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 مقدمه

چنین با آگاهی نی؛ همهای ژنتیک انسای دادههای ویژهتوجه به پیشرفت روزافزون علم ژنتیک و حساسیت با          

های ر اهمیت پژوهشتأکید ب اند و باهمراه های ژنتیک انسانیهای اخلاقی مهمی که با پژوهشاز ملاحظات و نگرانی

نتیک، ضروری ژهای ها، رعایت اصول و موازین اخلاقی در پژوهشبیماری ژنتیک در ارتقاء سلامت عمومی و درمان

 شود. های ژنتیک به شرح زیر ارائه میاست. بنابراین، راهنمای اخلاقی پژوهش

تئومیک و سایر های ژنتیک، پروسازی دادهذخیره استفاده و آوری، پردازش،مقررات این راهنما ناظر به جمع

سایر  پروتئومیک و های ژنتیک،پژوهشی است. در این راهنما داده های زیستی با هدفاطلاعات سلولی انسانی و نمونه

هایی استفادهاهنما به گیرند. این رهای ژنتیک مورد اشاره قرار میاطلاعات سلولی انسانی به اختصار تحت عنوان داده

وارد مشابه به های پلیسی و قضایی که با هدف کشف جرم، تعیین نسب یا مکه ماهیت پژوهشی ندارند، نظیر بررسی

 عمومی اخلاق در کند. پژوهشگران موظفند که علاوه بر این راهنما، از راهنمایرسند، تعمیم پیدا نمیانجام می

هند، آگاه دام میت و راهنماهای رسمی کشور در مورد پژوهشی که انجهای علوم پزشکی و سایر قوانین، مقرراپژوهش

 ها را رعایت کنند. باشند و آن

 

بها ههدف  کهه آیندشمار میبه مجاز اخلاقی نظر از صورتی تنها در ژنتیک بر روی آزمودنی انسانی هایپژوهش -1

 ارتقا یا پیشرفتِ حداقل یکی از موارد زیر طراحی شده باشند:

 هایی که منشأ ژنتیک دارند. ها یا ناتوانیبندی یا غربالگری بیماریشخیص، طبقهته 1-1

 . ه بررسی یا تشخیص استعداد ابتلا به بیماری 2-1

  های دارای منشأ ژنتیکیتها یا معلولها به بیماریها جهت تعیین خطر ابتلای فرزند آنی مشاوره به افراد یا زوجه ارائه 3-1

 بخشی ها یا توانیا درمان بیماری ه پیشگیری 4-1

 های حقوقی، جنایی، مدنی و دیگر اقدامات قضایی و پزشکی قانونی ه بررسی 5-1

 شناختی های ژنتیک جمعیته پژوهش 6-1

 ست:ای موارد یا با اهداف زیر باشد، از نظر اخلاقی نادرست انجام هر گونه پژوهش که دربردارنده -2

 ز( نژادی )یوژنیکبه -1-2

 سازی تولید مثلی انسانشبیه - 2-2

 ( فردی یا گروهیStigmatizationتبعیض یا انگ زنی ) - 3-2
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 های بنیادین انسان نقض کرامت انسانی یا حقوق و آزادی - 4-2

احتمالی  عوارض وهر گونه مطالعه یا دستکاری بر روی ژنوم انسان باید بعد از بررسی دقیق و جامع خطرات  -3

حتمالی به اهای بعد و حصول اطمینان از فقدان عوارض جدی و غالب بودن منافع فرد آزمودنی و نسلآن برای 

 خطرات احتمالی به انجام برسد.

ادرست است، مگر های آتی باشد از نظر اخلاقی نکه قابل انتقال به نسلهر گونه دستکاری ژنتیک در انسان -4

 رمان، یا توانبخشی( داشته باشند.مواردی که ماهیت درمانی )شامل پیشگیری، د

د همانند دیگر انواع بای -ی قانونی او در موارد لزوم یا نماینده -آزمودنی از اخذ رضایت آزادانه و آگاهانه -5

در  ی اخلاقمنطبق با مندرجات راهنمای عمومی و سایر راهنماهای اختصاصها بر روی آزمودنی انسانی، پژوهش

 پژوهش کشور انجام گیرد. 

ه باشند، آوری شدجمعپژوهشی های بیولوژیک با هدف انسانی یا نمونه های ژنتیکدر مواردی که داده -6

ر غیر قابل بازگشت به طواطلاعات به که اینآن ی خود را لغو کند، مگرآزمودنی این اختیار را دارد که رضایت اولیه

 ود. ای برای آزمودنی شنباشد. لغو رضایت نباید موجب خسارت یا جریمه هیچ فرد مشخصی قابل استناد

اط با سلامت یا ای در ارتبکنندهگویی)ها(یی باشد که ممکن است نتایج پیشاگر پژوهش شامل انجام آزمون -7

زمون از آمدهای آشته باشند، علاوه بر حصول اطمینان از درک مناسب ماهیت و پیهای زندگی آزمودنی داسایر جنبه

 باید ژنتیک یرهمشاو. شودمناسب برای او فراهم  ژنتیکی یمشاورهسوی آزمودنی در طی فرایند اخذ رضایت، باید 

 یربرگیرندهد و فرد فرهنگی شرایط با متناسب هایرهنمود ، شاملقضاوت داوری، بدونپیش دار، بدونغیرجهت

 باشد.  وی منافع حداکثر

اط با سلامت یا ای در ارتبکنندهگوییممکن است نتایج پیش)ها(یی باشد که پژوهش شامل آزمونهنگامی که  -8

یا –لی به ایشان رسانی احتمای اطلاعهای زندگی بستگان یا نزدیکان آزمودنی داشته باشد، باید نحوهسایر جنبه

 .نامه درج شوددر طی فرایند اخذ رضایت مورد بحث قرار گیرد و در رضایت –ندن نتایج محرمانه ما

 افراد ماری، یابی علامت بدون حاملان به چنینهم و هستند ارثی بیماری یا معلولیت دچار که بیمارانی به -9

زمینه در موجود تامکانا وردم در لازم مناسب، آگاهی روش به و مناسب زمان در باید( مشکوک یا شدهثابت) مستعد

 فرد رضایت اخذ از پس باید باشد، پزشک لازم بیمار بستگان از یکی دلایلی، درمان به اگر ضمناً. شود داده بیماری ی

 کند.  ارائه را لازم اطلاعات او بستگان به, وی قانونی ینماینده یا مطالعه مورد

 . کرد منع خود ژنتیکی هایداده به دسترسی از نباید را فردی هیچ -10
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د رضایت کسب آوری شده، نباید برای هدف دیگری که با مفاهای بیولوژیک جمعهای ژنتیک و نمونهداده -11

 کار گرفته شوند. مغایرت دارد به شده

مشروط به  را هاهداداین باشد،  شده قطع پذیرنابرگشت طوربه فرد با ژنتیک انسانی هایداده اگر ارتباط -12

 داد.  قرار استفاده مورد توانمی ی اخلاقکمیته مجوز سبک

 .گیرد قرار جامعه اختیار در باید انسانی ژنتیکی هایداده بر پژوهش از حاصل دستاوردهای -13

 ود. شمطالعه بر روی ژنوم انسانی در شکل طبیعی آن نباید منجر به کسب منافع انحصاری فردی  -14

 . سودمند باشد مادر یا جنین سلامت برای که شود انجام صورتی در باید تنها لدتو از پیش ژنتیکی تشخیص -15

 

 

 

 


