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ИССЛЕДОВАНИЯМ В ПАРАДИГМЕ ОТКРЫТОЙ НАУКИ 

(НА МАТЕРИАЛАХ БИОМЕДИЦИНСКИХ ИССЛЕДОВАНИЙ) 

В статье рассматриваются актуальные вопросы привлечения общества к биоме-

дицинским исследованиям в контексте современной парадигмы открытой 

науки. Автор анализирует роль биоэтики как практико-ориентированного ин-

струмента гуманистического сопровождения научной деятельности, способ-

ствующего соблюдению принципов прозрачности, доступности и воспроизво-

димости знаний. Особое внимание уделяется различиям между краудсорсингом 

и вовлечением сообществ, подчеркивается их методологическая и терминологи-

ческая специфика. Автор выявляет ключевые барьеры на пути привлечения об-

щества к исследованиям, включая финансовые, правовые, социокультурные и 

образовательные препятствия. В качестве механизмов преодоления этих барье-

ров предложены деятельность консультативных советов сообществ, организо-

ванные практики краудсорсинга и активизация роли этических комитетов. Ав-

тор приходит к выводу о необходимости интеграции биоэтических принципов в 

исследовательские практики, развития междисциплинарного диалога и адапта-

ции международных рекомендаций к национальным контекстам для обеспече-

ния ответственного и социально ориентированного научного процесса. 
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The article examines current issues of public engagement in biomedical research 

within the context of the modern open science paradigm. It analyzes the role of bio-

ethics as a practice-oriented tool for the humanistic stewardship of scientific activity, 

promoting adherence to the principles of transparency, accessibility, and reproducibil-
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and community engagement, highlighting their methodological and terminological 

specifics. The author identifies key barriers to public involvement in research – inclu-

ding financial, legal, socio-cultural, and educational obstacles – and proposes mecha-

nisms to overcome them, such as the activities of community advisory boards, orga-

nized crowdsourcing practices, and enhancing the role of ethics committees. The con-

clusion emphasizes the necessity of integrating bioethical principles into research prac-

tices, fostering interdisciplinary dialogue, and adapting international guidelines to na-

tional contexts to ensure a responsible and socially-oriented scientific process. 
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Введение 

В постнеклассической науке ХХI в. развива-

ется современная парадигма знания – открытая 

наука. Она характеризуется новыми паттернами 

научной деятельности, связанными с использова-

нием искусственного интеллекта (ИИ), требова-

ниями воспроизводимости, доступности и про-

зрачности знания, широким его распространением 
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в социуме. В вопросах привлечения общества к 

научным исследованиям и широкой диссемина-

ции их результатов открытая наука пересекается с 

«гражданской наукой» – формой научной деятель-

ности, усилия которой направлены на развитие со-

циума и популяризацию знания. 

Ориентация исследователя на принципы от-

крытости делает взаимодействие ученых с обще-

ством неотъемлемым элементом исследователь-

ского процесса. Это обусловлено прежде всего 

тем, что наука должна служить интересам обще-

ства, способствуя улучшению качества жизни и 

защите окружающей среды. Кроме того, совре-

менная научная мысль не может быть изолирован-

ной от социальных и ценностных ориентиров 

эпохи, которые становятся приоритетами для по-

становки исследовательских задач. Еще один зна-

чимый аргумент в пользу участия социума в 

науке – это формирование доверия к научным ис-

следованиям. Этот процесс осуществляется не 

только через глобальные открытия, но и через 

личную вовлеченность граждан в генерацию и об-

суждение научных идей, в их развитие и примене-

ние. Доверие и сопричастность – важнейшие усло-

вия для гуманизации науки и приближения науч-

ных результатов к индивидуальным потребностям 

и ценностям конкретного человека. 

В эпоху открытой науки все большее значение 

приобретает биоэтическое знание, рассматриваю-

щееся сегодня не только с позиции формирования 

ценностей и норм для «выживания человечества» 

[14], но и как способ построения междисципли-

нарного дискурса, как практико-ориентированное 

гуманистическое сопровождение научных иссле-

дований [6]. Открытый характер науки порождает 

новые проблемы и дилеммы научного знания, ре-

шению которых способствует биоэтическое со-

провождение современных исследований. В част-

ности, в новых реалиях знания обостряются риски 

нарушения конфиденциальности личных данных 

участников исследований, встает вопрос доверия 

к ИИ, который ранее не фигурировал в этической 

повестке, артикулируются проблемы актуально-

сти и человеко-ориентированности научных ис-

следований, проблематизируются вопросы корре-

ляции в научной деятельности принципов биоэ-

тики, принципов открытой науки, классических 

норм научного этоса и современных требований 

эффективности и добросовестности знания и т.д. 

Таким образом, биоэтика сегодня выступает не 

только как философско-мировоззренческое осно-

вание современной науки, но и как практический 

инструмент для разработки алгоритмов и меха-

низмов гуманистического сопровождения науч-

ного творчества, учитывающих культурные, соци-

альные и нормативные контексты открытой 

науки. С нашей точки зрения, современные 

биоэтические структуры (включая (био)этические 

комитеты – ЭК), сегодня должны не только посту-

лировать ценностные установки, но и формиро-

вать новые жизнеспособные механизмы гумани-

стического сопровождения науки, инициировать 

обучение и консультирование исследователей, со-

вершенствовать процессы экспертизы научных 

проектов, включая работу с ИИ и привлечение об-

щества к исследованиям. 

Разработка практик привлечения социума к 

науке, составляющая одну из характерных черт 

открытой науки, акцентирует в биоэтическом дис-

курсе механизмы вовлечения сообществ 

(community engagement) в научные исследования, 

а также привлечение ЭК к решению этих вопро-

сов. В отличие от уже разработанных в граждан-

ской науке стратегий краудсорсинга, вовлечение 

сообществ нацелено на коллегиальность решений 

заинтересованных сообществ, объективность и 

практико-ориентированность постулируемых ими 

идей. Особенное значение вовлечение сообществ 

имеет для биомедицинских исследований, где за-

трагиваются жизненно важные интересы отдель-

ных лиц и социальных групп [18]. Так, для уча-

стия в формировании идеи, методологии, дизайна, 

привлечения в качестве волонтера к биомедицин-

скому исследованию и т.д. необходим не только 

интерес, но и понимание сути проблемы. При рас-

пространении результатов биомедицинских ис-

следований также неоценима помощь заинтересо-

ванных сообществ и ЭК, поскольку наряду с гра-

мотной популяризацией данных здесь особенно 

значима готовность общества к восприятию полу-

ченных результатов. 

В целом процесс вовлечения заинтересован-

ных сообществ в биомедицинские исследования, 

как правило, реализуется через участие в инициа-

ции исследований (экспликации актуальной 

идеи), формулирование приоритетных и соци-

ально значимых тем, совместную работу над ди-

зайном исследования, участие в качестве испыту-

емых (волонтеров), а также постоянное взаимо-

действие с исследовательской командой, публич-

ное обсуждение промежуточных результатов и 

распространение знаний среди заинтересованных 

групп [5]. Итоговое представление результатов и 

их дальнейшее использование также происходит в 

открытой научной среде с участием представите-

лей сообществ. 

Разрабатывая подходы к интеграции общества в 

научный процесс, биоэтика стремится предотвратить 

несправедливое, предвзятое и дискриминационное 

отношения к участникам исследований, а также к об-

щественным группам, вовлеченным в исследователь-

скую деятельность. При этом реализуется принцип 

уважения автономии личности в процессе привлече-

ния индивидов к участию в исследованиях и/или 
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использовании их данных. Биоэтика также формули-

рует нормативные основания «включенного наблю-

дения» и демократического участия общества в 

оценке научных исследований. 

В реальной практике, в силу широкого исполь-

зования в научной литературе разных терминов 

для обозначения привлечения общества к иссле-

дованиям, существует терминологическая пута-

ница и чаще всего отсутствует понимание раз-

ницы между практиками краудсорсинга и вовле-

чением сообществ. 

Краудсорсинг и вовлечение сообществ  

как способы участия социума  

в научных исследованиях 

Термин «краудсорсинг» впервые появился в 

2006 г. в публикации Дж. Хау [11], где он исполь-

зовался в контексте бизнес-практик. Однако в тече-

ние нескольких лет концепт был адаптирован и для 

некоммерческой сферы, включая научные исследо-

вания [2]. К изучению краудсорсинга обращались 

как российские исследователи (А.А. Аргамакова, 

Т.Я. Волчкевич, В. Василькова и др.), так и зару-

бежные ученые (С. Фликер, Н. Диккерт и др.) 

Большинство из перечисленных авторов рас-

сматривают краудсорсинг как методологическую 

основу проектов, имеющих экономическую значи-

мость и развивающихся преимущественно в рам-

ках цифровой экономики [1]. В более широком 

смысле краудсорсинг трактуется как механизм 

привлечения к исследованиям непрофессиональ-

ных участников и социальных групп, не связанных 

напрямую с наукой. Основной целью краудсор-

синга выступает «инкубация» новых подходов, 

оригинальных идей, нестандартных решений и аль-

тернативных взглядов на изучаемую проблему [1]. 

Так, Е.В. Масланов определяет краудсорсинг 

как новую технологию, основанную на современ-

ных методах привлечения неспециалистов к реше-

нию исследовательских задач [4]. По его мнению, 

«создание системы краудсорсинговых площадок 

позволит сформировать сообщество людей, интере-

сующихся наукой и готовых помогать ученым в их 

деятельности. Такое сообщество должно сыграть 

положительную роль как в популяризации научного 

знания (т.к. участие в краудсорсинговых проектах 

может быть связано с активным изучением различ-

ных научных областей), так и в формировании про-

странства диалога между учеными и обычными 

гражданами» [4, с. 151]. Подчеркивая значимость 

краудсорсинга в научных исследованиях, исследо-

ватель также указывает на его потенциал в решении 

биомедицинских задач. Трудно не согласиться с 

данным утверждением, особенно ориентируясь на 

пациентов, страдающих от тяжелых заболеваний, 

которые являются заинтересованной стороной в 

изучении конкретных патологий. Привлекаемые на 

основе краудсорсинга к биомедицинским научным 

проектам они могут принести неоценимую пользу 

исследованию. 

Обобщая осмысление понятия краудсорсинга 

в современном научном дискурсе, необходимо 

подчеркнуть, что термин, как правило, использу-

ется для обозначения привлечения «непрофессио-

налов» из общественной среды к решению науч-

ных и производственных проблем. Однозначно 

краудсорсинг как привлечение индивидов в науке 

не артикулируется, хотя на практике чаще всего 

реализуется именно через работу с конкретными 

людьми. Согласно Руководству ВОЗ по привлече-

нию общества к исследованиям в сфере здоровья 

и здравоохранения [8], выделяются два основных 

вида краудсорсинга. Первый – это краудсорсинг, 

направленный на привлечение отдельных лиц к 

участию в конкретном исследовании. Второй – 

краудсорсинг, ориентированный на достижение 

общественно значимого результата путем актив-

ного вовлечения различных сообществ в исследо-

вательский процесс. Таким образом, в Рекоменда-

циях ВОЗ акцентируется разница между видами и 

практиками применения краудсорсинга, в науч-

ной же литературе сформировалась практика раз-

деления краудсорсинга и вовлечения сообществ с 

целью предотвращения терминологической и ме-

тодологической путаницы [13; 15; 17]. По нашему 

мнению, несмотря на безусловное сходство целей 

краудсорсинга и вовлечения сообществ, необхо-

димо разделить эти способы как принципиально 

разные по методологии и практикам применения. 

Вовлечение сообществ имеет приоритетное 

значение для биомедицинских исследований, ак-

центируя социальную ценность участия в науч-

ных проектах заинтересованных групп (или их 

представителей). В англоязычной литературе под 

термином «сообщество» понимаются группы лю-

дей, которые имеют общие черты или интересы, 

связи, доверие друг к другу, социальную сплочен-

ность и социальные взаимоотношения [5; 8; 9]. 

В подготовленном под эгидой ВОЗ руководстве 

«Доверие как основа здравоохранения» [12] пред-

ставители сообществ рассматриваются как «носи-

тели» коллективной идеи группы (формальной 

или неформальной, объединенной общими инте-

ресами). Являясь представителями коллективных 

ценностей, устремлений, планов, надежд, фобий, 

стереотипов и т. д., сообщества не артикулируют 

индивидуализм, прагматизм конкретного чело-

века, решающего свои, порой эгоистичные и не 

всегда осознанные задачи [9]. Например, инди-

вид А., участвующий в качестве испытуемого в 

биомедицинских исследованиях, может быть за-

интересован только в финансовом вознагражде-

нии своего участия, без понимания последствий и 

перспектив для своего здоровья и качества жизни, 
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тогда как сообщество мыслит более «глобально», 

не подчиняясь сиюминутной выгоде, но акценти-

руя идеи блага, ценности, альтруизма для кон-

кретной группы людей. 

Сообщества могут формироваться на основа-

нии интересов, общей проблемы, профессиональ-

ной принадлежности и т.д. (например, в ракурсе 

биомедицинских вопросов это могут быть сооб-

щества врачей определенной специальности, па-

циентов, объединенных проблемой общего забо-

левания, представителей негосударственных ор-

ганизаций, занимающихся конкретными биомеди-

цинскими вопросами, представителей официаль-

ных структур здравоохранения – санитарно-эпи-

демиологических служб, руководителей ТБ-дис-

пансеров, лечебниц и т.д.). 

В 2022 г. автор в составе группы исследовате-

лей из четырех постсоветских стран (Армении, 

Беларуси, Казахстана и Кыргызстана) [16] принял 

участие в междисциплинарном международном 

исследовательском проекте Департамента тропи-

ческих заболеваний (TDR) ВОЗ «Изучение дея-

тельности комитетов по этике для вовлечения со-

обществ в исследования в области здравоохране-

ния в странах Восточной Европы и Центральной 

Азии: социальные инновационные модели для 

внедрения и передачи результатов исследований, 

связанных с туберкулезом» («Mapping Ethics 

Committee (IEC/IRB) Practices for Engaging Com-

munities in Health Research in Eastern Europe and 

Central Asian countries: social innovative models for 

implementation and transferring the results of TB-re-

lated research») (далее – ВОЗ-2022), в ходе кото-

рого было проведено интервьюирование экспер-

тов стран-участниц проекта по проблемам привле-

чения сообществ и индивидов к научным исследо-

ваниям в области изучения туберкулеза. Фраг-

менты интервью экспертов из стран-участниц 

проекта ВОЗ-2022 представляют значительный 

интерес для формирования представления об ин-

тересах сообществ и реальности их вовлечения в 

исследования. Например: «Наш пациент часто не 

понимает, где заканчивается лечение и начинается 

исследование. Даже участвуя в научном проекте, 

они [пациенты] не ожидают новых знаний от ис-

следования. Их ожидания ограничиваются лич-

ными бонусами и нет альтруистических целей. 

В этом контексте полезны пациентские организа-

ции, потому что, в отличие от конкретных паци-

ентов, они мыслят более широко, задумываются 

об общественном благе» (исследователь); 

«В нашей стране концепция взаимодействия с со-

обществом относительно новая и поэтому пони-

мается по-разному. В целом, участие сообщества 

ограничивается приглашениями стать участни-

ками определенных исследований. Нет соответ-

ствующих требований или исследовательской 

культуры, которые бы сделали процесс исследова-

ния максимально прозрачным для общественно-

сти» (менеджер здравоохранения) [16]. 

Парадоксально, но значимость вовлечения со-

обществ рассматривалась интервьюируемыми экс-

пертами преимущественно в контексте негосудар-

ственных (в т.ч. международных) исследований, 

тогда как в исследованиях, инициированных госу-

дарственными организациями здравоохранения, 

как правило, вовлечение сообществ трактовалось 

как действие излишнее и неоправданное с точки 

зрения организационных ресурсов [16]. Думается, 

что такая позиция демонстрирует классические 

паттерны поведения, однако она не соответствует 

современным постнеклассическим исследованиям. 

В парадигме открытой науки ориентиры гума-

низма и контроль со стороны общества должны 

присутствовать как составляющая всех видов ис-

следований, от которых косвенно может зависеть 

жизнь и благополучие человека, здоровье нации и 

процветание государства. Отрицание необходимо-

сти применения современных стандартов и паттер-

нов исследования означает несоответствие науч-

ного дискурса ценностям постнеклассической 

науки и недостаточное внимание к человеку и об-

ществу, ради которого и существует наука. 

Анализируя мнения экспертов, высказанные в 

ходе интервьюирования, а также практики вовле-

чения сообществ в современной медицине и науч-

ные статьи по соответствующей проблематике, 

мы приходим к выводу, что участие сообществ в 

исследованиях становится ключевым фактором 

для предотвращения дискриминации, нарушения 

автономии личности субъектов исследования, а 

также для обеспечения прозрачности сбора и об-

работки данных, распространения полученных ре-

зультатов и даже для преодоления неравенств, ко-

торые могут возникать в сфере здравоохранения. 

Участие сообществ может содействовать проведе-

нию исследования с учетом культурных особен-

ностей испытуемых, уважения к существующим 

групповым нормам и возникающим потребностям 

сообщества [10]. Согласно идеям Э. Нтабе, «для 

исследователей недостаточно поддерживать вы-

сокие этические и научные стандарты в исследо-

вании; во многих случаях не менее важно и необ-

ходимо, чтобы они очень тесно сотрудничали с 

общинами с помощью различных гибких механиз-

мов. В тех случаях, когда необходимо участие со-

общества, участие должно начинаться с самого 

начала разработки протокола. Участие должно 

быть сосредоточено на методологии, отборе 

участников, процедурах распространения резуль-

татов исследования на различных этапах исследо-

вания и, наконец, на расширении информирован-

ного участия. Любые консультации с сообще-

ством после разработки протокола могут 
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рассматриваться как косметические, а не как под-

линное вовлечение сообщества» [13]. 

Барьеры привлечения общества  

к исследованиям 

Анализируя белорусский и международный 

опыт, важно обозначить наличие препятствий, 

усложняющих развитие современных стратегий 

привлечения социума к биомедицинской науке. 

По нашему мнению, формирование таких барье-

ров напрямую связано с недостаточным биоэтиче-

ским сопровождением научного знания, призван-

ным сформировать и внедрять на практике совре-

менные паттерны исследовательской этики, ка-

ноны открытой науки, развивать механизмы 

этико-правового контроля научных исследований. 

Глубинной основой «пробуксовывания» меха-

низмов привлечения общества (как и парадигмы 

открытой науки в целом) в биомедицинской науке 

становится нарушение реализации в исследова-

ниях принципов биоэтики. Так, несоблюдение (и 

непонимание) принципа автономии личности про-

является в низком уровне информированности па-

циентов и испытуемых, невысоком уровне осве-

домленности о медицинской проблеме. Порой это 

также обнаруживается и в нарушении конфиденци-

альности данных участников исследования, неза-

щищенности их информации, в нарушениях и био-

этических несоответствиях при подписании ин-

формированного согласия и т.д. Несоблюдение 

принципа справедливости отражается в дискрими-

нации и стигматизации участников исследований 

(испытуемых), порой – в отсутствии взвешенного и 

сбалансированного их подбора. Так, в исследова-

ниях, связанных с туберкулезом, интервьюируе-

мые в рамках проекта ВОЗ-2022 эксперты отме-

чали определенные трудности доступа к ключевым 

по туберкулезным патологиям группам населения, 

наблюдали стигматизацию пациентов с серьез-

ными социально-опасными заболеваниями [16]. 

Например, при изучении туберкулеза у большин-

ства исследователей возникала сложность привле-

чения участников в силу того, что значительная 

часть его носителей – это заключенные, доступ к 

ним как к заинтересованной группе и как к субъек-

там исследования значительно затруднен. 

Несоблюдение биоэтического принципа «делай 

добро» отражается в нежелании и (или) неумении 

государственных и негосударственных организаций 

сотрудничать при проведении биомедицинских ис-

следований, особенно связанных с социально-опас-

ными заболеваниями. Последние порой даже стано-

вятся «табуированными» для общественной огласки 

и обсуждения. Непонимание биоэтического прин-

ципа «не навреди» выявляется через часто встреча-

ющееся неумение медицинских работников и иссле-

дователей работать с имеющимися экспресс-

тестами и др. девайсами, оборудованием, предостав-

ленным международными организациями, отража-

ется в недостатках работы санитарно-эпидемиоло-

гических служб в контексте сохранения ими давно 

отживших стратегий «навешивания ярлыков» при 

общении с пациентами и членами их семей, в отсут-

ствии обратной связи между исследователями и об-

ществом и т.д. 

К сожалению, расхождение практик привлече-

ния социума к биомедицинским исследованиям и 

требований открытой науки гораздо шире, нежели 

неполное соответствие ключевым биоэтическим 

принципам. Кроме того, для каждого общества су-

ществуют свои специфические барьеры и особен-

ности, связанные с экономическими и политиче-

скими проблемами, уровнем развития и организа-

ции систем здравоохранения, статусом исследова-

тельской этики и биоэтики, спецификой деятель-

ности ЭК и т.д. 

Анализируя и обобщая выявленные в ходе ис-

следования ВОЗ-2022 препятствия вовлечения со-

обществ, можно выделить основные группы таких 

барьеров, характерные фактически для всех пост-

советских стан. Среди них – финансовые, полити-

ческие, правовые, социально-культурные барь-

еры, а также методологические пробелы и недо-

четы подготовки исследователей, недостаток 

этико-правовых знаний в области биомедицин-

ских исследований и отсутствие понимания пара-

дигмы открытой науки. 

Финансовые и политические барьеры, препят-

ствующие проведению биомедицинских исследо-

ваний, отвечающих требованиям открытой науки, 

объективно взаимосвязаны. Недостаточность фи-

нансирования исследовательских проектов на 

национальном уровне дополняется неумением 

(нежеланием) взаимодействовать с международ-

ными организациями в исследовательской сфере. 

Важно отметить также отсутствие или крайнюю 

слабость связей между государственными и меж-

дународными научными проектами, почти полное 

отсутствие широкого распространения в обществе 

результатов национальных проектов. 

Правовые барьеры привлечения общества к 

исследованиям можно обозначить как несовер-

шенство законодательной базы и (или) ее право-

применения, включая легитимность стандартов 

биомедицинских исследований (в частности, 

стандартов конфиденциальности информации, 

информированного согласия, правил работы с ба-

зами данных пациентов и т.д.). 

Социокультурные барьеры являются наиболее 

сложнопреодолимыми. Так, общественное мнение, 

несмотря на повсеместную просветительскую ра-

боту, транслирует явную или скрытую стигматиза-

цию пациентов (соответственно, и участников иссле-

дований), страдающих различными заболеваниями, 
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особенно контагиозными. Например, сформировав-

шиеся в обществе предрассудки в отношении паци-

ентов с туберкулезом, ВИЧ, гепатитами и т.д., неза-

висимо от успехов в излечении этих заболеваний, 

сложно трансформируются в сознании и психологии 

общества. Соответственно, вовлечение таких сооб-

ществ в исследования (в частности, вовлечение паци-

ентов, страдающих туберкулезом, ВИЧ, гепатитами и 

др.) рассматривается как своего рода угроза безопас-

ности общества и его членов. Помноженные на от-

сутствие медицинской грамотности, такие «угрозы 

безопасности», с одной стороны, порождают дискри-

минацию и стигматизацию, с другой – фактически 

исключают участие соответствующих сообществ как 

на этапе обсуждения, так и на этапе распространения 

результатов. 

В традиционных сообществах в контексте со-

циально-опасных заболеваний возникают также 

личностные, гендерные барьеры и т.д. Например, 

женщины более склонны скрывать свои заболева-

ния вследствие предубеждений общества и, соот-

ветственно, в меньшей степени готовы влиять на 

исследования как на стадии формирования по-

следних [4], так и на стадии обсуждения результа-

тов. Также проводимые биомедицинские исследо-

вания часто не учитывают половозрастные и со-

циальные особенности субъектов, привлекаемых 

в качестве испытуемых, и даже формируемые 

опросники, интервью не учитывают специфики 

женского и мужского поведения в конкретных ме-

дицинских ситуациях [5]. 

Этот вывод подтверждают фрагменты интер-

вью экспертов из стран-участниц проекта ВОЗ-

2022, посвященные социально-культурным (в т.ч. 

личностным, образовательным и т.д.) проблемам 

привлечения личностей и сообществ к исследова-

ниям: «В обществе не так много знаний о тубер-

кулезе, а социальной рекламы об этой проблеме 

практически не существует. Более того, если люди 

узнают, что кто-то в доме (или в коллективе) бо-

лен туберкулезом, возникает серьезное недоволь-

ство, страх и даже вспышка паники... Здесь есть 

серьезные проблемы с врачебной тайной. По мо-

ему мнению, диспансер должен приглашать паци-

ентов на лечение, но делать это тайно категориче-

ски невозможно, т.к. все жители знают, чем зани-

мается противотуберкулезный диспансер и кто 

там лечится» (врач); «Особенности мужской и 

женской психологии не признаются важной про-

блемой в налаживании связей с представителями 

сообщества» (менеджер в здравоохранении) [16]. 

Дополнительно можно отметить существова-

ние барьеров привлечения общества к исследова-

ниям, связанных с отсутствием грамотности по 

вопросам открытой науки, исследовательской 

этики, с отсутствием (или незнанием) руководя-

щих принципов и рекомендаций на национальном 

уровне относительно социокультурных и этико-

правовых особенностей проведения биомедицин-

ских исследований, недостаточной включенно-

стью в проблему членов ЭК, проводящих экспер-

тизу научных исследований, и т.д.  

По нашему мнению, применяемые на прак-

тике биоэтические нормы и правила биомедицин-

ских исследований позволяют существенно мини-

мизировать барьеры привлечения общества к ис-

следованиям или даже преодолеть их полностью.  

Механизмы привлечения общества  

к исследованиям 

Наряду с непосредственной работой исследо-

вателя с заинтересованными индивидами и сооб-

ществами, в биомедицинской науке применяются 

такие механизмы привлечения общества к иссле-

дованиям, как создание консультативных советов 

сообществ (КСС), организованные практики 

краудсорсинга, а также использование потенци-

ала и средств ЭК для привлечения общества и по-

пуляризации актуального научного знания.  

КСС – это коллективная инициативная группа 

членов сообщества и (или) представителей орга-

низаций, общин и т.д., которые репрезентируют в 

конкретном исследовательском проекте рассмат-

риваемое сообщество, выступая своего рода его 

«голосом». КСС работают над тем, чтобы иссле-

довательские стратегии признавали и уважали 

ценности участников исследований и испытаний 

и культурные / этнические различия между ними, 

информируют совместно с исследовательской ко-

мандой сообщества о ходе и результатах исследо-

ваний, принимают участие в обсуждении дизайна 

исследования, постановке исследовательских за-

дач и т.д. [16]. Чтобы исследователи понимали, со-

ответствует ли цель их проекта императивным по-

требностям общества, воспринимали культурную 

(в т.ч. религиозную, гендерную, языковую и т.д.) 

специфику предполагаемых участников исследо-

вания, а также изучаемых общественных групп, 

опирались на сбалансированную объективную ин-

формацию о субъектах исследования и существу-

ющих для испытуемых в контексте исследования 

проблемах, КСС разрабатывает и реализует так-

тику постоянного общения членов сообществ с 

исследователями. В ходе международных биоме-

дицинских исследований и испытаний большин-

ство спонсоров, следуя международным рекомен-

дациям, требуют от исследовательской команды 

обеспечить практику вовлечения сообществ. 

В случае крупномасштабных исследований, в т.ч. 

распространенных на больших территориях, об-

щение с КСС становится оптимальным сценарием 

организации такой практики, с одной стороны, 

способствующим привлечению к участию в науке, 

с другой – предлагающим реальный механизм 
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такого привлечения. Интересные практики дея-

тельности КСС, применимые для распростране-

ния в странах СНГ, были предложены представи-

телями Казахстана [16], где работа с КСС приоб-

рела распространение при развитии исследова-

ний, связанных с социально-опасными заболева-

ниями. КСС в таких исследованиях интегрирует 

разные организации, общины и группы, ориенти-

рованные на пересекающиеся интересы, артику-

лируя социальные, культурные, этические во-

просы и проблемы, ассоциированные с изучае-

мыми заболеванием. 

Организованные практики краудсорсинга для 

привлечения сообществ и заинтересованных ин-

дивидов в биомедицинские исследования также 

являются механизмом, широко использующимся 

в современной науке. Согласно специальной про-

грамме ВОЗ по краудсорсингу [8], общая цель 

этой практики в сфере здравоохранения заключа-

ется в улучшении общественного здравоохране-

ния путем генерирования «мудрости общества» 

для развития биомедицинской науки. Организо-

ванные практики краудсорсинга включают в себя 

прохождение трех основных этапов: организация 

руководящего комитета, организация соответ-

ствующих конкурсов (хакатонов или форумов 

идей и т.д.), призванных собрать заявки и идеи за-

интересованных граждан и общественных групп, 

а также обсуждение заявок, подведение итогов и 

реализация предложенных идей на практике [8]. 

Важный биоэтический механизм привлечения 

общества к исследованиям – деятельность ЭК. Се-

годня в системе здравоохранения ЭК являются 

полномочным органом реализации вопросов от-

крытой науки, защиты прав участников исследо-

ваний и испытаний, а также вопросов соблюдения 

биоэтических принципов и норм исследователь-

ской этики. ЭК, осуществляя процесс экспертизы 

и сопровождения исследования, помогают уче-

ному в организации взаимодействия с заинтересо-

ванными сторонами (сообществами), что осуще-

ствимо, если члены ЭК задумываются не только о 

формальной стороне экспертизы, но также о своей 

ключевой роли в гуманистическом сопровожде-

нии исследования [7; 17]. 

Изучая мировые примеры привлечения сооб-

ществ к исследованиям посредством деятельности 

ЭК, мы приходим к выводу, что в решении дан-

ного вопроса необходимо не только подготовить 

членов ЭК к включению задачи привлечения со-

обществ в их деятельность, но и разработать для 

них соответствующие рекомендации. В первую 

очередь в обществе в целом, среди ученых и чле-

нов ЭК целесообразно сформировать понимание 

важности процесса привлечения общества, знания 

в отношении различных практик и механизмов 

участия социума в науке, стимулировать 

осознание целесообразности совместных усилий 

заинтересованных сторон для получения каче-

ственного, социально-взвешенного и полезного 

обществу научного результата. Как минимум, 

члены ЭК должны контролировать исследова-

тельский процесс на всех этапах его развития, 

включая интерпретацию и распространение ре-

зультатов. Также членам ЭК необходимо учиты-

вать, что в исследованиях открытой науки биоэти-

ческие проблемы становятся еще более слож-

ными, а четко определенные роли (например, 

участник исследования) «размываются». Так, 

субъекты исследования становятся одновременно 

исполнителями и членами команды, которые не 

только дали согласие на участие, но также пере-

дали свои знания и идеи для формирования иссле-

довательских целей, методов, гипотезы и т.д. [17]. 

Кроме того, участие ЭК предполагает специаль-

ные действия по защите интересов сообществ, за-

действованных на всех этапах исследования, и 

обеспечение поддержки их включенности в науч-

ный процесс. Для реализации поставленной за-

дачи ЭК формируют собственную стратегию био-

этической экспертизы исследований, а также про-

ходят соответствующее обучение [16]. 

В целом, ЭК играют важнейшую роль в разви-

тии и непосредственной реализации привлечения 

общества к исследованиям, имея возможность кон-

тролировать этот процесс, консультировать иссле-

дователей и направлять их усилия, формируя гума-

нистически ориентированное и биоэтически кор-

ректное научное знание. Поощряя участие социума 

в научных исследованиях, ЭК не только способ-

ствуют становлению открытой науки, но и гаран-

тируют ответственные научные исследования, от-

вечающие ценностям и интересам общества. 

Заключение 

Таким образом, рассматривая различные прак-

тики привлечения общества к исследованиям, 

можно констатировать, что в открытой науке раз-

работаны различные способы и механизмы такого 

привлечения, которые тесно связаны со специфи-

кой и областью исследований, национальным 

менталитетом, развитостью в обществе инстру-

ментов вовлечения сообществ и краудсорсинга.  

Наряду с объективными причинами, препят-

ствующими привлечению общества к научным 

исследованиям, в числе которых – политические, 

финансовые, правовые, социокультурные барь-

еры и сложности, в современном обществе скла-

дывается и ряд образовательных, мировоззренче-

ских и методологических причин. Это, во-первых, 

неподготовленность исследователей в контексте 

применения парадигмы открытой науки и ее со-

ставляющих. По нашему мнению, это требует не 

только включения в научный дискурс обсуждения 
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открытой науки, но и введения специальных заня-

тий по открытой науке и ее биоэтическому сопро-

вождению для молодых ученых, включая маги-

странтов, аспирантов, докторантов. Во-вторых, 

формальное отношение к вовлечению социума 

связано с отсутствием в обществе релевантных 

этико-правовых рекомендаций, руководств, посо-

бий и достаточного количества практико-ориен-

тированных научных исследований по изучаемой 

проблеме. Это, в свою очередь, требует привлече-

ния к рассмотрению заявленной темы представи-

телей биоэтики, специалистов в области исследо-

вательской этики и права, а также организации со-

ответствующих междисциплинарных проектов с 

участием биомедицинского сообщества, филосо-

фов, биоэтиков, социологов, психологов и т.д. 

Внимательного отношения в этом контексте за-

служивают и существующие международные ре-

комендации по вовлечению сообществ, краудсор-

сингу, которые необходимо не только перевести, 

но и адаптировать к национально-культурному 

контексту. В-третьих, препятствием для привле-

чения общества к исследованиям становится не-

сформированность культуры дискуссий и обсуж-

дений лучших отечественных и международных 

практик участия социума в науке. Отсутствие дис-

куссионности вопроса негативно сказывается как 

на исследовательских командах, так и на предста-

вителях сообществ, не имеющих ни возможности, 

ни навыков для артикуляции и рационализации 

своих идей. Решением этой проблемы могло бы 

стать формирование постоянных дискуссионных 

площадок как реальных, так и виртуальных, по 

проблемам биомедицинских исследований (с при-

влечением всех интересующихся), а также обяза-

тельное обучение исследователей навыкам веде-

ния дискуссии, аргументации и т.д. [8]. Наконец, 

значимым консультативным и регулирующим ин-

струментом по многим вопросам биоэтики и ис-

следовательской этики, в частности – вопросам 

вовлечения сообществ, могут стать ЭК [15], кото-

рые в соответствии с законодательством имеют 

статус независимых структур, обладают соответ-

ствующими знаниями, включают представителей 

разных сообществ и в целом способны стать про-

водниками актуальных идей открытой науки. Од-

нако для реализации этих постулатов члены ЭК 

должны быть соответствующим образом подго-

товлены и обучены, понимать важность своей де-

ятельности, а также постоянно участвовать в дис-

куссиях и обмене передовым опытом по консуль-

тированию исследователей, экспертизе и сопро-

вождению научных проектов. 
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