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  ۸۵، زمستان ۱فصلنامه اخلاق در علوم و فناوري، شماره 
 

 

٦١ 

  
  ملاحظات اخلاقي در آزمايشهاي ژنتيك

  

 ناز زاهدي دكتر لادن
  

  فرهنگستان علوم پزشكي جمهوري اسلامي ايران
 
 

  :چكيده

بنابراين قبل از موافقت . خويش استگيري آگاهانه فرد درمورد وضعيت ژنتيكي  سازي تصميم ژنتيكي، بهينهجداسازي عناصر  هدف 
کيـد بـر    أ از موضوعات اخلاقي مهم در متن رضايتنامه، ت        ييک.  آگاهانه ضروري است   ةيتنامژنتيكي اخذ رضا  جداسازي  فرد به انجام    

اطمينـان از  : د ازان ـ دو هدف اساسي براي رضـايتنامه عبـارت       .  حفظ حريم خصوصي بيمار است     يرازداري اطلاعات ژنتيكي  و ديگر     
  .  رد مداخله، داوطلبانه استگيري بيمار درباره پذيرش يا كه تصميم اطمينان از اين؛ درك كامل موضوع

ي مختلـف ازجملـه ازدواج، فرزنددارشـدن و         هـا ازآنجا كه درصورت مثبت بـودن نتـايج آزمونهـا، فـرد بـا انتخـاب سـختي در زمينه                   
  .است  عمومي و اخلاق پزشكي هنوز هم مورد بحث  بهداشت عنوان يك موضوعه ژنتيكي بغربالگري روست،  هجنين روب سقط

  
  نامه آگاهانه رضايت، يژنتيک، جداسازي عناصر يصول اخلاقا :كلمات كليدي

  
  

  مقدمه
ي گونـاگوني افـراد را    هـا  ژنتيكـي از راه    جداسازي يا تفكيك عناصر   

شناسـايي اخـتلالات ژنتيكـي      :  عبارتنـد از   هـا ايـن راه  . سازد  سودمند مي 
 درمورد  هاانتخاب آگاهانه زوج  ها؛ كمك به      آندرمان در مراحل اوليه       قابل

ي هـا پذيري ژنتيكـي بـراي بيماري        و شناسايي آسيب   بعدي آنها؛ ن  فرزندا
پـذيري    با رشد دانش پزشكي دربـاره آسـيب       . آميز شايع در آينده     مخاطره

يرانه گي پيـش  هاخطر به برگزيـدن روش ـ      معرض ژنتيكي، تشويق افراد در   
پـذير خواهـد      مناسب نظير ترك سيگار و عادات غذايي جايگزين امكـان         

ازجمله خطـر افـزايش      ‐ي  ا  رسد احتمالات ناخواسته     مي نظر  البته به . بود
بـه دليـل    گيـري     اضطراب فردي درباره سلامتي خود، دشـواري تـصميم        

و تـصميم بـه خـتم        انتشار اطلاعات ژنتيكي به سـاير اعـضاي خـانواده         
.  نيز وجود داشته باشـد     ‐ ازتولد نامطلوب   دنبال تشخيص پيش    بارداري به 

اي براي فـرد و جامعـه در زمينـه            ناخواسته طور بالقوه عواقب    همچنين به 
  .۱است اشتغال و بيمه عمر مشاهده شده

از سوي ديگر، اصول اخلاقي كه امروزه هر پزشك بايـد در برخـورد       
 اقدام در جهت منافع بيمار      استقلال؛: د از ان  با بيماران رعايت نمايد عبارت    

 و عـدالت در     و رعايت برابـري   رساني؛    پرهيز از آسيب   ؛و سودرساني به او   
ي مربوط بـه    هاگيري  اين حق بيمار است كه در تصميم      . برخورد با بيماران  
 و ترجيحـات فـردي      هاطور مستقل و بر اساس ارزش ـ     ه  اقدامات درماني ب  

 وChildress همچنـين بـر اسـاس نظـر     . داشته باشـند خود مشاركت 
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  ملاحظات اخلاقي در آزمايشهاي ژنتيك : لادن ناززاهدي
 

٦٢ 

Beauchamp سودرسـاني بـه    مهمتـر از  آسيب نرسـاندن طوركلي  ، به
ي ژنتيكـي   هاايم به آزمون    با توجه به اين مطالب تلاش كرده      . ۲ت اس بيمار

  .و مباحث اخلاقي مطرح در اين زمينه، نظري كوتاه بيفكنيم
  
مندي فرد به  يكي از بحثهاي اخلاقي، تعارض بين علاقه •

مندي اعضاي  حفظ حريم خصوصي خود و علاقه
 . خانواده به آگاهي از اطلاعات ژنتيكي خانوادگي است

 است فوايد و زيانهاي برنامه تفكيك و جداسازي لازم •
براي فرد، خانواده و » غربالگري«ژنتيكي مشهور به 
 . جامعه برآورد گردد

  
  ي ژنتيكي هاآشنايي با آزمون

 هـا  مـشكل اسـت، زيـرا بـسياري از بيماري          ي ژنتيكي هاآزمونتعريف  
تجزيـه و تحليـل     عـلاوه، بـا       بـه . هستندداراي حداقل يك جزء ژنتيكي      

ايم   ، دريافته )متابوليتها(عناصر سوخت و ساز     عضي از مواد غيرژني مانند      ب
گيـري   اندازه. ژنتيكي هستند) آنومالي(نابهنجاري كه آنها نيز حاصل يك   
توانـد    خون و سطح كلسترول نيـز مـي        مانند قند عناصر سوخت و سازي     

. )۳ (ژنـي اسـت     تكجهش  كننده يك      ژنتيكي باشد زيرا بيان     يك آزمون 
، DNA  ،RNA تجزيه و تحليل  ند از   ا   عبارت ي ژنتيک هايآزمونابراين،  بن

 و بـه    ي مقاصـد بـالين    بـا  ويژه كـه     يکروموزومها، پروتئينها، و متابوليتها   
سـاختارهاي  ،  جهـشها ،  )هـا ژنوتيپ(ساختارهاي ژنتيكـي     يمنظور شناساي 

 مـرتبط بـا     )هـاي کاريوتيپ(ساختارهاي اسـتخواني     يا) هافنوتيپ(جسماني  
فنون  از   ياين تعريف، طيف وسيع   . )۳ (شوند   انجام مي  ي موروث هاييبيمار
ي ژنتيكـي   هـا از آزمون . گيـرد   يم بر يند آزمايش را در   ا استفاده در فر   مورد

ثر از  أي ژنتيكي مت  هاژني يا بيماري    ژني، چند   ي تك هابراي شناسايي بيماري  
تفاده ي مختلف هستند، اس   هاساز ناتواني   كه زمينه ) فاكتوريال  مولتي(محيط  

د، ازجملـه تـشخيص     نگير   را دربرمي  ياهداف متعدد اين آزمونها   شود    مي
 مخـاطرات  ي؛ شناسايافراد بالغ در نوزادان، کودکان، و ي ژنتيک يهايبيمار

دهـي بـه داروهـا و بـرآورد       ميـزان پاسـخ  يبين پيشو  ؛ در آينده يبهداشت
 جداسـازي عناصـر    .شـوند   ي که در آينـده متولـد م ـ       يخطرات در کودکان  

ژنتيكـي  آن گونـه از آزمايـشهاي   ، بـه  )genetic screening(ژنتيكي 
شـوند    ي هدف و يا كل جمعيت انجام مي       هاشود كه در جمعيت     اطلاق مي 

 احتياج دارند يـا     يتشخيصي بيشتر هاي  تا معلوم شود آن افراد به آزمايش      
 ـ   هااين آزمايش . خير تجزيـه و   طـور مـستقيم و از طريـق         ه   ممكن است ب

گونـه   خانواده و شناسايي    يبه معني آزمايش اعضا    ‐ مارشجره بي تحليل  
چندشــكلي  ي ژنتيكــي كــه  هــا طبيعــي خــاص در تبادل گونيهــاي 

(polymorphism)  عنـوان نـشانگر     شـوند و بـه      مي   ناميده)marker (
كننده حضور بـالقوه يـك        اين نشانگرها بيان  . شوند   انجام ‐ كنند  مي  عمل

صورت    ژنتيكي به  اسازي عناصر جدتفكيك يا   . هستندژنتيكي  نابهنجاري  
شود تـا افـرادي كـه مبـتلا بـه يـك               كاوشي در يك جمعيت تعريف مي     

 يا افرادي   ،پذير هستند   آميز يا نسبت به آن آسيب       بيماري ژنتيكي مخاطره  
 امـا در    )همچون حاملان ژن  (كه گرچه خودشان در معرض خطر نيستند        

مـاري ژنتيكـي    معرض خطر دارا بودن فرزنداني هستند كـه دچـار آن بي           
ــي ــوند   م ــناخته ش ــند ش ــشبينانه ارزش   ).۱ (باش ــشگوييپي ــده  پي كنن

(predictive value)ـها كه از طريق آزموني اطلاعاتي  ه ي ژنتيكي ب
نتـايح منفـي كـاذب و نتـايج         تنوع و متغير بودن     علت  ه  آيند، ب   دست مي 

 ـ   ‐شجره بيمار   تجزيه و تحليل     و   هامثبت كاذب در بيان ژن     ه خـصوصاً ب
 نوتركيبي ژنتيكـي كـه موجـب جداشـدن نـشانگر ژنتيكـي از ژن             وسيله

 genetic) يتـشخيص ژنتيک ـ . شـوند  مـي محـدود   ‐ شـود  بيماري مي

diagnosis)    خـانواده در    ي است کـه سـاير اعـضا       ي، اغلب به اين معن 
توانند به    مي ي ژنتيک هايهستند و آزمون   مشابه   يمعرض خطر بروز بيمار   

  .  اين خطر کمک کننديارزياب
 clinical) ياعتبـار بـالين  ز اهميت ايـن اسـت کـه    يته بسيار حانک

validity)    بينـي نتـايج      پـيش  دقت آزمـون در      يمعن   اين آزمونها كه به
حـساسيت  دهنـده      اولاً نـشان   يباليناعتبار  . )۳(است  قدر  ه   است چ  يبالين

(sensitivity)      ي داراينـسبت افـراد مبـتلا     آزمون يا به عبارت ديگـر 
جهــشهاي  (penetrance)نفــوذ دهنــده  ثانيــاً نــشانآزمــون مثبــت و 

 يوسيله آن آزمون يا بـه عبـارت ديگـر نـسبت افـراد دارا           شده به   شناخته
از سـوي ديگـر، در   . باشـد  يدهند م ي را نشان ميبيمارعلايم که جهش  

از لحاظ تفكيك يا جداسـازي عناصـر ژنتيكـي مـورد            حالي كه اين افراد     
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٦٣ 

خـواهر يـا    . تـري دارنـد     معاني گسترده ونها  گيرند، اين آزم    آزمون قرار مي  
ي بعدي هم بـر     هابرادر و ساير خويشاوندان خوني و حتي فرزندان يا نسل         

. حسب ماهيت نقص ژنتيكي و الگوي توارث آن ممكن است مبتلا شوند           
بنابراين، اين اطلاعات ژنتيكي ممكـن اسـت موجـب برانگيختـه شـدن              

معيارهـاي  ي بـا قـوانين و       تـوجه    طـور قابـل     اخلاقي شود كه به   مسائلي  
بـراي مثـال    . استدر تعارض   طبيعي استفاده از مدارك پزشكي شخصي       

آيا فرد مبتلا به نقص ژنتيكـي حـق مخفـي داشـتن اطلاعـات از سـاير                  
 آن را دارد؟ حقوق و يـا وظـايف بقيـه            ي افشا ةرا دارد؟ آيا وظيف   بستگان  

  افراد خانواده چيست؟ 
افــراد، بــراي اي  لقوه  ژنتيكــي مزايــاي بــا  جداســازي عناصــر 

جمله شناسايي اختلالات ژنتيكـي قابـل        ازدارد؛  يشان و جامعه    ها  خانواده
سازي آگاهانه درباره فرزندان بعدي       درمان در مراحل اوليه، امكان تصميم     

ي هـا پذيري ژنتيكي بـه بيماري      توسط والدين، و در آينده، شناسايي آسيب      
  .)۱ (شايعخطرناك 

  
  يژنتيکيا جداسازي عناصر تفكيك  در ياصول اخلاق

حفظ حريم  به  مندي فرد    هي اخلاقي تعارض بين علاق    هايكي از بحث  
آگـاهي از اطلاعـات     بـه   مندي اعـضاي خـانواده       هخصوصي خود و علاق   

در حـالي كـه پزشـك بايـد بـه حفـظ حـريم               . خـانوادگي اسـت   ژنتيكي  
باره اطلاعات ژنتيكي بيمار احتـرام گـذارد،        خصوصي و اصل رازداري در      

نيـز  نفع    افراد ذي ديگر  ولي در برخي شرايط بايد اين اطلاعات در اختيار          
تفكيـك يـا    رسد كـه ارائـه كامـل نتـايج            البته به نظر مي   . قرار داده شود  

ــر ــازي عناص ــي  جداس ــيژنتيك ــانواده   م ــا خ ــار ي ــراي بيم ــد ب اش  توان
اصل معيارهاي   كه ممكن است بايد به       آنجا  و تا  )۴ (كننده باشد   مضطرب

ديگـر، بايـد در     سـوي   از  . شود  رازداري اطلاعات پزشكي احترام گذاشته    
 ي چنـد  هانظر داشت دانش پزشكي درباره استعداد ژنتيكي ابتلا به بيماري         

 رو به رشد است، اما باوجود ايـن افـزايش آگـاهي، ارزيـابي          ،عاملي شايع 
 لازم  بنـابراين . اسـت  فـرد دشـوار      ميزان در معرض خطر بودن براي هر      

جداسازي عناصـر ژنتيكـي مـشهور بـه     ي ها ي برنامههااست فوايد و زيان  

 براي فرد، خانواده و جامعه با دقـت بـرآورد گـردد و      عناصر» غربالگري«
  : گيرندمورد توجه قرار عوامل زير 

ي انتخـاب   هـا    فايده ؛كننده و درستي آزمون ژنتيكي      قدرت پيشگويي 
 اثـرات  ؛ مربـوط بـه توليـدمثل و عواقـب آن        هايد در تـصميم   آگاهانه فر 

 احتمـالات   ؛براي فرد و خانواده   ژنتيكي   تفكيك عناصر روانشناختي پيامد   
بيمـه  پوشش ي احتمالي اجتماعي و اقتصادي مرتبط مانند    ها زيان ؛درماني

ي نسبي بـا توجـه بـه محـدوديت          ها و اولويت  ها   و هزينه  ؛و انگ اجتماعي  
مــشهور بــه (جداســازي عناصــر ژنتيكــي يــك برنامــه منــابع در انجــام 

  ). ۵ و ۱) (غربالگري
  
پزشكان بايد جانب احتياط را در ارائه اطلاعات رعايت  •

اي كه با دقت و انديشه تدوين  كنند و تنها از رضايتنامه
 . شده است بهره بگيرند

  
اخـتلالات چنـدعاملي و     جداسازي عناصر ژنتيكـي      در   يمشکل اصل 

 مـوارد   يدر بـسيار  . اسـت مثبـت   بينانه  کم و ارزش پيش   شايع، حساسيت   
 هايا درمان موثري در پاسخ به نتايج مثبت اين آزمون         پيشگيري  گونه    هيچ

ــدارد  ــ. وجــود ن ــروز مــسائل اخلاق  در زمينــه يايــن موضــوع موجــب ب
 شود، که بـه     ي اقدام در جهت مصالح آنها م      ي به افراد برا   يبخش اطمينان

 ياستقلال، تبعيض اجتماعي و حريم خصوص     ا  مرتبط ب ي  هاخود بحث    نوبه  
  ). ۶ (آورد يرا فراهم م
ي ژنتيكـي لازم    هـا آزموناجـراي   ر گفته شـد، هنگـام       تكه پيش چنان  

 جداسـازي عناصـر  نامـه   اخلاقي مهم در متن رضـايت چند موضوع است  
در . اسـت  يكي از آنها رازداري اطلاعات ژنتيكي         كه ژنتيكي لحاظ گردند  

ي بهداشتي يک موضوع    ها تمام مراحل انجام مراقبت     در يحالي كه رازدار  
انتقال يا هنگام قـصد آسـيب بـه افـراد             ي قابل ها بيماري  ، در استاساسي  

 موضوع ديگر عبارت اسـت  .يي در اين زمينه وجود دارد   هاديگر، محدوديت 
آيـا  . از حفظ حريم خصوصي افراد هنگام انتشار اطلاعـات ژنتيكـي آنهـا            

توان در اسناد و مدارك پزشكي قرار داد تا           را مي ي ژنتيكي   هانتايج آزمون 
ي بيمه قرار گيـرد؟ روشـن       هاراحتي در دسترس ساير كاركنان و شركت        به
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حـريم  حفـظ   است کـه در چنـين شـرايطي توجـه بـه اصـل رازداري و                 
ي ژنتيكي  هاخصوصي اطلاعات ژنتيكي بسيار مهم است زيرا نتايج آزمون        

شـغل  حفـظ  ي بهداشـتي يـا   ها ي بيمهدر توانايي افراد در تهيه و نگهدار      
  .گذارد خود اثر مي

 
هاي باليني مناسب از آزمونها  لازم است استفاده •

براساس اتفاق نظر سياستگذاران و پزشكان پس از 
  .بحث و مشاهده آنها صورت پذيرد

  
كـه رضـايتنامه بايـد حـاوي        بـوده اسـت     يك مطالعه چنـين     نتيجه  

، جزئيـات كـاربردي     ي بـه بيمـار    اطلاعاتي مانند عوامل خطرسـاز ابـتلا      
پيگيـري، و  بـراي   ي فعلي آزمون، اختيـارات موجـود        ها، محدوديت هاآزمون

ي تحقيقاتي ديگـر    هاگروه). ۷ (شده آزمون باشد    خطرات و فوايد شناخته   
اند كه رضايتنامه بايد شامل ذكـر تمـامي خطـرات و فوايـد                توصيه كرده 

، اهميت تشخيص درسـت     اهآزمون، از جمله اطلاعاتي درباره دقت آزمون      
گيــري،  خـون جـسمي  سـرطان، ميـزان خطـاي آزمايــشگاهي، خطـرات     

شـناختي و   در زمينه بيمه يـا اسـتخدام، خطـرات روان         احتمالي  مشكلات  
 در مطالعـه    )۸ (ي بهداشـتي باشـد    هـا ريزي براي مراقبت    ي برنامه ها  فايده

اول، : ديگري هم دو هدف اساسـي بـراي رضـايتنامه ذكـر شـده اسـت               
گيـري بيمـار      كه آيا تـصميم    ان از درك كامل موضوع و ديگر اين       اطمين

 البتـه   . اساساً داوطلبانه بـوده اسـت يـا خيـر          ،درباره پذيرش يا رد مداخله    
 خـاص،   يانجام يک آزمـون ژنتيک ـ    براي   يمنظور تهيه رضايتنامه کتب     به

تبعـيض براسـاس    امكان  ، ازجمله   ي و فرد  يبايد ملاحظات بالقوه اجتماع   
حـد   از   ، و احتمـال بـرآورد بـيش       )۳(سـاز    و عوامل خطر   يکوضعيت ژنتي 

لـذا  . شـوند   ، درنظـر گرفتـه    )۹(ي  اطلاعات ژنتيک ـ كننده    بيني  پيشارزش  
از تنهـا   و  كننـد   پزشکان بايد جانب احتياط را در ارائه اطلاعـات رعايـت            

  بهــرهاســت،   شــدهتــدوين انديــشه و  کــه بادقــت  يا رضــايتنامه
  . )۱۰( بگيرند 

نكـات  جداسازي عناصر ژنتيكي، اين     ي  ها  ارهاي برنامه در تعيين معي  
كننـده و    قـدرت پيـشگويي  ؛اهداف كل برنامه: قرار گيرندمورد توجه  بايد  

آمده براي فردي    دست   ارزش اطلاعات به   ؛سطح درستي هر آزمون خاص    
 موجود بودن درمان بيماري مـوردنظر و        ؛است  كه مورد آزمون قرار گرفته    
 ـ      ود درمـان الزامـاً بـه معنـي ايـن نيـست كـه            پذيرش اين مطلب كـه نب
  . ارزش است بيژنتيكي  جداسازي يا تفكيك عناصر

  
  پيشنهاد

، تغييـرات   ي ژنتيک ـ هـاي  در استفاده از آزمون    ي جد هاي از چالش  ييک
 اسـت   يمستمر در دانش ما نسبت به مداخلات در زمينه خطرات ژنتيک ـ          

باتوجه به نيـاز بـه      . يابد  ي م يتر   جديد اهميت بيش   هايكه با ابداع آزمون   
 جديـد كـه بـا سـرعت     هايزمونستن از تعداد آ   برآورد ميزان خطرات و کا    

هاي باليني مناسب از      استفادهشوند، همواره لازم است       ي م يفراوان طراح 
پـس از بحـث و   ذاران و پزشـکان  گنظـر سياسـت    اتفـاق آزمونها براساس  

 انجـام مـشاوره   كـه  آنجـا    ، ازديگـر   طرف  از. ها صورت پذيرد مشاوره آن 
آميـز و      انتخابي دشـوار، مخـاطره     ، ژنتيكي   از برگزاري آزمون    ژنتيك قبل 

و موجب افزايش بار اطلاعاتي غيرضروري در افـراد         است  غيرعلمي  گاهاً  
 جداسازي عناصر  حاوي اطلاعات كلي درباره      اي  امهن، تهيه رضايت  شود  مي

زئيـات بيـشتر    ارائه ج  ‐ بعد از شناسايي شرايط خاص     ‐ و سپس ژنتيكي  
  . ضروري است

عنـوان مبـتلا، درخطـر يـا ناقـل شـناخته            ه  آنجا كه افرادي كه ب     از
جملـه ازدواج،    ي مختلـف از   هـا   در زمينـه  دشـواري   انـد بـا انتخـاب         شده

 ـ    فرزنددارشدن و سقط   غربـالگري يـا جداسـازي      رو هـستند،    ه  جنـين روب
ي هاثعمومي هنوز مورد بح     عنوان يك موضوع بهداشت      ژنتيكي به  عناصر

  .فراوان است
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