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ABSTRACT  

Background and Aim: Advances in genetics and assisted reproductive technologies have enabled the use 

of genetic interventions to prevent hereditary diseases such as cystic fibrosis. This study aimed to examine 

the legal and ethical dimensions of genetic interventions in embryos produced through in vitro fertilization 

(IVF) using a descriptive-analytical approach. 

Methods: Data were collected and analyzed through a library-based study of Iranian laws and regulations, 

Islamic jurisprudential sources, bioethical principles, and relevant scientific studies on genetic diagnosis 

and interventions. 

Ethical Considerations: The ethical analysis focused on respect for human dignity, protection of 

embryonic interests and rights, informed parental consent, the principles of beneficence and non-

maleficence, justice, confidentiality of genetic information, and prevention of genetic discrimination. A 

distinction was also made between genetic interventions intended to prevent or treat serious diseases and 

those aimed at enhancing non-medical characteristics. 

Results: Preimplantation genetic diagnosis (PGD/ PGT) can play an important role in preventing the 

transmission of cystic fibrosis. However, direct gene editing of embryos involves greater challenges, 

including safety, consent, professional liability, and the rights of future generations. Moreover, the 

absence of comprehensive regulations governing human genetic interventions in Iranian law highlights the 

need for a clear legal and ethical framework. 

Conclusion: The use of genetic technologies to prevent severe diseases may be considered acceptable 

when conducted in accordance with Islamic jurisprudential, legal, ethical, and medical principles. 

Developing clear regulations, ensuring specialized oversight, and protecting the dignity and rights of 

future generations are essential for the responsible development of these technologies. 
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 .باشد پارس می سلامت حقوق و زیستی اخلاق پژوهشکده به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی

 

 

 سلامت حقوق مجله

 5041 ،چهارم دوره
 

مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز کیستیک در 

 در ایران IVFهای  جنین

   3عیسی لیالی، 2بهاره نادری سیده ،5آیدا سیدنورمند هیق

 .شناسی، واحد علوم و تحقیقات، دانشگاه آزاد اسلامی، تهران، ایران گروه زیست. 1

 .واحد علوم پزشکی تهران، دانشگاه آزاد اسلامی، تهران، ایران حقوق پزشکی،گروه . 2

 .اسلامی، تهران، ایران روه بیوشیمی و بیوفیزیک، واحد علوم پزشکی تهران، دانشگاه آزاد. گ3

 چکیده

مانند  یوراثت یها یماریاز ب یریشگیپ یبرا یکیامکان استفاده از مداخلات ژنت ،یبارور کمک یها یو فناور کیژنت یها شرفتیپ زمینه و هدف:

حاصل از لقاح  یها نیدر جن یکیمداخلات ژنت یو اخلاق یابعاد حقوق یپژوهش با هدف بررس نیرا فراهم کرده است. ا کیستیک بروزیف

 انجام شد. یلیـ تحل یفیتوص کردی( با روIVF) یشگاهیآزما

و  صیمرتبط با تشخ یو مطالعات علم یستیاصول اخلاق ز ،یمنابع فقه ران،یو مقررات ا نیقوان ،یا ها با استفاده از مطالعات کتابخانه داده :روش

 شدند. لیو تحل یگردآور یکیمداخلات ژنت

رعایت کرامت انسانی، احترام به حقوق و منافع جنین، رضایت آگاهانه والدین، اصل عدم آسیب، اصل سودمندی، عدالت،  ملاحظات اخلاقی:

ترین ملاحظات اخلاقی پژوهش است. همچنین میان مداخلات ژنتیکی با هدف  محرمانگی اطلاعات ژنتیکی و جلوگیری از تبعیض ژنتیکی از مهم

 .شوند، تفکیک شده است پزشکی انجام می دید و مداخلاتی که با هدف ارتقای صفات غیرهای ش پیشگیری و درمان بیماری

 نیداشته باشد؛ با ا ینقش مؤثر کیستیک بروزیاز انتقال ف یریشگیدر پ تواند ی( مPGD/PGT) ینیگز از لانه شیپ یکیژنت صیتشخ :ها افتهی

 نیمواجه است. همچن ندهیو حقوق نسل آ یا حرفه تیمسئول ت،یرضا ،یمنیااز جمله  ،یشتریب یها با چالش نیژن جن میمستق شیرایحال، و

 .دهد یمشخص را نشان م یو اخلاق یچارچوب قانون نیضرورت تدو ران،یدر حقوق ا یانسان یکیمداخلات ژنت نهیدر زم جامعفقدان مقررات 

 ،یو پزشک یاخلاق ،یحقوق ،یفقه نیمواز تیدر صورت رعا د،یشد یها یماریاز ب یریشگیپ یبرا یکیژنت یها یاستفاده از فناور :یریگ جهینت

 یضرور ها یفناور نیتوسعه مسئولانه ا یبرا ندهیاز کرامت و حقوق نسل آ تیو حما یمقررات شفاف، نظارت تخصص نیاست. تدو یقابل بررس

 است.

 ؛ اخلاق زیستی؛ حقوق ایرانIVFمداخلات ژنتیکی؛ فیبروز کیستیک؛  واژگان کلیدی:

 

 issa.layali@iau.ac.ir :الکترونیک پست عیسی لیالی؛ :مسئول نویسنده

 91/91/1191 :انتشار تاریخ ؛39/91/1191 :پذیرش تاریخ ؛11/90/1191 :دریافت تاریخ

 :گیرد قرار استناد مورد زیر روش به مقاله این است خواهشمند

Seyed Noormand Hiagh A, Naderi SB, Layali I. Legal and Ethical Study of Genetic Interventions to Prevent Cystic 

Fibrosis in IVF Embryos in Iran. Health Law Journal. 2026; 4: e4. 

 مقاله پژوهشی                                                                                                                                                                                       دسترسی آزاد
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 و همکارانآیدا سیدنورمند هیق  ...مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز

 

 3 باشد میپارس  سلامت قوقح و زیستی اخلاق پژوهشکده به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی 5041، مجله حقوق سلامت، دوره چهارم
 

 مقدمه

های اخیر،  پزشکی در دهه های زیست پیشرفت شگرف فناوری

ت انسانی را به چالشی مرز میان درمان و مداخله در طبیع

های برجسته در این  جدی تبدیل کرده است. یکی از حوزه

های حاصل از  زمینه، مهندسی ژنتیک و ویرایش ژنی در جنین

است که ( IVF: In Vitro Fertilization) لقاح آزمایشگاهی

، از جمله های ژنتیکی ارثی هدف آن پیشگیری از بروز بیماری

 .(1-2) باشد فیبروز کیستیک می

ترین اختلالات ژنتیکی  فیبروز کیستیک به عنوان یکی از شایع

ها و نظام  تنها بار درمانی و مالی سنگینی بر خانواده ژنی، نه تک

کند، بلکه از منظر انسانی نیز رنج و  سلامت تحمیل می

در  مدتی را برای مبتلایان به همراه دارد. محرومیت طولانی

گزینی  لانه ر مرحله پیشچنین بستری، مداخلات ژنتیکی د

(PGD: Preimplantation Genetic Testing یا ویرایش )

تواند ابزاری  ، میCRISPRهایی نظیر  ژنی با استفاده از فناوری

کارآمد برای جلوگیری از انتقال ژن معیوب به نسل بعد باشد. 

های بنیادین حقوقی و  با این حال، این امکان علمی، پرسش

آیا دستکاری در ژن جنین با اصول  دارد:اخلاقی را در پی 

مرز میان درمان  های اسلامی سازگار است؟ فقهی و ارزش

و در صورت بروز آسیب  کجاست؟« نژادی انسان به»بیماری و 

یا خطا در فرآیند مداخله ژنتیکی، مسئولیت مدنی یا کیفری 

نظام حقوقی ایران تاکنون  بر عهده چه کسی خواهد بود؟

و صریحی در زمینه مهندسی ژنتیک انسانی و مقررات جامع 

تدوین  IVFهای  ها در جنین پیشگیری ژنتیکی از بیماری

نکرده است. از سوی دیگر، فقه اسلامی با تکیه بر اصولی 

، «مصلحت عمومی»و « قاعده لاضرر»، «حفظ نفس»همچون 

 ،های نوین دارد ظرفیت بالایی برای تفسیر و انطباق با فناوری

حدود مشروعیت این مداخلات نیازمند گفتگویی  اما تبیین

 دانشی میان فقه، اخلاق زیستی و حقوق پزشکی است. میان

بنابراین، پژوهش حاضر با رویکرد حقوقی و اخلاقی، در پی آن 

است که ابعاد مختلف مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از 

را بررسی کند و ضمن  IVFهای  فیبروز کیستیک در جنین

انی فقهی و حقوقی موجود، به ارائه راهکارهایی برای تحلیل مب

علاوه ، دهی این حوزه نوظهور در ایران بپردازد تنظیم و سامان

بر اینها لازم به ذکر است که پیشرفت علم ژنتیک و ظهور 

 گزینی لانه هایی مانند تشخیص ژنتیکی پیش فناوری

(Preimplantation Genetic Diagnosis PGD: )  و

های  ای را در پیشگیری از بیماری های تازه ، افقژنیویرایش 

ترین موارد کاربرد این  ارثی گشوده است. یکی از مهم

 مبتلا به فیبروز کیستیکها، پیشگیری از تولد نوزادان  فناوری

ای که ناشی از جهش در ژن بوده و با درگیری  است؛ بیماری

 ا بهسیستم تنفسی و گوارشی، کیفیت و طول عمر بیماران ر

 (.3-1) دهد شدت کاهش می 

ها، ابهامات و  با وجود مزایای علمی و درمانی این فناوری

های حقوقی و اخلاقی متعددی در زمینه مداخلات  چالش

های انسانی وجود دارد. از منظر حقوقی، هنوز  ژنتیکی بر جنین

مشخص نیست که چنین مداخلاتی در چارچوب قوانین ایران 

جازات اسلامی، قانون اهدای جنین به زوجین ویژه قانون م  ـ به

نابارور و مقررات مرتبط با پزشکی و تحقیقات ژنتیکی ـ چه 

جایگاهی دارند. به عنوان مثال، در صورت آسیب به جنین یا 

تولد کودک با نقص ژنتیکی ناشی از مداخله ناصحیح، 

مسئولیت مدنی و کیفری پزشک یا تیم درمانی چگونه تعیین 

نیز  مسألهز سوی دیگر، بُعد فقهی و اخلاقی این ا شود؟ می

حائز اهمیت است. در فقه اسلامی، مداخله در خلقت انسان، 

تواند محل بحث باشد. آیا پیشگیری  هرچند با هدف درمان، می

رفع »و « حفظ نفس»از بیماری ارثی پیش از تولد، مصداق 

ب است یا دخالت در اراده الهی و تغییر در خلقت محسو« ضرر

هایی درباره مشروعیت و حدود این  شود؟ همچنین پرسش می

جنینی  زنده و یا مرحله پیش های غیر مداخلات در جنین

گذاری نیز نبود  در سطح اجتماعی و سیاست مطرح است.

های ژنتیکی را  استفاده از فناوری قوانین شفاف، خطر سوء

ب ساز تبعیض ژنتیکی، انتخا تواند زمینه افزایش داده و می

تنها با اصول  های ظاهری شود. این امر نه جنسیت یا ویژگی

های عمیقی برای  اخلاق زیستی در تعارض است، بلکه چالش

بر این اساس،  نظام سلامت و کرامت انسانی به همراه دارد.

مداخلات ژنتیکی  اصلی پژوهش حاضر آن است که: مسأله

ر د IVFهای  برای پیشگیری از فیبروز کیستیک در جنین

چارچوب نظام حقوقی و فقهی ایران چه وضعیت و مشروعیتی 
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 و همکارانآیدا سیدنورمند هیق  مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز...

 

 0 باشد میپارس  سلامت حقوق و زیستی اخلاق پژوهشکده به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی 5041، مجله حقوق سلامت، دوره چهارم
 

ها حاکم  دارند و چه معیارهای اخلاقی باید بر انجام آن

های سریع  ور شد که پیشرفتها باید یادآ باشد؟گذشته از این

های مرتبط با تولید مثل مصنوعی  در حوزه ژنتیک و فناوری

(IVFمرز میان درمان و مداخله در طبیعت انس ،) انی را به

چالشی جدی تبدیل کرده است. مداخلات ژنتیکی در 

ویژه برای پیشگیری از   ، بهIVFهای حاصل از  جنین

سو  ، از یکهای ژنتیکی مانند فیبروز کیستیک بیماری

نویدبخش کاهش درد و رنج انسانی است و از سوی دیگر، با 

ابهامات حقوقی، فقهی و اخلاقی عمیقی همراه است که در 

 مند قرار گرفته است. حقوقی ایران کمتر مورد توجه نظام نظام

از منظر حقوقی، ضرورت این پژوهش در آن است که قوانین 

موجود در ایران، از جمله قانون مجازات اسلامی، قانون اهدای 

های اخلاق  نامه جنین، قانون امور پزشکی و پیوند اعضا و آیین

تیکی پیش از پزشکی، پاسخ روشنی به موضوع مداخلات ژن

دهند. تعیین حدود مسئولیت پزشک و  تولد ارائه نمی

پژوهشگر در صورت بروز خسارت، بررسی مشروعیت قانونی و 

تعیین قلمرو حقوق والدین نسبت به جنین، از خلأهای مهمی 

 (.1-1) است که نیاز به بازنگری و تبیین دقیق دارد

اخلات از جنبه فقهی، اهمیت این موضوع در آن است که مد

، «حفظ نفس»تواند با اصولی چون  ژنتیکی در جنین می

« الله تغییر در خلق»و حتی « قاعده لاضرر»، «حرمت اضرار»

های فقهای معاصر در خصوص  مرتبط شود. بررسی دیدگاه

تواند مبنای تدوین فتاوای  مشروعیت و حدود این مداخلات می

از (1,1)تر در این حوزه باشد. ی دقیقگذار قانونمنسجم و 

( نیز پرداختن به این Bioethicsدیدگاه اخلاق زیستی )

چراکه مرز میان درمان بیماری و  ،موضوع ضرورت دارد

( بسیار باریک Genetic Enhancementنژادی انسان ) به

هایی  است. در غیاب ضوابط اخلاقی شفاف، احتمال بروز پدیده

حیات سازی  مانند انتخاب ژنتیکی، تبعیض زیستی و تجاری

 گذاری در نهایت، از منظر اجتماعی و سیاست انسانی وجود دارد.

گذاران،  تواند به سیاست سلامت، انجام پژوهش حاضر می

ان و نهادهای نظارتی کمک کند تا با درک ابعاد گذار قانون

حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی، چارچوبی شفاف، منسجم 

من و مسئولانه از این و مطابق با موازین شرعی برای استفاده ای

 ها تدوین نمایند. فناوری

ویژه در حوزه   تحولات ژنتیکی معاصر، به مبانی نظری:. 5

های ارثی، موجب پیدایش مباحث نوینی در  درمان بیماری

و فقه اسلامی شده است.  پزشکی، اخلاق زیستیعرصه حقوق 

های حاصل از لقاح آزمایشگاهی  مداخلات ژنتیکی در جنین

(IVF )هایی چون فیبروز کیستیک  برای پیشگیری از بیماری

(Cystic Fibrosis از مصادیق برجسته این تحولات محسوب )

شود. برای تحلیل ابعاد حقوقی و اخلاقی این مداخلات،  می

پزشکی،  اصلی زیست  ید مبانی نظری مرتبط با سه حوزهابتدا با

 (.8، 3-1، 1) حقوقی و فقهی مورد بررسی قرار گیرد

پزشکی، مداخله  در علوم زیست: پزشکی مبانی زیست. 5-5

 ژنتیکی پیش از تولد با دو رویکرد اساسی همراه است:

محور هدف از این مداخلات، جلوگیری از  پیشگیری درمان ـ

مانند حذف یا  ،های معیوب و تولد نوزاد بیمار است انتقال ژن

 (.3-1) در فیبروز کیستیک CFTRاصلاح ژن 

در این نوع مداخلات، هدف تغییر صفات طبیعی  نژادی: به ـ

که  ست )مانند افزایش هوش یا زیبایی(انسان فراتر از درمان ا

مبنای  بنابراین از منظر اخلاقی محل مناقشه جدی است.

علمی این پژوهش بر تفکیک میان مداخلات درمانی مشروع و 

 مجاز استوار است. مداخلات غیر درمانی غیر

از منظر حقوق ایران، هنوز نظام حقوقی : یمبانی حقوق .5-2

ها وجود ندارد.  جامعی در خصوص مداخلات ژنتیکی در جنین

 با این حال، اصول بنیادین زیر قابل استناد است:

قانون اساسی( که حرمت  23و  22اصل کرامت انسانی )اصل 

جنینی مورد  جسم و حیات انسان را حتی در مراحل اولیه

اصل آزادی علمی و تحقیقاتی مشروط  ودهد  حمایت قرار می

 (.0، 1) بر رعایت موازین شرع و اخلاق

 10۴و  101مسئولیت مدنی و کیفری پزشک )مواد ه قاعد

قانون مجازات اسلامی( که هرگونه آسیب ناشی از اقدامات 

درمانی بدون رضایت یا خارج از ضوابط علمی را قابل تعقیب 

( و ش. 1382ین نابارور )داند. قانون اهدای جنین به زوج می

های اخلاق زیستی وزارت بهداشت که بر لزوم اخذ  نامه آیین

 تأکیدمجوز اخلاقی و علمی برای هرگونه مداخله بر جنین 
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در نتیجه، مبنای حقوقی مداخلات ژنتیکی در ایران بر  ،دارند

یعنی مداخله در صورتی مجاز  ،اصل جواز مشروط استوار است

ن، با رضایت آگاهانه والدین و تحت است که با هدف درما

 (.19) صلاح انجام شود نظارت مراجع ذی

در مرحله  از دیدگاه فقه اسلامی، انسان: مبانی فقهی .5-3

دارای حرمت ذاتی و شأن انسانی است. فقهای معاصر  جنینی

در تبیین مشروعیت مداخلات ژنتیکی به اصول زیر استناد 

 کنند: می

هر عملی  تأکید دارد کهقاعده بر این قاعده حفظ نفس که این 

که منجر به حفظ جان و جلوگیری از بیماری شود، از نظر 

 شرع مطلوب است.

قاعده لاضرر و لاضرار که مبتنی بر این است که در صورتی که 

بیماری موجب ضرر شدید به والدین یا جامعه باشد، پیشگیری 

 از آن جایز است.

دین حق دارند در حدود شرع قاعده تسلیط که بر اساس آن وال

 گیری کنند. برای سلامت فرزند خود تصمیم

الله که بر طبق آن مداخلات غیر  قاعده حرمت تغییر در خلق

نژادی که موجب تغییر در طبیعت انسانی شوند،  درمانی یا به

از منظر فقهی، مداخلات  گردند. خلاف موازین شرع تلقی می

صد درمان و حفظ جان در صورتی که با ق ،ژنتیکی درمانی

اما در  ،شوند بلکه مطلوب شمرده می ،تنها مجاز انجام شوند، نه

، «طراحی انسان»ه صورت عبور از حدود درمان و ورود به عرص

 شوند. از نظر شرعی ممنوع و غیر اخلاقی محسوب می

در اخلاق زیستی، چهار اصل بنیادین در : . مبانی اخلاقی5-0

 رود: کار می  بهارزیابی مداخلات ژنتیکی 

دین باید (: تصمیم والAutonomyاحترام به خودمختاری )ـ 1

 آگاهانه و آزادانه باشد؛

به نفع سلامت  (: اقدام بایدBeneficenceنیکوکاری )ـ 2

 جنین و جامعه باشد؛

اید موجب (: مداخله نبNon-Maleficenceپرهیز از زیان )ـ 3

 آسیب جسمی یا روانی شود؛

های ژنتیکی باید  (: دسترسی به فناوریJusticeعدالت )ـ 1

 عادلانه و بدون تبعیض باشد.

زمان با  مداخله ژنتیکی زمانی قابل دفاع است که هم بنابراین

اصول فوق سازگار باشد و در جهت ارتقای سلامت انسانی، نه 

 کار رود.  دستکاری ماهیت انسان، به

با توجه به ماهیت  های نظری پژوهش: . چهارچوب2

ای موضوع مداخلات ژنتیکی، چارچوب نظری این  رشته انمی

پژوهش بر مدل تلفیقی فقهی ـ حقوقی ـ اخلاقی استوار است. 

این مدل، با هدف ایجاد پیوند میان مبانی علمی، الزامات 

ه شرعی و اصول اخلاق زیستی طراحی شده و به دنبال ارائ

مبنایی جامع برای تحلیل مشروعیت و مسئولیت ناشی از 

 است. IVFهای حاصل از  مداخلات ژنتیکی در جنین

: . رویکرد فقهی: مشروعیت مشروط مداخله ژنتیکی2-5

در فقه اسلامی، اصل بر حرمت تصرف در انسان، حتی در 

تر چون  مراحل ابتدایی تکوین اوست، مگر آنکه مصلحتی مهم

 تر وجود داشته باشد حفظ جان یا جلوگیری از ضرر بزرگ

ن مداخلات ژنتیکی از منظر فقهی در صورتی . بنابرای(11)

 شوند که: مجاز تلقی می

 هدف آن درمانی و در جهت حفظ سلامت نسل باشد؛ـ 1

 ضرر و خطر قطعی برای جنین یا والدین نداشته باشد؛ـ 2

 با رضایت والدین و نظارت شرعی و پزشکی انجام شود؛ـ 3

 نیانجامد. به تغییر ماهیت خلقت یا گزینش صفات غیر درمانیـ 1

« مصلحت عقلایی»در این چارچوب، مشروعیت مداخله تابع 

و « پیشگیری درمانی»است و معیار اصلی، تفکیک میان 

 باشد. می« تغییر ماهوی در خلقت انسان»

در : . رویکرد حقوقی: مسئولیت و نظارت قانونی2-2

سطح حقوقی، مداخلات ژنتیکی باید بر اساس اصول بنیادین 

 ند:زیر تبیین شو

ای که منجر به تضعیف یا  اصل کرامت انسانی: هر مداخله

ویژه   سازی انسان گردد، مغایر با اصول قانون اساسی )به ابزاری

 (.1) ( است30و  22اصل 

اصل رضایت آگاهانه: والدین باید از خطرات و پیامدهای علمی 

 و اخلاقی آگاه باشند؛ عدم اخذ رضایت معتبر، موجب مسئولیت

 هد بود.پزشک خوا
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قاعده ضمان و مسئولیت مدنی: هرگونه خسارت وارده به 

خطای فنی یا علمی در فرآیند ه جنین یا والدین در نتیج

 شود. مداخله، موجب مسئولیت مدنی و کیفری عاملان می

های اخلاق در  نظارت سازمانی: وزارت بهداشت و کمیته

 پژوهش باید مجوز مداخلات را صادر و بر روند اجرای آن

 نظارت مستمر داشته باشند.

در نتیجه، چارچوب حقوقی پژوهش مبتنی بر اصل جواز 

یعنی مجازبودن مداخله  ،مشروط به نظارت و پاسخگویی است

 تا زمانی که سلامت، کرامت و حقوق افراد تضمین شود.

رویکرد اخلاقی: توازن میان آزادی علمی و  .2-3

بنای اصول بُعد اخلاقی پژوهش بر م: مسئولیت انسانی

 استوار است:اخلاق زیستی ه چهارگان

گیری باید  احترام به خودمختاری والدین و جنین: تصمیمـ 1

ر چارچوب کرامت انسانی صورت آزادانه، با آگاهی کامل و د

 گیرد؛

کار برای فرد اصل نیکوکاری: مداخله باید منافع درمانی آشـ 2

 و جامعه داشته باشد؛

آسیب  ای نباید باعث چ مداخلهاصل پرهیز از ضرر: هیـ 3

 جسمی یا روانی به جنین شود؛

طور   های ژنتیکی باید به مندی از فناوری اصل عدالت: بهرهـ 1

برابر و بدون تبعیض طبقاتی یا ژنتیکی فراهم گردد. در این 

دارد که علم باید در  تأکیددیدگاه، اخلاق زیستی اسلامی 

جویی  در مسیر برتریخدمت سلامت و انسانیت قرار گیرد، نه 

 یا تغییر ماهیت انسان.

شناسی ارکان وابسته به مداخلات زیستی و  . ماهیت3

 و مداخلات ژنتیکی درمانی ژن یشاتآزما

با اینکه حقیقتاً باید بگوییم که در : . آزمایشات انسانی3-5

ای در ارتباط با  قوانین و مقررات ویژه گونه هیچاسترالیا 

 ود ندارد، اما این امر در یک خلأهای انسانی وج آزمایش

قانونی، پیشرفتی نخواهد داشت. در این زمینه، قریب به پنجاه 

حقوقی از یک منبع قانونی  سال پیش، مجموعه قوانینی شبه

های قانونی ضمنی در سطح  المنافع با محدودیت مشترک

شورای ملی بهداشت و تحقیقات پزشکی به دنبال یک فرمان 

کار اولیه این شورا تعیین وجهی جهت اجرایی، وضع شد. 

منظور این شورا به ارزیابی  بدین ،تحقیقات پزشکی بود

تقاضاهایی پرداخت که در زمینه کمک مالی در این مورد 

مطرح شده بود. این شورا جهت راهنمایی متقاضیان و ارزیابی 

های تحقیقاتی را که بر روی  خود از تقاضاها، بیانیه آزمایش

 ،انی با صرف وجوه این شورا، انجام شده بودموضوعات انس

منتش نمود. این بیانیه از بیانیه هلسینکی و سپس به اصطلاح 

الملل و در محاکمه  قانون نورنبرگ که در داوری دادگاه بین

و دیگران به جرم جنایات جنگی،  (Karl Brandt) کارل برانت

ات کار رفته بود، گرفته شده است. کمیته اخلاقی تحقیقه ب

پزشکی این شورا که به تازگی تأسیس شده بود، در سال 

های الحاقی  علاوه، تبصرهه ب ،این بیانیه را بازنگری کرد 1082

های خاص  متعددی در ارتباط با تحقیق بر روی گونه

های ویژه، بدان اضافه شده  موضوعات و استفاده از تکنیک

ها مجموع شرایط لازم جهت تأسیس  است. این تبصره

شوند؛ مؤسساتی  های اخلاقی در هر مؤسسه را شامل می یتهکم

گیرد که با استفاده از  هایی صورت می ها آزمایش که در آن

 اند. مجوز این شورا انجام شده

ترین گام هنگامی برداشته شد که شورا مقرر کرد که  شاید مهم

لازم است تا کلیه تقاضاهایی که برای کمک به انجام یک 

به تصویب کمیته اخلاقی  ،گیرد ورت میتحقیق انسانی ص

مؤسساتی برسد که قرار است این تحقیق در آنجا انجام شود. 

به  ،ها با توجه به شرایط شورا تشکیل شده است این کمیته

علاوه، این شورا مقرر کرد که یکی از شروط اعطای کمک مالی 

در یک مؤسسه این است که کلیه تحقیقاتی که بر روی 

گیرد، اعم از اینکه  می نی و در آن مؤسسه انجامموضوعات انسا

هزینه آن را شورا تأمین کرده و یا نکرده باشد، لازم است تا 

کمیته اخلاقی آن موسسه قرار بگیرد. با وجود آن  تأییدمورد 

که این شورا احتمالاً تنها نیمی از هزینه تحقیق مربوطه را در 

که تصمیمات این پردازد، نفوذ آن به حدی است  می استرالیا

شورا هم بر روی طرح چنین تحقیقی و هم احتمالاً بر اجرای 

 گذارد. می عملی آن تأثیر

های اخلاقی از مردان و زنان و دست کم افراد زیر  کمیته

 تشکیل شده است:

 ـ فردی که با آن مؤسسه در ارتباط نباشد.
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 ـ نماینده مذهبی.

ه در زمینه التحصیل رشته پزشکی با تجرب ـ یک نفر فارغ

 تحقیقات.

 .ـ مردی غیر حقوقدان

 .ـ یک زن

وظیفه این کمیته عبارت است از توجه به مفاهیم ضمنی 

بودن  های تحقیقاتی و تعیین قابل قبول اخلاقی کلیه پروژه

ها، بررسی مرتب موضوع و روند توسعه پروژه در حصول  آن

 اطمینان از مطابقت پیوسته آن و حفظ سوابق پروژه.

اخلاقی تحقیقات پزشکی بر روی مؤسساتی که از منابع کمیته 

ای را انجام داده و به  کنند، مطالعه می تحقیقاتی شورا استفاده

های  ست که این مؤسسات با شرایط کمیتهاین نتیجه رسیده ا

 اخلاقی مؤسسات مطابقت دارند.

به هر حال، هنوز زود است که به درستی بتوانیم تأثیر این 

حقوقی را ارزیابی کنیم. این شورا در حال  مجموعه قوانین

محدودیتی به غیر از ردّ وجوه  گونه هیچحاضر اذعان دارد که 

تواند مؤسسات را  تحقیقاتی ندارد، به علاوه از نظر قانونی نمی

 های اخلاقی مجبور کند. به تأسیس کمیته

در سطح ایالتی، معیارهای حقوق عمومی مربوط به رفتار 

هایی است که تلویحاً بر روی آزمایشات  ترلپزشکان شامل کن

 گیرد. حقوق کیفری از ایالتی به ایالت دیگر تغییر می انجام

کند. سه ایالت کوئینزلند، وسترن استرالیا و تاسمانیا،  می

اند. به این  ای را به مرحله اجرا درآورده قوانین کیفری پیچیده

زارش به ایالات، ایالات قانونی گفته شده است و در این گ

شوند. نیوساوت ویلز، ساوت، استرالیا و  می همین عنوان خوانده

ویکتوریا لوایح قانونی را البته نه به صورت قانون به مرحله اجرا 

اند؛ لوایحی که برای آن ایالت به منزله قانون کیفری  گذاشته

 است.

های جراحی  قوانین ایالات از مفادی برخوردارند که عمل

شوند،  می غیر این صورت حمله و تجاوز قلمداد قانونی را که در

با حسن نیت،  ها به شرط آنکه این جراحی ،گیرند می دربر

مراقبت و مهارت کافی، به نفع بیمار و در شرایط معقول انجام 

پذیرند. در قانون رضایت نسبت به اعمال پزشکی و 

، ایالت ساوت مقرر گردیده 1081پزشکی مصوب سال  دندان

دنبال انجام یک عمل جراحی، بر روی فردی که  است که به

متوجه مسئولیت کیفری  گونه هیچرضایت آگاهانه داشته باشد، 

که این عمل از شرایط معقولی پزشک نخواهد شد، به شرط آن

برخوردار باشد و در سایه معیارهای پزشکی فعلی، با حسن 

 نیت و بدون قصور انجام شده باشد. در مجموعه قوانین ایالات

اما از آنجایی که  ،خورد ای به چشم نمی دیگر، چنین مفاد ویژه

در حقوق عرفی، شرایط مشابهی جهت یک عمل جراحی 

توان نتیجه گرفت که شرایط مشابه در  می قانونی وجود دارد،

شود. نتیجه اینکه یک عمل جراحی  می اعمال ها همه ایالت

ایط معقول آزمایشی نیز ممکن است به ضرر بیمار و یا فاقد شر

و موجه تعریف گردد و این تعریف، تعریف درستی است. در 

ی رخ داده است. بنابراین به ای توان گفت که بزه می این صورت،

توان گفت که قوانین کیفری بر روی  می همین طریق، تقریباً

گذارد. قانون کیفری یا مصوبات  می ی انسانی تأثیرها آزمایش

ی انسانی و به ها ی آزمایشمجلس کمتر جهت نظارت و بازرس

آن صورتی که نظارت و بازرسی در مجموعه قوانین مربوط به 

گیرند. مفاد  می یابد، مورد استفاده قرار می پزشکان مفهوم

مربوط در این مجموعه قوانین که در هر ایالت از یک نماینده 

 ی قانونی این اختیار راها هیأتقانونی برخوردار است به 

 ای را که از جانب پزشکان سر ر غیر حرفهدهد تا رفتا می

زند، بررسی نمایند. تعریف چنین رفتاری عبارت است از:  می

جا از داروها، تقسیم نادرست دستمزدها و رابطه ه ب استفاده نا

نادرست با بیماران، خصوصاً بیماران جنس مخالف، به هر حال، 

توان اظهار داشت که  می در حوزه وسیع این تعاریف،

، خصوصاً اگر بدون رضایت بیمار یا بدون تأیید ها ایشآزم

 ای قلمداد انجام شده باشد، رفتار غیر حرفه مؤسسه مربوطه

گردد. چنانچه شواهدی مبنی بر ایراد آسیب واقعی یا بالقوه  می

به بیمار وجود داشته باشد، این احتمال بیشتر است. در این 

ست، بلکه بیشتر مجموعه قوانین، جرائم کیفری تعیین نشده ا

یی است که در صورت کشف یک ها در مورد مجموعه مجازات

: عبارتند از ها ای اعمال خواهد شد. این مجازات رفتار غیر حرفه

 توبیخ، جریمه، تعلیق یا استرداد دائمی پروانه.

آسیبی که در جریان یا در نتیجه آزمایش ایجاد شده باشد، 

قبال پرداخت غرامت به شود تا مسئولیت در  می احتمالاً سبب
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دیده افزایش یابد. معیارهای حقوقی که لازم است تا  فرد آسیب

در استرالیا تغییری نکرده است،  ،از جانب محققان رعایت گردد

اما احتمالاً پایه و اساس این معیارها، وظایف قانونی پزشکان 

 باشد. می نسبت به بیمارانشان

عی توسط ی لقاح مصنوها روش: . پزشک باروری3-2

کننده یا شوهر و بارروری خارج از رحم و انتقال جنین در اهدا

 ها استرالیا به خوبی جایگاه خود را پیدا کرده است. این تکنیک

شوند و اولین ایالتی که دست  می کار گرفتهه ب ها در کلیه ایالت

به چنین اقدامی زد، ایالت ویکتوریا بود. واکنش حقوقی در این 

قانونی  ت نمود پیدا کرده است و اقدامات شبهمورد به دو صور

ها انجام گرفته است. هر یک از ایالات  متعددی نیز در کنار آن

ای متشکل از کارشناسان به  استرالیا با استفاده از کمیته

 ها بررسی مسائل حقوقی و اخلاقی ناشی از این رویه

ع المناف رشات رسمی آن را نیز شورای مشترکاند و گزا پرداخته

 .(12) حقوق خانواده منتشر کرده است

ترین واکنش حقوقی که صورت گرفته، مجموعه قوانینی  رایج

جهت تعیین موضع حقوقی کودکانی  ها است که در اکثر ایالت

اند، وضع شده  ک یا دو رویه مذکور به دنیا آمدهکه در نتیجه ی

است. تأثیر این مجموعه قوانین، تعیین این نکته است که 

آید، از نظر  می ای به دنیا که در نتیجه چنین رویه کودکی

حقوقی کودک زنی است که او را به دنیا آورده و همچنین 

اساس این قانون، اهداکننده  کودک شوهر اوست یا خیر؟ بر

مسئولیت قانونی در قبال کودک  گونه هیچاسپرم یا تخمک 

گردد. یکی از  جرم کیفری نیز محقق نمی گونه هیچندارد. 

احتمالی است که  جرائمبردن  ثرات این مجموعه قوانین از بینا

دهد. تأثیر دیگر این  می در ثبت تولد چنین کودکانی روی

مجموعه قوانین، اداره غیر مستقیم عملی است که به آن 

طور که در زیر ذکر شده، این  گویند. همان می جانشینی مادر

اما در نقاط  ،عمل در ایالت ویکتوریا ممنوع شناخته شده است

اساس  دیگر، مستقیماً قانونی در مورد آن وضع نشده است. بر

کننده اسپرم، چدر کودکی که در مجموعه قوانین کودکان، اهدا

یی از این قبیل به دنیا آمده ها و روش IVFیا  AIDنتیجه 

اهداکننده تخمک،  ها همچنین در اکثر ایالت .است، نیست

 .(0، 2) شود مادر چنین کودکی محسوب نمی

 IVFیا  AIDدر جایی که جانشینی مادر به منزله استفاده از 

مولاً نیت طرفین این است که اهداکننده اسپرم، پدر باشد، مع

کننده تخمک مار قلمداد شود، تأثیر مجموعه قوانین و اهدا

، شود کودکان این است که در قانون چنین نیاتی برآورده نمی

اساس این  ی متأهل باشد، بربه علاوه اگر مادر جانشین، زن

تنها مادر قانونی کودک است، بلکه شوهر  مجموعه قوانین، او نه

نتایج قانونی این  شود. بنابراین می او نیز پدر کودک محسوب

نفع  مجموعه قوانین مستقیماً با نیات احتمالی طرفین ذی

به علاوه، اگر زن یا مردی که کودکی را از یک  ،منافات دارد

به دست  IVFیا  AIDشین و به دنبال استفاده از مادر جان

عنوان مادر یا پدر قانونی به ثبت برسانند، ه اند، خود را ب آورده

 اند. یک مرتکب جرم اظهار غیر واقع شدههر 

عرف حاضر که  بر اساسواضح است که این مجموعه قوانین، 

 را تنها در دسترس زنان متأهل قرار IVFیا  AIDی ها روش

بنا شده است. بر این اساس، این مجموعه قوانین،  دهد، می

 تواند از منافع کودک بکاهد، از بین می تردیدهای حقوقی را که

تنها در اختیار  IVFیا  AIDبرد. به هر حال، این عرف که  می

گیرد، با مجموعه قوانینی که بر علیه  می زنان متأهل قرار

ین قوانین، تبعیض نکاحی وضع شده است، منافات دارد. در ا

اساس وضعیت تأهل ممنوع است  ارائه یا عدم ارائه خدمات بر

شود. برای هیچ یک از این  می و انجام آن جرم محسوب

ی باروری در حال حاضر، استثنایی وجود ندارد. در ها تکنیک

دو ایالت، مجموعه قوانین خاصی در زمینه باروری خارج از 

یا، قوانین، فرد را از رحم، وجود دارد. در ایالت ساوت استرال

دارد، مگر آنکه این  می انجام روند باروری خارج از رحم باز

یی ها عنوان بخشی از سه پروسه معین در بیمارستانه عمل ب

 ویژه انجام شود.

 تعریف باروری خارج از رحم عبارت است از:

 در داخل یا خارج از رحم؛ گرفتن تخمک با هدف باروری ـ1

 باروری؛ ـ حفظ تخمک قبل از2

رحم با استفاده از ابزار  جنین در داخل یا خارج ازـ باروری 3

 مصنوعی؛

 ک تخمک بارورشده در خارج از رحم؛کشت یا نگهداری ی ـ1

 انتقال تخمک بارور یا نابارورشده به داخل رحم. ـ1
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ترین اقدام قانونی که در ایالت ویکتوریا صورت گرفت، این  مهم

، طرح مقررات 1081ناباروری سال  بود که در آن ایالت قانون

 ای را ارائه داد. پیچیده

ی مندرج در ها نویس این قانون، اجرای توصیه هدف از پیش

ی کمیته ایالتی رسیدگی به مسائل اجتماعی، ها گزارش

اخلاقی و حقوقی ناشی از لقاح خارج از رحم بود )این کمیته 

 واندهخ (Wall Committee) عمدتاً تحت عنوان کمیته والر

 شود(. می

شود  می یی خاص آغازها این قانون با منع مستقیم رویه

که به ی آزمایشی، مگر آنها سازی و باروری میان گونه )شبیه

 رسیده باشد(. تأیید

که در کند، مگر آن می منع IVFاین قانون فرد را از انجام 

شده و مطابق با مندرجات این قانون صورت  تأییدبیمارستانی 

با حضور و بدون  IVFین مندرجات در شرایطی که پذیرد. ا

 شود، تعیین شده است. می کننده انجامحضور اهدا

 این مندرجات عبارتند از:

 ه موضوع این عمل است، متأهل باشد؛زنی کـ 1

 ـ زن و شوهر او رضایت داشته باشند؛2

دست کم پس از دوازده ماه بررسی احتمالی بارداری به ـ 3

 ها به صفر رسیده باشد؛ مال باروری در آنی دیگر، احتها روش

نان این زوجین تحت مشاوره قرار گرفته باشند و همچـ 1

 مشاوره ادامه داشته باشد؛

باید  ها کنندگان )و همسرانشان( گامتـ به علاوه، همه اهدا1

رضایت داده و تحت مشاوره نیز قرار گرفته باشند. اهدای 

مجاز است و در صورتی  کنندهلام رضایت قبلی اهداگامت با اع

که چنین رضایتی کسب نشده باشد، لازم است تا جنینی که 

کنندگان پدید آمده است، نابود شود. اهدا در نتیجه این اهدا

منتخب به شرط آنکه بیمارستان رضایت خود را مبنی بر 

ها از معیارهای طبیعی انتخاب اعلام کند، مجاز  برخورداری آن

 شوند. می شناخته

صنوعی تنها توسط پزشک و تنها پس از مشاوره زن و لقاح م

اساس این قانون لازم است، تا گزارش  بر گیرد. می شوهر انجام

ی برخی تهیه و نگهداری شود. افشا AIDو  IVFمربوط به 

ی دیگر ها کننده مجاز، اما افشاگریاطلاعات نزد بیمار و اهدا

 غیر مجاز و ممنوع است.

 IVFون، افراد اجازه دارند تا از انجام اساس مفادی از این قان بر

راد صغیر های اف زنند. استفاده از گامت زبا وجدان، سر بر اساس

و دریافت پول  AIDتر از یک مرد در و استفاده از اسپرم بیش

 در ازای اهدای گامت ممنوع و غیر مجاز است.

این قانون، یک کمیته بازنگری و مشاوره جهت ارائه  بر اساس

ها  یی که هدف آنها اوره به وزیر در ارتباط با رویهخدمات مش

 ی آزمایشی است، تشکیلها رویه تأییدکاهش ناباروری و 

شود. در نهایت، این قانون تبلیغ یا مبادلع پول را در ارتباط  می

کند و قراردادهایی را که بر این  می با مادر جانشین ممنوع

ت خود را جهت اساس، زن با افراد دیگر منعقد کرده و موافق

اجرای نقش مادر جانشین اعلام نموده است، کان لم یکن و در 

 کند. می نتیجه غیر قابل اجرا تلقی

قانونی بنا نهاده  یی شبهها رویه بر اساس IVFقوانین مربوط به 

شده است. نکته مهم این است که مقامات بهداشتی ایالتی 

یا پیشنهاد که از جانب انجمن باروری استرال یی راها رهیافت

 گونه هیچاند. به هر حال،  عنوان معیار تعیین کردهه ب ،شده بود

 محدودیت کیفری وجود ندارد.

از کاربرد محدودی  ها حقوق کیفری موجود در همه ایالت

ن است که وضعیت حقوقی برخوردار است. دلیل اصلی آن، ای

 ،شده یا جنین به وضوح مشخص نیست. جرائمیتخمک بارور 

کودک، همگی از عناصری  سقط جنین یا نابودیاز قبیل 

 ها اند که به سادگی چگونگی حیات این شخصیت تشکیل شده

حقوق کیفری فعلی به وضوح  دهند. بنابراین می را تشکیل

کند و حفظ و حمایت  را مشخص نمی ها رفتار با این شخصیت

ها کاملاً به معیارهایی اخلاقی بستگی دارد که افراد این  از آن

هایی  بیمارستان اند. به همین دلیل است که در فه اتخاذ کردهحر

ی اخلاقی و ها شود، ایجاد کمیته می ها انجام در آن IVFکه 

 (.3) ای برخوردار است العاده ها از اهمیت فوق اظهارات آن

تنها در ویکتوریا، : . مداخله در توارث ژنتیکی3-3

 ها یان گونهسازی و باروری م ممنوعیت خاصی در زمینه شبیه

قانون باروری  ۴ماده  2وجود دارد. هر دوی این موارد در بند 

ای ممنوع ذکر شده است. تحقیق بر روی ابزار  به عنوان رویه
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ی پزشکی ها توسعه و تنظیم دوباره اطلاعات ژنتیکی از فعالیت

دارای  DNAگیرد که صرف کشف عمل  می ای نشأت گسترده

ت این تحقیق این است که صفات ارثی جدید شده است. ماهی

عوامل بیولوژیکی را حتی برای اهداف موقت هم که شده، پدید 

دارای صفات ارثی جدید را به  DNAآورده است، اهدافی که 

 ها البته همین مکانیزم ،کند می ساختارهای سلولی منتقل

 1019بودکه سبب افزایش مهلت قانونی شد که در اوایل دهه 

دارای صفات ارثی جدید، تعیین  DNAبرای تحقیق بر روی 

یی که در این زمینه مطرح شده بود، ناشی ها شده بود. نگرانی

کرد؛  می ای بود که نوع بشر را تهدید از خطرات ناشناخته

ی میکروبی یا خطرات غیر ها خطرات مستقیم ناشی از عفونت

بار بر روی محیطی که  مستقیم ناشی از برخی اثرات زیان

یی از محیط، از ها کند یا بر روی بخش می گیانسان در آن زند

برای ادامه بقا به طور مستقیم  ها جمله چرخه غذایی که انسان

به آن وابسته هستند. با گسترش اقدامات بازدارنده، از شدت 

کاسته شده است. به هر حال، بد  ها خطرات و در نتیجه نگرانی

ربوطه نیز قانونی م کننده قانونی و شبه نیست به ابزار کنترل

 هیأتالمنافع و  منصفه مشترک هیأتتوجه داشته باشیم. 

مقننه ایالتی، هر دو قانون ابزار درمانی را به مرحله اجرا 

اند. مطابق این قانون، تولید، تبلیغ یا فروش تعداد  درآورده

 ها مگر اینکه این فعالیت ،کثیری از وسایل و مواد ممنوع است

یدیه شده یق به دریافت جواز یا تأها موف یا مواد مربوط به آن

باشند. این مجموعه قوانین به افرادی که مسئولیت نظارت بر 

این قوانین را بر عهده دارند، حق صلاحدید اعطا کرده است؛ 

 ییها ها مواد و ابزار، مشمول محدودیت قوانینی که مطابق آن

شوند. نتیجه چنین تصمیماتی این است که تولید، تبلیغ و  می

شود. دامنه این مجموعه  می ش بدون مجوز، جرم محسوبفرو

 قوانین به تعریف آن از کاربرد درمانی بستگی دارد.

المنافع ارائه  مشترکتعریفی که در قانون ابزار درمانی ایالات 

 :عبارت است از ،شده

 کاربرد درمانی عبارت است از استفاده یا بررسی ارتباط با:

رد، ا کاهش یک بیماری، دـ پیشگیری، تشخیص، معالجه ی1

 نقص آسیب در افراد و حیوانات؛

شناختی در  ـ تأثیرگذاری، پیشگیری یا اصلاح یک روند روان2

 افراد یا حیوانات؛

ـ آزمایش آمادگی افراد یا حیوانات در برابر یک بیماری یا 3

آنکه بخواهیم عمومیت آنچه را که در بالا ذکر شد،  درد، بی

 محدود کنیم.

رمانی عبارت است از کاربرد یا آزمایش تشخیص کاربرد د

 بارداری، پیشگیری از بارداری، اعضای مصنوعی.

در برخی از مجموعه قوانین ایالتی، شرط چهارمی به این 

شود؛ به این معنی که، کاربرد درمانی عبارت  می تعریف افزوده

یی که ها نابودکردن یا پیشگیری از میکروارگانیزم» :است از

گونه ماده یا هر« ی انسان یا حیوان مضر باشند.برا ممکن است

، مشمول مقررات این کالایی که هدف آن چنین کاربردی باشد

خصوصاً تعهداتی  المنافع مشترکبه علاوه، قانون قوانین است، 

کند،  می لتحمی« محصولات بیولوژیکی»را بر تولیدکنندگان 

آزمایش این  ها ملزم هستند تا هنگام تولید و بر این اساس آن

 (.13-11) محصولات اطلاعات لازم را ارائه دهند

کالاهایی که »... : تعریف )محصول بیولوژیکی( عبارت است از

ها مستلزم  شوند و تولید آن می جهت مصارف درمانی استفاده

 ها بیوتیک ها و یا مایع شامل آنتی یا بافت ها استفاده از ارگانیسم

شود، نیست؛ به غیر از  می فتهیا محصولاتی که از گیاهان گر

 یا محصولاتی که به عنوان پادزهر استفاده ها بیوتیک آنتی

ادتن پشوند یا موادی که به جای پادگن در خارج از بدن با  می

عدم ارائه اطلاعات یا عدم پیروی از « شوند. می ترکیب

یا آزمایش ارائه  یی که در ارتباط با تولیدها دستورالعمل

 شود. می محسوباند، جرم  شده

پرداختن به اقدامات متعددی که کار نظارت و کنترل تأثیرات 

گذارند، از حوصله این بحث  می ای که برروی محیط بالقوه

خارج است. ارتباط آن با این گزارش این است که حمایت 

محیطی اغلب با انگیزه حمایت از سلامت و بهداشت مردم 

ولوژیکی با استفاده از گیرد. در جایی که تحقیقات بی می صورت

شود و  می دارای صفات ارثی جدید انجام DNAی ها تکنیک

گونه  شود، این می تهدیدی برای مردم و محیط جامعه محسوب

گردد. تنها کافی است بگوییم که  می اعمال استفاده ها کنترل

ها  ، مجموعه قوانینی وجود دارد که بر طبق آنها در اکثر ایالت
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 و همکاراندنورمند هیق آیدا سی مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز...

 

 55 باشد میپارس  سلامت حقوق و زیستی قاخلا پژوهشکده به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی 5041، مجله حقوق سلامت، دوره چهارم
 

ضرر عناصر محیطی به طریقی خاص به افشای موضوعی که 

 دارد. برباشد، مجازات در

سطح ایالات  گونه تحقیقات، در کنترل مستقیم بر روی این

گیرد. وزیر  می ورتبه صورت کنترل اداری ص المنافع مشترک

ای تحت عنوان کمیته کنترل بر  علوم و تکنولوژی، کمیته

DNA ه وظیفه ریزی کرده ک دارای صفات ارثی جدید را پایه

آن نظارت بر رعایت مجموعه راهکارهایی است که در 

ای اتخاذ کرده  شود. این کمیته شیوه می واقع DNAتحقیقات 

است که به موجب آن لازم است تا قبل از انتشار یک نظریه، 

اطمینان حاصل کنیم که فاقد تأثیری مضر بر روی محیط 

ی خطر بر است. مطابق این راهکارها، مسئولیت اولیه ارزیاب

ای که  ایمنی است که در مؤسسه عهده یک کمیته زیست

گردد؛ الگویی مشابه  می شود، تشکیل می تحقیق در آن انجام

ی اخلاقی مؤسساتی که تحقیقات پزشکی در ها الگوی کمیته

 گیرد. می ها صورت آن

با توجه به حوزه زیست پزشکی، معیارهایی که خصوصاً از 

بر پزشکان تحمیل شده و قبلاً نیز جانب مجموعه قوانین ثبتی 

 در مورد آن بحث شده است، همچنان کاربرد دارد. بنابراین

ای ارائه گردید، با این مقوله در  تعاریفی که از رفتار حرفه

ی ها یی که در مورد رویهها ارتباط است. به علاوه محدودیت

شود، احتمالاً از  می اعمال ها شده بر روی جنین آزمایشی انجام

ها  کننده آن کند. مکانیزم کنترل می نواع انتقال ژن پیشگیریا

حقوق کیفری نیست )به استثنای ایالت ویکتوریا(، بلکه کنترل 

 (.1۴، 11، 1) اداری یا مالی است

از آنجایی که این انتقال : ی بدنها . انتقال ژن در سلول0

تأثیر موروثی برخوردار  گونه هیچژنتیک از  محدود است،

یی که با ها نابراین به احتمال قوی هیچ یک از کنترلنیست؛ ب

بر روی آن صورت  ،گیرد می محیطی انجام انگیزه زیست

پذیرد. به هر حال مفاد مجموعه قوانین ابزار درمانی با  نمی

توجه به تعریف وسیعی که از کاربرد درمانی در بالا ارائه شد، 

واردی که برای با این مورد نیز در ارتباط است. بر این اساس، م

شود، لازم است تا با استانداردهای  می چنین مصارفی ساخته

شده مطابقت داشته باشد و قصور در رعایت این  مشخص

این  تأکیدشود. به هر حال،  می استانداردها جرم محسوب

مجموعه قوانین بر روی تولید، تبلیغ و فروش ممکن است 

 تأثیر آن را در این زمینه خاص محدود کند.

معیارهایی که در حقوق کیفری برای این رفتار تعیین شده 

یعنی  ،در ارتباط است. چنین رفتاری مسألهاست نیز با این 

ی ها ی مربوط به سلولها اقدام در جهت اصلاح مجدد رویه

خاص، برای مثال، پیوند استخوان از طریق ابزار ژنتیکی، 

ا شده ی توجهی نسبت به خطرات شناخته ممکن است با بی

شده یک آسیب جدی همراه باشد تا آن حد که  بینی پیش

رضایت فرد، حتی اگر آگاهانه و ارادی باشد به نوبه خود، سبب 

پیشگیری از عواقب کیفری نخواهد شد. به هر حال، احتمال 

از قبیل ایجاد آسیب بدنی شدید بسیار بعید  ،یجرائمپیگیری 

 تاری غیراست. در عوض چنین رفتاری به احتمال زیاد، رف

 .(0) شک دارای پروانه محسوب خواهد شدای از جانب پز حرفه

فیبروز کیستیک  تحلیل بیماری فیبروز کیستیک: .0-5

یک بیماری اتوزوم مغلوب است که ناشی از جهش در ژن 

CFTR باشد. این جهش باعث اختلال در تنظیم عبور  می

 شود. تحلیل این های کلر و سدیم از غشای سلولی می یون

فقط یک اختلال ساده  دهد که بیماری نه مکانیسم نشان می

ژنتیکی، بلکه یک نقص سیستمیک است که عملکرد چندین 

از جمله ریه، لوزالمعده، کبد و دستگاه گوارش را  ،اندام حیاتی

کند. از منظر ژنتیک، بیماری یک مدل کلاسیک  مختل می

تواند  می بری مغلوب و ژنتیک مولکولی است و برای مطالعه ارث

 .معیار مناسبی برای بررسی مداخلات ژنتیکی پیشگیرانه باشد

شامل مشکلات تنفسی مزمن، سوء جذب  CFعلائم بالینی 

دهد  مواد غذایی و ناباروری است. تحلیل فیزیولوژیک نشان می

تنها باعث  ها و مجاری لوزالمعده نه که ترشحات غلیظ در ریه

به چرخه معیوب التهاب و  شود، بلکه منجر ها می آسیب اندام

 گردد. عفونت مزمن می

و  CFTRشدت بالینی بیماری با نوع جهش پیامد تحلیلی آن 

دهد  محیط زیست بیمار همبستگی دارد. این موضوع نشان می

یا اصلاح ژنتیکی(  PGDکه تغییرات ژنتیکی قبل از تولد )

 فیبروز کیستیک تواند بار بالینی و اقتصادی را کاهش دهد. می

یک بیماری مزمن و پرهزینه است. بیماران نیاز به مراقبت 

های روانی و اقتصادی  ها با چالش العمر دارند و خانواده مادام
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 و همکارانآیدا سیدنورمند هیق  مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز...

 

 52 باشد میپارس  سلامت حقوق و زیستی اخلاق پژوهشکده به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی 5041، مجله حقوق سلامت، دوره چهارم
 

این وضعیت، ضرورت مداخلات پیشگیرانه  شوند. مواجه می

کند. از منظر حقوقی، انتخاب جنین سالم  ژنتیکی را توجیه می

ش آسیب و تواند با اصل کاه می PGDو  IVFاز طریق 

حمایت از کرامت انسانی همخوانی داشته باشد، اما در عین 

 حال مرزهای اخلاقی و قانونی نیازمند تعریف دقیق است.

در مداخله ژنتیکی، تحلیل اخلاقی باید تمایز میان درمان و 

ضروری  اصلاح ژنتیکی برای بهبود سلامت و تغییر صفات غیر

شنی است که در آن مثال رو CF نژادی را روشن کند. یا به

مداخله ژنتیکی با هدف پیشگیری از بیماری و کاهش رنج 

دهد که  انسانی مشروعیت اخلاقی دارد. تحلیل فقهی نشان می

در چارچوب قاعده لاضرر و مصلحت عقلایی، مداخله برای 

تواند مجاز  پیشگیری از یک بیماری قطعی و پرهزینه، می

و عدم تغییر ماهیت باشد، مشروط بر رعایت رضایت والدین 

 (.11، ۴، 1) خلقت انسانی

 ها ( و کاربرد آنIVFباروری ) های کمک فناوری .1

لقاح خارج رحمی یکی از : باروری های کمک . فناوری1-5

باروری است که برای درمان  های کمک ترین فناوری پیشرفته

رود. در این روش، تخمک و اسپرم خارج از  کار می  ناباروری به

شوند و جنین  در شرایط آزمایشگاهی ترکیب میبدن زن 

شده رشد داده شده و سپس به رحم  حاصل در محیط کنترل

  شود. منتقل می

 به شرح زیر IVFکاربردهای اصلی : IVFکاربرد  .1-2 

 :باشد می

 ؛درمان ناباروری ناشی از مشکلات تخمک یا اسپرمـ 1

ین به فرزند های ژنتیکی از والد جلوگیری از انتقال بیماریـ 2

 ؛PGDبا ترکیب با 

هایی با سابقه  امکان انتخاب جنین سالم در خانوادهـ 3

 .های ارثی بیماری

IVF بلکه پلتفرمی برای  ،تنها یک ابزار باروری نیست

شود. این فناوری  مداخلات ژنتیکی پیشگیرانه نیز محسوب می

د کن گزینی را فراهم می ها قبل از لانه امکان دسترسی به جنین

سازد  نتخاب جنین سالم را مهیا میو زمینه بررسی ژنتیکی و ا

(1-3.) 

ی انسانی در نظام فقهی ها و مداخله در ژن درمانی ژن .6

 حقوقی ایران و سایر کشورها

 قانون فدرالی که بر گونه هیچ: . صلاحیت قضایی6-5

دولت  در انسان نظارت داشته باشد، وجود دارد. درمانی ژن

ی درونی و بیرونی و همچنین فقدان یک ها تفدرال از رقاب

ی ها مانند چارچوب ،برنامه قانونمند پیچیده که هدف آن

برد.  می قانونی اخیر، اقدام به حل این مشکل است، رنج

 مسألهی سریع، بیشتر از هر چیز به این ها رازداری و پیشرفت

ی علمی و پزشکی، ها به علاوه، در میان انجمن ،زنند می دامن

باشد.  می دت چنین مجموعه قوانینی مورد شک و تردیحکم

ی ها شناسی را درک کند، جنبه اگر کسی بتواند دانش زیست»

ی ژنتیکی که دارای صفات ارثی ها اساسی و بنیادین آزمایش

 «کننده نیست. جدید هستند، برای او به هیچ وجه نگران

، مدیر (Daniel Callahan) این نگرش توسط دانیل کالاهان

رکز هیستینگز انستیتوی غیر انتفاعی که وظیفه آن کشف م

پزشکی  ی مدرن زیستها مفاهیم ضمنی و اجتماعی تکنیک

هنگامی که پس از ده سال علاقه و » :است، مطرح شده است

حادثه ناگواری رخ نداده است، نگرانی  گونه هیچتوجه مداوم، 

 «مورد است. پیرامون این مسائل بی

، بدون مجوز و بدون کنترل بر روی شماری ی بیها آزمایش

DNA .با صفات ارثی جدید انجام شده است 

به منظور اطمینان از ایمنی تحقیقات و محصولات : فدرال ـ1

چارچوبی هماهنگ برای مجموعه قوانین »بیوتکنولوژی 

، توسط دفتر 108۴بلافاصله در ماه ژوئن سال « بیوتکنولوژی

تر علوم و خط مشی اجرایی ریاست جمهوری و از طریق دف

تکنولوژی به مرحله اجرا درآمد. این خط مشی با خط مشی 

سازمان اداری غذا و دارو، انیستیتوهای ملی بهداشت و بنیاد 

علوم ملی تلفیق شده است. هدف این خط مشی، تقویت 

چارچوبی یکپارچه و هماهنگ در مهندسی ژنتیک و هرگونه 

نهادی  محصول مهندسی ژنتیک است که به موجب آن

مسئولیت دو مورد مذکور را بر عهده بگیرد. معنای مهندسی 

از حوزه گیاهان،  ژنتیک در این خط مشی عبارت است

با صفات ارثی  DNAیی که از ها و میکروارگانیزم حیوانات

اند. آنچه این خط مشی  جدید و اشتیاق سلولی تکثیر شده

 [
 D

ow
nl

oa
de

d 
fr

om
 h

ea
lth

la
w

jo
ur

na
l.i

r 
on

 2
02

6-
10

-2
2 

] 

                            12 / 19

https://healthlawjournal.ir/article-1-157-en.html


 و همکاراندنورمند هیق آیدا سی مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز...

 

 53 باشد میپارس  سلامت حقوق و زیستی قاخلا پژوهشکده به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی 5041، مجله حقوق سلامت، دوره چهارم
 

ی مطرح در ها ارائه تعاریفی ثابت از ارگانیزم ،کند می ایجاب

ی ها مهندسی ژنتیک و مشمول بازنگری است، بازنگری

یی است ها موشکافانه علمی و تفاوت میان آن دسته از ارگانیزم

باشند و یا  می که مستلزم سطح خاصی از بازنگری فدرال

وجود ندارد. در هر یک از این  ها چنین الزامی در مورد آن

حضور دارند و در  نهادها دانشمندانی از اعضای نهادهای دیگر

 کنند. می این بازنگری شرکت

نتایج این خط مشی، قوانین فعلی  بر اساسمهم این است که 

کند. این ترس وجود دارد که  می کاملاً نیازهای قانونی را تأمین

ی علمی در هر نهاد ها چارچوب جدیدی که خواستار بازنگری

کند، است بیشتر از آن که میان این نهادها همکاری ایجاد 

را از یکدیگر دور سازد. همچنین ممکن است قوانین  ها آن

ی ناشی از انتقال ژن ها میکروب ها جدید که به موجب آن

ضرر  با ژن دیگر بی ها کننده یک ارگانیزم و ترکیب آن کنترل

 اند، نادرست و خطرناک باشند. قلمداد شده

 هیأت، 1081ی بهداشتی مورخ سال ها قانون گسترش پژوهش

 پزشکی را بنیان نهاد. نهادی دائمی و مسئول در قی زیستاخلا

بار تشکیل جلسه  برابر مجلس که ملزم است تا هر سه ماه یک

دهد و سالانه گزارش خود را به مجلس ارائه نماید. لازم است 

اخلاقی از دوازده عضو که به طور مساوی میان  هیأتتا این 

یل شود. شش نفر اند، تشک طرفین اکثریت و اقلیت تقسیم شده

 هیأتاز مجلس سنا و شش نفر از مجلس نمایندگان. این 

موظف است تا یک کمیته مشاوره اخلاق در زیست پزشکی که 

چهار  :مرکب از چهارده عضو به شرح زیر است، تشکیل دهد

ی زیست پزشکی یا ها نفر از افراد صاحب نام در پژوهش

داشتی، پنج ی بهها اخلاقی، سه کارشناس پزشکی یا مراقبت

نفر در زمینه اخلاقیات، الهیات، حقوق، علوم طبیعی، علوم 

اجتماعی، علوم انسانی، مدیریت بهداشت، دولت یا روابط 

 عمومی و دو شهروند که علاقمند به اخلاق زیست پزشکی

باشند، اما تخصص ویژه ای ندارند. هنوز گزارشی در این  می

 زمینه ارائه نشده است.

سرانجام » :گوید می گونه که یکی از مفسرین به هر حال، همان

کنگره ساختاری را یافته است که از تخصص جوامع علمی 

مربوطه در جوی آزاد و دموکراتیک و با منابعی که به کمک 

توان با مشکلات متعدد اخلاقی و سیاسی که  می ها آن

به مبارزه  ،ستامهندسی ژنتیک بر جامعه ما تحمیل کرده 

 «کند. می هبرخاست، استفاد

از جمله نهادهای دیگر دولت فدرال که در ماده ژنتیکی با 

صفات ارثی جدید در موضوعات انسانی دخیل هستند، عبارتند 

کننده علوم بیوتکنولوژی. این کمیته مرکب  کمیته هماهنگ :از

ی ها از کارشناسان ارشد نهادها است که بر کار پژوهش

 .بیوتکنولوژی و نتایج آن نظارت دارند

کننده علوم، مهندسی و  این کمیته، بخشی از شورای هماهنگ

تکنولوژی فدرال است. این کمیته یک مکانیزم قانونی و 

است که توسط دفتر خط مشی علوم و کننده  هماهنگ

شود و  می تکنولوژی، دفتر اجرایی ریاست جمهوری، اداره

ی اصلی علوم بیوتکنولوژی ها کردن فعالیت گوظیفه آن هماهن

 بسط و توسعه تعاریف است.و 

در « زا ی بیماریها میکروب»در حال حاضر، تعاریف مربوط به 

 دست بررسی است.

گروه شورای خط مشی داخلی بیوتکنولوژی، مسئولیت 

اقداماتی را بر عهده دارد که اخیراً در جهت ایجاد هماهنگی 

ها با بیوتکنولوژی در ارتباط  میان نهادهای گوناگونی که کار آن

ست، صورت گرفته است. این گروه تحت مدیریت دفتر علوم و ا

کند. وظیفه دیگر آن مربوط  می تکنولوژی کاخ سفید فعالیت

به موضوعاتی است که با صلاحیت قضایی نهادها و موضوعات 

مربوط به بیوتکنولوژی جهانی، همچنین نظارت بر 

 ی حاصله در بیوتکنولوژی در ارتباط است. این گروهها پیشرفت

تداوم گروه مشابهی است که تحت مدیریت شورای سابق 

 فعالیت ،کابینه که در ارتباط با منابع و محیط تشکیل شده بود

 کرد. می

ی کمیته مشورتی که در ها هزینه دستورالعمل: ایالات ـ2

 رود و از جانب دولت فدرال تأمین می زمینه تحقیقاتی به کار

یشگیری یا جهت پ شود، ایالات را از وضع قوانینی در می

دارد. سازمان  درمانی ژنتیکی انسان بازنمی ساختن ژنقانونمند

درمانی  اداری غذا و دارو نیز مجموعه قوانینی را در زمینه ژن

اما این به منزله عدم پیگرد قانونی یک ، کند می وضع ...جدید و

 جرم از جانب ایالات نیست.
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 و همکارانآیدا سیدنورمند هیق  مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز...

 

 50 باشد میپارس  سلامت حقوق و زیستی اخلاق پژوهشکده به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی 5041، مجله حقوق سلامت، دوره چهارم
 

بت به خطرات اولین واکنشی که نس :تاریخچه: حقوق فعلی ـ1

احتمالی تحقیقات ژنتیکی با صفات ارثی جدید روی داد، ترس 

ی ها المللی مولکول از مسائل ایمنی و فراخوان کنفرانس بین

DNA س آسی مولار صفات ارثی جدید در مرکز کنفران با

، 101۴بود. اولین رهنمودهای سال  1011کالیفرنیا در سال 

ن است خطرات ژنتیکی ی بازدارنده است و ممکها کنترل رویه

پنج »را بیش از حد تخمین زده و خواستار ممنوعیت کامل 

 باشد.« آزمایش ممنوع

سپس، همچون زمان حاضر، این رهنمودها تأثیر حقوقی کمی 

یل ماه ادها داشت. قراردادهایی که در اوابر روی برخی قرارد

زدگی را که در  یخ ، تزریق یک باکتری ضد1083ن سال ژوئ

زمینی  به یک سیب ،ندسی ژنتیک ایجاد شده بودنتیجه مه

مجاز اعلام کرد. گروهی از کارشناسان محیط زیست با 

توانستند در  (Jeremy Rifkin) مدیریت جرمی رایفکین

دادگاه فدرال قرار منع این تزریق را به دست آورند. قاضی 

که چنین حکمی را صادر نموده بود، اظهار  (Serik) سیریک

« معیار»ادگاه ملزم است به این نتیجه برسد که د»...  :داشت

ابطال، تنها عبارت از چیزی است که بتواند اعتماد دست کم 

دارای صفات ارثی  DNAاکثریت اعضای کمیته مشورتی 

مراجع ذیربط  تأییدجدید را به دست آورد و پس از آن نیز به 

رسد که ممکن است نتوان به طور  می بنابراین به نظر «برسد.

که یک کمیته علیرغم آن»ی کرد؛ امل خطرات نهفته را ارزیابک

ور اطلاع رسانی به کمیته ظنیز به من« فرعی ارزیابی خطرات

 (.13، 1-۴) تأسیس شده است DNAمشورتی 

شود که تاریخچه  می گفته: . خط مشی کنونی6-2

نشانگر قصد و نیت کنگره در عدم وضع »ی فدرال گذار قانون

به عنوان یک تکنولوژی  DNAحقیقات قوانین مربوط به ت

و این همان خط مشی است که در حال « مشخص مطرح است

 شود. می حاضر اجرا

سازمان اداری غذا و دارو که تحت نظارت دپارتمان بهداشت و 

ی ها کند، مواد دارویی، افزودنی می فعالیت خدمات انسانی

ازم آرایش را پس از تأئید و لوغذایی، تجهیزات پزشکی 

از جانب تولیدکننده، مورد  ها بودن آنبودن و کارآمدخطر یب

دهد. این سازمان اداری نظارت و کنترل بر کلیه  می قرار تأیید

از جانب دولت فدرال  ها اعم از اینکه هزینه آن ،محصولات

تأمین شده یا نشده باشد، از جمله آن دسته از محصولاتی که 

ا بر عهده دارد. این آیند ر می در نتیجه مهندسی ژنتیک پدید

ای  سازمان به منظور نظارت بر محصولات بیوتکنولوژی، بیانیه

 ای را برای محصولات را ارائه داده است که در آن هیچ الزام تازه

 بر اساساما کاربردی که  ،مهندسی ژنتیک مطرح نکرده است

رود، مورد  می ی اعمال شده بر هر محصول از آن انتظارها رویه

 (.11-11، 1) دهد می قرارتجدید نظر 

ترین گروهی که  برجسته: DNAکمیته مشورتی . 6-3

 دارای صفات ارثی جدید و DNAراهکارهایی را در زمینه 

 وابسته DNAدهد، کمیته مشورتی  می در انسان ارائه درمانی ژن

یی ها به انستیتوی ملی بهداشت است که تنها در مورد پژوهش

نستیتوی ملی بهداشت که توسط مؤسسات مورد حمایت ا

شود، صلاحیت قضایی دارد. مجازات عدم پیروی از  می انجام

این راهکارها قطع کمک مالی است. انستیتوی ملی بهداشت، 

ی وابسته به دپارتمان بهداشت و خدمات ها یکی از سازمان

 درمانی در انسان فعالیت انسانی است. گروهی نیز بر روی ژن

ایی را در زمینه تحقیق بر روی کنند. این گروه راهکاره می

و  DNAدرمانی در انسان در اختیار کمیته مشورتی  کاربرد ژن

چهار  :دهد. این گروه مرکب از می رارانستیتوی ملی بهداشت ق

شناس، دو  دان، سه اخلاقشناس، سه حقوق پزشک، دو میکروب

باشد که بدون مشورت عمومی  می کارشناس روابط عمومی

 همچنین گروهی بر روی تعاریف فعالیتشوند.  می انتخاب

هستند  DNAکنند که در حال حاضر سرگرم تغییر تعریف  می

و گروهی نیز از یک کمیته مشورتی، مسئولیت بررسی و 

نظارت بر راهکارهای انستیتوی ملی بهداشت را بر عهده دارند. 

ی انستیتوی ملی بهداشت از گذار قانونگذاری یا  در سیاست

وجه مردمی استفاده نشده است. بحث بر سر مشارکت قابل ت

هم سبب  DNAاین است که برخی معتقدند کمیته مشورتی 

ن آگردد و هم کنترل و نظارت بر  می ارتقای تکنولوژی جدید

را بر عهده دارد و این اهداف با یکدیگر در تناقض هستند. 

در انسان از دو جهت مورد انتقاد واقع شده  درمانی ژن گروه

سو به دلیل کمبود تعداد دانشمندان آن و از سوی  یک از :است

 دیگر به دلیل بسیاری افراد مورد مطالعه.
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 و همکاراندنورمند هیق آیدا سی مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز...

 

 51 باشد میپارس  سلامت حقوق و زیستی قاخلا پژوهشکده به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی 5041، مجله حقوق سلامت، دوره چهارم
 

 به دو دسته تقسیم DNAمجموعه قوانین کمیته مشورتی 

 تحقیقات تأییداول آنچه سبب استقلال اقتصادی و  :شود می

 ها دوم مجموعه قوانینی که خصوصاْ هدف آن شود؛ می

 (.13-11) ستدر انسان ا درمانی ژن

، کمیته 108۴سپتامبر  2۴در : ژن درمانی در انسان .6-0

ی انسانی را به ها سلول درمانی ژن ، پروتکلDNAمشورتی 

تصویب رساند؛ راهکارهایی که لازم است تا هنگام استفاده از 

ماده ژنتیک انسانی در تشخیص و درمان اختلالات ناشی از 

ه قرار گیرد. لازم است مورد استفاد ها نقص ژنتیکی در انسان

، با صفات ارثی جدید، وارد DNA ها یی که در آنها تا آزمایش

گردد، تحت نظارت کمیته  می ی انسان مورد آزمایشها سلول

متعلق به انستیتوی ملی بهداشت قرار داشته  DNAمشورتی 

انستیتوی ملی بهداشت  تأییدباشد و قبل از انجام آزمایش به 

روتکل از جانب انستیتوی محلی ایمنی و پ تأییدبرسد. پس از 

بررسی انستیتوی محلی که مطابق با مقررات دپارتمان  هیأت

بهداشت و خدمات انسانی و با هدف حمایت از انسان مورد 

گیرد، باید به صورت طرحی جامع مطرح  می آزمایش صورت

شود. اگر این طرح در ارتباط با کودکان باشد، لازم است تا 

 ان مبذول گردد.توجه خاصی بد

 درمانی ژن در پروتکل طرح و ارائه« نکات قابل توجه»در بخش 

محدود  DNAاز آنجایی که » :ی انسانی آمده استها و سلول

 یها رود که پروتکل می ی مورد آزمایش است، انتظارها به انسان

ی انسانی، تهدیدی برای محیط محسوب ها در سلول درمانی ژن

 «نشوند.

ی سلول ها دارد که پروتکل می اظهار DNAکمیته مشورتی 

این اطمینان »گیرند که  می قرار تأییددرمانی به شرطی مورد 

معنی  بدین، را ایجاد کند که از اهداف خود تجاوز نخواهد کرد

سلامت فرد مورد معالجه وارد  که آسیبی به بهداشت و

در حالی که در همان حال، دانش عمومی را نیز در  ،کند نمی

 (.13، 1) «دهد می ر قراراختیا

 ا. قوانین سایر کشوره7

ی ها برخی قوانین فدرال جنبه: دیگر قوانین فدرال. 7-5

را که بر روی موضوعات انسانی  DNAگوناگون تحقیقات 

سازمان حفاظت از  ، از جملهگردند می شود، شامل می انجام

در انسان بر روی  درمانی ژن محیط زیست. ممکن است چنانچه

تأثیر بگذارد، مورد پیگرد قانونی قرار گیرد و یا اگر این محیط 

در مورد آن اعمال شود.   مواد سمی باشند، قانون کنترل مواد

قانون حمل مواد خطرناک، قانون ایمنی و بهداشت شغلی مورد 

قانون خدمات بهداشت عمومی، قانون  3۴1، ماده 1019سال 

ویروس، سرم و و یا قانون  ها کش ، قارچها کش فدرال حشره

داروی سمی نیز ممکن است در این ارتباط کاربرد داشته 

ای از بسیاری از  ند. دفتر ثبت فدرال، فهرست فشردهباش

قوانینی را که حاکم بر مهندسی ژنتیک است و همچنین 

محصولات آن را، منتشر نموده است. هر یک از این قوانین 

 (.18، 1، 1) اند های کیفری پرداخته بینی مجازات پیش

به برخی شهرها، مجموعه قوانینی : قوانین ایالتی. 7-2

در انسان است. برای  درمانی ژن اند که حاکم بر تصویب رسانده

مثال، بوستون در ایالت ماساچوست، مجموعه قوانینی را وضع 

کرده است که از رهنمودهای انستیتوی ملی بهداشت در 

 استفاده DNAی ها ارتباط با تحقیقات مربوط به مولکول

دلار برای نقض  299ای معادل  کند. همچنین روزانه جریمه می

در نقاط دیگر به تصویب  آن مقرر شده است. مقررات دیگری

 (.1-1) اند رسیده

خط مشی اجتماعی فعلی، : چارچوب هماهنگ. 7-3

لوژی است و چارچوب هماهنگ مجموعه مقررات بیوتکنو

برخوردار هستند. در  از ایمنی کافی قوانین و مقررات جاری

معناست که کنترل اکثر محصولات تولیدی و  عمل این بدان

 ،شوند می تولید که بدون سرمایه دولت فدرالصنعتی خصوصی 

ورت ی مهندسی ژنتیک صها با توجه به ایمنی خاص تکنیک

گیرد. برای مثال، سازمان اداری غذا و دارو، کنترل و  نمی

و ایمنی در روند کننده  صرفنظارت بر ایمنی محصولات برای م

اما کنترل و نظارتی که برای استقلال  ،تولید را بر عهده دارد

مالی یک پروژه تحقیقاتی خاص لازم است را بر عهده ندارد. به 

هر حال، این سازمان، همچنان از مشکلاتی که از محصولات 

DNA از قبیل فقدان  ،آید، آگاه است؛ مشکلاتی می پدید

زمینه مواد مشابهی که تاریخچه درازمدتی  تجربه کافی در

ی جدید و امکان جهش در جریان ها ندارند، امکان مسمومیت

شده در خلال تخمیر وجود دارد که  سازی تکوین ژن شبیه
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خط  ممکن است سبب افزایش یک داروی تغییر یافته گردد.

مشی اجتماعی و فعلی انستیتوی ملی بهداشت این است که 

اما خط  ،قیق، کلیه شروط ایمنی رعایت شودقبل از انجام تح

یی ها ی انستیتوی ملی بهداشت، تنها شامل پژوهشها مشی

کند. خط مشی  می را دولت فدرال تأمین ها است که هزینه آن

واجد صفات  DNAکنونی انستیتوی ملی بهداشت در قبال 

یی که در ها ی مورد آزمایش، در پروتکلها ارثی جدید در انسان

 ها منعکس شده است. در این پروتکل ،د بحث قرار گرفتبالا مور

ی مدنی، مذهبی، علمی و پزشکی، همگی ها گروه» :آمده است

ی انسانی را در جهت ها سلول درمانی ژن در اصل، صلاحیت

سلولی،  درمانی ژن اند. ی ژنتیکی خاص پذیرفتهها بیماری

ی فعلی درمانی است که ممکن است ها یافته روش صورت بسط

 (.11، 1-۴) «ی دیگر ارجحیت داشته باشدها ر تکنولوژیب

    

 روش

 ،یابعاد علم یبا هدف بررس یتیصورت مرور روا  مطالعه به نیا

 بروزیاز ف یکیژنت یریشگیپ یو فقه یاخلاق ،یحقوق ،ینیبال

 صیو تشخ یبارور کمک یها یفناورو کاربرد  کیستیک

راستا، منابع  نیانجام شد. در ا ینیگز از لانه شیپ یکیژنت

 ک،یستیک بروزیو اسناد مرتبط با موضوع، با تمرکز بر ف یعلم

(، لقاح PGT/PGD) ینیگز از لانه شیپ یکیژنت صیتشخ

 شیرایو ،یکیو مداخلات ژنت صی(، تشخIVF) یشگاهیآزما

 یو حقوق یو ملاحظات اخلاق CRISPR-Cas9 یژن با فناور

 قرار گرفتند. یمرتبط مورد بررس

معتبر،  یو منابع علم یاطلاعات یها گاهیبع در پامنا یجستجو

 Web ofو  PubMed ،Google Scholar ،Scopusاز جمله 

Scienceیستیمرتبط با اخلاق ز یمنابع تخصص نی، همچن، 

انجام شد.  یالملل نیمعتبر ب یها و اسناد سازمان یحقوق پزشک

 ،«Cystic Fibrosis»مورد استفاده شامل  واژگان کلیدی

«CFTR»، «Preimplantation Genetic Testing» ،

«Preimplantation Genetic Diagnosis» ،«IVF» ،

«CRISPR-Cas9» ،«Gene Editing» ،«Genetic 

Testing» ،«Medical Ethics» ،«Bioethics» ،«Genetic 

Discrimination»، «Genetic Counseling »یها و معادل 

 ،یو فقه یابعاد حقوق یبررس ین برایها بود. همچن آن یفارس

 کیژنت ،یمدن تیمسئول ،یمرتبط با حقوق پزشک یمنابع فارس

 مورد استفاده قرار گرفتند. یو اخلاق پزشک یپزشک

با موضوع پژوهش،  میانتخاب منابع شامل ارتباط مستق اریمع

از اطلاعات مرتبط با  یو برخوردار منبع یو حقوق یاعتبار علم

 ،ینیگز از لانه شیپ صیتشخ ،یکیژنت یها یماریاز ب یریشگیپ

مداخلات  یو حقوق یابعاد اخلاق ای یبارور کمک یها یفناور

مطالعات  ،یمرورمطالعات  ،یپژوهش بود. مقالات یکیژنت

و اسناد  یو حقوق پزشک یستیاخلاق ز یمنابع تخصص ،ینیبال

حاضر مورد استفاده قرار  یمعتبر در بررس یها و نهادها سازمان

و  یبا موضوع، منابع تکرار میبع فاقد ارتباط مستقگرفتند. منا

کنار گذاشته  یمستندات کاف ای یمطالب فاقد اعتبار علم

 .شدند

  

 اخلاقی ملاحظات

 شامل یا کتابخانه مطالعه یاخلاق یها هجنب حاضر پژوهش در

 .تاس شده تیرعا یامانتدار و صداقت متون، اصالت

 

 ها هیافت 

 Cystic) کیستیک بروزیکه فپژوهش نشان داد  یها افتهی

Fibrosisاتوزومال مغلوب، با  یکیژنت یماریب کیعنوان   ( به

آن، از  یو اجتماع ینیبال یامدهایو پ یارث تیتوجه به ماه

 یها از انتقال جهش یریشگیاست که پ ییها یماریجمله ب

 دیجددر کاهش بروز موارد  ینقش مهم تواند یم زا یماریب

 ژهیو  به ،یبارور کمک یها یفناور نه،یزم نیداشته باشد. در ا

 شیپ یکیژنت صیتشخ یها ( و روشIVF) یشگاهیلقاح آزما

فاقد جهش  یها نیجن یی(، امکان شناساPGD) ینیگز از لانه

از انتقال به رحم  شیرا پ مبتلا ریغ یها نیجن ای زا یماریب

 نینو یها یاورفن تیظرف یبررس نی. همچنکنند یفراهم م

 نی، نشان داد که اCRISPR-Cas9، از جمله ژن شیرایو

 یو اصلاح برخ یریگ هدف تیقابل یاز نظر علم یفناور

 نیحال، کاربرد آن در جن نیرا دارد؛ با ا یکیژنت یها جهش

و  یاخلاق ،یمنیا ،یعلم یها تیهمچنان با محدود یانسان

 همراه است. یتوجه  قابل یحقوق
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مقررات  ران،یکه در ا منابع نشان داد یبررس ،یمنظر حقوق از

 ،یکیو مداخلات ژنت یبارور کمک یها یموجود در حوزه فناور

و  یژن کاف شیرایو نینو یها یابعاد فناور یپوشش تمام یبرا

در خصوص حدود مداخلات  ژه،یو  به، ستیکاملاً مشخص ن

انجام آن، نحوه نظارت بر مراکز  طیشرا ،ینیجن یکیژنت

پزشکان و مؤسسات  یحقوق تیمسئول نییو تع یتخصص

 نیمقررات وجود دارد. ا تر قیدق میو تنظ نییبه تب ازین ،یدرمان

 یها یدر صورت گسترش کاربرد فناور تواند یم تیوضع

و  یا حرفه یها تیبروز ابهام در مسئول نهیژن، زم شیرایو

 جادیا او فرزندان ر نیاز حقوق والد تیو نحوه حما یحقوق

 کند.

 یابینشان داد که ارز ها افتهی زین یو فقه ینظر اخلاق از

و  یدرمان یکاربردها انیم کیمستلزم تفک یکیمداخلات ژنت

 ریغ یکیژنت یها و انتخاب یضرور ریغ یاز کاربردها رانهیشگیپ

 د،یشد یکیژنت یها یماریاز انتقال ب یریشگیاست. پ یپزشک

کرامت  تیرعا ،عدم اضرار ،یرسان مانند نفع یدر چارچوب اصول

از  ن،یآگاهانه والد یریگ میعدالت و احترام به تصم ،یانسان

 یو فقه پزشک یستیاخلاق ز اتیمباحث قابل دفاع در ادب

ژن  شیرایو یها یدر مقابل، استفاده از فناور شود؛ یمحسوب م

مسائل  ،یو انتخاب صفات انسان یدرمان ریاهداف غ یبرا

 نییعت ازمندیو ن کند یم جادیا یتر دهیچیپ یو فقه یاخلاق

 حدود روشن است.

آن است که استفاده  انگریپژوهش ب نیا یها افتهیمجموع،  در

 یکردهایرو تواند یم یکیو مداخله ژنت صیتشخ یها یاز فناور

 ریو سا کیستیک بروزیاز انتقال ف یریشگیپ یرا برا یدیجد

و مسئولانه  منیا یریگ فراهم کند، اما بهره یکیژنت یها یماریب

 نیبا تدو یعلم شرفتیپ یزمان مستلزم هم ها یفناور نیاز ا

آموزش  ،ینظارت تخصص ،یو اخلاق یحقوق یها چارچوب

مدت و  کوتاه یامدهایمستمر پ یابیو متخصصان و ارز نیوالد

  .است یکیبلندمدت مداخلات ژنت

 

 بحث  

 Cystic) کیستیک بروزیکه ف دهد یپژوهش حاضر نشان م

Fibrosis اتوزوم مغلوب، با  یکیژنت یماریب کی( به عنوان

مداخلات  ازمندیگسترده، ن یو اجتماع ینیبال یامدهایپ

و  IVF رینظ یبارور کمک یها یمؤثر است. فناور رانهیشگیپ

-CRISPRو  PGDمانند  یکیو اصلاح ژنت صیتشخ یابزارها

Cas9 از  شیپ توان یکه م آورند یامکان را فراهم م نیا

و اصلاح  ییرا شناسا نیجن در زا یماریب یها جهش ،ینیگز لانه

 نمود. یریاز تولد نوزاد مبتلا جلوگ بیترت نیکرد و بد

مواجه  ییها با چالش ها یفناور نیاستفاده از ا ،یجنبه حقوق از

جامع و مشخص، عدم وجود  نیخلأ قوان ران،یاست. در ا

پزشکان  قیدق تیمسئول نییروشن و عدم تع یچارچوب نظارت

در  یکیکه مداخلات ژنت شود یموجب م ،یو مراکز درمان

ن یتدو ل،یدل نی. به همردیقرار گ یحقوق یها سکیمعرض ر

 قیدق فیو تعر ینظارت یسازوکارها جادیمقررات جامع و ا

مداخلات  نیا یقانون یبخش تیمشروع یبرا ها تیمسئول

 .باشد یم یضرور

اصول  تیبا رعا یکیمداخلات ژنت ،یو فقه ینظر اخلاق از

از ضرر،  زیپره ن،یوالد یخودمختار ریظن یستیاخلاق ز

 یجد یها یماریاز ب یریشگیپ یو عدالت، برا یکوکارین

مداخلات  نیاما ب ،دارد تیمشروع کیستیک بروزیهمچون ف

 دیبا ینژاد به ای یاخلاق ریغ یها تیو فعال یاهداف ضرور یبرا

 شود. تیرعا یمشخص یمرزها

ادغام  از آن است که یپژوهش حاک نیا یینها لیتحل

 یو اخلاق یچارچوب حقوق کیبا  یکیژنت شرفتهیپ یها یفناور

سلامت نسل  یارتقا ،یماریبه کاهش بار ب تواند یمنسجم م

آموزش  نیکمک کند. همچن یاز کرامت انسان تیو حما ندهیآ

و  یکیمداخلات ژنت یندهایفرآ یساز و پزشکان، شفاف نیوالد

از  مدت، یات طولاناثر یابیارز یبرا یعلم یها انجام پژوهش

 ها یفناور نیاز ا یو اخلاق منیا یبردار بهره یبرا یالزامات اصل

 کیستیک بروزیاز ف یکیژنت یریشگیپ نیبنابرا .دیآ یبه شمار م

 ،یاجتماع ازین کیبلکه  ،یو درمان یراهکار علم کینه تنها 

در  ندهیآ یها نسل یزندگ تیفیبهبود ک یبرا یو اخلاق یحقوق

 .است رانیا
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 گیری نتیجه 

 Cysticدهد که فیبروز کیستیک ) پژوهش حاضر نشان می

Fibrosis به عنوان یک بیماری ژنتیکی اتوزوم مغلوب، با )

پیامدهای بالینی و اجتماعی گسترده، نیازمند مداخلات 

، IVFباروری مانند  های کمک پیشگیرانه مؤثر است. فناوری

و  PGDهمچون  همراه با ابزارهای تشخیص و اصلاح ژنتیکی

CRISPR-Cas9های  ، امکان شناسایی و اصلاح جهش

آورند و  گزینی فراهم می زا در جنین را پیش از لانه بیماری

 توانند از تولد نوزاد مبتلا جلوگیری کنند. می

اند.  های متعددی همراه ها با چالش از منظر حقوقی، این فناوری

چارچوب  خلأ قوانین جامع و مشخص در ایران، عدم وجود

نظارتی روشن و عدم تعیین مسئولیت دقیق پزشکان و مراکز 

های  درمانی، استفاده از مداخلات ژنتیکی را در معرض ریسک

دهد. بنابراین تدوین مقررات جامع، ایجاد  حقوقی قرار می

ها برای  سازوکارهای نظارتی و تعریف دقیق مسئولیت

 بخشی قانونی ضروری است. مشروعیت

قی و فقهی، مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از از نظر اخلا

، با رعایت اصول اخلاق زیستی CFمانند  ،های جدی بیماری

شامل خودمختاری والدین، پرهیز از ضرر، نیکوکاری و عدالت، 

های جنین برای  مشروعیت دارد. با این حال، مداخله در ژن

د قابل قبول است و نیازمن نژادی غیر ضروری یا به اهداف غیر

 رعایت دقیق مرزهای اخلاقی و فرهنگی است.

های پیشرفته  دهد که تلفیق فناوری تحلیل نهایی نشان می

تواند به  ژنتیکی با چارچوب حقوقی و اخلاقی منسجم می

کاهش بار بیماری، ارتقای سلامت نسل آینده و حمایت از 

کرامت انسانی کمک کند. همچنین آموزش والدین و پزشکان، 

های علمی  فرآیندهای مداخلات ژنتیکی و پژوهشسازی  شفاف

مدت، از الزامات اصلی برای  برای ارزیابی اثرات طولانی

شوند،  ها محسوب می از این فناوری برداری ایمن و اخلاقی بهره

تنها یک  در نتیجه، پیشگیری ژنتیکی از فیبروز کیستیک نه

قی و راهکار علمی و درمانی است، بلکه یک نیاز اجتماعی، حقو

های آینده در ایران  اخلاقی برای بهبود کیفیت زندگی نسل

 .شود محسوب می

   

 نویسندگان مشارکت 

 یعلم شیرایو و نیمطالعه، تدو یطراحآیدا سیدنورمند هیق: 

 .ها افتهی ریو تفس لیمقاله و تحل

منابع  یده و سازمان یآور جستجو، جمعبهاره نادری:  سیده

 .شمرتبط با موضوع پژوه یعلم

 یمحتوا یانتقاد یبر پژوهش، بررس ینظارت علمعیسی لیالی: 

 یی.نها سخهن دییمقاله و تأ

 تیمسئول و نموده دییتأ و مطالعه را یینها نسخه سندگانینو

 .ندا رفتهیپذ را پژوهش قبال در ییپاسخگو

  

 قدردانی و تشکر 

 .ابراز نشده است

  

 منافع تضاد 

 ،قیتحق با رابطه در را یحتمالا منافع تضاد گونه هیچ سندگانینو

 .اند نکرده اعلام مقاله نیا انتشار و فیتأل

  

 مالی تأمین      

 یبرا یمال تیحما گونه هیچ که ندینما یم اظهار سندگانینو

 .ندا نکرده افتیدر مقاله نیا انتشار و فیتأل ق،یتحق

  

 مصنوعی هوش بیانیه

 یمولد صرفاً برا یهوش مصنوع یمقاله، از ابزارها نیا هیته در

بهبود ساختار و نگارش متن استفاده  ،یزبان شیرایکمک در و

توسط  جیو نتا ها لیمطالب، منابع، تحل یشده است. تمام

صحت  تیاند و مسئول شده دییو تأ یابیارز ،یبررس سندگانینو

. هوش است سندگانیمقاله بر عهده نو یعلم یو محتوا

 ای جینتا لیها، تحل داده دیپژوهش، تول یدر طراح یمصنوع

 .مورد استفاده قرار نگرفته است یعلم ماتیاتخاذ تصم
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 و همکارانآیدا سیدنورمند هیق  ...مطالعه حقوقی و اخلاقی مداخلات ژنتیکی برای پیشگیری از فیبروز
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