Diametros Ne 32 (June 2012): 1-18

GENETYKA, PRYWATYZACJA RYZYKA
I POLITYKA KOZEA OFIARNEGO

- Jan Domaradzki -

Abstract. The concept of risk is one of the key categories of modern medicine. By stressing its three
types, environmental risk, risk associated with lifestyle and genetic risk, medicine emphasizes per-
sonal responsibility for health and the management of risk. This results in bringing complex social
problems down to the personal level. Such politics of “victim blaming” is reinforced by genetics,
which emphasizes inherited predispositions to diseases, thus shifting responsibility for health from
the government toward the individual. Medicine argues that health and illness depend on bio-
chemical laws and personal lifestyle. Because information regarding risks is omnipresent it is im-
possible to be unaware of them. Ignorance and negligence are treated as irresponsibility. Conse-
quently, medicine promotes the idea that disease can be prevented. It obliges individuals to look
for information and to manage personal risk. Yet, it masks the social determinants of health and

the necessity of social reforms.
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Nikolas Rose, personalized medicine, privatization of risk.

Koncepcja ryzyka nalezy do podstawowych kategorii wspoétczesnej medy-
cyny. Wskazujac na trzy typy ryzyka: Srodowiskowe, zwiazane ze stylem zycia,
i genetyczne medycyna akcentuje zarazem osobista odpowiedzialnos¢ za zdrowie
i zarzadzanie ryzykiem. Skutkuje to redukcja ztozonych probleméw spolecznych
do perspektywy jednostkowej. Stuzy temu promowana przez genetyke ,optyka
molekularna”, ktéra kreuje swoista polityke koza ofiarnego. Akcentuje ona gene-
tyczne predyspozycje choréb organicznych, zaburzen psychicznych i zachowan
ludzkich, przerzucajac odpowiedzialnoé¢ za zdrowie z paristwa na jednostki.
Twierdzi bowiem, ze zdrowie i choroba zaleza zaréwno od osobistych wyboréw,
jak i praw biochemicznych i genetycznych. Powszechnoé¢ informacji sprawia, ze
trudno by¢ nieswiadomym ryzyka, za$ biernos¢ i obojetnos¢ uznaje sie za przejaw
nieodpowiedzialnosci. Medycyna szerzy tedy idee, ze choroby mozna unikna¢, co
obliguje jednostki do poszukiwania wiedzy i niwelacji ryzyka. Odwraca to jednak
uwage od spotecznych, ekonomicznych i politycznych uwarunkowan choréb

i maskuje koniecznosc¢ reform.
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Wprowadzenie. Medykalizacja i genetyzacja spoleczefistwa

Medycyna nalezy do najwazniejszych instytucji kontrolujacych zycie spo-
leczne: definiuje, normalizuje, dyscyplinuje, ujednolica i regulujel. Jako Zrédio
wladzy jest przy tym coraz bardziej wpleciona w mechanizmy dzialania paristwa,
stajac sie podstawa nowej formy polityki, ktérg Foucault okreslit mianem biopoli-
tyki>. W dobie genetyki, zdrowia publicznego i promocji zdrowia nie wymykaja
sie medycynie zadne dziedziny zycia populacji. Tworzy ona wszechobecna sie¢
i towarzyszy cztowiekowi na kazdym etapie zycia, takze przed narodzeniem: de-
cyduje o zatrudnieniu, zdolnosci do petnienia rél spotecznych i odpowiedzialnosci
karnej, prawie do narodzin i émierci, ustala zasady dobrego (zdrowego) zycia.
Sprawowana pod egida medycyny kontrola spoteczna obejmuje przy tym trzy
sfery: 1. pojeciowq, gdy jezyk i definicje medyczne stosuje sie do méwienia o da-
nym problemie; 2. instytucjonalng, gdy zawody medyczne pelnig role straznika na
ustugach panstwa i innych instytucji spolecznych; 3. interakcyjng, ktéra ujawnia
sie w relacjach miedzy profesjonalistami a pacjentami®. Nalezy ponadto podkre-
sli¢, ze proces medykalizacji* zostaje obecnie wzmocniony przez osiggniecia gene-
tyki, a wskazane sfery kontroli medycznej zostaja przetozone na jezyk genetyki.
I tak, coraz wiecej chordb, ale takze zachowan i réznic miedzy jednostkami defi-
niuje sie w kategoriach genetycznych i redukuje sie do réznic w ich DNA.
Lippman okresla ten proces mianem genetyzacji®>. Rose pisze za$ o nowej, moleku-
larnej ontologii zycia®. Mozna przy tym zauwazy¢, ze rozwojowi semantyki gene-
tycznej towarzyszy stala tendencja do rozwigzywania coraz wigkszej liczby
probleméw spotecznych za pomoca technologii genetycznych. ,Optyka moleku-
larna”” i oparte na niej technologie sa chetnie wykorzystywane w ramach polityki
panistwowej, ale takze przez korporacje biznesowe, wojsko, firmy ubezpieczenio-
we oraz pracodawcéw, ktérzy stosuja testy genetyczne do kontroli jednosteks.
Genetyzacja ujawnia sie takze w relacjach personel-pacjent. Genetycy nie tylko
definiuja zjawiska, ale takze zajmuja si¢ problemami, ktére jednostki do nich

przynosza, czego wyrazem jest poradnictwo genetyczne czy badania prenatalne®.
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Znamienne jest przy tym, ze dzieki wymienionym wyzej trzem sferom medycyna
i genetyka w duzej mierze stwarzaja zapotrzebowanie na wtasne ustugi. Definiu-
jac zjawiska i zachowania jako ,uwarunkowane genetycznie” zwiekszaja bowiem
rynek swoich ustug oraz kontrole nad zyciem jednostek i spoteczenistwa.

I cho¢ zaledwie 2% choréb czlowieka ma charakter monogenetyczny?, to
wéréd badaczy i opinii publicznej powszechne jest przekonanie o istnieniu bezpo-
$redniego zwiazku miedzy genami i chorobami (genetyka choréb) oraz zachowa-
niami i cechami osobowosci (genetyka behawioralna), co skutkuje ciggtym poszu-
kiwaniem genéw: ,raka piersi”, ,otylosci”, ,Alzheimera”, ,nadcisnienia”,
»schizofrenii” czy , depresji”, ale takze ,agresji”, ,alkoholizmu” czy ,homoseksu-
alizmu”. Na skutek tego genetyka staje sie¢ dominujagcym paradygmatem wyja-
$niajagcym, na ktérym opiera sie caly program badan medycznych!!: od etapu
stawiania hipotez i doboru argumentacji, przez ich weryfikacje i wyjasnienie, po
budowe modeli teoretycznych. Genetyka stuzy takze legitymizacji dawnych teorii
oraz opracowaniu nowych form terapii. Przykladu dostarcza bazujaca na genety-
ce, genomice i proteomice medycyna personalizowana, ktéra podkreéla, ze czyn-
niki genetyczne maja wplyw na stezenie glukozy i cholesterolu we krwi, ciénienie
tetnicze i inne parametry wykorzystywane w tradycyjnej diagnostyce, od ktérych

zalezy rozpoczecie leczenia.

Genetyka, nowa epidemiologia i prywatyzacja ryzyka

Odkrycia i zastosowania genetyki maja konsekwencje wykraczajace poza
ich pierwotnie zalozenia - opracowanie nowych form diagnozy i terapii. Wptywa-
ja bowiem na relacje miedzyludzkie!? i funkcjonowanie instytucji spotecznych (ro-
dziny, medycyny, prawa, ubezpieczen)!® oraz rozumienie zdrowia, choroby i nie-
pelnosprawnodci. Zmieniaja takze sposéb, w jaki jednostki definiuja siebiel4
i doswiadczaja cigzy'®. Sita informacji genetycznej konstruuje réwniez nowa per-
cepcje ryzykal® jako stale obecnego i dotyczacego kazdego, co ujawnia sie¢ w przy-
padku choréb dziedziczonych genetycznie czy ,ryzyka” psychiatrycznego. Dla
przykltadu, Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) przewiduje, ze w roku 2020 co
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piata osoba na $wiecie doswiadczy jakiej$ formy zaburzenia psychicznego, a de-
presja stanie sie najczestsza chorobg na Zachodziel”.

Propagowana przez genetyke ideologia ryzyka wywodzi sie przy tym
z raportu dla WHO ogloszonego w roku 1974 przez kanadyjskiego ministra zdro-
wia i opieki spolecznej Lalonde’a. Jego podstawowa teza glosita, ze poglad, jakoby
poprawa zdrowia obywateli byla efektem postepu w medycynie nalezy uzna¢ za
falszywyl8. Autor wyréznit cztery grupy czynnikéw majacych wplyw na stan
zdrowia ludnosci, czyli obszary zdrowia: obszar stylu zycia (53%), srodowiskowy
(czynniki ekonomiczne, spoleczne, kulturowe i fizyczne) (21%), genetyki (16%)
oraz organizacji ochrony zdrowia (10%). Znaczace dla raportu bylo wiec zanego-
wanie dominujacej roli medycyny w zapewnieniu i utrzymaniu zdrowia spote-
czenistwa, ale takze podkreslenie osobistej odpowiedzialnoéci za zdrowie, co wia-
zalo sie z przeSwiadczeniem, ze styl zycia jest jedyna sfera, na ktéra jednostka ma
wplyw i ktéra sama moze ksztattowac.

Od tamtego czasu idea, ze ludzie sa chorzy, gdyz prowadza ,niezdrowy”
styl zycia zyskala powszechna akceptacje i zdominowata medycyne, zdrowie pu-
bliczne i promocje zdrowia. Coraz powszechniej pojawia sie takze w genetyce,
stajac sie zZrédlem polityki i edukacji zdrowotnej w wiekszosci pafistw na Swie-
ciel®. I cho¢ odkrycia w zakresie genetyki zdaja sie podwaza¢ podstawowe zaloze-
nie koncepcji Lalonde’a, to w rzeczywistosci je wzmacniaja. Twierdzenie o gene-
tycznych uwarunkowaniach i predyspozycjach zachowan zdrowotnych, np. do
naduzywania alkoholu czy otyltosci, oraz wystapienia zaburzen osobowosci takich
jak depresja czy schizofrenia, wydaje sie¢ uwypuklaé role genetyki, ktora Lalonde
zmarginalizowal. Podkresla sie bowiem, Ze jednostki moga przynajmniej w pew-
nej mierze wplywaé na uwarunkowania genetyczne, jak w przypadku fenyloketo-
nurii (PKU), gdy poprzez odpowiednia diete niskofenyloalaninowa mozliwe staje
sie wyeliminowanie szkodliwego wplywu enzymu fenyloalaniny na tkanke mo-
zgowa, pozwalajac dziecku rozwija¢ sie prawidlowo. Lecz nawet jesli jednostki
nie maja mozliwosci takiego wplywu, jak to jest w wiekszosci choréb genetycz-
nych, akcentuje sie, ze dzieki nowym testom genetycznym mozliwe jest wykrycie
ryzyka i podjecie odpowiednich §rodkéw zaradczych w postaci rezygnacji z po-
siadania potomstwa lub usuniecia ,zainfekowanego” plodu?. W konsekwencji
podtrzymana, a nawet wzmocniona zostaje przeslanka, ze to jednostka ponosi

17 World Health Organization [2001].

18 Lalonde [1974] s. 11.

19 Knowles [1977]. W sprawie krytyki patrz: Crawford [1977, 1980].
20 Hallowell [1999]; Lippman [1991]; Rapp [2000]; Rothman [1993].
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odpowiedzialnoé¢ za zdrowie wlasne i swego potomstwa - prowadzi to do pry-
watyzacji ryzyka?l. Waznym elementem ideologii stylu zycia?? jest nie tylko postu-
lat, by jednostka dbatla o higiene, stosowata odpowiednia diete, nie naduzywata
alkoholu, nie palila tytoniu, uprawiala sport, kontrolowata poziom cukru i chole-
sterolu, i unikata stresu, co byto domena tradycyjnie rozumianej promocji zdro-
wia?, ale takze imperatyw profilaktycznych badan takich jak mammografia i cyto-
logia, oraz testow genetycznych?4.

Wskazujac na trzy gléwne typy ryzyka: srodowiskowe, zwigzane ze stylem
zycia i genetyczne, medycyna akcentuje przy tym, ze pierwsze z nich ma wymiar
zewnetrzny, a dwa pozostale wewnetrzny??. I cho¢ wczesdniejsze teorie podkresla-
ly zewnetrzny i makrospoleczny wymiar ryzyka, a wéréd jego gtownych wytwor-
coOw wskazywano panstwo, rzad, przemyst i nauke?, o tyle wspélczesny dyskurs
genetyczny akcentuje wewnetrzny charakter ryzyka i lokalizuje je w jednostce.
I w tym przypadku ryzyko postrzega sie jednak jako przedsiewziecie ludzkie, za-
rowno w sensie produkgdji, jak i zarzadzania nim. Ryzyko nie zalezy juz, jak w cza-
sach przednowozytnych, od fatum czy Boskiej interwencji, na ktére jednostki nie
mialy wplywu. Przeciwnie, wspoélczesne koncepcje ryzyka podkreslaja, ze podle-
ga ono kontroli i to na jednostkach spoczywa odpowiedzialnos¢ za uzyskanie in-
formacji, niwelacje i zarzadzanie ryzykiem?’. Skianiajaca do biernosci i ulegtosci
fatalistyczna orientacja wobec ryzyka zostaje wiec wyparta przez imperatyw ak-
tywizmu. Zwlaszcza ze ryzyko ze strony natury nie nalezy juz do gléwnych za-
grozen czlowieka, lecz ustepuje miejsca temu tkwigcemu w jego wnetrzu. Rozwo;
medycy personalizowanej oraz technologii genetycznych, rodzac optymizm i na-
dzieje, szerzy przy tym idee, Ze rowniez to ryzyko da sie oszacowad, przeliczy¢,
przewidzieé i podda¢ kontroli.

W konsekwengji geny, ktére wczedniej jawily sie jako co$ najbardziej pry-
watnego i intymnego, zyskuja wymiar publiczny. Twierdzi si¢ bowiem, Ze fakt, iz
jednostka dzieli swe geny z innymi, naklada na nig moralny i polityczny obowia-
zek pozyskania informacji o ryzyku oraz odpowiedzialno$¢ za zarzgdzanie nim.

Genetyka i dyskurs ryzyka akcentuja te zobowigzania wobec: 1. przyszlych poko-

21 Lupton [1999] s. 5; Lemke [2007]; Rose [2008].
22 Skrabanek [1994] s. 16.
2 Knowles [1977]

2 Bortolotti, Widdows [2011]; Cox, McKellin [1999]; Hallowell [1999]; Lippman [1986, 1991]; Rapp
[2000]; Rhodes [1998]; Rothman [1993]; Shaw [1987].

25 Skolbekken [1995] s. 297.
26 Beck [2004]; Kerr, Cunningham-Burley [2000].
27 Greco [1993]; Lupton [1999]; Rose [2007b, 2008].
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lery; 2. cztonkéw rodziny, ktérzy moga by¢ nosicielami wadliwych genéw; 3. nie-
obecnych innych, ktérzy moga (w przysztosci) czerpac korzysci z przyrostu wie-
dzy genetycznej; 4. paristwa, ktore jest narazone na koszty utrzymania chorych
i wsparcia ich rodzin, oraz 5. samego siebie?®. Wydaje sie wiec, ze wbrew przeko-
naniu, ze biologia i genetyka Sciagaja z jednostek odpowiedzialnoé¢ i wine za cho-
robe, w rzeczywistosci nakladaja na chorych nowe formy pietna. Powszechnos¢
i dostepnos¢ informacji o genetyce, ryzyku i technologiach umozliwiajacych za-
rzadzanie nim (genetyczna diagnostyka przedimplantacyjna i prenatalna, aborcja,
testy genetyczne) zwiekszaja odpowiedzialnos¢ jednostki za zdrowie?. To za$ ge-
neruje nowe problemy w relacjach pacjent-personel medyczny. Wiedza genetycz-
na podwaza bowiem, a przynajmniej czyni problematyczna, kwestie prywatnosci
i poufnosci. Niektérzy twierdza wrecz, ze w obliczu ryzyka genetycznego jed-
nostka nie posiada prawa do niewiedzy, co naklada na lekarza obowiazek infor-
mowania o ryzyku rodziny i krewnych nawet wbrew woli pacjenta3’.

Propagowany przez medycyne, genetyke i dyskurs ryzyka typ moralnosci,
ktérego celem jest zmiana (zachowania) czlowieka, staje sie Zrédlem nowego eto-
su. Jego fundamentem jest osobista odpowiedzialno$¢ za zdrowie i zmiane stylu
zycia. Samo zdrowie staje si¢ za$ synonimem moralnej kondycji jednostki3!. Stad
wymaga sie od niej, by dbata o higiene, kondycje fizyczna, kontrolowata swoja
wage i iloé¢ spozywanych kalorii, odpowiednio dobierata konsumowane produk-
ty (zdrowa i naturalna zywnosé¢ w wersji light) oraz poszerzata wiedze z zakresu
zdrowia i czynnikéw ryzyka. Waznym elementem tego etosu jest nacisk na profi-
laktyczne badania genetyczne®. O ile jednak kiedy$ kontrola ryzyka genetycznego
dotyczyta gléwnie troski o nieprzekazanie wadliwych genéw potomstwu, o tyle
dzi$ dotyczy samej jednostki, ktéra zobowiazana jest do genetycznej roztropnosci
i dbania o zdrowie za pomoca technik umozliwiajacych optymalizacje siebie. I choé¢
z jednej strony genetyka oferuje wybor i zwigeksza autonomie jednostki, to z dru-
giej strony je ogranicza. Podporzadkowuje bowiem prawa i potrzeby jednostki
innym (rodzina, krewni, panistwo).

Kiedy ryzyko przybiera charakter wewnetrzny, czy to w formie niezdro-

wych zachowan czy genetycznej ignorancji, medykalizacji i genetyzacji towarzy-

28 Greco [1993]; Lemke [2007]; Rhodes [1998]; Novas, Rose [2000].
2 Lemke [2007]; Lupton [1997].

30 Rhodes [1998]; Bortolotti, Widdows [2011]; Shaw [1987].

31 Lupton [1997]; Knowles [1977]; Rozin [1997].

32 Lippman [1991]; Rapp [2000]; Rothman [1993].
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szy moralizacja zdrowia33. Bo cho¢ choroba nader czesto byla definiowana jako
kara za osobiste przewinienia, o tyle gtoszony przez promocje zdrowia i genetyke
imperatyw zdrowia naklada na nig nowe pietno. Choroby nie wiaze sie juz z wy-
kroczeniem przeciwko Boskim przykazaniom, lecz nakazom medycyny. Jako na-
czelny imperatyw nowoczesnoéci zdrowie jest wyrazem osobistej woli i charakte-
ru, samokontroli i samodyscypliny. Sprawia to, ze jednostki nalezace do ,grupy
ryzyka” moga odczuwa¢ kulturowa presje na podjecie odpowiednich dziatan,
a takze podlega¢ naznaczeniu, dyskryminacji i wykluczeniu w obliczu choroby,
ktérej w pore nie zapobiegly. Propagowana przez dyskurs ryzyka teoria etiologii
choréb dazy do ich wyjasnienia przez wskazanie norm spotecznych, ktére zostaly
naruszone, lub krokéw, ktére nie zostaly przedsiewziete, by ich unikna¢. Skutkuje
to definiowaniem choréb z perspektywy jednostkowej: osobistych wyboréw i sty-
lu zycia, np. niezdrowego zywienia, naduzywania alkoholu, palenia tytoniu, bra-
ku aktywnosci fizycznej czy niepoddawania sie profilaktycznym badaniom i te-
stom (genetycznym). I tak, urodzenie niepelnosprawnego dziecka, zawat serca,
nowotwor czy zakazenie HIV jawig sie jako osobista porazka jednostki, ktora zba-
gatelizowata ryzyko i nie podjeta odpowiednich srodkéw, by mu przeciwdziatac.
Stad to ona ponosi wing34.

O ile wiec dostepna dzieki testom wiedza genetyczna daje jednostkom
pewna doze pewnosci i przyczynia sie do niwelacji niepewnosci, o tyle generuje
zarazem nowe formy ryzyka, ktore wczesniej nie istniaty. Medycyna wspoélczesna,
genetyka, zdrowie publiczne i epidemiologia nie s3 wszak zainteresowane choro-
ba jako taka, lecz ryzykiem jej wystapienia. Stad ryzyko wiaze si¢ nie tyle z natu-
ralnymi faktami, co jest efektem spolecznego procesu problematyzacji i konstruk-
qji ryzyka. Jest nie tyle odkrywane, co wytwarzane®. Reprezentuje nie tyle fakty,
co pewien szczegdlny sposob myslenia o nich, czego przykladem jest konstrukcja
ryzyka urodzenia dziecka z zespolem Downa u kobiet w cigzy powyzej trzydzie-
stego pigtego roku zycia%. Kluczowym elementem semantyki ryzyka jest jego
lokowanie we wnetrzu jednostki, co prowadzi do przerzucenia na nigq odpowie-
dzialnosci za zdrowie i chorobe. A poniewaz genetyka akcentuje, Ze kazda choro-
ba i zachowanie ma podloze genetyczne, nie tylko poszerza to liczbe potencjal-
nych choroéb, ale z kazdego czyni potencjalnego pacjenta. Dla przykladu twier-

3 Rozin definiuje ja jako: ,nabycie cech moralnych przez przedmioty i czynnosci, ktére wczesniej
mialy charakter moralnie neutralny”, Rozin [1997] s. 380.

34 Crawford [1977, 1980]; Knowles [1977]; Lupton [1997].
% Lemke [2004] s. 551.
% Lippman [1986, 1991]; Rothman [1993].
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dzenie, ze kazdy moze posiada¢ gen warunkujacy wystapienie Parkinsona,
Alzheimera, depresji, schizofrenii czy alkoholizmu, a p6Zne macierzyfistwo moze
skutkowa¢ urodzeniem dziecka z zespolem Downa, sprawia, ze genetyczne nie-
prawidlowosci, ktérych wczeéniej nie wigzano z chorobami, interpretuje sie jako
oznaki choréb lub same choroby?®. Statystycznie bowiem kazdy jest nosicielem
kilkudziesieciu zmutowanych alleli, ktére w ukladzie homozygotycznym powo-
duja powazne choroby genetyczne. I nawet jeéli jednostki s w danej chwili zdro-
we, to mozna zalozy¢, ze w pewnym momencie zycia ich ,wadliwe” geny sie uak-
tywnig, co pozwala skonstruowac kazdego jako , asymptomatycznie chorego” lub
»~zdrowego chorego”38. Cox i McKellin trafnie pisza o ,genetycznej bombie czaso-

wej”3.

Medycyna, polityka ryzyka i strategia kozla ofiarnego

Cho¢ etymologicznie termin ,ryzyko” oznacza z pewna doza prawdopo-
dobieristwa wystapienia danego zjawiska, ktérego wynik jest nieznany i w row-
nym stopniu moze okazac sie pozytywny, co negatywny, o tyle dzi$§ utozsamia sie
ryzyko z niebezpieczeristwem i zagrozeniem. Obiektywnie odczuwana niepew-
noé¢ zostala wiec wyparta ,, obiektywnym” poczuciem zagrozenia0. Efektem jest
zmiana sposobu, w jaki spoleczenstwo i jednostki postrzegaja siebie, zdrowie
i chorobe. Zmienia sie¢ takze organizacja naszej kultury i cywilizacji. Pozbawione
neutralnego znaczenia ryzyko jest synonimem niebezpieczenistwa, co modyfikuje
postrzeganie odpowiedzialnosci za zdrowie. Zrédto kontroli nie tkwi juz poza
jednostka, czy to w formie béstwa, czy wladzy panstwowej, lecz lezy w jej zasie-
gu, co sprawia, ze nie mozna by¢ obojetnym i biernym. Przeciwnie medycyna,
zdrowie publiczne i genetyka podkreslaja, ze jednostki winny wzigé odpowie-
dzialnoé¢ za zdrowie wlasne i bliskich*l. Zgodnie z paradygmatem prewencji,
dzialania medycyny, ale takze polityki paristwa koncentruja sie nie na chorobie,
lecz na ,ryzyku”. To ostatnie staje si¢ dla medycyny i genetyki kategorig central-
na. Gléwnym zadaniem polityki jest zas jego identyfikacja i planowanie strategii

zarzadzania nim. Punkt ciezkoSci przenosi si¢ wiec z niwelacji skutkéw ryzyka,

37 Lemke [2004] s. 554.

38 Rose [2007b] s. 9; Nelkin, Tancredi [1989].

39 Cox i McKellin [1999] s. 624.

40 Lupton [1993] s. 425-426; Skolbekken [1995] s. 297.

41 Greco [1993]; Knowles [1977]; Lemke [2007]; Lupton [1993]; Rhodes [1998]; Novas, Rose [2000].
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np. poprzez firmy ubezpieczeniowe, na rzecz samokontroli i samorzadu, co pro-
wadzi do prywatyzacji ryzyka2.

Wazna role w konstrukgji, reprodukgdji i rozpowszechnianiu ideologii ryzy-
ka odgrywa sama nauka®. Kategoria ryzyka jest dlar strategia, ktéra umozliwia
dyscyplinowanie i nadzorowanie spoleczeristwa*t. Wiedza o ryzyku staje sie Zré-
dlem wtadzy i kontroli nad jednostkami, ktére poddaje sie¢ nadzorowi, monitorin-
gowi i zarzadzaniu. Celem legitymizowanej przez nauke polityki ryzyka jest
bowiem kontrola poprzez normalizacje. Identyfikacja jednostek nalezacych do
~grupy ryzyka” wystawia je za$ na publiczny widok i osad. Zaréwno wskazanie
potencjalnego niebezpieczefistwa, jak i ideologia ryzyka stuzy obarczeniu wina
,Innego”, jak to mialo miejsce w przypadku oskarzen mniejszosci etnicznych
o wywolanie epidemii ospy, dzumy, syfilisu czy HIV/AIDS#. Dotyczy to takze
genetyki, ktéra propagujac imperatyw badan profilaktycznych, stwarza nowa,
problematyczng grupe pacjentéw - ,asymptomatycznych chorych”, na ktérych
spoczywa odpowiedzialnos¢ za niwelowanie ryzyka i zarzadzanie nim, a w przy-
padku biernosci - wina i potepienie.

Prywatyzacja zdrowia i koncentracja na czynnikach ryzyka, zwlaszcza
w ich wymiarze genetycznym, odwraca jednak uwage od kontekstu spotecznego
i stuzy jako symboliczne narzedzie przerzucenia odpowiedzialnosci za zdro-
wie/chorobe na jednostki. W konsekwengji staje sie Zrédlem spotecznego rozréz-
nienia i wykluczenia®’. Lupton twierdzi wrecz, ze koncepcja ryzyka stuzy tworze-
niu i podtrzymaniu podziatéw spolecznych poprzez lokowanie winy w grupach
ryzyka, ktére postrzega sie jako zagrozenie dla integracji grupy. Z kolei Douglas
zauwaza, ze ,ryzyko” stalo sie zasobem (forensic resource), ktéry umozliwia wyja-
$nienie niepomyslnego przebiegu wydarzen i poddanie go kontroli“®.

W ten sposob genetyka staje sie forma ideologii%’, ktéra maskuje spoleczne,
ekonomiczne i polityczne uwarunkowania chorob i probleméw zdrowotnych. Re-
dukujac je do wymiaru genetycznego, pomija jednak spoteczny kontekst i odwra-

ca uwage od koniecznosci reform>’. Lokujac ,ryzyko” w sferze genetycznej, me-

42 Lupton [1999] s. 5.

43 Condit [2007]; Ettore [1999]; Skolbekken [1995].

4 Crawford [1977, 1980]; Lemke [2004]; Lippman [1986]; Lupton [1997].
4 Knowles [1977]; Lupton [1997]; Rhodes [1998].

46 Hallowell [1999]; Lemke [2007]; Rothman [1993].

47 Lupton [1999] s. 2-3.

4 Douglas [1990].

49 Lewontin [1992].

50 Rose [1995]; Strohman [2003].
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dycyna i genetyka sprowadzaja wszystkie problemy do wspélnego mianownika
i wytwarzaja ,rezim réwnoéci”5!. R6znice miedzy jednostkami zostaja wszak zre-
dukowane do tych zawartych w ich DNA, a réznice w statusie spolecznym
postrzega sie jako efekt cech biologicznych, a nie spoteczno-politycznego umiej-
scowienia w strukturach wladzy i placy.

Tymczasem, akcentowanie biologicznych i genetycznych predyspozycji
jednostek do wystgpienia choréb utrudnia planowanie skutecznej polityki zdro-
wotnej na plaszczyznie strukturalnej, politycznej, spolecznej i ekonomicznej. Kon-
centracja na ,ryzyku” urodzenia dziecka z zespolem Downa u kobiet powyzej
35 roku zycia, gdzie jako gtéwny, a czasem jedyny czynnik ryzyka okresla sie
,pozny” wiek kobiety, odwraca uwage od spolecznych uwarunkowan decyzji
o odraczaniu macierzynstwa. Obarczajac jednostke odpowiedzialnoscia za kontro-
le ryzyka i zarzadzanie nim poprzez poddawanie si¢ badaniom prenatalnym
i usuniecie ,wadliwego” plodu, to jednostce przypisuje sie wine w przypadku
niepowodzenia. Pytania o asymetryczng sytuacje kobiet na rynku pracy, lek przed
jej utrata oraz niskie place nie wpisuje sie jednak w gloszona przez genetyke opty-
ke molekularnag. W konsekwengji, jako problematyczne definiuje sie nie dyskry-
minacje i nieréwna pozycje kobiet, konsumpcyjny charakter spoteczeristw Zacho-
du, interesy firm biotechnologicznych oraz opresyjna wobec niepelnosprawnosci
kulture, lecz (p6zny) wiek jednostki. Prywatyzacja ryzyka i koncentracja na gene-
tycznym wymiarze niepelnosprawnosci sprawia, ze problemu nie upatruje sie
w samej kulturze, ktéra propaguje obraz ,tragedii” zwigzanej z faktem bycia nosi-
cielem ,wadliwych” genéw i posiadaniem chorego dziecka. Tymczasem wiek-
szym problemem niz fakt posiadania takiego dziecka moze by¢ brak akceptacji
spolecznej dla niepelnosprawnosci. Zwlaszcza gdy §wiadome lub bedace efektem
»zaniedbania” poczecie i urodzenie chorego dziecka uwaza sie za czyn irracjonal-
ny, niemoralny i aspoteczny®?. I cho¢ retoryka genetyki podkresla che¢ zniwelo-
wania cierpienia chorych, to, jak zauwaza Ward>?, trudno nie dostrzec jej wymiaru
eugenicznego, gdy ta przyczynia sie do systematycznego spadku liczby oséb nie-
pelnosprawnych na Zachodzie, ktérym po prostu nie pozwala si¢ urodzi¢. Zna-
mienne jest przy tym, ze cho¢ badania genetyczne stuza najczesciej wykryciu wta-
$nie zespotu Downa, to cierpienie oséb nim dotknietych wynika raczej z dyskry-
minujgcego charakteru spoteczenstwa i braku wsparcia dla nich i ich rodzin ze

51 Lemke [2004] s. 557.
52 Shakespeare [1999].

% Rhodes [1998]. Krytyczne ujecie prezentuja prace: Lippman [1991]; Shakespeare [1999]; Ward
[2005].
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strony panstwa, niz z samej kondycji biologicznej. Podkres$lanie osobistej odpo-
wiedzialnosci za ,ryzyko” przenoszenia choréb i wad genetycznych oraz trudéw
zwigzanych z wychowaniem chorego potomstwa stuzy wiec jako zastepnik dla
nieudolnej polityki spotecznej wobec rzeczywistych potrzeb ciezarnych kobiet
(wsparcie ekonomiczne i spoleczne, stabilna i bezpieczna praca, czyste srodowi-
sko), ktérych realizacja pozwolilaby im wies¢ godne zycie bez wyrzutéw sumienia
i pietna. Nadto, redukujac niepelnosprawnos¢ do wymiaru genetycznego, ukrywa
sie dominujacy w kulturze stygmatyzujacy obraz niepelnosprawnosci oraz opre-
syjny wobec niej stosunek spoteczeristwa. Pomija sie réwniez spoteczne uwarun-
kowania upoéledzenia, a wiec fakt, ze odpowiadajace za jego wystepowanie geny,
moga by¢ warunkowane np. przez obecnosé¢ niebezpiecznych srodkéw chemicz-
nych w srodowisku pracy. Taka redukcja odwraca uwage od nieprzestrzegania
przez pracodawcoéw standardéw bezpieczenistwa i koniecznosci przeprowadzenia
reform?. Pozwala zarazem zrzuci¢ wine na matki, ktére nie zapobiegly przyjsciu
na $wiat chorego dziecka.

Akcentujac genetyczne predyspozycje do wystapienia choréb serca czy al-
koholizmu pomija sie¢ wymiar kulturowy, jaki prowadzace do nich jedzenie, praca
i alkohol maja w kulturze Zachodu. W krajach rozwinietych wywotujaca stres
i problemy z sercem praca stanowi gléwny wyznacznik pozycji spotecznej jed-
nostki, a alkohol kojarzony jest z dojrzaloscia i jest wyrazem akceptowanych
zachowan agresywnych. Koncentracja na , genie” obrazuje redukcjonistyczne ten-
dencje wspolczesnej medycyny, co skutkuje pomijaniem innych aspektéw pro-
blemu, jak: kapitalistyczny charakter gospodarki, alienujacy wymiar pracy,
nadmiar jedzenia, konsumpcjonistyczny charakter naszej kultury, czy problemy
spoleczne, ekonomiczne i egzystencjalne sklaniajgce ludzi do naduzywania alko-
holu, jego dostepnos¢ oraz interesy przemystu alkoholowego3>. Podobnie w przy-
padku personalizacji ryzyka wystapienia zaburzeni psychicznych typu schizofre-
nia czy depresja, ktérych rzekome genetyczne podioze odwraca uwage od ich
spolecznych uwarunkowan, w tym: opresji, dyskryminacji, konfliktu rél, samot-
nosci, biedy czy nieréwnosci spotecznych3®.

Paradoksem jest, ze akcentujac prewencje i profilaktyke, medycyna wspoéi-
czesna przedklada strategie reakcyjng nad prewencyjna®. Bo cho¢ przeprowadze-
nie reform spotecznych bytoby skuteczniejsze w kwestii redukcji wzrostu zacho-

54 Ekberg [2005]; Nelkin, Tancredi [1989].
55 Devor [1993].

5 Valenstein [1998].

57 Lemke [2004] s. 556-558.
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rowan, to jest trudniejsze niz modyfikacja jednostek. Z drugiej strony, prywatyza-
cja ryzyka wspélgra z interesem medycyny, jak to ukazuje rozwéj badan
genetycznych i medycyny personalizowanej, a skutkiem tego jest redukcja ztozo-
nych probleméw do genetycznych marketéw. Negatywna konsekwencja neuro-
genetycznego determinizmu i dyskursu ryzyka jest relokacja srodkéw przezna-
czanych na rozwigzywanie probleméw zdrowotnych. Bo cho¢, dla przykladu,
nowotwor i choroby ukladu krazenia, bedace Zrédlem ponad 70% wszystkich
zgondOw rocznie, nie maja charakteru genetycznego w Scistym znaczeniu genetyki
klasycznej, to sekwencjonowanie genomu czltowieka i lokalizacja poszczegélnych
markeréw absorbuje wiecej srodkéw niz reformy spoteczne lub badania nad in-
nymi zZrédtami tych choréb®. Prowadzi to do akceptacji spotecznej dla wyjasnia-
nia genetycznego i szukania rozwigzann probleméw spolecznych w medycynie
oraz sankcjonowania polityki ,kozla ofiarnego”. Nie bez przesady Kerr i Cunnin-
gham-Burley pisza o reifikacji genu i iluzji ,superzdrowia”®. Definiowanie jedno-
stek jako nalezacych do , grupy ryzyka” czyni z nich raczej wiezniéw wiedzy ge-
netycznej niz genetyczne ofiary.

Problemem jest i to, ze ciagle publikowanie nowych danych o czynnikach
ryzyka zwieksza w jednostkach poczucie zagrozenia i stuzy jako instrument kon-
troli w formie programéw edukacyjnych i zdrowotnych. Poniewaz ,wiedza”
o ryzyku w przewazajacej mierze ma jednak charakter probabilistyczny, moze
generowac lek, niepewnosc¢ i poczucie fatalizmu®!l. Dotyczy to zwlaszcza sytuacji
choréb i zaburzen, na ktére brak terapii. Edukacja zdrowotna moze przy tym
przybra¢ forme przymusu bezposredniego lub bardziej wyrafinowang. Celem in-
formacji genetycznej jest bowiem najczeéciej narzucenie i ksztalttowanie konkret-
nych pogladoéw i postaw, co ukazuje przyklad badan prenatalnych®?. Poradnictwo
genetyczne odwoluje sie¢ do emogji, leku, poczucia zagrozenia, winy i obowiazku,
a to sprawia, ze moze sie sta¢ forma manipulacji. Dla przykladu, moéwiac o ryzyku
podaje sie mozliwoé¢ pozytywnego wyniku w skali 1 na 1000, podczas, gdy row-
nie prawdziwe jest méwienie o 999 przypadkach negatywnych®. Dyskurs ryzyka
preferuje jednak eksponowanie pozytywnego wyniku, co sprawia, ze probabili-

styczne pojecie ryzyka jest interpretowane w kategoriach pewnosci®.

58 Lewontin [1992]; Strohman [2003].

59 Strohman [2003] s. 172.

60 Kerr, Cunningham-Burley [2000] s. 288.

61 Nelkin, Tankredi [1989].

62 Lippman [1991]; Rapp [2000]; Rothman [1993].
0 Lupton [1993] s. 433.

64 Parsons, Atkinson [1992].
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Pojecie ryzyka stanowi konceptualne narzedzie stuzace utrzymaniu i re-
produkgji struktur wladzy, biznesu, nauki i polityki w szczeg6lnosci®®. To one po-
siadaja bowiem monopol na definiowanie zdrowia, choroby i ryzyka, oraz na
wskazywanie odpowiednich §rodkéw zaradczych. Te ostatnie coraz czesciej przy-
bieraja za$ forme zindywidualizowana. Postulaty redukcji kosztéw, prewendji,
autonomii, upodmiotowienia i osobistej odpowiedzialnoéci maskuja jednak struk-
turalny, ekonomiczny i polityczny wymiar zdrowia i podtrzymuja status quo.
W konsekwencji staja sie czesciag problemu, a nie jego rozwigzaniem. I cho¢ medy-
cyna operuje jezykiem, ktéry wydaje sie neutralny i obiektywny, to dyskurs ryzy-
ka ukazuje jej wymiar polityczny. W imie zdrowia kontrola parnstwa zaczyna
bowiem wkracza¢ w coraz wieksza liczbe sfer zycia prywatnego. I o ile kiedy$ do-
tyczylo to gtéwnie obszaru choroby, to jak zauwaza Rose, dzi§ dotyczy takze

zdrowia i samego zycia®®.

Zakonczenie

Pomimo faktu, ze spoteczenistwa Zachodu osiagnety taki poziom dobroby-
tu, zdrowia, satysfakcji z zycia i bezpieczenstwa, jaki jest nieosiggalny dla reszty
Swiata, powszechna jest kreowana wokot zdrowia ,, panika moralna”, ktérej towa-
rzysza liczne czynniki ryzyka: od globalnego ocieplenia, kataklizméw i pestycy-
déw po sytuacje ekonomiczng. Duzy udzial w konstrukgji ryzyka ma medycyna,
ktora akcentuje ryzyko zwigzane ze stylem zycia®. I cho¢ troski nie budzi juz ilos¢
jedzenia, warunki bytowe i dostep do opieki medycznej napawajace lekiem spote-
czenistwa mniej rozwiniete, to réwnie realnie odczuwamy ryzyko zwigzane ze
spozyciem ttuszczu, cukru, soli, kofeiny, herbaty z cytryng, alkoholu, tytoniu, tzw.
junk food, wody oraz ze stresem. Zrédlem leku sa réwniez choroby, do ktérych
wymienione wyzej zachowania mogg prowadzi¢: nowotwor, nadci$nienie,
HIV/AIDS, zawal, udar mézgu, cukrzyca, Alzheimer i choroby genetyczne. Ry-
zyko zdrowotne, glosi medycyna, dotyczy kazdej sfery zycia i nie omija nikogo.
Skolbekken pisze wprost o , epidemii ryzyka”¢8. Pod hastami personalizacji zdro-
wia i ryzyka postepujaca medykalizacja i genetyzacja konstruuja wiec zdrowie

i chorobe juz nie jako prywatna sprawe jednostki, lecz czynig z nich kwestie pu-

% Lupton [1993] s. 432.

66 Rose [2007a]

67 Barsky [1988]; Feldman [2005]; Neuman [2009].
68 Skolbekken [1995].
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bliczng®. I cho¢ podkresla sie ,prawo do zdrowia”, dyskurs ryzyka, rozwéj wie-
dzy genetycznej i medycyny personalizowanej czynia zer raczej obowigzek?.

A poniewaz ryzyko dotyczy nie tylko rzadkich choréb monogenetycznych,
ale i codziennych wymiaréw zycia, parafrazujac Skrabanka mozna zapytac, czy
wiedza na jego temat czyni nas zdrowszymi i bardziej szczesliwymi, i ,Czy zdro-
wy niewolnik, jest szczedliwszy od umierajacego wolnego cztowieka?””l. Tymcza-
sem juz Jaspers podkreslal, ze ,troska o zdrowie nie powinna by¢ trescig zycia”72.
Nadmierna koncentracja na ryzyku moze powodowac pogorszenie stanu zdrowia
i szukanie choroby tam, gdzie jej nie ma, a to prowadzi do blednego kota: wiedza
o ryzyku obniza subiektywny wymiar zdrowia, a konsekwencja tego moze by¢
choroba potwierdzajaca jedynie istnienie ryzyka, ktérego wczesniej nie byto. Jak
podkresla Skolbekken, niezaleznie od tego, czy ryzyko jest prawdziwe, czy tylko
wyimaginowane, moze ksztaltowac¢ zachowania jednostek i wplywaé na rozwdj

badan naukowych, by wreszcie przybrac¢ forme rzeczywistg”s.
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