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مقدمه
چنين با آگاهي هاي ژنتيك انساني؛ همي دادههاي ويژهتوجه به پيشرفت روزافزون علم ژنتيك و حساسيتبا

هاي تأكيد بر اهميت پژوهشاند و باهمراههاي ژنتيك انسانيهاي اخلاقي مهمي كه با پژوهشاز ملاحظات و نگراني
هاي ژنتيك، ضروري ها، رعايت اصول و موازين اخلاقي در پژوهشبيماريژنتيك در ارتقاء سلامت عمومي و درمان

. شودهاي ژنتيك به شرح زير ارائه ميبنابراين، راهنماي اخلاقي پژوهش. است
هاي ژنتيك، پروتئوميك و ساير سازي دادهذخيرهاستفاده وآوري، پردازش،مقررات اين راهنما ناظر به جمع

هاي ژنتيك، پروتئوميك و ساير در اين راهنما داده. پژوهشي استهاي زيستي با هدفاطلاعات سلولي انساني و نمونه
هايي استفادهاين راهنما به . گيرندهاي ژنتيك مورد اشاره قرار مياطلاعات سلولي انساني به اختصار تحت عنوان داده

هاي پليسي و قضايي كه با هدف كشف جرم، تعيين نسب يا موارد مشابه به كه ماهيت پژوهشي ندارند، نظير بررسي
پژوهشگران موظفند كه علاوه بر اين راهنما، از راهنماي عمومي اخلاق در . كندرسند، تعميم پيدا نميانجام مي

دهند، آگاه ت و راهنماهاي رسمي كشور در مورد پژوهشي كه انجام ميهاي علوم پزشكي و ساير قوانين، مقرراپژوهش
. ها را رعايت كنندباشند و آن

بـا هـدف   كـه آيندشمار ميبهمجازاخلاقينظرازصورتيتنها درژنتيك بر روي آزمودني انسانيهايپژوهش-1
:ارتقا يا پيشرفت حداقل يكي از موارد زير طراحي شده باشند

. هايي كه منشأ ژنتيك دارندها يا ناتوانيبندي يا غربالگري بيماريشخيص، طبقهتـ 1-1
. ـ بررسي يا تشخيص استعداد ابتلا به بيماري2-1
هاي داراي منشأ ژنتيكها يا معلوليتها به بيماريها جهت تعيين خطر ابتلاي فرزند آني مشاوره به افراد يا زوج ـارائه1- 3
بخشي ها يا توانيا درمان بيماريـ پيشگيري4-1
هاي حقوقي، جنايي، مدني و ديگر اقدامات قضايي و پزشكي قانوني ـ بررسي5-1
شناختي هاي ژنتيك جمعيتـ پژوهش6-1
:ي موارد يا با اهداف زير باشد، از نظر اخلاقي نادرست استانجام هر گونه پژوهش كه دربردارنده-2

) زيوژنيك(نژادي به- 1-2
سازي توليد مثلي انسانشبيه-2-2
فردي يا گروهي) Stigmatization(تبعيض يا انگ زني -3-2
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هاي بنيادين انسان نقض كرامت انساني يا حقوق و آزادي-4-2
هر گونه مطالعه يا دستكاري بر روي ژنوم انسان بايد بعد از بررسي دقيق و جامع خطرات و عوارض احتمالي -3

هاي بعد و حصول اطمينان از فقدان عوارض جدي و غالب بودن منافع احتمالي به فرد آزمودني و نسلآن براي 
.خطرات احتمالي به انجام برسد

هاي آتي باشد از نظر اخلاقي نادرست است، مگر كه قابل انتقال به نسلهر گونه دستكاري ژنتيك در انسان-4
.داشته باشند) رمان، يا توانبخشيشامل پيشگيري، د(مواردي كه ماهيت درماني 

بايد همانند ديگر انواع -ي قانوني او در موارد لزوم يا نماينده- آزمودنيازاخذ رضايت آزادانه و آگاهانه-5
منطبق با مندرجات راهنماي عمومي و ساير راهنماهاي اختصاصي اخلاق در ها بر روي آزمودني انساني، پژوهش

. پژوهش كشور انجام گيرد
آوري شده باشند، جمعپژوهشي هاي بيولوژيك با هدف انساني يا نمونههاي ژنتيكدر مواردي كه داده- 6

طور غير قابل بازگشت به اطلاعات بهكه اينآني خود را لغو كند، مگرآزمودني اين اختيار را دارد كه رضايت اوليه
. اي براي آزمودني شودلغو رضايت نبايد موجب خسارت يا جريمه. نباشدهيچ فرد مشخصي قابل استناد

اي در ارتباط با سلامت يا كنندهگويييي باشد كه ممكن است نتايج پيش)ها(اگر پژوهش شامل انجام آزمون-7
آمدهاي آزمون از شته باشند، علاوه بر حصول اطمينان از درك مناسب ماهيت و پيهاي زندگي آزمودني داساير جنبه

بايدژنتيكيمشاوره. شودمناسب براي او فراهم ژنتيكييمشاورهسوي آزمودني در طي فرايند اخذ رضايت، بايد 
يدربرگيرندهوفردفرهنگيشرايطبامتناسبهايرهنمود، شاملقضاوتداوري، بدونپيشدار، بدونغيرجهت
. باشدويمنافعحداكثر

اي در ارتباط با سلامت كنندهگوييممكن است نتايج پيشيي باشد كه )ها(پژوهش شامل آزمونهنگامي كه -8
يا –رساني احتمالي به ايشان ي اطلاعهاي زندگي بستگان يا نزديكان آزمودني داشته باشد، بايد نحوهيا ساير جنبه

.نامه درج شوددر طي فرايند اخذ رضايت مورد بحث قرار گيرد و در رضايت–ندن نتايج محرمانه ما
افرادبيماري، ياعلامتبدونحاملانبهچنينهموهستندارثيبيمارييامعلوليتدچاركهبيمارانيبه-9

زمينهدرموجودامكاناتوردمدرلازممناسب، آگاهيروشبهومناسبزماندربايد) مشكوكياشدهثابت(مستعد
فردرضايتاخذازپسبايدباشد، پزشكلازمبيماربستگانازيكيدلايلي، درمانبهاگرضمناً. شوددادهبيماريي

. كندارائهرالازماطلاعاتاوبستگانبه, ويقانونيينمايندهيامطالعهمورد
. كردمنعخودژنتيكيهايدادهبهدسترسيازنبايدرافرديهيچ-10
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آوري شده، نبايد براي هدف ديگري كه با مفاد رضايت كسب هاي بيولوژيك جمعهاي ژنتيك و نمونهداده-11
. كار گرفته شوندمغايرت دارد بهشده

مشروط به راهادادهاين باشد، شدهقطعپذيرنابرگشتطوربهفردباژنتيك انسانيهايدادهاگر ارتباط-12
. دادقراراستفادهموردتوانميي اخلاقكميتهمجوزسبك

.گيردقرارجامعهاختياردربايدانسانيژنتيكيهايدادهبرپژوهشازحاصلدستاوردهاي-13
. مطالعه بر روي ژنوم انساني در شكل طبيعي آن نبايد منجر به كسب منافع انحصاري فردي شود-14
. سودمند باشدمادرياجنينسلامتبرايكهشودانجامصورتيدربايد تنهالدتوازپيشژنتيكيتشخيص-15


