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Kopsavilkums

P&tijums apzina Latvijas iedzivotaju genoma datu bazes esoSo un potencialo donoru
viedokli par Iidzdalibas iesp€am projekta. Tika aptaujati un intervéti projekta
dalibnieki, ka ar to pacientu intereSu grupas, kuru diagnostiku un arstéSanu genoma
projekta rezultati varétu ietekmét vistieSak. Papildus veikta tiesiskas vides un
biopolitikas analize.

Patlaban genoma projektam ievaktie paraugi galvenokart iegtiti klinikas vidé
un tai ir liela nozime dalibnieku informétibas pakapé. Petijums rada, ka lielakajai
dalai aptaujato donoru nav izpratnes par projekta biittbu un savam tiesibam. Savukart
pacientu infométiba un plaSaka diskusija tiek skatita ka drauds, nevis veicinoss faktors
projekta attistiba. Genoma projekta ietvaros netiek analizéti donoru atteikumi un to
iemesli.

Dalibas motivacija dominé vélme sniegt ieguldijumu slimibas izp€t€, zinatnes
attistiba vispar vai vienkarsi palidz€t savam arst€joSam arstam zinatniskaja darba.
Intervijas ar tika identificeti vairaki riski potencialo donoru piesaistei. Pirmkart, tikai
dala donoru dalibai piekrit bez Tpasas motivacijas un informacijas. Dala dalibnieku
izjuta dialoga trukumu ar projekta koordinatoru un uzskatija, ka informacija par
projektu piekriSanas forma ir parak sarezgita, bet dala dalibu projekta uztvéra par
klinikas rutinas sastavdalu un nevélgjas taja iedzilinaties.

Otrkart, medicinas personals, kur§ ir iesaistits projekta IstenoSana, biezi
pacientus neuztver ka lidzvertigus projekta dalibniekus. Jo potencialie dalibnieki ir
jaunaki un ar augstaku izglitibas Iimeni, lielaku nozimi pieskir Iidzdalibai un
informétai piekriSanai. Neveidojot un neuzlabojot komunikacijas stratégijas
potencialo donoru piesaiste, biis problematiski motivét veselus cilvékus arpus klinikas
piedalities projekta.

Dalibnieku iesaistiSanos apgritina ari izpratne par genétisko medicinu. Ar
geniem cilvéki parasti saprot stabilu fizisku iezZimju parmanto$anu, tacu ne
parmantotus saslimsanas riskus. Genétiskie faktori netiek atziti ka izskirosi slimibas
izcelsme, priekSroku dodot uzvedibas faktoriem, traumam vai konkrétiem
notikumiem. G€nus nevar vizualiz€t un to limenis netiek lietots slimibu mehanismu
skaidrogana pacientu un arstu konsultacijas un pacientu izpratné par slimibu. Sis
problémas ir attiecinamas ari uz genétiskas medicinas izmanto$anu nakotné.
Pasreizgjie prieksstati par slimibu un veselibu, veselibas veicinasanas zema prioritate
un genétikas konsultantu trikums patlaban nelauj pienemt projekta potencialo
ieguvumu saslimstibas risku noteikSana gan arstu, gan pacientu vidi. Tadel genoma
projekta uzdevums ir popularizét priekSstatu par populacijas genétiskas izp&tes
ietekmi uz diagnostic€Sanu un arsté€Sanu gan profesionalaja joma, gan sabiedriba
kopuma, veidot profesionalu konsultantu tiklu, kas varétu praktiski pielietot projekta
sasniegumus.

Biitiska problémzona ir ar1 izp@tes tiesiskais reguléjums. Biomateriala datu
bankas ir sabiedriba jauna paradiba un to izmantoSanas un datu aizsardzibas
mehanismi mainas 1idz ar tehnologiju attistibu. Patreizgjais regul&ums ir robusts un
nesniedz pietickami elastigu vidi pétijumiem un saiknei ar donoriem. Tehnologijam
attistoties, nepiecieSams likums biobanku veidoSanai, kur§ regulétu ne tikai DNS, bet
ari cita veida biomateriala, pieméram, cilmes S$iinu vakSanas, informacijas
aizsardzibas un apstrades kartibu.



Ievads

Biotehnologijas — organu un audu transplantacija, genétiskie un cilmes §tinu pétijjumi
batiski ietekmé ne tikai arstniecibas procesu, bet ari cilvéku dzives. Biotehnologijas
maina veidu, ka mé&s uztveram sabiedribu un sevi. Straterna (1991, 1992), rakstot par
jauno reproduktivo tehnologiju ietekmi, runa par anglu radniecibas izpratnes mainu.
Ar jauno reproduktivo tehnologiju attistibu pécnacgju radiSana kliist par tehnologiju
piedavato iesp&ju un cilveka izvéles lietu. Pieméram, Eiropas un ASV spermas bankas
daudz pieprasitaki ir tie spermas paraugi, kas sola gaiSas matu krasas un zilas acu
krasas iezimes. Lidz ar to socialas veértibas vada jauno biotehnologiju pielietojumu.
Tehnologijas rada jaunu prieksstatu par kermeni un no ta atdalamam un atseviski
uzglabajamam sastavdalam. Genétika un organu transplantacija rada jaunu izpratni
par slimibu un veselibu. Latvija cilveki, kuriem ir parstadita niere joprojam tiek
uzskatiti par invalidiem, kamér Vacija transplantacija cilveéku atgriez normas stavokli
un atnem ar invaliditati saistitas socialas prieksrocibas.

Tehnologiju integré$ana sabiedriba rada jaunus riskus, neskaidribas un sniedz ceribu,
kas izaicina pastavosas morales un taisniguma normas (Godbout, 2002). Risinajumi
atSkiras pat FEiropas Iimeni. Piemé&ram, donoru rekrutacijas mehanismi organu
transplantacijai vari€ no iepriekS piepemtas piekriSanas, kas lauj jebkuru cilvéku
uzskatit par donoru, ja vien tas nav izteicis pretgju viedokli, Iidz individualai
piekriSanai, kas par donoriem lauj uzskatit tikai tos cilvekus, kas sadu veélmi izteikusi.

Diskusijas par jauno biotehnologiju ievieSanu sabiedriba Latvija tikai sakas. Zinatnes
kafejnicas un Zinatnes nakts pasakumi ir labi apmekléti pasakumi, kas rada jaunas
diskusiju platformas un interesi par jaunajam biotehnologijam. Tomér sabiedribas
interese un viedoklis nav ietekmgjis zinatnes politikas Itmeni un radijis apverosu
biotehnologiju regulacijas mehamismu. Likums par genétisko izpé&ti pienemts 2002.
gada ar lielu piesardzibu risinot informacijas droSibas jautajumus un reaggjot uz
politiku un sabiedribas bazam par genoma izp&tes komercializaciju. Vienlaikus trikst
spiediena, lai veidotu vienotu biomateriala p&tniecibas un uzglabasanas kartibu un to
plasak diskutétu sabiedriba.

Eiropas Savieniba biotehnologiju parvaldibas jautajums ir pétniecibas centra kop$
zinatnes 6. ietvara programmam. AtsevisSkas valstis, pieméram, Danija, ir izveidojusi
veselu metozu kopumu sabiedribas iesaistei tehnologiju izvertésana un attistiba. Sis
LU Bioétikas un biodroSibas centra pétjjums saskaras ar divu veidu gritibam.
Pirmkart, zinatnes attistibu dala p&tijuma dalibnieku skattja ka pasu zinatnieku lietu,
kura sabiedribai iejaukties nevajadzetu. Otrkart, genoma izpéte Latvija ir notikusi
galvenokart klmikas vid€, kur informacijas apmaina pacienti lielakoties sp&le€ pasivu
lomu. Sie abi faktori ir saistiti ne tik liela méra ar informacijas trikumu par
biotehnologijam sabiedriba, ka ar piepémumu par sabiedribas nekompetenci, kurs$ tad
ari pasiem cilvékiem nelauj veidot neatkarigu viedokli un spriest par tehnologiju
attistibu. No §im pozicijam raugoties, ANO un Eiropas Iimena centieni biotehnologiju
reguléSana Latvija tiek respekteti, bet netiek uzskatiti par svarigiem.

Latvija joprojam aktuals ir jautdjums par sabiedribas apzinatu iesaistiSanos
biotehnologiju regulésana un attistiba ka normu. UNESCO Vispargja biogtikas un



cilvektiesibu deklaracija' uzsver vairakus iemeslus, kapéc biotehnologiju attistiba nav
tikai medicinas vai zinatnes jautajums. Pirmkart, zinatnes un medicinas attistibai jabut
verstai uz cilvéces labklajibas veicinasanu, cilvéka cienas, cilv@ktiestbu un
pamatbrivibu ievérosanu. Deklaracija uzsver, ka veseliba nav atkariga tikai no
zinatnes progresa, bet arl psihosocialiem un kulttiras faktoriem un ietekmé ne tikai
individus, bet arT gimenes, grupas vai kopienas un cilvéci kopuma. Latvijas pétijuma
gaisma aktuals ir jautajums par genétiskas izpétes pielietosanu. AtSkiriba no lidz $im
lietotas genétiskas test€Sanas, kas apstiprina diagnozi, genoma izpétes projekts piedava
pavisam jaunu pieeju slimibas risku apzinasana individa, gimenes un sabiedribas Iiment.

Lai genétikas zinaSanas pielietotu veselibas apripé, individam jaklast par aktivu
dalibnieku veselibas veicinasanas procesa un jasaprot genoma izpétes rezultata iegiita
informacija. Ja cilvéks par veselibu doma tikai tad, kad saslim$ana ir smaga, un lémumu
pienemsanu par arstniecibu pilniba uztic arstam, paklaujoties arsta izv€l€tajai rutinai, tad
genétiskas izpétes rezultati nesniegs nekadu ietekmi, iznemot precizaku diagnozi un
medikamentu izvéli. Nemainot veselibas uzvedibu un neveicot apzinatas izvéles par savu
un tuvinieku veselibu, genoma izpétei nebis pielietojuma. Tap&c bitiski ir diskutét
medicinas nakotnes iesp€jas jau tagad, inkorpor€jot jaunos elementus un rosinot
parmainas slimibas uztveré. Raugoties uz analogijam vésturé, sabiedriba ir pardzivojusi
lidzigas parmainas, pieméram, ievieSot vakcinaciju. ST tehnologija ne tikai papildinaja
arstniecibas Iidzeklu klastu, bet mainija priekSstatus par slimibu, radot sakotn&ju
pretreakciju.

Latvija daliba kliniskajos pétijumos tiek skatita ka pacientu papildus pienesums, kas
saistits ar biomateriala un slimibas v@stures nodosanu, bet ne citiem arpus klinikas
vides aktualiem jautdjumiem. Tapéc pétijums uzrunija problému divos Ilimenos.
Pirmkart, skatot Iidzdalibas tradicijas un pasreiz€jo genoma izp€tes pozicion&Sanu
sabiedriba. Otrkart, izzinot cilvéku viedokli par géniem un atklajot to socialos
aspektus, kas cilvékiem jau ir nozimigi piedaloties genoma izp€tg, sekojot lidzi savas
slimibas izp&tei un iedomajoties izp&tes rezultatu pielietosanu nakotné.

Petijums veikts trijas Latvijas kliniku nodalas. Genoma projekta dalibnieki tika
anketéti, kopa sapemot 104 anketas. Bitiska nozime datu interpretacija ir
kvalitativajam pé€tijumam, kura ietvaros tika kopuma veiktas 4 fokusa grupu
intervijas. Divas no tam notika Riga, bet divas - regionos. Tris no grupam veidoja
véza un diab&ta slimnieku biedribu parstavji. Viena no grupam bija ar hroniskas
slimibas pieredzi nesaistiti jaunie$i. Papildus tika veiktas 23 intervijas ar genoma
projekta donoriem, arstiem un masam, kas saistiti ar $o projektu un vienu pacientu,
kas bija atteicies no dalibas projekta. Izp&té lielu atbalstu sniedza genoma izpétes
projekta pé€tnieku un zinatnisko asistentu komanda, liela méra nosakot ari intervéto
personu atlasi. Visproblematiskak bija atlasit pacientus, kuri bija attiekuSies no
dalibas projekta. Patlaban genoma izpétes projekta ietvaros atteikumi netiek uzskaititi
un analiz€ti un ar1 §1 petijuma ietvaros neizdevas §adu informaciju iegiit sistematiski.
Intervijas un diskusijas tika transkrib&tas un aptradatas ar kvalitativo datu analizes
Atlas.ti programmu. Anketas tika apstradatas, izmantojot SPSS analizes programmu.

P&tifjuma atskaite vispirms analiz€ izpratni par gé€niem un to darbibu, ka arT intervéto
cilvéku izpratni par slimibu un veselibu. P&tijjuma dalibnieki lieto divus génu
konceptualizacijas veidus gan izmantojot macibu gramatu materialu, gan radniecibas

! Skatit http://www.unesco.lv/lat/index/documents/declarations.html (15.03.2008)
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tiklus ka analogiju génu darbibas mehanismiem. Sai analizei seko lidzdalibas faktoru
izvert€§jums, raugoties uz genoma izpetes projekta izmantoto donoru iesaistiSanas
praksi un atbilstibu informétas piekriSanas normam. Tiek izvirziti ar1 vairaki petijuma
dalibniekiem aktuali debaSu punkti par génu tehnologiju attistibu. Informéta
piekriSana ir vienigais sabiedribas pétijuma aktualiz€tais genoma pétijumu tiesiskais
regul&jums sabiedribas saskarsmé ar p&tniecibu. Ka rada genoma pétniecibas tiesiska
reguléjuma analize, citi starptautiska ITmeni reguléti biotehnologiju nav ietverti
Latvijas normativaja reguléjuma un nav ieviesti ka sabiedribas un pé&tnieku sadarbibas
standarti.



1. Génu iztéloSanas veidi

Geéni pétjjuma dalibnieku vidi bija atpazistams vards, tacu biezi cilvéki to nesp€ja
izskaidrot, pamatojot to ar sarezgitibu. Tomér bieZi interviju un diskusiju laika cilveki
atraisijas un uzdroSinajas paust savas domas un teorijas par génu darbibu. Maldigi ir
domat, ka génu darbiba attiecas galvenokart uz zinatnes jomu, jo cilvékiem ir savas
popularas teorijas gan par géniem, gan par iedzimtibu un parmantojamibu, kuras biezi
saturiski aizvieto génu jédzienu.

To, ka génu tehnologijas sabiedriba nenonak gluzi tuks$a vieta, parada ari Latvija
publiski paustas bazas par genétiski modificéto augu audz€Sanu un lietoSanu.
Peétijuma dati rada, ka izpratne par géniem Latvija galvenokart ir radusies skola
apgiito zinasanu, medijos paustas informacijas un radniecibas tiklu ietekmé.
Neskatoties uz katra cilvéki kompetenci par genétiku vismaz kada no augSminétajiem
Iimeniem, izpratne par géniem un génu tehnologijam tomér netiek publiski diskut&ta
un pat informanti ar medicinas izglitibu atzina, ka nespé€s sniegt “pareizu un precizu”
atbildi uz $o jautajumu. Géni tiek pozicionéti ka zinatnisks un sarezgits jautajums, par
kuru nespecialistam nemaz nevar biit autonoms un kompetents viedoklis.

Lai génus un génu tehnologijas varétu lietot par diskusijas objektu, tas nepiecieSams
izt€loties vai citadi konceptuali saistit ar atpazistamiem jédzieniem. Patlaban tiek
lietoti divi atSkirigi génu vizualizacijas veidi. Pirmais saistas ar iedzimtibu un
parmantojamibu un darbojas 11dzigi ka asins saites izpratn€ par radniecibu. Géni pasi
netiek izt€loti, bet tie tiek iedomati ka parmantojamiba, vizualiz€jot noteiktas fiziskas
iezimes, kas lidzigi asinim tiek nodotas no paaudzes paaudze. Saja izpratné cilveki var
izteloties tikai stabilas un konstantas pazimes — acu krasu, deguna formu paplaSinatas
vénas un pat rakstura iezimes, tau ne noslieci uz slimibu, kas ir iesp&jams genétikas
ka zinatnes izpratné. ST izpratne veido pamatu ari géniem ka individa unikalitates un
identitates pamatam. TreSais génu izt€loSanas veids balstas zinatniskaja literatiira un
macibu gramatu materiala. Lai ar1 uzskatits par “pareizu”, tas ir abstrakts un
bezpersonisks, jo cilveki nespgj to integrét sava pieredz€, attiecinat uz sevi un lidz ar
to ar izmantot.

1.1. Geni ka parmantojamibas mehanisms

Izpratne par géniem izmanto kultlira jau esoSos resursus - radniecibas mehanismu,
kurs§ balstas uz kopigu iezimju ka radniecibas substances nodosanu radinieku tikla:

Tad varbiit més gribam [vai néj, tas mums dzimta kaut kas kopigs. Labs vai slikts, bet
kaut kas kopigs gimené vai dzimta. (véza pacientu diskusija)

Sadi radnieciba kalpo par pamata konceptu génu darbibas izpratnei. Tomér ta ka
mantojamas pazimes parasti ir konkrétas, cilvekiem griiti izt€loties varbiitéju pazimju
parmantojamibu. Radnieciba ir nenoveérSama, neieteckmé&jama lieta un to nevar
izveleties. Parmantojamiba nosaka ne tikai noteiktu pazimju apkopojumu individa, bet
caur $STm pazim€m arT noteiktas attiecibas un vietu radniecibas tikla. Geéni ka
radniecibas kompleksa sastavdala tiek saistiti ar katra individa unikalo identitati un
tadu poziciju radniecibas tikla, kas balstita uz kopigu, bet ne identisku iezimju
kopumu. Otra neatbilstiba radniecibai un genétikai ir rakstura paSibu un liktenu



parmantojamiba, kas ir iesp&jama vien radniecibas tiklos, bet ne genétika. Ka viena no
jauniesu diskusijas dalibniekiem atzist:

Varbiit izklausisies diezgan pastulbi, kas ir gens. Man liekas, ka géns ir dvéseles
sastavdala. Génd ir visa informdcija , es kaut kur lasiju internetd, ka daudzi zinatnieki
ir secindjusi, ka géna ir ieksa tur ir viss: raksturs, ka dzive tur ies, no ka ari ta dvesele
ir radusies. Tas ir kaut ka dzilak.

Tam oponé otrs dalibnieks, meginot noskirt zinatni no neracionala ticibas
komponenta, bet vienlaikus uzticot zinatnei “neizprotama” skaidroSanas funkciju:

Ir lietas, ka lai pasaka, kristiettba un kaut kas tads, kur mes varam ticét brinumam.
Tadas lietas notiek, tas, manuprat, nav par geniem. Geni ir tiesam tas, no ka tu
sastavi, kas ir tas visa tava informacija par tevi. Tas ir pilniba kaut kas cits. Vai tas
var notikt, vai tas nevar notikt, manuprat, tas ir zindtnes atklajumam ... Tas viss iet,
tas attistas tik strauji un meés uzzinam, varam uzzindt par sevi Joti daudz.. Tadas pat
neizprotamas varbiit cilvékiem, kas par to neintereséjas, lietas.

Sie viedokli balstfjas novérojumos, medijos gitas zinaSanas, ar arstiem gata
saskarsmé un religiska parlieciba. Dalibnieki parasti izteicas nedro$i un neparliecinati,
pienemot, ka vinu viedoklis varétu biit zinatniski neprecizs. Diskusijas, redzot, ka ar1
citiem ir lidzigs viedoklis, petijuma dalibnieki atraisijas vairak ka intervijas. Materiala
jutams ar1 terminu trikums, lai aprakstitu parmantojamibas darbibas mehanismus.
Cilveki biezi lieto noradamos vietniekvardus un izvairas lietot terminus:

Ja, es td pati domaju, nu péc novérojumiem, ka parasti nevis otraja paaudzé, bet
tresaja. Ja jis ta papetitu varbut, tur ir kaut kads, tomer, tas organisms jau ari
apzinas. (véza pacientu diskusija)

Vienlaikus geéni ka koncepts nav nepiecieSami, lai izteiktu jau pazistamos
parmantojamibas mehanismu. Ka jauniesu diskusija atzist viens no dalibniekiem, géni
faktiski ir lieki parmantojamibas skaidrojosaja mehanisma:

Ne, es domdju, ka cilveki vispar par saviem géniem nesatraucas, tik dzili nedomda,
Reali, man tas liekas tik mazs! Ja sap roka, tad sap roka, nevis sap gens. Es domaju,
ka tas ir tik siki, nu tada zina. Bet, ka tas varétu biut parmantojams, ka jau teica
cilveki, drosi vien. Ta jau lasits daudz, tadas lietas. Pieméram, bérns piedzimst un
vinam varétu but kaut kdada matu krasa no viena vecaka, acu krdsa no otra, un tas
varétu biit saistits ar geniem.

Dazi dalibnieki pat attistija kompleksas teorijas par parmantojamibas mehanismu.
Piem@ram, vairaki dalibnieki uzskatija, ka iezimes tiek parmantotas nevis no paaudzes
paaudzg, bet vienu paaudzi izlaizot:

Un vél par tiem géniem, ja man vectétin$ nomira ar kunga vézi un tante no téva puses
ari nomira ar vézi. Man bija tada versija, ka parasti bérni neslimo, talak slimo
mazbérni un es ta domaju, ka nodod taldk génos nevis to pasu slimibu vien, bet ari
kaut kadu iespéju vinai pretoties. Nu, td ir tikai mana tada teorija, man nav nekdadu
faktu. (véza pacientu diskusija)



1.2. Geni ka identitate

Ipasi spilgti génu ka identitates aspekts tiek uzsvérts, diskut&jot par iesp&jamu genu
komplekta transformaciju arstniecibas noliikos. Unikalitates zaud€Sanas bazas ir
pamata génu tehnologiju darbibas robezu nosprausana UNESCO Vispargja bio&tikas
un cilveéktiesibu deklaracija, gan klon€Sanas aizlieguma lielakaja dala pasaules valstu
un arT Latvija. Vairums pétijuma dalibnieku noraidija genétiskas inZenierijas iesp&ju
un neviens no viniem nepielava $adas tehnologijas pielietoSanu attieciba uz bérniem:

Nu genétiski eksperimentét gan uz bérniem es negribetu. To es uzreiz pasaku. Ne, es
labak vinus mdcitu kaut ka pareizi kopt tas kajas, pienemt tur tas masazas, lai.. Augu
valsts produktus, nu kadus tur tos vingrindjumus, bet nekada gadijuma genétiski
neeksperimentét uz viniem, ja. Jo tas, tieSam, tas ir.. Nu nav aizgajis tik talu, lai més
varétu to visu, atlauties uz berna veselibu. (diskusija diabéta biedriba, dalibniece,
kuras gimenes locekli cies no vénu varikozes)

Dazi dalibnieki, kuri pielava, ka izmantotu génu tehnologijas arstniecibas procesa,

darTja to tapeéc, ka IidzSingjie arsteéSanas lidzekli nesp€ja garantét izdzivosanu.

Diskusijas un spekulacijas ap tehnologijam balstas identitates kvalitateé. Organu
transplantacijas ietekmes izpéte radija, ka Latvija, tapat ka citur Eiropa, donora organi
veido un ietekmé identitates, laujot caur parstaditu nieri transformét sanémeéja
personibu. Viena donora parstaditi organi Latvija veido radniecibu starp sanémeéjiem,
laujot vienam otru dévet par masu vai brali. Lidzigi ar1, runajot par gé€niem, jaunieSu
diskusija dalibnieki apcer€ja identitates mainas iesp&jas génu Iiment:

Dalibnieks 1.: Nesen bija rakstits ari, Australija vienai meitenei nieri parstadija vai
aknu, kaut kas tamlidzigs, un vinai asins grupa nomainijas. Es nezinu, kas tur, vai
rézus faktors nomainijas, kaut kas tamlidzigs. Un nomainijas tiesi no tda donora, no ka
sanema.

Moderators: Un tu domd, ka ari ar géniem ta varétu bit? Vins saks tevi dzivot un
veikt savu programmu, ja?

Dalibnieks 2: Nu, kapéc ne?

Dalibnieks 1: Par to es jau teicu, nakotné noteikti biis iespéja nokopét cita cilvéka
genus.

Jautdjums par génu inzenieriju nav tikai zinatniska fantastika, jo tam jau ir zinama
priekSvesture, genctiskai testéSanai Kklistot par prenatalas (pirms dzimsSanas)
diagnostikas rutinas metodi un pamatu aborta izvélei. Patlaban genétiska konsultésana
ir laikietilpigs process, kura laika vecaki tiek inform&ti gan parmantoSanas
mehanismu un talakiem riskiem, planojot gimeni. Viena no problémam, kas sarezgi
genétisko konsultéSanu, ir genétiskas konsultacijas saistiba ne tikai ar konkréta
individa dzivi, bet arT Iémumu pienemsanu par pécnacgjiem:

Atkariba no sava rakstura, vai es varésu mobilizéties un tais divos gados padarit kaut
ko vertigu, vai es esmu galigi Sodien jau gar zemi, tikko man pasaka. Tapat ari ar to
iedzimtibu ir. Vardu sakot zinasanas par to, kas varétu biit, draudét. Nu katra zina, ja
vel pasaka, ja vel ta sandk, ka no manis iedzimst tam mazbérnam vai bérnam, nu tad
es sevi Saustu Sausmigi, nu, vai ne? Bet, kaut gan es tur lidzét nevaru it neka.



TieSi moralas atbildiba katram par savu reproduktivo izveéli gan p&cnac€ju, gan
sabiedribas prieksa brizam padara genétisko konsultéSanu &tiski problematisku. Ka
parada lidzigs pétijums Francija, cilveki var izveleties ignorét genétiskas saiknes
slimibas aspektu, pieméram, uztverot hemofiliju ka individa ipatnibu, ar kuru var
iemacities sadzivot, nevis slimibu, kuru parmanto no vecakiem?. Defingjot
nelabvéligu pazimi ka slimibu vai laundabigu faktoru, tiek ietekmétas cilvéku
reproduktivas izveles un pécnacéju radiSana no dabiska procesa kliist par atlasi:

Un vai ari mamina biis gatava dzemdeét to bérninu. Ari vél tads jautajums. Pirms vina
stasies lauliba ar viru, uzzinot vina genétiskas problémas un manas, vai es bisu
gatava laist pasaule bérnu ar tadam izredzem, ka vins saslims, ja. Te vajag kaut ka..
Né, nu genétiski tas ir labi.. Tas, to varétu.. Bet ka izsargat, pieméram, macit cilvékus,
tas ir labi. Bet es domdju, ka pazinot, ja, visus 100% tai maminai un kads vinai biis
bérns, nu es domaju, ka psihika ne visiem ir, nu.. (jauniesu diskusija)

Straterna (1992), pé€tot Anglijas sabiedribu, piezimé, ka atlases iesp&ja kardinali
maina izpratni par personibu, laujot tai no fiks€tas un viengabalainas identitates kltt
par sintétisku, atlasitu un fragmentaru vienibu. Diabé&ta pacientu diskusija dalibnieki
nodalija atseviSskas iezimes — varikozas vé€nas, aptaukoSanos ka citada veida
saslimS$anu neka hromosomalas slimibas:

Ja tev tur gimené ir bijusi kaut kadi garigas attistibas traucéjumi un ja mamma
uztaisa pirms dzemdet to bérninu, ja, un tapat ka tas Dauna slimibas, ka tagad taisa.
Nu tas ir savadak, kur tas hromosomas ir liekas un viss.. Tas ir savadak.

Varikozas vénas tiek verteta ka traucgjosa, bet ne sociali nelabvéliga pazime. Slimibas
paSas nesatur minéta sociala vertejuma kritériju, bet cilveki pasi So iedalijumu veido.
Genétika lauj saistit socialo (nelabvéliga pazime) ar biologisko (noteikta aminoskabju
seciba), tapéc ta nav tikai biologija balstita zinatne. Jau tagad genétiska medicina
ietekm€ reproduktivo izveli un novelk sabiedriba akceptetas robezas, kuru ietvaros
vecaki, pieméram, var izskirties par slima b€rnina laiSanu pasaul€. Patlaban bérna
genétiskas saslimSanas prognoze kalpo par pamatu legitimai gritniecibas
partraukSanai. Tacu vienlaikus ta ir arT selekcijas process, kura tiek atlasitas
sabiedribai labveligas cilvéka pazimes, $adi noteiktam fiziskam 1pasibam pieliekot
socialu vertibu.

1.3. Géni ka abstrakti informacijas neséji

Tresa izpratne, kura balstas uz zinatnes sniegto génu priekSstatu, ir mehaniska un lauj
vizualizet génus ka macibu gramatas att€lus:

Péc manas saprasanas, ja, ta slimiba ir taja gend un tas géns ir taja DNS spirale,
viens no tiem, parasti vinus apzimé ar kubiciniem. Tad to iznem ard, nomaina ar citu,
Jja tas ir iznemSanas process. (intervija ar donori, kurai ir mediciniska izglitiba)

Sadi iedomajoties génus, génu ilustracija macibu gramata un nevis cilvéka kermenis
kltst par vizualizacijas vietu. Ar $o génu izt€loSanas veidu iesp&jams skaidrot génu

2 ES 6. ietvara projekta “Biomedcinas izaicinajumi” dati. Informaciju par projektu un ar to saistitajam
publikacijam skatit http://www.univie.ac.at/virusss/cobpublication.
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tehnologijas un noslieci uz slimibu, tacu to ir griiti savienot ar cilvéka personisko
pieredzi, kas nakotné biis genétikas medicinas pamats:

Mand izpratné geni ir vielas, kas parnésd informdciju, bet lidz galam es pati
neapjédzu, bet es zinu, ka te pat ir tadas molekulas, ka tepat ir tadi géni un vinos ir
iekodéta informdcija un tas ir tas aminoskabes. Tapat man pie varda “‘géns” uzreiz
acu prieksa ir Sita kedite ar DNS un ka tur ir iekodéta ta informacija un tas ir
iekodéts hromosomas. Ta ir katra suna. Neko citu par to nedomdju, ka vienkarsi
cilveki parnes savu informaciju, tapat ka viss paréjais — no viena uz otru, ka dzivnieki
tapat [dara]. (intervija ar donori, medicinas masu péc izglitibas)

Atskiribas abos priekSstatos ietver arl to saistibas iespgjas ar citiem socialiem
konceptiem — slimibu, veselibu, radniecibu, dzives stilu. GGen&tikas zinaSanas butiski
ietekmé prieksSstatus par veselibas paradumiem ikdiena, ka ar1 cilvéka atbildibu savas
un p&cnacgju veselibas uzturésana. Informésanas stratégija, nemot par pamatu tikai
biologijas perspektivu, nelauj potencialajiem dalibniekiem lidzdalibu saistit ar citiem
viniem atpazistamiem socialiem faktoriem un Iidz§ingjo slimibas un veselibas
pieredzi.

1.4. Slimibas un veselibas mehanismi

Pé&tijuma dalibnieki, kuri slimoja ar iesp&jami genétiski parmantotu saslimSanu, rapigi
nodalija parmantojamibu no citiem c€loniem, visbiezak atzistot, ka vinu konkréta
slimiba iegtta dzives laika, kamer citi So slimibu varétu arT parmantot. Gan vézis, gan
diabéts tiek skatits ka pakapeniskas parmainas vai trauma, piem&ram, ko izraisa
hormonu lietoSana vai avarija:

Es td biju no sakuma iedomajusies, ka es kaut kad braucu masina un kadreiz

tiesi to pusi sasitu. Es domdju varbiit no ta, bet es nezinu, jo rados mums nav, lai gan
virs man nomira tris gadus atpakal ar vézi, bet vins nav asinsradinieks. (véZa
pacientu diskusija)

Lidzigi véza pacientu diskusija viena no dalibniecém vézi redz ka kermena
sastavdalu, kas rodas dazadu vielu apmainas rezultata, neizvadoties dazam “dalinam”,
bet cita diskusija tiek pausts viedoklis, ka v&zis ka raugs atrodams katra organisma un
argjie apstakli un pasa cilvéka atticksme nosaka, vai Sis raugs saks “ragt”.

Izpratne par slimibu nosaka atticksmi pret genétisko faktoru svaru slimibas izcelsme.
Balstoties $ajos slimibas izcelsmes mehanismos, tiek veértéta ari genétiskas izpétes
lietderiba:

Es ari uzskatu, ka isteniba, ka nevajadzétu pétit, nu nevajadzétu veikt Sis analizes.
Pirmkart, nevajag meklét slimibas vispar cilvekam, ta ir manija - meklét slimibas, jo
vienmer var atrast. Un, otrkart, ka jau minéja, ka ta informdcija, ko tu dabi, ka tu ar
vinu péc tam dzivosi? Tev pasaka, reali iespejams, ka tev biis vezis, un tad tu tiesam,
visu dzivi dzivosi un gaidisi, un tu ari sagaidisi. Principd, tu jau sev uzstadi to
programmu, tur jau notiek psihologiski procesi, un tu sito sagaidisi slimibu. Lidz ar to
cilveks ar to informdaciju principa ir nogalinats. Tas ir tas pats ka iet pie zilnieka. Kas
tev biis? Kas tevi sagaida? Apméram tapat. Prieks kam tev to vajag? To informaciju
nevajag, tas tev tikai traucé. Un par vézi vispar, par audzéjiem, man tas viedoklis
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tads, ka tur var but gan genetiski prognozets, ka vins biis, gan ka nebis, bet vinu var
gan dabiit, gan nedabiit, dzivojot tiri savi dzivi ka tu dzivo garigi. Jo ta ir, no
garigam, emocionalam traumam tas vezis veidojas. Tai teorijai es ticu. (jauniesu
diskusija)

Diskusija paustie argumenti ne vienmér atbilst zinatniskajam priekSstatam. Tomér ar
tiem ir jarékinas, jo tajos balstoties tiek integréta jauna informacija un lémumi par to,
vai piedalities izpét€ un lietot génu tehnologijas nakotné. Loti biezi pé&tijuma
dalibnieki balstija argumentus ticu/neticu skala, nevis racionalos apsvérumos, kuru
veidoSana vini nejutas kompetenti.

1.5. Secindjumi

Attieksme pret génu tehnologijam un ari genoma izpéti ir saistiti ar veidu, ka cilveki
geénus un to darbibas mehanismus izt€lojas. Lai arT genoma pétnieciba balstas zinatnes
pien€mumos, tomér petijuma iesp&ju integrésana ir atkariga no konkrétas sabiedribas
kultiiras resursiem. Ta, pieméram, klon€Sanas aizliegums saistas ne tikai ar
tehnologiju iesp&jam, bet ar fundamentalu radniecibas pamatu principu parkapumu,
saskana ar kuriem katrs cilvéks ir neatkartojama persona, ko rada gan asins saites, gan
milestiba (Strathern 1988, 1991, 1992, Franklin, 2003). Citiem vardot sakot, personu
veido ne tikai cilvéka individualas iezimes, bet arT attiecibas ar radiniekiem.

Informacijas snieg$anas strat€gijas par genoma projektu jabalsta cilvéku prieksstatos
par genétiku un parmantojamibu. Visbiezak lictotais génu izt€loSanas veids,
izmantojot asinsradniecibas jédzienu lauj cilvékiem iedomaties génu nodoSanu ar
asins parlie$anu vai genétiski modificétas partikas lietosanu. Sie prieksstati ir logiski
un balstiti kultiras kategorijas un var kalpot ka sakuma punkts génu darbibas
skaidro$anai. Apzinata priekSstatu veido$ana par biotehnologijam ir svariga, lai
sabiedriba péc iesp€jas pilnigi varétu izmantot prieksrocibas, ko tas sniedz. Patlaban
prieksstati par genétiku ir saskalditi, Jaujot génus izt€loties gan ka parmantojamibu,
gan ka aminoskabju struktiiru. Abi priekSstati netiek konceptuali savienoti, radot
situaciju, kad cilvéki kopuma atbalsta genétikas teoriju, jo tic zinatnei, bet individuali
pieredzes limeni cenSas izvairities no gé€nu darbibas izt€loSanas savas slimibas un
veselibas modelr.
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2. Sabiedribas lidzdalibas dimensijas

Starptautiskaja konteksta sabiedribas lidzdaliba klGst par biotehnologiju un biogtikas
principu attistibas nosacijumu, jo tehnologijas piedava arvien jaunas situacijas un
iespgjas, kuras konvencionala medicinas &tika nespgj atrisinat. ST virziba notiek
paral€li pacientu tiesibu un ietekmes picaugumam arstnieciba vispar. Latvija par So
virzibu liecina, pieméram, pacientu siidzibu pieaugums par arstniecibas procesu’ un
saskarsmes aspektu ieklauSana arstu apmaciba.

Donoru Iidzdalibas iesp&jas bija viens no problému jautajumiem, apspriezot genoma
izp&tes likumu un veidojot zinatniskas izpétes projektu. Atskiriba no citiem medicinas
petijumiem, kuru ietvaros tiek veikti testi, genoma izpétes projekts ir valstiskas
nozimes projekts, kura tiek investéti valsts Iidzekli un paredz€ti 1pasi stingri datu
aizsardzibas mehanismi, lai noveérstu biologiska materiala izmantoSanu komercialos
noliikos. Ar valsts finans€jumu un aizsardzibu genétiskais materials ir kluvis par sava
veida nacionalo resursu, kas kopigs visiem iedzivotajiem ar visam no ta izrietoSam
sekam — tiesibam pieprasit atskaities, ietekmét projekta virzibu, procediru,
caurskatamibu un kontroli.

Genoma izpétes likuma tika ieklauta norma par donoru informétu piekriSanu un
izstradata piekriSanas forma ar informaciju par projektu. Tadgjadi genoma projekta
dalibnieku inform&Sana un iesaistiSana kliist par normu, kas genoma izpétes projektu
legitimiz€ sabiedriba. Vienlaikus personas datu aizsardzibas un dalibnieku
informéSanas mehanismi ir resursu ietilpigi un prasa valsts Iidzdalibu lielaka méra ka
l1dzigi projekti pasaul@.

P&tijums rada, ka problémas Iidzdalibas garantéSanai rada gan informétiba, gan aktiva
un lidzdaliga piekriSana. Pirmkart, Latvija nav izteiktu pacientu Iidzdalibas tradiciju
arstnieciba un mediciniskaja izp€te. Motivacija dalibai balstas uz pacientu uzticéSanos
arstiem vai veselibas apriipes sistémai kopuma. Lidz ar to gené&tiska izpéte nav
publisku diskusiju temats un nepieder pie sabiedribas kompetences jomam. Otrkart,
genoma projekta komunikacijas process nebalstas uz atgriezenisko saiti ar donoru un
nelauj veidot ilgtermina un abpusgjas attiecibas, kas ir lidzdalibas pamats.

2.1. Motivacija daltbai projekta

Vélme biit informétiem nav bitiska Iidz8§in€jo donoru motivacija dalibai projekta.
Aptauja rada, ka hierarhisks attiecibu modelis, kura liela autoritate tiek pieskirta
arstam, ir pamata ari dalibai genoma projekta. Visbiitiskakais faktors l€émuma
pienems$ana ir uzticéSanas arstéjoSajam arstam. Piecu ballu sistema $is faktors
sanémis 4,75 punktus. So Vvert§jumu apstiprina ari intervijas — parasti Iémums
piedalities tiek pienemts, ja arstgjosais arsts inform€ par dalibas iespgjam. Savukart,
ka rada intervijas, arsti izverteé pacienta iesp&jamo reakciju un atlasa cilvékus, kuri
visdrizak piekristu nemt dalibu projekta.

Vélesanas iegiit papildus informaciju par savu stavokli ir otra aptauja augstak
novertétd motivacija ar videji 4,5 punktiem. Kvalitativas informacijas konteksta

? Mediciniskas apriipes un darbspéjas ekspertizes kvalitates kontroles inspekcijas (kops 2007. gada
Veselibas inspekcijas) informacija http://madekki.vi.gov.lv/text/?sadala=121 (15.03.2008)
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papildus informacija visbiezak ir biokimiskie izmekl&jumi, kuri ir noderigi arstéSanas
procesa. Tomer aptauja S1 iesp€ja tika novertéta viszemak, sanemot tikai vid€ji 4,04
punktus. Donoriem interesanti ir ari talakie genétiskas analizes rezultati, kurus
vini patlaban nevar sanpemt projekta agrina posma iesp&ju un S$ada mehanisma
trikuma d€l. Vienlaikus donori apzinas, ka piedaliSanas projekta ir ieguldijums
nakotnée.

UzticeSanas slimnicai un veselibas apriuipes sistemai kopuma ienem treSo vietu ar
vidgji 4,28 punktu vert€jumu un ir saistita ar vélmi palidzet savas saslimSanas
arstniecibai nakotn€. Aptaujas dalibnieki vislielakas ceribas liek tie$i uz arst€Sanas
iesp&jam nakotné (4,76), slimibas izpéti (4,59), bet mazak uz citu slimibu nosliecu
atklasanu sava genctiskaja materiala(4,32).

2.2. Prieksstati par pacientu motivaciju

Projekta veicgju pienémums par pacientu motivaciju rada divas motivéSanas
stratégijas. No vienas puses pacienti tiek skatiti ka pasivas bitnes, kas ir augsti
motivetas piedalities medicinas attistiba. Ka viens no projekta iesaistitajiem arstiem
stasta:

Miisu cilvéki pagaidam nav tik tai naudai, vini tomér to naudu pagaidam neliek par
pasu galveno, it ipasi tie, kas ir riktigi slimi.

Sociali motivgjoSie aspekti nereti tiek uztverti ka blénas, trauc€joSi un papildus
ierobezojumi pétijumam:

Mums tik traki ta situacija vél nav.. [pauze] Tik gudri mums nav cilvéki, vai ari tik
negudri par to, lai saspringtu par situaciju. Nu labi, ir nodevis genu paraugu, kas ar
to génu paraugu taldk var notikt. Pie mums noteikti nekas nevar notikt ar to génu
paraugu, nu neklonés tacu. (arsts)

Valsts ieguldijums pacienta arstéSana tiek skatits ka pietickams pamats ar1 pacienta
dalibas motivacijai:

Medmasa viniem bija teikusi, ka mes jums dodam to vislabako, jums abas tas
procediiras maksa 2000 latus jums vienai! Un jiis mums nevarat dot tadu sikumu ka
savas asinis. Pilienu! (intervijas atstasts ar projekta asistenti)

Neuztverot projekta donorus ka Ilidzvertigus partnerus projekta, bet teju klinikas
inventaru, tiek laupitas ne tikai pilnvertiga un izsvérta lemuma pienemsanas tiesibas,
bet mazinatas arT iespgjas giit labumu no lidzdalibas:

Neé, viniem nestdsta par to, ka vini var iegiit tadu sarakstu ar iespejamam slimibam
peéc saviem geniem, un tas ari man liekas, no arsta viedokla, tas nebiitu merktiecigi
izsniegt cilvékam tadu sarakstu, ar ko vins vél varétu saslimt péc tam. Pietiek ar to, ar
ko vini slimo.

Otrs diametrali pretgjs viedoklis uzsver pacientu pasSinteresi ka galveno dzinuli dalibai
projekta:
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Ja grib pierunat, tad tas jasak ar to, ka cilvékam pasam ir labums. Ka vins, teiksim,
uzzina informdciju par saviem géniem. Tas ir galvenais, kas ir jasaka. Tas ir paréjais,
ka kdadam ir doktora disertacija, kaut kas tadam...Es nezinu, vai kadu tas ipasi
aizkustinatu.

2.3. Informetiba un aktiva izvele

Intervijas liecina, ka dalibniekiem nav radies vienots prieksstats par projektu un savu
lomu taja. Vienlaikus aptauja informacija par projektu tiek verteta videji ar 4,17
punktiem 5 ballu sist€éma, kas gan ir zems raditajs loti pozitivajam anketa lietotajam
vidgjam vertejumam. Tas ar1 norada, ka projektu dalibnieku gaidas par informétibu ir
zemas, zinaSanas par informacijas iegiiSanas vietu un iespéjam ir vajas, un liela dala
dalibnieku, iesp&jams, negrib izmantot informé&tas piekrisanas tiesibas.

Pasiva atticksme pret iesaistiSanos tiek izmantota, lai ar iesp&jami mazakam pulém
piesaistitu dalibniekus klinikas. So procesu pétnieciba pat dazkart tika uztverta ka
drauds gludai donoru rekrutéSanai, radot cilvékos aizdomas un liekot uzdot “liekus”
jautajumus. Viena no donorém intervijas laika atzist:

zel, ka cilvékiem pirms tam neizskaidro, kur vini iesaistas, cilvéks pat nezina, kas tas
ir par projektu. Ja sita grib intervet, tad pirms tam ir vesela lekcija janolasa, kur tu
isteniba esi iesaistijies. A ta, te vienkarsi piendak un vai jums nekas nebiitu preti
piedalities génu projekta, cilvéks prasa. A kas tur jadara? Ne, nu nekas, tur asinis
nonems. A, nu labi. Apméram ta viss notick. Nu tagad pec tiem jisu jautajumiem
kluva ta ka skaidraks. Més tikai ta, esam tikai dzirdéjusi, ko geni.. Ja, tam tur ir labi
geni, tas tur, redz, kads muzikals, vinam labi géni vai skaista balta ada. Tas ir tik, cik
rund tautas valoda. Bet, redz, tagad uzzinu, ka més varam iestaties un izstaties, var
pretendet uz naudu.

Aptauja rada, ka projekta dalibnieki nejiitas parliecinati par savas dalibas statusu un
nozimi. Ta visaugstako vert€§jumu 5 ballu sistéma ieguva apgalvojums, ka donori ir
tikai nodevus$i asins paraugu (3,55). Donori drizak grib ar1 turpmak piedalities
projekta (3,52) un zinat projekta rezultatus (3,53) neka apgalvo, ka neko negrib par
projektu zinat (3,28).

Kvalitativais pétijums rada, ka ambulatoro pakalpojumu gadijuma daliba projekta
notiek atkartotas vizites reizé, dodot laiku lémumu apsvért. Saja gadijuma dalibnieki
biezak atdala dalibu projekta no citam arstniecibas noluka veiktam klinikas
procediiram. Lidz Sim projekta dalibnieku piesaiste arpus klinikas vides nav notikusi
praktisku apsveérumu del, tacu janem v&ra, ka ar Iidz §im domingjoSo piekriSanas
giiSanas strat€giju bus griti piesaistit tos donorus, kuri uzskata sevi par veseliem.

VeéZza pacientu diskusija aktiva daliba bija svariga t€ma un pasi pacienti interes€jas par
lidzdalibu izpétes projekta, pretim sanemot konsultaciju par talaku ricibu. Kada
sieviete diskusija atstasta neveiksmigas konsultacijas méginajumu, kuru pati péc savas
iniciativas bija mekl&jusi:

Nu, es ari izstastiju So te situdciju, ka gan manai mammai, gan man ir kaut kadas

[véza] izpausmes un es oti baidos par meitu. Attieksme bija noraidosa, nu tad
meklejiet gimenes arstu un tad laga pat nezindja, varbiit es neveiksmigi sazvaniju, tad
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es jautdju vai tie nav tie pasi markieri un tad man teica, ja, ja tie ir tie pasi. Nu, tad es
ta paraustiju plecus, nu varbiit man kads nekompetents ir trapijies. Un tad es to it ka
atliku.

Konsulté$anas ir sarezgita, jo pacientiem nav viegli formulét jautajumu. Saja
diskusijas fragmenta redzams, ka pétijjuma dalibniecei svarigas “iezimes” kliist par
“markieri”, laujot vinai aktivi formulét jautdjumu un interpretet testa datus,
“partulkojot” biologijas faktus sociali nozimigos faktos.

2.4. Arstu-pacientu komunikacijas tradicijas

Pacientu stastos par savu slimibas pieredzi spilgti paradas komunikacijas problémas
aktualitate. Tas izpauzas gan ka nepilnigas informacijas sniegSana, gan skaidrojuma
trikums. Arstu un pacientu komunikacija nav saistita ar genoma projektu, tomeér
kalpo tam par fonu. Spraugas informacija cilveki aizpilda, izmantojot sev pieejamos
resursus. Ta informacijas resursu tritkums biotehnologiju joma lauj cilvékiem pasiem
konstruét savas teorijas, skaidrojot tehnologiju ietekmi uz savu dzivi. Pieméram,
viena no fokusa grupu diskusijam tika pausts viedoklis, ka ar asins parlieSanu mazam
bérnam tiek mainita asins grupa. So viedokli diskusijas dalibniece pamatoja ar sava
arsta skaidrojumu, kurs gits, runajot par biezajiem b&rna veselibas traucéjumiem. Uz
§1s analogijas pamata cilveki konstrug arT “génu parlieSanu” kopa ar asinim.

Otrs komunikacijas Skerslis ir komunikacijas trukums un neveériba, kas radijusi realas
vai iedomatas sekas pacienta veselibai:

Es uzzinaju, ka man ir vézis péc tam, kad man ta izgrieztd dala bija atsiitita uz Sejieni.
Operéja mani x slimnica un operéja, jo nezindja, ko tas nozime. Ne gimenes arsts
zindja, ka tas ir Jaundabigs audzejs, ne ari tas arsts, kas mani grieza. Nu, un kada
bija mana ta reakcija, kad es uzzindju, ka dala vézim ir atstata ieksa, jo vinam nebija
ne prasmes, ne tada tehnika, tad mani atsutija te uz apstarosanu, teica, ka otrreiz nav
verts griezt un tad kad es uzzindju to slimnica, teiksu atklati, ja es bitu atvalinats
zaldats, es to arstu biitu nosavis. Tas ta melnajam humoram, niknums vienkarsi,
Sausmigs niknums. Ja tur viss biitu izdarits es tacu varétu normali dzivot.

Informétas piekriSanas zema vertiba ir cieSi saistita ar arstu-pacientu attiecibam un
vienpusgju komunikacijas veidu starp abiem. Pacienti diskusijas un intervijas loti
augsti veért€ja arstus, kuri iesaistijas dialogda un sniedza pacientiem iesp&ju
lidzdarboties arstniecibas procesa. Laika limits, kuru genoma projekta iesaistitie arsti
intervijas ming€ja ka galveno Skérsli pacientu informéSanai, ar sapratni tiek uztverts no
pacientu puses. Arl kukuli, ko vairaki intervétie pacienti bija sniegus$i arst€joSiem
arstiem, tika doti, lai “nopirktu” arsta laiku. Biezi tas nemainija arstniecibas procesu,
bet lava piesaistit papildus uzmanibu un nodro$inaja kvalitativaku komunikaciju.
Tapat, jo jaunaki un ar augstaku izglitibas pakapi bija intervétie genoma projekta
dalibnieki, jo vini biezak velgjas veidot informetu poziciju un komunikacijas trikumu
uztvéra ka problému.

Medicinas personala vidi viedokli par pacienta informéSanu atSkiras. Ka jau minéts,

pacientu neinform&ta piekriSana dala gadijumu tika uztverta ka pati par sevi
saprotama lieta un klinikas tiesibas:
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Ja meés tiem cilvekiem, kuri mums piedalas pétijumos izklasim visu, ko Jiis man
Jautdjiet, drosi vien ka vini no bazam, isti neaptverot, kas tur ir, tad vispar neviens
neviend pétijuma nepiedalisies, un tad tikko tas notiks, td visa zindtne staves uz vietas.

Lidzdalibas tradicija veido pacientu pieredzi, zinaSanas un lidzatbildibu. LidzSingjais
informéSanas trilkums par arstniecibas rutinu — testu veidiem un pé€tniecibas
projektiem laupa pamata poziciju, no kuras dalibnieks izverté lidzdalibu genoma
projekta. Interviju un diskusiju laika vairaki dalibnieki atcergjas, ka jau ieprieks ir
némusi dalibu ar genoma izpéti saistita projekta, tacu nebija So notikumu asocigjusi ar
genu pétniecibu. Neviens no pétijuma dalibniekiem nebija informé&ts par bérniem
veikto fenilketoniirijas un iedzimta hipotireoidisma skriningu®, kuri ir arstniecibas
rutinas sastavdala. Dalibnieki atcergjas asins parauga nonemsanas faktu, tacu nebija
informéti, kadam nolikam tas tika veikts:

Nu, man ir Cetri berni un es neesmu informeta, ka vispar kaut kas tads vipiem tiktu
darits un ja tas tiktu darits, tad es domdju, ka biitu man, matei, japrasa atlauja. Tapéc
es tiri nepielauju, ka ir humani, ka tas biitu darits man nezinot. (véza slimnieku
pacientu diskusija)

Informétibas un lidzdalibas jautajumi ir uzsvérti PVO Eiropas regiona stratégija
“Veseliba visiem 21. gadsimta > Zema lidzdaliba ir saistita gan ar veselibu veicinosas
uzvedibas nepopularitati, gan profilaktisko apskasu apmekléSanas biezumu, gan
arst€Sanas neefektivitates risku, pacientiem neizprotot arst€Sanas bitibu. Klusgjosa
pacienta izmantoSana pétijumos no laika un finansu ieguldijuma izmaksa vislétak,
tomer ta ir pretruna ar sabiedribas &tikas un likuma normam un ilgtermina radis
problémas pétniecibas un zinatnes legitimitaté, ka ari palielinas sabiedribas veselibas
uzturéSanas izmaksas.

2.5. Lidzdalibas lidzekli

Informétiba

Inform&ta piekriSana prasa ne tikai lielaku ieguldijumu potencialo dalibnieku
inform&Sana, bet ar1 dialoga veidoSana. Ka atzZimé viens no donoriem, vinam daudz
pienemamaka Iidzdalibas forma bija saruna, kuras laika, abpus€ji apmainoties ar
informaciju, tiek pienemts labakais lémums. Sadu uzskatu pauda neliela dala interviju
dalibnieku, paradot, ka inform@tas piekriSanas doktrina ir problematiska ne tikai
ieguldamo resursu un piilu dél, bet ar1 tapec, ka potencialie dalibnieki to lielakaja dala
gadijumu nepieprasa vai pat nevélas. Biezak piekriSana bez informacijas apmainas
notiek, ja daliba tiek integréta citas klinikas rutinas un dalibnieks to uztver ka So
procediiru sastavdalu.

PiekriSanas formas skaidribu atzinigi vert€ja tikai viena no interviju dalibniec€m un
donorém ar vid€jo medicinisko izglitibu:

* Skriningu veic saskana ar Ministru kabineta 2004.gada 21.decembra noteikumiem Nr.1036.

5 Analizi skatit Saltman, R.B., Figueras, J. European Health Care Reform: Analysis of Current
Strategies. Copenhagen, WHO Regional Office for Europe, 1997, WHO (2001). Macroeconomics and
Health: Investing in Health for Economic Development. Geneva, WHO. Report of the Commission on
Macroeconomics and Health.
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Man vina [piekrisanas forma], es esmu redzéjusi ari citas piekrisanas formas, tas
mani nevies uzticibu, bet 5i piekrisanas forma, tiesi Genoma centra, nu mani vina vies
uztictbu. Ka tad biis drosi.

Informacijas vispusiba un plaSas lidzdalibas iesp&jas, ierobezojot datu izmantoSanas
nosacijumus un terminus, rada uztic€Sanas pamatu un, atSkiritba no neinfométas
piekriSanas, rada ilgtermina uztic€Sanos un atbalstu projektam.

Caurskatamiba

Intervijas rada, ka lidzdalibai ir nepiecieSama izpratne par pé&tniecibas procesa
praktisko pusi. Intervétie donori neizjuta sevi par projekta dalibniekiem. Vairaki no
dalibniekiem atzina, ka var€tu justies lidzdaligi, ja zinatu, ka izskatas un kur ir
novietots vinu ziedotais materials:

Tad, kad es tur aizieSu un redzésu, ka pie mégenites ir mans vards, tad varbiit es
jutisu. (intervija ar donoru)

Petijuma praktiskas puses caurskatamiba ir ari vieglak saprotama par pétijuma
zinatnisko pusi un ir nepiecieSama, lai saprastu, pieméram, tiesibas atsaukt savu
dalibu vai izt€loties génu klatbutni ikdienas dzives limen.

Atgriezeniskums

Aktivai lidzdalibai ir nepiecieSama atgriezeniska saite. Sadas saites ievéro$ana
sadardzina projekta izmaksas, tacu nodroSina abpusg€jibas principu, kas ir
nepiecieSama davinasanas procesa sastavdala:

Es, pieméram, gribétu zinat visos gadijumos. Vot, es panému, es iedevu, es gribu.
Lidzu, atsiitiet man, ja. Par cik pa velti es Jums vinus dodu, neko neprasu sev prett,
tikai atsiitiet man papiriti, ka viss ir labi. Vot, to es gribétu. Un to isteniba daudzi
cilveki, es te varétu domat, ka gribétu. Jo prasa: "Un kad tad biis atbildes, analizu
atbildes?". Es saku, ka tas nebiis tadas tilitéjas, ka ja tur biis kaut kads, pieméram,
apdraudéjums, ja bis kaut kas tads, tad tikai biis, bet ta vienkarsi atbilde diemzél
nebiis.

Atgriezeniskumu donori sagaida ar1 citu procediru gadijumu. Diskusijas pieminéta
Dzelzskalgja prava pret Valsts asinsdonoru centru® ir kluvusi par klasisku gadijumu,
kur donoru tiesibas uz informacijas atgriezeniskumu ir panaktas caur tiesu un maina
lidz §im domingjoSo vienvirziena komunikacijas modeli, kur pacients vai donors
ienem pasivu poziciju. Tapéc laikus janodroSina kvalitativa baze lidzvertigajai
komunikacijai. Tehniski atgriezeniskums ir sarezgiti nodro$inams ari donoru
anonimitates saglabasanas dél. Tom&r anonimitate nedrikst kliit par iemeslu donoru
transform@sanai par pasiviem pétijuma objektiem.

Uzticamiba

Saskana ar aptauju, uztice€Sanas attiecibam bija izSkiroSa loma, lemjot par dalibu
projekta. Uztic€Sanas ir sarezgits mehanisms un balstas, gan personu komunikacijas
pieredzg, gan arstu reputacija.

% Skatit, pieméram, http://www.apollo.lv/portal/life/32/articles/92377 (15.03.2008)
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Loti atkarigs ir ka, vai arsts, vai pacients uzticas arstam, vai pacientam ir kaut kads
respekts, ne, teiksim nevis respekts, bet nu kaut kads prieksstats par to arstu vai nav.
Jo man, pieméram, liekas, ka profesors dakters L - vins ir Joti cienijama persona, vins
ir loti labs arsts, un par vinu ir [oti labas atsauksmes. Tas jau vien dod to kaut kadu
drosSibu, dod tadu parliecibu, ka tur viss varétu biit tirs, ka tur nevajadzétu biit kdadai
SmauksSanai, nekdadai es tur nezinu..(intervija ar donoru)

Ka raksta Gidenss (1991), velas modernitates sabiedriba uztic€Sanas attiecibas
medicina balstas socialaja solidaritaté starp arstiem un pacientiem un arvien vairak
klust refleksivas, dinamiskas jeb mainigas un atkarigas no vienoSanas procesa starp
abiem. Tapéc specialistu pozitivam atsauksmém un izteikumiem lidztekus ar
veiksmigu komunikaciju, ir izSkiroSa nozime projekta popularizéSana. Ari projekta
tehniskie darbinieki novertgja arstéjoso arstu lomu motivésanas procesa — izteikumi
par projektu radija interesi un pozitivu attieksmi.

Projekta tehniskie veicgji parasti ir vid€jais mediciniskais personals, kur§ tradicionali
Latvija nespélé butisku lomu komunikacija ar pacientu. Pacienti intervijas nespé&ja
nosaukt personas statusu, kura ievakusi datus vai arl saistfja to ar medicinas masas
statusu. Projekta sejas veidoSanai, japardoma ta veicgju satuss un noteikta sabiedriba
atpazistama statusa noteikSana pétijuma veic€jiem, pieméram, lietojot zinatnes
terminologiju un publiski dév&jot personala loceklus par zinatniskajiem asistentiem
vai tamlidzigi. Sada stabila pozicija laus veidot uzticg$anas attiecibas un atgriezenisko
saiti ar projektu.

Zinatniekiem un zinatnei Latvija pastav liels uzticibas kredits. Eirobarometra p&tijums
par biotehnologijam (Gaskel et al, 2006) rada, ka Latvija ienem treSo vietu aiz Maltas
un Kipras uztic€Sanas zina zinatniekiem. 95% Latvijas respondentu pauda uztic€Sanos
gan universitasu, gan privato kompaniju pétniekiem, parsniedzot vid€jo Eiropas
Itmenti, kas attiecigi ir 90% un 82%.

Drosiba

Informacijas drosibai biotehnologiju laika nozime paplasinas. Piepemot lémumu,
apsverta tiek ne tikai reala, bet arT iedomata informacijas aprite. Ka jauniesu diskusiju
dalibnieks izsakas, jebkura datu konsolidacija, izmantojot informacijas tehnologijas,
rada izmantoSanas riskus un privatuma parkapsanu:

Bet es stingri padomatu pirms es tada veida analizi nodotu, jo pareizi jau jiis teicat,
ka vina ietver sevi vairak informdacijas neka mani sensitivie dati, visas manas
personas kodi, bankas rékini un ta talak, varbiit patreiz més to nespéjam novértet,
nespéjam aptvert informacijas nopietnibu un tapéc es par to Joti padomatu. Visdrizak,
ka es atteiktos no Sadiem te pétijumiem, jo tapat, ka es “Draugos” neeju, jo zinu to,
ka nu draugu portala interneta visa Si te informdcija par maniem kontaktiem.. Vinu
lidzigi  jisu specialistiem, dazadiem pétijumiem, tirgus analizei, dazadiem
pasakumiem man nezinot izmanto. Visa informdcija, kas tiek dazdados veikalos, kur
prasa, ko jis iepérkaties, par kadam naudam, man liekas, ka tas ir ta, ka vins grib
zindat, bet patiesibd pie ta liela nauda grozas un otrkart es vispar uzskatu, ta ka par
Siem te fenilketonurijas [testiem], tada pasa méra man ir tiesibas zinat da jebko, kas
ir saistits ar mani un kadiem nolitkiem tas tiks izmantots.
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Biotehnologijas ne tikai sniedz, bet arl rada pamatu jaunu informacijas apmainas
veidu socialai iztélei. So iemeslu d¢] cilveki pasauli sak skatit ka daudz nedro$aku un
riskantaku vidi par to, kas bija pirms So tehnologiju attistibas, lai arT pasi $adu risku
nav piedzivojusi.

2.6. Secinajumi

Pacientu organizacijas bija atsaucigas §im pétijjumam, tacu petijums rada, ka genoma
projekts nav organizaciju intereSu loka. V&za pacientu biedriba bija vislabak
informéta par genoma pétijumiem caur personisko pieredzi arst&joties klinika, bet citu
biedribu biedri par projektu uzzinaja tikai diskusiju laika. Jau pieminétais Eiropas
salidzinoSais pétijums “Biomedicinas izaicinajumi” (skat. 2. zemsvitras piezimi) rada,
ka pacientu organizaciju loma biotehnologiju parvaldiba pieaug un $adas izmainas
neizb&égami notiks ar1 Latvija. Svarigi Saja parmainu procesa saglabat uztic€Sanas
attiecibas un atbalstu zinatnes attistibai.

Latvijas pacientu organizaciju darbibu nosaka gan Iidzdalibas iesp€jas un pacientu
salidzinoSi vaja balss veselibas politika, gan Sodienas veselibas apriipes pakalpojumu
pieejamibas vajadzibas, kas nelauj pilniba izmantot jau pazistamas konvencionalas
medicinas tehnologijas. Tomér pacientu organizacijas janoveérté ka platforma jauno
tehnologiju popularizésanai, jo tas ir galvenas un visvairak motivetas sabieribas
intereSu grupas biotehnologiju attistibai.

Petijums rada, ka genoma projekta esoSie un potencialie dalibnieki augsti verté
infométas un Iidzvertigas dalibas principus, lai arT neuzskata tos par normu.
Informétiba dialoga cela, atgriezeniskums un projekta darbibu caurskatamiba ir
principi, kas garanté projekta uzticamibu un droSibu un pietuvina to starptautiski
atzitiem informé&tas piekriSanas standartiem.
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3. Viedoklu krustpunkti

Diskusiju un interviju dalibnieki visbiezak atpazina un diskut€ja Cetras t€mas, kuras
apkopotas ka viedoklu krustpunkti un var kalpot par sabiedriskas diskusijas sakuma
punktiem. Loti populars diskusiju objekts bija genétiskas informacijas divdabiba un ar
to saistitds interpretacijas un izvéles iespgjas. Vispilnigaka vienoSanas dalibnieku
starpa bija par pétljuma autortiesibam, dalibniekiem sliecoties tas delegét
zinatniekiem un nacijai, liecinot par atbalstu un uztic€Sanos projektam. Jaunu
diskriminacijas formu radiSana, kas starptautiski ir plasi apspriesta téma, pé&tijuma
dalibnieku vidi nav aktuala, prieksroku dodot jaunas genétikas pielietojamibai un
pieejamibai nakotng.

3.1. Genetiskas informacijas divdabiba

Genoma projekta nakotnes rezultati nav vienkarSi pielietojami nakotn€, ja triikst
sociali kulturalu normu to pienemsanai un integrésanai ikdienas l@mumos un attiecibu
tiklos. No vienas puses, lidzigi ka jau pielietojamie izmekleSanas veidi, génu
izmeklgjums piedava diagnostiku. Mutaciju esamiba un neesamiba sniedz
atvieglojumu un kalpo par talakas ricibas faktoru:

Protams, tas nav viennozimigi, ja uztaisa analizi, ja nav nu es nezinu, kas tas ir
genos, tas dod pasam lieldkas ceribas, ka tas neatkartojas un neiet talak, jo, ja tas ir
genos, tad tas var biit otrd kriiti, Joti atri, nu, varbiit tikai tik daudz. Nu, un katram
cilvekam, art asinsradiniekam ir citadak. (véza pacientu diskusija)

Genétiskas informacijas izpratnei un pielietojumam nepiecieSams kvalificets
skaidrojums un augsta pacienta lidzdalibas pakape, lai informaciju varétu izmantot
veselibas uzlaboSanas noliikos. Zinama méra genétiska medicina prasa apvérsumu
11dz8ingja arstu un pacientu attiecibu modelt, ka arT arstéSanas mérka grupa, jo ta prasa
augstu pacienta Iidzdalibu un atbildibu un tas centra vairs nav individuals pacients ar
konkretu saslimSanu, bet gan radinieku grupa.

Tas analizes genetiskas ir Joti divdabigas, jo uzzinot, ka tagad kadam no tiem
mazbérniem ir gaidama kada saslimsana nopietna un smaga, jau zinot, kad vins ir
bérns, nu ka tad es nezinu..(véza pacientu diskusija)

Uz slimibu raugoties no genétikas perspektivas, ta parstaj but par izolétu faktu, kas
kopigs visiem ar to slimojoSiem. Genétiskas medicinas centra nonak cilvéks, vina
asisnsradniecibas tikli un veselibas uzvediba ilgtermina. Turklat diagnozes fakts
vienmér nozimé ari gimenes loceklu inform&Sanu un iesaistiSanu diagnozes un
arst€Sanas procesa, paaugstinot profilakses un arst€Sanas efektivitati.

Gengtiska informacija cilvéku vienmer nostada izveles prieksa un §is ir iemesls, kapec
liela dala pétijuma dalibnieku atteicas no tiesibam zinat sava genoma datus. Papildus,
genétiskas zinasanas uzliek moralo atbildibu par izvéli par pécnacgjiem gan bérnu,
gan sabiedribas prieksa, liekot justies vainigiem par nelabvéligu iezimju nodoSanu.
Vainas apzina gan nedarbojas pretgja virzienda, b€rniem vainojot vecakus par
nelabveligu iezimju nodoSanu. Bérns ir noticis fakts un abu vecaku ricibas rezultata
radusies neatgriezeniska personiba. Dilemmu atrisinatu izvairiSanas no slimibas ar
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profilakses vai savlaicigas arst€Sanas palidzibu, tacu tas prasa aktivu dalibu un pat
dzives stila mainu, kas ar jau tagad pieejamam zinasanam par parmantojamibu
diskusijas un intervijas tika aprakstits ka v€lams, tacu dzive loti griiti izpildams riska
noversanas veids.

3.2. Autora un ipaSuma tiesibas

Kopuma projekta dalibnieki autortiesibas neskatija ka problémjautajumu un lielakaja
dala gadijumu autortiesibas uz donoru sniegtds informacijas pamata veiktajiem
atklajumiem deleg€ja pétnickiem. Ja géni un asins paraugs tika uzskatiti par katra
individuala donora 1pasumu, tad atklajumi, kas izdariti uz So individualo ieguldijumu
kopuma, lielakoties tika skatiti ka zinatnieku Ipasums:

Es domaju, ka tomer zinatniekiem. Nu labi, es nododu tdas asinis un viss tas ir, bet
darbu tacu dara vini, ne jau mes. (intervija ar donoru)

Divas no grupu diskusijam genoma projekts tika uztverts ka nacionals projekts, kas
varétu nest ieguldijumu visu pilsonu labklajiba un kliit par sava veida nacionalu
IpaSumu:

Es domaju, ka tam [ipasniekam] jabiit zindtniekam, bet tam jabiit, ja tu atkldj kaut
kdadu ienesigu, ko vienalga péc tam varétu pasaule izmantot, ka tad ir janodrosina,
piemeéram, tivi medicind [pielietojums, ka] latviesiem jabiit letak.. (jauniesu diskusija)

Vienigi jaunieSu grupa skaidri tika formuléta doma, ka 1pasnieki ir gan konkréta
genotipa nesgjs, gan atklaj€js, 1idzigi ka miizikas un vardu autors dziesmai, tau ari
Saja grupa vairakums dalibnieku sliecas autortiesibas par atklajumiem pieskirt
zinatniekiem.

Tiesibas, kas saistitas ar individa biologiskaja materiala iekodétas informacijas
ipasSuma tiestbam un lietoSanu, Latvija ir jauna un v&l neapjausta identitates un
personas datu dimensija, tacu tas nozime pieaug saistiba ar tadiem politiskas drosibas
un veselibas apriipes jautajumiem ka, pieméram, sodito personu DNS datu baze, véza
registrs), ka ari citu biotehnologiju attistibu, kas rada arvien jaunas autonomi
uzglabajamas kermena dalas — DNS kédes un cilmes Stnas, kuru lietoSanai noteikumi
nav izstradati un pati pielietoSana ir neskaidrs nakotnes jautajums.

Robezas 1pasuma tiesibu sadalijumam balstas nevis ieprieks definétas tiesibas, bet
apmainas procesa un datu izmantoSana. Lidzigi ka organu transplantacijas gadijuma,
arl genoma izp&té robeza starp legitimu un nelegitimu datu izmantoSanu ir novilktas
ar nekomercialu datu un atklajumu lietoSanu:

Nu ka, tiri zinatniskos tados mérkos, kamér tas neaiziet komerciali, vai kaut kada
paslabuma giisanai, es piekristu visam. Ari varbit kaut kadu organu audzéesanai vai
kaut kadu, es nezinu, tadai, varbiit tiri mana ka klona radisanai - nu né, - bet tiri,
pieméram, kdadu aknu uzaudzet, vai kaut kddu nieri uz maniem genétiskajiem
materialiem, tam es piekristu. Bet ta, kad aiziet taldk, tad vairs varbit ari né.
(intervija ar donori)
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Lidz ar to autortiesibu priekSplana tiek izvirziti stingri pétijumu veikSanas un datu
izmantoSanas krit€riji, kas balstiti uz savstarp€ju uzticéSanos, godpratigu pétniecibu,
atgriezenisko saiti projekta rezultatu pielietoSana un donora tiesibam jebkura bridi
partraukt savu dalibu pé€tnieciba, pieprasot iznicinat visu materialu.

3.3. Diskriminacija

Jauna veida genétiskas diskriminacijas jautajumi, kas ir biotehnologiju izmanto$anas
debasu centra citur pasaulg, Latvija spelé nenozimigu lomu. Diskriminacijas iesp&jas
tika minétas tikai viena arsta intervija, kurd tas tika nodévé&tas par tehniski
neiesp&jamam:

Nu, tas ir biskin nereali miisu apstakjos. Mums paslaik problémas ir tadas, ka mums
janodrosina, lai mums darbd diabéta pacientus panemtu, jo darba deveji biezi vien ir
neinformeti un baidas no Sis situacijas. Bet ko darba devejs var no tiem géniem zinat,
ka vinam vajag, teiksim cilveku, kas vinam straddas pie datora, kada vinam ir starpiba.
Diez vai vins... Ta mums vél nenotiek, ka mums nenotiks ta, ka vins izvélesies sev
darba spéku, spriezot péc ta, kas vinam tur ir rakstits, ka vins, iespéjams saslims ar
tadu vai tadu slimibu, jo vinam génos ir tas un tas.

Interesanti, ka diskriminacija S$aja intervijas fragmenta tiek uztverta par zinamu
normu. Patlaban valdosa diskriminacija, nevis aizsardzibas mehanismi un
pretdiskriminacijas normu  pastiprinasana, kalpo par pamatu genétiskas
diskriminacijas problémas noliegumam.

Vienlaikus intervijas un diskusijas tika paustas bazas par eigé€nikas jeb labvéligu
iezimju nes€ju selekciju. Ka minéts ieprieks, genétiskais kods katram cilvékam
noteica individualitati un atskiribu, tapéc maksliga iejaukSanas, mainot identitati, lai
ar1 izb&got no slimibas, netika pielauta lielakaja dala gadijumu. Atlases lietderibas
ideja tika skaidri pausta tikai viena no diskusijam:

Man, savukart, ir pretéjs viedoklis. Es uzskatu, ja tu vari uzzinat, ir tadas lietas, td ir
miisu dzive, ta ir mana dzive, mans bérns, vins man biis visu miizu, varbit es varu
pasargat gan sevi, gan varbiit to bérnu no ta, ka.. Vai nepieciesams sabiedriba slims
bérns? Tas bus gimenes slogs, tas ir ari valsts slogs. (jauniesSu diskusija)

Diskriminacija nav tikai abstrakta tiesiska norma. Saistiba ar genétisko izpéti tas rada
risku v@l vairak stigmatiz€t sociali nelabveligi vert€tu iezimju nesgjus. Sniedzot
iesp&ju izvertet veselibas stavokli un piepemt l[@mumus, vienlaikus tiek izdarits ari
spiediens, lai informacija tiktu lietderigi izmantota. Piem&ram, matei izskiroties
dzemdeét bérnu ar kadu nelabvéligu pazimi, naksies domat ne tikai par savu
individualo izve€li, bet arT sabiedribas atbalsta sanemsSanu. No otras puses, ierobeZotie
terini veselibas apriip€ veicinas ieprieks citétajam viedoklim lidzigu argumentaciju,
apSaubot valsts terinu lietderibu gadijumos, ja slimiba ir bijusi izv€les jautajums.

3.4. Pakalpojumu pieejamiba

Pakalpojumu pieejamiba ir visaktualakais jautajums, apspriezot gen&tiskas izpétes
lietderibu. Lai genétisko profilu izmantotu profilaks€, nepieciesami resursi, kas lautu
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sniegt pakalpojumu. Pacientu grupam patlaban ir citas pieejamibas prioritates, jo
valsts garantétie pakalpojumi ir ierobezoti:

Jo rindas uz mamogrdfiju, uz sonografiju, mijas meitenes, tas ir arprats, tas ir naves
dvasa caur to nak, ja man bija jagaida 3 ménesi uz sonografiju, zinot, kas mant jau ir
ieksa. Nu, tad es nakts laika pamodos ar skaidru koncepciju, ka es neko negaidisu,
man bija skaidra koncepcija, ka es rita uz celiem tupésu pie sonogrdfijas kabineta un
tda ka baznica lugsos, lidzu, pienemiet, jo man tas ir [oti svarigi. Mani pienéma bez
varda runas. Protams, sonografijas daktere man pateica: “Tik pat sparigi, ka tu pie
manis ienesies, nesies uz Onkologijas centru. Nu, un taja pasa diena praktiski divu
dienu laika es jau biju Seit pie dakteriem un viss man bija un taja bridi vairs par navi

nedomdju, tad es zinaju, kas man ir jadara.(véza pacientu diskusija)

Attieksmi pret slimibas izpéti liela méra nosaka lidzSingja slimibas arst€Sanas
pieredze. Diabgta slimnieku diskusija kopuma bija labvéligaka genétiskajai izpétei, jo
pacienti kopuma vert&ja arst€Sanu ka pieejamu. VEza slimnieki bija rezervétaki, jo
bija jau saskarusies ar medicinas iesp&ju un pieejamibas nesameérojamibu:

Pirmkart jabut godpratigiem tiem zindtniekiem, kas iesaistas un daudzi ari ta saka:
“Dzivosim Sodienai”. Meés nevaram dzivot tikai nakotnei, ta ir nakotne. Mums,
slimniekiem, ir jasanem viss tas labakais un kad es nesanemu, nu tad [ir] tiesas.
Leikémijas slimniece vérsisies Satversmes tiesd, viena dakteriene, kas slimo ar
leikemiju, versisies tiesa nu varétu daudz, jo patreiz medicina nesanem to, ko vajag un
tagad domasim par to cilvéeku, domasim par tagadni. Mes visi tagad balsosim un
cilveki, ka tagad rupji saka, skatieties kas notiek laukos - cilveki mirst kd musas.(véza
pacientu diskusija)

Lidzigu skepsi pauz dala jaunieSu diskusijas dalibnieku, Sauboties vai génu
tehnologijas bls pieejamas visiem vienlidzigi, neraugoties uz socialo stavokli.
Viedoklos biezi tiek pretnostatita valsts veselibas politika un zinatne. Pirmo vairums
dalibnieku verté negativi, tacu zinatni un atklajumus redz pozitiva gaisma, tapec ir
nepiecieSama saskaniga kopg€jas ricibas koncepcija. Lietderibas aspekts ir biitisks
cilveku nostajas veidosana. Ka diskusija atzist viena no diab&ta biedribas biedrém,
projekta lietderiba ir skatama ilgtermina:

Ja jiis, piemeram, ierosindatu, ka gribat izpétit tos gen.. genet.. génus. Ja, es pateiksu,
prieks kam mums te valsts naudu terét tadam peétniecibam, vai tas ir vajadzigs. A
varbiit cits ministrs pateiktu: ja es gribu zinat, ka ir, ka turpmak valstij [darit], nu, ko
ierobezot, ko ieteikt. Tad biitu dazada attieksme.

Dalibnieki min vairakus argumentus par labu pétniecibai. Pirmkart, cilvéki saredz un
tic zinatnes potencialam talakas labklajibas nodrosinasana. Otrkart, dalibnieki atbalsta
nacionalas zinatnes attistibu. leguldijums zinatné tiek skatits ka investicija, kas
nakotné atmaksasies. Dzivojot tikai Sodienas vajadzibam, nakotn& par tehnologiju
pirkSanu naktos maksat dargak neka attistot tas paSiem.

Diskusiju un interviju materials rada, ka potencialajiem donoriem ir biitiski saskatit
genoma projekta vietu nakotnes veselibas politika un saskatit saistibu ar jau
lietojamam datu bazém un arst€Sanas procediram. lesaistiSanas projekta liela méra
balstas ticiba zinatng, kas Latvija vél ir augsta:
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Man liekas, ta ir tada pamatinformacija, kas cilvékam ir ielikta, un kas nak no sencu
senciem. Ja, pamata lieta, jo viss mums sastav no géniem. Un ta iesaistisands man ir
radikala ticiba, ceriba nakotnei varbiit, vai zindtnes attistiba. (intervija ar donori)

3.5. Secindjumi

Pétijuma dati rada, ka dalibnickiem ir svarigas genétiskas medicinas socialas
ietekmes. Sis zinasanas parlieck moralo atbildibu par ricibas izvéli no arsta vai
konsultanta uz pacienta pleciem. ST nasta cilvekiem bieZi liek atteikties no genétikas
piedavatajam zinaSanam un iespgjam.

Prieks$stati par pétjjuma datu autortiesibam apliecina salidzinoS$i ar citam Eiropas
valstim Latvija v€l augsto zinatnes statusu. Autortiesibu nodoSana zinatniekiem nav
tikai balva zinatnes augstajam statusam, bet arT pagaidam lielajai génu netveramibai
cilveka ikdienas dzives limeni. Génu tehnologiju izmantoSana droSibas
nodroSinasanai un personu identifikacijai ar laiku mainis prieksstatus par genomu un
ta informacijas izmantoSanas tiesibam, aktualiz&jot arT diskrminacijas jautajumus.

Genétikas attistibas konteksta ir svarigi nemt véra nakotnes pielietojamibas un
pieejamibas aspektus. Pieejamiba pie konvencionalajam arstniecibas metodém katra
nozar€ jau tagad nosaka attiecksmi pret pétniecibu. Projekta informacija Sim aspektam
javelta pastiprinata uzmaniba.
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Secinajumi un ieteikumi

1.

10.

Projekta atbalstu veicino$i faktori patlaban ir uztic€Sanas arstiem un veselibas
apriipes sist€mai, kas ir veicinoSa motivacija klinikas vidé un balstas arstu un
pacientu attiecibu tradicijas.

Apzinata priekSstatu veidoSana par biotehnologijam ir svariga, lai sabiedriba
péc iesp€jas pilnigi varétu izmantot prieksrocibas, ko tas sniedz.

Skaidrojot projekta biitibu, janem véra sabiedriba pieejamie kulttiras resursi,
lai génus iztelotos. Jebkura zinatniski korekta informacija tiek interpretéta
atbilsto$i jau esoSajam zinasanam. Janem veéra pétijjuma biezi pausta
institucionala nekompetence, zem kuras biezi slépjas kompleksas tautas
teorijas par génu darbibu.

Projektu potenciali var kavet informétas piekriSanas normu neizmanto$ana péc
butibas. Informétas piekriSanas nodroSinaSana péc biitibas ir viens no
lielakajiem projekta izaicindjumiem. Lai arT informéta piekriSana nav tikai
genoma izpétes projekta probléma un Sis projekts salidzinosi lielu uzmanibu
pievers inform&Sanai, to vajag pilnveidot.

Lidzdalibas un piederibas sajiitas veicinasanai biitu lietderigi izsniegt
donoram dalibas karti, kas kalpotu nevis ka identifikacijas, bet informacijas
mehanisms un kura tiktu noradits projekta nosaukums, talakas informacijas
avots un saites uz plasaku informaciju par projektu.

Projekta dalibniekiem vajadzetu preciz€t statusu un lietot vienotu apzim&jumu,
piem&ram, petnieka vai zinatniskais asistents, kas lautu donoriem atpazit un
izprast projekta darbibas mehanismu.

Lidzdalibas stiprinasanai nepiecieSams vairak informacijas par projekta
praktiskas norises detalam — paraugu ievakSanu, nogadaSanu izpetes centra,
apstradi, uzglabasanu un izmanto$anu.NepiecieSama kompleksa sabiedribas
izglitoSana biotehnologiju jautajumos, ietverot izglitibas programmu
papildinasanu, talakizglitibas pilnveidoSanu un zinatnes komunikacijas
izmantoSanu. Bez §1 pamata uz genoma izp€ti balstitds zinaSanas nevar€s
izmantot.Javeicina debates sabiedriba par biotehnologiju regulaciju un
jaizstrada $ads mehanisms. So nepieciesamibu rada dazadu biometrialu —
DNS, cilmes Stnu - uzglabaSanas, izp&tes un uzkrasSanas vajadzibas, ka ari
diskriminacijas novérSanas un drosibas garantiju lidzsvaroSanas prasibas.
Cilvékresursu sagatavosSana genétisko datu konsultéSanai un izpétes rezultatu
integréSanai konvenionalas medicinas rutinas. Datu interpretacija patlaban ir
vajais posms, kas kave atgriezeniskas saites veidoSanu ar donoru jau Sodien,
bet nakotné ietekmés projekta rezultatu izmantoSanu. Bez $§1 atbalsta
ieguldijums genoma izp€te nebiis efektivs.
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