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Введение. Применение геномных 
технологий в клинической практике 
медико-генетической консультации Ре-
спубликанской больницы № 1 - Наци-
онального центра медицины (МГК  РБ 
№1-НЦМ) на несколько лет опередило 
научные молекулярно-генетические 
исследования, в частности генетиче-
ское изучение популяций Республики 
Саха (Якутия) и геномный анализ не-
которых распространенных у корен-
ных жителей наследственных болез-
ней. Внедрение молекулярных мето-
дов в практику МГК было сопряжено с  
методическими и этическими пробле-
мами ДНК-диагностики как рутинного 
анализа по обнаружению мутаций ге-
нов у пациентов, обратившихся за ме-
дико-генетической помощью. Первыми 
пациентами, как ожидалось, были па-
циенты с нейродегенеративными на-
следственными заболеваниями (НДЗ), 
в частности со спиноцеребеллярной 
атаксией 1 типа (СЦА1), которая встре-
чается в Якутии с частотой 46 : 100000 
[3], и с миотонической дистрофией 
(МД) - 21,3:100000 [1]. До 2000 г. в МГК 
Якутии не было своей молекулярно-
генетической лаборатории, поэтому 
отсутствовал опыт генетических ана-
лизов и принципов медико-генетиче-
ского консультирования, связанных с 
ДНК-тестированием наследственных 
болезней. 

Моральные вопросы, касающиеся 
автономии личности, конфиденциаль-
ности, доступности генетической ин-
формации, понимания ее пациентом, 
обсуждались нами коллегиально, ре-
шения принимались в соответствии с 
международными стандартами био-
этической регламентации медико-ге-
нетического консультирования и ге-
нетических исследований с участием 
человека. 

Нам необходимо было установить 
алгоритмы взаимоотношений врача 
и пациента при направлении на ДНК-
тестирование, с учетом этноспецифи-
ческих и психологических аспектов 
генетического консультирования; пре-
доставить пациенту форму информи-
рованного добровольного согласия 
(ИДС) на пресимптоматическое ДНК-
тестирование, разработать порядок 
действий медицинского персонала при 
направлении пациента на пренаталь-
ную диагностику некоторых моноген-
ных заболеваний, диагностируемых в 
МГК РБ №1-НЦМ.

Биоэтические исследования в Яку-
тии проводились параллельно с вне-
дрением молекулярно-генетических 
методов диагностики наследственных 
заболеваний в клиническую практику, 
в результате этого принимались эти-
ческие правила и принципы, в соответ-
ствии с нашими локальными условия-
ми работы [2,4].

В последние десятилетия сфор-
мировалось новое междисциплинар-
ное направление исследований в об-
ласти нейробиологии – нейроэтика 

[20,23,32]. Наиболее интенсивно ин-
новационные нейротехнологии раз-
виваются в Национальных институтах 
здоровья (США), там же возникло соб-
ственное профессиональное сообще-
ство (International Neuroethics Society), 
которое занимается этическими и со-
циальными противоречиями и рабочи-
ми проблемами специалистов в обла-
сти неврологии, включая нейронауку 
[11, 13, 16,32].

Врачам-неврологам важно разви-
вать знакомство с анализом этических 
проблем нейробиологических иссле-
дований и нормативными вызовами, 
возникающими в результате опыта 
работы с пациентами с неврологиче-
скими заболеваниями и лицами, осу-
ществляющими уход для обеспечения 
качественной медицинской практики 
[11,32]. 

В данной статье обсуждаются ос-
новные вопросы нейроэтики и возмож-
ность внедрения нейроэтики в клини-
ческую практику Якутии.

Деятельность Центра нейродеге-
неративных заболеваний в клинике 
Якутского научного центра комплекс-
ных медицинских проблем (ЦНДЗ ЯНЦ 
КМП) имеет предпосылки к развитию 
нейроэтики, так как:

- одним из основных направлений в 
ЯНЦ КМП является нейронаука;

 - особенностью научной деятель-
ности клиники является исследование 
определенного контингента пациентов 
с нейропатологией, в том числе с ред-
кими и неизученными формами;

 - распространенные в Якутии ней-
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родегенеративные заболевания явля-
ются важнейшей медико-социальной 
проблемой современности;

- для обследования, лечения, реа-
билитации и профилактики нейропа-
тологии применяются сложные ком-
плексные методы, отличающиеся от 
традиционных;

- на этапах обследования, лечения, 
реабилитации и профилактики возни-
кают этические вопросы и дилеммы, 
которые вынуждают медицинских ра-
ботников принимать решения, раз-
мышляя о моральных проблемах, воз-
никающих в процессе работы.

Проблемы нейроэтики в клини-
ческой практике. При оказании по-
мощи, ориентированной на пациента, 
совместное принятие решений рас-
сматривается как предпочтительная 
форма принятия медицинских реше-
ний [24,25]. Это партнерство, которое 
позволяет клиницистам и пациентам 
принимать решения, связанные со 
здоровьем и уходом, лечением, управ-
лением или поддержкой, основываясь 
на наилучших имеющихся клиниче-
ских данных и собственных ценностях 
и предпочтениях пациента [31]. 

Наиболее важной категорией данно-
го вопроса является процесс коммуни-
кации, который состоит из пяти этапов: 
разделения целей, обмена информа-
цией, обсуждения, взаимного согласие 
и последующих действий. В зависимо-
сти от условий возможны варианты ле-
чения, плана ухода или реабилитации. 
Учитываются индивидуальные жела-
ния и ожидания в отношении лечения 
/ ухода, включая информационные по-
требности, собственные мнения, пред-
почтения / ценности, содержащие то, 
что является наиболее важным для 
пациента. Клиницисты дополняют ре-
комендации, делясь своим клиниче-
ским опытом, некоторыми примерами 

из предыдущего опыта, связанными с 
заболеванием и его лечением [5]. Для 
более глубокого понимания медицин-
ские работники предоставляют паци-
ентам и их родственникам достаточно 
времени для более детального об-
думывания этой информации и даже 
сбора дополнительной информации 
дома без какого-либо стресса или дав-
ления [26]. 

Представители пациента, сам па-
циент и врач обсуждают и, в конеч-
ном итоге, приходят к консенсусу от-
носительно диагностических решений 
и дальнейших планов лечения [27]. 
Они принимают решения вместе и со-
вместно согласовывают их [6,7]. 

В клиниках, связанных с научно-
исследовательской деятельностью, 
возникает необходимость включения 
в исследовательский проект лиц с ког-
нитивными нарушениями, для которых 
требуется оформление ИДС. В связи 
с этим могут возникнуть предпосыл-
ки для различного рода нарушений 
прав пациента. Пациент относится к 
уязвимой группе участников научного 
исследования, данные лица часто не-
дееспособны и не в состоянии уяснить 
большое количество сложной инфор-
мации и не способны выразить свое 
согласие. В случаях старческой де-
менции, когнитивных нарушений, бо-
лезни Альцгеймера и т.д. возможно во-
влечение близких родственников или 
опекунов для оформления ИДС [17]. 
Большую роль в этической экспертизе 
научных проектов и защите прав па-
циентов играют этические комиссии и 
комитеты разного уровня.

Пациенты с НДЗ могут иметь когни-
тивные и психические нарушения той 
или иной степени, поэтому также остро 
будет выявляться проблема ИДС. Вра-
чам исследователям в области ней-
ронаук будет необходимо научиться 

раскрывать достаточное количество 
информации в доступной форме и по-
лучать от пациентов подтверждение 
способности добровольно выбирать 
между вариантами согласия или отка-
за от вмешательства [31,22,30].

Обсуждение семейной истории яв-
ляется уязвимым опытом для некото-
рых пациентов с наследственными, 
неврологическими, психическими за-
болеваниями. Могут быть сценарии 
ограниченной осведомленности об 
истории здоровья членов своей семьи 
или отсутствие у пациента интереса к 
обсуждению семейной истории [19,21]. 

Но это не должно быть препятстви-
ем для участия пациентов в исследо-
ваниях. Можно заинтересовать паци-
ента совместным построением гене-
алогического древа, как возможности 
незатейливо поговорить о семейной 
истории и помочь распознать поколе-
ния, затронутые заболеванием.

Уважительное и инклюзивное от-
ношение к пациенту расширяет его 
возможности в принятии решений и 
выстраивает отношения в сфере здра-
воохранения, при которых пациент и 
невролог работают вместе как единая 
команда для обеспечения максималь-
ной эффективности медицинской по-
мощи [33].

Кроме этого, например, при генети-
ческом тестировании в клинической 
неврологии может произойти случай-
ное выявление непредвиденной гене-
тической информации, совершенно не 
связанной с исследованием, которое 
имеет потенциальные неблагоприят-
ные последствия как для пациента, так 
и для семьи [9].

Генетическое тестирование также 
может повлиять на членов семьи, не-
преднамеренно выявляя мутации у 
бессимптомных лиц из группы риска, 
которые ранее предпочитали избегать 

Применяемые для лечения препараты и их побочные эффекты [18]

Препарат Применение Возможный эффект

Глюкокортикоиды Купирование симптомов астмы, снижение недоста-
точности надпочечников, аутоиммунные состояния

Улучшение концентрации, психоз, снижение памяти, из-
менения настроения, улучшение памяти, особенно для 

эмоционально возбуждающих событий
L-допа Лечение Б П Волнение, замешательство, психоз, возбуждение и тревога

Литий Лечение психических заболеваний, биполярного 
расстройства

Возможное повышение мотивации благодаря профилакти-
ке признаков депрессии, уменьшение  паранойи, помпез-

ности и склонности к риску 

Метилфенидат Лечение СДВГ, гиперактивности, нарколепсии Раздражительность, психоз, признаки повышенного вни-
мания, спутанность сознания, улучшение рабочей памяти

Модафинил Лечение нарушений сна, улучшение когнитивных 
функций при нарколепсии

Признаки агрессии или тревожности, усиление  бдитель-
ности и внимания, улучшение рабочей памяти

Прамипексол Лечение БП
Патологические азартные игры, гиперсексуальность, пара-
филии (например, педофилия), компульсивное поведение 

(например, навязчивый шопинг и переодевание)
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этого знания (или не давали согласия 
на тестирование) и которые могут под-
вергнуться психологическому ущербу 
или дискриминации. Аналогичным об-
разом генетическое тестирование мо-
жет повлиять на семейные отношения, 
случайно выявив неверно установлен-
ное отцовство. Риск случайных генети-
ческих находок может быть особенно 
важен для участников педиатрических 
исследований и других лиц, у которых 
ограничены возможности. Такие участ-
ники могут обнаружить, что их буду-
щая жизнь существенно изменилась 
или ограничена в результате решений 
родителей или опекунов направить их 
на исследования, включающие генети-
ческое тестирование [9].

Перспектива разработки фармацев-
тических препаратов, разработанных 
специально для улучшения когнитив-
ных, аффективных и мотивационных 
процессов, подняла ряд этических 
вопросов. Они вызывают серьезные 
опасения, так как, возможно, эти фар-
мацевтические препараты могут ис-
пользоваться для улучшения здоровья 
людей неприемлемыми способами, а 
также они могут противоречить самой 
природе человека, потому что могут 
иметь серьезные побочные эффекты 
(таблица). 

Ежегодно потребляются буквально 
миллионы доз фармпрепаратов, вли-
яющих на когнитивные способности и 
аффекты, эмпирический и философ-
ский анализ их воздействия является 
задачей нейроэтики [18].

Фармацевтические препараты вли-
яют на важные элементы принятия 
моральных решений и поведения че-
ловека. Некоторые агонисты дофами-
на (прамипексол и др.), используемые 
для лечения болезни Паркинсона (БП), 
могут являться примерами лекарств с 
возможными морально важными по-
веденческими эффектами (послед-
ствиями). В публикациях обсуждаются 
случаи, что данные препараты вызы-
вали склонность к азартным играм и 
гиперсексуальность у некоторых лю-
дей [28,12].

Анксиолитики — препараты, ис-
пользуемые для лечения расстройств, 
связанных с чрезмерной тревожно-
стью, также могут оказывать морально 
значимое воздействие, учитывая, что 
тревога может омрачать принятие ре-
шений, в том числе моральных [10].

Таким образом, оценка влияния 
фармацевтических препаратов на ког-
нитивные и поведенческие функции 
требует не только дальнейших науч-
ных исследований, но и важных мо-
ральных выводов.

Несколько поколений назад не-
возможно было представить такие 
технологии, как нейровизуализация, 
стимуляция мозга, нейронные им-
плантаты, структуры и области мозга, 
мобильные технологии, улучшение 
когнитивных функций, интерфейсы 
мозг-компьютер, робототехника, экзо-
скелеты, искусственный интеллект и 
т.д. Например, исследования функци-
ональной МРТ постепенно поднимают 
новые этические проблемы, посколь-
ку множатся исследования нейрон-
ных моделей, связанных с принятием 
решений, восстановлением памяти, 
личностными чертами, поведением, 
восприятием окружающих раздражи-
телей [29]. Различные психические 
состояния и процессы с активностью 
нейронов в определенных областях 
мозга однажды могут быть использо-
ваны для расшифровки психической 
активности, могут найти применение, 
не связанное с медициной или био-
логией, потенциальное злоупотребле-
ние, направленное на сбор информа-
ции, которая обычно запрещена за-
коном [32]. Произошел существенный 
прогресс в области нейробиологиче-
ских исследований, например, стало 
ясно, что результаты изучения клеток 
и механизмов деятельности мозга у 
экспериментальных животных и чело-
века значительно отличаются [8]. В не-
давней публикации Gidonet al., 2020 в 
Science исследовали дендриты пира-
мидальных нейронов слоев 2 и 3 (L2/3) 
коры головного мозга человека ex vivo 
в острых срезах хирургически удален-
ной мозговой ткани неокортекса чело-
века у пациентов с эпилепсией и опу-
холями. Впервые были описаны не за-
висящие от патологического процесса, 
тонкие механизмы дендритных Ca2+ 
аксональных потенциалов действий в 
нейронах человека, а также ранее не-
известные дендриты,  не характерные 
для нейронов животных, которые, воз-
можно, и отвечают за мыслительную 
деятельность человека [14, 15 ]. В «J 
Clin Invest» Fernández et al.,2021 опу-
бликовал успешный опыт по имплан-
тированию внутрикорковой матрицы 
(состоящую из 96 электродов) в зри-
тельную кору 57-летней женщины с 
полной слепотой на 6-месячный пери-
од. Результаты позволили участнику 
эксперимента идентифицировать не-
которые буквы и распознавать грани-
цы объектов [14,15].

Общество должно быть готово из-
учить этические соображения, связан-
ные с нейронными модификаторами, 
в каждом конкретном случае и рас-
смотреть вмешательство, его цель, кто 

его выбирает, кому это может принести 
пользу, а кому может быть причинен 
вред. 

Например, DBS (глубокая стимуля-
ция мозга) для улучшения симптомов 
психического расстройства, такого как 
депрессия, может быть этичным, если 
доказано, что оно безопасно и эффек-
тивно, и если оно свободно выбрано 
полностью информированным взрос-
лым. Однако DBS было бы этически 
проблематичным, если бы взрослого 
принуждали к его приему.

Руководящие принципы, разрабо-
танные профессиональными орга-
низациями, такими как неврологиче-
ские ассоциации, могли бы оказать 
большую помощь в информировании 
общественности и оказании помощи 
медицинским работникам и другим за-
интересованным сторонам в понима-
нии нейронных модификаторов и их 
потенциальных преимуществ и рисков 
в различных обстоятельствах.

Заключение. Растущее осознание 
этических последствий нейробиологи-
ческих исследований в     мире сфор-
мировала область, которая стала из-
вестна как нейроэтика.

Нейроэтика пересекается с биоме-
дицинской этикой в том смысле, что 
нейроэтика также занимается этиче-
скими, правовыми и социальными по-
следствиями результатов нейробиоло-
гических исследований, а также харак-
тером самого исследования.

Важность свойств нервной системы, 
особая взаимосвязь между личностью 
и мозгом, влияние самой жизни чело-
века на его неврологические функции 
порождают все больше новых этиче-
ских и философских проблем.

Неврологи могут сотрудничать с 
учеными, занимающимися исследо-
ваниями в области нейроэтики, для 
продвижения клинической нейроэтики. 
Нейроэтика также может успешно со-
четаться с другими специализациями 
в области неврологии, в частности, 
синергетическими специализациями, 
такими как нейрокритическая терапия, 
когнитивно-поведенческая невроло-
гия, инсульт, нейрореабилитация, ней-
рогенетика, глобальная неврология, 
нейрофизиология и нейропаллиатив-
ная помощь.
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