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1. Ievads

Iespéjas attistit petniecibu medicina un molekularaja biologija miisdienas 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 limeni paSlaik tiek izstradats biobanku likums, lai bitiski uzlabotu

nacionalo reguléjumu biobanku joma un lidz ar to veicinatu biobanku attistibu nakotne.

Veiksmigai biobanku parvaldibai un normativo aktu izstradei ipasi 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.? 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, analiz€jot sabiedribas, donoru un pétnieku attieksmes,
uzskatus un vajadzibas. Pétljums ir apstiprinats Latvijas Universitates Kardiologijas un

regenerativas medicinas institiita zinatniskas izpétes étikas komisija.

$i zinojuma meérkis ir apkopot zinatnieku vajadzibas un viedokli par sadarbibu ar

biobankam un par pétniecibas biobanku atbildigu parvaldibu Latvija.

2. Metodologija
2.1.Kvantitativas metodes

Projekta ietvaros tika veikta zinatnieku aptauja (n=79). Datu ieguvei tika izmantota
pétijuma grupas veidota anketa ar daudzizvélu jautajumiem, kura dala no jautajumiem tika
atkartoti no 2010. gada veiktas Eirobarometra sabiedribas aptaujas3. Eirobarometra
anketas jautajumi ir pieejami brivpieeja un tika izmantoti ar autoru piekriSanu. Zinatnieku
aptauja tika veikta interneta vidé. Respondenti tika uzaicinati brivpratigi aizpildit anketu,
nostitot uzaicinajumu e-pasta zinatniekiem, kuri sadarbojas vai nakotné varetu sadarboties
ar Latvijas Biomedicinas pétijjumu un studiju centra Valsts iedzivotaju genoma datubazi un

Latvijas Universitates Kliniskas un profilaktiskas medicinas instittita biobanku.

L http://www.genomadatubaze.lv/

2 https://www.kpmi.lulv/lv-lv/

3 European Commission (2010). Eurobarometer 73.1: Biotechnology. Special Eurobarometer 34.1 / Wave
73.1

- TNS Opinion & Social Available at: http://ec.europa.eu/public_opinion/archives/ebs/ebs_341_en.pdf
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2.2.Kvalitativas metodes

Lai padzilinati izpéetitu zinatnieku viedokli un vajadzibas, tika veiktas 20 daléji strukturéetas
intervijas ar nozares specialistiem, kuri ir bijusi iesaistiti biobankas biologisko paraugu
kolekcijas veidosana vai ka pétnieki ir izmantojusi biobankas uzglabatus biologiskos
paraugus sava zinatniskaja darba. Kvalitativo interviju vadlinijas izstradaja projekta
komanda, un tas veidoja pieci jautajumu bloki: iepaziSanas, pieredze un vajadzibas
sadarbiba ar biobankam, attieksme pret biobankam, zinatnieku un arstu vajadzibas saistiba
ar biobankam un kopigo zinaSanu veidoSanas process. Intervijas tika veiktas laika no

2.10.2019 Iidz 15.06.2020.

Visas intervijas tika ierakstitas audio, pilniba transkribétas un analizétas, izmantojot
kvalitativo datu apstrades programmu Nvivo 12. Lai aizsargatu pétijuma dalibnieku
privatumu, katra intervija tika apziméta ar kodu* 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 Cetrpadsmit témas: attieksme pret biobankam,
biobanku parvaldiba, étika, ieguvumi, informéta piekriSana, pétijuma rezultati, problémas
biobanku darba, radnieciba, riski pacientiem, sabiedribas informétiba, sadarbiba ar

biobanku, starptautiska sadarbiba, uzticeéSanas, vésturiskas kolekcijas.

3. Pétijjuma rezultati
3.1. Pétijuma dalibnieku demografiskais raksturojums

Aptaujas anketu aizpildija 79 respondenti. 51% respondentu pamata specialitate bija
medicina, 2% farmakologija un 47% biologija. Atskiriga bija arl respondentu galvena
nodarboSanas: 49% bija zinatnieki (vadoSais pétnieks, petnieks, zinatniskais asistents vai
laborants), 43% — veselibas apriipes specialisti (arsts vai medicinas atbalsta personals),

savukart 6% no respondentiem bija akadémiska personala parstavji, 1% respondentu ka

4 Interviju kodesana lietotie apzimg&jumi: “siev” — sieviete, “vir” — virietis, skaitlis atbilst intervétas personas
vecumam, un atseviskam intervijam otrs skaitlis apzZime 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
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nodarboSanos atziméja kategoriju “cita”. Sikaku respondentu demografisko raksturojumu

sk. 1. tabula. Interveto zinatnieku un arstu interviju raksturojumu sk. 1. pielikuma.

1. tabula. Aptaujas respondentu sociali demografiskais raksturojums (N=79)

Dzimums Sievietes 72% (n=57)
ViriesSi 28% (n=22)

Pamata specialitate Medicina 51% (n=40)
Farmakologija 2% (n=2)
Biologija 47% (n=37)

[zglitibas limenis Doktora 34% (n=27)
Magistra 32% (n=25)
Bakalaura 4% (n=3)

Profesionala augstaka limena izglitiba
medicina

30% (n=24)

Galvena nodarbosanas

Zinatnieki

49% (n=39)

Medicinas darbinieki

43% (n=34)

Akadéemiskais personals

6% (n=5)

Cita

1% (n=1)

3.2.Zinatnieku sadarbiba ar biobankam

Atbildot uz jautajumu “Ja Jums pétijuma veikSanai biitu nepiecieSami cilveka izcelsmes
biologiskie paraugi, kddam risinajumam Jis dotu prieksroku?”, lielaka dala no visiem
respondentiem (67%) izvél€jas atbildi “sadarbotos ar biobanku, lai iegiitu un/vai uzglabatu
paraugus”, 23% respondentu atziméja atbildi “pats/i (péc vajadzibas sadarbiba ar
medikiem) ievaktu un uzglabatu paraugus konkréta pétijuma vajadzibam”, bet 8% iegiitu

paraugus no citiem pétniekiem sadarbibas ietvaros (1. attéls).



Ja Jums pétijuma veikSanai butu nepiecieSami cilvéka izcelsmes
biologiskie paraugi, kadam risinajumam Jus dotu priekSroku?

Cita atbilde
2%

legUtu paraugus
sadarbibas ietvaros no

citiem pétniekiem
8%

Pats/i (péc vajadzibas
sadarbiba ar medikiem)
ievaktu un uzglabatu
paraugus konkréta
pétijuma vajadzibam
23%
|

/]
Sadarbotos ar
biobanku, lai iegttu
un/vai uzglabatu
paraugus
67%

1. attéls. Prioritarie biologiska materiala ieguves veidi, % (n=79).

Pétljuma intervijas liecina, ka pétnieki biezak izvelétos iegiit paraugus pasi gadijumos, ja
pétijuma ir nepiecieSami specifiski paraugi vai dati, ko biobanka nevar nodrosinat, ka ari
gadijumos, ja péetnieks uzskata, ka citi nevar paraugus un datus iegit un apstradat tik labi,

ka pétnieks pats.

No visiem respondentiem, kuri bija aizpildijusi anketu, 73% lidz $im bija sadarbojusies ar
pétniecibas biobankam, bet 27% — nebija sadarbojusies. No tiem respondentiem, kuri lidz
$im bija sadarbojusies ar biobankam (n=58) un bija aizpildijusi anketa jautajumu par to,
kada veida sa sadarbiba notikusi (respondenti vareja izvéléeties vairakus atbilZu variantus),
lielaka dala (n=46) bija izmantojusi savu pétijumu vajadzibam biologiskos paraugus, kas
glabajas biobankas, 33 gadijumos respondenti bija izmantojusi datus, kas uzkrati
biobankas, 26 gadijumos biobanka bija uzglabati paraugi pétnieku vajadzibam, 22
gadijumos biobanka bija veikusi paraugu ieguvi un apstradi respondenta pétijuma
vajadzibam (2. attéls). Tas liecina, ka pétnieki, kas sadarbojas ar biobankam, izmanto

dazadas sadarbibas formas, atkariba no konkréta pétijuma vajadzibam un specifikas.



Kada veida JUs esat sadarbojies/usies ar biobankam?

40
35
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0 i
Biobanka Biobanka Biobanka veikusi  Biobanka veikusi Cita atbilde
uzglabatie paraugi  uzglabatie dati paraugu paraugu ieguvi un
izmantoti izmantoti uzglabasanu Jasu apstradi JUsu
pétnieciba pétnieciba pétijuma pétijuma
vajadzibam vajadzibam

2. attels. Sadarbibas veidi ar biobankam (n=58, iesp&jamas vairakas atbildes).

Atbildes uz anketas jautajumu “Ka Jis vertéjat Jiusu lidzsinéjo sadarbibu ar biobankam?”
liecina, ka 71% respondentu, kas bija sadarbojusies ar biobankam, So sadarbibu verté ka

veiksmigu, 26% — ka drizak veiksmigu, bet 3% — ka drizak neveiksmigu.

Respondenti, kuri lidz Sim nebija sadarbojusies ar biobankam (n=21), atbildéja uz
jautajumu “Kapeéc Jus lidz sim neesat sadarbojies/usies ar biobankam Latvija?” (respondenti
varéja izveléties vairakus atbilZzu variantus). Tris gadijumos bija atziméta atbilde, ka
biobanka nebija pétniecibas vajadzibam atbilstoSi paraugi, divos gadijumos — sadarbibai ar
biobanku bija parak augstas izmaksas, 15 gadijumos — trika informacijas par biobankam
un pieejamajiem paraugiem. SeSos gadijumos respondenti noradija citus iemeslus,
pieméram, nav bijusi nepiecieSamiba sadarboties ar biobanku vai pétijumam bija
nepiecieSami svaigi (tikko nemti) paraugi. Neviens no respondentiem neizveléjas atbilzu
variantus “neuzticos biobanka uzglabato paraugu kvalitatei” vai “biobanka atteicas izsniegt

paraugus”.



Sadarbiba ar biobanku bitisks ir jautajums par biobankas izmaksu segSanu, ieglistot un
uzglabajot konkrétiem pétijumiem vai pétijumu veidiem nepiecieSamos paraugus.
Respondentiem tika uzdots jautajums par to, vai vini piekristu no savu projektu lidzekliem
segt izdevumus, kas biobankai raduSies konkrétam pétijumam nepiecieSamo paraugu
ievakSanas, apstrades, uzglabasanas un izsniegSanas procesa? 83% no respondentiem
atbildéja pozitivi (“ja” vai “drizak ja”), bet atbildes “né” un “drizak ne” atziméja 17%
respondentu. Sadi rezultati norada uz zinatnieku izpratni par izdevumiem, Kas saistiti ar

biobankas darbibas nodroSinasanu, un gatavibu sadarboties biobankas darbibas izmaksu

segSana.

Vai JUs piekristu no JUsu projektu lidzekliem segt izdevumus, kas
biobankai radusies JUsu pétijumam nepiecieSamo paraugu
ievakSanas, apstrades, uzglabasanas un izsniegSanas procesa?

Né
Drizak né 1% I3
16%

Drizak ja
60%

3. atteéls. Respondentu viedoklis par biobankas izmaksu segSanu, % (n=79).



Atbildot uz anketas jautajumu “Kadi, Jusuprat, ir nozimigakie faktori, lai sadarbiba starp
pétnieku un biobanku bitu veiksmiga?”’, respondentiem bija péc nozimiguma jasakarto
septini piedavatie faktori (1 — visnozimigakais, 7 — vismazak nozimigais faktors). Ka
nozimigakos faktorus veiksmigas sadarbibas nodroSinasanai respondenti noradija paraugu
un paraugsaistito datu kvalitati, talak seko atra paraugu izsniegSana, étikas principu
ievéroSana, zemas izmaksas, kvalitativas un atras konsultacijas pétniekiem un informacija
par biobankas pakalpojumiem (4. attels). Savukart, vairakas intervijas zinatnieki noradjija,
ka velétos, lai visam Latvijas biobankam ir kopigs paraugu un paraugsaistito datu katalogs,

kas atvieglotu sadarbibu, projektu planosanu un pétijumu veikSanu.

Kadi, Jusuprat, ir nozimigakie faktori, lai sadarbiba starp
pétnieku un biobanku butu veiksmiga?

8.00
7.00
6.00
5.00
4.00
3.00
2.00
1.00
0.00
paraugu atra paraugu  kvalitativa ar  kvalitativas un informacija par zemas izmaksas étikas principu
kvalitate izsniegSana  paraugu saistita atras biobankas ievérosana
informacija konsultacijas pakalpojumiem
pétniekam

4. attels. Faktori veiksmigai sadarbibai ar biobanku, vidéja faktora ranga vertibas; 1-

visnozimigaka, 7 — vismazak nozimiga vértiba (n=79).

Intervijas sadarbibas pieredze ar biobankam kopuma tika raksturota ka pozitiva, uzsverot
to, ka nepiecieSamibas gadijuma tika sanemts vajadzigais atbalsts. Vairuma gadijumu

zinatnieki uzskatija, ka biobanka pieejama informacija par paraugiem ir érti lietojama un
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sistematizéta, paraugu klasts ir salidzinoSi plass, dazads, viegli un atri pieejams, salidzinot

ar situaciju, kura biologiskos paraugus katram pétijumam biitu jaieglst patstavigi.

Zinatnieks [biobanka] var dabiit So materialu par lielu periodu, nevis vinam jagaida
tur tris-Cetri gadi, kamér savdcas pakdpeniski tas materials. [..] Es domaju tas ir
pozitivi, jo ka jau es mineju peksni tev ir kaut kada skaista ideja vai pagrieziens tava
zinatniska eksperimentd un nepieciesams 100, 200, 300 paraugu, un tad ir vieta, kur

griezties un runat un meklet. Es domaju, ka tas ir pozitivi. Tas atvieglo dzivi un laiku.

(vp_9)

Ka galvenos ieguvumus sadarbiba ar biobankam zinatnieki intervijas minéja:

— laika ietaupijumu (Ipasi salidzinot ar laiku, kas biitu nepiecieSams, ja pétnieks
biologiskos paraugus iegiitu patstavigi);

— labi organizétu infrastruktiru, kas ietver paraugu ieguvi, pirmsapstradi,
uzglabasanu, izsniegSanu un transportu;

— biobankas uznemas dalu atbildibas par donoru informésanu, informéto piekrisanu,
datu drosibu, kas atvieglo zinatnieku darbu, 1pasi konteksta ar izmainam personas
datu aizsardzibas prasibas;

— biologisko paraugu standartizeétu apstradi un plasu paraugsaistito informaciju;

— plasus pétnieciskos resursus, jo biobanka ir uzkrati biologiskie materiali par
dazadam iedzivotaju un pacientu grupam;

— pétijumiem, kuros tiek pétita kada konkréta slimiba, ir pieejama salidzinosi liela
kontroles grupa, jo paslaik ir uzkrats ari liels veselo iedzivotaju biologisko paraugu
skaits;

— Latvijas biobanku tikls lauj iesaistities Eiropas un pasaules méroga pétijumos, kas ir
ipasi butiski reto slimibu izpétei, ka ari Jauj veiksmigak veidot starptautisko
sadarbibu.

Paraleli ieguvumiem zinatnieki intervijas min€ja ar1 vairakas grutibas vai trukumus, ar ko

vini ir saskarusies, sadarbojoties ar biobankam:

— dala petnieku uzskata, ka biobankas Latvija paSlaik ir sadrumstalotas, butu

nepiecieSama vienota biobanku datu baze ar standartizetu un detalizétu aprakstu
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par biobankas pieejamajiem paraugiem, tas atvieglotu pétijjumiem nepiecieSamo
materialu meklésanu, sadarbibu valsts un starptautiska limeni un pieteiksanos
zinatniskiem projektiem;

ka svariga intervijas tika minéta vienotu datu un biologiska materiala uzglabasanas,
apstrades un droSibas standartu esamiba un ievéroSana, jo neatbilstosSi apstradatu
un uzglabatu paraugu izmantoSana var ietekmét pétijuma rezultatus un pétnieku
reputaciju; kvalitates problémas tika saistitas ar standartiem atbilstoSas tehniskas
un cilvékresursu infrastruktiiras un finanséjuma trikumu;

tika minetas iesp€jamas cilveéciskas vai tehniskas klumes biobanku darba,
pieméram, vietam sajaukti stobrini, atlasot paraugus, vai atkususi ledusskapji, kas
var neatgriezeniski sabojat paraugus:

zinatnieki minéja, ka véletos péc iespéjas detalizétus paraugsaistitos datus, bet
vienlaikus atzina, ka visus raksturojosos datus biologiska materiala ievakSanas laika
nav iespéjams iegut;

dala gadijumu biobanku piedavata informacija par veselo iedzivotaju kontroles
grupu ir nepilniga vai kludaina, jo taja ir ieklauti ari donori ar noteiktam slimibam,
bet So problému zinatnieki saista nevis ar biobankas darbibu, bet ar donoru
zinasanu trikumu par savu veselibas stavokli vai arstu, kuri ir iesaistiti paraugu un
informacijas ieguve, kompetentas un atbildigas attieksmes trikumu;

dala klinisko datu nav digitalizeti, kas apgrutina piekluvi Siem datiem, palénina un
sadardzina informacijas apstradi pétijumu ietvaros;

attistoties zinatnei, mainas paraugu iegiiSanas, apstrades un uzglabasanas standarti,
tade] ir bijusas situacijas, kad biobankas nevar zinatniekam piedavat nepiecieSamos
paraugu veidus, pieméram, noteikta veida sasaldétas Siinas;

atseviski zinatnieki ming&ja, ka véletos, lai biobanka biitu pieejami ari kontroles
grupu biologisko paraugu genétiskas sekvenésanas dati;

dala pétnieku miné€ja, ka piekristu dalities ar saviem pétijuma datiem un uzglabat

tos biobanka3, bet velétos, lai tiem ir vienots kvalitates standarts;
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— dazi zinatnieki atziméja, ka vélétos, lai dati un biologiskie paraugi bitu pieejami
atrak, tomeér vairuma gadijumu esoSie datu un materialu atlases termini biobankas
tika verteti ka samerigi.

Zinatnieki intervijas noradija, ka gadijumos, ja sadarbibas gaita ar biobanku ir bijusas
atseviSkas problémas, visus jautajumus bija iesp€jams risinat savstarpéja komunikacija.
Tas liecina par pétnieku un biobanku savstarpéju atvertibu dazadu problémsituaciju
risinasana.

Sobrid normativie akti Latvija konkrétam pétijumam ievakto biologisko paraugu kolekciju
uzglabasanas laiku neregulé, to ierobeZo tikai informeétaja piekriSana noteiktais, tomér ir
valstis, kur pétnieki biologiskos paraugus var uzglabat tikai ierobezotu laiku, ja tie netiek
ieklauti biobanka. Atbildot uz jautajumu “Cik ilgi, Jisuprat, pétniekiem Latvija btitu jaatlauj
uzglabat biologiskos paraugus konkrétam pétijumam, neieklaujot tos biobanka?”
respondenti pauda daudzveidigus viedoklus — 25% respondentu izvél€jas atbildi “<5 gadi”,
22% respondentu noradija periodu 5-7 gadi, 20% uzskatija, ka piemérots laika periods

bitu 8-10 gadi, savukart 33% izvéléjas atbildi “bez ierobeZojuma” (5. attéls).

Cik ilgi, Jusuprat, petniekiem Latvija butu jaatlauj uzglabat
biologiskos paraugus konkrétam pétijumam, neieklaujot tos
biobanka?

>

5. attels. Biologisko paraugu uzglabasanas ilgums konkrétam pétijumam, % (n=79).

Bez
ierobezojuma
33%
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3.3.Zinatnieku uzticésanas biobankam

Par pétnieku attieksmi un uzticéSanos biobankam daléji liecina ari vinu pasu gataviba
ziedot paraugus biobankai, tade] aptauja un intervijas tika ieklauti jautajumi par So temu.
Lielaka dala interveto pétnieku minéja, ka vinu paraugi jau ir ieklauti biobanku kolekcijas,
visbiezak kontroles grupas izveides vajadzibam. Anketa, atbildot uz jautajumu “Vai Jis
gribétu sniegt informdciju par sevi, lai ta tiktu ieklauta biobanka?”, 89% pétnieku atbildéja
pozitivi (“ja, noteikti” vai “ja, droSi vien”), 6% izvel€jas atbildi “drosi vien, ka né”, bet 5%

nevélgjas atbildét vai nebija skaidra viedokla (6. attéls).

Vai JUs gribéetu sniegt informaciju par sevi, lai ta tiktu ieklauta
biobanka?

Né, drosi vien né
6%

Grati pateikt/Nav
atbildes
5%

Ja, noteikti
41%

Ja, drosi vien
48%

6. attéls. Respondentu gataviba sniegt informaciju par sevi biobankai, % (n=79)

Atbildot uz jautajumu “Vai Jis piekristu Sadu Jisu biologiska materiala paraugu ieklausanai

biobanka?” (respondenti varéja izvéleties vairakus atbilZu variantus), 94% aptaujato
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zinatnieku nebiitu iebildumu, ka biobanka tiek ieklautas vinu asinis, 91% — urins, 92% —

operacijas laika panemti audi un 86% fecu paraugi (7. attels).

Vai Jus piekristu Sadu Jasu biologiska materiala paraugu
ieklausanai biobanka?

100%
3 3
98% 5
7
96%
94%
92% Grati pateikt/ Nav atbildes
m Nezinu
90%
mNé
0,
88% mJa
86%
84%

82%
Asins paraugi Medicinas Urins Izkarnijumi
operaciju laika
panemti audi

7. attels. Respondentu gataviba ziedot biologisko materialu biobankai, % (n=79, izkarnijumi
n=76).
Atbildot uz anketas jautajumu “Vai Jis personiski btitu nobaZijies(-usies) vai negribétu,
lai no Jums tiktu ievakti Sadu veidu dati vai materiali?” (respondenti varéja izveléties
vairakus atbilzZu variantus), 42 zinatnieki noradija, ka viniem ziedoSana neraditu bazas
neviena no minétajiem gadijumiem, 15 gadijumos baZas radija slimibas veéstures
izmantoSana, 14 gadijumos — genétiskais profils, piecos gadijumos — informacija par
dzivesveidu, tris gadijumos — asins paraugi, tris — kirurgiskas operacijas laika panemtie

audi, divos gadijumos — cits datu vai biologiska materiala veids (8. attels).
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Vai JUs personiski bltu nobazijies(-usies) vai negribétu, lai
no Jums tiktu ievakti Sadu veidu dati vai materiali?

Asins paraugi Medicinas Jasu Jasu Informacija Cits Neviens  Gruti pateikt/
operaciju  genétiskais medicinas par Jasu NA
laika panemti profils vésture no  dzivesveidu
audi JUsu arsta (ko Jus edat,
cik daudz
nodarbojaties
ar sportu

utt.)
8. attéls. Bazas par paraugu ieklauSanu biobanka, % (n=79, iespéjamas vairakas atbildes).
3.4. Starptautiska sadarbiba

Biobanku starptautisko sadarbibu var analizét divos aspektos: ka biobanku ieklausanos
starptautiskos tiklos un zinatnieku sadarbibu ar citu valstu zinatniekiem. Latvijas biobanku
ieklausanas Eiropas biobanku tikla intervijas tika vértéta pozitivi, ipasi ar to saistita datu
un biologisko paraugu uzglabasanas prasibu harmonizésana, kas atvieglo zinatnieku
starptautisko sadarbibu, ka ari nodrosSina datu un biologisko paraugu kvalitati. Intervetie
zinatnieki uzskatija, ka starptautiski Latvijas biobankas tiek vértetas pozitivi, un viens no

iemesliem ir daudzveidigi biologiskie paraugi, kas ir pieejami Latvijas biobankas.

Arzemés ir savas gritibas, mums ir savas gritibas. Viniem, ja més rundajam par
audzéja paraugiem, lielaka dala audzeéju tiek diagnosticeta diezgan savlaicigi, un tur
viniem ir maz [materiala], bieZi nepietiek ta materiala, lai kaut ko iesaldétu biobankai,

tad tur jaatstaj ir patologam. [.] tapéc més, pieméram, arzemju kolégiem esam
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diezgan interesanti tada zinad, ka vini butu gatavi sadarboties ar mums, jo mums ta

biobanka krajas daudz, daudz intensivak. (a_17)

Ka galveno kritériju sadarbibas veidoSanai ar citu valstu pétniekiem intervéetie zinatnieki
izvirzija pétniecibas kvalitati, autortiesibu ievéroSanu un vienotu izpratni par pétijuma
procesu. Ka uzticami partneri intervijas tika minéti ES valstu zinatnieki. Vienlaikus tika
minétas vairakas valstis, ar kuram sadarbojoties zinatnieki buitu piesardzigi — Indija, Kina,
ar1 Krievija.
Man ir bijusi pasai personiska pieredze, kad ndacas sanemt paraugus no pavisam
atskirigas valsts, un ir ta, ka patiesam atskiras Sie standartprotokoli, kas izmantoti
paraugu vaksana. Man nekad nebiis parlieciba par to laika posmu no pacienta lidz
iekonservésanai, kas ir noticis ar paraugu, atliek tikai uzticéties, ka viss ir noticis

atbilstosi labai laboratorijas praksei. (p_16)

Ka galvenos ieguvumus no starptautiskas sadarbibas zinatnieki redz iespéju ieklauties
starptautiska aprité un piedalities starptautiskos pétijumos, dala gadijumu tas ir iesp€jas
izmantot tadas analizes metodes, kas Latvija nebiitu pieejamas tehniska nodrosinajuma del,
vai daliba pétijumos, kur iespéjams veikt plasakus starptautiskus salidzinajumus. Biitisks
ieguvums ir ari lielaks pieejamo paraugu skaits, kas ir 1pasi nozimigi reto slimibu izpéte.
Tomeér ari citu slimibu pétiSanai lielaks pieejamo paraugu skaits lauj veikt dzilaku izpéti un

veikt salidzinasanu ar citu valstu populacijam.

Ir daudz pétijumi, kur tas ir absoliti nepieciesams, lai butu liels skaits paraugu,
pieméram, retas slimibas ir iespéjams tikai un vieni tad, ja vairakas valstis savaksies
kopa. Es domaju, ka ja, ir jaatruna, ka dazadu valstu pétnieki sadarbojas. Mums vajag
Sos rezultatus validét citas populdcijas, lai redzétu, ka tas nav vienkarsi nejauss
atradums musu populdcija. Reizém tas varblit populdcijas ipatnibas, reizém tie var btt

tresie un ceturtie faktori. (p_6)

Starptautiskaja sadarbiba pétnieki redz arl dazadas gritibas, kas saistitas ar juridiskam
prasibam un lokaliem standartiem biologisko paraugu un paraugsaistito datu apstrade.
Mazak problémas pétnieki redz sadarbibai Eiropas Savienibas ietvaros, jo biezak tiek

piemeéroti vienoti standarti.
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Gritibas ir iekséjie valstu likumi: katrai valstij kaut kas atskiras kaut kadas detalds.
Un tomer tam visam ir jabut kaut kur vienlidz pielidzinamam. Tadel ir oti labi, ka ir
ES, tad Eiropas limeni més uzticamies un zinam, ka Eiropas valstis notiek tapat, ka pie
mums. Savukart arpus ES ir jaizpéta, kada ir likumdosSana, ka tur notiek tas. Tas ir

laikietilpigaks process. (vp_12)

Starptautiskaja sadarbiba pastav ari praktiskas gritibas, kas saistitas ar datu un biologisko

paraugu nostutiSanu.

Man bija pieredze, es vedu biologiskos paraugus uz Taivanu rokas bagaza, vinu
vajadzéja maisit katru stundu. [..] Man bija papiri un man nebija nekadu problemu. A
ja bitu? Ja kads teiktu “né, tu nedriksti ievest”? Un tad es ar visu savu pétijumu paliktu

tur uz robeZas. (vp_9)

Ka vienu no starptautiskas sadarbibas trikumiem intervétie zinatnieki minéja biologiska
materiala resursu térésanu citu valstu pétnieku vajadzibam, ko dala pétnieku vérte ka
zaudéjumu Latvijas zinatnes resursiem. Tas liecina, ka zinatnieki skata biobanku kolekcijas

ari ka nacionalu resursu.

Protams, kadam varbtit liekas, ka Latvijas biobanka ir investejusi musu valsts finanses,
lai to sakratu, un tagad meés atdosim petit kadam citam. Vini no tiem datiem kaut ko

forsu izspiedis, nopublicés, un publikacija bus viniem. (p_4)

Viens no biobanku parstavjiem minéja, planojot starptautisku sadarbibu, vienmeér izverte,
ka iesp€jama sadarbiba ietekmétu biobankas kolekciju. Ja biologiskie paraugi ir vértigi un
ieguvums no starptautiskas sadarbibas nav parak liels, tas var biit iemesls, lai atteiktu
sadarbibu. Tapat zinatnieki atteiktos no sadarbibas, kura partneri velas iegut Latvijas

biobankas uzglabatos paraugus, bet nav skaidri to izmantoSanas merki.

Starptautiska sadarbiba un ar to saistito griitibu parvaréSana tika skatitas ka prasmes, ko
pétnieks apgust laika gaita. Viens no pétniekiem atzina, ka tikai vairakas reizes piedaloties

sadarbibas projektos ar arzemju kolégiem var apgiit biitiskakos sadarbibas aspektus.
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3.5.Sabiedribas informétiba un izpratne par biobankam

Zinatnieki un arsti intervijas pauda viedokli, ka kopuma Latvijas sabiedriba par biobankam
nav pietiekoSi informéta, minot tam vairakus célonus: cilveki ikdiena ar biobankam
nesaskaras, sabiedribu neinteresé biobankas, cilveki nav spéjigi to izprast izglitibas

trukuma, vecuma vai citu iemeslu de] vai cilvéki ir parak kutri, lai interesétos par zinatni.

Nu, sabiedribas attieksme miisdienads... Protams, ja més rundjam par onkologiju, ta ir
lielakoties veca populdcija, un vecai populdcijai — viniem ir gruti izprast, kam tas ir
vajadzigs un ar kadu merki tas viss tiek darits. Un vini to arl neizprot. Viniem tas ir
apgritinajums — piedalities visos pétijumos. Ja tas vairak tiktu reklamets vai vairak
stastits, vai butu vairak tadas publicistiskas programmas vai raksti, kas pieejami

lielakai auditorijai, tad, iespejams, tas mainitos uz pozitivo pusi. (a_14)

Sabiedribas zinaSanu un izpratnes trukumu zinatnieki vismaz daléji uzskata par celoni
grutibam iesaistit biobanka nepiecieSamo donoru skaitu, uzsverot nepiecieSamibu veidot

plasakas sabiedriskas diskusijas par zinatni un biobankam.
Ka sabiedribas attieksme ietekme Sis iespéjas veidot biobanku?

Tada mirkli tas drosi vien apgriitina, jo mums noteikti ir interese ne tikai pieaicinat
peétniekus, biologus vai, teiksim, tuvakas nozares specialistus, lai vini so materialu
nodotu glabasanai, bet ari visu pareéjo sabiedribu, kas tomer ir lielaka dala. Ja vini nav

informeti, vini bus negativak noskanoti, lidz ar to nebus interese iesaistities. (p_6)

Specialisti informacijas trikumu saista ar dala sabiedribas pastavosajiem stereotipiem un
bailéem no iesaistiSanas pétijumos. Ka galvenie stereotipi intervijas tika minéti prieksSstati
par eksperimentiem ar géniem, klonéSanu, organu tirdzniecibu un genétisko modificésanu,

kuru avots nereti ir populara kultiira — literatira vai kino.

Kopsumma skatoties, man liekas, ka biobanka viniem ir tads mistisks lauks, kur slepeni
pétnieki grib izmantot vinu materidlu, lai tur genétiski modificétu, izmantotu vinu

geneétisko kodu un kopétu. (smejas) (p_13)
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Vini vienkarsi baidas, ka no viniem kaut kas tiek nemts, ka vini bis izmégindjuma
trusisi, baidds nodot tas asinsanalizes, jo viniem ta jau ir maz asinu. Nu ta, ne visai
pamatoti, tadi subjektivi stereotipi, skersli. (a_17)
Stereotipi liecina, ka sabiedriba trikst zinasanu un izpratnes par to, kadiem meérkiem
biologiskie paraugi tiek vakti un ka talak izmantoti. Dala zinatnieku ka risindjumu redz

sabiedribas informéSanu par zinatni..

[..] ir jautajums par sabiedribas izglitibu un apzinasanos. Skandinavijas valstis apzinas

limenis atbalstam zindtneli ir tiri empiriski daudz augstaks, ka tas ir muséjais. (vp_19)

AtseviSki zinatnieki minéja ari savu personisko atbildibu par sabiedribas informésanu un

informacijas kvalitates nodrosinasanu.

Mes [zinatnieki] esam atbildigi par to, ka més So informadciju izplatam un ka tas nonak
lidz sabiedribai - vai tas tiek kroplots vai netiek kroplots. Un lidz ar to tas ir musu

uzdevums [..] izplatit So informdciju adekvata veida, lai tas tiktu pareizi saprasts.
(vp_12)

No otras puses, biobankam pieejamais finanséjums sabiedribas informésanai, pieméram,
projektu ietvaros, ne vienmer ir pietiekams, ka ari dala gadijumu nav skaidrs, ka labak
veidot komunikaciju ar sabiedribu. Zinatnieki veléetos, lai ar biobankas komunikaciju
nodarbojas specialas darba grupas, kas to dara sistematiski un koordineti, lai ta ir

pastaviga, un nav atkariga no atsevisku projektu finansejuma.

Manuprat bitu Jloti jauki, ja vel kadu laika periodu tiktu apkopota informacija
sistematiski, nu, pieméram, tada laika perioda mums ienak tik un tik paraugi, no tiem
izmantoti tik un tik, tados un tdados pétijumos, esam ieguvusi Sadus rezultatus, un

paradit to atgriezenisko saiti sabiedribai kopuma. (p_16)

Ka vél viens faktors, kas rada griitibas informét sabiedribu, tika atziméts mediju intereses
trikums par zinatnes jautajumiem. Ka probléma minéta arl zinu portalu tendence

zinatniskas zinas pasniegt tendenciozi, mekléjot sensacijas, nevis veicinot dzilaku izpratni.

Jebkura gadijuma Latvijas resursu mediji varetu veltit vairak informacijas, bet vini jau
negrib. Delfus paskatieties, kas tur ir — kads tur Skiries no kada... [..] Tada mediciniska
rakstura [zina] tur ari paradas tikai tada klacu limeni. (p_4)
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Vienlaikus zinatnieku intervijas tika minétas arl jau istenotas veiksmigas zinatnes
komunikacijas prakses, pieméram, sarunu festivals “LAMPA”, Zinatnieku nakts, dazu
projektu komunikacija socialajos tiklos, sadarbiba ar Latvijas Radio zinatnes raidijumiem
u.c. Pasi zinatnieki ka nakotnes iespéju saredz plasaku popularzinatniskas informacijas

sagatavoSanu un izplatiSanu.

Intervijas tika uzdoti jautajumi arl par veselibas aprupes specialistu informétibu un
attieksmi pret biobankam. Intervéetie specialisti minéja, ka arstu informétiba liela meéra ir
atkariga no vinu darba specifikas. Pieméram, arsti, kas paSi nav iesaistiti pétnieciba varétu

nebit pietiekoSi informeéti par biobankam.
3.6.Donoru iesaistiSana biobanka un informéta piekrisSana

Intervijas specialistiem tika uzdoti jautajumi par dazadiem informétas piekriSanas veidiem
un to verteéjumu. Zinatnieki un arsti ka Sobrid biobankai piemérotako un praksé
istenojamu informétas piekriSanas veidu minéja plaSo piekriSanu, kas Jauj biologiskos
paraugus un paraugsaistitos datus izmantot dazados nakotnes pétijumos, kuri vél nav

ieplanoti biologisko paraugu ziedosanas bridi.

Es domaju, ka jabiit plasai piekriSanai. Ja més aprakstam, ka tas attiecas tikai uz vienu
peétijumu, tad mes sevi ierobeZojam. (p_4)
Plasas piekriSanas alternativa ir dinamiska informéta piekriSana, kas donoram nodroS$ina
pastavigu elektronisku pieeju informacijai par pétijjumiem, kuros tiek izmantoti vina
ziedotie paraugi, iespéju atteikties no dalibas konkretos pétijumos, ka ari iespeju biobankai
nepiecieSamibas gadijuma eérti atkartoti kontaktéties ar donoru. Zinatnieki So piekrisanas
veidu vertéja ka teoretiski vispiemerotako, tomeér vienlaikus noradija, ka Sobrid tas nav

praktiski istenojams finanséjuma un tehniska nodroSinajuma triukuma del.
Nu ja, patik ari tada doma, ka katrs cilvéks var redzet ta ka, ko vins ir ziedojis, un vins

var izveleties, kuram projektam atvélet [paraugus]|, kuram ne. (p_10)

Tomeér zinatnieki uzsvéra, ka ne visos gadijumos donori pozitivi vértétu atkartotu
sazinasanos, un var but gadijumi, kad donori varéetu atteikties turpmak piedalities

pétijumos, ja uzskatitu kontaktéSanos ar zinatniekiem par traucékli. Ka dinamiskas
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informétas piekriSanas trilkumu dazi pétnieki noradija donoru kompetences trilkumu, kas

apgrutinatu izvertéjumu par to, vai donors veélas piedalities konkrétaja pétijuma.

Ka labako iespéjamo platformu dinamiskas piekriSanas nodroSinasanai specialisti minéja e-
veselibu vai vietni Latvija.lv. Tomér vienlaikus tika paustas baZas, ka Sajas sistémas var

rasties tehniskas problémas, ka pieméru minot e-veselibas ievieSanas problémas.

Nu es nezinu vai Latvija[.lv] spés nodrosinat dinamisku piekriSanu, zinot ka mums iet

arvisadam IT lietam, nu tur e-veselibam. (vp_9)

[zvertejot dazadu piekriSanas veidu priekSrocibas un trikumus, bitisks faktors no
zinatnieku viedokla bija, lai informétas piekriSanas process biitu péc iesp€jas vienkarss un

nepadaritu pétijumus neiespéjamus.

Prasot, ka katru reizi vajag sakontaktét, més pazaudésim nakoSos un nakosos
dalibniekus. Un pilnigi noteikti tas ir milzigs zaudéjums, un pasi cilvéki — viniem tas
raditu stresu, gan arl vini negribétu, ka vinus kontakte un aizliegtu tikai, lai vinus
vairs nekontakte. Es esmu par $o te atverto piekrisanu, protams, ar iespéju, ka vinu var

atsaukt, viniem ir jazina savas tiesibas. (vp_19)

Runajot par informétas piekriSanas procesu, zinatnieki pauda bazas, ka ne visi pétijjuma
dalibnieki sp&j saprast pétijuma butibu, ipasi noradot uz vecaku un mazak izglitotu donoru
izpratnes grutibam. Tapéc ka 1pasi svarigi tika uzsverti specialistu paskaidrojumi vienkarsa
valoda, kas lauj izprast procesa un pétijuma bitibu donoriem, kam nav priekszinasanu
medicina un zinatne.
Cilvéekam, it ipasi gados vecam, ir loti svarigi, ja vinam pievéers uzmanibu, lai vinam
paskaidro, nevis atstta vienkarsa forma dokumentu, kura jegu vins varbut pat lasot

lidz galam neizprot. (a_17)

Dazas intervijas specialisti uzsvéra, ka dalai donoru ir nopietnas slimibas, kas ietekme
vinus fiziski un psihologiski, kas janem vera, aicinot vinus klit par biobankas donoriem,
pieméram, donoram, iesaistoties pétijuma var rasties papildus apgriitinajumi, ja jaaizpilda

gara anketa, kas slimam cilvekam var but butisks apgrutinajums. Specialisti ka iespéjamu
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apgrutinajumu minéja ari nepatikamu paraugu ieguves procesu, piemeram, dalai donoru

apgriutinosa ir asins parauga panemsana, citiem — fécu vai urina paraugu nodosana.

No masinam, kas anketé, ir dzirdeéts, ka tur ir Joti daudz jautajumu un sis anketas ir tik
garas, ka pacients jau nogurst, vinam jau apnik atbildéet uz visiem jautajumiem. Vins

beigas atsakas (smejas) dél ta, ka vinam likas par garu, par ilgu. (p_13)

Ir, protams, paraugi, kurus meés gribam savakt, kurus ir nepatikami nodot. Kaut vai
jebkurs asins paraugs ir saistits ar palielinatu risku. Meés sava darba gribam izmantot

fécu paraugus, kurus, savukart, ari nav patikami savakt. (vp_11)

Savukart, citi petnieki noradija, ka dala donoru lidzdalibu biobanka vai pétijuma redz ka
iespéju iegit informaciju par savu veselibu, tomér Sadas gaidas var nepiepildities, jo Sada

iespéja nav paredzéeta pétijuma. Tados gadijumos donoram var biit vil§anas.

Intervijas specialisti pauda viedokli, ka sabiedribas atsauciba dalibai biobankas un
pétijumos Latvija ir salidzinosi maza, tapéc nereti vini lidz potencialo donoru arstéjoso
arstu pastastit par pétijuma nozimibu un lugt pacientus iesaistities pétijuma vai ziedot
paraugus biobankai. Dala gadijumu tieSi arsta un pacienta savstarpéjas attiecibas ir pamata
tam, ka donors piekrit ziedot biologiskos paraugus un datus biobankai. Zinatnieki intervijas
arl minéja, ka dala sabiedribas neuzticas zinatniekiem, vérte iesaisti petijumos ka riskantu
un nedrosu, jo baidas, ka vinu dati var tikt izmantoti Jaunpratigi, turpreti arstéjoSajam
arstam pacienti parasti uzticas. Intervijas ar zinatniekiem arsta un pétnieka lomu
sapludinaSana un ar to saistitie intereSu konflikti netika skatiti ka risks, un potencialo
donoru atsauciba arsta un pacienta attiecibu ietvaros tika vertéta ka pozitiva tendence.
Tomeér pétijuma ietvaros veiktas intervijas ar donoriem liecina, ka $ada donoru iesaiste var
radit parpratumus, jo ir donori, kuri paraugu ziedoSanu pétniecibas biobankai nenoskir no

arstésanas ka atsevisku procesu ar citu meérki.

Un, protams, ka, ja pats arsts runa ar savu pacientu un pastasta, cik nozimigi ir
piedalities Saja petijuma, ka tas ir vajadzigs, tad, protams, ka tad laikam ir vieglak
vinu parliecinat, nevis kad kads atnak no malas. [..] Es domaju, ja pacientam ir skaidra
saprasana par to, ka vina arstéesanas process, vina arsts, tas pétijums viss ir vienots,

kopa saistits, tam ir daudz lielakas izredzes tikt realizétam. (a_14)
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Tas, ka arstéjosais arsts iesaista savus pacientus pétijjuma var radit étiskas problémas, jo
ipasas attiecibas un uzticéSanas, kas valda starp pacientu un arstu var traucét racionali
izvertét informaciju par pétijumu. Arstéjosa arsta uzdevums ir uzlabot katra individuala
pacienta veselibu, un Sis meérkis biutiski atSkiras no pétijuma meérka — radit jaunas
zinasanas. Pacientam var but gritibas izprast, ka atteikties ziedot paraugus nozime
atteikumu piedalities biobanka un pétijumos, nevis personisku atteikumu arstéjoSajam

arstam.

Parasti, ja drstéjosais drsts paprasa, tad probléemas tur nav un piekrit visi. [..] Ja tas
cilveks, kuram jis uzticaties, stasta, ka ir vajadzigs zindtnei un attistibai sads

protokols un butu loti vélama jusu lidzdaliba, tad parasti pacienti piekrit. (a_14)

Pacienta uzticéSanas arstéjoSajam arstam zinatniekiem dod iespé€ju palauties uz jau
pastavosu saikni starp arstu un pacientu un biutiski palielina izredzes iesaistit donorus.
Tacu ilgtermina Sada uzticéSanas var traucét uztvert donorus ka pilnvertigus pétijuma
dalibniekus, kas spé€j patstavigi pienemt informétu lémumu caurskatama procesa, ka ar1
neveicina sabiedribas izpratni par zinatni un biobankam. Donoru intervijas liecina, ka dala
gadijumu ziedotdji ir gatavi piekrist ziedot biologisko materialu un paraugsaistito
informaciju ari detalizéti neiepazistoties ar informétas piekriSanas formu, tadéjadi
apliecinot uzticéSanos arstéjosajam arstam vai citai kontaktpersonai. Ja procesa centra ir
uzticéSanas konkrétai personai, kura reprezenté pétniecisko procesu nevis informacija,

iepaziSanas ar informétas piekriSanas formu var tikt vértéta ka lieka formalitate.

lespejams, ka donoru iesaistiSana biobanka veiktos labak, ja sabiedribai blitu pieejama
vairak informativu materialu par biobanku, pétijjumiem, sabiedribas lomu $aja procesa un
pétijuma dalibnieku tiesibam. Sabiedriba, ziedojot paraugus, nodroSina resursus
zinatniekiem. Vienlaikus pétniekiem ir zinasanas, kapéc tas ir svarigi un noderigi; lidz ar to
pétnieku atbildiba ir izglitot un informét sabiedribu, lai veidotos cienpilna savstarpéja

sadarbiba.
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3.7.Donoru un sabiedribas informésana par pétijumu rezultatiem

Atgriezeniska saite un donoru informéSana par peétijjumu rezultatiem intervijas ar
zinatniekiem tika minétas daZados aspektos: (1) visparigie pétijjuma rezultati, (2)
informacija par donora veselibu, (3) iepriekS neplanoti pétijuma rezultati par donora

veselibu (nejausie atradumi).

Kopuma zinatnieki pauda viedokli, ka par biobanku darbu un pétijumu rezultatiem
sabiedriba ir visparigi jainformé, iesaistot medijus, tomér bltu jauzmanas no

parsteidzigam interpretacijam un parspilétiem secinajumiem.

Attieciba uz individualiem datiem par donora veselibu, interveto specialistu viedokli
atsSkiras. Dala uzskatija, ka nav iesp€jams nodrosinat personisku atgriezenisko saiti katram

donoram.

Donors nodot to paraugu, un rezultati var but ari péec divdesmit gadiem, vai péc
desmit, vai gada. Un tas paraugs varbut vairdakas reizes izmantots — péc gada, péc
ménesa vai péc desmit gadiem. Lidz ar to tas isti tehniski nav iespéjams [nodrosinat

atgriezenisko saiti], man liekas. (a_20)

Savukart tie specialisti, kuri uzskatija, ka donors ir jainformé par individualiem
rezultatiem, noradija, ka donora velmes par rezultatu sanemsanu butu detalizéti
janoskaidro jau informétas piekriSanas procesa. Tika minéts, ka $adas zinasanas, ipasi, ja
slimiba nav arstéjama vai informacija tiek neprecizi vai emocionali interpretéta, var radit

psihologisku vai pat fizisku kaitéjumu.

Nu, Sis ir etiskas dabas jautajums, kas ir neatbildéts, man liekas, ka visa pasaulé vel. Nu
ja, tas nav viegls jautajums. Manuprat, ja man atklatu kaut kadu genétisko saslimsanu,
vai es gribétu, lai man par to pasaka? Ta ka es zinu, ko nozime, ja tev atklaj sadu
paaugstinatu risku, ka tev attistisies vai kaut kads vezis vai cita slimiba, nu, cilvekam,

kas nav izglitots Saja, varetu, var radit nevelamus efektus uz vina dzivi. (p_10)

Vienlaikus ka étiska probléma tika minéta neskaidriba, ko darit gadijumos, ja individualie
pétijuma rezultati vai nejausie atradumi attiecas ari uz donora radinieku veselibu, bet

donors $adu informaciju iegit nav velgjies.
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Vairuma gadijumu zinatnieki, kas pasi bija ziedojusi savus paraugus biobankai, lidzigi ka
donori noradija, ka véletos sanemt jebkadu informaciju par sevi - gan individualus
pétijumu rezultatus, gan informaciju par nejauSiem atradumiem. Divos gadijumos
intervetie zinatnieki véléjas sapnemt informaciju tikai par arstéjamam slimibam, jo
uzskatija, ka zinaSanas par slimibu, kas nav arstéjama, negativi ietekmeétu vinu dzives

kvalitati.

Pienemsim, ja es uzzinatu... es nezinu... Alcheimers, pieméram. To es noteikti negribu
zindt. [..] Pieméram, ka ir milzigs risks, ka es aizieSu no sirds slimibam pietiekami
jauna vecuma. Piemeéram, ja ir ta, ka ar to dzivesveidu es varu attalinat, tad es gribu to
zindt. Tas ir tas, ko es teicu, ka ir noversams. Bet, ja tas ir ta — piecdesmit gadi atnaks
un tu nomirsi, tad es negribu to zinat, jo es jau izvélos sava ikdiena darit lietas, kuras
man taja bridi patiesiba ir svarigas, kuras prioritasu listé ir augstakas. Un, tagad

uzzinot, ka man ta dzive beigsies, tad es vislaik dzivotu stresa un gaiditu So. (vp_1)

Vel viena étiska dilemma saistas ar to, vai par nejausajiem atradumiem un individualiem
pétijuma rezultatiem donoram biitu jasniedz informacija ari tad, ja pétniekam nav skaidrs,
ka $1 informacija ir interpretéjama. Dala interviju specialisti uzsvéra, ka neskaidra
informacija var radit satraukumu un psihologisku kaitéjumu. Zinatnieki minéja, ka ari tada
informacija, kas ir skaidri interpretéjama, péc iesp€jas ir jasniedz kopa ar specialista
skaidrojumu un konsultaciju. Vélams, lai $adu informaciju sniedz arst€josais arsts,
genétiskais konsultants vai cits specialists, kur$ spéj izskaidrot rezultatus un to nozimi.

Véstule vai e-pasts netika uzskatiti par piemérotu veidu, ka pazinot $adu informaciju.

Bez izskaidrosanas cilvekam var sakties panika, ja cilvéks pats personiski sanem
vestuli no biobankas ar zinu, jums tur ir paaugstinats $ads un tads raditajs, kas varétu
liecinat par... tad var sakties nevieta panika un sakties googlésana un meklésana un
savu diagnoZu pierakstiSana un panika. Tas ir idealais gadijums, ja arsts, kas uzaicina

cilvéku izskaidro, nomierina, [izskaidro] riskus, iespéjas. (p_16)

Interveto zinatnieku vidi nebija vienpratibas par to, vai informacijas sniegSana donoriem
par pétijuma rezultatiem butu jaregulé toposSaja biobanku likuma. Dala specialistu
uzskatija, ka vienotas prasibas atvieglotu pétniecibu.
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Visticamak, ka tam [informésSanai par rezultatiem] bttu jabit atrundtam, kaut kadu
vienotu kopéju sistému javeido, lai zinam, ka més rikojamies, ja ir Sada situdacija. Ja
sadas regulas nebiitu, katrs rikotos kaut ka pa savam. Ir viena datubadze, viens sazinds
kaut ka pa tieso, citi dara vél savadak, beigas ir liela klidas iespéjamiba, ka $is
pacients vispar netiek informets. Noteikti butu jabut kaut kadai vienotai shemai, ka

darboties. (p_13)

Savukart citi interveétie uzskatija, ka ir aspekti, ko normativajos aktos nevar paredzét un
svarigaka $aja gadijuma ir donora veléSanas un tas, vai donors ir izradijis vélmi Sadu
informaciju sanemt.

3.8. Operaciju atlieku materiala ieklausana biobanka

Aptauja un intervijas tika uzdoti jautajumi par to, kada veida piekriSana biitu nepiecieSama
kirurgisko operaciju atlieku materiala ieklausanai biobanka. Ir valstis, kuras normativais
reguléjums Jauj operaciju atlieku materialu ieklaut biobanka bez informétas piekrisanas, ja
vien donors nav to ipaSi aizliedzis (prezumeéta piekriSana). Atbildot uz anketa ieklauto
jautajumu “Vai Jis piekristu, ka Jiusu operdciju atlieku materiala paraugi (pieméram,
apendiksa vai audzéja gabalins) tiktu ieklauti biobanka bez Jisu piekriSanas, ja Jis nebtitu to
ipasi aizliedzis/usi?’, 81% respondentu atbildeja apstiprinoSi (“ja, noteikti” vai “ja, droSi

vien”) un tikai 19% izvélejas atbildes “ne, drosi vien né” un “noteikti né” (9. attels).

Tomer lielaka dala interveto zinatnieku uzskatija, ka pareizak butu iegut informéto
piekrisanu ari kirurgisko operaciju atlieku materiala ieklausanai biobanka. Zinatnieki
pielava, ka prezumeéta piekriSana varétu tikt ieviesta nakotné, kad pieaugs sabiedribas

informetiba par biobankam.

Es domadju, ka tas ir labs risinajums, bet ar vienu noteikumu: sabiedribai ir jabut
informétai, ka ir tiesibas atteikties, ka tas paraugs tiks izmantots. Pieméram, pie
durvim pieliec: “Jtisu paraugs var tikt izmantot; ja nevélaties, atsakieties.” Tur ir jabtit

tadai labai sabiedribas informésanas kampanai. (vp_1)
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Vai Jus piekristu, ka JUsu operaciju atlieku materiala paraugi
tiktu ieklauti biobanka bez JUsu piekriSanas, ja Jus nebutu to
Tpasi aizliedzis/usi?

9. attéls. Operaciju atlieku materiala ieklauSana biobanka ar prezuméto piekriSanu % (n=79).
3.9. Vésturiskas biologiska materiala kolekcijas

Lidzas biobankam Latvija vél arvien pastav agrak izveidotas biologisko paraugu kolekcijas,
kuras sakotnéji ir iegltas citiem merkiem, nevis pétniecibai, vai arl ir izveidotas bez
musdienu prasibam atbilstoSas donoru rakstiskas informétas piekriSanas. Atbildot uz
aptaujas jautajumu “Vai, Jusuprat, btitu svarigi rast iespéju legalizét nozimigas vésturiskas
paraugu kolekcijas?” lielaka dala respondentu (68%) atbalstija vesturisko kolekciju
legalizaciju, 24% izvélejas atbildi “drizak atbalstu”, bet 6% respondentu drizak neatbalsta

un 1% neatbalsta vesturisko kolekciju legalizaciju (10. attels).
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Vai, Jusuprat, butu svarigi rast iespéju legalizét nozimigas
vésturiskas paraugu kolekcijas, lai tas butu izmantojamas
pétnieciskiem meéerkiem?

Drizak né Ne
6% 1%

Drizak ja
24%

Ja
69%

10. attéls. Respondentu viedoklis par vésturisko biologiska materiala kolekciju legalizaciju, %
(n=79).

Intervijas respondenti pauda viedokli, ka gadijumos, ja vésturiskas biologisko paraugu

kolekcijas ir vertigas, lielaks ieguvums sabiedribai biitu tas izmantot pétniecibai vai jauno

zinatnieku izglitoSanai, nevis iznicinat. Tas attiecinams ari tad, ja So kolekciju veidoSanas

process nav bijis atbilstoSs Sobrid spéka esoSajam informeétas piekriSanas prasibam. Dala

zinatnieku uzskatija, ka pastav noteikti pétniecibas virzieni, pieméram, veésturiskas

infekciju slimibas, kur $adas kolekcijas ir pétniecibas pamats.

Es tur nesaredzu nekadu Jaunumu, drizak ieguvumu. It seviski ir daudz tadas slimibas,
kaut kadas vesturiskas mikroorganismu kulttiras, kuras butu savaktas kaut kad senak
un saglabatas lidz musdienam, tiesam sniegtu loti noderigu informaciju. Ta ka no

zindtniska viedokla visnotal pozitivi. (vp_11)
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Vienlaikus gandriz visi zinatnieki atzina, ka pastav etiskas problémas, kas saistitas ar So
kolekciju izmantoSanu, visbieZzak minot problémas ar informétas piekriSanas iegiiSanu, ja
donors jau miris vai nav zinama ta identitate, ka ar1 nesamerigas piules, kas var but

vajadzigas donora atrasanai un piekriSanas iegtiSanai.

Vai tas [meéginat iegit piekrisanu] bitu lietderigi? Un ja ja, tad So paraugu donori nav
vairs starp dzivajiem. Tad jautajums ir, kam tad paligt So te piekrisanu. Gruti to pat

iedomaties, cik smagnéji biitu So te organizet. (p_16)

Ka ieguvumi no Sadu kolekciju izmantoSanas zinatné tika minéta arl iespéja pétit

vesturiskas izmainas vai uzkrat lielaku paraugu skaitu, laujot izdarit plaSakus secinajumus.

Jo lielaks intervals, kad kraj, jo vairak ir materidla, jo tie pétijumi varétu but
grandiozaki. Un ta ticamiba kaut kadam izmainam un atklajumu varbtitiba ir daudz

lielaka. (a_17)

Tapéc zinatnieki uzskata, ka toposaja biobanku likuma butu svarigi izstradat sameérigus
mehanismus, ka Sadas kolekcijas varétu tikt legalizétas un izmantotas pétnieciba. Dala
gadijumu ka labs risinajums tika mineéts péetijumu etikas komitejas atzinums par veésturisko
biologiska materiala kolekciju izmantoSanu. Tomeér vienlaikus zinatnieki uzsvéra, ka tas
attiecinams tikai uz vesturiskam kolekcijam, un iznémumi nekada gadijuma nedrikstétu

tikt pielauti musdienas neétiski iegutu paraugu legalizacijai.

Ir jaizmanto, bet ir jarod likumisks ietvars, lai vinas [vesturiskas kolekcijas] tiktu
izmantotas uz skaidriem, no étikas principiem visparpienemamiem noteikumiem, lai
tas nebutu ta, ka “ja, es izmantoju”, bet kada ir vinu izcelsme, més nestastam vai
nezinam. Ir jabut kaut kadam ramim, kur més skaidri pasakam, kas tas ir un kapéc
vins tiek izmantots Sada formata, nevis ar sim te informétam piekriSanam, ka mes
vinas redzam tagad. (p_7)

Kaut ari vesturisko kolekciju izmantoSana sabiedribas laba tika kopuma atbalstita,

vienlaikus lielaka dala no intervétajiem atzimeja, ka savos pétijumos vesturiskas kolekcijas

visdrizak neizmantotu neatbilstoSas uzglabasanas un paraugsaistito datu nepilnibu vai

trakuma del.
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Retrospektivo kolekciju izmantosanai, nu, galvenais ir ta kvalitate, ta kvalitate. Un ja
tev nav datu par to, ka vini ir uzglabati, ka vini ir apstradati, tas padara vinus mazak
vertigus, ta teikt. Tu nevari tik Joti palauties uz rezultatiem, tad tev vajag ievérojami

vairak tos paraugus, lai izlidzinatu potencialas kltudas un tur... mainibas. (p_10)

Ja nevar sazimet, no kada cilvéka tas nak, tad [.] manos pétijumos butu gruti
izmantot, jo ipasi, ja zinu, ka nevaru iegut nekadu informaciju papildus — dzimums,
vecums, tikai atseviska nojauta par paraugu. Plus vél metodes, ka paraugs tika iegiits
un apstradats ari bieZi vien miisdienas nav atbilstosas, lai varétu izmantos savos

peétijumos. (vp_15)

Tas visdrizak nozimé, ka vésturiskas biologiska materiala kolekcijas netiks izmantotas
bieZi, tomeér dala gadijumu to saglabasana un skaidru noteikumu izstrade legalizacijai var

laut lietderigi izmantot esoSos resursus.

3.10. Biobanku likums un citi parvaldibas jautajumi

Intervijas paradija, ka zinatniekiem Skiet svarigi, lai biobanku likuma izstradé un
apspriesana tiktu iesaistiti dazadu nozaru specialisti: biobanku parstavji, juristi, etikas
eksperti, slimnicu parstavji, étikas komisiju parstavji un sabiedribas parstavji, Datu valsts

inspekcijas un Veselibas ministrijas parstaviji.

Tur [likuma veidosanad] jabut ir juristiem, konkréetiem zindtniekiem un ari klinicistiem,
praktizejosiem arstiem. Plus vel aktivi butu jaiesaistas pacientu organizaciju
parstavjiem, lai viss tas spektrs, kas tur ir iesaistits, varétu kopa generét kaut ko

produktivu. (a_17)

Lielaka dala pétnieku atzina, ka viniem ir tikai aptuvena izpratne par spéka esoSajiem
normativajiem aktiem, tapéc vini sevi neuzskatija par ekspertiem, kas varétu piedalities
likuma izstrades procesa. Vienlaikus vini pauda viedokli, ka topoSais biobanku likums
nedrikstetu but parak ierobeZojoSs, tam ir jasniedz atbalsts specialistiem, jaskaidro ka
rikoties neskaidras situacijas un jaatbilst musdienu prasibam. Tapat zinatniekiem bija
svarigi, lai likums butu atbilstoSs starptautiskajiem standartiem, jo arvien nozimigaka klust

biobanku starptautiska sadarbiba, pieméram, BBMRI-ERIC biobanku tikla ietvaros.
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Svarigakie jautajumi, kas butu jaregule ar biobanku likuma palidzibu, péc interveéeto
zinatnieku domam ir:
— kam japieskir tiesibas veidot biobankas (tikai valsts institucijam, vai arl privatiem
uznémumiem);
— informeétas piekriSanas process un saturs;
— biologisko paraugu iegiiSana, transportésana un uzglabasana;
— donoru un vinu radinieku informéSana par pétijuma rezultatiem un negaiditiem
atradumiem;
— Kkirurgisko operaciju atlieku materialu izmantoSana;
— paraugu izveSana uz/ieveSana no citam valstim;
— vesturiskas biologisko paraugu kolekcijas un to legalizacija;

— komercuznémumu sadarbiba ar biobankam.

Viena no problémam, kas intervijas tika minéta biobanku parvaldibas konteksta, ir
jautajums par to, kam japieskir tiesibas veidot biobankas — valsts vai privatajam
institiicijam, zinatniskam institicijam vai arl komercuznémumiem. Intervijas zinatnieki
parsvara pauda atbalstu modelim, kura biobankas atlauts veidot tikai valsts zinatniskajam
institlicijam, bet tiek skaidri reguléti sadarbibas modeli ar komercinstitiicijam, jo tas
veicinatu zinatnes attistibu un finanséjuma piesaisti zinatnei. Zinatnieki intervijas ming€ja,
ka gadijuma, ja biobankas veidot butu atlauts ari privatam instittcijam, tas varétu radit
riskus, pieméram, labako specialistu parpirkSanu. Zinatnieku aptauja atklajas lielaka
viedoklu daudzveidiba — 19% respondentu atbalstija ideju, ka biobankas butu jalauj veidot
ar1 privatam institiicijam, 37% respondentu izvél€jas atbildi “drizak ja”, 32% — “drizak ne”,

bet 13%, neatbalstija ideju par privatu institiiciju veidotam biobankam (11. attéls).
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Vai, JUsuprat, privatam instittcijam (pieméram, farmacijas
uznémumi, privatas medicinas iestades) butu jaatlauj veidot
biobankas Latvija?

11. attéls.. Respondentu viedoklis par privatu institiciju tiesibam dibinat biobankas %(n=79).

Vél viens parvaldibas aspekts saistiba ar biobanku reguléjumu ir jautajums par paraugu
izsniegSanu no biobankam. No vienas puses, zinatnieki uzskatija, ka biobankas nedrikst
uzskatit tajas uzglabatas biologisko paraugu kolekcijas par privatu resursu, no otras puses
— paraugi ir vertiba, ar ko nedrikst rikoties izskerdigi. Butiska ir atbildiga resursu
izmantoSana, tadel ir nepiecieSami kritériji, kados gadijumos biobankas ir tiesigas

atteikties izsniegt paraugus.

Ka es teicu, pirma faze ir runadties ar biobanku, vienoties, izskaidrot, ko tu isti gribi. Un,
protams, tas ari kaut kada méra ir pirmais check-point’s. Ja, pieméram, man naks
cilvéks un runas acimredzamas aplamibas, nu, més nevaksim to paraugu, nav jégas.

(vp_-1)

Vienlaikus, atteikums izsniegt paraugus biobankam uzliek pienakumu zinatniekus informet

par atteikuma iemesliem.
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Kopsavilkums

Kopuma zinatnieki savu lidzSineéjo sadarbibu ar biobankam vérté pozitivi — 97%
respondentu no tiem, kuri bija sadarbojusies ar biobankam, So sadarbibu vérteja ka
veiksmigu vai drizak veiksmigu.

Ka nozimigakos faktorus veiksmigai sadarbibai ar biobanku, zinatnieki noradija (1)
paraugu un paraugsaistito datu kvalitati, (2) atru paraugu izsniegSanu, (3) étikas
principu ievéroSanu, (4) zemas izmaksas, (5) kvalitativas un atras konsultacijas
pétniekiem un (6) pieejamu informaciju par biobankas pakalpojumiem.

Dala peéetnieku uzskata, ka biobankas Latvija paSlaik ir sadrumstalotas, butu
nepiecieSama vienota biobanku datu baze ar standartizétu un detalizétu aprakstu
par biobankas pieejamajiem paraugiem un datiem, kas atvieglotu sadarbibu,
projektu planosanu un pétijumu veiksanu.

Ka galvenos kritérijus starpvalstu sadarbibas veidoSanai zinatnieki izvirzija
pétniecibas kvalitati, autortiesibu ievéroSanu un vienotu izpratni par pétijuma
procesu. Ka uzticami partneri intervijas tika minéti ES valstu zinatnieki, bet ka
valstis, ar kuram sadarbojoties zinatnieki butu piesardzigi, tika minétas Indija, Kina,
ar1 Krievija.

Ka vienu no céloniem, kas rada griitibas iesaistit biobanka nepiecieSamo donoru
skaitu, zinatnieki minéja sabiedribas zinaSanu un izpratnes trikumu par
biobankam, uzsverot nepiecieSamibu veidot plasakas sabiedriskas diskusijas par
biobankam un zinatni kopuma.

Zinatnieki ka Sobrid biobankai piemerotako informeétas piekriSanas veidu miné€ja
plaso piekrisanu, kas lauj biologiskos paraugus un datus izmantot dazados nakotnes
pétijumos, kuri vél nav ieplanoti biologisko paraugu ziedoSanas bridi. Tomeér ka
labako risindjumu nakotné zinatnieki minéja dinamisko piekrisanu, kas lautu
donoriem pastavigi elektroniska vide sekot lidzi informacijai par pétijumiem, kuros
tiek izmantoti vinu ziedotie paraugi.

Atskiras zinatnieku viedokli par donoru informésanu par individualiem pétijuma
rezultatiem un nejausiem atradumiem. Dala uzskatija, ka nav iespéjams nodrosinat

personisku atgriezenisko saiti katram donoram. Savukart tie zinatnieki, kuri
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uzskatija, ka donori ir jainformé, noradija, ka donora vélmes par informacijas
sanems$anu biitu detalizéti janoskaidro jau piekriSanas procesa, uzsverot, ka Sadas
zinaSanas, 1pasi, ja slimiba nav arstéjama vai informacija tiek neprecizi vai
emocionali interpretéta, var radit psihologisku vai pat fizisku kaitéjumu.

Ka etisku problému zinatnieki minéja neskaidribu, ko darit gadijumos, ja individuali
pétijuma rezultati vai nejausi atradumi attiecas ar1 uz donora radinieku veselibu, bet

donors Sadu informaciju iegut nav velgjies.

Lielaka dala zinatnieku atbalsta vésturisko biologiska materiala kolekciju ieklauSanu
biobanka ar ipaSiem nosacijumiem, sanemot pétijumu étikas komitejas atzinumu un

riupigi parbaudot katras kolekcijas izcelsmi.

10. Zinatnieki uzskata, ka biobanku likuma izstradé un apsprieSana ir jaiesaista dazadu

11.

nozaru specialisti: biobanku parstavji, juristi, étikas eksperti, slimnicu, etikas
komiteju un sabiedribas parstavji, Datu valsts inspekcijas un Veselibas ministrijas
specialisti. Biobanku likumam ir jabut musdienigam, jaatbilst starptautiskam
prasibam un tas nedrikst biit nepamatoti ierobezojoss.

Viena no probléemam, kas intervijas tika mineta biobanku parvaldibas konteksta, ir
jautajums par to, kam japieskir tiesibas veidot biobankas — valsts vai privatajam
institiicijam, zinatniskam institiicijam vai ari komercuzpnémumiem. Intervijas
zinatnieki parsvara pauda atbalstu modelim, kura biobankas atlauts veidot tikai
valsts zinatniskajam institiicijam, bet tiek skaidri reguléti sadarbibas modeli ar

komercinstiticijam,
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Zinatnieku un arstu interviju raksturojums

1. pielikums

Nodarbosanas Intervijas garums Intervijas kods
vadoSais pétnieks |1:32 vp_1
vadoSais pétnieks |0:38 vp_2
pétnieks 0:37 p_3
pétnieks 1:00 p_4
vadoSais pétnieks |0:50 vp_5
pétnieks 0:50 p_6
pétnieks 0:50 p_7
vadosSais pétnieks |1:02 vp_8
vadoSais pétnieks |0:37 vp_9
pétnieks 1:10 p_10
vadoSais pétnieks |1:21 vp_11
vadosais pétnieks |0:51 vp_12
pétnieks 0:57 p_13
arsts 0:36 a_l4
vadoSais pétnieks |0:53 vp_15
pétnieks 0:50 p_16
arsts 0:32 a l7
vadoSais pétnieks |0:37 vp_18
vadosais pétnieks |0:52 vp_19
arsts 0:32 a 20
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