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В докладе рассматриваются существующие правовые проблемы, связанные с защитой
генетической информации человека. Особое внимание уделяется рассмотрению данного
вопроса в контексте проведения генетических и геномных исследований без согласия субъ-
екта исследования.

Общее правило генетических и геномных исследований заключается в необходимости по-
лучения согласия лица для обработки его генетических данных и гарантии их защиты.
Тем не менее, национальные и международные правовые акты предусматривают допуще-
ние ограничения прав в интересах иных лиц, то есть допускают возможность проведения
генетических исследований без согласия исследуемого лица. Отсутствие конкретизации
указанных изъятий ведёт к возникновению правовых противоречий.

Одним из ключевых аспектов правового регулирования в области генетических исследо-
ваний является определение генетической информации. К данному вопросу отсутствует
единый подход. Международно-правовые акты и ряд национальных законодательств, в
частности российское, рассматривают её в контексте персональных данных. Указанный
подход критикуется, так как ДНК является носителем генетической информации не толь-
ко о конкретном лице, но и об иных лицах, генетически связанных с ним. На основании
изложенного существует второй подход: генетическая информация относится к категории
частной жизни. Данной позиции придерживается Европейский суд по правам человека.
Иной подход выработан в США: термин “генетическая информация” толкуется расшири-
тельно и включает себя информацию о генетических тестах лица и членов его семьи, а
также проявлениях заболеваний или расстройств у членов семьи этого лица.

Рассмотрение генетической информации как элемента частной жизни порождает пробле-
му соотношения прав лиц при требовании проведения генетического исследования без
согласия исследуемого лица при установлении родства. Практика ЕСПЧ (Mifsud v. Malta;
Boljević v. Serbia) показывает, что предпочтение отдаётся лицу, требующему проведения
генетического исследования для установления родства. В рассмотренных делах право лица
знать своё происхождение справедливо ставиться выше права другого лица на защиту ге-
нетической информации, так как принудительное генетическое исследование имеет мень-
ший потенциальный ущерб, чем отсутствие доступа к важным сведениям, заключённым в
генетической информации. В своих решениях Суд исходит из принципов необходимости,
пропорциональности и сбалансированности данного вмешательства в частную жизнь ис-
следуемого субъекта.

В юридической практике наблюдаются проблемы, касающиеся обработки и хранения гене-
тической информации государственными органами с целью выявления и предотвращения
преступлений. Перед лицом законодателя стоит необходимость соблюдения баланса част-
ных и публичных интересов. ЕСПЧ неоднократно рассматривал вопрос о необходимости
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и допустимости такого рода вмешательства в частную жизнь с целью раскрытия преступ-
лений (S. and Marper v. United Kingdom; Trajkovski and Chipovski v. North Macedonia) и
признавал ограниченность возможностей государственных органов для сбора, обработки
и хранения генетической информации. Позиции Суда заключаются в минимизации вме-
шательства в частную жизнь и недопустимости сбора, обработки и хранения генетической
информации человека государственными органами без действительной угрозы публичным
интересам. Стоит отметить, что российское законодательство содержит понятие геномной
регистрации, подразумевающее сбор и хранение генетической информации без согласия
субъекта исследования применительно к определённому законом кругу лиц.

Проведённый анализ законодательства и судебной практики показывает необходимость
совершенствования правовых норм в сфере генетических исследований в части защиты
полученной в их ходе информации. Допускаемые законом ограничения прав, безусловно,
важны для общественных интересов, но должны отвечать требованиям пропорциональ-
ности и необходимости. Исходя их этого, на сегодняшний день существует потребность
в установлении общих требований к защите генетической информации на международ-
ном уровне, чётко конкретизируемых на национальном уровне. Также видится важной
выработка единого подхода к пониманию генетической информации как категории.
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