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پزشکی شخصی در دانمارک

مریم راستی 1
1- کارشناسی مهندسی پزشکی، دانشگاه آزاد اسلامی، سبزوار، ایران
پژوهشگر مرکز تحقیقات پزشکی شخصی آمیتیس ژن

خلاصه
پزشــکی شــخصی ســرمایه گذاری های هنگفتی را در 
طرح های یکپارچه سازی داده ها ایجاد کرده و جریان های 
جدیدی از داده های ســلامت را در میان بازیگران متعدد 
تحریک کرده است. چنین جریان هایی سؤالاتی را ایجاد 
می کنند که چه کســی باید بتواند به داده ها دسترســی 
داشــته باشــد، برای چه اهدافی، و چگونه این دسترسی 
و اســتفاده باید تنظیم شود. ما پیشنهاد می کنیم به این 
سؤالات به عنوان مســائل مربوط به «اقتدار داده ها» فکر 
کنیم: چه کســی می توانــد به طور قانونــی با داده های 
سلامت چه کاری انجام دهد؟ در این مقاله، ما یک بحث 
عمومی در حال توسعه در رســانه های مکتوب در مورد 
پزشکی شخصی را برای درک مذاکرات مربوط به قدرت 
داده ها تجزیه و تحلیل می کنیم. ما نشــان می دهیم که 
چگونه این بحث هیچ اتفــاق نظری ایجاد نمی کند و در 
عین حال به نظر می رســد که تغییرات نظارتی انتخابی 
را تحریک می کنــد. این تغییرات به ایــن معنا انتخابی 
هســتند که بر حفاظت از خودمختاری تمرکز می کنند، 
امــا نمی توانند به نگرانی ها در مــورد مثلًا منافع تجاری 
رسیدگی کنند. ما اســتدلال می کنیم که قدرت داده ها 
بر تعارض پایدار استوار است و این تعارض را می توان به 
عنوان سازنده پزشــکی شخصی شده به عنوان یک پدیده 

اجتماعی-تکنیکی دانست.

1. مقدمه
هدف پزشــکی شخصی سازی شده پیشگیری، تشخیص 
و درمان برای فرد اســت. برای یادگیری آنچه در ســطح 
فردی کار می کند، محققان و پزشکان می خواهند داده ها 
را با بیماران مشــابه مقایســه کنند. بنابراین، پزشــکی 
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شــخصی، ادغام داده های ســلامت از منابع متعدد و در 
مقیــاس جمعیت را پیش فرض می گیرد. بر این اســاس، 
ســرمایه گذاری در پزشکی شــخصی شده تا حد زیادی 
حول محور یکپارچه سازی زیرساخت های داده می چرخد. 
یکپارچه سازی داده ها سؤالات مهمی را در مورد اینکه چه 
کســی باید بتواند به کدام داده ها دسترسی داشته باشد، 
برای چه اهدافی، و چگونه این دسترســی و استفاده باید 
تنظیم شود، ایجاد می کند. ما به این موضوع علاقه مندیم 
که چگونه انسان ها یا مؤسســاتی که با داده ها در تعامل 
هســتند، قدرت مدیریت داده ها را به دست می آورند. ما 
اصطلاح مرجع داده را برای توصیف مجموعه یا استفاده 
از داده ها پیشــنهاد می کنیم کــه از نظر جمعیت تحت 
تأثیر منطقی، درست و منصفانه تشخیص داده می شود، 
و معتقدیم که یک نقطه شروع خوب برای درک مذاکره 
مرجع داده، مطالعه چگونگی آن اســت. بنابراین، در این 
مقاله، بحث عمومی درباره پزشکی شخصی سازی شده و 
ادغام داده های آن را بررســی می کنیم، زیرا این بحث در 

رسانه های چاپی دانمارکی شکل گرفته است.
ما آنچه را که مردم به عنوان «ارزش» در مورد اعتبار داده 
بیان می کنند، با اســتفاده از آنچه که لوک بولتانسکی و 
لوران تیونوت «نظام ارزش» می گویند، بررســی می کنیم. 
و ســپس این بحــث را بــه تغییرات نظارتی پیشــنهاد 
شده توسط دولت در مســیر اجرای پزشکی شخصی در 
دانمــارک مرتبط می کنیم. اختیار داده ها به صورت ثابت 
نیســت، بلکــه می تواند به میزان کم یا زیــاد برای افراد 
مختلف وجود داشته باشــد. این نوعی تضاد پایدار است 
که منعکس کننده اجمــاع در مورد ارزش ها یا حتی در 
مورد پیامدهای عملی ارزش های داده شــده نیســت. با 
این حال، بحث را نباید صرفــاً محدود به تهدیدی برای 
پزشکی شخصی سازی کرد: ما پیشنهاد می کنیم که این 
یک عنصر از شــکل گیری پزشکی شخصی شده به عنوان 
یک پدیده اجتماعی-فنی و قانونی اســت. قدرت داده ها 
نوع دارویی را که جامعــه می تواند به بیماران ارائه دهد، 
شــکل می دهد. به این ترتیب، نقد نــه تنها معرفی فن 
آوری جدید را تضعیف می کند. همچنین می تواند فناوری 

جدید را فعال کند.
دورنمای پیشــگیری، تشخیص و درمان فردی با نام های 
مختلفی از جمله پزشــکی شــخصی، پزشــکی دقیق و 
پزشکی P4 )پیش بینی کننده، پیشگیرانه، شخصی سازی 

شده و مشــارکتی( مرتبط اســت. در حالی که پزشکی 
شــخصی قبلًا بر روی اجزای ژنتیکی متمرکز شده بود، 
پزشکی شخصی شــده امروز به عصر جدیدی رفته است 
که در آن ژنتیک یکی از اشکال متعدد داده های سلامت 
اســت. اگرچه اختلافات بین انتظارات سیاســی در مورد 
آنچه پزشکی شــخصی آرزو دارد و توانایــی بالینی برای 
مطابقــت با این آرمان ها وجود دارد، مقامات بهداشــتی 
در سراسر جهان به ســرمایه گذاری در دیجیتالی کردن 
پرونده هــای ســلامت و ایجاد زیرســاخت ها برای ایجاد 
یکپارچگی داده های ادامه می دهند. در انگلستان، بخشی 
از برنامه اقدام برای پزشکی شخصی ، امکان ادغام داده های 
بهداشــتی موجود اســت و در ایالات متحده، بخشی از 
ابتکار پزشــکی دقیق شامل ایجاد پایگاه داده ای است که 
هدف آن جمع آوری سلامت گسترده اطلاعات 1 میلیون 
شــهروند ایالات متحده اســت. در دانمارک، بسیاری از 
این زیرساخت ها در حال حاضر برای داده های بهداشتی 
معمولی وجود دارد، اما  این امکان برای داده های ژنومی 
در دسترس نیست. از آنجایی که دانمارک در حال حاضر 
ســرمایه گذاری بســیار زیادی در یکپارچه سازی داده ها 
انجام داده است، این یک مورد جالب برای بررسی اینکه 
چگونه پزشکی شخصی بر قدرت داده ها تأثیر می گذارد، 

است. 
دانمارک یــک دولت رفاهــی با سیســتم مراقبت های 
بهداشتی با بودجه عمومی است. بر اساس رتبه بندی های 
بین المللی، بخش مراقبت های بهداشــتی دانمارک یکی 
از دیجیتالی تریــن بخش ها در جهان با گزینه های فراگیر 
تبادل داده است. به هر شهروند یک شماره شناسایی 10 
رقمی )معروف به "شــماره "CPR( داده می شــود که بر 
اســاس محل تولد یا محل مهاجرت تعیین می شود. این 
شماره برای شناسایی افراد در تعامل با خدمات بهداشتی 
عمومــی و خصوصی و ســایر بخش هــا خدمت می کند. 
ثبت هــای دانمارکی حــاوی داده هایی درباره ســلامت، 
مســکن، آموزش و داده های مالی کل جمعیت است که 
باعث شــده اســت برخی دانمارک را به عنوان «بهشت 
داده ها» توصیف کنند. سطح بالای دیجیتالی شدن و ثبت 
جامع، زمینه محکمی را برای معرفی پزشکی شخصی در 
دانمــارک فراهم می کند. پیش از این، دیجیتالی ســازی 
جامع و یکپارچه سازی داده ها در دانمارک نسبتاً بی رقیب 
بوده اســت. با ایــن حال، با طرح هــای اقدامی که تعهد 
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ملی برای تحقق پزشــکی شخصی سازی شده را توصیف 
می کنــد، و کار قانونی لازم برای فعال ســازی مرکز ملی 
ژنوم، چندین بازیگر شــروع به ابراز نگرانی های خود در 
مورد پزشــکی شخصی سازی شــده و ادغام داده های آن 
کردند. دیگران برای دفاع از ابتکارات جدید بسیج شدند.

یک عنصر کلیدی در اســتراتژی پزشکی شخصی سازی 
شــده در دانمارک، ایجاد یک مرکز ملی ژنوم در ســال 
2019 بود. هدف این مرکز متمرکز کردن ذخیره سازی 
داده های ژنتیکی و تسهیل اســتفاده بیشتر از داده های 
ژنتیکی توســط محققان و متخصصان بهداشت در کشور 
اســت. با این حال، تمرکز مواد ژنتیکی بر اساس قوانین 
موجود امکان پذیر نبود و به عنوان بخشی از ایجاد مرکز 

جدید، یک فرآیند قانونگذاری آغاز شد.
قانون مراقبت های بهداشــتی دانمارک اعلام می کند که 
قبل از هر گونه درمان در سیستم مراقبت های بهداشتی 
باید رضایت دریافت کرد. بسته به شدت درمان، رضایت 
می تواند به صورت ضمنی )زمانــی که اقدامات بیمار به 
طور غیرقابل انکاری نشان از پذیرش درمان بیشتر دارد(، 
شفاهی یا کتبی باشد. آزمایش ژنتیک در مورد درمان به 
صراحت در قانون ذکر نشده است، اما در عمل به گونه ای 
تفســیر می شــود که آزمایش های ژنتیکی ساده نیاز به 
رضایت ضمنــی دارند، در حالی که آزمایش های ژنتیکی 
گسترده تر، با خطر یافته های ثانویه، نیاز به رضایت کتبی 
دارند. قبل از استفاده از داده های بهداشتی برای تحقیق، 
رضایت باید کســب شــود، اما در صورتی که استفاده از 
نمونه ها و داده ها محصول خطرات مرتبط با سلامتی نباشد 
و غیرمتناسب یا نامتناسب باشد، می توان از طریق کمیته 
اخلاق از کســب رضایت معاف شد. استفاده از داده های 
بهداشتی ثبت نام ها برای تحقیق همیشه از رضایت معاف 
است و نیازی به تأیید کمیته اخلاق ندارد. اگر شهروندان 
نخواهند که نمونه های بیولوژیکی آنها برای تحقیق مورد 
استفاده قرار گیرد، از سال می توان در «ثبت نام درخواست 
خود  انصــراف   «[Vævsanvendelsesregistret] بافــت 
را اعلام کنند. انصراف با ســایر اشکال داده های سلامت 

امکان پذیر نیست.
در ســپتامبر 2017، اولین پیش نویس قانون پیشنهادی 
برای ترویج پزشکی شخصی در دانمارک اعلام شد. پیش 
نویس قانونی به حق انصراف از استفاده از نتایج آزمایش 
ژنتیکی برای اهدافی غیر از درمان اشاره می کند. همانند 

نمونه های موجود، این فرمول مســئولیت آگاهی از حق 
انصراف را با بیماران آسیب دیده به عهده می گیرد. پیش 
نویس قانون در نتیجه چارچوب قانونی ملایم را گسترش 
مــی داد. با این حال، همانطور که نشــان خواهیم داد، از 
بحث عمومی مشخص شد که برخی از شرکت کنندگان 
در این مناظــره این جایگزین را برای رضایت کافی نمی 
دانند. در قانون اصلاح شــده پــس از بحث که در فوریه 
2018 به مجلس ارائه شــد و بعداً تصویب شد، بخشی به 
نام «اطلاعات درباره امکان تصمیم گیری درباره اطلاعات 
ژنتیکی» اضافه شــد. این بخش بیان می کند که بیماران 
باید در مورد امکان انصراف از طریق «ثبت نام درخواست 
بافت»، چیزی که در مورد ســایر اشکال درمان در بخش 
مراقبت های بهداشتی مرسوم نیست، مطلع شوند. اکنون 
مسئولیت اطلاع رســانی در مورد امکان انصراف بر عهده 
خدمات بهداشــتی و درمانی اســت. با ایــن حال، هیچ 
تقاضایــی برای رضایت صریح برای اســتفاده های خاص 
وجود ندارد. تغییرات قانونی «اســتثنایی ژنتیکی» را در 
قانون ایجاد می کند، اما ایــن بحث یکپارچگی داده ها را 
به معنای بسیار گسترده تر زیر سوال می برد. ما پیشنهاد 
می کنیم که تغییــر در پیش نویس قانونی که در جریان 
بحث رخ داد، به عنوان پاسخی به بحث، اما ناکافی است. 
مسائل دشوار مربوط به حریم خصوصی داده های معمول 
و نگرانی های مربوط به سود اقتصادی در تغییرات نظارتی 

مورد توجه قرار نگرفت.
قبل از اینکه به توصیف دســتورات ارزشــمند در بحث 
عمومی در مورد پزشــکی شخصی در دانمارک بپردازیم، 
به طــور خلاصه رویکرد تحلیلــی و مطالب تجربی خود 
را شــرح می دهیم. ســپس چهار مرتبه با ارزش را ارائه 
می کنیم )یکپارچگی، وضعیت قانون اساســی، سلامت، 
و بازار(، که اســتدلال می کنیم اســتدلال های مربوط به 
اعتبار داده ها در رســانه های مکتوب دانمارکی را نشــان 
می دهند. تنها توافق محدودی در میان افرادی که بحث 
می کننــد وجود دارد. با این حــال، حتی بدون توافق، ما 
با پیشــنهاد اینکه بحث عمومی ممکن است بر اجرای و 
چارچوب قانونی برای پزشکی شخصی در دانمارک تأثیر 
گذاشــته باشد، پایان می دهیم. بنابراین ما با پیشنهاد در 
نظــر گرفتن قدرت داده به عنوان یک حالت تضاد پایدار 

نتیجه گیری می کنیم.
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2. قدرت داده ها و بحث عمومی
اگرچــه زیرســاخت های داده و قوانیــن نرم افــزاری در 
دانمــارک وجــود دارد، امــا ایــن تنها عوامــل مؤثر بر 
یکپارچه ســازی موفق داده ها نیستند. استفاده از داده ها 
مســتلزم اختیار برای اجرای وظایف مورد نظر و تفویض 
این حق به گروه های تعیین شــده از افراد است. ماکس 
وبر اســتدلال کرده است که اســاس اقتدار این است که 
مشروع تلقی شود، یعنی اجرای قدرت در جمعیتی که بر 
آن تأثیر می گذارد معقول، درســت و عادلانه تلقی شود. 
وبر اســتدلال می کرد که اقتــدار در جوامع مختلف و در 
دوره های مختلف به گونه ای متفاوت ســاخته می شــود: 
گاهی از طریق چاپریسما، گاهی از طریق سنت، و گاهی 
از طریق قانونگذاری مبتنی بر عقلانیت در جامعه. مردم 
در یــک کشــور دیجیتالی پیشــرفته و از نظر اقتصادی 
ثروتمند مانند دانمارک چگونه دسترســی و اســتفاده از 
داده هــا را توجیه می کنند؟ چگونــه مرجع داده ها مورد 

اعتراض یا تایید قرار می گیرد؟
رقابت در مــورد فناوری جدید یک موضــوع کانونی در 
زمینه درک عمومی از علم )PUS( بوده است. مارتین بائر 
و همکاران )2007( در بررسی گسترده خود از تحقیقات 
PUS، توضیــح داده اند کــه چگونه سیاســت گذاران و 
محققان اغلب تصــور می کنند که انتقاد شــهروندان از 
فنــاوری جدید با کمبود دانش علمی مرتبط اســت. کلر 
ماریس در انتشارات خود در سال 2015 استدلال می کند 
که وقتی به شــک و تردید به این شــکل نگاه می شود، 
سیاست گذاران افکار عمومی و انتقادی را که بالقوه برای 
توســعه فناوری جدید خطرناک هستند، می سازند. ماجا 
هورست )2008( اشاره کرده است که وقتی مردم تصور 
می کنند که شک و تردید ناشــی از دانش ناکافی است، 
اغلــب آموزش علم را بــه عنوان راه حلی بــرای رقابت 
 PUS پیرامون علم و فناوری پیشنهاد می کنند. محققان
تلاش کرده اند تا فراتر از این "مدل کمبود" افکار عمومی 
حرکــت کنند. چگونگی درک مــردم از علم تحت تأثیر 
چندین عامل اجتماعی اســت و شــک و تردید اغلب به 
ملاحظاتی غیر از ســطح دانش علمی مربوط می شود. در 
آنچه که مدل ســازنده یا PUS انتقادی نامیده می شود، 
مردم به عنوان افرادی با سهام مشروع و ورودی های مهم 
در هنگام توســعه علم و فناوری در نظر گرفته می شوند. 
با این حرکت، عموم مردم به  عنوان متخصصان غیرعادی 

ارزش روزافزونی پیدا می کنند. اگرچه محققان استدلال 
می کننــد که «مدل کمبود» هنــوز در ارتباطات علمی و 
مشارکت های عمومی وجود دارد، PUS نشان داده است 
که چگونه عموم مردم می توانند بینش های ارزشــمندی 
در مورد توســعه علم و فناوری جدید داشته باشند، البته 

بینش هایی متفاوت از آنچه دانشمندان دارند. 
مشــارکت نهادهای مردمی در شکل گیری فناوری جدید 
نیز برای پزشکی شخصی ایده آل شده است. با این حال، 
شــهروندان لزوماً نیازی به مشــارکت در سطح سیاست 
ندارند. از آنجایــی که مردم ارتبــاط نزدیکی با فناوری 
جدید دارند، طبیعتاً در توســعه آن نیز مشــارکت دارند. 
در این مطالعه، ما بر افرادی تمرکز می کنیم که خودشان 
تصمیم می گیرند نظرشــان را از طریق یک بحث عمومی 
بیان کنند و بپرسند: چه چیزی بر اینکه مردم مدیریت، 
پزشــکان و محققان مجموعه و دسترســی به داده های 

بهداشتی را معقول می دانند تأثیر می گذارد؟
برای پاســخ به این سوال، از آثار لوک بولتانسکی، جامعه 
شــناس فرانســوی و لوران ثوانوت، اقتصاددان استفاده 
می کنیم. آن ها در کتاب خود در مورد توجیه: اقتصادهای 
ارزش، نظم های ارزشی را به عنوان راه هایی برای توجیه 
عمل بر اساس «شــیوه های اســتدلال» مختلف تعریف 
می کننــد. ترتیب ارزش شــامل معیارهایی برای ارزیابی 
معقول، درســت و عادلانه اســت. این روشی است برای 
جستجوی بیان آنچه به عنوان خیر عمومی تلقی می شود. 
بر این اســاس، می توان از ســفارش های ارزشمند برای 
درک اینکه مردم چگونــه موقعیت ها را ارزیابی می کنند 
و چه چیزی را ارزشمند می دانند، استفاده کرد. در حالی 
که بولتانســکی و ثوانوت شــش مرتبه خاص با ارزش را 
شناســایی می کنند، ما از دیوید استارک الهام گرفته ایم 

که پیشنهاد می کند شناسایی متفاوت باشد.
ســفارش های ارزشــمند از تنظیمات تجربی مختلف ما 
بــه ارزش ها، نگرش ها و باورهایــی علاقه مندیم که نحوه 
استدلال افراد را درباره این موضوع کلیدی نشان می دهند: 
چه کسی می تواند و باید به داده ها دسترسی داشته باشد 
و آنهــا را پردازش کنــد. بنابراین، ما نــگاه می کنیم که 
چگونه ســرمایه گذاری در یکپارچه سازی داده های مورد 
نیاز برای تســهیل پزشکی شخصی در یک بحث عمومی 
در دانمارک توجیه می شود. زمانی که دسترسی به داده ها 
برای طرف های مختلف منطقی، درست و منصفانه به نظر 
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می رسد، بررســی می کنیم که چگونه افراد یا مؤسسات 
آنچه را که ما اختیار داده می گوییم به دست می آورند.

چه کسی در یک بحث عمومی شرکت می کند؟ در سال 
1925، والتر لیپمن ایــده عمومی را به عنوان یک گروه 
بــه چالش کشــید و جان دیویی مــدت کوتاهی پس از 
آن اســتدلال کرد که مردم چندگانه وجــود دارند. قبلًا 
در اینجا، آنها تقســیم بین "عمومی" به عنوان گروهی از 
افراد ناآگاه بدون نظر نسبت به یک موضوع و "ذینفعان" 
با نظرات قوی نســبت به یک موضوع خاص را زیر سوال 
بردند. در واقع ســازی مجدد آثار لیپمــن و دیویی نورته 
مارس استدلال می کند که عموم مردم حول مسائل ظاهر 
می شــوند. او استدلال می کند که عموم مردم متشکل از 
افرادی هســتند که تحت تأثیر یــک موضوع خاص قرار 
دارند. در همین راســتا، هورست اســتدلال کرده است 
کــه «عمومی» باید به عنــوان گروه هایی از افراد در حال 
تغییــر و ظهور و انحلال دیده شــود. یک شــماره واحد 
همچنین می تواند در طــول زمان چندین عمومی ایجاد 
کنــد. پایگاه های داده و گروه های جمعیتی که گروه های 
خاصــی از مــردم را از طریق جمــع آوری داده ها ایجاد 
می کنند، به تفســیر عموم مردم می رســند. با این حال، 
صورت های فلکی مختلف نیز از طریق میانجی گری های 
فن آوری مختلف پدیدار می شــوند: تلویزیون، روزنامه ها 
و پلتفرم های رســانه های اجتماعی، عموم مردم متفاوتی 
را ایجاد می کنند. بر این اســاس، نه تنها مســائل، بلکه 
پلتفرم های فناوری نیز باعث ایجاد افکار عمومی می شوند.

بنابراین، مردم یک گروه از پیش تعریف شده نیستند که 
بتوان اعتقاداتشــان را دریافــت و تحلیل کرد. عمومی ها 
ساختارهای تحلیلی هســتند که در واکنش به مسائل و 
میانجیگری تکنولوژیکی و در بازتاب آن پدیدار می شوند. 
بنابرایــن، وقتی یــک بحــث عمومی در مورد رســانه 
شخصی سازی شده مطالعه می کنیم، نه تنها باید موضوع 
خاصی را برای تمرکز خود انتخاب کنیم، بلکه باید پلتفرم 
فناوری را نیز برای بررســی موضوع انتخاب کنیم. برای 
ایــن مقاله، ما تصمیم گرفتیم بررســی کنیم که چگونه 
مرجعیت داده ها توســط کســانی که با بیــان نظر خود 
در رســانه های مکتوب ملی به موضوع پزشکی شخصی 
واکنش نشــان می دهنــد، مورد مذاکره قــرار می گیرد. 
بنابراین، نظرات بیان شده و مقالات خبری موجود در این 
مطالعه، یک جامعه خاص را تشکیل می دهد که نماینده 

همه شــهروندان نیســت، اما در مورد نظراتی که توسط 
رسانه هایی که در آن ظاهر می شوند اطلاعاتی دارند.

3. روش و مواد
بحث در مورد پزشکی شــخصی در دانمارک در چندین 
انجمن از جمله رسانه های تلویزیونی و مکتوب، برنامه های 
رادیویی، رسانه های اجتماعی، مجلس و محافل حرفه ای 
مطرح شده است. در این مطالعه، ما تجزیه و تحلیل خود 
را بــر چیزی متمرکز می کنیم کــه آن را «بحث عمومی 
مکتــوب» می نامیم. ما مناظره را به عنــوان تلاش افراد 
مختلف برای ترویــج نظرات در مورد یک موضوع معین، 
در ایــن مورد از طریق نظرات و مقــالات روزنامه، تصور 
می کنیم. ما می خواهیم بحث هایی را در میان افرادی که 
به دنبال رسیدگی به جمعیت گسترده تر هستند، بررسی 
کنیم و بنابراین بر ارتباطات نهادی با میانجی گری با گستره 
ملی تمرکز می کنیم. این شامل مقالات خبری و نظراتی 
است که در رســانه ملی دانمارک، از جمله روزنامه های 
روزانه، مجلات هفتگی و رسانه های آنلاین نوشته شده اند 
که توسط ســردبیران مورد بررسی قرار گرفته اند. اگرچه 
مجلات و روزنامه های مختلف به مواضع سیاســی خاصی 
توجه دارند، اما ما ســعی می کنیم این موضوع را با درج 
همه روزنامه های سراســری در نظر بگیریم. ما نشــریات 
و مجــلات خاص منطقــه ای را که فقــط در حلقه های 
حرفــه ای خاص یا گروه های ذینفع منتشــر می شــدند 
حذف کردیم. در ادامه به این مناظره کتبی سرپرســتی 
شــده، صرفاً با عنوان «مناظــره» اشــاره خواهیم کرد.

جستجوی ادبیات
داده هــا از ژوئن 2015، زمانی که اولین مقاله در حوزه ی 
یاســت های پزشکی شخصی منتشر شد، تا آوریل 2020 
جمع آوری شــد. مــا از پایــگاه داده Infomedia که در 
نظارت بر رســانه ها تخصص دارد و رسانه های دانمارکی 
را به ســال 1990 دیجیتالی کرده است، استفاده کردیم. 
برای جســتجو از کلمــات کلیدی زیر اســتفاده کردیم: 
"پزشــکی شخصی" و "مرکز ژنوم" )در املاها و انحرافات 
مختلف دانمارکی(. مطالب ارائه شــده شامل 133 مقاله 
و نظرات از 11 منبع خبری مختلف اســت. از آنجایی که 
بسیاری از اســناد از منابع وب هستند، شماره صفحه از 

نقل قول پیروی نمی کند.
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کد نویسی
کدگــذاری دو مرحله داشــت. مرحلــه اول از آنچه آدل 
کلارک آن را نقشــه برداری موقعیتی با تمرکز بر علایق 
ســخنرانان می نامد الهام گرفته شــد و به صورت طوفان 
فکری روی پوســترها انجام شــد. پس از اینکه از نقشه 
موقعیتی برای تحریک تفکر انتقادی و به چالش کشیدن 
مفروضات قبلی خود اســتفاده کردیــم، آنچه را آترید-

اســترلینگ آنالیز موضوعی شبکه می گوید به کار بردیم. 
در ایــن مرحله از نرم افزار آنالیــز داده NVivo 12 برای 
ساختار کدگذاری اســتفاده کردیم. ما زیرمجموعه ها را 
در مضامین کلی جمــع آوری کردیم و فقط بعداً مطالب 
را در چهــار مرتبه ارزش ســازماندهی کردیم )به پایین 
مراجعه کنید(، که استدلال می کنیم برای اعتبار داده ها 
مهم هســتند. ما چندین بار در طول فرآیند کدنویســی 
به نقشه موقعیت بازگشــتیم تا ایده های قبلی را مجدداً 
بررسی کنیم، شبکه موضوعی خود را به چالش بکشیم و 

یک نمای کلی از مطالب را تضمین کنیم.
اولین و اصلی ترین یافته ما در این فرآیند کدگذاری این 
بود که بحث در مورد پزشــکی شخصی حول مشروعیت 
یکپارچه سازی داده ها می چرخید و در نتیجه اساساً بحثی 
در مــورد اعتبار داده ها بود. در کدگــذاری موضوعی، ما 
چهار مرتبه ارزشی را شناســایی کردیم که برای توجیه 
یا به چالش کشــیدن اشکال خاص دسترسی یا استفاده 
استفاده می شوند. یک مرتبه ارزشی که ما آن را صداقت 
می نامیم، بــه ویژه در بحث رایج بود و در بخش آن ارائه 

شده است. سه مورد دیگر - دولت قانون اساسی، سلامت، 
و بــازار - در ادامه توضیح داده می شــوند. قبل از اینکه 
مرتب  های مختلف ارزش را آشــکار کنیم، مطالب موجود 

در آنالیز را شرح خواهیم داد.

4. خطوط و شــرکت کنندگان در بحث کتبی 
سرپرستی

بحث مکتوب انتخاب شــده در این مطالعه شــامل 83 
نظر و 63 مقاله خبری اســت. همانطور که از شــکل 1 
مشخص است، مشــارکت ها به طور مساوی در چارچوب 
زمانی مطالعه رخ نداده اند. در عوض، به نظر می رســد که 
مشــارکت ها حول ابتکارات سیاسی برای تحقق پزشکی 
شخصی شــده، به ویژه در دوره هایی که این طرح ها هنوز 
برای تغییر باز هســتند، متمرکز شده اند. در زمان پس از 
پیش نویس قانون و قبل از تصویب قانون اصلاح شــده، 

مشارکت در بحث افزایش آشکاری داشت.
ایــن همه نوع شــهروندان نبودند کــه در مناظره کتبی 
سرپرستی شرکت کردند. نظرات و مقالاتی که ما مطالعه 
کرده ایم از گروه نســبتاً کوچکی از افراد با موقعیت های 
خاص مرتبط با پزشکی شخصی آمده است. همانطور که 
از نقل قول های زیر پیداست، بسیاری از نام ها چندین بار 
ظاهر می شوند. بر این اساس، این بحث حاوی دیدگاه های 
گروه کوچکی از پزشــکان، سیاست گذاران، سازمان های 
بیماران و اساتید دانشگاه است - همه افراد یا مؤسساتی 
که علاقه مند حرفه ای به پزشکی شخصی هستند. افرادی 

شکل 1. تعداد مقالات در طول زمان با ابتکارات سیاسی در مورد پزشکی شخصی.
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که چنین سمت های حرفه ای ندارند - بیماران یا بیماران 
بالقوه - در این بحث شرکت نکردند. بر این اساس، نظرات 
ارائه شــده در ادامه، نظرات افرادی است که علاقه حرفه 
ای به پزشکی شخصی دارند. پس چه چیزی بر ادراکات 
قدرت داده در ایــن عموم خاص تأثیر می گذارد؟ به نظر 
آنها چه کسی باید به داده ها دسترسی داشته باشد، برای 

چه اهدافی و تحت چه چارچوب قانونی، و چرا؟

5. صداقت
سؤالات کلیدی در مورد اینکه چه کسی به چه اطلاعاتی 
دسترســی پیدا می کند و چگونه باید تنظیم شود، اغلب 
با زبان احترام به صداقت افراد مورد بحث قرار می گرفت. 
این مرتبه ارزشی بود که اکثر شرکت کنندگان در مطالب 
مــا ذکر کردند. صداقت همانطور که در بحث بیان شــد 
شــامل حریم خصوصی و حق عمل مستقل است. به نظر 
می رسید که همه در مورد مصون ناپذیر بودن فرد موافق 
بودند و تلاش ها برای تحقق پزشکی شخصی شده باید به 
ایــن امر احترام بگذارد. با این حال، آنچه که این باید در 
عمل متضمن باشــد، باعث اختلافات قابل توجهی شــد. 
برخی افزایش جمع آوری داده هــای دولتی را به خودی 
خود مشکل ســاز می دانســتند، در حالی که برخی دیگر 
اســتدلال می کردند که ابتکارات جدید اتخاذ شده برای 
پیاده سازی پزشکی شخصی سازی شده به لطف اقدامات 
حفاظتی فناوری پیشرفته به حفظ حریم خصوصی کمک 
می کند. ترتیب ارزشی که ما آن را «یکپارچگی» می نامیم 
نیز در مورد رویه هایی است که تعیین می کنند چه کسی 
می تواند به داده های یک فرد دسترســی داشته باشد. در 
اینجا مردم بحث می کنند که کدام رویه ها به بهترین وجه 
احترام به اســتقلال افراد را تضمین می کنند، و در درجه 
اول بر روی رضایت و اقدامــات انصراف تمرکز می کنند. 
در رابطه با اســتفاده از آزمایش های ژنتیکی در درمان و 
ذخیره داده های ژنتیکی برای استفاده مجدد بالقوه، هیچ 

سؤالی وجود نداشــت که آیا باید رضایت دریافت کرد یا 
خیر. با این حال، آنچه یک رضایت رضایت بخش مستلزم 
آن اســت، ساده نیســت. در ادامه نظرات در مورد حریم 
خصوصی و خودمختاری را به طور جداگانه شرح می دهیم.

حریم خصوصی
برای بسیاری از مشــارکت کنندگان در این بحث، بسیار 
مهم بود که ذخیره و اســتفاده از داده های بهداشــتی و 
ژنتیکی به قیمت حفظ حریم خصوصی تمام نشود. با این 
حال، دسترســی چه کسانی باید برای ایمن کردن حریم 
خصوصی افراد مورد بحث قــرار گیرد. داده های ژنتیکی 
به عنوان "کلید اصلی زندگی و وجود هر شهروند" تلقی 
می شــود و حق حفظ حریم خصوصی بــه عنوان "حق 
بشر" مطرح می شــود. برای برخی، صرف مجموعه ای از 
داده های بهداشــتی حریم خصوصــی را تهدید می کند، 
زیرا به عنوان بخشی از "نظارت قطره قطره" در دانمارک 
تلقی می شود. اقدامات انجام شــده برای تحقق پزشکی 
شــخصی در راستای ســایر ابتکارات عمومی برای ادغام 
داده ها توصیف شــده است.  برخی استدلال می کنند که 
"دانمــارک راه را برای یک جامعــه نظارتی باز می کند". 
برای افرادی که نگران نظارت بودند، دسترســی دولت به 
اطلاعات بهداشــتی و ژنتیکی در مورد شهروندان مشکل 
 )GPs( ســاز بود. در یک مقاله نظری، دو پزشک عمومی

نوشتند:
پیشگیری در ســال های اخیر به طور فزاینده ای متوجه 
فرد شــده اســت. دولت نمی تواند در ســطح شهروندی 
تنظیم کند، این غیرقانونی اســت. با این حال، از طریق 
تحقیق، می توانید اجازه دسترســی به مشخصات فردی 
شــهروندان را داشته باشــید. به این ترتیب اغلب هدف 
تحقیق است که دری را به روی داده های ثبت دانمارکی 
باز می کند و امکان جمع آوری و برداشت داده ها را بدون 

رضایت فراهم می کند.
باقی افراد نگران بودند که گروه هایی غیر از دولت، یعنی 
شــرکت های خصوصی یا مجرمان IT )فناوری اطلاعات( 
بتوانند به داده ها دسترســی داشته باشند. رئیس انجمن 

سیاسی فناوری اطلاعات دانمارک گفته است:
ترس بزرگ من این اســت که اطلاعــات فقط در پایگاه 
داده های بزرگی ثبت شــوند که همه آن ها را بتوان جمع 
کــرد. این یک فاجعه بزرگ خواهد بود، زیرا ما یک بمب 
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ساعتی در دســتانمان خواهیم داشت و زمان فاش شدن 
اطلاعات صرفاً زمان خواهد بود.

برای گروهی از افرادی که از این خط اســتدلال استفاده 
کردند، حفاظت از حریم خصوصی تا حد زیادی به عنوان 
یک مســئله امنیت داده قابل اعتماد در نظر گرفته شد. 
با این حال، بســیاری این ســوال را مطرح کردند که آیا 
داده ها واقعاً می توانند ایمن شــوند و از این رو جمع آوری 
داده ها را به خودی خود مشکل ســاز می دانســتند. گروه 
سومی از افراد جمع آوری یا دسترسی به داده ها در رابطه 
با پزشکی شــخصی را به عنوان به چالش کشیدن حریم 
خصوصی افراد نمی دیدند. در مقابل، این گروه اســتدلال 
کردند که مرکز ملی ژنوم، نهادی که مسئول ذخیره سازی 
متمرکز داده های ژنتیکی اســت، بخشی از راه حل برای 
حفظ حریم خصوصی است، نه ابتکاری که ذخیره سازی 
را ناامن می کند. از یک سیاســتمدار نقل شده است که 
توضیح داده است که "امروز ). . .( سطح امنیتی ناهموار 
است". او استدلال کرد که متمرکز کردن داده ها در مرکز 
ژنوم ملی «ســطح امنیتی بالاتر و یکنواخت» را تضمین 
می کند و در نتیجه به حفظ حریم خصوصی افراد کمک 

می کند.
به طور خلاصه، افرادی که در این بحث شــرکت کردند 
موافق بودند که احترام بــه حریم خصوصی برای مرجع 
دا ده ها تعیین کننده اســت، اما در مــورد اینکه کدام نوع 
دسترســی می تواند به عنوان نقض حریم خصوصی تلقی 
شــود، اختلاف نظر داشتند. در حالی که برخی از نظارت 
دولت می ترسیدند، برخی دیگر دسترسی بالقوه ذی نفعان 
بــا منافع تجاری را با مشــکل مواجــه می کردند. با این 
حال برخی دیگر ســرمایه گذاری در پزشکی شخصی را 
گامی در جهت تامین حریم خصوصی از طریق ابزارهای 

تکنولوژیکی می دانستند.

خودمختاری
این احســاس که پزشــکی شخصی سازی شــده باید به 
اســتقلال احترام بگــذارد، از طریق بحث هایــی درباره 
رضایت و حق ندانســتن آشکار شد. به نظر می رسید که 
توافــق کلی وجود دارد که باید رضایت را جویا شــد، اما 
تصورات مختلفی در مورد آنچه رضایت کافی محســوب 
می شــود وجود داشت. بحث در مورد رضایت نامرتب بود 
و افراد با نظرات متفاوت یکدیگر را به انتشــار افســانه و 

اطلاعات نادرســت متهم می کردند. این ممکن اســت تا 
حــدی به دلیل تغییر در قانــون تنظیم کننده اطلاعات 
ارائه شــده در مورد آزمایش ژنتیکی شــرح داده شــده 
در مقدمه باشــد، به طوری که اکنــون برای متخصصان 
بهداشــت اجباری است که در مورد امکان انصراف اطلاع 
دهند. اما، همانطور که در ادامه مشــخص خواهد شــد، 
این آشــفتگی احتمالاً از احساسات شدید مردم در مورد 
چگونگی تنظیم جمع آوری، ذخیره ســازی و استفاده از 
داده های ژنتیکی برای تضمین اســتقلال فردی ناشــی 
شــده اســت. برخی اســتدلال کردند که وقتی بیماران 
به درمان که شــامل توالی مواد ژنتیکی اســت رضایت 
می دهند، اســتقلال رعایت می شــود. دو نماینده از یک 
ســازمان بیماران نوشتند: «بیماران همیشــه باید برای 
دریافــت درمان رضایت دهند. این یک حق ایجاد شــده 
در دانمارک اســت که در قانون مراقبت های بهداشتی به 
آن رضایت آگاهانه گفته می شود». آن ها این نظر را با این 
استدلال ادامه دادند که یک بخش مراقبت های بهداشتی 
بــرای حفظ عملکرد کامل، نیاز به ذخیــره داده ها دارد. 
علاوه بر این، آنها اســتدلال کردند کــه اگر می خواهیم 
مراقبت با کیفیت بالا را تضمین کنیم و پزشــکی جدید 
توسعه دهیم، دسترسی به داده ها ضروری است. علاوه بر 
این، برخی استدلال کردند که امکان انصراف از داده های 
ژنتیکی که برای تحقیقات اســتفاده می شود، چیزی که 
در دانمــارک فقط بــرای اطلاعات ژنتیکــی، نمونه های 
بافت و خون امکان پذیر اســت، معیاری اســت که علاوه 
بر این تضمین می کند که خودمختاری رعایت می شــود. 
یکی از وزیران سابق بهداشت نوشت: «بیماران می توانند 
خودشــان انتخاب کنند که اطلاعات ژنتیکی فقط برای 
درمان فرد مجاز اســت. در نتیجه، می توانید به اطلاعاتی 
که برای تحقیق و آمار اســتفاده می شــوند، نه بگویید.» 
دیگران استدلال کردند که انصراف برای به حساب آوردن 

رضایت برای ذخیره اطلاعات ژنتیکی کافی نیست:
اول از همه، این رضایت واقعی نیســت، بلکه فقط امکان 
انصراف اســت، و این تنها در صورتی امکان پذیر اســت 
که بدانید اصلًا اطلاعات شــما به مرکز منتقل می شــود. 
ثانیا، این انصراف تنها پس از جمع آوری داده ها در مرکز 

امکان پذیر است.
دو پزشک عمومی که این مقاله نظری را نوشتند، همراه 
با چندین نفر دیگر در مناظره، متقاعد نشدند که انصراف 
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به استقلال فرد احترام می گذارد. آنها قبلًا ناراضی بودند.
سیســتم موجود را مورد استفاده قرار داد و از این ابتکار 
جدید برای مشکل ســازی روش های فعلی استفاده کرد 
کــه در آن بیماران خود باید از ثبــت نام انصراف اطلاع 
پیدا می کردند. علاوه بر این، انصراف از ســوی دو پزشک 
عمومی مشکل ســاز تلقی می شد، زیرا بیماران نتوانستند 
و هنــوز هم نمی توانند مانع از انتقــال اطلاعات ژنتیکی 
جمع آوری شده درباره درمان به مرکز شوند. این واقعیت 
که قرار است داده های ژنتیکی برای استفاده احتمالی در 
ارزیابــی کیفیت، برای درمان آتی یا در صورت شــکایت 
- حتی اگر فرد از اســتفاده از داده ها برای مقاصدی غیر 
از درمان منصرف شــود - ذخیره می شود، باعث شد که 
آنها اســتدلال کنند که رضایت رویه یک "شبه مسدود 
کردن" است. شــرکت کنندگان آن را یک مسدودکننده 
کاذب می دانند زیــرا بیماران نمی توانند با وجود انصراف 
از اســتفاده از اطلاعات ژنتیکی بــرای همه مقاصد غیر 
از درمــان جلوگیری کنند. این نگرانی توســط چندین 
ســازمان حمایت از بیمار منعکس شــد کــه در نامه ای 
مشــترک نوشــتند که "راهی برای بیمــاران باقی نمی 
گذارد" جز پذیرش ذخیره داده های ژنتیکی. با این حال، 
دو پزشــک عمومی ذکر شــده در بالا نه تنها جمع آوری 
داده های ژنتیکی بدون رضایت را مشکل ساز می دانستند 
بلکه بحث در مورد پزشکی شخصی شده را فرصتی برای 
ابراز نارضایتی خود از این واقعیت دانســتند که اشــکال 
متعددی از داده های معمول در مورد بیماران را می توان 

بدون رضایت با هم مرتبط کرد.
موضوع دیگری کــه در رابطه با خودمختاری مورد بحث 
قرار گرفته است، حق ندانستن است و این موضوع حول 
محافظــت از افراد در برابر اطلاعات ناخواســته در مورد 
خطر بیماری اســت. به طور خاص، این در مورد حق فرد 
بــرای عدم دریافت اطلاعات در مورد یافته های ثانویه در 
رابطه با توالی ژنتیکی بود، اگرچه ممکن اســت محققان 
یا پزشــکان به این اطلاعات دسترسی داشته باشند. سه 
متخصص ژنتیک نوشــتند: «اســتقلال بیماران از طریق 
امکان انتخاب اینکه آیا می خواهند درباره یافته های ثانویه 
آگاهی داشته باشند یا نه، تضمین می شود«. در مناظره، 
به نظر می رسید توافق گسترده ای وجود داشت که احترام 
به حق ندانســتن مهم است و اغلب، مانند نقل قول بالا، 
با اســتقلال فرد مرتبط بود. با این حال، یافته های ثانویه 

به طور بالقوه دارای پیامدهایی فراتر از فرد هستند، زیرا 
می توانند اطلاعاتی در مورد بیماری های ژنتیکی ارثی به 
دســت آورند. در حالی که حق ندانستن در این مناظره 
نسبتاً غیرقابل مناقشه بود، مفاهیم متعددی از آنچه برای 

احترام به استقلال فرد لازم است بیان شد.
در مجمــوع، بــرای اینکه جمــع آوری، ذخیره ســازی، 
دسترســی، اســتفاده و توزیع داده ها توســط این گروه 
منتخب از ذینفعان مشــروع تلقی شود، یکپارچگی افراد 
باید رعایت شــود. در حالی که مردم در این مورد اتفاق 
نظــر دارند، آن هــا در مورد آنچه که ایــن امر به معنای 
راه حل های عملی اســت، همانطور که در معنای کلمات 

"حریم خصوصی" و "خودمختاری" اختلاف نظر دارند.

6. قانون گذاری و اهمیت هدف
ســه مرتبه با ارزش دیگر نیــز ادراکات مربوط به قدرت 
داده را نشان می دهد: اولین مورد به اهمیت دولت قانون 
اساســی برای مدیریــت یکپارچه ســازی داده ها مربوط 
می شود. دو مورد دیگر مربوط به اهدافی است که داده ها 
برای آن اســتفاده می شــود. همانطور که در زیر توضیح 
داده خواهد شــد، جایی که یک هــدف - هدف مربوط 
به ســلامت – می تواند به مشروعیت بخشیدن به اهداف 
مرجع داده که مربوط به تجاری ســازی و سود اقتصادی 

است، کمک کند.

دولت مشروطه
از نظــر برخی، اختیار داده ها یک مســئله قانون گذاری 
کافــی بود. با ایــن حال، برخی این موضــوع را در مورد 
انعطاف پذیــری ذاتی قانــون به چالش کشــیدند. برای 
کســانی که این قانون را راهی برای تضمین جمع آوری و 
استفاده مشــروع از داده ها می دانستند، این سؤال مطرح 
شــد که آیا دولت قانون اساســی تنظیم چارچوبی برای 
فناوری جدید را بر عهده می گیرد یا خیر. یک سیاستگذار 

و یک پزشک بالینی نوشت:
راه حل این است که قوانین و چارچوب ایمن برای توسعه 
پزشکی شــخصی ایجاد کنیم و علاوه بر این، بیماران را 
به روشی کاملًا جدید از آنچه امروز انجام می شود، شامل 
شود. همانطور که می بینیم، این باید از طریق ترکیبی از 
قوانین اتفاق بیفتد که قوانین به اشتراک گذاری داده های 
سلامت را به وضوح بیان می کند، از جمله قوانین رضایت 
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و حفاظــت از حریم خصوصی، و برخــی توافق نامه ها در 
مورد اطلاعات و اخلاق.

در این بخش نظر، ما می بینیم که چگونه یک سیاســت 
گذار و یک پزشــک بالینی اســتدلال می کنند که قانون 
گذاری مناسب می تواند مشکلات مربوط به عناصر اختیار 
داده مربوط به اشــتراک گذاری، رضایت، دسترســی و 
حفاظت از حریم خصوصــی و همچنین حل چالش های 
اخلاقی شخصی ســازی شــده را حل کنــد. این منطق 
نمی تواند بــرای همه شــرکت کنندگان در بحث اجرای 

پزشکی شخصی را توجیه کند.
هیچ تضمینی در آینده وجود ندارد که همه اهداف به یک 
اندازه خوب باشــند، و پس از جمع آوری داده ها در وهله 
اول، قانون همیشــه می تواند تغییــر کند. هیچ تضمینی 
وجود ندارد که برخــی از فولکتینگ های آینده ]پارلمان 
دانمارک[ قوانین مســدود کردن ]داده ها[ را برای مثال 

در ده یا 50 سال آزاد نکنند.
امکان تغییر قانون در آینده باعث شــد تا این دو پزشک 
عمومی اســتدلال کنند که قانون تصویب شده امروز از 
آســیب های آینده محافظت نمی کند زیرا قانون مطابق با 
هنجارهای موجود در جامعه تغییــر می کند. با انتقاد از 
توانایی قانون برای تنظیم پزشکی شخصی در درازمدت، 
به نظر می رسد که آن ها همچنین استدلال می کنند که 
اگرچه ارزش ها و هنجارها در جامعه ممکن اســت تغییر 
کند، اما درک آن ها از آنچــه برای احترام به یکپارچگی 
لازم است تغییر نخواهد کرد. این قانون می تواند خطرات 
پزشکی شخصی سازی شده را کاهش دهد، بنابراین، برای 
همه افراد حاضر در بحث، جمع آوری و اشــتراک گذاری 

جامع داده ها را توجیه نمی کند.

سلامتی
اهدافی که قرار است از داده ها برای آنها استفاده شود، بر 
مشروع تلقی شــدن جمع آوری، ذخیره سازی و استفاده 
از داده ها تأثیر می گذارد. در این مناظره، یک احســاس 
عمومی وجود داشت که یکپارچه سازی داده ها باید برای 
اهدافی اســتفاده شود که به نفع سلامتی مردم باشد، اما 
هیــچ توافقی در مورد نحوه انجام این کار در عمل وجود 
نداشت. بسیاری انتظار داشتند که پزشکی شخصی سازی 
شــده پایه سلامت مردم باشــد و اجرای آن را بر اساس 

انتظارات از مراقبت های بهداشتی بهتر تحسین کردند:

ما به جرات قول می دهیم که پتانسیل ایجاد یک انقلاب 
پزشــکی را داریم کــه در آن می توانیــم درمان هایی را 
طراحی کنیم که به روشــی جدید بــه فرد کمک کند و 
از مصرف بیش از حد گســترده درمان هــای ناکارآمد و 

عوارض جانبی آ ها جلوگیری کند.
آنچه در اینجا به عنوان سلامت جمعیت به حساب می آید 
مبهم اســت: به لطف خدمات بهداشــتی بهتر می تواند 
ســلامت جمعی باشد، در حالی که برای دیگران سلامت 
فرد مهم اســت و مزایای جمعیت تنها به عنوان شکلی از 
انباشت منافع فردی به وجود می آید. مدیر آژانس دارویی 

دانمارک نوشت:
داروی آینده «برای فرد طراحی شــده اســت» که به آن 
طب شخصی یا دقیق تر پزشکی دقیق نیز می گویند. این 
پزشکی است که به گونه ای توسعه یافته است که بتواند با 
ژن ها، فیزیولوژی و سبک زندگی فرد منفرد تنظیم شود. 
ما باید ذهنیت یکســان را رها کنیم که در آن همه بدون 
در نظر گرفتن جنســیت، ژنتیک، ســن، سبک زندگی و 

غیره یک درمان استاندارد دریافت می کنند.
در حالی که هیچ کس آشکارا ارزش ارتقای سلامت بهتر 
را به چالش نکشید، برخی این ادعا را به چالش کشیدند 
که پزشــکی شخصی شده واقعاً می تواند آن را ارائه دهد. 

افرادی که به کارایی شخصی سازی شک داشتند
پزشکی اغلب به هزینه ها اشاره می کند و استدلال می کند 
که بازده سلامت مردم نامشخص است، مانند این نظر از 
دو استاد: «اگرچه جذاب به نظر می رسد، دانش محدودی 
در مورد اینکه آیا پزشــکی شخصی منجر به درمان بهتر 
می شــود یا فقط وجود دارد. آن را گران تر کند«. این دو 
اســتاد به این بحث ادامه می دهنــد که دانمارک باید در 
عوض روی اقدامات پیشــگیرانه مانند مواردی که سیگار 
کشیدن و چاقی را هدف قرار می دهند، سرمایه گذاری کند.
دلیل اصلی مزایای سلامت جمعی و ارائه خدمات مؤثرتر 
به این ترتیب در مجموعه نظرات مورد بررســی ما مورد 
مناقشــه قرار گرفته اســت: در مورد ترتیب ارزش توافق 
وجود دارد، اما در مورد توانایی داروی شــخصی ســازی 
شــده برای ارائــه اختلاف نظر وجود دارد. اگرچه ســود 
بردن از ســلامت عموم مردم هدفی به نظر می رسید که 
اعتبــار داده ها را تضمین می کند، اما همه افراد حاضر در 
این مناظره این عقیده را نداشــتند که پزشکی شخصی 
قادر به انجام این کار است. در واقع، برای برخی، اهدافی 
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که دسترسی و اســتفاده از داده های بهداشتی را مشروع 
می ســازد، دقیقاً همان اهدافی اســت که دیگران هنگام 
اعتراض به دسترســی و اســتفاده از داده های سلامت به 

آن اشاره می کنند.

بازار
در حالی کــه تأمین یــک جمعیت ســالم تقریباً مورد 
توافق جهانی قرار گرفت که اســتفاده مشــروع از داده ها 
است، رشــد اقتصادی به عنوان یک هدف قانونی در نظر 
گرفته نمی شد. استدلال هایی که ریشه در حداکثرسازی 
مطلوبیت و ارزش اقتصادی اشــیا داشــتند، مشکل ساز 
شــدند. با وجود این، برخی استدلال می کنند که بخش 
مراقبت های بهداشــتی می تواند از طریق سرمایه گذاری 
در پزشــکی شخصی شــده، در پول صرفه جویی و رشد 

اقتصادی را افزایش دهد. دو سیاستگذار نوشتند،
این امر از طریق داروهای مؤثرتر و تلاش های پیشگیرانه 
بر اساس تحقیقات به بیماران کمک می کند. اما همچنین 
زمینــه را برای رشــد ]اقتصــادی[ آمــاده می کند و به 
شــرکت های بیوتکنولوژی و داروسازی دانمارکی کمک 
می کند تا درمان های جدیدی را توسعه دهند که می تواند 

برای بیماران مفید باشد.
با این حال، افرادی که از این منطق اســتفاده می کردند 
معمولاً اســتدلال دوگانه داشــتند: به عنــوان مثال، ما 
می توانیم زندگی را نجات دهیم و پول به دست آوریم، یا 
می توانیم تحقیقات را تقویت کنیم و در پول صرفه جویی 
کنیــم. منطق بــازار به تنهایی نمی توانســت پزشــکی 
شخصی سازی شده را توجیه کند و تابع منطق های دیگر 
بود. بسیاری انگیزه های ســود را به عنوان یک استدلال 
کلیدی در برابر پزشکی شخصی می دانند، مانند نظر یک 

سیاستمدار:
رویاهای تجاری در مورد رشــد ]اقتصادی[ و چشم انداز 
منافــع اقتصــادی، نقــاط محــوری طرح دولــت برای 
بهره برداری از داده های سلامت دانمارکی ها و نقشه برداری 
از پروفایل های DNA دانمارکی ها در مرکز ملی ژنوم ). . 
. .( هستند. به عنوان یک بیمار، ممکن است تصور کنید 
که دولت به خاطر بیماران با هدف دســتیابی به درمان 
بهتر، پول ســرمایه گذاری می کند. ). . . .( در اینجا ]در 
یک گزارش دولتی[ تمرکز بر ایجاد شــغل و اثرات ثانویه 

اقتصادی و رشد تولید ناخالص داخلی است.

این سیاستمدار مشروعیت استفاده از داده های بهداشتی 
و ژنتیکی به منظور رشد اقتصادی را به چالش کشید. این 
سود بالقوه نمی تواند اجرای داروهای شخصی سازی شده 
را توجیــه کند، زمانی نیز آشــکار شــد کــه محققان و 
سیاست گذاران سلامت در یک نظر مشترک، در واکنش 
به اتهام انگیزه ســود در پس معرفی پزشــکی شخصی، 
نوشــتند: » ]سلامتی[ داده های اطلاعاتی[ قرار نیست به 
عنوان یک کالا اســتفاده شــود ). . .(. قرار است از آن ها 
برای توسعه درمان های جدید برای دانمارکی ها استفاده 
شــود. در اینجا می بینیم که چگونــه اتهامات مربوط به 
انگیزه مبتنی بر ارزش های بازار با تضمین هایی مبنی بر 
اینکه پزشــکی شخصی درمان های جدیدی را به بیماران 
ارائه می دهد، مواجه شــد. اقدامات انجام شده بر اساس 
منطق بازار به تنهایی قدرت داده را به عنوان دسترســی، 
استفاده، ذخیره و توزیع قانونی داده های سلامت به چالش 
می کشد. این تنها ارزشی است که در آن به نظر می رسید 
یــک توافق کلی وجود دارد، اما هنوز برخی به دنبال این 
بودند که نشان دهند سود اقتصادی نیز می تواند همراه با 

نتایج سودمند به وجود آید.

7. بحث
در طــول مطالعــه بحث در مورد پزشــکی شــخصی، 
یکپارچگی، اســتقلال، و حریم خصوصــی به موضوعات 
کلیدی تبدیل شدند که حول آن حمایت قوی همسو شد. 
با این حال، ابهام در مورد اینکه حمایت از این دستورات 
ارزشمند در سطح عملی چه چیزی را باید متضمن باشد، 
باقــی ماند. اختلاف نظر ذاتــی در مورد چگونگی احترام 
به صداقــت، چگونگی و اینکه آیا دولت قانون اساســی 
می تواند آســیب های احتمالی ناشــی از یکپارچه سازی 
داده های مورد نیاز برای پزشــکی شخصی سازی شده را 
کاهش دهد، و بهترین روش برای تامین ســلامت مردم 
نشــان داد که شرایط برای دسترســی مشروع، استفاده، 
ذخیره سازی و توزیع داده های ســلامت پایدار نبود. به 
نظر می رســد اعتبار داده ها یک موضوع درجه باشد و نه 

چیزی که وجود دارد یا وجود ندارد.
عموم خاصی که ما از طریق آنالیز مناظره کتبی سرپرستی 
مطالعه کرده ایم، عمدتاً افرادی را نشــان می دهند که به 
طور حرفه ای با پزشکی شخصی درگیر هستند. بنابراین، 
نظم هایی کــه ارزش تأثیرگذاری بر مرجع داده ای که در 
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این عموم یافت می شــود ممکن است برای مردمی که از 
بیماران، بیماران بالقوه یا بســتگان آنها تشکیل شده اند 
و ممکن اســت ملاحظات دیگــری در تصمیم گیری در 
مــورد اینکه چه زمانــی فکر می کنند به ســلامت، و از 
آن استفاده می کنند، داشته باشــند، قابل اعمال نباشد. 
داده های ژنتیکی معقول، درســت و منصفانه هستند. با 
این حال، حتی در این گروه انتخابی، شرکت کنندگان به 
اعتبار داده ها به روشی همگن نگاه نمی کنند. اگرچه افراد 
علاقه ای حرفه ای به پزشــکی شخصی سازی شده دارند، 
اما لزوماً در مورد آنچه که به عنوان جمع آوری و استفاده 
مشروع داده به حساب می آید، ایده های مشترکی ندارند. 
بعلاوه، نظم های مشــابه ارزش می تواند موضع گیری های 
متفاوتــی را در مــورد پیامدهای عملــی حاصل از این 
عقلانیت هــا ایجاد کنــد. علیرغم عدم توافــق در مورد 
چگونگی ایمن کردن جمع آوری و اســتفاده مشــروع از 
داده ها، ما می خواهیم پیشــنهاد کنیــم که این بحث به 
خودی خود ممکن است پیامدهایی برای توسعه پزشکی 
شــخصی در دانمارک و به طور خــاص در مورد قوانین 

مربوط به رضایت و استفاده از ژنتیک داشته باشد.

اصلاح چارچوب قانونی در جریان بحث
همانطور که در مقدمه توضیح داده شــد، اولین پیشنهاد 
قانونی برای ترویج پزشکی شخصی در دانمارک چارچوب 
قانونی ملایم در مورد استفاده مجدد از داده های بهداشتی 
برای اهداف تحقیقاتی را به پزشکی ژنومی گسترش داد. 
این پیش نویس پیشنهاد می کرد که مسئولیت آگاهی از 
حق انصراف از داده های ژنتیکی که برای تحقیقات مجدد 
استفاده می شــوند باید بر عهده بیمار باشد. اما در قانون 
بازنگری شده که در فوریه 2018 به مجلس ارائه شد و به 
تصویب رسید، بخش جدیدی اضافه شد که بیماران باید 
از طریق «ثبت نام کاربری بافت» از امکان انصراف مطلع 
شوند. این فقط در مورد اطلاعات ژنتیکی صدق می کند. 
از این رو، قانون جدید نوعی از اســتثناگرایی ژنتیکی را 
نصب می کند. با این حــال، در این مناظره، نگرانی هایی 
در مورد شــیوه های موجود در مورد انواع استفاده مجدد 
از داده ها، از جمله انــواع دیگر تحقیقات مبتنی بر بافت 
و داده های معمول سلامت مشاهده کردیم. با این وجود، 
واکنش سیاســی به آنچه برای تصویب قانون لازم برای 
ایجاد مرکز ملی ژنوم نیاز بود محدود شــد. تغییرات در 

قانون نهایی را می توان به عنوان واکنشــی به بحث تعبیر 
کرد، هرچند نمی توانیم ادعای رابطه علی داشــته باشیم. 
با این حال، به نظر می رسد که درخواست برای استقلال 
و حفــظ حریم خصوصی به تاکیــد تغییر یافته بر کمک 
به افراد برای انتخاب خود، اما فقط در رابطه با پزشــکی 
ژنومیک تبدیل شــده است. اینکه آیا اینها در عمل واقعاً 
انتخاب های معناداری هستند یا خیر، موضوع دیگری است.
ما دیده ایم که سفارش های ارزشــمند مربوط به ارتقای 
ســلامت جمعیت قوی هستند و بســیاری به وضوح از 
پتانسیل ســود اقتصادی بر اســاس داده های بهداشتی 
احســاس ناراحتی می کنند. با این حال، این قانون بدون 
تعیین مقررات ســختگیرانه تر در مورد انگیزه سود و به 

بهترین نحو اجرا شد 
طبــق دانش مــا، برنامه های عملیاتی هیــچ تغییری در 
رابطــه با ارتقای دسترســی صنعت به داده ها مشــاهده 
نکرده اســت. در مقابل، در ســال 2021، دولت با هدف 
افزایش «دسترسی سریع و آسان» برای ذینفعان صنعتی 
به داده های بهداشــتی در دانمارک، اســتراتژی جدیدی 
برای علوم زیســتی صادر کرد. به نظر می رسد که بحث 
عمومی نمی تواند بر همه چیز تأثیر بگذارد. این اولین بار 
نیست که خودمختاری فردی در رابطه با مسائل اخلاقی 
و سیاســی در پزشکی دســتور کار را به خود اختصاص 
می دهد و دیگر اختلافات اجتماعی، اقتصادی و سیاســی 

را به حاشیه می برد.
اگرچه پزشکی شخصی شده به طور فزاینده ای مرزهای 
بین تحقیقات و کلینیک را محو می کند، سیاســت هایی 
که دسترســی بــه داده های لازم را تنظیــم می کنند به 
دنبال حفظ تمایز هســتند. از 15 ژوئن 2020، استفاده 
از اطلاعــات ژنتیکی جمع آوری شــده در رابطه با درمان 
بــرای تحقیقات نیاز به تأیید کمیتــه اخلاقی دارد، زیرا 
داده های بیوانفورماتیک حســاس در نظر گرفته می شود. 
در عین حال، ما شاهد تلاش هایی برای سهولت دسترسی 
به اطلاعات ژنتیکی برای متخصصان سلامت در کلینیک 
هستیم. با این حال، بحث تحلیل شده در این مقاله نشان 
نمی دهد که نگرانی ها به طور خاص به دسترسی محققان 
مربوط می شود. برعکس، یک احساس عمومی وجود دارد 
که داده ها باید به نفع سلامتی عموم مردم مورد استفاده 
قرار گیرند. به طور متناقض، پاسخ سیاست در حال حاضر 
به طــور بالقوه مانع از تحقیقــات عمومی با هدف ارتقاء 
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ســلامت جمعیت با دشوار کردن روش های دسترسی به 
داده ها برای آنها می شــود، زیرا مردم اکنون به طور فعال 
دعوت می شوند تا از تحقیق انصراف دهند. انصراف به یک 
انتخاب عمومی تبدیل شــده اســت که به بیماران اجازه 
نمی دهد بین انگیزه های مختلف، محققان و سهامداران 

عمومی و خصوصی تمایز قائل شوند.

8. نتیجه گیری
در ایــن مقاله، دیدگاه هایی در مــورد ایجاد مرجع داده 
در دانمــارک ارائه کرده ایم که به عنــوان مرجعی برای 
تصمیم گیــری در مورد اینکه چه کســی باید به داده ها، 
برای چه اهدافی و تحت چه چارچوب قانونی دسترســی 
داشــته باشد، درک می شــود. ما این کار را با جستجوی 
ســفارش های ارزشــمند در یک بحث عمومی در مورد 
پزشــکی شــخصی انجام داده ایم. ما چهار مرتبه ارزشی 
را توصیف کرده ایم )یکپارچگی، وضعیت قانون اساســی، 
ســلامت، و بــازار( که بــه روش های مختلــف بر درک 
مشروعیت جمع آوری، دسترســی و استفاده از داده های 
بهداشــتی تأثیر می گذارند. این بحث بیانگر یک احساس 
کلــی در مورد نیاز به احترام به یکپارچگی اســت که به 
عنــوان احترام به حریم خصوصــی و خودمختاری درک 
می شــود، با این حال مردم تصورات متفاوتی از آنچه این 
اصطلاحات در ســطح عملی نشــان می دهند دارند. به 
ترتیب ارزشی که ما آن را دولت قانون اساسی می نامیم، 
توضیح دادیم که چگونه برخــی فکر می کنند که قانون 
مناســب می تواند اعتبار داده ها را تضمین کند، در حالی 
که امکان تغییر قانون بعداً باعث شــد دیگران این سؤال 
را ایجاد کنند که آیا قانون می تواند آســیب های احتمالی 
پزشکی شخصی را کاهش دهد یا خیر. اهدافی که داده ها 
برای آن اســتفاده می شوند نیز مهم هستند. در حالی که 
به نظر می رسد استفاده از داده ها به منظور بهره مندی از 
سلامت جمعیت عمومی، اعتبار داده ها را حفظ می کند، 
اســتفاده از داده ها به منظور رشــد اقتصادی این قدرت 
را به چالش می کشــد. بر این اســاس، بحث عمومی در 
دانمارک، همانطور که در رســانه های خبری ارائه شــد، 
مجمعی نبود که بتوان در آن توافقی در مورد آنچه که به 
عنوان گردآوری و استفاده مشروع داده به حساب می آید، 

حاصل شود.
تغییــرات قانونی که در جریان بحث ایجاد شــد، تأکید 

تغییر یافتــه ای را بر کمک به افراد بــرای انتخاب خود 
در رابطــه با آزمایش ژنتیک ایجاد کرد. شــرایطی را که 
تحت آن پزشکی شخصی سازی شده در دانمارک توسعه 
می یابــد - هم به عنوان عمل بالینی )پزشــکان باید در 
مــورد چارچوب انصراف صحبت کننــد( و هم به عنوان 
فرصــت تحقیقاتی )که داده ها در دســترس خواهد بود( 
را تغییر داده اســت. این نشان می دهد که بحث در مورد 
اعتبار داده ها نیز بخشــی از توسعه پزشکی شخصی شده 
اســت. با این حال، ما همچنین به محدودیت های تأثیر 
یک بحث اشــاره کرده ایم. نگرانی های مربوط به مزایای 
اقتصادی بالقوه داده های بهداشــتی و درخواست ها برای 
راه حل های انتخابی بدون تأثیرگذاری بر اجرای پزشــکی 
شخصی سازی شــده بیان می شــوند. می توان این را به 
عنوان چالشی برای قدرت داده ها دید، اما شاید در عوض 
بایــد بیان واضح بســیاری از دیدگاه هــای مختلف را به 

عنوان بخشی از ایجاد قدرت ببینیم. 
نگرانی های مربوط به مشارکت تجاری که در این مطالعه 
بیان شده اند، تکرار نگرانی هایی است که در نظرسنجی ها 
و مطالعــات کیفی افــکار عمومی در مورد اســتفاده از 
داده های بهداشــتی بــرای اهدافی غیــر از درمان بیان 
شــده اند. بنابراین، پاســخ قانونگذاری انتخابی دانمارک 
به نگرانی های عمومی بیان شــده، کــه در آن تمرکز بر 
مســائل مربوط به یکپارچگی و استقلال است - در حالی 
که نگرانی های مربوط به اقتصاد، ســود و اینکه چه کسی 
باید دسترسی داشته باشد نادیده گرفته می شود - ممکن 
اســت تهدیدی برای بلندمدت باشــد. پایداری یکپارچه 
ســازی داده ها دلیلی بــرای عمیق تر شــدن در توجیه 
دخالت تجاری و پرداختن به این موضوعات بحث برانگیز 
- به جای غفلــت - وجود دارد. پذیرش تنش های پایدار 
و درگیــری غیرقابل حل به عنوان مؤلفــه مرجع داده ها 
ممکن است تعامل آشــکار با اعتراضات را برای مقامات 
کمتر تهدید کند. حتی ممکن اســت بحث بازتر در مورد 
ذینفعان تجاری و انگیزه های ســود در مورد استفاده های 

آینده از داده های بهداشتی را تسهیل کند.
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