
Τα τελευται′α 20 χρο′νια ,  η ανα′πτυξη της
βιοτεχνολογι′ας διευκο′λυνε  την
αποκωδικοποι′ηση των γενετικω′ ν
π λ η ρ ο φ ο ρ ι ω′ ν  π ο υ  ε λ ε′γχουν πολλε′ς απο′
τ ις  λε ιτουργι′ες του οργανισµου′ .  Σ τ ο
µ ε′λλον, θα ει′ναι µα′λλον  δυνατο′  να
προσδιοριστει′ η πλη′ρης  γ ενετ ικη′  ε ικο′να
ενο′ς  ατο′µου .  Μια τε′τοια πληροφορι′α ει′ναι
βασικη′  γ ι α  τ η ν  κ α τ α ν ο′ηση του  πω′ ς
λ ε ι τ ο υ ρ γ ε ι′ το σω′ µ α  κ α ι  φ α ι′νεται να ει′ναι
µεγα′λης αξι′ας για την ιατρικη′ ,  το′σο στο
επι′πεδο της δια′γνωσης ο′σο και στο επι′πεδο
της θεραπει′ας. Εν του′ τ ο ι ς ,  κ α′ποιες ο′ψεις
της  χρησιµοποι′ησης αυτω′ ν  τ ω ν
π λ η ρ ο φ ο ρ ι ω′ ν  δ η µ ι ο υ ρ γ ο υ′ ν  σ η µ α ν τ ι κ α′
κοινωνικα′  και ηθικα′  ζητη′µατα  τα  οποι′α
συγκεντρω′ ν ο υ ν  ο′λο  και  µεγαλυ′ τ ε ρ η
π ρ ο σ ο χ η′ .  

ΟΟ  σσκκοοππ οο′′ςς  ααυυττοο υυ′′   ττ οο υυ   σσ υυ′′ νν ττ οο µµ οο υυ   αα′′ρρθθρροουυ
εειι′′ννααιι  νναα  αανναακκεεφφααλλααιιωω′′ σσ εε ιι   ττ ιι ςς
εε ππ ιι σσ ττ ηη µµ οο νν ιι κκ εε′′ςς  εεξξεελλιι′′ξξεειιςς  πποουυ  οοδδηη′′ γγ ηη σσ αα νν
σσ ττ ηη   σσ ηη µµ εε ρρ ιι νν ηη′′   σσ χχ εε δδ ιι αα σσ µµ εε′′ννηη  γγεεννεεττιικκηη′′
εε′′ρρεευυνναα  ττοουυ  ααννθθρρωω′′ ππ ιι νν οο υυ   οο ρρ γγ αα νν ιι σσ µµ οο υυ′′ ,
µµ αα ζζ ιι′′  µµεε  τταα  σσηηµµααννττιικκοο′′ ττεερραα  ηηθθιικκ αα′′ ,
κκοοιιννωωννιικκ αα′′ ,  ννοοµµιικκ αα′′   κκααιι   οοιικκοοννοοµµιικκ αα′′
ζζηηττ ηη′′µµαατταα  πποουυ   σσχχεεττ ιι′′ζζοοννττααιι  µµεε  ααυυττηη′′ .  ΚΚ αα′′ττωω
ααππ οο′′   ααυυττ οο′′   ττοο  γγεεννιικκ οο′′   ππλλαα ιι′′σσιιοο  υυππαα′′ρρχχεειι   ηη
κκοοιινν ηη′′   αα νν αα′′ γγκκηη  γγ ιιαα  ππλληηρροοφφ οο′′ρρηησσηη  κκααιι
κκαατταανν οο′′ηησσηη  ααυυττ ωω′′ νν   ττ ωω νν   θθ εε µµ αα′′ττωωνν  κκααιι  αα′′ρραα
οο  κκ υυ′′ ρρ ιι οο ςς   σσ κκ οο ππ οο′′ςς  ααυυττοο υυ′′   ττ οο υυ   σσ υυ′′ νν ττ οο µµ οο υυ
αα′′ρρθθρροουυ  εε ιι′′ννααιι  νναα  ππααρρεε′′χχεειι  ιισσοοσσττααθθµµιισσµµεε′′ννηη
ππλληηρροοφφοο′′ρρηησσηη  γγ ιιαα  νναα  ππρροοωωθθ ηη′′ σσ εε ιι   ττ ηη
σσυυζζ ηη′′ ττηησσηη  γγ ιιαα   ααυυττ αα′′ .  

ΑΑυυττ οο′′   ττοο  αα′′ρρθθρροο  ππρροοκκ υυ′′ ππ ττ εε ιι   αα ππ οο′′   ττηη
σσυυννδδυυαασσµµ εε′′ννηη  σσυυννεειισσφφοορραα′′   εεκκππρροοσσ ωω′′ ππ ωω νν
εε ππ ιι σσ ττ ηη µµ οο νν ιι κκ ωω′′ νν ,  ββ ιι οο µµ ηη χχ αα νν ιι κκ ωω′′ νν ,
ιι αα ττ ρρ ιι κκ ωω′′νν ,  κκ υυ ββ εε ρρ νν ηη ττ ιι κκ ωω′′νν ,  οο ιι κκ οο νν οο µµ ιι κκ ωω′′νν
κκ αα ιι   γγ εε νν εε ττ ιι κκ ηη′′ ςς   υυ ππ οο σσ ττ ηη′′ ρρ ιι ξξ ηη ςς   οο µµ αα′′δδωωνν .
ΠΠρροοοορρ ιι′′ζζεεττααιι  γγιιαα  ππλληηρροοφφοο′′ρρηησσηη  κκααιι   δδεενν
ααννττιιππρροοσσωωππεε υυ′′ εε ιι   ττ ιι ςς   θθ εε′′σσεειιςς  ηη′′   ττ ηη νν
πποολλιιττ ιικκ ηη′′   ττηηςς   ΕΕυυρρωωππααιικκ ηη′′ ςς   ΟΟµµοοσσπποοννδδ ιι′′ααςς
ΒΒιιοοττεεχχννοολλοογγιι′′ααςς  ηη′′   οο ππ οο ιι οο υυ δδ ηη′′ ππ οο ττ εε   αα′′λλλλοουυ
φφοορρ εε′′αα.

ΣΣκκοοπποο′′ςς

Τα γονι′δια, καθω′ ς  µ ε τ α φ ε′ρονται απο′  τους
γονει′ς στους απογο′νους ,  καθορι′ζουν
κληρονοµικα′  χαρακτηριστικα′  ο′πως  το
χρω′ µ α  τ ω ν  µ α λ λ ι ω′ ν  κ α ι  τ ω ν  µ α τ ι ω′ ν .
Κ α′θε γονι′διο αποτελει′ται απο′  µονα′δες DNA
(βα′σεις)  µιας ειδικη′ ς  αλληλουχι′ας που
κωδικοποιου′ ν  τ η ν  π α ρ α γ ω γ η′  π ο λ λ ω′ ν
π ρ ω τ ε ι ν ω′ ν  σ η µ α ν τ ι κ ω′ ν  γ ι α  τ η  ζ ω η′  -
σ υ µ π ε ρ ι λ α µ β α ν ο µ ε′νων και αυτω′ ν  π ο υ
σ χ ε τ ι′ζονται µε τις ασθε′νειες. Τα γονι′δια
φυσιολογικα′  ε ι′ναι “πακεταρισµε′να” σε 23
ζευ′ γ η  χ ρ ω µ ο σ ω µ α′των που υπα′ρχουν σε
κα′θε  κυ′ τ τ α ρ ο  τ ο υ  α ν θ ρ ω′ π ι ν ο υ
σ ω′ µ α τ ο ς .  Σ τ α  ω α′ρια  και  τα

σπερµατοζωα′ρια  (γαµε′τες), τα
χρωµοσω′ µ α τ α  ε ι′ναι απλα′  και ο′χι  ζευ′ γ η .
Ο τ α ν  ε′να ωα′ριο γονιµοποιει′ται απο′  ε′να
σπερµατοζωα′ριο ,  τα απλα′  χρωµοσω′ µ α τ α
α π ο′  κα′θε γονε′α συνδυα′ζονται ω′ σ τ ε  ν α
σ χ η µ α τ ι′σουν τα ζευ′ γ η  τ ω ν
χ ρ ω µ ο σ ω µ α′των  στον  πυρη′ ν α  τ ω ν
κυττα′ρων µας .  Με αυτο′  τον τρο′πο ,  κα′θε
γονε′ας συνεισφε′ρει στο συ′ ν ο λ ο  τ η ς
γ ε ν ε τ ι κ η′ ς  ε ικο′νας ,  η′  του  γον ιδ ιω′ µ α τ ο ς ,
τ η ς  ε π ο′µενης  γεν ια′ς .  Κα′θε  α′νθρωπος
µεταφε′ρει τα ι′δια γονι′δια αλλα′  σε  κα′θε
ατο′µου το DNA υπα′ρχουν µεταλλα′ξεις .
Αυτο′  ακριβω′ ς  ε ι′ναι που κα′νει  τον καθε′να
απο′  εµα′ς  µοναδικο′ .  Μερικε′ς φορε′ς, αν
αυτε′ς οι διαφορε′ς υπα′ρχουν σε  κα′ποιο
ιδιαι′τερα σηµαντικο′  σηµει′ο του DNA, µπορει′
να καταστραφει′ η φυσιολογικη′  β ι ο λ ο γ ι κ η′
δ ρ α′ση .  Αυτο′  ε ι′ναι ο′ ταν  µιλα′µε  γ ια
γενετ ικη′  α ν ε π α′ρκεια ,  ανωµαλι′α,
ανικανο′τητα η′  α σ θ ε′νεια. 

Η δια′γνωση των γενετικω′ ν  α ν ω µ α λ ι ω′ ν
ε π ι τ υ γ χ α′νεται µε′σω δυ′ ο  µ ε θ ο′δων ,  της
δοκιµασι′ας και της διαλογη′ ς .  Η γενετ ικη′
δοκιµασι′α στοχευ′ ε ι  ν α  α ν α κ α λ υ′ ψ ε ι  α ν
ε′να α′τοµο η′  η  ο ικογε′νεια του ε′χει, ει′ναι
επιρρεπη′ ς ,  η′  ε ι′ναι φορε′ας µιας γενετικη′ ς
α ν ω µ α λ ι′ας (οι φορει′ς µπορει′ να µην
επηρεα′ζονται  απο′  την  ανωµαλι′α αλλα′
µπορου′ ν  ν α  τ η  µ ε τ α δ ω′ σ ο υ ν  σ τ α
π α ι δ ι α′  τους ) .  Η γενετ ικη′  δ ι α λ ο γ η′
π ε ρ ι λ α µ β α′νει  τη δοκιµασι′α ολο′κληρων
πληθυσµω′ ν  γ ι α  ε ι δ ι κ ε′ς καταστα′σεις .  Η
γνω′ σ η  τ η ς  γ ε ν ε τ ι κ η′ ς  τ α′σης  γ ια  µι′α
ανωµαλι′α παρε′χει µο′νο την προ′βλεψη του′
α ν  κ α′ποιο α′τοµο βρι′σκεται σε κι′νδυνο να
αναπτυ′ ξ ε ι  κ α′ποια ασθε′νεια. Η ανακα′λυψη
γενετικω′ ν  χ α ρ α κ τ η ρ ι σ τ ι κ ω′ ν  α′λλων απο′
αυτα′  τα  οποι′α ει′ναι υπευ′ θ υ ν α  γ ι α
ι α τ ρ ι κ ε′ς ανωµαλι′ες, ε′χει επι′σης κα′ποια
εφαρµογη′ :  γ ι α  π α ρ α′δε ι γµα ,  η
ιατροδικαστικη′  ε υ′ ρ ε σ η γ ε ν ε τ ι κ ω′ ν
α π ο τ υ π ω µ α′των  βοηθα′  να προσδιοριστει′
η πατρο′τητα και το γενεαλογικο′  δε′ντρο. 

Μερικε′ς απο′  τις  4000 γενετικε′ς ανωµαλι′ες
φαι′νονται να προκυ′ π τ ο υ ν  κ α τ ε υ θ ε ι′αν απο′
τη δρα′ση απλα′  µεταλλαγµε′νων γονιδι′ων.
Αν και οι περισσο′τερες ει′ναι σπα′νιες ,  α′λλες
ει′ναι αρκετα′  κοινε′ς: η δρεπανοκυτταρικη′
α ν α ι µ ι′α (Κεντρικη′  Α φ ρ ι κ η′ )  κ α ι  η
Μεσογε ιακη′  αναιµι′α (περιοχη′  Μεσογε ι′ου)
προσβα′λλει  µερικε′ς εκατοντα′δες χιλια′δων
ανθρω′ π ω ν ,  ε ν ω′  η  κ υ σ τ ι κ η′  ι′νωση
προσβα′λλει  µι′α στις 2000 γεννη′ σ ε ι ς  σ τ η
Β ο′ρεια Ευρω′ π η .

Ο ι  µ ε τ α λ λ α′ξεις  σε ε′να γονι′διο δεν ει′ναι η
µο′νη  αιτ ι′α γενετικω′ ν  α ν ω µ α λ ι ω′ ν .
Υ π α′ρχουν  επι′σης ανωµαλι′ες που
προκαλου′ ν τ α ι  α π ο′  λα′θη σε περισσο′τερα

ΗΗ  εεφφααρρµµοογγηη′′   ττηηςς   εε′′ρρεευυννααςς
ττοουυ  ααννθθρρ ωω′′ ππιιννοουυ
γγεεννεεττιικκ οουυ′′   υυ λλ ιι κκ οουυ′′
●● ΗΗ  µµεελλ εε′′ττηη  ττοουυ  ααννθθρρωω′′ ππ ιι νν οο υυ   γγ οο νν ιι δδ ιι ωω′′ µµ αα ττ οο ςς

● ∆∆ ιι αα γγ νν ωω σσ ττ ιι κκ εε′′ςς  κκααιι  ΘΘεερρααππεευυττιικκεε′′ςς  ΕΕφφααρρµµοογγεε′′ςς

● ΓΓεεννεεττιικκ εε′′ςς  δδοοκκιιµµαασσιι′′εεςς  κκααιι  δδιιααλλοογγηη′′

● ΑΑννθθρρωω′′ ππ ιι νν ηη   γγ οο νν ιι δδ ιι αα κκ ηη′′   θθεερρααππεε ιι′′αα

����������������		

������

������������
��������������������������



����������

������		������������

������
��		

��		����

����

����������		��		
������

��		

��������������������������

����		��������������



���
������� ���!
�"#�$%$�&�'
��$(
)%$��
 )
«
*( $+)
 �,)» -)�
 �""�'
 .#+$���*���'
 -)�
.�)� #��� # �'
 #'
�/�0�)1-2'
�+$��$(.&)'
��$ �3($"$4&)',  #'
�+�.)'
�)5#-�( 0(
4�)
 #
�#+���)
�( &"#6#
4�)
 #
��$ �3($"$4&),
���-$�(0(�&� �
+�:

Prof Dr Richard Braun  (����.�$')
Bio-Link
Postfach 208
CH–3000 Bern 11
�#"
& �)7: +41 31 832000
Email: rdbraun@bluewin.ch

Dr David J Bennett (��)++) ,)')
Secretariat, EFB Task Group on

Public Perceptions of Biotechnology
Oude Delft 60
NL–2611 CD Delft
Tel: +31 15 2127800
Fax: +31 15 2127111
Email: david.bennett@efbpublic.org

http://efbweb.org/ppb
��
�

)-�""��#'
��)%�&$
���-$�(0(&)'
-)�
��$#5�-2'
�5(�-�
�.�/+)
���/(8(
�)�
�0(� )( &($/
48, 11635 �52()
�#": 01 7273735
�)7: 01 7273758
Email: gsak@eie.gr

© Copyright EFB �+�.)
 �)5#-�( 0(
 4�)
  #
�#+���)
 �( &"#6#
 4�)
  #
 ��$ �3($"$4&),
1995.

�/ �
  )
 
*( $+)
 �,)
 ��$$�&9$( )�
 4�)
�"#�$%��#�#
 -)�
 .�(
 )( ���$�0��*$/(
  �'
)��6��'
 2
  #(
 �$"� �-2
  #'
 �/�0�)1-2'
�+$��$(.&)'
��$ �3($"$4&)'
2
�""$/
%$�,).
�/ 2
 #
 .#+$�&�/�#
 +�$��&
 ()
 )()�)�)35�&
+�($
4�)
�-$�$*'
,��/()'
2
+�", #', +�
 #(
/�$3�,0�#
 ()
 )()%,�� )�
 � $(
 -� $3$
  $/
copyright +�
 )( &� $�3#
 �#+�&0�#. :�
 �""#
���&� 0�#
-)(,()
+,�$'
)/ 2'
.�
+�$��&
()
)()�)�)35�&
30�&'
 #(
�.��)
 $/
-) �3$/
 $/
copyright.

	
 $+�.)
 -)5#-�( 0(
�/3)��� �&
 
 5��+�
  #
 �/(�32
/�$� 2��7#
-)�
3�#+) $.� #�#
 #'
 �/�0�)�-2'
 ��� �$�2',
��(�-2
���*5/(�#
���/()', 4�)
)/ 2
-)�
�""�'
�-.����'.



**((  $$++))

��,,))

3
��))(($$//������$$'' 1995

+� )%�)�+,($
)��
 #(
��0 � /�#
)44"�-2
,-.$�#



γονι′δια, σε τµη′ µ α τ α  γ ο ν ι δ ι′ου η′  α π ο′
ολο′κληρα ελαττωµατικα′  γονι′δια. Το
περιβα′λλον µπορει′ επι′σης να ε′χει µεγα′λη
επι′δραση σε αυτε′ς τις ανωµαλι′ες. Για
παρα′δειγµα ,  κοινε′ς ασθε′νειες ο′πως πολλα′
ε ι′δη καρκι′νου, καρδιοπα′θε ιες ,  καρδιακη′
π ρ ο σ β ο λ η′ ,  δ ι α β η′ τ η ς  κ α ι  κ α′ποιες
ψυχιατρικε′ς ανωµαλι′ες ει′ναι δυνατο′ν να
περιλαµβα′νουν  την  αλληλεπι′δραση
πολλω′ ν  γ ο ν ι δ ι′ων συνδυασµε′νη µε πολλου′ ς
δ ι α φ ο ρ ε τ ι κ ο υ′ ς  π ε ρ ι β α λ λ ο ν τ ι κ ο υ′ ς
π α ρ α′γοντες .  

Τα αποτελε′σµατα απο′  την  ε′ρευνα του
ανθρω′ π ι ν ο υ  γ ο ν ι δ ι ω′ µ α τ ο ς
χ ρ η σ ι µ ο π ο ι ο υ′ ν τ α ι  γ ι α  ν α
α ν α π τ υ χ θ ο υ′ ν  θ ε ρ α π ε ι′ες για γενετικε′ς
ανωµαλι′ες. Κα′ποιες η′δη  δ ιορθω′ ν ο υ ν  τ ι ς
δ υ σ µ ε ν ε ι′ς µεταλλα′ξε ις  του  DNA του
παθο′ντος .  Νε′ες µε′θοδοι που βασι′ζονται στα
γονι′δια η′  π ο υ  κ α τ ε υ θ υ′ ν ο ν τ α ι  σ τ α
γ ο ν ι′δια, συµπεριλαµβανοµε′νης και της
γονιδιακη′ ς  θ ε ρ α π ε ι′ας, αναπτυ′ σ σ ο ν τ α ι
σ η′ µ ε ρ α  γ ι α  ν α  θ ε ρ α π ε υ′ σ ο υ ν
κ α τ α σ τ α′σεις  ο′πως αυτη′  τ η ς  κ υ σ τ ι κ η′ ς
ι′νωσης και της ε′λλειψης απαµινα′σης της
αδενοσι′νης (ADA). Τε′τοιες εφαρµογε′ς, ενω′
ε ι′ναι ακο′µα στο αρχικο′  στα′διο ,  φαι′νονται
να προχωρου′ ν .

Ο ι  π ρ ω′ τ ε ς  α ν α κ α λ υ′ ψ ε ι ς  τ η ς  ε′ρευνας
στο ανθρω′ π ι ν ο  γ ο ν ι δ ι′ωµα ει′ναι
υποσχο′µενες  αλλα′  την  ι′δια στιγµη′
π ρ ο κ υ′ π τ ο υ ν  ε ρ ω τ η′ µ α τ α  π ο υ  α φ ο ρ ο υ′ ν
θ ε′µατα ασφα′λε ιας ,  ηθικα′ ,  κοινωνικα′ ,
νοµικα′  και  οικονοµικα′ ,  και  τα οποι′α
εκτει′νονται σε συζητη′σε ις  γ ια  τ ι ς  πατε′ντες
που αφορου′ ν  τ ο  α ν θ ρ ω′ π ι ν ο  D N A .  Ο
π ι′νακας 1 αναφε′ρει τις κυ′ ρ ι ε ς  π ε ρ ι ο χ ε′ς των
ηθικω′ ν  π ρ ο β λ η µ α′των ,  τα  οποι′α θα
συζητηθου′ ν  π α ρ α κ α′τω .

ΗΗ  µµεελλ εε′′ττηη  ττοουυ  ααννθθρρωω′′ ππ ιι νν οο υυ   γγ οο νν ιι δδ ιι ωω′′ µµ αα ττ οο ςς

Η  µ ε λ ε′τη του ανθρω′ π ι ν ο υ  γ ο ν ι δ ι ω′ µ α τ ο ς
( H u m a n  G e n o m e  P r o j e c t  -  H G P )  ε ι′ναι
ε′να διεθνε′ς προ′γραµµα ε′ρευνας, το οποι′ο
α′ρχισε µε τρεις  κυ′ ρ ι ο υ ς  σ κ ο π ο υ′ ς :  ν α
κ α τ α σ κ ε υ α′σει  το γενετικο′  χα′ρτη για τις
σχετ ικε′ς θε′σεις των γονιδι′ων, να
κατασκευα′σει  το  φυσικο′  χα′ρτη γ ια τ ις
πραγµατικε′ς θε′σεις των γονιδι′ων και να
προσδιορι′σει την αλληλουχι′α των βα′σεων του
DNA.  Το 1989  ε′νας διεθνη′ ς  φ ο ρ ε′ας, ο
Οργανισµο′ς  Ανθρω′ π ι ν ο υ  Γ ο ν ι δ ι ω′ µ α τ ο ς
( H U G O ) ,  ι δ ρ υ′ θ η κ ε  ε π ι′σηµα για να
συντονι′σει τις ε′ρευνες και τη συνεργασι′α
καθω′ ς  ο  ο′γκος  των δεδοµε′νων απο′  τα
δια′φορα εργαστη′ ρ ι α  π ο υ  σ υ µ µ ε τ ε′χουν
αυξη′ θ η κ ε  τ α χ υ′ τ α τ α  κ α ι  α κ ο′µα
περισσο′τερες  χω′ ρ ε ς  α′ρχισαν  το  δ ικο′
τους προ′γραµµα ε′ρευνας. Τα δεδοµε′να απο′
τη  HGP αποθηκευ′ ο ν τ α ι  σ ε  δ ι α′φορες
βα′σεις  δεδοµε′νων: για παρα′δε ι γµα ,
δεδοµε′να χαρτογρα′φησης  γονιδ ι′ων στη
Βα′ση ∆εδοµε′νων του Γονιδιω′ µ α τ ο ς
( G e n o m e  D a t a b a s e ) ,  κ α ι  δ ε δ ο µ ε′να
αλληλουχι′ας DNA στην Τρα′πεζα Γονιδι′ων
των ΗΠΑ (US Genbank) και στο Ευρωπαικο′
Εργαστη′ρ ιο  Μοριακη′ς  Β ιολογ ι′ας (EMBL). 

Το 1990, εκτιµη′ θ η κ ε  ο′ τ ι  η  ευ′ ρ ε σ η  τ η ς
α λ λ η λ ο υ χ ι′ας του ανθρω′ π ι ν ο υ
γ ο ν ι δ ι ω′ µ α τ ο ς  θ α  κ ο σ τ ι′σει 6700-13000
εκατοµµυ′ ρ ι α  E C U .  Τ ο  γ ε γ ο ν ο′ς  αυτο′
απαιτε ι′ κα′θε  µ ι′α χω′ ρ α  χ ω ρ ι σ τ α′  να
υπολογι′σει ετη′ σ ι ο  π ρ ο υ π ο λ ο γ ι σ µ ο′
παρο′µοιας  τα′ξης  µε  αυτου′ ς  τ ω ν
“ µ ε γ α′λων φυσικω′ ν ”  µ ε λ ε τ ω′ ν  ο′πως  η
αστρονοµι′α και τα φυσικα′  σωµατι′δια. Τω′ ρ α
τ ο  ε π ι′τευγµα θα ει′ναι να ε′χουµε την
αλληλουχι′α του ανθρω′ π ι ν ο υ
γ ο ν ι δ ι ω′ µ α τ ο ς  π ρ ι ν  α π ο′  το ε′τος 2005.
Αυτη′  τ η  σ τ ι γ µ η′  υ π α′ρχει  ε′νας χα′ρτης
χαµηλη′ ς  α ν α′λυσης  γ ια  ολο′κληρο το
ανθρω′ π ι ν ο  γ ο ν ι δ ι′ωµα, ενω′  µ ο′νο το 1%
του  φυσικου′  χ α′ρτη  ε′χει τελειω′ σ ε ι .
Π α ρ α′λληλα δε  µε  τη  βελτ ι′ωση της
ανα′λυσης  των  γενετ ικω′ ν  χ α ρ τ ω′ ν ,  η
µ ε λ ε′τη εστια′ζεται  τω′ ρ α  κ α ι  σ τ η
β ε λ τ ι′ωση των µεθο′δων  ευ′ ρ ε σ η ς
α λ λ η λ ο υ χ ι′ας, ο′πως προκυ′ π τ ε ι  α π ο′  το
νε′ο πενταετε′ς σχε′διο HPG των ΗΠΑ το οποι′ο
αφιερω′ ν ε ι  τ ο  µ ι σ ο′  προυπολογισµο′  σε
αυτο′  το  σκοπο′ .  Επι′σης δι′νεται
προτεραιο′τητα στην ευ′ ρ ε σ η  α λ λ η λ ο υ χ ι′ας
των γονιδι′ων αυτω′ ν  π ο υ  β ρ ι′σκονται στα
τµη′ µ α τ α  α υ τ α′  του  γονιδ ιω′ µ α τ ο ς  π ο υ
κ ω δ ι κ ο π ο ι ο υ′ ν  π ρ ω τ ε ι′νες. Αυτο′  θα
βοηθη′ σ ε ι  σ τ η ν  κ α τ α ν ο′ηση των
λειτουργιω′ ν  τ ω ν  γ ο ν ι δ ι′ων και των
γενετικω′ ν  λ α θ ω′ ν ,  σ α  σ η µ ε ι′ο εκκι′νησης για
την ανα′πτυξη θεραπευτικη′ ς  αγωγη′ ς .  

ΠΠρροοεεκκττ αα′′σσεειιςς :  Φαι′νεται ο′τι  θα προκυ′ ψ ο υ ν
µ ε ι′ζονα ζητη′µατα  γυ′ ρ ω  α π ο′  τη HGP για
το  πω′ ς  θ α  ε φ α ρ µ ο σ τ ο υ′ ν  τ α
α π ο τ ε λ ε′σµατα της ε′ρευνας. Σε γενικε′ς
γραµµε′ς, αυτα′  προκυ′ π τ ο υ ν  α π ο′  το φο′βο
ο′τ ι  θα  συγκρουστου′ ν  η  β ε λ τ ι′ωση της
γνω′ σ η ς κ α ι  η  π ρ ο σ τ α σ ι′α του συµφε′ροντος
των ασθενω′ ν .  Ε ν  τ ο υ′ τ ο ι ς  τ ο  σ υ µ φ ε′ρον
των ασθενω′ ν  ε ι′ναι δυνατο′  µο′νο µε′σα απο′  τη
επιδ ι′ωξη της γνω′ σ η ς .  Κ α′τω απο′  αυτο′
βρι′σκεται η γενικη′  π α ρ α δ ο χ η′  ο′ τ ι  η
επιστηµονικη′  προ′οδος ει′ναι αναγκαστικα′
επιθυµητη′ .  Α υ τ ε′ς οι προεκτα′σε ις
συζητου′ ν τ α ι  σ τ ι ς  ε π ο′µενες
παραγρα′φους  αυτου′  τ ο υ  σ υ′ ν τ ο µ ο υ
α′ρθρου .  

Μι′α α′λλη ανησυχι′α ει′ναι το κο′στος αυτη′ ς
τ η ς  µ ε λ ε′της: ει′ναι α′ραγε  συµφε′ρον
οικονοµικα′  να  βρεθε ι′ η αλληλουχι′α
ολο′κληρου του γονιδιω′ µ α τ ο ς  ο′ταν ε′να
σηµαντικο′  ποσοστο′  αυτου′  π ι σ τ ε υ′ ε τ α ι
π ρ ο ς  τ ο  π α ρ ο′ν  ο′ τ ι  δεν  ε′χει α′µεση
λειτουργι′α κωδικοποι′ησης; Μι′α το′σο
φιλο′δοξη  µελε′τη αποσπα′  ο ικονοµικε′ς
πηγε′ς απο′  α′λλες  σηµαντικε′ς περιοχε′ς
ε′ρευνας.

ΗΗθθιικκαα′′ ,  ννοοµµιικκ αα′′   κκααιι   κκοοιιννωωννιικκ αα′′  θθ εε′′µµαατταα: Τα
κοινωνικα′  και  ηθικα′  θε′µατα της HGP
ε′χουν γι′νει το αντικει′µενο συνεχου′ ς
σ υ ζ η′τησης  σε  πολλου′ ς  κ υ′ κ λ ο υ ς ( 1 ) .  Τ α
π ρ ο γ ρ α′µµατα για το γονιδι′ωµα των ΗΠΑ
και της ΕΕ περιλαµβα′νουν ειδικε′ς µελε′τες
για εξερευ′ ν η σ η  α υ τ ω′ ν  τ ω ν  π λ ε υ ρ ω′ ν .  Η
H G P  τ ω ν  Η Π Α  ε′χει αφιερω′ σ ε ι  3 %  τ η ς
χ ρ η µ α τ ο δ ο′τησης  του  στη  µελε′τη της
ηθικη′ ς ,  ν ο µ ι κ η′ ς  κ α ι  κ ο ι ν ω ν ι κ η′ ς
π λ ε υ ρ α′ς  (ELSI )  οι  οποι′ες προκυ′ π τ ο υ ν
α π ο′  τα δεδοµε′να που παρα′γονται απο′  τη
συγχρονη γενετικη′  ε′ρευνα και τη σχε′ση
της µε τη δια′ γνωση και  τη  θεραπει′α
ειδικω′ ν  γ ε ν ε τ ι κ ω′ ν  α ν ω µ α λ ι ω′ ν .  Τ α
Ε θ ν ι κ α′  Ινστιτου′ τ α  Υ γ ε ι′ας (ΝΙΗ)(2) των ΗΠΑ
και το Τµη′ µ α  Ε ν ε′ργειας (3) ε′χουν στοιχει′α
ELSI τα οποι′α συνδε′ονται ισχυρα′  µε την
ε′ρευνα του γονιδιω′ µ α τ ο ς .  ∆ ι′νουν ιδιαι′τερη
ε′µφαση στην προω′ θ η σ η  τ η ς  δ η µ ο′σιας
εκπαι′δενσης και στον καθορισµο′  θεµα′των
εµπιστευτικο′τητας  και  απορρη′ τ ο υ  σ ε
σ χ ε′ση µε την απασχο′ληση και  την
ασφα′λε ια .  Με το  Τρι′το Προ′γραµµα−
Πλαι′σιο η Ευρωπαικη′  Ε π ι τ ρ ο π η′  α′ρχισε
µελε′τες πα′νω στις ηθικε′ς, κοινωνικε′ς και
νοµικε′ς ο′ψεις του θε′µατος (ESLA) της HGP
στα δια′φορα κρα′τη -µε′λη (4). Οι οµα′δες

µελετω′ ν  π ρ ο σ δ ι ο′ρισαν που′  υ π α′ρχουν
προβλη′µατα  και  τ ιπροφυλα′ξεις  πρε′πει να
παρθου′ ν .  Μ ε  τ ο  Τ ε′ταρτο Προ′γραµµα−
Πλαι′σιο θα γι′νουν αντι′στοιχες µελε′τες (5). Σε
εθνικο′  επι′πεδο, πολλε′ς χω′ ρ ε ς  ε′χουν ιδρυ′ σ ε ι
ε π ι τ ρ ο π ε′ς των οποι′ων οι δραστηριο′τητες
περιλαµβα′νουν  την  ενθα′ρρυνση της
δηµο′σιας συζη′ τ η σ η ς ,  τ η  β ε λ τ ι′ωση της
δηµο′σιας  εκπαι′δενσης, την ανα′πτυξη
συµβουλω′ ν  η′  κ α τ ε υ θ υ ν τ η′ρ ιων  γραµµω′ ν
κ α ι  τ η  δ ι α σ υ′ ν δ ε σ η  µ ε  τ α  α ν τ ι′στοιχα
κοινοβου′ λ ι α .  

∆∆ ιι αα γγ νν ωω σσ ττ ιι κκ εε′′ςς  κκααιι  ΘΘεερρααππεευυττιικκεε′′ςς
ΕΕφφααρρµµοογγεε′′ςς

Ολο και αυξανο′µενος αριθµο′ς  εταιρειω′ ν
( κ υ ρ ι′ως στις ΗΠΑ) κα′νε ι  χρη′ σ η  τ ω ν
πληροφοριω′ ν  π ο υ  π α ρ ε′χονται απο′  την
ε′ρευνα του γονιδιω′ µ α τ ο ς .  Η  ε µ π ο ρ ι κ η′
ανα′πτυξη περιλαµβα′νει :  την παραγωγη′
δ ιαγνωστικω′ ν ,  τ η  θ ε ρ α π ε ι′α ασθενειω′ ν  µ ε
π ο λ λ α π λ α′ γενετικα′  και περιβαλλοντικα′
στοιχε ι′α, ο′πως  η  οστεοπο′ρωση και  η
ρευµατοειδη′ ς  αρθρι′τιδα, την κλωνοποι′ηση
και την ευ′ ρ ε σ η  α λ λ η λ ο υ χ ι′ας γονιδι′ων,
ο′πως για παρα′δειγµα του καρκι′νου του
µαστου′  κ α ι  τ η ν  π ρ ο′βλεψη υπηρεσιω′ ν
γ ι α  γ ε ν ε τ ι κ ε′ς συµβουλε′ς και διαλογη′
(ε′λεγχο του πληθυσµου′ ) .

ΠΠ ρρ οο εε κκ ττ αα′′σσεειιςς :  Αν και οι  θεραπευτικε′ς
εφαρµογε′ς ε′χουν τη δυνατο′τητα να
θεραπευ′ σ ο υ ν  α ν ω µ α λ ι′ες, γενικα′  ει′ναι πολυ′
ν ω ρ ι′ς για να το κα′νουν .  Εν του′ τ ο ι ς  α π ο′  τη
στιγµη′  που  θα  γ ι′νει αυτο′  µι′α φορα′  θα ε′χουν
το πλεονε′κτηµα να µπορου′ ν  ν α
θ ε ρ α π ε υ′ ο υ ν  τ ι ς  α ν ω µ α λ ι′ες, παρα′  να
θεραπευ′ ο υ ν  α π λ ω′ ς  τ α  σ υ µ π τ ω′ µ α τ α .
Π ο λ λ ε′ς ανησυχι′ες εγει′ρονται για τις
εµπορικε′ς εφαρµογε′ς απο′  την  π ιθανη′
δ ι α µ α′χη  ανα′µεσα στα εµπορικα′
συµφε′ροντα και στα συµφε′ροντα των
µεµονωµε′νων ασθενω′ ν .  Α υ τ ο′  ε ι′ναι
ιδιαι′τερα εµφανε′ς ο′που  ιδρυ′ ο ν τ α ι
ε τ α ι ρ ε ι′ες για να παρε′χουν µαζι′ θεραπει′α και
συµβουλε′ς, παρεβαι′νοντας την αρχη′  ο′τι  η
συµβουλευτικη′  πρε′πει να ει′ναι ουδε′τερη
και ανεξα′ρτητη .  

ΓΓεεννεεττιικκ εε′′ςς  δδοοκκιιµµαασσιι′′εεςς  κκααιι  δδιιααλλοογγηη′′

Οι  γ ενετ ικε′ς δοκιµασι′ες γι′νονται συνη′θως
ο′ταν υπα′ρχει  η′δη  λο′γος για υποψι′ες ο′τι
ε′να α′τοµο µπορει′ να ε′χει, να µεταφε′ρει η′
ν α  ε π ι ρ ρ ε π ε′ς σε µι′α ανωµαλι′α.
Προγεννητικη′  δ ι α′γνωση για ε′να γενετικο′
θε′µα ει′ναι εδω′  κ α ι  π ο λ υ′  κ α ι ρ ο′  διαθε′σιµη
στην περι′πτωση του συ′ ν δ ρ ο µ ο υ  D o w n .  Η
δ ι α ρ κ ω′ ς  α υ ξ α ν ο′µενη  περιοχη′  τ ω ν
γ ε ν ε τ ι κ ω′ ν  δ ο κ ι µ α σ ι ω′ ν  γ ι α  τ η ν
α υ ξ α ν ο′µενη γκα′µα των ανωµαλιω′ ν  π ο υ
ε′γινε δυνατη′  µ ε′σω της ε′ρευνας του
ανθρω′ π ι ν ο υ  γ ο ν ι δ ι ω′ µ α τ ο ς ,  π ρ ο σ φ ε′ρει
στους γονει′ς πολυ′  µ ε γ α λ υ′ τ ε ρ η
π λ η ρ ο φ ο′ρηση ω′ σ τ ε  ν α  δ ι α λ ε′ξουν αν
πρε′πει η′  ο′χι  να συνεχιστει′ µι′α εγκυµοσυ′ ν η .
Ε α′ν η εγκυµοσυ′ ν η  τ ε λ ι κ α′  συνεχιστει′,
επιτρε′πει στους γονει′ς να ει′ναι
προετοιµασµε′νοι για ε′να παιδι′ µε ειδικε′ς
ανα′γκες .  Η προγεννητικη′  δ ι α′ γνωση
µπορει′ να ε′χει ελα′χιστη  επι′δραση στη
συνολικη′  π ε ρ ι′πτωση των γενετικω′ ν
α ν ω µ α λ ι ω′ ν ,  α λ λ α′ µπορει′ να ε′χει  µεγα′λο
αποτε′λεσµα σε µεµονωµε′να α′τοµα και
στις οικογε′νειες τους που ε′χουν ιστορικο′
µιας  γενετ ικη′ ς  α ν ω µ α λ ι′ας. Εν του′ τ ο ι ς
κ α′ποιοι  ε′χουν εκφρα′σει  ανησυχι′ες ο′ τ ι
αυτο′  µπορει′ να οδηγη′σε ι  στην  α′µβλωση
στη βα′ση του  φυ′ λ ο υ ,  α σ η′ µ α ν τ ω ν
α ν ι κ α ν ο τ η′ τ ω ν  η′  σ ο β α ρ ω′ ν  α σ θ ε ν ε ι ω′ ν
π ο υ  α′λλοτε  µπορει′ να εξελιχθου′ ν  κ α ι
α′λλοτε ο′χι .  Η α′µβλωση για την επιλογη′
τ ο υ  φ υ′ λ ο υ  γ ι′νεται η′ δ η  σ ε  κ α′ποιες
κοινωνι′ες, αν και για παρα′δε ι γµα ε ι′ναι
απαγορευµε′νο µε νο′µο σε κα′ποια ινδικα′
κρα′τη  και  µε  καινου′ ρ γ ι α  ν ο µ ο θ ε σ ι′α
στην Κι′να.
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ΠΠιι′′νναακκααςς  11: ΠΠεεδδιι′′αα  ΑΑννηησσυυχχιι′′ααςς
• Απο′ρρητο των αποτελεσµα′των των

δοκιµασιω′ ν  κ α ι  τ ω ν  ε λ ε′γχων
• Σκοπο′ς των γενετικω′ ν  δ ο κ ι µ α σ ι ω′ ν  κ α ι

ε λ ε′γχων
• ∆ιακρι′σεις και στιγµατισµο′ς
• Εµπορικη′  εκµετα′λλευση των δεδοµε′νων

του ανθρω′ π ι ν ο υ  γ ο ν ι δ ι ω′ µ α τ ο ς
• Ε υ γ ο ν ι κ η′
• Ε π ι δ ρ α′σεις της γον ι δ ι ακη′ ς  θ ε ρ α π ε ι′ας

της γαµετικη′ ς  σειρα′ς  στις επο′µενες γενιε′ς
• Αµεροληψι′α για τα ευεργετικα′

αποτελε′σµατα της ε′ρευνας του
ανθρω′ π ι ν ο υ  γ ε ν ε τ ι κ ο υ′  υ λ ι κ ο υ′



Ο ε′λεγχος για γνωστα′  γενετ ικα′
χαρακτηριστικα′  η′  καταστα′σεις (ο′πως η
τυ′ φ λ ω σ η  τ ω ν  µ α τ ι ω′ ν )  ε′χει
χρησιµοποιηθει′ για πολλα′  χρο′νια .  Οι νε′ες
τεχνολογι′ες ε′καναν δυνατο′  τον ε′λεγχο για
µια ευρυ′ τ ε ρ η  π ε ρ ι ο χ η′  α ν ω µ α λ ι ω′ ν  σ ε
µ ε γ α λ υ′ τ ε ρ ο  α ρ ι θ µ ο′  ανθρω′ π ω ν  π ι ο
γ ρ η′ γορα  και  µε  χαµηλο′τερο κο′στος .  Η
σηµερινη′  τ α χ υ′ τ η τ α  τ η ς  ε′ρευνας του
ανθρω′ π ι ν ο υ  γ ο ν ι δ ι ω′ µ α τ ο ς  µ π ο ρ ε ι′ να
κα′νει  δυνατο′  κα′ποια στιγµη′  σ τ ο  µ ε′λλον
να παρε′χεται στον κο′σµο το γενετικο′  του
αποτυ′ π ω µ α .  Ε δ ω′  π ρ ε′πει να ξαναναφερθει′
βε′βαια ο′τι  η γενετικη′  προδια′θεση σε µι′α
ανωµαλι′α απλω′ ς  π ρ ο β λ ε′πει α′ν  θα
εξελιχθει′ η ανωµαλι′α. Αν και µπορει′ να ει′ναι
δυνατο′  να ταυτοποιηθου′ ν  α′τοµα υψηλου′
κ ι ν δ υ′ ν ο υ  κ α ι  ν α  π α ρ θ ο υ′ ν  π ρ ο λ η π τ ι κ α′
µε′τρα για αυτα′ ,  ι′σως η κυ′ ρ ι α  α ξ ι′α αυτη′ ς
της  εργασι′ας στο α′µεσο µε′λλον να ει′ναι να
µας παρε′χει µια σωστο′τερη κατανο′ηση των
µηχανισµω′ ν  α υ τ ω′ ν  τ ω ν  α ν ω µ α λ ι ω′ ν .   

ΠΠ ρρ οο εε κκ ττ αα′′σσεειιςς :  Προβλε′πεται να υπα′ρχουν
ωφε′λη απο′  τις  δοκιµασι′ες και τον ε′λεγχο
στην περιοχη′  της  δηµο′σιας υγει′ας - για
παρα′δειγµα ,  θα µπορει′ να µετρηθει′ η ε′κταση
της προδια′θεσης σε κα′ποιες  ανωµαλι′ες
βοηθω′ ν τ α ς  ε′τσι το σχεδιασµο′  της
προφυ′ λ α ξ η ς  τ η ς  υ γ ε ι′ας. Εν του′ τ ο ι ς
υ π α′ρχουν ανησυχι′ες για την πιθανη′  (κακη′ )
χ ρ η′ σ η  τ ε′τοιων γενετικω′ ν  ε ι κ ο′νων  και
γι′νονται εκκλη′ σ ε ι ς  γ ι α  τ ο ν  π ε ρ ι ο ρ ι σ µο′
της διαθεσιµο′τητας της πληροφορι′ας και
της διατη′ρησης  του  απορρη′ τ ο υ .  Α ν  κ α ι
αυτο′  το θε′µα δεν ει′ναι πολυ′  κ α ι ν ο υ′ ρ γ ι ο
( π χ  η  ε ξ ε′ταση των οδηγω′ ν  τ ρ α ι′νου για
αχρωµατοψι′α), ε′χει πε′σει φως σε ευρυ′ τ ε ρ η
π ε ρ ι ο χ η′  ανωµαλιω′ ν  ο ι  ο π ο ι′ες µπορου′ ν
ν α  ε λ ε γ χ θ ο υ′ ν  κ α ι  ε′τσι θα ει′ναι πιθανη′  η
π ρ ο′ληψη αυτω′ ν .  Ο  κ ο ι ν ω ν ι κ ο′ς
στιγµατισµο′ς και οι  διακρι′σεις µπορει′ να
ει′ναι ε′να αποτε′λεσµα του ν α  ε ι′ναι
διαθε′σιµες οι προσωπικε′ς γενετικε′ς
πληροφορι′ες. Οι ασφαλιστικοι′ και
υποθηκευτικοι′ οργανισµοι′ µπορου′ ν  ν α
ε λ α χ ι σ τ ο π ο ι η′ σ ο υ ν  τ ο  ρ ι′σκο τους
χρησιµοποιω′ ν τ α ς  ε π ι λ ε κ τ ι κ α′  αυτε′ς τις
πληροφορι′ες που οδηγου′ ν  σ ε  π ε ρ α ι τ ε′ρω
δια′κριση .  Αυτε′ς οι θεωρη′ σ ε ι ς  ε′χουν επι′σης
ξεσηκω′ σ ε ι  φ ο′βους για ευγονικη′ ,  µε  τους
γονε ι′ς η′  την  κοινωνι′α να ει′ναι ικανοι′ να
εξειδικευ′ σ ο υ ν  κ α ι  ν α  α λ λ α′ξουν φυσικα′  η′
φ υ σ ι ο λ ο γ ι κ α′  χαρακτηριστικα′  γ ια  να
δηµιουργη′ σ ο υ ν  τ ο υ ς  “ ι δ α ν ι κ ο υ′ ς ”
α ν θ ρ ω′ π ο υ ς .

Π ο λ λ α′ απο′  τα ζητη′µατα  που  σχετ ι′ζονται
µε το γενετικο′  ε′λεγχο προκυ′ π τ ο υ ν  γ ι α τ ι′ τα
αποτελε′σµατα ε′χουν σηµαντικε′ς εφαρµογε′ς
ο′χι  µο′νο για µεµονωµε′να α′τοµα αλλα′  και
γ ια  τους  συγγενε ι′ς τους. Οι γενετικε′ς
δοκιµασι′ες θα παρε′χουν ο′λο  και  π ιο
ε′γκαιρη δια′γνωση πριν την εµφα′νιση των
συµπτωµα′των  σοβαρω′ ν  κ α ι  α ν ι′ατων
καταστα′σεων  ο′πως  η  ασθε′νεια του
Huntington. Σε αυτη′  τ η ν  π ε ρ ι′πτωση ε′να
α′τοµο µπορει′ να ε′χει πα′νω απο′  40 χρο′νια
φυσιολογικη′ ς  ζ ω η′ ς  π ρ ι ν  α π ο′  την
εµφα′ν ιση αυτη′ ς  τ η ς  α σ θ ε′νειας που
προοδευτικα′  εξασθενει′ τον οργανισµο′  και
αργο′τερα αποβαι′νει µοιραι′α. Μερικα′  α′τοµα
σε κι′νδυνο µπορει′ να θε′λουν να ε′χουν το
αδιαµφισβη′τητο  δ ικαι′ωµα να µη γνωρι′ζουν
εαν θα υποκυ′ ψ ο υ ν  σ τ η ν  α σ θ ε′νεια. Αυτο′
µπορει′ να µπερδευτει′ µε τη θε′ληση ενο′ς
συγγενου′ ς  η′  ε ν ο′ς  συντρο′φου να γνωρι′ζει.
Συχνα′  λοιπο′ν  υποστηρι′ζεται ο′ τ ι  ο ι
γενετικε′ς δοκιµασι′ες και ε′λεγχοι πρε′πει να
περιοριστου′ ν  σ ε  α ν ω µ α λ ι′ες ο′που  η
θεραπει′α ει′ναι διαθε′σιµη. Αλλοι
υποστηρι′ζουν τη διαθεσιµο′τητα τε′τοιων
δοκιµασιω′ ν  σ τ η  β α′ση της προσωπικη′ ς
ε π ι λ ο γ η′ ς ,  ε π ι χ ε ι ρ η µ α τ ο λ ο γ ω′ ν τ α ς  ο′ τ ι
κα′ποια  α′τοµα θα  θελη′ σ ο υ ν  ν α
σ χ ε δ ι α′σουν  τη  ζωη′  τ ο υ ς  σ τ ο  φ ω ς
κ α′ποιας  δ ια′ γνωσης :  γ ια  παρα′δε ι γµα ,
µπορου′ ν  ν α  δ ι α λ ε′ξουν να µην
αποκτη′ σ ο υ ν  π α ι δ ι α′  γ ια να προλα′βουν

µετα′δοση της γενετικη′ ς  ανωµαλι′ας στην
επο′µενη  γενια′ .  Για  τ ις  γενετ ικε′ς
ανωµαλι′ες που µπορου′ ν  ν α  θ ε ρ α π ε υ τ ο υ′ ν ,
π ρ ο κ υ′ π τ ο υ ν  µ ε γ α′λα ηθικα′  θε′µατα: εα′ν
ε′να α′τοµο επιλε′ξει να µην ενεργη′ σ ε ι  µ ε
β α′ση την  πληροφο′ρηση ,  πρε′πει, για
παρα′δειγµα ,  να στερηθει′ το δικαι′ωµα της
ιατρικη′ ς  φ ρ ο ν τ ι′δας η′  τ η ς  κ ο ι ν ω ν ι κ η′ ς
προστασι′ας;

ΗΗθθιικκαα′′ ,  ννοοµµιικκ αα′′   κκααιι   κκοοιιννωωννιικκ αα′′  θθ εε′′µµαατταα: Τα
θε′µατα αυτα′  ει′ναι αντικει′µενο θεω′ ρ η σ η ς  σ ε
π ο λ λ ε′ς χω′ ρ ε ς ,  α λ λ α′  εµµε′νουν σε
ερωτη′ µ α τ α  τ η ς  α ν θ ρ ω′ π ι ν η ς  α ξ ι′ας τα
οποι′α δεν τι′θενται ευ′ κ ο λ α  α π ο′
επιστηµονικε′ς η′  α′λλες ειδικε′ς µελε′τες. 

Η διεθνη′ς  κ ο ινη′  γνω′ µ η  γ ι α  π ρ ο γ ρ α′µµατα
γενετ ικω′ ν  δ ο κ ι µ α σ ι ω′ ν  κ α ι  ε λ ε′γχων
αντιπροσωπευ′ ε τ α ι  α π ο′  τις  συστα′σεις του
Συµβουλι′ου Βιοηθικη′ς  του  Nuf f i e ld  στη
Μ .  Βρετανι′α(6). Αυτε′ς περιλαµβα′νουν την
απαι′τηση για συγκατα′θεση µετα′  απο′
πληροφο′ρηση και το ο′τι  η πληροφο′ρηση
πρε′πει να συνοδευ′ ε τ α ι  α π ο′  συµβουλε′ς.
Τα α′τοµα και οι  γονει′ς αγε′ννητων η′  ν ε′ων
παιδιω′ ν  π ρ ε′πει να ενηµερω′ ν ο ν τ α ι  π λ η′ ρ ω ς
γ ι α  τ α  α π ο τ ε λ ε′σµατα του γενετικου′
ε λ ε′γχου και τις συνε′πειες του για την
οικογε′νεια. Ο γενετικο′ς  ε′λεγχος υπαλλη′λων
π ρ ε′πει να γι′νεται µο′νο ει′τε ο′ταν υπα′ρχει
µια  σαφη′ ς  σ υ′ ν δ ε σ η  µ ε τ α ξ υ′  τ ο υ
ε ρ γ α σ ι α κ ο υ′  π ε ρ ι β α′λλοντος  και  της
εξε′λιξης της κατα′στασης που ελε′γχεται,
ει′τε ο′ταν η κατα′σταση αυτη′  θε′τει σοβαρα′
σε  κ ι′νδυνο την υγει′α του υπαλλη′ λ ο υ  η′
τ ρ ι′των. Οι ασφαλιστικοι′ οργανισµοι′ δεν πρε′πει
να απαιτου′ ν  γ ε ν ε τ ι κ ε′ς δοκιµασι′ες σαν
προαπαιτου′ µ ε ν ο  γ ι α  τ η ν  α σ φ α′λιση .
Πρε′πει να ιδρυθου′ ν  κ ε ν τ ρ ι κ ο ι′ φορει′ς -
συντονιστε′ς για να αναθεωρου′ ν  τ α
π ρ ο γ ρ α′µµατα για τη γενετικη′  δ ι α λ ο γ η′
και  τ ι ς  δοκιµασι′ες και να καταγρα′φουν τις
επιπτω′ σ ε ι ς  κ α ι  τ η ν  ε′κβαση. 

ΑΑννθθρρωω′′ ππ ιι νν ηη   γγ οο νν ιι δδ ιι αα κκ ηη′′   θθεερρααππεε ιι′′αα

Ο ο′ρος ανθρω′ π ι ν η  γ ο ν ι δ ι α κ η′  θεραπε ι′α
αρχικα′  αποδο′θηκε  στ ις  θεραπει′ες που
ε′χουν προταθει′ για τις γενετικε′ς ανωµαλι′ες, οι
οποι′ες περιλαµβα′νουν αντικατα′σταση ενο′ς
ελαττωµατικου′  γ ο ν ι δ ι′ου µε το φυσιολογικο′
ανα′λογο του .  Η χρη′ σ η  τ ο υ  ο′ρου ση′ µ ε ρ α
ε′χει επεκταθει′ ε′τσι ω′ σ τ ε  ν α
σ υ µ π ε ρ ι λ α µ β α′νει  ο′λες τις  θεραπει′ες µε
τις οποι′ες γι′νεται εισαγωγη′  γ ενετ ικου′  υ λ ι κ ο υ′
σ ε  α ν θ ρ ω′ π ι ν α  κ υ′ τ τ α ρ α  ω′ σ τ ε  ν α
α ν τ ι µ ε τ ω π ι σ θ ε ι′ µια ποικιλι′α ασθενειω′ ν .  

Η  γ ο ν ι δ ι α κ η′  θ ε ρ α π ε ι′α χρησιµοποιει′ δυ′ ο
θ ε ω ρ η τ ι κ α′  δυνατε′ς προσεγγι′σεις:

1 – Η σωµατικη′  γ ο ν ι δ ι α κ η′  θ ε ρ α π ε ι′α
περιλαµβα′νε ι  τη  µεταφορα′  ενο′ς  η′  κ α ι
π ε ρ ι σ σ ο′τερων γονιδ ι′ων σε οποιαδη′ π ο τ ε
κ υ′ τ τ α ρ α  τ ο υ  σ ω′ µ α τ ο ς  ε κ τ ο′ς  απο′  τα
γαµετικα′  (ωα′ριο η′  σπερµατοζωα′ριο )  και
ε′χει επι′δραση µο′νο  στον  ασθενη′ .  Τ ο
καινου′ ρ γ ι ο  γ ε ν ε τ ι κ ο′  υλικο′  δε µπορει′ να
περα′σει  στους απογο′νους του .

Κα′ποιες  περιπτω′ σ ε ι ς  σ ω µ α τ ι κ η′ ς
γ ο ν ι δ ι α κ η′ς  θεραπε ι′ας ε′χουν
η′ δ η  α π ο δ ε ι χ θ ε ι′ ο′ τ ι  ε ι′ναι
κλινικα′  αποτελεσµατικε′ς. Οι
πρω′ τ ε ς  ε π ι τ υ χ η µ ε′νες
θεραπει′ες της ανεπα′ρκειας της
απαµινα′σης της αδενοσι′νης
ε′γιναν το 1990 και 1991 σε δυ′ ο
α σ θ ε ν ε ι′ς ηλικι′ας 4 και 11 ετω′ ν .
Κ α ι  ο ι  δ υ′ ο  α ν α π τ υ′ σ σ ο ν τ α ι
µ ε  σ υ ν ε χ η′  θ ε ρ α π ε ι′α. Η
πρω′ τ η  ε π ι τ υ χ η µ ε′νη θεραπει′α
ο ι κ ο γ ε ν ο υ ′ ς
υ π ε ρ χ ο λ η σ τ ε ρ ο λ α ι µ ι′ας ,
µιας γενετικη′ ς  κατα′στασης η
οποι′α επηρεα′ζει  την ηπατικη′
ρ υ′ θ µ ι σ η  τ ω ν
χ ο λ η σ τ ε ρ ο λ ω′ ν  σ τ ο  α ι′µα,

ε′γινε το 1992 σε µια γυναι′κα 29 ετω′ ν .  Η
β ε λ τ ι′ωση της η′ ταν  σταθερη′  γ ια  τους  18
µ η′νες  της  µελε′της και η βιοψι′α του η′πατος
ε′δειξε ο′τι  το γονι′διο που ειση′χθηκε  η′ ταν
δραστικο′  και ο′τι  δεν υπη′ρχαν  ορατε′ς
ανωµαλι′ες. Πε′ντε ασθενει′ς ακο′µα ε′χουν
θεραπευθει′ ανα′λογα απο′  το 1994 .

Η προ′σφατη ε′ρευνα που ασχολει′ται µε τη
σωµατικη′  γον ιδ ιακη′  θεραπε ι′α εστια′ζεται
σε  ε′να µεγα′λο  αριθµο′  τοµε′ων.  Ε κ τ ε −
λ ο υ′ ν τ α ι  κ λ ι ν ι κ ε′ς δοκιµε′ς για τη θεραπει′α
της κυστικη′ ς  ι′νωσης, µιας χρο′νιας γενετικη′ ς
α ν ω µ α λ ι′ας. Ενα απο′  τα  κυ′ ρ ι α
σ υ µ π τ ω′ µ α τ α  τ η ς  ε ι′ναι η παραγωγη′
κ ο λ λ ω′ δ ο υ ς  β λ ε′ννας που προκαλει′
συµφο′ρηση στους πνευ′ µ ο ν ε ς  κ α ι  σ τ ι ς
α ν α π ν ε υ σ τ ι κ ε′ς οδου′ ς  κ α′νοντας  τ ις
ευα′λωτες στις  µολυ′ ν σ ε ι ς .  Σ ε  α υ τ η′  τη
γ ε ν ε τ ι κ η′  θεραπε ι′α ο ασθενη′ς  ε ισπνε′ει απο′
ε′να ψεκαστη′ρα  που  περ ιε′χει αντι′γραφα του
γονιδι′ου CFTR (διαµεµβρανικο′ς  ρυθµιστη′ ς
της  κυστ ικη′ ς  ι′νωσης) για να συµπληρω′ σ ε ι
τ ο  γ ο ν ι′διο που απουσια′ζε ι  στ ις
αναπνευστικε′ς οδου′ ς  κ α ι  ε′τσι να
καταπολεµη′σε ι  αυτο′  το συ′ µ π τ ω µ α  τ η ς
α ν ω µ α λ ι′ας. Γι′νονται αρκετε′ς προσεγγι′σεις
της µο′λυνσης  απο′  τον  HIV µε  τη
χρησιµοποι′ηση γονιδιακη′ ς  θ ε ρ α π ε ι′ας.
Παρασκευα′ζονται  εµβο′λ ια  που  σκοπο′
ε′χουν τη διε′γερση της ανοσι′ας η′  τ η ν
κατευ′ θ υ ν σ η  τ ο ξ ι κ ω′ ν  ε ν ω′ σ ε ω ν  π ρ ο ς  τ α
κ υ′ τ τ α ρ α  π ο υ  ε′χουν µολυνθει′ απο′  τον
HIV.  Επι′σης ε′χουν φθα′σε ι  στη  ∆υ′ σ η
α ν α φ ο ρ ε′ς απο′  την  Κι′να για µια δοκιµη′
γ ο ν ι δ ι α κ η′ς  θεραπε ι′ας που ε′χει στο′χο την
αντικατα′σταση ενο′ς  ελαττωµατικου′
γ ο ν ι δ ι′ου που σχετι′ζεται µε την αιµοφιλι′α, µια
ασθε′νεια που προκαλει′ παρατεταµε′νη
αιµοραγι′α ακο′µα και  απο′  µ ια  µικρη′
π λ η γ η′ .

2 – Η  γ ο ν ι δ ι α κ η′  θεραπε ι′α της γαµετικη′ ς
σειρα′ς ασχολει′ται µε τη γενετικη′  τροποποι′ηση
των γαµετικω′ ν  κ υ τ τ α′ρων .  Μι′α τε′τοια
θεραπει′α θα α′λλαζε τη γενετικη′  ε ικο′να
του ωαρι′ου η′  του  σπε′ρµατος ενο′ς  ατο′µου
και θα µεταφερο′ταν και στις  επο′µενες
γενιε′ς. Αυτο′  θα µπορου′ σ ε  ν α  δ ω′ σ ε ι  τ η
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ΠΠιι′′νναακκααςς  22: ΤΤοοµµεειι′′ςς  ττηηςς  ΓΓεεννεεττιικκηη′′ ςς   ΘΘεερρααππεε ιι′′ααςς
• διο′ρθωση λα′θους σε ε′να µο′νο γονι′διο

(κυστικη′  ι′νωση, ανεπα′ρκεια ADA,
οικογενη′ς  υπερχοληστερολα ι µι′α)

• θεραπευτικη′  χρη′ σ η  ν ε′ων πρωτεινω′ ν  π ο υ
α ν α κ α λ υ′ φ θ η κ α ν  κ α τ α′  την ε′ρευνα του
ανθρω′ π ι ν ο υ  γ ε ν ε τ ι κ ο υ′  υ λ ι κ ο υ′

• α υ′ ξ η σ η  α ν ε π α ρ κ ω′ ν  ε π ι π ε′δων
φυσιολογικω′ ν  π ρ ω τ ε ι ν ω′ ν
( µ ε λ α′νωµα ,  καρκι′νωµα νεφρικω′ ν
κ υ τ τ α′ρων )

• κατευθυνο′µενα γονι′δια που κωδικοποιου′ ν
π ρ ω τ ε ι′νες τοξικε′ς για τα καρκινικα′
κυ′ τ τ α ρ α  η′  γ ια  οργανισµου′ ς  π ο υ
µ ο λ υ′ ν ο υ ν
( H I V )

• τ α υ τ ο π ο ι′ηση νε′ων στο′χων (πχ υποδοχει′ς,
ε′νζυµα κλπ) για βελτιωµε′νες συµβατικε′ς
θεραπει′ες
(καρδιοπα′θειες ,  διαβη′της ,  ρ ε υ µ α τ ι σ µ ο ι′,
καρκι′νος)

ΠΠιι′′νναακκααςς  33: ΠΠιιθθαανναα′′   ΠΠλλεεοοννεεκκττ ηη′′µµαατταα  ττηηςς   ΓΓοοννιιδδ ιιαακκ ηη′′ ςς   ΘΘεερρααππεε ιι′′ααςς

Κατηγορι′α
Αντικατα′σταση
πρωτει′νης

Αυ′ ξ η σ η  π ρ ω τ ε ι′νης
Αντινοηµατικο′ /
ριβοε′νζυµο

Εµβο′λια /Αντιιικα′

Αλλες εφαρµογε′ς
στον καρκι′νο

Πιθανα′ πλεονεκτη′µατα
αποφευ′ γ ε ι  ε π α ν ε ι λ λ η µ ε′νες ενε′σεις

προτιµα′ται απο′  το ασθενη′  ο
οποι′ος συγκατατι′θεται ευκολο′τερα

πιθανο′τητα για εσωτερικη′  ρυ′ θ µ ι σ η
κ α τ ε υ′ θ υ ν σ η  σ ε  ε ι δ ι κ η′  θ ε′ση η′ / και
κυ′ τ τ α ρ ο

ε υ ρ ε ι′α ανοσι′α
πιθανα′ νε′α αντιγο′να
απλη′  ε′νεση 
κατευ′ θ υ ν σ η  σ ε  ε ι δ ι κ η′  θ ε′ση η′ / και
κυ′ τ τ α ρ ο

{
{



δ υ ν α τ ο′τητα να  εξαλειφθε ι′ µια
κληρονοµικη′  ανωµαλι′α απο′  µια οικογε′νεια
για πα′ντα .  Θα µπορου′ σ ε  ο′µως  να
επιτευχθει′ και µε α′λλες µεθο′δους ,  ο′πως
προς  το  παρο′ν ,  τη  δ ια′ γνωση ο′ταν
υπα′ρχει  γνωστο′ς  κ ι′νδυνος πριν την
εµφυ′ τ ε υ σ η  τ ο υ  ε µ β ρ υ′ ο υ  κ α τ α′  τη
δια′ρκεια του IVF.  Η γεννητικη′  θεραπε ι′α
ει′ναι µια µακρινη′  προσδοκι′α και η γενικη′
α′ποψη ε ι′ναι ισχυρα′  αρνητικη′ .  Τ ε′τοιου
ει′δους θεραπει′α ει′ναι παρα′νοµη προς  το
παρο′ν  στ ις  περισσο′τερες  χω′ ρ ε ς  τ η ς
Ε υ ρ ω′ π η ς .  

Η  γ ο ν ι δ ι α κ η′  θεραπε ι′α θα µπορου′ σ ε  ν α
π ρ ο σ φ ε′ρει σηµαντικα′  πλεονεκτη′µατα  σε
σ υ µ β α τ ι κ ε′ς θεραπει′ες. Οι λιγοστε′ς ενε′σεις
που απαιτου′ ν τ α ι  θ α  η′ ταν  προτ ιµητε′ες
απο′  τους ασθενει′ς, ειδικα′  απο′  τα παιδια′
και  θα  κατε′ληγαν σε ευκολο′τερη
συγκατα′θεση των ασθενω′ ν  σ ε  σ χ ε′ση µε
τις θεραπει′ες. Πιθανο′ν ,  η γονιδ ιακη′
θεραπε ι′α να ει′χε χαµηλο′τερο κο′στος απο′
τις  συ′ γ χ ρ ο ν ε ς  µ ε θ ο′δους συχνη′ς  δο′σης .
Το θεραπευτικο′  αποτε′λεσµα θα η′ τ α ν
β ε λ τ ι ω µ ε′νο εξαιτι′ας των πιο σταθερω′ ν
ε π ι π ε′δων δο′σης .  Η δο′ση  που
κατευθυ′ ν ε τ α ι  σ ε  ε ι δ ι κ ε′ς θε′σεις, και ει′ναι
δυνατη′  µ ε  τ η  γ ο ν ι δ ι α κ η′  θεραπε ι′α, ει′ναι
κρι′σιµη για το θεραπευτικο′  αποτε′λεσµα σε
κα′ποιες καταστα′σεις .  

Υπα′ρχουν πολλε′ς κρι′σιµες απαιτη′ σ ε ι ς  γ ι α
τη  γον ιδ ιακη′  θεραπε ι′α. Η ασφα′λεια ει′ναι
η πρω′ τ ι σ τ η  α ν η σ υ χ ι′α και οι θεραπει′ες δεν
πρε′πει να θε′τουν σε κι′νδυνο τη δηµο′σια
υγε ι′α. Πολλε′ς ασθε′νειες απαιτου′ ν
µ α κ ρ ο′χρονη η′  α κ ο′µα και  ισο′β ια
θεραπει′α και α′ρα  η  ε′κφραση του
θεραπευτικου′  γ ο ν ι δ ι′ου πρε′πει να
διατηρηθει′ για πολυ′  µ α κ ρ ε′ς περιο′δους .  

ΠΠρροοεεκκττ αα′′σσεειιςς :  Η σωµατικη′  θεραπει′α και  η
θ ε ρ α π ε ι′α της  γαµετ ικη′ ς  σειρα′ς εγει′ρουν
διαφορετικα′  ζητη′ µ α τ α .  Η  σ ω µ α τ ι κ η′
γ ο ν ι δ ι α κ η′  θ ε ρ α π ε ι′α προσφε′ρει την
προσδοκι′α αποτελεσµατικη′ς  θεραπε ι′ας και
ι′ασης για προηγου′ µ ε ν α  µ ο ι ρ α ι′ες ασθε′νειες.
Με′χρι τω′ ρ α  ε′χει χρησιµοποιηθει′ µο′νο
πειραµατικα′  γ ια  µια  µικρη′  π ε ρ ι ο χ η′
γ ε ν ε τ ι κ ω′ ν  α ν ω µ α λ ι ω′ ν .  Α κ ο′µα και  σε
αυτε′ς τις περιπτω′ σ ε ι ς  η  θ ε ρ α π ε ι′α ει′ναι
πολυ′ π λ ο κ η ,  δ υ′ σ κ ο λ η  κ α ι  η  ε π ι τ υ χ ι′α
αβε′βαιη. Μιλω′ ν τ α ς  µ ε  τ ο υ ς  ο′ρους της
ηθικη′ ς ,  η  π ρ ο σ θ η′ κ η  ε ν ο′ς  µοναδικου′
γ ο ν ι δ ι′ου µε τη σωµατικη′  γ ο ν ι δ ι α κ η′
θεραπε ι′α δεν διαφε′ρει απο′  την εµφυ′ τ ε υ σ η
ε ν ο′ς  οργα′νου η′  ι σ τ ο υ′ ,  τ ο  ο π ο ι′ο περιε′χει
πολλαπλα′  αντ ι′γραφα γονιδι′ων κα′ποιου
α′λλου .  Παρε′χει µια α′λλη ιατρικη′
τ ε χ ν ι κ η′  η  οποι′α, ο′πως ο′λες οι  ιατρικε′ς
παρεµβα′σεις ,  κρι′νεται µε τους ο′ρους της
αποτελεσµατικο′τητας στη θεραπει′α και
του συγκριτικου′  κ ο′στους και κινδυ′ ν ω ν .  

Τ α  η θ ι κ α′  ερωτη′µατα  που  προκυ′ π τ ο υ ν
σ χ ε τ ι′ζονται µε τη δυνατο′τητα τροποποι′ησης
της ανθρω′ π ι ν η ς  γ ε ν ε τ ι κ η′ ς  ε ι κ ο′νας .  Αυτο′
θα δω′ σ ε ι  ε υ κ α ι ρ ι′ες για επι′δραση στη ζωη′
κ α ι  σ τ η ν  υ γ ε ι′α περισσο′τερο  απο′  κα′θε
α′λλο τυ′ π ο  θ ε ρ α π ε ι′ας που ει′ναι διαθε′σιµος
ση′ µ ε ρ α .  Εν  του′ τ ο ι ς ,  ο′πως και µε α′λλες
ιατρικε′ς θεραπει′ες, η γονιδιακη′  θεραπε ι′α θα
γι′νεται µο′νο µε τη ελευ′ θ ε ρ η  κ α ι  µ ε τ α′  απο′
πληροφο′ρηση συγκατα′θεση του
ασθενου′ ς ,  η′  σ τ η ν  π ε ρ ι′πτωση των νε′ων
παιδιω′ ν ,  τ ω ν  γ ο ν ε′ων. Εδω′  υ π α′ρχει  ε′να
δυνατο′  σηµει′ο για την υ′ π α ρ ξ η  ε ν ο′ς
βασικου′  α ν θ ρ ω′ π ι ν ο υ  δ ι κ α ι ω′ µ α τ ο ς  ( η′
βασικου′  δ ι κ α ι ω′ µ α τ ο ς  ε ν ο′ς  οργανισµου′ )
γ ι α  ε′να ακε′ραιο (χωρι′ς βλα′βη)  γονιδι′ωµα.
Μι′α τε′τοια προ′ταση ,  για παρα′δειγµα ,  ε′χει
παρουσιαστει′ απο′  την Οµα′δα Καθηκο′ντων
για την Ανθρω′ π ι ν η  Γ ο ν ι δ ι α κ η′  Θεραπε ι′α
της Ελβετικη′ ς  Α κ α δ η µ ι′ας Ιατρικω′ ν
Ε π ι σ τ η µ ω′ ν .  

Μ ι′α αιτι′α για ανησυχι′ες για την ανθρω′ π ι ν η
γ ο ν ι δ ι α κ η′  θεραπε ι′α ει′ναι η δυνατο′τητα µη

θεραπευτικω′ ν  ε φ α ρ µ ο γ ω′ ν :  γ ι α
π α ρ α′δειγµα ,  εισαγωγη′  ε ν ο′ς  γονιδι′ου για
να αυξηθει′ η παραγωγη′  α υ ξ η τ ι κ η′ς  ορµο′νης
ω′ σ τ ε  ν α  ε ν ι σ χ υ θ ε ι′ το υ′ ψ ο ς  ε ν ο′ς  ατο′µου .
Εν του′ τ ο ι ς  υ π α′ρχει  η γενικη′  συµφωνι′α
ο′τ ι  η  σωµατικη′  γ ο ν ι δ ι α κ η′  θ ε ρ α π ε ι′α
µπορει′ να χρησιµοποιηθει′ για τη θεραπει′α
σοβαρω′ ν  α ν ω µ α λ ι ω′ ν ,  ο′πως εκει′νων που
απειλου′ ν  τ η  ζ ω η′  η′  προκαλου′ ν  σ ο β α ρ α′
ελαττω′ µ α τ α  κ α ι  γ ι α  τ ι ς  ο π ο ι′ες η
θεραπει′α δεν ει′ναι διαθε′σιµη η′  ε ι′ναι µη
ικανοποιητικη′ :  οι  αποφα′σεις για τη χρη′ση
της  θεραπε ι′ας λαµβα′νονται ση′µερα  απο′
ιατρικε′ς επιτροπε′ς ηθικη′ ς .  Εκφρα′ζονται
επι′σης φο′βοι  ο′ τ ι  θα  ε ι′ναι σκληρο′  να
περιοριστε ι′ η σωµατικη′  γ ο ν ι δ ι α κ η′
θ ε ρ α π ε ι′α σε προσυµφωνηµε′νες εφαρµογε′ς
και να µην επιτρε′πεται η επε′κταση της σε
πιο αµφισβητου′ µ ε ν α  π ε δ ι′α.

Η γενετικη′  τροποποι′ηση των αναπαραγωγικω′ ν
κ υ τ τ α′ρων εγε ι′ρει ε′να µεγα′λο  αριθµο′
σχεδο′ν  νε′ων ερωτηµα′των  ηθικη′ ς  κ α ι
ασφα′λειας .  Η γενετικη′  ε ικο′να των µελω′ ν
τ ω ν  ε π ο′µενων γενεω′ ν  µ π ο ρ ε ι′ να αλλα′ξει
χωρι′ς αυτοι′ να ει′ναι ικανοι′ να δω′ σ ο υ ν  τ η
σ υ γ κ α τ α′θεση τους .  Υπα′ρχουν ανησυχι′ες
για “επε′µβαση” στην ανθρω′ π ι ν η  ε ξ ε′λιξη
για πολλου′ ς  λ ο′ γους .  Κα′ποια  απο′  τα
γονι′δια που ει′ναι υπευ′ θ υ ν α  γ ι α  γ ε ν ε τ ι κ ε′ς
ανωµαλι′ες ε′χουν δευτερευ′ ο υ σ ε ς  σ υ ν ε′πειες
που δυναµικα′  ε ι′ναι ευεργετικε′ς: για
παρα′δε ι γµα ,  οι  φορει′ς της
δρεπανοκυτταρικη′ ς  α ν α ι µ ι′ας ε′χουν
αυξηµε′νη αντι′σταση στην ελονοσι′α. Αυτο′
γι′νεται ο′λο και πιο σηµαντικο′  καθω′ ς  τ ο
π α ρ α′σιτο  γ ι′νεται προοδευτικα′  π ιο
ανθεκτικο′  στ ις  π ιο  παραδοσιακε′ς
θεραπει′ες. Απο′ την α′λλη πλευρα′ ,  δεν ει′ναι
δυνατο′  να προβλεφθει′ εα′ν  ε′να γενετικο′
πλεονε′κτηµα τω′ ρ α  θ α  π α ρ α µ ε ι′νει καλο′
και  στο  µε′λλον µε τις αλλαγε′ς του
περιβα′λλοντος .  Η τεχνικη′  της θεραπε ι′ας
της γαµετικη′ ς  σειρα′ς προκαλει′ επι′σης φο′βους
γ ια  την  π ιθανη′  χ ρ η′ σ η  τ η ς  σ τ η ν
ευγονικη′ .

Η  σ η µ ε ρ ι ν η′  ε π ι σ τ η µ ο ν ι κ η′  και  ιατρικη′
α′ποψη θεωρει′ τη γον ιδ ιακη′  θεραπε ι′α της
γενετικη′ς δειρα′ς σαν τεχνικα′  µη εφαρµο′σιµη ,
ηθικα′  και κοινωνικα′  µη αποδεκτη′  κ α ι
ελλε ιπη′  ως  προς  την  κατανο′ηση που
χρεια′ζεται  γ ια  να  αξιολογηθου′ ν
π ι θ α ν ο ι′ κι′νδυνοι στις επο′µενες  γεν ιε′ς.
Υπα′ρχει  µια αµελητε′α πιθανο′τητα στο
προβλεπο′µενο µε′λλον να ει′ναι ικανη′  να
ε π η ρ ε α′σει  φυσικα′  χαρακτηριστικα′  η′
χαρακτηριστ ικα′  συµπεριφορα′ς ,  ο′πως η
ευφυι′α, τα οποι′α καθορι′ζονται απο′  πολλα′
γονι′δια µε µι′α πολυ′ π λ ο κ η  α λ λ η λ ε π ι′δραση
µε το περιβα′λλον .  

ΗΗθθιικκ αα′′ ,  ννοοµµιικκ αα′′   κκααιι   κκοοιιννωωννιικκ αα′′  θθ εε′′µµαατταα: Η
γενικη′  α′ποψη ε ι′ναι ο′ τ ι  η  ε′ρευνα στη
σωµατικη′  γον ιδ ιακη′  θεραπε ι′α πρε′πει να
γι′νεται κα′τω απο′  τους  ακο′λουθους
περιορισµου′ ς :  ∆ ε ν  π ρ ε′πει να
χρησιµοποιει′ται για να ενισχυ′ σ ε ι
χ α ρ α κ τ η ρ ι σ τ ι κ α′  τα  οποι′α δεν ει′ναι
ασθε′νειες. Πρε′πει να ε′χει σεβασµο′  για τη

ζωη′  κ α ι  τ η ν  α ξ ι ο π ρ ε′πεια και
ακεραιο′τητα του  ατο′µου  το  οποι′ο θα
πρε′πει να ε′χει το δικαι′ωµα της ελευθερι′ας της
επιλογη′ ς .  Ο π ο ι α δ η′ π ο τ ε  π ρ ο′ταση να
εφαρµοστει′ σωµατικη′  γον ιδ ιακη′  θεραπε ι′α
θα πρε′πει να ει′ναι αντικει′µενο προσεκτικη′ ς
ε ξε′τασης απο′  ε′ναν επιβλε′ποντα φορε′α για
την ασφα′λε ια  και  την  αποτελε−
σµατικο′τητα′  της ,  την  ιατρικη′  κ α ι
επ ιστηµονικη′  αξ ι′α, τις νοµικε′ς επιπτω′ σ ε ι ς
κ α ι  τ ι ς  ε υ ρ υ′ τ ε ρ ε ς  δ η µ ο′σιες ανησυχι′ες.
Αυτε′ς οι αρχε′ς ανταποκρι′νονται, για
παρα′δε ι γµα ,  στην  Επιτροπη′  γ ι α  τ η ν
Η θ ι κ η′  της  Γονιδ ιακη′ς  Θεραπε ι′ας της Μ.
Βρετανι′ας(7). Αρα αναγνωρι′ζεται ο′ τ ι  ε ι′ναι
αναγκαι′α µια περι′οδος δηµο′σιας συζη′τησης
(ο′πως και τεχνικη′ς  ανα′πτυξης )  πριν η
γονιδ ιακη′  θεραπε ι′α της γαµετικη′ ς  σειρα′ς
χρησιµοποιηθει′ σαν ιατρικο′  εργαλει′ο. 

ΗΗ  κκααττοοχχυυ′′ ρρ ωω σσ ηη   ππ αα ττ εε′′ννττααςς  ττοουυ  ααννθθρρωω′′ ππ ιι νν οο υυ
D N A

Ο ι  ε µ π ο ρ ι κ ε′ς εφαρµογε′ς της γνω′ σ η ς  α π ο′  τη
HGP ε′χουν ξεσηκω′ σ ε ι  α µ φ ι σ β η τ η′ σ ε ι ς  γ ι α  τ η ν
προ′οδο της επιστηµονικη′ς  ανακα′λυψης µε′σω
ανοιχτη′ ς  συνεργασι′ας και, την ι′δια στιγµη′ ,  γ ια
την  προστασι′α των οικονοµικω′ ν  σ υ µ φ ε ρ ο′ντων
µε′σω κατοχυ′ ρ ω σ η ς  π α τ ε′ντας. Η συζη′ τ η σ η
αυτη′  ε ι′ναι κατα′  πολυ′  κ ο ι ν η′  µε  την  εµπορικη′
ανα′πτυξη της Μοριακη′ς  Β ιολογ ι′ας σα συ′ ν ο λ ο
κ α ι  δ ε ν  π ε ρ ι ο ρ ι′ζεται στη HGP. Οι εταιρει′ες ει′ναι
απι′θανο να αναπτυ′ ξ ο υ ν  δ ι α γ ν ω σ τ ι κ ε′ς και
θεραπευτικε′ς εφαρµογε′ς επενδυ′ ο ν τ α ς
ο ι κ ο ν ο µ ι κ ε′ς και α′λλες πηγε′ς αν δεν ε′χουν την
επαρκη′  προστασι′α της πατε′ντας. 

Η συζη′ τ η σ η  π ο υ  γ ι′νεται γυ′ ρ ω  α π ο′  την
κατοχυ′ ρ ω σ η  π α τ ε′ντας για το ανθρω′ π ι ν ο  D N A
ε′χει πολλε′ς διαστα′σεις .  Υπα′ρχει  µια γενικη′
σ υ ζ η′ τ η σ η  π ο υ  α φ ο ρ α′  το  θε′µα του
“πατεντα′ροντας τη ζωη′ ”  (Συ′ ν τ ο µ α  Ν ε′α 1) και,
πιο ειδικα′ ,  την κατοχυ′ ρ ω σ η  π α τ ε′ντας που
αφορα′  ε ι′τε αλληλουχι′ες DNA µε ο′χ ι  γνωστη′
χ ρ η σ ι µ ο′τητα, ε ι′τε µε′ρη του ανθρω′ π ι ν ο υ
σ ω′ µ α τ ο ς .

Τ ο  1 9 8 8 ,  η  Ε υ ρ ω π α ι κ η′  Επ ιτροπη′  προ′τεινε
µια Ο δ η γ ι′α για τη Νοµικη′  Πρ οστασι′α για τις
Βιοτεχνολογικε′ς Ανακαλυ′ ψ ε ι ς  ε′τσι ω′ σ τ ε  ν α
ε ν α ρ µ ο ν ι′σει τις τεχνικε′ς λεπτοµε′ρειες των
νοµοθεσιω′ ν  γ ι α  τ ι ς  π α τ ε′ντες στην Ευρωπαικη′
Ενωση .  Η Οδηγ ι′α αυτη′  η′ ταν  το  αντ ικε ι′µενο
παρατεινο′µενων συζητ η′ σ ε ω ν  α ν α′µεσα στο
Ευρωπαικο′  Κοινοβου′ λ ι ο ,  τ η ν  Ε υ ρ ω π α ι κ η′
Επιτροπη′  και  το  Συµβου′ λ ι ο  Υ π ο υ ρ γ ω′ ν .  Τ ο
π ρ ω′ τ ο  µ ε′τρο της Οδηγι′ας στοχευ′ ε ι  ν α
α π ο κ λ ε ι′σει προσπα′θε ιες  γ ια  πατε′ντες
αλληλουχιω′ ν  γ ο ν ι δ ι′ων µε α′ γνωστη
χρησιµο′τητα .  Το ζη′ τ η µ α  τ ο  ο π ο ι′ο
απασχο′λησε  περισσ ο′τερο  το  Ευρωπαικ ο′
Κοινοβου′ λ ι ο  η′ ταν  η  κατοχυ′ ρ ω σ η  π α τ ε′ντας
για µε′ρη του ανθρω′ π ι ν ο υ  σ ω′ µ α τ ο ς ,  σ τ ο
η θ ι κ ο′  επι′πεδο. Η συµφωνι′α τελικα′  επιτευ′ χ θ η κ ε
σ τ ι ς  2 3  Ι α ν ο υ α ρ ι′ου του 1995, αναµε′νοντας την
τελικη′  ε′γκριση απο′  το  Συµβου′ λ ι ο  κ α ι  τ ο
Κ ο ι ν ο β ο υ′ λ ι ο .  Α υ τ η′  ε π ι τ ρ ε′πει την
κατοχυ′ ρ ω σ η  π α τ ε′ντας ανακαλυ′ ψ ε ω ν  π ο υ
ε ν σ ω µ α τ ω′ ν ο υ ν  µ ε′ρη του ανθρω′ π ι ν ο υ
σ ω′ µ α τ ο ς  τ α  ο π ο ι′α λη′φ θ ηκ αν  µε  “ τ ε χ ν η τ ο′
τρο′πο” µε τε′τοιο τρο′πο που να µη µπορου′ ν  ν α
σ υ ν δ ε θ ο υ′ ν  µ ε  τ η  δ η µ ι ο υ ρ γ ι′α α′λλου ο′ντος .

4 Συν τ ο µ α  Ν εα 3
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