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生命天書的挑戰

——人類基因組計劃的倫理思考

● 范冬萍

曾記否，一隻名叫「多利」（Dolly）的小綿羊三年前在蘇格蘭誕生，世界為之

震動。從克隆羊到「克隆人」的技術可能與呼之欲出的豐富想像，讓人類惶恐與

不安，因為科學家正在打開一個「潘多拉的盒子」。克隆羊的成功，是基因工程

技術上劃時代的突破，拉開了生命科學世紀的帷幕。二十世紀90年代，「人類基

因組計劃」（Human Genome Project，HGP）正式啟動，這個被譽為生命科學「登

月計劃」的偉大科學工程，帶給人類的震撼和隨之而來的社會衝擊和倫理挑戰，

將遠遠超過那隻「多利」小羊。因此，探討基因組研究的倫理、法律和社會影響

從一開始就是整個HGP的一部分。

基因組與人類的平等尊嚴

不論甚麼種族的人，在基因序列上，99.9%是完全相同的，因此，地球上所

有人，似乎都可以說具有基因的統一性和遺傳的平等性。然而，雖然不同種族

間的基因差異只有千分之一，但正是這千分之一的分別，形成了具有不同髮

色、皮膚、體型等特徵的種族多樣性；而個體之間5%位點的等位基因差異，

0.1%的序列差異則造成了芸芸眾生上智下愚之間的差別。人類基因序列的多樣

性，是漫長進化的結果，是人類在不同環境下生存與發展的保證，也是每一個

人具有作為人的尊嚴和獨特性的遺傳基礎。每個人都有自己的獨立身份，有自

己區別於他人的獨立存在的價值和人格尊嚴，是獨特而可貴的。基因科學對人

類基因統一性和多樣性的揭示，在生命本質的意義上，證實和詮釋了人類的平

等與尊嚴。

基因科學的這個倫理學含義，已經寫入《世界人類基因組與人權宣言》。《世

界人類基因組與人權宣言》第一章第一條便開宗明義：「人類基因組意味>人類
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家庭所有成員在根本上的統一以及對尊嚴和多樣性的承認。象徵性地說，它是

人類的遺產。」1因此，基因科學和人類基因組計劃的完成，並沒有削弱反而加

強了一種普遍的基本倫理共識：必須尊重每個人的人格尊嚴和基本權利，將每

個人看作是目的而不是達到目的的工具。這個人類尊嚴原則是高於一切其他原

則的。聯合國教科文國際生命倫理委員會主席勒努瓦（Noelle Lenoir）寫道：「人

類尊嚴這個概念是個中心概念，它表達了人類價值具有對於其他有關科學的、

技術的和經濟的考慮的基本優先性。」人類尊嚴高於、超越於各種不同文化2。

「任何人都不應因其遺傳特徵而受到歧視，因此類歧視的目的或作用均是危及其

權利和基本自由以及對其尊嚴的承認」3。這些宣言和論述強調，一個人的遺傳

差異或基因素質不應該成為影響其社會地位或劃分階層的依據。

一個易感或已發生遺傳病的個人或家庭，應享有與正常人同等的權利，我

們不應該認為他們是劣生的，他們的基因是「壞」的。其實，每一個人的基因

組，都帶有幾百個致病的等位基因。被認為是致病的基因也可能在一定條件下

對機體起保護作用。例如，在非洲，許多人患有由基因引起的鐮形細胞貧血

症，而非洲又有致命的惡性瘧疾。結果，鐮形細胞貧血症的基因攜帶者卻比不

具此基因的「健康人」更能抵禦惡性瘧疾。導致膀胱纖維症的基因，則可讓人不

得霍亂。可見，我們不能把某些隱性遺傳性狀和突變簡單地視為一種「錯誤」，

在特定條件下，正是它們給物種提供了生存選擇的機會。一些性狀基因，如高

矮、黑白、胖瘦等就更沒有理由說他們是好或壞了。

目前，基因測試在美國已十分普遍：實驗室每年要處理多達400萬個病例。

但生物倫理學家凱普蘭（Arthur L. Caplan）認為：「有的人付得起基因測試的費

用，有的人測試之外還付得起基因治療的錢，但是這就產生了我們在美國已經

看到的現象，就是保健制度分成涇渭分明的兩個等級。」41997年美國管理協會

調查6,000家公司，發現1/10的公司已經利用基因檢測來決定要不要僱用求職

者。隨>基因檢測的日益普及，也許會出現一個基因下層階級，他們因攜帶某

種特殊疾病的基因而被視為不值得冒的商業風險，總也找不到工作，買不到保

險，申請不到房屋貸款。因此，基因技術的應用可能會加劇社會的貧富分化和

不公平，甚至使種族歧視、教育歧視、職業歧視、保健歧視等以新形式出現。

通過法律、倫理規範禁止基因歧視，保護人的平等權利，確是人類基因組計劃

帶給人類的一個緊迫課題。

基因信息及個人隱私權的問題

在人類整體上，基因組是人類的遺產，是人類的共同財富，因而人類基因

組信息是可公開和共享的。但在個體的層面上，基因信息則屬於個人。一個人

的基因組不僅可以提供有關個人的健康狀況和賦性，而且顯示了其親屬和後

裔，甚至整個家族的遺傳信息，可謂毫不留情地透露出你生命中的精彩與無
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奈。因此，基因信息「是一個人全部隱私中最重要的隱私」5。基因技術使人變得

越來越「透明」，如何控制個人的基因信息、保護個人的隱私，正日益引起人們

的關注和探討。

個人的隱私權受法律保護，侵犯一個人的隱私，就是侵擾了人的自主權。

因此，任何有關基因組的研究，都必須以尊重個人的基本權利、自由與人格尊

嚴為前提。保護個人隱私權，或者說，尊重和保護「個人的基因信息權利」，主

要表現在三個方面。首先，個人的基因信息應視為保密的。個人享有了解和保

護自己基因組的權利，在沒得到主體的允許之前，任何人無權將他人的基因信

息向其他人或利益團體散布。例如，「人類基因組計劃」選擇的捐基因者必須是

匿名的，甚至是永遠的秘密。這就是對捐基因者「基因信息權」的一種保護。倘

若要進行人類基因組的研究、診斷、治療，則必須有嚴格的事先評核，估量其

可能帶來的好處和潛在的危險，而且必須得到當事人事先、自願和明確的同

意，即「知情同意」。若當事人沒有同意的能力，例如嬰兒和某些病人，則應由

法律上的保護人代替履行。同時，「每個人均有權決定是否要知道一項遺傳學檢

查的結果及其影響」6，「為研究或其他任何目的而保存或處理的與識別之個人有

關的遺傳數據應按法律規定的條件予以保密」7。這條「保密與知情同意」原則應

成為基因技術使用的最基本限制和規範。

其次，人有權要求測試者對其個人基因信息的準確性負責，即基因檢測、

治療等機構有義務確保主體的基因信息盡可能準確無誤。因為一旦基因檢測有

誤，也許就會毀掉一個人的所有機會：孩子、愛情、家庭、教育、工作等。例

如，一個男孩從父親和母親那�各得到一個致病等位基因，通過基因診斷，確

定了這一致病等位基因的「純合子」，意味>其發病只是遲早的事。可奇怪的

是，孩子到五歲仍不發病。科學家發現，原來是母源的那個致病等位基因的「疾

病突變」居然變正常了8。這雖然是虛驚一場，但卻給了人類一個警示：人的生

命蘊涵>變數，正是這個不確定的信息有時會帶給人類意想不到的影響。如上

述例子，保險公司也許就不會給這個攜帶「致病基因」的孩子投保，而孩子的父

母更是長久生活在痛苦和焦慮之中。一個孩子若是誤斷為攜帶了亨廷頓舞蹈症

或老年性癡呆症基因，而會到40歲或70歲時才發病，那他的教育機會、工作機

會很可能會被剝奪或減少，也可能被迫繳納高保險費。因此，《世界人類基因組

與人權宣言》第8條規定「任何人都有權根據國際法和國內法對直接和主要因對其

基因組施行手術而遭受的損失要求公正合理的賠償」。我們認為，對這一條還可

以補充規定有關基因信息檢測的嚴重錯誤的賠償問題。

第三，個人還有權要求對其基因信息的保密安全負責。有家庭疾病史家族

的人也許希望通過基因檢測獲知自己是否攜帶了這種「疾病基因」，也有些人會

拒絕工作單位了解自己的基因信息，有些人或許出於隱私的憂慮而拒絕任何的

基因測試。然而，一旦被授權擁有受保者基因信息，保險公司或有關測試機構

就要遵守保密的倫理原則，並對基因信息的安全負責，沒有得到主體同意，絕

不能將其基因信息透露或轉讓。但保護隱私並非沒有例外的絕對義務。例如，
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為了保護公眾安全這一更高層次的義務，警察有權通過基因信息了解罪犯的情

況而侵犯其隱私權。隨>基因信息的積累和應用的推廣，基因鑒定的功能的轉

移，對遺傳信息的安全負責將成為很難保證的倫理要求。

基因研究與道義責任

人類基因組計劃堪與阿波羅登月計劃和曼哈頓原子彈計劃相提並論，但它

有兩個顯著特點：一是從計劃實施開始，就伴隨>市場的強大驅動和商業的激

烈競爭，引發了一場世紀的「搶基因」大戰；二是這項研究的對象是人類自身，

是人類對自己的生命作根本「解剖」，它直接關涉到人類種族的生存與進化。例

如，克隆技術使人類必須面對「克隆人」的倫理挑戰，基因器官移植技術的應用

則引來「人面獸心」的尷尬。因此，基因科學家在能夠做甚麼的同時，還必須思

考是否應該去做，以及怎樣做的問題。

首先，尊重人權是基因研究的首要原則。《世界人類基因組與人權宣言》第

10條和第12條明確規定：「任何有關人類基因組及其應用方面的研究，尤其是生

物學、遺傳學和醫學方面的研究，都不應超越對每個人，或是對每個群體的人

權、基本自由和人的尊嚴的尊重。」「有關人類基因組研究的應用，均應以減輕

每個人及全人類的痛苦和改善其健康狀況為目的。」根據《赫爾辛基宣言》，在基

因研究中，若存在對人體尚無法確定的巨大危險時，研究必須中止，即使這項

研究結果可能給大多數人帶來很大利益。他們「對研究對象的利益關注必須始終

高於科學和社會的利益」9。

其次，「人類基因組計劃」是從整體水平上研究基因組的序列、結構、功

能，以及基因間的關係。這樣的認識不是任何特定學科可以提供，也沒有任何

一個實驗室可以獨力承擔，而必須是多學科的合作，實際上也是全世界科學家

參與的全球性合作。對於研究的成果——人類基因組數據庫則將無償和公開供

全世界研究者使用。因此，絕大多數科學家和資助機構都同意「人類基因組計

劃」的數據，應該「平等、免費」分享；根據「百慕大原則」：所有數據都應在24小

時內公布bk。

第三，在追求科學自由的同時，還應保持謹慎的態度。人類基因組草圖繪

製即將大功告成，由是科學家為人類展現了一幅幅驚人圖景。社會各界，特別

是宗教界對人類這種「扮演上帝」，而且大有可能干預自然、改造人類自身的行

表示深深憂慮，是自不待言的。天主教生物倫理學家多爾福林格（Richard M.

Doerflinger）說：「我們俗骨凡胎，想來沒法制定哪一種人是美好社會的理想成

員。」生物倫理學家帕倫斯懷疑誰有那麼大的智慧來操控人類基因組：「我們有

那麼睿智，能夠盡科技之能來改造自己嗎？我真的很擔心。」bl相反，有些科學

家對基因科技的發展持樂觀的態度。如DNA雙螺旋結構的發現者沃森（James

Watson）針對宗教界談起人類基因組不宜更動時，就說道：「我認為，對於強烈
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希望將有遺傳疾病的孩子引產以便下一次懷孕生出一個健康孩子的父母來說，

如果因為宗教信仰而強行使病兒出生，只會給他們帶來一些不必要的痛苦。即

使是強烈主張所有生命是神聖的宗教信徒們，也不可能平靜地對待用神的名義

帶給一些人的不必要的悲劇。這些信徒應該捫心自問：神的話是否比自己的孩

子或親人的健康都重要？」但「對於人類要接管上帝手中的神權來主宰生命，即

使是最積極支持這種觀點的人們，有時也會因為事態的發展過於迅速而感到不

安。時至今日，能使不幸變有幸、有幸變不幸的人只有上帝，我們只具有上帝

的一部分力量。錯誤地使用這部分力量，就會產生基因基礎的階級社會，在這

樣的社會�，任何人都不可能說有希望和尊嚴。因此，正當遺傳學向更美好的

時代步入之際，我們必須非常慎重，非常謙虛地走下去」bm。沃森表達的正是一

種謹慎的研究自由。

《世界人類基因組與人權宣言》第5條也明確指出：「只有在對於有關的潛在

危險和好處進行嚴格的事先評價後，並根據國家法律的各項其他規定，才能進

行針對某個人的基因組研究，治療或診斷。」「一項無法預計對有關人員的健康

直接有益的研究只是在特殊情況下才能十分謹慎地進行，而且要注意使有關人

員冒最小的風險、受最少的限制⋯⋯。」

面對人類基因組這一寶藏，面對大自然的神奇造化，在科學的自由追求中

保持謙虛、謹慎的態度，永遠是科學家的美德。
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