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GEENIDOONORIKS SAAMISE NOUSOLEKU VORM
Geenidoonoriks saamise nousolek

Kaesolev dokument sisaldab pohilist informatsiooni geenidoonori diguste kohta, et aidata mul
otsustada, kas ma soovin saada geenidoonoriks. Geenidoonori digusi reguleerib
«Inimgeeniuuringute seadus». Taiendav informatsioon geenidoonoriks saamise ja olemise
kohta sisaldub geenidoonori infomapis. Néusoleku vormi, seadust ja infomappi tutvustab
mulle asjatundja ja ma véin seejuures esitada kiisimusi.

Mind on teavitatud ja ma olen teadlik jargmistest asjaoludest:

1) Eesti Geenivaramu projekti eesmark on Eesti rahvastiku tervise- ja geeniandmeid
sisaldava andmekogu «Geenivaramu» loomine. Geenivaramu vdimaldab teha teaduslikke
ning rakenduslikke geeni- ja terviseuuringuid haiguste teket mdjutavate geenide leidmiseks.
Geenivaramu abil tehtavad uuringud on jatkuvad ja ei ole piiratud kdesoleva aja teaduse
tasemega.

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

3) Ma ei vbi nduda koeproovi andmise, terviseseisundi kirjelduse voi sugupuu koostamise,
uurimise ja uurimistulemuste kasutamise eest tasu. Olen teadlik asjaolust, et minu koeproovil
vOib olla mdningane kommertsvaartus ning teadus- ja arendusasutused ja arithingud voivad
saada andmeid anonuiumsete geenidoonorite kohta. Koeproovi, terviseseisundi kirjelduse,
teiste isikuandmete ning sugupuu omandidigus laheb lGle Geenivaramu vastutavale t6étlejale
Tartu Ulikoolile.

4) Kui ma soovin, siis voin esitada geenivaramu vastutavale tdétlejale taiendavat
informatsiooni enda kohta. Geenivaramu vastutav tdétleja 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 parilike omaduste ja
parilikkusriskide kohta.

6) Mul on digus teada enda geeniandmeid ja teisi minu kohta Geenivaramus hoitavaid
andmeid, valja arvatud sugupuud. Mul on 6igus 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 anonliimseks). Ma vdin anda néusoleku arstile minu
kohta Geenivaramus hoitavate andmetega tagasikodeeritud kujul tutvumiseks.
Tagasikodeerimist teostab Geenivaramu vastutav to6tleja seaduses satestatud juhtudel ja
korras.

8) Geenivaramu vastutav to6tleja voib valjastada Geenivaramust koeproove, DNA kirjeldusi
ja terviseseisundi kirjeldusi ainult kodeeritud vormis nii, et geenidoonori isik jaab andmete
saajale teadmata.



9) Mul on igal ajal digus taotleda Geenivaramu vastutavalt tootlejalt tagasikodeerimist
vBimaldavate andmete havitamist. Minu isiku digusvastase avalikustamise korral on mul
oigus nouda kahju hivitamist ning Geenivaramu vastutavalt t66tlejalt minu koeproovi, DNA
kirjelduse ja terviseseisundi kirjelduse havitamist.

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

11) Olen teadlik asjaolust, et Tartu Ulikooli kui Geenivaramu vastutava tdétleja tegevuse
I6petamisel 1aheb inimgeeniuuringute seaduse kohaselt Tartu Ulikooli omandis olevate
koeproovide ja andmete, samuti geenidoonorite kirjalike ndusolekute omandidigus Ule Eesti
Vabariigile.

Kaesolevale dokumendile alla kirjutades annan enda vaba ja teavitatud nousoleku

1) saada geenidoonoriks,

2) anda 50 ml veeniverd kasutades Uhekordselt kasutatavaid vahendeid,

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 kooskodlas olevatel eesmarkidel.

Kaesolevast ndusoleku vormist jaab koopia geenidoonorile.



