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K: Tegemist on pikaajalise uuringuga, kus toimub palju erinevaid kohtumisi uuritavaga.
Kas iga kord peab saama uue informeeritud nousoleku vo6i piisab iihest, enne uuringu
algust?

V: Uks informeeritud ndusolek, mis kiisitakse uuritavalt enne uurimistod algust, on selliseks
uurimistooks formaalselt piisav. Informeeritud ndusolek protsess, seega informeerimine peab
olema pdhjalik ja korrektne ning uuritav peab kogu uurimistoo véltel olema teadlik uurimist6o
raames toimuvast ja modistma uurimistodga seonduvat. Erinevad tegevused ja kdik nendega
kaasnev tuleb uuritavale pohjalikult selgitada. Néiteks, et teatud kohtumisi filmitakse ja need
salvestatakse, salvestusi hoitakse nii ja nii palju aastaid ning kes neile salvestustele juurde
padsevad voi seda infot kasutada saavad. Samuti tuleb selgitada, kui palju kordi kokku
kohtutakse, mis on kdik erinevat tiilipi andmeid, mida kogutakse ja séilitatakse. Lisaks tuleb
arvesse vota, et informeeritud ndusoleku jaoks ei ole {ihtset raamistikku kdikides riikides ja
kultuurides. Seega tuleb arvestades kohalikke tavasid, riiklikke praktikaid ning vastavat eetost.
Soovitus on alustada kohalikul tasandil, kiisida inimestelt parimate meetodite kohta, mida
kasutada, ning selgitada neid ka taotluses. Kunagi ei saa eeldada, et sinu riigi vOi regiooni
ekspert hindab taotlust. Pigem vastupidi, tuleks eeldada, et keegi Euroopa teisest otsast, kel
voib olla teistsugune kultuuriline taust, teised arusaamad informeeritud nodusoleku voi
pikaajaliste uuringute osas, hindab teie taotlust.

K: Tehisintellekt (AI) on niiiid eraldi kategooria. Kes otsustab, et kas projekt tegeleb
statistilise modelleerimise voi AI-ga? See eristus ei ole viga selge.

V: Toesti, olukord on keeruline, sest meil pole selgelt ning {iihiselt aktsepteeritud Al
definitsiooni, vastavat EU Al seadust. Vastus on, et teadlane, kes granti taotleb, méédratleb selle.
Kui taotlust kirjutav uurija arvab, et tegu pole Al-ga ja seda eetiliste kiisimuste eneseanaliiiisi
tabelis dra ei mérgi, tasuks selgitada, miks nii arvatakse. Eetika alane vastutus jdib kehtima,
ikskoik, kas moni alakiisimus voi kategooria on eetiliste kiisimuste eneseanaliiiisi tabelis dra
maérgitud voi ei. Taotluse puhul esinevad eetikakiisimuste kategooriad mérgivad esmalt dra
teaduslikud hindajad ning seejdrel taotluse eetika osa hindajad. Uuritavaid tuleb kaitsta igal
juhul, tikskdik kas me radgime Al-st, hariduslikest uuringutest, kditumisteadustest voi millestki
muust.

K: Kas vaadatakse, et lubatud tihtajalised tooiillesanded (deliverables) ja/voi koik
vajalikud dokumendid ning load on olemas, voi vaadatakse ka sisuliselt?

V: See on niiiid muutuses/muutumas. H2020 ajal oli vajalik vastav eetikaalane tooiilesanne
(delivarable) esitada ning vois juhtuda, et kiisiti ka eetika kohta kdivad dokumendid vilja.
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,Buroopa Horisondis* peaks selliste eetikaalaste todiilesannete (deliverable) arv vihenema.
Samas kui on projekti sisuline ldbivaatamine, siis vaadatakse koikide todiilesannete
(deliverables) sisu iile ja nende vastavus grandi lepinguga.

K: Kuidas valida: kas eetika noustaja projektis voi soltumatu noustaja viljast?

V: Kui on eetiliselt kompleksne projekt, on tdsised, keerulist laadi, kiisimused, siis on voimalus
votta kas eetika ndustaja (ethics advisor) voi eetikandukogu (ethics board) voi kaasata projekti
inimesed, kes tegelevad projekti eetika kiisimustega, tagavad, et kogu projektis oleks iiks
vastuoludeta siisteem. Eetika ndustaja, kes projekti ndustab, ei saa olla samast institutsioonist,
sest oluline on viltida huvide konflikti. On ka vdimalik, et projekti tehakse eraldi toopakett
ning siis pole tegemist sdltumatu ndustajaga, vaid palgal oleva teadustdotajaga. Maksab tdhele
panna, et projekti sisene ndustaja aitab kiill projekti ldbivalt, kuid tema olemasolu ja kaasatus
ei kata dra komisjoni poolt tulevat advisor/board nduet. On ka vdimalik lahendus, kus on
ithendatud projekti sisene eetikandustaja ning projekti vilistest ekspertidest koosnev
eetikandukogu (ethics board).

K: Eestis on kasutusel digiallkiri. Kas seda voib Komisjoni rahastavates projektides
kasutada?

V: Jah, see peaks olema lubatud, kuna Eesti riigis see kehtib. Igaks juhuks maksab selle kohta
iile kiisida ka oma projekti officer-ilt iga projekti raames eraldi, et véltida ootamatuid olukordi.

K: Kuivord on voimalik suuliste nousolekute kasutamine?

V: Nousolek uurimistods osalemiseks peaks olema taasesitatavas vormis, see tdhendab et
uuritava poolt antud nduolekut uurimist6ds osaleda peaks olema vajadusel véimalik hiljem
toendada (nditeks kasutades ndusoleku protsessi salvestamist). Vdimalik on votta suuline
ndusolek esimesena ning hiljem jérgi paluda ka kirjalik ndusolek (nditeks juhtudel, kus
uuringus osaleja on ndus uuringus osalema, aga on unustanud ndusoleku allkirjasta voi on
esinenud tehnilisi probleeme ndusoleku allkirjastamisel). Maksab tdhele panna, et kui projektis
on kokku lepitud kirjaliku ndusoleku votmine, ei tohiks neid andmeid, mille kohta on olemas
alles suuline ndusolek, asuda to6tlema enne, kui on saabunud ka kirjalik ndusolek (nditeks
mitte alustada intervjuude transkribeerimist enne, kui kirjalik ndusolek on olemas). Suulise
ndusoleku kasutamine saab toimuda erandlikel juhtudel (nt lapsed, kirjaoskamatud grupid).
Selle kasutamist tuleb eetiliste kiisimuste eneseanaliilisis kindlasti pdhjendada.

K: Minu uurimist6o raames uuritakse loomi, aga loomade kohta annavad informatsiooni
inimesed. Kui Kirjutan iiles looma omaniku nime, aadressi, kas see on inimuuring?

V: Kirjeldatud juhtumi puhul ei saa viita, et tegemist on inimuuringuga. Kiill aga sellise
uurimist6o puhul on vajalik ndusolek isikuandmete to6tlemiseks ldahtuvalt isikuandmete kaitse
seadusest ning info andja andmeid tuleb kaitsta.
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Oluline on eristada kaht ndusolekut: 1) ndusolekut teaduseetilises mdttes uuringus osaleda
(tegemist on vabatahtliku informeeritud otsusega) ning 2) ndusolek isikuandmete tootlemiseks.
Tihti on need kaks kokku vormistatud tihte dokumenti, nt iihte informeeritud ndusoleku vormi.
Oluline on réhutada, et nende ndusolekute kiisimistel on erinevad diguslikud alused.

K: Kas Eestis on defineeritud, et mis on inimuuring?

V: Eestis pole hetkel inimuuringut iiheski regulatiivses dokumendis édra defineeritud. Pracgu
on t60s teadus- ja arenduskorralduse seaduse (TAKS) muutmine. On tehtud ettepanek see seal
dra defineerida.

K: Koige olulisem kiisimus praegu Eestis on see, et kas ma iildse pean eetikakomitee
kooskolastust kiisima. Mis on need kohad, mis seda kohustavad, millest see soltub?

V: Osadel juhtudel tuleneb ndue seadusest (nt eriliiki isikuandmed, andmed geenivaramust,
andmed tervise infosiisteemist, kliinilised ravimiuuringud), aga on tdsi, et siin on ka palju nn
,halli“ alla. Loodame, et muutmisel olev TAKS toob selgust, missugused uuringud vajavad
kindlasti kooskdlastust ja missugused mitte. Seni saab anda soovituse, et pigem kiisida
kooskdlastust, et vdltida hilisemaid probleeme (eetikakomiteed kooskdlastusi pérast uuringu
algust ei anna, kuid vajadus koosk®olastuse jirgi voib ilmneda rahastaja nduetest, publitseerijate
nduetest vOi partnerorganisatsioonide poolt) voi konsulteerida eetikakomiteega, et kas uuring
tuleks nendega kooskdlastada voi mitte. Olulisemad kiisimused inimeste kaasamise puhul, mis
voivad eetikakomitee poole podrdumisel olulised olla — kas kaasatavad inimesed on haavatavad
voi vOivad muutuda haavatavateks seoses minu uuringus osalemisega (n. stigmatiseerimise
oht)? Kuidas ma tagan osalemise vabatahtlikkuse? Millised on tavad teaduspublikatsioonides
(kas ajakiri, milles plaanin publitseerida, nduab eetikakomitee ndusolekut v3i on see sageli
avaldatud uuringutel olemas)? Kahtluste korral on soovitus eetikakomitee ndusolek votta, see
annab sageli voimaluse endal siisteemselt eetikaaspektid 14bi mdelda.

K: Kust ma tean millisesse eetikakomiteesse poorduda? Jirjest enam luuakse ka
institutsionaalseid eetikakomiteesid.

V: Osadel juhtudel paneb seadus paika millisesse minna (loomkatsete loakomisjon, Eesti
bioeetika ja inimuuringute ndukogu geenivaramu ja tervise infoslisteemi korral). Eestis
tegutseb ka kaks regionaalset eetikakomiteed, iiks Tartu Ulikooli ning teine Tervise Arengu
Instituudi juures. Millisest komiteest tuleks kooskdlastus votta, on Eestis jdetud teadlaste enda
otsustada ning reguleeritud see hetkel ei ole. On lootus, et kui ETAgi juures algab keskne
komiteede koordineerimine, muutub ka institutsionaalsete eetikakomiteede roll selgemaks.



