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Abstract 

Background and Aim: Recent advances in genetics and molecular technologies have raised some complex 

ethical questions and challenges. This study aimed to review the ethical considerations related to genetic 

testing in infants and children. 

Materials and Methods: In this review article, the keywords "genetic testing" AND "infants" OR "children" 

AND "ethical considerations" OR "neonatal screening" AND "ethics" were searched in PubMed, SID and 

Google Scholar databases and the relevant literature was determined and analyzed. 

Ethical Considerations: Measures were taken to ensure honesty in reporting and citing the texts. 

Findings: While introducing ethics does not always give definitive answers to the difficult questions of 

biomedicine, such rules can be helpful in providing some tips for correct decision-making. The most 

important ethical issues identified in this study included individual autonomy, consent, disclosure of 

information, confidentiality and privacy as well as justice. 

Conclusion: Since genetic testing has increasingly become possible for children and adolescents, it is 

recommended that ethical codes for genetic testing in children and adolescents be developed and their proper 

implementation be monitored so as to prevent any unethical abuse of such tests. 
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 23/3/1331 پذیرش:     12/11/1331 دریافت:

 

 چکیده

 از بسیاری برای ژنتیکی اتآزمایش انجام امکان ضمن ملکولی یها فناوری و ژنتیک دانش در اخیر یها پیشرفت: دفه و هزمین

 اخلاقی ملاحظات مرور هدف با حاضر مطالعه رو این از است. نموده مطرح را یا پیچیده اخلاقی یها چالش و ها پرسش ،لاتاختلا

 است. گردیده انجام کودکان و نوزادان در ژنتیکی یها آزمایش

 ملاحظات» و« کودکان» یا« اداننوز» و« ژنتیکی های آزمایش»ی کلیدواژگان  ازگیری  بهره با حاضر مروری مطالعه در ها: روش و مواد

 و مقالات و جستجو Google Scholar و PubMed، SID اطلاعاتی های پایگاه در« اخلاق» و« نوزادان در غربالگری» یا« یاخلاق

 .گرفت قرار تحلیل مورد و جستجو مرتبط متون

 .دگردی رعایت متون به استناد و گزارش در صداقت اخلاقی: ملاحظات

 قواعد و اصول این اما دهد، نمی پزشکی زیست دشوار های پرسش به قطعی پاسخ همیشه اخلاقی اصول از استفاده چهاگر ها: یافته

 و رازداری اطلاعات، افشای رضایت، و فردی استقلال به احترام .دنباش سودمند درست گیری تصمیم برای راهنمایی ارائه در ندتوان می

 و کامل طوره ب باید ژنتیکی های آزمایش بودند. مطالعه این در شده شناخته اخلاقی حظاتملا ترین مهم عدالت و خصوصی، حریم حفظ

 درمانی و پیشگیرانه مداخلاتتأثیر  بر باید تحقیقات .بدهد را درست های گیری تصمیم امکان تا شود منتشر گرانهءسو اطلاعات بدون

 از قبل ژنتیک یها آزمایش تجربی مضرات و منافع تعریف برای هایی داده چنین یابند. تمرکزها   آزمون روانی اثرات نیز و شده ارائه

 است. لازم ها آن انجام

 تا گردد می توصیه است، گردیده پذیر امکان ای فزاینده طور به نوجوانان و کودکان برای ژنتیک آزمایش که آنجایی از گیری: نتیجه

 استفاده سوء گونه هر از تا گردد نظارت ها آن صحیح اجرای بر و شده تدوین نوزادان و کودکان ژنتیک یها آزمایش در اخلاقی کدهای

 آید. عمله ب جلوگیریها  آزمون این از اخلاقی غیر

 نوزاد؛ کودک ؛غربالگری ؛ژنتیک آزمایش ؛اخلاقی ملاحظات :یدیکل واژگان

 



 05و همکاران/  شهلا کرانی های ژنتیکی در نوزادان و کودکان ملاحظات اخلاقی آزمایش

 مقدمه

 صیتشخ در چشمگیری یها پیشرفت ر،یاخ یها سال طی در

 صورت کیژنت علم از استفاده با ها بیماری از ارییبس درمان و

 دانشمندان، روی پیش را ای تازه های فرصت و است گرفته

 در یمهم رویداد .است داده قرار متخصصین گرید و پزشکان

 را پزشکی در ژنتیکتأثیر  همیشه برای که داد رخ 1311 دهه

 ساختار از ای رشته دو مارپیچ مدل Crickو  Watson. داد تغییر

 DNA, Deoxyribonucleic) اسید ئیکریبونوکل ئوکسید

Acid) و ژنتیک دانش (.1) دادند شرح 1313 سال در را 

 گانکنند مصرف منافع تاکند  می رشد سرعت به همچنان ژنومیک

 نماید.تأمین  ژنتیک آزمایش در را

 شامل راها  بیماری از ای گسترده فیط کىیژنت ىها بیماری

 مارىیب کی از و متفاوتند شدت نظر ازا ه بیماری نیا .شوند می

 عبارت ژنتیکی آزمایش .شوند می شامل را مزمن تا حاد کشنده

 اسید ئیکیبونوکلر ،DNA تحلیل و تجزیه از است

(Ribonucleic
 

Acid  وRNA) ،و پروتئین کروموزوم 

 های ژنوتیپ ارثی، بیماری یصتشخ برای که خاص های متابولیت

 بالینی مقاصد برای کاریوتیپ ای فنوتیپ جهش، مربوطه،

 در نظر صاحب افراد یا و ها سازمان تمام .(2) گیرد می صورت

 کارگیری به نحوه مورد در ،پزشکی های پژوهش زمینه

 اصول رعایت انآن اند. کرده نگرانی ابراز ژنتیکی یها آزمون

 احترام و داده قرار خود کار دستور در را پزشکی زیست اخلاق

 خطرات ایجاد از احتراز و افراد رفاه و حقوق حفظ ها، انسان به

 (.3) ندا نموده فراوانتأکید  ،پژوهش مورد افراد برای احتمالی

 مسائل روی بر ژنتیکی یها آزمایش اخیر یها پیشرفت

 والدین و کودکان نفع به کهکند  تأکید می حقوقی و اخلاقی

 فرزندان برای را منافع ترینبه مادر و پدر اگرچه، است ها آن

 ممکن ژنتیکی آزمون یک درخواست اما، گیرند می نظر در خود

 باشد. داشته دنبال به کودکان برای منفی پیامدهای ،است

 رواج نوزادان غربالگری به نسبت کودکان ژنتیک آزمایش

 یها آزمایش فرآیند مرور ضمن هعالطم این .دارد تری کم

 هب کودکان، و داننوزا برای آن بالقوه خطرات و مزایا ،یژنتیک

 د.پرداز می زمینه این در وجودم اخلاقی مشکلات درباره بحث

 

 ها مواد و روش

گیری از واژگان کلیدی  در مطالعه مروری حاضر با بهره

 ملاحظات»و « کودکان»یا « نوزادان»و « های ژنتیکی آزمایش»

های  در پایگاه« اخلاق»و « غربالگری در نوزادان»یا « اخلاقی

جستجو و  Google Scholarو  PubMed ،SIDی اطلاعات

 .مقالات و متون مرتبط جستجو و مورد تحلیل قرار گرفت

 

 ملاحظات اخلاقی

 .دگردیو استناد به متون رعایت گزارش در  صداقت

 

 آن انواع و ژنتیکی یها آزمایش

 سن تا کشورها برخی )در گیسال 11 سن تا کودکی دوران

 استاندارد سال 11 سن .ودش می گرفته نظر در سالگی( 11

 تجربی تمشاهدا بخش در و است گیری تصمیم برای حقوقی

 استدلال و کودک شناختی های مهارت تدریجی توسعه شامل

 یک وجود های نشانه با کودک یک در (.1-1) است اخلاقی

 شبیه تیکیژن آزمایش منطق و اصول خاص، ژنتیکی وضعیت

 کودک قیم یا والدین است. پزشکی تشخیصی های ارزیابی سایر

 انجام و شوند مطلع آزمایش مزایای و خطرات مورد در باید

 پزشکی مزایای .باشد ها آن از زهاجا کسب با باید آزمایشات

 در گیری تصمیم درمانی، یا و پیشگیرانه مداخلات امکان شامل

 خطرات نیز و آگهی پیش و تشخیص شدن روشن مراقبت، مورد

 یا الدینو که دهد می رخ زمانی زشکیپ مضرات .باشند می عود

 اقدامات یا و نشده اثبات های درمان برخی از کودک قیم

 اثر بی اقدامات این اگر خصوص به .کنند استفاده پیشگیرانه

 مزایای اگر باشد. داشته ای ملاحظه قابل جانبی اثرات یا و دهبو

 آزمایش مزایای یا و باشد نامشخص آزمایش یک پزشکی

 آن انجام باشد، نداشته یبرتر آن خطرات و عایبم به نسبت

 آزمایش نوع سه .(1) نیست درست اخلاقی نظر زا آزمایش

 .کننده بینی پیش و حامل ،تشخیصی دارد: وجود ژنتیکی

 فعلی یها بیماری شناسایی شامل تشخیصی: یها آزمایش ـ

 .(7) است آن شکل ترین رایج نوزادان غربالگری و باشد می

 آیا کهکند  می تعیین آزمون نوع این :حامل یاه آزمایش ـ

 نه. یا است خاصی ژنتیکی صفت حامل فرد یک
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 با فردی شناسایی شامل :کننده گوییپیش یها زمایشـ آ

 دیررس شروع با اختلال یک به که است ژنتیکی جهش یک

 سابقه با یکودکان در معمولاً آزمایش نوع این شد. خواهد منجر

 از هایی نمونه .شود می انجام علامت نبدو و مثبت ادگیخانو

 دسترس در ها آن برای ژنتیکی یها آزمون که اختلالاتی

 فنیل و سیستیک فیبروز هانتینگتون، کره بیماری ،هستند

 (.7) باشند می کتونوری

 آزمایشات تشخیصیـ 1

 داستان اننوزاد غربالگری: نوزادان غربالگری شرایط -1-1

 نوزادان غربالگری از دفه .است عمومی سلامت موفقیت

 بالاتر خطر معرض در که است نوزادانی از دسته آن شناسایی

 آنان ناتوانی و بیماری از گیریپیش و داشته قرار نرمال حد از

 کشنده بالقوه وضعیت که ینوزادان برای .باشد می پذیر امکان

 هنگام زود شناسایی هستند، علامت بدون تولد بدو در و دارند

 غربالگری برنامه ،مطلوب حالت در .باشد بخش نجات دتوان می

 ،بلندمدت و مدت کوتاه پیگیری ،آزمون شامل باید داننوزا

 هب نوزادان غربالگری (.1) باشد ارزیابی و مشاوره، تشخیص،

 سال در Guthrie توسط روش یک توسعه و ایجاد دنبال

 زا استفاده با را کتونوری فنیل بیماری تا آمد وجوده ب 1311

 کند. شناسایی فیلتر کاغذ روی بر خون شده خشک های لکه

 در و آن پذیربودن درمان ؛کتونوری فنیل ویرانگر طبیعت

 جمعیتی در را غربالگری انجام ارزان، روش یک بودن دسترس

 غربالگری که این محض به ساخت. قبول قابل و عملی گسترده

 :WHO) جهانی بهداشت سازمان یافت، گسترش عمومی

World Health Organization) توسط را ای مطالعه 

Wilson  و Jungnerحدود 1311 سال در که نمود اندازی راه 

 (.3) شمردندبر آن ایبر را معیار 11

 باشد. سلامت مهم مشکل یک باید یپیگیر مورد وضعیتـ 1

 به مبتلا بیماران برای باید شده پذیرفته درمان یکـ 2

 باشد. شتهدا وجود شده شناخته بیماری

 باشد. دسترس در یدرمان و یتشخیص امکاناتـ 3

 وجود تشخیص قابل نهفته یا و اولیه علائم مرحله کیـ 1

 .باشد داشته

 .باشد داشته وجود مناسب آزمون یکـ 1

 باشد. قبول قابل مردم برای آزمونـ 1

 از بیماری پیشرفت جمله از شرایط طبیعی تاریخچهـ 7

 باشد. درک قابل کافی اندازه به یدبا آشکار، به نهفته حالت

 داشته وجود بیمار درمان برای افقتو مورد سیاست یکـ 1

 باشد.

 باید (بیماران درمان و تشخیص )شامل بیمار یابیارز هزینهـ 3

 باشد. پزشکی های مراقبت هزینه با تعادل در اقتصادی لحاظ از

 یک هن و باشد مداوم فرایند یک باید بیمار ارزشیابیـ 11

 «.شههمی برای بار یک» پروژه

 ،مشکوک نوزاد وضعیت غربالگری در که معنی این به

 همچنین گردد. پایش مختلف سنین در تولد از پس و پیگیری

 اساس و پایه است ممکن که ییها بیماری انواع برای کودکان

 معاینه بینایی، و شنوایی نقص مانند باشند، داشته ژنتیکی

 برای خاص طور به معیارها این چهاگر ،شوند می فیزیکی

 به حال این با است، نشده نوشته ژنتیکی کاربردی های برنامه

 کاره ب جمعیت ژنتیکی غربالگری برای استاندارد یک عنوان

 .شود می برده

 که بافتی سازگاری آزمون :بافتی سازگاری آزمون -2-1

 .پردازد میها  بیماری شناسایی به است تشخیصی آزمون نوعی

 HLA: Human Leukocyte) انسانی لکوسکیتی ژن تمسیس

Antigen)، است انسان در اصلی بافتی سازگاری مجموعه. 

 استخوان مغز مورد در HLA تطبیق برای ژنتیک آزمایش

 احتمال %  21 برادر و خواهر که آنجا از است. مهم بسیار

 های سلول از مهمی منبع بنابراین دارند، را HLA بودن یکسان

 همسان HLA دارای برادر و خواهر .باشند می ساز خون یبنیاد

 داده ترجیح بنیادی های سلول اهداکنندگان عنوان به اغلب

 خطرات ,مرتبط غیر اهداکنندگان با مقایسه در زیرا ،شوند می

 اگرچه ،یابد می کاهش پیوند به مربوط عوارض سایر و پیوند رد

 کودک برای بالینی فایده هیچ خود خودی به HLA آزمایش

 AAP: American Academyآکادمی اطفال آمریکا ) ندارد،

of Pediatrics و کالج آمریکایی ژنتیک و ژنومیک پزشکی )

(ACMG: American College of Medical Genetics 

and Genomics )بافتی سازگاری آزمون که باورند این بر 

 نفع هب بنیادی های سلول اهدای برای سنین، تمام در کودکان
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 از پس باید تنها آزمون این (.11) است مجاز خانواده اعضای

 برای جسمانی و عاطفی روانی، پیامدهای کامل بررسی

 (.11) گردد انجام احتمالی دهنده یک عنوان به کودکان

 سن زیر دهنده فرد مدافع مشارکت از AAP قبلی های بیانیه

 (.11) کند می حمایت بافت اهدای برای قانونی

 

 کودکان و نوزادان در ژنتیکی یها آزمایش اخلاقی حظاتملا

 های برنامه از اصولی ارزیابی یک ACMG ،2111 سال در

 کودک و مادر سلامت کمیته مالی حمایت با نوزادان غربالگری

 وضعیت سه و هشتاد سان،یک غربالگری پانل یک در داد. انجام

 و متعدد یها آزمایش .(12) گرفت قرار بررسی مورد و گنجانده

 با که زندسا می آشکار را اطلاعاتی زیاد احتمال به ،جانبهچند

 ،(13) ندارد مطابقتی Jungnerو  Wilson غربالگری اصول

 برای دانش از هایی زمینه بیشتر چه هر گسترش اگرچه

 مضرات گسترده غربالگری اما ،(11) است مفید ها خانواده

 ـ مثبت نتایج فراوانی ت،وضعی هر کردن اضافه با .دارد ای بالقوه

 درمانی تداخلات از جلوگیری برای (.11) یابد می افزایش منفی

 یک شناسایی (.11)شود  می انجام یتأیید آزمون ضروری غیر

 ،ندارد وجود بیماری هیچ که زمانی بیمار عنوان به کودک

 سایر .شود منجر والدین ضروری غیر اضطراب به است ممکن

 نیز و عاطفی و روانی های راحتینا شامل جانبی اثرات

 مشابه، طور به .باشد می والدین توسط ودکانک نشدن درک

 را «انتظار در بیماران» بحث ،است ممکن گسترده غربالگری

 ژنتیکی مورد یک که است افرادی شامل که آورد وجوده ب

 برای است ممکن که شده داده تشخیص ها آن در علامت بدون

 .(17) بماند باقی علامت نبدو ها دهه یاها  سال

 اختلالات زمینه در ACMG پانل در پیشنهادی های وضعیت

 وجود با کشورها تمام و هشد تأیید کودکان و نوزادان ارثی

 کمیته و (11) پذیرفتند را پانل روش، مورد در انتقادات برخی

 کردن اضافه برای را تری دقیق معیارهای زمان آن از مشورتی

 سال در مثال عنوان به .(13) گرفت نظر رد پانل به شرایط

 .(21) شد اضافه شدید مختلط ایمنی نقص بیماری 2111

 از ACMG و AAP آمریکا اطفال آکادمی ضایت:رـ 

 حمایت کودکان تمام برای نوزادان غربالگری اجباری ارائه

 تمایل مادر و پدر که دهد می نشان همواره مطالعات .کند می

 در و شود می انجام نوزاد غربالگری دلیل چه به که بدانند دارند

 .(21) هاست آن انتظار در چیزی چه طبیعی غیر نتیجه صورت

 در که دهند می ترجیح والدین اکثر که دهد می نشان مطالعات

 بارداری دوران های مراقبت طول در نوزادان غربالگری مورد

 (.22) شوند مطلع

 مادرزادی اختلالات از یبرخ برای نوزادان غربالگری برنامه

 فراهم را کودک سریع درمان و زودهنگام مداخله که متابولیک

 (کتونوری فنیل و هیپوتیروییدی یها بیماری )مانندکند  می

 به نیاز برابر در اصلی بحث سه مورد این در است. اجباری

 است. شده مطرح نوزاد غربالگری برای والدین از رضایت کسب

 تر کم زودهنگام تشخیص هزینه که این هب توجه با اول، مورد در

 امکان باید جامعه منافع حفظ برای دولت ،است درمان از

 که است این بحث دومین کند. فراهم را همگان برای غربالگری

 به منجر که دارد پی در را ها آن امتناع والدین، اجازه به نیاز

 یک به بتلام خطر معرض در کودکان از بسیاری نشدن آزمون

 که است این سوم بحث .شود می نشده داده تشخیص ماریبی

 اتمطالع طبق اگرچه ،بود خواهد گیر وقت رسمی، رضایت

 ،باشد میان در والدین رسمی اجازه که زمانی شده، انجام

 این با .(23) شود می بیشتر نیز غربالگری پذیرش میزان

 آن مضرات از بیشتر زیادی حد تا غربالگری منافع که استدلال

 (.21) کند می منتفی را والدین از اجازه کسب حدودی تا ،است

 داده شرح 2111 سال در Grosse, et al توسط قضیه این

 برای والدین اجازه که ACMG و AAP توصیه .است شده

 باید چگونه که نکرده مشخص ،شود کسب باید نوزاد غربالگری

 متناعا اگرچه ،(21) گردد مستند یا و آمده دست به مجوز این

 رضایت ولی ،(21) است شده حمایت غربالگری از والدین

 غربالگری اهمیت به توجه با .نیست نیازی مکتوب هانهآگا

 به غربالگری باید میر، و مرگ و عوارض کاهش برای نوزادان

 و غربالگری فرایند مورد در و گردد پیشنهاد مادرها و پدر همه

 ،تشخیصی یها آزمون در اما ،شود داده آموزش ها آن به آن اهداف

 آزمون مزایای و خطرات مورد در باید کودک قیم یا والدین

 آزمون نتایج بودن محرمانه و خصوصی حریم از و شوند مطلع

 کسب ها آن کتبی رضایت نهایت در و کنند حاصل اطمینان
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 در .دارد وجود اختیاری و اجباری حالت دو غربالگری در .گردد

 مطلع غربالگری اهداف و فرایند از نوالدی اجباری غربالگری

 رد اما ،نیست مکتوب آگاهانه رضایت به نیازی ولی ،شوند می

 دارند. آزمون از امتناع حق والدین اختیاری غربالگری

 از نوزادان تمامی فارس استان در 1311 سال از ایران در

 و کتونوری فنیل ید،یتیرو کاری کم بیماری سه به یابتلا نظر

 غربالگری مورد (فاویسم بیماری عامل) G6PD یمآنز کمبود

 دیگر، بیماری دو 1311 سال ابتدای از تدریج به و هگرفت قرار

 نیز افرا شربت بیماری و (خون گالاکتوز افزایش) گالاکتوزومی

 .شد اضافه همجموع این به

 ملاحظات و مانده باقی خون های نمونه از استفاده و نگهداری

 های برنامه که آنجا از .است یدیگر بحث دمور موضوع آن اخلاقی

 حفظ های شیوه ،شود می اجرا کشورها توسط نوزادان غربالگری

 این با .(27)است  متفاوت ای گسترده طوره ب سازی ذخیره و

 سازی ذخیره :دارد وجود نگهداری شیوه دو کلی، طور به حال،

 ت،اس کیفیت کنترل و غربالگری برای تنها سال( 3) مدت کوتاه

 امکان که بیشتر( یا سال 11-21) مدت طولانی سازی ذخیره و

 را پژوهشی مقاصد برای شده ذخیره های کارت از استفاده اجازه

 نهایی «بیوبانک» نام به نوزادان غربالگری کارت .آورد می فراهم

 مطالعه برای ارزش با منبع یک عنوان به ،آن به بسیاری و شده

 برخی دیگر، سوی از کنند. می هنگا جمعیت در ژنتیکی عوامل

 سازی، ذخیره های هزینه مورد در نگرانی خاطره ب کشورها

 مادر و پدر نگرانی و سازی ذخیره برای نیاز مورد فضای کمبود

 خون روی آینده در دارد احتمال که هایی پژوهش مورد در

 سرعت به را ها کارت ،شود انجام ها آن رضایت بدون نوزادشان

 مانده باقی خون های نمونه از استفاده برای .ردندب می بین از

 مادر و پدر از باید پزشکی زیست تحقیقات انجام برای نوزاد

 اطمینان اطلاعات محرمانگی مورد در ها آن به و دهش گرفته اجازه

 از مرحله هر در نمونه از استفاده انصراف حق و شود داده

 شود. داده ها آن به تحقیق

 حامل آزمایشاتـ 2

 گیری تصمیم و درک ظرفیت در کودکان که نواقصی علت به

 است. شده آنان به ای ویژه توجه یاخلاق نظر از دارند، آگاهانه

 نظر از صورتی در کودک برای ژنتیکی آزمون یا و بالگریغر

 سلامت برای ارزشمندی کاربرد که است پذیرش قابل اخلاقی

 شود. رفتهگ نظر در وی منافع حداکثر و باشند داشته وی

AAP و ACMG سن کم افراد در آزمون انجام برای ضرورتی 

 ارائه .بینند نمی ،ندارد اهمیتی ها آن سلامتی برای که سال و

 ،اجتماعی پذیرش عدم یا ننگ به منجر اشتباه یا ضعیف اطلاعات

 افراد منافع خطرانداختن به و ترس بیمه، و اشتغال در تبعیض

 غربالگری احتمالی فواید دیگر، یسو از .شود می آزمایش مورد

 طول در وضعیت این پذیرش شامل کودکی دوران در حامل

 (.21) است خشم و شوک از اجتناب و زندگی

 ژنتیکی اختلال حامل افراد است ممکن نوزادان غربالگری

 تشخیص را کیستیک فیبروز و هموگلوبینوپاتی مانند مغلوب

 حامل نوزادان که گامیهن که دارد وجود ای گسترده توافق .دهد

 برای ها آن وضعیت باید ،شدند شناسایی نوزادان غربالگری در

 این با اول درجه در افشا .شود افشا نوزاد قیم یا مادر و پدر

 نوزاد به فقط ژنتیکی اطلاعات که شود می حمایت استدلال

 حامل نوزاد اطلاعات .دارد خانوادگی جنبه بلکه ،نیست مرتبط

 آگاهانه بعدی های حاملگی مورد در تا دهد می زهاجا والدین به

 یا غربالگری انجام از ACMG و AAP .کنند گیری تصمیم

 چون ،کنند نمی پشتیبانی مدرسه بر مبتنی ژنتیکی آزمون

 آیا که این جمله از دارد دنباله ب را هایی نگرانی مدرسه محیط

 محری حفظ اصول آیا بوده، داوطلبانه و آگاهانه افراد جذب

 مشاوره آیا که این و شده رعایت بودن محرمانه و خصوصی

 (.23) است گردیدهتأمین  آزمون از بعد و قبل مناسب ژنتیک

 کننده پیشگویی ژنتیک آزمونـ 3

 انجام بسیاری های زمینه در کننده پیشگویی ژنتیک آزمایش

 یا و کودکی دوران شروع یپیشگوی آزمون به تواند می و شده

 شامل است ممکن آزمون این (.31) شود طمربو بزرگسالی

 دیستروفی مثبت خانوادگی سابقه با پسر نوزاد یک آزمایش

 یا و بیماری از علامتی بدون ولی ،(DMD) دوشن عضلانی

 بزرگسالان سرطان با طبمرت جهش یک برای کودک یک آزمایش

 ممکن و دهبو نافذ ناقص طور به سرطان های ژن اکثر باشد.

 افراد برای که دنکن می توصیه ای عده نشوند. رآشکا هرگز است

 نظر در پیشگویانه ژنتیک یها آزمون صورتی در قانونی سن زیر

 و درمان ،پیشگیری برای مؤثر درمانی مداخلات که شود گرفته



 01و همکاران/  شهلا کرانی های ژنتیکی در نوزادان و کودکان ملاحظات اخلاقی آزمایش

 آن از (.31) باشد دسترس در بیماری دوره انداختنتأخیر به یا

 مورد تکمیلی المللی بین و ملی دستورالعمل چندین پس،

 از تعدادی ها بیانیه و اظهارات این (.32) گرفت قرار توافق

 را کننده یپیشگوی ژنتیک آزمایش احتمالی تمضرا و فواید

 (.33) نمودند مشخص بزرگسالی آغاز شرایط برای

 حال در درمانی مداخلات مکانا شامل پزشکی مزایای

 شدن روشن و آگهی پیش پالایش هدفمند، نظارت ،تحول

 به اشتباه تشخیص شامل پزشکی مضرات .باشد می تشخیص

 باشد، نداشته همخوانی و ارتباط فنوتیپ با ژنوتیپ که حدی

 نباشد بینی پیش قابل خاص فنوتیپ یک آن در که مبهم نتایج

 مضر یا اثر بی درمانی یا و پیشگیرانه مداخلات از ستفادها و

 اناطمین عدم کاهش شامل است ممکن روانی منافع باشد. می

 های برنامه ایجاد توانایی روحی، انطباق فرصت اضطراب، و

 خانواده اعضای با اطلاعات گذاشتن اشتراک به و واقعی زندگی

 ادراک تحریف خود، از تصویر تغییر شامل روانی های آسیب .باشد

 انتظارات گناه، احساس و اضطراب افزایش کودک، از والدین

 مربوط خانوادگی استرس ،دیگران و خود وسیله هب یافته تغییر

 ند،هست خطر معرض در که خانواده اعضای دیگر یشناسای به

 تشخیص مشکلات و ادگیکارافت از بیمه و زندگی مشکلات

 در را اطلاعاتی است ممکن ها آزمون این )نتایج باشد می نسب

 حریم نتیجه در و نماید فاش مادر و پدر وضعیت مورد

 مثلی تولید مزایای .یندازد(ب خطر به را مادر و پدر خصوصی

 یا و ژنتیک بیماری به مبتلا کودک یک دتول از اجتناب شامل

 به مبتلا کودک یک تولد برای شدن  آماده برای زمان داشتن

 تصمیم تغییر شامل مثلی تولید مضرات است. ژنتیکی بیماری

 باشد می اجتماعی فشارهای اساس بر خانواده ریزی برنامه و

(21.) 

 شرایط در است ممکن کننده پیشگویی ژنتیک آزمایش

 کودک یک مورد در گیری تصمیم در .باشد مناسب محدودی

 ،آید شپی برایش است ممکن بلوغ در که شرایطی برای آیا که

 بر باید نه، یا گیرد قرار کننده پیشگویی ژنتیک آزمایش تحت

 و پدر حال، این با شود. تمرکز کودک پزشکی منفعت روی

 روانی های آسیب و منافع است ممکن نیز پرستانسر و مادر

 در .(31) بگیرند نظر در را فامیل اشخاص و کودک اجتماعی

 در والدین توجه به تنها نه کودک پزشکی منافع نظرگرفتن

 نماید می اذعان ،دهند پرورش را خود فرزندان چگونه که این

 به وابسته کودک یک نفع کهکند  می مشخص بلکه ،(31)

 از برخی در است. شده تعبیه آن در و بوده خانواده منافع

 که باشد بزرگ قدر آن است ممکن ابهام روانی بار ها، خانواده

 که زمانی حتی ،نماید توجیه کودکی دوران در را آزمون انجام

 عدم دلیل به گیری تصمیم فرآیند در مشارکت به قادر کودکان

 است ممکن لدینوا از بعضی ،نیستند شناختی اختلال یا بلوغ

 بزرگسالی آغاز شرایط برای پیشگویانه ژنتیک آزمایش طالب

 است ممکن ژنتیک، دقیق مشاوره از پس باشند. خود فرزندان

 قبول قابل پیشگویانه ژنتیک آزمایش ادامه اخلاقی لحاظ به

 و حل مادر و پدر نندهک ناتوان اضطراب ترتیب این به و باشد

 برای کودک نفع به والدین که اتیتصمیم از یا و گردیده فصل

 .(11) شود حمایت ،گیرند می زندگی

 ضروری ژنتیکی کامل مشاوره کننده گوییپیش آزمون از قبل

 و سرپرست مادر، و پدر که شود حاصل اطمینان تا است

 های توانایی ،ژنتیک دانش های محدودیت رشد حال در کودکان

 تبعیض و بدنامی ی،روان های آسیب ایجاد پتانسیل نیز و درمان

 (.31) اند کرده درک کامل طور به را

کند  می کمک انتخابی روش یک عنوان به کژنتی آزمایش

 کلی، طور به .شود ساختاربندی رضایت به مربوط مسائل تا

 و کودک موافقت به مشروط ،انتخابی پزشکی های روش کاربرد

 ندمقعلا واننوج یک اگر (.31) باشد می والدین اجازه همچنین

 ها دهه یا ها سال برای نیز بالینی منافع و نباشد آزمون انجام به

 به فردی اگر .شود نهایی باید نوجوان مخالفت نباشد، مشخص

 تا آزمون انداختنتأخیر به ،باشد نابالغ و نرسیده قانونی سن

 احترام ،نماید شرکت آن در بتواند فعال طور به فرد که زمانی

 است. بلوغ حال در کودک شدر حال در های ظرفیت به

 بدون پیشگویانه ژنتیک آزمایش دنبال به اوقات گاهی نوجوانان

 سلامت های مراقبت دهندگان ارائه هستند. مادر و پدر دخالت

 قانونی سن زیر افراد به ییها آزمایش چنین ارائه مورد در باید

 باشند هوشیار و احتیاط با مادرشان و پدر همکاری بدون

(37.) 
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 نشود، افزوده آزمون بالینی فواید به سال چندین طی اگر

 و مادر و پدر اجازه یا و افتاده تعویق به بلوغ زمان تا باید آزمون

 نوجوان پذیرش و موافقت ضمن در د.گرد کسب سرپرست یا

 به نسبت را خودی ها هیتوص ACMG .است نیاز وردم هم

 در سالیبزرگ آغاز بیماری برای تشخیصی آزمون ندادن انجام

 های یافته گزارش که است معتقد اما کند، می تأیید کودکان

 خارج ری،یگیپ قابل و شدید زای بیماری های جهش از تصادفی

 ست.ا ها توصیه این محدوده از

 برای که است الزامی اخلاقی نظر از اطلاعات: افشایـ 

 سلامت بر مهمی اثرات است ممکن که ژنتیکی آزمون انجام

 متناسبی صورت به ژنتیکی همشاور باشد، داشته رنظ مورد فرد

 ژنتیک مشاوران از یتعداد عهده بر ژنتیکی همشاور شود. انجام

 مدیریت اولیه ولیتؤمس است. پزشکی ژنتیک متخصصان و

 قرار دافرا این عهده بر ژنتیکی های مشاوره و ها آزمون تمام

 (.31) دگیر می

 با متناسب ایدب پزشکی حرفه در شاغل افراد رهنمودهای

 باشد. وی منافع حداکثر هدربرگیرند و فرد فرهنگی شرایط

 پزشکی ژنتیک متخصصان و ژنتیک مشاوران از کمی تعداد

 را ژنتیکی های مشاوره و ها آزمون تمام مدیریت اولیه ولیتؤمس

 در باید پزشکی حرفه در شاغل افراد (.31) گیرند می عهده بر

 مناسبی دانش ژنتیکی هایماربی و ژنتیکی های آزمایش مورد

 از قبل ها خانواده سازی آماده برای همچنین .باشند داشته

 یا و ودهب برخوردار کافی مهارت از ژنتیکی آزمایش درخواست

 متخصص یک به را ها آزمون این انجام برای را افراد که این

 اولیه های مراقبت دهندگان ارائه دهند. ارجاع ژنتیک ای حرفه

 متخصصان و بیمار کودکان بین کننده هماهنگ نوانع به اغلب

 .(33) کنند می خدمت پزشکی ژنتیک

 نظر از حساس های داده افشای از ژنتیک متخصصین گاهی

 فرد برای است ممکن ها داده این از آگاهی دارند. بیم روانشناسی

 مزایای به نسبت بیشتری های آسیب و خطرات او، خانواده یا

 پیش ها خانواده و افراد است بهتر کلی طور به باشد. داشته آن

 چنین گردند. آگاه آن نتایج افشای مسأله از آزمون، انجام از

 کاهش را عجولانه های گیری تصمیم و روانی شوک روشی

 (.11) دهد می

 اخلاقی اصلی رازداری: خصوصی حریم حفظ و رازداریـ 

 را نآ توان می که است پزشکی تاریخ در عمیق ای پیشینه با

 اش، حرفه مناسب به که دانست اسراری حفظ بر پزشک تکلیف

 های گروه پزشک، بر علاوه .گیرد می قرار وی اختیار در محرمانه

 هستند راز قبال در مسؤولیت دارای نیز داروساز و ماما پرستار،

 و پزشک بین روابط مهم ارکان از ییک یرازدار مسأله .(11)

 تا دهد می تأجر بیماران به رازداری اصل .(12) است بیمار

 میان در پزشک با را دیگران از پنهان های نگرانی و حقایق

 اهمیت به توجه فردی، استقلال به احترام دلیل هب بگذارند.

 خویشاوندان به ژنتیکی های داده یافشا عدم برای رازداری

 .(13) گیرد قرار توجه مورد باید بیمار از رضایت اخذ بدون

 انجام از پیش ها خانواده و افراد است هترب یکل طور به

 نزدیک اقوام برای نتایج افشای به نیاز امکان مسأله از ،آزمون

 ماندن محرمانه در فرد یک خصوصی حریم گردند. آگاه

 رد باشد. می برانگیز بحث ای مسأله ،ژنتیکی آزمون های یافته

 کشورهای زا بسیاری و آمریکا ،انگلستان ،نیوزلند ،کانادا ،سترالیاا

 گیرد. می قرار توجه مورد برتر اصل عنوان به رازداری اروپایی،

 شخص نزد اطلاعاتی گونه هر نمودن فاش از قبل عبارتی به

 شود. دریافت کامل رضایت باید ،ثالث

 اخلاقی مسائل ترین مهم از ها آن محرمانگی و ها داده افشای

 های یبآس احتمال دلیل به هستند. پزشکی ژنتیک در مطرح

 باید مراقبت بیشترین ،ثالث شخص به ها داده افشای از ناشی

 گیرد. صورت رازداری حفظ برای

 باره این در جهانی بهداشت سازمان پیشنهادی هنمودهایر

 :(3) دباش می زیر موارد شامل

 سلامت با مرتبط آزمون های یافته تمام باید متخصصانـ 

 های داده نمایند. لاماع را جنین سلامت یا ،آزمون تحت افراد

 و ارتباط برای و است اختیاری انتخاب یک نیاز پیش ،مناسب

 باشد. می ضروری شونده مشاوره فرد و متخصص بین اعتماد

 بدون باید، طبیعی های یافته حتی، آزمون های یافتهـ 

 شود. اعلام فرد به تأخیر

 ،ژنتیکی اطلاعات ندانستن برای ها خانواده و افراد تمایلـ 

 کودکان و نوزادان یها آزمون استثنای به ،آزمون نتایج شامل

 گیرد. قرار احترام مورد باید ،درمان قابل های وضعیت برای
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 آگاهی منظور به، خویشاوندان به فرد ژنتیکی های داده ئهاراـ 

 فرد رضایت جلب طریق از باید آن ژنتیکی خطر مورد در آنان

 درمان و پیشگیری قابل ریبیما که زمانی ویژه به ،گردد انجام

 است.

 یها آزمون ،بودن حامل آزمون مانند ییها آزمون های یافتهـ 

 تولد از پیش تشخیص یها آزمون و ژنتیکی استعداد بررسی

 دولتی های انسژآ و بیمه های شرکت ،کارگزاران اختیار در نباید

 شرایط دلیل به افراد تا گردد سبب دتوان می امر این گیرند. قرار

 گیرند. قرار عدالتی بی مورد خود ژنتیکی

، داریراز استانداردهای ترین دقیق با دبای ها داده ثبتـ 

 (.11) شود حفاظت

 ،است یستیز اخلاق اصول از یکی عدالت :عدالت اصلـ 

 اخلاق جمله از ستییز اخلاق مباحث در که اصولی از کیی

 لیذ سلامت ابیکم منابع عادلانه عیتوز در ژهیو به پزشکی

 به شهیهم عدالت است. توزیعی عدالت گردد، می قرار عدالت

 و مهم آنچه بلکه ست،ین ها فرصت و منابع برابر وزیعت معنی

 بر منصفانه توزیع نیز و انیز و سود نیب موازنه ،است منصفانه

 به برابر دسترسی حداقل، دیگر مصداق (.11) است نیاز اساس

 در مطالعه یک است. مشاوره خدمات و ژنتیک یها آزمایش

 آزمایش برای متفاوت دسترسی که داد نشان 2111 سال

 های مراقبت های نابرابری رشد به منجر مشاوره، خدمات و ژنتیک

 ندتوان می ها دولت .است شده سرطان ژنتیک در سلامت

 خدمات و آزمایشات به برابر دسترسی برای را هایی دستورالعمل

 به نباید افراد .(11) دهند ارائه ها جمعیت تمام برای ای مشاوره

 گیرند. قرار عدالتی بی مورد خود ژنتیکی شرایط خاطر

 

 یکیژنت یها شیآزما مورد در یالملل نیب یها هیانیب

 و نورمبرگ هیانیب) یپزشک به مربوط یاخلاق یها هیانیب

 بر علاوه دارد. کاربرد نیز کیژنت یها شیآزما در (ینکیهلس

 «جهانی بهداشت و کسیژنوم» مورد در یالملل نیب یها هیانیب نیا

 جهانی سازمان توسط بیترت به «نانسا کییژنت اطلاعات»و 

 شده نیتدو 2113 و 2112 های سال در ونسکوی و بهداشت

 (.11-13) است

 اطلاعات» مورد در را هیانیب نیاول 1337 سال در ونسکوی

 ردمو را آن 2113 سال در سپس ،نمود نیتدو «انسان کییژنت

 در یکیژنت اطلاعات ضیتبع عدم قانون .داد قرار یینها بازنگری

 ییها ضیتبع مقابل در اشخاص از تیحما هدف با 2111 سال

 سلامت، نظام در یکیژنت اطلاعات یمبنا بر است ممکن که

 و ACMG .دیرس بیتصو به د،یآ عمل به استخدام و مهیب

AAP آزمایشات که کرد اعلام ای بیانیه در 2113 فوریه در 

 به دیررس شروع با یها بیماری برای کننده پیشگویی ژنتیکی

 در مداخله که این مگر ،شود هانداخت تعویق به باید کلی طور

 دهد. کاهش را میر و مرگ یا و عوارض کودکی دوران

 یها پژوهش یبرا مطلق تیمحدود نوع چیه حاضر حال در

 یکدها و اصول ،وجود نیا با اما ندارد، وجود رانیا در کیژنت

 ریاخ یها سال در .شود تیرعا کامل طور به دیبا یاخلاق

 .است شده نیتدو« کیژنت قاتیتحق در اخلاق ملی یراهنما»

 طبقه ص،یتشخ یبرا کیژنت یها پژوهش راهنما، نیا اساس بر

 عوامل صیتشخ ک،یژنت یها بیماری یغربالگر ای یبند

 کی که یصورت در یماریب بروز از قبل ها بیماری مستعدکننده

 داشته وجود آن عوارض کاهش ای یریشگیپ یبرا مؤثر روش

 کودکان، در کیژنت خطرساز عوامل درباره ها زوج مشاوره باشد،

 (.17) است انجام قابلها  بیماری درمان و بهبود ،یریشگیپ

 

 گیری نتیجه

 های پرسش به قطعی پاسخ همیشه اخلاقی اصول از استفاده

 راهنما ارائه در دتوان می اصول این اما دهد، نمی پزشکی دشوار

 از بسیاری اگرچه ،باشد سودمند درست گیری تصمیم برای

ه ب ژنتیک یها آزمایش برای توان می را اخلاقی قواعد و اصول

 رازداری اطلاعات، افشای ،رضایت و استقلال به احترام برد، کار

 ست.ا ها آن ترین مهم عدالت و خصوصی حریم حفظ و

 اطلاعات بدون و کامل طوره ب یداب ژنتیکی های ایشآزم

 را درست های گیری تصمیم امکان تا شود منتشر گرانهءسو

 و کودکان برای ژنتیک یها آزمایش که آنجایی از .بدهد

 در باید تحقیقات ،است پذیر امکان ای فزاینده طور به نوجوانان

 روی و شده ارائه درمانی و پیشگیرانه مداخلاتتأثیر  مورد

 تعریف برای هایی داده چنین .یابند تمرکز آزمون روانیتأثیر 
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 لازم ها آن انجام از قبلها  آزمایش تجربی مضرات و منافع

 نقش ،ژنتیکی آزمایشات به دسترسی گسترش دلیل به .است

 برای ها خانواده مشاوره در ژنتیکی خدمات دهندگان ارائه

 کدهای تا گردد می یهتوص همچنین .یابد افزایش بایدها  آزمون

 شده تدوین نوزادان و کودکان ژنتیک یها آزمایش در اخلاقی

 استفاده سوء گونه هر از تا گردد نظارت ها آن صحیح اجرای بر و

 .آید عمله ب جلوگیریها  آزمون این از اخلاقی غیر
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