Dalibnieka eksemplars

Informacija par Valsts ledzivotaju
genoma datu bazi

Cientjama kundze!
Godatais kungs!

Mes uzaicinam Juas piedalities Valsts ledzivotaju genoma datu bazes izveidosanas projekta
saistiba ar Latvijas Biomedicinas pétijumu un studiju centru, un vélamies iepazistinat ar ta merki
un saturu. Rapigi izlasiet so informaciju pirms parakstat piekrisanas dokumentu.

Projekta merkis:

Zinatnieki ir atklajusi, ka gandriz visu slimibu izcelsmi nosaka iedzimtibas un nelabvéligu
apkartejas vides faktoru mijiedarbiba. Masu projekta merkis ir uzkrat informaciju par Latvijas
iedzivotaju iedzimtibas nesgjiem jeb géniem un vides faktoriem, kas ietekme slimibu attistibu,
vienota datu baze. Apstradajot genoma izpétes rezultata iegato informaciju, mes iegtsim jaunas
zinasanas par daudzu bistamu slimibu izcelsmi, un tas dos iesp€ju veikt profilaktiskus pasakumus,
lai aizkavetu vai pat novérstu saslimsanu ar tam. Valsts ledzivotaju genoma datu bazes
izveidosanas projekta piedalas vairakas zinatnieku grupas, kas ir ieinteresétas pétit konkrgtus
genus un to nozimi dazadu slimibu izcelsmé. Sie zinatnieki sanems anonimizetus Jisu audu
paraugus un zinas par Jasu veselibu no Valsts ledzivotaju genoma datu bazes.

Genoma datu bazes veidosanas apraksts:

Apmacits medicinas darbinieks Jums no vénas panems asinis. P&éc tam ipasi sagatavots projekta
darbinieks palidzés Jums aizpildit veselibas un iedzimtibas anketu, kura Jas atbildésiet uz
jautajumiem par savu un savu radinieku iedzimtibu un faktoriem, kas var ietekmét slimibu
izcelsmi. Gan Jasu veselibas un iedzimtibas datiem, gan ar1 asinu paraugam tiks pieskirts kods,
kas nodrosinas s1s informacijas konfidencialitati.

Kodgtie asinu paraugi ar specialu transportu tiks nogadati Latvijas Biomedicinas p&tjjumu un
studiju centra, kur tiks 1pasi apstradati, lai tajos esoso genétisko informaciju varétu analizét un
ilgstosi uzglabat drosa vieta ar ierobezotu pieejamibu. Tikai projekta darbinieki un personas ar
ipasam atlaujam vargs izmantot so kodeto informaciju vienigi zinatniskiem pétijumiem. Jasu
personu identificgjosie dati un informacija, kas iegtta projekta rezultata, netiks izpausti, iznemot
atseviskus gadijumus, kas mingti Latvijas Republikas likumdosana un minéti §is informacijas
lapas turpinajuma.

Izpétes rezultata iegutie genctiskie dati, Jusu piekrisanas dokuments un kods tiks uzglabati
ledzivotaju genoma valsts registra.

Projekta ilgums:

Valsts ledzivotaju genoma datu baze tiek veidota Latvijas Biomedicinas pétijjumu un studiju
centra, uz neierobezotu terminu. Jasu piekrisanas dokumentu ledzivotaju genoma valsts registrs
uzglabas 75 gadus péc pedejo izmainu izdarisanas.
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lespejamie riski:
Piedalisanas genoma pétijuma Jasu veselibai nenodaris nekadu launumu. Jums tiks panemts asins

paraugs gluzi ka parastai asins analizei. Asins parauga nemsanas vieta retos gadijumos var rasties
neliels asins izpladums, vai vél retak - neliels lokals adas iekaisums.

Datu konfidencialitate un projekta dalibnieka tiesibas:

Latvijas Republikas Saeimas pienemtais ,,Cilveka genoma izpétes likums”, ka ari ,,Fizisko
personu datu aizsardzibas likums* garanté Jasu personas datu, veselibas un iedzimtibas datu, ka
ari gengctiskas izpetes rezultata iegatas informacijas konfidencialitati. Informacija tiks uzglabata
vieta ar ierobezotu pieejamibu un netiks izsniegta ne Jasu gimenes locekliem, ne apdrosinasanas
firmam, ne darba devéjam. legatie dati un audu paraugi netiks izmantoti komercialiem merkiem
un nelikumigi nodoti neiesaistitam tresam personam.

Dati, kas par Jums tiks uzglabati Valsts ledzivotaju genoma datu baze, tiks izsniegti tikai
sekojosos gadijumos - ledzivotaju genoma valsts registram, ka to paredz ,,Cilvéka genoma izpétes
likums”, Jums personigi péc Jusu rakstiska pieprasijuma. Zinas par Jasu veselibas stavokli un
genctisko petijumu rezultati (bet ne Jasu personu identificgjosi dati!) biis pieejami art pétniekiem,
kuru projekti ir apstiprinati Genoma izpétes padomé un Centralaja &tikas komiteja. Tapat ar Jasu
rakstveida piekrisanu (iznemot neatliekamas palidzibas gadijumus) Jasu veselibas stavokla
aprakstu drikstes izsniegt Jasu arstam pec pamatota vina pieprasijuma.

Jums ir tiesibas iepazities ar datiem, kas par Jums tiks uzglabati Valsts ledzivotaju genoma datu
baze, un papildinat tos ar jauniem datiem. Jums ir tiesibas ari aizliegt sava veselibas stavokla
apraksta papildinasanu, atjaunosanu vai parbaudi Valsts iedzivotaju genoma datu bazé vai
ierobezot sava genoma izpétes apjomu. Jums ir tiesibas jebkura laika atsaukt savu piekrisanu
piedalities $aja genoma izpétes projekta, sada gadijuma Jasu audu paraugi, veselibas stavokla un
iedzimtibas apraksts, un jebkura ar personas identificésanu saistita informacija tiks iznicinata gan
Latvijas Biomedicinas pétijjumu un studiju centra izveidotaja Valsts iedzivotaju genoma datu
bazg, gan ledzivotaju genoma valsts registra.

Brivpratiga piedalisanas:

Jasu piedalisanas genoma izpétes projekta ir brivpratiga. Jasu atteiksanas piedalities $aja projekta
neradis Jums nekadas nevelamas sekas.

lespejamie ieguvumi:

Piedalisanas projekta nedos Jums talitéju labumu, bet gan kalpos jaunu zinasanu iegasanai par
slimibu iedzimtibu un nakotng, iesp&jams, var palidzét Jasu radiniekiem un tiem cilvekiem, kas
slimos ar §stm slimibam. Saskana ar “Cilvéka genoma izpétes likumu” Jums nav tiesibu pieprasit
maksu par asins paraugu nodosanu, veselibas un iedzimtibas anketas sastadisanu, ka ari par
gengtiskas izpetes rezultatu izmantosanu.

Kontaktpersona:

Ja Jums rodas jautajumi par $o projektu, ladzu, sazinieties ar dr. biol. Jani Klovinu pa
pastu: Latvijas Biomedicinas pétijumu un studiju centra, Ratsupites iela 1, Riga, LV — 1067.
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Geénu donora piekriSanas dokuments
(saistiba ar vienotu iedzivotaju genoma datu bazi)

I. (aizpilda génu donors, vina aizbildnis vai aizgadnis)

1. Esmu sanémis un iepazinies ar rakstisku informaciju par genétiskas izpétes projekta mérki,
saturu, ilgumu un iesp&€jamiem riskiem. Uz visiem maniem jautajumiem esmu sanémis
saprotamas un izsmeloSas atbildes. Man bija pietickami daudz laika, lai pardomatu savu
lémumu piekrist kliit par génu donoru.

2. Esmu informéts, ka man biis tiesibas iepazities ar datiem, kas par mani tiks iegtti un glabati
pec genétiskas izpétes. Apzinos, ka man nebiis tiesibu pieprasit maksu par audu paraugu
nodosanu, mana veselibas stavokla apraksta vai genealogisko datu sastadiSanu vai izpéti, ka ari
par izpétes rezultatu izmantoSanu.

3. Mana veselibas stavokla apraksta papildinasanu, atjaunosanu vai parbaudi genoma datu baze
(vajadzigo atzimét):

[ atlauju,
(] aizliedzu.

4. Mana genoma izpétes apjomu (vajadzigo atzimet):

[ neierobezoju,
[ ierobezoju lidz noteiktam apjomam (noradit izp&tes ierobezojumus)

5. Manu audu paraugu un veselibas stavokla aprakstu nosiitiSanu genétiskajai izp&tei arpus
Latvijas (vajadzigo atzimét):

] atlauju,
[ aizliedzu.

6. Ja, izp€tot manu genomu, tiks atklata informacija par man lidz §im nezinamu apdraud&umu
manai vai manu radinieku veselibai (vajadzigo atzimét):

] piekritu, ka man tiek pazinota $ada informacija,

[] piekritu, ka man tiek pazinota $ada informacija tikai tada gadijuma, ja risks veselibai ir
noversames,

L] nevelos, ka man tiek pazinota $ada informacija.
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7. Piekritu piedalities genoma izpétes projekta brivpratigi, bez maksas. Piekritu, ka genétiskajai
izpétei tieck nemti manu audu paraugi un sastadits veselibas stavokla apraksts un (vai) genealogija.
Apzinos, ka jebkura bridi bez paskaidrojumiem varu atsaukt savu piekrisanu. Sada gadijuma manu
audu paraugi, veselibas stavokla apraksts un jebkura ar personas identific€Sanu saistita informacija
tiek 1znicinata.

Génu donors

Vards un uzvards (drukatiem burtiem)
Personas kods

Adrese

Datums

(diena, ménesis, gads)
Paraksts

Géenu petnieks/Genu donoru arstéjosais arsts
Vards un uzvards (drukatiem burtiem)
Amats

Paraksts

Datums

(diena, ménesis, gads)
AizpildiSanas vietas nosaukums
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Geénu donora piekriSanas dokuments
(saistiba ar vienotu iedzivotaju genoma datu bazi)

I. (aizpilda génu donors, vina aizbildnis vai aizgadnis)

1. Esmu san€mis un iepazinies ar rakstisku informaciju par genétiskas izpétes projekta mérki,
saturu, ilgumu un iesp&€jamiem riskiem. Uz visiem maniem jautajumiem esmu sanémis
saprotamas un izsmeloSas atbildes. Man bija pietickami daudz laika, lai pardomatu savu
lémumu piekrist kliit par génu donoru.

2. Esmu informéts, ka man bus tiesibas iepazities ar datiem, kas par mani tiks iegiti un glabati
péc genétiskas izpétes. Apzinos, ka man nebis tiesibu pieprasit maksu par audu paraugu
nodosanu, mana veselibas stavokla apraksta vai genealogisko datu sastadiSanu vai izpéti, ka ari
par izpétes rezultatu izmantoSanu.

3. Mana veselibas stavokla apraksta papildinasanu, atjaunosanu vai parbaudi genoma datu baze
(vajadzigo atzimét):

L] atlauju,
[] aizliedzu.

4. Mana genoma izpétes apjomu (vajadzigo atzimet):

[ neierobezoju,
[ ierobezoju lidz noteiktam apjomam (noradit izp&tes ierobezojumus)

5. Manu audu paraugu un veselibas stavokla aprakstu nosttiSanu genétiskajai izp&tei arpus
Latvijas (vajadzigo atzimét):

] atlauju,
(] aizliedzu.

6. Ja, izp€tot manu genomu, tiks atklata informacija par man lidz §im nezinamu apdraudéjumu
manai vai manu radinieku veselibai (vajadzigo atzimét):

[] piekritu, ka man tiek pazinota $ada informacija,

L] piekritu, ka man tiek pazinota $ada informacija tikai tada gadijuma, ja risks veselibai ir
noverSams,

[] nevélos, ka man tiek pazinota $ada informacija.
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7. Piekritu piedalities genoma izpé&tes projekta brivpratigi, bez maksas. Piekritu, ka genétiskajai
1zpétei tiek nemti manu audu paraugi un sastadits veselibas stavokla apraksts un (vai)
genealogija. Apzinos, ka jebkura bridi bez paskaidrojumiem varu atsaukt savu piekrisanu. Sada
gadijuma manu audu paraugi, veselibas stavokla apraksts un jebkura ar personas identificéSanu
saistita informacija tiek iznicinata.

Génu donors

Vards un uzvards (drukatiem burtiem)
Personas kods

Adrese

Datums

(diena, ménesis, gads)
Paraksts

Genu pétnieks/Genu donoru arstéjosais arsts
Vards un uzvards (drukatiem burtiem)

Amats

Paraksts

Datums

(diena, ménesis, gads)
AizpildiSanas vietas nosaukums

Valsts iedzivotaju genoma datubazes kods

VIGDB kods

Audu paraugu un veselibas stavokla apraksta transporta kods

$trkodbar$

$trkod$

Dat

gr 29 $grkod$
$dockod$ | $medkod$




