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 مقدمه

هاي توجه به پيشرفت روزافزون علم ژنتيك و حساسيت با          

چنين با آگاهي از ملاحظات و هاي ژنتيك انساني؛ همي دادهويژه

اند همراه هاي ژنتيک انسانيهاي اخلاقي مهمي که با پژوهشنگراني

هاي ژنتيك در ارتقاء سلامت عمومي و تأكيد بر اهميت پژوهش و با

هاي ها، رعايت اصول و موازين اخلاقي در پژوهشبيماري درمان

هاي ژنتيك ژنتيك، ضروري است. بنابراين، راهنماي اخلاقي پژوهش

 شود. به شرح زير ارائه مي

 استفاده و آوري، پردازش،مقررات اين راهنما ناظر به جمع

هاي ژنتيك، پروتئوميك و ساير اطلاعات سلولي سازي دادهذخيره

پژوهشي است. در اين راهنما  هاي زيستي با هدفانساني و نمونه

هاي ژنتيك، پروتئوميك و ساير اطلاعات سلولي انساني به داده

گيرند. هاي ژنتيک مورد اشاره قرار مياختصار تحت عنوان داده

هايي که ماهيت پژوهشي ندارند، نظير استفادهاين راهنما به 

هاي پليسي و قضايي که با هدف کشف جرم، تعيين نسب يا بررسي

کند. پژوهشگران رسند، تعميم پيدا نميموارد مشابه به انجام مي

موظفند که علاوه بر اين راهنما، از راهنماي عمومي اخلاق در 

ت و راهنماهاي رسمي هاي علوم پزشکي و ساير قوانين، مقرراپژوهش

ها را دهند، آگاه باشند و آنکشور در مورد پژوهشي که انجام مي

 رعايت کنند. 

 

 از صورتي تنها در ژنتيك بر روي آزمودني انساني هايپژوهش -4

با هددف ارتقدا يدا پيشدرفت   كه آيندشمار ميبه مجاز اخلاقي نظر

 حداقل يکي از موارد زير طراحي شده باشند:

هدا يدا نداتوانيبندي يا غربالگري بيماريشخيص، طبقهتد 4-4

 هايي که منشأ ژنتيک دارند. 

 . د بررسي يا تشخيص استعداد ابتلا به بيماري 5-4

ها جهت تعيين خطر ابدتلاي ي مشاوره به افراد يا زوجد ارائه 1-4

  هاي داراي منشأ ژنتيكها يا معلوليتها به بيماريفرزند آن

 بخشي ها يا توانيا درمان بيماري د پيشگيري 1-4

هاي حقوقي، جنايي، مدني و ديگر اقدامات قضدايي د بررسي 2-4

 و پزشکي قانوني 

 شناختي هاي ژنتيک جمعيتد پژوهش 8-4
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ي موارد يا با اهدداف انجام هر گونه پژوهش که دربردارنده -5

 زير باشد، از نظر اخلاقي نادرست است:

 ز( نژادي )يوژنيکبه -4-5

 سازي توليد مثلي انسانشبيه - 5-5

 ( فردي يا گروهيStigmatizationتبعيض يا انگ زني ) - 1-5

هاي بنيادين نقض کرامت انساني يا حقوق و آزادي - 1-5

 انسان 

هر گونه مطالعه يا دستکاري بر روي ژنوم انسان بايد بعد  -1

فرد از بررسي دقيق و جامع خطرات و عوارض احتمالي آن براي 

هاي بعد و حصول اطمينان از فقدان عوارض جدي و آزمودني و نسل

 غالب بودن منافع احتمالي به خطرات احتمالي به انجام برسد.

که قابل انتقال به نسلهر گونه دستکاري ژنتيک در انسان -1

هاي آتي باشد از نظر اخلاقي نادرست است، مگر مواردي که ماهيت 

 رمان، يا توانبخشی( داشته باشند.درماني )شامل پيشگيری، د

ي يا نماينده -آزمودني از اخذ رضايت آزادانه و آگاهانه -2

ها بايد همانند ديگر انواع پژوهش -قانوني او در موارد لزوم 

منطبق با مندرجات راهنماي عمومي و بر روي آزمودني انساني، 

 ساير راهنماهاي اختصاصي اخلاق در پژوهش کشور انجام گيرد. 

هاي انساني يا نمونه هاي ژنتيكدر مواردي كه داده -8

آوري شده باشند، آزمودني اين جمعپژوهشي بيولوژيك با هدف 

كه آن ي خود را لغو کند، مگراختيار را دارد که رضايت اوليه

طور غير قابل بازگشت به هيچ فرد مشخصي قابل اطلاعات به اين

اي براي نباشد. لغو رضايت نبايد موجب خسارت يا جريمه استناد

 آزمودني شود. 

)ها(يي باشد که ممکن است اگر پژوهش شامل انجام آزمون -7

هاي اي در ارتباط با سلامت يا ساير جنبهکنندهگويينتايج پيش

شته باشند، علاوه بر حصول اطمينان از درک زندگي آزمودني دا

آمدهاي آزمون از سوي آزمودني در طي فرايند مناسب ماهيت و پي

. شودمناسب براي او فراهم  ژنتيكي يمشاورهاخذ رضايت، بايد 

، قضاوت داوري، بدونپيش دار، بدونغيرجهت بايد ژنتيك يمشاوره

 يدربرگيرنده و فرد فرهنگي شرايط با متناسب هايرهنمود شامل

 باشد.  وي منافع حداكثر

ممكن است )ها(يي باشد که پژوهش شامل آزمونهنگامي كه  -6

هاي اي در ارتباط با سلامت يا ساير جنبهکنندهگويينتايج پيش
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ي زندگي بستگان يا نزديکان آزمودني داشته باشد، بايد نحوه

در طي  –ندن نتايج يا محرمانه ما–رساني احتمالي به ايشان اطلاع

نامه درج فرايند اخذ رضايت مورد بحث قرار گيرد و در رضايت

 شود.

هم و هستند ارثي بيماري يا معلوليت دچار كه بيماراني به -4

 يا شدهثابت) مستعد افراد بيماري، يا علامت بدون حاملان به چنين

 در لازم مناسب، آگاهي روش به و مناسب زمان در بايد( مشكوك

 به اگر ضمنا  . شود داده بيماري يزمينه در موجود امكانات وردم

 از پس بايد باشد، پزشك لازم بيمار بستگان از يكي دلايلي، درمان

 بستگان به, وي قانوني ينماينده يا مطالعه مورد فرد رضايت اخذ

 كند.  ارائه را لازم اطلاعات او

 خود ژنتيكي هايداده به دسترسي از نبايد را فردي هيچ -41

 . كرد منع

آوري شده، نبايد هاي بيولوژيك جمعهاي ژنتيك و نمونهداده -44

كار مغايرت دارد به براي هدف ديگري كه با مفاد رضايت کسب شده

 گرفته شوند. 

برگشت طوربه فرد با ژنتيک انساني هايداده اگر ارتباط -45

کميته مجوز سبمشروط به ک را هادادهاين باشد،  شده قطع پذيرنا

 داد.  قرار استفاده مورد توانمي ي اخلاق

 انساني ژنتيكي هايداده بر پژوهش از حاصل دستاوردهاي -41

 گيرد. قرار جامعه اختيار در بايد

مطالعه بر روي ژنوم انساني در شکل طبيعي آن نبايد منجر  -41

 به کسب منافع انحصاري فردي شود. 

 انجام صورتي در بايد تنها لدتو از پيش ژنتيكي تشخيص -42

 . سودمند باشد مادر يا جنين سلامت براي كه شود
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