
 هاي ژنتيك انساني ملاحظات اخلاقي در پژوهش

  محمود عباسي
  گوشكياحسان شمسي 

  چكيده
هاي  اي دارند؛ چرا كه قادرند ويژگي اطلاعات ژنتيك انساني جايگاه و اهميت ويژه

ها و گاه  اي بر خانواده، فرزندان، نسل ژنتيك افراد را نشان دهند و تأثيرات عمده
باشند كه  ياطلاعات يممكن است حاو زين و باشندهاي اجتماعي خاص، داشته  گروه
امكان سوءاستفاده از . ستيها شناخته شده ن نمونه يآور جمع نيح آنها لزوماً تياهم

تواند  يوجود دارد كه م..) .و ياجتماع ،ياسيس(مختلف  يها طهيدر ح يكياطلاعات ژنت
  .هاي فردي و اجتماعي و حتي تبعيض نژادي گردد ز تبعيضسا نهيزم

هاي  هاي مختلف اخلاقي مطرح در پژوهش كند با مرور جنبه اين مقاله تلاش مي
به نوعي الزام كشورهاي در حال توسعه، از جمله جمهوري  ،در جهان امروز يژنتيك

ها  هاي اخلاقي، فقهي و حقوقي اين پيشرفت اسلامي ايران را براي پرداختن دقيق به جنبه
هاي اخلاقي، تصويب  دوين استانداردها و دستورالعملگوشزد كند و لزوم تبيين مباني، ت

قوانين و طراحي سازوكارهاي اجرايي لازم براي تأسيس، اداره و نظارت بر نهادهاي 
  .علمي، پژوهشي و اجتماعي فعال در اين عرصه را بازگو نمايد

  
  واژگان كليدي

  .هاي اخلاقي؛ اطلاعات ژنتيكي پژوهش ژنتيك؛ جنبه
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 هاي ژنتيك انساني قي در پژوهشملاحظات اخلا

ها يك امر شناخته شده است و علم ژنتيك در  وجود توارث در برخي بيماري
 1،2.پردازد ها مي گونه بيماري آگهي و گاه درمان اين حقيقت، به شناسايي پيش

اي دارند؛ چرا كه قادرند  اطلاعات ژنتيك انساني جايگاه و اهميت ويژه
اي بر خانواده، فرزندان،  نشان دهند و تأثيرات عمده ژنتيك افراد را يها ويژگي
و نيز ممكن است حاوي  4،5داشته باشند  ،3هاي اجتماعي خاص ها و گاه گروه نسل

. 6ها شناخته شده نيست آوري نمونه اطلاعاتي باشند كه اهميت آنها لزوماً حين جمع
...) ، اجتماعي، سياسي(هاي مختلف  امكان سوءاستفاده از اطلاعات ژنتيك در حيطه

هاي فردي و اجتماعي و حتي تبعيض  ساز تبعيض تواند زمينه وجود دارد كه مي
لذا با توجه به پيشرفت سريع علم ژنتيك و وجود اطلاعات فراوان . نژادي گردد

ها، لازم است  هاي ما در مورد توارث در بيماري در مورد ژنوم و تقويت دانسته
ترام به ارزش، شأن و كرامت انساني اتخاذ شود تصميمات لازم و اساسي براي اح

ها در نهايت به بهروزي و سعادت جسمي و روحي بشر منتهي  تا اين پيشرفت
اخلاقي در جلوگيري از بسياري از هاي  دستورالعملهاي اخير تهية  در دهه. گردد

اين . هاي پزشكي مثمرثمر بوده است موارد غيراخلاقي در حوزة پژوهش
هاي ژنتيك  پژوهش. اهميت خاصي برخوردار استر ژنتيك نيز از د دستورالعمل

مانند هاي مورد توافق  هاي پزشكي بايد اصول اساسي بيانيه همچون ساير پژوهش
هايي جامع  المللي مرتبط كه به نوعي بيانيه هلسينكي و ساير معاهدات بين بيانيه

ها به عنوان اصول  آنچه كه در اين بيانيه. 7شوند را مراعات نمايند محسوب مي
مدنظر قرار گرفته است؛ همان اصولي است كه امروزه در اخلاق و پذيرفته شده 

اتونومي، اصول شود كه شامل  ها استناد مي باليني هم به صورت جدي به آن
  8،9،10،11،12. سودمندي، عدم ضرررساني و عدالت هستند
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اخلاقي حول با توجه به پيچيدگي مباحث  كه نكتة قابل توجه اين است
هاي ژنتيكي،  هاي ژنتيك، امروزه بحث در مورد مسائل اخلاقي پروژه پژوهش

  .گيرد هاي اخلاقي تخصصي اين حوزه صورت مي اصولاً در كميته
در اين مقاله تلاش خواهد شد تا به اختصار به موازين مباحث اخلاقي مطرح در 

  .هاي ژنتيك پرداخته شود حوزة پژوهش
  

  نهكسب رضايت آگاها
هاي پزشكي  كنندگان در انواع پژوهش  اخذ رضايت آگاهانه از شركت

اي است كه بيانية نورنبرگ، بيانية هلسينكي و ساير  اين نكته. ضروري است
اگر چه در مورد لزوم اخذ رضايت . المللي مرتبط بر آن تأكيد دارند هاي بين بيانيه

عاتي بايد در اختيار فرد قرار توافق وجود دارد؛ اما در اين مورد كه چه ميزان اطلا
. ها و مباحثي وجود دارد گيرد تا رضايت آگاهانه تلقي شود هنوز در عمل پرسش

شود بهتر است كتبي بوده و از نظر نحوه بيان با سطح  اطلاعاتي كه به افراد داده مي
  13. دانش و فهم آنها متناسب باشد
ي را در مورد سلامت فردي تواند فوايد فراوان مي ياطلاع از خصوصيات ژنتيك

اما هر فردي ممكن است خواهان دانستن اطلاعات ژنتيك . به همراه داشته باشد
يا اتونومي و » اختيار فردي«، رعايت »رضايت آگاهانه«خود نباشد؛ لذا در بحث 

. هاي بعدي زندگي بايد به دقت مورد توجه قرار گيرد ريزي آزادي در برنامه
مزمن كه درماني براي آنها شناخته نشده است از طريق هاي ژنتيك  كشف بيماري

در عين حال ممكن است فرد . غربالگري شايد پيامدهاي منفي بيشتري داشته باشد
طور دائم نگران بروز  از جمله كساني باشد كه به عللي چون سابقه خانوادگي به

؛ هر چند كننده باشد تواند كمك در اين فرد آزمون ژنتيك منفي مي. بيماري باشد
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اش مبتلا به بيماري  كه گاه حتي نتيجه منفي در يك فرد كه ساير افراد خانواده
خاصي هستند؛ ممكن است احساس خوشايندي نباشد و باعث اختلال در روابط 

همچنين بايد به خاطر داشت كه در بسياري از موارد عدم وجود  .گرددخانوادگي 
كه وجود ژن نيز  بيماري نيست همچنان آزمون مثبت به معني عدم احتمال ابتلا به

يكي از پيامدهاي منفي آگاهي از . پي ندارد الزاماً ابتلاي قطعي به بيماري را در
خصوصيات ژنتيك، ايجاد يك دسته خاص از بيماراني است كه در حال حاضر 

تواند باعث تبعيض يا ظلم به فرد در مواردي چون  بندي مي ند و اين دستها علامت بي
  14 .گردد اي مندي از پوشش بيمه دام و بهرهاستخ

مسلماً اين امر وقتي آزمايش ژنتيك صرفاً با اهداف پژوهشي صورت بگيرد؛ 
تر خواهد بود مگر زماني كه اقدامات پيشگيرانه يا  از لحاظ اخلاقي غيرقابل پذيرش

توانيم به بيماران كشف شدة  درماني قاطعي در دسترس داريم و با بيماريابي مي
به علاوه اين مساله بر روابط خانوادگي و دوستانة بيمار نيز . احتمالي كمك كنيم
  .تأثيرگذار خواهد بود

سوءاستفاده از عدم آگاهي فرد به قوانين و عدم اخذ رضايت، اخذ رضايت 
گيري مناسب، عدم تعيين محدوده اخذ  بدون دادن اطلاعات كافي براي تصميم

، سوءاستفادة )مربوط به خانواده يا نژاد خاصهاي  به ويژه در بررسي(رضايت 
هاي سياسي در كشورها و دسترسي غيرقانوني و بدون مجوز به اطلاعات  قدرت
دار شدن اصل و لزوم  هاي احتمالي خدشه ؛ برخي راه)دزدي الكترونيكي(اي  رايانه

. باشد ميهاي ژنتيك  هاي انساني در پژوهش كسب رضايت آگاهانه از آزمودني
  :هاي ژنتيك تأكيد شده است نامة پژوهش ر ذكر نكات زير در رضايتلذا ب

  هاي خون و بافت به چه منظوري به كار خواهند رفت؟ ـ نمونه1
  ـ آيا پيامدهاي غيرطبيعي براي بيمار يا بستگان محتمل است؟2
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ـ آيا بيماري مورد پژوهش ارثي است؟ اگر چنين است از چه مدل توارثي 3
  كند؟ تبعيت مي

حتمال به ارث بردن بيماري توسط افراد مختلف خانواده از نظر ژنتيك ـ ا4
  چقدر است؟

خود (كنندگان در پژوهش خواهد رسيد؟  ـ نتايج چگونه به اطلاع شركت5
  ...)فرد، خانواده او، ثبت در پرونده پزشكي، اطلاع به پزشك

  ؟ـ آيا شخص ثالثي به اطلاعات حاصله دسترسي خواهند داشت6

  اي لازم براي بيمار فراهم خواهد بود؟ ات مشاورهـ آيا خدم7
ـ آيا غير از آزمون ژنتيك مشخص شده، ممكن است اقدام ديگري هم بر 8

  روي نمونة فرد صورت گيرد؟
  برداري مادي يا تجاري از نتايج وجود دارد؟ ـ آيا امكان بهره9

ز داند كه اجباري در رضايت دادن ندارد و در صورت برو ـ آيا فرد مي10
 تواند رضايت خود را پس بگيرد؟ مشكل مي

هاي ژنتيك اين است كه بحث رضايت در همة موارد يك  نكتة مهم در آزمون
بحث فردي نيست و گاه انجام يك آزمون در يك فرد خاص، اطلاعات 

هاي نژادي به دست  هاي قبل يا بعد، خويشاوندان، يا گروه اي از نسل گسترده
نمايد كه آيا صرف رضايت  شبهة اخلاقي را ايجاد مياين امر گاه اين . دهد مي

دهد يا  يك فرد توجيه اخلاقي كافي را براي فاش ساختن آن اطلاعات به دست مي
هاي ژنتيك در يك جامعة خاص، علاوه  بايد توجه داشت در مورد پژوهش. خير

و  1گذاري بر شركت كننده، تمام اعضاي آن جامعه ممكن است در معرض نشان
در جوامعي . اين نكته در اخذ رضايت اهميت بسياري دارد. بعيض قرار گيرندنيز ت

هاي  كه با توجه به فرهنگ اجتماعي آنها احتمال تبعيض و اجبار عليه گروه
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پذير، مانند زنان و كودكان وجود دارد، مسألة اخذ رضايت بايستي مورد  آسيب
كنندگان در مطالعه،  تدقت بيشتري قرار گيرد و با دادن اطلاعات كافي به شرك

ها داده شود كه با توجه به ابعاد مختلف فردي، خانوادگي و  اين فرصت به آن
كننده نبايد براي  بايد توجه داشت كه شركت. نمايندگيري  اجتماعي تصميم

شركت يا عدم شركت در پژوهش تحت اجبار و زور قرار گيرد و در عين حال 
ضمناً در صورت . د از پژوهش خارج شودكننده در هر زمان بايد بتوان شركت

هاي مربوط به  حق درخواست براي از بين بردن نمونهبايد خروج از پژوهش، فرد 
مستثني قلمداد  توان نام را مي هاي بي البته در مورد اخير نمونه. خود را داشته باشد

  .كرد
خطر فاش شدن اطلاعات، محروميت و تبعيض احتمالي ناشي از اين افشا در 

كننده در  استخدام، مهاجرت، و بيمه از خطراتي است كه شركت: مواردي چون
علاوه بر دسترسي غيرقانوني برخي افراد به اين . پژوهش بايد از آن مطلع باشد

كننده بايد مطلع باشد كه گاه ممكن است محاكم قضايي و يا  اطلاعات، شركت
لاعات ژنتيك ملزم و پژوهشي را به فاش نمودن اط ةقانوني پژوهشگر يا مؤسس

  15. مجبور نمايد
  

  ارزيابي فايده و ضرر
هاي ژنتيك را براي آزمودني مورد توجه  پزشكان بايد فوايد و مضرات آزمون

هاي غربالگري در عموم  قرار دهند و در عين حال معايب احتمالي انجام آزمون
خطرات . اشندجامعه، از جمله احتمال نتايج مثبت يا منفي كاذب را مدنظر داشته ب

هاي ژنتيك براي فرد وجود دارد، بسيار ناچيز است و  جسمي كه در پژوهش
گيري مي باشد؛ اما عدم بروز عوارض جسمي مهم به  عموماً محدود به مرحلة نمونه
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معناي عدم وجود عوارض ديگر از جمله عوارض روحي ـ رواني، اجتماعي يا 
ي نسبت سود و زيان يا فايده و خطر، لذا محققين بايستي با ارزياب. اقتصادي نيست
انجام رسانند كه هدف آن حصول فوايد قابل قبول به هاي ژنتيكي را  صرفاً پژوهش

در وهلة اول براي فرد و در گام بعدي براي جامعه است و در صورتي كه ضرر 
  .پوشي نمايند حاصله براي فرد قطعي است از فوايد احتمالي چشم

  
  رازداري

در هر فرد، مختص  DNAهاي تشكيل دهندة  و توالي مولكولاطلاعات ژنتيك 
ها  همان فرد است و لذا كسي اجازه ندارد به صرف اين كه اين اطلاعات در انسان

ژنتيكي  ةت مادچه كليت و ماهي يعني اگر .آشكار نمايد مشترك است، آنها را
ني هاي ژ قرار گرفتن مجموعه ةها مشابه است و حتي نمون انسان ةبراي هم

ژنتيكي هر  ةاما نهايتاً تركيب نهايي ماد ،دارد يالگوي يكسان نيز) ها كروموزوم(
از  .شود فرد محسوب مي گر متفاوت است و به نوعي مختص آنانسان با انسان دي

اين رو آشكارسازي اين اطلاعات به نوعي آشكارسازي اطلاعات شخصي افراد 
يك فرد، سؤالات اخلاقي و  شناسايي يك بيماري ژنتيك در. شود محسوب مي

قانوني ديگري در مورد لزوم آگاهي دادن به ساير افراد در معرض خطر را براي 
اين امر گاه با اصل رازداري پزشك و حفظ استقلال و . كند پزشك ايجاد مي

د لذا در ثبت و نگهداري اطلاعات ژنتيك باي. 16نمايد اتونومي بيمار تعارض پيدا مي
  :ه داشتبه موارد زير توج

ها و راهكارهاي لازم درنظر  بايد نظارت براي محرمانه ماندن اطلاعات،ـ 1
  .گرفته شود
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نام و سمت فرد يا افرادي كه به پرونده دسترسي خواهند داشت، مشخص ـ 2
شود و تمام اين افراد با امضاي يك تعهدنامه التزام خود را به حفظ اسرار بيماران 

  17.نمايندتضمين  كنندگان خود خود و يا مراجعه
سترسي ساير اي باشد كه احتمال د گونه نگهدراي اطلاعات به ةمحل و نحوـ 3

  .افراد را منتفي سازد
  .ها معين باشد سازي و يا دور ريختن نمونه ذخيره ةمكان، زمان و نحوـ 4
ها با اسامي رمز انتقال يابند تا امكان دسترسي ساير افراد به اطلاعات  نمونهـ 5

  .ودمنتفي ش
  .تدوين شود» رازداري«هاي مورد نياز براي موارد نقض  قوانين و مجازاتـ 6
  .معين شود» رازداري«موارد مجاز نقض ـ 7
دسترسي پليس، محاكم قضايي، پزشكي قانوني و نيز  ةموارد و نحوـ 8

هاي سياسي، اطلاعاتي و امنيتي به اطلاعات ژنتيك افراد، دقيقاً در قوانين  سازمان
  .دندمشخص گر

 18. براي شكايات احتمالي افراد مرجعي تعيين شودـ 9

اين حق هر فردي است كه اطلاعات شخصي خود را در اختيار ديگران قرار 
ندهد؛ اما اگر اطلاعات شخصي اين فرد، وضعيت افراد ديگري را نيز مشخص 

حد و مرز بين حقوق فرد و حقوق خانواده از . نمايد، مسأله متفاوت خواهد بود
در مواردي چون بيماري . گونه موارد است وضوعات مورد منازعه در اينم

اي را درپي  تواند عوارض و خطرات عمده ، عدم اطلاع افراد خانواده مي2هانتينگتون
هاي آينده است كه امروزه  آنها احتمال انتقال ژن به نسل ترين مهمداشته باشد كه 

ز سوي ديگر، گاه اطلاعات ژنتيك ا 19.توان جلو آن را گرفت در برخي موارد مي
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جنايي و يا براي حفظ سلامت جامعه از  ةبراي شناسايي يك مجرم؛ حل يك مسأل
  .شود دار قضايي درخواست مي سوي محاكم صلاحيت

توان گفت كه بنابر اصول كلي ذكر شده در اختيار قرار دادن  نهايتاً مي
د؛ مگر در موارد خاصي اطلاعات ژنتيك بيمار بايستي با اطلاع فرد صورت گير

لذا مسلماً يك مركز تحقيقاتي در راستاي رعايت . ها اشاره شد كه به برخي از آن
بيني ابتلا به يك  اصل رازداري، مجاز نخواهد بود وضعيت بيمار را از نظر پيش

بيماري خاص از قبيل سرطان پستان در اختيار كارفرما، شركت بيمه و يا ساير 
 .دهدنهادهاي مشابه قرار 

 
  بانك اطلاعات ژنتيك

هاي  هاي زيستي از نمونه ژنتيك، ايجاد بانك ةجديد ديگر در حوز ةيك پديد
 يباشد كه نگهداري و ذخيره اطلاعات ژنتيك مي DNAژنتيكي افراد از جمله بانك 

تواند بنا به درخواست اشخاص، جامعه،  ها مي تأسيس اين بانك 20.دهند را انجام مي
از اهداف  25 .صورت گيرد 21،22،23،24نهادهاي دولتي و قضاييپژوهشگران و يا 
هاي  هاي موجود براي ايجاد بافت توان استفاده از نمونه ها مي ايجاد اين بانك
هاي ژنتيك از ديگر اهداف ايجاد بانك اطلاعات  انجام پژوهش. پيوندي را نام برد

DNA لف مردم براي هاي مخت در اين مراكز، اطلاعات ژنتيك گروه. باشد مي
ها و  مطالعه در مورد منشأ و علل بيماري 26،27.شود هاي پژوهشي ذخيره مي استفاده
ها هستند كه يك جامعه يا كل جهان ممكن است  ها از فوايد اين پژوهشآن درمان

هاي اطلاعات ژنتيك و هر چه آسان و  با افزايش تعداد بانك. مند شوند از آن بهره
هاي غيردولتي،  ها، سازمان ي ژنتيك، بسياري از دولتها تر شدن آزمون ارزان

ها و  دانشمندان علوم مختلف، پزشكان و عموم جامعه خواستار ايجاد چهارچوب
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المللي و ملي  ها در سطوح بين هايي براي تأسيس و نظارت بر اين بانك دستورالعمل
نسان، حفظ ابدن احترام به اتونومي افراد، احترام به اجزاي مختلف . 28اند شده

رازداري و لزوم محرمانه بودن اطلاعات افراد، محدوديت دسترسي افراد غيرمسؤول 
لي هستند كه بايد مورد ئسازي، مسا به اين اطلاعات و تعيين طول مدت زمان ذخيره

اخلاق و  ةاين موارد با كسب رضايت آگاهانه، تأييد كميت. توجه قرار گيرند
عليرغم سادگي . ها عملي خواهد شد ها و داده نههاي حفاظت از نمو بكارگيري شيوه

المللي،  بين ةو وضوح اين موارد، عمل به آنها براي پژوهشگران به ويژه در صحن
هاي ژنتيكي با  سازي نمونه ذخيره. شود هايي همراه مي الات و پيچيدگيؤگاه با س

انين و اي پيچيده است كه هنوز در قو باشد كه گاه به اندازه لي همراه ميئمسا
اختلاف نظر در . ها مشخص نشده است هاي اخلاقي راه حل جامعي براي آن بيانيه

ل ئترين اين مسا از عمده DNA هاي  مورد وضعيت مالكيت ژنتيكي مواد و توالي
اطلاعات ژنتيك، در اينجا به مباحث عمدة هاي  با توجه به اهميت بانك. است

  29.كنيم اخلاقي مطرح در اين مورد اشاره مي
. ها چندين شيوه پيشنهاد شده است در امر شناسايي نمونه: شناسايي نمونهـ 1

:  شوند هاي انساني به چهار دسته تقسيم مي ها، نمونة بافت بندي براساس يكي از دسته
، 5هاي بدون نام نمونه: ، ج4رمز هاي داراي نمونه: ، ب3هاي قابل شناسايي نمونه: الف
هايي هستند كه پس از اخذ  نمونه» بدون نام«هاي  مونهن. 6هاي فاقد هويت نمونه: د

اند، اما  كنندگان در مطالعه، بدون ثبت نام و مشخصات فرد ذخيره شده از شركت
شناسي به دست  هاي باستان نام هستند كه فرضاً در حفاري هاي كاملاً بي نمونه
نتيك را در ها، حفظ رازداري در مورد اطلاعات ژ نمونه عدم نامگذاري. اند آمده

هاي بعدي يا تداوم يك  كند، اما گاه انجام پژوهش سطح بالايي تضمين مي
در اين موارد امكان اضافه كردن اطلاعات . سازد پژوهش را با مشكل روبرو مي

Archive of SID

www.SID.ir

www.SID.ir


 

  

د ع
مو
مح

ي، 
باس

كي
وش

ي گ
مس

ن ش
حسا

ا
  

1389بهار م، دهياز، شماره چهارمسال       پزشكياخلاق فصلنامه/  21

با توجه به اهميت اطلاعات ژنتيك، اگر بدون نام كردن . باليني وجود ندارد
براي حفاظت كامل از اين . مزدار شوندها مقدرو نباشد، بايد اين اطلاعات ر نمونه
شناسايي  ةبيمه يا شمار ةگذاري براساس تاريخ تولد، شمار ها بايد از شماره نمونه

سازي اطلاعات قابل شناسايي و داراي نام،  ذخيره. فرد خودداري شود) كد مليّ(
. كه رعايت اصل رازداري در مورد آنها محل سؤال استغيرقابل قبول است؛ چرا 

) رمز(ها بايد با شماره  منظور اطمينان كافي از بدون نام بودن اطلاعات، نمونهبه 
  30،31. مشخص گردند نه با اسم

ها توافق  سازي نمونه در مورد مدت زمان ذخيره :ها مدت نگهداري نمونهـ 2
عمومي وجود ندارد، اما آنچه مسلم است اين است كه اين مدت براي هر مورد 

در مواردي كه مدت نگهداري، . برسد كننده اطلاع شركت بايد معين شده و به
در . كننده در پژوهش بايد در جريان قرار گيرد معين و محدود نيست شركت

ها در مواردي  مواردي كه مدت نگهداري نمونه نامحدود است، استفاده از نمونه
ز ها به خارج از يك مرك هاي چند مركزي و يا ارسال نمونه مانند انجام پژوهش

با اعمال  بايد دقيقاً تحت نظارت و همراه) و يا به خارج از كشور(پژوهشي 
هاي اخلاقي  هاي منطقي قانوني باشد؛ به نحوي كه اجراي دستورالعمل محدوديت
مسؤول  ةموارد پژوهشگر و يا مؤسس  در اين. المللي را متضمن شود ملي و بين

ها در هنگام ارسال به خارج از  نام كردن نمونه پژوهش بايد ساختاري را براي بي
  .نهايي بكار گيرند ةها پس از استفاد سسه و از بين بردن آنؤم

هاي  نمونههاي انساني به ويژه  گاه ممكن است نمونه :انجام پژوهش ديگر ـ3
 32.ژنتيكي براي پژوهشي غير از پژوهش اولية مورد توافق آزمودني استفاده شوند

 هايي كه ممكن بيني شده و چه پژوهش هاي پيش در اين موارد چه براي پژوهش
در بسياري از موارد عدم . است در آينده انجام شود اخذ رضايت لازم است
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هاي  ها در پژوهش كننده در پژوهش براي استفاده از نمونه رضايت فرد شركت
پژوهشگر به پيشرفت دانش و كسب فوايد براي كل  ةآينده در تقابل با علاق

هاي آتي در  ها احتمال استفاده گيرد؛ چرا كه در بسياري از پژوهش جامعه قرار مي
بيني نشده و رضايت مورد نياز اخذ نگرديده است و اين  زمان شروع پژوهش پيش

از يك سو گرفتن رضايت . آورد هاي فراواني را حول اين مسأله بوجود مي بحث
ني در فرد، باعث تواند ضمن ايجاد نگرا كننده مي بدون قيد و نامحدود از شركت

اين مسأله به ويژه زماني كه . احتمالي و عدم احترام به حقوق فرد شود ةسوءاستفاد
د، اهميت بيشتري فاقد صلاحيت قرار گير ةاطلاعات در اختيار شخص يا مؤسس

اول، اطمينان دادن به : براي حل اين مشكل سه راهكار پيشنهاد شده است. يابد مي
. پژوهش ديگري بر نمونه او صورت نخواهد گرفتكننده در پژوهش كه  شركت

هاي آتي از  كننده جهت اخذ رضايت براي استفاده دوم، ايجاد فرصت براي شركت
كننده در  سوم، تعهد به تماس مجدد با شركت. هاي ديگر او در پژوهش ةنمون

 .وي براي اخذ رضايت مجدد ةروي نمون صورت لزوم انجام پژوهش ديگر بر
در . اند گونه موارد قوانيني را وضع و به اجرا گذاشته ف در اينكشورهاي مختل

تواند از گرفتن  اخلاق در پژوهش مي ةكشور آمريكا، براساس قانون فدرال، كميت
: پوشي كند رضايت مجدد، به شرطي كه معيارهاي زير وجود داشته باشد، چشم

و مصالح انجام پژوهش بر حقوق ) ب. شانس خطر در پژوهش اندك باشد) الف
براي تضمين . پژوهش به نحو ديگري قابل اجرا نباشد) ج. فرد تأثير سوئي نگذارد

هاي انساني در صورتي كه به  هاي بررسي نمونه احترام به اصل رضايت در پژوهش
هاي بعدي مخالفت كند، لازم است  هر دليلي فرد نمونه دهنده با انجام پژوهش

وي در پايان )  DNAوارد ژنتيكي وهاي حاوي م از جمله نمونه(وي  ةنمون
  33.بعدي از بين برود ة، از بين برده شود تا احتمال هرگونه استفادپژوهش
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كننده در پژوهش، از ديگر راهكارهاي  اخذ رضايت جامع از افراد شركت
اين شيوه را كارآمدترين  1997سازمان بهداشت جهاني در سال . باشد پيشنهادي مي

اما اين . هاي تحقيقاتي آتي دانست ها در پروژه ز نمونهراه حل براي استفاده ا
پيشنهاد مورد انتقاد قرار گرفته است؛ چرا كه اين امر با اصل آگاهانه بودن 

ها  گونه نمونه المللي براي محافظت از اين در سطح بين. رضايت مغايرت دارد
ا، محدود ه نام كردن نمونه هاي متفاوتي در پيش گرفته شده است؛ مانند بي راه

 ةهاي ثانويه به انواعي خاص و محدود، الزامي كردن تأييد كميت نمودن پژوهش
. ه اين امر در فرم رضايت اوليهاخلاق و ايجاد فرصت براي ابراز عدم تمايل ب

اين است كه با اين كار امكان دسترسي به » ها نام كردن نمونه بي« ةشكال شيوا
شود و در صورتي كه  احب نمونه سلب مياطلاعات شخصي نتايج مطالعه از فرد ص

او  ةاطلاعاتي حياتي و مهم براي سلامتي فرد و يا خانواد ةدارند پژوهش دربر ةنتيج
تواند  نخواهد داشت و بالتبع وي نميباشد امكان احراز هويت صاحب نمونه وجود 

  34.مند شود از عوايد احتمالي اين اطلاعات بهره
ها از حقوق اولية  حفظ اسرار انسان: ژنتيكـ رازداري در بانك اطلاعات 4

تواند اطلاعاتي مربوط به  ها مي گونه پژوهش بايد توجه داشت كه اين. بشري است
سلامت فرد در آينده و حتي  خانوادة فرد، وضعيت فعلي سلامت فرد، وضعيت

لذا بدست آوردن، . را در اختيار قرار دهد هاي آتي وضعيت سلامت نسل
ستفاده از اطلاعات ژنيتك بايد با حفظ كامل رازداري صورت سازي و ا ذخيره
 .نماييم مهم اشاره مي ةدر اين مورد به چند نكت 35. گيرد

، جز در موارد مشخص ويبدون رضايت  :فردي حفاظت از اطلاعات ـ الف
براي . شده در قانون، نبايد اطلاعات ژنتيك فرد در اختيار شخص ثالث قرار گيرد

هاي لازم از قبيل كدبندي اطلاعات، رمز دار  بيني مام اقدامات و پيشاين كار بايد ت
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و مشخص كردن يك فرد مسؤول براي دسترسي به  36 نمودن آنها توسط رايانه
از آنجا كه در بسياري از موارد پرونده پزشكي بيماران به . انجام شوداطلاعات 

افراد به ويژه  صورت الكترونيك و يا دستي در دسترس تعداد قابل توجهي از
هاي وابسته قرار دارند؛ راه ديگر براي  پرسنل پزشكي و حرفه ،هاي مختلف گروه

كردن اين اطلاعات از پرونده پزشكي بيمار و  محافظت از اطلاعات ژنتيك، جدا
  .اي است هاي ويژه سازي آن در پرونده ذخيره

تأييد بايد از طرف ديگر در مورد دسترسي به نتايج، صرفاً افراد خاص مورد 
كساني كه توانايي دسترسي به اين . بتوانند به نتايج پژوهش دسترسي داشته باشند

ها نيز  دسترسي آن ةاطلاعات را دارند، بايد به طور دقيق مشخص و شرايط و نحو
دادن اطلاعات به . نامه ذكر شود دقيقاً معين گردد و اين مسأله بايد در فرم رضايت

كننده صورت گيرد، مگر در موارد  فرد شركت شخص ثالث بايد با رضايت
تواند شامل افراد خانواده باشد كه حتي اين نكته نيز بايد در فرم  خاصي كه مثلاً مي

كننده در پژوهش  رضايت مورد توجه قرار گرفته و ذكر شود و نتيجتاً فرد شركت
و داده ة اشرايطي برخي اطلاعات به خانواد ممكن است دربايد از احتمال اين كه 

  37.نام وجود ندارد هاي بي اين نكته در مورد نمونه. خبر باشدشود؛ با
  

كننده،  دادن نتايج حاصل از پژوهش به فرد شركت: تبادل نتايج پژوهشب ـ 
در مورد نتايج . شود هاي تحقيقاتي تلقي مي به نحوي تقدير از همكاري او با پروژه
. باشد قي و قانوني كمتر مطرح ميل اخلائكلي معمولاً مشكلي وجود ندارد و مسا

رساند اما در مورد نتايج فردي چند  پژوهشگر نتايج كلي حاصله را به اطلاع فرد مي
نخست اين كه، گاه پژوهش نتايجي مستقيم براي سلامت فرد . نكته وجود دارد

اين . باشد پژوهش نتايج فردي مطرح نمي ةبدنبال ندارد و به ويژه در مراحل اولي
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دوم اين كه، در اغلب اوقات . ايد به نحوي در فرم رضايت درج شده باشدنكته ب
و » رمزدار«تواند  با اين كه نتايج به سلامت فرد نيز مربوط است، اما اطلاعات مي

نام باشند، مسلماً دسترسي به نتايج فردي به زمان  اگر اطلاعات بي. باشند» نام با بي«
ت اطلاعات ژنتيك توسط يك فرد بهتر اس. گردد پژوهش موكول مي ةخاتم

ترجيحاً پزشك به اطلاع فرد برسد و او فرصت كسب اطلاعات مورد نياز و 
در عين حال بايد به حق ندانستن يا عدم . راهنمايي و مشورت لازم را داشته باشد

  .تمايل افراد به اطلاع يافتن از نتيجه بررسي احترام گذاشت
  

  هاي ژنتيك مباحث اقتصادي در پژوهش
هاي ژنتيك، خود معضلي  تر، مباحث مالي و اقتصادي آزمون در مقياس وسيع

هايي كه صرف تحقيقات درماني براي افراد مبتلا به  براي مثال هزينه. است
. تواند در جهت پيشگيري از بيماري بكار برده شود شود، مي هاي ژنتيك مي بيماري

ري براي از بين بردن ياما از سوي ديگر ممكن است، صرف اقدام براي پيشگ
نياز  هنتيجدر بيماري كافي نباشد و يا اصلاً راهي براي پيشگيري موجود نباشد،كه 

  ،38،39،40،41،42،43،44،45،46 .كند به پژوهش براي اقدامات درماني را قطعي مي
  

  هاي ژنتيك مالكيت نتايج پژوهش
با ژنوم  هاي مرتبط بحث ايجاد حق انحصار و امتياز در مطالعات و پژوهش

ها از ديگر مباحث مطرح است كه با توجه به  هاي وابسته به بيماري انساني و ژن
ات حاصله عاطلا. هاي علمي و اقتصادي آن، مخالفين و موافقين فراواني دارد جنبه

تواند منافع  ميمنحصر به فرد است؛ لذا ) انساني ژنوم ةهمانند پروژ(در برخي موارد 
اما آيا نتايج حاصل از چنين . ادي را درپي داشته باشداقتصادي و چرخش مالي زي
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تواند در مالكيت افراد يا  هاست، مي هايي كه در حقيقت مربوط به همه انسان پروژه
مؤسسات خاصي قرار گيرد؟ بايد توجه داشت كه در صورت حصول فوايد 

 د وشو ها تقسيم جامعه و به ويژه دهندگان نمونه ةاقتصادي، اين فوايد بايد با هم
رعايت عدالت . هاي ژنتيك بايستي مورد لحاظ قرار گيرد حقوق دهندگان نمونه

هاي ژنتيك و برابري در دسترسي به نتايج اين  در استفاده از منافع كشف
المللي  ها و مجامع بين هاي مهمي در عرصه ها ضرورت دارد و محل بحث پيشرفت

  .)1383 ،قاسمي(، )1382،خادمي(47،48،49،50،51مرتبط بوده و هست
  

  هاي ژنتيك در كودكان آزمون
به دلايل اخلاقي، عموماً آزمون ژنتيك در كودكان و نوجوانان نبايد صورت 

ها با  گيرد، مگر اينكه دچار بيماري خاصي باشند كه احتمال كمك به آن
مؤثري براي پيشگيري از  ةهاي مورد نظر وجود داشته باشد و يا مداخل پژوهش

حتي در . كودكي اعمال شود ةبايست در دور ه شده باشد كه ميبيماري شناخت
هاي مكرر براي حذف اجزاي غيرضروري  هاي نوزادان نيز بايد ارزيابي غربالگري

پژوهش صورت گيرد؛ لذا مگر در مواردي كه فوايد مستقيمي براي كودك 
در  .كودكان انجام گيردروي كننده متصور باشد، نبايد تحقيقات ژنتيك بر  شركت

اخذ  ها، صورت لزوم انجام پژوهش بر روي كودكان، همانند ساير پژوهش
  .قيم قانوني حسب مورد، ضروري است و ياكودك رضايت از والدين 

  
  ژنتيك ةمشاور
نفعان و افراد جامعه  ژنتيك نقش كليدي در انتقال نتايج پژوهش به ذي ةمشاور

و علاوه بر آن دارد؛ چرا كه اطلاعات ژنتيك پيچيدگي خاصي داشته 
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گاه نتايج پژوهش براي . اي نسبت به آنها وجود دارد هاي اجتماعي ويژه حساسيت
او به نحوي است كه پذيرش آن را از لحاظ روحي رواني  ةفرد و گاه براي خانواد

زندگي بيمار تأثير  ةهاي آيند تواند بر برنامه سازد و اين مسأله مي مشكل مي
ات مورد نياز را در مورد پيامدهاي پژوهش دريافت لذا فرد بايد توضيح. بگذارد
خطرات اجتماعي و خطرات واقعي براي فرد توضيح داده شده و امكانات  نمايد

از طرف ديگر پژوهشگر در برخورد  .اي مناسب در اختيار او گذارده شود مشاوره
  .با آزمودني بايد الزامات اخلاقي متناسب را رعايت نمايد

  
  نوادهفراخوان اعضاي خا

خويشاوندان  هاي ژنتيك، ممكن است لازم شود كه پژوهشگر در پژوهش
اين موارد بايد با احترام . كننده را نيز مورد پژوهش قرار دهد همخون فرد شركت

كامل به زندگي خصوصي و اسرار فرد و خانواده او صورت گيرد و لازم است در 
و تيم او نبايد بطور مستقيم با در اين موارد پژوهشگر . نامه آورده شود فرم رضايت

كننده و با  فرد تماس بگيرند، بلكه دعوت بايد از طريق خود فرد شركت ةخانواد
او مختار است كه با خانواده تماس بگيرد و اعضاي خانواده نيز . رضايت وي باشد

  52.انتخاب آنها بايد مورد احترام قرار گيرد. آزادند كه با پژوهشگر همكاري كنند
  
  
  
  اطلاعات ژنتيك ةهاي نظارتي در زمين وم ايجاد چارچوبلز

شأن انساني در  ها و گونه كه اشاره شد؛ احتمال نقض حقوق، آزادي همان
هاي ژنتيك براي مقاصد  كسب اطلاعات ژنتيك، اهميت روزافزون دانسته
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علوم  ةپذيري متفاوت كشورها در زمين اقتصادي و تجاري، نيازهاي خاص و آسيب
هاي كاربردي در علوم  اني، اهميت اطلاعات ژنتيك به خاطر جنبهژنتيك انس

زيستي و پزشكي، احتمال استفاده از اين اطلاعات براي مقاصد غيرپزشكي و لزوم 
ها و رفاه افراد بر حقوق و علايق جامعه در تحقيقات  مقدم شمردن علايق، خواسته

هاي نظارتي در اين  ارچوبآور براي ايجاد چ ترين عوامل الزام از عمده 53 انساني؛
استانداردهاي اخلاقي بايستي به نحوي طراحي شوند كه ضمن مدنظر . حيطه هستند

پذير جامعه در مقابل  هاي اعتقادي و اجتماعي، از افراد آسيب دادن ارزش قرار
در اين راستا لازم است مباني اخلاقي،  .هاي احتمالي حمايت نمايد سوءاستفاده

قي مسأله روشن شود و در گام بعد قوانين حقوقي و مذهبي، فقهي و حقو
هاي اخلاقي مبتني بر اصول مورد پذيرش در جامعه تدوين و ابلاغ  دستورالعمل

نهايتاً ساختار اداري و سازوكار قانوني خاصي براي نظارت بر حسن اجراي . گردد
موارد  هاي قطعي و متناسبي در بيني گردد و مجازات ها پيش قوانين و دستورالعمل

  .ها به معرض اجرا گذاشته شود نقض قوانين و دستورالعمل
  

  اطلاعات ژنتيك ةالمللي در زمين هاي بين بيانيه
توسط  1997در سال  7جهاني ژنوم انساني و حقوق بشر ةاعلامي«چند  هر

به تصويب رسيده بود، » يونسكو«د ملل متح يآموزشو ـ فرهنگي  سازمان علمي
 ةهاي وسيعي كه وجود داشت، سازمان يونسكو تهي ياما با توجه به نگران

دستورالعملي را در خصوص اطلاعات ژنتيك انساني در دستور كار خود قرار داد و 
» 8هاي ژنتيكي انساني المللي داده بين ةاعلامي«  هاي فراوان، پس از بحث و بررسي

 گزارش سازمان. به تصويب رسيد 2003كنفرانس عمومي يونسكو در سال  در
نيز كه شامل » ژنوميك و سلامت جهاني«با عنوان  2002در سال  9بهداشت جهاني

Archive of SID

www.SID.ir

www.SID.ir


 

  

د ع
مو
مح

ي، 
باس

كي
وش

ي گ
مس

ن ش
حسا

ا
  

1389بهار م، دهياز، شماره چهارمسال       پزشكياخلاق فصلنامه/  29

ها  ها و نكاتي در مورد تأثير مطالعات و اكتشافات ژنتيك بر سلامت انسان توصيه
هاي  نمود كه چارچوبين گزارش كشورهاي عضو را ترغيب ا. بود منتشر شد

ژنوميك و كاربردهاي  اخلاقي واضح و دقيقي را براي هدايت جريان تحقيقات
پزشكي آن ايجاد نمايند؛ به نحوي كه با وضعيت اجتماعي، اقتصادي و مذهبي 

نيز در  2003سازمان جهاني بهداشت در سال . همان كشور سازگار باشد
اري مورد نياز در اين زمينه نه تنها از جنبه علمي و فني، ذگ بر سياست 10گزارشي،

هاي  بنا به توصيه. لاقي و اجتماعي تأكيد نمودهاي اخ بلكه با درنظر گرفتن جنبه
علم ژنتيك در كشورهاي مختلف، بايد  ةسازمان بهداشت جهاني، با توسع
هاي  هاي مرتبط با علوم پزشكي و پژوهش استانداردهاي اخلاقي ملي در حوزه

با توجه به پيشرفت در حيطه . ژنتيك، به عنوان يك گام مهم اوليه تدوين گردد
را با چهار اولويت؛ با » برنامه ژنتيك انساني«زمان بهداشت جهاني ژنوميك، سا

هاي ژنتيك، بانك اطلاعات  ها و غربالگري ژنتيك، ثبت نوآوري عناوين آزمون
  .ژنتيك و فارماكوژنوميك آغاز نموده است

هاي اخير، كشورهاي مختلف از جمله كانادا، استراليا، آمريكا، انگلستان  در سال
مديريت و نظارت  ةها در زمين يي در جهت قانونمند نمودن فعاليتها و سوئد گام

  .اند بر اطلاعات ژنتيك برداشته
  

  اندازهاي اخلاقي و قانوني در كشور چشم
هاي عمومي يك امر  رسد افزايش آگاهي يك نماي كلي، به نظر ميدر 

اد بر تعداخير  هاي در سال از طرف ديگر .)1380 ،بانويي(غيرقابل اجتناب است 
؛ 54ستا  هاي علم ژنتيك به سرعت افزوده شده ال در عرصهمراكز و متخصصان فع

هاي علمي، اخلاقي، فقهي، حقوقي و  لزوم تبيين مباني نظري، تدوين چارچوب
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تصويب قوانين ملي و ايجاد ساختارهاي مديريتي و نظارتي خاص براي تضمين 
در حال حاضر هم در  هاي ژنتيك آزمون. عملكرد اين نهادهاي نو ضروري است

ها و  ها و مراكز تحقيقاتي وابسته به بيمارستان ها، پژوهشكده آزمايشگاه
هاي خصوصي مرتبط و يا مستقل از مراكز  هاي دولتي، و هم در آزمايشگاه دانشگاه

) دولتي و خصوصي(هاي نظارتي منظم بر هر دو بخش  لذا راه. شوند دولتي انجام مي
بل اجرا مشخص گردد و با توجه به پيامدهاي گاه بايد به صورت كاملاً قا

تر و  هايي براي نظارتي هرچه علمي ناپذير بر جسم و روح افراد بايد راه جبران
تر براي پيشگيري از اشتباهات و خطرات احتمالي انديشيده شود و در موارد  دقيق

هاي هادبايد تحت نظارت ن 11راهنماهاي اخلاقي 55 .هايي تعيين گردد لازم مجازات
اين در حالي است كه در حال حاضر قوانين و . ي مرتبط تدوين و ابلاغ شودمل

 ةهاي ژنتيك در راستاي برنام راهنماهاي مرتبط با موضوع اخلاق در پژوهش
استراتژيك اخلاق پزشكي كشور در وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشكي 

  .باشد در دست تدوين مي
اي اجرايي و نظارتي لازم براي اخذ راهكارهبايستي از سوي ديگر، 

شناسايي بودن فرد در و اطمينان از غيرقابل هاي معتبر و آگاهانه  نامه رضايت
ها و نقض حقوق افراد پيشگيري  تا از سوءاستفاده تبيين گرددهاي بدون نام  آزمون
هايي كه با اهداف ديگري  هاي ژنتيك در نمونه از آنجا كه انجام آزمون. شود

ممكن است؛ لذا نظارت بر تمام مراكز آزمايشگاهي كه تجهيزات  ،اند شدهگرفته 
كليدي در  ةنكت. رسد دارند، لازم به نظر ميدر اختيار هاي ژنتيك را  ويژه آزمون

هاي بين كشورها و  اين مسأله تعيين موارد استفاده از اطلاعات در موارد همكاري
كه بايد به صورت شفاف مشخص المللي، جهت حفظ منافع ملي است  تبادلات بين

در عين حال . گيري در اين مورد معين گردند صلاح براي تصميم شده و مراجع ذي
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ي و مستقل از مراكز ة اخلاقي كه تحت نظر يك نهاد مللازم است تأسيس كميت
هاي ژنتيك فعالند، الزامي شود و  پژوهشي براي تمام مراكزي كه در امر پژوهش

اي با شرايط مذكور  اخلاق منطقه ةچند مركز يك كميت يا حداقل اين كه براي
تأمين متخصصين . هاي آن مراكز را به عهده گيرد تعيين شود كه تأييد فعاليت
اندركاران  هاي پژوهشگران، پزشكان و ساير دست مورد نياز و ارتقاي مهارت

همچنين قوانين لازم براي ايجاد . غيرمتخصص، يك ضرورت اساسي است
در كشور  12هاي ژنتيك دادهات ژنتيك و نيز ايجاد مراكز ثبت اطلاعهاي  بانك

هاي ژنتيك و اطلاع از نتايج  از آنجا كه آزمون. بايستي پيشنهاد و تصويب شود
ل رواني زيادي براي افراد همراه باشد، ئتواند با مشكلات جسمي و نيز مسا آنها مي

هاي  اي و حمايت مشاورهگونه بيماران از طريق خدمات  رساني به اين لذا كمك
  ).1380،صنعتي(لازم ضروري است 
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هاي جديد در ژنتيك و ژنوميك، نه فقط براي  هاي حاصله از پژوهش فناوري
بلكه براي تقويت رفتارها و  ،باشد ها مورد استفاده مي تشخيص و درمان بيماري

بسيار مهم اين است كه  ةنكت. تواند بكار گرفته شود مينيز  هاي انساني ظرفيت
هاي لازم براي حساس نمودن عموم مردم و برانگيختن  هاي عمومي و بحث آموزش

نظرات نسبت به جوانب اخلاقي و حقوقي امر بايد صورت گيرد كه اين 
با اين كه قوانيني در سطح . مناسب هدايت نمايد ةها را به سمت استفاد پيشرفت

ها و مباحث مطرح در اين  اند؛ پرسش المللي در اين خصوص تدوين گشته بين
المللي  بين ةچند اجراي بياني هر. هاي سهل و مورد توافقي ندارند حيطه، پاسخ

نمايد؛  هاي احتمالي را مسدود مي سوءاستفاده ةهاي عمد هاي ژنتيك انساني، راه داده
هاي حفظ حقوق  اما با توجه به وسعت استفاده كنندگان از اطلاعات ژنتيك، روش

نساني و اسلامي افراد دركشور ما نيز بايد بطور جامع، دقيق و مكتوب تدوين ا
هاي ژنتيك در كشور رضايت افراد، محرمانه بودن و حق  در مورد پژوهش. شود

. دسترسي فرد به اطلاعات حاصله بايد به دقت در قوانين مدنظر قرار گيرند
. وشي درپي داشته باشدپ غيرقابل چشم ةگونه بيماري يا عارض پژوهش نبايد هيچ

هاي كيفي لازم با توجه به وضعيت اقتصادي كشور بايد مقرون به صرفه  كنترل
آوري، ذخيره و گزارش نتايج بايد با اصول كلي اخلاقي  ثبت، جمع ةنحو. باشد

پيشگيري،  ةها بايد با امكانات كشور در زمين مطابقت داشته باشد و انجام پژوهش
تمام اين . هاي مورد نظر هماهنگ باشد م در بيماريدرمان و ساير خدمات لاز

، )2008ساشادينا، ( شك در يك چهارچوب مشتمل بر تبيين مباني نظري الزامات بي
ساز و  هاي اخلاقي، تصويب قوانين حقوقي و نهايتاً طراحي تدوين دستورالعمل

ژنتيك به ويژه در بخش  ةهاي عرص فعاليت ةكارهاي مديريت و نظارت بر هم
  .ژوهش، قابل دسترس خواهند بودپ
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  ها نوشت پي

1- Stigmatization 
2- Huntington Krea 
3- Identifiable 
4- Traceable (coded) 
5- Anonymized 
6- Anonymous 
7- The Human Genome and Human Rights 
8- Human Genetic Data 
9- world venth organization 
10- Health policy and the Ethical legal social 
11- Ethical guidelines 
12- Genetic Registry 
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