandvaartust saada. Naites suurendada labipaistvust. On riike/piirkondi, kus
andmete teisene kasutamine on oiguslikult piiratud (vt tdpsemalt ptk 3.9), samas kohtades, kus reeglid
andmeid kasutada lubavad, peaks neid kasutama. Kui andmete kasutamine on piiratud osaliselt (naiteks
on psUhhiaatriliste diagnooside td6tlemiseks erireeglid) saab andmed kasutusse votta osaliselt

(andmete teisesest todtlemisest tuleneva kasu néiteid vt lisa 4).

Kaasaegsed andmeanalllsi meetodid pakuvad palju voimalusi positiivse lisandvaartuse leidmiseks,
samal ajal voivad mojuda hirmutavalt. AnallUsivoimaluste areng on olnud sedavord kiire, et enamik
rahvastikust ei ole oma haridusteel nende voimalustega tutvunud, seega on arusaam piiratud. Et tekiks

moistmine ja seelabi usaldus, on vaja inimesi harida. Analudtiliste vahendite kasutuselevott tervishoius

kit &



on valtimatu, kuna voimaldab nii optimeerimist kui teenuse kvaliteedi (naiteks labi otsustustoe arstile)
tostmist. Samas, kasutusele vott ei lahe sujuvalt, kui need, keda uued meetodid puudutavad,
meetodeid ei usalda. Tegemist on muudatusega, mis naitab, et ka meditsiinis on rolle, mida masin

taidab paremini kui inimene (arst).

Tervishoiu osutamise alustalad on tehnoloogia arenguga kaasuvalt muutunud. Patsient ja arst ei pea
enam olema Uhes ruumis, ega ka Uhes riigis. Normid, mille alusel tervishoidu rahastatakse ei pruugi
olla tehnoloogia arenguga kaasa tulnud, rahastamisskeemid ei pruugi soodustada (voivad lausa
takistada) tehnoloogia kaasamist tervishoidu. Naiteks on toodud, et patsiente kutsutakse endiselt
naost-nakku visiidile, kuna e-kirja teel ndustamise eest ei saaks teenuse osutamise eest tasu.
Olukorras, kus patsient tervishoiuteenuse saamiseks ei ligu, samas saab tervishoiuteenust teisest
liikmesriigist, on samuti olukord, millele veel méned aastad tagasi ei pruugitud moelda. Naiteks
osutatakse Rootsis esmatasandi tervishoiuteenust e-kanalite kaudu, kusjuures teenust osutavad arstid
asuvad nii Rootsis kui muudes riikides. Sellele lisandub peatselt voimalus digiretsepte piiriileselt anda

ja apteegist lunastada.

Kaesoleva t00 tegemisel ettevotjatega labi viidud intervjuudest nahtus, et neil on ideid uute teenuste
loomiseks. Samas, mitmete teenuste eelduseks on, et voimalik on andmete liikkumine nende loodud

teenuse ja riiklikult loodud e-tervise stisteemi vahel.

Selleks, et saada terviseandmete t00tlusest maksimaalselt kasu soovitame:

Soovitame: Luua ettevotjatele vbimalus e-tervise susteemidesse andmete
edastamiseks®'°, samuti neist andmete saamiseks; otsus sellest, kas
patsiendi andmed peaks ettevotjale liikuma voi kas ettevotjal peaks
olema digus patsiendi kohta andmeid e-tervise sUsteemi sisestada,

peab kuuluma patsiendile (andmetdotius patsiendi soovi alusel). (LR)

Soovitame: Luua patsientidele sisteemne vdimalus anda oma andmed teadlaste
(uurijate) kasutusse (ka isikustatud kujul) ja saada e-tervise sisteemi
kaudu tagasisidet teadustoo tulemustest, mida konkreetse patsiendi
andmete pinnalt on tehtud®". Seeldbi tekib patsiendil vdimalus

teadustoost ka otsese vahetu kasu saamiseks. (LR)

Soovitame: Viia labi teavitustegevused ennustava anallusi (predictive analytics)
vOimaluste (voimaliku saadava kasu) tutvustamiseks nii arstidele,
patsientidele kui teistele huvirGthmadele ja seelabi teadvustada
terviseandmete teisese kasutamise vajalikkust nii UGhiskonna kui

indiviidi kasu vaatest. (EL, LR)

Soovitame: Votta terviseandmed, mis on juba olemas kasutusele, et nende abil

paremini korraldada ja juhtida tervishoidu®'?. Jagada liikmesriikide vahel
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haid praktikaid sellest, millist praktilist kasu on andmete teisesest

kasutusest saadud. (LR)

Soovitame: Tuua esile ja tunnustada liikkmesriike, kes on kdige paremini suutnud
integreerida tehnoloogia tervishoiu eesmarkide saavutamisse, samuti
neid, kes on suutnud tehnoloogia abil integreerida tervishoiu- ja

sotsiaalteenused. (EL)

Soovitame: Viia labi tervishoiu rahastamist reguleerivate digusnormide revisjon,
saamaks aru, kas tervishoiu rahastamisskeemid toetavad VOoi
takistavad tehnoloogia kaasamist tervishoiuteenuse osutamisse ja/voi

terviseandmete lilkumist®'3. (LR)

4.10 Eesti Terviseinfoslisteemi spetsiifilised takistused
Kuigi meie uuringu fookus ei ole suunatud Eesti Terviseinfoststeemi takistuste kaardistamisele, tuli
intervjuude kaigus vélja ka takistusi, mida hindasime kui TIS-i spetsiifilisi, toome need valja ka
kdesolevas peatlkis. Tegemist ei ole ammendava loeteluga TIS-i probleemidest vaid Uksnes
intervjuude kaigus eraldi rohutatud murekohtadega. Kas tegemist on koige olulisemate murekohtadega

vOi pelgalt nendega, mis meie 166 kaigus juhuslikult selgusid, me ei tea.

Andmete parandamine. Toodi valja, et kuigi diguslikult on andmete parandamise ndoudmise 0Oigus
garanteeritud, ei ole see TIS-i raames praktiliselt teostatav. Toodi valja, et TIS-is sisalduvad andmed,
mis ei ole meditsiinilise tdhendusega, naiteks on arst kirjutanud patsiendi isikuomaduste kohta
hinnanguid voi sisestanud nn kusimargiga diagnoosi. Toodi valja, et TIS-is sisalduvad ka andmed
toimingute kohta, mida patsiendiga ei ole kunagi tehtud. Patsiendid on viidanud nii analuisidele,
ravimikasutusele kui ka arstivisiitidele, mida neile pole tehtud, aga TIS-i kohaselt nagu oleks. Uks

patsient toi valja, et tema kohta on TIS-is elustamise andmed, teda ei ole aga mitte kunagi elustatud.

Diagnoosi kood digiretseptil. Kui paberretseptil on apteekrile nahtavalt kirjas diagnoosi kood, siis
digiretseptil seda pole. Intervjuude kaigus toodi valja, et selle muudatuse algpohjuseks on soov kaitsta
isikuandmeid (apteeker ei tohiks terviseandmeid naha). Samuti arsti ja apteekri padevusalade (rollide)
piiritlemine selliselt, et apteekril polegi oma rolli taitmiseks andmeid vaja naha. Intervjuudes toodi valja,
et terviseandmete mitte nagemine parsib apteekri vdoimalust ndéustada. Diagnoosikoodi ja varasema
ravimikasutuse info aitaks paremini ndustada erinevate ravimite omavahelisi koostoimeid ja valistada
ebasobivad koostoimed. Toodi valja, et valistada ei saa ka seda, et ravimi maaramisel on arst eksinud,
sel juhul aitaks diagnoosikoodi nagemine apteekritel voimalikke eksimusi kinni pltda. Apteegi ja arsti
vahelise infovahetuse parendamises TIS-i ja digiretsepti vaates nahti voimalust nii olemasoleva

spetsialistide ressursi kasutamiseks kui patsiendiohutuse tagamiseks.

Info slisteem?®'* vs dokumentide ladu. Eesti TIS-i kontekstis tuli intervjuudest vélja, et erinevate
kasutajate jaoks on probleemiks, et TIS ei ole info sisteem vaid on dokumentide kogum. Andmeid on

kogunenud TIS-i praeguseks ohtralt, aga nende kasutamine on ebamugav, andmed pole
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struktureeritud, olulise Ules leidmine ei ole lihtne voi on isegi voimatu, kuna olulise info leidmiseks
kasutada olev aeg on piiratud. Selgus ka ootus, et TIS-i peaks arendama rohkem teenuseid ja teenuste
arendamise kaigus tuleks kaasata |0ppkasutajaid. Naiteks toodi raviarvete teenus, mis iseenesest on

hea, aga mille puhul peaks olema voimalik naha oluliselt suuremat detailsust.

Statistikaks andmete esitamine kurnab. Kuna TAl ja TIS-i andmestik on saadud sisuliselt kattuma
(intervjuus vaideti), peaks ldpetama tervishoiuteenuse osutajatel lasuva andmete topelt esitamise
kohustuse. Intervjuudest selgus, et andmeesituskohuslased tahavad, et riik kasutaks raviprotsessis

esitatud andmeid ka statistilistel eesmarkidel.
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Lisa 1. Sisend ekspertgruppidele.

Takistavad ja soodustavad tegurid®'®

Sissejuhatus

Uuringu kaigus labiviidud dokumendianallusi ja intervjuude kaigus tuvastasime rea takistusi, mis
rohkemal voi vahemal maaral parsivad e-tervise susteemide kasutust. Tuvastasime ka soodustavaid
tegureid; tihti on taksitavad ja soodustavad tegurid omavahel pdimunud sedavord, et ei ole voimalik

vaita, et tegu on labinisti takistava voi soodustava teguriga.

Oleme kaesoleva anallusi koostamisel votnud aluseelduseks, et tervishoid ja terviseteenused on
Uheks osaks digitaalsest Uhisturust, seega on eelduslikult Uldise digitaalse Uhisturu takistused ja
voimalused relevantsed ka kitsamas tervishoiu ja terviseteenuste valdkonnas. Takistuste valjatoomisel
votame seega aluseks lisaks strateegiadokumendis , E-tervise 2012.-2020. aasta tegevuskava:
innovatiivne tervishoid 21. sajandil” ka Euroopa digitaalses tegevuskavas®'® toodu valja toodud. Lisame
juurde oma uurimistdd kaigus nii intervjuudest kui dokumendianaltUsist (sh akadeemiliste allikate

labitootamisest) saadu.

Oma analllsis vaatleme takistusena koiki aspekte, millel on suurem vbi vaikesem moju
terviseandmete liikumisele. Me ei piiritle ennast infotehnoloogiliste voi diguslike piirangutega.
Etteruttavalt saab Oelda, et infotehnoloogilistest voi diguslikest piirangutest, mida pahatihti eeldatakse
olevat Uhed olulisemad, tuvastasime me hoopis, et nii-Oelda pehmed aspektid: kbige laiemas mottes
inimeste meelsus, hoiakud ja teadlikkus ning teisalt koostodvalmidus on suurimateks takistajateks

terviseandmete vabal piiritlesel liikumisel.

Kuigi meie uuringu fookus ei ole suunatud Eesti Terviseinfoslsteemi takistuste kaardistamisele, tuli
intervjuude kaigus valja ka takistusi, mida hindasime kui TIS-i spetsiifilisi, toome need kaesolevas
peatlkis ara. Tegemist ei ole ammendava loeteluga TIS-i probleemidest vaid Uksnes intervjuude kaigus
eraldi rohutatud murekohtadega. Need aspektid, mis ei ole kitsalt TIS-i spetsiifilised oleme valja toonud

Uldiste takistuste alapeatukis (p 1.4.).

Takistused ja soodustavad tegurid loetleme tahestikulises jarjekorras. Me ei anna hinnangut takistuste

olulisusele, suurusele, tahendusele, selleks kaasame ekspertgrupid.

Kuidas liiguvad terviseandmed tile EL-i tana
Kuna inimesed reisivad palju on selge, et inimesed tarbivad tervishoiuteenuseid ka mujal kui oma
koduriigis. Lisaks, patsiendi direktiiviga satestatakse EL-i sees sOnaselgelt, et patsiendid on vabad
likuma ule EL-i. Uuringut labi viies tahtsime esmalt aru saada, kas ja kuidas terviseandmed EL-i Uleselt

liguvad, soovisime aru saada, milleks praktikas tana patsientide terviseandmed piiritleselt kasutatakse.
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Enamik intervjueeritutest toi naiteid andmete tanasest piirillesest liikkumisest. Klusimusele , kuidas
andmed liiguvad”, saime vastuseks, et andmed liiguvad nii paberil, faksiga, e-kirjaga, CD plaatide,
malupulkade, dropboxi kui erinevate suhtlusvahendite (s6numivahetus keskkonnad, videokéned,
telefon) kaudu, loomulikult vahetatakse terviseandmeid naost-nakku. Kui jatta kérvale faks ja dropbox,
siis koik eelnimetatud viisid on intervjuudest ndhtuvalt kasutusel ka Eestis. Uhelt Eesti intervjueeritavalt
saime Eesti arstide igapaevatdd kommentaariks: ,, Arstid armastavad vaga messingeri”. Jareldasime

eelnevast, et terviseinfo liikumine ei piirdu ametlike infostisteemidega.

Ule Euroopa patsientide likumisega seotud intervjueeritav Gtles, et tervishoiuteenuse osutajate poolt
on surve andmete liigutamiseks paberil, kuna CD-plaate, malupulki ja e-kirja manuseid ei soovi (voi ei
saa) haiglad alati avada, tulenevalt haiglate infoturbereeglitest. Teine intervjueeritav Utles, et nemad ei
nae n-6 tundmatu paritoluga failide avamisel probleemi, seda saab teha arvutis, mis ei ole vorku
Uhendatud ja seelabi ei pohjusta turvariske. Tegemist hea naitega sellest, et erinevates riikides ja

asutustes peetakse samu teguviise voimalikuks voi mittevoimalikuks.

Kui uurisime intervjueeritavatelt, mis eesmargil andmed liiguvad ja/vdi arstid suhtlevad, saime teada, et

valdavalt on tegemist n-0 plaanilise ravi juhtumitega, kus:

= patsient liigub Uhe tervishoiuteenuse osutaja juurest teise juurde riigi sees;
= patsient liigub Uhe tervishoiuteenuse osutaja juurest teise juurde riigipiiri Uleselt;

= arstid konsulteerivad Uks Uhele voi konsiiliumis nii riigi sees kui riigipiiride Uleselt.

Arstide vaheline suhtlus toimub valdavalt patsiendi sonaselgelt antud nousolekul voi siis raviprotsessi
kaigus, kus voib eeldada, et suhtlus on kaetud ravi alustamisel antud nousolekuga. Arstid
konsulteerivad omavahel raviotsuste tegemiseks ka n-0 anonllmsete kaasuste podhiselt, patsiendi

nime avaldamata.

Intervjuudest selgus, et tanases paevas on levinud praktika, et tervishoiuteenust tervikuna ei osutata
Uhes riigis, naiteks voidakse saada Eestis voetud proovid analllsimiseks muu riigi laborisse voi

voidakse meditsiiniliste Ulesvotete tolgendamisse®!” kaasata teise riigi spetsialiste.

Andmete liikkumine tana Ule EL-i aga ka kolmandatesse riikidesse intervjuude kohaselt valdavalt siiski
plaanilisele ravile suunduva patsiendi o6lul. Patsient ise kogub enne valisriiki minekut oma
terviseandmed kokku, laseb need télkida ja valisriigi tervishoiuteenuse osutajale sobivasse (paber, CD,
e-mail vms) vormingusse panna. Patsiendid voivad saada liikumisel tuge ka esindusorganisatsioonidest,
esindusorganisatsioonide sénul on EL-is piiritileselt plaanilise ravi korras liikkuvaid patsiente siiski vahe,

sama kinnitavad ka EL-i Komisjoni raporti®'® andmed. Nagu intervjuudest selgus vdib patsiendi andmete
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kokku saamine olla mahukas t00 ja voib votta ka arsti aega; rohutati, et ka Eesti TIS ei vdimalda andmeid

piirilleseks raviks kaasa saada sobival kujul.

EL-is on tehtud mitmeid projektipohiseid algatusi, mille kaigus on patsientide terviseandmeid Ule

riigipiiride liigutatud. Uheks oluliseks andmete liikuma saamise véimaldajaks on olnud epSOS3.

Uks oluline aspekt andmete puhul on andmete usaldusvaarsus. Piiritileselt andmete likumisel on iimne,
et tekivad nii keelelised, kultuurilised kui ka muud ntansid, mis on olulised usaldusvaarsuse aspektist.
KUsisime nii arstidelt, patsientidelt kui teenuseosutajatelt, et kas nahakse probleemi teise riigi arsti (ka
oe vOi muu spetsialisti) poolt dokumenteeritu usaldamisel? Vastused olid erinevad, aga uldiselt
usaldatakse, et kui riilk on usaldanud konkreetsed spetsialistid mingeid teenuseid osutama, siis see riik
vastutab, et nad on padevad seda vastutust kandma. Uldine arusaam oli, et kuna ravi tulemuse eest
vastutab patsienti raviv arst, siis ta kohkluste korral jatab dokumendid tahelepanuta ning teeb vajalikud

anallusid uuesti.

Uurisime intervjuude kaigus ka seda, kas teadaolevalt on kellelgi jadnud teises riigis ravi terviseandmete
likumatuse voi mitteolemasolu tottu saamata. Ukski intervjueeritav ei osanud meile sellekohaseid

naiteid tuua.

Kokkuvdtteks, minimaalses hulgas terviseandmed ule EL-i liguvad ka praegu, tegemist on Uksiku

ravijuhtumipohise liikumisega, kuna vajadus terviseandmete liikumiseks on raviprotsessis olemas.

Takistavad/soodustavad tegurid
Ajaloolised/kultuurilised eripdrad. Kuigi kdlab triviaalselt vajab siiski valja toomist, et EL liikmesriigid on
ja jaavad olema vaga erinevate kultuuriliste ja ajalooliste taustadega. Uuringu kaigus labi viidud
intervjuudest nahtus, et kultuurilisisi aspekte ei tohi alahinnata, leiti lausa, et EL-i e-tervise projektide
edu aluseeldus on kultuurilistest takistustest Ule saamine. Valjavote intevjuust: ,/.../ suurem osa

takistustest, mis tekivad patsiendile ligipadsu andmisel, on pigem kultuurilised kui tehnoloogilised.”

Heaks naiteks, miks tegemist on relevantse aspektiga terviseandmete lilkkumise kontekstis, on
Saksamaa. Saksamaal on valja kujunenud digusruum, mis pohiseaduse tasemel valistab isiku kohta
kdikse andmestiku kogumise. 1983 aasta rahvaloenduse seaduse ja sellele jargnenud kohtuasjade
raames®? vaieldi informatsioonilise enesemaaramise diguse raamid labi ja need on tana kindlalt paigas:
Saksamaal ei ole naiteks modeldav riigi poolt isikut Uheselt tuvastavat voimaldava isikukoodi loomine.
Nii intervjuudest kui dokumendianaltuUsist nahus, et liikmesriikides on markimisvaarselt erinevad
arvamused ja hoiakud nii delikaatsete andmete maaratluse kui nende kasutamise osas; need erisused
valjenduvad ka seadustes. Mitmetes riikides on kehtestatud lisaks Uldistele terviseandmete
tootlemisele seatud reeglitele lisareeglid teatud seisundite kohta kaivatele andmetele, kui tavaparane
on, et selliste andmete hulka paigutuvad vaimset ja seksuaaltervist puudutavad andmed, siis naiteks

Itaalias on kitsendatud ka nakkushaiguste andmete to6tlemine®?'. Ajalooliste ja/voi kultuuriliste erisuste
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oluline tahendus tuleb valja ka mitmete teiste tdrgete juures, mistottu siinkohal seda aspekti pikemalt

ei kasitle.

Andmed ei liigu, sest andmed ei teki. Arstid ei pane andmeid e-tervise sUsteemidesse tulenevalt
sellest, et neil pole kas aega voi oskusi voi motivatsiooni. Andmed ei satu ststeemi, kuna andmete
sisestamine on nousolekupdhine (opt-out vs opt-in slUsteemid) ja patsient ei soovi oma andmeid
sisestada. Siinkohal saab varvika naitena tuua Austraalia slsteemi, kus aastatepikkuse pingutuse
tulemusel oli saavutatud kasutajate (inimeste, kelle kohta on slsteemis andmeid) hulgaks vaid
700 000322,

Andmed ei ole kujul ja/voi neid ei valjastata kujul, mis vbimaldaks neid masintdddelda. Tervisevaldkond
on kiire arengupotentsiaaliga valdkond, kus IKT vahendite kasutusele votust oodatakse nii
majanduslikku kasu kui abi keerukate probleemide lahendamisel®?®, mitmete lahenduste loomise
eelduseks on terviseandmete olemasolu arvutiga (masinaga) toodeldaval kujul. Uuringu kaigus
tuvastasime, et patsiendid, vaatamata osalistele torgetele, saavad ka tana oma terviseandmed
tervishoiuteenuse osutajate kaest katte, samas on andmed pahatihti paberil voi skaneeritud pildifailina.
Intervjuudest selgus, et andmete liikumise vahendina on endiselt kasutusel faks. Intervjuudest nahtus
ettevotjate ootus, et nad saaksid terviseandmed tooddeldaval kujul, praegu on nende lahendused Ules
ehitatud dubleerivale kasitdole: inimene peab andmed kasitsi sisestama, olemasolevatest terviseinfot
sisaldavatest suUsteemidest ei ole uute lahenduste loojatele kasu. Uuringus labi viidud kaardistuse
kaigus suutsime tuvastada, et patsiendile antakse terviseandmeid sisaldavates slUsteemides (olgu need
siis tervishoiuteenuse osutaja voi Uleriigilised) eelkdige voimalus oma andmed printida (Soomes naiteks
tuleneb printimise voimaldamise kohustus digusnormist®4); ka Eesti patsiendiportaalis antakse
patsiendile valik ,prindi”. Piisavate arvutikasutusoskuste olemasolul véimaldab see uldjuhul ka
elektroonilise pildifaili genereerimist, samas on sellise faili (masin)tdddeldavus piiratud. Samas, Poola
on seadnud kohustuse, et alates aastast 2018 peab olema Poola patsientidel voimalus sUsteemist
endale andmed ,alla laadida” ja andmeid ,elektrooniliselt saata”3%?®; eesmargiks on patsiendile

andmete vbimaldamine kujul, mida saab hiljem teises kontekstis toddelda.

~Andmekaitse koll”. Uuringu kaigus labiviidud intervjuudest, samuti labi to66tatud dokumentidest
tostatus jouliselt ja jarjekindlalt mure andmekaitsereeglite osas. Tsiteerides Uht intervjueeritavat:
. Tahtsin tervishoiuteenuse osutajalt oma terviseandmetest koopia saada, sealne tootaja oli vaga
vastutulelik kuniks maistis, et ma soovin koopiat elektrooniliselt. Ta proovis mind korduvalt veenda, et
elektroonilises versioonis hasti ei saa, andmed tuleb kriipteerida ja Uulelildse, elektrooniliselt
valjastamine ei ole kooskblas andmekaitsereeglitega.”. Uurides Uhelt intervjueeritud haiglalt nende
praktika kohta, saime vastuseks: ,, Andmete valjastamine elektrooniliselt ei ole probleem, probleemiks
ei ole ka andmete véljastamisel kasutatav ebaturvaline (kripteerimata) e-mailiga saatmine, vétame
patsiendilt sénaselge nousoleku, et just nii ta soovib oma andmeid saada ja véljastame andmed”.
Mitmel intervjueeritaval oli veendumus, et riiklikud ja/voi EL-i taseme andmekaitsereeglid ei luba

patsiendi andmeid liigutada ka siis, kui patsient seda soovib Andmekaitsereeglid®?® ei keela inimesel
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oma andmeid talle soovikohasel moel kasutada, andmekaitsereeglite eesmark ei ole inimese kaitsmine
inimese enda eest. Inimesel on digus enda kohta kaivate andmete kasutamiseks ka viisidel ja kohtades,
mis voivad talle hiljem ka kahju tuua. Valjavote patsientide organisatsiooniga intervjuust: ,, Riik voib ja
peab andma inimesele néu, kuidas ja kus oma andmeid kasutada, aga riik ei voi keelata inimesel oma

terviseandmeid kasutada."

Andmete ligipaasetavus (erivajadustega kasutajatele). Dokumendid tervishoius on tihti vormistatud
keerulises (eriala)keeles. E-tervise sisteemid on arenemisjargus, kusjuures slsteemide Ules ehitamisel
ei ole alati pruukinud tervishoiuteenuse osutajate voi riigi huvide korval esmaseks vdi samavaarse
tahendusega olla patsiendi huvid. SUsteeme, mis voimaldavad patsiendil ise oma terviseandmetele ligi
paaseda ei pruugi olla voi olemasolevad vdivad olla piiratud kasutajamugavusega. Meie poolt
kaardistatud riikides paaseb patsient oma elektroonilistele terviseandmetele iseseisvalt ligi Soomes,
Rootsis, Uhendkuningriigis; Poolas ja Saksamaal saab riigi poolt korraldatud ligipdds olemas olema
tulevikus, praegu soltub ligipaas konkreetsest tervishoiuteenuse osutajast. Intervjuude kaigus selgus,
et patsientidel on vaga madal teadlikkus sellest, kus ja kuidas on vdimalik oma terviseandmetega
tutvuda; olemasolevaid voimalusi madalast teadlikkusest tulenevalt ei kasutata. Ligipaasetavust voivad
parssida inimeste erivajadused, naiteks nagemisprobleemid. Intervjuu kaigus selgus, et
terviseandmete elektroonilise vormiga on kaasnenud positiivsena, et patsiendid saavad dokumentidest

paremini aru, sest enam ei ole vaja lahti motestada arstide keerukaid kaekirju.

Andmete terviklikkus ja andmete kaideldavus. Intervjuude kaigus tuli valja, et alati ei ole kindel, kas
slUsteemis olevad andmed on sisuliselt kvaliteetsed (kas arst on patsiendi terviseseisundit
meditsiinilises moistes 0Oigesti hinnanud ja kirjeldanud), samuti voib tekkida kahtlus, kas koik
relevantsed (kogu raviloo) andmed on sUsteemis olemas ja ega keegi pole neid vahepeal muutnud.

Intervjuu kaigus viidati Uhe patsiendi juhtumile, kus vaidetavalt dokumendid ststeemist kadusid.

Digitaalpadevuse ja -oskuste puudumine. Euroopa digitaalses tegevuskavas on murekohana valja
toodud, et Euroopas on Uha vahem IKT oskustega spetsialiste ja puudub digitaalpadevus. Nende
puudujaakide tottu jaavad paljud kodanikud digitaalUhiskonnast ja —majandusest korvale ning takistatud
on IKT laialdane kasutuselevott. Digitaalpadevuste ja —oskuste puudumine erinevate kasutajate (nii
tervishoiutdotajad kui patsient) vaatest tuli korduvalt valja ka meie uurimuse labiviimise kaigus. Nahtus,
et murekohaks ei ole Uksnes inimesed kes ei oska tehnoloogiat kasutada vaid murekoht on ka see, et
kasutada ei osata mingit konkreetset tUUpi tehnoloogiat: mureks on samaaegselt inimesed, kes veel ei
oska arvutit kasutada kui need, kes enam ei oska; klaviatuuri ja ekraaniga arvuti asendub jéuliselt erineva

suurusega puutetundlike ekraanidega.

Digitaalne kipsusaste (digital maturity). E-tervise stisteemid on erinevates arengufaasidest, erinevates
klipsusastmetes. Mida kdrgem on silsteemi klipsusaste®”’, seda enam saab slsteemi kasutamisest
kaegakatsutavat kasu; Uhendkuningriigi haiglates labi viidud uuringus toodi vélja, et mida kipsemas
faasis olid haiglate infoslsteemid, seda enam tajusid haiglate tddtajad stisteemiga seonduvat kasu.328

Rootsis labi viidud uuringust (uuriti arstide ja 6dede hoiakuid patsiendile terviseandmetele ligipaasu
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andmise osas) nahtus, et esineb seos tervishoiutootaja hoiakute ja kasutajakogemuste vahel; need
tervishoiutdotajad, kellel oli ronkem kogemusi tervise infoststeemide kasutamisega olid positiivsemalt
meelestatud ka patsientidele ligipddsu andmise osas.®?® Seega, saab vaita, et mida kipsemad on
infoslsteemid, mida kasutatakse, seda positiivsemalt on kasutajad neid kasutades meelestatud ja seda

enam on nad avatud edasisele kasutusele.

(Eba)selgus ettevotlusvoimalustest. E-tervise ja m-tervise teenuste maastik on paljulubav nii kitsalt
tervishoiu kui laiemalt teiste teenuste osutajatele, samuti tulevastele osutajatele; EL toob valja suure
kasvupotentsiaali®®. Ebaselgetes oludes ollakse kohklevad, kas ja millistesse terviseandmete
kasutamisele tuginevatesse ettevotmistesse investeerida. Intervjueerides ettevotjaid selgus, et
erasektoril on selge ootus, et avalik voim maaratleks alad, kus ta ei tegutse/kuhu ta ei sekku, jattes
ettevotjatele voimaluse neil aladel ettevotlusega tegeleda. Kui pole aga selgust riigi plaanidest ei julgeta
teatud valdkondadesse tegutsema minna. Samuti peeti oluliseks, et kui avalik voim on lubanud, et
mingiks ajaks tekib mingi regulatsioon voi toetav slisteem (naiteks on voimalik kasutada elektroonilisi
terviseandmeid), siis peaks riik neist lubadustest kinni pidama, sest nende lubadustega ollakse oma
aridles ehitamisel juba arvestanud. Intervjuust: “Ettevétja jaoks on kbige kurvem, kui ehitad oma ari
ules ja siis riik tuleb ja loob ise teenuse, mis sinu juba olemasoleva éri havitab /.../ probleemiks on ka
see, kui ootad riigi poolt lubatud lahendust, arvestad sellega oma ari arendamisel, ja seda ei tule ega

tule."”.

Ebapiisav teadustegevus ja innovatsioon. Euroopa digitaalses tegevuskavas valja toodud, et Euroopa
investeerib jatkuvalt vahe, tema jdupingutused on killustatud, ta ei kasuta piisavalt vaikeste ja keskmise
suurusega ettevotjate loovust ning ta ei suuda teadustegevuse intellektuaalset potentsiaali muuta
turupohise innovatsiooni konkurentsieeliseks. Meie uuringu kaigus ei leidnud kinnitust, et vaheseid
investeeringuid peetaks peamiseks pdhjuseks, mis innovatsiooni parsib. Uuringuintervjuude kaigus tuli
valja, et vaikestel alustavatel ettevotetel, kes soovivad tegutseda tervisevaldkonnas on haid ideid, mida
nad soovivad rakendada Ule EL-i (ka valjapoole EL-i). Ettevotjate tegevust ideede ellu rakendamisel
parsib mahukas reeglite ragastik, kus alati ei ole voimalik aru saada, millised tegevused on lubatud,
millised mitte; alustavad ettevotjad tegutsevad lubatu ja lubamatu piiril, sest pahatihti jaab innovaatiline

ariidee regulatsioonide hallalasse

EL padevuse ulatus. EL-i aluslepingutega on maaratletud EL-i ja likmesriikide padevusalad, vastutus
oma tervishoiupoliitika maaratlemisel ning tervishoiuteenuste ja arstiabi korraldamisel ja
kattesaadavaks muutmisel kuulub liikkmesriikide padevusse. Liikmesriigid korraldavad tervishoiu
juhtimist ning tervishoiule maaratud vahendite jaotamist. EL-il puudub digus neisse valdkondadesse
sekkuda, regulatsioonid on lubatud vaid siis, kui tuginevad muule EL-ile padevust andvale sattele,
naiteks soovitakse reguleerida siseturu toimimist, kaupade, teenuste voi isikute vaba lilkumist®.
Tulenevalt EL-i ja liikmesriikide padevusjaotusest on ja jaavad tervishoiuslsteemid olema liikmesriigiti

erinevad.

kit 7



Erinevad Kkliinilised praktikad. Intervjuudest ja dokumendianallusist selgus, et alatahtsustada ei tohi
erinevaid  kliinilisi  praktikaid eri  riikides ja/voi  piirkondades, ega ka erinevates
haiglates/tervishoiuteenuse osutamise kohtades. Uhte diagnoosi ei ravita ja/véi ei dokumenteerita (le
EL-i Uhtviisi. Kliinilised eriparad ilmnevad praktilisel tasandil ka selles, milliseid digusi on erinevatele
tervishoiutdootajatele antud (intervjuudest selgus naiteks, et farmatseudil on mitmetes riikides arsti vélja
kirjutatud retsepti muutmise digus apteegis) voi keda Uldse loetakse tervishoiutootajaks (intervjuudest
selgus, et naiteks flsioterapeut on mones slsteemis kasitletav tervishoiutootajana). Naiteks,
fUsioterapeut Eesti sUsteemis ei ole tervishoiutdotaja, seega tal ei ole ligipdasu TIS-le, tema tegevuse
tulemusel ei teki struktureeritud elektroonilist terviseandmestikku, mida patsient saaks kasutada, kui

ta laheb ravile riiki, kus fUsioterapeut on tervishoiutootaja.

E-tervise vahendite ja teenuste kulutdhususe kohta on vahe ulatuslikke tdendeid. E-tervise 2012-2020
tegevuskavas on valja toodud olulise probleemina, et kuigi e-tervise lahendustega seoses oodatakse
kasu (ka rahalisest vaatest), ei ole seda suudetud tosikindlalt valja tuua. Kui otsene kasu ei ole nahtav

vOib see vahendada kasutajate motivatsiooni nii kasutamisel kui sisteemide edasi arendamisel.

E-tervise slisteemide kaivitamise kulud on suured ning juurdepéaas |IKT-teenustele erineb piirkonniti ja
on mahajaanud piirkondades halb on aspekt, mis E-tervise 2012-2020 tegevuskavas on valja toodud
olulise torkena. Ka meie uuringu kaigus selgus, et e-tervise slsteemide kaivitamisse on pandud vaga
suuri rahasummasid (naiteks hinnatakse Inglismaa NHS-i kuludeks aastatel 2002-2011 10 miljardit £3%2),
samas oleme me nainud naiteid, kus suhteliselt vaikeste kuludega saavutatakse markimisvaarset

praktilist kasu.

Haridus. Intervjuudest selgus, et arstidppes jt meditsiinikoolides ei dpetata (piisavalt) elektroonilise
dokumenteerimisega seonduvat, seega arstid ei oska digitaalseks muutunud maailmas hakkama saada.
Tahelepanu juhiti ka sellele, et personalist markimisvaarne hulk omandas oma hariduse ajal, mil arvutid
ei olnud laiatarbekasutuses, seega endiselt ei pruugita ennast arvutit kasutades mugavalt tunda.
Intervjuudest, mille tegime Eestivaliste isikutega, nahtus, et Eesti TIS-i peetakse edulooks ja arvatakse,

et Uheks edu pohjuseks on olnud IT kaasamine Eestis antavasse meditsiini haridusse.

Hirm privaatsuse kaost. IT-sUsteemid voimaldavad inimese kohta andmeid n-0 kokku tdmmata, mislabi
saab inimest jalgida (big brother), aga saab talle ka paremaid teenuseid pakkuda (soft sisten, kuna
inimese vajaduste ja olukorra kohta on kasutada terviklikum pilt333. Big data voimaldab kvantifitseerida
informatsiooni, mida varasemalt ei peetud Uldse informatsiooniks voi mida ei olnud véimalik kasutada,
sest selle tootlemine oli pea vdoimatu, naiteks inimese pilt, tema liikumisteed on tana tdddeldavad ja
seostatavad isiku kohta kdiva muu andmestikuga®3*. Kuigi big data sisaldab endas palju véimalusi,
kaasneb sellega suurenev mure privaatsuse osas; dustoopia, kus big data alusel teeb arvuti inimeste
kohta (ennetavaid) otsuseid on tehniliselt véimalik tdnane reaalsus.33% Sisuliselt oleme joudnud
ajastusse, kus andmete anoniumsuse kontseptsioon on muutunud, taielik anonilUmsus ei pruugi enam
olla voimalik. Anoniiimsuse kadu on néiteks arutatud Uhendkuningriigi meedias, kus on véidetud, et

anonuumseid terviseandmeid on lihtne avalikult kattesaadavate andmete abil taas isikuga ara
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seostada.33¢ Kindlasti ei ole avalik kajastus méjudeta. Samas naitavad uuringuandmed®¥, et inimesed
Euroopas on teadlikud terviseandmete tootelemisega seonduvatest privaatsusriskidest, aga nad on

teadlikud ka kaasuvatest voimalustest ning huvitatud neid voimalusi ara kasutama.

Informatsiooni asimmeetria. Intervjuudest nahtus, et meditsiinipersonalil voib endiselt olla
usaldamatust patsientide suhtes. Arstid ei ole veel aktsepteeritud reaalsust, et patsient ise on
varasemast informeeritum. Informatsiooni asUmmeetria  arst-patsient suhtes on tanu
internetiotsinguvdimaluste arengule vahenemas. Valjavote intervjuust: ,, Mu arst ltles mulle, et tema
kdll ei taha, et patsiendid terviseandmetes ringi vaatavad, siis nad ju hakkavad guugeldama /.../ mu

perearst el moista, et inimesed guugeldavad nii kui nii* .

Infotehnoloogiline parand (legacy). Haiglates ja teiste tervishoiuteenuse osutajate juures on kasutusel
suures hulgas erinevaid seadmeid: arvutitest meditsiiniseadmeteni; et kaasaegselt teenust osutada on
ehitatud Ules vorgud. Lisaks tervishoiuteenuse osutajatele on investeeringuid teinud ka riigid. Tekkinud
on mitmekesine kombinatsioon erinevas vanuses riist- ja tarkvaradest, mis ei ole voimelised suhtlema

Uhe tervikuna.

Kaasamine. Susteemide (nii infosUsteemide kui tddkorraldus- ja digusreeglite) tegemisse ei kaasata
koiki asjassepuutuvaid huvirthmi (kasutajaid), tulemuseks on sUsteemid, mida ei pruugi vastata
kasutaja vajadustele/ootustele, voivad olla keerulised (halvimal juhul vbimatud) kasutada ning
problemaatiliseks vdib kujuneda ka loodava sisteemi kasu (nii summaarne kui kasutajagrupp haaval).
Intervjuudes valjendus selgelt kaasatud olemise ootus ja selle ootuse mittetaitmisega kaasuv voimalik
negatiivne moju. Intervjuude kaigus toodi naiteks erinevatele spetsialistidele ligipadsudiguste andmist,
samuti info esitamise slUstematiseeritust erinevate kasutajate vaatest. Kaasamise olulisus juba
arengukavade tasandilt tuli vélja Uhendkuningriigis labi viidud uuringus®. Nimelt, selgus, et arengukava
koostamisel ei olnud olulisi osapooli (haiglaid, tervishoiutddtajaid) piisavalt kaasatud, mistottu sai
arenkukava puudulik, kui arengukava selle puudulikul moel rakendama hakati, sai arengukavast e-
tervise innovatsiooni arendusmootori asemel innovatsiooni pidurdaja; ellu tuli rakendada midagi, mida
tajuti ebavajalikuna, tervishoiutddtajate aega raiskavana, mis omakorda viis alla t66tajate motivatsiooni

sUsteemi kasutamisel.

Kas ja kus on buisness case? Labivaks teemaks e-tervisega seonduvate artelude juures on finantside
piiratus voi puudumine, rahalise modtme tahenduslikkus selgus ka intervjuude kaigus. Uurides
intervjuude kaigus millist kasu nahakse (koigi) terviseandmete vabalt Ule ELi liikumisel, joonistus
vastustest valja labiva joonena, et andmed tuleb esmaijarjekorras liikuma saada seal, kus sellest on
tousetumas koige suurem ja voi kaega katsutav kasu. Millistes aspektides on kdige suurem kasu, soltub
vastaja tegevusalast, naidetena voib tuua: inimorganismis olevad ohtlikud bakterid (haiglanakkuse ohu
maandamiseks), radioloogilised Ulesvotted jm analUdside tulemused (korduvanalldsid on kallid ja
kiiritus  kahjustab patsienti), vaktsineerimise andmed, psuhhiaatriised andmed, keeruliste
haigusjuhtumite andmed, retsepti andmed (sh milliseid ravimeid on tarbitud), patsiendipoolne

ligipadsetav ja kasutajamugav kasutajaliides, aegkriitilised/pohiandmed. Osa vastajaid rohutas, et

kit &



suurimat kasu tooks eelkdige andmete regionaalne liikuma saamine, naiteks toodi valja tihedat inimeste
likumist Eesti ja Soome vahel. Kdigi terviseandmete (automaatset) liikumist pidasid intervjueeritud
huvitavaks, aga kulu-tulu vaates keerukalt teostatavaks. Samas toodi valja, et andmete vajadust ja
vaartust ei ole véimalik alati ette hinnata. Valjavote intervjuust: , Uldiselt meid ei huvita ajaloolised
nohud, aga ka ajaloolised nohud muutuvad meile huvitavaks, kui ravime psihhiaatrilisi diagnoose.” . Nii
intervjuudest kui dokumendianalllsist nahtus prioriteetide ja selgete sihtide seadmise vajadus.
Kirjanduses tuuakse fokuseerimise vajaduse réohutamiseks Austraalia ja Uhendkuningriigi naiteid, kus
e-tervise slsteemile seati palju eesmarke ja kasutada olid suured rahasummad, aga tulemusi saavutati

(on tanaseks saavutatud) oodatust markimisvaarselt vahem.

Kasutajamugavus kui kasutamise eeldus. Intervjuudest nahtus, et kasutajamugavus on olulise
tahendusega: ebamugavaid stUsteeme ei taha voi ei suuda voi ei oska kasutada ei meditsiinipersonal
ega ka patsiendid. Eesti slsteemi kontekstis toodi olulise positiivse aspektina valja, et lubatakse
sUsteemi poolset digitembeldamist, et inimene ei pea andma digiallkirju. Intervjuudest nahtus, et
sUsteemi kujundamisel peaks kaaluma kas ja millisel juhul on vaja, et kinnituse mingi toimingu kohta
annab inimene ise, eelistama peaks kinnituste panemist stisteemide (masinate) poolt. Kui infoslisteem
ei ole kasutaja (arsti) vaatest disainitud mugavalt, voib see endaga kaasa tuua andmekvaliteedi languse;

kui pole mugav sisestada voib tekkida ronkem vigu sisestusel.®®°

Uuringu tegemise kaigus katsetasime Uhendkuningriigi (Inglismaa osa) NHS-i slsteemi. Proovisime
sellesse patsiendi vaates siseneda. Kuigi NHS-i kodulehel on kirjeldatud, et slsteem on tootav ja
kasutatav, ei onnestunud meie katseisikul siiski siseneda ja oma (tervise)andmeid vaadata. Meie

katseisik sai teada, et oma terviseandmetele ligipdasuks peaks ta votma Uhendust oma perearstiga.

Kelle huvid prevaleerivad? Elektrooniliste terviseandmete tekke ja likumise aluseelduseks on mitmete
reeglistike olemasolu. Vaja on nii diguslikke kui infotehnoloogilisi reegleid. Reeglid on suunatud
konkreetsete eesmarkide saavutamisele. Eesmargid on erinevate huvirihmade vaatest
tahenduslikumad v6i vahemtahenduslikud, kohati ka vastakad. Infoststeemi Ulesehituse kaigus
kinnistatakse, milliste huvirihmade milliseid eesmarke slsteemid eelkdige taitma hakkavad, samuti
kelle digusi piiratakse, kellele digusi ja voimalusi lisatakse - seega piiritletakse osaliste mojuvoim340.
Terviseandmete liikumise kontekstis on heaks naiteks andmete kasutamine muudel kui vahetult
patsiendi raviga seotud eesmarkidel naiteks teadusuuringud ja poliitikaanaltUusid. Riik on huvitatud, et
andmeid saaks Uldiste huvide taitmiseks kasutada, patsiendid eelistavad, et nende andmeid
kasutatakse eelkbige nende tervise huvides.®*' Huve kaalutakse liikmesriikides erinevalt: Eesti on
valinud, et statistika ja teaduseesmarkideks saab andmeid kasutada ilma isiku nousolekuta, seega
prevaleerib Uldine avalik huvi, Saksamaal on ilma isiku selge ndusolekuta sellisteks eesmarkideks

andmete kasutamine valistatud, seega indiviidi huvid on seatud kérgemale Uldistest huvidest.

Meie uuringu kaigus tuli vélja kohatine konfliktsus ka arsti ja patsiendi huvide vahel. Intervjuudes Utlesid
patsientide esindajad, et terviseandmete teemal ei tohi liigselt kuulata arste, sest nemad tahavad liiga

palju andmeid, arstid omakorda leidsid, et patsiente ei tohiks liigselt kuulata, kuna patsient ei tea, mis
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tema tervisele hea on. Eeltoodud hoiakuid ei saa kindlasti laiendada koigile arstidele ega koigile

patsientidele.

Kes on arst, kes ei ole arst? Arstide-6dede jt tervishoiuteenust osutavate isikute digused on riigiti
erinevad. Ei ole olemas Uhtset Ule EL-i toimivat tervishoiutdotajate registrit*2. Samuti ei ole Ule EL-i
olemas Uhtset erialade loetelu, millel tootavaid isikuid voiks kutsuda tervishoiutdotajateks. Ega ole ka
Ule EL-i loetelu meditsiinilistest toimingutest, mida voib/peab vastavalt tegema konkreetne spetsialist
(arst, 6de jt). Intervjuudest nahtus, et arst, kes ravi eest vastutab, ei vOta Uhtegi varasemat patsiendi
tervist kirjeldavat dokumenti kindla tdoe vaartusega, iga dokumendi tahenduse osas kujundatakse

arvamus igal juhtumil eraldi; selliselt kaitutakse nii siseriiklike kui mujalt saabunud terviseinfoga.

Killustatud digitaalsed turud. Euroopa digitaalses tegevuskavas on probleemina valja toodud, et
Euroopa koosneb endiselt erinevatest riiklikest vorguturgudest ning eurooplased ei saa kasutada taiel
maaral digitaalse Uhtse turu voimalusi probleemide tottu, mis on tegelikult lahendatavad. Kaesoleva
uuringu labiviimisel sai kinnitust, et killustatud digitaalsed turud on probleemiks ka tervishoiu- ja
tervisevaldkonnas. Liikmesriikide tervishoiuslsteemid ei moodusta kokku Uhte EL-i dlest turgu, mille
hilvesid vabalt EL-is liikuvad inimesed/patsiendid saaksid kasutada. Uhe vérvika néitena digitaalse turu
mittetoimimisest saab tuua retseptide tunnustamise, mis direktiivi®®® kohaselt on EL-i Uleselt
kohustuslik, aga jatab sisuliselt selle voimaluse kasutamisest eemale nende riikide elanikud, kus
paberretseptide asemel on laialdaselt kasutusel digiretseptid (naiteks Eesti, kus digiretseptide hulk on
XXX %34 kogu retseptide hulgast). Nagu Euroopa digitaalse tegevuskava koostajad joudsime ka meie

jareldusele, et turgu parsivad probleemid, mis on tegelikult lahendatavad.

Konfidentsiaalsus tostatus analllsi tegemisel mitmest aspektist. Esiteks ei ole konfidentsiaalsus
midagi, mis oleks kitsalt seotud e-tervisega (voi kitsamalt elektrooniliste terviseandmetega),
konfidentsiaalsus on oluline apekt tervishoiuteenuse osutamisel labivalt. Meie uuringu kaigus labiviidud
intervjuudest selgus, et e-tervise slisteeme arendavate inimeste hoiakutest konfidentsiaalsuse osas
vOib saada mojutatud IT-sUsteemi I6pplahendus. Intervjuudes toodi valja, et e-tervise sisteeme luues
on justkui voetud vaikivaks eelduseks, et konfidentsiaalsuse osas on arstid eeskujulikumad kui muud
tervishoius tootavad spetsialistid, naiteks tehniline abipersonal. Samas, intervjuudes toodi valja, et
sellisest eeldusest lahtumine ei ole korrektne; ka muu tervishou teenuse osutamisel osalev personal
on kaetud saladuse hoidmise kohustusega ja suudab seda kohustust taita. Valjavote intervjuust: , ka
mittearst suudab olla konfidentsiaalne, kohati isegi rohkem". Intervjueeritavad olid arvamusel, et
ststeemid peaksid olema Ules ehitatud selliselt, et andmeid saab kasutada (neile omab ligipaasu) just
see spetsialist, kelle tegevuseks tervishoiuteenuse osutamise kaigus on ligipaas vajalik. Valjavote
intervjuust: ,, Kas on normaalne, et fisioterapeudid ja logopeedid ei saa ligi, aga neljanda kursuse tudeng
saab?”. Patsientide esindajatega intervjuudest selgus, et patsiendid kardavad oma terviseandmete

liikumist tooandjatele, eelkdige just todtervishoiuarstide kaudu.

Koostalitlusvdéime puudumine. Euroopa digitaalses tegevuskavas on valja toodud, et Euroopa ei kasuta

ikka veel koostalitlusvoimet maksimaalselt ara. Standardimise, riigihangete ja riiklike ametiasutuste
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vahelise kooskolastamisega seotud puudujaakide tottu ei toimi eurooplaste kasutatavad digitaalsed
teenused ja seadmed koos nii hasti, kui need peaksid. Digitaalne tegevuskava kaivitub Uksnes siis, kui
selle eri osad ja rakendused on koostalitlusvoimelised ning pdhinevad standarditel ja avatud
platvormidel. Strateegiadokumendis , E-tervise 2012.-2020. aasta tegevuskava: innovatiivne tervishoid
21. sajandil” on e-tervise lahenduste omavahelise koosvoime puudumine toodud ara esimese tosise
takistusena tervikslsteemi toimimisel. Meie labiviidud uuring tuvastas tervise ja tervishoiu valdkonnas

samuti, et erinevates liikkmesriikides pakutavad teenused ei toota kokku Uhtseks tervikuks.

Koostdo ja otsususte tegemine. Selleks, et tekiks EL-i Ulene e-tervise susteem nagu on eesmargiks
seatud e-tervise 2012-2020 tegevuskavas®® ja Euroopa digitaalses tegevuskavas®® on vaja koost6od
mitmel tasandil. Esiteks peab toimima riigi sisene koostdd. Anallusi tegemise kaigus selgus, et
limesriikide tasandil on tésiseid probleeme riigitileste terviklahendustega, naiteks Uhendkuningriik
koosneb erinevatest (Inglismaa, Sotimaa) tervishoiusisteemidest, mille omavahelised erisused on
markimisvaarsed. Iga riigi vOoi riigi piirkonna tervishoiusisteem koosneb hulgast tervishoiuteenuse
osutajatest, aga ka patsientidest, seega on vaja arvestada erinevate huvide ja arvamustega. Lisandub
EL-i tasand, kus on vaja tahta ja soovida jouda kokkuleppele. Patsiendidirektiiviga on EL otsustanud, et
tervishoiuvaldkonnas ldjuhul ei kasutata sundi vaid minnakse kokkuleppe teed, kasutades selleks e-

tervise vorgustikkus®¥.

Kobigile kasutajatele Uks lahendus. On Uldteada, et inimesed on oma soovides erinevad, see selgus ka
meie intervjuudest inimeste tervisekaitumise osas. Toodi valja, et osa inimesi tahab peensusteni jalgida
oma tervist, pidada arstiga argumenteeritud arutelusid ja teine osa soovib olla oma tervise osas
passiivne, samuti toodi valja, et osa inimesi soovib oma andmeid jagada laialt, osa hoida kiivalt kaitstuna,
osa jaab skaala keskele. Leiti, et inimeste erisusi peaks arvesse votma nii tervishoid laiemalt kui e-
tervise susteemid. Naitena, kus Eestis voiks arvesse votta inimeste erinevaid soove toodi digiretsept,
kus praegu osa patsiente on rahul, sest apteeker naeb nende terviseinfot aarmiselt piiratult, teine osa
patsientidest ei ole aga Uldse rahul, kuna nad arvavad, et kui apteeker saaks naha rohkem infot, saaks
ta neid paremini ndustada. Saksamaal naiteks saab inimene oma erinevusi véljendada labi selle, et nii
andmete dokumenteerimiseks kui igaks kasutuseks on vajalik inimese enda sdnaselge valmisolek;

digus on absoluutne.

Klberkuritegevuse kasv ja (vérkude) usaldamatuse oht. Euroopa digitaalses tegevuskavas on valja
toodud, et eurooplased ei hakka kasutama veelgi keerulisemaid vorguteenuseid, kui nad tunnevad, et
nemad ega nende lapsed ei saa kuberkuritegevuse tottu taielikult usaldada neile kattesaadavaid vorke.
Valja tuuakse, et Uksikisikute kaugjalgimist voimaldavate andmebaaside teke ja uue tehnoloogia
mitmekordistamine tekitab uusi probleeme, mis on seotud eurooplaste isikuandmeid ja eraelu
puutumatust kasitlevate pohidiguste kaitsmisega. Eurooplased leiavad, et infostisteeme peaks kaitsma
(Ule 70% vastajatest leidis, et peaks kaitsma Ukskdik mis hinna eest), samas vaid 38% vastajatest

uskus, et haiglad teevad piisavalt pingutusi, et patsientide terviseandmed oleks rlinnakute eest
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kaitstud. 348 Mdistagi tuleb selliste kusitluste tulemustesse suhtuda reservatsiooniga, sest patsiendid

ju tegelikult ei tea, milliseid turvameetmeid haiglad kasutavad.

.Klsimargiga” diagnoosid. Intervjuudest nahtus, et arstidel on soov/vajadus dokumenteerida ka
diagnoose, mille panemiseks neil puuduvad otsesed téendid. Naiteks toodi intervjuus valja, et arst voib
tunnetada, et patsiendil, keda ta ravib, on kalduvus enesetapule, aga ta ei ole oma hinnangus taiel
maaral kindel. Samas, nn klsimargiga diagnoosi olemasolu sUsteemis voib tekitada patsiendile
hilisemaid probleeme (kui diagnoos osutub vaaraks aga jaab kandena terviselukku alles), mistottu arstid
ei pruugi alati soovida terviseinfoslsteemides jagada patsiendi ravi terviklike andmeid; pigem

kaldutakse nn klsimargiga diagnoose slsteemi mitte panema.

Liigne turvalisus/reeglid pérsivad kasutust. Terviseandmed on delikaatsed, mistottu on igati selge, et
nende kaitseks on vaja voOtta tarvitusele nii infotehnoloogilisi, organisatoorseid kui digusreegleid.
Samas, reeglid voivad endaga kaasa tuua kasutajamugavuse languse, millest tulenevalt omakorda
voidakse susteemi kas mitte kasutada voi leida kasutamiseks mugavamaid reeglitega mittekooskoélalisi
lahendusi. Intervjuude kaigus toodi valja, et kui sUsteemile ligipaasevate kasutajate digused on piiratud
selliselt, et oma igapaevatdod tegemiseks on vaja ligipaasu, aga seda pole antud, siis on oht, et
hakatakse kasutama teiste spetsialistide ligipaasudigusi (kiipkaarte, paroole vms). Toodi valja ka seda,
et kui igakordne andmetega tutvumine nduab pohjendamist, miks andmeid vaadata soovitakse, siis
voidakse loobuda andmete kasutamisest. Tervishoiuteenuse osutajate poolelt toodi valja, et nemad
oma infoslsteemide arendamisel jalgivad vaga, et kasutusodigused oleks just sedavord kitsad-laiad kui
106 tegemiseks vaja. Intervjuudest nahtus siiski, et mittemeditsiinilise personali poolt terviseandmete
kasutamine ei peaks olema per se valistatud, selline kasutus voib olla digustatud ja siis tuleks seda
lubada.

Meditsiinipersonali ajakulu digitaalse tervishoiuga seoses. Intervjuudest nahtus, et arstide arvamused
on vastakad. Intervjuudest nahtus, et meditsiinipersonal ei moista alati e-tervise susteemide
kasutegurit, elektroonilist dokumenteerimist nahakse kui taiendavat tooajakulu. Intervjuudest selgus
samas ka, et arstid moistavad, et kui andmeid sisestatakse korrektselt, siis on nende hilisemast

kasutusest voimalik saada kasu.

Meditsiiniseadmed. Intervjuudest nahtus, et eraldi tuleb elektroonilise terviseinfo puhul kasitleda
meditsiiniseadmeid. Meditsiiniseadmete tootjad kasutavad standardeid mida ei pruugi olla véimalik
muuta ja/véi modjutada, seega ei pruugi nad olemasolevatesse vdi loodavatesse sUsteemidesse
Uhilduda. Meditsiiniseadmed suhtlevad haiglate infoslsteemidega otse, kusjuures nad ei pruugi seda
teha konkreetse riigi ametlikus keeles. Meditsiiniseadmete ja infoslisteemide omavaheline liidestamine

on kallis.

Mis on tervishoiuteenus? Tervishoid on liikmesriigi padevusalasse jaav klisimus, mida ei saa 6iguslikult
Uheselt ELi tasemel reguleerida. Liikmesriikides on ja jaavad olema markimisvaarselt erinevad

tervishoiuteenuse maaratlused.
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Noudmise pakkumise suhe. Erinevates liikkmesriikides on e-teenuste kasutamise kogemus
markimisvéaarselt erinev. Euroopa Komisjoni tellitud uuringu kohaselt®*® on Eesti tervisevaldkonna e-
teenuste kasutamises eesrinnas. Kuna Eestis on harjumus e-teenuseid kasutada on Eestis ka suurem
noudmine e-teenuste olemasolule. Naiteks tuli intervjuude kaigus valja, et Eestis on kasvav hulk
patsiente, kes apteeki minnes eeldavad, et apteeker teab nende varasemat ravimikasutust ja oskab
selle pinnalt anda nou, need patsiendid on pettunud, kui saavad teada, et apteekril sellist infot polegi.
Intervjueerides patsienti Saksamaalt selgus, et tema saab omad retseptid paberil ning ta ei nde mingit
vajadust digiretsepti jargi. Voib vaita, et mida rohkem e-teenuseid pakutakse, seda rohkem neid
tarbitakse ja seda suurem on ndudlus uute ja mugavamate e-teenuste jargi. Lisaks, mida ulatuslikumalt
on e-tervise slsteem kasutuses, mida enam on sUsteem ennast tdestanud, seda avatumad on

patsiendid oma terviseandmete kasutamisele (positiivse néitena tuuakse valja Eestit)3%.

Organisatsioonide sisesed ja vahelised piirid. Vastutus. Infoslisteemide ja andmebaaside integratsioon
vbimaldab osutada paremaid teenuseid, samas hagustuvad piirid asutuste vahel, kelle infoslsteeme ja
andmebaase integreeritakse. Hagustub ka arusaam, kes ja mille eest vastutab. Tekib klsimus, milline
organisatsioon vastutab milliste Glesannete rakendamise eest?%®! Kui teenuse tarbimise kohas, naiteks
arsti juures, ei ole voimalik patsiendi andmetele ligi paaseda ja selle tottu tekib raviviga, siis mis saab
edasi? Kas vastutus lasub tervishoiuteenuse osutajal? Voi lasub vastutus riigil, kes on kehtestanud
oigusregulatsioonid (sh infoslUsteemi(de) kasutamise kohustuse)? Voi asutusel, mis on pandud
vastutama terviseinfoslsteemi voi terviseinfo vorgustiku/kanali toime eest? Vastutuse (vastutaja)

ebaselgus tuli valja ka intervjuude kaigus, seda toodi Uhe pdhjusena, miks ei minda ravile teise riiki.

Patsiendi ohutus. E-tervise slsteemidest oodatakse patsiendiohutuse tostmisel tuge®? (aga ollakse
ka praeguseks toestatult kasu saanud®3). Intervjuudest nahtus, et proviisor saaks olla abiks kui lisa paar
silmi. Aitaks kinni pidada voimalikke vigu, eraldi toodi valja ravimite ebasobivate koostoimete valtimine.
Jah, proviisoril on olemas vastav haridus, ta saaks. Kisimus on olnud andmekaitseline, aga ka arstide

suhtumine.

Patsiendi 6igus kustutada andmeid. AnalUUsi kaigus selgus, et erinevates slisteemides on kustutamise
oigus lahendatud erinevalt; taieliku kustutamise oigus on Saksamaal, samas Soomes naiteks on
voimalik andmed peita/kinni panna, aga patsient ei saa andmeid kustutada. Kustutamisdigusega seoses
toodi intervjuudes valja, et kui on 6igus kustutada, siis tuleb teha analUUse/uuringuid uuesti (kes sellisel
juhul uuringute eest maksab?). Samuti ei ole voimalik jalgida ravi tema jarjepidevuses, vaarad voivad
olla selliste andmete pealt tehtud teadusuuringud. Valja toodi ka seda, et patsiendi informatsioonilise
enesemaaramise aspektist on kustutamise oigus ulioluline ja see peab olema igal juhul tagatud.
Intervjuudes toodi valja, et e-tervise susteemid sisaldavad andmeid, mis ei ole kitsalt tervist puudutavad
vOi mis ei ole tosikindlad, naiteks toodi klsimargiga diagnoosid ja arstide antavad mittemeditsiinilised
hinnangud (naiteks toodi patsiendi kohta kasutatavaid sonu ,kuri”, ,rahulolematu”), selliste
sissekannete osas nahti, et neid ei peaks susteemis olema, need vdivad mdjutada tulevast ravi

(hoiakud), kuigi sisulist vaartust terviseseisundi vaatest ei oma.
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Patsiendi Oigus ravi jarjepidevusele. Patsient peaks saama eeldada, et kardioloogilt liigub info
perearstile ja neuroloog teab, mida on tehtud varem. Intervjuudest nahtus, et patsient, kui ta on lainud
konkreetse arsti juurde ravile, eeldab, et ast votab patsiendi varasema asjakohase terviseinfo arvesse,
samuti selgus intervjuudest, et patsient ei taha, et iima tema vastava selge soovita hakkaks naiteks

perearst tema tervisekulgu jalgima; selgus, et patsientide ootused on vastakad.

Patsiendid, kodanikud ja tervishoiuspetsialistid ei ole teadlikud e-tervise lahendustest ja neil puudub
usk neisse. E-tervise 2012-2020 tegevuskavas on vaélja toodud kui Uks esmaseid probleeme, meie
uuringu labiviimisel leidis see kinnitust. Uuringu kaigus selgus, et isegi Eestis ei olnud koik meie
kUsitletud patsiendid teadlikud patsiendiportaali olemasolust ja seal sisalduvast infost, intervjuud
patsientide esindusorganisatsioonidega kinnitasid, et patsientide teadlikkus oma voimalustest ja
digustest on madal. Katsetades NHS-i (Inglismaa) siUsteemi tuli véalja ka sealsete patsientide samuti
tervishoiutdotajate teadmatus sellest, et perearstid pakkuvad online teenuseid. Meie katseisik t00tas
ldabi NHS (Inglismaa) kodulehe, et leida viiteid kuidas paaseda ligi oma terviseandmetele, kuna
iseseisvalt ei suutnud katseisik oiget kohta leida, palusime abi NHS-i (Inglismaa) tervishoiutdotaja, kelle
kdest sai meie katseisik teada, et interneti kaudu oma terviseandmete vaatamine ei voimalik. Samas,
NHS-i (Inglismaa) véidetel on 97%-I Inglismaa elanikest ligipdds enda terviseandmetele elektrooniliselt
le interneti®®*. Seega, ei ole oluline Uksnes infoslisteemi rakendamine vaid ka inimeste teadlikus

sellest, et infoslisteem on olemas.

Patsient on egoist. Iseenda ravimiseks andmete tootlemise (kogumise, edastamise, kasutamise) osas
on patsientidel olemas uldine arusaam, et see on vajalik. Kusjuures andmete kasutamise osas oma riigi
piires ja EL-i piires ollakse samavaarselt arusaajad, samas ollakse skeptilised andmete EL-ist valjaspool
tootlemise osas®®. Enda terviseandmete kasutamist (uuritiandmete kasutamist anonimiseeritud kujul)
teadusuuringute tarbeks ei soovita®®. Viidatud uuringus on vélja toodud Eesti ja Taani eripara, kus
molema riigi  kUsitletud olid vérreldes teiste EL riikkidega altimad Iubama oma andmeid

teadusuuringuteks3®’.

Patsient on peremees. E-tervise 2012-2020 tegevuskava sihiks on muuhulgas muuta
tervishoiuteenused patsiendi/isiku keskseks ja suurendada kodanike mojuvéimu tervishoius. Anallusi
labi viies selgus, et tegevuskavas kirjas olev siht ei ole praktikasse Uheselt juurdunud. Nii

poliitikakujundamise tasandilt kui arstide ja patsientide hulgast kostub vastakaid signaale.

Uurisime, kas patsient peaks olema kasitletud oma tervise ja tervisega seonduvate andmete
peremehena. Valdavalt saime vastuseks , jah, loomulikult”, samas toodi valja, et voib ka olla inimesi,
kes soovivad oma tervise eest vastutuse votmise delegeerida, ka seda peaks aktsepteerima. Samuti
toodi vélja, et tulenevalt erivajadusest vdib patsient vajada suuremat tuge. Valjavote intervjuust: ,, Mina
olen ainus inimene, keda mu tervis huvitab, mina olen see, kes peab oma tervise eest hoolt kandma.
Nii see peabki olema. /.../ Kui lahen arsti juurde, pean sinna votma oma terviseinfo kaasa, arstil ei ole

aega ja huvi infostisteemis koéigis mu tervisedokumentides ringi vaadata /.../ prindin selle vélja, kuna
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telefoniekraanilt ette vuristades ei jbua ma selle pooleteise minuti jooksul, mille arst jaksab mu juttu

kuulata, kéike ara raékida.”.

Uurisime eraldi, kas terviseandmete kasutust inimese enda poolt on digustatud piirata ja seal saime
vastuseks, et piiramine voib olla Uksnes ajutine, kui on tegemist diagnoosiga, mille esmane
teadasaamine peaks toimuma koos arstiga. Oli konsensuslik arvamus, et inimene ise peab saama oma
andmeid vabalt kasutada ka ennast kahjustaval moel, naiteks avaldada ajakirjanduses. Leiti, et inimese
soovil peaks olema vdimalik anda terviseandmeid ametiasutuste ja ka ettevotete kasutusse, kill aga
peab sel juhul olema tagatud, et tegu on tdesti vaba tahte alusel andmete edastamisega. Intervjuudest
nahtuv on osalises vastuolus uuringuandmetega, kus EL-i patsiendid valjendasid selget skepsist oma

andmete tervishoiuteenuse osutamisega seotud kolmandatele osapooltele edastamise osas%.

Intervjuude kaigus viidati mitmele Eestis tehtud poliitikaalgatusele, mis patsiendi kui iseenda tervise
peremehe rolli parsiksid (perearsti 6igus omaalgatuslikult patsiendi tervisekaiku jalgida, perearsti
ainudigus eriarsti vastuvotule registreerida), nende osas oli intervjueeritavate seisukoht Uhene.
Valjavotteid intervjuust: “Kui mu perearst mu 66sel EMO-s tekkinud terviseandmeid vaatab st mind
sundravima hakkab, ma kaeban ta kohtusse /.../ See, et mul on perearst on riiklik sund, see ei tdhenda,
et ma tahan, et see arst mind ravib.”; , Inimesel peab olema véimalik oma andmeid ka perearsti eest
varjata. Seda arvamust mitte arvestada voib néiteks olukorras, kus inimene on sattunud kriitilises seisus
erakorralise meditsiini osakonda.”. Intervjueeritavad rohutasid, et patsient peab ise saama votta
vastutuse oma tervise eest. Valjavote intervjuust: , Kui ma panen oma pulsisageduse regulaarselt
tervise infostisteemi, kas mul siis tekib alus eeldada, et perearst mu pulssi aktiivselt jalgib? /.../ vottes

arvesse arstide hulka ja koormatust ei ole see ju realistlik ootus.".

Patsient on sunnitud oma tervise osas passiivseks, temalt on voetud ara peremehe roll ka seelabi, et
juba kasutusel olevad e-tervise susteemid ei vbimalda alati patsiendil endal andmeid sisestada,
kommenteerida ja/voi parandada (naiteks TIS), samas on Hollandi sisteemil selge patsiendi enda poolt
andmete esitamise vbimalus®®. Intervjuudest nahtus, et on ootus, et patsient saaks oma
terviseandmeid ise sUsteemi lisada, olgu nendeks andmeteks pulsikellaga saadud mddtetulemused,
teises riigis tervishoiutdotajalt saadud tervisedokumendid voi patsiendi enda kommentaarid oma
tervise kohta. Eraldi probleemina rohutati, et kui praegu valismaal ravil kdies saab kaasa terviseandmed
(paberil, CD-plaadil, e-kirjaga vm vormingus), siis neid ei saa lisada oma Eestis tekkinud terviseloole,
mislabi voivad valisriigis tehtud anallusid ja ravitoimingute kohta olev informatsioon minna kaduma.
Intervjuude kaigus selgus, et ka Eesti patsiendid saavad Eesti Haigekassa voi riigi poolt rahastatavaid
tervishoiuteenuseid selliselt, et neid ei dokumenteerita elektrooniliselt, naiteks toodi Haigekassa poolt
valismaale plaanilisele ravile suunamine, samuti Eesti ja Lati vahelise kiirabiteenuse osutamise lepingu

alusel Lati kiirabi poolt teenuse saamine.

Vastakad olid arvamused selles osas, kui vajalikuks arstid peavad patsiendi enda poolt sisestanud
andmeid. Intervjuudest nahtus nii see, et patsiendi sisestatud andmed parandaksid tervise

infoslisteemis olevate andmete kvaliteeti, kui ka seda, et patsiendi sisestatud andmeid (kui
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valideerimata andmeid) arstid avesse ei votaks. Patsiendi digust enda andmeid parandada on toodud

vélja kui Uhte e-tervise positiivset kilge, miskaudu voiks tdusta tervisehoiu kvaliteet®®.

Poliitiline prioriteetsus. E-tervise sUsteemide loomine on seatud prioriteedina EL-i tasandil
patsiendidirektiivis®®'; juba 2004 voeti vastu esimene EL-i tasandi arengudokument®?, praegu kehtib
2012-2020 tegevuskava, relevantsed on ka digitaalset Uhisturgu puudutavad arengudokumendid. E-
tervise valdkonna arengu jaoks on olulisel kohal ka teema prioriteetsus konkreetses liikmesriigis. lImselt
on prioriteetsus erinevates likmesriikides erinev, kuid kdigis meie vaadeldud likmesriikides on e-tervise
ststeem midagi, mille arendamisega aktiivselt tegeletakse — tegemist on seega prioriteetse
valdkonnaga. Poliitilise prioriteetsuse aspekti olulisus tuli vélja naiteks Austraalias, kus sutsteemi

ebadnnestumise Uhe pdhjusena on vélja toodud poliitilise prioriteetsuse (pihendumise) puudumist®e,

Puudub obiguslik selgus mobiilsete tervise- ja heaolurakenduste osas ning labipaistvus selliste
rakenduste abil kogutud andmete kasutamisel. E-tervise 2012-2020 tegevuskavas valjatoodud
probleemkoht. Meie uuringu kaigus selgus, et osal intervjuueeritavatel on selge ootus, et n-0
heaolurakenduste abil saaks andmeid hdélmata ka e-tervise slsteemidesse. Samas toodi valja, et kui
selline voimalus luuakse, peaks olema Uhene arusaam, mis on selliselt h6lmatud andmete tahendus,
kellele ja mis eesmargil nad kasutamiseks on moeldud; kui on ootus, et neid peavad arstid
ravitegevuses arvesse votma, siis selline eeldus peaks olema uUheselt satestatud. Mobiilsed
rakendused vdimaldaks osutada tervishoiuteenust ka juba tana, aga need vdéimalused on Gigusraamis

pigem hallis alas. Intervjuust selgus, et naiteks Leedus on olemas m-teenuseid reguleeriv normistik.

Riik/EL peab looma vajaliku infrastruktuuri. Teenuseosutajatega (nii tervishoiu kui muude tervisega
seonduvate teenuste osutajatega) vestlustest selgus, et avalikult voimult oodatakse, et see looks
infrastruktuuri (IT-koostoimeks vajalikud aluseeldused; Eesti naitel ka X-tee ja ID-kaart). Nii nagu on
avaliku véimu kohustus luua teed ja tanavad, peaks avalik voim looma ka terviseandmete lilkkumiseks
vajaliku infrastruktuuri, kusjuures intervjuudest selgus, et infrastruktuuri osana peetakse silmas ka
selgete Oigusreeglite olemasolu. Kuna Ule EL-i terviseandmete liikkuma saamiseks on vajalik teatud
infrastruktuurielementide sarnasus ule EL-i on vaja, et ka EL panustab infrastruktuuride loomisesse nii
kokkulepete sdlmimise/reeglite kehtestamise kui ka rahastamise. riigi roll tuli ilmekalt vélja Uhest
intervjuust, kus intervjueeritav selgitas: , Riigi kohustus on ehitada turvaline tervise infostisteem enne

kui inimesed on sunnitud kasutama ebaturvalisi kanaleid.”

Siisteemid ei ole rakendunud nii nagu dokumentides kirjas. Mitmetes riikides on riigi regulatsioonide
kohaselt  terviseandmetega  seonduvad  susteemid  Uhes, pariselus  teises  seisus.
Tegevskavad/seadused kipuvad olema ulatuse ja ajaraami osas ambitsioonikamad, kui suudetakse ellu
rakendada, naiteks vbib tuua Poola, kus seaduse joustumine lUkati edasi kolme aasta vorra ning

valistatud ei ole veelkordne tahtaja edasi likkamine. 384

Liikkmesriikide kaardistusest nahtus, et e-tervise valdkonna digusruum on muutumises. Mitmetes

riikides on vastu voetud reeglid, mis veel ei kehti (voi neid ei rakendata taies ulatuses). Sama kaib EL-i
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kohta, kus kaks olulist digusakti: el DAS maarus ja andmekaitsemaarus on kull vastu voetud, aga ei kehti

veel.

SUmptomaatiline on, et dokumentide kohaselt on e-tervise sUsteemid kaugelearenenumad kui
pariselus katsetades selgub. Naiteks, proovis meie katseisik anallUsi kaigus sisse saada

Uhendkuningriigi (Inglismaa) NHS-i siisteemi (jalgisime kodulehe suuniseid), kuid ebadnnestusime.

Turvalisus. Euroopa digitaalses tegevuskavas on turvalisuse olulisust rohutatud kui arusaadavalt
fundamentaalset eeldust: , Ménesid kbige innovaatilisemaid ja arenenumaid vérguteenuseid — nagu e-
pangandus voi e-tervis — ei oleks olemas, kui uus tehnoloogia ei oleks taiesti usaldusvéaarne. Siiani on
internet olnud aarmiselt turvaline, vastupidav ja stabiilne, kuid IT-vérgud ja I6ppkasutajate terminalid on

jatkuvalt haavatavad terve hulga ohtude tottu”.

Aastal 2013 Utles 40% tervishoiuteenuse osutajatest USA-s, et nende IT sisteeme on rlnnatud.3%®
Info sellest, kuidas suured andmehulgad on sattunud hakkerite katte on igapaevased (naiteks Yahoo,
kes kaotas 500 000 000 kliendi andmed?%), seega on selge, et andmete turvalisus on aspekt, mida
delikaatsete terviseandmete puhul tuleb olulisel maaral silmas pidada. Uuringu labi viimisel intervjuude
kaigus andmete turvalisusega seonduvat uurides joonistus valja, et selles valdkonnas on olulised
kultuurilised eriparad; sama kinnitavad ka uuringud. Naiteks on pdhjaeurooplased palju altimad oma

terviseandmete jagamisel kui Idunaeurooplased®®’.

On riike, kus murel andmete turvalisuse parast on konkreetsed podhjused, naiteks on NHS
Uhendkuningriikides teinud koostédéd Googlega®® tehisintellekti arendamisel; NHS-ist liikusid
ettevotjale ka nende inimeste andmed, kes olid keelanud oma andmete valjaspool tervishoiuteenuse
osutamist kasutamise3°. On selge, et sellise avalikult kasitletud kogemuse pealt on inimestel suurem

skepsis ja usaldamatus oma terviseandmete kasutamise osas.

Meie uuringu kaigus Eestimaal elavate inimestega labi viidud intervjuudes ei tulnud kiberrinded jm IT
turvalisuse aspektid markimisvadarse murekohtadena valja, eeldatakse, et infoslisteemid suudavad

rlnnetele vastu panna, samas teiste riikide intervjueeritavad olid turvalisusega seonduvalt mures.

Intervjuudest nahtus, et andmete turvalisust seostatakse paljuski inimfaktoriga. Intervjueeritavad ei
osanud tuua valja konkreetseid juhtumeid, kus oleks toimunud elektrooniliste terviseandmete leke. Kdll
aga toodi valja, et andmete lekkimine teenuseosutaja juurest on probleem (arst arutab naabriga) eriti
vaikestes kogukondades, toodi valja ka juhtumeid, kus terviseinfo lekib, kuna ootesaalis olevad
patsiendid kuulevad ja naevad. Eraldi toodi valja muret, et terviseandmed vdivad lekkida tooandjale ja

seeparast voib jaada ilma tookohast.

Hiljuti oli meedias Tartu Ulikooli Kliinikumi (ihe td6taja poolne Edgar Savisaare andmete vaarkassutuse
kaasus, seega on vaarkasutusi ka Eestis aga see ei ole suutnud modjutada Uldist haalestust

terviseandmete t60tluse osas. TIS-is on oma andmed sulgenud alla 1%-i patsientidest®°. Intervjuudest
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nahtub, et Eestis on kombeks TIS-i ja oma arsti usaldada ja nagu Uks intervjueeritav Utles:” Eesti

inimene ei pane andmeid digiloos kinni, kui ta oma arsti ei usalda, ta vahetab arsti.” .

Vastuseis muudatusele. E-tervise slsteemide kasutuselevott nii riigi siseselt kui eriti EL-i Uleselt on
olemuslikult vaga suur muudatus igapaevastes toovotetes, ka mottemaailmades. E-tervise sisteemid
ei ole pelgalt Uhe uue tarkvara kasutuselevott vaid suur todkorralduslik muutus, nagu iga suure

muudatusega, kaasneb olemuslikult vastuseis muutustele, mida omakorda saab ja peab juhtima®”".

Vérkudesse tehtavate investeeringute vahesus. Euroopa digitaalses tegevuskavas on probleemina valja
toodud, et kiirem pusi- ja juhtmevaba lairibatihendus ei ole kattesaadav koikide jaoks, seelabi on
parsitud teenuste osutamine. Meie t00s ei tostatunud vorguinvesteeringute aspekt torkena, kull aga
nahakse tihti Uldisemat investeeringute vahesust kui Uht olulisemat torget tervise infosUsteemi
rakendamisel®?; samas, vaadates naiteks NHS-i poolt alates 2002 investeeritud summasid kogu

terviseandmestiku elektrooniliseks saamiseks, siis ilmselt pole rahapuudus esmaseks torkeks®”.

Oiguslik ebakindlus/keerukus. EL tasandil on palju regulatsioone, mis tuleb e-tervise sisteemide
loomisel ja kasutamisel arvesse votta. Andmekaitseregulatsioonides on tulemas suur muudatus:
andmekaitsedirektiiv, mille kitsaskohad on kohtus labivaieldud, asendub uue otsekohalduva
andmekaitsemaarusega (joustub 25.05.2018), millele peab kujunema uus rakenduspraktika.
Andmekaitsemaarus sisaldab delegatsiooninorme Euroopa Komisjonile, mida ei ole tanaseks veel
rakendusnormidega taidetud. Kuna tegemist on otsekohalduva maarusega, kaotavad (osaliselt)
kehtivuse liikmesriikide andmekaitseregulatsioonid, kas ja mis ulatuses need siiski kehtima jaavad, on

hetkel ebaselge®“. Samuti lisab keerukust uus elDAS méaérus:

Oigusraamistikud on ebapiisavad véi killustatud, nt e-tervise teenuste puhul puuduvad
havitussusteemid. E-tervise 2012-2020 tegevusavas valja toodud piirang, mida meie uuring kinnitab. E-
tervise teenused voimaldavad patsiendil saada teenust oma koduriigist valjaspool, samuti on voimalik,
et patsient oma koduriigist ei lahku, aga osa voi kogu tema tervishoiuteenus osutatakse teises riigis.
Naiteks selliste teenuse osutamise viiside kohta voib tuua proovide saatmise teises riigis asuvasse
laborisse, aga ka Rootsi Varmlandi regioonis kasutusele voetud digitaalse perearstiteenuse®®, mida
osutavad arstid nii Ule Rootsi kui ka Rootsist valjastpool. Intervjuude kaigus selgus, et nii patsientide
kui (voimalike)teenuseosutajate poolt tunnetatakse, et vastus sellistel puhkudel on ebaselge ja
muretsetakse, mis saab, kui midagi laheb valesti, kes huvitab kahjud. Huvitamine selliste teenuste

puhul on télgendusvdimalusi pakkuv ka kindlustuskaitse ja patsiendidirektiivi kontekstis.

Uhiskondlike probleemide lahendamisel kasutamata jdetud vdimalused. Euroopa digitaalses
tegevuskavas on leitud, et IKT taieliku potentsiaali arakasutamisel saaks Euroopa paremini lahendada
moned pakilisemad Uhiskondlikud probleemid: klimamuutused ja muud keskkonda maojutavad tegurid,
vananev rahvastik ja suurenevad tervishoiukulud, tdhusamate avalike teenuste valjatodtamine ja
puuetega inimeste kaasamine, Euroopa kultuuriparandi digiteerimine ning selle kattesaadavaks
tegemine praegustele ja tulevastele polvkondadele jne. Ka meie uuringu kaigus selgus kohti, kus

digitaalsed lahendused (kitsamalt tervisevaldkonnas), aitaks lahendada probleeme.
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Intervjuudest tuli valja naiteks patsiendiohutuse temaatika, mille osas toodi valja voimalusena, et
ravimite valjastamisel saaks paremini ara kasutada apteekrite ressurssi, kui neil oleks rohkem
informatsiooni, mille alusel saaks olla kindel, et ravimi kirjutamisel ei ole tehtud viga. Ravimite
negatiivse koosmoju vahendamist on margatud ka naiteks Belizi®’® terviseinfoslisteemi rakendamisel.
Intervjuudest toodi vélja, et (tervishoiu) kulusid oleks vdimalik hoida kokku, kui elektroonilised
terviseandmed oleks olemas ja kasutatavad riigi haldusotsuste tegemiseks, poliitikate kujundamiseks,
samuti teadustdos, see on kooskdlaline ka e-tervise 2012-2020 tegevuskavaga®’. Samuti toodi vélja,
et kui e-tervise susteemid oleks patsiendikesksemad, saaks patsient ise paremini oma ravis osaleda,

votta n-6 peremehe rolli.

Uhtse elektroonilise 1D puudumine. Euroopa tasandil puudub (heselt kokku lepitud elektroonilise
identifitseerimise voimekus (elektrooniline ID), osaliselt loob elektrooniliseks idendifitseerimiesks
voimalused elDAS maarus.®’® Eesti slsteemide alustalaks on |D-kaart ja isikukood, need kaks
koostoimes voimaldavad inimest Uheselt tuvastada nii fUusilises kui virtuaalses maailmas. Eesti
sUsteem vdimaldab arstivisiidi kaigus esiteks patsiendi ID-kaardi voi passi alusel tuvastada ja siis tema
andmed infosUsteemi sisestada, kusjuures infoslisteemis on tema andmed seotud isikukoodiga, seega
kokku viidavad tema kohta tehtud varasemate ja hilisemate sissekannetega. Sellist voimekust tagavat
struktuuri ei ole EL-i Uleselt ega ka enamikus teistes likmesriikides, ega plaanita sellist voimekust ka
luua. Seega, kui Eestis on tavaline, et kogu patsiendi ravijuhtum Ule koigi tervishoiuteenuse osutajate
on voimalik tervikuks kokku viia, siis see ei ole voimalik Ule EL-i. See omakorda takistab ka Eesti ID-
kaarti ja isikukoodi omavate isikute kogu raviloo ilma inimese (eelduslikult patsient ise) kaasabita tGhte

kokku votmist.

Intervjuudest selgus, et terviseinfoslUsteemide edasiarendamisel on kaalutud voimalust, et piiritleselt
likunud inimese kohta oleks vdimalik sisse kanda teda Uheselt tuvastada voimaldav kood. Naiteks
tarbides tervishoiuteenust riigis, kus ei ole Uhtset isikukoodi, on slsteemi sisse arendatud voimalus,
kuhu saaks siiski teisest riigist tulnud patsiendi isikukoodi sisse kanda. Intevjuudest tuli valja, et teise
riigi isikukoodi lisamine oma sUsteemile voib kaasa tuua ka soovimatuid tagajargi. Naiteks on Eesti ja
Leedu isikukoodid sarnased ja on olnud kaasusi, kus TIS-i on andmed sisestatud puudulikult (riigi kood)
ja seelabi on TIS kasitlenud isikukoodi Eesti omana ja lisanud selle all olevad terviseandmed Eesti
isikukoodiga patsiendile. Intervjuudest ja dokumendianaltusist on valja toodud kultuurilised erinevused,

mis mojutavad inimeste arvamusi isikukoodi suhtes.

,Uhise keele” puudumine (standardiseerimine/kodeerimine/terminoloogia). Nii intervjuudest kui
dokumendianallusist tostatus, et Uhe olulise takistusena terviseandmete lilkkumisel nahakse koige
laiemas moéttes , Uhise keele” puudumist. ,Uhise keele” olulisust on tdstatanud nii EL ise kui ka
tervishoiusisteemide kontekstis oluline Maailma terviseorganisatsioon. EL-i tervishoiuslsteemides on
olukord, kus arvutid, meditsiiniseadmed ja inimesed ei moista Uksteist ja teineteist; mittemoistmisel
on palju tahke. Tervishoiuteenuse osutamist dokumenteeritakse kullalt olulisel maaral vabatekstis.

Kasutusel on ka rida klassifikaatoreid, aga need vdivad olla Uksnes haigla voi riigispetsiifilised.
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Intervjuudest selgus, et likmesriikides on erinevad harjumused klassifikaatorite kasutamisel, ICD 10 ja
ICD 11 on laialt kasutusel, aga siiski mitte koikjal. Intervjuudest selgus ootus sellele, et kasutatavad
klassifikaatorid, standardid ja terminoloogia st ,Uhise keele” alustalad lepitaks kokku; oluliseks peeti,
et kokkuleppe saavutamise kaigus leitaks koigile sobiv lahendus, sest slsteemide omavahelise
kokkumangu tarbeks on tegemist valtimatu aluseeldusega. Intervjuust: ,, Kui saan vélja tuua tihe soovi,
mis teie uuringu tulemusel voiks muutuda, siis palun, et tervishoius oleks suhtlus standardiseeritud,
seda on pdriselt vaga vaja". Valja toodi, et kokkuleppeliselt voiks olla mingi osa patsiendi
terviseandmetest, mis oleks struktureeritud-kodeeritud (kdige olulisemad n-0 baasandmed) ja endiselt
voiks jdada ka vabateksti osa; struktureeritud-kodeeritud baasandmete osa oleks Ulle EL-i
meditsiinitddtajatele Gheselt moistetav. Patsientide esindajad toid koodide kasutamisega kaasuva
olulise aspektina valja voimaliku andmekvaliteedikao kui arstid ei tunne koode ja hakkavad eksima,
samuti rohutasid nad, et kodeerimise kaigus ei tohi tervishoiudokumendid muutuda patsiendile

raskemini loetavaks.

Mitu intervjueeritavat toi valja, et EL-is peaks olema Uks keskne pusiv struktuur, kes vastutaks
standardiseerimise-kodeerimise eest tervishoius, st tagaks, et igal ajahetkel on olemas U(heselt
moistetav ja kasutatav standard meditsiinis toimuvale suhtlusele. Intervjuude kaigus selgus, et selline
asutus voib olla on EL-is juba olemas: EL-i standardite keskus. Intervjuu kaigus toodi positiivse naitena

vélja NATO?®9, kus elektroonilised terviseandmed on saadud liikuma (ihtsete kokkulepitud reeglite abil.

,Uhtse keele"” otsimisega on tegeletud EL tasandil juba aastaid, patsiendidirektiivi kohaselt on thise
keele leidmise roll antud e-tervise vorgustikule; toimivate lahenduste leidmiseks on viidud labi rida
projekte (naiteks AssessCT, ValueHealth, eStandards89). Intervjuu kéigus pakuti vélja, et olemasolevate
lahenduste vahel kdigile sobiva leidmise asemel voiks hoopis uue (nn baasandmete osas) valja to6tada,

kuna olemasolevad lahendused ei saa kunagi koigile sobima.

Vestlustes tuli takistusena Ules ka kitsamas mottes Uhise keele puudumine. Vaieldamatult on
problemaatiline kreekakeelse meditsiinidokumendi lahtimotestamine eestikeelses keelekeskkonnas.
Intervjuudest selgus, et dokumentide télkimine on kulu patsiendile ja osa sisu voib tolkes kaduma

minna.

Eesti Terviseinfoslisteemi spetsiifilised takistused
Andmete parandamine. Toodi valja, et kuigi diguslikult on andmete parandamise ndoudmise 0Oigus
garanteeritud, ei ole see TIS-i raames praktiliselt teostatav. Toodi valja, et TIS-is sisalduvad andmed,
mis ei ole meditsiinilise tdhendusega, naiteks on arst kirjutanud patsiendi isikuomaduste kohta
hinnanguid voi sisestanud nn kusimargiga diagnoosi. Toodi valja, et TIS-is sisalduvad ka andmed
toimingute kohta, mida patsiendiga ei ole kunagi tehtud. Patsiendid on viidanud nii analtdsidele,
ravimikasutusele kui arstivisiitidele, mida neile pole tehtud, aga TIS-i kohaselt nagu oleks. Uks patsient

t6i valja, et tema kohta on TIS-is elustamise andmed, teda ei ole aga mitte kunagi elustatud.
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Diagnoosi kood digiretseptil. Kui paberretseptil on apteekrile nahtavalt kirjas diagnoosi kood, siis
digiretseptil seda pole. Intervjuude kaigus toodi valja, et selle muudatuse algpohjuseks on soov kaitsta
isikuandmeid (apteeker ei tohiks terviseandmeid naha) ning ajalooline arst-apteeker erialade
padevusaladele lahenemine. Intervjuudes toodi valja, et terviseandmete mitte nagemine parsib apteekri
voimalust ndustada. Diagnoosikoodi ja varasema ravimikasutuse info aitaks paremini ndustada
erinevate ravimite omavahelisi koostoimeid ja valistada ebasobivad koostoimed. Toodi valja, et valistada
ei saa ka seda, et ravimi maaramisel on arst eksinud, sel juhul aitaks diagnoosikoodi nagemine
apteekritel voimalikke eksimusi kinni pldlda. Apteegi ja arsti vahelise infovahetuse parendamises TIS-i
ja digiretsepti vaates nahti vdimalust nii olemasoleva spetsialistide ressursi kasutamiseks kui

patsiendiohutuse tagamiseks.

Info slisteem®® vs dokumentide ladu. Eesti TIS-i kontekstis tuli intervjuudest vélja, et erinevate
kasutajate jaoks on probleemiks, et TIS ei ole info sisteem vaid on dokumentide kogum. Andmeid on
kogunenud TIS-i praeguseks ohtralt, aga nende kasutamine on ebamugav, andmed pole
struktureeritud, olulise Ules leidmine ei ole lihntne vdi on isegi voimatu, kuna olulise info leidmiseks
kasutada olev aeg on piiratud. Selgus ka ootus, et TIS-i peaks arendama rohkem teenuseid ja teenuste
arendamise kaigus tuleks kaasata |6ppkasutajaid. Naiteks toodi raviarvete teenus, mis iseenesest on

hea, aga mille puhul peaks olema voimalik ndha oluliselt suuremat detailsust.

Statistikaks andmete esitamine kurnab. Kuna TAIl ja TIS-i andmestik on saanud sisuliselt kattuma
(intervjuus vaideti)) peaks lopetama tervishoiuteenuse osutajatel lasuva andmete topelt esitamise
kohustuse. Intervjuudest selgus, et andmeesituskohuslased eeldavad, et riik taaskasutaks statistilistel

eesmarkidel.
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Lisa 2. Ekspertide hinnangud

Tegurite olulisuse hinnang EL tasandil

Poliitiline prioriteetsus.

E-tervise ststeemide kéivitamise kulud on suured
ning juurdepaas IKT-teenustele erineb piirkonniti

Erinevad kliinilised praktikad.

Patsiendi 6igus kustutada andmeid.
Digitaalne kipsusaste (digital maturity).
Ajaloolised/kultuurilised eriparad.

Vastuseis muudatusele.

Patsiendid, kodanikud ja tervishoiuspetsialistid ei
ole teadlikud e-tervise lahendustest ja neil...

Organisatsioonide sisesed ja vahelised piirid.
Haridus.

Uhtse elektroonilise ID puudumine.
Andmed ei liigu, sest andmed ei teki.

Meditsiiniseadmed.

Meditsiinipersonali ajakulu digitaalse tervishoiuga
Seoses.

Mis on tervishoiuteenus?

Andmete ligipaasetavus (erivajadustega
kasutajatele).

Ebapiisav teadustegevus ja innovatsioon.
Liigne turvalisus/reeglid parsivad kasutust.
Infotehnoloogiline parand (legacy).
Digitaalpadevuse ja -oskuste puudumine.
Informatsiooni asimmeetria.

Killustatud digitaalsed turud.

Noéudmise pakkumise suhe.

., Klsimargiga” diagnoosid.

Patsient on egoist.

Koigile kasutajatele Uks lahendus.

(Eba)selgus ettevotlusvoimalustest.

0,00 0,50 1,00 1,50 2,00 2,50 3,00 3,50 4,00 4,50 5,00



Koostalitlusvoime puudumine.
Patsiendi ohutus.
Turvalisus.

Andmete terviklikkus ja andmete kaideldavus.

., Uhise keele” puudumine

(standardiseerimine/kodeerimine/terminoloogi. .-

Konfidentsiaalsus
Patsiendi digus ravi jarjepidevusele.

Oiguslik ebakindlus/keerukus.

Puudub 6iguslik selgus mobiilsete tervise- ja
heaolurakenduste osas

Hirm Privaatsuse kaost

KlUberkuritegevuse kasv ja (vorkude)
usaldamatuse oht.

Riik/EL peab looma vajaliku infrastruktuuri.
Koost®0 ja otsususte tegemine.

EL padevuse ulatus.

Kasutajamugavus

+~Andmekaitse koll".

Vorkudesse tehtavate investeeringute vahesus.

Kaasamine.

Andmed ei ole kujul ja/voi neid ei véljastata
kujul, mis voimaldaks neid masintoodelda.
Sitsteemid ei ole rakendunud nii nagu
dokumentides kirjas.
Oigusraamistikud on ebapiisavad voi killustatud,
nt e-tervise teenuste puhul puuduvad...

Kelle huvid prevaleerivad?

E-tervise vahendite ja teenuste kulutdhususe
kohta on vahe ulatuslikke tdendeid.

Kes on arst, kes ei ole arst?

Uhiskondlike probleemide lahendamisel
kasutamata jaetud voimalused.

Kas ja kus on business case?

Patsient on peremees.

0,00 0,50 1,00 1,50 2,00 2,50 3,00 3,50 4,00 4,50 5,00
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Tegurite olulisuse hinnang liikmesriigi tasandil

Patsiendi ohutus.
Koostalitlusvoime puudumine.
Patsiendi digus ravi jarjepidevusele.
Konfidentsiaalsus
Kasutajamugavus

Turvalisus.

Andmete terviklikkus ja andmete kaideldavus.

KUberkuritegevuse kasv ja (vorkude) usaldamatuse
oht.

Oiguslik ebakindlus/keerukus.

Kaasamine.

Puudub diguslik selgus mobiilsete tervise- ja
heaolurakenduste osas

Kelle huvid prevaleerivad?

Oigusraamistikud on ebapiisavad voi killustatud, nt e-
tervise teenuste puhul puuduvad hlvitusststeemid.

., Uhise keele” puudumine
(standardiseerimine/kodeerimine/terminoloogia).

Vastuseis muudatusele.

Andmed ei ole kujul ja/voi neid ei véljastata kujul, mis
voimaldaks neid masintoddelda.

Patsiendi digus kustutada andmeid.

Sisteemid ei ole rakendunud nii nagu dokumentides
kirjas.

Hirm Privaatsuse kaost
Patsient on peremees.

Kas ja kus on business case?

Uhiskondlike probleemide lahendamisel kasutamata
jaetud voimalused.

Riik/EL peab looma vajaliku infrastruktuuri.
Digitaalne klpsusaste (digital maturity).
Kes on arst, kes ei ole arst?

., Andmekaitse koll"”.

Meditsiinipersonali ajakulu digitaalse tervishoiuga
seoses.

KPMG

0,00 0,50 1,00 1,50 2,00 2,560 3,00 3,50 4,00 4,50 5,00
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E-tervise vahendite ja teenuste kulutdhususe kohta
on vahe ulatuslikke tdendeid.

Organisatsioonide sisesed ja vahelised piirid.
Vorkudesse tehtavate investeeringute vahesus.
Digitaalpadevuse ja -oskuste puudumine.
Informatsiooni asimmeetria.

Haridus.

Noudmise pakkumise suhe.

Koostdo ja otsususte tegemine.

Andmete ligipdasetavus (erivajadustega kasutajatele).

Poliitiline prioriteetsus.

Patsiendid, kodanikud ja tervishoiuspetsialistid ei ole
teadlikud e-tervise lahendustest ja neil puudub usk...

Meditsiiniseadmed.
Infotehnoloogiline parand (legacy).

. Klsimargiga"” diagnoosid.

E-tervise siisteemide kaivitamise kulud on suured
ning juurdepaas IKT-teenustele erineb piirkonniti

Ebapiisav teadustegevus ja innovatsioon.
Erinevad kliinilised praktikad.

Patsient on egoist.

EL padevuse ulatus.

Uhtse elektroonilise ID puudumine.

Liigne turvalisus/reeglid parsivad kasutust.
Killustatud digitaalsed turud.

Mis on tervishoiuteenus?
Ajaloolised/kultuurilised eriparad.

Andmed ei liigu, sest andmed ei teki.

(Eba)selgus ettevotlusvoimalustest.

Koigile kasutajatele Uks lahendus.

0,00 0,50 1,00 1,50 2,00 250 3,00 350 4,00
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Lisa 3. Grupeeritud tegurid

Koostalitusvoimeline sisteem

= Andmed ei liigu, sest andmed ei teki.

= Andmed ei ole kujul ja/vdi neid ei valjastata kujul, mis voimaldaks neid masintoodelda.
=  Andmete terviklikkus ja andmete kaideldavus.

= Digitaalne kUpsusaste (digital maturity).

= Erinevad Kliinilised praktikad.

= Kes on arst, kes ei ole arst?

= Koostalitlusvéime puudumine.

= Klsimargiga” diagnoosid.

=  Meditsiiniseadmed.

= Mis on tervishoiuteenus?

= Uhtse elektroonilise ID puudumine.

=, Uhise keele” puudumine (standardiseerimine/kodeerimine/terminoloogia).

Turvaline ja usaldusvaarne slisteem

= Andmekaitse koll".

= Hirm privaatsuse kaost.

= Konfidentsiaalsus

= Kuberkuritegevuse kasv ja (vorkude) usaldamatuse oht
= Liigne turvalisus/reeglid parsivad kasutust.

= Patsiendi ohutus.

= Patsient on egoist.

= Turvalisus.

Kasutajale mugav slsteem

= Kasutajamugavus kui kasutamise eeldus.

= Andmete ligipdasetavus (erivajadustega kasutajatele).

= Koigile kasutajatele Uks lahendus.

= Meditsiinipersonali ajakulu digitaalse tervishoiuga seoses.

Inimese(patsiendi)keskne slsteem
= Informatsiooni asimmesetria.
= Patsiendi digus kustutada andmeid.
= Patsiendi digus ravi jarjepidevusele.
= Patsient on peremees.
Kaasav sUsteem
= Digitaalpadevuse ja -oskuste puudumine.

=  Haridus.
=  Kaasamine.

KPMG



= Patsiendid, kodanikud ja tervishoiuspetsialistid ei ole teadlikud e-tervise lahendustest ja neil
puudub usk neisse.
= Vastuseis muudatusele.

Koostdo kui stisteemi toimimise aluseeldus

= Ajaloolised/kultuurilised eriparad.

= EL padevuse ulatus.

= Infotehnoloogiline parand (legacy).

= Kelle huvid prevaleerivad?

= Killustatud digitaalsed turud.

= Koostdo ja otsususte tegemine.

= QOrganisatsioonide sisesed ja vahelised piirid.

= Poliitiline prioriteetsus.

= Puudub oiguslik selgus mobiilsete tervise- ja heaolurakenduste osas ning labipaistvus selliste
rakenduste abil kogutud andmete kasutamisel.

= RIiik/EL peab looma vajaliku infrastruktuuri.

= SUsteemid ei ole rakendunud nii nagu dokumentides kirjas.

= Vorkudesse tehtavate investeeringute vahesus.

= QOiguslik ebakindlus/keerukus.

= Qigusraamistikud on ebapiisavad voi killustatud, nt e-tervise teenuste puhul puuduvad
havitussUsteemid.

= Uhiskondlike probleemide lahendamisel kasutamata jaetud véimalused.

Kus on business case?

= (Eba)selgus ettevotlusvoimalustest.

= Ebapiisav teadustegevus ja innovatsioon.

= E-tervise vahendite ja teenuste kulutdhususe kohta on vahe ulatuslikke tdendeid.

= E-tervise suUsteemide kaivitamise kulud on suured ning juurdepaas |IKT-teenustele erineb
piirkonniti ja on mahajaanud piirkondades halb

= Noéudmise pakkumise suhe.

Eesti Terviseinfoslsteemi spetsiifilised takistused
=  Andmete parandamine.
= Diagnoosi kood digiretseptil.

= |nfo slsteem vs dokumentide ladu.
= Statistikaks andmete esitamine kurnab.

kit .



Lisa 4. Teisese kasutuse naited

Naited teisesest kasutamisest nii liikmesriigi sees kui ka Euroopa Uleselt. 382

Kontrollida diabeet tulemusi Euroopa Uleselt (European Best Information through Region Outcomes in
Diabetes (EUBIROD))

Projekti eesmark: koguda informatsiooni diabeet kohta 18 haiguste registrist, selleks et luua Euroopa
Ulese jatkusuutliku diabeet registri. Euroopa diabeetese register sisaldaks erinevaid diabeet
indikaatoreid, nagu naiteks tusistused ja tervisenaitajad.

Projekti tulemus: raport, mis katab erinevad regioonid, kes osalesid andmete kogumises. Andmeid
kogutakse 72 indikaatori kohta. Andmete Uhte kokku kogumine aitab kaasa vastava poliitika
kujundamisel. 3

Tervisehoiu suutlikkuse, efektiivsuse ja kulude seire Soomes (PERFECT — Performance, Effectiveness
and Cost of Treatment Episodes)

Projekti eesmark: luua andmebaas, mille pohjal luuakse hea tava suunised kliinilisteks praktikateks.

Projekti tulemus: hakkasid haiglad tulemuste parendamiseks kasutama valja tootatud suuniseid
(indikaatorid). Plaanis on laiendada valja to0tatud metodoloogiat ka esmatasandi tervisehoiule,
sotsiaalteenustele ja eakate hooldusele.

Ravijuhendite kvaliteedi ja efektiivsuse analiiiis Rootsi (Open comparison and assessment (of clinical
guidelines))

Projekti eesmark: anallitsida riigi poolt ette nahtud ravijuhised haigustele, mida mojutavad suuri hulka
inimesi. Ravijuhendeid vaadatakse Ule iga 4-5 aasta tagant ja vajadusel tehakse uuendusi. Sarnaselt,
uuendatakse efektiivsuse ja kvaliteedi moodikud.

Projekti tulemus: ravijuhendite kiirem rakendamine. Suurel hulgal andmete kogumine on aidanud tdsta
registrite ja ravijuhendite kvaliteeti. Uhe grupina vaadati siidame haiguste all kannatavaid patsiente.
Uuriti, kuidas ravijuhendid mojutasid patsientide paranemist. Naiteks jalgiti patsiendi paranemist parast
infarkti, jalgides ravimite mojusid patsientidele. Vajadusel ravijuhendid muudetakse vastavalt ravimite
mojudele.

Kaardistada seoseid tervisehoiu- ja sotsiaalteenuste vahel Inglismaa (Torbay Care Trust)

Projekti eesmark: integreerida tervisehoiu- ja sotsiaalteenused Torbay regioonis. Terviseandmed ja
sotsiaalandmed vorreldi ning nende vahel toodi valja seoseid, et anallilsida ja parendada teenuseid,
mis jaavad piirialasse.

Projekti tulemus: leiti, et arvestades tervisehoiu- ja sotsiaalteenuse kulusid kokku on ravimise kulud
kérgemad kui seni arvati. (naiteks infarkti voi puusaluu murdumisel) Rohkem réhku hakati panema
onnetuste ja haiguste ennetamisele. Lisaks, hakati eelarvet planeerima tervikvaates. Lisaks, kulude
optimeerimisele, kasutatakse andmeid ka kvaliteedi parendamiseks, tervisehoiuteenuse
tulemuslikkuse tostmiseks

Health-e-child 38

Projekti eesmark: koguda laste terviseandmeid haruldaste ja raskete diagnooside korral, nagu naiteks
ajukasvajad voi sidamehaigused. Koondandmed erinevatest erialadest, nagu naiteks epidemioloogia ja
geneetika, kogutakse kokku Uhele platvormile, et saada tervik pilt haigustest.

Projekti tulemus: loodi platvormi, mida on voimalik kasutada mudelite loomiseks, et leida kdige
tdenaolisemad pohjused ning optimeerida ravimisekulgu.

kit .



Viited ja markused

" Vit naiteks: eHealth Task Force Report. (2012). Redesigning health in Europe for 2020; Euroopa Komisjon (2012) Komisjoni
teatis euroopa parlamendile, néukogule, Euroopa majandus- ja sotsiaalkomiteele ning regioonide komiteele - E-tervise 2012.—
2020. aasta tegevuskava: innovatiivne tervishoid 21. sajandil. COM(2012) 736 final

2 Meie véited pohinevad intervjuudele ja tehtud dokumendianallidsile.

3 Viitame siinkohal voimalustele, mida pakuvad kaasaskantavad seadmed ja nende rakendused (m-teenused), kuid mis naiteks
Eestis ei ole riiklikult rahastatavas tervishoius veel oma kohta leidnud.

4Vt nditeks www.netiarst.ee, kus ka eriarsti teenust osutatakse ilma, et toimuks arst-patsient vahetu néost-nékku kontakt,
samas teenuse osutamise algfaasis oli kahtlusi selle sobitumisest Eestis kehtivasse tervishoiuregulatsiooni. Vt tapsemalt
Terviseameti praktikat nn Netiarsti kaasuses.

5 Véited pohinevad intervjuudele.

8 Riigiti on tervishoidu korraldavad reeglid erineva jaikusega. Eestis néiteks ei ole sdnaselgelt deldud, et patsiendi visiit peab
toimuma naost-nakku, samas on vastav regulatsioon olemas Saksamaal. Eestis on seega naiteks voimalik, et perearsti
konsultatsioonid toimuvad e-kirjaga voi Ule Skype, ka retsepti (kui tegu pole nn eriretseptiga narkootiliste ainete véljastamiseks
naiteks) saab véljastada viisil, mis on digusparane. Eestis on peetud nn Netiapteegi kaasuses vdimalikuks ka eriarstide vahetuid
patsiendile suunatud konsultatsioone, mis ei toimu naost-nakku vaid kasutavad tehnoloogiat. Samas sonaselgelt ei ole need
lahendused 6igusruumis lubatud.

7 Heaks naiteks noudlusele pohinevast lahenemisest on Saksamaa. Saksamaal ei ole patsiente ega tervishoiuteenuse osutajaid
kohustatud terviseandmeid jagama. Seega ei peaks riik justkui Glelldse muretsema, kas andmete jagamiseks on voi ei ole
olemas kanalid. Samas, kuna noudlus on olemas ja riik leiab, et ebaturvalistes (erasektori pakutavates) kanalites andmete
jagamist tuleks vaéltida, loob ta turvalise avaliku kanali terviseandmete liilkumiseks.

8 Kuniks ei ole loodud kanaleid, mille kaudu andmeid turvaliselt edastada, kasutavad patsiendid suhtlusel oma arstiga néiteks e-
kirju.

9 Néiteks patsient Eestis peab oma terviseandmete elektrooniliseks edastamiseks arstile kasutama vahendina naiteks e-kirja voi
Skype, kuna TIS-i ei ole loodud voimalust, mille kaudu patsient saaks oma terviseandmeid (voi kiisimusi tervise kohta) arstile
edastada.

0 Euroopa Liidu péhidiguste harta art 7 ja 8.

" Andmekaitseméérus joustub 25.05.2018, seni kehtib andmekaitsedirektiiv, millega on loodud sarnane kaitse.

2 Art 1(3).

3 Andmekaitseméaéruse joustumisega ldppeb olukord, kus andmekaitsedirektiiv on likmesriikide poolt (ile voetud niansside
vorra erinevalt ja EL-ist saab Uks piirideta andmete vaba liikkumise ala.

4Vt néiteks: Patil, S., Lu, H., Saunders, C. L., Potoglou, D., & Robinson, N. (2016). Public preferences for electronic health data
storage, access, and sharing—evidence from a pan-European survey. Journal of the American Medical Informatics Association,
ocw012.

'5 Patsiendidirektiiv art 4(2)f ja andmekaitsemaarus art 20.

'6 Patsiendi roll enda terviseandmete liigutamisel likmesriigi siseselt on Saksamaal ja Poolas, kus veel ei ole loodud lle riigi
toimivat lahendust terviseandmete lilkkumiseks.

7 Nagu peatiikis 3 vélja toome, on slisteeme (naiteks Eesti), kus andmed on olemas, diguslikult voib neid kasutada, aga siiski on
teisene kasutus vahene. Meie hinnangul voib selle Gheks pohjuseks olla, et andmete teisesest kasutusest tulenevat vaartust
(vahetut kasu) ei osata veel alati Ules leida.

'8 Tahistame vastavalt: Euroopa Liit (EL), likmesriik (LR).

% Kinnitatud ja heaks kiidetud on ,,eHealth European Interoperability Framework", samas néhtus meie intervjuudest, et thiselt
kokku lepitud raamidest kaldutakse korvale, kui see on konkreetse liikmesriigi huvides. Saksamaa osas toodi naiteks, et kui oma
riigi arstid on harjunud tegema t6dd Uhtviisi, siis seda viisi pigem séilitatakse. Kusjuures, kodigis labiviidud intervjuudes toodi
valja, et Uldiselt nbustutakse sellega, et koostalitusvoime raamistik on mdistlik kokku leppida.

20 Kasutades SNOMED-i (abiks saab votta ASSESS CT projekti (vt http://assess-ct.eu ) soovitused) voi leida muu minimaalset
kokkulepet voimaldav slisteem. Vt ka EU Semantic Interoperability Catalogue, katte saadav
https://joinup.ec.europa.eu/catalogue/repository/eu-semantic-interoperability-catalogue

21 EL-i erinevatest fondidest ja allikatest jagatakse vahendeid erinevate arenduste ja projektide tegemiseks. Selleks, et
moodustuks koostalitusvoimeline Ule EL-i ulatuv e-tervise stisteemide vorgustik, tuleb valistada projektide, mis ei lahtu
koostalitusvoime raamistikust, tegemine.

22 Arstid ja patsiendid kasutavad elektroonilisi kanaleid/vahendeid ka juba tdna. Samas ei ole alati selge, kas ja millises ulatuses
on selline praktika digusparane. Samas, tehnoloogiate rakendamise aluseelduseks tervishoius on, et tervishoidu reguleerivad
normid (liikmesriigi tasand) lubavad tehnoloogiat kasutada. Eesti digusruumis voib vaielda naiteks ka selle Ule, kas ja millises
ulatuses voib digiretsepte valjastada ilma ndost-ndkku visiidita. Taiendavalt vt naiteks maaruseid , Eesti Haigekassa
tervishoiuteenuste loetelu” ja ,Perearsti ja temaga koos todtavate tervishoiutodtajate td6juhend”.
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http://www.netiarst.ee/

23 Asjaolu, et tehnoloogia véimaldab ka avalikke teenuseid disainida kasutajate erisusi arvesse véttes ja selliselt, et teenused on
kasutajate jaoks erinevad, leidis intervjuude kéigus korduvalt réhutamist. Individuaalse lahenemise voimaldamises nahti palju kasutamata
voimalusi.

24 Andmehalduri kontseptsiooni kohta loe taiendavalt: https://www.lvm.fi/documents/20181/859937/MyData-nordic-model/2e9b4eb0-
68d7-463b-9460-821493449a63?version=1.0.

25 Andmekaitse maarusega kooskolaliselt on inimesel andmete nn kaasa votmise digus.

26 Kasutajamugavus oli ekspertide hinnangul likmesriigi siseses vaates oluliselt viiendal jarjekohal, seega védga oluline aspekt.

27 Euroopa Liit (ka Eesti eraldiseisvalt) on ratifitseerinud URO Puuetega inimeste Giguste konventsiooni, mille art 9 kohaselt tuleb
erivajadustega inimestele tagada ligipaas infole, ka avalikele teenuse osutamise portaalidele.

28 Digiretsepti kasu on anallitisitud naiteks: Deetjen, U. (2016). European E-Prescriptions: Benefits and Success Factors. Cyber Studies
Programme. Oxford University. Working Paper Series, 5.

29 Digiretsepti mojuanaltilsi, samuti juhtumikirjeldused (heade praktikate) leiab ka: EL Komisjon. (2009) The socio-economic impact of
interoperable electronic health record (EHR) and ePrescribing systems in Europe and beyond.

30 Kiesoleva t66 tegemise kéigus selgus, et digusaktide paljusus nii likmesriikide kui EL-i tasemel muudab reeglitest arusaamise
mittejuristile keerukaks ja vaatamata sellele, et vajalikud 6igusnormid on olemas, ei olda neist teadlikud.

31 Néiteks voib tuua Inglismaa kogemuse, kus meditsiinipersonali arendustesse ei kaasatud ning tulemuseks valmis slisteem, mida ei
olnud voimalik voi moistlik kasutada. Clarke, A., Adamson, J., Sheard, L., Cairns, P., Watt, |., & Wright, J. (2015). Implementing
electronic patient record systems (EPRs) into England’s acute, mental health and community care trusts: a mixed methods study. BMC
medical informatics and decision making, 15(1), 1.

32 Eestis on olemas E-tervise strateegia juures néukogu, mis saab vastavat rolli taita.

33 Connecting Europe Facility (CEF) projekti raames allkirjastas Eesti lepingu 2016. Eesti osaleb projekti nii-6elda esimeses laines koos
Rootsi, Soome ja Horvaatiaga. Teenus on plaanitud ellu rakendada 31.03.2018. Andmed périnevad tervisevaldkonna ametnikelt.

34 Intervjuudest néhtus, et selle voimaluse jérgi tunnevad Eesti ettevotjad puudust.

35 Eestis on hea praktika loodud Geenivaramu andmete kasutamisega. Patsient annab Geenivaramule oma tervise kohta andmed ja saab
Geenivaramult vastu geenikaardi, mida saab hiliem kasutada oma tervise edendamiseks.

36 Viitame oma analliUsis (vt ptk 3) OECD andmeid, millede kohaselt Eesti on andmete teiseses kasutuses tagasihoidlik, kuigi
oigusaktide kohaselt on teisene andmekasutus Eestis voimalik.

87 Nii intervjuudest kui dokumendianallisist nahtus, et kohati takistavad tervishoiu rahastamise reeglid tehnoloogia kasutuselevottu.
Naiteks toodi, et kui tasustamine toimub arsti vastuvotupohiselt, aga konsultatsiooni néiteks Skype kaudu ei rahastata, siis on arst
motiveeritud patsiendi vastuvotule kutsuma, kuigi piisaks suhtlusest ka Ule Skype. Naiteks Eestis, kus eriarstiabi rahastamine toimub
maéaruse , Eesti Haigekassa tervishoiuteenuste loetelu” alusel, on eriarstiabi tasustamine samuti ndost-nakku vastuvétu pohine.

38 Privacy concerns are legitimate concerns but should not be used by public authorities as a reason to restrict the free flow of data in
an unjustified way. As indicated above, the GDPR provides a single set of rules with a high level of protection of personal data for the
entire EU. It reinforces consumer confidence in online services, and ensures a uniformed application of the rules in all Member States
through stronger national data protection authorities. The GDPR fosters the necessary trust for data processing and is the foundation for
the free flow of personal data in the EU. The GDPR bans restrictions on the free movement of personal data within the Union where
these are based on reasons connected with the protection of personal data.” Communication from the commission to the European
parliament, the council, the European economic and social committee and the committee of the regions ,, Building a European data
economy,, COM(2017) 9 final

39 Euroopa Komisjon (2010) Komisjoni teatis euroopa parlamendile, ndukogule, Euroopa majandus- ja sotsiaalkomiteele ning regioonide
komiteele - Euroopa digitaalne tegevuskava. KOM(2010)245 I16plik

40 Euroopa Komisjon (2016) Komisjoni teatis euroopa parlamendile, néukogule, Euroopa majandus- ja sotsiaalkomiteele ning regioonide
komiteele - ELi e-valitsuse tegevuskava 2016-2020 — Valitsussektori digitaalse arengu kiirendamine. COM(2016) 179 final

41 Euroopa Komisjon (2012) Komisjoni teatis euroopa parlamendile, ndukogule, Euroopa majandus- ja sotsiaalkomiteele ning regioonide
komiteele - E-tervise 2012.-2020. aasta tegevuskava: innovatiivne tervishoid 21. sajandil. COM(2012) 736 final
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