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  سرآغاز

های ژنتیک، تأکید بهه لوهیری ی    تا چند دهه پیش، در مشاوره

ههای   دو ج  ف  د د ری یک بیماری ژنتیکی یا پ هیه     بارد ری

مجدد، پس    یک یا چند کیدک بیمار، تنها  مکان پیشهیی ی    

 تیلد ف  ند ن بیمار بید.

ی ههاشرو  کارری یهتهدری  بها بهه   دهه هفتاد میلادی، ب

های مختوف، تشخیص پهیش    ب د ری و آ مایشرینارین نمینه

پذی  شد، کهه تشهخیص ی ژنتیکی  مکانهابیماریتیلد ب خی     

پیش    تیلد سندروم د ون یکی     ولین مشکلات حل شهده آن 

 دهه بید.

های ی میلکهیلی، پیشه ف ههاروش  کارری یه م و ه بها به 

ی ههابیماریبسهیاری       چشمیی ی در تشخیص پهیش    تیلهد

 1ی با ف  و نی بها،،    بییهل تا،سهمیهاویژه بیماریبهژنتیکی  

، 3های عضهلانی، دیسهت وفی2)آلفا و بتها،، آنمهی د سهی شهکل

، سههندرم 6، فیی و کیههدی5سههاکاریدو ها، میکههی پوی4هههاهمیفیوی

 و ب خی  ختلا،ت دیی ، حاصل شده  س . 7 یکس شکننده

 تیلههد در سههه ماهههه  وو بهها روشهای پههیش    تشههخیص 

 

 

 
 

 

 

 

 حاكميت اصول اخلاق در ژنتيك پزشكي 

 2و1*دکتر داريوش فرهود 

 دانشكده بهداشت، دانشگاه علوم پزشكي تهران  -1

 نيك ژنتيك تهران کلي -2

 ( 92/ 7/   8، تاريخ پذيرش :92/ 2  /10تاريخ دريافت:)

 چكيده 

تی نند میرد بییو باشند که ب  ب  مههی  ین و ملاحتههات تنها  مانی می ها،    لموه پ شکی،ها و دستاوردهای عومی در تمامی  مینهپیش ف  زمينه:

 ب ده شیند.کار به  لتماعی و باورهای ف هنیی و بی نین خاص لی مع مختوف  نسانی،  خلابی و هم  ه با  حت  م به خیدمختاری، عد ل  ف دی و 

های حاکمی   صیو  خلابی در ژنتیک پ شکی،    ط ف سا مان لهانی بهد ش  تدوین و  ر ئه ر دید کههه در نامهآئین  1998و    1995های  در ساو

  ند.یانمندی و ب  ب ی، تیصیه شدهآن، چهار  صل  ولیۀ  خلاق، یعنی خیدمختاری، سیدمندی، نا 

سا ی و سا ی،  ند مهایی مانند: بیی تیک )شییه، در  مینه1381آوری)مه ماه در آخ ین سمپی ییم لهانی یینسکی در میرد  خلاق در عویم و فن 

های رسانی حقیقی و حقیبی، شههیکه طلاع   هد ی  ند م، کارهای آ مایشیاهی ب  روی  نسان، کارب دهای مهندسی ژنتیک، ...،  ینفی تیک )نهادهای

د شههتن هههی ، لوههیری ی    لییی در منابع مختوف  نهه ژی و آش شههی ین، پههاک نیه یس ، ک ه  مین، ص فهلهانی، ...،  کی تیک )حفاظ     محیط

  فضای خارج لی، ...، و در نهای ،  خلاق ها   ف  یش دمای ک ه  مین، ...، کاسمههی و بیههی سف  تیک ) سههتفاده بجا و صحیح و عاد،نه همه مو 

 های ، م  نجام شد.ری و تیصیهو آوری    دیدراه فوسفی، رف در عویم و فن
 

نامه سا مان لهانی بهد ش ، درباره ملاحتات  خلابی ب  کارب دهای رینارین ژنتیک پ شکی )مانند مشاوره ژنتیکی، تشخیص آئین  گيری:نتيجه 

کد در منتیر ک دن  صیو  خلابی در ؤهای مصیرت چک لیس ، تهیه و تنتیم شده که تیصیهه، ...، در دو  ده لدوو )بDNAپیش    تیلد، بانک  

 ری ب  ر ر فته  س .و  ر ئه خدمات ژنتیک پ شکی د رد که در  ین مقاله میرد رف 
 

  خلاق در ژنتیک پ شکی، خیدمختاری، سیدمندی، نا یانمندی، ب  ب ی.كليد واژگان: 

_________________________________________________________________________________________________________________ 

 Farhud@ sina.tums.ac.irنشانی  لکت ونیکی:  نییسنده مسؤوو: * 
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بهارد ری،   10)   هفته  ،  CVS)8ب د ری    پ  های کیریینینمینه

پهذی   مکان  9ی میلکهیلی و سهیتیژنتیکیهاآ مین  کارری یهو ب

)    10کههه در سههه ماهههه دوم بهها روش آمنییسههنت  سهه ، درحالی

 ریهه د. رذشههته   بههارد ری، صههیرت می 16و  15های ههههفته

هههای آن یمههی و د شههده،  مکههان  نجههام آ مایشی یههاهههاآ مین

،، نیه  ولهید 12آ مین چهاررانهو    11آ مین سه رانهبییشیمیایی )

 یب ضی س ندر ی و نه تشخیصی، با  هاعنی ن روشبه  د رد که

)در  ههاروش روند، لهذ  نتهای   یهنکار میهب  %70 طمینان حدود  

نینی باشهند. تی نند مینای مجی  سقط بات یمست   وو و دوم، نمی

ر ینی تخمهک لقهاد د ده روش تشخیص ژنتیکی پهیش    ،نهه

ی نیینی  س  که حدود دو دهه    هاروش  نی      PGD،13شده )

رذرد. با ولید ه ینه  یاد و کار فهیق تخصصهی آن، عم  آن می

که  مکان  نجام سقط بهانینی ند رنهد، ر ه حهل   ب  ی کشیرهایی

 دهد.خیبی ر   ر ئه می

سههه بعههدی، در تعیههین ویژه بهههه    سههینیر  فی ) سههتفاد 

، مشهکلات بویهی 14های لیلهه عصهییهای  سکوتی، نقصنقص

، در کنهار 22-18های  لنین، تعیهین لنسهی  و ریه ه،    هفتهه

و آمنییسنت ، نی  کار یی خیبی   CVSهای پیش    تیلد )تشخیص

ر  نشههان د ده  سهه .  لیتههه ، م بههه یههادآوری  سهه  کههه، 

تی ننهد می  19ی سینیر  فیک فقط تا  بتهد ی هفتهه  هاتشخیص

میرد  ستفاده باشد، چین  مکان سقط درمانی، بهانینی و شه عی 

 پس    آن ولید ند رد.

های لنینهی ی دیی ی نیه  ماننهد  ر شهیابی سهویوهاروش 

شههناور در خههین مههادر، هنههی  لنیههه پژوهشههی د شههته و    نتهه  

عنی ن مینهای ، بهههای تخصصی سا مان لهانی بهد شه کمیته

  ند.ری ی ب  ی بطع بارد ری شناخته نشدهتصمیم

 ولین کتاش د نشیاهی م بیط به  خلاق در ژنتیک پ شهکی،  

 1994   ساو  15 ر ئه شد. سا مان لهانی بهد ش  1986در ساو 

 بد م به  یجاد یهک کمیتهه تخصصهی، متشهکل    خی رهانی    

نتیم و سپس ت وی   صیو ها و  دیان مختوف نمیده که در تباره

و ملاحتات  خلابی در  ر ئه ه رینه خدمات ژنتیهک پ شهکی و 

نامهه  صهیو و ملاحتهات و بالینی هم  بیمارنهد.  ولهین آئهین

های ژنتیهک پ شهکی )کتهاش های  خلابی، در فعالی محدودی 

و مکمهل  یهن   1995آبی، سها مان لههانی بهد شه  در سهاو  

منتشه  شهد.    آن  مهان   1998  نامه )کتاش سفید، در سهاوآئین

تاکنین  ین ملاحتات و  صیو  خلابی در بسیاری    کشهیرهای 

  ند.لهان با میفقی  میرد  ستفاده و  ل   ب  ر ر فته

چهار رکن  ساسی و  ولیه  خلاق در  ر ئه خهدمات رینهارین  

، 16نهههد  : خیدمختهههاری در  مینهههه ژنتیهههک پ شهههکی عیارت

 .19ب  ب ی ،18، نا یانمندی17سیدمندی

صهیرت چهک هبه همین مناسی  دو  ده لدوو کهارب دی، ب 

های ژنتیههک هایی، بهه  ی  ر ئههه خههدمات در کویههه  مینهههلیسهه 

 ند کهه بسهیار روشهنی  و کارسها  پ شکی، تنتیم و تیصیه شده

 هستند. 

بدیهی  س   یهن دو  ده چهک لیسه ، رذشهته    خهدمات  

تغیی  ت متناسب بها نهیع های پ شکی، با  هنژنتیکی، به دیی   می

خههدمات  ر ئههه شههده در آن رشههته ) نههان، کیدکههان، ل  حههی، 

کار   خیبی بابل تعمیم هستند که  ینهدند نپ شکی،  ییایی، ...،، ب

 های عومی ه  رشته تخصصی و رذ ر شده  س .به  نجمن

در دو ب رسی لد رانه در تهه  ن و نت خهی هی    پ شهکان،  

 ن، ماماها و در نهای  م دم عهادی و د نشجییان پ شکی، پ ستار

کنندران خدمات پ شکی، در میرد  صیو  خلاق پ شکی، دریاف 

ت تیب، سیدمندی، ب  ب ی، خیدمختاری و نا یانمندی در  لیی  به

شههدران بهه  ر ر فتههه بههید کههه بهها ها و نتهه  ت، پ سشخی سههته

های سهها مان لهههانی بهد شهه  )خیدمختههاری، بنههدی لیی 

 یانمندی، ب  ب ی، بهدری متفهاوت بهید، کهه  یهن سیدمندی، نا

 حاصل نی ش ف هنیی مه دم تهه  ن در آن  مهان بهیده  سه .

تی نند در مناطق رینارین  یه  ن و ها میبدون ت دید  ین نی ش

 های مختوف، متفاوت باشد. مان

 ند رکار ن و سههها مان لههههانی بهد شههه     کویهههه دسههه  

ی  ین  خلاق پ شکی،  نتتهار کنندران مرذ ر ن و  ستفادهسیاس 

د رد که به منتیر هماهنگ ساختن  ین منشهیر لههانی  خهلاق 

ههها تیصههیه دییهه ، بهها )شههامل  صههیو چهاررانههه یههاد شههده و ده

هههای ف هنیههی  لتمههاعی کشههیرهای خههید،  بههد مات و ویژری

 های ، م ر   نجام دهند.تلاش
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 : اصول اوليه اخلاق در ژنتيك پزشكي 1جدول 

 توضيح  لاقياخ اصول

 خودمختاري

 

 سودمندي 

 نازيانمندي 

 برابري

در ب خی کشیرها، که بادر یا مجها  بهه ویژه  به حت  م به باورها و بییو تصمیمات  شخاص و حمای      ف  دی )

 سی د ن،  ی دستان،  ند نیان، ...،.ری ی مستقل نیستند )کیدکان،  نان، سالمند ن، بیتصمیم

 کننده.له به سلامتی و رفاه بیمار، یا ف د م  لعهد دن با،ت ین درله تی

ههای رسانی به بیمار یا ف د م  لعهه کننهده و یها بهه حهد بل رسهاندن  یان لتناش و پیشیی ی    ه رینه آسیب

  حتمالی.

فانه کننده، هم  ه با تی یع منص ر ئه خدمات پیشیی ی و درمان عاد،نه و ب  ب ، ب  ی همه بیمار ن و  ف  د م  لعه

 های خدمات پیشیی ی در لامعه.منافع و محدودی 

 

 

 

نامه كاربرد اصول اخلاقي در ارائه خدمات ژنتيكي: آئين2جدول   

 كاربرداصول اخلاقي در ارائه خدمات ژنتيكي

 )برابري(. تخصیص مناسب  مکانات عمیمی، با  ولیی  د دن به آنهایی که نیا  بیشت ی د رند  ▪

  خود ری ی ب  ی  میر باروری و   یمان و سقط، نقش  صوی ر  د ر  باشند ) بایس  در تصمیممسائل ژنتیکی.  لیته  نان می  آ  دی  نتخاش در کویه ▪

 ،. مختاري

های دولتی، لامعه و  ری ی دستیاهل وم  مکان  نتخاش م  ک ، ب  ی دریاف  خدمات تشخیصی، پیشیی ی یا درمانی،  لتناش    دخال  و له  ▪
 ،. دمختاريخوحتی پ شکان )

هستند  ▪ در  بوی    ... و  ف هنیی  بیمی،  لتماعی،  سیاسی،  مذهیی،  نت   که     آنهایی  حتی  رینارین،  نت  ت  د ر ی  همه  ف  د  به   حت  م 
 ،.برابري، خودمختاري)

 )خودمختاري، نازيانمندي(.    حت  م به  ف  د، با ه  به ه هیشی، ص ف نت     د نش و آراهی و تی نایی آنها ▪

ری نده و ویژه  فهه  د کویههدی و مقهههامات تصههمیمهای پ شکی و بهد شههتی، معومههان، روحهههانیان، بهههتیک ب  ی م دم، کارکنان ح فهآمی ش ژن ▪
 )سودمندي(.  رذ ر نسیاس 

با  نجمن  ▪ ن دیک  )سا مان همکاری  آنها  و لدین  یا  بیمار ن  نهاد  های  م دم  چنین  نجمنNGO20های  باشند  ،،  ر   د شته  ولید  هایی 
 .دمختاري، سودمندي()خو

 )نازيانمندي، برابري(.  پیشیی ی    تیعیض یا  بد م ری منصفانه در  ستخد م، بیمه یا تحصیل به دلیل وضعی  ژنتیکی ف د ▪

آراه  ▪ و  رساندن  یاری  صیرت  مکان  در  شیکه  رتیاطی،  یک  ط یق  مسئی،ن     دیی   با  ر وهی،  خانی ده همکاری  و  ها سا ی  ف  د 
 مندي(. )خودمختاري، سود 

 )خودمختاري(. کنندران خدمات، بطیر یکسان و بدون هیچیینه تیعیض  وریی محت مانه به همه دریاف رفتار و رف  ▪

 ،. نازيانمندي، سودمنديمیبع خدمات ژنتیکی ، م شامل: پیشیی ی، تشخیص و درمان )  ر ئه و پییی ی به  ▪

 ،. نازيانمندي  وری )های کمک درمانی ری  ضها یا ب نامه  لتناش     نجام آ مایش  ▪

 ،.نازيانمندي، سودمنديهای آ مایشیاهی نیین )کنت و کیفی خدمات ژنتیکی با تیله به د نش رو ، مانند: روش  ▪
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 هاي ايشانكنندگان و خانوادهنامه كاربرد اصول اخلاقي در ارائه مشاوره ژنتيك به دريافت : آئين3جدول 

 اصول اخلاقي در ارائه مشاوره ژنتيكي  

 )خودمختاري(. ط فانه ها، با ری ک دن کامل حقایق،  حت  م به تصمیمات  ف  د مشاوره لی و د دن  طلاعات درس  و بیحت  م به  ف  د و خانی ده 

 )خودمختاري، نازيانمندي(. حفظ ح م  و ح یم خانی ده 

 ،.نازيانمندي، خودمختاريیشان )آوری، با حیصوه و ص ف وب ، کویه  طلاعات م بیط به سلامتی  ف  د و خانی ده  ر د

، خودمختااريها و لویری ی    مد خوه نابجای کارف مایان، کارر  ر ن بیمه و م  کهه  تحصههیوی )محفیظ نیاه د شتن  طلاعات شخصی  ف  د و خانی ده
 ،. نازيانمندي

 )نازيانمندي(. ها،     طلات ژنتیکی آنها یا سا مان ها، در میرد  حتماو سیء  ستفاده سای   شخاص حقیقی یا حقیبیآراه ک دن  ف  د و خانی ده

  )نازيانمندي(. آراهی د دن به  ف  د، در میرد وظیفه  خلابی  یشان در د دن  طلاعات به خییشاوند نی که ممکن  س  در خط  ژنتیکی باشند 

د ر شدن د شته باشههند و  حتمههاو ولههید  اهه  ت ناخیشههایند بچهویژه  ر  بصد آراه ک دن  ف  د نابل، ب  ی با ری ک دن وضعی  ژنتیکی خید به همس ، به
 )نازيانمندي(.  حتمالی، ناشی    با ریک دن آن، ب  وضعی   ندری  ناشییی  یشان 

 )نازيانمندي(. سا ی م دم، نسی  به وظیفه  خلابی  یشان در با ری ک دن وضعی  ژنتیکی خید ب  ی پیشیی ی     یان لامعه آراه

 )خودمختاري، سودمندي(. د ر، بج  می ردی که  مکان درمان یا تشخیص پیش    تیلد، ولید د شته باشد به روشی ری له   نجام مشاوره

 )خودمختاري(. های م بیط به  میر خید ری یش ک  د دن کیدکان و سالخیردران )در می رد ممکن، در تصمیم

 )خودمختاري، سودمندي، نازيانمندي(. تمایل خید شخص و یا خانی ده وی  ب ب  ر ک دن تماس مجدد و پییی ی، در صیرت ل وم و بناب 
 

 

 

 

 ها نامه كاربرد اصول اخلاقي در سرندگري ژنتيكي و انجام آزمايش : آئين4جدول 

ها اصول اخلاقي در سرندگري ژنتيكي و انجام آزمايش  

   ه  رینه  لیاری  نجام پذی د. بج  می ردی که در بند آخ  همین لدوو به  بایس  د وطویانه و به دور  ها، میو  نجام آ مایش   21س ندر ی ژنتیکی ▪
 )خودمختاري(. آن  شاره شده  س   

بایس  بدنیاو  ر ئه  طلاعات مناسب و کافی در میرد هدف و نتای   حتمالی س ندر ی و یا آ مایش میرد  ها، میس ندر ی ژنتیکی و  نجام آ مایش  ▪
 )خودمختاري، نازيانمندي(. نجام شید. های در دست س،  نت  و ر ینه

 )خودمختاري(. بایس  پس    آراهی د دن لمعی  میرد مطالعه،  نجام شید  هایی ب  ی  هد ف  پیدمییلیژیک، می س ندر ی ▪

صیوی و یا دیی  ن،  های  حتمالی، نتای  آ مایش نیاید بدون رضای   ف  د، به کارف مایان، کارر  ر ن بیمه، م  ک  تحبه منتیر پیشیی ی    تیعیض  ▪
 )خودمختاري، نازيانمندي(.  نتقاو د ده شیند 

می ▪ بهد شتی،  یا  ژنتیکی  مشاوردهنده  باشد،  لامعه  سلام   یا  ف د  سید  به  حقایق  ک دن  با ری  که  لایی  نادر،  می رد  ف د، در  همکاری  با  بایس  
 )سودمندي، نازيانمندي، برابري(. تصمیمی خ دمند نه  تخاذ کند  

آ مایش  ▪ ب  ر ری د،  نتای   بهت ین ر ینه میرد کمک فک ی  ب  ی  نتخاش  و ف د آ مایش شده،  پییی ی شیند  باید تیسط شخص مشاور ژنتیک،  ها 
   )خودمختاري، سودمندي(.  ویژه  مانی که نتای  آ مایش نامطویش باشندبه

 )سودمندي، نازيانمندي(. جام شید  در صیرت ولید درمان یا پیشیی ی بابل دست س، باید چاره  ندیشی با کمت ین تاخی ،  ن ▪

 )سودمندي، برابري(. س ندر ی نی  د ن، در  مانی که تشخیص  ولیه و درمان به نفع نی  د باشد، باید بصیرت  لیاری و ر ییان  نجام شید  ▪
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 نامه كاربرد اصول اخلاقي، در ارتباط با خودمختاري و گرفتن رضايت آگاهانه : آئين5جدول 

 اخلاقي در ارتباط با خودمختاري و گرفتن رضايت آگاهانهاصول  هازمينه

 

 باليني 

 

می  بالینی،  ژنتیکی در می رد  د ده شیند. آ مایشات  ب  ر  ژنتیکی  لامع خدمات  و  ف  ری   در  بعاد  و  د وطویانه  بصیرت  بایس  

 تیضیح و بیان نکات  ی  ب  ی ر فتن یک رضای  آراهانه ، م  س :

 هدف     نجام آ مایش.  ▪

 ی  ن شانس ب خیرد ری    یک پیشیییی درس  )دب  و ر ستی آ مایش،.م ▪

 آراه ک دن ف د و یا خانی ده وی    نتای  آ مایش.  ▪

 های آن. آ  دی  نتخاش ب  ی ف د، در میرد آ مایش و روش ▪

کارر  رسیدمندی  ▪ تیعیض    ط ف  )مانند  آن  یا رو نی  در  بعاد  لتماعی  آ مایش،  یا  یانهای  حتمالی  و   ن  ها 

 بیمه یا کارف مایان، حتی خانی ده و یا لامعه،.

 

پژوهش وكنترل  

 كيفي آن 

 

 نکات م بیط به روند ر فتن یک رضای  آراهانه و معتی :

 طییع  آ مایش و هدف    پژوهش.  ▪

 چ   ف د به مشارک  دعیت شده و  ینکه  نجام  ین مشارک  فقط د وطویانه و ری  لیاری  س . ▪

 ایش. تیضیح در میرد روش آ م ▪

 های آ مایش، ب  ی  ف  د و یا خانی ده. های  حتمالی و دشی ری یادآوری  یان  ▪

 تیضیح در میرد  مکان عدم بطعی  نتای  آ مایش ب  ی یک پیشیییی و مشاوره ژنتیک درس .  ▪

خدم  به آراهی و درمان و پیشیی ی و یا مفید بیدن نتای  پژوهش ب  ی دیی   ف  د لامعه و شاید خانی ده و  ▪

  ند ن خید  یشان. ف 

حفظ  طلاعات بدس  آمده )بصیرت مح مانه، در سی بق هیی  ف د میرد آ مایش، ب  ی  ستفاده خید وی در   ▪

 می رد ل وم.

های لانیی و  حتمالی ناشی     مع فی  ف  دی که در صیرت نیا  به پ سش در  مینه پژوهش و یا وبیع آسیب ▪

 ها، باید به  و م  لعه شید. آ مایش 

  د ب  ی  نص  ف     د مه همکاری در ه   مان و ه  م حوه    آ مایش یا درمان.حق  ف  ▪

های بهد شتی، حتی در  مانی که  ف  د     د مه همکاری در ط د  حق  ف  د و یا خانی ده آنها ب  ی تد وم م  بی  ▪

 پژوهشی خیدد ری کنند. 
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 ش پيش از بروز علائم بيماري و يا تعيين زمينه ابتلانامه كاربرد اصول اخلاقي در انجام آزماي: آئين6جدول 

 اصول اخلاقي در انجام آزمايش پيش از بروز علائم بيماري و يا تعيين زمينه ابتلا 

های بویههی، سهه طان،  ی ب  ی  بتلا به یک بیماری ژنتیکی ب  ی  ف  دی با یک پیشینه خانی دری )مانند بیماریهای تشخیص آمادری  مینهآ مایش ▪
تی ند  نجام شید، به ش ط آنکه  طلاعات حاصوه    آ مایش، در  مینه پیشیی ی یا های شایع، با منشاء ژنتیکی میها یا دیی  بیماریبند، رو نی، حساسی 

 ،.سودمنديدرمان بیماری ب  ی شخص میرد آ مایش. خانی ده وی و یا حتی لامعه. بتی ند بطیر مؤا   ستفاده شید )

  روی کیدکان و نیلی نان، تنها  مانی باید صیرت ری د که  مکان پیشیی ی و درمان مؤا  ب  ی کیدک یا نیلی ن در ب  د شته باشد  نجام آ مایش ب ▪

 ،.نازيانمندي، سودمندي، خودمختاري)

مانند  نی ع سهه طان، در درمان و بدون  مکان پیشیی ی )های تشخیص میلکیلی ب  ی تعیین ژن یک بیماری بیباید تیله د ش  که  نجام آ مایش ▪
 نی حاصوی نخی هههد هایی با یک یا چند میرد بیماری بدخیم منج  به م گ )ر وه خط ، که ل  نی  نی، نا میدی و ب چسبکیدکان و نیلی نان    خانی ده

 د ش ، به طیر بطع خلاف  خلاق پ شکی  س .

های کافی و ب  ساس رضای  آراهانه  نجههام پههذی د. نه و بعد    د دن آراهیبایس  بصیرت د وطویا ی، میهای تشخیص آمادری  مینههمه آ مایش ▪

 ،.خودمختاري)

ی     نجام آ مایش پیش    ب و  علائم بیماری، ب  ی  ف  د بالغ در مع ض خط  که متقاضی  نجام آن هستند، پس    یک مشاوره مناسب و ب خیرد ر ▪

 ،.خودمختاريتی ند صیرت ری د )یک رضای  آراهانه، حتی در نییدن درمان مشخص، می

های دولتی و م  ک  تحصیوی یا ه  شخص دیی ی، نیاید به نتای  آ مههایش دست سههی د شههته باشههند، میهه  بهها کارف مایان، کارر  ر ن بیمه، سا مان ▪

 ،.نازيانمندي، خودمختاريرضای  کتیی ف د میرد آ مایش )

 

 

 

 اط با رازداري، و بازگو كردن حقايق )خبر بَد( نامه كاربرد اصول اخلاقي در ارتب: آئين7جدول 

 اصول اخلاقي در ارتباط با رازداري، و بازگو كردن حقايق

بایس  همه نتای  آ مایش، در  رتیاط با سلامتی  ف  د یا لنین، ر  ب  ی ف د میرد آ مایش با ری کنند. د دن  های بهد شتی، میکارکنان ح فه م  بی   ▪
رذ رد، بسیار  لی،  ا  می ط یک ر ینش آ  د نه  س  و ب  ی یک  رتیاط آ  د و بابل  طمینان که ب  رو بههط بین مشاور و مشاورههای ، م، پیش ش آراهی

 ض وری  س .

 بایس  بدون تاخی  ری ض وری، به  طلاع شخص میرد آ مایش ب سد. نتای  آ مایش، حتی نتای  خیش، می  ▪

ستقیم با سلامتی ف د در  رتیاط نیس  )مانند مسئوه پدر و ف  ندی، یا لنسی  لنین  مانی که بیماری  هایی که به شکل م    علام نتای  آ مایش  ▪
 و بسته به لنس نیاشد، باید خیدد ری شید.

های  ی  آ مایش های ژنتیکی، باید میرد  حت  م ب  ر ری د،  لیته بج  نتاها در میرد عدم علابه به آراه شدن    نتای  آ مایش خی س   ف  د یا خانی ده  ▪
 م بیط به نی  د ن یا کیدکان،  مانی که بابل درمان یا پیشیی ی باشند.

های شدید روحی، خانی دری و یا  لتماعی شید، بهت   س  تا  مان مناسب به تأخی   ند خته شید. با در   ر ئه  طلاعاتی که ممکن  س  سیب آسیب ▪
بَد آمادری  نت  ر فتن  ل  م کوی با ری ک دن حقایق، مشاور با   تج به باید تشخیص دهد که چه  مانی شخص میرد آ مایش، ب  ی دریاف  یک خی  

 بهت ی خی هد د ش . 

هههای  حتمههالی بایس  ف د ر  ب  ی د دن  طلاعات ژنتیکی خید به همس ، تشییق و وی ر      یاند ر شدن د شته باشد، می ر   ولی تمایل به بچه  ▪
 ند دن  طلاعات آراه ک د.رو نی، خانی دری و  لتماعی، 

بایس   ف  د، بستیان بایس   ین آراهی ر  به م دم بدهند که  طلاعات ژنتیکی آنان ممکن  س  ب  ی بستیان آنها سیدمند باشد و میمشاور ن می  ▪
 خید ر  نی  ب  ی  نجام مشاوره ژنتیک، تشییق کنند. 
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تی ن    ب و  یک آسههیب لههدی، ویژه  مانی که میماو ولید خط  ت ژنتیکی خید آنها، بهد دن  طلاعات ژنتیکی به بستیان، در میرد خانی ده و  حت ▪
 لویری ی ک د، بسیار ض وری  س . 

   کارف مایان،  بایس های پیش    تیلد، میهای تشخیص  مینه  بتلا و آ مایشهای پیش    ب و  علائم، آ مایشهای نابلان، آ مایشنتای  آ مایش ▪
شان    مجا  ت یهها م یتههی ب خههیرد ر کارر  ر ن بیمه، م  ک  تحصیوی و سا مانهای دولتی، محفیظ نیاه د شته شیند. م دم نیاید ب  ساس ساختار ژنتیکی

عنی ن بخشههی    کههل بهههشیند. فقط  طلاعات م بیط به یک بیماری که علائم آن آشکار شده، میتی ند ب  ساس بههی نین و تج بههه کشههیرهای مختوههف، 
  طلاعات پ شکی،  علام شید. 

 کنندران بخیبی و درستی، کیشا باشد.بایس  ب  ی حفظ  س  ر مح مانه بیمار ن و یا م  لعهبخش باییانی  سناد )در صیرت میلید بیدن، می ▪

 

 

 

 : آئين نامه كاربرد اصول اخلاقي در تشخيص پيش از تولد 8جدول 

 يش از تولد اصول اخلاقي در تشخيص پ

وه خطهه  تی یع عاد،نه  مکانات م بیط به آ مایشهای ژنتیکی،    لموه تشخیص پیش    تیلد، باید  بتد  در  ختیار کسانی ب  ر د ده شههید کههه در رهه  ▪

 ،.برابريهستند، بدون در نت  ر فتن بدرت پ د خ  آنان )

بایس  در میرد تأئید یک  ختلاو ژنتیکی    ر ه تشخیص پههیش د. و لدین میبایس  بصیرت د وطویانه باشتشخیص پیش    تیلد،به طیر طییعی، می ▪
ری ی سهم مادر بههه م  تههب بیشههت     پههدر    تیلد و یا ختم بارد ری، )در صیرت ولید یک لنین ری طییعی، خید تصمیم بیی ند که  لیته در  ین تصمیم

 ،.خودمختاريخی هد بید )

بایسهه   نجههام  یههن آ مههایش در د ض روی باشد، بدون تیله به نت  ت  ولین نسی  به سههقط لنههین، می ر     نت  پ شکی تشخیص پیش    تیل ▪
و یهها دست س باشد. در بعضی    می رد، تشخیص پیش    تیلد ممکن  س  به منتیر آماده شدن مادر ب  ی پذی فتن تیلد ف  ندی هم  ه با یههک  خههتلاو 

 ،.سودمندي  د،  نجام شید ) بد مات پ شکی  مان تیلد یا پس    تیلد نی

شید.  ستفاده    آن ب  ی تعیین ر بطه پههدر و تشخیص پیش    تیلد، فقط ب  ی د دن  طلاعات به و لدین و پ شکان در میرد سلام  لنین  نجام می ▪
باشههد لههنس،، بابههل بیههیو نمیهههای و بسههته بههه ف  ندی )بج  می ردی نتی  هتک نامیس و یا  نای با محارم و یا بهه  ی  نتخههاش لنسههی  در بیماری

 ،.نازيانمندي)

های مادر و بدون دستیر پ شکی، در مقایسه با می ردی که    نت  پ شکی ض وری تشخیص  نجام تشخیص بیش    تیلد فقط به منتیر رفع نی  نی ▪

 ،.برابري ند،     رلحی  کمت ی ب خیرد ر  س  )د ده شده

 ،.نازيانمنديم مشاوره ، م و کافی صیرت ری د )بایس  بعد     نجاتشخیص بیش    تیلد، می ▪

های بالینی م بیطه ر  ب  ی مادر یا همس  وی با ری کنند.    لموه تمام  ختلا،ت ممکن که  حتماو ب و  تدریجی و یا بایس  همه یافتهپ شکان می ▪

 ،. سودمنديدی  هنیام آن در یک بیماری مشخص )سندروم، ولید د رد )

ها در میرد نیه د شتن لنین میتلا، در چهارچیش خی سته خانی ده، بی نین، ف هنگ و ساختار  لتماعی یک کشیر، باید مههیرد یا  وجتصمیم مادر ن و   ▪
ری ی  صوی و نهایی ر  خی هند د ش ، نه متخصصان ژنتیک، مشاور ن بهد شهه  یهها مههددکار ن ویژه مادر ن، تصمیمها به حت  م و حمای  ب  ر ری د.  وج

 عی. لتما

ها، مشاور ژنتیک باید کویه  طلاعات کافی و ض وری در میرد نیع بیماری لنین،  مکان درمان، نیهد ری، مشکلات خانی دری و  لتمههاعی، ه ینههه  ▪
د ر، هانههه )نههه لههه ری ی آ  د و آرا ی در  ختیار مادر یا  وج ب  ر دهد، که خید  یشان بادر بههه تصههمیمآینده ف  ند بیمار ر ، بخیبی و با حیصوه به رینه

 باشند.
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 نامه كاربرد اصول اخلاقي در مشاوره قبل از تشخيص پيش از تولد : آئين9جدول 

 اصول اخلاقي در مشاوره قبل از تشخيص پيش از تولد
 

بایسهه  ن میهای  صوی که  ین آ مایش ممکن  سهه  آنهه   مشههخص کنههد، ضهه وری  سهه . همچنههی ر ئه تیضیح در میرد نام و خصیصیات کوی آسیب

یهها ی بههه ویژریهای آسیب میرد نت  در  رتیاط با  ا  ت آن ب  روی  ندری لنین میرد آ مایش، و لدین و خانی ده و حتی لامعه یادآوری شید.  لیته ن

 ش د مفصل و ذک  فه س   ختلا،ت نیس .

 بایس  ب  ی مادر یا  وج تیضیح د ده شید.  ی م  بی     آن، میدیده و  مکانات حمایتی در دست س بهای درمانی پیش    تیلد یک لنین آسیبر ه حل

بایس  بصیرتهای رینههارین تیضههیح د ده شههید. بهه  ی م ههاو: بیان  حتماو یا خط  میتلا بیدن لنین به  ختلالی مشخص،  ل  می  س .  حتماو خط  می

 ری ی آراهانه و خیدمختار، کمک خی هند ک د.در تصمیم درصد  حتماو، نسی  ب و  و ش د ل ء به ل ء.  ین تیضیحات، مادر یا  وج ر 

 های ری بابل  نتتار و تصادفی در آ مایش، باید یادآوری شید. مکان ولید نتای  نامطویش و یافته

نههد در خانههه، یهها  مکههان ر هکارهای بابل دست سی ب  ی آنهایی که لنین میتلا د رند، ب  ی م او، ختم بارد ری یا بدنیا آوردن  ین لنین، نیاهههد ری ف  

ها باید بخیبی در  ین مشاوره ها و ه ینهسپ دن ف  ند به یک م ک ، درمان پیش    تیلد لنین یا درمان  ولیه پس    تیلد و همیی  مکانات، ر ه حل

 مط د شیند.

 اه یا م ی   شتیاه، باید یادآوری شیند. مکان دستیابی به نتای  نامشخص یا نامطمئن آ مایشیاهی و یا  ولت  سینیر  فی، نتای  منفی  شتی

د، کمکههی بههه متیله ساختن و لدین به  ین مسئوه که، آراه شدن آنها    ولید  ختلاو در لنین، با تیله به عدم  مکان درمان پیش    تیلد در  ک   مههی ر

 ری ی و لدین  س .لنین میتلا نخی هد ک د، بوکه فقط میرد  ستفاده در تصمیم

کند،  ی   بسههیاری     خههتلا،ت تهها و لدین به  ینکه، نتیجه خیش آ مایش تشخیص پیش    تیلد، همیشه ولید ف  ند سالمی ر  ضمان  نمیآراه ساختن  

-باشند یا ممکن  س  که مشاور ن     حتماو ولید یک  ختلاو مشخص در خانی ده  طلاعههی ند شههته و لههذ  نمههیپیش    تیلد بابل تشخیص نمی

 های دیی ی در لنین باشند.ب  آسیب معینی که سیب  نجام  ین آ مایش شده، باید در لستجیی چه آسیبد نستند علاوه 

ب د ری، های تشخیص پیش    تیلد، هیچ مشکوی ب  ی سلامتی مادر نخی هد د ش  ولی  حتماو و درصد سقط لنین در  ا  نمینهه  چند  نجام آ مایش

 باید یادآوری شید.

، شاید بتی ن با  ستفاده   ، آ مایشات س ندر ی    خین مادر و نیهه  سههینیر  فی بیههل    15-10های     ینکه در  و یل بارد ری )در هفتهآراه ک دن  ف  د  

 ت  و  ودت ،. ری ی ب  ی سقط ر  بیلید آورد ) ر  نتشخیص پیش    تیلد،  مکان تصمیم

 ها، ...، باید بخیبی ش د د ده شیند.ا  وج )بیمه یا سا مانهای  لتماعی و  نجمنمخارج آ مایش و منابع با رش  و لی  ن ه ینه ب  ی مادر ی

میتلا، که در صیرت تمایل بتی ننههد بهها آنههها تمههاس   کننده به  ف  دهای حمای ، یا سا مانNGOهای ری دولتی م بیط )مع فی  سامی و نشانی  نجمن

 کننده  س .ب ب  ر کنند، بسیار مهم و کمک
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 DNAنامه كاربرد اصول اخلاقي درباره بانك : آئين10ول جد

 DNAاصول اخلاقي درباره بانك 
 

 های پژوهشی آینده مجا  بد ند. تنتیم و ر فتن یک رضای  آراهانه بی بید و ش ط که  ستفاده    نمینه ر  ب  ی ط د ▪

نیهد ری    DNAیی،، ممکن  س  که حق دست سی به  ممکن  س  بصیرت خانی دری باشد و نه ف دی، بستیان خینی )نسََ  DNAنتارت ب    ▪

 شده ر  ب  ی  طلاع یافتن    وضعی  ژنتیکی خید د ر  باشند، ولی چنین حقی ر  در  رتیاط با آراهی    وضعی  ژنتیکی ف د دهنده، ند رند. 

 نیهد ری شده ر  د ر  باشند.  DNAبایس  حق دستیابی به  عضای خانی ده می  ▪

▪ DNA ها بتی ند مفید و بع شید، حفظ ر دد.نی که ب  ی بستیان فعوی یا آینده و یا لنین بایس  تا  مامی 

های لدید خید ب  ی پییی ی  طلاع  نشانی  DNAهای پیش فته نیین،  لیته در صیرتیکه دهنده  ها و درمانها    آ مایش آراه ک دن خانی ده  ▪

 د ده باشد. 

تی ن آنها ر  در میرد نیهد ری آن در بانک  ر  ند رند،  ما می  DNAحق دست سی به بانک    همس  ن  ف  د  هد  کننده، بدون رضای  خید ف د، ▪

DNA   د ر شدن د شته باشند، صاحب  ها بصد بچه آراه ساخ .  ر   وجDNA  بایس  همس  نیهد ری شده، بناب  ض ورت  خلابی، می

 خید ر      طلاعات م بیطه، آراه سا د. 

شید، بدون رضای  ف د دهنده، هیچیینه حق   ردی که  طلاعات به شکل مستقیم به سلام  لامعه م بیط می بج  می رد بانینی و یا در می ▪

های دولتی و های بیمه، کارف مهایان، م  ک  تهحصیوی و سا مان نیهد ری شده، ب  ی سای  م  ک  ولید نهد رد. ش ک    DNAدست سی به  

و فشار، بادر به ر فتن رضای  باشند، حتی با در دس  د شتن رضای  ف د دهنده،  دیی   شخاص حقیقی و حقیبی، که ممکن  س  با  عما

 ر  نخی هند د ش ، می  در می ردی که بانین تعیین ک ده باشد.  DNA  لا ه دستیابی به نمینه

 ان نامعویم بابی بماند. تی نند به  ین  طلاعات دست سی د شته باشند، به ش ط آنکه هیی  ف د دهنده ب  ی آنپژوهشی  ن و لد ش  یط می ▪

بایس  بخیبی نیهد ری شده و ه  تی نهند در آینده ب  ی خانهی ده  یشهان مهفید و بع شیند، میهایی که بالههقیه  ر شهمهند هسهتند و مینمینه ▪

  مان ب  ی ف د دهنده و خانی ده وی، بابل دست سی باشند.

 
 
 

 ارد سقط جنيننامه كاربرد اصول اخلاقي در مو: آئين11جدول 

 اصول اخلاقي در موارد سقط جنين
 

 هایی به خی س   ولین،های خی سته  س . )بارد ری می رد، به طیر معمیو شامل بارد ری  ▪

 هایی، در سه ماهه دوم د رند. بسیاری    و لدین  حساس مسئیلی   خلابی با،یی در بیاو لنین  ▪

 خی هند آن   با کیدکان  نده مقایسه کنند.فی، می بسیاری    و لدین، پس    مشاهده لنین در سینیر   ▪

بینی  ی    شدت، در ب خی     ختلا،ت ک ومی ومی و ژنی ولید د رند که آ مایشهای تشخیص پیش    تیلد، معمی،ً بادر به پیش طیف رست ده ▪

  ین شدت نیستند. 

 شید.  ی     ف  د میتلا میبهیید خدمات درمانی، در ب خی     ختلا،ت، منج  به  ف  یش طیو عم  ب خ ▪

باید تیله د ش  که ختم بارد ری در یک لنین میتلا، ممکن  س  میلب آسیب به سلام  رو ن کیدکان دیی  خانی ده )خی ه  و ب  درها، که   ▪

 همان ش  یط ژنتیکی ر  د رند، بشید.
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 : بررسي اصول جامع اخلاقي12جدول 

 اصول جامع اخلاقي
در یک کشیر باید به طیر مساوی در دست س همیان ب  ر ری د، بدون در نت  ر فتن تی نایی پ د خ  ه ینه،  لیته  بتد   خدمات ژنتیکی میلید   ▪

 ،.برابريب  ی کسانی که نیا  بیشت ی د رند )

 ،.مختاري خود ط فانه باشد )د ر و بیمشاوره ژنتیک باید ری  له   ▪

میبع، به  ه ید به طیر د وطویانه باشند، به  ست نای ر بالی ی نی  د ن، در ش  یطی که درمان بتمام خدمات ژنتیکی    لموه ر بالی ی، مشاوره، با ▪

 ،.مختاري  خودنفع نی  د باشد )

 ،.سودمنديتمام  طلاعات بالینی که ممکن  س  در سلام  ف د یا لنین تأای رذ ر باشد، باید با ری شیند) ▪

رعای  ▪ باید  ژنتیکی همی ره  بیدن  طلاعات  آسیب   مح مانه  بیم  که  ف  یش  می   مانی  د شته  شید،  ولید  خانی ده  ب  ی  عضای  ژنتیکی  های 

ب  ی لویری ی    آسیب باید  به خانی ده  باشد، که  ین  طلاعات  بیماری خید  با ری ک دن  ب  ر ری ند. در می ردیکه ف د     ها میرد  ستفاده 

 ،.سودمندي، رازدارينت  کند)خیدد ری کند، مشاور دهنده باید در میرد ر  د ری، تجدید 

 ،.رازداريهای دولتی، حفظ شید)ح یم خصیصی  ف  د باید    نهادهای مدعی مانند کارف مایان، بیمه، مد رس، مؤسسات با ررانی و سا مان  ▪

های لنینی،  نجام  ی ژنتیکی یا ناهنجاریهابیماری تشخیص پیش    تیلد باید، تنها به د،یل م بیط به سلام  لنین، و فقط ب  ی تشخیص   ▪

 ،. رازداريشید)

های دستکاری لویری ی    بارد ری، بارد ری یهاروش های در میرد مشاوره، س ندر ی،هایی م بیط به خدمات ژنتیکی،    لموه ر ینه نتخاش ▪

باید د وطویانههه بههیده و  شده، چنانچه    نت  ف هنیی پذی فته شده باشد و همچنین سقط لنین پس    تشخیص پیش    تیلد  ر  مجا  باشد،

 ،.خودمختاريمحت م شم ده شیند)

 ،.سودمنديباید  ر ئه شید)آنها  حمای  ف  ری  و آمی ش و پ ورش  ست نایی ب  ی کیدکان درری  و خانی ده ▪

ر بطه ▪ حدود  میرد  در  دریاف   طلاعات،  به  بادر  باید  بییلیژیکی،  با  رتیاط  خانی ده  دیی   ف  د  و  ف  ندخی نده  خید    کیدکان  خییشاوندی 

 ،. سودمنديباشند)

 ،. خودمختاريها پی وی و رضای  آراهانه ر  دنیاو کنند)ی تعیین شده ب  ی ب رسی هاروش  های پژوهشی، باید   ب نامه  ▪

 ،.نمندينازيای مختوف درمان، باشد)هاروش های ژن درمانی در میرد  نسان، باید با تیله به م  یای آن، در ب  ب  خط  ت بالقیهب نامه  ▪
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 نامهواژه 

 Thalassemia .1 تا،سمی

 Sickle Cell Anemia .2 آنمی د سی شکل 

 Muscular Dystrophy .3     دیست وفی عضلانی

 Hemophilia .4 همیفیوی

 Mucopolysaccharidosis .5 میکیپوی ساکاریدو ها

 Cystic Fibrosis(CF) .6 فیی و  کیستی)کیدی،

 Fragile X Syndrome .7  سندرم  یکس شکننده

8. Chorionic Villus Sampling(CVS) 

 نمینه ب د ری    پ  های کیریینی

 Cytogenetic .9 سیتیژنتیک

 Amniocentesis .10 آمنییسنت 

 Triple .11 آ مین سه رانه

 Quad marker .12 آ مین چهاررانه

13. Precinplentation Genetic Diagnosis (PGD) 

 نتیکی پیش    ،نه ر ینیتشخیص ژ

14. Neural Tube Defect (NTD) 

 نقص لیله عصیی

15. World Health Organization (WHO) 

 سا مان لهانی بهد ش 

 Autonomy .16 خیدمختاری

 Beneficence .17 سیدمندی

 Non maleficence .18 نا یانمندی

 Justice .19 ب  ب ی

20. Non Governmental Organization (NGO) 

 م دم نهادهای سا مان

 Genetic Screening .21 س ندر ی ژنتیکی
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