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Πρόλογοσ 
 

Τα τελευταία πενιντα περίπου χρόνια θ κακθμερινι ηωι των πολιτϊν των Δυτικϊν 

κοινωνιϊν, χαρακτθρίηεται από ςυχνζσ και ραγδαίεσ αλλαγζσ. Το 1953, θμερομθνία 

ορόςθμο τθσ ζναρξθσ αυτϊν των αλλαγϊν, οι Watson και Crick παρουςίαςαν το μοντζλο 

τθσ δομισ του γενετικοφ υλικοφ των ζμβιων οργανιςμϊν, του DNA.  Μετά από αυτι τθν 

θμερομθνία-ςτακμό ο άνκρωποσ άρχιςε να κατανοεί επιςτθμονικά τθ δομι, τθ λειτουργία 

και τθν εξζλιξθ του γενετικοφ υλικοφ. Απόρροια αυτισ τθσ ανακάλυψθσ ιταν θ ραγδαία 

ςυςςϊρευςθ γνϊςεων για το πϊσ οι γενετικζσ πλθροφορίεσ, που είναι αποκθκευμζνεσ υπό 

μορφι βάςεων, κακορίηουν όλων των ειδϊν τισ λειτουργίεσ, πρϊτα ςε κυτταρικό επίπεδο 

και εν ςυνεχεία ςε επίπεδο ιςτϊν και οργανιςμϊν. Οι γνϊςεισ αυτζσ ζδωςαν γζνεςθ ςε μία 

νζα επιςτιμθ, τθ Βιοτεχνολογία, με τθν όποια οι επιςτιμονεσ κατάφεραν να απομονϊςουν 

πρωτεΐνεσ αλλά και γονίδια, να ςυνκζςουν, να αλλάξουν, να προςκζςουν ι να 

καταςτρζψουν τμιματα ι και ολόκλθρα γονίδια με ςκοπό τθν επίτευξθ του εκάςτοτε 

επικυμθτοφ αποτελζςματοσ. 

Αντίςτοιχθσ ςθμαςίασ θμερομθνία αποτελεί θ 26θ Λουνίου του 2000, οπότε και 

ανακοινϊκθκε θ ολοκλιρωςθ τθσ προςπάκειασ αποκωδικοποίθςθσ του ανκρϊπινου 

γονιδιϊματοσ.  Αν και είναι γνωςτό ότι κα χρειαςτοφν χρόνια ςυνεχοφσ ζρευνασ για τθν 

πλιρθ κατανόθςθ του κϊδικα του DNA, θ αποκωδικοποίθςθ του άνοιξε το δρόμο ςτουσ 

επιςτιμονεσ και παρείχε ζνα ςθμαντικό επιχείρθμα για τθν διεκδίκθςθ επιπλζον 

χρθματοδότθςθσ για τθν βιοιατρικι ζρευνα.  

Από το 1953 και ακόμα περιςςότερο από το 2000, οι επιςτιμονεσ ζκαναν χιλιάδεσ 

ανακαλφψεισ. Ειδικά τα τελευταία χρόνια θ ανακάλυψθ όλο και περιςςότερων γονιδίων 

αλλά και τεχνολογιϊν που ςχετίηονται με τθ διαχείριςθ του γενετικοφ υλικοφ οδθγεί ςτθ 

δθμιουργία νζων κλάδων τθσ Βιολογίασ και τθσ Λατρικισ. Εκτόσ από αυτοφσ τουσ αμιγείσ 

επιςτθμονικοφσ κλάδουσ, δθμιουργείται και θ ανάγκθ για τθν δθμιουργία διεπιςτθμονικϊν 

προςεγγίςεων ι πιο ςωςτά, πολφ-επιςτθμονικϊν προςεγγίςεων. Στθν ανάγκθ αυτι ιρκε να 

απαντιςει θ εμφάνιςθ τθσ Βιοθκικισ.  

Βιοθκικι είναι ο κλάδοσ εκείνοσ τθσ επιςτιμθσ που αςχολείται με τα θκικά προβλιματα 

που προζκυψαν από τισ νζεσ ανακαλφψεισ και ςτθν προκειμζνθ περίπτωςθ ςτοχεφει ςτθν 

προςπάκεια αποφυγισ μθ αντιςτρεπτϊν καταςτάςεων που ςχετίηονται με τον χειριςμό του 

γενετικοφ υλικοφ. 

Από τθ φφςθ τθσ θ Βιοθκικι είναι το ςθμείο τομισ διαφορετικϊν επιςτθμονικϊν κλάδων 

τθσ Βιολογίασ που περιλαμβάνουν τθ Γενετικι, τθ Βιοτεχνολογία, τθ Βιοϊατρικι ενϊ 

εμπλζκονται και τελείωσ διαφορετικοί γνωςτικοί τομείσ όπωσ θ Νομικι, θ Φιλοςοφία, οι 

Κοινωνικζσ Επιςτιμεσ και θ Κεολογία. 

Το αντικείμενο τθσ νζασ επιςτιμθσ προζκυψε ζπειτα από τθν αλματϊδθ πρόοδο που 

ςυντελζςτθκε ςτθν Λατρικι πρϊτα και ζπειτα ςτθ Βιολογία, κυρίωσ από το Δεφτερο 

Ραγκόςμιο Ρόλεμο και μετά. Ρράγματι με το πζρασ του τελευταίου θ διεκνισ επιςτθμονικι 



8 

 

κοινότθτα αντιλιφκθκε ότι υπιρχε ζντονθ θ ανάγκθ για τθν καταδίκθ των εγκλθματικϊν, 

αποτρόπαιων πειραμάτων που πραγματοποίθςαν οι ναηί γιατροί και βιολόγοι ςτα 

ςτρατόπεδα ςυγκζντρωςθσ. Ροτζ μζχρι τότε ο άνκρωποσ δεν είχε τθ δυνατότθτα 

πειραματιςμοφ πάνω ςε ςυνανκρϊπουσ του, τουλάχιςτον ςε τόςο μεγάλθ κλίμακα, και 

ποτζ ξανά δεν κα ζπρεπε να επαναλθφκεί θ φρικϊδθσ περιπζτεια των ανκρϊπινων 

πειραματόηωων. 

Θ ςυνειδθτοποίθςθ αυτι, ςυνοδεφτθκε από τθν ολοζνα και αυξανόμενθ ευαιςκθτοποίθςθ 

και προβλθματιςμό απζναντί ςτισ διαρκείσ καινοτομίεσ του Βιοιατρικοφ κλάδου. 

Αποτζλεςμα αυτοφ ιταν τόςο θ ςφνταξθ διεκνϊν και κοινοτικϊν κειμζνων που 

προςτάτευαν τα ανκρϊπινα δικαιϊματα απζναντι ςτισ νζεσ τεχνολογίεσ, όςο και θ ανάγκθ 

για τθ δθμιουργία επιτροπϊν που κα φροντίηουν και κα «επιτθροφν» τισ επιπτϊςεισ των 

τεχνολογιϊν αυτϊν πάνω ςτουσ ανκρϊπουσ.  

Το Σεπτζμβριο του 1947 θ Διεκνισ Οργάνωςθ Υγείασ ςε ςυνεργαςία με τθν UNESCO 

ςυντάςςει το Διεκνι Κϊδικα Λατρικισ Δεοντολογίασ, ςαφϊσ επθρεαςμζνο από το πνεφμα 

τθσ Δίκθσ τθσ Νυρεμβζργθσ. Ακολουκεί θ Διακιρυξθ του Ελςίνκι το 1964 και από τότε 

πλικοσ κειμζνων ζχουν ςυνταχκεί με ςκοπό τθν προάςπιςθ των ανκρϊπινων κεμελιωδϊν 

δικαιωμάτων και ελευκεριϊν που απειλοφνται ποικιλοτρόπωσ από τισ καινοτομίεσ ςτουσ 

τομείσ τθσ Βιοιατρικισ και τθσ Βιοτεχνολογίασ. Άλλεσ πιο ςφγχρονεσ αλλά αντίςτοιχθσ 

ςθμαςίασ διατάξεισ είναι θ «Οικουμενικι Διακιρυξθ για το Ανκρϊπινο Γονιδίωμα και τα 

Ανκρϊπινα Δικαιϊματα» του 1997, θ Σφμβαςθ του Συμβουλίου τθσ Ευρϊπθσ για τα 

Ανκρϊπινα Δικαιϊματα και τθ Βιοϊατρικι του 1997 επίςθσ, γνωςτι και ωσ Σφμβαςθ του 

Οβιζδο, θ «Διεκνι Διακιρυξθ για τα Ανκρϊπινα Γενετικά Δεδομζνα», και θ «Διακιρυξθ για 

τθ Βιοθκικι και τα δικαιϊματα του ανκρϊπου» τθσ UNESCO το 2003 και 2005 αντίςτοιχα.  

Θ πρϊτθ εκνικι επιτροπι βιοθκικισ ςυγκροτείται το 1974 ςτισ Θνωμζνεσ Ρολιτείεσ τθσ 

Αμερικισ, από το Υπουργείο Υγείασ, Ραιδείασ και Ευθμερίασ.  Από τότε, πολλά άλλα κράτθ 

ςυγκροτοφν επιτροπζσ, ανάμεςα τουσ θ Γαλλία (1983),o Καναδάσ (1984) και  το Θνωμζνο 

Βαςίλειο(1999) . Εξίςου ςθμαντικι είναι και θ ίδρυςθ τθσ πρϊτθσ επιτροπισ βιοθκικισ ςε 

διεκνζσ επίπεδο από το Συμβοφλιο τθσ Ευρϊπθσ το 1983 τθσ «Steering Committee for 

Bioethics» (CDBI). Στθν Ελλάδα θ Εκνικι Επιτροπι Βιοθκικισ ιδρφκθκε το 1998.  

 

 

 

 

 

http://el.wikipedia.org/wiki/1947
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Ειςαγωγή 
 

Η παροφςα διπλωματικι εργαςία, που εκπονείται ςτα πλαίςια του διατμθματικοφ 

μεταπτυχιακοφ προγράμματοσ τθσ Βιοθκικισ του Πανεπιςτθμίου Κριτθσ, ζχει ωσ κφριο 

ςτόχο να προςεγγίςει μζςα από τθν παραδειγματικι περίπτωςθ τθσ Κλινικισ Γενετικισ 

Διαγνωςτικισ, τισ δυνατότθτεσ και τουσ περιοριςμοφσ των Επιτροπϊν Βιοθκικισ. κοπόσ τθσ 

είναι θ διερεφνθςθ του τρόπου με τον οποίο οι Εκνικζσ Επιτροπζσ Βιοθκικισ προςεγγίηουν 

και ςτθ ςυνζχεια γνωμοδοτοφν πάνω ςτα βιοθκικά ηθτιματα που απορρζουν από τισ 

πρακτικζσ τθσ Γενετικισ Διαγνωςτικισ.  

Βαςικό ενδιαφζρον είναι να δοφμε προτάςςοντασ ποιεσ αξίεσ, κάκε επιτροπι τείνει να 

πάρει τθν μία ι τθν άλλθ κζςθ απζναντι ςτο κάκε ηιτθμα ξεχωριςτά, αλλά ταυτόχρονα να 

βρεκεί, εάν υπάρχει, ο παράγοντασ εκείνοσ ο οποίοσ επθρεάηει τθν κάκε επιτροπι ςτθ 

γενικότερθ προςζγγιςθ τθσ ςτα βιοθκικά ηθτιματα, μζςα από τθν περίπτωςθ τθσ Γενετικισ 

Διαγνωςτικισ.  

Τζλοσ, αφοφ μελετθκεί ο παραπάνω τρόποσ λειτουργίασ τθσ κάκε επιτροπισ, αλλά και οι 

παράγοντεσ που επθρεάηουν τισ αποφάςεισ τθσ, διερευνάται το γενικότερο ερϊτθμα αν οι 

επιτροπζσ καλφπτουν τισ ανάγκεσ τθσ ςφγχρονθσ κοινωνίασ και εάν τελικά ο ρόλοσ που 

παίηουν ςτθν πραγματικότθτα, είναι αυτόσ για τον οποίο δθμιουργικθκαν. Στθν περίπτωςθ 

που οι πραγματικζσ αρμοδιότθτεσ αποκλίνουν των προςδοκϊμενων, κα εξετάςουμε με 

ποιο τρόπο ο ρόλοσ των επιτροπϊν γενικότερα μπορεί να ενδυναμωκεί ϊςτε να 

ςυμβάλλουν ςτθν επιμόρφωςθ, ενθμζρωςθ αλλά και προςταςία των πολιτϊν ςχετικά με τισ 

προκλιςεισ των νζων βιοιατρικοτεχνολογικϊν εφαρμογϊν.  

Θ ανάπτυξθ του κζματοσ κα γίνει γφρω από τρεισ βαςικοφσ άξονεσ, τθν Κλινικι Γενετικι 

Διαγνωςτικι, τθ Βιοθκικι και τισ Επιτροπζσ Βιοθκικισ που κα λειτουργιςουν ςαν 

«γζφυρα» μεταξφ των δφο άλλων. 

Το πρϊτο κεφάλαιο, αφιερϊνεται ςτθν παρουςίαςθ των ςθμαντικότερων εννοιϊν τθσ 

Λατρικισ Γενετικισ που κα χρθςιμοποιθκοφν ςε όλθ τθν ζκταςθ τθσ εργαςίασ. Σκοπόσ του 

είναι να παρζχει ςτον αναγνϊςτθ, όποιο και αν είναι το γνωςτικό του υπόβακρο, τθ 

δυνατότθτα να παρακολουκιςει τθν ανάπτυξθ του κζματοσ χωρίσ δυςκολία.  

Θ τελευταία ενότθτα του πρϊτου κεφαλαίου επικεντρϊνεται ςτισ Γενετικζσ πλθροφορίεσ 

και τθν ιδιαιτερότθτα τουσ, τισ δυνατότθτεσ και τουσ περιοριςμοφσ που απορρζουν από 

αυτζσ. Στόχοσ τθσ ενότθτασ αυτισ είναι να δείξει γιατί θ φφςθ τθσ γενετικισ πλθροφορίασ 

είναι τζτοια που να απαιτεί διαφορετικι αντιμετϊπιςθ από τισ υπόλοιπεσ πλθροφορίεσ που 

παίρνουμε μζςα από τισ παραδοςιακζσ ιατρικζσ πρακτικζσ.  

Το δεφτερο κεφάλαιο εξετάηει το ηιτθμα τθσ Γενετικισ Διαγνωςτικισ. Αναλφονται οι 

διάφοροι τφποι γενετικισ διάγνωςθσ, οι χριςεισ και οι αντίςτοιχεσ τεχνικζσ, ενϊ ςτθ 

ςυνζχεια περιγράφονται τα θκικά ερωτιματα που προκφπτουν ςε κακζναν από τουσ 

τφπουσ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ. Το τζλοσ του δευτζρου κεφαλαίου είναι αφιερωμζνο ςτα 
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κείμενα που ςχετίηονται με τθν βιοθκικι και ειδικά με τα γενετικά δεδομζνα και τθ γενετικι 

διάγνωςθ και ςτθ ςυνζχεια ςτα αντίςτοιχα άρκρα που μποροφν να χρθςιμοποιθκοφν από 

τισ Επιτροπζσ Βιοθκικισ προκειμζνου να απαντιςουν ςτα θκικά προβλιματα που 

αναλφκθκαν ςτο κεφάλαιο. Τα κείμενα αυτά, φαίνεται να επθρεάηουν ςε μεγάλο βακμό τον 

τρόπο προςζγγιςθσ των ςυγκεκριμζνων κεμάτων από τισ επιτροπζσ βιοθκικισ, παρόλο που 

τα περιςςότερα δεν είναι δεςμευτικοφ χαρακτιρα, για το λόγο αυτό και το τελευταίο τμιμα 

του τρίτου κεφαλαίου αφιερϊνεται ςτθν αναλυτικι παρουςίαςθ τουσ.  

Το τρίτο κεφάλαιο παρουςιάηει τισ Επιτροπζσ Βιοθκικισ, το ρόλο τουσ, τθ ςτελζχωςθ τουσ, 

αλλά και τα κριτιρια με τα όποια παίρνουν αποφάςεισ. Στθ ςυνζχεια προςεγγίηονται 

τζςςερισ διαφορετικζσ Εκνικζσ Επιτροπζσ Βιοθκικισ μζςα από τισ γνϊμεσ που ζχουν αυτζσ 

εκδϊςει ςχετικά με τισ γενετικζσ εξετάςεισ και τθ γενετικι διάγνωςθ. Επίςθσ 

παρουςιάηονται οι κζςεισ των Επιτροπϊν και μζςα από αυτζσ θ προςζγγιςθ τουσ ςτθν 

πλθκϊρα θκικϊν ερωτθμάτων που προκφπτουν από τθ Γενετικι Διαγνωςτικι.  

Το τελευταίο κεφάλαιο ςκοπό ζχει μία ςφνοψθ όλων των δεδομζνων που παρουςιαςτικαν, 

τόςο από το χϊρο τθσ επιςτιμθσ όςο και από τισ ίδιεσ τισ επιτροπζσ, ϊςτε ςταδιακά να 

διαφανεί όχι μόνο ο τρόποσ που αποφαςίηει θ κάκε επιτροπι ι μία επιτροπι γενικότερα, 

αλλά και ο γενικότεροσ ςτόχοσ που θ κάκε επιτροπι εξυπθρετεί. Στθν πρϊτθ ενότθτα του 

κεφαλαίου εξετάηονται οι απαντιςεισ των τεςςάρων επιτροπϊν ςτα θκικά ερωτιματα που 

αναλφκθκαν ςτο 2ο κεφάλαιο.  Συνοψίηεται θ ςτάςθ κάκε επιτροπισ, ειδικά απζναντι ςτα 

ηθτιματα που προκφπτουν από τθ Κλινικι Γενετικι Διαγνωςτικι. Στθν τελευταία ενότθτα 

του κεφαλαίου παρουςιάηονται τα ςυμπεράςματα και οι προτάςεισ που προζκυψαν από 

τθν ενδελεχι μελζτθ του αρχικοφ ερευνθτικοφ ερωτιματοσ.  Συγκεκριμζνα, αναφζρεται ςτα 

ςυμπεράςματα που προκφπτουν για τισ επιτροπζσ και το πϊσ αυτζσ ςυμμετζχουν ςτθ 

προςζγγιςθ βιοθκικϊν και βιοπολιτικϊν ηθτθμάτων γενικότερα.  

Ερευνθτικι προςζγγιςθ 

Θ ερευνθτικι προςζγγιςθ του κζματοσ ζγινε κυρίωσ μζςω του διαδικτφου και πιο 

ςυγκεκριμζνα μζςω τθσ μελζτθσ των γνωμοδοτιςεων των τεςςάρων Εκνικϊν Επιτροπϊν 

Βιοθκικισ που κα παρουςιαςτοφν λεπτομερϊσ ςτθ ςυνζχεια. Για να επιλεγοφν οι τζςςερισ 

αυτζσ επιτροπζσ, μελετικθκε μεγάλοσ αρικμόσ άλλων επιτροπϊν οι οποίεσ δεν κα 

παρουςιαςτοφν είτε γιατί ζχουν γνϊμεσ που ελάχιςτα αναφζρονται ςε κάποιο από τα 

κζματα τθσ γενετικισ διαγνωςτικισ είτε γιατί οι γνϊμεσ αυτζσ παρουςιάηουν μία παρόμοια 

διαδικαςία προςζγγιςθσ με τισ τζςςερισ γνϊμεσ που τελικά επιλζχκθκαν.  

Επιπλζον τθσ μελζτθσ των ςυγκεκριμζνων γνωμοδοτιςεων των επιτροπϊν, μελετικθκαν 

και άλλεσ γνϊμεσ που ςχετίηονται με τθν ιατρικι πρακτικι με ςτόχο τθν απόκτθςθ μίασ 

γενικότερθσ γνϊςθσ ςχετικά με τον τρόπο λιψθσ αποφάςεων τθσ κάκε επιτροπισ. Θ πορεία 

τθσ επιτροπισ, από τθ ςτιγμι τθσ ςφςταςθσ τθσ, μελετικθκε μζςα από άρκρα ςε περιοδικά 

ι ακόμα και εφθμερίδεσ πάλι με ςκοπό να γίνει φανερι μία γενικότερθ ςτάςθ τθσ κάκε 

επιτροπισ απζναντι ςτα ηθτιματα με τα οποία καταπιάνεται.   



11 

 

Ρολφ ςθμαντικι για τθ διεξαγωγι τθσ παροφςασ εργαςίασ ςτάκθκε θ διαμονι μου ςτθν 

Επιτροπι Βιοθκικισ του Συμβουλίου τθσ Ευρϊπθσ (CDBI) όπου και εργάςτθκα ςαν 

αςκοφμενθ για 3 μινεσ. Εκεί μου δόκθκε θ ευκαιρία να ζχω πρόςβαςθ ςε μεγάλθσ ζκταςθσ 

υλικό, δθμοςιευμζνο ι μθ, προερχόμενο από τισ ίδιεσ τισ επιτροπζσ αλλά και από τθ CDBI 

για τισ επιτροπζσ.  Θ πρόςβαςθ ςτθ βιβλιοκικθ του Συμβουλίου αποτζλεςε επίςθσ 

ςθμαντικι πθγι πλθροφόρθςθσ.  

Θ ςθμαντικότερθ όμωσ ευκαιρία ιταν θ δυνατότθτα που μου δόκθκε να παρακολουκιςω 

δφο ςυναντιςεισ τθσ επιτροπισ, μία μόνο από τα μζλθ του «γραφείου» τθσ CDBI (CDBI-

Bureau) ςτισ 26 και 27 Απριλίου του 2010, και μία με τθν ολομζλεια τθσ CDBI ςτισ 21 και 22 

Λουνίου, ςτθν οποία ςυμμετείχε θ πλειοψθφία των μελϊν εκπροςωπϊντασ 47 χϊρεσ από 

όλθ τθν Ευρϊπθ. Κατά τθ διάρκεια των ςυναντιςεων αυτϊν παρακολοφκθςα βιμα προσ 

βιμα τθν ανακεϊρθςθ ςυςτάςεων αλλά και τθ δθμιουργία νζων, που είναι μία από τισ 

βαςικζσ αρμοδιότθτεσ τθσ επιτροπισ αλλά και τθ δθμιουργία ενόσ οδθγοφ για τισ 

Ευρωπαϊκζσ Επιτροπζσ Δεοντολογίασ τθσ Ζρευνασ που πρόκειται να δθμοςιευτεί. Τζλοσ, 

είδα και τθ διαδικαςία με τθν οποία ζνα ςυνζδριο βιοθκικισ οργανϊνεται με ςκοπό να 

εκπροςωπθκοφν όχι μόνο όλεσ οι χϊρεσ-μζλθ αλλά και όλοι οι γνωςτικοί τομείσ που 

οφείλουν να ςυμμετζχουν ςε μία ςυηιτθςθ για ζνα βιοθκικό ηιτθμα.  

Θ ευκαιρία αυτι μου ζδωςε τθ δυνατότθτα να παρακολουκιςω από κοντά πωσ λειτουργεί 

μία διακρατικι επιτροπι ςαν αυτι του Συμβουλίου τθσ Ευρϊπθσ και πωσ εκπρόςωποι 

χωρϊν με τελείωσ διαφορετικζσ κοινωνικοπολιτικζσ ςυνκικεσ εκφράηουν όχι μόνο τθν 

επικρατοφςα πραγματικότθτα τουσ αλλά και τισ απόψεισ τθσ χϊρασ τουσ ςχετικά με τα 

ηθτιματα τθσ βιοθκικισ. Μεταφζρουν τα προβλιματα που αντιμετωπίηουν, τουσ 

προβλθματιςμοφσ τουσ ςχετικά με τθ δυςκολία επίλυςθσ ενόσ βιοθκικοφ προβλιματοσ 

αλλά και τθσ ανάγκθ τουσ για βοικεια και υποςτιριξθ από άλλεσ χϊρεσ ι τθ CDBI.  

Θ δυςκολία προςζγγιςθσ κάποιων ηθτθμάτων ζγινε εμφανισ ακόμα και ςε μία επιτροπι 

αποτελοφμενθ από τόςα πολλά και καταξιωμζνα ςτο χϊρο τουσ μζλθ, και θ επίλυςθ τθσ 

προιλκε όπωσ και ςτθν περίπτωςθ των Εκνικϊν Επιτροπϊν Βιοθκικισ μζςω τθσ 

πρόςκλθςθσ και τθσ ςυμμετοχισ ςτθ ςφνταξθ μίασ γνϊμθσ, εξωτερικϊν ειδικϊν 

επιςτθμόνων.  

Θ εμπειρία ςτο Συμβοφλιο τθσ Ευρϊπθσ, ςε ςυνδυαςμό με προθγοφμενεσ και μετζπειτα 

εμπειρίεσ, ςτθν Ελλθνικι Εκνικι Επιτροπι Βιοθκικισ, μου δίνουν ςιμερα τθ δυνατότθτα να 

προςεγγίςω το ηιτθμα τθσ λειτουργίασ και του ρόλου των Εκνικϊν Επιτροπϊν Βιοθκικισ 

μζςα από το παράδειγμα τθσ Κλινικισ Γενετικισ Διαγνωςτικισ. Το παράδειγμα αυτό, είναι 

κατάλλθλο για τθ μελζτθ τθσ λειτουργίασ των επιτροπϊν πρϊτον γιατί αποτελεί ζναν κλάδο 

καινοφργιο και διαρκϊσ εξελιςςόμενο και δεφτερον γιατί ςτα πλαίςια των πρακτικϊν τθσ 

γενετικισ διαγνωςτικισ προκφπτει ζνασ μεγάλοσ αρικμόσ βιοθκικϊν προβλθμάτων 

απζναντι ςτα οποία καλοφνται οι Εκνικζσ Επιτροπζσ να λάβουν κζςθ.    
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Κεφάλαιο 1ο  

Βαςικέσ έννοιεσ ιατρικήσ γενετικήσ 
 

Στο πρϊτο και ειςαγωγικό κεφάλαιο κα παρουςιαςτοφν, εν ςυντομία, οι ςθμαντικότερεσ 

ζννοιεσ τθσ Λατρικισ Γενετικισ. Σκοπόσ είναι να αποτελζςει το κεφάλαιο αυτό τθ βάςθ για 

τθν ανάπτυξθ τθσ Κλινικισ Γενετικισ Διαγνωςτικισ. 

1.Α. Γενετικό υλικό 

1.Α.1. Γενετικό υλικό ευκαρυωτικϊν κυττάρων (DNA) 

Το DNA είναι το κφριο γενετικό υλικό όλων των ζμβιων οργανιςμϊν και πολλϊν ιϊν. Είναι 

δθλαδι εκείνθ θ οργανικι ζνωςθ1 με τθν μορφι τθσ όποια είναι «εγγεγραμμζνθ» όλθ θ 

γενετικι πλθροφορία κάκε οργανιςμοφ. Ρρόκειται για μια μεγαλομοριακι ζνωςθ που 

ςυγκροτείται από αηωτοφχεσ-πρωτεϊνικζσ βάςεισ, φωςφορικζσ ρίηεσ και ζνα ςάκχαρο με 

πζντε άτομα άνκρακα (πεντόηθ), τθν δε(ς)οξυριβόηθ. Για το λόγο αυτό και το «DNA» είναι 

το ακρωνφμιο του δε(ς)οξυριβο(ηο)νουκλεϊ(νι)κό οξφ (DeoxyriboΝucleic Αcid). Στα 

ευκαρυωτικά κφτταρα ανιχνεφεται κυρίωσ ςτον πυρινα του κυττάρου αλλά και ςε δφο 

άλλουσ τφπουσ οργανιδίων, τα μιτοχόνδρια και τα πλαςτίδια
2
 , επιτρζποντάσ τουσ να 

αναπαράγονται αυτόνομα (θμιαυτόνομα οργανίδια). 

Το ςφνολο των μορίων DNA που υπάρχουν ςε ζνα κφτταρο αποτελοφν το γενετικό υλικό 

του. To DNA είναι ο φορζασ των γενετικϊν πλθροφοριϊν του κυττάρου, όχι μόνον με τθν 

ζννοια τθσ μεταβίβαςθσ χαρακτθριςτικϊν, αναλλοίωτων από γενεά ςε γενεά, αλλά και τθσ 

ρφκμιςθσ όλων των λειτουργιϊν κάκε κυττάρου. Τζλοσ, το DNA επιτρζπει τθ δθμιουργία 

γενετικισ ποικιλότθτασ, υφιςτάμενο μεταλλάξεισ. 

Το DNA ςυνικωσ ζχει τθ μορφι διπλισ ζλικασ. Ριο ςυγκεκριμζνα, αποτελείται από δφο 

επιμικεισ αλυςίδεσ που ςυςτρζφονται ελικοειδϊσ μεταξφ τουσ. Κάκε αλυςίδα αποτελείται 

από μόρια που ονομάηονται δεοξυριβονουκελοτιδια (ι για λόγουσ ευκολίασ απλά 

νουκλεοτίδια). Κακζνα από αυτά αποτελείται από ζνα ςάκχαρο, τθν πεντόηθ, μια 

φωςφορικι ομάδα και μία αηωτοφχα βάςθ που μπορεί να είναι αδενίνθ (Α), γουνίνθ (G), 

κυμίνθ (T) ι κυτοςίνθ (C). Οι δφο πρϊτεσ βάςεισ, που μοιάηουν δομικά μεταξφ τουσ 

ονομάηονται πουρίνεσ ενϊ οι δφο επόμενεσ πυριμιδίνεσ. Ξεφεφγει από τα όρια τθσ 

παροφςασ εργαςίασ θ περαιτζρω περιγραφι, αξίηει μόνο να αναφερκεί ότι οι βάςεισ των 

δφο απζναντι αλυςίδων ςυνδζονται με ςυγκεκριμζνο τρόπο μεταξφ τουσ. Κάκε αδενίνθ 

ςυνδζεται υποχρεωτικά με τθ κυμίνθ, ενϊ κάκε γουανίνθ υποχρεωτικά με τθν κυτοςίνθ και 

αντίςτροφα. Ζτςι κάκε αλυςίδα που αποτελείται από νουκελοτίδια, ονομάηεται 

πολυνουκλεοτιδικι αλυςίδα. Οι αλυςίδεσ ςυγκρατοφνται μζςω των δεςμϊν υδρογόνου 

                                                           
1
 Χθμικι ζνωςθ που αποτελείται από μόρια άνκρακα ςυνδυαςμζνα με άλλα ςτοιχεία 

2
 Ρλαςτίδια υπάρχουν μόνο ςτα κφτταρα των φυτικϊν οργανιςμϊν 

http://el.wikipedia.org/wiki/%CE%9C%CE%B1%CE%BA%CF%81%CE%BF%CE%BC%CF%8C%CF%81%CE%B9%CE%BF
http://el.wikipedia.org/wiki/%CE%A3%CE%AC%CE%BA%CF%87%CE%B1%CF%81%CE%BF
http://el.wikipedia.org/wiki/%CE%95%CF%85%CE%BA%CE%B1%CF%81%CF%85%CF%89%CF%84%CE%B9%CE%BA%CE%AC_%CE%BA%CF%8D%CF%84%CF%84%CE%B1%CF%81%CE%B1
http://el.wikipedia.org/wiki/%CE%9C%CE%B9%CF%84%CE%BF%CF%87%CF%8C%CE%BD%CE%B4%CF%81%CE%B9%CE%BF
http://el.wikipedia.org/wiki/%CE%A0%CE%BB%CE%B1%CF%83%CF%84%CE%AF%CE%B4%CE%B9%CE%BF
http://el.wikipedia.org/wiki/%CE%9A%CF%8D%CF%84%CF%84%CE%B1%CF%81%CE%BF
http://el.wikipedia.org/wiki/%CE%9C%CE%B5%CF%84%CE%AC%CE%BB%CE%BB%CE%B1%CE%BE%CE%B7
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που ςχθματίηονται ανάμεςα ςτισ βάςεισ των δφο αλυςίδων (Α-Τ και G-C).  Λόγω αυτισ τθσ 

υποχρεωτικισ ςφνδεςθσ μεταξφ των βάςεων λζμε ότι το DNA εμφανίηει 

ςυμπλθρωματικότθτα, δθλαδι βλζποντασ τθν μία αλυςίδα μποροφμε να καταλάβουμε πωσ 

κα είναι και θ άλλθ (Clark, 2005). Θ δομι αυτι, που περιγράφεται με τον όρο «μοντζλο τθσ 

διπλισ ζλικασ» προτάκθκε ςτο ςφνολο τθσ για πρϊτθ φορά από τουσ J. Watson και F. Crick 

το 1953 (Watson & Crick, 1953) και είναι το αποτζλεςμα ερευνϊν που διιρκθςαν πολλά 

χρόνια και ςτισ όποιεσ ςυνζβαλλαν και άλλοι πολλοί επιςτιμονεσ όπωσ θ οηαλίν Φράνκλιν 

και ο Μορίσ Γουΐλκινσ (Watson, 1968).   

Θ ςυμπλθρωματικότθτα των δφο αλυςίδων είναι πολφ ςθμαντικό χαρακτθριςτικό γιατί 

εκτόσ από το ότι παρζχει ςτο DNA τθ δυνατότθτα αντιγραφισ, μεταγραφισ και μετάφραςθσ 

ζδωςε και ςτουσ επιςτιμονεσ τον τρόπο για να το μεταςχθματίηουν. Από τθ δομι του DNA, 

μζςω των διαδικαςιϊν τθσ μεταγραφισ και τθσ μετάφραςθσ παράγονται όλεσ οι πρωτεΐνεσ 

που είναι αναγκαίεσ για τισ λειτουργίεσ του κυττάρου. Αυτό ςυμβαίνει γιατί οι βάςεισ, 

ςυνδυαηόμενεσ ανά τρεισ κωδικοποιοφν ζνα αμινοξφ. Τα αμινοξζα είναι οι δομικοί λίκοι 

των πρωτεϊνϊν. Με τον τρόπο αυτό γίνεται θ ροι τθσ γενετικισ πλθροφορίασ, από το DNA 

που είναι το γενετικό υλικό μζχρι τθν παραγωγι πρωτεϊνϊν. Θ ροι αυτι ονομάηεται, ςτθ 

γλϊςςα τθσ Βιολογίασ, κεντρικό δόγμα. Ππωσ περιγράφθκε για πρϊτθ φορά από τον F. 

Crick το 1958 (Crick, 1970), μπορεί να αναπαραςτακεί  με το παρακάτω ςχιμα το όποιο 

εμπλουτίςτθκε χάρθ ςτθν ανάπτυξθ μοριακϊν τεχνικϊν (εικόνα 1).  

 

 

Εικόνα 1 : Αναπαράςταςθ του κεντρικοφ δόγματοσ τθσ βιολογίασ όπωσ αυτό περιγράφθκε το 1958 από τον F. 

Crick (πάνω) και όπωσ περιγράφεται ςιμερα (κάτω) χάρθ ςτισ μοριακζσ τεχνικζσ (Wikipedia, 2010a).  

Εκτόσ του πυρινα, γενετικό υλικό βρίςκεται ςτα ευκαρυωτικά κφτταρα, και ςτα μιτοχόνδρια 

που είναι κυτταρικά οργανίδια (ςτα φυτικά κφτταρα DNA μπορεί να βρεκεί και ςτουσ 

χλωροπλάςτεσ) (Μαργαρίτθσ et al, 2004).  

Οι δφο αλυςίδεσ, αφοφ ςυνδεκοφν μεταξφ τουσ, ςυςπειρϊνονται όλο και περιςςότερο με 

τθ βοικεια πρωτεϊνϊν που ονομάηονται ιςτόνεσ. Καταλιγουν με το μζγιςτο βακμό 

ςυςπείρωςθσ να ςυγκροτοφν ζνα ενιαίο μόριο (ςτα προκαρυωτικά κφτταρα και τα 

μιτοχόνδρια) ι περιςςότερα όπωσ ςτθν περίπτωςθ του κυρίωσ γενετικοφ υλικοφ των 

ευκαρυωτικϊν κυττάρων που εδράηεται ςτον πυρινα. Το γενετικό υλικό των ευκαρυωτικϊν 

http://el.wikipedia.org/w/index.php?title=%CE%A1%CE%BF%CE%B6%CE%B1%CE%BB%CE%AF%CE%BD_%CE%A6%CF%81%CE%AC%CE%BD%CE%BA%CE%BB%CE%B9%CE%BD&action=edit&redlink=1
http://el.wikipedia.org/w/index.php?title=%CE%9C%CE%BF%CF%81%CE%AF%CF%82_%CE%93%CE%BF%CF%85%CE%90%CE%BB%CE%BA%CE%B9%CE%BD%CF%82&action=edit&redlink=1
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κυττάρων που βρίςκεται ςτον πυρινα αποτελείται από πολλά γραμμικά τμιματα, ο 

αρικμόσ και το μικοσ των οποίων είναι χαρακτθριςτικά για τα διάφορα είδθ οργανιςμϊν. 

Το ανκρϊπινο DNA ςυγκροτείται και “πακετάρεται” ςε 46 ξεχωριςτζσ δομζσ που 

ονομάηονται χρωμοςϊματα.  

Τα χρωμοςϊματα αυτά περιζχουν κωδικζσ και μθ κωδικζσ περιοχζσ. Δθλαδι, περιζχουν 

περιοχζσ όπου βρίςκονται τα γονίδια που φζρουν κάποια γενετικι πλθροφορία αλλά και 

περιοχζσ όπου δεν υπάρχουν γονίδια. Οι περιοχζσ που δεν περιζχουν γονίδια, εικάηεται ότι 

παίηουν επίςθσ κάποιο ρόλο (Watson et al, 2007).  

Το γενετικό υλικό των μιτοχονδρίων ζχει διαφορετικι δομι από αυτό του πυρινα. Τα 

μιτοχόνδρια είναι κυτταρικά οργανίδια, τα οποία περιβάλλονται από διπλι μεμβράνθ. Τα 

μιτοχόνδρια ςυναντϊνται μόνο ςτα ευκαρυωτικά κφτταρα και αποκαλοφνται ςυχνά 

"εργοςτάςια του κυττάρου", επειδι τα ζνηυμά τουσ διενεργοφν τα ςτάδια του αερόβιου 

μεταβολιςμοφ τα οποία αποδίδουν ενζργεια. Τα μιτοχόνδρια είναι θμιαυτόνομα οργανίδια, 

δθλαδι  διακζτουν δικό τουσ DNA, ζτςι ϊςτε να μποροφν να αναπαράγονται χωρίσ να 

χρειάηεται να διαιρεκεί το κφτταρο. Το DNA τουσ είναι διαφορετικό από αυτό που υπάρχει 

ςτον πυρινα του κυττάρου το όποιο είναι γραμμικό, των μιτοχονδρίων είναι κυκλικό και 

διακζτει ζναν ανεξάρτθτο κφκλο αναπαραγωγισ (θμιαυτόνομα). Κωδικοποιεί όμωσ, μόνο 

ζνα μικρό υποςφνολο των πρωτεϊνϊν που χρειάηεται το μιτοχόνδριο. Ακόμα και ςε αυτό το 

μικρό, ςε μζγεκοσ, γενετικό υλικό μποροφν να ςυμβοφν μεταλλάγεσ και να προκαλζςουν 

τθν εμφάνιςθ αςκενειϊν, όπωσ κα δοφμε παρακάτω (Albberts et al, μεταφραςμζνο, 2005). 

1.Α.2. Χρωμοςϊματα 

Τα χρωμοςϊματα βρίςκονται ςε όλα τα εμπφρθνα κφτταρα και αποτελοφνται από DNA 

ςυνδεδεμζνο με πρωτεΐνεσ . Θ βαςικι δομι είναι μία ςτοιχειϊδθσ ίνα θ όποια αποτελείται 

από επαναλαμβανόμενεσ μονάδεσ που ονομάηονται νουκλεοςϊματα. Τα χρωμοςϊματα 

μελετϊνται πιο εφκολα ςτα λεμφοκφτταρα του περιφερικοφ αίματοσ αλλά για τθ μελζτθ 

τουσ μποροφν επίςθσ να χρθςιμοποιθκοφν κφτταρα οποιουδιποτε αναπτυςςόμενου ιςτοφ 

ςυμπεριλαμβανομζνου του μυελοφ των οςτϊν ι κφτταρα αμνιακοφ υγροφ και χοριακϊν 

λαχνϊν (Αλαχιϊτθσ, 2005).  

Για τθν απομόνωςθ των χρωμοςωμάτων απαιτείται δείγμα αίματοσ από το άτομο που 

πρόκειται να εξεταςτεί3. Αφοφ ςυλλεχτεί το αίμα, διεγείρονται τα κφτταρα, διαιροφνται και 

όταν φτάςουν το ςτάδιο τθσ μετάφαςθσ θ κυτταρικι διαίρεςθ διακόπτεται και με τθν χριςθ 

αντιδραςτθρίων τα χρωμοςϊματα διαχωρίηονται. Στθν ςυνζχεια με τθ βοικεια χρωςτικϊν 

βάφονται, για διευκόλυνςθ τθσ παρατιρθςθσ και παρατθροφνται ςτο μικροςκόπιο. Τα 

χρωμοςϊματα διαιροφνται ςε αυτοςωμικά και φυλετικά, τα φυλετικά είναι τα Χ και Υ, ενϊ 

τα αυτοςωμικά είναι όλα τα υπόλοιπα. Ο άνκρωποσ ζχει 22 ηευγάρια αυτοςωμικϊν 

χρωμοςωμάτων και ζνα ηευγάρι ΧΧ εάν είναι κθλυκό άτομο, ι ζνα ηευγάρι ΧΥ εάν πρόκειται 

για αρςενικό. Τα χρωμοςϊματα χωρίηονται επίςθσ ανάλογα με τθν προζλευςθ τουσ ςε 

μθτρικά και πατρικά, όποτε ζχουμε 22 αυτοςωμικά χρωμοςϊματα και ζνα χρωμόςωμα Χ 

                                                           
3
 Αναφζρεται ςτθν περίπτωςθ γενετικισ διάγνωςθσ ςε ενιλικα άτομα. Για τθν περίπτωςθ τθσ 

προγεννθτικισ διάγνωςθσ, θ εξζταςθ κα περιγραφεί ςτθ ςυνζχεια. 
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από τθν μθτζρα και 22 αυτοςωμικά χρωμοςϊματα και ζνα χρωμόςωμα Χ ι Υ από τον 

πατζρα (Connor & Ferguson-Smith, 2004).  

Κάκε χρωμόςωμα ζχει διαφορετικι μορφι και μζγεκοσ όλα όμωσ ζχουν μια κεντρικι 

περίςφιξθ που ονομάηεται κεντρομερίδιο. Με βάςθ το μζγεκοσ και τθ κζςθ του 

κεντρομεριδίου, τα χρωμοςϊματα χωρίηονται ςε μετακεντρικά, ακροκεντρικά, και 

υπομετακεντρικά. Θ απεικόνιςθ των χρωμοςωμάτων, με ςυγκεκριμζνο τρόπο που ζχουν 

προκφψει μετά από χρϊςθ, ονομάηεται καρυότυποσ.  

1.Α.3. Μεταλλαγι (mutation) 

Μετάλλαξθ είναι οποιαδιποτε αλλαγι που μπορεί να ςυμβεί ςτο γενετικό υλικό. Οι 

μεταλλάξεισ του DNA διαιροφνται αδρά ςε μεταλλάξεισ μεγζκουσ με προςκικθ ι απϊλεια 

γενετικοφ υλικοφ και ςε ςθμειακζσ μεταλλάξεισ με τροποποιιςεισ ςτο γενετικό κϊδικα 

χωρίσ όμωσ ςυνολικι προςκικθ ι απϊλεια γενετικοφ υλικοφ (Αλεξανδρι – Χατηθαντωνίου, 

2000).  

Οι μεταλλάξεισ μεγζκουσ περιλαμβάνουν ελλείμματα, διπλαςιαςμοφσ, ενκζςεισ και 

επεκτάςεισ τρινοκλεουτιδικϊν (τρία νουκλεοτίδια ςτθ ςειρά)  επαναλιψεων.  Μια πολφ 

γνωςτι αςκζνεια που οφείλεται ςτθν φπαρξθ πολλϊν επαναλιψεων μίασ αλλθλουχίασ 

είναι θ μυοτονικι δυςτροφία που είναι ζνασ τφποσ μυϊκισ δυςτροφίασ. Σε φυςιολογικά 

άτομα, θ αλλθλουχία CTG επαναλαμβάνεται από 5 ζωσ 35 φορζσ, αλλά ςε πάςχοντεσ από 

μυοτονικι δυςτροφία, βρίςκονται από 50 μζχρι και περιςςότερο από 1000 επαναλιψεισ.  

Σε μία ςθμειακι μετάλλαξθ, μια μεμονωμζνθ νουκλεοτιδικι βάςθ αντικακίςταται από μία 

διαφορετικι. Οι απλζσ νουκλεοτιδικζσ αντικαταςτάςεισ είναι ζνασ κοινόσ τφποσ 

ανκρϊπινων μεταλλάξεων. Είναι αυτόματεσ, τισ περιςςότερεσ φορζσ ανεξιγθτεσ και 

προκφπτουν ςυνικωσ από λάκθ κατά τθν αντιγραφι του DNA. Θ ςυχνότθτα τουσ αυξάνεται 

ςθμαντικά μετά από ζκκεςθ ςε χθμικά μεταλλαξογόνα. Ζνα παράδειγμα αςκζνειασ που 

οφείλεται ςε ςθμειακι μετάλλαξθ είναι θ δρεπανοκυτταρικι αναιμία, θ όποια οφείλεται ςε 

ςθμειακι μετάλλαξθ που ζχει ωσ αποτζλεςμα τθν αντικατάςταςθ του γλουταμινικοφ οξζοσ 

από βαλίνθ ςτθν αμινοξικι κζςθ 6 τθσ αλυςίδασ τθσ β-ςφαιρίνθσ.  

1.Α.4. Καρυότυποσ  

Ο καρυότυποσ είναι θ φωτογραφικι απεικόνιςθ των μεταφαςικϊν4 χρωμοςωμάτων τα 

όποια ζχουν ταξινομθκεί ανά ηεφγθ ομολόγων χρωμοςωμάτων και κατά ςειρά μεγζκουσ. Ο 

καρυότυποσ είναι χαρακτθριςτικόσ για κάκε είδουσ. Ο καρυότυποσ δίνει πλθροφορίεσ για 

τον αρικμό, το μζγεκοσ και το ςχιμα των χρωμοςωμάτων, κακϊσ και για χρωμοςωμικζσ 

ανωμαλίεσ που είναι ορατζσ με το οπτικό μικροςκόπιο (Μονάδα Νευρογενετικισ, 1999).  

Οι καρυότυποι μποροφν να περιγραφοφν χρθςιμοποιϊντασ ζνα ςυντετμθμζνο ςφςτθμα 

ςυμβόλων ςφμφωνα με το όποιο ακολουκείται θ ςειρά : ςυνολικόσ αρικμόσ 

χρωμοςωμάτων, ςφςταςθ χρωμοςωμάτων φφλου και περιγραφι τθσ ανωμαλίασ. Επομζνωσ 

ο φυςιολογικόσ καρυότυποσ κιλεοσ είναι 46, ΧΧ και άρρενοσ 46, ΧΥ ενϊ ο καρυότυποσ ενόσ 

ατόμου που ζχει τριςωμία 21 ι ςφνδρομο Down, κα είναι 47, ΧΧ, +21 (εάν πρόκειται για 

                                                           
4
 Θ μετάφαςθ του κυτταρικοφ κφκλου ςτθν οποία τα χρωμοςϊματα είναι πιο ευδιάκριτα 
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κθλυκό άτομο) ι 47, ΧΥ, +21(εάν πρόκειται για αρςενικό άτομο), που υποδεικνφει ότι το 

άτομο αυτό ζχει ζνα παραπάνω χρωμόςωμα και ςυγκεκριμζνα ζχει 3 φορζσ το χρωμόςωμα 

21 (εικόνα 2).  

 

Εικόνα 2 : Φυςιολογικό καρυότυποσ κθλυκοφ ατόμου (αριςτερά) και καρυότυποσ κθλυκοφ ατόμου με ζνα 

επιπλζον χρωμόςωμα 21 (τριςωμία 21 ι ςφνδρομο Down, δεξιά).  

1.Α.5. Γενεαλογικά δζντρα ι γενεογράμματα 

Ρριν ξεκινιςουμε με τθν κατθγοριοποίθςθ των γενετικϊν αςκενειϊν, κρίνεται απαραίτθτο 

να γίνει αναφορά ςτα γενεογράμματα. Τα γενεογράμματα είναι ο καλφτεροσ τρόποσ 

απεικόνιςθσ τθσ ζκφραςθσ ενόσ χαρακτθριςτικοφ ςτα μζλθ μιασ οικογζνειασ ςε βάκοσ 

χρόνου μερικϊν γενεϊν. Στα γενεογράμματα παρουςιάηονται οι ςχζςεισ που ςυνδζουν τα 

άτομα μεταξφ τουσ, το φφλο του κάκε ατόμου, θ παρουςία ι όχι τθσ ζκφραςθσ του υπό 

μελζτθ χαρακτθριςτικοφ και τζλοσ, οποιαδιποτε άλλθ πλθροφορία αφορά τθν αςκζνεια ι 

το υπό μελζτθ χαρακτθριςτικό (Connor & Ferguson-Smith, 2004). 

Θ δθμιουργία γενεογράμματοσ ξεκινά με το άτομο το οποίο φζρει το χαρακτθριςτικό που 

μασ ενδιαφζρει να μελετιςουμε (φορζασ γονιδίου, άτομο που νοςεί ι ενδιαφερόμενοσ) το 

οποίο ονομάηεται άτομο δείκτθσ (index case) και ςτθν απεικόνιςθ του γενεογράμματοσ 

ςθμειϊνεται με ζνα βζλοσ.  

Για τθν δθμιουργία των γενεογραμμάτων χρθςιμοποιοφνται παγκοςμίωσ τα ςφμβολα που 

παρουςιάηονται ςτθν εικόνα 3 που ακολουκεί :  
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Εικόνα 3 : Επεξιγθςθ των ςυμβόλων που χρθςιμοποιοφνται για τθν καταςκευι ενόσ γενεαλογικοφ δζντρου 

1.Β. Γενετικέσ αςθένειεσ, κατηγορίεσ και παραδείγματα 

 

Είναι ςθμαντικό, πριν καταπιαςτοφμε με τα προβλιματα που απορρζουν από τισ γενετικζσ 

εξετάςεισ, να κατθγοριοποιθκοφν τα είδθ των γενετικϊν αςκενειϊν που μποροφν να 

ανιχνευτοφν ι και να κεραπευτοφν με τθ βοικεια τουσ. Οι αςκζνειεσ αυτζσ μποροφν να 

κατθγοριοποιθκοφν ωσ εξισ (Ραταργιάσ & Αλεπόρου, 2005, Connor & Ferguson-Smith, 

2004) : 

1. Αςκζνειεσ που ςυνδζονται με χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ 

2. Μονογονιδιακζσ αςκζνειεσ 

3. Ρολυγονιδιακζσ και πολυπαραγοντικζσ αςκζνειεσ 

4. Μιτοχονδριακζσ αςκζνειεσ  

 

1.Β.1 Αςκζνειεσ που ςυνδζονται με χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ  

Οι μεταλλάξεισ, οριςμζνεσ φορζσ, αφοροφν πολφ μεγάλα τμιματα του χρωμοςϊματοσ και 

ονομάηονται χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ. Οι ανωμαλίεσ αυτζσ είναι ςυνικωσ ορατζσ ςτο 

μικροςκόπιο. Λόγω του μεγζκουσ τουσ, κάκε τζτοια ανωμαλία περιλαμβάνει πολλά 

παρακείμενα γονίδια.  

Οι ανωμαλίεσ των χρωμοςωμάτων κατατάςςονται κυρίωσ ςε αρικμθτικζσ, ςτισ όποιεσ τα 

ςωματικά κφτταρα δεν περιζχουν το φυςιολογικό αρικμό χρωμοςωμάτων και ςε δομικζσ, 

ςτισ όποιεσ ναι μεν ο αρικμόσ είναι ςωςτόσ, αλλά ζνα ι περιςςότερα χρωμοςϊματα είναι 

μθ φυςιολογικά. Οι χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ μποροφν να αφοροφν τα φυλετικά ι τα 

αυτοςωματικά χρωμοςϊματα.  
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Α) Αρικμθτικζσ ανωμαλίεσ 

Ππωσ είδαμε, τα φυςιολογικά ςωματικά κφτταρα περιζχουν 46 χρωμοςϊματα, 23 από κάκε 

γονζα για αυτό και τα κφτταρα αυτά αναφζρονται και ωσ διπλοειδι. Ο αρικμόσ των 

χρωμοςωμάτων, ο όποιοσ είναι πολλαπλάςιοσ του απλοειδοφσ αρικμοφ και υπερβαίνει τον 

απλοειδι, αναφζρεται ωσ πολυπλοειδισ. Εκείνοσ ο αρικμόσ που δεν είναι ακριβζσ 

πολλαπλάςιο του απλοειδοφσ αναφζρεται ωσ ανευπλοειδισ.  

Ανευπλοειδία ςυνικωσ προκφπτει από ανωμαλίεσ που επθρεάηουν τα χρωμοςϊματα κατά 

το ςτάδιο τθσ ανάφαςθσ. Αποτζλεςμα αυτοφ, είναι θ παραγωγι δφο κυττάρων, το ζνα με 

ζνα επιπλζον αντίγραφο του χρωμοςϊματοσ (τριςωμία) και ζνα με ζνα χρωμόςωμα 

λιγότερο (μονοςωμία). Το ακριβζσ αίτιο είναι προσ το παρόν άγνωςτο, αλλά φαίνεται ότι το 

φαινόμενο αυξάνεται όςο αυξάνεται θ θλικία τθσ μθτζρασ ι ςε μθτζρεσ με 

υποκυρεοειδιςμό και πικανϊσ μετά από ακτινοβολία ι ιογενι λοίμωξθ ι ακόμα ωσ 

οικογενισ προδιάκεςθ.  

Ωσ τριπλοειδία αναφζρεται ζνα επιπλζον πλιρεσ ςφνολο 23 χρωμοςωμάτων το όποιο κα 

ανζβαηε το ςυνολικό αρικμό από 46 ςε 69. Αυτό ςυνικωσ προκφπτει από τθν γονιμοποίθςθ 

ενόσ ωαρίου από δφο ςπερματοηωάρια. Αποτζλεςμα αυτοφ, ο καρυότυποσ για ζνα 

τριπλοειδικό ζμβρυο κα είναι 69, ΧΧΥ ι 69,ΧΧΧ ι 69, ΧΥΥ. Τα ζμβρυα αυτά ςυνικωσ 

αποβάλλονται αυτόματα. Στον άνκρωπο πολυπλοειδικά κφτταρα μποροφν να εντοπιςτοφν 

ςε περιοχζσ όπωσ ο μυελόσ των οςτϊν ι το ιπαρ (Connor & Ferguson-Smith, 2004). 

Οι κυριότερεσ χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ παρουςιάηονται ςτον παρακάτω πίνακα.  

Καρυότυποσ Αςκζνεια 

69, ΧΧΤ Τριπλοειδία 

47, ΧΧ, +21 Τριςωμία 21 

47, ΧΧ, +18 Τριςωμία 18 

47, ΧΧ, +16 Τριςωμία 16 

47, ΧΧ, +13 Τριςωμία 13 

47, ΧΧΤ Σφνδρομο Klinefelter 

47, ΧΧΧ Τριςωμία Χ 

45, Χ Σφνδρομο Turner 

Ρίνακασ 1 : Οι καρυότυποι για τισ ςυχνότερα παρατθροφμενεσ αρικμθτικζσ χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ ςτον 

άνκρωπο.  

Δεδομζνου ότι ςε κάκε χρωμόςωμα εδράηονται χιλιάδεσ γονίδια, τα κλινικά ςυμπτϊματα 

που ςχετίηονται με χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ είναι ςυχνά εντυπωςιακά (κακυςτζρθςθ ςτθν 

ανάπτυξθ, πνευματικι κακυςτζρθςθ κ.α.). Θ απϊλεια ι θ προςκικθ ενόσ ολόκλθρου 

χρωμοςϊματοσ, εκτόσ των φυλετικϊν χρωμοςωμάτων, είναι πολφ ςυχνά αςφμβατθ με τθ 

ηωι και για το λόγο αυτό είναι μία από τισ ςυχνότερεσ αιτίεσ αποβολϊν.  

Οι χρωμοςωμικζσ αυτζσ ανωμαλίεσ είναι ςυνικωσ αποτζλεςμα τθσ αποτυχίασ των 

χρωμοςωμάτων να διαχωριςτοφν πλιρωσ κατά τθν διάρκεια τθσ μείωςθσ και θ ςυχνότθτα 

τουσ αυξάνεται με τθν θλικία τθσ μθτζρασ. Το πιο χαρακτθριςτικό παράδειγμα είναι θ 

τριςωμία 21 (ι αλλιϊσ ςφνδρομο Down) θ όποια ζχει ςυχνότθτα 1:1562 όταν θ θλικία τθσ 



19 

 

μθτζρασ είναι 20-24 ζτθ, 1:214 για γυναίκεσ θλικίασ 35-39 χρονϊν, ενϊ για γυναίκεσ άνω 

των 45 ετϊν και άνω θ πικανότθτα φτάνει το 1:19 (Huether et al, 1998, Orphanet, 2010a, 

Piptak, 2008).  Ρρόςφατεσ ζρευνεσ δείχνουν ότι και θ πατρικι θλικία φαίνεται να επθρεάηει 

τθ ςυχνότθτα τουλάχιςτον όταν αυτι υπερβαίνει τα 42 ζτθ (Professional Guide to Diseases, 

Eighth Edition, 2005).  

Παραδείγματα : Σριςωμία 21, χαρακτθρίηεται από κακυςτερθμζνθ ανάπτυξθ, νοθτικι 

υςτζρθςθ που διαφοροποιείται από περίπτωςθ ςε περίπτωςθ, και χαρακτθριςτικι 

μορφολογία προςϊπου. Σριςωμία 13, ςυχνότθτα 1:15000 γεννιςεισ, που επίςθσ 

χαρακτθρίηεται από νοθτικι υςτζρθςθ ςυνοδευόμενθ από αδυναμία ανάπτυξθσ του 

πρόςκιου λοβοφ, γεγονόσ που ζχει ςαν αποτζλεςμα αυξθμζνθ κνθςιμότθτα των νεογνϊν 

(Orphanet, 2010b). φνδρομο Klinefelter, ςφνδρομο Turner και ςφνδρομο του εφκραυςτου Χ 

χρωμοςϊματοσ. Πλα ςχετίηονται με ανωμαλίεσ ςτα φυλετικά χρωμοςϊματα (Χ και Υ). Το 

ςφνδρομο Klinefelter επθρεάηει ζνα νεογζννθτο αγόρι ςτα 1000, χαρακτθρίηεται από τθ 

φπαρξθ ενόσ επιπλζον Χ χρωμοςϊματοσ και προκαλεί περιοριςμζνθ ορχικι ανάπτυξθ, 

υπογονιμότθτα ςυχνά και προβλιματα ςτθ ςυμπεριφορά. (Orphanet, 2010c). Το ςφνδρομο 

Turner είναι θ ςυχνότερθ βιϊςιμθ μονοςωμία ςτον άνκρωπο, χαρακτθρίηεται δθλαδι από 

τθν παρουςία μόνο ενόσ Χ χρωμοςϊματοσ. Ραρατθρείται ςε 1 ςτα 2500 κορίτςια, και ο 

φαινότυποσ του ποικίλει με ποιο ςυχνό χαρακτθριςτικό τθν υπολειτουργία των ωοκθκϊν 

που οδθγεί ςε αμθνόρροια και ςτειρότθτα. (Orphanet, 2010d) Τζλοσ το ςφνδρομο του 

Εφκραυςτου Χ χρωμοςϊματοσ, επθρεάηει ζνα αγόρι και 0,4 κορίτςι ανά 2000 γεννιςεισ και 

χαρακτθρίηεται από νοθτικι υςτζρθςθ (Orphanet, 2010e).  

Β) Δομικζσ ανωμαλίεσ 

Οι δομικζσ ανωμαλίεσ είναι αποτζλεςμα χρωμοςωμικισ κραφςθσ μετά από τθν όποια τα 

άκρα επανενϊνονται από τουσ επιδιορκωτικοφσ μθχανιςμοφσ. Ωςτόςο, όταν ζχουν 

δθμιουργθκεί περιςςότερα του ενόσ κραφςματα, οι επιδιορκωτικοί μθχανιςμοί, αδυνατοφν 

να διακρίνουν τα ςωςτά άκρα οπότε υπάρχει θ πικανότθτα ςυνζνωςθσ λανκαςμζνων 

άκρων. Θ αυτόματθ ςυχνότθτα χρωμοςωμικϊν κραυςμάτων είναι ςθμαντικά αυξθμζνθ 

μετά από ζκκεςθ ςε ιονίηουςα ακτινοβολία όπωσ και ςε οριςμζνεσ ςπάνιεσ χρωμοςωμικζσ 

κλθρονομικζσ καταςτάςεισ. Ρολλζσ αςκζνειεσ που εμφανίηουν νοθτικι υςτζρθςθ 

οφείλονται ςε μετάκεςθ μεταξφ χρωμοςωμάτων.  

Παράδειγμα: φνδρομο cri-du-chat, ςυχνότθτα 1:15-1:50 χιλιάδεσ ηϊντα νεογνά, 

χαρακτθρίηεται από μικροκεφαλία, δυςμορφίεσ και ςοβαρι ψυχοκινθτικι και νοθτικι 

υςτζρθςθ (Orphanet, 2010f).  

 

 

 

 



20 

 

1.Β.2. Μονογονιδιακζσ αςκζνειεσ 

 

Α) Αυτοςωμικι Μονογονιδιακι Κλθρονομικότθτα 

Τα 44 αυτοςωματικά χρωμοςϊματα κατανζμονται ςε 22 ηεφγθ ομολόγων χρωμοςωμάτων. 

Σε κάκε χρωμόςωμα τα γονίδια ζχουν αυςτθρι διάταξθ, δθλαδι κάκε γονίδιο 

καταλαμβάνει ζναν γενετικό τόπο. Ζτςι τα αυτοςωμικά γονίδια είναι παρόντα ςε ηεφγθ, ζνα 

μθτρικισ και ζνα πατρικισ προζλευςθσ. Οι διαφορετικζσ μορφζσ ενόσ γονιδίου που 

προκφπτουν από μεταλλάξεισ του φυςιολογικοφ καλοφνται αλλθλόμορφα και μπορεί ι όχι 

να ζχουν τροποποιθμζνθ λειτουργία. Εάν τα δφο μζλθ του ηεφγουσ γονιδίων είναι όμοια, 

τότε το άτομο είναι ομόηυγο για τον ςυγκεκριμζνο γενετικό τόπο, ενϊ αν είναι διαφορετικά 

το άτομο είναι ετερόηυγο για τον γενετικό αυτό τόπο.  

Εάν το κλθρονομικό χαρακτθριςτικό εκφράηεται ςε ετεροηυγϊτεσ (αρκεί δθλαδι ζνα 

γονίδιο για να εκφραςτεί) τότε το γνϊριςμα είναι επικρατζσ, ενϊ αν εκφράηεται μόνο ςε 

ομοηυγϊτεσ (πρζπει δθλαδι να υπάρχουν δφο ίδια γονίδια για να εκφραςτεί), τότε το 

γνϊριςμα είναι υπολειπόμενο. Σε οριςμζνεσ περιπτϊςεισ, μποροφν να εκδθλωκοφν ςε ζναν 

ετεροηυγϊτθ οι δράςεισ και των δφο αλλθλομόρφων  και τότε τα κλθρονομικά 

χαρακτθριςτικά καλοφνται ςυνεπικρατι (Αλαχιϊτθσ, 2005). 

Οι αςκζνειεσ που κλθρονομοφνται με αυτοςωμικό τφπο κλθρονόμθςθσ ονομάηονται και 

Μενδελικζσ (ι Μενδελειανζσ - Mendelian) αςκζνειεσ γιατί το πρότυπο κλθρονόμθςθσ τουσ 

ακολουκεί αυτό που προτάκθκε από τον G.Mendel (Henig, 2009). Είναι αποτζλεςμα μιασ 

μετάλλαξθσ ςε ζνα μόνο γονίδιο. Οι αςκζνειεσ αυτζσ μεταβιβάηονται ςτουσ απογόνουσ και 

μποροφν να κατθγοριοποιθκοφν ςε δφο υποκατθγορίεσ :  

a. Αυτοςωμικζσ επικρατείσ αςκζνειεσ 

b. Αυτοςωμικζσ υπολειπόμενεσ αςκζνειεσ 

 

a. Aςκζνειεσ με Αυτοςωμικι Επικρατι Κλθρονομικότθτα 

Είναι αποτζλεςμα μετάλλαξθσ γονίδιου ςε ζνα από τα 22 ηεφγθ αυτοςωμικϊν 

χρωμοςωμάτων και παράγουν κλινικό φαινότυπο ακόμα και αν θ μετάλλαξθ είναι ςε ζνα 

από τα δφο αλλθλόμορφα χρωμοςϊματα. Ωςτόςο είναι δυνατόν να μεταβιβαςτεί και μόνο 

από τον ζναν από τουσ δφο γονείσ. Αυτζσ οι αςκζνειεσ περιλαμβάνουν πλικοσ γενετικϊν 

πακολογιϊν με ςυμπτϊματα που θ ςοβαρότθτα τουσ ποικίλει.  

Είναι ςθμαντικό να αναφερκεί ότι, μπορεί οι δφο γονείσ να είναι φαινομενικά υγιείσ και 

παρόλα αυτά να αποκτιςουν ζνα παιδί με κάποια νόςο. Μια τζτοια περίπτωςθ υπονοεί ότι 

ζνασ από τουσ γονείσ τουλάχιςτον, είναι φορζασ κάποιασ αςκζνειασ με μερικι 

διειςδυτικότθτα. Θ διειςδυτικότθτα αυτι είναι ζνασ ποςοτικόσ παράγοντασ που ορίηει τθν 

ποςότθτα των ανκρϊπων αυτϊν που είναι υποχρεωτικοί φορείσ και εκδθλϊνουν τα 

ςυμπτϊματα τθσ αςκζνειασ. Για ςυγκεκριμζνθ αςκζνεια, παραδείγματοσ χάρθ, 

διειςδυτικότθτα 80% ςθμαίνει ότι ο φορζασ ενόσ μεταλλαγμζνου αλλθλομόρφου ζχει 80% 

πικανότθτα να εμφανίςει τα ςυμπτϊματα τθσ αςκζνειασ. Με άλλα λόγια, ο κίνδυνοσ για 
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γονείσ εκ των όποιων ο ζνασ είναι ετερόηυγοσ φορζασ για κάποιο μεταλλαγμζνο γονίδιο, να 

αποκτιςουν ζνα προςβεβλθμζνο παιδί υπολογίηεται με τθ βοικεια των Μενδελικϊν νόμων 

αρκεί να λαμβάνεται υπόψθ και θ διειςδυτικότθτα τθσ αςκζνειασ (Connor & Ferguson-

Smith, 2004).  

Θ αυτοςωμικι επικρατισ κλθρονομικότθτα κατανοείται ευκολότερα με το παράδειγμα τθσ 

οικογενοφσ υπερχολιςτερολαιμίασ. Οι αςκενείσ αναπτφςςουν εναποκζςεισ χολθςτερόλθσ 

επί των εκτεινόντων τενόντων και πρϊιμθ ςτεφανιαία νόςο. Το γενεαλογικό δζντρο 

(εικόνα) μια τζτοιασ οικογζνειασ παρουςιάηει τα τυπικά χαρακτθριςτικά τθσ αυτοςωμικισ 

επικρατοφσ κλθρονομικότθτασ.  

Τόςο τα άρρενα όςο και τα κιλεα άτομα προςβάλλονται ςε ίςθ περίπου 

αναλογία. Αςκενείσ εμφανίηονται ςε κάκε γενιά και τα άρρενα άτομα, 

μποροφν να μεταβιβάςουν τθν αςκζνεια ςε άρρενα ι κιλεα άτομα, και 

αντιςτρόφωσ, ενϊ τα υγιι άτομα δεν μεταβιβάηουν τθ νόςο.  

Άλλεσ αςκζνειεσ που οφείλονται ςε αυτοςωμικό επικρατζσ γονίδιο 

παρουςιάηονται ςτον παρακάτω πίνακα μαηί με τισ αντίςτοιχεσ ςυχνότθτεσ. 

Νόςοσ υχνότθτα (ανά 1000 γεννιςεισ) 

Οικογενισ υπερχολθςτερολαιμία 2 

Πολυκυςτικι νόςοσ νεφρϊν των ενθλίκων 1 

Nόςοσ Huntington 0,5 

Νευροϊνωμάτωςθ 0,4 

Μυοτονικι δυςτροφία 0,2 

Πολυποδίαςθ του παχζοσ εντζρου 0,1 

Οηϊδθσ ςκλιρυνςθ 0,1 

Ρίνακασ 2 : Οι ςυχνότερα εμφανιηόμενεσ αςκζνειεσ με αυτοςωμικό επικρατι τφπο κλθρονόμθςθσ.  

Παραδείγματα : Η  Οικογενενισ Τπερχολθςτερολαιμία, προκαλεί υψθλά ποςοςτά 

χολθςτερίνθσ ςτο αίμα και ανάπτυξθ πρϊιμων καρδιαγγειακϊν νοςθμάτων. Θ 

ετεροηυγωτία είναι ςχετικά ςυχνι με ςυχνότθτα 1:500 άτομα, όπου τα καρδιαγγειακά 

προβλιματα ξεκινοφν ςε θλικία 30-40 ζτθ, ενϊ θ ομοηυγωτία είναι ιδιαίτερα ςπάνια με 

ςυχνότθτα 1:1000000 γεννιςεισ, όπου τα ςυμπτϊματα εμφανίηονται για πρϊτθ φορά ςε 

παιδικι θλικία (Rader et al, 2003). Η  χορεία του Huntington είναι μια από τισ γνωςτότερεσ 

αςκζνειεσ με επικρατι κλθρονόμθςθ, είναι μια προοδευτικι νευροεκφυλιςτικι αςκζνεια 

τθσ όποιασ τα ςυμπτϊματα ξεκινοφν ςυνικωσ ςε θλικία 35-44 ετϊν. Εάν ζνασ από τουσ δφο 

γονείσ ζχει το γονίδιο, τότε υπάρχει 50% πικανότθτα να το μεταβιβάςει ςε κάκε παιδί του 

(Genereviews bookshelf, 2007). 

b. Αςκζνειεσ με Αυτοςωμικι Υπολειπόμενθ Κλθρονομικότθτα 

 

Ο κλινικόσ φαινότυποσ των αςκενειϊν αυτϊν εμφανίηεται μόνο όταν είναι μεταλλαγμζνα 

και τα δφο αλλθλόμορφα γονίδια ςτο ίδιο άτομο, γεγονόσ που προχποκζτει ότι και οι δφο 

γονείσ είναι φορείσ του μεταλλαγμζνου γονιδίου.  
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Θ ςυχνότθτα τζτοιων αςκενειϊν, εξαρτάται από τθ ςυχνότθτα του μεταλλαγμζνου γονιδίου 

ςτον ςυγκεκριμζνο πλθκυςμό. Πςο πιο ςπάνιο είναι το μεταλλαγμζνο γονίδιο, τόςο 

μικρότερθ είναι και θ πικανότθτα τθσ ζνωςθσ μεταξφ δφο φορζων του ίδιου μεταλλαγμζνου 

αλλθλομόρφου. Υπάρχουν παρόλα αυτά κοινότθτεσ όπου ζνα μεταλλαγμζνο γονίδιο, που 

ευκφνεται για αυτοςωμικά υπολειπόμενθ εκφραηόμενθ αςκζνεια, είναι πολφ ςυχνό, 

παρόλο που οι γάμοι μεταξφ μελλϊν κοντινϊν ι τθσ ίδια οικογζνειασ δεν είναι ςυχνότεροι 

από το κανονικό. Χαρακτθριςτικό παράδειγμα αποτελεί ο πλθκυςμόσ τθσ Κφπρου ι τθσ 

Σαρδθνίασ, όπου θ ςυχνότθτα τθσ καλαςςαιμίασ είναι πολφ μεγαλφτερθ από ότι ςε άλλουσ 

πλθκυςμοφσ (Connor & Ferguson-Smith, 2004). 

Η δρεπανοκυτταρικι αναιμία είναι το πιο γνωςτό 

παράδειγμα νοςιματοσ με αυτοςωμικά υπολειμόμενο τφπο 

κλθρονόμθςθσ. Το χαρακτθριςτικό τθσ είναι θ 

δρεπανοκυτταρικι μορφι των ερυκρϊν αιμοςφαιρίων των 

ομοηυγωτϊν. Τα παραμορφωμζνα αυτά ερυκρά 

αιμοςφαίρια ζχουν μειωμζνο χρόνο ηωισ με αποτζλεςμα 

βαριά χρόνια αιμολυτικι αναιμία που απαιτεί επανειλθμμζνεσ μεταγγίςεισ αίματοσ. Επίςθσ 

τα παραμορφωμζνα ερυκροκφτταρά μποροφν να αποφράςουν αγγεία προκαλϊντασ 

αλλεπάλλθλα ζμφρακτα, ειδικά ςτουσ πνεφμονεσ, τα οςτά και το ςπλινα. Οι ομοηυγϊτεσ 

τθσ δρεπανοκυτταρικισ νόςου ζχουν δφο μεταλλαγμζνα γονίδια αιμοςφαιρίνθσ, τα όποια 

ζχουν κλθρονομιςει από κάκε γονζα (Platt et al, 1994).  

Το γενεαλογικό δζντρο μίασ οικογζνειασ με δρεπανοκυτταρικι αναιμία, παρουςιάηεται 

ςτθν εικόνα. Οι γονείσ τθσ Λ γενιάσ, είναι φαινοτυπικά φυςιολογικοί, όπωσ όμωσ φαίνεται 

από τθν γενιά ΛΛ, είναι ετερόηυγου (φορείσ) του μεταλλαγμζνου γονιδίου. 

Γίνεται κατανοθτό, ότι για τθν εμφάνιςθ μίασ αςκζνειασ που οφείλεται ςε αυτοςωμικό 

υπολειπόμενο γονίδιο, το γονίδιο αυτό πρζπει αν υπάρχει ςε δφο αντίγραφα, να ζχει 

κλθρονομθκεί δθλαδι και από τουσ δφο γονείσ-φορείσ ςτο παιδί. Θ εμφάνιςθ τθσ 

αντίςτοιχθσ νόςου είναι ςπανιότερθ από ότι αυτι ενόσ αυτοςωμικοφ επικρατοφσ γονιδίου, 

και επίςθσ δεν μεταβάλλεται ανάλογα με το φφλο. Μπορεί ωςτόςο, μία θ παραπάνω γενιζσ 

να μθν ζχουν κανζνα πάςχον άτομο, και αυτό να εμφανιςτεί ςε κάποια μετζπειτα γενιά.  

Άλλα αυτοςωμικά υπολειπόμενα νοςιματα παρουςιάηονται ςτον πίνακα μαηί με τισ 

ςυχνότθτεσ τουσ. 

Νόςοσ υχνότθτα (ανά 1000 γεννιςεισ) 

Κυςτικι ίνωςθ 0,5 

Φαινυλκετονουρία 0,1 

Νωτιαία μυϊκι Δυςτροφία 0,1 

υγγενισ Τπερπλαςία επινεφριδίων 0,1 

Βλεννοπολυςακχαριδϊςεισ 0,1 

Ρίνακασ 3 : Οι ςυχνότερα εμφανιηόμενεσ αςκζνειεσ με αυτοςωμικό υπολειπόμενο τφπο κλθρονόμθςθσ.  
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Άλλο Ραράδειγμα είναι θ  αςκζνεια Tay-Sachs, μια παιδιατρικι μεταβολικι αςκζνεια που 

προκαλεί  ςταδιακι καταςτροφι των νευρικϊν κυττάρων ςτον εγκζφαλο και το νωτιαίο 

μυελό (Tay-Sachs Disease Information Page, 2010).  

Β) Φυλοςφνδετθ Κλθρονομικότθτα 

Φυλοςφνδετθ είναι θ κλθρονομικότθτα εκείνθ που ςχετίηεται με κάποιο από τα δφο 

φυλετικά χρωμοςϊματα, το Υ ι το Χ. Τα κιλεα άτομα φζρουν δφο Χ, ζνα από το κάκε γονιό, 

ενϊ τα άρρενα άτομα φζρουν ζνα Χ από τθ μθτζρα τουσ και ζνα Υ από τον πατζρα τουσ.  

Στα κιλεα άτομα, ζνα από τα δφο Χ χρωμοςϊματα αδρανοποιείται (υπόκεςθ τθσ Lyon) ςε 

κάκε ςωματικό κφτταρο με ζναν μθχανιςμό που είναι ςχετικά άγνωςτοσ. Το κιλυ άτομο 

ζχει κάποια ςωματικά κφτταρα με αδρανοποιθμζνο το Χ χρωμόςωμα μθτρικισ προζλευςθσ, 

ενϊ ςε άλλα το Χ χρωμόςωμα πατρικισ προζλευςθσ, με αποτζλεςμα ζναν μωςαϊκιςμό.  

Κάκε κόρθ ζχει πάρει το ζνα Χ χρωμόςωμα από τον πατζρα, και κάκε γιοσ το Υ χρωμόςωμα 

υποχρεωτικά από τον πατζρα. Γίνεται ζτςι κατανοθτό ότι ζνασ πατζρασ δεν κα μποροφςε 

να μεταβιβάςει ζνα γονίδιο που εδράηεται ςτο Χ χρωμόςωμα, δθλαδι ζνα Χ φυλοςφνδετο 

γονίδιο, ςτο γιό του.  

Μεταξφ των Χ και Υ χρωμοςωμάτων , υπάρχει μία περιοχι που είναι κοινι, τθν ζχουν 

δθλαδι και τα δυο χρωμοςϊματα, οπότε τα γονίδια που εδράηονται ςε αυτι τθν κοινι 

περιοχι υπάρχουν ςε δφο αντίγραφα και ςτα αρςενικά άτομα. Αντίκετα, το Χ χρωμόςωμα 

που είναι πολφ μεγαλφτερο από το Υ ςε μζγεκοσ, άρα και ςε αρικμό γονιδίων, φζρει 

επιπλζον γονίδια που ονομάηονται Χ-φυλοςφνδετα γονίδια και πολλά από τα όποια είναι 

υπεφκυνα για τθν εμφάνιςθ διαφόρων αςκενειϊν. Το Υ χρωμόςωμα επίςθσ φζρει ζνα 

μικρό τμιμα που απουςιάηει ςτο Χ, όπου όμωσ, ενϊ υπάρχουν γονίδια, τα όποια 

ονομάηονται ολανδρικά, δεν ζχει περιγραφεί κάποιο γονίδιο που να ευκφνεται για κάποια 

αςκζνεια (Thompson, 2001).  

a. Χ-Φυλοςφνδετθ Υπολειπόμενθ Κλθρονομικότθτα 

Θ Χ-φυλοςφνδετθ υπολειπόμενθ κλθρονομικότθτα είναι θ κλθρονομικότθτα 

υπολειπόμενων γονιδίων που εδράηονται ςτθν περιοχι του Χ χρωμοςϊματοσ που δεν 

υπάρχει αντίςτοιχθ ςτο Υ χρωμόςωμα. Γίνεται εμφανζσ από τον οριςμό, ότι ζνα αρςενικό 

άτομο που κα φζρει το αντίςτοιχο υπολειπόμενο γονίδιο, λόγω απουςίασ άλλου 

φυςιολογικοφ, κα εμφανίηει υποχρεωτικά το χαρακτθριςτικό εκείνο που αφορά το γονίδιο.  

Αντικζτωσ, ζνα κθλυκό άτομο, μπορεί να είναι ομόηυγο ι ετερόηυγο προσ το ςυγκεκριμζνο 

γονίδιο. Στθν πρϊτθ περίπτωςθ το γονίδιο κα εκφράηεται κανονικά, όπωσ και ςε όλεσ τισ 

περιπτϊςεισ ομοηυγωτίασ υπολειπόμενου γονιδίου, ενϊ ςτθ δεφτερθ περίπτωςθ, το κιλυ 

άτομο, κα είναι απλόσ φορζασ, και κα εμφανίηει ι όχι μερικι ζκφραςθ ανάλογα με το είδοσ 

του γονιδίου (Ραταργιάσ & Αλεπόρου, 2005). 

Ζνα πολφ χαρακτθριςτικό παράδειγμα Χ-φυλοςφνδετου υπολειπόμενου νοςιματοσ είναι θ 

Βαριά Φυλοςφνδετθ Μυϊκι Δυςτροφία ι Μυϊκι Δυςτροφία του Duchenne. (Anderson, 

2001)  Το νόςθμα αυτό χαρακτθρίηεται από προοδευτικι κεντρικι μυϊκι αδυναμία με 
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μεγάλθ αφξθςθ των μυϊκϊν ενηφμων ςτον ορό. Τα ςυμπτϊματα εμφανίηονται ςτθν πρϊιμθ 

παιδικι θλικία και μζχρι τθν θλικία των 10 ετϊν τα περιςςότερα παιδιά ζχουν κακθλωκεί 

ςε αναπθρικι καρζκλα, ενϊ καταλιγουν από παρεμπίπτουςεσ λοιμϊξεισ μζχρι το 20ο ζτοσ 

τθσ θλικίασ τουσ.  

Θ εικόνα 4 παρουςιάηει το γενεαλογικό δζντρο μίασ προςβεβλθμζνθσ οικογζνειασ. 

Ρροςβεβλθμζνα είναι μόνο τα αγόρια τα όποια παρουςιάηουν όμοια εξζλιξθ τθσ νόςου 

(απουςία ποικιλότθτασ ςτθν ζκφραςθ). Τα ετερόηυγα κιλεα άτομα, είναι φορείσ και δεν 

παρουςιάηουν κανζνα κλινικό ςφμπτωμα, μποροφν όμωσ να μεταβιβάςουν το γονίδιο που 

φζρουν ςτθν επόμενθ γενιά. Αυτό ζχει ωσ αποτζλεςμα ζνα ιδιαίτερο πρότυπο 

γενεαλογικοφ δζντρου προςβεβλθμζνων αρρζνων. Το πρότυπο αυτό ονομάηεται «κίνθςθ 

του ιππότθ». Ραρόλο που τα κιλεα άτομα δεν εμφανίηουν ςυμπτϊματα, ζχει διαπιςτωκεί 

ότι τα 2/3 των φορζων ζχουν τιμζσ κρεατινικισ κινάςθσ ανϊτερεσ των φυςιολογικϊν, 

χαρακτθριςτικό που μπορεί να κάνει τθν ανίχνευςθ των φορζων πιο εφκολθ.  

 

Εικόνα 4 : Γενεαλογικό δζντρο οικογζνειασ με αςκζνεια με Χ-φυλοςφνδετο τφπο κλθρονόμθςθσ 

Ρερίπου 412 Χ-φυλοςφνδετα υπολειπόμενα νοςιματα ζχουν γίνει γνωςτά ςτον  άνκρωπο, 

τα ςυχνότερα από τα όποια παρουςιάηονται ςτον πινάκα μαηί με τισ αντίςτοιχεσ ςυχνότθτεσ 

τουσ από μία ζρευνα που ζγινε ςε 10000 άρρενα άτομα ςτο Θνωμζνο Βαςίλειο (Connor & 

Ferguson-Smith, 2004).  

Νόςοσ  υχνότθτα (ανά 10000 άρρενα άτομα) 

Αχρωματοψία ερυκροφ-πράςινου 800 

φνδρομο εφκραυςτου Χ 5 

Με ειδικι Χ-φυλοςφνδετθ νοθτικι ςτζρθςθ 5 

Μυϊκι δυςτροφία Duchenne 3 

Μυϊκι δυςτροφία Becker 0,5 

Αιμοφιλία Α (παράγων VIII) 2 

Αιμοφιλία Β (παράγων ΙΧ) 0,3 

Ρίνακασ 4 : Οι ςυχνότερα εμφανιηόμενεσ αςκζνειεσ με φυλοςφνδετο υπολειπόμενο τφπο κλθρονόμθςθσ. 

(Connor & Ferguson-Smith, 2004).  
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b. Χ –Φυλοςφνδετθ Επικρατισ Κλθρονομικότθτα 

Στθν Χ-φυλοςφνδετθ επικρατι κλθρονομικότθτα ζνα γονίδιο αρκεί να υπάρχει ςε ζνα μόνο 

αντίγραφο για να εκφραςτεί, γεγονόσ που κακιςτά τα άρρενα και τα κιλεα άτομα ζχουν τθ 

ίδια πικανότθτα για να εμφανίςουν μία αςκζνεια με τζτοιο τφπο κλθρονομικότθτα.  

Ζνα παράδειγμα νόςου με τζτοιο τφπο κλθρονόμιςθσ είναι θ Ανκεκτικι ςτθ Βιταμίνθ D 

Ραχίτιδα. Στθν περίπτωςθ αυτι, τα κιλεα άτομα που είναι ετεροηυγϊτεσ εμφανίηουν 

ποικίλα ςυμπτϊματα εξαιτίασ τθσ αδρανοποίθςθσ του Χ χρωμοςϊματοσ (Orphanet, 2010e).  

Το γενεαλογικό δζντρο μίασ τζτοιασ διαταραχισ, είναι παρόμοιο με αυτό ενόσ 

αυτοςωμικοφ επικρατοφσ νοςιματοσ, με διαφορά ότι τα νοςιματα με Χ-φυλοςφνδετο 

επικρατι χαρακτιρα δεν μποροφν να μεταβιβαςτοφν από άρρενα ςε άρρενα.  

Από τουσ 4000 φαινότυπουσ που μεταβιβάηονται μζςω Μενδελικισ κλθρονομικότθτασ, 

περιςςότεροι από το 50% είναι αποτζλεςμα αυτοςωμικϊν επικρατϊν γονιδίων, 36% 

αυτοςωμικϊν υπολειπόμενων και μόνο 10% Χ-ςυνδεδεμζνων γονιδίων (Connor & 

Ferguson-Smith, 2004). 

1.Β.3. Πολυγονιδιακζσ και πολυπαραγοντικζσ αςκζνειεσ 

Πλεσ οι παραπάνω περιπτϊςεισ κλθρονομικότθτασ υπόκεινται ςε κάποιο βακμό, ςτουσ 

νόμουσ που διατφπωςε το 1865 και 1869 ο Γκρζγκορ Μζντελ (Wikipedia 2010b)  και είναι 

ζκτοτε γνωςτοί ωσ Μεντελικοί Νόμοι τθσ Κλθρονομικότθτασ. Εκτόσ από τισ χρωμοςωμικζσ 

και μονογονιδιακζσ διαταραχζσ που αναλφκθκαν προθγουμζνωσ, υπάρχουν τρεισ ακόμα 

υποομάδεσ γενετικϊν νόςων , οι όποιεσ είναι οι πολυπαραγοντικζσ διαταραχζσ, οι γενετικζσ 

διαταραχζσ των ςωματικϊν κυττάρων και οι μιτοχονδριακζσ διαταραχζσ.  

Οι πολυπαραγοντικζσ διαταραχζσ είναι νοςιματα τα όποια κακορίηονται από τθν 

αλλθλεπίδραςθ ενόσ αρικμοφ γονιδίων (ςε διαφορετικοφσ γενετικοφσ τόπουσ και το κακζνα 

με μικρι αλλά ακροιςτικι δράςθ) μαηί με περιβαλλοντικοφσ παράγοντεσ. Επομζνωσ, ςε 

αντίκεςθ με τισ μονογονιδιακζσ διαταραχζσ, θ πολυπαραγοντικι κλθρονομικότθτα δεν 

μπορεί να αποδειχκεί με τθν ανάλυςθ γενεαλογικϊν δζντρων οφτε με απλζσ γενετικζσ 

εξετάςεισ. Τζτοιεσ διαταραχζσ είναι ο καρκίνοσ, θ επιλθψία, θ υπζρταςθ, θ 

μανιοκατάκλιψθ, θ ςχιηοφρζνεια, θ ςκλιρυνςθ κατά πλάκασ, ο ςακχαρϊδθσ διαβιτθσ και 

πολλζσ άλλεσ  (Ραταργιάσ & Αλεπόρου, 2005). 

Πταν μία μετάλλαξθ είναι παροφςα ςε ζνα γονιμοποιθμζνο ωάριο τότε αυτι θ μετάλλαξθ 

κα μεταβιβαςτεί ςε όλα τα κυγατρικά κφτταρα. Εάν όμωσ θ μετάλλαξθ ςυμβεί μετά τθν 

πρϊτθ κυτταρικι διαίρεςθ, τότε θ μετάλλαξθ κα εντοπιςκεί ςε ζνα ποςοςτό των κυττάρων 

και το άτομο κα είναι μωςαϊκό (δφο ι περιςςότεροι διαφορετικοί γονότυποι ςε ζνα άτομο). 

Θ μετάλλαξθ μπορεί να περιορίηεται ςτα γαμετικά κφτταρα (γοναδικόσ μωςαϊκιςμόσ) ι ςτα 

ςωματικά κφτταρα (ςωματικόσ μωςαϊκιςμόσ) ι να αφορά ζνα ποςοςτό και των δφο 

κυτταρικϊν τφπων. Ρροφανϊσ προθγοφμενο οικογενειακό ιςτορικό δεν κα υπάρχει αλλά 

κα υπάρχει κίνδυνοσ για τουσ απογόνουσ, όταν θ μετάλλαξθ ζχει ςυμβεί ςε γαμετικό 

κφτταρο. Ρολλζσ μορφζσ καρκίνου είναι πλζον γνωςτό ότι οφείλονται ςε μεταλλάξεισ ςτο 

γενετικό υλικό ςωματικϊν κυττάρων (Thompson, 2001).   
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Οι αςκζνειεσ αυτζσ είναι οι πιο ςυχνζσ και οι λιγότερο κατανοθτζσ. Επιδθμιολογικζσ μελζτεσ 

που πραγματοποιικθκαν για περιςςότερο από 20 χρόνια αποδεικνφουν τθν επιρροι των 

γενετικϊν παραγόντων ςτισ αςκζνειεσ αυτζσ. Μια γενετικι τάςθ, που ανιχνεφεται μζςω των 

οικογενειακϊν ιςτορικϊν, ζχει επίςθσ βρεκεί που δείχνει πωσ ποςοςτό ατόμων κα 

αναπτφξουν μια αςκζνειασ, ειδικά αν εκτίκενται ςε περιβαλλοντικοφσ παράγοντεσ που 

επθρεάηουν.  

Σε αυτι τθν γενικότερθ κατθγορία των πολυπαραγοντικϊν νοςθμάτων κατατάςςεται και 

μία άλλθ υποκατθγορία, αυτι των αςκενειϊν των ςωματικϊν κυττάρων. Σε αντίκεςθ με τισ 

προθγοφμενεσ κατθγορίεσ, όπου θ γενετικι μετάλλαξθ υπάρχει ςε όλα τα ςωματικά 

κφτταρα, περιλαμβανομζνων και των γενετικϊν κυττάρων (ωάρια και ςπερματοηωάρια) 

οπότε και μπορεί να μεταβιβαςτεί ςτουσ απογόνουσ, οι αςκζνειεσ των ςωματικϊν 

κυττάρων ςυμβαίνουν μόνο ςε ςυγκεκριμζνα ςωματικά κφτταρα. Ραρόλο που δεν 

υπακοφουν ςτουσ Μενδελικοφσ νόμουσ, οι αςκζνειεσ αυτζσ επθρεάηονται από γενετικοφσ 

παράγοντεσ. Τζλοσ, ςτθν κατθγορία αυτι κατατάςςονται και οι περιςςότερεσ μορφζσ 

καρκίνου.  

1.Β.4. Μιτοχονδριακζσ αςκζνειεσ 

Ρολλζσ από τισ αςκζνειεσ οφείλονται ςε ανωμαλίεσ ςτο μιτοχονδριακό γενετικό υλικό, από 

αυτζσ πολλζσ είναι κλθρονομικζσ ενϊ άλλεσ εμφανίηονται  τυχαία. Θ ςυςςϊρευςθ αυτϊν 

των μεταλλάξεων μπορεί να αποτελεί εξιγθςθ γιατί κάποιοι άνκρωποι που γεννιοφνται με 

Μιτοχονδριακζσ μεταλλαγζσ, χρειάηονται τόςο καιρό για να εμφανίςουν ςυμπτϊματα και 

γιατί ακόμα και μετά τθν εμφάνιςθ τουσ, θ εξζλιξθ τθσ νόςου είναι πολφ αργι.  

Ο κίνδυνοσ μετάδοςθσ των αςκενειϊν που προκαλοφνται από μεταλλάξεισ ςτο 

μιτοχονδριακό γονιδίωμα είναι δφςκολο να εκτιμθκεί. Αυτό ςυμβαίνει γιατί θ διαλογι των 

μιτοχονδρίων γίνεται με άγνωςτο, ακόμα, τρόπο και ο αρικμόσ των «προςβεβλθμζνων 

μιτοχονδρίων» διαφζρει από ωάριο ςε ωάριο. Με τον τρόπο αυτό, παιδιά γεννθμζνα από 

τθν ίδια γυναίκα, μπορεί να ζχουν διαφορετικό αρικμό μεταλλαγμζνων μιτοχονδρίων και 

κατ’ επζκταςθ να εμφανίςουν ποικιλία ςυμπτωμάτων ι ςοβαρότθτασ τθσ αςκζνειασ.  

Κάκε κφτταρο ζχει εκατοντάδεσ μιτοχόνδρια ςτο κυτταρόπλαςμα και κάκε μιτοχόνδριο ζχει 

περίπου 10 αντίγραφα του κυκλικοφ μιτοχονδριακοφ χρωμοςϊματοσ. Πλα τα μιτοχόνδρια 

ουςιαςτικά προζρχονται από τθ μθτζρα και ωσ εκ τοφτου οι διαταραχζσ που οφείλονται ςε 

μεταλλάξεισ των μιτοχονδριακϊν χρωμοςωμάτων παρουςιάηουν χαρακτθριςτικά πρότυπα 

κλθρονομικότθτασ, με μεταβίβαςθ ςε όλα τα παιδιά μιασ προςβεβλθμζνθσ μθτζρασ 

ανεξαρτιτωσ φφλου, αλλά χωρίσ κίνδυνο για τουσ απογόνουσ ενόσ προςβεβλθμζνο 

πατζρα5. Μζχρι ςιμερα ζχουν περιγραφεί 59 μιτοχονδριακζσ πακιςεισ, όλεσ ςπάνιεσ με 

πιο γνωςτι τθν κλθρονομικι οπτικι ατροφία του Leber.  

Παραδείγματα : Αlzheimer(προοδευτικι απϊλεια των γνωςιακϊν λειτουργιϊν), ςφνδρομο 

του Leigh(προοδευτικι απϊλεια κινθτικϊν και λεκτικϊν ικανοτιτων) , αςκζνεια του 

                                                           
5
 Υπάρχουν πρόςφατεσ μελζτεσ που δείχνουν πικανι μεταβίβαςθ μιτοχονδρίων και από τον πατζρα, 

αλλά ςτα πλαίςια τθσ παροφςασ εργαςίασ κα αςχολθκοφμε μόνο με τθν μθτρικι μεταβίβαςθ, λόγω 
των αμφιλεγόμενων αποτελεςμάτων των ερευνϊν αυτϊν.  
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Leber(περιοδικι ι μόνιμθ τφφλωςθ) και μιτοχονδριακι μυοπάκεια (αλλοίωςθ των μυϊν). 

(Scharfe, 2009) .  

 

1.Γ. Γενετικέσ πληροφορίεσ και η ιδιαιτερότητα τησ γενετικήσ 

1.Γ.1.  Γενετικέσ πληροφορίεσ 

Ωσ γενετικζσ πλθροφορίεσ ορίηονται τα κλθρονομικά μθνφματα που περιλαμβάνονται ςτο 

γενετικό υλικό, το ςφνολο των γενετικϊν δεδομζνων που αφοροφν ζνα άτομο ι μία ομάδα 

ατόμων. Οι γενετικζσ πλθροφορίεσ είναι εγγεγραμμζνεσ ςτο γενετικό υλικό (DNA) κάκε 

ανκρϊπινου οργανιςμοφ. 

Μζςω τθσ ζρευνασ του ανκρϊπινου κυττάρου, είναι δυνατόν να ςυλλεχκοφν πλθροφορίεσ 

που αφοροφν τθν ταυτότθτα κακϊσ και τθν κατάςταςθ τθσ υγείασ του ατόμου. Θ εξζταςθ 

των κωδικοποιθμζνων τμθμάτων του DNA δίνει ςτοιχεία για τθ ςθμερινι κατάςταςθ υγείασ 

του ςυγκεκριμζνου ατόμου κακϊσ και για τθν προδιάκεςθ του για μελλοντικζσ αςκζνειεσ. 

Αντίκετα, θ ανάλυςθ μθ κωδικοποιθμζνων τμθμάτων DNA, επιτρζπει τθν αναγνϊριςθ του 

ςυγκεκριμζνου ατόμου. Συνεπϊσ ωσ «γενετικά δεδομζνα» ι «γενετικζσ πλθροφορίεσ» 

νοοφνται όλα τα δεδομζνα που απορρζουν από τθν ανάλυςθ του ανκρϊπινου 

γονιδιϊματοσ και αφοροφν τα κλθρονομικά χαρακτθριςτικά ι πρότυπα  κλθρονομικότθτασ 

των χαρακτθριςτικϊν αυτϊν ςε μια ομάδα ατόμων. Επίςθσ, όλα τα δεδομζνα για τουσ 

φορείσ γενετικισ πλθροφορίασ ςε μία ατομικι ι γενετικι γραμμι που ςχετίηονται με 

οποιαδιποτε άποψθ με τθν υγεία ι τθν αςκζνεια, είτε πρόκειται για προςδιορίςιμα 

χαρακτθριςτικά είτε όχι. 6 

Στθ κεωρία, δεν υπάρχει ομοφωνία για τθν κατάταξθ των δεδομζνων αυτϊν. Ωςτόςο ςε 

κάκε περίπτωςθ τα γενετικά δεδομζνα ςχετίηονται τόςο με τθν υγεία όςο και με τθν 

φυλετικι ι και εκνικι καταγωγι. (Αρχι Ρροςταςίασ Δεδομζνων, Γνωμοδότθςθ 15/2001). Σε 

όποια από τισ δφο κατθγορίεσ και αν ανικουν, κατατάςςονται οφτωσ ι άλλωσ ςτα 

ευαίςκθτα προςωπικά δεδομζνα (Ελλθνικόσ Νόμοσ 2472/97, παρ. 2β) και ωσ τζτοια θ 

ςυλλογι και θ επεξεργαςία τουσ υπόκεινται ςε ιδιαίτερεσ προχποκζςεισ και εγγυιςεισ.  

Θ ιδιαίτερθ φφςθ τουσ, είναι αυτό που δθμιουργεί τθ δυςκολία ςτθν κατθγοριοποίθςθ 

τουσ, για το λόγο αυτό και από πρακτικισ και νομικισ ςκοπιάσ, ανάλογα με το πλαίςιο 

αντιμετωπίηονται διαφορετικά (Κριάρθ – Κατράνθ, 1999). Χαρακτθριςτικό παράδειγμα, που 

αποδεικνφει τθν ιδιαιτερότθτα τουσ είναι θ αντιμετϊπιςθ τουσ από τον Ζλλθνα νομοκζτθ. 

Ζτςι με βάςθ το Ελλθνικό Σφνταγμα (2008) προςτατεφονται ωσ : 

- δεδομζνα που αφοροφν τθν υγεία και τθ γενετικι ταυτότθτα από το άρκρο 5 παρ. 5  

                                                           
6
 Ο παραπάνω οριςμόσ είναι αυτόσ που υιοκετεί το Συμβοφλιο τθσ Ευρϊπθσ, ςτθ ςφςταςθ για τθν 

επεξεργαςία των ιατρικϊν δεδομζνων των φυςικϊν προςϊπων (Steering Committee on Bioethics, 
1997) .  
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Κακζνασ ζχει δικαίωμα ςτθν προςταςία τθσ υγείασ και τθσ γενετικισ του ταυτότθτασ. 

Νόμοσ ορίηει τα ςχετικά με τθν προςταςία κάκε προςϊπου ζναντι των βιοϊατρικϊν 

παρεμβάςεων. 

- Αλλά και ωσ παράγοντασ τθσ προςωπικότθτασ και τθσ ταυτότθτασ του ατόμου, οπότε και 

προςτατεφονται από το άρκρο 5 παρ. 1 

Κακζνασ ζχει δικαίωμα να αναπτφςςει ελεφκερα τθν προςωπικότθτά του και να 

ςυμμετζχει ςτθν κοινωνικι, οικονομικι και πολιτικι ηωι τθσ Χϊρασ, εφόςον δεν 

προςβάλλει τα δικαιϊματα των άλλων και δεν παραβιάηει το φνταγμα ι τα χρθςτά 

ικθ. 

- Ωσ δεδομζνα τθσ ιδιωτικισ ηωισ προςτατεφονται και από το άρκρο 9 παρ. 1 

Η ιδιωτικι και οικογενειακι ηωι του ατόμου είναι απαραβίαςτθ. 

Μετά δε τθν πρόςφατθ ανακεϊρθςθ του Συντάγματοσ, προςτζκθκε ειδικό άρκρο το άρκρο 

9 Α το όποιο αναφζρει :  

Κακζνασ ζχει δικαίωμα προςταςίασ από τθ ςυλλογι, επεξεργαςία και χριςθ, ιδίωσ με 

θλεκτρονικά μζςα, των προςωπικϊν του δεδομζνων, όπωσ νόμοσ ορίηει. Η προςταςία 

των προςωπικϊν δεδομζνων διαςφαλίηεται από ανεξάρτθτθ αρχι, που ςυγκροτείται 

και λειτουργεί, όπωσ νόμοσ ορίηει. 

Θ φφςθ των γενετικϊν πλθροφοριϊν και αυτι τουσ θ ιδιαιτερότθτα είναι που τα κάνει 

ταυτόχρονα τόςο ςθμαντικά όςο και επικίνδυνα εάν θ ςυλλογι, θ διατιρθςθ και θ 

πρόςβαςθ ςε αυτά γίνει χωρίσ ιδιαίτερθ προςοχι. Στα ερωτιματα αυτά, προςπακοφν να 

δϊςουν απάντθςθ οι Επιτροπζσ Βιοθκικισ κάκε φορά που καταπιάνονται με κάποιο 

κζμα που αφορά τα γενετικά δεδομζνα, τισ γενετικζσ εξετάςεισ και τθ γενετικι 

διάγνωςθ, όπωσ κα δοφμε παρακάτω.   

 

1.Γ.2. Η ιδιαιτερότητα τησ γενετικήσ  

Οι πρακτικζσ τθσ γενετικισ και τθσ βιοτεχνολογίασ παρουςιάηουν οριςμζνεσ ιδιαιτερότθτεσ, 

οι όποιεσ τισ διαφοροποιοφν ςθμαντικά από τισ παραδοςιακζσ ιατρικζσ πρακτικζσ. Για το 

λόγο αυτό κακίςτανται ανεφάρμοςτοι οι κλαςςικοί κανόνεσ ιατρικισ δεοντολογίασ και 

αναγκαία θ ρυκμιςτικι επζμβαςθ του νομοκζτθ και θ τοποκζτθςθ των εκνικϊν επιτροπϊν 

βιοθκικισ πάνω ςτισ πρακτικζσ αυτζσ.  

Αρχικά οι πρακτικζσ αυτζσ, επζφεραν μεταβολζσ ςτθ παραδοςιακι κεραπευτικι 

λειτουργία. Θ ιατρικι πρακτικι είναι επικεντρωμζνθ ςτο άτομο  που νοςεί και νοείται, κατά 

βάςθ ςε ςχζςθ με το άτομο αυτό και το προςωπικό του ςυμφζρον. Αντικζτωσ θ προλθπτικι 

ιατρικι, θ οποία βαςίηεται ςτθν ανάλυςθ των γενετικϊν χαρακτθριςτικϊν του ανκρϊπου, 

μπορεί να ενταχκεί ςτον ευρφτερο κφκλο τθσ οικογζνειασ του ατόμου. Οι γενετικζσ 

πλθροφορίεσ αναφζρονται όχι μόνο ςτο άτομο, αλλά και ςτθν οικογζνεια του και ζχουν τθν 

ικανότθτα να προβάλλονται ςτο μζλλον (ςε μελλοντικζσ γενιζσ) ι να επιςτρζφουν ςτο 
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παρελκόν ςυγκροτϊντασ ζνα οικογενειακό δζντρο  που οι οικογενειακοί δεςμοί ζχουν 

αντικαταςτακεί από μεταβιβάςεισ μεταλλαγμζνων γονιδίων. Ζτςι ςτθ κζςθ του «αςκενι» 

μπαίνει ςτο κζντρο το άτομο, περιβαλλόμενο από ζνα πιο ευρφ οικογενειακό πλαίςιο. 

Στο παρελκόν, κάτι αντίςτοιχο ςυνζβαινε όταν οι γιατροί ςτθν προςπάκεια τουσ να 

εκτιμιςουν τθν κατάςταςθ υγείασ ενόσ αςκενι, ζπαιρναν πλθροφορίεσ από το 

οικογενειακό του περιβάλλον. Το οικογενειακό περιβάλλον όμωσ, μποροφςε ι όχι να 

παρζχει τισ πλθροφορίεσ αυτζσ και ςτο βακμό που εκείνο επικυμοφςε. Αντίκετα ςιμερα, οι 

πλθροφορίεσ αυτζσ, λαμβάνονται (ι κα μποροφν να λθφκοφν ςτο μζλλον) χωρίσ τθν 

ςυγκατάκεςθ των υπολοίπων μελϊν τθσ οικογζνειασ. Οι πλθροφορίεσ που κα ςυλλζγονται 

με κάποια από τισ μεκόδουσ τθσ γενετικισ διαγνωςτικισ κα παρζχουν αυτόματα, αν όχι 

ακριβείσ πλθροφορίεσ, ςίγουρα πλθροφορίεσ με μορφι πικανότθτασ για τθν εμφάνιςθ μιασ 

ι παραπάνω αςκενειϊν, πζρα από το εξεταηόμενο άτομο και ςτα άτομα τθσ οικογζνειασ 

του. Επιπλζον, με τισ εξετάςεισ αυτζσ είναι δυνατόν να πικανολογθκεί θ φπαρξθ 

κλθρονομικϊν νοςθμάτων ι κλθρονομικά μεταβιβαηόμενων ςτοιχείων ςτουσ απογόνουσ 

του ατόμου, οι όποιοι μπορεί τθ ςτιγμι τθσ εξζταςθσ να μθν ζχουν καν γεννθκεί. Τζλοσ θ 

γενετικι ζρευνα μπορεί να προβλζψει τθν πικανότθτα μελλοντικισ εκδιλωςθσ μιασ 

αςκζνειασ ςτον άνκρωπο (Μάλλιοσ, 2004).  

Οι νόμοι ςχετικά με τθν άςκθςθ του ιατρικοφ επαγγζλματοσ εξουςιοδοτοφν τουσ γιατροφσ 

να περικάλπουν και να φροντίηουν τουσ αςκενείσ, όπωσ προςδιορίηεται από τον κοινωνικό 

τουσ ρόλο. Θ άςκθςθ τθσ εξουςίασ αυτισ είναι φυςιολογικι μόνο εφόςον ο ρόλοσ του 

ιατροφ είναι κεραπευτικόσ για αυτόν που φροντίηει και περικάλπει. Εφόςον θ ιατρικι 

επζμβαςθ ςτερείται κεραπευτικοφ ςκοποφ, τίκεται το ερϊτθμα τθσ νομιμοποίθςθσ τθσ εν 

λόγω πρακτικισ. Οι πρακτικζσ τθσ γενετικισ επιςτιμθσ, όπωσ οι γενετικζσ εξετάςεισ, δεν 

ζχουν μόνο κεραπευτικι λειτουργία αφοφ πρόκειται κυρίωσ για τεχνικι ςυνδεδεμζνθ με 

τθν ζρευνα. Αρκετά είναι τα παραδείγματα γενετικϊν εξετάςεων οι όποιεσ αποκαλφπτουν 

τθν φπαρξι μιασ αςκζνειασ ι τθν προδιάκεςθ για μια αςκζνεια για τθν όποια δεν υπάρχει –

προσ το παρόν τουλάχιςτον- δυνατότθτα ίαςθσ (όπωσ π.χ. με τθ χορεία του Huntington). Για 

το λόγο αυτό, οι ιατροί και οι βιολόγοι-ερευνθτζσ, διαδραματίηουν ζνα πολφ ςθμαντικό 

ρόλο, γνωρίηοντασ ότι οι λφςεισ που προτείνουν επθρεάηονται από το ζργο τουσ, το όποιο 

δεν είναι να κεραπεφςουν ζνα ςυγκεκριμζνο άτομο αλλά να κατανοιςουν τον ανκρϊπινο 

μθχανιςμό. Ενϊ οι κανόνεσ τθσ ιατρικισ είναι δομθμζνοι γφρω από το ςεβαςμό του αςκενι 

και ςτοχεφουν ςτθν προςταςία των δικαιωμάτων και των ςυμφερόντων του, οι αρχζσ των 

ερευνθτϊν τουσ ωκοφν να υιοκετιςουν μια εντελϊσ διαφορετικι αντίλθψθ, αυτι του 

ορκοφ μζτρου ανάμεςα ςτο ςεβαςμό του υποκειμζνου και τθν ανάγκθ για ζρευνα, τθν αξία 

του ατόμου και το ςυλλογικό ςυμφζρον (British Medical Association, 2009).  

Για τουσ λόγουσ αυτοφσ, οι κανόνεσ δεοντολογίασ που ρυκμίηουν τθν άςκθςθ του ιατρικοφ 

επαγγζλματοσ, το όποιο ιταν επικεντρωμζνο ςτον αςκενι, αποδείχκθκαν αςυμβίβαςτοι με 

τα νζα ερωτιματα και προκλιςεισ που ζκεςε θ γενετικι τεχνολογία. Γίνεται ζτςι αντιλθπτι 

όχι μόνο θ ανάγκθ για ρυκμιςτικι παρζμβαςθ του νομοκζτθ, ο όποιοσ καλείται να 

εναρμονίςει το δθμόςιο ςυμφζρον με το προςωπικό ςυμφζρον των ατόμων, αλλά και θ 

ανάγκθ για επιτροπζσ βιοθκικισ οι οποίεσ να μποροφν να δρουν άμεςα ι επιτροπζσ ςτα 
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πλαίςια νοςοκομείων ι ερευνθτικϊν κζντρων που να δίνουν απαντιςεισ παράλλθλα με τισ 

διαγνωςτικζσ τουσ τεχνικζσ.  

Μια άλλθ αλλαγι που επιφζρει θ ιδιαιτερότθτα τθσ γενετικισ είναι αυτι που επιφζρεται 

ςτθ ςχζςθ ιατροφ-αςκενι. Ο ιατρόσ όχι πια ωσ αυκεντία αλλά ωσ καταρτιςμζνοσ 

ςφμβουλοσ ενθμερϊνει και ςυμβουλεφει τον «αςκενι» που κα κλικεί ςτθ ςυνζχεια να 

πάρει μία απόφαςθ, είτε αυτι αφορά ςτον αναπαραγωγικό του προγραμματιςμό, είτε τθ 

διεξαγωγι ι όχι γενετικϊν εξετάςεων που κα καταλιξουν ςε μία διάγνωςθ που κα 

επθρεάςουν, εκτόσ των άλλων και τθ ταυτότθτα του. Θ ςχζςθ αυτι πρζπει να είναι 

χριςμζνθ μζςα ςτα πλαίςια τθσ εμπιςτοςφνθσ, ειδικά λόγω τθσ δυςκολίασ κατανόθςθσ τθσ 

γενετικισ πλθροφορίασ.  

Ππωσ ςε όλεσ τισ περιπτϊςεισ που αφοροφν τθν ςχζςθ ιατροφ-αςκενι θ εμπιςτοςφνθ είναι 

ο κεμζλιοσ λίκοσ. Στθν περίπτωςθ όμωσ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ λαμβάνει μία ακόμθ –ει 

δυνατόν- ςθμαντικότερθ κζςθ δεδομζνου τθσ ιδιαιτερότθτασ των γενετικϊν πλθροφοριϊν 

που απορρζουν από το είδοσ αυτό τθσ διάγνωςθσ, πλθροφοριϊν που αφοροφν μία νζα 

«διευρυμζνθ» οικογζνεια, μια οικογζνεια που ξεκινά από το παρελκόν, ςυνεχίηει ςτο παρόν 

και προβάλλεται ςτο μζλλον.  

Μαηί με το ηιτθμα τθσ εμπιςτοςφνθσ ζρχεται και το ηιτθμα τθσ ενιμερθσ ςυγκατάκεςθσ το 

οποίο είναι ζνα από τα κυρίαρχα ςτθ ςφγχρονθ βιοιατρικι θκικι.  

Μζχρι τα μζςα του προθγοφμενου αιϊνα ςτο χϊρο τθσ ιατρικισ θκικισ επικρατοφςε το 

πατερναλιςτικό μοντζλο το οποίο ςε ςυνδυαςμό με τισ κοινωνικζσ ςυνκικεσ επζτρεπε ςτον 

ιατρό να παίρνει τισ αποφάςεισ για τον κακοριςμό τθσ κεραπείασ του αςκενοφσ με μικρι 

ζωσ και κακόλου ςυμμετοχι του τελευταίου. Σε αντίκεςθ με το πατερναλιςτικό, το νζο 

πρότυπο δίνει ζμφαςθ ςτθν αυτονομία του αςκενοφσ. Σε αυτό, ιατρόσ και αςκενισ ζχουν 

μια ςχζςθ ςυνεργαςίασ με περιςςότερο ι λιγότερο ιςότιμο λόγο ςτθ λιψθ αποφάςεων. Θ 

ςχζςθ όμωσ αυτι αλλάηει ξανά για τθν περίπτωςθ των γενετικϊν εξετάςεων και τθσ 

γενετικισ διάγνωςθσ λόγω τθσ ιδιαιτερότθτασ των γενετικϊν πλθροφοριϊν που 

μελετιςαμε είδθ και κα ςυνεχίςουμε να μελετάμε ςτα πλαίςια τθσ παροφςασ εργαςίασ.  

Οι N.C. Manson και O.O’Neill ςτο βιβλίο τουσ Rethinking Informed Consent in Bioethics 

(2007) κάνουν εκτενι αναφορά ςτθν ζννοια τθσ ενιμερθσ ςυναίνεςθσ ειδικότερα για τα 

κζματα των γενετικϊν πλθροφοριϊν.  

Υποςτθρίηουν ότι ο ςκοπόσ και το νόθμα τθσ ενιμερθσ ςυναίνεςθσ είναι αόριςτα εκτόσ και 

αν τίκεται ςτο πλαίςιο ενόσ μοντζλου βαςιςμζνου ςτο φορζα δράςθσ (an agency-based 

model) που ςτθρίηεται τόςο ςτθν ενθμζρωςθ όςο και ςτθν επικοινωνία μεταξφ του ιατροφ-

ςυμβοφλου και του δυνάμει αςκενι. Ταυτόχρονα εξθγοφν γιατί ςτθν περίπτωςθ τθσ 

γενετικισ πλθροφορίασ ο περιοριςμόσ ςτθν ενιμερθ ςυγκατάκεςθ είναι ςχετικά 

ανολοκλιρωτοσ.  

Στισ περιπτϊςεισ των κλινικϊν μελετϊν και τθσ ζρευνασ ςτθ γενετικι, θ πλιρθσ ενθμζρωςθ 

του ςυμμετζχοντα είναι ςχεδόν αδφνατθ λόγω τθσ φφςθσ τθσ πλθροφορίασ θ οποία είναι 

δφςκολο να κατανοθκεί και να αφομοιωκεί ςτο ςφνολο τθσ. Το ζλλειμμα αυτό μπορεί να 
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καλυφκεί με ζνα μοντζλο που ςυνδυάηει τθν ενιμερθ ςυναίνεςθ με ζναν πιο παραδοςιακό-

πατερναλιςτικό τρόπο λιψθσ αποφάςεων, όπου αυτό είναι απαραίτθτο.  

Κατ’ αναλογία, και ςτθν περίπτωςθ των γενετικϊν εξετάςεων, εάν υπάρχει κενό μεταξφ τθσ 

ικανότθτασ του αςκενι ι δυνάμει αςκενι και του επιπζδου τθσ κατανόθςθσ που 

προχποτίκεται για τθ ςυναίνεςθ, ζνα είδοσ «περιοριςμζνου» πάντα πατερναλιςμοφ μπορεί 

να είναι δικαιολογθμζνο, όχι για να περιορίςει τθν αυτονομία του αςκενι αλλά για να 

υποςτθρίξει τθν εξυπθρζτθςθ των ςυμφερόντων των δικϊν του και τθσ οικογζνειασ του. 

Ζνασ ελάχιςτοσ ιατρικόσ πατερναλιςμόσ μζςα ςτο πλαίςιο αυτό, μπορεί να γίνει αποδεκτόσ 

μζςω τθσ δθμιουργίασ μίασ ςχζςεωσ εμπιςτοςφνθσ μεταξφ ιατροφ-αςκενι, όπωσ αυτι που 

περιγράφθκε παραπάνω. Μίασ ςχζςεωσ μζςα από τθν οποία ο ιατρόσ κατανοϊντασ τισ 

ανάγκεσ και τισ ιδιαιτερότθτεσ του αςκενι και τθσ οικογζνειασ του κα είναι ςε κζςθ να τον 

βοθκιςει να πάρει μία απόφαςθ.  

Γίνεται ςτο ςθμείο αυτό εμφανισ ζνασ ρόλοσ τον οποίο καλοφνται να παίξουν οι επιτροπζσ 

βιοθκικισ μζςω τόςο τθσ διαρκοφσ ενθμζρωςθσ των πολιτϊν για κζματα που άπτονται των 

βιολογικϊν επιςτθμϊν που ζχουν εφαρμογζσ ςτθν ηωι των πολιτϊν, όςο και τθσ 

ςυμμετοχισ ςτθ ςωςτι εκπαίδευςθ των ιατρϊν-ςυμβοφλων, κζματα με τα οποία κα 

αςχολθκοφμε ςτο ζβδομο και τελευταίο κεφάλαιο τθσ παροφςασ εργαςίασ.  
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Κεφάλαιο 2ο  

Γενετική διάγνωςη και Βιοηθικά Ζητήματα 
 

Στο κεφάλαιο αυτό κα αναλυκοφν οι διάφοροι τφποι γενετικισ διάγνωςθσ, οι χριςεισ και οι 

αντίςτοιχεσ τεχνικζσ, ενϊ ςτθ ςυνζχεια κα περιγραφοφν τα θκικά ερωτιματα που 

προκφπτουν ςε κακζναν από τουσ τφπουσ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ.  

Στο τζλοσ του κεφαλαίου κα αφιερωκεί ςτα κείμενα που ςχετίηονται με τθν βιοθκικι και 

ειδικά με τα γενετικά δεδομζνα και τθ γενετικι διάγνωςθ και ςτθ ςυνζχεια ςτα αντίςτοιχα 

άρκρα που μποροφν να χρθςιμοποιθκοφν από τισ Επιτροπζσ Βιοθκικισ προκειμζνου να 

απαντιςουν ςτα θκικά προβλιματα που αναλφκθκαν ςτο κεφάλαιο.  

Στόχοσ του κεφαλαίου είναι θ περιγραφι όλων των μεκόδων τθσ γενετικισ διάγνωςθσ και θ 

ςταδιακι ανάδειξθ των βιοθκικϊν ηθτθμάτων που προκφπτουν από το κάκε είδοσ.  

2.Α. Γενετικέσ εξετάςεισ και γενετική διάγνωςη  

 

Με τον όρο «γενετικζσ εξετάςεισ» νοοφνται οι αναλφςεισ που αποςκοποφν ςτθ διάγνωςθ 

και αναγνϊριςθ γενετικϊν νόςων, ςτθν ανίχνευςθ τουσ πριν από τθν κλινικι τουσ εμφάνιςθ 

ι ςτθν αναγνϊριςθ ατόμων που ζχουν γενετικι προδιάκεςθ για εκδιλωςθ νόςου υπό τθν 

επίδραςθ εξωγενϊν –περιβαλλοντικϊν ςυνκθκϊν.  

 

Στο ςθμείο αυτό κρίνεται απαραίτθτο να γίνει μια διευκρίνθςθ. Συχνά παρατθρείται  

ςφγχυςθ μεταξφ των γενετικϊν εξετάςεων και των γενετικϊν αποτυπωμάτων  λόγω τθσ 

χριςθσ των όρων «γενετικό τεςτ» ι «γενετικι εξζταςθ» και για τισ δφο αυτζσ μεκόδουσ 

ανάλυςθσ του ανκρϊπινου γονιδιϊματοσ. Οι δφο αυτζσ μζκοδοι διαφζρουν τόςο ςτο 

αντικείμενο όςο και ςτο ςκοπό.  Θ μζκοδοσ των γενετικϊν αποτυπωμάτων, βαςίηεται ςτθ 

μελζτθ των μθ κωδικοποιθμζνων περιοχϊν του DNA και ζχει ωσ ςκοπό τθ ςφνδεςθ του 

δείγματοσ DNA με ζνα ςυγκεκριμζνο άτομο. Θ μζκοδοσ των γενετικϊν εξετάςεων, που μασ 

ενδιαφζρει, βαςίηεται ςτθν ανάλυςθ των κωδικϊν περιοχϊν με ςκοπό να αναγνωρίςει και 

να μελετιςει τα γονίδια που είναι υπεφκυνα για γενετικζσ νόςουσ.  

 

Οι γενετικζσ εξετάςεισ μποροφν να ταξινομθκοφν με βάςθ διαφορετικά κριτιρια, 

παραδείγματοσ χάρθ μποροφν να ταξινομθκοφν με βάςθ το χρόνο τθσ εξζταςθσ ςε 

γενετικζσ εξετάςεισ προγεννθτικοφ ελζγχου και ςε γενετικζσ εξετάςεισ μετά τθ γζννθςθ. 

Επιπλζον θ κάκε μία από τισ κατθγορίεσ αυτζσ χωρίηεται ςε επιπλζον υποκατθγορίεσ.  Οι 

γενετικζσ εξετάςεισ προγεννθτικοφ ζλεγχου αφοροφν είτε ενιλικεσ που εξετάηονται επειδι 

ζχουν ςκοπό να τεκνοποιιςουν και ενδιαφζρονται να μάκουν τουσ κινδφνουσ, είτε τα ίδια 

τα ζμβρυα. Επίςθσ προγεννθτικζσ εξετάςεισ μποροφν να γίνουν μζςω νζων τεχνολογιϊν και 

πριν τθν εμφφτευςθ του εμβρφου, ςτθ περίπτωςθ τθσ εξωςωματικισ δθμιουργίασ 
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εμβρφων. Οι γενετικζσ εξετάςεισ μετά τθ γζννθςθ αφοροφν πρόςωπα, ενιλικα ι ανιλικα 

και ζχουν ωσ ςκοπό τθν αναηιτθςθ μίασ γενετικισ νόςου ι μίασ προδιάκεςθσ για γενετικι 

νόςο.  

 

Ριο ςυγκεκριμζνα τα διάφορα είδθ γενετικισ διάγνωςθσ μποροφν να διαχωριςτοφν με τον 

πιο ακριβι τρόπο, όπωσ παρακάτω (National Consultative Ethics Committee for Health and 

Life Sciences, 1995, European Seminar, 2007) : 

1. Ρροςυμπτωματικι διάγνωςθ 

Θ προςυμπτωματικι διάγνωςθ κακιςτά δυνατι τθν εφρεςθ ενόσ ι περιςςοτζρων 

γονιδίων που ςχετίηονται με κάποια αςκζνεια τθσ όποιασ τα ςυμπτϊματα δεν ζχουν 

ακόμα εμφανιςτεί. Σκοπόσ είναι θ εκτίμθςθ τθσ πικανότθτασ ανάπτυξθσ τθσ αςκζνειασ 

και θ πρόβλεψθ για τθν εμφάνιςθ των πρϊτων ςυμπτωμάτων.  

Θ προςυμπτωματικι διάγνωςθ μπορεί να πραγματοποιθκεί πριν ι μετά τθν γζννθςθ 

του ατόμου. Οι ςφγχρονεσ τεχνολογικζσ εξελίξεισ ζχουν καταςτιςει δυνατι τθ 

διάγνωςθ ακόμα και πριν τθν εμφάνιςθ του γονιμοποιθμζνου ωαρίου ςτισ περιπτϊςεισ 

που το ηευγάρι χρθςιμοποιεί κάποια από τισ πρακτικζσ τθσ Λατρικϊσ Υποβοθκοφμενθσ 

Αναπαραγωγισ. Ζτςι μποροφμε να χωριςτεί θ προςυμπτωματικι διάγνωςθ ςε : 

α) προεμφυτευτικι 

β) προγεννθτικι 

Στισ περιπτϊςεισ τθσ προεμφυτευτικισ και προγεννθτικισ διάγνωςθσ εάν βρεκεί 

μετάλλαξθ που να ςχετίηεται με τθν εμφάνιςθ ςοβαρισ αςκζνειασ, τότε το 

ηευγάρι/γυναίκα καλείται να αποφαςίςει μετά από κατάλλθλθ ενθμζρωςθ και 

ςυμβουλευτικι, εάν επικυμεί τθ ςυνζχιςθ τθσ διαδικαςίασ τθσ εμφφτευςθσ/ 

εγκυμοςφνθσ ι εάν επικυμεί να διακόψει.  

γ) ςτα πρϊτα ςτάδια τθσ ηωισ (νεογνικι) 

Θ περίπτωςθ τθσ διάγνωςθσ για φαινυλκετονουρία είναι πολφ αντιπροςωπευτικι. 

Δείγμα αίματοσ λαμβάνεται από το νεογνό, μερικζσ μόνο μζρεσ μετά τθ γζννθςθ του. 

Στισ περιπτϊςεισ που διαγνωςτεί θ αςκζνεια (ςυχνότθτα περίπου 1:15000 γεννιςεισ) 

προλθπτικά μζτρα πρζπει να παρκοφν, αυςτθρι δίαιτα από τισ πρϊτεσ κιόλασ 

βδομάδεσ τθσ ηωισ και ςυνεχισ τιρθςθ τθσ για μερικά χρόνια. Τα μζτρα αυτά κάνουν 

δυνατι τθν αποφυγι των ςυμπτωμάτων. Υπολογίηεται ότι περίπου 50 περιπτϊςεισ 

νοθτικισ κακυςτζρθςθσ αποφεφγονται κάκε χρόνο λόγω τθσ ζγκαιρθσ διάγνωςθσ.  

δ) ςτθν ενιλικθ ηωι του ατόμου  

 i. Ρροςυμπτωματικι διάγνωςθ αςκενειϊν με επικρατι τφπο κλθρονόμθςθσ 

Χαρακτθριςτικό παράδειγμα αποτελεί θ χορεία του Huntington (ςυχνότθτα 1-9 / 

100 000 γεννιςεισ). Τα ςυμπτϊματα τισ αςκζνειασ ξεκινοφν περίπου ςτθ τζταρτθ 

δεκαετία τθσ ηωισ του ατόμου. Θ αςκζνεια προκαλεί ςταδιακό εκφυλιςμό του 
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κεντρικοφ νευρικοφ ςυςτιματοσ και οδθγεί ςε απϊλεια τθσ αυτονομίασ του ατόμου 

και τελικά ςε κάνατο. Πςο δεν υπάρχει κεραπευτικι αντιμετϊπιςθ, το 

προςβεβλθμζνο άτομο που επικυμεί να ενθμερωκεί για τθν φφςθ τθσ αςκζνειασ 

του πρζπει να μπορεί να το κάνει ςε ειδικά κζντρα που προςφζρουν γενετικι 

ενθμζρωςθ και ςυμβουλευτικι.  (Orphanet 2010f) 

 ii. Ρροςυμπτωματικι διάγνωςθ αςκενειϊν με υπολειπόμενο τφπο κλθρονόμθςθσ 

Χαρακτθριςτικό παράδειγμα αποτελεί θ αιμοχρωμάτωςθ (>1 / 1000 γεννιςεισ). Θ 

αιμοχρωμάτωςθ προςβάλει τουσ ενιλικεσ και εξελίςςεται με αργοφσ ρυκμοφσ. 

Ρρόκειται για μια αςκζνεια που ςχετίηεται με το μεταβολιςμό του ςιδιρου. Θ 

απόκεςθ ςιδιρου ςτουσ ιςτοφσ προκαλεί ςοβαρζσ κλινικζσ καταςτάςεισ, 

θπατοπάκεια, διαβιτθ και καρδιοπάκειεσ. Θ κεραπεία με επαναλαμβανόμενεσ 

φλεβοτομζσ [sic+  αποτρζπει τθν εμφάνιςθ τθσ κίρρωςθσ του ιπατοσ ι του διαβιτθ 

εφόςον θ διάγνωςθ γίνει νωρίσ και επιτρζπει ςτα πάςχοντα άτομα να ζχουν 

προςδόκιμο ηωισ ίδιο με του γενικοφ πλθκυςμοφ. (Orphanet 2010g, Adams 2004 ) 

Εκτόσ από τον ζλεγχο ςτθν ενιλικθ ηωι του ατόμου, και τα υπόλοιπα είδθ διάγνωςθσ 

μποροφν αν χωριςτοφν εκ νζου ςε εξζταςθ για αςκζνειεσ με επικρατι ι υπολειπόμενο 

τφπο κλθρονόμθςθσ και εξζταςθ για άτομα με γενετικι προδιάκεςθ για κάποια ςοβαρι 

αςκζνεια.  

2. Εξζταςθ για εκτίμθςθ κινδφνου για τουσ απογόνουσ ι για ταυτοποίθςθ φορζα 

κάποιασ αςκζνειασ  

Ο ζλεγχοσ αυτοφ του τφπου ςτοχεφει ςτθν διερεφνθςθ για φορζα κάποιασ αςκζνειασ. 

Το άτομο που είναι φορζασ δεν κα νοςιςει ποτζ από τθν αςκζνεια αυτι αλλά είναι 

πολφ πικανό να τθ μεταβιβάςει τουσ απογόνουσ του. Χαρακτθριςτικό παράδειγμα 

αποτελεί θ β-καλαςςαιμία ι μεςογειακι αναιμία που εμφανίηεται ςυχνά ςε Κφπρο, 

Μάλτα, Σαρδθνία αλλά και άλλεσ περιοχζσ γφρω από τθ Μεςόγειο. Για να νοςιςει 

κάποιοσ πρζπει να ζχει κλθρονομιςει από κακζναν από τουσ γονείσ του ζνα 

μεταλλαγμζνο αλλθλόμορφο, οπότε και οι δυο γονείσ του είναι υποχρεωτικά φορείσ 

του αλλθλομόρφου αυτοφ.  

Αυτοφ του είδουσ ο ζλεγχοσ πραγματοποιείται είτε λόγω παρουςίασ οικογενειακοφ 

ιςτορικοφ ςτο όποιο εμφανίηεται ςυχνά κάποια γενετικι αςκζνεια, είτε ςε πλθκυςμοφσ 

με υψθλό ποςοςτό κινδφνου, όπωσ ςτο παράδειγμα τθσ β-καλαςςαιμία για τθν Κφπρο. 

(Emedicine 2010,  Γνϊμθ Επιτροπισ Βιοθκικισ τθσ Κφπρου 2008 ) 

3. Γενετικι εξζταςθ για προδιάκεςθ ςε ςοβαρι αςκζνεια ςε ενιλικα άτομα 

Θ εξζταςθ για ζλεγχο γενετικισ προδιάκεςθσ παρζχει πλθροφορίεσ για τθ γενετικι 

ςυνιςτϊςα μιασ πολυπαραγοντικισ νόςου. Το πιο χαρακτθριςτικό παράδειγμα είναι θ 

μετάλλαξθ ςε ζνα από τα BRCA γονίδια. Θ εφρεςθ τθσ μετάλλαξθσ αυτισ ςθματοδοτεί 

μια αυξθμζνθ πικανότθτα ανάπτυξθσ καρκίνου. Ριο ςυγκεκριμζνα, θ παρουςία του 

BRCA1 ςυνοδεφεται από πικανότθτα 40% για τθν ανάπτυξθ καρκίνου του ςτικουσ πριν 

τθν θλικία των 50 ετϊν, ενϊ για το BRCA2 θ αντίςτοιχθ πικανότθτα είναι 20%. Ραρόλα 

αυτά είναι ςθμαντικό να ξεκακαριςτεί ότι τα νοφμερα αυτά αφοροφν μόνο τθ γενετικι 
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πλευρά τθσ αςκζνειασ. Ρολλοί μθ-γενετικοί παράγοντεσ επθρεάηουν επίςθσ τθν 

εμφάνιςθ τθσ (Marcus et al 1996).  

2.Β. Στάδια γενετικήσ εξέταςησ  

 

Μια τυπικι γενετικι εξζταςθ περιλαμβάνει ι κα ζπρεπε να περιλαμβάνει τα παρακάτω 

ςτάδια (European Seminar, 2007:5-7) : 

1. Ενθμζρωςθ και γενετικι ςυμβουλευτικι 

Στο άτομο που κα υποβλθκεί ςτθν εξζταςθ πρζπει να παρζχονται προθγουμζνωσ όλεσ 

οι απαραίτθτεσ πλθροφορίεσ ςχετικά με τθ φφςθ τθσ εξζταςθσ, τα πικανά 

αποτελζςματα αλλά και τισ υπάρχουςεσ κεραπείεσ. Σκοπόσ είναι να είναι ςε κζςθ το 

άτομο να πάρει μια ενιμερθ απόφαςθ ςχετικά με το αν επικυμεί ι όχι να υποβλθκεί 

ςτθν εξζταςθ. Οι πλθροφορίεσ πρζπει, εκτόσ των άλλων να καλφπτουν τισ πικανζσ 

επιπτϊςεισ, από τθν διεξαγωγι τθσ εξζταςθσ, για το άτομο και τθν οικογζνεια του. Οι 

γενετικζσ πλθροφορίεσ, ςε αντίκεςθ με τισ υπόλοιπεσ πλθροφορίεσ που αφοροφν το 

άτομο και τθν υγεία του, διαφζρουν γιατί μαρτυροφν ταυτόχρονα τόςο τθν 

μοναδικότθτα του ατόμου, όςο και τθ ςφνδεςθ του με τα υπόλοιπα μζλθ τθσ 

οικογζνειασ του, παροφςασ ι μελλοντικισ. Θ δυαδικότθτα αυτι των γενετικϊν 

πλθροφοριϊν είναι που κάνει τισ γενετικζσ εξετάςεισ να χριηουν περιςςότερθσ 

προςοχισ από τισ υπόλοιπεσ ιατρικζσ εξετάςεισ.  

Ανάλογα με το είδοσ τθσ εξζταςθσ, πρζπει να παρζχεται ςτο άτομο και γενετικι 

ςυμβουλευτικι για να το βοθκιςει να κατανοιςει τισ επιπτϊςεισ τθσ εξζταςθσ ϊςτε να 

πάρει μια ενιμερθ απόφαςθ. Σφμφωνα με το Λνςτιτοφτο Λατρικισ των ΘΡΑ ωσ γενετικι 

ςυμβουλευτικι κεωρείται «θ διαδικαςία μζςω τθσ οποίασ άτομα και οικογζνειεσ 

κατανοοφν τθ γενετικι ςυμμετοχι ςτθν αιτιολογία τθσ νόςου που τουσ ενδιαφζρει και θ 

προςφορά βοικειασ για τθν αποςαφινιςθ πικανϊν διακζςιμων επιλογϊν για το 

χειριςμό τθσ επίδραςθσ τθσ γενετικισ πλθροφορίασ ςτθ ηωι του ατόμου και τθσ 

οικογζνειασ» (Institute of Medicine, 1993).  

Θ διαδικαςία τθσ γενετικισ ςυμβουλευτικισ περιλαμβάνει καταγραφι λόγων 

προςζλευςθσ, υπολογιςμό κινδφνου νόςθςθσ, παροχι ςυμβουλϊν, αλλά και άλλα 

ανάλογα με τθν περίπτωςθ, και πραγματοποιείται ςυνικωσ από γιατρό ι άλλθ ςυναφι 

ειδικότθτα ειδικά εκπαιδευμζνθ για να παρζχει γενετικι ςυμβουλευτικι. 

(Ραπαδθμθτρίου, 2005) 

2. Συναίνεςθ ι ςυγκατάκεςθ (consent) 

Το άτομο, μετά τθν ενθμζρωςθ και τθ γενετικι ςυμβουλευτικι καλείται να δϊςει τθ 

ςυναίνεςθ του για τθν διεξαγωγι τθσ εξζταςθσ. Θ ςυναίνεςθ αυτι πρζπει να είναι 

ελεφκερθ, ειδικι και ανάλογα με το είδοσ τθσ εξζταςθσ, προφορικι ι και γραπτι.  

3. Λιψθ βιολογικοφ υλικοφ 

Για τθ διεξαγωγι τθσ γενετικισ εξζταςθσ είναι απαραίτθτθ θ λιψθ γενετικοφ υλικοφ. Το 

γενετικό υλικό απομονϊνεται από μερικά κφτταρα τα όποια προζρχονται ςυνικωσ από 

το αίμα. Ανάλογα με το είδοσ τθσ εξζταςθσ μπορεί να χρθςιμοποιθκεί επεμβατικι ι μθ 
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επεμβατικι μζκοδοσ. Επεμβατικι είναι θ λιψθ βιολογικοφ υλικοφ χρθςιμοποιϊντασ 

μια μζκοδο που περιλαμβάνει ειςδοχι ςτο ςϊμα του ανκρϊπου, όπωσ για 

παράδειγμα θ λιψθ δείγματοσ αίματοσ με τθν χριςθ βελόνασ και ςφριγγασ. Μθ 

επεμβατική είναι θ λιψθ βιολογικοφ υλικοφ με τθ χριςθ μεκόδων που δεν 

περιλαμβάνουν ειςδοχι ςτο ςϊμα του ανκρϊπου, όπωσ τα ςτοματικά 

επιχρίςματα4
. Ανάλογα με τθν εξζταςθ, μπορεί να λθφκεί εκτόσ από αίμα, και ςάλιο, 

δζρμα ι άλλοσ ιςτόσ από τον οποίο κα απομονωκεί ςτθ ςυνζχεια το γενετικό υλικό 

(Medline, 2010) . 

4. Γενετικι ανάλυςθ 

Ρεριλαμβάνει χρωμοςωμικι ι γονιδιακι μελζτθ.  

α) χρωμοςωμικι μελζτθ : για τθ μελζτθ των χρωμοςωμάτων είναι απαραίτθτθ θ 

προετοιμαςία του καρυοτφπου. Για τον καρυότυπο χρειάηεται μια ςειρά 

χρωμοςωμάτων τα όποια να βρίςκονται ςε μεταφαςικό ςτάδιο. Μετά τθ λιψθ των 

χρωμοςωμάτων και χριςθ ειδικϊν τεχνικϊν χρϊςεισ, καταςκευάηεται ο καρυότυποσ με 

τθν διάταξθ των χρωμοςωμάτων ανά ηευγάρι, με ςειρά μειοφμενου μεγζκουσ. Θ μελζτθ 

για χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ γίνεται απευκείασ από τθ μελζτθ του καρυότυπο (βλζπε 

κεφάλαιο 1, εικόνα 2).  

β) μελζτθ γονιδίων : To DNA απομονϊνεται από τα κφτταρα και κακαρίηεται. Τα γονίδια 

που πρόκειται να μελετθκοφν προςδιορίηονται και πολλαπλαςιάηονται πολλζσ φορζσ 

με τθ βοικεια PCR. Θ αναγνϊριςθ των μεταλλαγϊν γίνονται με τθ βοικεια 

θλεκτροφόρθςθσ και τθν ςφγκριςθ του υπό ανάλυςθ γονιδίου με το γονίδιο μάρτυρα. 

Οι διαφορζσ που ανιχνεφονται μαρτυροφν τθν φπαρξθ γενετικϊν ανωμαλιϊν.  

5. Ερμθνεία των αποτελεςμάτων 

Τα αποτελζςματα από τισ γενετικζσ εξετάςεισ είναι ςυχνά δφςκολο να ερμθνευτοφν. 

Ειδικι εκπαίδευςθ είναι ςυνικωσ απαραίτθτθ και το οικογενειακό ιςτορικό του ατόμου 

που εξετάςτθκε πρζπει να λαμβάνεται υπόψθ. Σε πολλζσ χϊρεσ, τθν ερμθνεία των 

αποτελεςμάτων μπορεί να τθν κάνει μόνο γιατρόσ.  

6. Γενετικι ςυμβουλευτικι 

Θ γενετικι ςυμβουλευτικι βοθκάει το άτομο που εξετάςτθκε να κατανοιςει τισ 

επιπτϊςεισ των αποτελεςμάτων πάνω ςτθ υγεία του και τθν υγεία των μελϊν τθσ 

οικογζνειασ του. Του δίνει το απαραίτθτο πλαίςιο για να πάρει αποφάςεισ για το 

μζλλον και ειδικότερα για τισ αναπαραγωγικζσ του επιλογζσ.  

Είναι εμφανζσ ότι ανάλογα με τον τφπο τθσ γενετικισ εξζταςθσ και το άτομο το όποιο 

υποβάλλεται ςε αυτιν, τα ςτάδια μπορεί να ποικίλλουν. Για το λόγο αυτό και θ 

προγεννθτικι και προεμφυτευτικι διάγνωςθ κα εξεταςτοφν μεμονωμζνα ςτθ ςυνζχεια.  

Τζλοσ, ανάλογα με τον τφπο τθσ γενετικισ νόςου ποικίλει και ο τρόποσ διάγνωςθσ. Ριο 

ςυγκεκριμζνα θ διάγνωςθ για χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ γίνεται με χρωμοςωμικι ανάλυςθ, 

δθλαδι με λιψθ γενετικοφ υλικοφ και δθμιουργία καρυότυπου για το υπό εξζταςθ άτομο. 

Για τθν ανίχνευςθ μονογονιδιακϊν νοςθμάτων, δθμιουργείται και αναλφεται το 
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γενεαλογικό δζντρο τθσ οικογζνειασ του ατόμου, διενεργοφνται κλινικζσ και βιοχθμικζσ 

εξετάςεισ και γίνεται ανάλυςθ DNA. Θ διαγνωςτικι δοκιμαςία για πολυπαραγοντικζσ 

διαταραχζσ περιλαμβάνει κλινικι και βιοχθμικι ανάλυςθ, ανάλυςθ DNA και άλλεσ 

εξετάςεισ π.χ. λειτουργικζσ ι απεικονιςτικζσ. Για τθν ανίχνευςθ μιτοχονδριακϊν νοςθμάτων  

γίνεται ανάλυςθ γενεαλογικοφ δζντρου, κλινικι εξζταςθ και ανάλυςθ DNA, ενϊ για τθν 

περίπτωςθ γενετικϊν διαταραχϊν ςωματικϊν κυττάρων διενεργείται ιςτοπακολογο-

ανατομικι εξζταςθ, ανάλυςθ DNA και χρωμοςωμικι ανάλυςθ.  

 

2.Γ. Προεμφυτευτική γενετική διάγνωςη 

2.Γ.1.  Θ διαδικαςία και οι χριςεισ τθσ Προεμφυτευτικισ Γενετικισ Διάγνωςθσ 

Θ Ρρο-Εμφυτευτικι Γενετικι Διάγνωςθ (ΡΓΔ, Preimplantation Genetic Diagnosis - PGD) είναι 

μία ςχετικά νζα τεχνικι. Με τον όρο αυτό περιγράφεται θ διαδικαςία κατά τθν όποια προ-

ζμβρυα ελζγχονται για τυχόν γενετικζσ ανωμαλίεσ. Χρθςιμοποιείται ςε ςυνδυαςμό με τθν 

εξωςωματικι γονιμοποίθςθ για διάγνωςθ γενετικϊν ι χρωμοςωμάτων ανωμαλιϊν ςε προ-

ζμβρυα ϊςτε μόνο τα υγιι εξ’ αυτϊν να μεταφερκοφν ςτθ μιτρα τθσ γυναίκασ που κα τα 

κυοφοριςει (γενετικι μθτζρα ι παρζνκετθ7) (Dayal et al, 2008) 

Ενϊ με τον όρο ΡΓΔ γίνεται αναφορά ςτο ςφνολο των διαδικαςιϊν ελζγχου πριν τθν 

εμφφτευςθ των προ-εμβρφων θ χριςθ αυτι δεν είναι απολφτωσ ςωςτι. Θ ΡΓΔ, είναι 

αυςτθρά, θ διαδικαςία ελζγχου προ-εμβρφων που προζρχονται από γονείσ, ο ζνασ 

τουλάχιςτον εκ των όποιων, εμφανίηει κάποια γενετικι ανωμαλία, και αφορά τον 

εςτιαςμζνο ζλεγχο για τθν ανωμαλία αυτι. Από τθ άλλθ υπάρχει και θ Ρροεμφυτευτικι 

γενετικι διαλογι ι προεμφυτευτικόσ γενετικόσ ζλεγχοσ (PGS Screening ι ΡΓΔ) θ όποια είναι 

μια παραλλαγι τθσ προεμφυτευτικισ γενετικισ διάγνωςθσ (PGD). Ζνα ι περιςςότερα  

κφτταρα του προ-εμβρφου ελζγχονται για τισ πιο γνωςτζσ χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ που 

παρατθροφνται ςτον γενικό πλθκυςμό. Χρθςιμοποιείται ειδικά για ανίχνευςθ 

ανευπλοειδιϊν (ESHRE PGD Consortium, 2005).   

Στο ςφνολο των διαδικαςιϊν τθσ ΡΓΔ περιλαμβάνεται και θ «Ρροοδευτικι επί τόπου 

υβριδικι ανάλυςθ (FISH)», θ όποια είναι θ πιο ςχετικά πρόςφατθ τεχνολογία εργαςτθρίου 

χρθςιμοποιοφμενθ ςτθν Ρροεμφυτευτικι γενετικι διαλογι (PGS). Χρθςιμοποιείται  για τον 

κακοριςμό του εάν κάποια ςυγκεκριμζνα χρωμοςϊματα του εμβρφου είναι φυςιολογικά. 

Αναλφονται τα χρωμοςϊματα που πιο ςυχνά ςχετίηονται με ανωμαλίεσ κατά τθν 

εγκυμοςφνθ. Αυτά είναι τα χρωμοςϊματα 13,16,18 και 21 κακϊσ και τα φυλετικά 

χρωμοςϊματα (Χ και Υ). Θ τεχνικι παρζχει δθμοςιευμζνθ ακρίβεια 95% (Κζντρο 

Υποβοθκοφμενθσ Αναπαραγωγισ και Γυναικολογίασ) 

Ουςιαςτικά θ προεμφυτευτικι γενετικι διάγνωςθ χωρίηεται ςε 2 τφπουσ: ςτθ διάγνωςθ 

που ςχετίηεται με αςκζνειεσ γονιδιακοφ τφπου και ςτον ζλεγχο που ςχετίηεται με 

χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ (πίνακασ 5). Από τον πρϊτο τφπο διάγνωςθσ μποροφν να 

επωφελθκοφν και ηευγάρια οποφ και οι 2 είναι φορείσ ςυγκεκριμζνου γενετικοφ 

                                                           
7
 Γυναίκα ςτθν όποια ζχει δοκεί δικαςτικι άδεια να κυοφοριςει παιδί άλλθσ 
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νοςιματοσ, όπωσ τθσ β- μεςογειακισ αναιμίασ, τθσ δρεπανοκυτταρικισ αναιμίασ, τθσ 

κυςτικισ ίνωςθσ, του ςυνδρόμου Tay - Sachs, τθσ χορεία του Huntington, τθσ αιμορροφιλίασ 

ι τθσ μυϊκισ δυςτροφίασ. Ο δεφτεροσ τφποσ ζλεγχου αφορά τισ αρικμθτικζσ ανωμαλίεσ και 

τισ δομικζσ αλλοιϊςεισ των χρωμοςωμάτων. Οι πικανότθτεσ για χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ 

(π.χ. Σφνδρομο Down) αυξάνονται με τθν θλικία τθσ γυναίκασ. Ανεξαρτιτου θλικίασ, όμωσ, 

είναι οι περιπτϊςεισ ανωμαλιϊν τθσ δομισ των χρωμοςωμάτων  (αναςτροφι θ μετατόπιςθ 

χρωμοςωμικοφ υλικοφ). Δεν είναι ςπάνιεσ οι περιπτϊςεισ ηευγαριϊν που ο κακζνασ 

ανεξάρτθτα ι και οι 2 μαηί φζρουν κάποια χρωμοςωμικι ανωμαλία (όχι απαραίτθτα τθν 

ίδια), θ οποία δεν εκφράηεται ςτουσ ίδιουσ αλλά μπορεί να οδθγεί ςε κακ’ ζξθν αποβολζσ ι 

ςε επανειλθμμζνεσ αποτυχθμζνεσ προςπάκειεσ εξωςωματικισ γονιμοποίθςθσ. 

Για να χρθςιμοποιιςει ζνα ηευγάρι τθν ΡΓΔ πρζπει να χρθςιμοποιιςει πρϊτα τθ διαδικαςία 

τθσ εξωςωματικισ γονιμοποίθςθσ, ζςτω και αν ζχει αποδεδειγμζνθ γονιμότθτα. Αυτό 

γίνεται προκείμενου να δθμιουργθκοφν, ςε ςυνκικεσ  εκτόσ ςϊματοσ, τα προ-ζμβρυα τα 

οποία κα υποβλθκοφν ςε ζλεγχο. Τα αποτελζςματα είναι διακζςιμα ςε ςφντομο χρονικό 

διάςτθμα (1-2 μζρεσ από τθν βιοψία). Θ επιλογι των προ-εμβρφων γίνεται με βάςθ τθ 

διάγνωςθ και μόνο τα υγιι προζμβρυα (που δεν ζχουν κάποια γενετικι ανωμαλία) κα 

περάςουν ςε διαδικαςία εμβρυομεταφοράσ εξαςφαλίηοντασ ςτο ηευγάρι υψθλά ποςοςτά 

επιτυχίασ και αςφάλειασ, εάν βζβαια θ εγκυμοςφνθ ςυνεχιςτεί κανονικά. Τα ερευνθτικά 

δεδομζνα μζχρι ςιμερα, δεν υποδεικνφουν αυξθμζνα ποςοςτά επιτυχϊν κυιςεων ςε 

περιπτϊςεισ που χρθςιμοποιικθκε θ ΡΓΔ, ςυγκριτικά με τθν παραδοςιακι μζκοδο τθσ 

εξωςωματικισ γονιμοποίθςθσ. (Khalaf 2007) 

Θ ςυχνότερθ τεχνικι που χρθςιμοποιείται είναι θ ΡΓΔ που πραγματοποιείται ςτο ςτάδιο 

τθσ βλαςτοκφςτθσ. Τθν 4θ θμζρα περίπου ςυγκεντρϊνεται υγρό ανάμεςα ςτα κφτταρα τθσ 

εςωτερικισ κυτταρικισ μάηασ του μοριδίου8. Βακμιαία οι χϊροι που περιζχουν το υγρό 

ενϊνονται και ςχθματίηουν τθν κοιλότθτα τθσ βλαςτοκφςτθσ (5θ θμζρα). Θ βλαςτοκφςτθ 

περιβάλλεται από τθν διάφανθ ηϊνθ θ οποία εξαφανίηεται τθν 6θ-7θ θμζρα (εκκόλαψθ τθσ 

βλαςτοκφςτθσ). Αποτελείται από δφο τφπουσ κυττάρων : α) τθν εςωτερικι κυτταρικι μάηα, 

τθν εμβρυοβλάςτθ, θ οποία ευκφνεται για τον ςχθματιςμό των ιςτϊν του εμβρφου, και  β) 

τθν εξωτερικι κυτταρικι μάηα, τθ τροφοβλάςτθ, που ςυμβάλλει αργότερα ςτο ςχθματιςμό 

του πλακοφντα (εικόνα 5). 

Θ ΡΓΔ ςτο ςτάδιο τθσ βλαςτοκφςτθσ ανακοινϊκθκε για πρϊτθ φόρα από τουσ Gardner και 

Edwards το 1968 και αφοροφςε πειράματα ςε ποντίκια και ςε κουνζλια για τον κακοριςμό 

του φφλου. Στον άνκρωπο εκτεταμζνεσ μελζτεσ πραγματοποιικθκαν από τα τζλθ του 1980, 

αρχικά για επιλογι φφλου για αποφυγι αςκενειϊν που ςχετίηονται με το Χ χρωμόςωμα. 

(Wikipedia 2010c )  

                                                           
8
 Αναπτυξιακό ςτάδιο του εμβρφου  
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Εικόνα 5 : Θ γονιμοποίθςθ, το ηυγωτό (γονιμοποιθμζνο ωάριο) και το ςτάδιο τθσ βλαςτοκφςτθσ (αριςτερά) και 

πραγματικι φωτογραφία προεμβρφου ςτο ςτάδιο τθσ βλαςτοκφςτθσ (δεξιά).  

Το πρϊτο παιδί που γεννικθκε μετά από ΡΓΔ, ιταν το 1990, οπότε και γεννικθκε ζνα 

κοριτςάκι μετά από ζλεγχο για κυςτικι ίνωςθ (Handside et al, 1992).   

Θ βιοψία ςτο ςτάδιο τθσ βλαςτοκφςτθσ γίνεται με μία από τισ τρεισ παρακάτω τεχνικζσ, που 

αφοροφν ουςιαςτικά τον τρόπο λιψθσ των κυττάρων που κα ελεγχκοφν. Οι τεχνικζσ αυτζσ 

είναι θ αναρρόφθςθ, οι παλινδρομικζσ κινιςεισ και θ προεκβολι.  

Θ βιοψίασ ςτο ςτάδιο τθσ βλαςτοκφςτθσ παρουςιάηει αρκετά πλεονεκτιματα και 

μειονεκτιματα (Αςκλθπιακό Ράρκο Λατρικισ Σχολισ , 2008). Τα πλεονεκτιματα αυτά είναι : 

 Μεγάλοσ αρικμόσ κυττάρων είναι διακζςιμοσ για διάγνωςθ (10-30) → μεγαλφτερθ 

αξιοπιςτία. 

 Απαιτείται μικρόσ αρικμόσ εμβρφων για εμφφτευςθ (ακόμθ και μόνο ενόσ). 

 Τα κφτταρα προζρχονται από το τροφοεξϊδερμα, τα οποία ςυμβάλλουν ςτο 

ςχθματιςμό του πλακοφντα. 

 Δε κίγεται θ εςωτερικι κυτταρικι μάηα, από τθν οποία κα προζλκουν οι ιςτοί του 

εμβρφου. 

 Στο ςτάδιο τθσ βλαςτοκφςτθσ θ ζκφραςθ του εμβρυϊκοφ γονιδιϊματοσ κα ζχει 

επιτευχκεί ςε υψθλό βακμό → διάγνωςθ οριςμζνων κλθρονομικϊν αςκενειϊν με 

ευαίςκθτεσ βιοχθμικζσ μεκόδουσ. 

Ενϊ τα μειονεκτιματα είναι: 

 Μόλισ τα μιςά ζμβρυα επιηοφν μζχρι το ςτάδιο τθσ βλαςτοκφςτθσ. 

 Σθμειϊκθκε ςε οριςμζνεσ κλινικζσ χαμθλό ποςοςτό εγκυμοςφνθσ ςε αςκενείσ που 

ακολοφκθςαν εξωςωματικι γονιμοποίθςθ και εμφφτευςθ ςτο ςτάδιο αυτό. 

 Μερικοί κεωροφν ότι θ απομάκρυνςθ ςθμαντικοφ ποςοςτοφ κυττάρων από το 

τροφοεξϊδερμα μπορεί να επθρεάςει τθν επιτυχι εμφφτευςθ του εμβρφου.  

Εναλλακτικά, τα κφτταρα για ανάλυςθ γενετικοφ υλικοφ, παίρνονται από προ-ζμβρυα ςε 

πιο πρϊιμο ςτάδιο τθσ αναπτυξιακισ πορείασ. Τρεισ ιμερεσ μετά τθν πραγματοποίθςθ τθσ, 

εξωςωματικισ πάντα, γονιμοποίθςθσ, το προ-ζμβρυο ζχει φτάςει ςτο ςτάδιο των 8 
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κυττάρων. Τότε με τθν βοικεια μικροπιπετϊν, αφαιροφνται 1 με 2 κφτταρα τα όποια με τθν 

βοικεια μοριακϊν τεχνικϊν, κα απομονωκοφν και το γενετικό τουσ υλικό, αφοφ 

πολλαπλαςιαςτεί με κάποια από τισ τεχνικζσ, κα υποβλθκεί ςε ανάλυςθ.   

Μετά τθν απομόνωςθ των κυττάρων χρθςιμοποιείται διαφορετικι τεχνικι ανάλογα με το τι 

κζλουμε να ελζγξουμε. Για τισ μονογονιδιακζσ αςκζνειεσ, θ τεχνικι διάγνωςθσ που 

χρθςιμοποιείται είναι θ PCR (Polymerase chain reaction) ι Αλυςιδωτι αντίδραςθ τθσ 

Ρολυμεράςθσ (εικόνα 6). Με τθν τεχνικι αυτι το DNA που ζχει απομονωκεί από το κφτταρο 

μετά τθ βιοψία αντιγράφεται ςε πολλαπλά αντίγραφα, ζτςι ϊςτε θ ποςότθτά του να είναι 

ανιχνεφςιμθ. 

Για τισ X-φυλοςφνδετεσ πακιςεισ, γίνεται επιλογι φφλου με τθν τεχνικι FISH και 

μεταφζρονται μόνο τα κθλυκά ζμβρυα. 

 

Εικόνα 6: Φωτογραφία από τθν τεχνικι PCR 

Θ ΡΓΔ όταν γίνεται με χριςθ PCR ζχει κάποιουσ περιοριςμοφσ. Ωςτόςο θ PCR που 

χρθςιμοποιείται, είναι πολφ ευαίςκθτθ ςε επιμολφνςεισ με ξζνο DNA. Μία τζτοια 

επιμόλυνςθ κα μποροφςε να οδθγοφςε ςε λάκοσ διάγνωςθ, δεδομζνου ότι κα 

ανιχνεφονταν άλλο γενετικό υλικό πζραν αυτοφ του προ-εμβρφου. Θ πικανότθτα αυτι 

βζβαια είναι μθδαμινι. Επίςθσ υπάρχει μια εξίςου μικρι πικανότθτα αποτυχίασ 

πολλαπλαςιαςμοφ του DNA με ςυνζπεια να υπάρξει και πάλι λάκοσ διάγνωςθ. Για το λόγο 

αυτό ςυνιςτάται προγεννθτικόσ ζλεγχοσ κατά τθν διάρκεια τθσ εγκυμοςφνθσ για 

επιβεβαίωςθ τθσ διάγνωςθσ που ζγινε με τθ χριςθ τθσ ΡΓΔ (Κζντρο Γονιμότθτασ και 

Εξωςωματικισ Γονιμοποίθςθσ). 

Από ιατρικισ άποψθσ, τα πλεονεκτιματα τθσ Ρροεμφυτευτικισ Γενετικισ Διάγνωςθσ είναι 

πολλά και ανάμεςά τουσ ςυγκαταλζγονται: 

(α) θ πολφ ζγκαιρθ διάγνωςθ, δεδομζνου ότι χρονικά γίνεται πολφ νωρίτερα από τον 

προγεννθτικό ζλεγχο (αμνιοπαρακζντθςθ ι βιοψία τροφοβλάςτθσ). Κατ’ αυτόν τον τρόπο 

αποφεφγεται το ενδεχόμενο τθσ κεραπευτικισ απόξεςθσ ςε ςτάδιο προχωρθμζνθσ 

εγκυμοςφνθσ, ςε περίπτωςθ που θ διάγνωςθ είναι κετικι για το ςυγκεκριμζνο νόςθμα, εάν 

φυςικά θ γυναίκα επιλζξει τθ διακοπι τθσ εγκυμοςφνθσ. Αποφεφγονται κατά αυτό τον 

τρόπο, θ ςωματικι και θ ψυχολογικι επιβάρυνςθ τθσ γυναίκασ όςο θ ψυχολογικι 

επιβάρυνςθ του άνδρα που επικυμοφν να αποκτιςουν ζνα παιδί.  

(β) Δεν είναι επίπονθ ςαν διαδικαςία  
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(γ) και δεν απαιτεί ιδιαίτερα υψθλό κόςτοσ ςε ςφγκριςθ με αυτό τθσ ανατροφισ, 

ιατροφαρμακευτικισ περίκαλψθσ και κοινωνικισ ζνταξθσ ενόσ πάςχοντοσ παιδιοφ. 

Αυτι τθ ςτιγμι οι αςκζνειεσ που μποροφν να ανιχνευτοφν με τθ βοικεια τθσ ΡΓΔ 

χωρίηονται ςε δφο κατθγορίεσ, ςτθν πρϊτθ κατθγορία εντάςςονται οι μονογονιδιακζσ 

αςκζνειεσ ενϊ ςτθ δεφτερθ κατθγορία περιλαμβάνονται αςκζνειεσ που οφείλονται ςε 

χρωμοςωμικζσ ανευπλοειδίεσ, δθλαδι τθν φπαρξθ επιπλζον ι τθν απουςία 

χρωμοςωμάτων.   

Ριο ςυγκεκριμζνα, οι κυριότερεσ μονογονιδιακζσ και χρωμοςωμικζσ αςκζνειεσ που 

διαγιγνϊςκονται με ΡΓΔ, για το ζτοσ 2005, παρουςιάηονται ςτον παρακάτω πίνακα 

(Goossens et al, 2009: 1787-1791) 

 

ΜΟΝΟΓΟΝΙΔΙΑΚΑ ΝΟΘΜΑΣΑ ΧΡΩΜΟΩΜΙΚΕ ΑΝΩΜΑΛΙΕ 

α & β-Μεςογειακι αναιμία Σφνδρομο Down (Τριςωμία 21) 

Δρεπανοκυτταρικι αναιμία Σφνδρομο Edwards (Τριςωμία 18) 

Κυςτικι Μνωςθ Σφνδρομο Patau (Τριςωμία 13) 

Σφνδρομο Tay -Sachs Σφνδρομο Turner (X0) 

Χορεία του Huntington Σφνδρομο Klinerfelter (XXY) 

Μυϊκι Δυςτροφία Ducheene/ 

Becker 

  

Αιμορροφιλία   

Νόςοσ του Wilson (θπατοφακοειδισ 

εκφφλιςθ) 

  

Νωτιαία Μυϊκι ατροφία   

Σφνδρομο Prader- Willy   

Σφνδρομο Angelman   

Σφνδρομο Εφκραυςτου Χ   

Μικροελλείμματα Χρωμοςϊματοσ Y   

 

Ρίνακασ 5: Ενδεικτικι λίςτα γενετικϊν νοςθμάτων και χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν  για τισ οποίεσ παρζχεται 

προεμφυτευτικι γενετικι διάγνωςθ (Goossens et al, 2009: 1787-1791). 

Θ ΡΓΔ χρθςιμοποιείται επίςθσ για τθν επιλογι φφλου, ι για ιατρικοφσ λόγουσ –αποφυγι 

γενετικισ αςκζνειασ που ςχετίηεται με το φφλο- ενϊ ςε κάποιεσ χϊρεσ και για κοινωνικοφσ 

λόγουσ (Goossens et al, 2009).  
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Τζλοσ θ χριςθ ΡΓΔ, πραγματοποιείται και για επιλογι προ-εμβρφου με ςυγκεκριμζνο 

αντιγόνο ιςτοςυμβατότθτασ (HLA-typing). Οικογζνειεσ με ζνα παιδί το όποιο πάςχει από 

ςοβαρι αςκζνεια, ςυνικωσ του αιμοποιθτικοφ ςυςτιματοσ, καταφεφγουν ςυχνά ςτθν 

χριςθ τθσ ΡΓΔ προκειμζνου να αποκτιςουν παιδί με αντιγόνο ιςτοςυμβατότθτασ (HLA) ίδιο 

με αυτό που πρϊτου παιδιοφ. Το ζμβρυο επιλζγεται ζτςι ϊςτε εκτόσ από το ίδιο HLA να 

είναι επίςθσ απαλλαγμζνο από τθ νόςο από τθν οποία πάςχει το πρϊτο παιδί. Μετά τθ 

γζννθςθ του παιδιοφ, βλαςτοκφτταρα από το ομφαλοπλακουντικό αίμα λαμβάνονται και 

μεταγγίηονται ςτο παιδί που πάςχει.  

Μετά τθν ανάλυςθ, επιλζγονται τα προ-ζμβρυα τα όποια δεν ζχουν κάποια γενετικι 

ανωμαλία, και από αυτά εμφυτεφονται ςυνικωσ δφο (ι τρία, ανάλογα με τθν θλικία τθσ 

μθτζρασ) ςτθ μιτρα τθσ γυναίκασ που πρόκειται να τα κυοφοριςει. Τα προζμβρυα που 

φζρουν κάποια γενετικι αςκζνεια καταςτρζφονται. Στθν περίπτωςθ που δεν βρεκεί κανζνα 

προζμβρυο χωρίσ γενετικζσ ανωμαλίεσ, θ διαδικαςία επαναλαμβάνεται.  

Θ πορεία και θ εξζλιξθ των ειδικϊν μεκόδων που χρθςιμοποιοφνται τείνουν όχι μόνο ςτο να 

βελτιϊςουν το ποςοςτό τθσ ζγκυρθσ διάγνωςθσ  αλλά και να διευρφνουν τον κατάλογο των 

γενετικϊν νοςθμάτων για τα οποία κα παρζχεται γενετικόσ ζλεγχοσ. Χαρακτθριςτικό 

παράδειγμα τθσ ταχείασ βελτίωςθσ των μεκόδων τθσ Ρροεμφυτευτικισ Γενετικισ 

Διάγνωςθσ είναι το παράδειγμα μίασ βρετανικισ οικογζνειασ. Θ οικογζνεια αυτι, λόγω τθσ 

ζντονθσ κλθρονομικότθτασ και τθσ γενετικισ προδιάκεςθσ ςτον καρκίνο του μαςτοφ 

οδθγικθκε ςτθν αναηιτθςθ ζγκαιρθσ διάγνωςθσ. Ζτςι με τθ βοικεια τθσ Ρροεμφυτευτικισ 

Γενετικισ Διάγνωςθσ θ οικογζνεια απζκτθςε πολφ πρόςφατα ζνα υγιζσ κοριτςάκι.  Το 

κοριτςάκι δεν φζρει μια από τισ πακολογικζσ παραλλαγζσ του γονιδίου BRC1 που φαίνεται 

να ςυμβάλει ςτθν εμφάνιςθ του καρκίνου του μαςτοφ ι των ωοκθκϊν,  γεγονόσ που κα 

οδθγιςει κατά πολφ ςτθν μείωςθ του κίνδυνου εκδιλωςθσ τθσ νόςου. 

Κακϊσ ο κατάλογοσ των νοςθμάτων όπου υπάρχει δυνατότθτα ζλεγχου  αυξάνει, 

αυξάνονται και οι ελπίδεσ για τθν ζγκαιρθ εξάλειψθ αςκενειϊν με γενετικό υπόβακρο. 

Στόχοσ του παγκόςμιου επιςτθμονικοφ κόςμου, μετά τθν χαρτογράφθςθ όλου του 

ανκρϊπινου γονιδιϊματοσ, είναι ο ζλεγχοσ του ςυνόλου του γενετικοφ υλικοφ ςτο ςτάδιο 

πριν τθν εμφφτευςθ.  

Τζλοσ, αξίηει να αναφερκεί ότι θ νομοκεςία που αφορά ςτθ ΡΓΔ διαφζρει από χϊρα ςε 

χϊρα. Το 2007-08 το ςυμβοφλιο τθσ Ευρϊπθσ διεξιγαγε μια ζρευνα ςε 31 ευρωπαϊκζσ 

χϊρεσ9. Από τισ χϊρεσ αυτζσ οι 20 απάντθςαν ότι διακζτουν κάποιο ρυκμιςτικό πλαίςιο 

ςχετικά με τθν ΡΓΔ, ενϊ 12 ότι ςτεροφνται αυτοφ.  

22 χϊρεσ αναφζρουν ότι θ πρακτικι τθσ ΡΓΔ χρθςιμοποιείται για κάποιεσ περιπτϊςεισ, 

(ςτισ 20, βάςει ςυγκεκριμζνου νομικοφ πλαιςίου) ενϊ ςε τζςςερισ (Αυςτρία, Λταλία, 

Γερμανία και Ελβετία), θ πρακτικι είναι απαγορευμζνθ. Στισ περιςςότερεσ Ευρωπαϊκζσ 

χϊρεσ, ανάμεςα τουσ και ςτθν Ελλάδα, θ ΡΓΔ επιτρζπεται μόνο για ιατρικοφσ λόγουσ, 

                                                           
9
 Αυςτρία, Βζλγιο, Βουλγαρία, Τςζχικθ Δθμοκρατία, Δανία, Εςκονία, Φιλανδία, Γαλλία, Γεωργία, 

Γερμανία, Ελλάδα, Λρλανδία, Λταλία, Λεττονία, Λουξεμβοφργο, Μάλτα, Ολλανδία, Νορβθγία, 
Ρολωνία, Ρορτογαλία, ουμανία, ωςία, Σερβία, Σλοβακία, Σλοβενία, Λςπανία, Σουθδία, Ελβετία, 
Τουρκία, Ουκρανία και Θνωμζνο Βαςίλειο.  
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δθλαδι μόνο για τθν αποφυγι ςοβαρισ γενετικισ αςκζνειασ. Θ χριςθ ΡΓΔ για επιλογι 

αντιγόνων ιςτοςυμβατότθτασ επιτρζπεται ςε 9 από τισ χϊρεσ που απάντθςαν, ενϊ καμία 

χϊρα δεν απάντθςε ότι ςε αυτιν επιτρζπεται θ χριςθ ΡΓΔ για επιλογι φφλου για λόγουσ 

εξιςορρόπθςθσ τθσ οικογζνειασ. (Council of Europe, 2010) Σε πολλζσ πολιτείεσ των 

Θνωμζνων Ρολιτειϊν τθσ Αμερικισ, θ ΡΓΔ επιτρζπεται ακόμα και χωρίσ ιατρικι αιτιολογία, 

ενϊ ςτθν Κίνα, παρόλο που θ πρακτικι απαγορεφεται, οι αρχζσ παραδζχονται ότι θ 

πρακτικι είναι πολφ διαδεδομζνθ. (Msnbc, 2010)  

2.Γ.2  Σα βιοθκικά ηθτιματα που προκφπτουν από τθν Προεμφυτευτικι Γενετικι 

Διάγνωςθ 

Ραραπάνω παρουςιάςτθκε θ διαδικαςία τθσ ΡΓΔ και οι διάφορεσ περιπτϊςεισ ςτισ όποιεσ 

χρθςιμοποιείται. Γίνεται εμφανζσ ότι από τθν πρακτικι αυτι προκφπτουν πλικοσ 

βιοθκικϊν ερωτθμάτων. Σκοπόσ του υποκεφαλαίου αυτοφ είναι να αναγνωριςτοφν τα 

βιοθκικά αυτά ερωτιματα, ϊςτε ςτο επόμενο κεφάλαιο, να μπορζςουμε να δοφμε τι 

απαντά κάκε επιτροπι και με ποιό κριτιριο παίρνει τθν όποια απόφαςθ. Για το λόγο αυτό, 

εδϊ κα γίνει μόνο αναφορά ςτα βιοθκικά ερωτιματα, ενϊ θ ανάπτυξθ και οι πικανζσ 

απαντιςεισ τουσ κα παρουςιαςτοφν παρακάτω. 

Το πρϊτο ηιτθμα που προκφπτει αυτό τθσ ανκρϊπινθσ αξιοπρζπειασ και το κατά πόςο αυτι 

εξαρτάται ι όχι  από τθν γενετικι ταυτότθτα του ατόμου. Ζχουν δθλαδι τα άτομα που 

φζρουν κάποια γενετικι αςκζνεια, διαφορετικι θκικι υπόςταςθ από τα υγιι άτομα; 

Ραραδείγματοσ χάρθ τα άτομα με ςφνδρομο Down, πρζπει να αντιμετωπίηονται με 

λιγότερο ςεβαςμό, λόγω του τρίτου χρωμοςϊματοσ 21 που ζχουν; Το ερϊτθμα αυτό, 

παίρνει ακόμα μεγαλφτερθ διάςταςθ όταν αφορά τον γενικευμζνο Ρροεμφυτευτικό 

Γενετικό Ζλεγχο που πραγματοποιείται ςε πλθκυςμιακζσ ομάδεσ. Μιπωσ θ ΡΓΔ είναι μια 

πρακτικι ευγονικισ; Σκοπόσ είναι θ εξάλειψθ των ατόμων με γενετικζσ ανωμαλίεσ; 

Ζνα δεφτερο ηιτθμα που προκφπτει, αφορά τον ζλεγχο για αςκζνειεσ που είναι όψιμα 

εμφανιηόμενεσ, όπωσ θ χορεία του Huntington. Στισ περιπτϊςεισ αυτζσ, το άτομο-φορζασ, 

κα ηιςει τουλάχιςτον 20-25 χρόνια απολφτωσ υγιοφσ ηωισ, πριν τθν εμφάνιςθ των πρϊτων 

ςυμπτωμάτων. Το γενικότερο βιοθκικό ερϊτθμα που προκφπτει εδϊ αφορά το είδοσ των 

αςκενειϊν για τισ οποίεσ είναι , εάν είναι, θκικά δικαιολογθμζνθ θ πρακτικι τθσ ΡΓΔ και το 

κριτιριο που κα χρθςιμοποιθκεί για τθ δθμιουργία αυτισ τθσ «λίςτασ αςκενειϊν».  

Είδαμε ότι, για να χρθςιμοποιιςει μια γυναίκα ι ηευγάρι, τθν πρακτικι τθσ ΡΓΔ, πρζπει 

υποχρεωτικά να χρθςιμοποιιςει κάποια από τισ μεκόδουσ τθσ Λατρικϊσ Υποβοθκοφμενθσ 

Αναπαραγωγισ (ςυχνότερα τθν IVF). Θ ανάγκθ αυτι ςυντελεί ςτο να ιατρικοποιθκεί όλο και 

περιςςότερο θ αναπαραγωγι με δεδομζνο ότι, ηευγάρια που δεν ζχουν προβλιματα 

υπογονιμότθτασ αναγκάηονται να καταφφγουν ςτισ πρακτικζσ τθσ εξωςωματικισ 

αναπαραγωγισ προκειμζνου να χρθςιμοποιιςουν τθν ΡΓΔ. Θ αναπαραγωγι παφει να είναι 

μία φυςικι διαδικαςία και ταυτίηεται ςταδιακά με τθν διαδικαςία τθσ εκτόσ-του-ςϊματοσ 

γονιμοποίθςθσ.  

Τα διάφορα αναπτυξιακά ςτάδια του προ-εμβρφου, ςτα όποια μπορεί να γίνει θ ΡΓΔ, 

φζρνουν ςτο προςκινιο το ηιτθμα τθσ θκικισ υπόςταςθσ του εμβρφου. Το ίδιο ςυμβαίνει 
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και από τθν πρακτικι τθσ καταςτροφισ των προ-εμβρφων τα όποια βρίςκονται με τθ 

βοικεια τθσ ΡΓΔ, να φζρουν κάποια γενετικι ανωμαλία. Ρότε το ζμβρυο αποκτά θκικι 

υπόςταςθ; Θ ςτιγμι τθσ ςφλλθψθσ, θ ςτιγμι τθσ γζννθςθσ ι κάποια χρονικι ςτιγμι ςτο 

ενδιάμεςο είναι θ κρίςιμθ για τθν απόδοςθ θκικι υπόςταςθσ ςτο υπό ανάπτυξθ ζμβρυο; 

Στο ίδιο πλαίςιο ςυμπεριλαμβάνεται και το ερϊτθμα ςχετικά με τθν πικανότθτα πρόκλθςθσ 

βλάβθσ ςτο ζμβρυο. Θ ΡΓΔ είναι μια ιδιαίτερα επεμβατικι μζκοδοσ και προσ το παρόν δεν 

υπάρχουν επιςτθμονικά ςτοιχεία που να αποδεικνφουν εάν προκαλεί ι όχι βλάβεσ ςτο 

ζμβρυο. Μιπωσ θ αρχι τθσ προφφλαξθσ κα ζπρεπε να λθφκεί υπόψθ; 

Ζνα πζμπτο βιοθκικό πρόβλθμα προκφπτει από τουσ κινδφνουσ που απορρζουν για τθ 

γυναίκα. Ρροκειμζνου να χρθςιμοποιθκεί θ ΡΓΔ, ζνασ ςχετικά μεγάλοσ αρικμόσ ωαρίων 

πρζπει να παραχκεί και για να ςυμβεί αυτό, θ γυναίκα πρζπει να υποβλθκεί ςε 

ορμονοκεραπεία, τθσ όποιασ τα αποτελζςματα δεν γνωρίηουμε.  

Θ ακρίβεια τθσ μεκόδου και θ προβλεψιμότθτα των αποτελεςμάτων αποτελεί ζνα επιπλζον 

ηιτθμα, ειδικά ςε ςυνδυαςμό με τα προθγοφμενα. Σκοπόσ τθσ ΡΓΔ είναι να παρζχει ςτα 

ενδιαφερόμενα άτομα τισ πλθροφορίεσ για να πάρουν μια ενθμερωμζνθ και αυτόνομθ 

απόφαςθ ϊςτε να προγραμματίςουν τθν οικογζνεια τουσ, αλλά για να ςυμβεί αυτό θ ΡΓΔ 

πρζπει να είναι ςε κζςθ να παρζχει ζγκυρα αποτελζςματα. 

Θ χριςθ τθσ ΡΓΔ για επιλογι φφλου για λόγουσ μθ ιατρικοφσ, όπωσ και θ επιλογι 

χαρακτθριςτικϊν, φζρνει ςτθν επιφάνεια το ηιτθμα των κοινωνικϊν και φυλετικϊν 

διακρίςεων, που αφορά τθν ιςότθτα μεταξφ των ανκρϊπων και τθν ανκρϊπινθ 

αξιοπρζπεια.  

Θ ΡΓΔ που χρθςιμοποιείται για επιλογι εμβρφου με ςυγκεκριμζνο HLA απλότυπο, ζρχεται 

ςε αντίκεςθ με μία από τισ πιο καίριεσ κεωρθτικζσ βάςεισ τθσ κλαςςικισ Βιοθκικισ που 

είναι θ Καντιανι κατθγορικι προςταγι και θ «απαγόρευςθ» αντιμετϊπιςθσ ενόσ ατόμου 

μόνο ωσ εργαλείο. Κατά πόςο λοιπόν το παιδί που κα γεννθκεί μετά τθ χριςθ τθσ 

πρακτικισ αυτισ αντιμετωπίηεται ωσ εργαλείο για να ςωκεί άλλο μζλοσ τθσ οικογζνειασ 

του; Και για ποιά μζλθ είναι θκικά δικαιολογθμζνο κάτι τζτοιο; 

Θ χριςθ τθσ ΡΓΔ για επιλογι εμβρφου που δεν φζρει γονίδια που φαίνεται να ςχετίηονται 

με γενετικι προδιάκεςθ για κάποια αςκζνεια, είναι ζνα άλλο ςθμαντικό ηιτθμα που 

προκφπτει. Γνωρίηουμε ότι οι περιςςότερεσ νόςοι είναι πολυπαραγοντικζσ, οπότε ακόμα 

και αν το γονίδιο που ςχετίηεται με τθν εμφάνιςθ τθσ νόςου απομακρυνκεί, τίποτα δεν 

εγγυάται ότι το άτομο που κα γεννθκεί δεν κα νοςιςει. Επιπλζον τα επιςτθμονικά 

δεδομζνα αδυνατοφν, ςτισ περιςςότερεσ των περιπτϊςεων να πουν με ςιγουριά το κατά 

πόςο ζνα ςυγκεκριμζνο γονίδιο επθρεάηει και ςε ποιο βακμό, τθν εμφάνιςθ μιασ νόςου, 

όπωσ λ.χ. ο καρκίνοσ. Επίςθσ, υπάρχει θ πικανότθτα να καλλιεργθκοφν λανκαςμζνεσ 

ελπίδεσ ςτα άτομα με γενετικό ιςτορικό για κάποια αςκζνεια, που να τουσ οδθγιςουν ςτο 

να μθν παίρνουν τα προφυλακτικά μζτρα που κα ζπαιρναν ςε διαφορετικι περίπτωςθ. 

Τζλοσ, λόγω των διαφορϊν που υπάρχουν ςτθ νομοκεςία μεταξφ των χωρϊν, ακόμα και 

μζςα ςτα πλαίςια τθσ Ευρωπαϊκισ Ζνωςθσ, προκφπτει το ηιτθμα του αναπαραγωγικοφ 
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τουριςμοφ. Τι γίνεται ςε περιπτϊςεισ όπου ζνα άτομο προερχόμενο από μια χϊρα που θ 

ΡΓΔ δεν επιτρζπεται, καταφφγει ςε άλλθ χϊρα για να χρθςιμοποιιςει τθν πρακτικι αυτι;  

2.Δ. Προγεννητική διάγνωςη 

2.Δ.1. Θ διαδικαςία και οι χριςεισ τθσ Προγεννθτικι Διάγνωςθσ 

Με τον όρο "προγεννθτικι διάγνωςθ" (prenatal diagnosis - PND) εννοοφμε τον ζλεγχο του 

εμβρφου in vivo, με τθ βοικεια οριςμζνων μεκόδων, προκειμζνου να εντοπιςκοφν 

εγκαίρωσ πικανζσ ανωμαλίεσ ι πακιςεισ. Από το 1966, οπότε και καλλιεργικθκαν για 

πρϊτθ φορά κφτταρα που είχαν απομονωκεί από το αμνιακό υγρό, οι τεχνικζσ τθσ 

προγεννθτικισ διάγνωςθσ και θ ςυχνότθτα τθσ χριςθσ τθσ ζχουν αυξθκεί ιδιαιτζρωσ, ειδικά 

ςε ςυνδυαςμό με τθν μεταςτροφι τθσ νομοκεςίασ και τθν νομιμοποίθςθ τθσ 

άμβλωςθσ.(Ferguson-Smith et al, 2010). Θ ανάπτυξθ νζων τεχνικϊν ζδωςε ςε πολλά 

ηευγάρια, με οικογενειακό ιςτορικό για κάποια γενετικι αςκζνεια, τθ δυνατότθτα να 

αποκτιςουν ζνα υγιζσ παιδί, ςε περιπτϊςεισ που απουςία τθσ πρακτικισ δεν κα το 

επιχειροφςαν.  

Μζχρι το 1980, θ χριςθ τθσ προγεννθτικισ διάγνωςθσ (ΡΔ) είχε αυξθκεί, φτάνοντασ το 2-

3% επί του ςυνόλου των κυιςεων ςτο Θνωμζνο Βαςίλειο και τθ Βόρεια Αμερικι, κυρίωσ για 

τον ζλεγχο εμβρφων για το ςφνδρομο Down και βλάβεσ του νευρικοφ ςωλινα. Από τότε 

πολλζσ οδθγίεσ ζχουν δθμοςιευτεί, προτείνοντασ τθν παροχι πρακτικϊν τθσ ΡΔ όπωσ θ 

αμνιοπαρακζντθςθ και θ μζτρθςθ τθσ α-φετοπρωτείνθσ, ςε όλεσ τθσ γυναίκεσ άνω των 37 

ετϊν. (Ferguson-Smith et al, 2010) 

Θ προγεννθτικι διάγνωςθ περιλαμβάνει όλο το φάςμα τθσ διαγνωςτικισ προςπζλαςθσ των 

εμβρυικϊν πακιςεων. Επί του παρόντοσ θ προγεννθτικι διάγνωςθ των γενετικϊν 

νοςθμάτων ενδείκνυται ςτο 8% περίπου των κυιςεων αυξθμζνου κινδφνου για κάποιο 

ςοβαρό γενετικό νόςθμα. Ζτςι παρζχεται θ δυνατότθτα ςτισ οικογζνειεσ με γενετικό 

πρόβλθμα να επιχειριςουν μία νζα κφθςθ. Στθν πράξθ, ςτο 93% των προγεννθτικϊν 

δοκιμαςιϊν το αποτζλεςμα είναι φυςιολογικό ενϊ μόνο ςτο 7% είναι απαραίτθτθ θ 

επιλεκτικι διακοπι τθσ κφθςθσ. Θ διακοπι τθσ κφθςθσ απαγορεφεται δια νόμου για άλλεσ 

ενδείξεισ που δε ςυνδζονται με κίνδυνο ςοβαρισ εμβρυικισ ανωμαλίασ. Συγκεκριμζνα, με 

τθν τρζχουςα νομοκεςία, δεν επιτρζπεται να χρθςιμοποιείται θ διαδικαςία τθσ 

προγεννθτικισ διάγνωςθσ αποκλειςτικά για τον κακοριςμό του φφλου του εμβρφου, όταν 

γίνεται με ςκοπό τθν επιλεκτικι διακοπι ςε περιπτϊςεισ ανεπικφμθτου φφλου.  

Οι κυιςεισ υψθλοφ κινδφνου αναφζρονται ςτον  πίνακα 4. Ανεξάρτθτα από το λόγο τθσ 

εξζταςθσ, είναι ςθμαντικό, όπωσ είδαμε και προθγουμζνωσ, να ενθμερωκεί το ηευγάρι όχι 

μόνο για τισ δυνατότθτεσ αλλά και για τουσ περιοριςμοφσ τθσ ενδεικνυόμενθσ 

προγεννθτικισ εξζταςθσ και να επιςθμανκεί ότι δεν υπάρχει εξζταςθ που να μπορεί να 

αποκλείςει όλεσ τισ ανωμαλίεσ. Στθν περίπτωςθ μίασ εξζταςθσ με πακολογικό αποτζλεςμα, 

θ όποια ακολουκείται από διακοπι τθσ κφθςθσ, είναι ςθμαντικό να αποςτζλλεται ςτο 

εργαςτιριο για επιβεβαίωςθ το ςφνολο των προϊόντων τθσ κφθςθσ. 
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 Χρωμοςωμικζσ 

Διαταραχζσ 

Μονογονιδιακζσ 

Διαταραχζσ 

Πολλαπλζσ 

ςυγγενείσ 

ανωμαλίεσ 

Παράγοντεσ προςδιοριζόμενοι 

πριν την κφηςη 

   

Προχωρθμζνθ θλικία μθτζρασ + - - 

υγγζνεια γονζων - + + 

Εκνικι προζλευςθ - + (+) 

Θετικό οικογενειακό ιςτορικό + + + 

Μθτρικι νόςοσ ι φαρμακευτικι 

αγωγι 

- - + 

Πλθκυςμιακι ανίχνευςθ 

φορζων 

- + - 

Παράγοντεσ προςδιοριζόμενοι 

κατά τη διάρκεια τησ κφηςησ 

   

Ανϊμαλθ υπερθχογραφικι 

απεικόνιςθ 

(+) (+) + 

Ζλεγχοσ α-εμβρυικισ πρωτεΐνθσ (+) (+) (+) 

Άλλεσ βιοχθμικζσ ανιχνευτικζσ 

δοκιμαςίεσ 

(+) - - 

Μθτρικι ζκκεςθ ςε τερατογόνα - - + 

 

+ υςχζτιςθ 

(+) Πικανι ςυςχζτιςθ 

-  Απουςία ςυςχζτιςθσ 

 

 

 

  

Ρίνακασ 4.1  Αναγνϊριςθ των κυιςεων υψθλοφ κινδφνου (Connor & Ferguson-Smith, 2004:282) 

Οι τεχνικζσ προγεννθτικισ διάγνωςθσ μποροφν να διαιρεκοφν ςε δφο μεγάλεσ ομάδεσ : τισ 

επεμβατικζσ και τισ μθ επεμβατικζσ. Στισ επεμβατικζσ περιλαμβάνονται οι 

αμνιοπαρακζντθςθ, λιψθ χοριακϊν λαχνϊν, παρακζντθςθ ομφαλίου λϊρου, βιοψία 

εμβρυικοφ δζρματοσ, ενϊ από τισ μθ επεμβατικζσ κυριότερεσ είναι ο υπερθχογραφικόσ 

ζλεγχοσ, ο ζλεγχοσ εμβρυικϊν κυττάρων ςτθ μθτρικι κυκλοφορία και άλλοι τφποι 

απεικονιςτικοφ ελζγχου.  

Ριο ςυγκεκριμζνα, το υπερθχογράφθμα χρθςιμοποιείται ςε πολλά ςτάδια τθσ εγκυμοςφνθσ 

και ςυχνά ςε ςυνδυαςμό με κάποια άλλθ μζκοδο. Χρθςιμοποιείται : 

 Σαν οδθγόσ ςτισ μεκόδουσ τθσ αμνιοκζντθςθσ και λιψθσ των χοριακϊν λαχνϊν  

 Για διάγνωςθ εκτόσ κζςεωσ εγκυμοςφνθσ  

 Για προςδιοριςμό του ρυκμοφ ανάπτυξθσ και του ςταδίου τθσ κφθςθσ  

 Μερικζσ φορζσ για κακοριςμό του φφλου κακϊσ και για τθ διάγνωςθ πολλαπλϊν 

κυιςεων  



47 

 

 Για προςδιοριςμό ανατομικϊν ςτοιχείων ςτισ 18-20 εβδομάδεσ κφθςθσ 

 Μπορεί επίςθσ να βοθκιςει ςτθ διάγνωςθ ενόσ αρικμοφ εμβρυϊκϊν ανωμαλιϊν 

όπωσ  καρδιακζσ ανωμαλίεσ ι βλάβεσ νευρικοφ ςωλινα, πχ διςχιδοφσ ράχθσ.  

 Δυνατότθτα προγεννθτικισ κεραπείασ, εάν θ διάγνωςθ γίνει νωρίσ, δυςτυχϊσ όχι 

για γενετικζσ αςκζνειεσ (Rodeck, 2010).  

Θ αμνιοπαρακζντθςθ περιλαμβάνει τθν διακοιλιακι λιψθ αμνιακοφ υγροφ υπό άμεςο 

υπερθχογραφικό ζλεγχο. Ρραγματοποιείται ςυνικωσ ςτο 2ο τρίμθνο τθσ εγκυμοςφνθσ, 

ςυνικωσ μετά τθν 15θ βδομάδα με πολφ ςθμαντικά ποςοςτά επιτυχίασ και ςυχνότθτα 

επιπλοκϊν 0,3-0,5%. Χρθςιμοποιείται για : 

 Υπόδειξθ ορατϊν προβλθμάτων ςτον καρυότυπο, πχ ςφνδρομο Down  

 Υπόδειξθ του φφλου  

 Ζλεγχο ομάδασ αίματοσ (Ζλεγχοσ Rh όταν θ μθτζρα είναι Rh-)  

 Ζλεγχο γονιδίων για πικανζσ ανωμαλίεσ  

 Μζτρθςθ επιπζδων χθμικϊν ουςιϊν, όπωσ α) Υπόδειξθ μεταβολικϊν προβλθμάτων, 

πχ νόςοσ Tay-Sachs. β) Βλάβεσ νευρικοφ ςωλινα (αυξθμζνθ α-εμβρυϊκι πρωτεΐνθ).  

Θ λιψθ τροφοβλαςτικοφ ιςτοφ γίνεται με διακοιλιακι ι διατραχθλικι λιψθ με ταυτόχρονθ 

υπερθχογραφικι κακοδιγθςθ. Θ διαδικαςία πραγματοποιείται τθν 10 με 12θ βδομάδα και 

θ ςυχνότθτα επιπλοκϊν είναι περίπου 0,5%. Χρθςιμοποιείται κυρίωσ για τθν απομόνωςθ 

εμβρυικοφ DNA. (Αςκλθπιακό Ράρκο Λατρικισ Σχολισ, 2006)  

Τζλοσ ζλεγχοσ μπορεί να γίνει και με τθ λιψθ δείγματοσ εμβρυικοφ αίματοσ ι τθν 

απομόνωςθ εμβρυικϊν κυττάρων που κυκλοφοροφν ελεφκερα ςτο μθτρικό αίμα.  

Μετά τθ λιψθ του εμβρυικοφ ιςτοφ (ςε όλεσ τισ παραπάνω περιπτϊςεισ εκτόσ του 

υπερθχογραφιματοσ) ακολουκοφν εργαςτθριακζσ εξετάςεισ που περιλαμβάνουν ςυνικωσ 

τθ μζτρθςθ επιπζδων πρωτεϊνϊν-δεικτϊν, τθν ανάλυςθ DNA, κυτταρογενετικζσ ι 

βιοχθμικζσ διαδικαςίεσ.  

Στα πλαίςια τθσ παροφςασ εργαςίασ, κα αναφερκοφμε μόνο ςτισ κυτταρογενετικζσ 

αναλφςεισ δεδομζνου ότι είναι αυτζσ που μποροφν να παρζχουν γενετικζσ πλθροφορίεσ.  

Το κφτταρα απομονϊνονται από τον εμβρυικό ιςτό και καλλιεργοφνται. Από τα κφτταρα 

απομονϊνουμε DNA το όποιο κα χρθςιμοποιθκεί τόςο για τθν καταςκευι καρυοτφπου και 

τθν παρατιρθςθ δομικϊν ανωμαλιϊν, όςο και για άλλεσ μοριακζσ διαδικαςίεσ. Θ ανάλυςθ 

του DNA γίνεται είτε με χριςθ ςυνδεδεμζνων ανιχνευτϊν (ζμμεςεσ τεχνικζσ) είτε με 

απευκείασ διάγνωςθ τθσ μετάλλαξθσ (άμεςεσ τεχνικζσ).  

Ο προγεννθτικόσ ζλεγχοσ των χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν του εμβρφου με κυτταρογενετικι 

ανάλυςθ ςυνιςτάται κυρίωσ ςτισ κυιςεισ με αυξθμζνο κίνδυνο λόγω :  

-προχωρθμζνθσ αναπαραγωγικισ θλικίασ τθσ μθτζρασ,  

-ενδείξεων κατά τον βιοχθμικό προγεννθτικό ζλεγχο πρϊτου και δευτζρου τριμινου,  
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-υπερθχογραφικϊν ανωμαλιϊν του εμβρφου, 

-όταν ζνασ από τουσ γονείσ είναι φορζασ χρωμοςωμικισ ανωμαλίασ. 

Ανίχνευςθ ανευπλοειδιϊν με μοριακζσ μεκόδουσ  

 

Α) Φκορίηον in situ υβριδιςμόσ (FISH: fluorescent in situ hybridization) 

Με τθ FISH είναι δυνατό να ανιχνευκοφν υπομικροςκοπικζσ  χρωμοςωμικζσ  ανωμαλίεσ που 

δε φαίνονται ςτον καρυότυπο. Θ τεχνικι FISH είναι επίςθσ δυνατό να εφαρμοςκεί ςε μθ 

καλλιεργθμζνουσ μεςοφαςικοφσ πυρινεσ αμνιακοφ υγροφ και αυτό επιτρζπει τθν ταχεία 

προγεννθτικι διάγνωςθ των ςυχνότερων χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν του εμβρφου. Θ 

ανάπτυξθ ειδικϊν DNA ανιχνευτϊν για τα χρωμοςϊματα 13, 18, 21, Χ και Υ κατζςτθςε 

δυνατι  τθν ταχεία διάγνωςθ των ςυχνότερων ανευπλοειδιϊν ςε μικρζσ ποςότθτεσ 

αμνιακοφ υγροφ και χοριακϊν λαχνϊν ςε 24 με 48 ϊρεσ 

Β) Θ ποςοτικι φκορίηουςα αντίδραςθ τθσ πολυμεράςθσ (QF-PCR: quantitative fluorescent 

polymerase chain reaction) 

Aποδεικνφεται θ πλζον αξιόπιςτθ μζκοδοσ για τθν ταχεία διάγνωςθ των ςυχνοτζρων 

χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν του εμβρφου (Sahoo et al, 2006). Βαςίηεται ςτθ ςχετικι 

ποςοτικοποίθςθ μικροδορυφορικϊν αλλθλομόρφων για τον κακοριςμό επαναλιψεων που 

ποικίλλουν από άτομο ςε άτομο. Ρολλαπλαςιάηεται το DNA με τθ χριςθ φκοριηόντων 

εκκινθτϊν και ςτθ ςυνζχεια διαχωρίηεται βάςθ μεγζκουσ με τθν εμφάνιςθ χαρακτθριςτικϊν 

κορυφϊν (Iafrate et al,  2004 ). 

Γ) Θ πολλαπλι ενίςχυςθ ανιχνευτϊν εξαρτϊμενθ από τθν αντίδραςθ λιγάςθσ (MLPA: 

multiplex ligation-dependent probe amplification) (Sebat, 2004). 

 

Θ μζκοδοσ αυτι εφαρμόηεται για τθ διερεφνθςθ μεγάλου αρικμοφ νοςθμάτων των οποίων 

θ αιτιολόγθςθ περιλαμβάνει μικροελλείμματα ι/και μικροδιπλαςιαςμοφσ.  

Ο ζλεγχοσ με MLPA ςυνιςτάται ςε περιπτϊςεισ που ςτο ζμβρυο παρατθροφνται ςοβαρά 

υπερθχογραφικά ευριματα, όπωσ καρδιακζσ ανωμαλίεσ, αυξθμζνθ αυχενικι διαφάνεια, 

υπολειπομζνθ ανάπτυξθ κ.α. ενϊ ο καρυότυποσ είναι φυςιολογικόσ. 

Πλεσ οι παραπάνω μζκοδοι και τεχνολογίεσ ζχουν το μειονζκτθμα ότι είναι ςε κζςθ να 

ανιχνεφςουν τισ ςυγκεκριμζνεσ ανευπλοειδίεσ για τισ οποίεσ ζχουν ςχεδιαςτεί.  

Σε αναδρομικι μελζτθ αναφζρεται ότι αν εφαρμοςκεί μόνο ταχεία προγεννθτικι διάγνωςθ 

με FISH ι QF-PCR, 1 ςτα 100 δείγματα αμνιακϊν υγρϊν και 1 ςτα 40 δείγματα χοριακϊν 

λαχνϊν κα είχαν κάποια μθ διαγνωςμζνθ χρωμοςωμικι ανωμαλία. Από αυτζσ 30% και 45% 

αντίςτοιχα, ςχετίηονται με πακολογικό ζμβρυο (Rodriguez del Alba et al,  2001).  

Επίςθσ, υπολογίηεται ότι αν ςτο αμνιακό υγρό το αποτζλεςμα εξάγεται μόνο από τθ QF-PCR 

δεν κα διαγνωςκοφν 32.2% κλινικά ςθμαντικϊν χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν (Slunga-

Tallberg et al 1995) Λόγω λοιπόν αυτϊν των περιοριςμϊν, θ επιςτθμονικι κοινότθτα 

ςυμφωνεί ότι ο ςυμβατικόσ καρυότυποσ μετά από καλλιζργεια πρζπει να εξακολουκεί να 
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εφαρμόηεται και ότι οι μοριακζσ μζκοδοι πρζπει να ςυμπλθρϊνουν και όχι να 

αντικακιςτοφν (Rodriguez del Alba et al,  2001, Slunga-Tallberg et al 1995, Troeger et al 

1999). 

Δ) Μοριακόσ Καρυότυποσ  

Θ νζα μζκοδοσ με τθν οποία ανιχνεφονται όλεσ οι χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ ςε ολόκλθρο 

το γονιδίωμα με μία εξζταςθ είναι θ  microarray-CGH (comparative genomic hybridization: 

ςυγκριτικόσ γενωμικόσ υβριδιςμόσ με μικροςυςτοιχίεσ) ι πιο απλά ο μοριακόσ καρυότυποσ. 

Εξαίρεςθ αποτελοφν οι ιςοηυγιςμζνεσ μετακζςεισ και αναςτροφζσ, κακϊσ και οι 

πολυπλοειδίεσ που διαγιγνϊςκονται μόνο με το ςυμβατικό καρυότυπο. 

Ρρόςφατα δφο ανεξάρτθτεσ επιςτθμονικζσ ομάδεσ ζδειξαν ότι ο μοριακόσ καρυότυποσ 

είναι δυνατό να εφαρμοςκεί με επιτυχία ςτθν προγεννθτικι διάγνωςθ εξαςφαλίηοντασ τθ 

διάγνωςθ όλου του φάςματοσ των χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν μεγζκουσ >1Μb, 

υπενκυμίηοντασ ότι θ διακριτικι ικανότθτα του ςυμβατικοφ καρυότυπου είναι 3-5Μb 

(Mavrou et al, 2007 , Dennis Lo YM et al, 1997).  

Από τισ παραπάνω μεκόδουσ αυτι που ενζχει τουσ λιγότεροσ κινδφνουσ για τθ λιψθ του 

δείγματοσ είναι ο ζλεγχοσ των κφτταρων του εμβρφου που κυκλοφοροφν ςτο αίμα τθσ 

εγκφου. Ραρ’ όλο που αρχικά θ χριςθ αυτϊν των κυττάρων φαινόταν να υπόςχεται πολλά 

για τθν προγεννθτικι διάγνωςθ, ςτθν πορεία αποκαλφφκθκαν ςοβαρά προβλιματα.  

 

Τα κυριότερα φαίνεται να είναι: 

- ο εξαιρετικά μικρόσ αρικμόσ τουσ ςτο μθτρικό αίμα  

- τα εμπφρθνα ερυκροκφτταρά ςτο αίμα τθσ εγκφου είναι μθτρικισ προζλευςθσ (Dennis Lo 

et al, 2007, Troeger et al  1999 ).   

- θ κακι ποιότθτα των πυρινων αυτϊν των κυττάρων θ οποία δεν επιτρζπει πάντα τθν 

επιτυχι εφαρμογι τθσ FISH (Troeger et al  1999).  

Θ ςυνφπαρξθ μεγάλθσ ποςότθτασ μθτρικoφ DNA κακιςτά τθν πρακτικι αυτι ανζφικτθ ςε 

περιπτϊςεισ μονογονιδιακϊν νοςθμάτων όπου και οι δφο γονείσ είναι φορείσ κάποιασ 

μεταλλαγισ. 

 

Ρροσ το παρόν θ αποτελεςματικότερθ προςζγγιςθ για τθν προγεννθτικι διάγνωςθ των 

χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν του εμβρφου παραμζνει θ εξαγωγι ενόσ πρϊτου 

αποτελζςματοσ ςε οριακζσ λάχνεσ ι αμνιακό υγρό με τθν τεχνικι ταχείασ προγεννθτικισ 

διάγνωςθσ QF-PCR για τισ ςυχνότερεσ τριςωμίεσ (τριςωμίεσ-13, 18, 21) ςε 24-48 ϊρεσ και 

ςτθ ςυνζχεια ολοκλιρωςθ τθσ εξζταςθσ με το ςυμβατικό καρυότυπο μετά από καλλιζργεια. 

Θ εφαρμογι τεχνικϊν όπωσ τθσ MLPA για τθ διάγνωςθ ςυνδρόμων μικροελλειμάτων ι 

μικροδιπλαςιαςμϊν ι του μοριακοφ καρυότυπου ςυνιςτϊνται ςε ειδικζσ περιπτϊςεισ 

όπου, είτε παρατθροφνται υπερθχογραφικζσ ανωμαλίεσ του εμβρφου, είτε de novo 

χρωμοςωμικζσ ανακατατάξεισ που δεν ανιχνεφονται ςτουσ γονείσ.  
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Σε κάκε περίπτωςθ όμωσ δεν κα πρζπει να ξεχνάμε ότι για εγκυμοςφνεσ όπου θ θλικία τθσ 

μθτζρασ υπερβαίνει τα 30 ζτθ ο ςυμβατικόσ προγεννθτικόσ καρυότυποσ ζχει αποτελζςει το 

πλζον χριςιμο εργαλείο ςτθ διάγνωςθ των χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν του εμβρφου.  

 

Μζχρι να αποδειχκεί ότι οι νζεσ μεκοδολογίεσ είναι εξίςου αποτελεςματικζσ οφείλουμε να 

είμαςτε ιδιαίτερα προςεκτικοί προκειμζνου να μθ διακοποφν κυιςεισ υγιϊν εμβρφων ι 

γεννθκοφν νεογνά με χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ. 

2.Δ.2. Σα βιοθκικά ηθτιματα που προκφπτουν από τθν Προγεννθτικι Διάγνωςθ 

Ραραπάνω παρουςιάςτθκε θ διαδικαςία τθσ ΡΔ και οι διάφορεσ περιπτϊςεισ ςτισ όποιεσ 

χρθςιμοποιείται. Γίνεται εμφανζσ ότι από τθν πρακτικι αυτι προκφπτουν πλικοσ 

βιοθκικϊν ηθτθμάτων, πζρα από τα βιοθκικά ηθτιματα που είναι κοινά ςτθν ΡΔ και ΡΓΔ τα 

όποια παρουςιάςτθκαν παραπάνω (βλζπε 3.Γ.2.).   

 

Το πρϊτο ηιτθμα που προκφπτει αφορά ςτισ επεμβατικζσ μεκόδουσ και τισ επιπλοκζσ που 

ζχουν αυτζσ. Ππωσ είδαμε κάκε μζκοδοσ παρουςιάηει ζνα μικρό ποςοςτό επιπλοκϊν τθσ 

τάξθσ του 0.5-1%. Το ποςοςτό αυτό είναι ςχετικά μικρό αλλά εάν το αναλογιςτοφμε ςτο 

ςφνολο των περιπτϊςεων το νοφμερο παφει να είναι πια αμελθτζο. Τι ςυμβαίνει ςτισ 

περιπτϊςεισ εκείνεσ που λόγω κάποιασ μεκόδου τθσ ΡΔ προκαλείται τερματιςμόσ τθσ 

εγκυμοςφνθσ λόγω προβλθμάτων ι λακϊν κατά τθ διαδικαςία τθσ διάγνωςθσ; Το ερϊτθμα 

αυτό ςε ςυνδυαςμό με τθν θκικι υπόςταςθ του εμβρφου δθμιουργεί ζνα ςοβαρό βιοθκικό 

δίλθμμα. Ζχει ςθμαςία εάν το ζμβρυο ζφερε ςοβαρζσ ι άλλεσ γενετικζσ ανωμαλίεσ; Κατά 

πόςο θ επιπλοκι αυτι είναι λιγότερο ι περιςςότερο ςθμαντικι ανάλογα με το αναπτυξιακό 

ςτάδιο του εμβρφου; 

 

Ζνα δεφτερο ηιτθμα που αφορά τθ ΡΔ απορρζει από τισ μοριακζσ τεχνικζσ. Οι τεχνικζσ 

αυτζσ μποροφν μόνο να χρθςιμοποιθκοφν για τθν ανίχνευςθ ςυγκεκριμζνθσ γενετικισ 

ανωμαλίασ, αυτισ για τθν όποια ςχεδιάςτθκαν. Αυτό το χαρακτθριςτικό τουσ προχποκζτει 

μια εκ των προτζρων κρίςθ αναφορικά με τουσ μθ-φυςιολογικοφσ γονότυπουσ που 

επιχειροφμε να ανιχνεφςουμε, ζτςι προκφπτει το κζμα τθσ καταςκευισ ενόσ καταλόγου με 

μθ-φυςιολογικζσ καταςτάςεισ τισ όποιεσ επικυμοφμε να αποφφγουμε. Επιςτρζφουμε 

δθλαδι ςτο ηιτθμα τθσ ανκρϊπινθσ αξιοπρζπειασ και το κατά πόςο αυτι ςχετίηεται με τθν 

γενετικι ταυτότθτα του ατόμου.  

 

Από τθ χριςθ νζων μεκόδων προκφπτει το κζμα τθσ ακρίβειασ και τθσ 

αποτελεςματικότθτασ τθσ διάγνωςθσ τουσ. Οι μζκοδοι αυτζσ είναι λίγο δοκιμαςμζνεσ με 

αποτζλεςμα να μθν ζχουν μεγάλθ ακρίβεια. 

 

Τζλοσ όπωσ είδαμε και προθγουμζνωσ θ απομόνωςθ γενετικοφ υλικοφ του εμβρφου από 

ελεφκερα κφτταρα αποτελεί μία μζκοδο χριςιμι αλλά με όχι ιδιαίτερθ ακρίβεια ι 

εγκυρότθτα. Ωσ εκ τοφτου, εφλογα δθμιουργείται το ερϊτθμα του κατά πόςο τα 

αποτελζςματα που παίρνουμε είναι αρκετά ζγκυρα για να μπορζςουμε να κάνουμε 



51 

 

διάγνωςθ και πιο ειδικά να ςυμβουλεφει ο γιατρόσ ι ο ςφμβουλοσ το ηευγάρι ςχετικά με 

τθν κατάςταςθ υγείασ του εμβρφου και κατά ςυνζπεια για τθ ςυνζχιςθ ι όχι τθσ κφθςθσ.  

2.Ε. Γενετικέσ εξετάςεισ και γενετική διάγνωςη μετά τη γέννηςη 

2.Ε.1. Θ διαδικαςία και οι χριςεισ των γενετικϊν εξετάςεων και τθσ γενετικισ 

διάγνωςθσ μετά τθ γζννθςθ 

Γενετικζσ εξετάςεισ μποροφν επίςθσ να πραγματοποιθκοφν μετά τθ γζννθςθ. Οι εξετάςεισ 

αυτζσ μποροφν να πραγματοποιθκοφν πριν ι μετά τθν ενθλικίωςθ του ατόμου ανάλογα με 

το ςκοπό τθσ εξζταςθσ. (Genetics and Health - Genetic Testing In Children and Adults) 

Ππωσ είδαμε και παραπάνω, οι γενετικζσ εξετάςεισ ςε ενιλικεσ μποροφν να γίνουν πριν ι 

μετά τθν εμφάνιςθ των ςυμπτωμάτων. 

Οι προςυμπτωματικζσ εξετάςεισ χωρίηονται ςε : 

1. Ρροςυμπτωματικι διάγνωςθ αςκενειϊν με επικρατι τφπο κλθρονόμθςθσ 

2. Ρροςυμπτωματικι διάγνωςθ αςκενειϊν με υπολειπόμενο τφπο κλθρονόμθςθσ 

3. Εξζταςθ για εκτίμθςθ κινδφνου για τουσ απογόνουσ ι για ταυτοποίθςθ φορζα 

κάποια αςκζνειασ  

4. Γενετικι εξζταςθ για προδιάκεςθ ςε ςοβαρι αςκζνεια ςε ενιλικα άτομα 

 

Επί του παρόντοσ ο προςυμπτωματικόσ ζλεγχοσ των ενθλίκων κατά κφριο λόγο αφορά μζλθ 

οικογενειϊν που πάςχουν από αυτοςωμικά επικρατι νοςιματα και εμφανίηουν όψιμα τθν 

εκδιλωςθ των ςυμπτωμάτων. Ζτςι είναι δυνατι θ γενετικι ςυμβουλευτικι των 

προςυμπτωματικϊν ατόμων ςτα οποία ζχει ανευρεκεί το μεταλλαγμζνο γονίδιο, όπωσ 

επίςθσ και θ ζγκαιρθ και αποτελεςματικι κεραπευτικι παρζμβαςθ. Ενδεικτικά αναφζρεται 

θ κατά τακτά χρονικά διαςτιματα διερεφνθςθ για όγκουσ ςτουσ φορείσ γονιδίων 

κλθρονομικϊν μορφϊν καρκίνου με ςκοπό τθν ζγκαιρθ διάγνωςθ κακοικων όγκων. 

(Connor et al, 2004). 

 

Μετά τθν εμφάνιςθ των ςυμπτωμάτων, μποροφν να διεξαχκοφν εξετάςεισ για επιβεβαίωςθ 

τθσ διάγνωςθσ και για τθν εκτίμθςθ του κινδφνου για τουσ απογόνουσ.  

Εκτόσ από τουσ παραπάνω ιατρικοφσ λόγουσ, γενετικζσ εξετάςεισ ςε ενιλικα άτομα 

μποροφν να πραγματοποιθκοφν για λόγουσ ταυτοποίθςθσ (π.χ. πατρότθτασ), για λόγουσ 

εργαςιακοφσ ι αςφαλιςτικοφσ (όπωσ κα δοφμε ςτθ ςυνζχεια) ι για λόγουσ 

εγκλθματολογικοφσ (π.χ. λιψθ γενετικοφ υλικοφ με ςκοπό τθν τοποκζτθςθ 

υπόπτου/ενόχου ςε μία εγκλθματικι πράξθ).  

 

Θ διαδικαςία ωςτόςο παραμζνει θ ίδια. Το γενετικό υλικό απομονϊνεται, 

πολλαπλαςιάηεται και ελζγχεται για μεταλλάξεισ με κάποια από τισ τεχνικζσ που 

αναφζρκθκαν ςτισ προθγοφμενεσ παραγράφουσ.  

 

http://www.libraryindex.com/pages/2970/Genetics-Health-GENETIC-TESTING-IN-CHILDREN-ADULTS.html#ixzz0uykNMeH8
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Με τον ίδιο τρόπο μποροφν να πραγματοποιθκοφν γενετικζσ εξετάςεισ ςε παιδιά μικρισ ι 

μεγαλφτερθσ θλικίασ. Θ εξζταςθ αυτι πραγματοποιείται ςυνικωσ μετά τθν εμφάνιςθ 

ςυμπτωμάτων ςε κάποιο μεγαλφτερο μζλοσ τθσ οικογζνειασ. Διαφορετικά μπορεί να 

πραγματοποιθκεί γενετικι εξζταςθ ςε παιδιά λόγω ςοβαροφ οικογενειακοφ ιςτορικοφ, 

παραδείγματοσ χάρθ για κάποια όψιμα εμφανιηόμενθ κλθρονομικι αςκζνεια.  

Το 2000 θ Ραιδιατρικι Επιτροπι για τθ Γενετικι τθσ Ακαδθμίασ των Θνωμζνων Ρολιτειϊν 

εξζδωςε οδθγίεσ ςχετικά με τθ διεξαγωγι γενετικϊν εξετάςεων πριν τθν ενθλικίωςθ. Θ 

οδθγία προζτρεπε τθ διεξαγωγι γενετικϊν εξετάςεων ςε παιδιά, μόνο ςτθν περίπτωςθ που 

τα αποτελζςματα τθσ εξζταςθσ προςφζρουν άμεςα οφζλθ ςτο παιδί ι άλλο μζλοσ τθσ 

οικογζνειασ του, και πάντα εφόςον δεν υπάρχουν αναμενόμενεσ επιπλοκζσ για το υπό 

εξζταςθ άτομο.  Θ επιτροπι κεϊρθςε τθ γενετικι ςυμβουλευτικι, πριν και μετά τθν 

πραγματοποίθςθ τθσ εξζταςθσ, ωσ καίριο ςτάδιο τθσ διαδικαςίασ (Khoury et al, 2003). Θ 

ίδια επιτροπι δεν αποδζχεται τθν πραγματοποίθςθ γενετικισ εξζταςθσ ςε παιδιά 

προκειμζνου να διαπιςτωκεί εάν είναι ι όχι φορζασ, εκτόσ από τθν περίπτωςθ ζφθβθσ 

εγκφου.  

Τα τελευταία χρόνια, οι γενετικζσ εξετάςεισ πραγματοποιοφνται ςε νεαρά ενιλικα άτομα ςε 

ςυνδυαςμό με άλλα είδθ φυςικϊν, απεικονιςτικϊν ι άλλου τφπου εξετάςεων, προκειμζνου 

να διαπιςτωκεί θ φπαρξθ αυξθμζνθσ προδιάκεςθσ για τθν εμφάνιςθ αςκζνειασ με κάποια 

γενετικι προδιάκεςθ όπωσ ςυγκεκριμζνα είδθ καρκίνου ι Alzheimer. Συγκεκριμζνα ςε μία 

ζρευνα,  μετά από διενζργεια γενετικισ εξζταςθσ που ζδειξε ςχετικι  γενετικι προδιάκεςθ 

για Alzheimer, τα υπό εξζταςθ νεαρά άτομα υποβλικθκαν ςε ΕΤ-scan (positron emission 

tomography) προκειμζνου να διαπιςτωκεί εάν εμφάνιηαν ανωμαλίεσ ςτθν εγκεφαλικι 

δραςτθριότθτα, όπωσ αυτζσ που εμφανίηονται ςε άτομα που νοςοφν από τθ ςυγκεκριμζνθ 

αςκζνεια. Θ ζρευνα ζδειξε ότι τα νεαρά άτομα εμφάνιηαν ανωμαλίεσ ςτθν εγκεφαλικι 

δραςτθριότθτα αρκετζσ δεκαετίεσ πριν τθν αναμενόμενθ εμφάνιςθ των πρϊτων 

ςυμπτωμάτων. (Reimana et al, 2003) 

Γίνεται εμφανζσ ότι θ κατάλλθλθ χριςθ των γενετικϊν εξετάςεων, ειδικότερα ςε 

ςυνδυαςμό με άλλεσ μεκόδουσ, μποροφν να αποδειχκοφν ιδιαίτερα βοθκθτικζσ ςτθν 

προλθπτικι ιατρικι.  

ΡΛΘΚΥΣΜΛΑΚΟΣ ΑΝΛΧΝΕΥΤΛΚΟΣ ΕΛΕΓΧΟΣ 

Γενετικζσ εξετάςεισ μετά τθ γζννθςθ μποροφν να πραγματοποιθκοφν και ςτα πλαίςια 

πλθκυςμιακοφ ανιχνευτικοφ ελζγχου. Ο πλθκυςμιακόσ ζλεγχοσ ςυνεπάγεται τθν εξζταςθ 

όλου του πλθκυςμοφ ι τμιματοσ του προκειμζνου να ανιχνευτοφν τα άτομα που είτε τα 

ίδια είτε οι απόγονοι τουσ ζχουν κίνδυνο εμφάνιςθσ μίασ γενετικισ νόςου. Οι βαςικζσ 

αρχζσ που πρζπει να τθροφνται για τθν εφαρμογι προγράμματοσ πλθκυςμιακοφ ελζγχου 

είναι(Connor et al, 2004:291-292) : 

 Σαφϊσ κακοριςμζνθ γενετικι διαταραχι 

 Εκτιμϊμενθ ςυχνότθτα 
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 Ρλεονζκτθμα από τθν πρϊιμθ διάγνωςθ 

 Ελάχιςτα ψευδϊσ αρνθτικά αποτελζςματα 

 Ελάχιςτα ψευδϊσ κετικά αποτελζςματα 

 Τα οφζλθ να υπερτεροφν του κόςτουσ 

Ζτςι παρά το γεγονόσ ότι πολλά γενετικά νοςιματα ζχουν πλιρωσ προςδιοριςτεί, δεν είναι 

πολλά εκείνα που δικαιολογοφν ζναν τζτοιου τφπου ζλεγχο. Θ πρϊιμθ διάγνωςθ πρζπει να 

προςφζρει κάποιο πλεονζκτθμα, για παράδειγμα θ ανίχνευςθ φορζων επιτρζπει τθ 

γενετικι ςυμβουλευτικι και πικανϊσ τθν προγεννθτικι διάγνωςθ ςε μελλοντικι ι επόμενθ 

κφθςθ. Θ προγεννθτικι διάγνωςθ παρζχει τθ δυνατότθτα επιλεκτικισ διακοπισ τθσ κφθςθσ, 

ενϊ θ διάγνωςθ ςτθ νεογνικι θλικία επιτρζπει τθ προςυμπτωματικι κεραπεία. Σε 

περίπτωςθ απουςίασ κεραπείασ θ ςυνεχισ παρακολοφκθςθ μπορεί να διευκολφνει τθν 

αποτελεςματικότερθ αντιμετϊπιςθ τθσ αςκζνειασ ι τθν κακυςτζρθςθ τθσ εμφάνιςθσ των 

ςυμπτωμάτων.  

Ο πλθκυςμιακόσ ζλεγχοσ μπορεί να εφαρμόηεται και ςε προγεννθτικό ςτάδιο. 

Ραραδείγματοσ χάρθ ςτο Θνωμζνο Βαςίλειο εφαρμόηονται δφο προγράμματα ανιχνευτικοφ 

προγεννθτικοφ ελζγχου : ο ζλεγχοσ α-εμβρυικισ πρωτεΐνθσ, προκειμζνου να εντοπιςτοφν 

ανωμαλίεσ του νευρικοφ ςωλινα, και ο ζλεγχοσ χρωμοςωμικϊν ανωμαλιϊν με βάςθ τθν 

θλικία τθσ μθτζρασ, όπωσ είδαμε και προθγουμζνωσ.  

ΑΝΛΧΝΕΥΤΛΚΕΣ ΔΟΚΛΜΑΣΛΕΣ ΣΕ ΝΕΟΓΝΑ 

Ο ανιχνευτικόσ ζλεγχοσ μπορεί να πραγματοποιθκεί και κατά τθ νεογνικι θλικία. 

Εφαρμόςτθκε για πρϊτθ φορά το 1961 για τθ φαινυλκετονουρία και θ επιτυχία του ζχει 

ενκαρρφνει τθν ανάπτυξθ και άλλων δοκιμαςιϊν νεογνικοφ ελζγχου. Ο ζλεγχοσ αυτόσ, 

ειδικά για τθν περίπτωςθ τθσ φαινυλκετονουρίασ εξαςφάλιςε ςε μεγάλο αρικμό νεογνϊν 

μία φυςιολογικι ανάπτυξθ. Θ ςυχνότθτα τθσ εμφάνιςθσ τθσ φαινυλκετονουρίασ είναι 

ςιμερα 1/10000 νεογνά. (Orphanet 2010h).  Για να εξαςφαλιςτεί θ φυςιολογικι ανάπτυξθ 

νεογνοφ που πάςχει απαιτείται θ ζγκαιρθ διάγνωςθ και ζναρξθ τθσ κεραπείασ.  Απουςία 

τθσ εξζταςθσ αυτισ, θ οποία δεν ζχει καμία αρνθτικι επίπτωςθ ςτο νεογνό, θ νόςοσ 

ταυτοποιοφνταν μετά τθν εμφάνιςθ των ςυμπτωμάτων με αποτζλεςμα ςυνικωσ τθν 

πνευματικι κακυςτζρθςθ λόγω ςυςςϊρευςθσ τθσ φαινυλαλανίνθσ που ζχει τοξικι δράςθ 

ςτον εγκζφαλο.  

ΕΛΕΓΧΟΣ ΓΛΑ ΑΝΛΧΝΕΥΣΘ ΦΟΕΩΝ 

 

Επί του παρόντοσ ο ζλεγχοσ για τθν ανίχνευςθ φορζων εςτιάηεται κυρίωσ ςε εκνικζσ 

ομάδεσ, οι οποίεσ βρίςκονται ςε υψθλό κίνδυνο για ςυγκεκριμζνεσ μονογονιδιακζσ 

διαταραχζσ. Ραράλλθλα πραγματοποιοφνται ζρευνεσ για τθ δυνατότθτα ελζγχου 

ολόκλθρου του πλθκυςμοφ για φορείσ τθσ κυςτικισ ίνωςθσ και του ςυνδρόμου του 

εφκραυςτου Χ μεταξφ ατόμων τθσ Ευρϊπθσ. Τα πιο χαρακτθριςτικά παραδείγματα τζτοιων 

αςκενειϊν είναι θ β-καλαςςαιμία που εμφανίηεται ςε μεγάλθ ςυχνότθτα ςτισ μεςογειακζσ 

χϊρεσ και τθ νοτιοανατολικι Αςία, θ δρεπανοκυτταρικι αναιμία, με μεγάλθ ςυχνότθτα ςε 



54 

 

άτομο με καταγωγι από τθ Μεςόγειο και τθν Αφρικι, θ νόςοσ Tay-Sachs που εμφανίηεται 

με πολφ μεγάλθ ςυχνότθτα ςτουσ Εβραίουσ Ashkenazi (περίπου 1:30) και τζλοσ θ κυςτικι 

ίνωςθ που κεωρείται το πιο ςοβαρό κλθρονομικό νόςθμα ςτθ βόρεια Ευρϊπθ και τισ 

Θνωμζνεσ Ρολιτείεσ με ςυχνότθτα νεογνϊν με κυςτικι ίνωςθ που ανζρχεται ςε 1:2500 και 

ςυχνότθτα φορζων 1:25 (Connor & Ferguson-Smith, 2004). 

 

2.Ε.2. Σα βιοθκικά ηθτιματα που προκφπτουν από τισ γενετικζσ εξετάςεισ και τθ 

γενετικι διάγνωςθ μετά τθ γζννθςθ 

Ραραπάνω παρουςιάςτθκαν οι διάφορεσ πρακτικζσ που αφοροφν τθ διενζργεια γενετικϊν 

εξετάςεων μετά τθ γζννθςθ, είτε αυτζσ αφοροφν ανιλικά είτε αφοροφν ενιλικα άτομα. Για 

άλλθ μία φορά κα επικεντρωκοφμε ςτα βιοθκικά ερωτιματα που προκφπτουν και όχι ςτισ 

δυνατζσ απαντιςεισ, δεδομζνου ότι με αυτζσ κα αςχολθκοφμε ςτο κεφάλαιο 5 που ςκοπό 

ζχει να παρουςιάςει τθ γνϊμθ των τεςςάρων εκνικϊν επιτροπϊν βιοθκικισ πάνω ςτα 

κζματα που προκφπτουν από τισ γενετικζσ εξετάςεισ.  

 

Το πρϊτο ηιτθμα αφορά τθ διενζργεια γενετικισ εξζταςθσ για τθν εφρεςθ αςκζνειασ ςε 

προςυμπτωματικό ςτάδιο. Είναι εμφανζσ ότι είτε θ εξζταςθ πραγματοποιθκεί ςε ανιλικο 

είτε ςε ενιλικο άτομο, τα αποτελζςματα τθσ επθρεάηουν αναγκαςτικά τθν ανάπτυξθ τθσ 

προςωπικότθτασ του ατόμου ανεξάρτθτα από τα κετικι ι τα αρνθτικά αποτελζςματα 

αυτισ. Το δικαίωμα ςτθν άγνοια εμφανίηεται και πάλι, ειδικά για περιπτϊςεισ αςκενειϊν 

όπου κεραπευτικι πρακτικι δεν υπάρχει και τα ςυμπτϊματα τισ αςκζνειασ κα εκδθλωκοφν 

ςε μεγαλφτερθ θλικία του ατόμου. Ειδικά για τθ διενζργεια των προςυμπτωματικϊν 

εξετάςεων ςε ανιλικά ι νεαρά ανιλικα άτομα, το βιοθκικό αυτό ερϊτθμα αποκτά ακόμα 

μεγαλφτερθ ςθμαςία και απαιτεί μία άμεςθ απάντθςθ. 

 

Αναφορικά με τισ γενετικζσ εξετάςεισ που πραγματοποιοφνται πριν τθν τεκνοποίθςθ, είναι 

ςθμαντικό ςτα πλαίςια τθσ ςυμβουλευτικισ τόςο πριν όςο και μετά τθν εξζταςθ, να 

υποςτθρίηεται θ αυτόνομθ επιλογι του ηευγαριοφ και θ αναπαραγωγικι του ελευκερία 

ανεξάρτθτα από τα αποτελζςματα των εξετάςεων.  

 

Ζνα άλλο ηιτθμα που προκφπτει, παρότι κοινό ςε όλουσ τουσ τφπουσ γενετικϊν εξετάςεων, 

είναι το ηιτθμα των πικανοτιτων που απορρζουν από τα αποτελζςματα των γενετικϊν 

εξετάςεων. Είναι ςθμαντικό να είναι ξεκάκαρό ότι οι γενετικζσ εξετάςεισ, πζραν αυτϊν που 

γίνονται για μονογονιδιακά νοςιματα, δεν παρζχουν κανζνα επίπεδο βεβαιότθτασ για τθν 

εμφάνιςθ των ςυμπτωμάτων, αλλά πάντα, πικανότθτασ, μικρότερεσ ι μεγαλφτερεσ 

ανάλογα με τθ φφςθ τθσ αςκζνειασ, αλλά πάντα πικανότθτεσ για τθν εμφάνιςθ ι όχι τθσ 

νόςου.  

 

Στθν περίπτωςθ γενετικισ εξζταςθσ ςε άτομα που ζχουν ιδθ οικογζνεια, τίκεται το ηιτθμα 

τθσ ενθμζρωςθσ και τθσ ςυμβουλευτικισ και των υπολοίπων μελϊν τθσ οικογζνειασ του 

ατόμου που εξετάςτθκε είτε αυτά πρόκειται να νοςιςουν είτε είναι απλά φορείσ. Με τον 

τρόπο αυτό επανερχόμαςτε ςτο ηιτθμα τθσ εμπιςτευτικότθτασ που αφορά τα 

αποτελζςματα των γενετικϊν εξετάςεων.  
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Ζνα πολφ ςθμαντικό πρόβλθμα που απορρζει από τισ γενετικζσ εξετάςεισ είναι θ χριςθ 

τουσ για λόγουσ διάφορουσ των ιατρικϊν. Είτε θ χριςθ γίνεται για να εξυπθρετθκεί θ 

δικαιοςφνθ είτε για εργαςιακοφσ – αςφαλιςτικοφσ λόγουσ, το βιοθκικό ερϊτθμα 

παραμζνει. 

 

Ραρατθριςαμε ότι υπάρχει θ δυνατότθτα διενζργειασ γενετικισ εξζταςθσ ςε ανιλικο 

άτομο με ςκοπό τθ χριςθ των αποτελεςμάτων προσ όφελοσ άλλου μζλουσ τθσ οικογζνειασ, 

οπότε γίνεται εμφανζσ ότι είναι ςθμαντικό να αντιμετωπιςτεί το κζμα τθσ εργαλειοποίθςθσ 

του ατόμου, ειδικά για τισ περιπτϊςεισ των παιδιϊν που δεν μποροφν με τθν ίδια ευκολία 

να υπεραςπιςτοφν τα ςυμφζροντα τουσ.  

 

Ο πλθκυςμιακόσ ανιχνευτικόσ ζλεγχοσ εγείρει πλικοσ βιοθκικϊν ερωτθμάτων, ειδικά 

αναφορικά με τισ αρχζσ που πρζπει να τθροφνται προκειμζνου να είναι, ςχετικά ι απόλυτα, 

θκικά δικαιολογθμζνοσ. Ροιοσ φορζασ είναι κατάλλθλοσ να αποφαςίςει και να 

αδειοδοτιςει για τθν θκικι υπόςταςθ τουσ ελζγχου είτε αυτόσ γίνεται για λόγουσ υγείασ, 

είτε για κακαρά επιςτθμονικοφσ λόγουσ.  

 

Λδιαίτερθ περίπτωςθ αποτελεί ο ζλεγχοσ για τθν ανίχνευςθ φορζα, ειδικά για τισ 

περιπτϊςεισ αςκενειϊν που ςχετίηονται με κάποια εκνικι ομάδα και ιδιαίτερθ προςοχι 

πρζπει να δοκεί προκειμζνου να εξαςφαλιςτεί θ ανωνυμία και θ εμπιςτευτικότθτα των 

πλθροφοριϊν που κα προκφψουν. Ωςτόςο ο κίνδυνοσ του ςτιγματιςμοφ και των φυλετικϊν 

ι άλλου είδουσ διακρίςεων είναι πάντα υπαρκτόσ.  

 

Τζλοσ, όπωσ και ςε όλεσ τισ γενετικζσ εξετάςεισ προκφπτει το ηιτθμα τθσ εκπαίδευςθσ και 

τθσ ενθμζρωςθσ ςχετικά με τισ δυνατότθτασ, τουσ κινδφνουσ και τα οφζλθ που προκφπτουν 

από κάκε πρακτικι. Θ εκπαίδευςθ αφορά τόςο τουσ γιατροφσ και τισ ςυναφείσ ειδικότθτεσ 

ερευνθτικοφ προςωπικοφ που ςχετίηονται με τισ γενετικζσ εξετάςεισ όςο και το γενικό 

πλθκυςμό.  

2.Στ. Κείμενα που ςχετίζονται με την βιοηθική και ειδικά με τα γενετικά 

δεδομένα και τη γενετική διάγνωςη 

2.τ.1. Γενικά 

Το Σεπτζμβριο του 1947 θ Διεκνισ Οργάνωςθ Υγείασ ςε ςυνεργαςία με τθν UNESCO 

ςυνζταξε τον Διεκνι Κϊδικα Λατρικισ Δεοντολογίασ, ςαφϊσ επθρεαςμζνο από το πνεφμα 

τθσ Δίκθσ τθσ Νυρεμβζργθσ. Θ Διακιρυξθ τθσ Γενεφθσ, όπωσ ζμεινε γνωςτι ςτθν ιςτορία, 

ζκεςε 10 κανόνεσ που κα πρζπει να τθροφνται ςε κάκε πειραματικι διαδικαςία που 

ςχετίηεται με ανκρϊπουσ. Ζνασ από τουσ κανόνεσ προζβλεπε ότι οφείλεται να 

εξαςφαλίηεται θ ςυγκατάκεςθ του υποκειμζνου, βαςικι αρχι που αποτζλεςε τον κεμζλιο 

λίκο τθσ Βιοθκικισ. Οι δεκαετίεσ που ακολοφκθςαν ιταν εξαιρετικά παραγωγικζσ για τθ 

Βιολογία και οι γνϊςεισ που ςυςςωρεφτθκαν άρχιςαν να βρίςκουν πρακτικζσ εφαρμογζσ 

ιδθ από τα τζλθ τθσ δεκαετίασ του `60 (Wikipedia, 2010d).  

http://el.wikipedia.org/wiki/1947
http://el.wikipedia.org/wiki/%CE%99%CF%83%CF%84%CE%BF%CF%81%CE%AF%CE%B1
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Ακολουκεί θ  διακιρυξθ του Ελςίνκι που υιοκετικθκε το 1964 και τροποποιικθκε για 

τελευταία φορά το 2008. Θ διακιρυξθ αυτι κζτει τισ θκικζσ αρχζσ που κα πρζπει να 

γίνονται ςεβαςτζσ από τουσ ιατροφσ όταν διεξάγουν ιατρικι ζρευνα με ανκρϊπουσ ι 

ανκρϊπινο υλικό. 

Ζνα από τα κφρια άρκρα τθσ Διακιρυξθσ αυτισ είναι ότι κανζνα εκνικό, νομικό ι κεςμικό 

αίτθμα δεν μπορεί να μειϊςει ι να εξαλείψει οποιαδιποτε πρόνοια, ςε ςχζςθ με τθν 

προςταςία των ανκρωπίνων υποκειμζνων που ςυμμετζχουν ςε ζρευνα. 

Ανάμεςα ςτισ βαςικζσ αρχζσ τθσ Διακιρυξθσ αυτισ είναι10: 

1.  το κακικον του ιατροφ ςε μια ιατρικι ζρευνα να διαςφαλίςει τθν ηωι, υγεία, ιδιωτικι 

ηωι και αξιοπρζπεια των ανκρϊπινων υποκειμζνων τθσ ζρευνασ του. 

2.  ο ςχεδιαςμόσ και εφαρμογι πειραματικϊν διαδικαςιϊν με τθν χριςθ ανκρϊπινων 

υποκειμζνων κα πρζπει να παρατίκεται ξεκάκαρα ς’ ζνα ερευνθτικό πρωτόκολλο, το οποίο 

κα πρζπει να υποβάλλεται ςε ανεξάρτθτθ επιτροπι βιοθκικισ για αξιολόγθςθ. 

3.   οποιαδιποτε ζρευνα με ανκρϊπινα υποκείμενα διεξάγεται μόνο όταν αποδειχκεί ότι θ 

ζρευνα αυτι κα ζχει οφζλθ για τα άτομα του πλθκυςμοφ τθσ ζρευνασ 

4. απαιτείται ειδικι πρόνοια για λιψθ ενθμερωμζνθσ ςυγκατάκεςθσ από τουσ 

ςυμμετζχοντεσ ς’ ζνα ερευνθτικό πρόγραμμα, με ιδιαίτερθ ζμφαςθ ςε άτομα που δεν είναι 

ςε κζςθ να δϊςουν τθν ςυγκατάκεςθ τουσ (ανιλικοι, άτομα με ειδικζσ ανάγκεσ).  

  

2.τ.2. Ειδικά κείμενα ςχετικά με τθν βιοιατρικι και τισ γενετικζσ εξετάςεισ 

Ειδικοφ ενδιαφζροντοσ νομοκετικό κείμενο ςτθ βιοιατρικι και ςτισ γενετικζσ εξετάςεισ 

αποτελεί θ Σφμβαςθ του Συμβουλίου τθσ Ευρϊπθσ για τα Ανκρϊπινα Δικαιϊματα και τθ 

Βιοϊατρικι, γνωςτι και ωσ Σφμβαςθ του Οβιζδο. Υιοκετικθκε από τθν Επιτροπι Μονίμων 

Αντιπροςϊπων του Συμβουλίου τθσ Ευρϊπθσ και υπογράφθκε τον Απρίλιο του 1997. Στθν 

Ελλάδα ζχει ενςωματωκεί ςτθ νομοκεςία με τον νόμο 2619/1998. Λδιαίτερο ενδιαφζρον 

επίςθσ παρουςιάηει το Ρρόςκετο Ρρωτόκολλο τθσ Σφμβαςθσ για τθν βιοιατρικι ζρευνα 

(2005), το πρόςφατο Ρρόςκετο Ρρωτόκολλο για τθν βιοιατρικι ζρευνα αναφορικά με τισ 

Γενετικζσ εξετάςεισ για λόγουσ Υγείασ (2008), και θ Διακιρυξθ τθσ UNESCO για το 

Ανκρϊπινο Γονιδίωμα (1997), θ οποία παρόλο που δεν ζχει δεςμευτικι ιςχφ, αποτελεί 

βαςικό κείμενο αναφοράσ. 

Ριο ςυγκεκριμζνα από τθ ςφμβαςθ του Οβιζδο μασ11 αφοροφν κυρίωσ τα παρακάτω άρκρα: 

Άρκρο 5 : Ελεφκερθ ςυναίνεςθ μετά από ενθμζρωςθ και ελεφκερθ ανάκλθςθ τθσ 

ςυναίνεςθσ 

Άρκρο 10 : Ελευκερία επιλογισ ενθμζρωςθσ ι όχι 

                                                           
10

 World Medical Association Declaration of Helsinki, (2008), Ethical Principles for Medical Research 
Involving Human Subjects,pp.2-5 
11

, Council of Europe, (1997). Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the 
Human Being with regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights 
and Biomedicine 
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Άρκρο 11 : Απαγόρευςθ διακρίςεων με βάςθ το γενετικό υλικό 

Άρκρο 12 : Γενετικζσ εξετάςεισ μόνο για λόγουσ υγείασ ι επιςτθμονικισ ζρευνασ 

Άρκρο 14 : Απαγόρευςθ επιλογισ φφλου παρά μόνο για λόγουσ υγείασ 

Από το Ρρόςκετο Ρρωτόκολλο για τθν βιοιατρικι ζρευνα αναφορικά με τισ Γενετικζσ 

εξετάςεισ για λόγουσ Υγείασ12 :  

Άρκρο 1 : Σκοπόσ του Ρρωτοκόλλου είναι θ προςταςία τθσ ανκρϊπινθσ αξιοπρζπειασ, χωρίσ 

διακρίςεισ 

Άρκρο 3 : Θ ευθμερία του ατόμου υπερτερεί ςε ςχζςθ με το κοινωνικό ςυμφζρον ι το 

ενδιαφζρον τθσ επιςτιμθσ 

Άρκρο 5 : οι γενετικζσ εξετάςεισ πρζπει να ζχουν πιςτοποιθμζνθ ποιότθτα 

Άρκρο 8-9 : Ανάγκθ πλθροφόρθςθσ και γενετικισ ςυμβουλευτικισ πριν τθ διενζργεια 

γενετικισ εξζταςθσ 

Άρκρα 10-12 : Γενετικζσ εξετάςεισ για ανιλικα άτομα μόνο εάν υπάρχει άμεςο κζρδοσ και 

επιπλζον ανάλογα με τθν θλικία και το βακμό ωριμότθτασ του παιδιοφ θ γνϊμθ του πρζπει 

να λαμβάνεται υπόψθ.  

Άρκρα 13-15: Ρραγματοποίθςθ γενετικισ εξζταςθσ ςε βιολογικό υλικό ατόμου που δεν ζχει 

ςυναινζςει με ςκοπό να επωφελθκεί άλλο μζλοσ τθσ οικογζνειασ του, μόνο εάν δεν υπάρχει 

εναλλακτικι και το άτομο του όποιου το υλικό κα χρθςιμοποιθκεί δεν ζχει ρθτά ςυναίνεςθ 

για τθν απαγόρευςθ τθσ χριςθσ του γενετικοφ του υλικοφ. 

Άρκρο 16 : Δικαίωμα ςτθ μθ ενθμζρωςθ 

Άρκρο 17 : Ρροτροπι για αποκικευςθ γενετικοφ υλικοφ ςε ειδικζσ εγκαταςτάςεισ, που να 

διαφυλάςςουν τθν εμπιςτευτικότθτα τθσ πλθροφορίασ, για μελλοντικι χριςθ 

Άρκρο 18 : Εάν κατά τθ διάρκεια γενετικισ εξζταςθσ, προκφψουν πλθροφορίεσ για άλλον 

άτομο τθσ οικογζνειασ, τότε το άτομο που εξετάςτθκε πρζπει να ενθμερϊνεται και μόνο 

μετά από άδεια του να κοινοποιοφνται τα αποτελζςματα ςτο άλλο μζλοσ. 

Άρκρο 19 : Γενετικόσ ζλεγχοσ, μόνο μετά από ειδικι άδεια που εξαςφαλίηει τθν 

επιςτθμονικότθτα τθσ μεκόδου, και πάντα υπό τθν αρχι των ίςων ευκαιριϊν πρόςβαςθσ. 

Εκελοντικι ςυμμετοχι και δυνατότθτα άρςθσ τθσ ςυναίνεςθσ.  

                                                           
12

 Council of Europe, (2008), Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine 
concerning Genetic Testing for Health Purposes 
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Άρκρο 20 : Ρροτροπι λιψθσ μζτρων για τθν  ενθμζρωςθ και πρόςβαςθ των πολιτϊν ςε 

πλθροφορίεσ που αφοροφν τισ γενετικζσ εξετάςεισ.  

Από τθ Διακιρυξθ τθσ UNESCO για το Ανκρϊπινο Γονιδίωμα
13

 : 

Άρκρο 1 : Το ανκρϊπινο γονιδίωμα υπογραμμίηει τθν ανκρϊπινθ ενότθτα και ςυμβολικά 

αποτελεί τθν κλθρονομιά τθσ ανκρωπότθτασ. 

Άρκρο 2 : Πλοι ζχουν δικαίωμα ςεβαςμοφ, και θ αξιοπρζπεια είναι ανεξάρτθτθ από τα 

γενετικά χαρακτθριςτικά.  

Άρκρο 5 : Ακόμα και ςτθν περίπτωςθ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ, πρζπει να γίνεται 

ςυνυπολογιςμόσ των κινδφνων που ενδζχεται να προκφψουν και μόνο εάν το κζρδοσ είναι 

ςθμαντικό πρζπει να πραγματοποιοφνται οι γενετικζσ εξετάςεισ. 

Άρκρο 7 : Τα γενετικά δεδομζνα που μποροφν να ςυςχετιςτοφν με ςυγκεκριμζνο άτομο, 

πρζπει να αποκθκεφονται και να χρθςιμοποιοφνται για ερευνθτικοφσ ι διαγνωςτικοφσ 

λόγουσ μόνο εάν διαςφαλίηεται το απόρρθτο των πλθροφοριϊν. 

Άρκρο 16 : Τα κράτθ πρζπει να αναγνωρίηουν τθν ανάγκθ για προϊκθςθ, ςε διάφορά 

επίπεδα, και δθμιουργία πολυεπιςτθμονικϊν και πλουραλιςτικϊν επιτροπϊν θκικισ για να 

εκτιμοφν τα θκικά, νομικά και κοινωνικά ηθτιματα που προκφπτουν από τθν ζρευνα ςτο 

ανκρϊπινο γονιδίωμα και τισ εφαρμογζσ του. 

Άρκρο 17 : Τα κράτθ πρζπει να ςζβονται και να προωκοφν τθν αλλθλεγγφθ προσ τα άτομα, 

τισ οικογζνειεσ και τισ πλθκυςμιακζσ ομάδεσ που είναι ιδιαίτερα ευάλωτα ι 

προςβεβλθμζνα από αςκζνειεσ ι αναπθρίεσ γενετικοφ τφπου.  

Τζλοσ, το μοναδικό, αλλά μθ δεςμευτικό, κείμενο που αναφζρεται ειδικά ςτα γενετικά 

δεδομζνα είναι θ Διακιρυξθ τθσ UNESCO για τα Γενετικά Δεδομζνα14 (2003). Από τθ 

διακιρυξθ μασ αφοροφν ιδιαίτερα τα άρκρα (ςελίδεσ : 5-9 και 13) : 

Άρκρο 3 : Κάκε άτομο ζχει μια χαρακτθριςτικι γενετικι ςφςταςθ. Ωςτόςο, θ ταυτότθτα 

ενόσ προςϊπου δεν πρζπει να περιορίηεται ςτα γενετικά του χαρακτθριςτικά, κακϊσ 

υπειςζρχονται ςφνκετοι εκπαιδευτικοί, περιβαλλοντικοί και προςωπικοί παράγοντεσ κακϊσ 

και ςυναιςκθματικοί, κοινωνικοί, πνευματικοί και πολιτιςτικοί δεςμοί με άλλουσ 

ανκρϊπουσ κι ωσ εκ τοφτου, θ ταυτότθτα του προςϊπου, εμπεριζχει μια διάςταςθ 

ελευκερίασ. 

Άρκρο 4 : Τα γενετικά δεδομζνα είναι ιδιαίτερα γιατί μπορεί να προβλζπουν τθ γενετικι 

προδιάκεςθ των ατόμων, επθρεάηουν τθν οικογζνεια αλλά και τισ μελλοντικζσ γενιζσ, 

ακόμα και τθν ομάδα ςτθν όποια ανικει το άτομο, ενδζχεται να περιζχουν πλθροφορία τθσ 

                                                           
13

 UNESCO, (1997), Οικουμενικι Διακιρυξθ τθσ UNESCO για το Ανκρϊπινο Γονιδίωμα και τα 
Δικαιϊματα του Ανκρϊπου 
14

 UNESCO, (2003), Οικουμενικι Διακιρυξθ για τα Γενετικά Δεδομζνα του Ανκρϊπου 

http://www.bioethics.gr/media/pdf/biolaw/human/unesco_human_genome_gr.pdf
http://www.bioethics.gr/media/pdf/biolaw/human/unesco_genetic_data_gr.pdf
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οποίασ θ ςθμαςία δεν είναι απαραιτιτωσ γνωςτι κατά τθν ςυλλογι των βιολογικϊν 

δειγμάτων και τζλοσ ενδζχεται να ζχουν πολιτιςτικι ςθμαςία για πρόςωπα ι ομάδεσ.  

 

Άρκρο 5 : Τα γενετικά δεδομζνα του ανκρϊπου μποροφν να ςυλλεχκοφν, να αποτελζςουν 

αντικείμενο επεξεργαςίασ, να χρθςιμοποιθκοφν και να αποκθκευτοφν μόνο για τουσ εξισ 

ςκοποφσ:  

(i) διάγνωςθ και περίκαλψθ, ςυμπεριλαμβανομζνων των γενετικϊν ελζγχων και γενετικϊν 

εξετάςεων προδιάκεςθσ,  

(ii) ιατρικι και άλλθ επιςτθμονικι ζρευνα, ςυμπεριλαμβανομζνων των επιδθμιολογικϊν 

μελετϊν, και ειδικά των πλθκυςμιακϊν γενετικϊν μελετϊν, κακϊσ και των 

ανκρωπολογικϊν ι αρχαιολογικϊν ερευνϊν, από τοφδε και ςτο εξισ ςυλλογικά 

αναφερόμενεσ ωσ «ιατρικι και επιςτθμονικι ζρευνα», 

(iii) ιατροδικαςτικι ζρευνα κακϊσ και των αςτικϊν, ποινικϊν και κάκε είδουσ νομικϊν 

διαδικαςιϊν, λαμβάνοντασ υπόψθ τισ διατάξεισ του άρκρου 1 (γ), 

 

Άρκρο 7 : Οφείλει να καταβλθκεί κάκε προςπάκεια ϊςτε να διαςφαλιςτεί ότι τα γενετικά 

και πρωτεομικά δεδομζνα του ανκρϊπου δεν χρθςιμοποιοφνται για ςκοποφσ που οδθγοφν 

ςε διάκριςθ κατά τρόπο που υπάρχει πρόκεςθ παραβίαςθσ ι ςυντρζχει θ ςυνζπεια τθσ 

παραβίαςθσ των δικαιωμάτων του ανκρϊπου, των κεμελιωδϊν ελευκεριϊν ι τθσ 

αξιοπρζπειασ ενόσ προςϊπου ι για ςκοποφσ που οδθγοφν ςτον ςτιγματιςμό ενόσ 

προςϊπου, μιασ οικογζνειασ, μιασ ομάδασ ι κοινοτιτων. 

 

Άρκρο 8δ : Κατά τθν διάγνωςθ και περίκαλψθ, γενετικζσ εξετάςεισ και γενετικοί ζλεγχοι επί 

ανθλίκων και ενθλίκων προςϊπων ανίκανων να ςυναινζςουν μποροφν να είναι, υπό 

κανονικζσ ςυνκικεσ, θκικά αποδεκτοί μόνο εφόςον ζχουν ςθμαντικζσ ςυνζπειεσ για τθν 

υγεία και είναι προσ το ςυμφζρον του ενδιαφερόμενου προςϊπου.  

 

Άρκρο 11: Πταν γενετικζσ εξετάςεισ, οι οποίεσ ενδζχεται να ζχουν ςθμαντικζσ ςυνζπειεσ για 

τθν υγεία ενόσ προςϊπου, κρίνονται ςκόπιμεσ είναι θκικά επιβεβλθμζνο να υπάρχει 

διακζςιμθ γενετικι ςυμβουλευτικι με κατάλλθλο τρόπο. Θ γενετικι ςυμβουλευτικι 

οφείλει να γίνεται με αντιαυταρχικό τρόπο, να είναι προςαρμοςμζνθ ςτα πολιτιςτικά 

πρότυπα και να εξυπθρετεί το ςυμφζρον του ενδιαφερόμενου προςϊπου.  

 

Άρκρο 14β: Απαγορεφεται θ γνωςτοποίθςθ επϊνυμων γενετικϊν και πρωτεομικϊν 

δεδομζνων κακϊσ και επϊνυμων βιολογικϊν δειγμάτων όπωσ επίςθσ απαγορεφεται και θ 

πρόςβαςθ τρίτων προςϊπων ςε αυτά, ιδιαίτερα των εργοδοτϊν, αςφαλιςτικϊν εταιρειϊν, 

εκπαιδευτικϊν ιδρυμάτων και τθσ οικογενείασ, εκτόσ εάν ςυντρζχει λόγοσ δθμοςίου 

ςυμφζροντοσ ςτισ περιπτϊςεισ που προβλζπονται περιοριςτικά από τθν εςωτερικι 

νομοκεςία, θ οποία είναι ςυνεπισ με το διεκνζσ δίκαιο των δικαιωμάτων του ανκρϊπου, ι 

εκτόσ εάν υπάρχει θ πρότερθ, ελεφκερθ, κατόπιν ενθμζρωςθσ και ρθτι ςυναίνεςθ του 

ενδιαφερόμενου προςϊπου, υπό τον όρο ότι αυτι θ ςυναίνεςθ είναι ςυνεπισ με το 

εςωτερικό δίκαιο και το διεκνζσ δίκαιο των δικαιωμάτων του ανκρϊπου. 
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Άρκρο 24 : Ρροκειμζνου τα Κράτθ να προωκιςουν τισ αρχζσ που διατυπϊνονται ςτθν 

παροφςα Διακιρυξθ, οφείλουν να καταβάλουν κάκε προςπάκεια για να ενκαρρφνουν όλεσ 

τισ μορφζσ εκπαίδευςθσ και επαγγελματικισ επιμόρφωςθσ ςε κζματα βιοθκικισ ςε όλα τα 

επίπεδα κακϊσ και να ενκαρρφνουν προγράμματα με ςτόχο τθ διάδοςθ των πλθροφοριϊν 

και των γνϊςεων που αφοροφν τα γενετικά δεδομζνα του ανκρϊπου. Τζτοιου είδουσ 

δραςτθριότθτεσ πρζπει να ςτοχεφουν ςε εξειδικευμζνα ακροατιρια, ιδιαίτερα τουσ 

ερευνθτζσ και τα μζλθ των επιτροπϊν βιοθκικισ, ι να απευκφνονται ςτο ευρφ κοινό. 

Στθν Ελλάδα, το ηιτθμα των ιατρικϊν και γενετικϊν δεδομζνων των προςϊπων, 

ρυκμίηεται κυρίωσ από τον νόμο 2472/1997 που προςτατεφει όλα τα προςωπικά δεδομζνα, 

και δθ τα ευαίςκθτα, όπωσ τα ιατρικά και γενετικά. Υπεφκυνθ Εκνικι Αρχι για τθν 

εφαρμογι του νόμου είναι θ Αρχι Ρροςταςίασ Δεδομζνων Ρροςωπικοφ Χαρακτιρα.  

Είδαμε ςτο κεφάλαιο αυτό τα διάφορα είδθ τθσ γενετικισ διάγνωςισ κακϊσ και τα 

βιοθκικά ηθτιματα που προκφπτουν από αυτά, ενϊ ςτθν τελευταία ενότθτα εξετάςαμε 

κείμενα διεκνϊν ι ευρωπαϊκϊν οργανϊςεων, με ι χωρίσ δεςμευτικό χαρακτιρα τα οποία 

όπωσ κα δοφμε ςτα επόμενα κεφάλαια φαίνεται ότι αποτελοφν ζναν από τουσ παράγοντεσ 

από τουσ οποίουσ επθρεάηονται οι Εκνικζσ Επιτροπζσ Βιοθκικισ προκειμζνου  να εκφζρουν 

μία γνϊμθ ςχετικά με τισ γενετικζσ εξετάςεισ, τθ γενετικι διάγνωςθ αλλά και τισ χριςεισ 

τουσ. Στο κεφάλαιο που ακολουκεί κα δοφμε μζςα από τισ γνϊμεσ τθσ κάκε επιτροπισ, τθ 

ςτάςθ τθσ απζναντί ςτα ηθτιματα που αναφζρκθκαν ςτο κεφάλαιο αυτό.  
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 Κεφάλαιο 3ο  

Επιτροπέσ βιοηθικήσ και Γενετική Διαγνωςτική  
 

3.Α. Ειςαγωγή 

 

Τα τελευταία χρόνια οι τεχνικζσ και επιςτθμονικζσ ανακαλφψεισ ςτον βιοιατρικό τομζα 

οδιγθςαν ςε ςθμαντικζσ πολιτικζσ εντάςεισ ςτισ δυτικζσ κοινωνίεσ (Κοφςθ, 2010).  Ριο 

πρόςφατα παρατθρείται μια μεταβολι ςτο ευρφτερο πεδίο τθσ βιοθκικισ, προσ μία τάςθ 

πολιτικοποίθςθσ  των βιοθκικϊν ηθτθμάτων, όπου οι βιο-θκικζσ απόψεισ αντανακλοφν 

ευρφτερεσ πολιτικζσ αντιλιψεισ.  H πολυμορφία των απόψεων ςχετικά με τθν πολιτικι 

φφςθ τθσ βιοθκικισ, υποδθλϊνει πωσ τα βιοθκικά ηθτιματα είναι κατ’ εξοχιν βιοπολιτικά 

(Κοφςθ 2010, Bishop and Jotterant, 2006).  

Θ νζα αυτι πρόκλθςθ ηθτά μία μορφι διακυβζρνθςθσ τθν οποία αδυνατοφν να καλφψουν 

τόςο τα κλαςικά μοντζλα νεωτερικότθτασ (πολιτικι εκπροςϊπθςθ), όςο και τα 

τεχνοκρατικά μοντζλα διακυβζρνθςθσ (επιτροπζσ ειδικϊν) γιατί θ αναφορά ςε 

επιςτθμονικά δεδομζνα από μόνθ τθσ, δεν προςφζρει πλζον μια ιςχυρι βάςθ κανονιςτικισ 

ρφκμιςθσ ςτουσ τομείσ αυτοφσ. Θ απάντθςθ ςτθν ανάγκθ αυτι, ζρχεται από μία ςχετικά νζα 

τεχνικι διακυβζρνθςθσ με χαρακτθριςτικό παράδειγμα αυτό των επιτροπϊν βιοθκικισ.  

Οι επιτροπζσ βιοθκικισ παρόλο που τα μζλθ τουσ δεν επιλζγονται με άμεςεσ ι ζμμεςεσ 

διαδικαςίεσ από το λαό, δεν φαίνεται να διακινδυνεφουν τισ δθμοκρατικζσ αρχζσ, 

Αντικζτωσ, μποροφν να βελτιϊςουν μζςω τθσ ςυμμετοχισ τουσ, τθ διαδικαςία λιψθσ 

πολιτικϊν αποφάςεων, εάν δεν λειτουργοφν ωσ υποκατάςτατο ςτισ κοινοβουλευτικζσ 

διαδικαςίεσ αλλά βοθκοφν ςτθν προετοιμαςία των βουλευτϊν ι άλλων πολιτικϊν φορζων, 

ϊςτε να οργανϊνονται με τον λογικότερο δυνατό  τρόπο, να αποφαςίηουν και αυτοί ςτθ 

ςυνζχεια να νομοκετοφν ι να παίρνουν τισ πολιτικζσ αποφάςεισ (Friele, 2003).  

Συμβουλευτικζσ επιτροπζσ όπωσ αυτζσ τθσ βιοθκικισ αςχολοφνται κυρίωσ με βιοθκικά και 

βιοπολιτικά ηθτιματα. Οι επιτροπζσ αυτζσ ςυνειςφζρουν ςτθ βελτίωςθ των διαδικαςιϊν 

λιψθσ αποφάςεων παρζχοντασ ςυμβουλζσ και ςυςτάςεισ για εξαιρετικά ςφνκετα 

προβλιματα. Ρζρα από τθ ςυνειςφορά τθσ ςτθν θκικι αποτίμθςθ τθσ πολιτικισ, θ δθμόςια 

βιοθκικι (public bioethics) ςυμβάλει με τθν επιςτθμονικι τθσ γνϊςθ και πλθροφόρθςθ 

ςτθν ενθμζρωςθ του κοινοφ και των φορζων λιψθσ αποφάςεων (Κοφςθ, 2010, Johnson, 

2007).  

Οι νζεσ εξελίξεισ ςτθ βιοιατρικι και τθ γενετικι ειδικότερα, μποροφν, εφόςον ςζβονται 

πάντα τα ανκρϊπινα δικαιϊματα να ςυμβάλουν ςτθ βελτίωςθ των κοινωνικϊν ςυνκθκϊν 

και τθ μείωςθ τθσ κοινωνικισ αδικίασ. Δθμιουργείται με τον τρόπο αυτό, μία «ςυμβιωτικι 

ςχζςθ» μεταξφ τθσ δθμόςιασ βιοθκικισ και τθσ επιςτιμθσ (Evans, 2006). Τα μζλθ και οι 

δράςεισ των επιτροπϊν βιοθκικισ, λειτουργοφν με τρόπουσ που εμποδίηουν το 

δογματιςμό, τον υπερςυντθρθτιςμό, τισ κρθςκευτικζσ προκαταλιψεισ και τθ φιλοςοφικι 
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κεωρθτικολογία. Οι επιτροπζσ βιοθκικισ δεν καταργοφν υφιςτάμενεσ θκικζσ, οφτε 

προτείνουν μία νζα θκικι αλλά υπενκυμίηουν ότι  «θ επιςτιμθ που χωρίηεται από τθ 

δικαιοςφνθ και τθν υπόλοιπθ αρετι γίνεται πανουργία και όχι ςοφία» (Δραγϊνα-Μονάχου, 

2002:22).  Οφτωσ ι άλλωσ, μζχρι ςιμερα θ ιςτορία ζχει δείξει ότι ιταν λανκαςμζνθ θ 

αξίωςθ των μαηϊν για μία απόλυτθ θκικι (absolute demands of morality) όπωσ αυτι 

ςτθρίχκθκε ςε διάφορεσ μθ-δοκιμαςμζνεσ (untested)  γνϊμεσ και πεποικιςεισ (Friele, 

2003).  

Οι επιτροπζσ βιοθκικισ ςτελεχϊνονται πζραν των επιςτθμόνων και από επαγγελματίεσ 

ειδικευμζνουσ ςτο χϊρο τθσ θκικισ (professional ethicists) και ενϊ θ ειδικότθτα (expertise) 

των πρϊτων δεν τίκεται υπό αμφιςβιτθςθ, παρά μόνο ςε οριςμζνεσ περιπτϊςεισ όπου θ 

επιςτθμονικι κοινότθτα εκφράηει εςωτερικζσ αντιρριςεισ (Kelly, 2003) θ ειδικότθτα των 

δεφτερων είναι ςυχνά προβλθματικι. Αυτό ςυμβαίνει επειδι αμφιςβθτείται ζντονα θ 

αναγνϊριςθ ειδικότθτασ ςτο χϊρο ςτθσ θκικισ (moral) αλλά ταυτόχρονα επειδι υπάρχει 

και ο κίνδυνοσ θ ςυμμετοχι των ειδικϊν ςτο χϊρο τθσ θκικισ, να ενδυναμϊςει άνιςα 

κάποιεσ θκικζσ προτιμιςεισ ζναντι κάποιων άλλων (Friele, 2003).  

Το πρόβλθμα τθσ ειδικότθτασ ςτο χϊρο τθσ θκικισ μπορεί να λυκεί εάν μελετιςουμε τισ 

επιτροπζσ βιοθκικισ ενταγμζνεσ μζςα ςτο πλαίςιο τθσ δθμόςιασ βιοθκικισ. Θ δικαιολόγθςθ 

για τουσ ειδικοφσ των επιτροπϊν δεν χρειάηεται να ςτθρίηεται ςε μία εντελϊσ τεχνοκρατικι 

προςζγγιςθ για τθν ανωτερότθτα των επιτροπϊν, τθν θκικι αιτιολόγθςθ και τθν κρίςθ τουσ, 

αλλά ςε μία πιο πραγματιςτικι προςζγγιςθ αναφορικά με τθ δθμιουργία τθσ δθμόςιασ 

πολιτικισ, τθ δθμόςια ςυηιτθςθ καισ τισ ανάγκεσ που απαιτεί θ δθμιουργία πολιτικϊν 

(policymaking). Δεν χρειάηεται να φτάςουμε μζχρι τθ διεκδίκθςθ θκικισ «αυκεντίασ» για τισ 

επιτροπζσ –με τθν αυςτθρι ζννοια του όρου- ϊςτε να ςυμμετζχουν ςτθ διαμόρφωςθ 

πολιτικϊν ι να κρίνουν τισ πράξεισ μεμονωμζνων πολιτϊν ςε μία δθμοκρατία (Johnson, 

2006).  

Οι «ειδικοί ςτο χϊρο τθσ θκικισ» (ethicists), αντίκετα με τθν κοινι γνϊμθ, δεν ςτθρίηονται 

ςε απλζσ βαςικζσ διαιςκιςεισ αλλά οφτε και είναι υποχρεωμζνοι να προςφζρουν τελικζσ 

απαντιςεισ ςε θκικά διλιμματα, θ ςυμμετοχι τουσ ςτθ ςυηιτθςθ είναι απαραίτθτθ  για να 

παρουςιάηουν και να αναλφουν διαφορετικζσ θκικζσ κζςεισ. Δεν λειτουργοφν ωσ «θκικι 

ςυνείδθςθ κανενόσ άλλου», αλλά ωσ επιςτιμονεσ που ελζγχουν τθν μεκοδολογικι και 

τεχνικι ςυνοχι αλλά και τα ίδια τα θκικά επιχειριματα ςχετικά με τθν ςυνοχι τουσ. 

Εννοείται ότι ο «θκικιςτισ» *sic+ δεν είναι υποχρεωτικά περιςςότερο θκικόσ από ζναν άλλο 

οποιοδιποτε άνκρωπο, οφτε βζβαια κάποιοσ από τον οποίο λείπει παντελϊσ θ αίςκθςθ τθσ 

θκικισ, όπωσ κάποιοσ κα μποροφςε να πιςτζψει, παρατθρϊντασ ζναν «θκικιςτι» να 

ελζγχει (test) διαφορετικζσ, και ςυχνά αλλθλοςυγκρουόμενεσ, θκικζσ ςτάςεισ με περίςςεια 

ικανότθτα (Friele, 2003).   

Το ηιτθμα τθσ αντικειμενικότθτασ τθσ θκικισ επιμζνει, όμωσ εκεί όπου υπάρχει 

υποκειμενικότθτα ςτθν θκικι αιτιολόγθςθ, μπορεί να υπάρχει μια ζννοια 

αντικειμενικότθτασ ςτθ μζκοδο αιτιολόγθςθσ (Crosthwaite, 1995). Θ θκικι αιτιολόγθςθ 

πρζπει να αποτελείται από μία κακαρι και ςυςτθματικι άρκρωςθ θκικϊν αιτιολογιςεων 

βαςιςμζνων ςε γερι λογικι, με τον τρόπο αυτό τα επιχειριματα πρζπει να είναι διαυγι και 
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ικανά να αξιολογθκοφν από άλλουσ. Ακόμα και αν θ θκικι είναι υποκειμενικι και θ 

δθμόςια βιοθκικι δεν κα είναι ποτζ απαλλαγμζνθ από αξιακι αξιολόγθςθ (value-free), οι 

μζκοδοι δικαιολόγθςθσ που χρθςιμοποιοφνται ςτθ δθμόςια θκικι ςυηιτθςθ (public moral 

discourse) μπορεί να είναι επαρκϊσ ςυςτθματικοί και ακριβείσ που να μετροφν ωσ 

πραγματογνωμοςφνθ (expertise) (Johnson, 2007). 

Είναι πολφ ςθμαντικό, να τονιςτεί ςτο ςθμείο αυτό, ότι θ ςυμμετοχι φιλοςόφων 

ειδικευμζνων ςτο χϊρο τθσ θκικισ κάκε άλλο παρά υποβακμίηεται. Οι επιτροπζσ βιοθκικισ 

δεν ζχουν τθ δυνατότθτα να υποχρεϊςουν ι να απαιτιςουν υπακοι ςτισ γνωμοδοτιςεισ 

τουσ, οφτε από τουσ πολιτικοφσ οφτε από τουσ πολίτεσ. Είναι θ δφναμθ του επιχειριματοσ 

που χρθςιμοποιοφν που μπορεί να πείςει, οι επιτροπζσ ζχουν μόνο τθ δφναμθ τθσ λογικισ 

και τθσ πεικοφσ ςαν μζςα επιρροισ, και ςτο ςθμείο αυτό είναι που οι ειδικοί ςτο χϊρο τθσ 

θκικισ ζχουν τόςα να προςφζρουν (Brock, 1995). 

Μζςω τθσ ςυμμετοχισ τουσ ςτθ ςφαίρα τθσ δθμόςιασ πολιτικισ, οι επιτροπζσ βιοθκικισ 

αποτελοφν αναπόςπαςτο μζροσ τθσ δθμόςιασ βιοθκικισ.  Χρθςιμοποιοφνται ωσ κεςμοί 

διευκόλυνςθσ του κοινωνικοφ διαλόγου, επιςιμανςθσ αξιακϊν ηθτθμάτων και 

γνωμοδότθςθσ πολιτικϊν οργάνων.  

Στθ φιλοςοφία υπάρχει μία διάκριςθ που δεν μπορεί με ευκολία να μεταφερκεί ςτθν 

Ελλθνικι γλϊςςα, θ διάκριςθ μεταξφ “ethics” και “morals”. Θ μετάφραςθ και των δφο ςαν 

«θκικι» αδυνατεί να μεταφζρει τθ διαφοροποίθςθ ςτο λόγο μεταξφ τθσ θκικισ (“ethics”) 

νοοφμενθσ ωσ επαγγελματικισ προςζγγιςθσ ερωτθμάτων τθσ «θκικισ» (“morals”) με τθν 

ζννοια θκικϊν πεποικιςεων, αρχϊν, διλθμμάτων, κλπ.  Ζτςι, ενϊ δεν μποροφμε να 

μιλιςουμε για “moral expertise”, μποροφμε να το κάνουμε, με όλα τα προβλιματα που 

αναφζρκθκαν παραπάνω, και πάντα μζχρισ ενόσ βακμοφ για “ethical expertise”. Ειδικότθτα 

μόνο με τον όρο τθσ ειδικευμζνθσ γνϊςθσ και τθσ ανάπτυξθσ των απαραίτθτων ικανοτιτων 

για μία ςυςτθματικι μελζτθ τθσ θκικισ (morality)( Johnson, 2007). 

Οι ειδικοί ςτο χϊρο τθσ θκικισ και τθσ βιοθκικισ (ethicists and bioethicists), είναι μάλλον οι 

πλζον πικανοί  να ζχουν ςκεφτεί διεξοδικά ςχετικά με τα περίπλοκα και προκλθτικά κζματα 

που διακυβεφονται ςτθ βιοθκικι. Αυτό το γεγονόσ ςε ςυνδυαςμό με τθν προθγοφμενθ 

εμπειρία τουσ ςτθ ςυηιτθςθ και τθν επίλυςθ άλλων αντίςτοιχων κεμάτων, τουσ παρζχει 

περιςςότερεσ δυνατότθτεσ, από κάκε άλλο κλάδο, ϊςτε να αναπτφςςουν ςτακερά και 

πειςτικά θκικά επιχειριματα, από ότι οποιοςδιποτε, χωρίσ προθγοφμενθ άλλθ εμπειρία, 

μζςοσ πολίτθσ. Δεν κεωροφμε ότι οι ειδικοί ςτθ βιοθκικι είναι θκικά ςωςτοί, ι ότι ζχουν 

θκικι εξουςία, υπάρχει όμωσ θ επικυμία για μία όςο το δυνατόν, πιο αποτελεςματικι 

επίλυςθ των θκικϊν διαφωνιϊν. Στθριηόμαςτε ςε αυτοφσ που ιδθ κατζχουν γνϊςεισ, 

ικανότθτεσ και τθν κατάλλθλθ εκπαίδευςθ, να αναπτφξουν επιχειριματα για εμάσ, αλλά 

πάντα αφινουμε ςε αυτοφσ που ζχουμε επιλζξει να διαμορφϊνουν  τισ πολιτικζσ, να 

αποφαςίςουν εάν τα επιχειριματα είναι πειςτικά. Οι ειδικοί ςτο χϊρο τθσ θκικισ και τθσ 

βιοθκικισ μπορεί να μθν είναι «ειδικοί» με τθν ζννοια τθσ αυκεντίασ, είναι όμωσ πιο ειδικοί 

από οποιονδιποτε άλλον (Johnson, 2007).  

Με αντίςτοιχο τρόπο γίνεται θ διαφοροποίθςθ μεταξφ “bioethics”  και “public bioethics”, με 

τον δεφτερο όρο να αναφζρεται πιο ςυγκεκριμζνα ςτθ «δθμόςια βιοθκικι» δθλαδι όχι τθ 
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βιοθκικι νοοφμενθ ςαν φιλοςοφικι προςζγγιςθ αλλά ςαν διεπιςτθμονικι προςζγγιςθ και 

επίλυςθ βιοθκικϊν και βιοπολιτικϊν ηθτθμάτων.  

Κρίνεται λοιπόν ςθμαντικό, ςτο ειςαγωγικό αυτό κεφάλαιο να γίνει θ διευκρίνιςθ ότι οι 

αναφορζσ γίνονται κυρίωσ ςτα πλαίςια τθσ θκικισ (ethics) και τθσ δθμόςιασ βιοθκικισ. 

Μίασ δθμόςιασ βιοθκικισ θ οποία ςυμβάλλει ςτον επιςτθμονικό και πολιτικό διάλογο, 

αποτελϊντασ μζςω των επιτροπϊν τθσ, τθ νζα μορφι ςφνδεςθσ μεταξφ θκικισ, επιςτιμθσ 

και πολιτικισ.  

 

3.Α.1. Γενικά για τισ Επιτροπζσ Βιοθκικισ  

Από τισ αρχζσ τθσ δεκαετίασ του 1980 ςε αρκετζσ χϊρεσ διαπιςτϊκθκε θ ανάγκθ για μια 

ςυλλογικι μελζτθ των επιπτϊςεων των επιτευγμάτων τθσ γενετικισ τεχνολογίασ. Ο 

προβλθματιςμόσ αυτόσ ςυνδζκθκε με τθ λειτουργία ςυμβουλευτικϊν επιτροπϊν ειδικϊν, 

που αναλάμβαναν να μελετιςουν τθ ςφνκετθ υφι των νζων ηθτθμάτων που ανζκυπταν και 

να προςδιορίςουν τα ςθμεία διαπλοκισ των επιςτθμονικϊν επιτευγμάτων.  

Θ πρϊτθ Εκνικι Επιτροπι παγκοςμίωσ, ιδρφκθκε ςτισ Θνωμζνεσ Ρολιτείεσ τθσ Αμερικισ το 

1974. Θ επιτροπι αυτι, θ «National Commission for the Protection of Human Subjects of 

Biomedical and Behavioral Research» ιταν υπεφκυνθ για τθν προςταςία των ανκρϊπινων 

υποκειμζνων τθσ βιοιατρικισ και ςυμπεριφορικισ ζρευνασ. Θ επιτροπι αυτι λειτοφργθςε 

μζχρι το 1978, οπότε και αντικαταςτάκθκε από τθν «Ethics Advisory Board» (EAB) (μζχρι το 

1979), τθν «President's Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and 

Biomedical and Behavioral Research»(1979-1983), τθν «Biomedical Ethical Advisory 

Committee» (1988-1990), τθν «National Bioethics Advisory Commission» (NBAC) (1996-

2001) και τθν «President's Council on Bioethics» (PCBE) που λειτουργεί από το 2001 μζχρι 

το 2009. Στο διάςτθμα από το 1974 μζχρι ςιμερα, εκτόσ από τισ παραπάνω, λειτοφργθςαν 

και άλλεσ Επιτροπζσ Θκικισ για πιο εξειδικευμζνα κζματα (The Presidential Commission 

for the Study of Bioethical Issues).  

Θ πρϊτθ Ευρωπαϊκι χϊρα που ςφςτθςε Εκνικι Συμβουλευτικι Επιτροπι Βιοθκικισ ιταν θ 

Γαλλία το 1983 (Comité Consultatif National d’Ethique). Λίγο αργότερα τθν ίδια χρονιά 

ακολοφκθςε θ Γερμανία και ςτα επόμενα χρόνια αρκετζσ άλλεσ Ευρωπαϊκζσ χϊρεσ. Μζχρι 

ςιμερα ζχουν ςυςτακεί και λειτουργοφν Εκνικζσ Επιτροπζσ Βιοθκικισ ςε τουλάχιςτον 26 

Ευρωπαϊκζσ χϊρεσ (European Group on Ethics in Science and New Technologies).  Σφμφωνα 

με τα τελευταία δεδομζνα που ςυλλζχτθκαν το 2008 από τθ Επιτροπι Βιοθκικισ του 

Συμβουλίου τθσ Ευρϊπθσ, ζχουν ςυςτακεί εκνικζσ Επιτροπζσ ςε 44 χϊρεσ τθσ Ευρϊπθσ.  

Οι περιςςότερεσ από τισ επιτροπζσ αυτζσ είναι μόνιμεσ και αποτελοφνται από μζλθ 

προερχόμενα από πολλοφσ διαφορετικοφσ γνωςτικοφσ τομείσ. Σκοπόσ είναι θ εξαςφάλιςθ 

του επιςτθμονικοφ πλουραλιςμοφ που απαιτεί θ προςζγγιςθ των κεμάτων μιασ Εκνικισ 

Επιτροπισ Βιοθκικισ. Τα κυριότερα κζματα που πραγματεφονται ςχετίηονται με τθν ιατρικι 

ζρευνα ι τθν νομοκετικι ρφκμιςθ. Ριο ςυγκεκριμζνα, κζματα που ςχετίηονται με τθν αρχι 

ι το τζλοσ τθσ ανκρϊπινθσ ηωισ, ζρευνα με χριςθ βιολογικοφ υλικοφ ι βιοτεχνολογικζσ 
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εφαρμογζσ είναι τα ςυχνότερα εμφανιηόμενα ανάμεςα ςτα κζματα που ςυναντϊνται ςτα 

προγράμματα των Ευρωπαϊκϊν Εκνικϊν Επιτροπϊν Βιοθκικισ.  

Στα πλαίςια του Συμβουλίου τθσ Ευρϊπθσ λειτουργεί θ «Steering Committee on Bioethics» 

(CDBI) από το 1991. Από το 1985 μζχρι το 1991 αντίςτοιχο ρόλο είχε θ «Committee of 

Ministers, και θ «Ad hoc Committee of experts on Bioethics» (CAHBI) που ιταν υπεφκυνθ 

για τθ ςφνταξθ τθσ Σφμβαςθσ για τα Ανκρϊπινα Δικαιϊματα και τθ Βιοθκικι (γνωςτι και ωσ 

ςφμβαςθ του Οβιζδο) (Oviedo convention, 1997).  

Με τον τρόπο αυτό, άρχιςε να διαφαίνεται θ ανάγκθ για κοινι ςτάςθ των κρατϊν ςε ζνα 

ηιτθμα, το όποιο από τθ φφςθ του διαπερνά τα εκνικά ςφνορα και δεν περιορίηει τθν 

εμβζλεια του ςτα πλαίςια ενόσ μόνο κράτουσ.  

Οι επιτροπζσ Βιοθκικισ, όπωσ ορίηουν οι περιςςότεροι νόμοι που τισ κεςμοκετοφν, ζχουν 

ωσ ςκοπό να γνωμοδοτοφν πάνω ςτα θκικά προβλιματα που ανακφπτουν από τθν πρόοδο 

ςτουσ τομείσ τθσ βιολογίασ και τθσ ιατρικισ. Ζτςι ςε ζναν πρϊτο βακμό θ πολιτικι εξουςία 

αποςφρκθκε, προτιμϊντασ να εμπιςτευκεί τα ηθτιματα βιοθκικισ ςτισ εν λόγω επιτροπζσ.  

Το 1998, ςτα πλαίςια του Συμβουλίου τθσ Ευρϊπθσ, ιδρφκθκε θ COMETH,  μια Ευρωπαϊκι 

Επιτροπι με ςκοπό να προάγει τθν ςυνεργαςία μεταξφ των Εκνικϊν Επιτροπϊν Βιοθκικισ 

των Ευρωπαϊκϊν χωρϊν, να βοθκάει ςτθ ςφςταςθ και οργάνωςθ νζων Εκνικϊν Επιτροπϊν 

και να προάγει, ςε πλουραλιςτικι βάςθ, τον δθμόςιο διάλογο ςτα θκικά ηθτιματα που 

προκφπτουν μζςα από τουσ τομείσ τθσ βιολογίασ, τθσ ιατρικισ και τθσ δθμόςιασ υγείασ 

(European Conference of National Ethics Committees, 1998). 

Ρρϊτθ αρμοδιότθτα τθσ Επιτροπισ αυτισ ιταν να ςυντάξει ζνα κείμενο με όλεσ τισ βαςικζσ 

πλθροφορίεσ ςχετικά με τισ επιτροπζσ που λειτουργοφςαν ιδθ το 1998. (Etude comparative 

sur le fonctionnement des comités nationaux d’éthique dans 18 Etats members, 1998).  Για 

το λόγο αυτό ςτάλκθκαν ερωτθματολόγια ςε όλεσ τισ χϊρεσ που είχαν ςυςτιςει Επιτροπζσ 

Βιοθκικισ. Στο κείμενο που ςυντάχκθκε με βάςθ τα ερωτθματολόγια αυτά παρουςιάηονται 

ςτοιχεία από 18 επιτροπζσ βιοθκικισ που λειτουργοφςαν μζχρι και το Νοζμβριο του 1998. 

Οι επιτροπζσ αυτζσ προζρχονταν από τισ παρακάτω χϊρεσ : Βζλγιο, Γαλλία, Γερμανία, 

Λρλανδία, Λεττονία, Ολλανδία, Ρολωνία, Ρορτογαλία, ωςία, Σλοβακία, Σλοβενία, Ελβετία, 

Τςζχικθ Δθμοκρατία, Εςκονία, Λουξεμβοφργο, Μάλτα, ωςία και Τουρκία. Πλεσ οι 

επιτροπζσ είναι μόνιμεσ και ςε κάποιεσ από τισ χϊρεσ λειτουργοφν περιςταςιακά και άλλεσ 

επιτροπζσ που πραγματεφονται ςυγκεκριμζνο κζμα και των όποιων θ λειτουργία παφει 

μετά τθν ολοκλιρωςθ του προγράμματοσ ςτα πλαίςια του όποιου δθμιουργικθκαν.  

Από τισ 18 επιτροπζσ οι 12 είναι ανεξάρτθτεσ (Βζλγιο, Γαλλία, Γερμανία, Λρλανδία, Λεττονία, 

Ολλανδία, Ρολωνία, Ρορτογαλία, ωςία, Σλοβακία, Σλοβενία και Ελβετία), 1 είναι μερικϊσ 

ανεξάρτθτθ (Τςζχικθ Δθμοκρατία), τζςςερισ είναι κυβερνθτικά όργανα (Εςκονία, 

Λουξεμβοφργο, Μάλτα, ωςία) και μία είναι πανεπιςτθμιακι (Τουρκία).   

Οι αποφάςεισ παίρνονται ςε με ομοφωνία (consensus) ςε 7 από τισ επιτροπζσ (Βζλγιο, 

Γαλλία, Λικουανία, Λουξεμβοφργο, Ολλανδία, Σλοβακία και Ελβετία), ςε τζςςερισ 

παίρνονται με ψθφοφορία (Λεττονία, Ρολωνία, ωςία και Τουρκία), ςε τζςςερισ είτε με 
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ψθφοφορία είτε με ομοφωνία (Εςκονία, Γερμανία, Ρορτογαλία και Τςζχικθ Δθμοκρατία) 

και ςε τρείσ ςπανίωσ με ψθφοφορία (Λρλανδία, Μάλτα και Σλοβενία).  

Σχετικά με τα μζλθ των επιτροπϊν, αυτά ορίηονται ςτισ περιςςότερεσ χϊρεσ ενϊ ςε κάποιεσ 

άλλεσ εκλζγονται. Τα μζλθ είναι ςυνικωσ επιςτιμονεσ, ιδθ καταξιωμζνοι και προερχόμενοι 

από τον τομζα τθσ Λατρικισ, τθσ Βιολογίασ, τθσ Φιλοςοφίασ, τθσ Κεολογίασ, των Κοινωνικϊν 

Επιςτθμϊν ι ςπανιότερα από άλλουσ τομείσ.  Ο αρικμόσ τουσ ποικίλλει, το Βζλγιο, θ 

Γερμανία και θ Γαλλία ζχουν επιτροπζσ που αποτελοφνται από πολλά μζλθ (78,54 και 40 

αντίςτοιχα) ενϊ οι υπόλοιπεσ επιτροπζσ αποτελοφνται κατά μζςω όρο από 18 μζλθ (τα 

λιγότερα μζλθ ζχει θ επιτροπι τθσ Εςκονίασ, που ςτελεχϊνεται από 11 μζλθ).  

Ριο ςυγκεκριμζνα όλεσ οι επιτροπζσ ζχουν ζνα τουλάχιςτον γιατρό, 16 από τισ 18 επιτροπζσ 

ζχουν ζναν τουλάχιςτον νομικό ι δικθγόρο, 9 από τισ επιτροπζσ ζχουν τουλάχιςτον ζνα 

φιλόςοφο –ςυνικωσ ειδικευμζνο ςτο χϊρο τθσ θκικισ φιλοςοφίασ- 10 ζχουν τουλάχιςτον 

ζναν εκπρόςωπο τθσ επικρατοφςασ/επίςθμθσ κρθςκείασ τθσ χϊρασ, 9 ζχουν τουλάχιςτον 

ζνα μζλοσ ιατρικοφ νοςθλευτικοφ προςωπικοφ (π.χ. νοςοκόμα), 3 ζχουν τουλάχιςτον ζναν 

φαρμακοποιό, 5 ζχουν ζναν ψυχολόγο και άλλεσ 5 ζχουν τουλάχιςτον ζναν ακόμα 

ερευνθτι ι επιςτιμονα προερχόμενο από άλλο επιςτθμονικό τομζα. Άλλεσ ειδικότθτεσ που 

ςυναντϊνται μεταξφ των μελϊν είναι βουλευτζσ, εκπρόςωποι οργανϊςεων (π.χ. 

εκπρόςωποσ αναπιρων), φοιτθτζσ ακόμα και μθ ειδικοί.  

Αξίηει να αναφερκεί ότι θ επιτροπι τθσ Λρλανδίασ αποτελείται από 14 μζλθ εκ των όποιων 

τα 12 προζρχονται από τον χϊρο τθσ Υγείασ, ενϊ ςτθν επιτροπι τθσ Τουρκίασ τα μζλθ 

προζρχονται αποκλειςτικά από το χϊρο τθσ Υγείασ15. Στθν επιτροπι τθσ Λεττονίασ, τα μζλθ 

είναι γιατροί, ερευνθτζσ, φαρμακοποιοί, εκπρόςωποι ςωματείων και εκπρόςωποι τθσ 

Εκκλθςίασ, ενϊ θ Επιτροπι τθσ Ρολωνίασ αποτελείται αποκλειςτικά από γιατροφσ και 

ερευνθτζσ.  

Είναι ςθμαντικό να ςθμειωκεί ότι τα παραπάνω δεδομζνα αφοροφν μόνο τισ Επιτροπζσ των 

18 χωρϊν που αναφζρκθκαν, χωρίσ αυτό να υπονοεί οποιαδιποτε αξιολόγθςθ των 

επιτροπϊν. 

3.Α.2. Ειδικότερα για τισ Εκνικζσ Επιτροπζσ Βιοθκικισ των όποιων οι γνϊμεσ κα 

εξεταςτοφν λεπτομερϊσ 

Οι επιτροπζσ που κα εξεταςτοφν λεπτομερϊσ ςτθ ςυνζχεια είναι θ Λταλικι, θ Σουθδικι, θ  

Ελλθνικι και θ Γαλλικι. Θ επιλογι των επιτροπϊν ζγινε με ςκοπό να εξεταςτοφν τζςςερισ 

επιτροπζσ, ςχετικά διαφορετικζσ μεταξφ τουσ. Οι κοινωνικοπολιτικζσ και κρθςκευτικζσ 

ςυνκικεσ που επικρατοφν ςτθν αντίςτοιχθ χϊρα αποτζλεςαν το βαςικό κριτιριο, ενϊ άλλα 

κριτιρια ιταν θ ςφςταςθ τθσ επιτροπισ και βζβαια θ φπαρξθ δθμοςιευμζνθσ γνϊμθσ 

ςχετικά με το κζμα τθσ Γενετικισ Διαγνωςτικισ. Σκοπόσ είναι να διερευνθκεί το κατά πόςο 

οι επιτροπζσ αυτζσ ζχουν ζνα κριτιριο με το όποιο παίρνουν αποφάςεισ ςχετικά με τα 

διάφορα είδθ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ και ποιο είναι αυτό για κάκε επιτροπι. Για το λόγο 

αυτό και κα εξεταςτεί θ γνϊμθ ι οι γνϊμεσ των τεςςάρων Εκνικϊν επιτροπϊν που 

                                                           
15

 Σθμειϊνεται ότι θ επιτροπι τθσ Τουρκίασ είναι Ρανεπιςτθμιακι και λειτουργεί ςτα πλαίςια τθσ 
ιατρικισ ςχολισ τθσ Άγκυρασ.  
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αφοροφν τθ γενετικι διάγνωςθ και τθν χριςθ των αποτελεςμάτων που προκφπτουν από 

αυτιν.  

Επειδι από τισ τζςςερισ επιτροπζσ που κα εξεταςτοφν μόνο θ επιτροπι τθσ Γαλλίασ 

παρουςιάςτθκε ςτθν παραπάνω ζρευνα κα αναφερκοφν ςτθ ςυνζχεια τα αντίςτοιχα 

ςτοιχεία και για τισ άλλεσ τρεισ επιτροπζσ.  

Θ Λταλικι Εκνικι Επιτροπι Βιοθκικισ (National Bioethics Committee -NBC), δθμιουργικθκε 

με προεδρικό διάταγμα του Ρροζδρου του Υπουργικοφ Συμβουλίου τον Μάρτιο του 1990, 

«με κακικον να εκφράηει απόψεισ, ςκοπό να προετοιμάηει νομοκετικζσ πράξεισ, και να 

αςχολείται με τα θκικά και νομικά προβλιματα που απορρζουν από τθν επιςτθμονικι 

ζρευνα και τισ τεχνολογικζσ εφαρμογζσ τθσ ςτθ ηωι»16.  Θ επιτροπι είναι κυβερνθτικό 

όργανο και αποτελείται από τον πρόεδρο, τζςςερισ επίτιμουσ προζδρουσ, τζςςερισ αντί-

προζδρουσ και 26 μζλθ. Θ επιτροπι είναι μόνιμθ και θ αποφάςεισ παίρνονται με 

ομοφωνία. Σε περίπτωςθ διαφωνίασ θ γνϊμθ τθσ μειοψθφίασ εκφράηεται ςτο τζλοσ τθσ 

γνϊμθσ, ονομαςτικά. Θ ςφςταςθ τθσ περιλαμβάνει εκπροςϊπουσ από όλουσ τουσ τομείσ 

που άπτονται τθσ βιοθκικισ, ενϊ θ πλειοψθφία είναι οι γιατροί, οι νομικοί και οι 

φιλόςοφοι. Θ λεπτομερισ ςφςταςθ τθσ επιτροπισ παρουςιάηεται ςτθ ςυνζχεια (5.Β.1.) 

(Italian National Bioethics Committee). 

Θ Σουθδικι Επιτροπι Βιοθκικισ (Swedish National Council on Medical Ethics -SMER) 

δθμιουργικθκε μετά από κυβερνθτικι απόφαςθ το 1985 (Swedish National Council on 

Medical Ethics - μόνο ςτα Σουθδικά) και είναι ςυμβουλευτικό όργανο τθσ Σουθδικισ 

κυβζρνθςθσ ςχετικά με ηθτιματα θκικισ που προκφπτουν από τισ επιςτθμονικζσ και 

τεχνολογικζσ εξελίξεισ ςτο χϊρο τθσ βιοιατρικισ. Θ επιτροπι αποτελείται από ζνα 

ςυμβοφλιο πολιτικϊν εκπροςϊπων και μια ομάδα ειδικϊν. Τα μζλθ του ςυμβουλίου 

εκπροςωποφν τισ 7 κφριεσ πολιτικζσ παρατάξεισ τθσ Σουθδίασ κακϊσ και άλλουσ τομείσ που 

ςχετίηονται με τθν υγεία και τθν ιατρικι φροντίδα και επιλζγονται αντίςτοιχα από τθν κάκε 

παράταξθ. Θ ομάδα των ειδικϊν απαρτίηεται από εκπροςϊπουσ τθσ Λατρικισ, τθσ Νομικισ 

και τθσ Φιλοςοφίασ. Οι ειδικοί επιλζγονται με βάςθ τθν προθγοφμενθ εμπειρία τουσ και τθν 

αναγνωςιμότθτα τουσ. Τα μζλθ τθσ επιτροπισ ζχουν 3-ετι κθτεία και είναι 18 ςυνολικά. Θ 

λεπτομερισ ςφςταςθ τθσ επιτροπισ παρουςιάηεται ςτθ ςυνζχεια (5.Β.2.). 

Τζλοσ, θ Ελλθνικι Επιτροπι ιδρφκθκε με προεδρικό διάταγμα το 1998 και ξεκίνθςε να 

λειτουργεί το 1999, υπάγεται ςτον Ρρωκυπουργό ο οποίοσ ορίηει και τα μζλθ τθσ. Θ 

Επιτροπι αποτελεί ςυμβουλευτικό όργανο τθσ Ρολιτείασ και ζχει ωσ αποςτολι τθ διαρκι 

παρακολοφκθςθ των κεμάτων που ςχετίηονται με τισ εφαρμογζσ των βιολογικϊν 

επιςτθμϊν και τθ διερεφνθςθ των θκικϊν, κοινωνικϊν και νομικϊν διαςτάςεων και 

επιπτϊςεϊν τουσ. Αποτελείται από δφο επιςτθμονικοφσ ςυνεργάτεσ και μια εννεαμελι 

επιτροπι με 5-ετι κθτεία. Θ κάκε Επιτροπι απαρτίηεται από :  

α) Τζςςερισ (4) επιςτιμονεσ εγνωςμζνου κφρουσ που καλφπτουν τισ περιοχζσ τθσ Βιολογίασ, 

τθσ Γενετικισ, τθσ Λατρικισ και τθσ Βιοτεχνολογίασ.  

                                                           
16

 Italian National Bioethics Committee, Επίςθμθ ιςτοςελίδα 
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β) Ρζντε (5) επιςτιμονεσ εγνωςμζνου κφρουσ, εκ των οποίων δφο προζρχονται από τθ 

Νομικι Επιςτιμθ και ανά ζνασ από τθ Φιλοςοφία, τθν Κοινωνιολογία και τθ Κεολογία. Από 

τουσ νομικοφσ επιςτιμονεσ ο ζνασ καλφπτει το Δθμόςιο Δίκαιο ι το Δθμόςιο Διεκνζσ Δίκαιο 

και ο άλλοσ το Λδιωτικό Δίκαιο. (Εκνικι Επιτροπι Βιοθκικισ) Θ λεπτομερισ ςφςταςθ τθσ 

επιτροπισ παρουςιάηεται ςτθ ςυνζχεια (5.Β.3.). 

 

3.Β Εθνικέσ Επιτροπέσ Βιοηθικήσ  

 

Στθν ενότθτα αυτι κα παρουςιαςτοφν οι γνϊμεσ
17

 των τεςςάρων Εκνικϊν Επιτροπϊν 

Βιοθκικισ ςχετικά με τισ γενετικζσ εξετάςεισ και τθ γενετικι διάγνωςθ. Σκοπόσ είναι να 

δοφμε ποια είναι θ ςτάςθ τθσ κάκε επιτροπισ απζναντι ςτα βιοθκικά ηθτιματα που 

προκφπτουν από τισ πρακτικζσ αυτζσ αλλά και τον τρόπο που θ αντίςτοιχθ ςτάςθ 

αναπτφςςεται και δικαιολογείται βάςθ θκικϊν αρχϊν.  

3.Β.1. Ιταλικι Επιτροπι Βιοθκικισ18 

Η Ιταλικι Επιτροπι Βιοθκικισ αποτελείται από 36 μζλθ. Από αυτοφσ είναι 8  νομικοί (οι 4 εξ 

αυτϊν ειδικεφονται ςτθ φιλοςοφία του Δικαίου), 7 γιατροί (ποικίλων ειδικοτιτων), 4 

βιολόγοι, 2 ερευνθτζσ άλλθσ ειδικότθτασ, 9 φιλόςοφοι (οι περιςςότεροι είναι ειδικευμζνοι 

ςτο χϊρο τθσ θκικισ φιλοςοφίασ και τθσ Βιοθκικισ), 2 ψυχολόγοι και τζλοσ, 2 ιςτορικοί. 

Η γνϊμθ τθσ επιτροπισ δθμοςιεφτθκε ςτισ 19 Νοεμβρίου του 1999 και ζχει ωσ τίτλο 

«Βιοθκικζσ Οδθγίεσ για τισ Γενετικζσ εξετάςεισ» (Bioethical Guidelines for Genetic Testing). 

Α) «Βιοθκικζσ Οδθγίεσ για τισ Γενετικζσ εξετάςεισ»  

Το πρϊτο μζροσ τθσ γνϊμθσ παρουςιάηει τθν επιτροπι και ςτθ ςυνζχεια αςχολείται με τον 

οριςμό των γενετικϊν εξετάςεων, τα είδθ που υπάρχουν και τα χαρακτθριςτικά αυτά που 

διαφοροποιοφν τισ γενετικζσ εξετάςεισ από όλα τα άλλα είδθ εξετάςεων. Συνεχίηει με τθν 

επιςτθμονικι ζρευνα και τθν ανάγκθ για αυςτθρό ζλεγχο των γενετικϊν εξετάςεων, και 

τελειϊνει το ειςαγωγικό κομμάτι με τθ γενετικι ςυμβουλευτικι, τθν όποια ορίηει ωσ τθ 

διαδικαςία επικοινωνίασ με τον γιατρό-γενετιςτι, θ όποια ζχει ςαν ςτόχο να βοθκάει τα 

άτομα που ζχουν προςβλθκεί ι ζχουν οικογενειακό ιςτορικό για κάποια κλθρονομικι 

αςκζνεια. Ριο ςυγκεκριμζνα, ςκοπόσ του γιατροφ/ςυμβοφλου είναι να βοθκιςει ςτθν 

κατανόθςθ τθσ αςκζνειασ , τθ μεταβίβαςθ τθσ μζςα ςε μία οικογζνεια και τισ υπάρχουςεσ 

εναλλακτικζσ, αναφορικά με τον οικογενειακό προγραμματιςμό και τθ διαχείριςθ τθσ 

αςκζνειασ. Αναφζρεται, ςε διάφορα ςθμεία ςτο κείμενο, ςτθ γενετικι ςυμβουλευτικι και 

ςτον ςθμαντικό και απαραίτθτο ρόλο που πρζπει να παίηει ςε κάκε γενετικι εξζταςθ. Θ 

                                                           
17

 Το ςφνολο των γνωμοδοτιςεων που κα παρουςιαςτοφν ςτθ ςυνζχεια είναι ςφνοψθ των 
γνωμοδοτιςεων των επιτροπϊν όπωσ αυτζσ παρουςιάηονται ςτισ αντίςτοιχεσ ιςτοςελίδεσ των 
επιτροπϊν. Θ επιμζλεια κακϊσ και θ μετάφραςθ τουσ ζχει πραγματοποιθκεί από τθν υπεφκυνθ για 
τθ διεξαγωγι τθσ παροφςασ διπλωματικισ.  
18

 Italian National Bioethics Committee (NBC), [Internet], Διακζςιμο από:  < 
http://www.governo.it/bioetica/eng/opinions/genetictest.html>, [πρόςβαςθ: 11 Μαΐου 2010]   
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ςυμβουλευτικι πρζπει να προθγείται τθσ εξζταςθσ ϊςτε να μπορεί το άτομο να 

αποφαςίςει αλλά και να επαναλαμβάνεται μετά από αυτιν για να βοθκιςει ςτθ διαχείριςθ 

των καινοφργιων πλθροφοριϊν. 

Υπογραμμίηει ςτθ ςυνζχεια, τθν ιδιαιτερότθτα των γενετικϊν εξετάςεων ςχετικά με τθν 

εγκυρότθτα και τθν προβλεψιμότθτα τουσ. Κάνει το διαχωριςμό μεταξφ των γονιδίων 

αυτϊν των όποιων ο φορζασ κα νοςιςει υποχρεωτικά, όπωσ θ χορεία του Huntington19 , 

και αυτϊν που προςδίδουν μόνο κάποια επιπλζον πικανότθτα ςτον φορζα τουσ να 

νοςιςει. Στθ δεφτερθ περίπτωςθ θ εμφάνιςθ τθσ νόςου επθρεάηεται κατά πολφ μεγάλο 

βακμό και από άλλουσ περιβαλλοντικοφσ παράγοντεσ, όπωσ είναι τα γονίδια BRCA1 και 

BRCA2 που φαίνεται να ςχετίηονται με υψθλά ποςοςτά εμφάνιςθσ καρκίνων, π.χ. του 

ςτικουσ.  

Το νομικό κακεςτϊσ τθ χρονικι ςτιγμι που θ επιτροπι ετοίμαηε τθν γνϊμθ, επζτρεπε τθ 

διεξαγωγι γενετικϊν εξετάςεων ςε ενιλικουσ ανκρϊπουσ και μάλιςτα το ζτοσ 1997, πάνω 

από 48 χιλιάδεσ μοριακζσ διαγνωςτικζσ εξετάςεισ πραγματοποιικθκαν ςφμφωνα με τα 

επίςθμα ςτοιχειά τθσ χϊρασ. Οι πιο ςυχνζσ αςκζνειεσ για τισ όποιεσ ελζγχονται οι Λταλοί, 

είναι αυτζσ που εμφανίηονται με μεγαλφτερθ ςυχνότθτα ςτον πλθκυςμό, δθλαδι θ 

καλαςςαιμία, οι αιμοςφαιρινοπάκιεσ και θ κυςτικι ίνωςθ20.  Για τον γενετικό ζλεγχο είναι 

απαραίτθτθ θ ειδικι άδεια από το ελεγκτικό ςυμβοφλιο που παίηει το ρόλο του εγγυθτι 

(Guarantor) [sic]–εφεξθσ Αρχι του Ελεγκτι-  ςφμφωνα με το νόμο 675 του 1996, και θ άδεια 

αυτι δίνεται μόνο για τον ζλεγχο ςυγκεκριμζνων αςκενειϊν και μόνο όταν υπάρχει τζτοιο 

οικογενειακό ιςτορικό που κακιςτά το άτομο υποψιφιο φορζα κάποιασ γενετικισ 

αςκζνειασ.  

Το πρόγραμμα του ανκρϊπινου γονιδιϊματοσ που βρίςκονταν εν εξελίξει εκείνθ τθ χρονικι 

περίοδο αποτζλεςε αιτία προβλθματιςμοφ για τθν επιτροπι. Συγκεκριμζνα, κφρια πθγι 

ανθςυχίασ ιταν ότι ο άνκρωποσ, μετά τθν χαρτογράφθςθ του γονιδιϊματοσ του, κα 

ανάγονταν από κάποιουσ ςτισ αλλθλουχίεσ του γενετικοφ του υλικοφ, γεγονόσ που κα 

ςυνοδευόταν από πλικοσ κοινωνικϊν προβλθμάτων όπωσ ο ςτιγματιςμόσ και θ 

περικωριοποίθςθ ομάδων ανκρϊπων με κοινι γενετικι ταυτότθτα.  

Ζνασ άλλοσ προβλθματιςμόσ, που τίκεται από τθν Λταλικι Επιτροπι Βιοθκικισ είναι θ 

ςφγκρουςι μεταξφ τθσ προγνωςτικισ ιατρικισ και του δικαιϊματοσ ςτθν άγνοια. Για το 

λόγο αυτό αναφζρεται άλλθ μια φορά θ αναγκαιότθτα γενετικισ ςυμβουλευτικισ πριν από 

τθν πραγματοποίθςθ οποιαςδιποτε γενετικισ εξζταςθσ. Ρεριςςότερα προβλιματα ςχετικά 

με το δικαίωμα ςτθ άγνοια προκφπτουν από τθν προεμφυτευτικι και προγεννθτικι 

διάγνωςθ για τθν ανίχνευςι όψιμα εμφανιηόμενων κλθρονομικϊν νοςθμάτων, τα 

ςυμπτϊματα των όποιων μπορεί να εμφανιςτοφν ςε ζναν ενιλικα μετά από πολλά χρόνια 

υγιοφσ ηωισ. Θ παρουςία κεραπείασ ι θ φπαρξθ οποιαςδιποτε διαδικαςίασ, που κα 

μποροφςε να τροποποιιςει τθν πορεία τθσ αςκζνειασ, διαφοροποιοφν τουσ 

προβλθματιςμόσ που προκφπτουν ςχετικά με τθν θκικι υπόςταςθ των ςυγκεκριμζνων 
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 Για επιπλζον πλθροφορίεσ ςχετικά με τα είδθ των γενετικϊν αςκενειϊν βλζπε κεφάλαιο 1 
20

 Ραρόλο που δεν είναι πολφ ςυχνι θ εμφάνιςθ τθσ είναι τζτοια τα ςυμπτϊματα που τθν κακιςτοφν 
μία από τισ ςυχνότερα ελεγχόμενεσ αςκζνειεσ κατά τθν διάρκεια γενετικϊν εξετάςεων 
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εξετάςεων ειδικά ςτισ περιπτϊςεισ που μία τζτοια κεραπεία δεν υπάρχει. Είναι 

αδιαμφιςβιτθτο το δικαίωμα του κάκε υποκειμζνου ςτθν πλθροφόρθςθ, το δικαίωμα 

όμωσ αυτό ςυνοδεφεται πάντα και από το δικαίωμα να μθν γνωρίηει, ςτθ ςυγκεκριμζνθ 

περίπτωςθ, το είδοσ των πλθροφοριϊν που ςτο γενετικό του υλικό ακόμα περιςςότερο ςτισ 

καταςτάςεισ εκείνεσ όπου θ αναμενόμενθ αςκζνεια προκαλεί πόνο χωρίσ καμία 

κεραπευτικι προοπτικι.  

Θ πιο εμβλθματικι περίπτωςθ είναι αυτι τθσ χορείασ του Huntingdon. Οι περιπτϊςεισ 

αυτζσ είναι ιδιαίτερεσ λόγω τθσ επικυμίασ τθσ μθτζρασ, ςε πολλζσ περιπτϊςεισ, να μάκει 

για τον κίνδυνο αςκζνειασ για το κυοφοροφμενο ζμβρυο αλλά όχι για τθν ίδια. Θ γνϊςθ ότι 

ζνασ, προσ το παρόν απόλυτα υγιισ ενιλικασ, πρόκειται να αναπτφξει ςυγκεκριμζνεσ 

πακολογικζσ καταςτάςεισ, μπορεί να προκαλζςει μεγάλο ψυχολογικό και κοινωνικό κόςτοσ. 

Το άτομο μπορεί να περικωριοποιθκεί ςε διάφορεσ κοινωνικζσ εκφάνςεισ τθσ ηωισ του, 

ςτον επαγγελματικό τομζα, τον τομζα τθσ αςφάλειασ ι ακόμα και από τον κοινωνικό του 

περίγυρο ι το/τθ ςφντροφο του. Για τουσ λόγουσ αυτοφσ, θ Λταλικι Επιτροπι Βιοθκικισ 

επιμζνει21 ότι κυριότεροσ ςτόχοσ είναι θ προςταςία του υποκειμζνου από τθν κακι χριςθ 

των γενετικϊν πλθροφοριϊν που μπορεί να οδθγιςουν ςε ομαδικζσ διακρίςεισ  και 

περιοριςτικζσ ςυμπεριφορζσ ςε οποιοδιποτε επίπεδο. Κάτι τζτοιο είναι εμφανϊσ αντίκετο 

με τθν ατομικι ελευκερία και τα δικαιϊματα του ανκρϊπου.  

Επιπλζον, θ δυνατότθτα επζμβαςθσ και τροποποίθςθσ τθσ γενετικισ πλθροφορίασ μπορεί 

να προκαλζςει μια καινοφργια τάςθ προγραμμάτων για βελτίωςθ τθσ ανκρϊπινθσ 

«φυλισ»22. Ο κίνδυνοσ του γενετικοφ ντετερμινιςμοφ που αγνοεί τθ ςθμαντικι επιρροι των 

περιβαλλοντικϊν παραγόντων πάνω ςτθ δθμιουργία του φαινοτφπου, είναι μεγάλοσ και 

μπορεί μόνο να αποφευχκεί μζςω τθσ ςωςτισ πλθροφόρθςθσ των ορίων και των 

δυνατοτιτων τθσ γενετικισ. Από νομικισ άποψθσ, πρόςβαςθ ςε εξετάςεισ προγνωςτικισ 

ιατρικισ μπορεί να ζχει μόνο κάποιοσ  ςε νόμιμθ θλικίασ και με ικανότθτεσ 

αυτοκακοριςμοφ.  

Ζνασ επιπλζον προβλθματιςμόσ τίκεται από τθν χριςθ των πλθροφοριϊν που προκφπτουν 

από τισ γενετικζσ αυτζσ εξετάςεισ. Μπορεί ο γιατρόσ να χρθςιμοποιιςει πλθροφορίεσ που 

αντλοφνται από εξετάςεισ ενόσ ατόμου και να πλθροφοριςει άλλα άτομα τθσ οικογζνειασ 

του τα όποια μπορεί να κινδυνεφουν από κάποια γενετικι αςκζνεια; Λδιαίτερο ενδιαφζρον 

παρουςιάηει θ απόφαςθ τθσ Αρχισ του Ελεγκτι ςφμφωνα με τθν όποια οι πλθροφορίεσ 

μίασ γυναίκασ μετά από γενετικζσ εξετάςεισ για αναπαραγωγικοφσ λόγουσ κα μποροφςαν 

να κοινοποιθκοφν από το γιατρό, ςτον πατζρα τθσ κοπζλασ, και χωρίσ τθν ςυναίνεςθ τθσ. Θ 

αιτιολόγθςθ τθσ απόφαςθσ αυτισ ςτθρίχκθκε ςτο γεγονόσ ότι θ ανάγκθ για προςταςία τθσ 

ανκρϊπινθσ ηωισ υπερτερεί του δικαιϊματοσ ςτθν ιδιωτικότθτα. Αυτοφ του τφπου θ λφςθ 

μπορεί να προεκτακεί ϊςτε να ςυμπεριλάβει τθν περίπτωςθ του δικαιϊματοσ ςτθν άγνοια 

όταν αυτό ζρχεται ςε ςφγκρουςθ με το ςυμφζρον τρίτου προςϊπου και να καταλιξει ςτον 

περιοριςμό του δικαιϊματοσ ςτθν άγνοια ι ςτθν υποχρζωςθ του γιατροφ να κοινοποιεί 

γενετικά δεδομζνα ςτο ςφντροφο του εξεταηόμενου ι ςε μζλθ τθσ οικογζνειασ του. Ραρόλα 

αυτά, ςθμειϊνεται ςτο κείμενο, θ γενικι εξουςιοδότθςθ Νο 2198 του αρμόδιου φορζα, 
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απαγορεφει τθν κοινοποίθςθ γενετικϊν πλθροφοριϊν ςε μζλθ τθσ οικογζνειασ του 

ενδιαφερόμενου.   

Αναφορικά με τθ διενζργεια εξετάςεων  για τθν πρόγνωςθ των κοινϊν χρόνιων νοςθμάτων 

και ιδιαίτερα των νεοπλαςιϊν πακολογιϊν *sic] κάποια νζα διλιμματα ζρχονται ςτο 

προςκινιο. Θ φπαρξθ πλθροφοριϊν μπορεί να αποφζρει ςθμαντικά οφζλθ όπωσ οι ςυχνοί 

ζλεγχοι, θ πρόλθψθ, ακόμα και οι προλθπτικζσ επεμβάςεισ, αλλά θ γνϊςθ του μελλοντικοφ 

ρίςκου μποροφν επίςθσ να ζχουν αρνθτικζσ επιπτϊςεισ, από ψυχολογικισ ςκοπιάσ. Θ 

αποδοχι ι όχι τθσ χριςθσ προγνωςτικϊν εξετάςεων ςτον τομζα τθσ ογκολογίασ εξαρτάται 

κυρίωσ από τον ςκοπό για τον όποιο διενεργοφνται οι εξετάςεισ. Οι περιπτϊςεισ ςτισ όποιεσ 

τζτοιεσ εξετάςεισ γίνονται αποδζκτεσ είναι23 :  

 για ζναν αςκενι που ιδθ νοςεί, εάν θ γενετικι διάγνωςθ ενδζχεται να αλλάξει τθ 

κεραπεία και/ι επιτρζπει ςυςχετίςεισ που διευκολφνουν τθ πρόβλεψθ ι διάγνωςθ τθσ 

αςκζνειασ 

 για τουσ αςυμπτωματικοφσ ςυγγενείσ του αςκενι, με ςκοπό να ςυμπεριλθφκοφν ςτθ 

παρακολοφκθςθ για μία όςο το δυνατόν πιο ζγκαιρθ διάγνωςθ και/ι τθ διενζργεια 

προλθπτικϊν χειρουργικϊν επεμβάςεων 

 για αςυμπτωματικά άτομα ςτα όποια θ γενετικι διάγνωςθ κα προςφζρει τθ 

δυνατότθτα να αλλάξουν τρόπο ηωισ ι διατροφικζσ ςυνικειεσ που να τουσ 

προφυλάξουν από πικανοφσ κινδφνουσ ι ςε οποιαδιποτε περίπτωςθ που μποροφν να 

παρκοφν προλθπτικά μζτρα.  

Γενετικζσ εξετάςεισ ςε ανιλικα άτομα 

Πταν οι γενετικζσ εξετάςεισ αφοροφν ανιλικα άτομα, τθν ευκφνθ για τισ αποφάςεισ που τα 

αφοροφν αλλά και για τθν ευθμερία τουσ γενικότερα, τθν ζχουν οι γονείσ. Είναι πολφ 

πικανό οι επιπτϊςεισ από τθν γνωςτοποίθςθ των αποτελεςμάτων γενετικϊν εξετάςεων να 

ζχουν πολφ ςοβαρζσ επιπτϊςεισ για το παιδί, για το λόγο αυτό και θ διενζργεια τουσ πρζπει 

να γίνεται με μεγάλθ προςοχι μετά από εκτεταμζνθ γενετικι ςυμβουλευτικι ςτα πλαίςια 

όλθσ τθσ οικογζνειασ. Λόγω τθσ ςοβαρότθτασ μια τζτοιασ απόφαςθσ πολλοί παράγοντεσ 

πρζπει να ςυνεκτιμοφνται για το λόγο αυτό υπάρχει εκτεταμζνο κείμενο ςτθν παροφςα 

γνϊμθ.  

Οι παρακάτω οδθγίεσ πρζπει να λαμβάνονται υπόψθ24 :  

1. υνεκτίμθςθ του πικανοφ κζρδουσ και ηθμίασ που προκφπτουν από τθν απόφαςθ 

για τθ διενζργεια τθσ εξζταςθσ. Μόνο εάν υπάρχει ςίγουρο ιατρικό κζρδοσ είναι 

αποδεκτι μια τζτοια εξζταςθ. Με τον όρο ιατρικό κζρδοσ εννοοφνται οποιουδιποτε 

τφπου προλθπτικά ι κεραπευτικά μζςα ι διαγνωςτικζσ πλθροφορίεσ για τθν 

περίπτωςθ ςυμπτωματικϊν ανθλίκων.  
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2. Εάν πρόκειται για ζφθβο, πρζπει με προςοχι να ςυνεκτιμθκοφν και οι επιπτϊςεισ 

ςε ψυχολογικό επίπεδο. Εάν τα οφζλθ είναι αβζβαια και ο ζφθβοσ εκφράηει 

επικυμία διαφορετικι από αυτι τθσ οικογζνειασ του, τότε θ αρχι τθσ αυτονομίασ 

υπεριςχφει και οι επικυμίεσ του εφιβου πρζπει να γίνονται ςεβαςτζσ.  

3. τισ περιπτϊςεισ όψιμα εμφανιηόμενων αςκενειϊν ι ςτθ διενζργεια εξετάςεων για 

τθν διαπίςτωςθ «φορζα» αςκζνειασ, οι εξετάςεισ πρζπει να αναβάλλονται μζχρι 

τθν ενθλικίωςθ.  

4. Η ςυμμετοχι τθσ οικογζνειασ ςτθν διαδικαςία λιψθσ τθσ απόφαςθσ είναι πολφ 

ςθμαντικι για αυτό και θ γενετικι ςυμβουλευτικι πρζπει να ζχει προθγθκεί, ζτςι 

ϊςτε να εξαςφαλίηεται θ κατανόθςθ των πλθροφοριϊν τόςο από τουσ γονείσ όςο 

και από το/τα ανιλικα άτομα.  

5. Ο γιατρόσ πρζπει να ςυνεκτίμα τθν άποψθ του ανιλικοφ, ανάλογα με τθν θλικία και 

το βακμό ωριμότθτασ του και να είναι ςε κζςθ να ελζγχει εάν θ απόφαςθ ζχει 

λθφκεί ελεφκερα. 

6. Σο αίτθμα ανιλικου, που είναι ςε κζςθ να ςκεφτεί για τον εαυτό του, για 

ενθμζρωςθ ςχετικά με τα αποτελζςματα των γενετικϊν εξετάςεων πρζπει να 

υπερτερεί οποιουδιποτε αιτιματοσ από πλευράσ τθσ οικογζνειασ του που αφορά 

τθν μθ αποκάλυψθ των πλθροφοριϊν.  

Ζνα επιπλζον πρόβλθμα που προκφπτει είναι θ περίπτωςθ διενζργειασ εξετάςεων ςε 

ανιλικό άτομο, οι όποιεσ δεν ζχουν άμεςο πικανό κζρδοσ για το ίδιο το άτομο αλλά για τθν 

ευρφτερθ οικογζνεια του. Κατά τθ γνϊμθ τθσ επιτροπισ, δεν κεωρείται κατακριτζο να 

επθρεαςτοφν οι αναπαραγωγικζσ επιλογζσ του ηευγαριοφ από το γενετικό προφίλ του 

ανιλικου παιδιοφ τουσ.  

Το τελευταίο ςθμείο που πρζπει να εκτιμθκεί ςχετικά με τθν διενζργεια γενετικϊν 

εξετάςεων ςε ανιλικα άτομα, είναι θ θλικία τουσ και θ ςυμμετοχι τουσ ςτθ λιψθ 

αποφάςεων. Ραρόλο που κεωρθτικά θ θλικία για τθ νόμιμθ λιψθ αποφάςεων κεωρείται θ 

θλικία των 18 ετϊν, είναι ςθμαντικό να ςυνεκτιμϊνται το επίπεδο ανάπτυξθσ και 

ωριμότθτασ του ατόμου, ανάλογα με τθν προςωπικότθτα του, τθν οικογενειακι 

ατμόςφαιρά και τισ υπάρχουςεσ πθγζσ ςτο περιβάλλον του25.  

Γενετικζσ εξετάςεισ ςε ενιλικα άτομα 

Διακρίςεισ, ςχετικά με τθν πρόςλθψθ ι τθν επαγγελματικι ςταδιοδρομία, απζναντι ςε 

εργαηομζνουσ με μεγαλφτερθ ευαιςκθςία απζναντι ςε κάποιο παράγοντα, είναι πικανό 

μετά τθ διενζργεια γενετικϊν εξετάςεων. Οι διακρίςεισ αυτζσ κα μποροφςαν να προκφψουν 

ςοβαρότερεσ ςτθ περίπτωςθ που ςτο μζλλον, υπάρχει θ δυνατότθτα γενικευμζνου 

γενετικοφ ελζγχου για όψιμα εμφανιηόμενεσ αςκζνειεσ που δεν ςχετίηονται με τισ 

επαγγελματικζσ δραςτθριότθτεσ. Ρρακτικζσ πτυχζσ του προβλιματοσ ζχουν ιδθ εμφανιςτεί 

ςτθ βιβλιογραφία για τθν χριςθ γενετικοφ ελζγχου με ςκοπό τθ διερεφνθςθ προδιάκεςθσ 
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για καρκίνο, πριν από τθν πρόςλθψθ εργαηομζνων που κα εργάηονται ςε ςυνκικεσ με 

ενδεχόμενα υψθλότερα ποςοςτά χθμικα καρκινογόνων ουςιϊν.  

Είναι πικανόν κάποια άτομα, από γενετικισ άποψθσ, να παρουςιάςουν καρκίνο ςυχνότερα 

από άλλα άτομα. Εξίςου πικανό είναι και το να είναι κάποιοι πιο προςτατευμζνοι από 

κάποιεσ μορφζσ από άλλουσ, λόγω πάντα τθσ γενετικισ τουσ ταυτότθτασ. Εάν αποδειχκεί 

ςτατιςτικά κάτι τζτοιο, ότι δθλαδι υπάρχει μία αιτιϊδθσ ςχζςθ που ςυνδζει τον φαινότυπο 

και τον καρκίνο τότε ο γενετικόσ ζλεγχοσ για τθ διαπίςτωςθ προδιάκεςθσ για οποιαδιποτε 

αςκζνεια ςτον εργαςιακό χϊρο, κα είναι θκικά επιτρεπτόσ μόνο εάν ςτοχεφει ςτθν 

προςταςία του εργαηομζνου και ικανοποιεί τα παρακάτω «θκικά» κριτιρια26 : 

 αυτόνομθ απόφαςθ : ελευκερία ςτθ πραγματοποίθςθ ι όχι τθσ εξζταςθσ και 

ελευκερία επιλογισ τθσ ςυμβατισ δουλειάσ 

 φπαρξθ κζρδουσ : είναι προφανζσ ότι και χωρίσ τα γενετικά  τεςτ, ο εργαηόμενοσ 

ζχει πολλά οφζλθ από τθν αποφυγι ζκκεςθσ του ςε μεταλλαξογόνουσ παράγοντεσ, 

ζτςι ο εργαηόμενοσ ζχει θκικι υποχρζωςθ πριν περάςει κάποιο γενετικό ζλεγχο, να 

αποφεφγει τθν χριςθ καρκινογόνων ουςιϊν ςτο χϊρο εργαςίασ 

 δικαιοςφνθ : θ κατανομι των γενετικϊν πολυμορφιςμϊν μπορεί να διαφζρει από 

ζναν πλθκυςμό ςε ζναν άλλο και οι εργαηόμενοι μπορεί να διαχωρίηονται από 

ομάδεσ που είναι πιο πικανό να αναπτφξουν αςκζνειεσ.  

Αςφαλιςτικζσ εταιρείεσ και υπθρεςίεσ υγείασ 

Σχετικά με τθ χριςθ γενετικϊν δεδομζνων ςτθν αςφάλιςθ, δφο απόψεισ ζχουν ευρζωσ 

υποςτθριχκεί27. Από τθν μία βρίςκονται εκείνοι που υποςτθρίηουν ότι οι αςφαλιςτικζσ 

εταιρείεσ δεν πρζπει να ζχουν πρόςβαςθ ςε γενετικζσ πλθροφορίεσ που ςυγκεντρϊνονται 

και διατθροφνται για διαγνωςτικοφσ, κεραπευτικοφσ ι ερευνθτικοφσ ςκοποφσ.  Από τθν 

άλλθ, πολλοί πιςτεφουν ότι, λόγω τθσ όλο και αυξανόμενθσ χριςθσ των γενετικϊν 

εξετάςεων κάτι τζτοιο είναι αδφνατο και απαιτοφν τθ ρφκμιςθ τθσ χριςθσ των γενετικϊν 

δεδομζνων από το νόμο.  

Με δεδομζνο ότι οι γενετικζσ πλθροφορίεσ ςχετίηονται με κεμελιϊδθ ατομικά δικαιϊματα, 

τόςο ο δθμόςιοσ τομζασ όςο και όλα τα ςυςτιματα που ςυνδζονται με αυτόν, πρζπει να 

εγγυϊνται το ςεβαςμό των απαραβίαςτων δικαιωμάτων των χρθςτϊν ςε ςυμφωνία με τθν 

αρχι τθσ ιςότθτασ. Ζτςι θ χρθματοδότθςθ του τομζα τθσ υγείασ πρζπει να 

ςυμπεριλαμβάνει μζτρα για αυτοφσ που εμφανίηουν ςοβαροφσ γενετικοφσ κινδφνουσ και 

ταυτόχρονα να εξαςφαλίηει ότι δε ςτερείται αςφάλιςθσ κάποιοσ που είναι πιο πικανό να 

νοςιςει.  

Συνιςτάται , προσ το παρόν τουλάχιςτον, οι αςφαλιςτικζσ εταιρίεσ να μθν λαμβάνουν 

υπόψθ γενετικζσ πλθροφορίεσ, ειδικότερα αυτζσ που ςχετίηονται με πολυγονιδιακζσ και 

πολυπαραγοντικζσ αςκζνειεσ, που οφτωσ ι άλλωσ είναι θ πλειοψθφία των πακολογικϊν 
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καταςτάςεων. Τόςο οι ελλιπείσ γνϊςεισ των μοριακϊν μθχανιςμϊν που ευκφνονται για τισ 

αςκζνειεσ αυτζσ, όςο και θ δυςκολία ςυνυπολογιςμοφ του προςδοκϊμενου τθσ ηωισ και 

του ρυκμοφ κανάτων, που ςχετίηονται με τισ πακολογικζσ αυτζσ καταςτάςεισ, κάνουν τθν 

χριςθ τουσ μθ αποδεκτι.  

Στθν Λταλία, θ ανάγκθ για πρόςβαςθ των αςφαλιςτικϊν εταιρειϊν ςε ευαίςκθτα δεδομζνα, 

και ιδιαίτερα δεδομζνα που ςχετίηονται με τθν υγεία, ζχει ανακφψει πολλζσ φορζσ και ζχει 

δεχκεί ςκεναρι αντίςταςθ. Θ Αρχι του Ελεγκτι ζχει ιδθ προβεί ςε απαγόρευςθ τθσ χριςθ 

των γενετικϊν δεδομζνων από άτομα που ςχετίηονται με αςφαλιςτικζσ δραςτθριότθτεσ28.  

Ταυτοποίθςθ 

Τα γενετικά δεδομζνα μποροφν εκτόσ των άλλων χριςεων τουσ, να χρθςιμοποιθκοφν και 

για ταυτοποίθςθ ατόμων. Αυτό μπορεί να ςυμβεί για τθν ταυτοποίθςθ πατρότθτασ ι ακόμα 

και τθν χριςθ τουσ ςε ποινικζσ υποκζςεισ. Το βαςικότερο πρόβλθμα που προκφπτει ςχετικά 

με τισ εξετάςεισ αυτζσ είναι πρακτικό και αφορά τθν ακρίβεια των αποτελεςμάτων, τον 

ζλεγχο ποιότθτασ των μεκόδων και τθν απαιτοφμενθ εμπειρία του προςωπικοφ για τθν 

πραγματοποίθςθ των εξετάςεων. Επιπλζον όλων των τεχνικϊν δυςκολιϊν, τίκεται και το 

κζμα τθσ διατιρθςθσ και διαχείριςθσ των αρχείων με τισ γενετικζσ πλθροφορίεσ . Απουςία 

οριςμζνων νομικϊν εγγυιςεων, θ διατιρθςθ των πλθροφοριϊν αυτϊν και θ ςυνεχισ 

ςφγκριςθ τουσ με γενετικό υλικό που βρίςκεται ςε τόπουσ εγκλθματικϊν ενεργειϊν μπορεί 

να αποδειχκοφν επιηιμιεσ για να ατομικά δικαιϊματα και να οδθγιςουν ςε ακζμιτα 

τεκμιρια βαςιςμζνα ςε ζνα είδοσ γενετικοφ ντετερμινιςμοφ.  

Στθν ιταλικι νομοκεςία, θ παράγραφοσ 4 του άρκρου 22  του νόμου 675/1996 εξετάηει τθ 

υποκετικι περίπτωςθ ςφγκρουςθσ μεταξφ τθσ εμπιςτευτικότθτασ τθσ πλθροφορίασ που 

ςχετίηεται με κζματα υγείασ και τθσ χριςθ τθσ ςε νομικζσ διαδικαςίασ, ποινικζσ ι όχι. 

Ρροβλζπεται θ χριςθ των γενετικϊν πλθροφοριϊν με βάςθ ζναν θκικό κϊδικα ο οποίοσ 

εξαςφαλίηει ότι θ χριςθ πρζπει να ςτοχεφει, ϊςτε οι γενετικζσ πλθροφορίεσ αυτζσ να 

αντιμετωπίηονται, κατά τθ διάρκεια νομικϊν διαδικαςιϊν,  με τον ίδιο ςεβαςμό που 

αντιμετωπίηεται και το ίδιο το πρόςωπο.  

Γενετικόσ ζλεγχοσ, πλθκυςμιακζσ ομάδεσ και γενετικζσ διακρίςεισ 

Ο κφριοσ θκικόσ προβλθματιςμόσ αναπτφςςεται γφρω από τα κριτιρια με βάςθ των οποίων 

επιλζγεται ζνασ πλθκυςμόσ και ι άτομα μζςα ςε αυτόν που κα υποβλθκοφν ςτο γενετικό 

ζλεγχο. Θ αρχι τθσ ιςότθτασ απαιτεί ίςθ πρόςβαςθ ςτουσ ελζγχουσ και διανομι των 

οφελϊν που προκφπτουν από μία τζτοια διερεφνθςθ, τουλάχιςτον ςε κάκε ομάδα και 

πλθκυςμό που επιλζγεται. Αυτό υπονοεί τθν ενεργι και ενιμερθ ςυμμετοχι των 

υποκειμζνων.  

Οι πολιτιςτικζσ και κοινωνικζσ ςυνκικεσ που διαφζρουν ιδιαίτερα ανάμεςα ςτουσ 

πλθκυςμοφσ, κακιςτοφν τθ χάραξθ ενιαίασ ςτρατθγικισ, για ίςθ κατανομι των κετικϊν 

αποτελεςμάτων, ιδιαίτερα δφςκολθ. Συμβαίνει πολλζσ φορζσ, ςε χϊρεσ όπου δεν υπάρχει 
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αντίςτοιχθ νομοκεςία, να ςυναινεί ζνασ «εκπρόςωποσ» εκ μζρουσ του πλθκυςμοφ ο όποιοσ 

πολλζσ φορζσ ςυναινεί ζχοντασ ελλιπι ι ακόμα και κακόλου ενθμζρωςθ. 

Οι προτάςεισ που ςχετίηονται με το κζμα αυτό είναι29 : 

 υμφωνία τθσ επιςτθμονικισ κοινότθτασ για τα οφζλθ πριν τθν ζναρξθ ενόσ ελζγχου 

 Αποδεδειγμζνθ ακρίβεια τθσ μεκόδου ελζγχου (κριτιρια, επαναλθψθμότθτα, 

ακρίβεια) 

 Υπαρξθ τρόπου επικοινωνίασ με τουσ ςυμμετζχοντεσ που να εγγυάται ότι ζχουν 

λάβει τθ ςωςτι ενθμζρωςθ που τουσ επιτρζπει να ζχουν ενιμερα ςυναινζςει 

 Τπολογιςμόσ κόςτουσ/οφζλουσ από οικονομικι άποψθ που να επιτρζπει τθν 

πραγματοποίθςθ του ελζγχου 

 Ανάλογα με τα αποτελζςματα, να υπάρχει θ δυνατότθτα επιπλζον, ςε βάκοσ, 

μελζτθσ 

 Εμπιςτευτικότθτα των πλθροφοριϊν που κα προκφψουν 

 Λιψθ όλων των απαραίτθτων μζτρων ϊςτε τα αποτελζςματα να μθν μποροφν να 

χρθςιμοποιθκοφν ςαν μζςο διακρίςεων 

 Ελεφκερθ ςυναίνεςθ και ανεξάρτθτθ από οποιαδιποτε επιλογι του υποκειμζνου 

μετά τθν λιψθ των αποτελεςμάτων του ελζγχου 

 Προγεννθτικι διάγνωςθ μόνο ςτα πλαίςια ειδικϊν κζντρων. Προτείνεται θ ςυλλογι 

των δεδομζνων ςε ζνα κεντρικό ςφςτθμα για πακολογικζσ καταςτάςεισ, με 

μελλοντικά οφζλθ για τθν κοινωνία ωσ ςφνολο 

 ε περιπτϊςεισ επεμβατικισ προγεννθτικισ διάγνωςθσ πρζπει να λαμβάνονται 

υπόψθ οι κίνδυνοι αποβολισ ι πρόκλθςθσ βλάβθσ ςτο ζμβρυο 

Εάν από πλθκυςμιακό ζλεγχο για τθν παρουςία γενετικϊν αςκενειϊν ςε μεμονωμζνα 

άτομα, προχωριςουμε ςτθ μελζτθ πλθκυςμϊν ϊςτε να διαπιςτωκεί θ γενετικι τουσ 

ταυτότθτα, ζνα γενικότερο θκικό πρόβλθμα κα προκφψει. Η ιδζα τθσ ευγονικισ προςτάηει 

τθν επιλογι και αναπαραγωγι ςυγκεκριμζνων «καλϊν γονιδίων». Οι γνϊςεισ μασ, μασ 

παρζχουν πια τθν δυνατότθτα να γνωρίηουμε ότι θ αξία ενόσ υποκειμζνου δεν ζγκειται ςτθν 

ποιότθτα των γονιδίων του αλλά ςτθν μοναδικότθτα τουσ. Η ευγονικι φιλοςοφία ζχει 

λοιπόν αντιςτραφεί.  Όχι μόνο είναι αδφνατο να βρεκοφν ανκρϊπινεσ «φυλζσ» που να είναι 

διαφοροποιθμζνεσ μεταξφ τουσ αλλά να είναι όμοιεσ εςωτερικά, αλλά θ πραγματικι 

βελτίωςθ των πλθκυςμϊν εξαρτάται από τθ διατιρθςθ τθσ ποικιλότθτασ και τθ διαφφλαξθ 

του γενετικοφ πλοφτου που εξαςφαλίηεται μζςω τθσ ταυτόχρονθσ παρουςίασ διαφορετικϊν 

γονιδίων και πολιτιςμϊν 30.  
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Μια τάςθ που ιςτορικά πάντα, οδθγεί ςε γενετικζσ διακρίςεισ ςτθν πιο βαςικι τθσ μορφι, ο 

ρατςιςμόσ, υποςτθρίηει ότι είναι για το ςυμφζρον τθσ ανκρωπότθτασ που ο πλθκυςμόσ 

πρζπει να διατθρεί τα «κετικά γονίδια» (κετικι ευγονικι) ι να εξαλείφει τα «επιβλαβι» 

(αρνθτικι ευγονικι31). Πλεσ αυτζσ οι ιδεολογίεσ οδιγθςαν ςε ζνα μεγάλο ςφάλμα. Ακόμα 

και αν ιταν δυνατόν να κάνουμε ουςιαςτικζσ αλλαγζσ ςτθ ςυχνότθτα των γονιδίων κάτι 

τζτοιο δεν κα μποροφςε να ςυμβεί ςτο μικρό διάςτθμα των ιςτορικϊν χρόνων και 

γεγονότων.  

Ρρογεννθτικι και προεμφυτευτικι Διάγνωςθ 

Στθν ςυνζχεια αναφζρεται ςτθν πρακτικι τθσ προγεννθτικισ και προεμφυτευτικισ 

διάγνωςθσ. Αξίηει ςτο ςθμείο αυτό να αναφερκεί ότι τθν χρονικι περίοδο που 

δθμοςιεφτθκε θ γνϊμθ ςτθν Λταλία δεν υπιρχε νομικι ρφκμιςθσ για καμία από τισ δφο 

διαδικαςίεσ.  (Medically Assisted Procreation And the Protection of the Human Embryo 

Comparative Study on the Situation In 39 States, 1998) παρόλο που τουλάχιςτον θ 

προεμφυτευτικι διάγνωςθ ιταν ιδθ ιδιαίτερα διαδεδομζνθ πρακτικι. Τα κζματα των PGD 

και PGS ρυκμίςτθκαν αρκετά αργότερα με το νόμο του 2004 και ςυγκεκριμζνα και τα δφο 

απαγορευτικαν (Bionews, 2004).  

Η επιτροπι, όπωσ φαίνεται από τθ μελζτθ άλλθσ γνϊμθσ32, αποδζχεται τθ χριςθ μθ 

επεμβατικϊν μεκόδων όπωσ είναι ο γενετικόσ ζλεγχοσ των πολικϊν ςωματίων, αλλά 

αναφορικά με τισ επεμβατικζσ μεκόδουσ αντιτίκεται, κυρίωσ λόγω τθσ υπό αμφιςβιτθςθσ 

αποτελεςματικότθτασ των μεκόδων και των πικανϊν κινδφνων που ενζχουν για το ζμβρυο 

(Italian National Bioethics Committee, 2007).   

Διεκνισ Κοινότθτα και Ραγκόςμια Νομοκεςία 

Για τθν Λταλικι επιτροπι Βιοθκικισ, τα κυριότερα κείμενα που αφοροφν τθ διενζργεια 

γενετικϊν εξετάςεων και τισ επιπτϊςεισ που απορρζουν από αυτά είναι τα παρακάτω33 :  

 το Ρρωτόκολλο πάνω ςτα ανκρϊπινα δικαιϊματα και τθ Βιοιατρικι που 

υιοκετικθκε ςτισ 19 Νοεμβρίου του 1997 ςτο Οβιζδο. Σφμφωνα με αυτό, 

προςτατεφεται το δικαίωμα ςτθν παροχι πλθροφοριϊν που αφοροφν τθν υγεία, το 

δικαίωμα ςτθν πλθροφόρθςθ και το δικαίωμα ςτθν άγνοια, απαγορεφονται κάκε 

είδουσ διακρίςεισ με βάςθ το γενετικό υλικό και προβλζπεται ότι οι γενετικζσ 

εξετάςεισ μποροφν να γίνονται μόνο για ιατρικοφσ ςκοποφσ ι για ζρευνα που 

ςχετίηεται με τθν προςταςία τθσ υγείασ και μετά από γενετικι ςυμβουλευτικι.  

 Θ Ραγκόςμια Διακιρυξθ για το Ανκρϊπινο γονιδίωμα και τα δικαιϊματα του 

ανκρϊπου, που υιοκετικθκε το 1997 από τθν UNESCO. Εγγυάται τθν 

εμπιςτευτικότθτα των γενετικϊν εξετάςεων. Στο ίδιο κείμενο αναγνωρίηει και τθν 
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ανάγκθ για ελεφκερθ και ενιμερθ ςυγκατάκεςθ πριν από τθν διενζργεια γενετικϊν 

εξετάςεων ι διάγνωςθσ.  

Θ ιταλικι Επιτροπι Βιοθκικισ, αναγνωρίηει τθ ςθμαςία των αρχϊν αυτϊν και ςυνιςτά να 

ενςωματωκοφν ςτο Λταλικό ςφςτθμα με ςκοπό θ ανάπτυξθ τθσ βιοιατρικισ ζρευνασ να είναι 

αυτόνομθ, επωφελισ και υπό ςυνκικεσ που εξαςφαλίηουν τθν ιςότθτα των μελϊν τθσ. 

Λόγω τθσ πολυπλοκότθτασ του κζματοσ των γενετικϊν εξετάςεων, θ Ιταλικι Επιτροπι 

Βιοθκικισ δεν κεωρεί δυνατό να καταλιξει ςε γενικά θκικά ςυμπεράςματα που να είναι 

ζγκυρα για όλεσ τισ περιπτϊςεισ34 . 

 

3.Β.2. ουθδικι Επιτροπι Βιοθκικισ 

Η ουθδικι Επιτροπι Βιοθκικισ είναι κυβερνθτικό όργανο και αποτελείται από 18  μζλθ. 

Από αυτοφσ 9 είναι εκπρόςωποι των κομματικϊν παρατάξεων, 8 αποτελοφν τουσ ειδικοφσ 

και 1 προεδρεφει. Ο πρόεδροσ είναι κακθγθτισ πολιτικϊν επιςτθμϊν, ενϊ μεταξφ των 

πολιτικϊν εκπροςϊπων 3 είναι γιατροί, 2 είναι νοςοκόμεσ ενϊ για τουσ υπόλοιπουσ δεν  

υπάρχουν επιπλζον πλθροφορίεσ. Από τουσ ειδικοφσ, ζνασ είναι γιατρόσ, μία είναι 

νοςοκόμα και άλλθ μία είναι ιςτορικόσ κοινωνικϊν επιςτθμϊν, ζνασ είναι κακθγθτισ 

κλινικισ γενετικισ και τζςςερισ  είναι ειδικευμζνοι ςτθν ιατρικι θκικι, εκ των οποίων οι δφο 

ζχουν κάνει ςπουδζσ ςτθ φιλοςοφία.  

Η επιτροπι ζχει δθμοςιεφςει τζςςερισ  γνϊμεσ που αφοροφν τθν Γενετικι Διάγνωςθ, αυτζσ 

είναι : «Γνϊμθ ςχετικά με τθν εφαρμογι τθσ γενετικισ ανκρϊπου για λόγουσ υγείασ» 

(Μάιοσ 2003),  «Γνϊμθ ςχετικά με τθν Προεμφυτευτικι Γενετικι Διάγνωςθ» (Ιανουάριοσ 

2004), «Προγεννθτικι διάγνωςθ : Η Ηκικι» (Νοζμβριοσ 2006), και «Διαβοφλευςθ ςχετικά με 

τθν άμεςθ πρόςβαςθ των καταναλωτϊν ςτισ γενετικζσ εξετάςεισ» (Ιανουάριοσ 2010).  

Λόγω του πλικουσ και τθσ ζκταςθσ των κειμζνων, κα γίνει αναλυτικι αναφορά ςτθν γνϊμθ 

που αφορά τθν «Ηκικι προςζγγιςθ τθσ Προγεννθτικισ Διάγνωςθσ» που είναι θ πιο εκτενισ 

και ςτθ ςυνζχεια κα αναφερκοφν μόνο τα ςτοιχεία αυτά, από τισ υπόλοιπεσ, που 

διαφοροποιοφνται ι προςκζτουν κάποια πλθροφορία35.  

Α) «Προγεννθτικι διάγνωςθ : Θ Θκικι» 36 

Κατά παράδοςθ υπάρχουν δφο ςτρατθγικζσ για να προςεγγιςτεί ζνα ηιτθμα όπου 

προκφπτει ςφγκρουςθ ςυμφερόντων. Θ μία ςτρατθγικι είναι θ προςζγγιςθ μζςω των 

ςυνεπειϊν, δθλαδι θ ςυνεπειοκρατεία, όπου με βάςθ τισ ςυνζπειεσ μίασ πράξθσ 

χαρακτθρίηεται το ςωςτό και το λάκοσ ι το κακικον κάποιου. Από τθν άλλθ βρίςκεται θ 

δεοντοκρατεία , όπου θ κφρια ιδζα είναι ότι υπάρχουν κάποια κακικοντα ι δικαιϊματα 

που εφαρμόηονται ανεξάρτθτα των ςυνεπειϊν τουσ ι των εναλλακτικϊν που είναι 

διακζςιμεσ(ςελ..7).  
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Ζχουν γίνει πολλζσ προςπάκειεσ να γεφυρωκοφν οι προςεγγίςεισ αυτζσ και μία από τισ πιο 

ενδιαφζρουςεσ είναι αυτι του Richard Hare (1993). Στθ κεωρία του υποςτθρίηει ότι, θ 

θκικι αξιολόγθςθ γίνεται ςε δφο επίπεδα. Σε πρωταρχικό επίπεδο, χρθςιμοποιείται θ 

δεοντοκρατικι θκικι, δθλαδι ςτθ λιψθ κακθμερινϊν αποφάςεων κάτω από πίεςθ και με 

ελλείπεισ πλθροφορίεσ, βαςιηόμαςτε ςτθν διαίςκθςθ και οι αποφάςεισ παίρνονται με βάςθ 

αυτι. Πταν όμωσ επιλζγονται αρχζσ και δικαιολογείται θ κάκε επιλογι, θ απόφαςθ 

παίρνεται με βάςθ ποια αρχι κα ζχει τισ καλφτερεσ ςυνζπειεσ ςε βάκοσ χρόνου.  

Μια πρακτικι προςζγγιςθ κα ιταν να ςχθματιςτοφν μερικζσ αρχζσ που φαίνονται ζγκυρεσ 

και μετά να τισ δοκιμαςτοφν ςε πραγματικζσ περιςτάςεισ. Εάν υπάρχει ςφγκρουςθ μεταξφ 

των αρχϊν και των διαιςκιςεων πρζπει και οι δφο να εξεταςτοφν κριτικά και να ελεγχκεί 

ποιά πρζπει να τροποποιθκεί ϊςτε να ταιριάηει με τθν άλλθ. Με ταυτόχρονθ επεξεργαςία 

και των δφο μπορεί να επιτευχκεί ςε μία αναςτοχαςτικι ιςορροπία όπου αρχζσ και 

διαιςκιςεισ κα βρίςκονται ςε αρμονία.  

Με βάςθ τθν προςζγγιςθ αυτι, θ SMER (Swedish National Council on Medical-Ethics) 

επεξεργάηεται ζνα θκικό ηιτθμα και εργάηεται προσ μία κοινϊσ αποδεκτι λφςθ. Ρρζπει να 

λθφκοφν υπόψθ οι κετικζσ και οι αρνθτικζσ ςυνζπειεσ όπωσ επίςθσ και οι βραχυπρόκεςμεσ 

και μακροπρόκεςμεσ.  

Βαςικζσ θκικζσ αρχζσ που είναι ςθμαντικζσ για τθν προγεννθτικι διάγνωςθ (ςελ .8-10) 

1. Αντίλθψθ για τθν ανκρϊπινθ φφςθ : Θ ιςότθτα όλων των ανκρϊπων δεν ταυτίηεται 

υποχρεωτικά με τθν ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια. 

2. Ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια : Θ ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια είναι ςυνδεδεμζνθ με τθν 

φπαρξθ και όχι με λειτουργίεσ ι χαρακτθριςτικά. Είναι αξίωμα και δεν μπορεί να 

αποδειχκεί εμπειρικά. Με βάςθ αυτιν, όλοι οι άνκρωποι ζχουν κάποια κεμελιϊδθ 

δικαιϊματα που όλοι πρζπει να ςζβονται. Θ ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια δεν αποκλείει 

τθν αξιολόγθςθ ανκρϊπινων χαρακτθριςτικϊν ι τθσ καταλλθλότθτασ τουσ ςε 

ςυγκεκριμζνο περιεχόμενο.  

Ζχει υποςτθριχκεί ότι θ προγεννθτικι διάγνωςθ αντιτίκεται ςτθν ανκρϊπινθ 

αξιοπρζπεια γιατί επθρεάηει αρνθτικά τθν αντίλθψθ για τθν ανκρϊπινθ φφςθ 

αποδίδοντασ διαφορετικό βακμό αξιοπρζπειασ ςε διαφορετικοφσ ανκρϊπουσ. Αυτό 

ςυμβαίνει μζςω τθσ επιλογισ παιδιϊν που δε φζρουν ςοβαρζσ ανωμαλίεσ ι 

αναπθρίεσ. Φόβοι ζχουν επίςθσ εκφραςτεί ςχετικά με το ότι θ διαδικαςία ευνοεί 

τον ςτιγματιςμό άρρωςτων ι ανάπθρων ανκρϊπων και τισ διακρίςεισ ςε βάροσ 

τουσ ι ακόμα και τθν  αποφυγι οριςμζνου τφπου ανκρϊπων.  

Για τουσ λόγουσ αυτοφσ είναι πολφ ςθμαντικό να ξεκακαριςτεί ότι θ προγεννθτικι 

διάγνωςθ δεν ζχει ςαν ςκοπό τθ ςυςτθματικι απόρριψθ οριςμζνων κατθγοριϊν, 

αλλά τθν προετοιμαςία τθσ κοινωνίασ και τθσ οικογζνειασ ϊςτε θ ςυνζχιςθ και θ 

ολοκλιρωςθ μίασ εγκυμοςφνθσ να είναι μια ρεαλιςτικι εναλλακτικι για τθ γυναίκα 

που κυοφορεί ζνα ζμβρυο με ςοβαρζσ ανωμαλίεσ.  
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3. Αυτονομία ι αυτοκακοριςμόσ : Θ δυνατότθτα λιψθσ αυτόνομων αποφάςεων ι 

αυτοκακοριςμοφ είναι μια από τισ κεμελιϊδεισ ζννοιεσ ςτθν ιατρικι θκικι. Με 

βάςθ αυτι, κάκε άτομο ζχει δικαίωμα να παίρνει τισ δικζσ του αποφάςεισ με βάςθ 

τθ δικι του άποψθ για το τι είναι «καλι ηωι». Με το ίδιο ςκεπτικό, κάκε άτομο 

δικαιοφται να επιλζξει τι κζλει και τι δεν κζλει να γνωρίηει. Για το λόγο αυτό και 

κάκε γυναίκα πρζπει να μπορεί να αποφαςίςει για τον εαυτό τθσ εάν κα 

χρθςιμοποιιςει προγεννθτικι διάγνωςθ και τι απόφαςθ κα πάρει με βάςθ τα 

αποτελζςματα.  

Θ αυτονομία μπορεί να ερμθνευτεί με διάφορουσ τρόπουσ. Είναι ςθμαντικό να 

διαχωρίηουμε τθν αυτονομία ωσ ικανότθτα(ψυχολογικόσ όροσ), τθν αυτονομία ωσ 

δικαίωμα(κανονιςτικόσ όροσ) και τθν αυτονομία ωσ αξία(αξιωματικόσ όροσ), ο 

ςκοπόσ τθσ όποιασ μπορεί να είναι είτε εργαλειακόσ είτε εγγενισ.  

Θ αυτονομία κεωρείται παραδοςιακά, λιγότερο ωσ αξία που πρζπει να προαχκεί 

και περιςςότερο ωσ κάτι που παράγει «αρνθτικά δικαιϊματα» ι περιοριςμοφσ 

ςτουσ τρόπουσ ςυμπεριφοράσ. Θ βαςικι ιδζα είναι ότι ζνα ενιλικο άτομο, είναι 

ικανό να παίρνει αποφάςεισ που οι άλλοι δε δφναται να εμποδίςουν να 

πραγματοποιθκοφν, τουλάχιςτον όςο δεν παραβιάηονται τα δικαιϊματα κάποιου 

άλλου, ι κάποιοσ άλλοσ δεν βλάπτεται. Με βάςθ τθ Σουθδικι Αρχι για τθν υγεία 

και τισ ιατρικζσ υπθρεςίεσ, κάκε άτομο ζχει δικαίωμα να γνωρίηει τι περιλαμβάνει θ 

κεραπεία του, πόςο επικίνδυνθ είναι, πόςο επίπονθ και ποιεσ κα είναι οι 

επιπτϊςεισ εάν δεν τθ ακολουκιςει.  

Τα τελευταία χρόνια, θ αυτονομία τίκεται ςαν ςκοπόσ που πρζπει να 

πραγματοποιθκεί μζςα ςτα πλαίςια των υπθρεςιϊν υγείασ ι ςαν αξία που πρζπει 

να ενδυναμωκεί μζςα από τθ ςχζςθ γιατροφ-αςκενι. Θ ιδζα είναι ότι θ 

προγεννθτικι διάγνωςθ μπορεί να βοθκιςει τθ γυναίκα να προγραμματίςει τθ ηωι 

τθσ με τθν παροχι περιςςότερων πλθροφοριϊν και να πάρει μια απόφαςθ 

ςφμφωνθ με τθσ επικυμίεσ και τα ςχζδια τθσ για το μζλλον.  

Θ παροχι πλθροφοριϊν δίνει τθ δυνατότθτα ςε μια γυναίκα με ιδθ ζνα παιδί με 

κάποιο πρόβλθμα υγείασ να πάρει μία όςο το δυνατόν πιο ενιμερθ απόφαςθ, ι ςε 

αυτι που κυοφορεί ζνα παιδί με κάποια ανωμαλία, να προετοιμαςτεί για τον 

ερχομό του. Στο πλαίςιο αυτό δεν μιλάμε για τθν αυτονομία μόνο ςαν κάτι ςτο 

όποιο πρζπει να αποδοκεί ςεβαςμόσ, αλλά ςαν ςτόχοσ που πρζπει να επιτευχκεί ι 

ςαν αξία που πρζπει να ενδυναμωκεί. Διαφωνίεσ με τθν ιδζα ότι οι υπθρεςίεσ 

υγείασ κα ζπρεπε να προωκοφν τθν αυτονομία του αςκενι απορρζουν από το ότι 

ζνασ τζτοιοσ ςτόχοσ μπορεί να ςυγκροφεται με άλλεσ θκικζσ αξίεσ, όπωσ θ 

ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια ι θ ακεραιότθτα άλλων υποκειμζνων.  

Το γεγονόσ ότι ο προςωπικόσ αυτοκακοριςμόσ αποκτά τζτοια αξία ςθμαίνει ότι οι 

πικανζσ αποφάςεισ που αφοροφν τθν πορεία ι τθν αλλαγι πορεία τθσ ηωισ του 

υποκειμζνου, αφινονται ςε αυτόν. Αυτό ςυμβαίνει ιδιαίτερα ςτθν περίπτωςθ τθσ 

προγεννθτικισ διάγνωςθσ. Οι πλθροφορίεσ που παρζχονται κατά τθ διάρκεια τθσ 

ενθμζρωςθσ δεν πρζπει να κατανοοφνται ωσ «απλι παροχι πλθροφοριϊν», 
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δθλαδι ότι ο γιατρόσ ι ςφμβουλοσ ενθμερϊνει και μετά αποχωρεί αφινοντασ τθ 

γυναίκα να πάρει μόνθ τθσ τθν απόφαςθ. Θ λζξθ «πλθροφορία» δεν είναι ςτο 

παρόν πλαίςιο θ ςωςτι λζξθ. Καταλλθλότερθ είναι θ ζννοια τθσ επικοινωνίασ ωσ 

ςφνκετθσ διαδικαςίασ μεταξφ του ιατρικοφ προςωπικοφ και τθσ γυναίκασ, που κα 

ζχει ςαν αποτζλεςμα τθ λιψθ μίασ απόφαςθσ για το τι είναι ςωςτό για αυτιν. Πταν 

θ γυναίκα με τθν βοικεια του ςυμβοφλου καταλιξει ςε μία απόφαςθ που είναι 

ςωςτι για αυτισ, το προςωπικό πρζπει να τθν υποςτθρίηει ανεξάρτθτα από τθν 

δικι του άποψθ. Αυτι θ διαδικαςία είναι γνωςτι ςαν «μθ κατευκυνόμενθ 

προςζγγιςθ».  

4. Ενιμερθ ςυγκατάκεςθ : Εάν επικυμοφμε ζνα πρόςωπο να δράςει ανεξάρτθτα, να 

πάρει ανεξάρτθτεσ αποφάςεισ και να αναλάβει τθν θκικι ευκφνθ για τισ πράξεισ 

του, τότε το άτομο αυτό ζχει ανάγκθ να ζχει πρόςβαςθ ςε πραγματικζσ 

πλθροφορίεσ ςχετικά με τισ ςυνκικεσ και τισ ςυνζπειεσ των διαφορετικϊν 

δυνατοτιτων ι αποφάςεων που μπορεί να πάρει. Ρρζπει επίςθσ να ζχει 

κατανοιςει τισ πλθροφορίεσ αυτζσ και να ζχει ςυναινζςει λαμβάνοντασ τισ υπόψθ. 

Θ δυςκολία επίτευξθσ τθσ ελεφκερθσ και ενιμερθσ ςυγκατάκεςθσ δεν πρζπει να 

υποεκτιμάται. Κάποιοι παράγοντεσ που μπορεί να προκαλζςουν δυςκολίεσ είναι οι 

προςδοκίεσ του υποκειμζνου, θ χριςθ τθσ γλϊςςασ και θ κοινωνικι και του 

ψυχολογικι κατάςταςθ.  

5. Ακεραιότθτα : Θ ζννοια τθσ ακεραιότθτασ ςυνδζεται με τθν αξία και τθν 

αξιοπρζπεια του ανκρϊπινου όντωσ. Μποροφμε να διακρίνουμε μεταξφ τθσ 

φυςικισ ακεραιότθτασ, που αφορά τθν ολότθτα του ςϊματοσ, και τθν ψυχικι 

ακεραιότθτα που αφορά τθν ολότθτα του χαρακτιρα και του προςωπικοφ 

ςυςτιματοσ αξιϊν. Με βάςθ τθν πρϊτθ, κανείσ δεν μπορεί να εξετάςει κάποιον 

χωρίσ τθ ςυναίνεςθ του, ενϊ με βάςθ τθ δεφτερθ, οι αξίεσ, ιδζεσ, επικυμίεσ, κακϊσ 

και οι κρθςκευτικζσ και πνευματικζσ πεποικιςεισ είναι προςωπικι υπόκεςθ.  

Θ ακεραιότθτα ςυνδζεται επίςθσ με τθ μοναδικότθτα του κάκε ατόμου που είναι το 

χαρακτθριςτικό εκείνο που τον κάνει ξεχωριςτό και με το δικαίωμα ςτθν μθ 

παραβίαςθ. Θ γενετικι ακεραιότθτα περιλαμβάνεται ςτθν προςωπικι και χρίηει 

προςταςίασ ιδιαίτερα επειδι πλθροφορίεσ που αφοροφν τα γονίδια και τισ 

κλθρονομικζσ αςκζνειεσ λζνε πολλά για το ποιοσ είναι κάποιοσ και το τι μπορεί να 

γίνει. Αυτό ςθμαίνει ότι τα αποτελζςματα των προγεννθτικϊν εξετάςεων, γενετικϊν 

ι απεικονιςτικϊν, αξίηουν ιδιαίτερθσ προςταςίασ.   

6. Ροιότθτα ηωισ : Αφοφ αναφερόμαςτε ςτθ προγεννθτικι διάγνωςθ, είναι χριςιμο 

να κάνουμε τθ διάκριςθ μεταξφ των όρων «υγεία» και «ποιότθτα ηωισ». Θ υγεία 

μπορεί να οριςτεί με ποςοτικοφσ όρουσ, για παράδειγμα με τθ βοικεια του 

προςδόκιμου ηωισ, ενϊ θ ποιότθτα ηωισ είναι ποιοτικι και βαςίηεται κυρίωσ ςε 

υποκειμενικζσ κρίςεισ. Ραρόλα αυτά, είναι ςθμαντικό να αναφερκεί ότι γίνεται μια 

ςυςτθματικι προςπάκεια για τθν κακιζρωςθ μίασ ζννοιασ τθσ υγείασ που να 

περιλαμβάνει μζςα τθσ τθν ζννοια τθσ ποιότθτασ ηωισ. Αφετθρία τθσ προςπάκειασ 

αυτισ ιταν ο οριςμόσ τθσ «υγειάσ» από τον Ραγκόςμιο Οργανιςμό Υγειάσ όπου 
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ορίηεται ότι θ υγεία είναι «θ κατάςταςθ τθσ πλιρουσ ςωματικισ, ψυχικισ και 

κοινωνικισ ευεξίασ και όχι μόνο θ απουςία αςκζνειασ ι αναπθρίασ» (WHO, 1946).  

7. Αρχι τθσ ανάγκθσ και αλλθλεγγφθ:  Λόγω τθσ φφςθσ του κζματοσ κα περιοριςτοφμε 

ςτισ ανάγκεσ που ςχετίηονται με τθν υγεία. Θ Σουθδικι Αρχι για τθν Υγεία και τισ 

Λατρικζσ υπθρεςίεσ δθλϊνει ότι ο ςτόχοσ είναι να διαςφαλιςτεί ςε όλο τον 

πλθκυςμό καλι υγεία και φροντίδα με όρουσ ιςότθτασ. Αυτό είναι μια ζκφραςθ τθσ 

αλλθλεγγφθσ. Θ αλλθλεγγφθ δεν ςθμαίνει μόνο ίςεσ ευκαιρίεσ για πρόςβαςθ ςε 

φροντίδα αλλά και φιλοδοξία ότι το αποτζλεςμα τθσ φροντίδασ κα είναι όςο ίςο, 

όςο το επιτρζπουν οι εκάςτοτε ςυνκικεσ.  

Θ αρχι τθσ ανάγκθσ και τθσ αλλθλεγγφθσ τροποποιείται ωσ εξισ «οι πόροι πρζπει 

να αξιοποιοφνται ςτουσ τομείσ εκείνουσ όπου υπάρχει περιςςότερθ ανάγκθ». Θ 

αρχι αυτι είναι μια προζκταςθ τθσ αρχισ τθσ δικαιοςφνθσ. Ζτςι οι πόροι ςτθν υγεία 

πρζπει να δίνονται ςε αυτοφσ που τουσ ζχουν μεγαλφτερθ ανάγκθ, δθλαδι ςε 

αυτοφσ με τισ ςοβαρότερεσ αςκζνειεσ και αυτοφσ με τθ χαμθλότερθ ποιότθτα ηωισ.  

8. Θκικι υπόςταςθ εμβρφου: Ζνα ςθμαντικό ςτοιχείο για να αναλφςουμε τθν 

ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια ςτθ προγεννθτικι διάγνωςθ είναι θ ζννοια τθσ θκικισ 

υπόςταςθσ του εμβρφου.  

Τπάρχουν διαφορετικζσ γνϊμεσ για το κζμα αυτό οι όποιεσ μποροφν να ςυνοψιςτοφν ςτισ 

τρεισ παρακάτω (ςελ.10) :  

 α) θ ανκρϊπινθ ηωι ξεκινά με τθ ςφλλθψθ και το γονιμοποιθμζνο ωάριο ζχει πλιρθ 

ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια και κατ’ επζκταςθ δικαίωμα ςτθν προςταςία και ζνα 

αδιαμφιςβιτθτο δικαίωμα ςτθ ηωι.  

 β) θ γζννθςθ τθσ ανκρϊπινθσ ηωισ είναι μία διαδικαςία ςτθν όποια το 

γονιμοποιθμζνο ωάριο αποτελεί τθ ηωι ςτθν απαρχι τθσ και ωσ τζτοιο ζχει κάποιο θκικό 

ςτάτουσ. Η θκικι αυτι υπόςταςθ αυξάνεται παράλλθλα με τθν ανάπτυξθ του εμβρφου. το 

χρόνο εκείνον, όπου το ζμβρυο μπορεί να επιηιςει ζξω από το ςϊμα τθσ μθτζρα του τότε θ 

θκικι του υπόςταςθ εξιςϊνεται με τθν ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια.  

 γ)  το γονιμοποιθμζνο ωάριο ζχει τθ δυνατότθτα ανάπτυξθσ αλλά δεν ζχει δικι του 

θκικι υπόςταςθ.  

Η SMER ζχει, ςε προθγοφμενεσ γνϊμεσ και κείμενα, αςχολθκεί εκτενϊσ με το ηιτθμα αυτό 

και ζχει καταλιξει ότι θ δεφτερθ προςζγγιςθ ςυμβαδίηει περιςςότερο με τθν παροφςα 

νομοκεςία που αφορά τθν ζκτρωςθ και με το πωσ αντιμετωπίηεται θ προγεννθτικι 

διάγνωςθ ςτθ ουθδία (ςελ.10).  

Γιατί να γίνεται προγεννθτικι διάγνωςθ; 

Σκοπόσ τθσ κοινωνίασ είναι να προςφζρει πλθροφορίεσ για τθν προγεννθτικισ διάγνωςθ 

ςτθν ζγκυο γυναίκα μζςα ςε ζνα πλαίςιο που να τθσ επιτρζπει να πάρει κζςθ αναφορικά με 

το αν επικυμεί ι όχι να υποβλθκεί ςε οποιαδιποτε τφπου προγεννθτικι διάγνωςθ. Λόγω 
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τθσ άμεςθσ ςφνδεςθσ τθσ προγεννθτικισ διάγνωςθσ με τθν ζκτρωςθ είναι πολφ ςθμαντικό 

να δίνονται εκ των προτζρων οι πλθροφορίεσ ςτθ γυναίκα ςχετικά με τα πικανά 

αποτελζςματα εάν δεχτεί τθ διαδικαςία.  

Από τθν άποψθ τθσ εγκφου, ςκοπόσ τθσ προγεννθτικισ διάγνωςθσ μπορεί να είναι ζνασ 

γενικόσ ζλεγχοσ υγείασ. Δεν προκφπτει θκικι ςφγκρουςθ κακϊσ είναι προσ όφελοσ τόςο τθσ 

εγκφου όςο και του εμβρφου να γίνει ζνασ ιατρικόσ ζλεγχοσ. Στα πλαίςια του απλοφ 

ελζγχου που γίνεται με εξετάςεισ αίματοσ και απλό υπζρθχο, εξετάηεται το ςτάδιο τθσ 

εγκυμοςφνθσ και ο αρικμόσ των εμβρφων που κυοφοροφνται.  

Οι λεπτομερείσ απεικονιςτικζσ μζκοδοι, και όλεσ οι γενετικζσ εξετάςεισ που ζχουν 

ςχεδιαςτεί για να ανιχνεφουν γενετικζσ ανωμαλίεσ και αςκζνειεσ, ζχουν όψεισ που 

προκαλοφν θκικι ςφγκρουςθ. Το πιο ςθμαντικό είναι να δοκεί ςτθν ζγκυο θ δυνατότθτα να 

πάρει μία ανεξάρτθτθ απόφαςθ ςχετικά με το αν κζλει να καταφφγει ςε ζκτρωςθ γιατί 

νιϊκει ανίκανθ, με βάςθ τα προςωπικά τθσ βιϊματα, να φροντίςει ζνα παιδί που θ 

διάγνωςθ ζδειξε πωσ φζρει κάποια ςοβαρι αςκζνεια.  

Ροιοσ όμωσ ωφελείται από τθν προγεννθτικι διάγνωςθ; Θ πιο κοινι απάντθςθ είναι ότι 

ωφελείται τόςο θ ζγκυοσ όςο και το μελλοντικό παιδί. Θ ικανότθτα αυτοκακοριςμοφ τθσ 

γυναίκασ ωφελείται, δεδομζνου ότι αποκτά καλφτερθ βάςθ για να πάρει μία απόφαςθ να 

ςυνεχίςει ι όχι τθν εγκυμοςφνθ εάν αποδειχκεί ότι το παιδί φζρει κάποια ανωμαλία. 

Ωφελείται επίςθσ θ ποιότθτα ηωισ τθσ γυναίκασ από άποψθ ψυχικισ υγείασ. Στθν 

περίπτωςθ του παιδιοφ, το προςδόκιμο και θ ποιότθτα ηωισ είναι οι κφριοι τομείσ που 

μποροφν να επωφελθκοφν εάν βρεκεί μια αςκζνεια που μπορεί να αποφευχκεί ι να 

κεραπευτεί(ςελ.11).  

Σε διεκνζσ και εκνικό επίπεδο, υπάρχει ςχετικά με το κζμα τθσ θκικισ τθσ προγεννθτικισ 

διάγνωςθσ, μεγάλθ ςυηιτθςθ για τισ περιπτϊςεισ όπου θ αςκζνεια που βρίςκεται 

ςυνεπάγεται πολφ ςφντομθ και επίπονθ ηωι για το παιδί, για τθν όποια καμία κεραπεία ι 

ακόμα και ανακοφφιςθ δεν υπάρχει. Ζνα παράδειγμα τζτοιασ αςκζνειασ είναι θ αςκζνεια 

του Krabb που προκαλεί κράμπεσ και δυςφορία ςτο άγγιγμα, μόλισ μερικοφσ μινεσ μετά τθ 

γζννθςθ. Θ αςκζνεια ςυνικωσ προκαλεί το κάνατο μζχρι τθσ θλικία του ενόσ ζτουσ. Σε 

τζτοιεσ περιπτϊςεισ πολλοί επιχειρθματολογοφν, ότι κα ιταν καλφτερο για το παιδί να μθν 

ζχει γεννθκεί κακόλου. Το επιχείρθμα αυτό είναι τόςο αμφιλεγόμενο που δεν μπορεί να 

χρθςιμοποιθκεί ςαν βάςθ για τθ λιψθ πολιτικϊν αποφάςεων για τθν προγεννθτικι 

διάγνωςθ (ςελ.12).  

Δεδομζνου ότι εμπλζκονται διαφορετικζσ πλευρζσ και αξίεσ, είναι φυςικό να υπάρχει 

ςφγκρουςθ μεταξφ των ενδιαφερόντων και των αξιϊν. Ο ςτόχοσ «ποιότθτα ηωισ» μπορεί 

για παράδειγμα να ςυγκρουςτεί με τθν αυτονομία αφοφ ενδζχεται θ διάγνωςθ να 

προκαλζςει περιςςότερθ ανθςυχία από αυτι που κα ανακουφίςει. Σφγκρουςθ μπορεί 

επίςθσ να υπάρξει μεταξφ του προςδόκιμου ηωισ ι/και τθσ ποιότθτασ ηωισ του παιδιοφ και 

τθσ προςδοκϊμενθσ ποιότθτασ τθσ ηωισ τθσ γυναίκασ.  

Διαφωνίεσ μποροφν να υπάρξουν και μζςα ςτα πλαίςια του ηευγαριοφ. Ο βαςικόσ κανόνασ 

είναι ότι θ γυναίκα ζχει το δικαίωμα να πάρει τισ τελικζσ αποφάςεισ ακόμα και αν ο 



83 

 

πατζρασ αντιτίκεται, με δεδομζνο ότι όλεσ οι εξετάςεισ και οι παρεμβάςεισ 

πραγματοποιοφνται ςτο δικό τθσ ςϊμα. Για το λόγο αυτό και μζςα ςτα πλαίςια τθσ 

ςυμβουλευτικισ πρζπει θ γυναίκα να πάρει τθ δικι τθσ απόφαςθ και να υποςτθρίηεται από 

το ιατρικό προςωπικό όταν θ απόφαςθ αυτι είναι αντίκετθ με αυτι του πατζρα.  

Θ τάςθ ςτθ Σουθδία και ςε άλλεσ χϊρεσ που κερδίηει ζδαφοσ είναι θ προαγωγι του 

αυτοκακοριςμοφ τθσ γυναίκασ, που ανάμεςα ςε άλλα ζχει και νομικι βάςθ ςτθ Σουθδικι 

Νομοκεςία ςχετικά με τισ υπθρεςίεσ υγείασ. Θ προαγωγι τθσ αυτονομίασ φαίνεται και από 

τον όλο και αυξανόμενο ρόλο τθσ γενετικισ ςυμβουλευτικισ ςτα πλαίςια τθσ όποιασ τα 

άτομα παίρνουν αποφάςεισ που βαςίηονται ςτθν ελεφκερθ επιλογι και τισ αξίεσ τουσ 

(ςελ.13).  

Με τον τρόπο αυτό θ αυτονομία ζχει φτάςει να κεωρείται θ πλζον βαρφνουςα ςε 

περιπτϊςεισ διαφωνίασ ι ςφγκρουςθσ. Στθ προγεννθτικι διάγνωςθ παρόλα αυτά, μία 

απόφαςθ υπζρ τθσ αυτονομίασ δεν χρειάηεται να ςθμαίνει ότι θ αυτονομία είναι 

γενικότερα θ ςθμαντικότερθ αξία. Είναι επίςθσ ςθμαντικό να υποςτθριχκεί ότι θ γυναίκα 

πρζπει να είναι ελεφκερθ να ελζγχει τθν αναπαραγωγι τθσ όπωσ πιςτεφει καλφτερα ςε 

ςχζςθ με το ςυμφζρον τθσ, επικαλοφμενθ άλλεσ αξίεσ όπωσ αυτισ τθσ ευθμερίασ. Οπότε, 

ακόμα και αν θ αυτονομία, τελικά, κεωρείται μόνο εργαλειακι αξία, ακόμα και ωσ τζτοια 

είναι ςθμαντικόσ ςτόχοσ για τθν προγεννθτικι διάγνωςθ.  

Στόχοσ τθσ προγεννθτικισ διάγνωςθσ 

Οι ςτόχοι μποροφν να ςυνοψιςτοφν ςτουσ παρακάτω (ςελ.14) : 

 για να καταςτεί δυνατι θ εκτίμθςθ τθσ υγείασ του κυιματοσ 

 για να καταςτεί δυνατι θ λιψθ ενιμερων επιλογϊν από τουσ γονείσ, ςχετικά με το πωσ, 

το πότε και το τι παιδιά κζλουν (οικογενειακόσ ςχεδιαςμόσ) 

 για να καταςτεί δυνατι θ ενιμερθ επιλογι τθσ μθτζρασ ςχετικά με τθ ςυνζχιςθ ι όχι τθσ 

εγκυμοςφνθσ 

 για να αποφευχκεί θ ταλαιπωρία από τθ κεραπεία μιασ ανωμαλίασ ι αςκζνειασ που 

ανακαλφφκθκε ςτο κφθμα 

 για να αποφευχκεί θ ταλαιπωρία (suffering) με τθν αποφυγι τθσ γζννθςθσ ενόσ παιδιοφ 

με ςοβαρά προβλιματα 

 για τθ βελτίωςθ τθσ δθμόςιασ υγείασ μζςω τθσ μείωςθσ του αρικμοφ των ανκρϊπων 

που υποφζρουν από ςοβαρζσ αςκζνειεσ ι αναπθρίεσ 

 για τθ βελτίωςθ τθσ δθμόςιασ υγείασ μζςω τθσ μείωςθσ του αρικμοφ των ανκρϊπων 

που είναι φορείσ ςοβαρϊν γενετικϊν αςκενειϊν 

 για να εξοικονομθκοφν τα χριματα μζςω τθσ μείωςθσ του κόςτουσ φροντίδασ των 

ανκρϊπων με ςοβαρζσ γενετικζσ αςκζνειεσ.  
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Κάποιοι από τουσ παραπάνω ςτόχουσ είναι εμφανζσ ότι είναι αμφιλεγόμενοι και ζχουν 

δεχτεί δριμεία κριτικι. Ο κυριότεροσ λόγοσ για τθν κριτικι αυτι είναι ότι μποροφν να 

οδθγιςουν ςε διακρίςεισ εισ βάροσ των ανκρϊπων με προβλιματα υγείασ θ αναπθρίεσ. Ο 

πιο ςθμαντικόσ ςτόχοσ τθσ προγεννθτικισ διάγνωςθσ είναι θ προαγωγι τθσ αυτονομίασ τθσ 

γυναίκασ και θ υγεία του προςδοκϊμενου παιδιοφ. Αυτό δεν ςθμαίνει ότι αυτό που είναι 

καλό για τθ γυναίκα είναι πάντα καλό και για το μελλοντικό παιδί και αντίςτροφα. Θ 

απουςία ευκείεσ ςχζςθσ μεταξφ αυτϊν των δφο κα εξεταςτεί ςτθ ςυνζχεια.  

Τι τφπου προγεννθτικι διάγνωςθ; 

Θ πιο ςθμαντικι προχπόκεςθ για να μπορεί να παρζχεται θ προγεννθτικι διάγνωςθ είναι ο 

ςεβαςμόσ τθσ ανκρϊπινθσ αξιοπρζπειασ, και για αυτό μια αφετθρία είναι θ προθγοφμενεσ 

κζςεισ τθσ επιτροπισ ςχετικά με τθν θκικι υπόςταςθ του εμβρφου.  

Ππωσ είδαμε και προθγουμζνωσ υπάρχουν ςυγκροφςεισ μεταξφ διαφόρων αξιϊν. Θ 

κυριότερθ είναι αυτι ανάμεςα ςτθν αυτονομία των μελλοντικϊν γονιϊν και τθν 

ακεραιότθτα του κυιματοσ. Άλλθ διαφωνία μπορεί να προκφψει λόγω των διαφόρων 

αντιλιψεων για τθν ανκρϊπινθ φφςθ και τθν αυτονομία. Θ αξία ότι όλοι οι άνκρωποι είναι 

ίςοι, για παράδειγμα, ζρχεται ςε ςφγκρουςθ με τθν χριςθ προγεννθτικισ διάγνωςθσ για να 

διαγνωςτοφν χαρακτθριςτικά όπωσ το φφλο. Αλλά και αναφορικά με τισ αςκζνειεσ για τισ 

όποιεσ πρζπει να χρθςιμοποιείται είναι ςθμαντικό να ξεκακαριςτεί ότι το κριτιριο είναι 

αυτό τθσ ςοβαρότθτασ τθσ αςκζνειασ ι τθσ αναπθρίασ.  

Είναι ςθμαντικό να τραβιξουμε μια κεωρθτικι γραμμι ςθμειϊνοντασ για ποιεσ αςκζνειεσ 

ι καταςτάςεισ είναι δυνατό να πραγματοποιείται ΡΔ.  Αυτό ςυμβαίνει γιατί κανείσ δεν είναι 

«τζλειοσ» από κάκε άποψθ και υπάρχουν πολλά χαρακτθριςτικά που επθρεάηουν το 

προςδόκιμο και τθν ποιότθτα ηωισ με διαφορετικοφσ τρόπουσ. Ραρόλα αυτά, οι ςοβαρζσ 

αναπθρίεσ επθρεάηουν το άτομο ςε τζτοιο βακμό ϊςτε να μποροφμε να ποφμε ότι 

αποτελοφν ζναν ςθμαντικό παράγοντα που επιδρά πάνω ςτθ ηωι του ίδιου του παιδιοφ και 

τθσ οικογζνειασ του. Γενικά οι λόγοι για χριςθ τθσ ΡΔ είναι περιςςότεροι και πιο ιςχυροί 

αναφορικά με τισ ςοβαρζσ αςκζνειεσ ι αναπθρίεσ.  

Το πρόβλθμα που προκφπτει είναι με ποιο ι ποια κριτιρια κα «τραβιξουμε τθ γραμμι». Θ 

αυτονομία τθσ γυναίκασ δεν είναι ζνα κριτιριο χριςιμο για τθν περίπτωςθ αυτι, το ίδιο 

ςυμβαίνει και με τθν ευηωία τθσ γυναίκασ. Επίςθσ, εξετάςεισ που ζχουν χαμθλι 

προγνωςτικότθτα ι είναι αναξιόπιςτεσ, είναι δφςκολο να δικαιολογθκοφν. Τζτοιεσ 

εξετάςεισ δεν ςυμβαδίηουν οφτε με τον ςτόχο για τθν αυτονομία ι τθν ποιότθτα ηωισ τθσ 

γυναίκασ, αφοφ αυτζσ εξυπθρετοφνται μόνο εάν θ διάγνωςθ είναι ςωςτι. Εάν θ διάγνωςθ 

είναι λανκαςμζνθ, περιςςότερο βλάπτει παρά ωφελεί τθν πικανότθτα να λθφκεί μία 

απόφαςθ που κα ςτθρίηεται ςτισ επικυμίεσ τθσ γυναίκασ.   

Είναι εμφανζσ ότι θ αξιοπιςτία των γενετικϊν εξετάςεων είναι ςχετικι. Πςο πιο αξιόπιςτα, 

τα αποτελζςματα τόςο μεγαλφτερεσ πικανότθτεσ ζχουν να κατευκφνουν τισ αποφάςεισ των 

γονιϊν. Το ςθμαντικό είναι να είναι ξεκάκαρο ότι θ ΡΔ, ακόμα και αν δεν προςφζρει 

ςίγουρεσ απαντιςεισ, ςίγουρα προςφζρει κάποια κακοδιγθςθ.  



85 

 

Μία άλλθ ζννοια που είναι ςθμαντικι είναι θ ζννοια τθσ δικαιοςφνθσ (νοοφμενθ ωσ 

προτεραιότθτα). Σε αυτό το πλαίςιο, δικαιοςφνθ ςθμαίνει ότι όλοι οι πολίτεσ μίασ 

κοινότθτασ πρζπει να λαμβάνουν τθν ίδια ΡΔ ανεξάρτθτα από το μζροσ που ηουν, οπότε θ 

αρχι τθσ αλλθλεγγφθσ πρζπει να εφαρμόηεται. 

Με δεδομζνο ότι οι πόροι ςε μία κοινωνία και ειδικότερα ςτισ υπθρεςίεσ υγείασ είναι 

περιοριςμζνοι, είναι λογικό να δοκεί προτεραιότθτα ςτθ ΡΔ για ςοβαρζσ περιπτϊςεισ. Θ 

χριςθ πόρων για ΡΔ περιπτϊςεων που δεν είναι αςκζνειεσ ι αναπθρίεσ λ.χ. θ επιλογι 

φφλου δεν είναι οφτε θκικά οφτε οικονομικά αποδεκτι. Το πρόβλθμα που παραμζνει είναι 

ότι με το πζραςμα του χρόνου αλλάηει θ αξιολόγθςθ των διάφορων αςκενειϊν και τθσ 

ςοβαρότθτασ τουσ. Ακόμα και θ ίδια θ ζννοια τθσ αςκζνειασ είναι πικανό ςτο μζλλον να 

μεταβλθκεί.  

Ζνα άλλο ηιτθμα είναι το ηιτθμα του ιατρικοφ τουριςμοφ. Θ απαγόρευςθ ΡΔ για κάποια 

περίπτωςθ που επιτρζπεται ςε άλλθ χϊρα είναι πολφ πικανό να ωκιςει ηευγάρια να 

ταξιδζψουν και να λάβουν ιατρικζσ υπθρεςίεσ ςε άλλθ χϊρα. Για το λόγο αυτό και υπάρχει 

θ ανάγκθ για μια κοινι πολιτικι αλλιϊσ θ κζςπιςθ των ορίων χάνει τθν αξία τθσ.  

Θ ανάγκθ για προτεραιότθτεσ δθμιουργεί κεμελιϊδεισ διαφωνίεσ ςτο κζμα τθσ ΡΔ. Εάν 

επιμείνουμε ςτο ςτόχο τθσ αυτονομίασ, αυτό ςθμαίνει ότι οι αξίεσ και οι επικυμίεσ τθσ 

εγκφου κα πρζπει να κακορίςουν το τι τφπου ΡΔ κα πραγματοποιθκεί. Σε αυτι τθν 

περίπτωςθ εάν προτάξουμε το ςτόχο του αυτοκακοριςμοφ υπάρχει ςφγκρουςθ. Θ κοινωνία 

κζτει όρια για το τι είναι επιτρεπτό τόςο με κοινωνικά όςο και με οικονομικά κριτιρια. Θ 

ςφγκρουςθ μεταξφ τθσ αυτονομίασ τθσ γυναίκασ, θ όποια για να εξυπθρετθκεί προχποκζτει 

πλθροφόρθςθ και κακοδιγθςθ, και τθν ανάγκθ για επιπλζον πόρουσ, για να ςυμβεί κάτι 

τζτοιο, δθμιουργεί  τθν ανάγκθ κζςπιςθσ προτεραιοτιτων.   

Ρωσ πρζπει να προςφζρεται; 

Για να υπάρχει θ δυνατότθτα να ηθτθκεί προγεννθτικι διάγνωςθ, πρζπει προθγουμζνωσ θ 

γυναίκα να είναι ενθμερωμζνθ για τθν φπαρξθ τθσ. Θ γυναίκα πρζπει να ζχει λάβει τθν 

πλθροφόρθςθ αυτι πριν μείνει ζγκυοσ που ςθμαίνει ότι θ κοινωνία πρζπει να ζχει τθν 

ευκφνθ να ενθμερϊνει είτε μζςω εκπαιδευτικϊν προγραμμάτων είτε μζςω των Μζςων 

Μαηικισ Επικοινωνίασ.  

Σε πρϊτθ προςζγγιςθ, πρζπει θ ζγκυοσ γυναίκα να ερωτάται εάν κζλει να γνωρίηει 

περιςςότερα για τθν ΡΔ ι όχι. Εάν επιλζξει να αρνθκεί, ςτο μζλλον πρζπει να τισ 

προςφζρονται μόνο οι εξετάςεισ εκείνθσ που είναι αμιγϊσ ιατρικζσ όπωσ το 

υπερθχογράφθμα. Θ αναγκαςτικι ενθμζρωςθ ςε μία γυναίκα που δεν το επικυμεί είναι 

απαράδεκτθ και μπορεί να περιορίςει τον αυτοκακοριςμό τθσ. Εάν θ γυναίκα επικυμεί να 

ενθμερωκεί πιο λεπτομερϊσ για τθν ΡΔ, ζνα ραντεβοφ πρζπει να κανονίηεται με κάποιον 

που ζχει λάβει εξειδικευμζνθ εκπαίδευςθ (ςελ.16).  

Μια χριςιμθ προςζγγιςθ για τθν παροχι πλθροφοριϊν είναι θ γενετικι ςυμβουλευτικι. Ο 

κφριοσ ςκοπόσ τθσ είναι να παρζχει γενετικζσ ςυμβουλζσ και να βοθκά ανκρϊπουσ με 
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κάποια γενετικι αςκζνεια ςτθν οικογζνειασ τουσ. Θ γενετικι ςυμβουλευτικι επιχειρεί να 

περιφρουριςει τθν αυτονομία του αςκενι, αξία ιδιαίτερα ςθμαντικι για τθν ΡΔ. 

Μζχρι τϊρα υποκζςαμε ότι θ πρωτοβουλία για τθν χριςθ τθσ ΡΔ ανικει ςτθ γυναίκα ι το 

ηευγάρι που πρόκειται να αποκτιςει παιδί.  Μπορεί όμωσ θ πρωτοβουλία αυτι να ανικει 

ςε κάποια ιατρικι υπθρεςία ι τθν κοινότθτα. Εξετάςεισ αυτοφ του τφπου ονομάηονται 

«γενικευμζνοσ προςυμπτωματικόσ ζλεγχοσ» (PGS) και παρζχονται κατά κανόνα ςε όλα τα 

άτομα μιασ ςυγκεκριμζνθσ ομάδασ ι ςε ζνα ςυγκεκριμζνο αναπτυξιακό ςτάδιο. Στισ 

περιπτϊςεισ αυτζσ, πζραν των θκικϊν προβλθματιςμϊν που εξετάςτθκαν, ζρχεται να 

προςτεκεί και θ γενετικι ακεραιότθτα του υποκειμζνου που απειλείται περιςςότερο.  

Ο Ραγκόςμιοσ Οργανιςμόσ Υγείασ ζχει κεςπίςει δζκα κριτιρια για τον γενετικό ζλεγχο 

νεογνϊν, τα όποια μποροφν να χρθςιμοποιθκοφν και ςτθν περίπτωςθ τθσ ΡΔ.(ςελ.19). Τα 

κριτιρια αυτά περιλαμβάνουν τθν προχπόκεςθ, θ υπό-εξζταςθ αςκζνεια να είναι ιάςιμθ ι 

να υπάρχει κατάλλθλθ ιατρικι προςζγγιςθ για αυτιν. 

Ο γενετικόσ ζλεγχοσ μειϊνει επίςθσ και τθν αυτονομία των υποκειμζνων, μιασ και αποκλίνει 

από τον κανόνα ότι οι υπθρεςίεσ υγείασ πρζπει να ηθτοφνται από το υποκείμενο. Πταν το 

ιατρικό προςωπικό προςφζρει φροντίδα και εξετάςεισ, το άτομο μπορεί να νιϊςει τθν 

υποχρζωςθ να υποβλθκεί ςτισ διαδικαςίεσ. Θ γενετικι ςυμβουλευτικι και πάλι είναι αυτι 

που μπορεί να βοθκιςει το άτομο να πάρει μια ανεξάρτθτθ και ανεπθρζαςτθ απόφαςθ και 

με τον τρόπο αυτό να προάγει τθν αυτονομία του.  

Ρωσ και ποιοσ κα ορίςει το πλαίςιο για τθν προγεννθτικι διάγνωςθ; 

Ζνα χαρακτθριςτικό που κάνει τθ ΡΔ τόςο ιδιαίτερθ είναι ότι προζρχεται από ζναν 

επιςτθμονικό κλάδο ςτον οποίον οι εξελίξεισ είναι ταχφτατεσ. Οι καινοφργιεσ μεκοδολογίεσ 

κυρίωσ λόγω των εξελίξεων ςτθ μοριακι γενετικι ζρευνα, είναι τόςο γριγορεσ που 

δθμιουργοφν τθν ανάγκθ να εξετάηεται θ ΡΔ ςε μία διαρκϊσ ανανεωνόμενθ βάςθ. Μαηί με 

τισ τεχνολογικζσ εξελίξεισ που αλλάηουν με το πζραςμα του χρόνου αλλάηουν και οι 

αντιλιψεισ για τισ αξίεσ και κυρίωσ για τθν ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια, αλλά και για τθν 

αυτονομία, που είδαμε μζχρι τϊρα πόςο ςθμαντικι είναι. Για το λόγο αυτό, για τθ 

δθμιουργία ενόσ ρυκμιςτικοφ πλαιςίου για τθν ΡΔ απαιτείται προςαρμοςτικότθτα και 

ελαςτικότθτα(flexibility) (ςελ.20).  

Ο κίνδυνοσ εδϊ είναι μεγάλοσ γιατί άπαξ και ειςαχκεί μια τεχνολογία ςτθν κακθμερινι 

πρακτικι και ξεκινιςει να προςφζρεται είναι πολφ δφςκολο να επανεξεταςτεί θκικά και να 

ςταματιςει θ πρακτικι τθσ, εάν κρικεί ακατάλλθλθ.  

Συμπεράςματα 

Θ ΡΔ φζρνει δφςκολα θκικά διλιμματα ςτο προςκινιο ςυμπεριλαμβανομζνων των 

αντιλιψεων για τθν ανκρϊπινθ φφςθ, τισ αξίεσ ι τθ ςτάςθ απζναντι ςτισ αςκζνειεσ και τισ 

αναπθρίεσ. Επίςθσ μπορεί να προκαλζςει επιπλζον άγχοσ, ιδιαίτερα ςτθν ζγκυο γυναίκα. Θ 

απάντθςθ ςτο ποιεσ αςκενείσ κα παρζχεται εξαρτάται από τουσ παράγοντεσ, όπωσ οι αξίεσ 

που κα ςυςχετιςτοφν με τθν πρακτικι. Σθμαντικζσ θκικζσ αξίεσ που εμπλζκονται είναι θ 

αντίλθψθ για τθν ανκρϊπινθ φφςθ, θ αξιοπρζπεια, θ ενιμερθ ςυναίνεςθ, θ δικαιοςφνθ, θ 
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ανάγκθ και θ αλλθλεγγφθ και θ θκικι υπόςταςθ του γονιμοποιθμζνου ωαρίου. Μια αξία 

που είναι ιδιαίτερα ςθμαντικι είναι το δικαίωμα τθσ γυναίκασ ςτθν αυτονομία. 

Από τθν άλλθ, ο αυτοκακοριςμόσ τθσ γυναίκασ περιορίηεται από το πλαίςιο που κζτει θ 

κοινωνία, για αυτό και το πλαίςιο αυτό πρζπει να ςτθρίηεται ςε θκικι ανάλυςθ των 

υπαρχόντων αξιϊν από κοινωνικισ πλευράσ. Ο αυτοκακοριςμόσ τθσ γυναίκασ προάγεται 

μζςα από τθ ςωςτι ενθμζρωςθ και ςυμβουλευτικι. Τζλοσ, εξετάςεισ που προςφζρουν 

αβζβαιεσ πλθροφορίεσ δεν πρζπει να πραγματοποιοφνται.  

Β) τοιχεία από τθ «Γνϊμθ ςχετικά με τισ εφαρμογζσ τθσ γενετικισ ανκρϊπου για λόγουσ 

υγείασ» 37  

Θ χριςθ γενετικϊν εξετάςεων πρζπει πάντα να γίνεται μζςα ςτα πλαίςια αυςτθροφ 

νομικοφ πλαιςίου και πάντα με τθν ειδικι ςυναίνεςθ του ατόμου που κα εξεταςτεί.  

Γενετικζσ εξετάςεισ μποροφν να πραγματοποιθκοφν με εφαρμογζσ ςτουσ τομείσ τθσ υγείασ, 

τθσ εργαςίασ, τθσ αςφάλιςθσ αλλά κατά τθ γνϊμθ τθσ επιτροπισ και ςτουσ τομίεσ τθσ 

υγείασ και τθσ δικαιοςφνθσ. Είναι πολφ ςθμαντικό πριν τθ διεξαγωγι εξετάςεων να ζχει 

προςφερκεί ςυμβουλευτικι θ όποια να ζχει μθ-κατευκυνόμενο χαρακτιρα, ςτα πλαίςια 

που κάτι τζτοιο είναι δυνατό, αφοφ είναι δεδομζνο ότι, ςε κάποιο βακμό, οι 

ςυμβουλευόμενοι επθρεάηονται από τθ διαδικαςία. 

Στισ περιπτϊςεισ που οι γενετικζσ εξετάςεισ χρθςιμοποιοφνται ςε άλλουσ τομείσ πζραν τθσ 

υγείασ, ζνα ακόμα αυςτθρότερο νομικό πλαίςιο είναι απαραίτθτο. 

Κρίνεται επίςθσ απαραίτθτοσ ο κρατικόσ ζλεγχοσ των εξετάςεων που παρζχονται 

κατευκείαν ςτουσ καταναλωτζσ χωρίσ τθ μεςολάβθςθ ιατρικοφ προςωπικοφ. 

Τζλοσ ςτθ περίπτωςθ γενετικϊν εξετάςεων ςε ανιλικουσ ι άτομα ανίκανα να ςυναινζςουν, 

θ εξζταςθ πρζπει να πραγματοποιείται ακόμα και χωρίσ τθ ςυναίνεςθ του κθδεμόνα ι  του 

ςυμπαράςταςθ εάν αυτό εξυπθρετεί το άμεςο ςυμφζρον τουσ.  

Γ) τοιχεία από τθ γνϊμθ «χετικά με τισ γενετικζσ εξετάςεισ που παρζχονται απευκείασ 

ςτουσ καταναλωτζσ» 38 

Λόγω τθσ κινθτικότθτασ των ατόμων, ιδιαίτερα μζςα ςτα πλαίςια τθσ Ευρωπαϊκισ ¨Ζνωςθσ 

αλλά και λόγω τθσ δυνατότθτασ απευκείασ παραγγελίασ γενετικϊν εξετάςεων από το 

διαδίκτυο, είναι πολφ ςθμαντικό να γίνουν κινιςεισ ϊςτε να επιτευχκεί ςτο μζλλον ζνα 

ςφνολο αρχϊν, ίςωσ ακόμα και ςε παγκόςμιο επίπεδο. 

Θ δθμιουργία ενόσ ςυνόλου αρχϊν πρζπει να πραγματοποιθκεί τουλάχιςτον ςε κρατικό 

επίπεδο, γιατί οι εξετάςεισ αυτζσ ςτθ Σουθδία, δεν εμπίπτουν ςτθ δικαιοδοςία τθσ ιατρικισ 

                                                           
37

 Swedish National Council on Medical Ethics, (2003), Opinion on the application of human genetics 
for health purposes, [Internet], Διακζςιμο από: http://www.smer.se/Bazment/180.aspx, [πρόςβαςθ: 
22 Μαΐου 2010]   
38

 Swedish National Council on Medical Ethics, (2010), Consultation concerning direct-to-consumer 
genetic testing services – response from the Swedish National Council on Medical Ethics, [Internet], 
Διακζςιμο από: http://www.smer.se/Bazment/386.aspx, [πρόςβαςθ: 25 Μαΐου 2010]   
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επιτιρθςθσ. Αυτό ςυμβαίνει γιατί το άτομο νοείται πρωτεφοντωσ ωσ καταναλωτισ και όχι 

ωσ αςκενισ ςτα πλαίςια υπθρεςιϊν υγείασ. 

Υπογραμμίηεται θ ςθμαντικότθτα τθσ προ και μετά τθν εξζταςθ ςυμβουλευτικισ. Εδϊ 

δθμιουργείται μια δυςκολία λόγω τθσ ςφγκρουςθσ του δικαιϊματοσ ςτθν άγνοια και του 

δικαιϊματοσ ςτο να γνωρίηει κάποιοσ αρκετά, ϊςτε να είναι ςε κζςθ να πάρει μια 

αυτόνομθ απόφαςθ. Για να λυκεί το πρόβλθμα αυτό, κατά τθ γνϊμθ τθσ επιτροπισ είναι 

απαραίτθτθ θ άμεςθ διμερισ επικοινωνία μεταξφ ςυμβοφλου και ςυμβουλευόμενου. Θ 

ςυμβουλευτικι μπορεί να δϊςει τθ δυνατότθτα μιασ αυτόνομθσ απόφαςθσ. Είναι εμφανζσ 

ότι καλφτερο είναι θ διαδικαςία αυτι να γίνεται ςτα πλαίςια κάποιασ ιατρικισ δομισ. 

Ζνα άλλο ηιτθμα που προκφπτει είναι οι πόροι που απαιτοφνται για τισ εξετάςεισ αυτζσ και 

το κατά πόςο πρζπει να καλφπτονται από δθμόςιουσ φορείσ ι όχι. 

Λόγω τθσ ςθμαςίασ τθσ γενετικισ ςυμβουλευτικισ θ επιτροπι κρίνει ότι κάποια είδθ 

εξετάςεων δεν πρζπει να παρζχονται απευκείασ ςτουσ καταναλωτζσ. Οι εξετάςεισ αυτζσ 

είναι όλων των ειδϊν οι προγεννθτικζσ εξετάςεισ κακϊσ και οι διαγνωςτικζσ, προ-

ςυμπτωματικζσ εξετάςεισ και τα τεςτ για τθ διερεφνθςθ του εάν κάποιοσ είναι φορζασ 

γενετικισ αςκζνειασ. Οι παραπάνω εξετάςεισ πρζπει να παρζχονται μόνο μετά από 

ςυμβουλευτικι και μόνο ςτα πλαίςια ιατρικισ δομισ.  

Για τθν πραγματοποίθςθ εξζταςθσ ςε γενετικό υλικό πρζπει πάντα να πιςτοποιείται θ 

ταυτότθτα του καταναλωτι. Αναφορικά με τθν πραγματοποίθςθ εξετάςεων εξ 

αποςτάςεωσ, θ λιψθ δειγμάτων πρζπει να γίνεται παρουςία μάρτυρα που να πιςτοποιεί 

τθν ταυτότθτα του δότθ. Τζλοσ για τισ γενετικζσ εξετάςεισ εξ αποςτάςεωσ πρζπει να 

εξαςφαλίηεται ότι το γενετικό υλικό προζρχεται από άτομα που ζχουν τθν ικανότθτα 

ςυναίνεςθσ και ζχουν ςυναινζςει για τθ ςυγκεκριμζνθ διαδικαςία.  

Δ) τοιχεία από τθ «Γνϊμθ ςχετικά με τθν Προεμφυτευτικι Γενετικι Διάγνωςθ» 39 

Στθ Σουθδία οι προχποκζςεισ για τθ χριςθ ΡΓΔ είναι :  

α) θ φπαρξθ πιςτοποιθμζνου κινδφνου για γενετικι κλθρονομικι αςκζνεια, μονογονιδιακι 

ι χρωμοςωμικι,  

β) θ λεπτομερισ ενθμζρωςθ πριν τθ λιψθ απόφαςθσ για τθν πραγματοποίθςθ τθσ 

διαδικαςίασ, 

γ) το αίτθμα του ηευγαριοφ-γυναίκασ μετά τθν ενθμζρωςθ και  

δ) πραγματοποίθςθ επιπλζον προγεννθτικοφ ζλεγχου κατά τθν διάρκεια τθσ εγκυμοςφνθσ.  

Αφετθρία για τθν προςζγγιςθ τθσ ΡΓΔ είναι θ ίςθ αξία όλων των ανκρϊπων και θ 

ανκρωπιςτικι προςζγγιςθ που κζτει τθν αξιοπρζπεια ωσ αξίωμα, ανεξάρτθτθ από τα 

χαρακτθριςτικά του ανκρϊπου. Το βαςικό πρόβλθμα που μπορεί να προκφψει από τθν 

                                                           
39

 Swedish National Council on Medical Ethics, (2004), Statement of opinion on Preimplantation 
Genetic Diagnosis (PGD), [Internet], Διακζςιμο από: http://www.smer.se/Bazment/178.aspx, 
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χριςθ τθσ ΡΓΔ είναι ότι εάν γίνει ςυςτθματικι χριςθ υπάρχει περίπτωςθ να μειωκεί θ 

αποδοχι των ανκρϊπων με αναπθρίεσ και αυτοί να περικωριοποιθκοφν ι να 

ςτιγματιςτοφν.  

Για τθν επιτροπι το ζμβρυο ζχει «υπό ανάπτυξθ» θκικι υπόςταςθ για τουσ λόγουσ που 

αναλφκθκαν παραπάνω.  

Ωσ απάντθςθ ςτο πρόβλθμα των διακρίςεων των ατόμων με αναπθρίεσ, θ επιτροπι κρίνει 

ότι πρϊτον, θ ΡΓΔ δεν πρζπει να χρθςιμοποιείται ςε ςυςτθματικι βάςθ αλλά μόνο ςε 

περιπτϊςεισ που υπάρχει πιςτοποιθμζνθ ανάγκθ. Δεφτερον, τονίηει ότι ςκοπόσ τθσ δεν 

είναι θ αποφυγι ανκρϊπων με αναπθρίεσ, γεγονόσ που κα ερχόταν ςε ςφγκρουςθ με τθν 

εγγενι ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια και τθν αρχι τθσ ιςότθτασ αλλά μόνο θ αποφυγι ςοβαρϊν 

κλθρονομικϊν νοςθμάτων που είναι ανίατα.  

Ζνα άλλο πρόβλθμα που προκφπτει είναι, το για ποιεσ αςκζνειεσ είναι κεμιτι θ χριςθ ΡΓΔ, 

πρόβλθμα γνωςτό ωσ «λίςτα αςκενειϊν». Θ επιτροπι κεωρεί ότι θ ΡΓΔ πρζπει πρωταρχικά 

να χρθςιμοποιείται μόνο για τισ περιπτϊςεισ εκείνεσ που είναι ξεκάκαρο ότι τθν  

χρειάηονται ενϊ για τισ άλλεσ περιπτϊςεισ καλό είναι να υπάρξει περαιτζρω διερεφνθςθ.  

Θ ΡΓΔ πρζπει να είναι ανεξάρτθτα από τθν χριςθ τθσ εξωςωματικισ γονιμοποίθςθσ από 

δφο απόψεισ. Από τθ μία, θ χριςθ IVF δεν πρζπει να δθμιουργεί ςτα ηευγάρια τθν 

υποχρζωςθ υποβολισ ςε ΡΓΔ παρά μόνο ςτισ περιπτϊςεισ εκείνεσ που κάτι τζτοιο είναι 

αναγκαίο. Από τθν άλλθ, υπάρχει ο κίνδυνοσ ηευγάρια που δεν ζχουν προβλιματα 

υπογονιμότθτασ να καταφεφγουν ςε χριςθ ΛΥΑ μόνο και μόνο για να μποροφν να 

χρθςιμοποιιςουν τθ ΡΓΔ γεγονόσ που κα οδθγιςει ςε μια άνευ λόγου αφξθςθ των 

εξωςωματικϊν γονιμοποιιςεων.  

Θ ΡΓΔ πρζπει πάντα να γίνεται υπό τθν αρχι τθσ δικαιοςφνθσ και τθν αρχι τθσ ίςθσ 

πρόςβαςθσ ςτισ υπθρεςίεσ υγείασ, μιασ και ωσ τζτοια και μόνο, επιτρζπεται. Θ χριςθ τθσ 

για άλλεσ εφαρμογζσ όπωσ θ επιλογι φφλου είναι θκικά ανεπίτρεπτθ απουςία ςοβαρισ 

κλθρονομικισ αςκζνειασ που ςυνδζεται με το φφλο. Το ίδιο ιςχφει και για τθν επιλογι 

οποιουδιποτε χαρακτθριςτικοφ. Ανεπίτρεπτθ είναι επίςθσ θ χριςθ εάν αποδειχκεί ότι 

βλάπτει το ζμβρυο με οποιοδιποτε τρόπο, ι ότι κάνει κακό ςτθ γυναίκα λόγω χοριγθςθσ 

περιςςότερων ορμονϊν για τθ λιψθ περιςςότερων ωαρίων που απαιτοφνται για τθ 

διαδικαςία.  

Θ ΡΓΔ μπορεί να φανεί χριςιμθ ςτισ περιπτϊςεισ όπου υπάρχει πρόβλθμα υπογονιμότθτασ 

γιατί με τθ χριςθ τθσ μπορεί να εμφυτευκεί ζνα ζμβρυο που είναι πιςτοποιθμζνο ότι δεν 

φζρει γενετικζσ ανωμαλίεσ οπότε θ ανάπτυξθ του ζχει περιςςότερεσ πικανότθτεσ. Επίςθσ 

μπορεί να μειωκεί ο αρικμόσ των εμβρφων που εμφυτεφονται ςε ζνα,  το οποίο ζχει ιδθ 

ελζχκθ, με τον τρόπο αυτό κα εξαλειφκεί ο κίνδυνοσ πολλαπλϊν κυιςεων και όλεσ οι 

αρνθτικζσ επιπτϊςεισ που τον ςυνοδεφουν για τθν υγεία τθσ μθτζρασ ι του/των παιδιϊν. 

Τζλοσ κα μειωκεί και θ ανάγκθ για χριςθ επεμβατικϊν προγεννθτικϊν διαδικαςιϊν όπωσ 

είναι θ αμνιοκζντθςθ, που πολλζσ φορζσ είναι υπεφκυνεσ για αποβολζσ ςε πιο 

προχωρθμζνα ςτάδια τθσ εγκυμοςφνθσ.  
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θμειϊνεται ςτο ςθμείο αυτό ότι ςτθν γνϊμθ αυτι τθσ επιτροπισ υπιρξαν δφο αντιρριςεισ.  

Θ μία από ζνα μζλοσ του κοινοβουλίου που μετζχει ςτθν επιτροπι και θ άλλθ από ζναν 

ειδικό. Και οι δφο πιςτεφουν ότι θ ΡΓΔ πρζπει να περιορίηεται μόνο για τθ χριςθ αςκενειϊν 

που προκαλοφν πρόωρο κάνατο και δεν μποροφν να κεραπευτοφν. Σφμφωνα με αυτοφσ, θ 

ΡΓΔ δεν πρζπει να χρθςιμοποιείται ςτθν ζρευνα και πρζπει να δοκεί μεγάλθ προςοχι ϊςτε 

να εξαςφαλιςτεί ότι δεν χρθςιμοποιείται για να εξυπθρετιςει τθν τάςθ για τελειοποίθςθ 

του ανκρϊπινου είδουσ που ζρχεται ςε ςφγκρουςθ με τθν αρχι τθσ αξιοπρζπειασ.  

Είναι ςθμαντικό να αναφζρουμε ότι θ χριςθ ΠΓΔ ςτθ ουθδία για HLA ταυτοποίθςθ γίνεται 

μόνο μετά από ειδικι άδεια τθσ Εκνικισ Επιτροπισ για τθν Τγεία και τθν Ευθμερία.  

3.Β.3. Ελλθνικι Επιτροπι Βιοθκικισ  

Η Ελλθνικι Επιτροπι Βιοθκικισ  υπάγεται απευκείασ ςτον Πρωκυπουργό και αποτελείται 

από 9 μζλθ. Η κθτεία των μελϊν, που ορίηονται από τον πρωκυπουργό είναι πενταετισ. Οι 

γνϊμεσ που αφοροφν το κζμα των γενετικϊν δεδομζνων δθμοςιεφτθκαν από δφο 

διαφορετικζσ επιτροπζσ. Η γνϊμθ που αφορά ςτθ  ςυλλογι και διαχείριςθ των γενετικϊν 

δεδομζνων δθμοςιεφτθκε ςτα πλαίςια τθσ κθτείασ 1999-2004 ενϊ οι γνϊμεσ ςχετικά με τθν 

προγεννθτικι και προεμφυτευτικι διάγνωςθ και με τθ χριςθ γενετικϊν δεδομζνων ςτθν 

ιδιωτικι αςφάλιςθ, δθμοςιεφτθκαν από τα μζλθ τθσ κθτείασ 2004-2009. Και οι δφο 

επιτροπζσ αποτελοφνταν από δφο νομικοφσ, δφο γιατροφσ, ζνα βιολόγο, ζνα γενετιςτι, ζνα 

κεολόγο, ζνα φιλόςοφο και ζναν κοινωνιολόγο40.   

Η επιτροπι ζχει δθμοςιεφςει τρεισ  γνϊμεσ που αφοροφν τθ Γενετικι Διάγνωςθ και τα 

Γενετικά Δεδομζνα, αυτζσ είναι : «Γνϊμθ ςχετικά με τθ ςυλλογι και διαχείριςθ των 

γενετικϊν δεδομζνων» (επτζμβριοσ 2002), «Γνϊμθ ςχετικά με τθ Προγεννθτικι και 

Προεμφυτευτικι Διάγνωςθ και τθ μεταχείριςθ του εμβρφου» (2007), και «Γνϊμθ για τθ 

Χριςθ Γενετικϊν Δεδομζνων ςτθν Ιδιωτικι Αςφάλιςθ» (Ιανουάριοσ 2008).  

Αρχικά κα αναλυκοφν οι δφο τελευταίεσ γνϊμεσ γιατί κρίνονται ωσ πιο ςχετικζσ με το κζμα 

και ςτθ ςυνζχεια κα παρουςιαςτοφν τα ςτοιχεία αυτά που είναι χριςιμα από τθ γνϊμθ 

ςχετικά με τθ ςυλλογι και διαχείριςθ των γενετικϊν δεδομζνων.  

Α) Γνϊμθ ςχετικά με τθ Προγεννθτικι και Προεμφυτευτικι Διάγνωςθ και τθ μεταχείριςθ 

του εμβρφου (2007)41 

Για τθ γνϊμθ αυτι ςυνεργάςτθκαν εκτόσ από τα εννζα μζλθ τθσ επιτροπισ και δφο ειδικοί, 

κακθγθτζσ τθσ Λατρικισ.  

Το μεγάλο θκικό δίλθμμα που προκφπτει από τθ μελζτθ τθσ προεμφυτευτικισ και 

προγεννθτικισ διάγνωςθσ είναι θ μεταχείριςθ του εμβρφου. Οι γνϊςεισ που απορρζουν 

από τισ διαδικαςίεσ αυτζσ δίνουν ςτουσ μελλοντικοφσ γονείσ τθ δυνατότθτα να 

προετοιμαςτοφν εγκαίρωσ για κάκε ενδεχόμενο. Δεδομζνου όμωσ, των περιοριςμζνων 

                                                           
40
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διακζςιμων κεραπευτικϊν παρεμβάςεων, οι επιλογζσ που ζχουν οι μελλοντικοί γονείσ μετά 

τθν χριςθ τθσ ΡΓΔ περιορίηονται ςε δφο. Μποροφν είτε να ςυνεχίςουν τθν κφθςθ (ι τθν 

εμφφτευςθ) και να αποκτιςουν με ςχετικι βεβαιότθτα, ζνα παιδί με ςοβαρά προβλιματα 

υγείασ, είτε να διακόψουν τθν κφθςθ.  

Θ φπαρξθ τθσ δεφτερθσ εναλλακτικισ φζρνει το ηιτθμα τθσ επιλογισ, με τθν ζννοια ότι 

παρζχεται θ δυνατότθτα πρόλθψθσ τθσ απόκτθςθσ ενόσ παιδιοφ με ςοβαρζσ ανωμαλίεσ το 

όποιο είναι τόπον τινά «μθ επικυμθτό». Το θκικό ερϊτθμα που προκφπτει εδϊ είναι το 

κατά πόςο μία τζτοια επιλογι είναι θκικά δικαιολογθμζνθ.  

Θ επιτροπι κρίνει τθν επιλογι εμβρφου δικαιολογθμζνθ ςτα πλαίςια τθσ πρόλθψθσ του 

πόνου, τθσ ταλαιπωρίασ και τθσ ζκκεςθσ ενόσ προςϊπου ςε κοινωνικζσ προκαταλιψεισ. Θ 

μθ ςυμμετοχι των παραγόντων αυτϊν ςτθ λιψθ μιασ απόφαςθσ, ακόμα και αν αυτι είναι 

αποτζλεςμα μεταφυςικϊν αντιλιψεων καταδεικνφει μια απόφαςθ θ όποια αγνοεί τθν 

ποιότθτα ηωισ του μελλοντικοφ προςϊπου.  

Θ ςτάςθ αυτι δεν αναιρεί τον απαράδεκτο χαρακτιρα των κοινωνικϊν διακρίςεων οφτε και 

τθν υποχρζωςθ τθσ κοινωνίασ να παρζχει ειδικά για τα άτομα αυτά αξιοπρεπι ηωι, ςε 

περιβάλλον ελευκερίασ και ιςότθτασ.  

Κατά τθ γνϊμθ τθσ επιτροπισ, οι μόνοι αρμόδιοι για τθ λιψθ μιασ απόφαςθσ είναι οι γονείσ 

οι όποιοι πρζπει να αποφαςίηουν ελεφκερα μετά από κατάλλθλθ πλθροφόρθςθ και πάντα 

ο γνϊμονασ να είναι θ αποφυγι ςοβαρϊν αςκενειϊν.  

Συγκεκριμζνα για τθν ελλθνικι πραγματικότθτα ο ζλεγχοσ πρζπει να περιορίηεται ςε 

χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ και τθ μεςογειακι αναιμία, θ διάγνωςθ των όποιων πρζπει 

υποχρεωτικά να προςφζρεται από το γιατρό. Άλλεσ αςκζνειεσ πρζπει να ελζγχονται μόνο 

ςε περιπτϊςεισ με βεβαρυμμζνο οικογενειακό ιςτορικό. Γενετικζσ αςκζνειεσ, οι οποίεσ 

εκδθλϊνονται ςτθν ενιλικθ ηωι ι ςε προχωρθμζνθ θλικία (χορεία Huntington, νόςοσ 

Alzheimer), δεν κεωρεί ςκόπιμο να εξετάηονται λόγω του δικαιϊματοσ ςτθν άγνοια. 

Τονίηεται εδϊ ότι θ επιλογι εμβρφου δεν είναι πάντοτε δικαιολογθμζνθ, ιδίωσ ωσ προσ τισ 

ελάχιςτεσ περιπτϊςεισ ςτισ οποίεσ είναι ςιμερα δυνατι θ αποτελεςματικι κεραπευτικι 

αγωγι, πριν ι και μετά τθ γζννθςθ.  

Θ επιτροπι εκτιμά ότι θ χριςθ ΡΓΔ με ςκοπό τθν επιλογι εμβρφου με ςυγκεκριμζνα HLA 

είναι θκικά δικαιολογθμζνθ εφόςον δεν βλάπτεται το ζμβρυο. Το ζμβρυο δεν 

χρθςιμοποιείται ςτθν περίπτωςθ αυτι ωσ «εργαλείο» αλλά αντικζτωσ ζχει ςυμβάλλει ςτθ 

ςωτθρία μιασ ανκρϊπινθσ ηωισ γεγονόσ που του ενιςχφει τθν αξιοπρζπεια και τθν αγάπθ 

των άλλων προσ το πρόςωπο του.  

Θ επιλογι του φφλου του εμβρφου δικαιολογείται και αυτι μόνον για ςοβαροφσ λόγουσ 

υγείασ, δθλαδι τθν αποφυγι τθσ εκδιλωςθσ φυλοςφνδετων νοςθμάτων. Κανζνασ άλλοσ 

λόγοσ δεν είναι θκικά δικαιολογθμζνοσ.  

Θ επιτροπι ςτθ ςυνζχεια υπογραμμίηει τθν ανάγκθ για παροχι γενετικισ ςυμβουλευτικισ 

ςε ηευγάρια, από ειδικά εκπαιδευμζνουσ γιατροφσ-γενετιςτζσ αλλά και τθν κακιζρωςθ ενόσ 

αυςτθροφ ςυςτιματοσ ελζγχου των εργαςτθρίων γενετικισ. Επιςθμαίνει επίςθσ τθν ανάγκθ 
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για αναγνϊριςθ τθσ ειδικότθτασ του ιατροφ-γενετιςτι ωσ ξεχωριςτισ ειδικότθτασ και ςτθν 

Ελλάδα, όπωσ ιςχφει και ςτισ περιςςότερεσ από τισ άλλεσ Ευρωπαϊκζσ χϊρεσ.  

Αναφορικά με τθν οικονομικι διάςταςθ του κζματοσ, θ επιτροπι κρίνει ότι το κόςτοσ των 

εξετάςεων για τισ ςυχνότερεσ χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ και γενετικζσ πακιςεισ, πρζπει να 

καλφπτεται εξ ολοκλιρου από τθ δθμόςια αςφάλιςθ, το ίδιο πρζπει να ιςχφει και για τα 

άτομα εκείνα που καταφεφγουν ςτισ πρακτικζσ αυτζσ λόγω βεβαρυμμζνου οικογενειακοφ 

ιςτορικοφ. Αντίκετα, το κόςτοσ των εξετάςεων για ςπανιότερεσ πακιςεισ κα εξακολουκεί 

να βαρφνει αποκλειςτικά τουσ ενδιαφερομζνουσ. 

Τζλοσ αξίηει να αναφερκεί ότι ζνα μζλοσ (Κακθγθτισ Γενετικισ) διαφϊνθςε με τθ γνϊμθ τθσ 

υπόλοιπθσ επιτροπισ κεωρϊντασ ότι θ ΡΓΔ αποτελεί μζροσ μιασ πολιτικισ κρυπτό-

ευγονικισ. Σκοπόσ τθσ πολιτικισ αυτισ είναι θ ςταδιακι βελτίωςθ του ανκρϊπινου είδουσ 

μζςω τθσ απόρριψθσ εμβρφων που φζρουν γενετικζσ ανωμαλίεσ.  

 

Β) Γνϊμθ για τθ Χριςθ Γενετικϊν Δεδομζνων ςτθν Ιδιωτικι Αςφάλιςθ (2008) 42 

Για τθ γνϊμθ αυτι ςυνεργάςτθκαν εκτόσ από τα εννζα μζλθ τθσ επιτροπισ και δφο ειδικοί, 

ο ζνασ εκπροςωπϊντασ τισ αςφαλιςτικζσ εταιρείεσ και ο άλλοσ δικθγόροσ ειδικευμζνοσ ςε 

κζματα αςφαλιςτικοφ δικαίου.  

Θ φφςθ των γενετικϊν δεδομζνων ςε αντίκεςθ με τα ιατρικά δεδομζνα είναι ότι 

αποκαλφπτουν μόνο τθν φπαρξθ πικανοφ κινδφνου και όχι βεβαιότθτα μελλοντικισ νόςου.  

Στο ςυγκεκριμζνο ηιτθμα, θ ςφγκρουςθ προκφπτει μεταξφ τθσ προςωπικότθτασ εκείνου 

που κζλει να αςφαλιςτεί από τθν μία πλευρά, και τθσ επιχειρθματικισ ελευκερίασ του 

αςφαλιςτι από τθν άλλθ. Θ γνωςτοποίθςθ γενετικϊν πλθροφοριϊν – όπωσ και 

οποιαςδιποτε άλλθσ πλθροφορίασ ςχετιηόμενθσ με τθν υγεία - ωσ όροσ για τθ ςφναψθ 

ςφμβαςθσ αςφάλιςθσ ι ωσ κριτιριο για το φψοσ του αςφαλίςτρου, αγγίηει τον πυρινα τθσ 

προςωπικότθτασ, κακϊσ οι πλθροφορίεσ αυτζσ ςυνιςτοφν ευαίςκθτα προςωπικά 

δεδομζνα. Ζχοντασ υπ’ όψθ ότι τα γενετικά δεδομζνα είναι κατ’ αρχιν αμετάβλθτα, θ 

αποκάλυψθ προδιακζςεων για αςκζνειεσ κακιςτά πικανό ζνα δια βίου «ςτιγματιςμό» του 

ενδιαφερομζνου, μια ςοβαρι, δθλαδι, προςβολι τθσ προςωπικότθτάσ του, που μπορεί να 

εκδθλωκεί με ακζμιτεσ κοινωνικζσ διακρίςεισ. 

Θ πρόςβαςθ ι θ απαίτθςθ πρόςβαςθσ ςε τζτοιου είδουσ πλθροφορίεσ ζρχεται ςε αντίκεςθ 

και με το δικαίωμα ςτθν άγνοια ειδικά όταν ςχετίηεται με αςκζνειεσ που εμφανίηονται ςε 

μετζπειτα ςτάδια τθσ ηωισ. Επίςθσ οι πλθροφορίεσ αυτζσ κακϊσ και οποιαδιποτε άλλθ 

πλθροφορία που ςχετίηεται με τθν υγεία πρζπει να τίκεται υπό τθν προςταςία του ιατρικοφ 

απορριτου και να παραμζνει εμπιςτευτικι απζναντι ςε οποιονδιποτε τρίτο. (Ζκκεςθ για τα 

γενετικά δεδομζνα ςτθν ιδιωτικι αςφάλιςθ)  
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Τζλοσ ζνα άλλο ςθμαντικό κζμα που προκφπτει είναι θ αυξανόμενθ επιφυλακτικότθτα του 

κόςμου για χριςθ γενετικισ διάγνωςθσ λόγω του φόβου ότι τα αποτελζςματα μπορεί να 

χρθςιμοποιθκοφν για λόγουσ αςφάλιςθσ. Τα γενετικά δεδομζνα είναι ιδιαίτερα χριςιμα 

τόςο για τθν προςωπικι υγεία όςο και για τθν προςταςία τθσ δθμόςιασ υγείασ. Για το λόγο 

αυτό και θ ςυλλογι τουσ για ερευνθτικοφσ ςκοποφσ (π.χ. φαρμακογενετικισ) είναι πολφ 

ςθμαντικι και δεν πρζπει να αποκαρρφνεται από το φόβο ότι μποροφν να 

χρθςιμοποιθκοφν ςε βάροσ των ςυμμετεχόντων. Ταυτόχρονα πρζπει να γίνεται ξεκάκαρο 

ότι τα γενετικά δεδομζνα δεν ζχουν απόλυτθ προγνωςτικι αξία, αντίλθψθ που κα 

οδθγοφςε ςε ζναν γενετικό ντετερμινιςμό. Επομζνωσ, είναι ςθμαντικό να προςτατεφονται 

τα γενετικά δεδομζνα, ϊςτε όχι μόνο να μθν παρεμποδίηονται οι γενετικζσ εξετάςεισ και θ 

ςυμμετοχι ςτθν ζρευνα, που μποροφν να αποφζρουν οφζλθ τόςο ςε ατομικό όςο και ςε 

ςυλλογικό επίπεδο, αλλά και για να μθν γίνεται εςφαλμζνθ χριςθ τουσ, πζραν των 

δυνατοτιτων που πραγματικά ζχουν ςτθν πρόγνωςθ αςκενειϊν. 

Για τουσ παραπάνω λόγουσ θ επιτροπι ι κεωρεί ότι ςτθ ςχετικι ςτάκμιςθ, θ προςταςία τθσ 

προςωπικότθτασ και θ αποφυγι ακζμιτων διακρίςεων μεταξφ των αςφαλιςμζνων ζχουν 

προτεραιότθτα απζναντι ςτθν οικονομικι ελευκερία των αςφαλιςτϊν. Και αυτό, επειδι οι 

ςυνζπειεσ των γενετικϊν (ι οποιονδιποτε άλλων) διακρίςεων αφοροφν άμεςα ςτθν 

αξιοπρζπεια του ανκρϊπου και, κατ’ επζκταςθ, ςτθν ποιότθτα τθσ ηωισ και ςτθν αρχι τθσ 

ίςθσ μεταχείριςθσ ςε μια δθμοκρατικι κοινωνία. Χρειάηεται, ωςτόςο, να βρεκοφν τρόποι 

ϊςτε να αποφευχκεί ο κίνδυνοσ πλιρουσ αναίρεςθσ των δικαιολογθμζνων ςυμφερόντων 

των αςφαλιςτϊν, ιδίωσ ο κίνδυνοσ τθσ ςυνειδθτισ εξαπάτθςισ τουσ. 

Γ) Γνϊμθ ςχετικά με τθ ςυλλογι και διαχείριςθ γενετικϊν δεδομζνων (2002)43 

Θ επιτροπι υπογραμμίηει τθ ςθμαςία τθσ ςυναίνεςθσ πριν από τθ λιψθ οποιουδιποτε 

γενετικοφ υλικοφ, θ όποια πρζπει να είναι ελεφκερθ, ζγγραφθ, ειδικι και θ όποια μπορεί 

να ανακλθκεί πριν από τθν ζναρξθ επεξεργαςίασ του δείγματοσ ι τθσ πλθροφορίασ. Θ 

ςυναίνεςθ πρζπει να δίνεται μετά από κατάλλθλθ ενθμζρωςθ και μάλιςτα ςε πρότερθ και 

με χρονικι απόςταςθ ςτιγμι από τθ ςτιγμι τθσ λιψθσ τθσ ςυναίνεςθσ ϊςτε να 

εξαςφαλίηεται θ ελεφκερθ βοφλθςθ. Θ ενθμζρωςθ πρζπει να περιλαμβάνει το ςκοπό τθσ 

ζρευνασ και τθ διαχείριςθ τόςο των ίδιων των δειγμάτων όςο και των πλθροφοριϊν που 

απορρζουν από αυτά. Σε περιπτϊςεισ όπου θ ανωνυμία είναι αδφνατο να εξαςφαλιςτεί 

(ςπάνιεσ γενετικζσ καταςτάςεισ όπου ο φαινότυποσ είναι ορατόσ και διακριτόσ) ο 

ενδιαφερόμενοσ πρζπει να ζχει προθγουμζνωσ ενθμερωκεί.  

Τα ανϊνυμα δείγματα ι οι πλθροφορίεσ μποροφν να χρθςιμοποιθκοφν για μεταγενζςτερεσ 

ζρευνεσ χωρίσ ανάγκθ νζασ ςυναίνεςθσ. Τα απόρρθτα δείγματα μποροφν να 

χρθςιμοποιθκοφν μόνο εάν ςτα πλαίςια τθσ αρχικισ ςυναίνεςθσ ο ενδιαφερόμενοσ ζχει 

ρθτά ςυναινζςει. Για μεταγενζςτερεσ ζρευνεσ διαφορετικοφ είδουσ νζα ςυναίνεςθ 

απαιτείται για τα απόρρθτα δείγματα μετά από ενθμζρωςθ. 
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Γενετικζσ εξετάςεισ ςε ομάδεσ πλθκυςμοφ για ερευνθτικοφσ και μόνο ςκοποφσ μποροφν να 

πραγματοποιοφνται μετά από προθγοφμενθ  ατομικι ι ομαδικι ςυναίνεςθ μετά από 

ενθμζρωςθ. Στθν περίπτωςθ ομαδικισ ςυναίνεςθσ κάκε μζλοσ τθσ ομάδασ διατθρεί το 

δικαίωμα μθ ςυμμετοχισ. 

Θ επιτροπι ςτθ ςυνζχεια αναφζρεται ςτο κζμα τθσ γνωςτοποίθςθσ των αποτελεςμάτων 

των γενετικϊν εξετάςεων και το δικαίωμα ςτθν ενθμζρωςθ ι τθ μθ ενθμζρωςθ. Σθμαντικό 

είναι το ςθμείο όπου γίνεται λόγοσ για τθν ενθμζρωςθ τρίτων τουσ όποιουσ τα 

αποτελζςματα αφοροφν. Σε περίπτωςθ που ο ενδιαφερόμενοσ αςκεί το δικαίωμα του και 

ενθμερϊνεται φζρει και τθν ευκφνθ για τθν ενθμζρωςθ των τρίτων που τουσ αφοροφν τα 

αποτελζςματα. Στθν περίπτωςθ όμωσ που αςκεί το δικαίωμα του να μθν ενθμερωκεί, τότε 

ο γιατρόσ ςτα πλαίςια τθσ υποχρζωςθσ του να μεριμνά για τθν ανκρϊπινθ ηωι μπορεί να 

ενθμερϊςει τα τρίτα πρόςωπα εφόςον αυτό κρίνεται αναγκαίο.  

Στα πλαίςια των εργαςιακϊν ςχζςεων, θ επιτροπι κρίνει ανεπίτρεπτθ τθ γνωςτοποίθςθ 

γενετικϊν πλθροφοριϊν ςε εργοδότεσ ακόμα και μετά τθ ςυναίνεςθ του εργαηομζνου. Θ 

μόνο περίπτωςθ που μπορεί να εξαιρεκεί είναι αυτι όπου το εργαςιακό περιβάλλον ευνοεί 

το ενδεχόμενο εκδιλωςθσ ςυναφοφσ γενετικισ αςκζνειασ ι εάν διακυβεφεται θ αςφάλεια 

τρίτων για τθν όποια εγγυάται ο εργοδότθσ. Στισ εξαιρζςεισ αυτζσ ο ενδιαφερόμενοσ πρζπει 

να ζχει προθγουμζνωσ ςυναινζςει.  

Τζλοσ θ γενικι αρχι για τθ χριςθ γενετικϊν δεδομζνων ςτθν αςφάλιςθ είναι ότι 

απαγορεφεται θ γνωςτοποίθςθ τουσ ςε αςφαλιςτικά ταμεία ιδιωτικοφ τομζα, ενϊ για τα 

αςφαλιςτικά ταμεία του δθμόςιου τομζα θ γνωςτοποίθςθ μπορεί να πραγματοποιθκεί 

μόνο μετά από ςυναίνεςθ του εργαηομζνου.  

3.Β.4. Γαλλικι Επιτροπι Βιοθκικισ  

Η Γαλλικι Επιτροπι είναι ανεξάρτθτο όργανο και αποτελείται από 40 μζλθ με 4-ετι κθτεία. 

Βάςθ του νομοκετικοφ πλαιςίου ςτα πλαίςια του όποιου δθμιουργικθκε αποτελείται από 

ζναν πρόεδρο, 5 μζλθ που ορίηονται από τον Πρόεδρο τθσ Δθμοκρατίασ και προζρχονται τισ 

κυριότερεσ φιλοςοφικζσ και πνευματικζσ οικογζνειεσ, 19 αναγνωριςμζνεσ προςωπικότθτεσ  

που επιλζγονται λόγω τθσ ικανότθτασ και των γνϊςεων τουσ για τα θκικά προβλιματα και 

15 προςωπικότθτεσ που προζρχονται από τον χϊρο τθσ ζρευνασ44.  

Ριο ςυγκεκριμζνα, για τθ κθτεία 2009-2012 που μασ ενδιαφζρει λόγω τθσ ςφνταξθσ τθσ 

μίασ από τισ δφο γνϊμεσ θ ςφνκεςθ είναι ςυνολικά ωσ εξισ : 11 γιατροί, 4 νομικοί, 5 

φιλόςοφοι εκ των όποιων ζνασ είναι ειδικευμζνοσ ςτθν θκικι φιλοςοφία και δφο 

ειδικευμζνοι ςτθ φιλοςοφία τθσ ιατρικισ, 4 βιολόγοι, 2 κεολόγοι, 2 πολιτικοί επιςτιμονεσ, 

ζνασ οικονομολόγοσ και ζνασ ψυχολόγοσ.  Δυςτυχϊσ θ ςφςταςθ τθσ κθτείασ κατά τθ 

διάρκεια τθσ όποιασ ςυντάχκθκε θ δεφτερθ γνϊμθ δεν είναι διακζςιμθ ςτο διαδικτυακό 

τόπο τθσ επιτροπισ.  
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Η επιτροπι ζχει ςυντάξει δφο γνϊμεσ που αφοροφν τθ Γενετικι Διάγνωςθ. Η πρϊτθ 

ςυντάκθκε τον Οκτϊβριο του 1995 και ζχει τίτλο «Γνϊμθ και προτάςεισ ςχετικά με τθ 

Γενετικι ςτθν Ιατρικι: από τθν πρόβλεψθ ςτθν πρόλθψθ» και θ δεφτερθ ςυντάχκθκε τον 

Οκτϊβρθ του 2009 και ζχει τίτλο «Γνϊμθ ςχετικά με τα θκικά κζματα που ςχετίηονται με τθν 

προ τθσ γζννθςθσ διάγνωςθ. Προεμφυτευτικι Γενετικι Διάγνωςθ και Προγεννθτικι 

Διάγνωςθ».  

Α) «Γνϊμθ ςχετικά με τα θκικά κζματα που ςχετίηονται με τθν προ τθσ γζννθςθσ 

διάγνωςθ. Προεμφυτευτικι Γενετικι Διάγνωςθ και Προγεννθτικι Διάγνωςθ» (2009)45 

Για τθ ςφνταξθ τθσ γνϊμθσ ηθτικθκε θ ςυμβολι τεςςάρων γιατρϊν που ειδικεφονται ςτο 

χϊρο τθσ Γυναικολογίασ, τθσ Γενετικισ και τθσ Αναπαραγωγικισ Βιολογίασ.   

Χάρθ ςτθ πρόοδο που ζχει ςθμειωκεί τα τελευταία χρόνια ςτο χϊρο τθσ προγεννθτικισ 

ιατρικι ο αρικμόσ των κεραπευτικϊν αμβλϊςεων για κάποιεσ ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ 

όπωσ θ τοξοπλάςμωςθ ζχουν μειωκεί από αρκετζσ εκατοντάδεσ το χρόνο, τα προθγοφμενα 

χρόνια ςε μερικζσ μόνο ςιμερα. Τι ςυμβαίνει όμωσ ςτισ περιπτϊςεισ όπου δεν υπάρχει 

κάποια κεραπεία ι θ αςκζνεια που βρίςκεται ςτα πλαίςια του προγεννθτικοφ ελζγχου είναι 

τόςο ςοβαρι ϊςτε να μπορεί να αντιμετωπιςτεί;  

Από τθν μια βρίςκεται θ ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια θ όποια δεν εξαρτάται από τα πνευματικά 

ι τα φυςικά χαρακτθριςτικά ι τισ φυςικζσ ικανότθτεσ του ατόμου ενϊ από τθν άλλθ ο 

πόνοσ που ςυνοδεφει μια ανκρϊπινθ ηωι ωσ αποτζλεςμα μιασ ςοβαρισ αςκζνειασ. Το 

δίλθμμα μεταξφ τθσ εγγενοφσ προςταςίασ μια ευπρόςδεκτθσ ανκρϊπινθσ ηωισ και του 

ςυνυπολογιςμοφ του πόνου είναι κεντρικό ςτθ ςυηιτθςθ για τθν προγεννθτικι ιατρικι.  

Για τθν επιτροπι είναι πολφ ςθμαντικό να διευκρινιςτεί ο ςκοπόσ που παίηει θ προ τθσ 

γζννθςθσ διάγνωςθ ςτθ ςφγχρονθ ιατρικι. Είναι πολφ ςθμαντικό να είναι ξεκάκαρο ότι ο 

ςκοπόσ είναι θ πρόλθψθ και όχι οποιαδιποτε τφπου ευγονικι. Για τθν χριςθ κάποιασ 

διάγνωςθσ (προεμφυτευτικισ ι προγεννθτικισ) ςκοπόσ είναι θ πρόλθψθ ςοβαρισ και 

ανίατθσ αςκζνειασ. Το ίδιο ιςχφει και για τθν ιατρικά υποβοθκοφμενθ άμβλωςθ.  

Από θκικισ πλευράσ, δφο προβλιματα ςυνδζονται ςτενά με τθ πρακτικι τθσ προγεννθτικισ 

διάγνωςθσ, το ζνα είναι οι ιατρικοί κίνδυνοι που απορρζουν από τθν ίδια τθ πρακτικι, ςτθν 

περίπτωςθ επεμβατικϊν μεκόδων, και το άλλο θ ςχζςθ τθσ με τισ πλθροφορίεσ που 

παρζχονται ςτουσ γονείσ.  

Το πρϊτο πρόβλθμα αφορά ςτισ περιπτϊςεισ αποβολισ που είναι αποτζλεςμα 

επεμβατικϊν μεκόδων για τθ λιψθ εμβρυικοφ γενετικοφ υλικοφ (0,5-1 % των 

περιπτϊςεων). Ζνασ αρικμόσ εγκυμοςφνων δεν κα κατζλθγε οφτωσ ι άλλωσ ςε γζννθςθ 

λόγω ςοβαρϊν ανωμαλιϊν ςτο ζμβρυο για το λόγο αυτό και δεν είναι ξεκάκαρο ότι οι 

αποβολζσ αυτζσ οφείλονται αποκλειςτικά ςτθν αμνιοπαρακζντθςθ.  

Το δεφτερο πρόβλθμα αφορά ςτθν παροχι πλθροφοριϊν προσ τουσ γονείσ. Τρία 

χαρακτθριςτικά κακορίηουν τθν ποιότθτα των πλθροφοριϊν, αυτά είναι ο πλουραλιςμόσ 
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 Διακζςιμθ από: http://www.ccne-ethique.fr/docs/AVIS_107_Eng.pdf, *πρόςβαςθ: 14 Μαΐου+ 
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των εναλλακτικϊν, θ ουδετερότθτα και ο παράγοντασ του χρόνου. Θ επιτροπι πιςτεφει ότι 

για να είναι πραγματικά θκικζσ οι πλθροφορίεσ πρζπει να παρζχουν όλεσ οι εναλλακτικζσ, 

χωρίσ να υποδεικνφεται οφτε ζμμεςα κάποια επιλογι, οι πλθροφορίεσ πρζπει να 

παρζχονται με χριςθ τζτοιου λεξιλογίου ϊςτε να είναι ουδζτερεσ (οι παροχι πλθροφοριϊν 

υπό μορφι ςτατιςτικϊν ςτοιχείων είναι ςυνικωσ πιο ανθςυχθτικι) και τζλοσ θ 

πλθροφορίεσ πρζπει να παρζχονται με επαρκι χρονικι απόςταςθ από τθ λιψθ τθσ 

απόφαςθσ ϊςτε να μπορεί το ηευγάρι να πάρει μια ζλλογθ απόφαςθ. Μόνο με τον τρόπο 

αυτό μπορεί να εξαςφαλιςτεί θ ελευκερία τθσ απόφαςθσ.  

Θ επιτροπι υπογραμμίηει τθ ανάγκθ για χριςθ τθσ ΡΓΔ για περιπτϊςεισ όπου υπάρχει 

οικογενειακό ιςτορικό για κάποια ςοβαρι γενετικι αςκζνεια ακόμα και όταν ο γονζασ δεν 

επικυμεί να γνωρίηει ο ίδιοσ εάν είναι ι όχι φορζασ τθσ γενετικισ αςκζνειασ.  

Επιςθμαίνεται ότι ο κοινωνικόσ παράγοντασ παίηει πολφ ςθμαντικό ρόλο ςτθ λιψθ 

απόφαςθσ ςχετικά με τθν ΡΓΔ για το λόγο αυτό και δεν πρζπει να παραβλζπεται ςτα 

πλαίςια τθσ ςυμβουλευτικισ. Ανάλογα με τισ κοινωνικζσ ςυνκικεσ θ ΡΓΔ μπορεί να νοείται 

ωσ εξάλειψθ των εμβρφων που φζρουν γενετικζσ αςκζνειεσ ι ωσ μοναδικι πικανότθτα 

απόκτθςθσ παιδιοφ χωρίσ να του μεταβιβαςτεί θ γενετικι αςκζνεια. Οι διαφορετικζσ 

αντιλιψεισ για τθν ΡΓΔ ςχετίηονται με τθν θκικι υπόςταςθ που αποδίδεται ςτο ζμβρυο. Θ 

απόδοςθ ςτο ζμβρυο πλιρουσ αξιοπρζπειασ, παρόμοιασ με αυτισ που αποδίδεται ςτα 

υπάρχοντα άτομα, οδθγεί αυτόματα ςτθν απόλυτθ απόρριψθ τθσ ΡΓΔ.  

Ραρόλο που θ ΡΓΔ κεωρείται θκικά επιτρεπτι ςτθ Γαλλία για περιπτϊςεισ αποφυγισ 

ςοβαρισ και ανίατθσ γενετικισ αςκζνειασ, είναι ςθμαντικό να ςθμειωκεί ότι μόνο τρία 

κζντρα ςε όλθ τθ Γαλλία προςφζρουν τθν διαδικαςία αυτι με αποτζλεςμα να αδυνατοφν 

να καλφψουν τισ υπάρχουςεσ ανάγκεσ (περίπου 300 αιτιςεισ το χρόνο) και να 

παρατθροφνται φαινόμενα ζωσ και διετοφσ αναμονισ. Ο παράγοντασ αυτόσ μπορεί να 

οδθγιςει ηευγάρια ςτο να αναηθτιςουν τθν πρακτικι αυτι ςε κζντρα άλλων χωρϊν, ι να 

αυξιςει τισ πικανότθτεσ για τθν φπαρξθ κάποιασ γενετικισ αςκζνειασ που ςχετίηεται με τθν 

θλικία τθσ μθτζρασ. Για το λόγο αυτό και θ επιτροπι ςυςτινει τθν αφξθςθ του προςωπικοφ 

ςτα κζντρα αυτά ϊςτε να καλυφκοφν οι ανάγκεσ που υπαγορεφονται από τθν αρχι τθσ ίςθσ 

πρόςβαςθσ ςε υπθρεςίεσ υγείασ.  

Στθ Γαλλία για να χρθςιμοποιιςει κάποιο ηευγάρι τθν ΡΓΔ ι για να καταφφγει ςε ιατρικϊσ 

υποβοθκοφμενθ άμβλωςθ μετά το πζρασ τθσ 14 εβδομάδασ πρζπει να ζχει ειδικι άδεια 

από το «Ρολυεπιςτθμονικό Κζντρο για τθν Ρρογεννθτικι Διάγνωςθ-ΡΚΡΔ» (Centre 

pluridisciplinaire de diagnostic prénatal). Θ άδεια αυτι πιςτοποιεί ότι θ διαδικαςία 

πραγματοποιείται για λόγουσ ιατρικοφσ και ςυγκεκριμζνα για τθν αποφυγι ςοβαρισ και 

ανίατθσ γενετικισ αςκζνειασ. Θ επιτροπι κρίνει ότι ςτθ λιψθ τθσ απόφαςθσ πρζπει να 

ςυνυπολογίηεται και θ άποψθ των γονιϊν για τθ ςοβαρότθτα τθσ αςκζνειασ για τθν όποια 

κζλουν να χρθςιμοποιιςουν τθ διαδικαςία.  

Θ επιτροπι κρίνει ότι θ προ-γεννθτικι διάγνωςθ δεν αποτελεί μζςω ευγονικισ γιατί οι 

επαγγελματίεσ τθσ υγείασ δεν λειτουργοφν με βάςθ κάποια πολιτικι που τουσ επιβάλλεται 

από το κράτοσ. Δεν ζχουν ωσ ςκοπό να πείςουν τισ γυναίκεσ να καταφφγουν ςε 

«κεραπευτικι άμβλωςθ» ι επιλογι εμβρφων, αλλά μόνο να τουσ παρζχουν τθν 
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πλθροφόρθςθ ότι μπορεί να αποκτιςουν ζνα παιδί με ςοβαρι και ανίατθ γενετικι 

αςκζνεια.  

Θ υποχρζωςθ του γιατροφ περιορίηεται ςτθν ενθμζρωςθ για τθν φπαρξθ γενετικισ 

εξζταςθσ. Χαρακτθριςτικό παράδειγμα αποτελεί θ περίπτωςθ τθσ τριςωμίασ 21 για τθν 

όποια οι γιατροί είναι υποχρεωμζνοι να ενθμερϊνουν για τθν φπαρξθ διαγνωςτικοφ τεςτ. 

Το κριτιριο που διαφοροποιεί τον ζλεγχο για τριςωμία 21 από μια πολιτικι ευγονικισ, 

είναι ότι κανζναν από τα ςτάδια που περιλαμβάνει ο ζλεγχοσ (εξζταςθ, διάγνωςθ, πικανόσ 

τερματιςμόσ τθσ κφθςθσ) δεν είναι υποχρεωτικά. Θ ενθμζρωςθ ότι ο τερματιςμόσ τθν 

κφθςθσ είναι δυνατόσ ςτθν περίπτωςθ αυτι δεν προτρζπει προσ τθν κατεφκυνςθ αυτι 

απλά ενθμερϊνει για τθν φπαρξθ αυτισ τθσ εναλλακτικισ. Ειδικά για τθν περίπτωςθ τθσ 

τριςωμίασ 21, θ επιτροπι κρίνει ςθμαντικό να ενθμερϊνεται ο κόςμοσ για τισ αλλαγζσ ςτθν 

ποιότθτα ηωισ των ατόμων που πάςχουν τα τελευταία χρόνια, οι οποίεσ ζχουν κατά πολφ  

βελτιωκεί.  

Αυτι τθ ςτιγμι οι αςκζνειεσ για τισ όποιεσ το ΡΚΓΔ εγκρίνει τον τερματιςμό τθσ κφθςθσ ι 

τθν χριςθ ΡΓΔ είναι οι παρακάτω (ςελ. 14): 

 ανωμαλίεσ κατά τθν αναπτυξιακι πορεία του εμβρφου που ανακαλφπτονται με τθν 

βοικεια υπεριχου 

 γενετικζσ αςκζνειεσ με μεγάλθ διειςδυτικότθτα και επιπτϊςεισ ςτθν ποιότθτα ηωισ 

(περιλαμβάνονται αςκζνειεσ που εμφανίηονται νωρίσ ι αργότερα κατά τθ διάρκεια 

τθσ ηωισ) 

 αςκζνειεσ με ψυχοκινθτικζσ επιπτϊςεισ ςτθν ανάπτυξθ του ατόμου που επθρεάηει 

τθν ηωι τθσ οικογζνειασ ι και τθν κοινωνία 

 φπαρξθ μεγάλθσ πικανότθτασ ανάπτυξθσ αςκζνειασ ςε παιδικι ι μετά-εφθβικι 

θλικία που επθρεάηει το προςδόκιμο ηωισ. 

Θ επιτροπι κρίνει ςκόπιμο το ςυνυπολογιςμό τθ ςοβαρότθτασ για κάκε αςκζνεια, όπωσ τθν 

αντιλαμβάνονται οι γονείσ, πζρα από τα αντικειμενικά κριτιρια. Το να μεγαλϊςει ζνα παιδί 

μζςα ςε ζνα περιβάλλον που δεν κα το κζλει, επειδι το ΡΚΓΔ αποφάςιςε ζτςι, δεν είναι 

κατά τθν γνϊμθ τθσ επιτροπισ, προσ το ςυμφζρον του παιδιοφ, ειδικά όταν το παιδί αυτό 

κα φζρει κάποια αςκζνεια, οπότε κα ζχει περιςςότερο τθν ανάγκθ για τθν αγάπθ και τθν 

υποςτιριξθ του οικογενειακοφ του περιβάλλοντοσ. Εδϊ προκφπτει ο κίνδυνοσ να χακεί θ 

αντικειμενικότθτα με τθν όποια πρζπει να παίρνονται οι αποφάςεισ αλλά το πρόβλθμα 

αυτό είναι περιςςότερο κεωρθτικό, από ότι πρακτικό, γιατί λόγου χάρθ, το 2007 μόνο 117 

αιτιςεισ απορριφτικαν(ςελ. 17). Το ίδιο ςυμβαίνει και για τον ςυνυπολογιςμό των 

κοινωνικϊν ςυνκθκϊν μζςα ςτισ όποιεσ κα μεγαλϊςει το παιδί αλλά και των παροχϊν από 

το κράτοσ, που πρζπει επίςθσ να ςυνυπολογίηονται. Γίνεται εμφανζσ ότι ο ςκοπόσ είναι να 

είναι οι γονείσ καλά ενθμερωμζνοι και να υποςτθρίηονται κατά τζτοιο τρόπο ϊςτε να 

πάρουν μια απόφαςθ και όχι να παίρνεται θ απόφαςθ αυτι από κάποιον άλλον ι από τουσ 

γονείσ χωρίσ προθγοφμενθ υποςτιριξθ.  
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Στισ περιπτϊςεισ τθσ ΛΥΑ μόνο για λόγουσ υπογονιμότθτασ, θ επιτροπι διατθρεί τισ 

επιφυλάξεισ τθσ και κεωρεί ότι θ ΡΓΔ δεν πρζπει να κακιερωκεί ςαν ζνα επιπλζον βιμα, ςε 

περιπτϊςεισ που δεν υπάρχει τζτοιο οικογενειακό ιςτορικό, ειδικά με δεδομζνο ότι δεν 

υπάρχουν προσ το παρόν τουλάχιςτον, ςτοιχεία που να δείχνουν ότι θ IVF ζχει 

περιςςότερεσ πικανότθτεσ επιτυχίασ εάν ζχει προθγθκεί ΡΓΔ.  

Θ χριςθ ΡΓΔ για επιλογι φφλου για κοινωνικοφσ λόγουσ (π.χ. εξιςορρόπθςθ οικογζνειασ) 

κρίνεται από τθν επιτροπι ωσ μθ αποδεκτι. Το ίδιο ιςχφει και για τθν χριςθ ΡΓΔ για τθν 

επιλογι χαρακτθριςτικοφ για τθν καλφτερθ ζνταξθ ςε κάποια κοινωνικι ομάδα (π.χ. 

επιλογι παιδιοφ με ςυγγενι βαρθκοΐα ςε περιπτϊςεισ όπου και οι δφο γονείσ είναι 

βαρικοοι). 

Στισ περιπτϊςεισ ΡΓΔ για τθν επιλογι παιδιοφ με ςυγκεκριμζνο HLA για να βοθκιςει 

προθγοφμενο παιδί με κάποια ςοβαρι αςκζνεια, θ επιτροπι κεωρεί αποδεκτι τθν 

πρακτικι, εφόςον το πρϊτο παιδί πάςχει από αςκζνεια που απειλεί τθ ηωι του, δεν 

υπάρχουν άλλεσ εναλλακτικζσ και το δεφτερο παιδί δεν διατρζχει κάποιο κίνδυνο.  

Για τον γενετικό ζλεγχο θ επιτροπι κρίνει ότι δεν είναι αποδεκτόσ, εκτόσ από τισ 

περιπτϊςεισ ειδικϊν ομάδων όπου υπάρχει ςοβαρι πικανότθτα εμφάνιςθσ τθσ νόςου, 

ακόμα και ςτισ περιπτϊςεισ αυτζσ θ ςοβαρότθτα τθσ αςκζνειασ πρζπει να λαμβάνεται 

υπόψθ.  Θ επιτροπι αντιμετωπίηει με μεγάλθ επιφφλαξθ τθν παροχι γενετικϊν εξετάςεων 

μζςω του διαδικτφου. Εάν γενετικζσ εξετάςεισ παρζχονται με τον τρόπο αυτό υπάρχει 

ςοβαρόσ κίνδυνοσ για τα ηευγάρια να μθν ζχουν τθν κατάλλθλθ πλθροφόρθςθ ι ακόμα και 

τθν παραμικρι ςυμβουλευτικι με αποτζλεςμα να μθν είναι ςε κζςθ να διαχειριςτοφν τισ 

πλθροφορίεσ που κα προκφψουν από τισ εξετάςεισ αυτζσ. Επιπλζον κίνδυνοσ υπάρχει για 

τθν εκμετάλλευςθ των ηευγαριϊν από εταιρείεσ που προςφζρουν εξετάςεισ που θ 

προβλεψιμότθτα τουσ δεν είναι τεκμθριωμζνθ.  

Δεν υπάρχει τρόποσ να αποφευχκοφν όλα τα αρνθτικά αποτελζςματα από τθν χριςθ των 

πρακτικϊν αυτϊν, για το λόγο αυτό και είναι πολφ ςθμαντικό να παρζχονται εκπαιδευτικζσ 

πλθροφορίεσ ςτον γενικό πλθκυςμό μζςω όλων των βακμίδων των εκπαιδευτικϊν 

ιδρυμάτων. Θ εναρμόνιςθ τθσ νομοκεςίασ ςε όλθ τθν Ευρϊπθ, και ακόμα περιςςότερο ςε 

διεκνζσ επίπεδο, είναι ςχεδόν αδφνατθ λόγω των κοινωνικοπολιτικϊν ιδιαιτεροτιτων κάκε 

χϊρασ, παρόλο που κάποια προςπάκεια αξίηει να γίνει, τουλάχιςτον ςε Ευρωπαϊκό 

επίπεδο. Επειδι όμωσ τα αποτελζςματα κα είναι αμφίβολα, το πιο ςθμαντικό είναι να 

βοθκθκοφν τα ηευγάρια ϊςτε να κατανοιςουν τθ φφςθ των γενετικϊν πλθροφοριϊν, των 

ορίων τθσ γνϊςθσ που παρζχεται, τουσ κινδφνουσ μιασ διευρυμζνθσ διάγνωςθσ και πάνω 

από όλα το γεγονόσ ότι δεν υπάρχει κανζνασ άνκρωποσ που να μθν ζχει κάποια γενετικι 

προδιάκεςθ για κάποια αςκζνεια.  

Τζλοσ λόγω τθσ ιδιαιτερότθτασ των πρακτικϊν αυτϊν, θ επιτροπι τίκεται κατά τθσ ςφνταξθσ 

μιασ λίςτασ με αςκζνειεσ για τισ όποιεσ κα μπορεί να χρθςιμοποιθκεί θ ΡΓΔ ι θ διακοπι 

τθσ εγκυμοςφνθσ. Ο λόγοσ είναι ότι κάκε περίπτωςθ είναι ξεχωριςτι και ωσ τζτοια πρζπει 

να εξετάηεται μεμονωμζνα. Επιπλζον θ ςφνταξθ μιασ λίςτασ κα μποροφςε να οδθγιςει ςε 

ςτιγματιςμό των ατόμων που φζρουν ιδθ αυτι τθν γενετικι αςκζνεια. 
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Β) «Γνϊμθ και προτάςεισ ςχετικά με τθ Γενετικι ςτθν Ιατρικι: από τθν πρόβλεψθ ςτθν 

πρόλθψθ» (1995) 46 

Θ γνϊμθ τθσ επιτροπισ επικεντρϊνεται κυρίωσ γφρω από το κζμα τθσ πρόλθψθσ και τθ 

χρθςιμότθτα των γενετικϊν εξετάςεων για αυτιν.  

Ξεκινά με τθ διαπίςτωςθ ότι θ πρόλθψθ παίρνει ςυχνά μορφζσ που δεν είναι απαραίτθτα 

ιατρικζσ και αυτό ιςχφει και για τθν περίπτωςθ πρόλθψθσ κάποιασ αςκζνειασ με γενετικι 

αιτιολογία. Χαρακτθριςτικό παράδειγμα είναι θ πρόλθψθ μζςω τθσ χριςθσ προγεννθτικϊν 

εξετάςεων ϊςτε να αποφευχκεί θ μετάδοςθ γενετικισ αςκζνειασ ςτουσ απογόνουσ. Το ίδιο 

ιςχφει και για τισ περιπτϊςεισ πολυπαραγοντικϊν νόςων όπου θ πρόλθψθ μπορεί να 

αφορά είτε τθν γενετικι είτε και περιβαλλοντικι πλευρά τθσ νόςου.  

Κάποια χαρακτθριςτικά κάνουν τισ γενετικζσ εξετάςεισ να διαφζρουν από όλα τα άλλα είδθ 

γενετικϊν εξετάςεων, αυτά είναι :  

 τα γενετικά χαρακτθριςτικά αφοροφν το άτομο και τθ μοναδικότθτα του αλλά 

ταυτόχρονα αντιπροςωπεφουν και ςτοιχεία που το ςυνδζουν με τθν οικογζνεια 

του, ςτο παρελκόν, το παρόν και το μζλλον.  

 ανακάλυψθ τουσ ζχει επιπτϊςεισ τόςο ςε προςωπικό όςο και ςε οικογενειακό 

επίπεδο. Θ θκικι διαπραγμάτευςθ βαςίηεται ςε αυτιν ακριβϊσ τθ δυαδικότθτα των 

γενετικϊν χαρακτθριςτικϊν.  

Θ φπαρξθ ενόσ γενετικοφ χαρακτθριςτικοφ μπορεί να λθφκεί ςαν ζκφραςθ μοναδικότθτασ ι 

ςαν ανωμαλία πάνω ςτθν όποια κα διαχωριςτοφν τα άτομα ι ςτιγματιςτοφν. Θ ευκφνθ τθσ 

κοινωνίασ ζγκειται ςτθ χριςθ των γενετικϊν χαρακτθριςτικϊν.  

Θ επιτροπι υπογραμμίηει τθν ανάγκθ κατάλλθλθσ ενθμζρωςθσ πριν από τθ χριςθ 

οποιαςδιποτε γενετικισ εξζταςθσ. Θ ενθμζρωςθ αυτι πρζπει να περιλαμβάνει 

πλθροφορίεσ ςχετικά με :  

- τθ φφςθ τθσ εξζταςθσ 

- τα πικανά αποτελζςματα 

- τθ ςθμαςία των αποτελεςμάτων 

- τθ πικανι φπαρξθ πρόλθψθσ και κεραπείασ για τθν υπό εξζταςθ αςκζνεια 

- και τουσ επικείμενουσ περιοριςμοφσ.  

Θ ενθμζρωςθ πρζπει να γίνεται από επαγγελματία εκπαιδευμζνο , με γνϊςεισ ςτον τομζα 

τθσ ιατρικισ γενετικισ, πρζπει να είναι άμεςθ, προφορικι και μετά το πζρασ του διαλόγου, 

οι πλθροφορίεσ πρζπει να παρζχονται και ςε γραπτό κείμενο.  

                                                           
46

 Διακζςιμθ από: http://www.ccne-ethique.fr/docs/en/avis046.pdf, *πρόςβαςθ: 10 Μαΐου+ 
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Μετά τθν ενθμζρωςθ, και αφοφ περάςει εφλογο χρονικό διάςτθμα, το άτομο/οικογζνεια 

που πρόκειται να εξεταςτεί κα παρζχει ι όχι τθν ενιμερθ ςυγκατάκεςθ του για τθν 

διενζργεια των εξετάςεων ςε γραπτι μορφι. Τα αποτελζςματα των εξετάςεων πρζπει να 

κοινοποιοφνται ςτο άτομο, από ειδικευμζνο γιατρό που θ εκπαίδευςθ του κακιςτά 

κατάλλθλο για να παρζχει και ψυχολογικι υποςτιριξθ, είτε τα αποτελζςματα των 

εξετάςεων είναι κετικά είτε αρνθτικά. Κάποιεσ πλθροφορίεσ από τθ γενετικι εξζταςθ είναι 

πικανό να ζχουν αρνθτικά αποτελζςματα για το άτομο. Για το λόγο αυτό και μπορεί να τα 

λάβει. Το δικαίωμα ςτθν άγνοια πρζπει πάντα να γίνεται ςεβαςτό.  

Το ιατρικό απόρρθτο πρζπει να τθρείται προσ τρίτα πρόςωπα ςυμπεριλαμβανομζνων και 

των μελϊν τθσ οικογζνειασ. Εάν ςτα πλαίςια των εξετάςεων, ανακαλυφκεί κάποια γενετικι 

ανωμαλία και προκφψει θ ανάγκθ για λιψθ βιολογικϊν δειγμάτων και από άλλα μζλθ τθσ 

οικογζνειασ, τα μζλθ αυτά πρζπει να προςεγγιςτοφν από το ίδιο το άτομο και όχι από τον 

υπεφκυνο γιατρό. Εάν ο αςκενισ αρνθκεί να κοινοποιιςει ςτα μζλθ τθσ οικογζνειασ του 

τον κίνδυνο που προζκυψε από τθ γενετικι εξζταςθ, ο γιατρόσ δεν μπορεί να 

προειδοποιιςει τα μζλθ τθσ οικογζνειασ για τθν πικανότθτα εμφάνιςθσ τθσ νόςου, οφτε 

καν ςτισ περιπτϊςεισ μετάδοςθσ τθσ αςκζνειασ ςτουσ απογόνουσ. Ο γιατρόσ πρζπει να 

ενθμερϊςει τον αςκενι για τθν ευκφνθ του προσ τθν οικογζνεια του και πρζπει να 

εξαντλιςει όλα τα μζςα για να τον πείςει να τουσ ενθμερϊςει. Εάν θ διαδικαςία αποτφχει, 

θ αρχι του ιατρικοφ απορριτου ζρχεται ςε αντίκεςθ με το κακικον ενθμζρωςθσ για τθν 

φπαρξθ κινδφνου εμφάνιςθσ γενετικισ νόςου. Εκτόσ από ελάχιςτεσ εξαιρζςεισ θ αρχι του 

ιατρικοφ απορριτου υπερτερεί.  

Θ γενετικι εξζταςθ παιδιϊν δεν πρζπει να γίνεται ςε ςυςτθματικό πλαίςιο. Είναι θκικά 

επιτρεπτι μόνο όταν γίνεται για ςυγκεκριμζνθ αςκζνεια και βαςιςμζνθ ςε ςθμαντικό 

ιατρικό ιςτορικό τθσ οικογζνειασ. Οι γονείσ μποροφν να ηθτιςουν τθν εξζταςθ μόνο εάν θ 

υπό διερεφνθςθ αςκζνεια εκδθλϊνεται πριν τθν θλικία των 18 ετϊν ι εάν υπάρχει 

προλθπτικι κεραπεία που κα είναι αποτελεςματικότερθ εάν προςφερκεί πριν τθν 

ενθλικίωςθ του παιδιοφ. Το παιδί που υποβλικθκε ςτθν εξζταςθ πρζπει να 

παρακολουκείται και μετά το πζρασ αυτισ και πρζπει να ενθμερωκεί όταν φτάςει ςε θλικία 

που να μπορεί να κατανοιςει. Σε περιπτϊςεισ όπου θ παρουςία αςκζνειασ μεταβιβάηεται 

ςτουσ απογόνουσ, θ οικογζνεια ζχει το κακικον να ενθμερϊςει το παιδί όταν θ πικανότθτα 

απόκτθςθσ απογόνων γίνει δυνατι και είναι ςε κζςθ να αποφαςίςει εάν κζλει ι όχι να 

υποβλθκεί ςε εξζταςθ. Για το λόγο αυτό και κρίνεται ςθμαντικι θ διατιρθςθ γενετικϊν 

πλθροφοριϊν για τουλάχιςτον μία γενιά πίςω.  

Θ τιρθςθ αρχείων με γενετικά δεδομζνα ςε θλεκτρονικοφσ υπολογιςτζσ, ςε ςυνδυαςμό με 

πλθροφορίεσ που ςυνδζουν τα γενετικά δεδομζνα με τα άτομα από τα όποια ελιφκθςαν, 

πρζπει να διατθροφνται κατά τζτοιο τρόπο που να προςτατεφεται το απόρρθτο.  

Θ χριςθ γενετικϊν δεδομζνων για λόγουσ άλλουσ πζραν από ιατρικοφσ ι πραγματοποίθςθ 

ζρευνασ, είναι για τθν επιτροπι θκικά μθ αποδεκτι. Αυτό περιλαμβάνει τθ χριςθ των 

γενετικϊν πλθροφοριϊν για λόγουσ εργαςίασ ι αςφάλιςθσ ακόμα και εάν θ εξζταςθ ζγινε 

με τθ ςυγκατάκεςθ του ατόμου.  
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Θ αντίλθψθ του ατόμου και τθσ οικογζνειασ του ςχετικά με τον γενετικό ζλεγχο και τα 

προλθπτικά μζτρα είναι αποτζλεςμα τθσ ποιότθτασ των ιατρικϊν πλθροφοριϊν που τουσ 

ζχει προςφερκεί. Είναι κατ’ επζκταςθ ιδιαίτερα ςθμαντικό τα μζλθ του ιατρικοφ και παρά-

ιατρικοφ προςωπικοφ που είναι υπεφκυνα για τθν ενθμζρωςθ, να είναι κατάλλθλα 

εκπαιδευμζνα.  

Θ παροχι πλθροφοριϊν για κζματα που άπτονται τθσ γενετικισ, είναι ςθμαντικι και καλό 

είναι να παρζχεται ςτα πλαίςια τθσ δευτεροβάκμιασ εκπαίδευςθσ, ςε μακιματα βιολογίασ 

ι φιλοςοφίασ. Θ πρακτικι αυτι κα κάνει δυνατι τθν μείωςθ του κινδφνου για διακρίςεισ ι 

ςτιγματιςμό λόγω τθσ γνϊςθσ τθσ φφςθσ των γενετικϊν πλθροφοριϊν.  

Οι γενετικζσ εξετάςεισ δίνουν πλθροφορίεσ για τθν ταυτότθτα των ατόμων και 

υπογραμμίηουν τθν ποικιλότθτα που ςυμβάλλει ςτον φυςικό πλοφτο του ανκρϊπινου 

είδουσ. Θ χριςθ των πλθροφοριϊν αυτϊν για ςκοποφσ ομαδοποιιςεων ι διακρίςεων ςε 

κοινωνικό ι οικονομικό επίπεδο, ςε επίπεδο εργαςίασ ι αςφάλιςθσ, κα ιταν πζραν των 

ορίων που επιβάλλουν οι αρχζσ τθσ ιςότθτασ, τθσ αξιοπρζπειασ και τθσ αλλθλεγγφθσ πάνω 

ςτισ όποιεσ είναι δομθμζνθ θ κοινωνία όπωσ τθν γνωρίηουμε. Θ επιτροπι επιμζνει ότι 

υπάρχει θ αναγκαιότθτα παρατιρθςθσ και ελζγχου των αρχϊν αυτϊν ότι κετικά 

αποτελζςματα και αν δφναται να προκφψουν από τθν χριςθ των γενετικϊν εξετάςεων. Τα 

ανκρϊπινα δικαιϊματα διακυβεφονται.  

Ο γενετικόσ ζλεγχοσ δθμιουργεί ςυγκεκριμζνα θκικά προβλιματα για τα άτομα, τισ 

οικογζνειεσ, τισ αρχζσ αλλά και για το ιατρικό και ερευνθτικό προςωπικό. Οι λφςεισ 

μποροφν να αναηθτθκοφν μζςα ςτα πλαίςια των ιδθ υπαρχόντων κανόνων, γενικϊν ι 

ειδικϊν.  

Α.  τα πλαίςια τθσ ιατρικισ δεοντολογίασ όπου κυριαρχοφν τζςςερισ αρχζσ :  

- μθ βλάψεισ 

- προλάμβανε τισ επιβλαβείσ επιπτϊςεισ 

- εξάλειψε τισ επιβλαβείσ επιπτϊςεισ 

- ςυνζβαλλε ςε κετικζσ επιπτϊςεισ 

Β. Στα πλαίςια των γενικϊν αρχϊν για τον ζλεγχο αςκενειϊν που δθμιουργικθκαν από τον 

παγκόςμιο οργανιςμό υγείασ το 1968 και μποροφν να ςυνοψιςτοφν ςτα παρακάτω : 

- ο ζλεγχοσ πρζπει να γίνεται για ςοβαρι αςκζνεια που ςυναντάται ςυχνά ςτον πλθκυςμό 

και που μπορεί να ανιχνευτεί πριν τθν εμφάνιςθ των ςυμπτωμάτων 

- θ μζκοδοσ ελζγχου πρζπει να είναι αξιόπιςτθ, αποτελεςματικι και χαμθλοφ κόςτουσ 

- μια αποτελεςματικι ςτρατθγικι πρόλθψθσ πρζπει να υπάρχει 
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Για τισ γενετικζσ αςκζνειεσ, αυτζσ οι γενικζσ αρχζσ προεκτείνονται ςτον ζλεγχο και υγιϊν 

φορζων ενόσ μεταλλαγμζνου γονιδίου που μπορεί να ενθμερωκεί για τον κίνδυνο 

μετάδοςθσ ςτουσ απογόνουσ.  

Γ. Στα πλαίςια των αρχϊν που ειςιχκθςαν το 1972 από το Hasting Centre των Θνωμζνων 

Ρολιτειϊν για τον γενετικό ζλεγχο και εκτόσ των άλλων αναφζρουν ότι : 

- το πρόγραμμα του γενετικοφ ελζγχου πρζπει να ζχει ςτόχουσ που ορίηονται ξεκάκαρα και 

είναι ρεαλιςτικοί και οι τεχνολογικοί μζκοδοι που κα χρθςιμοποιθκοφν πρζπει να είναι 

αξιόπιςτοι 

- δεν πρζπει να υπάρχουν περιοριςμοί, και να ζχει δοκεί ελεφκερα, ενιμερθ ςυγκατάκεςθ 

- θ πρόςβαςθ ςτισ πλθροφορίεσ και θ γενετικι ςυμβουλευτικι πρζπει να γίνεται από 

εξειδικευμζνο προςωπικό, με εφκολα κατανοθτό τρόπο και με κεραπευτικό ςκοπό.  

- το απόρρθτο πρζπει να είναι εξαςφαλιςμζνο 

Δ. Τζλοσ με βάςθ άλλεσ αρχζσ που ζχουν  ςυνταχκεί τα τελευταία χρόνια και βαςίηονται 

ςτισ αρχζσ τθσ αυτονομίασ, τθσ δικαιοςφνθσ, τθσ ευθμερίασ και τθσ ςωςτισ πλθροφόρθςθσ.  

Θ επιτροπι ςτθ ςυνζχεια παρουςιάηει πιο αναλυτικά τον θκικό προβλθματιςμό που 

προκφπτει από τθ χριςθ γενετικϊν εξετάςεων. Τα θκικά διλιμματα χωρίηονται ςε τρεισ 

υποκατθγορίεσ και προςεγγίηονται ξεχωριςτά. Οι κατθγορίεσ είναι οι εξισ :  

Λ. Λδιωτικι ηωι του ατόμου, όπου ςυμπεριλαμβάνονται και κζματα ταυτότθτασ ι 

οικογζνειασ 

ΛΛ. Άτομο και κοινωνία, όπου κφριο ρόλο ςτθν προςζγγιςθ παίηει θ ζννοια τθσ αξιοπρζπειασ 

ΛΛΛ. Κζματα δθμόςιασ υγείασ, με ιδιαίτερθ αναφορά ςτισ αρχζσ που ζχουν ειδικι ευκφνθ για 

τθ διενζργεια γενετικϊν εξετάςεων.  

Λ. Λδιωτικι ηωι του ατόμου 

Οι γενετικζσ εξετάςεισ, όπωσ και κάκε άλλθ ιατρικι διαδικαςίασ, αλλά ίςωσ και παραπάνω, 

ειςζρχονται ςτθν ιδιωτικότθτα του ατόμου, ςτο ςϊμα του και ςτθ ςθμαςία που αποδίδει 

ςτθ φυςικι του ταυτότθτα. Το να αποδοκεί θ πρζπουςα ςθμαςία ςτο γεγονόσ αυτό, 

ςθμαίνει ότι ειδικζσ προφυλάξεισ παίρνονται ςε όλα τα ςτάδια, όταν μια εξζταςθ 

προςφζρεται, όταν δίνονται τα αποτελζςματα αλλά και θ ςθμαςία που δίνεται ςτο 

απόρρθτο.  

Πταν μια εξζταςθ προςφζρεται πρζπει να εξαςφαλίηεται θ αυτονομία του ατόμου. Για να 

ςυμβεί αυτό τρεισ προχποκζςεισ είναι κρίςιμεσ :  

 ελευκερία επιλογισ και απουςία οποιαςδιποτε αναςτολισ 
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 πλιρθ κατανόθςθ των επιπτϊςεων τθσ απόφαςθσ που προχποκζτει πλθροφόρθςθ 

για τθ  φφςθ τθσ εξζταςθσ, τθ ςθμαςία των αποτελεςμάτων και τθσ υπάρχουςα 

πρόλθψθ ι κεραπεία 

 νομικι ικανότθτα για ελεφκερθ και ενιμερθ ςυναίνεςθ 

Για τθ χριςθ οποιαςδιποτε γενετικισ εξζταςθσ, θ ςυναίνεςθ που δίδεται πρζπει να είναι 

ειδικι και επίςθμθ ςε περίπτωςθ που το βιολογικό υλικό πρόκειται να χρθςιμοποιθκεί για 

άλλθ ζρευνα πζραν εκείνθσ για τθν όποια ζχει ςυναινζςει το άτομο, νζα ςυναίνεςθ πρζπει 

να ηθτείται. 

Θ πλθροφόρθςθ πρζπει να περιλαμβάνει εκτόσ από ςτοιχεία για τθν ίδια τθν εξζταςθ, και 

ςυμβουλευτικι ςχετικά με τισ επιπτϊςεισ τθσ ςτο άτομο και τθν οικογζνεια του. Θ 

πλθροφορίεσ πρζπει να παρζχονται προφορικά και γραπτά και ςε χρονικό διάςτθμα που 

απζχει από τθ διενζργεια τθσ εξζταςθσ. Μετά τθν εξζταςθ, θ διαδικαςία τθσ ενθμζρωςθσ 

πρζπει να ςυνεχίηεται ϊςτε να αναλφονται ξανά ςτο άτομο οι επιπτϊςεισ που μπορεί να 

ζχει το αποτζλεςμα των εξετάςεων. 

Θ αναγγελία των αποτελεςμάτων μπορεί να περιορίςει ςθμαντικά τθν αυτονομία του 

υποκειμζνου. Θ λιψθ των αποτελεςμάτων μπορεί να τροποποιιςει ςθμαντικά τθ 

ςυμπεριφορά του υποκειμζνου,  θ γνϊςθ ότι ςτο μζλλον κα νοςιςει από κάποια αςκζνεια 

ι ότι είναι φορζασ κάποιου γονιδίου που μπορεί να μεταβιβάςει ςτουσ απογόνουσ του 

μπορεί να αλλάξει τθν αντίλθψθ του για τθ ηωι ακόμα και πριν τθν εμφάνιςθ των πρϊτων 

ςυμπτωμάτων. Για το λόγο αυτό και το άτομο πρζπει αν διατθρεί το δικαίωμα του να μθν 

του κοινοποιθκοφν τα αποτελζςματα.  

Θ αναγγελία αρνθτικϊν αποτελεςμάτων , μπορεί επίςθσ να επθρεάςει το άτομο. 

Συναιςκιματα ενοχισ ζχουν παρατθρθκεί ςε άτομα οικογενειϊν που δεν ζχουν 

κλθρονομιςει το μεταλλαγμζνο γονίδιο, π.χ. τθσ χορείασ του Huntington. Τα αποτελζςματα 

μπορεί να ζχουν πιο περίπλοκεσ επιπτϊςεισ ςτισ περιπτϊςεισ όπου θ εξζταςθ δεν παρζχει 

ςίγουρεσ πλθροφορίεσ αλλά τθν πικανότθτα για εμφάνιςθ μιασ νόςου. Στισ περιπτϊςεισ 

αυτζσ θ ενθμζρωςθ ςυνικωσ προκαλεί περιςςότερθ αγωνία από αυτι που επιλφει. Για το 

λόγο αυτό και θ επιτροπι εκφράηει τισ επιφυλάξεισ τθσ ςχετικά με τθν κοινοποίθςθ 

αποτελεςμάτων από γενετικζσ εξετάςεισ όπου δεν προςφζρουν ςίγουρα αποτελζςματα, 

ειδικά ςε περιπτϊςεισ όπου δεν υπάρχει διαγνωςτικι εξζταςθ που να μετατρζπει τθν 

πικανότθτα ςε βεβαιότθτα.  

Τα εργαςτιρια ι τα κζντρα όπου διεξάγονται οι εξετάςεισ πρζπει να είναι ςτελεχωμζνα με 

ειδικά εκπαιδευμζνο προςωπικό για τθν κοινοποίθςθ των αποτελεςμάτων, το όποιο κα 

είναι υπεφκυνο και για το απόρρθτο των πλθροφοριϊν. Θ διεξαγωγι εξετάςεων μζςω του 

ταχυδρομείου, μπορεί να δθμιουργιςει ςοβαρι δυςλειτουργία ςτθ μετάδοςθ των 

πλθροφοριϊν.  

Σε περιπτϊςεισ οικογενειακισ ζρευνασ, ο ςεβαςμόσ ςτθν ιδιωτικότθτα του ατόμου και ςτο 

απόρρθτο των ιατρικϊν πλθροφοριϊν πρζπει να είναι απόλυτοσ. Ωσ αποτζλεςμα 

οικογενειακϊν ι πλθκυςμιακϊν μελετϊν, ζνα άτομο μπορεί να εκτιμιςει τον κίνδυνο για 
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τουσ απογόνουσ του. Ο κίνδυνοσ μπορεί να αφορά μόνο τθν μετάδοςθ ενόσ γονιδίου ι τισ 

επιπτϊςεισ τθσ ζνωςθσ με ζνα ςφντροφο που φζρει το ίδιο υπολειπόμενο γονίδιο. 

Ξεκάκαρεσ πλθροφορίεσ πρζπει να παρζχονται για τον κίνδυνο και θ ενθμζρωςθ για τθ 

χριςθ προγεννθτικισ διάγνωςθσ πρζπει να κοινοποιείται ςτα άτομα. Σε περιπτϊςεισ 

εγκυμοςφνθσ, μόνο μετά από ενθμζρωςθ πρζπει να εξετάηεται θ περίπτωςθ τερματιςμοφ 

τθσ κφθςθσ.  

Σχετικά με τθ διατιρθςθ και χριςθ των πλθροφοριϊν, καμία πράξθ δεν πρζπει να 

πραγματοποιείται εάν το άτομο δεν ζχει ενθμερωκεί και ςυναινζςει ειδικά. Σε περιπτϊςεισ 

όπου μια ζρευνα ακυρωκεί, τα άτομα από τα όποια λιφκθκε βιολογικό δείγμα πρζπει να 

ενθμερϊνονται για οποιαδιποτε τροποποίθςθ και να τουσ παρζχεται ςυμβουλευτικι.  

Θ διατιρθςθ πλθροφοριϊν και δειγμάτων πρζπει να γίνεται μόνο μετά από ςυναίνεςθ και 

υπό τζτοιεσ ςυνκικεσ που να εξαςφαλίηουν το ιατρικό απόρρθτο. Για τθ χριςθ 

αυτοματοποιθμζνων ςυςτθμάτων για τθ διατιρθςθ ιατρικϊν δεδομζνων πρζπει να 

ακολουκοφνται οι παρακάτω οδθγίεσ(ςελ.7-8) :  

- το άτομο πρζπει να μπορεί να αρνθκεί ςτθν αυτοματοποιθμζνθ διαχείριςθ των 

πλθροφοριϊν του ι τθ διαγραφι των ςτοιχειϊν που το αφοροφν  

- το άτομο ζχει το δικαίωμα πρόςβαςθσ ςτισ πλθροφορίεσ που το αφοροφν , μζςω γιατροφ 

τθσ επιλογισ του 

- το άτομο ζχει το δικαίωμα να αρνθκεί ςτθ χριςθ των πλθροφοριϊν που τον αφοροφν 

- το άτομο πρζπει να ζχει ελεφκερα και ενιμερα ςυναινζςει ρθτά πριν τθν κωδικοποίθςθ 

των δεδομζνων του για λόγουσ ζρευνασ 

- να απαγορεφεται θ πρόςβαςθσ ςτισ πλθροφορίεσ ςε τρίτουσ, ειδικά εργοδότεσ ι 

αςφαλιςτικζσ εταιρίεσ 

- θ φφλαξθ των δεδομζνων μπορεί να πραγματοποιείται μόνο ςε ειδικά κζντρα με  ειδικι 

άδεια από το κράτοσ.  

ΛΛ. Άτομο και κοινωνία 

Θ ομαδοποίθςθ ατόμων με βάςθ τα γενετικά χαρακτθριςτικά που είναι αποτζλεςμα των 

γενετικϊν εξετάςεων, είναι θκικά ουδζτερθ και μπορεί να οδθγιςει ςε κετικά 

αποτελζςματα. Ραρόλα αυτά μια τζτοια πικανότθτα ειςζρχεται ςε μια διαμάχθ με θκικι 

προοπτικι που είναι τυπικισ φφςθσ, αλλά ταυτόχρονα και το κζντρο των αρχϊν που 

αφοροφν τα ανκρϊπινα δικαιϊματα : «ιςότθτα ςτθν αξιοπρζπεια».  

Είναι ςθμαντικό, υπογραμμίηει να μθν ταυτίηεται θ ομοιότθτα με τθν ιςότθτα. Θ μία 

αναφζρεται ςτα φυςικά και πνευματικά χαρακτθριςτικά του ατόμου και θ άλλθ ςτα νομικά 

και κοινωνικά δικαιϊματα του. Θ πρϊτθ αναφζρεται ςτθ βιολογία και τθν εκπαίδευςθ ενϊ 

θ δεφτερθ ςτθν θκικι και τθ πολιτικι. Θ ιςότθτα δεν είναι βιολογικι ζννοια. Θ ποικιλότθτα 

είναι ζνασ από τουσ ςθμαντικότερουσ κανόνεσ του βιολογικοφ παιχνιδιοφ και αυτι θ 

ποικιλότθτα είναι που κάνει τον κακζνα μοναδικό (François Jacob).  
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Το πρόβλθμα προκφπτει όταν ομαδοποιιςεισ που ςτθρίηονται ςτα βιολογικά δεδομζνα 

χρθςιμοποιοφνται για αρνθτικζσ διακρίςεισ και ςτιγματιςμό ατόμων. Αυτό οδθγεί τα άτομα 

να μθν κζλουν να υποβλθκοφν ςε γενετικζσ εξετάςεισ από φόβο επικείμενων διακρίςεων.  

Θ χριςθ γενετικϊν δεδομζνων για ιατρικοφσ και επιςτθμονικοφσ λόγουσ είναι αποδεκτι 

ςτα πλαίςια που περιγράφθκαν παραπάνω, όταν δθλαδι τα άτομα ςυναινοφν ελεφκερα και 

ενιμερα. 

Θ χριςθ γενετικϊν δεδομζνων για άλλουσ λόγουσ, πζραν των ιατρικϊν και ερευνθτικϊν, 

εγείρει ςθμαντικά θκικά προβλιματα. Τα βιολογικά δείγματα μποροφν να διαχωρίηονται ςε 

αυτά που χρθςιμοποιοφνται για λόγουσ υγείασ και αυτά που χρθςιμοποιοφνται για άλλουσ 

λόγουσ, π.χ. ωσ γενετικό αποτφπωμα για εφρεςθ υπεφκυνου ςε εγκλθματικζσ ενζργειεσ ι 

για ζρευνα με ςκοπό τθν εφρεςθ γενετικϊν ςτοιχείων που ςυνδζονται με τθ βία. Ο πιο 

άμεςοσ κίνδυνοσ είναι αυτόσ των διακρίςεων με βάςθ γενετικά κριτιρια ςτο χϊρο τθσ 

εργαςίασ και τθσ αςφάλειασ. Θ επιτροπι επαναλαμβάνει τθν προθγοφμενθ κζςθ τθσ και 

πιςτεφει ότι δεν πρζπει να επιτρζπεται τζτοια χριςθ των αποτελεςμάτων γενετικϊν 

εξετάςεων. Ειδικά για τθν περίπτωςθ τθσ εργαςίασ, μζχρι τθν εμφάνιςθ ςυμπτωμάτων που 

να επθρεάηουν το άτομο ι τουσ γφρω του ςτο χϊρο τθσ δουλείασ, θ επιτροπι κρίνει θκικά 

μθ αποδεκτι οποιαδιποτε διάκριςθ ι απαίτθςθ ενθμζρωςθσ για τθν φπαρξθ αςκζνειασ.  

Για τθ χριςθ γενετικϊν δεδομζνων ςτθν αςφάλιςθ, θ επιτροπι αναγνωρίηει τθν 

αςυμμετρία ςτισ πλθροφορίεσ που μπορεί να προκφπτει από τθν μθ κοινοποίθςθ γενετικϊν 

πλθροφοριϊν ςτισ αςφαλιςτικζσ εταιρείεσ αλλά κεωρεί ςθμαντικότερθ τθ διαφφλαξθ των 

ανκρωπίνων δικαιωμάτων.  

ΛΛΛ. Κζματα δθμόςιασ υγείασ και ευκφνθ τθσ κοινωνία προσ τα άτομα. 

Θ κοινωνία ζχει ευκφνθ : 

- να ελζγχει και να πιςτοποιεί τισ γενετικζσ εξετάςεισ, ωσ προσ τθν ποιότθτα, τθν ακρίβεια 

και τθν προβλεψιμότθτα τουσ 

- να αξιολογεί τισ μεκόδουσ πρόλθψθσ και κεραπείασ  

- να εξαςφαλίηει τισ προχποκζςεισ υπό τισ όποιεσ οι γενετικζσ εξετάςεισ 

πραγματοποιοφνται 

- να αξιολογεί το κόςτοσ των γενετικϊν εξετάςεων αλλά και το κόςτοσ πρόλθψθσ και 

κεραπείασ των γενετικϊν νοςθμάτων 

- να αξιολογεί τισ αντιδράςεισ ςτα προγράμματα ελζγχου και πρόλθψθσ 

- να εξαςφαλίηει ότι τα άτομα που διενεργοφν τισ γενετικζσ εξετάςεισ αλλά και τθ 

διαδικαςία ενθμζρωςθσ και ςυμβουλευτικισ πριν και μετά από τθν εξζταςθ είναι 

κατάλλθλα εκπαιδευμζνα  

Τζλοσ θ κοινωνία ζχει ευκφνθ για ενθμζρωςθ του πλθκυςμοφ τθσ. 
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Θ ενθμζρωςθ αυτι περιλαμβάνει διάφορα ςτάδια : ιατρικι ενθμζρωςθ ειδικά ςε αυτοφσ 

που είναι άμεςα ενδιαφερόμενοι, παιδαγωγικι ενθμζρωςθ και ενθμζρωςθ προσ το ευρφ 

κοινό. Θ ιατρικι ενθμζρωςθ ςτουσ άμεςα ενδιαφερόμενουσ αφορά τθν ειδικι εκπαίδευςθ 

του ιατρικοφ προςωπικοφ, και τθ διατιρθςθ των πλθροφοριϊν. Οι πλθροφορίεσ που 

αποκτϊνται από τισ γενετικζσ εξετάςεισ ενόσ ηευγαριοφ, παραδείγματοσ χάρθ, μπορεί να 

είναι χριςιμεσ ςτο μζλλον για τα παιδιά τουσ, οπότε προκφπτει το κζμα τθσ διατιρθςθσ και 

κοινοποίθςθσ τουσ μετά από μεγάλο χρονικό διάςτθμα. Ενϊ θ ενθμζρωςθ ςε παιδαγωγικό 

επίπεδο είναι πολφ ςθμαντικι, ϊςτε τα άτομα από νωρίσ να κακίςτανται γνϊςτεσ τθσ 

φφςθσ, των δυνατοτιτων και των περιοριςμϊν τθσ γενετικισ πλθροφορίασ. Αυτό κα 

μποροφςε να επιτευχκεί με ειδικά μακιματα ι μζςω των υπαρχόντων μακθμάτων τθσ 

βιολογίασ ι και τθσ φιλοςοφίασ ςτα πλαίςια τθσ δευτεροβάκμιασ εκπαίδευςθσ.  

Οργανϊςεισ που εκπροςωποφν οικογζνειεσ που πάςχουν από κάποια γενετικι αςκζνεια 

μποροφν να παίξουν ςθμαντικό ρόλο ςτθν κατανόθςθ τθσ φφςθσ των αςκενειϊν αλλά και 

ςτθ μετάδοςθ τθσ πλθροφορίασ. Επίςθσ μποροφν να βοθκιςουν τουσ γιατροφσ να 

κατανοιςουν τισ μθ-ιατρικζσ πλευρζσ που είναι αποτζλεςμα τθσ εμπειρίασ τθσ αςκζνειασ. 

Μια τζτοια ςυνεργαςία κα είχε κετικζσ επιπτϊςεισ και για τουσ δφο ςυμβαλλόμενουσ και 

μαηί κα μποροφςαν να παρζχουν ςτο ευρφ κοινό μια πιο ολοκλθρωμζνθ προςζγγιςθ τθσ 

φφςθσ τω γενετικϊν νοςθμάτων.  

3.Β.5. φνοψθ των κεμάτων που προκφπτουν από τθ χριςθ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ 

Από τισ γνϊμεσ των τεςςάρων επιτροπϊν που εξετάςτθκαν παραπάνω, μποροφμε να 

διακρίνουμε κάποια βαςικά κζματα για τα όποια γίνεται αναφορά ςτισ περιςςότερεσ από 

τισ γνϊμεσ που εξετάςτθκαν.  

Τα κζματα αυτά είναι θ ενθμζρωςθ πριν από τθ λιψθ ςυναίνεςθσ για τθ διενζργεια 

γενετικισ εξζταςθσ και θ γενετικι ςυμβουλευτικι πριν από τθν εξζταςθ αλλά και μετά τθ 

λιψθ των αποτελεςμάτων, και θ ςυναίνεςθ του ατόμου που πρόκειται να υποβλθκεί ςε 

κάποια από τισ πρακτικζσ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ. Ριο ειδικά κζματα είναι θ γενετικι 

διάγνωςθ ςε ενιλικα άτομα που πραγματοποιείται για λόγουσ υγείασ, εργαςιακοφσ ι 

λόγουσ αςφάλειασ ι για άλλουσ λόγουσ αλλά και θ γενετικι διάγνωςθ ςε ανιλικα άτομα, 

από τθ νεογνικι θλικία, μζχρι πριν τθν ενθλικίωςθ. Άλλο ηιτθμα που εξετάηεται από τισ 

επιτροπζσ είναι θ προγεννθτικι και θ προεμφυτευτικι διάγνωςθ, αρχικά ςε γενικότερο 

επίπεδο και εν ςυνεχεία ςε επίπεδο εφαρμογισ, είτε αυτι γίνεται για αποφυγι ςοβαρισ 

κλθρονομικισ αςκζνειασ, επιλογι φφλου, επιλογι άλλου χαρακτθριςτικοφ ι για επιλογι 

εμβρφου με κατάλλθλο HLA αντιγόνο. Ενϊ ςτο τζλοσ κα εξετάςουμε τθ κζςθ των επιτροπϊν 

απζναντι ςτον γενετικό ζλεγχο πλθκυςμιακϊν ι άλλων ομάδων, τθν ενθμζρωςθ τρίτων 

(ςυνικωσ μζλθ τθσ οικογζνειασ που τουσ αφοροφν άμεςα ι ζμμεςα τα αποτελζςματα τθσ 

διάγνωςθσ) και τισ γενετικζσ εξετάςεισ που προςφζρονται από απόςταςθ (μζςω 

ταχυδρομείου ι διαδικτφου). 

Ρριν περάςουμε ςτθ ςφγκριςθ του τρόπου προςζγγιςθσ των κεμάτων αυτϊν από τισ 

τζςςερισ επιτροπζσ, κρίνεται χριςιμο να ςυνοψιςτοφν οι κζςεισ των επιτροπϊν ςτα 

παραπάνω κζματα κακϊσ και το θκικό κριτιριο που ςτθρίηει τθ κζςθ αυτι.  
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Πίνακασ 3.1.  Θζςεισ τθσ Ιταλικισ  Επιτροπισ Βιοθκικισ ςε ηθτιματα γενετικισ διάγνωςθσ 

και αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν θκικισ  

Ηιτθμα υπό εξζταςθ  Θζςθ επιτροπισ Αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν 

θκικισ 

Ενθμζρωςθ και γενετικι 

ςυμβουλευτικι 

Απαραίτθτθ, πριν και μετά τθν εξζταςθ Λιψθ ελεφκερθσ και 

ενθμερωμζνθσ απόφαςθσ 

Συναίνεςθ Απαραίτθτθ για τθ διεξαγωγι τθσ εξζταςθσ 

και τθ λιψθ των αποτελεςμάτων 

Ρροςωπικι αυτονομία και 

δικαίωμα ςτθν άγνοια 

Γενετικι διάγνωςθ για 

ιατρικοφσ λόγουσ 

Αποδεκτι μόνο για ςοβαρζσ και 

ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ 

 

 

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ εργαςίασ  

Αποδεκτι μόνο εάν ςχετίηεται με τισ 

ςυνκικεσ εργαςίασ 

Αυτόνομθ απόφαςθ, κζρδοσ 

για το άτομο και δικαιοςφνθ 

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ αςφάλιςθσ 

Αντίκετθ Σεβαςμό των κεμελιωδϊν 

δικαιωμάτων του ανκρϊπου 

Γενετικι διάγνωςθ για 

άλλουσ λόγουσ 

Αποδεκτι ςε ειδικζσ περιπτϊςεισ θ χριςθ 

γεν. πλθροφοριϊν ςε νομικζσ διαδικαςίεσ 

Σεβαςμό των κεμελιωδϊν 

δικαιωμάτων του ανκρϊπου 

Γενετικι διάγνωςθ ςε 

ανιλικα άτομα 

Αποδεκτι μόνο εάν υπάρχει όφελοσ από τθ 

διενζργεια τουσ πριν τθν ενθλικίωςθ, ι προσ 

όφελοσ τθσ οικογζνειασ 

Συναίνεςθ των γονιϊν αλλά 

και του ανθλίκου 

Ρρογεννθτικι γενετικι 

διάγνωςθ 

Αποδεκτι μετά από άδεια από τθν αρχι του 

Ελεγκτι , μόνο για ζλεγχο ςυγκεκριμζνων 

αςκενειϊν και μόνο εάν υπάρχει 

οικογενειακό ιςτορικό 

 

Ρροεμφυτευτικι γενετικι 

διάγνωςθ (ΡΓΔ) 

Αποδεκτι, μετά από άδεια από τθν αρχι του 

Ελεγκτι, μόνο για ζλεγχο ςυγκεκριμζνων 

αςκενειϊν και μόνο εάν υπάρχει 

οικογενειακό ιςτορικό 

 

ΡΓΔ για αποφυγι ςοβαρισ 

κλθρονομικισ αςκζνειασ 

Απαγορεφεται από το νόμο Αξιοπρζπεια και απόλυτθ 

θκικι υπόςταςθ του εμβρφου 

ΡΓΔ για επιλογι φφλου Απαγορεφεται από το νόμο Αξιοπρζπεια και απόλυτθ 

θκικι υπόςταςθ του εμβρφου 

ΡΓΔ για επιλογι άλλου 

χαρακτθριςτικοφ 

Απαγορεφεται από το νόμο Αξιοπρζπεια και απόλυτθ 

θκικι υπόςταςθ του εμβρφου 

ΡΓΔ για επιλογι HLA Απαγορεφεται από το νόμο Αξιοπρζπεια και απόλυτθ 

θκικι υπόςταςθ του εμβρφου 

Γενετικόσ ζλεγχοσ 

πλθκυςμιακϊν ι άλλων 

ομάδων  

Αποδεκτόσ μόνο εάν υπάρχουν ξεκάκαρα 

οφζλθ, μόνο μετά από ενθμζρωςθ και 

ςυναίνεςθ 

Ρροςωπικι αυτονομία, 

αλλθλεγγφθ και απόρρθτο των 

πλθροφοριϊν 

Ενθμζρωςθ τρίτων  Κατά κανόνα όχι, αλλά πικανότθτα αποδεκτι 

εάν δοκεί άδεια 

 

Γενετικζσ εξετάςεισ που 

προςφζρονται από 

απόςταςθ  

Δεν γίνεται αναφορά  

Γενετικζσ εξετάςεισ ωσ μζςο 

ευγονικισ 

Αντίκετθ, για αυτό και διενζργεια μόνο για 

ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ 

ατομικι ελευκερία και 

δικαιϊματα του ανκρϊπου 



108 

 

 Συνοψίηοντασ τον πίνακα 3.1 βλζπουμε ότι θ Επιτροπι Βιοθκικισ τθσ Λταλίασ φαίνεται να 

προκρίνει τθν προςωπικι αυτονομία και το ςεβαςμό των κεμελιωδϊν δικαιωμάτων του 

ανκρϊπου. Τάςςεται κατά κάκε είδουσ διάκριςθσ και ειδικά αυτϊν που ςτθρίηονται ςτο 

γενετικό υλικό, ενϊ για κάποια ηθτιματα ςυνεργάηεται με τθν Αρχι του Ελεγκτι θ οποία 

μπορεί να δϊςει ειδικζσ άδειεσ ςε ςυγκεκριμζνεσ περιπτϊςεισ. Για τα κζματα τθσ 

προεμφυτευτικισ διάγνωςθσ δεν κάνει ςυγκεκριμζνθ αναφορά, αλλά όλεσ οι πρακτικζσ 

αυτζσ απαγορεφτθκαν με νόμο το 2004 λόγω τθσ απόλυτθσ θκικισ υπόςταςθσ που 

αναγνωρίηεται ςτο ζμβρυο.  

Συνοψίηοντασ το πίνακα 3.2 που ακολουκεί βλζπουμε ότι θ Επιτροπι Βιοθκικισ τθσ 

Σουθδίασ προκρίνει τον αυτοκακοριςμό, τθν αξιοπρζπεια και τθν ιςότθτα των ανκρϊπων. 

Αναγνωρίηει τθ ςθμαςία τθσ ενιμερθσ ςυναίνεςθσ και του κατάλλθλου πλαιςίου μζςα ςτο 

οποίο μπορεί ςτθ ςυνζχεια να πραγματοποιθκεί κάκε διαδικαςία. Σχετικά με τισ πρακτικζσ 

τθσ προεμφυτευτικισ διάγνωςθσ, τάςςεται υπζρ μόνο για τθν αποφυγι ςοβαρϊν 

αςκενειϊν, ενϊ και αυτι ςυνεργάηεται με άλλεσ πιο εξειδικευμζνεσ επιτροπζσ που ζχουν 

τθν αρμοδιότθτα να εξετάηουν ειδικζσ περιπτϊςεισ και να δίνουν άδειεσ για πρακτικζσ που 

ξεφεφγουν από τισ ςυνθκιςμζνεσ. 
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Πίνακασ 3.2. Θζςεισ τθσ ουθδικισ  Επιτροπισ Βιοθκικισ ςε ηθτιματα γενετικισ 

διάγνωςθσ και αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν θκικισ  

Ηιτθμα υπό εξζταςθ  Θζςθ επιτροπισ Αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν 

θκικισ 

Ενθμζρωςθ και γενετικι 

ςυμβουλευτικι 

Απαραίτθτθ 

Μθ κατευκυνόμενθ 

Εξαςφάλιςθ ελεφκερθσ και 

αυτόνομθσ απόφαςθσ 

Συναίνεςθ Απαραίτθτθ Αυτοκακοριςμόσ  

Γενετικι διάγνωςθ για 

ιατρικοφσ λόγουσ 

Αποδεκτι μετά από ςυμβουλευτικι και 

ςυναίνεςθ 

 

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ εργαςίασ  

Αποδεκτι μετά από ςυμβουλευτικι και 

ςυναίνεςθ 

 

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ αςφάλιςθσ 

Αποδεκτι μετά από ςυμβουλευτικι και 

ςυναίνεςθ 

 

Γενετικι διάγνωςθ για 

άλλουσ λόγουσ 

Αποδεκτι μετά από ςυμβουλευτικι και 

ςυναίνεςθ 

 

Γενετικι διάγνωςθ ςε 

ανιλικα άτομα 

Δεν γίνεται αναφορά  

Ρροεμφυτευτικι γενετικι 

διάγνωςθ (ΡΓΔ) 

Αποδεκτι για ζλεγχο υγείασ του εμβρφου, 

ωφελεί τθ γυναίκα(αυτοκακοριςμόσ) αλλά 

και το ζμβρυο(προςδόκιμο και ποιότθτα 

ηωισ).  Σκοπόσ ο ςεβαςμόσ τθσ ανκρϊπινθσ 

αξιοπρζπειασ. Για ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ 

Αυτονομία τθσ γυναίκασ,  

Ζμβρυο με θκικι υπόςταςθ 

που αναπτφςςεται  

ΡΓΔ για αποφυγι ςοβαρισ 

κλθρονομικισ αςκζνειασ 

Για πιςτοποιθμζνο κίνδυνο γενετικισ 

αςκζνειασ, μετά από ενθμζρωςθ, αίτθμα του 

ηευγαριοφ και επιπλζον προγεννθτικό ζλεγχο. 

Μθ αποδεκτι ςε ςυςτθματικι χριςθ.  

Μςθ αξία όλων των ανκρϊπων, 

αξιοπρζπεια, Ζμβρυο με θκικι 

υπόςταςθ που αναπτφςςεται  

ΡΓΔ για επιλογι φφλου Αποδεκτι για ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ Ρροςδόκιμο και ποιότθτα ηωισ 

του εμβρφου  

ΡΓΔ για επιλογι άλλου 

χαρακτθριςτικοφ 

Μθ αποδεκτι εκτόσ από περιπτϊςεισ 

αποφυγισ ςοβαρισ αςκζνειασ που ςχετίηεται 

με το φφλο.  

Μςθ αξία όλων των ανκρϊπων, 

αξιοπρζπεια 

ΡΓΔ για επιλογι HLA Μθ αποδεκτι  Μςθ αξία όλων των ανκρϊπων, 

αξιοπρζπεια 

Ρροεμφυτευτικι γενετικι 

διάγνωςθ (ΡΓΔ) 

Αποδεκτι μετά από ειδικι άδεια  

Γενετικόσ ζλεγχοσ 

πλθκυςμιακϊν ι άλλων 

ομάδων  

Για ιάςιμεσ αςκζνειεσ μόνο μετά από 

ςυμβουλευτικι 

Μςθ αξία όλων των ανκρϊπων, 

αξιοπρζπεια 

Ενθμζρωςθ τρίτων  Δεν γίνεται αναφορά  

Γενετικζσ εξετάςεισ που 

προςφζρονται από 

απόςταςθ  

Απαραίτθτοσ ο κρατικόσ ζλεγχοσ. Μθ 

αποδεκτζσ προγεννθτικζσ εξετάςεισ, προ-

ςυμπτωματικζσ εξετάςεισ και εξετάςεισ για 

τθν διερεφνθςθ φορζα αςκζνειασ 

 

Γενετικζσ εξετάςεισ ωσ μζςο 

ευγονικισ 

Ρικανότθτα, για αυτό και απαιτείται 

ιδιαίτερθ προςοχι. 
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Πίνακασ 3.3. Θζςεισ τθσ Ελλθνικισ  Επιτροπισ Βιοθκικισ ςε ηθτιματα γενετικισ 

διάγνωςθσ και αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν θκικισ  

Ηιτθμα υπό εξζταςθ  Θζςθ επιτροπισ Αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν 

θκικισ 

Ενθμζρωςθ και γενετικι 

ςυμβουλευτικι 

Απαραίτθτθ   

Συναίνεςθ Απαραίτθτθ   

Γενετικι διάγνωςθ για 

ιατρικοφσ λόγουσ 

Αποδεκτι   

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ εργαςίασ  

 Μθ αποδεκτι ακόμα και με ςυναίνεςθ του 

εργαηομζνου. Εξαιροφνται οι περιπτϊςεισ 

όπου το εργαςιακό περιβάλλον μπορεί να 

επθρεάςει τθν εμφάνιςθ αςκζνειασ ι εάν 

διακυβεφεται θ αςφάλεια τρίτων 

 

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ αςφάλιςθσ 

Μθ αποδεκτι Ρροςβολι τθσ 

προςωπικότθτασ του ατόμου 

Γενετικι διάγνωςθ για 

άλλουσ λόγουσ 

Δεν γίνεται αναφορά  

Γενετικι διάγνωςθ ςε 

ανιλικα άτομα 

Πχι για αςκζνειεσ που εκδθλϊνονται μετά τθν 

ενθλικίωςθ του ατόμου 

Δικαίωμα ςτθν άγνοια 

Ρροεμφυτευτικι γενετικι 

διάγνωςθ (ΡΓΔ) 

Δεν γίνεται αναφορά  

ΡΓΔ για αποφυγι ςοβαρισ 

κλθρονομικισ αςκζνειασ 

Μόνο για χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ και τθ 

μεςογειακι αναιμία αλλιϊσ μόνο με 

βεβαρυμμζνο ιατρικό ιςτορικό 

Δικαίωμα ςτθν άγνοια για 

όψιμα εμφανιηόμενεσ 

αςκζνειεσ 

ΡΓΔ για επιλογι φφλου Αποδεκτι  Ρρόλθψθ πόνου, 

ταλαιπωρίασ και ζκκεςθσ ςε 

κοινωνικζσ προκαταλιψεισ 

ΡΓΔ για επιλογι άλλου 

χαρακτθριςτικοφ 

Αποδεκτι μόνο για ιατρικοφσ λόγουσ Μςθ αξία όλων των 

ανκρϊπων, αξιοπρζπεια 

ΡΓΔ για επιλογι HLA Δεν γίνεται αναφορά  

Ρροεμφυτευτικι γενετικι 

διάγνωςθ (ΡΓΔ) 

Αποδεκτι  Ενίςχυςθ τθσ αξιοπρζπεια 

και τθσ αγάπθσ προσ το 

πρόςωπο του παιδιοφ που 

ςϊηει 

Γενετικόσ ζλεγχοσ 

πλθκυςμιακϊν ι άλλων 

ομάδων  

Μόνο μετά από ενθμζρωςθ και ςυναίνεςθ  

Ενθμζρωςθ τρίτων  Μόνο από το ενδιαφερόμενο άτομο αλλιϊσ όχι  

Γενετικζσ εξετάςεισ που 

προςφζρονται από 

απόςταςθ  

Δεν γίνεται αναφορά  

Γενετικζσ εξετάςεισ ωσ μζςο 

ευγονικισ 

Από μειοψθφία : ΡΓΔ ωσ μζκοδοσ κρυπτό-

ευγονικισ 
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Συνοψίηοντασ τον πίνακα 3.3 βλζπουμε ότι θ Επιτροπι Βιοθκικισ τθσ Ελλάδασ προκρίνει 

τθν ιςότθτα και τθν αξιοπρζπεια των ανκρϊπων αλλά και το δικαίωμα ςτθν άγνοια. Είναι θ 

μόνθ από τισ επιτροπζσ που αποδζχεται τθν προεμφυτευτικι διάγνωςθ για ςυγκεκριμζνεσ 

αςκζνειεσ τισ οποίεσ και κατονομάηει, και που δθλϊνει ρθτά ότι θ ενθμζρωςθ τρίτων 

μπορεί να γίνεται μόνο από το ενδιαφερόμενο άτομο χωρίσ να αποδζχεται εξαιρζςεισ.  

 

Πίνακασ 3.4.  Θζςεισ τθσ Γαλλικισ  Επιτροπισ Βιοθκικισ ςε ηθτιματα γενετικισ διάγνωςθσ 

και αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν θκικισ  

Ηιτθμα υπό εξζταςθ  Θζςθ επιτροπισ Αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν 

θκικισ 

Ενθμζρωςθ και γενετικι 

ςυμβουλευτικι 

Απαραίτθτθ, και ςτο ευρφ κοινό μζςω τθσ 

εκπαίδευςθσ. Μθ κατευκυνόμενθ. Από 

ειδικευμζνο προςωπικό. Σε προφορικι και 

γραπτι μορφι.  

Δικαίωμα ςτθν άγνοια πάντα 

ςεβαςτό. Ελευκερία ςτθ 

απόφαςθ.   

Συναίνεςθ Απαραίτθτθ. Γραπτι, ειδικι και επίςθμθ. Ρροςωπικι αυτονομία 

Γενετικι διάγνωςθ για 

ιατρικοφσ λόγουσ 

Αποδεκτι αλλά όχι ςε ςυςτθματικό επίπεδο  

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ εργαςίασ  

Μθ αποδεκτι ακόμα και μετά από ςυναίνεςθ 

του υποκειμζνου 

Ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια 

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ αςφάλιςθσ 

Μθ αποδεκτι ακόμα και μετά από ςυναίνεςθ 

του υποκειμζνου 

Ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια 

Γενετικι διάγνωςθ για 

άλλουσ λόγουσ 

Μθ αποδεκτι Ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια 

Γενετικι διάγνωςθ ςε 

ανιλικα άτομα 

Πχι ςυςτθματικά. Σε μεμονωμζνο επίπεδο 

λόγω οικογενειακοφ ιςτορικοφ και μόνο για 

αςκζνεια που εκδθλϊνεται πριν τα 18 ι για 

τθν όποια υπάρχει κατάλλθλθ προλθπτικι 

κεραπεία 

Ρροςωπικι αυτονομία  

Ρροεμφυτευτικι γενετικι 

διάγνωςθ (ΡΓΔ) 

Αποδεκτι για λόγουσ υγείασ  Αποφυγι ςτιγματιςμοφ 

ατόμων που φζρουν ιδθ 

κάποια αςκζνεια 

ΡΓΔ για αποφυγι ςοβαρισ 

κλθρονομικισ αςκζνειασ 

Πχι για ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ αλλά ζλεγχοσ 

ανά περίπτωςθ  

 

ΡΓΔ για επιλογι φφλου Αποδεκτι θκικά, πρακτικά μετά από άδεια  

ΡΓΔ για επιλογι άλλου 

χαρακτθριςτικοφ 

Αποδεκτι μόνο για ιατρικοφσ λόγουσ Μςθ αξία όλων των 

ανκρϊπων, αξιοπρζπεια 

ΡΓΔ για επιλογι HLA Μθ αποδεκτι  Μςθ αξία όλων των 

ανκρϊπων, αξιοπρζπεια 

Ρροεμφυτευτικι γενετικι 

διάγνωςθ (ΡΓΔ) 

Αποδεκτι απουςία εναλλακτικισ   

Γενετικόσ ζλεγχοσ 

πλθκυςμιακϊν ι άλλων 

ομάδων  

Αποδεκτόσ μόνο για ομάδεσ με αυξθμζνθ 

πικανότθτα εμφάνιςθσ τθσ νόςου 
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Ενθμζρωςθ τρίτων  Μόνο από το ενδιαφερόμενο άτομο αλλιϊσ όχι 

(εκτόσ από ειδικζσ εξαιρζςεισ-δεν 

αναφζρονται)  

Λατρικό απόρρθτο 

Γενετικζσ εξετάςεισ που 

προςφζρονται από 

απόςταςθ  

Με επιφφλαξθ λόγω απουςίασ ςωςτισ 

πλθροφόρθςθσ ι και εκμετάλλευςθσ με τθν 

παροχι μθ ζγκυρων εξετάςεων 

 

Γενετικζσ εξετάςεισ ωσ μζςο 

ευγονικισ 

Πχι γιατί ο γιατρόσ απλά ενθμερϊνει, κανζνα 

ςτάδιο δεν είναι υποχρεωτικό, οφτε καν θ 

ενθμζρωςθ (εξαίρεςθ θ ενθμζρωςθ για 

τριςωμία 21). Απουςία εννοίασ πολιτικισ 

ςχετικά με το κζμα που να επιβάλλεισ τουσ 

γιατροφσ να κατευκφνουν τισ αποφάςεισ των 

γονιϊν προσ κάποια ςυγκεκριμζνθ 

κατεφκυνςθ.   

 

 

Συνοψίηοντασ τον πίνακα 3.4 βλζπουμε ότι θ Επιτροπι Βιοθκικισ τθσ Γαλλίασ  προκρίνει τθν 

ανκρϊπινθ  αξιοπρζπεια και τθν προςωπικι αυτονομία. Ραρόλα αυτά τάςςεται κατά τθσ 

χριςθσ των γενετικϊν εξετάςεων για μθ ιατρικοφσ λόγουσ ακόμα και εάν υπάρχει 

ςυναίνεςθ. Συνεργάηεται με άλλεσ αρχζσ και εξειδικευμζνεσ επιτροπζσ οι οποίεσ είναι 

υπεφκυνεσ να δανειοδοτοφν ςε όλεσ τισ περιπτϊςεισ πριν χρθςιμοποιθκεί κάποια από τισ 

πρακτικζσ τθσ προεμφυτευτικισ διάγνωςθσ. Είναι θ μόνθ που αναλφει τθ γνϊμθ τθσ κατά 

τθσ αντιμετϊπιςθσ των γενετικϊν εξετάςεων ωσ μζςο ευγονικισ ενϊ αναγνωρίηει 

εξαιρζςεισ ςτισ οποίεσ θ ενθμζρωςθ τρίτων μπορεί να γίνει και χωρίσ τθ ςυναίνεςθ του 

ατόμου που ζχει εξεταςτεί.  
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Κεφάλαιο 4ο 

Βιοηθικά και Βιοπολιτικά ζητήματα όπωσ αναδύονται μέςα 

από τισ γνώμεσ των Επιτροπών Βιοηθικήσ 
 

4.Α.  Απαντήςεισ ςε βιοηθικά ερωτήματα μέςα από τισ γνώμεσ των 

επιτροπών 

 

Στα πλαίςια τθσ υποενότθτασ αυτισ κα εξετάςουμε τα βιοθκικά ηθτιματα που 

παρουςιάςτθκαν ςτο κεφάλαιο 3 και κα δοφμε τι απαντά κάκε επιτροπι ςε αυτά. Επειδι 

πολλά από τα ερωτιματα που προζκυψαν είναι κοινά και ςτουσ τρείσ τφπουσ γενετικισ 

διάγνωςθσ, κα παρουςιαςτοφν πρϊτα οι απαντιςεισ των ερωτθμάτων που αφοροφν όλα τα 

είδθ και ςτθ ςυνζχεια κα παρουςιαςτοφν οι απαντιςεισ που αφοροφν τισ γενετικζσ 

εξετάςεισ και τθ γενετικι διάγνωςθ πριν και μετά τθ γζννθςθ.  

Για τθ διευκόλυνςθ μασ, παρουςιάηεται ςτθ ςυνζχεια ζνασ ςυνοπτικόσ πίνακασ με όλα τα 

δεδομζνα από τισ τζςςερισ επιτροπζσ. Στα ηθτιματα ςτα οποία θ γνϊμθ των επιτροπϊν 

διαφζρει, ςθμειϊνεται με ζνα γράμμα (Λ: Λταλικι Επιτροπι, Σ:Σουθδικι Επιτροπι, 

Ε:Ελλθνικι Επιτροπι και Γ:Γαλλικι Επιτροπι) θ κάκε διαφορετικι προςζγγιςθ.  

Πίνακασ 4.1. Θζςεισ των Επιτροπϊν Βιοθκικισ ςε ηθτιματα γενετικισ διάγνωςθσ και 

αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν θκικισ  

Ηιτθμα υπό εξζταςθ  Θζςθ επιτροπισ Αιτιολόγθςθ βάςθ αρχϊν 

θκικισ 

Ενθμζρωςθ και γενετικι 

ςυμβουλευτικι 

Απαραίτθτθ, πριν και μετά τθν εξζταςθ 

Αλλά και ωσ εκπαίδευςθ (Γ) 

Λιψθ ελεφκερθσ, αυτόνομθσ 

και ενθμερωμζνθσ απόφαςθσ 

Συναίνεςθ Απαραίτθτθ. Γραπτι, ειδικι και επίςθμθ (Γ)  Ρροςωπικι αυτονομία, 

δικαίωμα ςτθν άγνοια και 

αυτοκακοριςμόσ 

Γενετικι διάγνωςθ για 

ιατρικοφσ λόγουσ 

Αποδεκτι μόνο για ςοβαρζσ και 

ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ 

 

 

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ εργαςίασ  

Αποδεκτι μόνο εάν ςχετίηεται με τισ 

ςυνκικεσ εργαςίασ, μετά από ενιμερθ 

ςυναίνεςθ. Μθ αποδεκτι (Γ) 

Αυτόνομθ απόφαςθ, κζρδοσ 

για το άτομο και δικαιοςφνθ 

Γενετικι διάγνωςθ για 

λόγουσ αςφάλιςθσ 

Μθ αποδεκτι. Αποδεκτι μόνο για ιδιωτικι 

αςφάλιςθ (Ε) 

Σεβαςμό των κεμελιωδϊν 

δικαιωμάτων του ανκρϊπου 

Γενετικι διάγνωςθ για 

άλλουσ λόγουσ 

Μόνο ςε νομικζσ διαδικαςίεσ (Λ). Μετά από 

ενιμερθ ςυναίνεςθ (Σ). Μθ αποδεκτι (Γ) 

Σεβαςμό των κεμελιωδϊν 

δικαιωμάτων του ανκρϊπου 

Γενετικι διάγνωςθ ςε 

ανιλικα άτομα 

Αποδεκτι μόνο εάν υπάρχει όφελοσ από τθ 

διενζργεια τουσ πριν τθν ενθλικίωςθ, ι προσ 

όφελοσ τθσ οικογζνειασ. Μετά από 

οικογενειακό ιςτορικό.  

Με ςυναίνεςθ των γονιϊν 

αλλά και του ανθλίκου 
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Ρρογεννθτικι γενετικι 

διάγνωςθ 

Αποδεκτι μετά από άδεια και μόνο εάν 

υπάρχει οικογενειακό ιςτορικό (Λ). Μόνο για 

ζλεγχο ςυγκεκριμζνων αςκενειϊν  

Αυτοκακοριςμόσ τθσ γυναίκασ, 

ζμβρυο με θκικι υπόςταςθ 

υπό ανάπτυξθ 

Ρροεμφυτευτικι γενετικι 

διάγνωςθ 

Αποδεκτι, μετά από άδεια και μόνο εάν 

υπάρχει οικογενειακό ιςτορικό (Λ). Μόνο για 

ζλεγχο ςυγκεκριμζνων αςκενειϊν 

Λςότθτα και αξιοπρζπεια 

ανεξάρτθτθ από τθ γενετικι 

ταυτότθτα του ατόμου 

Ρροεμφυτευτικι διάγνωςθ 

για :  

-αποφυγι ςοβαρισ 

κλθρονομικισ αςκζνειασ 

-επιλογι φφλου 

-επιλογι άλλου 

χαρακτθριςτικοφ 

Νομικά μθ αποδεκτι (Λ). Αποδεκτι αλλά όχι 

ςε ςυςτθματικι βάςθ. Μόνο για ιατρικοφσ 

λόγουσ. Με άδεια για όλα (Γ) 

Αξιοπρζπεια και απόλυτθ 

θκικι υπόςταςθ του εμβρφου 

(Λ).  

Λςότθτα και αξιοπρζπεια 

ανεξάρτθτθ από τθ γενετικι 

ταυτότθτα του ατόμου. 

Ρροεμφυτευτικι διάγνωςθ 

για επιλογι HLA 

Με ειδικι άδεια (Σ) Ενίςχυςθ αξιοπρζπεια του 

ατόμου για HLA (E) 

Γενετικόσ ζλεγχοσ 

πλθκυςμιακϊν ι άλλων 

ομάδων  

Αποδεκτόσ μόνο εάν υπάρχουν ξεκάκαρα 

οφζλθ, μόνο μετά από ενθμζρωςθ και 

ςυναίνεςθ 

Ρροςωπικι αυτονομία, 

αλλθλεγγφθ και απόρρθτο των 

πλθροφοριϊν 

Ενθμζρωςθ τρίτων  Κατά κανόνα όχι, αλλά πικανότθτα αποδεκτι 

εάν δοκεί άδεια (Λ). Μόνο από το 

ενδιαφερόμενο άτομο (Ε).  

 

Γενετικζσ εξετάςεισ που 

προςφζρονται από 

απόςταςθ  

Αναφορά μόνο από τθ Σουθδικι Επιτροπι, 

με προςοχι και κρατικό ζλεγχο.  

 

Γενετικζσ εξετάςεισ ωσ μζςο 

ευγονικισ 

Υπαρκτόσ κίνδυνοσ, για αυτό και διενζργεια 

μόνο για ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ. Μζκοδοσ 

κρυπτο-ευγονικισ (ζνα μζλοσ τθσ Ελλθνικισ) 

Ατομικι ελευκερία και 

δικαιϊματα του ανκρϊπου 

 

4.Α.1. Ζητήματα που αφορούν όλα τα είδη γενετικών εξετάςεων και γενετικήσ 

διάγνωςησ 

 Ζνα πολφ βαςικό βιοθκικό ηιτθμα, που προκφπτει από όλα τα είδθ των γενετικϊν 

εξετάςεων και τθσ γενετικισ διάγνωςθσ, είναι το κζμα τθσ αξιοπρζπειασ και το κατά πόςο 

αυτι εξαρτάται από τθ γενετικι ταυτότθτα του ατόμου. Πλεσ οι επιτροπζσ ςυμφωνοφν και 

απορρίπτουν όλα τα είδθ διακρίςεων και ειδικότερα αυτά που βαςίηονται ςτο γενετικό 

υλικό και για το λόγο αυτό και είναι αντίκετεσ ςτθν κακιζρωςθ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ ςε 

ςυςτθματικι βάςθ. Αναφορικά με τον κίνδυνο τθσ ευγονικισ, που προκφπτει από τθ χριςθ 

των γενετικϊν εξετάςεων, θ πλειοψθφία των μελϊν όλων των επιτροπϊν παρόλο που 

αναγνωρίηουν τθν φπαρξθ ενόσ τζτοιου κινδφνου, δεν κεωροφν ότι θ παροφςα χριςθ τθσ 

γενετικισ μπορεί να οδθγιςει ςτθν ευγονικι ι ςτισ ακραίεσ αντιλιψεισ περί βελτίωςθσ του 

ανκρϊπινου είδουσ. Χαρακτθριςτικό παράδειγμα αποτελεί θ Επιτροπι Βιοθκικισ τθσ 

Γαλλίασ θ όποια απορρίπτει ζναν τζτοιο ιςχυριςμό επειδι οι γιατροί/ςφμβουλοι 

προτρζπουν τα άτομα/ηευγάρια/μόνθ γυναίκα να εξεταςτοφν για χάρθ τθσ πρόλθψθσ και 

όχι ακολουκϊντασ κάποια πολιτικι που τουσ επιβάλλεται για να εξυπθρετθκεί 

οποιαδιποτε ςκοπιμότθτα. Υπάρχει βζβαια και θ αντίκετθ άποψθ, ςυγκεκριμζνα ζνα μζλοσ 

τθσ Ελλθνικισ Εκνικισ Επιτροπισ Βιοθκικισ αντιλαμβάνεται τισ πρακτικζσ αυτζσ ωσ πολιτικι 
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κρυπτό-ευγονικισ με ςκοπό τθ βελτίωςθ του ανκρϊπινου είδουσ μζςω τθσ επιλεκτικισ 

απόρριψθσ εμβρφων με γενετικζσ ανωμαλίεσ.  

Ζνα άλλο εξίςου ςθμαντικό κζμα είναι θ γνϊςθ που απορρζει από τα αποτελζςματα των 

γενετικϊν εξετάςεων. Τα αποτελζςματα αυτά μποροφν να επθρεάςουν τθ ηωι και τθν 

προςωπικότθτα των ατόμων που εξετάςτθκαν. Ειδικζσ περιπτϊςεισ αποτελοφν οι όψιμα 

εμφανιηόμενεσ αςκζνειεσ αλλά και οι εξετάςεισ που γίνονται ςε παιδιά και αφοροφν 

κάποια αςκζνεια που κα εκδθλωκεί ςε μετζπειτα ςτάδιο τθσ ηωισ τουσ. Οι επιτροπζσ τθσ 

Λταλίασ και τθσ Ελλάδασ κάνουν ειδικι αναφορά ςτο δικαίωμα ςτθν άγνοια και τθν επιρροι 

που μπορεί να ζχει θ γνϊςθ αυτι για τα άτομα που τθ λαμβάνουν. Για τα λόγο αυτό και ςτθ 

γνϊμθ τθσ Λταλικισ Επιτροπισ Βιοθκικισ αναφζρεται ρθτά ότι ειδικά για τθν περίπτωςθ 

εξετάςεων ςε παιδιά πρζπει, για να είναι θκικά δικαιολογθμζνεσ, να αποφζρουν 

ςυγκεκριμζνο όφελοσ. Εκτόσ από το δικαίωμα ςτθν άγνοια, το όποιο πρζπει να 

προςτατεφεται, θ γνϊμθ τθσ Γαλλικισ Επιτροπισ ειςάγει και ζναν άλλο παράγοντα, αυτόν 

τθσ επίδραςθσ των αποτελεςμάτων ςτα άτομα που εξετάςτθκαν εάν τα αποτελζςματα που 

πιραν είναι αρνθτικά. Γίνεται με τον τρόπο αυτό εμφανζσ ότι θ λιψθ των αποτελεςμάτων 

αλλά και θ ίδια θ εξζταςθ πρζπει να προςφζρονται ςτα άτομα μόνο εάν αυτά είναι ζτοιμα 

να τα διαχειριςτοφν.  

Φτάνουμε λοιπόν ςε μια άλλθ πτυχι τθσ γενετικισ διάγνωςθσ τθν ενθμζρωςθ και τθ 

γενετικι ςυμβουλευτικι. Πλεσ οι επιτροπζσ, με κάκε ευκαιρία, αναφζρουν και επιμζνουν 

ςτθν ανάγκθ για ςωςτι ενθμζρωςθ και μθ-κατευκυνόμενθ γενετικι ςυμβουλευτικι πριν 

από τθ διεξαγωγι των εξετάςεων αλλά και μετά τθ λιψθ των αποτελεςμάτων. Ρροτείνουν 

ακόμα τθ ςυνζχιςθ τθσ ςυμβουλευτικισ για αρκετό διάςτθμα μετά τθ λιψθ των 

αποτελεςμάτων, ςε ειδικζσ περιπτϊςεισ. Θ επιτροπι τθσ Γαλλίασ, αναγνωρίηοντασ τθ 

ςθμαςία που ζχει θ ςυμβουλευτικι προτείνει να πραγματοποιείται ςε εφλογο χρονικό 

διάςτθμα πριν τθ διεξαγωγι μίασ εξζταςθσ ϊςτε να δίνεται θ δυνατότθτα ςτο άτομο να 

επανεκτιμιςει και εάν επικυμεί να αίρει τθ ςυναίνεςθ του για τθν πραγματοποίθςθ τθσ 

εξζταςθσ ςτον ίδιο ι το μζλοσ τθσ οικογζνειασ το όποιο αντιπροςωπεφει. Στα πλαίςια τθσ 

ςυμβουλευτικισ το ι τα άτομα πρζπει να ενθμερϊνονται με τρόπο μθ κατευκυνόμενο και 

με ςκοπό να ενδυναμωκεί θ αυτονομία τουσ και θ ικανότθτα τουσ να λάβουν μία ελεφκερθ 

-και μετά τθ ςυμβουλευτικι- ενιμερθ απόφαςθ είτε αυτι αφορά τον οικογενειακό 

προγραμματιςμό είτε τθν υπόλοιπθ ηωισ τουσ. Ο γιατρόσ ςφμβουλοσ πρζπει να βοθκά το 

άτομο (ι άτομα-ηευγάρι) να κατανοιςουν τθ φφςθ των γενετικϊν εξετάςεων και τα όρια 

τθσ γενετικισ διάγνωςθσ. Στθ γνϊμθ τθσ Λταλικισ Επιτροπισ γίνεται εκτενισ αναφορά ςτθν 

ανάγκθ για κατανόθςθ εκ μζρουσ του ατόμου που πρόκειται να εξεταςτεί, ςχετικά με το ότι 

οι εξετάςεισ αυτζσ δεν του προςφζρουν καμία βεβαιότθτα (εκτόσ από τθν περίπτωςθ 

εξετάςεων για μονογονιδιακζσ αςκζνειεσ) αλλά μόνο μια πικανολογικι εκτίμθςθ για το εάν 

κα νοςιςει.  

Ζνα ηιτθμα ςτο όποιο οι ςτάςεισ των επιτροπϊν ποικίλουν είναι αυτό του ιατρικοφ 

απορριτου και τθσ εμπιςτευτικότθτασ των πλθροφοριϊν που προκφπτουν από τισ γενετικζσ 

εξετάςεισ. Πλεσ οι επιτροπζσ ςυμφωνοφν ςτθν τιρθςθ του ιατρικοφ απορριτου για τισ 

γενετικζσ πλθροφορίεσ αλλά διαφωνοφν ςτον τρόπο με τον όποιο πρζπει αυτζσ να 

αντιμετωπίηονται ςε ειδικζσ περιπτϊςεισ. Στθ γνϊμθ τθσ Σουθδικισ Επιτροπισ δεν γίνεται 
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καμία αναφορά ςτθν ενθμζρωςθ των τρίτων (ςυνικωσ μελϊν τθσ οικογζνειασ ι ςυηφγου) 

όταν τουσ αφοροφν ι μποροφν αν τουσ επθρεάςουν οι πλθροφορίεσ που λιφκθκαν από τθ 

γενετικι διάγνωςθ. Κρίνεται απαραίτθτο ςτο ςθμείο αυτό να υπενκυμίςουμε ότι θ φφςθ 

των γενετικϊν πλθροφοριϊν είναι τζτοια που πολφ ςπάνια αφοροφν μόνο το άτομο το 

όποιο εξετάςτθκε, όλεσ τισ υπόλοιπεσ φορζσ αφοροφν και τθν οικογζνεια του, παροφςα ι 

μελλοντικι. Αντίκετα ςτισ γνϊμεσ των τριϊν άλλων επιτροπϊν γίνεται ρθτι αναφορά για 

τθν ενθμζρωςθ τρίτου. Θ γνϊμθ τθσ Λταλικισ επιτροπισ αναφζρει πωσ με ειδικι άδεια 

μπορεί να αρκεί το ιατρικό απόρρθτο και να ενθμερωκεί άλλο άτομο. Θ αιτιολογία για κάτι 

τζτοιο είναι να προκφπτουν πλθροφορίεσ που να επθρεάηουν άμεςα τθ ηωι του άλλου 

προςϊπου. Θ Ελλθνικι επιτροπι αναφζρει ότι μόνο το υπό-εξζταςθ άτομο ζχει τθ 

δυνατότθτα και τθν ευκφνθ να ενθμερϊςει τρίτουσ και μόνο ςτθν περίπτωςθ που το άτομο 

αυτό αςκεί «το δικαίωμά του ςτθ μθ-ενθμζρωςθ, ο γιατρόσ μπορεί, ςτο πλαίςιο τθσ γενικισ 

υποχρζωςισ του να μεριμνά για τθν ανκρϊπινθ ηωι (άρκρο 9 του κϊδικα ιατρικισ 

δεοντολογίασ), να ενθμερϊςει τα εν λόγω πρόςωπα εφόςον τοφτο είναι απολφτωσ 

αναγκαίο.». Θ γνϊμθ τθσ Γαλλικισ επιτροπισ, με ιδιαίτερθ ζμφαςθ, τίκεται κατά τθσ 

ενθμζρωςθσ τρίτου χωρίσ ςυναίνεςθ ακόμα και όταν τουσ αφοροφν τα αποτελζςματα, και 

αφινει μόνο μια πικανότθτα ενθμζρωςθσ για εξαιρετικζσ, όπωσ αναφζρει, περιπτϊςεισ.  

Το τελευταίο βιοθκικό ηιτθμα που αφορά όλα τα είδθ των γενετικϊν εξετάςεων, και ςτο 

όποιο όλεσ οι επιτροπζσ απαντοφν με τον ίδιο τρόπο, είναι το ηιτθμα τθσ ακρίβειασ τθσ 

μεκόδου και τθσ προβλεψιμότθτασ και εγκυρότθτασ των αποτελεςμάτων. Πλεσ οι γενετικζσ 

εξετάςεισ ςκοπό ζχουν να παρζχουν ςτο άτομο επιπλζον πλθροφορίεσ ϊςτε να μπορεί να 

πάρει μία ελεφκερθ, αυτόνομθ και ενιμερθ απόφαςθ. Αυτό αναιρείται εντελϊσ εάν θ 

μζκοδοσ που χρθςιμοποιείται δεν παρζχει αποτελζςματα που ο γιατρόσ και το άτομο που 

εξετάςτθκε να μποροφν να εμπιςτευτοφν. Αντίκετα, αυξάνουν τθ δυςκολία του ατόμου να 

πάρει μία απόφαςθ και υπονομεφουν τθν αυτονομία του. Ειδικά κάποιεσ από τισ μοριακζσ 

μεκόδουσ που αναφζρκθκαν ςτο 3ο κεφάλαιο είναι τόςο νζεσ που θ αποτελεςματικότθτα 

τουσ μπορεί να αμφιςβθτθκεί ι αντίςτοιχα ζχουν περιοριςμζνεσ δυνατότθτεσ (ανίχνευςθ 

μόνο των αςκενειϊν για τισ όποιεσ ςχεδιάςτθκαν) με αποτζλεςμα θ ζλλειψθ ςωςτισ 

ενθμζρωςθσ να παρζχει ςτουσ ενδιαφερόμενουσ ψευδι αποτελζςματα. Είναι εμφανζσ ότι 

το ηιτθμα αυτό είναι εξίςου ςθμαντικό με τα προθγοφμενα εντοφτοισ ςτισ γνϊμεσ των 

επιτροπϊν, εκτόσ από τθ Σουθδικι, γίνεται απλι αναφορά ςτθν αποτελεςματικότθτα των 

μεκόδων που κα χρθςιμοποιθκοφν. Δθλαδι δεν γίνεται ειδικι αναφορά ςτισ μεκόδουσ που 

χρθςιμοποιοφνται για τθ γενετικι διάγνωςθ με αποτζλεςμα να μθν αςχολοφνται με τα 

προβλιματα που προκφπτουν από τθν χριςθ κάποιων εξ’ αυτϊν (π.χ. απομόνωςθ 

γενετικοφ υλικοφ από ελεφκερα εμβρυικά κφτταρα ςτον ορό τθσ μθτζρασ).  

4.Α.2.  Ζητήματα που αφορούν ςυγκεκριμένη μέθοδο γενετικήσ διάγνωςησ 

Ηθτιματα που αφοροφν τθν Προεμφυτευτικι γενετικι διάγνωςθ και τθν Προγεννθτικι 

διάγνωςθ 

Το βαςικότερο ηιτθμα που προκφπτει αφορά τθν θκικι υπόςταςθ του εμβρφου. Θ γνϊμθ 

τθσ Λταλικισ Επιτροπισ δθμοςιεφτθκε το 1999, όταν ακόμα θ πρακτικι τθσ 

προεμφυτευτικισ διάγνωςθσ δεν ιταν ιδιαίτερα διαδεδομζνθ (υπενκυμίηεται ότι πρϊτθ 

γζννθςθ παιδιοφ με χριςθ ΡΓΔ πραγματοποιικθκε το 1990) οπότε δεν γίνεται ιδιαίτερθ 
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αναφορά. Εντοφτοισ με νόμο το 2004 και τθ ςφμφωνθ γνϊμθ τθσ επιτροπισ θ 

προεμφυτευτικι γενετικι διάγνωςθ απαγορεφτθκε. Θ αιτιολογία ιταν ότι το ζμβρυο ζχει 

πλιρθ θκικι υπόςταςθ και κάκε επεμβατικι μζκοδοσ που κα μποροφςε να βλάψει το 

ζμβρυο ιταν παραβίαςθ κατά τθσ ανκρϊπινθσ ηωισ. Θ Σουθδικι επιτροπι αναγνωρίηει ςτο 

ζμβρυο θκικι υπόςταςθ ανάλογθ με το αναπτυξιακό ςτάδιο ςτο όποιο βρίςκεται, 

υποςτθρίηοντασ ότι θ θκικι υπόςταςθ αναπτφςςεται παράλλθλα με τθ ςωματικι ανάπτυξθ 

και μόνο μετά τθ ςτιγμι που το ζμβρυο είναι βιϊςιμο εκτόσ τθσ μιτρασ, αποκτά πλιρθ 

θκικι υπόςταςθ. Ανάλογα και θ Γαλλικι Επιτροπι αναγνωρίηει θκικι υπόςταςθ ςτο 

ζμβρυο αλλά όχι αυτι ενόσ ατόμου μετά τθ γζννθςθ του.  

Το λεγόμενο πρόβλθμα τθσ «λίςτασ αςκενειϊν» είναι ζνα ηιτθμα που αφορά ειδικότερα 

τθν προεμφυτευτικι γενετικι διάγνωςθ (και λιγότερο τα άλλα είδθ γενετικισ διάγνωςθσ). 

Πλεσ οι επιτροπζσ το αναγνωρίηουν ωσ πρόβλθμα αλλά οι απαντιςεισ τουσ ποικίλλουν. Θ 

απάντθςθ τθσ Λταλικισ Επιτροπισ είναι ότι θ προγεννθτικι διάγνωςθ πρζπει να 

πραγματοποιείται μόνο για ςυγκεκριμζνεσ αςκζνειεσ, ενϊ θ Σουθδικι επιτροπι 

υποςτθρίηει ότι πρζπει να πραγματοποιείται μόνο για ςοβαρζσ αςκζνειεσ, χωρίσ να ορίηει 

ποιεσ αςκζνειεσ είναι αυτζσ (εκτόσ από δφο μζλθ τθσ που υποςτθρίηουν ότι πρζπει να 

χρθςιμοποιείται θ προγεννθτικι διάγνωςθ μόνο για αςκζνειεσ που οδθγοφν ςε πρόωρο 

κάνατο).  Θ Ελλθνικι Επιτροπι αναφζρει ότι οι εξετάςεισ πρζπει να διενεργοφνται μόνο για 

χρωμοςωμικζσ ανωμαλίεσ και τθ μεςογειακι αναιμία. Σε ειδικζσ περιπτϊςεισ και εφόςον 

υπάρχει οικογενειακό ιςτορικό, ο γιατρόσ μπορεί να ελζγξει το ηυγωτό/ζμβρυο και για τθν 

αςκζνεια για τθν όποια υπάρχει το ιςτορικό. Θ Γαλλικι Επιτροπι τίκεται ξεκάκαρα κατά τθσ 

«λίςτα αςκενειϊν» κεωρϊντασ ότι κάτι τζτοιο κα οδθγοφςε ςε ςτιγματιςμό των ατόμων 

που φζρουν ιδθ τισ αςκζνειεσ αυτζσ, αλλά κζτει κάποια γενικότερα κριτιρια για να 

εξαςφαλίςει ότι οι μζκοδοι αυτοί κα χρθςιμοποιοφνται μόνο για τθ διάγνωςθ ςοβαρϊν 

αςκενειϊν.  

Θ περίπτωςθ των όψιμα εμφανιηόμενων κλθρονομικϊν αςκενειϊν αποτελεί μια ειδικι 

κατθγορία αςκενειϊν για τθν όποια όλεσ οι επιτροπζσ εκφράηουν τθν ανθςυχία τουσ. Το 

ίδιο ιςχφει και για τθν περίπτωςθ ΡΓΔ για αςκζνειεσ που δεν ζχουν γενετικι αιτιολογία 

αλλά γενετικι προδιάκεςθ, όπωσ π.χ. ο καρκίνοσ. Μόνο όμωσ θ Ελλθνικι Επιτροπι 

καταλιγει ςτο ςυμπζραςμα ότι δεν είναι ςκόπιμο να παρζχονται πριν από τθ γζννθςθ 

εξετάςεισ ςχετικά με αςκζνειεσ που εμφανίηονται ςτθν ενιλικι ηωι ι ςε προχωρθμζνθ 

θλικία, λόγω του δικαιϊματοσ ςτθν άγνοια.  

Θ Γαλλικι επιτροπι κάνει μία μοναδικι παρατιρθςθ ςχετικά με τθ χριςθ τθσ ΡΓΔ. 

Αναγνωρίηει ότι θ ΡΓΔ ςυντείνει ςτθν ιατρικοποίθςθ τθσ αναπαραγωγισ και τθν εκτόσ-του-

ςϊματοσ γονιμοποίθςθ, γεγονόσ που ενζχει κινδφνουσ και για το λόγο αυτό και απορρίπτει 

τθ χριςθ τθσ ΡΓΔ ςε ςυςτθματικι βάςθ.  

Θ ΡΓΔ για επιλογι φφλου γίνεται αποδεκτι από τισ τρεισ επιτροπζσ μόνο για τθν αποφυγι 

ςοβαρισ αςκζνειασ που ςχετίηεται με το φφλο με βάςθ τθν αρχι τθσ ιςότθτασ και με ςκοπό 

να αποφευχκεί θ χριςθ τθσ ΡΓΔ για διακρίςεισ που βαςίηονται ςτο φφλο. Με αντίςτοιχθ 

αιτιολογία όλεσ επιτροπζσ τάςςονται κατά τθσ χριςθσ τθσ ΡΓΔ για τθν επιλογι 

χαρακτθριςτικϊν ϊςτε να αποφευχκεί οποιαδιποτε τφπου διάκριςθ.  
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Θ χριςθ ΡΓΔ για επιλογι ςυγκεκριμζνου HLA απλότυπου είναι μια ιδιαίτερθ περίπτωςθ με 

δεδομζνο ότι αντιτίκεται ςφμφωνα με πολλοφσ ςτθν αρχι τθσ μθ εργαλειοποιιςθσ του 

ατόμου. Θ Ελλθνικι Επιτροπι αναπτφςςει μία αξιόλογθ επιχειρθματολογία ςφμφωνα με 

τθν όποια θ επιλογι ενόσ ςυγκεκριμζνου ηυγωτοφ που φζρει τα κατάλλθλα γονίδια που κα 

ςϊςουν τθ ηωι του αδερφοφ/αδερφισ του, όχι μόνο δεν εργαλειοποιεί το παιδί που κα 

γεννθκεί αλλά ενιςχφει τθν αξιοπρζπεια του μζςω μίασ κακόλα ευγενικισ πράξθσ. Στθ 

Σουθδία και τθ Γαλλία για να πραγματοποιθκεί θ επιλογι αυτι πρζπει να υπάρχει άδεια 

από ειδικι επιτροπι θ οποία να εξαςφαλίηει ότι το παιδί που κα γεννθκεί κα ζχει τθ κζςθ 

που αξίηει ςε κάκε παιδί και πωσ δεν κα χρθςιμοποιθκεί ωσ εργαλείο οφτε καν προκειμζνου 

να ςωκεί ζνα άλλο παιδί.  

Είδαμε ότι πολλζσ από τισ μεκόδουσ που χρθςιμοποιοφνται για τθ γενετικι διάγνωςθ είναι 

επεμβατικζσ, χαρακτθριςτικό παράδειγμα αποτελεί θ αμνιοπαρακζντθςθ, θ μζκοδοσ αυτι, 

όπωσ και αρκετζσ άλλεσ, ςυνοδεφεται με ζνα μικρό -από άποψθ αρικμϊν- ποςοςτό 

επιπλοκϊν που οδθγεί ςε απόρριψθ του εμβρφου ι καταςτροφι του ηυγωτοφ. Θ απϊλεια 

των εμβρφων/ηυγωτϊν αυτϊν οδθγεί ςτο ερϊτθμα πόςο μία μζκοδοσ που ενζχει τον 

κίνδυνο αυτό είναι θκικά δικαιολογθμζνθ. Μόνο ςτθ γνϊμθ τθσ Γαλλικισ Επιτροπισ δίνεται 

κάποια απάντθςθ ςτο ςυγκεκριμζνο ηιτθμα και θ απάντθςθ αυτι είναι ότι, πικανϊσ, μζςα 

ςτο ποςοςτό αυτό περιλαμβάνονται πολλά ζμβρυα/ηυγωτά που δεν κα ιταν βιϊςιμα λόγω 

πλικουσ γενετικϊν ανωμαλιϊν, οπότε δεν μποροφμε να γνωρίηουμε αν όντωσ είναι θ 

διαδικαςία τθσ εξζταςθσ αυτι που προκαλεί τθν καταςτροφι τουσ.  

Το τελευταίο ηιτθμα που αφορά ςτθν πριν-τθ-γζννθςθ γενετικι διάγνωςθ είναι ο 

αναπαραγωγικόσ τουριςμόσ. Θ μθ εναρμόνιςθ τθσ νομοκεςίασ ςε ευρωπαϊκό επίπεδο και θ 

δυνατότθτα των Ευρωπαίων να μετακινοφνται ςε άλλεσ χϊρεσ τισ Ευρϊπθσ, προκειμζνου 

να λάβουν ιατρικζσ υπθρεςίεσ οδθγεί τα ηευγάρια να μετακινθκοφν προκειμζνου να 

χρθςιμοποιιςουν κάποια πρακτικι που είτε απαγορεφεται ςτθ χϊρα τουσ, είτε είναι πολφ 

δφςκολθ θ πρόςβαςθ ςε αυτιν (Κανονιςμόσ (ΕΟΚ) υπ’ αρικμό 1408/71 του Συμβουλίου). Το 

πρόβλθμα αυτό αναγνωρίηεται ςτισ γνϊμεσ τθσ Γαλλικισ και τθσ Σουθδικισ επιτροπισ και 

ωσ απάντθςθ και οι δφο προτείνουν μία ελάχιςτθ εναρμόνιςθ τθσ νομοκεςίασ, τουλάχιςτον, 

εντόσ Ευρϊπθσ. 

Ηθτιματα που αφοροφν τθ γενετικι διάγνωςθ μετά τθ γζννθςθ 

Θ γενετικι διάγνωςθ μπορεί να χρθςιμοποιθκεί και για λόγουσ διάφορουσ των ιατρικϊν. Θ 

χριςθ τθσ για εργαςιακοφσ, αςφαλιςτικοφσ λόγουσ και για να εξυπθρετθκεί θ δικαιοςφνθ 

εγείρει διάφορα ερωτιματα απζναντι ςτα όποια θ κάκε επιτροπι λαμβάνει διαφορετικι 

κζςθ. Θ Λταλικι Επιτροπι τάςςεται υπζρ τθσ χριςθσ των γενετικϊν δεδομζνων για λόγουσ 

δικαιοςφνθσ και για λόγουσ εργαςιακοφσ, εφόςον όμωσ ζχει αποδειχκεί μια αιτιακι ςχζςθ 

μεταξφ του γονότυπου και εμφάνιςθσ τθσ αςκζνειασ και πάντα μζςα ςτα πλαίςια τθσ 

δικαιοςφνθσ και τθσ αυτόνομθσ ςυναίνεςθσ του εργαηομζνου. Για λόγουσ αςφαλιςτικοφσ θ 

επιτροπι τάςςεται υπζρ τθσ απαγόρευςθσ τθσ χριςθσ γενετικϊν δεδομζνων από άτομα 

που αςχολοφνται με τον αςφαλιςτικό τομζα. Θ Σουθδικι επιτροπι εκφράηει τθν άποψθ ότι 

τα γενετικι δεδομζνα, εφόςον, το άτομο ζχει ςυναινζςει και το νομικό πλαίςιο είναι το 

κατάλλθλο, μποροφν να χρθςιμοποιοφνται και για άλλεσ χριςεισ είτε αυτζσ είναι νομικζσ, 
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εργαςιακζσ ι αςφαλιςτικζσ. Στθ γνϊμθ τθσ Ελλθνικισ επιτροπισ παρουςιάηεται μία άλλθ 

προςζγγιςθ ςφμφωνα με τθν οποία για εργαςιακοφσ λόγουσ τα γενετικά δεδομζνα 

μποροφν να κοινοποιοφνται ςτον εργοδότθ μετά από ςυναίνεςθ, μόνο εφόςον το 

εργαςιακό περιβάλλον μπορεί να ευνοεί ι να ςχετίηεται με τθν εμφάνιςθ τθσ νόςου. Στα 

πλαίςια τθσ αςφάλιςθσ, θ χριςθ γενετικϊν δεδομζνων, παρόλο που κρίνεται γενικά 

ανεπίτρεπτθ, μπορεί να πραγματοποιθκεί μόνο ςε περιπτϊςεισ που ο αςφαλιςμζνοσ 

επιλζγει να ςυμπλθρϊςει τθ δθμόςια αςφάλιςθ του με κάποια ιδιωτικι και φυςικά μόνο 

μετά από ςυναίνεςθ του. Τζλοσ θ Γαλλικι επιτροπι τάςςεται κατά τθσ χριςθσ των 

πλθροφοριϊν που προζκυψαν από τισ γενετικζσ εξετάςεισ ςε όλεσ τισ περιπτϊςεισ, εφόςον 

δεν εξυπθρετοφν λόγουσ υγείασ.  

Αναφορικά με τθ διενζργεια γενετικισ εξζταςθσ ςε ανιλικό γίνεται αναφορά μόνο από τθν 

Ελλθνικι και τθν Λταλικι επιτροπι. Θ Λταλικι Επιτροπι υπογραμμίηει τθν ευκφνθ των 

γονζων απζναντι ςτο ανιλικο τζκνο ςχετικά με τθ διεξαγωγι γενετικισ εξζταςθσ, θ οποία 

είναι θκικά δικαιολογθμζνθ μόνο εάν προκφπτει όφελοσ για το παιδί ι άλλο μζλοσ τθσ 

οικογζνειασ του. Θ Ελλθνικι Επιτροπι τάςςεται κατά τθσ διεξαγωγισ γενετικϊν εξετάςεων 

ςε ανιλικα άτομα για γενετικζσ αςκζνειεσ οι όποιεσ κα εκδθλωκοφν μετά τθν ενθλικίωςθ 

του παιδιοφ. 

Θ χριςθ των γενετικϊν εξετάςεων για τθ διεξαγωγι πλθκυςμιακοφ ανιχνευτικοφ ελζγχου 

προκαλεί διαφορετικζσ αντιδράςεισ από πλευράσ των επιτροπϊν. Για τθν Λταλικι Επιτροπι 

γίνεται αποδεκτι μόνο εάν τα οφζλθ που κα προκφψουν είναι ξεκάκαρα και για τθ 

διεξαγωγι του ςυμφωνεί θ επιςτθμονικι κοινότθτα, ενϊ για τθ Σουθδικι επιτροπι θ χριςθ 

αυτι είναι αποδεκτι μόνο για τον ζλεγχο ιάςιμων αςκενειϊν. Για τθν Ελλθνικι επιτροπι 

μόνθ προχπόκεςθ είναι θ ενθμζρωςθ και θ ςυναίνεςθ των ςυμμετεχόντων ενϊ για τθ 

Γαλλικι, ο ζλεγχοσ μπορεί να πραγματοποιθκεί μόνο ςε ομάδεσ που παρουςιάηουν υψθλό 

κίνδυνο για κάποια ςυγκεκριμζνθ αςκζνεια.  

Οι γενετικζσ εξετάςεισ για ανίχνευςθ φορζα μασ επαναφζρουν ςτο ηιτθμα τθσ ιςότθτασ, 

ςτο όποιο όλεσ οι επιτροπζσ εμμζνουν ςτθν απαγόρευςθ των διακρίςεων με βάςθ το 

γενετικό υλικό. Μόνο ςτα πλαίςια ελζγχου πριν τθν αναπαραγωγι είναι αποδεκτόσ ο 

ζλεγχοσ αυτόσ δεδομζνου ότι ενιςχφει τθν αναπαραγωγικι ελευκερία του ηευγαριοφ και 

του παρζχει τθ δυνατότθτα οικογενειακοφ προγραμματιςμοφ. 

Κλείνοντασ, θ Γαλλικι επιτροπι τοποκετείται ςτο κζμα τθσ εκπαίδευςθσ ςχετικά με τθ 

φφςθ των γενετικϊν εξετάςεων και των πλθροφοριϊν που μποροφν να προκφψουν από 

αυτζσ. Θ εκπαίδευςθ, ςφμφωνα με τθν επιτροπι, πρζπει να αφορά τόςο το προςωπικό που 

αςχολείται με τισ εξετάςεισ και τθ διάγνωςθ, όςο και το ευρφ κοινό. Ταυτόχρονα, μζςα ςτα 

πλαίςια τθσ εκπαίδευςθσ, πρζπει να παιδιά να κατανοοφν τισ δυνατότθτεσ και τουσ 

περιοριςμοφσ τθσ γενετικισ πλθροφορίασ, ϊςτε να είναι ςε κζςθ, ςτθν ενιλικθ ηωι τουσ, 

να λάβουν αποφάςεισ που αφοροφν ςτθ γενετικι τουσ ταυτότθτα. Στθ γνϊμθ τθσ Ελλθνικισ 

επιτροπισ εμφανίηεται και μία άλλθ όψθ του προβλιματοσ θ όποια αφορά όμωσ τθν 

ελλθνικι πραγματικότθτα ςτθν οποία δεν υπάρχει αναγνωριςμζνθ ιατρικι ειδικότθτα 

γενετιςτι με αποτζλεςμα να δθμιουργοφνται ερωτιματα ςχετικά με τθν επάρκεια των 

γιατρϊν να ενθμερϊνουν τα ενδιαφερόμενα άτομα και να τουσ παρζχουν γενετικι 
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ςυμβουλευτικι. Θ ανάγκθ αυτι επιτάςςει, κατά τθ γνϊμθ τθσ επιτροπισ, τθν αναγνϊριςθ 

και ςτθν Ελλάδα ειδικότθτασ ιατροφ-γενετιςτι ο όποιοσ κα ζχει τθν κατάλλθλθ εκπαίδευςθ 

και ςτουσ τομείσ τθσ ψυχολογίασ, τθσ κοινωνιολογίασ και τθσ βιοθκικισ.  

 

4.Β. Συμπεράςματα 

 

4.Β.1.  Συμπεράςματα ςχετικά με τισ Εθνικέσ Επιτροπέσ Βιοηθικήσ που 

αναλύθηκαν 

Οι τζςςερισ επιτροπζσ οι οποίεσ επιλζχκθκαν και οι γνϊμεσ των οποίων αναλφκθκαν ςτο 

προθγοφμενο κεφάλαιο παρουςιάηουν οριςμζνεσ ομοιότθτεσ αλλά κυρίωσ παρουςιάηουν 

μεταξφ τουσ αρκετζσ διαφορζσ.  

Βαςικζσ ομοιότθτεσ των επιτροπϊν είναι ο ςυμβουλευτικόσ ρόλοσ τον όποιο ζχουν και θ 

πλουραλιςτικι τουσ ςφςταςθ. Πλεσ διακζτουν εκπροςϊπουσ από τουσ βαςικοφσ τομείσ που 

απαρτίηουν τθ Βιοθκικι, γιατροφσ, νομικοφσ, βιολόγουσ ι ερευνθτζσ, φιλοςόφουσ αλλά και 

εκπροςϊπουσ των κοινωνικϊν επιςτθμϊν.  

Μία άλλθ πολφ ςθμαντικι ομοιότθτα είναι ότι όλεσ διαφαίνεται να προςτατεφουν και να 

υπεραςπίηονται τισ ίδιεσ θκικζσ αρχζσ (values). Βλζπουμε τισ αρχζσ τθσ προςωπικισ 

αυτονομίασ και τθσ αξιοπρζπειασ να επανζρχονται από όλεσ τισ επιτροπζσ, το ίδιο ιςχφει 

και για τθν προςταςία των κεμελιωδϊν δικαιωμάτων και του δικαιϊματοσ ςτθν άγνοια. Οι 

αρχζσ αυτζσ μπορεί να μθν χρθςιμοποιοφνται πάντα με τον ίδιο τρόπο, ι με τθ χριςθ τουσ 

θ επιτροπζσ να μθν καταλιγουν πάντα ςτα ίδια ςυμπεράςματα, κα ιταν όμωσ ζλλειψθ εάν 

αγνοοφςαμε το γεγονόσ ότι επανζρχονται ςτθν προςταςία των αξιϊν αυτϊν όλεσ οι Εκνικζσ 

Επιτροπζσ.  

Από τισ τζςςερισ επιτροπζσ μόνο θ επιτροπι τθσ Γαλλίασ είναι ανεξάρτθτο όργανο ενϊ οι 

άλλεσ τρεισ είναι κυβερνθτικζσ. Αντίςτοιχα δφο από τισ επιτροπζσ, θ Ελλθνικι και θ Γαλλικι 

ζχουν τουλάχιςτον ζναν κεολόγο ςτθ ςφςταςθ τουσ. Θ Λταλικι Επιτροπι ζχει δφο 

ιςτορικοφσ, ενϊ ζνα από τα μζλθ τθσ Γαλλικισ είναι οικονομολόγοσ. Θ Σουθδικι Επιτροπι, 

από άποψθ μελϊν είναι αρκετά ιδιαίτερθ με δεδομζνο ότι από τα 18 μζλθ τθσ τα ζξθ ζχουν 

ιατρικζσ ι παραϊατρικζσ ειδικότθτεσ, ενϊ τζςςερα ακόμα μζλθ είναι ειδικοί ςτθν ιατρικι 

θκικι. Οι επιτροπζσ τθσ Γαλλίασ και τθσ Λταλίασ απαρτίηονται από πολλά μζλθ, 40 και 36 

αντίςτοιχα, ενϊ θ Ελλθνικι Επιτροπι ζχει μόλισ 9 μζλθ.  

Τζλοσ, θ γνϊμθ τθσ Λταλικισ επιτροπισ δθμοςιεφτθκε το 1999, οι γνϊμεσ τθσ Σουθδικισ 

επιτροπισ ςχετικά με τθ γενετικι διάγνωςθ και τισ γενετικζσ εξετάςεισ δθμοςιεφτθκαν το 

2003, 2004, 2006 και 2010, οι αντίςτοιχεσ γνϊμεσ τθσ Ελλθνικισ Επιτροπισ το 2002, 2007 

και 2008, ενϊ τθσ Γαλλικισ Επιτροπισ το 1995 και το 2009. 

Μετά από μία ςφντομθ ςφνοψθ των βαςικϊν χαρακτθριςτικϊν των τεςςάρων επιτροπϊν 

των οποίων οι γνϊμεσ μελετικθκαν, κα εξεταςτεί αν και ποιο από τα χαρακτθριςτικά αυτά 
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επθρεάηει το περιεχόμενο των αποφάςεων των επιτροπϊν ςχετικά με τισ γενετικζσ 

εξετάςεισ και τθ γενετικι διάγνωςθ.  

Είναι πολφ ςθμαντικό να ςθμειωκεί ότι από τθν Λταλικι Επιτροπι θ γνϊμθ που 

παρουςιάςτθκε είναι ςχετικά παλιά, ιδιαίτερα με δεδομζνο ότι αναφζρεται ςε ζναν τομζα 

όπωσ θ γενετικι, ςτον όποιο οι εξελίξεισ είναι ραγδαίεσ και ταχφτατεσ. Για το λόγο αυτό 

ενζχεται θ πικανότθτα θ επιτροπι να ζχει αλλάξει κζςεισ μζςα ςτα τελευταία 15 χρόνια 

που μεςολάβθςαν από τθ δθμοςίευςθ αυτισ τθσ γνϊμθσ. Ιςςονοσ ςθμαςίασ είναι επίςθσ θ 

παρατιρθςθ ότι ενϊ ςτθ γνϊμθ που δθμοςιεφτθκε το 1999 και ςτθ ςφνταξθ τθσ όποιασ δεν 

ςυμμετείχε κανζνασ κεολόγοσ, ενϊ ςυμμετείχαν 2 ψυχολόγοι  και δφο ιςτορικοί πζραν των 

υπολοίπων 19 νομικϊν, γιατρϊν και βιολόγων, το 2004 ψθφίςτθκε νόμοσ που απαγόρευε 

τθ διεξαγωγι προεμφυτευτικισ γενετικισ διάγνωςθσ με αιτιολογία τθν απόλυτθ θκικι 

υπόςταςθ του εμβρφου. Επίςθσ ςθμαντικό είναι και το γεγονόσ ότι θ επιτροπι από τότε δεν 

ζχει λάβει καμία επίςθμθ κζςθ ςχετικά με το κζμα.  

Ραρατθρθτζσ υποςτθρίηουν ότι οι γνϊμεσ τισ Επιτροπισ παρουςιάηουν αςυνζχεια, και 

ιδιαίτερα μετά τθν ανάλθψθ τθσ κυβζρνθςθσ από το S.Berlusconi ότι ςθμειϊνεται μία τομι 

ςτθν Εκνικι Επιτροπι Βιοθκικισ γεγονόσ που μπορεί να εξθγεί και τθν ζλλειψθ νεϊτερθσ 

γνϊμθσ ςχετικά με ζνα τόςο ςθμαντικό κζμα όςο οι γενετικζσ εξετάςεισ (Wray, 2000).  

Θ Λταλικι Επιτροπι παρουςιάηεται ςχετικά κάκετθ ςε κζματα όπωσ οι επεμβατικζσ μζκοδοι 

προγεννθτικισ διάγνωςθσ ι θ χριςθ των πλθροφοριϊν που προκφπτουν από τισ γενετικζσ 

εξετάςεισ για άλλεσ χριςεισ πζραν τθσ ιατρικισ. Γενικότερο χαρακτθριςτικό τθσ επιτροπισ, 

που προκφπτει από τθ μελζτθ τθσ γνϊμθσ, είναι θ ςτάςθ τθσ υπζρ τθσ ηωισ (pro-life) που 

είναι εμφανισ τόςο ςτα κζματα τθσ προ-τθσ-γζννθςθσ διάγνωςθσ όςο και ςτθ γενετικι 

διάγνωςθ ςε ενιλικεσ. Ενϊ τάςςεται κατά τθσ ενθμζρωςθσ τρίτων ςχετικά με 

αποτελζςματα γενετικϊν εξετάςεων που τουσ αφοροφν , βλζπουμε ότι καταλιγει ςε μία 

ςτάκμιςθ ςυμφερόντων ςτθν όποια φαίνεται να κερδίηει πάντα ο ςεβαςμόσ για τθν 

ανκρϊπινθ υγεία ζναντι τθσ εμπιςτευτικότθτασ των γενετικϊν πλθροφοριϊν, τθσ ςχζςθσ 

γιατροφ-αςκενι ι του ιατρικοφ απορριτου. Θ επιτροπι τάςςεται υπζρ τθσ ηωισ και κατά 

των διακρίςεων, όλων των ειδϊν των διακρίςεων που μποροφν να προκφψουν από το 

γενετικό υλικό, και αυτά τα δφο είναι τα κφρια χαρακτθριςτικά τθσ. Θ διαφφλαξθ τθσ 

ιςότθτασ και των κεμελιωδϊν δικαιωμάτων είναι μαηί με τθν προςταςία τθσ ηωισ ο φψιςτοσ 

ςτόχοσ τθσ επιτροπισ.  

Θ Σουθδικι Επιτροπι από τθν άλλθ διαφζρει από όλεσ τισ προθγοφμενεσ λόγω του μεγάλου 

αρικμοφ ενεργϊν πολιτικϊν που περιλαμβάνει ςτθ ςφςταςθ τθσ (7 από τα 19 μζλθ 

εκπροςωποφν κάποια πολιτικι παράταξθ), κακϊσ και για το γεγονόσ ότι από τθ ςφςταςθ 

τθσ αποτελεί τον ενδιάμεςο κρίκο μεταξφ του κόςμου των επιςτθμϊν και αυτϊν που 

λαμβάνουν τισ αποφάςεισ για τα αντίςτοιχα κζματα (Frank, 1994).  

H επιτροπι αντιμετωπίηει το κζμα των γενετικϊν εξετάςεων και τθσ γενετικισ διάγνωςθσ με 

περιςςότερο ςυνεπειοκρατικι προςζγγιςθ. Τουσ ενδιαφζρει θ επίδραςθ των κζςεων τουσ 

να αποδειχτεί βοθκθτικι ςε βάκοσ χρόνου.  Δίνουν πολφ μεγάλθ ςθμαςία ςτον οριςμό των 

βιοθκικϊν αρχϊν που χρθςιμοποιοφν και προάγουν τον αυτοκακοριςμό του ατόμου και 

ειδικότερα τθσ γυναίκασ ςχετικά με τθ προγεννθτικι διάγνωςθ. Θ επιτροπι τάςςεται κατά 
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των διακρίςεων και υπζρ τθσ προςταςίασ τθσ ιςότθτασ, υπογραμμίηει τθ ςθμαςία τθσ 

ενθμζρωςθσ και ειςάγει τον παράγοντα «ποιότθτα ηωισ» ωσ κριτιριο για τθ λιψθ 

αποφάςεων που ςχετίηονται με τθ γενετικι διάγνωςθ. Θ προςζγγιςθ τθσ είναι ιδιαίτερα 

προςεγμζνθ και πολφπλευρθ αν και θ ιατρικι άποψθ είναι αρκετά εμφανισ. Εντοφτοισ, 

αναγνωρίηουν τον κίνδυνο που απορρζει από τθ χριςθ τθσ ΡΓΔ ςχετικά με τθν 

ιατρικοποίθςθ τθσ αναπαραγωγισ και προειδοποιοφν για αυτόν. Με μία ςειρά 

γνωμοδοτιςεων και τζςςερισ διαφορετικζσ γνϊμεσ τα τελευταία επτά χρόνια, ςχετικά με 

τισ γενετικζσ εξετάςεισ και τθ γενετικι διάγνωςθ, καταφζρνουν μια ςχετικά πλιρθ 

προςζγγιςθ του κζματοσ, εάν εξαιρζςουμε τθν απουςία αναφοράσ ςτισ γενετικζσ εξετάςεισ 

ςε ανιλικα άτομα και τθν ενθμζρωςθ τρίτων. 

Θ Ελλθνικι Επιτροπι από τθ άλλθ ζχει λιγότερα μζλθ αλλά εκπροςϊπουσ από όλουσ τουσ 

γνωςτικοφσ τομείσ που άπτονται τθσ Βιοθκικισ. Από τισ γνϊμεσ απουςιάηει μια εκτενισ 

αναφορά ςτισ θκικζσ αιτιολογιςεισ που ςτθρίηουν το κάκε επιχείρθμα, από τθν άλλθ όμωσ 

αναφζρεται ο κοινωνικόσ παράγοντασ και θ ποιότθτα ηωισ ωσ ςθμαντικοί για τθ λιψθ των 

αποφάςεων ςχετικά με τθ γενετικι διάγνωςθ. Θ προςταςία τθσ προςωπικότθτασ και το 

δικαίωμα ςτθν άγνοια, μαηί με τθν ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια, τθν ιςότθτα και τθν ίςθ 

πρόςβαςθ ςτισ υπθρεςίεσ υγείασ είναι οι κφριεσ θκικζσ αξίεσ, όπωσ αναδφονται από τθ 

μελζτθ των τριϊν γνωμϊν που είναι όλεσ ςχετικά πρόςφατεσ. Από τισ γνϊμεσ λείπει θ 

αναφορά ςτθν παροχι γενετικϊν εξετάςεων για λόγουσ δικαιοςφνθσ ι άλλουσ λόγουσ. Θ 

Ελλθνικι Επιτροπι αςχολείται, ςε αντίκεςθ με τισ δφο προθγοφμενεσ και με πρακτικά 

κζματα, όπωσ με το ηιτθμα τθσ κακιζρωςθσ ξεχωριςτισ ειδικότθτασ  ιατροφ-γενετιςτι.  

Οι δφο πρϊτεσ επιτροπζσ αλλά και θ Γαλλικι Επιτροπι ςυνεργάηονται και με κάποια άλλθ 

επιτροπι που είναι ειδικευμζνθ ςτα ηθτιματα των γενετικϊν εξετάςεων και τθσ γενετικισ 

διάγνωςθσ και οι όποιεσ είναι ςυνικωσ υπεφκυνεσ για τθν παροχι αδειϊν για τθν 

πραγματοποίθςθ ςυγκεκριμζνων ειδϊν διάγνωςθσ. Στθν Ελλάδα αντίςτοιχθ επιτροπι δεν 

υπάρχει, εκτόσ από τθν Αρχι Υποβοθκοφμενθσ Αναπαραγωγισ που δθμιουργικθκε με τουσ 

νόμουσ 3089/2002 και 3305/2005. Θ αρχι αυτι αν και είναι μζςα ςτισ αρμοδιότθτεσ τθσ θ 

αδειοδότθςθ για τθν πραγματοποίθςθ διαφόρων διαδικαςιϊν (Νόμοσ 3305/2005, άρκρο 

20), μζχρι ςιμερα δεν ζχει δθμοςιεφςει καμία τζτοια άδεια.  

Τζλοσ, θ Γαλλικι Επιτροπι είναι θ μόνθ επιτροπι θ οποία είναι ανεξάρτθτθ και ζχει τόςα 

πολλά μζλθ προερχόμενα από τόςεσ πολλζσ διαφορετικζσ ειδικότθτεσ. Μςωσ ςτο γεγονόσ 

αυτό οφείλεται το ότι ζχει τθν πιο πλιρθ και εμπεριςτατωμζνθ κζςθ απζναντι ςτο κζμα τθσ 

γενετικισ διάγνωςθσ. Θ επιτροπι αυτι αποτελεί μία παραδειγματικι περίπτωςθ Εκνικισ 

Επιτροπισ Βιοθκικισ θ οποία ζχει ςθμαντικό ςυμβουλευτικό ρόλο ςτθ νομοκεςία και 

ταυτόχρονα τόςο υψθλι παραγωγικότθτα (Fuchs, 2005).  

Θ επιτροπι αςχολείται και με πρακτικά κζματα, όπωσ θ αδυναμία των κζντρων που 

προςφζρουν ΡΓΔ  να καλφψουν τισ όλο ζνα και αυξανόμενεσ ανάγκεσ του πλθκυςμοφ, ενϊ 

ταυτόχρονα προβλθματίηεται για τουσ τρόπουσ με τουσ οποίουσ εξυπθρετείται καλφτερα το 

ςυμφζρον και θ αυτονομία των μελλοντικϊν γονζων. Υποςτθρίηει, όπωσ και οι δφο 

προθγοφμενεσ επιτροπζσ, τον παράγοντα ποιότθτα ηωισ και για το λόγο αυτό κρίνει 

ςθμαντικό να ςυνυπολογίηεται θ άποψθ των μελλοντικϊν γονζων ςτθν απόφαςθ για τθ 
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ςοβαρότθτα κάκε αςκζνειασ.  Θ ιςότθτα και θ αξιοπρζπεια του ατόμου είναι οι κεντρικζσ 

αξίεσ που επιχειρεί να προάγει με αποτζλεςμα να αντιτίκεται ςτθ χριςθ των γενετικϊν 

εξετάςεων για άλλουσ λόγουσ. Εξίςου ςθμαντικό είναι το ότι αναγνωρίηει τθν ευκφνθ τθσ 

κοινωνίασ απζναντι ςτο άτομο και τθν ανάγκθ για εκπαίδευςθ των ςυναφϊν με τθ γενετικι 

διάγνωςθ ειδικοτιτων και τθν ενθμζρωςθ του κόςμου.  

Επίςθσ, πρζπει να αναφερκεί ότι καμία από τισ επιτροπζσ δεν λαμβάνει υπόψθ τουσ 

κινδφνουσ που απορρζουν από τθν προεμφυτευτικι και προγεννθτικι διάγνωςθ για τθ 

γυναίκα, ενϊ οι αναφορζσ ςτθ διεξαγωγι γενετικισ διάγνωςθσ ςε ανιλικα άτομα είναι 

περιοριςμζνεσ. Αντίςτοιχα παρά τθν όλο και αυξανόμενθ παροχι γενετικϊν εξετάςεων από 

απόςταςθ, μζςω του διαδικτφου ι ακόμα και του παραδοςιακοφ ταχυδρομείου, μόνο ςτθ 

Σουθδικι γνϊμθ γίνεται κάποια αναφορά.  

Κλείνοντασ είναι απαραίτθτο να παρατθριςουμε ότι και οι τζςςερισ επιτροπζσ είναι ςαφϊσ 

επθρεαςμζνεσ από τισ Ευρωπαϊκζσ και διεκνείσ διατάξεισ που αναφζρκθκαν ςτο 4ο 

κεφάλαιο. Ειδικότερα, τα άρκρα 10,11,12 και 14 τθσ Σφμβαςθσ του Οβιζδο και τα άρκρα 

1,5,8-16 του Ρρόςκετου Ρρωτοκόλλου για τθν Βιοιατρικι Ζρευνα αναφορικά με τισ 

γενετικζσ εξετάςεισ για λόγουσ υγείασ είναι εμφανι ςτισ γνϊμεσ όλων των επιτροπϊν. 

Ραρόλα αυτά, πζρα από τα βαςικά αυτά άρκρα, κάποια άλλα, όπωσ τα άρκρα 18 και 20 του 

Ρρόςκετου Ρρωτοκόλλου, δεν βρίςκουν τθν αντίςτοιχθ αποδοχι από όλεσ τισ επιτροπζσ, 

τουλάχιςτον ςε επίπεδο εφαρμογισ. Χαρακτθριςτικό παράδειγμα αποτελεί το άρκρο 20 

που προτρζπει τισ χϊρεσ να πάρουν μζτρα για τθν ενθμζρωςθ και τθν πρόςβαςθ των 

πολιτϊν ςτισ πλθροφορίεσ που αφοροφν τισ γενετικζσ εξετάςεισ. Ππωσ είδαμε, μόνο ςτθ 

γνϊμθ τθσ Γαλλικισ Επιτροπισ γίνεται αντίςτοιχθ αναφορά. Θ εμφανισ επιρροι των 

κειμζνων αυτϊν ςε όλεσ τισ επιτροπζσ αποτελεί και μία πρϊτθ αιτία για τθν αναγνϊριςθ 

ίδιων θκικϊν αρχϊν από όλεσ τισ επιτροπζσ. Ενϊ μία δεφτερθ αιτία αποτελεί και θ άμεςθ 

επιρροι που αςκεί θ κάκε επιτροπι που ζχει ιδθ δθμοςιεφςει μία γνϊμθ ςχετικά με ζνα 

ηιτθμα πάνω ςτισ επιτροπζσ που ενδιαφζρονται να δθμοςιεφςουν μία δικι τουσ γνϊμθ για 

το ίδιο κζμα. Είναι ςυχνό φαινόμενο κατά τθ προκαταρτικι ςυηιτθςθ για τθ ςφνταξθ μία 

γνϊμθσ να μελετοφνται οι γνϊμεσ άλλεσ εκνικϊν επιτροπϊν πάνω ςτο ίδιο ηιτθμα. 

Ειδικότερα όμωσ ςτο κζμα των κοινϊν θκικϊν αξιϊν κα επανζλκουμε ςτθ ςυνζχεια.  

Είναι εμφανζσ ότι οι επιτροπζσ ζχουν ςυμβάλει ιδιαίτερα ςτθν ενθμζρωςθ του κοινοφ 

ςχετικά με τισ δυνατότθτεσ και τουσ περιοριςμοφσ τθσ γενετικισ διάγνωςθσ, κακϊσ και ότι ο 

ςυμβουλευτικόσ τουσ ρόλοσ ςτθν εκάςτοτε κυβζρνθςθ είναι αδιαμφιςβιτθτοσ, είναι όμωσ 

εξίςου εμφανζσ ότι, με δεδομζνθ τθν ταχεία εξζλιξθ ςτο χϊρο τθσ Γενετικισ, υπάρχει πολφ 

ζργο να επιτελεςτεί ςτο μζλλον. Το ηιτθμα αυτό κα μασ απαςχολιςει ςτο επόμενο και 

τελευταίο υποκεφάλαιο τθσ παροφςασ εργαςίασ.  
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Απάντθςθ ςτο βαςικό ερευνθτικό ερϊτθμα 

Ρριν όμωσ περάςουμε ςε αυτό, κρίνεται ςθμαντικό να ςυνοψιςτεί θ απάντθςθ ςτο βαςικό 

ερευνθτικό ερϊτθμα που τζκθκε ςτθν αρχι, ποιοσ είναι δθλαδι ο τρόποσ που κάκε 

επιτροπι παίρνει τισ αποφάςεισ τθσ, τουλάχιςτον όπωσ αυτόσ απορρζει από τθ μελζτθ του 

παραδείγματοσ τθσ Κλινικισ Γενετικισ Διαγνωςτικισ.  

Από τθ μελζτθ των Επιτροπϊν αυτϊν γίνεται εμφανζσ ότι θ προςζγγιςθ των βιοθκικϊν 

ηθτθμάτων που προκφπτουν από τισ εφαρμογζσ τθσ Γενετικισ Διαγνωςτικισ, 

πραγματοποιείται αρκετά ςφαιρικά και μζςα ςε ζνα νεωτερικό μοντζλο αξιϊν όπου 

κυριαρχοφν θ προςωπικι αυτονομία του ανκρϊπου και ο αυτοκακαριςμόσ, ο ςεβαςμόσ 

των κεμελιωδϊν δικαιωμάτων, θ ιςότθτα και θ αξιοπρζπεια οι οποίεσ δεν πρζπει να 

ςχετίηονται ι να εξαρτϊνται από τθ  γενετικι ταυτότθτα του ατόμου.   

Επανερχόμενοι λοιπόν ςτο ηιτθμα των αξιϊν είναι ςθμαντικό να παρατθριςουμε ότι ενϊ οι 

ίδιοι βαςικοί όροι εμφανίηονται ςε πολλζσ διακθρφξεισ των Θνωμζνων Εκνϊν, οι όροι αυτοί 

ερμθνεφονται και κάποιεσ φορζσ χρθςιμοποιοφνται επίςθσ, με ζνα ιδιαίτερο τρόπο μζςα 

ςτθν Ευρϊπθ. Για παράδειγμα θ αρχι τθσ προςωπικισ αυτονομίασ (individual autonomy), 

που ςτθρίηεται ςτθν αξία τθσ ελευκερίασ, αξιολογείται με πολφ διαφορετικό βακμό ςτθν 

Ευρϊπθ από ότι ςτον Αμερικάνικό ι Λαπωνικό πολιτιςμό (culture). Ακόμα όμωσ και μζςα 

ςτθν Ευρϊπθ, οι αξίεσ αυτζσ δεν αξιολογοφνται/κατατάςςονται (rank) με τον ίδιο πάντα 

τρόπο. Φαίνεται όμωσ ότι μζςα ςτα ευρωπαϊκά πλαίςια, υπάρχει μία ομάδα ευρζωσ 

αποδεκτϊν αξιολογιςεων με βάςθ τθν οποία κάποιεσ αξίεσ κεωροφνται ςθμαντικότερεσ 

(αν και όχι πάντα εξίςου ςθμαντικζσ) από άλλεσ. Τζτοιεσ αξίεσ, με «υψθλι κατάταξθ» (high-

ranking) ςτθν Ευρϊπθ είναι θ προςωπικι αυτονομία, θ αξιοπρζπεια και θ ιςότθτα 

(Hermeren, 2008). Θ διαπίςτωςθ αυτι φαίνεται να επαλθκεφεται μζχρι ενόσ βακμοφ και 

από τισ γνϊμεσ των εκνικϊν επιτροπϊν, ςτισ οποίεσ οι αξίεσ αυτζσ φαίνεται να 

αξιολογοφνται ωσ ιδιαίτερα ςθμαντικζσ. Τολμϊντασ λοιπόν μία εικαςία, φαίνεται ότι ίςωσ 

τουλάχιςτον μζςα ςτο ευρωπαϊκό πλαίςιο, εάν ζνα τζτοιο μπορεί να προκφψει από 

τζςςερισ Εκνικζσ Επιτροπζσ Βιοθκικισ, κα μποροφςαμε να ποφμε ότι ίςωσ διαφαίνεται μία 

«κοινι θκικι» (common morality) αντίςτοιχθ με αυτι για τθν οποία μιλοφςαν από το 2001 

οι Beauchamp και Childress. Μια «κοινι ευρωπαϊκι θκικι», ι προσ αποφυγι παρερμθνείασ 

«μία κοινι ευρωπαϊκι πολιτικι θκικι», μζςα ςτθν οποία οι αξίεσ αυτζσ αναγνωρίηονται ωσ 

ιδιαίτερα ςθμαντικζσ, και ωσ τζτοιεσ χριηουν προςταςίασ (Evans, 2006). Ράντα βζβαια 

μζςα ςτο ςυγκεκριμζνο χρονικό πλαίςιο και όχι ωσ διαχρονικζσ και υπερβατικζσ 

(transcendental) αλικειεσ.  

Είδαμε όμωσ ιδθ, ότι ςτο εςωτερικό παρόλο που διαφαίνεται μια κοινι «ευρωπαϊκι 

πολιτικι θκικι», ςυχνά θ ίδια αξία νοείται με ςχετικά διαφορετικό τρόπο. Ραραδείγματοσ 

χάρθ θ αυτονομία ορίηεται, πζρα από τον παραδοςιακό φιλελεφκερο οριςμό του 

Engelhardt (1986,1996), ωσ θ ικανότθτα καταςκευισ ιδεϊν και ςτόχων για τθ ηωι, ωσ θ 

ικανότθτα θκικισ ενόραςθσ (moral insight), αυτονομοκεςίασ και ιδιωτικότθτασ, ωσ θ 

ικανότθτα αποφάςεων και πράξεων χωρίσ εξωτερικό εξαναγκαςμό (outer constraint), ωσ θ 

ικανότθτα πολιτικισ ςυμμετοχισ και προςωπικισ υπευκυνότθτασ αλλά και ωσ θ ικανότθτα 

ενιμερθσ ςυναίνεςθσ (Rendtorff &Kemp, 2000). H προςωπικι αυτονομία μπορεί να παίρνει 
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ανάλογα με τθ χϊρα το ζναν ι τον άλλο οριςμό αλλά ςε όλεσ τισ περιπτϊςεισ αξιολογείται 

ωσ μια από τισ ςθμαντικότερεσ αρχζσ.  

Βλζπουμε ότι, θ ςφςταςθ των επιτροπϊν δεν επθρεάηει τον τρόπο προςζγγιςθσ των 

κεμάτων, τουλάχιςτον των επιτροπϊν τθσ Λταλίασ, τθσ Ελλάδασ και τθσ Γαλλίασ, εφόςον 

ςτθν κάκε μία από τισ επιτροπζσ αυτζσ, όπωσ είδαμε προθγουμζνωσ, εκπροςωπείται με ζνα 

τουλάχιςτον μζλοσ κάκε γνωςτικόσ τομζασ που εμπλζκεται ςτθ ςυηιτθςθ περί βιοθκικισ.  

Θ μόνθ επιτροπι τθσ οποίασ θ ςφςταςθ φαίνεται να επθρεάηει τον τρόπο προςζγγιςθσ είναι 

θ Σουθδικι. Θ άμεςθ εξάρτθςθ τθσ επιτροπισ από τθν κυβζρνθςθ και θ ςυμμετοχι ςε 

αυτιν εκπροςϊπων των πολιτικϊν παρατάξεων, ίςωσ αποτελεί τον λόγο για τον οποίο θ 

επιτροπι αποδζχεται πολλζσ εφαρμογζσ εφόςον υπάρχει το κατάλλθλο νομικό πλαίςιο και 

πάντα μετά από ενιμερθ ςυναίνεςθ του υποκειμζνου. Βλζπουμε δθλαδι ςτθ ςυγκεκριμζνθ 

περίπτωςθ μια περιςςότερο νομικι παρά βιοθκικι προςζγγιςθ ι αλλιϊσ ζναν νομικό 

ρεαλιςμό (legal realism) (Rendtorff, 2002), με τθν ζννοια ότι θ επιτροπι κεωρεί ότι δεν 

υπάρχει ανάγκθ για περιοριςμό των εφαρμογϊν για θκικοφσ λόγουσ ι τθν αρχι τθσ 

προφφλαξθσ, με δεδομζνο ότι τα ςυμφζροντα των πολιτϊν διαφυλάςςονται από το κράτοσ 

και τουσ νόμουσ (Fuchs, 2005). 

Θ Λταλικι Επιτροπι αποτελεί το χαρακτθριςτικό παράδειγμα του πωσ οι κοινωνικοπολιτικζσ 

και κρθςκευτικζσ ςυνκικεσ που επικρατοφν ςε μία χϊρα επθρεάηουν άμεςα τισ γνϊμεσ τθσ 

Εκνικισ Επιτροπισ, εάν αυτι είναι εξαρτθμζνθ από τθν κυβζρνθςθ. Θ ςυηιτθςθ περί 

βιοθκικισ ςτθν Λταλία, ειδικά ςτο ηιτθμα τθσ προαγωγισ βαςικϊν θκικϊν αρχϊν, 

ςθματοδοτείται από τθ διαφωνία μεταξφ Κακολικισ και κοςμικισ βιοθκικισ (Rendtorff, 

2002). Γενικότερα, οι ιταλικζσ αποφάςεισ ςχετικά με όλεσ τισ μεκόδουσ που κεωροφν ότι 

μπορεί να βλάψουν το ζμβρυο, κρίνονται από παρατθρθτζσ και ερευνθτζσ ωσ ιδιαίτερα 

αυςτθρζσ (Reuters, 2003). Ρροκρίνοντασ τθν θκικι υπόςταςθ του εμβρφου, βάηουν ςε 

δεφτερθ κζςθ το ςυμφζρον τθσ γυναίκασ και των υπογόνιμων ηευγαριϊν. (Robertson, 

2004). Θ ζλλειψθ οποιαςδιποτε κζςθσ μετά το 1999 ςχετικά με τισ πρακτικζσ τθσ 

προεμφυτευτικισ και προγεννθτικισ διάγνωςθσ δικαιολογοφνται από τθν φπαρξθ του 

νόμου που τισ απαγόρευςε. Φαίνεται ξεκάκαρα, ςτθ ςυγκεκριμζνθ περίπτωςθ, γιατί είναι 

προσ όφελοσ του ρόλου τθσ επιτροπισ, θ κεςμικι τθσ ανεξαρτθςία. Εφόςον οι πρακτικζσ 

αυτζσ είναι απαγορευμζνεσ από το νόμο, δεν κα μποροφςε θ επιτροπι να τισ επιτρζψει, κα 

μποροφςε όμωσ να τισ προςεγγίςει ςε επιςτθμονικι βάςθ αλλά και ςε μία βάςθ «θκικισ» 

(ethics).  

Τζλοσ, μζςα από το παράδειγμα τθσ Γαλλικισ επιτροπισ φαίνεται γιατί θ κεςμικι 

ανεξαρτθςία δίνει τθ δυνατότθτα ςτθν Επιτροπι να επιτφχει τθν πιο ςφαιρικι και 

ολοκλθρωμζνθ προςζγγιςθ ςτα ηθτιματα που εξετάςαμε.  

Ενϊ θ Σουθδικι Επιτροπι επιλζγει μία κακαρά ςυνεπειοκρατικι προςζγγιςθ, και το 

δθλϊνει μάλιςτα ςτθν αρχι τθσ γνϊμθσ τθσ (Swedish National Council on Medical Ethics, 

2006), θ Γαλλικι και θ Ελλθνικι επιτροπι φαίνεται ότι «υπθρετοφν» ζνα νεωτερικό μοντζλο 

ατόμου, ζνα άτομο ενιμερο, με προςωπικι αυτονομία και δικαίωμα αυτοκακοριςμοφ και 

με βάςθ αυτό το μοντζλο προςεγγίηουν όλα τα ηθτιματα τθσ βιοθκικισ. H Γαλλικι Επιτροπι 

δίνει μεγάλθ ζμφαςθ ςτισ βαςικζσ θκικζσ αρχζσ που παρουςιάηονται ωσ ερμθνεία των 
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βαςικϊν ανκρϊπινων δικαιωμάτων, ενϊ θ Ελλθνικι με μία ςχετικά κετικι ςτάςθ απζναντι 

ςτισ νζεσ τεχνολογίεσ, δίνει ζμφαςθ ςτισ θκικζσ αρχζσ υπό το πρίςμα κυρίωσ τθσ ιατρικισ 

θκικισ (medical ethics) και ειδικά ςτθν ανκρϊπινθ αξιοπρζπεια (Rendtorff&Kemp, 2000). 

Στον αντίποδα των δφο αυτϊν επιτροπϊν, θ Λταλικι Επιτροπι ςιγεί μπροςτά τθν πολιτικι 

κατάςταςθ που επικρατεί ςτθ χϊρα και ςτα πλαίςια άλλων γνωμοδοτιςεων, υπθρετεί τθν 

αξία τθσ ηωισ και τθν απόλυτθ θκικι υπόςταςθ του εμβρφου μπροςτά ςτθν οποία όλεσ οι 

άλλεσ υποχωροφν.  

 

4.Β.2. Επίλογοσ ή Ο Διπλόσ ρόλοσ των Επιτροπών Βιοηθικήσ 

Ο ρόλοσ των επιτροπϊν βιοθκικισ είναι διττόσ και το χαρακτθριςτικό αυτό είναι που κάνει 

τισ επιτροπζσ τόςο ιδιαίτερεσ, τόςο απαραίτθτεσ, και το ρόλοσ τουσ τόςο δφςκολο και 

ταυτόχρονα ςθμαντικό. Οι επιτροπζσ βιοθκικισ είναι υπεφκυνεσ για τθν επίλυςθ πρακτικϊν 

προβλθμάτων, όπωσ ο ςυμβουλευτικόσ ρόλοσ ςτθν κυβζρνθςθ ι θ ςφνταξθ ςυςτάςεων, 

αλλά ταυτόχρονα είναι και υπεφκυνεσ για τθν κζςπιςθ ορίων ςε δευτερογενζσ επίπεδο ςτισ 

επιςτθμονικζσ και τεχνολογικζσ εξελίξεισ πάντα μζςα ςτα πλαίςια μίασ «δθμόςιασ θκικισ».  

Για να επιτφχουν οι επιτροπζσ το ςτόχο αυτό πρζπει να ζχουν εξαςφαλίςει ταυτόχρονα μία 

ειδικότθτα (expertise) ςε επιςτθμονικό αλλά και επίπεδο «δθμόςιασ θκικισ». Τα δφο αυτά 

είδθ «αυκεντίασ» εξαςφαλίηονται ουςιαςτικά μζςω τθσ πλουραλιςτικισ ςφνκεςθσ τθσ κάκε 

επιτροπισ αλλά και μζςω τθσ επαγγελματικισ ι ακαδθμαϊκισ καταξίωςθσ των μελϊν που 

τθ ςτελεχϊνουν, και πάντα μζςα ςτο πλαίςιο όπωσ αυτό παρουςιάςτθκε ςτθν ειςαγωγι, 

ζνα πλαίςιο μζςα ςτο οποίο οι «υβριδικοί» ειδικοί (Kelly, 2003) του χϊρου τθσ δθμόςιασ 

βιοθκικισ ςυμβουλεφουν τουσ νόμιμουσ εκπροςϊπουσ του λαοφ που καλοφνται να 

νομοκετιςουν ςχετικά με τα ηθτιματα τθσ βιοθκικισ. 

Θ επιςτθμονικι αυκεντία εξαςφαλίηεται ςτισ περιςςότερεσ των περιπτϊςεων με τθ 

ςυμμετοχι ςτισ γνϊμεσ μεγάλου φάςματοσ επιςτθμόνων. Ραραδείγματοσ χάρθ για τθ 

ςφνταξθ μίασ γνϊμθσ που αφορά τθ βιοιατρικι απαιτείται θ ςυμμετοχι τόςο ερευνθτϊν 

που αςχολοφνται με τθ βαςικι ζρευνα όςο και γιατρϊν ι εκπροςϊπων οργανϊςεων 

αςκενϊν, όταν πρόκειται για τθ ςφνταξθ γνϊμθσ για ςυγκεκριμζνθ αςκζνεια. Δεδομζνου 

ότι ο αρικμόσ των μελϊν κάκε επιτροπισ είναι οριςμζνοσ, γίνεται εμφανζσ ότι δεν είναι 

δυνατόν να ςυμμετζχουν επιςτιμονεσ από όλουσ τουσ δυνατοφσ κλάδουσ, για το λόγο αυτό 

και ςτισ περιπτϊςεισ που ζνα τζτοιο «επιςτθμονικό κενό» εμφανίηεται, οι επιτροπζσ καλοφν 

ςυνικωσ εξωτερικοφσ ειδικοφσ για να το καλφψουν, όπωσ είδαμε και ςε κάποιεσ από τισ 

γνϊμεσ που εξετάςαμε παραπάνω.  

Θ θκικι ειδικότθτα (ethics expertise) εξαςφαλίηεται είτε μζςω τθσ ςυμμετοχισ 

εκπροςϊπων διαφορετικϊν φιλοςοφιϊν, όπωσ ςτθ περίπτωςθ τθσ Γαλλίασ, είτε μζςω τθσ 

προθγοφμενθσ εναςχόλθςθσ με τθν θκικι που τίκεται ωσ κριτιριο επιλογισ των μελϊν τθσ 

επιτροπισ ακόμα και για επιςτιμονεσ που αςχολοφνται με άλλουσ κλάδουσ, π.χ. ιατροφσ με 

προθγοφμενθ πείρα ςτθν ιατρικι θκικι. Επίςθσ, κατά τθν διαδικαςία ςφνταξθσ μια γνϊμθσ, 

επιπλζον ικανότθτα θκικισ ανάλυςθσ για το εκάςτοτε κζμα αποκτάται από όλα τα μζλθ τθσ 

επιτροπισ, ειδικότερα από τα μζλθ που δεν είναι ειδικευμζνα ςτθν θκικι φιλοςοφία. Θ 
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καταλλθλότθτα των επιτροπϊν να εκφζρουν γνϊμεσ ςχετικά με τα βιοθκικά και βιοπολιτικά 

ηθτιματα, ςυμπλθρϊνεται με τθ ςυμμετοχι εδικϊν από το νομικό χϊρο κακϊσ και 

κοινωνικϊν επιςτθμόνων (Hermerén, 2009).  

Αναφορικά με τθν καταλλθλότθτα και τθν αξιοπιςτία των επιτροπϊν είναι ςθμαντικό να 

αναφερκεί ότι αυτζσ, παρόλο κατοχυρωμζνεσ ςτθν πλουραλιςτικι ςφνκεςθ των επιτροπϊν 

και τθν καταξίωςθ των μελϊν τουσ, είναι πικανό να χακοφν εάν οι γνϊμεσ τθσ επιτροπισ 

είναι αβάςιμεσ ςε λογικό, επιςτθμονικό ι νομικό επίπεδο. Με τον ίδιο τρόπο θ αξιοπιςτία 

μπορεί και να χακεί αν φαίνεται μζςα από τισ γνϊμεσ μια εξάρτθςθσ τθσ επιτροπισ από 

ςυγκεκριμζνα οικονομικά, πολιτικά ι άλλα ςυμφζροντα (UNESCO, 2005).  

Θ ενεργι ςυμμετοχι των επιτροπϊν ςτθν κακθμερινι ηωι των πολιτϊν μπορεί να γίνει 

πραγματικότθτα με ςκοπό να καλφψει τθν ανάγκθ για εκπαίδευςθ και επιμόρφωςθ ςε 

κζματα βιοθκικισ ςε όλα τα επίπεδα κακϊσ και τθ διάδοςθ των πλθροφοριϊν και των 

γνϊςεων που αφοροφν τα γενετικά δεδομζνα του ανκρϊπου. Απϊτεροσ ςτόχοσ είναι θ 

πνευματικι καλλιζργεια των ατόμων ϊςτε να είναι ενθμερωμζνα και υπεφκυνα για να 

μποροφν να λάβουν μία αυτόνομθ απόφαςθ ςχετικά με τθ ηωι τουσ ι/και τθ ηωι των 

απογόνων τουσ.  

Θ ενθμζρωςθ και θ προετοιμαςία αυτόνομων ατόμων για τα κζματα τθσ γενετικισ και των 

γενετικϊν πλθροφοριϊν -και όχι μόνο- είναι θκικι και πολιτικι υποχρζωςθ του κράτουσ. 

Για το λόγο αυτό και οι υπάρχουςεσ ι άλλεσ επιτροπζσ, ειδικά διαμορφωμζνεσ, κα ζπρεπε 

να δρουν ςτο όνομα τθσ πολιτείασ και να είναι υπεφκυνεσ για τθν ενθμζρωςθ και τθν 

εκπαίδευςθ ενθλίκων και ανθλίκων, με ςτόχο πάντα τθν ανάπτυξθ υπεφκυνων πολιτϊν, για 

τθν προαγωγι τθσ προςωπικισ τουσ υγείασ αλλά και τθσ κοινωνίασ ςτο ςφνολο τθσ.   

Ο οικογενειακόσ προγραμματιςμόσ αν και αφορά τθν κοινωνία είναι κυρίωσ προςωπικι 

υπόκεςθ, θ παροχι όμωσ των πλθροφοριϊν ϊςτε μια γυναίκα ι ζνα ηευγάρι να πάρει τισ 

καλφτερεσ αποφάςεισ, με όςο το δυνατόν μεγαλφτερθ υπευκυνότθτα, ςχετικά με τισ 

αναπαραγωγικζσ επιλογζσ είναι και ευκφνθ του κράτουσ. Το κράτοσ πρζπει να μεριμνά 

ϊςτε οι πολίτεσ του να ζχουν τθν απαραίτθτθ παιδεία και να μποροφν, ςε οποιοδιποτε 

ςτάδιο τθσ ηωισ τουσ και αν παραςτεί τζτοια ανάγκθ, να μποροφν να πάρουν αποφάςεισ 

ςχετικά με τθ γενετικι τουσ ταυτότθτα και τθ διαχείριςθ αυτισ. Εάν τα άτομα, δεν ζχουν 

τθν ανάλογθ παιδεία αυτι, τότε θ ενθμζρωςθ και θ ςυμβουλευτικι είναι δφςκολο να 

αξιοποιθκοφν καταλλιλωσ λόγω τθσ ςυναιςκθματικισ φόρτιςθσ που επικρατεί τθ χρονικι 

ςτιγμι που προθγείται τθσ απόφαςθσ.   

Είναι πολφ ςθμαντικό, θ προετοιμαςία αυτι να γίνεται από ζναν επιςτθμονικό φορζα που 

να είναι πολφ-επιςτθμονικόσ και να αφορά διάφορα επίπεδα τθσ εκπαίδευςθσ. Οι 

επιτροπζσ ςυχνά ςτελεχϊνονται, πλζον των άλλων ειδικοτιτων, και από εκπαιδευτικοφσ –

ςυνικωσ τθσ ανϊτατθσ βακμίδασ- και αυτόσ είναι ζνασ παραπάνω λόγοσ για τον οποίο οι 

επιτροπζσ είναι ο πλζον κατάλλθλοσ φορζασ για να αναλάβουν τθν αρμοδιότθτα αυτι.   

Οι επιτροπζσ μζςα από τθ ςφνταξθ γνωμοδοτιςεων και οδθγιϊν ςχετικά με τισ χριςεισ και 

τισ εφαρμογζσ των γενετικϊν εξετάςεων και τθσ γενετικισ διάγνωςθσ πρζπει να 

κακοδθγοφν τουσ ειδικοφσ και να εξαςφαλίηουν ότι κάκε άτομο που χρθςιμοποιεί κάποια 



128 

 

από τισ πρακτικζσ τθσ γενετικισ διαγνωςτικισ ςυμμετζχει μετά από ςωςτι ενθμζρωςθ και 

μθ-κατευκυνόμενθ ςυμβουλευτικι.  

Ο ςυμβουλευτικόσ ρόλοσ τθσ εκάςτοτε επιτροπισ χρειάηεται να ενδυναμωκεί και οι 

προτάςεισ που κατατίκενται ςτουσ αντίςτοιχουσ πολιτικοφσ φορείσ να λαμβάνονται ςοβαρά 

υπόψθ. Οι προτάςεισ πρζπει να ςτοχεφουν μόνο ςτθ προςταςία των δικαιωμάτων των 

πολιτϊν και ςτθ βελτίωςθ των υπθρεςιϊν υγείασ, είτε αυτι αφορά τθν προλθπτικι είτε τθ 

κεραπευτικι ιατρικι. Για το ςκοπό αυτό κα πρζπει οι προτάςεισ των επιτροπϊν να είναι 

υπεράνω πολιτικϊν ςκοπιμοτιτων και είναι προτιμότερο οι επιτροπζσ να είναι ανεξάρτθτεσ 

και κεςμικά κατοχυρωμζνεσ με τζτοιο τρόπο ϊςτε να εξαςφαλίηεται, κατά το δυνατόν, θ 

ανεξαρτθςία τουσ αυτι. Ζνασ τρόποσ με τον οποίο κα μποροφςε να επιτευχκεί αυτό είναι ο 

ξεκάκαροσ διαχωριςμόσ τθσ εκάςτοτε εκνικισ επιτροπισ από άλλα εκλεγμζνα νομοκετικά ι 

άλλα όργανα. Ο διαχωριςμόσ αυτόσ εφαρμόηεται ςτθν περίπτωςθ τθσ Εκνικισ Επιτροπισ 

Βιοθκικισ τθσ Γαλλίασ. Θ επιτροπι αυτι, θκελθμζνα διαχωρίηει επανειλθμμζνα τθ κζςθ τθσ 

από κάκε πολιτικι οργάνωςθ αλλά και από κάκε οργάνωςθ που αντιπροςωπεφει π.χ. το 

ιατρικό επάγγελμα (Changeux, 1994).  

H κεςμικι ανεξαρτθςία τθσ επιτροπισ κα εξυπθρετεί ςθμαντικά και τθ ςυμβολι τθσ ςτθ 

ςφνταξθ και τθν ανακεϊρθςθ νόμων. Είναι ςθμαντικό να μπορεί θ επιτροπι να παίρνει 

κζςθ και απζναντι ςτο νόμο όταν κρίνεται ότι αυτόσ είναι ανεπαρκισ ι αποτελεςματικόσ. 

Χαρακτθριςτικό παράδειγμα αποτελεί για μία ακόμα φορά θ Εκνικι Επιτροπι Βιοθκικισ 

τθσ Γαλλίασ που ζχει πολλζσ φορζσ, από τθν απαρχι τθσ λειτουργίασ τθσ, καταλιξει ςτο ότι 

ςυγκεκριμζνοι γαλλικοί νόμοι είναι θκικά ελλιπείσ και ανεπαρκείσ ενϊ ςε άλλεσ 

περιπτϊςεισ ζχει υπογραμμίςει τθν ανάγκθ για δθμιουργία νζων νομικϊν ρυκμίςεων 

(Chirac, 2003).  

Τζλοσ είναι ςθμαντικό θ επιτροπι να ςτελεχϊνεται από τουλάχιςτον ζνα μζλοσ που να 

εκπροςωπεί κάκε γνωςτικό τομζα που εμπλζκεται, γεγονόσ που όπωσ είδαμε, ςυνικωσ 

ιςχφει ςτισ ιδθ υπάρχουςεσ επιτροπζσ.  

Ο δεφτεροσ ρόλοσ που πρζπει οι επιτροπζσ να υπθρετιςουν είναι θ «επιτιρθςθ» τθσ 

θκικισ τάξθσ. Χαρακτθριςτικό παράδειγμα για τθν περίπτωςθ τθσ γενετικισ αποτελεί ο 

διαρκισ κίνδυνοσ τθσ ευγονικισ, που κα αποτελζςει και τθν τελευταία παραδειγματικι 

περίπτωςθ με τθν οποία κα αςχολθκοφμε ςτα πλαίςια τθσ παροφςασ εργαςίασ.  

Πταν ξεκίνθςε το πρόγραμμα για τθ χαρτογράφθςθ του ανκρϊπινου γονιδιϊματοσ, το 

όραμα των επιςτθμόνων ιταν ότι πάνω ςτα ανκρϊπινα χρωμοςϊματα κα μποροφςαν να 

εντοπίςουν όλα τα ελαττωματικά γονίδια και μετά, από τθν αλλθλουχία του DNA, κα ιταν 

ςε κζςθ να ςυνάγουν τθν αιτιακι αλυςίδα τθσ νόςου και να βροφνε μία κεραπεία. Πντωσ, 

είκοςι περίπου χρόνια αργότερα, μεγάλοσ αρικμόσ ελαττωματικϊν γονιδίων ζχουν ιδθ 

χαρτογραφθκεί. Ωςτόςο, λείπουν τα αιτιακά ιςτορικά, και δεν υπάρχουν ακόμα κεραπείεσ 

(παρά ελάχιςτεσ), οφτε είναι ςαφζσ παρόλο που ζχουν εξεταςτεί αρκετζσ περιπτϊςεισ, το 

πωσ οι κεραπείεσ κα απορρζουν από τθν ακριβι γνϊςθ των αλλθλουχιϊν.  

Ζνασ ουςιαςτικόσ λόγοσ που δεν μποροφμε να εξάγουμε εφκολα κάποια αιτιακι 

πλθροφορία από μθνφματα του DNA είναι ότι οι ίδιεσ «λζξεισ» ζχουν διαφορετικό μινυμα 
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ςε διαφορετικά πλαίςια και επιπλζον επιτελοφν πολλαπλζσ λειτουργίεσ ςτο ίδιο πλαίςιο, 

όπωσ ςυμβαίνει και ςε κάκε ςφνκετθ γλϊςςα. Τα ςτοιχεία των γενετικϊν μθνυμάτων 

μπορεί να ζχουν νόθμα ι μπορεί να παίηουν κάποιο βοθκθτικό ι δομικό ρόλο. Θ κωδικι 

αλλθλουχία GTAAGT διαβάηεται οριςμζνεσ φορζσ από το κφτταρο ωσ οδθγία για τθν 

παραγωγι των αμινοξζων βαλίνθ και ςερίνθ, ενϊ άλλεσ ωσ ζνα διαχωριςτικό διάςτθμα το 

οποίο κρατά τα άλλα μζρθ του μθνφματοσ ςτθν κατάλλθλθ απόςταςθ μεταξφ τουσ 

(Lewontin, 1999). 

Ραρόλο που θ κατανόθςθ μασ παραμζνει ελλιπισ, είναι βζβαιο ότι οι δυνατότθτεσ που μασ 

προςφζρει θ γενετικι επιςτιμθ είναι πολλζσ και αναμζνονται να γίνουν περιςςότερεσ. Οι 

υποςτθρικτζσ τθσ, ιςχυρίηονται ότι κα αποτελοφςε ανευκυνότθτα θ μθ χρθςιμοποίθςθ τθσ 

νζασ αυτισ τεχνολογίασ για να υποςτθριχτεί θ ζρευνα για τθν εξάλειψθ «ςοβαρϊν» 

γενετικϊν αςκενειϊν. Το πρόβλθμα είναι, όπωσ είδαμε και ςτα προθγοφμενα κεφάλαια, 

ςτο ότι δεν υπάρχει ςαφισ διαχωριςτικά γραμμι μεταξφ τθσ αποκατάςταςθσ τθσ υγείασ 

ενόσ ατόμου και τθσ βελτίωςθσ του ανκρϊπινου είδουσ, ακόμθ και αν κάτι τζτοιο κα ιταν 

από τεχνικισ άποψθσ εφικτό. Με το πρόβλθμα αυτό περνάμε ςτθ κεοποίθςθ τθσ 

βιοτεχνολογικισ προόδου και ςτθν υπογράμμιςθ τθσ γενετικισ ταυτότθτασ και από εκεί 

ςτον υποβιβαςμό του ατόμου ςτο ςφνολο των γονιδίων του. Ρερνάμε από το άτομο, 

νοοφμενο ωσ κοινωνικό ον, ενταγμζνο ςε ζνα κοινωνικό πλαίςιο, ςτο άτομο με μία πιο 

κακαρά βιολογικι ζννοια, περνάμε ςτο βιολογικό ντετερμινιςμό. Μία παραδοχι του τφπου 

«είμαςτε τα γονίδια μασ» μπορεί εφκολα να οδθγιςει ςτθν ευγονικι, μία ευγονικι λίγο 

διαφορετικι από τθν κλαςικι ευγονικι που γνωρίςαμε και φοβθκικαμε ςτισ αρχζσ του 20ου 

αιϊνα αλλά πάντα ευγονικι.  

Με τθν ανάπτυξθ τθσ βιοτεχνολογίασ και τθσ γενετικισ θ κλαςικι ευγονικι μετατράπθκε 

από κοινωνικό πρόγραμμα γενετικισ βελτίωςθσ του γενικοφ πλθκυςμοφ ςε οικογενειακό 

πρόγραμμα παροχισ γενετικϊν γνϊςεων ςε άτομα που βρίςκονται ςτθ φάςθ των 

αναπαραγωγικϊν αποφάςεων. Ωςτόςο θ ιδεολογία του βιολογικοφ ντετερμινιςμοφ πάνω 

ςτον οποίο βαςίςτθκε θ ευγονικι ζχει επίμονα διατθρθκεί, απλά άλλαξε μορφι (Kevles, 

1986). Το πρόγραμμα χαρτογράφθςθσ του ανκρϊπινου γονιδιϊματοσ αλλά και οι μετζπειτα 

τεχνολογικζσ καινοτομίεσ ςτο χϊρο τθσ Βιοιατρικισ, με τισ τεράςτιεσ δαπάνεσ, τισ δθμόςιεσ 

ςχζςεισ και τα μζςα μαηικισ ενθμζρωςθσ που τα πρόβαλαν ςε τζτοιο βακμό και ζφεραν τθ 

γενετικι ςτο επίκεντρο τθσ δθμοςιότθτασ, αναηωπφρωςαν τθν ευγονικι με τθν κοινωνικι 

ζννοια που παρουςιάςτθκε παραπάνω.  

Για μία ακόμα φορά οι επιςτθμονικζσ ανακαλφψεισ δθμιουργοφν τθν ανάγκθ για μία 

οριοκζτθςθ. Ροίο είναι το όριο πζρα από το οποίο δεν πρζπει να διαβεί θ ανκρωπότθτα και 

ποιοσ μπορεί να το κζςει; Θ πιο λογικοφανισ απάντθςθ είναι ότι αυτό το όριο καλοφνται να 

το κζςουν οι επιτροπζσ βιοθκικισ. Με βάςθ τθ λογικι αυτι δθμιουργικθκαν ςτθν Ευρϊπθ 

αλλά και αλλοφ οι επιτροπζσ βιοθκικισ, «με ςκοπό να αποτελζςουν τθν απάντθςθ ςτισ 

προκλιςεισ των ςφγχρονων βιοεπιςτθμϊν» όπωσ λζει και ο Francois Mitterrand ςτο 

ιδρυτικό κείμενο που ςυντάχκθκε κατά τθν ςφςταςθ τθσ εκνικισ Επιτροπισ Βιοθκικισ τθσ 

Γαλλίασ (Comité Consultatif National d’Ethique,1983). Οι επιτροπζσ με τθν πλουραλιςτικι 

τουσ ςφνκεςθ κα μποροφςαν να είναι ςε κζςθ, ι είναι ιδθ ςε κζςθ, να επαγρυπνοφν, να 

προβλζπουν ειδικά μζτρα, παράλλθλα με τισ επιςτθμονικζσ ανακαλφψεισ και να κζτουν τα 
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όρια ωσ κανόνεσ μίασ «θκικισ τθσ ευκφνθσ» (Mittelstrass, 1999). Τθσ ευκφνθσ απζναντι 

ςτουσ πολίτεσ και ςτθν κοινωνία.  

Οι κλάδοι τθσ γενετικισ και τθσ βιοιατρικισ, με τθ ςυνεχι ανάπτυξθ τουσ, δθμιοφργθςαν 

μια ανεξάντλθτθ πθγι πλθροφοριϊν, πλθροφοριϊν για τα γενετικά δεδομζνα τθσ 

ανκρϊπινθσ υπόςταςθσ. Θ γνϊςθ όμωσ αυτι μπορεί να αξιοποιθκεί για τθ βελτίωςθ τθσ 

ανκρωπότθτασ ι για τθ βελτίωςθ των χαρακτθριςτικϊν οριςμζνων ανκρϊπων ι των 

απογόνων τουσ. Είναι προτιμότερο θ κατεφκυνςθ τθν όποια κα ακολουκιςει θ εξζλιξθ των 

κλάδων αυτϊν, να βρεκεί με τθ βοικεια των επιτροπϊν βιοθκικισ που απαρτίηονται από 

ζναν αρικμό καταξιωμζνων, ςτο χϊρο τουσ, επιςτθμόνων, προερχόμενων από πολλοφσ και 

διαφορετικοφσ γνωςτικοφσ τομείσ, παρά από μεμονωμζνουσ ζςτω και πεφωτιςμζνουσ 

επιςτιμονεσ ι πολιτικοφσ. Γιατί θ «γνϊςθ δεν είναι απλϊσ το πολυτιμότερο αγακό του 

ανκρϊπινου πολιτιςμοφ, αλλά πλζον αναγνωρίηεται και ωσ τζτοιο» (Olson, 2002) και ωσ 

τζτοιο μπορεί να γίνει εξίςου εφκολα όπλο για καταςτροφι ι αςπίδα για τθν προάςπιςθ 

τθσ ανκρϊπινθσ ευθμερίασ, μιασ ευθμερίασ χάρθ ςτθ ταυτόχρονθ μοναδικότθτα και 

ποικιλομορφία τθσ ανκρϊπινθσ φφςθσ.  
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