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Abstract: Advances in the biological sciences and the development of genomic technologies have 

established genetic identity as an inseparable component of human identity. Genetic data, in addition 
to playing a pivotal role in the diagnosis and treatment of diseases, have gained exceptional 

importance in the fields of human rights, bioethics, and national security due to their inherent 

sensitivity. The unethical control and exploitation of this data by governmental institutions, private 
companies, and international actors have created profound challenges at both national and global 

levels. "Modern slavery" has been proposed as a powerful metaphor to describe the unethical and 

illegal control of genetic data, wherein individuals and nations are subjected to an invisible 
domination and deprived of their fundamental rights. This research employs an analytical-descriptive 

method to examine the legal, ethical, and security challenges associated with genetic data. The 

findings indicate that the absence of coherent legal frameworks, particularly within Iran’s healthcare 

system, has led to the misuse of such data. The commercial exploitation by private companies and 
the access of international entities to gene banks pose a serious threat to national security and citizens' 

rights. The results of this study demonstrate that revising domestic and international laws, 

establishing comprehensive legal frameworks, and strengthening oversight over the activities of 
private companies are essential. Only through international cooperation and the formulation of global 

treaties can effective protection of genetic data be achieved.  
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  :چکیده
 .مطرح کرده است یانسان تیاز هو ریجداناپذ یعنوان بخشرا به یکیژنت تیهو ک،یژنوم یهایو توسعه فناور یستیعلوم ز شرفتیپ

حقوق بشر، اخلاق  یهادر حوزه شان،یذات تیحساس لیدلبه ها،یماریو درمان ب صیدر تشخ یدیبر نقش کلعلاوه ،یکیژنت یهاداده
 یخصوص یهاشرکت ،یدولت یها توسط نهادهاداده نیاز ا یراخلاقیغ یبردارکنترل و بهره .اندافتهی ییستثناا تیاهم یمل تیو امن یستیز

عنوان یک تمثیل قوی برای به «مدرن یداربرده» .کرده است جادیا یو جهان یرا در سطح مل یقیعم یهاچالش ،یالمللنیب گرانیو باز
گیرند ای نامشهود قرار میهای ژنتیکی مطرح شده است که در آن افراد و کشورها تحت سلطهتوصیف کنترل غیراخلاقی و غیرحقوقی داده

مرتبط با  یتیو امن یاخلاق ،یحقوق یهاچالش یبه بررس یفیتوص - یلیبا روش تحل قیتحق نیا .شوندو از حقوق بنیادین خود محروم می
باعث  ران،یدر نظام سلامت ا ژهیوهماهنگ، به یحقوق یهاارچوبهکه عدم وجود چ دهدینشان م هاافتهی .پرداخته است یکیژنت یهاداده

 یدیژن، تهد یهابه بانک یالمللنیب ینهادها یو دسترس یخصوص یهاشرکت یاستفاده تجار .ها شده استداده نیسوءاستفاده از ا
 یهاارچوبهچ جادیا ،یالمللنیو ب یداخل نیقوان یکه بازنگر دهدینشان م قیتحق جینتا .و حقوق شهروندان است یمل تیامن یبرا یجد

معاهدات  نیو تدو یالمللنیب یهمکار قیتنها از طر .است یضرور یخصوص یهاشرکت یهاتینظارت بر فعال تیو تقو جامع یحقوق
 .افتیدست  یکیژنت یهابه حفاظت مؤثر از داده توانیم یجهان

 .کشی ژنتیکی، اخلاق زیستی، حقوق بشرهای ژنتیک، نظام سلامت، بهرهداده :کلیدی کلمات
 

 .دارند را غیرتجاری صورت به حاضر روی کار و جزئی تغییر مجدد، ترکیب توزیع، اجازه مجله، این خوانندگان

 .باشدمی نویسنده به متعلق مقاله، این انتشار حقوق تمامی  ©
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 مقدمه
انگیزترین و عنوان یکی از شگفتدر عصری که فناوری به سرعت در حال تغییر زندگی بشر است، مهندسی ژنتیک انسان به

حیات گونه که قادر است به ساختار بنیادین این فناوری، همان .باشدهای علمی مطرح میبرانگیزترین پیشرفتزمان جنجالهم
های ژنتیکی، افزایش طول عمر و بهبود کیفیت زندگی ای را برای درمان بیماریسابقههای بیانسان دسترسی پیدا کرده و فرصت

استفاده از  برای جرایم مختلفی، همچونهای مختلف علوم، راه را کارکردهای متنوع و ارتباط با حوزه لحاظبه ،ایجاد کند
تر، زایی بیشتر و وسیعهایی با توان بیماریافزارهای نوین و تولید باکتریشده ژنتیکی برای جنگهای دستکاریمیکروارگانیسم

های اقتصادی و تجاری دنیا، مداخلات کسب امتیاز تحقیقات ژنتیکی و انحصار تولیدات غذایی و دارویی نسل آینده در دست قدرت
و پیامدهای حاصل از آن مستقیم یا غیرمستقیم موجبات تعرض و یا سلب  خلاف قانون ژنتیکی در ژنوم انسانی، باز نموده که آثار

داری مدرن برده»توان آن را ای است که مییکی از این پیامدها، ظهور پدیده .حق حیات انسان و تهدید نظام سلامت خواهد شد
کشی ها از طریق دستکاری ژنتیکی یا بهرهگروه افراد یاآید که وجود میاین پدیده زمانی به .نامید« کشی ژنتیکیبهره»یا « ژنتیکی

نوعی در وضعیتی بهها را در موقعیتی قرار دهند که آزادی انتخاب و هویت خود را از دست داده و از اطلاعات ژنتیکی دیگران، آن
های همتا از ویژگیای بیامهعنوان شناسندر واقع، هویت ژنتیکی به .گیرندهای شدید قرار میبرداری غیرانسانی و محدودیتاز بهره

های پزشکی، اجتماعی و حتی اقتصادی تبدیل گیریتواند به یک منبع ارزشمند برای تصمیمطور که میفردی و وراثتی فرد، همان
یین این تحقیق در پی آن است تا با تب .به ابزاری برای سلطه و کنترل تبدیل شودشود، قابلیت سوءاستفاده نیز داشته و ممکن است 

 .را بررسی نماید حقوقی، اخلاقی و اجتماعی هویت ژنتیکی در نظام سلامت ایران، ابعاد «هویت ژنتیکی تحت سلطه»مفهوم 
های علمی در حوزه علم ژنتیک، همراه با کمبود قوانین مناسب و عدم نظارت ضرورت این تحقیق از آن جهت است که پیشرفت

رو، پژوهش ازاین .ها شودهای پزشکی و اجتماعی و تهدید هویت انسانوءاستفادهتواند موجب نقض حقوق فردی، سدقیق، می
تواند به ابزاری برای سلطه و چگونه هویت ژنتیکی افراد میاست که  مسألهدنبال تحلیل این هایی اساسی بهحاضر با طرح پرسش

و چه  هویت ژنتیکی تحت سلطه وجود دارد مواجهه باهای اخلاقی و حقوقی در برداری غیرانسانی تبدیل شود، چه چالشبهره
محقق برای  .های ژنتیکی و حفاظت از حقوق افراد در این حوزه ارائه دادتوان برای جلوگیری از سوءاستفاده از دادهراهکارهایی می

 :های زیر مواجه بوده استبا فرضیه مسألهتحلیل این 

برداری های ژنتیکی و بهرهساز سوءاستفاده از دادهتواند زمینهسلامت ایران مینبود قوانین جامع و نظارت مؤثر در نظام  -1
 .غیرانسانی از هویت ژنتیکی افراد شود

جمله نقض حریم خصوصی، تبعیض ژنتیکی و دسترسی ناشی از سلطه بر هویت ژنتیکی، ازهای اخلاقی و حقوقی چالش -2
 .اعتمادی عمومی نسبت به نظام سلامت شودتضییع حقوق شهروندان و بیتواند منجر به غیرمجاز به اطلاعات ژنتیکی، می

های تواند به جلوگیری از سوءاستفاده از دادهتدوین مقررات شفاف، ایجاد سازوکارهای نظارتی و افزایش آگاهی عمومی می -3
 .ژنتیکی و حفظ حقوق افراد در این حوزه کمک کند

مرتبط با  نموده است که از تتبع در مقالات اساسی و پایدار، پیشینه ادبیات پژوهش را بررسینگارنده برای دستیابی به یک تحلیل 
مطالعات مرتبط با ابعاد حقوقی و اخلاقی هویت ژنتیکی که  ،نخست :موضوع، آثار ذیل یافت شد که در دو حوزه قابل بررسی است

و قوانین  های ژنتیکی، حقوق حریم خصوصیادهاستفاده از د های قانونی و ملاحظات اخلاقی درهایی درباره چالششامل پژوهش
این دسته از مطالعات به بررسی نحوه تدوین و اجرای مقررات در کشورهای  ،شودالمللی در زمینه حفاظت از اطلاعات ژنتیکی میبین

مطالعات مرتبط با پیامدهای اجتماعی  ،دوم ؛اندهای قانونی موجود را تحلیل کردهبچهارچومختلف پرداخته و نقاط ضعف و قوت 
این بخش شامل تحقیقاتی  .پردازدمحور این موضوع بر افراد و جوامع میو پزشکی هویت ژنتیکی که به تأثیرات اجتماعی و سلامت

اطلاعات و پیامدهای اجتماعی ناشی از افشای  یکی در نظام سلامتهای ژنتدر زمینه خطرات تبعیض ژنتیکی، سوءاستفاده از داده
، وضعیت «اطلاعات ژنتیکی و حمایت قانونی از آن» :عنوان نمونه، محمدمعین منتظری و نگار یاحقی در مقالهبه .ژنتیکی افراد است

)منتظری و یاحقی،  اندالمللی مقایسه نمودهحفاظت قانونی از اطلاعات ژنتیکی در ایران را بررسی کرده و با استانداردهای بین
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، نوشته وحید نظری و ناهید جوانمرادی، با ارائه «تبعیض ژنتیکی در نظام حقوقی کانادا و ایران» له دیگری با عنواندر مقا .(1388
دهد که با تدوین قوانین مناسب و نظارت دقیق، تحلیلی جامع از وضعیت حقوقی دو کشور در مقابله با تبعیض ژنتیکی، نشان می

)نظری و جوانمرادی،  های ژنتیکی جلوگیری کرد و حقوق افراد را در این حوزه حفظ نمودداده های احتمالی ازتوان از سوءاستفادهمی
های ، چالش«ها و ملاحظات اخلاقیاخلاق ژنتیک، چالش»با عنوان  سورکیای دیگر نوشته سیدمحمد حسینی مقاله .(1396

نهایت چندین راهکار ارائه گرفته و در بحث قراراخلاقی همچون، حریم خصوصی و حفاظت از داده ها و تبعیض ژنتیکی مورد 
صورت جامع تمام ابعاد رسد که پژوهشی که بهنظر میگرفته بهتوجه به تحقیقات صورتبا .(1399)حسینی سورکی،  گردیده است

 .نویسنده نیافته است کهاینحقوقی، اجتماعی و اخلاقی را پوشش دهد، صورت نگرفته است یا 

 مفاهیم -1
توجه به با .شودهای هر پژوهش روشمند شناخته میترین گامعنوان یکی از اولین و مهمتشریح دقیق مفاهیم اساسی، به تبیین و

پژوهش گردد، نویسنده  های اصلی و توسعهتواند موجب ایجاد موانعی در ورود به بحثعدم درک صحیح از این مفاهیم می کهاین
عنوان یک ضرورت رد بهاین رویک .کلیدی و واژگان محوری این تحقیق پرداخته است در این بخش به بررسی و توضیح مفاهیم

 .تر از موضوع پژوهش و تسهیل فرآیند تحلیل و استدلال در مراحل بعدی تحقیق خواهد بودساز درک بهتر و عمیقعلمی، زمینه

 سلامت -1-1
بهداشت جهانی، سلامت، تنها  ن است و بنا به تعریف سازمانسلامت، عبارت از تأمین رفاه کامل جسمی و روانی و اجتماعی انسا

برای هر فرد و جامعه  ... دی وگونه مشکل روانی، اجتماعی، اقتصافقدان بیماری با نواقص دیگر در بدن نیست، بلکه نداشتن هیچ
رایط و مقتضیات زمانی، شبا جایی که سلامت، قلمرو مفهومی وسیعی دارد و متناسب از آن .(1396، همکاران)متقی و  باشدمی

. یز متعدد خواهد شدنشود و به همین نسبت موارد تعرض و نقض سلامت می ترمکانی، فرهنگ و تکنولوژی گسترده آن وسیع
جمله یران، ازقانون اساسی ا .رو هستندها در تنظیم مقررات و قوانین حوزه سلامت با تنوع موضوعی بسیاری روبهرو دولتایناز

همچنین  .ستاهای پزشکی برای همگان به رسمیت شناخته شده حق بر خدمات بهداشتی و درمانی و مراقبت ،29اصل 
توان در سند چشمانداز بیستساله مشاهده کرد که ضمن توصیف مشخصات های دیگر حق سلامت در قوانین ایران را میانعکاس

جتماعی ا - هارم توسعه اقتصادیچعلاوه، فصل هفتم برنامه به ،ردازدپمی جامعه سالم ایرانی به ذكر موارد مربوط به بخش سلامت
مت و بهبود کیفیت زندگی سلا یو فرهنگی جمهوری اسلامی ایران و بخش مربوط به سلامت قانون برنامه پنجم توسعه به ارتقا
، همکاران)عباسی و ته است رداخاختصاص دارد و در آخر قوانین مربوط به بیمه به تبیین و شناسایی این حق در کشور ایران پ

1394). 

 ژنتیک -1-2

1اصطلاح ژنتیک یک واژه یونانی شناسی ژنتیک بخشی از دانش زیست .(19 :1385نژاد و سامعی، )اسلمی است ازدیادمعنی به 
به تشابه یا عدم تشابه  توانوسیله قوانین و مفاهیم موجود در این علم میبه .پردازدهای جانداران میاست که به وراثت و تفاوت

دو موجود نسبت به یکدیگر پی برده و دانست که چطور و چرا چنین شباهت یا تفاوتی در داخل یک جامعه گیاهی یا جانوری 
 .(5 :1388)کاظمی،  وجود آمده استبه

 هویت ژنتیکی -1-3

2ژنتیکیهویت  فرد های منحصربهاست که اشاره به ویژگیهای علوم زیستی، حقوق و اخلاق ، یکی از مفاهیم پیچیده در حوزه
های و توالی های ژنتیکی، جهشDNAاین مفهوم شامل الگوهای  .شودفردی دارد که از طریق آنالیز اطلاعات ژنتیکی تعیین می

اتی ها، شامل اطلاعموجود در هسته سلول DNA هایتوالی .کندفرد شناسایی میصورت منحصر بهخاصی است که هر فرد را به
از دیدگاه حقوقی، هویت . (Collins, 2010) کنندهای فیزیکی، بیوشیمیایی و حتی رفتاری فرد را تعیین میهستند که ویژگی

                                                             
1- To Generate 
2- Genetic Identity 
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شناسی، اثبات نسب و حل اختلافات حقوقی مورد اعتماد در مواردی مانند جرم کننده قابلعنوان یک عنصر شناساییژنتیکی به
 .(Greely, 2016) گیرداستفاده قرار می

 هویت ژنتیک تحت سلطه -1-4
آوری، ذخیره یا های ژنتیکی فرد بدون رضایت کامل او جمععنوان وضعیتی که در آن دادههویت ژنتیکی تحت سلطه را به

های هویت ژنتیکی تحت سلطه به استفاده غیراخلاقی از داده .(Smith & Jones, 2021) اندشوند، توصیف کردهبرداری میبهره
شکلی تواند بهاین پدیده می .های مختلف اجتماعی و اقتصادی، تعریف شده استژنتیکی فرد برای اعمال کنترل یا سلطه در حوزه

 .گیرندبعیض قرار میدلیل داشتن اطلاعات ژنتیکی خاص، در معرض تداری مدرن تبدیل شود که در آن افراد بهاز برده

 بحث -2
ی را برای پیشرفت در زمینه پژوهش و تحقیق در حوزه ژنوم انسانی و مصارف و کاربرد نتایج حاصل از آن، اگرچه زمینه مساعد

ها که پژوهشکارگیری این ده و بهاحتمال سوءاستفا ، اماصیانت از حق حیات و بهبود سلامتی افراد و نوع بشر به وجود آورده است
ها برانگیخته است اسی بشر و کرامت انسانهای عمیقی را نسبت به نقض حقوق اسمغایر با شأن و کرامت انسانی است، نگرانی

ث، به موضوعی حساس این بح ،توجه به نقش کلیدی هویت ژنتیکی در شناسایی افراد، حفظ حریم خصوصی و حقوق فردیکه با
ای بر سلامت جسمی و دی و گستردهجداری مدرن، پیامدهای کشی ژنتیکی یا همان بردهبهره .بدیل شده استبرانگیز تو چالش

شود که ضرورت شناسایی و اجرای یرو یک معضل جهانی در حوزه سلامت عمومی محسوب مازاین .دیده داردروانی افراد آسیب
بر این اساس، تبیین یک رویکرد جامع در حوزه سلامت عمومی برای  .دسازمؤثر را بیش از پیش آشکار می راهبردهای پیشگیرانه

نظر علمی، حقوقی و اخلاقی با مهدف این مطالعه، بررسی ابعاد مختلف هویت ژنتیکی از  .مقابله با این پدیده، امری ضروری است
 .ا استفاده از اطلاعات ژنتیکی استبها و پیامدهای مرتبط تأکید بر چالش

 و اجتماعی هویت ژنتیکی های حقوقی، اخلاقیچالش -2-1
های زیستی و حقوقی، شامل ابعاد متعددی است که هرکدام نیاز به تحلیل عنوان یکی از مفاهیم پیچیده در حوزههویت ژنتیکی به

 .گرفت رار خواهنددر این متن، ابعاد حقوقی، اخلاقی و اجتماعی هویت ژنتیکی مورد بررسی ق .و بررسی دقیق دارند

 ابعاد حقوقی -2-1-1
های مختلف راد در حوزهشود که ارتباط نزدیکی با حقوق فردی و اجتماعی افابعاد حقوقی هویت ژنتیکی به موضوعاتی مربوط می

 :در ذیل به این موارد اشاره شده است .بیمه های ژنتیکی و حقوقجمله حفاظت از حریم خصوصی، مالکیت دادهدارند، از

 های ژنتیکیداده یم خصوصی و حفاظت ازحر -2-1-1-1
تواند ها میاستفاده غیرمجاز از این داده .تغییر هستند عنوان بخشی از هویت فردی، اطلاعاتی حساس و غیرقابلهای ژنتیکی بهداده

قانونی دقیقی قرار های های ژنتیکی تحت محدودیتدر اتحادیه اروپا، استفاده از دادهرو ایناز .به نقض حریم خصوصی منجر شود
1هانامه عمومی حفاظت از دادهآیین .گرفته است ترین قوانین حفاظت از عنوان یکی از جامعبه تصویب رسید، به 2018که در سال  

آوری، براساس این قانون، جمع .بندی کرده استطبقه« های حساسداده»عنوان های ژنتیکی را بهها در جهان، دادهداده
این قانون همچنین  .ب قوانین مشخصی مجاز استچهارچوهای ژنتیکی تنها با رضایت آگاهانه فرد و در سازی و پردازش دادهذخیره

 ,European Parliament) خود تعیین کرده استها و حق دسترسی افراد به اطلاعات الزاماتی را برای شفافیت، امنیت داده

هایی های اخیر، شرکتعنوان مثال، در سالبه .ی افراد شودهای ژنتیکی و نقض حریم خصوصتا مانع استفاده غیرمجاز از داده (2018
های ژنتیکی بدون اطلاع کافی از کاربران، مورد آوری و استفاده تجاری از دادهدلیل جمعبه AncestryDNAو  23andMeمانند 

 .(Greenbaum et al, 2020) اندانتقاد قرار گرفته

 نسانی و هویت ژنتیکیحقوق ا -2-1-1-2
                                                             

1- GDPR: General Data Protection Regulation 
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عنوان ، سازمان یونسکو، دستکاری یا استفاده غیراخلاقی از اطلاعات ژنتیکی به1براساس اعلامیه جهانی ژنوم انسان و حقوق بشر
یادین ای استفاده شوند که حقوق بنگونهبههای ژنتیکی باید کند که دادهاین اعلامیه تأکید می .شودنقض حقوق انسانی تلقی می

عنوان یک از دیدگاه حقوقی، هویت ژنتیکی به .(UNESCO, 1997) جمله کرامت انسانی و حریم خصوصی، از بین نرودافراد، از
 گیرداختلافات حقوقی مورد استفاده قرار می شناسی، اثبات نسب و حلاعتماد در مواردی مانند جرم کننده قابلعنصر شناسایی

(Greely, 2016). 

 ابعاد اخلاقی هویت ژنتیکی -2-1-2
های علمی و فناوری نتیجه پیشرفتهای اخلاقی اشاره دارد که دردغهها و دغای از چالشابعاد اخلاقی هویت ژنتیکی به مجموعه

های ژنتیکی، سؤالات بنیادینی درباره ها و آزمایشهای پیشرفته مانند ویرایش ژنبا ظهور فناوری .انددر حوزه ژنتیک شکل گرفته
 .های عمیق اخلاقی منجر شده استیک به بحثها مطرح شده است که هرن دادهای سازی و استفاده ازآوری، ذخیرهنحوه جمع

 های ژنتیکیاستثمار داده -2-1-2-1
های ژنتیکی آوری و استفاده تجاری دادهیق جمعی اخلاقی در حوزه هویت ژنتیکی، استثمار افراد از طرهاترین چالشیکی از مهم

حقوق  کهاینبدون  ،ها برای توسعه محصولات تجاری استفاده کنندهای داروسازی و فناوری ممکن است از این دادهشرکت .است
 .(Rothstein, 2018) شودر اخلاقی تلقی میلی از استثماعنوان شکاین موضوع به .ها را رعایت کنندصاحبان داده

 دستکاری ژنتیکی -2-1-2-2
سازی و واردکردن یک ژن مشخص به بدن شود که برای جداسازی، خالصها گفته میای از روشدستکاری ژنتیکی به مجموعه

نظر آن ژن در موجود  صول موردیا تولید محنهایت باعث ظهور یک ویژگی خاص این فرآیند در .رودکار مییک جاندار میزبان به
حمایت از حقوق بشر و  براساس بند هفتم گزارش توضیحی پروتکل اختیاری کنوانسیون .(Miller et al, 2005) شودزنده می

وسط شورای اروپا تصویب شده است، دستکاری ت 199۸ژانویه  12که در تاریخ  شناسی و پزشکیزمینه کاربرد زیستشأن انسانی در 
صورت کننده هویت فردی، بهعنوان عوامل تعیینای، بههای هستهشود که در آن ژنژنتیکی انسان به فرآیندهایی اطلاق می

های آینده را دارد و ردی و نیز نسلدگی فاین نوع دستکاری ژنتیکی قابلیت تأثیرگذاری بر زن .گیرندعمدی مورد تغییر قرار می
ورزی ژنتیکی، تعلم دس .(13۸9 )تیموری و آقامیرسلیم،های ژنتیکی موجود و نوزادان آینده را دستخوش تغییر کند تواند ویژگیمی

م و ضرروی لحاظ علمی قابل احتراسو بهکیفیت و کمیت حیات است که از یک ایمعرف توانایی و مهارت تصرف انسان در ارتق
های آینده از سری آن به نسلتپذیری ناشی از جرایم این فناوری و لحاظ گستردگی و دامنه وسیعِ آسیببه ،است و از سویی دیگر

گذاری، تضمین و حمایت کیفری از باشد که لزوم قانونرو میهای هنجاری مهمی روبهحساسیت بالایی برخوردار بوده و با چالش
 .مضاعف نموده استاین تکنولوژی را 

 ابعاد اجتماعی هویت ژنتیکی -2-1-3
دسترسی به اطلاعات ژنتیکی  .دارد ابعاد اجتماعی هویت ژنتیکی به تأثیرات این مفهوم بر روابط فردی، خانوادگی و اجتماعی اشاره

های همچنین آگاهی از ویژگی .ری و حتی تعاملات اجتماعی تأثیر بگذاردهای مهمی مانند ازدواج، فرزندآوگیریتواند بر تصمیممی
و  هایی مانند سلامت شخصیهای جدید در حوزهگیری تبعیض یا برعکس، ایجاد فرصتژنتیکی ممکن است منجر به شکل

های ژنتیکی هایی درباره حفظ حریم خصوصی و سوءاستفاده احتمالی از دادهاز سوی دیگر، نگرانی .های پیشگیرانه شودریزیبرنامه
 .خلاقی مشخصی استاهای قانونی و بچهارچودر جوامع مختلف وجود دارد که نیازمند 

 ت تبعیضاطلاعات ژنتیکی و خطرا -2-1-3-1
های فرد را نشان دهند و مشخص کنند که شخصی در آینده ممکن است مستعد بیماری های ژنتیکی قادرند وضعیت سلامتآزمایش

دلیل شرایط تواند نشان دهد که فرد بهاز سوی دیگر، این اطلاعات می .های پزشکی پیشرفته باشدخاصی باشد یا نیازمند مراقبت

                                                             
1- Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights 
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درنتیجه، اطلاعات ژنتیکی همانند یک تیغه  ،بود های خاص یا انجام وظایف شغلی مشخصی نخواهدارثی، قادر به انجام فعالیت
جمله تبعیض های اجتماعی و حقوقی، ازوز چالشهای علمی و پزشکی کمک کند و هم موجب برتواند به پیشرفتدولبه، هم می

صریح طور ، به(UNESCO, 1997) اعلامیه جهانی درباره ژنوم انسانی و حقوق بشر 7ماده  .(1395)عباسی و همکاران، شود 
های ژنتیکی کند و بر لزوم حفاظت از حقوق افراد در برابر سوءاستفاده از دادههای ژنتیکی را محکوم میتبعیض براساس ویژگی

عنوان یکی از اصول بنیادین اخلاق زیستی، نقش کلیدی در تضمین عدالت و برابری در حوزه ژنتیک این ماده به .کندتأکید می
 .های آموزشی اتفاق افتدهای سلامت و حتی فرصتهای مختلفی مانند استخدام، بیمهاین تبعیض ممکن است در حوزه .دارد

های خاصی های بیمه به اطلاعات ژنتیکی دسترسی داشته باشند، ممکن است افرادی که مستعد بیماریعنوان مثال، اگر شرکتبه
 .(Annas, 2003) ضوع نقض اصول اخلاقی برابری و عدالت استاین مو .هستند را از خدمات بیمه محروم کنند

 های ژنتیکینابرابری در دسترسی به فناوری -2-1-3-2
تواند این نابرابری می .های خاصی از جامعه قابل دسترسی هستندقیمت هستند و تنها برای گروههای ژنتیکی معمولًا گرانفناوری

 .به تقویت شکاف اجتماعی و اقتصادی بین طبقات مختلف جامعه منجر شود

 های خصوصی و تجاریسوءاستفاده شرکت -2-1-3-3
های شرکت .عنوان یک دارایی تجاری قابل استفاده باشندتوانند بهدلیل ارزش بالای علمی و اقتصادی، میهای ژنتیکی بهداده

های های جدید یا حتی فروش به سازمانها را برای اهداف مختلفی مانند توسعه داروها، فناوریاست این دادهخصوصی ممکن 
ها انجام این امر بدون موافقت آگاهانه افراد و بدون تقسیم عادلانه منافع حاصل از این داده .برداری کنندتحقیقاتی و دولتی بهره

دهند، رائه میا کنندههایی که خدمات آزمایش ژنتیک مستقیم به مصرفویژه شرکتههای خصوصی، ببسیاری از شرکت .شودمی
ها معمولًا ادعا این شرکت .های بیولوژیکی خود )مانند بزاق( را برای تحلیل ژنتیکی ارسال کنندکنند تا نمونهافراد را ترغیب می

با  .شوندها یا تنظیم رژیم غذایی مناسب ارائه میی ریسک بیماریتبار، ارزیاب کنند که این خدمات برای اهدافی مانند شناساییمی
شود و افراد از نحوه کنندگان ارائه نمیطور شفاف به مصرفها بهاین حال، در بسیاری از موارد، شرایط و مقررات استفاده از این داده

 .اطلاع هستنداستفاده تجاری از اطلاعات ژنتیکی خود بی

دسترسی آزاد به اطلاعات  .های زندگی فردی و اجتماعی وجود دارداستفاده از اطلاعات ژنتیکی در تمامی جنبهدر واقع احتمال سوء
در برخی صنایع همچون صنعت بیمه و بروز برخی معضلات  یتواند موجب برخی تحولات و تغییرات ساختارمی هویتی ژنی افراد

 ید احتمال ابتلااز درص ا آگاهیژنی افراد و ب یهاه ویژگیعمر با اتکا ب یهاآینده بیمه یهابسا در دههمثال، چه یبرا .اخلاقی شود
ها محملی ابتلا به بیماری یکردن برخی افراد استنکاف ورزند و تشخیص میزان استعداد و آمادگی افراد براها از بیمهیها به بیمارآن
الشعاع را تحت یغلی بسیارتنها سرنوشت شژنتیکی افراد نه یهاها و ویژگیه دادهاز این منظر دستیابی ب .سوءاستفاده قرار گیرد یبرا

ها خواهد گذاشت و موجب سلب آزادی و امنیت روانی و تشویش امل انسانمنفی بر زندگی و نوع تع یقرار خواهد داد، بلکه تأثیر
 .(Rodriguez-Rincon et al, 2022) و نگرانی شود

 کاهش اعتماد عمومی و تبعات آن -2-1-3-4
ای برای جوامع و علوم زیستی به همراه تواند پیامدهای جدی و گستردههای ژنتیکی بدون رعایت اصول اخلاقی میاستفاده از داده

ژنومیک  هایتواند به کاهش اعتماد عمومی به فناوریها مینخست، عدم رعایت اصول اخلاقی در استفاده از این داده :داشته باشد
دارد که های علمی و پزشکی بازمیت در پژوهشاین اعتمادسازی ضعیف، افراد را از مشارک، های مرتبط منجر شودو شرکت

های ژنتیکی بر این، سوءاستفاده از دادهعلاوه ؛نهایت موجب کندی یا حتی توقف پیشرفت در حوزه علوم زیستی خواهد شددر
طور ها اغلب بهمنافع حاصل از این داده .المللی و داخلی منجر شوداجتماعی و اقتصادی بینهای تواند به تشدید نابرابریمی

تواند شکاف موجود بین طبقات مختلف جامعه شود که این امر میهای خصوصی پردرآمد و جوامع تقسیم میناعادلانه بین شرکت
های توسعه تواند به استثمار منابع ژنتیکی و کاهش فرصتویژه در کشورهای در حال توسعه، این نابرابری میبه ،را گسترش دهد
تنها به حفظ اعتماد عمومی و افزایش مشارکت های ژنتیکی نهمجموع، رعایت اصول اخلاقی در استفاده از دادهدر .پایدار منجر شود
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های اجتماعی و اقتصادی و تضمین عدالت در بلکه نقش کلیدی در کاهش نابرابریکند، های علمی کمک میافراد در پژوهش
های اخلاق مستقل و تقویت آگاهی بنابراین، تدوین و اجرای قوانین دقیق، ایجاد کمیته .ها داردتوزیع منافع حاصل از این فناوری

صورت های ژنومیک بهحتمالی جلوگیری شود و فناوریهای اناپذیر است تا از سوءاستفادهعمومی در این حوزه، ضرورتی اجتناب
 .اخلاقی و پایدار مورد استفاده قرار گیرند

 مقایسه وضعیت ایران و جهان -2-2
عف در ضجمله فقدان قوانین جامع، ، ازهای متعددیهای ژنتیکی با چالشنظام سلامت ایران در حوزه مدیریت و حفاظت از داده

های حقوقی دقیق، تقویت امنیت بچهارچویافته با توسعه در مقابل، کشورهای توسعه .ی مواجه استنظارت اخلاقی و آگاهی عموم
تواند نقاط مقایسه این دو وضعیت می .اندها ارائه دادههای آموزشی گسترده، الگوهایی برای مقابله با این چالشزیستی و برنامه
 .ندک های بهبود در نظام سلامت ایران را روشنضعف و فرصت

 های ژنتیکیدههای حقوقی و قوانین حفاظت از دابچهارچو -2-2-1
های یافته، قوانین مربوط به حفاظت از دادهویژه کشورهای در حال توسعه و برخی از کشورهای توسعهدر بسیاری از کشورها، به

های در ایالات متحده، قوانین مربوط به حفاظت از داده .اندسازی نشدهطور کامل پیادهژنتیکی هنوز در مراحل ابتدایی هستند یا به
1یض اطلاعات ژنتیکییا قانون عدم تبع GINA، 200۸در سال  .صورت پراکنده و غیرمتمرکز استژنتیکی به منظور جلوگیری به 

های کند و شرکتهم نمیهای ژنتیکی را فرااز تبعیض ژنتیکی در استخدام و بیمه تصویب شد، اما این قانون پوشش کاملی از داده
های گذاری گسترده در حوزه ژنومیک و فناوریدلیل سرمایهچین نیز بهدر  .های قانونی استفاده کنندتوانند از این شکافخصوصی می
های با این حال، قوانین اخلاقی و حقوقی در این کشور برای حفاظت از داده .سرعت در حال توسعه استهای ژن بهزیستی، بانک

 کندعنوان ابزاری برای تقویت قدرت علمی و نظامی خود استفاده میها بهژنتیکی ضعیف است و دولت چین از این داده
(Cyranoski, 2019). المللی حقوق مدنی و سیاسی، ینجمهوری اسلامی ایران با پذیرش اعلامیه جهانی حقوق بشر و میثاق ب

های ژنتیکی، هنوز قوانین خاصی وجود ندارد با این حال، در حوزه داده .تعهد خود را به حفظ حریم خصوصی افراد بیان کرده است
ابتدایی های ژنتیکی در ایران در مراحل در حال حاضر، قوانین مرتبط با حفاظت از داده .صورت مؤثر این حقوق را حمایت کندکه به

اگرچه برخی اقدامات اولیه مانند تشکیل  .ها وجود نداردب حقوقی جامعی برای مدیریت و حفاظت از این دادهچهارچوقرار دارند و 
2های ژن در این زمینه انجام شده استبانک قانون حفاظت از حریم خصوصی مصوب  .تنهایی کافی نیستند، اما این اقدامات به
این  .های ژنتیکی پرداخته نشده استطور خاص به دادههای شخصی اشاره کرده است، اما بهحفاظت از داده، اگرچه به 1396سال 
رسد وضع قوانین می نظررو بهازاین .های ژنتیکی در معرض خطر سوءاستفاده قرار گیرندقانونی موجب شده است که داده خلأ

های ژنتیک کمک تواند به بهبود وضعیت حقوقی دادهمی آگاهی عمومیمدون و دقیق، ایجاد نهادهای نظارتی مستقل و افزایش 
 .نماید

 های ژنتیکیاخلاق زیستی و استفاده از داده -2-2-2
 .پردازدهای علمی و پزشکی میای از فلسفه و علوم اخلاق، به بررسی مسائل اخلاقی ناشی از پیشرفتعنوان شاخهاخلاق زیستی به

ها را تحت های آنتوانند حریم خصوصی افراد و حتی خانوادههای ژنتیکی اطلاعات بسیار حساسی هستند که میاز آنجایی که داده
 .ای یافته استاین موضوع اهمیت ویژه ،تأثیر قرار دهند

توان گفت اولین می کهطوریبه ،های ژنتیکی در مراحل ابتدایی استنظام حقوقی ایران در حوزه اخلاق زیستی و استفاده از داده
نامه اجرایی شرایط دسترسی و آیین 1396برداری از منابع ژنتیکی اقدام قانونی قابل توجه و مرتبط، تصویب قانون حفاظت و بهره

ر ایران های ژنتیکی ددر حال حاضر استفاده از داده .باشدمی 1400قانون مذکور مصوب  6برداری ژنتکی موضوع ماده و نحوه بهره
پور و )حمزه اما مقررات جامع و مشخصی مانند اتحادیه اروپا در ایران وجود ندارد ،تحت نظر وزارت بهداشت و درمان قرار دارد

                                                             
1- Genetic Information Non-Discrimination Act 
2- https://rirb.royan.org/Page/13 
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های ژنتیکی وجود نوپایی نظام حقوقی ایران در این زمینه، اجرای اصول اخلاق زیستی در پژوهشبدیهی است با .(1403 زاده،نبی
های لازم، عدم ها و نبود زیرساختتعیین معیارهای دقیق حفاظت از داده :رو باشد که عبارت است ازهمتعددی روبهای نیز با چالش

های المللی مانند اعلامیه هلسینکی یا خط مشیآشنایی کافی برخی از محققان و نهادهای پژوهشی در ایران با استانداردهای بین
های های مستقل اخلاق و یا عملکرد بعضاً ضعیف کمیتهقی و عدم وجود کمیتهسازمان بهداشت جهانی، ضعف در نظارت اخلا

 شودمی آوری یا استفادههای ژنتیکی بدون رضایت کامل افراد جمعموجود و عدم توجه به حریم خصوصی که در برخی موارد داده
 .(1403)مرادی برلیان و تنگستانی، 

 ژنهای امنیت زیستی و دسترسی به بانک -2-2-3
 و سایر مواد ژنتیکی DNAمانند خون، بافت، ، های بیولوژیکیای از نمونهها به مجموعه، بیوبانکOECD براساس تعریف سازمان

ها برای استفاده این نمونه .شوندآوری، ذخیره و مدیریت میصورت سیستماتیک جمعها اشاره دارند که بههای مرتبط با آنو داده
1.گیرنددر تحقیقات علمی، پزشکی و سلامت عمومی در اختیار محققان قرار می  :های ژنتیکی عبارت است ازاصول حاکم بر بانک 

ها اعم از مدت زمان سازی آنها و اطلاعات و چگونگی ذخیرهرضایت آگاهانه فرد مورد آزمایش، اعلام نحوه استفاده از داده
 .(Sayak, 2009) هاکنندگان، اعلام نتایج آزمایشات و احترام به حقوق مالکیت فکری و دسترسی به نمونهداری به شرکتنگه

 (2005تی و حقوق بشر )ها، رضایت آگاهانه است که در اعلامیه جهانی اخلاق زیسترین اصول حاکم بر بیوبانکیکی از مهم
(UNESCO, 1997) طور مستقیم یا به این اصل در مواد مختلفی .اساسی اخلاق زیستی مطرح شده استعنوان یکی از اصول به

گیرد، لات زیستی قرار میهر فردی که تحت خدمات پزشکی، تحقیقات یا مداخ» :آمده است 6در ماده  .غیرمستقیم بررسی شده است
طور غیرمستقیم به رضایت آگاهانه مرتبط است و تأکید به ۸ماده  «.با اطلاع کامل، رضایت خود را اعلام کند صورت آزادانه وباید به

ماده  «.یک و سلامت، محفوظ باشدجمله اطلاعات مربوط به ژنته حریم خصوصی و محرمانگی خود، ازهر فردی حق دارد ک» :کند کهمی
پذیر باید افراد آسیب» :دارد کهد و بیان میکنپذیر مانند کودکان، بیماران روانی یا افراد محروم اشاره میبه وضعیت افراد آسیب 9

به برابری و عدالت نیز،  10ماده  «.نین اخلاقی اخذ شودب قواچهارچوها باید با احتیاط و در تحت حفاظت خاصی قرار گیرند و رضایت آن
در کشورهای مختلفی چون ایالات متحده، فرانسه،  .هانه مرتبط استکند که با رضایت آگادر دسترسی به خدمات پزشکی اشاره می

 اندیج آزمایشات ژنتیکی منع شدههای بیمه و کارفرمایان از درخواست نتابلژیک، نروژ، دانمارک، هلند، استرالیا و اتریش، شرکت
 .(1394زاده خویی و همکاران، )حکیم

یاستی سقانونی و  این خلأ .و اطلاعات ژنتیکی وجود نداردهای ژن از بانک های مدون و کلانی برای حفاظتدر ایران، سیاست
نتیجه، این ، درریزی بلندمدت انجام شوداتیک و بدون برنامهصورت غیرسیستمهای ژن بهموجب شده است که مدیریت بانک

 .رندهای فناوری و ضعف نظارت قرار دان زیرساختدسترسی غیرمجاز، فقدا ها در معرض خطرات مختلفی، همچونکبان

 آگاهی عمومی و نهادهای آموزشی -2-2-4
رباره آگاهی عمومی د .ای هستنداز هویت فردی، نیازمند حفاظت ویژه و غیرقابل تغییر حساسعنوان بخشی های ژنتیکی بهداده

اتوجه به ب .ها، ابزاری کلیدی برای جلوگیری از سوءاستفاده و تضمین رعایت اصول اخلاقی و حقوقی استحقوق مرتبط با این داده
رسد که سطح نظر میته است، بهنظام آموزشی در ایران کمتر به موضوعات مرتبط با اخلاق زیستی و حقوق ژنتیکی پرداخ کهاین

 .تر باشدهای ژنتیکی از استاندارد جهانی پایینمومی درباره حقوق مرتبط با دادهآگاهی ع

 گیرینتیجه
بشر و معضلات جهانی، تنها در حوزه حقوق کیفری قابل  حقوقهای ترین نقضعنوان یکی از جدیهویت ژنتیکی تحت سلطه، به

عنوان یک چالش سلامت عمومی مطرح شده است این پدیده، با تأثیرات عمیق خود بر سلامت فردی و جمعی، به .تحلیل نیست
های ژنتیکی و هویت در این راستا، موضوع کنترل غیراخلاقی و غیرحقوقی داده .که نیازمند رویکردهای چندبعدی و هماهنگ است

                                                             
1- OECD (2009). Guidelines for Human Biobanks and Genetic Research Databases (HBGRD). 



 1404  زمستان    ، چهارمماره ش   ، اولدوره    ،نظام حقوق سلامت ایرانفصلنامه  /64 
 

های ژنتیکی، این مطالعه نشان داد که داده .داری، نیازمند توجه ویژه استبردههای مدرن عنوان یکی از جلوهژنتیکی تحت سلطه، به
در  .صورت سوءاستفاده، ابزاری برای کنترل، استثمار و تهدید کرامت انسانی قربانیان شوندتوانند درشان، میل حساسیت ذاتیدلیبه

های حقوقی جامع و هماهنگ، بچهارچوفقدان  .وجود داردهای ژنتیکی حفاظت از داده های متعددی درنظام سلامت ایران، چالش
های وق مرتبط با دادهو عدم آگاهی کافی در جامعه از حق های خصوصی در حوزه ژنومیکی شرکتهاضعف در نظارت بر فعالیت

لوگیری از دسترسی های کلان برای حفاظت از امنیت زیستی و جبر این، نبود سیاستعلاوه .جمله مشکلات اصلی هستندژنتیکی، از
ها نیازمند بازنگری قوانین داخلی و تقویت این چالش .های ژن، تهدیدات امنیتی و اخلاقی را تشدید کرده استغیرمجاز به بانک

اصل اول این تغییر، توسعه مداخلات چندسطحی است که شامل  .المللی برای توسعه استانداردهای مشترک استهای بینهمکاری
گذاری کلان برای حفاظت ها و سیاستهای ژنتیکی، حمایت از قربانیان کنترل غیراخلاقی این دادهءاستفاده از دادهپیشگیری از سو

های ژنتیکی و افزایش ظرفیت جامعه در ساز استثمار دادهاین رویکرد، با تمرکز بر حذف عوامل زمینه .از حقوق شهروندان است
بر حقوق بشر است که تأکید دارد تمام اقدامات ؛ اصل دوم، مبتنیکندرات بنیادین را فراهم میمقابله با این پدیده، امکان ایجاد تغیی

این اصل، ضمانتی برای جلوگیری از تکرار نقض حقوق  .باید در راستای حفظ کرامت انسانی و احترام به حقوق بنیادین افراد باشد
درک  .های اصلی این رویکرد مطرح استعنوان یکی از اولویتیز بهیافتگان نحمایت از نجات .و حفظ عدالت در سطح جهانی است

های ژنتیکی نیز بخشی جداناپذیر از این فرآیند است که به بهبود کیفیت زندگی های روانی ناشی از استثمار دادهمدیریت آسیبو 
تواند نهایت، ترکیب این اصول میدر .تمشاوره روانی و اجتماعی اس کند و شامل شامل ارائه خدمات بازتوانی،قربانیان کمک می

های ژنتیکی ارائه تنها برخورد مؤثری با کنترل غیراخلاقی دادهبه طراحی و اجرای یک استراتژی جامع و جهانی منجر شود که نه
نفعان و تقویت المللی، مشارکت ذیهای بیناین رویکرد، با تأکید بر همکاری .دهد، بلکه پیشگیری از آن را نیز تسهیل کند

 .محورتر منجر شودتر و عدالتتواند به ایجاد جوامعی مقاومهای سلامت عمومی، مینظام

 .است شده رعایت پژوهش انجام به مربوط اخلاقی ملاحظات :اخلاقی ملاحظات

 .است بوده منافعی تعارض هرگونه فاقد مقاله، این تدوین :منافع تعارض

 .است گرفته انجام منفرداً مقاله نگارش :نویسندگان سهم

 .گرددمی تشکر و قدردانی داشتند، راهنمایی و همیاری اثر ویرایش و بازخوانی در که کسانی همه از :قدردانی و تشکر

 .است گرفته انجام مالی تأمین بدون پژوهش این :پژوهش اعتبار تأمین
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