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  از هميشهتر مطرحها، سريع داده گذارياشتراكفرهنگ به
 توسط كاترين ماكسون جونز و رابرت كوك ديگان

را نجات  هاانسان تواند جانها ميگذاري دادهاشتراكبه
 اصليِميراث ها علني كردن دادهبراي  "اصول برمودا"دهد. 
 طرح در قالب انساني مرجعِ DNAتوالي  نخستين توليد

 به اين سو، اين 1990. از سال هاي )1( انسان است ژنگان
   .است تبديل شده 1باز سنگ محكي براي علمِاصول به 
انسان در برمودا گرد  ژنگان ءطرحمجريان ، 1996در فوريه 

 مرجعِ DNAتوليد توالي  فزايش مقياسِا بارههم آمدند تا در
كنسرسيوم توافق ، توضيحاتيبا بحث كنند.  انسان ژنگان

                                                            
1 open science 
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 24طي هاي خود را داده ،كرد كه تمام مراكز توالي يابي
   منتشر كنند. صورت برخطبه ساعت
پيش از  ،هاگذاري دادهاشتراكبههاي ديگري از نمونه
انند بانك داده م -موارد اغلبدر اما  ، وجود داشتچاپ

، به جمع پيش از چاپ هاگذاري دادهاشتراكبه -روتئينپ
 دانشمندان حتي و گاهي شدبران محدود ميركوچكي از كا
 كردندها مضايقه ميمقاله نيز از انتشار داده پس از چاپِ

 تمامخواسته اصول برمودا مشخص بود: ن زمان، در آ .)2(
 سانان ژنگان طرحها توسط توليد آن ءبودجههايي كه توالي

ط ساعت به صورت برخ 24طي  بايستشد ميميتامين 
 ست هيچي اين سيا. اما اجراقرار گيرد همگاندر اختيار 

در آن  انانس ژنگان طرح رويهاي پيشساده نبود و چالش
ار تحت تاثير قر را هاگذاري دادهاشتراكبه كنونا زمان،
  .)3( دهدمي

اصول برمودا به حمايت نياز داشت و اين حمايت از طرف 
 فراهم شد؛ كساني كه 2و رابرت واترستون 1جان سولستون

را  3كانورابديتيس الگانس شناسيزيستهاي پيشتر داده
 ءيك سابقهمترقي  ءگذاشته بودند و براي اين ايدهاشتراكبه

ها انتشار داده در ابتدا و هم مهم بود شرايط. عملي داشتند
صرفا در حد يك خواسته باقي ماند و به  ساعت 24 طي

امكان  انعطاف پذيري اينبا  .تبديل نشد يك شرط جدي
 طرحفراهم و  انسان ژنگانطرح در  مراكز كوچكشركت 

آلمان، ناسازگار آن زمان در كشورهاي  هايسياستبا 
  . وفق داده شد آمريكا و ايالات متحده فرانسه، ژاپن
 طرحرهبران  شد.اين سياست بايد اجرا مي اما در نهايت

گذاران براي سرمايههاي قاطع و صريحي نامهانسان  ژنگان
صول اخود را با هاي سياستتا  ها خواستنداز آن ،فرستادند
كنسرسيوم ز ها را به اخراج او آن همساز كنندبرمودا 
 ه اين خواستهدر صورت عدم توجه ب المللييابي بينتوالي

 تهديد كردند. 

اصول برمودا با جوامع علمي مختلفي ن زمان تا كنون، از آ
 منبع الهام بوده است براي بسياري ديگرو سازگار شده 

ها در دهگذاري سريع دااشتراكبه نمونه، عنوان. به)4(
ژنگان بوده است. ساز سرنوشت كروناويروس بحران كنونيِ
خيلي  (SARS-CoV-2) 2تنفسي  حاد سندروم كروناويروسِ

                                                            
1 John Sulston 
2 Robert Waterston 
3 Caenorhabditis elegans 

 منتشر 2020ژانويه  10ن در تاريخ توالي آ، سريع شناسايي
هاي تشخيصي آغاز واكسن و تستمرحله توليد و سپس 

كه به بررسي نقش  - 4HGI 19-COVID كنسرسيومشد. 
و  COVID-19عوامل ژنتيكي ميزبان در استعداد به ابتلا به 

سرعت و براي بهها را داده - پردازدشدت بروز بيماري مي
براي  2006 در سال كه طرحي -GISAID5در بستر همگان 

نفلونزا شكل ربوط به ويروس آهاي مگذاري دادهاشتراكبه
   .)6،5( منتشر كرد -گرفت
عنوان به. شتگذااشتراكبه ها را نمي توانهمه داده ،طبيعتاً

هستند افرادي را كه قابل شناسايي  داده هاي پزشكيِنمونه، 
توالي  در توليد استفاده شده هاينمونه توان همانندنمي

بسياري مانند  . جوامع علميتلقي كرد مرجع ژنگان
، كنندتحقيق مي لزايمربر روي آ كه يهاي متفاوتكنسرسيوم
 6در انستيتو عصب شناسي مونترال "علم باز"هاي آزمايش

 ژنگان شناختيو كنسرسيوم  7و انستيتو ماريو نگري
ها را پيش از گذاري دادهاشتراكبه استراتژيِ 8ساختاري

  چاپ با موفقيت اتخاد كرده اند.
، طرح هاي اصليارزش توقع را بالا برد. انسانژنگان  طرح

و  برجاستهمچنان پا ها،و جريان سريع داده علم باز
 پزشكيزيست در هاگذاري سريع دادهاشتراكبهضرورت 

  .دامن زده است هابه آن
  شودمي ژنگانعلم وعده به  بييامانع دست عدم تنوع

 توسط چارلز روتيمي، شانيكا كاليه و امي بنتلي

تبار اروپايي بر افراد ، عمدتاهمچنان در آينده نزديك، ما اگر
انساني  ژنگان شناختيمدت بلندفراگير و ر اث، يمتمركز كن

 شناسيو زيست و از درك تاريخچه لطمه خواهد ديد
مشترك جد . گرچه، همه ما يك )7( از خواهيم ماندب انسان

هاي ژنتيكي بين دو فرد در آفريقا داريم و تفاوت اخيرو 
يليون يعني سه م، با اين حال اين تفاوت (%0.1)است م ك

توزيع اين  .تواند متفاوت باشدفرد ميژنگان نقطه كه در آن 
ها تصور ژنتيكي انساني تصادفي نيست. مدت هايواريانت

 جغرافيايي از مناطق با جد متفاوت و افرادژنگان شد كه مي
 ژنگان شناختياين حال،  . بامختلف، با هم متفاوت است

ين و ا است بودهتمركز م تبارهااروپاييژنگان عمدتا بر 

                                                            
4 COVID-19 Host Genetics Initiative 
5 Global Initiative on Sharing All Influenza Data 
6 Montreal Neurological Institute 
7 Mario Negri Institute 
8 Structrual Genomics Consortium 
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خوب  هاي زياد وبه داده احتمالا به دليل دسترسي محققان
شدن و ه، كنار گذاشتتبارهااز اروپايي توصيف شده

دانشگاهي  هايشبكه نماينده توسطكم كردن محققانمحروم
گذاري بود انگيزه براي چاپ يا سرمايهو ن) 8(ي و تحقيقات

. بوده است در مقياس بزرگ افراد متنوع ژنگان شناختي در
از حوزه تحقيق تخصصي به ندگي تنوع و نماياكنون اما 

  .ارتقاء يافته است ژنگان شناختيدر  گستردهيك آگاهي 
و  بايد با درك ژنگان شناختي با گسترش اين آگاهي، حوزه

كند؛ پنجه نرمودست معناي اين نتايجدرباره  اطلاع رساني
قدر يي احتمالا همانصحرازير در آفريقاي ) دو آفريقايي1

يا  پاييارو فرد كه با يك اندمتفاوت با هم ياز نظر ژنتيك
هاي ژنتيكي اي از واريانت) زير مجموعه2؛ تبارآسيايي

زيرا  ؛شودآفريقايي يافت مي هايانساني تنها در جمعيت
فريقا را آحدود صد هزار سال پيش هايي كه معدود انسان
ه بودند ك تغييرات ژنتيكيبرخي از امل ح تنها ترك كردند

اثر خود  زيست آفريقا ) محيط3؛ در آن زمان وجود داشت
، واريانت نمونه عنوانبهانسان گذاشته است (ژنگان را بر 

 ؛)هاي ژني كه افراد را به نارسايي كليه مستعد مي كند
ه ديده شد تنها در افرادي در سراسر جهان، ،كهتاثيراتي 

زيسته ها در نواحي خاصي از آفريقا مينجد آ كه است
  .)9( است

د ارننيز وجود د هاي ژنتيكي انسانيبه طور مشابه، واريانت
ز با ارزش و در سلامت انسان حائ ايكه از نظر تاريخچه

 يا ديده ندهاي آفريقايي نادراهميت هستند و در جمعيت
 NADبا ژنگان از ، نواحي نمونه عنوانبهنمي شوند. 

آميزش بين خويشاوندان قديمي انسان  ءنتيجه-باستاني
عملكردهاي -(مانند نئاندرتال ها) در آسيا، اروپا و آمريكا

 يويروس هايعفونت استعداد به ديابت وچون زيستي 
از حاصل هاي براي اينكه فناوري بنابراين، .)10( دارند

عمومي،  بهداشتو رويكردهاي باليني و  ژنگان شناختي
 به كار گانبراي هم ،بهداشتي هاينابرابري تشديد بدون

مناطق با اجداد مختلف و از  بايد افرادگرفته شود، 
  .در مطالعات وارد شوند جغرافيايي متفاوت

هاي جمعيت بههر چه بيشتر دادن دانشمندان با اولويت
واكنش  هابه اين شكاف ژنگان شناختيمتنوع در تحقيقات 

 TOPMed ،All ofهايي چون برنامه. نشان مي دهند

Us،1 ICDA، 2Africa3H ،3MVP ،GenomeAsia  و كنسرسيوم
                                                            
1 International Common Disease Alliance 

افزايش تنوع و مشاركت هر چه بيشتر در  COVIDجهاني 
به  ژنگان شناختي محققان . تنوعمحققان سهيم بوده است
، H3Africa برنامه، نمونه عنوانبهتوجه دائمي نياز دارد. 

 ساختزيرايجاد آموزش و  جهتاي ، بودجهطرحبراي هر 
سازي ظرفيتدادن به و براي اولويتدر نظر گرفته است 

در  بايد ژنگان شناختي جامعهكند. فراهم ميطرح كلي 
بها دهد و هاي متنوع به نمونهها ها و نتيجه گيريآناليز
 از مسير ايجاد و حذف موانع سازيظرفيت ايرا بر يمنابع

  .)11( دهد اختصاصكار متنوع  نيرويِ
  الگوريتمي: رها از قيد و بند شناسيزيست

 توسط هالام استيونز

، يك 4، جيم كنت0020امان در ميانه سال طي چند هفته بي
 دانشجوي فوق ليسانس در دانشگاه كاليفرنيا در سانتا كروز

ايجاد كرد. ژنگان  كردنرا براي سرهم افزارنرماولين 
را كه  DNAقطعه توالي  هاونميلي GigAssemblerالگوريتم 

 چيدكنار هم  ،دنيا توليد شده بود هاي سراسراهدر آزمايشگ
انسان را ساخت. تقريبا در ژنگان كلمه  به معناي واقعيِو 

 كهرا  Paracelشركت  Celera Genomicsشركت  ،همان زمان
 افزار طراحي مينرم آوري اطلاعاتجمع در اصل براي

افزار و سختمالك  Paracelشركت  .خريداري كرد كرد،
طراحي مطابقت متن براي  طور خاصبود كه به افزارينرم

سرعت براي بهو ) TRW Fast Data Finderشده بود (
   .ندوفق داده شدژنگان ها در ژنكردن پيدا
مستلزم ژنگان  ءريختههم دردرآوردن از حروف سر

يك توالي خاص در يك  و دقيق جوي سريعوجست
اشكال جديدي از  امر به اين .فضاي بسيار بزرگ بود

دانان، . فيزيكداشت نياز ايآموزش و تخصص رشته
هايي را  علوم كامپيوتر روشدانان و دانشمندانِرياضي
 پنهان هايو مدل 5سازيدرهمريزي خطي، برنامه همچون
، 2005شناسي وارد كردند. از سال زيست ف درماركو

ها دادهاز اي فزايندهگنجينه  6گسترش توالي يابي نسل بعد
تر براي هاي سريعا ايجاد كرده است كه به الگوريتمر

 شناسينياز داشت. زيستجو وو جست سازينمايه
 نمونه عنوانبهاز صنعت ( را "هاي بزرگداده"هاي روش

Hadoop (مرزهاي راندن پيشاما در  است گرفتهعاريهبه
                                                                                        
2 Human Heredity and Health in Africa (H3Africa) 
3 Million Veteran Program 
4 JimKent 
5 hashing 
6 next-generation sequencing 
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نمونه  عنوانبه( سهيم بوده استنيز علوم كامپيوتر ات تحقيق
 .)12( )1ويلر-تبديل باروز

 محاسباتي حول شناسيِبيوانفورماتيك و زيستادغام 
اي و بازارهنهادي تازه  ها باعث ايجاد اشكالِالگوريتم

 شناسيزيست پزشكي شده است.جديدي براي زيست
 -صنعتي ءمجموعه كه از آمار نيرو مي گيرد محورداده

 را شكل داده است كه تشخيص و درمان يظهورپزشكي نو
الگوريتمي كه لوله خطوط دهد. را نويد مي شخصي و دقيق

طيفي  كند،ميه هاي مرجع مقايسيك فرد را با دادهژنوتيپ 
ارائه آينده  در فرد درباره سلامت و خطررا ها از پيش بيني

كه با استفاده از  2و من 23مانند ي هاي. شركتكندمي
 ژنگان شناختيمتقاضيان خدمات ها مستقيما به الگوريتم
تر، شادتر و زندگي سالم ءوعدهبه ما  دهند،ارائه مي
  دهند.مي تريطولاني

 اساسيچالش  ادافر ژنگانيهاي گرفتن دادهدسترس قراردر
سوگيري  ها وخصوصي، مالكيت داده حريمبراي 

خواهيم گر نميو ا) 13-15(شود محسوب ميالگوريتمي 
 "داري نظارتيسرمايه"به خدمتكاري براي  ژنگان شناختي

از  . بسياري)16( بپردازيمها اين چالشبايد به  شود، بدل
 لِدر حا ، با استفاده از يادگيري ماشينهاي فناوريشركت

هاي داده با ساير اشكالِ افراد هاي زيستيب دادهتركي
، با چه كساني ندخره ميچ ند،روكجا ميهستند ( شخصي

اميد به  هاستمدت. ند)معاشرت مي كنند و چه مي پسند
ممكن است ژنگان  از اينكه ترسبا  ژنگان شناختي

كند و ما را در معرض ما افشا باره اطلاعات زيادي در
تماعي يا كنترل اشكال جديدي از تبعيض، تقسيم اج

با  الگوريتمي شناسيزيست. يافته استاهشك د،دهقرار
ني كشد و پيش بيبه تصوير مي بدن ما را ايفزايندهدقت 

 يهاي فناوريپزشكي را نيز به مدار غولكند اما زيستمي
كنند از ش ميو تلاآيند گرد هم ميكه كند تر مينزديك

  .ها پول بسازندداده
  و استطاعت استفاده از آن  3پزشكي دقيق ارزش

 توسط كاترين فيليپس، جرون جانسن و كريستوفر ويانت

 پزشكي دقيق كه از اطلاعات ژنتيكي براي ءها دربارهبحث
اين  عمدتا بر ،كنداستفاده مي هاي پزشكيانتخاب مداخله

                                                            
1 Burrows-Wheeler Transform 
2 23andMe 
3 precision medicine 

استطاعت استفاده از  متمركز است كه آيا افرادپرسش 
نها اما تمركز ت) 17( ؟پزشكي دقيق را خوهند داشت يا خير

امتناع از دقيق خطر  پزشكيِو نه بر ارزش استطاعت بر 
دنبال دارد كه ممكن است به هايي را بهفناورياستفاده از 

 دقيق ارزش پزشكيِ. دنتر بينجامهاي بهداشتي موثرمراقبت
به دست آمده به ازاي هر دلار  بهداشتيِبا نتايج  را مي توان

با توجه هزينه شده براي يك مداخله اندازه گيري كرد اما 
استطاعت استفاده از ما آيا به هزينه بالاي اين نوع پزشكي، 

يك مداخله بر  ،در حالت ايده آل آن را خواهيم داشت؟
نتايج هم و  باشدصرفه بهبايد هم دقيق  پزشكيِاساس 
هاي بهداشتي بهتر با مراقبت ،اغلباما  دهد دستبهتري به

استثنايي به پزشكي دقيق آيد و هاي بالاتر به دست ميهزينه
از  تمايز بهتر ميان استطاعت استفاده با اين قاعده نيست.

پرداختن  نحوهگرفتن در نظر و باپزشكي دقيق و ارزش آن 
ارزشمند  پزشكي دقيقِ به تر مي توانمعيار، سريع به هر دو
  .دست يافتدسترس و قابل

است كه پزشكي  كردهن معلومطور كلي ادبيات علمي به
ارزش كمي دارد يا افراد استطاعت استفاده از آن را دقيق 

پزشكي نداده است كه  همچنين نشاناما  نخواهند داشت
 بهداشتي هاي مراقبتنوشدارويي براي كاهش هزينه دقيق

 .)17( انجامدهاي بهتري مياست و يا هميشه به مراقبت
مستلزم پزشكي دقيق ارزش و استطاعت استفاده از  درك
، نتايج و هاي كليهزينه رموردداركي دمآوري جمع

آوردن دستبهاما  استبالقوه هاي جبران هزينه همچنين
ت زمان نتايج سودمند با گذشزيرا  ؛ها دشوار استاين داده

. )18( شوندپرداخت ميها پيشآيند اما هزينهدست ميبه 
مي  داردنبالههاي دليل مداخله پزشكي دقيق به به علاوه،

مهمي نه تنها براي بيماران بلكه براي پيامدهاي تواند 
 از .داشته باشدري ژنتيكي همان بيما داراياعضاي خانواده 

غربالگري مي توان براي پزشكي دقيق  هاي نوظهورآزمايش
 شامل هاآزمايش. اين كرد هاي بزرگ استفادهجمعيت
ها، آزمايش بيوپسي مايع براي زاده ءهمهژنگان يابي توالي

 و آزمايش هاي عادي و اوليهويزيت غربالگيري سرطان در
اين  .شودزرگسالان ميلزايمر در بآ براي پيش بيني بيماري

اما  دنباشد بسيار سودمند نتوانمي ي پزشكيهامداخله
 هاي اوليه بالايي خواهند بود.مستلزم هزينهاحتمالا 

هاي پزشكي بسياري از مداخلهر اين است كه پيچيدگي ديگ
اندازه شوند به چند بيماري مربوط ميدقيق چند ژن را كه 
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ارزش  بيشماري از ارزش را همچون انواعو كند گيري مي
  .)19( كندفراهم مي شخصي اين اطلاعات براي بيماران

استطاعت استفاده از پزشكي  تلفيق هاي بسياري برايروش
- اد شده است اما آناليزهاي هزينهدقيق و ارزش آن ايج

و اين مي  بودجه را بررسي نمي كند تاثير اغلب كارايي
. )20( هاي ناقص و متناقض منجر شودبه نتيجه گيري تواند
باليني و موسسه بررسي  هايي مانند ارزيابيزيابياما ار

استطاعت استفاده از پزشكي همزمان ارزش و كه  1اقتصادي
گيرندگان گيرد بيشتر توسط تصميمر ميا در نظدقيق ر

استفاده از  استطاعتبه فزاينده توجه . )21( شودپذيرفته مي
، بيش از آنكه پيامد آنارزش در كنار  پزشكي دقيق

بر  تمركزافزايش نتيجه  شناختي باشد، هاي روشپيشرفت
(و  هاي بهداشتي پايدار و كارآمدمراقبت تضمين ءنحوه

مثبت  هايپيامد ي ازيك. اراده سياسي براي اين كار) است
يابي ايش تحقيق براي تعريف بهتر و كمياين امر افز

  هاي موجود است.و ارزش با توجه به داده استطاعت

يت ظرفدر صورتي . اما تنها با ما خواهد ماند پزشكي دقيق
هم بسيار ارزشمند و  هم شود كهبالقوه آن بالفعل مي

  دسترس باشد.در
  نژاد و ژنتيكتنيدگي درهمپايان 
 دوروتي رابرتزتوسط 

 محققان انسان براي نخستين بار،ژنگان دنبال انتشار توالي به
ها پيش ردند كه بسياري از دانشمندان دههچيزي را تاييد ك

يك تقسيمِ طبيعي انسان نيست كه : نژاد آن را پذيرفته بودند
 است يك سازه اجتماعيها نوشته شده باشد بلكه در ژن

منسوخ كردن  به جايِانسان، ژنگان  ءنقشهاما  .)23،22(
هاي ژنتيكي بر شد دانشمندان به تفاوتسبب  مفهوم نژاد،
مند شوند. انتشار مطالعات ژنتيكي علاقه دوبارهاساس نژاد 

شد در  باعث پوستسفيد انطلبتارنماهاي برتريدر جديد 
ديگري  ءنتيك انسان بيانيهآمريكايي ژ انجمنِ 2018سال 
رد كند و را  ي خلوص نژاد بر اساس ژنتيكو ادعا صادر
اين در حالي است  .بخواند "معنا از نظر علميبي"ها را آن

مفهوم زيستي نژاد دانند نمي حتي دانانبسياري از ژنتيككه 
از  يكبراي حمايت از نژاد پرستي ابداع شد. هيچ چگونه 

هاي ژنتيكي تفاوتراي يافتن بجو وجستاز  اظهارات اين
نژادي  هاينابرابريو توضيحات ژنتيكي براي  هابين نژاد

                                                            
1 The Institute for Clinical and Economic Review (ICER) 

خود باعث  ءبه نوبهاين امر  جلوگيري نكرد.متفاوت 
 عموم در مورد ژنتيك و نژاد شده است. مبرمِ سردرگمي

 در مسير تلاشو  جدا كردن نژاد از ژنتيكاكنون زمان 
 و گوناگوني جديدي از يگانگي كاملا درك رسيدن به

براي كمك به دو رويكرد عمومي . فرا رسيده استانسان 
ديگر كه هايي آوارنه و روشهاي پژوهشي نوهدايت سوال

. ابداعي متكي نيستند، وجود دارد بندي نژاديِبر طبقه
ك ي عنوانبه از استفاده از نژاد بايدمحققان ژنتيك نخست، 

، بيماري و بهداشت ها درتواند تفاوتمتغير زيستي كه مي
. برخورد )24( دست كشند دهد، به درمان را توضيحاسخ پ

اين حقيقت را كه  ،زيستي يك عامل خطرِ عنوانبهبا نژاد 
گذارد جا ميبه زيستيتاثيرات ساختاري پرستيِ چگونه نژاد

هاي بهداشتي به نابرابري هاي نژاديدر جمعيت و
ژنتيك براي تحقيق درباره . اپيكندانجامد، پنهان ميمي

اجتماعي نابرابر پيامدهاي  شرايططريق آن  مسيري كه از
بخشي هاي نويدمدل كند،ميايجاد  متفاوت بهداشتيِ

دهاي فراينكند. اما محققان بايد محتاط باشند تا پيشنهاد مي
نرسند و توجه نظرپذير بهناو اجتناب ابدي ،مضرژنتيكي اپي

را  سئلهكه در وهله اول م ،هاي ساختاريرا از نابرابري
   .)25( دنمنحرف نكن ند،ايجاد كرده ا

تنها  براي مطالعات ژنتيك انسانمحققان ژنتيك نبايد دوم، 
دامنه از استاندارد اروپايي و سفيد استفاده كنند و در عوض 

. را مطالعه كنند نتيكي انسانگوناگوني ژتري از وسيع
 هايگسترش پايگاه به ي كههاي، نتايج طرحنمونه عنوانبه

اختصاص در قاره آفريقا  هايياز گروه DNAداده ژنتيكي با 
از  ها از نظر ژنتيكيكه اين جمعيت است نشان دادهيافته، 
اين افسانه  و تر هستندهاي روي زمين متنوعجمعيت تمام
. )26( كنددارد، رد مي نژاد متمايزي به نام سياه وجود را كه
پزشكي نبايد يافتن تحقيقات زيست  ايجاد تنوع درهدف
 بلكه ادي باشدهاي نژ ذاتي بين گروههاي ژنتيكيِتفاوت

شركت در تحقيقات  به منافعِبايد دادن دسترسي برابر 
به (مانند كارآزمايي هاي باليني) اخلاقي و با كيفيت بالا 

تري و فراهم كردن منابع غنيهاي نژادي افراد از جمعيت
از  .شناسي انسان باشدبراي دانشمندان جهت درك زيست

و  هاتواند به تشخيصات ژنتيكي ميتحقيقاين طريق، 
كه ديگر بر  ي منجر شودبيشتر ءهاي شخصي شدهدرمان
بيمار، بر اساس نژاد  مطلقاويژه، ناهاي پزشكي تصميم

  بستگي ندارد.
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  COVID خصوصي ژنتيكي در دنياي پس از حريم
 توسط دينا زيلينسكي و يانيو ارليك

يابي شده بود: كاملا توالي نفر تنها دوژنگان ، 2007در سال 
ميليون نفر  30زه بيش از . امرو2و جيمز واتسون 1كرگ ونتر

عادي جزئيات خود دسترسي دارند. با ژنگانيهاي به داده
با  هاخانواده پيوستن دوباره به، ژنگانيهاي دادهشدن 
ژنتيكي كمك  دانشِافزايش پرستي و ، مقابله با نژاديكديگر

امكان نظارت در مقياس همچنين اما  )27، 28( كرده است
هاي واريانت فراهم كرده است. همبستگينيز  را وسيع
DNA با  بين خويشاوندان دور به اين معناست كه
ن بخش بزرگي از اا كوچك مي توهاي داده نسبتپايگاه

 موجود پايگاه دادهاز جمله جمعيتي را كه در  ،جمعيت را
و  DNAهاي دادهبالا بودن ابعاد  .)29( رد، شناسايي كنيست

 ها براي پيوستگي به اين معناست كه تلاشعدم تعادلِ

يا ها ژنوم كردنيكيبا  ي فرديهادادهكردن پنهان
اي منتظرهبه طور غيراحتمالا ژنگان كردن بخشي از سانسور

 ژنگان شناختيو با ظهور  )30( شودبا شكست روبرو مي
كنندگان به شركتكه سوم  و تارنماهاي شخصِ كاربردي

شخصي را  ژنگانيهاي بارگذاري داده جازهادر تحقيقات 
هر روز  DNAهاي آوري و دسترسي به دادهجمع ،دهندمي

  .)31( شودتر ميآسان
ه نظارت ب COVID-19گيري همهپيش بيني ما اين است كه 

نظارت بر شاهد . مردم احتمالا خواهد دادژنتيكي شتاب 
هنگام  و در بدو ورودكشيدن سواب ،عفوني هايبيماري

ها ولتد. خواهند بود هافرودگاهدر از جمله  هازعبور از مر
 گيريكنترل همه هايي كه برايزير ساختاز مي توانند 
از همه  DNAبراي ايجاد يك پايگاه داده  اندشكل گرفته

 . چنيناستفاده كنندشوند، كساني كه وارد كشور مي
 تاز جمعيتوجهي قابلتواند بخش اي ميدادههاي پايگاه
ي سايزيرا بازشنا ؛ندكننده را شناسايي ك فرد بازديدكشورِ

 . اما نظارتشودمي سهيلتارتباطات فاميلي با ژنتيكي 

 . با افزايشخواهد شدنهاي دولت محدود به تلاش گسترده
سي هر ك اساساً ،سوم هاي داده ژنتيكي شخصپايگاه ءاندازه
ايي افراد را شناسخواهد توانست هاي فني مناسب رتابا مه
  كند.

                                                            
1 Craig Venter 
2 James Watson 

آن  چيست؟ جنبه مثبت فراگيرپيامدهاي نظارت ژنتيكي 
توانند تقريبا همه ميهاي اجراي قانون سازمان اين است كه

هاي بازرسي طي. فيصله دهندجنسي را تجاوز هاي پرونده
را آشكار جعلي هاي هويت توانها ميفرودگاه درامنيتي 

 مقابله كرد. و جاسوسيقاچاق انسان  باترتيب رد و بدينك
ها اقليت دادنقرارممكن است براي هدف اما همين فناوري
  .گيردمورد استفاده قرار يا مخالفان سياسي

عيت است كه بايد با موكد اين واقاين كاربردها  همگراييِ
. از رفتبا احتياط پيش هاي جنايي جديدقدرتاين ابر
چنين باز يككردن محدودبراي فني، يك گزينه  لحاظ

 براي رديابيِ تلاش است كه دنباله ايجاد يك هاييشناسايي
اين  لازم است ا. امكند منتهي تبار را به يك هويت جعلي

بررسي  با يك رويكرد اخلاقيهاي ديگر روش و روش
كردن ي كه براي خنثيافناورانه اقدامات. فراتر از شود
هنمودهايي ، اين حوزه به رگرفتها بايد در نظراستفادهسوء

 ت ژنتيكي نياز دارد.هاي نظاربراي استفاده از فناوري
وزارت دادگستري ايالات متحده  كه توسطموقتي سياست 
. اين سياست مهم است گامچيده شده است، يك آمريكا 
 هاي داده ژنتيكيِرا از پايگاهجنايي بازپرسان  استفاده

و تنها  آميزخشونت جرائمت درباره به تحقيقاشخص سوم 
براي چنين  افراد ها ازكه در آن كندمحدود مي هاييمكان به

. )32( شده استجوهايي رضايت آگاهانه دريافت وجست
ها سياست دهي بيشتر بهشكل براي عمومي و بازهاي بحث

به نفع  ژنگاني استفاده از قدرت انقلابِ جهت و انتظارات
   است. عموم ضروري

انبومي ژنگان شناختينوظهور در  فرهنگ  
 گاريسون و استفاني روسو كارولتوسط نانيبا 

 ژنگان شناختيتوجه در تحقيقات هاي قابلپيشرفت وجودبا
در اين  نكردنيطور باوربوميان بهگذشته،  ءدر دو دهه

ها، بيماري. براي مطالعه اندرنگي داشتهور كمحض تحقيقات
هاي نمونه انساني هايمعيتخاستگاه جصفات پزشكي و 
اما بسياري از  ستآوري شده اجمعزيستي از بوميان 

سودي ها آن وامعكنندگان يا جمطالعات براي شركت
 هايكليشه تقويت بابرخي تحقيقات حتي . نداشته است

فرهنگي هاي كشيدن باورچالشبهبا يا  آورزيانآميز و تحقير
، روابط سازنده . بدوناندبه اين جوامع آسيب رسانده

هايي نتايج تحقيقات در زمينه ممكن است ازوامع بومي ج
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و نبرند  يپزشكي دقيق و فارماكوژنوميكس سود چون
از  بسياري در نتيجه،. برطرف نشود بهداشتي هاينابرابري

تضمين هايي براي و توافق وسيعهاي بوميان بدون بحث
 امعه اوهايي براي شخص و جاينكه نتايج تحقيقات منفعت

ه چه اتفاقي براي خواهد داشت و بدون دانستن اينك
براي  ،خواهند شدها خواهد افتاد و چگونه استفاده نمونه

 . محققانِ)33( د هستندمرد ژنگانيشركت در تحقيقات 
 هاپرداختن به دغدغهبراي اهنماهايي در حال ايجاد ربومي 

ي كه ترسودمندو ترعادلانهتحقيقات هستند تا مسير را براي 
  .)34( هموار كنند همسو هستند، بوميانحقوق و منافع  با

 د باعث افزايشِنتوانمي هاي همسو با فرهنگپژوهش
برنامه د.نشو ژنگان شناختيدر تحقيقات بوميان  مشاركت 

 ژنگان شناختيتابستاني براي بوميان در  آموزيِكار
)1SING( بوميان آموزش  هبه دانشمندان و اعضاي جامع

 كند تا بر اساس منافعِميسازي ظرفيتبراي آنان دهد و مي
. اين دنمشخص كنهاي تحقيقاتي را اولويت جوامع خود

ترغيب كرده است تا براي نيز را  SINGكنسرسيوم  برنامه
 .)35( ايجاد كند يك چارچوب اخلاقيتحقيقات تعهد به 

حمايت از تحقيقاتي  2انبومي ژنگانيتحقيقات  مركز اخلاقِ
زيستي و  سازيذخيرهدر زمينه  كه توسط بوميانكند مي

حاكميت و  قوقح شود وانجام مي پزشكي دقيق
در نظر بومي را وامع فرهنگي و اخلاقي ج هاياولويت

با همكاري  ،3هاي خاموشژنوم طرح. در كانادا، گيردمي
از  ايكتابخانه در حال ايجادبوميان و مشاوران فرهنگي، 

در  ،در نهايت است. 4تباربومي افراد از DNAي هاواريانت
يجاد ها اوريكه توسط مائ 5ارا تيكا نيوزلند، چارچوب ته

پژوهش، مسئوليت فرهنگي  طراحي، وابطر ،شده است
 در اصليمنافع  عنوانبهبرابري را و  اجتماعي، عدالت

نظر قرار مد مائوري روي مردماخلاقي  ژنگانيتحقيقات 
  .)36( دهدمي

(منفعت هاي بوميان دادهبراي حاكميت  6CAREاصول 
با پذيرفتن نياز  ،مسئوليت و اخلاق)جمعي، اختيار كنترل، 

تعيين سرنوشت و حقوق جمعي در  حمايت از حقِ به

                                                            
1 Summer Internship for Indigenous Peoples in Genomics  
2 The Center for the Ethics of Indigenous Genomic Research 
(CEIGR) 
3 Silent Genomes 
4 Indigenous Background DNA Variants Library (IBVL) 
5 Te Ara Tika 
6 CARE (Collective Benefit, Authority to Control, Responsibility, 
and Ethics) 

 يافت شدن،قابليت ( 7FAIR اصولِ قالب علم باز، مكمل
و قابليت استفاده مجدد)  تعامل پذيري، دستيابي قابليت
 در چند بستر و خوان؛ اصولي كه داده ها را ماشيناست
توامان اصول  كاربست. )37، 38( دكنمياستفاده قابل

CARE  وFAIR كندتقويت مي بوميان را رهبري و نوآوري، 
 گرفتندر نظرشود و با منجر ميحاكميت مشاركتي به 

سازي و هايي براي اعتمادفرصت انها و حقوق بوميارزش
ايجاد  ،نمونه عنوانبهكند. پاسخگويي ايجاد مي

 توسط كه 8يهايه و استفاده از فرادادهاستانداردهاي داد
ن امكان را فراهم مي كند اي ،انديان تعريف شدهومامعه بج

 .شوند، محفوظ بمانندمفيد واقع ميها، ضمن اينكه تا داده
تبديل  ژنگانياطلاعات  دوام و پايداربا ها به اجزايفراداد
؛ دنكنراهنماهايي فراهم مي ي آتيكاربردهابراي  و شوندمي

، به چه كدام مرجعتعيين اينكه  براي راهنماهايي
 تواند اجازه استفاده ازهايي و به نفع چه كساني ميمنظور
  .)34، 37( بدهدها را داده

و  تعهد از يك طرف و تمركز بيشتر بر حقوق و منافع
 به كاهش سوگيريند مي توا از طرف ديگر بيشترامكانات 

 گانراي همتري بمناسبو تر سودمند تحقيقاتانجام و 
  .بينجامد
  در يك دنياي متنوع چند ژنيخطر 

 توسط پيلار اوسوريو

كه اثرات  است نوظهور يك فن 9ژنيچند خطر ءنمره
 صورت بهرا فرد ژنگان هاي ژنتيكي در شكليكوچك چند

توان يرا م ژنيچند خطر ءنمره كند.نمره محاسبه مييك 
آن در  10ژنوم در كل هاي همراهيهر فنوتيپي كه دادهبراي 

معمولا با جمع  نمره. اين دست آورد، بهدسترس است
در . )39( آيددست ميبه هاوزني آلل اثرِ ءكردن اندازه
براي  ژنيچندخطر نمرات  از عمومي بهداشتپزشكي و 

اي براي يا انگيزهبررسي عوامل خطر ديگر انتخاب درمان، 
 ءنمرهاستفاده از استفاده يا عدم. شودفاده ميرفتار استتغيير 
عمل بر  ي چون قابليتعوامل در پزشكي به ژنيچند خطر

هاي باليني فراتر از آنچه الگوريتم ،اساس اطلاعات خطر
فناوري اطلاعات براي بودن  در دسترسكنند، مي فراهم
 درباليني و هاي محيطدر  ژنيچند خطر ةنمر ةمحاسب

                                                            
7 FAIR (Findability, Accessibility, Interoperability and 
Reusibility) 
8 meta data 
9 polygenic risk scores 
1 0 genome-wide association data 
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. بستگي دارد ابزارها براي پشتيباني از تصميمدسترس بودن 
اي هبراي فنوتيپ ژني چند خطر ءنمره، در حال حاضر
مفرط، ديابت، خون، چاقياي چون فشارپزشكي پيچيده

سودمندي  افسردگي، اسكيزوفرني و بيماري قلبي كرونري
  نشان داده است. يمتوسط

نگان ژرا در  يك نيا نژاد و ةپيچيدتلاقي  ژنيچند خطر ةنمر
كه  دهدميكند. يك آناليز جديد نشان ميبرجسته  شناختي

ا ببراي افراد  ژنيچندخطر  نمراتمطالعه گذشته،  26در 
مدتا عبهتر از افراد با اجداد بسيار اروپايي  اجداد عمدتا

 رايب. )40، 41(به كار آمده است  سياي جنوبيريقايي يا آفآ
رقي و شآسياي جنوب  نمونه عنوانبه(ها بسياري از گروه

بي براي ارزيابه اندازه كافي داده  )جزاير اقيانوس آرام
حضور  علت اين امر را وجود نداشت. محققانموفقيت 

ر ت هاي قومي/نژادي درنگ افراد غير اروپايي و اقليكم
 ءمرهنبراي ايجاد  هااز آن كه دانندمي هاييمجموعه داده

  شود. استفاده مي ژنيچند خطر
، ژنيچند خطر ءنمره افتراقيِ بينيِبه قدرت پيشواكنش در 

 عمدتاً نيايبراي افراد با  طور خاصبه پژوهشگران
محققان و اند ايجاد كرده ژنيچند خطر ءنمرهافريقايي 

 ،لازم است براي هر گروه قوميآيا پرسند مياكنون ژنگان 
 ايجاد كرد؟ ژنيچند خطر ءنمرهيك  ،هاآن نيايبا توجه به 

 نژاد د كه محققانِدهها در حالي رخ مياين پيشرفت) 42(
در پزشكي  "1ينژاد انجام به"توقف استفاده از خواستار 

 ءنمرهجد بر  به اثرات ژنتيكيِ درخور توجه .)43( هستند
 برآگاهانه  مي تواند به يك تمركز نا راحتيبه ژنيچند خطر
شدن اين واقعيت بينجامد ناديده گرفتهمنجر شود و به نژاد
دهند و نژاد ي اجتماعي بهداشت را شكل ميهانابرابريكه 

. جامعه براي ايجاد و يك جايگزين ناقص براي جد است
به يك وامع متفاوت براي ج ژنيچند خطر نمراتاجراي 

 راتنم، در غير اين صورتنياز دارد. اي رشتهرويكرد چند
تصور اشتباه  به مكن استجد م مختص ژنيچند خطر
متمايز از  يهايگروه عنوانبههاي انساني در مورد نژاد مردم

اي دهد و اين ديدگاه نادرست را جان تازه نظر ژنتيكي
توزيع صفت بين  ژنتيك مسئول ، عمدتاًكند كه تقويت
 هايي اساسرباوچنين  .)39( استهاي قومي/ نژادي گروه

پزشكي پوستان و اقدامات سفيد طلبيبرتريادعاي 
زماني رخ  نه تنهاعدالتي در علم بي پرستانه است.نژاد

                                                            
1 race correction or ethnic adjustment  

وارد  هاي انساني در مطالعاترخي گروهدهد كه بمي
عدالتي نوعي بيمناسب افراد نيز ناكه ورود ) 44( شوندنمي

  .شودطلقي مي
  و راه توقف آن  ژنگانينظارت  اتخطر

  توسط ايو مورو و مايا وانگ
د مواراجراي قانون در براي  DNA يابيپروفايل استفاده از

ه گناهان كمك كردو تبرئه بي به شناسايي مظنونانفردي 
 هاي دادهشكل پايگاههاي ژنتيكي بهبا حفظ نمونهاست. اما 

 اند،آوردهبرسرگذشته همه جا  ءدر دو دههكه ، DNA ملي
مطرح شده است.  هاي حقوق بشري مهميسوال

تحده مايالات  ها در اروپا ودادگاه سازدوران هايتصميم
داده در و حفظ آوري براي جمعهايي محدوديتآمريكا 
 يهايتعيين كرده است؛ محدوديت DNAهاي داده پايگاه
 DNA هايطولاني مدت پروفايل حفظ كردنمنحصرچون 

  اند.ي يك جنايت بازداشت يا محكوم شدهبه افرادي كه برا
مقررات جامعِ مورد نياز بسيار فاصله با ات اين تصميماما 

. در بنيادين بشر است از حقوقق حريم خصوصي . حدارند
، بدون DNA ، استفاده و حفظآوريتمام دنيا، جمع

تبديل شده است.  ژنگانينظارت شكلي از به  مقررات،
تمام جمعيت  DNAبراي تعيين پروفايل كويت قانوني را 

 در چين، پليس كشور به تصويب رساند كه سپس لغو شد.

آوري به جمع برنامه بهداشتي، مرتبا، عنوان يك زير
و  مبادرت كرد 2جمعيت زين جيانگ هاي خوني ازنمونه

كروموزم از  DNAيك پايگاه داده مسئولين در حال ايجاد 
Y تايلند در حال ها در دولت مقام. تمام مردان كشور هستند

 اقليت مسلمان هستند ازايجاد يك پايگاه داده ژنتيكي 
هايي كه تحت سياست ،آمريكا دولت ايالات متحده .)45(

 از همه مهاجران در مرز، تعيين شد هاي قبليتوسط دولت

آوري هاي ژنتيكي جمعمكزيك، از جمله پناهجويان، نمونه
  كرده است.
 حاد خطر يش نظارت،افزاشدن فناوري و  تربا ارزان
 هاي خودكامهحكومت فراگير نه تنها در ژنگانينظارت 

نيز وجود دارد.  با حقوق متزلزل هاييدر دموكراسي بلكه
ناپذير نيست. اجتناباستقلال و آزادي  دادناز دست اما

براي قوانيني كنند و بهسازي را  ينظارتوانين ها بايد قدولت
به شدت  تدوين كنند كه حفاظت از حريم خصوصي

                                                            
2 Xinjiang 
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هاي هو ساير شناس DNAآوري، استفاده و حفظ جمع
هايي بايد فعاليت هاآن. )46( دكنكنترل مي را سنجييستز

 مانند با استانداردهاي بين المللي حقوق بشررا كه 
و ضرورت همخواني ندارند،  بودنتناسبم، بودنقانوني

و هماهنگ بين المللي  نظامها بايد يك دولت. ممنوع كنند
سند  مشابههايي و نيز تحريم كنترل صادرات از قوانين

شمردن ي مسئولبراآمريكا ايالات متحده  در 1نيتسكيگام
اين فناوري را براي نظارت پروا كسب و كارهايي كه بي

، ايجاد يا به فروش مي رسانند و تامين مي كنند ژنگاني
  .كنند

ها نآمقاله را كه در بايد صدها  و ناشران مجلات سردبيران
شده است و از نظر اخلاقي مشكوك  تعيين DNAپروفايل 
ر الاتي كه دمثال، مق عنوانبهكنند؛ دوباره ارزيابي  هستند،

ده مطالعه ش هايِاقليتها نيروهاي پليسي كه در آزار آن
يا  )47( اندنويسنده ذكر شده عنوانبه ،انددخيل بوده

 مقالاتي كه فاقد رضايت مناسب يا تاييد اخلاقي هستند
 اردوجود دگيري مقاله  بازپسموارد اندكي از  . گرچه)48(
يت رضا اداريِكنترل نبايد به ها ، اين ارزيابي)47، 48(

ول ها بايد اصسناد تاييد اخلاقي محدود شود: آننه و ااآگاه
، باري، استقلال، عدم زياننيكوكاري مانند اخلاقي پايه

ايد در نظر بگيرند. جامعه علمي نبنيز عدالت و صداقت را 
ي حقوق استانداردهاناقض  اجراي قانون در كشورهايبا 
  ند.پليس و ارتش چين همكاري ك ويژهبه بشر
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