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В настоящей работе обсуждается практика перинатальной диагностики 
в Болгарии как развивающийся режим генетического управления, кото-
рый производит новые понятия и нормы по поводу ответственного дето-
рождения и «хорошего» родительства. Во-первых, кратко рассматриваю 
основные спорные моменты, возникшие в процессе рутинизации перина-
тального тестирования и селективного прерывания пораженных бере-
менностей, фокусируясь на потенциале, которым обладает новая генети-
ка для формирования новых идентичностей и сообществ. Во-вторых, опи-
сывая и анализируя локальный фрейминг перинатальной диагностики 
и селективных абортов, утверждаю, что он оказывает влияние на кон-
струирование и продвижение генетических норм «хорошего» родитель-
ства. «Хорошим» считается генетически ответственный родитель, кото-
рый выбирает селективный аборт пораженной беременности.
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Перинатальная диагностика нередко удостаивается лестных отзывов 
как со стороны обывателей, так и со стороны специалистов по биоэтике 
и биомедицине. Она считается одним из наиболее успешных достижений ре-
продуктивной генетики, которое позволяет индивидам удостовериться в том, 
что их потомство будет здоровым, а государствам и сообществам – оптими-
зировать затраты на медицинское обслуживание. Перинатальная диагности-
ка превратилась в рутинный элемент дородового наблюдения за беременной, 
и в целом рассматривается как одобренный экспертами метод, благодаря ко-
торому можно избежать излишнего вреда и необоснованного страдания. 
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Однако несмотря на кажущуюся общепризнанность данного метода, суще-
ствует и значительный массив критики, озвучиваемой в основном сообще-
ствами людей с ограниченными возможностями, религиозными группами, 
учеными и правозащитниками.

В статье обсуждается, каким образом данная практика продвигается 
и воспринимается в Болгарии. Я сфокусируюсь на том, как перинатальная 
диагностика реализуется в качестве биополитической технологии, произво-
дя новое понимание ответственного деторождения и «хорошего» родитель-
ства. Я постараюсь продемонстрировать, каким образом функционирует 
экспертный дискурс о перинатальной диагностике в Болгарии, выигрывая 
от определенной локальной комбинации факторов, которые находят отклик 
у большей части населения – а именно безоговорочной веры в эффектив-
ность технологических инноваций и некритичного их восприятия (см. на-
пример, Simeonov, Krachunova 1993: 18; Boyadjeva et al. 1994), а также постсо-
циалистической неолиберальной убежденности в том, что управление го-
сударством основывается на принципах значительной экономии и избегания 
необоснованных затрат. Это приводит к открытой защите экономической 
ценности превентивного медицинского вмешательства, что не оспаривает-
ся в публичном пространстве.

В первой части, фокусируясь на потенциале новой генетики в форми-
ровании идентичностей и сообществ, я представлю краткое обсуждение 
ключевых спорных моментов, которые возникли в процессе рутинизации 
перинатального тестирования и селективных абортов. Во второй части про-
анализирую фрейминг перинатальной диагностики и селективных абортов 
локальными экспертами. Этот фрейминг позволяет конструировать и уси-
ливать генетические нормы «хорошего» родительства.

Основные методы исследования, использовавшиеся в работе – анализ до-
кументов и качественный анализ интервью и публикаций в СМИ. Источники 
данных включают в себя официальные документы Болгарской национальной 
генетической лаборатории (НГЛ), выпушенные в 2011 г. и доступные онлайн; 
Национальный план по редким болезням (2009–2013) и документы, выпущен-
ные рядом министерств; 12 полуструктурированных интервью, проведенных 
в 2012 г. со специалистами по медицинской генетике и консультантами по ге-
нетическим вопросам (работающим в НГЛ и нескольких других ведущих 
государственных больницах в крупнейших городах Болгарии – Софии, Плов-
диве, Плевне, Варне), а также публичные заявления ключевых фигур в обла-
сти генетики, опубликованные в СМИ в 2013–2014 гг.

Перинатальная диагностика: обеспокоенность 
генетическим гражданством

Концептуальная рамка анализа, принятая в данной статье, отличается 
от некоторых передовых биоэтических точек зрения на перинатальную 
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диагностику, представленных ниже. Она позволяет интерпретировать эти 
практики как часть биополитического контроля над населением или, иными 
словами, как властные технологии, которые представляют биологические 
процессы жизни и смерти как политические вопросы (Dean 2004: 17). Они 
являются частью современного искусства управления, нацеленного на опти-
мизацию качества населения через улучшение его здоровья, благосостоя-
ния, эффективности его работы, в том числе посредством защиты его от па-
тологий. «Патологические» элементы – это элементы, ставящие под угрозу 
продуктивность и жизнеспособность населения. Наличие таких элементов 
вызывает озабоченность властей и порождает целый ряд проектов по адми-
нистрированию жизней, недостойных вложения ресурсов – подход, который 
Мишель Фуко называл государственным расизмом: «избавление от непро-
дуктивных единиц жизни посредством убийства или отказа в поддержке. Их 
смерть – биовластная смерть. Она продуктивна, поскольку улучшает и прод-
левает жизнь основной массы населения (Willse 2010: 177–8).

В этом смысле современное государство сочетает политику заботы, ко-
торая стимулирует жизнь, с политикой избавления общества от индивидов, 
чье существование ассоциируется с напрасной тратой биологических, соци-
альных и экономических ресурсов. Не будет преувеличением сказать, что ин-
валиды и хронически больные всегда воспринимались подобным образом 
и в силу этого становились объектом разнообразных практик «селекции».

Однако такие практики и этика выбора могут быть проанализированы 
и при помощи другой концептуальной перспективы, занимающей важное 
место в дискуссиях о биоэтике. Этот подход делает акцент на праве родите-
ля принимать осведомленные решения и избегать рождения детей с генети-
ческими отклонениями. Подобное стремление родителей к улучшению сво-
его потомства и избеганию вреда для него не является чем-то беспрецедент-
ным и в рамках обыденного опыта ухода за детьми (см., например, Häyry 
2010: 52). Такая перспектива несмотря на присущий ей аналитически закон-
ченный набор теоретических положений, упускает из виду важнейший мо-
мент – новые технологии производят новые возможности для нашего по-
нимания себя и для развития наших этических практик (Mills 2011: 4). Вни-
мание и чувствительность по отношению к селективному прерыванию 
беременности отличают перспективу, предлагаемую в исследованиях инва-
лидности. Эта перспектива также подразумевает проблематизацию биовла-
сти, описанную выше.

Один из важных видов критики, направленной против селективных 
практик – «экспрессивистская» критика. Она утверждает, что посредством 
таких практик мы на символическом уровне дискриминируем и обозначаем 
свое неуважение к тем, кто уже родился и живет с ограниченными возмож-
ностями (то есть находится в ситуации, повторение которой мы стараемся 
предотвратить посредством селективного прерывания беременности). Как 
отмечает Роб Спэрроу, «настоящая сила экспрессивисткого несогласия 
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заключается в его способности привлечь наше внимание к политическим 
вопросам о роли государства и об отношениях между разными социальны-
ми группами» (Sparrow 2008: 112). Ключевая проблема, определяемая этим 
типом критики, заключается в том, что даже если перинатальная диагно-
стика практикуется не в директивной манере, она

устанавливает директивный контекст и служит для того, чтобы пере-
нести моральную ответственность на пациентов, так как само предло-
жение пройти перинатальную диагностику содержит в себе рекомен-
дацию принять это предложение, что, в свою очередь, предполагает 
негласную рекомендацию прервать беременность в случае обнаруже-
ния какой-либо аномалии (Clarke 1991: 1000).

Этот аспект, однако, преподносится, с одной стороны, как логичный 
шаг по совершенствованию медицинского наблюдения за беременной, ко-
торый стал возможным благодаря новым открытиям в области генетики, 
и, с другой стороны, как инструмент для расширения возможностей лично-
го выбора в данной сфере. В действительности же «риторика личного вы-
бора скрывает более сложную реальность, в которой полная информация, 
недирективное консультирование и информированное согласие редко до-
ступны» (Shakespeare 2003: 203).

Это серьезный вопрос для сообщества людей с ограниченными возмож-
ностями, поскольку он подразумевает ре-биологизацию инвалидности – си-
туацию, когда создаются и насаждаются новые инструменты, воздействую-
щие на наши тела, а не на среду вокруг нас. Это ведет к замалчиванию ком-
плексной природы индивидуального страдания: «чем легче становится менять 
наши тела для смягчения страданий, тем менее мы склонны прикладывать 
усилия для изменения сложных социальных условий, которые производят 
это страдание» (Parens 1998: 53).

Эти проблемы относятся к более общей концептуальной рамке иссле-
дований, фокусирующейся на потенциале новой генетики в конструирова-
нии новых идентичностей и социальных формаций, создании новых форм 
группового активизма и формировании наших представлений о естествен-
ном и нормальным, о профилактике и лечении. Опираясь на данные теоре-
тические предпосылки, я применяю концепцию генетического гражданства 
(Kerr 2003; Heath et al. 2004), которое можно истолковать как подвид биоло-
гического гражданства (Petryna 2002; Rose 2007; Rose, Novas 2005). Благо-
даря данной концепции мы можем рассмотреть, каким образом генетичес-
кое здоровье становится сферой управления и самодисциплины, а также 
потенциальным источником активизма и сопротивления. Как отмечают 
Карлос Новас и Николас Роуз, «генетические формы мысли не только окра-
шивают жизненные стратегии в генетические цвета, но и создают новые 
формы этической ответственности… Генетическая мысль порождает «ге-
нетическую ответственность» – она меняет формы понимания осторожно-
сти и обязательств» (Novas, Rose 2000: 487).
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Я утверждаю, что один из наиболее ощутимых эффектов такого типа 
управления в Болгарии – распространение новых представлений о том, 
что значит быть «хорошим» родителем, и что такое «правильное» дето-
рождение. Кратко этот процесс можно охарактеризовать как генетиче-
скую «респонсибилизацию» (от англ. «responsibility» – ответственность, 
прим. пер.) родительства.

Генетическое управление в Болгарии

Перинатальная диагностика и генетическое консультирование были 
с энтузиазмом восприняты сообществом специалистов по генетике человека 
в позднецсоциалистической Болгарии (1980-е). Последние возлагали на нее 
надежды по построению здорового социалистического социального организ-
ма. Это был период популяризации данной практики в обществе и пропаган-
ды ее эффективности как на индивидуальном, так и на коллективном уровне. 
Сегодня она предлагается в государственных и частных клиниках и обычно 
рекомендуется при повышенном риске (1/250) генетической патологии, обна-
руженном при биохимической проверке, которая является рутинной клини-
ческой процедурой во время наблюдения беременности. В таких случаях па-
циентки направляются на амниоцентез или, реже, на биопсию ворсин хорио-
на (БВХ). Применение данных инвазивных процедур достаточно спорно, так 
как повышает риск выкидыша (он становится примерно равен вышеупомяну-
тому риску наличия генетической патологии).

Далее представлены стратегии продвижения перинатальной диагно-
стики, принятые НГЛ в Болгарии, а также отношение к данной практике 
информантов-генетиков. Местный контекст радикально отличается от кон-
текстов, где существуют влиятельные сообщества людей с ограниченными 
возможностями и/или религиозные группы. Здесь практически слепо при-
нимается идея селективного прерывания беременности. Практики прена-
тальной диагностики и аборта безоговорочно принимаются в силу отсут-
ствия озвученных альтернативных мнений: нет официальных заявлений 
со стороны правозащитных организаций и активистских сообществ, защи-
щающих права людей с редкими заболеваниями и ограниченными возмож-
ностями, в публичном пространстве не представлены дискуссии о мораль-
ных, этических, юридических аспектах процедуры. Организациям пациен-
тов (например, родителям детей с синдромом Дауна) только предстоит 
борьба за влияние на политику и практику генетического консультирова-
ния. Так, исследования показывают: уровень прерывания беременностей 
падает, если родители, ожидающие ребенка, встречаются с семьями, где 
дети больны синдромом Дауна, и узнают больше об опыте воспитания та-
ких детей (Parens, Asch 2000: 8).

В Болгарии медицинское сообщество способно навязать родителям 
собственное определение и модель жизни (не) достойной того, чтобы быть 
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прожитой, и в целом не сталкивается с сопротивлением таких акторов как 
беременные женщины 1, люди с ограниченными возможностями и их семьи, 
ассоциации людей, страдающих редкими заболеваниями, организации ин-
валидов, социальные ученые, СМИ и религиозные сообщества. Все это по-
зволяет ключевому агенту-эксперту – НГЛ – распространять профессио-
нальный дискурс, открыто пропагандирующий меры «генетической про-
филактики» и стремящийся к избавлению от генетических заболеваний 
посредством прерывания беременностей, в результате которых родились бы 
больные люди. Хотя генетические консультанты должны придерживаться 
недирективной манеры предоставления информации и морально нейтраль-
ного консультирования клиентов, общий стиль работы НГЛ является раз-
новидностью директивной политики, оказывающей значительное влияние 
на общепринятые представления об ответственных и «хороших» родителях 
и гражданах – тех, кто выбирают перинатальную диагностику и соглаша-
ются с практикой селективного прерывания беременности.

Поскольку биологическое гражданство фундаментально связано с ин-
формацией и знанием, оно подразумевает обсуждение того, как сложные 
сведения о генетике и изучении генома пациента должны преподноситься 
обывателям, чтобы эти факты были восприняты и использованы «правиль-
но» (Poutanen 2005: 60–1). Поэтому в первую очередь важно изучить, каким 
образом акторы-эксперты структурируют это поле информации.

НГЛ предпринимала серьезные меры для популяризации генетическо-
го консультирования в Болгарии в течение последних нескольких лет. Это 
подчеркивается в ее ежегодных отчетах, особенно за 2008 и 2009 гг. Лабора-
тория организует ежегодные встречи, посвященные теме генетических от-
клонений, с ведущими национальными и региональными СМИ, поддержи-
вает деятельность специальной горячей линии и Интернет-форумов, на ко-
торых обсуждается генетическое тестирование. Эти форумы ежемесячно 
посещают тысячи человек. НГЛ постоянно публикует новые материалы 
на своем официальном сайте, а также в СМИ. Полномасштабная деятель-
ность нацелена на институциализацию рисков, связанных с генетическими 
отклонениями и врожденными проблемами со здоровьем, что можно харак-
теризовать как «генетизацию» (Lippman 1992). Такой подход порождает 
свои проблемы – в то время как внимание общественности направляется 
в сторону предотвращения генетических рисков, многие другие факторы 
игнорируются, хотя «большинство патологий детства вызваны не генетиче-
скими факторами, а низким весом ребенка при рождении, что обусловлено 
бедностью, нездоровым питанием и плохим уходом. Патологии также воз-
никают в результате несчастных случаев или детских болезней» (Rapp 
2000: 71–2).

1 На тему ятрогенных последствий перинатальной диагностики для беременных жен-
щин см., например, (Rapp 2000; Katz–Rothman 1986).
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В докладе за 2010 г. необходимость развития и широкого применения 
перенатальной диагностики аргументируется через обращение к случаям 
редких болезней: «выявляются новые редкие заболевания. На настоящий 
момент нам известно более 7000, и мы можем предположить, что их число 
превышает 23000 (число генов в человеческом геноме)». Это провоцирует 
повышение спроса на услуги по генетическому консультированию – «чис-
ло кандидатов на генетическое тестирование» растет «в геометрической 
прогрессии» (НГЛ 2011а: 2). Благодаря этому процессу, как пишет Томас 
Лемке, в сущности, каждая беременность, являющаяся объектом генети-
ческого тестирования, превращается в «беременность с повышенным ри-
ском», беременная женщина призывается к активной работе по оптимиза-
ции здоровья зародыша, а также по минимизации рискованного поведения 
(Lemke 2005: 92).

Ключевая дискуссионная стратегия, типичная для многих документов 
и публичных заявлений НГЛ – акцентирование потенциальных экономиче-
ских выгод, подтверждаемых поверхностным подсчетом затрат и выгод. 
В качестве очевидного факта утверждается, что «самая экономически раци-
ональная стратегия состоит в перинатальном диагностировании патоло-
гии» (НГЛ 2010: 10), так как она открывает возможность для предотвраще-
ния «случаев» заболеваний:

Предотвращение даже одного случая мукополисахаридоза 2-го типа или 
болезни Гоше экономит от 250 тыс. до 500 тыс. евро в год, что составляет 
30 процентов ресурсов, необходимых для финансирования всей програм-
мы. Ситуация не сильно отличается и относительно наиболее часто встре-
чающихся «редких» заболеваний – бетаталассемии и муковисцидоза. 
Ежегодно в условиях отсутствия профилактики рождается от 15 до 20 
детей, страдающих этими заболеваниями, каждому из них требуется 
около 15000 евро в год, при средней продолжительность жизни больных 
35 лет (НГЛ 2010: 10).

Аналогичное стремление к «предотвращению рождений» мы видим 
в разделе «Медицинские и социальные перспективы», в котором было бы 
уместно упомянуть о существовании этических, юридических и социаль-
ных последствий репродуктивной генетики. Вместо этого говорится о том, 
что помимо экономической выгоды, диагностика и профилактика генетиче-
ских заболеваний полезны с «медицинской и социальной точек зрения» 
(НГЛ 2010: 23).

В 2011 г. это утверждение повторяется еще более решительно: «Про-
филактика генетических отклонений признается одной из наиболее эко-
номически выгодных практик» (НГЛ 2011а: 19). Обоснование следует: 
Затраты на лечение – это излишняя нагрузка на болгарскую систему 
здравоохранения. Единственный реалистичный подход к решению дан-
ной проблемы – профилактика методом перинатальной диагностики 
(она стоит менее 500 евро) (НГЛ 2010: 23; НГЛ 2011a: 19). Вновь выносится 
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предупреждение, что один непоставленный вовремя диагноз приводит 
к серьезным затратам и ставит под вопрос финансирование всей нацио-
нальной программы (НГЛ 2011: 12). Доклад 2011 г. пропагандирует не-
обходимость «предотвращать рождение тяжело больных детей, которым 
требуется долгосрочное, дорогостоящее и в некоторых случаях неэф-
фективное лечение» (НГЛ 2011b: 7).

Аналогичный экономический аргумент представлен на разноо-
бразных Интернет-форумах, например, на портале «БГ Мама» – глав-
ном болгарском пространстве для обсуждений, обмена информацией 
и опытом, а также предоставления эмоциональной поддержки будущим 
и нынешним родителям (преимущественно, женщинам). На официаль-
ной странице Минздрава Болгарии, в разделе, адресованном пациен-
там, краткая презентация медицинской генетики также включает ут-
верждение, что «у профилактики генетических заболеваний отсутству-
ет альтернатива», которая подкрепляется риторикой затрат и выгод, 
столь популярной в постсоциалистической Болгарии. Явная поддержка 
идеи экономической обоснованности единственного доступного «лече-
ния» генетических заболеваний – а именно селективного прерывания 
беременности – несомненно, может быть проблематизирована с мо-
рально-этической точки зрения. Она свидетельствует о возрождении 
старых евгенических практик, направленных на измерение экономиче-
ского бремени, которое продуктивной части общества приходится не-
сти из-за «больных». Кроме того, данный подход можно критиковать 
за нечувствительность и невежество в описании жизни людей с ограни-
ченными возможностями, а именно за стремление выразить ценность 
их жизни в монетарном эквиваленте. Вероятно, важнейшим моментом 
является то, что предлагаемые расчеты затрат и выгод не основаны 
на реальном экономическом анализе перинатальной диагностики и не при-
нимают во внимание ее сложностей. Например, некоторые комментато-
ры утверждают, что:

… экономический анализ такого рода не способен продемонстриро-
вать какой-либо экономически обоснованный результат, такой как вы-
года или убыток. Он может показать лишь то, что предполагаемая 
стоимость перинатальной диагностики и селективных абортов урав-
новешивается предполагаемым снижением будущих затрат. В допол-
нение следует сказать, что, если принять во внимание все обстоятель-
ства, данные практики ведут к убыткам (Munthe 1996: 60).

Необходимо отметить, что спорный и неоднозначный аспект анализа 
затрат и выгод в данном случае – это определение, что такое затрата и что 
именно составляет выгоду. В значительной степени это зависит от кон-
цептуализации целей перинатальной диагностики. Предотвращенние за-
трат на заботу о человеке с ограниченными возможностями невозможно 
просто приравнять к выгоде (Clarke 1993; Phin 1990):
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Был произведен более детальный анализ затрат и выгод, связанных 
с программами генетического тестирования… в качестве основной 
выгоды в этом случае рассматривалась способность пар, находящихся 
«в зоне риска», принять информированное решение… Рождение ре-
бенка с генетическим отклонением у пары, решившей отказаться 
от перинатальной диагностики или прерывания беременности, опи-
сывается как выгода, а не как затрата программы (Clarke 1993: 48).

Другой способ уговорить и, по сути, принудить родителей прове-
сти перинатальную диагностику, описан в другом документе Лаборато-
рии о диагностике синдрома Дауна. Это область особого интереса НГЛ: 
такой вид обследований обсуждается на онлайн-форумах, информация 
доступна и по горячим телефонным линиям. Выявление синдрома яв-
ляется предметом отдельного плана действий – документа под названи-
ем «Болгарская модель диагностики синдрома Дауна». Документ пока-
зывает, почему именно это генетическое нарушение пользуется особым 
вниманием в качестве объекта перинатальной «профилактики»: широ-
кая распространенность, тяжелые последствия и относительно долгая 
продолжительность жизни больных превращают синдром Дауна в глав-
ную цель перинатального обследования и позволяют определить дан-
ный синдром, как исключительно важную экономическую, социальную 
и медицинскую проблему (НГЛ 2011: 1). В документе мы находим и не-
двусмысленный призыв к тому, чтобы государство оказывало давление 
на будущих родителей – рекомендацию сделать перинатальную диагно-
стику синдрома Дауна обязательной, а семьи, отказавшиеся от генети-
ческого обследования или прерывания пораженной беременности, ли-
шать финансовой поддержки.

Этот момент является ключевым, так как выдает негласное одобрение 
со стороны экспертного сообщества более жестких мер по вопросу пери-
натальной медицинской помощи. В ходе интервью я напрямую просила 
генетиков выразить свое мнение по поводу государственного принужде-
ния. Информанты, в целом, были склонны к уклончивым ответам и избе-
ганию радикальных высказываний. Однако один из них поддержал идею 
о «массовой генетической профилактике», другой же сказал, что «подоб-
ным образом в некоторых странах реализуется принудительная вакцина-
ция, и не прошедшим ее запрещается посещать детские сады и школы» 
(мужчина, возрастная группа 54–60 лет, София, НГЛ).

Утверждения генетиков в СМИ также демонстрируют попытки свя-
зать практики генетической профилактики с получением государствен-
ной помощи. Осуществлять это предлагается следующим образом: если 
ребенок с генетическим отклонением был осознанно выношен и рожден, 
то родителям предоставляется государственная помощь; в противном 
случае (если процедуры по генетической профилактике не были пройде-
ны во время беременности) семья лишается всякой поддержки:
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За последние 30 лет из более чем 1000 семей, в которых была диагности-
рована пораженная беременность, лишь две отказались от ее прерыва-
ния. И не известно, обладали ли они достаточными знаниями о болезни 
(синдроме Дауна). Ситуация в Скандинавии сильно отличается – многие 
семьи решают родить ребенка с синдромом Дауна. Но мы не скандинавы. 
Более того, в их страховых контрактах прописано, что государство по-
кроет все затраты, если беременная предприняла предложенные ей про-
филактические меры. Если она пропустила хотя бы одну, и если ее реше-
ние о рождении ребенка не было информированным, семья самостоя-
тельно покрывает все расходы, сопряженные с лечением. Перинатальная 
диагностика – это самая полезная человеческая деятельность; 500 евро, 
потраченные на перинатальную диагностику, помогают сэкономить мил-
лионы… Очевидно, что эта проблема касается не только конкретных се-
мей, но и общества в целом… (Зародыш с синдромом...2013).

В данном заявлении в качестве положительного следствия перина-
тальной диагностики преподносится лишь один из вариантов выбора бу-
дущих родителей – прерывание пораженной беременности. В связи с этим 
возникают серьезные сомнения в непредвзятости и ненавязчивом харак-
тере подобных консультаций. Кроме того, очевидно желание принудить 
родителей к определенному выбору посредством экономических методов 
и через внушение чувства вины перед обществом.

Сходное стремление к генетической профилактике отражено и в Болгар-
ском национальном плане по борьбе с редкими заболеваниями (2009–2013). 
В нем прописаны те же приоритеты: улучшение профилактики редких забо-
леваний генетического происхождения за счет расширения системы обследо-
ваний, введение новых генетических тестов, децентрализация лабораторной 
деятельности и улучшение доступа населения к генетическому консультиро-
ванию. В пятом разделе Плана, названном «Улучшение профилактики и диа-
гностики редких генетических заболеваний, предрасположенностей и врож-
денных отклонений», раскрывается цель выше перечисленных мероприя-
тий – «снижение числа новорожденных с серьезными наследственными 
и врожденными генетическими заболеваниями» (Министерство здравоохра-
нения 2009: 19). Предполагается, что внедрение национального плана дей-
ствий приведет к уменьшению доли детей, рожденных с такими отклонения-
ми (Министерство здравоохранения 2009: 20). Следовало бы принять во вни-
мание, что подобные государственные программы, планы и стратегии в дру- 
гих европейских странах формулируются иначе. В некоторых из них тому 
факту, что около 80 % рассматриваемых заболеваний являются генетически 
обусловленными, не придается такого значения, как в болгарской версии. Со-
ответственно, перинатальная диагностика в документах отсутствует (Recom- 
mendations 2010; Enquête 2011). В других текстах эти процедуры упоминаются 
при обсуждении ранней диагностики заболеваний, причем особый акцент 
делается на возникающие в этой связи серьезные этические проблемы (Maß-
nahmen 2009: 95). Ключевым моментом является то, что эти программы и пла-
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ны действия создаются в первую очередь как один из способов улучшить ка-
чество жизни людей с редкими заболеваниями при помощи ранней и адекват-
ной диагностики, лечения, реабилитации, социальной интеграции и т. д., 
а не как метод предотвращения их рождения.

Генетическая профилактика – приоритетное направление в рамках Пла-
на 2011 по внедрению национальной стратегии демографического развития 
Болгарии (2006–2020). В разделе «Увеличение средней продолжительности 
жизни» читаем о «распространении практики перинатальной диагностики 
среди беременных женщин с целью предотвратить рождение детей со значи-
тельными отклонениями» (Министерство труда и социальной политики 
2010: 3). Данный пункт описывается как уже достигнутый в Отчете по вы-
полнению целей министерства (Министерство здравоохранения 2011: 12). 
Это обозначает дополнительное измерение государственной генетической 
биополитики – важна не только экономическая эффективность, но и стати-
стика как неотъемлемая часть официального имиджа страны 1.

В проведенных интервью генетики продемонстрировали общую уве-
ренность в том, что недирективное генетическое консультирование не толь-
ко возможно, но уже осуществляется на практике. Несмотря на утвержде-
ние данного принципа, когда специалистам был предложен список разноо-
бразных генетических отклонений (синдром Дауна, ахондроплазия, муко- 
висцидоз, болезнь Хантингтона, синдром Шерешевского-Тёрнера) и был за-
дан вопрос о стратегии их работы с данными случаями, большинство от-
ветили, что они порекомендуют прерывать пораженную беременность. 
Лишь одна из консультантов заявила, что не стала бы поощрять идею абор-
тировать зародыш, которому поставлен диагноз ахондроплазия или син-
дром Дауна (возрастная группа 30–45, женщина, Варна). Эти результаты 
показывают, что у большинства респондентов нет даже приблизительного 
набора критериев, которые позволяли бы определить «жизнь, недостойную 
того, чтобы быть прожитой» (например, в случае синдрома Дауна такими 
критериями выступают умственная отсталость, низкая продолжительность 
жизни и необходимость каждодневного ухода; в случае муковисцидоза – 
когнитивная и физическая неразвитость; в случае синдрома Тернера – ре-
продуктивная дисфункция и другие медицинские проблемы).

1 Важно отметить, что подобный эффект перинатальной диагностики и селективных 
абортов – а именно снижение статистических показателей детской смертности – оцени-
вался как значимый еще в период позднего социализма. Например, в 1984 г. один из клю-
чевых акторов на сцене медицинской генетики в Болгарии, Мария Цонева, отмечала: 
«Благодаря внедрению перинатальной диагностики… мы гарантируем реальное сни-
жение детской смертности – индикатор, имеющий огромное социальное значение для 
любого общества» (Цонева 1984: 319). В 1993 г. другой известный генетик пишет: «При 
помощи перинатальной диагностики… дородовая смертность была снижена на 1,78 % 
за трехлетний период» (Тодоров 1993: 33).
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В целом респонденты высказывались положительно о перинатальной 
диагностике, за которой следует прерывание беременности. Как говорит 
один из наиболее известных в Болгарии генетических консультантов, пе-
ринатальная диагностика представляет собой «правильное решение для 
болгарских женщин», это

самая на данный момент эффективная процедура в плане медицин-
ских, социальных и финансовых аспектов… Она решает финансовые 
проблемы, которые слишком трудно решить государству, обществу 
и семье (возрастная группа старше 60, мужчина, София (НГЛ)).

Респонденты решительно отвергают утверждение, что подобная пози-
ция является неуважительной по отношению к тем, кто уже живет с генети-
ческими отклонениями. Интересно отметить, что хотя специалисты твердо 
верят в недирективный характер своей практики и автономию пациентов, 
у них существуют негласные представления о сущности «хорошей» жизни 
и «хорошего» родительства. Один из респондентов описывает жизнь с ре-
бенком с синдромом Дауна следующим образом:

Да, они невероятно милые и дружелюбные – просто как маленькие 
дети, да. И это значит, что их не нужно изолировать, они человеческие 
существа… но представьте себе такую картину – мальчик и девочка, 
друзья, играют вместе с ребенком с синдромом Дауна. Затем мы пере-
носимся на пятнадцать лет вперед – чего каждый из них добился, в ка-
ком университете они учатся… Информация (о синдроме Дауна – 
И.Д.) важна не сию минуту, родителям надо размышлять о будущем…

И добавляет:
Поверьте мне, люди хотят иметь детей, но они хотят иметь здоровых 
детей. Если матери все равно, она скажет: «Я родила, у меня есть ре-
бенок, и мне все равно, каким он будет». Но так не бывает. Им не все 
равно (возрастная группа 45–60, мужчина, София (НГЛ)).

Другой генетик в интервью СМИ комментирует изменения в уста-
новках будущих матерей следующим образом:

Болгарская женщина кажется более осведомленной, чем большинство 
врачей. Она начала заботиться о своем здоровье, о потомстве, о буду-
щем (возрастная группа старше 60, мужчина, София (НГЛ) (Лучшее 
лечение... 2012).

Здесь очевидно негласное представление о родителях как об измеря-
ющих «ценность» будущих детей в соответствии с их достижениями и спо-
собностью вести независимую жизнь. Субъектность «хорошего» родителя 
неизбежно включает в себя «заботу о будущем» через постоянное полу-
чение необходимой информации.

В этом смысле, можно заключить, что в Болгарии перинатальная диа-
гностика действует в качестве биополитической технологии, пропагандиру-
емой государством, чья заинтересованность в перинатальном тестировании 
заключается не в том, чтобы женщина приняла любое информированное 
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решение, но в том, чтобы она приняла конкретное решение, а именно реше-
ние об аборте (Ettorre 2005: 117–8).

В отсутствии какой-либо дискуссий о ее этических, юридических и об-
щественных последствиях, эта схема не только работает без помех, но и под-
держивает культуру генетически (без) ответственного родительства.

Процесс продвижения и рутинизации перинатальной диагностики 
и селективного прерывания беременности способствует утверждению по-
нятия генетического риска как ключевого аспекта нашей «воли к здоро-
вью» (Rose 2001), которая в данном случае включает в себя отношения 
с нашим потомством и создает новые типы контроля над репродукцией 
и родительством. В настоящей работе представлен локальный экспертный 
дискурс о перинатальной диагностике, а также выделен один из основных 
эффектов данного дискурса – формирование и внедрение образа генетиче-
ски ответственных родителей, которые предпочитают прерывание бере-
менности в случаях, когда обнаруживается генетическая патология. «Хо-
роший» родитель выбирает селективный аборт, в противном случае он 
или она будет обвинен(а) в безответственности, в причинении вреда буду-
щим детям и в излишнем обременении общества.
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