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Inimgeeniuuringute seaduse eelnéu
kooskolastamine

Austatud minister

Sotsiaalministeerium esitas Justiits- ja Digiministeeriumile koosko&lastamiseks inimgeeniuuringute
seaduse eelndu' (eelnbu). Justiits- ja Digiministeerium kooskdlastab eelndu jargmiste markustega
arvestamise korral.

| Andmekaitse valdkonna markused

1.

Eelnbu § 5 — kdnealusest sattest on valja jaetud tdpsustus ,geenidoonori koeproovide ja“, mille
tulemusena on geenivaramu nild ,andmete andmekogu®. Palume muuta tagasi, et geenivaramu
on geenidoonori koeproovide ja andmete andmekogu.

Eeln6u § 17 Ig 3 — kdnealuse sattega nadhakse ette, et geenivaramu véib avaldada geenidoonoriks
olemise vobi mitteolemise fakti andmete valjastamisel geenidoonorile endale. Justiits- ja
Digiministeerium jadb oma esimesel kooskdlastusringil esitatud markuse juurde, et kuna isikul on
digus isikuandmet kaitse Uldméaaruse (IKUM) artikli 15 kohaselt tutvuda tema kohta kéivate
andmetega, kui selle suhtes ei ole kehtestatud piirangut IKUM artiklis 23 satestatud eesmarkidel,
siis tuleb kdnealune sate eelndust valja jatta. Kéesoleval juhul ei ole kehtestatud andmesubjekti
diguste piirangut, seega on geenidoonorile tagatud IKUMi alusel igus oma andmetega tutvuda,
sealhulgas ka teada saada, kas ta Uldse on vdi ei ole geenidoonor. Palume sattest valja jatta
vbimalus avaldada geenidoonoriks olemise fakt geenidoonorile endale, kuna sellekohane &igus
on tagatud talle juba IKUM-iga ning riigisisesesse digusesse EL otsekohalduvaid maéarusi imber
ei kirjutata.

Eelndu § 19 Ig 2 — kdnealuse sattega nahakse ette, et geenidoonoril on digus isiklikult tutvuda
tema kohta geenivaramus hoitavate andmetega ja saada neist koopia. Geenidoonoril ei ole digust
tutvuda enda sugupuuga. Justiits- ja Digiministeeriumi hinnangul tuleneb geenidoonori 6igus
tutvuda tema enda andmetega IKUM artiklist 15. Otsekohalduva EL mé&aruse kordamine
riigisiseses biguses ei ole lubatud. Véimaluse tutvuda enda sugupuu andmetega peaks Uldjuhul
valistama avaliku teabe seadus (AvTS), kuna tegemist on teiste isikute isikuandmetega, millele
tuleb seada juurdepaasupiirang. Samas médname, et sugupuu andmetega tutvumise piirang voib
olla vajalik olukorras, kus sugupuusse kuuluvad isikud on juba surnud ning nende eraelu
puutumatust ei ole véimalik enam riivata, kuid geenidoonoriks olemise fakti tuleb siiski kaitsta.
Eelnevast tulenevalt palume I6ikest kaks jatta valja esimene lause, mis naeb ette geenidoonori
oiguse tutvuda enda andmetega.

' Eelndude infoslisteemi toimiku number 25-0756.
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Eelndu § 21 Ig 1 — kdnealuse satte jargi sailitatakse geenidoonoriks saamise tahteavaldusi
tahtajatult. Seletuskirjast ei selgu, miks on vaja tahteavaldusi séilitada ka parast isiku surma
arvestades, et eelnbu § 22 kohaselt ei saa ka périja geenidoonorlusest lahkunud isiku asemel
loobuda ega teha tema nimel muid geenidoonorlusega seotud tahteavaldusi. Palume seletuskirja
taiendada voi eelndu asjakohaselt muuta.

Eelndu § 28 — kavandatava satte pealkiri ndeb ette Uksnes andmete kasutamise, samas sate ise
naeb ette ka andmete valjastamise. Ka andmesubjekt vdib paluda oma andmete valjastamist, mille
puhul ei ole ilmselt peetud silmas, et ta peaks tasu maksma. Palume satte sdnastus sellest
aspektist Ule vaadata.

Eeln6u § 46 p 8 — kdnealuses sattes on muu hulgas avatud mdiste ,patsiendi Gldandmed®.
Kavandatava satte punkti 1 kohaselt on patsiendi tldandmed isikukood ja slinniaeg, sugu, ees- ja
perekonnanimi, kontaktandmed ning allkirja kujutis. Palume isiku allkirja kujutise loetleda punktis
2, mis loetleb patsiendi muud andmed.

Eelndu § 48 — kodnealuse sattega nahakse ette lubav volitusnorm andmekogu asutamiseks.
Andmekogu tuleb asutada seadusega, kui seda peetakse seadusest tuleneva kohustuse taitmise
lihtsustamiseks, mis hdlmab endas vajadust tdddelda ka isikuandmeid. Kui andmekogus
isikuandmeid ei tdddelda, puudub vajadus seaduse tasandil volitusnormi ettenagemiseks. Kui aga
andmekogus tdddeldakse isikuandmeid, tuleb seaduses ette naha isikuandmete tdodtlemise
eesmark, vastutav toétleja, isikuandmete kategooriad ja sailitamise tahtajad. Kdnesoleva satte
pohjal ei ole selge, kas andmekogus td6deldakse ka isikuandmeid ning kui ei, siis miks on vajalik
seaduse tasandil ndha ette vbimalus (mitte kohustus) andmekogu asutada. Juhul kui isikuandmete
todtlemist andmekogus ei toimu, palume regulatsioon eelndust vélja jatta. Kui aga toimub
isikuandmete t66tlemine, siis sellisel juhul tuleb ette ndha andmekogu regulatsioon seaduse
tasandil.

I Muud markused

8.

10.

Eelndu § 8 Ig 1 p 2 — kdnealusesse sattesse lisandunud geenidoonori esindaja tahteavaldused.
Seletuskirjas on mainitud, et ka esindaja saab esitada tahteavaldusi, kuid ei ole tdpsustatud, milles
need tahteavaldused vdivad seisneda. Kui esindaja teeb tahteavaldusi esindajana, siis teeb ta
neid esindatava nimel, seega on need esindatava tahteavaldused, mitte esindaja enda
tahteavaldused. Seega palume kaaluda, kas s6nad ,ja tahteavaldused” on normis vajalik. Kui siiski
soovitakse normis valja tuua, et eraldi sailitatakse esindaja vahendusel tehtud tahteavaldusi, siis
soovitame kdnealune punkt sbnastada jargmiselt:

2) esindaja olemasolu korral geenidoonori esindaja lildandmed ja tema vahendusel esindatava
nimel tehtud tahteavaldused;

Eelndu § 13 Ig 6 p 3 — eelndust on meie eelmisel kooskdlastusringil esitatud markuse tulemusel
eemaldatud otsesed viited kiberturvalisuse (KUTS) seadusele ning KUTS muudatus, samuti on
loobutud majandustegevusteate esitamise ndudest. Samas on eelndus jatkuvalt ndue, et
teadusuuringu vastutav tdodtleja peab " tagama isikuandmete kaitse ja kiberturvalisuse nduete
jargimise" (IGUS § 13 Ig 6 p 3). Viide kiberturvalisuse ndude jargimisele vdib siiski tekitada
tdlgendusprobleeme, justkui laiendatakse eelnduga KiTSi subjektide ringi. IGUS § 131g 6 p 3 sisu
ja aspekti ei ole ka seletuskirjas selgitatud, sh ei ole ka hinnatud, kuivord see ndue Iaheb kokku
JDMi | ringi tagasisidega, et IGUSI eelndust tuleb eemalda ristviited KiTSile. Kui viidatud eelndu
sattes ei ole soovi teha ristviidet KiiTSile ja selles olevatele nduetele, siis paluem seletuskirjas
selgitada, mida teadusuuringu vastutav tdétleja peab tolle punkti alusel kiiberturvalisuse vaatest
tegema, sh kuidas too punkt suhestub KUTSi (sh kuberturvalisuse 2. direktiivi jargse KUTSi)
subjektide ja nduetega.

Eelndu § 14 — tegime esimesel kooskdlastusringil ettepaneku satte tdiendamiseks selliselt, et
surnu isiku tuvastamiseks oleks vdimalik kasutada pdhjendatud ulatuses sugulusseoseid ja
seotud andmeid. Kooskdlastustabelis on margitud mittearvestamise pdhjusena, et hetkel puudub
sugulaste tuvastamiseks akrediteeritud metoodika ning m&ju anallius ja kokkulepe.

Eesti Kohtuekspertiisi Instituut (EKEI) on koostdds Eesti Geenivaramuga testinud, kas nende
otsingualgoritmid suudavad tuvastada diget sugulussuhet, ja on leitud, et geenivaramu otsingu



1.

12.

algoritmid suudavad EKEI andmete alusel tuvastada diget sugulust kuni 7. astme suguluseni
(3.astme ndbudeni). Kuna antud otsingu tulemust saaks kasutada abistava informatsioonina ning
leidude tdepara tuleks kontrollida muude tdendite pdhjal (st vbetakse Idhisugulaselt DNA proov ja
viiakse I&bi DNA anallils kasutades akrediteeritud metoodikaid), siis piisab, kui antud metoodika
on valideeritud, st see ei pea olema akrediteeritud.

Kui geenivaramu andmebaasi ei ole kantud tundmatu surnud isiku enda DNA-prdfiili, siis on vaga
suure tdenaosusega voimalik isikut tuvastada tema andmebaasis olevate sugulaste kaudu.
Bioloogilistel sugulastel on DNA Uhisosa. Mida lahedasem sugulane, seda suurem on DNA
Uhisosa. Naiteks lapsed jagavad oma bioloogiliste vanematega 50% ulatuses DNA-d, bioloogiliste
vana-vanematega 25% ulatuses ja bioloogiliste esimese pdlvkonna nébudega 12,5% ulatuses.
DNA Uhisosa alusel on vbéimalik kindlaks teha isikutevahelist bioloogilist sugulust. Kui tundmatute
surnud isikute DNA-profiile oleks vdimalik vdrrelda geenivaramu andmebaasiga ning viia 1abi ka
sugulusotsingut, siis on vaga suur téendosus, et kdik tundmatud surnud isikud Eestis saavad
tuvastatud. Simulatsioonide pdhjal on tehtud kindlaks, et kui andmebaasis on 2% populatsioonist,
siis leidub seal kolmanda pdlvkonna nébu peaaegu igale isikule (Yaniv Erlich jt. Identity inference
of genomic data using long-range familial searches. Science. 2018). Geenivaramu andmebaasis
on ca 15% eestlaste populatsioonist, mis tdhendab, et on aarmiselt suur tdendosus leida
andmebaasist teise pdlvkonna ndbu igale tundmatule surnule ning seelabi tundmatu isik
tuvastada. Pdhjused, miks on oluline tundmatu surnud inimene tuvastada, selgitasime pikemalt
eelmises kooskolastuskirjas.

EKEI viis 2024 aasta I16pus labi kusitluse, milles osales 1000 Eesti elanikku. Neist 93% leidis, et
geenivaramu andmete kasutamine vdiks olla lubatud surnud isiku tuvastamiseks (sh
sugulusotsingu abil). Koigist kusitletuist ca 30 % olid ise geenidoonorid (see vastab ka
geenidoonorite proportsioonile Eesti populatsioonist). Seega saab 6elda, et ka avalik arvamus
toetab, et surnud isiku tuvastamine (nii geenidoonori enda tuvastamine kui ka geenidoonori
sugulaste tuvastamine) oleks véimalik geenivaramu abil.

Lisaks eelnevale margime, et eelndu § 5 I6ikes 2 satestatakse loetelu teadusuuringutest, milliseid
vOib teha geenivaramu koeproovide ja andmete pdhjal. Loetelu on sdnastatud selliselt, et ei ole
tapselt aru saada, kas teadusuuringuid lubatakse kitsalt loetelus olevatel teemadel voi tuleks seda
tdlgendada laiemalt. Kooskdlastustabelis viidatud akrediteerimata sugulusotsingute metoodika
probleemi lahendamiseks tuleks ilmselt kaaluda teadusuuringute I8biviimist sellise metoodika
akrediteerimiseks ning pdhjaliku mdjuanaltusi labiviimiseks. Kuid eelndu § 5 I6ige 2 ei nimeta
otsesonu selliseid teadusuuringuid. Kui eelndu koostajad leiavad, et kirjeldatud teadusuuringud
mahuvad eelndu § 5 I1dike 2 alla, naditeks inimeste geenide uurimiseks vdi inimeste elukeskkonna
ja eluviisi vaheliste seoste uurimiseks ja kirjeldamiseks, siis palume seda ka seletuskirjas mainida.
Kui eelndu koostajate arvates aga kirjeldatud teadusuuringud ei mahu § 5 16ike 2 loetelu alla, siis
palume kaaluda Idike 2 taiendamist vastava lauseosaga, naiteks jargmises sdnastuses:
»populatsiooni geneetilisteks ja surnud isiku tuvastamisega seotud teadusuuringuteks® voi
»populatsioonigeneetika ja geneetilise suguluse uurimiseks*.

Eelndu § 35 — sattega soovitakse reguleerida riiklikku ja haldusjarelevalvet. Samas piirdutakse
sattes vaid viitega, et jarelevalvet tehakse avaliku teabe seaduses ja isikuandmete kaitse
seaduses satestatud alusel ja korras. Kuivord eelnduga jarelevalve reeglistikku midagi tdiendavalt
ei lisata, puudub sattel digusnormile vajalik regulatiivsus. Seetbttu palume satte eelndust valja
jatta. Kuna see on ainus jarelevalve peatlikis olev sate, tuleks valja jatta kogu jarelevalve peatikk.

Palume arvesse votta ka kdesolevale kirjale lisatud eelndu ja seletuskirja failides esitatud keele-
ja normitehnilised ning mdju puudutavad markused.

Lugupidamisega

(allkirjastatud digitaalselt)
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