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Rekomendacijas pétniecibas biobanku étiski un sociali atbildigai parvaldibai Latvija
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Latvijas Zinatnes padomes finanséta projekta “Etiski un sociali atbildiga pétniecibas biobanku parvaldiba Latvija: sabiedribas,
donoru un zinatnieku viedoklu analize” (projekta nr. 1zp-2018/2-0171) rezultata ir izstradatas rekomendacijas, kuru
ievéroSana lautu uzlabot biobanku darbibu nakotnée. Projekta meérkis ir veicinat étiski un sociali atbildigu petniecibas biobanku

parvaldibu, analiz€jot sabiedribas, donoru un pétnieku attieksmes, uzskatus un vajadzibas.

Paslaik Latvija darbojas vairakas pétniecibas biobankas, kuram ir butiska ietekme uz zinatnes infrastruktiiras attistibu, tas lauj
pétijumus veikt atrak un letak, izmantojot jau esoSos resursus, nodrosinot piekluvi kvalitativiem biologiskajiem paraugiem un
datiem. Pétijuma rezultati liecina, ka vairums zinatnieku lidzSinéjo sadarbibu ar biobankam raksturo pozitivi  ka atru, értu un
kvalitativu. Savukart donori sadarbibu ar biobankam nereti vérté ka interesantu pieredzi, kas vienlaikus lauj atbalstit Latvijas
zinatni un uzzinat ko jaunu par sevi, zinatni un medicinu. Vienlaikus sabiedribas aptaujas dati parada, ka 2019. gada sabiedriba
kopuma par biobankam bija mazak informeéta neka 2010. gada, kad tika veikta Eirobarometra aptauja, kas norada uz aktivakas
komunikacijas un izglitoSanas nepiecieSamibu. Kopuma sabiedribas aptaujas, zinatnieku un donoru aptauju un interviju
rezultati sniedz butisku informaciju par biobanku darbibas un parvaldibas jomam, kuras ir nepiecieSami uzlabojumi, kas

apkopota Sajas rekomendacijas. Plasaka informacija par pétijuma rezultatiem pieejama LU majas lapa.


https://www.lu.lv/zinatne/programmas-un-projekti/nacionalas-programmas-un-projekti/flpp/flpp-2018-gada-2-konkurss/etiski-un-sociali-atbildiga-petniecibas-biobanku-parvaldiba-latvija-sabiedribas-donoru-un-zinatnieku-viedoklu-analize/

Biobankas un sabiedriba \

Iespéjamie risinajumi

Problema

Latvijas sabiedriba joprojam ir
maz informeéta par pétniecibas
biobankam, to darbibu un
darbibas meérkiem.

Sabiedribas skatijjuma galvena
loma biobanku donoru interesu
aizsardziba ir individualiem
arstiem un zinatniekiem.
Maznozimiga ir pétijumu étikas
komiteju loma, kas varétu but
skaidrojams ar etikas komiteju
“neredzamibu” publiskaja telpa
Latvija.

Kops 2010. gada sabiedribai
vislielakas baZas nemainigi ir par
pacientu medicinas
dokumentos ieklauto datu
izmantosanu biobanku
pétijumos.

Velamas parmainas

Plasi pieejama, saprotama informacija
par biobankam un biomedicinas
pétijumiem.

Intereses veicinaSana sabiedriba par
biobankam un iespéjam Kklut par
biobankas donoru.

Sabiedriba uzticas institicijam, kuru
uzdevums ir aizstavet biobanku donoru
tiesibas.

Pétijumu etikas komitejas ir sabiedriba
atpazistamas un redzamas institiicijas,
par kuru darbibu sabiedriba ir
informeta.

Sabiedribas izpratne par veselibas datu
izmantoSanas nozimi biomedicinas
pétijumos.

Sabiedribas uzticéSanas zinatniekiem
un parlieciba par personas datu
aizsardzibu medicina un pétijumos.

Biobankas veic aktivu zinatnes
komunikaciju plasai sabiedribai, kas ietver
informaciju par biobankam, labas prakses
piemeérus un péetijjumu rezultatus.
Zinatnieki sadarbilba ar pedagogiem
izstrada macibu materialus un veido
talakizglitibas kursus skolotajiem, lai
veicinatu  skolénu izglitoSanu  par
biomedicinas pétijumiem, biobankam un to
étiskajiem aspektiem.

Centrala medicinas eétikas komiteja,
atbilstoSi nolikumam, regulari sniedz
informaciju sabiedribai un publisko

viedoklus par biomedicinas pétijjumu un
biotehnologiju étiskajiem aspektiem.
Petijumu etikas komitejas aktivi komunice
ar pacientu organizacijam, profesionalajam
organizacijam un sabiedribu, skaidrojot
savu darbibu, pétijjumu dalibnieku un
biobanku donoru tiesibas.

Likumdevejs izstrada detalizétu juridisko
ietvaru veselibas datu, t.sk. medicinas
dokumentos ieklauto datu izmantoSanu
pétijumos, kas tiek veidots, veicot plasu
sabiedrisko apspriesanu.



Lielaka dala sabiedribas, donoru
un zinatnieku uzskata, ka ir
nepiecieSama atseviska
informéta piekriSana katram
konkréetam peétijumam. Tomér
kops 2010. gada nedaudz ir
pieaudzis plasas piekriSanas
atbalstitaju skaits.

Sabiedribas izpratne par plasas -
piekriSanas bitibu un tas nozimi
biobanku darbiba: daudzveidigas
biologisko  paraugu izmantoSanas

iespé€jas, vairak augstveértigu zinatnisko
rezultatu utt.

Detalizets, datu aizsardzibas prasibam -
atbilstoSs normativais reguléjums.

Biobanku darbinieki un zinatnieki regulari
papildina zinasanas par personas datu
aizsardzibu.

Biobankas un BBMRI.LV izglito sabiedribu,
veselibas  aprupes  specialistus  un
zinatniekus par personas datu aizsardzibu
pétijumos.

Likumdevéjs Biobanku likuma un/vai
saistitajos MK  noteikumos ieklayj
detalizétu plasas piekriSanas juridisko
ietvaru, kas nosaka sabiedribas intereses
ka personas datu apstrades pamatu
biobankas.

Biobankas aktivi komunicé ar sabiedribuy,
sniedzot informaciju par biobanku
darbibu, veiktajiem pétijumiem, donoru
iesaistes procesu un piekrisanu.

Biobankas un donori
Problema

Lielaka dala donoru un zinatnieku
par vispiemérotako informetas
piekriSanas veidu uzskata
dinamisko piekrisanu, kas Jautu
donoram pastavigi sekot lidzi
informacijai par to, kados
pétijumos tiek izmantoti ziedotie
paraugi un nepiecieSamibas
gadijuma atsaukt piekriSanu.

Velamas parmainas

Pieejami tehnologiskie risinajumi un -
finanséjums dinamiskas piekriSanas
ievieSanai Latvijas biobankas.

Precizs normativais reguléjums
dinamiskas piekriSanas veidoSanai
biobankas. -

Iespéjamie risinajumi

Sadarbiba ar visam iesaistitajam pusem,
biobankam tiek izstradata pieejama,
vienota, drosa, funkcionala informacijas
tehnologiju platforma donoru dinamiskajai
piekrisanai.

Likumdevéjs Biobanku likuma un/vai
saistitajos MK  noteikumos ieklauyj
detalizetu juridisko ietvaru dinamiskas



Biobankam un zinatniekiem nav
vienotas izpratnes par to, vai un
ka sniegt informaciju donoriem

par individualiem, ieprieks
neplanotiem pétijuma
rezultatiem.

Atseviski donori nav pilniba

sapratusi informaciju piekrisanas
procesa un nepamatoti sagaida
no biobankam individualus
pétijumu rezultatus par sevi.

Lielaka dala donoru ka galveno
motivaciju dalibai biobanka min
velmi sanemt individualus
rezultatus par savu veselibu.

Skaidri kritériji par to, kad un kada
veida biobankam ir jasniedz donoriem
informacija par individualiem pétijuma
rezultatiem, kas var bit nozimigi
donora veselibai.

Donoriem pieejamas specialistu
(pieméram, genétika) konsultacijas par
individualu pétijuma rezultatu
interpretéSanu.

Donori skaidri saprot, kadu informaciju
par visparigiem un individualiem
pétijumu rezultatiem vini var sagaidit
no biobankas.

Galvena donoru motivacija piedalities
biobanka ir sabiedribas ieguvums un
zinatnes attistiba.

piekriSanas ievieSanai un istenoSanai
biobankas.
Likumdeveéjs Biobanku likuma un/vai

saistitajos MK  noteikumos ieklauj
reguléjumu par individualu pétijjuma
rezultatu sniegSanu donoriem.

Sadarbiba ar peétijumu étikas komitejam
biobankas veido vadlinijas zinatniekiem un
biobankam par to, kados gadijumos
donoriem jasniedz individuala informacija
par pétjjuma rezultatiem, un ka S$1
informacija ir jasniedz.

Valsts nodroSina finanséjumu specialistu
konsultacijam donoriem par individualu
pétijuma rezultatu interpretésanu.
Biobankas un BBMRILV  organize
izglitojoSus pasakumus zinatniekiem un
citam iesaistitajam pusém par individualu
pétijuma rezultatu sniegSanu donoriem.

Biobankas un BBMRILLV  organize
regularas praktiskas apmacibas biobanku
darbiniekiem par iespéjam uzlabot
informetas piekriSanas procesu un veicinat
donoru izpratni par informétas piekrisanas
saturu.

Biobankas veido aktivu zinatnes
komunikaciju, skaidrojot biobanku nozimi



Dalai donoru ir bazas par
biologisko paraugu un datu
nosiitiSanu  arpus  Eiropas
Savienibas valstim (pieméram,
uz Kinu, Koreju, Indiju vai
Krieviju).
Biobankas un zinatnieki
Probléema

Dalai zinatnieku Latvija trukst
informacijas par biobankam, to
darbibuy, kolekcijam un
sadarbibas iespéjam.

Biobankai ir jaizverté, kuriem
pétijumiem izsniegt biobanka
uzglabatos biologiskos
paraugus. Pienemot So léemumu
ir jalidzsvaro zinatnieku
vajadzibas ar biobankas
interesem saglabat biologisko
paraugu kolekcijas.

Zinatniekiem ir neskaidribas par
to, ka jaraksta pieteikums
pétijumu etikas komitejai par
pétijumiem, kuros tiek izmantoti

Vélamas parmainas

Ir izveidots precizs normativais -
reguléjums par prasibam biologisko
paraugu un datu nosutiSanai arpus
Eiropas Savienibas.

Zinatniekiem érti pieejams biobanku -
kolekciju katalogs.

Skaidri kriteriji, ka biobankas pienem -
lemumus par biologisko paraugu
izsniegSanu konkrétam pétijumam.
Lémumu pienemsSanas process ir -
caurskatams un Kritériji ir publiski
pieejami.

Pétijumu etikas komitejas sniedz -
konsultacijas un izglito zinatniekus par
pétijumu éetiskajiem aspektiem.

zinatnes attistiba sabiedribas

ieguvumus.

un

Likumdeveéjs Biobanku likuma un/vai
saistitajos MK  noteikumos ieklauj
reguléjumu par prasibam un
ierobezZojumiem biologisko paraugu un

datu nosutisanai arpus Eiropas Savienibas.

Iespéjamie risinajumi

Likumdevéjs Biobanku likuma un/vai
saistitajos MK noteikumos ieklauj prasibu
biobankam regulari publiskot informaciju
par tajas uzkratajam biologisko paraugu un
datu kolekcijam.

BBMRILV ietvaros tiek izveidots biobanku

kolekciju katalogs, kas pieejams
zinatniekiem.
Likumdevéjs Biobanku likuma un/vai

saistitajos MK noteikumos ieklauj pamata
Kkritérijus biologisko paraugu izsniegsanai.
Likumdevéjs Biobanku likuma ieklauj
prasibu biobankas veidot padomes, Kkas,
atbilstosi kritérijiem, pienem lémumus par
biologisko paraugu izsniegsanu konkrétam
pétjjumam.

Pétijumu étikas komitejas paplaSina
darbibu, sniedzot zinatniekiem detalizetu
informaciju, konsultacijas, atbildes uz
jautajumiem, veidojot vadlinijas, t.sk. par



cilveka izcelsmes biologiskie
paraugi.

Zinatniekiem trukst zinasanu par
ricibu gadijumos, ja individuali
pétijuma rezultati vai nejausi
atradumi attiecas ari uz donora
radinieku veselibu, bet donors
sadu informaciju sanemt nav

velégjies.

Zinatnieki uzskata, ka vajadzétu

atlaut biobankas ieklaut
vésturiskas biologiska
materiala kolekcijas, kuras

izveidotas neatbilstoSi miusdienu
prasibam par donoru tiesibam,
tomeér ir vertigas no zinatnes
viedokla.

Skaidras, uz étikas principiem balstitas
vadlinijas par to, ka rikoties situacijas,
ja pétijumos atklatd informacija par
veselibu var but nozimiga donora
radiniekiem, bet donors ir atteicies no
informacijas sanemsanas.

Detalizets reguléjums par to, kados
gadijumos un ka vésturiskas kolekcijas
var ieklaut biobanka

Detalizéeti kritériji par to, kas un ka
$ados gadijumos ir jaizverté pétijumu
etikas komitejai

pétijumiem, kuros tiek  izmantots
biologiskais materials no biobankam.
Likumdevéjs Biobanku likuma un/vai
saistitajos MK  noteikumos ieklayj
reguléjumu situacijam, kad peétijumos
atklata informacija par veselibu var bit
nozimiga donoraradiniekiem, bet donors ir
atteicies no informacijas sanemsanas.
Centrala medicinas eétikas komiteja
sadarbiba ar biobankam veido vadlinijas
Sadam situacijam.

Likumdevéjs Biobanku likuma un/vai
saistitajos MK  noteikumos ieklauj
reguléjumu par nosacijumiem veésturisko
kolekciju ieklausanu biobanka.



