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Аннотация: В статье рассматривается принцип конфиденциальности, реализуемый при проведении геномных 
исследований, выявляется и раскрывается специфика его содержательной части в связи со значимостью 
генетических сведений не только для обладателя, но и его кровных родственников. Доказывается необходимость 
нормативного закрепления гарантий соблюдения исследуемого принципа с учетом положений международного 
законодательства. Обозначается проблема выявления и правовой регламентации случаев, допускающих раскрытие 
геномной информации помимо воли гражданина. Особо поднимается вопрос о возможности использования 
банка генетических данных в научных целях без идентификации их обладателей.
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Принцип конфиденциальности выступает од-
ним из фундаментальных этико-правовых начал 
построения взаимоотношений субъектов во мно-
гих секторах общественной жизни. Его суть, в са-
мом общем виде, состоит в том, что определенная 
информация, полученная в процессе и (или) в ре-
зультате взаимодействия (сотрудничества) лиц, не 
подлежит сознательному или случайному разгла-
шению, а в ситуации необходимости передачи ее 
третьим лицам должна быть представлена в объ-
еме и форме, исключающими ее использование 
против интересов соответствующего субъекта. 
С развитием человеческого общества, качествен-
ным и количественным усложнением экономиче-
ских и юридических связей у людей постепенно 
формируется устойчивое представление о нали-
чии некоего особого жизненного «пространства», 
сведения о котором конкретный индивид желает 
сохранять в тайне от других. Концепции неприкос-
новенности частной жизни складывались в разное 
время, на различных территориях, при неоднород-
ных условиях и т. д., однако появление данных тео-
рий, по большому счету, обусловливалось одними 
и теми же причинами, а именно: желанием челове-
ка сохранить индивидуальность, свой внутренний 
мир, о котором он не желает никому рассказывать, 
а также держать отдельные сведения в тайне и са-
мостоятельно определять объем информации, под-
лежащей огласке [1, с. 30]. Генетические данные 
человека, несомненно, несут в себе индивидуали-
зирующую информацию. 

На сегодняшний день проблема эффективной 
охраны прав граждан – обладателей генетической 
информации (прежде всего, на превентивной ос-
нове) и обеспечения сохранения ее конфиденци-
альности весьма остро стоит перед мировым со-
обществом. К числу важнейших международных 

актов в сфере геномики, затрагивающих данный 
аспект, можно, в частности, отнести Всеобщую 
декларацию ЮНЕСКО о геноме человека и пра-
вах человека 1997 г., Всеобщую декларацию 
ЮНЕСКО о биоэтике и правах человека 2005 г., 
Резолюцию ЭКОСОС «Генетическая конфиденци-
альность и недискриминация» 2004 г.; правовому 
режиму проводимых генетических исследований 
и применению их результатов уделяется немалое 
внимание и в Модельном законе «О защите прав и 
достоинства человека в биомедицинских исследо-
ваниях в государствах-участниках СНГ» (принят 
в г. Санкт-Петербурге 18.11.2005 постановлени-
ем 26-10 на 26-м пленарном заседании Межпар-
ламентской Ассамблеи государств – участников 
СНГ).

Исследуемый принцип неразрывно связан с та-
кими разноплановыми правовыми институтами, 
как «врачебная тайна», «персональные данные», 
«информированное добровольное согласие» и «ав-
тономия воли» пациента, «запрет дискриминации» 
и др. Режим конфиденциальности сопровожда-
ет всю совокупность действий, осуществляемых 
с генетической информацией, – ее получением, 
обработкой, использованием, хранением и унич-
тожением. Последовательное внедрение и прове-
дение рассматриваемого начала непреложно тре-
буют установления конкретных целей получения 
и использования генетических данных, сроков и 
условий их хранения, а также порядка уничтоже-
ния информации. 

Попутно укажем, что принцип конфиденциаль-
ности имеет прямой выход на принцип согласия. 
Однако названные начала, конечно, не утрачивают 
своей самостоятельности (в частности, они не мо-
гут быть рассмотрены в системе координат «общее 
и частное», «причина и следствие» и т. п.), несмо-
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тря на очевидную взаимосвязь и даже, если угодно, 
«переплетение» (так, обязательность получения со-
гласия на раскрытие конфиденциальной информа-
ции – компонент режима ее конфиденциальности). 
Имея обобщенно сходные предпосылки «проис-
хождения» и целеполагания (обеспечение автоно-
мии личности, уважение ее достоинства и охрана 
интересов граждан), содержательное наполнение и 
функционал разбираемых основных начал далеко 
не тождественны: если концепт согласия приуро-
чен к «санкционированию» совершения тех иных 
действий «испытуемым», то реализация принципа 
конфиденциальности направлена на сохранение 
тайны полученной в результате их осуществления 
информации. Поэтому нормативное выпуклое обо-
собление принципов конфиденциальности и согла-
сия (см., например, ст. 8, 14 Международной декла-
рации ЮНЕСКО о генетических данных человека 
2003 г.) вполне закономерно и обоснованно.  

Соблюдение принципа конфиденциальности 
в приложении к генетической информации имеет 
целый ряд особенностей. Уместно, на наш взгляд, 
выделить следующие стержневые факторы, детер-
минирующие означенную специфику: 

а) чрезвычайное разнообразие возможных це-
лей применения результатов генетических иссле-
дований, в том числе латентных (прямо не заяв-
ленных при сборе и получении данных) (целевой 
аспект);

б) множественность субъектов, права и интере-
сы которых так или иначе затрагиваются генетиче-
ской информацией, непосредственно «приурочен-
ной» лишь к одному из них (субъектный аспект);

в) очевидная нестандартность «оборота» 
генетических сведений в организационно-техни-
ческом аспекте (организационный аспект).   

Названные «детерминанты» находят рельеф-
ное отражение при форматировании (в том числе 
в правовой плоскости) режима конфиденциаль-
ности генетической информации. При этом, за-
метим, они опосредуют межотраслевой характер 
регламентации соответствующих отношений (это, 
с одной стороны, обеспечивает должную полноту 
охвата регламентационных сфер, а с другой сто-
роны, почти с неизбежностью создает интерпре-
тационные сложности и «утяжеляет» правоприме-
нение). В частности, неприкосновенность частной 
жизни не может не попасть под гражданско-право-
вое нормирование (тем более что «персональные 
данные [а равно иная информация о частной жиз-
ни физических лиц], – по точному заключению 
В. Д. Рузановой, – имеют серьезную гражданско-
правовую подоплеку» [2, с. 17–18]); при этом те-
кущему моменту свойственна все более глубокая 
«интервенция» гражданского права в область не-
имущественных отношений (к примеру, «одним из 
важных событий в этом отношении, – по верному 
утверждению Л. Ю. Михеевой, – стало законода-
тельное допущение соглашений по поводу исполь-
зования нематериальных благ» [3, с. 183]).

Основной сферой, в рамках которой применяют-
ся данные о геноме человека, безусловно, является 

медицинская отрасль, озадаченная диагностикой, 
профилактикой и лечением наследственных забо-
леваний. В последние десятилетия использование 
генетической информации получило широкое рас-
пространение в правоохранительной системе для 
поиска и идентификации граждан, расследования 
преступлений, а равно обнаружения и опознания 
пропавших без вести лиц. Большой интерес гене-
тические данные представляют для развития не-
которых помимо медицины и биологии отраслей 
науки; кроме того, они могут быть использованы 
при проведении статистических и иных приклад-
ных исследований. При этом довольно часто име-
ет место «столкновение» разноплановых интере-
сов: так, в предварительном докладе «Конкретные 
вопросы в области прав человека. Права человека 
и геном человека», подготовленном А. Ю. Моток 
для Комиссии по правам человека Экономическо-
го и Социального Совета ООН, небеспочвенно 
отмечается, что, с одной стороны, «обеспечение 
конфиденциальности предполагает почти пол-
ный контроль за медицинской информацией», но, 
с другой стороны, это препятствует проведению 
исследований, «которые невозможны без свобод-
ного… доступа к медицинской информации…» 

Невзирая на то что спектр направлений легаль-
ного использования генетических данных граждан 
в целом обозначен законом, каждая из целей по-
лучения должна иметь четко очерченные грани-
цы, учитывая потенциальную заинтересованность 
третьих лиц в применении генетической информа-
ции для собственной выгоды (в банковской, стра-
ховой, трудовой и других сферах). Как следствие, 
отсутствие строгого целеполагания может приве-
сти к дискриминации граждан и нивелированию 
их прав на уважение достоинства.  

Симптоматично, что в практике Европейского 
Суда по правам человека нередки случаи рассмо-
трения вопросов о целях использования получен-
ных в ходе геномных исследований результатов. 
Немалая часть споров касается хранения биоло-
гического материала обвиненных лиц, доказыва-
ющих несоответствие между совершенными ими 
деяниями и теми негативными последствиями, ко-
торые допустимы при использовании их данных. 
При рассмотрении данной категории дел суд, под-
черкивая значимость принципа конфиденциаль-
ности, обычно заключает, что интересы пациента 
и сообщества в целом в защите медицинских дан-
ных могут быть перевешены интересом к рассле-
дованию и судебному преследованию преступле-
ния и публичности судебных разбирательств, где 
они имеют еще большее значение [4, с. 165]. 

Помимо прочего, предметом активного обсуж-
дения (в том числе на международном уровне) 
продолжает оставаться вопрос о возможности и 
условиях доступа третьих лиц к генетическим 
информационным банкам в целях проведения на-
учных исследований. Показательны в этом изме-
рении положения ст. 5 GDPR (Регламент Европей-
ского Парламента и Совета Европейского союза 
2016/679 от 27.04.2016 о защите физических лиц 
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при обработке персональных данных и о свобод-
ном обращении таких данных), устанавливающей, 
что информация собирается  для конкретных, от-
четливых и законных целей и не обрабатываться 
в последующем несовместимым с этими целями 
образом, но при этом  дальнейшая обработка для 
архивных целей в публичных интересах, в целях 
исторических или научных исследований или для 
статистики не считается несовместимой с началь-
ными целями («ограничение целью»).

 Помимо возможности «многослойного» ис-
пользования информации режим конфиденциаль-
ности в области геномики, повторимся, сопряжен 
и с наличием множественности лиц, напрямую 
«зависимых» от результатов генетических ис-
следований. Это вызвано спецификой обозначен-
ного объекта, заключающейся в том, что сведения 
о геноме одного человека содержат информацию 
о геномах членов его семьи [5, с. 186]. Тем самым 
субъектный состав отношений, возникающих по 
поводу геномной информации, имеет весомую 
(и априорную) особенность – получение и исполь-
зование генетических данных одновременно за-
трагивают интересы группы лиц.

В свете сказанного налицо потребность учета 
прав и интересов не только непосредственных об-
ладателей названных данных, но и лиц, связанных 
с ними генетически. При этом возникает несколь-
ко узловых вопросов при обеспечении режима 
конфиденциальности, в частности, по поводу: 

– необходимости раскрытия сведений род-
ственникам, особенно в случае рисков развития 
наследственных заболеваний;

– обязательности сообщения информации лицу 
при отказе от ее получения. 

В данном контексте следует различать согласие 
лица на исследование и согласие на информиро-
вание о полученных результатах. При анонимном 
проведении процедур для специалиста не возни-
кает необходимости принятия решения об обяза-
тельном сообщении значимой итоговой инфор-
мации пациенту при его отказе. Как следствие, 
возникает сложная дилемма: с одной стороны, как 
оправданно заявляется в литературе, соблюдение 
конфиденциальности – важнейшее правило враче-
вания, но, с другой стороны, долг помочь человеку 
является столь же обязательным (и не менее вос-
требованным) моральным принципом медицин-
ского работника [6, с. 6]. 

Любопытно, что этический комитет HUGO 
ВОЗ, анализируя нравственную составляющую 
«оборота» соответствующей информации, посчи-
тал легитимным раскрытие сведений кровным 
родственникам донора для определения их гене-
тического статуса, учитывая связь результатов ге-
нетического тестирования со здоровьем не только 
самого лица, но и его семьи; между тем предостав-
ление такой информации работодателям, страхов-
щикам, образовательным организациям недо-
пустимо; наконец, ученые могут использовать 
полученные от лица данные исключительно с его 
согласия и без идентификации [7, с. 66]. 

Решение поставленных задач, разумеется, тре-
бует для каждого отдельного государства выработ-
ки и внедрения собственных положений, причем 
весьма детальных. Изучение уже принятых актов 
зарубежного законодательства в части закрепления 
механизма, обеспечивающего конфиденциальность 
генетической информации, показывает отсутствие 
единообразного подхода при формулировании со-
ответствующих норм. Так, в законодательстве 
США предусмотрены конкретные требования к ре-
зультатам генетического тестирования, четко уста-
новлено, что данная информация является конфи-
денциальной и исключительной собственностью 
проверяемого лица. Она не может быть раскрыта 
без его согласия, за некоторыми исключениями, 
установленными в отдельных штатах: в штате Фло-
рида – для проведения уголовных расследований, 
в штате Джорджия – для осуществления исследова-
ния в научных целях с соблюдением анонимности, 
в штате Вайоминг допускается скрининг новорож-
денных на наследственные заболевания; помимо 
этого, в ряде штатов введено правило об обязатель-
ном кодировании генетических сведений [8, с. 102]. 
В Италии отдельные аспекты генетических сведе-
ний могут быть раскрыты членам семьи даже при 
отсутствии согласия пациента. В России в ст. 15 Се-
мейного кодекса РФ закреплена возможность меди-
цинского обследования будущих супругов, включая 
медико-генетическое консультирование, что также 
предполагает сообщение информации обоим пар-
тнерам о будущем потомстве, но только с согласия 
указанных лиц, при этом подчеркивается, что дан-
ные сведения составляют врачебную тайну.

В профессиональных сообществах превалирует 
подход, в соответствии с которым раскрытие ин-
формации должно быть усмотрением врача-специ-
алиста. Например, в 2009 г. ACMG (Американская 
коллегия медицинской генетики) рекомендовала 
врачам информировать пациентов и родственни-
ков из группы риска о последствиях развития вы-
явленных аномалий при высоком риске причине-
ния вреда и наличии действенных медицинских 
средств профилактики и лечения генетически об-
условленных заболеваний [9, с. 135].

В этом ракурсе большой интерес вызывает фор-
мирование и развитие соответствующей судебной 
практики. В частности, в Великобритании судеб-
ное разбирательство было инициировано членами 
семьи пациента, не проинформированными о его 
тяжелом наследственном заболевании и в ито-
ге родившими ребенка с большой вероятностью 
развития смертельного заболевания [10, с. 150]. 
В США также известны случаи судебных исков к 
медицинским учреждениям со стороны близких 
родственников относительно последствий разви-
тия генетических заболеваний, вызванных отсут-
ствием у них данных сведений [11]. Обобщенно 
можно обозначить позицию, согласно которой 
специалистам следует разъяснять непосредствен-
но самому пациенту опасность сокрытия инфор-
мации и только в крайних случаях сообщать ее 
родственникам без согласия последнего. 
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Организационно-техническая составляющая 
процедуры забора, хранения, использования и 
уничтожения генетической информации также 
имеет свои отличительные черты. Процесс «обо-
рота» информации включает несколько этапов, на 
каждом из которых, как правило, в процедуру во-
влечены различные участники, механизм взаимо-
действия между которыми должен быть детально 
проработан во избежание потери данных. Прежде 
всего, на первоначальном этапе получения гене-
тических сведений встает вопрос об идентифика-
ции их обладателя. При обезличивании сведений 
проблема сохранения конфиденциальности уже 
не стоит так остро. В рамках обозначенного эта-
па в науке уделяется повышенное внимание связи 
человека с биоматериалом, изъятым из его тела с 
целью изучения его генетический информации. 
В США в качестве возможного средства защиты 
конфиденциальности генетических образцов и 
информации было предложено применение инсти-
тута права собственности [12, с. 139]. По мнению 
других исследователей, использование правовых 
конструкций вещного права в отношении челове-
ческого материала и доверительной информации 
противоестественно, ибо возникающим отно-
шениям не свойственна экономическая природа 
[13; 14, с. 50]. В любом случае следует эксплицит-
но разграничивать в составе объектов собственно 
генетический образец и полученную в результате 
его исследования информацию.

Процедура использования генетической ин-
формации также имеет свои сложности. Боль-
шинство правопорядков относят данный объект к 
персональным данным, распространяя на него со-
ответствующие правила. Вместе с тем, общих мер 
охраны персональных данных не всегда достаточ-
но для обеспечения  безопасности геномной ин-
формации, что свидетельствует о необходимости 
разработки в отношении нее автономных гарантий 
в системе средств защиты персональных данных. 
Полезен в логике сказанного опыт европейских 
юрисдикций, которые в рамках законов о защите 
данных относят генетические сведения к кате-
гории конфиденциальной личной информации, 
тем самым придавая им более высокий уровень 
защиты. В отечественной доктрине, кстати, при 
анализе мер по обеспечению режима конфиден-
циальности неоднократно и резонно отмечалась 
важность не только нормативных запретов и огра-
ничений в отраслевых законах, но и специальных 
инструментов информационного права с учетом 
международного опыта. Так, поскольку сохране-
ние конфиденциальности генетической информа-
ции является гарантией защиты частной жизни, 
Кодекс HUGO (Международный кодекс поведения 
для обмена данными в области геномики и здраво-
охранения) предусматривает, что до начала сбора 
биологических образцов необходимо разработать 
и ввести в действие процедуры кодирования полу-
чаемой информации, контролируемого доступа к 
ней и к биологическим образцам, а также правила 
их передачи и хранения [15, с. 20]. Не менее зна-

чим применительно к изучаемому объекту вопрос 
о сроках хранения и порядке уничтожения, адек-
ватное нормирование которого, бесспорно, соз-
дает дополнительные гарантии прав обладателей 
информации.

В целом можно констатировать, что большин-
ство международных норм в части обеспечения 
принципа конфиденциальности носят декларатив-
ный характер, провозглашая базовые начала, ко-
торыми следует руководствоваться при выработке 
национальных положений. Поскольку содержа-
тельная сторона и формы проявления данного 
принципа в сфере геномных исследований обла-
дают определенной спецификой (его трактовка не 
столь однозначна), правовая регламентация соот-
ветствующих положений требует органического 
подхода.  Безусловно,  выделенные нами ключе-
вые критерии, определяющие специфику режима 
неразглашения геномной информации, тесно свя-
заны между собой. По этой причине только вы-
работка комплексных мер способна обеспечить 
соблюдение принципа конфиденциальности при 
проведении генетических исследований. Строгое 
целевое использование результатов генетических 
тестирований позволит избежать необоснованных 
притязаний на доступ к полученным результатам 
со стороны третьих (легально непоименованных) 
лиц. Однако в силу отсутствия строго индивиду-
ального характера генетической информации воз-
никает необходимость в принятии компромиссных 
решений, допускающих отступление от импера-
тивных правил приватности сведений. С учетом 
опыта зарубежных государств, допускаем воз-
можность   информирования и консультирования 
родственников пациента в ситуации большой ве-
роятности развития (появления) у них тяжелой на-
следственности. Несмотря на индивидуальность 
и «оценочность» каждого случая, российское за-
конодательство нуждается в выработке ясного 
универсального алгоритма совершения соответ-
ствующих действий специалистом (разъяснитель-
ная работа с пациентом, согласование действий с 
этическим комитетом и т. п.). Значимо в контексте 
конфиденциальности и детальное регулирование 
«оборота» геномной информации. Вспомогатель-
ной мерой в обеспечении режима сохранности 
генетических сведений может стать нормирова-
ние сроков хранения и порядка уничтожения по-
лученных данных. Наконец, ценным видится и 
активное внедрение информационных технологий 
с закреплением в нормах права для защиты гене-
тических сведений (например, посредством их 
кодирования).
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