
17МЕДИЦИНСКАЯ ГЕНЕТИКА. 2020. №8

Коммуникация в медицинской генетике  
и проблемы автономии пациента
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В свете коммуникативных особенностей медико-генетической консультации рассматривается два типа этико-правовых про-
блем, касающихся автономии пациента. Показана роль первичной консультации в их решении. 
Ключевые слова: консультирование, автономия, международные нормы  

для цитирования: Шевченко С.В., Лаврентьева С.В. Коммуникация в медицинской генетике и проблемы автономии пациента. Медицинская 
генетика 2020; 19(8): 17-18.
DOI: 10.25557/2073-7998.2020.08.17-18

Авторы для корреспонденции: Шевченко Сергей Юрьевич; e-mail: simurg87@list.ru, Лаврентьева Софья Всеволодовна;  
e-mail: sonnig89@gmail.com
Финансирование. Исследование выполнено за счет гранта Российского научного фонда (проект № 18-78-10132).  
Конфликт интересов. Авторы заявляют об отсутствии конфликта интересов. 
Поступила:  20.05.2020

Communication in medical genetics and patient autonomy
Shevchenko S.Yu., Lavrentyeva S.V.  

RAS Institute of Philosophy
12/1 Goncharnaya Str., Moscow, 109240, Russian Federation

In this paper we considered two types of ethical and legal problems regarding patient autonomy in perspective of the commu-
nicative features of the medical genetics. Also, this paper shows the role of the primary consultation in solution of this problems. 
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Одним из решающих факторов успешности ока-
зания медико-генетической помощи является 
эффективность коммуникации, сторонами в ко-

торой выступают, помимо врача-генетика и пациента, 
также кровные родственники последнего и врачи дру-
гих специальностей. Однако медико-генетическая кон-
сультация является смысловым ядром, вокруг которо-
го выстраиваются иные коммуникативные взаимодей-
ствия. Рассматривая предмет консультации, можно 
выделить две специфические черты: 1. предметом об-
суждения зачастую служат не произошедшие с паци-
ентом события, а риски будущих нежелательных явле-
ний; 2. информация, получаемая пациентом во время 
медико-генетического консультирования, значима и 
для его кровных родственников. Ниже мы обозначим, 
как эти особенности могут обуславливать возникно-
вение этико-правовых коллизий, в рамках которых 

следование одному из четырех основных базовых 
принципов биоэтики (1. непричинение вреда, 2. бла-
годеяние; 3. автономия пациента; 4. справедливость) 
может противоречить приверженности другому. 

Пациент не всегда способен верно оценить рас-
считанные наследственные риски, но отношение к не-
му как к автономному агенту предполагает ориента-
цию врача на любые его решения, вне зависимости 
от адекватности легшего в их основу субъективного 
восприятия риска. В зарубежной практике существу-
ют разные подходы к разрешению данных коллизий, 
причем они не всегда обусловлены только националь-
ным законодательством. Как показывают данные ан-
кетирования 98 консультантов-генетиков, в основ-
ном практикующих в англоговорящих странах, вари-
ации в трактовке автономии зависят от действующих 
в конкретном государстве клинических рекомендаций, 
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и от опыта консультанта, профиля клиники, в которой 
он работает, а также от его принадлежности к опре-
делённой «школе» [1]. В рамках дискуссий о степени 
полноты и обязательности информирования пациен-
та о наследственных рисках возникает конфликт меж-
ду необходимостью сообщить о них пациенту (исхо-
дя из принципов «делай благо» и автономии лично-
сти) и опасностью нанести вред пациенту. При этом 
приверженность принципу «не навреди» предполагает 
и особое понимание автономии пациента, заключен-
ное в праве не знать о наследственных рисках. 

В рамках дискуссий об этическом регулировании 
медицинской генетики сложились две влиятельные 
позиции, отражающие разные взгляды на право па-
циента на самоопределение. С одной стороны, «ав-
тономия предполагает информирование о том, что 
разумный человек хотел бы знать в данных обстоя-
тельствах, следовательно, я обязан быть проинформи-
рован». Такая обязанность врача предоставить инфор-
мацию предполагает со стороны пациента обязанность 
знать о наследственных рисках. В то же время авто-
номия пациента может предполагать и право не знать 
о наследственных рисках – право, закреплённое «Кон-
венцией о правах человека и биомедицине» и раскры-
тое в отношении к медицинской генетике в последу-
ющих комментариях Совета Европы от 2008 года. Не-
возможность в полной мере реализовать оба аспекта 
автономии (право знать и право не знать) обусловле-
но и семейным характером генетической информации. 
Данные о наследственных рисках одного из однояйце-
вых близнецов фактически равносильны разглашению 
информации рисках другого. Обнаружение наслед-
ственных рисков у детей предполагает, что с огромной 
долей вероятности соответствующие риски есть у од-
ного из родителей. 

В связи с семейным характером генетической ин-
формации возникает и другой аспект этико-правовых 
коллизий: автономия консультируемого может про-
тиворечить возможности делать благо его кровным 
родственникам. Во-первых, необходимость проин-
формировать членов семьи о возможном наличии на-
следственных рисков, как правило, ложится на пле-
чи консультируемого. Во-вторых, в рамках исполне-
ния этой обязанности пациент не может использовать 
право не знать, и рискует столкнуться со стигматиза-
цией со стороны членов семьи. Этические рекомен-

дации профессиональных медицинских сообществ 
разных стран зачастую противоречат друг другу в пла-
не приверженности автономии пациента или интере-
сам семьи. Например, рекомендации Германской ас-
социации врачей явно утверждают приоритет первой 
даже при генетическом консультировании [2]. В то же 
время британские рекомендации о конфиденциаль-
ности в медицинской практике предполагают наличие 
у пациента «солидарности с другими членами семьи». 
Они же рекомендуют врачу-генетику попытаться на-
прямую или через семейного врача выйти на контакт 
с теми членами семьи консультируемого, которые мо-
гут находиться в группе риска [3].  

Таким образом, представленные нами выше кол-
лизии предполагают два типа проблематизации ав-
тономии пациента. Первый тип, связанный с первой 
коммуникативной особенностью генетической кон-
сультации, ее ориентацией на будущие события, ста-
вит под вопрос рациональность пациента, его способ-
ность принимать обоснованные решения. Второй тип 
проблем, связанный с семейным характером медико-
генетической помощи, ставит вопрос об ограничении 
автономии человека, т.е. распоряжении его медицин-
скими данными в интересах его кровных родствен-
ников. Трудно представимо создание универсальных 
норм, регулирующих решение обоих типов проблем. 
Одно из основных биоэтических возражений практи-
кам «клиентской геномики» заключается в невозмож-
ности решить эти проблемы без прямого контакта вра-
ча-генетика и пациента, предшествующего генетиче-
скому тесту. Обсуждение вопросов, на которые сможет 
ответить генетический тест, возможных интерпретаций 
его результатов и их потенциальной значимости для се-
мьи пациента в значительной степени снимает обозна-
ченные проблемы, касающиеся автономии пациента.
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