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КОНСТИТУЦИОННОЕ И АДМИНИСТРАТИВНОЕ ПРАВО

УДК 347.121.1

ГЕНЕТИКАЛЫҚ АҚПАРАТТЫ ПАЙДАЛАНУДЫҢ 
ҚОЛДАНЫСТАҒЫ ЗАҢНАМАНЫҢ НОРМАЛАРЫМЕН 

РЕГЛАМЕНТТЕУДІҢ ҚҰҚЫҚТЫҚ МӘСЕЛЕЛЕРІ

Айгүл Қуанышқызы Құрманова
Қ. Жұбанов атындағы Ақтөбе өңірлік университетінің доценті, з.ғ.к.; 
Ақтөбе қ., Қазақстан Республикасы; e-mail: k.aigul_k@mail.ru

Аннотация. Ғылыми жұмыс Қазақстан Республикасының адамның жеке ақпаратын 
құқықтық реттеу және қорғау саласындағы, атап айтқанда генетикалық ақпаратты 
жинауға, қолдануға және қорғауға қатысты ұлттық заңнамасын жетілдіру мәселелерін 
қарауға арналған. Қазіргі заманғы ақпарат тасығыштардың, техникалық жаңалықтар-
дың мүмкіндіктері ұлттық заңнамаға құпиялылықты сақтауға және дербес сипаттағы 
ақпаратқа қол жеткізудегі шектеулерді сақтауға қатысты халықаралық стандарттар 
мен ережелерге негізделген ережелерді енгізуді талап етеді. Қазақстандық заңнама «ге-
нетикалық ақпарат» ұғымына анықтама бермейді, сонымен қатар геномдық ақпарат 
ұғымы дербес ақпарат ретінде оның ережелерімен белгіленеді. Сондықтан генетикалық 
ақпараттың мазмұны мен пайдалану тәртібін белгілеу қажеттілігі заңнамалық тұрғыдан 
туындайды. Қазақстандағы генетикалық ақпарат электрондық порталға енгізіледі және 
халыққа медициналық қызмет көрсету саласындағы заңды тұлғаларға, медициналық пер-
соналға, мемлекеттік органдар мен қызметшілерге, ЖСН арқылы тіркеуді, жазуды және 
өзге де әрекеттерді жүзеге асыруға мүмкіндігі бар шектелмеген адамдар тобына қол-
жетімді болады. Осының негізінде ақпаратқа рұқсатсыз қол жеткізуді жою, деректерді 
заңсыз байытудың әртүрлі тәсілдерін іске асыру не пайдакүнемдік мақсаттарда өзге де 
пайдалану үшін пациенттің оның дербес деректеріне қол жеткізуіне келісім алу туралы 
қолданыстағы заңнаманың ережелерін іске асырудың заңнамалық белгіленген тәртібі қа-
жет. Шет мемлекеттердің тәжірибесі генетикалық ақпаратты ғылыми мақсаттарда 
пайдалану үшін персонализацияланбаған мәліметтер базасын құру, сондай-ақ жеке дерек-
терді цифрлық қорғау тетіктерін құру мүмкіндігін анықтайды. Ұлттық заңнама дербес 
деректерді қорғауды құқықтық қамтамасыз ету объектілерін де, оларды пайдалану және 
қорғау тетігін де егжей-тегжейлі регламенттеуі тиіс.      

Түйінді сөздер: дербес деректер, генетикалық ақпарат, құқықтық қамтамасыз ету, 
геномдық ақпарат, қол жеткізу, халықаралық – құқықтық реттеу, қорғау.

ПРАВОВЫЕ ВОПРОСЫ РЕГЛАМЕНТАЦИИ НОРМАМИ 
ДЕЙСТВУЮЩЕГО ЗАКОНОДАТЕЛЬСТВА ИСПОЛЬЗОВАНИЯ 

ГЕНЕТИЧЕСКОЙ ИНФОРМАЦИИ

Курманова Айгуль Куанышевна
Доцент Актюбинского регионального университета имени К. Жубанова, к.ю.н.; 
г. Актобе, Республика Казахстан; e-mail: k.aigul_k@mail.ru

Аннотация. Научная работа посвящена рассмотрению вопросов совершенствования 
национального законодательства Республики Казахстан в области правового регулиро-
вания и охраны персональной информации человека, а именно в отношении сбора, при-
менения и защиты генетической информации. Возможности современных носителей ин-
формации, технических новшеств требуют внесения в национальное законодательство 
положений, базирующих на международных стандартах и положениях, относительно 
сохранения конфиденциальности и сохранения ограничений в доступе к информации, име-
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КОНСТИТУЦИЯЛЫҚ ЖӘНЕ ӘКІМШІЛІК ҚҰҚЫҚ

ющей персональный характер. Казахстанское законодательство не дает определение 
понятию «генетическая информация», при этом понятие геномная информация устанав-
ливается его положениями в качестве персональной. Поэтому  в законодательном отно-
шении вызывает необходимость установления содержания и порядка пользования гене-
тической информации. Генетическая информация в Казахстане вносится в электронный 
портал и доступна юридическим лицам в области медицинского обслуживания населения, 
медицинскому персоналу, государственным органам и служащим, неограниченному кругу 
лиц, имеющих возможность посредством ИИН осуществить регистрацию, запись и иные 
действия. На основе чего необходим законодательно установленный порядок реализации 
положения действующего законодательства о получении согласия пациента на доступ к 
его персональным данным для устранения несанкционированного доступа к информации, 
реализации различных способов незаконного обогащения либо иного использования данных 
в корыстных целях. Практика иностранных государств определяет возможность созда-
ния неперсонифицированной базы данных для использования генетической информации в 
научных целях, а также создания механизмов цифровой защиты персональных данных. 
Национальное законодательство должно детально регламентировать как объекты пра-
вового обеспечения защиты персональных данных, так и сам механизм их использования и 
защиты.    

Ключевые слова: персональные данные, генетическая информация, правовое обеспече-
ние, геномная информация, доступ, международное – правовое регулирование, защита.

LEGAL ISSUES OF REGULATION OF THE USE OF GENETIC
 INFORMATION BY THE NORMS OF THE CURRENT LEGISLATION  

Kurmanova Aigul Kuanyshevna
associate professor of the Aktobe Regional University after K. Zhubanov, c.l.d.; 
Aktobe c., the Republic of Kazakhstan; e-mail:k.aigul_k@mail.ru

Abstract. The scientific work is devoted to the issues of improving the national legislation of 
the Republic of Kazakhstan in the field of legal regulation and protection of personal information 
of a person, namely in relation to the collection, use and protection of genetic information. The 
possibilities of modern information carriers and technical innovations require the introduction of 
provisions into national legislation based on international standards and regulations regarding 
the preservation of confidentiality and the preservation of restrictions on access to information 
of a personal nature. Kazakh legislation does not define the concept of “genetic information”, at 
the same time, the concept of genomic information is established by its provisions as personal. 
Therefore, from a legislative point of view, it is necessary to establish the content and order of 
use of genetic information. Genetic information in Kazakhstan is entered into an electronic portal 
and is available to legal entities in the field of public health care, medical personnel, government 
agencies and employees, an unlimited number of persons who have the opportunity to register, 
record and other actions through the IIN. On the basis of which it is necessary to have a legally 
established procedure for implementing the provisions of the current legislation on obtaining 
the patient’s consent to access his personal data in order to eliminate unauthorized access to 
information, implement various methods of illegal enrichment or other use of data for selfish 
purposes. The practice of foreign states determines the possibility of creating a non-personalized 
database for the use of genetic information for scientific purposes, as well as the creation of 
mechanisms for the digital protection of personal data. National legislation should regulate in 
detail both the objects of legal protection of personal data, and the mechanism of their use and 
protection.              

Keywords: personal data, genetic information, legal support, genomic information, access, 
international legal regulation, protection.
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Негізгі ережелер
Осы жұмыста қарауға шығарылатын не-

гізгі ережелер:
1. Адамның дербес деректері институты-

на кіретін генетикалық ақпарат оны қорғау 
мен пайдалануды құқықтық реттеу объек-
тісі болып табылады. Ол қазіргі уақытта 
цифрлық технологиялардың дамуына бай-
ланысты жаңа тәсілдер мен әдістерді талап 
етеді;

2. Генетикалық ақпараттың құқықтық 
режимі генетикалық зерттеулердің нәтиже-
лерін қолданудың көптеген бағыттарына, 
соның ішінде деректерді жинау және алу 
кезінде тікелей жарияланбағандарына бай-
ланысты. Генетикалық зерттеулер саласында 
әзірленетін ұлттық заңнамаға қатысты оның 
құқықтық режимі шеңберінде ғылыми зерт-
теулер ретінде генетикалық ақпаратты пай-
даланудың осындай бағытын нормативтік 
бөліп көрсету және саралау қажеттілігі ай-
қын көрінеді. Тиісінше, құқықтық қамтама-
сыз ету көбінесе деректердің мәртебесімен 
және оларды жекелендірумен анықталады.

3. Жеке мәліметтерге сілтеме жасай оты-
рып, заң шығарушы генетикалық ақпаратты 
оның ерекшеліктерін ескерместен құқықтық 
реттеуді жүзеге асырады. Сондықтан жеке 
деректерді қорғауды құқықтық қамтамасыз 
ету объектілерін де, оларды пайдалану және 
қорғау механизмін де егжей-тегжейлі реттеу 
қажет.

Кіріспе 
Қазіргі қоғамда цифрлық технологиялар-

ды пайдалану, сондай-ақ техникалық мүм-
кіндіктерді дамыту жаңа цифрлық ортаны 
қалыптастырады. Мұндай орта техносфе-
раның, популяцияның және қоршаған ор-
таның арақатынасында маңызды рөл атқа-
рады. Цифрлық технологияларды жасау 
және пайдалану жеке ақпаратты қорғауға, 
шарттық қатынастарды дамытуға, құқықтық 
қамтамасыз етудің әр түрлі аспектілеріне 
және бағдарламалық технологиялардың 
сенімділігіне әсер етеді [1]. Осыған байла-
нысты генетикалық зерттеулер жүргізуді 
заңнамалық реттеуге қатысты мәселер, атап 
айтқанда адам репродукциясының әр түрлі 
аспектілеріне қатысты сұрақтар қоғамның, 
мамандардың ерекше назарын аударады.   

Бүгінгі таңда генетикалық анықталған ау-
руларды емдеуге үміт бар, бірақ біз геномға 
араласудың алыс салдарын білмейміз. Мұн-
дай жағдайларда жалпы ережелер мен кри-

терийлерді әзірлеу, әрі қарай зерттеу үшін 
нормативтік негіз құру қажеттілігі айқын. 

Зерттеудің мақсаты генетикалық ақпа-
ратты қорғау мен пайдалануға қатысты ұлт-
тық заңнама мен шет елдердің заңнамасын 
талдау, адамның жеке деректерін қорғауды 
құқықтық қамтамасыз ету үшін цифрлық 
технологиялардың мүмкіндіктерін қарасты-
ру болып табылады.

 
Материалдар мен әдістер 
Бұл жұмысты жазу мақсаты Қазақстан, 

Ресей және басқа елдердің зерттеушілерінің 
ғылыми жұмыстарын қарау және талдау 
негізінде құрылды. Мақалада Қазақстанда 
және шет елдерде генетикалық ақпаратты 
пайдалану мен қорғауды құқықтық реттеу 
мәселелерін зерттеу зерттеу тақырыбының 
ерекше ерекшеліктерін анықтауға мүмкін-
дік беретін салыстырмалы әдісті қолдану-
ды анықтайды. Сонымен қатар, жұмысты 
жазу барысында жалпы логикалық және 
жалпы ғылыми әдістеріне ерекше назар ау-
дарылды. Оның ішінде арнайы – құқықтық, 
ресми – құқықтық және салааралық. Жалпы 
әдіс зерттеудің өзіне тән әдістерді анықта-
уға бағытталған әмбебап әдісі болып табы-
лады.  Логикалық әдісті қолдану құқықтық 
институттарға қатысты логика қағидаларын 
қолдану мүмкіндігіне негізделген. Атап ай-
тқанда, аналогиялар, дедукция және т.б. 
арқылы. Сонымен қатар, логикалық әдіс жұ-
мыстың қорытынды ережелерін шығаруға 
көмектеседі. Ғылыми жұмыстың тақыры-
бы заң ғылымы бойынша зерттеудің кейбір 
аспектілерін қарастыруды анықтайды, оның 
ерекшелігі практикамен байланыс орнату 
қажеттілігі болып табылады. Бұл арнайы 
құқықтық әдісті қолдануды түсіндіреді. Ар-
найы құқықтық әдісті қолдану құқықтық 
ұғымдар мен ережелердің мазмұнын қара-
стыруға мүмкіндік береді. Ресми-құқықтық 
(құқықтық – догматикалық немесе техника-
лық - құқықтық) әдісі арқылы зерттеуге жа-
татын объектілерді тарихи, әлеуметтік-саяси 
мазмұнға қарамастан, формальды логиканы 
қолдана отырып, құқықтық категориялар-
дың мағынасы мен мазмұнын қалыптасты-
руды жүзеге асырады. Зерттеу жұмысын іске 
асыру кезеңдері, біріншіден, зерттелетін 
тақырып бойынша зерттеушілердің жұмы-
стары қарастырылатын дайындық; екінші-
ден, ғылыми көздермен жұмыс кезектілігін 
белгілеу; үшіншіден, қазіргі уақытта зерт-
телетін мәселенің жағдайын талдау арқылы 
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жүзеге асырылатын зерттеудің өзі; төртінші-
ден, тұжырымдар мен нәтижелерді анықтау.          

Талқылау
Генетикалық зерттеулердің рөлі мен 

олардың қоғамдық өмірдің әртүрлі салала-
рының дамуына әсерін асыра бағалау қиын. 
Ғылымда бұл бағыттың көпсалалық сипаты 
мен маңызы көрсетілген. Генетика саласын-
дағы зерттеулер медицина, жалпы биология, 
биоинженерия, информатика және басқа да 
бірқатар пәндердің тоғысында орналасқан 
[2, 26 б.]. Олар ауруларды емдеу және ал-
дын алу, отбасын жоспарлау, биоинжене-
рия, ауыл шаруашылығын дамыту және 
т. б. Қазіргі уақытта адамның музыкалық, 
көркемдік, спорттық және басқа да қабілет-
терін анықтауға мүмкіндік беретін генетика-
лық сынақтар танымал бола бастады [3, 56 
б.]. ДНҚ талдауының нәтижелері бойынша 
адамның морфологиялық, физиологиялық, 
мінез-құлық және басқа да сипаттамаларын 
болжауға болады. Жоғарыда аталғандардың 
барлығы генетика жетістіктерін қарқынды 
және кең ауқымда енгізуді және олардың са-
лалардың тұтас кешені үшін маңыздылығын 
күшейтуді айғақтайды. Сонымен бірге, 
адамның геномы туралы ақпарат оның жеке 
деректері арасында ерекше маңызды, олар-
дың құпиялылығы оның құқықтары мен бо-
стандықтарын сақтау үшін маңызды. Нәти-
жесінде, генетикалық ақпарат, әдебиетте 
дұрыс айтылғандай, тек биологиялық, хими-
ялық, медициналық және басқа да ғылыми 
зерттеулер аясында ғана емес, сонымен қа-
тар құқықтану пәні ретінде де зерттеу объ-
ектісіне айналды [4, 32 б.].

Осы салада құқықтық реттеудің жаңа 
тәсілдерін тұжырымдауға тырысу қажет. 
Осыған байланысты жаңа әдістерді, тұжы-
рымдамаларды және құқықтық салаларды 
құрудың негізгі себебі келесі жағдайлардың 
пайда болуында көрінеді:

-  құқықтық қатынастардың жаңа объек-
тілері, жаңа мүмкіндіктердің пайда болуы; 

- құқықтық қатынастарға қатысушылар 
арасындағы өзара іс – қимылдың жаңа көз-
дерін қалыптастыру;

- азаматтық құқықтар мен бостандықтар-
ды іске асырудың техниаклық нысандары-
ның пайда болуы;

- жаңа қоғамдық мүдделердің пайда бо-
луы; 

- туындаған қақтығыстарды шешуді, 

1  Қазақстан Республикасының 2013 жылғы 21 мамырдағы № 94-V Заңы. Дербес деректер және оларды қорғау туралы 
// https://adilet.zan.kz/kaz/docs/Z1300000094

оларды нормативтік реттеуді талап ететін 
мүдделер қақтығысының жаңа нүктелерінің 
пайда болуы. 

Осы факторлардың барлығы адамның 
генетикалық зерттеулері саласында орын 
алады. Бұл құқықтық реттеудің жаңа әді-
стерін әзірлеудің алғышарты болып табыла-
ды. Біздің ойымызша, осы саладағы әртүрлі 
мүдделер қақтығысының негізгі нүктелері 
мыналар болып табылады: 

- генетикалық ақпаратты қорғау және 
пайдалану; 

- тұрақтылық пен қауіпсіздікті қамта-
масыз ету қажеттілігімен ғылыми зерттеу-
лердің еркіндігі қағидатының арақатынасы; 

- әр түрлі адам құқықтарының бір-бірімен 
арақатынасы; 

- дамуды, прогресті қолдау қажеттілігі 
мен адам құқықтарын қамтамасыз ету ара-
сындағы байланыс; 

- ірі корпорациялардың экономикалық 
мүдделері мен белгілі бір адамның немесе 
адамдар тобының құқықтары арасындағы 
байланыс.

Адамның генетикалық зерттеулері са-
ласындағы құқықтық реттеу тәсілдері 
қоғамдық және жеке мүдделердің, тиісті 
қоғамдық қатынастарға тартылған әртүрлі 
субъектілердің мүдделерінің тепе-теңдігін, 
жеке және қоғамдық мүдделер арасындағы 
тепе-теңдікті қамтамасыз етуі керек. 

Қазақстандық заңнамаға қатысты гене-
тикалық ақпарат ұғымы адамның дербес 
деректеріне жатады. Бұл ретте «Дербес де-
ректер және оларды қорғау туралы» заң 
қағаз, электрондық және өзге де материал-
дық тасымалдағышта тіркелген белгілі бір 
субъектіге қатысты ақпаратты белгілейді1. 
Генетикалық ақпаратқа қатысты бұл ұғым 
биометриялық деректерге кіреді. Олар жоға-
рыда көрсетілген нормативтік актіде субъ-
ектінің биологиялық және физиологиялық 
ерекшеліктерін сипаттайтын жеке ақпарат 
ретінде анықталады, соның негізінде оның 
жеке басын анықтауға болады (1-бап)1. Зерт-
телетін институттың құқықтық жағдайын 
түсіндіру үшін осы нормаға «генетикалық 
ерекшеліктер» ұғымын енгізу қажет, соның 
негізінде генетикалық ақпарат заңнамалық 
тәртіппен дербес деректерге жатқызылады.

Ғылыми әдебиеттерде «генетикалық 
ақпарат» ұғымы морфологиялық құрылым, 
психологиялық ерекшеліктер, даму, генети-
калық бейімділік және дененің ақаулары ту-
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ралы нуклеотидтердің белгілі бір тізбегінде 
кодталған ақпарат ретінде анықталады. Бір 
қызығы, «Дактилоскопиялық және геном-
дық тіркеу туралы» заңдағы ұлттық заңнама 
генетикалық ақпараттан өзгеше басқа «ге-
номдық ақпарат» институтын анықтайды2. 
Соңғысы бір геннің құрылымын, дамуын, 
жұмысын қарастырады, ал геномдық ақпа-
рат барлық гендердің организмнің дамуына 
әсерін анықтау үшін олардың өзара әрекет-
тесуін қарастыруға бағытталған. Екеуі де 
дербес деректерге жатады. 

Айта кету керек, кейбір зерттеушілер 
үшін бұл ұғымдар балама немесе синоним-
дер болып табылады. Атап айтқанда, Е. С. 
Болтанова, М. П. Имекова генетикалық (ге-
номдық) ақпарат белгілі бір адамға қатысты 
жеке ақпарат ретінде генетикалық ақпарат-
ты және адамдардың үлкен тобына қатысты 
жүйеленген, көлемді сипаттағы генетика-
лық деректерді қамтиды деп санайды [5]. 
Дәл осындай пікірді А.А. Рыжова ұстанады, 
ол генетикалық ақпаратты жеке мәліметтер-
ге жатқызуды және оны құқық қорғау орган-
дарының белгілі бір бөлігінде қолдану мүм-
кіндігін анықтайды [3]. 

Е. С. Крюкова генетикалық ақпараттың 
жеке сипатын және оны белгілі бір адамды 
сауықтыру мақсатында, сондай-ақ кең мақ-
саттар үшін, атап айтқанда, дәрілік заттарды 
әзірлеу, генетикалық тәуекелдерді анықтау, 
халықтың өмір сүру ұзақтығын арттыру 
және т. б. атап өтеді [6]. Е. Е. Богданова-
ның айтуынша, генетикалық ақпарат белгілі 
бір адамға ғана емес, оның жақындары мен 
туыстарына да қатысты болуы мүмкін. Сон-
дықтан деректерді онлайн форматта пайда-
лану ақпарат иесінің жеке өмірі құпиясына 
құқықты мен жеке қауіпсіздігін бұзуға мүм-
кіндік береді [7]. «Генетикалық ақпарат» 
институтын қарастырудағы мұндай жағдай 
заңнамалық актіге оның құқықтық анықта-
масын енгізуді дәлелдейді.

Көрсетілген «Дактилоскопиялық және ге-
номдық тіркеу туралы» заң әр түрлі жағдай-
ларда адамның жеке басын анықтауға ғана 
емес, сонымен бірге азаматтардың жеке 
басын анықтауға да бағытталған. Аталған 
Заңға сәйкес 2023 жылғы 1 қаңтардан бастап 
дактилоскопиялық және геномдық тіркеуді 
енгізу осы ақпаратты биометриялық құжат-
тарға – ҚР азаматының куәлігі мен паспор-
тына енгізу арқылы іске асырылатын бола-

2  Қазақстан Республикасының Заңы 2016 жылғы 30 желтоқсандағы № 40-VI ҚРЗ. Дактилоскопиялық және геномдық 
тіркеу туралы//https://adilet.zan.kz/kaz/docs/Z1600000040
3  Қазақстан Республикасының 2007 жылғы 12 қаңтардағы № 223 Заңы. Сәйкестендіру нөмірлерінің ұлттық тізілімдері 
туралы // https://adilet.zan.kz/kaz/docs/Z070000223_

ды. Бұл ретте дербес деректерге қатысты 
цифрландыру процесі «Жеке тұлғалар» мем-
лекеттік деректер базасын құрумен баяғыда 
басталған. Қазіргі уақытта Қазақстанның 
әрбір азаматының жеке сәйкестендіру нөмірі 
бар, онда оның дербес деректері қалып-
тастырылған. 2007 жылы «Сәйкестендіру 
нөмірлерінің ұлттық тізілімдері туралы» 
заң негізінде белгілі әр азаматқа қатысты 
ақпаратты тіркеудің бірыңғай жүйесін қа-
лыптастыруға көшу басталды3. Нөмірдің 
өзінде адамның туған күні, жынысы және 
оның туған ғасыры туралы ақпарат бар [8]. 
Бұл ретте деректердің сақталуының ерекше 
қорғанысы белгіленбеген. Атап айтқанда, 
ЖСН негізінде мемлекеттік органдардың 
көптеген электрондық сервистерінде адам 
туралы ақпарат шектеусіз тұлғалар тобына 
қолжетімді болады. 

Генетикалық ақпаратты сақтауға және 
пайдалануға қатысты 2019 жылы «Элек-
трондық денсаулық паспорты» енгізілді. 
Онда медициналық талдаулардың нәтиже-
лері, диагноз, емдеуге жатқызу, емдеуші 
дәрігер және т. б.туралы ақпарат көрсетіледі 
[9]. Ақпарат ұйымның медициналық пер-
соналына қолжетімді, өйткені тіркеу және 
жазу ЖСН негізінде жүзеге асырылады, сон-
дықтан қазіргі уақытта медициналық кар-
точкалар қағаз түрінде пайдаланылмайды. 
Бұл керемет, өйткені пациент пен дәрігердің 
уақытын үнемдейді. Сонымен қатар, дерек-
тер дербес болып табылады, сондықтан па-
циенттің келісімімен емдеуші дәрігер оларға 
қол жеткізуді белгілеу арқылы қорғауға жа-
тады. Адамның өзінің дербес деректерін 
пайдалануға келісімі оның құқықтарын 
қорғаудың басты қағидаты болып табылады. 
Әлеуметтік желілерде Damumed электрон-
дық порталынан деректердің таралып ке-
туіне және олардың жариялануына қатысты 
мәлімдемелер бірнеше рет қайталанған, бұл 
ақпаратқа рұқсатсыз қол жеткізгені үшін 
жауапкершілікті орнатуға күмәнмен қарауға 
мүмкіндік береді. 

Электрондық ақпаратқа қатысты бұл 
қол жетімділіктің салдары өте үлкен, өй-
ткені қағаз тасымалдаушылардан айы-
рмашылығы, электронды түрде шексіз 
адамдардың медициналық ақпарат база-
сы физикалық әрекеттерді қажет етпейді 
және көп орын алмайды. Поштаға, бұлтқа, 
флэш-дискке және т.б. жіберу жеткілікті. Тез 
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және аз энергия жұмсайды. Мұндай заңсыз 
әрекеттер деректерді заңсыз байытудың не 
пайдакүнемдік мақсаттарда өзге де пайдала-
нудың әртүрлі тәсілдерін іске асыруға әкеп 
соғуы мүмкін.    

Шын мәнінде, ЖСН арқылы адамның ме-
дициналық ғана емес, мүліктік, салықтық, 
банктік, құқықтық (әкімшілік, қылмыстық 
жауапкершілікті қолдану бөлігінде) және 
өзге де сипаттағы дербес деректерін анықта-
уға болады. ЖСН адамның есеюі мен тір-
шілік әрекетінің барлық кезеңдерін қарасты-
руға мүмкіндік береді. 

Заңнама жалпыға қолжетімді және қол-
жетімділігі шектеулі дербес деректерді 
бөледі. Біріншісі құқық иесінің келісімімен 
қол жетімді болады, екіншісі - дактилоско-
пиялық және геномдық ақпарат. Генети-
калық және геномдық ақпараттың осыдан 
бұрын анықталған деректеріне назар аудара 
отырып, бұл түсініксіз болады: заң шыға-
рушы осы институттар арасындағы айыр-
машылықтарды жасай ма, сонымен қатар 
«генетикалық ақпарат» және «геномдық 
ақпарат» ұғымдары синоним емес болған-
дықтан, ұлттық заңнамадағы ұқсас ереже 
генетикалық ақпарат жалпыға қол жетімді 
дербес деректер дегенді білдірмейді ме? «Ге-
нетикалық ақпарат» институтын құқықтық 
қамтамасыз ету қажет.

Жоғарыда көрсетілген институттар 
құқықтық қатынастардың бір саласына 
жатады, сондықтан халықаралық заңнама 
оларды жалпы контексте қарастырады. Бұл 
ұлттық заңнамаға қатысты рұқсат етілмейді, 
онда мұндай олқылық адамның және азамат-
тың жеке өміріне қол сұғылмаушылық, жеке 
ақпаратты қорғау құқығының бұзылуына 
әкелуі мүмкін.  

Қарауға шығарылған мәселені халықара-
лық - құқықтық реттеудегі жағдай мынадай.

1. Әмбебап деңгейде геномдық зерттеу-
лерді халықаралық құқықтық реттеудің па-
радигмасын қалыптастыруға негіз болған 
«жұмсақ құқық актілері» деп аталатын 
ұсынымдық сипаттағы актілердің едәуір 
саны қабылданды. Осыған байланысты 
ЮНЕСКО-ның халықаралық құжаттарын 
(«Адамның геномы және құқықтары мен бо-
стандықтары туралы», «Генетикалық дербес 
деректер туралы», «Биоэтика және азамат-
тың құқықтары мен бостандықтарын қорғау 
туралы») қайнар көздері ретінде атауға бо-

4  Recommendation CM/Rec(2016)6 of the Committee of Ministers to member States on research on biological materials of human 
origin // CM(2016)14-addfinal.
5  Proposed international guidelines on ethical issues in medical genetics and genetic services. Report of a WHO Meeting on Eth-
ical Issues in Medical Genetics. Geneva 15-16 December 1997 // WHO/HGN/GL/ETH/98.1

лады. Сонымен қатар, олардың қатарына 
ЭКОСОС-тың «Кемсітпеу және генетика-
лық қол сұғылмаушылық туралы» құжаты 
кіреді.

 2. Қоғамдық қатынастардың зерттелетін 
саласында қабылданған стандарттарды тіке-
лей нақтылайтын құжаттар Еуропа Кеңесі 
қабылдаған халықаралық құжаттар болып 
табылады. Атап айтқанда, бұл медицина мен 
биология жетістіктерін қолдану саласын-
дағы адамның құқықтарын, бостандықта-
ры мен қадір - қасиетін қорғау туралы Кон-
венция, оған хаттамалар (адамды клондау 
арқылы зерттеулер жүргізуге тыйым салуға 
қатысты – СЕД №168; адам ағзаларын транс-
плантациялауға қатысты - СЕД № 186; ме-
дициналық зерттеулер жүргізуге қатысты – 
СЕД № 195; генетикалық тестілеуді қолдана 
отырып медициналық зерттеулер жүргізуге 
қатысты – СЕД № 203), сондай-ақ адам ор-
гандарын коммерциялық мақсаттарда пай-
далануға тыйым салу туралы Конвенция. 
Осы қайнар көздерінің қатарына адамның 
щығу тегі бар материалдарды биологиялық 
зерттеуге қатысты Министрлер кеңесінің 
ұсынымдарын да қосуға болады4.

3. Генетикалық сипаттағы медициналық 
зерттеулер жүргізудің, атап айтқанда осы 
ақпаратты жинауға, сақтауға және талдауға 
қатысты елеулі аспектілері, зерттеудің негіз 
қалаушы қағидаттары қызметтің генетика 
және медициналық - генетикалық жобалары 
саласындағы этикалық сипаттағы мәселелер 
бойынша Дүниежүзілік денсаулық сақтау 
ұйымының ұсынымдарында айқындалған5.

4. Халықаралық актілердің қатарына 
адам құқықтарын қорғау жөніндегі істерді, 
атап айтқанда, адам құқықтары жөніндегі 
Еуропалық соттың актілерін қарау жөнінде-
гі соттардың тәжірибесін да қосқан жөн.

Генетикалық деректерді көптеген халықа-
ралық конвенциялар мен актілер ерекше 
қорғалатын объект ретінде таниды. Атап ай-
тқанда, генетикалық жеке деректер туралы 
Конвенцияда адамның генетикалық ақпа-
ратын қалыптастыру, қолдану және сақтау 
оның құқықтары мен бостандықтарын қорға-
уға қауіп төндіруі мүмкін екендігі анықтал-
ды. Осының негізінде осы салада жұмыс 
істейтін тұлғалар осы ақпаратты қорғауды 
қамтамасыз ету үшін өздеріне жауапкер-
шілік алады. Генетикалық ақпаратты пайда-
лану халықаралық нормалар мен этикалық 
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ережелерде белгіленген қағидаттарға негіз-
деледі. Олардың арасында ақпаратты пай-
далануға және оның құпиялылық режимін 
сақтауға ерікті түрде келісу басты рөл атқа-
рады. Қағидаттар адамның жеке деректеріне 
қатысты қандай да бір әрекеттерді жасау-
ды ерікті «санкциялау» қажеттілігіне және 
оларды жүзеге асыру нәтижесінде алынған 
ақпараттың құпиясын сақтауға бағытталған. 
Өзінің дербестігіне қарамастан, деректер 
өзара байланысты және өзара шарттасқан. 
Мысалы, құпия ақпаратты ашуға келісім алу 
міндеттілігі – оның құпиялылық режимінің 
элементі болады.

Генетикалық ақпараттың құқықтық ре-
жимі генетикалық зерттеулердің нәтиже-
лерін қолданудың көптеген бағыттарына, 
соның ішінде деректерді жинау және алу 
кезінде тікелей жарияланбағандарына бай-
ланысты. Адам геномы туралы мәліметтерді 
жинау мен өңдеудің орталық саласы меди-
цина болып табылады және олар ғылым-
ның бірқатар басқа салаларын дамыту үшін 
маңызды, сонымен қатар оларды статисти-
калық және басқа да қолданбалы зерттеулер 
жүргізу кезінде қолдануға болады. Сонымен 
қатар генетикалық мәліметтер құқық қорғау 
жүйесінің тиімді жұмыс істеуі үшін маңы-
зды. Бұл ереже мемлекеттік органдардың 
генетикалық ақпаратты пайдалану кезінде 
кепілдіктер мен оны қорғау әдістері туралы 
құқықтық нормаларды заңнамалық актілер-
ге енгізу қажеттілігі туралы мәселені көте-
реді. 

Ерекшелігі, әртүрлі мүдделердің қиылы-
суы жиі кездеседі: мысалы, А.Ю. Мешков-
тың БҰҰ Экономикалық және әлеуметтік 
кеңесінің адам құқықтары жөніндегі ко-
миссиясына дайындаған «Адам құқықтары 
саласындағы нақты мәселелер [10, 197 б.]. 
Адам құқықтары және адам геномы» атты 
алдын - ала баяндамада бір жағынан, құпи-
ялылықты қамтамасыз ету медициналық 
ақпаратты толық бақылауды қажет етеді, 
бірақ екінші жағынан, бұл медициналық 
ақпаратқа еркін қол жеткізусіз мүмкін емес 
зерттеулерді жүргізуге кедергі келтіреді де-
генді белгіледі. Әрине, генетикалық ақпа-
ратты өз пайдасы үшін (банктік, сақтанды-
ру, еңбек және басқа салаларда) қолдануға 
үшінші тұлғалардың мақсатты әртүрлілігі 
мен ықтимал қызығушылығын ескере оты-
рып, алу мақсаттарының әрқайсысында 
нақты белгіленген шекаралар болуы керек. 
Бірақ сонымен бірге бастапқыда алынған 
деректерді басқа мақсаттар үшін қолдану 
орынды екендігі маңызды. Ақпаратты екін-

ші рет қолданудың арасында ғылыми зерт-
теулер ерекше орын алады. Олардың бағы-
ты бастапқы мақсаттармен біртекті болуы 
мүмкін, тек ақпаратты сұрату тақырыбы 
мен зерттеу аспектісінде ғана ерекшеленеді 
және ғылымның мүлдем басқа секторына 
қатысты болуы мүмкін. 

Нәтижелер
Генетикалық деректерді ғылыми мақ-

саттарда қолдану тәртібі соңғысының ұзақ 
мерзімді әлеуметтік маңызды перспектива-
ларын ескере отырып, оқшаулануды қажет 
етеді деп санаймыз. Бұл жағдайда ескеру ке-
рек, генетикалық ақпарат жеке сипатта бо-
луы мүмкін, яғни белгілі бір адамға тікелей 
немесе жанама түрде қатысты болады және 
осы субъектті емдеу сауатты әдісінің мақсат-
тарына қызмет етуі мүмкін, сонымен қатар 
жалпыланған мақсаттар үшін мәліметтер 
жиынтығы болуы мүмкін, мысалы, адамдар-
дың генофондын скрининг технологияла-
рын дамыту, жалпы түрінде генетикалық 
қауіптерді бағалау және дәрі-дәрмектерді 
әзірлеу мақсаттарында [11]. Атап айтқан-
да, Ресейде сәтті жобалардың бірі «Курча-
тов институты» Ұлттық зерттеу орталығы 
базасында орыс этносының жалпыланған 
өкілінің геномын жүйелеу бойынша зерттеу 
болды [3, 57 б.]. Мұндай ақпарат персонали-
зацияланбаған (анонимдендірілген) болып 
табылады. Әлемдік практикада тиісті дерек-
тер базасын құру бойынша үрдіс байқалды 
[12, 105 б.]. 

Егер біз осы бөлімдегі шетелдік заңнама-
ны талдауға жүгінетін болсақ, Ұлыбритания 
мен АҚШ-та зерттеу жүргізу ақпараттың 
ерекше құқықтық режимін сақтаумен бай-
ланысты, бірақ жеке, отбасылық және басқа 
да құпияларға қауіп төндірмеген жағдайда 
ғылымды дамыту үшін деректерді беруге 
рұқсат етіледі. Азаматтардың құқықтарын 
сақтау мақсатында АҚШ Ұлттық денсау-
лық сақтау институты ғылыми-зерттеу мақ-
сатында пайдаланылатын ақпараттың жа-
сырын болуын қамтамасыз ететін актілер 
шығарады. Сонымен қатар, аталған орган-
ның геномдық зерттеулердің нәтижелерімен 
жеке мәліметтер базасы бар, олар иесізден-
дірілген мәліметтермен толықтырылады 
және АҚШ ғылыми мекемелері оларға қол 
жеткізе алады [7, 21 б.]. Канадада геномдық 
зерттеулерді жүзеге асыру жалпы геном-
дық ақпаратты ғылыми мақсаттар үшін ке-
дергісіз беру қағидаты бойынша құрылған, 
бірақ еуропалық ақпарат құпиясын сақтау 
туралы заңнаманың әсерін ескере отырып, 
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жақын арада тиісті нормативтік шектеулер 
болуы мүмкін6. Францияда ерекше жағдай 
ретінде емдеу, еңбекті қорғау, сондай-ақ 
ғылыми және тарихи зерттеулер үшін субъ-
ектінің генетикалық деректерін оның нақты 
келісімі болған кезде пайдалануға болады 
(мысалы, олардың жариялануы орын алған 
кезде) [13].

Адам құқықтары жөніндегі Еуропалық 
сот даулардың белгіленген санатын (геном-
дық ақпаратты қамтитын адамның биоло-
гиялық материалын пайдалануға қатысты) 
қарастыра отырып, мақсаттарға, ішкі заңна-
маға және осындай ақпаратқа қоғамдық қол 
жеткізуге назар аударады. Айтарлықтай мы-
сал ретінде 2010 жылдың Йильберг Швеци-
яға қарсы істі қарастыруға болады, оның мәні 
Гетеборг университетінің психиатрия про-
фессоры (заңды іс өкілдерінің келісімімен 
және құпиялылықты сақтай отырып) ғылы-
ми жоба барысында алған жасөспірімдер 
туралы ақпаратты басқа ғалымдармен пай-
далануда болып табылады (Этика жөнінде-
гі комитеттің шешімі бойынша ақпарат тек 
өтініш беруші мен оның қызметкерлеріне 
қол жетімді болды). Ақпараттық ресурс 
иесінің қарсылығына қарамастан, басқа 
университеттерден ғылыми зерттеулер үшін 
жиналған материалдарға қол жеткізу тура-
лы сұраулар Швецияның ұлттық заңнама-
сының ережелеріне сәйкес сот тәртібімен 
қанағаттандырылды. Істің материалдарын 
зерттей отырып, Еуропалық Сот бірқатар 
маңызды тұжырымдар жасады, атап айтқан-
да: «дәрігерлер мен ғалымдардың осы сала-
дағы қызығушылығын адвокаттық құпияны 
қорғау жөніндегі адвокаттың және ақпарат 
көзін қорғау жөніндегі журналистердің қы-
зметімен салыстыруға болады»7. Ғылыми 
мақсаттар үшін генетикалық деректерге 
қол жеткізу режимін бекіту кезінде аталған 
факторлар ішкі заңнамада да ескерілуге тиіс 
екендігімен келісеміз.

Еуропалық Одақ Кеңесі мен Еуропалық 
Парламенттің жеке ақпаратты талдау және 
оны жылжыту мүмкіндігі саласындағы Ере-
жесінің ережелеріне сәйкес, егер осы ақпа-
рат алу әрекеті бастапқы мақсаттарына сәй-
кес келсе, мұндай қызмет жүзеге асырылуы 
мүмкін.  Қоғамдық және ғылыми мүдделер-
де деректерді одан әрі өңдеу заңға қайшы 
келмейді және бастапқы мақсаттарға сәйкес 
келмейді деп саналады. Бұл тәсіл, бірқатар 

6  Review of the ethical, legal and social implications research program and related activities (1990 - 1995) [Электрондық 
ресурс]// URL: https://www.genome.gov/10001747/elsi-program-review-19901995 (Жүгінген күн 07.03.22 ж.)
7  Genetic information: legal issues relating to discrimination and privacy [Электрондық ресурс] // 2001 - 2008. URL: https://
www.everycrsreport.com/reports/RL30006.html (Жүгінген күн 07.03.22 ж.)

авторлардың пікірінше, болашақ зерттеулер 
үшін дербес мәліметтер жинайтын медици-
налық орталықтар мен ғылыми ұйымдар-
дың, соның ішінде биобанктердің мүдде-
лерін қорғайды [13]. Алайда, бір мақсатты 
үйлесімділік жеткіліксіз. 

Қорытынды
Дербес деректер операторына оларды 

пайдаланудың орындылығын анықтау және 
бағалау, және қорғау шараларын сақтау қа-
жеттілігі (этикалық нормалар, сақтау ере-
желері және т.б.) бойынша бақылау функ-
циялары берілген. Мұндай тексерудің 
нәтижесі ақпарат тасымалдаушысының оны 
өңдеуге қосымша қайта келісімі болуы тура-
лы шешім болады. Осылайша, генетикалық 
зерттеулер саласында әзірленетін ұлттық 
заңнамаға қатысты оның құқықтық режимі 
шеңберінде ғылыми зерттеулер ретінде ге-
нетикалық ақпаратты пайдаланудың осын-
дай бағытын нормативтік бөліп көрсету 
және саралау қажеттілігі айқын көрінеді. 
Тиісінше, құқықтық қамтамасыз ету көбі-
несе деректердің мәртебесімен және олар-
ды жекелендірумен анықталады. Сонымен 
қатар, мұндай ақпаратқа қол жеткізуге әр 
түрлі сипаттағы, көлемдегі және мазмұн-
дағы келісім түрлерін енгізуге болады: ол 
кең, ашық және т. б. болуы мүмкін. Бірақ 
кез-келген жағдайда зерттеу сапасын, бақы-
лау мүмкіндігін, этикалық ережелерді сақта-
уды және нәтижелер туралы хабардар болу-
ды қамтамасыз ететін механизмдерді жасау 
керек. Қарастырылып отырған қағидаттар-
ды енгізу және жүргізу, басқа жағдайларда 
сияқты, деректерге қол жеткізудің дәйекті 
және нақты процедурасын, оларды сақтау 
мерзімдері мен шарттарын, сондай-ақ ақпа-
ратты жою тәртібін белгілеуді талап ететінін 
ұмытпау керек. 

Қазақстанның ұлттық заңнамасы гене-
тикалық ақпараттың сақталуын, сондай-ақ 
оны пайдалануды қамтамасыз етуге мүм-
кіндік бермейді. Сонымен бірге, оны жеке 
мәліметтерге сілтеме жасай отырып, заң 
шығарушы генетикалық ақпаратты оның 
ерекшеліктерін ескерместен құқықтық рет-
теуді жүзеге асырады. Сондықтан дербес 
деректерді қорғауды құқықтық қамтама-
сыз ету объектілерін де, оларды пайдалану 
және қорғау, әсіресе сақтау және оларға қол 
жеткізуді бақылау тетігін де егжей-тегжей-
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лі регламенттеу қажеттігін туындатады. 
Әкімшілік заңнама азаматтар мен өзге де 
тұлғалар міндетті дактилоскопиялық және/
немесе геномдық тіркеуден өтуге келіспеген 
жағдайда олардың жауапкершілігін көздей-
ді. Сондықтан, азаматтардың генетикалық 
ақпаратын тиісінше қолданбаған, өңдеген, 
сақтаған кезде жауапты адамдарға қылмы-
стық жауапкершілігін белгілеу туралы нор-
мативтік ережені қарастырылып отырған 
саланың ұлттық заңнамасына енгізу қажет.

Қазіргі уақытта генетикалық зерттеулерді 
реттеудің құқықтық базасы белсенді қалып-
тасу сатысында. Халықаралық актілер ұлт-
тық заңнамалық техниканың ерекшеліктерін 
сақтай отырып, ғылыми зерттеулер жүргі-
зетін және жаһандық ақпарат алмасуға қа-
тысатын барлық елдерде заңнама дамитын 
өзіндік нормативтік негіз құрды. Қазақстан-
дық заңнаманы одан әрі дамытуда халықара-
лық тәжірибені ескерген жөн деп ойлаймыз. 

Қазіргі уақытта ұлттық заңнамада «генети-
калық ақпарат» ұғымын, әсіресе оны азамат-
тық-құқықтық қатынастардың белгілі бір 
объектісіне жатқызуды нақты реттеу жоқ. 
Бұдан басқа, осы ақпаратты қорғау тетігін 
және деректерді жинауды, сақтауды, өңдеуді 
және қорғауды жүзеге асыратын және олар-
ды сақтау тәртібін бұзуға кінәлі адамдарға 
жауапкершілікті қолдану рәсімін заңнама-
лық бекіту жоқ. Генетикалық деректерді 
өңдеу рәсіміне қатысты тыйым салу нор-
малары заңнамалық түрде белгіленуі тиіс. 
Бұл ретте талданған актілерді пайдалана 
отырып, жинақталған халықаралық тәжіри-
бені ескеру пайдалы болады. Интернет пен 
цифрлық тасымалдаушылардың мүмкіндік-
терімен қамтамасыз етілген әртүрлі техно-
логияларды жетілдіру және дамыту, әртүрлі 
генетикалық зерттеулерді жүзеге асыру адам 
деректерінің осы түрін қорғаудың заңнама-
лық тетігінің маңыздылығын анықтайды.
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