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Abstract   

 
Background & Aims: Genetic data plays a crucial role in advancing medical science, 

particularly in personalized treatments, disease identification, and genomics research. The 

application of genetic information, such as DNA, RNA, and genomic profiles, offers 

unprecedented opportunities in improving health outcomes, offering personalized therapies, 

and understanding the underlying mechanisms of diseases. However, the use of genetic data 

brings forth significant challenges related to ethical, legal, and privacy concerns. These 

challenges include maintaining privacy, ensuring informed consent, preventing genetic 

discrimination, and balancing research objectives with patient rights. This paper explores these 

critical issues surrounding the collection, use, and regulation of genetic data while proposing 

strategies to manage these concerns effectively. The primary aim of this study is to explore the 

ethical, legal, and social implications of using genetic data in scientific research and healthcare. 

The paper focuses on understanding the challenges associated with privacy, informed consent, 

data ownership, and the potential misuse of genetic information. Additionally, the paper aims 

to identify current international frameworks and laws governing genetic data and their 

implications for future research and medical practices. Ultimately, the goal is to provide 

insights into creating a comprehensive legal and ethical framework to protect individuals' 

rights while advancing genetic research and personalized medicine. 

Methods: This paper adopts a qualitative research approach, analyzing existing literature, case 

studies, and legal documents related to genetic data privacy, ethics, and regulations. Sources 

include academic journals, books, governmental reports, and international legal documents, 

with a focus on legislation such as the General Data Protection Regulation (GDPR) in the 

European Union and other data protection laws globally. The methodology also includes a 

comparative analysis of different national and international legal frameworks concerning 

genetic data. Additionally, ethical concerns, including privacy violations, discrimination, and 

potential misuse of genetic information, are examined through the lens of bioethics and law. 

Results: The findings indicate that the use of genetic data in medical and research fields is a 

double-edged sword. On one hand, genetic information holds the potential to revolutionize 

personalized medicine, offering precise treatments tailored to individuals’ genetic makeup. On 

the other hand, the collection and use of this sensitive data raise concerns regarding privacy, 

consent, and the potential for genetic discrimination. Current international laws, such as the 

GDPR, provide robust protections for personal data, but gaps still exist, particularly in non-

EU countries, where genetic data is often less regulated. Additionally, while the advancements 

in genomics are promising, the lack of a universal regulatory framework allows for the misuse 

of genetic data, potentially harming individuals' rights. Furthermore, issues such as genetic 

discrimination, where individuals might be judged based on their genetic predisposition to 

certain diseases, remain significant ethical challenges. Genetic profiling may lead to 

stigmatization, exclusion from insurance coverage, or employment discrimination. These 

challenges emphasize the need for a more comprehensive regulatory framework that balances 

scientific progress with individual rights. Despite these risks, there is a growing recognition of 

the need for transparent, informed consent processes to ensure individuals are fully aware of 

how their genetic data will be used. Ethical concerns related to the commercialization of 

genetic data for profit without proper consent or oversight also surfaced as a major concern in 

many case studies. 
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Conclusion: The use of genetic data in medical research and healthcare offers immense 

potential for improving health outcomes and personalizing treatments. However, the ethical, 

legal, and social challenges associated with genetic data cannot be overlooked. The privacy of 

genetic information, informed consent, and the prevention of genetic discrimination must be 

prioritized in any framework for handling genetic data. Current regulations, such as the GDPR, 

provide some protection but are insufficient in addressing all the concerns raised by the 

collection and use of genetic data globally. There is a clear need for a cohesive, comprehensive 

international regulatory framework that considers not only privacy and data protection but also 

the rights of individuals in relation to their genetic data. The protection of genetic data should 

include not only legal measures but also ethical guidelines to prevent misuse. Genetic data 

should not be exploited for commercial purposes without informed consent, and the risks of 

stigmatization and discrimination must be minimized through transparent and equitable 

policies. Governments and international bodies should work together to create a globally 

recognized standard for genetic data protection that ensures the privacy and rights of 

individuals while supporting scientific progress. In conclusion, while genetic data holds great 

promise for revolutionizing medicine, careful consideration of the ethical, legal, and privacy 

implications is essential to ensure that its use benefits society without infringing upon 

individual rights. Developing a comprehensive framework for the regulation of genetic data, 

based on respect for privacy, informed consent, and non-discrimination, will be key in 

unlocking the full potential of genetic research and personalized medicine while safeguarding 

the dignity and autonomy of individuals. 
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 و همکاران فاطمه حمزه پور

 مقدمه
ستفاده از داده های پزشکی و های ژنتیکی در پژوهشا

بیوتکنولوژی یکی از موضوووو او نور ور و س وووا  در 
های سقوقی و سوزه  لم و فناوری اسوووه با با شالش

سهاخلاقی فراوانی  شده ا های ژنتیکی داده .(1) همراه 
بلبا نوان اطلا اتی منحصوووربا قا با فرد و غیر تکرار 

 ینقش ،(2) دهندهای زی تی هر فرد را بازتاب میویژگی
دارند.  یوتکنولوژیو ب ی لم پزشووک شوودردیدر پ یدیبل
توسوو ا  ها،یماریبا بشووع  لل ب توانندیها مداده نیا

 یهایماریاز ب یریشگیپ یو ست دیجد یدرمان یهاروش
سال، ماهیه س وووا  و بااین. (3)بمک بنند  یکیژنت

نا این داده ما باره نقض ها، نگرانیمحر جدی در هایی 
های سریم خصووو،ووی، تد یض ژنتیکی و سوووداسووتفاده

یکی از م ووا ل م م در این  استمالی ایجاد برده اسووه.
سه.  ،ی ا صو های ژنتیکی دادهزمینا، م ئلا سریم خ

شای  صی و س ا  ه تند با اف شخ اطلا اتی ب یار 
تواند تد او جدی برای افراد با همراه داشوووتا ها میآن

باشووود. این اطلا او ممکن اسوووه در مواردی برای 
گویی درباره طول  مر یا بینی سووولامه فرد، پیشپیش

در . (4) ها اسوووتفاده شوووودستی استمال بروز بیماری
ستفاده، ا سودا در  ضیبا تد  توانندیها مداده نی،ورو 

منجر شوووند.  یدر روابط اجتما  یست ایاشووتلال  ما،یب
نابرا غا یکی ن،یب غد و  نیقوان نیتدو ،یا،ووول یهااز د
 یافراد در برابر افشا یخصو، میاسه با از سر یمقررات

محافظه  یکیژنت یهاسوووداسووتفاده از داده ای رمجازیغ
 داله در استفاده  ،یخصو، میبر م ئلا سر وهبند.  لا
از  یاری. ب ووو(5)مطرح اسوووه  زین یکیژنت یهااز داده

س ا ژهیوجوامع، با سه با  فتا،ایجوامع بمتر تو ممکن ا
 نیضوو ع در قوان ایمناسوو   یهارسوواخهیندود ز لیدل

 یهااز داده یبردارب ره نایاز سقوق خود در زم ،یتیسما
با یکیژنت ند.  نا نوانمحروم شوووو ثال، نمو از  یبردارم

فاده در پژوهش یبرا یجوامع بوم  یکیژنت یهااسوووت
ضا نممک سه بدون ر سود با  ایآگاهانا  هیا شه  بازگ

جام شوووود. شن نیا مات نیجوامع ان قدا ندیم یا با  توا
 یکیاز منابع ژنت رمنصوووفانایغ یبردارو ب ره ی دالتیب

اب اد م م  گریاز د زیآگاهانا ن هیمنجر شود. م ئلا رضا
سه. برا نیا ضوع ا ستفاده از داده یمو در  یکیژنت یهاا

باپژوهش هداف ها، لازم اسووووه افراد  مل از ا با طور 
و نحوه اسوووتفاده از اطلا او  یپژوهش، خطراو استمال

بامل اجازه اسوووتفاده از  هیخود آگاه شووووند و با رضوووا
 یدگیچیاز موارد، پ یاریرا بدهند. اما در ب  شانیهاداده

 م،یمفاه حیدر توضوو هیو  دم شووفاف یکیموضووو او ژنت
و آگاهانا اسووه  ی واق هیبا رضووا یابیتدسوو یبرا یمان 

(6). 
های ب وویاری در زمینا مالکیه از بُ د سقوقی، شالش

ها سازی و انتقال این دادههای ژنتیکی، نحوه ذخیرهداده
المللی های بینها در پژوهشو همچنین اسوووتفاده از آن

از بشوووورها فاقد قوانین جامع و  وجود دارد. ب ووویاری
با برخی دیگر شوووفاف در این زمینا ه وووتند، درسالی

اند با ممکن اسووه ای وضووع بردهقوانین سووختگیرانا
های  لمی باشووود. همچنین، مان ی بر سووور راه پژوهش

ها های ژنتیکی میان بشورها و سازمانم ئلا تدادل داده
با سقوق  المللی اسوووهنیازمند توافقاو و مقرراو بین

ند از منظر اخلاقی،  .(7) افراد و جوامع را تضووومین ب
های ژنتیکی باید با ا،ول برامه ان انی، استفاده از داده

ستفاده همراه استرام ب سودا ا سقوق افراد و جلوگیری از 
باشد. م ا لی مانند ا،لاح ژنتیکی، انتخاب ،فاو خاص 

های ان انی، ها )طراسی نوزادان( یا ایجاد بلوندر جنین
های جدی اخلاقی ایجاد برده اسووه با هنوز در نگرانی

در مجموع،  .(8) سووطح ج انی با اجماع نرسوویده اسووه
های پزشووکی و های ژنتیکی در پژوهشاسووتفاده از داده

تاوردهای بیوتکنولوژی در  ین سال با می ند دسووو توا
 لمی بزرگی با همراه داشووتا باشوود، نیازمند ملاسظاو 

وقی و اخلاقی اسووووه. جووام ووا  لمی و جوودی سق
طور مشترک برای ایجاد ت ادل میان گذاران باید باقانون

پیشووورفه  لم و سفق سقوق و برامه ان وووانی تلاش 
شارشوب جاد  ند. ای فاف، آموزش بن های سقوقی شووو

باره  فاهیم مومی در ظارو م یه ن های ژنتیکی و تقو
در این  تواننداخلاقی از جملا راهکارهایی ه تند با می

 .(9) زمینا مؤثر واقع شوند
طال ا از شند منظر ضوووروری و دارای اهمیه  این م

های های ج انی، پیشرفهاز شالش ضرورواسه با این 
شکاف شأو  لمی و  های موجود در قوانین و اخلاقیاو ن

با این گیرد. یکی از م ممی یل برای پرداختن  ترین دلا
موضوووع، رشوود سووریع  لم ژنتیک و گ ووترش باربرد 

های پزشوووکی و بیوتکنولوژی های ژنتیکی در سوزهداده
سال سه. در  شرفه فناوریا ای مرتدط با ههای اخیر، پی

یابی ژنوم، امکان دسترسی تحلیل ژنتیکی، از جملا توالی
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تر با اطلا او ژنتیکی افراد را فراهم برده اسه. گ ترده
ین داده ننوود تحولاو  ظیمی در درمووان هووا میا توا
ها، شووناسووایی اختلالاو ژنتیکی و پیشووگیری از بیماری

سال، ندود بااین .(10) مشووکلاو ب داشووتی ایجاد بنند
لا او با ث قوانین شفاف و اخلاقی در استفاده از این اط

های مت ددی در سووطح فردی و شووده اسووه با شالش
اجتما ی پدید آید. یکی دیگر از دلایل این اسوووه با 

فاده از داده بدون در نظر گرفتن اسوووت های ژنتیکی، 
تواند پیامدهای ناگواری ملاسظاو سقوقی و اخلاقی، می

افشووای غیرمجاز اطلا او ژنتیکی افراد  داشووتا باشوود.
نقض سریم خصو،ی، تد یض ژنتیکی یا ممکن اسه با 

نی و اجتمووا ی منجر شوووود.  ستی مشوووکلاو روا
های بیما یا بارفرمایان ممکن مثال، شوووربه نوانبا

های نا ادلانا گیریاسووه از این اطلا او برای تصوومیم
المللی، اسوووتفوواده بننوود. همچنین، در سوووطح بین

با از دادهپژوهش یا هایی  های ژنتیکی جوامع بومی 
ستفاده میاطق بممن س ا ا سه بدون تو بنند، ممکن ا

بازگشه منافع با آن جوامع انجام شوند، با این م ئلا 
سهنا ،ول اخلاقی ا  .(11) تن ا نا ادلانا بلکا ملایر با ا

ها ن،یر ا لاوه ب از  یاریدر ب ووو یقانون یوجود خلأ
موضوع را دوشندان  نیا هیاهم ران،یبشورها، از جملا ا
جامع  ینیبشوووورها قوان یبرخ بایبرده اسوووه. درسال

از  یو اسوووتفاده اخلاق یکیژنت یهاسفاره از داده یبرا
ند، در ب وووبرده نیها تدوآن قاط ج ان، ا یاریا  نیاز ن
 نیمحدود ه وووتند. ا اریب ووو ای ندارندوجود  ای نیقوان

ستفاده یبرا نایبا زم شودیم ئلا با ث م  یهاسودا
 یهابا پژوهش یفراهم شوووود و ا تماد  موم یاستمال

س ن،ی. بنابراابدیباهش  ی لم  تواندیموضوع م نیا یبرر
بمک بند  یالمللنیو ب یداخل نیقوان هیو تقو نیبا تدو

از سووووی دیگر، تحولاو جدید در بیوتکنولوژی،  .(12)
ن  و طراسی نوزادان،  ند ا،ووولاح ژنتیکی، بلونی مان

سه. درسالینگرانی با های اخلاقی  میقی ایجاد برده ا
ناوری ندگی ان ووووانها میاین ف ند در ب دود ز ها توان

ها تأثیرگذار باشند، استفاده نامحدود یا غیرمنطقی از آن
با شالش ایی همچون تد یض ژنتیکی، هممکن اسوووه 

بینی در جم یه ان وووانی و نقض پیشتلییراو غیرقابل
برامه ان ووانی منجر شووود. بنابراین، پرداختن با اب اد 

ستفاده سودا ضوع برای جلوگیری از  های اخلاقی این مو
استمالی ضوروری اسوه. یکی دیگر از دلایل اهمیه این 

اهمیه  تحقیق، افزایش آگاهی  مومی و تخصصی درباره
ره از داده فا های های ژنتیکی و اخلاق در پژوهشس

ضوع، ب یاری از  سه. با وجود پیچیدگی این مو  لمی ا
افراد و ستی پژوهشوووگران، دانش بافی درباره سقوق و 

های ژنتیکی های خود در اسوووتفاده از دادهم وووئولیه
سازی این م ا ل و تواند با شفافندارند. این تحقیق می

های ژنتیکی اسوووتفاده م وووئولانا از داده ترویج فرهن 
المللی نیز بمک بند. در ن ایه، این موضوع از منظر بین

های ژنتیکی میان بشورها تدادل داده سا ز اهمیه اسه.
برانگیز های شالشو مؤسوو وواو پژوهشووی یکی از سوزه

المللی هماهن  اسوووه. قوانین بین نیازمنداسوووه با 
ندپژوهش در این زمینا می های با تدوین شارشوب توا

های سقوقی و اخلاقی مشوووترک بمک بند و همکاری
 لمی ج انی را تقویه نماید. از این رو هدف این مطال ا 

فاده از داده های بررسوووی اب اد سقوقی و اخلاقی اسوووت
 .های پزشکی و بیوتکنولوژی بودژنتیکی در پژوهش

 

 روش کار

و  بندیاسووتفاده م یفیب یقاتیتحق کردیمقالا از رو نیا 
 یو اسوووناد قانون یموجود، مطال او مورد اویادب لیبا تحل

 نیاخلاق و قوان ،یکیژنت یهاداده یخصو، میمرتدط با سر
آزاد اخلاق دانشووگاه  یتانظر بم یرزمقالا  یناد. پردازیم

 ا بد اخلاق با شوووناسووواب واسووولامی واسد سووواری 
IR.IAU.SARI.REC.1403.355 اسهگرفتا  انجام. 

 

  های ژنتیکی و انواع آنتعریف داده

با مجمو ا اطلا او بیولوژیکی داده های ژنتیکی 
های زنده وجود دارند و در اشوواره دارند با در سووی ووتم
 RNA و DNA ای مانندسوواختارهای مولکولی پیچیده

های ها در واقع دسووتورال ملشوووند. این دادهذخیره می
های موجوداو و ویژگیای ه تند با نحوه  ملکرد پایا

نده را ت یین می های درک  میق داده .(13) بننودز
های  لمی و پزشووکی قابل تواند با پیشوورفهژنتیکی می

لا پیش ماریتوج ی منجر شوووود، از جم ها، بینی بی
صیطراسی درمان شخ شده و درک ب تر از های  سازی 
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 و همکاران فاطمه حمزه پور

سه با   DNAفرآیندهای بیولوژیکی مختلع. مولکولی ا
بند و در واقع اطلا او ژنتیکی را در خود نگ داری می

های ها و سوووایر مولکولرای سووواخه پروتئینطرسی ب
 سیاتی اسووه با برای  ملکرد بدن ضووروری ه ووتند.

DNA سلول ها )در موجوداو با طور م مول در ه تا 
سم )در موجوداو پروباریوو(  سیتوپلا یوباریوو( و در 

شکیل  DNA وجود دارد. شتا مارپیچی متقابل ت از دو ر
. این ساختار شده اسه با با شکل نردبانی پیچیده اسه

شووود. هر رشووتا از شووناختا می« مارپیچ دوگانا»با نام 
سه با هر نوبلئوتید از پلی شده ا ساختا  نوبلئوتیدها 

سا مولکول ا،لی تشکیل شده اسه: یک گروه ف فاو، 
ند د وب وووی باز نیتروژنی )آدنین، رییک ق یک  بوز و 

تیمین، سوویتوزین و گوانین(. تربی  خاص این بازها، با 
سیتوزین با و جفه،ور های خاص )آدنین با تیمین و 

اطلا او  بند.گوانین( اطلا او ژنتیکی را رمزگذاری می
ید DNA ذخیره شوووده در و سووو    RNA برای تول

شود. این فرآیند شامل دو مرسلا ها استفاده میپروتئین
شن سه: ترن کری  ،لی ا و ( RNA با DNA تددیل) ا

ین RNA تدوودیوول ترجمووا ئ ت پرو ین .بووا  ئ ت هووا پرو
سلولی مولکول هایی ه تند با تقریداً تمام  ملکردهای 

جام می ند و م وووئول ویژگیرا ان های فیزیکی و ده
 مشابا  RNA .(14) بیوشیمیایی موجوداو زنده ه تند

DNA هایی در سووواختار و  ملکرد آن اسوووه اما تفاوو
با  نوان یک ب ی موقه از اطلا او  RNA وجود دارد.

مل می DNA شوووده درژنتیکی ذخیره ند و نقش   ب
فا می های بیولوژیکی مختلع ای ند یاتی در فرای ند.س  ب

RNA  نوبلئوتیدی تشکیل شده پلیم مولاً از یک رشتا
بوز ریاسه، اما با جای د وب ی DNA اسه با مشابا

 بند. همچنین، دربوز با  نوان قند اسوووتفاده میاز ری
RNA.سه شده ا سیل تددیل   RNA ، باز تیمین با اورا

تواند انواع مختلفی داشووتا باشوود با هربدام وریفا می
های ژنومی با پروفایل بنند.خا،ووی در سوولول ایفا می

اطلا او جامع در مورد توالی ژنتیکی یک فرد یا موجود 
های ها شووامل دادهزنده خاص اشوواره دارند. این پروفایل

ژن، و تلییراو هووای بینهووا، توالیدقیق در مورد ژن
ند.  یه ه وووت یا جم  یک موجود  ژنتیکی در سوووطح 

ای دهتوانند اطلا او ژنتیکی پیچیهای ژنومی میپروفایل

توانند با شوووناسوووایی را در اختیار ما قرار دهند با می
ماری یک و بی های ژنتیکی، درک ب تر از ت املاو ژنت

سووازی شووده بمک های شووخصوویمحیط، و ستی درمان
های پیشوورفتا امروزه با اسووتفاده از فناوری .(15) بنند

سر ه و با دقه می یابی ن ل جدیدمانند توالی توان با 
را اسوووتخرا  و تجزیا و  DNA هایب ووویار بالا، توالی

توانند با شناسایی تلییراو تحلیل برد. این اطلا او می
ند مان ها و تلییراو مورفی ووومها، پلیج ش ژنتیکی 

یل فا ند. پرو تاری ژنوم بمک بن با سووواخ های ژنومی 
های ژنتیکی دهند با بیماریپزشوووکان این امکان را می

های قلدی و اختلالاو متابولیکی مانند سوورطان، بیماری
توانند با های ژنتیکی میرا شناسایی و درمان بنند. داده

شووده برای بیماران  سووازیهای شووخصوویطراسی درمان
با پروفایل  .(16) بمک بنند با توجا  با  نوان مثال، 

داروهایی را تجویز بنند توانند ژنومی فرد، پزشوووکان می
شند و  وارض جاندی  شتا با شترین اثربخشی را دا با بی

تواند های ژنومی میبمتری ایجاد بنند. تحلیل پروفایل
ماریبا پیش با برخی بی مال ابتلا  ند بینی است مان ها 

های قلدی و انواع مختلع سوورطان ، بیماری2دیابه نوع 
خا،وووی در ها نقش هر یک از این مولکول بمک بند.

فا می ملکرد سووولول نده ای ما ها و موجوداو ز ند، ا بن
 DNA ای با یکدیگر ت امل دارند.همگی با طور پیچیده

با  نوان   RNAبننده اطلا او ژنتیکی،با  نوان ذخیره
طا یلواسووو فا قال این اطلا او، و پرو های ای برای انت

یل این  یا و تحل هایی برای تجز با  نوان ابزار ژنومی 
بنند. با او در سوووطح فردی یا جم یتی  مل میاطلا 

ستفاده از فناوری شمندان قادرند با ا شرفتا، دان های پی
سطحتوالی تر تجزیا های ب یار جز یهای ژنتیکی را در 

و تحلیل بنند و اطلا او مفیدی در خصووووص ت املاو 
هووا بر ژنتیکی، تلییراو ژنومی و نحوه اثرگووذاری آن

داو زنده بدسوووه آورند. این ها و سووولامه موجوویژگی
توانند در پیشوووگیری، تشوووخیم و درمان اطلا او می

های در نتیجا، داده ها نقشوووی سیاتی ایفا بنند.بیماری
های  لمی و پژوهشوووی اهمیه ژنتیکی نا تن ا در زمینا

دارند، بلکا در باربردهای پزشکی، داروسازی و ب داشه 
نتیکی با های ژ مومی نیز تأثیرگذار ه وووتند. پژوهش

توانند در آینده با ما سر ه در سال تحول ه تند و می
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 یوتکنولوژیو ب یپزشک یهادر پژوهش یکیژنت یهااستهاده از داده یو اخلاق یابعاد حقوق                                                                                                           

در درک ب تر از بیولوژی ان ان و موجوداو زنده، طراسی 
مان نددر مک بن ندگی ب یه ز قاد بیف  های نوین، و ارت

(17). 
 های ژنتیکیکاربردهای داده

توسووو ووا و داده تی در  سیووا قش  ن یکی  ت ن هووای ژ
فه لا های  لمی در سوزهپیشووور های مختلع از جم

پزشکی، داروسازی، ب داشه  مومی، و بیوتکنولوژی ایفا 
ستفاده از این دادهمی ها ها و درمانشها در پژوهبنند. ا
ها های درمانی و شناسایی بیماریتواند با ب دود روشمی

های ترین باربردهای دادهبمک بند. یکی از برج وووتا
شووده سووازیهای شووخصوویها، درمانژنتیکی در پژوهش

ها با توجا با پروفایل ژنومی فرد اسوووه. این نوع درمان
د با دهنشوند و با پزشکان این امکان را میطراسی می

مان های تر و موثرتر را بر اسوووا  ویژگیهای دقیقدر
ثال، برای  ند. برای م مار تجویز بن خاص هر بی ژنتیکی 

هایی مانند سرطان مدتلا ه تند، بیمارانی با با بیماری
،ی ها میاطلا او ژنتیکی آن تواند بمک بند تا نوع خا

از سرطان شناسایی شود و داروهایی با بیشترین اثر را 
سرطان دارند، با آنبر  شودنوع خاص  این  .(5) ها داده 

مان باهدر با  مک ها همچنین  جاندی ب ش  وارض 
های بیولوژیکی ها متناس  با ویژگیبنند، زیرا درمانمی

 شوند.فرد طراسی می

ها های ژنتیکی با طور خاص در شناسایی بیماریداده
 هایباربرد زیادی دارند. از طریق تجزیا و تحلیل توالی

DNA و  RNAها و تلییراو ژنتیکی را توان ج ش، می
سایی بیماریبا م ئول بروز  شنا های مختلع ه تند، 

ماری ثال، بی با  نوان م ند دی وووتروفی برد.  مان هایی 
ضلانی، تالاسمی، و بیماری توانند های قلدی  روقی می 

با  .(8) با واسووطا تلییراو ژنتیکی شووناسووایی شوووند
خواهند بود با  قادرها، پزشوووکان اسوووتفاده از این داده

بیماران را در مراسل اولیا بیماری شوووناسوووایی بنند و 
اقداماو پیشوووگیرانا یا درمانی مناسووو  را انجام دهند. 

های توانند در شناسایی بیماریها میهمچنین، این داده
ها ممکن نادر و پیچیده بمک بنند با تشوووخیم آن

شد. شوار با سه برای پزشکان با تن ایی د های پژوهش ا
شرفتا نیز از دادهپ شوند. این مند میهای ژنتیکی ب رهی

شمندان این امکان را میداده دهند با با درک ها با دان

ب تری از فرآینوودهووای بیولوژیکی و ت وواملاو ژنتیکی 
توانند با شووناسووایی ها میبرسووند. برای مثال، پژوهش

های مولکولی با م وووئول فرآیندهایی مانند مکانی وووم
سلولی، آ شد  سلول(، و ریزیپوپتوز )مرگ برنامار شده 

ند. این اطلا او  مک بن ند، ب باو مزمن ه وووت الت ا
س ا داروهای جدید یا درمانمی های مدتنی توانند در تو

بر ا،لاح ژن با بار روند. از سوی دیگر، تجزیا و تحلیل 
تواند با پژوهشوووگران این امکان را های ژنتیکی میداده

هایی نظیر رای درمان بیماریجدید ب م یرهایبدهد با 
سایی  شنا سرطان  آلزایمر، پاربین ون، و انواع مختلع 

 بنند.

تا با از های م م پژوهشیکی از سوزه های پیشووورف
طال ا بر روی برداری میهای ژنتیکی ب رهداده ند، م ب

با  واملی  پاسوووه  مان و در  تلییراو ژنومی در طول ز
ن نوع مانند محیط زی وووه و سووودک زندگی اسوووه. ای

یک و  یده بین ژنت طاو پیچ دا با بشوووع ارت قاو  تحقی
توانند بند و با شناسایی  واملی با میمحیط بمک می

های خاص شوووند، پرداختا و از این طریق با ث بیماری
دهند. با  نوان مثال، راهکارهای پیشوووگیرانا را ارا ا می

ها با واسووطا مشووخم شووده اسووه با برخی از بیماری
ها و فابتورهای محیطی مانند بین ژن ت املاو پیچیده

آیند. تجزیا و تلذیا، آلودگی هوا و اسووتر  با وجود می
تواند با پژوهشوووگران بمک های ژنتیکی میتحلیل داده

ند و در  با درک ب تری از این ت املاو برسووو با  بند 
تری از خطر ابتلا بووا هووای دقیقبینینتیجووا، پیش

های ژنتیکی  لاوه بر این، داده .(2) ها ارا ا دهندبیماری
های نوین در پزشووکی مولکولی و ژن در توسوو ا فناوری

دارند. با  نوان مثال، با اسوووتفاده از  باربرددرمانی نیز 
، CRISPR-Cas9 هووای ویوورایووش ژن مووانوونوودروش

های ژنتیکی ه تند با دانشمندان قادر با ا،لاح ج ش
ها شووووند. این روشهای وراثتی میموج  بروز بیماری

هایی مانند هموفیلی، توانند انقلابی در درمان بیماریمی
ند. های قلدی سوووی وووتیک فیدروز و بیماری جاد بن ای

تر ها  لاوه بر شوووناسوووایی دقیقپژوهش در این سوزه
های نوین نیز بمک ها، با طراسی و اجرای درمانبیماری

با میمی با طور بند  ماران را  ندگی بی ند بیفیه ز توا
شد. شمگیری ب دود بخ های ژنتیکی همچنین در داده ش
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 های مزمن مانند دیابه نوعارزیابی خطر ابتلا با بیماری
بالا، و بیماری2 های قلدی باربرد دارند. ، فشوووار خون 

طال او ژنتیکی می شا م با  ند  ند نشووووان ده توان
با این ویژگی با ث افزایش خطر ابتلا  های ژنتیکی 
تواند با پزشووکان شووود و این اطلا او میها میبیماری

نا را در مورد بیماران  ماو پیشوووگیرا قدا تا ا بمک بند 
های مثال، با شوووناسوووایی ج ش انجام دهند. با  نوان

ماری با بی با خطر ابتلا  با  خاص  های قلدی ژنتیکی 
های ویژه و توان بیماران را با مراقدهمرتدط ه تند، می

تواند از بروز تلییراو سووودک زندگی هدایه برد با می
ماری نداین بی های ژنتیکی داده .(10) ها جلوگیری ب

همچنین در تحقیقاو پیشوورفتا برای ارزیابی سوولامه 
یه ماریجم  ند. ها و بی ید ه وووت یک مف یدم های اپ

توانند با شوووناسوووایی روندهای مطال او جم یتی می
های مختلع بمک بنند و این ژنتیکی در میان جم یه

هوا، بینی شووویوع بیمواریتوانود در پیشاطلا واو می
های ب داشووه  مومی و توسوو ا ریزی اسووتراتژیطرح

های در ن ایه، داده های مؤثر باربرد داشتا باشد.واب ن
بنند، های  لمی بمک میژنتیکی نا تن ا با پیشووورفه

های گذاریراو اساسی در سیاسهتوانند با تلییبلکا می
ها در ب داشتی و درمانی منجر شوند. استفاده از این داده

شتی  رویکردهایتواند با توس ا سطح جم یه، می ب دا
تر مدتنی بر ژنتیک بمک بند با امکان شناسایی سریع

ماری مانبی تر را های دقیقها، پیشوووگیری مؤثرتر و در
 .(14) آوردفراهم می

با داده یق اوانین و مقررام مرت ب  های وضععع
  ژنتیکی در ایران و جهان

های ژنتیکی، با  نوان اطلا او شخصی س ا ، داده
تحووه قوانین و مقرراو مختلفی در سوووطح ملی و 

هدف آنبین با  ند  ره از سریم المللی قرار دار فا ها س
ستفاده سودا سه. این خصو،ی افراد و پیشگیری از  ها ا
فه با پیشووور جا  با تو های  لمی در قوانین و مقرراو 

اند تا از های مختلع ژنتیک و پزشکی، طراسی شدهسوزه
ستفاده ها جلوگیری بنند از این دادههای استمالی سودا

ها در های آنو در  ین سال اجازه دهند با از پتان وویل
شود.تحقیقاو  لمی و درمان ستفاده  شکی ا در  های پز

ترین مقرراو ترین و جامعالمللی، یکی از م مسطح بین

با داده ره از مرتدط  های ژنتیکی، مقرراو  مومی سفا
 General Data Protection)اتحووادیووا اروپووا  هوواداده

Regulation :GDPR )سه سال  .(4) ا این قانون با در 
شد، یکی از با 2018 سمی اجرایی  ترین و سخهطور ر
ره از ترین مجمو ادقیق فا نا س قانونی در زمی های 
های خا،ووی برای ها اسووه و شووامل دسووتورال ملداده

شخصی س ا ، از جملا دادهسفاره از داده های های 
ای بر سفاره از تأبید ویژه GDPR شوووود.ژنتیکی می

های ژنتیکی یکی های خاص و س ا  دارد با دادهداده
مطابق با این مقرراو، هرگونا پردازش  ها ه ووتند.از آن
شا برای داده قاو  لمی،  شا برای تحقی های ژنتیکی، 

شووده، باید با رضووایه آگاهانا و های شووخصوویدرمان
شود.  لاوه بر این، داده های ژنتیکی داوطلدانا فرد انجام 

شوووده ذخیره شووووند و تن ا ،وووورو رمزگذاریباید با
سی با آن ستر سازمانها باید محدود با د هایی افراد یا 

شد با با ستفاده از آنبا  ها ه تند.طور قانونی مجاز با ا
GDPR   ول م می مانند، شی»همچنین ا «  سق فرامو

را برای افراد در نظر « سق ا،لاح»ها( و )سق سذف داده
سه با این م نی با افراد می .(6) گیردمی توانند درخوا

ها سذف شود ها از سی تمهای ژنتیکی آنبنند با داده
شتداه بودن اطلا او، آن ،ورو ا شوند. یا در  ،لاح  ها ا

سازمان لاوه بر این، شربه های ژنتیکی ها با دادهها و 
بنند، باید گزارشی دقیق از نحوه استفاده، را پردازش می

ها با مقاماو نظارتی ارا ا و انتقال این دادهسازی ذخیره
الزام با ا لام هرگونا نقض امنیتی  شوواملدهند. این امر 

های شووخصووی با ممکن اسووه با افشووای غیرمجاز داده
 .(16) باشدمنجر شود، می

، در ب وویاری از بشووورهای دیگر نیز GDPR در بنار
های ژنتیکی وجود قوانین مشوواب ی برای سفاره از داده

 Health) دارد. با  نوان مثال، در ایالاو متحده، قانون

Insurance Portability and Accountability Act :

HIPAA ) صی، از شخ شتی  با سفاره از اطلا او ب دا
نا های ژنتیکی، میجملا داده قانون در زمی پردازد. این 

سوولامه و پزشووکی تصوووی  شووده اسووه و اطلا او 
جاز و  ب داشوووتی افراد را در برابر دسوووترسوووی غیرم

از جملا قوانینی  HIPAA بند.سوداستفاده محافظه می
سه با با سریم خصو،ی افراد طور ویژه بر سفاره از ا
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های پزشوووکی، از های غیرمجاز از دادهدر برابر اسوووتفاده
در ب یاری از بشورهای دیگر  جملا ژنتیکی، تأبید دارد.

با با  با نیز قوانین مشووواب ی وجود دارد  خاص  طور 
های ها در زمیناهای ژنتیکی و نحوه اسووتفاده از آنداده

 لمی و های پزشوووکی، تحقیقاو مختلع از جملا درمان
اند. ای پرداختاستی اسووتفاده در م ووا ل قانونی و بیما

سا   شورها قوانینی دارند با بر ا برای مثال، برخی از ب
های ژنتیکی برای ت یین شوورایط ها اسووتفاده از دادهآن

در ایران،  ها یا اسوووتخدام افراد ممنوع اسوووه.نامابیما
با داده  های ژنتیکیوضووو یه قوانین و مقرراو مرتدط 

در سال ساضووور،  .(3) همچنان در سال توسووو ا اسوووه
های ژنتیکی در ایران تحه نظارو وزارو استفاده از داده

ب داشه و درمان قرار دارد، اما مقرراو جامع و مشخصی 
 General Data Protection Regulation) مووانوونوود

:GDPR ) با این ندارد.  پا در ایران وجود  یا ارو حاد در ات
ره از داده فا ها و سریم سال، برخی از قوانین بلی س

،ی در ایران وجود دارد با با صو طور غیرم تقیم با خ
ترین شوووود. یکی از م منیز مربوط میهای ژنتیکی داده

قانون سمایه از سقوق افراد در "قوانین در این زمینا، 
اسه با توسط مجل   "برابر پردازش اطلا او شخصی

سه. این قانون با  شده ا صوی   سلامی ایران ت شورای ا
های شووخصووی پرداختا و بر طور بلی با سفاره از داده

ارد، اما نیاز با لزوم سفق سریم خصووو،ووی افراد تأبید د
های روزرسانی دارد تا با طور خاص با دادهگ ترش و با

 های آن در دنیای امروز پرداختا شووود.ژنتیکی و شالش
در این زمینا، نیاز با تدوین یک شارشوب قانونی دقیق 

های شود تا هم با پیشرفهو جامع در ایران اس ا  می
از  دهد و هم پاسوووه لمی و پزشوووکی در سوزه ژنتیک 

های ژنتیکی سقوق افراد در برابر سووووداسوووتفاده از داده
ممکن هایی با ایران برخی از شالش .(12) سفاره بند
رو باشوود،  دارتند از ت یین م یارهای ها روبااسووه با آن

هوای ژنتیکی، نظوارو بر دقیق برای سفواروه از داده
ستفاده از این داده ستفادها های ها در تحقیقاو  لمی و ا

های لازم برای ذخیره تجاری، و فراهم آوردن زیرسوواخه
 همچنین، با توجا با توسووو ا ها.و انتقال ایمن این داده

ناوری فاده روزافزون از سوووریع ف های ژنتیکی و اسوووت
ناداده قاتی و های ژنتیکی در زمی های پزشوووکی، تحقی

روزرسووانی قوانین تجاری، برخی از بشووورها در سال با
خود برای اطمینان از سفاره از سریم خصوووو،وووی و 

کاری داده تا، هم ند. در این راسووو های ژنتیکی ه وووت
ن بشوووورها برای تدوین المللی و تدادل اطلا او بیبین

نداردهای ج انی در زمینا سفاره از داده تا های اسووو
ها ای برخوردار اسه. این همکاریژنتیکی از اهمیه ویژه

قانونی ج انی برای می شارشوب  یک  جاد  با ای ند  توان
ستفاده امن و اخلاقی از داده های ژنتیکی بمک بنند و ا

فاده نداز سووووداسوووت مای مالی جلوگیری ن در  .های است
سیه بالای داده های ژنتیکی و مجموع، با توجا با س ا

های پزشووکی، قوانین ها در تحقیقاو و درماناهمیه آن
ها در سوووطح ج انی و ملی و مقرراو مرتدط با این داده

زمان روزرسانی و تقویه شوند تا همطور م تمر باباید با
 های  لمی و فناوری، از سقوق افراد و جام ابا پیشورفه

 .(10) با ب ترین شکل ممکن سفاره شود

ضایق  صی، ر صو شامل حریم خ صول حقوای  ا
 ژنتیکیهای آگاهانه، و مالکیق داده

ویژه در های ژنتیکی باا،وووول سقوقی مرتدط با داده
های سریم خصووو،ووی، رضووایه آگاهانا و مالکیه زمینا
ها از اهمیه ب وویار زیادی برخوردارند. این ا،ووول داده
با سقوق فردی، اخلاق پزشوووکی و با طور م وووتقیم 

ستفاده شوند های ژنتیکی مربوط میهای تجاری از دادها
جاد ت ا فهو در ای یان پیشووور های  لمی و سفق دل م

شی سیاتی ایفا می ،ی  بنند.سقوق افراد نق سریم خصو
های ژنتیکی یکی از ا،ول بنیادین سقوقی در زمینا داده

شخصی و جلوگیری از افشای  اطلا اواسه با با سفق 
طور های ژنتیکی باطور غیرمجاز اشاره دارد. دادهها باآن

با ساوی اطلا او س ووووا  در ره فرد و ستی خاص 
توانند جز یاو زیادی های ب دی وی ه تند، با مین ل

با بیماری ها، از وضووو یه سووولامتی، اسوووت داد ابتلا 
های ج می و رفتاری، و ستی اطلا او خانوادگی ویژگی

،ی در این زمینا  صو شکار بنند. بنابراین، سریم خ را آ
ها در برابر دسوووترسوووی با م نای سفاره از این داده

المللی، قوانین مختلفی ز اسوووه. در سوووطح بینغیرمجا
 General Data Protection Regulation) مووانوونوود

:GDPR )در اتووحووادیووا اروپووا و HIPAA (Health 

Insurance Portability and Accountability Act ) در
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های طور ویژه بر سریم خصووو،ووی دادهایالاو متحده با
دارند. این های ژنتیکی تأبید ویژه دادهشوووخصوووی و با

ره از این داده فا یه س ها را بر دوش قوانین م وووئول
طور م ووتقیم با گذارند با باها و ن ادهایی میسووازمان

سر و بار دارند و آنداده شرایط های ژنتیکی  ها را تحه 
. (9) بنندخاص و با ر ایه ا،وووول قانونی پردازش می

رضوووایه آگاهانا یکی دیگر از ا،وووول سقوقی م م در 
های ژنتیکی اسووه. طدق این ا،وول، هر فرد زمینا داده

ش ژنتیکی یا اسوووتفاده از باید برای انجام هرگونا آزمای
ها، رضووایه های ژنتیکی خود در تحقیقاو و درمانداده

آگاهانا و داوطلدانا بدهد. این بدان م ناسه با فرد باید 
فاده از دادهبا هدف اسوووت ماهیه و  مل از  با های طور 

شود و اطلا او لازم را دریافه بند تا  ژنتیکی خود آگاه 
نا در مورد م ها ند تصووومیمی آگا شووواربه در این بتوا

شار یا  ضایه باید آزادانا و بدون ف فرآیندها بگیرد. این ر
شد با در هر زمان از این  شد و فرد باید قادر با فری  با
فرآیند خار  شووود بدون اینکا  واق  منفی برای وی با 

های خاص دندال داشووتا باشوود.  لاوه بر این، در زمینا
صیمانند تحقیقاو  لمی یا درمان شخ ه، لازم شدهای 
طور مکتوب اخذ شووود و از اسووه با رضووایه آگاهانا با

ها با تمامی شورایط و جز یاو مرتدط با اسوتفاده از داده
،ل از نظر اخلاقی و سقوقی  شود. این ا فرد اطلاع داده 

مهبا سفاره از آزادی فردی و  ها بمک ان وووان برا
های ژنتیکی بند و در برابر اسووتفاده نادرسووه از دادهمی
 .(1) بندفظه ایجاد میمحا

ضو او م م  های ژنتیکی یکیمالکیه داده دیگر از مو
های مالکیه داده م وووئلاسقوقی در این زمینا اسوووه. 

ها های خاص این دادهویژه با توجا با ویژگیژنتیکی با
شووووند و ساوی اطلا اتی با از بدن فرد اسوووتخرا  می

های زیادی دارد. ن ایه س ووا  ه ووتند، پیچیدگیبی
مالکطور سووونتی، افراد بر دادهبا یه های ژنتیکی خود 

هایی تواند با شالشدارند، اما این موضووووع در  مل می
فراد در  تی ا ق موارد، و برخی از  مراه بوواشوووود. در  ه

های پزشوووکی شوووربه های ژنتیکی یا آزمایشپژوهش
دهند با طور ضوومنی یا ،ووریح رضووایه میبنند، بامی
این  .(14) های ژنتیکی آنان مورد استفاده قرار گیردداده
های تحقیقاتی، ها ممکن اسوووه توسوووط سوووازمانداده

های دارویی و دیگر ن ادها ذخیره و ها، شربهبیمارستان
ند، با در این ،ووورو م ووئلا مالکیه این اسووتفاده شووو

شوووود. در ها با یکی از م وووا ل پیچیده تددیل میداده
طور ب یاری از بشورها، قوانین خا،ی وجود ندارد با با

های ژنتیکی را ت یین بند، اما برخی دقیق مالکیه داده
،ول سقوقی پایا مانند  سی با داده"از ا ستر های سق د

،لاح داده"و  "شخصی طور غیرم تقیم با با "هاسق ا
این موضووووع اشووواره دارند. در  ین سال، در برخی از 
قوانین، مانند قانون سفق سریم خصووو،ووی در اتحادیا 

 General Data Protection Regulation) اروپووا
:GDPR) های شووخصووی  نوان دادههای ژنتیکی باداده

باشوووناختا شوووده ند و  مالکیه ا طور خاص از سقوق 
ند. برخوردار شالش ه وووت نا یکی از  های م م در زمی

ها ممکن های ژنتیکی این اسه با این دادهمالکیه داده
اسووه ساوی اطلا او مربوط با سووایر افراد نیز باشووند، 
مانند ا ضووای خانواده فرد. در این ،ووورو، آیا فقط فرد 

های ژنتیکی خود باشووود یا ا ضوووای تواند مالک دادهمی
شوند؟ این م ألا با خانواده نیز باید اجازه ویژه در داده 

نا با زمی یاز  با ن قاتی  خانوادگی و تحقی یک  های ژنت
های ژنتیکی در سوووطح خانوادگی تجزیا و تحلیل داده

سه شتری برخوردار ا بنابراین،  .(13) دارند، از اهمیه بی
های ژنتیکی، نا تن ا رضوووایه فرد، هنگام پردازش داده

بلکا رضووایه سووایر ا ضووای خانواده نیز ممکن اسووه 
های ژنتیکی ویژه در زمینا آزمایشضوووروری باشووود. با

نده، بینیپیش ند خطراو ژنتیکی را برای می بابن توا
نده پیشن ووول یه دادههای آی مالک ند،  با بینی ب ها 

در ن ایه، ا،ووول  شووود.تر تددیل میشالشووی پیچیده
با داده باسقوقی مرتدط  ید  با مداوم های ژنتیکی  طور 

شوند تا همبا سانی  شرفهروزر ستا با پی های  لمی و را
ستفادهفناوری، از سقوق افراد سفاره بنند و  سودا ها از 

ند مای با اطلا او  .(9) جلوگیری ن یای امروز،  در دن
هووای درمووانی و گیریتواننوود در تصووومیمژنتیکی می
های شووده، در تحقیقاو  لمی، و در ،وون هشووخصووی

مختلع از جملا بیما و اشووتلال نقش داشووتا باشووند، 
ضایه آگاهانا  ،ول سریم خصو،ی، ر و اهمیه ر ایه ا

شا اس ا  می هادادهمالکیه  شتر از همی شود. این بی
بنند، ا،ول نا تن ا با سفاره از سقوق فردی بمک می
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 یوتکنولوژیو ب یپزشک یهادر پژوهش یکیژنت یهااستهاده از داده یو اخلاق یابعاد حقوق                                                                                                           

های ژنتیکی را نیز بلکا ا تماد  مومی با استفاده از داده
های  لمی و بنند و در ن ایه با پیشووورفهتقویه می

 ب داشتی بمک خواهند برد.

یق دادهچالش مالک قال ها، اهای حقوای:  نت
 ها، و حفاظق از اطلاعام حساسالمللی دادهبین

با دادهشالش های ژنتیکی در های سقوقی مرتدط 
ها و های خاص این دادهسوووطح ج انی با دلیل ویژگی

ها بر سریم خصوووو،وووی و امنیه اطلا او، تأثیراو آن
،لیه تندب یار پیچیده و شندوج ی  ترین . یکی از ا

های ها اسوووه. دادهداده ها، موضووووع مالکیهاین شالش
شوند طور م تقیم از بدن ان ان استخرا  میژنتیکی با

توانند و ساوی اطلا او س ا  و شخصی ه تند با می
سلامتی، پتان یل ض یه  های جز یاو زیادی در مورد و

های رفتاری افراد آشوووکار بنند. با این ژنتیکی، و ویژگی
 ه با آیا سال، در ب یاری از بشورها، هنوز مشخم نی

سه یا ن ادهایی مانند فرد مالک داده های ژنتیکی خود ا
های های تحقیقاتی یا شوووربهها، شوووربهبیمارسوووتان

با این داده ید سق آوری میها را جمعدارویی  با ند،  بن
ویژه این سوال با .(2) ها را داشتا باشندمالکیه این داده

شنا  یا ها باشود با دادهتر میزمانی پیچیده ،ورو نا
آوری و اسووتفاده شوووند. در این ساله، طور بلی جمعبا

خود های روشووون نی وووه با آیا فرد هنوز باید بر داده
ضوع با شد یا خیر. این مو شتا با ویژه سقوق مالکیتی دا

شکی بزرگ با در آن در تحقیقاو  لمی و پروژه های پز
آوری و تحلیل های ژنتیکی از ب وویاری از افراد جمعداده
آیا »طور بلی، سوووالاتی مانند شووود، مطرح اسووه. بامی

، «های ژنتیکی خود را سذف بند؟فرد سق دارد با داده
یا» یه فردی اطلا او ژنتیکی می آ بدون رضوووا ند  توا

شود؟ ستفاده  ها شا ب انی سق دارند با این داده»، و «ا
سی پیدا بنند؟ ستر سه« د های قط ی همچنان بدون پا

ها المللی دادهشالش دوم، انتقال بین .(10) اندماندهباقی
های ژنتیکی با دلیل طدی ه ج انی خود و اسوووه. داده

باربردهای مت دد در تحقیقاو پزشووکی و بیوتکنولوژی، 
المللی از بشوری با بشور دیگر اغل  نیازمند انتقال بین

ند. این فرآ قال میه وووت ند انت یدگیی ند پیچ های توا
سقوقی زیادی با همراه داشتا باشد. ب یاری از بشورها 

های شخصی دارند و قوانین خا،ی برای سفاره از داده

مورد داده مولاً در  م  ین  ن قوا ین  کی ا ی ت ن هووای ژ
 نوان مثال، اتحادیا اروپا با .(16) تر ه تندگیراناسخه

( GDPR) هوواتحووه مقرراو  مومی سفووارووه از داده
ها با بشورهای خار  از هایی برای انتقال دادهمحدودیه

ها با آن بشووووری با دادهاتحادیا اروپا دارد، مگر آنکا 
شاب ی برای سفاره از منتقل می ستانداردهای م شود، ا

توانند بر روند ها میها داشووتا باشوود. این محدودیهداده
هووای تحقیقوواتی هووای ژنتیکی در پروژهانتقووال داده

شند. باالمللی و همکاریبین ویژه های  لمی تأثیرگذار با
برای سفاره از در بشوووورهایی با قوانین بمتر دقیقی 

ها با های شووخصووی دارند، ممکن اسووه این شالشداده
ستفاده از داده سودا ،ی افراد و  صو های نقض سریم خ

 ژنتیکی منجر شوند.

شالش سووووم، سفاره از اطلا او س وووا  اسوووه. 
های ژنتیکی از نظر ماهیه ب یار س ا  ه تند و داده
توانند اطلا او شووخصووی و خانوادگی  میقی را در می
یار اخ با افرادیت با  ند  با آنقرار ده جاز  ها طور غیرم

سی پیدا می ستر بنند. با همین دلیل، سفاره از این د
شالشها یکی از بزرگداده نا سقوق ترین  ها در زمی
ها و ن ادها شود. ب یاری از سی تمها مح وب میداده

بنند، باید های ژنتیکی را ذخیره و پردازش میبا داده
ای برای جلوگیری از افشای غیرمجاز گیراناتدابیر سخه

این اطلا او در نظر بگیرند. این تدابیر شامل استفاده از 
سووازی، و ها، امنیه فیزیکی مرابز ذخیرهرمزگذاری داده

سه. با محدود بردن دسترسی با داده ها با افراد مجاز ا
این سال، ستی با این اقداماو امنیتی، خطراو ناشووی از 

نان وجود ری و نقضسملاو سووواید های امنیتی همچ
با ند.  قاتی بزرگ، دادهویژه در پروژهدار های های تحقی

ستفاده محافظه  سودا سرقه یا  سه از  ژنتیکی ممکن ا
ند با داده .(7) نشوووو ها برای  لاوه بر این، در مواردی 

اهداف تجاری مانند توس ا داروهای جدید یا محصولاو 
ستفاده می شتی ا هایی در شوند، ممکن اسه نگرانیب دا
ستفاده از داده های افراد بدون اجازه بافی و بدون مورد ا

،ول اخلاقی و سقوقی شد. ر ایه ا شتا با این  وجود دا
هووای طور خوواص در زمینوواهووا همچنین بوواشووالش

های ژنتیکی برای تری مانند اسوووتفاده از دادهس وووا 
گیری در بیما، اشووتلال، و م ووا ل سقوقی نیز تصوومیم
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 و همکاران فاطمه حمزه پور

یا میمطرح می ثال، آ ند. برای م توان از اطلا او شوووو
های سووولامتی یا ژنتیکی برای ت یین سق بیما در بیما

های ژنتیکی تفاده برد؟ یا آیا اسوووتفاده از داده مر اسووو
تواند بر اسووتخدام یا موق یه شووللی افراد تأثیرگذار می

ویژه در بشووورهایی با قوانین باشوود؟ این سوووالاو با
ها ندارند، از تری در زمینا سفاره از دادهگیراناسوووخه

در ن ایه، مدیریه  های جدی ه وووتند.جملا شالش
با دادههای سقوقی مرتدشالش ند ط  یازم های ژنتیکی ن

های قانونی جامع و من ووجم در سووطح تدوین شارشوب
شارشوبملی و بین ند المللی اسوووه. این  ید بتوان با ها 

های سووووداسوووتفاده برابرطور مؤثر از سقوق افراد در با
برداری استمالی سفاره بنند و در  ین سال امکان ب ره

شکی، زمیناهای ژنتیکی در های دادهاز پتان یل های پز
با همین دلیل،  .(15) تحقیقاتی و تجاری را فراهم آورند
سه با قوانین و مقرراو با  شرفهلازم ا های توجا با پی

با با لمی و تلییراو اجتما ی  مداوم  روزرسوووانی طور 
شووووند تا از سریم خصوووو،وووی و امنیه افراد در برابر 

های ت دیداو جدید سفاره بنند و از سووووداسوووتفاده
 تجاری یا  لمی جلوگیری نمایند.

 های ژنتیکیملاحظام اخلاای در استفاده از داده

های ژنتیکی یکی از داده ملاسظاو اخلاقی در استفاده
شکی و ترین سوزهترین و س ا از پیچیده ها در  لم پز

با ظاو  نا بیوتکنولوژی اسووووه. این ملاس ویژه در زمی
ای هووای ژنتیکی و پزشوووکی از اهمیووه ویژهپژوهش

هووای ژنتیکی سوواوی اطلا وواو برخوردارنوود، زیرا داده
های بیولوژیکی فرد شووخصووی و سیاتی در مورد ویژگی

تأثیراو  میقی بر زندگی فرد و  توانندمیند با ه وووت
های ب دی داشتا باشند. در این زمینا، ا،ول ستی ن ل

رسوووانی بامل با اخلاقی مانند رضوووایه آگاهانا، اطلاع
بنندگان و استرام با سق خودمختاری افراد از مشوواربه

سل  مامی مرا با در ت ند  یدی ه وووت داسث بل لا م جم
یکی  .(13) وندهای ژنتیکی باید ر ایه شاستفاده از داده

ستفاده از  شی در زمینا ا سی اخلاق پژوه سا ،ول ا از ا
هووای ژنتیکی، ب وووو  رضووووایووه آگوواهووانووا از داده

شاربه ضایه آگاهانا با م نای این م سه. ر بنندگان ا
ها و طور بامل از اهداف، روشاسوووه با هر فرد باید با
های ژنتیکی خود مطلع شووود و  واق  اسووتفاده از داده

گونا فشووار یا ادانا و بدون هیچطور آزاین تصوومیم را با
های ژنتیکی، این رضوووایه باید فری  بگیرد. در پژوهش

بهآوری دادهپیش از جمع ندهها از هر مشووووار ای بن
شود و مشاربه شد با دریافه  شتا با بننده باید سق دا

در هر زمان از فرآیند خار  شوووود بدون اینکا  واق  
شد. رضا شتا با یه آگاهانا نا منفی برای وی با دندال دا

دا کا از جن قانونی نیز از تن ا از نظر اخلاقی، بل های 
هایی ویژه در زمینابا .(9) ای برخوردار اسهاهمیه ویژه

های ژنتیکی برای اهداف تجاری با ممکن اسووه از داده
ضایه آگاهانا بینییا پیش شود، ر ستفاده  شکی ا های پز
،ل باید با شود تا اطمینان سا طور دقیق و مکتوب اخذ 

ستفاده سودا صی افراد شود با هیچ  شخ ای از اطلا او 
ندگان بنرسانی بامل با مشاربهاطلاع گیرد.،ورو نمی

دا فاده از یکی دیگر از جن های اخلاقی م م در اسوووت
با داده ناسووووه  بدان م  های ژنتیکی اسووووه. این 

پژوهشوووگران و ن ادهای تحقیقاتی باید تمامی اطلا او 
ستفاده از داده شفاف و های ژنتیکی را بامربوط با ا طور 

بنندگان منتقل بنند. این اطلا او دقیق با مشووواربه
ستفاده از پژوهش، نحوه جمعباید شامل اهداف  آوری و ا

با جمعها، نوع دادهداده مدو آوری میهایی  ند،  شوووو
مان نگ داری داده مالی ز ید است ها، و خطراو و فوا

،ورتی با  شد.  لاوه بر این، در  شاربه در تحقیق با م
های ژنتیکی برای اهداف تجاری یا توسوو ا داروها و داده

شوند، درمان ستفاده  شاربههای جدید ا بنندگان باید م
از این موضوع آگاه شوند و درباره شرایط خاص استفاده 

رسانی . این اطلاعبنندهای خود اطلاع بامل پیدا از داده
بنندگان بتوانند ای باشووود با مشووواربهگوناباید با

فاده از دادهبا مامی اب اد پژوهش و اسوووت های راستی ت
با سق ژنتیکی خود را درک بنند. خودمختاری  استرام 

فرد نیز یکی دیگر از ا،ول اخلاقی سیاتی در استفاده از 
سه با داده سه. خودمختاری با این م نا های ژنتیکی ا

شند با درباره داده شتا با های ژنتیکی افراد باید سق دا
گونا فشوواری از سوووی گیری بنند و هیچخود تصوومیم

 هاها برای دادن اطلا او با آنپژوهشووگران یا سووازمان
این ا،ووول از نظر اخلاقی ب وویار م م  .(7) وارد نشووود

بااسوووه زیرا داده خاص میهای ژنتیکی  ند طور  توان
اطلا او ب وویار س وواسووی در مورد وضوو یه سوولامتی، 
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های ژنتیکی یک ها، و ویژگیاسوووت داد ابتلا با بیماری
فرد فراهم بنند. بنابراین، افراد باید سق داشووتا باشووند 

گیری ها تصوومیمدهبا در مورد نحوه اسووتفاده از این دا
بنند و تصووومیماو آنان باید مورد استرام قرار گیرد. در 

صمیم بگیرد با داده های ژنتیکی ،ورتی با یک فرد ت
های خا،ی خار  خود را با اشتراک نگذارد یا از پژوهش

گونا شووود، باید این سق او محترم شوومرده شووود و هیچ
شود صمیم برای وی ایجاد ن  .(11)  واق  منفی از این ت

تواننوود هووای ژنتیکی میهمچنین، از آنجووا بووا داده
شند شتا با ، اطلا اتی در مورد ا ضای خانواده فرد نیز دا

باید در نظر گرفتا شوووود با تصووومیماو فرد درباره با 
های ژنتیکی خود ممکن اسوووه بر گذاری دادهاشوووتراک

های ژنتیکی ویژه در پژوهشدیگران نیز تأثیر بگذارد. با
خانوادگی، لازم اسووه با  لاوه بر رضووایه فردی، توجا 
با نظراو و رضووایه دیگر ا ضووای خانواده نیز ،ووورو 

لا  ناباگیرد. این م وووأ های تشوووخیم ویژه در زمی
های های ژنتیکی با ممکن اسوووه برای ن ووولبیماری

شتری پیدا می بند. آینده خطراتی ایجاد بند، اهمیه بی
ضمین اینکا هیچ ستا، باید برای ت شاری در این را گونا ف

خانواده یا  سل اش وارد نمیبا فرد  مامی مرا شوووود، ت
با استرام با های ژنتیکی آوری و اسوووتفاده از دادهجمع

در  سریم خصوووو،وووی و خودمختاری افراد انجام گیرد.
،ول اخلاقی نا تن ا با سفق سقوق  ن ایه، ر ایه این ا

بند، بلکا موج  تقویه ا تماد و برامه افراد بمک می
های های ژنتیکی در زمینا مومی با اسوووتفاده از داده

ضمین  شد. از این رو، ت شکی و تحقیقاتی نیز خواهد  پز
یه، استرام با سقوق فردی و سفق سریم خصو،ی شفاف

های ژنتیکی باید در در تمامی مراسل اسوووتفاده از داده
اولویه قرار گیرد تا پژوهشگران و ن ادهای  لمی بتوانند 

های  لمی و ها برای پیشوورفههای این دادهاز پتان وویل
شکی ب ره برداری بنند، بدون آنکا سقوق فردی افراد پز
  .(3) شود نادیده گرفتا

نگچالش زنی، و های اخلاای: ت عیض ژنتیکی، ا
 ها استفاده نابجا از داده

های ژنتیکی با های اخلاقی در اسووتفاده از دادهشالش
دلیل ماهیه س وا  و خصوو،وی این اطلا او ب ویار 

ها، شالش ترین اینپیچیده و متنوع اسووه. یکی از بزرگ

تد یض ژنتیکی اسه. تد یض ژنتیکی با م نای استفاده 
برای  فرد  کی یووک  ی ت ن طلا وواو ژ نووادرسووووه از ا

های اجتما ی، اقتصادی یا شللی اسه با گیریتصمیم
های ژنتیکی فرد ،ووورو ممکن اسووه بر اسووا  ویژگی

های ژنتیکی گیرد. با  نوان مثال، در برخی موارد، داده
ند برای پیشمی ماریبتوا با بی های ینی ری وووک ابتلا 

شود، و ممکن خاص یا توانایی ستفاده  های ژنتیکی فرد ا
سه از این اطلا او برای ارزیابی ،لاسیه شللی، ا های 

ت یین سقوق، یا ارزیابی مناسوو  بودن فرد برای دریافه 
سه با  شود. در این موارد، افراد ممکن ا ستفاده  بیما ا

یض مواجا شوند، ستی دلیل وض یه ژنتیکی خود با تد 
های ف لی گونا تأثیری بر تواناییاگر آن وضووو یه هیچ

تواند منجر تد یض ژنتیکی می .(15) فرد نداشووتا باشوود
های اجتما ی و اقتصادی شود و سقوق با ایجاد نابرابری

ممکن اسه بر اسا   افراد را نقض بند. این نوع تد یض
های درمانی، اشوووتلال، و اطلا او ژنتیکی افراد در بیما

های مالی ،ورو گیرد و با نو ی ستی امکان دریافه وام
های ژنتیکی بدل بینیاز اسووتثمار افراد بر اسووا  پیش

سه زنی نیز یکی دیگر از شالشان  شود. های اخلاقی ا
ستفاده از داده سه. ان های ژنتیکی مرتدط با با ا زنی ا
ها با شوووود با در آن افراد یا گروهبا فرآیندی گفتا می

های خاص خود، مانند وضوو یه ژنتیکی، با دلیل ویژگی
شوند با با ث ایجاد تد یض یا گذاری مینو ی برش  

ما ی می با دارای طرد اجت ثال، افرادی  شوووود. برای م
 های خاص ماننداسوووت داد ژنتیکی برای ابتلا با بیماری

های قلدی ه ووتند، ممکن اسووه با سوورطان یا بیماری
زنی زنی و طرد اجتما ی مواجا شوووند. این نوع ان ان 
های بار، یا ستی های اجتما ی، محلتواند در محیطمی

سی تم شار در  شتی رخ دهد و افراد را تحه ف های ب دا
قرار دهد. افراد ممکن اسووه از دسووترسووی با خدماو 

های شووللی محروم شوووند ،ووهب داشووتی مناسوو  یا فر
بینی ژنتیکی منفی با لزوماً با ،رف داشتن یک پیشبا

تواند م نای وقوع بیماری در آینده نی ه. این م ألا می
ا تماد با نف ،  باهشمنجر با آزار روانی و اجتما ی، 

 لاوه بر این،  .(10) و افزایش اسوووتر  در افراد شوووود
های اجتما ی و تواند موج  افزایش شووکافزنی میان 
 شناختی در میان افراد مختلع جام ا شود.روان
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 و همکاران فاطمه حمزه پور

های های ژنتیکی، مانند پژوهشاسووتفاده نابجا از داده
های اخلاقی غیرقانونی یا اهداف تجاری، از دیگر شالش

جدی در این  نا اسوووه. یکی از موارد  م م در این زمی
ستفاده از داده صوص، ا های ژنتیکی افراد برای اهداف خ

های غیرقانونی یا غیرقانونی یا غیراخلاقی اسووه. پژوهش
آوری و تجزیا و ممکن اسوووه شوووامل جمع غیراخلاقی
های ژنتیکی بدون رضوووایه آگاهانا یا تحه تحلیل داده

بنندگان فشووار باشوود. در این ،ووورو، سقوق مشوواربه
سه بانقض می طور غیرمجاز از اطلا او شود و ممکن ا

ها ها برای اهدافی با با رضووایه اولیا آنشووخصووی آن
ها ، برخی از شربهتطابق ندارد، استفاده شود. برای مثال

های ها ممکن اسوووه بدون اطلاع فرد، دادهیا سوووازمان
قا،ووود آوری برده و از آنژنتیکی او را جمع ها برای م

ستفاده  هایی ویژه در زمینا، بابنندتجاری یا تحقیقاتی ا
برداری ها ب رهطور م ووتقیم از نتایج پژوهشبا افراد با

تواند نا اسه بلکا میبنند. این م ألا نا تن ا نا ادلانمی
منجر با نقض ا،وووول اخلاقی تحقیقاتی و سقوق فردی 

های ژنتیکی، از دیگر مشکلاو استفاده نابجا از داده شود.
سه. در دنیای امروزی،  ستفاده تجاری از این اطلا او ا ا

ندمیهای ژنتیکی داده با ارزش با توان یک مندع   نوان 
شکی و صولاو پز س ا داروها، مح ستی خدماو  برای تو

ها و تجاری جدید اسوووتفاده شووووند. برخی از شوووربه
های طور غیرمجاز از دادهها ممکن اسوووه باسوووازمان
ویژه در منظور سوووودآوری اسوووتفاده بنند، باژنتیکی با

های تجاری مانند فروش محصوووولاو سووولامتی و زمینا
های ب داشووتی یا تدلیلاو محصووولاو بر اسووا  ویژگی

ها ممکن اسووه در این موارد، شووربه .(7) ژنتیکی افراد
های طور نا ادلانا برای هدفاطلا او ژنتیکی افراد را با

جاری  باب رهت بار  با این  ند،  بالقوه برداری بن طور 
تواند منجر با نقض سریم خصووو،ووی و سقوق فردی می

ستفاده می سودآوری شود. این نوع ا تواند در ن ایه با 
با بیشوووتر برای شوووربه ها منت ی شوووود، در سالی 

یا بنندگان ممکن اسوووه هیچمشووواربه گونا مزیه 
این  نکنند.های خود دریافه بازگشوووه م قولی از داده
های اخلاقی را تحه تأثیر قرار مشوووکلاو نا تن ا جندا

کا میمی ند، بل با بیده ند  مادی  مومی در توان ا ت
های پزشکی و تحقیقاتی نیز منجر شوند. اگر مردم زمینا

با از اطلا او ژنتیکی آن ند  بااس وووا  بن طور ها 
ستفاده می شاربه در نا ادلانا ا سه از م شود، ممکن ا

تواند او  لمی و پزشکی امتناع بنند و این امر میتحقیق
شرفه های  لمی را مختل بند. بنابراین، برای فرآیند پی

های قانونی ها، نیاز اسه با شارشوبمقابلا با این شالش
فاده از دادهو اخلاقی قوی های ژنتیکی تری برای اسوووت

ها، ها در پژوهشتدوین شوووود و اسوووتفاده از این داده
ها تحه نظارو دقیق قرار گیرد تا سووایر زمیناتجارو و 

  .(12) مؤثر محافظه شود طوربااز سقوق و برامه افراد 

منافع بین تحقیقام پزشکی و حفظ حقوق تضاد 
 بیماران

تضووواد منافع بین تحقیقاو پزشوووکی و سفق سقوق 
ترین م ووا ل اخلاقی ترین و م مبیماران یکی از پیچیده

در زمینا پزشوووکی و بیوتکنولوژی اسوووه. در سالی با 
های  لمی تحقیق و توس ا در سوزه پزشکی با پیشرفه

مان نا میو در مدهای نوآورا جا ، ممکن اسووووه این ان
های اخلاقی و سقوقی منجر شوند با فرآیندها با شالش

ضاد با ساند. این ت سی  بر طور خاص با منافع بیماران آ
کل می مانی شووو یا ز جاری  نافع  لمی، ت با م گیرد 

های پزشووکی با منافع فردی بیماران در تضوواد پیشوورفه
دا گیرد.قرار می های ا،ووولی این تضوووواد، یکی از جن

برداری از بیماران برای اهداف تحقیقاتی اسوووه. در ب ره
یموواران بووا ب مولاً  م  کی،  پزشووو یقوواو  ق ح نوان ت  

ها یا تجربیاو بالینی وارد بنندگان در آزمونمشووواربه
شوند. هدف از این تحقیقاو ممکن فرآیند تحقیقاتی می
ها، توسوو ا داروهای جدید یا بشووع اسووه ب دود درمان

ها باشوود. اما پیشووگیری از بیماریراهکارهای نوین برای 
توانند طور بالقوه میدر ب یاری از موارد، این تحقیقاو با

سوولامه بیماران آسووی  برسووانند. برای مثال، ممکن با
اسوه دارو یا درمانی با در سال آزمایش اسوه،  وارض 

سوولامه بیمار آسووی  بزند یا جاندی داشووتا باشوود با با
جتأثیراو غیرمنتظره ندای را ای لا  .(3) اد ب این م وووأ

طور ویژه در تحقیقاو بالینی با هنوز دارو یا درمان بابا
گرفتا اسوووه، ب ووویار اهمیه بامل مورد آزمایش قرار ن

شرایطی، از آنجا با اهداف  لمی ممکن  دارد. در شنین 
طور بالقوه بر منافع فردی بیمار ارجحیه پیدا اسوووه با

هووایی در مورد اولویووه دادن بووا منووافع بنوود، نگرانی
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در  شوووود.تحقیقاتی ن وووده با سقوق بیمار ایجاد می
با با  قاتی  یاری از موارد، تحقی  منظور توسووو اب ووو

مان کلدر یا ب دود پروت ید  جد جام های  مانی ان های در
سه بامی طور م تقیم یا غیرم تقیم از شوند، ممکن ا

تواند منجر با نقض سقوق بیماران استفاده بنند. این می
های مختلفی مانند سریم خصوووو،وووی، بیمار در زمینا

رضوووایه آگاهانا، و استرام با خودمختاری فرد شوووود. 
طور ناخواسوووتا در هایی با بیمار باویژه در پژوهشبا
ها رضووایه نادرسووه داده شووود یا در آنها وارد میآن

افتد. از آنجا با بیماران اسوووه، سقوق فرد با خطر می
پذیر قرار دارند، ممکن اسووه م مولاً در شوورایط آسووی 

تحه فشار برای مشاربه در تحقیقاو قرار گیرند، ستی 
طور بامل او آن باهای تحقیق و خطراگر تمامی جندا

داشووود. این میبرای آن فاف ن باها شووو ند  ویژه در توا
طور م تقیم با وض یه سلامه بیماران تحقیقاتی با با

ها، های دارویی، جراسیمرتدط ه تند، از جملا آزمایش
های درمانی جدید رخ دهد. در شنین شوورایطی، یا روش

منافع تحقیقاتی ممکن اسووه بالاتر از منافع شووخصووی 
نا تصووومیم مار قرار گیرد و سقوق وی در زمی گیری بی

نا ت دید شوووود ها قل و آگا دیگر از  ییک .(10) م وووت
تواند در تضادهای  مده، تضاد منافع تجاری اسه با می

یاری از پروژه هد. ب ووو قاو پزشوووکی رخ د های تحقی
شکی، ممکن تحقیقاتی، با سازی و پز ویژه در زمینا دارو

ی های دارویی یا دیگر ن ادهای تجاراسه توسط شربه
تأمین مالی شوووند. این ن ادها ممکن اسووه فشووارهایی 
برای ت ووریع فرآیند تحقیقاتی و توسوو ا داروهای جدید 

طور بامل تمامی اب اد وارد بنند، ستی اگر تحقیقاو با
اخلاقی و  لمی را ر ایه نکرده باشوووند. این فشوووارها 

تواند منجر با اتخاذ تصووومیماو غیر اخلاقی، مانند می
توج ی ارا ا اطلا او با بیماران یا بم  دم شووفافیه در
های جدید، شود.  لاوه بر این، هنگامی با خطراو درمان

گذار تحقیقاتی اسووه، با یک شووربه تجاری سوورمایا
،لی تددیل یافتا ممکن سه اولویه ا های تحقیقاتی با ا

محصووول تجاری با ساشوویا سووود بالا باشوود. در شنین 
یم سقوق بیماران طور غیرم تقشرایطی، ممکن اسه با

تحه تأثیر قرار گیرد، زیرا نیاز با موفقیه تجاری ممکن 
 اسه بر تصمیماو اخلاقی در پژوهش غلدا پیدا بند.

در ن ایه، مشوووکل دیگری با در تضووواد منافع بین 
ماران وجود دارد،  قاو پزشوووکی و سفق سقوق بی تحقی

سهتأثیراو طولانی سلامه بیماران ا  مدو تحقیقاو بر 
های پزشوووکی ممکن اسوووه گاهی اوقاو، پژوهش .(9)

شد، و نتایج مثدتی برای بیماران در بوتاه شتا با مدو ندا
سه. ا تن ا در طولانیهاثربخشی آن مدو قابل مشاهده ا

سه تحه درمان شرایطی، بیماران ممکن ا ها در شنین 
های درمانی قرار گیرند با تأثیراو مضووور یا یا پروتکل

تواند از نظر اخلاقی و اثر داشوووتا باشوووند و این میبم
ان ووانی در تضوواد با هدف اولیا درمان بیمار باشوود. با 

د در پی مشوواربه در یک  دارو دیگر، ممکن اسووه فر
با جای اینکا ب دودی واق ی پیدا بند، تحقیق درمانی، 

 نوان یک موضوووع آزمایشووی برای پیشوودرد  لم تن ا با
شود. ستفاده  سه  پزشکی ا ضادها، لازم ا برای سل این ت

های اخلاقی و قانونی دقیقی در تحقیقاتی با شارشوب
شووووند، تدوین گردد. همچنین، با شوووامل بیماران می

ویژه در هووای پزشوووکی، بووانظووارو دقیق بر پژوهش
سه تا از تجاوز با زمینا ضروری ا های بالینی و دارویی، 

ا،ل شود سقوق بیماران جلوگیری شود. باید اطمینان س
با یه ا،وووول اخلاقی، با هر تحقیق  با ر ا مل  طور با

شووود. از سقوق بیماران و اسووتانداردهای  لمی انجام می
ماران در پژوهش به بی باملاً طرفی، مشوووار ید  با ها 

داوطلدانا و بر اسا  رضایه آگاهانا باشد، و این رضایه 
آید. تن ا در شنین  دسهباید با دقه و شفافیه بامل با 

سه با میشرای ضاد منافع بین تحقیقاو طی ا توان از ت
پزشوووکی و سفق سقوق بیموواران جلوگیری برد و از 
سوولامه و برامه ان ووانی در فرآیند تحقیقاو پزشووکی 

 .(5) محافظه نمود
 های ژنتیکیپیامدهای سوءاستفاده از داده

تواند پیامدهای های ژنتیکی میسوووداسووتفاده از داده
های سلامه گ ترده و جدی برای فرد، جام ا و سی تم

شد. این داده شتا با سی از با همراه دا ها اطلا او س ا
گیرند و هر هویه بیولوژیک و ژنتیکی افراد را در بر می

یه این داده مدیر یا اخلاقی در  نا نقض سقوقی  ها گو
بار زیادی با همراه داشووتا باشوود. یکی ر زیانتواند آثامی

،لی ستفاده از این دادهاز ا سودا ها، نقض ترین خطراو 
سه. داده ،ی ا صو ویژه با توجا های ژنتیکی باسریم خ

 [
 D

O
I:

 1
0.

47
17

6/
rj

m
s.

31
.1

28
 ]

 
 [

 D
ow

nl
oa

de
d 

fr
om

 r
jm

s.
iu

m
s.

ac
.ir

 o
n 

20
25

-0
2-

22
 ]

 

                            15 / 19

http://rjms.iums.ac.ir/
http://dx.doi.org/10.47176/rjms.31.128
http://rjms.iums.ac.ir/article-1-8966-fa.html


 ر
 
 

16 

 

  http://rjms.iums.ac.ir                                  1403آذر  4، 87، شماره پیوسته 31دوره    علوم پزشکی رازی مجله

 

 و همکاران فاطمه حمزه پور

ند اطلا او دقیقی در مورد وضووو یه با اینکا می توان
های ممکن در های ژنتیکی و بیماریسوولامه، پتان وویل

ب یار س ا  و خصو،ی ه تند. آینده را نمایان بنند، 
با این داده بادر ،وووورتی  بدون ها  یا  جاز  طور غیرم

رضووایه ،وواسدانشووان با اشووتراک گذاشووتا شوووند، فرد 
،ی قرار گیرد  صو سه در م رض نقض سریم خ ممکن ا
یا  یار افراد  و اطلا او شوووخصوووی و ژنتیکی او در اخت

مان با هیچسوووواز نا مجوزی برای هایی قرار گیرد  گو
سی  ستر ،ی،  با آن ندارند.د صو  لاوه بر نقض سریم خ

فاده از داده با های ژنتیکی میسووووداسوووت ند منجر  توا
تد یض ژنتیکی شووود. در برخی مواقع، اطلا او ژنتیکی 
افراد ممکن اسووه برای شووناسووایی نقاط ضوو ع ژنتیکی 

فاده قرار گیرد نان مورد اسوووت ند این امر می .(16) آ توا
با تد یض در محیط های باری، بیما، و ستی در منجر 

های اجتما ی مانند ازدوا  و تحصوویلاو شووود. با سوزه
 نوان مثال، اگر اطلا او ژنتیکی یک فرد نشان دهد با 
سه  سه، ممکن ا او م ت د ابتلا با یک بیماری مزمن ا
خدام در برخی  یا ستی اسوووت ما  فه بی یا این فرد از در

تن ا هایی ناشوواغل خاص محروم شووود. شنین تد یضم
 ایجووادبننوود بلکووا بووا ووث سقوق فردی را نقض می

ا تمادی در جام ا خواهند های اجتما ی و بیشوووکاف
 شد.

فاده از داده یامدهای سووووداسوووت های یکی دیگر از پ
ژنتیکی، آسووی  با ا تماد  مومی اسووه. وقتی با افراد 

با داده ند  جا شوووو شوووان در م رض های ژنتیکیمتو
سوداستفاده قرار گرفتا اسه، ممکن اسه ا تماد خود را 
سه  شی، و ستی دوله از د شکی، پژوه س او پز با مؤ

تواند تأثیراو منفی بر مشوواربه افراد بدهند. این امر می
در تحقیقاو پزشووکی و  لمی داشووتا باشوود، زیرا افراد 

های ممکن اسوووه از دادن اجازه برای اسوووتفاده از داده
شکی خودداری بنند. در تیکیژن شان برای تحقیقاو پز

های  لمی و پزشکی را تواند پیشرفهنتیجا، این امر می
شع درمان شکل بند برده و فرآیند ب های جدید را با م

جا بند. فاده از داده موا های  لاوه بر این، سووووداسوووت
ها تواند با ث اسوووتفاده غیرمجاز از این دادهژنتیکی می

ها جاری یا نظامی شووود. برخی از شووربهبرای اهداف ت
های ژنتیکی افراد برای اهداف تجاری ممکن اسه از داده

شی مانند هدف سفار صولاو  گیری تدلیلاو یا تولید مح
ند فاده بن فاده .(14) اسوووت جاری این نوع اسوووت های ت

بنندگان و ستی با تواند منجر با نقض سقوق مصرفمی
ی ب وو  درآمد سووودجویی از اطلا او ژنتیکی افراد برا

قه آن یا مواف ها گردد. در مواردی دیگر، بدون اطلاع 
سه این داده سوسی ممکن ا ها برای اهداف نظامی یا جا

شوند، با این امر نگرانی ستفاده  های اخلاقی و امنیتی ا
ستفاده از  فراوانی را با دندال دارد. سودا سطح بلان،  در 

ی هاتواند با تضووو یع سووویاسوووههای ژنتیکی میداده
شه  مومی و برناما شود. در ب دا شگیرانا منجر  های پی

های طور غیرمجاز با دسه گروهها با،ورتی با این داده
ای برای خا،وووی بیفتد، ممکن اسوووه نتایج غیرمنتظره

طور مثال، اسووتفاده سوولامه  مومی داشووتا باشوود. با
سه از داده تواند نتایج های ژنتیکی در تحقیقاو مینادر

های درمانی و ارا ا دهد با با سووویاسوووه غلط یا ناقم
های ژنتیکی پیشووگیرانا آسووی  بزند. همچنین، اگر داده

ای در دسوووتر  باشوووند، امکان ،وووورو گ وووتردهبا
ها برای ایجاد تر  و اضطراب  مومی سوداستفاده از آن

ویژه اگر شوووای او یا اطلا او در جام ا وجود دارد، با
 .(11) منتشر شوندنادرسه در مورد ت دیدهای ژنتیکی 

تواند با های ژنتیکی همچنین میسوووداسووتفاده از داده
شود. قوانین  شکلاو قانونی منجر  مرتدط با سفاره از م

شخصی و ژنتیکی باداده سطح بینهای  المللی، ویژه در 
پیچیده و در سال تحول ه وووتند.  دم ر ایه قوانین 

ظه از داده حاف با م ماها میمربوط  با جری ند  های توا
 نوان سنگین قانونی و نقض سقوق بشری منجر شود. با

های مثال، اگر یک شووربه یا موسوو ووا تحقیقاتی داده
نان جمعژ یه آ بدون رضوووا با نتیکی افراد را  یا  آوری 

شتراک بگذارد، می شود با ا تواند با پیگرد قانونی مواجا 
هد داشوووه. های منفی در پی خوا مد یا یه،  پ در ن ا

ستفاده از داده ض یع های ژنتیکی میسودا تواند با ث ت
های اخلاق پزشووکی و پژوهشووی شووود. هنگامی با داده

ز و غیراخلاقی مورد اسووتفاده قرار طور غیرمجاژنتیکی با
با  لم و تحقیق در پزشوووکی  ماد  مومی  ند، ا ت گیر

شگران در تلاشباهش می سه پژوه های یابد و ممکن ا
شووان با مشووکلاو اخلاقی مواجا شوووند. این امر آینده
ویژه در زمینا تحقیقاتی با بر روی سوولامه تواند بامی
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اوانی داشووتا ها متمربز اسووه، تأثیراو منفی فران ووان
تن ا های ژنتیکی نادر مجموع، سوداستفاده از داده باشد.

تواند بند، بلکا میمشوووکلاو فردی و قانونی ایجاد می
های اثراو منفی  میقی بر سوولامه  مومی، پیشوورفه

 لمی و تحقیقاو پزشووکی داشووتا باشوود. این م ووا ل 
های تحقیقاتی، و ها، سوووازمانبند با دولهایجاب می
های ا، اقداماتی جدی برای محافظه از دادههشوووربه

ژنتیکی افراد و ر ایه ا،ووول اخلاقی در اسووتفاده از این 
 .(7) ها انجام دهندداده

پیشنهاد چارچوب اانونی منسجم در سطح ملی 
 المللیو بین

برای ایجاد شارشوب قانونی من ووجم در سووطح ملی و 
های ژنتیکی، باید ت دادی المللی در خصووووص دادهبین

ا،ووول بلیدی و راهکارهای اجرایی را در نظر گرفه با 
طور همزمان سقوق فردی، ا،وووول اخلاقی و نیازهای با

تحقیقاتی و تجاری را تأمین بند. این شارشوب باید هم 
دا ما ی از جن های سقوقی و هم از نظر اخلاقی و اجت

شور باید  سطح ملی، هر ب شد. در  باملاً جامع و مؤثر با
با شووورایط فرهنگی،  جا  با تو خاص خود را  قوانین 
اجتما ی و قانونی خود تدوین بند، اما این قوانین باید 

 راسووتا و هماهن  باشووند.المللی همبینهای با شارشوب
تدا، تدوین قوانین ملی برای داده باید در اب های ژنتیکی 

،ی، امنیه اطلا او و  صو ،ولی شون سریم خ بر پایا ا
ره از داده فا ید س با ها  ها ،وووورو گیرد. بشوووور

سووازی، پردازش و آوری، ذخیرههایی برای جمعشارشوب
با شوووامل الزاماو  های ژنتیکی تدوین بنندانتقال داده

امنیتی برای جلوگیری از دسوووترسوووی غیرمجوواز و 
ها باشوود.  لاوه بر این، قوانین سوووداسووتفاده از این داده

طور دقیق سقوق افراد را در خصووووص رضوووایه باید با
های آگاهانا و شفافیه در مورد شگونگی استفاده از داده

باید قوانین دقیقی  ژنتیکی مشوووخم بند. برای مثال، 
های ژنتیکی د داشتا باشد با مشخم بند با دادهوجو

خاص و م ین می هداف  ند جمعتن ا برای ا آوری و توان
ها برای مقا،وود پردازش شوووند و هرگونا اسووتفاده از آن

شد.تجاری یا غیرمجاز باید با سطح  شدو ممنوع با در 
قانونی من وووجم برای دادهبین شارشوب  های المللی، 

ید مدتنی بر  با کاری و توافقژنتیکی  های ج انی هم

مدلباشوووود. برخی از م م با های بینترین  المللی 
های ژنتیکی با بار توانند برای سووواختار قانونی دادهمی

ند مان پا  حادیا ارو ند از قوانین و مقرراو ات دارت ند،    رو

GDPR  ی و امنیه، صو ،ول بلی سفق سریم خ با ا
 بند.میها را در سووورتاسووور اتحادیا اروپا تنظیم داده

GDPR های ویژه در زمینا اطلا او س ا  مانند دادهبا
فاد ویژه با از سقوق افراد در برابر ژنتیکی، م ای دارد 
بند. در سطح ج انی، ها سفاره میسوداستفاده از داده

ند بنوان ووویون بیوتکنولوژی و بنوان ووویون مان هایی 
 های ج انی مانندبیوانفورماتیک سازمان ملل و یا انجمن

یک ان وووانیانجمن بین بامی المللی ژنت ند   نوان توان
شارشوبمرجع تدوین  قانونی و اخلاقی برای  های های 

ها باید الزاماتی برای ج انی  مل بنند. این بنوان وویون
رضووایه آگاهانا، سفاره از سریم خصووو،ووی و بنترل 

بشورهای مختلع باید  بنند. ت یینها دسترسی با داده
سوووتانداردهای ج انی، در تدوین قوانین برای تطابق با ا

المللی توجا های بینملی خود، با اسوووتفاده از شارشوب
ای طراسی بنند با گوناداشوووتا باشوووند و قوانین را با

های ژنتیکی سقوق افراد در برابر استفاده نادرسه از داده
ترین ا،وووول در این شارشوب سفق شوووود. یکی از م م

ترسی محدود و مشروط با قانونی، ر ایه و تضمین دس
سی با دادهداده ستر سه. برای مثال، د های ژنتیکی ها ا

ید فقط برای افراد و سوووازمان قانونی با هایی با مجوز 
پذیر باشووود و ستی در این ساله نیز باید دارند، امکان
 ها در نظر گرفتا شودهایی برای استفاده از آنمحدودیه

در بنار سقوق فردی، باید یک سووی ووتم نظارتی و  .(4)
یه این قوانین وجود  نان از ر ا اجرایی قوی برای اطمی

ن ادهایی نظیر تواند شامل داشتا باشد. این سی تم می
های غیرانتفا ی، و ن ادهای های دولتی، سوووازمانآژان 

سقوق بشووری باشوود با با نظارو و بررسووی رفتارهای 
های ژنتیکی غیراخلاقی یا غیرقانونی در اسووتفاده از داده

ب ردازنوود.  لاوه بر این، فرآینوودهووای شوووفوواف برای 
رسووانی با مردم و جل  رضووایه آگاهانا آنان باید اطلاع

یع شووووونوود. بووات می،  ر ل یقوواو   ق ح ت یژه در  و
طور بامل از نحوه اسووتفاده از بنندگان باید بامشوواربه

شان مطلع شوند و رضایه آگاهانا آنان های ژنتیکیداده
در ن ایه، برای جلوگیری از  طور شوووفاف اخذ شوووود.با
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 و همکاران فاطمه حمزه پور

های ژنتیکی، قوانینی سوداستفاده و تد یض ناشی از داده
ست ای از این های تجاری و بیمافادهبرای محدود بردن ا

شود. این امر میداده شامل قوانینی ها باید تدوین  تواند 
هووای ژنتیکی برای بوواشوووود بووا اسوووتفوواده از داده

یا سوووایر های بیماگیریتصووومیم ای، اسوووتخدامی و 
هوای اجتموا ی را محودود بنود. هودف از این زمینوا

ز ها جلوگیری از تد یض ژنتیکی و سفاره امحدودیه
افراد در برابر آثار منفی استمالی اسوووتفاده نادرسوووه از 

نابراین، ایجاد یک شارشوب  های ژنتیکی اسوووه.داده ب
های المللی برای دادهقانونی من جم در سطح ملی و بین

شفاف و هماهن   ژنتیکی، نیازمند تدوین قوانین دقیق، 
اسوووه با همزمان سقوق فردی و نیازهای اجتما ی و 

،ول  لمی را تأمی سا  ا ن بنند. این شارشوب باید بر ا
المللی تدوین اخلاقی و سقوق بشوووری و با همکاری بین

ستفاده م ئولانا از  ،ی افراد، ا صو شود و از سریم خ
 ژنتیکیها، و  دم تد یض و سوداستفاده از اطلا او داده

 .(17) محافظه بند
 

 گیرینتیجه

های ها و جنداهای ژنتیکی، شالشدر بررسوووی داده
طور بلی نتیجووا توان بوواهووا، میاخلاقی و سقوقی آن

گرفه با این موضوووع نیازمند شارشوبی دقیق، جامع و 
سه با تمامی اب اد  لمی، اجتما ی و قانونی  هماهن  ا

های ژنتیکی در تحقیقاو را در بر گیرد. اسووتفاده از داده
بالایی برخوردار اسوووه و   لمی و پزشوووکی از اهمیه 

صیتواند با درمانمی شخ سایی سازیهای  شنا شده، 
نظیری در هووای بیهووا، و پیشووورفووهتر بیموواریدقیق
ما این های مختلع  لم پزسوزه شوووکی منجر شوووود. ا

ستفاده گ ترده، با ویژه در سطح ج انی، باید با ر ایه ا
سقوق و سریم خصووو،ووی افراد ،ووورو گیرد و قوانین 

ها تدوین شووفاف و من ووجمی برای سفاره از این داده
گاه سقوقی،  گردد. ید رهاز د فا های ژنتیکی از داده س

هایی شون سریم خصووو،ووی، رضووایه ویژه در زمینابا
یه داده مالک نا و  ها گا بالایی برخوردار آ یه  ها از اهم

ها باید تن ا با رضوووایه آگاهانا و تحه اسوووه. این داده
آوری، پردازش و اسووتفاده شوورایط قانونی مناسوو  جمع

در  GDPR المللی مانندشوووند.  لاوه بر این، قوانین بین

شارشوب پا و دیگر  یا ارو حاد ند های ج انی میات توان
 نوان الگوهایی برای تدوین قوانین داخلی بشورها در با

های  مده در اسوووتفاده از شالش این زمینا  مل بنند.
المللی ها، انتقال بینهای ژنتیکی شامل مالکیه دادهداده
ر تواند دها و سفاره از اطلا او س ا  اسه با میآن

،وووورو سووووداسوووتفاده با تد او جدی مانند تد یض 
ن  جاری و زنی، و ب رهژنتیکی، ا نادرسووووه ت برداری 

پژوهشووی منجر شووود. بنابراین، باید سووازوبارهایی برای 
ها ها و تأمین سفاره بامل از این دادهبنترل این شالش

آوری و در ن ایه، اخلاق پژوهشووی در جمع ایجاد شووود.
ویژه استرام بووا ی ژنتیکی، بوواهووااسوووتفوواده از داده

رسوووانی، باید خودمختاری افراد و شوووفافیه در اطلاع
 نوان ا،وول بنیادین در تمامی فرایندهای تحقیقاتی و با

پزشکی در نظر گرفتا شود. استفاده ،حیح و م ئولانا 
نااز این داده فهها  با پیشووور مک تن ا  های  لمی ب

جاد تد یضمی کا از ای ند، بل فادهها و سووووداب ها سوووت
باجلوگیری می بننده سقوق طور بلی تضووومینبند و 

شود با با توجا پیشن اد می بشر و برامه ان انی اسه.
شرفه سر ه پی شورهای با  های  لمی در این سوزه، ب

طور جوودی المللی، بوواویژه در سوووطح بینمختلع بووا
های قانونی و اخلاقی هماهن  همکاری بنند و شارشوب

های م ووئولانا از داده اسووتفادها برای و اسووتانداردی ر
کاری ند. این هم مای تدوین ن ند از ها میژنتیکی  توا

فاده بالقوه جلوگیری برده و همچنین سووووداسوووت های 
های  لمی و پزشوووکی جدیدی را برای آینده فر،وووه

 .بشریه فراهم آورد

 ملاحظام اخلاای
 یتانظر بم یردبترا و ز نامایانپا مقالا برگرفتا از ینا

شگاه  ساری اخلاق دان سلامی واسد   یا بد اخلاقب وآزاد ا
سا شنا گرفتا  انجام IR.IAU.SARI.REC.1403.355 با 

 .اسه

 مشارکق نویسندگان
سم ند ستاری مقالا مقالا و نگارش  ایزاده بدر یقا ویرا

و  ها را تجزیاداده فاطما سمزه پورو  را بر  ده داشوووه
 .تف یر برد وتحلیل 
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