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و حقوق  ی، حقوقیژنتیکاز دیدگاه  مروری از یوژنیک تا حق ثبت

 یبشر
 1خداییلیلا خواست

 چکیده

های مطلوب درصدد های نامطلوب و تکثیر ژنعلمی که با حذف ژنجنبشی یوژنیک، 

قرار گرفت. این از دانشمندان اصلاح نژاد انسان است، از اواخر سده نوزدهم مورد توجه بسیاری 

های زمانی مختلفی را تا به امروز ن به هدف خود یعنی اصلاح نژاد انسان، دورهعلم جهت رسید

ترین اقدامات های مختلفی در راستای آن اجرایی شده است. از جمله مهمتجربه کرده و برنامه

یعنی  ،صادیتسازی است که دلیل اصلی آن، اقدهنده در این راستا، عقیمعملی و البته تکان

مانده جسمی و ذهنی پزشکی و اجتماعی مراقبت از افراد فقیر و بیماران عقبهای کاهش هزینه

لحاظ پایه علمی، نژادی و نقض حقوق بشر  بوده است. اما بعدها، اصول و عقاید یوژنیک به

صورت منفی در جریان  شدیداً مورد انتقاد قرار گرفت. برخی معتقدند که امروزه، یوژنیک به

شناسی، نگاه جرم گیرد. در حال حاضر، از زاویهن راستا صورت میهایی در ایاست و برنامه

اقتصادی و غیره، انتقادهایی بر یوژنیک و  -شناسی، سیاست جنایی، سیاست اجتماعیجامعه

های انسانی است. این مقاله، ترجمه اثری علوم مرتبط وارد شده که از جمله آنها حق ثبت ژن

در بررسی سیر تحولات یوژنیک و تغییر خ علم دانشگاه ییل، از دانیل کِولسِ، استاد تاریاخیر 

مفاهیم آن، امروزه، به صورت علوم نوین بیولوژی مولکولی و بیوتکنولوژی است و به نکاتی در 

 پردازد.های انسانی میخصوص حق ثبت ژن

 

 واژگان کلیدی:

 حقوق پزشکی ،حقوق بشر ،های انسانثبت ژن ،سازیعقیم ،یوژنیک
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 مقدمه

های مطلوب درصدد های نامطلوب و تکثیر ژنعلمی که با حذف ژن، یوژنیک

دانشمندان زیادی قرار  هرن نوزده مورد توجقاصلاح نژاد انسان است، از اواخر 

از  ،برخیتعددی مورد سوء استفاده مگرفت. این علم همچون سایر علوم، در موارد 

به اهداف خود که همان واقع شد. این علم جهت رسیدن  ،مدارانجمله سیاست

های زمانی مختلفی را تا به امروز تجربه کرده و اصلاح نژاد انسان بوده، دوره

ترین اقدامات اجرایی شده است. از جمله مهم آنهای مختلفی در راستای برنامه

سازی بود که پس از گزارش انجمن عملی که در این راستا انجام شد، عقیم

تنها از طرف متخصصان یوژنیک، که از طرف  ، نه1326یوژنیک آمریکا در سال 

دلیل و  ای حمایت شدبه طور گسترده نیز متخصصان بهداشت عمومی و درمان

بود. اما طی  بیمارو های مراقبت از افراد فقیر و کاهش هزینه صادیتاصلی آن، اق

لحاظ پایه علمی،  های پس از جنگ دوم جهانی، اصول و عقاید یوژنیک بهسال

مورد انتقاد قرار گرفت. به همین دلیل،  طبقاتی و نقض حقوق بشر شدیداًی، ادنژ

دلیل به بود، شده تصویب  جادر آنسازی در بسیاری از کشورهایی که قانون عقیم

هایی که در در برنامهواقع،  . دراجرای آن کاهش یافتموارد اعتراضات گسترده، 

، قربانی نحقوق فردی شهروندا، گرفتاستای یوژنیک انجام میآن زمان در ر

 ،برخی معتقدند که امروزه. گشتجمعی و بخصوص منافع اقتصادی می منافع

هایی که در این راستا صورت صورت منفی در جریان است و برنامهیوژنیک به 

هایی که به لحاظ نگاه ،، در حال حاضرصورتهر . بههستندد، مصداق آن نگیرمی

اقتصادی  -سیاست اجتماعی، سیاست جنایی، شناسیشناسی، جامعهجرم زاویهاز 

العاده رشد فوقشود، انتقادهایی بر این علم وارد شده است. و غیره به این علم می

جانبه ژنتیک انسانی و بیوتکنولوژی در سه دهه اخیر، در ذهن برخی سریع و همه
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اهداف آن  مثابه احیای مبانی یوژنیک و حرکت در مسیر نیل به نظران بهاز صاحب

اش، خود باعث تحمیل توجه است. این رشد و توسعه، درکنار امتیازات قابل

توسعه ژنتیک انسانی گردیده  و هایی بر سیستم سلامت و حوزه تحقیقمحدودیت

بخشی به منافع اقتصادی در ها، که ریشه در اصالتاست. از جمله این محدودیت

است که بر تحقیقات متمرکز « 1ثبتحق »برابر اصالت ذاتی سلامت انسان دارد، 

های انسانی سایه افکنده و تحقیق و توسعه را در آن حوزه، منوط به بر ژن

هایی گران و بعضاً غیرقابل پرداخت نموده است. این پرداخت حق ثبت

درمانی و  -دار جوامع بهداشتیهای جدی و دامنهها، منجر به اعتراضمحدودیت

کشیدن اساس و هایی که گاهی با به چالشعتراضدانشگاهی دنیا شده است؛ ا

ها از ای برخی از مواردی شد که سالغ، منجر به ال«های انسانیثبت ژن»مبنای 

تجاری کسب درآمد شده بود. بنابر  -های تحقیقاتیقِبل آن، توسط شرکت

گردد که هر علمی متضمن محاسن و معایبی های مطرح شده، تأکید میبحث

آید، در هایی به خدمت بشر درمیکه توسط برخی و در دوره چناناست و هم

گردد. توجهی به حقوق بنیادین بشر میزمانی و توسط افرادی دیگر، دستمایه بی

 چنان پتانسیل بسیاریمستثنی نبوده و نیست و هم قاعدهیوژنیک نیز از این 

قتصادی جویان دارد؛ چه در زمانی که با ترجیح منافع اجهت سوءاستفاده سود

شد سازی افرادِ احیاناً پرخرج )از نظر درمانی و نگهداری( اقدام میجامعه، به عقیم

های ژنتیکی و بیوتکنولوژیکی بر منافع سلامت افراد و چه امروزه که منافع شرکت

های منتقدانه شود. به هر صورت، لازم است با حفظ نگاهانسانی مرجحّ شمرده می

های مثبت این علم همچون کمک شایان از پتانسیل بر موارد انحراف یوژنیک،

توجه آن از طریق توصیه اندیشیدن تمهیداتی برای جلوگیری از تولد نوزادان در 

خطر از نظر سلامت جسم و روان، کمک به تولید داروهای بیولوژیکی برای افراد 
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اخیر ها غافل نگردید. مقاله حاضر، اثر بشر و کمک به درمان بسیاری از بیماری

، محقق تاریخ علم است. وی، در کنار تألیفات متعددش در 2دانیِل جیِ کوِلِس

است که امروزه کتابی  1391در « 1به نام یوژنیک»حوزه یوژنیک، مؤلف کتاب 

شود. در مرجع در زمینه تاریخ یوژنیک در ایالات متحده آمریکا محسوب می

معنوی در حوزه علوم مالکیت های اخیر، تمرکز وی بر تاریخچه حقوق سال

زیستی از قرن هجدهم میلادی تاکنون بوده است. این مقاله، ترجمه اثر اخیر وی 

در بررسی سیر ظهور و افول یوژنیک و تغییر ماهیت مفاهیم آن در عصر حاضر به 

صورت علوم نوین بیولوژی مولکولی و بیوتکنولوژی است و به نکاتی در خصوص 

نظر دو حوزه دازد. با توجه به این که وی صاحبپرهای انسانی میحق ثبت ژن

شناسی علم است، مقاله حاضر از یوژنیک و حقوق مالکیت معنوی از بستر تاریخ

نظیر و بسیار ارزشمند است و شده، بیلحاظ نوع و زاویه نگاه به موضوعات مطرح

  رود که مورد استفاده محققان کشور در حوزه حقوق پزشکی قرار گیرد.امید می
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 مروری از یوژنیک تا حق ثبت از دیدگاه ژنتیکی، حقوقی و حقوق بشری 

 دانیِل جیِ کِولِس

جمهور ویلیام بیل کلینتون اشاره کرد که پنجاه حدود یک دهه پیش، رئیس

باشد. سال آینده عصر بیولوژی خواهد بود، عصری که موتور محرک آن ژنتیک می

ای از اطلاعات و اظهار انسان، حجم گستردهدانشمندان تحت تأثیر پروژه ژنوم 

ها در بیماری، استعدادها و رفتار انسان مطرح کرده و نظرها را درباره نقش ژن

ها و اختلالات در تشخیص بیماری انقلابیکنند. دانش نوین در حال ایجاد می

ای از درمان العادهبینی شده است که )ژنتیک( پتانسیل فوقچنین پیشاست. هم

ا به منصه ظهور برساند و احتمالاً جمعیت را از نظر ژنتیکی بهبود بخشد. به ر

توان انتظار داشت که رؤیای دیرینه نهضت یوژنیک که در حدود عقیده برخی، می

 سه دهه اول قرن بیستم شکوفا شده بود، محقق گردد. 

 

  واژگان کلیدی:

پروژه ژنوم انسان، ژنتیک انسان،  ،4سازی، باک و بلیوژنیک، قوانین عقیم

 های مدنی آمریکا، اتحادیه آزادیBRCA1 ،BRCA2های ژن انسان، حق ثبت
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های مختلفی حقوق بشر را نقض کرد، این که نهضت یوژنیک به صورت

امروزه امری واضح است. یوژنیک رابطه بسیار قوی با حزب نازی در آلمان داشته 

سازی صدها هزار نفر ه پیشبرد عقیماست. در آلمانِ دوران هیتلر، نهضت یوژنیک ب

های مرگ شده است. کمک کرده و منجر به برنامه مرگ آسان یهودیان و اردوگاه

سازی هزاران نفر شده است؛ اما نهضت یوژنیک در سایر کشورها نیز باعث عقیم

ه توانسته در هر جای دیگری ببنابراین یوژنیک، مختص آلمان نازی نبوده و می

 وقوع نیز پیوست. ه و ب وقوع بپیوندد

های آن یوژنیک مدرن در داروینیسم اجتماعی اواخر قرن نوزدهم و استعاره

درباره شایستگی رقابت و توجیهات عقلی نابرابری ریشه داشت. در حقیقت حامی 

( بود که در رشته 6)پسرعموی چارلز داروین 1پیشرو و پرشور آن فرانسیس گالتون

را باب کرد و یک تعریف  7شد. وی واژه یوژنیکمیخود دانشمندی موفق محسوب 

های نامطلوب و تکثیر ئه داد؛ علمی که با حذف ژناشده از آن ارمدرن و شناخته

(. 24-21صص  ش.،1991)گالتون، باشد های مطلوب، درصدد اصلاح نژاد انسان میژن

داشت ساختمان که بیان می 1311سپس طی بازکشف تئوری مندل در سال 

های خاصی )که بعدها ژن نامیده شد( شناختی موجودات توسط عاملزیست

شود، دوران شکوفایی یوژنیک آغاز شد. کاربرد مندلیسم در نوع انسان تعیین می

ایم که ها کاملاً از چیزی تعیین شدهکرد که ما انساناین ایده را تقویت می

 ه بود. نامید 3پلاسم، آن را ژرم9دانشمند آلمانی، آگوست وایسمن

اغلب اوقات، یوژنیک به عنوان یک نهضت منحرف قلمداد شده که تحت 

حمایت یک علم کاذب بوده است؛ اگرچه باید به خاطر داشت که علم، همیشه آن 

کنند. یوژنیک در پردازند و از آن دفاع میچیزی است که دانشمندان بدان می

ود. اصول یوژنیک توسط اش در فرهنگ علمی و عمومی جا افتاده بزمان شکوفایی
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های روانی خصوص آنهایی که با افراد دارای اختلالات و بیماریپزشکان و به

شناسان و نیز ویژه روانمرتبط بودند و طیفی از دانشمندان علوم اجتماعی به

الخصوص آنهایی که در پی ایجاد رشته نوین ژنتیک شناسان، علیتوسط زیست

های نهادهایی که بود. علم یوژنیک توسط پژوهشبودند، به طور مفصل طرح شده 

شد، دادند، تقویت میرا مورد بررسی قرار می «شناسی نژادزیست»یوژنیک یا 

نهادهایی که در کشورهایی همچون دانمارک، سوئد و آلمان تأسیس شده بودند. 

، آزمایشگاه 1316گالتون نیز شخصاً رهبری جریان را در دست گرفت و در سال 

ن یوژنیک ملی را در کالج دانشگاهی لندن تأسیس کرد. وی، کرسی استادی گالتو

آماردان  11دار آن کارل پیرسونگذاری کرد که اولین منصبیوژنیک گالتون را پایه

، در ایالات متحده اداره ثبت 1313در سال (. م.1331)کولس، و بیومتریست بود 

در لانگ  11سپرینگ هاربریوژنیک در ایستگاه آزمایشی سیر تکاملی در کولد ا

یوژنیک دارای مجلات علمی (. م.1396)آلن، تأسیس شد  11توسط یک خیرّ 12آیلند

خاص خود بوده است: مجله وراثت در ایالات متحده و سالنامه یوژنیک که در سال 

ها، چنین، یوژنیک در کتابتأسیس و در آزمایشگاه گالتون ویرایش شد. هم 1321

ای کرده به طور گستردههای افراد تحصیلجلات و روزنامهها، مقالات، مسخنرانی

های شد ویژگیمشهور شده بود. یوژنیک آنقدر رشد پیدا کرده بود که ادعا می

، صرع، بزهکاری، دیوانگی، اعتیاد به الکل و فقر 14عقلینامناسب انسانی مثل کم

ان اصرار متخصص(. 62ص  م.،1331)کِولسِ، همانند رنگ چشم ریشه ارثی دارند 

عقل، مسؤول طیف وسیعی از مسائل و مشکلات اجتماعی داشتند که افراد کم

توان تاحدی کنند. این افراد را میهستند و ثبات و منابع جامعه را تهدید می

شناسان در ایالات متحده طی جنگ جهانی که روان سنجش بهره هوشیتوسط 

بندوباری جنسی مق( به بیعقل )احاول توسعه دادند، شناسایی کرد. زنان کم
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هاست و به فحشاء و ای که محصول نقائص بیولوژیکی آنشوند؛ مسألهکشیده می

شد یوژنیک در نظر بسیاری، گردد. چنین اصولی باعث میزادگی منجر میحرام

کار اجتماعی محسوب شود. در حقیقت، این نهضت، یک جنبش محافظه

کاران اجتماعی به سمت خود جلب ظهتوجهی را از طرف محاف های قابلحمایت

درآمد و های کمکرد؛ کسانی که دغدغه زیادی در رابطه با پیشگیری از رشد گروه

ها داشتند. اما بسیاری از متخصصان اصلاح ژنتیک انداز هزینه مراقبت از آنپس

های خواه تعلق داشتند؛ جریانی که در دههانسان، به جریان اصلاح اجتماعی ترقی

قرن بیستم از اروپای غربی و آمریکای شمالی نشأت گرفته بود. یوژنیک از اول 

آمد. مفهومی خواهان، محرکی برای اصلاح یا کمال اجتماعی به شمار مینظر ترقی

کنند ممکن است از طریق توسعه علم خواهان امروزین فکر میکه بسیاری از ترقی

ای پاک، رفاه کودکان، برای حصول به اهداف اجتماعی مطلوبی همچون شهره

تر بدست آید. به عنوان روی بیشبهداشت و سلامت عمومی و اعتدال و میانه

های مقاربتی، سل و هایی علیه بیماریمثال، در آمریکا یوژنیک به عنوان فعالیت

های ساکن در جنوب کردند که قفقازیکرم روده معرفی شده بود. آنها احساس می

شوند؛ چون خود را به لحاظ نژاد سفیدپوستان آن منطقه میلوئیزیانا، باعث تهدید 

متخصصان (. 2، ص م.1331 ،)لارسندانستند فیزیکی، ذهنی و اخلاقی، نژاد برتر می

یوژنیک آمریکای شمالی به طور خاص از مهاجران اروپای شرقی و جنوبی ناراحت 

انه آمریکای بودند؛ کسانی که از اواخر قرن نوزدهم مثل سیل از کشورهاشان رو

تنها آنها را از اکثریت آنگلوساکسون  شمالی شده بودند. متخصصان یوژنیک نه

دانستند؛ چون بسیاری از تر میمتفاوت، بلکه آنها را به لحاظ نژادی پست

های اروپای های کثیف شهر و مجانین از تبعهها، ساکنان محلهبزهکاران، فاحشه

ک در ایالات متحده این بود که اگر مشکلات شرقی و جنوبی بودند. استدلال یوژنی
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و نقایص مهاجران ارثی باشد، مهاجران اروپای شرقی باعث تخریب محتوای 

ناپذیری کیفیت )نژادی( جامعه طور اجتنابژنتیکی نژاد آنگلوساکسون شده و به

تنها کاران زمینه مشترکی را نهخواهان و محافظهدهند. ترقیآمریکا را کاهش می

هایی چون جرم، فحشا و اعتیاد به الکل به بیولوژی پیدا سبت دادن پدیدهدر ن

تواند برای از بین بردن این اختلالات کردند، بلکه اعتقاد داشتند که بیولوژی می

مدرن شهری در جامعه صنعتی مورد استفاده قرار گیرد. متخصصان یوژنیک در 

ای که کردند؛ برنامهمیهر دو سوی آتلانتیک، روی یک برنامه دو بخشی بحث 

های بد را کاهش خواهد های خوب اجتماعی را افزایش و فراوانی ژنفراوانی ژن

باشد که به معنی دستکاری در وراثت و/یا داد. یک بخش شامل یوژنیک مثبت می

نژاد انسان برای تولید جمعیتی برتر است. بخش دیگر که یوژنیک منفی خوانده 

نژاد انسان از طریق حذف یا خارج کردن افرادِ از نظر  شود، به بهبود کیفیتمی

 بیولوژیکی پست از جامعه اشاره دارد. 

های جهانی اول و دوم در بریتانیا، تفکر یوژنیک مثبت در فاصله بین جنگ

بندی خانوارها برحسب میزان های پیشنهادی متعددی درباره جیرهبه طرح

اً به شکست انجامیدند. دلیل آن نیز هایی نهایتدرآمدشان منجر شد. چنین طرح

گذاری عمومی دنبال مشیهایی بود که آنها برای خطخاطر زمینه عمدتاً به

شد تر ترویج میهایی به نام خانواده متناسبکردند. در ایالات متحده، رقابتمی

های ایالتی ذخیره انسانی، )که بیانگر یک ویژگی استاندارد بود که در نمایشگاه

های برنده، نشان کانزاس، به خانواده 1324شد(. در نمایشگاه آزاد ر میبرگزا

توانستند در سه طبقه ها میشد. خانوادهاعطا می «11ترخانواده متناسب»حکومتی 

توانستند به رقابت بپردازند. رقابت کنند: کوچک، متوسط، بزرگ. افراد نیز می

کردند که عکس روی آن، پدر ت میگرفتند، مدالی دریافمی «نمره الف»آنانی که 
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داد که دستانشان به سمت نوزادی )فرضاً( و مادری در لباس روشن را نشان می

شناخته شدن  16دراز شده است. هرچند دلیل متناسب -از نظر یوژنیکی- شایسته

داد افراد حاضر در مسابقه افراد مشخص نشد، اما شواهدی بود که نشان می

 (.م.1334)کِولسِ، دادند را می 17ش و سفلیس واسِرمنبایست قبلاً تست هومی

ویژه بر تصویب قوانین ه البته اصرار و تمرکز بیشتر، بر یوژنیک منفی بود، ب

در ایالات متحده، این گونه قوانین در بسیاری از  1321سازی. در اواخر دهه عقیم

ا به تصویب ایالات و عمدتاً در ناحیه آتلانتیک میانی، نیمه غربی و کالیفرنی

کلمبیا و آلبرتا های بریتیشرسیدند. اقدامات مشابهی نیز در کانادا و در ایالت

درآمد، های اقلیت و کمانجام شد. قوانین، تمهیدات سختی را بخصوص علیه گروه

تنهایی بیش از مجموع تمامی توان گفت بهدیده بودند. ایالت کالیفرنیا )که می

سازی را اجرا کرده بود(، مهاجران خارجی و یمعق 1311های دیگر در ایالت

سازی کرد شان عقیمبرابر میزان نسبت جمعیتی پوستان را تقریباً با نرخ دوسیاه

 (. م.2111، کلاین م.1339، کِولِس م.1331، ریلی م.1331)مک لارن 

شدن حقوق بشر فردی شده و آنها را اسیر سازی باعث پایمالقوانین عقیم

 1327توان به صراحت در حکم کرد. این استدلال را میعمومی میهای خواسته

مشاهده کرد. این مورد ( م.1327) 19دادگاه عالی ایالات متحده در مورد باک و بل

سازی یوژنیک ویرجینیا به عنوان یک نمونه مطابق با قانون اساسی از قانون عقیم

عقلی در ایالت مهای حذف کمسؤول اجرای سیاست 13به دادگاه آمده بود. بل

سازی مناسب تشخیص مقیم ویرجینیا بوده و برای عقیم 21ویرجینیا و کری باک

داده شده بود. کری به این خاطر مورد توجه مقامات محلی قرار گرفته بود که 

 (. م.1331)کولس، را به دنیا آورده بود  21دختری نامشروع به نام ویویان
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های اخیر کرد. تحقیقات سالکری تحت سرپرستی یک خانواده زندگی می

نشان داده است که وی قربانی تجاوز یکی از پسرهای آن خانه شده بود؛ حقیقتی 

دانستند این بود. چیزی که آنها میمانده که از دید مقامات مسؤول وقت پوشیده 

 ها، کری یک فرد بزهکار و غیراخلاقی است و بربود که بر اساس استانداردهای آن

آید. آنچه که بر عقل به حساب میظاهری و نتایج آزمون هوش، کماساس رفتار 

عقل بودن وی ارثی می باشد. گذاشت، این عقیده بود که کماین قضاوت صحه می

، مادر وی علاوه بر بیکارگی، نتایج آزمون تست بسیار ضعیفی داشت. دختر 22اِما

و از نظر وی  وی، ویویان نیز در سن هشت ماهگی توسط یک پرستار معاینه شد

عقل تشخیص داده شد؛ چون پرستار معتقد بود دخترک به طور عجیبی به کم

عقلی در شجره باک کرد! و بدین ترتیب مشخص شد که کمچشمان وی نگاه می

های آینده را خواهد تر آن به نسلسازی وی جلوی انتقال بیشارثی بوده و عقیم

 (. م.2119)لومباردو، گرفت 

سازی در ایالت ویرجینیا اه عالی بر تداوم قانون یوژنیکی عقیمنهایتاً، دادگ

رأی داد. عقیده غالب در آن زمان، عقیده حقوقدان برجسته، قاضی اُلیور وِندلِ 

خواهانی چون او چه دیدی کند که ترقیبود. نوشتار وی آشکار می 21هُلمز

یک جامعه  درخصوص رابطه حق تولیدمثل افرادی مثل کری باک و رفاه اجتماعی

 تر دارند: بزرگ

ایم که ایجاد و توسعه رفاه این اولین بار نیست که به این نتیجه رسیده»

اجتماعی مستلزم حضور بهترین شهروندان است. برای نیل به این هدف، چه 

عیبی دارد که به رغم مخالفت برخی فعالان، تعدادی ناچیز قربانی از کسانی که 

اند، گرفته شود تا از انحطاط بشر در الت را کشیدهتا به حال شیره جان این ای

کفایتی و نقایص جلوگیری گردد؟ برای همه دنیا بهتر این ورطه ناشایستگی، بی
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است که به جای انتظار کشیدن برای اعدام افراد منحط به خاطر ارتکاب جرم، یا 

ه به لحاظ مرگ افراد سفیه جامعه از گرسنگی، اجتماع از ادامه تولیدمثل افرادی ک

دار و نامناسب هستند، جلوگیری کند. اصلی که واکسیناسیون ژنتیکی مشکل

های فالوپ کافی است .... سه نسل کودن کند، برای قطع لولهاجباری را حفظ می

 (.م.1327 ،)باک و بل .«عقل، کافی استو کم

ی سازی را تصویب کرد. طسال بعد، ایالت آلبرتا در کانادا، یک قانون عقیم

وزیر ظاهراً با استناد به برگی از کتاب های تند و طولانی، نخستیک سری بحث

تواند رفاه ایالت یا جامعه را آزادی یا حق فردی نمی» :داشتهلمز که بیان می

 (. م.1339)کولس، ، از این قانون دفاع کرد «مخدوش کند

مایشگاه های بد در جامعه تا حدی اقتصادی نیز بود. در ندغدغه کاهش ژن

، انجمن یوژنیک آمریکا آماری 1326جشن صد و پنجاه سالگی فیلادلفیا در سال 

دلار از پول افراد جامعه صرف  111ثانیه،  11را ارائه داد مبنی بر این که هر 

نفر در  1ثانیه،  49شود که دارای وراثت بد هستند و هر مراقبت از افرادی می

 1ثانیه،  11دقیقه و  7آید و فقط در هر ا میایالات متحده با نقص عقلانی به دنی

شود که به لحاظ ژنتیکی در درجه بالا بار کودکی در ایالات متحده متولد می

 م.،1331)کولس، است... کسی که توانایی کار خلاقانه را دارد و مناسب رهبری است 

 (. 62-61صص 

ی افزایش اسازی به طور گسترده، نرخ عقیم1323د بزرگ اقتصادی طی رکو

شرق و سرتاسر اسکاندیناوی، هایی از کانادا، آمریکای جنوبیافت. در بخش

سازی نه تنها به دلایل یوژنیکی، که البته برخی متخصصان سلامت روان بر عقیم

آن دلایل تأکید داشتند، بلکه از طرف متخصصان عمومی بهداشت و درمان به 

های قتصادی آن کاهش هزینهشد که دلیل اصلی اای حمایت میطور گسترده
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مراقبت از افراد فقیر بود. بر این اساس، بار دیگر شاهد بودیم که حقوق فردی 

شد. در شهروندان، قربانی منافع جمعی و به خصوص منافع اقتصادی می

 ها و بهدموکراتای توسط سوسیالسازی به طور گستردهاسکاندیناوی، عقیم

هانسن،  -)بروبرگ و رولشد ی دولت رفاه ترویج میریزی علمعنوان بخشی از برنامه

سازی در چندین ایالت آمریکا، آلبرتا های عقیمدر چنین اوضاعی، برنامه(. م.1336

 ادامه یافت. 1371و اسکاندیناوی تا دهه 

 1311سازی در آلمان، قبل از روی کار آمدن هیتلر در سال قانون عقیم

تخصصان بهداشت نژادی و متخصصان وجود داشته است. این قانون توسط م

فکران خود در سایر شد. کسانی که مانند سایر هماصلاح ژنتیک انسان حمایت می

نقاط دنیا اعتقاد داشتند رفتار منحرفانه اجتماعی نظیر بزهکاری و فحشاء، ریشه 

ها ها در خون ]وراثت[ است. آنکمی در شرایط اجتماعی دارد و عمده ریشه آن

ها در ها تقدیر و از آنهای آمریکاییها، تحقیقات و نوشتهب از سیاستبه طور مرت

، خود هیتلر، از قوانین ایالتی «24مبارزه من»کردند. در کارهای خود استفاده می

سازی و قانون محدودیت مهاجرت ملی ایالات متحده تقدیر کرده است عقیم

ازی را بسیار شدیدتر از س، قانون عقیم1311کابینه هیتلر در (. م.1334)کوهل، 

های ارثی همچون کوری، قوانین مشابه آمریکایی برای کلیه افرادی که از ناتوانی

بردند، اعم از افراد اعتیاد شدید به الکل و نقایص جسمانی مانع حرکت رنج می

تحت سرپرستی مراکز خیریه و بازپروری و غیر آنان، اجباری کرد. پس از اول 

شدن بود، پزشکان ملزم به معرفی ی که قانون در آغاز اجرایی، هنگام1314ژانویه 

هایی که برای کلیه افراد نامناسب به صدها دادگاه سلامت ارثی شدند، دادگاه

داوری درباره آینده آلمان تأسیس شده بودند. فقط طی سه سال، مقامات رسمی 

کل ده برابر  نفر را عقیم کردند؛ رقمی تقریباً 111/221آلمان حدود 
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)پروکتور سال گذشته در آمریکا انجام شده بود  11هایی که طی سازیعقیم

 (.م.1339

های بین دو جنگ جهانی، اصول و عقاید یوژنیک، به با این وجود، طی سال

لحاظ پایه علمی، تبعیض نژادی و طبقاتی و نقض حقوق بشر، شدیداً مورد انتقاد 

ها مرتبط نیستند های ذهنی با ژنیقرار گرفت و مشخص شد که بسیاری از ناتوان

ای که تصور تر از شکل سادهها رابطه دارند نیز بسیار پیچیدههایی که با ژنو آن

چنین، بسیاری از رفتارهای منحرفانه انسان توسط محیط، شد، هستند. هممی

ها اصلاً نقشی در رفتار انسان داشته باشند، باید گفت گیرند و اگر ژنشکل می

 هاست.قش محیط در اینگونه رفتارها حداقل مساوی کفه نقش ژنکفه ن

سازی مطرح بسیاری از افراد از آمریکا تا اروپا، تردیدهای اخلاقی درباره عقیم

میل شده بودند. تلاش برای تصویب سازی اجباری مردم بیکرده و نسبت به عقیم

فته درخصوص گرسازی یوژنیک که در بریتانیا در مباحث صورتقوانین عقیم

به اوج خود رسید، به خاطر اعتراضات گسترده  1311قانون نقایص ذهنی در سال 

سوم ایالات آمریکا و ایالات شرقی کانادا نتیجه ماند. بیش از یکخواهانه، بیآزادی

هایی که این قوانین را سازی را کاهش دادند و اکثر ایالتتصویب قوانین عقیم

کلمبیا نیز بسیار ت اجرای آن کاستند. قانون بریتیشتصویب کرده بودند، از سرع

 کم، اجرایی شد. 

شد؛ از شک و های مختلفی ابراز میسازی به صورتها علیه عقیممخالفت

خواهان های آزادیتردیدهای علمی متخصصان بهداشت روان گرفته تا نگرانی

سازی اجباری مانند سرکوب حق شخصی مدنی که نسبت به عواقب عقیم

ها برای دادند. به عنوان مثال در آلاباما، تلاشتولیدمثل در زمان هیتلر، هشدار می

گیری فرماندار بیب منجر به موضع 1311سازی در اواسط دهه تصویب قانون عقیم
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بسیاری از مردم والامقام ایالت آلاباما این قانون را »در این خصوص شد:  21گریوز

(. 146ص  م.،1331)لارسن،  .«شان هیتلری شودالتخواهند ایها نمیخواهند؛ آننمی

سازی هم با اصول سازی مخالف بود؛ چراکه عقیمکلیسای کاتولیک رم نیز با عقیم

و عقاید کلیسا در تضاد بود و هم بسیاری از مهاجران ایالات متحده را که به شدت 

از مردم  دادند. برای بسیاریها تشکیل میسازی بودند، کاتولیکدر معرض عقیم

تر از قبل از جنگ جهانی دوم، حقوق بشر فردی، موضوعی بسیار دور از دسترس

نمود. بعلاوه، آنچه که توسط علم، قانون و نیازهای اجتماعی تقدیس شده بود، می

یوژنیک به خاطر ارتباطی که با رژیم هیتلر داشت )بخصوص پس از جنگ جهانی 

های مرگ آشکار شد(، از نظر ا اردوگاهدوم، یعنی هنگامی که رابطه حزب نازی ب

 ها منفور شد. خیلی

سازی را تشدید کرد. به ها، اعتراضات اخلاقی به یوژنیک و عقیماین افشاگری

تر و سرانجام منجر به صدور که مباحث جهانی مربوط به حقوق بشر داغ طوری

در  در مجمع عمومی ملل متحد شد. 1349اعلامیه جهانی حقوق بشر در سال 

سالنامه »که پروفسور کرسی گالتون بود، نام  26، لیونل پنرز1314ُسال 

کالج  1361تغییر داد و در سال  «29سالنامه ژنتیک انسان»را به  «27یوژنیک

کرسی گالتون در ژنتیک »دانشگاهی لندن را متقاعد کرد تا آن کرسی را به 

ق زنان و آزادی با شروع جنبش حقو(. م.1331)کولس، تغییر نام دهد  «23انسان

تری درباره یوژنیک بوجود های اخلاقی بیش، حساسیت1361مثل در دهه  تولید

 آمد.

چنان تا امروز، سایه یوژنیک روی پیشرفت علم ژنتیک )نظیر پروژه ژنوم و هم

اند که آیا ژنتیک انسان( مستولی است. برخی ناظران این سؤال را مطرح ساخته

هایی یابد یا ... و در این راستا تلاشتوسعه میجدید، به صورت یوژنیک مثبت 
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های جدید و قهرمانانی مثل مایکل های جدید، موتزارتبرای مهندسی اینشتین

گوهای ژنومیک، در معبد جردن صورت گرفته است )باید اشاره داشت که پیش

خی از اند(. برهای برتر، ندرتاً از زنان استثنایی، مثلاً ماری کوری، نام بردهانسان

ها و هایی در جهت پرورش و ارتقاء طیفی از ویژگینظران از انجام تلاشصاحب

برخی دیگر هشدار (. م.1391)گولد، مشخصات بسیار ارزشمند انسانی بیم دارند 

دهند که پروژه ژنوم به احتمال زیاد، یوژنیک منفی را احیاء خواهد کرد؛ می

های بد مناسب و به تبع آن از انتقال ژنای که طی آن از تولیدمثل افراد نابرنامه

در جمعیت برای کاهش بار مالی دولت جهت نگهداری این افراد جلوگیری 

نژادی را اجرا کرد که ، استان گوانجو در چین یک قانون به1399شود. در سال می

مانده ذهنی درصدد بهبود های عقببه گفته مقامات مسؤول، با منع ازدواج انسان

سازی شده باشند(. معه بود )مگر این که این افراد قبل از ازدواج عقیمکیفیت جا

های چین نیز ترویج شد و مورد حمایت رهبر سپس چنین قوانینی در سایر استان

باره بر اساس نظر جمهوری خلق قرار گرفت. روزنامه دولتی پیزنت دیلی در این

 (. م.1331)کریستوف،  .«آورداحمق، احمق به دنیا می»نویسد: قاضی هلمز می

رسد که یوژنیک اجباری عمومی در غرب و بخصوص ایالات به نظر نمی

های های مدنی، وجود داشته باشد. در دولتمتحده با تعهد جدی آن به آزادی

شود. های مردمی، آزادی تولیدمثل به راحتی نقض میدیکتاتوری نسبت به دولت

در حقیقت، یوژنیک دولتی با استبداد و دیکتاتوری رابطه دارد؛ اما در جامعه 

شدت مقاومت  های مدنی بهسالار، نهادهایی مردمی در برابر نقض آزادیمردم

خوبی از بریتانیا به یاد آوریم و چیزی که باعث  توانیم بهکنند. چیزی که میمی

سازی را کاهش دهند و قوانین عقیمهای آمریکا تصویب شد بسیاری از ایالت

 قوانین مصوب را اجرا نکنند.
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های امروزی میلی به پذیرش یوژنیک شود دموکراسیآنچه که باعث می

ها عقبه ضدیوژنیکی، قوی است. آگاهی از نداشته باشند، این است که در آن

رحمی و قساوت یوژنیک تحت حمایت دولت در گذشته، به این منجر شده بی

هایی مخالفت کنند. دانان و عموم مردم با چنین برنامهکه اکثر ژنتیکاست 

دانند که دانان امروزی، بهتر از همکاران ابتدای قرن بیستم خود میژنتیک

برانگیز هستند. بر این  ، بسیار مسأله«مناسب برای مخزن ژنی»های مربوط به ایده

، از نظر سیاسی دارای قدرت های اقلیتاساس، افراد بیمار یا معلول همچون گروه

اند. هرچند بیشتری نسبت به آنچه در اوایل قرن بیستم در اختیار داشتند، شده

ممکن است این قدرت به آن میزانی نباشد که آنان را در برابر تمامی تهدیدات 

ها، حوزه پزشکی و یوژنیکی کاملاً مصون دارد، اما با ارتباطاتی که با رسانهشبه

لیک رم دارند، از نظر سیاسی در موضعی هستند که بتوانند کلیسای کاتو

 های یوژنیکی را از خود دفع یا حداقل، دور کنند. ترکش

توان اما یک یوژنیک اجباری عمومی، تنها نوع یوژنیکی نیست که می

های اقتصادی قوی را برای تشویق شاهدش بود. ظهور صنعت بیوتکنولوژی، مشوق

 اصی از یوژنیک به نام یوژنیک خانگی )اصطلاح باکنندگان به نوع خمصرف

را باب کرده است( بوجود آورده است. در یوژنیک  مسماّیی که رابرت رایت آن

)رایت ای داشته باشند گیرند که چه نوع بچهها خود تصمیم میخانگی، خانواده

ا را هها برای آزادی تولیدمثل، آنشاید به طور متناقضی، حق آن(. 27ص  م.،1337

به انجام چنین اقداماتی سوق داده باشد و ممکن است دانشمندان نیز این اقدامات 

شناختی که بسیاری از را تشویق کنند. طمع اصلاح نژاد انسان به طور زیست

تواند دانشمندان را دانشمندان نابغه را در گذشته به خود مشغول کرده بود، می

د ممکن است این اوامر و نواهی با همچنان در آینده مسحور خود سازد؛ هرچن
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طرف و از نظر توان گفت که دانش بیزبان و عنوانی دیگر ابراز گردند. نمی

نفسه با برخی اهداف یوژنیک ناسازگار است. در حقیقت اجتماعی منصف، فی

های دارای تواند به ظهور آن اهداف مانند ایجاد کارخانهچنان دانشی حتی می

کننده، برای تولید داروهای بیولوژیکی کمک شایان نفع مصرفتوجیه اقتصادی، به 

 (. م.1393)هادگسن، توجهی کند 

های حقوق بشری پیش روی ژنومیک انسان، نه در اعتراضات در واقع، چالش

های اجباری یوژنیکی دولتی، بلکه در افراد به اصلاح ژنتیک انسان و نه در برنامه

کنند، نهفته انسانی به صورت ویژه تولید می بستر آنچه که ژنومیک و پروتئومیک

ها، کنترل، است؛ یعنی اطلاعات و تکنولوژی ژنتیک. کانون تمرکز این چالش

انتشار و استفاده از اطلاعات در بستر اقتصاد بازار)گرا( خواهد بود که شامل 

 های پروتئینی آن است.سازی فزاینده ژنوم و فرآوردهخصوصی

هایی گسترده در حوزه تیک انسان با طرح چالشسیل اطلاعات جدید ژن

هاست که جاری شده های مرتبط، مدتاقتصادی و فعالیت -های اجتماعیارزش

گران درمانی و شود که ممکن است کارفرمایان و بیمهاست. به درستی تأکید می

عمر، بخواهند از اطلاعات ژنتیکی کارمندان آینده و مشتریان برای مقاصد خاص 

طلع شوند. ممکن است کارفرمایان درصدد شناسایی کارگرانی باشند که خود م

گذارد. بعید نیست که هم ها تأثیر میمشکلات کاری روی عملکرد شغلی آن

های پرداختی ناشی از مسایل گران، برای فرار از هزینهکارفرمایان و هم بیمه

ض ابتلا به درمانی و ناتوانی، مایل به شناسایی افرادی باشند که در معر

ها هستند. فارغ از هر هدف و های متعاقب آنهای گران و ناتواناییبیماری

شود. دار شدن آنان میمقصودی، تعیین هویت ژنتیکی افراد منجر به شناسنامه

العمر مادام «11علامت ژنتیکی»رتبه اتحادیه آمریکا آن را چیزی که یک مقام عالی
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)پارلمان اروپا، کمیته انرژی، نامند می «11نتیکیگذرنامه ژ»ها و برخی از اروپایی

 (.26-21ص  م.،1393-31آوری، تحقیقات و فن

 ای از ژنومیک انسان، یک شاخه از ژنتیک پزشکی است و بهبخش عمده

ناچار باید فهم مسایل حقوق بشری ناشی از آن در بستر تساوی سیستم توزیع 

بهبود ژنتیکی به طور یکسان  ها، معالجات وسلامت صورت پذیرد. اگر تشخیص

های یوژنیک در فاصله بین جنگ برای همه وجود ندارد، بنابراین میل به برنامه

های خانواده بر اساس میزان درآمد، جهانی اول و دوم همچون تخصیص کمک

های عدالتیآوری، به بیتواند مجدداً رخ نموده و عایدات فزاینده دانش و فنمی

ن بزند. نیز، اگر بهبود ژنتیکی کودکان به تکنیکی واقعی و اجتماعی موجود دام

دسترس تبدیل گردد، این تنها کودکان مستعدتر خواهند بود که منابع قابل

مسایل جدیدی در زمینه عدالت و  بیشتری را برای خود خواهند داشت و ]احتمالاً

 عدالتی بوجود خواهد آمد[. بی

ی انسان )یکی از نکات برجسته تجاری هاهای ژنثبت های اخیر، حقدر سال

های جدیدی را برای حقوق بشر بوجود آورده شدن پزشکی بیولوژیکی(، چالش

های شود این است که چه ایراداتی در حق ثبت ژناست. سؤالی که مطرح می

انسان وجود دارد؟ ممکن است بسیاری پاسخ دهند: هیچ ایرادی وجود ندارد و 

گذاری و نوآوری در که باعث افزایش سرمایه چراحتی کاردرستی نیز هست؛ 

توان اظهار داشت که حق مالکیت یکی از انواع شود. همچنین میژنومیک می

برداری ها به لحاظ نظری در حقوق طبیعی نظیر بهرهثبت حقوق بشر است و حق

 گیرد.از کار، هوش و غیره جای می

گذاری و های سرمایههای انسانی حداقل به خاطر هزینهثبت ژن اما حق

های در پژوهش(. م.2112)اندروز، ساز است پژوهشی و توزیع خدمات درمانی، مشکل
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ای ممکن است قابل ثبت باشد، جلوی مباحثه باز دانشگاهی معاصر، این که یافته

توسعه را تا قبل از ثبت  و چون تحقیق ای مهم همدرباره جزئیات فنی مرحله

شده، ابزارهای پژوهشی  های ثبتگیرد. بنابراین، ژنیافته و حصول حق ثبت می

در مورد  2112شوند که این ابزارها طبق تصمیم دادگاه فدرال در سال شمرده می

ثبت است؛ کسی که ممکن است  ، در ید اختیار دارنده حق12مدی و دانشگاه دوک

حقیقی استفاده از آن ابزارها را محدود و منوط به پرداخت وجه کند؛ چراکه هر ت

آن دانشگاه است و از موارد  «تجارت قانونی»حتی بسیار مختصر، بخشی از 

، کمیته م.2112)مدی و دانشگاه دوک، ثبت مستثنی نیست  شکایت تعدی به حق

آوری و سیاست حقوق مالکیت فکری در ژنومیک و تحقیق و نوآوری پروتئین، هیأت علوم، فن

الملل، شورای پژوهش ملی، قوقی، سیاستی و بینآوری و امور حاقتصادی، کمیته علوم، فن

آزمایشگاه بالینی نشان داد که  74ای روی ، مطالعه1333در سال (. 21ص  م.،2111

های بالینی که خودشان مبتکر آن بودند، به دلیل چهارم آنان از انجام آزمایش یک

ثبت، اند و به دلیل ]مشکلات[ حق ]طی زمان لازم برای[ حق ثبت، محروم شده

)کاسیر، های بالینی نوین ندارند ها دیگر تمایلی به ابداع آزمایشنیمی از آن تقریباً

 .(م.2112

در حوزه خدمات درمانی، دارندگان حق ثبت ژن بر این نکته پافشاری 

هایشان های تشخیصی را با استفاده از ژنتوانند آزمایشها میکنند که فقط آنمی

خبر از تخصص چند مرکز خاص و تفکیک خدمات انجام دهند. اقداماتی که 

های بیشتر تشخیصی بر مشتریان و درمانی مولکولی برای تحمیل هزینه

دهند. بعلاوه، این پذیر نمودن پزشکان از جهت امکان شکایت از آنان میآسیب

اقدامات در تضاد با اقدامات درمانی صحیح است؛ چراکه دارندگان حق ثبت، 

های تشخیصی بعدی و مستقل جلوگیری سی بیماران به گزینهتوانند از دسترمی

 نمایند.
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این تهدیدات صرفاً فرضی نیستند؛ چراکه این موارد در ]عملکرد[ مدیریت 

، دو ژنی که زنان را BRCA2, BRCA1های در مورد ژن 11مؤسسه ژنتیک میریاد

دهد، دیده شده است. میریاد، یک شرکت در معرض سرطان سینه قرار می

است. به دلایل مختلف، در  14در سالت لیک سیتی در ایالت یوتاه یوتکنولوژیب

و  BRCA1ای هر دو ژن ان، میریاد کنترل مطلقه توالی دی1331اواخر دهه 

BRCA2  را بر اساس حق ثبت و پروانه انحصاری در اختیار گرفت. میریاد اصرار

مایشگاه این شرکت های تجاری برای این دو ژن در آزداشت که تمامی آزمایش

انجام شود و شرکت، اجازه آزمایش را به کسی نخواهد داد. بر این پایه، خانمی که 

تواند ]با تست مجدد[ نظر یک توسط میریاد، مثبت تشخیص داده شده باشد، نمی

آزمایشگاه دیگر را نیز داشته باشد )کمیته حقوق مالکیت فکری در ژنومیک و 

آوری و سیاست اقتصادی، کمیته علوم، یأت علوم، فنتحقیق و نوآوری پروتئین، ه

، کاسیر، 2111الملل، شورای پژوهش ملی، آوری و امور حقوقی، سیاستی و بینفن

2112 .) 

های مختلف پیش شده خود را در مقابل دانشگاهمیریاد، حقوق انحصاری ثبت

، 1333شود. به عنوان مثال در سال برده است که تجربه نادری محسوب می

از آزمایشگاه ژنتیک بالینی دانشگاه پنسیلوانیا اخطار داد  11میریاد به آروپا گانگولی

که وی در حال تجاوز به حق ثبت میریاد است؛ چرا که وی مستقلاً آزمایشی را 

های تست، های این دو ژن ابداع کرده بود و برای تأمین هزینهبرای غربال جهش

کرد. میریاد به دانشگاه این تست دریافت می از بیماران خود مبلغی برای انجام

های گانگولی، دانشگاه را مورد پیگرد اعلام کرد که در صورت عدم توقف فعالیت

قانونی قرار خواهد داد. در پاسخ به انتقادات محققان دانشگاهی، میریاد طی 

]انستیتوی ملی سلامت آمریکا[، پذیرفت  NIHبا  2111ای در سال نامهموافقت
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شود، به تا جایی که مربوط به تحقیق می NIHمحققان تحت حمایت مالی  که

دلار پرداخت کنند. در  1211دلار معمول برای هر تست،  2191جای پرداخت 

های تحقیق در اختیار میریاد قرار بگیرد )کمیته حقوق مالکیت فکری مقابل، داده

ری و سیاست اقتصادی، آودر ژنومیک و تحقیق و نوآوری پروتئین، هیأت علوم، فن

الملل، شورای پژوهش ملی، آوری و امور حقوقی، سیاستی و بینکمیته علوم، فن

2111 .) 

در اروپا شدید و در ایالات متحده در  BRCAهای مقاومت در برابر حق ثبت

، سه حق 2111در سال  (EPO)حال تقویت شدن بوده است. اداره حق ثبت اروپا 

، رئیس مرکز 16اعطاء کرد، اما به گفته گرت ماتیس را به میریاد BRCA1ثبت 

، هیچ BRCA1های مرتبط با ژنتیک انسانی دانشگاه لوون بلژیک، برای تشخیص

(. بسیاری از 2119درمانگاهی در اروپا حق ثبتی پرداخت نکرده است )ابوت، 

اند. به عنوان مثال، ها اعتراض کردهدانشمندان و پزشکان نسبت به حق ثبت

های انسان بخصوص برای بیماری کنند که اعطاء حق ثبت به ژناشاره میبرخی 

ها و بودن این ژنغیراخلاقی است. بعلاوه، حق ثبت در این موارد به دلیل طبیعی

 مورد است.بدیهی بودن به دست آوردن توالی آنان در هر شرایطی، بی

ی میریاد در اعتنایی به حقوق انحصارتنها به بیگرفته نهاعتراضات صورت

های قانونی نیز برای حق ثبت ها منجر شد، بلکه چالشها و درمانگاهآزمایشگاه

تکنیکی مطرح شد که نتیجه  -در اروپا، بحثی حقوقی 2114بوجود آورد. در سال 

آن نادرست دانسته شدن حق ثبتی بود که به میریاد اعطا شده است؛ چون میریاد 

تسلیم کرده بود.  1334درخواست حق ثبت در توالی غلطی را در زمان پر کردن 

را لغو کرد و اشاره کرد که برای تشخیص  BRCA1حق ثبت  EPOهیأتی در 

درست، یک توالی کامل لازم است. در مواجهه با افزایش اعتراضات علیه حق ثبت 
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BRCA1 میریاد مالکیت آنها را به دانشگاه یوتاه منتقل کرد  2114، در سال ،

  (.2119)ابوت، 

پس از اینکه مالکان حق ثبت اعلام کردند  2119نوامبر  13با این وجود، در 

های تغییردهنده قالب خوانش شان را صرفاً برای پوشش جهشکه دامنه حق ثبت

ها سری نادرستی از در نتیجه حذف یا درج یک یا دو نوکلئوتید به نحوی که ژن -

، EPOد، هیأت عالی تجدیدنظر محدود خواهند کر -آمینواسیدها را تولید کنند 

های تغییردهنده قالب نوکلئوتیدی، را ملغی کرد. این جهش 2114رأی 

های مرتبط با سرطان سینه و تخمدان از جهش %61دربردارنده فقط حدود 

ها مستلزم دانستن توالی هستند و بر اساس نظر هیأت، تشخیص این سرطان

 (. 2119ها نیست )ابوت کامل نوکلئوتیدی آن ژن

شده به این معنا بود که دانشگاه یوتاه حق دریافت  در اصل، تصمیم اتخاذ

شد، هزار آزمایشی که هرساله روی زنان اروپایی انجام می هاحق ثبتش را از ده

توجه است. در حال ها از حق ثبت بسیار قابلبدست آورده بود. میزان دریافتی

دلار برای تجزیه و تحلیل کامل  1111حاضر در ایالات متحده، میریاد بیش از 

BRCA1  وBRCA2  کند. در اروپا، دلار را برای تست جهش دریافت می 461و

دلار انجام داد. با این وجود، احتمال  1311توان تقریباً با آزمایش هر دو ژن را می

این وجود دارد که دانشمندان و پزشکان اروپایی مبارزه علیه حقوق مالکیت 

دان بالینی در انستیتوی ژنتیک 17لیون -امه دهند. دومینک استوپامیریاد را اد

کند. وی اعلان را ابراز می EPOهای مربوط به تصمیم کوری در پاریس، دغدغه

مانیم تا ببینیم دانشگاه یوتاه چه میزان بابت حق همه ما منتظر می»کند: می

خود را در فرانسه های ژنتیکی ثبتش از ما دریافت خواهد کرد. اما ما آزمایش

 (. 116ص  م.،2119)ابوت، « .متوقف نخواهیم کرد
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نیز در حال به چالش کشیده شدن است.  BRCA2حق ثبت میریاد برای 

یک حق ثبت گسترده در اروپا به کنسرسیومی اعطا شده است که مالکیت بخشی 

از آن به عهده یک مرکز خیریه پژوهشی سرطان در بریتانیا است. یکی از 

دهد که، بنیاد خیریه این حق ثبت شده توضیح می گذاران حق ثبت اشارهیهسرما

افزاید: بدست آورده است و می «ها در برابر رفتار سایر افرادبرای دفاع از ژن»را 

ص  م.،2119)ابوت،  «دهیمما به هر آزمایشگاه معتبری، مجوز استفاده از آن را می»

116 .) 

میریاد، باعث تحریک  BRCAهای حق ثبت در ایالات متحده، نوع مدیریت

و بنیاد عمومی حق  (ACLU)های مدنی آمریکا اقداماتی از سوی اتحادیه آزادی

در نیویورک شد.  19ثبت، گروه وکالت مرتبط با دانشکده حقوق بنیامین کاردوزو

ارائه شد، دو سازمان علاوه بر به چالش  2113می  12طی دادخواستی که در 

های های ژن، نسبت به مشروعیت تمامی حق ثبتBRCAکشیدن حق ثبت 

های زنان مبتلا یا در انسانی اعتراض کردند. به شکایت این دو سازمان، شکایت

رو در عرصه های پیشمعرض سرطان سینه، دانشمندان و پزشکان و سازمان

شناسی پزشکی بیولوژیک، شامل کالج آمریکایی ژنتیک پزشکی و انجمن آسیب

 م.(.2113)آکلو، ضافه شده بود نیز امولکولی 

در اروپا،  BRCAمباحث اصلی این اعتراضات در کنار نکات فنی علیه ثبت 

حل مسایل گسترده مربوط به قانون اساسی و قانون حق ثبت آمریکا بود. بحث 

محوری، استدعای احترام به حق آزادی بیان بود؛ حقی که ضرورتاً توسط حقوق 

مثل یک - قرار گرفته بود. حقوق ثبتی که هر کسی، مورد تعدی BRCAثبت 

ها و اهمیت را از در میان گذاشتن آزادانه اطلاعات حاصل از تست این ژن -پزشک

گرفته بسیار کرد. مباحث صورتآن به بیمار، مگر در صورت اجازه میریاد، منع می



  3131 زمستاندهم، چهارسال چهارم، شماره     / فصلنامه اخلاق زيستي  998 

يي
دا

 خ
ت

اس
خو

لا 
لی

 

تراضات ترین اعبرانگیز و برخی متوجه قانون حق ثبت بودند. یکی از مهم مسأله

برخلاف اصول اولیه قانون حق  BRCA2و  BRCA1های این بود که حق ثبت

باشند. طبق نظر شرکت میریاد، می -های طبیعییعنی منع ثبت فرآورده-ثبت 

شدنی باشند، ثبت BRCA2و  BRCA1چیزی که باعث شده است دو ژن 

های طبیعی شان در بدن بوده که دیگر فرآوردهجداسازی آنان از جایگاه طبیعی

شده بوده و در این  ها مشابه یک مولکول شیمیایی خالصشوند. آنمحسوب نمی

، این یک اشتباه است. توالی ACLUحال اند. طبق عرضشکل، قابل ثبت بوده

جداشده با توالی آن در ژن طبیعی، عیناً مشابه  معرض سرطان در ژن باز درجفت

مشخصی از اطلاعات  بیرون آن، نوع چهاست. این توالی چه در داخل بدن باشد و 

و  ACLU)شدنی نبوده است کند. بنابراین، محصول طبیعت بوده و ثبترا رمز می

 (.م.2113همکاران، 

کرد، رییس دادگاه ایالتی که این مورد را قضاوت می 13قاضی رابرت سوییت

 ، به اعتراضات علیه این دو حق2111مارس  23ضمن موافقت با دادخواست، در 

 فیصله و توضیح داد:  ،ثبت

شده بیولوژی  ها مبتنی بر اصول شناختهتجزیه و تحلیل این جنبش»

جایگاه فیزیکی اطلاعات بیولوژیکی است که  DNAمولکولی و ژنتیک است: 

در  DNAشود. ماهیت متمایز از هر ماده دیگری است که در طبیعت یافت می

دهد ر که در بدن است، تغییر میرا آنطو DNAشکل جداشده آن، نه کیفیت پایه 

های مربوط به شود. بنابراین حق ثبتو نه اطلاعاتی را که توسط آن رمز می

(DNA جداشده) شوند، بر اساس قانونهایی که در طبیعت یافت میحاوی توالی، 

شناسی )انجمن آسیب «شدنی نیستند.قانون ثبت قبول است و بر اساس مرّ غیرقابل

 (م.2111های تجاری آمریکا و همکاران، اداره ثبت و علامت در برابرران مولکولی و همکا
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شده در یت از طرح مباحث مربوط به قانون اساسی مطرحیقاضی سو

های وی از رویه قضایی دادگاه ،طفره رفت. بر این اساس ACLU دادخواست

وب با کند اگر بتوان موردی را به نحو مطلایالات متحده پیروی کرد که بیان می

فصل کرد، نباید حکم را به اصول اساسی رساند.  و استناد به قوانین جاری حل

های انسان همچنین وی در خصوص موارد گسترده مربوط به این که آیا ژن

دانست که صدور حکم چون وی می ؛شدنی هستند یا خیر، حکمی صادر نکردثبت

ائله را غکند ]و یشرکت میریاد کفایت م BRCAهای تنها در خصوص حق ثبت

های چنان استدلال عدم شمول حق ثبت به فرآوردهخواباند[. با این وجود، هممی

های انسان را زیر سؤال برده های مربوط به ژنطبیعت، با اشاراتی، تمامی حق ثبت

 است. 

نظر کرده و  یت درخواست تجدیدیشرکت میریاد نسبت به حکم قاضی سو

ادگاه عالی ایالات متحده کشیده شود. در هر صورت و ممکن است این پرونده به د

با هر حکمی، احتمالاً این مورد به نقطه عطفی در تاریخ ژنتیک انسان تبدیل 

مثل را دستمایه  خواهد شد. پیش از این، پرونده باک و بل حق شخصی تولید

کرد. هرچند مورد  تربزرگعمومی آمیز ارجحیت منافع اندیشه غلط و سفسطه

هیچگاه مستقیماً از بین نرفته است، با این وجود احکام قانونی زیادی ، و بلباک 

اند. امروزه، ارجح بودن منافع عمومی معادل حفاظت از آثار سوء آن را خنثی کرده

سازی[ اجباری حقوق شخصی تولیدمثل است. اصلی که از واکسیناسیون ]اخته

های دولتی در انواع دیگر دخالت های فالوپ وکند، دیگر برای قطع لولهحمایت می

 امر تولیدمثل انسان کافی ]و مؤثر[ نیست. 

درمانی، برخی از مباحث های ژنتیک مولکولی به زیستترجمان سریع یافته

باید اهمیت کند که میقدیمی یوژنیک را احیاء کرده است که به ما گوشزد می
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در اثنای تدوین و اجرای مثل و چه در غیر آن را  حقوق بشر فردی، چه در تولید

درمانی مد نظر قرار داد. اما تحول در عرصه ها و اقدامات زیستسیاست

های جدیدی از تضاد بین بیوتکنولوژی و سیستم توزیع خدمات درمانی، بحث

شناسی مولکولی هایی که در مورد انجمن آسیبحقوق را فراخوانده است؛ بحث

های در بحبوحه ]کشف و[ شناخت شتابان ژن ها اشاره شد. این مواردمؤکداً بدان

سازی ژنوم انسان از سوی صنعت های انسان و خصوصیدخیل در بیماری

حقوق درمانی انسان و حقوق مالکیت تجاری  میانجنگ را  زمینهبیوتکنولوژی، 

 کنند. می فراهم
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 هانوشتپی

1 Patent 

2 Daniel J. Kevles, Department of History, Yale University, New Haven, CT, 

USA 

3 In the Name of Eugenics 

4 Buck v. Bell 

5 Francis Galton 

6 Charles Darwin 

7 Eugenics 

8 August Weissmann 

9 germplasm 

10 Karl Pearson 

11 Cold Spring Harbor 

12 Long Island 

صاحب نفوذ در خطوط ریلی بود، که دخترش به عنوان  یهریمن شخص این خیّر خانم هریمن، بیوه آقای13 

 .کردکارورز در آن اداره کار می

14 feeblemindedness 

15 Fitter Family 

16 Fit 

17 Wasserman 

18 Bock v. Bell 

19 Bell 

20 Carrie Buck 

21 Vivian 

22 Emma 

23 Oliver Wendell Holmes 

24 Mein Kampf 

25 Bib Graves 

26 Lionel Penrose 
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27 Annals of Eugenics 

28 Annals of Human Genetics 

29 Galton Professorship of Human Genetics 

30 Genetic Scarlet Letter 

31 Genetic Passport 

32 Madey v. Duck University 

33 Myriad Genetics 

34 Salt Lake City, Utah 

35 Arupa Ganguly 

36 Gert Matthijs 

37 Dominique Stoppa-Lyonnet 

38 Benjamin Cardozo Law School 

39 Robert Sweet 
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From Eugenics to Patents: Genetics, Law, and Human Rights 

Leila Khastkhodaei 

 

Abstract 

Eugenics, as a scientific movement to improve the human population 

genetics by decreasing undesirable genes and increasing desirable 

ones, had drawn many scientific attentions since late 19th century. 

Toward its aim, eugenics has experienced different episodes, and sev-

eral programs and practices have been approached, of which the most 

important yet striking one was human sterilization with economic jus-

tifications, i.e. to reduce the health care medical and social costs for 

poor and physically or mentally handicapped patients. However, eu-

genics principles were later seriously criticized from scientific, racial, 

and violence to human rights points of view. It is believed that today 

some practices are running as negative eugenics. Nowadays, criminol-

ogy, sociology, criminal policy, socioeconomic policy, etc. have 

raised many criticisms on eugenics and related activities, of which is 

the patent of human genes. This article refers to a recent analysis by 

Daniel J. Kevles, Professor of History of Science at Yale University, 

which deals with historical episodes of eugenics and the transition of 

its concepts into modern Sciences of Molecular Biology and Biotech-

nology as well as patent of human genes. 
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