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Резюме 

Актуальность. Реализация международного проекта «Геном человека» позволила расшифровать 
его, вместе с тем объем этой информации и возможности применения как в общечеловеческих (борьба с 
пандемией), так и в террористических (разработка биологического оружия, точечно ориентированного 
на конкретную нацию) целях, особенно в условиях политической напряженности и соперничества за ли-
дерство, детерминируют необходимость прогнозирования потенциальных рисков и разработки адекват-
ного правового регулирования.  

Цель исследования заключается в оценке текущего состояния обеспечения безопасности геномной 
информации, получаемой как в рамках биомедицинских исследований, так и в рамках реализации государ-
ственной политики в сфере общественной безопасности. Также необходимо изучить опыт зарубежных 
государств в данной области с перспективой дальнейшего его использования в юридической практике 
России.  

Задачи. Комплексное изучение правового регулирования порядка сбора, хранения, использования и 
уничтожения геномной информации позволило выявить пробелы законодательной регламентации. Поиски 
путей их решения составляют задачу настоящего исследования.    

Методология. Для достижения поставленной цели применялись методы научного познания: анализ, 
синтез, системно-аналитический, формально-логический, системно-правовой, с помощью которых авто-
рами осуществлен аналитический обзор отечественного и зарубежного законодательства, определена 
специфика исследуемых правоотношений и предложены пути решения выявленных правовых проблем. 

Результатами исследования являются сформулированные предложения по внесению изменений в 
правовые акты отечественного законодательства, касающихся сбора, хранения и контроля доступа к 
геномной информации, с учетом изученного зарубежного опыта.  

Вывод. Существующие нормативные положения о геномной информации не обеспечивают защиту 
от обработки и передачи третьим лицам. По этой причине полученные в результате геномных исследо-
ваний данные человека должны быть выделены в статус «sui generis», а правовая регламентация расши-
рена, в том числе за счет формирования федеральных органов, ответственных за регулирование этиче-
ских и правовых аспектов генетических и геномных исследований. 
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Abstract 

Relevance. The implementation of the international project "Human Genome" made it possible to decipher it, 
however, the volume of this information and possibilities of its application both for universal (pandemic control) and 
terrorist purposes (development of biological weapons, targeted at a particular nation), especially in conditions of po-
litical tension and competition for leadership, determine the need to forecast potential risks and develop an adequate 
legal regulation.  

The purpose of this study is to assess the current state of security of genomic information obtained in the 
framework of biomedical research, as well as within the framework of implementation of public policy in the sphere of 
public security. It is also necessary to study the experience of foreign countries in this field with a view to its further 
use in Russian legal practice.  

Objectives. Comprehensive study of legal regulation of the collection, storage, use and destruction of genomic 
information allowed to identify gaps in legal regulation. Finding ways to solve them is the objective of this study.    

Methodology. To achieve the set objective were applied methods of scientific knowledge: analysis, synthesis, 
system-analytical, formal-logical, system-legal methods by means of which the authors carried out an analytical re-
view of domestic and foreign legislation, identified the specifics of legal relations under study and proposed solutions 
to the identified legal problems. 

Results of the study are formulated suggestions for changes in legal acts of domestic legislation relating to the 
collection, storage and control of access to genomic information, taking into account the studied foreign experience.  

Conclusion. The existing regulations on genomic information do not provide protection from processing and 
transfer to third parties. For this reason human genomic data should be designated as "sui generis", and legal regula-
tion should be expanded, including formation of federal agencies responsible for regulation of ethical and legal as-
pects of genetic and genomic research. 
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*** 
Введение 

Правовой статус геномной информа-
ции и ее место в правовом поле не раз 
были предметом исследований и дискус-
сий на различных площадках. Несмотря 

на межотраслевой подход к изучению 
этого вопроса цивилисты приходят к од-
нозначному выводу о том, что она явля-
ется разновидностью информации огра-
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ниченного доступа, конфиденциальной 
информацией [1, с. 24; 2, с. 67].  

Баланс публичных и частных инте-
ресов, отраженный во Всеобщей декла-
рации о геноме человека и правах чело-
века и закрепляющий, с одной стороны, 
всеобщий доступ к достижениям науки в 
области биологии, генетики и медицины, 
касающихся генома человека (ст. 12), и с 
другой – законодательно установленную 
конфиденциальность генетических дан-
ных (ст. 7), имеет размытые границы, не 
определяет конкретные параметры доз-
волений и ограничений1.  

Изучением этой темы в доктрине и 
практике цивилисты занимаются посто-
янно2, вместе с тем ученые разных стран 
обращают внимание на неопределенность 
понятия «геном человека», которое ис-
пользуется в международных правовых 
актах как в значении «видовой общий для 
всех людей геном», так и в смысле «уни-
кальный для отдельного человека геном» 
[3]. Нет определенности в этой части и в 
отечественной доктрине [4, с. 51]. 

Успешное завершение международ-
ного проекта «Геном человека» позволи-
ло определить, что геном как совокуп-
ность всего генетического материала со-
стоит из 25000 генов. Соответственно, с 
точки зрения биологической составляю-
щей ген является составной частью гено-
ма (ген является локусом молекулы ДНК, 
геном, в свою очередь, представляет пол-
ную ядерную ДНК). Таким образом, ге-
нетическая информация как сведения об 
                                                 

1 Всеобщая декларация о геноме чело-
века и правах человека: [принята 11 ноября 
1997 г. Генеральной конференцией Органи-
зации Объединенных Наций по вопросам об-
разования, науки и культуры] // ООН: сайт. 
URL: https://www.un.org/ru/documents/decl_ 
conv/declarations/human_genome.shtml. (дата 
обращения 20.04.2023). 

2 Рыжова А. А. Правовая защита 
геномных данных граждан России // 
Электронный научный журнал «Наука. 
Общество. Государство». 2020. Т. 8, № 3 (31). 
URL: http://esj.pnzgu.ru (дата обращения: 
20.04.2023).  

отдельных генах поглощается геномной 
информацией как общим массивом дан-
ных, позволяющим сформировать цель-
ную картину состояния генов человека. 
Полагаем, что разграничение информа-
ции на геномную и генетическую, как 
общее и частное, определяет лишь ее 
объем и возможности использования, од-
нако уровень обеспечения безопасности 
должен быть одинаково высоким. Сбор, 
хранение и использование геном-
ной/генетической информации осуществ-
ляется в разных целях и находит закреп-
ление в различных нормативно-правовых 
актах. Вместе с тем важность охраны ин-
формации, содержащейся в геноме, как с 
позиции защиты частных лиц, так и с по-
зиции защиты государства, на наш 
взгляд, презюмируется, поскольку воз-
можности и пределы использования ге-
номной информации еще не изучены. Ее 
можно использовать как в  целях разра-
ботки новых методов диагностики, лече-
ния, так и в целях создания биологиче-
ского оружия, способного воздействовать 
на определенную группу населения, 
например, по этническому признаку. В 
связи с изложенным актуализируется 
необходимость научного осмысления си-
стемы обеспечения правовой безопасно-
сти личности в отношении ее геномной 
информации.  

Методология 

Использование таких методов науч-
ного познания, как: анализ научной лите-
ратуры, системно-аналитический, фор-
мально-логический, системно-правовой 
позволили осуществить аналитический 
обзор действующего отечественного и 
зарубежного законодательства, доктри-
нальных источников, определить специ-
фику исследуемых правоотношений и 
выработать пути решения выявленных 
правовых проблем. Применение методов 
анализа и синтеза позволило, опираясь на 
действующие федеральные законы и за-
конопроекты, охарактеризовать совре-
менное состояние правового регулирова-

https://www.un.org/ru/documents/decl_conv/declarations/human_genome.shtml
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ния защиты геномных данных, сформу-
лировать предложения по внесению из-
менений в действующее законодатель-
ство. 

Результаты и их обсуждение 

Правовое регулирование получения 
геномных данных граждан можно раз-
граничить по целевому критерию, исходя 
из которых определить проработанность 
и достаточность защитных механизмов. 
Геномная информация собирается: 

– для обеспечения государственных 
правоохранительных функций (например, 
геномная регистрация лиц, совершивших 
преступления); 

– для личного использования 
(например, с целью установления отцов-
ства, тестирование на предмет предрас-
положенности к заболеваниям); 

– для научных изысканий (например, 
проведение геномных исследований для 
выявления закономерностей развития че-
ловека). 

Рассмотрим  подробнее. Понятие ге-
номной информации в отечественное 
правовое поле введено Федеральным за-
коном от 3 декабря 2008 г. № 242-ФЗ «О 
государственной геномной регистрации в 
Российской Федерации»1 (далее – ФЗ о 
геномной регистрации) и в силу Федераль-
ного закона от 6 февраля 2023 г. № 8-ФЗ 
«О внесении изменений в Федеральный 
закон «О государственной геномной ре-
гистрации в Российской Федерации» и 
отдельные законодательные акты Рос-
сийской Федерации»2 ее формулировка 

                                                 
1 О государственной геномной реги-

страции в Российской Федерации: Федер. за-
кон от 3 дек. 2008 г. № 242-ФЗ: [ред. от 
06.02.2023] // КонсультантПлюс. URL: 
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_ 
LAW_82263/ (дата обращения: 27.04.2023). 

2 О внесении изменений в Федеральный 
закон «О государственной геномной реги-
страции в Российской Федерации» и отдель-
ные законодательные акты Российской Фе-
дерации: Федер. закон от 6 февр. 2023 г.           
№ 8-ФЗ // КонсультантПлюс. URL: 

подверглась корректировке. С 8 мая 2023 г. 
в новой редакции закона геномная ин-
формация представлена как биометриче-
ские персональные данные, включающие 
кодированную информацию об опреде-
ленных фрагментах ДНК физического 
лица или неопознанного трупа.  

ФЗ о геномной регистрации имеет 
свою сферу регулирования и отражает 
процесс сбора, систематизации, исполь-
зования, хранения, уничтожения геном-
ной информации в рамках федеральной 
базы данных в целях идентификации 
личности человека. Согласно энциклопе-
дическому словарю под идентификацией 
личности понимается определение тож-
дества опознаваемого субъекта конкрет-
ному лицу по характеризующим его от-
личительным признакам [5, с. 401]. При 
этом Е. П. Клипко и С. Г. Лихолетов от-
мечают несинонимичность с таким поня-
тием, как «идентификация человека», 
имеющего более широкое значение [6,          
с. 63]. В ст. 14 ФЗ о геномной регистра-
ции, которой придан статус государ-
ственной, зафиксировано целевое назна-
чение полученной геномной информа-
ции. Она используется для раскрытия 
преступлений, розыска пропавших без 
вести граждан, установления личности 
неопознанного трупа, установления род-
ственных отношений разыскиваемых 
лиц. Законом в зависимости от вида ге-
номной регистрации (добровольной или 
обязательной) определен круг субъектов, 
правовые основания. В первом случае 
основой является добровольное волеизъ-
явление, выраженное в письменном заяв-
лении; биологический материал, содер-
жащий геномную информацию вправе 
сдать граждане РФ, иностранные граж-
дане и лица без гражданства; проводится 
платно. Ответственным за сбор, исполь-
зование и хранение геномной информа-
ции определено подразделение органов 
внутренних дел. Вместе с тем на сего-
дняшний день процедура прохождения 
                                                                          
https://www.consultant.ru/document/cons_doc_ 
LAW_439120/ (дата обращения: 27.04.2023). 
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добровольной государственной геномной 
регистрации не утверждена. 

Обязательной геномной регистрации 
подлежат неопознанные трупы и лица: 

– осужденные и отбывающие нака-
зание в виде лишения свободы; 

– неустановленные, биоматериал ко-
торых получен в ходе следственных ме-
роприятий; 

– подозреваемые, обвиняемые в со-
вершении преступления; 

– подвергнутые административному 
аресту (с 01.01.2025 г.).  

Наглядно просматривается тенден-
ция к увеличению круга субъектов, к ко-
торым она применяется. 

В проведении обязательной государ-
ственной геномной регистрации в преде-
лах своих полномочий участвуют: учре-
ждения, исполняющие уголовные наказа-
ния в виде лишения свободы; подразде-
ления органов внутренних дел РФ и 
Следственного комитета Российской Фе-
дерации; учреждения судебно-медицин-
ской экспертизы, входящие в государ-
ственную систему здравоохранения. В 
настоящее время процедура детализиро-
вана в Положении о порядке проведения 
обязательной государственной геномной 
регистрации лиц, осужденных и отбыва-
ющих наказание в виде лишения свобо-
ды, утвержденном Постановлением Пра-
вительства РФ от 11 октября 2011 г.          
№ 8281. Вместе с тем на практике нали-
чествуют нарушения как процедуры за-
бора биоматериала2, так и выполнения 

                                                 
1 Об утверждении Положения о порядке 

проведения обязательной государственной 
геномной регистрации лиц, осужденных и 
отбывающих наказание в виде лишения сво-
боды: Постановление Правительства РФ от 
11 окт. 2011 г. № 828 // Правительство Рос. 
Федерации: сайт. URL: https://www.archive. 
government.ru/gov/results/16756/ (дата обра-
щения: 27.04.2023). 

2 Кассационное определение Третьего 
кассационного суда общей юрисдикции от 
23.06.2020 по делу № 88а-6626/2020 // Кон-
сультантПлюс. URL: https://www.consultant. 

федерального законодательства (напри-
мер, ввиду отсутствия медицинских ра-
ботников, обладающих необходимыми 
знаниями и навыками, достаточного ко-
личества геномных наборов)3. 

С 22.03.2023 по 05.04.2023 г. на фе-
деральном портале проектов норматив-
ных правовых актов проходило обще-
ственное обсуждение проекта Постанов-
ления Правительства РФ «О некоторых 
вопросах реализации Федерального зако-
на «О государственной геномной реги-
страции в Российской Федерации» и при-
знании утратившим силу Постановления 
Правительства Российской Федерации от 
11 октября 2011 г. № 828»4, который при-
зван установить Порядок проведения как 
обязательной, так и добровольной госу-
дарственной геномной регистрации и 
Правила получения, учета, хранения, ис-
пользования, передачи и уничтожения 
биологического материала и обработки 
геномной информации (далее – Порядок 
геномной регистрации). Оператором фе-
деральной базы данных геномной ин-
формации назначено федеральное госу-
дарственное казенное учреждение «Экс-
пертно-криминалистический центр Ми-
нистерства внутренних дел Российской 
Федерации», в структуре которого дей-
ствует отдел учета геномной информа-
ции. 

                                                                          
ru/cons/cgi/online.cgi (дата обращения: 
29.04.2023). 

3 Апелляционное определение Кемеров-
ского областного суда от 22.09.2016 по делу 
N 33-12021/2016 // КонсультантПлюс. URL: 
https://www.consultant.ru/cons/cgi/online.cgi 
(дата обращения: 29.04.2023). 

4 Проект Постановления Правительства 
РФ «О некоторых вопросах реализации Фе-
дерального закона «О государственной ге-
номной регистрации в Российской Федера-
ции» и признании утратившим силу Поста-
новления Правительства Российской Федера-
ции от 11 октября 2011 г. № 828» // Система 
обеспечения законодательной деятельности. 
URL: https://sozd.duma.gov.ru/bill/1048800-7 
(дата обращения: 29.04.2023). 

https://www.consultant.ru/
https://sozd.duma.gov.ru/bill/1048800-7
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Отметим, что положения ФЗ о ге-
номной регистрации и предполагаемого 
Порядка геномной регистрации относи-
тельно процедуры использования дан-
ных, полученных от граждан по их воле-
изъявлению, носят неопределенный ха-
рактер. Нормативными актами не уста-
новлен срок их хранения, возможность 
использования геномной информации, 
предоставленной добровольно, в рамках 
производства иных процессуальных дей-
ствий правоохранительных органов при 
расследовании иного преступления, не 
связанного с поиском родственников. 
Представляется, что формирование феде-
ральной единой базы данных должно 
быть разграничено по признаку обяза-
тельности и добровольности предостав-
ленных геномных сведений по волеизъ-
явлению граждан, с императивным опре-
делением порядка и правовых оснований 
обращения к таковым. С. С. Бородин и А. 
А. Инюшкин справедливо замечают, что 
результаты геномной регистрации и иных 
генетических исследований должны быть 
использованы с соблюдением баланса 
личных неимущественных прав и мо-
ральных интересов общества [7, с. 26]. 

Интенсивное развитие технологий 
«bigdata», позволяющих обрабатывать и 
использовать массивы данных, способ-
ствует развитию науки и технологий, 
ускоряет исследовательские процессы 
благодаря виртуальному моделированию 
ситуаций и облачным вычислениям, ми-
нимизации ошибок, связанных с челове-
ческими факторами. Однако развитие 
компьютерных технологий приводит 
также к упрощению доступа третьих лиц 
к большим объемам информации, в том 
числе для использования ее в корыстных 
целях. Возможности редактирования 
данных, полученных в результате геном-
ного исследования, способны привести к 
возникновению ситуаций, представляю-
щих риск обвинения людей, не имеющих 
отношения к административным наруше-
ниям или преступлениям, а также к по-
пыткам получения злоумышленниками 

личной выгоды посредством шантажа, 
угроз и манипуляций. 

Проблема обеспечения информаци-
онной безопасности минимизируется пу-
тем применения хранилищ с высокой 
степенью шифрования и защиты, а также 
переводом особо ценных данных в си-
стемы вне облачного доступа. Тем не ме-
нее конфиденциальность по-прежнему 
остается под угрозой, что связано в 
первую очередь с высоким уровнем за-
трат, необходимых для сохранения ре-
жима ограниченной доступности и обес-
печения достаточной вычислительной 
мощности для работы с массивами дан-
ных. В результате применяются более 
упрощенные технологии защиты конфи-
денциальности либо используется мень-
ший объем данных, что снижает точность 
осуществляемых вычислений. 

Общие положения об ответственно-
сти должностных лиц за нарушения пра-
вил получения, учета, хранения, исполь-
зования, передачи и уничтожения биоло-
гического материала и обработки геном-
ной информации установлены ст. 10 ФЗ о 
геномной регистрации. Однако детализа-
ции мер ответственности и вида ответ-
ственности (гражданская, администра-
тивная, уголовная), в том числе и за не-
санкционированный доступ к базе дан-
ных, отсутствует. 

Информация о генах человека ис-
пользуется также в генодиагностике, ге-
нотерапии, которые легализованы Феде-
ральным законом от 5 июля 1996 г.         
№ 86-ФЗ «О государственном регулиро-
вании в области генно-инженерной дея-
тельности»1 (далее – Закон о генно-
инженерной деятельности). Отсутствие 
детальной регламентации правового по-
ложения субъектов правоотношений, их 
прав, обязанностей и ответственности, 
                                                 

1 О государственном регулировании в 
области генно-инженерной деятельности: 
федер. закон от 5 июля 1996 г. № 86-ФЗ: [ред. 
от 02.07.2021] // КонсультантПлюс. URL: 
https://www.con-sultant.ru/document/cons_doc 
_LAW_10944/ (дата обращения: 27.04.2023). 

https://www.con-sultant.ru/document/cons_
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порядка сбора, хранения и использование 
генетической информации в процессе ге-
нодиагностики и генотерапии как вида 
медицинской деятельности уже были 
предметом исследования [8]. Следует от-
метить, что с 1 сентября 2024 г. вступают 
в силу ожидаемые научным сообществом 
изменения, закрепленные Федеральным 
законом от 29 дек. 2022 г. № 643-ФЗ «О 
внесении изменений в Федеральный за-
кон «О государственном регулировании в 
области генно-инженер-ной деятельно-
сти»1, которые устраняют некоторые 
пробелы правового регулирования и 
устанавливают правовые основы функ-
ционирования государственной инфор-
мационной системы «Национальная база 
генетической информации». Так, в поня-
тийный аппарат вводятся понятия: гене-
тическая информация, определяемая как 
последовательность нуклеотидов в поли-
мерах нуклеиновых кислот; генетические 
данные, представляющие собой сведения 
о генетической информации различных 
биологических объектов, пригодной для 
получения (сбора), систематизации, 
накопления, хранения, уточнения (обнов-
ления, изменения), использования, рас-
пространения (в том числе передачи) и 
уничтожения такой информации. Но са-
мое важное, на наш взгляд, из сферы дей-
ствия закона выводятся генодиагностика 
и генотерапия, соответственно, закон с      
1 сентября 2024 г. не будет касаться гене-
тической информации человека.  

Поскольку генодиагностика и гено-
терапия осуществляются в рамках оказа-
ния медицинской помощи, было бы ло-
гичнее закрепить соответствующие по-
ложения в Федеральном законе от 21 но-
ября 2011 г. № 323-ФЗ «Об основах 
охраны здоровья граждан в Российской 

                                                 
1 О внесении изменений в Федеральный 

закон «О государственном регулировании в 
области генно-инженерной деятельности»: 
Федер. закон от 29 дек. 2022 г. № 643-ФЗ // 
КонсультантПлюс. URL: https://www.con-
sultant.ru/document/cons_doc_LAW_436209/ 
(дата обращения: 28.04.2023). 

Федерации»2 (далее – ФЗ об охране здо-
ровья). С 1 сентября 2024 г. после исклю-
чения их из Закона о генно-инженерной 
деятельности генодиагностика и геноте-
рапия окажутся нелегализованными, со-
ответственно, отсутствие порядка сбора, 
хранения, использования геномной/ге-
нетической информации, которую ис-
пользуют медицинские работники, не 
обеспечивают их надлежащую защиту.  

Таким образом, на повестке дня 
остается открытым вопрос правового ре-
гулирования безопасности генетиче-
ской/геномной информации в целях за-
щиты прав на частную и семейную жизнь 
[9, с. 134]. Тем более что набирают раз-
витие так называемые генетические ис-
следования и тестирования на наличие 
наследственных заболеваний и генетиче-
ских предрасположенностей, выполняе-
мые как государственными, так и част-
ными медицинскими организациями. 

Всё большую популярность приоб-
ретают методики ДНК-анализов, позво-
ляющие на основании генетического те-
стирования получить ряд сведений о пси-
хологическом, физическом здоровье че-
ловека, его расовой и этнической при-
надлежности, определении родства и пр. 
Клиники и частные медицинские центры 
предлагают услуги по исследованию ге-
нетических данных в формате так назы-
ваемого генетического паспорта, форми-
руемого на основании оценки генома че-
ловека. В результате клиент получает 
информацию об особенностях своего ор-
ганизма, возможных реакциях на продук-
ты или лекарственные средства, рисках 
возникновения и развития заболеваний, 
способностях к развитию спортивных, 
умственных и творческих наклонностей. 
Кроме того, некоторые организации в ка-
честве дополнительной услуги предлага-
                                                 

2 Об основах охраны здоровья граждан в 
Российской Федерации: Федер. закон от 21  
нояб. 2011 г. № 323-ФЗ: [ред. от 28.04.2023] // 
КонсультантПлюс. URL: https://www.con-
sultant.ru/document/cons_doc_LAW_121895/ 
(дата обращения 28.04.2023). 
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ют поиск родственников, которые также 
могли принять участие в геномном ис-
следовании. 

Анализируя историю развития част-
ных биобанков в России, мы может отме-
тить тенденцию к их стабильному росту1.  
Невозможно однозначно оценить необ-
ходимость использования коммерческих 
процедур ДНК-тестирования. С одной 
стороны, это эффективный способ быст-
ро собрать объемный пласт информации 
о своём здоровье и происхождении, с 
другой – результаты анализа могут зна-
чительным образом отличаться от ожида-
емых, ставя под угрозу не только внутри-
семейные отношения, но и вторжение в 
частную жизнь и здоровье совершенно 
незнакомых донору ДНК-материалов лю-
дей. Кроме того, практически все базы 
данных, собранные на основании ком-
мерческого анализа генома, являются 
частными информационными ресурсами. 
Следовательно, существует риск несанк-
ционированного доступа к информации о 
тысячах людей, которые давали согласие 
исследовательскому центру на обработку, 
хранение и передачу личных данных тре-
тьим лицам, ввиду отсутствия надлежа-
щего протокола защиты. Такую инфор-
мацию могут использовать как злоумыш-
ленники в корыстных целях, так и спец-
службы иностранных государств для раз-
работки биологического оружия. 

Российская Федерация признает 
опасности, связанные с разработкой и 
дальнейшим использованием биологиче-
ского оружия, а также оружия на основе 
геномных исследований. Противодей-
ствие данному виду оружия на современ-
ном этапе определяется совокупностью 
следующих факторов: присутствием по-
тенциальной угрозы применения биоло-
гического оружия, необходимостью 
наличия знаний для ее предотвращения и 
ликвидации; развитием новых биотехно-
                                                 

1 Российская ассоциация развивает сеть 
биобанков в России // Генофонд.рф: сайт. 
URL: http://генофонд.рф/ ?page_id=33499 (да-
та обращения: 26.04.2023). 

логий, обладающих возможностями вы-
зывать массовое распространение инфек-
ционных заболеваний; маскировкой тер-
рористических актов под естественно 
возникшие вспышки или эпидемии раз-
личных болезней; развитием молекуляр-
ной биологии, микробиологии, генной 
инженерии, получением новых видов 
биологических агентов; ориентированием 
научных достижений, связанных с разра-
боткой биотехнологий в отдельных стра-
нах, на антигуманные цели; наличием 
случаев «несанкционированной утечки» 
биологических компонентов с террито-
рии научно-исследовательских учрежде-
ний; созданием высокотехнологичной 
методологии производства биологиче-
ского оружия нового поколения; необхо-
димостью разработки комплексных мер 
противодействия биотерроризму как 
угрозе национальной безопасности [10,   
с. 112]. 

Опасения также основаны на отсут-
ствии соответствующего законодательно-
го регулирования деятельности негосу-
дарственных лабораторий, их ответ-
ственности. Как пишет М. Н. Малеина, 
геномная информация сосредотачивается 
в государственных и частных биобанках, 
правовой режим которых не имеет еди-
ной основы [11].  

В настоящее время исполнение тре-
бований по обеспечению защиты био-
метрических данных осуществляется в 
рамках Федерального закона от 27 июля 
2006 г. №152-ФЗ «О персональных дан-
ных»2 (далее – ФЗ о персональных дан-
ных). Понятие геномной информации за-
конодатель не раскрывает, относит ее к 
биометрическим персональным данным, 
что не раз подвергалось критике. Некото-
рые авторы для определения гражданско-
правового режима генетической инфор-

                                                 
2 О персональных данных: Федер. закон 

от 27 июля 2006 г. №152-ФЗ: [ред. от 
06.02.2023] // КонсультантПлюс. URL: 
https://www.con-sultant.ru/document/cons_doc_ 
LAW_61801/ (дата обращения: 29.04.2023). 

http://%D0%B3%D0%B5%D0%BD%D0%BE%D1%84%D0%BE%D0%BD%D0%B4.%D1%80%D1%84/?page_id=33499
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мации предлагают разграничить генети-
ческие сведения (персонифицированная 
генетическая (геномная) информация) и 
генетические данные (неперсонифициро-
ванные (анонимизированные) генетиче-
ские данные, которые часто содержатся в 
информационной системе) [12, с. 110]. 

Е. Е. Богданова утверждает, что не-
возможно расценивать генетическую ин-
формацию исключительно в качестве 
персональных данных. Это связано в 
первую очередь с тем, что сведения, по-
лучаемые в результате анализа ДНК-
материалов, содержат также информацию 
о родственниках донора биологических 
образцов. Таким образом, считает автор, 
генетическая информация представляет 
собой понятие, относящееся к тайне 
частной жизни, следовательно, подлежит 
защите Гражданским кодексом РФ в ка-
честве нематериального блага [13, с. 26]. 
В соответствии с ч. 1 ст. 24 Конституции 
Российской Федерации, сбор, хранение, 
использование и распространение ин-
формации о частной жизни лица недопу-
стимы без его согласия. При этом к кате-
гории частной жизни относятся и такие 
понятия, как «личная тайна» и «семейная 
тайна». 

Е. М. Тужилова-Орданская и Е. В. Ах-
тямова также указывают на необходи-
мость определения особого правового 
статуса генетической информации чело-
века в связи с наличием сведений о тре-
тьих лицах, являющихся родственниками 
носителю исследуемого генома [14,           
с. 275]. Даже при условии, что обработка, 
хранение и передача третьим лицам пер-
сональных данных юридически преду-
смотрены лишь при условии наличия 
письменного согласия субъекта данных, 
подобные операции с генетической ин-
формацией недопустимы, поскольку вле-
кут за собой распространение сведений и 
об иных обладателях персональных дан-
ных.  

В 2019 г. Правительством РФ на рас-
смотрение Государственной Думы были 

представлены поправки в ФЗ о персо-
нальных данных, предусматривающие 
отделение сведений, которые характери-
зуют генетические особенности человека, 
от биологических данных. Однако в ап-
реле 2023 г. принятый в первом чтении 
законопроект снят с рассмотрения ввиду 
внесенных в ФЗ о геномной регистрации 
изменений, исследованных нами выше, 
которые не в полной мере защищают ге-
номную информацию1.  

Норма об ответственности за нару-
шение ФЗ о персональных данных носит 
отсылочный характер, в частности в од-
ной из редакций ч. 1 ст. 24 изменена 
формулировка и вместо «несут граждан-
скую, уголовную, административную, 
дисциплинарную и иную» используется 
выражение «несут предусмотренную за-
конодательством Российской Федерации 
ответственность». Кроме того, ч. 2 ст. 24 
отражает обязательность возмещения мо-
рального вреда в результате нарушения 
правил обработки и защиты персональ-
ных данных со ссылкой на Гражданский 
кодекс РФ, но также не содержит кон-
кретного перечня мер наказания за со-
вершенные правонарушения. 

Для детализации правового регули-
рования в области защиты геномной ин-
формации видится возможным импле-
ментация положительного зарубежного 
опыта. В частности, некоторые россий-
ские исследователи отмечают, что в 
настоящее время в судебной практике 
России в делах, связанных со сбором, об-
работкой и хранением геномной инфор-
мации, приоритет при вынесении реше-
ния отдается общественной безопасно-
сти, а не этическим вопросам и обеспече-
нию личных прав человека [15, с. 34]. 
                                                 

1 Правительство внесло в Госдуму зако-
нопроект об особенностях обработки персо-
нальных данных человека, полученных из его 
генетического материала // Правительство 
Рос. Федерации: сайт. URL: http://government. 
ru/activities/selection/301/37216/# (дата обра-
щения 29.04.2023). 
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Так, несмотря на то, что Российская Фе-
дерация до 2022 г. входила в Совет Евро-
пы и относилась к юрисдикции Европей-
ского суда по правам человека (ЕСПЧ), 
единственный международный документ 
в сфере генетических и геномных иссле-
дований – Конвенцию о правах человека 
и биомедицине (Конвенцию Овьедо) – 
Россия не ратифицировала. П. А. Кали-
ниченко считает, что консервативная по-
зиция многих стран-участников Совета 
Европы, проигнорировавших ратифика-
цию указанного правового акта, обуслов-
лена опасениями, что действие Конвен-
ции Овьедо пресечет дальнейшую свобо-
ду исследований, связанных с изучением 
и редактированием генома [16, с. 110].          
В. В. Лапаева добавляет также, что от-
сутствие единых международных дого-
воренностей в отношении геномных ис-
следований связано с высоким уровнем 
научной, экономической и политической 
конкуренции между государствами и, как 
следствие, соперничеством за первенство 
в технологическом развитии, которое в 
значительной степени основывается и на 
генной инженерии [17, с. 56]. 

Одним из примеров юридической 
защиты генетических данных выступает 
Великобритания. В Законе «О защите 
данных» генетическая информация упо-
минается в ч. 3 ст. 3 как один из факто-
ров, позволяющих прямо или косвенно 
идентифицировать человека, а также в        
ч. 8 ст. 4, где генетические и биометриче-
ские данные выделяются в отдельную ка-
тегорию чувствительных данных, подле-
жащих особой обработке. В целом зако-
нодательство Великобритании также 
находится на стадии становления в от-
ношении регулирования геномных дан-
ных: запрещено редактирование генома 
человека, но при определенных условиях 
допускаются исследования в отношении 
человеческого эмбриона [18, с. 49]. 

Аналогичные требования к обеспе-
чению конфиденциальности геномной 
информации как особого вида данных 
предъявляются законодательством Ита-

лии. Согласно Итальянскому кодексу за-
щиты данных контроль над осуществле-
нием любого рода исследований генома 
человека возложен на ряд государствен-
ных органов: Высший совет здравоохра-
нения, Министерство здравоохранения и 
Итальянское управление по защите дан-
ных. Обработка генетических данных до-
пускается исключительно при наличии 
разрешения от указанных инстанций. Это 
обеспечивает необходимый уровень за-
щиты информации и защищает право че-
ловека на частную жизнь, а также позво-
ляет своевременно находить ответствен-
ных в случае возникновения факта утеч-
ки информации.  

Показательным видится и опыт Ис-
пании с созданием комитетов, регулиру-
ющих направления исследовательской 
деятельности в сфере геномики. Среди 
прочих функционируют комитеты по 
биомедицинским исследованиям, коми-
теты по этике исследований, контроли-
рующие правовую, методологическую, 
этическую стороны реализуемых в стране 
биомедицинских исследований, а также 
оценивающие социальные и этические 
последствия проектов, связанных с гено-
мом человека. В рамках Закона о биоме-
дицинских исследованиях осуществление 
генетического тестирования и проведе-
ние консультаций, связанных с исследо-
ванием генома человека, должно прово-
диться только в аккредитованных меди-
цинских организациях. Указанный Закон 
определяет перечень организаций, име-
ющих право на осуществление генетиче-
ского анализа, а также устанавливает ме-
ханизм обеспечения защиты личных дан-
ных, полученных в результате диагно-
стики или исследования. Определены 
правовой статус хранилищ биологиче-
ских материалов и биобанков и обяза-
тельная процедура включения всех био-
банков страны в Национальный реестр 
биобанков. Кроме того, законодательно 
установлен запрет на дискриминацию по 
генетическому признаку [19, с. 143]. 
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Вопрос генетической дискримина-

ции остро стоит во многих государствах, 
в частности в Государстве Израиль и Со-
единенных Штатах Америки. Согласно 
исследованию Д. В. Пономаревой, в су-
дебной практике существует ряд вопро-
сов, связанных с определением еврейско-
го происхождения методом ДНК-анализа 
и установления гражданства на его осно-
ве, поскольку возникают противоречия 
между юридическим и этическим взгля-
дами на проблему. Так, в случае вынаши-
вания и рождения ребенка, зачатого из 
половых клеток женщины и мужчины ев-
рейского происхождения, суррогатной 
матерью может быть женщина-нееврейка 
и тогда, по нормам иудаизма, ребенок 
также не является евреем. Вместе с тем 
генетический анализ с полной достовер-
ностью покажет его еврейское происхож-
дение. Возможна и обратная ситуация, 
когда суррогатная мать-еврейка родит 
ребенка, зачатого с использованием био-
материала доноров, не являющихся евре-
ями: с религиозной точки зрения статус 
национальности передается от матери к 
ребенку, тогда как медико-биологическая 
экспертиза подтвердит отсутствие еврей-
ского происхождения. Приведенные си-
туации могут говорить не только о нали-
чии сложностей с получением граждан-
ства Государства Израиль и доступа к 
правам и преимуществам граждан, но и о 
двусмысленности социально-политичес-
кой ситуации в стране, что в некотором 
роде предполагает наличие евгеническо-
го посыла [20, с. 138]. 

Что касается законодательства США, 
дискриминация по генетическим призна-
кам юридически запрещена законом 
GINA (Genetic information nondiscrimination 
act of 2008). Его первая часть регулирует 
равные права граждан в отношении ме-
дицинского страхования независимо от 
генетического происхождения, вторая 
часть распространяется на трудовые от-
ношения и запрещает работодателям 
учитывать национальные, расовые и 
иные генетические признаки при трудо-

устройстве или карьерном развитии со-
трудника. Несмотря на это закон не по-
крывает все возможные ситуации, к при-
меру, гарантирует тайну истории заболе-
ваний в семье, но не распространяется на 
проявившееся заболевание или на стра-
хование жизни. Некоторые исследовате-
ли предполагают, что указанные ограни-
чения нормативно-правового акта могли 
быть пролоббированы медицинскими 
страховыми компаниями [21, с. 1100]. 
Примечателен и тот факт, что в ряде шта-
тов США принимаются локальные зако-
ны, апеллирующие к GINA и в некоторых 
случаях расширяющие соответствующие 
права граждан. Контроль за применением 
тех или иных механизмов реализации ге-
нетических исследований и геномных 
технологий в США осуществляется 
Управлением по контролю пищевых про-
дуктов и лекарственных средств, феде-
ральным органом регулирования иссле-
дований и их оценки на достоверность 
(как аналитическую, так и медицинскую) 
и востребованность. В полномочия 
Управления также входит разработка 
нормативной документации, конкретизи-
рующей политику государства в отноше-
нии биомедицинских исследований гено-
ма человека. Как пишет Э. В. Алимов, в 
России в настоящее время правоприме-
нительная практика по вопросам геном-
ных отношений еще не сформирована по 
причине недостаточного правового регу-
лирования [22, с. 24]. Возникающий пра-
вовой вакуум необходимо заполнить, 
учитывая современные реалии техноло-
гического и экономического развития 
страны, а также опыт иностранных госу-
дарств. 

Очевидно, что выход Российской 
Федерации из Совета Европы и из-под 
юрисдикции стандартов, принятых 
ЕСПЧ, отразится и на правовом регули-
ровании геномных исследований. Под-
вергнутся изменениям и стандарты и 
нормы российского права, выстраивае-
мые ранее на базе некоторых междуна-
родных актов, следовательно, изменится 
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порядок их применения в судопроизвод-
стве. Исчезнут многие инструменты гос-
ударственного влияния и регулирования, 
а вместе с тем и появится дополнитель-
ная свобода действий для многих ком-
мерческих организаций, занимающихся 
исследованием и редактированием гено-
ма. Следует признать, что существующие 
в российском законодательстве норма-
тивные положения о защите частной 
жизни и персональных данных распро-
страняются и на геномную информацию, 
однако не обеспечивают в полной мере её 
защиту от обработки и передачи третьим 
лицам. По этой причине данные, полу-
ченные в результате геномных исследо-
ваний, должны быть выделены в статус 
«suigeneris», а правовая регламентация 
расширена, в том числе за счет формиро-
вания федеральных органов, ответствен-
ных за регулирование этических и право-
вых аспектов генетических и геномных 
исследований. 

Выводы 

На основании вышеперечисленного 
мы приходим к выводу, что в настоящий 
момент правовое регулирование сбора, 
хранения и передачи геномной информа-
ции находится на недостаточном уровне. 
Для преодоления существующих про-
блем мы предлагаем внесение следую-
щих изменений в действующее законода-
тельство, позволяющих соблюсти опти-
мальный баланс между интересами лич-
ности и государства. 

1. В Федеральном законе № 242-ФЗ 
«О государственной геномной регистра-
ции в Российской Федерации» четко 
определить срок хранения, а также гра-
ницы использования геномной информа-
ции, предоставленной гражданами доб-
ровольно. 

2. Федеральный закон № 323-ФЗ «Об 
основах охраны здоровья граждан в Рос-
сийской Федерации» дополнить статьями 
о геномной диагностике и генотерапии, в 

которых не только раскрыть через фор-
мирование понятийного аппарата, но и 
зафиксировать порядок их проведения, 
требования к медицинским организаци-
ям. 

3. За утечку или неправомерный до-
ступ к данным, содержащим геномную 
информацию, а также требования к си-
стематизации данных, полученных без 
согласия граждан, следует ужесточить 
меру административной ответственности 
(ст. 13.14 КоАП РФ) за разглашение ин-
формации лицам, получившим доступ к 
такой информации в связи с исполнением 
служебных или профессиональных обя-
занностей. Размер штрафа для граждан 
должен составлять от двадцати до сорока 
тысяч рублей, для должностных лиц – от 
пятидесяти до восьмидесяти тысяч руб-
лей.  

4. Необходимо принять закон о со-
здании комитетов, регулирующих на-
правления исследовательской деятельно-
сти в сфере геномики. Опираться при 
разработке данного закона, в первую оче-
редь, можно на опыт Испании. В этой 
стране среди комитетов, регулирующих 
направления исследовательской деятель-
ности в сфере геномики, функционируют 
также комитеты по биомедицинским ис-
следованиям, комитеты по этике иссле-
дований, контролирующие правовую, ме-
тодологическую, этическую стороны ре-
ализуемых в стране биомедицинских ис-
следований, а также оценивающие соци-
альные и этические последствия проек-
тов, связанных с геномом человека. В 
рамках разрабатываемого закона следует 
предусмотреть норму о проведении ге-
номных исследований только в аккреди-
тованных медицинских организациях. 
Указанный закон установит перечень ор-
ганизаций, имеющих право на осуществ-
ление генетического анализа, а также ме-
ханизм обеспечения защиты личных дан-
ных, полученных в результате диагно-
стики или исследования. Кроме того, 
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54 
необходимо будет определить нормами 
закона правовой статус хранилищ биоло-
гических материалов и биобанков и обя-
зательная процедура включения всех 
биобанков страны в Национальный ре-
естр биобанков.  

5. Кроме того, важно регламентиро-
вать критерии деятельности для частных 
медицинских организаций, занимающих-
ся расшифровкой генома в коммерческих 
целях. 
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