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Macibu moduli bioétika vidusskolai ir izstradati ka ce]vedis skolotajiem un skoléniem, lai veidotu
dialogu par bioétikas jautajumiem biologijas, psihologijas, étikas un filozofijas stundas. Macibu
materiala ir ieklauti stundu plani, informacija, ieteicama literatiira, video materiali un aktivitates,
ka ari saites uz papildus resursiem. Piedavatais macibu saturs ir veidots atbilstoSi MK noteikumu
nr.416 5. pielikuma ieklautajiem planotajiem skolenam sasniedzamajiem rezultatiem dabaszinatnu

macibu joma videéjas izglitibas standarta (13.3. Sociali atbildigu lémumu pienemsana):

- Skaidro bioétikas principu ieverosanu pétnieciskajos darbos, pamatojoties uz dzivnieku
tiestham un cilvektiesibam, izmantojot daZadus informdcijas avotus, izvértejot to ticamibu.

- Pamato savu viedokli par bioétikas principu ievérosanu pétniecibd, organu transplantdacija
un to ziedosana, maksligaja apauglosana, genétiskas informdcijas izmantoSana, lietojot
daZadus informdcijas avotus, izvértéjot to ticamibu.

- Argumente bioétikas principu un utilitards étikas principu ievéroSanu pétnieciba,
pamatojoties uz dzivnieku tiestham un cilvéktiesibam, izmantojot daZadus informdcijas
avotus, izvertéejot to ticamibu atbilstosi vésturiskajiem laika periodiem.

- legust un apkopo informdciju par dabaszinatnu perspektivam Latvija un pasauleé, ka ari par

dabaszinatnu zindsanu un prasmju nozimi.
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Macibu materials sagatavots projekta “Etiski un sociali atbildiga pétniecibas biobanku parvaldiba
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Latvija: sabiedribas, donoru un zinatnieku viedoklu analize” ietvaros, ko finansé Latvijas Zinatnes

padome (projekta nr. 1zp-2018/2-0171).

Macibu materials veidots sadarbiba ar UNESCO Latvijas Nacionalo komisiju.
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Jautajumus un ierosinajumus par macibu materialu lidzam siitit uz e-pastu signe.mezinska@lu.lv
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1. MODULIS. BIOMEDICINAS PETIJUMI AR CILVEKU IESAISTI: ETIKAS PRINCIPI UN

CILVEKTIESIBAS

INFORMACIJA SKOLOTAJIEM UN SKOLENIEM

Vai esat kadreiz domajusi par to, ka top jaunas zales, arstniecibas un
diagnostikas metodes un biotehnologijas? Nenoliedzami, Saja
procesa lielu ieguldijumu sniedz zinatnieki un zinatnieces!. Tomer,
lai veiktu pétijumus biologija un medicina un iegiitu sabiedribai
nozimigas zinasanas, bieZi ir nepiecieSama sabiedribas - pétijuma
dalibnieku - iesaiste. Ta var biit tieSa lidzdaliba pétijuma, pieméram,
kad zalu kliniskajos pétijjumos tiek parbaudita jaunu zalu
efektivitaite un pétitas pacientiem piemérotakas zaJu devas,
sistematiski izvertejot, ka zales iedarbojas wuz peétijuma
dalibniekiem?. Pétijuma dalibnieku iesaiste var bit ari netieSa -
laujot izmantot pétijumos datus par savu veselibu vai ziedojot

biologiskos paraugus.

Pétijuma dalibnieku ieguldijums ir nozimigs zinatnes attistibai,
tomeér tas rada virkni etisku jautajumu, kas saistiti ar pétijuma
dalibnieku informeétibu, brivpratigu piekriSanu, pétijjuma radita
riska un ieguvumu sameéru, tiesibam partraukt dalibu péetijuma utt.
Vésturiski Sie jautajumi ipasi aktuali kluva péc Otra pasaules kara,

kura laika, parkapjot etikas principus, cilvéekus pret vinu

]
DEFINICIJAS

gribu iesaistija medicinas pétijumos, nodarot pétijuma dalibniekiem butisku kaitéjumu. Lai

nepielautu sadu parkapumu atkarto$anos, pec Nirnbergas procesa 1947. gada tika apstiprinats

Nirnbergas kodekss3. Kodeksa autori taja ieklava 10 punktus, kuros izteikti priekSnoteikumi étiskai

pétijuma dalibnieku iesaistei - piekriSana, risku izvértéSana u.c.

' Turpmak teksta tiek nemta véra latvie$u valodas tradicija, ka lietvardi viriesu dzimtes daudzskaitli apzimé kopumu,

kas ietver gan virieSus, gan sievietes, un tie apzime visparinatu darbibas subjektu.
2 https://www.zva.gov.lv/lv/pacientiem-un-sabiedribai/zales/kliniskie-petijumi

3 https://www.ushmm.org/information/exhibitions/online-exhibitions/special-focus/doctors-trial /nuremberg-code




Misdienas étiskas problémas biologijas un medicinas pétijumos analizé bioétikas specialisti,
diskusijas iesaistot nevalstiskas organizacijas, politikas veidotajus, medijus un sabiedribu kopuma.
Lai aizsargatu pétijuma dalibnieku tiesibas, ir izveidoti starptautiski un nacionali pétijumu étikas
kodeksi un citi dokumenti. Sajos procesos un dokumentos biitiska nozime ir étikas principiem.
Vienu no plasi lietotam bioétikas principu sistéemam izveidoja amerikanu bioétiki Toms Bicems

DEFINICIJAS

(Tom Beauchamp) un DZeimss Cildress (James Childress). Vinu

meérkis bija radit universalus principus, ar kuriem varétu pamatot
etiskas ricibas izveli medicina un pétijumos ar cilveku iesaisti.
Gramata “Biomedicinas étikas principi” (1979) T.Bitems un
Dz. Cildress formuléja ¢etrus savstarpéji saistitus principus:

1) autonomijas princips;

2) laba darisanas princips;

3) nekaitéSanas princips;

4) taisniguma princips.
Autonomijas princips nosaka, ka ir jaciena personas izvéle, ja vien

ta nenodara kaitéjumu citiem cilvékiem. Tiesibas patstavigi pienemt

léemumus ir pilngadigam, lemtspé€jigam personam. Autonomijas

principa istenoSana pétijumos ar cilvéku iesaisti nozimé pétijuma

dalibnieku informeétas piekriSanas sanemsS$anu pirms pétijjuma uzsaksSanas. Lai varétu veikt
autonomu izvéli, ir nepiecieSama informacija par izveles sekam. Pétnieku pienakums ir sniegt
informaciju par pétijuma norisi, riskiem, ieguvumiem un apgrutinajumiem, kas saistiti ar dalibu
pétijuma. Tikai sanemot vispusigu informaciju persona var izlemt, vai piekrist dalibai pétijjuma. Ja
cilveks pienem léemumu klit par pétijuma dalibnieku, vinam ir japaraksta informeétas piekriSanas
dokuments. Gadijumos, kad pétijuma ir nepiecieSama bérnu vai tadu personu iesaiste, kuras nespé€j
sniegt piekriSanu, piekriSanu sniedz bérnu vecaki vai personu likumiskie parstavji. Tomeér ari $ados
gadijumos pétnieku pienakums ir sniegt informaciju ari bérniem vai personam, kuras nav

lemtspéjigas, piemeérojot So informaciju katra potenciala pétijuma dalibnieka sapratnes limenim.

Nekaitésanas princips nosaka, ka daliba pétijuma nedrikst radit kaitéjumu pétijuma dalibniekiem.
Tomeér dazkart pétijumos pastav kaitéjuma risks, pieméram, asinsizplidums péc asins parauga

panemsSanas vai zalu izraisitas blaknes. Tados gadijumos pétnieku pienakums ir pirms pétijuma




uzsakSanas un pétijuma laika veikt risku un ieguvumu analizi, lai noskaidrotu, vai ieguvumi

parsniedz riskus.

Nekaitésanas princips ir cie$i saistits ar laba dariSanas principu, kura pamata ir pienakums
rikoties pétijuma dalibnieku un sabiedribas laba. Sabiedribas ieguvums ir butisks priekSnoteikums
cilveku iesaistiSanai pétijumos. Pétniekam ir japlano pétijumu ta, lai raditu jaunas zinasanas, kuras
sniedz labumu sabiedribai. Dazkart pétijumi var sniegt ari tieSu ieguvumu pétijuma dalibniekiem,
pieméram, nosakot kadas slimibas genétisko céloni, tomér to nav iespéjams nodrosinat visos

pétijjumos.

Autonomijas

B Laba

darisanas

Etiski
pamatota

Taisniguma

Nekaitésanas

1. attéls. Bioétikas principi ka pamatojums ricibas izvélei.

Taisniguma princips pieprasa rikoties ta, lai ieguvumi, riski un apgritinajumi butu taisnigi
sadaliti. Medicina taisniguma principu pielieto situacijas, kuras ir ierobeZoti resursi, pieméram,
organu transplantacija definé mediciniskus kritérijus, kuri nosaka, kada kartiba pacienti, kuriem
nepiecieSama transplantacija, sanems ziedotos organus. Pétniecibas praksé taisniguma princips ir
janem vera, lai nodroSinatu taisnigu ieguvumu sadali dazadam sabiedribas grupam, pieméram,
vienlidzigu jaunu zalu pieejamibu dazadas valstis vai sabiedribas grupas. Ja pétijuma ir iesp€jami
individuali ieguvumi pétijuma dalibniekiem, svarigi ir nodrosSinat visiem, kas to velétos, taisnigu

iespéju klut par $1 petijuma dalibniekiem.




Risinot étikas problémas, nozimigi ir visi Cetri principi. Tomér, mekl€jot risinajumu, ir svarigi
izveléties katra situacija nozimigako no tiem. Piemeram, lai saprastu, vai drikst iesaistit pétijjuma
dalibniekus pétijuma, kura ir paredzama riska, $is risks ir jasaméro ar ieguvumiem, un argumentéti
jaizskiras, vai konkrétaja situacija vadoSais ir laba dariSanas princips, kas uzsver sabiedribas

ieguvuma nozimi, nekaitéSanas princips, kas prasa nenodarit kaitéjumu, vai autonomijas princips.

Bioétikas principi ir ieklauti art UNESCO Vispareja bioétikas un cilvéktiesibu deklaracija. 1. tabula

ir apkopoti katra principa pielietojuma piemeéri no deklaracijas.

1. tabula. Bioétikas principi UNESCO Vispareéja bioétikas un cilvektiesibu deklaracija.

Bioétikas princips | UNESCO Vispareéja bioétikas un cilvektiesibu deklaracija
Autonomijas 3. pants - Cilvéka ciena un cilvektiesibas

princips “Ir pilniba jaievero cilveka ciena, cilvektiesibas un pamatbrivibas.”

5. pants - Autonomija un individuala atbildiba

“Ir jaievéro personu autonomija lémumu pienemsana, vienlaikus
uznemoties atbildibu par saviem lémumiem un ievérojot citu personu
autonomiju. Attieciba uz personam, kuras nespé€j istenot savu autonomiju,
javeic ipaSi pasakumi vinu tiesibu un intereSu aizsardzibai.”

6. pants - Piekrisana

“Zinatniskos pétijumus veic tikai ar iepriekS€ju iesaistitas personas brivu,
skaidri paustu un informetu piekriSanu. Informacijai jabut pietiekamai, ta
jasniedz saprotama forma, un taja jabut noraditam veidam, ka atsaukt
piekriSanu. lesaistita persona jebkura bridi un jebkadu iemeslu dél var
savu piekriSanu atsaukt, neciesot negativas sekas vai kaitéjumu.”

Laba dariSanas | 4. pants - leguvumi un kaitéjums

princips “Piemerojot un attistot zinatniskas zinasanas, medicinas praksi un
saistitas tehnologijas, ir péc iespéjas japalielina tieSie un netieSie ieguvumi

Nekaité$anas pacientiem, pétijumu dalibniekiem un citam iesaistitajam personam un

princips péc iesp€jas jasamazina iespé€jamais kaitéjums Sim personam.”

Taisniguma 10. pants - Lidztiesiba, taisnigums un vienlidziba

princips “Jaievero pamatprincips par visu cilveku lidztiesibu attieciba uz vinu cienu

un tiesibam, pret viniem izturoties taisnigi un vienlidzigi.”

11. pants - Diskrimindacijas un stigmatizacijas aizliegums

“Nevienu individu vai grupu nedrikst jebkada iemesla de] diskriminét vai
stigmatizet, aizskarot cilveka cienu, cilvektiesibas un pamatbrivibas.”




STUNDU PLANS

Stundas merki:

1. Veidot skolénu izpratni par bioétikas principiem un to ievéroSanu zinatniskos pétijumos.

2. Pilnveidot prasmi argumentét savu viedokli par bioéetikas principu istenoSanu pétijumos.
Stundu skaits: divas macibu stundas (ieteicams planot vienu péc otras)
Sagatavosanas pirmajai stundai:

Skolotajs/a iepazistina skolénus vai ltidz vinus pasus iepazities ar sadala “Informacija skolotajiem
un skoleniem” skaidrotajiem bioétikas principiem. Skoléni tiek sadaliti grupas, un katrai no grupam
dod uzdevumu veikt izpéti un sagatavot uzstasanos par vienu no vésturiskiem gadijumiem, kad
pétijumos ar cilvéku iesaisti tikusi parkapti bioétikas principi. Vésturisko gadijumu piemérus skatit

2. tabula.
Ieteicama uzstasanas struktira:

1. Iss gadijuma raksturojums.

2. Kuri no bioéetikas principiem (autonomijas, nekaitéSanas, laba dariSanas, taisniguma
principi) ir parkapti Saja gadijuma?

3. Kada veida Sie principi ir tikusi parkapti?

2. tabula. Gadijumi un informdcijas resursi grupu darbam par bioétikas principiem pétijumos.

Gadijums Informacijas resursu piemeri StarppriekSmetu
saikne

Eksperimenti | https://encyclopedia.ushmm.org/content/en/article/nazi- | Vesture, ipasi
ar cilveku medical-experiments témas par Otra
iesaisti Otra | https://www.ushmm.org/collections/bibliography/medical pas?u%les kara
pasaules kara | -experiments nor}51 _ .

oo : S : nacionalsocialis
laika https://www.history.com/news/nazi-twin-experiments- . s

ma ideologiju un

mengele-eugenics eigéniku
https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJM199005173 |- Ang]u valoda
222006
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4822534
https://wienerholocaustlibrary.org/exhibition/science-

and-suffering-victims-and-perpetrators-of-nazi-human-

experimentation/



https://encyclopedia.ushmm.org/content/en/article/nazi-medical-experiments
https://encyclopedia.ushmm.org/content/en/article/nazi-medical-experiments
https://www.ushmm.org/collections/bibliography/medical-experiments
https://www.ushmm.org/collections/bibliography/medical-experiments
https://www.history.com/news/nazi-twin-experiments-mengele-eugenics
https://www.history.com/news/nazi-twin-experiments-mengele-eugenics
https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJM199005173222006
https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJM199005173222006
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4822534/
https://wienerholocaustlibrary.org/exhibition/science-and-suffering-victims-and-perpetrators-of-nazi-human-experimentation/
https://wienerholocaustlibrary.org/exhibition/science-and-suffering-victims-and-perpetrators-of-nazi-human-experimentation/
https://wienerholocaustlibrary.org/exhibition/science-and-suffering-victims-and-perpetrators-of-nazi-human-experimentation/

hinking-one-of-psychologys-most-infamous-
experiments/384913/
https://www.thebritishacademy.ac.uk/blog/women-who-
defied-milgram-experiment/

Radiacijas https://www.atomicheritage.org/history/human-radiation- - Fizika

ietekmes experiments — Anglu valoda

izpéte https://www.nature.com/articles/d41586-019-01034-8

(human http://large.stanford.edu/courses/2017/ph241/guyman2/

radiation .

experiments) | https://www.imarcresearch.com/blog/bid/357660/1944-
1974-human-radiation-experiments

Stenfordas https://www.simplypsychology.org/zimbardo.html — Psihologija, pasi

cietuma https://www.prisonexp.org/the-story témas par

eksperiments | https://www.britannica.com/event/Stanford-Prison- socialo

(Stanford Experiment psihologiju

prison https://library.stanford.edu/spc/exhibitspublications/past- | Anglu valoda

experiment) | exhibits/stanford-prison-experiment-40-years-later

Taskigl https://www.history.com/news/the-infamous-40-year- — Vésture, ipasi

sifilisa tuskegee-study témas par

pétijums https://www.tuskegee.edu/about-us/centers-of- rasismu ASV

(Tuskegee excellence/bioethics-center/about-the-usphs-syphilis-study [ Anglu valoda

Syphilis https://www.britannica.com/event/Tuskegee-syphilis-

Study) study

Milgrama https://www.simplypsychology.org/milgram.html — Psihologija

eksperiments | https://opentextbc.ca/ethicsinlawenforcement/chapter/4- ~ Angluvaloda

(Milgram 3-the-milgram-experiment/

experiment) | https://www.theatlantic.com/health/archive/2015/01 /ret

Pirmas stundas norise:

Pirmas stundas laika katra no grupam prezenté klasei gadijuma izpétes rezultatus.

uzstaSanas ilgums katrai grupai ir 10 minttes. Klausitaju uzdevums ir sagatavot un pierakstit

jautajumus par katru no gadijumiem.

Otras stundas norise:

1. Jautajumi un atbildes par gadijumiem - 5 minutes.

Planotais


https://www.atomicheritage.org/history/human-radiation-experiments 
https://www.atomicheritage.org/history/human-radiation-experiments 
https://www.nature.com/articles/d41586-019-01034-8 
http://large.stanford.edu/courses/2017/ph241/guyman2/ 
http://large.stanford.edu/courses/2017/ph241/guyman2/ 
https://www.imarcresearch.com/blog/bid/357660/1944-1974-human-radiation-experiments 
https://www.imarcresearch.com/blog/bid/357660/1944-1974-human-radiation-experiments 
https://www.simplypsychology.org/zimbardo.html
https://www.prisonexp.org/the-story
https://www.britannica.com/event/Stanford-Prison-Experiment
https://www.britannica.com/event/Stanford-Prison-Experiment
https://library.stanford.edu/spc/exhibitspublications/past-exhibits/stanford-prison-experiment-40-years-later
https://library.stanford.edu/spc/exhibitspublications/past-exhibits/stanford-prison-experiment-40-years-later
https://www.history.com/news/the-infamous-40-year-tuskegee-study
https://www.history.com/news/the-infamous-40-year-tuskegee-study
https://www.tuskegee.edu/about-us/centers-of-excellence/bioethics-center/about-the-usphs-syphilis-study
https://www.tuskegee.edu/about-us/centers-of-excellence/bioethics-center/about-the-usphs-syphilis-study
https://www.britannica.com/event/Tuskegee-syphilis-study
https://www.britannica.com/event/Tuskegee-syphilis-study
https://www.simplypsychology.org/milgram.html
https://opentextbc.ca/ethicsinlawenforcement/chapter/4-3-the-milgram-experiment/
https://opentextbc.ca/ethicsinlawenforcement/chapter/4-3-the-milgram-experiment/
https://www.theatlantic.com/health/archive/2015/01/rethinking-one-of-psychologys-most-infamous-experiments/384913/
https://www.theatlantic.com/health/archive/2015/01/rethinking-one-of-psychologys-most-infamous-experiments/384913/
https://www.theatlantic.com/health/archive/2015/01/rethinking-one-of-psychologys-most-infamous-experiments/384913/
https://www.thebritishacademy.ac.uk/blog/women-who-defied-milgram-experiment/
https://www.thebritishacademy.ac.uk/blog/women-who-defied-milgram-experiment/

2. Diskusija - 30 minutes.

3. Refleksija (brivais raksts) - 5 miniites.

Stundas sakuma skoléniem tiek dota iespéja uzdot jautajumus, kas raduSies par katru no

gadijumiem (lidz 5 minutém) un sanemt atbildes no grupas, kura veica konkreta gadijuma izpéti.

Seko diskusija par jautajumiem:
1) Kapeéc ir notikusi $adi etikas principu parkapumi zinatniskos pétijumos?
2) Kasjadara, lai sadi etikas principu parkapumi nenotiktu musdienas?

3) Kasjadara, lai ieverotu étikas principus skolénu zinatniski pétnieciskajos darbos?

Katram jautajumam diskusija tiek veltitas aptuveni 10 minttes. Galvena uzmaniba japievers tam,
lai diskusija piedalitos visi skoléni un viedokli tiktu pamatoti. Skolotaja/s uzdevums ir
nepiecieSamibas gadijuma veicinat diskusiju uzdodot papildus jautajumus, apkopot diskusijas
rezultatus, regulari veicot kopsavilkumu, ka ar1 pierakstit galvenas idejas uz tafeles vai lielajam

lapam.

Stundas nosleguma skoléni tiek aicinati rakstit brivo rakstu, 3 minutes briva forma pierakstot savas
domas par téemu “Ko es uzzinaju par bioétikas principiem un to ievérosanu zinatniskos pétijumos?”.
Skolotajai/m ir jabridina, ja planots uzrakstito nolasit citiem. Briva raksta galvenais uzdevums ir
pierakstit domu pliismu, visas idejas, kuras rodas par doto tému. To raksta, neatraujot pildspalvu
no papira, t.i. bez partraukuma rakstot visu, kas nak prata, nelabojot rakstito. Brivais raksts palidz
formulét savu attieksmi un apkopot stunda iegiitas zinasanas. Skolotajs/a stundas nosléguma var

aicinat daZus no skoléniem brivpratigi nolasit savu brivo rakstu.

PAPILDUS INFORMACIJAS AVOTI

1. UNESCO Vispareéja bioeétikas un cilvektiesibu deklardcija. UNESCO, 2005. Pieejams tieSsaiste:
https://unesco.lv/files/Bioethics Human Rights Declaration lv fb737eec.pdf (skatits
11.03.2021)

2. Video (12 min. 25 sek.) “Human Experimentation: The Good, The Bad, & The Ugly”. Pieejams

tieSsaiste: https://www.youtube.com/watch?v=hRwWxELXakA (skatits 11.03.2021)

3. Christman, J. Autonomy in Moral and Political Philosophy, The Stanford Encyclopedia of
Philosophy (Fall 2020 Edition). Pieejams tieSsaiste:
https://plato.stanford.edu/archives/fall2020/entries/autonomy-moral/ (skatits 11.03.2021)



https://unesco.lv/files/Bioethics_Human_Rights_Declaration_lv_fb737eec.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=hRwWxELXakA%20
https://plato.stanford.edu/archives/fall2020/entries/autonomy-moral/

4. Wendler, D. The Ethics of Clinical Research, The Stanford Encyclopedia of Philosophy (Winter
2017 Edition). Pieejams tieSsaisté:

https://plato.stanford.edu/archives/win2017 /entries/clinical-research/ (skatits 11.03.2021)

5. European Commission (A. Ross & ]. Hughes, Eds.) European Textbook on Ethics in Research.
Publications Office of the European Union, 2011. Pieejams tieSsaiste:
https://op.europa.eu/en/publication-detail/- /publication/12567a07-6beb-4998-95cd-
8bca103fcf43 (skatits 11.03.2021)
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https://plato.stanford.edu/archives/win2017/entries/clinical-research/
https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/12567a07-6beb-4998-95cd-8bca103fcf43
https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/12567a07-6beb-4998-95cd-8bca103fcf43

2. MODULIS. BIOBANKAS UN AR TAM SAISTITIE ETISKIE JAUTAJUMI

INFORMACIJA SKOLOTAJIEM UN SKOLENIEM
Cilvéka izcelsmes biologiskos paraugus zinatné var izmantot ne tikai viena konkréta pétijuma
veik$anai, bet ari veidot biologisko materialu kolekcijas. Sadas kolekcijas tiek uzglabatas
pétniecibas biobankas, kuru galvenais meérkis ir uzkrat biologiskos paraugus izmantoSanai
nakotnes pétijumos. Biobankas uzglabatie biologiskie paraugi un dati lauj zinatniekiem atri iegiit
vajadzigo materialu pétijumiem, lai izstradatu, pieméram, jaunas
arstniecibas un diagnostikas metodes. Ari Latvija, izmantojot _
biobankas uzkratos biologiskos paraugus, tiek veikti nozimigi DEF]NTC[]AS
zinatniski pétijumi.

Lielaka pétniecibas biobanka

VALSTS IEDZIVOTAJU
N ‘ :

GENOMADATUBAyE ~ Latvija ir Valsts iedzivotaju

genoma datubaze* Tas ir
nacionala méroga projekts, kura meérkis ir izveidot daudzveidigu
biologisko paraugu, veselibas un genétiskas informacijas kolekciju
pétijumiem. Sobrid Genoma Datubazé ir iesaistijusies vairak ka
37 000 Latvijas iedzivotaju, un biobanka uzglabatie paraugi un dati
ir izmantoti daudzu Latvijas méroga un starptautisku pétijumu

istenoSanai. Lidzigas nacionalas biobankas pastav ari citas valstis,

pieméram, Igaunija, Lielbritanija un Islande.

GISTARS ir Latvija istenots plass pétijums par gremosanas trakta audzeju agrinas

diagnostikas un profilakses iespéjam. Ta meérkis ir samazinat audzéju izraisito

mirstibu. ST pétijuma veik$anai tiek veidota plasa biologisko paraugu kolekcija, kas
tiek uzglabata pétniecibas biobanka. Pétijjumu isteno Latvijas Universitates Kliniskas un

profilaktiskas medicinas institiita petnieki sadarbiba ar starptautiskiem ekspertiem.

4 www.genomadatubaze.lv

> www.gistar.eu

11



about:blank
http://www.gistar.eu/

I | Peétniecibas biobanku veidoSana ir sareZgits un atbildigs process,

DEFINTCI] AS kura zinatniekiem, tapat ka veicot pétijumus, ir jaievero

pétniecibas étikas principi - autonomijas, laba dariSanas,
nekaitéSanas un taisniguma princips. Autonomijas princips
nosaka, ka biologisko paraugu ziedoSana pétniecibas biobankai ir
brivpratiga, un pirms paraugu un datu iegiiSanas ir jasanem katra
biobankas donora piekriSana. Tomeér biologisko paraugu
ziedoSanas bridi parasti vél nav zinams, kadi pétijumi ar Siem
paraugiem tiks veikti nakotné. SI iemesla dé] biobankas
veidotaju iespéjas sniegt informaciju ir ierobeZotas, un biobankas
donors ziedo paraugus, vél precizi nezinot, kados pétijumos tie
tiks izmantoti. Sados gadijumos donors sniedz plaso, atvérto vai

dinamisko piekrisanu.

Lai nodroSinatu étikas principu ievérosanu un donoru tiesibu
aizsardzibu, katru pétijjumu, kura tiek izmantoti biobanka
uzglabatie cilvéka izcelsmes biologiskie paraugi vai dati, pirms ta
uzsakSanas izvérté un apstiprina pétijumu étikas komiteja. Tas
uzdevums ir darboties biobankas donoru un sabiedribas

interesés. UNESCO Visparéjas bioétikas un cilvektiesibu

deklaracijas 19. panta étikas komitejas ir raksturotas ka
neatkarigas, daudzdisciplinaras un pluralistiskas institicijas, kuru uzdevums ir vertéet etiskos,
juridiskos, zinatniskos un socialos jautajumus pétljumos ar cilvéku iesaisti. Etikas komiteju
uzdevums ir izvertet arl katra pétijuma sniegto ieguvumu sabiedribai un atlaut veikt tikai tos
pétijumus, kuros ieguvumi ir lielaki neka potencialais risks pétijuma dalibniekiem. Tadéjadi tiek
istenoti éetikas principi. Latvija darbojas vairakas pétijumu éetikas komitejas, kuri darbibu koordine
Centrala medicinas etikas komiteja®. Petijjumu etikas komiteju sastava ir zinatnieki, veselibas

aprupes darbinieki, dazadu organizaciju un sabiedribas parstaviji.

6 https://www.vm.gov.lv/lv/centrala-medicinas-etikas-komiteja
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2. atteéls. Biologisko paraugu uzglabasana biobankas saldétava.
Foto: Latvijas Biomedicinas pétijumu un studiju centrs.

Vel viena eétikas jautajumu
grupa ir saistita ar donoru
personas datu drosu
uzglabasanu biobanka.
Biobankas uzglaba ne tikai
biologiskos paraugus, bet arl
sensitivus datus par donoru
veselibu, tadel ir svarigi
ievérot stingras personas datu
aizsardzibas prasibas. Lai
nodroSinatu datu aizsardzibu,
biologiskie paraugi un ar tiem
saistitie dati petijjumos tiek

kodéti - donora vards tiek

aizvietots ar kodu. Tadgéjadi, veicot darbibas ar biologiskajiem paraugiem, zinatnieki nezina, kas ir

persona, kura ir ziedojusi konkreto paraugu. Ari datus par donora veselibu nav iespéjams sasaistit

ar konkrétu personu. Dati par individualu donoru veselibu ir konfidenciali, un pétijumu rezultati

tiek publicéti tikai apkopota veida, neidentific€jot atseviSkus donorus.

Lai istenotu autonomijas principu, biobankas donoram ir tiesibas jebkura bridi partraukt dalibu

biobanka. Ja donors izsaka Sadu vélmi, biobanka iznicina visus datus, kas taja glabajas par personu,

un tos biologiskos paraugus, kuri nav vél izmantoti pétijumos.
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STUNDAS PLANS

Merki:

1.

Sniegt informaciju par dabaszinatnu attistibas iespéjam
Latvija un pasaulé, par dabaszinatnu zinasanu un prasmju
nozimi.

Pilnveidot prasmi pamatot savu viedokli par bioétikas
principu ievéroSanu pétijumos, kuros tiek izmantoti cilvéka

izcelsmes biologiskie paraugi.

Stundu skaits: viena macibu stunda

Stundas norise:

1
2
3.
4

Informacija par biobankam - 10 minites.
Diskusija par gadijumu grupas - 15 miniites.
Kopéja diskusija - 10 minutes.

Refleksija - 5 minutes.

Skolotajs/a 1si iepazistina skolénus ar pétniecibas biobankas

jédzienu, darbibas pamatprincipiem un étiskajiem jautajumiem

biobanku darbibas konteksta.

Skolotajs/a sadala skolénus nelielas grupas, 3-4 skoléni katra

DEFINICIJAS

grupa. Visiem skoléniem tiek izsniegts gadijuma apraksts. Uzdevums ir izlasit gadijuma aprakstu un

grupa kopigi atbildét uz gadijumam pievienotajiem jautajumiem, pamatojot savu viedokli ar

bioétikas principiem (autonomijas, laba dariSanas, nekaitéSanas un taisniguma principi).

Gadijums?

Kurts ir skolotajs kada Austrumeiropas pilséta. Vins ir sanémis uzaicinajumu iesaistities liela
pétniecibas projekta, kura tiek pétita sirds un asinsvadu slimibu genétika. Daliba pétijuma ietvers
DNS parauga iegtisanu, atbildes uz anketas jautajumiem un atlauju pétniekiem piekliit detalizétai
mediciniskai informacijai par Kurta arstésanu. Pétijums palidzeés arstiem izlemt ari to, kadas zales

izrakstit katram no pacientiem, kuri ir iesaistiti pétijuma. Pétijumu veiks vietéjas slimnicas, kura

7 Gadijums tulkots un adaptéts no: European Commission (A. Ross & ]. Hughes, Eds.) European Textbook on Ethics in
Research. Publications Office of the European Union, 2011, pp. 189-190.
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arstejas Kurts, arsti, sadarbiba ar pétniekiem no Austrumeiropas universitates un pétniecibas
institita Kina. Kurtam ir ligts sniegt plaso piekrisanu, kas lautu pétniekiem uzglabat DNS paraugu
un informdciju biobanka, izmantosanai pétniecibas projektos, kurus varétu apstiprinat nakotne. Tas
pétniekiem Jautu neprasit piekrisanu katram jaunam pétijumam, tadéjadi ietaupot laiku un piiles.
Kurts varetu izveéléties, vai atlaut pétniekiem nakotné kontakteties ar vinu, lai uzdotu papildus
jautajumus pétijumu vajadzibam. Biologiskos paraugus apstradas Kind, un iegtitos DNS paraugus
nosutis uz Austrumeiropu uzglabasanai biobanka un zinatniskai analizei. Pirms parauga
nosutisanas uz Kinu visi tiesie identifikatori (pieméram, vards un adrese) tiks aizstati ar kodu. Kodu
atsléga, kas sasaista kodu ar konkrétu personu, tiks uzglabdta drosa vieta. Kurta ziedotie biologiskie
paraugi un informdcija kodeéta veida tiks uzglabati biobanka, un tiem nakotné vares piekliit ari citi
pétnieki. Paredzams, ka tad, kad tehnologijas klis létakas, tiks veikta pilna genoma sekvencésana

dalai paraugu, un sekvencésanas rezultati biis pieejami interneta, lai tos varétu izmantot pétnieki.

Jautajumi diskusijai grupas:

1. Ka jus vertéjat atvérto piekrisanu biobanka uzglabatu biologisko paraugu un informacijas
izmantoSanai dazados pétniecibas projektos nakotné? Kadas varétu bt Sadas piekriSanas
formas priekSrocibas un trukumi zinatnieku un biobanku donoru skatijuma?

2. Vai Kurtam biitu jasanem informacija par to, ka vina ziedotie biologiskie paraugi tiks nosutiti
sadarbibas partneriem uz Kinu? Kapéc ja vai ne?

3. Japétnieki atklatu, ka cilvékiem, kuriem ir tada genétiska predispozicija ka Kurtam, ir vairak
blakusparadibu, arst€joties ar zalem, ko parasti lieto Kurta slimibas arstéSanai, vai Kurts par
to butu jainforme?

4. Vai pétniekiem biitu jasanem atseviSska Kurta informéta piekrisana, lai interneta publiskotu
vina pilna genoma sekvencésanas rezultatus, ja Kurta vards netiktu publiskots?

Péc tam, kad skoléni ir formulejusi atbildes uz jautajumiem mazajas grupas, notiek kopéja diskusija
klase, kura katra grupa 1si prezente savas atbildes uz jautajumiem un notiek diskusija par kopigo un
at3kirigo $ajas atbildés. Ipa$u uzmanibu vélams pievérst atbilZu pamatoS$anai ar bioétikas
principiem.

Stundas nosléguma skolotajs/a aicina katru skolénu uzrakstit savu atbildi jautajumu “Ka es veidotu

sabiedribas uzticéSanos zinatnei un biobankam, ja es buitu zinatnieks/ce?”. Tie skoléni, kuri velas

var nolasit savas atbildes.

15




PAPILDUS INFORMACIJAS AVOTI
1. UNESCO Visparéja bioétikas un cilvéktiesibu deklardcija. UNESCO, 2005. Pieejams tieSsaiste:

https://unesco.lv/files/Bioethics Human Rights Declaration lv fb737eec.pdf (skatits
11.03.2021)

2. Video (3 min. 18 sek.) “What is UK Biobank?”. Pieejams tieSsaiste:
https://www.youtube.com/watch?v=66mol1ZHMYs (skatits 11.03.2021)

3. Video (9 min. 47 sek.) “Informed Consent in Biobanks” . Pieejams tieSsaiste:

https://www.youtube.com/watch?v=Ve8XxTypM]Jw (skatits 11.03.2021)

4. European Commission (A. Ross & J. Hughes, Eds.) European Textbook on Ethics in Research.
Publications Office of the European Union, 2011. Pieejams tieSsaiste:
https://op.europa.eu/en/publication-detail /- /publication/0f37f142-c333-40a8-90a7-
bba25¢314720/language-en (skatits 11.03.2021)

5. Pasaules Medicinas asociacijas Taipejas deklaracija par étiskiem apsvérumiem attieciba uz
veselibas datubazém un biobankam, 2016. Pieejams tieSsaiste:

http://gec.biomed.lu.lv/uploads/materials/Taipejas dek LV.pdf (skatits 11.03.2021)

6. Rostoks N., Rovite V. "Genomika". Nacionala enciklopédija. Pieejams tieSsaisteé:

https://enciklopedija.lv/skirklis /6682-genomika (skatits 11.03.2021)

7. Valsts iedzivotaju genoma datubazes majas lapa. Pieejams tieSsaisteé:

https://gec.biomed.lu.lv/lv/genoma-datubaze (skatits 11.03.2021)

16



https://unesco.lv/files/Bioethics_Human_Rights_Declaration_lv_fb737eec.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=66moI1ZHMYs%20
https://www.youtube.com/watch?v=Ve8XxTypMJw%20
https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/0f37f142-c333-40a8-90a7-bba25c314720/language-en
https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/0f37f142-c333-40a8-90a7-bba25c314720/language-en
http://gec.biomed.lu.lv/uploads/materials/Taipejas_dek_LV.pdf
https://enciklopedija.lv/skirklis/6682-genomika

3. MODULIS. HELA SUNU LINIJA: VESTURE, ETISKAS PROBLEMAS UN SECINAJUMI

INFORMACIJA SKOLOTAJIEM UN SKOLENIEM
Viens no bioéetika visbiezak minétajiem veésturiskajiem piemériem _

par cilveka izcelsmes biologisko paraugu izmantoSanu pétijumos ir DEF[NIC]] AS

HeLa $tnu linija. Ta bija vésturé pirma cilvéka $tinu linija, kas tika
izveidota 1951. gada no Henrietas Laksas (Henrietta Lacks) audzéja

Sinam.8 HeLa ir biomedicinas pétijumos visvairak izmantotas

cilvéka izcelsmes $tunas.

Henrieta Laksa bija 31 gadu veca nabadziga afroamerikanu

sieviete, kura dzivoja Baltimora, ASV un stradaja tabakas

e New York® [imes Bestseller
ihe el 18]
L~ Li](e

o]( H@n rietta

L@CI(s

Doctors took her cells without usl(ing. Those

cells never died. -”\ey launched a medical
revolu{ion and a mul{imi”ioano“ar inclus(ry.
More than {wen{y years |aler, her children

{ound out. Their lives would never be the same.

3. attéls. Zurnalistes Rebekas Sklotas gramata
"The Immortal Life of Henrietta Lacks" (2010)

8 https://www.britannica.com/science/HeLa-cell

plantacijas. Vina aprecéjas agra jauniba, un vinas gimeneé
bija pieci bérni. Driz péc jaunaka dela DzZozefa
piedzimSanas Henrieta Laksa saslima, un vietéjas
slimnicas arsts vinai diagnosticéja dzemdes kakla vézi.
Saja slimnica stradaja ari arsts DZordZs Gajs (George
Gey), kurs bija ne vien arsts, bet ar1 zinatnieks. DZordZs
Gajs kopa ar savu sievu Margaretu Gaju (Margaret Gey)
jau kadu laiku centas izveidot nemirstigu cilvéka Stunu
liniju no audzéju $iinam. Sadu $iinu liniju varétu kultivét
laboratorijas apstaklos, nodrosinot Stnas zinatnisko
pétijumu vajadzibam. ST mérka sasnieg$anai DZordZs un
Margaréta Gaji regulari néma biologiskos paraugus no
slimnica nonakuSo pacientu audzéjiem, un vinu
laboratorija nogadaja biologisko paraugu ari no
Henrietas Laksas audzéja.® 20. gadsimta vidu prasibas

iegiit informéto piekriSanu no biologisko paraugu

9 https://handling-solutions.eppendorf.com/cell-handling/about-cells-and-culture/detailview /news/the-first-

mother-of-cell-culture/
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donoriem nebija tik striktas ka misdienas, un arsti neinforméja Henrietu Laksu vai vinas tuviniekus

par biologiska parauga iegiiSanu, ka ari nesanéma informéto piekrisanu.

4. atteéls. HeLa $tnas. Foto: Kevin Mackenzie, University of Aberdeen.

Attribution 4.0 International (CC BY 4.0)

DiemZél arstésana  nebija
rezultativa, un Henrieta Laksa
nomira 1951. gada 4. oktobrl.
Driz péc tam DZordZzam un
Margaretai Gajiem izdevas no
vinas biologiska parauga
izveidot nemirstigu $tnu liniju.
DZordZs Gajs publiski pazinoja,
ka ir izveidojis pirmo cilveka
Sunu liniju, kas bija nozimigs
zinatnisks sasniegums. Sai $iinu
linijai vin§ deva nosaukumu
“HeLa”, izmantojot Henrietas
Laksas varda un uzvarda pirmos

burtus.

Ar laiku HeLa Stinas saka audzet

lielos apjomos, nodrosinot materialu pétijumiem daudzas laboratorijas visa pasaulé. HeLa Stinas ar1

miusdienas tiek pardotas zinatniskajam iestadém, sniedzot miljoniem dolaru lielu pelnu. Tiek lésts,

ka visu jebkad izaudzéto HeLa Siinu kopéjais svars parsniedz 50 miljonus tonnul0.

HeLa Stinas ir izmantotas daudzu nozimigu pétijumu veikSanai, pieméram?1:

vakcinas izstradei pret poliomelituy;
pétijumos par radiacijas ietekmi uz cilveka Stiinam;
daudzos pétijumos par véza arstésanu;

HIV infekcijas izpéte;

10 https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3516052/
11 https://osp.od.nih.gov/scientific-sharing/hela-cells-timeline/
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— HeLa Stnas tika nosititas kosmosa pirmajos kosmiskajos lidojumos, lai noskaidrotu to ietekmi

uz cilveka Sanam.

Tomér HeLa Siuinas ir izmantotas ne tikai nozimigos pétijumos, kas sniegusi bitisku ieguvumu
sabiedribai, bet ari vairakos pétijumos, kuros ir notikusi butiski etikas parkapumi, pieméram,
pétijumos, kuros bez pétijuma dalibnieku piekrisanas viniem tika injicétas véza stinas, lai pétitu, vai

tas var izraisit audzeju.12

Henrietas Laksas gimene par HeLa $tinu linijas pastavésanu uzzinaja tikai aptuveni 20 gadus péc tas
izveidoSanas, kad pétnieki versas pie Laksu gimenes, jo bija nepiecieSams iegiit vinu biologiskos
paraugus, lai risinatu HeLa S$tnu linijas piesarnojuma problémas. Gimenes locekli piekrita
brivpratigi ziedot biologiskos paraugus, tomeér viniem netika sniegta sikaka informacija par HeLa
Stinu liniju. Gimenes locekli bija sapratusi, ka vinu biologiskie paraugi tiks izmantoti véza pétnieciba.
Tikai Zurnalistes Rebekas Skotas (Rebecca Skloot) darbibas rezultata gimene izprata notikuso.
Rebeka Sklota 2010. gada uzrakstija gramatu par Henrietu Laksu un HeLa $tnu liniju.l® Gramata
kluva par diZpardokli un rosinaja plasas diskusijas par cilvéka biologiska materiala paraugu
izmantoSanu pétniecib3, informéto piekriSanu un biologiska materiala donoru tiesibu aizsardzibu.
2013. gada Laksu gimene panaca vienoSanos ar ASV Nacionalo veselibas institatu (National Institute
of Health (NIH)) par Laksu gimenes piekriSanu HeLa $iinu pilna genoma sekvencésanas rezultatu
publicésanai. Tika panakta ari vienoSanas par to, ka piekluvi HeLa Sinu pilna genoma

sekvencésanas datiem, sniegs ipasSa komisija, kuras sastava ir Laksu gimenes parstavji.l4

Laksu gimene veél arvien ir triiciga, un daudzi gimenes locekli nevar atlauties veselibas
apdrosSinasanu, lai giitu pieeju ar1 tiem veselibas apriipes pakalpojumiem, kuri ir izstradati, ar HeLa

Sunu linijas palidzibu.

12 https:/ /helatermproject.blogspot.com/2012/02 /chester-southam.html
13 Skloot, Rebecca. (2010) The immortal life of Henrietta Lacks. Crown Publishing Group.
14 https://www.nature.com/news/deal-done-over-hela-cell-line-1.13511
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STUNDAS PLANS
MerKkis:
1. Pilnveidot prasmi pamatot savu viedokli par bioétikas principu ievérosanu pétijumos, kuros

tiek izmantoti cilvéka izcelsmes biologiskie paraugi.
Stundu skaits: viena macibu stunda
Stundas norise:

1. Informacija par HeLa Suinu linijas vésturi - 10 minutes.

2. Diskusija par gadijumu grupas un domu kartes veidoSana - 15 minites.
3. Kopéja diskusija - 10 minttes.
4

Refleksija - 5 minttes.

Skolotajs/a iepazistina skolénus ar HeLa Sinu linijas vésturi un Henrietas Laksas dzives stastu.
Informacijai ieteicams kopigi klasé noskatities papildus literatiras saraksta minétos video
materialus. Iespéjams skoléniem uzdot noskatities video un iepazities ar materialiem par Henrietu
Laksu un HeLa Sunu liniju arl pirms stundas. Péc skolotaja/s stastijuma vai video noskatiSanas

skoléni tiek aicinati uzdot precizéjoSus jautajumus.

Skolotajs/a sadala skolénus nelielas grupas, 4-5 skoléni katra grupa. Grupas skoléni diskuté par

dotajiem jautajumiem un vienlaikus veido domu Kkarti uz lielam lapam.
Jautajumi diskusijai grupas:

1. Kapéc ir svarigi sanemt biologisko paraugu donora informéto piekriSanu?
2. Kads kaitéjums var rasties, neinforméjot cilvéku par vina biologisko paraugu izmantoSanu
pétijuma un nesanemot piekriSanu?
3. Ko cilvéekam un gimenei nozimé genétiska informacija? Kadél ta ir vai nav svariga?
4. Kadas étiskas problémas ir saskatamas HeLa Siinu linijas gadijuma?
Kuri no bioetikas principiem (autonomijas, laba dariSanas, nekaitéSanas un taisniguma
principi) ir parkapti Saja gadijuma?
Domu karti veido, lapas centra ierakstot galveno tému, un péc tam to ar atzariem savienojot ar
apakstémam, tadejadi veidojot tiklveida ziméjumu. Gan tému, gan apaksStémas apzime ar atslégas

vardiem. Svarigi ir paradit attiecibas ne tikai starp tému un apakStémam, bet ar1 starp apakstemam.

20




Péc diskusijas grupas un domu Kkartes izveidoSanas katra grupa prezenté savu domu karti visai

klasei un atbild uz klasesbiedru un skolotaja/s uzdotajiem jautajumiem. Refleksijas fazeé skolotajs/a

aicina salidzinat katra grupa nosauktas témas un apaks$témas ar citu grupu identificétajam, un, ja

nepiecieSams, papildinat domu karti.

PAPILDUS INFORMACIJAS AVOTI

1.
2.

Skloot, Rebecca. (2010) The immortal life of Henrietta Lacks. Crown Publishing Group.
Video (4 min. 30 sek.) un papildus informacija par HeLa Sinam. Pieejams interneta:

https://ed.ted.com/lessons/the-immortal-cells-of-henrietta-lacks-robin-bulleri (skatits

11.03.2021)

Video (20 miniutes) par Henrietas Laksas biografiju. Biographics “Henrietta Lacks: The
Immortal Woman” Pieejams interneta:

https://www.youtube.com/watch?v=WU5uCiVOMyQ (skatits 11.03.2021)

Video (8 miniites) par Henrietas Laksas biografiju un HeLa Sinam. BBC REEL “The woman
with Tmmortal’ cells that changed the world”. Pieejams interneta:

https://www.youtube.com/watch?v=pgB11gGp8BE (skatits 11.03.2021)

Video (15 minites) - intervija ar Laksu gimenes locekliem. Pieejams interneta:
https://www.youtube.com/watch?v=aGnT050FXm4 (skatits 11.03.2021)
Callaway, E. (2013). Deal done over HeLa cell line. Nature News, 500(7461), 132. Pieejams

interneta: https://www.nature.com/news/deal-done-over-hela-cell-line-1.13511 (skatits

11.03.2021)

Macibu materiali par HeLa Stinam. Pieejams interneta: http://rebeccaskloot.com/the-

immortal-life/teaching/ (skatits 11.03.2021)

21



https://www.google.com/search?client=firefox-b-d&q=the+immortal+life+of+henrietta+lacks+crown+publishing+group&stick=H4sIAAAAAAAAAC3LMQ7CMAwAQDFUAgYGXmAxMLAEBkCUx6A0chrTJI4cl_yHV_A8hMR2yy0327VJ5nh7DeV62a1-9qdzeR72ofXGcYzolDibJqSK-dFYptqXeYhUA8q7u2tAoJRY1EaI5BHYQ8AshKoWonVTBSfcMvwb5RFG4bl8usUXZVN4N4IAAAA&sa=X&ved=2ahUKEwjNicugtcPvAhXmk4sKHcbbA3oQmxMoATAiegQIEhAD
https://ed.ted.com/lessons/the-immortal-cells-of-henrietta-lacks-robin-bulleri
https://www.youtube.com/watch?v=WU5uCiV0MyQ
https://www.youtube.com/watch?v=pgB1IqGp8BE
https://www.youtube.com/watch?v=aGnT05oFXm4%20
https://www.nature.com/news/deal-done-over-hela-cell-line-1.13511
http://rebeccaskloot.com/the-immortal-life/teaching/
http://rebeccaskloot.com/the-immortal-life/teaching/

1. PIELIKUMS. DARBA LAPA 2. MODULIM

1. Izlasiet gadijuma aprakstu!1s

Kurts ir skolotajs kada Austrumeiropas pilseta. Vins ir sanémis uzaicinajumu iesaistities lield peétniecibas
projekta, kura tiek pétita sirds un asinsvadu slimibu genétika. Daliba pétijuma ietvers DNS parauga iegtiSanu,
atbildes uz anketas jautajumiem un atlauju pétniekiem piekliit detalizétai mediciniskai informacijai par Kurta
arstesanu. Pétijums palidzeés arstiem izlemt ari to, kadas zdles izrakstit katram no pacientiem, kuri ir iesaistiti
pétijumad. Pétijumu veiks vietéjas slimnicas, kurd arstéjas Kurts, drsti, sadarbiba ar pétniekiem no
Austrumeiropas universitdtes un pétniecibas instituta Kina. Kurtam ir ltgts sniegt plaso piekrisanu, kas lautu
peétniekiem uzglabat DNS paraugu un informdciju biobanka, izmantoSanai pétniecibas projektos, kurus vareétu
apstiprinat nakotné. Tas pétniekiem Jautu neprasit piekriSanu katram jaunam pétijumam, tadéjadi ietaupot
laiku un piles. Kurts varétu izvéléties, vai atlaut pétniekiem nakotné kontaktéties ar vinu, lai uzdotu papildus
Jjautdjumus pétijumu vajadzibam. Biologiskos paraugus apstradds Kind, un iegiitos DNS paraugus nosutis uz
Austrumeiropu uzglabasanai biobankad un zinatniskai analizei. Pirms parauga nosutiSanas uz Kinu visi tiesie
identifikatori (pieméram, vards un adrese) tiks aizstati ar kodu. Kodu atsléga, kas sasaista kodu ar konkreétu
personu, tiks uzglabata drosa vieta. Kurta ziedotie biologiskie paraugi un informdcija kodéta veida tiks
uzglabati biobanka, un tiem nakotné vareés pieklit ari citi pétnieki. Paredzams, ka tad, kad tehnologijas klis
letakas, tiks veikta pilna genoma sekvencéSana dalai paraugu, un sekvencéSanas rezultati bis pieejami
interneta, lai tos varétu izmantot pétnieki.

Jautajumi diskusijai grupas

1. Ka jis vertejat plaso piekriSanu biobanka uzglabatu biologisko paraugu un informacijas
izmantoSanai dazados pétniecibas projektos nakotne? Kadas varétu biit Sadas piekriSanas formas
prieksrocibas un trikumi zinatnieku un biobanku donoru skatijuma?

2. Vai Kurtam biitu jasanem informacija par to, ka vina ziedotie biologiskie paraugi tiks nosutiti
sadarbibas partneriem uz Kinu? Kapéc ja vai née?

3. Ja pétnieki atklatu, ka cilvekiem, kuriem ir tada genétiska predispozicija ka Kurtam, ir vairak
blakusparadibu, arstéjoties ar zalém, ko parasti lieto Kurta slimibas arstésanai, vai Kurts par to bitu
jainformé?

4. Vai pétniekiem biitu jasanem atseviSka Kurta informéta piekriSana, lai interneta publiskotu vina
pilna genoma sekvencésanas rezultatus, ja Kurta vards netiktu publiskots?

Definicijas

Genoms ir “kadas sugas organisma S$tna sastopamais DNS molekulu pilns komplekts.” (Nacionala
enciklopédija, Skirklis “Genomika”)

Atvérta piekriSana ir neierobeZota piekriSana personas biologisko paraugu un datu izmantoSanai
pétijumos nakotng, neprecizéjot So petijumu veidu.

Biobankas donors ir cilvéeks, kurs ir piekritis brivpratigi ziedot biobankai savus biologiskos paraugus un
sniegt informaciju par sevi.

15> Gadijums tulkots un adaptéts no: European Commission (A. Ross & J. Hughes, Eds.) European Textbook on Ethics in
Research. Publications Office of the European Union, 2011, pp. 189-190.
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