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Teaduse kolm tahendust (Mittelstrass, 2012):

= Teadusliku teadmise loomise vorm: oluline on teadusto6 korratavus,
kontrollitavus, selgus, intersubjektiivsus, pdhjendatus

= Teadus kui institutsioon: oluline on teaduse roll Ghiskonnas, teenida tode,
harida inimesi, lahendada Uhiskonna ees seisvaid probleeme

= Teadus kui idee voi eluviis: pihendumine toele ja inimese ratsionaalsele
loomusele, vaimutoo kui elamise kdrgeim vorm

Moraali klisimus: milline peaks teadus olema? Mis teeb teaduse heaks?
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Moraalinormid teaduses: milliste klisimustega teaduseetika tegeleb?

= Teaduslik meetod*: sobiv teooria ja meetod, uuringu korratavus, analGusi
kontrollitavus, pohjendatus, intersubjektiivsus ja objektiivsus

= Uuringutega seotud teemad: heategemine, mitte-kahjustamine, uuritavate
oiguste austamine, diglus

" Teadustoo rakendamine: kasud ja kahjud, vaarkasutus, sojaline kasutus,
eetilised ja diguslikud riskid, hivede jaotumine

= Aus teadus: labipaistvus, negatiivsed tulemused, vigade tunnistamine,
voltsimine, valjamotlemine, plagiaat, huvide konflikt

= Teadusasutuse vastutus: ndustamine, koolitamine, hea tookeskkond, diglane
edutamine ja varbamine



~]4 Eesti
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Eetilised nouded: on universaalsed ja kehtivad kdigile uuringutele

Oiguslikud nduded: tiiendavad nduded uuringute eetilisele
labiviimisele
Reguleeritud on: ravimiuuringud, meditsiiniseadme kliinilised uuringud,

inimgeeniuuringud, embrlo ja inimkudede kasutamine, bioloogilise materijali
kasutamine, isikuandmete tootlemine teadustoos, loomkatsed, GMOde

kasutamine, ohutusnouded laboritele

Eetikakomitee: sdltumatu ekspertkogu, mis hindab uuringu eetilisi ja

oiguslikke aspekte
Monel juhul seaduslik kohustus: samas hindab suures osas teaduseetilisi
kUsimusi



Hea teaduse vaartused

Hea teadustava: loetleb teaduse alusvaartused, millest tuleb juhinduda
kdigis teadustoo etappides

Vabadus: teadlane saab vabalt valida, mida, kuidas ja kellega uurib
Vastutus: jargib tavasid ja kokkuleppeid, hoidub teiste kahjustamisest
Ausus ja objektiivsus: ei peta ja tunnistab vigu

Austus ja hoolivus: suhtub lugupidavalt uuritavatesse ja keskkonda
Oiglus: tunnustab teiste panust ja kohtleb neid vdrdselt

Avatus ja koost00: jagab oma t60 tulemusi
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Vabadus: kui vaba on dpilane oma t66 teema voi meetodi valikul?

Vastutus: milliseid ndudeid tuleb jargida? Kes vastutab tagajargede
eest?

Ausus ja objektiivsus: kuidas ennetada voltsimist, valjamotlemist ja
plagiaati? Kuidas seda kontrollida?

Austus ja hoolivus: millised on kokkulepped uuritavatega? Kas
osalemine on vabatahtlik?

Oiglus: milline on dpilase enda panus? Milline on juhendaja panus?
Avatus ja koostoo: mis saab Opilase t66 tulemustest ja andmetest?
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Kes vastutab:
= Uurimistdo tulemuste voi andmete voltsimise eest? Plagieerimise eest?
= Korrektse anallsi ja kasutatava meetodi valdamise eest?
= Uuringuandmete korrektse kogumise eest?
= Uuritavate Oiguste kahjustamise eest?
= Opilase ja teiste uurijate ohutuse eest?
= Uurimistoo tulemuste avaldamise voi levitamise eest?
= Riskide hindamise ja probleemide ennetamise eest?



Inimuuringud

Inimuuringud: inimeselt kogutud voi inimesega seotud andmete voi
bioloogilise materjali teaduslik uurimine

Vabatahtlikkus: teavitatud nousoleku kiisimine; nousoleku
tagasivotmise oigus

Uuritavate austamine: uuritavaid peab kaitsma voimalike kahjulike
mojude ja tagajargede eest; arvestama peab uuritavate haavatavust;
Kasude ja kahjude tasakaal: riskid peavad olema pohjendatud

Soltumatu eetikakomitee hinnang: eelkdige biomeditsiiniliste
uuringute korral*



Andmekaitse &L Eestl cagentuur

Andmekaitse on digusvaldkond:
Euroopa Liidus: isikuandmete kaitse tldmaarus (IKUM)
Eestis: isikuandmete kaitse seadus (IKS)
Jarelevalveasutus Eestis: Andmekaitse Inspektsioon

Privaatsus on uldisem vaartus:
Oigus eraelu kaitsele on pdhidigus.

Erasfaari piire mojutavad ka teised pohidigused: enesevaljendus- ja
infovabadus.



Andmekaitse ja inimuuringud & Fesusagentuur
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Inimuuringud Andmekaitse
= Kaitseb inimese autonoomiat, " Kaitseb inimese privaatsust ja
vaarikust ja privaatsust. informatsioonilist autonoomiat.

= Nousolek vaid tks diguslik alus
= Teavitatud ndusolek

= Teavitatud nousolek N . , .
. . = Oiglane tootlemine, riskide
= Kasud ja kahjud hindamine

= Eetikakomitee kooskolastus™ = Fetikakomitee kooskolastus
eriliikidel

= Vabatahtlik uuringus osalemine



Andmekaitse: pohimoisted

Isikuandmed: mis tahes andmed tuvastatud voi tuvastava isiku kohta
Tootlemine: kdik toimingud, sh ka kogumine, sailitamine ja havitamine
Andmesubjekt: inimene, kelle kohta kaivad andmed.

Andmesubjekti oigused: Gldmaaruses nimetatud digused, mis on
igathel enda andmete dle.

Isikuandmete eriliigid: isikuandmed, millest ilmneb rassiline voi
etniline paritolu, poliitilised vaated, usulised voi filosoofilised
veendumused voi ametithingusse kuulumine, biomeetrilised andmed,
terviseandmed voi andmed seksuaalelu ja seksuaalse sattumuse kohta
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Vastutav toodtleja: maarab isikuandmete to6otlemise eesmargid ja
vahendid. Mitu asutust saavad olla kaasvastutavad.

Teadusto0: pea alati on vastutavaks t66tlejaks teadusasutus

Opilaste uurimistdo: ilmselt kool vdi likool

Volitatud tootleja: tootleb vastutava tootleja korraldusel, enamasti
eraldi lepingu alusel. Nt. kui kasitlusfirmalt tellitakse analis voi
andmete kogumine.
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Vastutav tootleja: peab taitma lGldmaaruses nimetatud kohustusi,
austama andmesubjekti diguseid ja rikkumiste kohta aru andma.

Soovitused:

= Leppige koolis kokku, kes on dpilastoode osas vastutav tootleja. Alaealine ei
saa olla vastutav tootleja!

= Kui 6pilane liitub juba kaiva teadusprojektiga, siis on vastutav tootleja ulikool,
kus uuringut labi viiakse. Leppige sel juhul selgelt kokku, kuidas tekib opilasel
oigus andmetele ligi paaseda (konfidentsiaalsus).

" |sikule antav teave peab sisaldama vastutava tootleja kontakti.
" Teavitage algavast uurimistodst andmekaitse spetsialisti.
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Teadusuuringu eesmark: teadustdole on tehtud moningaid erandeid

= Nousolekuta uuringud: isikuandmete kaitse seadus tapsustab tingimusi
nousolekuta uuringuteks

= Teisene kasutus: Uldiselt voib varem kogutud andmeid kasutada
teadusuuringuks, kui need on eelnevalt pseudonuimitud.

= Andmesubjekti 6igused: paljud digused on teadustoo osas piiratud.

= Eetikakomiteed: eriliiki isikuandmeid voib isikustatud kujul téodelda vaid
eetikakomitee kooskodlastusel
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Seaduslik tootlemine:
= Alati peab olema tootlemiseks seaduslik alus.

= Kuus eri alust: nousolek, leping, seadus (avalikes huvides lGlesanne),
digustatud huvi, elulised huvid, diguslik kohustus.

" Eesmark peab olema seaduslik.

Soovitused:
= Kasutage eelistatult nousolekut!
= Ulikoolis toimuva uuringu korral uurige neilt digusliku aluse kohta.

= Lai nousolek: sarnaselt koolis pildistamisele, voib kaaluda
opilasuurimustes osalemiseks dppeaasta algul laia ndusoleku kisimist.



Nousolek

Nousolek peab olema toendatav: hea on votta kirjalikult, kuid sobib ka
suulise salvestisena. Kisimus on, kes ja kus ndusolekuid hoiustab?

Nousolek peab olema aktiivselt valjendatud: ndusolekut ei saa
eeldada tegevusetusest. Nousolek ei saa olla opt-out pohimottel.

Nousolek peab olema teavitatud: ndusolek peab pohinema taielikul ja
arusaadaval teabel uuringu kohta.

Alaealine ei saa iseseisvalt nousolekut anda: vaja on eestkostja
nousolekut, alaealine peab samas ndustuma.
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Nousolekuta uuringud on voimalikud: need pdhinevad eranditel, mida
tuleks hasti tunda. Alaealiste uurimine samas muudab eranditele
toetumise keeruliseks.

Erandid: on valtimatud, kui kasutatakse teiseseid andmeid. Erandi diguslik
pohjendamine on vastutava todtleja kohustus.

Anonuiiimsed kusitlused: kui andmed on juba kogumise hetkest
anonluidmsed, ei ole tegemist isikuandmetega.

Teadusuuringus osalemine peab siiski olema vabatahtlik! Selle
valjenduseks on ndustumine vdi ndusolek.
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Oiglane t66tlemine:
" Ei pbhjusta diskrimineerimist ega inimeste kahjustamist.
= Kasude/kahjude proportsionaalsus.
" Teaduse eetiliste pdhimotete jargimine.

Soovitused:
= Valtige tundlike teemade ja haavatavate rithmade uurimist.
= Valtige pohjendamatute ootuste tekitamist.

= Lisaulesanne: Opilased teevad mini riskihindamise — kuidas voib
andmete avalikuks tulek inimesi mojutada.

" Eetiliste riskide maandamine: teaduseetika 0petamine, arutelud,
taiskasvanu kaasatus, eakohased teemad.



Andmekaitse pohimotted:
eesmargiparasus
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Eesmargiparane toodtlemine:
" andmete kogumine konkreetsetel eesmarkidel
" tootlemine lubatud vaid nende kogumise eesmarkidel
= valtida hilisemat to6tlemist muudel eesmarkidel

Soovitused:

= Eesmark on pdhjus, miks andmeid kogutakse. See ei ole dpilase

eesr;\érk (vastus kisimusele, htiipoteesi toestamine, kohustuslik t66
vms).

= Teisesed andmed.: méératIeEe voimalikult tapselt andmete paritolu,

staatus ja tootlemise Giguslik alus. Konsulteerige andmete valdaja voi
andmekaitse spetsialistigal

" Moelge hoolega labi, mis saab andmetest parast uuringu |dppu.
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Minimaalsus:
= Tootlema peaks voimalikult vahe andmeid.

= T66tlemine vaid ulatuses, mis on vajalik madratud eesmarkide
saavutamiseks.

= Valtida igaks juhuks tootlemist/kogumist.

Soovitused:

= Vahem on parem: valtida pikki kasitlusi, vorme, asjatuid tunnuseid, liiga
detailseid tunnuseid.

= Anda selge piirang: voite kaaluda piiri seadmist kogutavatele tunnustele
voi kisimuste hulgale.

= Arutage koos uuringu kava enne andmete kogumist.
= Leppige kokku, kas isikuandmete eriliike uuringus koguda.



Andmekaitse pohimotted:
sailitamise piirang
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Sailitamise piiramise pohimote:
" |sikustatud kujul hoitakse andmeid voimalikult [Ghikest
aega, kuid seni kui vaja.
= Pikem sailitamine on erandlik ja vdib vajada eraldi
oiguslikku alust.

= Kui on lubatud, tuleb andmed kustutada.

Soovitused:

" Leppige Opilasega kokku, mida isikuandmetega teete ja kui
kaua neid sailitate.
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Andmete kvaliteedi pohimote:

" Andmed peavad olema 6iged, ajakohased, taielikud ning
vajalikud eesmargi taitmiseks.

" Ebadiged andmed parandatakse voi kustutatakse.

Soovitused:
" Eelistage andmete kogumist vahetult inimeselt endalt.
" Pidage meeles minimaalsust.

= Leppige kokku, kuidas toimite juhul, kui uuritav soovib
oma isikuandmeid parandada voi kustutada.



And me kaitse pohimotted: Spkest
turvalisus

Turvalisuse pohimote:
= Konfidentsiaalsus: piiratud ligipaas korvalistele isikutele.
= Terviklus: kaitse muutmise ja havitamise eest.
= Kaideldavus: andmed on kasutatavad vastavalt vajadusele.

Soovitused:
= VVarundage andmeid.
= Kasutage usaldusvaarseid teenuseid ja tarkvara.
" Raakige opilastega digihtgieenist ja turvalisusest inforuumis.
= Kirjeldage uurimiskavas ja uurimist66s ka andmete haldamist.
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Labipaistvus:

Inimene moistab, kes, miks ja kuidas tema andmeid to6tleb.
Teave isikuandmete t66tlemise kohta on leitav, selge ja moistetav.
Soovitused:

Teave peab sisaldama ka vastutava tootleja kontakti.

Teave peab olema eakohaselt mdistetav. Pigem vahem ja selgelt,
kui palju ja segaselt.*

Harjutage selge teabe koostamist. Seda saab Ghendada
andmekaitsetingimuste lugemisega.
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Informatsiooniline enesemaaramine: isiku digus iseseisvalt
otsustada enda kohta kaivate andmete ja nende kasutuse ule.

Uldmaaruses teostatud isiku diguste kaudu:
" ndusolek ja selle tagasivotmine
" 0igus saada teavet enda andmete tootlemisest
" juurdepaas oma andmetele, voimalus kontrollida teiste juurdepaasu
= vOimalus ebatdpsete andmete muutmiseks/taiendamiseks

Soovitused:
" Tuletage Opilastele meelde, et isikuandmed on iga inimese enda omad.

= Kohtle uuritavate andmeid, nagu sa tahaksid, et uurijad sinu andmeid
kohtleks.
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Kolm varianti:
1. Kustutamine: isikuandmed havitatakse.
2. Anoniuiumimine: isikuandmeid toodeldakse nii, et neid ei ole voimalik enam mitte
kellelgi mitte kunagi isikutega kokku viia*.

3. Sailitamine: pikem sailitamine on omaette eesmark ja vajab eraldi diguslikku alust.
Naiteks avalikes huvides arhiveerimine on omaette oluline eesmark.

Soovitused:
= Eelistage kustutamist, eriti juhul, kui tegemist on alaealiste andmetega.

= Veenduge, et kustutatakse kdik koopiad, sh ka pilves, arvutis jm olevad versioonid.

= Anonuumimise korral tuleb veenduda, et isik ei oleks tuvastatav ka unikaalsete
tunnuste kombinatsiooni korral. Minimaalsus!

= Kustutada tuleb ka ndusolekud, kui need on eraldi kogutud.
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Pseudoniiiimimine: isikut tuvastada voimaldavad andmed (nimi, ID)
asendatakse pseudonutumiga, mida hoitakse eraldi.
Pseudonuimsed andmed on isikuandmed. See on eelkdige taiendav turvameede
isikute eraelu kaitseks.

Anoniuiimimine: isikuandmed toodeldakse selliselt, et andmeid ei ole enam
voimalik isikuga seostada. Anoniumimine peab olema pé6rdumatu.

Tuvastamine: on voimalik ka tunnuste kombinatsiooni kaudu. Korralik
anonuumimine eeldab, et unikaalseid tunnuste kombinatsioone andmetes ei
leidu.

Anonuumne kusitlus: kui liiga palju kisida, voib isik ikkagi olla tuvastatav.
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= Teadlikkuse suurendamine: andmekaitse teema lIoimimine
oppekavadesse.

= Koostoo: sarnase metoodika tootavad Opilased saavad Uksteisele
anda tagasisidet.

= Uks iihine andmekogumine: korralikult 13bim&eldud andmete
kogumine, mille alusel saavad analtusi teostada mitu dpilast.

= Suinteetilised andmed: luua eraldi andmed analtusimiseks, mis
imiteerivad tegelikke inimeste tunnuseid kirjeldavaid andmeid.

= Eelnevalt anonuiiimitud andmed: andmeanalitsi harjutamiseks anda
ette andmestik, mis on varasemalt korrektselt anontimitud.
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Arutamiseks riihmades (15 + 15 min):

1. Valige uks andmekaitse pohimote voi konkreetne probleem, mis tundub
kdige relevantsem voi aktuaalsem.

Kirjeldage Uksteisele enda probleemi, muret voi kiisimust.
Arutage, kuidas on seni kirjeldatud muresid teie koolis lahendatud.
Millega on hasti hakkama saadud? Milliseid soovitusi annaksite teistele?

i W N

Milliste probleemide osas vajavad juhendajad voi koolid abi? Kes voiks
abi pakkuda?

6. Valmistage ette lUhike kokkuvote lGldiseks aruteluks.



Aitah!

Kisimused?

Kontakt: marten.juurik@etag.ee
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