KAASKIRI
(Taotluse lisa)
Adressaat: Sotsiaalministeeriumi kantsler

Teema: Geenidoonorite andmete viljastamine Eesti Tervishoiu Pildipangast Tartu Ulikooli
Eesti Geenivaramule teadusuuringu ldbiviimiseks.

Tartu Ulikool palub Sotsiaalministeeriumi kui Eesti Tervishoiu Pildipanga (ETP) vastutava
tootleja luba valjastada Eesti geenivaramule (EGV) geenidoonorite elektrokardiogrammid
(EKG-d), et tdiendada EGV andmekogu ning kasutada saadud andmeid teadusuuringus
,Stidame ritmihéirete ennustusmudelid”. Uuringu eesmark on to6tada vélja ja valideerida
sidame rutmihdirete ning nende tisistuste varajaseks avastamiseks md&eldud
ennustusmudeleid, kombineerides EKG-, tervise- ja geeniandmeid.

Kéesolev taotlus puudutab Uksnes nende geenidoonorite EKG-de valjastamist EGV-le, kelle
kohta on ETPs soovitud andmed olemas. Tegemist ei ole uuringu labiviimise loa taotlusega.
Eesti bioeetika ja inimuuringute noukogu (EBIN) on hinnanud uuringu eetilisi ja
andmekaitsealaseid aspekte ning véljastanud 14. novembril 2025 otsuse nr 1.1-12/3177, mille
kehtivuse Idpptahtaeg on 31.12.2030.

ETP-st saadud EKG-de andmed liidetakse EGV andmekoguga. Oiguslik alus andmete
tootlemiseks ja EGV andmekogu taiendamiseks tuleneb inimgeeniuuringute seadusest ning
geenidoonorite antud ndusolekust. Andmeid tdiendatakse Uksnes nende geenidoonorite
kohta, kes ei ole keelanud oma terviseandmete tdiendamist teistest andmekogudest.
Andmete vadljastamiseks ETPst sdlmitakse leping, milles sdtestatakse andmevahetuse
tingimused ja korraldus.

Parast ETP-st andmete vastuvdtmist pseudonllimitakse andmed enne nende valjastamist
uurimisrihmale. Uuringumeeskond to6tleb andmeid Uksnes turvalises keskkonnas, kuhu on
ligipads ainult selleks digust omavatel uurijatel. Andmete eksport on rangelt piiratud, kdik
tegevused logitakse ning uuringu tulemusi avaldatakse ainult agregeeritud kujul, mis ei
vOimalda Uksikisikuid tuvastada.

Palume anda nousolek Eesti Tervishoiu Pildipangas olevate geenidoonorite EKG-de
viljastamiseks Tartu Ulikooli Eesti geenivaramule eespool kirjeldatud tingimustel.
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