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Vastus selgitustaotiusele

Olete poo6rdunud Justiits-ja Digiministeeriumi poole sooviga saada selgitust isikuandmete kaitse
seaduse (IKS) § 6 Ig 4 kohta, tdpsemalt soovite selgitusi eetikakomitee Ulesannete, padevuse ja
kohustuste osas teadusuuringu kontrollimisel, milles kasutakse eriliiki isikuandmeid.

Vastuseks Teie kiisimusele selgitame, et IKS § 6 Ig 4 kohaselt kontrollib eetikakomitee §-is 6 toodud
tingimuste taitmist. IKS § 6 Ig 1 kohaselt tuleb teadusuuringus isiku néusolekuta téddelda isikuandmeid
pseudontumitud voi samavaarset andmekaitse taset voimaldaval kujul. Lg 2 kohaselt peavad andmed
olema pseudoniimitud véi muul viisil viidud kujule, millega isikut ei ole vdimalik tuvastada. Seega
peab eetikakomitee kontrollima, et pseudonttmine viiakse labi viisil, mis tegelikult ka ei vdimalda isikut
tuvastada ning ei piisa Uksnes isikukoodi asendamist muu koodiga. Pseudontimimise all tuleb moista
isikuandmete kaitse Uldmaaruse (IKUM) art 4 punktis 5 satestatut, mille kohaselt on
pseudoniimiseerimine isikuandmete t66tlemine sellisel viisil, et isikuandmeid ei saa enam taiendavat
teavet kasutamata seostada konkreetse andmesubjektiga, tingimusel et sellist tdiendavat teavet
hoitakse eraldi ja andmete tuvastatud vdi tuvastatava flusilise isikuga seostamise valtimise
tagamiseks vdetakse tehnilisi ja korralduslikke meetmeid.

Seega vastus Teie esimesele kisimusele, kas eetikakomitee peab teadust6d puhul hindama ka
isikuandmete psedonuiumimise metoodikat, psedoniimimise vétme hoiustamist, andmete Gleandmist
andmekogu vastutavalt/volitatud toéotlejalt uurijatele, andmete linkimist teiste andmekogude voéi
kogutud andmetega, on jah, sest vastasel juhul ei ole vdimalik tagada, et andmeid t66deldakse kujul,
mis ei véimalda isiku tuvastamist, ning tagada, et pseudoniiimimine vastab IKUM art 4 punktis 5
satestatule.

IKS seletuskirjas on selgitatud, et teadusuuringud peavad jargima §-s 6 16ikes 3 toodud ndudeid. See
tahendab, et teadustdd vms tegija peab tagama, et Idikes 3 ja muud IKUM-is toodud tingimused
oleksid taidetud. Sellest voib jareldada, et kui seadusandja on nainud ette olukorra, kus
teadusuuringus toodeldakse eriliiki isikuandmeid, peab eetikakomitee kontrollima, et teadusuuringu
tegija taidaks nii IKS § 6 kui ka IKUM-is t66tud ndudeid (art 5), sh kontrollima, et oleks taidetud
eesmargiparasuse ja minimaalsuse pohimotted. Andmete sailitustahtaegade hindamine on osa
eesmargiparasuse ja minimaalsuse pohimotte jargimisest, et andmeid té6deldakse Uksnes niikaua kui
on vaja eesmargi, so teadusuuringu labiviimiseks ja vajadusel ka valideerimiseks, saavutamiseks.

IKUM péhjenduspunktis 50 on selgitatud et isikuandmete té6tlemine muudel eesmaérgil kui need,
milleks isikuandmed algselt koguti, peaks olema lubatud tksnes juhul, kui t66tlemine on kooskdlas
eesmarkidega, mille jaoks isikuandmed algselt koguti. Sellisel juhul ei ole ndutav, et diguslik alus oleks
erinev diguslikust alusest, mis vbimaldas isikuandmete kogumist. Kui t66tlemine on vajalik avalikes
huvides oleva llesande taitmiseks voi vastutava toétleja avaliku voimu teostamiseks, voib liidu voi
likmesriigi 6iguses kindlaks maarata ja tapsustada need llesanded ja eesmargid, mille puhul tuleks
pidada edasist tootlemist eesmarkidele vastavaks ja seaduslikuks. Eesti on IKS §-iga 6 loonud
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bigusliku aluse teadusuuringutes andmete todtlemisele selleks olukorraks kui eriseadusega ei ole
tehtava uuringu eesmargid ja isikuandmete té6tlemise ulatus satestatud.

Selgitame, et IKUM art 89 kohaselt isikuandmete todtlemise suhtes avalikes huvides toimuva
teadusuuringute eesmargil kohaldatakse asjakohaseid kaitsemeetmeid andmesubjekti diguste ja
vabaduste kaitseks kooskdlas IKUM-iga. Nende kaitsemeetmetega tagatakse tehniliste ja
korralduslike meetmete olemasolu, eelkdige selleks, et tagada véimalikult vaheste andmete kogumise
pbhimdtte jargimine.

Selgitame, et IKS § 6 ei ole erand, et IKUM-i kohaldama ei peaks, vaid on teadusuuringus
isikuandmete té6tlemise diguslikuks aluseks, milles mh on ette nadhtud ka tédiendavad kaitsemeetmed
(tingimused), mis peavad lisaks IKUM nduetele taidetud olema. IKUM pp 52 kohaselt on isikuandmete
eriliikide to6tlemise keelust lubatud koérvale kalduda juhul, kui see on séatestatud liidu voi liikmesriigi
diguses, ja eeldusel, et kehtestatakse asjakohased kaitsemeetmed, et kaitsta isikuandmeid ja muid
pohidigusi. IKS § 6 Ig 4 satestatud eetikakomitee kontroll on siinkohal tdiendavaks kaitsemeetmeks.
IKS § 6 ei kitsenda IKUM-i kohaldamisala, seetéttu tuleb jargida ja eetikakomiteel kontrollida mh ka
IKUM-is satestatud eesmaérgiparasuse ja minimaalsuse pdhimdtete taitmist.
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