
Vol 2, No 1, Pages: 1-16                                                                              Original Article 

 
Legal and Ethical Challenges of Genetic Data Privacy of 

Patients with Thalassemia and Hemophilia 

in the Health Care System 
 

 

Shervin Kakwan1, Ayda Seyed Noormand Hiagh2, Issa Layali3 

 
1. Department of Medical law, TeMS.C., Islamic Azad University, Tehran, Iran. 

2. Department of Biochemistry, SR.C., Islamic Azad University, Tehran, Iran. 

3. Department of Biochemistry and Biophysics, TeMS.C., Islamic Azad University, Tehran, Iran. 

(Corresponding Author)    Email: i.layali@iautmu.ac.ir 

 

 
Received: 14 Jun 2025   Revised: 18 Aug 2025   Accepted: 21 Sep 2023   Available Online: 21 Mar 2026 

 

 

Abstract: These challenges are of particular relevance for patients with chronic genetic diseases such as 

thalassemia and hemophilia, due to the hereditary, lifelong and familial nature of the data associated with 

them. This study examines the legal and ethical challenges of genetic data privacy of these patients within 

the Iranian health care system.The findings indicate that, despite the general recognition of medical data 

confidentiality and human dignity in Iranian laws and upstream policy documents, the Iranian legal system 

lacks a clear and independent definition of “genetic data” as well as a protective framework proportionate 

to the specific characteristics of such data, including their predictive, immutable and intergenerational 

nature. Ambiguity surrounding the scope of informed consent, the failure to distinguish therapeutic 

consent from data-oriented consent, the absence of explicit prohibitions on genetic discrimination in areas 

such as insurance and employment and the weakness of binding data security standards and institutional 

liability mechanisms constitute the main legal challenges identified in this study. Furthermore, bioethical 

analysis reveals that traditional rules of medical confidentiality are insufficient to address emerging 

conflicts, such as the tension between public health interests and the individual’s right to genetic silence, 

the ethical responsibility to disclose genetic risks to relatives and the research-based or quasi-commercial 

use of genetic data. Effective protection of the genetic data privacy of these patients requires targeted 

legislative reform, recognition of genetic data as ultra-sensitive data, the design of a multilayered consent 

regime and the establishment of ethical data governance within the Iranian health care system. 
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 چکیده: 

های حقوقی و اخلاقی نوینی را پیش روی های شخصی، چالشترین اقسام دادهعنوان یکی از حساسهای ژنتیکی بهعلوم ژنتیک، دادهبا پیشرفت 
دلیل ماهیت ارثی، های ژنتیکی مزمنی همچون تالاسمی و هموفیلی، بهها درخصوص بیماران مبتلا به بیماریاین چالش .اندهای حقوقی قرار دادهنظام
فی و توصی - پژوهش حاضر درصدد است با اتخاذ رویکردی تحلیلی .میت مضاعفی برخوردار استهای مرتبط با آنان، از اهالعمر و خانوادگی دادهمادام

 .دازدن در نظام سلامت ایران بپرهای ژنتیکی این بیماراهای حقوقی و اخلاقی حریم خصوصی دادهای، به بررسی چالشبا استفاده از منابع کتابخانه
وانین و اسناد بالادستی، قو کرامت انسانی در  رغم شناسایی کلی محرمانگی اطلاعات پزشکین، علیدهد که نظام حقوقی ایراهای پژوهش نشان مییافته

غییر و ، غیرقابل تبینانهجمله ماهیت پیشها، ازهای خاص این دادها ویژگیو نظام حمایتی متناسب ب« داده ژنتیکی»فاقد تعریف مستقل و شفاف از 
محور، فقدان ممنوعیت صریح تبعیض ژنتیکی در دهابهام در قلمرو رضایت آگاهانه، عدم تفکیک رضایت درمانی از رضایت دا .هاستنسلی آنبین

شده در حقوقی شناسایی هایترین چالشیت نهادهای درمانی، مهممسؤولآور امنیت داده و عف استانداردهای الزامهایی نظیر بیمه و اشتغال و ضحوزه
های نوپدیدی همچون ی تعارضپاسخگودهد که قواعد سنتی محرمانگی پزشکی افزون بر این، تحلیل اخلاق زیستی نشان می .این تحقیق هستند

های ژنتیکی دادهتجاری از برداری پژوهشی یا شبهیت افشای خطر به بستگان و بهرهمسؤولتعارض منافع سلامت عمومی با حق سکوت ژنتیکی فرد، 
حساس،  عنوان داده فوقهای ژنتیکی این بیماران مستلزم اصلاح تقنینی هدفمند، شناسایی داده ژنتیکی بهحمایت مؤثر از حریم خصوصی داده .نیست

 .های ژنتیکی در نظام سلامت ایران استطراحی رژیم رضایت چندلایه و استقرار حکمرانی اخلاقی داده

 .انه، تبعیض ژنتیکیداده ژنتیکی، حریم خصوصی، تالاسمی، هموفیلی، حقوق سلامت، اخلاق زیستی، رضایت آگاه کلمات کلیدی:
 

 .دارند را غیرتجاری صورتبه 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
ترین به یکی از مهم« های ژنتیکیداده»های سلامت، های نوین پزشکی در نظامبا گسترش علوم ژنتیک و نفوذ روزافزون فناوری

تنها دربردارنده اطلاعاتی دقیق درباره وضعیت ها نهاین داده .اندهای شخصی بدل شدهترین اقسام دادهو در عین حال حساس
های ها، پاسخ به درمان و حتی ویژگیتوانند احتمال ابتلا به بیماریبینانه بوده و میسلامت فعلی فرد هستند، بلکه واجد ماهیتی پیش

های پزشکی، بیش از هر چیز با با سایر داده های ژنتیکی در مقایسهاز همین رو، داده .های آینده را آشکار سازندزیستی نسل
تواند ها مینشده آناند و افشای کنترلمفاهیمی همچون حریم خصوصی، کرامت انسانی و خودمختاری اطلاعاتی پیوند خورده

عنوان دو گروه هدر این میان، بیماران مبتلا به تالاسمی و هموفیلی ب .ناپذیر فردی و اجتماعی در پی داشته باشدپیامدهای جبران
العمر بوده و تشخیص، ها ذاتاً ارثی و ماداماین بیماری .های ژنتیکی، وضعیت ویژه و متمایزی دارندشاخص از مبتلایان به بیماری

های مرتبط با این ویژگی بارز داده .های ژنتیکی در نظام سلامت استها مستلزم گردآوری و ثبت مستمر دادهدرمان و پایش آن
طور مستقیم با وضعیت سلامت بستگان شود، بلکه بهبیماران آن است که اطلاعات ژنتیکی آنان صرفاً به شخص بیمار محدود نمی

ردی و زمان حاوی اطلاعات فترتیب، داده ژنتیکی بیماران تالاسمی و هموفیلی، همبدین ،یابدهای آتی ارتباط میخونی و نسل
 .دهدمراتب گسترش میها را بهاستفاده یا پردازش نامشروع این دادهخانوادگی است و همین امر، دامنه خطرات ناشی از افشا، سوء

ریزی سلامت عمومی و ها، برنامهاز سوی دیگر، نظام سلامت برای تحقق اهدافی نظیر پیشگیری، درمان مؤثر، مدیریت هزینه
این  .های ژنتیکی بیماران استسازی، پردازش و در مواردی اشتراک دادهآوری، ذخیرهیر از جمعهای پزشکی، ناگزپژوهش
تری ای مانند تالاسمی و هموفیلی، نقش پررنگهای ژنتیکی شایع و پرهزینهویژه در مورد بیماریهای کارکردی، بهضرورت

های ستقیم با حق بنیادین بیماران بر حفظ حریم خصوصی دادهبا این حال، این نیازهای نهادی و عمومی، در تقابل م .یابندمی
صورت فقدان گیرد؛ تعارضی که درخود قرار می ژنتیکی، صیانت از کرامت انسانی و اعمال کنترل آگاهانه بر اطلاعات شخصی

 .این بیماران بینجامد پذیریتواند به تضعیف اعتماد عمومی به نظام سلامت و تشدید آسیبحقوقی و اخلاقی شفاف، می چهارچوب
شود که آیا نظام حقوقی موجود، با اتکا به قواعد عام محرمانگی اطلاعات پزشکی در چنین بستری، این پرسش اساسی مطرح می

1های ژنتیکی بیماران مبتلا به تالاسمیو حقوق بیماران، قادر به تأمین حمایت مؤثر و متناسب از حریم خصوصی داده )میرزاخانی  
های خاص و هموفیلی هست یا خیر؟ به بیان دیگر، آیا قوانین و سازوکارهای فعلی پاسخگوی ویژگی (1-8: 1403 ،رانو همکا

که خلأهای تقنینی و اجرایی موجود، بازاندیشی اند، یا آنای هستند که این بیماران با آن مواجههای ژنتیکی و مخاطرات ویژهداده
 .سازد؟ مقاله حاضر درصدد بررسی موضوع مورد اشاره استا ضروری میو مداخله حقوقی و اخلاقی هدفمند ر

 داده ژنتیکی و تمایز آن از داده پزشکی متعارف -1
هایی آید و واجد دادهدست مییا سایر اجزای ژنتیکی انسان به DNAشود که از تحلیل ساختار داده ژنتیکی به اطلاعاتی اطلاق می

های ژنتیکی از تمایز اساسی داده .ها و مسیرهای احتمالی سلامت در آینده استهای زیستی، استعداد ابتلا به بیماریدرباره ویژگی
ی که غالباً وضعیت فعلی یا پیشین سلامت های پزشکبرخلاف داده .ها نهفته استهای ذاتی آنهای پزشکی متعارف در ویژگیداده

ها و حتی ها، شدت آنتوانند احتمال ابتلا به بیماریبینانه هستند و میهای ژنتیکی دارای ماهیت پیشکنند، دادهفرد را توصیف می
تنها هستند که نههای پزشکی اطلاعاتی حساس و شخصی داده .های خاص را پیش از بروز علائم آشکار سازندپاسخ فرد به درمان

 های اجتماعی، روانی یا اقتصادی شوندصورت سوءاستفاده، منجر به آسیبتوانند دردهند، بلکه میوضعیت سلامتی فرد را نشان می
طور کلی مشمول اصل محرمانگی تلقی در نظام سلامت ایران، اطلاعات پزشکی به .(1-12: 1403)زمانه قدیم و عباسپور جلالی، 

بودن همه اطلاعات بیماران، اعم راهنمای اخلاقی سازمان نظام پزشکی تأکید شده است که محرمانه 7۹تا  76مواد  در .شوندمی
شود و یا به هر ترتیب در آوری میاز اطلاعات حساس و غیرحساس که به هر شکل، در مراحل مختلف تشخیصی و درمانی، جمع

اطبا، »قانون مجازات اسلامی:  648همچنین مطابق ماده  .ه و اساسی بیماران استگیرد، از حقوق اولیمیاختیار تیم درمانی قرار 
شوند، هرگاه در غیر از موارد قانونی، اسرار مردم داروفروشان و کلیه کسانی که به مناسبت شغل یا حرفه خود محرم اسرار می جراحان، ماماها،

                                                           
 شود.طور کلی کاهش یا ناپدید میگلوبین به-سمی، یک اختلال ارثی که در آن سنتز زنجیره آلفالاتا-آلفا -1
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بر این « .شودریال جزای نقدی، محکوم میمیلیونهزار تا ششمیلیون و پانصدیکسال و یا به روز تا یکماه و یکرا افشا کنند، به سه
آزاری یا بیماری واگیردار، اساس، رازداری مطلق نبوده و در برخی موارد مانند تهدید جدی علیه دیگران، ضرورت گزارش کودک

های ژنتیکی تمایز های پزشکی متعارف و دادهداده با این حال، قوانین موجود میان .(115-127: 1404)چاپاری،  باید محدود گردد
های بیماران خاص، ازجمله های غربالگری ژنتیکی پیش از ازدواج و ثبت دادهاین در حالی است که برنامه .اندماهوی قائل نشده

کند؛ ظرفیتی که فراتر از بینی بلندمدت سلامت افراد تولید میهایی با ظرفیت پیشمبتلایان به تالاسمی و هموفیلی، عملًا داده
 .باشداست و نیازمند ملاحظات حقوقی ویژه می« پرونده پزشکی»تلقی سنتی از 

طور ها صرفاً به شخص بیمار محدود نبوده و بهاین داده .هاستنسلی آنهای ژنتیکی، تأثیر فرابردی و بینویژگی مهم دیگر داده
از همین رو، پردازش یا  .دهندهای آینده ارائه میوالدین، خواهر و برادر و نسلجمله اطلاعاتی درباره بستگان خونی، ازمستقیم 

 اند، تحت تأثیر قرار دهدتواند حقوق و منافع اشخاص ثالثی را که هیچ نقشی در تولید داده نداشتهافشای داده ژنتیکی یک فرد می
(Gostin & Hodge, 2019: 155-170). 

تمرکز « بیمار - پزشک»زیرا نظام حقوقی عمدتاً بر رابطه مستقیم  ،با چالش مهمی مواجه است در بستر حقوق ایران، این ویژگی
ویژه این خلأ، به .بینی نکرده استدارد و ابزار روشنی برای حمایت از حقوق بستگان در برابر پیامدهای افشای داده ژنتیکی پیش

شود یک تصمیم اداری یا درمانی درباره یک بیمار، بدون سازوکار ب میهای وراثتی نظیر تالاسمی و هموفیلی، موجدر مورد بیماری
های ژنتیکی ماهیتی ثابت بر این، دادهعلاوه .ای بر حریم خصوصی سایر اعضای خانواده بر جای گذاردحقوقی شفاف، آثار گسترده

شرایط جسمی یا درمان اصلاح شوند، ساختار های پزشکی ممکن است با تغییر که بسیاری از دادهحالی، درو غیرقابل تغییر دارند
همین ویژگی  .تواند پیامدهایی دائمی بر زندگی فرد داشته باشدژنتیکی انسان قابل تغییر نیست و هرگونه افشای ناخواسته آن می

در زمره  های ژنتیکی راجمله مقررات عمومی حفاظت از داده اتحادیه اروپا، دادهشده است که اسناد حقوقی نوین، ازسبب 
در مقابل، در  .(European Union, 2016)های مضاعف نمایند های شخصی قرار داده و مشمول حمایتترین انواع دادهحساس

که قواعد عام مربوط به اسرار ایگونهبه ،صورت پراکنده و غیرتخصصی ارائه شده استها بهنظام حقوقی ایران، حمایت از این داده
 .شوندکار گرفته میای، بدون توجه به ویژگی غیرقابل تغییر داده ژنتیکی، برای مدیریت مخاطرات آن بهرایانهپزشکی یا جرایم 

 .گیردناپذیری نقض حریم خصوصی ژنتیکی بیماران را در عمل نادیده میاین وضعیت، امکان جبران

 های حقوقیحریم خصوصی اطلاعات ژنتیکی در پرتو نظریه -2
 .شودهای حقوقی پرداخته میبررسی حریم خصوصی اطلاعات ژنتیکی در پرتو نظریه در این قسمت به

 نظریه حق بر حریم خصوصی اطلاعاتی -2-1

عنوان حق فرد در کنترل بر جریان اطلاعات شخصی خود تعریف نظریه حق بر حریم خصوصی اطلاعاتی، حریم خصوصی را به
 .(Solove, 2021: 140)آوری، نگهداری، پردازش و افشای اطلاعات است گیری درباره جمعکند؛ حقی که شامل اختیار تصمیممی

دلیل شدت حساسیت و آثار بالقوه گسترده اجتماعی و فردی، نیازمند سطح بالاتری های ژنتیکی بهنظری، داده چهارچوبدر این 
تنها نقض حریم خصوصی، بلکه تضعیف حق بنیادین او بر های ژنتیکی خود، نهعدم کنترل بیمار بر داده .از حمایت حقوقی هستند

کند اساسی از حیثیت و حقوق اشخاص حمایت میقانون  22در حقوق ایران، هرچند اصل  .شودتعیین سرنوشت اطلاعاتی تلقی می
یا « های شخصیکنترل داده»و منشور حقوق بیمار بر حفظ محرمانگی اطلاعات تأکید دارد، اما حقی مستقل تحت عنوان 

ی های ژنتیکی عملًا امکان مؤثری برانتیجه بیماران مبتلا به بیماری، دربه رسمیت شناخته نشده است« خودمختاری اطلاعاتی»
 .های ژنتیکی خود در نظام سلامت ندارندنظارت بر چرخه حیات داده

 نظریه خودمختاری بدن و اطلاعات -2-2
های مربوط به بدن نظریه خودمختاری اطلاعاتی ریشه در این اندیشه دارد که انسان باید بتواند آزادانه درباره نحوه استفاده از داده

سازد این نظریه، پیوندی مفهومی میان خودمختاری بدن و کنترل اطلاعات زیستی برقرار می .و هویت زیستی خود تصمیم بگیرد
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(Roessler, 2015: 95). آوری نباشد و کند که رضایت بیمار محدود به مرحله جمعهای ژنتیکی، این اصل اقتضا میدر حوزه داده
 .ای نیز گرددا نهادهای پژوهشی یا بیمهسازی بلندمدت و اشتراک داده بهای ثانویه، ذخیرهشامل استفاده

در نظام سلامت ایران، مفهوم رضایت آگاهانه عمدتاً در قالب رضایت برای اقدام درمانی یا مداخله تشخیصی مشخص فهم و اعمال 
ر حالی شکل این رویکرد محدود، د .های ژنتیکی، استویژه دادههای سلامت، بهشود و کمتر ناظر بر مدیریت و حکمرانی دادهمی

موجب اصول بنیادین حقوقی، اراده و رضایت بیمار شرط مشروعیت هرگونه تصرف در جسم و اطلاعات مرتبط گرفته است که به
 .شودبا وی محسوب می

 ،قانون اساسی جمهوری اسلامی ایران، حیثیت، جان، مال، حقوق، مسکن و شغل اشخاص از تعرض مصون است 22اساس اصل بر
های سلامت و تواند شامل دادهکه در رویه دکترین حقوقی پذیرفته شده است، می تفسیر موسع این اصل .انونمگر به حکم ق

قانون اساسی هرگونه تجسس و  25افزون بر این، اصل  .عنوان بخشی از حریم خصوصی شخصی نیز باشداطلاعات ژنتیکی به
های پزشکی کند که مبنایی کلی برای حمایت از محرمانگی دادهیدسترسی غیرمجاز به اطلاعات خصوصی افراد را ممنوع اعلام م

 .آوردفراهم می

گیری، حق انتخاب و تصمیم( تحت عنوان 138۹در سطح قوانین عادی، در محور سوم منشور حقوق بیماران مصوب وزارت بهداشت )
هرچند  ،بر لزوم ارائه اطلاعات کافی، شفاف و قابل فهم به بیمار پیش از هرگونه اقدام تشخیصی و درمانی تأکید کرده است صراحتاً

آوری، نگهداری و استفاده از توان حق آگاهی از نحوه جمعاین منشور بیشتر ناظر بر مداخلات بالینی است، اما از منظر تحلیلی، می
 .مند توسعه نیافته استطور نظامحقی که در عمل به ،الزامات منطقی رضایت آگاهانه دانستاطلاعات پزشکی را نیز از 

وابسته در سازمان  یپزشك یهان حرفهیشاغل یاو حرفه یبه تخلفات صنف یدگیرس ینامه انتظامنییآ 4مطابق ماده  بر این،علاوه
موجب مار، مگر بهیب یماریاسرار و نوع ب یو وابسته، حق افشا یپزشك یهان حرفهیران شاغلیا یاسلام یجمهور ینظام پزشك

 .(8۹-113: 13۹0زاده اردکانی، )احمدی و متولی را ندارند یاسلام یقانون مصوب مجلس شورا

هرگاه پزشک پیش از آغاز درمان از بیمار اذن اخذ کرده و در  13۹2قانون مجازات اسلامی مصوب  4۹5همچنین مطابق ماده 
ضامن خسارات وارده به بیمار  گونه تقصیری نشود،ای پزشکی را رعایت نموده و مرتکب هیچ، موازین فنی، علمی و حرفهعین حال

زمان سه شرط ضروری است: نخست، اخذ یت پزشک، تحقق هممسؤولمفاد این ماده حاکی از آن است که برای زوال  .نخواهد بود
 .سوم، عدم ارتکاب تقصیر رعایت اصول فنی، علمی و پزشکی؛ اذن یا همان رضایت آگاهانه بیمار؛ دوم،

کند، بلکه این رضایت باید در کنار عملکرد صحیح و یت پزشک کفایت نمیمسؤولتنهایی برای رفع بر این اساس، رضایت بیمار به
ون مجازات اسلامی مقرر کرده است قان 4۹2در تأیید این رویکرد، در ماده  گذارقانون .ای قرار گیردمنطبق با استانداردهای حرفه

چه پزشک در جریان درمان، موازین فنی را رعایت نکند و درنتیجه، خسارتی به بیمار وارد شود، ضامن خواهد بود، حتی اگر بیمار چنان» :که
ای و قصور فات حرفهکننده یا پوششی برای تخلتواند توجیهبه بیان دیگر، رضایت بیمار نمی «.تر به درمان رضایت داده باشدپیش

 .پزشکی تلقی شود

صورت احراز تخلف از موازین ت که با ارزیابی عملکرد پزشک، درعهده کارشناسان پزشکی قانونی اسدر عمل، تشخیص این امر بر
دارد رر میقانون مجازات اسلامی مق 4۹3افزون بر این، ماده  .کنندیت قانونی را اعلام میمسؤولای، وقوع فنی یا وجود تقصیر حرفه

های پزشکی که مگر در موارد فوریت ،هرگاه پزشک بدون اخذ رضایت اقدام به درمان کند و موجب ورود آسیب شود، ضامن خواهد بود» :که
نامه نیز همواره دهد که نبود رضایتاین حکم قانونی نشان می «.خودداری از درمان، خطر مرگ یا تشدید آسیب را در پی داشته باشد

ای کند، بلکه معیار اصلی، رفتار حرفهنامه نیز مصونیت مطلق ایجاد نمیکه وجود رضایتیت پزشک نیست، چنانمسؤولمعنای به
 .پزشک در شرایط عینی و رعایت استانداردهای پزشکی است
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های حاصل هثانویه داد کنند و نسبت به کاربردهایبا این حال، این مقررات نیز رضایت را به سطح عمل درمانی مستقیم محدود می
این  .سکوت دارند، گذارانهبرداری سیاستیا بهره های داده ملیهشی، ثبت در پایگاههای پژوجمله استفادهاز درمان و تشخیص، از

های ثانویه مورد استفاده های سلامت بیماران بدون رضایت مستقل و اختصاصی، در چرخهدهد دادهسکوت تقنینی، عملًا اجازه می
 .رار گیرندق

های ژنتیکی و بالینی شرط اساسی استمرار درمان و پایش که ثبت و انباشت مستمر داده درخصوص بیماران تالاسمی و هموفیلی
های شفاف برای تفکیک رضایت درمانی چهارچوبفقدان  .تری استهاست، این وضعیت واجد پیامدهای حقوقی جدیبیماری آن

های ژنتیکی های گسترده، نامحدود و گاه نامعلوم از دادهشود بیمار در عمل ناگزیر به پذیرش استفادهمیمحور سبب از رضایت داده
تواند به نقض مستمر حق خودمختاری اطلاعاتی بیمار منجر گردد؛ حقی چنین وضعیتی، با تداوم زمانی و ساختاری، می .خود شود

اما از مجموع اصول قانون اساسی، منشور حقوق بیماران و قواعد عمومی صراحت در قوانین ایران تصریح نشده، که هرچند به
 .یت پزشکی قابل استنباط استمسؤول

محور استوار است توان گفت که نظام حقوقی ایران در حوزه رضایت آگاهانه، همچنان بر الگوی سنتی و مداخلهبر این اساس، می
های ژنتیکی نپرداخته های ثانویه از دادهگذاری و استفادهاشتراک، سازی، ذخیرهصورت نهادمند به الزامات رضایت برای پردازشو به

گیری آزادانه بیماران خاص و افزایش خطر نقض حریم خصوصی و تبعیض است؛ خلأیی که پیامد آن، تضعیف عملی حق تصمیم
 .ژنتیکی در نظام سلامت است

های ژنتیک اشخاص فناوری و افزایش امکان دسترسی به دادهک و زیستهای روزافزون جهانی و ملی در ژنتیتوجه به پیشرفتبا
فر و آخوندی، )میلانی توجه به اصول مسلم حقوقی ایران، مقرراتی وضع گرددو تحدید حریم خصوصی آنان باید باو تهدید آزادی 

های ژنتیک آنان( و تعهد دادهالخصوص نحو اکمل حریم خصوصی، حفاظت از اطلاعات شخصی افراد )علیتا به (48-43: 1386
 .تضمین نماید های مربوطه راپزشکی و سایر رشتههای ای مطلق توسط اعضای گروهبه رازداری حرفه

 بر کرامت انسانیهای مبتنینظریه -2-3
 .تقلیل یابد« پژوهشابزار »یا « منبع داده»های کرامت انسانی بر این اصل بنیادین استوارند که انسان نباید صرفاً به نظریه
تواند کرامت انسانی بیماران را ویژه بدون رضایت آگاهانه و منفعت متقابل، میهای ژنتیکی، بهنشده از دادهبرداری کنترلبهره

های ژنتیکی را بخشی از هویت انسانی دانسته و حمایت المللی نیز صراحتاً دادهاسناد بین .(Habermas, 2003: 85)مخدوش سازد 
 .(UNESCO, 2005)اند ها را لازمه احترام به شأن انسانی قلمداد کردهآن از

 .عنوان یک ارزش بنیادین مورد شناسایی قرار گرفته استدر نظام حقوقی جمهوری اسلامی ایران نیز، اصل کرامت انسانی به
، مگر در مواردی که قانون قانون اساسی، حیثیت، جان، مال، حقوق و مسکن اشخاص از تعرض مصون است 22مطابق اصل 

دانستن هرگونه تجسس و افشای اطلاعات خصوصی، بنیان حقوقی قانون اساسی با ممنوع 25از سوی دیگر، اصل  .تجویز کند
طور مستقیم به هرچند این اصول به ،آوردهای حساس سلامت فراهم میویژه دادههای شخصی و بهمهمی برای حمایت از داده

ترین مصادیق اطلاعات مرتبط با توان در زمره عالیهای ژنتیکی را میاشاره ندارند، اما از منظر تفسیری، داده های ژنتیکیداده
 .حیثیت و هویت شخصی انسان قرار داد

وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی( صراحتاً بر ضرورت احترام به کرامت  138۹بر این، منشور حقوق بیماران )مصوب علاوه
اساس بندهای مختلف این منشور، بیمار حق بر .کندمنزلت انسانی بیمار در تمامی مراحل تشخیص، درمان و پژوهش تأکید میو 

های دارد اطلاعات مربوط به وضعیت سلامت او محرمانه تلقی شود و هرگونه استفاده آموزشی یا پژوهشی از اطلاعات و داده
این حق، از منظر کرامت انسانی، ناظر بر منع تقلیل بیمار به ابزار پیشبرد  .آگاهانه باشد رسانی و رضایتپزشکی وی، منوط به اطلاع

( دلالت 13۹2قانون مجازات اسلامی ) 4۹5و  4۹2ای نیز، مواد یت حرفهمسؤولاز منظر  .منافع علمی یا سازمانی نظام سلامت است
تواند که رضایت بیمار، حتی اگر اخذ شده باشد، نمینحویبه ،یت پزشک دارندمسؤولضمنی بر پیوند کرامت انسانی و 
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عنوان اسقاط کرامت، بلکه رضایت بیمار نه به ترتیببدین ،بخش به رفتار فاقد رعایت موازین علمی، فنی و انسانی باشدمشروعیت
 .عنوان تجلی خودآیینی ناشی از کرامت انسانی قابل تحلیل استبه

شده در حوزه رد که اصل کرامت انسانی در حقوق ایران هنوز به قواعد اجرایی، شفاف و نهادینهوجود این مبانی، باید اذعان کبا
 سازی، استفاده ثانویه و بهآوری، ذخیرهفقدان مقررات خاص در زمینه جمع .های ژنتیکی تبدیل نشده استحکمرانی داده

نظیر  ،های ژنتیکیویژه مبتلایان به بیماریاران خاص بهدهد که بیمهای ژنتیکی، این خطر را افزایش میگذاری دادهاشتراک
وضعیتی که در  ،پزشکی فروکاسته شوندهای زیستبرای نظام سلامت و پژوهش« ایمنابع داده»تالاسمی و هموفیلی در عمل به 

 .یابدآن، منافع عمومی و سازمانی بر حقوق بنیادین و کرامت فردی بیماران غلبه می

 از منظر اصول اخلاق زیستی -2-4
 .های ژنتیکی بیماران متکی بر سه اصل بنیادین استاز منظر اخلاق زیستی، حفاظت از داده

های گیری آزادانه و آگاهانه درباره نحوه استفاده از دادهکند که بیمار حق تصمیمنخست، اصل احترام به خودمختاری ایجاب می
 .(Beauchamp & Childress, 2019: 45)گونه پردازشی بدون رضایت معتبر او صورت نگیرد ژنتیکی خود داشته باشد و هیچ

دلیل فقدان سازوکارهای نظارتی مؤثر، ضمانت صورت کلی پذیرفته شده، اما در عمل بهه بهاین اصل در نظام سلامت ایران، اگرچ
 .اجرای کافی نیافته است

سازد که از هرگونه اقدام یا قصور که ممکن است به آسیب روانی، اجتماعی یا دوم، اصل عدم اضرار نظام سلامت را ملزم می
زنی و طرد اجتماعی، توجه به احتمال تبعیض، انگهای ژنتیکی، بای ناایمن دادهفشاا .حقوقی بیماران منجر شود، اجتناب کند

توانند پیامدهای فرهنگی و اجتماعی های ژنتیکی میدر جامعه ایران که بیماری .(WHO, 2022)مصداق بارز اضرار اخلاقی است 
 .ان استخاصی بر ازدواج و موقعیت اجتماعی افراد داشته باشند، شدت این اضرار دوچند

های ژنتیکی بیماران تالاسمی و هموفیلی برای استفاده از داده .سوم، اصل عدالت ناظر بر توزیع منصفانه منافع و مخاطرات است
عدالتی ساختاری علیه این تواند به بیگذاری بدون تضمین حمایت حقوقی کافی یا بازگشت منافع، میاهداف پژوهشی یا سیاست

در نظام سلامت ایران که بیماران خاص وابستگی بالایی به  مسألهاین  .(Daniels, 2020: 75)نجر شود پذیر مهای آسیبگروه
 .یابدخدمات دولتی دارند، اهمیت مضاعف می

بینانه، غیرقابل تغییر و تأثیر فراتر از فرد، واسطه ماهیت پیشهای ژنتیکی، بهدهد که دادهنشان می ،چه در این بخش تبیین شدآن
تحلیل حقوق ایران  .های پزشکی متعارف دارند و مستلزم سطح بالاتری از حمایت حقوقی و اخلاقی هستندجایگاهی متمایز از داده

سازد که قواعد موجود هنوز توان اری اطلاعاتی و کرامت انسانی، آشکار میهای حریم خصوصی اطلاعاتی، خودمختدر پرتو نظریه
های حقوقی نظری، مبنای لازم برای بررسی انتقادی چالش چهارچوباین  .های ژنتیکی را ندارندهای دادهیی به پیچیدگیپاسخگو

وفیلی در نظام سلامت ایران را فراهم های ژنتیکی بیماران تالاسمی و همِروی حفاظت از حریم خصوصی دادهو اخلاقی پیش
 .سازدهای بعدی مقاله مهیا میکند و زمینه را برای ارائه راهکارهای اصلاحی در بخشمی

 هاوضعیت بیماران تالاسمی و هموفیلی از منظر حقوق داده -3
 .شودها بررسی میدر این قسمت، وضعیت بیماران تالاسمی و هموفیلی از منظر حقوق داده

 پذیرهای آسیبعنوان گروهبیماران تالاسمی و هموفیلی به -3-1
های خاص یا های زیستی، بیماریدلیل ویژگیشوند که بهپذیر به افرادی اطلاق میهای آسیبها، گروهدر ادبیات حقوق داده

های شخصی قرار دادهوابستگی ساختاری به نهادهای عمومی، در معرض خطر مضاعف نقض حریم خصوصی و سوءاستفاده از 
طور مداوم با نظام سلامت، مراکز انتقال العمر بیماری، بهسبب ماهیت ارثی و مادامبیماران مبتلا به تالاسمی و هموفیلی، به .دارند

 همین .شودصورت متمرکز ذخیره میها بههای ژنتیکی آنتوجهی از داده ای در تعامل هستند و حجم قابلخون و نهادهای بیمه
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-Floridi et al, 2018: 689)دهد ها قرار میپذیر از منظر حقوق دادههای آسیبوابستگی دائمی، این بیماران را در زمره گروه

707). 

 الزام غربالگری ژنتیکی پیش و پس از تولد -3-2
عنوان ابزار پیشگیری و به های سلامت، غربالگری ژنتیکی پیش از ازدواج، پیش از تولد و در دوران نوزادیدر بسیاری از نظام
ها واجد منافع بهداشتی انکارناپذیر هستند، اما از منظر هرچند این سیاست ،شودکار گرفته میهای ژنتیکی بهکاهش بار بیماری

مطالعات  .تواند اصل رضایت آگاهانه و آزادی انتخاب را تضعیف کندها، الزام یا فشار غیرمستقیم به انجام غربالگری میحقوق داده
سازی و های ژنتیکی اغلب بدون تعیین دقیق حدود نگهداری، مدت زمان ذخیرهدهد که در چنین شرایطی، دادهحقوقی نشان می

 :Andorno, 2017)دهد خطر نقض سیستماتیک حریم خصوصی را افزایش می امری که ،شوندآوری میهای ثانویه جمعاستفاده

شود که تصمیم به انجام غربالگری، صرفاً بر فرد های ژنتیکی موجب مینسلی دادهنوادگی و بینافزون بر این، ماهیت خا .(93-97
های حقوقی چهارچوبکه حالی، درشونده محدود نمانده و آثار حقوقی آن به اعضای خانواده، جنین یا نوزاد نیز تسری یابدآزمون

های در فقدان تضمین .انددهت و حقوق فردی اشخاص ثالث طراحی نشموجود، غالباً برای مدیریت تعارض میان منافع عمومی سلام
تواند به ای، الزام عملی غربالگری میهای دادهسازی مؤثر و حق امحا یا خروج از سامانهسازی داده، ناشناسشفاف درباره حداقل

افراد را افزایش داده و خطر تبعیض ژنتیکی در ده ابزارگونه از ای بینجامد که امکان استفاهای داده ژنتیکی گستردهایجاد پایگاه
دف هاز این منظر، مشروعیت حقوقی غربالگری ژنتیکی، نه صرفاً به  .کندشدید میهایی چون ازدواج، اشتغال و بیمه را تحوزه

های دهر چرخه حیات دابهداشتی آن، بلکه به استقرار سازوکارهای صریح رضایت آگاهانه، محدودیت هدف و نظارت مستقل ب
 .ژنتیکی وابسته است

 هاتمرکز داده های اطلاعاتی ژنتیکی و خطربانک -3-3
مانند تالاسمی و  ،های ژنتیکیهای رایج در مدیریت بیماریای یکی از سیاستهای اطلاعاتی ژنتیکی ملی یا منطقهایجاد بانک

های ، استفادههای غیرمجازهایی نظیر دسترسیها، ریسکبانکهای ژنتیکی در این حال، تمرکز گسترده داده این با .هموفیلی است
ها دهد که هرچه سطح تمرکز دادهها نشان میپژوهش .همراه داردبرداری امنیتی یا تجاری را بهو حتی بهره ثانویه بدون رضایت

های ژنتیکی، پیامدهای آن ادهدمورد  یابد؛ آسیبی که درهای گسترده ناشی از نشت داده نیز افزایش میبیشتر باشد، احتمال آسیب
های اطلاعاتی های ژنتیکی در بانکاین، تمرکز داده افزون بر .(Kaye et al, 2018: 1-13)تواند دائمی و غیرقابل جبران باشد می

امکان نظارت  که بیماران عملًاایگونهبه ،کندبزرگ، عدم تقارن قدرت میان متولیان داده و اشخاص موضوع داده را تشدید می
آور امنیتی نظیر در فقدان استانداردهای الزام .دهندهای خود را از دست میگذاری دادهمؤثر بر نحوه پردازش، دسترسی و اشتراک
های ژنتیکی ها و سازوکار پاسخ به نقض داده بانکبر نقش، ثبت و پایش مداوم دسترسیرمزنگاری پیشرفته، کنترل دسترسی مبتنی

ای یت مدنی و حرفهمسؤولتنها از منظر حقوقی، این وضعیت نه .ندپذیری سیستماتیک تبدیل شوبه نقاط کانونی آسیب توانندمی
های ژنتیکی سازد، بلکه ضرورت استقرار نهادهای نظارتی مستقل و شفافیت نهادی در چرخه حیات دادهمتولیان داده را مطرح می

 .کندها برجسته مینکشرط مشروعیت این باعنوان پیشرا به

 های ژنتیکیپیامدهای افشای داده -3-4
ای فنی یا پزشکی نیست، بلکه پیامدهای عمیق اجتماعی و مسألههای ژنتیکی بیماران تالاسمی و هموفیلی صرفاً افشای داده
های شدن فرصتبه محدودتواند منجر ی ژنتیکی میگذاردهد که برچسبدر حوزه ازدواج، شواهد نشان می .همراه داردحقوقی به

در حوزه اشتغال، کارفرمایان ممکن است افراد دارای ریسک ژنتیکی را  .سازی بیماری شودازدواج یا فشار اجتماعی برای پنهان
یابی های ژنتیکی در ارزدر زمینه بیمه نیز، استفاده از داده .شودبازده یا پرهزینه تلقی کنند که این امر به تبعیض پنهان منجر میکم

های حقوق طور گسترده در گزارشموضوعی که به ،ای گرددتواند منجر به افزایش حق بیمه یا محرومیت از پوشش بیمهریسک می
زنی تواند به انگهای ژنتیکی میافزون بر این، افشای داده .(Joly et al, 2017: 63-75) سلامت مورد انتقاد قرار گرفته است
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1اجتماعی بیماری مورد « احتمال ژنتیکی»ای که در آن فرد نه براساس وضعیت بالفعل سلامت، بلکه براساس بینجامد؛ پدیده 
 .(Link & Phelan, 2001: 363-385) گیردقضاوت منفی قرار می

های حساس تمرکز داده های غربالگری والعمر بیماری، الزامدلیل ماهیت ژنتیکی و مادامهمجموع، بیماران تالاسمی و هموفیلی بدر
های ژنتیکی استفاده از دادهافشای یا سوء .ها قرار دارندهای اطلاعاتی، در معرض خطر مضاعف نقض حقوق دادهها در بانکآن

ی هاتواند به تبعیض، طرد اجتماعی و آسیب به کرامت انسانی آنان در حوزهاین بیماران، پیامدهایی فراتر از حوزه درمان داشته و می
 .مختلف زندگی اجتماعی بینجامد

جمله قانون اساسی، موجود، از ارد و قوانین و مقرراتوجود ند« داده ژنتیکی»در نظام حقوقی ایران، تعریف مستقل و صریحی از 
اسرار »مانند  ،لامت الکترونیک، عموماً از مفاهیم کلیسهای مرتبط با نامهای، منشور حقوق بیمار و آیینقانون جرایم رایانه

های ژنتیکی مورد های خاص دادهکه ویژگیآنکنند، بیاستفاده می« اطلاعات سلامت»یا « اطلاعات شخصی»، «خصوصی
 .شود ها طراحیا حساسیت این دادهحقوقی متناسب ب ، مانع از آن شده است که سطح حمایتنگراین رویکرد کلی .شناسایی قرار گیرد

تواند شامل کند و در تفسیر موسع میونیت از افشای مکاتبات و مخابرات خصوصی را تضمین میقانون اساسی، مص 25اصل 
ای همچنین قانون جرایم رایانه .های زیستی و ژنتیکی نیستادهدطور خاص ناظر بر های شخصی دیجیتال نیز شود، اما بهداده

عنوان های ژنتیکی بههای پزشکی عادی و دادهده، اما میان دادهانگاری کرها را جرم، اگرچه دسترسی غیرمجاز به داده1388مصوب 
 از .حمایت کیفری نیز ماهیتی حداقلی و غیرتخصصی پیدا کرده است ، درنتیجهل نشده استحساس تفکیکی قائهای فوقداده

 تحت همان سطح حمایتی قرارهای ژنتیکی بیماران مبتلا به تالاسمی و هموفیلی، منظر تحلیلی، این خلأ تقنینی موجب شده داده
ها، اقتضای العمر این دادهبینانه، موروثی و مادامکه ماهیت پیشحالی، درشودگیرند که برای اطلاعات درمانی روزمره اعمال می

زمینه کند، بلکه تنها امنیت حقوقی بیماران را تضعیف میاستمرار این وضعیت، نه .رویکرد افتراقی و نظام حمایت مضاعف را دارد
 .سازدگریزی نهادهای درمانی را نیز فراهم مییتمسؤول

 ابهام در رضایت آگاهانه در فرایندهای ژنتیکی -3-5
های سلامت معطوف باشد، ناظر بر مداخلات درمانی که به پردازش دادهدر نظام سلامت ایران، مفهوم رضایت آگاهانه بیش از آن

سازی بلندمدت خصوص ذخیرهرید دارد، اما قلمرو این رضایت دمنشور حقوق بیمار بر حق آگاهی و انتخاب تأک .تفسیر شده است
)منشور  روشنی مشخص نشده استبه های اطلاعاتی ملیها با پایگاهاشتراک دادههای پژوهشی ثانویه و های ژنتیکی، استفادهداده

بندی اطلاعاتی های ژنتیکی اغلب کلی و فاقد لایهنامه آزمایشهای رضایتمدر عمل، فر .(138۹حقوق بیمار وزارت بهداشت، 
های این وضعیت در بیماری .کندیمهستند و بیمار بدون آگاهی دقیق از اهداف و پیامدهای آتی پردازش داده، رضایت خود را اعلام 

مار محدود نیست و اطلاعاتی درباره خویشاوندان های ژنتیکی، صرفاً به شخص بیزیرا داده ،شودتر میژنتیکی ارثی، پیچیده
 .(45-68: 13۹۹)احمدی،  گیردمی بیولوژیک او نیز دربر

ه، تعارضی بنیادین میان اصل از منظر تحلیلی، سکوت حقوق ایران درباره امکان تسری رضایت فرد بیمار به سایر اعضای خانواد
های غربالگری پیش از ازدواج یا بارداری، ویژه در برنامهاین ابهام، به .خودمختاری فردی و حقوق اشخاص ثالث ایجاد کرده است

دهد رضایت آگاهانه در این حوزه نیازمند بازتعریف تقنینی تواند اعتماد عمومی به خدمات ژنتیکی را کاهش دهد و نشان میمی
 .محور سلامت استهای دادهمتناسب با واقعیت

 عیض ژنتیکی در ایراندسترسی اشخاص ثالث و خطر تب -3-6
اگرچه قوانین کار و بیمه بر منع  ،بینی نشده استهای ژنتیکی پیشبر دادهدر حقوق ایران، ممنوعیت صریح و جامع تبعیض مبتنی

 های مدیریتیگیریای یا تصمیمهای ژنتیکی در فرآیندهای استخدام، تعیین پوشش بیمهتبعیض کلی تأکید دارند، اما استفاده از داده

                                                           
1- Genetic Stigmatization 
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های ژنتیکی بیماران تالاسمی یا هموفیلی، واسطه این خلأ، این امکان وجود دارد که دادهبه .طور شفاف تنظیم نشده استبه
آنکه ابزار نظارتی یا ضمانت اجرای مؤثری برای های غیرپزشکی قرار گیرد، بیصورت مستقیم یا غیرمستقیم مبنای ارزیابیبه

گیری تبعیض پنهان دهد که نبود قواعد ضدتبعیض ژنتیکی، زمینه شکلتحلیل حقوقی نشان می .پیشگیری از آن وجود داشته باشد
های این وضعیت با اصول عدالت در سلامت و حمایت از گروه .کندزنی اجتماعی را در بستری ظاهراً قانونی فراهم میو انگ
 .های ژنتیکی ایجاد کندای بیماران مبتلا به بیماریتواند پیامدهای اجتماعی ماندگاری برپذیر در تعارض است و میآسیب

 یت نهادهای درمانی در نظام سلامت ایرانمسؤولهای ژنتیکی و امنیت داده -3-7
های آور و یکپارچه در حوزه امنیت دادهوجود توسعه پرونده الکترونیک سلامت، نظام سلامت ایران از فقدان استانداردهای الزامبا

ها و بر نقش، ثبت و پایش دسترسیالزامات مشخصی درباره سطح رمزگذاری، محدودسازی دسترسی مبتنی .بردسلامت رنج می
درصورت افشای غیرمجاز  .(۹۹-124: 1402 )حسینی و شریعتی، بینی نشده استطور قانونی و شفاف پیشها بهمدیریت نشت داده

قواعد عام  .شودیا مدیر سامانه اطلاعاتی با ابهام جدی مواجه مییت نهاد درمانی، آزمایشگاه مسؤولهای ژنتیکی، تعیین داده
زا ناشی از های غیرمالی، بلندمدت و تبعیضیت مدنی، صرفاً توان جبران خسارات مادی مستقیم را دارند و پاسخگوی آسیبمسؤول

پذیری، عملًا حمایت حقوقی از یتمسؤولمشخص امنیت داده و  چهارچوباز منظر تحلیلی، نبود  .های ژنتیکی نیستندافشای داده
دهد تضمین این وضعیت نشان می .دهددیدگان قرار میای بر دوش زیانطور ناعادلانهبیماران را تضعیف کرده و بار اثبات ضرر را به

 .استگذاری اداری باقی مانده آور و شفاف، صرفاً در حد سیاستهای ژنتیکی، بدون تدوین قواعد الزامامنیت داده

، دهد که فقدان تعریف قانونی مستقلهای ژنتیکی در نظام سلامت ایران نشان میهای حقوقی حریم خصوصی دادهتحلیل چالش
حمایتی موجود را ناکارآمد ساخته  چهارچوبابهام در رضایت آگاهانه، نبود منع صریح تبعیض ژنتیکی و ضعف الزامات امنیت داده، 

تواند اعتماد دهد و میپذیر قرار میهای ژنتیکی مزمن را در موقعیتی مضاعفاً آسیبان مبتلا به بیماریها، بیماراین نارسایی .است
های رو، بازنگری تقنینی و طراحی نظام حمایتی افتراقی برای دادهازاین .های سلامت و غربالگری را تضعیف کندعمومی به سیاست

 .اپذیر برای تحقق عدالت و امنیت حقوقی در نظام سلامت ایران استنژنتیکی، نه یک انتخاب، بلکه ضرورتی اجتناب

 های اخلاقی در نظام سلامت ایرانچالش -4
 تعارض منافع سلامت عمومی و حق فردی بر سکوت ژنتیکی -4-1

های ژنتیکی مانند تالاسمی، بر پایه منافع سلامت عمومی ویژه در حوزه بیماریبه ،های پیشگیرانهدر نظام سلامت ایران، سیاست
بر های غربالگری پیش از ازدواج و پیش از تولد، مبتنیتوسعه برنامه .اندها شکل گرفتهاجتماعی بیماری - و کاهش بار اقتصادی

های حریم خصوصی زیستی افراد را آشکار ترین لایهمیقها، عکه این دادهحالی، درهای ژنتیکی استدسترسی گسترده به داده
از منظر اخلاق پزشکی، این وضعیت یک تعارض آشکار میان منفعت جمعی و حق بیمار بر کنترل اطلاعات ژنتیکی خود  .سازندمی

 .کندایجاد می

ژنتیکی، غالباً به دلایلی مانند نگرانی از  هایبودن بیماریسازی ابتلا یا ناقلدر فرهنگ حقوقی و اجتماعی ایران، تمایل به پنهان
ویژه اصل احترام به خودمختاری، اخلاق زیستی، به .شودهای ازدواج یا تبعیض خانوادگی تقویت میزنی اجتماعی، محدودیتانگ

های با سیاستکند که بیمار حق انتخاب در افشای یا عدم افشای داده ژنتیکی را داشته باشد، حتی اگر این انتخاب ایجاب می
دهد که در نظام سلامت ایران، ترجیح منافع عمومی بدون طراحی تحلیل اخلاقی نشان می .سو نباشدسلامت جمعی هم

بنابراین رعایت اصل  .های پیشگیری ژنتیکی را تضعیف کندتواند مشروعیت اخلاقی برنامهسازوکارهای حمایتیِ اعتمادساز، می
 .ها، نه مانعی برای سلامت عمومی، بلکه شرط اخلاقی پایداری آن استی دادهحداقل مداخله و تضمین محرمانگ

 یت اخلاقی افشای خطر ژنتیکی به بستگان در فضای فرهنگی ایرانمسؤول -4-2
های ژنتیکی تنها متعلق به های سلامت دارد، دادهگیریدر شرایطی که ساختار خانواده در ایران همچنان نقشی محوری در تصمیم

این واقعیت، پرسش اخلاقی مهمی را مطرح  .شوند، بلکه پیامدهای مستقیمی برای سایر اعضای خانواده دارندبیمار تلقی نمی فرد
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کند: آیا بیمار از منظر اخلاقی ملزم به افشای خطر ژنتیکی به بستگان خود است؟ باید گفت که این تکلیف اخلاقی مطلق می
ای مانند فروپاشی روابط خانوادگی، ایجاد اضطراب شدید یا حتی خشونت زیرا افشا ممکن است منجر به پیامدهای ناخواسته ،نیست

 .خانگی شود

ا راصول اخلاق پزشکی، پزشک  .ویژه در نظام سلامت ایران، از حساسیت مضاعفی برخوردار استنقش پزشک در این میان، به
)راهنمای  یگران را تهدید کنددکه خطر شدید، فوری و قابل پیشگیری جان یا سلامت د، مگر آنداننموظف به حفظ رازداری می

دهد که افشای بدون رضایت بیمار، حتی با نیت می تحلیل اخلاقی نشان .ای پزشکی، سازمان نظام پزشکی(اخلاق حرفه
طور پزشک به - ی باشد، در غیر این صورت اعتماد بیمارصوصترین اخلال در حریم خبر حداقلیخیرخواهانه، باید استثنایی و مبتنی

 .بیندجدی آسیب می

 های ژنتیکی در ایرانتجاری از دادهبرداری پژوهشی و شبهبهره -4-3
اما  ،ر ایران افزایش یافته استدهای پزشکی و دانشگاهی های سلامت و ژنتیکی در پژوهشهای اخیر، استفاده از دادهدر سال

های بر دادهبسیاری از مطالعات مبتنی .ها همچنان شفاف و یکپارچه نیستی اخلاقی حاکم بر استفاده ثانویه از این دادههاچهارچوب
 سازدهایش را محدود میشوند که امکان کنترل واقعی بیمار بر سرنوشت دادههای کلی یا اداری انجام میزیستی، با اتکا به رضایت

های های ژنتیکی در قالب همکاریتجاری از دادهبرداری شبهتر، بهرهچالش اخلاقی مهم .(105-115: 1401 )عباسی و رضایی،
شود، اما منافع اقتصادی بیان می« پژوهشی» میهای زیستی است؛ جایی که اگرچه هدف رسا بانکهای فناورانه یپژوهشی، پروژه

برداران نهایی داده و عدم بازگشت منفعت ن شفافیت نسبت به بهرهدر چنین شرایطی، فقدا .گرددیا سازمانی قابل توجهی ایجاد می
نویه کند که در نظام سلامت ایران، استفاده ثاتحلیل اخلاقی اقتضا می .به جامعه بیماران، با اصل عدالت در سلامت ناسازگار است

های اخلاق پژوهش و اقعی، نظارت کمیتهگاهانه وباشد که رضایت آطور اخلاقی موجه میهصورتی بهای ژنتیکی تنها دراز داده
اعتماد  توانند به تضعیفظاهر علمی میهای بههشبدون این ملاحظات، حتی پژو .برداری تضمین شودشفافیت در نوع و دامنه بهره

 .عمومی و آسیب به کرامت انسانی بیماران منجر شوند

 های ژنتیکیادهصوصی دهای منتخب در حمایت از حریم خمطالعه تطبیقی نظام -5
 .شودرداخته میهای ژنتیکی پهای منتخب در حمایت از حریم خصوصی دادهدر این قسمت به بررسی تطبیقی نظام

 حساس در مقررات عمومی حفاظت از داده اتحادیه اروپاعنوان داده فوقاتحادیه اروپا: شناسایی داده ژنتیکی به -5-1

مقررات عمومی حفاظت از داده  13بند  4ماده  .های ژنتیکی جایگاه متمایز و مستقلی دارنددادهدر نظام حقوقی اتحادیه اروپا، 
کند های ژنتیکی موروثی یا اکتسابی یک شخص تعریف میعنوان اطلاعات شخصی مرتبط با ویژگیاتحادیه اروپا داده ژنتیکی را به

هاست، مگر دهد که اصل بر ممنوعیت پردازش آنقرار می« حساس های خاص وداده»ها را در زمره پردازش این داده ۹و ماده 
1شدهدر موارد استثنایی محدود و کنترل ویژگی مهم مقررات عمومی حفاظت از داده اتحادیه اروپا آن است که رضایت برای پردازش  

پزشکی، منوط به های زیستوهشویژه در پژهای ژنتیکی باید صریح، آگاهانه و قابل عدول باشد و استفاده ثانویه، بهداده
2.گرایی داده استسازی و حداقلمانند ناشناس ،هاییتضمین اروپایی، داده ژنتیکی را صرفاً  گذارقانوندهد که این رویکرد نشان می 

 .نسلی و اجتماعی دانسته استزیرمجموعه اطلاعات درمانی تلقی نکرده، بلکه آن را دارای پیامدهای حقوقی بین

 NHSها با حکمرانی داده در نگلستان: تلفیق قانون حفاظت از دادها -5-2
3)بریتانیا 2018ها مصوب قانون حفاظت از داده چهارچوبهای ژنتیکی بیماران در در انگلستان، حمایت از داده که اجرای مقررات  (

خدمات ملی سلامت »های اجرایی کند، همراه با سیاستعمومی حفاظت از داده اتحادیه اروپا را در حقوق داخلی تضمین می

                                                           
1- Uropean Union (2018). General Data Protection Regulation (GDPR), Regulation (EU) 2016/679. arts.4-9. 
2- Uropean Union (2018). General Data Protection Regulation (GDPR), Regulation (EU) 2016/679. arts.219. 

3- Data Protection Act 2018. 
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1بریتانیا 2ویژه )حساسهای دستههای ژنتیکی را در زمره دادهقانون مذکور، داده .گیردصورت می « ها را قرار داده و پردازش آن (
3.داندسازی میرورت، تناسب و کمینهتابع اصول ض بر مقررات عمومی حفاظت از داده اتحادیه اروپا خدمات ملی سلامت علاوه 

4های اجتماعیسیاستی بریتانیا برای پژوهش در حوزه سلامت و مراقبت چهارچوب مانند ،بریتانیا از طریق اسنادی ، میان رضایت 
ها تفکیک قائل شده است و بدون رضایت مشخص، استفاده ثانویه سازی دادهذخیره برای درمان و رضایت برای استفاده پژوهشی یا

5.داندهای ژنومی را مجاز نمیاز داده آور اجرایی جبران کرده های الزاماین نظام تلفیقی، خلأهای صرفاً تقنینی را با دستورالعمل 
 .شودامری که در نظام سلامت ایران کمتر دیده می ،است

 های منع تبعیض ژنتیکینمونه -5-3
ونه شاخص آن، قانون منع نم .اندطور مستقل به منع تبعیض ژنتیکی پرداختههای حقوقی بهفراتر از حفاظت داده، برخی نظام

6)ایالات متحده آمریکا 2008اساس اطلاعات ژنتیکی مصوب تبعیض بر در ایالات متحده است که استفاده از اطلاعات ژنتیکی  (
این قانون، خطر طرد اجتماعی بیماران  .(GINA, 2008: 110-233)کند ه استخدام و بیمه درمانی را ممنوع اعلام میدر حوز

واحدی مشابه  در اتحادیه اروپا نیز، هرچند قانون .ای حقوق بشری شناسایی کرده استمسألهعنوان های ژنتیکی را بهدارای بیماری
با می حفاظت از داده اتحادیه اروپا های مقررات عموژنتیکی وجود ندارد، اما ترکیب ممنوعیتاساس اطلاعات قانون منع تبعیض بر

7.سازدهای ژنتیکی را محدود میآمیز از دادهاصل منع تبعیض مندرج در منشور حقوق بنیادین اتحادیه اروپا عملًا استفاده تبعیض   
 .مین ضدتبعیض، حمایتی ناقص خواهد بوددهد که حفاظت از حریم خصوصی بدون تضاین نگاه نشان می

 مقایسه با وضعیت نظام سلامت ایران -5-4
ن قوانی .حساس است ای مستقل و فوقعنوان دادهدر مقایسه تطبیقی، نظام سلامت ایران فاقد شناسایی صریح داده ژنتیکی به

نظر  خصوصی را مد ها و ارتباطاتمایت کلی از داده، صرفاً ح1388ای قانون اساسی و قانون جرایم رایانه 25موجود، ازجمله اصل 
( رضایت آگاهانه 138۹) ر حقوق بیمارهمچنین منشو .انددارند و هیچ تفکیکی میان داده ژنتیکی و سایر اطلاعات پزشکی قائل نشده

طور روشن تنظیم نکرده کی را بههای ژنتیسازی بلندمدت دادهرا عمدتاً ناظر به اقدامات درمانی دانسته و استفاده پژوهشی یا ذخیره
عبور کرده و « محرمانگی پزشکی»های اروپایی و انگلستان، از مرحله از منظر تطبیقی، تفاوت اساسی در آن است که نظام .است

افته تمایز نیکه در ایران هنوز داده ژنتیکی در سطح مفهومی و تقنینی حالی، دراندهای ژنتیکی حرکت کردهسمت حکمرانی دادهبه
مانند  ،های ژنتیکیلا به بیماریاین خلأ، بیماران مبت .خصوص تبعیض ژنتیکی در بیمه یا اشتغال وجود نداردو هیچ منع صریحی در

دهد که حمایت مؤثر های منتخب نشان میمطالعه نظام .دهدتالاسمی و هموفیلی را در معرض مخاطرات حقوقی مستمر قرار می
بینی و پیش محوررضایت درمانی از رضایت دادهها، تفکیک زم شناسایی ماهیت خاص این دادههای ژنتیکی، مستلاز داده
های خاص در تقنینی و تدوین سیاست فقدان این عناصر در نظام سلامت ایران، ضرورت اصلاح .های ضدتبعیض استضمانت

 .سازدوضوح آشکار میهای ژنتیکی بیماران را بهحوزه داده

 های ژنتیکی بیمارانارزیابی کارآمدی نظام حقوقی موجود ایران در حمایت از حریم خصوصی داده -6
 .شودهای ژنتیکی بیماران بررسی میدر این قسمت کارآمدی نظام حقوقی موجود ایران در حمایت از حریم خصوصی داده

 بررسی قوانین مرتبط -6-1

                                                           
1- National Health Service 
2- Special Category Data 
3- Data Protection Act, 2018, s.205. 
4- UK Policy Framework for Health and Social Care Research 

5- Health Research Authority (2020). UK Policy Framework for Health and Social Care Research. 
6- Genetic Information Nondiscrimination Act (GINA) 2008. 
7- Charter of Fundamental Rights of the European Union (2012). art.21. 
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حقوق  -1شود: های ژنتیکی بیماران، عمدتاً در سه حوزه حقوقی شناسایی میهدر حال حاضر، حمایت قانونی از محرمانگی داد
(، حق محرمانگی اطلاعات پزشکی را به رسمیت شناخته و بیمار را 138۹) مصوب وزارت بهداشت« منشور حقوق بیمار»بیمار: 

مربوط به محرمانگی اطلاعات  قوانین -2 ؛اش بدون رضایت وی افشا نشودمحق دانسته است که اطلاعات هویتی و درمانی
همچنین  ،انگاری کرده استقانون مجازات اسلامی )بخش تعزیرات( افشای اسرار پزشکی توسط پزشکان را جرم 648پزشکی: ماده 

حقوق شهروندی:  -3؛ یت جبران خسارت ناشی از نقض محرمانگی را متذکر شده استمسؤول، 133۹ یت مدنیمسؤولقانون 
(، بندهای مرتبط با حفظ اسرار خصوصی و احترام به حیثیت و کرامت انسانی وجود دارد که 13۹5« )منشور حقوق شهروندی»در

 .های پزشکی و ژنتیکی نیز تعمیم یابدتواند به حوزه دادهمی

 هاها و تعارضتحلیل ناکارآمدی -6-2
عدم تعریف  -1جدی مواجه است؛ از جمله:  های ژنتیکی با خلأها و تعارضاتوع دادهدر موضوجود مواد فوق، نظام حقوقی ایران اب

ا صرفاً ذیل اسرار پزشکی یا اطلاعات هرا تعریف نکرده و این داده« داده ژنتیکی»یک از قوانین موجود، مستقل داده ژنتیکی: هیچ
محور: رضایت بیمار معمولًا برای تعارض رضایت درمانی و رضایت داده -2 ؛(3)منشور حقوق بیمار، بند  اندشخصی قرار گرفته

گذاری داده ژنتیکی، سازی بلندمدت یا اشتراکشود، اما اختصاصاً درباره استفاده پژوهشی، ذخیرهمداخلات درمانی اخذ و ثبت می
ایی نقض محرمانگی عمدتاً جنبه کیفری ناکارآمدی ضمانت اجراها: ضمانت اجر -3؛ تفکیک یا فرآیند مجزایی تعریف نشده است

های ژنتیکی است؛ در عمل، مجازات کیفری فاقد بازدارندگی کافی سایبری نسبت به داده یا مدنی دارد و فاقد استانداردهای فنی/
نگر: ندهمحور و آیفقدان نگاه داده -4؛ بوده و الزام جبران خسارت نیز با دشواری اثبات و تشخیص خسارت ژنتیکی مواجه است

های ژنتیکی و مدیریت است و نگاه کلان به حکمرانی داده« بیمار محرمانگی پزشک/» بر مدل سنتیقوانین فعلی، مبتنی
 .(۹8-105: 13۹8)احمدی،  اندبینی نکرده)مانند استفاده ثانویه، تجارت داده یا تبعیض ژنتیکی( را پیش نگرهای آیندهریسک

های مورد نیاز برای حمایت کارآمد بیماران دچار دهد که نظام حقوقی فعلی، فاقد ظرفیتمی مجموع، ارزیابی دقیق نشاندر
های آن، های ژنتیکی و ریسککه ماهیت ویژه دادهحالی، دردهدها را پوشش میهای ژنتیکی است و تنها بخشی از چالشبیماری

 .کندرویکردی تخصصی و چندلایه را ایجاب می

 های ژنتیکی بیمارانو اخلاقی پیشنهادی برای ارتقاء حمایت از داده راهکارهای حقوقی -7
 .شودهای ژنتیکی بیماران ارائه میحمایت از داده یدر این قسمت راهکارهای حقوقی و اخلاقی پیشنهادی برای ارتقا

 «حساسداده فوق»عنوان شناسایی قانونی داده ژنتیکی به -7-1

صراحت به بیان حقوق و تکالیف پژوهش شونده و پژوهشگر توجه به اصول حقوقی و اخلاقی، بهگذار ایرانی باقانوناست  یضرور
 نقض اصول اخلاقی، حمایت خود را از این موضوع اعلام کند یژنتیکی بپردازد و با وضع قواعد حقوقی و جرمانگار یهاداده

طور مستقل و شفاف، در قوانین مربوط به سلامت به« یداده ژنتیک»توصیه اصلی آن است که  ،(51-60: 1387)اکرمی و باستانی، 
این تعریف باید مبنای تفاوت در  .حساس با آثار فردی و اجتماعی شناسایی شودعنوان داده فوقو فناوری اطلاعات ایران، به

 .روپا(مقررات عمومی حفاظت از داده اتحادیه ا ۹)الهام از ماده  ها باشدپردازش، نگهداری و افشای این داده

 تدوین رژیم رضایت چندلایه -7-2
اگرچه همچنان ضروری هستند، لکن در وضعیت فعلی  ،هاداده« سازیِگمنام»نفعان و از بیماران یا سایر ذی« رضایت آگاهانه»اخذ 

درباره افراد داشته  داده بیشتریسازی، هرچه نقطهدر بحث گمنام .ها تکافوی لازم را ندارنددادههای ناشی از کلاندر برابر چالش
-18: 1403پور، )قاسم هنددهای زیادی را در مورد افراد به دست میهها نقطه داددادهتر است و کلانها آسانباشیم، شناسای آن

سازی، استفاده پژوهشی فقط برای درمان، بلکه برای هرگونه ذخیرهضروری است رژیم جدیدی تدوین شود که رضایت بیمار نه .(۹
این مدل باید اجازه ابطال رضایت را در هر  .شده و با اطلاعات کامل، اخذ گرددصورت تفکیکگذاری داده ژنتیکی، بهاشتراکو 

 .گیری و ثبت آن، توسط نهادهای درمانی استاندارد شودمرحله به بیماران بدهد و فرآیند رضایت
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 ممنوعیت صریح تبعیض ژنتیکی در بیمه و اشتغال -7-3
های ژنتیکی در تعیین حق بیمه، استخدام یا تخصیص المللی، ممنوعیت استفاده از دادههای بینباید با الهام از تجربه ارگذقانون

آمیز و طرد اجتماعی بیماران شود )قانون تواند مانع رفتار تبعیضچنین ممنوعیتی می .صورت صریح وضع کندخدمات اجتماعی را به
 .آمریکا( 2008ژنتیکی، اساس اطلاعات نع تبعیض برم

 الزام استانداردهای امنیت سایبری و مدیریت بحران داده -7-4
توجه به ریسک بالای افشای داده ژنتیکی، اجرای استانداردهای امنیتی سطح بالا )مانند رمزنگاری، کنترل دسترسی و حسابرسی با

یت شفاف نهادهای متخلف مسؤولو تعیین « دیریت بحران دادهبرنامه م»همچنین ایجاد  .مستمر( باید در مراکز درمانی الزامی شود
 .اهمیت ویژه دارد

 های ژنتیکی بیمارانایجاد نهاد مستقل نظارتی بر داده -7-5
های ژنتیکی(، با وظایف نظارتی، رسیدگی به شکایات و تأسیس نهاد مستقل با جایگاه حقوقی مشخص )مانند مرکز مدیریت داده

 .بخشد بیماران به نظام سلامت را ارتقا های فعلی را رفع کند و اعتمادچالشتواند بخش زیادی از اجرایی، میتدوین استانداردهای 

 گیرینتیجه
های ژنتیکی بیماران مبتلا به تالاسمی و هموفیلی نشان و اخلاقی حریم خصوصی داده حقوقیهای مقاله حاضر با تمرکز بر چالش

بینانه، خانوادگی و اجتماعی خود، در مقایسه با سایر اطلاعات پزشکی، واجد سطح بالاتری دلیل ماهیت پیشها بهداد که این داده
های ژنتیکی در نظام سلامت و امکان استفاده ثانویه از کز دادههای قانونی غربالگری، تمرالزام .پذیری هستنداز حساسیت و آسیب

ای زنی اجتماعی، تبعیض بیمهجمله انگراتر از نقض محرمانگی کلاسیک، ازها، بیماران یادشده را در معرض مخاطراتی فاین داده
رغم شناسایی کلی حق دهد که نظام حقوقی ایران، علیهای مقاله نشان مییافته .دهدهای شغلی قرار میو تضییع فرصت

محور، تخصصی محرمانگی اطلاعات پزشکی و احترام به کرامت انسانی در اسناد بالادستی و قوانین پراکنده، فاقد رویکردی داده
تقلیل رضایت آگاهانه به رضایت درمانی، فقدان  عدم تعریف مستقل داده ژنتیکی، .های ژنتیکی استنگر در قبال دادهو آینده

ها، همگی آور امنیت دادهیت حقوقی نهادهای درمانی و نبود استانداردهای الزاممسؤولممنوعیت صریح تبعیض ژنتیکی، ابهام در 
از منظر  .ستمحور ایی به تحولات پزشکی ژنومپاسخگوهای موجود و ناکارآمدی نظام فعلی در دهنده نابسندگی حمایتنشان

ی تعارضات نوظهوری چون تعارض منافع فرد و خانواده، پاسخگواخلاق زیستی نیز، تأکید صرف بر قواعد سنتی محرمانگی پزشکی 
این امر ضرورت عبور از نگاه حداقلی و حرکت  .های ژنتیکی نیستبرداری پژوهشی یا تجاری از دادهحق سکوت ژنتیکی و بهره

ای که بر خودمختاری اطلاعاتی بیمار، عدالت ژنتیکی و سازد؛ حکمرانیهای ژنتیکی را برجسته میدادهسوی حکمرانی اخلاقی به
بر این اساس، نتیجه نهایی پژوهش آن است که حمایت مؤثر از حریم خصوصی بیماران  .پیشگیری از آسیب اجتماعی استوار باشد

بر اخلاق زیستی، و طراحی های سلامت مبتنیند، تدوین سیاستهای ژنتیکی، مستلزم اصلاح تقنینی هدفممبتلا به بیماری
های حقوقی نظام های علمی پزشکی و ظرفیتبدون چنین اصلاحاتی، فاصله میان پیشرفت .سازوکارهای نهادی تخصصی است

 .تر شده و حقوق بنیادین این دسته از بیماران در معرض نقض ساختاری قرار خواهد گرفتسلامت عمیق

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

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

 اند.گان بصورت مشترک عمل کردهنویسند پژوهش، این در سهم نویسندگان:

 .گرددمی تشکرهمیاری و راهنمایی داشتند، قدردانی و  اثرویرایش  بازخوانی و که در کسانیاز همه تشکر و قدردانی: 

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