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ABSTRACT

Sylwia Michatowska, Swiadomos¢, mozliwosci i bariery
w poradnictwie genetycznym w kierunku mutacji BRCA
oferowanym Afroamerykankom i Latynoskom [Aware-
ness, Opportunities and Barriers in Genetic Counseling
for BRCA Genetic Mutation Offered to African-American
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wicz University Press. ISSN 2300-0422, ISSN (Online)
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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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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.

Wprowadzenie

Istnienie nowotwordw dziedzicznych nie jest wspolczesnym odkryciem. Juz w sta-
rozytnej literaturze medycznej znalez¢ mozna wzmianki o znaczeniu genetyki
w rozwoju raka piersi (Lynch, 1981). Obecnie wiedza medyczna jest znacznie bar-
dziej rozlegla, co umozliwia wdrazanie zlozonych modeli profilaktycznych i pre-
wencyjnych celem identyfikacji pacjentéw o podwyzszonym ryzyku.

Podatnos¢ genetyczna na wystapienie raka piersi i/lub jajnika powigzana jest
z wystepowaniem mutacji w genach BRCA1, BRCA2, CHEK2, PALB2, RECQL.
Zwykle tego typu mutacja prowadzi do powstania zespotéw dziedzicznych. Naj-
czestszg przyczyna powstawania wskazanych zespoléw sg konstytucyjne mutacje
genow BRCA1 i BRCA2, ktére prowadzg do zwigkszenia ryzyka zachorowania na
nowotwor piersi i/lub jajnikéw w wyniku zmiany genetycznej powodujacej nad-
mierny podzial komoérek (Gronwald i in., 2015).

Pomimo rozpowszechnienia migdzynarodowych wytycznych dotyczacych
profilaktyki nowotworowej, a takze dostepu do poradni genetycznych, wciaz czes¢
pacjentéw nie decyduje sie na wykonanie testow lub nie stosuje sie¢ do wydanych
zalecen lekarskich. Badania sugeruja, ze Afroamerykanki rzadziej niz przedstawi-
cielki rasy bialej korzystaja z poradnictwa oraz testow genetycznych (Armstrong
iin., 2003; Hall & Olopade, 2006).

Wiréd ograniczen i barier mogacych stanowi¢ przyczyne rezygnacji z poradni-
ctwa genetycznego wskazuje si¢ brak zaufania do systemu ochrony zdrowia. Czes¢
badan poszukujacych przyczyny wskazanego stanu skupiala si¢ m.in. na nieufno-
$ci medycznej. Pomimo szerokiego zakresu literatury nie uzyskano zgodnej defi-
nicji zjawiska wyjasniajacego w sposob kompleksowy i wyczerpujacy mechanizm
braku zaufania do przedstawicieli personelu medycznego. Dotychczasowe analizy
z udzialem Afroamerykanek lub kobiet czarnoskdrych wykazaly, ze Zrédlem nie-
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ufnoéci w ich przypadku moga by¢ m.in. osobiste doswiadczenia (Smith & Blu-
menthal, 2012) lub kontekst historyczny czy dyskryminacja (Glover i in., 2017).
Jako gtéwng przyczyne nieufnosci medycznej wskazuje sie tu przede wszystkim
doswiadczenie traumy historycznej, ale takze brak poczucia bezpieczenstwa w do-
stepie do opieki medycznej z powodu dyskryminacji, rasizmu i/lub obaw o status
imigracyjny (Jaiswal, 2019). Wnioski z badan pokazuja réwniez, ze bez wzgledu
na przyczyny, z powodu ktérych pacjenci wykazuja nieufno$¢ medyczna, przy-
czynia si¢ ona nie tylko do zmniejszonego korzystania z opieki medycznej oraz
niezadowolenia z tych uslug, ale powoduje takze gorsze samopoczucie (Bustillo
iin., 2017).

Szczegllne znaczenie, jakie nalezy nadawaé poradnictwu genetycznemu
w przypadku kobiet czarnoskdérych wynika z faktu, ze pomimo mniejszej czestosci
wystepowania raka piersi w tej grupie, czesciej niz reprezentantki rasy bialej umie-
raja one z powodu nowotworéw (Tariq i in., 2013). Celem niniejszej pracy jest
analiza $wiadomosci, mozliwosci i barier obecnych w poradnictwie genetycznym
oferowanym kobietom czarnoskorym, Afroamerykankom i Latynoskom.

Metody

Przeprowadzono systematyczng analiz¢ prac empirycznych zawartych w bazach
PubMed, Ebsco i Medline, ktérych publikacje ukazaly si¢ pomiedzy rokiem 2012
a 2019. W analizie uwzgledniono postrzegang przez uczestniczki badan dostep-
no$¢ poradnictwa genetycznego oraz mozliwosci w zakresie oferowanej im pomo-
cy, a takze bariery w dostepie do poradnictwa genetycznego — obawy o dyskrymi-
nacje, czynniki spoleczno-kulturowe, nieufnos¢ wobec systemu opieki zdrowotnej,
bariery finansowe, organizacyjne, dostep do wiedzy o ryzyku genetycznym i meto-
dach prewencji. Z analiz wykluczono prace przegladowe oraz takie, w ktérych nie
dokonano podziatu grup ze wzgledu na pochodzenie etniczne uczestniczek.

Prace, ktére uwzgledniono w niniejszym przegladzie, spelnialy nastepujace

kryteria wlaczenia:

1) uczestniczkami badania byty Afroamerykanki i/lub Latynoski;

2) uczestniczki badania ukonczyly 18 rok zycia;

3) w badaniu analizowano §wiadomos¢ ryzyka nowotworowego i/lub mozli-
wosci korzystania z poradnictwa genetycznego i/lub bariery zwigzane z po-
radnictwem genetycznym i/lub wykonywanie testow genetycznych w kie-
runku mutacji genetycznej BRCA zgodnie z zaleceniem lekarza;

4) badania przeprowadzono pomiedzy rokiem 2012 a 2019.



178 SYLWIA MICHALOWSKA

Probe badawcza kazdorazowo stanowity kobiety czarnoskore, Afroamery-
kanki i/lub Latynoski. Identyfikacji prac dokonano, wyszukujac hasla: ,,mutacja
genetyczna BRCA’, ,BRCA’, ,,poradnictwo genetyczne’, ,,Afroamerykanie’, ,,czar-
noskorzy’, ,,Latynosi’, ,,mniejszosci etniczne”

Badania kwalifikujace si¢ do analizy obejmowaty proby Afroamerykanek, an-
glojezycznych i nieanglojezycznych Latynosek lub préby mieszane z analizami
czeSciowymi przeprowadzonymi wsrdd Afroamerykanek i/lub Latynosek. Osta-
tecznie w przegladzie uwzgledniono badania ukazujace swiadomos¢ i uwarunko-
wania korzystania z poradnictwa genetycznego oraz testow genetycznych w kie-
runku mutacji BRCA, a takze bariery i ograniczenia w dostepie do poradnictwa,
w tym zjawisko nieufnosci medyczne;j.

Wyniki

W niniejszej publikacji dokonano przegladu 16 prac badawczych. Systematyczna
analiza pozwolita na wyodrebnienie 106 badan, sposrod ktérych 87 zostato wyeli-
minowanych na podstawie ich tytuléw lub przedstawionych streszczen. Szczegé-
fowej ocenie poddano 19 pozostatych badan. Ostatecznie w przegladzie uwzgled-
niono 16 prac badawczych (figura 1).

Tabela 1 ukazuje badania ujete w niniejszym przegladzie. W badaniach
uczestniczylo $rednio 440 osob. Analizy obejmowaly od 10 do 3432 oséb. Pig¢
sposrod przyjetych w przegladzie badan uwzglednialo zjawisko nieufnosci me-
dycznej (Armstrong i in., 2012; Hurtado-de-Mendoza i in., 2017; Sheppard
iin., 2014; Sussner i in., 2013; Sutton i in., 2019), ktérg mierzono, wykorzystu-
jac 7-elementowy Indeks Nieufnosci Medycznej (MMI) (Hurtado-de-Mendoza
i in., 2017; Sheppard i in., 2013; Sutton i in., 2019), zmieniong skale 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 dwdch badaniach do analiz wykorzystano ankiety zewnetrzne — 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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Potencjalnie istotne publikacje zidentyfikowane
i sprawdzone w procesie wyszukiwania (n = 106)

I | rusiiae wisczone
podstawie ich tytutow

i streszczen (n = 87)

Publikacje wykluczone po doktadniejszej analizie (n = 3)

Powody wykluczenia:

— przeglad literatury (n = 1)

— nie dokonano podziatu ze wzgledu
na pochodzenie etniczne (n =2)

Publikacje wykluczone po
przejrzeniu catego artykutu (n = 3)

Publikacje objete przegladem (n = 16)

Figura 1. Schemat selekcji prac badawczych

Zroédlo: Opracowanie wlasne.

W pieciu badaniach (Ackerman i in., 2017; Armstrong i in., 2012; Cragun i in.,
2017; Huang i in., 2014; Hull i in., 2018) uczestniczyly takze biale kobiety. Dwie
proby badawcze obejmowaly wytacznie kobiety pochodzenia latynoskiego (Suss-
ner iin., 2013; Sussner i in., 2015). Dziesig¢ badan obejmowalo kobiety z potwier-
dzong osobistg (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
iin., 2014) lub rodzinng historig nowotworowg (Hull i in., 2018; Machirori i in.,
2019; Sussner i in., 2015).
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Swiadomo$é dotyczgca ryzyka nowotworowego BRCA

Badania przeprowadzone na grupie 50 Afroamerykanek (Adams i in., 2015) wy-
kazaly, ze 46% uczestniczek nigdy nie styszalo o testach genetycznych wykrywa-
jacych zwiekszone ryzyko raka piersi/jajnika, a 16% z nich nie bytoby zaintereso-
wanych wykonaniem testow, nawet gdyby mialo taka mozliwos¢. Niski poziom
$wiadomosci w zakresie poradnictwa genetycznego w tej grupie wykazaly réwniez
analizy Glenn i in., (2012). Co wigcej, dotyczylo to réwniez kobiet z rodzinng hi-
storig nowotworowa. Potwierdzily to takze p6zniejsze badania Huang i in. (2014).
Stwierdzono, Ze wykazane réznice w zakresie sSwiadomosci wystepujace pomie-
dzy biatymi kobietami a Latynoskami mozna wyjasni¢, odwolujac si¢ nie tylko
do czynnikéw takich jak wiek czy wyksztalcenie, ale takze uwzgledniajac wyka-
zywany fatalizm, sktonnos$ci do poszukiwania informacji w Internecie i dgzenie
do kontaktu z lekarzem w trybie online. Podobnie byto w przypadku wykazanych
réznic w $wiadomosci pomiedzy uczestnikami bialymi a Afroamerykanami, ktére
wedlug autoré6w mozna ttumaczy¢, odwolujac si¢ zaréwno do poziomu edukacji,
regionu zycia i wieku, jak i uwzgledniajac ich sktonnosci do poszukiwania infor-
macji, wykazywany fatalizm czy poziom zaufania wzgledem informacji uzyskiwa-
nych od organizacji religijnych oraz od Centrum Kontroli Choréb (Centers for
Disease Control and Prevention). W badaniu wykazano, ze najwiecej przekonan
fatalistycznych uzewnetrzniali Latynosi (31,6%), ktorzy czgsciej niz Afroameryka-
nie (22,9%) i biali (17,7%) zywili przekonanie, zgodnie z ktérym nowotworom nie
mozna zapobiegac.

Uzyskane wyniki sugeruja, Ze by¢ moze szczegolng uwage nalezaloby skupic¢
na zwigkszaniu $wiadomosci wérdd kobiet pochodzenia latynoskiego. Jak wynika
z analiz Sussner i in. (2015) wiedza osobista i spoleczna na temat poradnictwa
genetycznego BRCA wsréd pacjentek latynoskich z wysokim ryzykiem nowotwo-
rowym oraz rodzinng historig nowotworowa byta stosunkowo niska, chociaz ko-
biety w duzym stopniu prezentowaly pozytywne nastawienie wobec poradnictwa.
Wykazywaly réwniez sprzyjajace postawy wobec dzialan edukacyjnych. Co wigcej,
badania pozwolity ukaza¢ specyfike grupy, wykazujac réznice pokoleniowe. Mtod-
sze sposrod badanych kobiet (< 55 lat) zglaszaly wigksze zainteresowanie zdoby-
waniem wiedzy na temat poradnictwa i sposobow zapobiegania nowotworom.

Mimo ze wiekszos$¢ badan wskazuje na wystepowanie znaczacych réznic w za-
kresie $wiadomosci ryzyka nowotworowego i testow genetycznych miedzy ko-
bietami bialymi a Afroamerykankami i Latynoskami, to badania Ackermana i in.
(2017) wykazaly, ze w grupie kobiet z niedawno zdiagnozowanym rakiem pier-
si, zakwalifikowanych do testéw genetycznych w latach 2007-2015, korzystanie
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z poradnictwa genetycznego nie réznilo si¢ pod wzgledem rasy czy pochodzenia
etnicznego ani z uwagi na historie leczenia zaburzen zdrowia psychicznego. By¢
moze przyczyng uzyskanych wynikow jest osobiste doswiadczenie choroby, pro-
wadzace jednoczes$nie do wzrostu $wiadomosci. Takie wyjasnienie potwierdzily
badania Sheppard i in. (2014), w ktérych wykazano, ze osoby, ktére przezyly raka
piersi, prezentowaly wigksza wiedz¢ na temat poradnictwa genetycznego i testow
niz uczestnicy, ktérzy nie byli dotknigeci nowotworem. Warto jednak zaznaczy¢, ze
wiedza dotyczaca poradnictwa byta ograniczona w obu grupach.

Mozliwosci korzystania z poradnictwa genetycznego
i metod redukcji ryzyka

Okazuje sig, ze roznice w analizowanych grupach wystepuja nie tylko w obszarze
wiedzy i $wiadomosci ryzyka nowotworowego, ale sa obecne réwniez w formie
i zakresie korzystania z poradnictwa oraz wykorzystywanych metod redukgji ry-
zyka. Badania z udzialem czarnoskdrych kobiet prowadzita m.in. Sheppard i in.
(2013), wykazujac, ze korzystanie z poradnictwa w testowanej probie bylo niskie
(28%). Cragun i in. (2017) dodatkowo wykazali réznice w zarzadzaniu ryzykiem
nowotworowym przez kobiety czarnoskore, latynoskie i nielatynoskie biate kobie-
ty. Udowodniono, ze czarnoskorzy pacjenci 5,6 razy rzadziej wykonywali badania
genetyczne niz pacjenci biali o nielatynoskim pochodzeniu. Co wiecej, przedsta-
wione wyniki sugerujg nizsze wskazniki RRSO (risk-reducing mastectomy) i RRM
(risk-reducing salpingo-oophorectomy) wérdd pacjentéw czarnoskdrych oraz niz-
szy wskaznik badan genetycznych w poréwnaniu z pacjentami bialymi o nielaty-
noskim pochodzeniu.

Whbrew wczesniejszym ustaleniom badania Hull i in. (2018), ktérych celem
byla analiza czestotliwosci, z jaka pacjentki zglaszaly sie do poradni genetycznych,
aby omowi¢ uzyskane wyniki i mozliwe metody redukcji ryzyka, wykazaly, ze
czarnoskdre kobiety z wyksztalceniem wyzszym niz srednie czesciej rozmawialy
o testach genetycznych niz kobiety rasy bialej i kobiety z wyksztalceniem $rednim
lub nizszym. Wyniki te ukazaly znaczenie wyksztalcenia, potwierdzajac jak wazne
w profilaktyce nowotworowej jest prowadzenie dzialan edukacyjnych.

Badania kobiet zrzeszonych w ramach inicjatywy Black and Minority Ethnic
(BME) z osobistg i rodzinng historig raka piersi i jajnika (Machirori i in., 2019)
wykazaly, ze nie réznig si¢ one pod wzgledem sposobu, w jaki podejmuja decyzje
dotyczace poradnictwa genetycznego i strategii zmniejszania ryzyka nowotworu
od innych kobiet. Badane kobiety wykazywaly rézne - biomedyczne, spotecz-
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ne, kulturowe i indywidualne - przyczyny swoich decyzji dotyczacych operacji
zmniejszajacych ryzyko i preferowanych form leczenia. To wyniki podobne do
wynikéw kobiet z réznych grup etnicznych i wskazujg na podloze indywidualne,
a nie specyficzne dla danej grupy. Jednoczesnie dowiedziono, ze badani wykorzy-
stuja rozne zrodla informacji o ryzyku genetycznym. Wskazano, ze aby zrozumieé
motywacje kobiet z grup BME nalezy jednak uwzglednia¢ réwniez ich tozsamos¢
etniczng.

Niektoérzy badacze w swoich analizach koncentrowali si¢ nie tyle na barierach
i motywacjach kobiet dotyczacych korzystania z poradnictwa i testoéw w kierun-
ku mutacji, ale na udzielanych im rekomendacjach oraz ilosci i zakresie oferowa-
nych skierowan do poradni genetycznych. Wyniki te nie sa jednoznaczne. Badania
Thompson i in. (2012) z udzialem wylacznie czarnoskérych kobiet z wywiadem
rodzinnym sugerujacym dziedziczny zespot raka piersi i jajnika wykazaly ze 2/3
z nich otrzymatlo rekomendacj¢ z zakresu poradnictwa genetycznego. Jednoczes-
nie autorzy zaznaczyli, ze analizy wskazuja na potrzebe przeprowadzenia dodat-
kowych badan. Pozwoliloby to zidentyfikowa¢ podgrupy czarnoskérych kobiet
o wysokim ryzyku nowotworowym, wsérdd ktdérych zalecenia lekarza dotyczace
skorzystania z poradnictwa genetycznego sa rzadkie, natomiast pacjentki dekla-
ruja, ze chcialyby z niego skorzysta¢. Pézniejsze badania dotyczace rozpowszech-
nienia poradnictwa genetycznego i czynnikéw, ktére majg zwigzek z otrzymywa-
niem skierowan na konsultacje i z dostepem do ustug genetycznych — w tym takze
testow na obecnos¢ mutacji BRCA (Cragun i in., 2015) wykazaly, ze 49% sposrod
440 czarnoskoérych kobiet z rozpoznanym rakiem piersi nie zostalo skierowanych
na konsultacje genetyczna przez $wiadczeniodawce ani nie uzyskato dostepu do
ustug genetycznych (w tym do testéw). 35% badanych otrzymato skierowanie, jed-
nak 63% sposrod tych skierowan pochodzita od onkologéw.

Jakie sg zatem bariery i ograniczenia w korzystaniu z poradnictwa genetyczne-
go oraz testow w kierunku mutacji BRCA wsrod kobiet czarnoskorych, Afroame-
rykanek i Latynosek?

Postrzegane bariery i ograniczenia dla korzystania
z poradnictwa genetycznego

Wspolczesne badania wykazaly, ze roznice kulturowe, uzewnetrznione w ugrun-
towanych przekonaniach czy doswiadczeniach historycznych, nie pozostaja bez
znaczenia dla poradnictwa. W przedstawianych badaniach wielokrotnie poja-
wiala si¢ obawa przed dyskryminacjg jako podstawowa bariera dla korzystania
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z poradnictwa i testow (Adams i in., 2015; Glenn i in., 2012; Sheppard i in.,
2014), ujawniana zwlaszcza przez Afroamerykanki. Analizy z udzialem Afro-
amerykanek (Adams i in., 2015) unaocznily takze role sceptycyzmu. Niektore
kobiety biorgce udzial w badaniu kwestionowaly wiarygodnos¢ uzyskanych
wynikéw dla populacji czarnoskdrych. Podzielano réwniez obawy dotyczace
dyskryminacji ze strony systemu medycznego lub potencjalnych pracodawcow.
Badane kobiety obawialy sig, Ze po otrzymaniu pozytywnego wyniku testu moga
zbyt szybko i niepotrzebnie zdecydowa¢ si¢ na operacje. Wsrod barier wska-
zywano ewentualny koszt finansowy, koniecznos¢ zwolnienia z pracy w celu
wykonania testu oraz lek dotyczacy potencjalnie pozytywnego wyniku. Warto
zwroci¢ uwage, ze juz badania prowadzone w przesztosci (Thompson i in., 2002)
unaocznily, Ze nawet oferujac bezplatne porady genetyczne Afroamerykankom
z grup ryzyka, a nastgpnie poréwnujac przekonania tych, ktére zgodzity si¢ z po-
radnictwa skorzysta¢ i tych, ktére nie wyrazily takiej checi, nie zaobserwowano
réznic pod wzgledem postrzeganych korzysci z testow. Jednoczesnie te kobiety,
ktére odmowily skorzystania z poradnictwa, dostrzegaly znacznie wigcej barier
w tym zakresie. Osoby niekorzystajace z poradnictwa zglaszaly wiecej oczeki-
wan dotyczacych negatywnych reakcji emocjonalnych i wiecej obaw obejmuja-
cych stygmatyzacje. Te wyniki wyraznie potwierdzaja istniejaca potrzebe dziatan
edukacyjnych i informacyjnych prowadzacych do wzrostu §wiadomosci i reduk-
cji ewentualnego leku zwigzanego z konsultacjami i testami genetycznymi w kie-
runku mutacji BRCA.

Obecnie wiadomo juz, ze niezaleznie od pochodzenia etnicznego kobiety
z grup ryzyka do$wiadczaja niepokojow i obaw zwigzanych z testowaniem gene-
tycznym. Niektorzy badacze poszukiwali jednak odpowiedzi na pytanie o ewen-
tualne roéznice w tresci tych obaw. Glenn i in. (2012), analizujac grupy etniczne
w kontekscie procesu decyzyjnego dotyczacego korzystania z poradnictwa, zi-
dentyfikowali rézne obawy w zaleznos$ci od grupy etnicznej. Byly to obawy do-
tyczace niewlasciwego wykorzystania wynikéw (Afroamerykanie), brak wiedzy
dotyczacej funkcjonowania zachodniej medycyny prewencyjnej (Azjaci), czy tez
nadawanie wigkszego znaczenia obowigzkom rodzinnym niz osobistym potrze-
bom zdrowotnym (Latynosi). Podobne wyniki uzyskano w 2013 roku (Sussner
iin., 2013) w badaniach obejmujacych grupe 120 kobiet latynoskich. Postrzega-
ne przez kobiety bariery obejmujace testy i poradnictwo dotyczyly kwestii orga-
nizacyjnych (wiedza o tym, gdzie nalezy wykonac¢ badania, jaki jest ich koszt, ja-
kie znaczenie ma otrzymany wynik dla warunkéw ubezpieczenia zdrowotnego),
obawy emocjonalne (lgk oraz niepokoéj) oraz kolidowanie z innymi wyzwaniami
zyciowymi (zbyt wiele innych powodéw do zmartwien, obowigzki wynikajace
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z opieki nad dzie¢mi i/lub innymi cztonkami rodziny). Unaoczniono, Ze najsil-
niejszym predyktorem zamiaru poddania sie poradnictwu genetycznemu BRCA
byly dodatkowe wyzwania zyciowe. Jesli tych wyzwan czy dodatkowych proble-
moéw bylo wiecej i byly znaczace, to Latynoski byly mniej sklonne do korzystania
z poradnictwa. Okazuje sig, Ze ta specyfika kulturowa znajduje odzwierciedlenie
takze w dominujacych przekonaniach i postawach. W badaniach Sussner i in.
(2015), wskazujac na mozliwe bariery w korzystaniu z poradnictwa genetyczne-
go, miodsze kobiety rzadziej odnosily si¢ do tradycyjnych latynoskich przeko-
nan kulturowych (np. fatalismo, destino). Gtéwnym czynnikiem motywujacym
do skorzystania z porad genetycznych w tej grupie badanych byla che¢ poznania
ryzyka nowotworowego, podczas gdy gtéwng barierg byly — podobnie jak w po-
zostatych badaniach w grupie latynoskich kobiet - konkurujace ze sobg inne
wyzwania zyciowe.

Nieufnos¢ medyczna jako jedna z barier
w poradnictwie genetycznym

Prezentowany system przekonan bedacy konsekwencja doswiadczen osobistych
i dziedzictwa historycznego moze znalez¢ odzwierciedlenie w nieufno$ci medycz-
nej, czyli braku zaufania wobec systemu opieki zdrowotnej. Moze ona dotyczy¢
lekarza jako jednostki reprezentujacej system lub dzialania calego systemu, co
obecnie takze wpisuje si¢ w zakres obaw wykazywanych przez pacjentéw i uczest-
nikéw wspdtczesnych badan (Glover i in., 2017). Jednoczesnie wiemy juz, ze czar-
noskorzy pacjenci wykazuja wieksza niz pacjenci biali nieufno$¢ wobec systemow
opieki medycznej (Cuevas i in., 2016). Dotyczy to takze czarnoskorych pacjentoéw
zmagajacych si¢ z nowotworem piersi, ktorzy czesciej niz biali pacjenci wykazuja
nieufno$¢ medyczng, co moze prowadzi¢ do pojawiajacych sie réznic w propono-
wanym im leczeniu (Bickell i in., 2009; Sheppard i in., 2016).

Uwzgledniajac czynniki socjodemograficzne oraz dokonany pomiar poczu-
cia wlasnej skutecznosci, w badaniu Sheppard i in. (2013) wykazano, ze pacjentki
z mutacjg genetyczng BRCA, ktore prezentowaly wyzszy poziom nieufnosci me-
dycznej, wykazywaly réwniez mniejsze zaangazowanie w korzystanie z porad ge-
netycznych. Dodatkowo Armstrong i in. (2012) dowiedli, ze Afroamerykanki wy-
kazywaly znacznie wyzsza nieufno$¢ wobec opieki zdrowotnej w poréwnaniu do
biatych uczestnikéw badania. Nie ma jednak pewnosci, czy podobne prawidiowo-
$ci zachodzg wsrod Latynoskich pacjentek. Analizy Sussner i in. (2013) unaocznily
bowiem, ze Latynoski, cho¢ prezentujg umiarkowany poziom swiadomosci w za-
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kresie poradnictwa genetycznego, to jednoczesnie w duzej mierze uzewnetrzniaja
pozytywne przekonania i postawy wobec tego typu $wiadczen.

Moze si¢ wydawac, ze nieufnos¢ medyczna ma swoje zrédto w istotnym po-
czuciu zagrozenia bedacym skutkiem diagnozy nowotworowej. Badania (Sutton
iin., 2019) udowodnily, ze chociaz wysokie ryzyko nowotworowe wsrdd kobiet za-
grozonych dziedzicznym rakiem piersi i jajnika nie byto istotnie zwigzane z nieuf-
nos$cig medyczna, to analiza dwuwymiarowa pozwolila wykaza¢ znaczace zwigzki
miedzy nieufnoscig a fatalizmem, spostrzeganiem dyskryminacji w placowkach
opieki zdrowotnej oraz skutecznosci korzystania zaréwno z poradnictwa gene-
tycznego, jak i z testow na obecnos$¢ mutacji. Badane kobiety, ktére deklarowaty
bardziej dyskryminujace doswiadczenia oraz kobiety o nizszym stopniu zaufania
wobec poradnictwa i testow genetycznych, wykazywaly jednoczesnie wigksza nie-
ufnos¢ medyczna.

Trudno jednoznacznie wskaza¢ przyczyny tej szczegdlnej nieufnosci me-
dycznej. Adams iin. (2015) wykazali, Ze cze$¢ sposrdd przebadanych przez nich
Afroamerykanek zadeklarowala nieufno$¢ wobec nauk medycznych i odnosita
sie do tzw. ,.efektu Tuskegee” Nazwa ta powigzana jest z badaniem klinicznym,
ktére przeprowadzono pomiedzy rokiem 1932 a rokiem 1972 i ktére realizowa-
ta publiczna stuzba zdrowia USA (Brandt, 1978) w celu zaobserwowania na-
turalnego rozwoju nieleczonej kily. W badaniu uczestniczyli Afroamerykanie
przekonani, ze otrzymuja bezplatng opieke zdrowotna. Nawet kiedy w 1947
roku odkryta zostala penicylina mogaca stanowic¢ skuteczny lek na te chorobe,
nie zostala ona podana uczestnikom. Wspomniane badania stanowig przyktad
eksperymentu przeprowadzonego wylacznie na Afroamerykanach, prowadzac,
w polaczeniu z szeregiem innych dziatan, do braku zaufania wobec amerykan-
skich systeméw medycznych i oferowanej opieki zdrowotnej. Nie byl to odosob-
niony przyklad zmiennych standardéw w zakresie pomocy medycznej ofero-
wanej Afroamerykanom. The Journal of American Medical Association w 1989
roku opublikowalo raport unaoczniajacy nieréwnosci rasowe obecne w proce-
sie leczenia chordb serca. Udowodniono, ze nawet jesli czarnoskoérzy pacjen-
ci mieli podobne do biatych pacjentéw wskazniki hospitalizacji z powodu do-
$wiadczanego bolu klatki piersiowej, to i tak prawdopodobienstwo poddania
ich leczeniu z wykorzystaniem angiografii wiencowej byto o 1/3 mniejsze. Po-
nadto bialym pacjentom dwa razy czeséciej niz Afroamerykanom wykonywano
réwniez operacje pomostowania i angioplastyke (Wenneker & Epstein, 1989).
Zdaje si¢ zatem, Ze poszukujac przyczyn ewentualnej nieufnosci medycznej
wsréd mniejszosci etnicznych, w szczegoélnosci wsréd Afroamerykandw, nalezy
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uwzglednia¢ nie tylko aktualne postawy zwigzane z poczuciem dyskryminacji,
ale przede wszystkim ugruntowane przekonania, majace swoje zrédto w do-
$wiadczeniach historycznych.

Whnioski

W przegladzie opisano $wiadomo$¢, mozliwosci i postrzegane bariery w porad-
nictwie genetycznym oferowanym kobietom czarnoskérym, Afroamerykankom
i Latynoskom. Przedstawione wyniki wskazuja na znaczenie uwarunkowan kul-
turowych charakterystycznych dla poszczegdlnych grup etnicznych. Tym, co faczy
Afroamerykanki i kobiety latynoskie, s3 obawy dotyczace pozniejszych trudnosci
bedacych konsekwencja otrzymania pozytywnego wyniku, takie jak ewentualne
warunki ubezpieczenia czy sam koszt testowania. Zasadnym wydaje sie zatem za-
pewnienie bezplatnego dostepu do testowania niezaleznie od statusu ubezpiecze-
nia. Latynoskie kobiety wykazuja charakterystyczng dla spolecznosci hierarchie
priorytetdw, ktére warunkujg podejmowane przez nie dzialania. Dzigki wynikom
ukazujacym, ze obecnos¢ dodatkowych wyzwan zyciowych zmniejsza prawdo-
podobienstwo korzystania z poradnictwa genetycznego (Sussner i in., 2013), by¢
moze warto adekwatnie dostosowaé prezentowane latynoskim kobietom materia-
ly informacyjne, koncentrujac uwage na wartosci, jaka niosg ze sobg konsultacje
genetyczne pozwalajace na redukcje ryzyka nowotworowego, a wiec zmniejszajace
ilos¢ ewentualnych pdzniejszych wyzwan zyciowych. Dodatkowo, w przysztosci
warto rozwazy¢ organizacje wydarzen, podczas ktérych latynoskie kobiety mogtly-
by skorzystac z procedury testowania genetycznego i porady genetycznej, w trak-
cie ktorych ich dzieciom zapewniona zostataby opieka.

Waznym elementem jest takze dazenie do wzrostu poczucia zaufania wobec
systeméw medycznych, zwlaszcza wsrod Afroamerykanek, co moze przyczynié
sie do rosnacego zaangazowania polegajacego na korzystaniu z poradnictwa oraz
testow genetycznych. Okazuje si¢ bowiem, ze aby lepiej zrozumie¢ motywacje ko-
biet z grup takich jak BME, klinicysci powinni koncentrowac si¢ na powiazaniach
miedzy powierzchownymi i niereprezentatywnymi znaczeniami tozsamosci et-
nicznej oraz prezentowanymi postawami i zachowaniami (Machirori i in., 2019).
Zasadnym wydaje si¢ takze, aby weryfikowa¢ wystepowanie rzeczywistych réznic
w zakresie wydawanych skierowan na konsultacje genetyczne. Jak wskazuje Thom-
pson i in. (2012) istnieje potrzeba identyfikowania czarnoskoérych kobiet z grupy
wysokiego ryzyka, wsréd ktorych zalecenia lekarza dotyczace poradnictwa gene-
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tycznego sa rzadkie, a jednoczesnie pacjentki te deklaruja, ze skorzystalyby z po-
radnictwa, gdyby mialy takg mozliwos¢.

Czynnikami wzmacniajacymi poczucie bezpieczenstwa zwigzanego z dziata-
niem systemu opieki zdrowotnej i poradnictwem genetycznym kierowanym do
Afroamerykanek i Latynosek jest takze skupienie uwagi na przeciwdziataniu ja-
kimkolwiek przejawom dyskryminacji i rasizmu, a takze tworzenie przejrzystego
systemu informacyjnego, szybkiego i zrozumiatego dostepu do procedur testowa-
nia genetycznego.
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