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Arvamus sotsiaalministri 24.09.2019 méaéaruse nr 60 muutmise eelnoule

Tervise Arengu Instituut on labivaadanud sotsiaalministri 24.09.2019 maaruse nr 60 ,,Uuringueetika
komitee moodustamine, selle todkord, liikmete arv ja maaramise kord ning uuringu taotluse
lAbivaatamise tasumaarad®“ muutmise eelndu ja teeb ettepaneku sdnastada eelndu punktis 13
toodud maaruse § 11 lg 2 punkt 4’ jargmiselt:

»4") kirjalik kinnitus andmekogu vastutavalt ja volitatud t66tlejalt, et uuringus kasutatavad andmed
on olemas, uurija on kirjeldanud kasutatavate eriliigiliste andmete pseudonudimimise ja tdotlemise
metoodika ning andmed on vdimalik teha vastutavale uurijale kattesaadavaks;“

Ettepaneku selgitus: Praktikas esineb juhtumeid, kus vastutav uurija on esitanud Tartu Ulikooli
inimuuringute eetika komiteele voi Tervise Arengu Instituudi inimuuringute eetika komiteele
taotluse, milles on muuhulgas kirjeldatud andmete t66tlemist ja andmekaitset, kuid uuringus TAl
registritest valjastatavate andmete valjastamist ja tootlemist kirjeldatud ei ole ning ebaselge on
andmete pseudonuumimise ja koodvotmega seonduv. Naitena saame tuua viimase TAl-le esitatud
andmete valjastamise taotluse, kus uurija t6i valja, et andmete pseudonuumimise viib labi
Statistikaamet oma metoodika alusel. Pseudoniumimise metoodikat uurija ei kirjeldanud.
Uurimistoos kinnitatakse vaid isikukoodide havitamist, kuid olenemata isikukoodi havitamisest on
TAI registritest saadud andmete ja pseudonuumi alusel vbéimalik minna tagasi algandmete juurde
(depseudonuumida valimisse kuuluv isik) ja tuvastada isik. Kuna uurija ja Statistikaamet s6lmivad
andmete kasutamise lepingu (TAl ei ole antud sdlmitava lepingu pooleks), siis ei oma TAI infot
lepingu s6lmimisest ega andmete havitamise tahtajast. Sellistel juhtudel ei ole eetika komitee
hinnanud andmete Statistikaametis tootlemise vajadust ega kasitletud uurimistoos
pseudonuiUmitud andmete tootlemise ja andmekaitse aspekte, mistdéttu peab TAI pdédrduma
tdiendavate kisimustega uurija poole vbi suunama uurija eetika komiteelt tdiendatud taotluse
alusel uut luba taotlema. Palume kaaluda maaruse sonastuse taiendamist, et TAI-l oleks voimalik
néuda ja enne kinnituse andmist kontrollida kas ja kuidas on uurija tema andmekogudest
saadavate andmete tootlemist kirjeldanud ja milliseid andmekaitse meetmeid kavatsetakse
rakendada.
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