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Arvamuse avaldamine Vabariigi Valitsuse ja sotsiaalministri maaruste eelnéudele

Tervise Arengu Instituut (TAI) on labi vaadanud Sotsiaalministeeriumi poolt arvamuse avaldamiseks
esitatud maaruste eelndud ning teeme nende kohta alljargnevad markused ja ettepanekud.

1)

2)

R Eesti Geenivaramu pohimaarus ja seletuskiri

Viia Eesti Geenivaramu po&himaaruse lisa punkt 3 alapunkt 3.4. vastavusse inimgeeniuuringute
seaduse § 9 I18ige 1 punktiga 7, mille kohaselt on geenivaramu andmeandjaks raseduse infosiisteem.
Vastavalt raseduse infosilisteemi péhimaaruse § 2 I6ikele 1 hdlmab infoslisteem kahte andmekogu:
meditsiiniline stinniregister ja meditsiiniline raseduse katkemise ja katkestamise register.

Muuta Eesti Geenivaramu pShimdaaruse eelndu lisa punkt 3 alapunkti 3.4. alljargnevalt:

,3.4. Raseduse infoslisteemi meditsiinilisest stinniregistrist ja meditsiinilisest raseduse katkemise ja
katkestamise registrist saadavad andmed:

3.4.1. iga stinnituse andmed (stinnituse kuupaev, stindinud laste arv, stinnijarjekord, stinnituse
IGpe, raseduskestus);

3.4.2. iga slinnituse seisuga eelnevate silinnituste arv kokku, siindinud laste arv, elussiinniga ja
surnultsiinniga I6ppenud slinnituste arv;

3.4.3. iga slinnituse seisuga eelnevate raseduste katkemised/katkestamised (arv kokku, sh
iseeneslikud katkemised, omal soovil katkestamised, meditsiinilistel ndidustustel katkestamised,
emakavalised rasedused, peetunud raseduse ja tdpsustamata liigiga rasedused).

3.4.4. Iga raseduse katkemise/katkestamise andmed (iga raseduse katkemise/katkestamise
kuupaev, liik, raseduskestus)

3.4.5. Iga raseduse katkemise/katkestamise seisuga eelnevate sinnituste arv, elussiinniga ja
surnultsiinniga IGppenud slinnituste arv)

3.4.6. Iga raseduse katkemise/katkestamise seisuga eelnevate raseduste

katkemised/katkestamised (arv kokku, sh iseeneslikud katkemised, omal soovil katkestamised,
meditsiinilistel ndidustustel katkestamised, emakavalised rasedused, peetunud rasedused ja
tdpsustamata liigiga rasedused).”

Ettepanek on tdiendada ka maéaruse ,Eesti geenivaramu pohimaarus” eelndu seletuskirja, mis
puudutab pohimaaruse lisa punkti 3, alljargnevalt:

,Raseduse katkemise ja katkestamise andmeid kogub meditsiiniline raseduse katkemise ja
katkestamise register. Slinniregistris on info ainult siinnitanud naiste eelnevate raseduste kohta.
Informatsioon nende naiste kohta, kelle koik rasedused on kas katkenud vo6i katkestatud,
siinniregistris puudub ja on ainult meditsiinilises raseduse katkemise ja katkestamise registris. Samuti
jaab info slinniregistrist saamata kui siinniga I6ppenud rasedusele jargnevad rasedused kas katkevad
vOi katkestatakse.
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3)

4)

1)

Andmete saamine md&lemast raseduse infoslisteemi registrist on vajalik raseduskatkemiste kohta
tervikliku informatsiooni saamiseks ja rakendusakti eelndu seaduseelnduga vastavusse viimiseks.

Eesti geenivaramus toodeldavate andmete koosseisu sektsiooni all 3.2. ,Vahi sGeluuringute registrist
saadavad andmekoosseisud” vajavad parandamist voi eksliku arusaamise korral tapsustamist
maaruse eelndu seletuskirjas jargmised andmekoosseisu kirjeldused:

a. "3.2.1. sdeluuringus uuritud vahitlilp (nt rinna-, emakakaela-, jamesoolevahk)" ja "3.2.3.

vahipaige" puhul on tegemist kordusega andmekoosseisu nimekirjas.
Ettepanek on jatta alles (ks viidatud andmekoosseisudest voi selgitada taiendavalt
andmekoosseisu sisu tagamaks Ghene arusaam.

b. "3.2.4. sGeluuringusse kutsumise info" puhul ei ole Uheselt arusaadav, kas moeldakse kutsete

saatmise infot voi Uksnes infot, kas isikut on uuringusse kutsutud.
Ettepanek on andmekoosseisu sisu tapsustada voi see imber nimetada tagamaks tihene arusaam.

c. "3.2.8. uuringu/proovi tegemise aeg sdeluuringus (esmane uuring / lisauuring)" sénastada imber

jargmiselt: ,,3.2.8. uuringu koht episoodis (esmane uuring/ lisauuring)”.

Varasemalt on andmete viljastuses Geenivaramule kasutatud ettepanekus esitatud sdnastust
"uuringu koht episoodis" ja selle all mdistetakse, kas uuring on esmane sdeluuringu uuring voi
vastavalt esmase uuringu tulemusele jatkuuring ehk lisauuring. Uuringu toimumise aja saab
andmekoosseisu punkti "3.2.7. sdeluuringus tehtud uuringu/proovi kuupdev" alusel.

Maaruse § 2 Ig 1 p 2 kohaselt on Geenivaramus koondatud andmete (iheks eesmargiks teha kogutud
andmete alusel statistikat. Samas pole maaratletud, milliste andmete osas ja kuidas statistika
tegemine Geenivaramus sisalduvate andmete pinnalt toimub. Arusaadavalt on statistika tegemine
maaruse seletuskirjas saanud olulise osa, kuid statistika tegemiseks ei ole arvamuse andmiseks
esitatud eelndus piisavaid aluseid loodud.

Ettepanek on, et maaruse andja lahendab (hes menetluses oleva maaruse eelnduga ka statistika
tegemist puudutava ning loob &igusliku aluse Geenivaramu andmete kasutamiseks statistika
tegemiseks. Lahendusena saab kasutada Riikliku vereteenistuse infoslisteemi pohimaaruses
satestatud andmelaopdhist Idhenemist ning pseudoniimitud andmetele otseligipddsu voimaldamist.

Il Tervise Infosiisteemi pohimaarus ja seletuskiri

Luua madruse muutmisega statistika tegemiseks 0Oiguslik alus Tervise Infoslisteemi andmelao
otsejuurdepaasu voimaldamiseks sarnaselt Riikliku vereteenistuse infoslisteemi péhimaaruses
satestatuga. Hetkel kehtivas redaktsioonis maaratletud andmelao kasutus seaduses satestatud
Ulesande tditmiseks valistab tervisestatistika tegemise TAl poolt, kuivord statistika teostamise
Ulesannet kogu Tervise Infoslisteemi andmestiku osas ei ole madratletud Uheski seaduses ning
tegemist ei ole Tervise Arengu Instituudile seadusega antud Ulesandega.

Riikliku vereteenistuse infostisteemi pohimaaruses satestatakse, et andmelaos tagatakse juurdepaas
pseudoniimitud andmetele statistika tegemiseks. Tervise Infoslisteemi arhitektuur véimaldab sama
ldhenemist.

1. Tervisevaldkonna seaduste muutmisega seotud valdkonna eest vastutava ministri
maaruste muutmine ja seletuskiri

Ettepanek on Uhtlustada , Vahi SGeluuringute registri pohimaaruse” sdnastust maaruse § 5 punktis 2
ja 5. Punktis 2 satestatakse, et ,kdesoleva paragrahvi 10ike 1 alusel valjaselgitatud rinnavahi
soeluuringu sihtriihma kuuluvate isikute tdpsustamiseks kaasatakse tervise infosiisteemi esitatud
andmete alusel rinnavahi sdeluuringusse isikud, kellel rinnavahi poliigeense riski pdhise sdeluuringu
kdigus on tuvastatud moodukalt kbrgenenud voi kérge poliigeenne riskiskoor.” Punktiga 5 lisatakse
registri moodustatavasse andmekoosseisu ,kutsumise pohjus (moddukalt kdrgenenud geneetiline
risk)“. Muuta § 5 p 5 sGnastust jargmiselt:

,kutsumise pohjus (mdddukalt kérgenenud véi kdrge polligeenne riskiskoor)”.




2)

1)

2)

3)

Lisaks teeme ettepaneku parandada hetkel kehtiva ,Vahi sGeluuringute registri phimaaruse” § 12
IGigetes 2 ja 3 esinev viga ,moodustab?koostab”. Tegemist ei ole ilmse eksimusega, mida saaks
parandada ilma maarust muutmata, kuivord maaruse andjal tuleb otsustada, kas registri andmetest
moodustuvad, register moodustab voi register koostab andmekoosseisude pinnalt andmed oma
Ulesannete tditmiseks.

V. Riikliku vereteenistuse infoslisteemi pohimaarus ja seletuskiri

Maaruse § 9 Ig 2 satestab, et vastutav tootleja ja volitatud toodtleja ei hinda osutatud teenuse kohta
esitatud andmeid sisuliselt. Arvamuse andmiseks esitatud Tervise Infoslisteemi pdhimaaruse samale
sattele lisatakse muudatusega tadiendus "/.../ ega andmeandja esitatud andmeid.”

Ettepanek on tdiendada satet jargmiselt:

,Infoslisteemi volitatud too6tlejal on andmekvaliteedi tagamiseks Oigus kontrollida infoslisteemi
edastatud andmete ja dokumentide vastavust standardile. Vastutav to6tleja ja volitatud tootleja ei
hinda osutatud teenuse kohta esitatud andmeid ega andmeandja esitatud andmeid sisuliselt.”

Maaruse § 9 10ige 2 satestab, et vastutav tootleja ja volitatud to6tleja ei hinda osutatud teenuse kohta
esitatud andmeid sisuliselt. Maarusest ei selgu, kelle lGlesanne on tegeleda sisulise andmekvaliteedi
tagamisega, peale seda kui andmed on riikliku vereteenistuse infoslisteemi saadetud.

Ettepanek on llesanne maaruse tasemel anda.

Maaruse § 15 satestab, et andmelaos tagatakse andmetdotlus statistika tegemiseks. PGhimaaruse
tekst ttleb, et andmelaos tagatakse andmet6otlus statistika tegemiseks. Seletuskirjas viidatakse sama
satte selgituseks jargmist: ,Tulevikus antakse otsejuurdepads Tervise Arengu Instituudile, kes saab
andmelao pseudoniiimitud andmete pohjal koostada riiklikku statistikat ning verekaitlejad
vabanevad kohustusest ise vastavaid andmeid edastada.”

Ettepanek on seletuskirja sGnastust muuta jargmiselt: , Tulevikus antakse otsejuurdepdas Tervise
Arengu Instituudile, kes saab andmelao pseudoniiiimitud andmete pdhjal koostada statistikat ning
verekaitlejad vabanevad kohustusest ise vastavaid andmeid edastada.”

Riikliku statistika seaduse kohaselt ei ole tervisestatistika riikliku statistika osa, seega ei koosta TAl
hetkel veel riiklikku statistikat.
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