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,Geenidoonoriks saamise ndusoleku vorm ning selle taitmise
ja sailitamise kord*

lisa

GEENIDOONORIKS SAAMISE NOUSOLEKU VORM

Kaesolev dokument sisaldab teavet geenidoonoriks olemise kohta, et aidata mul otsustada,
kas ma soovin saada geenidoonoriks. Geenidoonori digusi reguleerivad inimgeeniuuringute
seadus ja isikuandmete kaitset kasitlevad digusaktid. Taiendav info geenidoonoriks saamise
ja olemise kohta sisaldub geenidoonori infolehes. Kisimuste tekkimise korral saan votta
Uuhendust geenivaramu vastutava voi volitatud tootlejaga.

Mind on teavitatud ja ma olen teadlik jargmistest asjaoludest:

1. Geenivaramu eesmark on koguda teavet Eesti rahvastiku tervise ja parilikkuse kohta ning
luua ja taiendada selle pohjal andmetega andmekogu “Geenivaramu®. Geenivaramut voib
kasutada Uksnes teaduslikuks uurimistéoks, geenidoonori haiguste uurimiseks ja raviks, rahva
tervise uurimiseks ja statistilistel eesmarkidel. Geenivaramu kasutamine muul otstarbel, eriti
tsiviil- voi kriminaalprotsessis tdendite kogumiseks vdi jalitustegevuseks, on keelatud.
Geenivaramu abil tehtavad uuringud on jatkuvad ja ei ole piiratud kaesoleva aja teaduse
tasemega.

2. Ndusoleku andmine on vabatahtlik. Kedagi ei tohi diskrimineerida geenidoonoriks olemise
vOi mitteolemise fakti alusel. Keegi ei tohi kallutada mind geenidoonoriks saamise ndusolekut
andma.

3. Tervise- ja geeniandmed on eriliiki isikuandmed ehk delikaatse sisuga andmed. Neid
séilitatakse geenivaramus pseudonuddmitud kujul, st tervise-, geeni- ja isikut tuvastavaid
andmeid hoitakse geenivaramus eraldi.

4. Ma ei vbi nduda koeproovi andmise, terviseseisundi kirjelduse voi sugupuu koostamise,
uurimise ja uurimistulemuste kasutamise eest tasu. Olen teadlik asjaolust, et minu koeproovil
vBib olla méningane kommertsvaartus ning teadus- ja arendusasutused ja arithingud voivad
saada andmeid pseudontimitud geenidoonorite kohta.

5. Vastutaval todtlejal tekib omandidigus koeproovile selle votmise hetkel. Terviseseisundi
kirjelduse, sugupuu ja geenidoonori kirjaliku ndusoleku kasutusdigus ning nendes sisalduvate
isikuandmete t66tlemise digus tekib vastutaval tdéétlejal nende koostamise hetkel.

6. Mul on digus teada oma geeniandmeid ja teisi minu kohta geenivaramus hoitavaid andmeid,
valja arvatud sugupuud. Ma saan tutvuda minu kohta geenivaramus hoitavate geeniuuringute
tulemustega ja need valjastatakse mulle tasuta. Mul on 6igus mitte teada geeniuuringute
tulemusi.

7. Mul on 6igus ndustamisele minu kohta geenivaramus hoitavate andmetega tutvumisel.

8. Geenivaramu vastutav toétleja voib valjastada geenivaramust teadus- ja arendustooks
koeproove, DNA kirjeldusi ja terviseseisundi kirjeldusi ainult pseudonuudmitud vormis, nii et
geenidoonori isik jadb andmete saajale teadmata.

9. Depseudontiumimine on geenidoonori isikustamata andmete taaslihendamine isikut
tuvastavate andmetega. Depseudoniimimine voimaldab seostada konkreetse geenidoonori
isikuandmeid, terviseseisundi kirjeldust ja geeniandmeid. Depseudonitimimist teeb
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geenivaramu vastutav tdotleja inimgeeniuuringute seaduses satestatud juhtudel ja korras.
Pdhjalikum selgitus on kirjas geenidoonori infolehes.

10. Kui ma soovin, voin esitada geenivaramu vastutavale tddtlejale taiendavat infot enda
kohta.

11. Alljargneva valiku tegemisel on mul véimalik maarata jargmist:

- Ma vdin anda ndusoleku arstile tutvuda minu kohta geenivaramus hoitavate
geeniuuringute tulemustega. Arstile on andmed kattesaadavad tasuta.

- Ma vdin anda ndusoleku geenivaramu vastutavale tooétlejale saada isikuandmeid ja
andmeid minu terviseseisundi kohta teistest andmekogudest.

- Ma vdin keelata geenivaramu vastutaval tootlejal minu kohta geenivaramus hoitavat
terviseseisundi kirjeldust taiendada, uuendada ja kontrollida.

NB! Kui ma otsustan kaesoleva vormiga neid néusolekuid mitte anda, on mul véimalus neid

ndusolekuid anda ka hiljem.

Alljargnevalt on mul vobimalik teha valikud, tuginedes eelnevale teabele. Oma tahte
valjendamiseks teen risti iihte mulle sobiva vastusevariandi ees olevasse kasti:

D Luban arstil tutvuda oma terviseseisundi kirjeldusega. Tean, et mul on digus see luba
hiljem tagasi votta.

D Ei luba arstil tutvuda oma terviseseisundi kirjeldusega.

Alliargnevalt on mul voéimalik teha valikud, tuginedes eelnevale teabele. Oma tahte
valjendamiseks teen risti tihte mulle sobiva vastusevariandi ees olevasse kasti:

D Luban geenivaramu vastutaval td66tlejal tdiendada, uuendada ja kontrollida minu kohta
geenivaramus hoitavat terviseseisundi kirjeldust. Tean, et mul on digus see luba hiljem
tagasi votta.

D Ei luba geenivaramu vastutaval tootlejal minu kohta geenivaramus hoitavat
terviseseisundi kirjeldust tdiendada, uuendada ega kontrollida. Olen teadlik, et kui ma
ei luba geenivaramu vastutaval toétlejal terviseseisundi kirjeldust tdiendada, uuendada
ega kontrollida, siis ei ole geenivaramus hoitavate andmete p&hjal vdéimalik teha tapset
teadus- ja arendust6dd ega minu haigusriske tapselt hinnata.

12. Ma voin oma geenidoonoriks saamise ndusoleku igal ajal tagasi votta. Kuni koeproovi ja
terviseseisundi kirjelduse pseudoniidmimiseni geenivaramus tahendab see kogutud andmete
ja koeproovi havitamist. Kui ma vétan geenidoonoriks saamise ndusoleku tagasi parast
andmete pseudonuumimist, kuid ei ndua oma koeproovi, DNA kirjelduse ja terviseseisundi
kirjelduse havitamist, siis havitatakse geenidoonori isiku tuvastamist véimaldavad andmed nii,
et neid pole vdimalik enam taastada. Vastava tahteavalduse saan esitada geenivaramu
vastutavale t6dtlejale tema asukohas vdi digitaalselt allkirjastatuna.

13. Minu isiku, nii geenidoonoriks olemise fakti kui ka muude isikuandmete Gigusvastase
avalikustamise korral on mul 6igus nduda kahju hlvitamist ning geenivaramu vastutavalt
tootlejalt minu koeproovi, DNA kirjelduse ja terviseseisundi kirjelduse havitamist.

14. Olen teadlik asjaolust, et geenivaramu vastutava todtleja tegevuse I6petamisel laheb
koeproovide omandidigus ning terviseseisundi kirjelduste, sugupuude ja geenidoonorite
kirjalike ndusolekute ning nendega seotud isikuandmete kasutamise ja t6étlemise digus
vastutavalt tootlejalt Ule Eesti Vabariigile.



Kéaesolevale dokumendile alla kirjutades annan oma vaba ja teavitatud ndusoleku
toodelda isikuandmeid ja saada geenidoonoriks ning:

1) loovutada kuni 50 ml veeniverd,

2) koostada minu terviseseisundi kirjeldus,

3) koostada minu sugupuu,

4) kanda koeproov, terviseseisundi kirjeldus ja sugupuu pseudontimituna geenivaramusse,
5) kasutada neid geeniuuringuteks, rahva tervise uurimiseks ja statistilistel eesmarkidel.

Allkirjastatud ndusoleku vormi sailitatakse geenivaramu vastutava todtleja juures. Néusoleku
vormist jaab allkirjastatud koopia ka geenidoonorile.

Info koeproovi vdtja kohta:

Volitatud téo6tleja andmed:

Nimi

Aadress

Registrikood

Telefon E-post

Vastutava tooétleja andmed:
Nimi

Aadress

Registrikood

Telefon E-post

Geenidoonor:
Ees- ja perekonnanimi

Isikukood vdi slinniaeg
Sugu

Elukoht

Telefon E-post

Kuupaev
Allkiri

Geenidoonori esindaja:
Ees- ja perekonnanimi

Isikukood voi slinniaeg

Sugu
Elukoht

Telefon E-post

Kuupaev
Allkiri




