
Ε Θ Ν Ι Κ Η   Ε Π Ι Τ Ρ Ο Π Η   Β Ι Ο Η Θ Ι Κ Η Σ 
 
 
 
 

Ε Ι Σ Η Γ Η Σ Η 
 

 
ΓΙΑ ΤΗ ΣΥΛΛΟΓΗ ΚΑΙ ∆ΙΑΧΕΙΡΙΣΗ ΤΩΝ ΓΕΝΕΤΙΚΩΝ ∆Ε∆ΟΜΕΝΩΝ 

 
 
 

Η Εθνική Επιτροπή Βιοηθικής, ύστερα από πρόσκληση του Προέδρου της, 
συνεδρίασε στις 25 Ιανουαρίου, 8 Φεβρουαρίου, 8 Μαρτίου, 5 Απριλίου, 17 Μαΐου, 10 
Ιουνίου και 16 Σεπτεµβρίου 2002 προκειµένου να εξετάσει τα ηθικά και κοινωνικά 
ζητήµατα αρµοδιότητάς της που προκύπτουν από την συλλογή και διαχείριση των γενετικών 
δεδοµένων και να διατυπώσει σχετική πρόταση, σύµφωνα µε το άρθρο 10 του ν. 
2667/1998. Η Επιτροπή 

- έχοντας ήδη γνωµοδοτήσει για το θέµα της χρήσης γενετικών δεδοµένων στο 
πλαίσιο της ποινικής διαδικασίας, 

- εκτιµώντας τη διαρκώς διευρυνόµενη χρήση των γενετικών πληροφοριών στο 
χώρο της υγείας για τη διάγνωση, πρόληψη και θεραπεία ασθενειών, 

- εκτιµώντας επίσης την ιδιαίτερη σηµασία της γενετικής έρευνας για την 
κατανόηση της  λειτουργίας και εξέλιξης του γονιδιώµατος, 

- λαµβάνοντας υπ’ όψη το διεθνές ενδιαφέρον που έχει προκαλέσει η ανακοίνωση 
της χαρτογράφησης του ανθρώπινου γονιδιώµατος και οι επικείµενες πρακτικές 
εφαρµογές της, 

- έχοντας επίγνωση, ωστόσο, ότι οι σηµερινές δυνατότητες ταχείας συλλογής και 
ευρείας διάδοσης των γενετικών πληροφοριών µπορούν να οδηγήσουν σε 
ανεπιθύµητα κοινωνικά αποτελέσµατα, ιδίως σε διακρίσεις µε βάση τη γενετική 
ιδιοσυστασία των προσώπων, 

- αναγνωρίζοντας ότι τα γενετικά δεδοµένα χρήζουν προστασίας στον βαθµό που 
χαρακτηρίζουν συγκεκριµένα πρόσωπα,  

- συµµεριζόµενη τον έντονο προβληµατισµό που αναπτύσσεται σήµερα σε 
επίπεδο διεθνών οργανισµών, κυβερνήσεων και επιτροπών βιοηθικής, µε 
αφορµή τις εξελίξεις αυτές, αλλά και το έλλειµµα της σχετικής νοµοθεσίας    

κατέληξε στις παρακάτω θέσεις, που θα µπορούσαν να ορίσουν τις βασικές παραµέτρους του 
ζητήµατος 
 
 

Α. Συναίνεση 
 

1. Γενική αρχή  
 
Ο σεβασµός της αξίας του ανθρώπου επιβάλλει ως αναγκαίο όρο για τη λήψη 

βιολογικού δείγµατος µε σκοπό τη διενέργεια γενετικής εξέτασης οποιουδήποτε είδους την 
ελεύθερη συναίνεση εκείνου που πρόκειται να εξετασθεί, αφού προηγηθεί κατάλληλη 
ενηµέρωσή του. Η ενηµέρωση, εφόσον είναι δυνατό, καλό θα ήταν να απέχει χρονικά από 
τη στιγµή που θα ζητηθεί η συναίνεση, ώστε να εξασφαλίζονται πραγµατικές συνθήκες 
ελεύθερης βούλησης.  
 



 
2. Περιεχόµενο της ενηµέρωσης πριν από την συναίνεση 
 
Η ενηµέρωση του ενδιαφεροµένου πρέπει: α) ως προς τον σκοπό της εξέτασης, να είναι 

επαρκής και κατανοητή στον ίδιο, β) ως προς τη διαχείριση των γενετικών δεδοµένων, να 
διευκρινίζει αν αυτά θα καταστραφούν µετά την εξέταση ή αν είναι απαραίτητο να 
αρχειοθετηθούν και, στην τελευταία αυτή περίπτωση, αν θα διατηρούνται ως ανώνυµα ή 
απόρρητα, καθώς και αν θα αποτελέσουν αντικείµενο εµπορικής εκµετάλλευσης  γ) ως προς 
την τύχη του δείγµατος, να διευκρινίζει αν αυτό θα καταστραφεί ή θα διατηρηθεί και, στην 
τελευταία περίπτωση, αν θα συνδέεται µε τα γενετικά δεδοµένα που έχουν προκύψει. 
 
 

3.  Εγγυήσεις διασφάλισης του απορρήτου ή της ανωνυµίας 
 

Η ενηµέρωση του ενδιαφεροµένου πρέπει να περιλαµβάνει τις συγκεκριµένες εγγυήσεις 
διασφάλισης του απορρήτου ή της ανωνυµίας του δείγµατος ή των γενετικών δεδοµένων. 
Είναι ανάγκη να επισηµανθεί – και πρέπει να γνωστοποιείται στον ενδιαφερόµενο - ότι για 
ορισµένες σπάνιες γενετικές καταστάσεις, συνδεόµενες µε ορατούς φαινότυπους, η ανωνυµία 
των γενετικών δεδοµένων είναι αδύνατον να εξασφαλισθεί. 
 

4. Τύπος συναίνεσης 
 

Η συναίνεση του ενδιαφεροµένου πρέπει να είναι έγγραφη και ειδική,  µπορεί δε να 
ανακληθεί πριν από την έναρξη επεξεργασίας του δείγµατος ή της πληροφορίας. 
 
 

5. Μεταγενέστερες έρευνες: α) ανώνυµα δείγµατα ή γενετικές πληροφορίες 
 

Για την αξιοποίηση ανώνυµων δειγµάτων ή γενετικών πληροφοριών σε µεταγενέστερες 
έρευνες, νέα συναίνεση εκείνου που εξετάσθηκε δεν απαιτείται, αφού λόγω της ανωνυµίας δεν 
διακυβεύεται η προστασία των προσωπικών του δεδοµένων. 

 
 

6. Μεταγενέστερες έρευνες: β) απόρρητα δείγµατα ή γενετικές πληροφορίες 
 

Η αξιοποίηση απόρρητων δειγµάτων ή απόρρητων γενετικών πληροφοριών σε 
µεταγενέστερες παρόµοιες έρευνες καλύπτεται από την αρχική συναίνεση του 
ενδιαφεροµένου, εφ’ όσον εκείνος έχει ενηµερωθεί σχετικά. Η ενηµέρωση αυτή απαιτείται 
για την προστασία των προσωπικών του δεδοµένων, εν όψει του ότι η ταυτότητά του µπορεί 
να προσδιορισθεί σε οποιαδήποτε χρονική στιγµή.  

Για µεταγενέστερες έρευνες διαφορετικού είδους ή αντικειµένου απαιτείται πάντως, πριν 
από τη διενέργειά τους, νέα συναίνεση του ενδιαφεροµένου, ύστερα από ad hoc ενηµέρωση, 
εφ’ όσον εκείνος έχει δηλώσει ρητώς στην αρχική του συναίνεση ότι επιθυµεί κάτι τέτοιο. 
 
 

7. Έρευνα σε πληθυσµιακές οµάδες 
 
Η διαχείριση των γενετικών πληροφοριών που προκύπτουν από γενετικές εξετάσεις σε 

οµάδες πληθυσµού για ερευνητικούς σκοπούς, προϋποθέτουν επίσης την προηγούµενη 
ατοµική συναίνεση ύστερα από ενηµέρωση.  
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Για τη διευκόλυνση της οργάνωσης της έρευνας που βασίζεται σε τέτοιες γενετικές 
πληροφορίες είναι δυνατόν να επιδιώκεται η συλλογική συναίνεση της οµάδας, αλλά το κάθε 
µέλος της οµάδας διατηρεί το δικαίωµα µη συµµετοχής. 

 
 
8. Απαγόρευση ιεραρχικών εντολών για έρευνα σε ειδικές περιπτώσεις 

 
Σε χώρους που συνδέονται µε υποχρεωτική παραµονή ή εγκλεισµό προσώπων και όπου 

επικρατούν ειδικές σχέσεις εξουσίας – όπως στον στρατό, τα σχολεία, τις φυλακές κ.λπ.– 
πρέπει να αποκλεισθούν ιεραρχικές εντολές ή κάθε µορφής πιέσεις για τη διενέργεια 
πληθυσµιακών ερευνών από τις εποπτεύουσες αρχές.  
 
 
 

Β. Γνωστοποίηση 
 
 

1.  ∆ικαίωµα στην ενηµέρωση – ∆ικαίωµα στη µη-ενηµέρωση 
 

Καθένας, στο πλαίσιο του προσωπικού του αυτοκαθορισµού, έχει δικαίωµα να 
ενηµερωθεί για τα αποτελέσµατα γενετικών εξετάσεων ιατρικής, διαγνωστικής ή 
προληπτικής φύσεως στις οποίες έχει υποβληθεί. Αναγνωρίζεται ωστόσο και δικαίωµα να 
µην ενηµερωθεί για αυτά, εφόσον το έχει δηλώσει.  
 

Στις περιπτώσεις που τα αποτελέσµατα των γενετικών εξετάσεων αφορούν την υγεία και 
τρίτων προσώπων, εφόσον ο εξεταζόµενος ασκεί το δικαίωµά του στην ενηµέρωση, πρέπει 
να φέρει και την ευθύνη για την ενηµέρωση των τρίτων. Στην περίπτωση, ωστόσο, που έχει 
ασκήσει το δικαίωµά του στη µη-ενηµέρωση, ο γιατρός µπορεί, στο πλαίσιο της γενικής 
υποχρέωσής του να µεριµνά για την ανθρώπινη ζωή (άρθρο 9 του κώδικα ιατρικής 
δεοντολογίας), να ενηµερώσει τα εν λόγω πρόσωπα εφόσον τούτο είναι απολύτως αναγκαίο. 
 

Εξαιρετικά, το δικαίωµα στην ενηµέρωση του εξεταζοµένου για τα αποτελέσµατα των 
γενετικών εξετάσεων στις οποίες έχει υποβληθεί στα πλαίσια ερευνητικών προγραµµάτων δεν 
µπορεί να ενεργοποιηθεί, εφόσον η ερµηνεία των αποτελεσµάτων είναι αβέβαιη. 
 
 

2.  Γνωστοποίηση γενετικών δεδοµένων σε τρίτους : γενική αρχή 
 

Καθένας έχει δικαίωµα να καθορίζει αν θα γνωστοποιηθούν γενετικές του πληροφορίες 
σε τρίτους, ποιες θα είναι αυτές και πότε θα συµβεί τούτο. 
 
 

3. Γνωστοποίηση γενετικών δεδοµένων στο πλαίσιο των εργασιακών σχέσεων 
 
Η Επιτροπή κρίνει ότι η γνωστοποίηση γενετικών πληροφοριών σε εργοδότες είναι 

ανεπίτρεπτη, ακόµη και αν γίνεται µε τη συναίνεση του εργαζοµένου ή του υποψήφιου να 
εργασθεί. Τη λύση αυτή επιβάλλει η συνήθως άνιση θέση του εργαζοµένου απέναντι στον 
εργοδότη.  
 

Κατ’ εξαίρεση όµως, µε τη συναίνεση του εργαζοµένου ή του υποψήφιου να εργασθεί, ο 
εργοδότης δικαιολογείται να γνωρίζει γενετικά δεδοµένα, εφόσον στο συγκεκριµένο 
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εργασιακό περιβάλλον υπάρχει το ενδεχόµενο εκδήλωσης συναφούς γενετικής ασθένειας και 
υπό τον όρο ότι δεν υπάρχουν κατάλληλα εναλλακτικά µέτρα προστασίας. 
 

Κατ’ εξαίρεση επίσης, στην περίπτωση που κατά την άσκηση ενός επαγγέλµατος 
διακυβεύεται η ασφάλεια τρίτων πρόσωπων, ο εργοδότης δικαιολογείται να ζητεί τη 
διενέργεια γενετικών εξετάσεων και τη γνωστοποίηση των αποτελεσµάτων σε αυτόν, 
προκειµένου να εγγυηθεί την ασφάλεια των τρίτων. 
 

Η Επιτροπή συνιστά να θεσπισθεί ειδική νοµοθετική ρύθµιση για το θέµα της 
γνωστοποίησης γενετικών δεδοµένων στο πλαίσιο των εργασιακών σχέσεων, όπου θα 
ορίζεται ο κανόνας της απαγόρευσης και θα προβλέπονται οι πιθανές εξαιρέσεις. 
 
 

4.  Γνωστοποίηση γενετικών δεδοµένων στο πλαίσιο της ασφάλισης 
 

Η Επιτροπή κρίνει ότι η γνωστοποίηση γενετικών πληροφοριών σε ασφαλιστικά ταµεία 
του δηµόσιου τοµέα είναι ανεπίτρεπτη ακόµη και αν γίνεται µε τη συναίνεση του 
ασφαλισµένου ή εκείνου που πρόκειται να ασφαλισθεί. Τη λύση αυτή επιβάλλει η φύση της 
κοινωνικής ασφάλισης ως δηµόσιου αγαθού στο οποίο πρέπει να έχουν πρόσβαση όλοι 
χωρίς διακρίσεις. 
 

Στην περίπτωση της ιδιωτικής ασφάλισης η γνωστοποίηση γενετικών πληροφοριών 
παραµένει ανεπίτρεπτη, εφόσον ο ασφαλισµένος ή ο υποψήφιος να ασφαλισθεί δεν 
καλύπτεται από το σύστηµα της δηµόσιας ασφάλισης. Τούτο επιβάλλει εν προκειµένω η 
αντικειµενικά µειονεκτική θέση εκείνου που δεν έχει άλλη δυνατότητα ασφάλισης απέναντι 
στον ασφαλιστή. 
 

Στην περίπτωση όµως που η ιδιωτική ασφάλιση απλώς συµπληρώνει τη δηµόσια, η 
γνωστοποίηση γενετικών πληροφοριών είναι επιτρεπτή, υπό την αναγκαία προϋπόθεση να 
συναινεί ο ασφαλισµένος ή υποψήφιος να ασφαλισθεί, όπως επιβάλλει η αρχή της ελευθερίας 
των συµβάσεων. 
 
 

Γ. Ειδικά Θέµατα 
 

1.  Γενετικές εξετάσεις σε έµβρυα 
 

Η Επιτροπή θεωρεί ότι η αξία της ανθρώπινης ζωής είναι ανεξάρτητη από τη γενετική 
ιδιοσυστασία. Για τον λόγο αυτόν, κρίνει ότι γενετικές εξετάσεις σε έµβρυα, in vitro ή 
κυοφορούµενα, πρέπει να  διενεργούνται µόνο σε εξαιρετικές περιπτώσεις, δηλαδή στις 
περιπτώσεις που υπάρχει αυξηµένη πιθανότητα το έµβρυο να είναι προσβεβληµένο από 
σοβαρή γενετική ασθένεια η οποία επιπλέον θα εκδηλωθεί αµέσως µετά τη γέννηση ή στην 
παιδική ηλικία και για την οποία δεν υπάρχει ικανοποιητική θεραπεία. 
 

Η Επιτροπή επισηµαίνει ότι η αποδοχή διενέργειας τέτοιων εξετάσεων δεν πρέπει να 
δεσµεύει τον µελλοντικό γονέα ή γονείς ως προς την τύχη του εµβρύου. 
 

Η Επιτροπή υιοθετεί την αρχή της ισότιµης µεταχείρισης εµβρύων µε διαφορές στη 
γενετική ιδιοσυστασία, εφόσον αυτό δεν πρόκειται να οδηγήσει στην εκδήλωση της 
ασθένειας για την οποία διενεργήθηκε η εξέταση. 
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2.  Γενετικές εξετάσεις σε οµάδες 
 

Η Επιτροπή κρίνει ότι για την ανεµπόδιστη ανάπτυξη της ελευθερίας της έρευνας αλλά 
και την αποφυγή κοινωνικών διακρίσεων, γενετικές εξετάσεις σε οµάδες προσώπων πρέπει να 
διενεργούνται βάσει πρωτοκόλλων εγκεκριµένων και από αρµόδια επιτροπή βιοηθικής που 
θα πρέπει να υπάρχει για το σκοπό αυτό. 
 
 

3.  ∆ιατήρηση δειγµάτων και αρχεία γενετικών δεδοµένων 
 

Η Επιτροπή θεωρεί ότι ο τρόπος διατήρησης δειγµάτων βιολογικού υλικού πρέπει να 
διέπεται από σαφείς κανόνες λειτουργίας που θα εξασφαλίζουν ιδίως την δυνατότητα 
πρόσβασης στα αρχειοθετηµένα δείγµατα µόνο από εξουσιοδοτηµένα πρόσωπα και θα 
προβλέπουν τον χρόνο διατήρησης «επώνυµου» βιολογικού υλικού.  
 

Η Επιτροπή επισηµαίνει ότι η τήρηση αρχείων επώνυµων γενετικών δεδοµένων 
προϋποθέτει  άδεια της Αρχής Προστασίας ∆εδοµένων Προσωπικού Χαρακτήρα, σύµφωνα 
µε τις διατάξεις της σχετικής νοµοθεσίας για την επεξεργασία ευαίσθητων δεδοµένων. 
 


