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Аннотация. В развитии концепции биологического гражданства зна-
чительную роль сыграло осмысление активизма пациентских орга-
низаций. Объединенные общей «биологической судьбой» и поиском 
новых форм влияния на политику в области научных исследований 
и здравоохранения, они поставили под вопрос прежний формат взаи-
моотношений науки, общества и институтов здравоохранения, бросив 
вызов традиционному разрыву между неспециалистами и экспертами. 
Пациентским организациям удалось заявить о правах граждан на ре-
шение их проблем, создать новые каналы коммуникации с органами 
власти и научными учреждениями, сформировать эффективную мо-
дель деятельности. Новое пространство взаимодействия врачей-кли-
ницистов, ученых, политиков, пациентов и их родственников получило 
дополнительный импульс развития благодаря прогрессу информацион-
но-коммуникативных технологий. Создание онлайн-платформ взаимо-
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Термин «биологическое гражданство» был предложен почти 
одновременно в трех разных, но близких друг другу смыслах. 
А. Петрина в монографии «Жизнь под угрозой: биологиче-

ские граждане после Чернобыля» показала, как ущерб здоровью 
и неопределенность научных знаний, которые влияли на политику 
и действия государства, сформировали сообщества «групп риска». 
Их борьба за признание вреда здоровью и право на компенсацию, 
за ограниченные медицинские и социальные ресурсы оказалась 
частью истории демократических преобразований, начавшихся на 
Украине через несколько лет после чернобыльской трагедии. Ав-
тор книги показала уязвимость людей, связанную с недостатком 
объективной и надежной медицинской информации, а также от-
сутствием социальных механизмов защиты индивида в подобных 
ситуациях. «…Здоровье —  это конструкция, а также оспаривае-
мый способ существования и развития в мире», обусловленный, 
по мнению исследовательницы, историей и политической эконо-
микой, сложными человеческими измерениями, которые защища-
ют или подрывают здоровье [7, p. 66].

Концепция генетического гражданства —  еще одно понима-
ние биогражданства, которое фокусируется на проблемах паци-
ентов с генетическими заболеваниями. Д. Хит, Р. Рапп и К.-С. Та-
уссиг, отталкиваясь от феминистских подходов и акторно-сетевой 
теории Б. Латура, продемонстрировали, как генетические знания 
связывают ученых, врачей, пациентов и политиков между собой, 

помощи пациентов, возможности быстрого обмена знаниями и опытом 
привели, кроме прочего, к расширению полномочий и автономии па-
циентов, включению неспециалистов в процессы принятия решений. 
В таком контексте оптика биологического гражданства представляет 
интерес для анализа потребительской геномики, которая не связана 
с какими-либо гражданскими проектами или инициативами, но в зна-
чительной степени влияет на тенденции самомедикализации, расши-
рения автономии и полномочий пациентов. Потребительская геномика 
открывает возможности для принятия самостоятельных решений и ин-
формированной независимости от специалистов, оказывая влияние на 
выбор образа жизни и оптимальных стратегий в сфере «заботы о себе». 
Однако тенденциям индивидуализации противостоит расширение свя-
зей с родственниками на основе новых геномных данных и вовлечение 
незнакомых людей в обсуждение повествовательных описаний биоло-
гической идентичности.
Ключевые слова: биологическое гражданство, пациентские организа-
ции, потребительская геномика, автобиология, биосоциальность.
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а также с разнообразными нечеловеческими субъектами (актора-
ми) —  молекулами, генами, визуальными образами и т.п. И как 
в результате усилий пациентских групп, ученых, клиницистов 
и законодателей изменилась система здравоохранения и биомеди-
цинских исследований редких (орфанных) заболеваний в США, 
став частью более широких процессов трансформации взаимоот-
ношений между наукой и обществом [4].

Наиболее широкая и, вероятно, самая известная трактовка 
биогражданства была своего рода реакцией на идеи П. Рабиноу 
возможности формирования новых социальных общностей на 
основе знаний о геноме. Н. Роуз и К. Новас, развивая эти идеи, 
сосредоточились на социальных проектах, которые связывают 
понимание гражданства с представлениями о биологическом су-
ществовании людей как представителей пола, семьи, рода, сооб-
щества, популяции, а также на новых связях между биологией, 
идентичностью и претензиями на признание, возникающих в ре-
зультате развития биомедицины. Идея биогражданства позволила 
концептуализировать разнообразные формы социального акти-
визма —  от акций больных СПИДом до деятельности современ-
ных пациентских организаций, активно включающихся в биоме-
дицинские исследования [9].

Несмотря на специфику контекстов, все три концепции объ- 
единяет интерес к тому, как складываются отношения между 
биомедицинскими знаниями, гражданской активностью и разны-
ми институтами государства и как схожие ситуации со здоровьем 
становятся общей «биологической судьбой». Однако за каждой 
общностью стоят конкретные люди, их надежды, страхи, отчая-
ние. Объединяясь, они вместе находят решения непростых про-
блем, поддерживая тех, кто впервые с ними столкнулся, и друг 
друга. Поэтому может показаться, что успех в борьбе за право 
на признание и помощь недостижим без коллективных усилий. 
Но в некоторых ситуациях, как в «случае Мехмета», голос отдель-
ного человека может быть услышан при поддержке других заин-
тересованных сторон.

«Случай Мехмета»

В 2003 году родители шестилетнего Мехмета Йылдыза (Mehmet 
Yildiz), страдавшего от бета-талассемии (наследственное заболе-
вание крови), подали заявку на государственное финансирование 
нескольких медицинских процедур: экстракорпоральное опло-
дотворение (ЭКО), пренатальную генетическую диагностику 
(ПГД) и типирование лейкоцитарного антигена эмбриона чело-
века (HLA), —  чтобы зачать потенциального донора стволовых 
клеток —  брата или сестру мальчика. Речь шла о проведении всех 
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процедур за рубежом, поскольку национальное законодательство 
не позволяло это сделать в Норвегии, гражданами которой явля-
лись Мехмет и его родители. Недопустимость использования че-
ловека в качестве средства была одним из базовых принципов за-
кона, из которого следовали невозможность создания эмбрионов 
и их отбор с целью рождения донора для другого человека. Это 
положение базировалось как на религиозной позиции, так и на 
критике инструментализма и, в целом, соответствовало довольно 
ограничительному законодательству Норвегии в области репро-
дукции человека. Однако в результате широкой медиа-кампании, 
развернутой национальными СМИ, этические установки закона 
были поставлены под вопрос. В мае 2004 года была введена вре-
менная исключительная оговорка, которая позволяла осущест-
влять государственное финансирование ПГД в сочетании с HLA 
за границей в каждом конкретном случае.

Что же заставило законодателей, голосовавших за закон 
в 2003 году, поддержать через несколько месяцев его беспреце-
дентное смягчение? Что нового они узнали о репродукции, экс-
периментальных методах лечения, заботе о здоровье населения 
страны? По мнению О. Брекке и Т. Сёнс, «…драматические кар-
тины страдающего лица маленького мальчика на первых полосах 
газет скрыли различие между утвержденным лечением и экспери-
ментальными процедурами, и возможные будущие медицинские 
прорывы стали равносильны нынешним, институционализирован-
ным практикам» [1, p. 362]. СМИ удалось показать ситуацию так, 
что любая отсрочка казалась «циничной игрой», а любые попытки 
посмотреть на дело со стороны и выдвинуть принципиальные ар-
гументы против инструментализма рассматривались как мораль-
но сомнительные попытки «искать убежище в принципах» или 
«прятаться за ними». Чтобы поддержать надежду, законодателям 
пришлось поступиться одним из фундаментальных принципов, со-
гласно которому человек не может быть средством. Впоследствии 
временные поправки сменились новым законом, принятым парла-
ментом в 2007 году [1]. В нем не только исчез запрет на совмест-
ное использование ПГД и HLA, но были разрешены исследования 
на эмбрионах и исследования эмбриональных стволовых клеток.

Таким образом, «случай Мехмета» продемонстрировал, как 
генетическая патология и определенная ею судьба одного ребенка 
оказались основанием гражданской самоорганизации, формирова-
ния в публичных дискуссиях коллективной (политической) воли, 
преодолевшей казавшиеся незыблемыми традиционные мораль-
ные установки. Но эта ситуация —  одно из немногих исключений 
из долгой и драматичной истории борьбы отдельных пациентов за 
право на признание. Как показывает опыт, более эффективной она 
оказывалась, когда требования конкретных мер или политических 
решений происходили от пациентских сообществ.
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Пациентские объединения:  
общая «биологическая судьба»

Один из первых примеров успешного активизма связан с объе-
динением родителей, чьи дети страдали от буллезного эпидермо-
лиза —  редкого генетического заболевания, характеризующегося 
образованием на коже и слизистых оболочках при незначитель-
ных механических травмах или спонтанно пузырей и эрозий. 
Группа родителей привела детей в здание Сената США, чтобы 
привлечь внимание законодателей к своим проблемам и обеспе-
чить федеральное финансирование фундаментальных исследова-
ний этой разрушительной болезни [4]. 11 октября 1984 года пре-
зидент Рональд Рейган и Конгресс США подписали совместную 
резолюцию об утверждении первой в истории «Национальной 
недели осведомленности о буллезном эпидермолизе».

Такому успеху предшествовало отчаяние многих родителей, 
которые не могли помочь своим детям и не знали, как справлять-
ся с трудностями, возникавшими в их жизни. Как и во многих дру-
гих случаях пациентских объединений, где ключевую роль играли 
родители больных детей, в данном случае мать больного ребенка, 
медсестра из Нью-Йорка А. Пессар (A. Pessar), сплотила родитель-
ские ряды, которые образовали ядро исследовательской ассоциации 
дистрофического буллезного эпидермолиза (DEBRA1). Она состави-
ла первые списки активистов, нашла исследователей и врачей, го-
товых взаимодействовать с этой ассоциацией, а также организовала 
приезд семей с больными детьми в Вашингтон. Таким образом, был 
пройден долгий путь формирования социальной общности, объ- 
единенной общей генетической судьбой, —  путь от поиска людей, 
имеющих схожие проблемы, до выработки определенной стратегии, 
направленной на привлечение внимания властей и поиск форм вза-
имодействия с исследователями. Впоследствии члены ассоциации 
сыграли важную роль в создании реестра образцов тканей пациен-
тов, необходимых для лабораторных исследований заболевания.

Информационно-коммуникативные 
платформы биосоциальности

Важным фактором развития объединений граждан на основе об-
щих биомедицинских проблем стали информационно-коммуни-
кативные технологии (ИКТ), открывшие новые возможности для 
поиска информации, обмена данными и взаимодействия, включаю- 
щего как взаимопомощь, так и совместную политическую борьбу 
заинтересованных сторон. От первых информационных интер-

1 Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Association (USA).
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нет-ресурсов, обмена СМС-сообщениями и до современных ин-
тернет-порталов, подобных PatientsLikeMe, и быстро возникаю- 
щих групп в мессенджерах —  все они играют важнейшую роль 
в объединении пациентов и их родственников для решения широ-
кого круга задач. Например, активисты DEBRA в 1997 году созда-
ли электронную группу самопомощи EBmommas для поддержки 
семьей больных буллезным эпидермолизом. Группа была нацеле-
на не только на решение вопросов, связанных с заболеванием, но 
и на целый комплекс проблем, с которыми сталкиваются семьи 
с больным ребенком. В настоящее время некоторые локальные 
группы формируются пациентами и (или) их родственниками 
независимо от крупных пациентских организаций для передачи 
необходимых знаний и опыта, а также как способ быстрой и опе-
ративной коммуникации и взаимопомощи [8].

С развитием биологического гражданства связано активное 
включение пациентов в процессы производства знания. Широко 
известен пример пациентской организации PXE2 International, 
основанной в 1995 году родителями детей с эластической псев-
доксантомой —  П. Терри и Ш. Терри. Долгое время посетителей 
сайта этой организации встречал слоган: «Мы все можем быть 
учеными!»3. Организация оказала значительное влияние на пере-
осмысление роли подобных структур в процессах производства 
знаний и инновационном развитии биомедицины. Разработанная 
активистами PXE модель взаимодействия с пациентами, учены-
ми, врачами и другими социальными акторами была признана 
«подрывной инновацией», способствующей более эффективному 
решению вопросов привлечения пациентов в клинические ис-
следования, организации последних и получения нового знания. 
Важно, что PXE International ставила своей целью получение до-
стоверного знания, а не прибыли. Ш. Терри стала соавтором не-
скольких статей, опубликованных разными исследовательскими 
группами, была включена в заявку на патент гена ABCC6, который 
являлся причиной эластической псевдоксантомы. (Данный патент 
в конечном итоге был передан организации.) Деятельность PXE 
International была, по сути, одним из первых примеров того, как 
взаимоотношения между наукой и обществом могут постепен-
но трансформироваться и расширять сферы влияния неспециа- 
листов на научно-исследовательскую политику биомедицины.

Кроме того, создание сообщества людей, имеющих мутации 
в гене ABCC6, стало важным шагом для решения сложных пси-
хологических проблем, обусловленных развитием заболевания 
и осознанием неблагоприятного прогноза. С прогностическим 
характером генетической информации Н. Роуз и К. Новас связа-

2 Pseudoxanthoma Elasticum.
3 URL: https://www.pxe.org
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ли «телесную» и «генетическую» ответственность. «Активность 
и ответственность теперь стали не только желательными, но 
и практически обязательными —  частью обязательства активно-
го биологического гражданина прожить свою жизнь посредством 
действий, расчета и выбора. …Получив такую   информацию, ак-
тивный биологический гражданин обязан предпринять соответ-
ствующие шаги, такие как корректировка диеты, образа жизни 
и привычек во имя минимизации болезненных проявлений и мак-
симизации здоровья. И он или она обязаны вести жизнь ответ-
ственно по отношению к другим, принимать решения о работе, 
браке, рождении детей в свете знания своего настоящего и буду-
щего биомедицинского состояния» [9, p. 451].

Пока такого рода ответственность не превратилась в обяза-
тельства перед близкими и родственниками, но опасения воз-
можного сдвига от автономии к зависимости на основе геномной 
информации изначально сопровождали проект «Геном челове-
ка». В частности, М. Флауэр и Д. Хит, опираясь на идеи М. Фуко, 
утверждали, что проект «Геном человека» и последующее раз-
витие генетики, навязывая людям определенное поведение с по-
мощью генетического скрининга, тестирования и исследования, 
может породить новую форму дисциплинарной власти [2, p. 29].

Прогностическая специфика генетической информации играет 
также важную роль в формировании социотехнических мнимостей 
биомедицины —  ментальных конструкций, оказывающих влияние 
на настоящее и будущее биотехнонауки [5]. Воплощенные в соци-
альных ожиданиях, коллективных ви́ дениях желаемого будущего, 
они формируют своеобразную «экономику надежды» групп паци-
ентов и их родственников, заинтересованных в решении тех или 
иных проблем в сфере здравоохранения. С социотехническими мни-
мостями связаны как способы обращения с неопределенностью, 
так и стратегии «колонизации будущего» (Э. Гидденс), успешность 
которых во многом обусловлена эффективностью привлечения не-
обходимых ресурсов: финансовых, информационных, исследова-
тельских и др. Вместе с тем перформативность ожиданий зависит 
от активной позиции тех, кто хочет конвертировать их в реальные 
исследования, разработки или законодательные инициативы.

Дополнительный импульс социальный активизм пациентских 
организаций получил в результате расширения информационных 
и коммуникативных каналов. Технологии телемедицины, онлайн-
платформы и т.п., нарушая традиционный формат взаимодействия 
между врачом и пациентом, создали условия для более активного 
вовлечения неспециалистов в медицину. В таком контексте инте- 
рес представляет потребительская геномика, которая не связана 
с какими-либо гражданскими проектами или инициативами, 
но явным образом влияет на тенденции самомедикализации, 
расширения автономии и полномочий пациентов.
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Потребительская геномика

Потребительская геномика не требует обязательного взаимодей-
ствия с врачом как в силу доступности информации для неспециа- 
листа, так и благодаря онлайн-формату услуг: клиент самостоя- 
тельно регистрируется на сайте, там же заказывает набор для 
тестирования на какой-либо адрес, а после отправления теста 
в лабораторию получает в личном кабинете информацию о ре-
зультатах. Следует отметить, что не во всех странах доступно те- 
стирование с медицинской целью, но во многих странах потреби-
тель может получить довольно большой объем данных, который 
касается его здоровья и индивидуальных характеристик, в том 
числе разного рода рекомендации. Кроме того, в результате те- 
стирования пользователь может получить сведения о своем про-
исхождении. Некоторые компании предоставляют клиентам воз-
можность находить по всему миру генетических родственников 
среди тех, кто прошел тест и дал согласие на такого рода поиск.

Таким образом, размывается граница между медицинской 
информацией и сведениями о других особенностях индивида, 
потребительская геномика «бросает вызов существующим ка-
тегориям и границам», то есть происходит переход от традици-
онных форм взаимодействия врача и пациента, в которых врач 
играл доминирующую роль, к ситуациям, в которых он вовлечен 
частично или вообще не участвует [6, p. 47]. Подрыву традицион-
ных моделей экспертизы также способствуют интернет-ресурсы, 
подобные базе данных SNPedia4, помогающей самостоятельно 
интерпретировать результаты генетического тестирования при 
овладении некоторыми навыками. Более того, пользователи ком-
мерческих генетических компаний довольно часто делятся свои-
ми результатами в сети, а также обсуждают их на специализиро-
ванных форумах. По аналогии с PatientsLikeMe, можно сделать 
вывод об их воздействии на пациентское поведение.

Вместе с тем развитие генетики «через прилавок» происхо-
дит параллельно с развитием новой индустрии —  электронного 
здравоохранения, в частности мобильного здравоохранения (ис-
пользование мобильных устройств и приложений для смартфо-
нов, планшетов и компьютеров), также способствующего расши-
рению автономии индивидов в сфере «заботы о себе». В таком 
контексте потребительская геномика и отдельные направления 
электронного здравоохранения оказываются разными сторонами 
«партиципативного поворота» в медицине. Специфика последнего 
заключается не только в процессах переосмысления традиционной 
экспертизы, но и в переформатировании участия неспециалистов 
в биомедицинских исследованиях, которое приобретает разные 

4 URL: https://www.snpedia.com
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формы — от передачи генетической информации и биологических 
образцов до финансовых вложений. При этом расширяется круг 
вовлеченных лиц: если на первых этапах это были только пациен-
ты и их родственники, стремящиеся ускорить поиск причин или 
методов лечения заболевания, то в настоящее время в эти процессы 
вовлекаются здоровые люди, нередко мотивированные социальной 
значимостью научных изысканий в области здоровья.

Открывая больше возможностей для принятия самостоятель-
ных решений и информированной независимости от специали-
стов, потребительская геномика оказывается способом не только 
фиксации медицинских фактов, но и выбора оптимальных жиз-
ненных стратегий и образа жизни и тем самым предпосылкой уси-
ления «заботы о себе» на основе новых знаний о биологической 
природе человека. Однако упомянутым тенденциям индивидуали-
зации противостоит активное развитие автобиологий —  использо-
вания геномной информации для построения повествовательных 
описаний собственной биологической идентичности [3]. Примера-
ми автобиологий могут служить публикации в социальных сетях 
и видеообзоры, где подробно описывается опыт тестирования, по-
лучения результатов и их интерпретации. Пользователи, вовлекая 
незнакомых людей в обсуждение информации, которая имеет от-
ношение к их здоровью, по сути, меняют личный смысл данных 
на социальный. М. Туррини и Б. Прайнсак утверждают, что геном-
ная информация является одновременно личной и социальной: она 
личная, но для более чем одного человека [10]. В интерпретации 
исследователей речь идет об общности генома родственников.

Таким образом, независимость специалистов от институтов 
медицины и экспертизы оборачивается, благодаря потребительской 
геномике, расширением связей с родственниками и формированием 
сообществ, объединенных новыми знаниями о природе человека.
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and health policy, which challenged the former format of relations between 
science, society and health care institutions and challenged the traditional 
gap between non-specialists and experts. Patient organizations have been 
able to assert the rights of citizens to solve their problems, create new 
channels of communication with the authorities and scientific institutions, 
and form an effective model of activity. ICT has created an additional impetus 
for interaction between clinicians, scientists, politicians, patients and their 
relatives. Online platforms for mutual patient assistance and opportunities 
for rapid exchange of knowledge and experience have led, among other, 
to the empowerment of patients and the inclusion of non-specialists in 
decision-making processes. In this context, the optics of biological citizenship 
is of interest for the analysis of consumer genomics, which is not related 
to any civilian project or initiative, but has a significant impact on trends 
in self-medicalization, autonomy and patient empowerment. Consumer 
genomics offers opportunities for independent decision-making and 
informed independence from professionals, influencing lifestyle choices and 
optimal strategies for “self-care”. However, the trends of individualization 
are opposed to the active expansion of ties with relatives on the basis of new 
genomic data and the involvement of strangers in the discussion of narrative 
descriptions of biological identity.
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autobiology, biosociality.
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