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Аннотация. Обзор посвящен этическим вопросам развития генетики. 
Указывается, что биоэтика как научная дисциплина сформировалась 
во второй половине XX века во многом под влиянием распростране-
ния основных этических принципов. Тем самым был дан импульс для 
развития новой научной дисциплины, направленной на решение про-
блем, связанных с перспективами в развитии биомедицинской науки. 
Генетика и этика имели многочисленные совпадения и расхождения 
во времени. Одна из областей, где генетика и этика имеют традицион-
ную тесную связь — это применение генно-инженерных исследований. 
Представители биоэтики и исследователи в целом считают, что в 
настоящее время не следует пытаться редактировать геном человека 
в репродуктивных целях, но следует продолжать исследования,  
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которые сделают генную терапию безопасной и эффективной. Боль-
шинство заинтересованных сторон согласны с тем, что важно прово-
дить постоянные общественные обсуждения и дебаты, чтобы обще-
ственность могла решить, допустимо ли редактирование зародыше-
вой линии. Есть признаки того, что генная инженерия может улуч-
шить качество жизни и позволит увеличить продолжительность жиз-
ни и даже передать эти свойства последующим поколениям. Однако 
процессы, связанные с применением генной инженерии, должны ру-
ководствоваться законами и нормами этических систем. Принцип 
уважения автономии пациента и правило информированного согла-
сия требуют объяснимости. Этически необходимо разрабатывать 
объяснимые системы искусственного интеллекта для будущих кли-
нических приложений. 
 
Ключевые слова: генная инженерия, биоэтика, этическая дилемма, 
информированное согласие, генетическая детерминированность по-
ведения, этическая система свободы, принцип уважения автономии 
пациента. 
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Abstract: The review is devoted to ethical issues in the development of 
genetics. It is indicated that bioethics as a scientific discipline was formed 
in the second half of the 20th century largely under the influence of the 
spread of basic ethical principles. Thus, an impetus was given to the devel-
opment of a new scientific discipline aimed at solving problems related to 
the prospects for the development of biomedical science. Genetics and 
ethics have had numerous overlaps and divergences over time. One area 
where genetics and ethics have a traditional close relationship is the appli-
cation of genetic engineering research. Bioethicists and researchers gen-
erally believe that editing the human genome for reproductive purposes 
should not be attempted at this time, but research should continue to make 
gene therapy safe and effective. Most stakeholders agree that it is im-
portant to have ongoing public comment and debate so that the public can 
decide whether germline editing is acceptable. There are indications that  
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genetic engineering can improve the quality of life and allow for longer life 
spans and even transmission of these traits to future generations. Howev-
er, the processes associated with the application of genetic engineering 
must be guided by the laws and norms of ethical systems. The principle of 
respect for patient autonomy and the rule of informed consent require ex-
planation. It is ethically necessary to develop explainable artificial intelli-
gence systems for future clinical applications. 
 
Keywords: genetic engineering, bioethics, ethical dilemma, informed con-
sent, genetic determinism of behavior, ethical system of freedom, principle 
of respect for patient autonomy. 
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Биоэтика как научная дисциплина сформировалась во второй по-
ловине XX века во многом под влиянием распространения основных 
этических принципов. Тем самым был дан импульс для развития но-
вой научной дисциплины, направленной на решение проблем, свя-
занных с перспективами в развитии биомедицинской науки. Биоэти-
ка — это знание о том, как использовать информацию в целях выжи-
вания и развития человечества. Когда имеют место конкурирующие 
между собой пути решения проблемы и приоритеты не определены, 
биологическое знание дополняется ценностными суждениями. Под 
биоэтикой в настоящее время понимают биомедицинскую этику как 
прикладную дисциплину, как, например, этика бизнеса, этика окру-
жающей среды и т.п. Иными словами, биоэтика — это не моральная 
философия как базовая этика в том смысле, что существуют базовая 
наука и прикладная наука. Таким образом, стандартная биоэтика 
суть медицинский и клинический подход к этике. Современная биоэ-
тика представляет собой становление «нормальной» науки в кунов-
ском смысле этого слова. Под «нормальной» наукой Т. Кун понимал 
дисциплину, в рамках которой оказывается упорное сопротивление 
по отношению к любого вида изменениям (новым парадигмам, рево-
люциям). «Нормальная наука», согласно Куну, сводится к одному 
предложению: она «работает». Своим происхождением она обязана 
случаям или фактам из практики биологических исследований или 
медицины. В рамках биоэтики существуют исходные принципы, та-
кие, как свобода выбора, благодеяние, «не навреди», справедли-
вость и др. Эти принципы применяются к разным областям биомеди-
цины, таким как практическая медицина, эвтаназия, репродукция че-
ловека, генетика и др. 
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После Второй мировой войны этические принципы, изложенные в 
Нюрнбергском кодексе 1947 года, установили новый стандарт для ис-
следователей и врачей. Нюрнбергский кодекс отреагировал на звер-
ства, совершенные нацистскими медиками, настаивая, прежде всего, 
на требовании добровольного согласия на проведение медицинских 
исследований. Сразу после Нюрнберга в 1948 году была опубликова-
на Женевская декларация, в которой более конкретно рассматрива-
лись отношения между врачом и пациентом. Согласно этой Деклара-
ции, врачи призваны уважать автономию и достоинство своего паци-
ента. Новое внимание к этическим вопросам об экспериментальных 
медицинских вмешательствах стало появляться именно в этот период. 

Как известно, термин генетика был введен английским натуралистом 
У. Бэтсоном в 1905 г. В 1909 году датский ботаник В. Йоханнсеном ис-
пользовал понятие гена. Важным этапом в развитии генетики стала 
хромосомная теория наследственности, сформулированная амери-
канским генетиком Т.Х. Морганом в 1911 г. Были выявлены законо-
мерности сцепленного наследования, что позволило сопоставить 
группы сцепления с хромосомами. В 1925-1927 гг. группой генетиков 
бывшего СССР Г.А. Надсоном, Г.С. Филипповым и др. была экспери-
ментально обоснована мутационная изменчивость генов под воздей-
ствием различных факторов окружающей среды. Эти работы положи-
ли начало таким направлениям, как химический и радиационный мута-
генез. В 1928 г. Н.К. Кольцов сформулировал положение о матричной 
ауторегуляции хромосом, о связи генов с конкретным химическим ве-
ществом — белковым радикалом. Важное значение в развитии генети-
ки имели закон гомологических рядов в наследственной изменчивости 
и закон генетических основ селекции Н.И. Вавилова. 1940-1950-е гг. 
связывают с эпохой молекулярной генетики. Появились общепризнан-
ные доказательства ведущей роли ДНК в передаче наследственной 
информации. Важнейшую роль в этой области сыграла расшифровка 
структуры ДНК американскими учеными Дж. Уотсоном и Ф. Криком в 
1953 г. В конце XX начале XXI в.в. плодом международного сотрудни-
чества оказались такие достижения, как механизмы биосинтеза белка, 
расшифрованы геномы многих организмов, секвенирован геном чело-
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века, обнаружены CRISPR — короткие палиндромные повторы, регу-
лярно расположенные группами, особые локусы бактерий, состоящие 
из прямых повторяющихся последовательностей, которые разделены 
уникальными последовательностями. Использование методик CRISPR 
для направленного редактирования геномов является перспективным 
направлением в современной генной инженерии. 

Генетика и этика имели многочисленные совпадения и расхождения 
во времени. Одна из областей, где генетика и этика имеют традицион-
ную тесную связь — это применение генно-инженерных исследований. 
Генная инженерия в последние годы развивается быстрыми темпами. 
Сторонники изображают ее рост как проявление научно-технической 
революции в современном мире, что делает практически все его про-
явления легитимными. Однако использование этой биотехнологии со-
пряжено с этическими проблемами. 

«Эти вопросы должны быть рассмотрены всеми заинтересованными 
сторонами, чтобы убедиться, что все осознают этическую дилемму и 
могут внести весомый вклад в текущие дебаты о создании и использо-
вании генетически модифицированных организмов» [1, с. 231]. Кроме 
того, крайне важно, чтобы заинтересованные стороны отражали об-
щественные ценности в контексте научной практики и принимали во 
внимание то обстоятельство, что последствия применения новых био-
технологий могут быть этически спорным. В результате руководящие 
органы начали разрабатывать соответствующие нормы, призывающие 
к повышенной бдительности и мониторингу потенциальных опасно-
стей, связанных с применением этого биотехнологического прогресса. 
Представители генной инженерий и трансгенных технологий ставят 
перед учеными XXI века интригующие и трудные этические задачи. 
В частности, необходимо договориться о том, какова природа челове-
ка, достойны ли все без малейшего исключения люди морального и 
правового статуса и уважения. 

Критический анализ научных и этических споров на тему генетиче-
ской модификации организмов показывает, что генетическая инже-
нерия — сложная, но, тем не менее, мастерская с неопределенными 
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результатами и далеко не всегда естественным вмешательством в 
жизнь людей. Более того, сторонники генной инженерии утверждают, 
что «иррациональные» опасения людей относительно этой биотехно-
логии стоят на пути прогресса. Они также отмечают, что причина того, 
что представители общественности так боятся потреблять генетиче-
ски модифицированные организмы, заключается в том, что они не по-
нимают, что они собой представляют. При ближайшем рассмотрении 
выясняется, что их беспокоят не столько ГМО, сколько неспособность 
властей, отвечающих за мониторинг этой новой технологии, противо-
стоять могущественным интересам транснациональных корпораций. 
Оказывается, что общественная враждебность к генной инженерии 
организмов является скорее продуктом обоснованного скептицизма, 
чем иррационального страха. 

Генная инженерия — это совокупность методов, используемых для 
прямой генетической модификации организмов или популяции орга-
низмов с использованием рекомбинации ДНК. Эти процедуры приме-
няются для идентификации, репликации, модификации и переноса 
генетического материала клеток, тканей или полных организмов. Ген-
ная инженерия охватывает преднамеренную адаптацию генетического 
или наследственного материала организма для устранения нежела-
тельных характеристик или создания новых желаемых характеристик. 
В более широком смысле генная инженерия предполагает включение 
ДНК-маркеров для повышения эффективности так называемых «тра-
диционных» методов селекции, основанных на фенотипической ин-
формации. В какой-то момент термин «генная инженерия» стал отно-
сится более конкретно к методам рекомбинантных технологий ДНК 
или клонирования генов, при которой молекулы ДНК из двух или бо-
лее источников объединяются либо внутри клеток, либо in vitro, а за-
тем встраиваются в организмы-хозяева, в которых они могут размно-
жаться. В последнее время генная инженерия охватывает как искус-
ственный отбор, так и вмешательства биомедицинских технологий, 
среди них: искусственное оплодотворение, экстракорпоральное опло-
дотворение, клонирование и генные манипуляции. Недавние достиже-
ния позволяют создавать генно-инженерные организмы путем удале-
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ния генов или манипулирования уже существующими генами. Ученые 
объединили генную инженерию с клонированием, чтобы быстро и эко-
номично получить тысячи растений и животных с предпочтительными 
качествами. Иными словами, технология генной инженерии применя-
ется к людям, животным и растениям. 

Развитие генной инженерии не могло не вызвать многих социаль-
ных, религиозных и этических вопросов. Нет технологии, которая бы 
не порождала подобные соображения. Каждый новый прорыв в науке 
требует междисциплинарных дебатов и дискуссий, чтобы человек не 
стал жертвой своих собственных теорий. По мере того, как техноло-
гия раскрывает свою силу, влияя на повседневную жизнь, она также 
бросает вызов этической системе и основным религиозным убежде-
ниям. Надежда на улучшение человека и селекционное разведение 
не лишена моральных опасений. Некоторые продолжают утвер-
ждать, что пересечение границ видов неестественно, аморально и 
нарушает законы Бога, которые предполагают, что границы видов 
фиксированы и четко очерчены. Существует также путаница в отно-
шении прав и защиты генетически модифицированных организмов. 
Если смешение ДНК животных и человека приводит, преднамеренно 
или нет, к химерным существам, обладающим такими уровнями ин-
теллекта или чувствительности, которые никогда прежде не наблю-
дались у нечеловеческих животных, следует ли этим существам 
предоставить права и особую защиту? Другими словами, если чело-
век создаст существо, которое может говорить и, возможно, даже 
рассуждать, но выглядит как собака или шимпанзе, должны ли этому 
творению быть предоставлены все права и защита, традиционно 
предоставляемые человеку? 

Один из важных аспектов генной инженерии, который вызывает так 
много этических вопросов — это редактирование генома человека. 
Представители биоэтики и исследователи в целом считают, что в 
настоящее время не следует пытаться редактировать геном человека 
в репродуктивных целях, но следует продолжать исследования, кото-
рые сделают генную терапию безопасной и эффективной. Большин-
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ство заинтересованных сторон согласны с тем, что важно проводить 
постоянные общественные обсуждения и дебаты, чтобы обществен-
ность могла решить, допустимо ли редактирование зародышевой ли-
нии. Некоторые ученые выражают беспокойство, что невозможно по-
лучить информированное согласие на терапию зародышевой линии, 
потому что пациенты, затронутые в данном процессе, являются эм-
брионами будущих поколений. Контраргумент в данном случае состо-
ит в том, что родители уже принимают многие решения, влияющие на 
состояние своих будущих детей, в том числе не менее сложные, как, 
например, ЭКО. Исследователи и специалисты по биоэтике также ста-
вят вопрос о возможности получения действительного информиро-
ванного согласия от потенциальных родителей до тех пор, пока риски 
терапии зародышевой линии неизвестны. Кроме того, есть опасения, 
что редактирование генома будет доступно только богатым и увеличит 
существующее неравенство в доступе к здравоохранению. Редактиро-
вание зародышевой линии может создать классы людей, определяе-
мых по качеству сгенерированного генома. 

Многие люди высказывают религиозно-этические возражения против 
использования человеческих эмбрионов для генно-инженерных ис-
следований. Религия нередко выступает в качестве этического руко-
водства по использованию научных знаний. Наука не располагает чет-
ким алгоритмом для определения, что является и что не является мо-
ральным. Попытки клонирования первых человеческих эмбрионов вы-
звали широкое осуждение со стороны ряда религиозных кругов. «Тео-
логи рассматривают некоторые аспекты генной инженерии как пример 
продолжающегося напряжения между верой и наукой» [1, с. 234]. 

Известны риски, связанные с применением генной инженерии, осо-
бенно когда предполагается трансплантация клеток или органов от 
животных человеку. Например, существует риск передачи смертель-
ных зоонозных заболеваний, таких как губчатая энцефалопатия круп-
ного рогатого скота (также известная как «коровье бешенство»), эндо-
генные ретровирусы свиней (PERV), энцефалит Нипах и др. Ученые 
утверждают, что заражение людей этими болезнями может иметь раз-
рушительные последствия. Возникает риск появления новых болезней 
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путем объединения ДНК животных или ДНК человека с ДНК растений. 
Для подобных заболеваний методов лечения еще не существует. 
Производство трансгенных животных угрожает и ослабляет генетиче-
ское разнообразие других животных и тем самым делает их более 
восприимчивыми к новым штаммам инфекционных заболеваний. Кон-
кретная болезнь или вирус могут стереть все стадо, имеющее одина-
ковые генетические характеристики. Утверждается, что трансгенные 
сельскохозяйственные животные гораздо чаще испытывают большие 
страдания, чем те, которые не испытали вмешательство генетических 
технологий [2]. Потенциальный вред окружающей среде включает пе-
рекрестное загрязнение, усиление засоренности, передачу генов ди-
ким или сорным родственникам, изменение моделей использования 
гербицидов, отравление диких животных и создание новых или худших 
вирусов. Точно так же Бенджамин и Фамилузи заявляют, что новые 
организмы, созданные с помощью генной инженерии, могут представ-
лять экологическую проблему [2]. Нельзя предсказать изменения, ко-
торые генетически модифицированные виды вызовут в окружающей 
среде. Несчастный случай при инженерии генетики вируса или бакте-
рии, например, может привести к более сильному типу, который спо-
собен при высвобождении вызвать серьезную эпидемию. Подобный 
случай может оказаться фатальным для генной инженерии человека. 

Риск, лежащий между научно контролируемым процессом и опасно-
стью непредсказуемых последствий, связан с безответственным ис-
пользованием генетически измененного материала. Это использова-
ние может быть обусловлено экономическими интересами исследова-
тельских групп и промышленной кооперацией. Чисто социальные и 
политические опасности генной инженерии включают в себя возмож-
ность роста экономического неравенства, сопровождающегося увели-
чением человеческих страданий, а также возможность широкомас-
штабных евгенических программ и тоталитарного контроля над чело-
веческими жизнями. Риск в данном случае скорее моральный и соци-
ально-политический, нежели технический. Таким образом, существу-
ющие риски могут быть обнаружены не только с помощью научных 
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данных, но и благодаря общественному мнению. Некоторые люди со-
храняют убеждение, что генная инженерия — это опасная технологи-
ческая авантюра и противоестественное вмешательство в жизненные 
процессы.  

Все сказанное не противоречит тому обстоятельству, что, несмотря 
на различные риски, связанные с применением генной инженерии, с 
помощью этих биотехнологий можно решить ряд сельскохозяйствен-
ных, промышленных, экологических и медицинских проблем. Нет ни-
каких сомнений в том, что в области генной имеют место важные до-
стижения, начиная от увеличения производства растительной и жи-
вотной пищи, диагностики состояния болезни, лечение и оздоровле-
ния пациентов, а также производство вакцин и других полезных ле-
карств. Трансгенная биотехнология открывает захватывающий диапа-
зон возможностей, от преодоления голода до профилактики и лечения 
заболеваний. Сторонники генетической модификации утверждают, что 
многие смертельные наследственные заболевания человека, такие 
как муковисцидоз, диабет, синдром Дауна, синдром ломкой  
Х-хромосомы, болезнь Хантингтона, мышечная дистрофия, серповид-
ноклеточная анемия, болезнь Тея-Сакса, тяжелый комбинированный 
иммунодефицит, среди прочего, можно лечить с помощью генной 
инженерии. 

Несмотря на все вышеупомянутые проблемы, есть признаки того, 
что генная инженерия может улучшить качество жизни и позволит 
увеличить продолжительность жизни и даже передать эти свойства 
последующим поколениям. Однако процессы, связанные с примене-
нием генной инженерии, должны руководствоваться законами и нор-
мами этических систем, чтобы человек не стал жертвой собственных 
творений. Необходимо использовать надлежащие меры безопасности 
и разработать согласованные и унифицированные правила для тех-
нологий генной инженерии. 

Cледственная генетическая генеалогия (IGG) — это метод иденти-
фикации подозреваемых в совершении преступлений, который вклю-
чает в себя загрузку профиля ДНК с места преступления в одну или 
несколько баз данных генетической генеалогии для идентификации 
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генетических родственников преступника и, в конечном итоге, опреде-
ление местонахождения преступника в генеалогическом древе. 

Интеграция правила информированного согласия как элемента 
принципа свободы в настоящее время применяется в некоторых гене-
алогических базах данных и несколькими компаниями, предоставля-
ющими генетическое тестирование. Хотя отдельные лица могут дать 
согласие на загрузку своих генетических профилей на соответствую-
щие сайты, которые теперь требуют, чтобы потребители согласились 
на доступ правоохранительных органов к их персональным данным, их 
биологические родственники могут отказаться от их косвенного вклю-
чения в эти базы данных. Лица, которые не знают, что их данные мо-
гут быть раскрыты на основании семейной принадлежности родствен-
ника, не имеют права стереть свою собственную генетическую запись 
или генетическую запись члена их семьи из коммерческой или обще-
доступной базы данных. 

Использование «информированного согласия» как своего рода 
«этической панацеи» порождает риск возложения этической ответ-
ственности на пользователя базы данных. Сосредоточение внимания 
на индивидуальном согласии также сужает рамки этической дискус-
сии, заслоняя другие важные политические и социальные проблемы 
от критического изучения, такие, как вопросы общественных интере-
сов, общественного блага, государственной власти и др. Это умень-
шенное видение этики (и/или информированного согласия) ограни-
чивает более общее понимание ответственности между отдельными 
лицами, учреждениями и обществом, игнорируя другие этические 
последствия IGG. 

Сбор информации семейного анамнеза является неотъемлемой ча-
стью медицинской практики. При оказании медицинских услуг врачу 
для более точной диагностики состояния больного может потребо-
ваться сбор информации об истории болезни всех членов его семьи. 
Эта информация может касаться как состояния здоровья, так и причи-
ны и возраста смерти лиц, генетически тесно связанных с пациентом, 
а также может включать социальную медицинскую историю, например, 
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информацию о семейном положении, здоровье супруга, детей и дру-
гих членов семьи. Информация семейного анамнеза приобретает осо-
бое значение в практике генетической медицины.  

Раскрытие генетической информации внутри семьи поднимает осо-
бые этические вопросы. С одной стороны, как и любая другая меди-
цинская информация, она является частной и конфиденциальной, и ее 
необоснованное раскрытие может нанести вред человеку. С другой 
стороны, раскрытие информации может иметь значительные преиму-
щества для членов семьи, поскольку оно может информировать их о 
рисках для здоровья и предрасположенность к состояниям, которые 
можно предотвратить или излечить. Эти преимущества могут быть 
настолько значительными, что некоторые специалисты по этике пред-
полагают, что родственники имеют «право знать», а пациенты несут 
этическую ответственность за раскрытие этой информации соответ-
ствующим членам семьи. Таким образом, случаи, когда пациенты от-
казываются делиться клинически значимой генетической информаци-
ей с членами семьи, вызывают этические трудности. Раскрытие ин-
формации с этической точки зрения представляется как конфликт 
между этическим принципом уважения свободы (т.е. обязанность вра-
ча соблюдать конфиденциальность пациента) и принципом благодея-
ния и «не навреди» (т.е. обязанность врача предупреждать других лиц 
об угрозе их здоровью). Эта дилемма основана на предположении, что 
отказ пациентов раскрыть информацию о себе проистекает из того 
обстоятельства, что они эгоцентрично преследуют свои интересы за 
счет благополучия других. Вместе с тем ряд этико-социологических 
исследований показывает, что в отказе от раскрытия персональной 
информации проявляется обычное человеческое желание защиты ин-
тересов членов своей семьи и снятия этического напряжения.  

Требование о защите конфиденциальности пациента является со-
ставной частью этических кодексов медицинских работников. Конфи-
денциальность является частью права пациента контролировать до-
ступ к своей личной информации, его права на информационную при-
ватность. Конфиденциальность — основа доверия между врачом и 
пациентом. Без гарантии конфиденциальности пациенты могут не-
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охотно предоставлять врачам информацию, необходимую им для 
обеспечения качественного лечения. 

В некоторых случаях у медицинского работника есть обязанность 
предупреждать третьи стороны, даже если это может нарушить обя-
занность соблюдать конфиденциальность. Исключение из обязанно-
сти соблюдения врачебной тайны в интересах общества отличается 
определенной гибкостью. Потенциально его можно использовать для 
ограничения раскрытия конфиденциальной информации о пациенте в 
самых разных обстоятельствах. Вопрос о том, могут ли обстоятель-
ства включать некоторое раскрытие конфиденциальной информации, 
касающейся генетических родственников, остается открытым. Исклю-
чение, связанное с общественными интересами, может охватывать 
такие случаи, как: 1) при наличии такого состояния здоровья пациента, 
которое представляет риск заражения окружающих; 2) когда плохое 
состояние здоровья пациента делает его неспособным продолжать 
определенные виды деятельности; 3) если о наследственных генети-
ческих нарушениях необходимо сообщить другим членам семьи [4]. 

Принцип защиты конфиденциальности пациентов нередко приводит 
к серьезным моральным дилеммам. Предоставление медицинской 
помощи становится все более сложным процессом. О пациенте, по-
ступающем в больницу, заботится множество разных практикующих 
врачей, и все они имеют доступ к его персональной информации. Раз-
витие генетики привело к новым проблемам. Данные, полученные в 
результате секвенирования ДНК, могут раскрывать информацию не 
только о данном человеке, но и сведения, относящиеся к членам его 
семьи. 

С точки зрения пациентов этическая дилемма редко рассматривает-
ся как противоречие между их собственным правом на неприкосно-
венность частной жизни и правом их родственников знать или даже их 
возможное «право не знать». Скорее, они обеспокоены этическими 
аспектами своей так называемой «генетической ответственности», 
чтобы предупредить членов семьи, «укрепить» их здоровье, предот-
вратить вред, который может возникнуть в результате этого знания. 
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Таким образом, необходимость раскрытия генетической информации 
редко оспаривается, но у пациентов возникают внутренние конфликты 
по поводу таких вопросов, как что, почему, кому, когда и как следует 
раскрывать подобную информацию, чтобы свести к минимуму небла-
гоприятные последствия. Генетическая диагностика не всегда воз-
можна на основе информации, предоставленной одним человеком. 
Желательно проверить как можно большее число генетических род-
ственников пациента. Такое тестирование может быть необходимо 
для правильного установления моделей наследования, для подтвер-
ждения мутации, по крайней мере, у одного другого пораженного чле-
на семьи (как часть разработки «семейно-специфического» генетиче-
ского теста) или для проведения тестирования на чувствительность к 
семейной группе риска. Даже если генетические родственники на са-
мом деле не тестируются, проверка генетического диагноза обычно 
включает предоставление информации о них. Иными словами, сведе-
ния об истории болезни генетических родственников помогает меди-
цинским работникам предоставлять эффективные медицинские услуги 
своим пациентам. Такая информация может помочь в диагностике, 
предоставлении медицинских рекомендаций о генетическом риске для 
пациента или настоящих или будущих детей, а также в вариантах ле-
чения или профилактики и в генетическом консультировании в целом. 
И наоборот, если эта информация отсутствует, медицинская помощь 
или рекомендации, предоставляемые пациенту, могут быть поставле-
ны под угрозу. Вопросы, связанные с раскрытием информации генети-
ческим родственникам, могут стать все более важными, поскольку 
становятся доступными дополнительные профилактические меры для 
снижения генетического риска. Когда генетическая информация ука-
зывает только на наследственную предрасположенность к заболева-
нию, которые невозможно предотвратить (например, рак), легче 
утверждать, что информация должна оставаться конфиденциальной, 
по сравнению с ситуацией, когда отказ в доступе может подвергнуть 
членов семьи повышенному риску. 

Один из фундаментальных принципов современной медицины со-
ставляют этическая система свободы пациента и его права на само-
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определение. Он основан на предпосылке о расширении возможно-
стей распространения медицинской информации, что позволяет паци-
енту принимать сознательные решения и делать выбор без внешнего 
давления. Такое право налагает на медицинских работников обязан-
ность информировать пациентов о состоянии их здоровья, и утаива-
ние информации от пациента рассматривается как форма проявления 
старой патерналистской практики, которая разрушает отношения 
между обеими сторонами и может, кроме того, стать источником обви-
нений в халатности и злоупотреблении служебным положением. 
Большинство врачей чувствует личную ответственность за предупре-
ждение родственников о генетическом риске. При этом врачи учиты-
вают то обстоятельство, что прямое раскрытие информации не долж-
но производиться без разрешения пациента, чтобы сохранять откры-
тые отношения между врачом и пациентом, укреплять доверие друг к 
другу, защищать медицинскую тайну и уважать права пациента. По-
скольку генетические тесты, назначенные врачами, имеют значение не 
только для пациентов, но и для их родственников, они создают биоэ-
тическую дилемму как для врачей, так и для пациентов, особенно в 
тех ситуациях, когда пациент не хочет проходить тест, знать о генети-
ческом риске и делиться такой информацией с другими. Существует 
мнение, что пациенты, получающие генетическую информацию, кото-
рая тесно связана с состоянием здоровья близких родственников, 
несут моральную ответственность за передачу этой информации, осо-
бенно если ее раскрытие может помочь родственникам избежать фи-
зического вреда или снизить его риск. Основной целью генетических 
услуг является предоставление пациентам генетических диагнозов и 
точной информации о связанных с ними рисках, чтобы они могли при-
нимать обоснованные решения по управлению своим риском, делать 
выводы в отношении репродуктивного здоровья и планировать буду-
щее. Но есть также моральный императив — обязанность раскрывать 
информацию другим членам семьи, которые могут быть генетически 
подвержены риску. Таким образом, цель генетической диагностики и 
оценки риска состоит в том, чтобы создать автономного субъекта, ко-
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торый будет действовать ответственно в отношении своего генетиче-
ского риска. 

Проект «Геном человека» — это важнейшее научное достижение, 
которое выполнило свою задачу по определению пар оснований, со-
ставляющих ДНК человека, а также по идентификации и картированию 
всех генов в геноме человека, как физически, так и функционально. 
Для исследователей в области поведенческих наук это особенно ин-
тересно, потому что измерения и поведенческие расстройства явля-
ются наиболее сложными характеристиками из всех. Поэтому счита-
лось, что для того, чтобы понять эти черты, нужно сначала определить 
возможные роли, которые определенные гены могут играть в развитии 
различных видов человеческого поведения. 

Случаи, в которых соблюдение этических требований и счастье 
гармонируют друг с другом, нередко уступают место другим ситуаци-
ям, в которых эти требования не обязательно достаточны для того, 
чтобы человек считал себя счастливым. То же самое относится и к 
персонажу Фауста в одноименной поэме, написанной Гёте в восем-
надцатом веке, в которой запечатлено противоречие между жизнью, 
прожитой согласно нравственным предписаниям, — в соответствии с 
обычаями общества, но не приносящей счастья субъекту, и жизнь, в 
которой желания, даже если они незаконны с точки зрения коллек-
тивного разума, удовлетворяются, делая индивидуума проклятой 
личностью, однако он платит за это проклятие моментом счастья. 
Что на самом деле совершил старый доктор Фауст, чтобы сделать 
свою жизнь такой несчастной? Ничего, кроме того, что он намеренно 
изменил свое врожденное поведение, которое тормозило его склон-
ности, эти тенденции, как их называл И. Кант, или импульсы, как их 
называл З. Фрейд. 

В настоящее время ученые задаются вопросом не о том, могут ли 
они призвать Мефистофеля для удовлетворения своих самых эксцен-
тричных желаний, а о том, можно ли искусственно изменить человече-
ское поведение, чтобы улучшить его. В последние десятилетия было 
обнаружено, что есть два пути, с помощью которых эта операция мо-
жет стать достижимой: либо посредством генетических вмешательств, 
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либо благодаря веществам, изменяющим естественную химию жи-
вых организмов. В обоих случаях «улучшенное» поведение может 
быть вызвано передовыми технологиями, что делает его социально 
приемлемым.  

Выявление методов, с помощью которых можно было бы изменить 
определенное человеческое поведение, вызывало большой интерес с 
начала двадцатого века. Генетическая детерминированности поведе-
ния основывается на исследованиях Чарльза Дарвина, создателя 
эволюционной теории, и знаменитых законах наследственности, от-
крытых Грегором Менделем. Во время Второй мировой войны наци-
сты пытались улучшить генетическое качество арийского населения 
Германии, исключая людей и группы, считавшиеся низшими, и поощ-
ряя тех, кого считали высшими. А. Гитлер продвигал закон, согласно 
которому люди с физическими или умственными «дефектами» должны 
были быть удалены из рядов немецкого народа. Такими «неполноцен-
ными» людьми были бедняки, психически больные, слепые, глухие, 
люди с различными отклонениями в развитии, беспорядочные поло-
вые связи, гомосексуалисты и представители отдельных расовых 
групп. Таким образом, немецкие евгеники хотели показать, что раз-
личные психические черты являются наследственными и что обще-
ство должно ограничивать воспроизводство людей, обладающих та-
кими чертами. 

С запуском в 1990 году проекта «Геном человека» генетический де-
терминизм обрел новую форму. Основываясь на секвенировании и 
картировании всех генов представителей вида Homo sapiens, ученые 
выражали надежду, что можно понять эволюцию человека, не только 
причины и механизмы болезни, от которых человек может страдать в 
какой-то момент, но и сложные взаимодействия между генами и окру-
жающей средой. Первым из наиболее значительных достижений в 
этой области исследований является открытие в 1996 году биологом 
из Принстонского университета Джо З. Циеном (Joe Z. Tsien) и его 
коллегами возможного гена обучения и памяти. Джо З. Циен вводит 
понятие, которое навязывает ему научное сообщество: «поведенче-
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ская генетика», чтобы подчеркнуть роль генетики в развитии челове-
ческого поведения. Проблема, однако, заключается в том, в какой сте-
пени его эксперименты на лабораторных животных могут быть рас-
пространены на людей, потому что в случае с людьми такой экспери-
мент показался бы выходящим за этические рамки. 

Хотя недавние исследования памяти и интеллекта у однояйцевых 
близнецов поощряют генетические подходы к умственным способно-
стям человека, тем не менее, когда исследования приходят к слишком 
радикальным выводам, они вступают в противоречие с мнением мно-
гих столь же сведущих в этой области ученых, особенно среди рабо-
тающих в сфере педагогического образования. Эти исследователи, 
большинство из которых имеют значительный опыт преподавания, 
считают, что, с точки зрения формирования интеллекта, факторы, свя-
занные с образованием, более важны, чем генетические свойства. 
Памяти и другие способности человека в значительной степени фор-
мируются в различных конкретных контекстах обучения. 

Технологии, направленные на изменение поведения человека с по-
мощью информации из области генетики или фармацевтической про-
мышленности, все еще находятся в зачаточном состоянии, но это не 
означает, что в ближайшем или отдаленном будущем проблема дан-
ная область не может прогрессировать. Исследования начала двадца-
того века были больше сосредоточены на морфологических элемен-
тах человека, таких как форма черепа, лба и скул, близость глаз или 
размер челюсти. Во второй половине двадцатого века, после Второй 
мировой войны, вклад генетики в понимание механизмов насилия и 
аберрантной сексуальности стал в той или иной степени признавать-
ся. В 1993 году группа генетиков опубликовала результаты исследова-
ния голландской семьи, состоящей из нескольких лиц с агрессивным, 
а иногда и насильственным поведением, одних из которых обвиняли в 
совершении преступлений, других — в поджогах, попытках изнасило-
вания или эксгибиционизме. Исследователи обнаружили, что все ви-
новные в таком ненормальном поведении имели определенную гене-
тическую мутацию, локализованную в Х-хромосоме, которая отсут-
ствовала у других членов семьи, не проявлявших таких агрессивных 
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тенденций. Исследователи пришли к выводу, что обнаруженная ими 
генетическая модификация может представлять собой биологический 
механизм, лежащий в основе антиобщественного поведения, или, дру-
гими словами, что агрессия может быть генетически обусловлена. «В 
таких случаях терапия, которая должна быть наиболее эффективной, 
может иметь только генетическую природу, что предотвратило бы по-
явление этой мутации в будущих поколениях» [5, с. 476].  

В 2007 г. был создан Консорциум психиатрической геномики. Его 
цель — провести анализ генетических данных, выявленных на уровне 
генома человека, чтобы идентифицировать гены или совокупность 
генов, которые лежат в основе возникновения психических рас-
стройств. Его более отдаленная цель состоит в том, чтобы иметь воз-
можность вмешиваться с помощью генной терапии, улучшая диагно-
стику, разрабатывая целевое лечение и усиливая первичную профи-
лактику [Watson, H.J.]. Технологии, использующие генетику, открывают 
крайне спорную в этическом плане тему: имеют ли родители или об-
щество право определять пол детей или, тем более, цвет их глаз или 
степень их интеллекта. Сегодня это возможно не столько за счет гене-
тического вмешательства, сколько за счет генетической селекции. Ге-
нетик может легко предвидеть будущие особенности плода и его воз-
можные генетические проблемы. Вопрос в том, имеет ли человек по-
сле того, как он знает эти элементы будущей эволюции эмбриона, мо-
ральное право делать выбор среди этих кандидатов на жизнь? 

Во втором десятилетии третьего тысячелетия используются новые 
технологии редактирования генома, такие как основанные на системе 
CRISPR/Cas, которая представляет собой инструмент редактирования 
генома, нацеленный на РНК, который позволяет исследователям мо-
дифицировать множественные гены одновременно посредством ин-
серций и делеций. Следствием этого является изменение генома за-
родышевой линии у эмбриона. До сих пор были опубликованы только 
эксперименты по созданию генетически модифицированных моделей 
нечеловекообразных приматов. Эти модели применимы также для ис-
следования и лечения нарушений мозга, либо психиатрической при-
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роды, либо из-за дефектного развития нервной системы, которые 
имеют место у людей. 

Но, поскольку в последние десятилетия биоэтика стала нормативно-
методологическим ориентиром деятельности в самых различных об-
ластях, но с преобладанием в философской, социологической, меди-
цинской и юридической [7], необходимо рассмотреть, насколько по-
лезными или опасными будут эти новые технологии редактирования 
генома, особенно с точки зрения сохранения человеческого вида. 
Смогут ли они повысить качество жизни? Добьются ли они «лучшего» 
человеческого вида? Или они загонят человечество в спираль изме-
нений, долгосрочные последствия которых трудно предвидеть. 

Перед лицом таких возможных достижений, которые уже близки к 
тому, чтобы стать реальностью, представители философии, медицины 
и биоэтики призваны внести значительный вклад в осмысление этих 
достижений и, в частности, проследить последствия вмешательств в 
структуру человека через генетический отбор. Этот вопрос становится 
еще более актуальным в условиях современности, когда динамика 
внедрения некоторых спорных технологий намного превзошла фило-
софские/медицинские/биоэтические исследования, которые серьезно 
изучали бы их влияние на человечество. 

Люди «химерного» типа, генетическая структура которых сконструи-
рована искусственно, будут поднимать вопросы в первую очередь о 
своей идентичности и, почему бы и нет, об интеграции в традицион-
ные общества. Эти вызовы в какой-то степени уже относятся к насто-
ящему, и философы и медики должны дать на них ответы. Обществу в 
какой-то момент придется признать реальность генетических вмеша-
тельств, целью которых является достижение гораздо более ради-
кальных преобразований в человеческой природе. 

В современных условиях ученые способны предложить будущим 
родителям четкую и точную генетическую информацию, чтобы, что-
бы они либо сделали выбор, подготовиться к родам или прервать 
беременность. Важный вопрос, который необходимо решить, заклю-
чается в том, что предлагаемая информация представляется линей-
ной и упрощенной, предполагающей наличие ясной и однозначной 
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причинно-следственной связи, т.е. конкретный ген эквивалентен 
определенному расстройству. «Люди склонны думать, что генетиче-
ские причины неизменны: если есть ген, есть и определенная бо-
лезнь; и склонны рассматривать генетические причины как конечные 
причины, «риск» развития расстройства отождествляется с самим 
расстройством» [8, с. 49]. Однако прогресс в области генетики от-
крывает более сложную картину, в которой на экспрессию гена влия-
ет множество факторов, как внутренних, так и внешних. В настоящее 
время то, чего ученые не знают о большей части генетического 
функционирования человека, о том, как взаимодействуют разные 
кластеры генов, — это больше, чем то, что они знают. Существенную 
роль в вопросе эпигенетического наследования играет то обстоятель-
ство, как оно взаимодействует с окружающей средой. Генетическая 
информация представляет собой более сложную картину, чем перво-
начально предполагалось, поэтому присутствие только одного гена 
или генетического маркера не позволяет однозначно прогнозировать 
развитие болезни или степень поражения того или иного органа. 

Многие расстройства, такие, как глухота, излечимый рак у детей, бо-
лезнь Тея-Сакса и другие, во многом зависят от рецессивного поли-
генного и аутосомного наследования. Существуют расстройства с 
«сильным генетическим влиянием», то есть такие заболевания, при 
которых ген имеет прямую и детерминированную связь с фенотипом, 
как в случае болезни Хантингтона. Характерной чертой этой группы 
болезней является неизменность генетического влияния (последняя и 
единственная причина заболевания — генетическая). В этом случае 
наличие гена порождает дискретные и четкие категории. Но такой тип 
прямой связи между генотипами и фенотипами относительно редок 
при большинстве заболеваний человека. Большинство нарушений у 
человека соответствует «слабому генетическому влиянию», при кото-
ром на фенотип влияет множество генов, экспрессия которых зависит 
от опыта в окружающей среде, траектории развития организма и раз-
личных эпигенетических факторов. В этих случаях наличие опреде-
ленного фактора риска не имеет детерминированной связи с феноти-
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пом. Практически все расстройства, относящиеся ко второй категории 
(аутизм, психические заболевания и др.), соответствуют расстрой-
ствам с очень сложными моделями наследования и представляют со-
бой расстройства, функционирование которых в настоящее время до 
конца неизвестно. В развитии подавляющего большинства генетиче-
ски обусловленных заболеваний человека способ, которым генотипы 
связаны с фенотипами, сложен, и ученые в настоящее время точно не 
знают, как и каким образом они взаимодействуют. 

Существует три разных типа «измов» в генетике: 1) «генетический 
эссенциализм, касающийся веры в то, что человеческая идентичность 
и личностные черты «жестко связаны» с геномом и что они внутренне 
определены и могут быть предсказаны генетической структурой; 
2) генетический детерминизм, согласно которому только гены вызы-
вают сложное человеческое поведение и то, что происходит по гене-
тическим причинам, является непроизвольным; и 3) генетический ре-
дукционизм, сторонники которого предполагают, что человеческая 
природа и здоровье могут быть сведены к описанию «ничего, кроме 
генов», и отождествляют биологические объяснения с генетическими. 

Эти различные генетические «измы» могут привести к «эссенциа-
листским генетическим предубеждениям». Другой дополнительный 
риск генетического эссенциализма, особенно в области развития пси-
хических качеств или ментальных заболеваний, связан с риском 
навешивания ярлыков или «самосбывающегося» пророчества, со-
гласно которому ожидания и прогнозы родителей или учителей отно-
сительно детей, как правило, реализуются в поведении и действиях 
ребенка, которые они интерпретируют в соответствии с этими ожида-
ниями. Иными словами, отношения взрослых с ребенком обусловли-
ваются человеческими предубеждениями.  

Что касается правила информированного согласия, то обмен ин-
формацией между врачом и родителями представлен, как правило, в 
нечетких терминах. Передаваемая информация не обладает той сте-
пенью достоверности, о которой обычно предполагают. Нарушается 
этическое правило правдивости, требующее от медицинского работ-
ника строго и неукоснительно сообщать то, что действительно извест-
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но. Если переданное сообщение представлено как достоверное, хотя 
на самом деле это не так, оно может инициировать у получателей не 
то решение, о котором они мечтают. Передача слишком большого ко-
личества информации для пациентов не означает, что это способ-
ствует их постижению истины. Если эта информация не будет долж-
ным образом обработана и осмыслена, она может производить эф-
фект, противоположный искомому. Остро встает вопрос, можно ли 
предоставить четкую и точную информацию для принятия обоснован-
ных решений, когда генетическая информация до конца неясна. 

В свете индивидуального опыта не кажется легким и очевидным 
различие между «тривиальными» и «нетривиальными» медицинскими 
состояниями и, следовательно, между «медицинской» и «немедицин-
ской информацией». Критерии оценки в данном случае оказываются 
не только медицинскими (клиническими, физиологическими), но и ин-
дивидуальными или социальными, связанными с представлением о 
себе и социальной и групповой идентичностью. Эти обстоятельства 
должны учитывать медицинские работники в процессе информирова-
ния родителей о генетических данных их детей. Необходим мульти-
дисциплинарный подход, чтобы приложить усилия для разработки 
языка, который отвечал бы, с одной стороны, сложностям, представ-
ленным генетиками, и, с другой, понятен неспециалистам. 

По оценкам Всемирной организации здравоохранения, в 2050 г. 
болезнью Альцгеймера (БА) будет страдать в три раза больше лю-
дей, чем сегодня, вследствие чего возникает потребность развития 
ранней диагностики. Для этой цели считаются подходящими методы 
скрининга. Чтобы справиться с огромными финансовыми и времен-
ными затратами на скрининг всего населения, в настоящее время 
тестируется двухэтапная стратегия. На обоих этапах применяется 
машинное обучение (МО) и средства искусственного интеллек-
та (ИИ): во-первых, имеет место идентификация лиц с высоким 
риском на основе социально-демографических или описанных дан-
ных; во-вторых, требуется оценка индивидуальных биомаркеров у 
лиц с высоким риском для выявления подходящих кандидатов для 
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клинических испытаний с будущей перспективой отсрочки или облег-
чения прогрессирования заболевания. 

Технология прогнозирования БА с помощью ИИ уже находится на 
зрелой стадии своего развития. Первый клинический инструмент 
поддержки принятия решений ИИ для прогнозирования прогрессиро-
вания от ранней стадии деменции до БА был недавно протестирован 
в процессе многопрофильного исследовании. Тенденция ведет к 
обучению систем машинного обучения на многофункциональных 
наборах данных вместо оценки только одного биомаркера. Помимо 
генетического тестирования и выявления наборов биомаркеров ней-
ровизуализация чаще всего используется в сочетании с ИИ. Недав-
няя модель предсказывает БА за 75,8 месяцев до окончательного 
диагноза с помощью нейровизуализации и работает лучше, чем 
рентгенологические считыватели. Точность, чувствительность и спе-
цифичность при классификации пациентов с БА от здоровых испыту-
емых достигают почти максимума. 

Прогнозирование начала болезни Альцгеймера в будущем сопряже-
но с этическими проблемами, поскольку пока не существует лечения, 
модифицирующего болезнь. Тем не менее ранняя диагностика БА 
считается решающей для благополучия людей и общества. Поэтому 
международная группа экспертов потребовала рекомендаций по оцен-
ке риска у бессимптомных пациентов. Эти оценки могут служить руко-
водством для принятия решений о применении скрининга. Хотя ука-
занная проблема актуальна для всех стран мира, в этом направлении 
сделано немного. Исследование мозга у бессимптомных лиц особенно 
сложны с этической точки зрения из-за отсутствия медицинских пока-
заний. Прежде чем прогнозирование БА с помощью ИИ будет исполь-
зоваться для скрининга всего населения, необходимо рассмотреть, 
при каких обстоятельствах его следует предлагать бессимптомным 
лицам, учитывая вероятность непреднамеренных негативных послед-
ствий, которые, возможно, превышают потенциальную пользу для от-
дельных лиц и общества. Аналогичные этические проблемы возникли 
в процессе «случайных открытий» в связи с оценкой генетического 
риска. Эти открытия не могут рассматриваться как неожиданные, так 
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как диагноз по своей природе носит исследовательский характер, и 
необходимо принять меры для обеспечения адекватного общения с 
пациентом в соответствии с биоэтическими принципами. Таким обра-
зом, рассмотрение информированного согласия как отвечающего тре-
бованиям прозрачности и минимизирующего предсказуемые негатив-
ные полседствия также имеет решающее значение для этической 
оценки предсказания БА с помощью ИИ. 

Ф. Урсин, К. Тиммерман и Ф. Стигер выдвигают следующую этиче-
скую модель для генетического тестирования раннего начала болезни 
Альцгеймера [9]. 1. Тест должен быть добровольным и основываться 
на информированном согласии. 2. Тест следует предлагать при 
надлежащем консультировании и профессиональной поддержке. 
3. Тест должен быть доступен только совершеннолетним. 4. Результа-
ты теста не должны вызывать дискриминации. 5. Тестирование сле-
дует отложить, если есть доказательства того, что его результаты 
приведут к психосоциальным последствиям. 6. Результаты тестиро-
вания являются конфиденциальными и являются собственностью 
человека. 

Таким образом, пациенты, проходящие оценку биомаркеров, должны 
знать, что значит иметь «повышенный» статус биомаркеров. При этом 
возникают следующие два этических аспекта. Во-первых, в целях про-
зрачности необходимо обеспечить, чтобы ИИ системы был развернут 
для прогнозирования. Во-вторых, принцип уважения свободы пациен-
та требует объяснимости. Этически необходимо разрабатывать объ-
яснимые системы искусственного интеллекта для будущих клиниче-
ских приложений. Эти два аспекта имеют решающее значение для по-
строения доверительных отношений между пациентами и врачами. 
Только если пациенты доверяют как надзору врачей, так и надежности 
предсказания с помощью ИИ, тогда предложение его бессимптомным 
людям может быть успешным. 
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