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Στόχος της παρούσας έκθεσης είναι η προετοιµασία της συζήτησης για τις αρχές που 

θα πρέπει να διέπουν την συλλογή και τη διαχείριση των γενετικών δεδοµένων. Ο όρος 

γενετικά δεδοµένα αναφέρεται σε όλα τα δεδοµένα που συλλέγονται ή συνάγονται ύστερα 

από εξετάσεις ή αναλύσεις στο γενετικό υλικό ενός προσώπου ή µιας οµάδας προσώπων. 

Μιλάµε για γενετικές εξετάσεις όταν ο σκοπός είναι η συλλογή πληροφοριών ιατρικού 

ενδιαφέροντος και για γενετικές αναλύσεις όταν ο σκοπός είναι η εξακρίβωση ταυτότητας ή 

συγγένειας. Τα γενετικά δεδοµένα, ανεξάρτητα από το σκοπό για τον οποίο συλλέγονται, 

εφόσον χαρακτηρίζουν συγκεκριµένα πρόσωπα εµπίπτουν σαφώς στην κατηγορία των 

προσωπικών δεδοµένων και εποµένως υπάρχει θέµα προστασίας τους. Στην περίπτωση κατά 

την οποία τα γενετικά δεδοµένα χαρακτηρίζουν συγκεκριµένες οµάδες προσώπων 

αποτελούν και πάλι “ευαίσθητα” δεδοµένα καθώς µπορεί να οδηγήσουν σε κοινωνικές 

διακρίσεις και στιγµατισµό των οµάδων αυτών. 

Τα ερωτήµατα που τίθενται, µεταξύ άλλων, είναι σε ποιο βαθµό και µε ποιες 

διαδικασίες θα πρέπει να εξασφαλίζεται η συγκατάθεση του εξεταζοµένου προσώπου ή 

οµάδας προσώπων, πώς µπορεί να διασφαλιστεί το απόρρητο των γενετικών δεδοµένων και 

σε ποιο βαθµό είναι αυτό επιθυµητό, πώς κατοχυρώνεται η ελευθερία της έρευνας, το αν 

τίθεται ζήτηµα κατοχής τίτλων ευρεσιτεχνίας για γονίδια π.χ. προδιάθεσης σε µια ασθένεια 

και, αν ναι, ποιος είναι ο κάτοχος (οι ερευνητές ή τα υποκείµενα της έρευνας). Οι 

απαντήσεις σε αυτά τα ερωτήµατα δεν είναι καθολικές, αλλά εξαρτώνται άµεσα από τον 

τύπο των γενετικών δεδοµένων (π.χ. επώνυµα ή ανώνυµα), τις πιθανές χρήσεις αυτών, όπως 

επίσης και από το κοινωνικό-πολιτισµικό πλαίσιο στο οποίο οι γενετικές εξετάσεις ή 

αναλύσεις διενεργούνται. Στην παρούσα έκθεση επιχειρούµε µια εισαγωγή σε ό,τι αφορά 

στη συλλογή και διαχείριση των γενετικών δεδοµένων, καθώς πρόκειται για µια εκτεταµένη 

θεµατική ενότητα. 

Ήδη η Επιτροπή έχει ασχοληθεί µε την υπο-ενότητα των γενετικών δεδοµένων που 

συλλέγονται στα πλαίσια της ποινικής διαδικασίας. Η υπο-ενότητα αυτή αποτελεί το 

µεγαλύτερο τµήµα των δεδοµένων που συλλέγονται µε σκοπό την εξακρίβωση ταυτότητας 

ενός προσώπου (υπόπτου εν προκειµένω). Κρίναµε σκόπιµο να επικεντρώσουµε το 



ενδιαφέρον µας στην έκθεση αυτή στα γενετικά δεδοµένα που συλλέγονται για ιατρικούς 

σκοπούς (γενετικές εξετάσεις). 

Προκειµένου να διευκολυνθεί συνολικά η συζήτηση για τα γενετικά δεδοµένα, το 

πρώτο µέρος της έκθεσης περιλαµβάνει: α) µια σύντοµη εισαγωγή σε στοιχειώδεις αρχές της 

γενετικής, β) τις βασικές διαφορές και οµοιότητες µεταξύ γενετικών και ιατρικών 

δεδοµένων, γ) τις µεγάλες κατηγορίες των γενετικών ασθενειών και γενετικών εξετάσεων, 

και δ) µια σύντοµη αναφορά στα αρχεία γενετικών δεδοµένων. Στο δεύτερο µέρος της 

έκθεσης εκθέτουµε τα βασικά προβλήµατα δεοντολογίας που ανακύπτουν στις  γενετικές 

εξετάσεις, καταγράφοντας και τις σχετικές απαντήσεις. Στο τρίτο µέρος αναφερόµαστε στη 

νοµική προσέγγιση των γενετικών εξετάσεων  στο επίπεδο α) του διεθνούς και αλλοδαπού 

και β) του ελληνικού δικαίου και, τέλος, στο τέταρτο µέρος επιχειρούµε να παρουσιάσουµε 

ένα πλαίσιο δεοντολογίας, το οποίο, µε βάση τα προηγούµενα, κρίνουµε ότι θα ήταν ορθό να 

διέπει τη συλλογή και διαχείριση των γενετικών δεδοµένων. 

 

 

ΜΕΡΟΣ ΠΡΩΤΟ 

 

Α. ΣΤΟΙΧΕΙΩ∆ΕΙΣ ΓΕΝΕΤΙΚΕΣ ΑΡΧΕΣ 

 

Τα σωµατικά κύτταρα του ανθρώπινου οργανισµού υπό φυσιολογικές συνθήκες 

περιέχουν στον πυρήνα τους 23 ζεύγη χρωµοσωµάτων. Τα χρωµοσώµατα αποτελούν το 

δοµικό φορέα του DNA, και άρα της γενετικής πληροφορίας που αποτυπώνεται σε αυτό, και 

παίρνουν µέρος σε δύο βασικές λειτουργίες: αυτές που αφορούν την µεταβίβαση των 

γενετικών πληροφοριών από κύτταρο σε κύτταρο (κυτταρικές διαιρέσεις) και από γενιά σε 

γενιά (παραγωγή γαµετών). 

 Στο σύνολο των 46 χρωµοσωµάτων που αποτελούν τον φυσιολογικό καρυότυπο του 

ανθρώπου, 23 χρωµοσώµατα (ένα εκ των δύο που απαρτίζουν τα αντίστοιχα ζεύγη) 

προέρχονται από το ωάριο και 23 από το σπερµατοζωάριο που το γονιµοποίησε. Οι γαµέτες 

εποµένως περιέχουν το ήµισυ της γενετικής πληροφορίας σε σύγκριση µε τα σωµατικά 

κύτταρα. Όταν ο πυρήνας του ωαρίου ενωθεί µε αυτόν του σπερµατοζωαρίου διπλασιάζεται 

ο αριθµός των χρωµοσωµάτων κι έτσι το ζυγωτό κύτταρο, και ο οργανισµός, που προκύπτει 

αποκτά τον φυσιολογικό, για το είδος του, καρυότυπο. 

Τα χρωµοσώµατα διακρίνονται σε δύο κατηγορίες, τα αυτοσωµατικά  (22 ζεύγη) και 

τα φυλετικά (23ο). Συνήθως δε, ο φυσιολογικός καρυότυπος ενός προσώπου αναγράφεται ως 

46ΧΧ ή 46ΧΥ εάν πρόκειται για πρόσωπο θηλυκού ή αρσενικού γένους αντίστοιχα. 
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Αναγράφεται δηλαδή ο συνολικός αριθµός χρωµοσωµάτων και η σύσταση του 23ου ζεύγους 

που µπορεί να είναι είτε ΧΧ είτε ΧΥ. Το χρωµόσωµα Υ απαντάται αποκλειστικά στα 

πρόσωπα αρσενικού γένους. Όπως αναφέρθηκε, κατά την παραγωγή γαµετών, ο αριθµός 

των χρωµοσωµάτων µειώνεται στο ήµισυ. Άρα η χρωµοσωµική σύσταση των 

σπερµατοζωαρίων, ως προς τα φυλετικά χρωµοσώµατα µπορεί να είναι είτε Χ είτε Υ, ενώ 

των ωαρίων είναι πάντα Χ. Εάν ένα σπερµατοζωάριο που φέρει το Υ χρωµόσωµα 

γονιµοποιήσει ένα ωάριο (Χ) οι απόγονοι του θα είναι αρσενικοί (ΧΥ) ενώ αν φέρει Χ θα 

είναι θηλυκοί (ΧΧ). Εποµένως το Χ χρωµόσωµα των ανδρών προέρχεται υποχρεωτικά από 

τη µητέρα ενώ αντίθετα οι γυναίκες έχουν κληρονοµήσει ένα Χ χρωµόσωµα από κάθε 

γονέα. 

Κατά µήκος των χρωµοσωµάτων, στο DNA, βρίσκονται τα γονίδια. Κάθε γονίδιο 

εδράζεται σε συγκεκριµένο χρωµόσωµα και η θέση του είναι µοναδική. Το DNA, 

αποτελείται από την αλληλουχία τεσσάρων βάσεων (Α= αδενίνη, Τ= θυµίνη, G= γουανίνη, 

C= κυτοσίνη). Η οργάνωση των βάσεων αυτών ανά τρεις (τριπλέτα) στοιχειοθετεί τον 

γενετικό κώδικα. Ορισµένες τριπλέτες αντιστοιχούν σε οδηγία αναγνώρισης ορισµένων 

αµινοξέων κι άλλες σηµατοδοτούν την «έναρξη» ή «λήξη» της ανάγνωσης των οδηγιών 

σύνθεσης1. 

Όλα τα άτοµα ενός είδους έχουν το ίδιο σύνολο γονιδίων, η αλληλουχία όµως των 

βάσεων στα επιµέρους γονίδια εµφανίζει παραλλαγές ανάµεσα στα άτοµα του είδους. Οι 

παραλλαγές µπορεί να ανταποκρίνονται σε υποκατάσταση µιας βάσης από άλλη (π.χ. Α 

→Τ), έλλειµµα ή πλεόνασµα µιας ή περισσοτέρων βάσεων κ.ο.κ. Τα αποτελέσµατα των 

παραλλαγών της αλληλουχίας των βάσεων ενός γονιδίου ποικίλουν. Μιλάµε συνήθως για  

πολυµορφισµό όταν οι συγκεκριµένες παραλλαγές δεν επηρεάζουν την λειτουργία των 

γονιδίων και για µεταλλάξεις όταν την επηρεάζουν. Ορισµένες µεταλλάξεις έχουν σαν 

αποτέλεσµα την εµφάνιση µιας ασθένειας, ενώ άλλες προδιαθέτουν ή προστατεύουν ή 

επηρεάζουν τη σοβαρότητα, κάποιας ασθένειας. 

Τέλος, ως προς την κατανοµή των γονιδίων στα διάφορα χρωµοσώµατα, αξίζει να 

σηµειωθεί ότι το Υ χρωµόσωµα φέρει πολύ λίγα γονίδια των οποίων η λειτουργική σηµασία 

επηρεάζει κατά κύριο λόγο την σπερµατογένεση, δηλαδή την ανδρική γονιµότητα. Αντίθετα 

στο Χ χρωµόσωµα είναι το πιο πλούσιο σε γονίδια αφού περιέχει περίπου το 5% της 

γενετικής πληροφορίας του ανθρώπινου οργανισµού. Με βάση το γεγονός ότι ο καρυότυπος 

των δύο φύλων είναι ΧΧ και ΧΥ, για τις γυναίκες και τους άνδρες αντίστοιχα, προκύπτει ότι 

                                                 
1 Οι όροι «χαρτογράφηση» και «αποκωδικοποίηση» του γονιδιώµατος αναφέρονται αντίστοιχα, στην 
προσπάθεια που καταβάλλεται να καταγραφεί η µοναδική θέση κάθε γονιδίου και η αλληλουχία βάσεων του 
DNA προκειµένου να αναγνωσθούν όλες οι εγγεγραµµένες οδηγίες.    

 3 



οι γυναίκες έχουν εις διπλούν ένα πολύ πλούσιο σε γονίδια χρωµόσωµα. Είναι εντυπωσιακό 

ότι η «ισότητα των δύο φύλων» παρόλα αυτά εξασφαλίζεται, µέσω ενός µηχανισµού τυχαίας 

απενεργοποίησης ενός εκ των δύο Χ σε κάθε σωµατικό κύτταρο των γυναικών. Έτσι και τα 

δύο φύλα έχουν ένα ενεργό Χ σε κάθε κύτταρο. Καθώς οι άνδρες κληρονοµούν το µοναδικό 

τους Χ από τη µητέρα, εκφράζουν πάντα τα γονίδια που έχουν κληρονοµήσει από αυτή. 

Αντίθετα οι γυναίκες εκφράζουν εν είδει µωσαϊκού τα µητρικά και πατρικά γονίδια του Χ 

χρωµοσώµατος. 

 

Β. ΓΕΝΕΤΙΚΑ ΚΑΙ ΙΑΤΡΙΚΑ ∆Ε∆ΟΜΕΝΑ 

 

Η έρευνα για τον προσδιορισµό της γενετικής βάσης των ασθενειών αποσκοπεί κατά 

κύριο λόγο στην ανάπτυξη εξειδικευµένων γενετικών εξετάσεων έτσι ώστε να διευκολύνεται 

η διάγνωση, πρόληψη και θεραπευτική αγωγή τους. Επιπλέον µέσω της µείωσης του 

ποσοστού θνητότητας-νοσηρότητας του πληθυσµού που µπορεί να επιτευχθεί µε τον τρόπο 

αυτό, πιστεύεται ότι µπορεί να επιτευχθεί µια καλύτερη ποιότητα ζωής. Ουσιαστικά, τα 

προσδοκώµενα οφέλη της γενετικής έρευνας και της ενσωµάτωσης των τεχνικών της στην 

κλινική πρακτική δεν διαφέρουν από αυτά της ιατρικής έρευνας γενικότερα. 

Ωστόσο, µε τις γενετικές εξετάσεις µπορούµε να διερευνήσουµε σε ποιο βαθµό η 

ύπαρξη µεταλλαγών σε συγκεκριµένα γονίδια επηρεάζει την παρούσα ιατρική κατάσταση 

ενός προσώπου, όπως επίσης µπορεί να διερευνηθεί η προδιάθεση για κάποια ασθένεια στο 

µέλλον και, αν πρόκειται για φορέα γενετικής ασθένειας, η πιθανότητα να αποκτήσει 

προσβεβληµένους, από την ασθένεια, απογόνους. Υποστηρίζεται ότι τέτοιου είδους 

«ευαίσθητα προσωπικά δεδοµένα» αν δεν προστατευθούν κατάλληλα ενδέχεται να έχουν 

επιζήµιες συνέπειες στους τοµείς της παρεχόµενης ιατρικής περίθαλψης, της εργασίας και 

των ιδιωτικών ασφαλίσεων. Παράλληλα η γνώση και η κοινοποίηση τέτοιου είδους 

δεδοµένων ενδέχεται να επιβάλουν σηµαντικούς περιορισµούς στις αναπαραγωγικές 

επιλογές ενός προσώπου και να οδηγήσουν σε κοινωνικό στιγµατισµό και σε κοινωνικές 

διακρίσεις. 

Παρόλο που κανείς δεν µπορεί να προβλέψει µε ακρίβεια τις συνέπειες της συνεχώς 

αυξανόµενης γενετικής πληροφορίας υπάρχει έντονο ενδιαφέρον, που εκφράζεται τόσο από 

την επιστηµονική κοινότητα όσο και από πολλούς κοινωνικούς φορείς, προκειµένου να 

προσδιοριστούν οι αρχές που πρέπει να διέπουν την χρήση της πληροφορίας αυτής καθώς 

και τις περιπτώσεις στις οποίες ενδείκνυται η συλλογή τέτοιων πληροφοριών. 

Λαµβάνοντας υπόψη το γεγονός ότι υπάρχουν ρυθµίσεις για τη χρήση των ιατρικών 

δεδοµένων, ένα καίριο ερώτηµα που τίθεται είναι εάν και κατά πόσο οι πληροφορίες που 
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συλλέγονται και συνάγονται από τις γενετικές εξετάσεις, τα γενετικά δεδοµένα δηλαδή, είναι 

πιο ευαίσθητα προσωπικά δεδοµένα από τα ιατρικά κι άρα αν χρήζουν ιδιαίτερης 

προστασίας. 

  Προκειµένου να απαντήσει κανείς σε αυτό το ερώτηµα χρειάζεται καταρχάς να 

διευκρινισθεί εάν τα γενετικά δεδοµένα διαφέρουν σηµαντικά από τα ιατρικά και να 

εξετασθεί εάν η προσωπική κι ευαίσθητη φύση των δεδοµένων αυτών µπορεί να πέσει θύµα 

ιδιαίτερης κατάχρησης. 

Όταν αναφερόµαστε στα γενετικά δεδοµένα συνήθως εννοούµε τις πληροφορίες που 

συγκεντρώνονται και συνάγονται µετά από γενετικές αναλύσεις σε δείγµα DNA ενός 

προσώπου. Ωστόσο, πληροφορίες που αφορούν την γενετική ιδιοσυστασία ενός προσώπου 

µπορούν να συναχθούν και από βιοχηµικές εξετάσεις, οι οποίες έχουν σχεδιαστεί κατάλληλα 

ώστε να ανιχνεύουν την παραγωγή πρωτεϊνών κι ενζύµων που αποκαλύπτουν την ύπαρξη 

συγκεκριµένων γενετικών µεταλλαγών στο DNA του προσώπου αυτού. Το ιατρικό ιστορικό 

µιας οικογένειας µπορεί επίσης να οδηγήσει σε συµπεράσµατα που αφορούν την γενετική 

σύσταση ενός προσώπου. Για παράδειγµα αν ένα αγόρι πάσχει από αιµορροφιλία Α2, 

αµέσως καταλαβαίνουµε ότι: α) κληρονόµησε την ασθένεια από τη µητέρα του, η οποία 

είναι εποµένως φορέας της ασθένειας και β) τυχόν αδελφές της µητέρας είναι φορείς επίσης 

µε πιθανότητα 50%.  

Παρόλο όµως που τα γενετικά και τα ιατρικά δεδοµένα δεν διαφέρουν ουσιωδώς σε 

ορισµένες περιπτώσεις, η προβληµατική γύρω από τα γενετικά δεδοµένα παρουσιάζει 

ορισµένα µοναδικά χαρακτηριστικά. Για παράδειγµα, τα γενετικά δεδοµένα ενός προσώπου 

αποκαλύπτουν εν µέρει πληροφορίες για τρίτους (εξ αίµατος συγγενείς) µε αποτέλεσµα να 

επιδρούν πιο καθοριστικά στο στενό οικογενειακό περιβάλλον του εξετασθέντος, ενώ 

παράλληλα πρόσβαση τρίτων (εργοδότες, ασφαλιστικές εταιρείες) στα δεδοµένα αυτά 

εγείρει το θέµα της ιδιωτικότητας (privacy) όχι µόνο για τον εξετασθέντα αλλά και για 

πρόσωπα γενετικά συνδεδεµένα µε αυτόν. Ορισµένα γενετικά δεδοµένα αποκαλύπτουν 

προδιάθεση σε κάποια ασθένεια, χωρίς όµως αυτό να σηµαίνει ότι η ασθένεια θα εµφανισθεί 

οπωσδήποτε, αλλά κι αν ακόµα εµφανισθεί δεν µπορεί να προβλεφθεί ο ακριβής χρόνος 

εµφάνισής της. Επιπλέον, ακόµα κι όταν πιθανολογείται έντονα η εκδήλωση σοβαρής 

γενετικής ασθένειας, δεν αίρεται η πιθανολογική φύση των γενετικών δεδοµένων, όπως δεν 

αίρεται και η πιθανότητα λάθους της ίδιας της γενετικής εξέτασης. Ωστόσο, το γεγονός ότι 

έχουµε να κάνουµε µε πιθανότητα εµφάνισης (περισσότερο ή λιγότερο σοβαρής) ασθένειας 

συχνά παραβλέπεται. Η υπερτίµηση της σπουδαιότητας των γενετικών πληροφοριών 

                                                 
2 Η ασθένεια είναι φυλοσύνδετη, βλ. σελ.7-8 
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βασίζεται κατά κύριο λόγο στη σύγχυση που παρατηρείται ανάµεσα στην ακρίβεια των 

πληροφοριών σε επίπεδο αλληλουχίας βάσεων του DNA (πιστότητα δεδοµένων) και στην 

ακρίβεια πρόβλεψης εµφάνισης µιας ασθένειας. Η σύγχυση αυτή µπορεί αφενός µεν να 

οδηγήσει σε περιορισµό των αναπαραγωγικών επιλογών, και άρα κι ελευθερίας, ενός 

προσώπου και αφετέρου να οδηγήσει σε κοινωνικό στιγµατισµό και διακρίσεις. Πέραν όµως 

της σύγχυσης, υπάρχουν και οι υποστηρικτές της άποψης του γενετικού ντετερµινισµού, οι 

οποίοι δεν αναγνωρίζουν την επίδραση του φυσικού, κοινωνικού και οικονοµικού 

περιβάλλοντος στην εκδήλωση χαρακτήρων που συνδέονται µε τη συµπεριφορά και την 

υγεία ενός προσώπου. Παραβλέποντας την επίδραση του περιβάλλοντος στην εκδήλωση 

τέτοιων χαρακτήρων, έχει τουλάχιστον δύο άµεσες λογικές συνέπειες: α) κανείς δεν µπορεί 

να θεωρηθεί υπεύθυνος των πράξεων του αφού δεν επέλεξε ο ίδιος την γονιδιακή σύσταση 

που τον προσδιορίζει και β) καµία επέµβαση στο περιβάλλον δεν µπορεί να λύσει ή να 

βελτιώσει την εκδήλωση τέτοιων χαρακτήρων. Υιοθέτηση τέτοιων απόψεων, πέραν του 

διαβλητού επιστηµονικά τους χαρακτήρα θέτουν το ζήτηµα αθέµιτων κοινωνικών 

πρακτικών και στάσεων κι ως εκ τούτου πολλοί υποστηρίζουν ότι τα γενετικά δεδοµένα 

χρήζουν ιδιαίτερης προστασίας σε σχέση µε τα ιατρικά δεδοµένα. 

 

Γ. ΓΕΝΕΤΙΚΕΣ ΑΣΘΕΝΕΙΕΣ και ΓΕΝΕΤΙΚΕΣ ΕΞΕΤΑΣΕΙΣ 

 

Ο όρος γενετικές ασθένειες αναφέρεται σε παθήσεις που οφείλονται είτε σε 

µεταλλάξεις γονιδίων είτε σε αποκλίσεις από τον φυσιολογικό καρυότυπο. 

Προκειµένου µια γενετική ασθένεια να είναι κληρονοµική θα πρέπει να έχει 

µεταβιβαστεί από τους γονείς µέσω του ωαρίου ή του σπερµατοζωαρίου (που το 

γονιµοποίησε). Σ’ αυτή την περίπτωση, η µεταλλαγή ή η καρυοτυπική ανωµαλία είναι 

παρούσα στο αρχικό ζυγωτό κύτταρο και εποµένως ανιχνεύεται σε οποιοδήποτε κύτταρο του 

οργανισµού σε µεταγενέστερο στάδιο ανάπτυξης και φυσικά δύναται να µεταβιβαστεί στους 

απογόνους αυτού µέσω των γαµετών. Μερικές γενετικές ασθένειες δεν είναι κληρονοµικές. 

Αυτό συµβαίνει κυρίως όταν οι γονιδιακές µεταλλάξεις ή καρυοτυπικές ανωµαλίες 

συνέβησαν σε µεταγενέστερη της σύλληψης στιγµή, σε κάποιο σωµατικό κύτταρο. Σ’ αυτές 

τις περιπτώσεις οι γενετικές ασθένειες δεν µεταβιβάζονται στους απογόνους, δεν 

ανιχνεύονται στους γονείς και συνήθως παρουσιάζουν περιορισµένη κατανοµή στον 

οργανισµό3. 

                                                 
3 Η διάκριση µεταξύ κληρονοµικών και µη, γενετικών ασθενειών, είναι κρίσιµη όσον αφορά τις επιπτώσεις για 
το άµεσο συγγενικό και οικογενειακό περιβάλλον του εξετασθέντος. 
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Γενετικές ασθένειες που συνδέονται µε καρυοτυπικές ανωµαλίες εµφανίζουν 

πλεόνασµα ή έλλειµµα ολόκληρων χρωµοσωµάτων ή τµηµάτων τους στα κύτταρα ενός 

οργανισµού. Καθώς σε κάθε χρωµόσωµα υπάρχουν πολλές εκατοντάδες γονιδίων, οι 

καρυοτυπικές ανωµαλίες έχουν ως επί το πλείστον έντονα κλινικά συµπτώµατα. Συχνά, η 

ύπαρξη καρυοτυπικών ανωµαλιών στο ζυγωτό κύτταρο παρεµποδίζει την εµφύτευση του 

εµβρύου. Ακόµα κι αν εµφυτευτεί, τις περισσότερες φορές παρουσιάζονται ανωµαλίες κατά 

την εµβρυϊκή ανάπτυξη, µε αποτέλεσµα την αποβολή του εµβρύου. Ωστόσο, έµβρυα µε 

ορισµένες καρυοτυπικές ανωµαλίες επιβιώνουν. Το κλασσικό παράδειγµα επιβίωσης 

εµβρύου µε καρυοτυπική ανωµαλία είναι το σύνδροµο Down, που οφείλεται στην ύπαρξη 

ενός επιπλέον χρωµοσώµατος 21  (τρισωµία 21). 

Μονογονιδιακές ασθένειες ονοµάζονται οι κληρονοµικές παθήσεις που οφείλονται σε 

µεταλλαγή ενός γονιδίου. Η πλειοψηφία των µονογονιδιακών ασθενειών οφείλεται σε 

µεταλλάξεις γονιδίων που εδράζουν σε ένα από τα 22 ζεύγη αυτοσωµατικών 

χρωµοσωµάτων ενώ ένα ποσοστό της τάξεως του 15% οφείλεται σε βλάβη γονιδίων που 

φέρονται στα φυλετικά χρωµοσώµατα (Χ ή Υ). Ανάλογα µε το χρωµόσωµα στο οποίο 

εδράζεται το γονίδιο και την επίδραση των µεταλλάξεων στη λειτουργία του, οι 

µονογονιδιακές ασθένειες διακρίνονται σε: α) κυρίαρχες αυτοσωµατικές, β) υπολειπόµενες 

αυτοσωµατικές και γ) συνδεδεµένες µε τα φυλετικά χρωµοσώµατα ή όπως λέγονται 

φυλοσύνδετες. 

Μια ασθένεια χαρακτηρίζεται αυτοσωµατική όταν το γονίδιο που φέρει τη 

µετάλλαξη εδράζεται σε κάποιο από τα 22 αυτοσώµατα. Είναι δε κυρίαρχη αυτοσωµατική 

όταν αρκεί να έχει κληρονοµηθεί η µετάλλαξη από τον ένα γονέα µόνο προκειµένου να 

εκδηλωθεί η ασθένεια4. Αντίθετα, αν πρέπει να έχει κληρονοµηθεί κι από τους δύο γονείς η 

µετάλλαξη προκειµένου να εκδηλωθεί η ασθένεια τότε χαρακτηρίζεται ως υπολειπόµενη 

αυτοσωµατική. Ένα πρόσωπο που έχει κληρονοµήσει µια τέτοια µετάλλαξη (υπεύθυνη για 

την εκδήλωση υπολειπόµενης αυτοσωµατικής ασθένειας) από τον ένα γονέα µόνο δεν 

εµφανίζει κλινικό φαινότυπο αλλά είναι όπως λέµε φορέας της ασθένειας. Όταν δύο φορείς 

της ίδιας ασθένειας αποκτούν απογόνους, κάθε απόγονος ενδέχεται να κληρονοµήσει την εν 

λόγω µετάλλαξη και από τους δύο γονείς, µε πιθανότητα 25% (π.χ. παιδιά µε µεσογειακή 

αναιµία  γεννιούνται από γονείς που είναι φορείς της ασθένειας). 

Όσον αφορά τις φυλοσύνδετες µονογονιδιακές ασθένειες, στην πλειοψηφία τους 

είναι συνδεδεµένες µε το Χ χρωµόσωµα. Στους άνδρες που έχουν ένα µόνο Χ χρωµόσωµα, η 

                                                 
4 Ορισµένες φορές, σε άτοµα που φέρουν την ίδια αυτοσωµατική κυρίαρχη µετάλλαξη η ασθένεια µπορεί να 
εκδηλώνεται περισσότερο ή λιγότερο σοβαρά, έχει όπως λέµε ποικίλη εκφραστικότητα (variable expressivity). 
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ασθένεια θα εκδηλωθεί εφόσον η µητέρα ήταν φορέας και µεταβίβασε αυτό το Χ 

χρωµόσωµα που φέρει τη µετάλλαξη. Στις γυναίκες, όταν είναι ετεροζυγωτές για τη 

µετάλλαξη, οι φυλοσύνδετες ασθένειες συµπεριφέρονται ως επί το πλείστον ως 

υπολειπόµενες, και σε αυτή την περίπτωση λέµε πως είναι φορείς φυλοσύνδετων ασθενειών.  

Πολυγονιδιακές ασθένειες ονοµάζονται οι παθήσεις που οφείλονται σε µεταλλάξεις 

πολλών γονιδίων. Πρόκειται για ασθένειες που παρουσιάζουν διαβαθµίσεις ως προς τη 

σοβαρότητα των συµπτωµάτων ανάλογα µε το πόσες και ποιες µεταλλάξεις φέρει ένας 

οργανισµός. 

Πολυπαραγοντικές ασθένειες ονοµάζονται αυτές που έχουν πολυγονιδιακή γενετική 

βάση αλλά εµφανίζονται µόνο σε συνδυασµό µε τους κατάλληλους περιβαλλοντικούς 

παράγοντες. ∆ηλαδή η παρουσία µεταλλάξεων στα γονίδια είναι αναγκαία αλλά όχι ικανή 

συνθήκη για την εµφάνιση της ασθένειας. Συχνά τα γονίδια αυτά αναφέρονται κι ως γονίδια 

προδιάθεσης. Μια υποοµάδα των πολυπαραγοντικών ασθενειών έχει γενετική βάση που δεν 

είναι ωστόσο κληρονοµήσιµη. Οφείλονται δηλαδή σε µεταλλάξεις γονιδίων που 

περιορίζονται στα σωµατικά κύτταρα του οργανισµού. Πολλοί τύποι καρκίνων υπάγονται σε 

αυτή την κατηγορία. 

Οι πολυγονιδιακές και πολυπαραγοντικές ασθένειες είναι οι πιο συχνές αλλά και οι 

πιο δύσκολες να κατανοηθούν και να αντιµετωπισθούν. 

Μιτοχονδριακές ασθένειες είναι µια ιδιαίτερη περίπτωση γενετικών ασθενειών που 

συνδέονται µε µεταλλαγές του µιτοχονδριακού DNA. Τα µιτοχόνδρια είναι τα µόνα 

οργανίδια του ζωικού κυττάρου που βρίσκονται εκτός του κυτταρικού πυρήνα και φέρουν 

DNA. Έχουν επίσης την ιδιοµορφία να µεταβιβάζονται αποκλειστικά από τη µητέρα στους 

απογόνους κι εποµένως όταν οι µιτοχονδριακές ασθένειες είναι κληρονοµικές είναι µητρικής 

προέλευσης. Ωστόσο, έχει παρατηρηθεί ότι τα µιτοχόνδρια µπορούν να συσσωρεύουν 

µεταλλάξεις κατά τη διάρκεια ζωής ενός ατόµου και συχνά οι ασθένειες αυτές εκδηλώνονται 

αργότερα στη ζωή. 

Τέλος, ασθένειες που συνδέονται µε λοιµώδεις παράγοντες όπως το AIDS,  δεν 

κατατάσσονται στις γενετικές ασθένειες. Ωστόσο έχουν αποµονωθεί γονίδια που 

επηρεάζουν την ευπάθεια ή την αντοχή ενός οργανισµού στην ασθένεια µετά την έκθεση 

στον ιό. 

Οι µέθοδοι που επιτρέπουν τον προσδιορισµό της αλληλουχίας των βάσεων 

συγκεκριµένων γονιδίων ή περιοχών του DNA όπως επίσης και οι µέθοδοι παρατήρησης του 

καρυοτύπου ενός προσώπου, ονοµάζονται γενετικές και κυτταρογενετικές εξετάσεις 

                                                                                                                                                       
Σε άλλες περιπτώσεις η µετάλλαξη έχει ατελή διεισδυτικότητα (incomplete penetrance), δηλαδή δεν 
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αντίστοιχα. Οι γενετικές εξετάσεις για ιατρικούς σκοπούς διενεργούνται στις περιπτώσεις 

που: α) πιθανολογείται εκ των προτέρων η ύπαρξη συγκεκριµένης γενετικής “ατέλειας” που 

ευθύνεται για τα κλινικά συµπτώµατα, είναι δηλαδή διαγνωστικού χαρακτήρα κυρίως η 

φύση της εξέτασης (genetic testing) και β) δεν υπάρχουν ενδείξεις εκ των προτέρων ότι το 

πρόσωπο ή η οµάδα προσώπων φέρουν τη συγκεκριµένη γενετική “ατέλεια”, διενεργούνται 

δηλαδή σε υγιή πρόσωπα και η φύση της ανάλυσης είναι κυρίως προληπτικού χαρακτήρα 

(genetic screening). 

 Γενετικές εξετάσεις διαγνωστικού χαρακτήρα ή ∆ιαγνωστικοί έλεγχοι 

χαρακτηρίζονται οι γενετικές εξετάσεις που διεξάγονται προκειµένου να διαγνωσθεί ή να 

επιβεβαιωθεί η διάγνωση µιας συγκεκριµένης ασθένειας για την οποία ο εξεταζόµενος ή η 

εξεταζόµενη οµάδα προσώπων εµφανίζει ήδη συµπτώµατα. Μια ειδική κατηγορία 

διαγνωστικών ελέγχων είναι αυτοί που διενεργούνται σε έµβρυα. 

Προεµφυτευτικοί έλεγχοι χαρακτηρίζονται οι γενετικές εξετάσεις σε έµβρυα in vitro που 

διενεργούνται όταν το ζευγάρι που έχει προσφύγει σε τεχνικές εξωσωµατικής 

γονιµοποίησης: α) έχει ήδη αποκτήσει ένα παιδί προσβεβληµένο από γενετική ασθένεια, β) 

και οι δύο είναι γνωστό πως είναι φορείς της ίδιας γενετικής ασθένειας και γ) υπάρχει 

αυξηµένος κίνδυνος το παιδί να πάσχει από καρυοτυπική ανωµαλία λόγω της ηλικίας της 

µητέρας5. Σε περίπτωση που το ζευγάρι δεν έχει προσφύγει σε τεχνικές υποβοηθούµενης 

αναπαραγωγής αλλά συντρέχει ένας από τους παραπάνω λόγους, τότε οι γενετικές εξετάσεις 

διενεργούνται στο αναπτυσσόµενο έµβρυο και το είδος αυτής της εξέτασης ονοµάζεται 

προγεννητικός έλεγχος. Ορισµένοι υποστηρίζουν ότι οι προεµφυτευτικοί έλεγχοι 

πλεονεκτούν έναντι των αντίστοιχων προγεννητικών, διότι σε περίπτωση που διαγνωσθεί 

γενετική ασθένεια στο έµβρυο η µητέρα αποφεύγει την ταλαιπωρία, ψυχική και σωµατική, 

που συνεπάγεται η διακοπή της κύησης. Ωστόσο, εκφράζονται ανησυχίες ότι µε τους 

προεµφυτευτικούς ελέγχους ενδέχεται να εφαρµοσθούν άτυπα διαδικασίες επιλογής των 

εµβρύων που προσιδιάζουν σε λογικές ευγονικής. 

Οι διαγνωστικοί έλεγχοι σε έµβρυα και µεµονωµένα πρόσωπα διεξάγονται σε επίπεδο 

κλινικής πρακτικής. Αντίθετα, σε επίπεδο κλινικής έρευνας διενεργούνται εξετάσεις είτε σε 

οικογενειακά δένδρα είτε σε οµάδες ασθενών µε κοινά κλινικά συµπτώµατα. 

Γενετικές εξετάσεις σε γενεαλογικά δένδρα διεξάγονται όταν έχει διαπιστωθεί ο 

κληρονοµικός χαρακτήρας κάποιας ασθένειας και υπάρχει πρόσβαση στο βιολογικό υλικό 

τόσο προσβεβληµένων όσο και υγιών προσώπων από διάφορες γενεές. Στις περιπτώσεις 

                                                                                                                                                       
εκδηλώνουν την ασθένεια όλοι όσοι φέρουν την µετάλλαξη. 
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αυτές εξετάζεται το γονιδίωµα των µελών της οικογένειας, όχι σε επίπεδο αλληλουχίας 

βάσεων του συνόλου του DNA κάθε µέλους της οικογένειας, αλλά µικρών τµηµάτων αυτού 

(σηµάνσεων) κατανεµηµένων στα χρωµοσώµατα. Στη συνέχεια το πρότυπο 

κληρονοµικότητας της ασθένειας συσχετίζεται µε το γονότυπο που παρατηρείται στις 

σηµάνσεις αυτές. Η µέθοδος αυτή θεωρητικά µπορεί να οδηγήσει στον εντοπισµό των 

περιοχών του γονιδιώµατος που περιέχουν, εν δυνάµει, γονίδια υπεύθυνα για την εκδήλωση 

της ασθένειας. Στη συνέχεια τα τµήµατα αυτά αναλύονται προκειµένου να εντοπιστούν οι 

πιθανές αλληλουχίες βάσεων που κωδικοποιούν για γονίδια. Οι πιθανές να κωδικοποιούν 

αλληλουχίες, προσδιορίζονται για κάθε µέλος της οικογένειας και συγκρίνονται 

προκειµένου να εντοπισθεί ακριβώς η αλλαγή που εµφανίζεται µόνο στους ασθενείς. 

Γενετικές εξετάσεις σε οµάδες προσώπων µε κοινά κλινικά συµπτώµατα διεξάγονται όταν η 

γενετική βάση των υπό εξέταση ασθενειών ή κλινικών συµπτωµάτων εµφανίζει 

πολυπλοκότητες (πολυγονιδιακές ασθένειες) ή όταν η γενετική αποτελεί µια από τις 

συνιστώσες για την εκδήλωσή της ασθένειας (πολυπαραγοντικές). Ακριβώς επειδή στις 

περιπτώσεις αυτές τα υπεύθυνα γονίδια είναι, είτε πολλά, είτε έχουν µικρές επιπτώσεις στην 

εµφάνιση της ασθένειας (π.χ. ευθύνονται µόνο για κάποια από τα συµπτώµατα µιας 

ασθένειας) οι οµάδες των ασθενών που εξετάζονται πρέπει να είναι αριθµητικά µεγάλες. 

Προκειµένου τέτοιου είδους µελέτες να αποδώσουν οι ερευνητές πρέπει να έχουν 

ανεµπόδιστη πρόσβαση στον ιατρικό φάκελο (ιστορικό ασθένειας και φαρµακευτικής 

αγωγής, λεπτοµερής καταγραφή συµπτωµάτων) των προσώπων που απαρτίζουν την 

εξεταζόµενη οµάδα. ∆είγµα DNA των ασθενών εξετάζεται σε διάφορες θέσεις (π.χ. 

SNPs=single nucleotide polymorphisms) γνωστές για τον πολυµορφισµό τους. Η ανάλυση 

αυτή είναι εξαιρετικά απαιτητική εάν πρόκειται να καλύψει όλο το γονιδίωµα. Για το λόγο 

αυτό συχνά, οι γενετικές εξετάσεις σε οµάδες ασθενών επικεντρώνονται είτε σε περιοχές του 

γονιδιώµατος που οι ερευνητές θεωρούν ενδιαφέρουσες a priori, είτε σε οµάδες που 

ορίζονται µε βάση αυστηρά κλινικά κριτήρια. Στη συνέχεια εντοπίζονται αυτές οι 

πολυµορφικές θέσεις που παρουσιάζουν τις σηµαντικότερες στατιστικά συσχετίσεις µε την 

ασθένεια και συγκρίνονται µε τα αντίστοιχα αποτελέσµατα από οµάδες υγιών προσώπων, 

που λειτουργούν όπως λέµε ως οµάδες ελέγχου (control) των αποτελεσµάτων. Εφόσον τα 

αποτελέσµατα επιβεβαιωθούν, εφόσον δηλαδή δεν υπάρχει κανένας συσχετισµός στην 

οµάδα των υγιών, γίνεται προσπάθεια να αποµονωθούν τα γονίδια στα οποία εδράζονται ή 

                                                                                                                                                       
5 Έχει διαπιστωθεί ότι κάθε χρόνο µετά το 30ο έτος της ηλικίας της µητέρας αυξάνεται κατά 5% η πιθανότητα 
τα ωάρια της να φέρουν δύο (αντί του ενός που είναι το φυσιολογικό) χρωµοσώµατα 21, µε αποτέλεσµα το 
παιδί να έχει τρισωµία 21, δηλαδή εάν γεννηθεί να πάσχει από το σύνδροµο Down. 
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µε τα οποία είναι στενά συνδεδεµένα τα συγκεκριµένα SNPs προκειµένου να ερευνηθεί 

περαιτέρω η λειτουργία τους. 

Γενετικές εξετάσεις προληπτικού χαρακτήρα ή  Προληπτικοί έλεγχοι µπορεί να αφορούν 

τόσο σε µεµονωµένα πρόσωπα όσο και σε πληθυσµούς. Ανάλογα µε τη γενετική βάση της 

ασθένειας για την οποία γίνεται η εξέταση, χαρακτηρίζονται ως  

α) προσυµπτωµατικοί έλεγχοι, όταν πρόκειται για µονογονιδιακή ασθένεια, από την 

οποία είναι γνωστό ότι πάσχει κάποιο άλλο, από τον εξεταζόµενο, πρόσωπο της οικογένειας 

και από την οποία κάποια στιγµή θα υποφέρει ο εξεταζόµενος στο µέλλον εφόσον ζήσει 

αρκετά και φέρει τη µετάλλαξη 

β) έλεγχοι φορέα, όταν εξετάζεται εάν ένα πρόσωπο είναι φορέας υπολειπόµενης 

αυτοσωµατικής ασθένειας και στην περίπτωση των γυναικών κατά πόσο είναι φορείς 

φυλοσύνδετης (X-linked) ασθένειας. 

γ) έλεγχοι προδιάθεσης, όταν εξετάζεται η γενετική προδιάθεση σε συγκεκριµένη 

γενετική ασθένεια , στις περιπτώσεις που η προδιάθεση ελέγχεται κατά κύριο λόγο από ένα 

γονίδιο 

δ) έλεγχοι ευπάθειας, όταν εξετάζεται η ύπαρξη µεταλλαγών στα γονίδια που 

ευθύνονται για την εµφάνιση συγκεκριµένης πολυγονιδιακής ή πολυπαραγοντικής ασθένειας 

Προληπτικοί έλεγχοι σε πληθυσµούς διεξάγονται µέσα στα πλαίσια επιδηµιολογικών 

µελετών µε σκοπό την αποτίµηση (καταγραφή) της προδιάθεσης ή της ευπάθειας του 

πληθυσµού στις ελεγχόµενες ασθένειες. Τέτοιου είδους προληπτικοί έλεγχοι, έχουν σηµασία 

στον καθορισµό της πολιτικής στον τοµέα της υγείας.  

Γενετική έρευνα σε πληθυσµούς αφορούν κατά κύριο λόγο ένα µεγάλο κοµµάτι του 

προγράµµατος χαρτογράφησης του ανθρώπινου γονιδιώµατος που έχει στόχο την 

καταγραφή της γενετικής ποικιλοµορφίας του ανθρώπινου πληθυσµού. Αλλαγές της 

γενετικής σύστασης των πληθυσµών στον χρόνο και στο χώρο επηρεάζονται από τη 

συχνότητα µεταλλαγής των γονιδίων, τη φυσική επιλογή, τη µετανάστευση αλλά και τυχαίες 

διακυµάνσεις των γενετικών χαρακτήρων που συνδέονται µε δηµογραφικές παραµέτρους. Η 

µελέτη της γενετικής σύστασης των πληθυσµών ανάλογα µε τη γεωγραφική τους κατανοµή 

µπορεί να βοηθήσει στην κατανόηση της βιολογικής σχέσης µεταξύ των πληθυσµών και να 

συµβάλει στην κατανόηση της ιστορίας του ανθρώπινου γένους. Επίσης ο συνδυασµός της 

γενετικής πληροφορίας µε ιατρικά ή επιδηµιολογικά δεδοµένα µπορεί να βοηθήσει στον 

εντοπισµό τόσο γενετικών όσο και περιβαλλοντικών παραµέτρων προδιάθεσης, που 

καθιστούν µια ασθένεια πιο συχνή σε µια οµάδα ατόµων από ότι σε µια άλλη. Η 

τεχνολογική ανάπτυξη σήµερα επιτρέπει ελέγχους που διατρέχουν το γονίωµα προκειµένου 

να εντοπιστούν αυτά τα τµήµατα του DNA που παρουσιάζουν την µεγαλύτερη 
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ποικιλοµορφία τόσο εντός όσο κι ανάµεσα στους πληθυσµούς. Με βάση αυτή την 

ποικιλοµορφία χαρακτηρίζεται η γενετική σύσταση των πληθυσµών και στη συνέχεια 

συγκρίνονται µεταξύ τους ή συσχετίζεται η γενετική πληροφορία µε εθνολογικά, ιατρικά ή 

άλλα δεδοµένα. 

 

∆. ΑΡΧΕΙΑ ΓΕΝΕΤΙΚΩΝ ∆Ε∆ΟΜΕΝΩΝ και ΒΙΟΤΡΑΠΕΖΕΣ 

 

 Ο όρος βιοτράπεζες καλύπτει τις τράπεζες βιολογικού υλικού (DNA, ιστών, κ.ο.κ) 

που έχουν συλλεχθεί είτε µέσα στα πλαίσια του συστήµατος υγείας είτε συναφών 

εκπαιδευτικών ή ερευνητικών οργανισµών, ιδιωτικού ή δηµοσίου φορέα. Κάθε δείγµα 

βιολογικού υλικού συνοδεύεται από ένα αρχείο, το οποίο και περιέχει προσωπικά δεδοµένα 

ιατρικής φύσεως. Τα προσωπικά δεδοµένα µπορεί να έχουν καταχωρηθεί ως λέξεις, εικόνες, 

αλληλουχία βάσεων του DNA, αντιγόνα, αντισώµατα, µορφολογικά, φυσιολογικά και 

βιοχηµικά χαρακτηριστικά. Τα γενετικά δεδοµένα εποµένως αποτελούν µέρος των 

προσωπικών δεδοµένων και συγκεκριµένα αφορούν πληροφορίες που συλλέχθηκαν µετά 

από γενετικές αναλύσεις του βιολογικού υλικού που φυλάσσεται στις βιοτράπεζες. Το εύρος 

των ανθρώπων που µπορεί να καλύπτει µια βιοτράπεζα ποικίλει από: α) µεγάλες οµάδες 

ατόµων κι ορισµένες φορές ολόκληρους πληθυσµούς, όπως για παράδειγµα στην περίπτωση 

επιδηµιολογικών µελετών β) µεγαλύτερες ή µικρότερες οµάδες ασθενών που 

συµπεριλαµβάνονται σε κλινικές έρευνες µέχρι και γ) υγιή άτοµα που χρησιµοποιούνται ως 

οµάδα ελέγχου (control). 

 Προκειµένου να διασφαλισθεί το απόρρητο των γενετικών δεδοµένων, ανεξαρτήτως 

του αν αποτελούν υποσύνολο των ιατρικών δεδοµένων στις βιοτράπεζες ή αυτοτελή οµάδα 

δεδοµένων, τρείς βασικές κατηγορίες αρχείων έχουν προταθεί. Η πρώτη είναι τα ανώνυµα 

αρχεία, δηλαδή κάθε πληροφορία που µπορεί να οδηγήσει στην αναγνώριση του προσώπου 

στο οποίο ανήκουν τα δεδοµένα έχει καταστραφεί. Τα ανώνυµα αρχεία έχουν το 

πλεονέκτηµα απόλυτης διασφάλισης του απορρήτου, αλλά παρουσιάζουν το µειονέκτηµα 

της απόλυτης “στατικότητας” καθώς καµία νέα πληροφορία δεν µπορεί να προστεθεί σε 

αυτά. Η δεύτερη κατηγορία αρχείων είναι τα κωδικοποιηµένα, όπου στην ουσία ένας 

αριθµός αντικαθιστά το ονοµατεπώνυµο του προσώπου και η αντιστοιχία αριθµού-

ονοµατεπώνυµου διατηρείται σε ξεχωριστό αρχείο. Τέτοιου είδους αρχεία επιλεκτικά 

µπορούν να λειτουργούν ως ανώνυµα (για όσους δεν έχουν πρόσβαση στο αρχείο που 

συνδέει τον κωδικό αριθµό µε το ονοµατεπώνυµο) ενώ παράλληλα διατηρούν την 

“δυναµικότητα” τους, δηλαδή µπορούν να ενηµερώνονται (αφού υπάρχει το αρχείο 

σύνδεσης του κωδικού αριθµού µε το ονοµατεπώνυµο). Τέλος, η τρίτη κατηγορία είναι τα 
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κρυπτογραφηµένα αρχεία, αυτά δηλαδή των οποίων όλα τα δεδοµένα µετατρέπονται σε µια 

χωρίς νόηµα αλληλουχία αριθµών ή γραµµάτων και στα οποία είναι αδύνατη η πρόσβαση 

χωρίς το κατάλληλο κλειδί αποκρυπτογράφησης. Η κρυπτογράφηση χρησιµοποιείται κυρίως 

για να διασφαλίσει το ποιος µπορεί να έχει πρόσβαση στα συγκεκριµένα αρχεία, τα οποία 

µπορεί να είναι είτε ανώνυµα είτε κωδικοποιηµένα.  

 

ΜΕΡΟΣ  ∆ΕΥΤΕΡΟ 

ΠΡΟΒΛΗΜΑΤΑ ∆ΕΟΝΤΟΛΟΓΙΑΣ ΣΤΙΣ ΓΕΝΕΤΙΚΕΣ ΕΞΕΤΑΣΕΙΣ 

 

Στο κεφάλαιο αυτό παρουσιάζονται τα βασικά προβλήµατα δεοντολογίας στο πεδίο των 

γενετικών εξετάσεων. Πολλά από αυτά τα προβλήµατα είναι κοινά σε διαφορετικές 

κατηγορίες εξετάσεων, καθώς και σε διαφορετικές χρήσεις των αποτελεσµάτων τους, των 

γενετικών δεδοµένων. Εξ άλλου, και η αντιµετώπισή τους από το δίκαιο ποικίλλει. Έτσι, 

είναι προτιµότερη µια όσο το δυνατόν «καθαρή» αποτύπωσή τους, καθώς και των απόψεων 

που έχουν υποστηριχθεί σχετικά, πριν παρουσιασθούν οι λύσεις που έχουν επιλεγεί σε 

διάφορες έννοµες τάξεις και πριν καταλήξουµε σε συγκεκριµένες δεοντολογικές προτάσεις. 

 

1. Συναίνεση του εξεταζοµένου 

 

Ι. Η εξασφάλιση της συναίνεσης του εξεταζοµένου αποτελεί έναν όρο που µπορεί να 

συνδεθεί µε τη διενέργεια οποιασδήποτε γενετικής εξέτασης, καθώς και µε την οποιαδήποτε 

χρήση των γενετικών δεδοµένων. Είναι, βέβαια, προφανές, ότι στην περίπτωση των 

προγεννητικών ελέγχων, όπως και σε εκείνην των γενετικών ελέγχων σε νεκρό για τη 

διαπίστωση της συγγένειας, η συναίνεση δεν µπορεί να ζητηθεί από τον ίδιο τον 

εξεταζόµενο, αλλά µόνον από κάποιο στενό του πρόσωπο. 

 
Η συναίνεση στοχεύει στην εξασφάλιση της αυτονοµίας του προσώπου, της δυνατότητας να «κυβερνά 

το εαυτό του» χωρίς επεµβάσεις τρίτων και µε πλήρη συνείδηση, σύµφωνα µε ένα σχέδιο ζωής που µόνο του 
έχει διαλέξει.  

Πώς λειτουργεί η συναίνεση στο θέµα που εξετάζουµε; Αφετηριακή παραδοχή είναι ότι εκείνος που 
υπόκειται σε γενετική εξέταση, καθώς και εκείνος του οποίου τα γενετικά δεδοµένα γίνονται αντικείµενο 
διαχείρισης βρίσκονται σε κατάσταση κάποιας διακινδύνευσης: ο πρώτος επειδή κινδυνεύει να υποστεί 
σωµατικό καταναγκασµό κατά τη λήψη του δείγµατος, ο δεύτερος επειδή κινδυνεύει να περιορισθεί ως προς 
τις προσωπικές ή τις κοινωνικές του επιλογές από µια αθέµιτη διαχείριση των γενετικών δεδοµένων του που 
θα προκύψουν από την εξέταση. Και στις δύο περιπτώσεις εκείνο που απειλείται είναι η προσωπική 
αυτονοµία. Ακριβώς επειδή συµβαίνει τούτο, η συναίνεση λειτουργεί ως «δικλείδα ασφαλείας», είτε ως ο 
αναγκαίος αλλά και ικανός όρος για να µην θιγεί η ελεύθερη βούληση είτε, τουλάχιστον, ως ένα «τεκµήριο» για 
το ότι έχει προστατευθεί κατάλληλα η βούληση αυτή. 
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Υπάρχουν εν προκειµένω δύο ερωτήµατα: α) Χρειάζεται συναίνεση για οποιαδήποτε 

γενετική εξέταση, ή υπάρχουν περιπτώσεις που δικαιολογούν και υποχρεωτικές εξετάσεις; 

β) Στις περιπτώσεις που χρειάζεται συναίνεση, πρέπει αυτή να εξασφαλίζεται ύστερα από 

πλήρη πληροφόρηση του ενδιαφερόµενου προσώπου για τον λόγο διενέργειας της γενετικής 

εξέτασης και τη χρήση των αποτελεσµάτων της ή αρκεί µια γενική πληροφόρηση; 

 

ΙΙ. Η προϋπόθεση της προηγούµενης «ελεύθερης και συνειδητής» συναίνεσης ύστερα από 

σχετική πληροφόρηση του προσώπου που πρόκειται να υποβληθεί σε γενετική εξέταση, 

υποστηρίζεται εδώ µε έµφαση.  
Είναι ήδη δύσκολο να φαντασθεί κανείς «συναίνεση» για οποιοδήποτε θέµα,  χωρίς κάποια 

προηγούµενη πληροφόρηση. Μια τέτοια «συναίνεση» δεν είναι έλλογη, ούτε µπορεί να θεωρηθεί προϊόν 
αυτόνοµης βούλησης. Ωστόσο η «συναίνεση ύστερα από πληροφόρηση» (informed consent) χρησιµοποιείται 
ως terminus technicus τόσο στην ιατρική δεοντολογία όσο και στη θεωρία για την προστασία των προσωπικών 
δεδοµένων, και αναφέρεται σε ένα πιο συγκεκριµένο, αυστηρότερο κανονιστικό πλαίσιο, το οποίο θα εκτεθεί 
στη συνέχεια. 

Προς το παρόν αρκεί να σηµειώσουµε ότι η κατασκευή ενός αυστηρότερου πλαισίου για τη 
συναίνεση στις εν λόγω περιπτώσεις υπονοεί ότι, από ηθική άποψη, η διακινδύνευση της προσωπικής 
αυτονοµίας είναι εντονότερη από ό,τι συµβαίνει σε άλλες περιπτώσεις βιοτικών σχέσεων που επίσης 
συνδέονται µε τη συναίνεση (π.χ. οικονοµικές σχέσεις που προϋποθέτουν την κατάρτιση συµβάσεων, 
ελεύθερη συµµετοχή σε συλλογικούς φορείς, κοινωνικούς, πολιτικούς κ.λπ.). Αυτό φαίνεται να δικαιολογείται 
από το ότι οι µεν ιατρικές πράξεις αφορούν επεµβάσεις στο ίδιο το σώµα - το αναγκαίο «υλικό» υπόβαθρο - 
της προσωπικής αυτονοµίας, τα δε προσωπικά δεδοµένα – ιδίως τα λεγόµενα «ευαίσθητα», στα οποία ανήκουν 
και τα γενετικά - συγκροτούν τον «πυρήνα» της προσωπικότητας, η προσβολή του οποίου επηρεάζει άµεσα 
την αυτονοµία.   

Γενικά υποστηρίζεται ότι η «συναίνεση ύστερα από πληροφόρηση» σε ιατρικές πράξεις περιλαµβάνει 
από την πλευρά του ενδιαφερόµενου προσώπου,  

α) φυσική ικανότητα αυτόνοµης βούλησης (δηλαδή τη γενική δυνατότητα κατανόησης και λήψης 
απόφασης),  

β) κατανόηση ειδικά της συγκεκριµένης πράξης,  
γ) ανεξαρτησία στη λήψη της απόφασης (όχι, δηλαδή, υποκατάσταση της θέλησης του γιατρού σε 

αυτήν),  
δ) έγκριση µιας συγκεκριµένης πρωτοβουλίας του γιατρού ή ανάληψη πρωτοβουλίας από τον ίδιο 

(και σχετική εξουσιοδότηση στον γιατρό)  
και από την πλευρά του γιατρού   
α) γνωστοποίηση των κρίσιµων πληροφοριών και  
β) πρόταση (πρωτοβουλία) για την ενδεχόµενη ιατρική πράξη ή αγωγή. 
Επισηµαίνεται, εξ άλλου, η διάκριση της «διαδικαστικής» από την «ουσιαστική» συναίνεση ύστερα 

από ενηµέρωση. Η απλή συµπλήρωση από τον ενδιαφερόµενο κάποιας γραπτής «φόρµας» συναίνεσης δεν 
µπορεί να εγγυηθεί το ιδανικό της ουσιαστικής αυτόνοµης συναίνεσης, κυρίως επειδή αυτή η τελευταία 
εξαρτάται από τη συγκεκριµένη σχέση γιατρού/ενδιαφερόµενου και δεν µπορεί να υπαχθεί σε 
προδιαγραµµένους «τύπους». Ωστόσο κάποια διαδικασία που να αποδεικνύει µε αντικειµενικό τρόπο τη 
συναίνεση φαίνεται απαραίτητη, ώστε να εξασφαλίζεται αποτελεσµατικά ιδίως ο γιατρός και να µην διστάζει 
στην ανάληψη αναγκαίων για τη θεραπεία πρωτοβουλιών. 

Η ενηµέρωση από τον γιατρό υποστηρίζεται ότι πρέπει να περιλαµβάνει ενδεικτικά 
α) στοιχεία που συνήθως οι ενδιαφερόµενοι θεωρούν κρίσιµα για τη λήψη µιας σχετικής απόφασης,  
β) στοιχεία που ο ίδιος ο γιατρός πιστεύει ότι είναι κρίσιµα,  
γ) την  συγκεκριµένη πρόταση του γιατρού για διενέργεια µιας ιατρικής πράξης,  
δ) τον σκοπό της ζητούµενης συναίνεσης και  
ε) τα όρια που έχει η τελευταία για τη διενέργεια µελλοντικών ιατρικών πράξεων. 

 

Οι γενετικές εξετάσεις, κατά το µέτρο που συνιστούν «επέµβαση» στο πρόσωπο 

εντάσσονται, εποµένως, στον γενικό κανόνα για τη συναίνεση που έχει κατοχυρωθεί µε 
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διεθνή κείµενα όπως η ∆ιακήρυξη της UNESCO για το Ανθρώπινο Γονιδίωµα και τα 

∆ικαιώµατα του Ανθρώπου (άρθ. 5) και - ειδικά για τις ιατρικές επεµβάσεις - η Σύµβαση 

του Συµβουλίου της Ευρώπης για τα Ανθρώπινα ∆ικαιώµατα και τη Βιοϊατρική (άρθ. 5 σε 

συνδ. µε άρθ. 12) καθώς και η Χάρτα των Θεµελιωδών ∆ικαιωµάτων της Ε.Ε. (άρθ. 3), η 

οποία προς το παρόν θεωρείται κείµενο µε πολιτική σηµασία. Υπάρχουν ωστόσο απόψεις 

που υποστηρίζουν ότι, κατ΄εξαίρεση, είναι δυνατόν να διενεργούνται υποχρεωτικές 

γενετικές εξετάσεις σε περιπτώσεις π.χ. µονογονιδιακών6, ανίατων ή µε δυσβάστακτη 

θεραπεία ασθενειών. Για τέτοιες περιπτώσεις υποστηρίζεται η υποχρεωτική διενέργεια 

προγεννητικής γενετικής εξέτασης, όταν η ηλικία της µητέρας είναι προχωρηµένη, ή ακόµη 

και η υποχρέωση διενέργειας τέτοιας εξέτασης πριν από τη σύναψη γάµου. 

Η προηγούµενη πληροφόρηση του ενδιαφεροµένου υποστηρίζεται, γενικά, ότι πρέπει να 

είναι πλήρης, χωρίς όµως να φθάνει στο σηµείο να χειραγωγεί τη βούλησή του. Τούτο δεν 

είναι πάντοτε εύκολο, ιδίως στις επείγουσες περιπτώσεις που ο ίδιος ο εξεταζόµενος δεν 

µπορεί να αποφασίσει έγκαιρα. Ένα ζήτηµα ως προς τον βαθµό της πληροφόρησης 

ανακύπτει επίσης στις πληθυσµιακές γενετικές εξετάσεις που διενεργούνται είτε για 

ιατρικούς είτε για ερευνητικούς σκοπούς. Υποστηρίζεται ότι, εν προκειµένω, η συναίνεση 

θα µπορούσε να εξασφαλίζεται µε οιονεί «δηµοψηφισµατικό» τρόπο. Εκεί η πληροφόρηση 

θα είναι βέβαια περισσότερο γενική, από ό,τι συµβαίνει στις περιπτώσεις που η γενετική 

εξέταση είναι εξατοµικευµένη.              
Στις πληθυσµιακές εξετάσεις, η «δηµοψηφισµατική» εξασφάλιση της συναίνεσης, όσο και αν 

φαίνεται να διευκολύνει διαδικαστικά, προσκρούει σε µια θέση αρχής: η συναίνεση της πλειοψηφίας των 
ενδιαφεροµένων δεν µπορεί να υποκαταστήσει την άρνηση των µειοψηφησάντων στον συγκεκριµένο 
πληθυσµό. Ισχύει εδώ η γενικότερη παραδοχή ότι οι αποφάσεις της πλειοψηφίας συναντούν ως φραγµό το 
πεδίο της ισχύος των ατοµικών ελευθεριών – δηλαδή το πεδίο της «διακυβέρνησης του εαυτού» – αφού, σε 
διαφορετική περίπτωση, η αρχή της αυτονοµίας θα είχε αναιρεθεί. Είτε πρόκειται για τη συλλογή βιολογικού 
υλικού είτε για τη διαχείριση γενετικών δεδοµένων, η συναίνεση πρέπει να είναι αυτοπρόσωπη, εφ΄όσον 
υπάρχει σχετική ικανότητα του προσώπου. Στις περιπτώσεις που δεν υπάρχει τέτοια ικανότητα, πρέπει να 
συναινεί ο αντιπρόσωπός του, σύµφωνα µε τις γενικές διατάξεις του νόµου. 

 
Επιχειρήµατα υπέρ της πληθυσµιακής συναίνεσης:  
∆ύο είναι τα κύρια επιχειρήµατα υπέρ της συναίνεσης των πληθυσµών. Το πρώτο αφορά ένα θέµα 

αρχής, δηλαδή ότι υποκείµενο της έρευνας είναι ο ίδιος ο πληθυσµός κι ως εκ τούτου ό,τι ισχύει γενικά για τα 
υποκείµενα της έρευνας όταν πρόκειται για µεµονωµένα πρόσωπα θα πρέπει να ισχύει και για τους 
πληθυσµούς. Με άλλα λόγια καµία πληθυσµιακή έρευνα δεν µπορεί να διεξάγεται χωρίς συναίνεση σε 
πληθυσµιακό επίπεδο. 

Το άλλο επιχείρηµα υπέρ προκύπτει από ένα αντικειµενικό γεγονός, δηλαδή οποιαδήποτε έρευνα σε 
πληθυσµιακό επίπεδο χρειάζεται εκ των πραγµάτων να είναι αποδεκτή από την κοινωνία στην οποία 
διεξάγεται, καθώς συχνά χρειάζεται να εξασφαλιστεί η συνεργασία πολλών τοπικών φορέων. Οι πληθυσµιακές 
έρευνες στο παρελθόν εξασφάλιζαν την κοινωνική συναίνεση, καθώς πρόσβαση στα µέλη των τοπικών 
κοινωνιών απαιτούσε τουλάχιστον την άτυπη συνεργασία τοπικών αντιπροσώπων. Μπορεί η 
αντιπροσωπευτική αρχή σε κάποιες περιπτώσεις να θεωρηθεί η κυβέρνηση και σε άλλες περιπτώσεις οι 
θρησκευτικοί ή άλλοι ηγέτες της υπό εξέταση κοινωνίας. Εξαρτάται από το αν η µελέτη θα καλύπτει το 

                                                 
6 Για παράδειγµα της µεσογειακής αναιµίας. Η γενετική εξέταση θα αφορά το αν οι γονείς είναι φορείς του της 
ασθένειας. Στην περίπτωση της Κύπρου καθιερώνεται µια έµµεση υποχρέωση για τη διενέργεια της εν λόγω 
εξέτασης (αποτελεί αναγκαία προϋπόθεση για τη σύναψη γάµου).  
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σύνολο του πληθυσµού ή συγκεκριµένα υποσύνολα µε βάση κάποια ιστορικά, πολιτισµικά ή άλλα κριτήρια. Σε 
κάθε περίπτωση η συναίνεση της οµάδας απαιτείται, τουλάχιστον διαµέσου των αντιπροσώπων της οµάδας. 
Και οι ίδιοι οι υπέρµαχοι της συναίνεσης σε πληθυσµιακό επίπεδο αναγνωρίζουν ότι σε ορισµένες περιπτώσεις 
το να προσδιορίσει κανείς τους «κατάλληλους αντιπροσώπους» είναι δύσκολο αν όχι ανέφικτο. Θεωρούν 
ωστόσο ότι τα διεθνή πρωτόκολλα πρέπει να εξασφαλίζουν ότι οι ερευνητές κατέβαλαν όλες τις δυνατές 
προσπάθειες προκειµένου να εξασφαλίσουν την συναίνεση της κοινωνίας στην οποία προτίθενται να 
διεξάγουν την έρευνα και ότι ακόµα κι αν δεν µπόρεσαν να προσδιορίσουν τους κατάλληλους αντιπροσώπους 
έχουν τουλάχιστον συµβουλευθεί και συνυπολογίσει τις απόψεις της υπό εξέταση κοινωνικής οµάδας. 
 

Επιχειρήµατα κατά της πληθυσµιακής συναίνεσης: 
Τρία είναι τα επιχειρήµατα κατά της πληθυσµιακής συναίνεσης. Το πρώτο επιχείρηµα υποστηρίζει ότι 

έλλειψη συναίνεσης σε πληθυσµιακό επίπεδο συνεπάγεται αθέµιτο περιορισµό των δικαιωµάτων των µελών 
του πληθυσµού αυτού. Σύµφωνα µε τους υπέρµαχους της άποψης αυτής, η µόνη αποδεκτή πηγή περιορισµού 
του ατοµικού δικαιώµατος συµµετοχής σε ερευνητικό πρόγραµµα είναι απόρριψη του ερευνητικού 
πρωτοκόλλου από την επιτροπή επιθεώρησης δεοντολογίας (Institutional Review Boards) των ερευνητικών 
προγραµµάτων. 

Το δεύτερο επιχείρηµα αφορά τον προσδιορισµό της οµάδας ή του πληθυσµού καθεαυτού. Ο 
πολυκερµατισµός της «ταυτότητας» των ανθρώπων στις σύγχρονες κοινωνίες συνεπάγεται ότι καθένας µας 
ανήκει σε περισσότερες από µία πληθυσµιακές οµάδες κι εποµένως καµία οµάδα δεν µπορεί να προσδιοριστεί 
µονοσήµαντα. Ως εκ τούτου αφενός δεν υφίσταται η έννοια του «κατάλληλου αντιπροσώπου» κι αφετέρου οι 
γενετικές πληροφορίες που προέρχονται από κάποια οµάδα ανθρώπων εµπεριέχουν κατά κάποιο τρόπο και 
πληροφορίες για κάθε άλλη οµάδα. 

Το τρίτο επιχείρηµα βασίζεται στα αποτελέσµατα της πληθυσµιακής συναίνεσης. Ενώ δηλαδή όλοι οι 
επιστήµονες υποστηρίζουν ότι οι γενετικές διαφορές ανάµεσα στις (εθνολογικά προσδιοριζόµενες) οµάδες 
είναι µικρότερες από ό,τι οι διαφορές ανάµεσα στα άτοµα κάθε οµάδας, η αναζήτηση και µόνο συναίνεσης σε 
πληθυσµιακό επίπεδο όχι µόνο αναιρεί την θεµελιώδη αυτή διαπίστωση αλλά ενισχύει τον ρόλο κοινωνικά 
επικίνδυνων διακρίσεων. 

 
Εκτός των παραπάνω, φαίνεται κρίσιµη µία βασική διάκριση µεταξύ εξετάσεων σε επώνυµα (α) και 

εξετάσεων σε ανώνυµα (β) δείγµατα.  
α) Η γενετική εξέταση των επώνυµων βιολογικών δειγµάτων προϋποθέτει και αυτή, κατ΄αρχήν, την 

ίδια µορφή συναίνεσης. Γιατί εδώ υπάρχει θέµα προστασίας ευαίσθητων προσωπικών δεδοµένων, κίνδυνος 
δηλαδή περιορισµού των προσωπικών ή των κοινωνικών επιλογών του ενδιαφεροµένου από αθέµιτη 
διαχείριση των εν λόγω δεδοµένων. Κατ΄εξαίρεση, δεν απαιτείται συναίνεση – πρέπει όµως να εξασφαλίζεται 
µε άλλο τρόπο η προστασία του προσώπου (π.χ. µε εγγυήσεις εµπιστευτικότητας της λειτουργίας των 
τραπεζών βιολογικού υλικού και των αρχείων γενετικών δεδοµένων) - όταν υπάρχει σοβαρός λόγος 
προστασίας ενός συλλογικού αγαθού, τουλάχιστον αυτού της δηµόσιας υγείας7. 

β) Η γενετική εξέταση των ανώνυµων δειγµάτων (πληθυσµιακές εξετάσεις) δεν προϋποθέτει τη 
συναίνεση, στον βαθµό που δεν δηµιουργεί συνθήκες απειλής της προσωπικής αυτονοµίας8. Έτσι και η 
µεταγενέστερη διαφορετική γενετική εξέταση των ανώνυµων βιολογικών δειγµάτων µπορεί να γίνει αποδεκτή 
χωρίς συναίνεση για επιστηµονικούς σκοπούς.  

Για την εξέταση των ανώνυµων δειγµάτων απαιτούνται, πάντως, εγγυήσεις εµπιστευτικής διαχείρισης 
τόσο των διατηρούµενων δειγµάτων όσο και των αρχείων των γενετικών δεδοµένων από ειδικευµένα 
πρόσωπα, εκεί όπου διαπιστώνεται κίνδυνος αθέµιτης χρήσης που µπορεί να οδηγήσει σε δυσµενείς 
κοινωνικές διακρίσεις οµάδων πληθυσµού και σε συνακόλουθο έµµεσο περιορισµό της αυτονοµίας των µελών 
των τελευταίων. 
 

 Αξίζει εδώ να σηµειωθεί ότι υπάρχουν ορισµένοι γενικά παραδεκτοί κανόνες 

αυτορρύθµισης για τις γενετικές εξετάσεις, οι οποίοι αφορούν την επιστηµονική έρευνα. 

Ειδικά ως προς την πληροφόρηση που απαιτείται πριν από τη συναίνεση, τονίζεται ότι αυτή 

θα αφορά τον σκοπό της έρευνας, το αν οι γενετικές πληροφορίες πρόκειται να 

κωδικοποιηθούν µε τρόπο που να αποκαλύπτεται ή ταυτότητα ή όχι, τις εγγυήσεις 

προστασίας της ιδιωτικής σφαίρας, το αν τα αποτελέσµατα της έρευνας θα αποτελέσουν 

                                                 
7 Βλ. την σχετική πρόβλεψη του άρθ. 7 περ. δ του ν. 2472/1997, γενικότερα αποδεκτή στο δίκαιο των 
προσωπικών δεδοµένων. 
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αντικείµενο εµπορευµατοποίησης, τις πιθανές συνέπειες της συµµετοχής στην έρευνα και το 

ότι η συµµετοχή είναι εκούσια και συνειδητή, µπορεί δε να ανακληθεί οποτεδήποτε. 

Για τις τράπεζες DNA (βιολογικού υλικού) ισχύουν γενικά ορισµένες αρχές, που έχουν 

κατοχυρωθεί και νοµοθετικά σε πολλές χώρες, όπως η ενηµέρωση του ενδιαφεροµένου για 

τους σκοπούς της συλλογής των δειγµάτων, τους κινδύνους της και για τις συνέπειες σε 

άλλα πρόσωπα (π.χ. µέλη της οικογένειάς του). Απαιτείται πάντως και η έγγραφη συναίνεση 

του προσώπου προκειµένου είτε να συλλεγούν δείγµατα είτε να γνωστοποιηθούν γενετικά 

δεδοµένα του σε τρίτους. Επισηµαίνεται, ωστόσο9, ότι για τη λήψη δείγµατος δεν είναι 

πάντοτε απαραίτητη αυτή η τυπική µορφή συναίνεσης, όταν είναι προφανής στον 

ενδιαφερόµενο ο σκοπός της εξέτασης (π.χ. στον προγεννητικό έλεγχο για κληρονοµικές 

ανωµαλίες). 

 

2. Ιατρική ευθύνη 

 

Ι. Ειδικά για τις περιπτώσεις των γενετικών εξετάσεων που διενεργούνται σε µεµονωµένα 

άτοµα για ιατρικούς σκοπούς, ανακύπτει το ερώτηµα της έκτασης της ιατρικής ευθύνης: µε 

δεδοµένο ότι οι εξετάσεις αυτές οδηγούν στη διάγνωση του γενετικού αιτίου είτε µιας 

ασθένειας που έχει ήδη εκδηλωθεί είτε µιας προδιάθεσης για τη µελλοντική εκδήλωση 

κάποιας ασθένειας (ιδίως µε τη συνδροµή συγκεκριµένων περιβαλλοντικών παραγόντων), 

ερωτάται αν και πότε είναι υποχρεωµένος ο γιατρός να συµβουλεύσει τη διενέργειά τους.  

 

ΙΙ. Το ζήτηµα της έκτασης της ιατρικής ευθύνης συνδέεται άµεσα µε την προηγούµενη 

ενηµέρωση του ενδιαφεροµένου. Εκτός από την επισήµανση ότι δεν πρέπει η ενηµέρωση 

αυτή να καταλήγει σε χειραγώγηση της βούλησης του τελευταίου, από πολλούς τονίζεται 

εδώ η ευθύνη του γιατρού να πληροφορεί για την πιθανότητα λάθους της εξέτασης. 

Επισηµαίνεται επίσης ότι ο γιατρός πρέπει να πληροφορεί τους µελλοντικούς γονείς για τη 

δυνατότητα θεραπείας µιας ασθένειας που οφείλεται σε γενετική ανωµαλία, την οποία 

αποκάλυψε η προγεννητική εξέταση, ώστε να είναι εκείνοι που θα αποφασίσουν τελικά για 

την τύχη του εµβρύου. 

 

3. Ευγονική 

 

                                                                                                                                                       
8 Βλ. σχετ. άρθ. 7 περ. στ του ν. 2472/1997. 
9 Εταιρεία για τη Γενετική του Ανθρώπου (Αυστραλία). 
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Ι. Στις προγεννητικές εξετάσεις ανακύπτει το πρόβληµα της ευγονικής: σε περίπτωση που 

ακολουθείται διαδικασία τεχνητής αναπαραγωγής, είναι επιτρεπτή η επιλογή συγκεκριµένων 

γονιµοποιηµένων ωαρίων in vitro για την µεταφορά στη µήτρα (και, περαιτέρω, την 

κυοφορία), µε βάση τα αποτελέσµατα προεµφυτευτικού γενετικού ελέγχου και µε κριτήριο 

την αποφυγή γενετικών ανωµαλιών στον νέο οργανισµό; Μπορούν να θεωρηθούν 

«ανωµαλίες» ακόµη και οι γενετικές προδιαγραφές για ορισµένα χαρακτηριστικά όπως, π.χ., 

το φύλο, ώστε να καταλήγει κανείς, τελικά, σε επιλογές ευγονικής;  

Ανάλογος προβληµατισµός υπάρχει και για το στάδιο που ακολουθεί την εµφύτευση του 

γονιµοποιηµένου ωαρίου στην µήτρα, αφορά µάλιστα κάθε περίπτωση αναπαραγωγής και 

όχι µόνον εκείνην της τεχνητής αναπαραγωγής: δικαιολογείται η άµβλωση, όταν 

διαπιστώνεται από προγεννητικό έλεγχο κάθε «γενετική ανωµαλία» ή µόνον σε ορισµένες 

περιπτώσεις; ∆ικαιολογείται ακόµη και όταν ο έλεγχος αποκαλύπτει εξωτερικά 

χαρακτηριστικά όπως το φύλο του εµβρύου; Και εν τέλει, υπάρχει ένα ασφαλές κριτήριο για 

τη διάκριση της «υγείας» από την «ευγονική», του γενετικά «κανονικού», από το γενετικά 

«επιθυµητό»;  

  

   ΙΙ. Τόσο η ∆ιακήρυξη της UNESCO όσο και η Σύµβαση του Συµβουλίου της Ευρώπης 

επιχειρούν να οριοθετήσουν την προστασία της υγείας από την ευγονική. Κατά το άρθρο 2 

της πρώτης:  

« α) Καθένας έχει δικαίωµα σεβασµού της αξιοπρέπειάς του και των δικαιωµάτων του 

ασχέτως των γενετικών χαρακτηριστικών του. β) Αυτή η αξιοπρέπεια επιβάλλει το να µην 

περιορίζονται τα άτοµα στα γενετικά χαρακτηριστικά τους και να είναι σεβαστή η 

µοναδικότητα και η ποικιλία τους».  

Εξ άλλου, κατά το άρθρο 14 της Σύµβασης:  

«Η χρήση τεχνικών της ιατρικώς υποβοηθούµενης τεκνοποίησης δεν είναι επιτρεπτή εφόσον 

αποσκοπεί στην προεπιλογή του φύλου του παιδιού, µε εξαίρεση τις περιπτώσεις κατά τις 

οποίες πρέπει να αποφευχθεί σοβαρά κληρονοµική νόσος που σχετίζεται µε το φύλο».  

Ρητή απαγόρευση της ευγονικής υπάρχει και στο άρθρο 3 της Χάρτας της Ε.Ε.  

Εξ άλλου, αρχές διεξαγωγής του προγεννητικού ελέγχου περιλαµβάνει η Σύσταση (90) 13 

του Συµβουλίου της Ευρώπης, όπου επισηµαίνεται ότι η διενέργεια τέτοιου ελέγχου δεν 

µπορεί να αποτελεί όρο για ιατρική ασφάλεια ή ιατρικές παροχές. 

Για την προεµφυτευτική εξέταση ύστερα από γονιµοποίηση in vitro υποστηρίζεται, στο 

πλαίσιο της λογικής αυτής, ότι θα πρέπει να διενεργείται µόνον όταν και οι δύο µελλοντικοί 

γονείς έχουν κάποια γενετική ανωµαλία και πιθανολογείται η µετάδοσή της, ενώ τονίζεται 

ότι δεν πρέπει να θέτει σε κίνδυνο το έµβρυο. Υποστηρίζεται επίσης ότι οι προγεννητικές 
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εξετάσεις εν γένει πρέπει να αποφασίζονται ελεύθερα από τους µελλοντικούς γονείς και να 

αφορούν γενετικές ανωµαλίες που ενδέχεται να οδηγήσουν σε σοβαρές ασθένειες, ή 

ασθένειες η θεραπεία των οποίων επιβάλλεται να αρχίσει νωρίς. Γενικά, θεωρείται ότι οι 

µελλοντικοί γονείς – ιδίως η µητέρα – πρέπει να διατηρούν την ευθύνη για τη γέννηση ενός 

παιδιού, δηλαδή να µην εµποδίζονται να το φέρουν στον κόσµο ακόµη και αν η υγεία του 

δεν είναι καλή. 

 

4. Γνώση των γενετικών δεδοµένων 

 

Ι. Σε όλες τις περιπτώσεις των γενετικών εξετάσεων προβάλλει το ζήτηµα του «ποιος» 

πρέπει να γνωρίζει τα αποτελέσµατά τους. Τα γενετικά δεδοµένα αποκαλύπτουν το γενετικό 

«προφίλ» του προσώπου στο οποίο ανήκουν, συγκροτούν ένα πλαίσιο προδιαγραφών στο 

οποίο µπορεί κανείς να σχεδιάσει τη ζωή του. Για τον λόγο αυτόν, ανήκουν στα λεγόµενα 

«ευαίσθητα» δεδοµένα, µαζί µε στοιχεία που αφορούν π.χ. την εθνική προέλευση, τα 

πολιτικά φρονήµατα, τις φιλοσοφικές ή θρησκευτικές πεποιθήσεις ή την αυστηρά ιδιωτική 

ζωή κάποιου. Χαρακτηριστικό τους είναι επίσης ότι αποκαλύπτουν εν µέρει τη γενετική 

ταυτότητα και τρίτων προσώπων, συγγενών του εξεταζοµένου, βάσει της κληρονοµικότητας.  

Ερωτάται λοιπόν: α) Μπορεί να γνωρίζει άλλο πρόσωπο εκτός από τον εξεταζόµενο και 

εκείνον που διενεργεί την εξέταση τα γενετικά δεδοµένα του πρώτου (π.χ. ο εργοδότης, ο 

ασφαλιστής, µια τράπεζα ή ένα ίδρυµα που χορηγεί υποτροφίες); β) Υπάρχουν περιπτώσεις 

που επιβάλλεται κάποιος τρίτος να γνωρίζει τα γενετικά δεδοµένα ενός προσώπου (π.χ. για 

την πρόληψη ασθενειών); γ) Μπορεί κάποιος να αρνηθεί να πληροφορηθεί τα δικά του 

γενετικά δεδοµένα; δ) Υπάρχει περίπτωση να αποκλεισθεί η γνώση των γενετικών 

δεδοµένων από τον ενδιαφερόµενο; ε) Ποιες είναι οι καταλληλότερες διαδικασίες για τη 

διασφάλιση του απορρήτου των γενετικών δεδοµένων (αρµόδια αρχή, εγγυήσεις για την 

πληροφόρηση του εξετασθέντος, διατήρηση ή καταστροφή του βιολογικού υλικού από το 

οποίο έχουν ληφθεί κ.λπ.); 

ΙΙ. Οι βασικές αρχές για την προστασία των γενετικών δεδοµένων αποτυπώνονται και πάλι 

στα τρία κείµενα που προαναφέρθηκαν, καθώς και στη Σύσταση No R (97) 5 της Επιτροπής 

Υπουργών του Συµβουλίου της Ευρώπης.  

Η ∆ιακήρυξη της UNESCO και η εν λόγω Σύσταση επικεντρώνονται ειδικά στο θέµα. Η 

πρώτη προβλέπει στο άρθρο 7 ότι: 

 «τα γενετικά δεδοµένα που αφορούν ένα αναγνωρίσιµο άτοµο και φυλάσσονται ή 

υποβάλλονται σε επεξεργασία για ερευνητικούς ή άλλους σκοπούς πρέπει να 

προστατεύονται ως απόρρητα κατά τις προϋποθέσεις που ορίζει ο νόµος» 
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 Η Σύσταση διακρίνει τα γενετικά από τα ιατρικά δεδοµένα, ορίζοντας, µεταξύ άλλων, ότι 

επιτρέπεται η συλλογή τους για προληπτικούς διαγνωστικούς ή θεραπευτικούς λόγους, στα 

πλαίσια επιστηµονικής έρευνας ή «για να διευκολύνουν το άτοµο να αποφασίσει ελεύθερα 

σε αυτά τα θέµατα», ότι η συλλογή τους στο πλαίσιο αστικής ή ποινικής δίκης θα πρέπει να 

προβλέπεται από ειδικό νόµο και ότι δεν θα πρέπει να χρησιµοποιούνται για να 

εξακριβωθούν και άλλα γενετικά χαρακτηριστικά.  

Πιο γενικές είναι οι προβλέψεις τόσο της Σύµβασης του Συµβουλίου της Ευρώπης (άρθ. 10) 

όσο και της Χάρτας της Ε.Ε. (άρθ. 8). Η πρώτη καλύπτει την «πληροφόρηση για την 

κατάσταση της υγείας», ενώ η δεύτερη τα «δεδοµένα προσωπικού χαρακτήρα». Ο κανόνας 

που υιοθετείται είναι ότι καθένας πρέπει να έχει αυτοπροσώπως τον έλεγχο των εν λόγω 

δεδοµένων, άρα δεν υπάρχει ζήτηµα αποκλεισµού του από τη γνώση τους.  

Η Σύµβαση του Συµβουλίου της Ευρώπης αναγνωρίζει πάντως ένα «δικαίωµα άγνοιας», σε 

περίπτωση που κάποιος δεν θέλει να µάθει τα αποτελέσµατα µιας σχετικής εξέτασης. 

 
Η έννοια του δικαιώµατος στην άγνοια τονίζεται κυρίως στο πλαίσιο των γενετικών εξετάσεων 

προληπτικού χαρακτήρα, δηλαδή γενετικών εξετάσεων που διενεργούνται σε υγιή άτοµα και όχι σε ασθενείς. 
Είναι δε γεγονός, τουλάχιστον µε βάση την ισχύουσα πραγµατικότητα, ότι οι περισσότερες εξετάσεις αυτού 
του τύπου έχουν µικρή θεραπευτική αξία για τον εξεταζόµενο. Υπό αυτό το πρίσµα, υποστηρίζεται ότι ο 
εξεταζόµενος έχει δικαίωµα να επιλέξει να µη γνωρίζει τα αποτελέσµατα της εξέτασης εφόσον θεωρεί ότι η 
ψυχολογική του επιβάρυνση µπορεί να είναι δυσανάλογα µεγάλη σε σύγκριση µε τα πιθανά οφέλη. Ως 
εκδηλώσεις ψυχολογικής επιβάρυνσης έχουν αναφερθεί η σηµαντική µείωση της αυτοεκτίµησης ορισµένων 
εξετασθέντων που διαγνώσθηκαν θετικοί για την εξέταση και οι έντονες ενοχικές καταστάσεις, τόσο 
εξετασθέντων που διαγνώσθηκαν θετικοί όσο και ορισµένων που διαγνώσθηκαν αρνητικοί. Έτσι κάποιος µε 
θετική διάγνωση µπορεί να νιώθει ενοχές απέναντι στα παιδιά του διότι θεωρεί ότι τα εξέθεσε σε κίνδυνο, ενώ 
κάποιος µε αρνητική διάγνωση βιώνει ενοχικές καταστάσεις που προσοµοιάζουν στην «ενοχή του 
επιζήσαντος» όταν άλλα µέλη της οικογενείας έχουν διαγνωσθεί ως θετικά. 

Στον αντίποδα του δικαιώµατος στην άγνοια δεν βρίσκεται το δικαίωµα στην ενηµέρωση αλλά η 
υποχρέωση στην ενηµέρωση10. Το γεγονός ότι οι άνθρωποι δεν είναι αποµονωµένες οντότητες αλλά ζουν, 
αποφασίζουν και δρουν µέσα σε ένα πλέγµα κοινωνικών και προσωπικών σχέσεων που περιλαµβάνουν και 
άλλα πρόσωπα, και έναντι των οποίων έχουν ηθικές υποχρεώσεις αποτελεί τον πυρήνα αιτιολόγησης µιας 
τέτοιας υποχρέωσης. Για παράδειγµα, ένα πρόσωπο που γνωρίζει ότι έχει αυξηµένες πιθανότητες να εµφανίσει 
σοβαρή γενετική ασθένεια, λόγω του ιατρικού ιστορικού της οικογενείας του, οφείλει να το διερευνήσει από 
τη στιγµή που τρίτα πρόσωπα (π.χ. παιδιά) εξαρτώνται ή ενδέχεται στο µέλλον να εξαρτηθούν από αυτόν. 
Είναι γεγονός ότι σε τέτοιου είδους περιπτώσεις στοιχειοθετείται ηθική υποχρέωση, παρόλο που το πιθανότερο 
είναι η ένταση της να διαφέρει σηµαντικά από άνθρωπο σε άνθρωπο, µε βάση όχι µόνο την ιδιοσυγκρασία του 
αλλά και το κοινωνικό και οικονοµικό περιβάλλον στο οποίο ανήκει. 
 

Τρίτα πρόσωπα µπορούν να έχουν πρόσβαση υπό προϋποθέσεις στα στοιχεία αυτά, ιδίως για 

λόγους προστασίας της υγείας τους, π.χ. οι συγγενείς που από βιολογική άποψη µπορεί να 

επηρεάζονται από το γενετικό προφίλ συγκεκριµένου προσώπου, λόγω της 

κληρονοµικότητας. ∆εν είναι όµως αυτονόητο ότι κάτι τέτοιο πρέπει να συµβαίνει και για 

άλλους λόγους.  

                                                 
10 Robert Wachbroit (1996): Disowning Knowledge. Issues in Genetic Testing 
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Είναι γνωστός, εν προκειµένω, ο προβληµατισµός για το αν είναι θεµιτό τα γενετικά 

δεδοµένα κάποιου να ζητούνται από τον εργοδότη του ή από ασφαλιστικές εταιρείες. Γενικά 

υποστηρίζεται ότι, κατά βάση, δεν είναι δικαιολογηµένο ένα τέτοιο αίτηµα, ιδίως του 

εργοδότη (ή του πιθανού εργοδότη), αφού µπορεί να οδηγήσει σε δυσµενείς 

κατηγοριοποιήσεις των εργαζοµένων ή των υποψήφιων να εργασθούν. Ωστόσο για µορφές 

απασχόλησης που ενδέχεται να συµβάλλουν ως περιβαλλοντικοί παράγοντες στην 

εκδήλωση µιας γενετικής ασθένειας – εποµένως µπορούν να αποφευχθούν µε την έγκαιρη 

γνώση των γενετικών δεδοµένων του εργαζοµένου – το ζήτηµα παραµένει ανοικτό11.    

Ως προς την ασφάλιση, το επιχείρηµα κατά της γνώσης των γενετικών δεδοµένων του 

ασφαλιζοµένου βασίζεται στο ότι έτσι θα καθιερωνόταν µια διακριτική ασφαλιστική 

µεταχείριση (π.χ. µε υπέρµετρη αύξηση των ασφαλίστρων ή ακόµη και µε άρνηση 

ασφάλισης εκείνων που θα εµφάνιζαν γενετική προδιάθεση σε σοβαρές ασθένειες). Το 

αντεπιχείρηµα επικαλείται την ισότητα των συµβαλλοµένων και προβάλλει τον υπερβολικό 

κίνδυνο που αναλαµβάνει ο ασφαλιστής, όταν δεν γνωρίζει στοιχεία που γνωρίζει το άλλο 

µέρος. Υποστηρίζεται, πάντως, ότι οι ασφαλιστικές εταιρείες, άσχετα από το αν µπορούν να 

ζητούν τα αποτελέσµατα προϋπαρχουσών γενετικών εξετάσεων, δεν θα πρέπει να ζητούν τη 

διενέργεια νέων τέτοιων εξετάσεων, κυρίως διότι έτσι προσβάλλεται το δικαίωµα της 

«άγνοιας» κάποιου για την κατάσταση της υγείας του. Η θέση αυτή φαίνεται να βρίσκει 

έρεισµα και στο άρθρο 12 της Σύµβασης του Συµβουλίου της Ευρώπης, που επιτρέπει τη 

διενέργεια γενετικών εξετάσεων οι οποίες ανιχνεύουν προδιάθεση για ασθένεια, µόνον για 

λόγους υγείας ή για συναφή έρευνα. Έχει προταθεί, επίσης, η καθιέρωση ορίου ως προς το 

οικονοµικό σκέλος της ασφάλισης, πέρα από το οποίο, και µόνον, θα δικαιούται ο 

ασφαλιστής να του γνωστοποιούνται γενετικά δεδοµένα του ασφαλιζοµένου. Μία άλλη 

«µέση λύση» που αναφέρεται σχετικά είναι το δικαίωµα να περιορίζεται σε συγκεκριµένες 

µόνον ασθένειες, ιδίως στις µονογονιδιακές, οι οποίες είναι και πιθανότερο να εκδηλωθούν. 

Τέλος, επισηµαίνεται το πρόβληµα της οµαδικής ασφάλισης (π.χ. στα µέλη συνδικαλιστικών 

οργανώσεων) και η συναφής εξουσία του αντιπροσώπου να διαπραγµατευθεί µε τον 

ασφαλιστή το ζήτηµα της γνώσης των γενετικών δεδοµένων των τρίτων 

αντιπροσωπευοµένων που πρόκειται να ασφαλισθούν. 

Οι διαδικασίες που προβάλλονται για την τήρηση του απορρήτου των γενετικών δεδοµένων 

είναι ανάλογες µε εκείνες που αφορούν γενικά τα ευαίσθητα προσωπικά δεδοµένα. Το 

δικαίωµα πρόσβασης του ενδιαφεροµένου στα γενετικά δεδοµένα του και ο έλεγχος της 

                                                 
11 Ιδίως φαίνεται να δικαιολογείται η γνώση των γενετικών δεδοµένων του εργαζοµένου ή υποψήφιου να 
εργασθεί, όταν η πιθανή εκδήλωση µιας γενετικής ασθένειας µπορεί να θίξει άµεσα τρίτους (π.χ. η εκδήλωση 
χορείας του Huntigton σε συνδυασµό µε το επάγγελµα του πιλότου).   
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τήρησής τους από ανεξάρτητη αρχή αποτελούν ρητές επιταγές της Χάρτας της Ε.Ε. 

Επιβάλλεται στο σηµείο αυτό να διακρίνει κανείς µεταξύ της διατήρησης του βιολογικού 

υλικού και της διατήρησης των γενετικών πληροφοριών που προήλθαν από αυτό. Ως προς 

το βιολογικό υλικό, υποστηρίζεται η αναγκαία και ελεύθερα ανακλητή συγκατάθεση του 

προσώπου για κάθε άλλη εξέταση πέρα από εκείνη για την οποία είχε συλλεγεί (κάτι που 

προϋποθέτει τη διατήρηση του βιολογικού υλικού) αλλά και – αντίθετα - η καταστροφή του 

αµέσως µετά την εξέταση για την οποία είχε συλλεγεί.  

Ως προς τις γενετικές πληροφορίες καθεαυτές, υποστηρίζεται ότι πρέπει να διατηρούνται και 

µάλιστα για διάστηµα µεγαλύτερο της µιας γενιάς προκειµένου να αξιοποιηθούν για 

ιατρικούς σκοπούς, εφόσον πάντως δεν έχει ανακαλέσει τη συγκατάθεσή του ο 

ενδιαφερόµενος. Υποστηρίζεται επίσης ότι κάθε εξέταση πρέπει να αφορά συγκεκριµένο 

σκοπό και να επιλέγεται γι’ αυτό η µέθοδος που δεν εξασφαλίζει περισσότερες από τις 

αναγκαίες γενετικές πληροφορίες, ότι οι εξετάσεις πρέπει να διενεργούνται σε κέντρα µε 

ειδική άδεια, καθώς και ότι ο εξετασθείς θα πρέπει να πληροφορείται χωρίς προηγούµενη 

δική του όχληση οποιαδήποτε επεξεργασία γενετικών του πληροφοριών.  

Για τις τράπεζες βιολογικού υλικού τονίζεται ότι µόνον ένας ελάχιστος αριθµός 

εξουσιοδοτηµένου προσωπικού πρέπει να έχει πρόσβαση στα δείγµατα ή σε γενετικές 

πληροφορίες, καθώς και ότι οι ίδιες πρέπει να αναπτύξουν µια διαδικασία τήρησης του 

απορρήτου. Οι τράπεζες δεδοµένων πρέπει να οργανώνονται έτσι ώστε να εξασφαλίζουν 

έναν αποτελεσµατικό τρόπο εντοπισµού των προσώπων που έχουν αυξηµένο κίνδυνο να 

εκδηλώσουν οι ίδιοι ή τα παιδιά τους κληρονοµικές ασθένειες, µε τελικό σκοπό την 

πρόληψη. 

   

5. Κοινωνικές διακρίσεις και ελευθερία της έρευνας 

 

Ι. Αναφέρθηκε ήδη η µεγάλη σηµασία των πληθυσµιακών γενετικών εξετάσεων για την 

πρόοδο της έρευνας και ιδίως των εφαρµογών της στην προληπτική ιατρική. Εν όψει, 

πάντως, του ότι οι εν λόγω εξετάσεις στοχεύουν στον εντοπισµό συγκεκριµένων γενετικών 

δεδοµένων σε πληθυσµούς, µε βάση κάποιο κοινό χαρακτηριστικό (π.χ. κοινή φυλετική 

προέλευση), ανακύπτει το πρόβληµα του κοινωνικού «στιγµατισµού».  

Κάτι τέτοιο µπορεί να συµβεί στην περίπτωση που κοινωνικά χαρακτηριστικά µιας 

συγκεκριµένης οµάδας ή ακόµη και η ατοµική συµπεριφορά όσων ανήκουν σε αυτήν 

επιχειρηθεί να αποδοθούν σε κάποια διαπιστωµένη γενετική της ιδιαιτερότητα. Τότε 

«στιγµατίζονται» κοινωνικά - µε θετικό ή µε αρνητικό τρόπο - τα µέλη της οµάδας, 

ανεξάρτητα από το αν έχουν συµµετάσχει ή όχι στη συγκεκριµένη έρευνα και ανεξάρτητα 
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από το αν η τελευταία διενεργήθηκε σε ανώνυµο δείγµα της οµάδας ή όχι. Τούτο θα 

µπορούσε να οδηγήσει σε ευµενείς ή δυσµενείς διακρίσεις και τελικά σε µια κοινωνία 

αθέµιτων βιολογικών ιεραρχήσεων. Προκύπτουν εποµένως τα εξής ερωτήµατα: πρέπει, εν 

προκειµένω, τα αποτελέσµατα ακόµη και στην περίπτωση ανωνύµων δειγµάτων να 

προστατεύονται από κάποιου είδους απόρρητο; Και αν ναι, πώς θα εξασφαλίζεται η 

ελευθερία της διακίνησής τους στο πλαίσιο της επιστηµονικής κοινότητας, ώστε να µη 

θίγεται η πρόοδος της έρευνας;  

ΙΙ. Πέρα από τον κανόνα της ανωνυµίας των στοιχείων που συγκεντρώνονται για 

ερευνητικούς σκοπούς [Σύσταση No R (97) 5 του Συµβουλίου της Ευρώπης] - για τις 

εξαιρέσεις του οποίου προβλέπονται εγγυήσεις προστασίας του προσώπου των 

ενδιαφεροµένων - η απαγόρευση των διακρίσεων µε βάση τα γενετικά χαρακτηριστικά 

αποτελεί µια βασική αρχή που εµφανίζεται σε διεθνή κείµενα (άρθ. 6 ∆ιακήρυξης της 

UNESCO, άρθ. 11 της Σύµβασης του Συµβουλίου της Ευρώπης). Ειδικά για τις 

πληθυσµιακές γενετικές εξετάσεις υποστηρίζεται ο ευρύτερος δυνατός έλεγχος από τις 

συγκεκριµένες οµάδες που υποβάλλονται σε αυτές. Ιδίως προβάλλονται η προηγούµενη 

ενηµέρωσή τους για τους σκοπούς της εξέτασης, ο σεβασµός των πολιτισµικών 

ιδιαιτεροτήτων τους και το δικαίωµά τους να ενηµερώνονται για τα αποτελέσµατα της 

εξέτασης. Στόχος είναι η αντιµετώπιση των οµάδων αυτών µε όρους ισότιµης συνεργασίας 

και όχι ως «αντικειµένων» έρευνας. Υποστηρίζεται, επίσης, ότι οι επιστηµονικές έρευνες 

πρέπει να εξυπηρετούν το δηµόσιο συµφέρον και να προτείνονται από «αρµόδιο σώµα» 

[Σύσταση No R (97) 5 του Συµβουλίου της Ευρώπης].  
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ΜΕΡΟΣ ΤΡΙΤΟ 

ΤΟ ∆ΙΚΑΙΟ ΤΩΝ ΓΕΝΕΤΙΚΩΝ ΕΞΕΤΑΣΕΩΝ 

 

Ορισµένα από τα δεοντολογικά ζητήµατα που εκτέθηκαν στο προηγούµενο κεφάλαιο, 

αντιµετωπίζονται ήδη νοµοθετικά, στο επίπεδο του διεθνούς δικαίου, στο επίπεδο του 

δικαίου της Ευρωπαϊκής Ένωσης, αλλά και σε εθνικές νοµοθεσίες. Στο παρόν κεφάλαιο θα 

επιχειρηθεί µια συγκριτική επισκόπηση του αλλοδαπού (Α) αλλά και η καταγραφή των 

σχετικών προβλέψεων του ελληνικού δικαίου (Β). Στόχος είναι, κυρίως, να διαπιστωθεί ένας 

«µέσος όρος» κοινά αποδεκτών ρυθµίσεων για τις γενετικές εξετάσεις και τη διαχείριση των 

αποτελεσµάτων τους, που θα πρέπει να ληφθεί υπ’ όψη στη συνέχεια, κατά τη διατύπωση 

προτάσεων δεοντολογίας. 

 

Α. ΣΥΓΚΡΙΤΙΚΑ ΣΤΟΙΧΕΙΑ 

 

1. Συναίνεση του εξεταζοµένου 

 

Στο επίπεδο του διεθνούς δικαίου, η αρχή της ελεύθερης και συνειδητής συναίνεσης του 

προσώπου που πρόκειται να υποβληθεί σε γενετική εξέταση κατοχυρώνεται µε το άρθρο 5 

(β) της προαναφερθείσας ∆ιακήρυξης της UNESCO. Στην ίδια διάταξη12 προβλέπεται 

επίσης η αναγκαία έγκριση ή εξουσιοδότηση (από αντιπρόσωπο) και για τέτοια εξέταση, σε 

περίπτωση που υπάρχει αδυναµία συναίνεσης, µε γνώµονα πάντως το συµφέρον του 

ενδιαφεροµένου.  

Κατά το µέτρο που µια γενετική εξέταση για λόγους υγείας µπορεί να θεωρηθεί «επέµβαση 

σε θέµατα υγείας», βρίσκει επίσης εφαρµογή η προαναφερθείσα Σύµβαση του Συµβουλίου 

της Ευρώπης, η οποία αποτελεί νοµικά δεσµευτικό κείµενο (άρθ. 5 σε συνδ. µε άρθ. 12). 

Κατ΄ αυτήν, η συναίνεση πρέπει να είναι ελεύθερα ανακλητή, ενώ θα πρέπει να έχει 

προηγηθεί «κατάλληλη» ενηµέρωση «ως προς τον σκοπό και τη φύση της επέµβασης, 

καθώς και ως προς τα επακόλουθα και τους κινδύνους που αυτή συνεπάγεται». Το ίδιο 

κείµενο προβλέπει ένα πλαίσιο στο οποίο θα ήταν ανεκτές ακόµη και υποχρεωτικές 

γενετικές εξετάσεις, όταν ο ενδιαφερόµενος πάσχει από διανοητική διαταραχή και 

κινδυνεύει µε σοβαρή βλάβη η υγεία του (άρθ. 7), καθώς και όταν πρόκειται για επείγουσες 

καταστάσεις (άρθ. 8). Και τα δύο αυτά κείµενα κατοχυρώνουν επίσης το δικαίωµα της 

                                                 
12 Συνδ. µε την περ. (ε). 
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«άγνοιας» για πληροφορίες που αφορούν την κατάσταση της υγείας [άρθ. 5 (γ) ∆ιακήρ. 

UNESCO, άρθ. 10 παρ. 2 εδ. β’ Σύµβασης].  

Στο επίπεδο των εθνικών νοµοθεσιών ισχύουν οι ίδιες αρχές, µε ορισµένες ειδικότερες 

εγγυήσεις. Για παράδειγµα, ο γαλλικός νόµος 94-654 (άρθ. 22) προβλέπει έγγραφη 

συναίνεση του προσώπου για τη διενέργεια ιατρικών γενετικών εξετάσεων. Το ίδιο 

προέβλεπε και το µη υιοθετηθέν σχέδιο “Genetic Confidentiality and Non discrimination 

Act” του 1997 στις ΗΠΑ. 

 

2. Ιατρική ευθύνη 

 

Πέρα από τις παραπάνω προβλέψεις, οι οποίες αντιστοιχούν βέβαια σε αντίστοιχη ευθύνη 

του ιατρού που συµβουλεύει την εξέταση, η ιατρική ευθύνη περιλαµβάνει ορισµένα επί 

πλέον στοιχεία: την αρχή της προστασίας του απορρήτου των γενετικών δεδοµένων [άρθ. 7 

∆ιακήρ. UNESCO], η οποία θα µπορούσε να θεωρηθεί και ως ειδική περίπτωση του 

ιατρικού επαγγελµατικού απορρήτου, την πρόβλεψη δίκαιης αποζηµίωσης για βλαπτικές 

επεµβάσεις στο γονιδίωµα [άρθ. 8 ∆ιακήρ. UNESCO] και, τη γενική ευθύνη αφ΄ενός για τον 

προσανατολισµό της έρευνας στην «ανακούφιση του πόνου και τη βελτίωση της υγείας» 

[άρθ. 12 (β) ∆ιακήρ. UNESCO] και, αφ’ ετέρου, για «σχολαστικότητα», «προσοχή», 

«πνευµατική εντιµότητα» και «ακεραιότητα» κατά την παρουσίαση και χρήση των 

πορισµάτων των ερευνών στο γονιδίωµα [άρθ. 13 ∆ιακήρ. UNESCO].  

Την ιατρική ευθύνη αφορούν, εξ άλλου, και οι προβλέψεις της Σύµβασης του Συµβουλίου 

της Ευρώπης για τη συµβατότητα των επεµβάσεων σε θέµατα υγείας µε τις «σχετικές 

επαγγελµατικές υποχρεώσεις και πρότυπα» (άρθ. 4), καθώς και για τη διενέργεια γενετικών 

εξετάσεων αποκλειστικά «για λόγους υγείας ή για επιστηµονική έρευνα που σχετίζεται µε 

λόγους υγείας, και υπό την προϋπόθεση της κατάλληλης γενετικής συµβουλευτικής» (άρθ. 

12). Οι διατάξεις της Σύµβασης για τις αρχές διεξαγωγής της επιστηµονικής έρευνας, οι 

οποίες µεριµνούν ιδίως για την προστασία εκείνου που υποβάλλεται σε έρευνα (άρθ. 15 – 

18), επηρεάζουν επίσης την ιατρική ευθύνη, στον βαθµό που η συµβουλή για µια γενετική 

εξέταση µπορεί να θεωρηθεί «έρευνα».   

 

3. Ευγονική 

 

Στο επίπεδο του διεθνούς δικαίου ισχύουν οι προαναφερθείσες προβλέψεις των ίδιων 

κειµένων (βλ. παραπ. ΙΙ. 3.). Στη Γερµανία ο σχετικός νόµος απαγορεύει τις προγεννητικές 

αναλύσεις σε αδιαφοροποίητα κύτταρα. Τις προγεννητικές εξετάσεις ύστερα από ειδική 
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ενηµέρωση της εγκύου προβλέπουν π.χ. η γαλλική, η αυστριακή και η νορβηγική νοµοθεσία 

(νόµος 56/1994). Η τελευταία προβλέπει ειδικά και τον προεµφυτευτικό έλεγχο για ανίατες 

µόνον ασθένειες.  

 

4. Γνώση των γενετικών δεδοµένων 

 

Εκτός από τις ειδικές προβλέψεις των άρθρων 7 της ∆ιακήρυξης της UNESCO και 10 της 

Σύµβασης του Συµβουλίου της Ευρώπης, που έχουν προαναφερθεί, ισχύουν εδώ και οι 

γενικές προβλέψεις για την προστασία των «ευαίσθητων» προσωπικών δεδοµένων.  

Τις βασικές αρχές προβλέπει το άρθρο 6 της Σύµβασης 108 /1981 του Συµβουλίου της 

Ευρώπης «Για την προστασία του ατόµου από την αυτοµατοποιηµένη επεξεργασία 

πληροφοριών προσωπικού χαρακτήρα», το οποίο απαιτεί από το εσωτερικό δίκαιο κάθε 

κράτους – µέλους την εξασφάλιση πρόσθετων εγγυήσεων, πέρα από αυτές που ισχύουν για 

τα κοινά προσωπικά δεδοµένα (βλ. αναλυτικά παρακάτω). Στο πεδίο του δικαίου της 

Ευρωπαϊκής Ένωσης ισχύει η Οδηγία 95/46 για την προστασία των προσωπικών δεδοµένων, 

η οποία έχει ενσωµατωθεί στο ελληνικό δίκαιο µε τον ν. 2472/1997, και θα εξετασθεί στο 

οικείο τµήµα.  

Η ειδική προστασία των γενετικών δεδοµένων µπορεί επίσης να βρει έρεισµα στη νοµολογία 

για την προστασία των ιατρικών δεδοµένων εν γένει του Ευρωπαϊκού ∆ικαστηρίου των 

∆ικαιωµάτων του Ανθρώπου13.  

Στις περισσότερες εθνικές νοµοθεσίες δεν γίνεται διάκριση µεταξύ δεδοµένων υγείας και 

γενετικών δεδοµένων. Ρητές ρυθµίσεις για τα γενετικά δεδοµένα προβλέπουν το άρθ. 24 

novies παρ. 2 (f) του ελβετικού Συντάγµατος, όπου κατοχυρώνεται ιδίως ο όρος της 

συναίνεσης του προσώπου, ο αυστριακός νόµος 510/1994 (Κεφάλαιο IV, όπου ιδίως 

προβλέπεται η απαγόρευση γνώσης των γενετικών πληροφοριών από ασφαλιστές και 

εργοδότες, ακόµη και αν το θέλει ο ενδιαφερόµενος), ο βελγικός νόµος για τις συµβάσεις 

ασφάλισης του 1992 (που επίσης απαγορεύει τη γνώση των γενετικών πληροφοριών από τον 

ασφαλιστή, ανεξάρτητα από το αν είναι ευνοϊκές ή όχι για τον ασφαλιζόµενο), ο ολλανδικός 

νόµος για τις ιατρικές εξετάσεις του 1997 (ο οποίος, αντίθετα, επιτρέπει αυτή τη γνώση, 

πέρα από ορισµένο ποσόν ασφάλισης) και ο γαλλικός νόµος 94-653 (άρθ. 5, το οποίο 

προβλέπει και ποινικές κυρώσεις για τις περιπτώσεις της λήψης γενετικών δεδοµένων χωρίς 

τη συναίνεση του φορέα τους, ή της κατάχρησης γενετικών πληροφοριών). Ο ολλανδικός 

νόµος για την προστασία των προσωπικών δεδοµένων του 2000 προβλέπει επίσης ότι η 

                                                 
13 Βλ. τις αποφάσεις Marie Andersson v. Sweden (1997) και Z v. Finland (1997). 
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επεξεργασία των δεδοµένων για τα «κληρονοµικά χαρακτηριστικά» είναι δυνατή και χωρίς 

τη συγκατάθεση του ενδιαφεροµένου, για σοβαρούς λόγους υγείας και – µε ορισµένες 

εγγυήσεις προστασίας των δεδοµένων – για επιστηµονική έρευνα ή στατιστική που 

εξυπηρετεί το δηµόσιο συµφέρον. Στην Αυστραλία η δυνατότητα γνώσης των γενετικών 

δεδοµένων από τους ασφαλιστές προκύπτει έµµεσα από τη γενική νοµοθεσία για την 

ασφάλιση14, αν και απαγορεύονται δυσµενείς διακρίσεις για τους ασφαλισµένους βάσει των 

δεδοµένων αυτών. Στην ίδια χώρα προβλέπεται η γνώση και χρησιµοποίηση γενετικών 

δεδοµένων από τους εργοδότες µόνον για την προστασία του εργαζοµένου από επικίνδυνη 

απασχόληση15. Απαγόρευση - αν και όχι πλήρη (κυρίως διότι δεν αφορά ατοµικές 

ασφαλίσεις) - των διακρίσεων στην ασφάλιση βάσει γενετικών πληροφοριών, προβλέπει σε 

οµοσπονδιακό επίπεδο στις ΗΠΑ ο Health Insurance Portability and Accountability Act του 

1996. Αρκετές Πολιτείες έχουν υιοθετήσει απαγορευτική νοµοθεσία για δυσµενείς 

διακρίσεις στην ασφάλιση µε βάση τα γενετικά δεδοµένα ή και για την ίδια τη γνώση των 

γενετικών δεδοµένων από τον ασφαλιστή (Ν. Καρολίνα, Μαίην, Κολοράντο, Κοννέκτικατ, 

Αλαµπάµα κ.λπ.). Εξ άλλου σε 23 Πολιτείες υπάρχει ειδική νοµοθεσία κατά των γενετικών 

διακρίσεων στην απασχόληση. 

Με εξαίρεση την Αυστραλία16, δεν υπάρχουν ειδικές νοµοθετικές ρυθµίσεις οργάνωσης και 

λειτουργίας των τραπεζών βιολογικού υλικού για ιατρικούς σκοπούς. Οι τράπεζες αυτές 

λειτουργούν κυρίως µε βάση κανόνες δεοντολογίας που εκπονούνται από ειδικά 

επιστηµονικά σώµατα.  

 

5. Κοινωνικές διακρίσεις και ελευθερία της έρευνας    

Τα προαναφερθέντα άρθ. 6 της ∆ιακήρυξης της UNESCO και 11 της Σύµβασης του 

Συµβουλίου της Ευρώπης αποτελούν εδώ τις βασικές προβλέψεις για το διεθνές δίκαιο.  

 

Β. ΤΟ ΕΛΛΗΝΙΚΟ ∆ΙΚΑΙΟ  

 

1. Συναίνεση του εξεταζοµένου 

 

Η Σύµβαση του Συµβουλίου της Ευρώπης έχει κυρωθεί από τον Έλληνα νοµοθέτη µε τον ν. 

2619/1998. Ανήκει λοιπόν στο θετικό δίκαιο, δεσµεύοντας µάλιστα, εν όψει της αυξηµένης 

τυπικής ισχύος της (άρθ. 28 παρ. 1 Σ.) οποιαδήποτε συναφή µελλοντική νοµοθετική 

                                                 
14 Insurance Contracts Act 1984, sect. 21 (1). 
15 Genetic Privacy and Non-discrimination Bill 1998, άρθ. 18. 
16 Genetic Privacy and Non-discrimination Bill 1998.  
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πρωτοβουλία. Έτσι, ισχύουν οι προαναφερθείσες προβλέψεις της που αφορούν τη συναίνεση 

του εξεταζοµένου. Ειδικά το δικαίωµα συγκατάθεσης σε διαγνωστική πράξη (όπως οι 

γενετικές εξετάσεις) των ασθενών σε νοσοκοµεία κατοχυρώνεται µε το άρθ. 47 παρ. 3 του ν. 

2071/1992. Το δικαίωµα της πλήρους και εκ των προτέρων πληροφόρησής του 

κατοχυρώνεται από τις παρ. 4 και 5 του ίδιου άρθρου, ενώ η παρ. 5 προβλέπει επίσης τη 

δυνατότητα ελεύθερης ανάκλησης της συγκατάθεσης. Και ο Κανονισµός Ιατρικής 

∆εοντολογίας (β.δ. της 6.7.1955), εξ άλλου, προβλέπει ευθύνη του ιατρού για την εν γένει 

προστασία της προσωπικής ελευθερίας και της ελεύθερης βούλησης των ασθενών (άρθ. 8 

α). 

 

2. Ιατρική ευθύνη 

 

Οι διατάξεις της Σύµβασης του Συµβουλίου της Ευρώπης που προαναφέρθηκαν (βλ. Μέρος 

∆εύτερο, 2 ΙΙ), ισχύουν, κατά τα παραπάνω, και στο ελληνικό θετικό δίκαιο. Ισχύει επίσης 

το γενικό άρθρο 8 α περί ιατρικής ευθύνης του Κανονισµού Ιατρικής ∆εοντολογίας, καθώς 

και τα άρθρα 15 και 18 περί προστασίας του ιατρικού απορρήτου, το οποίο καλύπτει και το 

απόρρητο των γενετικών δεδοµένων. 

 

3. Ευγονική 

 

Και εδώ ισχύει η ήδη µνηµονευθείσα διάταξη του άρθρου 14 της Σύµβασης του Συµβουλίου 

της Ευρώπης, βάσει της οποίας δεν αποκλείεται ο προεµφυτευτικός έλεγχος µε αποκλειστικό 

σκοπό, όµως, την αποφυγή σοβαρής κληρονοµικής ασθένειας που σχετίζεται µε το φύλο. 

Κατά το άρθ. 304 Π.Κ. (ν. 1609/1986), έως και τη συµπλήρωση της δωδέκατης εβδοµάδας 

της εγκυµοσύνης, η άµβλωση είναι επιτρεπτή χωρίς προϋποθέσεις (παρ. 4 α). Εξ άλλου, έως 

και τη συµπλήρωση της εικοστής τέταρτης εβδοµάδας, η άµβλωση επιτρέπεται, εφ΄όσον 

«έχουν διαπιστωθεί µε τα σύγχρονα µέσα προγεννητικής διάγνωσης ενδείξεις σοβαρής 

ανωµαλίας του εµβρύου που επάγονται τη γέννηση παθολογικού νεογνού». Η πρώτη από τις 

εν λόγω διατάξεις φαίνεται να µην αποκλείει την άµβλωση ακόµη και για λόγους ευγονικής, 

ενώ η δεύτερη καλύπτει µόνον περιπτώσεις τις οποίες η ιατρική επιστήµη χαρακτηρίζει ως 

«παθολογικές».  

      

4. Γνώση των γενετικών δεδοµένων 

 

 28 



Εκτός από το ειδικό για την προστασία των προσωπικών πληροφοριών προαναφερθέν άρθρο 

10 της Σύµβασης που ισχύει στο ελληνικό δίκαιο, καθώς και τη νέα συνταγµατική διάταξη 5 

παρ. 5 για την «προστασία της γενετικής ταυτότητας» (που, κατά µία άποψη αφορά και την 

προστασία των γενετικών πληροφοριών), ισχύουν επίσης οι γενικές προβλέψεις για την 

προστασία των προσωπικών δεδοµένων.  

Αυτές είναι, κατ’ αρχήν, το νέο άρθρο 9 Α Σ., η Σύµβαση 108/1981 του Συµβουλίου της 

Ευρώπης, την οποία έχει κυρώσει ο ν. 2068/1992, και ιδίως ο ν. 2472/1997, ο οποίος έχει 

ενσωµατώσει την κοινοτική Οδηγία 95/46. Στο πλαίσιο αυτό, επισηµαίνονται οι εξής 

κανόνες: α) Τα γενετικά δεδοµένα αποτελούν «ευαίσθητα δεδοµένα» που χρήζουν ιδιαίτερης 

προστασίας, κατά την έννοια των άρθ. 6 της Σύµβασης 108/1981 και 2 του ν. 2472/1997, β) 

Πρέπει να συλλέγονται κατά τρόπο θεµιτό και νόµιµο για συγκεκριµένους σκοπούς, γ) 

Πρέπει να είναι τα ενδεδειγµένα και όχι περισσότερα από όσα απαιτεί ο σκοπός της 

συλλογής τους, δ) Πρέπει να είναι ακριβή, ε) Πρέπει να διατηρούνται µόνον για όσο 

διάστηµα χρειάζεται, στ) Περαιτέρω επεξεργασία τους επιτρέπεται µόνον µε τη 

συγκατάθεση του υποκειµένου τους, ζ) Η τήρηση αρχείου γενετικών δεδοµένων πρέπει να 

γνωστοποιείται στην Αρχή Προστασίας ∆εδοµένων Προσωπικού Χαρακτήρα, η) Η 

συγκατάθεση του ενδιαφεροµένου για τη συλλογή και επεξεργασία τους πρέπει να είναι 

γραπτή, θ) Η επεξεργασία τους πρέπει να είναι απόρρητη, απαραίτητη για την ιατρική 

πρόληψη, διάγνωση ή περίθαλψη. Μπορεί να πραγµατοποιείται για ερευνητικούς και 

επιστηµονικούς σκοπούς υπό τον πρόσθετο όρο της τήρησης της ανωνυµίας και της 

προστασίας των δικαιωµάτων των ενδιαφεροµένων (περίπτωση πληθυσµιακών γενετικών 

εξετάσεων), ι) Απαιτείται άδεια συλλογής και επεξεργασίας τους, καθώς και άδεια 

διασύνδεσης σχετικών αρχείων από την παραπάνω Αρχή, ια) Το υποκείµενο των γενετικών 

δεδοµένων έχει δικαίωµα ενηµέρωσης για την επεξεργασία τους και την τυχόν ανακοίνωσή 

τους σε τρίτους, πρόσβασης στα στοιχεία της επεξεργασίας, αντίρρησης για επεξεργασία, 

καθώς και δικαίωµα προσωρινής δικαστικής προστασίας. 

Αξίζει, τέλος, να επισηµανθεί ότι η Αρχή Προστασίας ∆εδοµένων Προσωπικού Χαρακτήρα, 

πέρα από τη σχετική µε τις γενετικές εξετάσεις στο πλαίσιο της ποινικής διαδικασίας 

Γνωµοδότησή της (15/2001) εξέδωσε και Οδηγία για τη συλλογή και επεξεργασία γενετικών 

δεδοµένων εργαζοµένων και υποψηφίων να εργασθούν (115/2001), σύµφωνα µε την οποία 

λόγω της ανισότιµης σχέσης εργοδότη / εργαζοµένου, η εν λόγω συλλογή θεωρείται 

αθέµιτη, ακόµη και αν το θέλησε ο ίδιος ο εργαζόµενος ή ο υποψήφιος να εργασθεί. Με την 

εν λόγω Οδηγία φαίνεται να εξαιρούνται τα γενετικά δεδοµένα από τα στοιχεία της ιατρικής 

έκθεσης για την κατάσταση της υγείας του υποψήφιου εργαζοµένου που προβλέπει ο 

γενικής ισχύος ν. 1568/1985. 
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5. Κοινωνικές διακρίσεις και ελευθερία της έρευνας 

 

Εκτός από τις γενικές συνταγµατικές διατάξεις στις οποίες θεµελιώνεται η απαγόρευση των 

διακρίσεων (άρθ. 4 παρ. 1 Σ., άρθ. 5 παρ. 2 Σ.), ισχύει η προαναφερθείσα διάταξη του 

άρθρου 11 της Σύµβασης του Συµβουλίου της Ευρώπης. Ας σηµειωθεί πάντως ότι, εφόσον 

τα δείγµατα των πληθυσµιακών εξετάσεων είναι ανώνυµα, δεν εµπίπτουν στο αντικείµενο 

της προστασίας των προσωπικών δεδοµένων. 

 

ΜΕΡΟΣ ΤΕΤΑΡΤΟ 

ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ ∆ΕΟΝΤΟΛΟΓΙΑΣ 

 

Με βάση την ανάλυση που προηγήθηκε και τα περισσότερα από τα κύρια ερωτήµατα που 

έχουν εντοπισθεί, καταλήγουµε σε ορισµένες προτάσεις δεοντολογίας 

 

1. Συναίνεση του εξεταζοµένου  

 

α) Γενικός κανόνας για τις γενετικές εξετάσεις κάθε είδους πρέπει να είναι η εξασφάλιση 

της προηγούµενης έγγραφης συναίνεσης του ενδιαφεροµένου, ύστερα από ειδική 

ενηµέρωση. Όπως είχε επισηµανθεί και στην έκθεσή µας για το ειδικό θέµα των 

γενετικών αποτυπωµάτων στην ποινική διαδικασία, ο σεβασµός στην ανθρώπινη αξία 

και στην προσωπικότητα δεν επιτρέπει να δεχθούµε περιπτώσεις υποχρεωτικών 

εξετάσεων. Αυτό πρέπει να ισχύει, κατά µείζονα λόγο, και για τους άλλους σκοπούς 

γενετικών εξετάσεων. 

β) Η ενηµέρωση του ενδιαφεροµένου πρέπει να απέχει χρονικά από τη στιγµή που θα 

ζητηθεί η συναίνεση, ώστε να εξασφαλίζονται πραγµατικές συνθήκες ελεύθερης 

βούλησης. Πρέπει επίσης η συναίνεση να είναι ελεύθερα ανακλητή οποτεδήποτε 

εγγράφως. 

γ) Η ενηµέρωση θα αφορά τον σκοπό της έρευνας, το αν οι γενετικές πληροφορίες 

πρόκειται να κωδικοποιηθούν µε τρόπο που να αποκαλύπτεται ή ταυτότητα ή όχι, τις 

εγγυήσεις προστασίας των γενετικών πληροφοριών, το αν τα αποτελέσµατα της έρευνας 

θα αποτελέσουν αντικείµενο εµπορικής εκµετάλλευσης, τις πιθανές συνέπειες της 

συµµετοχής στην έρευνα (π.χ. συνέπειες για τα µέλη της οικογένειας του 

ενδιαφεροµένου). Ειδικότερα, αν ο σκοπός της έρευνας µπορεί να διευρυνθεί στο 
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µέλλον, ο ενδιαφερόµενος θα πρέπει να ενηµερώνεται εγκαίρως µε κάθε πρόσφορο 

τρόπο, ώστε να διατηρεί τη δυνατότητα ανάκλησης της συναίνεσης. 

 

2. Ιατρική ευθύνη  

 

α) Με σκοπό και πάλι την εξασφάλιση της ελεύθερης βούλησης του ενδιαφεροµένου, ο 

γιατρός οφείλει να τον πληροφορεί για τον βαθµό επικινδυνότητας της εξέτασης, τη 

διαγνωστική της αξία και τη συµβολή της στην πρόληψη ή στην αντιµετώπιση µιας 

ασθένειας. 

β) Στο πλαίσιο της ήδη εφαρµοζόµενης ιατρικής δεοντολογίας, ο γιατρός οφείλει επίσης 

να διαφυλάσσει το απόρρητο των γενετικών πληροφοριών του εξετασθέντος, εφόσον 

πάντως δεν υπάρχει σοβαρός λόγος προστασίας της υγείας άλλου προσώπου. 

γ) Ειδικά στην περίπτωση της διαπίστωσης γενετικής ανωµαλίας στο έµβρυο (in vitro ή 

κυοφορούµενο), ο γιατρός οφείλει να ενηµερώσει τους γονείς για την ύπαρξη ή µη 

αποτελεσµατικής θεραπείας µετά τη γέννηση, λαµβάνοντας υπ’ όψη και το δικαίωµά 

τους στην αναπαραγωγή. 

δ) Ο γιατρός δεν έχει υποχρέωση ενηµέρωσης των γονέων για την περίπτωση που 

διαπιστωθεί ότι το έµβρυο είναι απλώς φορέας17 γενετικής ασθένειας, την οποία δεν 

πρόκειται να εκδηλώσει ποτέ.  

 

3. Ευγονική   

 

α) Προκειµένου να οριοθετηθεί όσο το δυνατόν σαφέστερα η προστασία της υγείας από 

την ευγονική, κάθε είδους προγεννητικός έλεγχος, (πριν ή µετά από την εµφύτευση του 

εµβρύου), πρέπει να διενεργείται µόνον προς ανίχνευση σοβαρών γενετικών ασθενειών, 

συµπεριλαµβανοµένων των φυλοσύνδετων, των οποίων η εκδήλωση είτε είναι βέβαιη 

είτε πιθανολογείται έντονα ότι θα εκδηλωθεί αµέσως ή στα πρώτα χρόνια της ζωής. 

β) Στην περίπτωση που µε τον προεµφυτευτικό έλεγχο διαπιστωθεί ότι, από έµβρυα τα 

οποία είναι δυνατόν να µεταφερθούν στη µήτρα, κάποια είναι απλώς φορείς τέτοιας 

ασθένειας, αυτά δεν θα πρέπει να αποκλείονται από τη διαδικασία της εµφύτευσης.      

 

4.  Γνώση γενετικών δεδοµένων 
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α) Κάθε πρόσωπο υποκείµενο γενετικών εξετάσεων έχει δικαίωµα να γνωρίζει τα 

αποτελέσµατα των εξετάσεων του, µόνον όµως εφόσον το επιθυµεί. Από ηθική άποψη, 

πάντως, η γνώση αυτή φαίνεται επιβεβληµένη, κατά το µέτρο που επηρεάζει τη ζωή 

τρίτων προσώπων.  

β) Κατά κανόνα, είναι θεµιτή η πρόσβαση τρίτων στα γενετικά δεδοµένα ενός προσώπου 

µόνο µε την συγκατάθεση του προσώπου αυτού. 

Εξαιρέσεις δικαιολογούνται στην περίπτωση που υπάρχει σοβαρός λόγος προστασίας 

της υγείας τρίτου, οπότε µε αποκλειστική ευθύνη του γιατρού µπορούν να 

γνωστοποιηθούν τέτοια δεδοµένα παρά την άρνηση του εξετασθέντος.  

Εξαιρέσεις δικαιολογούνται επίσης στην περίπτωση που ζητούνται γενετικά δεδοµένα 

από εργοδότες, οπότε ακόµη και αν συναινεί ο ενδιαφερόµενος, αυτά δεν πρέπει να 

γνωστοποιούνται. Τη λύση αυτή επιβάλλει, κατ’ αρχήν, η ανισότιµη θέση του 

εργαζοµένου στη σχέση εργασίας (όταν µάλιστα πρόκειται για ανειδίκευτο εργαζόµενο ή 

εργαζόµενο σε τοµείς µε µεγάλη ανεργία).  Όταν όµως πρόκειται για απασχόληση, οι 

συνθήκες της οποίας αποδεδειγµένα µπορεί να οδηγήσουν στην εκδήλωση γενετικής 

ασθένειας για την οποία υπάρχει προδιάθεση, ο εργοδότης δικαιολογείται να γνωρίζει 

συγκεκριµένα γενετικά δεδοµένα µε τη συγκατάθεση του ενδιαφεροµένου, εφόσον δεν 

µπορούν να ληφθούν εναλλακτικά µέτρα προκειµένου να απαλειφθούν ή να µειωθούν οι 

περιβαλλοντικοί παράγοντες επιβάρυνσης.  

Εξαιρέσεις δικαιολογούνται επίσης στον τοµέα της ασφάλισης. Τα ασφαλιστικά ταµεία 

του δηµόσιου ή του ιδιωτικού τοµέα δεν είναι θεµιτό να ζητούν γενετικά δεδοµένα 

προληπτικών ελέγχων, για τον ίδιο λόγο που ισχύει στην περίπτωση της απασχόλησης 

(µειονεκτική θέση του ασφαλιζοµένου). Για την ιδιωτική ασφάλιση ισχύει το ίδιο, όταν 

δεν υπάρχει κύρια ασφάλιση. 

Στις περιπτώσεις της ασφάλισης γνωστοποιούνται γενετικά δεδοµένα που προκύπτουν 

από προϋπάρχουσες εξετάσεις και γνωρίζει ήδη ο ενδιαφερόµενος. Ο σεβασµός στο 

δικαίωµα της «άγνοιας» αποκλείει εδώ τη διενέργεια νέων εξετάσεων.    

γ) Ορθό θα ήταν είτε να εκπονηθεί κώδικας δεοντολογίας (π.χ. από τον Πανελλήνιο 

Ιατρικό Σύλλογο) είτε ακόµη και να θεσπισθεί ειδική νοµοθεσία για την ίδρυση και 

λειτουργία τραπεζών βιολογικού υλικού (ανάλογη π.χ. µε τις συναφείς προβλέψεις του 

σχετικού µε τις µεταµοσχεύσεις ν. 2737/1999 για τις τράπεζες ιστών και οργάνων). 

Στόχος πρέπει να είναι η αποσαφήνιση ορισµένων βασικών αρχών, όπως η δυνατότητα 

πρόσβασης στα αρχειοθετηµένα δείγµατα από εξουσιοδοτηµένα πρόσωπα, καθώς και ο 

                                                                                                                                                       
17 φορείς, χαρακτηρίζονται οι ετεροζυγώτες για υπολειπόµενη αυτοσωµατική ασθένεια και µόνο στην 
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χρόνος διατήρησης «επώνυµου» βιολογικού υλικού. Ο ν. 2472/1997 καλύπτει, σε 

γενικές γραµµές, το ζήτηµα της προστασίας των γενετικών δεδοµένων.   

 

5.  Κοινωνικές διακρίσεις κι ελευθερία της έρευνας 

α) Σκόπιµη θα ήταν η επεξεργασία ενηµερωτικών και εκπαιδευτικών προγραµµάτων µε 

σκοπό την κατανόηση της γενετικής έρευνας από το ευρύ κοινό και την προώθηση του 

κοινωνικού διαλόγου, στη βάση των αρχών που προαναφέρθηκαν (Μέρος Τρίτο, Β 5). 

β) Θα πρέπει, επίσης, να εξετασθεί ειδικά η καθιέρωση µιας διαδικασίας προηγούµενου 

ελέγχου και έγκρισης ερευνητικών προγραµµάτων σε πληθυσµιακές οµάδες από 

εξουσιοδοτηµένες σχετικά επιτροπές βιοηθικής (Research Ethics Committees).  

                                                                                                                                                       
περίπτωση των ετεροζυγωτών για φυλοσύνδετη ασθένεια γυναικών. 
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