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 چكيده

بعـضي  , شـده هـا     سلامت و درمـان بيمـاري      ي باعث ارتقا   و ما افزوده پزشكي  كه بر دانش     هاي ژنتيك همچنان   پژوهش :مقدمه
 ارتباط نزديكي با خصوصيات فـردي دارنـد         اطلاعات ژنتيكي از اين جهت كه     . مشكلات خاص اخلاقي را نيز پيش كشيده اند       

هاي هر فرد وضـعيت       و متمايز از ساير اطلاعات پزشكي هستند و اين تمايز ناشي از اين فرض متعارف است كه ژن                  "خاص"
 سـوي  و تبعيض اجتماعي از      بهتاناز قبيل   اي  بنابراين خطرات بالقوه  . سازندسلامت و خصوصيات رفتاري وي را مشخص مي       

 ـ.  براي افراد شركت كننده در مطالعات ژنتيكي مطرح است         ،هاي بيمه  ان و سازمان  كارفرماي  ،عـلاوه اطلاعـات ژنتيكـي افـراد        هب
 ـ     در حيطـه اسـتقلال فـردي و    ويـژه  هاطلاعاتي را درباره خويشاوندان آنها فراهم مي آورد كه خود مباحث پيچيده اخلاقـي را ب

  . سازد رازداري مطرح مي
هميت موضوع، با مطالعه كتب و نيز برخي مقالات معتبر چـاپ شـده در دهـة اخيـر كـه بـا جـستجوي                          با توجه به ا    :ها روش
آوري و تنظيم شده   حاصل آمده است، اين بحث گردpubmed ،Ovid ،Medline در genetic research ،ethicsهايي چون  واژه
  .است
 جمـع آوري و     ،خـانوادگي  - ملاحظـات فرهنگـي    ،ت ژنتيكي  مالكيت اطلاعا  ، رازداري ،رضايت اگاهانه  :گيري  ها و نتيجه    يافته

هـاي   مشاوره و تمهيدات نظارتي بعضي جنبه هاي مهم اخلاقي در پـژوهش           , هاي پژوهشي بعدي از نمونه هاي ژنتيكي       استفاده
  .     پردازد طور مختصر به آنها مي هژنتيكي هستند كه اين مقاله ب

  
  رضايت آگاهانه، رازداري،هاي ژنتيك ش پژوه، ژنتيك، پزشكي اخلاق: كليديواژگان
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  مقدمه
ها يك امر شـناخته شـده        وجود توارث در برخي بيماري    

آگهي  علم ژنتيك، در حقيقت، به شرح علت، پيش        و است
اطلاعـات  . پـردازد   هـا مـي    گونه بيمـاري   و گاه درمان اين   

 كـه  اي دارنـد چـرا   ژنتيك انساني جايگاه و اهميت ويژه

توانند   مي وتيك افراد را نشان دهند      هاي ژن   قادرند ويژگي 
هـا و گـاه       اي بر خـانواده، فرزنـدان، نـسل         تأثيرات عمده 

ممكن است   نيز وهاي اجتماعي خاص، داشته باشد       گروه
حاوي اطلاعـاتي باشـند كـه اهميـت آنهـا لزومـاً حـين               

 امكـان سـوء     .ها شـناخته شـده نيـست        آوري نمونه   جمع
ــاي مختلــف  در حيطــه از اطلاعــات ژنتيــك  اســتفاده ه

ــاعي و ( ــي، اجتم ــي ...) سياس ــه م ــود دارد ك ــد  وج توان
هاي فردي و اجتماعي و حتـي تبعـيض           ساز تبعيض   زمينه

پيـشرفت سـريع علـم      با توجه بـه     لذا   .]2،1[نژادي گردد 
ژنتيك و تجمع وسيع اطلاعات در مورد ژنوم و تقويـت           

هـا، لازم اسـت      هاي ما در مورد توارث در بيماري        دانسته
هاي  اسي براي در نظر گرفتن ارزش      لازم و اس   تصميمات

ــن    ــا اي ــشر اتخــاذ شــود ت ــساني و شــأن و كرامــت ب ان
ها در نهايت به بهـروزي و سـعادت جـسمي و              پيشرفت

 با  تهيـه  هاي اخير در دهه. ]4،3[روحي بشر منتهي گردد     
هـاي پزشـكي، در      راهنماهاي اخلاقي در حيطه پـژوهش     

لاقي مثمرثمـر بـوده     جلوگيري از بسياري از موارد غيراخ     
ــت ــك . اس ــي در ژنتي ــاي اخلاق ــزراهنماه ــان  ني  از هم

هـاي    پژوهش. كند  راهنماهاي اخلاقي در طب تبعيت مي     
بايد اصـول    همچون ساير پژوهشهاي پزشكي      ژنتيك نيز 

له اتونومي،  أمس. اساسي بيانيه هلسينكي را مراعات نمايند     
ــدالت، رازداري و    ــرر، عــ ــدم ضــ ــودمندي، عــ ســ

. ]3[ترين اصـول هـستند         عمده ، پزشك پذيري  وليتؤمس
اطلاعـات ژنتيـك در     نكته مهم اين است كه از آنجا كـه          

 ؛حيطه پژوهش با مسائل اخلاقي افزونتري همـراه اسـت         
  .لذا وجود كميته اخلاق در اين موارد ضروري است

  
  كسب رضايت آگاهانه

نامه آگاهانـه از شـركت كننـدگان در انـواع             اخذ رضايت 
اي   ايـن نكتـه   . ]5،6[ضروري است   هاي پزشكي     پژوهش

 و ساير   ،]8[، بيانيه هلسينكي  ]7[است كه قانون نورنبرگ     
  در مـورد  .  بر آن تأكيد دارنـد     ]10،9[المللي  هاي بين   بيانيه

لزوم اخذ رضايت توافق وجود دارد اما در اين مورد كـه            
چه ميزان اطلاعاتي بايد در اختيار فرد قرار گيرد هنوز در   

 اطلاعـاتي   .]11[  مباحثي وجـود دارد     و هاي  پرسشعمل  
شود بهتر است كتبي باشـد و از نظـر            كه به افراد داده مي    

  . بيان با سطح دانش و فهم آنها متناسب باشدةنحو
فوايد آشكاري در نتيجه اطـلاع از خـصوصيات ژنتيـك           

 در مـورد سـلامت      ويـژه   بـه تواند قابل تصور باشـند،        مي
 دانــستن نخواهــاهــر فــردي ممكــن اســت امــا . فــردي

رضـايت  «بحـث     در  لـذا  ؛اطلاعات ژنتيك خـود نباشـد     
يـا اتونـومي و آزادي در       » اختيار فردي «، رعايت   »آگاهانه
ندگي بايد به دقت مـورد توجـه        هاي بعدي ز    ريزي  برنامه
هايي كه شروع ديـررس طـي        در مورد بيماري  . ]12[باشد

دوران عمر داشته و درمـاني بـراي آنهـا شـناخته نـشده               
لگري و كـشف يـك بيمـاري ژنتيـك، شـايد            است، غربا 

در عـين حـال     . ]12[پيامدهاي منفي بيشتري داشته باشد      
ممكن است فرد از جمله كساني باشد كه به عللي چـون            

در .  نگران بروز بيماري باشدطور دائم خانوادگي بهسابقه 
 ؛تواند كمك كننـده باشـد       اين فرد آزمون ژنتيك منفي مي     

 سـاير منفي در يـك فـرد كـه         هرچند كه گاه حتي نتيجه      
 ممكـن   ؛ بيماري خاصي هـستند    اش مبتلا به    خانوادهافراد  

است احـساس خوشـايندي نباشـد و باعـث اخـتلال در             
بايـد بـه    همچنـين   . ]15،  14،  13[روابط خانوادگي شود    

خاطر داشت كه در بسياري از موارد عدم وجـود آزمـون         
 ,مثبت به معنـي عـدم احتمـال ابـتلا بـه بيمـاري نيـست               

 قطعي به بيمـاري را  يهمچنانكه وجود ژن نيز الزاماً ابتلا  
يكــي از پيامــدهاي منفــي اطــلاع از . ]12[درپــي نــدارد 

خصوصيات ژنتيك، ايجاد يك دسته خـاص از بيمـاراني          
بنـدي    و ايـن دسـته   1علامتنـد   است كه در حال حاضر بي     

تواند باعث تبعيض يا ظلم به فـرد در مـواردي چـون           مي
. ]16،12،5[مندي از پوشش بيمـه گـردد         استخدام و بهره  

مسلماً ايـن امـر وقتـي آزمـون ژنتيـك صـرفاً بـا هـدف                 
 از لحــاظ اخلاقــي غيرقابــل ؛پژوهــشي صــورت بگيــرد

 زماني كه اقدامات پيـشگيرانه      مگر تر خواهد بود      پذيرش

                                                 
1- Asymptomatic-ill or healthy-ill patients 
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توانيم  يا درماني قاطع در دسترس داريم و با بيماريابي مي  
له بـر   أ ايـن مـس    لاوهع ـ ه ب .كمكي براي فرد صورت دهيم    

روابط خانوادگي و دوستانه بيمار نيز تأثيرگـذار خواهـد          
  . بود

به قـوانين و عـدم اخـذ        سوء استفاده از عدم آگاهي فرد       
نامه بدون دادن اطلاعات كافي       نامه،  اخذ رضايت     رضايت

گيري مناسـب، عـدم تعيـين محـدوده اخـذ             براي تصميم 
 يا  خانوادهيك  هاي مربوط به       در بررسي  ويژه  به(رضايت  

ــژاد خــاص هــاي سياســي در  ، ســوء اســتفاده قــدرت)ن
ــشورها،  ــه   وك ــدون مجــوز ب ــانوني و ب دسترســي غيرق
هـاي   ؛ برخـي راه   )دزدي الكترونيكـي   (اي  رايانهاطلاعات  

 لذا. احتمالي عدم رعايت اصل كسب رضايت فرد هستند       
 هـاي ژنتيـك     پـژوهش   نامه  در رضايت  ذكر نكات زير   بر

  :تاكيد شده است
 ـ       نمونه .1 كـار   ههاي خون و بافت به چـه منظـوري ب

 خواهند رفت؟
آيا پيامدهاي غيرطبيعي بـراي بيمـار يـا بـستگان            .2

  محتمل است؟
 نتايج به چه ميزان معتبر خواهند بود؟ .3
احتمال ارثي بودن بيماري از نظر ژنتيـك چقـدر           .4

 است؟
خود فـرد،   (نتايج چگونه به اطلاع خواهد رسيد؟        .5

 ـ     ده پزشـكي، اطـلاع بـه       خانواده او، ثبت در پرون
 ...)پزشك و 

آيا اشخاص ثالثي به اطلاعات حاصـله دسترسـي          .6
 خواهند داشت؟

اي لازم بـراي بيمـار فـراهم          آيا خدمات مـشاوره    .7
 خواهد بود؟

آيا غير از آزمون ژنتيك مـشخص شـده، ممكـن            .8
است اقدام ديگري هم برروي نمونه فرد صورت        

 گيرد؟
 از نتـايج    برداري مادي يـا تجـاري       آيا امكان بهره   .9

 وجود دارد؟
داند كه اجباري در رضايت دادن ندارد         آيا فرد مي   . 10

تواند رضايت خـود    و در صورت بروز مشكل مي     
 را پس بگيرد؟

بحـث  هـاي ژنتيـك ايـن اسـت كـه            نكته مهم در آزمون   
گـاه  رضايت در همه موارد يـك بحـث فـردي نيـست و            

ــات     ــاص، اطلاع ــرد خ ــك ف ــون در ي ــك آزم ــام ي انج
هاي قبـل يـا بعـد ، خويـشاوندان ،يـا              لاي از نس    گسترده
اين امر گاه ايـن شـبهه       . دهد  دست مي  ههاي نژادي ب   گروه

نمايد كه آيا صرف رضايت يك فـرد          اخلاقي را ايجاد مي   
 يـا   نمايـد   براي فاش سـاختن آن اطلاعـات كفايـت مـي          

هاي ژنتيك    بايد توجه داشت در مورد پژوهش      .]17[خير
 تمـام  ، كننـده در يك جامعه خـاص، عـلاوه بـر شـركت     

گذاري و     آن جامعه ممكن است در معرض نشان       ياعضا
اين نكته در اخـذ رضـايت       . ]11[نيز تبعيض قرار گيرند     

در جوامعي كه با توجه به فرهنـگ        . اهميت بسياري دارد  
اجتماعي آنها احتمال تبعيض و اجبار عليه زنـان وجـود           

مورد دقت بيشتري قرار    له اخذ رضايت بايستي     أدارد، مس 
و با دادن اطلاعات كـافي بـه شـركت كننـدگان در             يرد  گ

چنـد نكتـه بـراي حفـظ آزادي          .]4[ همراه باشد  پژوهش
، كه اول اين . شركت كنندگان در مطالعه بايد رعايت شود      

شركت كننده نبايـد بـراي شـركت يـا عـدم شـركت در               
، كـه  دوم ايـن  . پژوهش تحـت اجبـار و زور قـرار گيـرد          

انـد از پـژوهش خـارج       تو  شركت كننده در هر زمان مـي      
، در صـورت خـروج از پـژوهش، فـرد        كه سوم اين . شود

 مربوط به   DNAحق درخواست براي از بين بردن نمونه        
در خـصوص    سـوم    موردالبته  . ]11[خود را داشته باشد     

  .كند هاي بي نام صدق نمي نمونه
 اطلاعات و اطلاع شخص ثالث و ايجاد        فاش شدن خطر  

استخدام، : در مواردي چون (تبعيض بر پايه اين اطلاعات  
از خطرات احتمالي است كـه شـركت        ) مهاجرت، و بيمه  

عـلاوه بـر    . ]11[كننده در پژوهش بايد از آن مطلع باشد       
دسترسي غيرقانوني برخي افراد به اين اطلاعات، شركت        
كننده بايد مطلع باشد كه گاه ممكن است محاكم قضايي          

ا بـه فـاش     و يا قانون، پژوهشگر يا مؤسـسه پژوهـشي ر         
  .]11[نمودن اطلاعات ژنتيك ملزم و مجبور نمايد

  
  ارزيابي سود وخطر

هاي ژنتيك را مورد     پزشكان بايد فوايد و مضرات آزمون     
هـاي   توجه قرار دهند و همچنـين معايـب انجـام آزمـون     
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غربالگري در عموم جامعه، از جمله احتمال نتايج مثبـت          
ات جـسمي   خطـر . يا منفي كاذب را در نظر داشته باشند       

هاي ژنتيك براي فـرد وجـود دارد بـسيار              كه در پژوهش  
گيـري    ناچيز است و عمومـاً محـدود بـه مرحلـه نمونـه            

باشد اما فقدان عوارض جسمي به معناي عدم وجـود            مي
ــي، ـعــوارض ديگــر از جملــه عــوارض روحــي      روان

لذا محققين بايستي بـا     . ]11[اجتماعي يا اقتصادي نيست     
هاي ژنتيك را     پژوهش اً زيان، صرف  ارزيابي نسبت سود و   

با هدف حصول فوايد قابل قبول به انجـام رسـانند و در             
صورتي كه ضرر حاصله قطعي است از فوايـد احتمـالي           

  .پوشي نمايند چشم
  

  رازداري
 در هـر فـرد، مخـتص        DNAاطلاعات ژنتيك و ترتيـب      

كـه   همان فرد است و لذا كسي اجازه ندارد به صرف اين          
ها مشترك اسـت آنهـا را آشـكار          ر انسان اين اطلاعات د  

شناسايي يك بيماري ژنتيـك در يـك فـرد،          . ]12[نمايد  
مسائل اخلاقي و قانوني ديگري در مـورد لـزوم آگـاهي            
دادن به ساير افراد در معرض خطر بـراي پزشـك ايجـاد      

اين امـر گـاه بـا رازداري پزشـك و حفـظ             . ]13[كند    مي
لـذا در   . نمايـد   ا مـي  استقلال و اتونومي بيمار تعارض پيد     

  :نتيك بايستياطلاعات ژ ثبت و نگهداري
ها و    نظارت ،اطلاعات 1 بودن  براي حفظ محرمانه   .1

  .راهكارهاي لازم معين شود
نام و سمت فرد يا افرادي كه به پرونده دسترسي           .2

 ايـن افـراد    تمـام    .دوخواهند داشت مـشخص ش ـ    
 .اي را امضا نمايند پيمان رازداري مدون شده

اي باشـد     گونه هه نگهداري اطلاعات ب   محل و نحو   .3
 .كه احتمال دسترسي ساير افراد را منتفي سازد

هـا معـين      سازي و دور ريختن نمونـه       زمان ذخيره  .4
 .باشد

ها بـا اسـامي رمـز انتقـال يابنـد تـا امكـان                 نمونه .5
 .دوشمنتفي دسترسي ساير افراد به اطلاعات 

                                                 
1-  Privacy 

هاي مورد نياز براي موارد نقض    قوانين و مجازات   .6
 .تدوين شود» ازدارير«

 .معين شود» رازداري«موارد مجاز نقض  .7
ي، يموارد و نحوه دسترسي پلـيس، محـاكم قـضا          .8

ــز ســازمان  ــانوني و ني هــاي سياســي،  پزشــكي ق
 دقيقاً  ، امنيتي به اطلاعات ژنتيك افراد      و اطلاعاتي

 .در قوانين مشخص گردند
  .براي شكايات احتمالي افراد مرجعي تعيين شود .9

دي است كه اطلاعات شخصي خود را در        اين حق هر فر   
اختيار ديگران قرار ندهد امـا اگـر اطلاعـات ايـن فـرد،               

له أ، مس وضعيت افراد ديگري را نيز مشخص نموده باشد       
حد و مرز بين حقوق فرد و حقـوق          .متفاوت خواهد بود  

در مـواردي  . خانواده از موضوعات مـورد منازعـه اسـت       
توانـد    اد خانواده مي  چون كره هانتينگتون، عدم اطلاع افر     

اي را درپـي داشـته باشـد كـه       عوارض و خطرات عمـده    
هاي آينده است     ترين آنها احتمال انتقال ژن به نسل        عمده

از  .]12[تـوان جلـو آن را گرفـت           كه در برخي موارد مي    
گاه اطلاعات ژنتيـك بـراي شناسـايي يـك          سوي ديگر،   

مجرم؛ حل يك مسأله جنايي و يا بـراي حفـظ سـلامت             
دار قـضايي درخواسـت       معه از سوي محاكم صلاحيت    جا
بنابر اصول كلي ذكرشـده در اختيـار قـرار دادن           . شود  مي

اطلاعات ژنتيك بيمار بايستي با اطلاع فرد صورت گيرد         
 يك مركـز    اًلذا مسلم . مگر در موارد خاصي كه اشاره شد      

ــاز    ــل رازداري، مج ــت اص ــتاي رعاي ــاتي در راس تحقيق
بينـي ابـتلا بـه        ر را از نظر پيش    نخواهد بود وضعيت بيما   

 بيمـه قـرار       شـركت   يـا  سرطان پستان در اختيار كارفرمـا     
  .دهد

  
   اطلاعات ژنتيك بانك

هـاي   يك پديده جديد در صـنعت ژنتيـك، ايجـاد بانـك        
DNA باشد كه نگهداري و ذخيره اطلاعات ژنتيك را           مي

تواند به درخواست اشـخاص،       اين امر مي  . دهند  انجام مي 
از اهـداف   . ]12[پژوهـشگران صـورت گيـرد       جامعه يـا    

 بـا هـدف ايجـاد       سازي  همانندتوان    ها مي   ايجاد اين بانك  
هـاي    انجـام پـژوهش   . اعضا يا بافت پيوندي را نـام بـرد        

 DNAژنتيــك از ديگــر اهــداف ايجــاد بانــك اطلاعــات 
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هـاي   در ايـن مراكـز، اطلاعـات ژنتيـك گـروه          . باشد  مي
. شـود  ي ذخيره مي هاي پژوهش   مردم براي استفاده  مختلف  

ها و سـاير     ها، درمان  مطالعه در مورد منشأ و علل بيماري      
اطلاعات از فوايد اين كار هستند كه جامعه يا كل جهـان          

 با افزايش رو بـه      .]12[مند شوند     ممكن است از آن بهره    
هـاي اطلاعـات ژنتيـك و هـر چـه آسـان و                فزون بانك 

 ـ        ارزانتر شدن آزمون   هـا،   تهـاي ژنتيـك، بـسياري از دول
هــاي غيــر دولتــي، دانــشمندان علــوم مختلــف،  ســازمان

هـا و   پزشكان و عموم جامعه خواستار ايجاد چهـارچوب       
احتـرام  . المللي و ملي شده اند      راهنماهايي در سطوح بين   

به اتونومي افراد، احترام به جسم انساني و حفظ رازداري      
لزوم محرمانه بودن اطلاعات افراد، محدوديت دسترسي      و

به اين اطلاعـات و تعيـين طـول مـدت           ول  ؤغيرمس افراد
 كه بايـد مـورد توجـه        هستند مسائلي   ،سازي  زمان ذخيره 
 با كسب رضـايت آگاهانـه، تأييـد         وارداين م  .قرار گيرند 

هـا    هاي حفاظت از نمونه     كميته اخلاق و بكارگيري شيوه    
عليـرغم سـادگي و     . ]18[ها عملـي خواهـد شـد          و داده 

 ويـژه  به آنها براي پژوهشگران     وضوح اين موارد، عمل به    
، گاه بـا سـؤالات و مبـاحثي همـراه           يالملل  در صحنه بين  

 با مسائلي همـراه  DNAهاي   نمونه1سازي ذخيره .شود  مي
است كه در برخي مـوارد بـه نحـوي غـامض و پيچيـده               

هـاي اخلاقـي راه حـل      است كه هنوز در قوانين و بيانيـه       
در  ف نظـر  اخـتلا . جامعي براي آنها مشخص نشده است     

ترين اين مسائل      از عمده  DNAمورد وضعيت و مالكيت     
هـاي اطلاعـات      با توجـه بـه اهميـت بانـك         .]11[ است
در ايـن    مطرح   خلاقيا عمده   مباحث در اينجا به     ،ژنتيك

  . مي كنيممورد اشاره
هـا چنـدين      در امر شناسـايي نمونـه     : شناسايي نمونه . 1

 ، هـا   بندي  تهبر اساس يكي از دس    . شيوه پيشنهاد شده است   
ــه ــسيم     نمون ــته تق ــار دس ــه چه ــساني ب ــت ان ــاي باف ه

 داراي  -ب ,2 قابـل شناسـايي   -الـف  : ]19،  11[شوند  مي
هـاي    نمونـه  .5 فاقـد هويـت     -د و 4 بدون نـام    -ج ,3رمز

                                                 
1- Storage of DNA samples  
2- Identifiable 
3- Traceable (coded) 
4- Anonymized 
5- Anonymous 

هايي هستند كه پس از اخـذ از شـركت            نمونه» بدون نام «
نـام و مشخـصات فـرد     كنندگان در مطالعـه، بـدون ثبـت    

هـايي   نمونـه » فاقـد هويـت  «هاي  د اما نمونهان  ذخيره شده 
هـاي باسـتان      نام هـستند كـه فرضـاً در حفـاري           كاملاً بي 

 ،هـا   بـدون نـام نمـودن نمونـه       . انـد   شناسي بدست آمـده   
رازداري در مورد اطلاعـات ژنتيـك را در سـطح بـالايي             

هاي بعـدي يـا تـداوم         كند اما گاه انجام پژوهش      حفظ مي 
در ايـن  . ]11[سـازد     مـي يك پژوهش را با مشكل روبرو       

با . موارد امكان اضافه كردن اطلاعات باليني وجود ندارد       
توجه به اهميت اطلاعات ژنتيك، اگر بـدون نـام كـردن            

د، بايــد ايــن اطلاعــات رمــزدار هــا مقــدور نباشــ نمونــه
هـا بايـد از       براي حفاظت كامل از اين نمونـه      . ]11[شوند
يمه يا شماره   گذاري بر اساس تاريخ تولد، شماره ب        شماره
ســازي  ذخيـره . ]11[فـرد خــودداري شـود    ) ملـي  ( دائـم 

 نام، غير قابل قبول است    داراياطلاعات قابل شناسايي و     
شـود   چرا كه اصل رازداري در مـورد آنهـا رعايـت نمـي        

بودن اطلاعات،  منظوراطمينان كافي از بدون نام      به  . ]11[
  . اسممشخص گردند نه با ) رمز(ها بايد با شماره  نمونه

مـدت زمـان    مـورد   در   :هـا   مدت نگهـداري نمونـه    . 2
ها توافق عمومي وجود ندارد اما آنچه         سازي نمونه   ذخيره

مسلم است اين است كه اين مدت براي هر مـورد بايـد              
در صورتي كه . معين شده و به اطلاع شركت كننده برسد    

 معين و محدود نيست نيز بايـد شـركت          ،مدت نگهداري 
در مـواردي   . ]11[ر جريان قرار گيرد     كننده در پژوهش د   

كه مدت نگهداري نمونه نامحدود اسـت، نظـارت بـراي           
انجـام  در  هـا     ايجاد محدوديت براي استفاده از اين نمونه      

هـاي     اگـر پـروژه    ويژه  بههاي ديگر مشكل است      پژوهش
ها بـه خـارج       پژوهشي چند مركزي مطرح باشند يا نمونه      

ارسـال  ) از كـشور  بـه خـارج     ويا(از يك مركز پژوهشي     
و موسـسه   گونه موارد پژوهشگر در اين. ]11[شده باشند   

نـام     را براي تخريب يا بي     ساختاريول پژوهش بايد    ؤمس
ها در هنگـام ارسـال بـه خـارج از موسـسه،               كردن نمونه 
  .]11[بكارگيرند 

 DNAگاه ممكـن اسـت نمونـه    : انجام پژوهش ديگر . 3
در . اده شـوند  براي پژوهشي غير از پژوهش اوليـه اسـتف        

اغلــب . ]11،20[ايــن مــوارد اخــذ رضــايت لازم اســت 
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رضايت فرد شركت كننده در پژوهش در تقابل با علاقـه           
وايـد بـراي كـل      پژوهشگر به پيشرفت دانش و كـسب ف       

هـا     چرا كه در بـسياري از پـژوهش        ؛گيرد  جامعه قرار مي  
هــاي آتــي در زمــان شــروع پــژوهش   احتمــال اســتفاده

و رضايت مورد نياز اخـذ نگرديـده      بيني نشده است      پيش
. هاي لاينحلي وجـود دارد      در اين مورد بحث   .  ]11[است

از يك سـو گـرفتن رضـايت بـدون قيـد و نامحـدود از                
تواند ضمن ايجاد نگراني در فرد باعـث          شركت كننده مي  

له أاين مس . سوء استفاده و عدم احترام به حقوق فرد شود        
عـات در اختيـار      وقتي كه ممكن اسـت ايـن اطلا        ويژه  به

 ـشخص يا مؤسسه ثـالثي قـرار گير         اهميـت بيـشتري     ،دن
براي حل اين مشكل سه راهكـار پيـشنهاد شـده           . يابد  مي

اطمينان دادن به شركت كننده در پژوهش كه         ،اول :است
. پژوهش ديگري بر نمونـه او صـورت نخواهـد گرفـت           

ايجاد فرصت براي شركت كننـده جهـت رضـايت           ،دوم
 .هـاي ديگـر     آتي نمونه او در پـژوهش     هاي    براي استفاده 

تعهد به تماس مجدد با شركت كننـده بـراي اخـذ             ،سوم
ــر  و رضــايت  ــژوهش ديگ ــام پ ــزوم انج . در صــورت ل

در كـشور   . كشورهاي مختلف در اين مورد قوانيني دارند      
هـا   آمريكا، بر اساس قانون فدرال، كميته اخلاقي پژوهش       

 بـه   ,دد از گـرفتن رضـايت مج ـ       در ايـن مـوارد     تواند  مي
پوشـي     چشم ،شرطي كه معيارهاي زير وجود داشته باشد      

 )ب.  شانس خطر در پژوهش اندك باشد )لفا: ]11[ كند
 پـژوهش   )ج. اردگذبر حقوق و مصالح فرد تأثير سوئي ن       

در صورتي كـه بـه هـر        . نباشد به نحو ديگري قابل اجرا    
هـاي بعـدي       بـا انجـام پـژوهش      فرد نمونه دهنـده   دليلي  

ــد، لا ــه مخالفــت كن ــان  ويDNAزم اســت نمون  در پاي
پژوهش مورد رضايت او، از بين برده شود تا احتمال هر           

  .]11[گونه استفاده بعدي از بين برود 
از افراد شركت كننده در پژوهش، از  1اخذ رضايت جامع

سـازمان بهداشـت    . باشـد   راهكارهاي پيشنهادي مي  ديگر  
 حـل    كارآمـدترين راه    را  اين شيوه  1997جهاني در سال    

هـاي تحقيقـاتي آتـي        ها در پـروژه     هبراي استفاده از نمون   
اما اين پيشنهاد مورد انتقاد قرار گرفتـه        . ]21،  11[ دانست

است چرا كه اين امـر بـا اصـل آگاهانـه بـودن رضـايت                
                                                 

1-  Blanket Consent  

المللي براي محافظت از      در سطح بين  . ]11[مغايرت دارد   
 هاي متفاوتي در پـيش گرفتـه شـده         ها راه   گونه نمونه  اين

هـا، محـدود نمـودن        نـام كـردن نمونـه       بـي :  ماننـد  ؛است
، الزامـي   ع خـاص و محـدود     هاي ثانويه بـه انـوا       پژوهش

كردن تأييد كميته اخلاق و ايجاد فرصت براي ابراز عدم          
اشـكالي  . ]11،22[در فرم رضايت اوليـه      به اين امر  تمايل  

وارد است اين اسـت     » ها  بي نام كردن نمونه   «كه به شيوه    
كار امكان دسترسي به اطلاعات شخصي نتـايج       كه با اين    

 .]11،20[شود  مطالعه از فرد سلب مي
حفـظ اســرار   :دربانـك اطلاعـات ژنتيـك    رازداري. 4

 بايد توجه داشت كه. ها از حقوق اوليه بشري است    انسان
 مربـوط بـه     يتوانـد اطلاعـات     ها مـي    گونه پژوهش   اين در

ي وحت ـ  وضـعيت سـلامت فـرد در آينـده         ،خانواده فـرد  
 لـذا . ]11[ هاي آتي حاصـل شـود       سلامت نسل وضعيت  

سازي و استفاده از اطلاعات ژنتيك        بدست آوردن، ذخيره  
له أدر ايـن مـس  . بايد با حفظ كامل رازداري صورت گيرد    

  .نماييم چند نكته اهميت دارد كه به آنها اشاره مي
بدون رضايت فرد، جـز در        : حفاظت از اطلاعات   -الف

 نبايد اطلاعات ژنتيك فرد     ،قانونموارد مشخص شده در     
بـراي ايـن كـار      . ]11[در اختيار شخص ثالث قرار گيرد       

هـاي لازم از قبيـل قفـل          بينـي   بايد تمام اقدامات و پـيش     
 و  رايانـه نمودن اطلاعات، رمـزدار نمـودن آنهـا توسـط           

ول بـراي دسترسـي بـه       ؤمشخص كـردن يـك فـرد مـس        
 راه ديگــر بــراي محافظــت از. اطلاعــات صــورت گيــرد

اطلاعات ژنتيك، جـدا كـردن ايـن اطلاعـات از پرونـده             
  .]11[پزشكي بيمار است 

صرفاً افـراد خـاص مـورد تأييـد          : دسترسي به نتايج   -ب
كـساني  . توانند به نتايج پژوهش دسترسي داشته باشند     مي

كه قابليت دسترسي به اين اطلاعات را دارند بايد به طور      
 دگرد معيندقيق مشخص و شرايط و نحوه دسترسي نيز         

دادن .  شود ذكرنامه     بايد در فرم رضايت    لهأاين مس . ]12[
اطلاعات به شخص ثالث بايد بـا رضـايت فـرد شـركت             
كننده صـورت گيـرد مگـر در مـوارد خاصـي كـه مـثلاً                

اين نكته در مورد    . ]11[تواند شامل افراد خانواده باشد      مي
  .نام وجود ندارد هاي بي نمونه
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   پژوهشتبادل نتايج
 بـه نحـوي     ،تبادل نتايج پژوهش به فـرد شـركت كننـده         

در مورد نتـايج كلـي      . شود  تقدير از همكاري او تلقي مي     
معمولاً مشكلي وجود ندارد و مسائل اخلاقـي و قـانوني           

پژوهشگر نتايج كلي حاصله را به اطلاع       . باشد  مطرح نمي 
رساند اما در مورد نتايج فردي چند نكتـه وجـود             فرد مي 

، گاه پژوهش نتايجي بـراي سـلامت        كه اين نخست. دارد
 در مراحل اوليه پژوهش نتايج      ويژه  بهفرد بدنبال ندارد و     

اين نكته بايد به نحـوي در       . ]11[باشد    فردي مطرح نمي  
، در اغلب اوقات كه دوم اين. فرم رضايت درج شده باشد  

نتايج به سلامت فـرد نيـز مربـوط اسـت امـا اطلاعـات               
نام   اگر اطلاعات بي  . باشند» نام  بي«ا  و ي » رمزدار«تواند    مي

باشـد    باشند مسلماً دسترسي به نتايج فردي مقـدور نمـي         
له نيز بايد در ابتدا به اطلاع فرد شركت        ألذا اين مس  . ]11[

 ،در صورت رمـزدار بـودن اطلاعـات       . كننده رسيده باشد  
گاه دسترسي به نتايج فـردي بـه زمـان خاتمـه پـژوهش              

تر است اطلاعات ژنتيك توسط     به. ]11[گردد    موكول مي 
يك فرد پزشك به اطلاع فرد برسد تا فرد فرصت كسب           
اطلاعات مورد نياز و راهنمايي و مشورت لازم را داشـته         

 در عين حال بايد به حق ندانستن يـا عـدم تمايـل              .باشد
  .ه بررسي احترام گذاشتنتيجافراد به اطلاع يافتن از 

  
  هاي ژنتيك مباحث اقتصادي در پژوهش

ــاس وســيع ــصادي   در مقي ــار اقت ــالي و ب ــر، مباحــث م ت
بـراي مثـال    . هـاي ژنتيـك، خـود معـضلي اسـت           آزمون
هايي كه صرف تحقيقات درماني براي افراد درگيـر           هزينه

تواند در جهت پيشگيري       مي ،شود  هاي ژنتيك مي   بيماري
اما از سوي ديگـر ممكـن       . ]7[از بيماري بكار برده شود      

گيري نتوانـد بـراي حـذف       است صرف اقدام براي پيـش     
بيماري كفايت كنـد و يـا اصـلاً راهـي بـراي پيـشگيري               
موجود نباشد لذا نياز به پژوهش براي اقـدامات درمـاني           

  .]12[حتمي باشد 
  
  
  

  هاي ژنتيك مالكيت نتايج پژوهش
ــاز  ــاد حــق انحــصار و امتي ــات و  1بحــث ايج در مطالع

 ـ    هاي مرتبط با ژنوم انساني و ژن       پژوهش ه هاي وابـسته ب
ها از ديگر مباحث مطرح است كـه بـا توجـه بـه               بيماري
. ]4[ هاي علمي و اقتصادي، مخـالفين فراوانـي دارد          جنبه

هماننـد پـروژه ژنـوم      (اطلاعات حاصله در برخي موارد      
هاي   مي تواند سوداگري  لذا   استمنحصر به فرد    ) انساني

آيا نتايج حاصل   اما  . ]24،23[زيادي را در پي داشته باشد     
 كـه در حقيقـت مربـوط بـه همـه            ،هـايي   ن پروژه از چني 

 خاصـي   ةسسؤتواند در مالكيت افراد يا م        مي ،انسانهاست
 بايد توجه داشـت كـه در صـورت حـصول            قرار گيرد؟   

فوايد اقتصادي يا فوايد ديگر، اين فوايد بايد با جامعـه و            
حقـوق دهنـدگان    . ]12[د  نها تقسيم شـو     دهندگان نمونه 

رعايـت  . د لحـاظ قـرار گيـرد      نمونه ژنتيك بايستي مـور    
هـاي ژنتيـك و برابـري در          عدالت در اسـتفاده از كـشف      
  . ها ضرورت دارد دسترسي به نتايج اين پيشرفت

  
  هاي ژنتيك در كودكان آزمون

به دلايل اخلاقـي، عمومـاً آزمـون ژنتيـك در كودكـان و        
گيـرد مگـر اينكـه دچـار بيمـاري            نوجوانان صورت نمي  

شگيري كننده از بيمـاري وجـود       باشند يا مداخله مؤثر پي    
داشته باشد كه لازم باشد در دوره كـودكي اعمـال شـود             

هـاي    هاي نوزادان بايد ارزيـابي      حتي در غربالگري  . ]13[
 ؛ غير ضروري كار صورت گيرد     يمكرر براي حذف اجزا   

 براي كودك شركت     مستقيم مگر در مواردي كه فوايد    لذا  
بـر كودكـان     كننده متصور باشد نبايـد تحقيقـات ژنتيـك        

 در صورت انجام پژوهش در كـودك،         .]25[ انجام گردد 
 ها، رضايت والدين ضـروري اسـت       همانند ساير پژوهش  

]26[.  
  

  مشاوره ژنتيك
مشاوره ژنتيك يك نقش كليدي در انتقال نتايج پـژوهش          
ــدگي خاصــي   دارد چــرا كــه اطلاعــات ژنتيــك از پيچي

اعي هـاي اجتم ـ    برخوردار بوده و علاوه بر آن حـساسيت       
                                                 

1- Patent 

 [
 D

ow
nl

oa
de

d 
fr

om
 ij

dl
d.

tu
m

s.
ac

.ir
 o

n 
20

26
-0

6-
13

 ]
 

                             7 / 11

https://ijdld.tums.ac.ir/article-1-5052-fa.html


D
ow

nl
oa

de
d 

fr
om

 h
ttp

://
jo

ur
na

ls
.tu

m
s.

ac
.ir

/ 
on

 W
ed

ne
sd

ay
, O

ct
ob

er
 0

9,
 2

01
3

 هاي ژنتيك اخلاق در پژوهش

 

78

گــاه نتــايج . ]11[اي نــسبت بــه آنهــا وجــود دارد  ويــژه
پژوهش براي فرد و گاه براي خانواده او به نحوي اسـت            

. سازد  رواني مشكل مي    كه پذيرش آن را از لحاظ روحي      
هاي آينده زندگي بيمـار       تواند بر برنامه    له مي أگاه اين مس  

لذا بايد فـرد توضـيحات مـورد نيـاز را در            . تأثير بگذارد 
بايـد مـسائل     .]27[ورد پيامدهاي پژوهش دريافت كنـد     م

موجود و ميزان خطر واقعي براي فرد توضيح داده شـده           
اي مناسب در اختيار او گـذارده شـود           و امكانات مشاوره  

 پژوهشگر در برخورد بـا فـرد بايـد رهنمودهـاي            .]5،6[
  .اخلاقي متناسب را رعايت نمايد

  
   خانوادهيفراخوان اعضا

محقق  ممكن است لازم شود كه       , ژنتيك هاي  در پژوهش 
خويشاوندان همخون فـرد شـركت كننـده را نيـز مـورد             

اين موارد بايـد بـا احتـرام كامـل بـه            . پژوهش قرار دهد  
 زندگي خصوصي و اسرار فرد و خانواده او صورت گيرد     

در . ]28[ و لازم است در فرم رضـايت نامـه آورده شـود     
مـستقيم بـا    طـور   بپژوهـشگر و تـيم او نبايـد         اين موارد   

خانواده تماس بگيرند بلكه دعـوت بايـد از طريـق فـرد             
او . ]29،28،20[  باشـد   و بـا رضـايت وي        شركت كننده 

 يمختار است كه با خانواده تماس بگيرد يـا نـه و اعـضا      
. خانواده نيز آزادند كه با پژوهشگر همكاري كنند يا خير         

   .]11[انتخاب آنها بايد مورد احترام قرار گيرد 
  

هـاي نظـارتي در       لزوم ايجاد چـارچوب   
  زمينه اطلاعات ژنتيك

 احتمال نقض حقوق، آزادي هـا    گونه كه اشاره شد؛      همان
ــساني در كــسب اطلاعــات ژنتيــك  اهميــت ، و شــأن ان

هاي ژنتيـك بـراي مقاصـد اقتـصادي و            روزافزون دانسته 
پـذيري كـشورهاي در       نيازهاي خاص و آسـيب    ،  تجاري

المللـي در     هاي بـين     همكاري نياز به تقويت  ،  حال توسعه 
اهميت اطلاعـات ژنتيـك بـه       ،  زمينه علوم ژنتيك انساني   

، هاي كـاربردي در علـوم زيـستي و پزشـكي            خاطر جنبه 
 احتمال استفاده از اين اطلاعات براي مقاصد غيرپزشـكي   

ها و رفـاه افـراد بـر          ق، خواسته يلزوم مقدم شمردن علا   و  

؛ از ق جامعـــه در تحقيقـــات انـــسانييـــحقـــوق و علا
هـاي   وبچآور بـراي ايجـاد چـار        ترين عوامل الزام    عمده

اسـتانداردهاي اخلاقـي     .نظارتي در ايـن حيطـه هـستند       
نحوي طراحي شوند كه ضمن مدنظر قرار دادن         هبايستي ب 
پذيرجامعه   هاي اعتقادي و اجتماعي، از افراد آسيب       ارزش

  .]4[هاي احتمالي حمايت نمايد در مقابل سوءاستفاده
  

 در زمينه اطلاعـات     المللي  هاي بين بيانيه  
  ژنتيك

در » 1ژنوم انساني و حقوق بـشر     «هر چند اعلاميه جهاني     
 اما با   ]10[  در يونسكو به تصويب رسيده بود      1997سال  

هاي وسيعي كه وجـود داشـت، سـازمان           توجه به نگراني  
يونسكو تهيه راهنمايي را در خصوص اطلاعات ژنتيـك         

هـاي     بحـث و بررسـي     پـس از   و   انساني پيگيـري نمـود    
 طـي   2المللي داده هاي ژنتيك انـساني       فراوان، اعلاميه بين  

 بـه تـصويب     2003 سـال كنفرانس عمومي يونـسكو  در       
ــيد ــزارش  .]30[ رس ــال WHOگ ــورد 2002 در س  در م

»Genomics and World Health « هـا و   شامل توصيهنيز
ــورد توجهــات سياســت  ــورد  نكــاتي در م ــذاران در م گ

 در  WHOكميته مشورتي   . ]31[باشدميك  تحقيقات ژنتي 
مورد تحقيقات سلامت، در اين گزارش كشورهاي عضو        

هـاي اخلاقـي واضـح و         كـه چـارچوب    نمـود را ترغيب   
دقيقــي را بــراي هــدايت جريــان تحقيقــات ژنوميــك و 
كاربردهاي پزشكي آن ايجاد نماينـد؛ بـه نحـوي كـه بـا              
وضــعيت اجتمــاعي، اقتــصادي و مــذهبي همــان كــشور 

 نيز  2003سازمان جهاني بهداشت در سال      . گار باشد ساز
هاي مورد نياز نـه تنهـا از          برايجاد سياست  ،   3در گزارشي 

جنبه علمي و فني، بلكه با در نظر گرفتن عوامل اخلاقـي    
 ، بـا    WHOبنا به توصـيه     . نموده است و اجتماعي تأكيد    

 بايـد اسـتانداردهاي ملـي در        ،توسعه ژنتيك در كشورها   
هاي مرتبط، به عنوان يك گام         و ساير حوزه   حيطه اخلاق 

با توجه به پيشرفت در حيطه       .]32[ مهم اوليه تبيين گردد   

                                                 
1- The Human Genome and Human Rights 
2-  Human Genetic Data 
3- Health Policy and the Ethical, legal and Social 
Issues (ELSI) in genomics   
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برنامــه ژنتيــك « ، ســازمان بهداشــت جهــاني 1ژنوميــك
هـا و   آزمـون بـا عنـاوين   لويـت؛  ورا بـا چهـار ا   » 2انساني

، بانـك   3هـاي ژنتيـك     ثبـت نـوآوري   غربالگري ژنتيـك،    
 وميـك آغـاز نمـوده اسـت       اطلاعات ژنتيك، و فارماكوژن   

هاي اخيـر، كـشورهاي مختلـف از جملـه            در سال  .]33[
هايي در    گام... كانادا، استراليا، آمريكا، انگلستان، سوئد و       

 فنـاوري   زيستها در زمينه      نمند نمودن فعاليت    جهت قانو 
  .اند و نيز اخيراً اطلاعات ژنتيك برداشته شده

  
اندازهاي اخلاقي و قانوني در  چشم
  كشور
ن ژنتيك رو به اهاي اخير مراكز و متخصص در سال

هاي  فزوني بوده است لذا لزوم تدوين چارچوب
هاي نظارتي  ساختارعملكرد، قوانين ملي و ايجاد 

هاي ژنتيك درحال حاضر  آزمون.خاص ضروري است
ها و  هاي وابسته به بيمارستان هم در آزمايشگاه

 خصوصي هاي هاي دولتي، وهم در آزمايشگاه دانشگاه
لذا  . شود مرتبط و يا مستقل از مراكز دولتي انجام مي

) دولتي و خصوصي(هاي نظارتي بر هر دو بخش راه
بايد به صورت كاملاً قابل اجرا و منظم مشخص گردد 

با توجه به پيامدهاي گاه جبران ناپذير بر جسم و . 
هاي نظارتي علمي و قانوني براي  روح افراد بايد راه

لازم  اشتباهات انديشيده شود و در مواردپيشگيري از 
 بايد 4راهنماي اخلاقي كار. شود هايي تعيين مي مجازات

در حال . تحت نظارت كميته ملي اخلاق معين شود
حاضر قوانين و راهنماهاي مرتبط با موضوع اخلاق در 
ژنتيك در راستاي برنامه استراتژيك اخلاق پزشكي 

موزش پزشكي كشور در وزارت بهداشت، درمان و آ
 .]6[باشد در دست تدوين مي

هـاي    رسـد افـزايش آگـاهي       نظر مي  هدر يك نماي كلي، ب    
ــروري اســت   ــر ض ــك ام ــومي ي ــر، . عم ــوي ديگ از س

ــاي اجرا ــراهكارهـ ــذ  يـ ــراي اخـ ــارتي لازم بـ ي و نظـ

                                                 
1- Genomics 
2- The Human Genetics Programme 
3-  genetic patents 
4-  Ethical guidelines 

هاي معتبر و آگاهانه بايستي در كشور معـين           نامه  رضايت
اسايي همچنين راهكارهاي اطمينان از غيرقابل شن     . گردند

هاي بدون نام مـشخص باشـد تـا از           بودن فرد در آزمون   
از . ها و نقض حقوق افـراد پيـشگيري شـود           سوء استفاده 

هـايي كـه بـه        هاي ژنتيك در نمونـه     آنجا كه انجام آزمون   
 ممكن است لذا نظارت بر      ؛دلايل ديگر گرفته شده است    

هـاي   تمام مراكز آزمايشگاهي كه تجهيزات ويـژه آزمـون        
تعيــين مــوارد اســتفاده از . دارنــد، لازم اســتژنتيــك را 

هاي بين كشورها و تبـادلات   اطلاعات در موارد همكاري  
المللي، جهت حفظ منافع ملي اهميت زيادي دارد كه           بين

بايد به صورت مشخص موارد معلـوم شـده و در مـوارد            
، سـپردن   )بينـي نيـست     كه فعلاً شايد غيرقابل پـيش     (آتي  

. صلاح در قـانون معـين شـود        گيري به مراجع ذي     تصميم
هـاي   لازم است براي تمام مراكزي كـه در امـر پـژوهش           

كه  ژنتيك فعالند، وجود كميته اخلاق ضرورت يابد يا اين        
براي چند مركز يك كميته اخلاق تعيين شـود كـه تأييـد             

ــت ــرد    فعالي ــده گي ــه عه ــز را ب ــاي آن مراك ــأمين .  ه ت
د نيـاز   هاي مور    مهارت يهاي مورد نياز، و ارتقا      تخصص

اندركاران غير متخـصص، يـك        در پزشكان و ساير دست    
همچنين قوانين لازم براي ايجـاد      . ضرورت اساسي است  

هـاي اطلاعـاتي ژنتيـك و نيـز ايجـاد مراكـز ثبـت                بانك
ــك ــه شــود  5ژنتي ــستي تهي ــشور باي ــه . در ك از آنجــا ك
هاي ژنتيك و اطلاع از نتـايج آنهـا مـي توانـد بـا                آزمون

 بـراي افـراد همـراه       زاد  روانسائل  مشكلات طبي و نيز م    
گونـه بيمـاران از طريـق         لذا كمك رساني بـه ايـن       ،باشد

  .خدمات مشاوره اي و حمايت هاي لازم ضروري است
  

  گيري نتيجه
هاي جديـد در ژنتيـك و         هاي حاصله از پژوهش     فناوري

ها مورد   ژنوميك، نه فقط براي تشخيص و درمان بيماري       
هاي   تقويت رفتارها و ظرفيت بلكه براي؛باشد  استفاده مي 
نكتـه بـسيار مهـم ايـن        . تواند بكار گرفته شود     انساني مي 

هـاي لازم بـراي       هاي عمـومي و بحـث      است كه آموزش  
حساس نمودن عموم مردم و برانگيختن نظرات نسبت به         

                                                 
5- Genetic Registry 
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جوانب اخلاقي و موضوع بايـد صـورت گيـرد كـه ايـن       
ــشرفت ــاد    پي ــتفاده مناســب و ايج ــمت اس ــه س ــا را ب ه

 و ها پرسش .]34[هاي مورد نياز هدايت نمايد    وديتمحد
هـاي سـهل و مـورد         پاسـخ  ،مباحث مطرح در اين حيطه    

المللي در ايـن      بينقوانيني در سطوح    . ]35[توافقي ندارند 
جهان اسلام نيز به اين مقولـه       . ندا  خصوص تدوين گشته  

هــر چنــد بيانيــه . ]36،3[توجهــات خــوبي داشــته اســت
هـاي عمـده سـوء       ، راه ژنتيك انساني هاي     داده المللي  بين

 اما با توجـه بـه       ؛نمايد  هاي احتمالي را مسدود مي      استفاده
هـاي   وسعت استفاده كنندگان از اطلاعات ژنتيـك، روش       

بايـد  ما نيز   كشور   حفظ حقوق انساني و اسلامي افراد در      
در مـورد   . بطور جـامع، دقيـق و مكتـوب تـدوين شـود           

افـراد، محرمانـه    هاي ژنتيك در كـشور رضـايت         پژوهش
بودن و حق دسترسـي فـرد بـه اطلاعـات حاصـله بايـد               

 ـدقت در قـوانين مـدنظر قـرار گير         هب پـژوهش نبايـد    . دن
هيچگونه بيماري يا عارضه غيرقابل چشم پوشي در پـي          

پذير بـوده و      هاي كيفي لازم بايد امكان      كنترل. داشته باشد 
 ها با توجه به وضعيت اقتـصادي       اين پژوهش . انجام گيرد 
آوري،   نحوه ثبت، جمـع   . باشدصرفه   همقرون ب كشور بايد   

ذخيره و گزارش نتايج بايد با اصول كلي اخلاقي مطـابق           
ها بايد با امكانـات كـشور در زمينـه            انجام پژوهش . باشد

هـاي   پيشگيري، درمان و ساير خـدمات لازم در بيمـاري         
  .مورد نظر هماهنگ باشد
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