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Sazetak

Rad se temelji na istraZivanju stajalista studenta/studentica nekoliko fakulteta Sveucilista u
Zagrebu o dostupnosti i stupnju potrebne povjerljivosti informacija o osobi koja nosi potencijal
nasljedne bolesti. Dobivene rezultate usporedili smo s rezultatima slicnih istraZivanja provedenih
u SAD-ut (ispitanici su bili pripadnici samozastitnih skupina nositelja genetskih bolesti i profesio-
nalnih udruga lijecnika). Najveci stupanj izbora negativnih odgovora na pitanje Pretpostavite
daje neka punoljetna osoba nostitelj defektnog gena ili da ima neku genetsku bolest. Kome
bi jo3 — bez izriditog pristanka te osobe — smjela biti dostupna ta informacija? izraZen je
prema mogucnosti da poslodavac ima dostup informacijama (92.0%). Izbor pozitivnih odgovora
preladavao je u stajalistima prema pravu na dostupnost informacije supruga/supruge (90.8),
lijecnika primarne zdravstvene zastite (88.8%) i partnera/partnerice (80.4%) te obitelji (79.8%).
Povjerljivost/obveznost informacije provjeravali smo pitanjentkoje je glasilo: Kome bi — prema
Vasem misljenju — sama ta osoba trebala priopditi tu mformacz]u7 Cak 86.6% ispitanika
smatra da poslodavac ne bi trebao imati informaciju o mogucoj bolesti svojeg zaposlenika. Nasuprot
poslodavcima i osiguravateljima stoji lijecnik primarne zdravstvene zastite (Cak 88.6% ispitanika
povjerilo bi lijecniku takvu informaciju). Najznacajnije razlike iskazuju se u odnosu na spolna
obiljeZja (dostupnost poslodavac p<0.05, dostupnost lijecnik p<0.05, dostupnost policija p<0.05,
povjerljivost poslodavac p<0.05, povjerljivost lijecnik p<0.001).

Kljuéne rijeci: dostupnosti, genetske bolesti, informacija, povjerljivost
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Ubrzani razvo] humane genetike uzrokovao je razvoj i primjenu brojnih genetskih
testova pomoc¢u kojih se mogu dobiti presimptomatske informacije koje ukl]ucu)u i
rizike od bolesti u buduénosti i prerane smrti. Moguénost zdravstvenih osigurava-
jucih drustava, poslodavaca, sluzbi sigurnosti ili novina da imaju dostup genetickim
informacijam izazivala je zabrinutost sve od trenutka kada su u ranim 70-tim godina-
ma neka od osiguravajucih drustava provodila diskriminacijsku politiku osiguranja
prema oboljelima od genetskih bolesti (Rivers, 1975). Zanimanje i zabrinutost zbog
mogucnosti geneticke diskriminacije prilikom zapos$ljavanja ili zdravstvenog osigu-
ranja jo$ su poja¢ane ubrzanim razvojem Human Genome Projecta (Murray, 1991).

UZORAK I METODE ISTRAZIVANJA

Ovaj rad predstavlja izvjeS¢e o jednom od aspekata istraZivanja projekine skupine
»Bioetika«.! U radu se posebno analiziralo stajalidta studentica/studenta o potrebnoj
dostupnosti i stupnju potrebne povjerljivosti informacija o osobi koja nosi potencijal

1 IstraZivanje »Bioetika« provela je skupina u sastavu: I. Cifri¢, R. Kalanj, K. Kufrin, S. Oreskovic.
IstraZivanje je pripremano tijekom 1996. godine primjenom rezultata istraZivanja i znagajnom doradom
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(¢) podaci migljenja, kao $to su dijagnoze, terapeutska razmatranja, plan lijecenja,
itd.

Do sada je postignut odredeni konsenzus u raspravama o pravima pacijenta na
kontrolu vlastite medicinske informacije. Prema tom konsenzusu pacijent uvijek ima
Zelju da: ,

(a) koristi svoje medicinske informacije za pobolj8anje svog zdravlja

(b) se njegove medicinske informacije ne daju bez njegovog pristanka

(c) zna sadrzaj informacija i gdje se cuvaju.

Medicinski djelatnik koji proizvodi, daje ili dobavlja podatke spreman je uzeti u
obzir da:

(a) postoji privilegija primjene medicinskih informacija pacijenata za pobolj$anje
zdravlja pojedinca;

(b) se to¢nost medicinskih informacija pacijenta povecava ako ih koristi i procje-
njuje vise stru¢njaka

(¢) upotrebljava medicinske informacije slobodno pod uvjetom jamstva da ce se
njima koristiti vrlo pazljivo.

Dva problemska sklopa na koja se usmjeruje ovaj rad — dostupnost podataka o
genetskoj gradi i genetskim poremecajima pojedinca te povjerljivost/obveznost da-
vanja geneti¢kih informacija — bili su i predmetom razli¢itih medunarodnih istra-
zivanja. Osnova za izradu na$eg upitnika bilo je bioeti¢ko istrazivanje provedeno od
strane Macera i suradnika s Tsukuba University o kojem nalazimo izvje$ce u knjizi
Bioethics by the People for the People (Macer, 1994). Stajalidta gradana prema pro-
blemima dostupnosti i povjerljivosti informacija koje se odnose na poremecaje u
genetskoj gradi pojedinca ispitivana su i u viSe navrata, poglavito u SAD-u, a istra-
Zivanja odnosa lije¢nika prema obvezi ¢uvanja podataka koji se odnose na zdravstve-

‘no stanje pacijenta provodena su u medunarodnim lije¢ni¢kim udrugama. Rezultate
smo, dakle, usporedili s nalazima istrazivanja iz zemalja karakteristi¢nih po razvijeno-
sti genetickog testiranja i brojnosti zdravstvenih osiguravajucih drustava koja djeluju
nafor profit nacelu u sklopu razvijenog zdravstvenog trzidta. U ameri¢kom istraZivanju
ispitivana su iskustva, doZivljaji, ponaanje i stajaliSta pripadnika udruge oboljelih od
genetskih bolesti prema politici zdravstvenih osiguravajucih drustava, poslodavaca i
ostalih javnih sluzbi. Namjera nam je bila usporediti predodZbe osoba koje nemaju
iskustva ni s genetskim testiranjem niti s privatnim zdravstvenim osiguranjem niti sa
zaposljavanjem (studenti Sveucilidta u Zagrebu) o tome kakav bi stupanj dostupnosti
i povjerljivosti genetskih informacija trebao postojati u odnosu na neke subjekte ili
institucije javnog (poslodavac, osiguravatelj, lije¢nik primarne zastite, policija i druge
sluzbe sigurnosti) ili, pak, osobe iz privatnog kruga ispitanika (suprug/a, partner/ica,
¢lanovi uze obitelj, bliski prijatelji) s realnim doZivljajima gradana SAD-a koji nose
potencijal genetskih bolesti, imaju iskustva s privatnim osiguranjem i zapo$ljavanjem
te sa stajalistima lije¢nika koji raspolazu i na neki nacin odluc¢uju o tajnovitosti
njihovih zdravstvenih podataka. Usporedba tih triju, inace posvema razli¢itih socijal-
nih skupina moguca je samo kao usporedba skupine koja samo ima predodzbe i slike
(studenti) mogucih odnosa oboljelog u odnosu na privatne i javne subjekte (partner—
obitelj—prijatelji-lije¢nik—osiguravatelj—policija—poslodavac) s percepcijama samog
oboljelog i lije¢nika koji posjeduje podatke. Zbog ¢ega?

Studenti odabranih fakulteta Sveuctilidta u Zagrebu nemaju niti jedno od iskustava
koje je prilikom istraZivanja posjedovala ameri¢ka skupina ispitanika.
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1. Nemaju iskustvo Zivota s potencijalom genetske bolesti.

2. Nemaju iskustvo testiranja na genetske bolesti u onoj mjeri u kojoj je testiranje
razvijeno u SAD-u.

3. Nemaju iskustvo suocavanja s poslodavcem i mogu¢im predrasudama prema
potencijalno oboljelima.

4. Zbog univerzalnog i socijalnog karaktera zdravstvenog osiguranja u Hrvatskoj
ispitivani studenti nemaju iskustvo suo¢avanja s privatnim zdravstvenim osigurava-
juéim drugtvom koje, poslujudi po profitnoj logici, teZi iskljucenju »rizi¢nih slucajevac«
iz aseta svojih osiguranika.

REZULTATII RASPRAVA

Tablica 1 pokazuje rezultate analize stajalidta studenata prema dostupnosti informa-
cija 0 genetskim bolestima pojedinaca bez izri¢itog pristanka te osobe. Najveci stupan;
protivljenja postojao je prema mogucnosti poslodavca da ima dostup informacijama
(92.7% ispitanika smatra da poslodavac ne moze posjedovati takvu informaciju) zatim
slijedi negativno stajali§te prema mogucnosti policije da ima uvid u informacije o
genetskim bolestima (88.3% negativnih stajalidta) dok se na tre¢em mjestu nalazi
negativno stajaliste prema moguénosti osiguravatelja da posjeduje uvid u informacije
o genetskim bolestima (75.3%). Najpozitivnije stajaliste studenti su izrazili prema
pravu supruge/supruga na dostupnost informacije (90.8%), odmah zatim slijedi li-
je¢nik primarne zdravstvene zastite (88.8%) dok je nesto manje pozitivno stajaliste
prema pravu partnera (80.4%) i obitelji (79.8% pozitivnih stajali$ta) na posjedovanje
informacije o genetski nasljedenim bolestima. ‘

Tablica1 — Stajali$ta studenata o dostupnosti informacija o genetskoj bolesti
bez izri¢itog pristanka osobe na koju se informacija odnosi

Pretpostavite da je neka punoljetna osoba nositelj defektnog gena NE DA

ili da ima neku genetsku bolest. Kome bi jos — bez izri¢itog

pristanka te osobe — smjela biti dostupna ta informacija? Freq % Freq %
1. Poslodavcu 635 92.7 50 7.3
2. Osiguravatelju 516 75.3 168 24.6
3. Lije&niku primarne zdravstvene zastite 71 10.4 608 88.8
4. Policiji i drugim sluzbama sigurnosti ; 605 | 88.3 78 | 11.4
5. Suprugu (supruzi) 62 9.1 622 90.8
6. Partneru (partnerici) 133 19.4 551 80.4
7. Clanovima uze obitelji 138 | 201 | 547 | 79.9

Rezultati analize prikazani u Tablici 2 pokazuju stajalista ispitanika prema proble-
mu povjerljivosti informiranja. NajniZi stupanj povjerenja ispitanika postoji prema
poslodavcima. Njima velik broj ispitanika ne bi povjerio ili ne bi pristao na obvezu da
im povjeri informaciju o mogucoj bolesti (86.6% ispitanika smatra da poslodavac ne bi
trebao imati informaciju o moguc¢em oboljenju svoga uposlenika dok samo 13.3%
smatra da bi takvu informaciju trebalo povjeriti). Odmah iza nepovjerljivosti prema
poslodavcima i njihovoj mogucoj zlouporabi informacija stoji nepovjerenje prema
osiguravateljima. Veliki postotak ispitanika (76.2%) smatra da osiguravatelju ne bi
trebalo priopéiti informaciju dok 23.4% u mogucnosti da osiguravatelj posjeduje
informaciju ne vidi nikakav problem. Dok postoji visok stupanj nepristajanja na
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povjeravanje informacije poslodavcima i osiguravateljima o potencijalu genetski uv-
jetovanih bolesti, povjerenje u lije¢nika primarne zadtite je veoma visoko (¢ak 88.6%
ispitanika smatra da bi lije¢niku takva informacija trebala biti povjerena dok samo
11.2% smatra da niti lije¢nik ne bi trebao od oboljelog saznati takvu informaciju).
Uvjerenje dalije¢nik primarne zdravstvene zastite treba posjedovati takve informacije
¢ak je nesto vise nego stajalista o povjerljivosti obitelji (87.4% da i 12.4% ne) i neSto
manje pozitivno od stajaliSta prema povjerljivosti naspram partnera ili partnerice
(89.5% ima pozitivno stajaliSte, a 9.5% negativno). Najvece povjerenje medu studen-
tima-ispitanicima vlada prema hipotetskoj supruzi/suprugu (¢ak 96.9% ispitanika
smatra da bi informaciju o potencijalnoj bolesti trebalo priop¢iti supruzi/suprugu dok
samo 3.1% smatra da takvu informaciju ne treba predociti ili priop¢iti supruzi/sup-
rugu). Pitanje je koliko na takvo pozitivno stajali§te utjefe vjerojatno niska stopa
studenata koji se nalaze u braku. Izmedu tih dviju opre¢nih skupina situirano je
stajaliste povjerljivosti prema prijateljima. Ispitanici su se u odnosu na ovom pitanje
podijelili u dvije gotovo identi¢ne skupine, s tim da je nesto veci broj onih kod kojih
prevladava povijerljivo stajalite (52.0% dai47.7% ne).

Tablica2 — Stajalista ispitanika o povjerljivosti informacija o genetskoj bolesti
Kome bi — prema Vasem misljenju — sama ta osoba trebala NE DA
priop¢iti tu informacija? Freq % Freq %
1. Poslodavcu 593 86.6 91 13.3
2. Osiguravatelju 522 76.2 160 23.4
3. Lije¢niku primarne zastite 77 11.2 607 88.6
4. Suprugu (supruzi) 21 3.1 664 96.9
5. Partneru (partnerici) 65 9.5 620 89.5
6. Clanovima uze obitelji 85 | 124 | 599 | 87.4
7. Prijateljima 327 47.7 356 52.0

Usporedimo li navedene nalaze istrazivanja s rezultatima americke studije, dobi-
vamo zanimljive razlike u percepciji. U studiji koja se temeljila na percepciji 332 ¢lana
skupina za genetic¢ku podrsku pokazalo se da 25% ispitanika ili ¢lanova obitelji osobe
ugrozene genetskom boles¢u vjeruje da nisu mogli dobiti Zivotno osiguranje, 22%
vjeruje da im je onemoguceno zdravstveno osiguranje, a 13% vjeruje da im je onemo-
guceno zaposljavanje ili su zbog bolesti izgubili posao. Strah od geneticke diskrimi-
nacije doveo je do toga da je 9% ispitanika ili ¢lanova obitelji odbijalo podvrgavanje
genetskim testovima, 18% je odbijalo dati genetske informacije osiguravateljima, a
17% nije davalo podatke o svojem zdravstvenom stanju poslodavcima.

Dvadest i dva posto ispitanika odgovorilo je da su oni ili ¢lanovi njihovih obitelji
onemoguceni u sklapanju ugovora o zdravstvenom osiguranju zbog okolnosti poten-
cijalne bolesti koje vladaju u njihovoj obitelji. Posto osiguravajuca drustva ne moraju
davati obrazloZenja zasto su odbili aplikacije, postojala je moguc¢nost da su ispitanici
subjektivno procjenjivali razloge zasto su odbijeni. Ipak u studiji se pokazalo kako je
83% onih kojima nije prihvacen ugovor s osiguranjem bilo pitano o genetskim bole-
stima. Gotovo polovica onih koji su bili pitani o genetskim bolestima (47 %) nisu dobili
ugovor o osiguranju. Nije zbog toga ¢udno da velika ve¢ina ispitanika (83%) odgovara
da ne bi Zeljeli omoguciti osiguravateljima da znaju rezultate genetickih testova. Taj
rezultat je, takoder, veoma usporediv s rezultatima naSeg istraZivanja provedenog
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zajedno sa studentima Sveucilista u Zagrebu. Na naSem uzorku 76.2% ispitanika
smatra da osiguravatelju ne bi trebalo priop¢iti informaciju (razlika 7%). Strah od
genetske diskriminacije doveo je do toga da 9% ispitanika ne bi Zeljelo nikakvo
testiranje genetskog statusa.

Tablica 3 — Stajalista pripadnika ameri¢kih skupina za genetsku podrsku o
dostupnosti informacija poslodavcima ili osiguravateljima, a koje
se odnose na potencijalne genetski uvjetovane bolesti

Kada bi bili testirani i ustanovilo se da imate visok rizik genetskih

oboljenja ili ozbiljnih komplikacija tko od navedenih bi trebao znati Da Ne Ne znam
rezultate testa?

Poslodavac , 6% 87% |+ 1%
Osiguranje 11% 83% 6%

Izvor: Lapham i sur., 1996.

Dostupnost vs povjetljivosti

Usporedba stajalita o pravu na dostupnost informacija (Tablica 1) sa stajalistima o
pravu na privatnost/povjerljivost informacija (Tablica 2) pokazala je da studenti
ispitanici u oba slu¢aju pridaju veliko znacenje pravu na vlastito raspolaganje gene-
tickim informacijama. Zbog takvog stajali$ta postoje razlike u intenzitetu negativnih
i pozitivnih stajalidta u odnosu na dostupnost odnosno povjerljivost istraZivanja.
Razlika izmedu stajalista izraZenih prema dostupnosti informacija i povjerljivosti
informacija u odnosu na iste, moguce, primatelje tih informacija je sljedeca:

Razlika izmedu shvacanja da odredeni pojedinci ili institucije imaju pravo dostup-
nosti informacija o genetskim bolestima ili potencijalnim bolestima i shvacanja da
osoba sama treba priop¢iti tu informacijau (povjerljivosti informacija) pokazuje razlike
u shvacanjima o drustvenoj/javnoj odgovornosti u raspolaganju informacijama i
odgovornosti same osobe da takve informacije priop¢i drugima. Najvece razlike
izmedu stajali$ta o dostupnosti i stajalista o povjerljivosti studenata/studentica iska-
zale su se u odnosu na partnera/partnericu (¢ak je 9.1% vise studenata/studentica koji
su smatrali da sami trebaju povjeriti takvu informaciju partneru) zatim u odnosu na
¢lanove uze obitelji (razlika od 7.5%) te supruga/suprugu (razlika od 6.1%).

Spolno determinirane razlike u stajaliStima

U istrazivanju je primarno kori$teno sedam sociodemografskih obiljeZja (spol, vjero-
ispovijed, odnos prema vjeri, materijalni status, zdravstveno stanje, geografsko pori-
jeklo, obrazovanje roditelja) koja su nam sluzila kao osnova za tumacenje razlika u
odnosu prema problemu dostupnosti informacija i povjerljivosti ispitanika prema
drugim subjektima s kojima postoji moguénost javnog i privatnog odnosa ili komuni-
ciranja.

Tablica 4 pokazuje da postoje znacajne razlike u reakcijama na mogucnost da
poslodavcu bude omoguéen uvid u informacije o genetskom statusu pojedinca. Obje
skupine pokazuju visok stupanj odbacivanja moguénosti da poslodavac ima pravo na
pristup informacijama (92.7%) dok samo 7.3% podupire tu mogucnost. Pokazalo se da
studentice izraZavaju vecu rezervu prema ponudenoj mogucénosti da poslodavciimaju
pravo na uvid u informacije o nositelju defektnog gena ili genetskoj bolesti.
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Tablica 4 — Razlike u stajaliStima muskaraca i Zena u odnosu na mogucnost da
poslodavcu bude dostupna informacija o nositelju genetske bolesti

Ne Da
Muski 301 32
Zenske 334 18
% 92.7 7.3

p<0.05, Cramer's V=0.09, H”*=5.11, df=1

Zanimljivo je usporediti stajali$ta nasih studenata/studentica s realno3¢u politike
americkih poslodavaca prema nositeljima defektnih gena. Istrazivanje Laphamove i
suradnika pokazalo je da je 13% svih ispitanika izjavilo kako oni ili neki od njihovih
¢lanova obitelji nisu dobili posao ili su ga izgubili zbog osobnih ili porodi¢nih
genetskih okolnosti. To stajaliste biloje vjerodostojno za 21% oboljelih ispitanika i4%
onih koji nisu ugrozeni boles¢u (P=0.00001). Taj postotak smanjen je na 9% (P=0.006)
za one koji imaju bolesno dijete.

Tablica 5 — Razlike u stajaliStima muskaraca i Zena u odnosu na mogucnost da
lije¢niku bude dostupna informacija o nositelju genetske bolesti

Ne Da
Muski 46 285
Zenske 25 323
% 10.5 89.5

p<0.005, Cramer’s V=0.11 Hi*=8.16, df=1

Obe spolne skupine imaju pozitivan odnos prema mogucnosti da lijeéniku bude
dostupna informacija o defektnom genu ili genetskoj bolesti osobe. Hi*-test pokazao
je znacajnu razliku u stajalidtima studenata i studentica. Zanimljivo je da studentice,
za razliku od I’l]lhOV& stajalista prema mogucnosti da poslodavcima budu dostupne
informacije, u vecoj mjeri od studenata, zastupaju stajalidte da lije¢nici imaju mo-
gucnost dostupa do informacije o ve¢oj bolesnoj osobi ili njezinoj potencijalnoj bolesti.

Informacije dobivene anketiranjem lije¢nika primarne zdravstvene zastite pokazu-
ju odnos lije¢nika prema potrebi ¢uvanja podataka koji se odnose na zdravstveno
stanje pacijenata. Ovdje ¢emo prikazati preliminarne rezultate na osnovi 626 anketi-
ranih lije¢nika. U ponudenim odgovorima u kojim se izraZava stajaliSte o zastiti
medicinskih podataka, ti podaci podijeljeni su u dvije skupine: (a) ¢injeni¢ni podaci
kao to su klini¢ki nalazi testiranja, i sl.; i (b) podaci mi$ljenja, kao $to su dijagnoze.

Tablica 6 — Stajalista lijecnika prema koriStenju medicinskih podataka za
istraZivanja i obrazovanje

Sto je potrebno u koristenju medicinskih podataka za medicinska istraZivanja i obrazovanje?

Uvijek je potreban pacijentov pristanak o koristenju ‘ 35.02%
Dobro je dobiti pacijentov pristanak, ali ih moZemo koristiti i bez pristanka 11.41%
Pacij.e.ntov pristanak nije potreban. Ali, ako se prekrsi pacijentova privatnost trebamo 44.57%
snositi odgovornost za to

Ostalo 4.50%
Tesko je odluditi 4.50%

Izvor: Andrews i sur. 1994.
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Tablica 7 — Stajali$ta lije¢nika prema mogucnosti objavljivanja ili javne
upotrebe rezultata medicinskih istraZivanja .

Sto je potrebno za objavljivanje medicinskog istraZivanja?

Uvijek je potreban pacijentov pristanak o koristenju 25.82%
Dobro je dobiti pacijentov pristanak, ali ih mozZemo koristiti i bez pristanka 19.07%
Pacij.e.ntov pristanak nije potreban. Ali, ako se prekrsi pacijentova privatnost trebamo 50.96%
snositi odgovornost za to

Ostalo ' 4.15%

Izvor: Andrews i sur. 1994.

Na osnovi frekvenicija i postotka distribucije odgovora prema ponudenim izbori-
ma moze se zakljutiti da: (1) oko polovica lije¢nika smatra da medicinski kartoni
pripadaju i lije¢nicima i pacijentima; (2) odbijanje davanja medicinskih podataka .
pacijentu proizilazi uglavnom zbog medicinskih razloga, a ne motiva posjedovanja; i
(3) kod koridtenja za pretrage, oni izrazito zahtijevaju slobodnu upotrebu medicinskih
podataka pod uvjetom da preuzmu odgovornost ako se prekrsi pacijentova privatnost.

Takvi rezultati ukazuju na ¢injenicu da bi odredena rezerva prema posjedovanju
rezultata genetskih testova od lije¢nika bila opravdana.

Tablica 8 — Razlike u stajaliétimay muskaraca i ena u odnosu na mogucnost da
policiji bude dostupna informacija o nositelju genetske bolesti

Ne Da
Muski 284 49
Zenske 321 29
% 88.6 11.4

p<0.05, Cramer’s V=0.10, H?=6.97, df=1

Obje spolne skupine imaju negativno stajaliSte naspram mogucnosti da policiji ili
drugim sluzbama sigurnosti budu dostupne informacije o defektnom genu ili genet-
skoj bolesti osobe. Hi’-test je pokazao znacajnu razliku u stajalidtima po spolu.
Studentice vide od studenata zastupaju stajaliste da policija ili druge sluzbe sigurnosti
ne bi smjela imati dostup do informacija o genski uvjetovanom potencijalu oboljenja.
To je stajaliste posebno izraZeno u usporedbi sa stajali$tem studentica koje govori o
moguénosti lije¢nika da imaju pravo uvida u informacije o potenicijalnim oboljenjima
odredene individue.

Tablica 9 — Razlike u stajali§tima mugkaraca i Zena u odnosu na obvezu osobe
da poslodavcu priopéi informaciju o vlastitoj genetskoj bolesti

Ne Da
Muski 279 54
Zenske 314 37
% 86.7 13.3

p<0.05, Cramer’s V=0.08, H?=4.77, df=1

Tablica 9 pokazuje da postoje znacajne razlike izmedu stajalista studenata i stu-
dentica u povjerljivosti prema mogucem poslodavcu. Obje skupine izrazile su visok
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stupanj nepov] erenja (86.7%),s timdaje stupan] nepov] erenja koje su iskazale studen-
tice znaca]no vi§i od onoga koji prema mogucim poslodavcima u odnosu na njihovo
- mogudi dostup informacijama iskazuju studenti.

Tablica 10 — Razlike u stajalitima muskaraca i Zena u odnosu na obvezu osobe
da lije¢niku primarne zdravstvene zastite priopdi informaciju o
vlastitoj genetskoj bolesti

Ne Da
Muski 54 278
Zenske 23 329
% 11.3 88.7

p<0.001, Cramer’s V=0.15, Hi?=16.77, df=1

Obje spolne skupine iskazale su visok stupanj povjerenja u lije¢nika primarne
zdravstvene zastite (88.7% smatra da bi sama oboljela ili potencijalno oboljela osoba
trebala priop¢iti lije¢niku svoj genetski zdravstveni status). Pri tome se najznacajnija
spolno determinirana razlika otitovala izmedu stajalidta studenata, koji su iskazali
pozitivniji odnos prema stajalistu da lije¢niku oboljela ili potencijalno oboljela osoba
sama priop¢i informaciju o svojoj potencijalnoj bolesti, i studentica koje su pokazale
znadajno manju spremnost da prihvate obvezu priopcavanja takve informacije.

ZAKLJUCCI

U nagem istraZivanju Zeljeli smo doznati kakva su stajalista studenata razlicitih fakul-
teta Sveudilista u Zagrebu prema takvim tvrdnjama, odnosno moguc¢nostima takvih
intervencijainjihovim posljedicama. Polazili smo od pretpostavke da gen-tehnologija
zadire najdublje u resurse ljudskog identiteta, identiteta jedinke, porodice, nacije i
vrste. Zbog toga ona ne predstavlja samo znanstveno-tehnologijski problem vec¢ i
poseban socijalni i eti¢ki problem. Nasuprot uvjerenju da je potrebno pomiriti se sa
¢injenicom da je Zivot u koegzistenciji s manjinom hendikepiranih, starih i nemo¢nih
i slaba¥nom djecom normalna prirodna okolnost stoje uvjerenja da ce razvoj genetike
i molekularne biologije te gen—tehnologije eliminirati gene nositelje oko 4000 genski
uzrokovanih bolesti.

Uzme li se u obzir pretpostavka da svaka normalna osoba ima pet do osam
abnormalnih gena tada postaje jasno da socijalno—epidemiolo$ka primjena nalaza u
stvaranju genskih mapa istodobno znadi i Siroke zahvate u populaciju (Oreskovic,
1997). Pojeftinjenje i pobolj8anje tehnika testiranja omogucit ¢e uskoro probir (screen-
ing) Sirokih populacija kao jeftino i prakti¢no sredstvo prevencije bolesti. U toj je
¢injenici utemeljeno pitanje: kako upotrebljavati informacije o genetickoj konstituciji
osobe da bi se lijecilo tu osobu jednako kao i njezine potomke? Kako ¢uvati i sacuvati
informacije o istoj toj osobi od socijalnih i znanstvenih zloupotreba. Postavlja se dakle
pitanje kako da pojedinac satuva svoju tajnu ¢uvajudi integritet svoje osobnosti?
Informacija o pojedincu i njegovim genetskim potencijalima postaje u suvremnom
svijetu jednako vrijedna (ako ne i vrijednija) od inforamcije o njegovom psihologkom,
moralnom, obrazovnom ili vlasni¢kom statusu. Ta informacija za osiguravajuca drus-
tva ili poslodavce ima izravnu profitnu vrijednost. U raspravama o pravima na posje-
dovanje ili kontrolu informacija o genetskom naslijedu pojedinca od osiguravajucih
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drustava zastupa se i stajaliSte cost-benefit analize, pretvarajudi problem drustvene
jednakosti u ¢iste ekonomske termine (The Ad Hoc Committee on Genetic Testing/In-
surance Issues, 1993). Pri tome se zaboravlja da cost—benefit analiza pretpostavlja
relativno distu definiciju »dobiti«, koja je u slu¢aju osoba sa genetski naslijedenim
poremecajima veoma suspektna (Andrews, 1994). Dobiti koje se ostvaruju mogu biti,
kako na ekonomskom tako i na humanom planu, veoma kratkoro¢nog karaktera, dok
su rizici koje geneti¢ki inZenjering ukljucuje (zbog izuzetno slozene strukture DNA)
veoma visokog stupnja.

Usporedba stajalista i percepcije nasih studentica/studenata sa stajali§tima gradana
SAD-a koji su sami nositelji defektnih gena o problemima dostupnosti i povjerljivo-
sti/obveznosti informiranja o genetskom statusu pojedinca u nekim su od odgovora
pokazala znacajan stupanj podudarnosti. Koje su dugoro¢ne i kratkoro¢ne implikacije
problema o kojima su ispitanici izrazavali svoja stajalista?

Otkri¢e DNA otvorilo je novo poglavlje u knjizi znanosti koje ¢esto nazivamo i
genetskom erom. Najvece znanstvene ucinke ta otkri¢a imala su u medicinskoj praksi
gdje se tradicionalni nacini dijagnos‘ticiranja i terapije ubrzano nadopunjuju ili za-
m]en]u]u novim genencklm metodama. Jo$ vide nego u podrudju medicinskog istra-
Zivanja i prakse te promjene izmijenile su tradicionalna shvacanja ¢ovjeka, Boga i
stvaranja (Baird, 1996). Kada polazu Hipokratovu zakletvu kao najstariji temeljni
dokument medicinske etike lije¢nici se zaklinju: »Ja lije¢nik lijecit ¢u bolesne u skladu
s mojim sposobnosimta i procjenama, ali nikad necu koristiti te sposobnosti da ih
ozlijedim ili im ucinim $tetu«. Danasnji lije¢nik, ¢ak niti uz najbolju volju, ne moze
procijeniti da li ¢e na dugi rok kod nekoliko generacija njegova intervencija u fenotip
izazvati negativne promjene, kod generacija koje se jo3 nisu rodile. Genetski inZenje-
ring posjeduje potencijal da Steti osobi ¢ak i onda kada to nije bila namjera lije¢nika,
a posjedovanje informacije osiguravanjuceg drustva, poslodavca, policije i drugih
sluzbi moglo bi diskriminirati osobu koja u sebi nosi potencijal bolesti. Znanje o
ljudima koji posjeduju odredene predispozicije ili povecani rizik bolesti odredene
genetski uvjetovane bolesti moglo bi stvoriti »novu genetsku podklasu« onih koji su
presimtomatski bolesni. Upotreba genetickih informacija o pojedincu jest biologijsko—
medicinski i moralno-eti¢ko-socijalni problem. Biologijsko/medicinski problem zao-
kruzen je spoznajama o informacijama posadenim u genomu i patoloskim mutacijama
koje stvarajui prenosebolesti s oboljelih nanove generacije. Informacija koja se odnosi
na specifi¢nu geneticku konstituciju pojedine osobe ne zna¢i nista drugo nego veoma
dragocjeno i istodobno opasno znanje o toj osobi. Informacije dobivene o ljudskom
genomu bit ce koriStene za screening, separaciju, klasifikaciju, mjerenje incidencije i
prevalencije, stvaranje clustera i ciljanih skupina, za planiranje zdravstvenih resursa i
feasibility studije provedbe genetickog servisa u populaciji. Time informacija o gene-
tickom materijalu ¢ini skok u podrudje sociologije koja se bavi organizacijom drustva
iodrZavanjem i razvojem pravila koja omogucavaju normalno funkcioniranje drustva.
Postoje dva osnovna tipa rizika i koristi koji proizilaze iz posjedovanja infomacija o
genetickoj konstituciji pojedine osobe. Prednosti proizilaze iz moguénosti da se lijece
bolesti koje su posljedica geneti¢kih bolesti ili, pak, da se minimalizira opasnost
njihovog naslijedivanja. Opasnosti raspolaganja geneti¢kom konstitucijom za poje-
dinca na kojeg se odnosi informacija jesu sljedece: nemogucnost zaposljavanja na
pojedinim stalnim poslovima; onemogucavanje drustvene karijere; poteskoce u na-
laZenju bra¢nog partnera; poteskoce u pronalaZenju osiguravajucih zavoda spremnih
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da potpi¥u ugovore o Zivotnom i zdravstvenom osiguranju. Trebat ce, takoder, uociti
moralne rizike koji se mogu klasificirati u tri skupine: 1. Nastanak kaosa koji bi bio
izazvan nepostojanjem zajednickih moralnih pravila o tome kako treba koristiti gene-
ticko znanje; 2. Polarizacija izmedu prakse snaznog paternalizma i konzervativizma,
s jedne strane, i liberalnog individualizma, s druge strane; 3. Socijalno nasilje nad
osobama s genetickim poremecajima ili s visokim rizikom prijenosa poremecaja. To
nasilje se moze provoditi bilo s pozicije hladnih cost-benefit analiza, ili pak, sa stajalista
eugenickih intervencija (Fletcher i Wertz, 1991).

Do sada poznati procesi socijalnog nasilja ili diskriminacije (neravnopravnost na
osnovi razlika u socijalnom porijeklu, obrazovanosti), kulturne diskriminacije (nerav-
nopravnost na osnovi razlika u jeziku, ponadanju, obicajima) i rasne diskriminacije
(razlike u boji koZe kao osnova za nejednakost) po svojoj su brutalnosti i otvorenosti
neusporedivi s perfidnoscu i perfekcijom diskriminacije koju bi mogla stvoriti mo-
gucnost raspolaganja informacijama o genetickoj konstituciji i predispozicijama ¢ov-
jeka (Resnik, 1994). Ta diskriminacija osim navedenih socijalnih formi moZe imati i
psihologke i socijalnopsiholoske oblike. Geneti¢ke informacije daju se pojedincima ili
bra¢nim parovima koji imaju svoju jedinstvenu osobnu povijest i interpretiraju infor-
maciju na osoban na¢in. Ona je uklopljena u socijalni kontekst u kojem osobe Zive i
time dobiva moguénost dobrih i slabih interpretacija. Jedan od psiholokih aspekata
izrazen je osje¢ajem krivice zbog toga $to se prenose abnormalni geniili geni koji mogu
uzrokovati bolesti na nasljedstvo. Psihosocijalni aspekti diskriminacije i izolacije
otituju se etiketiranjem i stigmatizacijom osoba za koje se zna da su nositelji abnor-
malnih gena ¢ak i onda kada se radi o recesivnim genima. Takvoj stigmatizaciji prema
ve¢ opisanim pravilima stigmatizacije (Goffman, 1962), a kao posljedica neodgovornog
Sirenja rezultata programa za genetski screening populacija mogu biti izloZene i cijele
socijalne skupine. Jedno od najprihvacenijih pravila socijalne etike je ono koje se
suprotstavlja diskrimincaciji. Germ-line terapija, svojom intervencijom u genotip,
moZe stvoriti nejednakost medu genotipima koja moZe voditi elitizmu. Dapace, ta
razlika elitizam pretpostavlja. lako teorija-o genetskoj superiornosti moze voditi
diskriminaciji, ¢esto se znaju navoditi argumenti da bi poznavanje podataka o »genet-
ski inferiornim osobama« moglo voditi porastu jednakosti kroz moguce dodatne,
drustveno stimulirane ili regulirane kompenzacije onima koji su »genetski inferiorni«.
Jednako tako, nasuprot stajalistu da postojanje ili posjedovanje informacija 0 genomu
pojedinca jest zadiranje u najosjetljiviju sferu privatnosti, postoje argumenti kako
informacije o genomu pripadaju univerzalnom vlasni$tvu ¢ovjecanstva. Americko
istraZivanje na koje smo se referirali pokazaloje da osobe koje nose potenicijal genetski
uvjetovanih bolesti ili su ve¢ oboljele trpe razlicite oblike diskriminacije od posloda-
vaca ili osiguravatelja. Pokazuje se da uopce nije beznacajno tko ima dostup do
informacija, prema kojem postoji obveza davanja takve informacije i kako je ta insti-
tucija ili osoba koristi. Kome ¢e informacije u buduénosti doista pripadati i kakve ce
posljedice toizazvati, o tome ¢e mnogo vise od nas istraZivaca toga fenomena odluciva-
ti generacija nasih ispitanika.
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ACCESSIBILITY AND CONFIDENTIALITY
OF INFORMATION ABOUT GENETIC DISEASES

Stjepan Oreskovié
Faculty of Medicine, Zagreb

Summary

The paper is based on the research of views of male and female students of several faculties of University of
Zagreb concerning accessibility and the degree of confidentiality of information about a person who has a
potential of a hereditary disease. The results have been compared to the ones obtained in similar kinds of
research in the USA (the subjects belonged to self-protecting groups of carriers of genetic diseases) and the
professional associations of doctors. The highest degree of choice of negative answers is expressed according
to the view that the employer has access to information (92%). The choice of positive answers prevailed in
the standpoints towards the right of the accessibility of information to the husband/wife (90.8%). The
confidentiality/obligatoriness of information was checked by question: Who should — in Your opinion — the
person communicate that information to? As many as 86.6% of subjects think that the employer should
not have information on the possible illness of his employee. In contrast to employers and insurance agents
there is a doctor of primary medical care (as much as 88.6% of the subjects would confide such an
information to a doctor), which represents a higher degree of confidentiality. The hi ghest level of confiden-
tiality among students—subjects belongs to the husband/wife (96.9%).

Key words: accessibility, confidentiality, genetic diseases, information

ZUGANGLICHKEIT UND VERTRAULICHKEIT
VON INFORMATIONEN UBER GENETISCHE ERKRANKUNGEN

Stjepan Oreskovié
Die medizinische Fakultiit, Zagreb

Zusammenfassung

Die Arbeit gritndet sich auf den Untersuchungen der Standpunkte der Studenten und Studentinmnen
ciniger Fakultiiten der Universitit in Zagreb ilber die Zuginglichkeit und den Grad der notwendigen
Vertraulichkeit von Informationen iiber die Person, die das Potential der Erbkrankheit in sich trigt. Die
daraus resultierten Ergebnisse haben wir mit Ergebnissen dnlicher in den USA durchgefithrter Unter-
suchungen verglichen, (die befragten Personen waren Angehdrige der Selbstschutzbunde der Triiger von
erblichen Krankheiten, und professioneller Artzoereine). Der hichste Anteil in der Wahl negativer
Antworten wurde gegeniiber dem Standpunkt ausgedriickt, daff der Arbeitsgeber Zugang zu dieser
Information haben sollte (92,0%. Der Anteil von positiven Antworten war ilberwiegend in den
Standpunkten, daf ein anrecht auf den Zugang zu diesen Informationen der Ehemann / die Ehefrau
(90,8%) haben sollte. Die Vertraulichkeit / die Verpflichtung der Information haben wir mit der Frage B11
nachgepriift. Sie lautete: An wen sollte die betroffene Person selbs diese Information weitergeben? Sogar
88,6% denkt, dag der Arbeitgeber kain Zugang zur miglichen Erkrankung seines Arbeitnehmers haben
sollte. Gegeniiber den Arbeitgebern und Versicherern steht der Arzt (sogar 88,6%) der Befragten wiirde
dem behandelnden Arzt eine solche Information anvertrauen.

Grundaudriicke: Genetische Erkrankungen, Informationen, Zuganglichkeit, Vertraulichkeit
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