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1. levads

Iespéjas attistit pétniecibu medicina un molekularaja biologija misdienas ir ciesi saistitas ar

pétniecibas biobanku attistibu. Paslaik Latvija darbojas vairakas biobankas, kuras veiksmigi

iesaistijusas Eiropas Savienibas BBMRI-ERIC (Biobanking and Biomolecular Resources

Research Infrastructure) tikla, veidojot labu pamatu nakotnes attistibai. Vienlaikus nacionala

limen1 paslaik tiek izstradats biobanku likums, lai butiski uzlabotu nacionalo reguléjumu

biobanku joma un lidz ar to veicinatu biobanku attistibu nakotné. Veiksmigai biobanku

parvaldibai un normativo aktu izstradei 1pasi svariga ir arl visu iesaistito pusu — donoru,

zinatnieku, sabiedribas, arstu — vajadzibu un intereSu noskaidrosana un saskanosana.



Lielakas biobankas Latvija Sobrid ir Latvijas Biomedicinas pétijumu un studiju centra
veidota Valsts iedzivotaju genoma datubaze! un Latvijas Universitates Kliniskas un
profilaktiskas medicinas institiita biobanka.2 Lai veidotu sabiedribas interesém un étikas
principiem atbilstoSu pétniecibas biobanku reguléjumu Latvija, $is institiicijas kopigi isteno
Latvijas Zinatnes padomes finansétu projektu “Etiski un sociali atbildiga pétniecibas
biobanku parvaldiba Latvija: sabiedribas, donoru un zinatnieku viedoklu analize” (projekta
nr. 1zp-2018/2-0171). Projekta kopéjais meérkis ir veicinat étiski un sociali atbildigu
pétniecibas biobanku parvaldibu, analize€jot sabiedribas, donoru un pétnieku attieksmes,
uzskatus un vajadzibas. Pétljums ir apstiprinats Latvijas Universitates Kardiologijas un

regenerativas medicinas institiita zinatniskas izpétes etikas komisija.

$izinojuma mérkis ir apkopot biobanku donoru attieksmes un viedokli par sadarbibu

ar biobankam un par pétniecibas biobanku atbildigu parvaldibu Latvija.

2. Metodologija

2.1.Kvantitativas metodes

Projekta ietvaros tika veikta biobanku donoru aptauja (n=297). Datu ieguvei tika izmantota
pétijuma grupas veidota anketa ar daudzizvélu jautajumiem, kura dala no jautajumiem tika
atkartoti no 2010. gada veiktas Eirobarometra sabiedribas aptaujas. Eirobarometra anketas
jautajumi ir pieejami brivpieeja un tika izmantoti ar pétijuma autoru piekriSanu. Aizpildit
anketu tikai uzaicinati Latvijas Biomedicinas pétijumu un studiju centra Valsts iedzivotaju
genoma datubazes un Latvijas Universitates Kliniskas un profilaktiskas medicinas instituta
biobanku donori, kuri bija piekritusi iesaistities turpmakos pétijumos. Respondenti vareja

izveleties aizpildit anketu latvieSu vai krievu valoda.

2.2.Kvalitativas metodes
Lai padzilinati izpétitu donoru viedokli un vajadzibas, papildus anketéSanai pétijuma
kvalitativaja dala tika veiktas 20 daleji strukturétas intervijas ar 21 donoru (viena no

intervijam piedalijas divi donori). Interviju vadlinijas izveidoja projekta komanda. Tas

L http://www.genomadatubaze.lv/
2 https://www.kpmi.lulv/lv-lv/



sastavéja no seSiem jautajumu blokiem: iepaziSanas, sadarbiba ar biobanku, informeéta
piekriSana, privatums, operaciju atlieku materials, sabiedribas informésana par pétijjumiem.
Intervijas tika veiktas laika posma no 15.03.2019. lidz 27.12.2019. Devinpadsmit intervijas
tika veiktas latviesu valoda un viena intervija — krievu valoda (intervijas transkripts tika

tulkots latvieSu valoda).

Visas intervijas tika ierakstitas audio, pilniba transkribétas un analizétas, izmantojot
kvalitativo datu apstrades programmu Nvivo 12. Lai aizsargatu pétijjuma dalibnieku
privatumu, katra intervija tika apzimétas ar kodu3, un Sie kodi ir noraditi pie interviju
citatiem zinojuma rezultatu dala (interviju sarakstu un raksturojumu sk. 1. pielikuma). Datu
kodésanai un analizei tika pielietota tematiska analize tris posmos* Analizes rezultata
intervijas tika identificétas piecpadsmit témas: attiecibas ar projekta personalu, biologiskie
paraugi, iesaiste biobanka, informéta piekriSana, izpratne par biobanku, izpratne par
pétijuma procesu, motivacija, pétijjuma dalibnieku tiesibas, pétijjuma rezultati, privatums,
radnieciba, risks/apgrutinajumi/ieguvumi, sabiedribas informetiba, sarunas par biobanku,

sevis izzinasana.

3. Petijuma rezultati

3.1. Pétijuma dalibnieku demografiskais raksturojums

Aptaujas anketu aizpildija 297 respondenti, no tiem 239 aizpildija anketu latvieSu valoda,
bet 58 - krievu valoda. Aptauja piedalijas 171 sieviete (72%) un 69 viriesi (28%). Sikaku
respondentu sociali demografisko raksturojumu sk. 1. tabula. Interveéto donoru sarakstu un

raksturojumu sk. 1. pielikuma.

3 Interviju kodesana lietotie apzim&jumi: “siev” — sieviete, “vir” — virietis, skaitlis atbilst intervétas personas
vecumam, un atseviskam intervijam otrs skaitlis apzime intervijas kartas numuru, ja pargjie koda apzim&jumi sakrit
ar citu interviju.

* Flick U. An introduction to qualitative research. Fifth edition ed: Sage Publications Limited; 2014



1. tabula. Aptaujas respondentu sociali demografiskais raksturojums (N=297)

Dzimums Sievietes 72% (215)
Viriesi 28% (82)
Vecums <30 0.7% (2)
31-40 1.3% (4)
41-50 31.6% (94)
51-60 40.1% (119)
61-70 22.9% (68)
71-80 2.4% (7)
81-90 0.7% (2)
>90 0.3% (1)
Izglitibas limenis | Augstaka 53% (156)
Vidéja 7% (22)
Videja profesionala 39% (117)
Pamatizglitiba 1% (2)
Dzives vieta Riga 9% (27)
Kada no lielakajam Latvijas pilsétam | 28% (82)
Cita Latvijas pilséta 29% (86)
Ciemats, ciems, lauku teritorija 34% (102)

3.2.Biologisko paraugu ziedoSanas process

Atbildot uz anketas jautajumu “Kadu biologiska materidala paraugu Jis esat ziedojis/usi
pétniecibai?”’, donoriem bija iespéjams izveléties vairakus atbilZu variantus. 177 gadijumos
donori biobankai bija ziedojusi asins paraugus, seSos gadijumos — audu paraugus, 116
gadijumos cita veida paraugus, savukart 77 gadijumos respondenti nevaréja atcereties,

kadus paraugus ziedojusi biobankai (1.attels).



Kadu biologiska materiala paraugu JUs esat ziedojis/usi
pétniecibai?
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1. attéls. Biobankai ziedoto biologisko paraugu veidi, % (n=297).

Ka nakamais respondentiem tika uzdots jautajums “Kas Jums piedavdja iesaistities pétijuma
un ziedot biologiskos paraugus (asins, audu utml. paraugu) biobankai?”. Atbildes parada, ka
14% respondentu biobanka iesaistities uzaicinaja arsts, 7% — medicinas masa, 2% —
zinatnieks, 35% — cita persona, 32% respondentu pieteicas pasi, bet 9% respondentu

neatcere€jas, kas vinus uzaicinaja ziedot paraugus biobankai (2. attéls).

Aptauja bija ari ieklauts jautajums “Kas, Jusuprat, biitu piemeérotaka persona, lai uzaicindtu
piedalities pétijuma un ziedot biologiskos paraugus biobankai?”. 68% respondentu uzskatija,
ka piemeérotaka persona ir arsts, 3% — medicinas masa, 9% ka piemeérotako personu
noradijusi zinatnieku, bet 3% respondentu atziméja, ka tai jabit citai personai. Savukart
16% respondentu uzskatija, ka nav nozimes, kas uzaicina ziedot paraugus, bet 3% izveléjas

atbildi “nezinu” (3. attéls).

Atbildes liecina, ka donoru gaidas par personu, kura sniedz informaciju un uzaicina ziedot
paraugus biobankai atSkiras no realitates. lespéjams, ka $is atSkiribas varétu mazinat, plasak
informéjot potencialos donorus par to, ka tiek apmaciti darbinieki, kuri veic informétas
piekriSanas procesu, tadéjadi vairojot uzticeSanos ne tikai arstiem, bet arl citiem

profesionaliem.



Kas Jums piedavaja iesaistities pétijuma un ziedot biologiskos
paraugus (asins, audu utml. paraugu) biobankai?
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2. atteéls. Persona, kura uzaicinaja ziedot paraugus biobankai, % (n=297).

Kas, Jusuprat, butu piemérotaka persona, lai uzaicinatu
piedalities pétijuma un ziedot biologiskos paraugus
biobankai?
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3. atteéls. Persona, kurai bitu jaaicina ziedot paraugus biobankai, % (n=297).



Atbildot uz jautajumu “Kads ir galvenais iemesls, kura deél Jis piekritat ziedot biologisko
materialu (asins, audu utml. paraugu) biobankai?”, lielaka dala donoru (72%) atbildéja, ka
ziedojusi paraugus biobankai, jo saskatijusi taja personisku ieguvumu, pieméram, iespéju
kaut ko uzzinat par savu veselibu, 12% respondentu véléjas sniegt ieguvumu sabiedribai,
pieméram, jaunas iesp€jas slimibu arstéSanai, 8% respondentu galvena motivacija bija
biobanka veikto pétljumu nozime zinatnes attistibai, 5% respondentu motivéja arsta
ieteikums piedalities, 1% — interese par biobankam, bet 2% respondentu piekrita ziedot

biologisko materialu cita iemesla dél (4. attéls).

Kads ir galvenais iemesls, kura dée| Jus piekritat ziedot biologisko
materialu (asins, audu utml. paraugu) biobankai?

leguvums
sabiedribai
(pieméram, jaunas
Arsta |ete|kums Cits iemesls iespéjas slimibu
piedaltties % arstesanal)
informacija par
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4. atteéls. Galvenais iemesls biologisko paraugu ziedosanai, % (n=297).

Intervijas detalizétak parada atskiribas donoru motivacija. Dala donoru minéja, ka vinu

galvena motivacija ziedot paraugus ir vélme veicinat zinatnes attistibu un but noderigam ar



savu ieguldijumu, tomer, ka parada aptauja, ka galveno motivaciju to norada neliela dala

respondentu.

Pirmkart, vienmer ir interesanti piedalities pétijuma, kas tomeér neprasa lielas pliles.
Meés aprékindjam to, ka tas neblis parak sarezgiti. No adatam mums nav bail. Ja? Tur
bija asinis janodod. Ir jauki iesaistities kaut kama, kas varétu noderet. Ir labi but

noderigam, vai ne? (siev_43_vir_40)

Vairakus intervetos donorus ziedot paraugus biobankai aicinaja arsts, un iesaiste pétijuma
ir ciesi saistita ar vinu veselibas stavokli. Saja gadijuma motivicija ir, pieméram, vélme
sanemt noteiktus izmekléjuma rezultatus vai veicinat jaunu arstniecibas metozu izveidi
konkrétas slimibas arstésanai. Dala donoru gan minéja, ka viniem nebija dzilakas

personiskas motivacijas — vienkarsi arsts lidza ziedot biologiskos paraugus, un vini piekrita.

Dala interviju dalibnieku atzina, ka viniem vienmeér bijusi interese par zinatni un, redzot
pazinojumus Facebook par konkrétu pétijumu, kura iegutie paraugi tiek ieklauti biobanka,
vini pieteikusies pétijumam pasi. So ziedotaju grupu raksturo ari padzilinata interese par
pétijuma rezultatiem — gan par kopéjiem pétijuma rezultatiem, gan par savu veselibas

stavokli.

Ka jis nonacat lidz biobankai?

Nu mani pasai petijumi interesé, un es ari labprat iesaistos citu cilvéku pétijumos. [..] tas
bija interesanti, nu man likas, ka So pilnigi vajag, ka vajag pétit un paliek dati
nakosSajam paaudzém.” (siev_36)

Ta bija jisu pasu izvele?

Ja, es kaut kur interneta atradu, kaut kur Feisbuka un tad es pieteicos?

Kapec?

Nu, ta ir genétiska analize, kur kadreiz varbiit varés ari dablit rezultatus. (siev_56)

Vairaki donori intervija minéja, ka vélas izzinat pasi sevi, un lidzdalibu pétijuma skatija ka
Sadu iespéju. Pieméram, dazi donori véléjas iegiit informaciju par savu mikrobiomu, un
paraugu ziedoSanu biobankai uzskatija par iespéju iegit Sadu informaciju bez maksas. Ari

pozitiva pieredze, ieprieks piedaloties daZzados medicinas pétijumos, bija veicinoSs faktors.



Atkal, jo vairak péta, jo labak ari man pasai. Es tad vairdk uzzindsu par savu veselibu.
lepriekséja reizé man patika, vina paradija man kaut kadus tos rezultatus, tur bija kaut
kadi parametri. Pusi es pat nezindju, kas tas tads ir, man pastastija jaunu informdciju,

kas ir loti interesanti. (siev_23)

Dazos gadijumos iesaisties biobanka donoru uzaicinajis pazistams cilveks, kas strada
biobanka vai veic pétijumus, kuros tiek izmantoti biobankas uzkratie biologiskie paraugi vai

dati.

Vienkarsi paliidza iesaistities pétijuma, un es piekritu. Un tad pie viena paliidza nodot
vel uz to un uz vel kaut ko... pa draugam — kapéc ne. Tad pie viena, un ja tas laiku netére
— kapec ne. (vir_43)
Ziedot biologiskos paraugus ieteikusi ari cilveki, kuri pasi piedalas kada pétijuma un uzskata
to par pietiekoSi interesantu vai vértigu procesu, lai iesaistitu taja arl citus. DaZi no
intervétiem donoriem pasi bija aicinajusi pazinas iesaistities biobanka, ziedojot paraugus.
Sados gadijumos biologisko paraugu ziedo$ana biobankai var kit ari par draugu vai gimenes

loceklu kopéju piedzivojumu vai ieguldijumu zinatnes attistiba un sevis izzinaSanas procesa.

3.3.Informeta piekrisana
Atbildot uz jautajumu “Ka Jis vertejat informdciju, kura Jums tika sniegta, pirms Jisu dalibas
peétijuma ziedojot paraugus biobankai?’, 61% donoru atbildeja, ka informacija bijusi pilniba
saprotama, 29% — dal€ji saprotama, 3% donoru uzskatija, ka informacija bijusi nesaprotama,

savukart 7% donoru nevaréja atbildet uz So jautajumu, jo neatceréjas (5. attéls).

Interviju analize rada, ka dala donoru nav iedzilinajusies informacija, kas rakstiski tiek
sniegta pirms biologisko paraugu ziedoSanas biobankai, un apgalvo, ka palavusies uz tas
personas teikto, kas vinus iesaistija pétijuma. Vienlaikus Sie donori sanemto informaciju
verte ka kvalitativu un pietiekamu. Verojama tendence, ka, jo vairak donors uzticas personai,
kas uzaicina piedalities pétijuma un/vai sniedz informaciju, jo mazak uzmanibas tiek veltits
rakstiskajai informacijai un informetas piekriSanas procesam. Donori, kurus ziedot paraugus
biobankai uzaicinaja tuvi pazinas vai draugi, atzina, ka palavusies uz $is personas stastito.

Dala gadijumu informeétas piekriSanas satura mutisks parstasts tiek vertets ka vieglak



uztverama informacijas sanemsanas forma, neka rakstiska informacija. Tas liecina, ka,
informetas piekriSanas procesu un rakstiski sniegto informaciju bitu nepiecieSams

padzilinati analizét, lai izvertétu iesp€jas to uzlabot.

Es isti neatceros. Otro reizi bija ari vienkarsi kaut kada pieteikuma forma, ko vajadzéja
izlasit —datu piekrisanas, visas tas lietas, ko vajadzéja parakstit. Bet ta isti... A! Vini arl
sniedza ari informdciju kopéjo, ko tu... Kas ir par pétijumu, ko vins izmekle, kapéc, un ta

man liekas. Tiesi par biobanku [informaciju] es neatceros. (siev_23)

Es domaju, ka informadcija ipasi nebija. Tad man zvanija un apstastija isi, kas un ka. Péc
tam ari ta garak, kad dokumentus parakstiju, visu sikumos izstastija. Bet nu neka tur

ipasi, es saku, es nopietnam iestadém uzticos. (siev_49)

Ja, es biju slinka tos papirus izlasit un tad es teicu délam: tu mani pierundji, tagad izlasi

un man visu izstasti, ja godigi vins ari visu man izskaidroja —isos vardos. (siev_63)

Ka JUs vértéjat informaciju, kura Jums tika sniegta, pirms JUsu
dalibas pétijuma ziedojot paraugus biobankai?

Neatceros
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/_PiInTbé saprotama
61%

5. attéls. Donoram sniegtas informacijas vértejums, % (n=297).



Atbildot uz jautajumu “Kads, Jusuprat, butu piemérotakais piekrisanas veids, ziedojot
biologisko materidlu biobankai?”, ka piemérotako informétas piekriSanas veidu lielaka dala
respondentu (65%) uzskatija piekriSanu piedalities konkréta pétijuma, bet 35% donoru
aptaujas dalibnieku uzskatija, ka labaka ir plasa piekriSana, kas lauj paraugus izmantot

dazados pétijumos, kas nakotné tiks veikti biobanka (6. attéls).

Kads, JUsuprat, butu piemeérotakais piekrisSanas veids, ziedojot
biologisko materialu (asins, audu utml. paraugu)?

Plasa piekriSana

/ 35%

Pétijuma_—
piekrisana
65%

6. attéls. Piemeérotakais informétas piekriSanas veids biobanka, % (n=297).

Savukart, intervijas vairak donoru atzina par piemérotu plaso piekriSanu, jo ta lauj vinu
ziedotos biologiskos paraugus uzmantot vairakos pétijumos un vienlaikus lieki neapgritina
donoru ar atkartotu léemuma pienemsanu par lidzdalibu jauna pétijuma. Intervétie donori
apgalvoja, ka uzticas biobankai, un uzskatija, ka, ja atkal un atkal vinus traucétu, ludzot

piekriSanu konkrétiem pétijumiem, tas butu apgrutinosi.

Ka Jius skatoties uz to, vai informétas piekrisanas formai jabit Sauram

izmantosanas merkim (ta ka viena pétijuma ietvaros), vai tai jabiit plasakai, lai



zinatnieki varetu izmantot no biobankam to materialu un informaciju dazadiem
pétijumiem?

Man liekas, ka tiesi otrais variants, lai varétu péc iespéjas vairak zinatnieku kliit pie tas
informdcijas, lai ari taja apraksta bitu pateikt, jo.. Hm.. Vienu materialu var izmantot

vairakiem petijumiem, tad rezultatu bus vairak, man liekas, ka ta. Ta ir labak. (siev_23)

Vienlaikus donori intervijas pauda atbalstu arl dinamiskas piekrisanas formai, kas lautu
donoram elektroniski sekot lidzi aktualajai informacijai par pétijumiem, kuros varétu tikt
ieklauti vina ziedotie paraugi, un dod iesp€ju izlemt, kuros pétijumos vins$ velas, bet kuros
nevelas piedalities. Tas donoram dod iesp€ju pienemt detalizétakus lémumus, rada

kontroles un lidzdalibas izjutu.

Tas [dinamiska piekriSana] ir labs... Man ir svarigi zindt, tieSam ir svarigi, kada
pétijuma izmantoti [mani paraugi], kaut gan no laika patérina viedokla Skiet, ka értak
ir vienreiz dot [piekrisanu] un tad, ja ir iedota atlauja, tad ari izmanto. Bet man laikam
pie katra pétijuma rastos velme piekrist vai nepiekrist.

No ka ta piekrisana izrietetu?

Es domaju tas btitu merkis, tema. (siev_46)

Vai atlaujai ir jabit Saurai, vienam pétijumam, vai plasakai?

Es domaju saurakai. Jo, kad nem tev paraugu, ir labi, ja zini merki. Tad atnak cits un
saka, davai daram kaut ko citu, nu, es tagad fantazésu, un rada Frankensteinu. Lai
justos labs un krietns man ir svarigi zinat, ko ar manu materialu dara. Tas man ir svarigi

personigam mieram. (vir_68)

Dinamisko piekriSanu vairak atbalstija tie donori, kurus interesé pétijumu rezultati un kuri
velas atbalstit zinatni, jo tas ]lauj viniem redzét savu ieguldijumu zinatné un uzzinat ko jaunu,

ka ari atteikties piedalities pétijumos, kuru meérki skiet nepienemami.

[-.] lai es ieeju sadala Latvija.lv, un tad ir sadala “Mani biodati”, un tad es redzu — septini

peétijumi. Es tikai zinu, kur tiek izmantoti, man tas ir interesanti. (siev_36)

Aptauja respondenti viedokli par dinamisko piekriSanu pauda, atbildot uz jautajumu “Vai

Jums biutu svarigi, lai drosa interneta vietné biitu pieejama informdcija par katru pétijumu,



kura tiek izmantots Jisu biobankai ziedotais biologiskais paraugs, ietverot iespéju atteikties no
dalibas konkretaja péetijuma?”. 69% respondentu atbildéja, ka véléetos, lai Sada informacija
biitu pieejama, 12% So iespéju neuzskatija par svarigu, bet 19% aptaujato donoru izvél€jas

atbildi “nezinu” (7. attéls).

Vai Jums butu svarigi, lai drosa interneta vietné butu pieejama
informacija par katru pétijumu, kura tiek izmantots Jusu
biobankai ziedotais biologiskais paraugs, ietverot iespéju

atteikties no dalibas konkrétaja pétijuma?

Nezinu

19%

12%

69%

7. attéls. Donoru viedoklis par dinamisko piekriSanu, % (n=297).

Intervétajiem donoriem tika uzdots jautajums par donoru ziedoto biologisko paraugu
izmantoSanu péc donora naves. Intervijas lielaka dala donoru no tiem, kas atbalstija plaso
piekriSanu, vélgjas, lai vinu biologiskie paraugi tiktu izmantoti ar1 péc vinu naves. Vini
uzskatija, ka vinu piekriSana attiecas ari uz laiku péc vinu naves, un citas personas nevar to
atsaukt. Viena gadijuma intervéta persona noradija, ka piekriSanu uzglabat un izmantot
pétijumos biologiskos paraugus varétu atsaukt tikai bérni, ja tas rada lielas emocionalas

cieSanas.



Intervéto donoru skatijums par kirurgisko operaciju atlieku materiala ieklausanu biobanka
bez specifiskas informétas piekriSanas, ja donors nav to specifiski aizliedzis (opt-out jeb
atteikSanas pieeja®), bija viendabigs. Lielaka dala donoru intervijas pauda vélmi, lai vini tiktu
informeti par to, ka operacija pari palikuso audu paraugi tiks ieklauti biobanka. Aizdomas
raditu pati prakse panemt biologiskos paraugus bez atlaujas, nevis fakts, ka materials tiek
izmantots zinatnei. Lidz ar to donoru skatljuma Kkirurgisko operaciju atlieku materiala

izmantoSanai pétnieciba vajadzéetu biit balstitai uz informeéto piekriSanu.

Labs jautajums, ja man kirurgs izrauj zobu, zagligi ieliek maisina un zogas projam, tad
tas izskatitos savadi. Varbiit vajag paltigt atlauju? Es sava gadijuma viennozimigi dotu
So atlauju. lespéjams, ka citiem cilvékiem, tas nebiitu tik viegli. Aizdomigakais, laikam

ir tas zagligums. (smejas) (vir_43)

AtseviSkos gadijumos, kad donori kopuma atbalstija opt-out pieeju, vini tomér vélgjas, lai
informacija par kirurgisko operaciju atlieku materiala ieklausanu biobanka bttu ietverta
informétaja piekriSana, ko paraksta pirms operacijas. Tas liecina par vélmi saglabat kontroli
un bt cienpilni un pilntiesigi iesaistitam lémumos par sava biologiska materiala paraugu

izmantosSanu.

Sada prakse nemaz nav slikta. [.] tas ir veids ka var lidzeklus un cilvékresursus
ieekonomet. Vienkarsi tas materials tiek iegtits jau operdacijas laika, ta nav atseviska
procedira, atseviska kabineta, ar papiru jira, atkal ar juristiem, ar komunikdciju, ar
visu. Tur atkal cilvekam —vai vins piekrit vai ne. Tomér par operdciju japarakstas ir, un
punktu ieklauj ieksa. Tas punkts ir, es izlasu, es piekritu operdcijai, es parakstos, ka man
operes kaut ko, ka jau planveida operdcijas, un tur jau ir, lidzu, papildinajums, vai vel

viens eksemplars, ltidzu, ir tada iespéja —vai Jus esat ar mieru. A kapéec ne? (vir_50_2)

Viena no donorém noradija uz étisko problému, kas saistita ar informéto piekriSanu —
informeto piekriSanu sniedz donors, bet dazkart, aptaujajot donoru par vina veselibas

stavokli, tiek uzdoti jautajumi arl par donora radiniekiem, pieméram, par gimeneé

5 Opt-out jeb atteik$anas pieeja paredz, ka kirurgisko operaciju atlieku materialu varétu ieklaut biobanka bez
specifiskas, eksplicitas piekrianas, ja persona to nav aizliegusi. Sobrid Latvija normativajos aktos opt-out pieeja
biobanku kolekciju veidosanai nav ieklauta.



parmantotam slimibam. Lidz ar to vairak vai mazak identificéjama informacija par donora
radiniekiem tiek ieklauta biobanka, nesaskanojot ar viniem So faktu. Dazi donori intervijas
min€ja, ka nevélétos sniegt plasaku informaciju par saviem gimenes locekliem, jo uzskata, ka

tad biitu japrasa atlauja viniem paSiem.

3.4.Biologiska materiala paraugu un informacijas ziedoSana
Aptaujas ietvaros tika uzdots jautajums par to, vai donori biitu nobazijusies vai nevélétos, lai
noteikta veida biologiskie paraugi vai informacija par viniem tiktu ieklauta biobanka (bija
iespéjams atzimét vairakas atbildes uz So jautajumu). Rezultatu analize rada, ka 72
gadijumos donori nevéléetos, lai biobanka tiktu ieklauti dati no vinu medicinas véstures, 60
gadijumos — asins paraugi, 48 gadijumos — medicinas operaciju laika panemti audi, 47
gadijumos — genétiskais profils, 47 gadijumos — dati par dzivesveidu, 26 gadijumos — cits
biologiska materiala vai informacijas veids, bet 128 gadijumos respondenti bez bazam

ziedotu jebkuru no biologiska materiala vai informacijas veidiem (atbilde — “neviens”) (8.

attels).
Vai JUs personiski butu nobazijies(-usies) vai negribétu, lai no
Jums tiktu ievakti Sadu veidu dati vai materiali?
140 128
120
100
72
80
60
60 48 47 47
40 26
. O
0
Asins paraugi Medicinas Jusu Jisu medicinas Informacija par Cits Neviens
operaciju laika  genétiskais vésture no Jlsu Jasu
panemti audi profils arsta dzivesveidu (ko
Jas édat, cik
daudz

nodarbojaties
ar sportu utt.)

8. attels. Donoru bazas par atsevisku biologiska materiala vai informacijas veidu ieklausanu

biobanka, % (n=297).



Ar1 donoru intervijas liecina, ka dazadu biologisko paraugu veidu ziedoSana biobankai tiek
vertéta atskirigi, pieméram, asins paraugu ziedoSana tiek skatita ka nozimigaka, bet elpas
paraugi ki mazak nozimigi. Saubas ir saistitas ar to, cik sapiga ir procediira, ka ari tiek

izvertets, cik ilgu laiku prasa parauga panemsana.

Vai atskirtos, ja prasitu asinis, matu, vai tas ir vienalga?
Nu, genétika ir asinis, mati vai audi, bet man Sajos gadijumos tas neatskirtos. Tad, ja
prasitu aknu paraugus, tad padomatu. Asinis, ada vai mati —ja, [bet] iekséjos organus

loti labam draugam... (smejas) (vir_46)

Vienlaikus dala gadijumu tiesi asins paraugu ziedoSana ir saistita ar analiZu veiksanu, ko
donori skata ka lielu ieguvumu, kas lauj izzinat sevi un iegut papildu labumu par to

nemaksajot.

Un kadi bija argumenti par, pret savu paraugu ziedosanu?

Tas, ka es zinaju, ka péc paraugu nodosanas man bus neliela analize, tas ta ka par brivu
veikta, kaut kadus izmekléjumus butiba [iegust], kaut ko vairak uzzinat par sevi.
Pieméram, man toreiz uzdeva ari visadus jautajumus par maniem ésanas paradumiem
un arl parbaudija redzi, un ta ka bija péc tam interesanti uzzinat to ka atgriezenisko

saiti. Tas ta ka skita man interesanti un izdevigi. (siev_23_2)

Ja asins un audu paraugi intervijas galvenokart tika raksturoti ka nozimigs ziedojums, tad
izelpas un fécu paraugi tika skatiti ka mazak nozimigi, jo donori tos uztver ka cilvekam lieku
materialu, kas tapat tiek zaudeéts. Arl So paraugu iegiiSana dalai donoru Skiet mulsinosa vai
neérta, pieméram, elpas parauga iegisSana ir neikdieniSka, bet fécu vai urina parauga

iegliSana ir saistita ar intimam kermeniskam noriseém.

Attieciba uz informaciju, kas par donoriem tiek uzglabata biobanka, vairums donoru
intervijas noradija, ka piekristu sniegt pétniekiem un arstiem gandriz neierobeZotu
informaciju par sevi, t.sk. par veselibas stavokli un dzivesveidu, tikai nevelétos, lai Si

informacija ir pieejama publiski.



Drosi vien, ka ne publiskai lietosanai. Ka tiem, kas veic pétijumus, ka viniem tas
[informdcija] ir pieejams. Negribétu ka tas pardadds avizé — tadai un tadai gimenei ir

sadas iedzimtas kaites. (siev_43_vir_40)

Intervijas tika pausti loti atskirigi viedokli par biologisko paraugu un datu nostutiSanu uz
citam valstim. Lielaka dala intervéto donoru atzina, ka viniem nebtutu probléma atlaut sutit
savus biologiskos paraugus un datus uz citam valstim, ipasi, ja zinatnieku sadarbiba notiek
Eiropas Savienibas ietvaros, bet dala donoru minéja valstis, uz kuram nevelétos atlaut
nositit savus biologiskos paraugus, visbiezak ka piemérus nosaucot Kinu, Koreju vai
Krieviju.

[--]Jpiemeéram, telefona numuru un manu vardu, uzvardu jebkura Krievijas datu baze var

atrast. Ta ka es nezinu vai vini spétu nodrosinat tadu anonimitati?

Latvija ir labak?

Ja, es drusku vairak uzticos. Es domdju, ka misu valsti kads riupéjas par datiem, drosibu,

aizsardzibu. (siev_43_vir_40)

Intervijas tika uzsveérts, ka donoru minétajas valstis arpus Eiropas Savienibas var bit
problémas ar pétniecibas éetikas ievéroSanu un var tikt veiktas neatlautas darbibas ar donoru
biologiskajiem paraugiem, tapéc ziedotaji nevélétos, ka vinu biologiskais materials tajas

nonaktu.

3.5.leguvumi, apgrutinajumi un riski
Lielaka dala no donoriem, izvértéjot savu pieredzi sadarbiba ar biobanku un lidzdalibu

pétijumos, min€ja gan ieguvumus, gan apgrutinajumus un riskus.

Ka galvenos ieguvumus, ziedojot paraugus un datus biobankai, donori noradija:
— lidzdaliba pétijuma ir interesanta;
— daliba neprasa lielas piiles un neuzliek donoram slogu;
— ir patikami, ja esi kadam (zinatniekam) noderigs;
— tas ir ieguldijums zinatne, kas var laut attistit arstéSanu un iespéjams pasam vai

radiniekiem ar laiku Sis zinaSanas var but noderigas arstésana;



var uzzinat jaunas lietas pats par sevi, pieméram, asins analiZzu vai citu analiZu
rezultatus atkariba no pétijuma specifikas;

lidzdaliba pétijuma ir konfidenciala, lidz ar to nerada apdraudéjumus;

dala péetijumu tiek veiktas bezmaksas analizes;

ir iespéja iepazities ar pétijuma rezultatiem;

var but iespéja sanemt konsultaciju pie specialista.

Potencialie apgritinajumi donoru skatijuma ir:

paraugu ziedoSana un lidzdaliba pétijumos aiznem laiku;

paraugu ieguve var but nepatikama cilvekiem, kam bail no mediciniskam
manipulacijam;

daZu paraugu veidu (pieméram, fecu paraugu) ieguve var bit mazak patikama vai
mulsinosa;

var but apgritinosi, ja pétijuma vajadzibam ir jaraksta dienasgramata vai jaievéro

specifiska diéeta.

Donori saskata ari riskus, kas var biit neatbilstoSi realajai situacijai biobankas, tomer liecina

par donoru bailém un baZam un var ietekmét vélmi sadarboties ar biobankam:

iespéjami privatuma parkapumi, tapéc ipasi svariga ir riipiga datu aizsardziba un
glabasana;

risks, ka donoru ziedotie biologiskie paraugi starptautiskas sadarbibas rezultata
nonaks valstis, kas neievéero Eiropas Savieniba spéka esosas pétijuma dalibnieku un
vinu datu aizsardzibas prasibas, un tapéc ziedotaji baidas par savu biologisko
paraugu izmantoSanu klonésana, biologisko ieroc¢u radisana vai datu nopliidé organu
transplantacijai.

risks, ka personas dati, pieméram, par kadu slimibu, var nonakt prese vai citadi tikt

publiskoti.

3.6.Informacija par pétijumu rezultatiem

Jautajumi par pétijumu rezultatiem tika uzdoti tikai intervijas, un donoru viedoklis par

iepaziSanos ar péetijumu rezultatiem bija daudzveidigs. Dala atzina, ka pétijumu rezultati



vinus neinterese, tomeér vairakums interveto donoru velétos ar tiem iepazities, jo uzskata to

par vertigu informaciju.

Tie ir mani paraugi, un man interese reali, ka vini palidz, vai vispar man ir jéga
piedalities un kaut ko darit, vai kaut kas tiek darits un... Tapéc, ja, butu interesanti

uzzinat kaut kadus rezultatus tam visam. (siev_28)

Intervijas tika minéti tris dazada veida peétijuma rezultati: (1) visparigie rezultati, (2)
informacija par donora veselibu, (3) iepriekS neplanoti rezultati par donora veselibu
(nejauSie atradumi). Runajot par visparigajiem pétijuma rezultatiem, donori minéja, ka
veletos sanemt par tiem informaciju medijos, biobankas majaslapa un socialajos tiklos.
Donori vélétos lasit isus kopsavilkumus vienkarsa, saprotama valoda, ko var saprast cilvéks
bez specialas izglitibas medicina vai biologija. Dala donoru, it ipasi tie, kuri atbalsta
dinamisko informéto piekriSanu, vélétos sanemt informaciju par pétijumu rezultatiem e-
pasta vai Ipasa interneta vietné. Vairaki donori gan atzina, ka vini nav pilnigi drosi, ka
saprastu, kas Saja informacija ir rakstits vai nebis laika iepazities ar So informaciju.

Vai jus interesé dazadi pétijumi vai tikai tie, kuros ir jiisu biologiskais materials?

[.] Mani interesé plasak, bet nebiis laika. Misdienas pdrak daudz ir informacijas.

(siev_43_vir_40)

Viena gadijuma donore pauda velmi, lai visparigie pétijuma rezultati tiktu sniegti interaktivi
un izklaidéjosi, pretéja gadijuma diez vai Sada informacija varétu ieinteresét sabiedribu. Cita
intervija donors minéja, ka gribetu iepazities ar pozitivam zinam par Latvijas zinatnieku

sasniegumiem.

Nu, tagad ir tads laiks, kad cilvékiem ir tris sekunZu atmina un septinu sekunZu video.
Ja liksi garaku, tad vairs neskatisies. Nu, ta informdcija ir japasniedz ta, lai redz mérka
auditorija. Nu, $is ir tas laiks, ka zinai ir jabut izklaidéjosai ari tad, ja ir izglitojosa. Tad

tas strada. (siev_40)

Vajadzeétu, lai kaut kur sabiedriskajos medijos tiktu pateikts, atziméts, ka tads petijums

ir, atklats tas un tas vai nekas nav atklats. (vir_50_2)



Visi donori intervijas apstiprinaja, ka gribétu sanemt informaciju par savu veselibu,
pieméram, testu un analiZzu rezultatus, ko jau sakotnéji ir planots iegiit pétijjuma ietvaros.
Donori velétos iepazities ar Sada veida pétijuma rezultatiem neatkarigi no ta, kads ir to
saturs. Jauna, pétijuma iegiita informacija par donora veselibu var biit galvena motivacija
piedalities pétijuma, pieméram, lai iegitu kadus analiZu rezultitus bez maksas. Sos
rezultatus donori skata ka iespéju sevis izzinasanai vai dalu no arstniecibas procesa, ja ir

iesaistiti petijuma konkretas slimibas del.

Varbiit tikai par to, ka... par izmeklejumiem, ko taisa ar tam asinim, jo no tiem es varu
iegut varbit prieks sevis kaut kadu svarigu informdciju. Jo iepriekséja reizé, kad man
stastija par to izmekléjumu, man neviens nekadus datus, man liekas, nesttija atpakal
pa e-pastu vai pa pastu. Man pateica tikai, kad es atndcu tiesi klatiené uz jau uz otru
izmekléjumu, tad man pastastija, ka tur tev ir tadi, tadi dati. Tas bija loti interesanti.

Prieks sevis tiesi. (siev_23)

Attieciba uz informéSanu par iepriekS neplanotiem pétijuma rezultatiem par donora
veselibu (nejausSiem atradumiem) intervétajiem donoriem nebija vienota viedokla. Neliela
dala intervijas atzina, ka vélétos uzzinat tikai par tam slimibam, ko ir iespéjams arstet, jo

citadi Sadas zinasanas varetu negativi ietekmét vinu dzives kvalitati.

Dazkart petijuma gaita pétnieki var atklat nejausus atklajumus par jisu
veselibu. Kados gadijumos gribétu to uzzinat?

Ja kada slimiba ir arstéjama, tas butu veseligi. Un neatgriezeniskiem un letaliem, drosi
vien, ka ne...

Kapec?

Tas atkal ir filozofiskas dabas jautdajums... nu ja tu zini, ka tev ir atlicis dzivot tris

ménesus. Tad tu tikai uz to koncentresies. Tu aizmirsti dzivot tris ménesus. (siev_v_40)

Es gribétu informdciju ieglit tikai tad, ja es varu uzsakt arstésanu. Ja es varu arstésanas

rezultata uzlabot savu passajutu vai ko darit. (siev_46)

Dazi donori intervijas pauda vélmi uzzinat jebkadu informaciju, kas tiktu atklata par vinu
veselibu. Vini $adus rezultatus skata ka iespéju iegiit potenciali vértigu informaciju, kas,

iespéjams, lautu viniem atrak diagnosticét kadu slimibu. Savukart zina par nearstéjamu



slimibu tika vértéeta ka iespéja sakartot butiskas lietas pirms naves, lai velak neapgrutinatu

radiniekus un mérktiecigak pavaditu atlikuSo dzives laiku.

Ja es visu gribu zinat.

Ari tad, ja tas nav arstéjams?

Ja, ja es gribu zinat. Ja man bus vézis vai kas tamreizéjs, nu nearstejama slimiba, man
tacu vajag sagatavot visu saviem bérniem. Es par viniem visu laiku domaju, man tas ir

vispirms, man tas ir svarigakais. (siev_62)

Nu, bet jebkura gadijuma, ari tad ja nearstejami?
Ja, ja. [..] Ta ir veselibas stavokla kontrole sava zina. Nu, un tas ir svarigi. Nu, un ari ja

tas ir neizarstéjams, labak, ka es to uzzinu, un tad es varu zinat, ka rikoties. (siev_36)

Viena gadijuma donors uzsvera, ka pats nespétu patstavigi saprast pétijuma rezultatus par

savu veselibu.

Vai Jus interesetu izpétes rezultatiem, kur ir izmantoti Jusu paraugi?
Nu es nezinu, vai ar rezultatiem.. es domdju, ka ne. Es domdju, tas jau btitu pa sareZgitu.

Tas cilvekam [biitu]... vins neko nesapratis. Es nesapratiSu tur neko. (vir_50_2)

Divos gadijumos donores dalijas ar savu pieredzi par to, ka iegitie individualie pétijuma
rezultati ir ietekméjusi vinu pasu vai citu cilvéku dzivi. Viena gadijuma, donore ir informéta
par risku, ka diabéts var tikt parmantots ari vinas bérniem, kas bijis stimuls krasi mainit
meitas edienkarti un sakt veseligaku dzivesveidu. Otra gadijuma donore miné€ja, ka vinas
draudzene, kura ari ir biobankas donore, ir stastijusi, ka vinai pétijuma ietvaros ir atklatas

nevelamas baktérijas un laicigi uzsakta arsteésana. Tas tiek skatits ka vertigs ieguvums.

[..] manai kolégei gan atklaja. Ne jau uzreiz to, bet kaut kadas tas helio baktérijas

[helikobakterijas]. Tad vinai jaturpina arstéties. (siev_58)

Vairaki donori pauda viedokli, ka labakais veids, ka informet par individualiem rezultatiem,
ir klatienes saruna, lai donors var uzdot papildu jautajumus, tomér dala uzskatija, ka labs
variants ir sniegt informaciju ari e-pasta, un donors var pats izlemt, vai doties ar So
informaciju pie specialista. Turpreti citi donori miné€ja, ka nevelétos Sadu informaciju sanemt

tikai e-pasta, jo tas viniem raditu lieku stresu.



Vislabak drosi vien bttu, ja ar mani sazinatos kads Sis pétnieks, ideala gadijuma varbit
telefoniski, un tad norundtu tiksanos. Jo es negribétu to izlasit e-pasta un izdomat, ka
tas buitu spams vai kaut kas tads un nenoticétu varbut, ja tas ir klat. Labak, ja tas ir

klatiene. Lai butu iespéja uzdot jautajumu. (siev_23_2)

Vienalga: telefoniski vai e-pasta. Telefoniski, tas ir, nevis stastit uzreiz visu, ka tur ir, bet
uzaicinat uz viziti. E-pasta, ka jau parasti, formali ta: gribétu jius redzét. (smejas)
Personiski ta.

Un tad pastasta klatiene?

Ja. (siev_49)

Tikai dazi no intervétajiem donoriem piekristu, lai vinus par nejausSajiem pétijuma
atklajumiem informé gimenes arsts. Divi donori kategoriski noraidija $adu iespéju, jo
uzskatija, ka tas biitu vinu privatuma parkapums, vai atzina, ka ar savu gimenes arstu viniem
nav tik labas attiecibas, lai vélétos Sadu informaciju sanemt no vina. Viena gadijuma donors
veletos, lai izvele par to, kur$ un kada veida informeé par individualiem pétijuma rezultatiem,

tiktu ieklauta informeétas piekriSanas veidlapa.

Tas var biit ari gimenes arsts, man gan mana nepatik, bet... Laikam pildot informéto

piekrisanu, lai varu ierakstit. Tas butu labi. (siev_40)

Atseviska téma, kas paradijas, runajot par pétijuma rezultatiem, ir saistita ar nepamatotam
gaidam saistiba ar biobanku un pétijumiem. Vairakos gadijumos intervéetie donori noradjija,
ka cer sagaidit informaciju par savu genealogisko izcelSanos, lai gan pétijumos, kuros vini
iesaistiti, tadu visdrizak netiek planots iegut. Tas varétu liecinat par informétas piekriSanas
procesa nepilnibam, ka rezultata pétijuma dalibnieks nav pietiekami informéts par

biobankas un pétijjumu merki.

3.7.Sabiedribas informétiba
Aptauja bija ieklauts jautajums par sabiedribas informéSanu: “Kadai informdcijai par
biobanku un taja veiktajiem pétijumiem, Jusuprat, biitu jabut publiski pieejamai interneta
majas lapa?” (bija iespéjams izvéleties vairakas atbildes). Kopuma donori pauda velmi

interneta pieklit daudzveidigai informacijai par biobanku. 93 gadijumos donori uzskatija, ka



publiski pieejama biobankas majaslapa butu jabiit pieejamai informacijai par iespéju
biobankai ziedot savu biologisko materialu, 100 gadijumos — ka jabiit ieklautai informacijai
par biobankas donoru tiesibam, 151 gadijuma — informacijai par pétijjumiem, kas veikti,
izmantojot biobanka ieklauto paraugu kolekcijas, 183 gadijumos — veikto pétijumu
rezultatiem, 76 gadijumos — informacijai par pétniekiem, kas veic pétijumus, savukart 44

gadijumos informacija par biobanku interneta donoriem neskita svariga (9. attels).

Kadai informacijai par biobanku un taja veiktajiem pétijumiem,
JUsuprat, butu jabut publiski pieejamai interneta majas lapa?
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9. attéls. Donoru viedoklis par informacijas pieejamibu interneta, % (n=297).

Intervijas lielaka dala donoru pauda viedokli, ka sabiedriba nav pietiekoSi informéta par
biobankam un iesp€jam iesaistities pétijumos vai vispar nav informéti par Sadam iespéjam.
Vai sabiedriba Latvija ir pietiekosi informéta par biobankam?
Es domaju, ka galigi ne. Es domaju, it ipasi cilvéki, kam nav nekada saistiba ne ar

pétniecibu vai medicinu, vai biologiju, vini vispar nezina, kas tas tads ir. (siev_23_2)

Donori vajo sabiedribas informétibu skaidroja ne tikai ka informacijas trukumu, bet ari ka
sabiedribas intereses trukumu. Vini uzskatija, ka, ja kadu interese biobankas, tad informaciju
var atrast, pieméram, interneta. Vienlaikus lielaka dala intervéto donoru atzina, ka paslaik

publiski pieejamas informacijas ir maz.



Man liekas, ka ta informdcija ir loti reti. Nu, ja cilvéks pats intereséjas loti, tad jau
sameklés pats interneta. Bet nu ta, es domaju, ka nav pietiekosi, varétu but vairak.

(siev_58)

Vairums donoru intervijas atzina, ka ari pasi pirms savu biologisko paraugu ziedoSanas
nebija ar nevienu runajusi par biobankam. Dala donoru stastija, ka nav izvérsti parrunajusi
savu dalibu biobanka ar tuviniekiem, tikai informéjusi gimenes loceklus par tiem konkréta
pétijuma aspektiem, kas var ietekmét vinu var radinieku ikdienu, pieméram, par specifisku
diétu. Dala no donoriem, kas ar radiniekiem nebija runajusi par biobankam, to skaidroja ar
attiecibu kvalitati un radinieku rakstura ipasibam, un uzskatija, ka sada informacija

radiniekiem neliktos interesanta vai nav svariga So attiecibu konteksta.

Tas atkarigs kadas ir attiecibas gimené. Tas ir nesaistits ar biobanku, jo ar gimeni un
tuviniekiem ir jarekinas. Nu, ja kads piedalds, tas var radit sareZgijumus, ja vajag laika
nodot analizes. Bet ja cilveks uzskata, ka nevajag [stastit], tatad nevajag, tas atkarigs

no attiecibam. (siev_63)

Tikai atseviski intervétie donori atzina, ka jau ieprieks bija labi informéti par biobankam un
bija iesaistijuSies sarunas par biobankam. Tie bija donori, kuru draugi, radi vai pazinas

strada biobanka, vai tie, kam vairaki draugi, gimenes locekli ir ziedojusi paraugus.

Tad Jiis ar kadu vel parrundjat so savu izveli?
Es parrunaju, ja. [..] nu, es dziedu ansambli un kori. Ar ansambla meiteném es parrunaju,
es zinu, ka vinas ari ir iesaistijusas. Ta es ta rosindaju, ka to vajag, ka tas tikai mazliet

tava laika [aiznem] sakuma. Un visi bija saprotoSi. (siev_58)

Intervijas donori pauda vélmi, lai informacija par biobankam biezak tiktu ieklauta
popularzinatniskos raidijumos un rakstos. Tomeér tie, kas bija pieteikusSies pétijjuma pasi,

informaciju jau bija atradusi socialajos tiklos.

Nu, es nezinu, kaut vai popularzinatniskos Zurndlos vai raidijumos... [.] Visi

neinformeésies, bet daudzi inteligenti cilveki paskatitos, un tas ir interesanti. (siev_63)

Vienlaikus daudzi donori intervijas uzsvera, ka liela dala sabiedribas vispar neintereséjas

par zinatni un biobankam, 1idz ar to informacijas avotam nav izSkiroSa nozime.



Interviju dati liecina, ka dalai jau esoSo donoru ir nepilniga izpratne par savam tiesibam un
vini nezina, kur $adu informaciju meklét, bet dala donoru atzina, ka $is jautajums vinus
principa neinteresé. Salidzinosi liela dala interveéto donoru stastija, ka savulaik informétas
piekriSanas formu ir izlasijusi un parakstijusi, tomér neatceras, kas taja bija rakstits par

biobankas donoru tiesitbam.

Man biitu interesanti tiesi, ko vini atklaja, ko kopéja bilde dod, nu, tad tiesi
izmeklejumu [izpétes] rezultati, nevis to, ko es tur pati varu prieks sevis kaut kadas

savas tiesibas, tas nav interesanti (nedaudz iesmejas). (siev_23)

Vai jis zinat savas ka biobankas dalibnieka tiesibas?

Baigi neintereséjos.

Bet, piemeram, kadas tas ir...

Ne, ja bus problemas, advokats atrisinas. Es ta domaju. [..]
Bet vai jums bija iespéja par tam [tiesibam] uzzinat?

Gan jau, ka bija. Drosi vien palaidu garam. (vir_54)

Dala donoru atcereéjas, ka informacija par vinu tiesibam bija ieklauta informeétas piekriSanas

veidlapa, un ka piemeérus galvenajam donoru tiesibam minéja:

tiesibas atteikties no dalibas pétijuma un atsaukt savus paraugus un datus;

brivpratiga piedaliSanas biobanka un pétijumos;

— tiesibas sanemt atgriezenisko saiti par pétijuma rezultatiem;

privatuma aizsardziba;

drosa personas datu uzglabasana.

Vairums donoru varé€ja nosaukt atseviSskas biobankas donoru tiesibas, tomér neviens
neatzina, ka vinam/vinai nav pietiekamu zinasanu par So tému. Vairaki donori uzsveéra, ka
vinus aizsarga datu aizsardzibas regula un informeta piekriSana ka vienoSanas, kas ir

saistoS$a ari zinatniekiem, tapéc vini jutas drosi.



. Kopsavilkums

Tris galvenie donoru minétie iemesli paraugu ziedoSanai bija: personisks ieguvums,
ieguvums sabiedribai un zinatnes attistiba. Lielaka dala donoru (72%) aptauja ka galveno
motivaciju minéja personisku ieguvumu, pieméram, iespéju kaut ko uzzinat par savu
veselibu. Retak minéti iemesli bija vélme sniegt ieguvumu sabiedribai, pieméram, jaunas
iespéjas slimibu arsté$anai, un biobanka veikto pétijumu nozime zinatnes attistibai. Sie
viedokli norada uz nepiecieSamibu plasak skaidrot sabiedribas ieguvumus un biobanku
nozimi zinatnes attistiba.

Aptaujas rezultati liecina, ka donoru gaidas par personu, kura sniedz informaciju un
uzaicina ziedot paraugus biobankai atskiras no realitates, jo vairums donoru vélétos, lai
informétas piekri$anas procesa iesaistds arsts. Sis atskiribas varétu mazinat, plasak
informeéjot potencialos donorus par to, ka tiek apmaciti darbinieki, kuri veic informétas
piekriSanas procesu, tadéjadi vairojot uzticéSanos ne tikai arstiem, bet ari citiem
profesionaliem.

Ka piemérotako informétas piekriSanas veidu lielaka dala aptaujas respondentu (65%)
uzskatija piekriSanu piedalities konkréta pétijuma, bet 35% aptaujas dalibnieku
uzskatija, ka labaka ir plasa piekriSana, kas ]auj paraugus izmantot dazados pétijumos,
ko nakotné veiks biobanka. Visplasak atbalstita bija dinamiskas piekriSanas izmantosana
nakotne, ko atbalstija 69% donoru, un kam atbalsts tika pausts arl vairuma interviju.
Intervijas donori pauda interesi par tris veida pétijuma rezultatiem: (1) visparigie
rezultati, (2) informacija par donora veselibu, (3) ieprieks neplanoti rezultati par donora
veselibu (nejausSie atradumi). Donori minéja, ka véletos sanemt informaciju par
visparigiem pétijjumu rezultatiem medijos, biobankas majaslapa un socialajos tiklos,
vienkarsa valoda, kas saprotama cilvékam bez specialas izglitibas medicina vai biologija.
Visi donori intervijas apgalvoja, ka velétos iepazities ar informaciju par savu veselibu.
Dala velétos iegtt informaciju ari par ieprieks neplanotiem pétijumu rezultatiem par sevi
(nejauSiem atradumiem), it ipaSi, ja rezultati lautu uzlabot veselibu. Tika minétas
iespéjamas grutibas saprast Sada veida informaciju, tadéel nozimigas butu specialistu

konsultacijas.



5. Lielaka dala intervéto donoru atzina, ka atlautu sttit savus biologiskos paraugus un datus
uz Eiropas Savienibas valstim, bet citi minéja valstis, uz kuram nevelétos atlaut nosiitit
savus biologiskos paraugus, visbiezak ka piemérus nosaucot Kinu, Koreju, Indiju vai
Krieviju.

6. Intervijas donori pauda viedokli, ka sabiedriba nav pietiekosi informéta par biobankam
un iespéjam iesaistities pétijumos. Specifisks aspekts, par ko nepiecieSams informeét

sabiedribu plasak, ir biobankas donoru tiesibas.



1. pielikums
Interviju un respondentu raksturojums

2. tabula ieklauts interviju raksturojums atbilstosi to veikSanai lauka darba ietvaros laika
posma no 2019. gada 15. marta lidz 27. decembrim. Katra intervija apzimeéta ar kodu, kura
“siev” nozimé sieviete, “vir’ — virietis, skaitlis atbilst intervétas personas vecumam, bet
dazam intervijam otrais skaitlis apzimeé kartas numuru, ja paréjie koda apziméjumi sakrit ar

citu interviju.

2.tabula. Interviju un respondentu raksturojums

Nr. | Dzimums | Vecums Izglitiba Intervijas Intervijas Kods
ilgums datums
1. virietis 68 augstaka 0:43 15.03.2019. vir_68
2. virietis 43 augstaka 0:31 25.04.2019 vir_43
3. sieviete 46 augstaka 0:31 25.04.2019 siev_46
4. sieviete 56 augstaka 0:37 30.04.2019 siev_56
5. virietis 46 augstaka 0:39 30.04.2019 vir_46
6. sieviete 63 augstaka 0:36 03.05.2019 siev_63
7. sieviete 36 augstaka 0:37 28.06.2019 siev_36
8. sieviete 40 augstaka 0:36 26.06.2019 siev_40
0. virietis 50 videja 1:18 04.07.2019. | vir_50_1
10. virietis 51 videja 0:29 18.07.20109. vir_51
11. virietis 54 videja 0:30 18.07.20109. vir_54
12. virietis 50 videja 0:54 18.07.2019. | vir_50_2
13. sieviete 64 vidéja 0:21 29.07.20109. siev_64
speciala
14. sieviete 23 augstaka 0:35 09.08.20109. siev_23
profesionala
15. sieviete 23 augstaka 0:33 13.08.2019. | siev_23_2
16. sieviete 28 augstaka 0:24 15.08.2019. siev_28
17. sieviete un 43,40 augstaka 0:43 04.09.2019 | siev_43_vi
virietis r_40
18. sieviete 49 videja 0:50 28.09.2019. siev_49
speciala

19. sieviete 58 augstaka 0:32 28.09.2019. siev_58
20. sieviete 62 augstaka 0:28 27.12.20109. siev_62




