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Zasada poufnos$ci w genetyce klinicznej

Zagadnienie poufno$ci w medycynie byla i jest przedmiotem wielu
dyskusji; szczegblnie interesujace jest pytanie, czy lekarz ma prawo
bez zgody pacjenta — lub wrecz przy jego wyraznym sprzeciwie — udo-
stepniac ,,osobom trzecim” informacje, ktore uzyskat w trakcie proce-
su terapeutycznego. Stosunkowo $§wiezym watkiem jest poufno§é w ge-
netyce klinicznej i konsultacjach genetycznych; tym wlasnie
problemem mam zamiar zajaé sie w niniejszym artykule. Na wstepie
chce jednak zaznaczy¢, ze nie bedzie mnie interesowalo lamanie pouf-
noSci ze wzgledu na oczekiwania firm ubezpieczeniowych czy praco-
dawcéw, nie bede sie tez zajmowaé poufnosécia w kontekscie ustalen
dotyczacych biologicznego ojcostwa. Przedmiotem analizy bedg wy-
Iacznie sytuacje, w ktorych pacjent poinformowany o wykrytym dzie-
ki testom chorobotwoérczym defekcie genetycznym nie chce sie tg
wiedzg podzieli¢ ze swoimi krewnymi, pomimo iz wie, ze mogg oni —
z powodu tego wladnie defektu — ucierpieé, czy wrecz juz cierpig, nie
znajac natury postepujacej choroby. Czy w takich okolicznoéciach le-
karz ma prawo (a moze obowiazek) zlamaé zasade poufnosci i nieza-
leznie od woli pacjenta poinformowaé jego krewnych?

W artykule mozna wyrdéznic trzy czeSci: na wstepie pokrétce oma-
wiam role poufno$ci w etyce medycznej, nastepnie przechodze do spo-
sob6w uzasadniania zasady poufnoéci, by ostatecznie zajac sie dopusz-
czalno$cig tamania zasady poufnoéci w genetyce klinicznej.

1. Poufnosé w medycynie

By zrozumieé specyfike medycznej zasady poufnosci nalezy poSwiecié
nieco uwagi relacji pomiedzy uniwersalnymi kodeksami etyki a ko-
deksami etyk zawodowych. L.atwo zauwazyé, ze ocena wielu zacho-
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wan rozni sie zasadniczo w zalezno$ci od tego, czy jej podstawe stano-
wi etyka profesjonalna, czy etyka ,uniwersalna”. Zalézmy dla przy-
kladu, ze osobe X taczg z jej lekarzem pierwszego kontaktu Y rowniez
relacje towarzyskie; zat6zmy, ze Y dopuszcza sie niedyskrecji; intuicja
podpowiada, ze reakcje, jakie taka niedyskrecja wywota mogg sie bar-
dzo r6znié, a jednym z najwazniejszych czynnikéw réznicujgcych be-
dzie to, czy Y — nieupowazniony przez X — ujawnil informacje uzyska-
ne dzieki relacji towarzyskiej, czy tez terapeutycznej. W pierwszym
przypadku Y zostanie oceniony w oparciu o powszechnie obowiazuja-
ce zasady etyczne (dotrzymuj obietnic, badz lojalny itp.) i w najgor-
szym przypadku poddany towarzyskiemu ostracyzmowi; w drugim
przypadku, zachowanie Y zostanie potraktowane jako wykroczenie
przeciw etyce zawodowej, a konsekwencje beda znacznie powazniej-
sze. Skad ta réznica? Etyki uniwersalna i zawodowa opieraja sie na
tych samych wartoéciach, ustawiajg je jednak w innym porzadku.
Warto§é traktowana przez etyke uniwersalng jako jedna z wielu, przez
etyke zawodowa zostaje umieszczona w centrum zainteresowania i na
szczycie hierarchii waznoéci — staje sie wartoScig preferowang. Taka
warto$¢ preferowana z jednej strony naturalnie taczy obie etyki (uni-
wersalng i zawodowa) — obie jg bowiem uwzgledniaja; z drugiej nato-
miast — ze wzgledu na to, ze role jakie pelni w obu systemach bardzo
sie r6znig — stanowi stalg przyczyne konfliktu miedzy etyka uniwer-
salng i zawodowg. Wartosci preferowane, to wartosci do tego stopnia
cenione przez spoleczenstwo, ze pewna grupa profesjonalna zostaje
postawiona na ich strazy, zobowigzana do ich realizacji. Co wiecej,
oczekuje sie, ze bedzie sie ona ze swojego zadania wywiazywaé'. Moz-
na powiedzie¢, ze owo oczekiwanie ma dwa aspekty: z jednej strony
pojawia sie spoleczne przyzwolenie na to, by zasady profesjonalne,
ktoére pozwalajg realizowaé wartosci preferowane zyskiwaly specjalny
status (jak chocby zasada poufno$ci w zawodzie lekarza, ksiedza czy
dziennikarza — przedstawicielom tych zawodéw wolno nie ujawniaé
zrodet informacji, badz informacji uzyskanych w ,,relacji profesjonal-
nej”) i byly realizowane niezaleznie od np. zasady uzytecznosci; z dru-
giej za$, wykroczenie przeciw wartosci preferowanej na gruncie zawo-
dowym ocenia sie znacznie surowiej niz wykroczenie przeciw tej samej

! Benjamin Freedman, ,,A Meta-Ethics for Professional Morality”, Ethics (89/1)
1978, ss. 1-19; Keneth Kipnis, ,,A Defense of Unqualified Medical Confidentiality”,
The American Journal of Bioethics (6/2) 2006, ss. 7-18.
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warto$ci w sytuacjach pozazawodowych, a wiec podlegajacych etyce
uniwersalnej.

Za wartoéci preferowane etyki medycznej tradycyjnie uznaje sie
autonomie, dzialanie dla dobra pacjenta, nieszkodzenie i sprawiedli-
wos¢”. Nie wdajac sie tu w szczegélowe rozwazania, mozna bezpiecz-
nie stwierdzié, ze poufno$¢ wigze sie z wiekszoScig z nich. A skoro
poufnoéé stoi w centrum etyki medycznej, przestrzeganiu zasady po-
ufnoSci roéwniez nalezy przyznac — na gruncie etyki medycznej — spe-
cjalne znaczenie, ktérego nie posiada ona na gruncie etyki uniwersal-
nej. W sytuacjach, ktére podlegaja ocenie etyki uniwersalnej, osoba
ujawniajgca informacje musi uzyskac¢ od stuchacza deklaracje, ze po-
traktuje on te informacje jako poufng, a przynajmniej wyraznie dac
mu do zrozumienia, ze powinien to zrobi¢. Natomiast w sytuacjach
terapeutycznych® wymogu uzyskania obietnicy lub wyraznego zasu-
gerowania specjalnego statusu ujawnianych informacji nie ma. W kazdg
sytuacje terapeutyczng wbudowana jest gwarancja, ze informacje, ja-
kie lekarz uzyska, czy to w wywiadzie, czy przez badania, beda przez
niego traktowane jako poufne. Do tego cichego porozumienia moze
zostaé oczywiScie dolgczona umowa zawarta explicite, nie jest to jed-
nak konieczne. Zatem w sytuacjach podlegajacych etyce uniwersalnej
status poufnoé§ci musi zosta¢ informacji nadany przez tego, kto infor-
magji udziela i potwierdzony przez jej odbiorce; natomiast w sytuacjach
podlegajacych etyce medycznej, informacjom udzielanym lekarzowi
status poufnosci zostaje niejako przypisany przez nature relacji i nie
potrzebuje on zadnych dalszych gwarancji czy potwierdzen. Poniewaz
medycznej poufno$ci nie towarzysza zadne wyrazane wprost obietni-
ce czy zobowigzania, niekiedy wysnuwa sie bledny wniosek, ze jest
ona mniej wigzaca niz zwykla poufnosc. W rzeczywistosci jest inaczej;
okoliczno$ci, ktére w pelni uzasadniajg ztamanie zasady poufnosci
w zyciu codziennym nie zawsze wystarczaja, by uzasadni¢ ztamanie
poufnoéci w medycynie*. W sytuacji terapeutycznej pacjent jest

* Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Zasady etyki medycznej, przet. W. Jal-
corzynski, Warszawa: KiWw 1996.

% Okreglenie ,,sytuacja terapeutyczna” obejmuje kazdy kontakt lekarza z pa-
cjentem, do jakiego dochodzi ze wzgledu na stan zdrowia pacjenta; nie jest istotne,
czy chodzi o terapie sensu stricto, konsultacje, porade, czy samo wypisanie recepty.

* Benjamin Freedman, ,, A Meta-Ethics for Professional Morality”, op. cit. , ss. 1-
19.
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praktycznie bezbronny’: wchodzi w nig najczesciej w trudnym momen-
cie zycia, potrzebuje pomocy, zeby ja jednak uzyska¢ musi przekazaé
lekarzowi — osobie w zasadzie obcej — dane dotyczace najbardziej intym-
nych sfer wlasnego zycia. Skoro tak, pacjent musi wiedzieé, ze wszyst-
kie te informacje automatycznie uzyskaja klauzule poufnos$ci. Posza-
nowanie zasady poufnoSci to zatem po pierwsze wyraz poszanowania
autonomii pacjenta, po drugie warunek konieczny nieszkodzenia pa-
cjentowi, po trzecie wreszcie warunek wstepny umozliwiajacy leka-
rzowi dzialanie na rzecz dobra pacjenta — jesli wiec pacjent ma szukaé
pomocy u lekarza, musi byé¢ przekonany, ze jego intymno$¢ i prywat-
no§é zostanie uszanowana.

Nalezy jednak zwréci¢ uwage, ze Sciste przestrzeganie poufnosci
w medycynie to mit’. Po pierwsze dostep do poufnych danych pacjen-
ta ma chociazby nizszy personel medyczny; po drugie sam lekarz pro-
wadzacy niejednokrotnie ujawnia dane innym lekarzom cheac zasie-
gnat ich opinii; po trzecie wreszcie szczegélowo opisane przypadki
choréb sa czesto zamieszczane w publikacjach naukowych czy perio-
dykach skierowanych do $rodowiska medycznego. Przy czym wiek-
sz0§¢ pacjentow przyzna, ze sg to zachowania dopuszczalne i nienaru-
szajace zasady poufnoéci. Czego zatem zabrania zasada poufnosci?
W pewnych okolicznosciach zabrania ujawniania pewnych informacji
niektdrym osobom trzecim bez zgody pacjenta’. W sytuacji, ktéra wy-
maga czynnego udzialu nizszego personelu medycznego, zasada po-
ufnoéci nie zabrania przekazania wszystkich potrzebnych informa-
cji zaangazowanym pielegniarkom; w sytuacji wymagajacej
przeprowadzenia konsultacji z innymi lekarzami, nie zabrania leka-
rzowi przekazania im istotnych informacji; w sytuacji znaczacej z punk-
tu widzenia rozwoju medycyny, nie zabrania lekarzowi opisania kon-
kretnego kazusu w publikacji naukowej, o ile tylko zadba on
0 anonimowo$¢ pacjenta. W dwoch pierwszych przypadkach ujawnie-
nie danych poufnych stanowi integralng czes¢ procesu terapeutyczne-

® Tan E. Thompson, ,The Nature of Confidentiality in Medicine”, Journal of
Medical Ethics (5) 1979, ss. 57-64.

® David B. Resnik, ,,Genetic testing and primary care: a new ethics for a new
setting”, New Genetics and Society (22/3) 2003, ss. 245-256; Mark Siegler, Confiden-
tiality in Medicine — A Decrepit Concept w: T.L. Beauchamp, L. Walters (eds.), Con-
temporary Issues in Bioethics, 3" ed., Wadsworth Publ. Comp. 1989, ss. 405- 408.

Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Zasady etyki medycznej, op. cit., ss.

436-449.
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go, w przypadku trzecim przyczynia sie do rozwoju medycyny w spo-
sOb — co najwazniejsze — gwarantujacy pelng anonimowo§é pacjenta.
Problemy pojawiaja sie w momencie, gdy lekarz rozwaza przekazanie
danych poufnych osobom trzecim bez zgody lub wbhrew zakazowi pa-
cjenta. Pod pojeciem ,,0s6b trzecich” moga kry¢ sie zaré6wno czlonko-
wie rodziny, jak i pracodawcy, firmy ubezpieczeniowe czy pogrzebo-
we. Powody sklaniajace lekarza do ztamania zasady poufnoSci tez moga
by¢ rézne: poczawszy od dobra samego pacjenta, przez zapobieganie
szkodzie, jaka pacjent moze wyrzadzi¢ osobom trzecim, az do pobu-
dek merkantylnych. Bedzie mnie interesowaé wylacznie sytuacja,
w ktorej lekarz rozwaza ujawnienie informacji o stanie zdrowia pa-
cjenta jego krewnym motywowany troska o ich dobro.

2. Uzasadnianie obowigzywania zasady poufnosci w medycynie

Dla jasnosci wywodu wprowadze w tym miejscu dwa pojecia. Scistg
zasadqg poufnosci bede nazywaé stanowisko, zgodnie z ktérym jedy-
nym dysponentem zbioru informacji stworzonego w procesie terapeu-
tycznym jest sam pacjent; to on decyduje czy, komu i jakie informacje
moze przekazac lekarz. W skrajnej wersji tego pogladu lekarz musial-
by uzyskaé zgode pacjenta nawet na ujawnienie jego danych w celu
przeprowadzenia konsultacji z innymi lekarzami. Ztagodzong zasadg
poujfnosci nazywam poglad, ktory zaklada, ze istniejg takie okoliczno-
§ci, w ktérych lekarz, bez zgody pacjenta, moze ujawni¢ dotyczace
owego pacjenta dane poufne osobom trzecim, czyli odstgpi¢ od Scistej
zasady poufnoSci. Przy czym musze zaznaczy¢, ze nie bedzie mnie tu
interesowal skrajnie paternalistyczny poglad, zgodnie z ktérym lekarz
moze swobodnie i wedle wlasnego uznania dysponowa¢ informacjami
poufnymi. Zlagodzona zasada poufnoSci, ktéra mnie interesuje, glosi,
ze cho¢ istniejg takie okolicznos$ci, w ktorych lekarz bez zgody pacjen-
ta moze ujawni¢ informacje poufne osobom trzecim, to zawsze musi
i8¢ za tym glebsze uzasadnienie takiego zachowania — np. dobro os6b
trzecich, dobro spotecznoéci, zapobieganie ztu, w skrajnych przypad-
kach dobro samego pacjenta.

Jak stusznie zauwazyli Beauchamp i Childress®, przekazywanie
informagcji nie jest wewnetrznie zle, zatem zasada poufnosSci — doty-

® Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Principles of Biomedical Ethics, op.
cit., s. 333.
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czaca przeciez wla$nie przekazywania informacji — wymaga uzasad-
nienia. Uzasadnienie to moze mieé nature konsekwencjalistyczng lub
deontologiczng. W pierwszym przypadku jej obwigzywanie uzasadnia
sie argumentem, ze to wlasnie poufnoéé lezy u podstaw relacji lekarz
— pacjent; powodzenie leczenia zalezy miedzy innymi od szczerosci
pacjenta, od tego, czy precyzyjnie poda potrzebne informacje, czy wy-
razi zgode na ich pozyskanie poprzez badania. Potencjalna otwartosc¢
pacjenta opiera sie z kolei na przekonaniu, ze wszystkie informacje
zyskajg klauzule poufno$ci. Rozumowanie konsekwencjalistyczne pod-
powiada wiec, ze zasada poufnoSci jest w pelni uzasadniona i powinna
by¢ przestrzegana. Pozostaje odpowiedzie¢ na pytanie: ktora zasada
poufnosci — Scista czy zlagodzona — powinna obowigzywac? Problem
w tym, ze argumentacja konsekwencjalistyczna pozwala uzasadnic¢ obo-
wigzywanie zarowno jednej, jak i drugiej. Zwolennik zasady ztagodzo-
nej moze stwierdzié, ze ujawnienie danych poufnych w celu ostrzeze-
nia konkretnej osoby trzeciej jest jak najbardziej dopuszczalne,
poniewaz wynikte korzySci (czyje$ zdrowie lub zycie) sg bez poréwna-
nia wieksze od skutkéw negatywnych (zawiedzione zaufanie pacjen-
ta). Z kolei konsekwencjalistyczny argument za Scista zasada poufno-
§ci opieralby sie na zalozeniu, ze rozpowszechnienie zasady ztagodzonej
zniecheciloby wiele 0s6b do kontaktu z lekarzem, a co za tym idzie,
o wiele mniej oséb zostaloby objetych leczeniem?’; a zatem cho¢ z ujaw-
nienia danych poufnych w kroétkiej perspektywie wynikaloby wiecej
pluséw niz minuséw, to jednak perspektywa dlugoterminowa zdecy-
dowanie przemawia za $cistg wersja zasady poufnosci. Naprawde trud-
no stwierdzié, ktory sposéb rozumowania jest bardziej przekonujacy,
zwlaszcza, ze dostepne dane empiryczne nie sg rozstrzygajace, a nie-
zwykle mato prawdopodobne jest przeprowadzanie in vivo ekspery-
mentu badajgcego funkcjonowanie systemu opieki zdrowotnej przy
powszechnym obowigzywaniu najpierw Scislej, a potem zltagodzonej
zasady poufnoéci.

Analizujac funkcjonowanie zasady poufnosci z deontologicznego
punktu widzenia, nalezy sie z kolei odwotaé¢ do pewnych obowigzkéw
nadrzednych, ktérych wyrazem jest wlasnie zasada poufnoéci. Warto
zwrocié uwage, ze argumentacja moze tu przebiega¢ dwutorowo: mozna
twierdzi¢, ze zasada poufnosci, jako wyraz powinnoSci, ktére nalezy

° Stanford Leikin, ,First, Do No Harm”, Ethics & Behavior (5) 1995, ss. 196-
199.
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bezwzglednie realizowac, sama ma charakter bezwzgledny; mozna tez
przyjaé, ze zasada poufnoéci, mimo swego ,,umocowania” w ogélniej-
szych powinnoSciach bezwzglednych, sama jest wyrazem obowigzku
prima facie.

Dowodzace, ze obowigzek poszanowania poufno§ci ma charakter
bezwzgledny, zasade poufnoSci mozna uznac za wyraz obowiagzku po-
szanowania autonomii innego cztowieka — w tym przypadku obowig-
zek poszanowania autonomii pacjenta przez lekarza; szacunek dla
osoby i jej autonomii wigze sie przeciez $ciSle z poszanowaniem jej
prywatnosci i ograniczaniem innym dostepu do tego, co uznaje ona za
swojg sfere intymna. Mozna réwniez wskazywac na bezwzgledny obo-
wigzek dochowywania sktadanych explicite badZz implicite obietnic;
zachowanie lekarza reguluje kodeks etyki lekarskiej, ktory naklada
na niego obowiazek dochowania poufnosci; wykonujacy zawdd lekarz
implicite zobowigzuje sie do przestrzegania norm kodeksu zawodowe-
go, w tym zasady poufnosci'’. Przedstawiony tok rozumowania po-
zwala uzasadni¢ wylacznie Scislg zasade poufnoSci, zgodnie z ktorg
lekarz nie ma zadnej swobody dysponowania danymi uzyskanymi w wy-
wiadzie czy tez podczas badan; jedynym dysponentem wszystkich in-
formacji jest sam pacjent. Po zastanowieniu nalezy jednak stwier-
dzié, ze jest to wniosek kontrintuicyjny: absolutyzujac zasade poufnoSci
nalezaloby stwierdzi¢, ze nie mozna moralnie usprawiedliwi¢ lekarza,
ktéry natkngwszy sie na pacjenta z wyjatkowo grozng chorobg za-
kazng informuje wlaéciwe instytucje zajmujace sie zagrozeniami epi-
demiologicznymi o jej wystapieniu czy poucza rodzine pacjenta o ko-
nieczno$ci poddania sie kwarantannie. Wydaje sie, ze obowigzek
dochowania poufnoéci w medycynie, cho¢ niewatpliwie jest mocny, nie
jest jednak obowigzkiem bezwzglednym. Skoro tak, to jej uzasadnie-
nia mozna poszuka¢ w teorii obowigzkéw prima facie.

Wsréod powinnoscei prima facie W. D. Ross wymienia miedzy inny-
mi: dotrzymywanie obietnic, nieszkodzenie, naprawianie wyrzadzo-
nych szkéd, pomaganie innym. OczywisScie, jesli to tylko mozliwe, na-
lezy wypelniaé je wszystkie, jesli jednak dojdzie do konfliktu
obowigzkéw, do glosu dochodzi zasada drugiego rzedu: ,,Obowigzkiem
jest czyn, w przypadku ktérego przewaga stuszno$ci prima facie nad
zlem prima facie jest najwieksza” lub ,,Obowigzkiem jest czyn zgodny

' Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Zasady etyki medycznej, op. cit.
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z bardziej nieodparta powinnoscia prima facie”"'. Zasada poufnosci —
pochodna obowigzku dotrzymywania obietnic, traktowanego tutaj juz
nie jako obowigzek bezwzgledny, ale prima facie — niejednokrotnie
wchodzi w konflikt z obowigzkiem nieszkodzenia lub obowigzkiem
pomagania innym. W jednoznaczny sposéb dowodzi tego przykiad za-
grozenia epidemiologicznego: absolutyzowanie obowigzku poufnosci
mogloby stworzy¢ zagrozenie dla zycia i zdrowia wielu oséb. Badajac
zasade poufno$ci w genetyce klinicznej, bede traktowacé jej przestrze-
ganie wlasnie jak jeden z obowiazkéw prima facie lekarza. Postaram
sie opowiedzie¢ na pytanie, czy obowigzek przestrzegania zasady po-
ufnoSci dotyczy jej wersji Scislej, czy tez ztagodzonej; innymi stowy,
czy istniejg sytuacje, w ktorych zasada poufnosci musi ustgpic np. przed
obowigzkiem zapobiegania zlu, jak to sie dzieje w innych galeziach
medycyny — §wiadczg o tym chociazby powszechnie uznawane impli-
kacje kazusu Tarasoff.

Zasada poufnosci w genetyce klinicznej i konsultacjach genetycznych

Sygnalizowatam juz, ze zajmowaé mnie bedg wylacznie sytuacje, w kto-
rych lekarz badz konsultant rozwaza ujawnienie informacji poufnych
krewnym pacjenta — wbhrew woli samego pacjenta — ze wzgledu na ich
dobro. Przechodzac z poziomu rozwazan nad zasada poufnosci w me-
dycynie na poziom rozwazan nad statusem poufnoséci w genetyce kli-
nicznej, warto sie odwotaé do tekstu M. Lacroix, G. Nycum, B. Go-
dard, B. M. Knoppers, Should physicians warn patients’ relatives of
genetic risks?™. Autorki proponuja nastepujaca systematyzacje stano-
wisk zwigzanych z obowigzkiem dochowania poufnosci w genetyce kli-
nicznej: poglad skrajny glosi oczywiScie, ze (1) lekarz jest zwigzany
Scisla zasadg poufnosci; innymi stowy, jedynym dysponentem infor-
magcji jest pacjent i tylko od niego zalezy komu jeszcze, kiedy i czy
w ogole zostang one ujawnione. Trzy pozostale stanowiska w réznym
stopniu i z réznych powodéw oslabiajg zasade poufnoSci. Mozna na
przyktad twierdzi¢, ze (2) pacjent — zanim jeszcze podda sie badaniu —

11

Za: Richard B. Brandt, Etyka. Zagadnienia etyki normatywnej i metaetyki,
przel. B. Stanosz, Warszawa: WN PWN 1996, s. 666.

M. Lacroix, G. Nycum, B. Godard, B. M. Knoppers, ,,Should physicians warn
patients’ relatives of genetic risks?”, Canadian Medical Association Journal (178/
5) 2008, ss. 593-595.
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musi zostaé¢ poinformowany, ze lekarz ujawni wyniki testéw osobom
trzecim, nawet wbrew woli pacjenta, je§li tylko uzna to za stosowne,
a pacjent albo to zaakceptuje (wyrazi §wiadomag zgode), albo zmieni
lekarza. Zdaniem autorek taka proba rozwigzania problemu poufno-
§ci, to nic innego, jak tylko stawianie pacjentowi ultimatum oprawio-
nego w pozor szacunku dla autonomii. Wobec niewielkiej dostepnosci
testow 1 konsultacji genetycznej, pacjent de facto stawalby przed al-
ternatywa: zaakceptowaé warunki lekarza lub zrezygnowac z badan.
Kolejny poglad zaklada, ze (3) lekarz jest niekiedy zobowiazany do
zlamania poufnoSci i ostrzezenia rodziny pacjenta, poniewaz wlaSci-
wym podmiotem zabiegbw medycznych w genetyce klinicznej nie jest
jednostka, ale cala rodzina (czy raczej ,,grupa blisko spokrewnionych
0s6b”); o niepokojacych wynikach testéw/konsultacji genetycznych
lekarz musialby poinformowaé nie tylko osobe, ktora zostala poddana
testom, ale takze calg grupe jej krewnych, przy czym opinia osoby
testowanej w zaden sposéb nie moglaby ostabié mocy tego obowiazku.
Autorki wspomnianego artykulu wydajg sie zwolenniczkami (4) stano-
wiska poéredniego: naczelng zasada jest poszanowanie autonomii pa-
¢jenta, jednak w nadzwyczajnych okoliczno$ciach zlamanie zasady po-
ufnoéci (ujawnienie informacji poufnych whrew woli pacjenta) moze
by¢ etycznym obowigzkiem lekarza. Okoliczno$ci nadzwyczajne mozna
by bylo zidentyfikowaé stosujac swego rodzaju rachunek: nalezy osza-
cowac jak powazne konsekwencje moga wyniknaé z odkrytego defektu
genetycznego, jakie jest prawdopodobienstwo ich wystapienia i czy ist-
nieja techniki pozwalajace je ztagodzié¢, usunaé badz im zapobiec'™.
Przedstawiong wlasnie klasyfikacje stanowisk mozna uporzadko-
wacé w nastepujacy sposob: (1) jedynym dysponentem informacji jest
pacjent; (2) jedynym dysponentem informacji jest lekarz, ktéry moze
je ujawni¢ kiedy tylko uzna to za stosowne; (3) lekarz moze ujawnic
informacje w nadzwyczajnych okolicznosciach: (3a) czyli ilekro¢ w ja-
kikolwiek sposéb dotyczy to krewnych pacjenta, poniewaz wlasciwym
podmiotem opieki w genetyce klinicznej jest grupa oséb spokrewnio-

' Anneke Lucassen, Michael Parker, , Confidentiality and serious harm in ge-
netics — preserving the confidentiality of one patient and preventing harm to rela-
tives”, European Journal of Human Genetics (12) 2004, ss. 93-97; Beauchamp i Chil-
dress proponuja nieco inny zestaw kryteriéw: jak powazna szkoda moze wyniknaé
z nieujawnienia informacji, jakie jest prawdopodobienstwo jej wystapienia i ilu oséb
moze ona dotknaé.
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nych, a nie jednostka; (3b) czyli ilekro¢ przeprowadzona analiza wska-
ze, ze uzyskane informacje na temat genetycznego uposazenia pacjen-
ta sugeruja, ze istnieje powazne niebezpieczenstwo wystgpienia po-
waznych defektéw u oséb z nim spokrewnionych i istnieje skuteczna
interwencja.

Stanowisko (1) nawiazuje do Scistej zasady poufnosci: jedynym
dysponentem zbioru informacji stworzonego w procesie terapeutycznym
jest sam pacjent; to on decyduje czy, komu i jakie informacje moze prze-
kazaé lekarz. Stanowiska (2) i (3) nawiazuja z kolei do ztagodzonej zasa-
dy poujfnosci, ktora zaklada, ze istniejg takie okoliczno$ci, w ktérych le-
karz, bez zgody pacjenta, moze ujawni¢ dotyczace owego pacjenta dane
poufne, osobom trzecim. Nalezy zatem rozwazy¢, czy istnieje etyczne
uzasadnienie dla przyjecia zlagodzonej zasady poufnoSci, czy tez jedy-
nym rozwigzaniem jest przyjecie zasady poufnosci w wersji Scisle;.

3.1. Przymierze rodzinne (Family Covenant)

Model opieki medycznej oparty na przekonaniu, ze jej wla§ciwym pod-
miotem nie jest jednostka, ale cala rodzina, to tzw. przymierze ro-
dzinne (Family Covenant)". Jest to swego rodzaju porozumienie po-
miedzy czlonkami rodziny, oraz pomiedzy rodzing a lekarzem, zgodnie
z ktorym lekarz odpowiada za szeroko rozumiane zdrowie rodziny i po-
maga w rozwigzywaniu wszelkich probleméw medycznych oraz we-
wnatrzrodzinnych konfliktéw, jakie w zwigzku z problemami medycz-
nymi mogg sie pojawié. Jego zadaniem jest uzgadnianie rywalizujacych
z sobg interes6w jednostki i rodziny; prowadzac negocjacje ma réwno-
wazy¢ autonomie jednostki i dobro rodziny. Na pierwszy rzut oka
wydaje sie to idealnym rozwigzaniem probleméw poradnictwa gene-
tycznego: informacja o odkrytym defekcie genetycznym, na mocy za-
wartej umowy, musi stangé¢ na forum rodzinnym i to niezaleznie od
woli ,,nosiciela defektu”. Dlaczego niezaleznie od jego woli? Poniewaz
zawarta umowa obowigzuje niezaleznie od aktualnego stanowiska jed-
nego z jej sygnatariuszy. Jesli wiec sam pacjent nie chece podzielié sie
informacjg z rodzing — wyrecza go lekarz.

Pomijajgc zasadno§é postulatu, by kazdy rezygnowal z poteznej
czeSci swojej autonomii na rzecz kolektywnego dobra rodziny, rodzin-

14

David J. Doukas, Jessica W. Berg, ,, The Family Covenant and Genetic Te-
sting”, The American Journal of Bioethics (1/3) 2001, ss. 2-10.
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ne przymierze potyka sie o szereg probleméw praktycznych. Mam
wrazenie, ze koncepcja ta opiera sie na dawno minionych realiach spo-
lecznych. Lekarz rodzinny sensu stricto, czyli lekarz, ktéry roztacza
opieke nad kolejnymi pokoleniami tej samej rodziny, to przeszlosc.
Biorac pod uwage mobilno$¢ wspodlczesnych spoleczenstw, dynamicz-
ne zmiany kanonéw obyczajowych, do wyjatkéw nalezg sytuacje, w kto6-
rych kto§ przez dluzej niz kilka lat podlega opiece tego samego leka-
rza rodzinnego; jeden lekarz przez dlugie lata opiekujacy sie
rozgaleziong rodzina, to juz prawdziwa rzadkos¢. Jesli natomiast roz-
wazaé rodzinne przymierze wylacznie w kontekécie poradnictwa ge-
netycznego, nawet jezeli znajdzie sie taki lekarz, to i tak na pewno nie
bedzie on obejmowal swojg opiekg wszystkich krewnych, ktérzy mo-
gliby by¢ zainteresowani (w sensie medycznym) informacjg o wyste-
pujacym w rodzinie defekcie. Krétko mowiac, uwazam, ze okoliczno-
§ci faktyczne w wystarczajacym stopniu dyskwalifikujg te propozycje,
nie ma zatem sensu zaglebia¢ sie w rozwazania teoretyczne.

3.2. Przestrzeganie zasady poufnosci jako obowigzek prima facie

Zgodnie ze stanowiskiem (3b) wprowadzenie ztagodzonej zasady pouf-
noéci uzasadnia sie nastepujaco: objecie danych uzyskanych na drodze
konsultacji lub testow genetycznych klauzulg poufnoéci jest prima fa-
cie obowigzkiem lekarza, niemniej istniejg okolicznoéci, w ktérych 6w
obowigzek moze by¢ przewazony przez obowigzek bardziej nieodparty.
W literaturze tematu pojawiajg sie czesto dwa obowiazki, ktére zda-
niem autoréw mogag przewazy¢ obowigzek Scislego przestrzegania za-
sady poufnosci przez lekarza: obowiazek zapobiegania szkodzie'i spe-
cjalne zobowiazanie, jakie kazdy czlowiek ma wobec swojej rodziny™.
Nalezy sie zastanowié, czy oba wymienione obowigzki stanowig ade-

' Por. np.: Regina E. Ensenauer, Virginia V. Michels, Shanda S. Reinke, ,,Ge-
netic Testing:Practical, Ethical, and Counseling Considerations”, Mayo Clinic Pro-
ceedings (80/1) 2005, ss. 63-73; David B. Resnik, ,,Genetic testing and primary care:
a new ethics for a new setting”, op. cit., ss. 245-256; Anneke Lucassen, Michael
Parker, ,,Confidentiality and serious harm in genetics — preserving the confiden-
tiality of one patient and preventing harm to relatives”, European Journal of Hu-
man Genetics (12) 2004, ss. 93-97.

' Por. np.: David B. Resnik, ,,Genetic testing and primary care: a new ethics for
a new setting”, op. cit., ss. 245-256; David J. Doukas, Jessica W. Berg, ,,The Family
Covenant and Genetic Testing”, The American Journal of Bioethics (1/3) 2001,
ss. 2-10.
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kwatne przeslanki w rozumowaniu, dzigki ktéremu lekarz ma roz-
strzygnaé czy moze przekazaé informacje krewnym pacjenta bez jego
zgody; zanim to jednak uczynie, pare slow na temat rozstrzygania
konfliktéw miedzy powinnosciami prima facie. Jest to, jak wiadomo
sprawa klopotliwa; w klasycznej etyce obowigzkéw prima facie W. D.
Rossa wszystko zalezy od okolicznosci. Okolicznoéci znaczace dla roz-
strzygniecia konfliktu obowigzké6w mogg mieé¢ zaréwno charakter (1)
konsekwencjalny (wtedy nalezy zwréci¢ uwage na nastepstwa reali-
zacji jednego obowigzku, kosztem zaniechania realizacji drugiego i vice
versa), jak i (2) pozakonsekwencjalny: czynnikiem decydujacym moze
by¢ po pierwsze (a) typ relacji jakie tacza podmiot stajacy wobec kon-
fliktu obowigzku z innymi osobami zaangazowanymi, po drugie za$
(b) charakter samego szeroko rozumianego ,,czynu”. Ot6z zwolennicy
obu wymienionych obowigzké6w konkurencyjnych wobec przestrzega-
nia écislej zasady poufnos§ci wprost badz implicite podsuwajg kryteria,
ktére pozwalajac rozstrzygnaé konflikt i wskazaé na obowigzek bar-
dziej nieodparty. Zwolennicy obowigzku zapobiegania szkodzie
twierdza, iz okolicznoSci znaczace dla jego rozstrzygniecia maja cha-
rakter konsekwencjalny: trzeba przeprowadzi¢ swego rodzaju ,,rachu-
nek szkod”; jesli okaze sie, ze szkody spowodowane Scistym przestrze-
ganiem zasady poufnosci charakteryzuja sie pewnymi okre§lonymi
cechami (o ktorych ponizej), poufnos¢ musi ustgpi¢ przed obowigz-
kiem zapobiegania szkodzie.

Autorzy wskazujacy na specjalne obowigzki, jakie kazdy ma wobec
wlasnej rodziny, za okoliczno$c znaczaca uznaja specjalng relacje, jaka
Iaczy pacjenta z rodzing. Wiaénie ten sposéb uzasadniania ztamania
Scistej zasady poufnosci, juz na pierwszy rzut oka budzi powazne obiek-
cje. Jest rzeczg oczywista, ze specjalne zobowigzania wobec os6b naj-
blizszych mozna bez trudu uzasadnié¢; réwnie oczywiste jest to, ze spe-
cjalna relacja taczaca podmiot z najblizszymi moze stanowié zasadnicze
kryterium pozwalajgce okresli¢ moc réznych obowigzkow prima facie.
Nie jest jednak wcale powiedziane, ze okreslenie ,,osoby najblizsze”
musi by¢ tozsame z okre§leniem ,,najblizsi krewni” — to po pierwsze.
Po drugie - i to jest wazniejsze — nawet jesli mozna latwo utozsamic
,najblizszych” z ,najblizszymi krewnymi”, specjalny obowigzek wo-
bec najblizszych wcale nie stanowi obowigzku konkurencyjnego wo-
bec obowiazku dochowania poufno$ci: obowigzek wobec rodziny jest
obowigzkiem pacjenta, natomiast obowigzek dochowania poufnoéci jest
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obowigzkiem lekarza. Zatem lekarz nie moze uzasadniaé¢ ztamania
poufnosci twierdzac, ze obowigzek wobec rodziny jest tu obowigzkiem
nadrzednym z bardzo prostego powodu: fo nie jest jego obowigzek.

3.2.1 ,Rachunek szkod”

Pozostaje jeden sposéb uzasadniania tamania $cislej poufnosci: ten,
ktory wskazuje na konkurencyjny obowigzek prima facie — obowigzek
zapobiegania szkodzie — a za kryterium rozstrzygania konfliktow mie-
dzy obowigzkami uznaje swoisty ,,rachunek szk6d”. Na wstepie warto
przyjrzec sie wladnie sposobowi okreslania wielkosci szkody, jaka moze
wynikng¢ z niepionformowania krewnych pacjenta o wykryciu u nie-
go defektu genetycznego, ktéry rowniez im moze zagrazaé; innymi
stowy — cho¢ moze sie to wydaé¢ dziwne — nalezy rozpocza¢ od konca,
czyli od kryterium rozstrzygajacego konflikty pomiedzy konkurencyj-
nymi obowigzkami prima facie. Jest to o tyle istotne, ze wersje tego
,rachunku szkdd” pojawiaja sie juz jako elementy regulacji norma-
tywnych; jako przyklad mozna tu podaé kryteria lamania zasady po-
ufnoéci ustalone przez The American Society of Human Genetics.
Zgodnie z zaleceniami ASHG lekarz moze zlamaé¢ zasade poufnosci
w nastepujacych okolicznoéciach: (1) nie udalo sie przekona¢ pacjenta
do tego, by ujawnil swoim krewnym informacje uzyskang dzieki te-
stom genetycznym, (2) istnieje niebezpieczenstwo wystapienia powaz-
nej szkody, (3) wiadomo, ktérzy krewni pacjenta sg zagrozeni dziala-
niem czynnika, ktéry wykryto w testach, (4) chorobie wywolywanej
przez 6w czynnik mozna albo zapobiec, albo zmniejszy¢ ryzyko jej
wystapienia, albo ja wyleczyé".

»2Rachunek szké6d”, ktéry ma poméc odpowiedzieé na pytanie czy
lekarzowi wolno zlamaé¢ poufnoéé proponujg juz Beauchamp i Chil-
dress w Zasadach etyki medycznej'; rozwazajac mozliwoéé zlamania
poufnosci, lekarz powinien ustalié, czy nieujawnienie informacji, kt6-
ra jest powodem watpliwosci moze komus$ zaszkodzié, a jesli tak, to
(1a) czy szkoda bedzie duza, (2a) jak wysokie jest prawdopodobien-
stwo jej wystapienia i (3a) ilu os6b dotknie. Autorzy nie majg watpli-
wosci, ze wysokie prawdopodobienstwo wystapienia powaznej szkody

' Za: P. McCarthy Veatch, B. S. LeRoy, D. M. Bartels, Facilitating the Genetic
Counseling Process. A Practice Manual, NY: Springer Verlag 2003, ss. 222-242.

' Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Zasady etyki medycznej, op. cit., ss.
436-449.
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uprawnia lekarza do ztamania poufnoSci, natomiast niewielka szkoda
- niezaleznie od prawdopodobienstwa jej wystapienia — nie. Ich wat-
pliwo$¢ budzi sytuacja, w ktorej lekarz przewiduje, ze nieinformowa-
nie krewnych pacjenta pociaga za sobg niewielkie prawdopodobien-
stwo wystgpienia powaznej szkody. Jak widaé kwestia liczby oséb,
ktérych mogg dotknaé negatywne skutki dochowania poufnosci, cho¢
wymieniona wéréd elementéw ,,rachunku szk6d”, przy podejmowa-
niu decyzji jest zupelnie nieistotna; liczy sie wylacznie ,,wielko$¢” szko-
dy i prawdopodobienstwo jej wystapienia.

A. Lucassen i M. Parker w artykule Confidentiality and serious
harm in genetics — preserving the confidentiality of one patient and
preventing harm to relatives”, po§wieconym poufnosci w genetyce kli-
nicznej, w poprawionej wersji ,rachunku szk6d” pomijajg kwestie liczby
0sob, ktére mogg ucierpiec; ich zdaniem oceniajac jak duza bedzie szko-
da, ktérg wywola nieujawnienie informacji nalezy wziaé¢ pod uwage
(1a) czy jest ona powazna sama w sobie, (2a) jakie jest prawdopodo-
bienstwo jej wystgpienia i (3b) dostepno§é skutecznych interwencji
medycznych pozwalajgcych albo zapobiec chorobie, albo ztagodzic jej
przebieg, albo ja wyleczyé. Autorzy zwracajg uwage, ze przeprowa-
dzenie ,rachunku szkéd” w genetyce klinicznej jest szczegdlnie klo-
potliwe, poniewaz trzeba sobie poradzié z ogromna zmiennoScig trzech
wymienionych czynnikéw. Prébujac ogarnaé¢ wielko$é samej szkody
(1a) oproécz aspektéw fizycznych nalezy rowniez uwzglednié¢ aspekty
psychologiczne i psychospoleczne, a takze uSwiadamiaé sobie, ze nie-
pozadane skutki zatajenia pewnych informacji beda mialy charakter
dltugofalowy; osoby nieSwiadome swoich obcigzen genetycznych nie
beda mogly na przyklad podjaé wiasciwych decyzji reprodukcyjnych,
nie bedg w stanie ustali¢ adekwatnego do stanu zdrowia trybu zycia
czy tez planu zyciowego. Z drugiej strony, rozwazajgc zlamanie zasa-
dy poufnosci, lekarz powinien uwzglednié takze r6znego rodzaju ne-
gatywne skutki ujawnienia informacji: ztamanie poufno§ci moze mieé
na przyktad negatywny wplyw na relacje rodzinne (otrzymujac infor-
magcje od lekarza osoba spokrewniona z pacjentem dowiaduje si¢ row-
niez, ze sam pacjent nie chcial jej tej informacji przekazaé, a lekarz
postepuje wbhrew jego wyraznym zaleceniom); lekarz powinien mieé

' Anneke Lucassen, Michael Parker, ,,Confidentiality and serious harm in ge-
netics — preserving the confidentiality of one patient and preventing harm to rela-
tives”, European Journal of Human Genetics (12) 2004, ss. 93-97.
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réwniez Swiadomo$é, ze niekiedy, tamigc zasade poufnosci, nie tylko
narusza autonomie swojego pacjenta, ale moze rowniez naruszyé pra-
wo do niewiedzy krewnego pacjenta®. Z kolei (2a) chcac ocenié¢ praw-
dopodobienstwo wystapienia szkody wystarczy ograniczy¢ sie do praw-
dopodobienstwa wystapienia cechy fenotypowej wywolywanej przez
odkryty czynnik genetyczny, by zauwazy¢ jak trudno taki szacunek
przeprowadzic i jak wiele danych nalezy wziaé pod uwage. A wreszcie
(3b) rozwazajac dostepnosé skutecznych interwencji medycznych na-
lezy pamietaé, ze nawet w sytuacji, w ktorej nie opracowano terapii
pozwalajacej zapobiec lub uleczy¢ wywolywang przez zidentyfikowa-
ny czynnik genetyczny dolegliwo§é, mianem skutecznej interwencji
medycznej mozna okresli¢ na przyklad dziatania prewencyjne pozwa-
lajace monitorowac rozwdj choroby czy tez zmniejszy¢ jej ucigzliwo$é.
Do skutecznych interwencji medycznych nalezy tez zaliczy¢ metody
pozwalajace podja¢ wlasciwe decyzje reprodukcyjne osobom cierpig-
cym na nieuleczalne choroby o proweniencji genetycznej (diagnosty-
ka preimplantacyjna i prenatalna zalecana potencjalnym rodzicom
cierpigcym na HD).

Widaé wyraznie jak skomplikowane jest przeprowadzenie ,,rachun-
ku szkéd” w genetyce klinicznej. Pytanie o wielko§¢ szkody (1a) de
facto zobowiazuje lekarza do przeprowadzenia rachunku w rachun-
ku: lekarz musi przeanalizowaé konsekwencje, jakie pociggnie za sobg
zar6wno zlamanie, jak i dochowanie zasady poufnosci. W tym celu
musi ocenié¢ zaréwno wplyw, jaki na zdrowie oséb zainteresowanych
oraz ich potomstwa (méwimy przeciez o genetyce) moze mieé podjeta
przez niego decyzja, jak i wynikajace z niej konsekwencje psychospo-
leczne (np. destrukcja lub wzmocnienie relacji rodzinnych). Z kwestig
wielkosci szkody nierozerwalnie wiaze sie pytanie o prawdopodobieni-
stwo jej wystgpienia (2a), o prawdopodobienistwo wystgpienia danej
cechy fenotypowej w takiej badz innej formie, o prawdopodobienistwo
takiego badz innego wplywu przekazania informacji na pacjenta, jego
krewnych i rodzine jako pewng calo$¢; widaé, ze dla kompetentnej
oceny prawdopodobienstwa nalezy sie postuzyé nie tylko wiedzg me-
dyczng sensu stricto, ale rowniez psychologiczna, by¢é moze socjolo-
giczna, by¢ moze danymi uzyskanymi w badaniach érodowiskowych.
Jesli dodaé¢ do tego jeszcze analize dostepnych interwencji medycz-

* Stanford Leikin, ,,First, Do No Harm”, Ethics & Behavior (5) 1995, ss. 196-
199.
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nych (3b), okazuje sie, ze odpowiedz na pytanie czy lekarz moze ujaw-
ni¢ istotne informacje uzyskane w testach genetycznych krewnym
pacjenta wbrew jego woli, musi byé poprzedzona wielowatkowg ana-
liza wykorzystujaca dane medyczne, psychologiczne, Srodowiskowe,
a niekiedy réwniez ekonomiczne (np. koszty dostepnej terapii). Co wie-
cej, bez trudu mozna wskazaé sytuacje, w ktérych nawet najbardziej
kompletny i drobiazgowy rachunek szkod nie bedzie konkluzywny; co
bowiem w przypadkach, gdy odkryty czynnik genetyczny z duzym
prawdopodobienstwem przyczyni sie do wystapienia niezbyt powaz-
nego defektu zdrowotnego, ktéry mozna usunaé dzieki dostepnej wie-
dzy medycznej? Na pierwszy rzut oka odpowiedZ moze sie wydacé oczy-
wista: skoro istnieje skuteczna terapia, lekarz — niezaleznie od zyczen
pacjenta — powinien poinformowaé jego krewnych. Wtedy nalezaloby
jednak przyjaé, iz w przypadku kazdego uwarunkowanego genetycz-
nie defektu, ktéry moze zostaé¢ wyleczony, ktéremu mozna zapobiec,
ktoérego przebieg mozna zlagodzié itd. lekarz ma prawo lama¢é zasade
poufnoéci i informowaé krewnych pacjenta niezaleznie od jego zyczen.
Podobnych klopotéw pojawia sie wiecej: co jesli duza potencjalna szkoda
Iaczy sie z niewielkim prawdopodobienistwem wystapienia, a co w sy-
tuacji, gdy za zlamaniem zasady poufnoSci przemawiajg wszelkie dane
medyczne, jednak towarzyszy temu graniczgce z pewnoScia przeko-
nanie, ze ujawnienie informacji wbhrew woli pacjenta spowoduje nie-
odwracalne szkody w jego zyciu rodzinnym? Krétko rzecz ujmujac:
zaproponowany rachunek szkéd zazwyczaj bedzie niekonkluzywny,
poniewaz nie wiadomo jak warto$ciowaé uwzgledniane w nim dane.
Prawdopodobnie ze wzgledu na te niejasno$ci wspomniane juz M. La-
croix, G. Nycum, B. Godard, B. M. Knoppers®' twierdza, ze rachunek
szk6d pozwala na ztamanie zasady poufnoéci wylacznie w przypadku
takich chor6b uwarunkowanych monogenowo — wystepuja u ok. 3%
zywo urodzonych™— dla ktérych sa juz dostepne jakie$ skuteczne srodki
zaradcze (wzigwszy jednak pod uwage wspomniane czynniki pozame-
dyczne, zapewne tez nie zawsze).

' M. Lacroix, G. Nycum, B. Godard, B. M. Knoppers, ,,Should physicians warn
patients’ relatives of genetic risks?”, Canadian Medical Association Journal (178/
5) 2008, ss. 593-595.

? Za: Gerard Drewa, Tomasz Ferenc (red.), Podstawy genetyki dla studentéw
i lekarzy, wyd. II poprawione i uzupelnione, Wroctaw: Urban & Partner, s. 193.
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3.2.2. Zapobieganie szkodzie

Majac w pamieci, jak trudnym zadaniem jest przeprowadzenie rachun-
ku, ktory pozwolitby odpowiedzie¢ na pytanie, czy szkoda wynikajgca
z nieinformowania krewnych pacjenta o odkryciu potencjalnie niebez-
piecznego czynnika genetycznego rownowazy badz przewaza negatyw-
ne skutki zlamania zasady poufnoéci, nalezy przyjrzec sie z kolei zasa-
dzie, ktorej ma sie on przysluzyé. Byla juz mowa o tym, ze ma on
rozstrzygna¢ konflikt pomiedzy dwoma powinnosciami prima facie:
obowigzkiem przestrzegania zasady poufnosci i obowigzkiem zapobie-
gania szkodzie. Czas sie zastanowié, czy w genetyce klinicznej obo-
wigzek zapobiegania szkodzie stanowi realng konkurencje wobec obo-
wigzku traktowania pewnych danych jako $cisle poufnych?

Za kanoniczny przyklad sytuacji, w ktorej obowigzek przestrzega-
nia zasady poufno$ci musi ustgpi¢ przed obowigzkiem zapobiegania
szkodzie uznaje sie kazus Tatasoff.

W sytuacji, gdy lekarz jest przekonany, iz jego pacjent bezposred-
nio zagraza zyciu lub zdrowiu konkretnej osoby trzeciej, ma prawo —
nawet obowigzek — zlamaé poufnoséé, aby zapobiec szkodzie. Lekarz
jest wiec przekonany, ze jego pacjent ztamie silny obowigzek niewy-
rzadzania zla, uznaje zatem, ze jego mocnym obowigzkiem jest zapo-
biezenie potencjalnej szkodzie. Czy ten schemat mozna zastosowaé
w realiach genetyki klinicznej? Przypomnijmy, ze chodzi o sytuacje,
gdy dzieki testom genetycznym odkryto u pacjenta pewien defekt,
o ktéorym wiadomo, ze najpewniej pojawi sie u czeSci jego krewnych,
wywolujac negatywne skutki o r6znym natezeniu; lekarzowi/konsul-
tantowi nie udaje sie przekonaé pacjenta, ze podzielenie sie tg infor-
magcja z zainteresowanymi krewnymi jest pozadane; oceniwszy wiel-
kos¢ przewidywanej szkody zwigzanej z nieinformowaniem krewnych
pacjenta lekarz/konsultant rozwaza zlamanie zasady poufnoSci ze
wzgledu na konieczno$é realizacji obowigzku zapobiegania szkodzie.

W literaturze tematu zwraca sie niekiedy uwage na dwie roznice
pomiedzy kazusem Tarasoff, a dylematami, ktére pojawiajg sie w gene-
tyce: niektorzy autorzy zwracajg uwage na to, ze sam pacjent nie stano-
wi bezposéredniego zagrozenia dla swojego krewnego, a krewny nie jest
jego ofiarg — albo rowniez posiada wykryty defekt genetyczny, albo go
nie posiada i ujawnienie informacji niczego tutaj nie zmienia®. Pojawia

* David J. Doukas, Jessica W. Berg, , The Family Covenant and Genetic Te-
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sie tez argument, ze ujawnienie informacji poufnej nie bedzie aktem
zapobiezenia szkodzie — niewiedza bowiem nie pogorszy stanu zdro-
wia krewnego, skoro chorobotworczy czynnik i tak w nim juz tkwi —
ale przysporzenia dobra; wyrzadzania zla nigdy nie mozna usprawie-
dliwiac checig przyczynienia sie do czyjego$ dobra, zatem tamania za-
sady poufnoSci (co szkodzi pacjentowi) nie mozna usprawiedliwiaé
checig ostrzezenia jego krewnych™. Warto przyjrzeé sie zasadnosci tych
argumentow. RzeczywiScie, pacjent, u ktorego odkryto defekt gene-
tyczny, nie stanowi bezposredniego zagrozenia dla swoich krewnych:
jesli czynnik chorobotwoérczy w nich tkwi, to przeciez nie z jego winy
ani z winy nikogo innego. Mocno watpliwe wydaje sie jednak wysnu-
wanie stad wniosku, ze niewiedza w zaden spos6b nie przyczyni sie do
pogorszenia ich stanu, w zaden sposéb im nie zaszkodzi. Zilustruje to
dobrze nastepujacy przyklad: zal6zmy, ze do szpitala trafia pacjent
z gangreng palca; zgodnie z proponowanym powyzej rozumieniem za-
niechanie amputacji palca — ktéra powstrzymataby postep choroby —
nie przyczyniloby sie do pogorszenia stanu pacjenta, mimo, ze gan-
grena obejmowaltaby kolejne partie jego ciala — taka przeciez natura
gangreny, ze postepuje; pacjent byl zarazony czynnikiem chorobotwor-
czym, trafiajgc do szpitala, zatem lekarz nie mogt zapobiec zlu, mégt
co najwyzej przysporzy¢ pacjentowi dobra i amputowaé mu palec,
a skadingd wiadomo, ze obowigzek przysparzania dobra jest znacznie
stabszy od obowigzku zapobiegania szkodzie. Wracajac na grunt ge-
netyki klinicznej: twierdzenie, ze niewiedza nie moze negatywnie
wplynaé na stan czlowieka obcigzonego defektem genetycznym jest
absurdalne. Byla juz mowa o tym jak szeroko nalezy pojmowaé sku-
teczng interwencje w przebieg choroby uwarunkowanej genetycznie.
Spektrum rozcigga sie tutaj od zupelnego wyleczenia (bardzo rzadkie
przypadki), przez dzialania prewencyjne, monitorowanie stanu zdro-
wia az po diagnostyke ,,okoloreprodukcyjng”. Juz samo stworzenie
szansy na skonstruowanie adekwatnego planu zyciowego, na podej-
mowanie stosownych decyzji mozna niewatpliwie uznac z forme ,,sku-

sting”, The American Journal of Bioethics (1/3) 2001, ss. 2-10; M. Lacroix, G. Ny-
cum, B. Godard, B. M. Knoppers, ,,Should physicians warn patients’ relatives of
genetic risks?”, op. cit., ss. 593-595.

* Rosamond Rhodes, ,Autonomy, Respect, and Genetic Information Policy:
A Reply to Tuija Takala and Matti Hayry”, Journal of Medicine and Philosophy
(25/1) 2000, ss. 114-120.
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tecznej interwencji” w przebieg choroby. Dlatego uwazam, ze uzasad-
nianie obowigzywania §cislej zasady poufnoSci poprzez negowanie tego,
ze ujawnianie pewnych informacji faktycznie moze zapobiegaé wiek-
szemu zlu sg do§¢é demagogiczne i niewiele warte.

Nie przekonujg mnie réwniez préby utrzymania $cistej zasady po-
ufnosci poprzez wskazywanie na to, ze sam pacjent nie stanowi bezpo-
§redniego zagrozenia dla swojego krewnego, ze to, co mu zagraza 6w
krewny ,,nosi w sobie”. Wyglada to bowiem na jaka$ irracjonalnie poj-
mowang zasade sprawiedliwoSci.: pacjent z kazusu Tarasoff ,,zastuzyt
sobie” na to, by ujawnié jego dane poufne; zastuzyt sobie na to swoimi
niecnymi zamiarami, ztamaniem zakazu nieszkodzenia; natomiast
pacjent poradni genetycznej jest ,,niewinny”, nie on wywolal defekt
genetyczny u swojego krewnego; wystapienie owego defektu jest zu-
pelnie niezalezne od tego co pacjent zrobil, czego chcial; czemuz by
mial za to odpowiadaé? Jak juz powiedzialam, ten tok rozumowania
wydaje mi sie zupelnie irracjonalny. Tak naprawde wcale nie jest waz-
ne, czy pacjent stanowi, czy tez nie stanowi bezposredniego zagroze-
nia dla osoby trzeciej. Wazne jest to, ze dzieki pacjentowi takie zagro-
zenie zidentyfikowano, a ostrzegajac wspomniang osobe trzecig, mozna
to zagrozenie wyeliminowa¢ lub zminimalizowa¢.

Czy zatem interesujacy mnie przypadek z zakresu genetyki kli-
nicznej jest faktycznie analogiczny do kazusu Tarasoff? Czy faktycz-
nie zidentyfikowawszy powazny defekt genetyczny lekarz powinien
przyznaé pierwszenstwo obowigzkowi zapobiegania szkodzie, a nie
obowigzkowi przestrzegania zasady poufno$ci? By odpowiedzie¢ na te
pytania, nalezy rozstrzygnaé jeszcze jedng watpliwo§é: czyim obowigz-
kiem jest zapobieganie szkodzie w interesujacych mnie przypadkach?
Pytanie nie jest bagatelne, raz juz sie bowiem okazalo, ze obowiazek
rzekomo konkurencyjny wobec obowigzku przestrzegania Scistej za-
sady poufnosci, tak naprawde weale nie jest obowigzkiem lekarza, tyl-
ko pacjenta. W przypadkach analogicznych do kazusu Tarasoff jest
jasne, ze obowigzek zapobiezenia szkodzie spoczywa na lekarzu: on
jeden wie, ze kto§ — jego pacjent — ma zamiar wystgpié przeciw obo-
wigzkowi niewyrzadzania zla innym i on jeden moze temu zapobiec.
Natomiast w sytuacji, gdy lekarz identyfikuje defekt genetyczny swo-
jego pacjenta, jego zobowigzanie zapobiezenia szkodzie oséb trzecich
wecale nie jest takie oczywiste, czy tez raczej wcale nie jest takie moc-
ne. Po pierwsze, lekarz nie jest jedynq osobq, ktora tej szkodzie moze
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zapobiec; moze jej rowniez zapobiec sam pacjent, dzielgc sie stosowng
informacjg z rodzing. A zatem, po drugie, obowigzek zapobiezenia szko-
dzie cigzy tez na samym pacjencie. I wreszcie po trzecie, zobowigzania
wobec krewnych sg znaczne mocniejsze niz zobowigzania lekarza wo-
bec obcych os6b, ktére najczesciej nawet nie sg jego pacjentami. Wi-
da¢ zatem, ze obowiazek zapobiezenia szkodzie ciazy tutaj i na leka-
rzu i na pacjencie, przy czym obowiqzek lekarza jest znacznie stabszy
niz obowiqzek pacjenta. Rozwazajac konflikt pomiedzy mocnym obo-
wigzkiem przestrzegania $cislej zasady poufnoSci, a nie tak mocnym,
czy tez po prostu stabym obowigzkiem zapobiegania szkodzie, jakiej
mogg do§wiadczy¢ obcy ludzie, nie trzeba nawet przeprowadzaé ra-
chunku szkéd, aby stwierdzi¢, ktory z nich jest obowigzkiem nadrzed-
nym.

4. Wnioski

Przedstawiona powyzej argumentacja prowadzi do wniosku, ze jesli
pacjent nie godzi sie na przekazanie osobom z nim spokrewnionym
informacji o wykrytym u niego defekcie genetycznym, lekarz nie ma
podstaw do tego, by odstapié od zasady poufnoSci; z etycznego punktu
widzenia w takim przypadku nie mozna uzasadnié¢ zlamania zasady
poufnoéci. Jedynym obowigzkiem konkurencyjnym wobec obowigzku
przestrzegania zasady poufno§ci mégltby by¢ bowiem obowiazek zapo-
biegania szkodzie, okazalo sie jednak, ze w tym konkretnym przypad-
ku jest to mocny obowigzek pacjenta, nie lekarza. Mozna by oczywi-
§cie przy pomocy ,rachunku szk6d” — ktory pierwotnie stuzyt do
rozstrzygniecia rzekomego konfliktu miedzy dwoma obowigzkami pri-
ma facie — probowaé uzasadnic zlagodzenie zasady poufnosci poprzez
czysto konsekwencjalistyczne rozumowanie. Nalezy jednak, po pierw-
sze, pamietaé o tym, ze 6w rachunek bardzo rzadko prowadzi do jed-
noznacznych wnioskéw, a po drugie, wzigé pod uwage wspomniane na
wstepie artykutu dlugofalowe negatywne konsekwencje lagodzenia
zasady poufnosci (w tym przypadku spadek liczby oséb zwracajacych
sie do konsultantéw genetycznych, czy poddajacych sie testom).

Czy nalezy zatem uznad, ze lekarz badz konsultant jest wobec opo-
ru pacjenta zupelnie bezradny? Wydaje sie, ze jedynym sensownym
rozwigzaniem, jesli chodzi o genetyke kliniczng, jest po prostu rezy-
gnacja z jednej z naczelnych zasad obowigzujacych lekarzy i konsul-
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tantéw, mianowicie zasady niedyrektywnoSci (nondirectiveness). Za-
sada owa glosi, ze lekarz czy tez konsultant ma pomaga¢, ale nie wol-
no mu doradzaé. Ma by¢ otwarty i stworzy¢ klimat sprzyjajacy zrozu-
mieniu i formutowaniu watpliwos$ci, dostarczy¢ wszelkich potrzebnych
informacji, a takze emocjonalnego i psychologicznego wsparcia. Ma
pomoéc pacjentowi w rozwazeniu wszelkich dostepnych opcji postepo-
wania na kazdym etapie konsultacji genetycznych, jednak nie wolno
mu wplywac na ostateczng decyzje. Jesli pacjent zadeklaruje wole prze-
kazania istotnych informacji swoim krewnym, konsultant ma mu po-
méc w wypracowaniu wlasciwego modelu komunikacji z rodzing®. Nie
moze jednak sugerowac ani doradzaé wla§ciwego — jego zdaniem — spo-
sobu postepowania. Obowigzywanie zasady niedyrektywnosci wywo-
dzi sie z czaséw, gdy genetyka kliniczna i konsultacje genetyczne stu-
zyly niemal wylacznie celom reprodukcyjnym. Niedyrektywno$c¢ miata
przekresli¢ wszelkie proby kojarzenia poradnictwa genetycznego z ru-
chem eugenicznym, afirmowaé $ci§le prywatny charakter podejmo-
wanych decyzji i autonomie oséb zwracajacych sie po pomoc®. Warto
sie jednak zastanowié, czy nie lepiej zrezygnowac z bezwzglednego
przestrzegania zasady niedyrektywnoSci niz z przestrzegania Scislej
zasady poufnosci”’. Nie ma niczego dziwnego w tym, ze lekarz, tera-
peuta, psycholog wskazuje swojemu pacjentowi wlasciwy sposéb po-
stepowania. Dlaczego nie mialby tego robié lekarz podczas konsultacji
genetycznych?

Olga Dryla
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