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Abstract

This report aims to analyse how people who donate their biological samples and
personal information to research biobanks perceive the returning of research
results — informing them as individuals and society as a whole. It also serves
to promote public discussion on ethical issues regarding research biobanking.
The analysis of donors’ perspectives is based on data gathered by conducting
20 semi-structured qualitative interviews. The conclusions confirm that donors’
perspectives on returning of biobank research results are strongly related to
their motivation to participate in these research projects. The motivation often is
willingness to gain knowledge about their personal health condition. Consequently,
in order to stimulate their motivation to donate samples, there is a need to develop
a preferable returning of results, specifically individual results. Furthermore, since
donors’ perspectives differ, a more detailed informed consent should be organized.
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Pétijuma konteksts un mérkis

Biobankas ir biologiska materiala paraugu (pieméram, asins, audu,
elpas paraugu) un personas datu kratuves. Saja pétijuma tiek skatitas tikai
zinatniskas biobankas. Tajas uzglabatie paraugi un informacija tiek izman-
toti pétijumos medicing, lai uzlabotu slimibu profilaksi, diagnosticésanu
un arstésanu. Dala gadijumu biobankas veido vispargjas kolekcijas, kas
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reprezenté populaciju kopuma — pieméram, Latvijas genoma biobanka —,
citos kolekcijas tiek veidotas, lai padzilinati pétitu konkrétas saslimsanas.

Lai Sadas kolekcijas varétu tikt veidotas, batiska ir sabiedribas un
donoru lidzdaltba un pétniecibas étikas principu ievéro$ana. Nozimi-
ga donoru motivacija Iidzdaltbai biobanku pétijumos ir saistita ar interesi
par pétijuma rezultatiem, ar to saprotot gan plasakas pétijuma iegttas
zinasanas, gan personalizétu informaciju par konkréta donora veselibu.

Latvija Itdz Sim ir veikti vairaki pétijumi par pétniecibas biobankam,
kuri ietver donoru skattljuma izpéti, pieméram, LU Biologijas fakultates
Bioétikas un biodrosibas centra 2008. gada pétijums “Latvijas geno-
ma izpétes projekta sabiedriskie aspekti” [Putnina et al.]. Saja pétijuma
uzmaniba tika pievérsta cilvéku priekSstatiem par genétiku, motivacijai
ziedot biologiskos paraugus un dazadam zinatnieku un donoru skatTju-
mu pretrunam. 2010. gada tika veikts arT Eirobarometra pétijums par bio-
tehnologijam, kura viena no izpétes valstim bija Latvija. Taja uzmaniba
tika pievérsta tam, vai sabiedriba ir informéta par biobankam un kada
veida informaciju par sevi cilvéki bGtu gatavi sniegt biobankai [Gaskell
et al. 2010].

Tomér kops pédéja pétijuma, kas veikts Latvija un kas pievérsas bio-
banku donoru skattijumam, ir pagajis pietiekami ilgs laiks, lai bdtu aktuala
atkartota donoru skatijuma izpéte. ST raksta mérkis ir analizét, ka donori
redz vélamo sabiedribas un donoru informésanu par pétijuma rezulta-
tiem, ka art veicinat sabiedribas diskusiju par pétniecibas biobanku étis-
kajiem aspektiem.

1. Pétniecibas biobanku rezultatu atgrieSanas
etiskie aspekti un esosas prakses

Péttjuma rezultatu atgrieSana ir svariga, lai donori vélétos iesaistities
zinatniskos pétijumos. Atgriezeniskumu ka batisku faktoru donoru aktivai
[Tdzdalibai min arT A. Putnina u. c., noradot, ka tas “sadardzina projekta
izmaksas, tacu nodrosSina abpuséjibas principu, kas ir nepiecieSama davi-
nasanas procesa sastavdala” [2008: 18].

Pastav vairaki biobanku pétijumu rezultatu atgrieSanas veidi: (1) sa-
biedribas informé&sana par visparigiem pétijuma rezultatiem, (2) ieprieks

20 HOMO ET



planoti individuali pétijuma rezultati un (3) ieprieks neplanoti individuali
pétijuma rezultati jeb “nejausie atradumi” (@angl. incidental findings). Katrs
no Siem veidiem liek risinat ar1 étiskus jautajumus.

Visi tris pétijuma rezultatu atgrieSanas veidi ir minéti art jaunakajos
starptautiskajos dokumentos, kas nosaka ar biobanku darbibu saisti-
tus etikas principus, pieméram, Pasaules Medicinas asociacijas Taipejas
deklaracija [WMA Declaration of Taipei 2016]. ST deklaracija ka vienu no
pamatprincipiem biobanku darbiba izvirza caurskatamibu, tadéjadi pie-
prasot informét sabiedribu par biobankam, to pétijumiem un rezultatiem.
Tpasi daudz étisku problému rodas saistiba ar iepriek$ neplanotiem indivi-
dualiem pétijuma rezultatiem jeb t. s. “nejausajiem atradumiem?”, kas var
bat |oti svariga informacija par personas veselibu [WMA Declaration of
Taipei 20161].

A. A. Lemke u. c. [2012: 2] norada, ka pétijuma rezultatu atgrieSanu
vai neatgrieSanu var pamatot gan ar étiskiem, gan pragmatiskiem argu-
mentiem. Pieméram, ieprieks neplanotu individualu pétijuma rezultatu at-
grieSanai batiski ir gan jautajumi par to, ka ieklaut ar rezultatu atgrieSanu
saistitas situacijas informeétaja piekrisana, ka respektét pétijuma dalibnie-
ku tiestbas nezinat noteiktu informaciju (right not to know) un ka nodrosi-
nat piemérotu medicinisku konsultaciju saistiba ar pétijuma rezultatiem,
gan arT jautajums, ka segt ar Siem procesiem saistitos izdevumus.

Ir pétnieki, kas apspriez pétijuma rezultatu zinoSanas ietekmi ne tikai
uz donoru, bet arT uz biobanku un zinatniekiem. Ta, pieméram, S. Volfa
[Wolf 2013: 157-159] norada, ka rezultatu atgrieSana butiski palielina pé-
tijumu izmaksas, kas laika, kad pétijumi javeic atrak un létak, rada no-
Zimigas problémas. Tomér vienlaikus ir janem véra zinatnieku étiskais
pienakums nekaitét pétfjuma daltbniekiem, liedzot viniem pieeju svarigai
informacijai. Lidz ar to batiskakas klUst skaidras pétijuma étikas vadlinijas
un skaidrs ricibas modelis pétniekiem.

Biobanku parvaldibai zinatnieki un valsts institdcijas veido vadlini-
jas, tomér $ada pieeja parvaldibas procesam ir racionala un vienpusé-
ja, jo taja trikst apzinasanas, ka biobankas veido cilvéki, kuri ziedojusi
savus biologiskos paraugus izpétei, un ka vinu Iidzdaliba ir batiska, lai
biobankas vispar varétu pastaveét. Lidz ar to sabiedribas lidzdalibas vei-
cinasanai nepiecieSams saskanot pacientu un pétnieku intereses. A. Caro
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[Charo 2006: 1517-1519] ievérojusi, ka sabiedriskaja diskusija par cilvéka
biologisko paraugu izmantosanu svarigs ir Iidzsvars starp cienu pret pé-
tijuma dalibnieku interesém un sabiedribas kopigajiem ieguvumiem no
pétijuma. D. R. Ke¢pils [Catchpoole 2016: 9-21] norada: lai veidotu jégpil-
nu diskusiju, nepiecieSams saruna ieklaut visus ltdzdaligos: pacientus vai
donorus, arstus, biobankas veidotajus un pétniekus.

Lai art pastav globalas tendences diskusijas par biobankam, tomér
biobankas ir lokalas un dazadas vietas pastav atskirigi risinajumi bioban-
ku labakai parvaldibai, kuri saistiti arT ar kulttras atSkirtbam. Paslaik Lat-
vija nav sabiedriskas organizacijas, kas varétu diskusija parstavét donoru
viedokli par pétijumu rezultatu atgrieSanu, tade| vél jo svarigaka kltst do-
noru skatijuma izpéte un analize.

3. Metodes

Donoru skatljuma analize $aja raksta balstas uz 20 kvalitativam da-
|&ji strukturétam intervijam ar divu Latvijas biobanku (Valsts iedzivotaju
genoma datubazes un LU Kliniskas un profilaktiskas medicinas institata
(KPMI) biobankas) donoriem. Intervijas veiktas KPMI un Latvijas Biome-
dicinas péttjumu un studiju centra Tstenota projekta “Etiski un sociali at-
bildiga pétniecibas biobanku parvaldiba Latvija: sabiedribas, donoru un
zinatnieku viedoklu analize” ietvaros, ko finansé Latvijas Zinatnes pado-
me (projekta Nr. 1zp-2018/20171). P&tijuma tika iesaistiti donori, kuru dati
un biologiskais materials glabajas kada no biobankam un kuri ir piekritusi,
ka ar viniem atkartoti sazinas, lai iesaistitu citos pétrjumos.

Donoru interviju vadlinijas ietvéra seSus jautajumu blokus, tacu St
raksta vajadzibam tika izmantoti jautajumi, kas skar sabiedribas infor-
mésanu par pétijumiem. Pétijuma tika intervéts 21 cilvéks, kopa veiktas
20 intervijas — viena no tam intervéti divi cilvéki. Astoni pétijuma da-
[Tbnieki bija viriesi, paréjas sievietes. Pétijuma daltbnieku vecums ir no
23 lidz 68 gadiem — lielaka dala no tiem ir vecaki par 40 gadiem, ta ir
mérkgrupas specifika. P&tljuma daltbnieki parstav visus Latvijas regionus.

Visiem pétijuma dalibniekiem tika lGgta rakstiska informéta piekri-
Sana, prasot atlauju interviju ierakstit diktofona, apstradat un izmantot
zinatniskiem mérkiem. Tika arT izskaidrotas pétijuma daltbnieku tiesibas,
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datu ieguves mérkis, apstrades process un uzglabasanas veids. Pétijuma
veikSanai tika sanemta pétijumu étikas komitejas atlauja.

Visas intervijas tika transkribétas, anonimizétas un kodétas, izman-
tojot kvalitativo datu analizes programmu “NVivo 12”. Pétijuma procesa
tika izmantots atvértas kodésanas princips, kur kodi veidoti, balstoties uz
interviju saturu. ST raksta vajadzibam padzilinati analizéti divi kodi: “péti-
juma rezultatu atgrieSana” un “pétijuma daltbnieka motivacija”.

4. Pétijuma rezultati

Péttjuma datu analize liecina, ka donori intervijas apsprieda (1) vis-
parigus pétijuma rezultatus, (2) ieprieks planotus individualos pétijuma
rezultatus un (3) ieprieks neplanotus individualus pétijuma rezultatus.

4.1. Visparigi pétijuma rezultati

SalidzinoSi maz donoru intervijas izradija Tpasu interesi par vispari-
giem pétijuma rezultatiem, tomér vairums daltbnieku atzina, ka vélétos
tos sanemt, gan pielaujot, ka ne vienmér spés tos saprast sarezgitas zi-
natniskas valodas dé|. Pétijuma dalibnieki véletos, lai viniem e-pasta tiek
nostita informacija par pétijumu apkopota veida un vieglak saprotama
valoda. Dazi atzist, ka vinus Tpasi interesé pétijumi, kuros izmantoti tiesi
vinu donétie paraugi.

Mani noteikti interesé tikai tie [pétijumi], kur es esmu bijis.

Kada veida [gribétu, lai informacija tiek pasniegta]?

Kopsavilkumu. Saubos, ka gribétu lasit 70 lapas. (Intervija ar
biobankas donoriem, sievieti un virieti, 43 un 40 gadi.)

Saja gadijuma cilveku motivacija uzzinat visparigus pétijuma rezul-
tatus ir saistita ar vélmi redzét savu ieguldijumu zinatné un dazos gadi-
jumos art kontrolét, ka vinu materials izmantots. Daudzi donori vélas bat
informéti par visiem pétijumiem, kuros izmantoti vinu biologiskie paraugi
un dati, lai zinatu, vai materials ir izmantots lietderigi un étiski.

ArT plasakas piekrisSanas gadijuma bdtu jauki, ja painformétu, ka mani

dati ir ieklauti kaut kada pétijuma. Tas ir interesanti. Bet, ja nav, tad
nav.
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Kas batu tas interesantais?

Ja, gribétos redzét iequldijumu, kada jéga ir no ta, ko més daram.

(Intervija ar biobankas donoriem, sievieti un virieti, 43 un 40 gadi.)

Citi donori veletos zinas par pétijjumu sanemt ka popularzinatniska
veida pasniegtu informaciju, kas publicéta sabiedriskajos medijos. Atse-
viSki donori uzskata, ka pétijuma rezultatu pasniegSanai jabat izklaidéjo-
Sai un viegli pieejamai.

Visértakais variants tas varbat ta ka zinas, kas ir visiem pieejamas.

Pieejamd valoda. [..] Ja tas ir interesanti, cilvéks var padzilinaties

un tad varbdt ari meklét publikacijas, jau zinatniskas. (Intervija ar

biobankas donori, 23 g. v. sievieti.)

Donoru prieksSstati par visparigu pétijuma rezultatu pasniegSanu at-
Skiras: dazi sagaida informaciju ar atsaucém uz zinatniskam publikacijam,
dazi izklaidéjosu, popularzinatniski pasniegtu informaciju presé un citos
medijos, citi grib sanemt kopsavilkuma saiti uz savu e-pastu.

4.2. Planotie individualie rezultati

PétTjuma dalibnieki vairak ir ieintereséti sanemt individualus pétijuma
rezultatus. Ar planotiem individualiem rezultatiem donori saprot analizu
rezultatus vai citas zinasanas, kas ir solitas, uzsakot daltbu pétijuma. Ta
var bat art batiska motivacija, lai piekristu daltbai pétijuma. Sevis izzina-
Sana, sava veselibas stavokla noskaidrosana ir biezi pieminétas témas in-
tervijas. Tajas cilvéki min, ka piekrit lidzdarboties péttjuma, jo viniem patik
uzzinat ko jaunu par sevi un veikt analizes, ko citadi nevarétu atlauties.

Vai bijat piesaistita [pétijumam], jo bija kada saslimSana?

NE&, man vienkarsi bija interese par savu mikrobiomu. Man ta liekas
milziga vértiba. (Intervija ar donori, 36 g. v. sievieti.)

Tacu intervijas gatie dati lauj ieraudzit, ka donoru gaidas paslaik ne
vienmér sakrit ar realitati un informétas piekrisanas veidu, ko vini sniedz.
Ne vienmér tiek planoti individuali pétijuma rezultati, un ne visi informe-
tas piekrisanas veidi paredz, ka Sadi rezultati jasniedz. Pieméram, vairaki
donori, kas piedalijusies pétijumos par konkrétu slimtbu, sagaida, ka sa-
nems pétijuma rezultatus par savu etnisko izcelsmi, lai gan $adi rezultati
pétijuma nav paredzéti.
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Paslaik informétas piekriSanas laika donoram tiek izskaidrots bio-
logiska materiala un informacijas iegl$anas mérkis, datu glabasana un
lietoSana, konfidencialitates nodrosinasana, ka art skaidrots, vai pétnieki
sniegs atgriezenisko saiti par pétijuma rezultatiem un ka tas notiks. Tiek
art prasita atlauja sazinaties ar donoru atkartoti, ja ir tada pétnieciska
nepiecieSamiba. Pasreizéja biobanku procedira paredz, ka, vacot datus
biobankai, tiek prasita plasa informéta piekrisana, lai ieglito materialu var
izmantot vairakiem pétnieciskajiem projektiem, un visbiezak zinatniekiem
nav pienakuma sniegt padzilinatu informaciju par katra individa veselibas
stavokli (ja vien tas nav saistits ar specifiska pétijjuma mérki). Savukart
intervijas liecina, ka donori lielakoties $adu informaciju sagaida.

Citos gadijumos, kad donori piedalas pétijuma par savu konkréto
saslim8anu, pétijuma daltbnieku motivacija piedalities pétijuma ir vairak
saistita ar vélmi piedalities jaunu arstniecibas metozu izstrade, ipasi tadél,
ka slimiba var skart arT vinu bérnus.

Es ceru, ka ar laiku radis vienkarsas metodes, [..] lai atklatu

vienkarsas slimibas fazes, lai cilvéks var risinat to visu bez dargiem

medikamentiem, bez operacijam. 1a es iedomajos medicinas

nakotni. Es zinu, cik maksa kimijas, operacijas. 1a ir nauda, ko man

atnems, maniem bérniem atpems. To var mainit arsti ar diagnostiku.
(Intervija ar biobankas donoru, 68 gadus vecu virieti.)

Tas norada, ka donori ripéjas par nakamo paaudzi, veicinot tas vese-
[Tbas risku mazinasanu un slimibu arstésanu.

4.3. Neplanotie individualie rezultati

Neviennozimigs ir donoru skatljums uz pétijuma nejausajiem at-
klajumiem (pétijuma rezultata neplanoti atklatu informaciju par donora
iespéjamu vai esosu saslimsanu), jo viniem nav skaidri zinams, kada 31
informacija varétu bat.

Neskatoties uz pretrunigo attieksmi, lielaka dala péttjuma dalibnie-
ku vélas So informaciju uzzinat, lai varétu laikus sakt arstésanu, vieglak
noteiktu diagnozi vai vienkarsi batu informéati. Sie pétijuma daltbnieki
iedalami tados, kuri vélas uzzinat tikai par arstéjamam saslim$anam, un
tados, kuri vélas zinat jebkuru informaciju par savu veselibu neatkarigi no
iespéjas saslimSanu noverst. Zinasanas, vinuprat, ietekmé turpmako dzivi.
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Dala cilvéku vélgjas uzzinat tikai par tam saslim$anam, kuram piemt liela
iestasanas varbtiba, nevis par visam iesp&jamam saslimsanam — lai lieki
neuztrauktos.

Vai jums nebatu bail [uzzinat nejausi atklatu informaciju par slimibu,
ko nevar ietekmét]?

A. Man né.

B. Nu, batu bail. Labak ir bat sagatavotam, nevis, ka tas nejausi pienak.
A. Mirsim més visi, jautajums ir, péc cik ilga laika.

Tas neietekmétu jasu dzives kvalitati?

A. Manas ne.

B. Es domaju, ka kaut kada méra ietekmétu.
A. Mazak saktu stradat, vairak dzivotu.

B. Es gribétu noteikti zinat, tas ir interesanti. Més dzivojam vienreiz,
ka ir, ta ir. Labak sagatavoties vienlaicigi. Tas var palidzét, kad
simptomi paradas. (Intervija ar biobankas donoriem, sievieti un
virieti, 43 un 40 gadi.)

Tie pétijuma dalibnieki, kas nevélas uzzinat par nearstéjamam slimi-
bam, uzskata, ka zinaSanas negativi ietekmétu vinu dzives kvalitati. Vél
vini uzskata: ja daudz domas par iespéjamu saslim$anu, ta visdrizak iesta-
sies. Satraukums var radtt psihologisku diskomfortu vai pat depresiju.

Atskirigs ir arT donoru viedoklis par to, ka neplanoti individuali pé-
tTjluma rezultati batu jasniedz. Ja ta ir personiska informacija par vesell-
bas stavokli, tad lielaka dala velas sadu informaciju sanemt konsultacijas
veida, kur specialists viniem saprotama valoda izskaidro, ko 8T informacija
nozime.

Nu... (doma) vislabak droSi vien batu, ja ar mani sazinatos kads

Sis pétnieks, ideala gadijuma varbat telefoniski, un tad norunatu

tikSanos. Jo es negribétu to izlasit e-pasta un izdomat, ka tas

batu spams vai kaut kas tads, un nenoticétu, varbdat ja tas ir klat.
(Intervija ar biobankas donori, sievieti, 23 gadi.)

Dala gribétu, lai par rezultatiem pastasta gimenes arsts. Savukart citi
$aja procesa negribétu iesaistit gimenes arstu, jo attiecibas ar vinu nav
pilntgas uzticéSanas — ir bazas par konfidencialitates neievérosanu, vai ari
pétijuma dalTbnieki ar arstu sadarbojas reti.
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Nu, ja to zino manam gimenes arstam, tad mani dati lido apkart. Nu
né, es laikam pati gribétu izdomat, ko es gribu darit ar to informaciju.
Nu es gribétu, lai man zinatnieks izstasta, un tad es ietu talak.
(Intervija ar biobankas donori, sievieti, 36 gadi.)

Tie daltbnieki, kas bija ar plasakam zinasanam medicina vai biologi-
ja, teica, ka vélétos art rakstisku informaciju par savu veselibu ar saiti uz
zinatniskam publikacijam, lai talak pasi varétu meklét padzilinatu infor-
maciju.

Secinajumi

Pétijuma daltbnieki rezultatu atgrieSanai pieskir dazadas nozimes,
skatot to: (1) ka svarigu pétnieku un donoru savstarpéjibas sastavdalu un
iespéju (2) kontrolét, ka tiek izmantots vinu biologiskais paraugs, (3) uz-
zinat informaciju par sevi un savu veselibas stavokli un (4) palidzét radit
zinasanas, kas var noderét vinu bérniem.

Pétijuma datu analize liecina, ka donori mazak intereséjas un uztrau-
cas par sabiedribas informésanu par visparigiem pétijuma rezultatiem,
lielaku uzmanitbu intervijas pievérsot tiesi ieprieks planotiem un neplano-
tiem individualiem pétijuma rezultatiem. Vispargjus pétijuma rezultatus
vini vélas sanemt apkopota, viegli saprotama vai izklaid&josa veida.

Donoru skatTjums uz pétijuma rezultatu atgrieSanu ir batiski saistits
ar vinu motivaciju iesaistities péttjuma. Lielai dalai motivacija ir sevis izzi-
nasana, kas aktualizé nepiecieSamibu nodrosinat individualas informacijas
atgrieSanu pétijuma donoriem.

Lai veicinatu donoru vélmi ziedot biologiskos paraugus pétniecibas
biobankam un sabiedribas uzticéSanos tam, biobankam ir jaizstrada deta-
lizéta kartiba sabiedribas un donoru informésanai par izpétes rezultatiem
un skaidri jaformulé, kuros gadijumos un ka sada informacija tiks sniegta.

Tomér donoru skattjums uz pétijuma rezultatu atgrieSanu ir atskirigs,
tapéc ir grati izveidot vienotu pieeju un nakotné jautajumi par katram
donoram vélamu rezultatu atgrieSanu vél detalizétak jaieklauj informétas
piekriSanas forma. Tas atvieglotu pétnieku darbu un mazinatu étisko di-
lemmu rasanos.
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