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Pétniecibas biobankas ir biologisko paraugu un datu kratuves, kuram ir batiska nozime
masdienigas zinatnes infrastruktdras izveidé. To darbiba ne vien dod iespéju veikt nozi-
migus pétijumus biologija un medicina, bet ari rada virkni étisku problému, kas saistitas
ar biobanku donoru piekrisanas iegliSanu, personas datu aizsardzibu, biobanku darbibas
caurskatamibu un risku un ieguvumu saméra izvértésanu. Tade/ Joti svarigi ir nodrosinat
étiski un sociali atbildigu biobanku parvaldibu, lai aizsargatu biobanku donoru tiesibas,
veidotu €tikas vadlinijas, risinatu problémsituacijas un izstradatu visu iesaistito pusu va-
jadzibam atbilstosas ricibpolitikas. Raksta meérkis ir, balstoties uz empiriskiem datiem,
identificét galvenas jomas sociali un étiski atbildigas pétniecibas biobanku parvaldibas
nodroSinasanai Latvija. Raksts ir balstits uz projekta rezultatiem, kura ietvaros pétnieku
grupa veica sabiedribas, biobanku donoru un zinatnieku aptaujas, ka ari 40 kvalitativas
intervijas ar biobanku donoriem un zinatniekiem.

levads

Pétniecibas biobankas ir biologisko pa-  ves, kuras veido, lai zinatnieki tas varétu
raugu (pieméram, asins, urina vai elpas izmantot jaunu biologisko markieru, zalu,
paraugu) un paraugsaistito datu (ar biolo-  sabiedribas veselibas un personalizétas
giskajiem paraugiem saistito datu) kratu-  medicinas pétijumos. Pastav divi galvenie
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pétniecibas biobanku veidi — (1) populaci-
jas biobankas, kuru uzdevums ir veidot no-
teiktu grupu (pieméram, vienas valsts iedzi-
votaju) biologisko paraugu un paraugsaistito
datu kolekcijas, un (2) noteiktu slimibu pa-
cientu biologisko paraugu biobankas.

Biobanku izveides iespéjas ir tiesi sais-
titas ar sabiedribas attieksmi. Biobankas
var sekmigi darboties, ja potencialie donori
ir gatavi ziedot biologiskos paraugus un da-
tus un uzticas zinatnei un biobankam. Ja
§adas uzticéSanas nav vai dazadu iemeslu
dé| ta batiski mazinas, jau esoSie donori var
pieprasit iznicinat savus biobanka uzglaba-
tos paraugus un datus un var sarukt jaunu
donoru skaits. Salidzinosi pétijumi parada,
ka dazados Eiropas Savienibas (ES) regio-
nos un valstis sabiedribas uzticéSanas un
atbalsts biobankam atSkiras, pieméram,
Eiropas dienvidos un austrumos iedzivotaji
ir paudusi mazaku vélmi iesaistities bioban-
kas, salidzinot ar ziemelu un rietumu Eiro-
pul. Sie pétijumi parada ar1, ka sabiedribas
uzticéSanas un gataviba piedalities ir saistita
ar vairakiem faktoriem — bazam par priva-
tumu un datu aizsardzibu, uzticéSanos so-
cialajai un politiskajai sistémai kopuma un
atseviSkam institlicijam, ka ari sabiedribas
informétibu par zinatni un biobankam.

Biobanku veidoSana ir viena no Eiropas
Savienibas zinatnes stratégijas prioritatém,
atbalstot infrastruktiras attistibu, biobanku
tiklu veidoSanu un aktivu starpvalstu sa-
darbibu.? Zinatnieku lielakais ieguvums ir
iespéja no biobankas atri sanemt biologiskos
paraugus un datus, kuri nepiecieSami kon-
krétam pétijumam, nevis patérét ilgu laiku
tos uzkrajot, tadejadi atrak sniedzot ieguvu-
mu sabiedribai jaunu zinasanu vai tehnolo-
giju veida.

Vienlaikus biobanku izveide ir radiju-
si virkni jaunu, sarezgitu étikas jautajumu.
Pieméram, viena no problémam ir saistita ar
to, ka biologiskie paraugi un dati tiek iegti
nevis kadam konkrétam pétijumam, bet gan
uzglabati vel nezinamiem pétijumiem nakot-

né. Lidz ar to paraugu ziedo$anas bridi nav
iespéjams donoram shiegt precizu informa-
ciju par to, ka vina biologiskos paraugus iz-
mantos, radot situaciju, ka paraugus var iz-
mantot veida, kas donoram nav pienemams.
Biobankas uzglaba ari lielu apjomu sensitivu
datu par personas veselibu, dzivesveidu, ge-
nomu utt., kas rada jautajumus par perso-
nas privatuma aizsardzibu.

Nemot véra straujo pétniecibas bioban-
ku attistibu un tas raditos étikas jautajumus,
loti svarigi ir nodroSinat étiski un sociali at-
bildigu biobanku parvaldibu, kas aizsargatu
biobanku donoru tiesibas, laikus veidotu &ti-
kas vadlinijas, risinatu problémsituacijas un
izstradatu visu iesaistito pusu vajadzibam
atbilstoSas ricibpolitikas.

§7 raksta meérkis ir, balstoties uz empi-
riskajiem pétijuma rezultatiem, identificet
galvenas jomas sociali un étiski atbildigas
pétniecibas biobanku parvaldibas nodrosi-
nasanai Latvija.

Metodes

Projekta “Etiski un sociali atbildiga
pétniecibas biobanku parvaldiba Latvija:
sabiedribas, donoru un zinatnieku viedok-
lu analize” (projekta nr. 1zp2018/20171)
ietvaros veiktas tris kvantitativas, anonimas
aptaujas: 1) sabiedribas aptauja (n=1017);
2) biobanku donoru aptauja (n=297);
3) zinatnieku aptauja (n=79). Datu ieguvei
izmantotas projekta pétnieku grupas vei-
dotas anketas ar daudzizvélu jautajumiem,
kuras dala no jautajumiem atkartoti no
2010. gada veiktas “Eirobarometra” aptau-
jas®. “Eirobarometra” anketas jautajumi ir
pieejami brivpieeja un tika izmantoti ar au-
toru piekrisanu.

Sabiedribas aptaujas respondentu iz-
lasi veidoja Latvijas iedzivotaji vecuma no
18 Iidz 75 gadiem — generalajam ko-
pumam reprezentativa izlase (n=1017).
Respondentu izlase tika atlasita un seg-
mentéta atbilstosi Latvijas iedzivotaju gene-
ralajam kopumam, izmantojot kvotu metodi.
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ledzivotaju anketéSanu un datu apkopo$a-
nu veica pétijumu centrs “SKDS” Latvijas
iedzivotaju ikméne$a “Omnibusa aptaujas”
ietvaros (reprezentativa nejausa izlase, vis-
maz 1000 respondenti vecuma no 18 lidz
75 gadiem, tieSas intervijas respondentu
dzivesvietas, visa Latvijas teritorija, vismaz
100 izlases punkti). Sabiedribas aptauja
tika veikta 2019. gada marta.*

Aizpildit donoru anketu tika uzaicinati
Latvijas Biomedicinas pétijumu un studiju
centra Valsts iedzivotaju genoma datubazes
un Latvijas Universitates Kliniskas un profi-
laktiskas medicinas institata biobanku dono-
ri, kuri bija piekritusi iesaistities turpmakos
pétijumos. Piedalities zinatnieku aptauja,
uzaicinajumu nosltot e-pasta, uzaicinaja
zinatniekus, kuri sadarbojas vai nakotné
varétu sadarboties ar Latvijas Biomedicinas
pétijumu un studiju centra Valsts iedzivotaju
genoma datubazi un Latvijas Universitates
Kliniskas un profilaktiskas medicinas insti-
tata biobanku.

Lai padzilinati izpétitu biobanku do-
noru un zinatnieku viedokli, papildus an-
ketéSanai pétijuma kvalitativaja dala tika
veiktas 20 dalgji strukturétas intervijas ar
21 donoru (viena no intervijam piedalijas divi
donori) un 20 dalgji strukturétas intervijas
ar zinatniekiem. Visas intervijas tika ierak-
stitas audio, pilniba transkribétas un anali-
Zetas, izmantojot kvalitativo datu apstrades
programmu “NVivo 12", Datu kodésSanai un
analizei tika pielietota kvalitativa tematiska
analize tris posmos®. Projekta veikSanai ir
sanemts Latvijas Universitates Kardiologijas
un regenerativas medicinas institita zinat-
niskas izpétes Etikas komisijas atzinums.

Rezultati un diskusija

Balstoties uz empirisko datu analizi,
identificétas Cetras galvenas jomas pétnie-
cibas biobanku étiski un sociali atbildigas
parvaldibas istenoSanai Latvija: 1) piekrisa-
na biologisko paraugu un datu uzglabasanai
biobanka; 2) sabiedribas informésana un

iesaiste; 3) biobanku darbibas caurskatami-
ba; 4) pétijumu étikas komiteju iesaiste.

Piekri$ana biologisko paraugu un datu
uzglabasanai biobanka

Viens no galvenajiem principiem musdie-
nu bioétika un pétniecibas étika ir autonomi-
jas princips — personas tiesibas patstavigi
pienemt lemumus, vienlaikus uznemoties
atbildibu par Siem Iémumiem. Autonomijas
principa Isteno$ana zinatniskos pétijumos ir
pétijuma dalibnieku informétas piekriSanas
sanemS$ana. Parasti informéto piekrianu
sniedz dalibai konkréta pétijuma, par kuru
pétijuma dalibnieks sanem detalizétu infor-
maciju. Ta ka biobanku darbibas butiba iero-
bezo iespéjas sniegt informaciju par visiem
nakotné iespéjamajiem pétijumiem, kuros
varétu izmantot donora biologiskos parau-
gus un datus, biobankas lieto vairakus spe-
cifiskus piekriSanas modelus: plaso, atvérto,
dinamisko un prezuméto (angl — opt-out)
piekriSanu. Plasa piekriSana ir piekriSana
personas biologisko paraugu un datu izman-
toSanai noteikta veida pétijumos nakotng,
pieméram, tikai pétijumos diabéta izpétei,
un biobankai ir jaiegist jauna piekriSana no
donora, ja rodas nepiecieSamiba veikt citu
veidu pétijumus. Bioétikas literatira turpi-
nas diskusijas par to, vai plasa piekriSana
ir uzskatama par informétu piekriSanu, kas
nodroSina izsvérta lémuma pienemsanai
pietiekamu daudzumu informacijas. Vie-
dokli Saja jautdjuma atSkiras.® Atvérta pie-
kriSana ir neierobezota piekriSana personas
biologisko paraugu un datu izmantoSanai
pétijumos nakotné, neprecizéjot So pétiju-
mu veidu. Dinamiska piekriSana “izman-
to modernas komunikacijas stratégijas, lai
informétu, iesaistitu, piedavatu izvéles un
galu gala iegltu piekriSanu katram pétijumu
projektam, kas balstits biobanku resursos™”.
Praksé dinamisko piekriSanu iegist ar Tpasu
elektronisku informacijas sistemu palidzibu,
kuras donors var sekot lidzi aktualajai in-
formacijai par to, kados pétijumos izmanto

41



42

RAKSTI 2021.GADS 75. SEJUMS

1. NUMURS

Latijas Zinatnu kademijas

gstis

vina biologiskos paraugus, kas dod vinam
iespéju atteikties no dalibas konkrétos péti-
jumos.® Prezuméto piekriSanu dazas valstis
lieto, pieméram, Kirurgisko operaciju atlieku
materiala ieklauSanai biobanka. Saja modelt
sabiedribu informé par biologisko paraugu
ieklauSanu biobanka un pienem, ka visi tie,
kuri nav atteikusies, piekrit kldt par bioban-
kas donoriem.® Latvija paSlaik prezumétas
piekriSanas modeli biobankas neizmanto.

Sabiedribas aptauja respondentiem uz-
deva vairakus jautajumus par informéto
piekriSanu. No 2010. gada “Eirobarometra”
aptaujas tika atkartots jautajums “Slimnica
pacients paraksta atlauju veikt operaciju —
ta tiek saukta par "informéto piekriSanu", un
tada ir jaieglst arl medicinas zinatniekiem,
kuru pétijumos ir iesaistiti sabiedribas lo-
cekli. Ja zinatnieks(-ce) pétijuma veikSanai
izmanto biobankas datus, vai, Jisuprat,
vinam(-ai) ir tam jasanem atlauja?”, pie-
davajot izvéleties vienu no vairakiem pie-
kriSanas veidiem. Aptaujas dati parada, ka
kop$ 2010. gada ir samazinajies to respon-
dentu skaits, kuri uzskata, ka biobanku pé-
tijumos batu jasanem informéta piekrisana
katram konkrétajam pétijumam (71,3 %
2010. gada un 62,2 % 2019. gada), un
pieaudzis plasads un atvértads piekriSanas
(“ir tikai vienreiz japrasa atlauja”) atbalsti-
taju skaits — no 12,3 % 2010. gada uz
19,9 % 2019. gada; tomér vél arvien vai-
rums respondentu vélétos sniegt piekrisa-
nu katram atseviskam pétijumam.!® Lidzigi
rezultati bija arm biobanku donoru aptauja,
kura lielaka dala respondentu (65 %) at-
balstija piekriSanu konkrétam pétijumam,
bet 35 % uzskatija, ka piemérotaka ir plasa
un atverta piekrisana.

Turpreti zinatnieki intervijas atbalstija
nevis informéto piekriSanu katram konkré-
tam pétijumam, bet gan plasas un atvértas
piekriSanas mode|us, pamatojot to ar pétiju-
mu vajadzibam.

“Es domaju, ka jabit plasai piekriSanai.

Ja més aprakstam, ka tas attiecas tikai

uz vienu pétijumu, tad més sevi ierobezo-

jam.” (p-4)1!

Ka piemeérotako piekriSanas modeli na-
kotné zinatnieki intervijas uzsvéera dinamisko
piekriSanu, kas lauj uzturét kontaktus ar do-
noru, tomeér vienlaikus noradija, ka paslaik
tas nav praktiski istenojams modelis finan-
séjuma un tehniska nodrosinajuma trikuma
del.

“Nu, értakais no pétnieka viedokla butu

dinamiskais [piekriSanas modelis]. Jo

biezi vien pétijuma gaitad atrod kaut ko
jaunu, un var bit nepiecieSama vienkarsi
papildu informacija. Iznak, pienemsim,

[pétot] jauna informacija, un mums bitu

nepiecieSama &1 cilvéka piekriSana, lai

mes varam pajautat papildu jautajumu
vai ieklaut $o informaciju ari cita projek-

ta.” (p-6)

Zinatnieku vérteéjuma dinamiskas piekri-
Sanas modelis varétu klat ari par vienu no
veidiem, ka veicinat sabiedribas informétibu
un izpratni par biobankam.

“Man patik variants, kura katrs biobankas

parauga donors Sp€j redzét, kas notiek ar

vina paraugiem. Tadéjadi tu vari veicinat
izpratni par biobankam un pétijumiem,
kas izriet no uzkratajiem biomaterialiem,
un tas varétu veidot pozitivaku, informé-

taku ieskatu biobanku darbiba.” (p-10)

Ka dinamiskas informétas piekriSanas
nepilnibu dazi zinatnieki noradija donoru
kompetences trikumu, kas var apgritinat
donora spéju pienemt Iémumu par dalibu
konkrétaja pétijuma.

Sabiedribas aptauja ari uzdeva jau-
tajumu par iespéju izmantot prezuméto
piekriSanu operaciju atlieku materiala ie-
klauSanai biobanka: “Paraugus biobanka
ieklauj péc piekriSanas sanem$anas. Dazas
valstis ir atSkiriga prakse operaciju atlie-
ku materiala ieklauSanai biobanka. Vai Jis
piekristu, ka JUsu operaciju atlieku mate-
riala paraugi (pieméram, apendiksa vai au-
dz&ja gabalind) tiktu ieklauti biobanka bez
Jusu piekriSanas, ja Jis nebltu to Tpasi
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aizliedzis/-gusi?” Atbilzu variantus “ja, noteik-
ti” un “ja, droSi vien” izvélgjas kopa 39,4 %
respondentu, bet atbilzu variantus “ng, no-
teikti né” un “né, drosi vien né” — 53,1 %
respondentu. Tas nozimée, ka vairakums res-
pondentu neatbalstija prezumétas piekrisa-
nas modeli jautajuma par operaciju atlieku
materiala ieklauSanu biobanka. Atskirigi re-
zultati bija zinatnieku aptauja, kur 81 % res-
pondentu uz jautajumu par prezuméto pie-
kriSanu atbildéja apstiprino$i (“ja, noteikti”
vai “ja, droSi vien”) un tikai 19 % izvélgjas
atbildes “né, droSi vien né&” un “né, noteikti
né”, noradot, ka vini nepiekristu savu biolo-
gisko paraugu ieklauSanai biobanka, balsto-
ties uz Sadu piekriSanas modeli.

Lielaka dala donoru intervijas neatbalsti-
ja prezumétas piekriSanas modeli un vélgjas,
lai vinus informé par to, ka operacija pari
palikuo audu paraugus ieklaus biobanka.
Donori pauda viedokli, ka aizdomas raditu
prakse, ka biologiskos paraugus panem bez
specifiskas atlaujas, nevis fakts, ka materia-
lu izmanto zinatnei.

“Labs jautajums, ja man kirurgs izrauj

zobu, zaglgi ieliek maisina un zogas

projam, tad tas izskatitos savadi. Varbit
vajag pallgt atlauju? Es sava gadijuma
viennozimigi dotu So atlauju. lespgjams,
ka citiem cilvekiem tas nebitu tik viegli.
Aizdomigakais laikam ir tas zagligums.”
(smejas) (vir-43)12

Donori intervijas uzsvéra, ka vairums
cilvéku piekristu operaciju atlieku materiala
ieklauSanai biobanka, tomér vélétos, lai tam
tiktu prasita specifiska atlauja.

“Nu, tas vairak kultlras jautajums; mans
personiskais viedoklis ir tads, ka pieklajigi
ir pajautat, vai es to gribu vai negribu, vai
es tam dodu piekriSanu vai ng, jo tas ir
jautajums — izmest miskasté vai izman-
tot kam derigam —, un tad, es domaju,
ka vairums piekritis, lai izmanto kam de-
rigam. Tas ir tads pieklajibas jautajums.
(vir-46)

Citas intervijas donori kopuma atbalstija
prezumétas piekriSanas modeli, tomér vélé-
jas, lai informacija par kirurgisko operaciju
atlieku materiala ieklau$anu biobanka bitu
ietverta informétaja piekriSana arstniecibai,
ko paraksta pirms operacijas.

“Sada prakse [prezuméta piekri$anal ne-

maz nav slikta. [..] tas ir veids, ka var

lidzeklus un cilvekresursus ieekonomét.

VienkarSi tas materidls tiek iegits jau

operacijas laika, ta nav atseviska proce-

dra atseviska kabineta ar papiru jdru, at-
kal ar juristiem, ar komunikaciju, ar visu.

[..] Tomer par operaciju japarakstas ir, un

punktu ieklauj ieksa. Tas punkts ir, s iz-

lasu, es piekritu operacijai, es parakstos,
ka man operés kaut ko, ka jau planveida
operacijas, un tur jau ir, l0dzu, papildi-
najums, vai Vel viens eksemplars, ltdzu,
ir tada iespéja — vai Jis esat ar mieru?

A kapéc ne?” (vir-502)

Zinatnieki intervijas pielava, ka prezu-
métas piekriSanas modelis atseviskiem bio-
logisko paraugu veidiem varétu tikt ieviests
nakotné, kad pieaugs sabiedribas informéti-
ba par biobankam un dazadiem piekriSanas
veidiem.

“Es domaju, ka tas ir labs risinajums, bet
ar vienu noteikumu: sabiedribai ir jabat
informétai, ka ir tiesibas atteikties, ka
tas paraugs tiks izmantots. Pieméram,
pie durvim pieliec: “Jusu paraugs var tikt
izmantots; ja nevélaties, atsakieties.” Tur
ir jabat tadai labai sabiedribas informésa-
nas kampanai.” (vp-1)

Apsverot iespéju ieviest prezuméto pie-
kriSanas modeli Latvijas biobankas, butu
janem véra aptaujas rezultati, intervijas
minétie apsverumi, ka ari bioétikas disku-
sijas uzskaititie ierobezojumi $adam piekri-
Sanas modelim. Pieméram, Gisberca (Noor
A. A. Giesbertz, dz. 1983) et al. uzsver, ka
§1 modela izmantoSanu var apsvért tikai si-
tuacijas, kuras sabiedriba ir informéta un ir
nodroSinata reala iespéja atteikties, turklat
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So modeli nedrikstétu attiecinat uz pétiju-
miem, kuros ir paaugstinats risks, izmanto
pretrunigi vértétas tehnologijas, izmanto
sensitivus audu veidus (pieméram, embrio-
nalo audu paraugus) vai ir iesaistitas Tpasi
aizsargajamas pétijuma dalibnieku grupas
(pieméram, personas, kuras nav spejigas
paust savu gribu).'* Donoru un zinatnieku
intervijas identificéta vél viena étiska prob-
lema — cik daudz un kadu informaciju par
donoru radiniekiem uzglabasanai biobanka
drikst sniegt donori bez radinieku informé-
Sanas un piekriSanas. Zinatnieki intervijas
uzsvera, ka informacija, pieméram, dati par
gimené genétiski parmantotam slimibam, ir
nozimigi dazadu pétijumu veikSanai, tomér
vienlaikus gan zinatniekiem, gan donoriem
radas jautajums — kad radinieki, par kuriem
sniegta informacija, var klat identificéjami?*4
Literatara diskuté ari par to, kados gadiju-
mos radinieki kldst par netieSiem (sekun-
dariem) pétijuma dalibniekiem un, iespé-
jams, batu jaiegdst vinu piekriSana dalibai
pétijuma.t®

Sabiedribas informéSana un iesaiste
Biobanku sekmigai pastavésanai ir ne-
piecieSama sabiedribas iesaiste, un tas
pamata ir sabiedribas informétiba par
biobankam, uzticéSanas un izpratne par
zinatnes nozimi kopuma. Sabiedribas ap-
tauja, atkartoti uzdodot 2010. gada “Eiro-
barometra” aptaujas jautajumu “Vai Jas lidz
Sim esat ko dzirdgéjis/-usi par biobankam?”,
262 respondenti (25,8 %) atbildéja pozi-
tivi. Salidzinajumam — 2010. gada “Eiro-
barometra” aptauja pozitivu atbildi sniedza
46 % uz jautajumu atbildéjuso responden-
tu.'® Tas nozimé, ka to respondentu skaits,
kuri ir dzirdéjusi par biobankam, Latvija des-
mitgades laika ir sarucis. 2010. gada vidégji
Eiropd par biobankam bija dzirdgjusi tresa
dala respondentu (34 %), visinformétaka
sabiedriba bija Islandé (80 %) un Zviedrija
(75 %), bet vismazak informéta — Turcija
(15 %) un Austrija (18 %).'7 Informétiba par

biobankam 2019. gada aptaujas datos bija
statistiski nozimigi saistita ar respondentu
izgltibu, ienakumu limeni un dzivesvietu —
respondentiem, kuri bija informéti par bio-
bankam, bija augstaks izglitibas limenis un
ienakumi, vini biezak dzivoja pilsétas.'® Pa-
pildus 2010. gada “Eirobarometra” aptau-
jas jautajumiem sabiedribas aptauja uzdeva
jautajumu par iedzivotaju informétibu par
Latvijas Valsts iedzivotaju genoma datubazi:
“Latvija ir izveidota nacionala biobanka, ku-
ras nosaukums ir Valsts iedzivotaju genoma
datubaze. Ta darbojas kop$ 2007. gada,
un to medz saukt ari par Latvijas Genoma
projektu. Vai Jis lidz Sim esat ko dzirdé-
jis(-usi) par Valsts iedzivotaju genoma datu-
bazi?” Apstiprinosi uz So jautajumu atbildéja
196 respondenti (19,2 %), bet par genoma
datubazi nebija dzirdejusi 806 (79,3 %) res-
pondenti.!®

Atbildes uz Siem jautajumiem lieci-
na, ka Latvija sabiedribas informétiba par
biobankam ir zema, it TpaSi, salidzinot ar
Skandinavijas valstim un lgauniju, un batu
nepiecieSams veicinat sabiedribas informé-
tibu par pétniecibas biobankam un zinatni
kopuma.?®

Intervijas lielaka dala donoru pauda vie-
dokli, ka sabiedriba nav pietiekami informé-
ta par biobankam un iespéjam iesaistities
pétijumos.

"Vai Latvija cilvéki ir pietiekami informeéti
par biobankam?"

“Es domaju, ka né. Nu, es domaju, ka ta

ir tada niSas lieta, to zina cilveki, kas ir

zinatné, nu, tie varblt saprot, kas ir bio-
banka, varbut tie, kam ir veselibas prob-
l[émas. Nu, man liekas, ka Si téma nav
parak plasi pieejama popularzinatniski.”

(siev-36)

Donori  sabiedribas vajo informétibu
skaidroja ne tikai ar informacijas trakumu,
bet ari ar sabiedribas intereses trukumu.
Vini uzsveéra, ka liela dala sabiedribas vispar
neinteresgjas par zinatni un biobankam, lidz
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ar to informacijas pieejamibai nav izSkiroSas

nozimes.
“Mani personiski ikdiena tas neinteresétu,
ja tas butu pa radio, es tam nepieverstu
uzmanibu. Ja nu tiesi kadam cilvekam ir
probléma un vin§ meklé atbildi, tad $adi
pazinojumi var bt jégpilni.” (siev-46)
[..] cilvéki ir aiznemti ar ikdieniSkam lie-
tam, ar pelnu. Un pat par politiku neinte-
res€jas, kur nu vél par biobankam, ja tas
nav ar tevi saistits.” (siev-63)

Vairums intervéto donoru uzskatija, ka,
ja kadu interesé biobankas, tad informa-
ciju var atrast, pieméram, interneta. Dala
interveto donoru atzina, ka paslaik publiski
pieejamais informacijas daudzums nav pie-
tiekams.

“Man liekas, ka ta informacija ir |oti reti.

Nu, ja cilveks pats interesgjas loti, tad jau

sameklés pats interneta. Bet, nu, ta, es

domaju, ka nav pietiekosi, varétu bt vai-
rak.” (siev-58)

Arl zinatnieki intervijas uzsvera sabiedri-
bas informétibas un iesaistes nozimi bioban-
ku pastavésana.

“Cilvéki baidas no visa jauna un nesapro-

tama, un, ja vin$ pirmo reizi dzird vardu

“biobanka”, tad ir skaidrs, ka vin$ teiks:

“Ne, man tadu nevajag.” Ja izskaidro,

kas, ka un kapec, tad cilvéki piekrit, un ir

pat tadi, kas tieSi grib, lai panem viniem
analizes zinatnei un pétijumiem. Tatad

varbiit tas ir informacijas trikums.” (p-3)

Zinatnieki sabiedribas pasivitati un nein-
tereséSanos par biobankam intervijas sais-
tija arl ar dala sabiedribas pastavoSajiem
stereotipiem un bailém no iesaistiSanas pé-
tijumos. Galvenie intervijas minétie stereo-
tipi bija priekSstati par eksperimentiem ar
géniem, klonéSanu, organu tirdzniecibu un
genétisko modificéSanu, kuru avots nereti ir
populara kultdra, literatdra vai kino.

“Pirmkart, liela dala isti nemaz nesaprot
un nezina, kas ir biobanka. It ka ta in-

formacija apkart ir, pieméram, interneta.

Bet, ja par vinu neruna medijos un ap-

kart, tad cilveki ari nebis tik ieintereseti

iet un konkréti meklét informaciju, kas ir
biobanka, ar ko vina nodarbojas. Geno-
ma centrs, manuprat, ir popularaka, kas
ir genoma datubaze. Man liekas, ka to
cilveki zina. Bet, kopsumma skatoties,
man liekas, ka biobanka viniem ir tads
mistisks lauks, kur slepeni pétnieki grib
izmantot vinu materialu, lai tur genétis-
ki modificétu, izmantotu vinu genétisko

kodu un kopétu.” (smejas) (p-13)

Stereotipi liecina par zinasanu un izprat-
nes trukumu par to, kadiem meérkiem biolo-
giskos paraugus un datus uzglaba biobankas
un ka tos talak izmanto, tade| dala zinatnie-
ku ka risinajumu redz tieSi sabiedribas infor-
meésanu par zinatni.

“Ir jautajums par sabiedribas izglitibu

un apzinasanos. Skandinavijas valstis

apzinas limenis atbalstam zinatnei ir tiri
empiriski daudz augstaks, ka tas ir mase-
jais.” (vp-19)

Atseviski zinatnieki minéja ari savu per-
sonisko atbildibu par sabiedribas informésa-
nu un informacijas kvalitates nodroSinasanu.

“Mes [zinatnieki] esam atbildigi par to,
kd més So informaciju izplatam un ka
tas nonak lidz sabiedribai, — vai tas tiek
kroplots vai netiek kroplots. Un lidz ar to
tas ir masu uzdevums — [..] izplatit $o
informaciju adekvata veida, lai tas tiktu
pareizi saprasts.” (vp-12)

Zinatnieku intervijas minétas jau isteno-
tas veiksmigas zinatnes komunikacijas prak-
ses, pieméram, sarunu festivals “Lampa”,
“Zinatnieku nakts”, dazu projektu komuni-
kacija socialajos tiklos, sadarbiba ar “Latvi-
jas Radio” zinatnes raidijumiem u. c. Pasi
zinatnieki ka nakotnes iespéju redz plasaku
popularzinatniskas informacijas sagatavosa-
nu un izplatisanu.

Ari 2010. gada “Eirobarometra” aptauja
rosinaja secinajumus par to, ka biobankam ir
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nepiecieSama publicitate.?! Gaskels (George
Gaskell, dz. 1948) et al. savos secinajumos
par satraucoSu faktu uzskatija to, ka treSdala
eiropieSu 2010. gada nebija dzirdéjusi par
biobankam. “Eirobarometra” aptaujas dati
paradija, ka tiem respondentiem, kuri bija
informéti par biobankam, biezak bija pozi-
tiva attieksme pret biologisko paraugu un
datu ziedoSanu biobankai, un vini biezak at-
balstija plasas piekriSanas modeli. Gaskels
et al. uzsvéra nepiecieSamibu veidot dialogu
ar sabiedribu, skaidrojot biobanku darbibu,
ka arl laujot sabiedribai paust savas bazas
un viedokli par biobankam.?

Sabiedribas informéSanai seko sabiedri-
bas aktiva piedaliSanas biobanku darbiba.
Dazi no misdienigiem iesaistiSanas vei-
diem ir pilsoniska zinatne (angl. — citizen
science) un kopiena balstiti lidzdalibas pé-
tijumi (angl. — community based partici-
patory research).?® Dazadu valstu pieredze
biobanku darbibas nodroSinasana ir ap-
stiprinajusi sabiedribas lidzdalibas nozimi,
veidojot pilsoniskas zinatnes projektus sava
genoma izpétei®* vai iesaistot sabiedribu in-
formétas piekriSanas dokumentu izstradé?s.
Tupasela (Aaro Tupasela, dz. 1972) et al.
uzsver, ka aktiva lidzdaliba veicina ari infor-
macijas apmainu starp biobankam un sa-
biedribu.?®

Biobanku darbibas caurskatamiba

Caurskatamiba ir viens no étikas ko-
deksos definétajiem biobanku darbibas
principiem, kas nosaka, ka informacijai par
biobanku mérkiem un darbibu ir jabat pie-
ejamai sabiedribai.?” Caurskatamiba ir ciesi
saistita ar nekaitéSanas principu, jo viegli
atrodama informacija par biobankas darbibu
lauj sabiedribai sekot l1dzi biobanku darbibai
un samazina iespéjamibu, ka biologiskos pa-
raugus vai datus varétu izmantot nelikumigi
vai pretéji donoru vélmem. Caurskatamiba
ir arl viens no elementiem, kas palidz veidot
biobanku uzticamibu (angl. — trustworthi-
ness).

Donoru aptauja bija ieklauts jautajums,
kas ir tieSi saistits ar biobanku caurskata-
mibu: “Kadai informacijai par biobanku un
taja veiktajiem pétijumiem, Jasuprat, bltu
jabat publiski pieejamai timekla vietne?”
(bija iespgjams izveleties vairakas atbildes).
Kopuma donori pauda vélmi interneta pie-
klit daudzveidigai informacijai par bioban-
kam: 183 gadijumos donori uzskatija, ka
publiski pieejama biobankas timek|a vietné
bitu jabat informacijai par veikto pétijumu
rezultatiem, 151 gadijuma — informaci-
jai par pétijumiem, kas veikti, izmanto-
jot biobanka ieklauto paraugu kolekcijas,
100 gadijumos — informacijai par bioban-
kas donoru tiesibam, 93 gadijumos — par
iespéju ziedot biobankai savu biologisko
materialu, 76 gadijumos — informacijai par
pétniekiem, kas veic pétijumus, bet 44 ga-
dijumos informacija par biobanku interneta
donoriem neSkita svariga.

Igaunijas biobankas piemérs rada, ka
biobankas darbibas caurskatamiba, piemeé-
ram, sabiedribai pieejama un saprotama
informacija par biobanka veikto pétijumu re-
zultatiem, var bit svarigs faktors, kas veido
pozitivu sabiedribas attieksmi pret bioban-
kam.?® Caurskatamibas nozimi no pétnie-
cibas étikas viedokla intervijas uzsvera ar
zinatnieki.

“Nu, caurspidigums $aja gadijuma batu

loti, loti svarigs, jo tomér, nemot véera

dazus skandalus, kas notikusi [saistibal
ar cilveku genétiskajiem datiem, kas
tikusi pardoti tur nelielam farmacijas
kompanijam, lai nebdltu tada sajata, ka
més Seit méginam tirgoties ar vinu pa-

raugiem.” (p-10)

Ja, tam ir jabat caurspidigam, ir jasa-

prot, kas tad tur [biobankal isti notiek.

[..] Sabiedriba Kldst informétaka, ka

vispar notiek pétijumi, kuros tiek iz-

mantots vinu materials, kur vini var bt
tieSi vai netieSi ka Sis zinatnes raditaji.

Cilveki vispar klust ieinteresétaki taja

visa: izzinat savu veselibas stavokli un
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blt ka dalibniekam arstéSanas procesa.”

(vp-12)

Viena no svarigam jomam, uz kuru at-
tiecas caurskatamiba, ir biologisko paraugu
un datu izsniegSana apstradei un izpétei ci-
tas valstis. Biobanku un zinatnieku sadarbi-
ba gan ES ietvaros, gan globali tiek aktivi
veicinata, tomér donoriem un sabiedribai ir
jasanem informacija par sadarbibas norisi.
Projekta ietvaros veiktaja sabiedribas ap-
tauja tika atkartots 2010. gada “Eirobaro-
metra” aptaujas jautajums par sadarbibu ar
citam ES valstim: “Dazas Eiropas Savieni-
bas valstis ir viena vai vairakas biobankas.
Vai, Jasuprat, butu javeicina personas datu
un biologisko materialu apmaina starp da-
[lbvalstim?”, un atbildes liecina, ka kop$
2010. gada ir pieaudzis to respondentu
skaits, kuri, atbildot uz So jautajumu, iz-
vélas atbildes “ja, noteikti” un “ja, droSi
vien" (kopa 50,2 % 2010. gada un 59,6 %
2019. gada).?® Sie dati norada, ka ir pieau-
gusi Latvijas iedzivotaju uzticeéSanas bioban-
ku sadarbibai ES ietvaros, ko dalgji varétu
skaidrot ar Visparigas datu aizsardzibas re-
gulas ievieSanu, kas ir nostiprinajusi parlie-
cibu par datu aizsardzibu ES.

Intervijas ar donoriem pausti detali-
zétaki viedokli par biologisko paraugu un
datu nositiSanu uz citam valstim. Liela-
ka dala interveto donoru atzina, ka viniem
nebdtu iebildumu pret vinu biologisko pa-
raugu un datu satiSanu uz citam valstim,
pasi, ja zinatnieku sadarbiba notiek ES
ietvaros.

“DroS§i vien citadas valstis ir ar citas ie-
spéjas plasakas, vini var papétit kaut ko
varbit vairak, tad es noteikti gribétu, lai
mani paraugi ar aizietu tur, kur ta izpéte
varétu bat vel, nu, varbit labaka vai cita
joma. Man liekas, jo vairak izpéta, jo la-
bak. Ari citiem specialistiem varbit kaut
kas — cita pieredze, cits viedoklis, tad
ari no citas puses uz to var paskatities.
Tas ir |oti labi.”

Un, pieméram, ja Sie paraugi tiek shtiti
arpus Eiropas Savienibas?

“Nu, Tsteniba ari nav nekadu, nekas nav
preti, jo (doma) man liekas, ka tos pa-
raugus vini isti nevar izmantot kaut ka,
lai izdaritu cilvekam pari. Man liekas, arl
ja tur kaut kadas nelabas lietas, varbut
kaut kadi — ka biokimiskais ierocis —,
tadi pétijumi notiek, tur ari nesatis. Nu,
es ta ceru.” (siev-23)

Tomér dala donoru mingja valstis, uz ku-
ram neveélétos atlaut nositit savus biologis-
kos paraugus, visbiezak ka piemérus nosau-
cot Kinu, Koreju, Indiju vai Krieviju.

“l..] pieméram, telefona numuru un

manu vardu, uzvardu jebkura Krievijas

datubaze var atrast. Ta ka es nezinu, vai
vini spétu nodro$inat tadu anonimitati.”

Latvija ir labak?

“Ja, es drusku vairak uzticos. Es domaju,

ka misu valsti kads rupéjas par datiem,

droSibu, aizsardzibu.” (siev-43; vir-40)

Intervijas tika uzsverts, ka donoru mi-
nétajas valstis arpus ES var bt problemas
ar pétniecibas étikas principu ievéro$anu un
var tikt veiktas neatlautas darbibas ar dono-
ru biologiskajiem paraugiem, tapéc ziedotaji
nevélétos, ka vinu biologiskais materials ta-
jas nonaktu.

Ar caurskatamibu ir saistita ari biobanku
sadarbiba ar komercialiem uzpémumiem.
Citas Eiropas valstis veikti pétijumi parada,
ka potencialie donori ir atturigaki, ja ir runa
par biologisko paraugu un datu izmantoSanu
komercialu uznémumu veiktos pétijumos.
Lielakas bazas, kas donoriem saistas ar bio-
banku darbibas komercializaciju, ir ieguto re-
zultatu un izstradato tehnologiju pieejamiba
sabiedribai un kontroles zaudéSana par sa-
viem biologiskajiem paraugiem un datiem.3°
Taja paSa laika daudzas biobankas sadarbi-
bu ar komercialiem uznémumiem uzskata
par svarigu savas darbibas aspektu, tade|
tiek mekléeti risinajumi sabiedribas skepses
mazinasanai pret $ada veida sadarbibu,
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pieméram, nodroSinot neatkarigu bioban-
kas resursu parvaldibu un caurskatamibu
visa, kas saistits ar komercialu uznémumu
iesaisti.?!

Petijumu etikas komiteju iesaiste

Biobanku parvaldiba liela nozime ir sa-
biedribas uzticéSanos ieguvusu pétijumu
étikas komiteju darbibai. Pétijumu étikas
komitejas ir neatkarigas institlcijas, kuru
uzdevums ir izvertét pétijumu étiskos as-
pektus, risku un ieguvumu sameéru, ka ari
aizstavet pétijumu dalibnieku tiesibas, un
Sis funkcijas ir Tpasi uzsvértas starptautiskas
vadlinijas un citos ar étikas jomu saistitos
dokumentos.®? Ipasi tad, ja biobanka ir sa-
nemta donora plasa vai atvérta piekriSana,
pétijumu étikas komiteju loma ir |oti svariga,
jo donors pats nevar izvertét konkréto pétiju-
mu, un $i funkcija ir pilniba delegéta étikas
komitejam.

Atkartojot 2010. gada “Eirobarometra”
aptaujas jautajumus, sabiedribas aptaujas
respondentiem 2019. gada aptauja jautaja:
“Biobankas ilglaicigi seko lidzi dalitbnieku
veselibas stavoklim. Un daudzas biobankas
sadarbojas ar razoSanas uznémumiem jaunu
medikamentu izstrade. Kam, Jasuprat, batu
jabat primari atbildigam par sabiedribas
intereSu aizsardzibu? Pirmkart? Otrkart?”.
Lidzigi ka 2010. gada, Latvijas iedzivota-
ji loti reti uzskatija, ka étikas komitejas ir
primari atbildigas par sabiedribas intereSu
aizsardzibu (3,3 % 2010. gada un 2,5 %
2019. gada). Lielaka dala respondentu at-
bildibu par sabiedribas interesem bioban-
ku joma pirmkart uzticétu individualiem
arstiem (31,2 % 2010. gada un 28,8 %
2019. gada) un zinatniekiem (25,2 %
2010. gada un 15,6 % 2019. gada). Sa-
lidzinot ar 2010. gadu, batiski ir pieaudzis
to respondentu skaits, kuri par atbildi-
gam uzskata nacionalas datu aizsardzibas
iestades (8,5 % 2010. gada un 15,2 %
2019. gada), ko var skaidrot ar Visparigas
datu aizsardzibas regulas staSanos spéka un

ar to saistito plaso sabiedribas informésanas
kampanu.33

Nenozimigo lomu, kuru Latvijas iedzivo-
taji pieskir étikas komitejam, varétu skaid-
rot ar So komiteju “neredzamibu” publiskaja
telpa, uz ko tika noradits jau 2011. gada
veiktaja pétijuma par Baltijas valstu pétiju-
mu étikas komitejam.3* Rietumeiropas val-
stis pétijumu étikas komitejas, it Tpasi na-
cionala limena komitejas, ir aktivas viedok|u
paudéjas un vadliniju veidotajas dazados
sabiedribai un zinatniekiem aktualos jau-
tajumos, turpretim Latvija dazadu iemeslu
de| pétijumu étikas komitejas darbojas |oti
noslégti. Nenotiek ari aktiva sadarbiba starp
dazadam étikas komitejam, kas varétu pali-
dzeét apvienot resursus, lai aktivak piedalitos
publiskas diskusijas par pétniecibas étikas
un bioétikas jautajumiem.

Zinatnieki intervijas sadarbibu ar péti-
jumu étikas komitejam kopuma vértéja ka
pozitivu, atseviSkos gadijumos gan noradot
uz to, ka komitejas atzinuma sanemsanas
process var but laikietilpigs.

“Nu, protams, tas aiznem laiku. Ja tu
gribi dabut [atzinumu], ja tu gribi tagad
peksni kaut ko jaunu uzsakt, un tu gribi
tikt pie paraugiem, tev ir jaiziet cauri éti-
kas komisijai.” (p-10)
“Tas [etikas komitejas atzinuma iegisa-
na] aiznem daudz laika, cilvéku resurss
tergjas, bet reali, ja visu izdaram, ari éti-
kas komiteja bis zinatnieka puse.” (p-3)
Svariga pétijumu éetikas komiteju funkcija
daudzas valstis ir ne tikai atzinumu izsnieg-
Sana par konkrétiem pétijumiem, kuros tiek
izmantoti biobankas uzkratie biologiskie pa-
raugi un dati, bet arl sabiedribas ieguvuma
un citu étisko aspektu izvértéSana biobankas
dibinaSanas procesa, ka ari daliba biobanku
parvaldiba.®® Pilnveidojot Latvijas pétijumu
étikas komiteju sistému un biobanku parval-
dibu, bitu svarigi diskutét par plasaku sa-
darbibu starp Sim institdicijam.
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Secinajumi

m Cetras galvenas jomas pétniecibas bio-
banku étiski un sociali atbildigas parval-
dibas istenoSanai Latvija ir: piekriSana
biologisko paraugu un datu uzglabasanai
biobanka, sabiedribas informéSana un
iesaiste, biobanku darbibas caurskata-
miba un pétijumu étikas komiteju iesais-
te biobanku parvaldibas procesa.

B Ka velamako biobankas donoru piekri-
Sanas modeli nakotné visas iesaistitas
puses min dinamiskas piekriS$anas mo-
deli, tomeér paslaik ta ievieSana ir tehnis-
ki un finansiali neatrisinata. Biobankam,
sadarbojoties ar valsts parvaldes instito-
cijam un istenojot sabiedrisko apsprie-
Sanu, ir javeido juridiskais ietvars un
vienota, drosa, funkcionala informacijas
tehnologiju platforma biobanku donoru
dinamiskas piekriSanas nodro$inasanai.

B Latvijas sabiedriba vél joprojam ir maz
informéta par biobankam, to darbibu un
iesp&jam k|ut par biobankas donoru, tadé|
ir nepiecieSami meérktiecigi sabiedribas
informésanas, izglitibas un iesaistes pa-
sakumi. Lai veicinatu uzticéSanos bioban-
kam, to darbibas principi, nozime zinat-
nes attistiba un biobanku donoru tiesibas
ir jaskaidro dazadam sabiedribas grupam.
Sabiedribas informétiba ir cieSi saistita ar
biobanku darbibas caurskatamibas palie-
linaSanu, kas ir nozimiga biobanku par-
valdibas procesa dala. Normativajos ak-
tos ir jaieklauj prasiba biobankam regulari
publiskot informaciju par tajas uzkratajam
biologisko paraugu un datu kolekcijam,
veiktajiem pétijumiem, to rezultatiem un
sabiedribas ieguvumu.

B Pétijumu étikas komitejam Latvija ietei-
cams aktivak komunicét ar sabiedribu un
zinatniekiem, izglitojot dazadas iedzivo-
taju grupas par pétijumu étiskajiem as-
pektiem, skaidrojot pétijumu dalibnieku
un biobanku donoru tiesibas, veidojot
vadlinijas pétniekiem un informéjot par
to, ka pétijumu étikas komitejas izverte

pétijumu pieteikumus, t. sk. risku un
ieguvumu sameéru péetijumos.

Pateicibas

Raksts ir sagatavots projekta “Etiski
un sociali atbildiga pétniecibas biobanku
parvaldiba Latvija: sabiedribas, donoru un
zinatnieku viedoklu analize” ietvaros, ko fi-
nansé Latvijas Zinatnes padome (projekta

nr. 1zp2018/20171).
Raksts ir recenzéts.
The article is peer-reviewed.
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Summary

Keywords: research ethics, bioethics, research biobanks, society, informed consent,
science communication

Research biobanks are repositories of biological samples and data, which play a key role
in the development of a modern science infrastructure. Their activities not only enable signifi-
cant research in biology and medicine, but also create numerous ethical problems related to
obtaining consent from biobank donors, protection of personal data, transparency of biobank
activities and assessment of the proportion of risks and benefits.

Therefore, it is essential to ensure ethically and socially responsible management of
biobanks in order to protect the rights of biobank donors, to develop ethical guidelines, to
address the challenges, and to develop policies that are relevant to the needs of all involved
parties. The purpose of the article is to identify, on the basis of empirical data, the main
areas for management of socially and ethically responsible research biobanks in Latvia. The
article is based on the results of the project, where a group of researchers conducted surveys
of the public, biobank donors, and scientists, as well as 40 quality interviews with biobank
donors and scientists.



