
  اطلاعات ژنتيكي و حمايت قانوني از آن
  معين منتظريمحمد

  نگار ياحقي
  چكيده

 ها و پژوهش ةترين اطلاعات در زمين ياطلاعات ژنتيكي، يكي از كاربرد هامروز
 چندين دهه است كه پژوهشگران عرصة .هاي درماني است تبتحقيقات پزشكي و مراق

 دست آمده از سابقة هاطلاعات ب بهكنندگان خدمات درماني،  هعلم ژنتيك و اراي
اي  ويژه توجهخانوادگي افراد، براي درمان اختلالات ارثي و پيشگيري از بروز آنها، 

در هاي بيولوژيكي  و داده روزافزون و گسترده از اطلاعات ژنتيكي استفادة .اند داشته
ناپذيري  خسارات جبران خطرات و همچنين و هاي مختلف و دسترسي آسان به آنها بخش

 به و اعضاي خانواده آنها ها سرپرستان خانوادهبراي  تواند مي اين اطلاعات كه افشاي
المللي را برآن داشته است، تا آنها را تحت  هاي بين ها و سازمان ، دولتداشته باشدهمراه 
هاي  تورالعملدس ،ها انواع مختلف قوانين، بيانيه. هاي حمايتي خود قرار دهند سياست

  .ين مطلب استد انيز مؤيجهاني  هاي المللي و اعلاميه بين
ها موظف به حفظ حريم ژنتيكي  المللي، دولت هاي بين ها و بيانيه اين اعلاميههمة  در

هاي  سياست ،حمايت از اطلاعات ژنتيكيكشورها در قبال با اين حال، اند،  افراد شده
 اول دستة: ان آنها را به سه دسته تقسيم كردتو اند كه مي مختلفي را در پيش گرفته

و براي كه در قوانين خود از اين اطلاعات به وضوح حمايت كرده  اند كشورهايي
 اند اشخاص كه بدون رضايت، اطلاعات ژنتيكي را افشا كنند، مجازات در نظر گرفته

حفاظت از كه در چارچوب قانون  اند كشورهايي دوم؛ دستة لياااستر مريكا وآ مانند
و تفاوتي ميان اطلاعات ژنتيك با  كنند از اين اطلاعات حمايت مي شخصي، اطلاعات
و  مانند كشورهاي عضو اتحاديه اروپا ،اند قائل نشده و شخصي هاي پزشكي ساير داده
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يا توجه  يستندناهميتي قايل  حفاظت از اطلاعات ژنتيكي، رايكشورهايي كه ب سرانجام
  .اكثر كشورهاي در حال توسعه از جمله ايرانمانند  اند مهم داشته مسئلهاندكي به اين 

در قبال اطلاعات ژنتيك انساني  المللي هاي بين سازمان رويكردبه بررسي  ،حاضر مقاله
و در عين حال بر اين  پردازد مي كشورهاي مختلف از اين اطلاعات، حمايت قانونيو 

لحاظ  گيرند به ه سوم قرار ميورزد كه اتباع كشورهايي كه در زمره گرو نكته تأكيد مي
  .اند قانوني در خصوص حمايت قانوني از اطلاعات ژنتيكي خود محروم خلأ
  

  واژگان كليدي
  .حفاظت از اطلاعات شخصي ؛حمايت قانوني ؛خصوصي حريم ؛اطلاعات ژنتيكي
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  اطلاعات ژنتيكي و حمايت قانوني از آن
مشخصات قابل تـوارث افـراد    زمينهاطلاعات ژنتيك انساني، اطلاعاتي مبهم در 

هـاي   يا ساير تجزيـه و تحليـل   1است كه از طريق تجزيه و تحليل اسيد نوكلئيك
سـلامت و  هـا دربـاره    داده همـه تـر، تقريبـاً    به بياني ساده 2.آيد دست مي علمي به

هايي كه مبـين جنسـيت    داده ؛توان اطلاعات ژنتيكي ناميد تندرستي اشخاص را مي
يا قسمتي از آنهـا، بـا وراثـت     همهكه  اند هايي فرد، نژاد، قد، وزن و ساير ويژگي

  .)2004پاركر و لوكاسن، ( كنند شخص ارتباط پيدا مي
 ـ )Jim Watson( ، جـيم واتسـن  1953نخستين بار در سال   يس كريـك و فرانس

)Francis Crick(  به ساختارDNA ـ  كه مولكول خصوصيات ارثي انسان است ـ
هاي ژنتيـك انسـاني    پي بردند و از اين تاريخ بينشي نوين و بنيادي نسبت به داده

اين طـرح  . آمد، طرح ژنوم انساني به اجرا در1990سال بعد، در سال  37. پديد آمد
، از طريـق  DNAگشايي از كد ديجيتالي براي رمزساله  15اي  عبارت بود از برنامه

جفت كروموزومي كه در هستة هر سلول انسـاني   23و مرتب كردن  برداري نقشه
گيـري دربـاره    بيش از يك قرن است كه پزشكان بـه دنبـال نتيجـه   . وجود دارد

وضعيت سلامت حال و آينده اشخاص، از طريق سوابق پزشـكي خـانوادگي آنهـا    
ها پيش از توسعه فناوري، پزشكان بـا اسـتفاده از    تمد ).1997روتستين، ( هستند
هاي باليني و ساير اطلاعات بيماران مانند فشار خون يا سطح كلسترول بالا يـا   يافته

گـرين و بـوتكين،   ( بردنـد  هاي ژنتيكي آنها پي  ابتلا به برخي امراض، به ويژگي
تشخيص و درمـان   هاي مختلف پيشرفت سريع ژنتيك پزشكي در بخش با). 2003

. هايي نيز فراروي دولت ها و قانونگذاران قرار گرفته اسـت  ها، چالش انواع بيماري
آن داشته است تا براي حمايت و حفـظ اطلاعـات    ها قانونگذاران را بر اين چالش
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 اي از قـوانين بزننـد   هاي ژنتيكي، دست بـه وضـع پـاره    دست آمده از آزمايش هب

 ).2005روتستين، (

المللي بر حمايـت از اطلاعـات    هاي بين ها به خصوص سازمان كيد دولتأعلت ت
. كنـد  ژنتيكي به سبب وجود خطراتي است كه صاحبان اين اطلاعات را تهديد مي

 :توان به دو دسته كلي تقسيم كرد اين خطرات را مي

  كارگيري اطلاعات ژنتيكي در محيط كار و بيمه؛ خطرات بهـ 1
  .مت روان و روابط خانوادگيكنندة سلاـ خطرات تهديد2

بنيادين بشر از سوي بسياري از كشـورها   وقحقعنوان  امروزه حق كار و بيمه به
هـا   در همـين راسـتا دولـت   . در سطح جامعة جهاني به رسميت شناخته شده اسـت 

شـود،   اند، با هر عاملي كه به مخدوش يا پايمال شدن اين حقوق منجـر مـي   موظف
سسـات اسـتخدامي از   ؤگـذار و م  هـاي بيمـه   تردة شركتاستفادة گس. مقابله كنند

. هـاي اخيـر تبـديل شـده اسـت      اطلاعات ژنتيكي، به يكي از مناقشات مهم سـال 
هـاي عمـر و از    خصـوص در بيمـه   گذاران از اين اطلاعـات، بـه   سوءاستفاده بيمه

كارافتادگي، با هدف عدم پرداخت يا كاهش حق بيمة اشخاص مبـتلا بـه برخـي    
  .ي، به اين مناقشات دامن زده استاثتاختلالات ور

هـاي   استخدام نيز حوزة ديگري است كه در آن، استفاده نابجا از نتايج آزمـايش 
ژنتيكي اشخاص، تبعات منفي به همراه دارد چنانكه كارفرمايان با اسـتفاده از ايـن   

هاي خاص مانند سرطان  نتايج، از استخدام اشخاصي كه مستعد ابتلا به برخي بيماري
از ديگـر پيامـدهاي منفـي    ). 1997ويليام و مولهولند، ( كنند هستند، خودداري مي

افشاي اطلاعات ژنتيكي، به خطر افتادن سلامت روح و روان و روابـط خـانوادگي   
گاهي مطلع شدن شخص از نتايج آزمايش ژنتيكي خـود و اينكـه در آينـده    . است
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اشـت، منجـر بـه ورود    بيماري خطرنـاك در وي وجـود خواهـد د    امكان ابتلا به
  .)1999هنسون و ايتكال، ( گردد صدمات شديد روحي و رواني در وي مي

دهنـدة   هاي آزمايش ژنتيكي، جنبـة اختصاصـي دارد، نشـان    يافته با وجودي كه
 ـ مـي  برخي صفات مشترك ميان اعضاي خانواده از ايـن رو، همـواره ايـن    . دنباش

ايت اين اطلاعات، بـه اعضـاي   نگراني وجود دارد كه افشاي نادرست و بدون رض
هـاي   به بيـان ديگـر، داده  . خانواده و روابط خانوادگي اشخاص نيز لطمه وارد كند

ها و جوامع هسـتند و   هاي مشترك ميان خانواده، گروه دهندة ويژگي ژنتيكي نشان
نما شدن افراد، صرفاً به خاطر با يـك   افشاي اين اطلاعات باعث تشخص و انگشت

شـود، در نتيجـه    خاص و يا داشتن برخـي صـفات ژنتيـك مـي    گروه يا جمعيت 
ناپذيري مانند محروم شدن از برخي حقوق اجتماعي و شـهروندي،   خسارات جبران

  .)2006گاناچه، ( سازد به شخص و اعضاي خانوادة وي وارد مي
ها را بر آن  المللي و دولت هاي بين هاي اخير، سازمان گسترش اين مسائل در سال

منظور حمايت از اطلاعات ژنتيكي ارائه دهنـد و در همـين    اهكارهايي بهداشته تا ر
  .صورت گرفته است نيزاي  راستا، اقدامات مثبت و سازنده

  
  المللي در قبال حمايت از اطلاعات ژنتيكي هاي بين نقش سازمان) الف

ها به حمايت از اطلاعات  المللي در هدايت و ترغيب دولت هاي بين نقش سازمان
تـر   نقش چهار نهاد از ساير نهادها پررنگ ،در اين ميان. ژنتيكي، انكارناپذير است

  :كه عبارتند از تر است و برجسته
  ؛سازمان ملل متحدـ 1
  ؛سازمان يونسكوـ 2
 ؛شوراي اروپاـ 3
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  .پزشكي جهاني انجمنـ 4
اند، از  المللي تاكنون اقدامات مفيدي در اين زمينه انجام داده اين چهار سازمان بين
المللـي در   بيانيه و اعلامية جهـاني و بـين   توان به صدور چند جمله اين اقدامات مي

  .راستاي حفظ حريم ژنتيكي اشخاص اشاره كرد
  

  3سازمان ملل متحدـ 1
المللي دانست كه در مكلـف نمـودن    ترين نهاد بين سازمان ملل متحد را بايد مهم

شـوراي  . تـلاش فراوانـي كـرده اسـت    ها به حمايت از اطلاعات ژنتيكـي،   دولت
جـولاي   2اقتصادي و اجتماعي سازمان ملل متحد در جلسة كاري خود، در تـاريخ  

بنـد   6در » 4حريم ژنتيكي و عدم تبعـيض «اي تحت عنوان  در ژنو، قطعنامه 2001
هاي عضو به تـدوين قـوانيني در حمايـت از     در اين قطعنامه دولت. تصويب كرد

  .اند شدهاطلاعات ژنتيكي موظف 
اين قطعنامه براساس اصول و اهداف مطرح شده در منشور و اعلامية جهاني و نيز 

در اين قطعنامه با تأكيـد  . المللي حقوق بشر تصويب شده است هاي بين ساير پيمان
بر اين حقيقت كه افشاي اطلاعات ژنتيكي بدون رضايت صـاحبان آنهـا، ممكـن    

ل مهمي چون اشتغال، تحصيل و بيمه شود است باعث آزار و ايجاد تبعيض در مسائ
دست آمده از آزمايشات ژنتيكي، شخصـي   و با يادآوري اين مسئله كه اطلاعات به

اند تا اطمينان حاصل كنند كـه هـيچ كـس     ها موظف شده و محرمانه است، دولت
هاي ژنتيكي در معرض تبعيض قرار نخواهد گرفت و از اطلاعـات   براساس ويژگي

. شـود  اند، محافظت مي كه در معرض آزمايش ژنتيكي قرار گرفتهمحرمانة اشخاص 
ها با رضايت اوليه،  اين آزمايش همههمچنين بايد از اين امر مهم مطمئن شوند كه 
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المللـي   و بر طبـق قـوانين بـين    گذارقانونجازه آزادانه، آگاهانه و صريح فرد يا با ا
  .عمومي و حقوق بشر انجام شده است

منظـور   خواهد كه معيارهاي قانوني مناسبي را بـه  ها مي دولتهمه اين قطعنامه از 
هاي ژنتيكي كه منجر به تبعيض و  جلوگيري از سوءاستفاده از اطلاعات و آزمايش

همچنين آنها را . ه دهندشود، اراي طرد افراد و اعضاي خانوادة آنها يا افراد ديگر مي
حافظـت بيشـتر در زمـان    م بـراي به پيشـبرد، توسـعه و اجـراي اسـتانداردهايي     

در . كنـد  ه و استفاده از اطلاعات ژنتيكي، تشويق ميسازي، اراي آوري، ذخيره جمع
هـا،   پايان قطعنامه، از دبيركل سازمان ملل متحد درخواست شده اسـت تـا دولـت   

هاي مربوط را از مفاد اين قطعنامه آگاه سـازد و   المللي و كميسيون هاي بين سازمان
 ـ    روند گزارشي از چگونگي شـوراي  ( ه دهـد اجراي ايـن قطعنامـه در آينـده اراي

  ).2007اقتصادي و اجتماعي آرژانتين، 
  
 5سازمان يونسكوـ 2

هـاي   المللي است كه در حمايت از اطلاعات ژنتيكي گام يونسكو اولين نهاد بين
ي اجراي طرح ژنوم انسـاني،  هاي ابتداي مهم و اساسي برداشته است و در همان سال

هـايي صـادر    هاي ژنتيكـي، اعلاميـه   دست آمده از آزمايش اطلاعات به براي حفظ
  :كرده است، كه عبارتند از

 6؛اعلامية ژنوم انساني و حقوق بشرـ 1

 7.)2005نيس، ( المللي اطلاعات ژنتيك انساني اعلامية بينـ 2
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  ژنوم انساني و حقوق بشر جهاني اعلاميه ـ2ـ1
، دبيركل وقت 1993ژنوم انساني، در سال  سه سال پس از به اجرا در آمدن طرح

المللي براي حمايت از ژنوم انساني  سازي زمينة بين سازمان يونسكو، خواستار آماده
از سوي دبيركل يونسكو مسئوليت يافت تـا بـا    IBC8همين منظور سازمان  به. شد

 Héctor Gros( ايجاد يك كميسيون حقوقي بـه رياسـت هكتـور گـرو اسـپيل     

Espiell( وقفـة   پس از چهار سال كـار بـي  . مهم را فراهم سازد قدمات اين اقدامم
نويس اعلامية جهاني ژنـوم انسـاني و حقـوق     كميسيون حقوقي، سرانجام متن پيش

به سازمان يونسكو تقديم شد و سـه مـاه بعـد، در     1997جولاي  25بشر در تاريخ 
يونسـكو، ايـن   ونهمين اجلاس عمـومي سـازمان    در بيست 1997نوامبر  11تاريخ 

9.اعلاميه با اتفاق آراي اعضا به تصويب رسيد
   

اعضاي خانوادة بشري شناخته  همهساز وحدت  در اين اعلاميه، ژنوم انساني زمينه
اش از  هـاي ژنتيكـي   كس نبايد به خـاطر ويژگـي   همين اساس هيچ بر. شده است

اصل احترام بـه  كيد بر أاين اعلاميه با ت. حقوق اجتماعي و انساني خود محروم شود
 ـ      آزادي  ةهاي اساسي، شأن و كرامـت انسـاني، انجـام هرگونـه پـژوهش در زمين
كنـد و   شناسي، ژنتيك و پزشكي را كه برخلاف اين اصول باشد، منـع مـي   زيست
كند تا با در نظر گـرفتن اصـول اخلاقـي، مفـاهيم قـانوني،       ها را موظف مي دولت

م پژوهش در ژنـوم انسـاني را فـراهم    مساعد براي انجا ةاجتماعي و اقتصادي، زمين
 شـده در ايـن   ها خواسته شده است تا براساس اصول تعيين همچنين از دولت. سازند

ة يك چارچوب مناسب در انجام تحقيقات بر روي اعلاميه، اقدامات لازم براي اراي
چنانچه در زمان انجام تحقيقات، خسارتي بـه اشـخاص   . ژنوم انساني را انجام دهند

از لحاظ قـانوني  اعلاميه، اشخاص متضرر  9مايش وارد شود، براساس مادة تحت آز
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المللي، نسبت به جبران خسـارات وارد شـده،    براساس قوانين داخلي و بين توانند مي
  ).1997قانون ژنوم خصوصي انسان، ( دندر دادگاه صالح، اقامة دعوا نماي

  
  اطلاعات ژنتيك انساني جهانياعلاميه  ـ2ـ2

 ـو سـازمان علمـي    ) IBC(المللي اخلاق زيستي  سال گذشته، كميتة بيندر چند 
كارگيري تدابيري براي پيشگيري از افشاي اطلاعـات   فرهنگي يونسكو، درصدد به

 ).2003المللي اخلاق زيستي،  كميته بين( اند ژنتيك انساني بوده

 مشي آگاهي از پيچيدگي و مقياس تحقيقات ژنتيك و ضرورت نياز به يك خط
) IBC(المللي اخلاق زيسـتي   المللي سبب گرديد دبيركل يونسكو از كميتة بين بين

حمايت از مورد در  المللي نويس يك سند بين درخواست كند تا مقدمات تهية پيش
 2002كميتـة مـذكور در سـال     ،همين منظـور  به. اطلاعات ژنتيكي را فراهم سازد

      رسـتي نيكـول كسـتيو   نـويس بـا سرپ   كارگروهي را بـراي تـدوين ايـن پـيش    
)Nicole Questiaux( )( و پاتريـك روبينسـون  ) از فرانسهPatrick Robinson( 
  .را تشكيل داد) از جامائيكا(

المللي اخلاق  كميته بين. نويس بود وس مطالب پيشاولين اقدام كارگروه، تهية رئ
بررسـي ايـن   در مونترال كانـادا بـه    2002زيستي در نهمين جلسة خود در نوامبر 

 ـ سر. نويس پرداخت پيش وس مطالـب، در  انجام پس از يك سري بـازنگري در رئ
ي سازمان يونسـكو و كميتـة اخـلاق    براي هيأت اجراي ينويس ، پيش2003آوريل 

ودومـين   المللـي اطلاعـات ژنتيـك انسـاني در سـي      زيستي ارسال شد و بيانية بين
بـه تصـويب    ـ  پـاريس  در 2003اكتبـر   16 ـكنفرانس عمومي سازمان يونسكو  

  ).2003المللي اخلاق زيستي،  كميته بين( .اعضا رسيد
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هدف از اين اعلاميه، تضمين احترام به مقـام و منزلـت و حمايـت از حقـوق و     
سـازي   آوري، پـردازش، اسـتفاده و ذخيـره    هـا در جمـع   هاي اساسي انسان آزادي

  .هاي زيستي ناشي از آن است اطلاعات ژنتيكي و ساير داده
توانـد   ابتداي اعلاميه، با يادآوري خطراتي كه افشاي اطلاعـات ژنتيـك مـي    در

اند تا از اين اطلاعات براساس قوانين داخلـي   ها موظف شده دربرداشته باشد، دولت
المللي محافظت كنند و مانع از افشا و قرار گرفتن ايـن اطلاعـات در    يا قوانين بين

سسـات  ؤهاي بيمه و م خصوصاً كارفرمايان، شركت ـدسترس افراد فاقد صلاحيت  
اين اعلاميه در سه مورد، حفاظت از اطلاعـات ژنتيكـي توسـط    . شوند ـآموزشي  

نخست به سبب وجود خطر تهديدكنندة منافع ملـي؛  : ها را استثنا كرده است دولت
 المللي حقوق بشـر، اجـازه داده   دوم مواردي كه قوانين داخلي منطبق بر قوانين بين

آزادانه، آگاهانـه و صـريح از فـرد     طور باشد و سوم، مواردي كه رضايت قبلي به
  .شده باشد اخذمورد نظر 

سـازي اطلاعـات    اعلاميه، گردآوري، پردازش، استفاده و ذخيره 5براساس ماده 
پـذير   شـود، امكـان   اهداف مشخصي كه در ذيل به آن اشاره مي برايژنتيكي فقط 

  :است
  بيماري؛به منظور تشخيص ـ 1
هاي پزشكي و ساير تحقيقات علمي از جمله مطالعـات ژنتيكـي    براي پژوهشـ 2

شناسي  هاي واگيردار، مطالعات انسان محور و مطالعات مربوط به بيماري جمعيت
طور كلي آنچه تحت عنوان پـژوهش پزشـكي و علمـي     شناسي، و به و باستان

  شود؛ شناخته مي
هـاي قـانوني    مدني و كيفري و سـاير دادرسـي  پزشكي قانوني، آيين دادرسي ـ 3

  مطابق با قانون ملي؛
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 ــ 4 ن يانوهرگونه هدفي كه با اعلاميه جهاني در موضوع ژنوم و حقوق انساني و ق
  .المللي حقوق بشر مغايرت نداشته باشد بين

هاي شفاف و قابل پذيرش از لحـاظ اخلاقـي،    اين اطلاعات بايد براساس روش
، اخـذ رضـايت توسـط    8در مـادة  . استفاده قرار گيرنـد د پردازش شوند و مور

، انـد  ژنتيكـي  هـاي  هاي عمومي و خصوصي كه متصدي انجام آزمـايش  سازمان
ضروري اعلام شده است و هرگاه فرد از بيان رضايت آگاهانه عاجز باشد، بايـد  

 ،در ادامـة اعلاميـه  . مطابق قانون داخلي، از نمايندة قانوني وي كسب اجازه شود
 هـا  تا هر زماني كه تمايل به ادامة انجام آزمايش حق داردآزمايش  موردشخص 

اطلاعـات   همـه انـد،   موظف نظر كند و متصديان نداشت، از رضايت خود صرف
ژنتيكي و بيولوژيكي فرد را يا به وي مسترد كنند يا با تصميم وي از بين ببرنـد  

  .)1389عباسي، ( ت شرايطي، مورد حفاظت قرار دهنديا تح
كتة مثبت اين اعلاميه، تأكيد ويژة آن بر جلوگيري از بروز هرگونـه تبعـيض   ن

ها بـه سـبب    ها يا گروه ميان افراد جامعه جلوگيري از مشخص شدن افراد، خانواده
 ـ ،از اين رو. هاي ژنتيكي است ويژگي مطالعـات ژنتيكـي جمعيـت     راين اعلاميه ب

  .است أكيد كردهها ت هاي حاصل از آن محور، ژنتيك رفتاري و يافته
  
  10شوراي اروپاـ 3

منظـور   سازي كشورهاي عضو و به با هدف يكپارچه 1949شوراي اروپا در سال 
اين شورا با تصـويب  . هاي اقتصادي و اجتماعي تشكيل گرديد دستيابي به پيشرفت

در  شـماري  بيهاي گوناگون، دستاوردهاي  نامه و كنوانسيون نامه، توصيه چند پيمان
كميته وزيران شوراي اروپا، با هدف حفـظ  . راه رسيدن به اهداف خود داشته است

بـه تصـويب    1997فوريه  13اي را در  نامه حقوق بشر در تحقيقات پزشكي، توصيه
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هاي عضو دعوت شده است تا چارچوبي بـراي   نامه از دولت در اين توصيه 11.رساند
ف سازمان ملل متحد و يونسكو كـه  خلابر. هاي پزشكي ارايه كنند حمايت از داده

حمايـت   هاي خود از اطلاعات ژنتيكي مستقل از ساير اطلاعات در قطعنامه و بيانيه
هـاي   در مصوبة مذكور، اين اطلاعـات را از سـاير داده   كرده بودند، شوراي اروپا

ايـن  . پزشكي جدا ندانسته و از همة آنها بـه يـك ميـزان حمايـت كـرده اسـت      
اطلاعات مربـوط بـه    همهنامه با توضيح اين مطلب كه اطلاعات پزشكي به  توصيه

هايي كه پيوندي روشن و نزديك با سـلامت   داده همهشود،  سلامت فرد اطلاق مي
هـاي پزشـكي قـرار داده     فرد دارند از جمله اطلاعات ژنتيكي را زيرمجموعـة داده 

 .)1997شوراي اروپا، ( است

كيد فراواني داشـته، احتـرام بـه حـريم     بر آن تأ كه كميتة وزيران نكتة اساسي
متوليان بايد تضمين نماينـد  . هاي پزشكي است خصوصي افراد حين انجام آزمايش

از ديگر مسـائل   .شوند كه در همه مراحل، مانع از افشاي اطلاعات ژنتيكي افراد مي
بـه   ژنتيكي و اطلاعات هاي مهمي كه بسيار مورد توجه شورا قرار داشته، آزمايش

آوري و پـردازش اطلاعـات    نامه، جمع براساس اين توصيه. دست آمده از آن است
گيري، تشخيص، درمان بيماري يا براي انجام تحقيقـات   ژنتيكي تنها با هدف پيش

ورزي و تبعيض نسبت به  پذير است و بايد از هرگونه غرض علمي و پزشكي امكان
ن اسـتفاده از ايـن اطلاعـات در    همچني. اين اطلاعات و صاحبان آن، اجتناب شود

دادرسي قضايي و يا تحقيقات جنايي بايد با تدابير مناسب و اجازة قـانون صـورت   
ناپذير به فـرد   بگيرد تا مبادا استفادة نابجا از اين اطلاعات به ورود خساراتي جبران

 .و خانوادة وي منجر شود
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  12انجمن پزشكي جهانيـ 4
، در هجـدهمين گردهمـايي   1964را در ژوئـن   اي انجمن پزشكي جهاني اعلاميه

عمومي خود كه در كشور فنلاند برگزار شد، تحت عنوان انجمن پزشـكي جهـاني   
بــه بعــد بــه طــور مكــرر در هنگــام بــه تصــويب رســاند و از آن  13هلســينكي
انجمـن پزشـكي   . هاي گوناگون خود، اصـلاحاتي در آن ايجـاد كـرد    گردهمايي

عنوان بيانية اصول اخلاقي براي تحقيقـات پزشـكي    هجهاني، اعلامية هلسينكي را ب
هاي انسـاني قابـل    مواد و داده در موردشامل تحقيق  14،مرتبط با موضوعات انساني

گيرنـد، ايجـاد    زيرمجموعة آنها قرار ميدر كه اطلاعات ژنتيكي نيز  حراز هويتا
  .كرده است

ت انسـاني ندانسـته،   اگرچه اين اعلاميه اطلاعات ژنتيكي را جداي از ساير اطلاعا
كه دست اندركار را كساني  همهحائز اهميت است كه پزشكان و  اين لحاظاما از 

موظف كرده است از حق تعيين سرنوشت، حق برخـورداري   ،اند تحقيقات پزشكي
كننـدگان در   از زندگي خصوصي و محرمانه مانـدن اطلاعـات شخصـي شـركت    

دست آمده از ايـن تحقيقـات    هات بتحقيقات، حفاظت كنند و مانع از افشاي اطلاع
  .بشوند

اي كه در آن از  پزشكان بايد در خصوص تحقيقات پزشكي ،براساس اين اعلاميه
مواد يا اطلاعات انساني قابل شناسايي و قابـل اطـلاق بـه شـخص معـين اسـتفاده       

كنند، رضايت شخص تحت آزمايش را بـراي گـردآوري، تجزيـه و تحليـل،      مي
در مواردي كه اخـذ رضـايت   . دد از اين اطلاعات، جلب كنندذخيره يا استفاده مج

، انجام تحقيق فقط با داشپذير نب به دلايلي همچون در دسترس نبودن شخص، امكان
  .پذير است يد كميتة اخلاقي امكانملاحظه و تأي
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  رويكرد و سياست كشورها در قبال حمايت از اطلاعات ژنتيكي) ب
عوامل مختلف فراروي قانونگذاران، بـه هـيچ وجـه    ها و  با در نظر گرفتن چالش

دور از ذهن نخواهد بود كه تعداد قابل توجهي از كشورها، رويكردهاي متفاوتي را 
 يبا اينكـه اكثـر كشـورها   . براي حفاظت از اطلاعات ژنتيكي، اتخاذ كرده باشند

 ـ اند كه ايـن اطلاعـات بايـد محرمانـه بمانـد، شـيوه       القول بر اين عقيده متفق ا و ه
انـد كـه    رويكردهاي متفاوتي براي رسيدن به اين هدف مشترك در پيش گرفتـه 

  :توان آنها را به سه دسته تقسيم كرد مي
 رويكرد اطلاعات شخصي؛ـ 1

 رويكرد اطلاعات پزشكي و سلامت؛ـ 2

  .رويكرد اطلاعات ژنتيكيـ 3
  

 رويكرد اطلاعات شخصيـ 1

اهميت  دليلبه  صراحت بعضي از انواع اطلاعات را رويكرد اطلاعات شخصي به
بودنشان، حساس قلمداد كرده و آنها را تحت حمايت  و ميزان خصوصي و شخصي
هاي مـرتبط بـا سـلامت، نـژاد، عقايـد سياسـي،        داده. قانوني خود قرار داده است

هـاي حسـاس    عنوان داده هاي جنسي، به باورهاي مذهبي، سوابق كيفري و گرايش
در اين رويكرد، پردازش اطلاعات شخصي به كلي ممنوع اعـلام  . شوند ه ميشناخت

نص صريح قانون،  براساسبهداشت عمومي و يا  از جملهشده است؛ مگر به دلايلي 
آنچه در اين رويكرد مهم و اساسي جلوه . انجام چنين اقدامي مجاز دانسته شده باشد

. ز سوي خود فرد ابراز شده باشدكند، رضايت كامل فرد است كه بايد آزادانه ا مي
هـاي   هاي ژنتيكي را زيرمجموعة مفهوم وسـيع داده  رويكرد اطلاعات شخصي، داده

تواند حمايت قابل قبولي از اطلاعـات   گرچه اين رويكرد مي. دهد شخصي قرار مي
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را ابعاد و مصالح مهم خانوادگي و اجتمـاعي ايـن اطلاعـات     ،عمل آورد ژنتيكي به
عبارت ديگر، با اينكه اطلاعات ژنتيكي صريحاً بـه واسـطة    به .ه استناديده انگاشت

اند، تأثيراتي را كه ايـن   قرارگرفتن در حيطة اطلاعات سلامت، حساس قلمداد شده
كگلي، ( تواند بر خانواده و اجتماع داشته باشد، ناديده گرفته شده است اطلاعات مي

1996.(  
 ـ به وجود آوردنامتياز اين رويكرد در  امي كلـي، منسـجم و صـحيح بـراي     نظ

اين نظام براساس اصولي است كه با تكيـه بـر   . حراست از اطلاعات شخصي است
رويكرد  ديگر تمزي. شوند اهداف اجتماعي قابل پذيرش، گردآوري و استفاده مي

كشورهايي كه هنـوز روشـي قـاطع در حمايـت از      مذكور عبارت است از اينكه
برخـي  تا اتخاذ چنين روشي براي ارائه توانند  اند، مي هكار نگرفت هاي ژنتيكي به داده

لوسـك و  ( ها، به نظام عمومي حمايت از اطلاعات شخصـي مراجعـه كننـد    حمايت
  .)2004همكاران، 

قانونگذاري اكثر كشورهاي دنيـا در قبـال حمايـت از اطلاعـات      نظام رويكرد
توان بـه ايتاليـا    از جمله اين كشورها مي. ژنتيكي، رويكرد اطلاعات شخصي است

 31قانون حفاظت از اشخاص و ساير مطالب با توجه به اطلاعات شخصي مصـوب  (
 ـ 23قـانون فـدرال حفاظـت از اطلاعـات، مصـوب      (آلمان  15،)1996دسامبر   هم

قانون حفاظت از اشخاص با توجه به پردازش اطلاعات شخصـي،  (يونان  16،)2001
ژوئـن   1شخصـي، مصـوب    قـانون اطلاعـات  (فنلاند  17،)1997آوريل  9مصوب 

 17اظـت از اطلاعـات شخصـي، مصـوب     فحقانون مربوط بـه  (اتريش  18،)1999
 1قانون فدرال درباره حفاظت از اطلاعـات، مصـوب   (سوئيس  19،)1999آگوست 

نـوامبر   23قانون حفاظت از اطلاعـات شخصـي، مصـوب    (هلند  20،)1993ولاي ج
 ـ 23 مصـوب  قانون حفاظت از اطلاعـات شخصـي،  (ژاپن  21،)1999  22،)2003 هم
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قـانون  ( پرتغـال   23،)1996قانون حفاظت از اطلاعات شخصـي، مصـوب   (استوني 
 و بسياري ديگر اشاره كرد 24)1998اكتبر  26حفاظت از اطلاعات شخصي، مصوب

  ).2005كميسيون اروپايي، (
 
  رويكرد اطلاعات پزشكي يا سلامتـ 2

 ـ ي و سلامت اشـخاص، نظـام   اين رويكرد براي اطلاعات پزشك ه مشخصـي اراي
. گيرنـد  هاي ژنتيكي تحت شمول اطلاعات پزشكي قرار مي داده آن، دهد كه در مي

طور ضـمني يـا صـريح، حـاوي      شود، به تعاريفي كه از اطلاعات پزشكي ارائه مي
  .)2005دنيس و همكاران، ( اطلاعاتي است كه ماهيت ژنتيكي دارند

زهاي اعضـاي خـانواده را   رويكرد اطلاعات پزشكي در اغلب موارد مصالح و نيا
مربوط به سلامت نزديكانشان نيز نقش دارنـد؛   هاي گيرد كه در تصميم در نظر مي

كشورهايي كه اين رويكرد را در سياست قانونگـذاري خـود   هدف به بيان ديگر، 
اگرچـه اطلاعـات   . از به خطر افتادن روابط خـانوادگي اسـت  آورند  به اجرا درمي

نظـران ايـن رويكـرد،     بيمار، شخصي است، اكثر صـاحب پزشكي مربوط به وضع 
دست  شغل خود به براساس شرايط اطلاعاتي كه پزشك همهاطلاعات پزشكي را به 

اند؛ حتـي اسـرار خـانوادگي بيمـار كـه در نتيجـة انجـام         دادهتعميم آورده است، 
دسـت آمـده را جـزء ايـن دسـته از اطلاعـات        هاي پزشكي و ژنتيكي به آزمايش

  .)2006كالج سلطنتي پزشكان، ( كنند يمحسوب م
از حمايت را براي اطلاعات مورد نظر فـراهم   مطلوبيبا اينكه اين رويكرد سطح 

اين روش تنها اطلاعاتي را زير چتـر  . ساخته، ميزان كاربرد آن بسيار محدود است
دهد كه توسط نهادهاي خاصي مورد استفاده و حفاظت قـرار   حمايتي خود قرار مي

عمـومي، مراكـز    مؤسساتسسات پزشكي و پيراپزشكي، ؤگيرند، براي مثال م مي
بنابراين اگر اين اطلاعـات  . كنندگان اطلاعات پزشكي درماني، محافظان و بايگاني
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 سسات يا مراكز، مورد سوءاسـتفاده قـرار  وسط افرادي خارج از چارچوب اين مؤت
طور كلي ايـن   به. داشت بگيرد، قواعد حمايتي اين رويكرد ديگر كاربردي نخواهد

عات شخصي ندارد، لااي نسبت به رويكرد اط گونه برتري قابل ملاحظه رويكرد هيچ
شايد به همين دليـل  . توان گفت كه داراي معايب بيشتري است حتي به جرأت مي
توان يافـت   و كمتر كشوري را مي اند اندكي كردهاستقبال  از آنكشورهاي جهان 
. توان به كانادا اشاره كرد باشد از آن جمله ميرا درآورده را به اج كه اين رويكرد

حفاظت از اطلاعات شخصي و اسناد و مـدارك  «قانونگذار كانادا با تصويب قانون 
، اطلاعات پزشكي اشخاص را بدون توجـه بـه   2000آوريل  13در » 25الكترونيكي

  26:اينكه فرد زنده يا مرده باشد، به چهار دسته تقسيم كرده است
 اطلاعات مربوط به سلامت جسم و روان؛ـ 1

 اطلاعات مربوط به هريك از خدمات پزشكي ارائه شده به فرد؛ـ 2

اعضاي بدن و يا اطلاعـاتي كـه حاصـل از انجـام      هداياطلاعات مربوط به اـ 3
 هاي ژنتيكي؛ بدن انسان باشد مانند يافته در موردها و تحقيقات  آزمايش

آوري  خدمات درماني و بهداشتي بـه فـرد، جمـع   ه ـ اطلاعاتي كه در زمان ارائ4
  .شده است

ها و اشخاصي كه برحسب وظيفه و حرفـة خـود    سازمان همهبراساس اين قانون، 
حفـظ حـريم خصوصـي و     براياند تا  به اين اطلاعات دسترسي دارند، موظف شده

و كار گيرند  جلوگيري از سوءاستفاده و افشاي اطلاعات پزشكي، احتياط لازم را به
چنانچه در انجام اين وظيفة مهم، تخطي يا تخلفي از آنها سر بزند، با شـكايت هـر   

  27.نفع، به مجازات مقرر در قانون محكوم خواهند شد يك از افراد ذي
تـوان تـا    سياست كيفري ايران در قبال حمايت از اطلاعات ژنتيكي را نيـز مـي  

هاي مقـرر در قـانون    حدودي تابع رويكرد اطلاعات پزشكي دانست، زيرا مجازات
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شود كه به موجب قانون و يا برحسب شغل از ايـن   فقط در مورد كساني اعمال مي
بنابراين اگر فردي اطلاعـاتي را   .اند اطلاعات آگاه بوده و به حفظ آن موظف شده

خود كسـب نمـوده و افشـا كنـد،      ةطور اتفاقي و بدون مناسبت با شغل و حرف به
  .)1381 ،شكري و قادر( نخواهد شد عملش به هيچ وجه جرم محسوب

اگرچه در حقوق ايران سوءاستفاده از اطلاعـات ژنتيكـي افـراد مشخصـاً جـرم      
قانون مجازات  648توان براساس مادة  انگاشته نشده است، اما فاعل اين عمل را مي

علاوه بر ايـن مـاده، طبـق     .)1386منصور، ( به مجازات مقرر محكوم نمود 28اسلامي
اطلاعـاتي كـه از بيمـار     همهاسرار بيمار و  ،30انتظامي پزشكان نامة ينآي 429مادة 
متخلفـين از ايـن   . يآيد، بايد محفوظ بمانند، مگر در موارد مصرح قانون دست مي به

 30انتظامي مقـرر در مـادة    هاي ماده، برحسب اهميت تخلفات، به يكي از مجازات
اي  رسـيدگي بـه تخلفـات صـنفي و حرفـه      نامه آيين( نامه، محكوم خواهند شد ينهمان آي

هـاي   هدالبته قانونگـذار ايـران وضـعيت سوءاسـتفا    . )1373هاي پزشكي،  شاغلان حرفه
ه عمـل  اطلاعات ژنتيكي ببه ويژه كه ممكن است از اطلاعات پزشكي، را ديگري 

 مشمول و مستحق مجـازات دانسـته اسـت   مشخص نكرده و فقط فعل افشا را  آيد،

  .)1372،رمان و آموزش پزشكيوزارت بهداشت، د(
 

  رويكرد اطلاعات ژنتيكيـ 3
سرانجام برخي از كشورها به پيروي از رويكرد اطلاعات ژنتيكي، قـوانيني را در  

يـا در حـال فـراهم سـاختن زمينـة       از اين اطلاعات به تصويب رسـانيده حمايت 
رويكرد، با ايجاد جايگـاهي ويـژه بـراي اطلاعـاتي كـه       اين .تصويب آن هستند

ه دهـد و  ند تا تعريفي از اين اطلاعات ارايك ماهيت ژنتيكي دارند، خود را ملزم مي
آن را از ساير اشكال اطلاعات و مشخصاً، اطلاعات شخصي و اطلاعات راجـع بـه   

  .)2009مليسا و بير، ( سلامت و پزشكي، متمايز كند
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اطلاعات ژنتيكي بيش از هر چيز ديگر، مـورد توجـه اسـت،    آنچه در رويكرد 
به بيان ديگر، هدف پيروان اين رويكـرد  . حفظ مصالح خانوادگي و اجتماعي است

از وضع قوانين در حمايت از اطلاعات ژنتيكي، جلوگيري از به خطر افتادن منـافع  
حبان تبعـيض عليـه صـا    عمـال از ا پيشـگيري  اي خانواده و روابط خانوادگي،اعض

از ايـن رو،   .)1997ويليـام،  ( اطلاعات و محروم شدن از حقوق مسلم اجتماعي است
رويكرد اطلاعات ژنتيكي داراي مزاياي بيشتري نسبت به دو رويكرد قبلي است و 

هاي لازم  تواند با اطلاعات ژنتيكي همخواني داشته باشد و حمايت بهتري مي نحوبه 
  .)1996كگلي، ( را نسبت به آن اعمال كند

اقـع بـا   در و. اين رويكرد كاربرد آن محدود اسـت دليل ماهيت با اين حال، به 
 ـتلاش فراواني كه براي اراي در الات اخلاقـي، اجتمـاعي و حقـوقي    ؤه پاسخ به س

اي جز ناديده گرفتن ايـن   اطلاعات ژنتيكي شده است، اين رويكرد چاره خصوص
ح شدن انواع ديگري از اطلاعـات  سؤالات بسيار مهم ندارد؛ سؤالاتي كه زمينة مطر

قانونگذاري كشورهاي امريكا و اسـتراليا بـه    نظاماز . شخصي را فراهم كرده است
از ايـالات متحـدة امريكـا    . )1997روتستين، ( شود عنوان پيروان اين رويكرد ياد مي

عنوان كشوري نام برد، كه با داشتن چند قانون منسجم و جامع، بيشترين  توان به مي
حمايت قانوني را از صاحبان اطلاعات ژنتيكي در قبال جلوگيري از تبعـيض عليـه   

بيانيـه  ( :ايـن قـوانين عبارتنـد از   . عمل آورده است آنها، نسبت به ساير كشورها به
  .)2003انجمن آمريكايي تومورشناسي باليني، 

  
 31آمريكا ناتوانان قانونـ 1

عليه افراد داراي نقص عضو در فلسفه پيدايش اين قانون، رفع هرگونه تبعيض 
هاي حساسي چون كار، تحصيل، حمل و نقل، بيمه و ساير خدمات بهداشتي و  نظام
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چنين  دليلاگر افرادي كه تحت آزمايش ژنتيكي قرار دارند، به . عمومي است
اساس اين قانون از آنها حمايت به عمل بگيرند، بر آزمايشي مورد تبعيض قرار

اگرچه ممكن است اختلالات ژنتيكي در . شوند معلول تلقي ميآيد، زيرا آنها  مي
هاي جسمي ظاهر نشود، براساس اين قانون،  زندگي فرد، به صورت محدوديت

  .شوند افراد داراي اين اختلالات معلول تلقي مي
 
 32قانون حفاظت از ژنوم انسانيـ 2

مجلـس  توسـط يكـي از نماينـدگان     1990سـپتامبر   17اين قانون كه در تاريخ 
يت هايي براي اطلاعـات  كرد حما مطرح شد، تلاش مي )John Conyers( آمريكا

دهـد كـه هرگونـه اطلاعـات      اين قانون به اشخاص اجازه مـي . ه دهدژنتيكي اراي
شود، نظارت داشـته   هاي دولتي نگهداري مي ژنتيكي مربوط به خود كه توسط اداره

اطلاعات آنها بـه خـوبي محافظـت    باشند تا از اين امر اطمينان حاصل كنند كه از 
كه افشاي عمدي، نگهداري و محافظت  دارد مقرر مياين قانون  143بخش . شود مي

اي تـا ده هـزار دلار    غيرقانوني از اطلاعات ژنتيكي بايد جرم تلقي شود و جريمـه 
نقـض شـده   علاوه بر اين، به افرادي كه حقوقشـان  . براي مجرم در پي داشته باشد

  .جبران خسارت كنندرخواست است، د
  

 33اطلاعات ژنتيكي قانون عدم تبعيضـ 3

با هدف حمايت از اشخاص  2008 هم 21قانون عدم تبعيض اطلاعات ژنتيكي در 
كه ممكن است برمبناي اطلاعات ژنتيكي در نظام سـلامت،   هايي در مقابل تبعيض
ه دو بخش قانون ب اين ).2008هوم، ( ، به تصويب رسيدعمل آيد بهبيمه و استخدام 
  :شود اصلي تقسيم مي

 ممنوعيت تبعيض در نظام بيمه؛ـ 1
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 .ممنوعيت تبعيض در نظام استخداميـ 2

هـاي   اي بيمه و مؤسسـات كاريـابي و تشـكل   ه براساس اين قانون اگر شركت
كارگري، اطلاعات ژنتيكي راجع به يك فرد را در اختيار داشته باشند، بايـد ايـن   

هاي پزشـكي مجـزا نگهـداري     مخصوص و در پوشههاي  اطلاعات را بر روي فرم
همچنين اين مؤسسـات بايـد   . عنوان سابقه محرمانة پزشكي شناخته شوند كنند و به

  34.كار گيرند توان خود را براي حفاظت از اين اطلاعات به همه
كند تا اين رويكرد را در سياست قانونگـذاري   هايي كه تلاش مياز جمله كشور

كنون قـانون  اگر چـه قانونگـذار اسـتراليا تـا    . تاستراليا اس ،به اجرا درآوردخود 
مشخصي در زمينة حمايت از اطلاعات ژنتيكي تصويب نكرده است، بـا در پـيش   
گرفتن رويكرد اطلاعات ژنتيكي، در حال وضـع قـانوني در راسـتاي حمايـت از     

تـة  و نيـز كمي  35كميسيون اصلاح قانون ،همين منظور به. باشد هاي ژنتيكي مي داده
ضمن بررسي تبعات سوءاسـتفاده از اطلاعـات    36،اخلاق بهداشت و درمان استراليا

ژنتيكي و نيز ضرورت ايجاد يك چارچوب نظارتي براي حفاظت از حريم شخصي 
هاي ژنتيكي، در حال فراهم كردن مقدمات تصويب اين قـانون در آينـده    يافته در

  .)2003اصلاح قانون استراليا، ( هستند
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 نتيجه

هاي مختلفي همچون  كارگيري اطلاعات ژنتيكي، در محيط گسترش روزافزون به
اهميت احتـرام بـه   بيمه و حساسيت زياد اين اطلاعات و  هاي درماني، كار و محيط

المللي بـراي حفاظـت از ايـن     حريم ژنتيكي افراد، باعث شده است تا نهادهاي بين
تـوان بـه    از جملة اين اقدامات مي. دهند اي انجام اطلاعات، اقدامات مفيد و سازنده

  .صدور چندين بيانيه در راستاي حفظ حريم ژنتيكي اشخاص اشاره كرد
المللي براي متقاعد كردن كشورها به  هايي كه از سوي نهادهاي بين با همة تلاش
حمايت از اطلاعات ژنتيكي شـده اسـت، شـاهد رويكردهـاي      برايوضع قوانيني 
ايـن،   وجود با. ونگذاري كشورها در سطح جامعة جهاني هستيمم قاننظامتفاوتي در 

نه چندان دور، به شمار كشـورهايي كـه در قـوانين     اي هشود در آيند بيني مي پيش
  .اند، افزوده شود خود به وضوح از اطلاعات ژنتيكي حمايت كرده

گـرفتن  بـا در پـيش    نخسـت  هـا بايـد   دولـت  همهمهم  مسئلهبراي تحقق اين 
جديد، همچون رويكرد اطلاعات ژنتيكي، از اين اطلاعات مسـتقل از   هاييرويكرد

با در نظر گرفتن دوم اينكه عمل آورند؛  ساير اطلاعات شخصي عمومي، حمايت به
المللـي   هاي جهاني و بين اعلاميه همهكرامت و منزلت انساني، اصول تعيين شده در 

 ـ  داده همـه اي براي حفظ   حقوق بشر، قواعد حمايتي ويژه دسـت آمـده از    ههـاي ب
وسيله از بروز پيامـدهاي منفـي و ورود    بدينتا بندند  هاي ژنتيكي، به كار آزمايش

در صورت بروز خسارت نيز براسـاس  . نفع جلوگيري شود خسارت به اشخاص ذي
بتوانند براي جبران اين خسـارات، اقامـة دعـوا    بايد متضرر قوانين داخلي اشخاص 

  .نمايند
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ها نوشت پي  

  
هاي زيستي است كه از واحدهايي به نام  يكي از ماكرومولكول )nucleic acid( اسيد نوكلئيك ـ1

سازي اطلاعات ژنتيكي در سلول را برعهده  اسيد نوكلئيك وظيفه ذخيره. نوكلئوتيد ساخته شده است
  .جايگاه اين اسيد در هسته و سيتوپلاسم است. دارد

  :براي آگاهي بيشتر بنگريد به ـ2
Article 2 General provisions, draft international declaration on human 

genetic data,8 October 2003 
 United Nations ـ3
 Genetic privacy and non-discrimination ـ4
 United nations Educational scientific and cultural organization ـ5
 Declaration on the Human Genome and Human Rights (11 November ـ6

1997) 
 International Declaration on Human Genetic Data (16 October 2003) ـ7
   International Bioethics Committee ـ8

  :براي آگاهي بيشتر بنگريد به ـ9
Declaration on the Human Genome and Human Rights, History of the 

Declaration, Retrieved from: http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php 
Council of Europe ـ10    

  :براي آگاهي بيشتر بنگريد به ـ11
Recommendation No. R (97) 5 on the Protection of Medical Data (Feb. 13, 

1997) 
 World Medical Association (WMA) ـ12
 World medical association declaration of Helsinki ـ13
 Ethical Principles for Medical Research Involving Human Subjects ـ14
 Protection of Individuals and Other Subjects With Regard to the ـ15

Processing of Personal Data, ACT no. 675, December 31, 1996 
   Federal Data Protection Act, Germany, May 23, 2001 ـ16
 On the Protection of Individuals with regard to the Processing of ـ17

Personal Data, Athens, April 9, 1997. 
 ,Parliament of Finland, Personal Data Act, Finland, June 1, 1999 ـ18

available online at: http://www.tietosuoja.fi/uploads/hopxtvf.HTM 
 Austria Government, Federal Act concerning the Protection of Personal ـ19

Data, Austria, August 17, 1999, available online at:  
http://www.bka.gv.at/datenschutz/dsg2000e.pdf 
20  ,Swiss Government, Federal Law on Data Protection, Switzerland, July 1 ـ

1993, available online at: http://www.edsb.ch/e/gesetz/schweiz/dsge.pd 
   Personal Data Protection Act, 25 892, Netherlands, November 23, 1999 ـ21
 Japans’ Personal Information Protection act (PIPA). On May 23, 2003 ـ22
 Estonia Government, Personal Data Protection Act, Tallinn, 1996 ـ23
 Portugal Government, Act no 67/98 of 26 October - Act on the ـ24

Protection of Personal Data, Portugal, October 26, 1998   
 ,Personal Information Protection and Electronic Documents Act (2000 ـ25

C.5) 
 ,Personal Information Protection and Electronic Documents Act, part 1 ـ26

protection of personal information in the private sector, personal health 
information 
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 Canadian Government, Personal Information Protection and Electronic ـ27

Documents Act, S.C. 2000, C.5 
كليه كساني كه به مناسبت شغل يا حرفة خود محرم ... اطباء و « : قانون مجازات اسلامي 648ماده  ـ28

نند به سه ماه و يك روز تا يك شوند، هرگاه در غير از موارد قانوني، اسرار مردم را افشا ك اسرار مي
  ».سال حبس و يا به يك ميليون و پانصد هزار تا شش ميليون ريال جزاي نقدي محكوم خواهند شد

 مگر در موارد تصريح ـهاي پزشكي موظفند اسرار بيمار و نوع بيماري او را  شاغلان حرفه :4ماده  ـ29
  .حفظ كنند ـ شده در قوانين

 مگر در موارد تصريح ـهاي پزشكي موظفند اسرار بيمار و نوع بيماري او را  شاغلان حرفه :4ماده  ـ30
  .حفظ كنند ـ شده در قوانين

 Americans with Disabilities Act ـ31
 The Human Genome Privacy Act ـ32
 Genetic Information Nondiscrimination Act (GINA) ـ33
 Genetic Information Nondiscrimination Act, Sec. 206, Confidentiality of ـ34

genetic information 
 Australian Law Reform Commission ـ35
 Australian Health Ethics Committee (AHEC) (a principal committee of ـ36

the National Health and Medical Research Council) 
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