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BRCA genetic mutation leads to an increased susceptibility 
to breast and / or ovarian cancer in the life cycle. Research 
suggests that African American women use genetic coun-
seling for BRCA less often than White Women. The aim 
of the review of research work presented in the article is 
to describe opportunities and barriers present in genetic 
counseling offered to black women, African-Americans 
and Latinos.
After verification, 16 studies conducted in the years 
2012–2019 were subjected to analysis, in which African 
American, English and Non-English Latin American or 
mixed samples were tested with partial analysis carried out 
among African American and / or Latin American Women. 
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Wprowadzenie

Istnienie nowotworów dziedzicznych nie jest współczesnym odkryciem. Już w sta-
rożytnej literaturze medycznej znaleźć można wzmianki o znaczeniu genetyki 
w rozwoju raka piersi (Lynch, 1981). Obecnie wiedza medyczna jest znacznie bar-
dziej rozległa, co umożliwia wdrażanie złożonych modeli profilaktycznych i pre-
wencyjnych celem identyfikacji pacjentów o podwyższonym ryzyku.

Podatność genetyczna na wystąpienie raka piersi i/lub jajnika powiązana jest 
z występowaniem mutacji w genach BRCA1, BRCA2, CHEK2, PALB2, RECQL. 
Zwykle tego typu mutacja prowadzi do powstania zespołów dziedzicznych. Naj-
częstszą przyczyną powstawania wskazanych zespołów są konstytucyjne mutacje 
genów BRCA1 i BRCA2, które prowadzą do zwiększenia ryzyka zachorowania na 
nowotwór piersi i/lub jajników w wyniku zmiany genetycznej powodującej nad-
mierny podział komórek (Gronwald i in., 2015).

Pomimo rozpowszechnienia międzynarodowych wytycznych dotyczących 
profilaktyki nowotworowej, a także dostępu do poradni genetycznych, wciąż część 
pacjentów nie decyduje się na wykonanie testów lub nie stosuje się do wydanych 
zaleceń lekarskich. Badania sugerują, że Afroamerykanki rzadziej niż przedstawi-
cielki rasy białej korzystają z poradnictwa oraz testów genetycznych (Armstrong 
i in., 2003; Hall & Olopade, 2006).

Wśród ograniczeń i barier mogących stanowić przyczynę rezygnacji z poradni-
ctwa genetycznego wskazuje się brak zaufania do systemu ochrony zdrowia. Część 
badań poszukujących przyczyny wskazanego stanu skupiała się m.in. na nieufno-
ści medycznej. Pomimo szerokiego zakresu literatury nie uzyskano zgodnej defi-
nicji zjawiska wyjaśniającego w sposób kompleksowy i wyczerpujący mechanizm 
braku zaufania do przedstawicieli personelu medycznego. Dotychczasowe analizy 
z udziałem Afroamerykanek lub kobiet czarnoskórych wykazały, że źródłem nie-

The results show specific differences in the use of counsel-
ing and genetic tests as well as in the field of perceived 
barriers and restrictions that lead to the abandonment of 
the testing process or to the abandonment of prevention 
and preventive measures. 
It seems reasonable to develop educational and preventive 
programs, as well as to direct the consultations proposed 
to patients on fixed cultural beliefs and the basic sources 
of their concerns.
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ufności w ich przypadku mogą być m.in. osobiste doświadczenia (Smith & Blu-
menthal, 2012) lub kontekst historyczny czy dyskryminacja (Glover i in., 2017). 
Jako główną przyczynę nieufności medycznej wskazuje się tu przede wszystkim 
doświadczenie traumy historycznej, ale także brak poczucia bezpieczeństwa w do-
stępie do opieki medycznej z powodu dyskryminacji, rasizmu i/lub obaw o status 
imigracyjny (Jaiswal, 2019). Wnioski z badań pokazują również, że bez względu 
na przyczyny, z powodu których pacjenci wykazują nieufność medyczną, przy-
czynia się ona nie tylko do zmniejszonego korzystania z opieki medycznej oraz 
niezadowolenia z tych usług, ale powoduje także gorsze samopoczucie (Bustillo 
i in., 2017). 

Szczególne znaczenie, jakie należy nadawać poradnictwu genetycznemu 
w przypadku kobiet czarnoskórych wynika z faktu, że pomimo mniejszej częstości 
występowania raka piersi w tej grupie, częściej niż reprezentantki rasy białej umie-
rają one z powodu nowotworów (Tariq i in., 2013). Celem niniejszej pracy jest 
analiza świadomości, możliwości i barier obecnych w poradnictwie genetycznym 
oferowanym kobietom czarnoskórym, Afroamerykankom i Latynoskom.

Metody

Przeprowadzono systematyczną analizę prac empirycznych zawartych w bazach 
PubMed, Ebsco i Medline, których publikacje ukazały się pomiędzy rokiem 2012 
a 2019. W analizie uwzględniono postrzeganą przez uczestniczki badań dostęp-
ność poradnictwa genetycznego oraz możliwości w zakresie oferowanej im pomo-
cy, a także bariery w dostępie do poradnictwa genetycznego – obawy o dyskrymi-
nację, czynniki społeczno-kulturowe, nieufność wobec systemu opieki zdrowotnej, 
bariery finansowe, organizacyjne, dostęp do wiedzy o ryzyku genetycznym i meto-
dach prewencji. Z analiz wykluczono prace przeglądowe oraz takie, w których nie 
dokonano podziału grup ze względu na pochodzenie etniczne uczestniczek. 

Prace, które uwzględniono w niniejszym przeglądzie, spełniały następujące 
kryteria włączenia:

1)  uczestniczkami badania były Afroamerykanki i/lub Latynoski;
2)  uczestniczki badania ukończyły 18 rok życia;
3)  w badaniu analizowano świadomość ryzyka nowotworowego i/lub możli-

wości korzystania z poradnictwa genetycznego i/lub bariery związane z po-
radnictwem genetycznym i/lub wykonywanie testów genetycznych w kie-
runku mutacji genetycznej BRCA zgodnie z zaleceniem lekarza;

4)  badania przeprowadzono pomiędzy rokiem 2012 a 2019.
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Próbę badawczą każdorazowo stanowiły kobiety czarnoskóre, Afroamery-
kanki i/lub Latynoski. Identyfikacji prac dokonano, wyszukując hasła: „mutacja 
genetyczna BRCA”, „BRCA”, „poradnictwo genetyczne”, „Afroamerykanie”, „czar-
noskórzy”, „Latynosi”, „mniejszości etniczne”. 

Badania kwalifikujące się do analizy obejmowały próby Afroamerykanek, an-
glojęzycznych i nieanglojęzycznych Latynosek lub próby mieszane z analizami 
częściowymi przeprowadzonymi wśród Afroamerykanek i/lub Latynosek. Osta-
tecznie w przeglądzie uwzględniono badania ukazujące świadomość i uwarunko-
wania korzystania z poradnictwa genetycznego oraz testów genetycznych w kie-
runku mutacji BRCA, a także bariery i ograniczenia w dostępie do poradnictwa, 
w tym zjawisko nieufności medycznej.

Wyniki

W niniejszej publikacji dokonano przeglądu 16 prac badawczych. Systematyczna 
analiza pozwoliła na wyodrębnienie 106 badań, spośród których 87 zostało wyeli-
minowanych na podstawie ich tytułów lub przedstawionych streszczeń. Szczegó-
łowej ocenie poddano 19 pozostałych badań. Ostatecznie w przeglądzie uwzględ-
niono 16 prac badawczych (figura 1).

Tabela 1 ukazuje badania ujęte w niniejszym przeglądzie. W badaniach 
uczestniczyło średnio 440 osób. Analizy obejmowały od 10 do 3432 osób. Pięć 
spośród przyjętych w przeglądzie badań uwzględniało zjawisko nieufności me-
dycznej (Armstrong i in., 2012; Hurtado-de-Mendoza i in., 2017; Sheppard 
i in., 2014; Sussner i in., 2013; Sutton i in., 2019), którą mierzono, wykorzystu-
jąc 7-elementowy Indeks Nieufności Medycznej (MMI) (Hurtado-de-Mendoza 
i in., 2017; Sheppard i in., 2013; Sutton i in., 2019), zmienioną skalę Measu-
res of Health Care System Distrust Scale (Armstrong i in., 2012) oraz Group- 
based Medical Mistrust Scale (Sussner i in., 2013). Dwa badania prowadzono 
z wykorzystaniem grup fokusowych (Sheppard i in., 2014; Sussner i in., 2015). 
W dwóch badaniach do analiz wykorzystano ankiety zewnętrzne – Health In-
formation National Trends Survey (HINTS) przeprowadzone przez National 
Cancer Institute (Huang i in., 2014) oraz National Health Interview Survey, gro-
madzone w ramach Narodowego Centrum Statystyki Zdrowia (National Center 
for Health Statistics (NCHS) (Hull i in., 2018). 
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Figura 1. Schemat selekcji prac badawczych
Źródło: Opracowanie własne.

W pięciu badaniach (Ackerman i in., 2017; Armstrong i in., 2012; Cragun i in., 
2017; Huang i in., 2014; Hull i in., 2018) uczestniczyły także białe kobiety. Dwie 
próby badawcze obejmowały wyłącznie kobiety pochodzenia latynoskiego (Suss-
ner i in., 2013; Sussner i in., 2015). Dziesięć badań obejmowało kobiety z potwier-
dzoną osobistą (Ackerman i in., 2017; Adams i in., 2015; Cragun i in., 2015; Cra-
gun i in., 2017; Hurtado-de-Mendoza i in., 2017; Sheppard i in., 2013; Sheppard 
i in., 2014) lub rodzinną historią nowotworową (Hull i in., 2018; Machirori i in., 
2019; Sussner i in., 2015).
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Świadomość dotycząca ryzyka nowotworowego BRCA

Badania przeprowadzone na grupie 50 Afroamerykanek (Adams i in., 2015) wy-
kazały, że 46% uczestniczek nigdy nie słyszało o testach genetycznych wykrywa-
jących zwiększone ryzyko raka piersi/jajnika, a 16% z nich nie byłoby zaintereso-
wanych wykonaniem testów, nawet gdyby miało taką możliwość. Niski poziom 
świadomości w zakresie poradnictwa genetycznego w tej grupie wykazały również 
analizy Glenn i in., (2012). Co więcej, dotyczyło to również kobiet z rodzinną hi-
storią nowotworową. Potwierdziły to także późniejsze badania Huang i in. (2014). 
Stwierdzono, że wykazane różnice w zakresie świadomości występujące pomię-
dzy białymi kobietami a Latynoskami można wyjaśnić, odwołując się nie tylko 
do czynników takich jak wiek czy wykształcenie, ale także uwzględniając wyka-
zywany fatalizm, skłonności do poszukiwania informacji w Internecie i dążenie 
do kontaktu z lekarzem w trybie online. Podobnie było w przypadku wykazanych 
różnic w świadomości pomiędzy uczestnikami białymi a Afroamerykanami, które 
według autorów można tłumaczyć, odwołując się zarówno do poziomu edukacji, 
regionu życia i wieku, jak i uwzględniając ich skłonności do poszukiwania infor-
macji, wykazywany fatalizm czy poziom zaufania względem informacji uzyskiwa-
nych od organizacji religijnych oraz od Centrum Kontroli Chorób (Centers for 
Disease Control and Prevention). W badaniu wykazano, że najwięcej przekonań 
fatalistycznych uzewnętrzniali Latynosi (31,6%), którzy częściej niż Afroameryka-
nie (22,9%) i biali (17,7%) żywili przekonanie, zgodnie z którym nowotworom nie 
można zapobiegać. 

Uzyskane wyniki sugerują, że być może szczególną uwagę należałoby skupić 
na zwiększaniu świadomości wśród kobiet pochodzenia latynoskiego. Jak wynika 
z analiz Sussner i in. (2015) wiedza osobista i społeczna na temat poradnictwa 
genetycznego BRCA wśród pacjentek latynoskich z wysokim ryzykiem nowotwo-
rowym oraz rodzinną historią nowotworową była stosunkowo niska, chociaż ko-
biety w dużym stopniu prezentowały pozytywne nastawienie wobec poradnictwa. 
Wykazywały również sprzyjające postawy wobec działań edukacyjnych. Co więcej, 
badania pozwoliły ukazać specyfikę grupy, wykazując różnice pokoleniowe. Młod-
sze spośród badanych kobiet (< 55 lat) zgłaszały większe zainteresowanie zdoby-
waniem wiedzy na temat poradnictwa i sposobów zapobiegania nowotworom.

Mimo że większość badań wskazuje na występowanie znaczących różnic w za-
kresie świadomości ryzyka nowotworowego i testów genetycznych między ko-
bietami białymi a Afroamerykankami i Latynoskami, to badania Ackermana i in. 
(2017) wykazały, że w grupie kobiet z niedawno zdiagnozowanym rakiem pier-
si, zakwalifikowanych do testów genetycznych w latach 2007–2015, korzystanie 
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z poradnictwa genetycznego nie różniło się pod względem rasy czy pochodzenia 
etnicznego ani z uwagi na historię leczenia zaburzeń zdrowia psychicznego. Być 
może przyczyną uzyskanych wyników jest osobiste doświadczenie choroby, pro-
wadzące jednocześnie do wzrostu świadomości. Takie wyjaśnienie potwierdziły 
badania Sheppard i in. (2014), w których wykazano, że osoby, które przeżyły raka 
piersi, prezentowały większą wiedzę na temat poradnictwa genetycznego i testów 
niż uczestnicy, którzy nie byli dotknięci nowotworem. Warto jednak zaznaczyć, że 
wiedza dotycząca poradnictwa była ograniczona w obu grupach.

Możliwości korzystania z poradnictwa genetycznego  
i metod redukcji ryzyka

Okazuje się, że różnice w analizowanych grupach występują nie tylko w obszarze 
wiedzy i świadomości ryzyka nowotworowego, ale są obecne również w formie 
i zakresie korzystania z poradnictwa oraz wykorzystywanych metod redukcji ry-
zyka. Badania z udziałem czarnoskórych kobiet prowadziła m.in. Sheppard i in. 
(2013), wykazując, że korzystanie z poradnictwa w testowanej próbie było niskie 
(28%). Cragun i in. (2017) dodatkowo wykazali różnice w zarządzaniu ryzykiem 
nowotworowym przez kobiety czarnoskóre, latynoskie i nielatynoskie białe kobie-
ty. Udowodniono, że czarnoskórzy pacjenci 5,6 razy rzadziej wykonywali badania 
genetyczne niż pacjenci biali o nielatynoskim pochodzeniu. Co więcej, przedsta-
wione wyniki sugerują niższe wskaźniki RRSO (risk‐reducing mastectomy) i RRM 
(risk‐reducing salpingo‐oophorectomy) wśród pacjentów czarnoskórych oraz niż-
szy wskaźnik badań genetycznych w porównaniu z pacjentami białymi o nielaty-
noskim pochodzeniu. 

Wbrew wcześniejszym ustaleniom badania Hull i in. (2018), których celem 
była analiza częstotliwości, z jaką pacjentki zgłaszały się do poradni genetycznych, 
aby omówić uzyskane wyniki i możliwe metody redukcji ryzyka, wykazały, że 
czarnoskóre kobiety z wykształceniem wyższym niż średnie częściej rozmawiały 
o testach genetycznych niż kobiety rasy białej i kobiety z wykształceniem średnim 
lub niższym. Wyniki te ukazały znaczenie wykształcenia, potwierdzając jak ważne 
w profilaktyce nowotworowej jest prowadzenie działań edukacyjnych. 

Badania kobiet zrzeszonych w ramach inicjatywy Black and Minority Ethnic 
(BME) z osobistą i rodzinną historią raka piersi i jajnika (Machirori i in., 2019) 
wykazały, że nie różnią się one pod względem sposobu, w jaki podejmują decyzje 
dotyczące poradnictwa genetycznego i strategii zmniejszania ryzyka nowotworu 
od innych kobiet. Badane kobiety wykazywały różne  – biomedyczne, społecz-



Świadomość, możliwości i bariery w poradnictwie genetycznym w kierunku mutacji BRCA 193

ne, kulturowe i indywidualne  – przyczyny swoich decyzji dotyczących operacji 
zmniejszających ryzyko i preferowanych form leczenia. To wyniki podobne do 
wyników kobiet z różnych grup etnicznych i wskazują na podłoże indywidualne, 
a nie specyficzne dla danej grupy. Jednocześnie dowiedziono, że badani wykorzy-
stują różne źródła informacji o ryzyku genetycznym. Wskazano, że aby zrozumieć 
motywacje kobiet z grup BME należy jednak uwzględniać również ich tożsamość 
etniczną. 

Niektórzy badacze w swoich analizach koncentrowali się nie tyle na barierach 
i motywacjach kobiet dotyczących korzystania z poradnictwa i testów w kierun-
ku mutacji, ale na udzielanych im rekomendacjach oraz ilości i zakresie oferowa-
nych skierowań do poradni genetycznych. Wyniki te nie są jednoznaczne. Badania 
Thompson i in. (2012) z udziałem wyłącznie czarnoskórych kobiet z wywiadem 
rodzinnym sugerującym dziedziczny zespół raka piersi i jajnika wykazały że 2/3 
z nich otrzymało rekomendację z zakresu poradnictwa genetycznego. Jednocześ-
nie autorzy zaznaczyli, że analizy wskazują na potrzebę przeprowadzenia dodat-
kowych badań. Pozwoliłoby to zidentyfikować podgrupy czarnoskórych kobiet 
o wysokim ryzyku nowotworowym, wśród których zalecenia lekarza dotyczące 
skorzystania z poradnictwa genetycznego są rzadkie, natomiast pacjentki dekla-
rują, że chciałyby z niego skorzystać. Późniejsze badania dotyczące rozpowszech-
nienia poradnictwa genetycznego i czynników, które mają związek z otrzymywa-
niem skierowań na konsultację i z dostępem do usług genetycznych – w tym także 
testów na obecność mutacji BRCA (Cragun i in., 2015) wykazały, że 49% spośród 
440 czarnoskórych kobiet z rozpoznanym rakiem piersi nie zostało skierowanych 
na konsultację genetyczną przez świadczeniodawcę ani nie uzyskało dostępu do 
usług genetycznych (w tym do testów). 35% badanych otrzymało skierowanie, jed-
nak 63% spośród tych skierowań pochodziła od onkologów.

Jakie są zatem bariery i ograniczenia w korzystaniu z poradnictwa genetyczne-
go oraz testów w kierunku mutacji BRCA wśród kobiet czarnoskórych, Afroame-
rykanek i Latynosek?

Postrzegane bariery i ograniczenia dla korzystania 
z poradnictwa genetycznego

Współczesne badania wykazały, że różnice kulturowe, uzewnętrznione w ugrun-
towanych przekonaniach czy doświadczeniach historycznych, nie pozostają bez 
znaczenia dla poradnictwa. W przedstawianych badaniach wielokrotnie poja-
wiała się obawa przed dyskryminacją jako podstawowa bariera dla korzystania 
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z poradnictwa i testów (Adams i in., 2015; Glenn i in., 2012; Sheppard i in., 
2014), ujawniana zwłaszcza przez Afroamerykanki. Analizy z udziałem Afro-
amerykanek (Adams i in., 2015) unaoczniły także rolę sceptycyzmu. Niektóre 
kobiety biorące udział w badaniu kwestionowały wiarygodność uzyskanych 
wyników dla populacji czarnoskórych. Podzielano również obawy dotyczące 
dyskryminacji ze strony systemu medycznego lub potencjalnych pracodawców. 
Badane kobiety obawiały się, że po otrzymaniu pozytywnego wyniku testu mogą 
zbyt szybko i niepotrzebnie zdecydować się na operację. Wśród barier wska-
zywano ewentualny koszt finansowy, konieczność zwolnienia z pracy w celu 
wykonania testu oraz lęk dotyczący potencjalnie pozytywnego wyniku. Warto 
zwrócić uwagę, że już badania prowadzone w przeszłości (Thompson i in., 2002) 
unaoczniły, że nawet oferując bezpłatne porady genetyczne Afroamerykankom 
z grup ryzyka, a następnie porównując przekonania tych, które zgodziły się z po-
radnictwa skorzystać i tych, które nie wyraziły takiej chęci, nie zaobserwowano 
różnic pod względem postrzeganych korzyści z testów. Jednocześnie te kobiety, 
które odmówiły skorzystania z poradnictwa, dostrzegały znacznie więcej barier 
w tym zakresie. Osoby niekorzystające z poradnictwa zgłaszały więcej oczeki-
wań dotyczących negatywnych reakcji emocjonalnych i więcej obaw obejmują-
cych stygmatyzację. Te wyniki wyraźnie potwierdzają istniejącą potrzebę działań 
edukacyjnych i informacyjnych prowadzących do wzrostu świadomości i reduk-
cji ewentualnego lęku związanego z konsultacjami i testami genetycznymi w kie-
runku mutacji BRCA.

Obecnie wiadomo już, że niezależnie od pochodzenia etnicznego kobiety 
z grup ryzyka doświadczają niepokojów i obaw związanych z testowaniem gene-
tycznym. Niektórzy badacze poszukiwali jednak odpowiedzi na pytanie o ewen-
tualne różnice w treści tych obaw. Glenn i in. (2012), analizując grupy etniczne 
w kontekście procesu decyzyjnego dotyczącego korzystania z poradnictwa, zi-
dentyfikowali różne obawy w zależności od grupy etnicznej. Były to obawy do-
tyczące niewłaściwego wykorzystania wyników (Afroamerykanie), brak wiedzy 
dotyczącej funkcjonowania zachodniej medycyny prewencyjnej (Azjaci), czy też 
nadawanie większego znaczenia obowiązkom rodzinnym niż osobistym potrze-
bom zdrowotnym (Latynosi). Podobne wyniki uzyskano w 2013 roku (Sussner 
i in., 2013) w badaniach obejmujących grupę 120 kobiet latynoskich. Postrzega-
ne przez kobiety bariery obejmujące testy i poradnictwo dotyczyły kwestii orga-
nizacyjnych (wiedza o tym, gdzie należy wykonać badania, jaki jest ich koszt, ja-
kie znaczenie ma otrzymany wynik dla warunków ubezpieczenia zdrowotnego), 
obawy emocjonalne (lęk oraz niepokój) oraz kolidowanie z innymi wyzwaniami 
życiowymi (zbyt wiele innych powodów do zmartwień, obowiązki wynikające 
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z opieki nad dziećmi i/lub innymi członkami rodziny). Unaoczniono, że najsil-
niejszym predyktorem zamiaru poddania się poradnictwu genetycznemu BRCA 
były dodatkowe wyzwania życiowe. Jeśli tych wyzwań czy dodatkowych proble-
mów było więcej i były znaczące, to Latynoski były mniej skłonne do korzystania 
z poradnictwa. Okazuje się, że ta specyfika kulturowa znajduje odzwierciedlenie 
także w dominujących przekonaniach i postawach. W badaniach Sussner i in. 
(2015), wskazując na możliwe bariery w korzystaniu z poradnictwa genetyczne-
go, młodsze kobiety rzadziej odnosiły się do tradycyjnych latynoskich przeko-
nań kulturowych (np. fatalismo, destino). Głównym czynnikiem motywującym 
do skorzystania z porad genetycznych w tej grupie badanych była chęć poznania 
ryzyka nowotworowego, podczas gdy główną barierą były – podobnie jak w po-
zostałych badaniach w grupie latynoskich kobiet  – konkurujące ze sobą inne 
wyzwania życiowe.

Nieufność medyczna jako jedna z barier  
w poradnictwie genetycznym

Prezentowany system przekonań będący konsekwencją doświadczeń osobistych 
i dziedzictwa historycznego może znaleźć odzwierciedlenie w nieufności medycz-
nej, czyli braku zaufania wobec systemu opieki zdrowotnej. Może ona dotyczyć 
lekarza jako jednostki reprezentującej system lub działania całego systemu, co 
obecnie także wpisuje się w zakres obaw wykazywanych przez pacjentów i uczest-
ników współczesnych badań (Glover i in., 2017). Jednocześnie wiemy już, że czar-
noskórzy pacjenci wykazują większą niż pacjenci biali nieufność wobec systemów 
opieki medycznej (Cuevas i in., 2016). Dotyczy to także czarnoskórych pacjentów 
zmagających się z nowotworem piersi, którzy częściej niż biali pacjenci wykazują 
nieufność medyczną, co może prowadzić do pojawiających się różnic w propono-
wanym im leczeniu (Bickell i in., 2009; Sheppard i in., 2016). 

Uwzględniając czynniki socjodemograficzne oraz dokonany pomiar poczu-
cia własnej skuteczności, w badaniu Sheppard i in. (2013) wykazano, że pacjentki 
z mutacją genetyczną BRCA, które prezentowały wyższy poziom nieufności me-
dycznej, wykazywały również mniejsze zaangażowanie w korzystanie z porad ge-
netycznych. Dodatkowo Armstrong i in. (2012) dowiedli, że Afroamerykanki wy-
kazywały znacznie wyższą nieufność wobec opieki zdrowotnej w porównaniu do 
białych uczestników badania. Nie ma jednak pewności, czy podobne prawidłowo-
ści zachodzą wśród Latynoskich pacjentek. Analizy Sussner i in. (2013) unaoczniły 
bowiem, że Latynoski, choć prezentują umiarkowany poziom świadomości w za-
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kresie poradnictwa genetycznego, to jednocześnie w dużej mierze uzewnętrzniają 
pozytywne przekonania i postawy wobec tego typu świadczeń. 

Może się wydawać, że nieufność medyczna ma swoje źródło w istotnym po-
czuciu zagrożenia będącym skutkiem diagnozy nowotworowej. Badania (Sutton 
i in., 2019) udowodniły, że chociaż wysokie ryzyko nowotworowe wśród kobiet za-
grożonych dziedzicznym rakiem piersi i jajnika nie było istotnie związane z nieuf-
nością medyczną, to analiza dwuwymiarowa pozwoliła wykazać znaczące związki 
między nieufnością a fatalizmem, spostrzeganiem dyskryminacji w placówkach 
opieki zdrowotnej oraz skuteczności korzystania zarówno z poradnictwa gene-
tycznego, jak i z testów na obecność mutacji. Badane kobiety, które deklarowały 
bardziej dyskryminujące doświadczenia oraz kobiety o niższym stopniu zaufania 
wobec poradnictwa i testów genetycznych, wykazywały jednocześnie większą nie-
ufność medyczną.

Trudno jednoznacznie wskazać przyczyny tej szczególnej nieufności me-
dycznej. Adams i in. (2015) wykazali, że część spośród przebadanych przez nich 
Afroamerykanek zadeklarowała nieufność wobec nauk medycznych i odnosiła 
się do tzw. „efektu Tuskegee”. Nazwa ta powiązana jest z badaniem klinicznym, 
które przeprowadzono pomiędzy rokiem 1932 a rokiem 1972 i które realizowa-
ła publiczna służba zdrowia USA (Brandt, 1978) w celu zaobserwowania na-
turalnego rozwoju nieleczonej kiły. W badaniu uczestniczyli Afroamerykanie 
przekonani, że otrzymują bezpłatną opiekę zdrowotną. Nawet kiedy w 1947 
roku odkryta została penicylina mogąca stanowić skuteczny lek na tę chorobę, 
nie została ona podana uczestnikom. Wspomniane badania stanowią przykład 
eksperymentu przeprowadzonego wyłącznie na Afroamerykanach, prowadząc, 
w połączeniu z szeregiem innych działań, do braku zaufania wobec amerykań-
skich systemów medycznych i oferowanej opieki zdrowotnej. Nie był to odosob-
niony przykład zmiennych standardów w zakresie pomocy medycznej ofero-
wanej Afroamerykanom. The Journal of American Medical Association w 1989 
roku opublikowało raport unaoczniający nierówności rasowe obecne w proce-
sie leczenia chorób serca. Udowodniono, że nawet jeśli czarnoskórzy pacjen-
ci mieli podobne do białych pacjentów wskaźniki hospitalizacji z powodu do-
świadczanego bólu klatki piersiowej, to i tak prawdopodobieństwo poddania 
ich leczeniu z wykorzystaniem angiografii wieńcowej było o 1/3 mniejsze. Po-
nadto białym pacjentom dwa razy częściej niż Afroamerykanom wykonywano 
również operację pomostowania i angioplastykę (Wenneker & Epstein, 1989). 
Zdaje się zatem, że poszukując przyczyn ewentualnej nieufności medycznej 
wśród mniejszości etnicznych, w szczególności wśród Afroamerykanów, należy 
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uwzględniać nie tylko aktualne postawy związane z poczuciem dyskryminacji, 
ale przede wszystkim ugruntowane przekonania, mające swoje źródło w do-
świadczeniach historycznych. 

Wnioski

W przeglądzie opisano świadomość, możliwości i postrzegane bariery w porad-
nictwie genetycznym oferowanym kobietom czarnoskórym, Afroamerykankom 
i Latynoskom. Przedstawione wyniki wskazują na znaczenie uwarunkowań kul-
turowych charakterystycznych dla poszczególnych grup etnicznych. Tym, co łączy 
Afroamerykanki i kobiety latynoskie, są obawy dotyczące późniejszych trudności 
będących konsekwencją otrzymania pozytywnego wyniku, takie jak ewentualne 
warunki ubezpieczenia czy sam koszt testowania. Zasadnym wydaje się zatem za-
pewnienie bezpłatnego dostępu do testowania niezależnie od statusu ubezpiecze-
nia. Latynoskie kobiety wykazują charakterystyczną dla społeczności hierarchię 
priorytetów, które warunkują podejmowane przez nie działania. Dzięki wynikom 
ukazującym, że obecność dodatkowych wyzwań życiowych zmniejsza prawdo-
podobieństwo korzystania z poradnictwa genetycznego (Sussner i in., 2013), być 
może warto adekwatnie dostosować prezentowane latynoskim kobietom materia-
ły informacyjne, koncentrując uwagę na wartości, jaką niosą ze sobą konsultacje 
genetyczne pozwalające na redukcję ryzyka nowotworowego, a więc zmniejszające 
ilość ewentualnych późniejszych wyzwań życiowych. Dodatkowo, w przyszłości 
warto rozważyć organizację wydarzeń, podczas których latynoskie kobiety mogły-
by skorzystać z procedury testowania genetycznego i porady genetycznej, w trak-
cie których ich dzieciom zapewniona zostałaby opieka. 

Ważnym elementem jest także dążenie do wzrostu poczucia zaufania wobec 
systemów medycznych, zwłaszcza wśród Afroamerykanek, co może przyczynić 
się do rosnącego zaangażowania polegającego na korzystaniu z poradnictwa oraz 
testów genetycznych. Okazuje się bowiem, że aby lepiej zrozumieć motywacje ko-
biet z grup takich jak BME, klinicyści powinni koncentrować się na powiązaniach 
między powierzchownymi i niereprezentatywnymi znaczeniami tożsamości et-
nicznej oraz prezentowanymi postawami i zachowaniami (Machirori i in., 2019). 
Zasadnym wydaje się także, aby weryfikować występowanie rzeczywistych różnic 
w zakresie wydawanych skierowań na konsultacje genetyczne. Jak wskazuje Thom-
pson i in. (2012) istnieje potrzeba identyfikowania czarnoskórych kobiet z grupy 
wysokiego ryzyka, wśród których zalecenia lekarza dotyczące poradnictwa gene-
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tycznego są rzadkie, a jednocześnie pacjentki te deklarują, że skorzystałyby z po-
radnictwa, gdyby miały taką możliwość. 

Czynnikami wzmacniającymi poczucie bezpieczeństwa związanego z działa-
niem systemu opieki zdrowotnej i poradnictwem genetycznym kierowanym do 
Afroamerykanek i Latynosek jest także skupienie uwagi na przeciwdziałaniu ja-
kimkolwiek przejawom dyskryminacji i rasizmu, a także tworzenie przejrzystego 
systemu informacyjnego, szybkiego i zrozumiałego dostępu do procedur testowa-
nia genetycznego. 
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