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  آن ژنتيك و موضوعات اخلاقي
  

 1دكتر سودابه جولايي 

        2دكتر علي متولي زاده اردكاني
 

  چكيده
هرچند كه پيشرفت هاي چشمگير ژنتيك پزشكي در حوزه تشخيص و درمان 
بيماري ها در سال هاي اخير، فرصت هاي تازه اي را در جوامع ايجاد كرده، 

يكي از اين چالش . مراه آورده استچالش هاي اخلاقي خاص خود را نيز به ه
هاي اخلاقي بسيار مهم مسئله حفظ حريم ژنتيكي افراد است كه به دليل تأثير 
گذاري زياد بر بيمار و اعضاء خانواده مباحث زيادي را به خود اختصاص داده 

با تمركز اطلاعات پزشكي و امكان دسترسي به اين اطلاعات از طريق . است
سترسي به اطلاعات ژنتيكي پيش روي پژوهشگران و دست كامپيوتر، نگراني د

از همين روست كه امروزه در سرتاسر دنيا . اندركاران اين حوزه قرار گرفته است
چگونگي جمع آوري و حفاظت از اين اطلاعات مهم ترين مسئله اي است كه 
ي براي پيشگيري از استفاده نادرست آن توسط افراد، سازمان ها و دولت ها بايست

اين مقاله به بحث پيرامون مسائل اصلي مرتبط با حريم . مد نظر قرار گيرد
 . اطلاعات ژنتيك پزشكي پرداخته است

  ، اخلاق  اطلاعاتياطلاعات ژنتيكي، حريم : كليديواژگان

 
 قاتي  و مركز تحقراني اي دانشگاه علوم پزشكاري استاد،ي پزشكستي اخلاق زپي فلوش دانشجوي-1

 ي پرستاريمراقبت ها
 شكي شهيد بهشتي  مركز تحقيقات اخلاق و حقوق پزشكي دانشگاه علوم پزعضو هيأت علمي -2
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  مقدمه 
در طي سال هاي اخير، انقلاب ايجاد شده در تشخيص و درمان بسياري از 

 از پيشرفت هاي علم ژنتيك فراتر از تصور انسان بيماري ها و نقائص با استفاده
 ديگر افراد  وبوده و دريچه فرصت  هاي تازه اي را به روي دانشمندان، پزشكان

 اما همانطور كه 1حرفه اي براي كمك به ارتقاء سلامت در جوامع باز كرده است
دن باز بو«دكتر كولينز رئيس موسسه ملي تحقيقات ژنوم انساني بيان كرده است 

چرا كه اين انقلاب با خود  ،»اين دريچه فرصت ها تا بي نهايت نخواهد پائيد
چالش هاي اجتماعي و اخلاقي را نيز به همراه دارد كه مستلزم توجهات ويژه اي 

از آنجا كه بسياري از اين چالش ها مربوط به آينده بوده و هنوز قابل . است
 آن ها مواجه شده و آن ها را شناسايي دقيق نيستند، موضوعاتي كه امروز با

 يكي از اين 2شناخته ايم  تنها نمايانگر بخش آشكار از يك كوه يخ مي باشد
 نيز ياد كرد چگونگي  چالشترينه شايد بتوان از آن به عنوان مهمچالش ها ك

 . 3حفظ حريم و محرمانگي اطلاعات بدست آمده است

نوان يكي از اصول اساسي اهميت حريم و محرمانه ماندن اطلاعات پزشكي به ع
هرچند كه اين اصول در مورد . اخلاق در علوم پزشكي بر كسي پوشيده نيست

كليه اطلاعات پزشكي صدق مي كند، اما در رابطه با اطلاعات ژنتيكي از اهميت 
چرا كه خصوصيات ژنتيكي براي هر فرد دائمي . 4بسيار بيشتري برخوردار است

 
1- Stain, C.K. genetic information: Ethics, privacy and security issues.  
Encyclopedia of Espionage, Intelligence, and Security. Available online at: 
http://www.espionageinfo.com/Fo-Gs/Genetic-Information-Ethics-Privacy-
and-Security-Issues.html  retrieved  2009/01/13 
2- Collins, F.(2000 Oct.) PCRC hosts genetics workshop. Research News & 
Opportunities in Science and Theology, 1(2), 5. 
3- Jenkins, J. Ethics: Ethical implications of Genetic Information. The 
Online Journal of Issues of Nursing. American Nurses Association. 
Available online at: geneticalliance.org 
4- Nyhinen, T., Heietala, M., Pukkka, P., & Leino-Kilpi, H. (2007) Privacy 
and equality in diagnostic genetic testing. Nursing Ethics, 14(3); 295-308 
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وعي مي تواند وضعيت آينده سلامتي او را تعيين و غير قابل تغيير بوده و به ن
 آزمايشات ژنتيكي اطلاعات حساسي را در مورد فرد ارائه مي دهد كه در 1.نمايد

صورت افشاء شدن مي تواند منجر به عوارضي همچون تبعيض، بدنام كردن، 
   2.اختلافات خانوادگي و تنش هاي رواني گردد

  
   محرمانه بودن اطلاعات ژنتيكي-1
 اساس دستورالعمل هاي بين المللي حصول اطمينان از محرمانه ماندن بر

اطلاعات ژنتيكي در طول انجام و به دست آمدن اين اطلاعات بسيار مهم و 
، اما عليرغم انفجار اطلاعات ايجاد شده در علم ژنتيك آگاهي 3ضروري است

ايجاد شده عمومي كمي در زمينه مسائل قانوني و اخلاقي همراه با آن در مردم 
  .است

گزارش هاي پرشور و احساساتي رسانه ها غالباً درصدد تهييج مردم بوده و در 
برخي موارد اطلاعات نادرستي ارائه مي دهند كه انتظارات غير واقع بينانه اي را 

چرا كه با وجود پيشرفت هاي غير قابل تصور علم . در ان ها ايجاد مي كند
ص و بيماري ها، هنوز پيشرفت هاي ژنتيك در پيشگويي برخي از نقائ

چشمگيري در زمينه درمان عواقب  و بيماري هاي ناشي از آن صورت نگرفته 
  . است

                                                 
1- UNESCO, International declaration on human genetic data. (2003) 
Available online at: http://portal.unesco.org/en/ev.php 
2- European Society of Human Genetics. Provision of genetic services in 
Europe- Current practices and issues. Recommendations of the europian 
Society of Human Genetics. (2003) Eur J Hum Genet. 11(Suppl 2):S2-S4 
3- McNally, E., Cambon-Thomsen, A. (2004) Ethical, legal and social 
aspects of genetic testing, research, development and clinical applications, 
European Commision. 
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موضوعي كه در اين سال ها ذهن دانشمندان اين حوزه را بيش از پيش به خود 
مشغول كرده است استفاده نادرست از اطلاعات ژنتيكي، به ويژه به دليل 

.  هاي پزشكي و وجود شبكه هاي اطلاعات سلامتي استكامپيوتري شدن پرونده
لذا در بسياري از موارد ممكن است افراد به دليل نگراني از آشكار شدن نقائص 

 . 1ژنتيكي شان حتي حاضر به انجام آزمايشات ضروري نيز نباشند

اطلاعات اما اين كه به چه چيزهايي اطلاعات ژنتيكي اطلاق مي شود بايد گفت 
 كليه داده هاي شناخته شده موجودات زنده اطلاق مي شود كه در ژنتيكي به

پايگاه هاي  .2بسياري از موارد به ساختار ژنتيكي يك فرد يا خانواده اشاره دارد
مجموعه اي از اطلاعات ترتيب ژنتيكي، يا بافت هاي  «اطلاعات ژنتيكي به عنوان

اطلاعاتي كه در .  آوردانساني است كه مي توان از آن چنين اطلاعاتي را به دست
گسترش چنين حوزه . »مورد افراد خاص است و يا قابل اتصال به نام افراد است

از اطلاعات زيستي مستلزم امكان جمع آوري طيف گسترده اي از مواد انساني 
اطلاعات در چنين . مثل مايعات بدن، سلول ها و قسمت هايي از بافت است

ژنتيك ملكولي، داده هاي باليني استاندارد پايگاهي ممكن است شامل داده هاي 
شده، داده هاي ژنئولوژيك، و اطلاعات سلامت، شيوه زندگي و محيط فرد 

  .3باشد
ژنتيك در گذشته موضوعي بشدت آماري قلمداد مي شد كه متكي بر توصيف 
خصوصيات ويژه در بين اعضاي خانواده براي تعيين يك الگوي موروثي و 

امروزه با وجود انباشتگي داده ها بر . صوصيات بودتخمين ريسك عود آن خ
 

1- Otlowski, M. F., Williamson, R. (2003) Ethical and legal issues and the 
"new genetics"MJA ; 178 (11): 582-585 
2- Jenkins, J. Ethics: Ethical implications of Genetic Information. The 
Online Journal of Issues of Nursing. American Nurses Association. 
Available online at: geneticalliance.org 
3- Joint Inquiry into the Protection of Human Genetic Information (2002) 
Submission from the federal privacy commissioner, Australia 
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 ژن كه با بيماري انسان يا تفاوت هاي فنوتيپيك همراهند، 10000روي بيش از 
  . اين حوزه بسيار پيچيده تر از پيش شده است

 در حال حاضر اين امكان وجود دارد كه با اطمينان نسبي احتمال بيماري ها  و 
 پيشگويي 1 افراد با استفاده از ماركرهاي ژنتيكيخصوصيات ژنتيكي خاصي را در

  . كرد
گسترش اطلاعات در حوزه ژنتيك منجر به ارتقاء امكان تشخيص و درمان برخي 
از بيماري ها شده اند، اما در عين حال مجموعه اي از موضوعات پيچيده 
اخلاقي، حفظ حريم و ايمني در مورد اينكه چه گونه هايي از آزمايشات ژنتيكي 
ضروري اند، چه كسي بايد به نتايج اين آزمايشات دسترسي داشته باشد و اين 

 يكي از موارد 2اطلاعات چگونه بايد مورد استفاده قرار گيرند ايجاد كرده اند
آنان به دليل ذينفع . مشكل برانگيز در اين حوزه مسائل مرتبط با بيمه ها است

ني از اين آزمايشات ارائه بودن در اين حيطه تلاش كرده اند كه تعريف روش
به اين ترتيب مي توان گفت آزمايشات ژنتيكي آزمايشاتي هستند مربوط به . دهند

بررسي ژن ها، فراورده هاي ژني، يا كروموزوم ها از نظر نا هنجاري يا نقائصي 
دلالت بر ) 2وضعيت ناقل بودن متصل به نقائص رواني يا فيزيكي،  )1مانند 

ي يا مرض، صدمه، يا اختلالات ديگر اعم از فيزيكي يا استعداد به يك بيمار
نشان دهنده صدمه ژنتيك يا كروموزومي به علت فاكتورهاي ) 3رواني و يا 

اندازه گيري هاي روتين فيزيكي و شيميايي خون يا تجزيه ادرار را كه . محيطي
يا بطور گسترده اي در فعاليت هاي باليني پذيرفته شده و مورد  قبول هستند و 
  .  3آزمايشات مربوط به اعتياد يا ايدز جزء آزمايشات ژنتيكي محسوب نمي شوند

                                                 
1- DNA fingerprinting 
2- Fuller, B., Kahn, E., Barr, P., et al. Privacy in genetic research. (1999) 
Science, 285, 1359-1361. 
3- Collins, F.(2000 Oct.) PCRC hosts genetics workshop. Research News & 
Opportunities in Science and Theology, 1(2), 5 
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يكي از فوائد و كاربردهاي مهم ژنتيك، ايجاد توانايي تشخيص و شناسايي افراد 
در موارد جنايي امروزه اين امكان وجود دارد كه نمونه اي را كه از صحنه . است

اد و آن را مستقيماً به فرد مظنون مرتبط جنايت برداشته شده مورد آزمايش قرار د
تكنيك هاي ژنتيك ملكولي همچنين براي تشخيص هويت افراد در سوانح . كرد

 به علاوه برخي از نواحي 1.هوايي و حوادث غير مترقبه قابل استفاده اند
را براي آزمايش اطفالي كه  DNAواحدهاي پليس تست هاي تشخيص هويت 

اشتن پرونده ژنتيكي فرزندان خود در پايگاه هاي والدين آن ها تمايل به د
اطلاعاتي دارند انجام مي دهند كه در صورت اتفاقات غير منتظره ممكن است 

   2.مورد استفاده قرار گيرد
تعيين بهترين راه براي ارائه خدمات ژنتيك به جامعه يكي از دغدغه هاي عملي 

 محدوديت منابع، امكان .كاركنان بهداشتي در مقابل اين امكانات تازه است
دسترسي به  خدمات اضافي مثل آزمايشات ژنتيكي براي افرادي كه مثلاً سابقه 

   3.خانوادگي بيماري هايي همچون سرطان دارند را با مشكل مواجه مي سازد
آزمايشات ژنتيكي در . موضوع بحث بر انگيز ديگر به فلسفه مراقبت بر مي گردد

. به پيشگويي يك بيماري خاص هستند و نه درمان آنبسياري از موارد تنها قادر 
در چنين مواردي نمي توان منتظر بود تا بيماري ظهور كرده و سپس به درمان آن 
پرداخت بلكه بايد با تغيير شيوه زندگي و شرايطي كه منجر به آن بيماري مي 

ي تغيير شيوه زندگي و اقدامات ارتقاء سلامت. شود از ايجاد آن پيشگيري كرد

 
1- Stain, C.K. genetic information: Ethics, privacy and security issues. 
Encyclopedia of Espionage, Intelligence, and Security. Available online at: 
http://www.espionageinfo.com/Fo-Gs/Genetic-Information-Ethics-Privacy-
and-Security-Issues.html  retrieved  2009/01/13 
2- Lows on genetic privacy issues. Available online at: 
http://www.duerinck.com/ilstat.html   2009/01/13 
3- Genetic privacy: can it be protected? Futurepundit, 2002, Sep. available 
online at: http://www.futurepundit.com/archives/000039.html 
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آيا جوامع، مردم، سيستم هاي . مستلزم صرف هزينه از سوي فرد و جامعه است
ارائه خدمات بهداشتي و بيمه هاي درماني براي مواجهه با چنين تغييري در 
فلسفه خدمات مراقبتي آماده اند؟ حتي خود افراد چقدر براي مواجهه با اين 

ي اتخاذ تصميمات آگاهانه اطلاعات آمادگي دارند؟ چگونگي آماده كردن افراد برا
در خصوص كاربرد اطلاعات ژنتيك از ديگر مسائل پيش روي اين شاخه از علم 

نكته مهم تر اين است كه چگونه مي توان محرمانگي و حريم اطلاعات . است
ژنتيكي افراد را تضمين كرد؟  ايا ژنوتيپ در پرونده پزشكي افراد ثبت مي شود؟ 

 افراد يا خانواده ها با استفاده از اطلاعات ژنتيكي ايا خطر تبعيض و بدنام كردن
آن ها وجود ندارد؟ در شرايطي كه آزمايشات ژنتيكي انجام مي شود اطلاعات 

 1بدست آمده را چگونه مي بايست حفظ و نگهداري كرد؟

  
   حفظ حريم ژنتيكي افراد-2

نوني در بين تمام موارد ذكر شده، شايد بتوان مهم ترين دغدغه اخلاقي و قا
را مربوط به حفظ حريم ژنتيكي افراد  DNAجهاني در خصوص تكنولوژي 

دانست چرا كه اين اطلاعات ممكن است در طي سال ها و به اهداف گوناگون 
موضوعاتي همچون اخذ رضايت نامه جهت . در دسترس افراد مختلفي قرار گيرد

افراد، ارتباط دادن نگهداري، استفاده و باز استفاده نمونه ها و اطلاعات ژنتيكي 
اطلاعات به نمونه هاي ژنتيكي و محدوده افشاي اطلاعات از سوالاتي است كه 

  2.هنوز در عمل بي پاسخ مانده است

                                                 
1- Fuller, B., Kahn, E., Barr, P., et al. Privacy in genetic research. (1999) 
Science, 285, 1359-1361.  
2- Parker, M. (2001) Confidentiality in genetic testing. Am J Bioeth, 1(3); 
21-22  
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حفظ حريم يكي از اصول اساسي اخلاق و حق مسلم هر فرد انسان بر اساس 
اعلاميه جهاني حقوق بشر است كه در سيستم خدمات بهداشتي نيز در مورد 

  1. پزشكي مرتبط با بيمار از اهميت ويژه اي برخوردار استاطلاعات
در هر جا و هر زمان كه اطلاعات ژنتيكي جمع آوري و نگهداري مي شوند، 

چنين پايگاه هاي اطلاعاتي بايد . مسئله امنيت اطلاعات نيز حائز اهميت مي گردد
هم در موارد آن .  بسيار امن بوده و تنها افراد خاصي به آن دسترسي داشته باشند

كاملاً ضروري و با اجازه و رضايت آگاهانه افرادي كه اطلاعات مربوط به آن 
  . هاست

براي حفظ محرمانگي اين داده ها استفاده از رمز ورود، دسترسي محدود و پنهان 
استفاده از سيستم كد گذاري به . كردن داده ها ممكن است به كار گرفته شود

يشات ژنتيكي نيز راه حل ديگري است كه در اين جاي اسم افراد و نتايج آزما
. صورت فهرست كدها و كليدهاي مرتبط بايد در فايل جداگانه امني حفظ شود

اما در عمل تا چه ميزان اين نكات مورد توجه قرار مي گيرد و چقدر در جهت 
   2 اين داده ها تلاش مي شود؟محرمانگيحفظ ايمني و 

.  اطلاعات ژنتيكي دو ديدگاه كلي وجود داردعموماً در رابطه با استفاده از
گروهي معتقدند كه با سرعت هرچه بيشتر بايد اين تكنولوژي را ارتقاء داد و 
بصورت عمومي دراورد، چرا كه با كاربرد آن در تشخيص و درمان بيماري ها، 
اجراي قانون و پي گيري افراد گمشده مي توان زندگي بهتري را براي بشر رقم 

سوي ديگر عده اي بر اين باورند كه با كاربرد روزافزون اين تكنولوژي از . زد
احتمال تجاوز به حريم خصوصي افراد و تبعات آن در خصوص روا داشتن 

 
1- Nyhinen, T., Heietala, M., Pukkka, P., & Leino-Kilpi, H. (2007) Privacy 
and equality in diagnostic genetic testing. Nursing Ethics, 14(3); 295-308 
2- Genetic privacy: can it be protected? Futurepundit, 2002, Sep. available 
online at: http://www.futurepundit.com/archives/000039.html 
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در رابطه با اطلاعات . تبعيض و مواردي از اين قبيل مورد تهديد قرار مي گيرد
وت براي ژنتيكي تجاوز به حريم مي تواند  شامل نداشتن محلي آرام و خل

صحبت پيرامون موضوع، دخالت هاي نارواي حرفه اي در تصميم گيري ها، 
نگهداري و انتقال بدون توجه و باز اطلاعات، مديريت ناكارامد پرونده هاي 

  .1كامپيوتري و تبادل اطلاعات بين سازمان هاي مختلف نيز باشد
  
  كنندهگويي پروژه ژنوم انساني و اطلاعات پيش-3

 بسياري از ما چنين تصور شود كه موضوع محرمانه ماندن اطلاعات شايد در ذهن
ت، اما آن چيزي كه ژنتيكي همانند ديگر اطلاعات پزشكي ضروري و مهم اس

دغدغه هاي اخلاقي و قانوني بيشتري را در زمينه پروژه ژنوم انساني ايجاد كرده 
است اطلاعات پيشگويي كننده اي است كه در زمينه بيماري هاي رايج و 

است كه اصولاً بيماري نبوده و آگاهي ..) جنايت، توانايي و(خصوصيات ژنتيكي
، 2اقب اجتماعي خطرناكي را به دنبال داشته باشداز آن در مورد افراد مي تواند عو

و از همين روست كه حفظ محرمانگي اطلاعات ژنتيكي داراي اهميت و 
اما اين كه چه بايد كرد و چگونه بايد از مكانيسم . حساسيت بيشتري مي شود

هاي قدرتمند حفاظت از اين اطلاعات استفاده كرد، چه كساني بايد به اين 
 هداشته باشند و به چه ميزان، تا كجا مي توان در اين رااطلاعات دسترسي 

پيشروي كرد سوالات اخلاقي هستند كه در حال حاضر پاسخ جامع وكاملي براي 
اغلب صاحبنظران بر اين باورند كه اطلاعات ژنتيكي افراد . آن ها وجود ندارد

بايد  پس از مشاوره براي توجيه دلايل و ضرورت ازمايش و شرايط حفظ نتايج،

                                                 
1- Nyhinen, T., Heietala, M., Pukkka, P., & Leino-Kilpi, H. (2007) Privacy 
and equality in diagnostic genetic testing. Nursing Ethics, 14(3); 295-308  
2- Otlowski, M. F., Williamson, R. (2003) Ethical and legal issues and the 
"new genetics"MJA ; 178 (11): 582-585 
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محرمانه حفظ شده و هرگونه افشاء يا استفاده از اطلاعات به دست آمده بايستي 
از طرف ديگر تنها آزمايشاتي . با آگاهي و اجازه فرد مورد آزمايش صورت گيرد

كه اعتبار و اهميت آن ها اثبات شده بايد انجام شوند و تعبير نتايج و استفاده از 
  . ورت گيردآن بايد توسط افراد آموزش ديده ص

در صورت عدم تلاش براي حفظ اطلاعات به دست آمده بصورت محرمانه، 
علاوه بر تبعات اجتماعي و خانوادگي، استفاده شركت هاي بيمه از اين اطلاعات 

كارفرمايان هم ممكن است . مي تواند براي فرد هزينه سنگيني در بر داشته باشد
ايف محوله از استخدام افرادي با به دليل ترس از ناتواني افراد از انجام وظ

  . 1اختلالات ژنتيكي سرباز زنند
قوانين جديد دستورالعمل هايي را براي جلوگيري از اشكار كردن كامل اطلاعات 
پرونده پزشكي ارائه داده است، اما هنوز نمي توان كاملاً مطمئن بود كه اطلاعات 

  . ژنتيكي به دست افراد ناباب نيفتد
اورند كه دولت ها مي توانند قوانيني را براي حفاظت از حريم بسياري بر اين ب

مسلماً چنين قوانيني در كوتاه مدت مي توانند اثرات . ژنتيكي افراد تصويب كنند
اما در دراز مدت آيا اين قوانين جوابگوي مشكلات . مطلوبي داشته باشند
هزينه ها   پاسخ به اين سوالات عمدتاً مرتبط با بحث 2احتمالي خواهد بود؟

ثير هر أو چگونگي احتمال ت DNA دسترسي و طبيعت آينده تكنولوژي ترتيب
مرحله بر توانايي حريم ژنتيك امكان پذير خواهد بود و مستلزم مشاركت كليه 

  . افراد ذينفع در سياست گذاري هاي مرتبط با موضوع است
  

 
1- Lows on genetic privacy issues. Available online at: 
http://www.duerinck.com/ilstat.html   2009/01/13 
2- Genetic privacy: can it be protected? Futurepundit, 2002, Sep. available 
online at: http://www.futurepundit.com/archives/000039.html 
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  نتيجه 
ان بسياري از بيماري با توجه به نقش مهم آزمايشات ژنتيكي در پيشگيري و درم

ها و كاربرد آن در بسياري از ديگر جنبه هاي زندگي اجتماعي، لازم است دست 
اندركاران بيش از گذشته به موضوعات اخلاقي مرتبط با آن همچون حفظ حريم 
اطلاعات ژنتيكي افراد توجه كرده و راهكارهايي را براي پوشش دادن اين جنبه 

  . هاي اخلاقي اتخاذ نمايند
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Genetics and Ethical Issues 
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Abstract 
In recent years the great advances in the field of medical genetics 
for diagnosis and treatment of diseases has provided a 
tremendous opportunities and at the same time many challenges 
in the social and ethical realms. The privacy issue in Medical 
Genetics is among the very important topics being discussed in 
the field of medicine throughout the world due to its wide 
impacts on patients and family members. The centralization of 
health information and computerization of access to medical 
information is of main concern to patients in future use of 
genetic information. Such information may be the total genetic 
information available about the individual and his/her family. 
Also complex ethical issues may arise due to certain knowledge 
derived from genetic diagnostic tests performed on individuals, 
family members and/or embryos. Currently, the most important 
issue in the field of ethics and genetics is the privacy issue 
related to genetic information about individuals and how to 
collect and safeguard that information from misuse by 
unauthorized individuals, organizations and governments 
throughout the world. In this article the main topics and concerns 
related to the privacy issue in medical genetics is discussed.  
 
Key words: Genetic information, ethics, privacy  
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