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um tiltekna sjúkdóma. Upplýsingar geta 
að þessu leyti verið íþyngjandi og skaðað 
lífsgæði okkar og jafnvel dregið þannig úr 
viðnámsþrótti okkar áður en sjúkdómur-
inn hefur gert vart við sig. 

Rétturinn til að vita ekki og sjálfræði

Hér að framan var því haldið fram að það 
að senda fólki upplýsingar um áhættu 
væri til þess fallið að styrkja sjálfræði 
þess, þar sem slíkar upplýsingar gefa fólki 
aukna möguleika á því að taka ábyrgar 
ákvarðanir um eigið líf og hafa valkosti 
að takast á við. Þetta er rétt ef við skiljum 
sjálfræði fyrst og fremst sem hæfnina til 
að takast á við ólíka valkosti. En sjálfræði 
hefur fleiri hliðar. 

Jørgen Husted bendir á að sjálfræði 
felst ekki aðeins í því að geta valið milli 
ólíkra valkosta heldur ekki síður að geta 
valið lífi sínu tiltekinn farveg og tekið 
afstöðu til grundvallarspurninga í lífinu 
með eigin hætti.8-10 Sjálfræði í þessum 
síðari skilningi gerir okkur kleift að lifa 
tilteknu lífi og ákveða þau gildi sem við 
viljum lifa eftir. Ákvarðanir um mögulega 
áhættu í framtíðinni geta haft áhrif á þessi 
atriði, sýn okkar á lífið og sjálfskilning 
okkar. Tilteknar upplýsingar geta því 
kollvarpað hugmyndum okkar og fram-
tíðaráformum og þar með tekið af okkur 
ráðin um mikilvæg atriði. Þegar sjálfræði 
er skilið þessum skilningi, takmarkar 
það sjálfræði fólks að gefa því ekki kost 
á að ákveða sjálft hvort það vill tilteknar 
upplýsingar eða ekki, því það tekur frá 
fólki þann möguleika að velja sjálft hvort 
það velji eina leið fremur en aðra.

Rétturinn til að vita ekki kann að 
hljóma þversagnakenndur því hann krefst 
þess að fólk hafi tilteknar upplýsingar til 
að geta hafnað upplýsingum! Rétturinn 
til að vita ekki er því ekki réttur til að 
lifa í vanþekkingu, heldur verður fólk að 
gera sér grein fyrir því að ákveðnar upp-
lýsingar eru til staðar og skilja hvað í þeim 
upplýsingum kunni að felast. Í raun má 
því segja að til þess að nýta sér réttinn til 
að vita ekki þurfi fólk að vera upplýst um 
mikilvæga þætti í erfðaprófum og áhættu. 

Aðgengi að upplýsingum

Af ofangreindu er ljóst að krafan um rétt 
til þess að vita ekki er ekki afturhvarf 
til forræðishyggju eða ósk um að lifa í 
vanþekkingu. Þvert á móti getur sá réttur 
tryggt sjálfræði einstaklingsins því að 
hann gerir kröfu um að hver og einn taki 
sjálfur ákvörðun um það hvort og þá hve-
nær hann fái slíkar upplýsingar í hendur. 
Til þess að svo megi verða þarf að upp-
lýsa almenning um möguleika erfðaprófa 
og gera þeim sem eftir því leita kleift að 
nálgast upplýsingar um eigið erfðamengi. 
Hér þarf því að huga að tvennu. Annars 
vegar að efla samfélagslega umræðu um 
efnið þannig að almennir borgarar geri sér 
grein fyrir því hvaða upplýsingar kunni að 
vera til staðar og hvernig það getur leitað 
sér þessara upplýsinga.

Hins vegar þarf að búa svo um hnútana 
að fólk geti með tiltölulega auðveldum 
hætti nálgast upplýsingar um sig óski 
það þess. Eitt áhyggjuefni í tengslum við 
erfðapróf er að nauðsynlegt sé að fólk hafi 
aðgang að ráðgjöf samhliða því að það 
fái upplýsingar um aukna áhættu.11 Af 

þessum sökum eigi slík upplýsingagjöf 
best heima innan heilbrigðisþjónustunnar. 
Til að mæta þessum áhyggjum mætti 
hugsa sér að þær erfðaupplýsingar sem nú 
eru til staðar sem afurð vísindarannsókna 
séu fluttar inn í sjúkraskrár landsmanna 
og einstaklingum gert kleift að nálgast 
upplýsingarnar í gegnum heilbrigðis-
þjónustuna og í samtali við lækni eða 
erfðaráðgjafa. Með þessu móti yrðu upp-
lýsingarnar færðar inn á öruggt svæði sem 
tengdist hagsmunum einstaklingsins sjálfs 
en ekki yrðu til nýjar skrár um hópa sem 
væru jafnvel persónugreinanlegar. Með 
þessu móti væri hægt að tryggja persónu-
vernd, sjálfræði einstaklinga og virða rétt 
fólks til að vita ekki.
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