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    2يمنا احمد 

  يدبهشتيدانشگاه شه يارشد حقوق خصوص يخته كارشناسدانش آمو 

  دهيكچ

 ـنده از اين استفاده فزايها و همچن يماريو درمان ب يريشگيبه منظور پ يكيچند كاربرد اطلاعات ژنت هر ن ي

 ـ يا نهادهايو  يمه، مراجع قضائير اشتغال، بينظ ،يرپزشكيغ يها اطلاعات در حوزه  ـ يآموزش ، يو پژوهش

 ـ يحقوق يها به همراه دارد؛ اما چالش يرقابل انكاريغ ياجتماع و يمنافع اقتصاد  ـ يو اخلاق را، از  ياريبس

تعارض حـق  . وجود آورده استه ضات ناموجه، بيو اعمال تبع يكيم ژنتياز نقض حر يمخاطرات ناش جمله

 ـن و يريات و سلامت سايگر حقوق متقابل، اعم از حفظ حياشخاص با د يم خصوصيحر ن منـافع  يتـأم  اي

 ـتـوازن م  يمناسب در برقرار يكرديت و سلامت جامعه مستلزم اتخاذ روير نظم، امنينظ ،برتر يعموم ان ي

نوشتار . باشد يم يكيبه اطلاعات ژنت يمعقول و ضرور يابين لزوم دستيو همچن يم خصوصيت از حريحما

 ـ يامدهايتعارض و پ يها نهيزم يابيحاضر به ارز  ـيكـاربرد اطلاعـات ژنت   يمثبت و منف  يهـا  در حـوزه  يك

جامع و كارآمد، همزمان با آمـوزش   يو وضع قواعد حقوق يقانون يهاءبر لزوم رفع خلاگوناگون پرداخته و 

  .ورزد يد ميو اعتماد جامعه تأك يش آگاهيافزا و يعموم

  يكيض ژنتيتبع ،يكيم ژنتيحر ،يم خصوصيحر ،يكياطلاعات ژنت :يديواژگان كل

  

 يو انقلاب در دانش پزشـك  يدگرگون ك منجر بهيشات ژنتيج آزماينتا

  . ز به دنبال خواهد داشتين ي، لطماتيده، اما هر تحول و انقلابيگرد

  1996، دسامبر ينز، سرپرست پروژه ژنوم انسانيس كوليفرانس      

  مقدمه

دمثل محـدود  ي ـك اغلب به امور مربوط به زاد و ولد و توليشات ژنتيدر آغاز مطالعات و آزما

 ـا يريك، شاهد رشـد و گسـترش بكـارگ   يدر حوزه ژنت يآور فنش دانش و يا افزاكن بيل ،بود ن ي

ز بر توان يش از هر چيان بين ميدر ا. ميهست يرپزشكيو غ ياطلاعات در مقاصد گوناگون پزشك
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مراد  .شودمي ديتأكها  يماريل روند درمان مؤثر بيا تسهيو  يريشگيدر پ يكيبالقوه اطلاعات ژنت

است كه  ييها ه استنباط و برداشتيو كل يكيژنت يها از داده ي، اطلاعات ناشيكيژنت اطلاعاتاز 

. گـردد  يمار حاصـل م ـ يب ينينات باليو معا يدر كنار سوابق خانوادگ ج آن،يل نتايو تحل ياز بررس

 ـاز طرق مختلف و به و يك انسانيژنت يها داده ار يك بـر نمونـه بس ـ  ي ـشـات ژنت يژه انجـام آزما ي

  .نديآ يل پوست و استخوان به دست ميبدن انسان از قب يها ر بافتيا ساياز خون و  يكوچك

 يق اطلاعات شخصيافراد، از مصاد يجسم يها يناراحت يل عنوان كليذ يكياطلاعات ژنت

و  يتـازگ . نديآ ي، به شمار م1آزاد به اطلاعات يقانون انتشار و دسترس 1برشمرده در بند ب ماده 

از  يرواقع ـينادرست و غ يها ر و برداشتينه تفاسي، زميكيعات ژنتاطلا يابعاد كاربرد يگستردگ

ا ي ـو  يط، روش زندگير محينظ(ر عوامل ير سايده انگاشتن تأثيو ناد ييگرا ن اطلاعات و مطلقيا

 يشتابزده و ناصـواب مبتن ـ  يها و واكنش يريگ ميرا فراهم ساخته و امكان تصم) ه افرادينوع تغذ

ن اطلاعات، با توجـه  ين به ايريسا يابيدست. )Setoyama, 2005: 98( دهد يش ميبر آن را افزا

آن در مقاصد  يريبه شمار آمده و بكارگ يم خصوصيها، نقض حر و محرمانه آن يبه جنبه شخص

شـكل   يك ـيض ژنتيتبع ـ. سـازد  يا م ـيناعادلانه را مه 2يكيضات ژنتينه اعمال تبعي، زميردرمانيغ

 ـ، بـه انكـار حقـوق، مزا   يك ـيژنت اءاستناد بـه منش ـ است كه با  يض اجتماعياز تبع ينينو  ـا و ي ا ي

  .)Lowden, 1999: 71-72( انجامد يبرابر افراد جامعه م يها فرصت

 يو قـانون  يفرهنگ يها ن معنا كه هنجار و ارزشياست، بد ينسب يمفهوم يم خصوصيحر

. گـردد  ياقع م ـن دامنه آن مؤثر وييف و تعيت خاص هر فرد در اجتماع، در تعريهر جامعه و موقع

، 3يو ابعـاد گسـترده اطلاعـات    يم خصوص ـيمفهـوم حـر   يف گوناگون ارائه شده برايفارغ از تعار

ن حـق در پرتـو   ي ـحفظ ا ين مجال بر موضوع چگونگيآن، در ا 6و مالكانه 5يكيزي، ف4يماتيتصم

 ميحـر  .ه شـده اسـت  ي ـتك يك ـيضات ژنتيك و اعمال تبعيمباحث مربوط به كاربرد اطلاعات ژنت

نش افشـاء و  يحق فرد در گـز  ،7يكيم ژنتيا همان حريو  يكيژنت اطلاعات يقلمرو در يصخصو

ت و ي ـفين كيـي تع ز،يز افشاء نيباشد كه در فرض تجو ين ميرين اطلاعات به سايا يا عدم افشاي

                                                           

با عنوان قانون از اين پس در اين مقاله به اختصار از آن .  1388قانون انتشار و دسترسي آزاد به اطلاعات، مصوب . 1

   . گردد انتشار ياد مي
2. Genetic Discrimination  
3. Informational Privacy  

4. Decisional Privacy  

5. Physical Privacy 
6. Proprietary Privacy 

7. Genetic Privacy  
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. قرار خواهـد گرفـت   يارات ويطه اختيآن، در ح يبه اطلاعات و مخاطبان افشا يت دسترسيكم

را محدود به افراد و  يعموم به اطلاعات محرمانه و شخص ياشخاص دسترسحق،  نيبه موجب ا

ن اطلاعـات در  ي ـت و سوءاستفاده از ايافراد فاقد صلاح يابيد خود نموده و از دستيزان صلاحديم

   ).Laurie, 2004: 5( آورند يممانعت به عمل م يضرور ريمقاصد غ

اسـت  يم سياشخاص، تنظ ـ يم خصوصيدر ضرورت حفظ حر يرغم حصول اجماع همگان به

ن يآفـر  ت از آن، در عمل دشـوار و چـالش  يو منصفانه جهت حما يمنطق ييم فضايكارآمد و ترس

 ـ، در تعارض با حق متقابل و برابر فـرد و  يم خصوصيار حق حريرا در موارد بسياست؛ ز ا گـروه  ي

بـه اطلاعـات    يابيرقابل انكـار، حـق دسـت   يغ يليبه دلا يان گاهين ميقرار گرفته و در ا يگريد

و  يتاكنون شـواهد قـو  . افتيز خواهد يت نيو اولو ياشخاص برتر يكيم ژنتيبر حق حر يكيژنت

كـه تنهـا    يبر آن، بـر فـرد   يضات ناموجه مبتنيو اعمال تبع يكيم ژنتيدال بر نقض حر يفراوان

 ـ. سـت يباشد، در دسـت ن  يو صرف احتمال ابتلا به آن م يماريحامل ژن ب كن تجربـه نشـان   يل

از افراد جامعـه از   يريز خود منجر به امتناع جمع كثين ييامدهاين پيم از چنيدهد كه صرف ب يم

ها در اقدامات مؤثر  ل آنيبد يتوان منكر نقش ب ياست كه هرگز نم يشاتيمشاركت در انجام آزما

ف و يجامعه را تضـع  يق سلامت عمومين طريها بود و بد يمارياز ب ياريبس يو درمان يصيتشخ

  .)Hall, 1999: 34-36( مخاطره خواهد انداختبه 

سـاز بـروز    نـه ي، زميگوناگون از روابط اجتمـاع  يها در حوزه يكياطلاعات ژنت يمداخله احتمال

به اطلاعـات   يابيازات افشاء و دستياز امت يمند ا بهرهياشخاص و  يم خصوصيتعارض در حفظ حر

نـه كـاربرد اطلاعـات    يمـل و گسـترش به  ر تكاينقطه آغاز حركـت در مس ـ . گردد يشان ميا يكيژنت

امـدها و  يپ يل روابـط متعـارض و بررس ـ  ي ـن قبي ـع و متـداول از ا يشا يها نمونه يي، شناسايكيژنت

 يدر جسـتجو  يسـت يز بايمتعاقب بر آن ن. هاست ك از آنيمخاطرات حاصل از تقابل مذكور در هر 

 يو اخلاق ـ يحقـوق  يها غدغهمخاطرات و د يلازم در كاهش حداكثر ير عملياست و تدابياتخاذ س

حـادث   يكير توسعه كاربرد اطلاعات ژنتيدر مس يك سو مانعين نحو كه از يبد. بر آن برآمد يمبتن

ن ينفك تأميو لا يهر دو وجه ضرور يمناسب در جهت ارتقا يجاد فضايگر به ايد يشده و از سو

  .)Ekberg, 2005: 9-10, 13(گردد  يز منتهياجتماع ن يو مصالح عموم يمنافع فرد

متعارض در عرصـه   ين بسترهايينوشتار حاضر با ابتناء بر فرض فوق، در بخش نخست به تب

و  يم خصوص ـيان حفظ حـر ين راستا تعارض مياشخاص پرداخته و در ا ين حقوق و منافع فرديتأم

ن يو سـلامت، همچن ـ  يدر عرصه پزشك يشان ويا خويمار ياطلاعات در درمان شخص ب يا افشاي
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مه و اشتغال را مـورد  يافراد در حوزه ب ين منافع اقتصاديبا تضم يكيم ژنتيارض در حفظ حربروز تع

اشـخاص و   يكيم ژنتيسپس در بخش دوم بر تعارضات محتمل در حفظ حر. قرار داده است يابيارز

 ـو پد ي، قضائي، آموزشيمختلف پژوهش يها ، در حوزهين منافع و مصالح اجتماعيتأم ده مهـاجرت  ي

 يبسـترها  يمذكور صـرفاً از بـاب سـهولت احصـا     يبند لازم به ذكر است كه دسته. ابدي يتمركز م

در هـر مـورد و بـدون     يا عموميو  يغلبه منفعت فرد يو بر مبنا يكيمختلف كاربرد اطلاعات ژنت

موارد شاهد وجود همزمـان هـر    ياريرفته و لذا در بسيرقابل انكار صورت پذيم مرز روشن و غيترس

هـر   يدر بررس ـ. ميگر هسـت يكـد ياجتماع در كنار  يا مصالح عموميو  ين منافع فرديمدو دغدغه تأ

را برشـمرده و   يك ـياز كاربرد اطلاعـات ژنت  يا و مخاطرات ناشيبر آن است كه ابتدا مزا يحوزه سع

و بـه   يم خصوص ـيتوازن و اعتدال در حفظ حر يبرقرار يمعقول، متعارف و عمل يسپس راهكارها

  .گردد اطلاعات ارائه  يو منصفانه افشا يبه موارد ضرور موازات آن، توجه

  ين منافع فرديمتعارض در عرصه تأم يبسترها -1

تـوان   ين، هرگز نم ـيرين منافع و حقوق سايافراد و تأم يكيم ژنتيان حفظ حريدر تعارض م

هـر پرونـده ممكـن     ين ـيمنوط به عوامل ع يم خصوصيبلكه نقض حر ،صادر نمود يكل يحكم

م يبـه قاعـده حفـظ حـر     يبنـد يضمن پا. گردد يتلق »لازم« يا حتيو  »مجاز«، »نوعمم«است 

ز مقدم و مرجح يا اشخاص ثالث نير حفظ جان و سلامت خود فرد و ينظ ي، منافع برتريخصوص

و  يك اعتـدال منطق ـ يبه  يستيز بايمتعارض اشخاص ن يدر خصوص منافع اقتصاد. خواهد بود

 يهـا  نهيز از هزيبازار و پره ييايات و پويت از حيان با حما، همزميم خصوصيدر حفظ حر يعمل

حاصله از افشاء در  يها بيمنافع و آس يكل يابيان ارزين ميدر ا. ديگزاف و نامقبول رهنمون گرد

ا ناموجـه بـودن   ي ـف منصفانه و يد، در توصيآ يبه دست م يم خصوصياس با آنچه از حفظ حريق

  .راهگشا خواهد بود يم خصوصينقض حر

  و درمان فرد يحوزه پزشك -1-1

اـ ب  يژه گـروه پزشـك  يرابطه پرسنل سلامت و به طور و اـر در پرتـو  يب حفـظ   يدو اصـل اساس ـ  يم

پزشك شـكل گرفتـه و    ياطلاعات از سو 2يت محرمانگين رعايو همچن  1ماريب ياستقلال و خودمختار

  .ز همچنان برقرار استيند درمان نپس از اتمام رو يند معالجه و حتين مراجعه فرد آغاز و تا فرآياز اول

                                                           

1. Principle of Patient Autonomy 

2. Principle of Confidentiality 
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و اشراف همه جانبه  ينه آگاهيزم يستي، بايبه موجب اصل احترام به استقلال و خودمختار

 ـاز ا يناش ـ يا اجتمـاع ي ـو  يروان يامدهايبا پ يو ييو آشنا يكيت اطلاعات ژنتيمار بر ماهيب ن ي

ده و ي ـخص فـراهم گرد ح و آگاهانـه ش ـ يب امكان انتخـاب صـح  ين ترتيبد. ا گرددياطلاعات مه

ن و يخود را مع يكياطلاعات ژنت ين افشايزان و مخاطبيخود او است كه م ييرنده نهايگميتصم

 ـتوز. ز خواهد داشـت ين انتخاب را نيامكان عدول از ا ع و نامحـدود اطلاعـات   يع و انتشـار وس ـ ي

 يگاه مبتن ـو موثق و  يكه اغلب فاقد نظارت كارشناس يمجاز يدر فضا يكيرامون عوامل ژنتيپ

ل اطلاعـات و  ي ـرا تحلي ـكـار افـزوده اسـت؛ ز    يگردند، بر دشوار يفراهم م يا رحرفهيبر منابع غ

 ي، امـر يات و سـلامت آدم ـ ي ـر عوامل، بـر ح يدر تعامل با سا يكير عوامل ژنتيزان تأثيم نييتع

توسـط عمـوم مـردم قابـل فهـم باشـد        يو درست يتر از آن است كه به آسان دهيچيو پ يتخصص

)Katz & Schweitzer, 2010: 98-99(.  

 يعموم يش آگاهيدر افزا 1كيمشاوره ژنت يتخصص يبر نقش نهادها يستيان باين ميدر ا

 ـا و معايمختلف و مزا يها در حوزه يكيرامون كاربرد اطلاعات ژنتيماران پيژه بيجامعه و به و ب ي

ن يـي آن تب يهـا  يژگ ـيت اطلاعـات و و ي ـك ماهي ـژنت يها در مشاوره. ديد ورزيمتصور از آن تأك

 يدرمـان  يها تيه محدوديآن و كل ياحتمال يها بي، عوارض و آسيماريده و احتمال بروز بيگرد

لازم  يو آمـادگ  يت و آگـاه يحما يث روانيمار از حيدر روند مشاوره ب. شود يح ميفرد تشر يبرا

و سـپس بـا    خود را كسـب نمـوده   يكيژنت يا اختلال و ناهنجاريو  يماريفهم درست از ب يبرا

 يريشـگ يا پي ـان درمـان و  ي ـدر جر ينش كـاف ي ـمناسب، با ب يدرمان يها ارجاع به مراكز و روش

  . دينما يمشاركت م

 ـدر ارز يكارآزموده و بـا مهـارت و تجربـه كـاف     يك افراديمشاوران ژنت دغدغـه و   يابي

ن افـراد  يا. درست و مناسب هستند يريگ ميشان در روند تصميت ايماران و هدايب يها ينگران

ســت صــرفاً در يبا يمطلــق نبــوده و مــ يدهــ ميو بــ يددهيــدر رونــد مشــاوره بــه دنبــال نو

 شتر اشخاص گام بردارنديهر چه ب ينيب و واقع يت و در جهت روشنگريش شفافيافزا  يراستا

)Hall & Rich, 2000: 249, 254(. يو جانبـدار  يداور شيگونه پ ـ ك فارغ از هريمشاوره ژنت 

افراد، بـر   يريگ ميل تصميبه شمار آمده كه با هدف تسه يند آموزشيفرآ ينوع رفته ويصورت پذ

دنبال  يو حقوق ي، اجتماعي، اقتصاديبالقوه روان يامدهايه مخاطرات و پيكامل از كل يه آگاهيپا

و  ين ـيد يهـا  زان دانـش، باورهـا و ارزش  ي ـز منـوط بـه م  ي ـمار نيروند مشاوره در هر ب. گردد يم

                                                           

1. Genetic Counselling  
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 .)Sharpe & Carter, 2006: 14, 129( متفاوت به خـود خواهـد گرفـت    ي، شكليو يفرهنگ

سـت  يبا يك م ـي ـمشاوره ژنت...  « 1يك انسانيژنت يها داده يالملل نيه بياعلام 11موجب ماده  به

  . »رديصورت پذ يجلب بهتر منافع و يرجانبدارانه، منطبق با درك مخاطب و در راستايغ

 ـبـر وجـود    ياطلاعات مبتن ـ يت محرمانگياصل رعا ه ي ـمـار بـا كل  يان بي ـك رابطـه خـاص م  ي

شـان مكلـف بـه    يباشـد كـه بـه موجـب آن، ا     يك م ـي ـژه پزشك و مشـاوران ژنت يدرمان و به و  كادر

ثالـث    به اشخاص يو يو محرمانه پزشك ياطلاعات شخص يمار و عدم افشايب يم خصوصيحر  حفظ

 ـا ارزيعمل و زه ارتكاب ينظر از انگكادر درمان به صرف افشاء و صرف. هستند  يان واقع ـي ـورود ز يابي

ز يا فقـدان تجـو  ي ـمـار و  يت بيده و در فرض عـدم رضـا  يگرد يمار، مرتكب نقض تعهد محرمانگيبه ب

  .)Rothstein, 1998: 98( گردند يم  مواجه يا انتظاميو  ي، مدنييجزا يها ، با مسئوليتيقانون

اطبـاء و  «: اد نمـود ي يسلامرات قانون مجازات ايتعز 648توان از ماده  ين خصوص ميدر ا

ا حرفـه خـود محـرم اسـرار     يكه به مناسبت شغل  يه كسانيجراحان و ماماها و داروفروشان و كل

ك ي ـك روز تا يبه سه ماه و  ،، اسرار مردم را افشاء كنندير از موارد قانونيشوند، هر گاه در غ يم

محكـوم   ينقـد  يزاال ج ـي ـون ري ـليون و پانصـد هـزار تـا شـش م    يليك ميا به يسال حبس و 

مـار در ارائـه   ينـان ب يجاد اعتمـاد و اطم ين ماده بر وجود رابطه مذكور كه سبب ايدر ا. »شوند يم

ان ي ـجه ندانسته و لذا ورود زيد به نتين تحقق جرم را مقيد داشته و همچنيده، تأكياطلاعات گرد

 ـنما ينم ـ پزشـك قلمـداد   يفـر يبه مسـئوليت ك  يارتكاب جرم منته يمار را شرط ضروريبه ب  دي

  ). 75: 1382، يعباس( 

ن يشـاغل  يا و حرفه يبه تخلفات صنف يدگيرس ينامه انتظام نييآ 4ن راستا به ماده يدر هم

 ـا ياسـلام  يجمهـور  يوابسته در سـازمان نظـام پزشـك    يپزشك يها حرفه  ـاشـاره دار  2راني : مي

، مگـر بـه موجـب    مـار يب يمارياسرار و نوع ب يو وابسته، حق افشا يپزشك يها ن حرفهيشاغل«

 3راني ـمار ايمنشور حقوق ب 6ن در ماده يهمچن. »را ندارند ياسلام يقانون مصوب مجلس شورا

خـود، از محرمانـه مانـدن     يم شخص ـيمار حق دارد جهت حفـظ حـر  يب«: ده استيز مقرر گردين

ف ياساس وظا كه بر ي، جز در مواردينيبال يها مشاورهنات و يج معاي، نتايپرونده پزشك يمحتوا

  .»دينان حاصل نمايرد، اطميگ ياز گروه معالج استعلام صورت م يقانون
                                                           

1. UNESCO International Declaration on Human Genetic Data, October 2003. 

هـاي پزشـكي وابسـته در سـازمان نظـام       اي شاغلين حرفـه  نامه انتظامي رسيدگي به تخلفات صنفي و حرفه آيين. 2

   . 1384پزشكي جمهوري اسلامي ايران، شوراي عالي سازمان نظام پزشكي، مصوب 

   . 1381منشور حقوق بيمار ايران، معاونت سلامت وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشكي، مصوب . 3
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 يد تكنولـوژ ي ـجد يمـاران در بسـترها  يب ياطلاعات پزشـك  يم و محرمانگيت از حريحما

 يتـر  يرنگ جد 1انيرانيسلامت ا يكير مقوله پرونده الكترونينظ يارتباط يها اطلاعات و شبكه

كپارچـه از اطلاعـات   ي يا مجموعـه  يسـاز  با آرمان فراهم ل پرونده مزبوريتشك. رديگ يبه خود م

 ـاز قب ييشود كه بـا دسـتاوردها   يق سلامت افراد دنبال ميكامل و دق  يا نـه يل كـاهش بـار هز  ي

ن يگر و همچن مهيب يها مار و سازمانيب يبرا يرضروريو غ يتكرار يو درمان يصياقدامات تشخ

گر همـراه  يكديها با  آن يوند اجزاير و امكان پمايع به اطلاعات و سوابق بيآسان و سر يدسترس

از  يم بهتـر و اجتنـاب از مخـاطرات ناش ـ   يرا در اتخـاذ تصـم   يب پرسنل پزشكين ترتيبوده و بد

برشـمرده، دغدغـه    ياي ـرغـم مزا  بـه . دهد يم ياري ييو تداخلات دارو يمواز يها ز درمانيتجو

، لـزوم  ياحتمـال  يها سوءاستفاده ز ازيشهروندان و پره ياطلاعات شخص يحفظ محرمانگ ياصل

ــدو ــويس يت و طراحــيــت امنيريمــد ين اســتانداردهايت جهــت ممانعــت از  يســتم كنتــرل ق

اطلاعـات در   يبنـد  ر طبقـه ي ـنظ يريسازد كه با اتخاذ تـداب  يرمجاز را مطرح ميغ يها يدسترس

ات اطلاع ـ يخاص و منحصر بـه فـرد بـرا   ) رمز عبور( يتيامن يها ه شناسهيسطوح مختلف و ته

و  يو درمـان  يدهنـده خـدمات در مراكـز بهداشـت     ژه پرسنل ارائهيمار و آموزش ويار حساس بيبس

 اســت يريــگيك ســلامت قابــل پيــنظــارت در حــوزه الكترون يهــا تــهيل كمين تشــكيهمچنــ

  ).31-29 :1390، يو دهقان ينورالهد فخرزاد،(

پرده  يارائه كامل و ب ها را به اطلاعات، آن يماران و محرمانگيب يت اصول خودمختاريرعا

 يشـان نقش ـ يا ين امر در بهبـود و رونـد درمـان   يب نموده كه اياطلاعات خود به كادر معالج ترغ

ت مصـرح  ياطلاعات به حدود رضا ين اصول، افشايبه موجب ا. خواهد داشت ياتيرگذار و حيتأث

ل ي ـشاهد تحمز قانون، يالبته در فرض تجو. گردد يمحدود م يا وجود ضرورت قانونياشخاص و 

برتـر كـه    يمار، در جهت مصـلحت يب ياز حق استقلال و خودمختار يپوش اراده قانونگذار و چشم

كـه بـدون شـك     ؛ميباش ـ ير افراد جامعه است، ميا سايمار و يات و سلامت خود بيهمانا حفظ ح

حت قـانون انتشـار، بـه صـرا     17ماده  1تبصره . كننده باشد ل متقن و قانعيدلامحدود به  يستيبا

م ياطلاعـات مربـوط بـه حـر     يبـر منـع افشـا    يمبن ن قانونيا 15و  14ف مندرج در مواد يتكل

  .ندانسته است يد سلامت عمومياشخاص را شامل اطلاعات راجع به تهد يخصوص

                                                           

اـعي و فرهنگـي     برنامه چهارم توسعهانون ق 88طرح پرونده الكترونيكي سلامت ايرانيان در راستاي اجراي ماده . 1 اـدي، اجتم اقتص

اـت سـلامت شـهروندان ايرانـي، در       و به منظور طراحي و اس) 1388- 1384( جمهوري اسلامي ايران اـمع اطلاع اـم ج تقرار نظ

   . ه است شوراي عالي سلامت و امنيت غذايي وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشكي رسيد به تصويب 87سال 
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ط يت، شـرا يوع و سرايبه سبب ترس از ش رداريواگ يها يماريبه عنوان نمونه در خصوص ب

از  يد ناش ـين حالت تهديدر ا .به افشاء همراه هستند ياجبار قانونحاكم بوده و معمولاً با  يا ژهيو

ر افراد يبه سا يماريت آن بيوع و سرايكه همانا ش يتر مار با خطر بزرگيب يم خصوصينقض حر

شگاه يكارشناس آزما ن اعم از پزشك،يه مطلعيكل يجه برايده و در نتيه گرديباشد، توج يجامعه م

 ياطلاعـات، بـه افشـا    يبا تعهـد حفـظ محرمـانگ    ددر تضا يديجدا مشاوران سلامت، تعهد يو 

هـا   يمـار يشمول انواع بكن در خصوص يل. رديگ يصلاح شكل م ينظر به مراجع ذ مورد يماريب

به چشـم نخـورده و نظـام سـلامت و      يه واحديردار اتفاق نظر و رويواگ يها يماريل عنوان بيذ

  . اند اتخاذ نموده يخود مواضع مختلف يها لعملن و دستورايك از كشورها در قوانيبهداشت هر 

  1كـا يامر يك ـيض در خصوص اطلاعـات ژنت يقانون منع تبع  206پاراگراف دوم ماده  6بند 

امـا   ،ردار ملـزم دانسـته  ي ـواگ يهـا  يمـار ياطلاعات در خصوص ب ين را به افشايريكارفرما و سا

 يها يمارياز ب يريقانون طرز جلوگ قابلدر م. اورده استيان نيها به م يمارين بياز انواع ا يذكر

، پزشـك و  2رداريواگ يها يماريضمن احصاء ب 19ران، در ماده ياردار يواگ يها يماريو ب يزشيآم

. نمـوده اسـت   يهـا بـه بهـدار    يمارين بيا يبه اعلان فور ا ماما در خصوص نوزادان را مكلفي

را موظـف دانسـته كـه بـه مجـرد       يكپزش يها ن رشتهيه شاغليز كلين ماده نيا يالحاق 2تبصره 

 يمار مبتلا به سرطان، مراتب را كتباً و مشروحاً به طور محرمانه بـه مقامـات بهداشـت   يمشاهده ب

 يدر خصوص ثبت و گـزارش اجبـار   يا ماده واحده يرانين قانونگذار ايهمچن. محل اطلاع دهند

 يارسال گـزارش بـر مبنـا    ف بهينموده كه در آن، ضمن تكل ينيب شيز پين يسرطان يها يماريب

 ير سـؤال نبـرده و افشـا   يز يز به طور كلياطلاعات را ن ي، قاعده حفظ محرمانگيضرورت قانون

  3.مند نموده است مورد نظر، ضابطه يد محرمانه و مراكز قانونياطلاعات را با ذكر ق

                                                           

1. Genetic Information Non -discrimination Act (GINA), 2008.  

  . شود ون منع تبعيض امريكا ياد مياز اين پس به دليل رعايت اختصار، از آن به عنوان قان

و الحاقـات بعـدي آن در سـال     1320هاي واگيردار مصوب  هاي آميزشي و بيماري قانون طرز جلوگيري از بيماري 19ماده . 2

 - تيفوئيـد  -  تـب زرد  -  عـون  – وبا و اسهالات وبايي شـكل «:  شمارد هاي واگيردار را چنين برمي مصاديق بيماري 1347

   .»تب مالت - فلج اطفال  - مالاريا - گز تب عرق - مننژيت  - اسهال خوني  - ديفتري  - سرخجه  - مخملك  - آبله - تيفوس

بـه منظـور بررسـي و    «:  مقرر داشته اسـت  1363هاي سرطاني مصوب  ماده واحده ثبت و گزارش اجباري بيماري. 3

ي كليـه مؤسسـات درمـاني،    هـاي سـرطان   اي و تنظـيم آمـار بيمـاري    تحقيقات اپيدميولوژيك و پيشگيري منطقه

و چنانچه به مـورد سـرطاني و   ...  شناسي و تشخيص طبي اعم از دولتي و غيردولتي مكلفند هاي آسيب آزمايشگاه

نامـه   يا مشكوك به سرطان برخورد نمودند، نتيجه آزمايش و اطلاعات مورد لزوم را طبق ضـوابطي كـه در آيـين   

  .» ... به مراكزي كه وزارت بهداري تعيين خواهد كرد، ارسال دارند اجرايي اين قانون تعيين خواهد شد، محرمانه
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  شان فرديحوزه خانواده و خو -1-2

ن اطلاعـات،  ي ـل اي ـج حاصل از تحلينتان است كه يا يكياز وجوه ممتاز اطلاعات ژنت يكي

ز بوده و در يشان فرد نير خويم به خانواده و سايموارد قابل تعم ياريبودن، در بس يرغم شخص به

 يك ـيژنت يرهـا يان متغي ـم. رگذار خواهد بودينده تأثيشان در آيات و سلامت ايت حيوضع يابيارز

 ـتـا حـد ز   )ن و خواهر و برادريمانند والد( يو ينسب يشخص و اقربا شـراكت و مشـابهت    يادي

نـده،  يآ يهـا  به فرزنـدان و نسـل   يكيعوامل ژنت ين به واسطه انتقال موروثيهمچن. برقرار است

ن در امـر  يزوج ـ يري ـگ ميا تصـم يو  ينيدر مقوله ازدواج و همسرگز يكيژنت يها يوجود ناهنجار

  . گردند يل ميم دخيرمستقيچند به نحو غ ، هريفرزندآور

، ممكن است با هدف حفظ جـان  يشان ويپزشك به خو يمار از سويت باطلاعا يافشا

مـار  يشان در بهبود رونـد درمـان خـود ب   يا ياز سوابق پزشك يمند ا بهرهيو سلامت خانواده و 

مطـرح   يبه شكل جد يدر فرضت اطلاعات يريمد يتعارض پزشك در چگونگ .رديصورت پذ

 ـيبـه دلا  ياطلاعات و تمسك و يمار بر عدم افشايل بيد و تماياست كه ضمن تأك ر ي ـنظ يل

 ـ يا تـلاش در عـدم ا  يان و ياطراف يزن ا انگيو  ينيگز يم دوريب و حفـظ آرامـش    يجـاد نگران

و  ياتي ـشـان، جنبـه ح  يخو يمـار در حفـظ سـلامت   يب يك ـياطلاعات ژنت يشان، افشايا يفكر

مار، نـاقض  يل بياطلاعات برخلاف م يپزشك با افشا ين فرضيدر چن. رانه داشته باشديشگيپ

از وجـه   ين مبنـا خـال  يبر ا يت ويمار خود بوده و امكان محكومياطلاعات ب ياصل محرمانگ

 يناش ـ يا اخلاقيو  يت حقوقيز دغدغه مسئوليگر در صورت عدم افشاء نيد يو از سو 1ستين

 ـبـروز ا . ن را خواهـد داشـت  يريات و سلامت سـا يت از حيلازم در حما ياز عدم هشدارده ن ي

ارات و تعهـدات خـود   ي ـص محـدوده اخت يدر تشـخ  يد و سردرگميرا دچار تردتعارض پزشك 

 ـباشد و خـارج از ا  يمار خود ميا صرفاً ملزم به درمان بين معنا كه آيسازد؛ بد يم ن محـدوده،  ي

مـار در  ير بيو تحـذ  يرسـان  يا متعهـد بـه آگـاه   ي ـشان نخواهـد بـود و   يمتوجه ا يفيچ تكليه

ا آنكـه در  ي ـز بـوده و  ي ـن يان وي ـخانواده و اطراف وجود مخاطرات نسبت به سلامت  خصوص

باشـد   يمـار م ـ يشـان ب يم بـه خو يا مجاز به اعلام هشدار مسـتق يفراتر از آن، ملزم و  يا مرتبه

Suarez, 2012: 492)(.  

 ـنما يجاب م ـين اي، چنيارات و تعهدات پزشكين دامنه اختييد مذكور در تعيپاسخ به ترد د ي

ز اشـراف  ي ـحرفه خود ن يو اخلاق ي، بر ابعاد حقوقيپزشك يها ارت، افزون بر مهيكه كادر درمان
                                                           

   . تر در حوزه پزشكي و درمان به تفصيل بيان گرديداصل محرمانگي اطلاعات و مباحث پيرامون آن، پيش. 1
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ــدويــســت از طريبا ي، مــ1مشــخص يداشــته و بــه ســبب فقــدان مقــرره قــانون  يكــاف ن يق ت

ت يهـدا  يح و منطق ـيمات صحيق و آموزش مناسب در اتخاذ تصميروشن و دق يها دستورالعمل

اطلاعات را  يوال است كه امكان افشان منيربط بر ا يذ يها و نهادها ه غالب سازمانيرو. شوند

 يت جانيالوقوع به سلامت و امن بي، محرز و قريب جديم ورود آسيكه در آن ب يبه موارد ضرور

اطلاعـات   ياثبات نمود كه افشا يستين بايهمچن. اند رود، محدود نموده يخانواده م ير اعضايسا

ا يو  يماريق در بروز بيا تعويمثبت ممانعت رانه متعاقبِ آن، با دستاورد يشگير پيو اقدامات و تداب

 ـدر ا. از آن همراه خواهد بود يناش يها بيدرمان مؤثر و كاهش آس ت حفـظ  ي ـن حالـت از اهم ي

گـر اسـت،   يد يات و سـلامت انسـان  يكه همانا حفظ ح يمار در برابر نفع برتريب يم خصوصيحر

  .)Suarez, 2012: 496-497( شود يكاسته م

تـوان تعهـد و    يم ـ يز به سـخت ين يكياطلاعات ژنت يرورت افشارش ضيدر فرض پذ يحت

مار نسبت به مخاطرات موجود و متقاعـد  يب يرسان يدر آگاه يفراتر از الزام به تلاش جد يفيتكل

ه پرسنل مشـاوره و درمـان قائـل    يا كليپزشك و  ياطلاعات، برا يبه ضرورت افشا ينمودن و

اطلاعات مواجه باشـد، مجـاز    يمار از افشايامتناع ب ن حالت چنانچه پزشك همچنان بايدر ا. بود

ت داشت كـه  يعنا يستيبا. ديتماس حاصل نما يم با خانواده ويخواهد بود كه خود به نحو مستق

و ضـمانت   يگونـه تعهـد قـانون    و با انكار هر يو وجدان ياخلاق يه بر مبانين جواز صرفاً با تكيا

ز ين حالت نيده و در ايمار مطرح گرديبه بستگان بم يپزشك در هشدار مستق يبرا يحقوق ياجرا

 ـبه حد ضرورت و رفع خطـر بسـنده نما   يستياطلاعات با يزان افشايدر م راهكـار مزبـور در   . دي

و  يك درمـان يژنت ياخلاق يامدهايدر خصوص پ يسازمان بهداشت جهان يالملل نيدستورالعمل ب

   2.ده استيز منعكس گردين يكيارائه خدمات ژنت

                                                           

اشـتغال و   آور در مقوله اطلاعات ژنتيكي بر بحث منع تبعيض در حوزه هاي قانوني الزام اكثر قريب به اتفاق مقرره. 1

   . اند خانواده و خويشان پرداختهبيمه تمركز داشته و كمتر به موضوع پيوند اين اطلاعات با 
2. WHO International Guidelines on Ethical Issues in Medical Genetics and Genetic 

Services,1997. 

خدمات ژنتيك بايستي سعي در اقناع مخاطب  دهندهارائه... « : دارد دستورالعمل فوق چنين مقرر مي 8از ماده  58بند 

چنانچه با امتناع مخاطب در اين ... مندي ايشان از فرآيند مشاوره ژنتيك نموده  رساني به خويشان و بهره در آگاهي

خصوص مواجه گردد، به ويژه در مواردي كه امكان درمان مؤثر و يا اتخاذ اقدامات پيشگيرانه فراهم است، به لحاظ 

 لاقي مجاز خواهد بود كه خود مستقيماً با خويشان مزبور تماس برقرار كرده، ليكن بايستي اين امر را مدنظر داشتهاخ

باشد كه صرفاً به هشدار اشخاص مذكور در اين خصوص بسنده نموده و هرگز ذكري از هويت و يا كم و كيف 

  . »نموده، به ميان نياورد رساني به خويشان امتناع اختلال ژنتيكي مخاطب خود كه از اطلاع
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ب بـه  ياحتمال بروز آس ـ ينيب شين است كه پيار مذكور ايوارده بر مع يرادات جديله ااز جم

زان و وخامت آن، دشوار و مصون از اشـتباه نبـوده كـه    يش ميشاپيپ يابيگر افراد خانواده و ارزيد

 .)Suarez, 2012: 511( رديگ ينشأت م يكيبر ظن و گمان اطلاعات ژنت ين خود از ذات مبتنيا

بـر   ين اطلاعـات ياز چن يشان و آثار سوء آگاهير حق ندانستن خويگر نظيد يها غهن دغديهمچن

ن دامنـه شـمول عنـوان    يـي و تع ييشناسـا  يعمل ـ يا دشـوار يها و  آن يسلامت و بهداشت روان

  1.ز قابل توجه استيمار نيشان بيخو

  مهيحوزه ب -1-3

اشخاص، از امكـان   يكيژه سوابق ژنتيو به و يمه با اشراف بر پرونده پزشكيب يها شركت

 يخـدمات درمـان   يآت ـ يهـا  نهيبهتر مخاطرات و هز يابيت سلامت و ارزيوضع ينسب ينيب شيپ

مه يزان حق بين مييدر تع يكيو احتساب عوامل ژنت يل به آگاهين رو تمايده و از ايمند گرد بهره

ن بـه انجـام   ايدر مقابـل اجبـار متقاض ـ  . خود دارنـد  يقرارداد يها ر شروط و پوششيم سايو تنظ

به شمار آمده و  يم خصوصيها، نقض حر آن يكيبه اطلاعات ژنت يابيا دستيك و يشات ژنتيآزما

است كه از  يج سوئين حوزه، نتايض در ايمراد از تبع. همراه است يكيض ژنتيامد اعمال تبعيبا پ

خـت حـق   ا پرداي ـمناسب و  يا مهيفرد از پوشش ب يبر امكان برخوردار يكياطلاعات ژنت يافشا

  .)Hall & Rich, 2000: 246(  گردد يمه متعارف بار ميب

 يو مال ياقتصاد يها مه به سبب دغدغهيدر صنعت ب يكيبا وجود آنكه كاربرد اطلاعات ژنت

 ـ ،را به خود جلب نمـوده  يشتريها توجه و تمركز ب ر حوزهياس با سايآن، در ق كن تـاكنون بـه   يل

 ـاز م ي، به درك روشنيكاف يعمل امر و فقدان تجربه ير تازگينظ يليدلا ت چـالش  ي ـزان و ماهي

سـت نخسـت ابعـاد    يبا يلـذا م ـ . ميا افتهيرامون آن دست نيپ يحقوق يها ه واحد نظاميمزبور و رو

 ياز برخ ـ يا محـروم نمـودن متقاض ـ  ي ـمـه و  يش حق بيگسترده مسئله كاربرد اطلاعات در افزا

ك انـواع  ي ـن تفكيگر و همچن ـ مهيب يدولت ايو  يخصوص يها ان سازمانيز ميها را، با تما پوشش

راهكـار مطلـوب در    ين نمود و سپس در جستجوييتب يكارافتادگ مه اعم از سلامت، عمر و ازيب

و وجه  يك وجه آن مصالح اجتماعياست كه  يدو وجه يا دهيمه پديب. رفع تعارض موجود برآمد

است كه  يحيحاصلِ غلبه و ترج ل داده و نگاه متفاوت به آن،يتشك يگر آن را عناصر اقتصاديد

  .شود ين وجوه در سطوح مختلف اختصاص داده ميك از ايبه هر 
                                                           

دامنه مفهوم خويشاوندان را تا درجـه چهـارم    2008قانون منع تبعيض امريكا مصوب  201ماده  2براي نمونه بند . 1

   . داند اقارب قابل توسعه مي



  هي و منا احمديلمحسن عبدال    148

نخسـت از منظـر   : اسـت  يمه از سه منظر قابل بررس ـيدر حوزه ب يكيكاربرد اطلاعات ژنت

گونه مداخله اطلاعـات   مه، هريبه مقوله ب يون كه با نگاه اجتماعيمدار و اخلاق يمشتر يها گروه

ض يشهروندان، اعمال تبع يجاد فرصت برابر در اجتماع برايه بر ضرورت ايمنع و با تكرا  يكيژنت

م يرند، نقض حريگ يرا كه اصولاً خارج از اراده و كنترل افراد شكل م يكيبر اساس اختلالات ژنت

در مقابل از منظر صـنعت  . ندينما يم ينامشروع تلق يو وجدان يدانسته و به لحاظ اخلاق يكيژنت

و از  يز از ورشكسـتگ يو پره ي، با تمركز بر ملاحظات اقتصاديكيبه اطلاعات ژنت يابيدستمه يب

ها، بـه   آن يگذار هيو سرما يات اقتصاديد بر حفظ حيمه و تأكيب يها بنگاه يت مالين رفتن امنيب

، اتخاذ ياعتدال يكردياما نگاه سوم با رو. ه استيگر قابل توج مهيب يخصوص يها ژه در سازمانيو

شـوندگان را   مـه يگـر و ب  مـه يب يهـا  ان سازمانيصِ مخاطرات ميراهكار توازن و تناسب در تخص

ج حاصـله از  ياز نتا يات آماريبر واقع يو مبتن ينيع يابين مبنا، به لزوم ارزيمعقول پنداشته و بر ا

 يزان مخاطرات و خسـارات احتمـال  ير عوامل مؤثر در سنجش ميو احتساب سا يكياطلاعات ژنت

شان اعمـال  يزعم ا  به). Brockett, MacMinn & Carter, 1999: 1-2(ورزند  يد ميده تأكنيآ

ست بلكـه  يرمنصفانه نيباشد، نه تنها غ يو آمار ينيات عيچنانچه متناسب با واقع يكيض ژنتيتبع

اس بـا  ي ـشـتر در ق ينـه سـلامت ب  ياز تفاوت اشخاص بـا زم  يناش يعيطب يد بتوان آن را حقيشا

ده ي ـمـه دانسـت كـه ناد   يم قـرارداد ب يز و بهتـر در تنظ ـ يت متماياز موقع يرخوردارن، در بيريسا

  .)Hall, 1999: 37-38( ديبه شمار آ يعدالت يب يانگاشتن آن خود نوع

 ـز از ايگر ن مهيب يها بودن سازمان يا خصوصيو  يان دولتين ميدر ا ث قابـل توجـه   ي ـن حي

 يگـذار  هيشـتر در سـرما  يب يـي گرا منفعت و يسودآور يها زهيانگ يخصوص يها است كه سازمان

تر قرار خواهد  يشتر و جديان را در معرض مخاطره بيحقوق متقاض م ويداشته كه بالتبع حفظ حر

و  ياطلاعات يها گاهيشتر به پايب يمه از نفوذ و امكان دسترسيب يدولت يها ن سازمانيهمچن. داد

م يدر نقـض حـر   يتـر  نه مناسبيب زميتن تريمؤسسات ارائه خدمات سلامت برخوردار بوده و بد

ا سلامت افراد يكه جان  يانتشار بر لزوم ممانعت از ارائه اطلاعات قانون 16ماده . شهروندان دارند

  .د دارديها باشد تأك آن يبرا يا تجاري يا متضمن ورود خسارت ماليرا به مخاطره انداخته و 

ده و ي ـمناسـب حاصـل گرد   يه مراقبـت و خـدمات درمـان   ين سلامت اشخاص در سـا يتأم

 يا مـه يب يهـا  از پوشش يمنوط به برخوردار ياديز تا حد زين يبه خدمات درمان يكاف يدسترس

 يز بـه نحـو ضـمن   ي ـمـه سـلامت و درمـان را ن   ياز ب يمند توان بهره يمناسب خواهد بود و لذا م

 ـا نيثاق بيم 12ماده  .)Ekberg, 2005: 4-5(از حقوق بشر به شمار آورد  يمصداق حقـوق   يلملل
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) تيوضع(ن ياز بالاتر يو برخوردار يابيدست يحق هر فرد را برا 1يو فرهنگ ي، اجتماعياقتصاد

 ـ   ت شناخته و بر يبه رسم يو روح يسلامت جسم خـدمات و   هي ـكلمين أايجـاد شـرايط جهـت ت

و  يسـت ياخـلاق ز  يه جهانياعلام  14ماده . ورزد يد ميتأك هاي پزشكي در مواقع بيماري مراقبت

 يك ـياز شاخص متعارف سلامت،  يمند زان بهرهين ميشتريب... « : دارد يز مقرر مين 2قوق بشرح

د ي ـست فارغ از اختلاف در نژاد، مذهب، عقايبا ين هر انسان است كه مياديو بن ياز حقوق اساس

   .»... ا سطح دانش فراهم گردد يو  يو اقتصاد يت اجتماعي، موقعياسيس

ن يخود بوده و بر هم ـ ين و حفاظت از سلامت اعضايرتر در تأمب يجامعه به دنبال مصلحت

برخـوردار اسـت و    يشتريب يگر از صبغه اجتماعيسه با انواع ديمه سلامت و درمان در مقايمبنا ب

. ابـد يان اقشار مختلف جامعه گسـترش  يو برابر م يت، به نحو همگانيست با مداخله حاكميبا يم

بر ضرورت  يدر عمل متفاوت بوده و اغلب مبتن يكارافتادگ ازا يعمر و  يها مهيكن نگرش به بيل

اسـت   ين در حـال يگردد و ا يان دنبال ميمتقاض يزان و توان پرداختيو م يوجود پشتوانه اقتصاد

نمونـه   يبـرا . ز بـود ي ـهـا ن  آن يتوان به طور كامـل منكـر وجـود تبعـات اجتمـاع      يكه هرگز نم

ت يو وضـع  يليشـرفت تحص ـ يبـر رشـد و پ   يرازمدتك خانواده آثار ديزودهنگام سرپرست  فوت

 ـبه جا خواهد گذاشـت كـه ا   يبازماندگان و يو اجتماع ياقتصاد در مقولـه   يسـت ين دغدغـه با ي

  .)Lowden, 1999: 74( عمر لحاظ گردد مهيب

مربوطـه، شـاهد    ينهادهـا  يهـا  و دسـتورالعمل  يحقوق يها ه واحد نظاميرغم فقدان رو به

 ـالبته ا. ميك هستيشات ژنتيمه به انجام آزمايب ياجبار متقاضنظر همگان در منع  اتفاق ن اجبـار  ي

ا ي ـن اطلاعات بوده و ينامه به ارائه ا مهيم بيم و با منوط دانستن تنظيممكن است به شكل مستق

 ـاز امت يمند به بهره يزه در متقاضيجاد انگيشنهاد و ايم و با ترفند پيرمستقيبه نحو غ از كـاهش  ي

رد يصـورت پـذ   يك ـيژنت يشات دال بر فقدان وجود ناهنجاريج آزمايارائه نتا مه، در فرضيحق ب

)Ekberg, 2005: 4(. يش و به منظور كاربردهايكه از پ يبه اطلاعات يكن در امكان دسترسيل 

م يت همه جانبـه از حـر  يحما ين در راستايقوان يده، اختلاف نظر است؛ برخيحاصل گرد يدرمان

ن در يمنع نموده و ا يگونه كاربرد اطلاعات را به كل ض، هريانبار تبعيز از آثار زيو پره يخصوص

ن يبه ا ير موارد مجوز دسترسيمه سلامت وارد و در سايت، منع را صرفاً در بياست كه اكثر يحال

م يقانون حـر   19ماده . اند رفتهيمنصفانه پذت ضوابط و در چارچوب مناسب و ياطلاعات را با رعا
                                                           

1. UN International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights, December 1966. 

  . الاجرا گرديد در ايران لازم 1354سال  ميثاق مزبور در
2. UNESCO Universal Declaration on Bioethics and Human Rights, October 2005. 
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بر آن در حـوزه   يض مبتنيو اعمال تبع يكي، كاربرد اطلاعات ژنت1ايض استراليو منع تبع يكيژنت

كا و ارجاع آن به يض امريقانون منع تبع 105توان مفاد ماده  يكن ميكند؛ ل يرد م يمه را به كليب

مـه سـلامت از   يز بيتما يدر راستا يرا گام 2مه سلامتيب  ت انتقاليو قابل يريپذ تيقانون مسئول

  .ر نموديمه تفسيب ر انواعيسا

 يروشن و كاربرد يها مناسب و ارائه دستورالعمل يو ماهو ير شكليان اتخاذ تدابين ميدر ا

 يتخصص ـ يبه نهادها اريض اختير تفوينظ يريتداب. دينما يم يگر ضرور مهيب يها سازمان يبرا

انعقـاد   در يك ـيمقبـول و نـامقبول انـواع اطلاعـات ژنت     يانه فهرسـت كاربردهـا  يدر انتشار سـال 

م قـرارداد كـه در   يك در امـر تنظ ـ ي ـمه؛ الزام به حضور مشاوران و متخصصان ژنتيب يقراردادها

بـه   يدر دسترس ـ يت آگاهانـه از متقاض ـ يان و ضرورت اخذ رضـا يبه مشتر يرسان يآگاه يراستا

ن و يريدست آمده به ساه م اطلاعات بيباشد؛ عدم كاربرد و تعم ياو م ياطلاعات محرمانه پزشك

زان ي ـم يت در افشـا يگـر بـه شـفاف    مـه يب يها شونده؛ الزام سازمانمهيخانواده ب يجمله اعضا از

به  يش اعتماد عمومينامه كه منجر به افزا مهيم شروط بيدر تنظ يكير اطلاعات ژنتيمداخله و تأث

مات يبـه تصـم   يحق اعتـراض متقاض ـ  ينيب شيگردد؛ پ يمنصفانه بودن روند مداخله اطلاعات م

بـه منظـور    ينظـارت  يهـا  تـه يس كميشان؛ تأسيا يريپذ تيگذاران و مسئول مهيب ياز سو ياتخاذ

 ـاز ا يان و ضـوابط يمشـتر  يم خصوصيحقوق و حر ين حداكثريت ضوابط و تأمين رعايتضم ن ي

  .)Guttikonda, 2005: 458-459; 464(  ل راهگشا خواهند بوديقب

  حوزه اشتغال -1-4

ظـور عمـده در عرصـه روابـط اشـتغال مـورد توجـه        ك ممكن اسـت بـه دو من  ياطلاعات ژنت

شات خاص يبه انجام آزما ين فعليا شاغليان استخدام و ينخست الزام متقاض: رنديان قرار گيكارفرما

كـار، اجتنـاب    يروين يا عدم بازدهيبت و ياز غ يناش يمال يها نهيكاهش هز يك كه در راستايژنت

ز ي ـن پرهيكاركنان و همچن ـ يمه و مخارج درمانيحق باز تقبل پرداخت  يناش يها نهيش هزياز افزا

                                                           

1. Genetic Privacy and Non-discrimination Bill, 1998 [2008]. 

تبه و آخر بار توسط مجلس سناي استراليا به نحو آزمايشي تصويب كه چندين مر 1998اين قانون در سال 

از اين پس به دليل رعايت اختصار، از آن به عنوان قانون حريم ژنتيكي .  نيز تمديد گرديد 2008سال  در

 . شود ياد مي  استراليا
2. Health Insurance Portability and Accountability Act (HIPAA), 1996. 

 به نيز آن از بخشي و گرديده تصويب امريكا نيانسا خدمات و بهداشت وزارت توسط 1996 سال در قانون اين

 . است گرديده اصلاح تبعيض منع قانون موجب
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پرسـنل   ينيگزيكار كه در مقام جا يرويمجدد ن ياز استخدام و كارآموز يناش يياجرا يها نهياز هز

 يغربـالگر  يدر راسـتا  يك ـيبه اطلاعـات ژنت  يل به دسترسيدوم تما. رديپذ يصورت م يناتوان قبل

ط كار و يمح يمنين اين تأميسلامت كاركنان و همچن يكاركنان كه در جهت حفظ و ارتقا يكيژنت

ه كارفرمـا  ي ـط كار عليوارده از مح يها انيجبران ز ياز اقامه دعاو يناش يها نهيكاهش حجم و هز

  .)Ekberg, 2005: 2); (Rothstein,Gelb & Craig, 1998: 416( گردد يدنبال م

ض بـر  يل اسـت، امـا اعمـال تبع ـ   و مقبو يبالفعل افراد منطق يها ييمهارت و توانا يابيارز

نـده باشـد،   يدر آ يظـن و گمـان   ياي ـكـه گو  يك ـياطلاعـات ژنت  ياسـتخدام، بـر مبنـا    يمتقاض

شـه در معـرض بـروز    يز همين يكيفاقد اختلال ژنت را افراد سالم ويز ؛رسد يرمنصفانه به نظر ميغ

ر آن در يگوار و تـأث نـا  يها يماريا ابتلا به بير تصادف و ينظ ياز حوادث ناگهان يناش يها بيآس

ض در امر اشتغال ين اعمال تبعيعلاوه بر ا .)Ekberg, 2005: 2( خود خواهند بود يط شغليشرا

عناصر فعال اجتماع همـراه   يكار و انزوا يرويع از نيف وسين رفتن طينامطلوب از ب يامدهايپ با

خاص مطـرود از  اش ـ ين معاش و رفاه اجتمـاع يدر تأم ياست كه منجر به بروز معضلات اقتصاد

 .گردد يو درآمدزا م ياقتصاد يها تيبستر فعال

ن اجبـار  يك اتفاق نظر وجود دارد و ايشات ژنتياشتغال، به انجام آزما يدر عدم اجبار متقاض

ب باشـد،  يا عموم در معـرض آس ـ يهمكاران و  يت جانيكه سلامت و امن يصرفاً در فروض نادر

شان را ملزم به يمعمولاً ا يثال در استخدام كادر پروازبه عنوان م. رش قرار گرفته استيمورد پذ

 يهـا  نـه يكشـف زم  ي، در راستايو خانوادگ ينات خاص سلامت و ارائه سوابق پزشكيانجام معا

 ياريا اختيو  يد توجه داشت كه الزاميالبته با .ندينما يره ميها مانند صرع و غ يماريب يبروز برخ

 ـبـودن ن  ياري ـرا در فـرض اخت يز ،ندارد يچندان شات در عمل تفاوتيبودن انجام آزما ز، صـرف  ي

در كسب شغل مورد نظـر و   ين رفتن اقبال متقاضيشات، ممكن است به از بيامتناع از انجام آزما

ع مقـام و درجـه   ي ـرو جهـت ترف  شيپ ـ يهـا  ا از دست دادن فرصتيد به اخراج و ين تهديهمچن

  .)Ekberg, 2005: 2-3(گردد  يمنته ين فعليشاغل

د شـده و  ي ـان اشتغال تأكيمتقاض يبرا يكياطلاعات ژنت ياز افشا يغلب بر مخاطرات ناشا

ن عرصـه مصـون   ي ـخاص خود در ا يها ز از مواجه با چالشيان نياست كه كارفرما ين در حاليا

ك سو اتهام نقـض  ي، از يكيكارفرما به اطلاعات ژنت يابينمونه در فرض دست يبرا. نخواهند بود

گـر تعهـد   يد يامـا از سـو   ،بر اطلاعات مطـرح اسـت   يض مبتنيا اعمال تبعيو  يم خصوصيحر

از  يب و مخـاطرات ناش ـ يت و سلامت كاركنان خود در برابر آس ـين امنيبه حفاظت و تأم شانيا



  هي و منا احمديلمحسن عبدال    152

آن افـراد خواهـد    يبـر اطلاعـات پزشـك    يو اشراف هر چند اجمال ي، ملازمه با آگاه1ط كاريمح

شود كه كارفرمـا بـا اسـتمداد از حضـور مشـاوران       يه ميصن تعارض تويحل ا يدر راستا. داشت

ژه ي ـو يهـا  شات و مراقبتيب و ضرورت انجام آزمايلازم در وجود آس يك، تذكر و هشدارهايژنت

ز از هر گونه اجبار يم و استقلال اشخاص، با پرهيت از حريحما ين حال در راستايرا داده و در ع

آگاهانـه   يري ـگ ميها را در انتخاب و تصـم  ش، آنيآزمات شناختن حق امتناع از انجام يو به رسم

به عنـوان مثـال قـرار گـرفتن افـراد حامـل ژن مسـتعد و         .)Ekberg, 2005: 3-4(  ر سازديمخ

ا تماس مستمر و روزانه بـا  يو و يواكتيزر و راديل يها بالقوه، در معرض اشعه يناهنجار يها نهيزم

ت ي ـش احتمـال فعل يممكن است منجر بـه افـزا   يشگاهيآزما يها طيدر مح ييايميمواد ش يبرخ

  .نده گردديمربوطه در آ يماريافتن و بروز بي

در اشـتغال را بـه    يك ـيمداخله اطلاعات ژنت يالملل نيو اسناد ب يحقوق يها از نظام ياريبس

اثبات اعمـال   يل دشوارين، به دلين قوانياستناد به ا يعمل يياما در كارآ ،كنند يمنع م يطور كل

 ـز. وارد اسـت  يد جـد يكارفرما ترد ياز سو يكيض ژنتيتبع از مـوارد اطلاعـات    ياريرا در بس ـي

 يهـا  ا در پوشـش ي ـو  يم از سوابق خانوادگيرمستقيشات و به نحو غيل آزمايبدون تحم يكيژنت

ن يانه كنترل سلامت كاركنان، به دست آمده و بديسال يها ر برنامهيبكارانه نظيو گاه فر يهيتوج

رقابل اثبـات و  يه آن صورت گرفته، عملاً غيكه بر پا يمات ابقاء و اخراجياز تصم ياريب بسيترت

  .)Katz & Schweitzer, 2010: 108( باشند يت ميشكا

 يان افشـا يك ميراهگشا خواهد بود و آن تفك يانه و اعتداليم يان اتخاذ راهكارين ميدر ا

م داشـته و در  يشغل ارتباط مستق ط خاص هريتجارت و شرا يآن دسته از اطلاعات كه با اقتضا

رمرتبط ير اطلاعات غيند، در برابر ساينما يم يكار ضرور يرويت نيسلامت و امن ين و ارتقايتأم

از  يناش ـ يهـا  تينـه و مسـئول  ين رهگذر افزون بر جلب منافع كارفرما در كـاهش هز ياز ا. است

اشخاص شـاغل و   يصم خصويت حرين حال رعايط كار، به حفظ سلامت و در عيمخاطرات مح

 .)Serwin, 2008: 482); (Setoyama, 2005: 90( شود يم يز توجه كافياشتغال ن يا متقاضي

مـرتبط بـا    يك ـيكـاربرد اطلاعـات ژنت  كـا يض امريقانون منع تبع  202پاراگراف دوم ماده  5بند 

ا يها و  ت آنيبه كاركنان و تلاش در جلب رضا يز منوط به اعلان كتبيط كار را نيمخاطرات مح

  .دانسته است يات قانونيبه اطلاعات با ضرور يابيمطابقت دست
                                                           

المللي اقتصادي، اجتماعي و فرهنگي حق هر فرد در برخورداري از شرايط عادلانه و مساعد كـار   ميثاق بين 7ماده . 1

   . ورزد را به رسميت شناخته و بر تحقق شرايط بهداشتي و ايمني كار تأكيد مي
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  ين مصالح عموميمتعارض در عرصه تأم يبسترها -2

برال يمشكل است؛ در جوامع ل يامر يگريبر د يكيح يدر تعارض منافع فرد با اجتماع، ترج

 ـتأك يو عمـوم  يبر منافع اجتماع يستياليشتر گرفته و در جوامع سوسيرا ب يجانب حقوق فرد د ي

ال داده نشده و اغلـب در  ؤن سيبه ا يمختلف پاسخ روشن و كل يحقوق يها كن در نظاميل ،دارند

ر نظـم،  ي ـنظ ين منافع و مصالح عمـوم يدر فرض بروز تعارض در تأم. اند ها برآمده مقام جمع آن

 نيبـد . وجـود نـدارد   يمشخص ـ ياشخاص، مبنا يم خصوصيو سلامت جامعه با حفظ حر تيامن

ت و يو مـرز مشـروع   يم خصوص ـيا ناصواب بودن التزام به قاعده حفظ حـر يب حكم صواب يترت

 ـا يمتعـارف در اجـرا   يت قـانون يجاد محدوديت مداخله دولت و ايعدم مشروع ن قاعـده را بـه   ي

ز بـه  يآن، تجـو  ينمـوده و بـر مبنـا    يط و اوضاع و احوال حاكم در هر مورد بررسيشرا ياقتضا

 ياحتمـال  يهـا  بيا كاهش آس ـيزان ضرورت و در جهت ممانعت و ياً به ماطلاعات، صرف يافشا

  .جامعه نمود يش سلامت و رفاه عموميمهم اجتماع و افزا

ع عادلانه خـدمات  يت و توزيها اغلب در پوشش اعمال حاكم توجه داشت كه دولت يستيبا

د جامعـه و از آن  خود به پرونـده سـلامت افـرا    يابي، دستين مصالح و منافع مليا تأميو  يعموم

 يآور ان بـه جمـع  ي ـن ميكن ممكن است در ايل. ندينما يه ميها را توج آن يكيجمله اطلاعات ژنت

 يها ا آنكه از دادهيز نداشته، مبادرت نموده و يبا ارائه خدمات ن يا ژهيكه لزوماً ارتباط و ياطلاعات

نـه  يب زمي ـن ترتيبـد ز اسـتفاده و  ي ـن ير از ارائـه خـدمات عمـوم   ي ـغ يگـر يمزبور در اهـداف د 

گـردد   ين امر را ندارند، فراهم م ـياز ا يآگاه يا حتيكه امكان دفاع و  ياز شهروندان سوءاستفاده

  ).263: 1386 ،يانصار(

  1ياطلاعات يها گاهيحوزه پژوهش و پا -2-1

ك و بـا  ي ـژنت يهـا  ل و گسـترش پـژوهش  يتسه يدر راستا ياطلاعات يها گاهيت پايتوسعه فعال

 ـدر ا. رنـد يپذ يجامعه صـورت م ـ  يسلامت عموم يو به تبع آن ارتقا يانش پزشكشرفت ديهدف پ ن ي

شـوندگان در مرحلـه   پـژوهش  يم خصوص ـيت از اسـتقلال و حـر  ي ـد از ضـرورت حما يان هرگز نبايم

ش يحفـظ و افـزا  . ها غافل ماند به آن يره، پردازش و دسترسيند ذخين فرآياطلاعات و همچن يگردآور

م يده انگاشـتن حقـوق و حـر   ي ـل داده و ناديرا تشك يت مراكز اطلاعاتيفعال يصلاعتماد عموم، شاكله ا

گـردد   يقات م ـين تحقيشان به مشاركت در ايل و رغبت اياشخاص، منجر به كاهش اعتماد و عدم تما

                                                           

1. Biobank Research 
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رانه امـر پـژوهش،   يشگيج مثبت و پياز نتا يمند م و به واسطه عدم بهرهيرمستقين خود، به نحو غيكه ا

  .)Chalmers, 2006: 33-34, 50( را به مخاطره خواهد انداختسلامت عموم 

درازمدت  ير لزوم نگهدارينظ يبه واسطه عوامل ياطلاعات يها در بانك يم خصوصيحفظ حر

و  يان مراكـز اطلاعـات  ي ـم يا تبادل علميرمصرح و يها در مقاصد غ آن ياطلاعات، امكان كاربرد آت

 يهـا  خـود، بـا چـالش    يهـا  ج پـژوهش ينتا ياكز به افشان مريا يا مختلف و تعهد حرفه يقاتيتحق

 يهـا  در رفـع چـالش   يمتعدد يراهكارها. )Chalmers, 2006: 38(  همراه است يمنحصر به فرد

ن ياطلاعـات و همچن ـ  يدر مرحلـه گـردآور   1ت آزادانه و آگاهانـه يده كه اخذ رضايمذكور اتخاذ گرد

. نـد يآ يها به شمار م ـ ن آنيتر ، از مهميابيا دستيره و يدر روند ذخ يكياطلاعات ژنت يساز تيهو يب

م يت از حريحما يدر راستا«: مقرر داشته است يك انسانيژنت يها داده يالملل نيه بياعلام  14ماده 

ونـد دارنـد،   يشـان پ يت اي ـكه با هو يكيآن دسته از اطلاعات ژنت يافراد و حفظ محرمانگ يخصوص

ت يممانعت به عمل آورد؛ مگر با رضا ن اطلاعاتيث به ااشخاص ثال يست از افشاء و دسترسيبا يم

ان ي ـدر م يمهم ـ يكه منفعـت عمـوم   يا فروض محدود قانونياشخاص و  يداوطلبانه و آگاهانه قبل

ره گردنـد  يت ذخيهو يب يستيشده، اصولاً با يگردآور يكه با هدف پژوهش علم ياطلاعات... باشد 

  .»... باشد  يوند پژوهش ضروراطلاعات در ر يابي تيكه هو يطيجز در شرا

 ياطلاعـات  يها گاهيو پا يقاتيت در مراكز تحقيمرسوم اخذ رضا يها با استناد به روش يا عده

هـا بـه    گردند، از آن يم ميتنظ يو به نحو مبهم و كل يبا اطلاعات ناكاف ييها كه اغلب در قالب فرم

و   هيتوج يت را نوعيار اخذ رضاياساس مع نير نموده و بر ايتعب 2د امضاءيسف يها نامه تيعنوان رضا

ن يبنـابرا  .)Lemmens & Austin, 2009: 6( پندارنـد  يم ـ يواقع ـ ري ـغ يبا اما تا حدوديز يآرمان

ت حصـول  ي ـفين كينمـود و همچن ـ  يت تلق ـيراد و ابراز اعتراض را رضايد صرف عدم ايهرگز نبا

 يرسـان  يت كه مسـبوق بـه آگـاه   اس يتيمراد رضا. رگذار استيت در اعتبار و ارزش آن تأثيرضا

و بـه نحـو داوطلبانـه     يبوده و به دور از عوامل اجبار يريگ ميدر تصم ي، قابل فهم و مكفيواقع

 در يانسـان  يحفاظـت آزمـودن   يكـدها  3بنـد   .)Kohlmeier, 2007: 32(حاصـل شـده باشـد    

 غ از هرفار يستيت آگاهانه بايكسب رضا«: ن مطلب استيد هميمؤ 3يعلوم پزشك يها پژوهش

                                                           

1. Voluntarily Informed Consent 

2. Blanket Consents  

هاي علوم پزشكي، مركز مطالعات و تحقيقات اخلاق پزشـكي وزارت   كدهاي حفاظت آزمودني انساني در پژوهش. 3

موسـوم بـوده و   مجموعه مزبور به كدهاي اخلاقي تهران نيز . (1378بهداشت، درمان و آموزش پزشكي، مصوب 

   . )شود از اين پس با اين عنوان ياد مي



  155     صيانت از حريم ژنتيكي در دوران منافع فردي و مصالح عمومي

چ اثر يت مأخوذه باطل و هين صورت، رضاير ايدر غ. رديع و اغوا انجام گيد، تطميگونه اجبار، تهد

ت آن متوجـه پژوهشـگر   يگونه خسـارت، مسـئول   ست و در فرض بروز هريبر آن مترتب ن يقانون

، ياحتمـال  يهـا  اني ـق، زي ـم روش اجرا و هدف انجام تحقيز محقق را به تفهين 5بند . »باشد يم

 ـرا بـه ق  يملزم نموده و و يق، به آزمودنيت و مدت زمان تحقيد، ماهيفوا د مراتـب مـذكور در   ي

  . نامه موظف كرده است تيرضا

از  يا ده و نسخهيم گرديگونه ابهام تنظ از هر يخوانا و خال يست به شكليبا ينامه م تيرضا

ت يرضـا  يت لازم در اعطايكه شخص اهل يرد و در فرضيز قرار گيشونده ن ار پژوهشيآن در اخت

شان كسب يا ينده قانونيت از نماين رضاي، ا)نيا محجوريت صغار و ير موقعينظ(آگاهانه را ندارد 

بـه   يصـلاح در دسترس ـ  يشونده است كه افراد ذ ن پژوهشيا .)Ekberg, 2005: 11( گردد يم

 ـا يافشا يزان و بازه زمانيك و ميژنت يها اطلاعات حاصل از پژوهش ق يات و مصـاد ن اطلاع ـي

ش از ير گستره آن را، تا پييا تغيت مذكور و ين نموده و حق انصراف از رضايها را مع آن يكاربرد

 ـا افزون بر ذكـر ا ياسترال يكيم ژنتيقانون حر  9ماده . اطلاعات خواهد داشت يافشا ن شـروط،  ي

اطلاعـات   يفشـا ز ايت و تجـو يط اعتبار رضـا يز از شرايخ را نيهمراه با تار يبودن و امضا يكتب

ثالث را  ياطلاعات شخص يز افشايقانون انتشار ن 15ن بند الف و ب ماده يهمچن. برشمرده است

 ـا وكيم يا قي يا درخواست وليح و مكتوب آن شخص و يت صريدر فرض اعلام رضا ، در يل وي

  .ارات خود، مجاز دانسته استيحدود اخت

 ـ ، در قايبه دو شكل كامل و نسب يساز تيهو يروش ب  يا رمزگـذار ي ـو  يسـاز  نـام  يلـب ب

ت شـده و امكـان   يهو يبه طور كامل ب يكي، داده ژنت1نام يدر حالت ب.  رديپذ ياطلاعات صورت م

 يابي ـ تي ـو هو ييامكان شناسا 3اطلاعات يدر رمزگذار. 2دهد يت خود را از دست ميهو يابيباز

ط خـاص و  يشـرا  صـلاح و در  يمحـدود بـه اشـخاص ذ    ين دسترس ـيكن ايسر است؛ ليها م آن

نانه به نظر آمده و با دو يب واقع ريغ يكم يكيكامل اطلاعات ژنت يساز تيهو يب. گردد يم يضرور

اطلاعـات،   يم خصوص ـيحر يمفهوم واقع يبه لحاظ تئور ،نخست آنكه: راد عمده همراه استيا

ان و زي ـصـاحب اطلاعـات، در كنتـرل م    يار انحصاريعمل و اخت يداشته و با آزاد يعيدامنه وس

ن مهـم بـه صـرف عـدم     ي ـخود ملازمـه دارد كـه ا   يو كاربرد اطلاعات شخص يت دسترسيفيك
                                                           

1. Anonymity  

ناپذير توصيف نمود و بـا پيشـرفت روزافـزون    توان هيچ فرآيند امنيتي را در عمل لغزش البته بديهي است كه نمي. 2

   . گردد وده ميبر احتمال شكست دايره امنيتي و امكان دسترسي مجدد به هويت چنين اطلاعاتي نيز افز  آوري، فن
3. Encoding 
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 ـا يگـر يد .)Kohlmeier, 2007: 34( گـردد  ين نم ـيت دارنده اطلاعات تـأم يهو ييشناسا راد ي

قـات بـار   يج حاصـل از تحق يبر نتـا  ين روش آثار سوئينكه با اعمال اياست و آن احتمال ا يعمل

ق اطلاعـات  يشونده جهت تطب تماس با پژوهش ير روند پژوهش، گاه با برقراررا استمرايگردد؛ ز

كـاربرد   يت مجـدد بـرا  ين اخـذ رضـا  يهـا و همچن ـ  آن يروزآور ل و بهيا تكمير عوامل و يبا سا

 يوه رمزگـذار ين ملاحظات، شيبا توجه به ا. تر ملازمه دارد قات تازه و گستردهياطلاعات در تحق

 ـتر به نظر آمده و در عمـل ن  مند است، مناسب اطلاعات بهره يابي تيكه از امكان بالقوه هو ز بـا  ي

  .)Chalmers, 2006: 48( ده استيمواجه گرد يشترياقبال ب

ست تا حد يبا يم يكيژنت يها شتر اعتماد عموم جامعه به پژوهشيچه ب جلب هر يدر راستا

شـبرد  يرفاً در جهـت پ به اطلاعـات را ص ـ  يرا نگهداشته و دسترس يم خصوصيحرامكان، جانب 

 ـ. ن منافع برتر اجتماع و محدود به مراجع صالح و افـراد مجـاز دانسـت   يقات و تأميتحق ن يهمچن

بـه   يارات خـود در دسترس ـ ي ـصلاح از اخت يرانه در منع سوءاستفاده مقامات ذيشگير پياتخاذ تداب

ز يتهران ن يلاقاخ يكدها 17بند  .)Ekberg, 2005: 11( ار استيت بسيز حائز اهمياطلاعات ن

محقـق موظـف اسـت كـه     «: د دارديپژوهشگران تأك ياطلاعات از سو يبر لزوم حفظ محرمانگ

ط عـدم  يو آن را افشـاء ننمـوده و ضـمناً شـرا     يرا به عنوان راز تلق ياطلاعات مربوط به آزمودن

صـورت  ن يداشته باشد كه در ا يتير محدودين مسيد، مگر آنكه در ايفراهم نما زيآن را ن يافشا

 . »ديرا مطلع نما يد قبلاً آزمودنيبا

 يهـا  گـاه يت پاي ـت و رونـد فعال يريوه مـد يدات لازم در ش ـي ـان اتخـاذ تمه ي ـن ميدر ا

 ير الزام به ثبت رسمينظ يضوابط. ز راهگشا خواهد بوديش از هر چيب يو پژوهش ياطلاعات

در  يريپذ تيولو مسئ يمند ت، ضابطهين شفافيو تضم يانسان يهر گونه پژوهش بر آزمودن

 ياطلاعات، چگـونگ  يره و نگهداري، ذخيآور ها اعم از جمع گاهين پايت ايه مراحل فعاليكل

 ـنما يم ـ يقات، ضروريج حاصل از تحقيو انتشار نتا ير مراكز اطلاعاتيها با سا مبادله آن  دي

)Lemmens & Austin, 2009: 13-14( .ن الزام بـه حضـور متخصصـان و مشـاوران،     يهمچن

و  يك ـياطلاعـات ژنت  ينان از اعتبـار و صـحت محتـوا   يت روند پژوهش و اطميفيفظ كجهت ح

  . گردد يها، مؤثر واقع م به آن يابيدر دست يو علم ين فنيت موازيرعا

قـات، بـه   ينظـارت بـر تحق   يس مراجع مستقل و تخصص ـيست به تأسيبا ين ميعلاوه بر ا

ا اسـتماع  ي ـآن و  يمحتمـل از اجـرا   يهـا  اني ـضرورت انجام پژوهش و سود و ز يابيمنظور ارز

و  يسـت ياخـلاق ز  يه جهـان ياعلام 19ماده . ز مبادرت نموديشوندگان ن پژوهش يات احتماليشكا
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مستقل و متشكل از  ياخلاق يها تهيت مناسب از كميج و حمايس، ترويلزوم تأس«حقوق بشر بر 

 يو اجتمـاع  ي، علم ـيوق، حق ـياخلاق ـ يامدهايپ يابيارز ين رشته مرتبط، در راستايائتلاف چند

ن يز پـس از تـدو  يران نيدر ا. د داشته استيتأك»  ... مرتبط با انسان يپژوهش يها رامون طرحيپ

ت يوزارت بهداشـت مسـئول  » اخلاق در پژوهش تهيكم«، 1380تهران و از سال  ياخلاق يكدها

  .ن مهم را بر عهده دارديا

  حوزه آموزش -2-2

از ) ا دانشـگاه ي ـل مهدكودك، مدرسه و ياز قب( يآموزش يها طيك در محيكاربرد اطلاعات ژنت

و  يريادگيص اختلالات يتوان در تشخ يم يكياز سوابق ژنت. است يگوناگون قابل بررس يمنظرها

 ـا. كودكان بهره جسـت  يو انضباط يبروز معضلات رفتار يها نهيزم ينيب شيا پي ن اخـتلالات بـا   ي

و  يند آموزش قابل جبران است و معضـلات رفتـار  يآش از آغاز فري، پيمقدمات يليمات تكميتعل

كنترل  يدارودرمان يا حتيو  يت رفتاريرينظارت و مد يآموزش يها برنامه يز با اجراين يانضباط

 يهـا  و نمونـه  يتواننـد بـه مثابـه جامعـه آمـار      ير دانشگاه مينظ يآموزش يها طيمح. گردند يم

ن ي ـج حاصـل از ا ينتا. ك عمل كننديقات ژنتيتحق يعموم يها پروژه ياجرا يدر راستا يشيآزما

 يبرخ ـ يياي ـع جغرافي ـگذاران عرصه سلامت را در كشف عوامـل مـؤثر در توز   استيقات، سيتحق

 ياري ـ ين و توسـعه سـلامت عمـوم   يجـامع تـأم   يهـا  م برنامهيو سپس ترس يكياختلالات ژنت

ان، به عنوان يان و دانشجوآموز دانش يرسان يه آموزش و آگاهيتوان از زاو يز مين يگاه. دهند يم

 ـا و معاي ـعمـوم جامعـه بـا مزا    ييآشـنا  ين طرح سراسرياز مخاطب يبخش اعظم شـرفت  يب پي

ج و يكرده امروزِ اجتماع، به تدرليم نسل جوان و تحصيتعل. ستيك، به موضوع نگريژنت يآور فن

  .)Ekberg, 2005: 5( گردد يم يز منتهينده نين و نسل آيوالد يت و آگاهيدر درازمدت به ترب

هـا   ر حـوزه ياس با سايل و آموزش، در قيدر امر تحص يكيز آشكار مداخله اطلاعات ژنتيتما

ن عرصـه را،  يدر ا يم خصوصيان نقض حريت قربانين است كه اكثريا اشتغال در ايمه و ير بينظ

ض يبع ـاعمـال ت . دهنـد  يل مير جامعه به شمار آمده، تشكيپذ بين اقشار آسيتر كه از مهم ،اطفال

 ـاز بحران هو يناش يو اجتماع يناگوار و درازمدت روح يامدهايها را در معرض پ آن يكيژنت ت ي

از فرصت برابر در  يان قرار داده و گاه از حق برخوردارياطراف ياز سو يزن و انگ يا طردشدگيو 

  .گرداند يحساس و مهم محروم م يها بالا در رشته يا ورود به درجات علميآموزش و 

ت ي ـدر رشـد و ترب  ين و سرپرستان قانونيت از اطفال و صغار بر نقش والديحما ياستادر ر

ون يكنوانس ـ 14مـاده   2بنـد  . ميدارشان در روند اعمال حقوق كودك اذعان يضرورت مداخله ا و
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ت يدر هـدا  يمـورد سرپرسـتان قـانون   ن و حسب يف والدياحترام به حقوق و تكال 1حقوق كودك

ها را مكلف بـه مسـاعدت    دولت 18پنداشته و در ماده  يخود را ضروراعمال حقوق  يبرا كودك

ت خـود در پـرورش كـودك    يمسـئول  يفـا يكودك در جهت ا ين و سرپرستان قانونيلازم با والد

 ـا 16ده و مـاده  ي ـگردد ي ـز تأكي ـكودك ن يم خصوصيگر بر حفظ حريد ياز سو. نموده است ن ي

در بند و  يكودك را منع و حت يه به امور خصوصو خودسران يرقانونيگونه ورود غ هر ونيكنوانس

ن در يا. ت شناخته استيز به رسميرا ن) بزهكار( كودك معارض با قانون يم خصوصيحر 40ماده 

 يشناخت طفل و كنترل و نظارت بر ارتباطات و اطلاعـات شخص ـ  ت مستلزمياست كه ترب يحال

ب در فرض بروز تعـارض آن بـا حـق    يتن تريبد .باشد يم يان آموزشيا مربياء و ياول ياز سو يو

د كه با توجه بـه  ينما يجاب مين ايه كودكان چنين مصالح و منافع عاليم كودك، ضرورت تأميحر

رفته و مراقبت و يرا پذ يو يدر امور خصوص يت خاص هر كودك، مداخله معقول و منطقيوضع

  ).12-11و  8-7 :1388، ياسد( ميمقدم بشمار يم ويت حريح كودك را بر رعايت صحيترب

، يآموزش ـ يكودكـان در فضـا   يك ـيض ژنتيحل معضل تبع ـ ين راهكارهايتر از مهم يكي

 هـر  يرسـان  يمشاوره به منظور آگاه يجاد نهادهايبا حقوق كودك و ا ييآشنا يها تدارك برنامه

از  يتخصص ـ يهـا  تـه يس كميست بر تأس ـيبا ين ميهمچن. باشد يان مياء و مربيشتر به اوليچه ب

ت از حقـوق  يفعال در حما يها ا انجمنير وزارت آموزش و پرورش و يربط نظ يذ يدهانها يسو

منافع اطفال و ممانعت از  يت مصلحت و جلب حداكثريكودكان، به منظور نظارت مستمر بر رعا

 يسـت يلازم به ذكر است كه تـا حـد امكـان با   . ديها اهتمام ورز آن يكيم ژنتينقض ناعادلانه حر

 يمات اساس ـيرا فراهم نموده و اتخاذ تصم يساز ميتر خود طفل در روند تصمشينه مشاركت بيزم

 يري ـگ ميدن سن بلوغ و امكـان تصـم  ياطلاعات را، به فرارس يدر خصوص افشا ياضطرار ريو غ

  .)Ekberg, 2005: 5-6( موكول كرد يح و مستقل ويصح

  يقانون يو پزشك يحوزه قضائ -2-3

 يكشورها از وجوه مختلف قابل بررس يو قضائ يوقدر نظام حق يكيكاربرد اطلاعات ژنت

 يقضـائ  يدگيقات و رسيند كشف، تحقين اطلاعات در فرآيتوان به مداخله ا ينخست م. است

ا ي ـن سـابق و  يبـه دسـت آمـده از محكـوم     يها ق و اعلام مشابهت نمونهيتطب. اشاره داشت

 ـا نـزد قربان ي ـجـرم و   مكشوفه در صحنه يانسان يايپرونده، با آثار و بقا ين فعليمتهم ان، در ي
                                                           

1. UN Convention on the Rights of the Child, Nov 1989.  

  . الاجرا گرديد در ايران لازم 1372كنوانسيون مزبور در سال 
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 ـ. گردنـد  ين مـؤثر واقـع م ـ  ين و اثبات انتساب جرم به متهميت مجرميكشف هو ن در يهمچن

ت يص هويو تشخ ييشاوندان مؤثر، در شناسايخو يكيژنت يها ق نمونهياز تطب يقانون يپزشك

 ـا قتل عـام و  ير ترور و ينظ ييع جنايان وقاياجساد قربان و  يع ـيطبكـه در حـوادث    يا افـراد ي

 ـانـد،   دهيبـه هلاكـت رس ـ   يرمترقبه به طور جمع ـيغ  .)Ekberg, 2005: 7(  نـد يجو يم ـ ياري

افت يبا هدف در 1رانيك ايت ژنتيل بانك اطلاعات هويبر تشك يه مبنيدستورالعمل قوه قضائ

 يانسـان  يايا بقايمجرمان و  ييشناسا يها برا آن يقيسه تطبيافراد و مقا 2كيژنت يها شناسه

  .رفته استين راستا صورت پذيه در هميلهوا مجهول

ر موارد، در عمل واكنش متفاوت ياس با سايدر ق يقانون يك در پزشكيكاربرد اطلاعات ژنت

درصد مجرمـان پـس از    شصتكه آن است  يايآمار گو. را در برداشته است يت كمتريو حساس

 ـقراساس  نيبر ا. گردند يت دوباره به چرخه جرم برميگذشت پنج سال از محكوم ب بـه اتفـاق   ي

ن را يبـه اطلاعـات متهم ـ   يابيك و دسـت ي ـل بانك مشخصات ژنتيمطلق تشك يحقوق يها نظام

شان، در فرض ارتكـاب مجـدد   يب دوباره ايو تعق ييبا هدف سهولت و سرعت شناسا معمولاً كه

 ـ، ميابيت دسـت ي ـفينظـر تنهـا بـر سـر ك     رد، مجاز شـمرده و اخـتلاف  يپذ يجرم صورت م زان و ي

  Serwin, 2008: 480, 484(.3(اطلاعات است  نوع

در  يك ـيگسـترده، كـاربرد اطلاعـات ژنت    يرش و اقبال عمليلازم به ذكر است كه با وجود پذ

 ـي، امنيز نبوده و بـا ملاحظـات حفـاظت   ياز اشكال ن يهرگز خال يقانون يحوزه پزشك  يو اخلاق ـ يت

 ين اطلاعات منتف ـيج حاصل از ايدر نتاز، امكان اشتباه ين ين به لحاظ فنيهمچن. مواجه خواهد بود

                                                           

 قـانوني،  پزشـكي  سـازمان  همــكاري  با نموده است كه را مكلف قضاييه توسعه قوه پنجم برنامه قانون 211 ماده. 1

 انسـجام  و تقويـت  را جهـت  لازم اقـدامات  ايـران،  اسـلامي  جمهـوري  انتظـامي  نيــروي  و وركش كل دادستاني

 هاروش و متخصص نيروهاي گيري از بهره با افراد ژنتيكي هويت شناسنامه تهيه و جرم صحنه بررسي هاي گروه

در قوه قضائيه  انانك اطلاعات هويت ژنتيك ايربه منظور اجراي تكليف فوق ب .آورد عمل  به روزآمد تجهيزات و

دستورالعمل تشـكيل بانـك    1مستنبط از ماده ( .گردد و در زيرمجموعه سازمان پزشكي قانوني كشور تشكيل مي

   .) شود كه در اين دستورالعمل به اختصار بانك ژنتيك ناميده مياطلاعات هويت ژنتيك ايران 

هاي زيستي به دسـت آمـده و    يش بر روي نمونهاز آزماهاي ژنتيك، اطلاعات هويت ژنتيك افراد است كه  شناسه. 2

 3و  1مسـتنبط از مـواد   (برخوردارنـد   سـازي الكترونيـك   ذخيره از قابليتو  بودهداراي خصوصيت منحصر به فرد 

   .)دستورالعمل تشكيل بانك ژنتيك

ن ناشناخته بـاقي مانـده   البته مقوله توان اثباتي اطلاعات ژنتيكي و جايگاه آن در ميان ساير ادله اثبات دعوا كماكا. 3

بايست به نحو روشن مشخص گردد تا در فرض بروز تعارض ميان ادله ژنتيكي با ساير ادله، بتـوان عوامـل    و مي

   . مرجحه را از يكديگر باز شناخت
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 يهـا  ر و برداشـت ي، تفاس ـيمراجـع قضـائ   يو تجربـه كـاف   يل فقدان آگاهيبه دل يا گاهيست و ين

 ـاز آنجا كه در رابطه م .)Ekberg, 2005: 7(د يآ ين اطلاعات به عمل مياز ا ينادرست ان مـتهم و  ي

ش ين بيحفظ حقوق متهم يازوكارهاس يريك كشور توازن قدرت وجود ندارد، بكارگي ينظام قضائ

ران ي ـك اي ـدسـتورالعمل بانـك ژنت   12مـاده   4نمونـه بنـد    يبـرا . ت اسـت ي ـز حـائز اهم ياز هر چ

م يو حفـظ حـر   يت ـيت مسـائل امن ي ـجهـت رعا د كه ينما يطرف قرارداد را موظف م يها شگاهيآزما

همراه را  يتيهو صيك و اطلاعات تشخيژنت يها ها، شناسه نمونه يستم كدگذاريافراد س يخصوص

 ـاز طـرف بانـك ژنت   يطبق ضوابط اعلام ـ  ـ. دن ـيجـاد نما يك اي  ـن 10ن در مـاده  يهمچن ز حضـور  ي

شان در اعـلام نظـرات   يا يو همكار ين علوم مرتبط و از آن جمله حقوق و اخلاق پزشكيمتخصص

  .نموده است ينيب شيك را پيمرتبط با بانك ژنت يو اخلاق ي، حقوقيفن يها نهيدر زم يمشورت

نـه و  يك، بـه منظـور كشـف زم   ي ـشـات ژنت يل اطلاعات حاصـل از آزما يگر تحليد يوجه كاربرد

نده و به عنوان ابـزار بازدارنـده از وقـوع جـرم     يز در آيآم مجرمانه و مخاطره يبروز رفتارها يها شيگرا

 ـدر ا. رنديگ يمورد بحث قرار م 1يرفتارك ياست كه در مباحث مربوط به ژنت  يين فـرض، بـا شناسـا   ي

هـا، تـلاش    كنندة آن كيتحر يتيو ترب يطيا كنترل عوامل محيز، و حذف و يخ تعد و جرممس يبسترها

رانه كاربرد اطلاعـات، بـرخلاف   يشگين وجه پيا. گردد يوقوع جرم م يها نهيو كاهش زم يريشگيدر پ

رش آن يه پـذ است كه اعتبار و دامن يا هيفراوان مواجه بوده و فرض يبا ابهام و اشكالات عمل يوجه قبل

  .پرداخته نشده است يد بوده و تاكنون به تبعات گستردة آن به نحو روشن و كامليمورد ترد

اسـت؛ سـطح    يالذكر در سطوح كلان و خرُد قابـل بررس ـ  توان گفت كه روند فوق ياجمالاً م

از  يريشـگ يدر پوشـش پ  يك ـيكاربرد اطلاعات ژنت يها دنبال شده و گاه كلان عموماً توسط دولت

گـذاران مبـدل    اسـت ينـزد س  2ير اصلاح نـژاد يافته و به ابزار اتخاذ تدابي يتر عيوع جرائم، بعد وسوق

ش يشـاپ يپ ييدر شناسـا ) نـده ين آيوالـد (ن يتـوان بـه دغدغـه زوج ـ    ياما در سطح خرُد م ـ. گردد يم

ش مات و تـلا ياز تصم يناهنجار و مخاطرات بالقوه ناش يمستعد در بروز رفتارها يكيژنت يها نهيزم

  .)Ekberg, 2005: 7-8(  ا درمان زودهنگام آن، اشاره نمودين و يشان در ممانعت از تولد جنيا

  حوزه مهاجرت -2-4

 يابياشخاص و دست يم خصوصيل به مداخله در حريكه در آن شاهد تما ييها گر حوزهياز د

كشـور  ك ي ـر دول در يرش اتبـاع سـا  يده مهاجرت و پـذ يم، پديشان هستيا يكيبه اطلاعات ژنت

                                                           

1. Behavioural Genetics  

2. Eugenic 
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ل همـراه اسـت؛ نخسـت    ياز اهداف ذ يكين حوزه اصولاً با يدر ا يكيكاربرد اطلاعات ژنت. است

ه ممانعت از بروز مخاطره در نظـام سـلامت كشـور    يكه با توج يت سلامت متقاضيوضع يابيارز

 ـاز قب يبالقوه به شهروندان آن، به واسـطه مسـائل   يها بيم ورود آسير و بيمهاجرپذ ل ازدواج و ي

 ـ 1.رديپـذ  يصورت م ـ يكياختلال ژنت يقال موروثانت ل و ي ـك و تحلي ـشـات ژنت ين از آزمايهمچن

ص صـحت و  ياشـخاص و تشـخ   يت واقعيهو ييشناسا يج حاصل از آن، در راستايمطابقت نتا

 يجعل ـ يها جه اجتناب از درخواستيو در نت يخانوادگ يها ان در وجود قرابتيمتقاض يسقم ادعا

  .نديجو يرش و اقامت بهره ميپذ و متقلبانه در روند اخذ

و  ي، امكـان سوءاسـتفاده مقامـات دولت ـ   يك ـيبرشمرده از كاربرد اطلاعـات ژنت  يايرغم مزا به

شات يل انجام آزماينبوده و در قالب تحم يز منتفين يصلاح در امور مهاجرت و پناهندگ ين ذيمأمور

ر حـق  ي ـنظ يمعمول شـهروند حقوق  يبر آن، در اعطا يض مبتنيت و تبعيك و اعمال محدوديژنت

ه حقـوق بشـر   ي ـن راستا  اعلاميدر هم. شان قابل تصور استيبه ا ياجتماع يها مهيا بياستخدام و 

گانگـان  يت از بي ـحق حما ييضمن شناسا 2ت كشور محل سكونت خود را ندارنديكه تابع يافراد

ان ي ـن بيچن ـ 6اده ، در م ـ)5مـاده  ( يم خصوص ـيدر حر يرقانونيا غيدر برابر مداخله خودسرانه و 

 يا علميو  يشات پزشكيت آزادانه به مشاركت در آزمايد بدون رضاينبا يا گانهيچ بيه... «  :دارد يم

 ـن 3ون مربوط به وضع پناهندگانيكنوانس 17ماده  3بند  .»ملزم گردد دول «:  ز مقـرر داشـته اسـت   ي

 ناهنـدگان خصوصـاً  متعاهد با نظر مساعد كوشش خواهند كرد كـه حقـوق مربـوط بـه اسـتخدام پ     

هاي مهاجرتي وارد سرزمين  هاي مربوط به استخدام كارگر يا برنامه پناهندگاني را كه به موجب برنامه

ن به منظور مقابله بـا  يهمچن. »اند با حقوق اتباع خود در اين مورد مشابه و يكسان نمايند ها شده آن

 32رد درخواست مهـاجرت، در مـاده    رش ويا پذيگانگان و يها در اخراج ب مات مغرضانه دولتيتصم

  4.رفته نشده استيپذ يا نظم عمومي يت مليل حفظ امنياخراج پناهنده جز به دلا ون،ين كنوانسيا

                                                           

زشكي افراد و يا در قالب رويه قرنطينـه  شايان ذكر است كه روند مذكور پيش از اين نيز پيرامون ساير اطلاعات پ. 1

   . هاي واگيردار و خطرناك رواج داشته است ها به بيماريمسافرين، به منظور اطمينان از عدم ابتلاي آن
2. Declaration on the Human Rights of Individuals Who are not Nationals of the Country in 

which They Live, Dec 1985.  

3. UN Convention Relating to the Status of Refugees, 1951, Protocol 1967.  

برند اخـراج نخواهنـد   اي را كه به طور منظم در سرزمين آنان به سر ميدول متعاهد پناهنده«:  دارد چنين اشعار مي 32ماده . 4

دلائل كافي وجودش براي امنيت كشـوري   اي كه طبقاما پناهنده...  ل حفظ امنيت ملي يا نظم عمومييمگر به دلا ،كرد

ي قطعي دادگاه محكوم به ارتكاب جرم يا جنايت مهمـي شـده و مضـر    أكه در آن به سر مي برد خطرناك بوده يا طبق ر

   .»تواند دعوي استفاده از مقررات مذكور در اين ماده را بنمايدبه حال جامعه كشور تشخيص داده شود نمي
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ك جانبـه دولـت،   ي ـمات خودسـرانه و  يسه با شهروندان كشـور، در برابـر تصـم   يگانگان در مقايب

ضـات  يمناسب جهت ممانعت از اعمال تبع راهكار. برخوردارند يتر بوده و از امكان دفاع كمترريپذ بيآس

 ـ يهـا  س سـازمان يها تأس ه آنيرمنصفانه عليغ  ـ نيب  ـ ييو نهادهـا  يالملل  ـاسـت كـه از طر   يفرامل ق ي

رش يطرف و كارآمد، مبادرت به نظارت بر روند پـذ  يب يك از كشورها، به نحويندگان خود در هر ينما

در حـال حاضـر   . نـد يگانگـان نما يها بـا ب  و تعامل دولت ييپاسخگو يمهاجرت و چگونگ يو رد تقاضا

 ـ. باشـد  يمهاجرت م يبرا يخاص يگروه كار يحقوق بشر دارا يعال يايساريكم ون ين كنوانس ـيهمچن

ت و ي ـكه با هدف احترام به حقوق بشر مهـاجران و رعا  1آنان يها حقوق همه كارگران مهاجر و خانواده

ل يتشـك  72ده، در مـاده  ي ـن گرديبـاع كشـورها تـدو   شان با اتيط كار مشابه ايضمانت رفتار برابر و شرا

مختلف  يحقوق يها منتخب از نظام يي، با اعضا»آنان يهات از حقوق كارگران و خانوادهيحماته يكم«

 ـا. نموده است ينيب شيرا پ ييايع عادلانه جغرافيو توز افـت  يو نظـام در  يـي تـه از سـازوكار اجرا  ين كمي

نـد و  يگر از آن بهره جويتوانند در مورد دول عضو د يم  عضو ياه ه برخوردار است كه هم دولتيشكوائ

نقــش  يفــايدر خصــوص ا يداتيــن تمهيهمچنــ). 77و  76  مــواد(هــم افــراد بــه آن متوســل شــوند 

رامـون صـحت و   يپ ينظـر كارشناس ـ كار در ارائه اظهـار  يالملل نير سازمان بينظ يتخصص يها سازمان

  .)76- 74: 1387مصفا، (تلافات دارد ا حل و فصل اخيمطروحه و  يها سقم گزارش

  گيري جهينت

اشخاص به شمار آمـده كـه در    يم خصوصين حرياديبارز از حق بن ي، مصداقيكيم ژنتيحر

اما هرگـز   ،گردد يد مياز كرامت و استقلال انسان، همواره بر لزوم حفظ آن تأك يپاسدار يراستا

 ـز. نمـود  يتلق ـ ياشـدن مطلق، تام و سلب ن يه، آن را حقيسو كيد با نگاه ينبا از  ياريرا در بس ـي

ن يحاصل از آن در تأم ياياز مزا يمند و بهره يكيل به كاربرد اطلاعات ژنتيموارد، به واسطه تما

م ينش التـزام بـه قاعـده حفـظ حـر     ياجتماع، در گز ين مصالح عموميا تضميگر افراد و يمنافع د

  . ميا تعارض مواجه هستاشخاص ب يكيبه اطلاعات ژنت يابيز دستيا تجويو  يخصوص

هـا،   در آن يك ـياطلاعـات ژنت  يكه مداخله احتمـال  يگوناگون از روابط اجتماع يها حوزه يبررس

شـان را  يا ياطلاعـات شخص ـ  يا ورود به قلمروياشخاص و  يكيم ژنتيبستر بروز تعارض در حفظ حر

در عرصـه   يك ـيت ژنترغم گسترش روزافـزون كـاربرد اطلاعـا    ت از آن دارد كه بهيفراهم ساخته، حكا

مـؤثر و   ي، تـاكنون گـام  يردرمـان يغ يها ش آن به حوزهيش از پين توسعه بيو درمان و همچن يپزشك

                                                           

1. International Convention on the Protection of the Rights of All Migrant Workers and Members 

of Their Families, 1990.  
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لازم در حـل   يو قضـائ  يت قـانون ي ـگسترده موضوع برداشته نشده و حما يامدهايپ ييدر شناسا يجد

 يدر راسـتا لذا . ستامده ايرامون آن به عمل نيپ يو اخلاق يحقوق يها تعارضات محتمل و رفع چالش

ن انتظـارات  ين حـال تـأم  يك و در ع ـي ـدانـش ژنت  ياز دسـتاوردها  يمند ش اعتماد عموم به بهرهيافزا

جـامع و   يست به دو ضرورت قانونگذاريبا ياشخاص، م يكيم ژنتياجتماع در حفظ استقلال بشر و حر

  .ديم ورزدر سطوح مختلف جامعه اهتما يعموم يرسان يمناسب همزمان با آموزش و آگاه

 يدر قلمـرو  يم خصوص ـيو حفظ حر يكيدر خصوص كاربرد اطلاعات ژنت يقانون يرفع خلاءها

 ون،ي ـحقوقـدانان، اخلاق متخصصـان مـرتبط اعـم از    و حضـور   يبا مشاركت عمـوم  ن اطلاعات، جزيا

 ـي ـمشـاوران ژنت  و پزشـكان  روانشناسـان،  شناسـان،  جامعـه  ،يمـذهب  يعلما ن تـلاش در  يك و همچن

 يست به نحويبا يمقررات م. گردد يسر نميم يحقوق يها ر نظاميات سايتجرب يساز يبوم و يمند بهره

شـان بـه مشـاركت در    ينان اياق و اطمياشخاص و افزودن اشت يساز ميم گردند كه بالواقع در تصميتنظ

 ن ويرا نه صرف تقن ـيداشته باشند؛ ز يك مؤثر بوده و بازتاب و نمود عمليژنت يها شات و پژوهشيآزما

ل ي ـلازمـه ن . مقررات است كه اعتماد عموم جامعه را به ارمغان خواهد آورد يبلكه كارآمد ،يگذار قاعده

در جهـت كـاهش مخـاطرات و     يقـانون  يهـا  ن است كه در وهله نخست مقـرره يمزبور ا يبه كارآمد

جهـت   ينـاظر و مراجع ـ  ين نهادهايهمچن. گام بردارند يكياز كاربرد اطلاعات ژنت ياحتمال يها بيآس

 يفـراهم و بـرا   يك ـيض ژنتيم و اعمال تبعيان تجاوز به حريجبران خسارت و اقامه دعوا از جانب قربان

  .شود ينيب شيمناسب و بازدارنده پ يان و ناقضان مقررات، ضمانت اجرايخاط

 ـ، گويردرمانيدر مقاصد غ يكيكاربرد اطلاعات ژنت يحاصل از بررس يها افتهي آن اسـت كـه در    ياي

لـه گرفـت؛    يمداخله ا يمنع كل يكرد سنتيست از رويبا يها م وابط و دستورالعملم ضيتنظ اـت فاص ن اطلاع

اـت ژنت ين ممانعت منجر به ناديك سو ايرا از يز اـ  يبـرا  يك ـيده انگاشتن منافع بالقوه از كاربرد اطلاع ر يس

اـگون،   گر در عمل و به واسطه اقتيد يده و از سويا جامعه گرديو  ياقتصاد ياشخاص، نهادها اـئات گون ض

. خواهـد كاسـت   يك قاعده كلين خود از كاركرد و اعتبار يار بر آن نبوده كه اياز ورود استثنائات بس يزيگر

اـ يبنابرا  ـ يين بهتر است به راهكاره اـد محـدود  ينانـه در كنتـرل و ا  يب و واقـع  يعمل بـه   يابيت در دسـت يج

 يزا تيانبـار و مسـئول  يز يسـب بـا افشـا   معقول و متنا يان افشاين معنا كه ميآورد؛ بد ياطلاعات رو

ك بـود و البتـه در   ي ـضات ناموجه قائل به تفكيمنصفانه در مقابل تبع يكيض ژنتياطلاعات و اعمال تبع

  .ت و رفع ضرورت بسنده نموديز همواره به قدر كفايبه اطلاعات ن يزان افشاء و دسترسين مييتع

 يامـده و قانونگـذار  يموجـود برن  يها هرگز از عهده رفع چالش يگذار ن و قاعدهيصرف تقن

 ـاز ا. گردد يم يقواعد حقوق يو ناكارآمد ييو درك عموم منجر به نارسا يبدون تفاهم، آگاه ن ي
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 هـر  يساز شفاف يبه اقشار مختلف جامعه، در راستا يرهگذر است كه به ضرورت آموزش عموم

لـه كـاربرد اطلاعـات    بـه مقو  ينادرست افكار عموم يها ت و واكنشيشتر و كاهش حساسيچه ب

و انتخـاب   يري ـگ مينه تصمي، زميش آگاهيافزا. ميگرد يمختلف رهنمون م يها در حوزه يكيژنت

ا ي ـشان در مقابل مخـاطرات و  يا يريپذ بيسته افراد را فراهم نموده و به كاهش آسيمعقول و شا

 ـافراد جامع يعموم يسطح آگاه يارتقا. گردد يم يمنته ياحتمال يها سوءاستفاده ش از هـر  يه ب

ا ي ـقـات و  ينـد انجـام تحق  يك در فرآيژنت يها ارائه مشاوره يق توسعه مراكز تخصصيز از طريچ

 يدرك برا قابل و يليتحل ،يعلم اطلاعاترفته كه با ارائه يصورت پذ يو درمان ياقدامات پزشك

ب ي ـن ترتيده و بـد ي ـماران مؤثر واقع گرديژه بياشخاص و به و ي، در اصلاح نگرش منفمخاطب

  . سازند يشان را فراهم ميا يمات درست و مناسب از سوينه اتخاذ تصميزم

بـا حضـور    يعلم يها شيو هما يمتناوب سخنران يبرگزار ريگر نظيدات ديتمه يريبكارگ

 ـبـه ا  يالملل نيا بي يداخل يو خصوص يدولت يها متخصصان و جذب مشاركت سازمان ن گونـه  ي

راهنما در اماكن  يها ع كتابچهيق انتشار و توزيآموزنده از طرج و مبادله اطلاعات يها؛ ترو تيفعال

س يشان؛ تأسيا يايآموزان و اول دانش يدر سطح مدارس برا يآموزش يها برنامه ي؛ طراحيعموم

مطالـب ارائـه    يمحتـوا  يو فن ـ يت علميفياطلاعات و نظارت بر صحت و ك يمجاز يها گاهيپا

ك يدانش ژنت يو دستاوردها يآور رشات منتشره از فنت گزايفيت و كيش كميها؛ افزا شده در آن

 يتين حمـا يشتر افراد جامعـه بـا قـوان   يهر چه ب يينه آشنايجاد زميو ا يارتباط جمع يها در رسانه

و  يش آگـاه يدر افـزا  يجيگسترده و البته تدر يراتين حوزه، تأثيمرتبط در ا يها حاكم و سازمان

  .به بار خواهد داشت يفهم عموم
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