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Sazetak: Tehnoloski napredak u biomedicini uvodi nova eticka pitanja u
medicinsku praksu. Pronalazak neinvazivnog geneti¢kog ispitivanja je primer
koji zahteva proSirivanje problematizacije dostignuca biomedicinske nauke.
Nakon komercijalizacije neinvazivnog genetickog ispitivanja u SAD i na
globalnom nivou, geneticko ispitivanje se sve vise popularizuje kao neophodan
deo primarne medicinske prakse i rutinske zdravstvene zastite. U ovom radu se
zastupa stav da rutinizacija geneti¢kih ispitivanja povecava diskriminaciju u
pogledu invalidnosti u profesionalnoj medicinskoj praksi i normalizuje
predrasude o invalidnosti u drustvu.

Kljuéne re€i: bioetika invalidnosti, genetiCka ispitivanja, rutinizacija
medicinskih mera, pristanak obaveStenog pacijenta, emotivna povredenost,
epistemicka nepravda, drustvena i zakonska diskriminacija

Usled stalnog razvoja biomedicinskih tehnologija, geneticka
ispitivanja su postala lakSe dostupna §iroj populaciji. U danasnje vreme
ljudi mogu da se podvrgnu genetickom ispitivanju iz razlicitih razloga i u
razli¢itim fazama svog Zivota. Shodno tome, genetic¢ka ispitivanja postaju
ustaljeni deo medicinske prakse. Lekari i medicinski struénjaci Sirom
sveta rutinski preporucuju pacijentima da se podvrgnu genetickom
ispitivanju. U ovom radu razmatraju se eticki problemi kao posledica
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takve rutinizacije, iz perspektive bioetike invalidnosti u Sjedinjenim
Americkim Drzavama.

Geneticki testovi koji se nude pacijentima u Sjedinjenim
Americkim Drzavama mogu se podeliti u tri kategorije: prediktivni
testovi, testovi za otkrivanje genetske predispozicije za bolesti i
dijagnosticki testovi. Prve dve vrste testova su Cesto povezane sa
planiranjem porodice, dok se tre¢a navedena kategorija moze koristiti u
svrhu planiranja porodice, ali i u svrhu postavljanja dijagnoze u bilo kojoj
fazi zivota. Testovi nosilaca mutacije koriste se da bi se utvrdilo da li
osoba poseduje genetsku mutaciju koja ¢e verovatno postati
simptomatska tokom njenog Zzivota ili koja moze, pod odredenim
okolnostima, prouzrokovati genetski poremec¢aj kod potomostva. Tokom
trudnoce sprovode se prediktivna geneticka ispitivanja, koja se takode
nazivaju prenatalna genetiCka ispitivanja, kako bi se utvrdilo prisustvo
genetske anomalije kod fetusa. Dijagnosticko ispitivanje se koristi za
identifikovanje genetskog poremecaja kod fetusa, deteta ili odrasle osobe.

Bez obzira na vrstu testa koji koristi ili genetsko stanje koje
testira, sama praksa genetickog ispitivanja je relevantna za bioetiku
invalidnosti. Neka od pitanja koja se postavljaju u ovom kontekstu su: Da
li lekari treba rutinski da preporucuju geneti¢ko ispitivanje?; Da li
medicinsko osoblje treba da preporuCuje selektivne abortuse u
sluCajevima utvrdene mutacije kod fetusa?; Koja obavestenja je
neophodno dati pacijentu kako bi mogao da donese samostalnu i
obavestenu odluku o pristanku na razli¢ite vrste genetickog ispitivanja?
Da 1i je pacijentima potrebno pruziti nemedicinske informacije o
socijalnim, psiholoskim i kulturnim iskustvima osoba sa invalidnosti? U
nameri da odgovore na ovakva pitanja, bioetiCari koji se bave
invalidno$¢u uglavnom navode argumente koji se mogu podvesti pod dve
centralne teme: rutinizacija genetiCkog ispitivanja 1 ,,pristanak
obavestenog pacijenta” (eng. informed consent).

RUTINIZACIJA

Rutinizacija medicinskih intervencija je uobicajena u zdravstvu.
Primarne medicinske intervencije mogu biti propisane zakonima o
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zdravstvu (npr. odredene vakcinacije su obavezne za sve gradane) ili se
mogu pacijentima rutinski preporucivati od strane lekara i kada nisu
zakonski propisane. Shodno tome, termin ,rutinizacija“ genetickog
ispitivanja odnosi se na promociju genetiCkog ispitivanja kao
komponente primarne medicinske prakse. Rutinizacija moze imati
slede¢e oblike: a) podjednako preporudivanje testova za otkrivanje
predispozicije i pacijentima koji imaju i pacijentima koji nemaju
porodi¢ni rizik od genetskih poremecaja; b) preporucivanje prediktivnih
testova trudnicama kao da su oni deo primarne ginekoloSke prakse; c)
preporucivanje dijagnostickog genetickog ispitivanja kao neophodnog
slede¢eg koraka u slucaju pozitivnog prediktivnog testa; i d)
upotrebljavanje jezika koji signalizira pacijentu i Siroj javnosti da je
geneticko testiranje opsteprihvacena mera zdravstene zastite. Pored ovih
vrsta promocije genetickog ispitivanja, rutinizacija takode ukljucuje mere
koje otvoreno zabranjuju ili prikriveno sugeriraju pacijentima da odbijaju
geneticko ispitivanje. Ove mere mogu ukljucivati kazne za odbijanje
zakonski propisanih ispitivanja, izbegavanje razgovora o rizicima vezanih
za geneticko ispitivanje i ograniCenost rezultata ovih dijagnostickih i
prediktivnih mera, kao i nedostupnost informacije o pravu pacijenata da
odbiju medicinsku intervenciju.?

Rutinizaciji genetickog ispitivanja takode mogu doprineti faktori
izvan politike javnog zdravlja i upravljanja zdravstvenom zastitom. S
obzirom da proizvodac¢i geneti¢kih testova imaju neposredni interes za
prodaju svojih proizvoda, promocija genetiCkog ispitivanja takode je
povezana sa finansijskim ciljevima biomedicinske industrije. Pre
pronalaska neinvazivnog prenatalnog testiranja (eng. Non-Invasive
Prenatal Testing, NIPT), komercijalni proizvoda¢i genetickih testova
uglavnom su delovali u tesnoj saradnji sa davaocima medicinskh usluga i
u skladu sa zakonima. Pod ovim uslovima, geneticko ispitivanje se
smatralo invazivnim postupkom, a geneticke analize su se rutinski
preporucivale samo osobama sa rizikom, poznatim nosiocima mutacija i
zenama za koje se smatra da imaju medicinski opravdan rizik od

2 Suter, S. (2002). Routinization of Prenatal Testing. American Journal of Law
and Medicine 28, str. 245.
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hromozomske anomalije.® Medutim, otkako je 2011. godine zbog
napretka tehnologije omogucena proizvodnja neinvazivnog genetickog
ispitivanja za masovnu primenu, otpocela je mnogo agresivnija prodaja
Citavog niza neinvazivnih testova za otkrivanje raznih genetskih
poremecaja. U periodu izmedu 2011. 1 2019. godine, broj kompanija koje
plasiraju neinvazivne testove u SAD porastao je sa Cetiri na ¢etrdeset, dok
projekcije na globalnom nivou pokazuju da ¢e industrija genetiCkih
ispitivanja do 2025. godine ostvariti prihod od preko 2,5 milijardi USD.*
Upecatljivo je to $to ove firme prodaju testove svim zainteresovanim, bez
obzira na njihovu istoriju bolesti i faktore rizika povezane sa
hromozomskim abnormalnostima. Vazno je napomenuti da se
neinvazivno geneticko ispitivanje u SAD koristi za otrkrivanje
predispozicije za odredene bolesti, nakon Cega se, u slucaju otkrivanja
predispozicije, pacijentu preporu¢uje dijagnosticko testiranje.

Zbog komercijalizacije neinvazivnog genetickog ispitivanja i
ubrzane rutinizacije genetickih ispitivanja, bioetiCari iz oblasti javnog
zdravlja se po prvi put suocavaju sa pitanjima kao $to su: Da li testiranje
treba da bude dostupno svim zainteresovanim gradanima?; Da li
zdravstveno osiguranje treba da placa za usluge genetickog testiranja?;
Da li prodaja testova treba da bude regulisana zakonima o zdravstvenoj
zaStiti 1 propisima u oblasti javnog zdravlja?; Da li treba ograniciti
proizvodnju genetickih testova i1 upotrebu genetickog ispitivanja? U
SAD-u se dodatno postavljaju pitanja o vrednosti ove intelektualne
svojine, budu¢i da se broj kompanija koje proizvode testove stalno
povecava, a time i broj sudskih sporova u oblasti patenata i intelektualne
svojine.’

¥ Invazivni testovi su ukljuéivali amniocentezu i kordocentezu; obe ove mere
mogu izazvati pobaca;.

* National Council on Disability (2019). Genetic testing and the rush to
perfection (Bioethics and Disability Series). National Council on Disability, str.
67.

5 Agarwal, A., Sayres, L. C., Cho, M. K., Cook-Deegan, R., & Chandrasekharan,
S. (2013). Commercial landscape of noninvasive prenatal testing in the United
States. Prenatal diagnosis, 33 (6), str. 524.
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PRISTANAK OBAVESTENOG PACIJENTA

U Sjedinjenim  Americkim Drzavama izraz ,pristanak
obavestenog pacijenta“ odnosi se kako na ¢in kojim se pacijent saglasava
sa odredenom medicinskom intervencijom, tako i na razgovor lekara i
pacijenta koji prethodi takvoj saglasnosti. Pristanak obavestenog
pacijenta za premisu uzima uverenje da pacijenti imaju pravo da odlucuju
kojim medicinskim merama ¢e se podvr¢i. Stoga je i eticka i zakonska
obaveza lekara u SAD da pribave saglasnost pacijenta pre nego S§to
zapocnu medicinske intervencije u situacijama koje ne zahtevaju
urgentno reagovanje. Drugim recima, s obzirom da pacijenti imaju pravo
na obaveStenje, pruzalac medicinske zaStite ima obavezu da takvo
obavestenje obezbedi.

Brojni zakoni o zdravstvenoj zastiti i1 javnom zdravlju,
medicinske ustanove, medicinski stru¢njaci, studije o invalidnosti, kao i
svedocenja ¢lanova pokreta invalidnosti bave se preporukama o sadrzaju i
na¢inu prikupljanja obave$tenja koje je potrebno dostaviti pacijentu
prilikom donosenja odluke o ponudenim medicinskim merama. Imajuci u
vidu Sirok spektar preporucenih mera, bioeticari invalidnosti se slazu da:
a) donosilac odluke treba da bude osoba sposobna da odluku donese
samostalno ili putem procesa donosenja odluke uz podrsku®; b) odluku
treba donositi slobodno, bez nagovaranja ili prinude; c) osoba koja donosi
odluku treba potvrdi usmeno ili putem alternativnih sredstava
komunikacije da je razumela obavestenje koje joj je saopsSteno; i d)
medicinsko osoblje treba da pruzi dovoljno informacija pacijentu da bi on
mogao da napravi obavesteni izbor.

Sledec¢a tri standarda, izrazena kao smernice u formi pitanja,
mogu se Kkoristiti za procenu adekvatnosti informacija koje se razmenjuju

® Ovde se ima na umu donosenje odluke uz podriku (eng. Supported Decision-
Making) koje omogucava osobama koje nemaju zakonsko pravo da donese
odluke po osnovi sudske i medicinske procene da ne poseduju sposobnost da
razumeju prirodu, znacaj ili domasaj predlozenog ispitivanja, da donose odluke o
svom zivotu. Shodno tome, u SAD se tim osobama moze dozvoliti da uz podrsku
njihovog pravnog zastupnika donose odluke o podvrgavanju medicinskim
merama.
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u procesu pristanka obavestenog pacijenta: a) Subjektivni standard: Sta
ovaj pacijent treba da zna i razume da bi doneo odluku na osnovu
informacija?; b) Standard razumnog pacijenta: Sta prosean pacijent treba
da zna da bi mogao da da obeavesteni pristanak?; i ¢) Standard razumnog
lekara: Sta bi tipiéni lekar rekao o ovom postupku? Iako sudovi
preferiraju upotrebu drugog standarda, davaoci usluga su oni koji imaju
obavezu da utvrde koji standard je najadekvatniji u datoj situaciji.’

Nadalje, u SAD pravna doktrina o pristanku obavestenog
pacijenta nalaze lekarima da obaveste pacijenta o sledecem: a) dijagnozi;
b) prirodi predlozene medicinske intervencije; ¢) ocekivanom ishodu; d)
ozbiljnom mogucem riziku i komplikacijama po zdravlje, kao i koristima
od predlozene intervencije; e) rizicima i koristima od alternativnih
tretmana; f) rizicima i koristima povezanim sa odbijanjem intervencije; g)
moguéim poznatim efektima intervencije na pojedina¢nog odredenog
pacijenta (personalizovane informacije); i h) licnim ili ekonomskim
interesima lekara koji mogu uticati na njegove preporuke, ako postoje.®

U kontekstu zdravstvenih sistema, obrasci za pristanak
obavestenog pacijenta sluze kao dokumentacija kojom se dokazuje
poStovanje zakonskih propisa. Medutim, u svakodnevnoj praksi i
uslovima uzurbanog radnog okruzenja, ¢esto se dogada da sloZeni proces
donosenja odluke na osnovu dobijenih informacija bude sveden samo na
&in pukog parafiranja obrasca o pristanku obavestenog pacijenta.’

Ukratko, rutinizacija genetickih ispitivanja je komplikovan i
viSeslojan proces koji se zasniva na prioritetima nau¢nih i tehnoloskih
inovacija. S obzirom da se ubrzani tehnoloski razvoj, politika javnog
zdravlja i komercijalni interesi preplic¢u, etiCari iz razlicitih disciplina

" Hall, D. E., Prochazka, A. V., & Fink, A. S. (2012). Informed consent for
clinical treatment. CMAJ: Canadian Medical Association journal = Journal de
I'Association medicale canadienne, 184(5), str. 535.

® Murray, B. (2012). Informed consent: what must a physician disclose to a
patient. Virtual Mentor 14 (7), str. 563 — 566. AMA Journal of Ethics.
https://journalofethics.ama-assn.org/article/informed-consent-what-must-
physician-disclose-patient/2012-07

° Hall, D. E., Prochazka, A. V., & Fink, A. S. (2012). Informed consent for
clinical treatment. CMAJ: Canadian Medical Association journal = Journal de
I'Association medicale canadienne, 184(5), str. 538.
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postavljaju pitanja o rutinizaciji kao sredstvu za popularisanje nau¢nih i
tehnoloskih dostignu¢a. Pristanak obaveStenog pacijenta je postupak
kojim se pacijent saglasava da se podvrgne medicinskoj meri koju mu je
lekar predlozio. Ovaj proces se oslanja na kompleksna eticka razmatranja
i pravne akte. BioetiCari i donosioci zakona o zdravstvenoj zastiti i
pravima pacijenata slazu se da je razmena informacija kljucna za
procedure davanja pristanka obavesStenog pacijenta, ali nije dovoljno
jasno koje informacije treba ukljuciti u tu proceduru.

Bioetika invalidnosti pokazuje kako rutinizacija i pristanak
obavestenog pacijenta uticu na zivot osoba koje Zive sa invaliditetom i
kako dostupnost medicinskih mera utic¢e na konceptualizaciju invalidnosti
u medicini i zdravstvenoj zastiti. Takva poimanja invalidnosti stvorena u
oblastima medicine, javnog zdravlja i zakonodavstva ¢esto uti¢u na javno
mnjenje o invalidnosti. Stavise, poimanje invalidnosti koje se oslanja na
ove epistemoloske izvore, direktno uti¢e na definicije invalidnosti u
drustvu.

Analize ovih procesa koje su sproveli bioeticari invalidnosti
izrazavaju multidisciplinarni karakter bioetike invalidnosti i sloZenost
koja je svojstvena pojmu invalidnosti.’® Pitanja koja oni postavljaju
zasnivaju se na njihovim li¢nim iskustvima, istrazivanjima u oblasti
drustvenih nauka, pravnickom znanju i radu istoricara invalidnosti,
umetnika i filozofa. Takode, bioetika invaliditeta se, kao humanisti¢ka
disciplina, oslanja na znanje i delatnost zagovornika prava i jednakosti
invalida™. U SAD od 1970-tih godina postoji organizovani pokret

19 Quellette, A. (2011). Bioethics and disability: Toward a disability-conscious
bioethics (Cambridge Disability Law and Policy Series). Cambridge: Cambridge
University Press, str. 67.;

Scully, J. (2008). Disability bioethics: Moral bodies, moral difference. Lantham:
Rowmané&L.ittlefield Publishers, Inc., str. 134; Amundson, T. (2008). Bioethics
and Disability Rights: Conflicting Values and Perspectives. Journal of Bioethical
Inquiry, 5(2), str. 114.

'y ovom radu se koriste izrazi ,,0s0ba sa invalidnoS¢u® i ,,invalidi*“ da bi se
napravila razlika izmedu pojedinaca (osoba sa invalidno$¢u) i manjinske grupe
(invalida). Prvi izraz je u skladu sa trenutnom praksom politicke korektnosti u
vezi sa invalidno$¢u, a drugi ukazuje na stav kritickih studija invalidnosti i
progresivnih ¢lanova pokreta invalidnosti da termin ,,invalidi* treba usvojiti kao
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invalidnosti u okviru kojeg se pitanja iz bioetike invalidnosti preispituju
sa stanovi$ta osoba s invaliditetom, dakle sa stanovista onih koji su licno
iskusili posledice biomedicinskih dostignu¢a i medicinske prakse. Eticki
problemi koji se javljaju prilikom razmatranja svih ovih perspektiva, na
razmedi invalidnosti i rutinizacije i pristanka obaveStenog pacijenta u
genetiCkom ispitivanju, mogu se grupisati u tri opSte kategorije: a)
emotivna povredenost b) epistemicka nepravda i ¢) socijalna i zakonska
diskriminacija.

EMOTIVNA POVREDENOST

Emotivna povreda nastaje kada se pacijentu pruzi znanje o
problemu u vezi sa njegovim zdravljem za koji se pretpostavlja da ne
postoji reSenje. Shodno tome, emotivno povredivanje je imanentno
prediktivnom testiranju bilo trudnica ili potencijalnih nosilaca. Na primer,
kada nosilac sazna da ima velike Sanse da se razboli od neizleCive bolesti,
on biva izloZen saznanju o svojoj buduc¢nosti koju ne moze promeniti.
Kada se ispitivanje nosilaca rutinizira, rizik od emotivnog povredivanja
velikog broja pacijenata se povecava. Studija sprovedena na uzorku od
preko stotinu zena koje su podvrgnute neinvazivnom genetickom
ispitivanju (kori§¢eni su samo uzorci krvi) je pokazala da se kod svih njih
javila anksioznost u vezi sa ispitivanjem.' Iako takva rutinska ispitivanja
mogu naneti emotivnu povredu vecem broju ljudi zbirno posmatrano,
ovakva poveéana izlozenost riziku moze se opravdati poStovanjem
individualnog prava svakog pacijenta da samostalno donosi odluke o
podvrgavanju medicinskim merama, kao i pravu da bira da li Zeli da bude
obavesten o nalazu ispitivanja.

odrednicu pripadnosti manjinskoj grupi ¢iji su ¢lanovi pojedinacno i kolektivno
izloZzeni diskriminaciji. Budu¢i da ljudsko iskustvo nije moguce dosledno
podeliti na li¢no i kolektivno jer su u pitanju meduzavisna iskustva, definicije
ovih izraza se Cesto preplicu u literaturi i u ovom radu.

2 Farrell, R., Agatisa, P., Mercer, M., Mitchum, A., & Coleridge, M. (2016).
Expanded indications for noninvasive prenatal genetic testing: Implications for
the individual and the public. Ethics, Medicine, and Public Health, 2(3), 383-
391. https://doi.org/10.1016/j.jemep.2016.05.002,
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Da bi uvazio autonomiju pacijenta, lekar ili ovlasé¢eni medicinski
radnik treba da razgovara sa pacijentom o emotivnom povredivanju koje
bi mogla da izazove saznanje o njegovoj buduénosti ili predvidanje
njegovog zdravstenog stanja. Davaoci medicinskih usluga cesto
zanemaruju potrebu da se razgovara o emotivnom povredivanju prilikom
pribavljanja pristanka obavestenog pacijenta na geneti¢ko ispitivanje.”
Pa cak i kada se takav razgovor dogodi, medicinari redovno pogresno
predstavljaju emotivno povredivanje prouzrokovano novim saznanjem
kao bolju alternativu u odnosu na problem koji predstavlja neotkrivena
invalidnost za koju se pretpostavlja da je sama po sebi tragedija. Drugim
reCima, umesto da razgovaraju o razlozima zbog kojih bi neko mogao da
se dvoumi da li treba da rizikuje saznanje o vlastitoj buduc¢nosti, davaoci
usluga stavljaju potencijalnu opasnost od invalidnosti u prvi plan kao
primarnu emotivnu povredu koju izaziva geneticko ispitivanje.** Takvo
pogresno predstavljanje ove eticke dileme pojacava strah i strepnju
pacijenta za sopstvenu buducnost jer se njihova Zelja da saznaju svoj broj
hromozoma uzima kao zelja da saznaju svoju tragi¢nu sudbinu.
Istovremeno, invalidnost se pacijentu predstavlja kao po definiciji
tragi¢an, jedinstveni negativan ishod njegovog reproduktivnog
potencijala, ne uzimajuci u obzir ¢injenicu da se tragedije deSavaju iz
razlicitih razloga i u bilo kom trenutku Zivota ljudi i bez obzira na njihov
geneticki sklop.™

Sto je najvaznije, invalidnost u ovim razgovorima izmedu
pacijenata i davaoca medicinske usluge figurira samo kao ekvivalent
negativnog li¢nog iskustva i, §ire posmatrano, kao oblik ljudskog
postojanja koji zasluzuje sistematsko iskorenjivanje. Takvo poimanje
invalidnosti kao tragedije u suprotnosti je sa iskustvima osoba sa
invaliditetom koje neprestano izjavljuju da su zadovoljne svojim
zivotima, da njihovi zivoti imaju smisla i da invalidnost ne umanjuje

3 Suter, S. (2002). Routinization of Prenatal Testing. American Journal of Law
and Medicine 28, str. 260.
¥ Suter, S. (2002). Routinization of Prenatal Testing. American Journal of Law
and Medicine 28, str. 269.
5 Andrews, L.B. (1996). Prenatal Screening and the Culture of Motherhood.
Hastings L. J., 47, str. 970.
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vrednost njihovog Zivota.'® S druge strane, takvo izno$enje predrasude da
invalidnost treba iskoreniti zanemaruje ¢injenicu da prekid trudnoce, sam
po sebi, ne eliminiSe opSte prisustvo invalidnosti u svetu. Shodno tome,
bioeti¢ari invalidnosti preporucuju da se rasprave o pristanku
obavestenog pacijenta usredsrede na predmetno pitanje, naime, na rizike i
koristi od saznanja $ta budu¢nost moze da donese doti¢noj osobi u njenim
konkretnim zivotnim okolnostima. Ovi razgovori bi tada trebalo da
ukljucuju tacne informacije o iskustvima osoba koje zive sa odredenom
boles¢u koja je otkrivena ili potvrdena testom, a treba da ih pruzaju osobe
koje imaju zivotno iskustvo te odredene bolesti, kao i zivljenja sa
invalidnosti uopsteno. Dakle, stavovi invalida ili osoba koje vode brigu o
njima bi trebalo da budu ukljuéeni u razgovore o pristanku pacijenta da se
podvrgne genetickom ispitivanju.

Vazno je imati na umu da emotivno povredivanje prouzrokovano
rutinizacijom i manjkavim postupkom pribavljanja saglasnosti pacijenta
utice na invalide kao manjinsku grupu. Pripadnici pokreta invalidnosti u
SAD cesto koriste takozvani ,,ekspresionisticki argument* da pokazu da
rutinizacija prenatalnog ispitivanja povreduje osobe sa invalidnosti.
Prema ovom argumentu rutinizacija genetiCkog ispitivanja $alje jasnu i
glasnu poruku potencijalnim roditeljima i javnosti da je bolje da se
opredele da eliminiSu genetske markere invalidnosti, S§to zauzvrat
povreduje ljude koji ve¢ Zive s tim istim markerima.*’

EPISTEMICKA NEPRAVDA

Epistemicka nepravda je diskriminatorna praksa kojom se
odredeni pojedinac ili grupe ljudi isklju¢uju iz procesa kreiranja i

1 Asch, A. (2001). Disability, bioethics and human rights in Albrecht, G.,
Seelman, K., & Bury, M. (2001). Handbook of disability studies. Sage
Publications, str. 313.; Longmore, P. K., (1995) Medical decision making and
people with disabilities: A clash of cultures. Journal of Law and Medical &
Ethics 23 (1), str. 84.

7 parens, E. and Asch, A. (2003), Disability rights critique of prenatal genetic
testing: Reflections and recommendations. Ment. Retard. Dev. Disabil. Res.
Rev., 9, str. 22.
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prenoSenja znanja usled predrasuda na osnovu njihovog identiteta. U
kontekstu rutinizacije i pristanka obaveStenog pacijenta, epistemicka
nepravda se javlja u svim situacijama u kojima je prisutna (pogresna)
pretpostavka da ¢e pacijenti bezuslovno pristati, 1 da treba da pristanu, na
testove koje je kreirala biomedicina i koje su preporucili njihovi lekari.
Ovo je neizreCeno ocekivanje medicinskog osoblja kao i pacijenata, a
institucionalizovano je kroz zakonske odredbe, bolni¢ke pravilnike o
radu, promotivne materijale o genetickom ispitivanju i, generalno, putem
reklamiranja geneti¢kog ispitivanja kao rutinske medicinske prakse. Zbog
takvog nekritickog promovisanja stavova o zdravlju i dobrobiti kojim se
prioritetizuju biomedicinske nauke kao autoritativni model znanja,
pacijenti su prinudeni da prihvate ovu epistemicku perspektivu kao
jedino, a samim tim i ,,istinsko* znanje. Ovaj epistemicki vakuum nanosi
Stetu pacijentima jer ograni¢ava njihovu bazu znanja i uvodi pretpostavku
da je pacijent ,,neznalica”. Onog trenutka kada se prihvati pretpostavka da
nemaju moguénost da spoznaju, pacijentima se viSe ne daju sve
informacije koje su im potrebne da bi razumeli obavestanje o medicinskoj
meri na koju treba da pristanu, i na taj nacin oni bivaju podvrgnuti rutini
koju ne mogu promeniti i na koju ne mogu davati primedbe.

Epistemicka  nepravda  takode  oznaCava  sistematsko
omalovazavanje informacija koje pruzaju osobe s invalidnosti, nau¢nici
koji se bave invalidno$¢u i aktivisti u oblasti invaliditeta. Ovi izvori
informacije su rutinski zanemareni u razgovorima pacijenata i davalaca
medicinskih usluga, kao i u promotivnim aktivnostima koje sprovode
proizvoda¢i genetskih testova.’® Ovakvo isklju¢ivanje njihovog znanja o
invalidnosti konstruiSe osobe sa invaliditetom kao neadekvatne
epistemicke izvore u procesu kreiranja znanja o genetickom ispitivanju i
invalidnosti. Putem takve selektivne razmene znanja, medicinsko osoblje
i ustanove predstavljaju biomedicinsku nauku kao jedini pouzdan izvor
znanja, a invalide kao nepouzdan. Shodno tome, rutinizacija i manjkav
pristanak obaveStenog pacijenta stvaraju epistemicki prostor u

'8 Newell, C. (2006). Disability, bioethics, and rejected Knowledge. Journal of
Medicine & Philosophy, 31(3), str. 272.
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medicinskoj praksi u kojem se uzima zdravo za gotovo da su pacijenti i
invalidi nesposobni za spoznaju, dok su medicinski radnici i ustanove
nesporni epistemicki autoriteti.

DRUSTVENA I ZAKONSKA DISKRIMINACIJA

Rutinizacija i manjkavi pristanak obavestenog pacijenta stvaraju
uslove za diskriminatornu primenu biomedicinske nauke u drusStvenom
kontekstu. DrusStvena i zakonska diskriminacija u ovom kontekstu se
dogadaju na dva nacina: kroz drustvene i zakonske akte koji
omalovazavaju invalidnost i kroz nepoStovanje postojece druStvene
prakse i1 pravne zaStite koja podrzava invalidnost kao oblik ljudske
bioloske i drustvene raznolikosti. Istorijat primene druStvenih i zakonskih
akata za sprecCavanje i uklanjanje invalidnosti kao oblika zivota u SAD
obuhvata sledece: a) institucionalizaciju invalida; b) prisilnu sterilizaciju
invalida; i c¢) nau¢no eksperimentisanje na invalidima u institucijama
(npr. napustenoj deci ili zatvorenicima). lako veéina ovih praksi viSe nije
zakonski dozvoljena niti se primenjuje, savremena bioetika invalidnosti
nastavlja da se bori sa ovom tradicijom i etickim normama ukorenjenim u
eugenici — diskriminatornoj primeni nauke genetike na drustvenu sferu
zivota.'®

Na primer, iako u SAD trenutno ne postoje savezni zakoni koji
obavezuju gradane da se podvrgnu genetiCkom ispitivanju, vecina
pojedinaénih saveznih drzava zakonski nalaze rutinsko geneti¢ko
ispitivanje novorodencadi. lako u veéini savenzih drzava ovi zakoni daju
roditeljima moguénost da odbiju ispitivanje, rutinski pregledi
novorodencadi obi¢no se sprovode u ime zdravstvene zaStite. Stoga
davaoci usluga rutinski zanemaruju da ekplicitno obaveste roditelje o
njihovom pravu da odbiju genetsko ispitivanje, ve¢ smatraju da se
pristanak roditelja podrazumeva. Neke savezne drzave propisuju
zakonske kazne za davaoce usluga koji ne sprovedu ispitivanje, $to

19 Scully, J. (2008). Disability and genetics in the era of genomic medicine.
Nature Reviews. Genetics, 9(10), str. 799.
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dodatno destimulise diskusije o pristanku i neslaganju roditelja. Takvo
pretenciozno geneticko ispitivanje na samom pocetku Zivota daje
roditeljima i javnosti do znanja da je podela ljudi na zdrave i nezdrave,
sposobne i onesposobljene, one C¢iji su rezultati genetiCkih analiza
negativni i onih ¢iji su rezultati pozitivni, neophodna za odrzavanje
drustvenog poretka i stvar od velike vaznosti za buduénost i dobrobit
njihove dece kao i Citavog stanovnistva.

Drustvena diskriminacija u kontekstu rutinizacije se ne sprovodi
samo zakonskim merama, vec i kroz zagoravaranje genetickog ispitivanja
od strane epistemickih autoriteta iz oblasti medicine i biomedicine. lako
ovakvi autoriteti nemaju zakonsku mo¢ da regulisu upotrebu genetickog
ispitivanja, pretpostavlja se da su oni autoritativni izvori medicinskog
znanja i1 njihove preporuke se bez zadrSke prenose pacijentima i
medicinskom osoblju. Na primer, Americki koledz akusera i ginekologa i
Drustvo za materno-fetalnu medicinu preporucuju rutinsko neinvazivno
prenatalno testiranje svih trudnica, ¢ak i kada klinicka slika ne ukazuje na
rizik od bolesti. Shodno tome, nakon komercijalizacije 2011. godine,
neinvazivno geneticko ispitivanje se rutinski preporucuje trudnicama u
SAD u svrhu otkrivanja predispozicije fetusa za hromozomske
poremecaje, posebno one povezane sa aneuploidijom, genetskim
mutacijama broja hromozoma. Jedan od najcesc¢ih oblika aneuploidije je
Trizomija 21 ili Daunov sindrom.

Rutinizacija ove neinvazivne medicinske mere omogudila je
veéem broju trudnica da saznaju da li postoji Sansa da ¢e roditi dete sa
Daunovim sindromom.? Posledice ovog povecanja tesko je kvantitativno
izmeriti. Studije kvantitativninh efekata rutinizacije neinvazivnog
genetickog ispitivanja koje se Cesto fokusiraju na analiziranje uticaja
neinvazivnog ispitivanja na odluke trudnica da prekinu trudnocu su
dovele do znacajno razliCitth rezultata i1 stoga se ne mogu

2 Mollie A. Minear, M. A., Alessi, S., Allyse, M., Michie, M., and
Chandrasekharan, S. (2015). Noninvasive Prenatal Genetic Testing: Current and
Emerging Ethical, Legal, and Social Issues. Annu. Rev. Genomics Hum.
Genet 16, str. 80.
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generalizovati.”! Tako u tom smislu neusaglasena, ovakva kvantitativna
istrazivanja doprinose problemu rutinizacije jer stavljaju u prvi plan
eticke dileme vezane za abortus, umesto pitanja o moralnoj obavezi da se
prihvati raznovrsnost oblika ljudskog Zivota.?” Drugim re¢ima, eticka
dilema u ovom kontekstu nije da li trudnici treba dozvoliti da abortira
nakon dijagnoze Trizomije 21, ve¢ da li Daunov sindrom treba
normalizovati kao dozvoljenu varijantu u genetskom sklopu ljudske rase.
Ovakvo pogresno formulisanje etickog problema vezanog za neinvazivno
geneticko ispitivanje implicitno podrzava drustvenu diskriminaciju prema
invalidima jer zanemaruje Zelju i pravo invalida da Zive.

Kvalitativno ispitivanje posledica rutinizacije genetickih
ispitivanja na ljudsko ponasanje i na ulogu koju ono ima u formiranju
dominantnih Kulturnih stavova i zajedni¢kih drustvenih vrednosti
pokazuje sledece: a) rutinizacija genetickih ispitivanja normalizuje
stavove o invalidnosti kao tragediji koju treba izbeci po svaku cenu; b)
selektivni abortus izrazava negativne stavove ne samo o pojedina¢nim
oblicima invalidnosti, ve¢ i o ljudima koji ih poseduju; c) diskriminatorni
stavovi prema prediktivnoj invalidnosti mogu negativno uticati na
stavove roditelja prema sopstvenoj deci sa invaliditetom; i d)
komercijalizacija genetiCkog ispitivanja zagovara stav da troSkove
zdravstvene zastite za osobe sa invaliditetom treba razmatrati u odnosu na
tro§kove proizvodnje i sprovodenja genetiCkog testa koji se koristi da bi
se odlucilo da li ¢ovek sa invaliditetom treba da bude zacCet ili uopste
roden.”

Ovi problemi mogli bi se delimi¢no resiti podrzavanjem zakona o
genetickom ispitivanju. U SAD, Zakon o obaveStavanju o prenatalno i
postnatalno dijagnostikovanim stanjima (Prenatally and Postnatally

2! Norwitz, E. R., Phaneuf E. L., i Levy, B. (2016) Noninvasive prenatal testing:
The future is now. Review in Obstetrics and Gynecology 6(2), str. 48.

?2 Ravitsky, V. (2017) The shifting landscape of prenatal testing: Between
reproductive autonomy and public health,” Just Reproduction: Reimagining
Autonomy in Reproductive Medicine, special report, Hastings Center Report 47
(6), str. 37.

% Parens, E., & Asch, A. (1999). The Disability Rights Critique of Prenatal
Genetic Testing: Reflections and Recommendations. The Hastings Center
Report, 29(5), str. 16.
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Diagnosed Conditions Awareness Act) najznacajniji je akt saveznog
zakona koji se bavi pravima u geneti¢kom ispitivanju.* Ovaj zakon ima
slede¢e ciljeve: a) da trudnicama koje su suofene sa dijagnozom
Daunovog sindroma ili drugih invalidnosti daju informaciju o uslugama
za osobe sa tim invalidnostima, kao i ta¢ne informacije o kvalitetu zivota
pojedinaca koji zive s tim invalidnostima; b) jacCanje saradnje medu
vladinim agencijama, pacijentima i programima pruzalaca usluga; i c) da
osigura da pacijenti dobiju informacije zasnovane na dokazima o
svrsishodnosti i tacnosti rezultata genetickih testova. Uprkos vaznosti
ovog zakona, od svog donoSenja 2008. godine, americka vlada nije
obezbedila finansijska sredstva koja bi bila dovoljna za njegovo dosledno
sprovodenje. Mnoge savezne drzave su usvojile zakone sliéne ovom
saveznom zakonu, ali njihova formulacija ciljeva i propisanih procedura
varira u velikoj meri, dok je njihov doprinos borbi protiv diskriminacije
invalida nejasan.

Bioeticari invalidnosti se, medutim, slazu da je ¢ak i u potpunom
odsustvu zakonskih direktiva eti¢ki neophodno dostavljati ¢injeni¢ne i
sveobuhvatne informacije o svrsishodnosti testova i tacnosti rezultata
ispitivanja kao i o kvalitetu zivota osoba sa invalidnosti. Trenutno
nijedno od ovih razmatranja nije deo rutinskih razgovora izmedu
davalaca medicinskih usluga i pacijenata ni pre ni posle genetickog
ispitivanja. Naucna istrazivanja u oblasti studija invalidnosti kao i primeri
iz iskustva osoba sa invalidnostima pokazuju kako medinsko osoblje
Cesto daje pacijentima obaveStenja koja preuveliCavaju tacnost rezultata
testova i potcenjuju kvalitet Zivota invalida.”

Konacno, reklame i promotivni materijali o genetickom
ispitivanju ne pominju da su osobe sa invalidnosti zastiCene
antidiskriminacionim zakonima. Lekari takode rutinski ne obavesStavaju
pacijente o zakonima kojima se invalidi $tite od diskriminacije. U SAD

% Prenatally and Postnatally Diagnosed Conditions Awareness Act, Pub. L.
No0.110-374, 8 2(1)—(3), 122 Stat. 4051, 4051 (2008).
% Pparens, E., & Asch, A. (1999). The Disability Rights Critique of Prenatal
Genetic Testing: Reflections and Recommendations. The Hastings Center
Report, 29(5), str. 21; Suter, S. (2002). Routinization of Prenatal Testing.
American Journal of Law and Medicine 28, str. 240.
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Zakon o rehabilitaciji (Rehabilitation Act) i Zakon o Amerikancima sa
invalidnosti (Americans with Disabilities Act) su dve centralne zakonske
mere kojima se reguliSe diskriminacija prema invalidima. lako ni jedan
od ovih zakona trenutno ne S§titi nerodene osobe sa invalidnosti tako da
nosioci i roditelji ne mogu biti odgovorni pred zakonom za diskriminaciju
sopstvene nerodene dece zbog invalidnosti, nije opravdano da se
informacije o ovim zakonima izuzmu kao nacin da se nosiocima i
potencijalnim roditeljima pokaze da bi njihova deca bila priznata kao
zakoniti ¢lanovi drustva. Zakone koji Stite invalidnost kao oblik ljudske
bioloske i socijalne raznolikosti treba, dakle, ukljuciti u obavestenja koja
lekari daju pacijentima, kao i u preporuke koje izdaju naucni autoriteti u
oblasti medicine, kao $to su gore navedeni Americki koledz akusSera i
ginekologa i Drustvo za materno-fetalnu medicinu. lako nijedna od ovih
profesionalnih organizacija, kao ni zakoni o zabrani diskriminacije
zakonski ne rukovode odluke pacijenata u vezi sa genetickim
ispitivanjem, oni oblikuju nacin na koji pacijenti i javnost razmisljaju o
pojmu invalidnosti i o invalidima.

U zakljucku, bioetika invalidnosti problematizuje rutinizaciju
medicinskih mera i pojam pristanka obavestenog pacijenta tako da istice
emotivnu povredu, epistemicku nepravdu i drustvenu i pravnu
diskriminaciju u kontekstu genetickog ispitivanja. Bioeticari invalidnosti
tvrde da rutinizacija genetickih ispitivanja propagira negativne stavove
prema invalidnosti kao obliku ljudske razliCitosti i da pristanak
obavestenog pacijenta ne ispunjava zakonske mere kojima se invalidnost
potvrduje kao varijacija biodiverziteta.

Stoga bioetiari koji se bave invalidnos$¢u cCesto preporucuju
slede¢e promene u medicinskoj praksi: a) lekari ne treba rutinski da
preporucuju geneticko ispitivanje kao sredstvo za oznaCavanje
invaliditeta kao tragedije, niti da ga preporucuju i reklamiraju kao deo
primarne medicinske prakse; b) pacijentima treba pruziti sveobuhvatne
informacije o tacnosti rezultata genetskih testova i kvalitetu Zivota osoba
sa invaliditetom; i ¢) medicinsko osoblje pri svakodnevnoj upotrebi
biomedicinskih istrazivanja u razgovoru sa pacijentima, treba da temelji
obavestenja o svrsi genetickog ispitivanja pre svega na nemedicinskim
informacijama koje pruzaju osobe sa invalidnosti ili nau¢na istrazivanja



BIOETICKA ANALIZA UTICAJA RUTINIZACIJE 291
GENETICKOG ISPITIVANJA NA POJAM INVALIDNOSTI

koja ukazuju na sustinsku vrednost Zivotnog iskustva invalidnosti. Na
kraju krajeva, sa stanovista bioetike invalidnosti, invalidnost je ispoljenje
bioloske i drustvene raznolikosti ljudske rase i ne moze se svesti na
utvrdivanje biomedicinske anomalije.
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biomedical science. Since the commercialization of non-invasive genetic testing
in the United States and globally, genetic testing has been increasingly
popularized as a necessary part of routine health care. This paper argues that the
routinization of genetic testing increases disability discrimination in the
professional practice of medicine and normalizes disability prejudice in the
society.
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