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Sotsiaalministri maaruste muutmine

Vastu voetud 28.03.2007 nr 36

Mairus kehtestatakse «Inimgeeniuuringute seaduse» § 12 16ike 7, § 18 15ike 2, § 20 16ike 4 ja § 21 15ike 6
alusel.

§ 1.Sotsiaalministri 17. detsembri 2001. a médruses nr 125 «Geenidoonoriks saamise ndusoleku vorm, selle
taitmise ja sdilitamise kord» (RTL 2002, 1, 6) tehakse jargmised muudatused:

1)paragrahvi 1 16ige 2 muudetakse ja sOnastatakse jargmiselt:

« (2) Maéarusega kehtestatavad nduded on tditmiseks kohustuslikud geenivaramu vastutavale todtlejale ja
geenivaramu volitatud tootlejatele.»;

2)paragrahvi 3 16ige 1 muudetakse ja sdnastatakse jargmiselt:

« (1) Geenidoonoriks saamise ndusoleku vormi tutvustamist geenidoonoriks saamisest huvitatud isikule
(edaspidi isik) ning vormi tditmist ja edastamist geenivaramu vastutavale to6tlejale korraldab ning teostamise
eest vastutab volitatud tootleja, kelle vastav digus tuleneb geenivaramu vastutava tootlejaga solmitud
lepingust.»;

3)maidruse lisa asendatakse kdesoleva méaruse lisaga.

§ 2.Sotsiaalministri 17. detsembri 2001. a médruses nr 126 «Geenidoonori koeproovi, DNA kirjelduse ja
terviseseisundi kirjelduse véljastamise kord» (RTL 2002, 1, 7) § 1 15ige 2 muudetakse ja sdnastatakse jargmiselt:

« (2) Maéarusega kehtestatavad nduded on tditmiseks kohustuslikud geenivaramu vastutavale todtlejale,
geenivaramu volitatud todtlejale ning mis tahes kolmandale isikule, kes votab vastu kodeeritud koeproove, DNA
kirjeldusi vdi terviseseisundi kirjeldusi.».

§ 3.Sotsiaalministri 17. detsembri 2001. a mééruses nr 127 «Geenidoonori kodeeritud koeproovi, DNA
kirjelduse ja terviseseisundi kirjelduse séilitamise tingimused» (RTL 2002, 1, 8) § 1 16ige 1 muudetakse ja
sOnastatakse jargmiselt:

« (1) Méaidrusega kehtestatavad nduded on tditmiseks kohustuslikud geenivaramu vastutavale tootlejale ning
geenivaramu volitatud todtlejale, kes soovib saada voi on saanud geenivaramu vastutavalt tootlejalt kodeeritud
koeproovide, sealhulgas DNA, DNA kirjelduste ja terviseseisundi kirjelduste séilitamise diguse. Volitatud
tootlejaks vaib olla ka geeniuurija, kellel on olemas selleks vajalikud vahendid ja tingimused.».

§ 4.Sotsiaalministri 17. detsembri 2001. a maéruse nr 128 «Geenidoonori koeproovi, DNA kirjelduse,
terviseseisundi kirjelduse ja tagasikodeerimist voimaldavate andmete hivitamise kord» (RTL 2002, 1, 9) § 1
16ige 2 muudetakse ja sOnastatakse jargmiselt:

« (2) Méaidrusega kehtestatavad nduded on tditmiseks kohustuslikud geenivaramu vastutavale tootlejale ja

geenivaramu volitatud todtlejatele ning isikutele, kelle valduses on geenivaramust périt koeproov, DNA
kirjeldus vai terviseseisundi kirjeldus.».

Minister Jaak AAB

Finantsjuht
kantsleri iilesannetes Marelle ERLENHEIM

Sotsiaalministri maaruste muutmine Leht1/3



Sotsiaalministri 28. martsi 2007. a miaruse nr 36
«Sotsiaalministri madruste muutmine»
lisa

Sotsiaalministri 17. detsembri 2001. a mairuse nr 125
«Geenidoonoriks saamise ndusoleku vorm, selle tditmise ja
sédilitamise kord»

lisa

GEENIDOONORIKS SAAMISE NOUSOLEKU VORM
Geenidoonoriks saamise nousolek

Kéesolev dokument sisaldab pdhilist informatsiooni geenidoonori diguste kohta, et aidata mul otsustada, kas
ma soovin saada geenidoonoriks. Geenidoonori digusi reguleerib «Inimgeeniuuringute seadusy». Tdiendav
informatsioon geenidoonoriks saamise ja olemise kohta sisaldub geenidoonori infomapis. Nousoleku vormi,
seadust ja infomappi tutvustab mulle asjatundja ja ma voin seejuures esitada kiisimusi.

Mind on teavitatud ja ma olen teadlik jéirgmistest asjaoludest:

1) Eesti Geenivaramu projekti eesmédrk on Eesti rahvastiku tervise- ja geeniandmeid sisaldava andmekogu
«Geenivaramuy loomine. Geenivaramu vdimaldab teha teaduslikke ning rakenduslikke geeni- ja
terviseuuringuid haiguste teket mdjutavate geenide leidmiseks. Geenivaramu abil tehtavad uuringud on jétkuvad
jaei ole piiratud kéesoleva aja teaduse tasemega.

2) Nousoleku andmine on téiesti vabatahtlik. Kedagi ei tohi diskrimineerida geenidoonoriks olemise voi
mitteolemise fakti alusel. Keegi ei tohi kallutada mind geenidoonoriks saamise ndusolekut andma.

3) Ma ei vdi nduda koeproovi andmise, terviseseisundi kirjelduse voi sugupuu koostamise, uurimise ja
uurimistulemuste kasutamise eest tasu. Olen teadlik asjaolust, et minu koeproovil v3ib olla mdningane
kommertsvairtus ning teadus- ja arendusasutused ja dritthingud vdivad saada andmeid anoniiiimsete
geenidoonorite kohta. Koeproovi, tereviseseisundi kirjelduse, teiste isikuandmete ning sugupuu omandidigus
laheb tile Geenivaramu vastutavale to6tlejale Tartu Ulikoolile.

4) Kui ma soovin, siis vdin esitada geenivaramu vastutavale tootlejale tdiendavat informatsiooni enda kohta.
Geenivaramu vastutav todtleja voib saada isikuandmeid ning andmeid minu terviseseisundi kohta teistest
andmekogudest. Mul on digus keelata minu kohta Geenivaramus hoitava terviseseisundi kirjelduse tdiendamine,
uuendamine ja kontrollimine.

5) Mul on digus mitte teada geeniuuringute tulemusena saadud andmed périlike omaduste ja périlikkusriskide
kohta.

6) Mul on digus teada enda geeniandmeid ja teisi minu kohta Geenivaramus hoitavaid andmeid, vilja arvatud
sugupuud. Mul on digus geneetilisele ndustamisele minu kohta geenivaramus hoitavate andmetega tutvumisel.
Ma saan tasuta tutvuda Geenivaramus minu kohta hoitavate andmetega.

7) Kellelgi ei ole digust tutvuda Geenivaramus minu kohta hoitavate andmetega, v.a kui andmed on kodeeritud
(muudetud anoniiiimseks). Ma vdin anda ndusoleku arstile minu kohta Geenivaramus hoitavate andmetega
tagasikodeeritud kujul tutvumiseks. Tagasikodeerimist teostab Geenivaramu vastutav tdotleja seaduses
sdtestatud juhtudel ja korras.

8) Geenivaramu vastutav tootleja v3ib véljastada Geenivaramust koeproove, DNA kirjeldusi ja terviseseisundi
kirjeldusi ainult kodeeritud vormis nii, et geenidoonori isik jdéb andmete saajale teadmata.

9) Mul on igal ajal Gigus taotleda Geenivaramu vastutavalt tootlejalt tagasikodeerimist vdimaldavate andmete
havitamist. Minu isiku digusvastase avalikustamise korral on mul digus nduda kahju hiivitamist ning
Geenivaramu vastutavalt to6tlejalt minu koeproovi, DNA kirjelduse ja terviseseisundi kirjelduse havitamist.

10) Ma vdin oma geenidoonoriks saamise ndusoleku tagasi votta kuni koeproovi voi terviseseisundi kirjelduse
kodeerimiseni.

11) Olen teadlik asjaolust, et Tartu Ulikooli kui Geenivaramu vastutava to6tleja tegevuse 1dpetamisel ldheb
inimgeeniuuringute seaduse kohaselt Tartu Ulikooli omandis olevate koeproovide ja andmete, samuti
geenidoonorite kirjalike ndusolekute omandidigus iile Eesti Vabariigile.

Kiesolevale dokumendile alla Kirjutades annan enda vaba ja teavitatud néusoleku

1) saada geenidoonoriks;

2) anda 50 ml veeniverd kasutades tihekordselt kasutatavaid vahendeid;
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3) koostada minu terviseseisundi kirjeldus ja sugupuu;

4) kanda koeproov, terviseseisundi kirjeldus ja sugupuu kodeerituna Geenivaramusse;

5) kasutada neid geeniuuringuteks, rahva tervise uurimiseks ja statistilistel ning muudel seadusega kooskdlas

olevatel eesmérkidel.

Kaéesolevast ndusoleku vormist jaéb koopia geenidoonorile.

Geenidoonor

Ees- ja perekonnanimi
Isikukood voi siinniaeg
Sugu

Elukoht

Geenidoonori esindaja
Ees- ja perekonnanimi
Isikukood voi siinniaeg
Sugu

Elukoht

Kuupiev:

Allkiri:

Informatsioon koeproovi votja kohta:
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