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Prawo do niewiedzy a obowiazek wiedzy
w dobie ryzyka genetycznego'

Cecha dystynktywna spoteczenstw péznej nowoczesnosci jest ak-
centowanie ryzyka (Beck 2004; Gatuszka 2008). O ile jednak dawniej
mialo ono wymiar zewnetrzny, o tyle wspélcze$nie coraz bardziej przy-
biera forme wewnetrzna. I choé jego makrospoleczne formy generowane
przez panstwo, rzad, przemyst i nauke nie znikaja, to coraz czestsze
jest lokowanie jego zrédel w jednostce, co ukazuje dyskurs genetycz-
ny (Sieminska 2008). Prywatyzacja ryzyka (Domaradzki 2012b) nie
jest przy tym zjawiskiem nowym, lecz siega 1974 r., gdy Marc Lalonde
oglosil raport zdrowia dla WHO, w ktérym akcentowat role stylu zycia
w ksztaltowaniu zdrowia jednostek i podkreslat osobista odpowiedzial-
no$é za zdrowie. Od tego czasu powszechnie uwaza sie, Zze poniewaz
w przeciwienstwie do srodowiska, genow i systemu opieki zdrowotne;j
styl zycia jest jedyna sfera, na ktéora jednostka ma bezposredni wplyw,
to odpowiedzialno$¢ za poznanie, zarzadzanie i niwelacje ryzyka nale-
zy przypisaé jednostce. W konsekwencji, kontrola ryzyka staje sie dla
wielu istotnym elementem projektu refleksyjnego ,ja” (Giddens 2006).
O ile wiec wiek XX przyczynit sie do ukonstytuowania zdrowia rozu-
mianego jako podstawowe prawo czltowieka, o tyle w dobie (bio)medy-
kalizacji staje sie ono obowiazkiem (Greco 1993; Lupton 1997; Rose
2008). Zwtlaszcza, ze rozwdj medycy personalizowanej i nowe technolo-
gie genetyczne kreuja obietnice, ze ryzyko da sie oszacowad, przeliczyé,
przewidziec i poddaé kontroli.

Wszystko to sprawia, ze ugruntowana w socjologii medyny teza o me-
dykalizacji spoleczenstwa zostaje uzupelniona o komponent genetyczny,

! Tekst powstal w ramach projektu badawczego: Spofeczne implikacje nowej genetyki.
Genetyka, etyka i tozsamosé realizowanego z grantu przyznawanego przez WNoZ UM
w Poznaniu (502-14-04406512-08496).
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gdzie pisze sie wrecz o genetyzacji (Lippman 1991: 18-19; Domaradz-
ki 2012a) i (bio)medykalizacji (Clarke i in. 2003). W obu przypadkach
podkresla sie, ze wiedza i technologie genetyczne staja sie istotnym ele-
mentem biopolityki oraz indywidualnych projektow tozsamosci. I choc
zdaniem niektérych (Hedgecoe 1998) takie stwierdzenia sa nieuzasad-
nione, to faktem jest postepujaca genetyzacja diagnozy oraz rosnaca
popularnosé testow genetycznych i poszukiwanie genetycznych uwa-
runkowan choréb somatycznych, zaburzen psychicznych, ale takze cech
osobowosci 1 zachowan. I choé¢ choroby monogenowe sa bardzo rzad-
kie i dotycza niewielkiego procenta ludzkich chordb, to coraz czesciej
uzupelnia sie istniejace definicje choréb o komponent genetyczny, jak
w przypadku choréb serca, nowotworéw, demencji, otylosci, cukrzycy,
depresji, schizofrenii czy alkoholizmu.

»Molekularyzacja zycia” (Braun 2007) i bedaca jej efektem ,neo-
-ontologiczna koncepcja choroby” (Stempsey 2006) generuja zarazem
nowa percepcje ryzyka: dawniej postrzegane w kategoriach zewnetrz-
nych i probabilistycznych nabiera ono obecnie charakteru obiektywnie
odczuwanej pewnosci jako zagrozenia (Skolbekken 1995: 297), gdzie
genetyczne predyspozycje do wystapienia choroby niejednokrotnie
utozsamia sie z sama choroba. To za$ sprawia, ze zdrowie staje sie
szczegblnym imperatywem, co znajduje wyraz w ideologii healthismu
(Crawford 1980; Skrabanek 1994). I cho¢ imperatyw zdrowia jest obec-
ny w medycynie i promocji zdrowia od dawna, to genetyka wzmacnia
dzis idee, ktora glosi, ze ludzie sa chorzy, gdyz prowadza ,niezdrowy”
styl zycia (Knowles 1977; Crawford 1977). Waznym elementem pro-
filaktyki jest dzi§ bowiem nie tylko tradycyjnie rozumiana promocja
»zdrowego stylu zycia” (higieny, diety czy aktywnosci fizycznej), ale tak-
ze korzystanie z badan profilaktycznych, w tym genetycznych (Rhodes
1998; Sieminska 2010). Akcentujac skuteczno$é testow genetycznych
i obiektywny charakter ryzyka, nowa genetyka czyni biotechnologie
czescia procesu reprodukcyjnego (Hallowell 1999; Rapp 2000; Rothman
1993), ale takze promocji zdrowia jednostek i populacji.

Wspélczesna medycyna oferuje bowiem szereg technologii gene-
tycznych, ktore pozwalaja na wczesne diagnozowanie wad i choréb ge-
netycznych juz na poziomie zarodka czy embrionu, ale takze w okresie
przedobjawowym u 0oséb asymptomatycznych, nalezacych do grupy ryzy-
ka (PGD, USG amniopunkcja, biopsja kosméwki, polimorfizm dlugosci
fragmentéw restrykcyjnych). Tym samym stwarza mozliwo$¢ poznania
i ,niwelacji” ryzyka, na przyklad poprzez zaniechanie decyzji o repro-
dukcji, nieimplantowaniu ,zainfekowanego” zarodka lub aborcje ,ryzy-
ka”. Instytucjonalizacja niektérych z nich, jak w przypadku badania na
przezierno$é faldu karkowego za pomoca USG, ktore w wielu panstwach
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na swiecie, takze w Polsce, stalo sie standardowa procedura medyczna,
sugeruje, ze takze inne technologie moga sie sta¢ podstawowym aspek-
tem opieki okoloporodowej, co zdaje sie potwierdzaé rosnaca akceptacja
dla zabiegow aborcyjnych, procedury in vitro czy debata nad legalizacja
diagnostyki przedimplantacyjnej (Komitet Bioetyki PAN 2012).

Przyrost wiedzy o ryzyku i dostepnosc¢ biotechnologii sprawiaja
przy tym, ze genetyzacja skutkuje moralizacja dyskursu genetycznego
(Hallowell 1999; Kapelanska-Pregowska 2011; Krajewska 2008; Rapp
2000; Rhodes 1998). Umozliwiajac poznanie i wyeliminowanie ryzyka,
testy genetyczne zyskuja status moralny, a poddajaca sie im jednostka
staje sie uosobieniem roztropnosci, racjonalnosci, altruizmu, solidary-
zmu i odpowiedzialnosci za innych. Z kolei biernos¢ i ignorancja sta-
ja sie synonimem egoizmu, irracjonalnosci i braku odpowiedzialnosci
(Rhodes 1998). W ten sposéb genetyka wzmacnia wywodzace sie z mo-
delu Lalonde’a przekonanie o osobistej odpowiedzialno$ci za zdrowie
i propaguje szczegdlny etos aktywizmu. Podkreslajac dziedziczny cha-
rakter choréb i publiczny wymiar ryzyka genetycznego, dyskurs gene-
tyczny wskazuje, ze wiedza o ryzyku ma konsekwencje nie tylko dla
jednostki, ale takze malzonka, dzieci, rodziny i panstwa (Rhodes 1998;
Sieminska 2010). Stad twierdzi sie, ze ma ona odrebny status od pozo-
statych informacji medycznych, a w konsekwencji nie nalezy jej postrze-
gac jako prawa, lecz obowiazek. ,Bioetycyzacja” genetyki znajduje swdj
szczegoblny wyraz w rozwazaniach o tym, czy krzywda moze by¢ powota-
nie czlowieka do istnienia? (Chanska 2009; Rézynska 2010; Savulescu,
Kahane 2009). Strona praktyczna tego sporu sa pojawiajace sie w kon-
tek$cie prawa medycznego pozwy z tytulu ,ztego poczecia” i ,zltego uro-
dzenia” (Soniewicka 2009). W efekcie narasta oczekiwanie, ze jednostki
wykonaja testy genetyczne, poznaja ryzyko, ujawnig te wiedze innym
1 podejma racjonalne decyzje matrymonialne i reprodukcyjne. Jak sie
zdaje, genetyka generuje te zobowiazania wobec: przyszilych pokolen,
czlonkow rodziny, spoleczenstwa, panstwa i samego siebie (Domaradzki
2012a, 2012b, 2012c¢).

Celem tekstu jest zaprezentowanie argumentacji ,za” i ,przeciw”
prawu pacjenta do (nie)wiedzy. Poniewaz badania w tej materii czesciej
koncentruja sie na opiniach profesjonalistéw, w tym genetykow, klinicy-
stow 1 bioetykow (Ettore 1999; Falk i in. 2003), a mniej uwagi poswieca
sie perspektywie laikéw (Domaradzki 2013; Hallowell 1999; Rapp 2000)
zostanie to dokonane poprzez skonfrontowanie stanowiska genetykow
oraz czltonkéw rodzin pacjentéw z choroba Huntingtona zrzeszonych
w Polskim Stowarzyszeniu Choroby Huntingtona. Celem pobocznym
jest ukazanie mozliwo$ci, jakie genetyka stwarza neoliberalnej polityce
panstwa w zakresie kontroli jednostek?
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Metodologia badania

Organizacja badan

Badanie zostalo przeprowadzone od kwietnia do sierpnia 2012 r.
W pierwszym etapie badaniem objeto dwudziestu siedmiu czlonkow
rodzin nalezacych do Polskiego Stowarzyszenia Choroby Huntingtona
podczas jego XIV Zjazdu, ktéry odbyt sie 21-22 kwietnia 2012 r. w War-
szawie. Drugi etap projektu zrealizowano wsrod czternastu genetykow.
Material empiryczny zebrano za pomoca ustrukturyzowanego kwestio-
nariusza wywiadu, ktory sktadat sie z siedmiu przypadkow klinicznych
opisujacych dylematy bioetyczne zwiazane z testami genetycznymi
i prawem/obowigzkiem jednostki do (nie)wiedzy. Kazdy z badanych
wypeklil kwestionariusz indywidualnie. Zebrany material badawczy
zostal zakodowany i poddany analizie jako$ciowej. Kluczem do analizy
byly wylaniajace sie z wypowiedzi badanych argumenty za i przeciw
prawu do niewiedzy. Podstawe teoretyczna analizy stanowila teoria
ugruntowana Glasera i Strauss (2009).

Charakterystyka grupy badanej

Grupe czlonkéw rodzin pacjentéow z HD stanowily w wiekszosci ko-
biety (n = 17). Dwunastu badanych pozostawalo w zwiazku malzeriskim,
a dziewieciu bylo stanu wolnego. Osoby bedace w zwiazku posiadaly naj-
czesciej dwoje (n =10) lub troje i wiecej (n =5) dzieci. Troje z nich byto
niepelnosprawnych. Dziewieciu badanych nie posiadalo potomstwa.
Wiekszos¢ byta w wieku srednim (n =9) lub starsza (n =5). Najwieksza
grupa (n =9) zamieszkiwala w duzych miastach powyzej pieciuset tysie-
cy mieszkancow lub w matych miejscowosciach ponizej dziesieciu tysiecy
mieszkancow (n=8). Wiekszosé ukonczyla edukacje na poziomie szkoly
Sredniej (n=9) lub uniwersyteckim (n=14). Dwéch badanych mialo
wyksztalcenie medyczne. Szesnastu pracowalo jako pracownicy intelektu-
alni i byli zatrudnieni poza domem, deklarujac dochéd powyzej trzech ty-
siecy zlotych brutto. Wszystkie osoby deklarujace przynaleznosé religijna
(n = 25) okreslily sie jako katolicy, z czego dwanascie uznalo sie za wierza-
ce i praktykujace, a jedenascie za wierzace 1 niepraktykujace. Trzynascie
z nich wskazalo, ze religia odgrywa wazna role w ich zyciu osobistym,
a drugie trzynascie okreslilo te role jako mato znaczaca lub nieistotna.

Z kolei grupa genetykéw byta w pelni sfeminizowana (n = 14), z czego
potowa byta zamezna, a polowa stanu wolnego. Genetyczki pozostajace
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w zwiazku malzenskim posiadaly jedno (n=5) lub dwoje (n =2) dzieci.
Wiekszo$é byta w wieku 21-40 lat (n = 10) i zamieszkiwala duze aglome-
racje miejskie powyzej pieciuset tysiecy mieszkancéw (n=10). Wszyst-
kie badane ukonczyly edukacje na poziomie uniwersyteckim i pracowaty
jako genetycy. Szesc byto w trakcie specjalizacji, a dwie legitymowaly sie
tytutem profesora. Ponad potowa (n=9) deklarowala zarobki w wyso-
kosci ponad trzech tysiecy zlotych. Réwniez ta grupa byla jednorodna
pod wzgledem deklaracji religijnych: trzynascie zadeklarowalo wyzna-
nie katolickie, a jedna okreslila sie jako deistka. Poziom zaangazowania
w praktyki religijne rozkladal sie po ré6wno na wierzace i praktykujace
(n=5) i wierzace i niepraktykujace (n=5). Trzy badane okreslity sie
mianem niewierzacej i niepraktykujacej. Z oséb deklarujacych przywia-
zanie do religii pie¢ uznalo ja za wazna, a pieé¢ za nieistotna.

Wyniki badan?
Prawo do niewiedzy

W obu badanych grupach najcze$ciej pojawiajacym sie argumen-
tem na rzecz prawa do niewiedzy bylo przekonanie, ze chroni ono auto-
nomie i prywatno$é pacjenta. Respondenci w obu grupach wskazywali,
ze badania genetyczne maja charakter dobrowolny i nikt nie powinien
by¢ zmuszany do wykonania badan lub zyskania wiedzy o ryzyku. Ak-
centowanie wolnosci wyboru znalazlo wyraz w stwierdzeniach, ze to
Jindywidualna decyzja” (R3) i ,wybor” (G5) oraz, ze ,kazdy ma prawo
decydowania o sobie i swojej przyszlosci” (G1). Badani podkreslali za-
razem, ze jednostka nie powinna do$§wiadczaé zadnej presji na wyko-
nanie badania badZ poznanie jego wyniku, zaréwno ze strony rodziny,
jak i Kklinicystéw, co podkreélila jedna z genetyczek oraz bezdzietna,
zamezna kobieta:

Pacjenta nie mozna zmuszaé do diagnostyki i leczenia — nie mozna nikogo
naktaniaé. (G3)

[dlecyzje musi podjaé sam. Nie powinien czué presji, obowiazku wobec ro-
dziny. Jest to indywidualna decyzja. (R25)

2 Paragraf ten czerpie z referatu: Homo geneticus jako zoon genetikon. Prawo do (nie)-
wiedzy a obowiqzek wiedzy w opiniach rodzin 0séb z choroba Huntingtona, wygtoszonego
w trakcie konferencji Bioetyka i genetyka. Dylematy diagnostyki i konsultacji genetycz-
nych organizowanej przez Komitet Bioetyki PAN w dniach 7-8.12.2012 r. w Warszawie.
Zostanie on opublikowany w czasopi$mie ,Etyka”.
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Argument o autonomii bywal uzupelniany twierdzeniem o intym-
nym charakterze informacji genetycznej i koniecznosci ochrony ,pry-
watnos$ci genetycznej”. Takie twierdzenie czeSciej pojawialo sie jednak
wsrod genetykow. O ile wiec studiujaca farmacje céorka chorego na HD
podkreslala autonomie i wolno§é wyboru, o tyle niezamezna doktor
genetyki odwolywala sie do ochrony genomu jednostki:

Kazdy chory jest jednostka autonomiczna. Sam decyduje, czy chce wiedzied.
Jesli nie chce, to sam podejmie decyzje o posiadaniu dzieci. (R8)

Udziat w badaniach powinien byé dobrowolny — genotyp kazdego cztowieka
Jest jego prywatna sprawaq. (G3)

W obu grupach powszechne bylo rowniez akcentowanie autonomii
reprodukcyjnej rodzicéw. I choé badani byli §$wiadomi cierpienia zwia-
zanego z choroba oraz mozliwosci przedwczesnej Smierci dziecka, to
podkreslali, ze to rodzice, jako przyszli opiekunowie, powinni by¢ odpo-
wiedzialni za podjecie decyzji o poczeciu i urodzeniu dziecka. Zaréwno
czlonkowie rodzin, jak i genetycy wskazywali zarazem, ze wiedza gene-
tyczna moze negatywnie warunkowaé decyzje prokreacyjne jednostek
1 ograniczaé ich wolno$é reprodukcyjna. Stad, akcentujac autonomie
rodzicéw, to im przypisywano rowniez odpowiedzialno$é za wychowanie
chorego dziecka. Taki poglad wyrazily dwie genetyczki, jedna zdeklaro-
wana katoliczka i druga indyferentna religijnie oraz studentki farmacji
1 pracy socjalne;j:

Badania genetyczne powstatly po to, aby daé¢ ludziom wybor. Nie ma wiec
moralnego obowiazku poddawania sie im. [Jednostkal ma prawo do niewie-
dzy i decydowania o potomstwie. (G5)

Decyzja o posiadaniu chorego potomstwa zalezy od potencjalnego rodzica,
to jego odpowiedzialnosé, gdyz to on zapewnia byt i wychowanie dziecka.

(G8)

Jesli rodzice sq gotowi podjaé sie (fizycznie i psychicznie) ,w razie czego”
opieki nad dzieckiem to tak [maja prawo do niewiedzy]. (R8)

[jlesli jest w stanie zaakceptowaé sytuacje jej chorego dziecka i nie mieé
potem wyrzutéw sumienia, moze nie robi¢ badania. (R19)

Prawo do niewiedzy o ryzyku genetycznym uzasadniano réwniez
obawa przed negatywnymi konsekwencjami, jakie taka informacja moze
miec¢ dla jednostki. W obu grupach wskazywano, ze juz sama informa-
cja o ryzyku, a wiedza o (przyszlej) chorobie w szczegolnosci, generuje
lek, niepokdj i strach, co moze sie negatywnie odbié¢ na psychicznym
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i emocjonalnym stanie jednostki. Obrona prawa do niewiedzy wiazala
sie z uznaniem, ze wiedza stanowi zagrozenie dla prawa jednostki do
Lotwartej przysztosci”. Podkreslajac ,ciezar zlego wyniku” (R16), ktéry
definiowano wrecz jako ,wyrok” (G10), wskazywano, ze moze on wywo-
lac¢ ,ciagly lek przed jutrem” (R23) i wplynaé negatywnie na kondycje
psychiczna jednostki. Zdaniem badanych, wiedza taka generuje widmo
fatalizmu, a przez to prowadzi do (samo)naznaczenia i wplywa na toz-
samos$¢ jednostki. Respondenci podkreslali, ze nieodwracalny charak-
ter choroby oraz to, ze prowadzi ona do przedwczesnej Smierci, moze
modyfikowac plany zyciowe pacjentéw i postrzeganie siebie. Niektorzy,
jak student informatyki medycznej (R3), wskazywali wrecz, ze wiedza
genetyczna stanowi swoista pulapke: dowiadujac sie o grozacym im
ryzyku jeszcze bedac zdrowymi, jednostki moga antycypowaé chorobe
i Smieré. To zas moze wplynaé na zmiane myslenia o sobie, sposobu
zycia i plany jednostki. Stad, podkreslali inni, ,bezpieczniej” jest nie
wiedzie¢, gdyz niewiedza umozliwia ,beztroskie” (R25), nieobciazo-
ne wiedza o ryzyku zycie. Wiedza zmusza za$ do myslenia o przyszlej
chorobie 1 Smierci wlasnej, partnera lub dziecka, o ktérych to rzeczach
jednostka moze nie chcie¢ wiedzieé. Takie obawy wyrazily dwie mlode
genetyczki, jedna stanu wolnego, odbywajaca specjalizacje z genety-
ki i druga wychowujaca dziecko oraz student informatyki medyczne;j
i mloda fizjoterapeutka. Wszyscy oni, akcentujac nieuleczalny charak-
ter choroby, zwracali uwage na samostygmatyzujacy wymiar diagnozy
genetycznej:

Gdyby wynik okazal sie nieprawidtowy, przy braku jakichkolwiek podej-
rzen przed badaniem, mogtoby to bardzo negatywnie wptynaé na pacjenta,
zmieniajac w diametralny sposéb jego dalsza egzystencje. Uwazam, ze nie-
checé [...] usprawiedliwia odmowe uczestniczenia w badaniach. (G5)

Z uwagi na to, iz nie ma leku na chorobe Huntingtona oraz poniewaz do-
prowadza ona do przedwczesnego zgonu, pacjent ma prawo do niewiedzy.
Informacje o tym, ze ma mutacje w genie ITI5 jest wyrokiem... (G10)

Jesli wynik badania okaze sie negatywny, moze zatamaé go psychicznie,
Jak i cate jego wspéitczesne zycie. (R3)

[llek ja usprawiedliwia. Bo moze po badaniach potozyé sie do t6zka i cze-
kaé na smieré. Psychika i nastawienie pacjenta jest najwazniejsze. (R23)

Dodatkowym argumentem byl niepokdj wyrazony przez zamezna
i indyferentna religijnie genetyczke o to, ze wiedza o ryzyku moze miec
destrukcyjny wplyw na relacje rodzinne, w tym malzenskie i prowadzié
do ich rozpadu:
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[wliedza o tym, ze obgje sa nosicielami zmutowanego genu, mogtaby nie
tylko zmienié ich plany prokreacyjne, ale takze [...] spowodowaé rozpad ich
zwigzku. (G2)

Wielu badanych podkreslato réwniez, ze ryzyko ma charakter wy-
lacznie probabilistyczny. Stad definiowali je nie tyle jako ,realne zagro-
zenie”, co ,prawdopodobienstwo” czy ,szanse”, ktére w réwnej mierze,
co negatywnie, moze zakonczy¢ sie pozytywnie. Dokonujac relatywi-
zacji ryzyka, dwie zamezne i obojetne religijnie genetyczki w trakcie
specjalizacji oraz mloda, zamezna i bezdzietna krewna pacjenta z HD
podkreslaly, ze jednostka nie ma obowiazku wykonywacé badan:

Ryzyko urodzenia chorego dziecka istnieje zawsze, nawet w ,zdrowych”
pod wzgledem genetycznym rodzinach (np. wady rozwojowe spowodowane
czynnikami srodowiskowymi lub powiktania ptodu). W kazdej ciazy ciezarna
»ryzykuje choroba dziecka”. (G6)

Skoro chce [matka] przyjaé dziecko takim, jakim sie urodzi, nawet chore,
to ma do tego prawo. Kazdy cztowiek posiada ryzyko na posiadanie cho-
rego potomstwa. W przypadku przytoczonej pary ryzyko to wynosi 25%,
ale nawet jezeli obaoje sa nosicielami mutacji, to majg 75% szans na to, ze
potomstwo bedzie zdrowe. (G2)

Ryzyko co do dziedziczenia choroby jest, ale dziecko moze tez byé zdrowe. (R25)

Kwestionowaniu ryzyka rozumianego w kategoriach obiektywnych
i negatywnych towarzyszyly argumenty neutralizujace §wiadomos$¢ po-
tencjalnego zagrozenia. Bedaca w srednim wieku fizjoterapeutka pod-
kreslala, ze ryzyko genetyczne nie jest jedynym zagrozeniem dla zdrowia
i zycia dziecka (R27). Inni, jak niewierzaca cho¢ praktykujaca matka
trgjki dzieci, w tym jednego niepelnosprawnego, wskazywali, ze nawet
w przypadku rezygnacji z posiadania wlasnego dziecka na rzecz jego
adopcji nie mozna wykluczy¢, ze i ono bedzie genetycznie obciazone cho-
roba (R23). Wreszcie cytowana wyzej genetyczka wskazywala, ze mimo
negatywnych prognoz, dziecko moze urodzi¢ sie zdrowe, a ojciec dwdjki
dzieci akcentowal, ze poniewaz wiele z choréb genetycznych ujawnia sie
dopiero w wieku dorostym, jednostka moze w ogéle nie dozyé¢ choroby,
a nawet jesli zaczna rozwijaé sie u niej symptomy choroby, to do tego
czasu moze wieS¢ wartosciowe 1 szczesliwe zycie:

Oprécz choroby genetycznej dzieciom grozi wiele innych zagrozeri. (R27)

Ma prawo pozostaé w niewiedzy. Oczywiscie, skad moze wiedzieé, ze zdecy-
duje sie na adoptowanie dziecka, a ono bedzie zdrowe? (R23)
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[nladal jest duze prawdopodobieristwo, ze bedzie szczesliwie zyl razem
z zona do poézZnego wieku, gdyz tzw. zachorowanie, czyli wystapienie obja-
wow [...] rozpocznie sie w péznym wieku... (R5)

W obu grupach pojawito sie rowniez przekonanie o niemozliwosci
wyeliminowania ze spoleczenistwa choréb genetycznych. Utopijny wy-
miar dyskursu genetycznego podkreslita zamezna profesor genetyki
oraz zona pacjenta z HD:

Nikt nie ma obowiqzku dopilnowania, zeby urodzié tylko zdrowe dziecko
— jest to zresztq niemozliwe. (G4)

Ma prawo nie wiedzieé. Nie zyjemy w Swiecie genetycznej czystosci, nie
mamy obowiazku wykluczania wad genetycznych. Bytoby nieludzkim wy-
magacé od ludzi, by tak postepowali. (R12)

Imperatyw wiedzy

Broniac jednostkowego prawa do niewiedzy o ryzyku genetycznym
badani w obu grupach akcentowali jednak obowiazek informowania in-
nych o grozacym im ryzyku. Podkreslajac dziedziczny charakter choréb
w przypadku potomstwa oraz fakt, ze r6wniez inni czlonkowie rodziny
moga by¢ obciazeni ryzykiem, wielu respondentow moéwito wprost, ze
informacja genetyczna ma odmienny charakter od innych informacji
medycznych i nie jest wylacznie prywatna sprawa jednostki. Akcentu-
jac publiczny charakter ryzyka, wskazywali, ze lek przed wynikiem nie
stanowi wystarczajacego usprawiedliwienia, gdyz niewiedza moze byé
zrodltem cierpienia i osobistej szkody dla innych. Stad zyskanie wie-
dzy na temat ryzyka okreslano jako ,powinnosé” (G12, R9) i ,moralny
obowiazek” (G1, R10) wobec innych. W konsekwencji, badani postu-
lowali zawieszenie jednostkowego prawa do prywatnosci i autonomii
w sytuacji, gdy wynikajace z niewiedzy szkody dla czlonkéw rodziny,
a dla malzonka i dzieci w szczegélnosci, moga przewyzszac¢ korzysci
niewiedzy dla samej jednostki. Profesor i doktor genetyki oraz starszy
mezczyzna, ojciec corki z HD i studentka administracji sugerowali, ze
nalezy podporzadkowaé wtasne prawo do niewiedzy cudzemu prawu do
informacji i w duchu solidaryzmu i altruizmu informowac¢ innych:

Ma prawo do niewiedzy i niebadania sie. Jednak jego obowiazkiem jest
powiedzenie partnerce jeszcze przed slubem o chorobie genetycznej w ro-
dzinie i wysokim ryzyku zachorowania — jego, a moze bardziej przysztych
dzieci. (G4)
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Prawo do niewiedzy o swoim genotypie to co innego niz sama wiedza o ry-
zyku innych cztonkéw rodziny. (G3)

Na badania powinien sie zglosié, jest to moralne zobowiqzanie wobec przy-
sztych pokoleri. (R10)

[...]1 powinien [wykonad test i wiedzieél, jaka krzywde moze wyrzadzic sobie
i swoim bliskim, swoja niewiedza. (R4)

Obie grupy réznily sie przy tym znaczaco, jesli chodzi o postrzega-
nie technologii genetycznych. O ile, zaréeno genetyczki, jak i cztonko-
wie rodzin akcentowali powinno$¢ informowania innych o ryzyku, o tyle
ci drudzy znacznie czesciej postrzegali technologie genetyczne w kate-
goriach moralnych. Genetyczki koncentrowaly sie raczej na wymiarze
technicznym badan genetycznych i wskazywaly, ze ich celem jest zapo-
bieganie chorobom. Z kolei czlonkowie rodzin akcentowali ich wymiar
psychologiczno-spoteczny i podkreslali negatywny wplyw choroby na
tozsamo$¢ jednostki oraz relacje rodzinne i malzenskie. Podczas gdy
tylko dwie genetyczki wskazaly w ogéle mozliwo$¢ ,eliminacji ryzyka”
poprzez zastosowanie diagnostyki prenatalnej czy aborcji, o tyle uwagi
te mialy charakter niedyrektywny i wskazaly jedynie na techniczna
i prawna mozliwos¢ ich zastosowania:

W przypadku [ryzyka urodzenia chorego dzieckal Julia miataby prawo do
amniopunkcji, a w przypadku prenatalnego rozpoznania choroby, do decy-
dowania o dalszych losach ciazy. To [matkal decyduje czy wykonaé czy nie
badania prenatalne nieinwazyjne, amniopunkcje, terminacje ciazy. (G6)

Z kolei czlonkowie rodzin znacznie czesciej sugerowali konieczno$é
ich uzycia, a diagnostyka przedimplantacyjna, amniopunkcja czy abor-
cja zyskiwaly wrecz status moralny. Badani twierdzili, ze odpowiedzial-
no$¢ i troska o zdrowie dziecka wyraza sie w zastosowaniu wszelkich
dostepnych technik reprodukcyjnych, ktére ,ochronia” je przed choroba,
cierpieniem i przedwczesna smiercia oraz zapewnia ,zdrowe” i ,szcze-
sliwe zycie”. Jak stwierdzila zdeklarowana katoliczka, posiadajaca wy-
ksztalcenie medyczne, matka dwdjki dzieci:

Obowiqzkiem swiadomego i odpowiedzialnego macierzyristwa jest dbanie
o0 zdrowie i szczescie dzieci. (R26)

Nierzadko podkreslano, ze rodzice maja moralny obowiazek korzy-
stac z technologii, ktore zapewnia dobrostan dziecka. Uznajac za niera-
cjonalne, nieodpowiedzialne i moralnie naganne swiadome narazenie
dziecka na cierpienie, wielu uwazalo, ze powinnoscia rodzicéow jest
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poczecie i urodzenie zdrowego dziecka. Niewiedza oznaczala za$, ich
zdaniem, ,skazanie dziecka na cierpienia i Smieré¢” (R16). I choé ba-
dani mieli §wiadomos$¢, ze uzycie technologii genetycznych sprawi, ze
dziecko nie przyjdzie na swiat, to ich koncentracja na ,jakosci zycia”
sugerowala, ze brak zycia jest lepszy niz zycie z choroba i przedwczes-
na $mieré. Nieetyczny wymiar ,Swiadomego” poczecia chorego dziecka
podkreslil bezrobotny mezczyzna, a takze indyferentny religijnie pra-
cownik intelektualny:

[plowinna wykonaé badania genetyczne i sSwiadomie planowadé potomstwo
z poniesieniem ryzyka, za ktére konsekwencje bedzie ponosié nie tylko ona,
ale réwniez jej dzieci, a jej wczesniejsza wiedza mogtaby je uchronié od
cierpienia zaréwno fizycznego, jak i psychicznego. (R24)

Nie ma moralnego prawa, aby obarczaé swoje dziecko mozliwosciq zacho-
rowania. (R13)

Testy genetyczne byly konstruowane nie tylko jako pozytywna, ,,mo-
ralna” i ,ochronna” praktyka reprodukcyjna, ale takze jako skuteczne
narzedzie shluzace poczeciu zdrowego dziecka i najwazniejszy Srodek
stanowiacy gwarancje jego szczescia. Tak stwierdzili mtody pracownik
umystowy i wdowa z dwdjka dzieci:

[...] wiedzac, ze istnieje mozliwosé zastosowania Preimplantacyjnej Dia-
gnostyki, i tym samym ,ochrony” dziecka — w takim kontekscie uznatbym,
ze ma moralny obowigzek [wykonad test]. (R6)

Powinna [...] to nie tylko jej zycie, ale réwniez dziecka i [powinnal zrobié
wszystko, by bylo jak najlepsze, w miare naukowych mozliwosci, szczesliwe.
(R21)

Oprécz zobowiazan wobec przyszlych dzieci badani podkreslali
réwniez powinno$é jednostki wobec czlonkéw rodziny, a malzonka
w szczegb6lnosci. Wskazywali, Ze poniewaz niewiedza moze przyczynic
sie do tego, ze partner(-ka) lub rodzina chorego moze zostaé ,,zmuszo-
na” do przejecia opieki nad jednostka, co moze zmodyfikowac jego/jej
plany i aspiracje zyciowe, maja prawo wiedzie¢ (R27). Podkreslali, ze
negatywne konsekwencje, jakie wiedza genetyczna niesie dla calej ro-
dziny, obliguje jednostke do zdobycia wiedzy o ryzyku i dzielenia sie
nia z innymi oraz, ze decyzje matrymonialne i reprodukcyjne powinny
by¢ podejmowane wspdlnie (R4). Znaczace jest przy tym, ze powinnosci
wobec malzonka byly raczej akcentowane przez czlonkéw rodzin. Gene-
tyczki, w tym mloda lekarka w trakcie specjalizacji, wskazywaly zas
raczej na odpowiedzialno$é wobec przyszlego potomstwa:
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[/lego obowiazkiem jest powiedzenie partnerce jeszcze przed slubem o cho-
robie genetycznej w rodzinie i wysokim ryzyku zachorowania — jego, a moze
bardziej przysztych dzieci. (GT)

Z kolei bezrobotna, zamezna i deklarujaca przywiazanie do religii
matka dwdjki dzieci oraz zdeklarowany jako ateista grafik wskazywali
raczej na powinnos¢ wobec malzonki/-a:

Powinien porozmawiaé z Sylwiq i oboje powinni podjaé decyzje o bada-
niach. To jest wazne, czy Sylwia w chwili pojawienia sie choroby [...] nie
bedzie miata zalu do niego, ze nie zrobit badan. (R16)

Powinien powiadomié¢ Sylwie o sytuacji. Planujac rodzine, powinni decy-
dowad obgje o przeprowadzeniu badania. (R7)

Czlonkowie rodzin réznili sie od genetykéw nie tylko tym, ze czeSciej
formutowali postulat o konieczno$ci poddania sie testom genetycznym,
ale i o tym, ze rozwijali pewne strategie rozwiazania dylematu miedzy
jednostkowym prawem do niewiedzy oraz prawem innych do informacji
o ryzyku. Sugerowali, ze majac obowiazek wykonac¢ badanie, jednostka
nie musi poznawac jego wyniku (R11, R12) lub ze powinna informowac
innych o ryzyku, a sama nie musi wykonywaé testu (R3, R5, G4, G6).

Poznanie ryzyka i wykonanie badan genetycznych definiowano
jako wyraz osobistej roztropnosci i odpowiedzialnosci obywatelskie;j.
Podkreslajac, ze zdrowie wymaga osobistego zaangazowania i aktyw-
nosci, badani wskazywali na dostepno$¢ technologii genetycznych jako
skutecznego narzedzia zarzadzania zdrowiem. Akcentowali (wspot)-
odpowiedzialnos¢ jednostki za zdrowie wlasne i innych, a tym samym
przeksztalcali prawo do zdrowia w obowiazek. W konsekwencji, choé
podkreslano dobrowolny charakter badan profilaktycznych, to wska-
zywano, ze stanowia one skuteczne narzedzie umozliwiajace wczesne
wykrycie choroby i leczenie. Stad leku przed badaniem nie uznawano
za wystarczajace usprawiedliwienie do zaniechania prewencji. Prze-
ciwnie, niepokdj zwiazany z wykonaniem testu uznawano za przejaw
nieracjonalnosci i braku odpowiedzialnosci wobec siebie, rodziny i pan-
stwa. Studentka pracy socjalnej oraz ,ocalona” przez badania bezrobot-
na matka dwdjki dzieci méwily o tym nastepujaco:

Oczywiscie, kazdy moze mieé obawy i leki, jednak powinna ona poddad sie
badaniu, poniewaz jest w takim wieku, gdzie ryzyko jest bardzo duze. Im
wczesniej bedzie ona wiedziala, tym szybciej bedzie mogta podjaé jakies
dziatania. (R19)

Powinna wykonaé badania, to moze uratowad jej zycie. Wiem cos o tym. (R16)
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O ile jednak czlonkowie rodzin podkreslali role prewencji dla jed-
nostki, a same badania genetyczne okreslali mianem technologii ,ra-
tujacych zycie” (R16) i ,zwiekszajacych szanse na przezycie” (R8, R19),
o tyle niemal wszystkie genetyczki (n = 12) akcentowaly réwniez ekono-
miczny i polityczny wymiar prewencji, czego efektem byta konstrukcja
jednostek jako szczegdlnego projektu politycznego. Konstruujac tech-
nologie medyczne jako procedury ratujace zycie, genetyczki wystepowa-
ly czesciej w roli rzecznikéw panstwa i wskazywaly na rosnace koszty
opieki medycznej. Co wiecej, wina za chorobe obarczaly jednostki, ktére
zaniedbuja dzialania profilaktyczne. Imperatyw wiedzy mial nie tylko
wymiar zdrowotny, ale i ekonomiczny oraz polityczny. Poddanie sie ba-
daniu i poznanie ryzyka definiowano jako wyraz spoteczno-politycznej
odpowiedzialnosci i obywatelskiego zaangazowania. Jak stwierdzily
dwie mtode lekarki:

[mla obowiqzek zgtosi¢ sie na badania. W tej sytuacji [ryzyko nowotworul],
inaczej niz w przypadku HD, wczesna diagnoza moze uratowaé pacjento-
wi zycie oraz zdecydowanie zmniejszy¢ koszty leczenia pacjentki. Lek nie
usprawiedliwia braku odpowiedzialnosci za prewencje. (G2)

W sytuacji gdy zastosowanie leczenia i wyleczenia choroby jest mozliwe,
powinna poddaé sie badaniom prewencyjnym [...] Gdy zrobi to swiadomie
za pézno, wéwczas mozna zastanowic sie nad tym, ze niepotrzebnie naraza
paristwo na wyzsze koszty. W przypadku choréb genetycznych mozliwych
do wyleczenia osoby te majq, moim zdaniem, obowiqzek poddawania sie
im. Lek nie jest usprawiedliwieniem... (G5)

Innym argumentem propagujacym imperatyw wiedzy bylo przeko-
nanie, ze wykonanie badan zwieksza autonomie jednostki, a sama in-
formacja genetyczna jest warunkiem sine qua non upodmiotowienia.
Zwlaszcza cztonkowie rodzin wyrazali typowy w naszej kulturze poglad,
ze wiedza jest wartoscia autoteliczna, a wolno$é wyboru wymaga wiedzy
na temat wszystkich opcji, takze na temat ryzyka. Niektorzy wskazy-
wali wrecz, ze to brak pewnosci moze generowac negatywne stany psy-
chiczne i wplywac destrukcyjnie na tozsamos¢ jednostki oraz jej relacje
spoteczne. Podkreslano, ze niewiedza jest ,niedobra i niepewna” (R17)
oraz ze moze by¢ Zrédlem ,licznych destrukeji”, zwlaszcza psychicznych
(R2). Stad student informatyki medycznej i doktor genetyki molekular-
nej sugerowali, ze wiedza, nawet ta o przyszlej chorobie i Smierci, moze
jest lepsza niz brak wiedzy i moze zwiekszaé autonomie jednostki:

Powinien poinformowaé brata [...], mozliwe, ze brat zatozyt lub chce zato-
2yé rodzine, a taka wiedza jest konieczna. (R3)
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Kluczowa [...] jest informacja o chorobie — mozliwe jak najszersza pod ka-
tem klinicznym, terapeutycznym i genetycznym. Nalezy dazyé do zreduko-
wania leku pacjentki i rozwazenia wszelkich mozliwosci. (G3)

Najpelniej ujawnit sie ten dylemat w przypadku przedobjawowych
badan u dzieci. Bo choé wszyscy genetycy, powolujac sie na standardy
poradnictwa genetycznego (G3) oraz regulacje prawne w Polsce (G5), pod-
kreslali, ze takie badania na zdrowych dzieciach nie powinny by¢ wyko-
nywane, to pieciu czlonkéw rodzin uznato, ze rodzice maja ,prawo” (n=3)
lub ,powinno$é¢” (n =2) wykonac test. Pracowniczka agencji reklamowej
i ojciec niepelnosprawnego dziecka uznawali to za wyraz rodzicielskiej
troski i podkreslali prawo rodzicow do decydowania o losach dziecka.
Wskazywali, ze uzyskana w ten sposéb wiedza pozwoli rodzicom przygo-
towac sie na chorobe dziecka, a temu ostatniemu utatwi zycie:

Matka ma prawo do wiedzy. Powinna zrobié tak, aby utatwié zycie cérce. (R9)

Zalezy od objawdw tej choroby, kiedy sie zaczynaja. O ile przed dojsciem
do petnoletniosci, aby w razie potrzeby méc poméce lub podjaé okreslone
decyzje, to przebadaé. (R2)

7 kolei wdowa z dwdjka dzieci wyrazila nadzieje na to, ze w przy-
szlosci dostepne beda nowe formy terapii na dzis nieuleczalne choroby
genetyczne. Podkreslila zarazem, ze w takim przypadku odpowiedzial-
no$é rodzica wyraza sie w uzyskaniu wiedzy na temat choroby dziecka:

Powinna mieé prawo przebadania cérki [...] Medycyna idzie do przodu
w badaniach i trzeba to wykorzystaé dla zahamowania choréb. (R21)

Niezaleznie od tych réznic, obie grupy jednoznacznie podkreslaty
upodmiotawiajacy charakter wiedzy genetycznej. Dla wiekszosSci pro-
blemem bylo raczej nie to czy, ale kiedy wykonaé test. Wszyscy res-
pondenci twierdzili, ze rodzice powinni zostawi¢ decyzje o wykonaniu
badania dorostemu i ,,dojrzalemu emocjonalnie” dziecku. Oczekiwanie
na ,wlasciwy moment” bylo z jednej strony motywowane przekonaniem,
ze dzieci sa niezdolne do zrozumienia informacji genetycznej i nie zdaja
sobie sprawy z konsekwencji choroby oraz, ze zadaniem rodzicéw jest
sochrona” dziecka przed zbyt wczesna wiedza (R5), do ktorej dziecko
musi ,,dorosnac (R4) i ,,dojrzeé emocjonalnie” (R24). O ile wiec podkre-
§lano, ze rodzice nie maja prawa zmuszacé dziecka do badania, o tyle ak-
centowano ich role jako edukatoréw i ,promotorow” wiedzy genetyczne;j.
Genetyczki czesciej odwolywaly sie przy tym do praktyki poradnictwa
genetycznego. Jedni i drudzy wskazywali jednak, ze kazdy ma prawo
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do wiedzy i nalezy dziecku da¢ wybdr, ze to ono powinno decydowac czy
wykona¢ test. Dla przykladu bezrobotny krewny pacjenta z HD oraz
zamezna profesor genetyki stwierdzili:

Matka powinna tylko poinformowaé dojrzata emocjonalnie cérke o mozli-
wosci ryzyka choroby [...] Absolutnie nie powinna decydowaé za corke [...]
mogaq [badanial zawazyé w przysztosci o jej planach zatozenia rodziny. (R24)

[nlie wolno przeprowadzaé na niej [nieletniej cérecel badar genetycznych
w kierunku Frax [zespét tamliwego chromosomu X]. Po osiagnieciu petno-
letnosci cérka powinna zostaé poinformowana o Frax w rodzinie i zache-
cona do wizyty w poradni genetycznej. Po wizycie w poradni genetycznej
sama podejmie decyzje, czy powinna zrobié¢ badania genetyczne. (G4)

Zakonczenie

Przedstawione badania zdaja sie potwierdzac zalozenie o rosnacej
roli paradygmatu genetycznego w medycynie, etyce i prawie medycz-
nym (Domaradzki 2012a; Kapelanska-Pregowska 2011; Krajewska
2008; Lippman 1991; Sieminska 2008). Jak sie wydaje, jednym z donio-
Slejszych skutkéw genetyzacji medycyny jest przy tym to, ze akcentowa-
nie dziedzicznego charakteru wielu choréb oraz ryzyka zaciera granice
miedzy prywatnym a publicznym wymiarem informacji genetyczne;.
Zaszczepiajac w spoleczenistwie przekonanie, ze ryzyko mozna poznaé,
antycypowacé i wyeliminowac, dyskurs genetyczny sprawia zarazem, ze
badania genetyczne zyskuja status moralny i polityczny, stajac sie waz-
nym elementem skladowym ideologii healthismu, ktora obliguje jed-
nostki do ciaglej (samo)kontroli i zarzadzania ryzykiem.

Skutkuje to tym, ze genetyka wzmacnia w spoteczenistwie przeko-
nanie, ze wiedza, jak samo zdrowie, nie jest juz, jak w spoleczenstwach
przednowoczesnych, przywilejem, lecz obowiazkiem. Podkreslanie, ze
ryzyko genetyczne ma nie tylko charakter kolektywny, ale takze we-
wnetrzny propaguje przekonanie, ze to na jednostkach spoczywa obo-
wiazek ciaglego monitorowania, nadzoru, kontrolowania i zarzadzania
ryzykiem. W konsekwencji, ukonstytuowana na Zachodzie idea oby-
watelstwa zostaje wzbogacona o wymiar biologiczny, zas biologia czlo-
wieka nabiera (ponownie) znaczenia politycznego (Domaradzki 2012a,
2012c; Jennings 2004; Rose, Novas 2004). Genetyka stwarza biowladzy
nowe mozliwosci obserwacji i wizualizacji jednostek. Jej skutecznosé
polega zas na tym, ze (przynajmniej pozornie) nie przybiera ona for-
my przymusowej polityki panstwa. Przeciwnie, ma charakter subtelny
i wyrafinowany. Wspétczesny imperatyw zdrowia jest bowiem obecny
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raczej w formie kulturowej i spolecznej presji na optymalizacje zdrowia
(genetycznego) oraz antycypacje i niwelacje ryzyka, czego przykladem
jest promocja zdrowia reprodukcyjnego, w tym badan prenatalnych, po-
lityki aborcyjnej oraz dazenie do refundacji zabiegéw in vitro (Lippman
1991; Komitet Bioetyki PAN 2012). Poniewaz celem nie jest juz, jak
dawniej, poprawa rasy, lecz zapobieganie chorobom, biowladza skutecz-
nie maskuje sie pod hastami ,prawa do zdrowia”, ,autonomii”, ,wyboru”
i ,0s0bistej odpowiedzialnosci” (Domaradzki 2011, 2012b). Nie zmienia
to jednak faktu, iz genetyka generuje nowe formy nadzoru nad jed-
nostkami. Zgodnie z diagnoza Foucault dokonuje sie to jednak poprzez
normalizacje i narzucenie wzoréw typizacji, co sprawia, ze dla wielu
jawia sie one jako co$ pozadanego i naturalnego. Aktywne zaangazo-
wanie jednostek, w tym pacjentéw i ich rodzin, w badania naukowe,
propagowanie wiedzy o chorobach i ryzyku oraz debate bioetyczna nad
diagnostyka przedimplantacyjna, aborcja i procedura in vitro ulatwia
panstwu realizacje projektu panoptycznej kontroli obywateli. Technolo-
gie genetyczne shuza wiec nie tylko zwiekszeniu autonomii i (reproduk-
cyjnej) wolnosci jednostek, ale réwniez kreowaniu wizji ,wlasciwych”
wyboréw. W warunkach péznej nowoczesnosci jednostki staja sie dla
panstwa szczegélnym projektem politycznym, a genetyka utatwia pro-
ces ,tworzenia obywateli” (Rose, Novas 2004).

Jednoczesnie nalezy podkreslié, ze internalizujac generowane przez
dyskurs normy spoleczne, by poddaé sie badaniom, uzyskaé¢ wiedze
o ryzyku, dzieli¢ sie ta wiedza z innymi oraz podejmowaé racjonalne
decyzje matrymonialne i reprodukcyjne, jednostki staja sie waznym ak-
torem w procesie (bio)medykalizacji/genetyzacji (Conrad 2005; Clarke
i in. 2003) oraz bioetycyzacji dyskursu genetycznego. Technologie ge-
netyczne nie sa wiec wylacznie, jak chca niektorzy, administrowanymi
przez personel medyczny procedurami kontroli politycznej, ale takze
swoistymi ,technologiami siebie” (Fox, Ward 2006; Clarke i in. 2003).
Akcentowanie przez czlonkéw rodzin moralnego obowiazku badan oraz
ich zaangazowanie na polu edukacji i promocji wiedzy na temat choréb
iryzyka genetycznego, pomoc w zbieraniu funduszy na badania oraz ak-
tywne w nich uczestnictwo, a takze dzialania na rzecz wspéttworzenia
standardéw bioetycznych pokazuje, ze w duzej mierze wystepuja oni bar-
dziej w roli konsumentéw niz biorcéw wiedzy i technologii genetycznych.
W rzeczywistosci ich udzial w procesie (bio)medykalizacji/genetyzacji
nie ogranicza sie do przyjecia roli §wieckich ekspertéw (Kerr, Cunning-
ham-Burley 1998; Prior 2003), ktérzy posiadaja wiedze genetyczna
i potrafia ja wykorzystaé. Wazniejsze jest to, ze w duzo wiekszym stop-
niu niz badani genetycy przyjmowali oni role swoistych ,przedsiebior-
céw moralnych”, o ktérych pisal Becker. Jako bioetycy, psychologowie,
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moraliSci i negocjatorzy podkreslali publiczny wymiar informacji gene-
tycznej oraz wynikajace zen zobowiazania jednostki wobec przysztych
pokolen, czlonkéw rodziny, panstwa i spoteczenstwa. Jako genetycy od-
wolywali sie przy tym do zasad (genetycznego) altruizmu, solidaryzmu,
racjonalnosci, odpowiedzialno$ci i (samo)kontroli. I choé w obu grupach
podkreslano dobrowolny charakter badan genetycznych, niedyrektywny
wymiar poradnictwa genetycznego oraz autonomie jednostki, to z punk-
tu widzenia biopolityki wazniejsze bylo akcentowanie przez badanych
obowiazku wobec innych. Ukazuje to konflikt, w jakim znajduje sie dzis
jednostkowe prawo do niewiedzy, ktore coraz czesciej jest konfrontowane
z obowiazkiem informowania innych.

Dyskurs genetyczny akcentuje bowiem osobista odpowiedzialnosé
za zdrowie, profilaktyke i kontrole ryzyka, co sprawia, ze jednostki
poddawane sa ciaglej presji, by przeja¢ kontrole nad swoim przezna-
czeniem. Jednoczes$nie podkresla sie, ze ryzyko jest dzielone z innymi,
a skutki osobistych decyzji maja konsekwencje takze dla oséb trzecich
(malzonka, dziecka, rodziny, krewnych, spoleczenstwa i panstwa). Na-
klada to na jednostki, takze zdrowe, asymptomatyczne oraz te nalezace
do ,grupy ryzyka”, imperatyw, by uwzglednialy spoleczny, ekonomiczny
i polityczny wymiar swych wyboréw. W efekcie,wiedza genetyczna jawi
sie juz nie tylko jako prawi, ale i obowiazek, zas prawo do niewiedzy
staje sie problematyczne.
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sHomo geneticus” as a ,zoon genetikon”
He right not to know and the duty to know
in the era of genetic risk

Development of new biotechnologies, including genetic tests, create new diagno-
stic and therapeutic opportunities. Nevertheless, as genes are shared with others many
emphasize public dimension of genetic information, which transformations medical
ethics and patient’s right not to know. It results in emergence of ethos of duty, which
constitutes a basis for the concept of “biological citizenship”. Together they impose on
individuals duties to undergo the test, to know the risk, to share that information with
others and to undertake “appropriate” preventive steps. The study presents arguments
for and against patient’s right not to know about one’s genetic risk. In contrast to many
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studies which focus of professional perspective it compares attitudes of geneticists and
family members of patients affected by Huntington disease, members of Polish Society
of Huntington Disease. Additionally, the paper explores new opportunities genetics
creates for biopower.

Key words: bioethics, biological citizenship, biopower, Huntington disease, ethos of
duty, geneticization, duty to know, right not to know, sociology of genetics, Polish Socie-
ty of Huntington Disease.
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