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Πρόλογος 

Το θέµα που επέλεξα για την εργασία µου έχει τίτλο: «Βιοτεχνολογία και Βιοηθική: 

Σύγχρονες προκλήσειρ. Το επέλεξα γιατι. εμπεριέχει πολλά ζητήματα που 

παρουσιάζουν ενδιαφέρον για μένα. Τόσο η βιοτεχνολογία και ακόµα περισσότερο η 

φαρμακογενετική, στην οποία και θα εστιάσω, όσο και η βιοηθική είναι χώροι 

σχετικά καινούργιοι αλλά και «προκλητικοῦ. Τα ηθικά ζητήµατα λοιπόν που 

ανακύπτουν στην έρευνα και την εφαρµογή της φαρµακογενετικής, µίας επιστήμης 

που όχει στόχο να εξατομικεύσει τα φάρμακα, κυρίως αν τα μελετήσουμε από την 
  
  

πλευρά του ασθενή -- συμμετέχοντα στις έρευνες και ταυτόχρονα καταναλωτή τῶν 

προϊόντων (φαρμάκων) που θα παραχθούν, παρουσιάζουν ιδιαίτερο ενδιαφέρον γιατί 

πρώτον βρισκόμαστε σε µία περίοδο κατά την οποία το ζήτημα τῶν δικαιωμάτων τῶν 

πολιτών βρίσκεται στο προσκήνιο, δεύτερον υπάρχει µία γενική τάση εξατοµίκευσης 

(όπως γίνεται και στη φαρμακογενετική) µε έναν καλώς νοούμενο ατοµισµό να 

κυριαρχεί στον τρόπο που λειτουργούν οι πολτες και τρίτον είναι η πρώτη φορά που 

σε µία τέτοιου τύπου βιοτεχνολογική εφαρµογή (φαρμακογενετική) έχουμε τη 

δυνατότητα να διερευνήσουµε το ζήτημα τῶν δικαιωμάτων τῶν ασθενών -- πολιτών 

πριν ακόµα αυτά τεθούν επί της ουσίας. Αυτό συμβαίνει επειδή αν και η έρευνα για 

τη φαρµακογενετική, αν και στην αρχή της ακόµα, έχει ἤδη ξεκινήσει, η παραγώγή 

και η χρήση φαρμάκων που προκύπτουν από αυτήν βρίσκεται στα σπάργανα και 

χρειάζεται τουλάχιστον 5 χρόνια ακόµα µέχρι να γίνει πραγματικότητα. Το 

συμπέρασμα που βγαίνει απὀ όλη αυτήν τη µελέτη δίνει µία αισιόδοξη χροιά. Θα 

μπορούσαμε να πούμε ότι καταλήγουμε τελικά στο συμπέρασμα ότι σε όλη αυτή τη 

διαδικασία της αμφίδρομης επικοινωνίας μεταξύ γιατρών -- ερευνητών και πολιτών -- 

ασθενών τελικά ο ισχυρός πόλος αυτής της διαδικασίας είναι ο ασθενής, αυτός του 

οποίου τα δικαιώµατα και το όφελος θα πρέπει να καθορίσουν τελικά τόσο την 

επιστημονική έρευνα σχετικά µε τη φαρμακογενετική όσο και την εφαρμογή της στη 

θεραπεία του. 

Όσον αφορά τις συνθήκες εργασίας, τις δυσκολίες και τις ελλείψεις θεωρώ ότι ένα 

µεγάλο πρόβλημα είναι η έλλειψη τέτοιων φαρμακογενετικών ερευνών και κατ 

επέκταση εφαρμογών στη χώρα µας µε συνέπεια να στηριζόµαστε, στο πλαίσιο 

προσπαθειών, όπως είναι αυτή η εργασία, στη διεθνή βιβλιογραφία, αλλά και σε 

πρακτικές και παραδείγματα, που βρίσκουμε στην υπόλοιπη Ευρώπη και τις Η.Π.Α.  



Βέβαια καθώς η Ἑλλάδα είναι µέλος της Ἑυρώπαϊκής Ένώσης αλλά και του 

Συµβουλίου της Ευρώπης, που ασχολούνται µε τη σύνταξη κειμένων τόσο νομικών 

όσο και δεοντολογικών, που προσπαθούν να πλαισιώσουν την έρευνα καὶ την 

εφαρµογή της φαρµακογενετικής. προστατεύοντας τα δικαιώµατα των ασθενών -- 

πολιτών αλλά και καθορίζοντας τις υποχρεώσεις τῶν γιατρών και των ασκούντων την 

ιατρική γενικότερα (Σύμβαση για τη Βιοϊατρική του Συµβουλίου της Ευρώπης)! 

μπορούμε τουλάχιστον να βασιζόµαστε σε αυτά για να μιλάμε για πολιτικές που 

στοχεύουν να προστατεύσουν τον ασθενή -- πολίτη. 

Φυσικά τόσο ο χρόνος για την εκπόνηση της εργασίας όσο και η ἐκτασή της δεν 

  
  

επιτρέπουν τη, σε µεγάλο βάθος, ανάλυση τῶν θεμάτων που τίθενται σε αυτήν. Ί1αρ 

όλα αυτά θέλω να τονίσω ότι έκανα την κατά το δυνατόν µεγαλύτερη προσπάθεια και 

φυσικά σε αυτό µε βοήθησαν αρκετοί άνθρωποι τους οποίους και θέλω να 

ευχαριστήσω θερµά για την υποστήριξη και τη συμβολή τους στην εκπόνηση αυτής 

της εργασίας και να τονίσω ότι χωρίς κάποιους από αυτούς ίσως το πόνηµα αυτό να 

µην είχε τελικά μπορέσει να ολοκληρωθεί. 

Ευχαριστώ λοιπόν τον επιβλέποντα καθηγητή µου Δημήτρη ἨἩοταμιάνο για την 

καθοδήγησή του που ήταν πολύτιμη και διαφωτιστική για μένα, την Μπέττυ 

Τσακαρέστου, για τις καθοριστικές τής παρατηρήσεις σχετικά µε τη δοµή και το 

περιεχόµενο της εργασίας µου, την Κατερίνα Μανώλάκου, µέλος της Ἐθνικής 

Επιτροπής Βιοηθικής, για τη βιβλιογραφία που µου παρείχε καθώς και για τις 

συμβουλές της όσον αφορά την εργασία µου και το Νίκο Λέανδρο, που είναι, µαζί µε 

τον Δημήτρη Ποταμιάνο και την Μπέττυ Τσακαρέστου, µέλος της επιτροπής 

αξιολόγησης της εργασίας µου. Θα ήταν άδικο να µην προσθέσω εδώ, όσους θα 

ήθελα να ευχαριστήσω κυρίως για την ηθική τους υποστήριξη, που ήταν πολύτιμη για 

μένα, αυτοί δεν είναι άλλοι απὀ την οικογένειά µου, τους συναδέλφους µου, τους 

φίλους µου και τους συμφοιτητές µου, αλλά και να αναφερθώ µε ιδιαίτερη 

ευγνωμοσύνη σε δύο από αυτούς, οι οποίοι ο καθένας µε τον τρόπο του έπαιξαν 

καταλυτικό ρόλο τόσο στις επιδόσεις μου σε ολόκληρο το μεταπτυχιακό όσο και στην 

ολοκλήρώση της εργασίας αυτής, την Μαρία Ανδρικοπούλου καὶ τον Θεόφραστο 

Λεοντή. 

  

Στο παράρτημα που ακολουθεί την εργασία αυτή υπάρχουν τα άρθρα της Σύμβασης για τη 

Ἠιοιατρική του Συµβουλίου της Ευρώπης, που σχετίζονται Και µπορούν να εφαρμοστούν στα 

ζητήματα που αφορούν την έρευνα καὶ την εφαρµογή της φαρµακογενετικής.  



Εισαγωγή 

1. Πριν ξεκινήσουμε να μιλάμε για οτιδήποτε άλλο στο πλαίσιο αυτής της εργασίας 

είναι σκόπιμο να μιλήσουμε για τη βιοτεχνολογία και να εξηγήσουμε µε λίγα λόγια τι 

εννοούμε όταν αναφερόμαστε σε αυτήν. Ο όρος βιοτοχνολογία αναφέρεται σε αυτό 

το συνδυασμό επιστήµης και τεχνολογίας που έχει στόχο τη θετική αξιοποίηση τῶν 

εφαρμογών που προκύπτουν από τη µελέτη των βιολογικών συστηµάτων και των 

επιµέρους στοιχείων αυτών. Ωστόσο, η συντριπτική πλειονότητα τῶν δομικών 

στοιχείων που απαρτίζουν έναν οργανισμό και σι ῥιολογικε ΐ   

συντηρούν είναι αδύνατο να αναπαραχθούν τεχνητά χωρίς να γίνεται χρήση φυσικών 

βιολογικών διαδικασιών, όπως είναι για παράδειγµα η αναπαραγωγική οδός των 

οργανισμών ἡ οι διεργασίες που λαμβάνουν χώρα κατά την ανάπτυξή τους. Ως εκ 

τούτου, η ανθρώπινη επινοητικότητα στο πλαίσιο της βιοτεχνολογίας περιορίζεται εκ 

τῶν πραγμάτων στον επιδέξιο χειρισμό και τροποποίηση ενός οργανισμού ἡή 

επιµέρους στοιχείων αυτού.” 

Μία ιστορική αναδροµή σχετικά µε την εξέλιξη της βιοτεχνολογίας είναι απαραίτητη 

σε αυτό το σηµείο, αφού οἱ σημαντικοί σταθµοί στην εξέλιξή της είναι αυτοί που 

επηρέασαν και την πρόοδο της γενετικής και συνετέλεσαν ουσιαστικά στο να 

ετοιμαστεί και να ανοίξει ο δρόμος για την ανάδυση της φαρμακογενετικής και της 

φαρμακογονιδιωµατικής, που αποτελούν και το βασικό κομμάτι που θα µας 

απασχολήσει καὶ στην παρούσα εργασία. Τα τελευταία 50 χρόνια, από την 

ανακάλυψη της δοµής του ΏΝΑ (το 1953) και µετά, έχουν γίνει τεράστια άλματα σε 

ότι αφορά την κατανόηση του τρόπου οργάνωσης και λειτουργίας τῶν γονιδίων. Στη 

δεκαετία του ᾿70 η βιοτεχνολογία προόδευσε ακόµα περισσότερο καθώς επιτεύχθηκε 

και η κοπή του ΏΝΑ. µε βιοχηµικά ψαλίδια, δηλαδή µε ένζυμα. Γενικά η δεκαετία 

του 70 είναι αυτή κατά την οποία ξεκίνησε η ανάπτυξη της μοριακής βιολογίας, που 

έπαιξε καταλυτικό ρόλο στην εξέλιξη της βιοτεχνολογίας και άνοιξε τον ορίζοντα της 

έρευνας. Ἡ ολοκλήρωση της αποκωδικοποίησης του ανθρώπινου γονιδιώµατος τον 

Αύγουστο του 2000, άνοιξε ακόµα μεγαλύτερους δρόμους για τη βιοτεχνολογία, την 

έρευνα και τις εφαρμογές της αλλά και για τη γενετική. Ἡ εξέλιξη της γενετικής 

  

2 Ἠθνική Ἐπιτροπή Βιοηθικής - Εισήγηση: Για την αναγνώριση δικαιωμάτων ευρεσιτεχνίας σε 

βιοτεχνολογικές εφευρέσεις, Αθήνα, 19/09/2003.  



λοιπόν καθώς και η ολοκλήρωση της αποκῶδικοποίησης του ανθρώπινου 

γονιδιώµατος εμφάνισαν ένα νέο πεδίο ενδιαφέροντος για τους επιστήμονες που 

καταλαβαίνουν όλο και περισσότερο το ρόλο που παίζουν τα γονίδια του καθενός µας 

όχι µόνο στο ποιοι είµαστε αλλά και σε πολλά άλλα πεδία μεταξύ των οποίων 

συγκαταλέγεται ίσως και η αντίδρασή µας στα φάρμακα. Παρά την ιδιαίτερη 

σηµασία που δίνεται όµως στα γονίδια, οι επιστήμονες βέβαια δεν παύουν να 

συνυπολογίζουν τη σημασία του περιβάλλοντος και των άλλων παραγόντων που µας 

επηρεάζουν όσον αφορά την ανταπόκρισή µας στα φάρμακα. Τέτοιοι παράγοντες 

µπορεί να είναι η γενική κατάσταση της υγείας µας, η σοβαρότητα της ασθένειάς µας, 

  η συγχορήγηση άλλων φαρμάκων κλπ. 

Έτσι λοιπόν και βασισμένοι στην υποψία ότι τα γονίδια πρέπει να παίζουν κάποιο 

ρόλο στον τρόπο µε τον οποίο ανταποκρινόµαστε στα φάρμακα, οι επιστήμονες 

διεύρυναν την έρευνα σε ένα νέο πεδίο, που δεν είναι άλλο από τη φαρμακογενετική 

και τη φαρμακογονιδιωµατική. 

2. Αφού λοιπόν μιλάμε για τη φαρμακογενετική και τη φαρμακογονιδιώµατική, πριν 

από οτιδήποτε άλλο είναι σκόπιμο να δώσουμε τους ορισμούς τῶν δύο αυτών νέων 

εννοιών που μπαίνουν στη συζήτηση που επιχειρούµε να κάνουμε. 

Ἡ φαρμµακογενετική είναι η µελέτη τῶν διαφορών µεταξύ των ανθρώπων στην 

αλληλουχία του ΓΝΑ. που σχετίζονται µε την ανταπόκριση στα φάρμακα. 

Ἡ φαρμακογονιδιωµατική είναι η µελέτη της µεταβλητότητας της έκφρασης 

ξεχωριστών γονιδίων που σχετίζονται µε την ευαλωτότητα σε ασθένειες καθώς και µε 

την ανταπόκριση στα φάρμακα σε επίπεδο κυττάρων, ιστών, ανθρώπων ή . 

πληθυσμών. Ο όρος εφαρµόζεται ευρέως στο σχεδιασμό, την ανακάλυψη, και την 

κλινική εφαρµογή φαρμάκων. 4 

Αυτό που επίσης είναι σκόπιμο να αναφέρουμε εδώ είναι ότι στην εργασία αυτή θα 

χρησιμοποιούμε τον ευρύτερο όρο φαρμακογενετική εκτός από τις περιπτώσεις 

εκείνες όπου θα κριθεί απαραίτητο να αναφερόμαστε πολύ συγκεκριµένα στη 

φαρμακογονιδιωµατική. 

  

ϐ ϱοπηπήήος Τοτ Ρτορεἰοία:ν παθάἰοίπα] ριοάιοίς - ΡονΗἱοη ραροΥ ΟἩ Ι6ΥΗΙΠΟΙοβν ἵπ ΡἠαΥΠιασοβΕΠΕΙΙΟ5, 

ἘΜΕΑ. ],οπάοη, 21 Νονειιροι 2002.  



Στο δεύτερο μισό του 20” αιώνα έγιναν τεράστια άλματα προς την κατεύθυνση της 

ανάπτυξης αποτελεσματικών φαρμάκῶν, που είχαν ὡς αποτέλεσµα να σωθούν πάρα 

πολλές ζωές. Στο σύνολο, αυτή η πρόοδος επιτελέστηκε εστιάζοντας σε µεγάλες 

οµάδες ασθενών που υπέφεραν από την ἴδια ασθένεια. Αυτή η στρατηγική 

διαβεβαίῶσε ότι τα εν λόγω φάρμακα ήταν σχετικά ασφαλή για την οµάδα ακόµα κι 

αν δεν ήταν πάντα αποτελεσματικά Ύια κάθε ασθενή χῶριστά. Είναι άλλῶστε 

προφανές ότι υπάρχει αυτή η διαφοροποίηση, ότι υπάρχουν δηλαδή µεγάλες ατομικές 

διαφορές σε σχέση µε την «ανταπόκριση» του κάθε ασθενή στο φάρμακο, εξαιτίας 

µίας πληθώρας παραγόντων. Έτσι μπορούμε να πούμε ότι οι άνθρωποι συχνά 

  
  

αντιδρούν διαφορετικά στο ἴδιο φάρμακο. Λίγα φάρμακα εἶναι αποτελβσµατικἁ σε 

όλους τους ασθενείς που τα χρειάζονται και τα χρησιμοποιούν και όλα µπορεί να 

προκαλόσουν παρενέργειες, που µπορεί σε κάποιες περιπτώσεις να αποβούν ακόµα 

και µοιραίες. 

Για να µπορέσουµε να καταδείξουµε το πώς λειτουργεί η φαρμακογενετική και το 

πὠς µπορεί να σχετιστεί µε την έρευνα αλλά και την εφαρµογή στην κλινική 

πρακτική νέων φαρμάκών θεωρούμε ότι είναι σκόπιμο να μιλήσουμε λίγο για την 

«παραδοσιακή» έρευνα της φαρμακολογίας σχετικά µε την ανακάλυψη και τη 

δηµιουργία νέών φαρμάκων. 

Ἡ φαρμακολογία είναι η µελέτη του πώς ένα φάρμακο δρα στο σώμα. Εμπεριέχει 

τόσο τη φαρμακοκινητική όσο και τη φαρμακοδυναμική. 

Η φαρμµακοκινητική είναι η µελέτη των διαδικασιών και του ρυθμού µε τους οποίους 

ένα φάρμακο περνάει µέσα από το σώμα: 

9Η απορρόφηση είναι η διαδικασία µέσω τῆς οποίας ένα φάρμακο μπαίνει στο αίμα. 

οἨ κατανομή αναφέρεται στη µεταφορά της ὁραστικής ουσίας στο σηµείο της 

δράσης. 

90. μεταβολισμός είναι η διαδικασία κατά την οποία η δοµή και οι ιδιότητες ενός 

φαρμάκου μεταβάλλονται, αδρανοποιώντας το και δίνοντας του τη δυνατότητα να 

αποβληθεί από το σώµα. 

«Ἠ απέκκριση είναι η διαδικασία αποβολής του φαρμάκου από το σώμα μέσῶ τῶν 

νεφρών και του συκωτιού.  



Ἡ γενετική διαφοροποίηση µπορεί να επηρεάσει όλες αυτές τις διαδικασίες, καθώς 

εμπεριέχουν πολλά διαφορετικά µόρια που παράγονται από γονίδια, όπως είναι οι 

πρωτεΐνες μεταφοράς, οι αντλίες μεταφοράς και τα ένζυμα. Ἡ έρευνα στη 

φαρμακογενετική έχει παραδοσιακά βασιστεί στην ατομική διαφοροποίηση σχετικά 

µε τον μεταβολισμό τῶν φαρμάκων. Ἡ διαδικασία του μεταβολισμού λαμβάνει γενικά 

χώρα στο συκώτι όπου τα φάρμακα ενεργοποιούνται µέσω ενζύμων. Ἡ 

διαφοροποίηση στο ρυθµό του μεταβολισμού ενός φαρμάκου από ένα ένζυμο µπορεί 

ουσιαστικά να διαφοροποιήσει το πώς ένα άτομο ανταποκρίνεται στο εν λόγω 

  
  φάρμακο. Για παράδειγµα, ο γρήγορος μµεταβολισμὀς ενος φαρμάκου μπορεί να το 

Κάνει αναποτελεσµατικό ενώ ο αργός μεταβολισμός, η ακόµα και η µη ύπαρξη 

μεταβολισμού, µπορεί να οδηγήσει στη συσσώρευση τοξικών ποσοτήτων του 

φαρμάκου στο σώμα. Αυτό που πρέπει επίσης να σηµειώθεί είναι ότι η 

διαφοροποίηση στις πρωτεΐνες που µεταβολίζουν τις δραστικές ουσίες συχνά 

επηρεάζουν την ανταπόκριση σε περισσότερα απὀ ένα φάρμακα. 

Ἡ φαρμακοδυναµική είναι η µελότη του πώς ένα φάρμακο λειτουργεί στο σώμα. Τα 

περισσότερα φάρμακα βρίσκονται σε διάδραση µε τα συστήµατα ελέγχου του 

σώματος όπως είναι οἱ υποδοχείς, τὰ µόρια μεταφοράς ή τα ένζυμα. Ἡ αντίδραση 

ενός ατόμου σε µια συγκεκριµένη δραστική ουσία επηρεάζεται λοιπόν από τη 

γενετική διαφοροποίηση σε αυτά τα µόρια. Παραδοσιακά, η δηµιουργία φαρμάκων 

έχει εξελιχθεί βασισμένη στην υπόθεση ότι αυτά τα μόρια είναι γενετικά ομοιογενή 

στο γενικό πληθυσμό τῶν ασθενών. Παρ᾽ όλα αυτά πολλές µελέτες τα τελευταία 

χρόνια έχουν δείξει ότι τα πράγματα δεν είναι πάντα έτσι. 

Οι φάσεις τῶν κλινικών δοκιμών για τα φάρμακα 

Φάση]: Δυτές οι µελέτε προσδιορίζουν τη φαρμακοδυναµική και τη 

φαρµακοκινητική ενός πιθανού νέου φαρμάκου σε ένα μικρό αριθµό υγιών 

ανθρώπων εθελοντών (20 - 80). Οι στόχοι είναι να καθοριστεί το εύρος τῶν δόσεων 

που θα διερευνηθεί στις κλινικές δοκιµές που περιλαμβάνουν ασθενείς και μερικές 

φορές, να επιβεβαιωθεί ότι το φάρμακο έχει, σε ανθρώπους, τα αποτελέσµατα που 

είχαν βρεθεί στις προκλινικές έρευνες. Οι μελέτες της φάσης 1 παίρνουν συνήθως 

πολλούς µήνες για να ολοκληρωθούν.  



Φάση 2: Σχεδόν το 7096 των νέων φαρμάκῶν που δοκιμάζονται στη φάση 1 περνάνε 

στη φάση 2. Οι δοκιμές σε αυτό το στάδιο συνήθως περιλαμβάνουν 100 µε 300 

ασθενείς και είναι σχεδιασμένες για να διερευνούν αν η πιθανή αποτελεσματικότητα 

του νέου φαρμάκου επιτυγχάνεται στην πραγματικότητα. Αυτές οι δοκιμές θα 

παρέχουν επίσης προκαταρτικά δεδοµένα για την ασφάλεια του νέου φαρμάκου και 

πληροφορίες για τη δόση. Οι έρευνες στη φάση 2 µπορεί να πάρουν 2 χρόνια για να 

ολοκληρωθούν. Μόνο αν τα τεστ της φάσης 2 είναι επιτυχή θα προχωρήσει το 

φάρμακο στη φάση 3. 

  

Φάση 3: Σε αυτό το στάδιο, το φάρμακο δοκιμάζεται σε έναν µεγαλύτερο και πιο 

ετερογενή πληθυσμό ασθενών. Αυτές οι μελέτες θα επιβεβαιώσουν ή όχι την 

ασφάλεια και την αποτελεσµατικότητα του νέου φαρμάκου υπό συνθήκες, πιο 

κοντινές στην Κλινική πρακτική. Οι δοκιµές θα περιλαμβάνουν είτε πλασέμπο εἴτε 

σύγκριση µε τη συμβατική θεραπεία αν βέβαια αυτή υπάρχει. Οι µελότες της φάσης 3 

µπορεί να χρειαστούν πολλά χρόνια για να ολοκληρωθούν. 

Φάση 4: Αφού ένα φάρμακο πάρει έγκριση, οι φαρμακευτικές εταιρίες διεξάγουν 

περαιτέρω έρευνες για να αξιολογήσουν τα πιο μακροπρόθεσμα αποτελέσµατα ενός 

φαρμάκου. Τότοιες µελόέτες µπορεί να περιλαμβάνουν τη µελέτη της 

αποτελεσματικότητάς του σε σύγκριση µε τις παραδοσιακές θεραπείες, αξιολογήσεις 

του φαρμάκου σε ένα συγκεκριµένο πληθυσμό ή αξιολογήσεις τῶν αποτελεσμάτων 

σε ασθενείς που όλαβαν τη θεραπεία πολλά χρόνια. Κατά τη διάρκεια αυτής της 

φάσης, µπορεί να συνεχίζεται η έρευνα σχετικά µε το αν το φάρμακο µπορεί να 

θεραπεύσει και άλλες παθήσεις. 

Αυτό που πρέπει να σημειώσουμε είναι ότι τα προγράµµατα δημιουργίας νέων 

φαρμάκων µπορεί να αποτύχουν και να σταματήσουν σε οποιοδήποτε από αυτά τα 

στάδια. Το σπανιότερο είναι να ανακαλυφθούν παρενέργειες στη φάση 4, οι οποίες 

όμως αν είναι σοβαρές µπορεί να οδηγήσουν και στην απόσυρση του φαρμάκου. 

  

αΝπαβΠε]Ιά 6ουηοί! οη Βἱοθθμίος -- Κορογί: ΡΜαγπιασοβεπείίας: Ει]σαϊ [σ5ιος, 20 δερίεπαροτ 2003.  



Ἐεκινώντας λοιπόν από την παρατήρηση ότι ο κάθε ασθενής είναι πιθανό να 

«ανταποκρίνεταυ διαφορετικά στο ίδιο φάρμακο η οποία έγινε, µε το πέρασμα του 

χρόνου, και επιστημονική γνώση τόσο οι ερευνητές στο πεδίο της φαρμακολογίας 

όσο και οἱ γιατροί και οι φαρμακοποιοί συνειδητοποίησαν ότι υπήρχε ἴσως η 

δυνατότητα να παραχθούν φάρμακα που θα στόχευαν σε πιο περιορισμένες ομάδες 

του πληθυσμού αντιμετωπίζοντας κάθε φορά τους ασθενείς ὡς ξεχωριστές οντότητες. 

Έτσι, στοχεύοντας στη δηµιουργία εξατομικευμένῶν φαρμάκων ξεκίνησε µία νέα 

επιστήμη, η φαρμακογενετική. 

  
  3. ἘἙδώ όμως θα πρέπει να µην παραλείψουµε, και να προχωρήσουμε στο ζήτημα τῶν 

δικαιωμάτων των ασθενών -- πολιτών τόσο όσον αφορά τη συµµετοχή τους στη 

φαρμακογενετική έρευνα όσο και τη δυνατότητά τους να λάβουν τη θεραπεία, που θα 

προκύψει από αυτήν την έρευνα. Το ζήτημα που προκύπτει εδώ είναι ότι η έρευνα 

(είτε πρόκειται για την παραδοσιακή είτε για τη φαρμακογενετική) έχει πάντα ὡς 

γνώμονα τον ασθενή -- καταναλωτή τῶν φαρμάκων αφού σε αυτόν στοχεύει το 

προϊόν που θα παραχθεί (το φάρμακο) αλλά ταυτόχρονα δημιουργείται και υπάρχει 

µία αμφίδρομη σχάση «εξάρτησης ανάµεσα στους ερευνητές (επιστήμονες, 

φαρμακευτικές εταιρείες) και στους ασθενείς -- πολίτες και πιθανούς καταναλωτές 

τῶν φαρµάκῶών που θα δημιουργηθούν. Αυτό εξηγείται ὡς εξής: η έρευνα έχει ανάγκη 

τους ασθενείς -- πολήτες για να διεξαχθεί αλλά και φυσικά για να αποτελέσουν το 

καταναλωτικό κοινό τῶν προϊόντων της (φάρμακα) και οι ασθενείς έχουν ανάγκη την 

έρευνα γιατί σε αυτήν εναποθέτουν τις ελπίδες τους για την εξεύρεση νέων 

θεραπειών που θα τους βοηθήσουν να αντιμετωπίσουν τα προβλήματα της υγείας 

τους. Το ζήτημα εἶναι λοιπόν ότι η έρευνα γίνεται µέσω τῶν ασθενών µε τελικό 

αποδέκτη της, για τη θεραπεία, αυτούς τους ίδιους τους ασθενείς, που έχουν 

δικαιώµατα τα οποία πρέπει να προστατευτούν σε κάθε βήµα αυτής της διαδικασίας. 

Τα δικαιώµατα τῶν ασθενών αυτών, όσον αφορά: την ασφάλειά τους τόσο ὡς 

συμμετεχόντων στην έρευνα όσο και ὡς αποδεκτών των προτεινόμενων θεραπειών, 

την ελεύθερη συµµετοχή τους στις ερευνητικές διαδικασίες, την επιλογή τους για την 

πληροφόρηση που θα λάβουν σχετικά µε τα αποτελέσµατα τῶν ερευνών αλλά και την 

εμπιστευτικότητα που θα πρέπει να διασφαλίζεται σχετικά µε τα προσωπικά τους 

δεδοµένα είναι ζητήματα που πρέπει να προστατευτούν. Κακά τα Ψέματα, αν δεν 

αποτελέσει ο ασθενής -- πολίτης και τα δικαιώματά του το βασικό μέλημα τῶν 

επιστημόνων, των εταιρειών, τῶν κανονιστικών οργάνων (που θέτουν τους όρους µε 
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τους οποίους θα διεξάγεται η έρευνα) θα δημιουργηθούν πολλά προβλήματα αφού τα 

ζητήματα και τα προσωπικά δεδοµένα που προκύπτουν απὀ τη φαρμακογενετική 

έρευνα ή που εμπλέκονται σε αυτήν είναι πολύ ευαίσθητα. Από την άλλη πλευρά δεν 

πρέπει να ξεχνάμε ὅτι βρισκόμαστε σε µία περίοδο και σε µία εποχή κατά τις οποίες 

το ζήτημα τῶν δικαιωµάτῶν των πολιτών -- ασθενών, στην προκειμένη περίπτώση, 

προκαλεί µεγάλο ενδιαφέρον και γίνεται συχνά αντικείµενο συζητήσεων και 

μελετών. 

Πολλοί στοχαστές όπως οι: Εταηοίς Ευαγαπια”, Ῥοΐοι ΦΊηροιό, ]απιος Ν]ςοη΄. 

  
  Δημήτρης Ποταμιάνος", Κοῦεῃ υηρΠῖ κ-α. που ξεκινάνε από το πεδίο τῶν 

ανθρώπιστικών επιστημών τολμούν ένα πάντρεµα μεταξύ των θετικών και των 

ανθρωπιστικών επιστημών, που σχετίζεται µε τη συνεχιζόμενη συζήτηση, που 

υπάρχει τα τελευταία χρόνια, σχετικά µε τον ατοµικισµό που διακρίνει το σύγχρονο 

άνθρωπο, όσον αφορά όλες τις εκφάνσεις της ζωής του. Ἡαρ᾽ όλα αυτά ο 

ατοµικισµός αυτός, ακόµα κι αν έτσι ακούγεται, δεν είναι ο μόνος που διακρίνει το 

σύγχρονο άνθρωπο, αφού µία έστω και «εξαναγκαστική» συνεργατικότητα φαίνεται 

να είναι απαραίτητη ώστε να µπορέσουµε όλοι να επιβιώσουµε και φυσικά να 

διαιωνίσουµε το είδος (δαρβινική θεωρία). Ἡ ανάγκη για τη συνεργατικότητα αυτή 

παραπέµπει σε µία άλλη σύγχρονη µη θρησκευτική ηθική, που λειτουργεί ὡς 

«μπούσουλας» για το σύγχρονο «πράο» άνθρωπο (Εταποίς ΓάΚαγαπαα). 

  

Ἐδώ προκύπτει το ζήτημα της βιοηθικής που προσπαθεί να καλύψει αυτά τα 

ζητήματα των δικαιωμάτων τῶν ασθενών αλλά και του τρόπου άσκησης τῆς ιατρικής 

έρευνας και πρακτικής από την πλευρά τῶν γιατρών, µε µία νοµική αλλά και µία 

φιλοσοφική προσέγγιση. 

Σκόπιµο είναι σε αυτό το σηµείο να δώσουμε τον ορισμό της βιοηθικής: Βιοηθική 

εἶναι η συστηµατική µελέτη. τῶν ηθικών και κοινωνικών προβλημάτων που 

αναφύονται τόσο απὀ την άσκηση τῆς ιατρικής όσο και όλων των επιστημών (που 

  

5 ΕΚιγαπια ΕἘταποῖς - Τ1ε Επά οἱ ΗΙίοΥγ απά [ιο Ίνασί Μαη, Ἠαπαϊς Ἠαπήμοη, Τιοπάοη, 1992. 
ὁ φΊηροι Ροΐοτ - Που αγεγνε {ο Πἱνεῦ, Όρι», τορτϊηῖοά 1997. 
Τη/ήδοα 1θηιος - ΤΗο Μογαἱ 5εηςε, Ἐτες Ρτθ55 Ραρειθαοξς, Νειν Ὑοιῖς, 1907, 

ὃ Ἠοταμιάνος, Δημήτρης - Ενικός -- Πληθυντικός. Δοκιμή εξελικτικής ανθρωπολογίας, Καστανιώτης, 

Αθήνα, 2001. 
Ἀψ/ήρ]ί Κοῦστί - Νο Ζεγο, ΤΗεΙορίς οἱ ΠωηιαπΏ)εδίηγ, ΝΙηίαρο Βοοξς, Νονν Ὑοηκ, 2001. 

11  



ξεκινάνε και στοχεύουν στον άνθρωπο) που τα αποτελέσματά τους έχουν επίπτωση 

στην ψυχική καὶ σωματική υγεία τῶν ανθρώπων (π.χ. βιολογία, ανθρωπολογία κλπ.). 

Ἡ βιοηθική άπτεται του νόµου, της ηθικής και τῶν δικαιωμάτων του ανθρώπου, 

προσπαθεί να δώσει µία απάντηση στους προβληματισμούς που προκύπτουν από την 

εφαρµογή της επιστήµης και της τεχνολογίας στην ανθρώπινη ζωή και να γεφυρώσει 

την απόσταση μεταξύ αυτών. 

Βιοηθική είναι ακόµη η κριτική ανάλυση τῶν ηθικών διαστάσεων τῶν αποφάσεων 

  

  

και ὡς µέλους του κοινωνικού συνόλου. Ο όρος προέρχεται από τις λέξεις βιο και 

ηθική. Ἡ λέξη βιο (βίος) αναφέρεται στις επιστήµες που έχουν άµεση σχέση µε τον 

άνθρωπο (Η{6 5οἱεποςῬς). 

Ο όρος ηθική ανάγει την καταγωγή της στον Αριστοτέλη που χρησιμοποιεί τις 

εκφράσεις "ηθική θεωρία", "ηθική αρετή” και "ηθικοί λόγοι. Ο Σενέκας 

χρησιμοποίησε τον όρο "ρΠΙ]οδορΠία πιοταᾗς" και στις νεότερες γλώσσες οι όροι που 

προέρχονται από την ελληνική λέξη "ηθική" εναλλάσσονται µε τους όρους που 

προέρχονται από τη λατινική λέξη "πιοτα]ίς". Ἡ ηθική ορίζεται ὥς ο Κλάδος της 

φιλοσοφίας που επιχειρεί να καθιερώσει αλλά και να τεκµηριώσει µε επιχειρήματα 

τις αρχές και αξίες που πρέπει να καθοδηγούν την ανθρώπινη συμπεριφορά. 

Ἠθικές αρχές είναι οι αξίες που επικρατούν σε µια κοινωνία, λειτουργούν µέσα στο 

κοινωνικό σύστημα και βοηθούν στην ανάπτυξη και εξέλιξη της κοινωνικής 

συμπεριφοράς. Χρησιμεύουν ὡς βάση τῶν ηθικών κανόνων που διέπουν τις 

ανθρώπινες σχέσεις και οι οποίοι πολλές φορές γίνονται Κανόνες δικαίου. Στην 

κοινωνία µας για παράδειγµα επικρατεί η αρχή του σεβασμού της προσωπικότητας 

του ασθενή. Από την αρχή αυτήν πηγάζει ο ηθικός κανόνας ότι δεν πρέπει να 

χρησιµοποιείται ο ασθενής ὡς µέσο για την απόκτηση επιστημονικών γνώσεων 

(παπα. εχροτἰπιεπἰαΠοπ). Από τον ηθικό κανόνα πηγάζει ο κανόνας δικαίου, 

σύμφωνα µε το οποίο, όποιος προσβάλλει την προσωπικότητα του άλλου τιμωρείται. 

Ο όρος βιοηθική αντικατέστησε τον όρο ιατρική ηθική και χρησιμοποιήθηκε στην 

Αμερική στη δεκαετία 60 -- 70. Ο όρος ιατρική ηθική είναι στενότερος γιατί δεν 
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αναφέρεται στα προβλήματα που προκύπτουν απὀ την άσκηση των συναφών 

επιστημών (βιολογία, γενετική), χρησιµοποιείται όµως και αυτός ευρύτατα. 

Ο όρος ιατρική δεοντολογία θεώρείται ακόµη στενότερος διότι αναφέρεται κυρίῶς 

στους κώδικες ιατρικής ηθικής και δεοντολογίας, γενικότερα στην ετικέτα και όχι 

στην κριτική ανάλυση τῶν αποφάσεων που λαμβάνονται στα πλαίσια της άσκησης 

της ιατρικής. Στη χώρα µας όµως ο όρος ιατρική δεοντολογία χρησιμοποείται 

ευρύτατα και πολλές φορές µε την έννοια της ιατρικής ηθικής ή βιοηθικής. 

  

  σσ ΆἈυτοόπουεπίσηςείνατσκόπιµονααναφέρσουµμε-εδώ είναι ότι στην εργασία αυτή θα 

χρησιμοποιούμε τον όρο βιοηθική, καθώς είναι ο ευρύτερος και ο πιο αρµόζῶν στο 

θέµα που εξετάζουμε. 

Ακριβώς λοιπόν επειδή είναι τόσο σηµαντική η προσπάθεια της διαφύλαξης των 

δικαιωμάτων των ασθενών -- πολιτών έχουν συνταχθεί πολλά δεσµευτικά νομικά 

κείµενα που σχετίζονται µε τα δικαιώµατα τῶν ασθενών συμμετεχόντων στις έρευνες 

αλλά και µε τον τρόπο µε τον οποίο οι γιατροί πρέπει να ασκούν την επιστήµη τους. 

Το πιο χαρακτηριστικό από αυτά τα νομικά δεσµευτικά κείµενα, που είναι φυσικά το 

πιο πρόσφατο και αυτό που είναι σε ισχύ και στη χώρα µας, καθώς το όχουμε 

Κυρώσει, είναι η «Σύμβαση του Συµβουλίου της Ευρώπης για την προστασία των 

ανθρωπίνων δικαιωμάτων και της αξιοπρέπειας του ατόµου σε σχέση µε τις 

εφαρμογές της βιολογίας και της ιατρικής: Σύμβαση για τα Ανθρώπινα Δικαιώματα 

και τη Βιοϊατρική», που υπογράφτηκε στις 4 Απριλίου του 1997 στο Οβιέδο της 

Ισπανίας. Από την άλλη πλευρά υπάρχει και η φιλοσοφική ή Καθαρά ηθική πλευρά 

του ζητήματος, που καθορίζεται από τους κώδικες δεοντολογίας, που ιστορικά έχουν 

τη βάση τοὺς αρκετά παλιά στον Κώδικα της Νυρεμβέργης. 

Από την άλλη πλευρά, υπάρχει και το ιατρικό απόρρητο, που κατέχει εξέχουσα θέση 

στον τρόπο µε τον οποίον οι γιατροί εξασκούν την ειδικότητά τους, και που ορίζεται 

Ως το δικαίώµα τῶν ασθενών στη διατήρηση της μυστικότητας τῶν πληροφοριών που 

εξειδικεύουν την περίπτωσή τους, Το ιατρικό απόρρητο καλύπτεται από την ελληνική 

νοµοθεσία όπως και από τη νοµοθεσία των περισσότερων κρατών του κόσμου. 

13  



5, Πώς βλέπουν όµως οι πολίτες τα εν λόγω ζητήματα; Με κάποιο φόβο και 

προβληματισμό για το κουτί της Πανδώρας, που εφόσον άνοιδε λίγα μπορούν να 

γίνουν για να το σταματήσουμε. Εδώ πρέπει να σημειώσουμε ότι υπάρχει και ο ρόλος 

των Μ.Μ.Ε. που οφείλουν να πληροφορήσουν τον πολίτη -- ασθενή για το 

επιστημονικό αλλά και το ηθικό -- δεοντολογικό κομμάτι τόσο της βιοτεχνολογίας 

γενικότερα όσο και της φαρμακογενετικής ειδικότερα. 

Η βιοτεχνολογία γενικότερα, όπως και η φαρμακογενετική άλλωστε, αποτελεί αν µη 

τι άλλο έναν μάλλον καινούργιο χώρο γνώσης και επαφής για τον απλό άνθρώπο, που 

  
  νοτώθετ ότι ξαφνικά κατακλύζεται από νέα δεδοµένα, που πολλές φορές φαίνονται 

στα µάτια του µεταφυσικά. Ακριβώς όµως επειδή πρόκειται για ένα τόσο καινούργιο, 

και επαναστατικό πολλές φορές, πεδίο επιστημονικής δράσης συχνά εκπλήσσονται 

ακόµα και οι ίδιοι οἱ επιστήµονες, ειδικοί και µη. Πρόκειται για ένα χώρο που απαιτεί 

εξειδικευμένη γνώση και πρακτική, πολλές φορές ακόµα και µεγάλη φαντασία. 

Τρομάζει αλλά ταυτόχρονα ανοίγει δρόμους για την όρευνα, µας επιτρέπει να 

ελπίζουμε, να φανταζόµαστε αλλά και να στοχεύουµε στην πρακτική εφαρµογή της 

βιοτεχνολογίας για τη βελτίωση του τρόπου και της ποιότητας ζωής του σημερινού 

αλλά κυρίως του μελλοντικού ανθρώπου και ασθενή. Κατ’ αυτόν τον τρόπο ακόµα 

και ο απλός άνθρωπος, όχι απαραίτητα ο ειδικός επιστήμονας ή αυτός που έχει µία 

ουσιαστικότερη ενηµέρωση και επαφή, αναγνωρίζει ότι ένας τέτοιος χώρος 

προσφέρει νέες προοπτικές και ορίζοντες Ύια την έρευνα, την πρόοδο και την 

επιστήμη. 

Οι προοπτικές, που ανοίγονται στη σύγχρονη επιστήμη και κατ επέκταση στο 

σύγχρονο άνθρωπο απὀ την ευρύτερη χρήση και εφαρµογή της βιοτεχνολογίας και 

των δυνατοτήτων που αυτή προσφέρει, είναι πολλές και πολλά υποσχόµενες. Ἡ 

βιοτεχνολογία έχει πολλά και ευρύτατα πεδία εφαρµογής, που συχνά ούτε καν 

φανταζόµαστε και όπως είναι εύλογο. η πρακτική της δεν εξαντλείται στην παραγῶγή 

ανθεκτικότερῶν φρούτων και λαχανικών ούτε στην πιθανότητα της κλωνοποίησης, 

τοµείς που είναι περισσότερο γνωστοί στον απλό και καθημερινό άνθρωπο, που 

ενημερώνεται από τα Μ.Μ.Ε. κυρίως για τα περισσότερο εντυπὠσιακά επιτεύγματα 

της επιστήμης. 
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Η βιοτεχνολογία όµως πέραν από τις εφαρμογές που προαναφέραμε και οι οποίες, 

πολλές φορές αγγίζουν τα όρια της φαντασίας, είναι για τον µη ειδικό κάτι που απλώς 

προωθεί και συνεχίζει το σύνηθες έργο της επιστημονικής έρευνας και της ιατρικής 

και βιολογικής πρακτικής. Αυτό που πραγματικά µας φέρνει στο νου η λέξη 

βιοτεχνολογία, αυτό που ηχεί στα αυτιά του σύγχρονου ανθρώπου ταυτόχρονα σαν 

όραμα αλλά και σαν απειλή είναι οι Κλώνοι. Ον προοπτικές και οἱ ορίζοντες που 

ανοίγει μπροστά µας η βιοτεχνολογία είναι αυτοί που αναφόρθηκαν παραπάνω αλλά 

και άλλοι πολλοί, οι εφαρμογές τους, σε άλλους τοµείς περισσότερο διαδεδομένες και 

  

  

εἶναι συνυφασµένες µε την πρόοδο της έρευνας και την πιθανή επίτευξη μεγάλων 

επιστημονικών ανακαλύψεων για τη θεραπεία ή την αποτροπή εμφάνισης σοβαρών 

και ανίατων ασθενειών. Όσον αφορά στις εφαρμογές της βιοτεχνολογίας που δεν 

αφορούν στον άνθρωπο αλλά στα φυτά και τα ζώα (µε απώτερο σκοπό όπως συνήθως 

τον άνθρωπο) το πλατύ κοινό δέχεται τις µεταβολές και τις τροποποιήσεις, όταν όµως 

δεν κρούεται ο κώδωνας του κινδύνου για μετατροπές που µπορεί να αποβούν 

µοιραίες για την ισορροπία του οικοσυστήµατος και για τον ίδιο τον άνθρωπο ή όταν 

δεν εµπλέκουν σε διαδικασίες που προκαλούν πόνο, παραπάνω από το απολύτως 

αναγκαίο, τα ζώα είτε ὡς πειραματόζωα είτε ὥς εργαλεία του σύγχρονου ανθρώπου. 

Ένα πρόβλημα που προκύπτει έχει να κάνει µε τις γενετικές εφαρμογές της 

βιοτεχνολογίας, που αντιμετωπίζονται συχνά µε δυσπιστία ἡ Και φόβο ακόµα, σε 

όποιο επίπεδο και αν κινούνται. Είναι λογικό η γενετική παρέμβαση να µην γίνεται 

αποδεκτή γιατί παραπέμπει σε τρελά εγχειρήματα παράλογων επιστημόνων που 

αποσκοπούν να παίξουν µε τον άνθρωπο, τη ζωή του και τοὺς απογόνους του. Ας µην 

ξεχνάμε και το παρελθόν της ναζιστικής ευγονικής που ακόµα φέρνει μνήμες 

ρατσισμού και δολοφονίας ανθρώπων που απλά δεν πληρούσαν τους κανόνες τρελών 

ηγετών που βοηθήθηκαν αρκετά από άλλους παράλογους επιστήμονες. 

Εδώ βέβαια οφείλουμε να συμπεριλάβουµε και τη σημασία του ρόλου τῶν Μ.Μ.Ε. 

που εἶναι διττός αφού απὀ τη µία πλευρά οφείλουν να ενημερώνουν και να 

πληροφορούν τον πολίτη -- ασθενή για τα επιτεύγματα και την πρόοδο της επιστήμης 

αλλά και να τον εκπαιδεύουν ώστε παράλληλα να καθησυχάζουν και τις αγωνίες του 
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χωρίς όµως να τις εκμεταλλεύονται µε στόχο να δημιουργούν θόρυβο και µεγάλες 

κυκλοφορίες, θεαµατικότητες και ακροαματικότητες. 

Αν δούµε τα µέσα μαζικής ενηµέρώσης όχι σε σχέση µε τον ἀρρῶστο αλλά σε σχέση 

µε την υγεία και την ιατρική δεν υπάρχει καμία αμφιβολία ότι ο ρόλος τοὺς για την 

αγωγή της υγείας είναι ανεκτίµητος. Με τη διαφορά ότι η αγωγή αυτή δεν πρέπει να 

είναι ούτε ανεύθυνη, ούτε επιπόλαιη. ούτε ευκαιριακή, ούτε περιστασιακή, αλλά θα 

πρέπει να είναι σχεδιασμένη, συνεχής Και µε συγκεκριμένους στόχους, 

προσαρμοσμένη στο νοητικό και γνωσιολογικό επίπεδο της ομάδας προς την οποία 
  

σσ απευθύνεται και δοσµένη µε έξυπνο τρόπο και επαγγελματικές δεξιοτεχνίας σσ 

Αναμφισβήτητα υπάρχουν άρθρα, ρεπορτάζ και εκπομπές που έχουν σκοπό να 

εκπαιδεύσουν. Το πρόβλημα που προκύπτει είναι ποιός θα ετοιμάσει ένα ιατρικό 

πρόγραµµα, ποιά θα είναι η γλώσσα που θα χρησιμοποιήσει πόσο απλή ή πόσο 

σύνθετη. πώς αυτό το πρόγραµµα θα κατορθώσει να ενημερώσει και να εκπαιδεύσει 

τον κόσμο. Αυτό είναι ένα πεδίο στο οποίο θα μπορούσαν Και θα έπρεπε να 

συνεργαστούν γιατροί και δημοσιογράφοι.» 

Οι επιστήμονες πρέπει να έχουν ουσιαστική και καλή επαφή µε τους δημοσιογράφους 

και να θυμούνται ότι όσο πιο διεξοδικά επικοινωνούν µε το κοινό τόσο θα μειώνεται 

ο κίνδυνος να παρερμηνευτούν. Ο δημοσιογράφος είναι στην προκειμένη περίπτωση 

η γέφυρα ανάµεσα στο πλατύ κοινό και τον ειδικό επιστήμονα καὶ πρέπει να είναι 

αυτός που θα φιλτράρει τα επιστημονικά ζητήματα χωρίς να παρέμβει ουσιαστικά 

στο περιεχόμενό τους και θα τα επικοινωνήσει στον αναγνώστη - τηλεθεατή του. 

Ουσιαστικά µέσω τῶν άρθρῶών και τῶν ρεπορτάζ του δημοσιογράφου θᾳ ενημερωθεί, 

θα ευαισθητοποιηθεί και θα εκπαιδευτεί τελικά ο κόσμος, αυτά θα είναι η ώθηση και 

η αφορμή για την επαφή µε τοὺς γιατρούς όταν υπάρχει ανάγκη, αλλά και αυτά θα 

τον εκπαιδεύσουν για τις ανάγκες της υγείας και της υγιεινής του. 

  

19 Συζήτηση στρογγυλής τράπεζας, Συντονιστής: Δοξιάδης Σπύρος, Εισηγητές Αγάθώνος - 

Γεωργοπούλου Ελένη, Βασιλόπουλος Περικλής, Δασκαλάκη Κατερίνα, Κουμάντος Γεώργιος, Ρηγάτος 

Γεράσιμος - Ὑγεία, Ἱατρική Και µέσα μαζικής ενημέρωσης, στα πλαίσια των εκδηλώσεων τῆς 

Ελληνικής Εταιρείας ιατρικής Ηθικής και Δεοντολογίας, στο Αμφιθέατρο του Εθνικού Ἱδρύματος 

Ερευνών, 18 Ιανουαρίου 1990, σελ. 437 και 448. 
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Από την άλλη πλευρά, ὁμῶς, πολλές φορές τα ΜΜΕ καὶ οι δημοσιογράφοι 

αναζητούν περισσότερο την είδηση που θα εντυπὠσιάσει και θα φέρει στα µέσα για 

τα οποία εργάζονται υψηλά νούμερα τηλεθέασης και µεγάλο αριθµό αναγνώστικού 

κοινού. Πολλές φορές, λοιπόν, κίνητρο της δημοσιογραφίας δεν είναι η πληροφόρηση 

αλλά πίσω από αυτήν υπάρχουν οικονομικά κριτήρια και επαγγελματικές βλέψεις των 

δημοσιογράφων. Όταν µία είδηση θα πουλήσει περισσότερο, προτιμάται από µία 

άλλη που µπορεί να έχει µεγαλύτερο επιστημονικό ενδιαφέρον και αλήθεια. Στο 

παιχνίδι αυτού του κυνηγιού της είδησης που θα πουλήσει περισσότερο απὀ τη 

διπλανή και κατ επέκταση αντίπαλη εφημερίδα, οι δημοσιογράφοι πολλές φορές 

  

  

της μεγάλης επιτυχίας. Πολλές φορές συναντάµε ρεπορτάζ που δεν πληρούν τη 

δεοντολογία και την ηθική του δημοσιογραφικού επαγγέλματος, που δεν πληρούν 

ούτε τη δεοντολογία και την ηθική του ιατρικού επαγγέλµατος. Πολλοί γιατροί 

παραβλέπουν το Ιατρικό απόρρητο που έχουν την υποχρέωση να διαφυλάσσουν για 

τους ασθενείς τους και πολλοί δημοσιογράφοι το παραβιάζουν ώστε να έχουν ένα 

θέµα πιο δυνατό και µε µεγαλύτερη απήχηση. Όταν τα µέσα παραπληροφορούν το 

κοινό, είτε θεωρήσουμε ότι αυτό γίνεται λόγω κάποιων οικονομικών ή άλλων 

συμφερόντων εἶτε από άγνοια Και χωρίς πρόθεση, αυτή η κατάσταση έχει ὡς 

αποτέλεσµα τη δηµιουργία µίας λανθασµένης εικόνας τῶν πραγµάτῶν που προκαλεί 

εἴτε πανικό και απογοήτευση χωρίς ιδιαίτερο λόγο είτε πολύ υψηλές ελπίδες και 

προσδοκίες για θεραπεία ασθενειών για παράδειγµα... 

  

Ἡ Ένα παράδειγµα, το κλασικότερο στη χώρα µας που αφορά στην παραπληροφόρηση που πολλές 

φορές τα µέσα ασκούν, είναι το περίφημο νερό του Καματερού. Στο τέλος του Φεβρουαρίου του 1976 

παρουσιάστηκε για πρώτη φορά η υποτιθέµενη θαυματουργή του δράση. Ο τύπος έδωσε πολύ µεγάλη 

προβολή σε αυτό το ζήτημα µε τίτλους όπως : “Το νερό αυτό σταματά την ανάπτυξη του καρκίνου. 

Ἐνισχύεται η ανοσία.” Το υπουργείο υγείας αντέδρασε σε αυτά τα δημοσιεύματα, δυστυχώς όµως όχι 

και όλοι οι γιατροί, κάποιοι υποστήριζαν ότι πραγματικά το νερό αυτό ήταν θαυματουργό. Πολλοί 

ασθενείς παρασύρθηκαν από αυτά τα δημοσιεύματα και σταμάτησαν τις θεραπείες τους. Ἠίνοντας το 

θαυματουργό νερό και διακόπτοντας την επιστημονική αντιμετώπιση και θεραπεία πολλοί και εξαιτίας 

αυτής της ψεύτικης ελπίδας πέθαναν. Ο Φεβρουάριος αυτός θα μείνει στην ιστορία µας ὣς ο μήνας του 

Καματερού, σαν µία πανεθνική υστερία. Ἡ υστερία αυτή ξεπέρασε την ελληνική επικράτεια µέχρι που 

κάποια στιγµή έφτασε µία επιστολή στο νοσοκομείο Άγιος Σάββας από το Δελχί, απὀ έναν πατέρα που 

ζητούσε λίγο από το θαυματουργό υγρό για να θεραπευτεί το παιδί του που έπασχε από λευχαιμία. 

Πώς θα μπορούσε να ερμηνευτεί αυτή η ιστορία; Είναι γνωστό πως πολύ λίγα μπορούσε να κάνει η 

ιατρική για τον καρκίνο εκείνη την εποχή. Ο κόσμος επιθυμούσε και επιθυµεί ένα θαύμα. Παρόμοιες 

ἱστορίες έχουν υπάρξει από τις αρχές του αιώνα µας, όπου πλήθος μάγων και καρκινοθεραπευτών 

έγιναν διάσημοι από τον τύπο, γιατί η θεραπεία σε ανίατες ασθένειες, τα θαύματα και η ελπίδα 

πουλάνε. 

17  



6. Φυσικά όσον αφορά τη συγκεκριμένη εφαρµογή της βιοτεχνολογίας, τη 

φαρμακογενετική, υπάρχουν συγκεκριµένα ζητήματα που αφορούν τα δικαιώµατα 

του ασθενή -- πολίτη και δεν είναι άλλα από θέµατα που τίθενται κυρίως στη 

φαρμακογενετική έρευνα (αφού η εφαρµογή της είναι ακόµα πολύ μακρινή) στις 

Κλινικές δηλαδή δοκιμές τῶν φαρμάκων. Τα ζητήματα που σχετίζονται µε τα 

δικαιώµατα αυτά θα προσπαθήσουµε να μελετήσουμε και να διαπραγματευτούμε 

στην εργασία αυτή. 

Τα ζητήματα αυτά είναι: 

οἨ εξασφάλιση τῆς ασφάλειας τῶν συμμετεχόντων στις κλινικές δοκιμές. 
  
  

οἨ συγκατάθεση που πρέπει οι συμμετέχοντες να δίνουν ὥστε να μπαίνουν σε 

δοκιμές, 

οἨ εμπιστευτικότητα και η ασφάλεια τῶν δεδοµένῶν που σχετίζονται µε τον ιατρικό 

φάκελο των συμμετεχόντων και τῶν γενετικών πληροφοριών που προκύπτουν από 

την έρευνα. | 

«Το θέµα της πληροφόρησης και της ενημέρωσης τῶν συμμετεχόντων στην όρευνα 

σχετικά µε τα αποτελέσµατα των Κλινικών δοκιμών που τους αφορούν αλλά συχνά 
! 

είναι δύσκολο να αξιολογήσουν. 

7. Τέλος, είναι σκόπιμο να αναφερθούμε και στα ηθικά ζητήματα που τίθενται γενικά 

από τη συλλογή γενετικών πληροφοριών από τα γενετικά τεστ. Αυτό που πρέπει να 

γίνει κατανοητό είναι ότι όλες αυτές οι πληροφορίες και τα δεδοµένα είναι πολύ 

ευαίσθητα για διάφορους λόγους. Ὑπάρχεί λοιπόν µια συνεχιζόμενη συζήτηση για το 

κατά πόσο οἱ γενετικές πληροφορίες του καθενός µας θα πρέπει να υπόκεινται σε 

διαφορετικές Αρχές απ᾿ ότι οποιεσδήποτε άλλες ιατρικές πληροφορίες που µας 

αφορούν. Σύμφωνα µε την Επιτροπή Ανθρώπινης Γενετικής, οι γενετικές 

πληροφορίες πρέπει να αντιμετωπίζονται µε µεγάλη προσοχή και λεπτότητα επειδή: 

οἸπορούν να ληφθούν ακόµα και από ένα μικρό γενετικό δείγµα, ποὺ µπορεί να έχει 

παρθεί χρίς τη συγκατάθεση του ενδιαφερόμενου. 

οΜπορούν να παρέχουν πληροφορίες εκτός από τον ίδιο τον ενδιαφερόμενο και για 

τα µέλη της οικογένειάς του. 

ολ/πορούν να χρησιμοποιηθούν για να προβλέψουν μελλοντικά γεγονότα. 

οΜπορούν να χρησιμοποιηθούν για σκοπούς διαφορετικούς από αυτούς για τους 

οποίους συλλέχθηκαν αρχικά. 
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εΜπορεί να ενδιαφέρουν τρίτα µέρη όπως εργοδότες και ασφαλιστές, οικογένειες, 

φίλους και μελλοντικούς συντρόφους. | 

οΜπορεί να είναι σημαντικές για να καθορίζουν την αποτελεσµατικότητα ή µη µιας 

θεραπείας. 

οΜπορεί να γίνουν γνωστές και να χρησιμοποιηθούν ακόµα και αν όχουν περάσει 

πολλά χρόνια από τη συλλογή τους. 

  
  

  

12ΊπαβΠεΙά Οουποῖ] οη Βἰοσίμίος -- Κόροηί: ΡΠαγιασοσεποίίος: Εἰβίσα] ἵεσμος, 20 δερίεπιοει 2003. 
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Ο ρόλος της αποκωδικοποίήσης του ανθρώπινου γονιδιώµατος στην εξέλιξη της 

φαρμακογενετικής 

Δύο είναι οι χρονολογίες που αποτέλεσαν τους βασικούς σταθμούς στη διαδικασία 

της αποκωδικοποίησης του ανθρώπινου γονιδιώµατος, του γνῶστότερου σε όλους 

µας ΏΝΑ. κι αυτές δεν είναι άλλες από το 1953, που οἱ επιστήμονες ανακάλυψαν τη 

σημασία του και το 2000, που κατάφεραν τελικά να ολοκληρώσουν τη διαδικασία 

αποκωδικοποίησής του. Ας πάρουμε όµώς τα πράγματα από την αρχή. Ἠταν πριν από 

50 χρόνια ακριβώς, το 1953, όταν οι επιστήµονες συνειδητοποίησαν ότι το ΏΝΑ ήταν 

  
  υπεύθυνο για την κωδικοποίηση τῶν γενετικών πληροφοριών όλων τῶν πλασμάτων 

στη γη. Πριν από αυτό θεωρείτο ότι οἱ πρωτεΐνες μετέφεραν τις γενετικές 

πληροφορίες. Ἡ αποκωδικοποίησή του ολοκληρώθηκε νωρίτερα απὀ όλες τις 

προβλέψεις και ανακοινώθηκε στις 26 Ιουνίου του 2000. Μία ημερομηνία σηµαντική 

για τον επιστημονικό κόσµο αλλά και για όλους τους υπόλοιπους που βέβαια δεν 

μπορούσαν να γνωρίζουν τι θα σήμαινε ένα τέτοιο βήμα, όπως η αποκωδικοποίηση 

του ανθρώπινου γονιδιώµατος, το άνοιγμα του «Βιβλίου της Ζωής», ὁπῶς το 

αποκαλούν πολλοί. Ένα σηµαντικό στοιχείο, για να καταλάβουμε τη σημασία του, 

είναι το γεγονός ότι το 99,990 του ΏΝΑ όλων τῶν ανθρώπων είναι κοινό και 

διαφέρουµε μεταξύ µας στο 0,196, όπου εντοπίζεται η μοναδικότητα του καθενός µας. 

Όπως λοιπόν είναι εύλογο η αποκὠδικοποίηση και η ανάγνωση αυτού του 0,176 του 

γονιδιώµατος του καθενός µας στο οποίο και οφείλουμε τη µοναδικότητά µας θα 

μπορούσε να είναι πολύ σηµαντική. Τα ζητήματα που τίθενται είναι δύο, ότι θα 

έπρεπε να είμαστε σε θέση αφενός να πληρώσουμε γι’ αυτό και αφετέρου να 

χρησιμοποιήσουμε την εν λόγω πληροφορία. Το κόστος είναι ένα πολύ μεγάλο 

ζήτημα αλλά η διαχείριση και ἡ αξία της πληροφορίας είναι αυτή που πρέπει να 

κατανοήσουμε ώστε να συζητήσουµε αργότερα για το επόμενο βήμα που θα ήταν η 

χρηματοδότηση αυτής τῆς προσπάθειας. 

Εδώ λοιπόν ερχόμαστε να θέσουµε τις ερωτήσεις που σχετίζονται µε τα γενετικά τεστ 

που θα μπορούσαν να µας δώσουν τις απαντήσεις για το προσωπικό µας γονιδίωµα. 

Τι αξία θα έχει να µάθουµε πως έχουµε το γονίδιο που οδηγεί σε µία μονογονιδιακή 

κληρονομούμενη νόσο αν δεν υπάρχει ακόµα θεραπεία για την ασθένεια αυτή; Τι. 

σηµασία θα υπήρχε στο να µάθουµε πως φέρουμε στο γονιδίωµά µας το ύποπτο για 

την εκδήλώση του καρκίνου γονίδιο, αφού η πρόληψη που γνωρίζουμε µέχρι σήµερα 
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είναι πεπερασμένη και την ακολουθούμε ούτως ή άλλως δεδομένου του γεγονότος ότι 

ο καρκίνος (όπως και πολλές άλλες ασθένειες) είναι µία πολυπαραγοντική νόσος, 

Αφού η γονιδιακή θεραπεία δεν εφαρµόζεται ακόµα και φαίνεται αρκετά δύσκολο να 

μπορέσει να εφαρμοστεί µε επιτυχία και ασφάλεια στο εγγύς μέλλον γιατί να θέλουμε 

να µάθουµε ποια γονίδιά µας θα αλλάζαµε (ή θα έπρεπε να αλλάξουμε) αν ὁμῶς 

είχαµε αυτή τη δυνατότητα; Με άλλα λόγια εκ πρώτης όψεως δεν υπάρχει καµία αξία 

στην αποκωδικοποίηση του προσωπικού γονιδιώµατος τους καθενός µας εκτός από 

τη συμβολή που θα μπορούσε να έχει µία τέτοια συγκατάθεσή µας στην πρόοδο της 

επιστήµης και τῆς έρευνας. 
  
  

Παρ᾽ όλα αυτά η επιστήµη και συγκεκριµένα η φαρμακογενετική έρχεται να µας 

υποδείξει ότι θα μπορούσε να υπάρχει µία τέτοια αξία, ένα όφελος για τον καθένα 

μας προσωπικά, πέραν της επιστημονικής της σημασίας. Αυτό το όφελος δεν είναι 

άλλο από τη σχέση που µπορεί να έχει το προσωπικό µας γονιδίωµα στον τρόπο που 

ανταποκρινόµαστε στα φάρμακα. Έτσι, οι επιστήμονες θεωρούν ότιθα μπορούσαν να 

δημιουργήσουν κατά κάποιο τρόπο «εξατομικευμένα» φάρμακα, που να ταιριάζουν 

δηλαδή στον προσωπικό µας γονότυπο και από τη λήψη των οποίων να υπάρχουν 

σηµαντικά αποτελέσµατα για τη θεραπεία µας. Από την άλλη πλευρά, θεωρούν ότι 

µπορούν, στηριζόμενοι πάντα στην ἴδια λογική της εξατομικευµένης χορήγησης 

φαρµάκῶν, που καθορίζεται από το ΏΝΑ. του καθενός µας, να µας προστατεύσουν 

από φάρμακα τῶν οποίων η χορήγηση θα μπορούσε να µας προκαλέσει παρενέργειες 

που μπορούν σε κάποιες περιπτώσεις να αποβούν ακόµα και µοιραίες. 

Αυτή η προοπτική, της δημιουργίας εξατομικευµένων φαρμάκων, βρίσκεται σήμερα 

λοιπόν σε ερευνητικό στάδιο αλλά, όπως είπαµε και παραπάνω, δεν άνοιξε μπροστά 

στα µάτια των επιστημόνων παρά µόνο όταν ολοκληρώθηκε η αποκωὠδικοποίηση του 

ανθρώπινου γονιδιώµατος το 2000. 

Ο γερμανός γιατρός και µοριακός βιολόγος, πρόεδρος της Επιτροπής Επιστήμης και 

Έρευνας στη γερμανική Ἱατρική Ένῶση και µέλος της Ἠπιτροπής Βιοηθικής του 

Συµβουλίου της Ευρώπης, δρ. Στέφαν Βίντερ στη συνέντευξη µε τίτλο: «Όλο και 

περισσότερο καταλαβαίνουμε σε τι οφείλονται οι ασθένειες), που έδῶσε στην 

υποφαινόμενη και στο περιοδικό Ψπία στο τεύχος του Αυγούστου του 2000, µε την 
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ευκαιρία της ανακοίνώσης της αποκωὠδικοποίησης του ανθρώπινου γονιδιώµατος, 

έλεγε: 

«Η διατήρηση και η βελτίωση της υγείας τῶν ατόμων και των λαών είναι µία από τις 

αρχαιότερες και πιο βαθιά ριζωµένες ελπίδες της ανθρωπότητας. Σύμφωνα µε όλους 

τους ειδικούς η γενετική είναι ο τοµέας εκείνος της επιστήμης που µπορεί να 

βοηθήσει να προχωρήσουμε προς αυτόν το στόχο, να κάνουμε και να διατηρήσουμε 

δηλαδή τους ανθρώπους υγιείς. Ολόκληρος ο τομέας της σύγχρονης διαγνωστικής 

δεν θα προχωρούσε χωρίς τη γενετική. Μαθαίνοντας τη λειτουργία τῶν γονιδίων µας 

  
  θα είμαστε σε θέση να καταλάβουμε σε βάθος τη φύση των διαφόρων ασθενειών. 

Αυτό θα µας βοηθήσει να αναπτύξουμε νέες μεθόδους διάγνώσης, θεραπείας και 

πρόληψης στην ιατρική. Με την καταγραφή τῶν ανθρώπινων γονιδίων, η νέα 

επιστήµη που δημιουργείται, η γονιδιωµατική αναμένεται να ρίξει φως σε αυτόν τον 

τοµέα και να βοηθήσει στην ανάπτυξη καινούργιων θεραπευτικών μεθόδων. Σύντομα 

οι γιατροί θα όχουν τη δυνατότητα να γνωρίζουν από την αρχή αν όνας ασθενής θα 

αντιδράσει δυσμενώς σε ένα φάρμακο ή αν θα υπακούσει ο οργανισµός του και θα 

επιτευχθεί το επιθυμητό αποτέλεσµα. Αυτό θα έχει πολύ µεγάλη σημασία για τους 

ασθενείς που υπόκεινται σε νοσοκοµειακή φαρμακευτική αγωγή» 

Βλέπουμε λοιπόν πως σύμφῶνα µε όλες τις εκτιμήσεις η ενετική, η 

αποκὠδικοποίηση του ανθρώπινου γονιδιώµατος, που θεωρείται το µεγαλύτερο 

επίτευγµά της, Και οι ορίζοντες που αυτή άνοιγε από την πρώτη στιγµή για την 

έρευνα, µέσω γενετικών τεστ, σχετικά µε τις ασθένειες καὶ τις θεραπείες τους 

αποτελούσε και αποτελεί µία µεγάλη ελπίδα για την επιστημονική έρευνα και την 

ιατρική πρακτική. Έτσι, λοιπόν η αποκὠδικοποίηση του ανθρώπινου γονιδιώµατος 

αποτέλεσε την επιστημονική ανακάλυψη που άνοιξε ουσιαστικά το δρόµο για την 

έρευνα, και αργότερα και την εφαρµογή, στον τοµέα της φαρμακογενετικής και της 

φαρμακογονιδιωµατικής. 
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Φαρμακογενετική (Ρπαγπιαεορεπείίς») 

Όπως αναφέραμε και παραπάνω η γενετική είναι ένας κλάδος της σύγχρονης 

επιστήµης και όρευνας που αφορά σε πολλούς τοµείς, µερικοί εκ τῶν οποίων 

σχετίζονται ἤδη άµεσα µε την ιατρική πρακτική και όρευνα και άλλοι που 

παραμένουν ακόµα άγνωστοι και ανεξερεύνητοι, αποτελώντας πρόκληση ακόµα και 

για τους ειδικούς επιστήµονες. 

Ένας τέτοιος κλάδος της γενετικής είναι και η φαρμακογενετική. Ένας όρος που δεν 

  

σσ είναιακόµα ούτε δόκιμος, ούτε γνωστός σε αρκετά μεγάλο μέρος των επιστημόνων σσ σσ 

πόσο μάλλον του απαίδευτου κοινού. Μιλώντας γενικά για τη φαρμακογενετική θα 

μπορούσαμε να πούμε ότι είναι η επιστήμη εκείνη που μελετά τη δράση των 

φαρμάκων σε σχέση μα το γενετικό υπόστρωμα του Κάθε ανθρώπου. Γι αν η 

εμπεριστατωµένη έρευνα προς την κατεύθυνση της φαρμακογενετικής φαντάζει αλλά 

και είναι καινούργια, έχοντας ακόµα μεγαλύτερους ορίζοντες μπροστά της τώρα πια 

που οι επιστήµονες κατάφεραν να αποκὠδικοποιήσουν το ανθρώπινο γονιδίώμα, οἱ 

ρίζες της βρίσκονται πολύ πιο πίσω από ότι μπορούμε να φανταστούμε. 

Οι γιατροί, απὀ την Αρχαιότητα ακόµα, είχαν παρατηρήσει και γνώριζαν πως 

υπήρχαν ορισμένοι άνθρωποι που αντιδρούσαν καλύτερα από άλλους στα φάρμακα, 

ή που παρουσίαζαν μεγαλύτερες ή μικρότερες αντιδράσεις σε αυτά. Ο Πυθαγόρας για 

παράδειγµα, απὀ το 510 π. Χ. ακόµα συνιστούσε την αποφυγή της κατανάλῶσης 

βρώσιµων κουκιών επειδή µπορεί να ήταν επικίνδυνα. Ἡ παραίνεσή του αυτή 

σχετίζεται σαφώς µε την προσπάθεια αποφυγής της σοβαρής αιµολυτικής αναιµίας 

που µπορεί τα κουκιά να προκαλέσουν στους ανθρώπους οι οποίοι έχουν όλλειψη του 

ενζύμου (-6ΡΏ, πράγµα που γνωρίζουμε µετά βεβαιότητας στις µέρες μας. ὁ Πολύ 

αργότερα, βέβαια, το 1892 ο σερ Ἁημίαπι Οδίει παρατήρησε ότι «Αν δεν υπήρχε 

τόση µεγάλη ποικιλομορφία ανάµεσα στα άτοµα, η Ιατρική θα μπορούσε να είναι µία 

επιστήμη και όχι µία τέχνη!». Το 1950 έγινε προφανές ότι ορισμένες αντίθετες 

αντιδράσεις που εμφανίζουν κάποιοι άνθρωποι σε ορισμένα φάρμακα οφείλονταν σε 

γενετικές διαφορές που επηρέαζαν το μεταβολισμό των εν λόγω φαρμάκῶν στον 

  

19 Μπουντούλας Χρήστος -- Κάθε ασθενής καὶ το φάρμακό του... ΙΑΤΡΠ«Α Ἐλευθεροτυπία, 30 

Σεπτεµβρίου 2003, σελ. 5. 
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οργανισμό αυτών τῶν ασθενών, και λίγο αργότερα, το 1959 πια εισήχθη ο όρος 

φαρμακογενετική για να περιγράψει το εν λόγω φαινόμενο." 

Είναι γνωστό λοιπόν εδώ και πολλά χρόνια ότι η δράση ενός φαρμάκου διαφέρει 

σηµαντικά απὀ άνθρωπο σε άνθρωπο. Ανάμεσα στους παράγοντες που µεταβάλουν 

τη δράση αυτή, είναι η ηλικία, το είδος και η σοβαρότητα της πάθησης, η συνύπαρξη 

άλλων νοσημάτων, η κατάσταση των νεφρών και του ήπατος, η συγχορήγηση άλλων 

φαρμάκων κ.α. Αυτό που είναι επίσης εντυπὠσιακό είναι πως ακόµα κι αν έχουµε να 

αντιμετὠπίσουμε δύο ασθενείς που έχουν κάποια ἴδια τέτοια φαινομενικά 

  

    χαρακτηριστικά 

έναν από αυτούς. Αυτό, σύμφωνα µε τους ειδικούς επιστήμονες, οφείλεται σε 

γονιδιακές διαφορές που υπάρχουν ανάµεσα στοὺς ανθρώπους. 

Αυτή η εξατομικευμένη διαφοροποίηση σε σχέση µε την αντίδραση στα φάρμακα 

είναι ένα πρόβλημα που αντιμετὠώπίζουν οι γιατροί. Αυτή η διαφοροποίηση 

κυμαίνεται απὀ περιπτώσεις ασθενών που δεν ανταποκρίνονται σε µία φαρμακευτική 

αγωγή, άλλων που παρουσιάζουν αντιδράσεις στην εν λόγω θεραπεία και άλλων που 

ταλαιπωρούνται ακόµα και από αλληλεπιδράσεις φαρμάκων όταν κάποιες αγωγές 

λαμβάνονται παράλληλα. Τα αποτελέσµατα µπορεί να είναι φαινομενικά ασήμαντα 

όπως είναι η µικρή αδιαθεσία που παρουσιάζουν κάποιοι ασθενείς (όταν παίρνουν 

φάρμακα) µέχρι και µη αναστρέψιµα, όπως είναι ο θάνατος. Μία όρευνα στο 

Ηνωμένο Βασίλειο έδειξε ότι περίπου η 1 στις 15 εισαγωγές σε νοσοκομεία οφείλεται 

σε αντιδράσεις των ασθενών σε φάρμακα και µία άλλη έρευνα που έγινε πρόσφατα 

στις Η.Π.Α. εκτίμησε ότι 106000. ασθενείς πεθαίνουν και άλλα 2.2 εκατομμύρια 

υπόκεινται σε σοβαρές βλάβες εξαιτίας των παρενεργειών που τους προκαλεί η 

φαρμακευτική αγὠγή την οποία ακολουθούν.» 

Είναι λοιπόν προφανές και από τα παραπάνῶ ότι αυτή η εξατοµίκευση στις 

αντιδράσεις τῶν ασθενών στα φάρμακα σχετίζεται αρκετά µε το γενετικό υπόστρωμα 

του καθενός. Αυτή η γενετικά καθορισμένη διαφοροποίηση στις αντιδράσεις στα 

φάρμακα καθορίζει το ερευνητικό πεδίο που είναι γνωστό ὡς φαρμακογενετική. 

  

14 ΝαβΠεΙά Οουποῖ! οπ Βἰοθβίος --- Ε6ρογί: Ρλανπιασοφεπείίος: Ελίσα! ἱσμες, 20 5ερίεπηδει 2003. 
16 νο 6ο Κοΐαπά, αῆαα πα, Ἐοῦοτί 1, Απιάι -- δαἱσμσθ Ππθαἰσίπε απά {πε Ημ 

Ῥ]αγπιασοσοπείίο., ΒΜΙ 320, δ Αρ] 2000. 
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Ποιος είναι όμως ο στόχος και η πρακτική εφαρµογή της φαρµακογενετικής; Αυτή θα 

μπορούσε να είναι µία ερώτηση που θα έκανε ένας οποιοσδήποτε άνθρωπος που θα 

ξεκινούσε να διαβάζει την παρούσα εργασία. Σε τι θα μπορούσε να βοηθήσει την 

επιστήμη, την ιατρική πρακτική και φυσικά ακόµα περισσότερο τον απλό ασθενή και 

άνθρωπο µία τέτοια έρευνα σε αυτό το καινούργιο επιστημονικό πεδίο; Ποιες θα ήταν 

οι αλλαγές που θα μπορούσαμε να περιμένουμε να δούµε να γίνονται σε όσα 

γνωρίζαμε ή πιστεύαµε µέχρι σήµερα για τα φάρμακα; Θα αναρωτιόµασταν. 

Ἡ απάντηση έρχεται να δοθεί από τους ειδικούς και να περιγραφεί περίπου ως εξής: 
  

  

διαφοροποίηση συμβάλλει στην εξατομικευμένη αντίδραση τῶν ασθενών στα 

φάρμακα. Ἡ διαφορές στα γονίδια του κάθε ανθρώπου κάνει τα διάφορα µέόλη του 

πληθυσμού να εκφράζουν διαφορετικές µορφές πρωτεϊνών, συμπεριλαμβανομένων 

και όσων είναι υπεύθυνες για το μεταβολισμό τῶν φαρµάκών ή σχετίζονται µε τη 

δράση τους. Αυτά όλα µπορεί να οδηγήσουν σε διαφορετικές και εξατομικευµένες 

«ανταποκρίσειο) στα φάρμακα. Η ικανότητα της διενέργειας γενετική όρευνας στο 

τέλος µίας Κλινικής δοκιμής ή και αφού έχει κυκλοφορήσει ένα φάρμακο, 

χρησιμοποιώντας τα αποθηκευμένα δείγματα του ΏΝΑ, όσων ασθενών το 

δοκίµασαν, δίνει στους ερευνητές ένα πολύ σηµαντικό νέο εργαλείο για να 

εξερευνήσουν ακόµα καλύτερα το πώς ακριβώς δρουν τα φάρμακα. Αυτού του είδους 

η έρευνα θα καταλήξει στη σύνταξη -- δηµιουργία εἰδικών τεστ (γενετικών 

εξετάσεων) που θα σχετίζονται µε την «ανταπόκριση» τῶν ασθενών στα φάρμακα, τα 

οποία τεστ θα χρησιμοποιούν οι γιατροί για να διερευνούν ποιοι ασθενείς έχουν 

περισσότερες πιθανότητες να ανταποκριθούν θετικά όταν τους χορηγηθεί κάποιο 

φάρμακο και παράλληλα να φέρουν μειωμένες πιθανότητες για να παρουσιάσουν 

παρενέργειες. 

Αυτό που πρέπει να σημειώσουμε και να γνωρίζουμε όμως είναι ότι γενετικοί 

δείκτες, προκειµένου να συμβάλλουν στην επιλογή της κατάλληλης θεραπείας, έχουν 

χρησιµοποιηθεί εδώ και δεκαετίες. Οποτεδήποτε ένας ασθενής χρειαστεί µετάγγιση 

αίματος οἱ οµάδες αίματος Α.Β.Ο., κλασικοί και γνωστοί γενετικοί δείκτες, 

χρησιμοποιούνται για να ταυτοποιηθεί ο καταλληλότερος τύπος αίματος, αυτός που 

ταιριάζει καλύτερα δηλαδή στον κάθε ασθενή. Η διερεύνηση της ιστοσυµβατότητας 

πριν τις μεταμοσχεύσεις και η εξέταση του παράγοντα ΡῬέζους είναι δύο άλλα 
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παραδείγματα. Υπάρχει επίσης και µία άλλη τέτοιου τύπου θεραπεία, πρόκειται για 

την ουσία Τταςίαζιπιαῦ (ἨΠοτοορίτ ; ΕεπείεςΙ) που κυκλοφόρησε πρόσφατα για τη 

θεραπεία ορισμένων τύπων καρκίνου του μαστού. Πρόκειται για όνα ανθρώπινο 

µονοκλωνικό αντίσωμα που δρα στον υποδοχέα Ηετ2 και λανσαρίστηκε µαζί µε όνα 

ειδικό τεστ (το Ἠειοερίες ώστε µε τη βοήθεια αυτού του τεστ να καθορίζεται 

(εντοπίζεται) η κατάλληλη υποομάδα ασθενών που υπερεκφράζουν τον υποδοχέα 

Ηει2 στον καρκινικό ιστὀ. Αυτή είναι λοιπόν η κατεύθυνση στην οποία είναι πολύ 

πιθανό να κινηθεί, µέσω της φαρµακογενετικής, η νέα λογική για τη φαρμακευτική 

θεραπεία. ὁ 
  
  

Θεωρητικά λοιπόν τα γενετικά αυτά τεστ και η συμβολή τους στην εφαρμογή της 

φαρμµακογενετικής μπορούν να έχουν πολλά πλεονεκτήματα σε σχέση µε την 

παραδοσιακή θεραπευτική φαρμακευτική αγῶγή. Θα μπορούν να διενεργούνται πριν 

καν ξεκινήσει η θεραπεία, να έχουν χαμηλό σχετικά κόστος, να µας δίνουν 

πληροφορίες για µία πληθώρα φαρμάκων και όχι µόνο για ένα και επίσης να 

αποτελούν γενετικούς δείκτες που εξετάζονται µία φορά στη ζωή ενός ανθρώπου 

αλλά παραμένουν σταθεροί για όλη τη διάρκειά της. ; Για να καταλάβουμε αυτό το 

τελευταίο μπορούμε να τα παραλληλάσουµε µε τις οµάδες αίματος για τις οποίες ο 

Κάθε ένας από εµάς εξετάζεται µία φορά στη ζωή του, γνωρίζει την ομάδα αἱματός 

του (Α. Β. ΔΒ, Ο) και αυτή αποτελεί ένα γενετικό δείκτη που δεν αλλάζει ποτέ αλλά 

παραμένει σταθερός. Έτσι, θα ήταν ίσως σκόπιμο να μπαίνουν οἱ πληροφορίες για 

τους γενετικούς αυτούς δείκτες, που σχετίζονται µε τα φάρμακα, στον ιατρικό 

φάκελο του Κάθε ασθενή. Κάτι τέτοιο θα έδινε πολύτιμες πληροφορίες στους 

θεράποντες γιατρούς όσον αφορά στην εξατομικευμένη φαρμακευτική αγωγή που θα 

παρέχουν στους ασθενείς τους και θα αύξανε επίσης τις πιθανότητες για µία 

επιτυχημένη και πολλά υποσχόμενη θεραπεία. 

Οι περισσότεροι παρατηρητές συμφωνούν ότι αυτή η τεχνολογία θα επηρεάσει την 

ιατρική πρακτική, όσον αφορά κάποιες ασθένειες, στα επόµενα πέντε χρόνια. Από 

την άλλη πλευρά η φαρμακογενετική καθώς και τα γενετικά τεστ που σχετίζονται µε 

την έρευνα προς την κατεύθυνσή τῆς, αν και θέτει αρκετά ηθικά ζητήματα, συνδέεται 

  

16 ποσατάνγ Αἴάπ -- ΡΛαγπιαεοφεπείίος Ιπάμδίγν απά ασοαἀεπιῖς ΨΕΣΕαΥΟΠΕΥΝ ΠΠ σο[]αδογαίε {ο ἀε[ίνεν 
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µε πολύ λιγότερα προβλήματα τέτοιας φύσης. Αντίθετα, άλλες εφαρμογές της 

γενετικής, όπως είναι τα γενετικά τεστ που αποσκοπούν στη διερεύνηση Ύια την 

ύπαρξη γονιδίων που οδηγούν σε Κληρονομούμενες ασθένειες που εξαρτώνται από 

ένα µόνο γονίδιο και για τις οποίες δεν υπάρχει ακόµα θεραπεία, σχετίζονται µε πολύ 

περισσότερα ηθικά ζητήματα. 

Οι επιστημονικές βάσεις της φαρμακογενετικής 

Οι γενετικοί παράγοντες µπορεί να επηρεάσουν την επιλογή του κατάλληλου 

  

    φαρμάκσυ 

διαφέρουµε όσον αφορά τις γενετικές παραλλαγές που διαθέτουμε σε σειρές ενζύμων 

που σχετίζονται µε την απορρόφηση, το μεταβολισμό και την αποβολή τῶν 

δραστικών ουσιών που μπαίνουν στον οργανισμό µας. Αυτά είναι χαρακτηριστικά µε 

τα οποία ο καθένας από εµάς γεννιέται. Δεν είναι απαραίτητο ότι επηρεάζουν την 

ευαλωτότητά µας σε ασθένειες, αλλά περισσότερο τον τρόπο µε τον οποίο ο 

οργανισµός του καθενός µας ανταποκρίνεται στα φάρμακα που παίρνει, Συχνά 

επηρεάζουν μεγαλύτερες οµάδες ὁραστικών ουσιών από ότι συγκεκριµένα φάρμακα. 

Ορισμένα φάρμακα µπορεί να µην εμφανίζουν καµία αποτελεσµατικότητα σε 

ανθρώπους µε συγκεκριμένους γονότυπους, ή αυτά τα άτοµα µπορεί να χρειάζονται 

μεγαλύτερες ή μικρότερες δόσεις για να έχουν θεραπευτικό αποτέλεσµα επειδή ο 

οργανισµός τοὺς µεταβολίζει την εν λόγω δραστική ουσία γρηγορότερα ή αργότερα 

από ότι τῶν υπολοίπων. Ὑπάρχει ένας μεγάλος αριθµός τέτοιων συστηµάτων που 

σχετίζονται µε το μεταβολισμό των φαρμάκων και καθώς βελτιώνεται η 

επιστημονική µας γνώση σχετικά µε αυτά, γίνεται όλο Και πιο εφικτό τα γενετικά 

τεστ να χρησιμεύουν για να καθορίσουν ποια φάρμακα θα πρέπει να 

συνατγογραφήσουν οι γιατροί και σε ποιες δόσεις. 

Ορισμένες ασθένειες, κυρίῶς οι καρκίνοι, αναπτύσσονται σε κύτταρα που είναι 

γενετικά μεταλλαγμένα, έτσι η γενετική µορφή του νοσούντος ιστού δεν είναι πια η 

ἴδια µε τους υπόλοιπους (υγιείς) ιστούς του ανθρώπου ο οποίος έχει την ασθένεια. 

Συγκεκριµένα γονίδια που υπάρχουν στον ιστό που νοσεί µπορεί να παίζουν 

σηµαντικό ρόλο σχετικά µε τον καθορισμό της καταλληλότερης θεραπείας. Τια να 

γίνει αυτό, θα πρέπει να καθοριστεί το γενετικό υπόβαθρο του ίδιου του καρκίνου, 

πράγµα που κάνει προφανές το γεγονός ότι η διενέργεια γενετικών τεστ στον 
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άνθρωπο αυτόν πριν νοσήσει δεν έχει καμία αξία καθώς οι γενετικές αλλαγές είναι 

προφανείς µόνο στα καρκινικά κύτταρα και όχι στους υγιείς ιστούς. 

Ἡ γενετική ποικιλομορφία µπορεί επίσης να επηρεάζει και την ευαλωτότητα ενός 

ατόμου στο να εμφανίσει µία συγκεκριμένη ασθένεια. Όσα περισσότερα μαθαίνουμε 

σχετικά µε το τεράστιο ζήτημα της γενετικής ποικιλοµορφίας ποὺ προδιαθέτει για την 

εμφάνιση µίας ασθένειας, τόσο πιο πιθανό είναι να προκύψουν νεότερες, πιο ακριβείς 

κατηγοριοποιήσεις τῶν συνηθισµένῶν ασθενειών. Αν και αυτό βρίσκεται σε ένα πολύ 

αρχικό στάδιο, είναι πιθανό ορισμένες ασθένειες που τώρα θεὠρούνται απλές 
  

σσ διαταραχές κατ εμφανίζουν μία συγκεκριμένη Ἰκάμα συμπτωμάτων, ναπνακαλῳφθί πο 

ότι εἶναι πιο ετερογενείς, και ότι ξεκινάνε από διαφορετικές βιοχημικές διαταραχές 

που δίνουν όμῶς παρόμοια κλινική εικόνα. Σε μερικές από αυτές τις περιπτώσεις 

είναι πιθανό να αποδειχτεί ότι η φύση και η αποτελεσµατικότητα της θεραπείας 

εξαρτάται από το είδος της ασθένειας η οποία υπάρχει. Μία τέτοια ετερογένεια είναι 

πιθανό να κρύβεται πίσω από τη γνωστή κυμαινόµενη αποτελεσµατικότητα τῶν 

συνηθισμένων φαρμακευτικών αγὠγών που δίνονται στους ασθενείς που υποφέρουν 

από αυτό, που επιφανειακά τουλάχιστον φαίνεται να είναι η ίδια ασθένεια. 

Αυτή η διαδικασία της αποκάλυψης της γενετικής βάσης που σχετίζεται µε την 

προδιάθεση σε µία συγκεκριμένη ασθένεια είναι πιθανό να οδηγήσει και σε µία 

καλύτερη κατανόηση της βιοχηµείας που κρύβεται πίσω από τις διάφορες ασθένειες 

και το πώς αυτές επηρεάζουν τις διάφορες λειτουργίες του οργανισμού. Αυτή η 

γνώση της ανθρώπινης βιολογίας και υγείας µπορεί να βοηθήσει στο σχεδιασμό και 

την επιλογή των χημικών συνδυασμών που είναι πιο πιθανό να είναι θεραπευτικά 

χρήσιμοι και να αξίζουν να γίνουν τελικά φάρμακα. 

Αυτοί οἱ διαφορετικοί τρόποι µε τους οποίους η γενετική ποικιλομορφία µπορεί να 

επηρεάσει την ανταπόκριση στα φάρμακα είναι συχνά σχετικοί Και µπορεί να 

αλληλοκαλύπτονται, Φυσικά µπορεί να προκαλούν διαφορετικά ηθικά ζητήματα 

καθώς θα υπάρχουν διαφορετικοί τύποι γενετικών πληροφοριών που θᾳ προκύπτουν 

από τα διάφορα γενετικά τεστ. ὁ 
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Για να εξηγήσουμε όσα αναφέρθηκαν παραπάνω μπορούμε να επιχειρήσουµε να 

χωρίσουµε τις προσεγγίσεις που αναφέρθηκαν σε δύο ευρείες κατηγορίες, Αυτές 

είναι: η µελέτη στις διαφοροποιήσεις του ΏΝΑ των διάφορων ατόμων που 

σχετίζονται µε το πώς αντιμετωπίζεται µία ασθένεια και ἩΏ µελέτη στις 

διαφοροποιήσεις του ΏΝΑ τῶν διάφορων ατόμων που σχετίζονται µε την ἴδια την 

ασθένεια. Μπορούμε λοιπόν να δώσουμε στις δύο αυτές κατηγορίες τους εξής 

τίτλους: «Διαφοροποιώντας τοὺς ανθρώπους) και «Διαφοροποιώντας τις ασθένειες». 

Διαφοροποιώντας τοὺς ανθρώπους 

  

  

Με τη βοήθεια γενετικών τεστ σε αυτήν την περίπτωση θα καθορίζονται οι ατομικές 

διαφορές του κάθε ασθενή όσον αφορά την απορρόφηση, το μεταβολισμό και όλα τα 

άλλα στοιχεία που αφορούν το πώς ένα φάρμακο δρα στον οργανισμό του καθενός. 

Αν οι δόσεις των φαρμάκῶὼν καθορίζονται ατοµικά για τον κάθε έναν, όσοι στο 

παρελθόν κινδύνευαν από την «υπερβολική ποσότητα) του φαρμάκου θα έχουν 

σήµερα λιγότερες πιθανότητες να εμφανίσουν παρενέργειες ενώ όσοι, από την άλλη 

πλευρά, δεν ανταποκρίνονταν θετικά στη θεραπεία επειδή δεν λάμβαναν αρκετή δόση 

του φαρμάκου θα μπορούν τώρα να παίρνουν όσο φάρμακο χρειάζονται ώστε να 

έχουν εξασφαλισμένη την αποτελεσμµατικότητά του. 

Ας δούμε ένα συγκεκριµένο παράδειγµα: Το ΟΥΡ2ΡΏ6ό είναι ένα ένζυμο που 

βρίσκεται στο ανθρώπινο συκώτι και σχετίζεται µε το μεταβολισμό σχεδόν του 2570 

όλων των φαρµάκῶν, που υπάρχουν στις µέρες µας και περιλαμβάνουν φάρμακα που 

χρησιμοποιούνται στη θεραπεία των καρδιοπαθειών, αντικαταθλιπτικά και 

αντιψυχώσικά. Είναι λοιπόν πολύ δύσκολο να προβλέψουμε το πώς θα αντιδράσει 

ένα άτοµο σε µία συγκεκριμένη δόση ενός από τα παραπάνω φάρμακα κυρίως λόγώ 

της πληθώρας τῶν ποϊκιλοµορφιών που υπάρχουν στο γονίδιο (ΥΡ2)Ώ6 (έχουν βρεθεί 

περισσότερες από 70 διαφορετικές μορφές του). Σχεδόν το 72ο τῶν Καυκάσιών 

φόρουν µία γενετική παραλλαγή που έχει ὡς αποτέλεσµα τη μειώμένη δράση του 

ενζύμου Ο6ΥΡ2Ρ6 και έτσι είναι «κακοί µεταβολιστές) των εν λόγω φαρμάκων. Ένα 

άλλο ποσοστό 2 µε 32090 φόρουν πολλαπλές µορφές του ενζύμου 6Υ22)56, 

παρατεταγµένες, και έτσι μπορούν να µεταβολίζουν τα εν λόγω φάρμακα πολύ 

γρήγορα. Στους «κακούς µεταβολιστές) του φαρμάκου, το φάρμακο δεν διασπάται 

αρκετά γρήγορα από το συκώτι και συσσώρεύεται στο σώμα µε αποτέλεσµα να 

υπάρχουν παρενέργειες. Μόνο ένας μικρός αριθµός φαρμάκων, όπως η κὠδείνη, 
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παρουσιάζουν αποτέλεσµα µόνο αφού έχουν υποστεί µία διαδικασία µέσω ενζύμων 

στο σώμα. Οι άνθρωποι που έχουν έλλειψη του ενζύμου 6ΥΡ2Ώ6 µπορεί να µην 

βλόπουν αποτελέσµατα από τις «φυσιολογικές» δόσεις των εν λόγω φαρμάκων. Όσοι 

τα µεταβολίζουν γρήγορα, από την άλλη πλευρά, διασπούν το φάρμακο πάρα πολύ 

σύντομα και έτσι έχουν ανάγκη από πολύ µεγάλες και συμπυκνωμµένες 

περιεκτικότητές του ώστε να έχουν το επιθυμητό φαρμακολογικό αποτέλεσµα. Παρά 

το γεγονός όµως ότι είναι γνωστό ότι η διαφοροποίηση στο μεταβολισμό ενός 

αριθμού σημαντικών φαρμάκων οφείλεται σε διαφορές στο εν λόγω ένζυμο το 

φαρμακογενετικό τεστ ποὺ θα μπορούσε να µας διαφωτίσει σχετικά δεν διενεργείται 
  

  Ὅτην κλινική πρακτική- 

Διαφοροποιώντας τις ασθένειες 

Ο στόχος εδώ είναι να βρεθούν τα γονίδια που επηρεάζουν την προδιάθεση του κάθε 

ατόµου να εμφανίσει µία συγκεκριμένη ασθένεια. Ο στόχος είναι να επιλεγεί το 

καταλληλότερο φάρμακο για τον κάθε ασθενή. Αν σκεφτούμε ότι υπάρχει πληθώρα 

φαρμάκῶν που θα μπορούσαν να χορηγηθούν σε κάθε ασθενή µε στόχο να 

αντιμετῶπιστεί κάποια νόσος, θα ήταν αρκετά λογικό, αν υπάρχει αυτή η δυνατότητα 

µέσω τῶν γενετικών τεστ, να θέλουµε να επιλέξουμε το πιο εὔστοχο από αυτά για τον 

καθένα. 

Ας δούµε ένα συγκεκριµένο παράδειγµα: Το Ηετοερίϊπ ({ταςίμζυπιαῦ) χρησιµοποιείται 

στη θεραπεία του καρκίνου του μαστού και είναι ένα παράδειγµα φαρμάκου που έχει 

δημιουργηθεί ειδικά για µία υποομάδα ασθενών. Το 1987, βρέθηκε µία σύνδεση 

ανάµεσα στην έκφραση μεγάλων ποσοτήτώὠν µίας πρωτεΐνης που ονομάζεται ΗΕΕ2 

και µίας επιθετικής µορφής καρκίνου του μαστού. Το 25 µε 30590 τῶν ασθενών που 

έχουν Καρκίνο του μαστού εκφράζουν µεγάλες ποσότητες της ΗΕΕΖ εξαιτίας µίας 

σωματικής μετάλλαξης στο ΡΝΑ των καρκινικὠν Κύτταρῶν, που µπορεί να 

περιλαμβάνουν πολλά αντίγραφα του γονιδίου ΠΕΚ2. Αυτές οι γυναίκες έχουν µία 

µεγαλύτερη πιθανότητα να εμφανίσουν μεταστάσεις, να εξαπλωθεί ο καρκίνος, να 

µην παρουσιάζουν βελτίῶωση µε την Κλασική χημειοθεραπεία και φυσικά να χάσουν 

τη µάχη µε τον καρκίνο συντομότερα. Ως αποτέλεσµα αυτής της ανακάλυψης, η 

εταιρεία Οεπείθο έφτιαξε το φάρμακο Ἠετοορίίη ειδικά για τη θεραπεία ανθρώπων 

που έχουν αυτόν τον τύπο του καρκίνου του μαστού στοχεύοντας στην υπερέκφραση 

του ΗΕΕ2. Για να αποφασιστεί το αν µία ασθενής πρέπει να πάρει ΗοτοερΏῃ, 
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µετριόται η ποσότητα του ΗΕΕΖ2 στον ιστό που πάσχει. Αυτό που έχει βρεθεί είναι ότι 

οι ασθενείς που έχουν μεγάλα επίπεδα υπερέκφρασης του ΗΕΚ2 και λαμβάνουν 

Ἡοτοερίίπ έχουν µεγαλύτερο προσδόκιμο επιβίωσης από ότι οι ασθενείς που μένουν 

στην κλασική χη µειοθεραπεία.'. 

Το κόρδος που θα προκύψει από την εφαρμογή της φαρμακογενετικής στις Κλινικές 

δοκιμές των φαρμάκῶν 

Τα χρήματα που χρειάζονται για τις Κλινικές δοκιμές ενός φαρμάκου είναι 

ὑποκαιμενικά ποσά. Γενικά μπορούμε να πούμε ότι για τη δηµιουργία ενός νέου 
  

  

προγραμμάτων που σχετίζονται µε καινούργια φάρμακα φτάνουν στο στάδιο των 

Κλινικών δοκιμών. Από αυτά που φτάνουν στη φάση 1 µόνο το 2056 καταλήγει τελικά 

στην αγορά. Παρ᾽ όλα αυτά η επίδραση της φαρμακογενετικής στο κόστος τῶν 

κλινικών δοκιμών και κατ’ επέκταση στην τιµή των νέων φαρμάκων που θα 

κυκλοφορήσουν είναι πολύ δύσκολο να εκτιμηθεί. 

Κάποιοι ισχυρίζονται ότι εάν οι συμμετέχοντες στις Κλινικές δοκιμές επιλέγονται 

βάσει των ειδικών γενετικών τους χαρακτηριστικών (που τους καθιστούν πιο 

θετικούς στα νέα φάρμακα) θα µειῶθεί τελικά το μέγεθος και κατά συνέπεια το 

Κόστος των Κλινικών δοκιμών των φαρμάκων. Παρ) όλα αυτά υπάρχουν πολλά 

αντεπιχειρήµατα σχετικά µε αυτό. Ἡρώτον, σίγουρα θα χρειάζονται πολύ 

περισσότεροι συμμετέχοντες στη φάση Π τῶν Κλινικών δοκιμών ώστε να βρεθούν 

όσοι φέρουν το γονότυπο, που µέσω της φαρµακογενετικής ανάλυσης, φαίνεται να 

είναι πιο κατάλληλος για το εν λόγῶ φάρμακο. Δεύτερον, θα χρειάζονται αρκετοί 

άνθρωποι ώστε να βρεθούν όσοι πρόκειται να αναπτύξουν αρνητικές αντιδράσεις στο 

εν λόγω φάρμακο αφού κάποιες από αυτές είναι πολύ σπάνιες. Τρίτον, θα χρειάζονται 

και πάλι συμμετέχοντες που θα πάρουν το εν λόγω φάρμακο για µία µεγάλη χρονική 

περίοδο (όπως γίνεται και σήµερα) ώστε να υπάρχουν στατιστικά δεδοµένα για τα 

αποτελέσματά του. Τέταρτον, το κόστος µπορεί να αυξηθεί επειδή τα 

φαρμακογενετικά τεστ είναι ακριβά. Τέλος, µπορεί το κόστος να μεγαλώσει γιατί 

παίρνει πιο πολύ χρόνο να βρεθούν και να συγκεντρωθούν όλοι αυτοί οἳ 

συμμετέχοντες για να γίνουν τέτοιου τύπου κλινικές δοκιμές, που βασίζονται στη 
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φαρμακογενετική. Παρ᾽ όλα αυτά ίσως να αντισταθµίζονται κάποια από αυτά τα 

κόστη από το γεγονός ότι όταν θα γίνονται οι Κλινικές δοκιμές στο συγκεκριµένο 

γκρουπ (επιλεγμένο βάσει φαρμακογενετικών κριτηρίων) θα δίνουν αποτελόσµατα 

γρηγορότερα. 

Έτσι, μπορούμε να πούμε ίσως ότι θα αυξηθεί το κόστος για τις φαρμακευτικές 

εταιρείες σε επίπεδο Κλινικών δοκιμών τῶν φαρμάκων στην αρχή αλλά 

µακροπρόθεσµα θα μπορούν να περιμένουν ότι θα έχουν κέρδος. Από την άλλη 

πλευρά ας µην ξεχνάμε ότι φάρμακα τῶν οποίων η αγορά αναγκαστικά µικραίνει και 

  

  

νωρίς για να προσπαθήσουμε να το προβλέψουμε. 

Οι στόχοι της φαρμακογενετικής 

Οι στόχοι που έχει η έρευνα και η εφαρµογή της φαρµακογενετικής είναι δύο και 

έχουν ἤδη λάγο ὡς πολύ αναφερθεί στα όσα έχουν προηγηθεί. Πιο συγκεκριµένα 

μπορούμε να πούμε ότι οι στόχοι αυτοί είναι να γίνουν βελτιώσεις στην ασφάλεια και 

την αποτελεσµατικότητα των φαρμάκων. Έτσι, θα γνωρίζουν οι γιατροί ποια άτοµα 

θα μπορούσαν να εμφανίσουν παρενέργειες µετά τη χορήγηση ενός συγκεκριμένου 

φαρμάκου. Κατ᾽ αυτόν τον τρόπο θα μπορούν να επιλέγουν. µε τη βοήθεια των 

γενετικών τεστ, το πιο ασφαλές ή αν αυτό δεν υπάρχει να είναι προετοιμασμένοι για 

τυχόν αρνητικές αντιδράσεις στο φάρμακο, τις οποίες θα εἶναι έτοιμοι να 

αντιμετωπίσουν αν προκύψουν. 

Βελτιώνοντας την ασφάλεια: Τα φαρμακογενετικά τεστ, που αποκαλύπτουν 

γενετικές διαφορές που συνδέονται µε την εκδήλώση αρνητικών αντιδράσεων στα 

“φάρμακα θα μπορούσαν να προστατέψουν τους γιατρούς από τη συνταγογράφηση 

φαρμάκων που θα έθεταν τους ασθενείς τους σε κίνδυνο. Ἡ πλειονότητα τῶν 

αντιδράσεων αυτών εκτιμάται άλλωστε ότι οφείλονται σε υπερβολική επίδραση τῶν 

φαρμάκων στον οργανισμό και πολύ πιο σπάνια θεωρείται ότι τέτονες αντίθετες 

αντιδράσεις οφείλονται σε µία κακή ιδιοσυγκρασιακή «ανταπόκριση» στο φάρμακο. 

Ας µην ξεχνάμε ότι οι αρνητικές αυτές αντιδράσεις τῶν ασθενών στα φάρμακα όχουν 

σηµαντικό Κόστος τόσο σε ανθρώπους, που εἶναι και το πρὠτεύον, όσο και σε 

χρήματα δευτερευόντώς. Δεν είναι όµως εύκολο να καθορίσουμε κατά πόσο οι 

αρνητικές αντιδράσεις αυτές οφείλονται µόνο στις γενετικές διαφορές ή σε 
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προβλήµατα και λάθη στη συνταγογράφηση ή στη συγχορήγηση φαρμάκων. 

Εκτιμάται πάντως, και αυτό είναι εντυπωσιακό, ότι οι αρνητικές αντιδράσεις σε 

φάρμακα είναι η τέταρτη µε έκτη βασική αιτία θανάτου στις Η.Π.Α. Όσον αφορά τη 

φαρμακογενετική μπορούμε να πούμε ότι αν και είναι σίγουρο ότι η εφαρµογή της θα 

µείῶνε αυτά τα ποσοστά είναι δύσκολο να εκτιμήσουμε το κατά πόσο θα µίκραιναν 

τα νούμερα αυτά είτε επρόκειτο για ανθρώπινες είτε για υλικές απώλειες. 

Αυξάνοντας την αποτελεσµατικότητα: Ο στόχος τῶν φαρμακογενετικών τεστ 

έγκειται ουσιαστικά στο να βοηθήσουν τους θεράποντες γιατρούς να επιλέξουν το 

Πολλά φάρμακα άλλωστε είναι αποτελεσματικά µόνο σε κάποιους από τους ασθενείς 

που τα παίρνουν. Αυτό είναι προφανές ακόµα και µε φάρμακα που στοχεύουν στη 

θεραπεία απλών και συνηθισμένων παθήσεων όπως είναι ο διαβήτης, το άσθµα ή η 

κατάθλιψη αφού µόνο το 6090 τῶν ασθενών που λαμβάνουν τις προβλεπόμενες 

θεραπείες έχουν θετικά αποτελέσµατα, αν μιλήσουμε για τον καρκίνο είναι 

εντυπὠσιακό και θλιβερό βέβαια να πούμε ότι το ποσοστό αυτό μειώνεται στο 2570. 

Μερικές φορές όλα χουν να κάνουν µε τη δοσολογία. Αν δεν υπάρχει η 

φαρμακογενετική και τα σχετικά τεστ οι σὠστές δόσεις βρίσκονται µέσω της 

πρακτικής δοκιµής, µε όλα τα λάθη και τα προβλήματα που µπορεί να συνεπάγεται 

µία τέτοια πρακτική. Πώς θα μπορούσε να βοηθήσει η φαρµακογενετική; Πρώτον, τα 

φάρμακα θα φτιάχνονταν βάσει τῶν πληροφοριών σχετικά µε τα γενετικά 

χαρακτηριστικά των ασθενειών. Δεύτερον, οἱ αποφάσεις για τη συνταγογράφηση 

ενός φαρμάκου μπορούν να επηρεάζονται από τη γνώση µας για τη γενετική 

διαφοροποίηση που επηρεάζει το μεταβολισμό του φαρμάκου στον οργανισμό. Ἐδώ 

τώρα μπορούμε να σημειώσουμε ότι η φαρµακογενετική δεν στοχβύει µόνο στο να 

φτιάχνονται τα φάρμακα αυτά βάσει τῶν γενετικών ποικιλοµορφιών, αλλά και στο να 

συνταγογραφείται το κάθε φάρμακο στους ασθενείς στων οποίῶν το γονότυπο αυτό 

ταιριάζει. 

Έτσι λοιπόν, οι πιο αισιόδοξες εκτιμήσεις τῶν ειδικών επιστημόνων και ερευνητών 

λένε ότι η φαρµακογενετική θα μπορούσε να φέρει µία επανάσταση στο χώρο του 

φαρμακευτικού ππατκείηρ αλλά και της συνταγογράφησης. Αντί, γιατροί και 

ασθενείς, απλώς να ελπίζουν για το καλύτερο, ένα απλό, και µε κατηγορηματικά 

αποτελέσµατα, γενετικό τεστ θα μπορούσε να υποδεικνύει στο γιατρό ποιο φάρμακο 
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θα ήταν το ιδανικό να χρησιμοποιήσει για τον ασθενή που κάθεται στην καρέκλα 

μπροστά στο γραφείο του κάθε φορά. 

Αυτό που πρέπει να τονιστεί και να γίνει γνωστό και ξεκάθαρο όµως είναι ότι η 

φαρμακογενετική δεν θα επηρεάσει το σύνολο τῶν φαρμάκωῶων που υπάρχουν και 

χρησιμοποιούνται στις µέρες µας, εκτιμάται ότι ίσως µόνο το {5 µε 2096 των 

φαρμάκων που υπάρχουν σήµερα θα μπορούσαν να συσχετιστούν µε τη 

φαρμακογενετική. 

  

  

χρησιμοποιήσουν τὴ φαρμακογενετική ὡς ένα εργαλείο για να κάνουν πιο γρήγορη 

και αποτελεσματική την παρασκευή φαρµάκῶν, καθώς οι ασθενείς που δεν θα 

ὠφελούνταν ή ακόµα χειρότερα θα βλάπτονταν απὀ ένα φάρμακο μπορούν να 

απομακρυνθούν από τις κλινικές δοκιμές τῶν φαρμάκων κάθε φορά µε αποτέλεσµα 

να υπάρχουν πιο ξεκάθαρα αποτελέσµατα από αυτές. Για τις εταιρείες υπάρχει και 

ένα ακόµα κέρδος. Όλα τα πιθανώς αποτελεσματικά φάρμακα τα οποία έχουν 

αποσυρθεί από τις κλινικές δοκιμές ἤ και από την αγορά ακόµη εξαιτίας των 

παρενεργειών που παρουσίασαν κάποια απὀ τα άτοµα που τα πήραν, θα μπορούσαν 

να επανακυκλοφορήσουν µε την προύπόθεση ότι µόνο όσοι έχουν την απόλυτη 

ένδειξη να τα χρησιμοποιήσουν µε ασφαλή και θετικά αποτελέσµατα θα τα παίρνουν. 

Ακόμα όµως και αν η έρευνα εκ πρώτης αλλά και η Κλινική εφαρµογή της 

φαρμακογενετικής έπειτα, δεν εγείρουν τόσα πολλά ηθικά ζητήματα όσο άλλες 

πρακτικές της βιοτεχνολογίας (π.χ. κλωνοποίηση) η ανάγκη για την επιβολή νομικών 

και ηθικών περιορισμών και όρων είναι προφανής. Αν σκεφτούμε ότι καθώς η 

φαρμακογενετική στοχεύει στη βελτίωση της κατάστασης του κάθε ασθενή δεν 

πρέπει να ξεχνάμε ότι είναι πολύ σηµαντικό να προστατεύεται ο ασθενής -- πολίτης 

και τα δικαιώματά του τόσο στην έρευνά της (στην οποία και συμμετέχει) όσο και 

στην εφαρμογή της αφού σίγουρα αν µη τι άλλο τα γενετικά τεστ που είναι 

απαραίτητα Ύγια την εφαρµογή της εγείρουν Ἠθικά και νομικά ζητήματα που 

σχετίζονται πάντα µε τα δικαιώµατα των ασθενών. 
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Βιοηθική 

Ο κλάδος της βιοηθικής όλαβε µεγάλη ανάπτυξη τα τελευταία χρόνια, όµως δεν 

πρέπει να ξεχνάμε ότι είναι τόσο παλαιός όσο και η ίδια η ιατρική επιστήµη. Τα 

πρώτα θέµατα δεοντολογικής συμπεριφοράς και ευθύνης τῶν γιατρών ανευρίσκονται 

στον Κώδικα του Χαμμουραμπί, η συγγραφή του οποίου χρονολογείται γύρω στο 

2384 π.Χ. Ο Κώδικας προέβλεπε ευθύνη του γιατρού ο οποίος προκαλούσε ζημιά ή 

θάνατο του ασθενή µε τη διενέργεια κάποιας ιατρικής επέµβασης. Ο Ιπποκρατικός 

Όρκος αποτέλεσε ορόσηµο, έχει επηρεάσει βαθύτατα τη δυτική ιατρική. και παρά τον 
  

σσ κατά κάποιο τρόπο "συντεχνιακό”" χαρακτήρα του, θεωρείται το θεμέλιο της σα 

σύγχρονης βιοηθικής. 

Στους νεότερους χρόνους οι δίκες της Νυρεμβέργης και η αποκάλυψη των 

εγκλημάτων τῶν ναζιστών εγκληματιών πολέμου έδειξαν την ανάγκη εξέτασης καὶ 

επαναπροσδιοριμού των ηθικών κανόνων που αποτελούν τη βάση άσκησης της 

ιατρικής και όδωσαν το έναυσμα για τη ραγδαία ανάπτυξη της βιοηθικής. 

.Ἡ ανάπτυξη αυτή της βιοηθικής τα τελευταία χρόνια µπορεί ν᾿ αποδοθεί στους 

παρακάτω παράγοντες: 

α) Ἡ τεράστια πρόοδος της βιοϊατρικής τεχνολογίας έφερε στην επιφάνεια θέµατα 

µεγάλης σημασίας που δεν είναι δυνατό πλέον ν' αγνοηθούν. Τα πιο σηµαντικά από 

αυτά αφορούν τα δικαιώµατα των ασθενών και θα μπορούσαν ν' αφορούν την εκλογή 

μεταξύ ζωής και θανάτου, µεταξύ υγείας και ασθένειας, μεταξύ πόνου και ευεξίας 

(π.χ. παράταση της ζωής µε τεχνητά µέσα, παθητική ευθανασία, μεταμοσχεύσεις 

κλπ.). 

β) Ἡ µεγάλη ανάπτυξη τῶν µέσων μαζικής επικοινωνίας και η καλύτερη 

πληροφόρηση του κοινού είχε σαν αποτέλεσµα την ευαισθητοποίησή του σε θόµατα 

που αφορούν τα ανθρώπινα δικαιώµατα (ατομικά, π.χ. αυτονομίας και κοινώνικά, 

π.χ. δικαίωµα στην υγεία) μαζί µε την απαίτηση για καλύτερη προστασία τους. 

Υ) Ἡ φροντίδα για την υγεία έχει γίνει µια από τις μεγαλύτερες βιομηχανίες του 

αναπτυγµένου κόσμου. Ο αριθµός τῶν ανθρώπων και οἱ περιορισµένοι πόροι που 

διατίθενται δημιουργούν συγκρούσεις και δείχνουν την ανάγκη ἐπιμερισμού τῶν 

βαρών και ιεράρχησης τῶν αναγκώγ. 
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Αρχές της Βιοηθικής 

Όπως έγινε κατανοητό απὀ τα όσα έχουν προηγηθεί, σε όλη τη διαδικασία 

διενέργειας των ιατρικών, των βιοτεχνολογικών και πιο συγκεκριµένα τῶν 

φαρμακογενετικών ερευνών και εφαρμογών πρέπει να δίνεται µεγάλη σημασία στην 

προστασία τῶν δικαιωμάτων τῶν ασθενών -- πολιτών που συμμετάσχουν αλλά είναι 

και οἱ τελικοί αποδέκτες αυτών των διαδικασιών. Στη µελέτη και προσπάθεια 

επίλυσης τῶν ηθικών διλημμάτων που προκύπτουν σε αυτές τις διαδικασίες 

χρησιμοποιούνται οι παρακάτω γενικές αρχός τῆς βιοηθικής: 

α) Αρχή της αυτονομίας (αμίοποιιγ). Σύμφωνα µε την αρχή αυτή, το άτομο 

  
  δικαιούται να λαµβάτει μότο του τις αποφάσεις που το αφορούν. Η αρχή αυτή 

αποτελεί τη βάση των ατομικών δικαιωμάτων και εκφράζεται σαν µορφή 

προσωπικής ελευθερίας. Οι κοινωνίες που την προὠθούν θεωρούνται φιλελεύθερες 

και δημοκρατικές. ΗΒ αρχή της αυτονομίας περιορίζεται από την ανάγκη προστασίας 

τῶν δικαιώμάτωῶν τῶν άλλων ατόμων. 

β) Αρχή της δικαιοσύνης (πςος). Σύμφῶώνα µε την αρχή αυτή, κάθε άτοµο 

διακιούται ό,τι του ανήκει, ό,τι του οφείλουν και ό,τι σύμφῶνα µε ορισμένα τεκμήρια 

πρέπει να του αποδοθεί. Για παράδειγµα ο ασθενής και το παιδί (τεκμήριο 

αδυναμίας) δικαιούνται μεγαλύτερης φροντίδας από τον υγιή ενήλικα. 

γ)Αρχή της ὠφέλειας (θεπεΠοσπος). Σύμφώγνα µε την αρχή αυτή, όχι µόνο δεν πρέπει 

να βλάπτουμε τους άλλους, αλλά και να τους οφελούµε. Ἐΐναι η αρχή του ρΠπιαπι 

ΠΟΠ ΠΟΟΦΙ6, η οποία πάντα επικρατούσε στην ιατρική (Φὠφελείειν ή µη βλάπτειν). 

δ) Αρχή της ισοτιμίας, σύμφωνα µε την οποία όλοι οι άνθρῶποι πρέπει να τυχαίνουν 

της ἴδιας μεταχείρισης, αν δεν συντρέχει εἰδικός λόγος που να δικαιολογεί τη 

διαφορετική μεταχείριση. 

Τέλος, οι κυριότεροι μέθοδοι ηθικής ανάλυσης είναι δύο: αφενός η δεοντολογική, 

σύμφώνα µε την οποία ορισμένες πράξεις είναι ορθές ή όχι, ανεξάρτητα από τα 

αποτελέσµατα που επιφέρουν (π.χ. το να διατηρεί ο γιατρός τον ασθενή στη ζωή 

είναι καθήκον του και πρέπει να το κάνει) Και αφετέρου η ὠφελιμιστική ή 

τελεολογική, σύμφωνα µε την οποία οι πράξεις και οι αποφάσεις κρίνονται ορθές ή 

όχι από τα αποτελέσµατα που παράγουν (π.χ. το να διατηρεί ο γιατρός τον ασθενή 

στη ζωή είναι καθήκον του και πρέπει να το πράττει, εφόσον η διατήρηση αυτή στη 

ζωή δεν γίνεται αβάσταχτο βάρος για τον ἴδιο τον ασθενή, αλλά και για την 

κοινωνία). 
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Συχνά η μέθοδος µε την οποία ξεκινάµε την ανάλυση είναι η δεοντολογική καθώς 

αναζητούμε το «πρέπον» αυτό δηλαδή που οφείλουμε να κάνουμε καὶ ξεχνάμε την 

ὠφελιμιστική, που συχνά είναι και ορθότερη αφού ασχολείται µε την απαραίτητη 

προὐπόθεση ύπαρξης ενός «ηθικού» αποτελέσματος περισσότερο απὀ την ἴδια την 

«ηθική» πράξη. Ένα χαρακτηριστικό παράδειγµα είναι το ζήτημα της ευθανασίας για 

το οποίο γίνεται πολύς λόγος στους κύκλους των γιατρών και των άλλων ειδικών 

επιστηµόνῶν που ασχολούνται µε αυτό το θέµα. Σύµφωνα µε τη δεοντολογική 

σκοπιά ο γιατρός οφείλει να κρατήσει τον ασθενή του στη ζωή µε κάθε µέσο 
  

σσ σύμφωνα µετην ὠφελιμιστική όμως Ἡ παράταση αυτή της ζωής μπορείνα µην έχει σσ 

καμία αξία για τον ασθενή αν δεν είναι αξιοπρεπής και δεν έχει τις προὐποθέσεις που 

ο ίδιος επιθυμεί. ῬἙλόπουμε λοιπόν πως η ὠφελιμιστική σκοπιά, συμβαδίζοντας ίσως 

και µε το «σύγχρονο ατομικισμό» που παρουσιάζουν οι άνθρώποι, αντιμετωπίζει τα 

διλήμματα βάζοντας Και µία παράµετρο που προχωράει πιο πέρα απὀ τη 

δεοντολογική πράξη, σε ένα ὠφέλιμο αποτέλεσμα. 

Ἡ σκοπιά µε την οποία θα μελετήσουμε τα ζητήματα τῶν δικαιωμάτων τῶν ασθενών΄ 

-- πολιτών ξεκινά βέβαια από µία δεοντολογική θεώρηση των πραγμάτων, αλλά 

στηρίζεται κυρίως στην ὠφελιμιστική της πλευρά, που µας βοηθά να διευρύνουµε τη 

συζήτηση, αφού η παραγωγή «ὠφέλιμων» αποτελεσμάτων για τους ασθενείς -- 

πολίτες πρέπει να είναι το κύριο μέλημα στη διαδικασία της συζήτησης σχετικά µε τα 

δικαιώματά τους. 
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Ιατρικό απόρρητο 

Ένα σηµαντικό κομμάτι που σχετίζεται µε τη βιοηθική αλλά και µε τους κώδικες 

δεοντολογίας τῶν γιατρών και τῶν ασκούντων την έρευνα και την εφαρµογή της 

αργότερα στον τοµέα της φαρμακογενετικής είναι και το ιατρικό απόρρητο. Είναι 

άλλωστε ο Κώδικας µέσω του οποίου περιφρουρούνται τα δικαιώµατα τῶν ασθενών 

--πολιτών για την εμπιστευτικότητα τῶν πληροφοριών που τοὺς αφορούν. Το ιατρικό 

απόρρητο είναι το δικαίωµα τῶν ασθενών στη διατήρηση της μυστικότητας τῶν 

πληροφοριών που εξειδικεύουν την περίπτωσή τους. Ηρόκειται για κάτι που δεν 

πρέπει να ξεχνάνε τόσο οι θεράποντες γιατροί τους όσο Και όποιοι άλλοι (π.χ. 
  

φαρμακοποιοί, ερευνητές, δηµοσιογράφσι κ.α. Ἶ ας: 

ιατρικό απόρρητο καλύπτεται από την ελληνική νοµοθεσία, όπως και από τη 

νοµοθεσία τῶν περισσότερων κρατών του κόσμου. 

Όλες οι ιατρικός πληροφορίες που συμπεριλαμβάνονται στο φάκελο ενός ασθενή 

θεωρούνται εμπιστευτικές και δεν μπορούν να γίνονται γνωστές σε κανέναν άλλον 

εκτός από τον άµεσα ενδιαφερόμενο. Ακόμα κι αν κάποιος από αυτές τις πληροφορίες 

παρουσιαστούν ὡς γενικές (χωρίς ονόματα ή φωτογραφίες) σε τρίτους για 

παράδειγµα στα Μ.Μ.Ε. ή σε κάποιο επιστημονικό συνέδριο αυτό δεν σηµαίνει πως 

µπορεί να αρθεί το ιατρικό απόρρητο και να αποκαλυφθούν τα στοιχεία που 

καθιστούν γνωστή την ταυτότητα του ενδιαφερόμενου. Ακόμα κι αν ο ίδιος ο 

ασθενής δεχτεί (δώσει τη συγκατάθεσή του), υπό συγκεκριμένες συνθήκες, να γίνουν 

γνωστές περισσότερες πληροφορίες Ύια την περίπτωσή του (π.χ. δημοσίευση 

φωτογραφιών για επιστημονικούς λόγους) αυτό δεν σηµαίνει πως συμφώνεί να 

ξανασυμβεί αυτό σε άλλες περιπτώσεις. 

Το ιατρικό απόρρητο δεν νοείται όµως τόσο στενά όσο σε πρώτο επίπεδο το κατανοεί 

ο απλός άνθρωπος, δεν αφορά µόνο την εμπιστευτικότητα που θεωρεί ο ασθενής ότι 

έχει ο ιατρικός του φάκελος σε σχέση µε το θεράποντα γιατρό του. Όσο η επιστήµη 

εξελίσσεται και οι ιατρικές πληροφορίες που µας αφορούν διθυρύνονται και 

ξεπερνούν τα στενά όρια των αποτελεσμάτων τῶν «συμβατικών» ιατρικών 

εξετάσεων, που γνωρίζαμε µέχρι σήµερα είναι ανάγκη να συνειδητοποιήσουν όλα τα 

ενδιαφερόμενα µόρη ότι το απόρρητο αφορά και πληροφορίες άλλου τύπου που 

αφορούν τον καθένα χῶριστά όπως είναι οἱ γενετικές ποὺ προκύπτουν από τη 

διενέργεια γενετικών τεστ. Υπάρχει λοιπόν µια συνεχιζόμενη συζήτηση για το κατά 
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πόσο οι γενετικές πληροφορίες του καθενός µας θα πρέπει να υπόκεινται σε 

διαφορετικές Αρχές απ᾿ ότι οποιεσδήποτε άλλες ιατρικές πληροφορίες που µας 

αφορούν. Σύμφωνα µε την Επιτροπή Ανθρώπινης Γενετικής, οἱ γενετικές 

πληροφορίες πρέπει να αντιμετωπίζονται µε µεγάλη προσοχή και λεπτότητα επειδή: 

ολΜήπορούν να ληφθούν ακόµα και απὀ ένα μικρό γενετικό δείγµα, που µπορεί να έχει 

παρθεί χωρίς τη συγκατάθεση του ενδιαφερόμενου. 

ολπορούν να παρέχουν πληροφορίες εκτός απὀ τον ίδιο τον ενδιαφερόμενο και για 

τα µέλη της οικογένειάς του. 

ολήπορούν να χρησιμοποιηθούν για να προβλέψουν μελλοντικά γεγονότα. 
  

  

οἸλπορούν να χρησιμοποιηθούν για σκοπούς διαφορετικούς απὀ αυτούς για τους 

οποίους συλλέχθηκαν αρχικά. 

οήπορεί να ενδιαφέρουν τρίτα µέρη όπως εργοδότες και ασφαλιστές, οικογένειες, 

φίλους και μελλοντικούς συντρόφους. 

οἸήπορεί να είναι σημαντικές για να καθορίζουν την αποτελεσµατικότητα ἦ µη µιας 

θεραπείας. 

οἸλήπορεί να γίνουν γνῶστές και να χρησιμοποιηθούν ακόµα και αν έχουν περάσει 

πολλά χρόνια από τη συλλογή τους 

  

20 ΝΕβε]ά Οουποῖ] οἨ Βίοοβιίος -- Κόρογί: Ρμαγπιασοφοπείίος:; Εἰβίοα] [ασιες, 20 δερίαιηῦετ 2003. 
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Τα νοµικά δεσµευτικά κείµενα που έχουµε στη διάθεσή µας 

Στην Ἑλλάδα υπάρχουν δύο βασικά νομικά -- δεσµευτικά κείµενα τα οποία και 

καθορίζουν επαρκώς και λεπτομερώς κάθε τι που αφορά την έρευνα που σχετίζεται 

µε το ανθρώπινο γονιδίωµα (κατηγορία στην οποία σαφώς εμπίπτει τόσο η 

φαρμακογενετική όσο και η φαρμακογονιδιώµατική) και που έχουν ὡς στόχο να 

προστατεύσουν τα ανθρώπινα δικαιώµατα που εμπλέκονται στη διαδικασία της 

έρευνας και της εφαρμογής όλων των βιοτεχνολογικών και γενετικών εφαρμογών. 

Εδώ είναι σκόπιμο να παραθέσουµε τα άρθρα που σχετίζονται και αφορούν τόσο την 

  

  

των δικαιωμάτων του ασθενή -- συμμετέχοντα στις έρευνες και φυσικά πολίτη. Θα 

παραθέσουµε λοιπόν (στο παράρτηµα που βρίσκεται στο τέλος της εργασίας) τα 

άρθρα εκείνα από τη Διακήρυξη της ὈΝΕΡΟΟ για το Ανθρώπινο Γονιδίωμα και 

τα Δικαιώματα του Ανθρώπου και από τη Σύμβαση του Συµβουλίου της 

Ευρώπης για την προστασία των ανθρωπίνων δικαιωμάτων και της 

αξιοπρέπειας του ατόμου σε σχέση µε τις εφαρμογές της βιολογίας και της 

ιατρικής: Σύμβαση για τα Ανθρώπινα Δικαιώματα και τη Βιοϊατρική, (Οβιέδο, 4 

Απριλίου 1997) που αφορούν το θέµα της παρούσας µελέτης. Αυτό που επίσης 

πρέπει να σημειώσουμε είναι ότι η Ἑλλάδα έχει κυρώσει µε το Νόμο 2619/1998 

(ΦΕΚ Α΄ 132) τη Σύμβαση του Συµβουλίου της Ευρώπης και έτσι αυτή αποτελεί 

Νόμο του Κράτους. 

Αυτά που μπορούμε να παρατηρήσουμε από τα σχετικά άρθρα τόσο της Διακήρυξης 

της ὈΝΕΡΟΟ όσο και της Σύμβασης του Συµβουλίου της Ευρώπης εἶναι ότι γίνεται 

προσπάθεια να περιχαρακὠθούν σηµαντικά ζητήματα σχετικά µε τα ανθρώπινα 

δικαιώµατα και την ανθρώπινη αξιοπρέπεια στη διαδικασία της έρευνας κυρίῶς αλλά 

και της εφαρµογής της βιοϊατρικής, στην οποία συμπεριλαμβάνεται και η 

φαρμακογενετική. 

Ενδεικτικά μπορούμε να αναφέρουμε από τη Διακήρυξη της ὉΝΕΡΟΟ το ζήτημα της 

ασφάλειας, της ενηµέρῶσης και της συναίνεσης αλλά και της πληροφόρησης για τα 

αποτελέσµατα τῶν συμμετεχόντων στην έρευνα που απασχολούν το άρθρο 5 αλλά 

και τη σημασία που δίνεται στην προστασία τῶν γενετικών δεδοµένων, που 

προκύπτουν ή χρησιμοποιούνται στην έρευνα, και η οποία διασφαλίζεται στο άρθρο 
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7. Γενικά, το πνεύμα της Διακήρυξης κινείται προς αυτήν την κατεύθυνση, την 

προστασία της ανθρώπινης προσωπικότητας και αξιοπρέπειας αλλά και τῶν 

δικαιωμάτων του ασθενή -- πολίτη κατά την έρευνα και την εφαρµογή της 

βιοϊατρικής. 

Όσον αφορά τη Σύμβαση του Συμβουλίου της Ευρώπης παρατηρούμε και απὀ τον 

τίτλο της ακόµα ότι αφορά την προστασία τῶν ανθρώπινων δικαιωμάτων και της 

αξιοπρέπειας του ατόµου κατά τις εφαρμογές της βιολογίας και της ιατρικής. ΤΤιο 

συγκεκριµένα μπορούμε να μιλήσουμε για το κεφάλαιο 1], ποὺ αναφέρεται στην 
  

  

ασχολείται µε το δικαίώµα του ασθενή στην ενημέρωσή του για τα θέµατα που 

άπτονται της υγείας τοῦ και τον αφορούν, το κεφάλαιο Ἡ και το κεφάλαιο Ὑ, που 

καθορίζουν την ανάγκη συναίνεσης τῶν συμμετεχόντῶν στις επιστηµονἰκές έρευνες 

και εφαρμογές και το κεφάλαιο ΤΙΝ, που αναφέρεται στις γενετικές εξετάσεις και το 

πώς αυτές πρέπει να διεξάγονται ώστε τα αποτελέσματά τους να µην γίνονται 

αντικείµενο διακρίσεων μεταξύ των ατόμων που τις υφίστανται. 
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Τα ζητήματα που τίθενται κατά την φαρµακογενετική έρευνα και αφορούν τα 

δικαιώµατα του ασθενή -- πολίτη 

Φυσικά όσον αφορά τη συγκεκριμένη εφαρµογή της βιοτεχνολογίας, τη 

φαρμµακογενετική, υπάρχουν συγκεκριµένα ζητήματα που αφορούν τον ασθενή -- 

πολίτη και δεν είναι άλλα από θέµατα που τίθενται κυρίως στη φαρμακογενετική 

έρευνα (αφού η εφαρµογή της είναι ακόµα πολύ μακρινή) στις κλινικές δηλαδή 

δοκιμές των φαρμάκων. Τα ζητήματα αυτά είναι: 

οἨ εξασφάλιση της ασφάλειας τῶν συμμετεχόντῶν στις κλινικές δοκιµές. Άλλωστε 

  

  

της Διακήρυξης της ΝΕΡΟΟ και του άρθρου 16 της Σύμβασης του Συµβουλίου της 

Ευρώπης, η ασφάλεια τόσο τῶν συμμετεχόντων στις έρευνες όσο και των ασθενών 

που θα λάβουν τελικά τα φάρμακα όταν αυτά θα κυκλοφορήσουν πρέπει να αποτελεί 

βασικό μέλημα. Ο πρωταρχικός στόχος είναι να µην βλάπτεται ο ασθενής -- πολίτης 

και φυσικά να ὠφελείται από τη συµµετοχή του στην έρευνα ή τη λήψη της 

θεραπείας, κατά το δυνατόν. 

οἨ συγκατάθεση ή συναίνεση που πρέπει οἱ συμμετέχοντες να δίνουν ώστε να 

λαμβάνουν µόρος σε κλινικές δοκιµές. Πρόκειται για τη δυνατότητα που πρέπει να 

έχει ο κάθε ασθενής -- πολίτης -- συμμετέχων σε έρευνα να µπορεί να αποφασίζει 

ελεύθερα και απρόσκοπτα μόνος τοῦ. έχοντας πριν ενηµερῶώθεί πλήρως, για το αν 

θέλει ή όχι να συμμετάσχει σε µία κλινική ή άλλη έρευνα. Αυτό άλλωστε 

διαφυλάσσεται και από τα κεφάλαια Π και ν΄ της Σύμβαση για τη Βιοϊατρική του 

Συµβουλίου της Ἐυρώπης και από το άρθρο 5 της Διακήρυξης της ΌΝΕ»(Ο. 

οἨ εμπιστευτικότητα και η ασφάλεια τῶν δεδοµένων που σχετίζονται µε τον ιατρικό 

φάκελο των συμμετεχόντων και τῶν γενετικών πληροφοριών που προκύπτουν από 

την έρευνα. ἘἙδώ πρόκειται για προσωπικά ιατρικά δεδοµένα τα οποία 

διαφυλάσσονται µεταξύ άλλων και από το Ἱατρικό Απόρρητο (βλ. σχετικό κεφάλαιο) 

και για τα οποία ο ασθενής -- πολίτης -- συμμετέχῶν στην έρευνα πρέπει να εἶναι 

βέβαιος ότι θα παραμείνουν μυστικά ή ότι οἱ εμπλεκόμενοι στην έρευνα θα τα 

διαχειριστούν σύμφωνα µε την επιθυμία του. Η ασφάλεια και η εμπιστευτικότητα τῶν 

δεδοµένῶν αυτών διασφαλίζεται και από το άρθρο 7 της Διακήρυξης της ὉΝΕΡΟΟ 

καθώς και από τα κεφάλαια ΤΝ και Ὑ της Σύμβαση για τη Βιοϊατρική του Συμβουλίου 

της Ευρώπης. 
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«Το θέµα της πληροφόρησης και της ενημέρωσης των συμμετεχόντων στην έρευνα 

σχετικά µε τα αποτελέσµατα των Κλινικών δοκιμών που τους αφορούν αλλά συχνά 

είναι δύσκολο να αξιολογήσουν. Άλλωστε και βάση των Αρχών της αυτονομίας και 

της δικαιοσύνης (βλ. βασικές Αρχές της βιοηθικής) ο κάθε ασθενής όχει το δικαίωµα 

να αποφασίζει µόνος του για ότι τον αφορά (αν θα λάβει τις πληροφορίες που 

σχετίζονται µε την περίπτωσή του Καὶ προέκυψαν απὀ την έρευνα) και επίσης 

δικαιούται ότι του ανήκει (εδώ θα μπορούσαμε να σημειώσουμε ότι οι πληροφορίες 

που αφορούν τον ασθενή -- συμμετέχοντα στην έρευνα του ανήκουν). Παράλληλα 

αυτό το ζήτημα καθορίζεται καὶ από το άρθρο 5 της Διακήρυξης της ΌΝΕΣ(ςΟ καθώς 
  
  

και από το κεφάλαιο ΤΠ της Σύμβαση για τη Βιοϊατρική του Συµβουλίου της 

Ευρώπης, που μιλάει για το δικαίὠµα του ασθενή στην πληροφόρηση για τα 

ζητήματα ποὺ τον αφορούν. 

Σχετικά µε την ασφάλεια των συμμετεχόντων 

Μέχρι σήµερα, στις Κλινικές δοκιμές φαρμάκων που γίνονται µε τον «Κλασικό 

τρόπο». δεν είναι γνωστό πώς θα αντιδράσουν οι συμμετέχοντες σε αυτές πριν καν 

αυτοί µπουν στη διαδικασία τῶν ερευνών. Οι δοκιμές, από την άλλη πλευρά, 

συνεχίζονται ακόµα και αν φανεί ότι Κάποια άτοµα δεν αντιδρούν επαρκώς ἡ 

ικανοποιητικά στο φάρμακο. Αντίθετα, αν αποδειχτεί ότι έστω και κάποιοι από όσους 

συμμετέχουν στις δοκιµές εμφανίζουν αρνητικές αντιδράσεις το φάρμακο µπορεί και 

να µην πάρει άδεια κυκλοφορίας. Αν εφαρμοστεί η φαρμακογενετική ανάλυση οι 

άνθρωποι που είναι πιθανό να µην αντιδράσουν θετικά στα φάρμακα ἤ να 

παρουσιάσουν αρνητικές αντιδράσεις μπορούν να αποκλειστούν από τις κλινικές 

δοκιµές τουλάχιστον στις φάσεις Π και ΠΠ. Αυτό θα μπορούσε καταρχάς να οδηγήσει 

στην καλύτερη προστασία των συμμετεχόντων στις κλινικές δοκιμές. Αυτό βέβαια 

συνεπάγεται και ότι τα φάρμακα επαναπροσδιορίζονται και απευθύνονται σε ένα 

μικρότερο κοἰνό απὀ αυτό στο οποίο θα απευθύνονταν αρχικά, οπότε, κατά κάποιο 

τρόπο, διασφαλίζεται και η ασφάλεια τῶν ασθενών που θα τα λάβουν όταν αυτά 

τελικά κυκλοφορήσουν. Παρ᾽ όλα αυτά η φαρμακογενετική προσέγγιση δεν µπορεί 

να εφαρμοστεί σε όλες τις κλινικές δοκιµές. Σε ποιο ποσοστό αυτών των κλινικών 

δοκιμών θα είναι ὁμῶς υποχρεωτικό να εφαρµόζεται Σύμφωνα µε πρόσφατες 

έρευνες, φάνηκε ότι οἱ περισσότερες φαρμακευτικές εταιρείες πιστεύουν ότι στα 

επόµενα πέντε χρόνια τουλάχιστον τὸ 5090 των κλινικών δοκιμών θα εμπεριέχουν τη 
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συλλογή γενετικών δεδοµόνων από τους συμμετέχοντες. Κάτι τέτοιο µπορεί να 

συμβεί και επειδή θα γίνει υποχρεωτικό εξαιτίας των κανονιστικών διατάξεων µε 

στόχο την ασφαλή χρήση των φαρμάκων, αλλά και εξαιτίας του φόβου, απὀ την 

πλευρά τῶν εταιρειών, για τις νομικές επιπλοκές που θα μπορούσαν να προκαλέσουν 

αγωγές ασθενών που θα εμφάνιζαν παρενέργειες. 

Εδώ είναι σκόπιμο να σημειώσουμε ότι ο τρόπος µε τον οποίο χρησιμοποιείται η 

φαρμακογενετική στις Κλινικές δοκιμές µπορεί να επηρεαστεί από νομικές κινήσεις 

(αγωγές) στις οποίες µπορεί να προβούν ασθενείς εναντίον φαρμακευτικών 
  
  

εταιρειών, ισχυριζόµενοι ότι ενώ οἱ εταιρείες αυτές είχαν τη ὀυνατοτητα, δεν 

χρησιμοποίησαν τη φαρμακογενετική ώστε να προστατεύσουν τους ασθενείς από 

παρενέργειες φαρμάκων τα οποία Και κυκλοφόρησαν τελικά απευθυνόµενα στο 

σύνολο του πληθυσμού ενώ δεν θα έπρεπε να έχουν τέτοια ένδειξη. Οι απαιτήσεις 

τῶν ασθενών που θα φτάσουν στα δικαστήρια θα μπορούσαν να σχετίζονται µε τις 

αρνητικές αντιδράσεις στα φάρμακα που εμφάνισαν οι ασθενείς αυτοί ή / και µε την 

αδυναµία τῶν εταιρειών να δώσουν ικανοποιητικές πληροφορίες στους 

ενδιαφερόµενους (ασθενείς) για φάρμακα που δεν θα τους προσέφεραν αρκετά ή 

έστω λίγα θετικά αποτελέσµατα. Στην ίδια λογική θα μπορούσαν να γίνουν αγῶγές 

και κατά γιατρών ἦ φαρμακοποιών και γενικότερα όσων ασχολούνται µε τη 

συνταγογράφηση φαρμάκων. 

Οι ενάγοντες θα μπορούσαν να ισχυριστούν και να ζητήσουν να είναι η 

φαρμακογενετική µέρος κάθε όρευνας που σχετίζεται µε τη δηµιουργία νέων 

φαρμάκων καθώς δίνει τη δυνατότητα να βρεθούν οι υποομάδες αυτές των ασθενών 

που φαίνεται πως θα μπορούσαν να παρουσιάσουν αρνητικές αντιδράσεις στο 

φάρμακο ή να µην ὠφεληθούν από τη λήψη του. Κατ’ αυτόν τον τρόπο θεωρείται ότι 

η φαρμακογενετική θα πρέπει να εφαρµόζεται σχετικά µε κάθε νέο φάρμακο που 

πρόκειται να παραχθεί και να κυκλοφορήσει. Για φάρμακα όπως εἶναι το Ἡειοεορίπ 

(που το αναφέραμε παραπάνω), τα οποία βασίζονται στα γενετικά χαρακτηριστικά 

ενός νοσούντος ιστού τα φαρμακογενετικά τεστ είναι σίγουρα ένα κομμάτι που 

σχετίζεται άµεσα µε τη συνταγογράφηση και τη χρήση τοὺς. Σε άλλες περιπτώσεις 

όµως κάτι τέτοιο δεν είναι σκόπιμο αφού δεν είναι απαραίτητο πάντα η γενετική 

διαφοροποίηση να παίζει σηµαντικό ρόλο στον καθορισμό της αποτελεσµατικότητας 

ή της ασφάλειας ενός φαρμάκου. Σε αυτές τις περιπτώσεις (τέτοῖων φαρμάκῶν) οι 

44  



φαρμακευτικές εταιρείες θα συλλέγουν γενετικά δεδοµένα σε περίπτῶση που 

προκύψει κάποιο πρόβληµα στο µέλλον, αλλά δεν θα τα εξετάζουν µέχρι τη στιγµή 

που τέτοια προβλήµατα θα γίνουν εμφανή. Ούτως ή άλλως η αποθήκευση δειγµάτῶων 

αίματος και ιστού από τοὺς συμμετέχοντες σε Κλινικές δοκιμές είναι µία συνηθισμένη 

πρακτική. Βέβαια µία τέτοια συλλογή δειγμάτων θα ήταν προβληματική αν αυτά δεν 

εξετάζονταν φαρμακογενετικά και αργότερα προέκυπτε ότι ένα φάρμακο 

προκαλούσε παρενέργειες ή δεν ήταν απολύτῶς αποτελεσματικό για κάποιες 

υποομάδες ασθενών και ότι όλα αυτά θα μπορούσαν να είχαν γίνει γνωστά µέσω 

φαρμακογενετικών τεστ. Σε νοµικό επίπεδο θα μπορούσαν οι ασθενείς (ενάγοντες) να 
  
  

ισχυριστούν ότι επρόκειτο για αμέλεια εφόσον είχαν παρθεί τα οείγματα και απλώς 

δεν είχαν γίνει σε αυτά τα απαραίτητα φαρμακογενετικά τεστ και έτσι βέβαια δεν είχε 

συνταχθεί το κατάλληλο φύλο οδηγιών του φαρμάκου. Κατά συνέπεια θα μπορούσε 

το επιχείρηµα να διανθιστεί και να ειπὠθεί πως το εν λόγω προϊόν (φάρμακο) ήταν 

προβληματικό και αυτό αποκρύφτηκε ή δεν έγινε καν η προσπάθεια να διερευνηθεί η 

καταλληλότητά του ενώ υπήρχε τόσο η τεχνική δυνατότητα (φαρμακογενετικά τεστ) 

όσο και τα απαραίτητα γενετικά δείγματα συμμετεχόντων. Το αντεπιχείρηµα τῶν 

εταιρειών θα ήταν πως η φαρμακογενετική ανάλυση στις κλινικές δοκιμές φαρμάκων 

γίνεται µόνο όταν όλες οι επιστημονικές ενδείξεις συνηγορούν σε µία τέτοια 

΄ 2 

αναγκαιοτητα. ! 

Εκτιμάται ότι µέχρι το 2014 να είναι υποχρεῶτικό για όλα τα καινούργια φάρμακα να 

βασίζονται σε φαρμακογενετική ανάλυση πριν βγουν στην αγορά. Αυτό θα βασίζεται 

και στα οικονομικά οφέλη που θα μπορούσαν να έχουν από µία τέτοια πρακτική οι 

εταιρείες. Αν λοιπόν υπάρξει τόση πρόοδος στη σχετική έρευνα και κατορθώσουν να 

μειωθεί το κόστος, που µία τέτοια πρακτική χρήσης της φαρμακογενετικής σε όλες 

  

3. ἨΠρόσφατα ξεκίνησαν οἱ συζητήσεις στα κανονιστικά όργανα συμπεριλαμβανομένου του 

Αμερικανικού Οργανισμού Φαρμάκων (ΕΏΑ) και του Ευρωπαϊκού Ἡρακτορείου για την Ἐκτίμηση 

των Φαρμάκων (ΕΜΕΑ) σχετικά µε στρατηγικές που στοχεύουν στο να ενσωματῶθεί η 

φαρμακογενετική ανάλυση στη διαδικασία του λανσαρίσµατος καινούργιων φαρμάκων. Σε µία 

συνάντηση, τον Απρίλιο του 2003, η Επιστημονική Συμβουλευτική Ἐπιτροπή του ΕΡΑ δήλωσε ότι δεν 

θα απαιτούσε την ύπαρξη φαρμακογενετικών τεστ σε όλες τις κλινικές δοκιμές φαρμάκων. Παρ᾽ όλα 

αυτά στην πρόταση που παρουσιάστηκε στην εν λόγω συνάντηση, ο ΕΏΑ δήλωσε ότι θα ζητούσε 

πρόσβαση σε όλα τα στοιχεία που θα χρησιμοποιούνταν στην αξιολόγηση της ασφάλειας καὶ της 

αποτελεσµατικότητας τῶν φαρμάκων στη διαδικασία της εξέλιξής τους. Στην περίπτωση ὅπου 

φαρμακογενετικά δεδοµένα θα χρησιμοποιούνται µόνο για ερευνητικούς σκοπούς, ο ΕΡΏΑ σκοπεύει να 

δημιουργήσει µία ειδική οµάδα για να τα εκτιμά. Αυτό θα είναι για τον ΕΏΑ ένα ασφαλές λιμάνι µέσω 

του οποίου θα εξοικειωθεί µε τις νέες τεχνολογίες και τα προϊόντα τους ώστε να είναι σε θέση να 

αξιολογεί ανάλογες πληροφορίες όταν θα αρχίσουν να παράγονται προϊόντα βασισμένα σε 

φαρμακογενετικά δεδοµένα. 
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τις κλινικές δοκιµές περιλαμβάνει, τότε σίγουρα θα υπάρξουν µεγάλες κανονιστικές 

και νομικές πιέσεις στις φαρμακευτικές εταιρείες προς αυτήν την κατεύθυνση. 

Παρ᾽ όλα αυτά πρέπει να σημειώσουμε ότι τόσο οἳ γιατροί όσο και οἱ φαρμακευτικές 

εταιρείες αν και ήδη θα μπορούσαν να διενεργούν, για κάποια από τα φάρμακα τα 

οποία ήδη υπάρχουν και χρησιμοποιούνται, φαρμακογενετικά τεστ ώστε να 

διαπιστώνεται κατά πόσο αυτά μπορούν να είναι ασφαλή και αποτελεσματικά µία 

τέτοια πρακτική δεν εφαρµόζεται. Αυτό συμβαίνει επειδή οι παρενέργειες τῶν 

φαρμάκων αυτών, αν και δεν είναι σε καμία περίπτωση ευχάριστες σπάνια απειλούν 
  
  τη ζωή τῶν ασθενών που τα παίρνουν, οπότε αν προκύψουν, το φάρμακο 

αντικαθίσταται µε κάποιο άλλο από αυτά που υπάρχουν στην αγορά για την 

αντιμετώπιση της ίδιας ασθένειας. Ἐπίσης, παρόμοια τεστ στο παρελθόν έχουν 

αποδειχτεί αναξιόπιστα και περίπλοκα. Αυτό βέβαια µπορεί να αλλάξει καθώς η 

γνώση µας εξελάσσεται και η τεχνική τῶν γενετικών τεστ βελτιώνεται. Παρ᾽ όλα αυτά 

ίσως και τότε να παραμένει πιο εὔκολο να συνταγογραφούμε όνα φάρμακο, να 

παρατηρούμε αν δημιουργούνται προβλήματα και να δοκιμάζουµε ένα καινούργιο 

φάρμακο, αν αυτό κριθεί απαραίτητο, από το να διενεργούµε ένα φαρμακογενετικό 

τδστ. 

Βέβαια τα πράγματα αλλάζουν όταν πρόκειται για φαρμακογενετικά τεστ σχετικά µε 

πολύ συγκεκριµένα φάρμακα ευρείας χρήσης, που λαμβάνονται για µεγάλο χρονικό 

διάστηµα και που παρουσιάζουν συχνά παρενέργειες που είναι επικίνδυνες και 

µπορεί να οδηγήσουν ακόµα και στο θάνατο (για παράδειγµα εδώ θα μπορούσαμε να 

αναφέρουμε φάρμακα και ουσίες που έχουν την τάση να «ρίχνουν» τα λευκά 

αιμοσφαίρια ή να προκαλούν αιµορραγίες σε κάποιους απὀ τους ασθενείς που τα 

λαμβάνουν) και τις οποίες για να προλάβουν οι γιατροί συστήνουν στους ασθενείς 

τους εξετάσεις αίματος που γίνονται συνήθως µία φορά το µήνα και κοστίζουν τόσο 

σε χρόνο όσο και σε χρήματα. Στην προκειμένη περίπτωση τα φαρμακογενετικά τεστ 

που θα μπορούσαν να µας υποδείξουν εξ᾽ αρχής ποιοι ασθενείς μπορούν να πάρουν 

τα εν λόγω φάρμακα µε ασφάλεια και ποιοι όχι είναι προτιµότερα αφού είναι 

λιγότερο χρονοβόρα, κουραστικά και πιο οικονομικά από τις συνεχιζόµενες σε τακτά 

χρονικά διαστήµατα εξετάσεις αίματος. Το ζήτημα που προκύπτει εδώ είναι ποιος θα 

επενδύσει σε ένα τέτοιο φαρμακογενετικό τεστ, αφού οι φαρμακευτικές εταιρείες 
ο πηι 

σπάνια ενδιαφέρονται να ασχοληθούν µε το κατά πόσο ένα απὀ τα φάρμακά του. 

     



που ἤδη κυκλοφορούν είναι αποτελεσματικό, κυρίως αν αυτό σηµαίνει πως ἔτσι 

αντιμετωπίζουν τον κίνδυνο να μειώσουν το αγοραστικό τους κοινό (αν βρεθεί πως 

το φάρμακο είναι κατάλληλο ή αποτελεσματικό για μικρότερη οµάδα ασθενών από 

την αναμενόμενη). Ἐπίσης, τα κεφάλαια που έχουν διαθέσιµα για περαιτέρω όλεγχο 

του φαρμάκου, αφού αυτό βγει στην κυκλοφορία, είναι πάντα περιορισμένα. Παρ᾽ 

όλα αυτά ο δηµόσιος τοµέας θα μπορούσε και ἴσως θα έπρεπε να προνοήσει για να 

επενδύσει σε αυτού του «τύπου τις έρευνες. Ἔτσι θα μπορούσε και η αγορά να 

εκμεταλλευτεί αυτήν τη δηµόσια καταρχάς χρηματοδοτούµενη προσπάθεια και να 

φτιάξει ειδικά τέτοια τεστ κάθε φορά. 
  
  

Καταλαβαίνουµε λοιπόν, ότι οἱ προσπάθειες θα πρέπει να στραφούν και προς τη 

φαρμµακογενετική έρευνα σε σχέση µε φάρμακα που ήδη κυκλοφορούν όταν υπάρχει 

λόγος να πιστεύουμε ότι κάτι τέτοιο θα βοηθούσε σηµαντικά στη βελτίῶση της 

ασφάλειας και της αποτελεσματικότητάς τους. Όσον αφορά τη χρηματοδότηση, αυτή 

θα πρέπει να ξεκινήσει από το δηµόσιο τοµέα και ίσως να στοχεύσει και σε 

συνεργασίες µε τον ιδιώτικό. 

Κλείνοντας αυτή τη συζήτηση μπορούμε να πούμε ότι η φαρμακογενετική έχει τη 

δυνατότητα να βελτιώσει όσα γνωρίζουμε για τα φάρμακα και να µας βοηθήσει να 

παράγουµε ασφαλόστερα και αποτελεσµατικότερα φάρμακα. Είναι λοιπόν σκόπιμο 

να προωθηθεί η φαρµακογενετική ανάλυση στις κλινικές δοκιμές. Τα ενδιαφερόμενα 

Κανονιστικά µέρη θα πρέπει να προωθήσουν τη συλλογή και την αποθήκευση 

γενετικών δειγμάτων ασθενών τα οποία θα μπορούν να χρησιμοποιηθούν είτε κατά τη 

διάρκεια είτε µετά τις κλινικές δοκιμές τῶν φαρμάκων. 

Σχετικά µε τη συγκατάθεση τῶν συμμετεχόντων 

Η συγκατάθεση: Ο όρος αυτός σε σχέση µε τη συμμετοχή κάποιου στην έρευνα 

ξεκινά απὀ τον Κώδικα της Νυρεμβέργης.” Τον Κώδικα αυτόν ακολούθησε 

αργότερα, η Διακήρυξη του Ελσίνκι το 1964, που έχει τροποποιηθεί έκτοτε πολλές 

φορές ώστε να παρακολουθεί τις επιστημονικές εξελίξεις. Στη χώρα µας, όπως και 

  

3 0 Κώδικας της Νυρεμβέργης συντάχθηκε το 1947, και προέκυψε από µία δίκη στο τέλος του Β΄ 

Παγκοσμίου Πολέμου από το Στρατιωτικό Αμερικανικό Δικαστήριο 23 Γερμανών που κατηγορούνταν 

για εγκλήµατα πολόµου και εγκλήματα κατά της ανθρωπότητας για το ρόλο τοὺς στη διενέργεια 

ανήθικὠν ιατρικών πειραµάτων σε κρατούμενους στα στρατόπεδα συγκέντρωσης. Αυτή η δίκη 

οδήγησε στη σύνταξη ενός Κώδικα που όριζε τα «επιτρεπόμενα ιατρικά πειράµατα». 
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στην υπόλοιπη Ευρώπη, ισχύει η Σύμβαση της Βιοϊατρικής του Συµβουλίου της 

Ευρώπης του 1997, την οποία και έχουµε κυρώσει, που απαιτεί την ελεύθερη 

συναίνεση του συμμετέχοντα σε κάθε ιατρική έρευνα, η οποία συναίνεση έχει δοθεί 

ρητά. ειδικά και τεκμηριωμένα Καὶ µπορεί να ανακληθεί απὀ τον ἴδιο το 

συμμετέχοντα οποιαδήποτε στιγµή. Ἐπειδή λοιπόν τα συμφέροντα τῶν ερευνητών και 

των συμμετεχόντων σε µία επιστημονική έρευνα µπορεί να συγκρούονται, 

προαπαιτείται ότι σε κάθε κλινική έρευνα οι συμμετέχοντες θα είναι ενημερωμένοι 

για τους πιθανούς κινδύνους της έρευνας καὶ ότι θα χουν το δικαίωµα να 

αποχωρήσουν από τις έρευνες οποιαδήποτε στιγµή και ότι πριν απὀ όλα αυτά θα 
  
  

πρέπει να έχουν δώσει την πλήρη συγκατάθεσή τους για να συμμετάσχουν. Έτσι είναι 

σύνηθες να ζητείται η συγκατάθεση των ανθρώπων που δίνουν ιστό και δείγµατα 

ΡΏΝΑ για συλλογή και αποθήκευση κυρίῶς όταν οι πληροφορίες που προκύπτουν από 

αυτά πρόκειται να. συνδυαστούν µε στοιχεία από τον ιατρικό τους φάκελο. Ἡ 

συγκατάθεση αυτή είναι έγγραφη και συνήθως προὐποθέτει να ἐχοῦν λάβει οι 

συμμετέχοντες ένα έντυπο που περιλαμβάνει αναλυτικά όλες τις σχετικές µε την 

έρευνα πληροφορίες. 

Αντίστοιχα λειτουργεί και η διαδικασία της αυθεντικής, αν όχι ολοκληρωμένης, 

συγκατάθεσης καὶ στο ζήτημα τῆς φαρµακογενετικής έρευνας. Ο γιατρός, ο 

ερευνητής ή οποιοσδήποτε άλλος είναι υπεύθυνος για να την πάρει οφείλει να 

εξηγήσει όλες τις λεπτομέρειες, ακόµα Κι αν αυτές είναι δυσνόητες και πολύ ειδικές, 

στα ενδιαφερόμενα µόρη και να φροντίσει να γίνουν αυτές όσο το δυνατόν 

περισσότερο κατανοητές ώστε να ληφθεί η συγκατάθεση. 

Άλλα δύο σηµεία που σχετίζονται µε τη συγκατάθεση είναι το ότι αυτή πρέπει να 

είναι εθελοντική και επίσης να διασφαλίζεται η εμπιστευτικότητα τῶν πληροφοριών 

που θα προκύψουν από τις διεργασίες στις οποίες συγκατατίθενται οἳ συμμετέχοντες. 

Προκύπτει όµως ένα µεγάλο ζήτημα όσον αφορά την εθελοντική συγκατάθεση στη 

φαρμακογενετική έρευνα κυρίως όσον αφορά τις κλινικές δοκιμές ή την Κλινική 

πρακτική. Αν οι ερευνητές ζητούν τη συγκατάθεση ὡς προῦπόθεση για τη συμμετοχή 

κάποιου σε µία τέτοια έρευνα οἱ ασθενείς µπορεί να νοιώθουν «υποχρεωμένου) να τη 

δώσουν και αδύναμοι να αρνηθούν καθώς είναι πιθανό να ελπίζουν και σε κάποιο 

προσωπικό όφελος από αυτή τη διαδικασία. Ἡ αλήθεια είναι πως το να πάρει ένας 

ασθενής µέρος σε µία κλινική δοκιµή είναι η µόνη του ίσως ελπίδα να λάβει ένα 
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συγκεκριµένο φάρμακο, έτσι η συγκατάθεση στο φαρμακογενετικό τεστ γίνεται 

συνώνυμη µε το να πάρει µέρος στην κλινική δοκιμή. Αυτό µπορεί να µην διαφόρει 

από καμία άλλη κλινική δοκιμή Ύια οποιοδήποτε φάρμακο αλλά όταν 

συμπεριλαμβάνεται και η λήψη ιστών και δειγμάτων ΡΝΑ (όπως στη 

φαρμακογενετική) δημιουργούνται ζητήματα που σχετίζονται µε την αποθήκευση καὶ 

την πρόσβαση σε όλες αυτές τις πληροφορίες τα οποία και πρέπει να λυθούν. 

Σχετικά µε την εμπιστευτικότητα των πληροφοριών που εμπλέκονται στη 

Φφαρμακογενετική έρευνα 
  
  

Ένα µεγάλο ζήτημα ποὺ προκύπτει ἔχει να κάνει µε την εμπιστευτικότήητα τῶν 

γενετικών αυτών δειγμάτων που οδηγούν στα γενετικά δεδοµένα κάποιων ανθρώπων 

και για τα οποία χρειάζεται να ληφθούν πολύ συγκεκριµένα µέτρα. 

Το ζήτημα που προκύπτει εδώ έχει να κάνει µε το πόσο εύκολα µπορεί κάποιος να 

συνδέσει τα δεδοµένα και τις πληροφορίες που υπάρχουν αποθηκευμένες µε τον 

άνθρωπο στον οποίον ανήκουν. Σε ποιο λοιπόν επίπεδο πρέπει να κινείται η 

ανωνυμία τών δειγμάτων; 

Ὑπάρχουν διάφοροι τρόποι για να χαρακτηριστεί ένα δείγμα, όλοι αυτοί 

παρουσιάζουν πλοονεκτήµατα αλλά και μειονεκτήματα. Στον πίνακα που ακολουθεί 

παραθέτουμε τους διάφορους τρόπους µε τους οποίους µπορεί να χαρακτηριστεί ένα 

δείγμα και µαζί τις προοπτικές που προκύπτουν απὀ κάθε τέτοια πιθανότητα.» 

Βέβαια δεν είναι εύκολο να καταλήξουμε ότι µία από όλες αυτές τις επιλογές είναι η 

ορθότερη ή η καταλληλότερη για κάθε περίπτῶση, άλλωστε αυτό µπορεί να ποικίλει 

ανάλογα και µε το είδος της έρευνας στην οποία εφαρµόζεται η φαρμακογενετική, 

αφού αυτή µπορεί να είναι σε επίπεδο Κλινικής δοκιμής, σε κάποιες περιπτώσεις πριν 

καν αυτή ξεκινήσει, κατά τη διάρκεια ή Και µετά την ολοκλήρωσή της. 

  

3 ΝιΓΠο]ά Οουηοί] οἩ Βοθίμίος -- Κερογί: Ρἠαγιαοορεπείίος: Ελίσα [σμος, 20 Ρορίεπιδει 2003. 
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Κώδικας Συσχετισµός Αρχεία Απόσυρσητης | Ἐπιστροφή Βαθμός προστασίας 

χαρακτηρισμού μεταξύ ταυτοποϊιηµένα για | συγκατάθεσης προσωπικών και 

του δείγµατος υποκειμένου και κλινική αποτελεσμάτων εμπιστευτικότητας 

δεδοµένων παρακολούθηση τῶν δεδοµένων του 

Όποκειμένου 

Με εμφανή Ναι, απευθείας }Ναι Το δείγµα Ἠιθανή Αντίστοιχος µε την 

ταυτότητα µπορείνα Εμπιστευτικότητα 

αποσυρθεί µε κάθε άλλου ιατρικού 

άμεσο αρχείου 

αποτέλεσµα για 

κάθε 

μελλοντική 

χρήση 

Με μονό κώδικα Έμμεσος µέσω ΐΝναι, µε Το δείγµα Ἠπιθανή Σταθερός για την 

του κλειδιού του διαδικασίες µπορεί να κλινική έρευνα. 

κώδικα θεσπισµένες µέσω | αποσυρθεί µε 

πρωτοκόλλων άμεσο Σουμµορφώνεται µε 

αποτέλεσµα για τις αρχές της καλής 

κάθε κλινικής πρακτικής 

μελλοντική 

χρήση 

Με διπλό κώδικα | Έμμεσος µέσῶ Ναι, µε Το δείγµα Πιθανή Σταθερός για την 

δύο κλειδιών διαδικασίες µπορείνα κλινική έρευνα, 

κώδικα θεσπισµένες µέσω | αποσυρθεί µε 

πρωτοκόλλων άμεσο Σομµορφώνεται µε 

αποτέλεσµα για τις αρχές της καλής 

κάθε κλινικής πρακτικής 

μελλοντική 

χρήση Ἡροσφόρει 

προστιθέμενη 

ασφάλεια από το 

μονό κώδικα 

Του έχει γίνει Όχι,το κλειδίπου | Όχι Το δείγμα και Δεν είναι δυνατή Τα δεδοµένα δεν 

ανώνυμο ταυτοποιεί τη τα δεδοµένα συνδέονταί µετα 

σύνδεση ανάµεσα δεν μπορούν να υποκείμενα 

στα γενετικά ταυτοποιηθούν 

δεδοµένα και την 

ταυτότητα του Το δείγμα δεν 

υποκειμένου έχει μπορείνα 

διαγραφεί αποσυρθεί 

Εφόσον το 

κλειδί έχει 

διαγραφεί 

Ανώνυμος Όχι Όχι Καμία Δεν είναι δυνατή Απόλυτος           
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Γενικά, θεωρείται ότι η χρήση μονού ή διπλού κώδικα είναι η πιο κατάλληλη μέθοδος 

για τις φαρμακογενετικές έρευνες, έτσι σε περίπτωση ανάγκης μπορούν οι ερευνητές 

να έρθουν ἕανά σε επαφή µε τους συμμετέχοντες και παράλληλα βέβαια, πράγµα που 

είναι το πιο σηµαντικό, να κρατιέται η εμπιστευτικότητα και η ασφάλεια τῶν 

δειγμάτων και των συμμετεχόντων στην έρευνα. Άλλωστε τα δείγµατα που φέρουν 

εμφανή ταυτότητα ἦ έχουν κώδικα μπορούν να γίνουν ανώνυμα στο τέλος της 

έρευνας ενώ τα ήδη ανώνυμα δεν µας δίνουν τη δυνατότητα να έρθουµε σε επαφή µε 

τους συμμετέχοντες στην περίπτωση που προκύψει τέτοια ανάγκη. Αυτό που πρέπει 

επίσης να σημειωθεί είναι ότι οι άνθρῶποι που παίρνουν µέρος σε έρευνες µε 
  
  

ανώνυμα δείγματα ή δείγματα που γίνονται ανώνυμα στη συνέχεια θα πρέπει να 

δίνουν µία ευρύτερη συγκατάθεση Ύια τη χρήση των δειγμάτων αυτών, αφού στη 

διάρκεια της έρευνας µπορεί να προκύψουν νέα ζητήματα και ο ερευνητές να µην 

μπορούν να έρθουν σε επαφή µαζί τους ώστε να ζητήσουν την εκ νέου συγκατάθεσή 

τοὺς για τα καινούργια αυτά ζητήματα. 

Σχετικά µε την πληροφόρηση και την ενημέρῶση τῶν συμμετεχόντων στην έρευνα 

για τα αποτελέσµατα τῶν κλινικών δοκιμών που τους αφορούν 

Το ζήτημα που τίθεται εδώ είναι το αν θα πρέπει όσοι έδωσαν γενετικό υλικό για τη 

διενέργεια µίας έρευνας να ενημερώνονται σχετικά µε τα τεστ που διενεργούνται στα 

δείγματά τους και τα αποτελέσµατα που προκύπτουν από αυτά. 

Αυτό που πρέπει εδώ να σημειώσουμε είναι ότι οι απόψεις διίστανται για το αν θα 

πρέπει να υπάρχει επιστροφή τῶν προσὠπικών αποτελεσμάτων στοὺς συμμετέχοντες 

στην έρευνα κυρίως επειδή πολλές φορές δεν είναι βέβαια (π.χ. μπορεί να αλλάξουν 

σε µία περαιτέρω ή συμπληρωματική έρευνα) και ὡς εκ τούτου µπορεί να κριθούν 

αναξιόπιστα και η κίνηση τῶν ερευνητών να τους ενημερώσουν ανεύθυνη. Από την 

άλλη πλευρά βέβαια κάποιες φορές µπορεί να είναι πολύτιμα για τους ανθρώπους που 

συμμετείχαν στην έρευνα αλλά σως κι αυτοί οι ἴδιοι να µην μπορούν να τα 

χειριστούν χωρίς τη βοήθεια και την επεξήγηση των εἰδικών ερευνητών που 

διεξήγαγαν την έρευνα, πράγμα που όµως είναι δύσκολο για τους ερευνητές αφού 

συνήθως οι συμμετέχοντες είναι χιλιάδες και ο χρόνος για να εξηγήσουν σε όλους 

όλα αυτά τα αποτελέσµατα περιορισμένος. Ἡ γενική πάντως τάση είναι να πρόκειται 

για µία επιλογή (η ενηµέρώση για τα προσωπικά αποτελέσµατα) που θα αφήνεται 

στους συμμετέχοντες (και όχι στους ερευνητές -- επιστήμονες), που έχουν το 
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δικαίωµα να γνωρίζουν τα προσωπικά τους αποτελόσµατα που άπτονται τῶν 

«συμφερόντων» τους. Σε κάθε περίπτωση η περαιτέρω ενηµέρωση και οἱ επεξηγήσεις 

που χρειάζονται πρέπει να δίνονται υπεύθυνα από τους ειδικούς ερευνητές -- 

επιστήμονες. Γενικά πάντως σε λάγες περιπτώσεις τα προσωπικά αποτελόσµατα των 

συμμετεχόντων στην φαρμακογενετική έρευνα μπορούν να ὄχουν κλινική 

χρησιμότητα γι’ αυτούς. 

Ας σημειώσουμε ότι στη χώρα µας δεν υπάρχει ειδική νοµοθεσία σχετική µε τη 

φαρμακογενετική έρευνα αλλά σε άλλες χώρες (π.χ. Μεγάλη Βρετανία) υπάρχει ή 
  
  

βρίσκεται υπό σύνταξη, πράγµα που συμβαδίζει µε την αντίληψη ότι βρισκόμαστε 

μπροστά στη µεγάλη πρόκληση του να συντάξουµε κανονιστικές, νομικές και ηθικές 

διατάξεις για ένα πεδίο επιστημονικής έρευνας που βρίσκεται υπό εξέλιξη πριν ακόµα 

προλάβει να ολοκληρωθεί και να εφαρμοστεί ευρέως. 
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Τα ηθικά ζητήματα που τίθενται σχετικά µε τα γενετικά τεστ και αφορούν τα 

δικαιώµατα του ασθενή -- πολίτη 

Όπως έχει γίνει προφανές από όλα τα προηγούμενα η φαρμακογενετική ὡς µία 

καθαρά γενετική εφαρµογή δεν µπορεί να πραγµατοποιηθεί χωρίς να συνοδεύεται 

από τη διενέργεια γενετικών εξετάσεων είτε στους συμμετέχοντες στην έρευνα είτε 

στους ασθενείς που θα λάβουν τη θεραπεία που πρόκειται να παραχθεί. Το ζήτημα 

είναι ότι οι γενετικές πληροφορίες που προκύπτουν από αυτές τις εξετάσεις 

αποτελούν ιδιαίτερα ευαίσθητα δεδοµένα αφού μπορούν να παρέχουν πληροφορίες 
  
  

εκτός από τον ἴδιο τον ενδιαφερόμενο και για τα µέλη της οικογένειάς του, μπορούν 

να χρησιμοποιηθούν για να προβλέψουν μελλοντικά γεγονότα, μπορούν να 

χρησιμοποιηθούν για σκοπούς διαφορετικούς από αυτούς Ύια τους οποίους 

συλλάχθηκαν αρχικά, µπορεί να ενδιαφέρουν τρίτα µέρη όπως εργοδότες και 

ασφαλιστές, οικογένειες, φίλους και μελλοντικούς συντρόφους. Ὑπάρχουν λοιπόν 

πολλά ηθικά ζητήματα που σχετίζονται µε την ασφάλεια, τη μυστικότητα, την 

αποθήκευση και την ιδιοκτησία των γενετικών πληροφοριών που προκύπτουν από τα 

γενετικά τεστ. 

Οι γενετικές εξετάσεις µπορεί να προκύπτουν για καθαρά ιατρικούς λόγους, λόγους 

ανίχνευσης ασθενειών ή για κοινωνικούς λόγους όπως για παράδειγµα το τεστ 

πατρότητας. Οι εξετάσεις αυτές μπορούν να γίνουν και να έχουν το ἴδιο αποτέλεσµα 

ανεξάρτητα από παράγοντες όπως η ηλικία, η κατάσταση της υγείας, το βιολογικό 

υλικό που χρησιµοποιείται, αλλά και η ποσότητα του υλικού αυτού. Αυτό συμβαίνει 

γιατί τα γονίδια του κάθε ανθρώπου στο επίπεδο του ΏΝΑ. δεν επηρεάζονται από 

αυτούς τους παράγοντες που προαναφέρθηκαν. Σε οποιαδήποτε ηλικία κι αν γίνει ένα 

γενετικό τεστ τα αποτελόσµατα θα είναι τα ἴδια καθώς και σε οποιαδήποτε 

κατάσταση τῆς ασθένειας (αν στη δυερεύνησή της στοχεύει το εν λόγω τεστ για 

παράδειγµα) βρίσκεται το συγκεκριµένο άτοµο, αν δηλαδή µία ασθένεια έχει 

εκδηλωθεί ή πρόκειται να εκδηλώθεί σε πολλά χρόνια ή αν ακόµα δεν εκδηλωθεί και 

ποτέ. Από την άλλη πλευρά τα αποτελέσµατα δεν επηρεάζονται ούτε από την 

ποσότητα του εξεταζόµενου υλικού, αφού τα γονίδια, σε επίπεδο ΓΝΑ, είναι τα ίδια 

σε όλους τους τύπους κυττάρων του συγκεκριμένου ατόμου. Επίσης είναι σηµαντικό 

να σημειώσουμε ότι ένα τέτοιο δείγµα µπορεί να φυλαχτεί για να εξεταστεί µετά από 

πολύ καιρό ακόµα και πολλά χρόνια. 
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Αυτή τη στιγµή και όσο προοδεύει η επιστήµη πολύ περισσότερο, υπάρχουν πολλά 

«γενετικά τεστ που έχουμε τη δυνατότητα να διενεργήσουµε. Για παράδειγµα, 

εξετάσεις, είτε προγενετικές είτε µετά τη γέννηση, μπορούν να µας πληροφορήσουν 

για πολλές κληρονομικές και πολύ κοινές ασθένειες, που είναι αποτέλεσµα ενός ή 

πολλών συνδυασµένων κληρονοµικών παραγόντων. δη διυενεργούνται εξετάσεις 

αυτού του είδους για καρδιακές νόσους, αλλά και για πολλά είδη καρκίνου και για 

Ψυχιατρικές ασθένειες. Πρόκειται, δηλαδή για εξετάσεις που ανιχνεύουν κάποιο 

γονίδιο που φέρει την πληροφορία της πιθανότητας να προκύψει µία ασθένεια στο 
  
  

άτομο όπως για παράδειγµα ο καρκίνος ἡ που ανιχνεύουν ένα γονίοιο που μπορει να 

συντελέσει στο να προκύψει µία ασθένεια στο παιδί αυτού του ανθρώπου, αν 

συνδυαστεί µε το αντίστοιχο που τυχόν να φέρει ο σύντροφός του, όπως για 

παράδειγµα η μεσογειακή αναιμία. Αυτές οι εξετάσεις μπορούν να απευθύνονται στο 

μέλλον σε µεσήλικες που φοβούνται αυτός τις ασθένειες, σε εταιρείες ποὺ πληρώνουν 

ιατρικές ασφαλίσεις για τους υπαλλήλους τους, αλλά και σε οργανισμούς µε σχετικά 

συμφέροντα. Ά 

Σε αυτό το σηµείο υπάρχει ένα ζήτημα που αξίζει να αναλυθεί λίγο περισσότερο 

κυρίως επειδή προκαλεί αβεβαιότητα τόσο στους γιατρούς όσο και στους ασθενείς. 

Αυτό σχετίζεται µε τη συνεχή ανακάλυψη νέων γονιδίων, τῶν αλληλουχιών και των 

διαφοροποιήσεών τους που έχει οδηγήσει σε σύγχυση ανάµεσα στους γιατρούς και 

τους ασθενείς. Καταρχάς, δεν αναπτύσσουν όλοι οι ασθενείς, που φέρουν τη γενετική 

μετάλλαξη ή την ανωμαλία, αρνητικές συνέπειες. Όταν µία γενετική ανωμαλία 

ταυτοποιείται αρχικά, η πιθανότητα ανάπτυξης της εν λόγω ασθένειας είναι γνώστη, 

οπότε και η σηµασία της ανώμαλίας δεν µπορεί να εκτιμηθεί. Για παράδειγµα 

θεωρείτο αρχικά ότι το 8090 τῶν γυναικών της εβραϊκής φυλής Α5Πκεπαζί, που 

έφεραν μεταλλάξεις στα ύποπτα για τον καρκίνο του μαστού γονίδια ΒΕ6ΟΑΙ και 

ΒΕΟΑΖ θα εμφάνιζαν καρκίνο του μαστού. Μεταγενέστερες μελέτες έδειξαν πως 

αυτό το ποσοστό ήταν μικρότερο και κοντινότερο στο 5070. Εύλογο είναι λοιπόν πως 

οι γενετικές μεταλλάξεις αυτές καθαυτές δεν είναι «αρκετές» από μόνες τοὺς για να 

οδηγήσουν σε αρνητικές συνέπειες. Από την άλλη πλευρά η µη δυνατότητα 

  

3 ΗπίκΗγ οἳ Ηθα]ῆι απά 5οοία! ΑΠαίις - ΝοινίαΥ - ΒἰοίεοἡμοΙοςν γεἰαίεά {ο Ἠωήπαη δείηᾳς, 1932- 

1993, σελ. 53. 
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ταυτοποίησης των ύποπτων γονιδίων δεν είναι αρκετή για να χαρακτηριστεί κάποιος 

«μη πιθανός μελλοντικός ασθενής». Για παράδειγµα ανάµεσα στις γυναίκες που δεν 

προέρχονται από τη φυλή των ΑξΠΚεπΠαΖΙ µόνο το 5760 αυτών που εκδηλώνουν 

καρκίνο του μαστού φέρουν τις ύποπτες μεταλλάξεις για τον καρκίνο του μαστού στα 

γονίδια ΒΕΟΑΊΙ και ΒΕΟΑΖ2. Είναι πιθανό βέβαια, μεταλλάξεις σε άλλα γονίδια ή 

περιβαλλοντολογικοί παράγοντες να προδιαθέτουν τις γυναίκες αυτές στον Καρκίνο 

του μαστού και έτσι µπορεί να έχουν την ἴδια ή µεγαλύτερη πιθανότητα να 

αναπτύξουν αρνητικές συνέπειες σε σύγκριση µε όσες έχουν ταυτοποιηµένες 

γενετικές μεταλλάξεις, Έτσι γίνεται προφανές ότι µία γενετική μετάλλαξη δεν είναι 
  
  

σε καμία περίπτῶση µία απόλυτη προδιάθεση για κάποια (πολυπαραγοντική) 

ασθένεια Και δεν µπορεί να χρησιµοποιηθεί ὡς ο μόνος καθοριστικός παράγοντας για 

αυτήν την ασθένεια. 

Πολλά ηθικά, θρησκευτικά, φιλοσοφικά και κοινωνικά ζητήματα δημιουργούνται 

σχετικά µε τη διενέργεια γενετικών εξετάσεων σε υγιής ανθρώπους µετά τη γέννησή 

τους. Ἡ διάγνώση του γενετικού κινδύνου (ακόµα κι αν αυτή η πληροφορία 

προκύπτει παρεμπιπτόντως απὀ ένα τεστ που στόχευε αλλού, για παράδειγµα σε 

κάποια φαρμακογενετική χρήση) που µπορεί να διατρέχει ένας άνθρωπος να 

ασθενήσει κάποια στιγµή στη ζωή του θα μπορούσε να οδηγήσει σε κοινώνικό 

αποκλεισμό και στιγµατισµό. Επίσης αν κάποιος άνθρωπος μάθαινε κάτι τέτοιο δεν 

γνωρίζουμε ποιες θα μπορούσαν να είναι οἵ ψυχολογικές επιπτώσεις πάνω του κάτω 

από µία τέτοια απειλή. Άλλωστε δεν μπορούμε να υποχρεώσουµε έναν άνθρώπο σε 

τέτοιες εξετάσεις γιατί ο καθένας πρέπει ελεύθερα να επιλέγει τι θέλει να γνωρίζει για 

τον εαυτό του, τη ζωή του και το μέλλον του. Όι γενετικές εξετάσεις πρέπει να 

διενεργούνται µόνο όταν έχουν καθαρά διαγνὠστικούς και / ή θεραπευτικούς 

σκοπούς. Ἠπίσης πρέπει να διαφυλάσσεται µία διαφάνεια και ἐμπιστευτικότητα 

σχετικά µε τα αποτελέσµατα αυτών των εξετάσεων, κανείς πέραν απὀ τον άµεσα 

ενδιαφερόμενο δε θα πρέπει να έχει πρόσβαση σε αυτά τα αποτελέσµατα. Ένα άλλο 

σηµαντικό σηµείο είναι ότι τα αποτελέσµατα τῶν γενετικών εξετάσεων ενός 

συγκεκριμένου ατόμου µπορεί να αφορούν και να επηρεάζουν καὶ άλλα άτοµα, τα 

υπόλοιπα µέλη της οικογένειας του, ποὺ µπορεί επίσης να φόρουν ίδιες γενετικές 

πληροφορίες και αντίστοιχα να παρουσιάζουν υψηλό κίνδυνο για την εκδήλῶση 

  

25 Τρπηρ]ο 1.τἱδ5α Κ.Ε., Κοδίπ 5. Μο!,οοά, Βίονοπ (ἱ1πρατ, Ἴαπιος . ἨηϊρΗί - Βεβπὶης Ὠἰδθαδθ ἴῃ {6 

σεποηιίον Έγα, Φοΐεπος 203, 3 Αισισί 2001, σελ. 808. 
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ασθενειών. Όταν στο μέλλον οι εξετάσεις αυτές θα μπορούν να προσφέρουν ακόµα 

περισσότερες πληροφορίες και γνώσεις σχετικά µε τις γονιδιακές καταβολές κάθε 

ανθρώπου, η πρόσβαση σ᾿ αυτά τα αποτελέσµατα αυτών των εξετάσεων θα θεωρείται 

ακόµα πιο προσωπικό θέµα και πιο λεπτή υπόθεση. 

Ένα ζήτημα που τίθεται είναι η πρόσβαση που θα όπρεπε ή δεν θα έπρεπε να έχουν σ᾿ 

αυτά τα αποτελέσµατα οἱ εργοδότες ή οι ασφαλιστικές εταιρείες που {σως έτσι θα 

μπορούν να επιλέγουν ποιους θα ασφαλίσουν και ποιους όχι ανάλογα µε το πόσο 

µεγάλο κίνδυνο παρουσιάζει ο Κάθε ασφαλιζόµενος για να ασθενήσει κάποια στιγµή 
  
  στο μέλλον απὀ κάποια σοβαρή ασθένεια. Θα μπορούσαμε κἀποῖα στιγµή να 

συναντήσουμε ακόµα και µία λογική περιορισμένων ευκαιριών σε μόρφωση και 

καριέρα σε ανθρώπους που δεν αναμένεται να ζήσουν πάρα πολύ σύμφῶνα µε τις 

γονιδιακές τους εξετάσεις. Όσον αφορά την εργασία, τα άτοµα που παρουσιάζουν 

βάση του γενετικού τους υλικού µία ιδιαίτερη ευαισθησία ἡ προδιάθεση σε ασθένειες 

που σχετίζονται µε την επαφή τους µε συγκεκριµένα, τοξικά υλικά για παράδειγµα, 

θα ήταν ίσως χρήσιμο να το γνωρίζουν ώστε να αποφύγουν µία τέτοια έκθεση. Από 

την άλλη όµως δεν θα ήταν δεοντολογικό οι εργοδότες να έχουν πρόσβαση σε τέτοιες 

γενετικές πληροφορίες για τους υπαλλήλους τους γιατί έτσι θα μπορούσαν να 

αποκλείσουν ή να προτιµήσουν εργαζόμενους βάσει των γενετικών πληροφοριών που 

έχουν στη διάθεσή τους. Θα μπορούν λοιπόν οι εργοδότες να έχουν το δικαίωµα να 

απαιτήσουν από τους εργαζόμενους σε αυτούς γα κάνουν τέτοιες εξετάσεις; Η μήπως 

θα έπρεπε να έχουν την υποχρέῶση ώστε να διαφυλάσσουν τους υπαλλήλους από 

επικίνδυνα πόστα που ίσως αυξήσουν τις πιθανότητες να ασθενήσουν στο μέλλον από 

την ασθένεια στην οποία το γενετικό τοὺς υλικό παρουσιάζει µία προδιάθεση; Τίθεται 

από την άλλη πλευρά και το ζήτημα ότι η άρνηση κάποιου εργαζόμενου να 

υποβληθεί σε τέτοιες εξετάσεις δημιουργεί υποψίες από την πλευρά του εργοδότη. 

Έχει άραγε ο εργοδότης το δικαίωμα να απολύσει εργαζόμενο για τέτοιους λόγους; 

Και έχει από την άλλη πλευρά ο εργαζόμενος την υποχρέῶση να προειδοποιήσει τον 

εργοδότη του για τα αποτελέσµατα τῶν εξετάσεων του ΏΝΑ του; Λεπτή είναι επίσης 

και η θέση του γιατρού της εταιρείας ο οποίος είναι υποχρεώμένος να διατηρήσει το 

ιατρικό απόρρητο που υπάρχει μεταξύ γιατρού και ασθενή.ὁ 

  

26 Νῃπίςαγ οἳ ΗθαΙί απά 9οοίαἰ ΑΠαΐις - Νοπμαγ - ΒἰοίεσἩποίοβν γεἰαίεά ἵο Πιππαη δείμᾳς, 1992- 
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Το ζήτημα που τίθεται τελικά είναι θέµα ασφάλειας των γενετικών πληροφοριών από 

άτοµα που θεωρούν ότι η βιοτεχνολογία µπορεί να χρησιμοποιηθεί για αξιολόγηση ή 

οικονομική αποτίμηση τῶν ανθρώπων. Από την άλλη πλευρά όµως, αυτές οἱ 

εξετάσεις θα μπορούσαν να βοηθήσουν κάποιους ανθρώπους στους οποίους 

αναγνωρίζεται η πιθανότητα εκδήλῶσης µίας σοβαρής ασθένειας παροτρύνοντάς 

τοὺς να δίνουν μεγαλύτερη προσοχή κατά τη διάρκεια της ζωής τους σχετικά µε τους 

παράγοντες που επηρεάζουν και επιτείνουν την πιθανότητα εκδήλωσης µίας τέτοιας 

ασθένειας. 

  
  

Μπορούμε να καταλάβουμε πόσο λεπτά είναι αυτά τα ζητήματα αν μιλήσουμε για 

την πιθανότητα ύπαρξης και τη δυνατότητα αναγνώρισης ενός γονιδίου που επιτείνει 

την τάση για εκδήλωση εγκληµατικής συμπεριφοράς για παράδειγµα, τί θα όπρεπε να 

Κάνει για αυτό η κοινωνία; Ο «τεροι Ο.16Υ. Ὑενετιστής στο πανεπιστήμιο του 

Κολοράντο, σημειώνει σχετικά: «Ἠδη γνωρίζουμε ένα χαρακτηριστικό γενετικό 

παράγοντα που μπορούμε να αναγνωρίσουμε και πριν τη γέννηση και που προβλέπει 

την τάση στην άσκηση της βίας, τα άτοµα μ᾽ αυτόν το γονότυπο παρουσιάζουν εννιά 

φορές πιο µεγάλη πιθανότητα να συλληφθούν και να καταδικαστούν για µία βίαιη 

πράξη από ότι οἱ ὑπόλοιποι που δε φέρουν αυτά τα γονίδια. Γνωρίζετε για πιο 

χαρακτηριστικό μιλάω; Έχετε δίκιο: το να είναι κάποιος άντρας!”. Ας µην ξεχνάμε 

όµως ότι παρά τις γενετικές εξελίξεις στη διάγνωση και την πρόβλεψη, η ζωή 

παραμένει ένα παιχνίδι πόκερ. Τα γονίδια µας είναι απλά τα χαρτιά που µας 

μοιράστηκαν κατά τύχη. Αυτό που έχει τη μεγαλύτερη σηµασία είναι πως θα 

παίξουμε την παρτίδα.” 

Συνοψίζοντας μπορούμε να πούμε: Σε όλες τις περιπτώσεις τῶν γενετικών εξετάσεων 

προβάλλει το ζήτημα του «ποιος» πρέπει να γνωρίζει τα αποτελέσματά τους. Τα 

γενετικά δεδοµένα αποκαλύπτουν το γενετικό «προφίλ» του προσώπου στο οποίο 

ανήκουν, συγκροτούν ένα πλαίσιο προδιαγραφών στο οποίο µπορεί κανείς να 

σχεδιάσει τη ζωή του. Γι’ αυτό ανήκουν στα λεγόμενα «ευαίσθητα» δεδοµένα, μαζί 

με στοιχεία που αφορούν π.χ. την εθνική προέλευση, τα πολιτικά φρονήματα, τις 

φιλοσοφικές ή θρησκευτικές πεποιθήσεις ή την αυστηρά ιδιωτική ζωή κάποιου. 

Χαρακτηριστικό τους είναι επίσης ότι αποκαλύπτουν εν μέρει τη γενετική ταυτότητα 

  

37 Έμπετ-Ώενίά ΡΙΗΠρ - ΤΗ σεπείἰο γενο]ίοῃ, Το, 17 ]απια!γ 1994, σελ. 39. 

57  



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

Μπορεί να γνωρίζει άλλο πρόσωπο εκτός από τον εξεταζόµενο και εκείνον που 

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

ασφαλιστής, µια τράπεζα Ἡ ένα ίδρυμα που χορηγεί υποτροφίες); Ὑπάρχουν 

περιπτώσεις που επιβάλλεται κάποιος τρίτος να γνωρίζει τα γενετικά δεδοµένα ενός 

προσώπου (π.χ. για την πρόληψη ασθενειών), Μπορεί κάποιος να αρνηθεί να 

πληροφορηθεί τα δικά του γενετικά δεδοµένα; Ὑπάρχει περίπτωση να αποκλεισθεί η 

γνώση τῶν γενετικών δεδοµένων από τον ενδιαφερόμενο; Ίοιες είναι οἱ 

καταλληλότερες διαδικασίες Ύια τη διασφάλιση του απορρήτου τῶν γενετικών 
  
  

δεδοµένων (αρμόδια αρχή, εγγυήσεις για την πληροφόρηση του εξετασθέντος, 

διατήρηση ή καταστροφή του βιολογικού υλικού από το οποίο έχρυν ληφθεί κλπ.): 

Οι βασικές αρχές για την προστασία τῶν γενετικών δεδοµένων αποτυπώνονται στη 

Διακήρυξη της ὈΝΕΡΟΟ, στη Σύμβαση του Συµβουλίου της Ευρώπης, στη Χάρτα 

της Ευρώπαϊκής Ένωσης καθώς και στη Σύσταση Νο ΚΕ (97) 5 της Επιτροπής 

Υπουργών του Συµβουλίου της Ευρώπης. 

Ἡ διακήρυξη της ΌὈΝΕΡΟΟ και η εν λόγω Σύσταση επικεντρώνονται ειδικά στο θέµα. 

Ἡ πρώτη προβλέπει στο άρθρο 7 ότι «τα γενετικά δεδοµένα που αφορούν ένα 

αναγνωρίσιμο άτοµο και φυλάσσονται ή υποβάλλονται σε επεξεργασία για 

ερευνητικούς ή άλλους σκοπούς πρέπει να προστατεύονται ως απόρρητα κατά τις 

προὔποθέσεις που ορίζει ο νόμος) 

Ἡ Σύσταση διακρίνει τα γενετικά από τα ιατρικά δεδοµένα, ορίζοντας, µεταξύ άλλων, 

ότι επιτρέπεται η συλλογή τους για προληπτικούς διαγνωστικούς ή θεραπευτικούς 

λόγους, στα πλαίσια επιστημονικής έρευνας ή «για να διευκολύνουν το άτοµο να 

αποφασίσει ελεύθερα σε αυτά τα θέµατα», ότι η συλλογή τους στο πλαίσιο αστικής ή 

ποινικής δίκης θα πρέπει να προβλέπεται από ειδικό νόµο και ότι δεν θα πρέπει να 

χρησιμοποιούνται για να εξακριβωθούν και άλλα γενετικά χαρακτηριστικά. 

Πιο γενικές είναι οι προβλέψεις τόσο της Σύμβασης του Συµβουλίου της Ευρώπης 

(άρθρο 10) όσο και της Χάρτας της Ε.Ε. (άρθρο 8). Ἡ πρώτη καλύπτει την 

«πληροφόρηση Ύια την κατάσταση της υγείας», ενώ η δεύτερη τα «δεδοµένα 

προσωπικού χαρακτήρα». Ο κανόνας που υιοθετείται είναι ότι καθένας πρέπει να έχει 
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αυτοπροσώπως τον έλεγχο των εν λόγω | δεδοµένων, άρα δεν υπάρχει ζήτημα 

αποκλεισμού του από τη γνώση τους. 

Σχετικά µε τα φαρμακογενετικά τεστ 

Ένα σηµαντικό στοιχείο που αξίζει να προσθέσουµε εδώ είναι ότι, αντίθετα µε τα 

γενετικά τεστ που αφορούν µονογονιδιακά κληρονομούμενες νόσους, τα 

φαρμακογενετικά τεστ είναι πιθανόν να µας παρέχουν πληροφορίες που έχουν 

{ ς . κ 28 . ς κ 

ποικίλους βαθμούς κλινικής χρησιμότητας.” Για παράδειγµα, ένα φαρμακογενετικό 

τεστ που αποσκοπεί στο να καθορίσει το αν ένα άτοµο είναι πιθανό να εμφανίσει 

  
  κάποια παρενέργεια σ’᾿ ἑνα φάρμακο να µας δώσει ένα αποτέλεσµα που δεν θα είναι 

100560 αλλά 95960 βέβαιο. Αυτό σηµαίνει πως το αποτέλεσµα θα ήταν ότι ένας 

άνθρωπος θα είχε 95060 πιθανότητες να εμφανίσει µια παρενέργεια στο εν λόγω 

φάρμακο. Παρ᾽ όλα αυτά, ακόµη και µε αυτόν τον υψηλό κίνδυνο, οι 5 από τους 100 

ανθρώπουξ που φόρουν τον εν λόγω γονότυπο, θα μπορούσαν να πάρουν το φάρμακο 

και να µην έχουν καµία αρνητική συνέπεια. Αντίστοιχα, όσον αφορά στην πρόβλεψη 

της αποτελεσµατικότητας θα ήταν δυνατό να ειπωθεί ότι ένας ασθενής θα έπρεπε να 

πάρει το φάρμακο Α αντί για το φάρμακο Β γιατί το φάρμακο Α δίνει 7090 

πιθανότητες να είναι αποτελεσματικό ενώ το Ἑ έχει πιθανότητες µόνο 5070. Αυτή 

µπορεί να είναι µια χρήσιμη πληροφορία, αλλά είναι προφανές ότι δεν βρίσκουν 

αποτελεσματικό το φάρμακο Α όλοι όσοι το παίρνουν και ότι ένα µεγάλο ποσοστό 

όσων παίρνουν το φάρμακο Β θα μπορούσε να επωφεληθεί από τη λήψη του. 

Παρ) όλα αυτά, υπάρχει ένας μεγάλος διάλογος για το κατά πόσο τα γενετικά τεστ 

που χρησιμοποιούνται στη φαρμακογενετική διαφέρουν από τα υπόλοιπα 

  

25 Ένα πρόβλημα που σχετίζεται µε την ανάπτυξη τῶν φαρμακογενετικών τεστ αφορά τα δικαιώµατα 

Ιδιοκτησίας που προκύπτουν. Τα φαρµακογενετικά τεστ µπορεί να αναπτυχθούν είτε από τις ἴδιες τις 

φαρμακευτικές εταιρείες που έχουν το εν λόγῶ φάρμακο είτε από άλλες εταιρείες ή οργανισμούς. 

Φαίνεται όµως αυτή τη στιγµή πιο πιθανό ότι οι εταιρείες που φτιάχνουν σήµερα διαγνῶστικά τεστ θα 

είναι αυτές που θα αναλάβουν να φτιάχνουν και να προωθούν και τα φαρμακογενετικά τεστ. Ένα άλλο 

ζήτημα που τίθεται σχετίζεται µε το πατεντάρισµα τῶν γενετικών τεστ και φαίνεται ότι θα υπάρχουν 

τριών ειδών πατέντες που θα εφαρμοστούν. Ἡ πρώτη θα έχει να κάνει µε τις μεθόδους διενέργειας τῶν 

τεστ, η δεύτερη µε τις μεθόδους που σχετίζονται µε τη θεραπεία και η τρίτη µε τα νέα δεδοµένα για τις 

δόσεις των φαρμάκων που θα πρέπει να χρησιμοποιούνται. Πρέπει όµως εδώ να σημειώσουμε ότιθα 

χρειαστούν και άδειες που θα σχετίζονται µε τα δικαιώµατα Ιδιοκτησίας κάποιων από τις αλληλουχίες 

του ΏΝΑ. πράγμα που µπορεί να εξελιχθεί σε τόσο µεγάλο πρόβλημα που να περιορίσει ακόµα και την 

εξέλιξη της ίδιας της φαρµακογενετικής ὡς επιστήµη. Είναι όμῶς για άλλη µία φορά πολύ νωρίς ώστε 

να µπορέσουµε να προβλέψουμε το τι ακριβώς θα συμβεί και ταυτόχρονα παραμένει και αυτό το πεδίο 

(της πατέντας) µία µεγάλη πρόκληση ώστε να κατορθώσουμε να εξασφαλίσουµε ότι τέτοια 

προβλήµατα δεν θα σταθούν εμπόδιο σε αυτήν την εξέλιξη. 
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«διαγνωστικώ γενετικά τεστ. Θα πρέπει όλοι να καταλάβουμε ότι υπάρχουν 

ομοιότητες και διαφορές μεταξύ τους. Όσον αφορά στη διενέργεια τῶν τεστ αυτών, η 

φαρμακογενετική δεν παρουσιάζει µεγάλες διαφορές µε τον ευρύτερο τοµέα της 

γενετικής. Πολλά κλινικά διαγνωστικά τεστ µπορεί να µας δώσουν πληροφορίες που 

δεν τις θελήσαµε ή δεν είχαμε σκοπό να τις πάρουμε. Αυτή η πολυπλοκότητα 

βρίσκεται πέραν της εκτίμησης ενός περιφερειακού γενετικού ή νοσοκομειακού 

εργαστηρίου καθώς και πέραν από την ικανότητα του οποιοδήποτε γιατρού. Είναι 

προφανές ότι οἱ πληροφορίες που µας δίνουν αυτά τα τεστ χρειάζονται ευαίσθητους 

χειρισμούς. Τέτοιες ακούσιε συνέπειες αυτὠν των τεστ, πέραν της 
  
  

σὐνταγογράφησης, θα πρέπει να μελετηθούν "προσεκτικά από "ανθρώπους 

εἰδικότερους απὀ τους θεράποντες γιατρούς και τους φαρμακοποιούς, Για 

παράδειγµα, τα αποτελέσµατα τῶν τεστ αυτών θα μπορούσαν να έχουν άµεσες 

συνέπειες για τα υπόλοιπα µέλη της οἴκογένειας του ασθενή που έχει δώσει τη 

συγκατάθεσή του να υποβληθεί σε ένα τέτοιο τεστ. Σε κάθε περίπτωση, όµως τόσο οι 

ασθενείς όσο και ολόκληρο το κοινῶνικό σύνολο, πρέπει να αναπτύξει εμπιστοσύνη 

στα γενετικά τεστ και να θεωρεί ότι είναι αρκετά πιθανό να έχουν ασφαλείς 

προβλέψεις. Αυτό µπορεί να επιτευχθεί µέσω της σῶστής πληροφόρησης αλλά και 

των διασφαλίσεων για ασφάλεια καὶ εμπιστευτικότητα που θα προσέφεραν γιατροί, 

φαρμακοποιοί, ερευνητές κλπ. µέσω τῶν ηθικών και κανονιστικών οδηγιών και 

πολιτικών που θα αναγκάζονταν να σέβονται και να εφαρμόζουν. 

Έτσι, κατανοούµε ότι εἶναι σηµαντικό οι απλοί πολίτες να έχουν µια σωστή 

πληροφόρηση για τα φαρμακογενετικά τεστ Και να µην επηρεάζονται από τις 

αβεβαιότητες που µπορεί αυτά να εμπεριέχουν ώστε να οδηγούνται σε λανθασμένες 

αντιλήψεις. Σγουρα η πληροφόρηση µέσω τῶν Μέσων αλλά και της Πολιτείας 

µπορεί να επηρεάσει τις αντιλήψεις του κόσμου. Για να αναπτυχθεί λοιπόν η 

απαραίτητη εμπιστοσύνη απὀ την πλευρά του Κοινού (τῶν ασθενών -- πολιτών) 

χρειάζεται ένας υπεύθυνος δημόσιος διάλογος στον οποίο οφείλουν να εμπλακούν τα 

µέσα μαζικής ενηµόρῶσης, η πολιτεία, η ιατρική κοινότητα, οι φαρμακευτικές 

εταιρείες αλλά και η ακαδημαϊκή κοινότητα. Ίσως η λύση θα μπορούσε να δοθεί από 

ένα συμβουλευτικό και κανονιστικό όργανο, αποτελούμενο απὀ ανθρώπους τῶν 

µέσων και του ιατρικού επαγγέλματος, που θα είχε την αρμοδιότητα να διευθετεί όλα 

τα σχετικά µε την ιατρική ζητήματα, θα μπορούσε να βοηθήσει προς αυτήν την 

κατεύθυνση. - 
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Από την άλλη πλευρά ας µην ξεχνάμε ότι τα γενετικά τεστ µας δίνουν πληροφορίες 

για τον προσὠπικό µας γονότυπο και ότι τα γονίδια µας θεωρείται ότι αποτελούν την 

προσωπική ταυτότητα του καθενός µας η οποία, σὺν τοις άλλοις, δεν µπορεί να 

αλλαχθεί. Ὑπάρχει βέβαια και η λανθασμένη αντίληψη ότι όλα τα γενετικά τεστ, 

συμπεριλαμβανομένων και τῶν φαρμακογενετικών, δίνουν πάντα διαγνῶώστικές 

πληροφορίες για εµάς τους ίδιους αλλά και για τους συγγενείς µας. Αυτή η αντίληψη 

είναι απόλυτα κατανοητή αφού οι περισσότερες Κλινικές εφαρμογές της γενετικής 

στι µέρες µας σχετίζονται µε εξετάσεις Ύια τη διάγνωση ασθενειών 

(μονογονιδιακών) όπως είναι η κυστική ἵνωση και η νόσος του Κάντινγκτον. Η 
  

  

Μια διαστρεβλωμένη αντίληψη θα οδηγούσε σε πιθανή άρνηση τών ασθενών να 

υποβληθούν σε αυτά, πράγµα που θα μπορούσε να έχει σαν αποτέλεσµα µια κακή 

θεραπευτική προσέγγιση. Οι ασθενείς αυτοί δεν θα πάρουν τα αποτελεσματικότερα 

φάρμακα και, αυτό είναι ακόµη σημαντικότερο, είναι πιθανόν να λάβουν µια 

φαρμακευτική αγωγή που θα τους προκαλέσει παρενέργειες, Ας µην ξεχνάμε πως η 

σωστή ενηµέρωση για τα φαρµακογενετικά τεστ που θα οδηγούσε στη συναίνεση τῶν 

ασθενών για τη διενέργειά τους, θα τους βοηθούσε να μάθουν περισσότερα για την 

ασθένειά τους, να νιώθουν πιο ασφαλείς µε τη θεραπεία τους και φυσικά να λάβουν 

την καλύτερη δυνατή φαρμακευτική αγώγή. Αν από την άλλη πλευρά όµως οι 

ασθενείς έχουν την αίσθηση ότι η ἀρνησή τους να υποβληθούν σε ένα τέτοιο τεστ θα 

μπορούσε να σηµαίνει τον αποκλεισμό τους από µια ευεργετική τελικά θεραπεία, θα 

εμφάνίύε τα φαρμµακογενετικά τεστ εχθρικά στα µάτια τους, 
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Επίλογος - Συμπεράσματα 

Με βάση τη συζήτηση που αναπτύχθηκε καταλήγω σε ένα καταρχάς αἰσιόι 

συμπέρασμα. Θεωρώ ότι σε όλη αυτή τη διαδικασία της αμφίδροµης επικοινῶν ..» 

µεταξύ γιατρών -- ερευνητών και πολιτών -- ασθενών τελικά ο ισχυρός πόλος αυτής 

της διαδικασίας είναι ο ασθενής, αυτός του οποίου τα δικαιώµατα και το όφελος θα 

πρέπει να καθορίσουν τελικά τόσο την επιστημονική έρευνα σχετικά µε τη 

φαρμµακογενετική όσο και την εφαρµογή της στη θεραπεία του. 

    Παρ᾽ όλα αυτά µπορεί να αναπτυχθούν διάφορες αντιπαραθέσεις καὶ διαφορετικές 

πολιτικές, άλλες περισσότερο «συντηρητικό» και άλλες περισσότερο 

«προοδευτικές». Ακολουθώντας τη δεοντολογική σκοπιά της βιοηθικής μπορούμε να 

παρατηρήσουμε ότι ίσως αναγκαστούµε να περιοριστούµε σχετικά µε το ζήτημα της 

προστασίας τῶν δικαιωμάτων του ασθενή -- πολίτη στη διαδικασία της έρευνας και 

της εφαρµογής της φαρμακογενετικής καθώς εστιάζουµε µόνο στις «ηθικές» πράξεις 

από την πλευρά τῶν γιατρών - ερευνητών. Εδώ δηλαδή εστιάζουµε κυρίως στην 

έρευνα στην οποία και πρέπει να τηρούνται οι δεοντολογικοί και ηθικοί κανόνες. Αν 

όµως χρησιμοποιήσουμε και την Ωφελιμιστική σκοπιά η συζήτηση µπορεί να 

διευρυνθεί και να καταφέρουμε να επικεντρώσουµε ουσιαστικότερα στην προστασία 

τῶν δικαιωμάτων τῶν ασθενών -- πολιτών. Εξετάζοντας όχι µόνο τις πράξεις αλλά και 

το αποτέλεσµα της έρευνας, που πρέπει να είναι ωφέλιμο και προσανατολισμένο προς 

το «συμφέρον του ασθενή -- πολίτη καταφέρνουµε καλύτερα να προστατέψουμε τα 

δικαιώματά του αλλά και να τκανοποιήσουµε τον ατοµισµό του σε κάθε στάδιο της 

διαδικασίας της έρευνας αλλά και της εφαρµογής της φαρμακογενετικής θεραπείας. 

Ἡ προστασία της αξιοπρέπειας, του συμφέροντος αλλά και τῶν δικαιωμάτων του 

ασθενή -- πολήτη πρέπει να διασφαλίζονται µέσω της συνειδητής συναίνεσής του για 

τη συµµετοχή του σε οποιαδήποτε έρευνα, της εξασφάλισης της ασφάλειάς του στη 

διάρκεια των ερευνών και της θεραπείας, της διαφύλαξη της εμπιστευτικότητας όλων 

των πληροφοριών και τῶν δεδοµένων που σχετίζονται µε αυτόν. και µπορεί να 

επηρεάζουν ή να ενδιαφέρουν τρίτους, και τέλος της δυνατότητάς του για συνειδητή 

και ελεύθερη επιλογή του σχετικά µε την πληροφόρησή του όσον αφορά τα 

αποτελέσµατα των εξετάσεων που τον αφορούν. Όλα τα παραπάνω αποτελούν ηθικές 
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αλλά και νομικές επιταγές καθώς διασφαλάζονται µέσω των Αρχών της Βιοηθικής, 

του Ιατρικού Απορρήτου αλλά και δεσμευτικών νομικών κειμένων για τη χώρα µας. 

Η γενική αίσθηση που μένει λοιπόν είναι αισιόδοξη και θεῶρούμε πῶς η προστασία 

του ασθενή -- συμμετέχοντα στις όρευνες και πολίτη θα είναι δυνατή. Παρ’ όλα αυτά 

δεν θα πρέπει να εφησυχάζουµε και να ξεχνάμε ότι τα ηθικά και νομικά ζητήματα 

που εγείρονται από όλες τις βιοτεχνολογικές εφαρμογές και πιο συγκεκριµένα τις 

γενετικές και τις φαρμακογενετικές, που µας απασχόλησαν σε αυτήν την εργασία 

είναι λεπτά, και δεν πρέπει ποτέ να παραβλόπονται. Άλλωώστε στην περίπτώση της 

  
φαρμακογενετικής υπάρχει το πλεονέκτημα ότι η γνώση µας Ύια την ανάγκη 

κανονιστικών και νομικών διατάξεων που να καθορίζουν την έρευνα Και την 

εφαρµογή της προέχει της ανάπτυξής της οπότε και έχουµε το χρονικό περιθώριο να 

τις προβλέψουμε και να τις σχεδιάσουμε. 
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Παράρτημα 

Ἡ Διακήρυξη της ὈΝΕδΟΟ - Οικουμενική Διακήρυξη της ὉΝΕΡΟΟ για το ανθρώπινο 

γονιδίωµα και τα δικαιώµατα του ανθρώπου 

«ἨΠ Γενική Διάσκεψη 

Ὑπενθυμίζοντας ότι το Προοίμιο της Ἱδρυτικής Πράξης της ΌΝΕΡΟΟ αναφέρεται «στο δημοκρατικό 

ιδεώδες της αξιοπρέπειας, της ισότητας και του σεβασμού της ανθρώπινης προσωπικότητα» και 

αποκηρύσσει κάθε «δόγμα της ανισότητας τῶν φυλών και τῶν ανθρώπων», ορίζει «ότι η αξιοπρέπεια 

του ανθρώπου, που απαιτεί την διάδοση της µόρφῶσης και της εκπαίδευσης σε όλους, εν όψει της 

  

πνεύμα αμοιβαίας βοήθειας», διακηρύσσει πως «αυτή η Ειρήνη πρέπει να εδραιωθεί στη βάση τῆς 

διανοητικής και ηθικής αλληλεγγύης της ανθρωπότητα) και ορίζειπως ο Οργανισμός αποσκοπεί στην 

επίτευξη «με τη σύμπραξη τῶν εθνών του κόσμου, στο πεδίο της εκπαίδευσης, της επιστήμης και τῆς 

μόρφωσης, τῶν σκοπών της Διεθνούς Ειρήνης και τῆς κοινής Ευημερίας της Ανθρωπότητας, εν όψει 

τῶν οποίων συστήθηκε ο Όργανισμός ΗἩνωμένων Ἐθνών και τους οποίους προκηρύσσει ο 

Καταστατικός του Χάρτηο 

Υπενθυμίζοντας τις αποφάσεις 220/13.1. 2360/13.1, 246/13.1, 256/5.2, 250/7.3, 270/5.15. 280/0.12, 

286/.1 και 2860/2.2 που δεσμεύουν την ὈΝΕΞδΟΟ να προωθήσει και να αναπτύξει την ηθική σκέψη 

και τις ενέργειες που την αφορούν σχετικά µε τις συνέπειες της επιστημονικής και της τεχνικής 

προόδου στο χώρο τῆς βιολογίας και της γενετικής, στα πλαίσια της προστασίας των δικαιωμάτων του 

ανθρώπου και τῶν θεμελιωδών ελευθεριών. 

Αναγνωρίζοντας ότι έρευνες για το ανθρώπινο γονιδίώμα και οἱ εφαρμογές τους ανοίγουν ευρείες 

προοπτικές για την βελτίωση της ατοµικής καὶ της συλλογικής υγείας, υπογραμμίζοντας ὁμῶς ότι 

πρέπει ταυτόχρονα να σεβαστούν πλήρως την αξιοπρέπεια, την ελευθερία και το δικαιώµατα του 

ανθρώπου, όπως και την απαγόρευση κάθε µορφής διάκρισης που βασίζεται στα γενετικά 

χαρακτηριστικά. 

Διακηρύσσειτις ακόλουθες αρχές και υιοθετεί την παρούσα Διακήρυξη: 

Άρθρο 1 

Το ανθρώπινο γονιδίωµα αποτελεί τη βάση της θεμελιώδους ενότητας όλῶν των µελών της 

ανθρώπινης οικογένειας. καθώς και της αναγνώρισης της εγγενούς αξιοπρέπειας καὶ ποικιλίας τους. 

Με συμβολική έννοια, είναι η κληρονομιά της ανθρῶπότητας. 

Άρθρο 2 

α) Καθένας έχει δικαίωµα σεβασμού της αξιοπρέπειάς του και τῶν δικαιωμάτων του ασχέτως τῶν 

γενετικών χαρακτηριστικών του. 
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β) Αυτή η αξιοπρέπεια επιβάλλει το να µην περιορίζονται τα άτοµα στα γενετικά χαρακτηριστικά τους 

και να είναι σεβαστή η μοναδικότητα και η ποικιλία τους. 

Άρθρο 3 

Το ανθρώπινο Ὑονιδίωµα, που απὀ τη φύση του εξελίσσεται υπόκειται σε µεταβολές. Ἐμπεριέχει 

δυνατότητες που εκφράζονται διαφορετικά, ανάλογα µε το φυσικό και κοινωνικό περιβάλλον κάθε 

ανθρώπου συμπεριλαμβανομένῶν της κατάστασης της υγείας του ατόμου, τῶν βιοτικών συνθηκών, 

τῆς διατροφής καιτης εκπαίδευσής του. 

Άρθρο 4 

Το ανθρώπινο γονιδίωµα στη φυσική του κατάσταση δεν προσφέρεται για οικονομικά οφέλη. 

ΔΗΙζΑΙΩΜΑΤΑ ΤΩΝ ΕΝΔΙΑΦΗΡΟΜΕΝΩΝ ΑΤΟΜΩΝ 

  

Άρθρο 5 

α) Ἡ έρευνα, η θεραπεία ή η διάγνῶση που αφορούν στο γονιδίωµα ενός ατόµου πραγματοποιούνται 

µόνο αφού προηγουμένως αξιολογηθούν αυστηρά οἱ ενδεχόµενοι κίνδυνοι και τα ενδεχόμενα οφέλη 

και σύμφώνα µετις απαιτήσεις της εθνικής νομοθεσίας. 

β) Σε όλες τις περιπτώσεις, πρέπει να λαμβάνεται η ελεύθερη και συνειδητή συναίνεση του 

ενδιαφερόμενου ατόμου. Αν το ενδιαφερόμενο άτοµο δεν είναι σε θέση να συναινέσει, πρέπει να 

λαμβάνεται έγκριση ή εξουσιοδότηση όπως ορίζεται απὀ τη νοµοθεσία, µε γνώμονα το συμφέρον του 

ατόμου. 

Υ) Το δικαίωµα κάθε ατόµου να αποφασίζει αν θα πληροφορείται ή όχι τα αποτελέσµατα γενετικών 

εξετάσεων και τις συνακόλουθες συνέπειες πρέπει να γίνεται σεβαστό. 

δ) Στην περίπτωση έρευνας τα πρωτόκολλα πρέπει, επιπροσθέτως, να υποβάλλονται σε προηγούμενο 

έλεγχο σύμφῶνα µε τους κανόνες ή τις κατευθυντήριες οδηγίες που ορίζει για την έρευνα η σχετική 

εθνική και διεθνής νοµοθεσία. 

ε) Αν σύμφωνα µε το νόµο το άτοµο δεν είναι ικανό να συναινέσει, η έρευνα που αφορά το γονιδίωµά 

του δεν µπορεί να διεξάγεται παρά µόνο προς άµεσο όφελος της υγείας του, σύμφωνα µε την 

εξουσιοδότηση καὶ τις προστατευτικές διατάξεις που ορίζει η νοµοθεσία. Έρευνα που δεν αναμένεται 

να έχει άµεσο όφελος για την υγεία µπορεί να επιχειρείται µόνο κατ' εξαίρεση, µε τη µεγαλύτερη 

συγκράτηση, αφού ληφθεί μέριμνα να εκτεθεί το άτοµο στον ελάχιστο κίνδυνο και καταναγκασµό και 

µόνο αν η έρευνα πραγματοποιείται προς όφελος της υγείας άλλων ατόμων που ανήκουν στην ίδια 

Πλικιακή οµάδα ή βρίσκονται στην ἴδια γενετική κατάσταση, σύμφωνα µε τις διατάξεις που ορίζονται 

από τη νοµοθεσία και µε την προὔπόθεση ότι αυτή η έρευνα συμβαδίζει µε την προστασία τῶν 

ανθρωπίνων δικαιωμάτων του ατόμου. 
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Άρθρο 6 

Ουδείς υπόκειται σε διακρίσεις βάσει γενετικών χαρακτηριστικών οἱ οποίες αποσκοπούν ἡ 

καταλήγουν σε περιορισμό των ανθρωπίνων δικαιωμάτων, τῶν θεμελιώδών ελευθεριών και της 

αξιοπρέπειας του ανθρώπου. 

Άρθρο 7 

Τα γενετικά δεδοµένα που αφορούν ένα αναγνωρίσιμο άτοµο και φυλάσσονται ή υποβάλλονται σε 

επεξεργασία για ερευνητικούς ή άλλους σκοπούς πρέπει να προστατεύονται ὡς απόρρητα κατά τις 

προὐποθέσεις που ορίζει ο νόμος. 

Κάθε άτοµο έχει το δικαίωµα, σύμφῶνα µε τη διεθνή και εθνική νοµοθεσία, δίκαιης αποζημίωσης για 

οποιαδήποτε βλάβη υπέστη ὡς άµεση και καθοριστική συνέπεια τῆς επέμβασης στο γονιδίωµά του. 

Άρθρο 9 

Για να προστατευτούν τα ανθρώπινα δικαιώµατα και οἱ θεμελιώδεις ελευθερίες, περιορισμοί των 

αρχών της συναίνεσης και του απορρήτου ορίζονται αποκλειστικώς από το νόµο, για επιτακτικούς 

λόγους εντός των ορίων του δηµοσίου διεθνούς δικαίου και του διεθνούς δίκαιου ανθρωπίνων 

δικαιωμάτων. 

ΕΡΕΥΝΑ ΓΙΑ ΤΟ ΑΝΘΡΩΙΠΝΟ ΓΟΝΙΔΙΩΜΑ 

Άρθρο 10 

Ουδεµία έρευνα ή εφαρμογή της στο ανθρώπινο γονιδίῶμα. κυρίως στον τοµέα της βιολογίας, της 

γενετικής και της ιατρικής, υπερισχύει του σεβασμού τῶν ανθρωπίνων δικαιώµάτων, των θεμελιωδών 

ελευθερίων και της ανθρώπινης αξιοπρέπειας τῶν ατόμων ή, αν το απαιτούν οι περιστάσεις, οµάδων 

ατόμων. 

Άρθρο 11 

Τρόποι πρακτικής αντίθετοι προς την ανθρώπινη αξιοπρέπεια, όπως η κλωνοποίηση ανθρώπων για 

αναπαραγωγικούς λόγους δεν επιτρέπονται. Τη κράτη και οἱ αρμόδιοι διεθνείς οργανισμοί καλούνται 

να συνεργαστούν προκειµένου να προσδιοριστούν αυτές οἱ πρακτικές και να ληφθούν, σε διεθνές και 

εθνικό επίπεδο, τα απαραίτητα µέτρα, σύμφῶνα µε τις αρχές που διατυπώνονται στη Διακήρυξη. 

Άρθρο 12 

α) Όλοι δικαιούνται να έχουν πρόσβαση στις προόδους της βιολογίας, της γενετικής και της ιατρικής 

τις σχετικές µε το ανθρώπινο γονιδίωμα, µε τον οφειλόµενο σεβασμό της αξιοπρέπειας και τῶν 

ανθρωπίνών δικαιωμάτων κάθε ατόμου. 

β) Ἡ ελευθέρια έρευνας, που είναι απαραίτητη για την πρόοδο της γνώσης, απορρέει από την 

ελευθερία της σκέψης. Οι εφαρμογές της έρευνας, συμπεριλαμβανομένῶν τῶν εφαρμογών στον τοµέα 
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της βιολογίας, της γενετικής και της ιατρικής, που αφορούν το ανθρώπινο γονιδίώμα, πρέπει να 

αποσκοπούν στην ανακούφιση του πόνου και τη βελτίώση της υγείας τῶν ατόμων και του συνόλου της 

ανθρωπότητας. 

ΠΡΟΥΠΟΘΕΣΕΙΣ ΑΣΚΗΣΗΣ ΕΠΙΣΤΗΜΟΝΙΚΗΣ ΔΡΑΣΤΗΡΙΟΤΗΤΑΣ 

Άρθρο 13 

Οι εγγενείς µε τις δραστηριότητες τῶν ερευνητών υποχρεώσεις, κυρίως η σχολαστικότητα, η προσοχή, 

η πνευματική εντιµότητα και ακεραιότητα κατά τη διεξαγωγή των ερευνών καθώς και κατά την 

παρουσίαση και χρήση τῶν πορισµάτων τους, πρέπει να είναι αντικείµενο ιδιαίτερης προσοχής στο 

πλαίσιο τῶν ερευνών που αφορούν το ανθρώπινο γονιδίωµα, λόγω των ηθικών και κοινωνικών 

επιπτώσεων τους. Οι δημόσιοι και ιδιωτικοί υπεύθυνοι για την επιστημονική πολιτική έχουν επίσης 

Ιδιαίτερες ευθύνες εν προκειμένω. 

Ἄρθρο 14 

Τα κράτη οφείλουν να λαμβάνουν τα απαραίτητα µέτρα για τη δηµιουργία τῶν πνευματικών και 

υλικών συνθηκών που ευνοούν την ελευθερία κατά τη διεξαγωγή της έρευνας που αφορά το 

ανθρώπινο γονιδίωµα και να εξετάζουν τις ηθικές, νομικές, κοινωνικές και οικονομικές επιπτώσεις 

αυτής της έρευνας, στο πλαίσιο τῶν αρχών που διατυπώνονται σ' αυτή τη Διακήρυξη. 

Άρθρο 15 

Τα κράτη οφείλουν να παρέχουν το πλαίσιο για την ελεύθερη άσκηση της έρευνας που αφορά το 

ανθρώπινο Ὑονιδίωμα µε τον οφειλόμενο σεβασμό τῶν αρχών που διατυπώνονται σ' αυτή τη 

Διακήρυξη, µε σκοπό να εγγυηθούν το σεβασμό τῶν ανθρωπίνων δικαιωμάτων, των θεμελιωδών 

ελευθεριών και της ανθρώπινης αξιοπρέπειας και να προστατέψουν τη δηµόσια υγεία. Έχουν 

υποχρέωση να επιζητούν να διασφαλιστεί ότι τα πορίσματα τῶν ερευνών δεν θα χρησιμοποιηθούν για 

μη ειρηνικούς σκοπούς. 

Άρθρο 16 

Τα κράτη οφείλουν να αναγνώρίζουν την αξία της ενθάρρυνσης, σε διάφορα επίπεδα, ὡς αρμόζει, της 

δημιουργίας ανεξάρτητων διεπιστηµονικών και πολυφωνικών επιτροπών δεοντολογίας 

επιφορτισµένων. να αξιολογούν τα ηθικά, νομικά και κοινῶνικά θέµατα που προκύπτουν από την 

έρευνα σχετικά µε το ανθρώπινο γονιδίωµα και τις εφαρμογές της. 
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Σύμβαση για την προστασία τῶν ανθρώπινῶν δικαιωμάτων και της αξιοπρέπειας του ανθρώπου 

σε σχέση µε τις εφαρμογές της βιολογίας και ιατρικής: Σύμβαση για τα ανθρώπινα δικαιώµατα 

καν τη βιοϊατρική, (Οβιέδο, 4 Απριλίου 1997). 

Προοίμιο 

Τα Κράτη-Μέλη του Συµβουλίου της Ἐνρώπης, τα λοιπά Κράτη και τα µέχρι τούδε Συμβαλλόμενα 

Μέρη της Ευρωπαϊκής Κοιϊνότητας...... 

λεν έν Λαμβάνοντας υπόψη ότι ο σκοπός του Συμβουλίου της Ευρώπης είναι η επίτευξη μεγαλύτερης 

ενότητας μεταξύ των µελών της και ότι µία από τις μεθόδους δια τῶν οποίων πρέπει να επιτευχθεί ο 

σκοπός αυτός είναι η διατήρηση και περαιτέρω πραγμάτωση τῶν ανθρωπίνων δικαιωμάτων και 

θεμελιωδών ελευθεριών. 

Έχοντας επίγνώση των επιταχυνόµενων εξελίξεων στη Βιολογία και Τατρική. 

Πεπεισµένοι για την ανάγκη σεβασμού του ανθρωπίνου όντος τόσο ὣς ατόμου όσο και ὡς µέλους του 

ανθρωπίνου είδους καὶ αναγνῶρίζοντας τη σημασία της εξασφάλισης της αξιοπρέπειας του 

ανθρωπίνου όντος. 

Έχοντας επίγνωση ότι η κατάχρηση της Βιολογίας και της Ἱατρικής ενδέχεται να οδηγήσει σε πράξεις 

που θέτουν σε κίνδυνο την ανθρώπινη αξιοπρέπεια, 

Επιβεβαιώνοντας ότι η πρόοδος της Βιολογίας και της Ιατρικής πρέπει να χρησιµοποιείται επ’ ὠφελεία 

τῆς παρούσας και τῶν μελλοντικών γενεών. 

Τονίζοντας την ανάγκη διεθνούς συνεργασίας ώστε ολόκληρη η ανθρωπότητα να επωφεληθεί τῶν 

πλεονεκτημάτων της Βιολογίας και της Ιατρικής. 

Αναγνωρίζοντας την ανάγκη προαγωγής µιας δημόσιας συζήτησης σχετικά µε τα ερωτήματα που θέτει 

η εφαρµογή της Βιολογίας και της Ιατρικής και µετις απαντήσεις σε αυτά που πρέπει να δοθούν. 

Ἐπιθυμώντας να υπενθυμίσουν σε όλα τα µέλη τῆς κοινωνίας τα δικαιώµατα και τις υποχρεώσεις τους, 

Λαμβάνοντας υπόψη τις σχετικές εργασίες της Κοινοβουλευτικής Συνέλευσης, συμπεριλαμβανομένης 

της Ὑπόδειξης 1 160 (1991) ὥς προς την προετοιμασία Σύμβασης για τη Βιοηθική. 

Αποφασίζοντας τη λήψη όλων τῶν αναγκαίων µέτρων για την προάσπιση τῆς ανθρώπινης 

αξιοπρέπειας και τῶν θεμελιωδών δικαιωμάτων και ελευθεριών του ατόµου σε σχέση µε την εφαρµογή 

τῆς Βιολογίας καὶ της Ιατρικής. 
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Συνοµολόγησαν τα εξής: 

ΚΕΦΑΛΑΙΟΙ 

Γενικές διατάξεις 

Άρθρο 1 

Προθέσεις και στόχοι: 

Τα Συμβαλλόμενα Μέρη θα προστατεύουν την αξιοπρέπεια και την ταυτότητα κάθε ανθρωπίνου όντος 

και θα εγγυώνται το σεβασμό τῆς ακεραιότητας και τῶν λοιπών δικαιωμάτων και θεμελιωδών 

ελευθεριών κάθε ανθρώπινου όντος, χωρίς διάκριση, σε σχέση µε την εφαρµογή της Βιολογίας και της 

Ιατρικής. Έκαστο Συμβαλλόμενο Μέρος θα λάβει τα αναγκαία µέτρα στην εσώτερική του νοµοθεσία 

ώστε να τεθούν εν ισχύ οἱ δἰατάξεις της παρουσας Σύμβασης: 

Άρθρο 2 

Το προβάδισμα του ανθρωπίνου όντος: 

Τα συμφέροντα και η ευημερία του ανθρώπινου όντος θα υπερισχύουν έναντι μόνου του κοινωνικού 

συμφέροντος ή της επιστήµης. 

Ἄρθρο 3 

Ισότητα ευκαιριών στην περίθαλψη : 

ΟιΣυµβαλλόµενοι, λαμβάνοντας υπόψη τις ανάγκες για την υγεία, καθώς καιτους διαθέσιμους πόρους 

θα λάβουν τα κατάλληλα µέτρα προκειµένου να παρέχουν ισότητα προσβάσεων στην κατάλληλης 

ποιότητας περίθαλψη εντός τῆς επικράτειάς τους. 

Άρθρο 4 

Ἠπαγγελματικά πρότυπα: 

Κάθε επέμβαση στον τοµέα της υγείας, συμπεριλαμβανομένης της ὄρευνας, πρέπει να επιτελείται 

σύμφωνα µετις σχετικές επαγγελματικές υποχρεώσεις και πρότυπα. 

ΚΕΦΑΛΑΙΟἩΠ 

Συναίΐνεση 

Άρθρο 5 

Τενικός κανόνας: 

Επέμβαση σε θέµατα υγείας µπορεί να υπάρξει μόνον αφού το ενδιαφερόμενο πρόσωπο δώσει την 

ελεύθερη συναίνεσή του, κατόπιν προηγούμενης σχετικής ενηµέρωσής του. Το πρόσωπο αυτό θα 

ενημερώνεται εκ των προτέρων καταλλήλως ὡς προς το σκοπό και τη φύση της επέμβασης, καθώς και 

ὣς προς τα επακόλουθα και κινδύνους που αυτή συνεπάγεται. Το ενδιαφερόμενο πρόσωπο μπορεί 

ελεύθερα και οποτεδήποτε να ανακαλέσει τη συναίνεση του. 
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ ἩΗΙ 

Προσωπική ζωή και δικαίὠμα στην ενηµέρωση 

Άρθρο 10 

Προσωπική ζωή και δικαίωµα στην ενηµέρώση: 

1. Όλοι έχουν το δικαίωµα σεβασμού της προσωπική τους ζωής σε σχέση µε την πληροφόρηση για την 

κατάσταση της υγείας τοὺς. 

2, Όλοι δικαιούνται να λαμβάνουν γνώση κάθε πληροφορίας σχετικής µε την κατάσταση της υγείας 

τους. Θα είναι σεβαστός, ὠστόσο, οἱ επιθυµίες των ατόµῶν που επιλέγουν να µην ενημερώνονται 

σχετικά. 

3, Σε εξαιρετικές περιπτώσεις, είναι δυνατή η επιβολή περιορισμών από το νόµο στην άσκηση τῶν 

δικαιωμάτων που αναφέρονται στην παρ. 2 προς το συμφέρον του ασθενούς. 

ΚΕΦΑΛΑΙΟΙΥ 

Ανθρώπινο γονιδίώμα 

Άρθρο 1 

Απαγόρευση διακρίσεων: 

Απαγορεύεται κάθε µορφής διάκριση εἰς βάρος προσώπου επί τη βάσει του γενετικού κληρονομικού 

υλικού του. 

Άρθρο 12 

Γενετικές εξετάσεις που έχουν τη δυνατότητα πρόβλεψης: 

Εξετάσεις που προβλέπουν την εμφάνιση γενετικών νόσων ἡ που χρησιμοποιούνται είτε για την 

αναγνώριση του υποκειμένου ὣς φορέα γονιδίου υπεύθυνου για νόσο είτε για την ανίχνευση γενετικής 

προδιάθεσης ή δεκτικότητας για νόσο, επιτρέπεται να διενεργούνται µόνο για λόγους υγείας ἡ για 

επιστημονική έρευνα που σχετίζεται µε λόγους υγείας, και υπό την προὐπόθεση της κατάλληλης 

γενετικής συμβουλευτικής. 

Άρθρο {3 

Επεμβάσεις στο ανθρώπινο γονιδίωμα: 

Κάθε επέμβαση που αποσκοπεί στην τροποποίηση του ανθρώπινου γονιδιώµατος είναι επιτρεπτή µόνο 

για προληπτικούς. διαγνωστικούς ή θεραπευτικούς σκοπούς και µόνον εφόσον δεν αποσκοπεί στο να 

εισαγάγει οποιαδήποτε τροποποίηση στο γονιδίωµα τυχόν απογόνων. 

ΙΚΕΦΑΛΑΙΟΝΥ 

Ἐπιστημονική έρευνα 

Άρθρο 16 

Προστασία τῶν προσώπων στα οποία διενεργείται η έρευνα. Επιτρέπεται η δυενέργεια έρευνας επί 

προσώπου µόνον εφόσον συντρέχουν όλες οι ακόλουθες προὐποθέσεις: 
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ὶ.. Δεν υπάρχει εναλλακτική λύση συγκρίσιµης αποτελεσµατικότητας έναντι της έρευνας επί 

ανθρώπων. 

Ἡ, Οι ενδεχόµενοι κίνδυνοι στους οποίους θα εκτεθεί το πρόσῶπο δεν είναι δυσανάλογοι προς τα 

πιθανά οφέλη από την έρευνα. 

ΠΠ, Το ερευνητικό πρόγραµµα έχει εγκριθεί από το αρμόδιο σώμα µετά από ανεξάρτητη αξιολόγηση 

τῆς επιστημονικής αξίας του, συμπεριλαμβανοµένης της εκτίμησης της σημασίας του ερευνητικού 

σκοπού κἁι της μελέτης, απὀ οµάδες ιατρών ποικίλων ειδικοτήτων, του κατά πόσον αυτό είναι ηθικώς 

παραδεκτό. 

ἵν. Τα πρόσωπα στα οποία διενεργείται η έρευνα έχουν ενημερωθεί για τα δικαιώµατα και τις 

διασφαλίσεις που ορίζει ο νόμος για την προστασία τους. 

γ. Ἡ αναγκαία συναίνεση που προβλέπεται από το άρθρο 5 έχει δοθεί ρητά, ειδικά και είναι 

  
  

  

τεκμηριωμένη. Η συναίνεση αυτή δύναται να ανακληθεί οποτεδήποτε. 

ΚΕΦΑΛΑΙΟΧ 

Άρθρο 25 

Δημόσια συζήτηση: 

Οἱ Συμβαλλόμενοι θα µεριμνήσουν ῴστε τα θεμελιώδη ερωτήµατα που εγείρονται από την εξέλιξη της 

βιολογίας και της Ἱατρικής να καταστούν αντικείµενο κατάλληλης δηµόσιας συζήτησης υπό το φῶς, 

Ιδίως, των σχετικών ιατρικών, κοινωνικών, Οικονοµικών, δεοντολογικών και νομικών επατώσεων, 

καθώς και ότι οιπιθανές εφαρμογές τους θα καταστούν αντικείµενο κατάλληλων διαβουλεύσεων. 

Τι  
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