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Arvamus inimgeeniuuringute seaduse eelnou kohta

Austatud minister Joller

Tartu Ulikool tunnustab Sotsiaalministeeriumi pikaajalise t66 eest uue inimgeeniuuringute
seaduse eelndu (edaspidi ka: IGUS voi eelnbu) valjatootamisel.

Paljud geeniuuringud tuginevad Eesti geenivaramu unikaalsel andmekogul, mille pidamise ja
arendamisega on seotud (likoolis palju inimesi. Nende pohitd6 on (likoolis Opetamine ja
teadusuuringute tegemine, kuid lisaks oli keset suvist puhkuste perioodi nende teadmisi vaja ka
IGUSe kvaliteetseks ettevalmistuseks. Sellest lahtuvalt ei olnud dlikoolil véimalik eelnéu kohta
arvamust avaldada Sotsiaalministeeriumi poolt oodatud tempos.

Tartu Ulikool esitab eelndu kohta alljargnevad markused ja ettepanekud.
1. Eesti geenivaramu eesmark

Eesti geenivaramu eesmdrk on ammendavalt maaratletud eelndu paragrahvis 3. Eelndu
Ulejaanud satete sdnastamisel tuleks jalgida, et viidatakse paragrahvile 3, mitte ei kasutataks
alternatiivseid sdnastusi, millest voib tekkida arusaam, et geenivaramu eesmark ei ole Uheselt
maaratletud ning on vaieldav. Naiteks viidatakse eelndu paragrahvi 11 |6ikes 1 korrektselt
paragrahvile 3, kuid paragrahvi 1 16ike 1 punktis 1 on 6eldud, et seadus reguleerib Eesti
geenivaramu loomist ja pidamist ning ,selleks vajalike koeproovide ja isikuandmete t66tlemist
teadusuuringute, sealhulgas inimgeeniuuringute  tegemiseks”, tagades seejuures
geenidoonorluse vabatahtlikkuse ja geenidoonori diguste kaitse. Sellest sattest jadb mulje, just
kui geenivaramu eesmark on ainult geenivaramu loomiseks ja pidamiseks vajalike koeproovide ja
isikuandmete tootlemine teadusuuringute, sealhulgas inimgeeniuuringute tegemiseks, mis on
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aga oluliselt kitsam kui eelndu paragrahvis 3 satestatud eesmark. Teen ettepaneku sdnastada
eelndu paragrahvi 1 16ike 1 punkt 1 jargmiselt:

»1) Eesti geenivaramu loomist ja pidamist kédesoleva seaduse paragrahvis 3 sdtestatud
eesmdirgil, tagades seejuures geenidoonorluse vabatahtlikkuse ja geenidoonori diguste
kaitse;”.

Juhin ka tahelepanu, et Euroopa Liidu otsekohalduvad Gigusaktid eristavad avaliku teabe, sh
andmete taakasutamisel esmast ja teisest kasutust. Geneetiliste andmete puhul on eriti
asjakohane maarus (EL) 2025/327, mis kasitleb Euroopa terviseandmeruumi (EHDS) ja
tervishoiuteenuste osutamisel kogutud elektrooniliste terviseandmete t6otlemist. Vastavalt
maaruse (EL) 2025/327 artikkel 2 Idige 2 punktile (e) on teisene kasutus elektrooniliste
terviseandmete téétlemine kdesoleva mddruse IV peatiikis sétestatud eesmdrkidel, vélja arvatud
algsed eesmdirgid, milleks neid koguti voi genereeriti. VVastavalt eelndu paragrahvi 3 Ioikele 1
ongi geenivaramu eesmarkideks koguda andmeid Eesti rahvastiku tervise ja parilikkuse kohta,
teha kogutud andmete alusel statistikat, teha ja edendada kogutud andmete alusel teadus- ja
inimgeeniuuringuid ja rakendada uuringute tulemusi rahva tervise parandamiseks ja
geenidoonoritele individuaalse teadusel pohineva tagasiside andmiseks. Seetéttu réhutab Tartu
Ulikool, et masruse (EL) 2025/327 kohaldamisel ei saa eelndu paragrahvi 3 I8ikes 1 toodud
eesmarke lugeda geenivaramu andmete teiseseks kasutuseks. See pohimé&te ja EHDSi vastav
télgendus peaks Uhemdtteliselt kajastust leidma ka eelndu seletuskirjas. Geenivaramu
tootlemine peab oiguskindluse pShimdtte ja geenidoonorite usalduse tagamiseks ja seeldbi
geenivaramu eesmadrkide saavutamiseks tuginema IGUS-ele kui siseriiklikule eriseadusele ja Eesti
geenivaramu tootlemisel juurdunud praktikale. IGUS-es sdtestamata geneetiliste andmete
tootlemise nduded, sh personaalmeditsiini tervishoiuteenuste osutamine ja valdkondlikud
diskrimineerimise keelud geneetiliste andmete alusel, peaksid olema reguleeritud vastavates
eriseadustes.

2. Terminikasutus

Eelndus vajab korrastamist terminite kasutus. Osa seaduses kasutatavatest terminitest on
defineerimata, osa definitsioone on vastuolus teiste seadustega voi on nende kasutus eelndu
siseselt vastuoluline. Tartu Ulikool teeb terminite korrastamiseks jargmised ettepanekud:

2.1. Teadus- ja arendustegevust, innovatsiooni ja poliitikakujundamist puudutavad
terminid

Teen ettepaneku maaratleda paragrahvi 2 punktis 8 ,,inimgeeniuuring” Gldterminina, mis hdlmab
erinevaid tegevusi, sh teadusuuringuid, ravimiuuringuid, innovatsiooni, statistika tegemist jt,
seaduse paragrahvis 3 satestatud eesmarkide tditmiseks, ning defineerida see jargmiselt:

“8) inimgeeniuuring — kdesoleva seaduse paragrahvis 3 nimetatud eesmdrgil tehtav
uurimis- ja arendustdé, mille kéigus uuritakse ja kirjeldatakse inimese DNA-d, koeproovi
teisi koostisosi, isikuandmeid ja sugupuud ning tehakse kindlaks nendevahelised seosed.”.



Teadus- ja arendustegevuse ning innovatsiooni terminid on maadratletud teadus- ja
arendustegevuse ning innovatsiooni korralduse seaduse (edaspidi: TAIKS) paragrahvis 2. Sealsed
maaratlused on kooskdlas rahvusvaheliste raamistikega, sh EHDSiga. Eesti diguskorras ei tohiks
minna seda teed, et mdnele terminile antakse eriseadusega, antud juhul IGUSega, tGldisest vaga
erinev, st kitsam voi laiem tdhendus. Eri seaduste vahelise vastuolu viélistamiseks teen
ettepaneku IGUSe paragrahvi 2 punktis 7 defineerida termin ,teadusuuring” jargmiselt:

“7) teadusuuring — teadus- ja arendustegevuse ning innovatsiooni seaduse paragrahvi 2
l6ikes 1 nimetatud uurimis- ja arendustdé.”.

Seletuskirjas tuleks selgitada, et geenivaramu koeproove ja andmeid vdib seaduse paragrahvis 3
nimetatud eesmarkide tditmiseks toddelda erinevatel viisidel ja erineva eesmargiga, nt
teaduslikul v&i ravimiarenduse eesmargil, terviseandmete llevaateks jmt. Teaduslikul eesmargil
tehtavate uuringute puhul tuleks siiski eristada kitsamalt inimgeenide kohta uute teadmiste
saamiseks tehtavad uuringud (nt geenitehnoloogia) ja laiemalt geeniandmete toel muude
ndhtuste kohta uute teadmiste saamiseks tehtavad uuringud (nt arheogeneetika). Seega hélmab
termin ,inimgeeniuuringud” nii inimgeenide teadusliku uurimise eesmargil kui ka muul eesmargil
tehtavaid uuringuid ja tegevusi, termin ,teadusuuring” tahistab aga teisi teaduslikul eesmargil
tehtavaid uuringuid, milles kasutatakse inimgeeniandmeid, aga mitte nt ravimiuuringuid.

Tulenevalt eeltoodud ettepanekust tuleb paranda nende terminite kasutus labivalt eelndu
jargmistes satetes vastavalt sellele, kas sdte puudutab Gldisemalt geenivaramu koepoovide ja
andmete kasutamist ja vdljastamist voi kitsamalt inimgeeniuuringuid vdi teadusuuringuid: § 1 Ig
1 punktid ja2, §31g1punktid3jad,§31g2,§7Ig-d3ja4d,§8Ilg2p1,§10Ilg1p-d7 jals, §
111g-d4-7,8121g2,8151g1,8221g4,§23,8241g2,§25,§26,§281g2, §39 p 1.

Samuti tuleb inimgeeniuuringu ja teadusuuringu tdpsema eristamise tulemusena asendada
eelndus labivalt termin ,teadusuuringu vastutav to6tleja” terminiga ,uuringu vastutav tootleja”
ning defineerida viimane paragrahvis 2 jargmiselt:

“*) uuringu vastutav té6tleja — riigiasutus, juriidiline isik voi fiiiisilisest isikust ettevdtja,
kes on taotlenud ja kellele on kdesoleva seaduse paragrahvis 3 nimetatud eesmdirgil
kasutada antud voi vdljastatud geenivaramu koeproove voi andmeid ja kes vastutab
nende diguspdirase téétlemise eest.”.

Seletuskirjas tuleks tdiendavalt selgitada ka seda, et uuringu vastutav tootleja vastutab
koeproovide ja andmete digusparase tootlemise eest ka juhul, kui ta volitab andmeid t66tlema
osaliselt voi tdielikult teise isiku.

2.2. Muude eelndus kasutatavate terminite korrastamine ja defineerimine

Uhetaolise kasutamise ja selgelt méaaratletud tdhenduse tagamiseks tuleks (htlustada v&i
defineerida eelndus ka jargmised terminid:



- ,geeniprodukt” — kasutatakse paragrahvi 2 punktis 8, kuid on seaduses defineerimata.
Tartu Ulikool on kdesoleva kirja punktis 2.1 teinud ettepanekud defineerida termin
»inimgeeniuuring” ilma s6na “geeniprodukt” kasutamata;

- ,andmekogu” ja ,andmete kogu“ — paragrahvi 3 Idikes 1 raagitakse koeproovide ja
andmete andmekogust, mis ei ole sisuliselt korrektne, sest koeproovid on fliisilised
objektid ega kuulu andmete hulka, samuti ei saa nad olla osa riigi infoslisteemist;

-, pseudoniimimine” ja , depseudoniiimimine” — tegemist on terminipaariga, mille taga
olevaid mdisteid tuleks defineerida sarnaselt. Tulenevalt pseudoniimimise
definitsioonist, teen ettepaneku defineerida depseudoniiiimimine jargmiselt:
»depseudonilimimine — koeproovile ja isikuandmetele antud kordumatu tunnuskoodi
taasasendamine koeproovi, isikuandmete ja sugupuu juures isiku tuvastamist
vOimaldavate andmetega“;

- ,andmeto6dtluse protokoll” — termin on eelndus defineerimata, Tartu Ulikool on selle
kohta teinud ettepaneku kdesoleva kirja punktis 5;

- tervisekditumise ja elustiili andmed” — Tartu Ulikool on nende terminite seadusesse
lisamise ja defineerimise kohta teinud ettepaneku kaesoleva kirja punktis 5;

- ,sugupuu“ja ,sugupuu andmed” — termin ,sugupuu” on defineeritud eelndu paragrahvi
2 punktis 6 ning paragrahvi 12 16ikes 1 on 6eldud, et sugupuud voib kasutada liksnes
geenivaramu siseselt geenidoonorite koeproovide ja isikuandmete struktureerimiseks
sugulusseoste pohjal. Paragrahvi 12 16ikes 2 aga on 6eldud, et sugupuud andmeid voib
vOimaldada ka kasutada ja valjastada pseudontimitud kujul teadusuuringu tegemiseks.
Siit jaab selgusetuks, mida tapselt peetakse silmas sugupuu andmete all ning kuidas see
erineb sugupuust.

3. Eetikakomitee ja vastutava tootleja rollid

Tulenevalt sellest, et TAIKS § 26 alusel moodustatakse Eesti Teadusagentuuri juurde riiklik
teaduseetika komitee, teeb Tartu Ulikool ettepaneku anda ka inimgeeniuuringute ning teiste
teadusuuringute, statistika, innovatsiooni ja poliitikakujundamise eesmargil geenivaramu
koeproovide ja andmete kasutamise ja valjastamise ning IGUSe § 7 loetletud andmeandjatest,
nakkushaiguste andmekogust, narkomaaniaregistrist ja patsiendiohutuse andmekogust
isikuandmete valjastamise kohta kooskdlastuse andmine TAIKSi alusel moodustatud riikliku
eetikakomitee padevusse ning selgemalt piiritleda teaduseetika komitee ning geenivaramu
vastutava tootleja vahelised padevuspiirid. Sellest tulenevalt teen ettepaneku muuta eelndu §
11 ja § 25 ning sGnastada need jargmiselt:

“§ 11. Geenivaramu andmete kasutamise ja vdljastamise lubatavus

(1) Geenivaramu vastutav téétleja voib geenivaramu andmeid téddelda liksnes kéesoleva
seaduse §-s 3 sdtestatud eesmdirkidel.

(2) Geenivaramu andmete kasutamine muul otstarbel, sealhulgas tsiviil- vGi
kriminaalmenetluses téendite kogumiseks vai jdlitustegevuseks, on keelatud.



(3) Geenidoonori tahteavalduse alusel véib tema geenivaramus tdddeldavaid
isikuandmeid kasutada ja viiljastada ka muudel eesmdrkidel.
(4) Geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamist voi véljastamist taotlev isik peab
1) omama kdesoleva seaduse paragrahvis 3 sdtestatud eesmdrkide tditmiseks
vajalikke pédevusi ja ressursse;
2) tagama isikuandmete kaitse (ldmddruses, kiiberturvalisuse seaduses ning
teistes asjasse puutuvates seadustes ja muudes digusaktides séitestatud néuete
jédrgimise.
(5) Geenivaramu pseudoniiiimitud koeproovidele ja pseudoniiiimitud isikuandmetele
juurdepddsu voimaldamisel véi nende vdljastamisel kédesoleva seaduse paragrahvis 3
nimetatud eesmdrgi tditmiseks hindab geenivaramu vastutav té6tleja jirgmisi aspekte:
1) koeproovide kasutamise soovi korral taotletav koeproovide kogus, geenivaramu
koosseisu kuuluvate koeproovide kogus ja koeproovide analliiiisi tulemusena
saadud andmete teaduslik vidrtus;
2) geenidoonoritele kaasnev koormus;
3) geenivaramule kaasnev ressursikulu;
4) taotleja kinnitus koeproovide voi andmete téétlemise tulemusena loodud
andmete geenivaramusse lileandmise kohta, kui geenivaramu vastutav téétleja
on hinnanud nende andmete lileandmise vajalikuks vastavalt kdesoleva seaduse §
7 ldigetele 3 ja 4.
(6) Geenivaramu vastutav téotleja teeb geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamise
vOi vdljastamise taotluse hindamise tulemusena pseudoniilimitud koeproovide voi
pseudoniiiimitud isikuandmete kasutamise voimaldamise voi vdljastamise kohta
kirjalikult vormistatud kaalutlusotsuse.
(7) Kui geenivaramu vastutav téétleja leiab kooskdlas kéesoleva seaduse § 7 I6ikega 3, et
geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamise tulemusena saadud andmete
téotlemine geenivaramus on geenivaramu eesmdrkide saavutamiseks vajalik, ndeb ta
oma otsuses ette nende andmete lileandmise geenivaramus téétlemiseks.

/]

$ 25. Teaduseetika komitee

(1) Teadus- ja arendustegevuse ning innovatsiooni korralduse seaduse §-is 26 nimetatud
teaduseetika komitee

1) annab hinnangu geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamise véi vdljastamise
vastavusele kéesoleva seaduse § 3 sdtestatud eesmdrkidele;

2) annab hinnangu geenidoonorite diguste, ohutuse ja heaolu kaitse tagatusele;

3) tdidab teadusuuringule hinnangu andmisel teadus- ja arendustegevuse ning
innovatsiooni korralduse seaduse § 26 nimetatud iilesandeid;

4) tdidab isikuandmete kaitse seaduse § 6 IGikes 4 sdtestatud llesannet;

5) hindab geenivaramu koeproovide ja andmete viljastamist taotleva isiku vastavust
kéesoleva seaduse § 11 IGikes 4 sdtestatud tingimustele.



(2) Tasud ja tasude kiisimise korra kdesoleva seadusega teaduseetika komiteele pandud
tlesannete tditmise eest kehtestab teadus- ja arendustegevuse valdkonna eest vastutav
minister mddrusega.”

Vastav muudatus tuleb sisse viia ka eelndu rakendussatetes paragrahvidesse 40-42 ja 44-46.

Seletuskirjas tuleks selgitada, et riiklik teaduseetika komitee tagab geenivaramu koeproovide
kasutamisele ja valjastamisele kooskdlastuse andmiseks vajaliku padevuse, sh kaasab eksperte.
See aitab tagada kdigi taotluste padeva ja ihetaolise ning kvaliteetse menetlemise. Geenivaramu
vastutavale tootlejale jaab aga digus ja kohustus hinnata koeproovide ja andmete kasutamise ja
valjastamise voimalikkust aspektides, mida teaduseetikakomitee ei ole padev hindama. Nii
teaduseetika komitee t606 kvaliteedi tagamiseks kui ka teaduseetika komitee kooskdlastuse ning
koeproovide vOi andmeviljastuse loa taotlejatele protsessi lihtsustamiseks on oluline
seletuskirjas tdpsustada, et komitee ja geenivaramu vastutav tootleja teevad omavahel protsessi
valjatodtamisel ning hiljem taotluste menetlemisel tihedat koost6dd. Naiteks voéiks olla
soovitatav taotlejatele juhendite koostamine, mh soovitusega eelnevalt kiisida geenivaramust
hinnangut koeproovide ja andmete plaanitud mahus ja viisil kasutamise vo&i valjastamise
vOimalikkuse jmt kohta. Kuna teaduseetika komitee peab tagama vajadusel ka taotluste
teadusliku taseme hindamise, on oluline komitee td6sse kaasata ka geenivaramu eksperte.
Tapsem maaratlus tuleks ette ndha TAIKSi rakendusaktis.

Samuti tuleks seletuskirjas selgitada, et teaduseetika komitee kooskdlastus antakse ning
geenivaramu koeproovide kasutamise ja valjastamise otsus tehakse riigiasutusele vai juriidilisele
isikule voi flilsilisest isikust ettevotjale (defineeritud kui “uuringu vastutav tootleja”), mitte
flusilisest isikust uurijale.

4. Tartu Ulikooli autonoomia riive

Eelnbu paragrahvi 5 Idike 1 kohaselt sisaldab Sotsiaalministri kehtestatav geenivaramu
pbhimadrus muu hulgas vastutava tootleja llesandeid (nimetatud I6ike punkt 1) ja muid
korralduskiisimusi (punkt 9). Eesti Vabariigi pohiseaduse paragrahv 38 satestab, et teadus ja
kunst ning nende dpetused on vabad ning et (ilikoolid ja teadusasutused on seaduses ettendhtud
piires autonoomsed. Koiki pdhiseadusest tulenevaid pohidigusi voib piirata Uksnes Riigikogu
poolt vastu vBetava seadusega, mitte madalama taseme digust loovate aktidega nagu naiteks
Vabariigi Valitsuse vdi mone ministri maarus. Eelndu paragrahvi 4 16ike 1 kohaselt on
geenivaramu vastutav tédtleja Tartu Ulikool, kellele laieneb eespool nimetatud p&hiseadusest
tulenev autonoomia. Ulikooli autonoomia riive seisneb selles, et eelnduga antakse volitus
Sotsiaalministrile Glikoolile tlesandeid panna ning volitus muid korralduskiisimusi reguleerida
antakse nii laialt, et sinna alla v6ib mahutada palju erinevaid asju. Kohustused ja lilesanded, mille
riik Tartu Ulikoolile kui geenivaramu vastutavale téétlejale paneb, peavad sisalduma IGUSe
tekstis endas ning andes Sotsiaalministrile volituse muid korralduskiisimusi reguleerida, tuleks
seaduse tekstis maaratleda tdpsemalt, mis laadi kiisimusi silmas peetakse.



5. Geenivaramus toodeldavate isikuandmete koosseis

Eelndu paragrahvi 6 16ikes 1 on toodud geenivaramus téddeldavate isikuandmete kategooriad
ning paragrahvi 5 I8ike 1 punktiga 2 antakse Sotsiaalministrile volitus kehtestada geenivaramusse
kogutavate andmete tapsem koosseis. Eelndu paragrahvi 6 16ike 1 tekst tekitab aga mitmeid
kiisimusi, mida oleks vaja enne seaduse vastuvotmist tapsustada:

- punkti 1 ja Ulejaanud punktide Uldistusaste on vaga erinev — kui punktis 1 on
nimetatud tapne vOi peaaegu tdapne andmekoosseis, siis llejaanud satetes on
nimetatud Giksnes andmete kategooriad, mida siis eelndu paragrahvi 5 |Gike 1 punktist
2 tuleneva volitusnormi alusel Vabariigi Valitsus geenivaramu pdhimaaruses
tapsustab;

- mdiste ,ildandmed” sisu punktis 1 ja 2 on ilmselt erinev — kui punktis 1 hélmavad
Uldandmed ka geenidoonori haridust, rahvust, sinnikohta jm andmeid, siis
geenidoonori esindaja puhul see ilmselt nii ei ole ning voib eeldada, et Gldandmete all
peetakse silmas eelkdige geenidoonori esindaja nime ja isikukoodi. Terminit
yuldandmed” kasutatakse ka eelndu § 7 Ig 1. Ka seletuskirjast ei nahtu, milliseid
andmeid lldandmete all tapselt silmas peetakse;

- eioleselge, miks punktis 1 on nimetatud nii surmaaeg kui -koht, aga tiksnes siinnikoht;

- punkti 2 kohaselt toddeldakse geenidoonori esindaja ild- ja kontaktandmeid
,vajaduse korral”. Ei ole selge, milles see vajadus vdib seisneda ning ka seletuskiri ei
anna selle kohta tdpsemaid selgitusi. Kui siin on mdeldud (iksnes piiratud teovdoimega
geenidoonori esindajat, siis voikski sattes 6elda, et toodeldakse piiratud teovdoimega
geenidoonori esindaja andmeid. Samas hoopis laiem kiisimus, millele samuti ei leia
vastust ei eelndu tekstist ega seletuskirjast, on see, kas vastavalt tsiviilseadustiku
Uldosa seaduse paragrahvi 117 ldikele 2 vdib geenidoonor anda volituse enda
esindamiseks ning juhul, kui see nii on, kas siis sellisel juhul saab see volitus kehtida
koigile tahteavaldustele voi on geenidoonoril méned digused, mida ta saab teostada
Uksnes isiklikult. Praegu on liksnes eelndu paragrahvi 17 Idikes 2 Oeldud, et
geenidoonoril on 0&igus isiklikult tutvuda tema kohta geenivaramus hoitavate
andmetega, millest vdib jarelduse teha, et seda digust ei ole voimalik tehinguga teisele
isikule edasi volitada. Samas ei tundu loogiline ega proportsionaalne, et andmetega
tutvumise digust ei ole voimalik edasi volitada, kiill aga on vdimalik volitada edasi nt
Oigust andmeid depseudoniiiimida ning kolmandatele isikutele valjastada, Gigust
loobuda geenidoonoriks olemisest jne;

- punktis 3 nimetatakse geenidoonori muid isikuandmeid, kuid nditena tuuakse vilja
Uksnes terviseandmed ja muud tervishoiuteenuse andmed. Tervishoiuteenuse
andmeid ei ole vaja eraldi nimetada, sest isikuandmete kaitse tldmaaruse artikli 4
punktis 15 kohaselt hdlmavad terviseandmed isikule tervishoiuteenuste osutamist
kasitlevaid andmeid. Kiill aga ei hdolma terviseandmed tervisekditumise ja elustiili
andmeid, mida on samuti vaja geenivaramusse koguda ning mis tuleks eelndu
paragrahvis 2 defineerida ning paragrahvi 6 |6ikes 1 nimetada;



- eiole selge, miks punktis 4 nimetatakse liksnes geenidoonori avaldatud alusel tema
sugulaste kohta kogutavaid andmeid, kui vastavalt paragrahvi 21 |16ikele 5 koostatakse
sugupuu geenidoonori kisitlemise ja inimgeeniuuringute tulemuste pdhjal. Samuti
vajab vdahemalt seletuskirjas selgitamist see, et kui vastavalt eelndu paragrahvi 24
I6ike 1 punktile 5 geenidoonori isikuandmed depseudoniiiimitakse geenidoonori
geenivaramusiseseks tuvastamiseks ja tema sugupuusse tdienduse v8i muudatuse
tegemiseks, kui geeniuuringute tulemused on vastuolus seni teada oleva sugupuuga
vOi annavad selle kohta uut teavet, siis milline on vastava muudatuse tegemise
protseduur ning kas enne muudatuse tegemist téddeldavad andmed kustutatakse voi
jaavad endiselt geenivaramu koosseisu;

- terminit ,andmetdotluse protokoll” kasutatakse liksnes nimetatud satte punktis 6,
see on seaduses defineerimata ning pole selge, mis on selle sisu. Voib eeldada, et siin
on moeldud sekveneerimise jm koeproovi tootlemise tulemusel saadud geneetilisi
andmeid, sest teistes paragrahvi 6 |Gike 1 punktides neid nimetatud ei ole, samas kui
geenidoonori  geneetilisi andmeid ilmselgelt geenivaramus toddeldakse.
»Geneetilised andmed” on ka defineeritud eelndu paragrahvis 2.

6. Tasud geenivaramu andmete kasutamise eest, sh intellektuaalomandi aspekt

Geenivaramu andmete valjastamise eest tasude madramine on uue IGUSe eelndu lle peetud
aruteludes olnud kesksel kohal ning ka Tartu Ulikooli jaoks on véga oluline luua selge ja diglane
siisteem geenivaramu andmete ja koeproovide kasutamise eest tasu vdtmiseks. Ulikooli
hinnangul peaks tasude maaramine lahtuma jargmistest pohimdotetest:

lga kasutus- ja viljastustaotluse menetlemisega kaasnevad Tartu Ulikoolile kui
geenivaramu vastutavale tootlejale reaalsed kulud (kulud taotluse hindamise, andmete
valimi kokkupanemise ja korrastamise eest, turvalise too6tluskeskkonna serveri
Ulesseadmise ja haldamise tasud jms). Nimetatud kulud ei séltu sellest, milliste
tasumaarade alusel andmeid valjastatakse, ning osa neist kuludest tekib ka juhul, kui
kasutus- vOi valjastustaotlus jaab |6puks rahuldamata. Kasutus- ja valjastustaotluse
esitajad peaksid taotluse menetlemise eest maksma kulupdhist tasu, mis kataks vastutava
tootleja kantud reaalseid kulusid. Seletuskirja tuleks lisada selgitus, et taotluse
menetlemise tasu sisaldab endas ka kulutusi, mida tehakse andmete viéljastamise
korraldamisel juhul, kui valjastamistaotlus rahuldatakse.

Geenivaramu andmete (DNA-kirjeldused) kasutamise eest on Ulikoolil kui geenivaramu
vastataval to6tlejal kehtiva inimgeeniuuringute seaduse paragrahvi 19 alusel digus kisida
tasu. Kuigi andmekogude tasude kisimise péhimotted on tdienenud nii Euroopa Liidu kui
ka Eesti Vabariigi andmehaldust ja avalikku teavet puuduvate Gigusaktidega, annavad
vastavad Oigusaktid diguse kehtestada tasusid eeldustel, et tasud ei ole pohjendamatud,
ei takista andmete kasutust ja on ldbipaistvad. Arvestades, et geenivaramu peamisi
Ulesandeid on geneetiliste andmete kogumine ja nende pinnalt inimgeeni- ja
teadusuuringute edendamine, on pdhjendatud tdiendavate tasude kokkuleppimine
eelkdige suurema teadusliku vaartusega andmekihtide puhul (nt imputatsioon,



metaboloomika, mikrobioom, tdaiendavad inimgeeniuuringu-pdhised kiisimustikud koos
analiiisidega), mille loomisse on panustanud ka Tartu Ulikooli teaduskoostéd partnerid
ja mille esmase loomise kulud on teiste andmekogudega vdrreldes tuntavalt suuremad.
Kogutud tasusid kasutatakse lksnes geenivaramu arendamiseks ja tdiendamiseks, sh
geenivaramu voimekuste (oskusteave, personal ja IT-slisteemid) arendamiseks, uute
andmekihtide lisamiseks ja olemasolevate andmekihtide edasiarendamiseks.
Labipaistvuse ja selguse tagamiseks kehtestab Tartu Ulikool geenivaramu koeproovide ja
andmete kasutamise hinnakirja ning avaldab oma veebilehel tapsemad tasumaarad ja
menetluskorra.

- Et soodustada geenivaramu andmete kasutamist avalike Ulesannete taitmisel,
rakendatakse soodusmadra Euroopa Liidus asuvatele rahvatervise ning teadus- ja
arendustegevuse valdkonnas asutustele ja institutsioonidele, kes tdidavad avalikku
Ulesannet ja kelle tegevus pole suunatud majanduskasu saamisele. Need soodusmaarad
kehtivad ka Tartu Ulikooli teadlaste esitatud kasutus- ja viljastustaotluste puhul. Lisaks
avaliku sektori institutsioonidele tuleks soodusmaara rakendada ja mittetulundussektori
institutsioonidele, kes nimetatud tungimusi tdidavad.

- Inimgeeniuuringute seadust pole vaja muuta, et reguleerida Tartu Ulikooli loodud
intellektuaalomandi, sh geenivaramu andmete pd&hjal loodud intellektuaalomandi,
kasutusele andmist ja hinnastamist. Ulikoolil on niigi digus ja vabadus oma teadus- ja
arendustegevuse tulemusel tekkinud intellektuaalomandit teistele kasutamiseks anda.
Hinnad ja tingimused saab (likool maarata ise, arvestades seejuures teadusprojekti
rahastaja ndudeid. Intellektuaalomandi kasutamiseks sélmitakse kas leping, millega
maaratakse tasu, vOi pakutakse seda hinnakirja alusel kdigile huvilistele lihtlitsentsi alusel.
Geenivaramu andmete pohjal loodud intellektuaalomandi puhul ei ole vajadust
kehtestada eraldi korda, vaid seda kasitletakse samamoodi nagu mis tahes muud Ulikoolis
loodud intellektuaalomandit. Seega eraldi regulatsiooni IGUSes see aspekt ei vaja.

- Geenivaramus sadilitatavate koeproovide vidljastamine tdstatab olulise kisimuse
koeproovidest kui taastumatust ressursist ja nende potentsiaalsest otsa saamisest. Seega
on koeproovide valjastamise puhul oluline, et 16plik otsustusdigus, kas koeproove lldse
valjastada, jaab Ulikoolile kui geenivaramu vastutavale t6otlejale.

Teen ettepaneku sGnastada eelndu paragrahv 26 jargmiselt.
»$§ 26. Geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamise voimaldamise kord ning tasu

(1) Viljastustaotluse esitaja maksab geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamise
vOi viiljastamise taotluse menetlemise eest kulupdhise tasu, kui digusaktis ei ole
sdtestatud teisiti. Geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamise tasud mddrab
geenivaramu vastutav téétleja.

(2) Geenivaramu vastutav téé6tleja kehtestab ning avaldab oma veebilehel:
1) geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamise voi vdljastamisega seotud
taotluste menetlemise korra;
2) geenivaramu koeproovide ja andmete kasutamise ja véljastamise korra;



3) geenidoonori tdiendava ndusoleku alusel teadusuuringus osalemiseks
geenidoonori andmete vdljastamise korra;

4) vastavate taotluste menetlemise, koeproovide ja andmete vdljastamise
kasutamise ja viljastamise tasumddrad.

(3) Geenivaramu vastutav téétleja voib kehtestada IGigetes 1 ja 2 nimetatud tasudest
vdhendatud tasu jdrgmistele Euroopa Liidus asuvatele geenivaramu koeproovide ja
isikuandmete kasutamise ja vdljastamise taotlejatele tingimusel, et geenivaramu
koeproovide ja isikuandmete kasutamise eesmdirk ole suunatud majanduskasu saamisele:
1) avaliku ja mittetulundusliku sektori asutused voi institutsioonid, kellel on diguslikud
volitused rahvatervise valdkonnas;

2) avaliku ja mittetulundusliku sektori teadus- ja haridusasutused.

(4) Kdesolevas paragrahvis nimetatud tasud maksab kasutus- ja vdljastustaotluse esitaja
vOi uuringu vastutav toéotleja geenivaramu vastutavale téétlejale vastavalt kehtestatud
tasumddradele ja korrale.”

7. Andmevahetus geenivaramu ja teiste andmekogude vahel

Tartu Ulikooli hinnangul tuleks seletuskirjas tiiendavalt selgitada geenivaramu andmevahetust
riiklike andmekogudega. Reeglina peab kogu andmevahetus riiklike andmekogude vahel
toimuma (le x-tee. Kehtiva IGUS-e alusel on riiklikud andmekogud esitanud andmeid
geenidoonori andmete uuendamiseks (ldjuhul kord aastas n-0 kasitsi lahendusena
uuringueetika komitee vastaval loal. Seetdttu tanase seisuga x-tee vastavad teenused puuduvad
ja nende arendamine nduaks olulist ressurssi. Kuna geenidoonorite isikuandmete uuendamine ja
tervikluse tagamine on geenivaramu vastutava téétleja pdhiiilesandeid, toetab Tartu Ulikool
lahendust, kus andmeandjatel on andmete edastamiseks selgepiiriline seadusest tulenev
kohustus. Samas ei ole andmevahetuse sagedust ja geenivaramu tehnilist lahendust arvestades
otstarbekas arendada selleks kulukaid uusi tehnilisi lahendusi x-tee teenuste naol. Seega on
geenivaramu andmete tervikluse tagamiseks ja peamise eesmargi ehk teaduskasutuse
vOimaldamiseks kriitiliselt tahtis eelndus sdilitada vdimalus tdiendada geenivaramut ka x-tee
valiselt vahemalt nii kaua, kui leitakse rahastus ja luuakse tehniline véimekus andmevahetuseks
ule riigi andmevahetuskihi.

Pdhjused selleks on jargmised:

- Geenivaramu andmete teadustooks ettevalmistamise infoslisteem asub internetist
eraldatud turvatsoonis. Kdige turvalisem on andmeandja poolt esitatud andmestik
kriipteerida otse andmeandja juures ja edastada see turvalise andmevahetuse kanali
kaudu viisil, et selle saab toimetada I6puks fliUsiliselt turvakeskkonda.

- Tana ei ole Uihelgi andmeandjal teisese andmekasutuse tarbeks x-tee teenuseid loodud.
Uute teenuste esmase loomise kulu geenivaramu jaoks oleks praeguseid hindu
arvestades ligikaudu 50000 eurot. Andmeandjate kulu on tdendoliselt samas
suurusjargus. Kimne andmeandja teenuste loomise kogukulu jadb suurusjarku 1 000 000
eurot. Geenivaramu riiklik rahastus ei taga tana sellises mahus teenuste arendamist.



- Geenivaramu teeb andmekogu tdiendamiseks paringuid kord aastas. Igal korral on
andmeandjate andmestikes toimunud muudatusi, seega peavad mdlemad osapooled
enne iga andmevahetust oma teenuseid kontrollima ja uuendama. Prognoositav
Uhekordne kulu on kuni 10 000 eurot teenuse kohta igal aastal vOi andmevahetuse
perioodil.

- Geenivaramul ja andmeandjatel kulub kdigi teenuste vidljaarendamiseks eeldatavasti viis
kuni kimme aastat, sest asutuste arendusplaanidesse ei mahu kdikide teenuste korraga
vdlja arendamine. Tdnane arendusvdimekus on juurutada aastas Uks kuni kaks uut
teenust.

- Arvestades kisitava teabe mahtu ja paringute suurt arvu, siis puudub ka kindlus, kas
andmeandjad on tehniliselt valmis llihikese aja jooksul 212 000 geenidoonori andmete
paringute tootlemiseks ja andmete valjastamiseks.

Lisaks palun tdiendada eelndu seletuskirja informatsiooniga selle kohta, millise staatuse
omandavad geenidoonori geneetilised andmed parast seda, kui geenidoonor otsustab need IGUS
§ 17 Ig 6 alusel geenivaramust tervise infoslisteemi voi teistele kolmandatele isikutele Ule kanda
ning millistele tingimustele peab vastama selleks tehtav tahteavaldus. Eelndus ja seletuskirjas on
Uhemotteliselt ja selgelt 6eldud, milleks on lubatud geenivaramu andmeid kasutada ja valjastada
(IGUS § 11), kuid seletuskirjast ei tule sama selgelt vélja, et parast nende andmete tervise
infoslisteemi lGlekandmist ei laiene neile enam viidatud sattest tulenevad kasutuspiirangud.

Tartu Ulikool r&hutab geenidoonorite teavitamise olulisust nii tervise infosiisteemi kui ka teiste
geenidoonori andmete vastuvétjate poolt, et geenidoonorid saaksid selgelt aru, et nende
andmete edasine to6tlemine toimub vastuvétja kindlaks maaratud tingimustel ja et nende
andmete edasisele to6tlemisele ei rakendu IGUS-es toodud garantiid, eriti:

- geneetilised andmed valjastatakse ja sailitatakse depseudoniiimitud ehk otsest
tuvastamist voimaldaval kujul. Tervise infoslsteemi puhul on ette nahtud tahtajatu
sdilitamine;

- nii esmase ehk personaalmeditsiini kasutuse kui ka teisese kasutuse eesmargid tervise
infoslisteemis on tunduvalt laiemad kui geenivaramu kasutamise lubatud eesmargid.
Geenidoonori isikuandmete Ulekandmine tervise infosusteemi vdimaldab neile seal
juurdepadasu vastavalt tervishoiuteenuste korraldamise seaduses, tervise infoslisteemi
pohimaaruses jm kohalduvates Gigusaktides toodud alustel. Seega soovitame tervise
infoslisteemis toodeldavatele geenidoonorite (lekantud andmetele kehtestada
eriregulatsioon.

8. Geenivaramu evakueerimine Eestit ahvardava sGjaohu korral

Kehtivas inimgeeniuuringute seaduses ja ka eelndus on reguleeritud see, kuidas antakse luba
koeproovide sailitamiseks ja teadusuuringu tegemiseks valjaspool Eesti Vabariigi territooriumi
(eelndu § 23), aga ei eelndu tekstist endast ega seletuskirjast ei ndhtu, kas nimetatud korda oleks
vajadusel voimalik kasutada ka geenivaramu koeproovide Eesti territooriumile evakueerimiseks
voimaliku sdjaohu korral.



Tanases geopoliitilises olukorras tuleks inimgeeniuuringute seaduse vastuvotmisel arvestada ka
vOimalust, et Eesti geenivaramut ei ole turvaline vdimaliku sdja- vGi muu ohu tdttu Eestis sailitada
ning geenivaramu kui Eesti rahvusliku rikkuse sailimise tagamiseks tuleks koeproovid ja
isikuandmeid sisaldav andmebaas operatiivselt evakueerida mdnda turvalisemasse paika. Selleks
vajalik diguslik raamistik tuleks valja t6o6tada praegu, sest vdimalike ohustsenaariumide
realiseerumisel ei ole selleks enam aega.

9. Koeproovide omandidigus

Kehtiva IGUS-e paragrahvi 15 I8ike 1 alusel tekkis Tartu Ulikoolil kui geenivaramu vastutaval
tootlejal omandidigus koeproovile selle votmise hetkel ning sama paragrahvi I8ike 2 kohaselt ei
ole vastutava t66tleja omandis olev koeproov vodrandatav. Sama seaduse paragrahvi 35 10ike 1
alusel laks kdigi enne 1. aprilli 2007. aastal voetud koeproovide omandidigus samuti Tartu
Ulikoolile iile. Uues eelndus pole koeproovide omandist enam juttu, vaid ldbivalt on kasutatud
formulatsiooni, et koeproovid on Tartu Ulikooli kui vastutava toétleja valduses, millest jaib
mulje, et koeproovide omand kuulub kellelegi teisele, nt riigile. Samas ei eelndu tekst ega
seletuskiri sellele kiisimusele otsest vastust ei anna ning ka senistes diskussioonides pole olnud
juttu, et oleks kavas muuta pohimdotet, et koeproovide omandidigus kuulub Ulikoolile, ning need
nditeks riigistada. Seda ei saaks ka teha ilma, et see seaduse tekstis ihemotteliselt eldud oleks.
Tartu Ulikool on seisukohal, et koeproovide omandidigus peab jddma Ulikoolile ning igasuguste
vaidluste valtimiseks peab see ka otsesdnu seaduses kirjas olema.

10. Vajadus tdiendada eelndu seletuskirja

Palun tdaiendada eelndu seletuskirja ning selgitada seal lahti eelndus tehtud valikute tagamaad ja
oodatav mdju. Praegu on seletuskirjas ridamisi satteid, mille kohta seletuskirjas sisaldub tksnes
eelndu satte Umberltlemine veidi teises sdnastuses ilma selgitamata, miks on tehtud just sellised
valikud ja mida need praktikas kaasa toovad. Lisaks on mitmeid satteid (nt eelnéu § 11 Ig-d 1 ja
2,8161g 3,817 1g 2, § 24 Ig-d 2—6), mille puhul on deldud Uksnes seda, et need on kehtinud
samas vOi sarnases sdnastuses ka varem. Uue seaduse vastuvdtmise puhul tuleb aga seletuskirjas
lahti seletada koigi satete sisu ja oodatav mdju, seda enam, et 2000. aastal vastu voetud IGUS-e
seletuskiri oli Usna vaheinformatiivne ning méddunud aastakiimnete jooksul on kogunenud
seaduse tdlgendamisel ja rakendamisel omajagu praktikat, mis véib muuta omaaegseid
tolgendusi.

11. Teiste Eesti biopankade tegevuse reguleerimine

Eelndu ettevalmistamise kdigus on varem korduvalt réhutatud vajadust reguleerida Eesti
geenivaramu tegevuse korval ka kdigi teiste Eestis loodavate ja peetavate biopankade tegevust.
Praegu puudub riigil nendest biopankadest terviklik llevaade, samuti ei ole neil ka naiteks
kohustust kiisida oma tegevusele hinnangut eetikakomiteelt. Eelndu esimesed versioonid ka
sisaldasid regulatsiooni teiste biopankade kohta, naiteks pandi neile kohustus esitada
majandustegevuse teatis ja nadhti ette veel mdned muud asjassepuutuvad kohustused.



Kooskdlastamisele saadetud eelndus biopankade pidajatele sellist kohustust aga enam pandud
eiole, selle asemel on eelndu 3. peatiikis pandud geeniuuringute tegijatele, kes teevad uuringuid
Eestis, kohustus esitada oma tegevuse kohta majandustegevuse teatis. Nimetatud kohustust ei
saa pidada mdistlikuks ega proportsionaalseks, samuti ei ndhtu eelndu seletuskirjast, millisel
eesmargil pannakse geeniuuringute tegijatele majandustegevuse teatise esitamise kohustus.

Tartu Ulikool teeb ettepaneku tulla tagasi IGUS-e muutmise algatamisel seatud eesmérgi juurde
korrastada koigi Eestis peetavate biopankade tegevus ning naha neile ette Uhised
tegutsemispohimodtted ja vastutus ning tagada korgeim andmekaitse tase nende geneetiliste
andmete too6tlemisel. Vastavalt tuleb siis muuta ka eelndu paragrahvi 1 16ike 1 punkti 2.

Lisaks eespool toodud konkreetsetele ettepanekutele eelndu teksti kohta kordab Tartu Ulikool
Ule oma seisukoha olulisemates Eesti geenivaramu pidamist puudutavates kiisimustes.

Geenidoonori diguste tdiendav kaitse. IGUS on kehtinud ja seda on praktikas edukalt rakendatud
ule 20 aasta. Kuigi nii Euroopa Liidu kui ka Eesti Vabariigi digusruum on isikuandmete, sh
geneetiliste andmete, tootlemise osas selle aja jooksul oluliselt tdaienenud ja tapsustunud (eriti
isikandmete kaitse tildmaaruse (EL)2016/679 ja Euroopa terviseandmeruumi kasitleva maaruse
(EL) 2025/327 naol), jatab ka tdienenud Gigusruum geneetiliste andmete té6tlemise osas ette
vOimaluse kehtestada siseriiklikke erisusi [ahtuvalt geneetiliste andmete tundlikkusest ja kdrgest
kaitsetarbest. Oluline on, et eelndu jataks kehtima geenidoonorite digused ja garantiid,
sealhulgas, kuid mitte ainult geenidoonoriks olemise voi mitteolemise fakti salastatuse, diguse
geenidoonorlusest loobuda ja expressis verbis keelu geenivaramut teatud eesmarkidel kasutada.
Lisaks on oluline eelnduga veelgi tugevdada geenidoonori otsustusdigust tema andmete
kasutamise lle, kus geenidoonori depseudontitimitud isikuandmeid vdib kolmandatele isikutele
ilma geenidoonori tahteavalduseta edastada ainult darmiselt piiratud juhtudel. Tuleb tagada, et
depseudoniimimine jaaks lubatuks ainult seaduses satestatud eesmarkidel.

Vajadus kaitsta geenivaramu andmeid kdige kérgemal kaitsetasemel. Lisaks digusruumile on
oluliselt geenivaramu loomisest méddunud 25 aasta jooksul arenenud geneetiliste andmete
tootlemise tehnilised vahendid. Eelndu ei ole enam vaja sdtestada Uldndudena (nagu see on
kehtiva IGUS-e § 22 Ig 1) geenivaramu td6tlemise vastavust andmekaitse kdrgeimale standardile,
kuna geenivaramu t6otlemisele kohalduvad kiberturvalisuse seaduses toodud nduded. Samas
on selge, et isikuandmete kaitse riskipdhise lahenemise alusel vajavad geneetilised andmed
tervikuna jatkuvalt kdige kdrgemat kaitsetaset, kuna muu hulgas
- vdimaldavad geneetilised andmed alati andmesubjekti tuvastada;
- on geneetiliste andmete tootlemisel lisaks andmesubjektile oluline vdimalik mdju
andmesubjekti bioloogilistele sugulastele ja teistele geneetiliselt sarnastele gruppidele;
- areneb geeniteadus pidevalt edasi, mis toob kaasa geneetiliste andmete to6tlemise ohu
ja riive ulatuse suurenemise ajas.



Tartu Ulikool soovib veel kord réhutada, et lisaks vajadusele kaitsta geenivaramu andmeid
korgeimal tasemel, tuleb kdrgeim andmekaitse tase tagada ka eradiguslike biopankade poolt
geneetiliste andmete t66tlemisel.

Tartu Ulikool geenivaramu vastutava todtlejana. Varem Sihtasutuse Eesti Geenivaramu peetud
geenivaramu vastutav tddtleja on olnud alates 2007. aastast Tartu Ulikool. Ulikool peab
geenivaramu arengu seisukohalt vaga oluliseks, et Ulikool jaaks ka edaspidi geenivaramu
vastutavaks tootlejaks, seda eelkdige jargmistel pdhjuste:

- Geenivaramu kui andmekogu arendamine ning selle turvaline, vastutustundlik ja
eesmadrgipdarane kasutamine toetub {likooli akadeemiliste to6tajate erialasele
padevusele. Ulikooli teadlased suunavad geenivaramu arendamisse eri allikatest
rahastatud uurimist66 tulemusena saadud uued andmed, luues uute seostega
lisandvaartust juba geenivaramus olevatele andmetele ning hoiavad geenivaramut
kaasaegsena.

- Ulikoolil on pikaajaline koost6é oma eriala tippteadlastega iile maailma, mis vdimaldab
kaasata geenivaramu arendamisse erialast padevust ja rahastust sellises mahus ja
kvaliteedis, mida ei ole vdimalik saavutada Uksnes Eesti partneritega.

- Seni on markimisvadarne osa geenivaramu pidamiseks ja arendamiseks vajalikest
rahalistest vahenditest tulnud (likooli teadustuludest. Hinnanguliselt on teadlaste
taotletud Ule 800 uurimisprojektist geenivaramu Ulalpidamise ja arendamise rahaline
maht aastate jooksul olnud lle 50 miljonit euro. Oluline on, et IGUS-e uuendamine ja
EHDSi md&jude arvesse votmine ei tohiks piirata vOimalusi geenivaramut tdiendada ja
edasi arendada, st kui riiklikult ei ole voimalik geenivaramu arendamist vajalikus mahus
rahastada, peab jadma voimalus luua selleks vahendeid labi teadusraha taotlemise,
erasektoriga koostdd, Ghisrahastuse jne.

- Tartu Ulikoolil on pikaaegne kogemus, oskusteave ja tehnilised lahendused Eesti
geenivaramu tootlemiseks ning seetdttu ei ole geenivaramu pidamise ajal esinenud
geenidoonorite digusi mdjutavaid turvaintsidente. Tartu Ulikool viib geenivaramu
tootlemise osas korraliselt labi riskihinnangud ja tagab geenivaramu vastutava t6otlejana
ohule vastavate turvameetmete, sealhulgas koeproovide ja isikuandmete
pseudoniiimimise tehniliste ja korralduslike turvameetmete rakendamise.

Keeld kasutada geenivaramu andmeid geenidoonori surnud sugulase tuvastamiseks. Eelndu
kooskdlastusringil laekus justiitsministeeriumilt ettepanek tdiendada eelndu paragrahvi 11
geenivaramu andmete kasutamise ja valjastamise lubatavuse kohta uue |6ikega, mis naeks ette
vOimaluse vorrelda tundmatu surnud isiku geneetilisi andmeid geenidoonorite andmetega ja
vaste leidmise korral vdljastada geenidoonori nimi ja isikukood Eesti Kohtuekspertiisi Instituudile
(EKEI) surnud isiku tuvastamise menetluses. Tartu Ulikooli kindel seisukoht on, et surnud isiku
tuvastamiseks ei tohi kasutada tema sugulastest geenidoonorite andmeid. Kui sellist vGimalust
siiski soovitakse luua, peab sellele eelnema laiem Ghiskondlik arutelu ning tuleb luua tdiendavad
kaitsemeetmeid. Tartu Ulikool on ndus, et surnud geenidoonori enda tuvastamine geenivaramus
sisalduvaid andmeid kasutades vdib-olla surnud isiku lahendaste ja tldsuse huvides lubatud, kuid



see peab olema viimane vdimalus, kui EKEl on ammendanud kdik muud seadusega ettenahtud
vdimalused surnud isiku tuvastamiseks.

Geenidoonori andmete kasutamine personaalmeditsiinis. Tartu Ulikool toetab eelndus toodud
geenidoonori voimalust kanda oma andmed {le riiklikku tervise infoslisteemi ja vdimaldada
seeldbi personaalmeditsiini teenuste arengut. Samas on Tartu Ulikooli hinnangul tihtis, et
geneetiliste andmete Ulekandmine on selgelt teenusepdhine, st seotud konkreetse
personaalmeditsiini teenusega ja tugineb tervise infoslisteemile kui olemasolevale riiklikule
taristule. Samuti réhutab Tartu Ulikool, et kuna geenivaramu sisaldab teaduskasutuseks m&eldud
andmed, tuleb andmete kvaliteet tervishoiuteenuses kasutamise ja raviotsuse tegemise
eesmargil igakordselt valideerida. Arvestades, et eelnbuga maaratakse geenivaramu tervise
infostisteemi andmeandjaks Kkliinilise kasutuse eesmargil, ei sisalda eelndu pohjendatult
tervishoiuteenuste osutajatele véimalust andmeid Eesti geenivaramust otse saada, kuna selline
andmeedastus ei vastaks geneetiliste andmete to6tlemise konfidentsiaalsuse, tervikluse ega
kdideldavuse vajadustele ei andmesubjekti, geenivaramu ega ka tervishoiuteenuse osutaja
vaatest.

Muudatused geenivaramu toétlemise diguslikes alustes. Tartu Ulikool toetab geenivaramu
tootlemise labipaistvuse suurendamist, mis kaasneb eelndus, vorreldes kehtiva IGUS-ega,
tehtavate tdpsustuste ja geenivaramu pohimaaruse kehtestamisega. Kuigi geenivaramu
tootlemise labipaistvus on ka varasemalt olnud tagatud geenidoonori ndéusolekuvormi,
geenivaramu andmekaitsetingimuste jm dokumentatsiooni avaldamise kaudu, vdimaldavad
geenivaramu andmekoosseisu, andmevahetuste, logide jt tehniliste detailide kirjeldamine anda
veelgi selgema llevaate geenidoonorite andmete to6tlemisest geenivaramus.
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