Jan Domaradzki
Uniwersytet Medyczny w Poznaniu
ETYKA 47,2013

Prawo do niewiedzy a obowiagzek wiedzy
w opiniach rodzin osob z chorobg Huntingtona

Dyskusja bioetyczna nad prawem do niewiedzy i obowiazkiem wiedzy o ryzyku genetycznym
koncentruje si¢ na opiniach genetykéw i bioetykéw. Artykul ten ukazuje z kolei poglady na te oba
zagadnienia wyrazane przez czlonkéw rodzin pacjentéw z chorobg Huntingtona nalezacych do Pol-
skiego Stowarzyszenia Choroby Huntingtona. Wsparcie badanych dla prawa do niewiedzy wynikalo
z przekonania o istnieniu prawa od prywatnoéci i autonomii oraz negatywnych psychospotecznych
skutkow wiedzy. Jego negacja oparta byla na zalozeniu, ze ignorancja szkodzi innym, a wiedza po-
zwala unikna¢ choroby. Wyniki ukazuja duza polaryzacje opinii: o ile duza czeé¢ badanych akcentuje
powinnoé¢ jednostki wobec innych i obowiazek wiedzy, o tyle réwnie liczna grupa podkre$lata

autonomie i wolno$¢ wyboru, wspierajac prawo do niewiedzy.

Rozwdj genetyki sprawia, ze wspodlczesna diagnostyka dostarcza wiedzy nie tylko
o chorobach, ale takze predyspozycjach do ich wystapienia. W konsekwencji nowo-
czesne technologie genetyczne stajg si¢ waznym elementem procesu reprodukcyj-
nego’. Genetyka wplywa réwniez na zmiane percepcji samego ryzyka, ktore nie ma
juz, jak niegdys$, charakteru probabilistycznego, lecz nabiera wymiaru obiektywnej
pewnosci®. Nadto, poniewaz ma ono charakter wewnetrzny, odpowiedzialno$¢
za jego kontrole przypisuje si¢ jednostce. To za$ kreuje w spoleczenstwie swoisty
imperatyw wiedzy. Wielu uwaza bowiem, ze w dobie testéw genetycznych osoba
racjonalna powinna przeja¢ odpowiedzialnos¢ za wlasne zdrowie i zarzadzanie
ryzykiem.

Nie pozostaje to bez wplywu na przemiany na gruncie etyki medycznej i praw
pacjenta. Dziedziczny charakter wielu choréb sprawia bowiem, ze informacja
genetyczna nie ma charakteru wylacznie prywatnego. Przeciwnie, kolektywny
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A. Lippman, Prenatal Genetic Testing and Screening: Constructing Needs and Reinforcing Inequities,
»American Journal of Law and Medicine” 1991, nr 17 (1-2), s. 15-50.
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wymiar ryzyka i dostepnos$¢ testow genetycznych, ktére umozliwiaja jego pozna-
nie, kreujg szczegolng etyke obowiagzku®, ktéra obliguje jednostki, by wykona¢
test, poznac jego wynik i dzieli¢ si¢ t3 wiedzg z innymi. W konsekwencji zdrowie
i wiedza o ryzyku staja si¢ nie tylko prawem, ale i swoistym obowigzkiem?, a sama
decyzje o (nie)wykonaniu testu genetycznego ocenia si¢ w kategoriach moralnych.
Dzieje si¢ tak, poniewaz testy genetyczne maja donioste konsekwencje nie tylko dla
jednostek, ale takze ich rodzin, spoteczenstwa i panstwa. Tym samym, stwarzajg
liczne dylematy bioetyczne dla klinicystéw i pacjentéw. Zwlaszcza, gdy ci ostatni
nie chcg wykona¢ badania i poznaé grozacego im ryzyka. I cho¢ ukonstytuowane
w bioetyce prawo do niewiedzy jest powszechnie uznane w ustawodawstwie
polskim i miedzynarodowym, to w kontekscie genetyki jest krytykowane z wielu
powodow.

Poniewaz dyskusja bioetyczna w Polsce w przewazajacej mierze zdominowana
jest jednak przez ekspertow, w tym lekarzy, genetykow, bioetykow, filozofow
i prawnikoéw, to celem niniejszego tekstu jest prezentacja perspektywy laikow,
ktdérzy coraz czgsciej zyskuja status swoistych ekspertow®. Stad podejme probe
opisu dyskusji nad prawem jednostki do niewiedzy o ryzyku genetycznym toczacej
sie wérdd rodzin pacjentéw z chorobg Huntingtona (HD). Przedstawione zostang
zglaszane przez nich argumenty za i przeciw prawu do niewiedzy. Gtéwna teza tekstu
glosi, ze genetyka w sposdb znaczacy wplywa na sposob, w jaki myslimy o sobie,
cielesnosci, relacjach spolecznych i etyce, co prowadzi do swoistej bioetycyzacji
dyskursu genetycznego i moralizacji zdrowia. Celem pobocznym jest odpowiedz
na pytanie, czy opinie cztonkéw rodzin roznig si¢ w tej kwestii od stanowiska
bioetykow. Stad w pierwszej czesci artykulu dokonam analizy argumentacji na
rzecz wspomnianego prawa pojawiajacej si¢ w literaturze przedmiotu, w drugiej
za$ przedstawione zostang wyniki przeprowadzonego przeze mnie badania wéréd
czlonkéw Polskiego Stowarzyszenia Choroby Huntingtona.

Argumenty wspierajace prawo do niewiedzy

Najczestszym argumentem na rzecz jednostkowego prawa do niewiedzy jest prze-
konanie, Ze informacja genetyczna jest najbardziej osobistg i poufng informacja
o0 osobie i powinna by¢ szczegolnie chroniona. Niektorzy pisza wrecz o ,,genetyczne;j
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prywatnosci’® i twierdza, Ze niewiedza jest gwarantem autonomii, prywatnosci
i wolnosci wyboru’.

Nadto, poniewaz w przypadku wielu nieuleczalnych choréb genetycznych
diagnozie nie towarzyszy skuteczna terapia czy mozliwo$¢ podjecia dziatan pre-
wencyjnych, uwaza sie, ze taka informacja moze by¢ darem iscie diabolicznym,
gdyz kreuje stan ciaggtego napigcia i niepokoju o zdrowie wilasne i innych, a tym
samym stanowi zagrozenie dla prawa jednostki do otwartej przysztosci®. W takich
przypadkach wiedza genetyczna nie stuzy poprawie ludzkiego zdrowia, przez co
moze, zdaniem niektorych, przyczynic¢ si¢ do pogorszenia psychicznej kondycji
jednostki i negatywnie wplynac na jednostkowe poczucie tozsamosci i wlasnej
wartosci. Jeszcze bedac zdrowymi, jednostki moga bowiem nadmiernie troszczy¢ sie
o zdrowie i reinterpretowac nawet niezwigzane z chorobg zjawiska jako symptomy
choroby i przyjac role ciggtego pacjenta. Antycypujac objawy, chorobe i §mieré moga
zmienia¢ swe zachowanie, role spoleczne, plany zyciowe i relacje spoleczne. Wiedza
o przyszlej chorobie moze obnizy¢ ich samoocene i stac si¢ zrodlem problemoéw
psychicznych, w tym mysli samobojczych’.

Informacja o ryzyku genetycznym moze takze wplyna¢ negatywnie na relacje
spoleczne jednostki, w tym rodzinne i malzenskie. Zwlaszcza w sytuacji, gdy jednostki,
ktore dowiedzg sie, ze cho¢ same nie zachoruja, to jako nosiciele, mogly przekaza¢
wadliwe geny dzieciom lub Ze zachorujg inni cztonkowie rodziny, moga doswiadcza¢
poczucia winy zwigzanego z tym, ze same przezyja bliskich'’. O ile wiec wiedza gene-
tyczna moze mie¢ katastrofalne skutki dla zycia rodzinnego, o tyle niewiedza chroni
prywatnosc calej rodziny i stwarza jej warunki do normalnego zycia'.

6 L.O. Gostin, Genetic Privacy, ,Journal of Law, Medicine and Ethics” 1995, nr (23), s. 320-330;
J. Kapelanska-Pregowska, Prawne i bioetyczne aspekty testow genetycznych, Krakéw, Wolters Kluwer
2011, s. 132-144; A. Krajewska, Informacja genetyczna a zakres autonomii jednostki w europejskiej
przestrzeni prawnej, Wroclaw, Wydawnictwo Uniwersytetu Wroclawskiego 2008.

7 R. Andorno, The Right Not to Know: an Autonomy Based Approach, ,Journal of Medical Ethics”
2004, nr (30), s. 435-440; G.T. Laurie, In Defence of Ignorance: Genetic Information and the Right
Not to know, ,,European Journal of Health Law” (6) 1999, s 119-132; T. Takala, The Right to Genetic
Ignorance Confirmed, ,,Bioethics” 1999, nr 13 (3-4), s. 288-293; taz, Genetic Ignorance and Reasonable
Paternalism, ,Theoretical Medicine and Bioethics” 2001, nr 22 (5), s. 485-491; T. Takala, M. Héyry,
Genetic Ignorance, Moral Obligations and Social Duties, ,,Journal of Medicine and Philosophy” 2000,
nr 25 (1), s.107-113.

8 N. Hallowell, Doing the Right Thing..., dz. cyt., G.T. Laurie, In Defence of Ignorance..., dz. cyt.,
s. 123, B.K. Rothman, The Tentative Pregnancy..., dz. cyt.

9 R. Andorno, The Right Not to Know..., dz. cyt., s. 436; G.T. Laurie, In Defence of Ignorance...,
dz. cyt.,, s. 120-122.

10 M. Konrad, From Secrets of Life to the Life of Secrets: Tracing Genetic Knowledge as Genealogical
Ethics in Biomedical Britain, ,,Journal of the Royal Anthropological Institute” 2003, nr 9(2), s. 351-352;
G.T. Laurie, In Defence of Ignorance..., dz. cyt., s. 123.

11 K. Finkler, The Kin of the Gene: the Medicalization of Family and Kinship in American Society,
»Current Anthropology” 2001, nr 42 (2), s. 241; K. Featherstone, P. Atkinson, A. Bharadwaj, A.



PRAWO DO NIEWIEDZY A OBOWIAZEK WIEDZY W OPINIACH... 21

Nadto, naznaczajgc presymptomatyczne jednostki, wiedza genetyczna niesie ze
soba wizje ich spoltecznej stygmatyzacji jako swoistych ,,zdowych-chorych” czy tez
»pre-pacjentow”. To za$ rodzi obawy, ze informacja o ryzyku moze si¢ sta¢ narze-
dziem wladzy w rekach rodziny, firm ubezpieczeniowych, agencji adopcyjnych,
pracodawcy i panstwa oraz prowadzi¢ do genetycznej dyskryminacji'®

Innym zastrzezeniem jest twierdzenie, ze prognostyczna zdolnos¢ i dokladnos¢
testow genetycznych bywa przeceniana i ze nie daja one odpowiedzi na pytanie, jak
w konkretnym przypadku rozwinie si¢ choroba i jak powazny bedzie jej przebieg.
Stad prawo do niewiedzy genetycznej bywa réwniez motywowane przekonaniem
o relatywnym charakterze ryzyka, ktérego nie mozna wyrazi¢ w kategoriach stu-
procentowej pewnosci'’.

Zwolennicy prawa do niewiedzy odnosza si¢ roéwniez krytycznie do pogladu,
ktéry dokonuje swoistej fetyszyzacji wiedzy i glosi, ze ,,racjonalna” osoba to taka,
ktéra poszukuje wiedzy. Pisze si¢ wrecz o ,,nowym paternalizmie™* i krytyku-
je lekarzy, ktorzy autorytatywnie definiujg co znaczy ,racjonalnos¢’, ,korzys¢”
i ,szkoda” Tymczasem, okreslanie obaw przed pietnem, rozpadem wiezi rodzin-
nych i dyskryminacja mianem ,,irracjonalnych’, jak czyni to Rosamond Rhodes",
wydaje sie rownie nierozsadne. Stad twierdzi si¢, ze sady wartosciujace dotyczace
psychologicznych skutkéw informacji medycznej nie maja charakteru medycznego
i to pacjent powinien decydowac o ich istotnosci. Przekonanie profesjonalistow
o tym, ze lepiej wiedzie¢, nie oznacza bowiem, ze wiedza jest dobra dla wszystkich,
a jednostki winny mie¢ prawo do ,,bycia nierozsagdnymi”’s.

Prawo do niewiedzy chroni takze prawa os6b niepelnosprawnych. Wielu akcen-
tuje bowiem eugeniczny wymiar testow genetycznych, ktore legitymizujg dyskry-
minacyjng polityke, ktdrg Tom Shakespeare okreslit mianem ,,search and destroy™.
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Krytycy podkreslaja, Ze testy genetyczne nie zapobiegajg cierpieniu dziecka, lecz
jego urodzeniu, co trudno uzna¢ za unikniecie szkody. Zycie z niepelnosprawno-
$cig jest za$, ich zdaniem, lepsze niz brak zycia’®, zwtaszcza gdy choroba ujawnia
sie w wieku dorostym. Nadto, aktywisci ruchu niepetnosprawnych wskazujs iz,
cierpienie osob chorych wynika w duzej mierze nie z kondycji biologicznej, lecz
negatywnych stereotypow, opresyjnej kultury i dyskryminacyjnej polityki panstwa.

Argumenty przeciwko prawu do niewiedzy

Przeciwnicy prawa do niewiedzy genetycznej wskazuja jednak, ze poniewaz ryzyko
genetyczne jest dzielone z innymi, nie jest ono wylacznie prywatng sprawg jed-
nostki. Jak twierdza, informacja o ryzyku ma konsekwencje takze dla malzonka,
dzieci, rodziny, krewnych i panstwa, zatem wszyscy oni majg prawo wiedzie¢".
Podkreslajac odmienny status informacji genetycznej, wskazuje sie, ze cho¢ pra-
wo do ignorancji moze chroni¢ jednostke przed negatywnymi konsekwencjami
psychospolecznymi i zwieksza¢ jej autonomig, to moze zarazem stac si¢ Zzrédlem
cierpienia dla innych. Stad, zdaniem wielu, powinno sig¢ je zwiesi¢, gdy niewiedza
naraza na szwank dobro oséb trzecich.

Imperatyw wiedzy znajduje swe uzasadnienie réwniez w przekonaniu, ze wiedza
genetyczna pozwala unikng¢ cierpienia, choroby i przedwczesnej $mierci. Niekto-
rzy twierdzg, ze $wiadome narazanie dziecka na chorobe i $mier¢, czemu mozna
zapobiec, wykonujac testy, jest moralnie naganne oraz ze rodzice majg moralny
obowigzek pocza¢ dzieci, ktdre beda mialy najwieksze szanse na przezycie. Uwaza
sie wrecz, ze brak zycia jest lepszy od Zycia z ciezka i nieuleczalng chorobg, znacznie
wplywajaca na jakos¢ zycia®. Stad przekonanie, ze mozna skrzywdzic cztowieka,
powolujac go do istnienia, gdzie mowi sie wprost o ,,krzywdzie istnienia” i ,,nie-
szczesnym darze zycia”?'. I choc takiej opinii towarzyszy $wiadomos¢, ze dziecko
nie przyjdzie na $wiat, to uznaje sie, Ze testy genetyczne s3 pozytywna, moralng
i ,ochronng” praktyka reprodukcyjna?.
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H. Widdows, The Right Not to Know: the Case of Psychiatric Disorders, ,,Journal of Medical Ethics”
2011, nr 37(11), s. 673-676; M. Shaw, Testing for the Huntington Gene: a Right to Know, a Right Not
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Wskazuje sie takze, ze choroba moze negatywnie wplyna¢ na funkcjonowanie
cafej rodziny. Choroba zmusza bowiem jednostke do wzmozonej opieki nad chorym,
co moze sprawic, ze zaniedba ona pozostatych cztonkéw rodziny, w tym malzonka i/
lub potomstwo. Zwolennicy tego twierdzenia podkreslajg takze finansowe obcigzenia
zwigzane z opieka i utrzymaniem chorego dla rodziny, spoleczenstwa i panstwa.

Inni podkreslaja, Ze wiedza jest warto$cig autoteliczng, a pojecie ,,prawo do
niewiedzy” to oksymoron, gdyz autonomia i samostanowienie wymagaja wiedzy,
ktora jest warunkiem koniecznym wszelkiego wyboru®. Bruce Jennings uznaje wrecz
»genetyczna kompetencj¢” za warunek sine qua non autonomii i upodmiotowienia®.
Zatem, twierdza ci autorzy, ignorancja odziera jednostke z prawdziwego wyboru
i zagraza autonomii. Bo cho¢ informacja o ryzyku moze generowac negatywne
stany psychiczne, to rowniez niewiedza moze paralizowa¢ jednostke i prowadzi¢
do nadmiernego zatroskanie o zdrowie.

Prawo do niewiedzy ma takze, w opinii krytykow, sta¢ w sprzecznosci ze wspot-
czesnym modelem relacji lekarz-pacjent, gdzie kfadzie si¢ nacisk na upodmioto-
wienie pacjenta. Roberto Andorno twierdzi wrecz, Ze propagowanie tego prawa
oznacza powrdt do dawnych paternalistycznych praktyk, gdy lekarz mégt odmowic
pacjentowi informacji*. Nadto, podwaza obowigzek lekarza do informowania os6b
trzecich o grozacym im niebezpieczenstwie, co moze si¢ sta¢ powodem procesow
sadowych.

Krytycy odwoluja si¢ wreszcie do ,,politycznej ekonomii nadziei’, o ktdrej pisze
Carlos Novas®®. Chodzi mianowicie o przekonanie, ze ciagly przyrost wiedzy gene-
tycznej i rozwdj nowych biotechnologii przyczyni si¢ niechybnie do opracowania
skutecznych form terapii wielu choréb. Twierdzg zatem, ze racjonalna i odpowie-
dzialna osoba powinna wiedzie¢.

Metodologia badania

Badanie przeprowadzono wsrdd cztonkéw Polskiego Stowarzyszenia Choroby
Huntingtona podczas jego XIV zjazdu, ktéry odbyl si¢ w Warszawie w dniach 21-22
kwietnia 2012. Material empiryczny do badan zebrano za pomoca kwestionariusza,
ktory skladat sie z siedmiu fikcyjnych przypadkéow klinicznych opisujacych dylematy
bioetyczne zwigzane z testami genetycznymi i prawem jednostki do niewiedzy. Na
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Family Ties, and Social Bonds..., dz. cyt., s. 18.

24 B. Jennings, Genetic Literacy and Citizenship: Possibilities for Deliberative Democratic Policy-
making in Science and Medicine, ,The Good Society” 2004, nr 13(1), s. 38-44.

25 R. Andorno, The Right Not to Know..., dz. cyt., s. 436; J. Harris, K. Keywood, Ignorance,
Information and Autonomy, dz. cyt., s. 423.

26 C. Novas, The Political Economy of Hope: Patients’ Organizations, Science and Biovalue, ,,Bio-
societies” 2006, nr 1(3), s. 289-305.
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jego podstawie badani zostali poproszeni o swobodne sformutowanie pisemnych
opinii na temat tych kazuséw. W badaniu wzi¢to udziat 27 cztonkéw rodzin
oso6b cierpigcych na chorobe Huntingtona, z ktérych kazdy wypelnit kwestiona-
riusz indywidualnie w warunkach zapewniajacych anonimowos¢ i brak wptywow
zewnetrznych.

Kazdy z zaprezentowanych przypadkow klinicznych zostal zaprojektowany
tak, by odzwierciedli¢ postawy respondentéw wobec prawa pacjenta do (nie)
wiedzy, obowigzku wykonania testow genetycznych i dzielenia si¢ informacja
o ryzyku z innymi. I tak poszczegdlne przypadki dotycza tych powinnosci wobec:
nieobecnych innych, tj. spoleczenstwa jako calosci (1), cztonkéw rodziny (21 5),
samego siebie (3), przysztych pokolen (4 i 7) oraz panstwa (6). Jestem przy tym
$wiadom, iz kazdy z nich jest zlozony i porusza szereg réznych zagadnien i dyle-
matow bioetycznych dla jednostki, jej rodziny i panstwa. Niemniej, ograniczenie
kazdego z przypadkéw do konkretnego problemu wydalo si¢ zasadne celem
zobrazowania i zaakcentowania wytaniajacych sie z etosu obowiazku oczekiwan
wobec poszczegolnych grup spotecznych. Stad, cho¢ kazdy z kazuséw porusza
szereg problemoéw bioetycznych, to zachecono badanych do wypowiadania sig
na temat wybranych zagadnien.

Przypadek 17. W rodzinie Tomasza nikt nigdy nie chorowal na chorobe Hunting-
tona. Gdyby naukowcy podjeli badania populacyjne w celu zyskania wiekszej wiedzy
na temat tej choroby, czy Tomasz powinien sie zglosi¢ na ochotnika i pozwoli¢, by
pobrano od niego material genetyczny? Nawet gdyby mialo to przynie$¢ korzysci
dopiero w przyszlosci, czy ma on moralne zobowigzanie wobec spoleczenstwa?
Czy obawa o wynik testu usprawiedliwia jego odmowe?

Przypadek 2. U Marcina zdiagnozowano zesp6! Marfana. Jego kuzynka Marta
réwniez moze by¢ chora. Jesli tak, to istnieje 50-procentowe ryzyko, ze przekaze
gen odpowiedzialny za chorobe swojemu dziecku. W trakcie konsultacji w poradni
genetycznej doradzono Marcie, ze najlepszym sposobem na poznanie ryzyka cho-
roby u dziecka bytoby wykonanie analizy sprzezen, ktére pozwala ustali¢ rodzinny
wzor dziedziczenia wariacji genow sasiadujacych z tym odpowiadajacym za zesp6t
Marfana. Badanie takie wymaga jednak zbadania kilku czlonkéw rodziny. Marta
poprosita o uczestnictwo w badaniu réwniez Marcina. Czy jako zrédlo istotnych
informacji genetycznych ma on moralny obowigzek wobec czlonkéw swojej rodziny?

Przypadek 3. Ojciec Henryka zmart na chorobe Huntingtona, a on sam dowiedziat
sie, ze ryzyko, iz odziedziczyl zmutowany gen wynosi 50 procent. Cho¢ Henryk
moze sam zachorowac lub przekaza¢ gen odpowiedzialny za chorobe przysztemu
potomstwu, odmoéwil on jednak wykonania testu. Wkroétce potem zakochal sie
w Sylwii, z ktdra chce si¢ pobrac i zatozy¢ rodzine. Czy w obliczu mozliwosci
przekazania choroby dziecku ma on moralne prawo do niewiedzy?

27 Pierwsze cztery przypadki zaczerpnieto z pracy Rosamond Rhodes, Genetic Links, Family Ties,
and Social Bonds..., dz. cyt., natomiast pozostale trzy sa stworzone przez Autora.
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Przypadek 4. Siostra Julii miala cérke, ktéra zmarta na chorobe Taya-Sachsa
po krotkim i pelnym cierpien zyciu. Cho¢ zaréwno Julia, jak i jej maz nalezg do
grupy ryzyka, zdecydowali si¢ nie poddawac testom. Czy Julia ma prawo pozostac
w niewiedzy? Czy jest etycznie dozwolone, by ryzykowa¢ choroba dziecka?

Przypadek 5. Grzegorz zostal rozdzielony od swego brata blizniaka Pawla przy
porodzie. Pragnac pozna¢ przeszlo$¢, odnalazt go, cho¢ nie nawigzali ze soba
blizszego kontaktu. Nadto, Grzegorz dowiedzial sie, ze ich ojciec zmarl na chorobe
Huntingtona. On sam nie zamierza jednak podda¢ si¢ badaniom genetycznym. Czy
Grzegorz ma prawo zignorowa¢ informacje, ktére moga by¢ istotne dla jego brata?
Czy ma on moralny obowiazek poinformowac Pawta o istniejacym ryzyku choroby?

Przypadek 6. Matka i starsza siostra Karoliny zmarty na raka piersi. Ona sama
odkryla u siebie zgrubienie w jednej z piersi. Cho¢ Karolina wie, Ze ewentualne
wykrycie nowotworu umozliwi zastosowanie chemioterapii, ktorej refundowane
koszty wynosza kilkanascie tysiecy ztotych, to jednak nie chce poddac si¢ badaniom.
Obawia sie bowiem pozytywnego wyniku badania, chemioterapii lub (obustronnej)
mastektomii i spolecznego pietna. Czy zwazywszy na przynalezno$¢ do grupy
podwyzszonego ryzyka oraz wysokie koszty op6znionego leczenia, jakie poniesie
za nig panstwo, Karolina powinna wykona¢ badania? Czy jej lek usprawiedliwia
brak odpowiedzialnosci za prewencje?

Przypadek 7. Trzydziestosiedmioletnia Monika ma czteroletniag coreczke
Anie. Sama Monika wie, Ze jest nosicielkg genu warunkujacego zesp6l tamliwego
chromosomu X. Ma réwniez swiadomo$¢, ze matki s czgstymi bezobjawowymi
nosicielkami tej choroby. Czy podejrzewajac, ze jej cérka moze by¢ nosicielem
genu warunkujacego chorobe, Monika ma prawo wykona¢ badanie, ktére moze
warunkowac¢ przyszle zycie corki?

Przed przystapieniem do prezentacji wynikéw poczynic¢ nalezy kilka zastrzezen.
Otdz, cho¢ badang grupe stanowili cztonkowie rodzin oséb z chorobg Huntingtona,
a wigec laicy, to pod pojeciem ,,laik” rozumiem nie osobe¢ nieposiadajacg jakiejkol-
wiek wiedzy z zakresu genetyki, lecz taka, ktdra nie nalezy do profesji medycznych.
Wielu z uczestnikéw badania posiada bowiem ponadprzecietng wiedze z zakresu
genetyki. Niemniej, niejednokrotnie jest to wiedza fragmentaryczna i dotyczy
tylko wybranych obszaréw z zakresu genetyki, a czasem wylacznie jednej choroby,
ktora jest obecna w rodzinie. Poza tym, jest to najczesciej wiedza ,,przefiltrowana”
i przelozona na dialekt potoczny. Wszystko to sprawia, ze trudno ich uzna¢ za
»pelnoprawnych” ekspertéw. Z drugiej jednak strony aktywne uczestnictwo bada-
nych w dziatalnosci Stowarzyszenia czyni z nich grupe niereprezentatywng wobec
tradycyjnie rozumianych laikéw. Dzialajg oni bowiem aktywnie na rzecz uzyskania
i generowania wiedzy genetycznej, co zbliza ich w strone ekspertow. Wreszcie,
grupa ta poprzez liczne uczestnictwo w zjazdach i konferencjach znajduje si¢ pod
wplywem profesjonalistow, cho¢ nie mozna réwniez wykluczy¢ wptywu w druga
strone, zwlaszcza w kwestiach bioetycznych.
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Nadto, poniewaz celem badania byta identyfikacja argumentacji za i przeciw
prawu do niewiedzy pojawiajacej sie wsrod cztonkéw rodzin pacjentéw z HD,
a nie ich rozklad ilosciowy wyniki poddano analizie jakosciowej. Szczegdlny na-
cisk potozono na analiz¢ tematyczna®, zgodnie z kategoriami wyltaniajacymi sie
z przytaczanej argumentacji. Uzyskane w toku badania odpowiedzi zakodowano,
nadajac respondentom odpowiedni numer (R1, R2, R3, etc.). Podstawg teoretyczna
analizy stanowila teoria ugruntowana®.

Niewiedza jako prawo

Najczestszym argumentem wspierajacym prawo jednostki do niewiedzy bylo prze-
konanie cztonkéw rodzin, Ze stanowi ono gwarancje innego prawa: do prywatnosci.
Jak wielu bioetykow, respondenci podkreslali poufny wymiar wiedzy genetycznej,
czemu towarzyszyto przekonanie, ze zawiera ona najbardziej intymne i osobiste
informacje o jednostce. Stad badani akcentowali wolno$¢ wyboru i to, ze nikogo
nie mozna zmusza¢ do wiedzy i dzielenia si¢ nig z innymi:

Jest to tylko i wylgcznie jego decyzja. Jesli nie chce zglosic si¢ do badania, nie nalezy go zmuszaé (R3)

(...) to kwestia zupelnie indywidualna. Nie postrzegam tego [badania] w kategorii obowigzku. (...)
[Jednostka] odpowiada tylko za siebie. (...) to tylko ,,jej sprawa”. (R6)

Przywolywane przez respondentéw prawo do prywatnosci genetycznej byto przy
tym uzupelnieniem prawa do autonomii i reprodukcyjnej wolnosci jednostki,
w tym prawa do decydowania o cechach przysztego dziecka. Badani wskazywali, ze
obecny w dyskursie genetycznym imperatyw przyswajania wiedzy o ryzyku moze
negatywnie wplyna¢ na decyzje¢ jednostek o posiadaniu potomstwa, a tym samym
ogranicza¢ ich wolno$¢ wyboru. Stad, cho¢ wielu podkreslalo upodmiotawiajacy
wymiar wiedzy i testdw genetycznych, to jednoczesnie badani wyrazali obawy, ze
spoteczno-kulturowa presja na uzyskanie wiedzy moze zagraza¢ autonomii rodzicow.
Dlatego tez twierdzili, ze informacja o ryzyku ma charakter dobrowolny i nikogo
nie mozna zmuszac do jej pozyskania. Zwlaszcza ze, jak wskazywano, to rodzice sa
odpowiedzialni za wychowanie i opieke nad potomstwem i to oni ponosza koszty
z tym zwigzane:

Jesli rodzice sq gotowi podjgc sig (fizycznie i psychicznie) ,w razie czego” opieki nad dzieckiem to tak
[moga odmowi¢ wykonania testu]. (R8)

Decyzje trzeba zostawic¢ [rodzicom], poniewaz to oni bedg odpowiadac za zycie poczetych dzieci. (R22)

28 G.S. Guest, K.M. MacQueen, E.E. Namey, Applied Thematic Analysis, Thousand Oaks, Sage 2012.
29 B.G. Glaser, A.L. Strauss, Odkrywanie teorii ugruntowanej. Strategie badania jakosciowego,
Krakdéw, Nomos 2009.
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Drugim najcze$ciej wskazywanym argumentem na rzecz prawa do niewiedzy byta
obawa o negatywne konsekwencje psychiczne i emocjonalne, jakie niesie ze soba
diagnoza genetyczna. Respondenci akcentowali, Ze taka wiedza stanowi zagrozenie
dla dobrostanu psychicznego jednostki, gdyz niezaleznie od wyniku testu staje si¢
zrodlem ciaglego leku, niepokoju, napigcia emocjonalnego i strachu o zdrowie
wlasne i rodziny. Podkreslano, ze genetyka kreuje widmo nowego fatalizmu, przez
co jednostka moze si¢ czu¢ uwieziona w pulapce wiedzy. Zwlaszcza w przypadku
chordb, na ktdre brak terapii, wiedza stanowi, zdaniem badanych, zagrozenie dla
prawa jednostki do ,,otwartej przyszlosci”. Ignorancje uznawano zatem za czynnik
gwarantujacy ,normalne’, nieobcigzone troska o zdrowie zycie. Nadto respondenci
byli przekonani, ze nawet z chorobg jednostka moze wies$¢ wartosciowe i szczesliwe
zycie:

Tak, [strach] usprawiedliwia go. Jest to tylko i wylgcznie jego decyzja. (...) Jesli wynik badania okaze

sig negatywny, moze zatamac go psychicznie, jak i cate jego wspétczesne zycie. (R3)

[n]adal jest duze prawdopodobieristwo, ze bedzie szczesliwie zyt razem z zong do péznego wieku, gdyz

tzw. zachorowanie (...) rozpocznie sig péznym wieku (...) (R5)

Z powyzszym wigzalo si¢ przekonanie, ze diagnoza genetyczna moze stanowi¢
szczegdlny rodzaj pietna. Wskazujac nieodwracalny charakter choroby, akcentowa-
no, ze moze ona zmienic tozsamo$¢ jednostki i wplyna¢ na jej postrzeganie siebie.
Zdaniem respondentéw samonaznaczajacy wymiar wiedzy genetycznej moze by¢
nawet bardziej dotkliwy niz wymiar spoleczny. Zdrowe jednostki moga bowiem
antycypowac chorobe i $mier¢ i w ten sposdb obnizy¢ swa samooceneg i poczucie
wlasnej wartosci. Wiedza o ryzyku moze takze wplyna¢ na ich plany zyciowe.
Dodatkowo, wskazywano na niebezpieczenstwo zaburzenia relacji spotecznych,
w tym rodzinnych i matzenskich oraz ryzyko marginalizacji i dyskryminacji:

Tak, ma prawo nie wiedzie¢, gdyz ta wiedza moze wplyng¢ na jako$¢ jego Zycia, doprowadzic¢ do depresji,

sprawic, ze nadal bedgc w okresie bezobjawowym bedzie juz doswiadczal przykrych konsekwencji. (R12)
Informacja o mozliwej chorobie obnizy jej samooceng i wplynie na cale jej zycie. (R5)

Negujac obowiazek wykonania badan, podkreslano réwniez, ze wynik testu i tak
nie daje stuprocentowej pewnosci. Dokonujgc relatywizacji ryzyka, respondenci
wskazywali na jego probabilistyczny charakter oraz fakt, ze mimo pozytywnego
wyniku, jednostka moze nie dozy¢ objawéw. W przypadku ryzyka choroby u plodu
akcentowano z kolei, ze moze si¢ zdarzy¢, iz mimo ztych prognoz i tak dziecko
urodzi si¢ zdrowe. Wskazywano réwniez, ze ryzyko genetyczne nie jest jedynym
zagrozeniem, jakie grozi jednostce:
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Nie jest powiedziane, ze dziecko bedzie chore, wigc powinna sprobowac zaryzykowaé i urodzié. (R17)
Oprocz choroby genetycznej dzieciom grozi wiele innych zagrozen. (R27)

Co ciekawe, tylko jedna osoba bronita prawa do niewiedzy z pozycji obaw o euge-
niczny potencjal testéw genetycznych. Osoba ta wyrazita krytyke huxleyowskiej
wizji nowego wspaniatego $wiata bez chordb genetycznych i podkreslata ,,nieludzki”
potencjal biotechnologii:

Ma prawo nie wiedziec. Nie Zyjemy w Swiecie genetycznej czystosci, nie mamy obowigzku wykluczania
wad genetycznych. Byloby nieludzkim wymaga¢ od ludzi, by tak postgpowali. (R12)

Znaczace jest przy tym, Ze wyrazajac sprzeciw wobec obowigzku wiedzy, zwolennicy
prawa do ignorancji wskazywali jednak czesto, Ze jednostka powinna wykona¢
test na obecnos¢ ryzyka. Celem ochrony praw jednostki i jej kondycji psychicznej
badani rozwijali przy tym kilka strategii ,,skutecznego” ujawnienia informacji.
Przede wszystkim sugerowali, ze przekazanie informacji o ryzyku bliskim (Przy-
padek 5) nie obliguje jednostki do wykonywania badan. Innym rozwigzaniem bylo
wykonie badania bez odbioru wynikéw (Przypadek 1). Z kolei w przypadku ryzyka
u dzieci (Przypadek 7) podkreslano, ze wazny jest ,wlasciwy moment” przekazania
informacjii ze nalezy si¢ z tym wstrzymac az dziecko osiagnie pelnoletnio$¢ i samo
zdecyduje, czy chce wiedzie¢. Zdaniem badanych rola rodzicéw nie jest zmuszanie
dziecka do wiedzy, lecz edukowanie o ryzyku:

Nie powinna podejmowac decyzji za corke skoro wynik badania nie stuzy do ochrony zdrowia cérki. (...)
Natomiast obowigzkiem [rodzica] jest uswiadomic¢ cérke w dorostosci o ryzyku i pozwolic jej samej

podjgé decyzje o badaniu/potomstwie. (R12)

Wiedza jako obowiazek

Mimo poparcia sporej czesci badanych dla jednostkowego prawa do ignorancji, wielu
z nich podkreslalo, ze poniewaz geny sg dzielone z innymi, informacja genetyczna
ma odmienny status od innych informacji medycznych i stad prawo do niewiedzy
nie ma tu zastosowania. Respondenci wyrazali przekonanie, ze niewiedza jednostki
moze by¢ zrédlem cierpienia dla innych, a tym samym ma ona ,,moralny obowig-
zek” wiedzy. Podkreslali wiec, ze w kontekscie genetyki prawo rodziny do wiedzy
na temat jej obcigzen genetycznych przewaza jednostkowe prawo do autonomii,
prywatnosci i niewiedzy. Stad badani twierdzili, Ze w duchu altruizmu i solidaryzmu
jednostka powinna zawiesi¢ wlasne prawa dla dobra innych:

Na badania powinien sig zglosi¢, jest to moralne zobowigzanie wobec przyszlych pokolen. (R10)
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Powinien on zawiadomic swojego brata, gdyz ta sytuacja dotyka calg rodzing jego i jego brata. Brat

powinien zdawac sobie sprawe ze skutkéw choroby. (R19)

Réwnie czeste bylo twierdzenie, ze testy genetyczne stanowia ,,moralng” praktyke
reprodukcyjng oraz narzedzie stuzace ochronie dziecka przed chorobg, niepel-
nosprawnoscia i/lub przedwczesng $miercig. Badani podkreslali, Ze rodzice maja
moralny obowigzek zapobiec nieszczesciu i cierpieniu dziecka oraz troszczy¢ sie
o jego dobrostan. Niektorzy wyrazali wrecz poglad, ze powinnoscia rodzicow jest
poczecie takiego dziecka, ktore bedzie mialo najwieksze szanse na przezycie. Stad
za moralnie niedopuszczalne i naganne uznawali $wiadome poczecie dziecka,
ktére moze by¢ narazone na chorobe i $mier¢. I cho¢ respondenci byli §wiadomi,
iz zastosowanie technologii genetycznych oznacza w praktyce, ze dziecko w ogole
nie zostanie poczete lub sie nie urodzi, to byli zarazem przekonani, ze brak zycia
jest lepszy niz zycie z powazng, nieuleczalng chorobg lub niepelnosprawnoscia:

Julia powinna zrobi¢ badania, nie powinna rodzi¢ dziecka skazujgc je na cierpienia i Smierc. Nie ma
moralnego prawa aby rodzi¢ chore dziecko. (R16)

(...) wiedzqc, ze istnieje mozliwos¢ zastosowania preimplantacyjnej diagnostyki, i tym samym ,ochrony”

dziecka — w takim kontekscie uznatbym, ze ma moralny obowigzek [wykonac test]. (R6)

Kolejnym argumentem przeciwko prawu do ignorancji genetycznej bylo przekonanie
o upodmiotawiajagcym charakterze wiedzy. Podkreslano, ze niewiedza pozbawia
jednostke mozliwosci wyboru, gdyz aby go dokona¢, jednostka musi wiedzie¢
o wszystkich dostepnych opcjach, w tym o ryzyku. Stad, twierdzili badani, igno-
rancja stanowi zagrozenie dla jednostkowej autonomii. Akcentowano, ze niewiedza
generuje stan cigglego napiecia, leku i niepewnosci o przysztos$¢ wlasng i innych.
Tym samym moze paralizowac jednostke i sta¢ si¢ Zrodtem negatywnych stanow
psychicznych i emocjonalnych, w tym nadmiernej troski o zdrowie:

(...) moze go to [niewiedza] dreczy¢ i zacznie wyszukiwaé w sobie, a w przysztosci u dzieci, ze moze

jest chory. Niewiedza jest niedobra i niepewna. (R17)

Tak, powinna wykona¢ badanie. Gdy nie wykona Ik bedzie jej towarzyszyt i moze by¢ przyczyng licznych
destrukcji, szczegolnie psychicznych. (R2)

Obowigzek wiedzy byl rowniez uzasadniany tym, Ze diagnoza genetyczna ma
konsekwencje nie tylko dla chorej jednostki, ale takze pozostatych cztonkéw
rodziny, ktorzy na skutek rozwoju choroby moga zosta¢ zmuszeni do przyjecia
roli opiekunéw. Podkreslajac wptyw wiedzy na relacje interpersonalne w rodzinie,
a zwlaszcza malzenstwie, akcentowano, ze prawo jednostki do niewiedzy powinno
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by¢ zawieszone, gdy niesie negatywne konsekwencje dla innych. Badani twierdzili,
ze malzonek, ma prawo uczestniczy¢ w procesie decyzyjnym o badaniu:

(...) powinien dowiedziec si¢ jak najwigcej informacji o tej chorobie i jakie ma skutki i jakg krzywde
moze wyrzgdzic sobie i swoim bliskim, swojg niewiedzg. (R4)

(...) ma moralny obowigzek wobec zZony, by powiedziec jej o ryzyku i swoich watpliwosciach. Ewentu-
alna decyzja wplynie réwniez na jej Zycie, chociaz nie ona bedzie chora, moze to oznaczac przyjecie
na siebie roli opiekunki. Sylwia powinna miec takze wplyw na podejmowanie decyzji o posiadaniu
potomstwa. (R27)

Wykonanie badan postrzegano jednak nie tylko jako wyraz troski i odpowiedzial-
nosci rodzicielskiej i malzenskiej, ale takze obywatelskiej. Zdaniem respondentéw,
umozliwiajac poznanie ryzyka, wiedza i technologie genetyczne sprawiaja, ze
jednostki ponosza osobista odpowiedzialno$¢ za zdrowie i prewencje ryzyka.
Stad wskazywali, Ze w dobie rosnacych kosztéw opieki medycznej, zwlaszcza tych
spowodowanych zaniechaniem profilaktyki, jednostki maja obowiazek uczestniczy¢
w badaniach, ktére zredukuja naktady na leczenie (Przypadek 6). Nadto podkre-
slali, Ze przyrost wiedzy genetycznej i rozwdj biotechnologii moze zaowocowaé
opracowaniem skutecznych form terapii nieuleczalnych dzi$ choréb:

Tak, powinna [wykona¢ badanie]. Na tym polega prewencja, do ktérej prawo ma kazdy obywatel.
Wezesnie wykryty nowotwor moze byc z duzym prawdopodobieristwem wyleczony... (R8)

Moze kierowa( nig nadzieja, zZe jesli jest chora, a dziecko odziedziczy gen, moze wraz z upltywem czasu,
zostanie odkryty lek. (R6)

Przyjmujac role bioetykow, badani wystepowali zarazem w roli psychologow,
moralistéw i negocjatoréw. Z jednej strony ttumaczyli bowiem odmowe pacjentow
wobec wykonania badania oraz uzyskania wiedzy i wykazywali pewne zrozumienie
dla prawa do niewiedzy. Z drugiej jednak strony dokonywali sadow warto$ciujacych
na temat tego, co powinna uczyni¢ ,racjonalna’, ,troskliwa” i ,odpowiedzialna”
jednostka. Okreslali niepewnos¢, strach przed wiedzg i jej skutkami jako ,,nie-
rozsadne” i ,dziwne” usprawiedliwienia wlasnego egoizmu. Jednoczesnie, jako
negocjatorzy, proponowali takie rozwigzania, ktére chroniac prawo do niewiedzy,
nie kolidowalyby z prawem innych do informacji genetycznej. Twierdzili wigc, ze
o ile jednostka ma prawo nie wiedzie¢, o tyle ma moralny obowigzek poinformowac
innych o grozacym im ryzyku.

Ma moralne zobowigzanie wobec przyszlych pokoleti, a nieche¢ wobec badati prébuje jedynie uspra-
wiedliwié strachem przed badaniami. (R13)



PRAWO DO NIEWIEDZY A OBOWIAZEK WIEDZY W OPINIACH... 31

Powinien sig zglosi¢ i dostarczy¢ material genetyczny. Nie musi odbieraé wyniku skoro si¢ boi, choc to

dziwne, Ze si¢ niepokoi. (R12)

Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze w wypowiedziach wielu badanych obecne byty
rozbieznosci, a czasem wrecz brak konsekwencji. O ile bowiem w niektérych
przypadkach ci sami respondenci jednoznacznie stawali po stronie jednostkowego
prawa do niewiedzy, o tyle w innych podkreslali, ze w swych decyzjach jednostka
powinna uwzgledni¢ opinie i potrzeby innych. Tego typu rozbiezne komentarze
wyrazane byly zreszta w odniesieniu do wiekszo$ci opisanych przypadkéw. Ten
pozorny brak spdjnosci wynika jednak z tego, ze czynnikiem determinujacym odpo-
wiedzi badanych byl nie tyle rodzaj choroby genetycznej, ile to, dla kogo informacja
o niej lub o ryzyku genetycznym stanowila zagrozenie i/lub koszty. Stad, akcentujac
publiczny wymiar informacji genetycznej, respondenci podkreslali wynikajace zen
zobowigzania jednostki odpowiednio wobec: przysztych pokolen, tj. planowanego
potomstwa, czlonkéw rodziny, panstwa, spoleczenstwa i samego siebie.

Warte odnotowania jest i to, ze nawet dla 0séb gloszacych imperatyw wiedzy istot-
nym problemem bylo jednak to, jak i kiedy przekaza¢ innym informacje o ryzyku.
Bylo to szczegdlnie problematyczne w przypadku dzieci, ktore, zdaniem badanych,
nie rozumieja informacji genetycznej. Podkreslajac obowigzek rodzicéw ochrony
dziecka przed ci¢zarem i konsekwencjami wiedzy, respondenci wskazywali jednak,
ze poniewaz dziecko ma prawo do wiedzy, w pewnym momencie Zycia rodzice
powinni je poinformowac o ryzyku, a ono samo zdecyduje, czy chce wykonac test.
Jako wlasciwy moment wskazywano najczesciej ukonczenie osiemnastego roku
zycia lub osiaggniecie ,emocjonalnej dojrzatosci™

Powinna [matka] poczekad z decyzjg az jej cérka osiggnie 18 lat i sama podejmie decyzje odnosnie
badania (R4)

Cérka powinna by¢ uswiadomiona przez matke w okresie wkraczania w dorostos¢, petnoletnios¢ nie

moze by¢ miernikiem. (R26)

Zakonczenie

Przedstawione badania zdaja si¢ potwierdza¢ zalozenie o rosngcej roli paradygmatu
genetycznego w medycynie i etyce. Genetyka wplywa bowiem na sposob, w jaki
myslimy o sobie, cielesnosci, relacjach spolecznych i etyce. Jedng z bardziej do-
nioslych konsekwencji genetyzacji medycyny jest przy tym akcentowanie, ze
wiele chorob, a takze ryzyko, ma charakter dziedziczny, co zaciera granice miedzy
prywatnym i publicznym wymiarem informacji genetycznej. Co wiecej, poniewaz
testy genetyczne umozliwiajg poznanie i wyeliminowanie ryzyka, decyzje o ich (nie)
wykonaniu postrzega sie w kategoriach moralnych. To z kolei naktada na jednostki
imperatyw cigglego monitorowania zdrowia i kontroli ryzyka.
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Wypowiedzi wielu badanych zdaja sie takze potwierdza¢ teze, ze w ,,spoteczen-
stwie ryzyka’, by uzy¢ okreslenia Ulricha Becka, wiedza o ryzyku staje si¢ nie tylko
prawem i przywilejem, ale takze obowigzkiem. Poniewaz, jak podkreslano, ryzyko
genetyczne jest dzielone z innymi (dzieci, rodzina, krewni), to rozpowszechnia si¢
przekonanie, ze racjonalna i odpowiedzialna jednostka powinna przeja¢ kontrole
nad swoim przeznaczeniem. Waznym bylo przy tym akcentowanie spolecznego,
ekonomicznego i politycznego wymiaru osobistych decyzji i wyboréw zdrowot-
nych, w tym o niepoddawaniu si¢ testom genetycznym. Zatem, cho¢ obawy, iz
wiedza genetyczna stanie si¢ niechybnie elementem kontroli w rekach panstwa,
wydaja si¢ przesadzone, to deklaracje wielu badanych, ze jednostki maja (moralny)
obowigzek poznaé grozace im ryzyko pokazuja, Ze zgodnie z diagnoza Michela
Foucaulta imperatyw zdrowia jest dzi$§ obecny raczej (cho¢ nie wylacznie) w formie
kulturowej i spotecznej presji. Nowe formy kontroli dokonuja sie przez normali-
zacje i narzucenie takich wzoréw typizacji, ktére powszechnie postrzega sie jako
»haturalne” i ,pozadane”. W efekcie, samo zdrowie i testy genetyczne przedstawia
sie jako ,,prawo’, ktorego uzycie ma zwigkszac ,,autonomi¢” i ,wolnos¢” jednostki.
Niemniej jednak, wypowiedzi badanych zdajg si¢ pokazywac, ze generowana przez
dyskurs genetyczny presja na dokonanie wlasciwego wyboru (wykonanie badania,
poznanie ryzyka i ,,racjonalne” decyzje matrymonialne i reprodukcyjne) stwarza
nowe mozliwosci w zakresie kontroli jednostek. O ile bowiem genetyka moze
zwigksza¢ autonomie i wolnosci jednostek, to kreuje zarazem wizj¢ ,,wlasciwych”
wybordéw, co pokazuje zaangazowanie cztonkéw rodzin pacjentow z HD w kwestie
bioetyczne. To za$ czyni z nich waznego aktora w procesie biomedykalizacji*’
i bioetycyzacji dyskursu genetycznego. Nie sg oni juz bowiem wytacznie biorcami
produkowanej przez ekspertéw wiedzy i technologii genetycznych, lecz przede
wszystkim konsumentami i swoistymi swieckimi ekspertami?’.

Réwnie znaczace jest to, ze przytaczana przez nich argumentacja za i przeciw
prawu do niewiedzy nie rézni si¢ znaczaco od stanowiska zajmowanego w tej
kwestii przez profesjonalistow. Jak tamci, respondenci odwotywali sie do zasad
racjonalnosci i odpowiedzialno$ci oraz genetycznego solidaryzmu i altruizmu. I cho¢
wielu akcentowato autonomie i prawo jednostki do niewiedzy oraz niedyrektywny
wymiar poradnictwa genetycznego, to z punktu widzenia biopolityki wazniejsze
jest podkreslanie przez badanych obowigzku wobec innych. Ukazuje to konflikt,
w jakim znajduje si¢ dzi$ jednostkowe prawo do niewiedzy, ktére w kontekscie
genetycznym coraz czgsciej konfrontowane jest z obowigzkiem informowania
innych, a co sprawia, Ze wspomniane prawo staje si¢ problematyczne. Jak si¢ zdaje,

30 A.E.Clarke, J.K. Shim, L. Mamo, J.R. Fosket, J.R. Fishman, Biomedicalization: Technoscientific
Transformations of Health, Illness, and U.S. Biomedicine, ,, American Sociological Review” 2003, nr 2
(68), s. 161-194; P. Conrad, The Shifting Engines of Medicalization, ,,Journal of Health and Social
Behavior” 2005, nr 1 (46), s. 3-14.

31 H.M. Collins, R. Evans, The Third Wave of Science Studies..., dz. cyt.; A. Kerr, S. Cunning-
ham-Burley, The New Genetics and Health: Mobilizing Lay Expertise..., dz. cyt.
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wynika to za$ z tego, ze na skutek genetyzacji choréb panuje obecnie powszechne
przekonanie, ze ludzie dzielg geny z innymi, przez co jednostka staje si¢ niejako
(genetycznym) zwierciadtem grupy. Stad, jak twierdzi Kaja Finkler®?, calg rodzine
zaczyna si¢ postrzegac jako pacjenta. Konsekwencja tego jest zas to, ze oczekuje
sie od jednostki, ze podejmie wlasciwe $rodki zaradcze, by chroni¢ innych oraz
ze podporzadkuje wlasne prawo do niewiedzy interesom innych. Przedstawione
badania pokazuja zreszta, ze podejmujac decyzje o tym, czy wykona¢ badanie,
poznac jego wynik i dzieli¢ sie ta informacjg z innymi, jednostka moze by¢ pod
istotnym wplywem rodziny.

The Right Not to Know and the Duty to Know in the Opinion of Family Members of the

Patients with Huntington Disease

Bioethical discussion on the right not to know and the duty to know one’s genetic risk is mainly
representative of the opinions of geneticists and bioethicists. In contrast, the paper explores the lay
understanding of those issues presented by the members of the Polish Society of Huntington Disease.
Their support for the right to ignorance is founded on the belief that the right to ignorance protects
one’s right to genetic privacy and autonomy; respondents also emphasised the negative psychosocial
consequences of genetic information. On the other hand, it was said that genetic literacy protects
other members of the family and helps to avoid the occurrence of the disease. The results of the study
demonstrate a polarisation of attitudes: while one half of the respondents stressed one’s obligations
toward other people and the duty to know the risk, others emphasised personal autonomy, freedom
of choice, and the right not to know.

32 K. Finkler, The Kin of the Gene: the Medicalization of Family and Kinship in American Society,
dz. cyt., s. 244-245.



