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 ی حقوقی و اخلاقیهاچالشی ژنوم انسانی و هابانک

 1زاده خوئیپیمان حکیم

 2ریحانه دروگری

 3رینرگس دروگ

 چکیده

 ی حقوقی و اخلاقیهازمینهانی در ی فراوهاچالشپروژه ژنوم انسانی با پیدایش خود 

یری در حوزه های چشمگپیشرفت نیز های اخیردر سال. ه استبا خود به همراه آورد

مطالعات . اندنام نهاده ای که قرن حاضر را قرن ژنومگونهبه  ،دست آمدهه م ژنتیک بعل

برای انجام  .، بدون وقفه در حال انجام استهایابی ژنتیکی بیماریدر علت ایگسترده

های مناسب ه نمونهنیاز ب، هاچنین مطالعاتی و شناسایی مکانیزم ژنتیکی بیماری

 .طلبدی ژنتیکی را میهابانک، ایجاد که این امر بیولوژیکی است

از  یدرمانو ، تحقیقات علمی پزشکی های، تشخیصانجام مطالعات ژنتیکی جهت

 ریان این مطالعات حائز اهمیتآنچه در ج گردد.ها استفاده میهای بیولوژیکی انساننمونه

 هانکبابیودر  های مختلفزمانها و اطلاعات برای مدت نگهداری نمونه، نحوه است

بلکه این  ،بودهدهنده نفرد نمونه مختص بهتنها  ،ها و اطلاعات ژنتیکینمونه .باشدیم

ی ژنتیکی تمامی ابعاد هابانکبنابراین  .گرددمیرا نیز شامل اعضای خانواده وی  هاهنمون

بنابراین  .گیردمیبر... زندگی فرد را دراخلاقی و، فرهنگی، اقتصادی، اجتماعی، حقوقی
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 بر اساستعریف شده و  ،در چارچوب حقوقی و اخلاقی دی ژنتیکی بایهابانک تفعالی

خدمات شایان در  رغمعلی، ی ژنتیکیهابانک تأسیس. اصول حقوق بشری انجام گیرد

حفظ ، چون تبعیض در استخدام و بیمه ،ی بسیاریهاچالشزمینه پزشکی و ژنتیکی با 

استفاده تجاری از سوء ، تبعیض نژادی بودن اطلاعات،صی افراد و محرمانهحریم خصو

 .رو استه ب و... رو هابانکاین 

 

 واژگان کلیدی

 تبعیض، حریم خصوصی، بیوبانک، چالش حقوقی، بانک ژنتیکی، ژنوم انسانی
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 مقدمه

 حائز لوژیکی و پزشکی بسیارتست ژنتیک مولکولی در تحقیقات بیوامروزه 

پایه و اساس  هاعیین توالی این ژنم انسانی و تترسیم نقشه ژنو بوده واهمیت 

 هایپیشرفت رغمعلی متأسفانهولی  ،ی بشر استهابیمارینیزم ژنتیکی مطالعات مکا

 .دشومیها نیز افزوده تعداد بیماری هر روز بر ،پزشکی علمروزافزون دانش بشری در 

تی جهت شناسایی عوامل ژنتیکی، سبک زندگی، ااطلاع، ی ژنتیکیهاهداد

دهد میدر اختیار محققان قرار عداد بیماری و پاسخ به درمان ، استحیطیعوامل م

 یهاهمتکی به نمون لاعات لازماط نآورددسته ی اطلاعات ژنتیکی جهت بهاهپایگاو 

دارای امکانات  هابانک. این باشندمیی ژنتیکی هابانکدر  ،هاشده از ژنرهذخی

 بوده ودر آینده  ه و تحلیل اطلاعاتتجزی ،شناسایی ،هاهلازم برای ذخیره نمون

ها و همچنین افراد سالم اده آن، اعضای خانول انواع اطلاعات لازم از بیمارانشام

در  و گردندمیذخیره  این اطلاعات با توجه به ساختار و نوع بانک که هستند

 .شودمینگهداری شده از افراد های گرفتهسلول و بافت، خون عموماً هابانکبیو

، یی در سطح وسیع در کشورهایی چون ایالات متحده آمریکاهابانکبیوروزه ام

 .باشندمیکانادا و استونی در حال فعالیت ، انگلستان

 

 بیوبانکالف ـ 

ها ( بیوبانکOECD1بر اساس تعریف سازمان همکاری و توسعه اقتصادی )

یافته، صورت سازمانها که به ای از اطلاعات مرتبط با بیماریعبارتند از واحد ویژه

 (13م.، ص  2112و همکاران،  اکای) .را در خود جای داده است هااطلاعات و داده

ها ها در عرصه بیوتکنولوژی، از اهمیت فراوانی برخوردارند. این بانکبیوبانک

 هایهای زنده، ژنسلول، پروتئین، DNA2، RNA3شامل بافت، اعضا، پلاسما، بزاق، 
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 هایاطلاعات مربوط به وراثت و اطلاعات کاربردی مرتبط با سیستم موجودات زنده،

باشد که با اهداف تحقیقاتی و برای مدت زمان طولانی نگهداری بیولوژیکی می

 که در لابراتوراهای پزشکی نیزاطلاعات حاصل از آزمایشات ژنتیکی افراد  شوند.می

 .گردندگهداری میهای ژنتیکی ذخیره و ند، در بیوبانکنشوآوری میجمع

هایی مانند بانک ژنتیک و یا اصطلاح بیوبانک ژنتیکی، از واژه امروزه علاوه بر

 1.گرددکتابخانه زیستی نیز استفاده می

شود مانند بانک خون، بانک بافت، ها، خود به انواع مختلفی تقسیم میبیوبانک

 بانک اعضا و بانک ژنتیک.

 

 های ژنتیکاهداف بانکب ـ 

 کنند:ای ژنتیک، عموماً دو هدف اساسی را دنبال میهبانک

ذخیره و نگهداری مواد بیولوژیکی افراد مانند خون، مغز استخوان و... برای ـ 1

 ؛اهداف درمانی در آینده

ها و اطلاعات ژنتیکی افراد مختلف جهت شناسایی ذخیره و نگهداری نمونهـ 2

 .های عامل بیماریژن

 توانند در موارد زیر مورد استفاده قرار گیرند:نتیکی میهای بیولوژیکی و ژنمونه

 ؛های ژنتیکی و مراقبت بالینیتشخیص بیماریـ 1

 ؛ژنتیکی 5مطالعات اپیدمیولوژیکـ 2

 ؛تهیه نقشه ژنتیکیـ 3

 ؛مطالعات کاربردیـ 1

 ؛توسعه اهداف تشخیصی و درمانیـ 5

 ؛6طراحی دارو و فارماکوژنومیکـ 6
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 7.درمانیژنـ 7

 های متعددیهای ژنتیکی با توجه به کاربردهای مختلفی که دارند به سازمانبانک

 باشند که عبارتند از:وابسته می

 ؛ازمان پزشکی قانونیـ س1

 ؛ارتشـ 2

 ؛ها و مراکز مطالعاتیدانشگاهـ 3

 .ها و نهادهای تجارتیسازمانـ 1

، سازمانی اعلام کرد بانک ژنتیکی 1انجمن ژنتیک انسانی آمریکا 1311 در سال

آوری و برای استفاده در تحقیقات های انسانی را جمعها و دادهاست که نمونه

 (2م.، ص  2113و همکاران،  هندرسون) نماید.علمی در آینده ذخیره و نگهداری می

در انگلستان  .دارندعرصه پزشکی قانونی درهای ژنتیکی کاربردهای اساسی بانک

نگاری ژنتیکی و در فرانسه پایگاه ملی انگشت DNA (NDNAD3)های پایگاه داده

FNAEG11  و در ایالات متحد آمریکا سیستم شاخص دی ان ای ترکیبی سازمان

FBI11 باشند.های ژنتیکی وابسته به پزشکی قانونی میهای بارز بانکنمونه 

 

 های ژنتیکیاصول حاکم بر بانکج ـ 

هایی افراد مبتلا به بیماری آمده ازهای ژنتیکی به دستروشن است که نمونه

چون سرطان، بیمارهای قلبی و عروقی، دیابت، اختلالات عصبی و... یک منبع 

ها و اطلاعات ای از نمونهمجموعه غنی، برای انجام تحقیقات در آینده هستند.

های بسیار مناسبی برای تجزیه و ژنتیکی در ارتباط با مطالعات بالینی فرصت

اطلاعات  کند.و کمک به پاسخ به درمان را فراهم می تحلیل عوامل ژنتیکی

البته این  ،های ژنتیکی استها و ویژگیژنتیکی، شامل اطلاعات مربوط به ژن
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بلکه شامل کل اعضای خانواده و  ،بودهدهنده ناطلاعات تنها مختص به فرد نمونه

در  بنابراین این اطلاعات بایستی .باشدبستگان و دور و نزدیک وی نیز می

 .ذخیره و نگهداری شوندچارچوب اصول حقوقی و اخلاقی، 

افراد  پزشکی، بر روی: هر تحقیق زیستدارداعلامیه هلسینکی اعلام می 5ماده 

بینی و منافع مورد انتظار برای بشر، بایستی با ارزیابی دقیق، خطرات قابل پیش

قدم بر منافع فرد مورد آزمایش، سنجیده شود و همواره منافع فرد، بایستی م

 12علمی و جامعه باشد.

 :اند، عبارتند ازهای ژنتیکی شناخته شدهآنچه به عنوان اصول حاکم بر بانک

 ؛رضایت آگاهانه فرد مورد آزمایشـ 1

مدت  ها اعم ازها و اطلاعات و چگونگی ذخیره آناعلام نحوه استفاده از دادهـ 2

 ؛کنندگانزمان نگهداری، به شرکت

 ؛کنندگانیج آزمایشات و تحقیقات به شرکتاعلام نتاـ 3

م.، ص  2113، سایاک) ها.احترام به حقوق مالکیت فکری و دسترسی به نمونهـ 1

216) 

ها این فرم .آیدهای خاصی به عمل میاخذ رضایت از افراد عموماً از طریق فرم

 :بایستی شامل موارد زیر باشند

 ؛اعلام خطرات و فواید آزمایشاتـ 1

 ؛م نحوه نگهداری محرمانه اطلاعات ژنتیکی افراداعلاـ 2

 ؛هامدت زمان نگهداری اطلاعات و دادهـ 3

 .دهندهبودن حق برداشت اطلاعات توسط نمونهمحفوظـ 1

 (215م.، ص  2113، سایاک). هایی را نیز با خود به همراه دارنداین اصول چالش
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 های حقوقی و اخلاقیچالشد ـ 

استانداردهای اخلاقی، حقوقی و اجتماعی باید رعایت  هر فعالیت پژوهشیدر 

بودن اطلاعات، اخذ حریم خصوصی، محرمانه احترام بهمفاهیم اساسی چون  د.گرد

 های بشررضایت آگاهانه، عدم تبعیض در زمینه اطلاعات ژنتیکی همواره از نگرانی

 .است بوده

 :ها عبارتند ازهای ناشی از آنهای ژنتیکی و چالشقواعد حاکم بر بانک

 13رضایت آگاهانهـ 1

. ای حقوقی مختلف متفاوت استهرضایت در نظام های اخلاقی و حقوقیجنبه

سازد که اطلاعات لازم را در درک مدرن از رضایت آگاهانه، محققان را ملزم می

ماندن اطلاعات و خصوص ماهیت تحقیقات و مسائل مربوط به چگونگی محرمانه

 کنندگان در پژوهش قرار خواهد گرفتژوهش در دسترس شرکتکه آیا نتایج پاین

 (2م.، ص  2113، مان هالتر) یا نه، ارائه دهند.

 ؟گرددمی رضایت در چه صورتی آگاهانه تلقی د دیددر بحث رضایت آگاهانه بای

 های رضایت آگاهانه عبارتند از:ویژگی

 ؛آگاهی داشته باشدبیمار از همه اطلاعات لازم، ـ 1

تمام اطلاعات  یعنی ،احراز شود میم و اراده آزاد بیمار در انجام درمانتصـ 2

بار آن لازم در مورد درمان، نحوه درمان، سود و زیان و پیامدهای خطرناک و زیان

رضایت تنها به معنای امضای  .رسانی شودبرای بیمار توسط پزشک معالج اطلاع

 .باشدفرم رضایت نمی

 3تا 1در بندهای  211511ق زیستی و حقوق بشر اعلامیه جهانی اخلا 6ماده 

 دارد:در خصوص رضایت اعلام می
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 رضایت اولیه، هر گونه مداخله پزشکی پیشگیرانه، تشخیصی و درمانی تنها باـ 1

آزادانه و آگاهانه شخص مربوطه، بر پایه اطلاعات کافی باید صورت گیرد. این 

تواند به وسیله صورت گیرد و میباید به نحو صریح  ،جا مقتضی باشد رضایت هر

 .پس گرفته شودشخص مربوطه در هر زمان و به هر دلیلی بدون زیان و لطمه 

تحقیقات علمی باید تنها با رضایت اولیه، آزادانه، صریح و آگاهانه شخص ـ 2

در یک چارچوب جامع ارائه و شامل و صورت گیرد. این اطلاعات باید کافی بوده 

تواند به وسیله شخص در هر زمان و یت باشد. رضایت میگرفتن رضاشرایط پس

به هر دلیلی بدون زیان و لطمه پس گرفته شود. استثناهای وارد بر این اصل باید 

ها، مرتبط با شده به وسیله دولتصرفاً طبق معیارهای اخلاقی و حقوقی پذیرفته

 المللقوق بینو نظام ح 27اصول و مقررات مقرر در این اعلامیه، به ویژه ماده 

 .بشر صورت گیرد

ای تودهگروهی از اشخاص یا  روی گرفته بردر موارد مقتضی، تحقیقات صورتـ 3

موافقت اضافی نمایندگان حقوقی این گروه یا جامعه مربوطه  امکان دارد ،از افراد

 تقاضا شود. به هیچ وجه نباید موافقت جمعی یک جامعه یا رضایت رهبر یک جامعه

 15.قامات جایگزین رضایت آگاهانه اشخاص گرددیا دیگر م

های اطلاعات مربوط به آزمایشات و تحقیقات ژنتیک، جهت ذخیره در بانک

 کننده قرار گیرد.ژنتیکی باید به طور صحیح، کامل، و قابل درک در اختیار شرکت

از بعد اخلاقی اخذ رضایت آگاهانه، وظیفه اخلاقی یک محقق، نسبت به 

پژوهش است. رضایت آگاهانه برای ایجاد رابطه مبتنی بر اعتماد  کننده درشرکت

کنندگان شرکت. کننده در پژوهش بسیار حائز اهمیت استمیان محقق و شرکت

ها را داشته در تحقیقات باید آگاه بوده و امکان دسترسی به اطلاعات و درک آن
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نی، اخلاقی و روانی کننده در تحقیق باید از لحاظ قانو. در این راستا شرکتباشند

 (112م.، ص  2111و همکاران،  گلدیم) 16اهلیت لازم را برای اعلام رضایت داشته باشد.

گفته مختص به . موارد پیشرضایت باید به دور از اکراه و اجبار اخذ گردد

حالتی است که فرد، اهلیت لازم برای اعلام رضایت آگاهانه را با شرایط لازم 

توجه  مجانین و یا افراد صغیر موضوع متفاوت خواهد بود. بادر مورد  .داشته باشد

های ژنتیکی به ذکر شد آزمایشات ژنتیک و ذخیره اطلاعات و نمونه به آنچه قبلاً

که این اطلاعات دربردارنده اطلاعات تمام چرا ،باشدمانند سایر موارد پزشکی نمی

های حقوقی از نظام باشد. در اغلباعضای خانواده و بستگان فرد و یک نسل می

 جمله نظام حقوقی ایران رضایت چنین اشخاصی توسط اولیا، سرپرستان و نمایندگان

اما چنین رضایتی چنانچه توسط قیم داده شود کل  ،آیدها به عمل میقانونی آن

 .ان فرد را نیز درگیر خواهد نمودبستگ

نی در اعلام رضایت، با وجود اختیارات قانونی اولیا، سرپرستان و نمایندگان قانو

با تکیه بر اصل استقلال و احترام به افراد بایستی به افراد صغیر و مجنون فرصت 

تواند با شیوه موافقت و یا مخالفت در پژوهش مربوط به خود را داد. این امر می

 (3 صم.،  2116، رایس و همکاران) قابل فهم برای فرد انجام گیرد.

 17تبعیضـ 2

 هایو انجام آزمایشات ژنتیکی که احتمال بروز بیماری 11وم انسانیبا ارائه پروژه ژن

چنانچه اثبات گردد که  13در قراردادهای بیمه .نمایدمختلف را در افراد اثبات می

میزان حق بیمه  ،رو خواهد شده ب گذار در آینده به طور حتم با بیماری روبیمه

های فراوانی در خصوص فتاگرچه علم ژنتیک پیشر ،دریافتی افزایش خواهد یافت

ها داشته، اما این امکان نیز وجود دارد که افراد مستعد بیماری در کشف بیماری

چراکه علاوه بر موضوع ژن،  ،نگردندطول حیات خود هرگز دچار بیماری اعلامی
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تأثیرگذار ها . در بروز بیماری.عوامل مختلفی همچون محیط و سبک زندگی و.

شدن به نوعی های ژنتیکی در حال تبدیلدادهاستفاده از  در جهان امروز. هستند

 های بیمه، علیه افرادباشند. امروزه نتایج تحقیقات ژنتیکی توسط شرکتتجارت می

 .شودتر میرنگگذاران( قابل استفاده است و نقش حمایتی بیمه روز به روز کم)بیمه

هیچ » :1337ر مصوب نوم انسانی و حقوق بشاعلامیه جهانی ژ 6بر اساس ماده 

 این تأثیرکس نباید بر مبنای خصوصیات ژنتیکی مورد تبعیض قرار گیرد که هدف یا 

 21.«ین حقوق بشری و کرامت انسانی استهای بنیادگرفتن آزادیتبعیض نادیده

مقرر  2113اکتبر  16های ژنتیک انسانی مصوب اعلامیه داده 7بند الف ماده 

 های ژنتیکی انسانیورت گیرد تا تضمین نماید که دادههر اقدامی باید ص: »داردمی

به  رو نیزآمیز که از این های پروتئومیک انسانی، برای مقاصدی تبعیضو داده

های بنیادین یا کرامت انسانی اشخاص قصد یا موجب نقض حقوق بشری، آزادی

ا سازی یک شخص، خانواده، گروه یشود یا برای مقاصدی که منجر به بدناممی

 21«شد. خواهندبه کار برده ن ،شوداجتماع می

های ژنتیکی توانند بر اساس تفاوتهای بیمه و کارفرمایان نمیبنابراین شرکت

دن و نموموجود میان افراد، اقدام به افزایش حق بیمه و یا حتی امتناع از بیمه

 .همچنین عدم استخدام نمایند

های ژنتیک مرتبط با شخص ، دادهاعلامیه جهانی ژنوم انسانی 7بر اساس ماده 

شده به منظور اهداف تحقیقاتی یا هر های ذخیره یا پردازشقابل شناسایی و داده

 .شوندهدف دیگر باید بر مبنای شرایط مقرر در قانون محرمانه تلقی 

 در کشورهای مختلفی چون ایالات متحده آمریکا، فرانسه، بلژیک، نروژ، دانمارک،

آزمایشات  های بیمه و کارفرمایان از درخواست نتایجاتریش شرکتهلند، استرالیا و 
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توان نسبت اما بایستی دید این ممنوعیت را تا چه میزان می ،اندژنتیکی منع شده

 .ری دادهای ژنتیکی نیز تسبه بانک

 بودن اطلاعاتو محرمانه 22حفظ حریم خصوصیـ 3

م خصوصی افراد تلقی های ژنتیکی اغلب به عنوان یک تهدید برای حریبانک

 شان و در نتیجه محرومیتمردم نگران سوء استفاده از اطلاعات شخصی کثرد. اشونمی

ناشناس و های ژنتیکی بایستی به صورت اطلاعات در بانک باشند.از حقوقشان می

این  به های مخصوص ذخیره گردند و امکان دسترسی افراد مختلفبا رمزگردانی

 .باشداطلاعات وجود نداشته 

به صراحت  2113های ژنتیک انسانی مصوب المللی دادهاعلامیه بین 11ماده 

نماید که اطلاعات ژنتیکی قابل شناسایی اشخاص نباید افشا گردد. این اعلام می

های بیمه یا مایان، شرکترها نباید در اختیار اشخاص ثالث به ویژه کارفداده

شده برای مقاصد پژوهشی، نباید به خیرههای ذنمونه. نهادهای آموزشی قرار گیرد

بودن یک شخص قابل شناسایی، مرتبط شوند. حریم خصوصی اشخاص و محرمانه

الملل مورد حمایت قرار اطلاعات باید توسط قوانین داخلی و منطبق با حقوق بین

 23.گیرد

 باید مورد در زمینه حفظ حریم خصوصیی ژنتیک هابانکگستره و کیفیت ، نوع

 ی فنی و تخصصی در زمینه سازماندهیهاهنیازمند گرو هابانک. این رار گیردتوجه ق

نیازمند که این خود  باشندمی شدنجهت جلوگیری از هک، و امنیت اطلاعات

 اناییاطلاعات ژنتیکی تو یهابانک همه متأسفانهکه  باشدمی وجود منابع مالی کافی

وب جامع برای تنظیم اطلاعات فقدان یک چارچ .دنلازم در این زمینه را ندار

مانع اعتماد افراد ، قوانین مربوط به حفظ حریم خصوصی ژنتیکی و عدم هماهنگی

 .ی ژنتیکی شده استهابانکبه 
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ی ژنتیکی را هابانک بایستی با ارائه قوانینی ونگذاران با مداخله در این زمینهقان

صورت محرمانه ملزم نمایند و در به ارائه ضمانت در حفظ اطلاعات اشخاص به 

 (.1)جدول  اعمال گردد هانسبت به آن صورت تخلف از قوانین ضمانت اجراهای لازم
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 گیرینتیجه

اما  ،که باید در خدمت بشر قرار گیرد دستاورد عظیم بشری است ،علم و دانش

اری علیه بشر در حال دانش به عنوان ابزو علم ، روزههمهبا پیشرفت و توسعه 

 علم ژنتیک و دستاوردهای آن حقیقت غیر قابل انکاری استامروزه  .استفاده است

ی و اخلاقی را نیز به دنبال های حقوقچالش، تمام منافع و فوایدش رغمعلیکه 

ی ژنتیکی یک هاهو داد هاه، نموناطلاعات کهاینی ژنتیکی به جهت هابانک. دارد

کنند و این اطلاعات میره و نگهداری سپس ذخی ،فرد را مورد پردازش قرار داده

بایستی طبق اصول و در  باشدمیاطلاعات کل خانواده نیز  شامل، علاوه بر فرد

 .ص حقوقی و اخلاقی فعالیت نمایندهای خاچارچوب

یکی از ، ی ژنتیکیهابانکالمللی در حوزه های بینبا توجه به توسعه همکاری

شی های پژوهبه قوانین ملی و سیاست مربوط، در این زمینه ی اساسیهاچالش

 یالمللبیندر شیوه عملکرد در سطح ملی و  نیاز به هماهنگی بنابراینی است. المللبین

 سازییکسان، تعابیر یکسانارائه اصطلاحات و ، به ویژه در مسائلی چون اخلاق زیستی

و نحوه اخذ رضایت از سازی قوانین مربوط به حفظ حریم خصوصی اهنگو هم

ی مربوط به تبعیض مبتنی بر اطلاعات ژنتیک هاچالش .باشدمیکنندگان شرکت

 .ورد توجه قانونگذاران قرار گیرددر کشورهایی که به این دانش دسترسی دارند باید م

 یی استها و امیدهامرهون بیم، در حقیقت توسعه و تحول در زمینه علم ژنتیک

طلبد که میلوژی دارد. بنابراین حوزه بیوتکنوهای که انسان نسبت به پژوهش

 یهابانکدر خصوص نحوه فعالیت  و مقررات مدوننسبت به وضع قوانین  قانونگذاران

 .گردند از این طریقی احتمالی هاهاقدام نموده و مانع هرگونه سوء استفاد ژنتیک
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 های ژنتیکهای اخلاقی بانکچالش: 1جدول 

ها و مسائل چالش

 برانگیزبحث
 موضوعات توافقات

میزان و کیفیت رضایت برای 

انجام تحقیقات و استفاده 

 هاها و دادهثانویه از نمونه

تنظیم سنتی مکانیسم رضایت به عنوان 

 های ژنتیکیهای بانکیکی از ویژگی
 رضایت

تعیین میزان قابلیت 

کنندگان و شناسایی شرکت

 هانحوه دسترسی به داده

ز و کنندگان، رمبودن شرکتناشناسـ 

 .کدگذاری اطلاعات

کنندگان در ارائه آگاهی به شرکتـ 

خصوص دسترسی به اطلاعات توسط 

 .ها و اشخاص ثالثآن

حفظ حریم 

خصوصی/ 

بودن محرمانه

 اطلاعات

حق اطلاع و عدم اطلاع از 

 هااطلاعات بانک
 تهیه اطلاعات جامع در مقیاس وسیع

افشای نتایج/ 

 اطلاعات

ارائه اطلاعات به 

کنندگان در خصوص شرکت

 تبعیض

بررسی خطرات ناشی از تبعیض به هنگام 

 استخدام، بیمه و...
 خطرات تبعیض

های نظارت اخلاقی بر پروژه

 المللیبین

 .نظارت علمی و اخلاقی کافی در زمانـ 

 .های ژنتیکیتأسیس بانکـ 

 .نظارت مستمر در طول مدت پروژهـ 

 .استقلال نهاد نظارت و کنترلـ 

 نظارت حکومت و

ارائه اطلاعات، تعهدات در 

 خصوص مشارکت عمومی

ترویج و تقویت تعامل میان متخصصان ـ 

کنندگان فعال و مردم به عنوان شرکت

های حاکم بر در تهیه دستورالعمل

های ژنتیکی در های ژنتیکی و پروژهبانک

 .چارچوب اخلاقی و حقوقی

 .مشارکت انجمن بیمارانـ 

 مشارکت عمومی
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مدت نگهداری و طول ـ 

 .هادسترسی به داده

 شرایط دسترسی کاربرانـ 

 .المللی به منابع ملیبین

ترویج دسترسی به نتایج علمی در ـ 

 .سطح وسیع

ها ها و دادهتسهیل دسترسی به نمونهـ 

 .برای مقاصد پژوهشی

گذاری به اشتراک

اطلاعات و امکان 

 دسترسی

 تأمین مالی
های بسط و گسترش سیاست

 گذاریاکاشتر

های تجارتی جنبه

 هابانک
 

( 312-373، صص  م2117تامسن و کامبن ،  ) 
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fundamental that lead to the stigmatization of an individual, a family, a 

group or communities. 

22. Privacy 

23. International Declaration on Human Genetic Data 16 October 2003 

http://portal.unesco.org/en/ev.php-URL_ID=17720&URL_DO=DO_ 

TOPIC&URL_SECTION=201.html 
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Human Genome Banks and Its Legal and Ethical Challenges 

Peyman Hakimzade Khoei 
Reyhane Derogari 

Narges Derogari 

Abstract 

Human genome project with its advent has brought more 

challenges to legal and ethical fields. Recently drastic developments 

have been obtained in genetics area; in a way that present century is 

called genome century. Many studies are continuously carrying out 

finding the genetic reason of disease, at the moment. 

To do such studies and disease genetic mechanism investigation, 

more suitable biologic samples are needed, which requires creating 

genetic banks. 

To do genetic studies, clinical diagnosis, scientific and therapeutic 

researches biological samples of human are used. The thing which is 

of great importance in these studies is samples and information 

keeping method for different term periods in bio banks. Genetic 

information and samples are not necessarily specific for sample 

donors, rather these samples include his family members too. Hence 

genetic banks involve all ethical, cultural, economic, social and legal 

and … aspects of human life. So genetic banks' activities should be 

defined in an ethical and legal framework and carried out based on 

human rights principles. 

In spite of providing valuable services in genetic and clinical fields, 

Establishing genetic banks are faced with different challenges 

including discrimination in employment and insuring, preserving 

individuals’ privacy, confidentiality of information, racism, commercial 

abuse of these banks…, etc. 
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Human Genome, Genetic Bank, Legal Challenge, BioBank, Privacy, 

Discrimination 

www.sid.ir

