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Противодействие генетической дискриминации: 
опыт государств — членов Африканского Союза
Резюме. Статья посвящена детальному анализу реализации принципа недискриминации по признаку ге-
нетического статуса в рамках Африканского Союза, а также его государств-членов. Автором рассмотрены 
правовые основы противодействия генетической дискриминации в контексте ведущего регионального 
интеграционного объединения на Африканском континенте, исследованы ключевые наднациональные 
механизмы защиты от дискриминации. Особое внимание в исследовании уделено комплексному обзору 
опыта государств — членов Африканского Союза в части противодействия дискриминационным и стигма-
тизирующим практикам. Опыт Малави, Южно-Африканской Республики, Судана демонстрирует не только 
приверженность концептуальным подходам в отношении запрета на генетическую дискриминацию, сло-
жившимся на глобальном уровне, но и возможности реализации принципа недискриминации в рассма-
триваемой сфере в национальном разрезе. Автором сформулированы тенденции развития наднацио-
нального и национального регулирования в области противодействия генетической дискриминации на 
Африканском континенте, предложена рецепция лучших практик для совершенствования релевантной 
регуляторики в Российской Федерации и интеграционных объединениях с ее участием.
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Abstract. The paper is devoted to a detailed analysis of the implementation of the principle of non-discrimination 
based on genetic status within the framework of the African Union, as well as its member states. The author 
examines the legal framework for countering genetic discrimination in the context of the leading regional 
integration association on the African continent, and examines key supranational mechanisms for protection 
against discrimination. The study focuses on a comprehensive review of the African Union member states 
experience in countering discriminatory and stigmatizing practices. The case study of Malawi, the Republic of South 
Africa, and the Sudan demonstrates not only a commitment to conceptual approaches regarding the prohibition 
of genetic discrimination that have developed at the global level, but also the possibility of implementing the 
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principle of non-discrimination in this area from a national perspective. The author articulates development 
trends as to supranational and national regulation in the field of countering genetic discrimination on the African 
continent, and suggests that best practices be adapted in order to for improve relevant regulation in the Russian 
Federation and integration associations with its participation.
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Введение

Развитие генетических исследований во всем 
мире является фактором, повышающим риск 
распространения различных дискриминацион-
ных практик. Данные, получаемые в результате 
генетического тестирования, могут свидетель-
ствовать о наличии предрасположенности лица 
к тому или иному заболеванию и использовать-
ся в дальнейшем работодателями, страховыми, 
образовательными и иными организациями для 
принятия значимых для субъекта решений1. 
Особенно уязвимую позицию в этом отношении 
демонстрируют этнические сообщества, в среде 
которых могут быть распространены наслед-
ственные заболевания генетического происхож-
дения. Участвуя в научных исследованиях, пред-
ставители таких сообществ могут подвергаться 
дискриминации2. Такая проблема не является 
уникальной для этнических сообществ Африки, 
которые часто принимали участие в генетиче-
ских исследованиях, включая проект по изуче-
нию разнообразия генома человека3.

Проявления дискриминационных практик 
и стигматизации связаны с получением в ре-
зультате генетического исследования инфор-
мации, которая представляет собой сведения 
частного характера, является деликатной. Так, 
геномные данные могут информировать науч-
ное сообщество об истинном происхождении 

людей, их групповой родословной, что является 
значимыми сведениями для характеристики 
наследственной предрасположенности к тому 
или иному заболеванию. Кроме того, резуль-
таты геномных исследований могут служить 
инструментом противодействия предрассуд-
кам, которые по настоящее время существуют в 
традиционных обществах Африки4. Проявления 
дискриминационных практик, потенциальные 
риски возникновения случаев стигматизации 
требуют надлежащего нормативного ответа. 
Настоящее исследование посвящено деталь-
ному анализу опыта африканских государств, 
входящих в крупнейшее региональное интегра-
ционное объединение на континенте — Афри-
канский Союз, в сфере противодействия дис-
криминации по признаку генетического статуса.

1. Правовые основы противодействия 
генетической дискриминации 
в Африканском Союзе

Проблематика противодействия дискримина-
ции по признаку генетического статуса в рамках 
Африканского Союза раскрывается через регио-
нальный механизм защиты прав человека. Базо-
вым элементом данного механизма выступает 
Африканская хартия прав человека и народов, 
принятая в 1981 г. и вступившая в силу в 1986 г. 

1	 См.: Eltis K. Genetic determinism and discrimination: a call to re-orient prevailing Human Rights discourse to 
better comport with the public implications of individual genetic testing // Journal of Law, Medicine & Ethics. 
2007. Vol. 35. P. 282–294.

2	 См.: Dupras  C., Ravitsky  V. Epigenetics in the neoliberal «regime of truth»: a  biopolitical perspective on 
knowledge translation // Hastings Center Report. 2016. Vol. 46. P. 26–35.

3	 См.: Reardon J. Race to the Finish. Identity and Governance in an Age of Genomics. Princeton and Oxford : 
Princeton University Press, 2005. 312 p.

4	 Одним из убедительных примеров является генетическое исследование, предлагающее изучить наслед-
ственное нейродегенеративное заболевание, сцепленное с X-хромосомой, широко распространенное 
в одном из небольших городов в сельской местности Западной Африки. По результатам исследования 
группа ученых пришла к выводу, что основатель деревни, вождь племени, страдал от этого заболева-
ния. У вождя было много жен, и он передал заболевание своим потомкам. Состояние представителей 
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В настоящее время в Хартии участвует 53 из 
54 государств — членов Африканского Союза.

Статья 2 Хартии предусматривает, что «каж-
дый человек имеет право пользоваться пра-
вами и свободами, признаваемыми и гаранти-
руемыми настоящей Хартией, без какого бы то 
ни было различия, как то: в отношении расы, 
этнической принадлежности, цвета кожи, пола, 
языка, религии, политических или иных убеж-
дений, национального или социального проис-
хождения, имущественного положения, рожде-
ния или иного обстоятельства»5. Не используя 
напрямую термин «дискриминация», законо-
датель фактически сформулировал запрет на 
реализацию дискриминационных практик по 
неограниченному кругу оснований, что пред-
полагает включение запрета дискриминации 
по признаку генетического статуса. Понятие 
дискриминации в данном документе встре-
чается лишь применительно к запрету такого 
поведения в отношении женщин, что коррели-
рует с положениями ключевых международных 
документов в указанной области (например, 
Конвенции ООН о ликвидации всех форм дис-
криминации в отношении женщин 1979 г.6).

Согласно ст. 66 Хартии государства-участ-
ники могут заключать специальные протоколы 
или соглашения, когда это необходимо, чтобы 
дополнить ее положения. Так, в 2003 г. был при-
нят Протокол к Африканской хартии прав чело-
века и народов в отношении прав женщин в 
Африке (Протокол Мапуту)7. Его принятие было 
связано с конкретизацией механизмов защиты, 
предоставляемой женщинам Хартией. Несмо-
тря на предусмотренные Хартией гарантии 

защиты от дискриминации по признаку пола, 
равенства перед законом и ликвидацию всех 
форм дискриминации в отношении женщин, 
она не формулирует конкретные нарушения 
прав женщин, которые являются результа-
том дискриминации. Тем не менее и данный 
документ не содержит указания на такое воз-
можное основание дискриминации и стигмати-
зации, как генетические характеристики.

Еще одним значимым элементом механиз-
ма защиты прав человека в рамках Африкан-
ского Союза выступает Африканская комиссия. 
Благодаря прогрессивному толкованию Хартии 
Комиссия сформулировала государствам-участ-
никам указания относительно содержания их 
обязательств, ведь в ряде государств Хартия 
выступает неотъемлемой частью националь-
ного законодательства8. Комиссия способство-
вала развитию содержания ряда положений 
Хартии. Так, в своем Консультативном заклю-
чении по Декларации Организации Объеди-
ненных Наций о правах коренных народов 
Комиссия рассмотрела вопрос относительно 
обеспокоенности государств — членов Аф-
риканского Союза в части присоединения к 
данному документу и таким образом способ-
ствовала его окончательному принятию боль-
шинством стран Африки9. Африканская комис-
сия также приняла Типовой закон о доступе к 
информации в Африке в апреле 2013 г. на сво-
ей 53‑й очередной сессии10. Несмотря на тот 
факт, что выводы и заключительные замечания 
Комиссии формально не являются юридически 
обязательными, государства принимают их во 
внимание11.

племени ухудшается с каждым поколением. Сами жители города в соответствии с традиционными ве-
рованиями связывают возникновение заболевания с проклятием, подействовавшим на вождя, поэтому 
прибегают к народным способам исцеления. Очевидно, что генетические исследования предлагают 
контрнарратив этому объяснению. Вместе с тем результаты геномных исследований могут повлиять 
на социальный статус вождя племени, его семьи и потомков, а также на политическую стабильность 
сообщества (см.: De Vries J., Landouré G., Wonkam A. Stigma in African genomics research: Gendered blame, 
polygamy, ancestry and disease causal beliefs impact on the risk of harm // Social Science & Medicine. 2020. 
Vol. 258. DOI: 10.1016/j.socscimed.2020.113091).

5	 URL: http://hrlibrary.umn.edu/russian/instree/Rz1afchar.html (дата обращения: 05.02.2024).
6	 URL: https://www.un.org/ru/documents/decl_conv/conventions/cedaw.shtml (дата обращения: 05.02.2024).
7	 URL: https://web.archive.org/web/20110724024951/http://www.achpr.org/english/women/protocol 

women.pdf (дата обращения: 05.02.2024).
8	 Такая ситуация, в частности, сложилась в Нигерии, законодательные органы которой сделали Хартию 

частью внутреннего законодательства.
9	 URL: https://digitallibrary.un.org/record/662318?ln=ru (дата обращения: 05.02.2024).
10	 URL: https://achpr.au.int/en/node/873 (дата обращения: 05.02.2024).
11	 Например, решение по делу Endorois привело к интенсивному национальному диалогу о размещении 

коренных общин в Кении.
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Протоколом к Хартии12 предусмотрено со-
здание Африканского суда по правам человека. 
Судебный институт был учрежден в 1998 г. в 
целях дополнения защитного мандата Комис-
сии. Решения Суда являются окончательными 
и обязательными для государств — участников 
Протокола. Юрисдикция Суда распространяется 
только на государства, ратифицировавшие Про-
токол. Суд рассматривает споры, касающиеся 
толкования и применения Африканской хар-
тии, Протокола и любого другого договора по 
правам человека, ратифицированного соответ-
ствующим государством. Кроме того, Суд упол-
номочен способствовать мирному урегулиро-
ванию дел, находящихся на его рассмотрении. 
В полномочия Суда входит толкование приня-
тых им судебных решений. Помимо судебных 
решений, Суд может выносить консультативные 
заключения по любому вопросу, входящему в 
его юрисдикцию. Консультативное заключе-
ние Суда может быть запрошено Африканским 
Союзом, его органами, государствами-членами, 
а также любой другой африканской организа-
цией, признанной Африканским Союзом.

Правовые основы защиты от дискримина-
ции содержатся и в таких документах Африкан-
ского Союза в области защиты прав человека, 
как Африканская хартия прав и благосостоя-
ния ребенка 1990 г.13, Конвенция о беженцах 
1969 г.14, Торжественная декларация о гендер-
ном равенстве в Африке 2004 г.15 и т.д. Вместе 
с тем генетические характеристики как воз-
можное основание дискриминации в данных 
документах не упоминаются.

Отсутствие упоминания генетических харак-
теристик (генетического статуса) в качестве 

возможного основания для дискриминации 
участников генетических исследований в Афри-
канском Союзе (его государствах-членах) объяс-
няется увязкой генетического статуса с расовой 
и этнической принадлежностью16. Несмотря на 
масштабное участие африканских сообществ 
в генетических исследованиях, о чем свиде-
тельствует Африканское общество генетиков 
(англ. The African Society of Human Genetics — 
AfSHG)17, на наднациональном уровне по-преж-
нему первоочередное значение придается 
иным основаниям дискриминации. Это пока-
зывает и практика Африканского суда по пра-
вам человека, которая затрагивает права этни-
ческих меньшинств на генетические ресурсы. 
При этом, в отличие, например, от австралий-
ской юрисдикции18, в Африке принадлежность 
к этническим меньшинствам рассматривается 
через призму соблюдения представителями 
таких меньшинств культурных традиций, гене-
тическая же составляющая является вторичной 
и не представляет никакого интереса. Так, в 
деле African Commission on Human and Peoples’ 
Rights v. Republic of Kenya Африканский суд по 
правам человека и народов установил факты 
нарушения правительством Кении семи статей 
Африканской хартии прав человека и народов, 
которые выразились в отказе в признании прав 
народа огиек на землю, а также их религиоз-
ных, хозяйственных и культурных традиций. 
Данное решение последовало за определени-
ем Суда, согласно которому народ огиек был 
признан «коренной этнической группой мень-
шинства»19. Основанием для признания высту-
пили общие культурные ценности и традиции, 
генетический статус оказался за рамками рас-

12	 URL: https://au.int/en/treaties/protocol-african-charter-human-and-peoples-rights-establishment-african-
court-human-and (дата обращения: 05.02.2024).

13	 URL: https://au.int/sites/default/files/treaties/36804-treaty-african_charter_on_rights_welfare_of_the_
child.pdf (дата обращения: 05.02.2024).

14	 URL: https://au.int/en/treaties/oau-convention-governing-specific-aspects-refugee-problems-
africa (дата обращения: 05.02.2024).

15	 URL: https://www.mrfcj.org/pdf/Solemn_Declaration_on_Gender_Equality_in_Africa.pdf (дата обращения: 
05.02.2024).

16	 См.: Attitudes and beliefs regarding race-targeted genetic testing of Black people: A  systematic review  / 
A. S.  Iltis, L. Rolf, L. Yaeger [et al.]  // Journal of Genetic Counseling. 2023. Vol. 32  (2). P. 435–461  ; Joly Y., 
Dalpe G. Genetic discrimination still casts a large shadow in 2022 // European Journal of Human Genetics. 
2022. Vol. 30. P. 1320–1322.

17	 См.: URL: https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC9582635/ (дата обращения: 09.02.2024).
18	 См.: Пономарева Д. В., Сорокина Е. М. Проблемы генетической дискриминации и геномные исследова-

ния: законодательство и практика : монография / под ред. Д. В. Пономаревой. М. : Русайнс, 2022.
19	 URL: https://www.escr-net.org/caselaw/2017/african-commission-human-and-peoples-rights-v-republic-

kenya-acthpr-application-no/ (дата обращения: 09.02.2024).
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смотрения указанного вопроса. Вместе с тем 
в рамках отдельных национальных юрисдик-
ций государств — членов Африканского Союза 
принцип недискриминации по признаку генети-
ческого статуса получил свое развитие.

2. Опыт государств — членов 
Африканского Союза в части реализации 
принципа недискриминации 
в сфере генетических исследований

Наиболее продвинутым государством — чле-
ном Африканского Союза в части закрепления 
принципа недискриминации в сфере биотех-
нологий (включая генетические исследования) 
является Малави. Малави — одно из немногих 
африканских государств20, которое приняло 
законодательный акт именно в сфере генети-
ческой дискриминации. Речь идет о Требова-
ниях к политике, процедурам и руководящим 
принципам для проведения и обзора генети-
ческих исследований человека (дополнения к 
Закону о науке и технологиях № 16 от 2003 г.). 
В документе отмечается, что «использование 
генетической информации, больше, чем любой 
другой информации о здоровье, имеет вредные 
социальные последствия для отдельных лиц и 
членов их семей при использовании в сфере 
трудоустройства, страхования и миграции»21.

Отмечаются многочисленные случаи, когда 
люди с бессимптомной генетической предрас-
положенностью к определенным заболеваниям 
столкнулись с проявлениями дискриминации 
или стигматизации в свой адрес, когда про-
ходили собеседование при приеме на работу 
или обращались в страховую организацию. 
Именно поэтому документ призывает иссле-
дователей обеспечить и поддерживать защиту 
конфиденциальности генетических данных та-
ким образом, чтобы не допустить разглашения 
такой информации и реализации дискримина-
ционных практик. Как видим, запрет дискри-

минации сформулирован в общем контексте, 
адресован исследователям и затрагивает кон-
кретные сферы проявления дискриминации 
и (или) стигматизации: занятость, страхование, 
трудоустройство.

Любопытно, что в качестве возможных сфер 
реализации дискриминационных практик за-
конодательство Малави не упоминает иссле-
дования, ведь для африканских сообществ, 
принимающих участие в проектах по изучению 
наследуемости различных заболеваний, имен-
но фактор участия в научных проектах является 
определяющим. Здесь интерес представляет 
опыт Южно-Африканской Республики (ЮАР), в 
законодательстве которой запрет дискримина-
ции по признаку генетического статуса не сфор-
мулирован. Вместе с тем действует ряд актов 
общего характера, которые содержат запрет 
дискриминации: Закон о поощрении равен-
ства и запрете несправедливой дискриминации 
(разд. 9)22, Закон о медицинских программах23. 
Кроме того, косвенная защита от дискримина-
ции по признаку генетического статуса преду-
сматривается Законом о равенстве при трудо-
устройстве 1998 г.24 Общие законодательные 
положения распространяются и на случаи гене-
тической дискриминации.

Однако необходимо отметить, что южноаф-
риканский законодатель сформулировал запрет 
именно в отношении «несправедливой» дис-
криминации, которая далеко не всегда охваты-
вает случаи использования генетических дан-
ных для таких сфер, как трудоустройство или 
научные исследования25. До сих пор неясно, 
будет ли использование генетической инфор-
мации страховой организацией квалифици-
роваться как дискриминационное, поскольку 
законодательство ряда зарубежных юрисдик-
ций разрешает дискриминацию, основанную 
на разумных актуарных расчетах. В настоящее 
время эти вопросы относятся к уровню локаль-
ного регулирования — так, страховые организа-
ции могут самостоятельно определять политику 

20	 К государствам, принявшим специальные акты о противодействии дискриминации по признаку генети-
ческого статуса, относятся Сенегал, Марокко и Тунис.

21	 URL: https://www.ncst.mw/wp-content/uploads/2014/03/Human-Genetic-Research-Procedures-and-
Guidelines.pdf (дата обращения: 09.02.2024).

22	 URL: https://www.justice.gov.za/legislation/acts/2000-004.pdf (дата обращения: 09.02.2024).
23	 URL: https://www.saflii.org/za/legis/num_act/msa1998126.pdf (дата обращения: 09.02.2024).
24	 URL: https://www.labour.gov.za/DocumentCenter/Acts/Employment%20Equity/Act%20-%20Employment% 

20Equity%201998.pdf (дата обращения: 09.02.2024).
25	 См.: Gomez  F., Hirbo  J., Tishkoff  S.  A. Genetic variation and adaptation in Africa: implications for human 

evolution and disease // Cold Spring Harbor Perspectives in Biology. 2014. Vol. 6 (7).
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использования генетической информации, в 
частности через принятие этических кодек-
сов, положения которых должны соблюдаться 
работниками организации. Поскольку надле-
жащего механизма контроля за соблюдением 
принципа недискриминации по признаку гене-
тического статуса не выработано, высок риск 
его нарушения, тем более в условиях отсутствия 
эффективной регламентации деятельности 
транснациональных корпораций в пределах 
национальной юрисдикции26.

При этом во избежание возникновения си-
туаций дискриминации и стигматизации в ЮАР 
действует комплексное нормативное регули-
рование обращения генетической и геномной 
информации. Здесь речь идет о необходимости 
защиты права на неприкосновенность частной 
жизни, элементом которого является защита 
конфиденциальности данных, полученных в 
результате научных исследований.

Право на неприкосновенность частной жиз-
ни в качестве содержательного аспекта вклю-
чает в себя право контролировать распростра-
нение личной информации. В данном контексте 
право на неприкосновенность частной жизни 
гарантируется Конституцией Южно-Африкан-
ской Республики 1996 г., а конкретизируется на 
уровне таких законодательных актов, как Закон 
о национальном здравоохранении № 61 от 
2003 г.27, а также Правила использования био-
логического материала человека 2012 г.28 Поло-
жение 13 указанных Правил предусматривает 
принципы хранения и передачи генетической 
информации. В частности, медицинские учреж-
дения, которые хранят или раскрывают сведе-
ния о генетическом материале и другую ин-
формацию, позволяющую идентифицировать 
личность или состояние ее здоровья, должны, 
помимо прочего, обеспечить конфиденциаль-
ность и анонимность информации при исполь-
зовании в исследовательских целях, а также 
получение письменного информированного 

согласия перед раскрытием конкретной инфор-
мации о человеке любому заинтересованному 
лицу. Указанная норма выступает своего рода 
гарантией от дискриминации, которая может 
возникнуть в случае раскрытия генетической 
информации.

Защита персональных данных в ЮАР дли-
тельное время регламентировалась главой VIII 
Закона об электронных сообщениях и транзак-
циях 2002 г.29, которая посвящена информации, 
полученной в результате электронных транзак-
ций. Именно поэтому ее применение к сфере 
генетических исследований выглядело по мень-
шей мере спорным. Кроме того, отдельные по-
ложения этого Закона становились предметом 
дискуссий из-за того, что принципы защиты 
данных не соответствуют принятым между-
народным стандартам (так, Закон обходит сто-
роной вопрос конфиденциальности данных) и 
их соблюдение носит добровольный характер. 
В целях устранения недостатков регулирования 
в 2013 г. был принят Закон о защите персональ-
ных данных30, который обеспечивает более вы-
сокий уровень безопасности, открытости и под-
отчетности, а также проводит различие между 
стандартной и «особой персональной» инфор-
мацией, которая включает в себя информацию, 
относящуюся к генетическим исследованиям, 
и поэтому требует явного согласия на обработ-
ку. Законодательство ЮАР в рассматриваемой 
области всецело соответствует регуляторике, 
принятой в отношении персональных данных 
в Европейском Союзе и других юрисдикциях, 
нормативные акты которых содействуют фор-
мированию эффективной системы обеспечения 
конфиденциальности при проведении генети-
ческих исследований.

В Судане вопросы противодействия дискри-
минации по признаку генетического статуса на-
шли отражение в документах рекомендатель-
ного характера, содержащих этические нормы. 
Национальные этические правила проведения 

26	 См.: Ethical issues in genomic research on the African continent: experiences and challenges to ethics 
review committees / M. Ramsay, J. de Vries, H. Soodyall [et al.] // Human Genomics. 2014. Vol. 8 ; Smith B. 
Intersectional Discrimination and Substantive Equality: a comparative and theoretical perspective // The Equal 
Rights Review. 2016. Vol. 74 (1). P. 73–99.

27	 URL: https://www.sahpra.org.za/wp-content/uploads/2020/02/National-Health-Act.pdf (дата обращения: 
09.02.2024).

28	 URL: https://www.gov.za/sites/default/files/gcis_document/201409/35099rg9699gon177.pdf (дата обраще-
ния: 09.02.2024).

29	 URL: https://www.gov.za/sites/default/files/gcis_document/201409/a25-02.pdf (дата обраще-
ния: 09.02.2024).

30	 URL: https://popia.co.za/ (дата обращения: 09.02.2024).
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исследований с участием человека 2008 г.31 
включают перечень принципов проведения 
научных исследований, которые также высту-
пают гарантиями защиты от дискриминацион-
ных практик и стигматизации. Правила пред-
усматривают следующие принципиальные 
положения:

1. Все исследования с участием людей 
должны проводиться в соответствии с тремя 
основными этическими началами, а именно: 
уважение к человеку, непричинение вреда и 
справедливость. Данные начала определяют 
подготовку этически обоснованных предложе-
ний для научных исследований. При этом ува-
жение к человеку предполагает уважение к ав-
тономии личности, ее способности обдумывать 
свой личный выбор. Непричинение вреда свя-
зано с обязательством максимизации пользы от 
научного исследования и минимизации возник-
новения возможных негативных последствий. 
Риски исследования должны быть разумными 
в свете ожидаемых выгод, а исследователи — 
быть компетентными для проведения исследо-
вания и обеспечения благополучия субъектов 
исследования. Справедливость же — отноше-
ние к человеку в соответствии с нормами этики 
и морали, в рассматриваемой сфере данное 
начало относится к справедливому распределе-
нию выгод от участия в научных исследованиях.

2. Прежде чем проводить биомедицинские 
исследования с участием людей, необходимо 
убедиться в их научной обоснованности: ис-
следования должны базироваться на обще-
принятых научных принципах, подкрепляться 
корректно проведенными лабораторными экс-
периментами на животных и учитывать совре-
менные научные знания в данной области.

3. Все протоколы медицинских исследова-
ний с участием людей подлежат обязательной 
предварительной экспертизе и одобрению 
независимого, признанного на национальном 
уровне этического комитета.

4. Этический комитет имеет право утвердить 
научный проект, потребовать внесения в него 
изменений либо отклонить его.

5. Детализированный протокол исследова-
ния, описывающий планируемые эксперимен-
тальные процедуры с участием людей, должен 
быть представлен в национальный комитет по 
этике исследований для рассмотрения и одоб-
рения.

6. Проведение биомедицинских исследо-
ваний с участием людей допускается исключи-
тельно квалифицированными специалистами 
под контролем компетентного лица с клиниче-
ским медицинским образованием, утвержден-
ным соответствующим комитетом.

7. Ответственность за благополучие испы-
туемого всегда лежит на медицинском работ-
нике и не может быть переложена на самого 
испытуемого, даже при наличии его согласия 
на участие в исследовании.

8. Должно быть обеспечено соблюдение 
права субъекта исследования на защиту целост-
ности личности. Необходимо принимать все 
надлежащие меры, чтобы обеспечить конфи-
денциальность данных субъекта и минимизи-
ровать влияние исследования на физическое и 
психическое здоровье и целостность личности.

9. Врач не должен участвовать в исследова-
ниях с людьми, не имея полного представления 
о потенциальных рисках. Он обязан прекратить 
исследование, если риск для испытуемого пре-
вышает ожидаемую пользу.

10. При публикации результатов своего ис-
следования врач обязан обеспечивать точность 
результатов.

11. Перед началом исследования с участием 
человека необходимо предоставить каждому 
потенциальному участнику полную информа-
цию о целях, методах, ожидаемой пользе и 
возможных рисках. Следует сообщить о праве 
отказаться от участия или отозвать свое согла-
сие в любой момент. После этого врач должен 
получить добровольное информированное со-
гласие, предпочтительно в письменной форме.

12. При недееспособности участника ин-
формированное согласие дает его законный 
представитель в соответствии с национальным 
законодательством. В случаях, когда недееспо-
собность исключает возможность получения со-
гласия или если участник несовершеннолетний, 
разрешение законного представителя заменяет 
согласие участника согласно национальному 
законодательству.

13. Отказ пациента от участия в исследова-
нии не должен негативно влиять на его взаимо-
отношения с врачом.

14. Врач может совмещать медицинское 
исследование с оказанием профессиональной 
помощи для получения новых знаний только в 
том случае, если это оправдано потенциальной 

31	 URL: https://healthresearchwebafrica.org.za/en/sudan/ethics_doc (дата обращения: 09.02.2024).
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диагностической или терапевтической ценно-
стью исследования для данного пациента.

15. Исследователь должен доказать, что 
риски для участников исследования не явля-
ются неоправданными или несоразмерными 
ожидаемой пользе, которая может и не распро-
страняться непосредственно на них. Риск опре-
деляется как вероятность наступления неблаго-
приятного исхода и его тяжесть. Пренебрежимо 
малый риск незначительного вреда допустим, 
однако высокий риск серьезного вреда непри-
емлем, за исключением случаев, когда иссле-
дование является единственной надеждой для 
неизлечимо больных. Исследователи обязаны 
адекватно оценивать и контролировать риски. 
При неизвестном риске продолжение проекта 
недопустимо до получения надежных данных 
из лабораторных исследований или экспе-
риментов на животных.

16. Медицинские исследования с участием 
людей должны быть научно обоснованными и 
иметь потенциал для достижения значимых ре-
зультатов. Методологически несостоятельные 
или малоперспективные проекты недопустимы.

17. При проведении медицинских исследо-
ваний с участием людей приоритетной задачей 
врача является защита жизни, здоровья и бла-
гополучия каждого участника.

18. При оценке исследовательских проек-
тов необходимо учитывать их социальную цен-
ность. Научная и общественная значимость 
цели исследования должна быть выше рисков 
и обременений для испытуемых.

19. В исследованиях с участием человека 
интересы науки и общества никогда не долж-
ны преобладать над аспектами, связанными с 
благополучием субъекта исследования.

Принципиальные положения, содержащие-
ся в указанных Правилах, не только являются 
гарантиями, обеспечивающими реализацию 
принципа недискриминации в сфере генетиче-
ских исследований, но и представляют собой 
результат успешной имплементации стандартов 
Хельсинской декларации Всемирной медицин-
ской ассоциации — рекомендации для врачей 
по проведению биомедицинских исследований 
на людях 1964 г.32, которая хотя и выступает 
актом «мягкого» права, но рассматривается в 
качестве ориентира для регуляторов различных 
уровней при разработке правил проведения 
исследований с участием человека. Правила, 
действующие в Судане, — лишь первый шаг для 

данного государства на пути легитимации прин-
ципа недискриминации в сфере генетических 
исследований, за которым может последовать 
принятие юридически обязательного акта.

Заключение

Государства — члены Африканского Союза де-
монстрируют разный уровень развития норма-
тивного регулирования в области противодейст-
вия генетической дискриминации. Проанализи-
рованные в статье примеры представляют как 
минимум три группы государств в отношении 
легитимации принципа недискриминации в 
области генетических исследований:

а) государства, в которых действует спе-
циализированное законодательство в области 
противодействия генетической дискриминации 
(Малави, Марокко, Сенегал);

б) государства, в которых отсутствует специа-
лизированное законодательство в области про-
тиводействия генетической дискриминации, но 
есть общие положения о запрете дискримина-
ционных практик, содержащиеся в других актах 
(Южно-Африканская Республика);

в) государства, в которых запрет дискрими-
нации по признаку генетического статуса прямо 
или косвенно сформулирован в документах ре-
комендательного характера (Судан, Эфиопия).

При этом африканские государства успешно 
имплементируют принципиальные положения 
релевантных документов глобального и регио-
нального характера. В частности, речь идет о 
развитии законодательства в области обеспече-
ния конфиденциальности генетической инфор-
мации, которое содержит гарантии реализации 
принципа недискриминации в области генети-
ческих исследований. Здесь ориентиром для 
африканских государств выступает Европейский 
Союз и его государства-члены, на территории 
которых действуют комплексные нормативные 
акты в сфере защиты персональных данных.

Осуществляя успешную рецепцию европей-
ского опыта, государства — члены Африканско-
го Союза оставляют далеко позади институты 
и органы Африканского Союза, вовлеченные в 
нормотворческую деятельность в рамках веду-
щего интеграционного объединения на конти-
ненте. Правовые основы противодействия дис-
криминации по признаку генетического статуса, 
сформулированные на уровне Африканского 

32	 URL: http://www.bioethics.ru/rus/library/id/387/ (дата обращения: 09.02.2024).
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Союза, содержат общие формулировки о запре-
те дискриминации без конкретизации такого 
основания, как генетические характеристики. 
Вместе с тем в рамках Африканского Союза 
действует эффективный механизм защиты прав 
человека, который потенциально может быть 
задействован в контексте противодействия 
«генетическим» дискриминационным практи-
кам, что успешно подтверждается отдельными 
случаями из практики Африканского суда по 
правам человека и народов.

Африканский опыт может оказаться полез-
ным при разработке соответствующего норма-
тивного правового регулирования в Российской 
Федерации и интеграционных объединениях с 
его участием. В контексте распространения гене-
тического тестирования и потенциального рас-
ширения сфер использования его результатов 

целесообразно рассмотреть вопрос о закрепле-
нии в международных документах Евразийского 
экономического союза, Содружества Независи-
мых Государств и (или) Союзного государства 
принципа недискриминации по признаку гене-
тического статуса первоначально в докумен-
тах так называемого мягкого права для после-
дующей имплементации данного положения 
во внутригосударственное законодательство. 
При этом содержание актов «мягкого» права 
(рекомендации, модельные законы) не следует 
сводить лишь к формулировке общего запрета 
дискриминационных практик, важно также 
предусмотреть гарантии реализации такого за-
прета. Разрешение этого вопроса невозможно 
без наличия комплексного наднационального и 
национального регулирования обращения гене-
тической и геномной информации.
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