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引言

主持人

彭汪 院士:
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....彭汪嘉康院士指基因治療的技術帶給人額

莫大的希望，但須和法律與道德等規範飼

租，否則易引發爭晶 。 (王英圍廣鐵)



引言

致先天性的遺傳疾病，後天性的基因破壞則會導致後

天的疾病，研究基因科技的目的之一，就是在於矯正

這些缺陷或遭破壞的基因 。

我 10年前在美國進行癌症基因遺傳研究時，曾在

《科學》雜誌上發表論文指出，人類小細胞肺癌怠者

除了第 3號染色體短臂上的基因有缺陷外，還與另 3個

致癌基因有關，分別是Myc 、勛、 P53 ;研究顯示，若

一個人此3項基因都有缺陷，則他將在50歲時罹患小細

胞肺癌 。

這項研究引發許多效應。當時有一家保險公司以

此為據，檢測到一個3項基因都有缺陷的投保人，結

果該公司作出拒絕納保的決定，引發基因檢查造成保

險歧視的爭議 。 另外，基因缺陷可準確預測疾病的科

技，也引發大眾對預防醫學的關心，許多人認為基因

科技可以幫助人們提早診斷和治療疾病，避免不必要

的死亡，因此對這項技術寄望很大 。

人類基因體排序圖譜幾乎已經完成，這是本世紀

最偉大的科學成就，它改變了人類對疾病的看法，我

們可以說，幾乎每項疾病都是因為基因改變而造成 。

了解基因可以讓我們的醫學更進步，但科技發展的同

時，必須要和倫理、法律、社會各面向調和，大眾才

能接受，科技也才能進展的更快速 。
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陳培哲教授

基因治療就內容來說，是以基因為治

療的標的，並且以基因為施行器材的醫療

手段，這樣的治療與現行社會上所接受的

傳統治療有何差異呢?首先我想先介紹兩

種典型的基因遺傳疾病 。

血友病和高 症都是基因出錯惹禍

第一是血友病。正常人受傷時，血液中的凝血蛋白

會結成網狀結構，網住紅血球而形成血塊，藉以堵塞受

傷部位，防止繼續出血。但血友病患的血液卻無法形成

類似的網狀結構，或是網狀結構非常脆弱，所以受傷後

很容易出血。血友病患一生下來就有這項基因缺陷，生

命過程中經常需要注射凝血蛋白，這種治療不但終生必

須，而且注射過程中，也會面臨感染愛滋病毒、 C型肝

炎病毒等傳染病的風險。

另一種是相當罕見的遺傳性疾病「高雪氏症」。這

類病患因為缺少某種酵素，所以無法分解體內一種酷蛋

白的產物，以致這種蛋白產物在體內愈堆越多，患者會

出現肝臟、脾 ，許多無法分解的物質還會堆積在



肝臟、血液和骨頭中，造成各式病症 。

專題演講

第 6 場

這項疾病並非無法治療，醫界發現患者所缺乏的酵

素，可以在胎盤中純化出來，這些純化處理後的酵素給

病人使用後，可以改善肝臟、脾臟腫大及骨頭的病症 。

但問題是，這項治療必須終年使用， 一年花費高達台幣

一百多萬，有人用了 10年仍無法完全治療疾病，其治療

有相當程度的困難。

上述兩項疾病是最典型的基因缺陷所產生的疾病 。

正常人的23對染色體大致一樣，功能也很相同，每個染

色體中都包含一系列密碼 ( 即基因排序 ) ，這些密碼一

旦出錯，根據密碼所產生的蛋白質分子就會發生變異，

因而失去原有功能，這就是遺傳疾病或基因疾病最根源

的病因 。

可直搗病因相對治本

人和生物都有基因體，正常生命的流程由基因體內

部的密碼來主控，這些密碼會產製各式各樣的蛋白質分

子，表現出各種生命現象，若分子一旦出錯，就會發生

異常的生命現象 。 之前所談到的血友病，就是血液凝固

這個生命現象有問題，其發生原因在於凝血蛋白質發生

錯誤，此一錯誤的主要根源是基因體出錯 。
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現行醫學治療血友病的方法，如打針、輸血、吃藥

等，都只是在補充巨分子，僅是針對基因體的表現型來

治療，對基因體的變異完全沒有觸碰到 。 也就是說，針

對這些疾病，過去傳統醫學的治療只能治標，但卻不能

治本;而基因治療則能從基因體下手，修正或取代不正

常、錯誤的基因。

基因治療和傳統治療最大的差異，就是它治療的對

象為基因型，直接從基因體下手;而不是對基因體所表

現出來的表現型，來加以調整 。 這種差異會衍生出許多

跨越現行規範的討論，不過，任何新的治療方式都不能

跨越現有醫療體制的規範，重新開啟新的典範，所以我

們必須就新、舊治療的相同、相異性為出發點來考慮 。

基因治療類似器官移植

基因治療就某種意義來看，和器官移植相當類似，

這可用以下案例來說明 。 全球第一個接受基因治療的案

例是ADA基因缺陷患者，由於他的白血球基因有缺陷，

白血球沒有辦法發揮正常功能，身體喪失抵抗力，所以

一出生就必須生活在太空泡泡中，與外界完全隔絕，否

則就會因為感染而死亡。基因治療的方法是修正患者的

ADA基因，使它發揮正常功能 。



在基因治療尚未

開啟的時代，這種疾

病也並非無法治療 。

過去醫學採用的是移

植骨髓細胞，若能找

到不會互相排斥的個

體，像是異卵兄弟，

將正常一方的骨髓細

胞種到患者體內，患

、酌 f'.，
戶."
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A豬研所致力研究異體器官移植計

盒， 希望有朝一日能將豬器官成功移

植到人體 。 (楊永盛翻攝)

者就可獲得正常的免疫系統，並發揮功能 。

這種治療方式是一種器官移植，和基因治療有異曲

同工之妙 。 唯一不同的是，器官移植是將完整的細胞移

入病患體內，細胞中包含捐贈者完整的基因體，其治療

相當於進行一項全面的基因移植，也可說是最全面性的

基因治療 。 而基因治療卻不太一樣，它採用的方法只植

入或取代單一或多個有缺陷的基因，規模要小得多 。

基因治療規範仍有不足之處

基於這種大程度的相似性，我們可以說，人類早已

開始用器官移植的形式在進行基因治療 。 也因此，基因

治療的相關規範，大部分都包含在器官移植的相關規定
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中，但用器官移植醫學或倫理的典範來看基因治療，仍

有幾點不足:

制:就器官移植來說，捐贈者及接受

者必須存在生物性的相容，像是雙方的人類組織抗原必

須配對相合，而且不能跨越物種 ( 即人跟人才能互相移

植，猩猩或猴子的器官無法移植到人體 ) ;但基因治療

的基因來源就沒有這項限制，它可以使用各種生物、不

同物種的基因。此外，器官移植的器官來源會有數量的

限制，也常有供不應求的窘境;基因治療就沒有這項顧

慮，它可以利用基因工程在體外大量製造基因，所以來

源很充足。

我們把這項差異放大來看，基因科技可以把香蕉和

南瓜的基因混和來製造新物種，基因治療或許也可能將

人類做類似的改造，這會產生什麼後果?各界都在探

討，這也是目前器官移植醫學無法規範到的地方。

基因治療不能喊停也沒有回頭路

第二是植入基因可否消除? 現行傳統治療在產生副

作用，或是病人主觀意願改變時，都可以立即停藥，治

療效果也隨即終止。器官移植雖說手術繁複，但仍可將

植入的器官取出，但基因治療往往在施行過後就無法改
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變，因此基因治療的安全性必須特別慎重，最好等到基

因科技可以隨病人意願移出植入的基因時，再施行比較

妥當 。

第三是遺傳給後代: 現行醫療 ( 包括器官移植 ) 的

效果僅止於病患本身，並不會傳給後代;但基因治療卻

有把治療結果傳給後代的可能 。 為避免這項後果，目前

醫界多限制基因治療只能用於體細胞，不能用於改造生

殖細胞或幹細胞 。 只是隨著科技的發達，無論體細胞或

生殖細胞，都開始有複製後代的能力 ， 所以這種分野逐

漸喪失意義 。 因此，基因治療如何避免為後代預作決

定，是道德和法律上必須思考的問題 。

第四是治療對象: 基因治療該用來治療哪些疾病?

這是最根本的問題。遺傳疾病像是血友病，大家都認同

可以採行基因治療;但慢慢地，適用範圍的討論愈來愈

廣泛，像是近視、氣喘、肥胖的基因是否應該治療?這

會引發相當多的討論 。

改 困的後果還有太多未知

在大肆進行基因治療之前，我們必須警覺這項科技

的未知現象 。 美國最近一項動物試驗發現，老鼠皮膚的

基因經過改造後，母老鼠竟然開始長出雄性性器官，出
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現變性現象，這項結果出乎科學家意料之外 。

老鼠變性的例子說明科學家對基因科技所知有限，

對基因之間的相互網絡也不夠了解 。 這好比名畫蒙娜麗莎

一樣，只要更動小小一個元素，整幅畫看起來就會走樣，

但沒有人清楚知道構成整幅畫的完整要素到底是什麼?

在這種情形下，我們很難決定哪些疾病應該接受基

因治療?哪些不能治療?更重要的是，我們也不知道物

質與心靈的界線究竟在那裡?許多生命物質的特性都源

於基因，但改變哪些基因會影響到心靈運作?這是一個

複雜的問題，也是最令人憂慮的地方 。

基因治療猶待科學界努力

醫學進步是按部就班的，不會因為基因體序列公

布，就有革命性的進展 。 自美國1990年推出第一個基因

治療以來，基因治療成功案例寥寥可數，但失敗案例卻

不勝枚舉，總計基因治療受益人不超過廿人， 一般大眾

在引頸企盼基因治療的同時，不能寄予太多希望 。

基因治療提供了一個美麗的遠景，但這項技術仍有

許多不成熟的地方，需要科技、法律、道德規範各方面

的努力，並經過善加引導，才能成為普羅米修斯照亮人

間的知識火炬 。
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從道德角度來看基因治療，引發的爭

議相當多，以下就不同層面來探討這些爭

議。

問題一:基因治 德的嗎?

A 支持理由:

基因治療可以救人並減除痛苦 ， 所以符合仁愛和公義。

B 反對理由:

1.風險問題: 所謂風險，意指「在未來對人類造成危

險和傷害的機率 J ' 而且並非物理上、精神上真正有

痛苦 ， 才算是傷害。基因治療即便只是針對體細胞

做治療，也存在「不知是否將影響生殖細胞」的風

險，而且一旦基因經過修補，目前也無法復原。

2. 改變基因的兩個可能性: 基因科技往上發展可能出

現超人類 ， 但也有人擔心，改造人類基因會有向下
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發展的可能性，將人類基因與其他動物基因混合製

造出許多的非人類，因而牽涉到倫理與道德的爭

議 。

3. 禍延後代 :美國的生物倫理學亦有探討，律師常常

代起訴訟，控告生下有基因遺傳病症子女的父母，

認為父母若在得知自己有這方面遺傳疾病之時，應

避免生育子女，以免帶給他們痛苦 。

問題二:什麼是基因疾病?

人類基因圖譜的解碼，讓人們對疾病的認識更加深

入，也了解許多疾病都和基因有關 。 不過，究竟何謂基

因疾病?學理上提供以下兩種說法 :

A 生物統計理論 CBiostati stica 1 Theory) : 這項理論

認為疾病是一種干擾，它平擾一種物種設計之正常功

肯巨的內吉~M7\況 。

B 傷 的定義: 這項定義認為疾病不僅是使人正在

受痛苦，而且可能是承受痛苦的風險 。 比方先前提到

基因檢查的保險糾紛，那就是在疾病尚未發生前，就

已經被定義為病人 。 這也是基因疾病和一般疾病較大

的不同 。



問題三:基因疾病的定義?
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生物科學家皮蒙談到人類基因圖譜的研究，認為基

因疾病有兩方面的含義 ， 第一即是將未來的帶入現在，

第二則是把前人的變成現世的。這和我們理解基因疾病

的治療有相當大的關連，而這樣概念下的基因科技，也

將對社會倫理產生極大的影響。

我想提以下兩個案例， 讓大家思考 ， 哪種情況需要

接受基因治療?

案例1 : 小童A的父母個子都不高，小童身體很健康，沒

有任何異常， 他承襲父母的基因遺傳，最高只

能長到四呎二 ; 小童B的父母都是高個子，但小

童B因為罹患良性腦腫瘤，導致身高受抑制，結

果只長到四呎二。兩個孩子都是四呎二，但誰

才應該被治療?

案例2: 假設目前社會認為正常的智力是IQIOO ' 70以下

屬於智障， 30 、 40者則被視為有病。但這種界

定仍有灰色地帶 ， 比如IQ80 、 90者是否可以透

過教育來改善?還是需要接受基因治療?而日

後若認定智力的標準改變，認為IQ130才算一般

智商 ， 則IQIOO者是否可以要求基因治療?
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疾病的含義和界定取向，有自然和價值兩個層面，

基因疾病應當如何界定，並不是一個簡單的議題 。 因

為，基因疾病的界定，同時也界定何謂「基因病人 J ' 

以及醫療和非醫療的情況 。 這些定義會涉及許多問題，

像是基因治療權益、社會歧視等爭議議題，甚至會引發

「積極優生學」和「消極優生學」的憂懼 。

限 因治療僅用於體細胞是共識

在現行一般規範下，限制基因治療用於體細胞上，

普遍較可被接受為合乎救治病人的基本道德要求，但用

於生殖細胞則在被禁止之列 。 其主要原因之一是改變生

殖細胞已經不只是醫治病人，甚至是糾正一個人後代的

基因，因而有積極優生的問題。但如果我們容許一個人

接受基因治療來醫治基因疾病，貝IJ並無理由限定只能用

於體細胞，而讓其後代繼續受同一基因疾病之苦，或以

其他方式勸阻病人不要生育後代。

不過，反對進行生殖細胞基囡修補者，最強而有力

的理由是風險考量 。 因為目前所做的基因治療有很大的

風險和不確定性，如果只在體細胞進行，買IJ失敗或產生

變異都只對病人個人有影響，而且因為僅限於一種體細

胞，影響通常也比較輕微 。 若用於生殖細胞，貝IJ影響的
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是整個人的生命，而且會遺傳到下一代去，這將會涉及

積極和消極優生學的爭議。

楊秀儀助教授

1993年全美Louis Harris Po11問卷調

查顯示，當時有86%的受訪者表示對基因

治療一無所知或所知極其有限 。 2001年台

灣，我想還是有很多人仍舊停留在那86%

之內 。 時報文教基金會舉辦這一系列的演

講，我想恭喜在座的各位， fE應該已經脫

離了那86% '進入 14%的一群!

急什麼呢?人們正在死去呀!

當基因科技引起如此多社會的、倫理的、法律的爭

議之時，有許多人問到: IWhat' s the rush? J ( 急什

麼呢? ) ，為什麼我們不緩下腳步等一些相關的問題都

澄清了再來發展基因科技呢?針對這個問題，科學家們

的回答是: I People are dying J ( 人們正在死去 ) ! 

不只是在「為悲傷繫上蝴蝶結」一文中罹患血癌的小女

孩，愈來愈多的疾病不僅摧殘人類健康 ，而是對人性尊

嚴無止境的折磨。
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舉例來說，著名的遺傳性疾病Huntington Disease 

( 杭丁頓氏舞蹈症 ) ，患者在30歲到40歲之間發病，前不

久台灣報紙也有報導，稱患有此類病症的家族為「被詛

咒的家族」 。 因為患者發病時間很晚，多數人已過了生

育年齡，也有了孩子，所以經常是一整個家族發病 。 這

項疾病的病程是漸進的腦部退化，發病後 15年才會死

亡，期間病人思維變慢、應變力變差、記憶力和判斷力

衰退，最後變成失智. . . 。

試想這 15年間，病人及照顧病人的家屬將承受何種

身心的折磨?不只是這些病，其他像是阿茲海默症，病

患到最後連照顧他的家人都不認得，這對許多人而言 ，

都是很難堪的結局。

類似的疾病還包括巴金森氏症，或是著名書籍 《最

後十四堂星期二的課》作者莫瑞斯罹患的ALS ( 萎縮性

脊椎側索硬化症 ) 0 ALS是神經性疾病，患者無法控制肌

肉，神經也融化失控，身體像一灘蠟般，從腿部開始發

作蔓延，不僅沒辦法站、沒辦法坐、沒辦法動作，連便

溺都要旁人協助 。 這類患者最終會慢慢死於呼吸衰竭，

但現代科技會用呼吸輔助器支撐他們的生命，在他們喉

嚨穿洞，用管子幫忙呼吸。在這種情形下，患者神智完

全清醒，但精神卻禁鋼在軟趴趴的皮囊之中. . . 。
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因科技強烈的道德驅力

疾病治療的背後往往有很強的道德驅力，因為疾病

不但折磨人類的生理，還折磨人類的心靈與人之為人的

尊嚴，也因此醫學研究從來沒有一刻停過 。 200 1年美國

全國有 120萬個癌症病患被診斷出來 ， 其中有60%並無

有效的療法， r為悲傷繫上蝴蝶結」中病童母親錐心之

痛，每天都在上演 。

科學界對癌症研究長達20年，科學家不斷追求克服

癌症的新療法 。 目前已有350種創新的生物科技癌症療

法正在進行臨床實驗，有57種進入最後的試驗階段。但

基因科技不只用在治療癌症一項而已 ， 目前有295種生

物科技藥品和疫苗進入人體臨床實證階段，意圖治療的

疾病包括癌症、老人痴呆症、心臟病 、 多重硬化症等。

r People are dyi ng J 的痛苦不是空泛的 ， 它是真

體而現實的痛苦 。 就像我們如果目睹第三世界的飢荒問

題，自然就會引發一股驅力，贊成GMO ( 基因改造農產

品或農作物 ) 的存在，因為如果這些食物能解決第三世

界孩童們死於飢餓的問題，為什麼不如此做呢?相同

的，基因治療若能解決目前剝奪人類尊嚴的疾病，又為

什麼不去做呢?到底有什麼問題導致倫理學家築起一道

長城，來過止這些消除人類痛苦的基因科技呢?
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誰的胚胎變成人?誰的胚胎 ? 

1997年底到1998年初，台灣報紙上出現了一則小小

的報導，提到己故中研院副院長、著名人類學家張光直

教授『自美返台治療巴金森症」 。 張教授之所以從美國

醫學最發達的新英格蘭區回到台灣治病，是因為他所接

受的治療，是當時時空背景中較受爭議的胚胎治療 。 這

項治療是從流產胚胎中取出幹細胞，移植到病患大腦

中。

張教授之所以回台治療，是因為美國國會在 1995年

制定了基因治療法，明文禁止用幹細胞或胚胎細胞對人

體進行治療。為何美國國會不准許?首先是胚胎的道德

地位、法律地位有爭議 。 除此之外，使用胚胎還與社會

正義的爭議相關，亦即誰的胚胎會變成人?誰的胚胎會

變成治療用藥?這類爭論 。

再舉一個例子:我在美國史丹佛法學院唸書時，某

一天在信箱中收到一張傳單，傳單內容為: I徵東方女

性、身高 150公分以上、無家族不良疾病、不抽煙、不

喝酒者，若欲捐贈卵子，可得五百美元報償」 。 徵卵的

夫妻願意花500美元，顯然是看在常春藤聯盟名校學生

優良基因的份上，他們希望這個優良卵子培育的胚胎能
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大家想想，徵卵的傳單會不會出現在貧民區的黑人

女廁內?答案是會!但代價不是500美元，而是5美元 。

為什麼呢?因為這些卵所形成的胚胎不是要拿來孕育成

人，而是要拿來作研究 。

為何有的胚胎變成人，有的胚胎卻變成藥?這些案

例讓我們察覺到胚胎研究的社會背景。美國社會之所以

對胚胎研究、生殖細胞研究如此敏感，是因為他們對社

會階級本身所顯露不平等，有深刻的反省 。

倫理麻木的 可望活化

我要做一個指控，那就是台灣是一個倫理麻木的社

會!張教授回台治療巴金森氏症的事件，台灣媒體只做

了小小的報導，我們沒看到「可以或不可以做這項治療」

的倫理爭議，也沒看到「為何美國不允許，而台灣卻可

以? J 的討論 。 其實衛生署在1997年6月就公布「基因

治療人體試驗倫理規範 J '明文揭示不允許生殖細胞的

人體實驗 。

姑且不論台灣法律規範方面如何，就倫理面向來

看，台灣社會對倫理的看法有兩個問題，第一是台灣對

倫理的概念有誤解，長期以來，教育認為倫理是尊師重
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道，倫理是青年守則，倫理是一些八股和教條的規範，

所以台灣人民一直避而不談倫理的問題 。

第二個是歷史經驗的陌生，歐美分子生物學與遺傳

學的發展和其歷史經驗密切相關，由於發生過希特勒以

優生名義進行種族侵襲和屠殺，所以歐美對倫理道德有

極高的敏感度，對任何會影響人類生存的事情都戒慎恐

懼，而且進行相當多的討論，但台灣沒有類似的歷史經

驗，以致不太去討論這類問題。

我認為基因科技對台灣社會是一大契機，它可能活

化台灣社會對倫理的關注。基因科技研究預算中，有一

定比例的經費要用來從事ELSI的研究，意即倫理、社

會、法律衝擊的研究 ( Ethical 、 Legal 、 S o cial

Impact ) ' 其中擺在第一位的倫理，其重要性不言而

喻 。 這一代的台灣社會有一個無法規避的道德義務，那

就是必須用倫理的角度來看基因科技，而盡量避免用經

濟的、競爭力的、商業的角度來看待 。

到底什麼是倫理?倫理就是部分哲學教授所關心的

事而已嗎?倫理就是某些人所談的心靈重建嗎?倫理就

是這些美麗的口號嗎?到底倫理是什麼?其實並不用急

著為倫理下一個定義，而要去看其目的和功能在哪裡?
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倫理沒 答案，只盼喚起問

倫理的白的主要在發現問題，而不是解決問題 。

1996年倫理學者K. Danner Clo user在一篇討論醫學倫

理的功能、界線與濫用的文章中，提出倫理的兩大功

能:

(1) Sensitization : 

使人敏感、不要麻木不仁，能真正了解問題所在，

並思考的更深刻一點;

(2) Structuring : 

在衝突的價值或標準中做排序，簡單來說，倫理就

是在道德兩難和利益衝突之下的決策過程 ( desion

making ) ，任何人都可以參與其中，也都能提供自

己的答案，換言之，倫理並不在於提供標準答案 。

從這個角度來看基因科技所引發的倫理問題，是在

問基因科技究竟引發了怎樣的道德兩難?我認為基因科

技應用在醫療上，並未引發新的問題，只是銳化了原有

的倫理議題，只不過在倫理麻木的社會中，醫療倫理的

問題一直沒有得到應有的重視罷了 。

基因醫療引發的問題可從兩大方面來看，第一是:

基因治療要治什麼病?以同性戀為例，這算不算一種

病?需不需要治療?這類討論最後會回歸到優生學的探
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討。第二是: [""告知後同意」的問題，歐美目前解決基

因治療倫理難題的最簡單方法，就是利用「告知後同

意 J '將風險充分告訴個人，以個人自主權為前提，取

得其同意後，可以減輕倫理爭議的焦慮。

果該告知嗎?要告訴誰?

不過， [""告知」更進一步衍生出不同的問題 。 在基

因診斷方面，其一是:針對沒有有效治療方案的疾病，

是否應該告知病人?因為告知後無濟於事，病人可能從

此活在疾病陰影之下!或許有人認為，患者獲知病情

後，才能妥善規畫自己的餘生 。 但事實上，目前台灣大

部分癌症病人都沒有被告知病情，因為家屬不希望告訴

病人，不願他們就此喪失求生慾望，引起一波自殺潮 。

其二是:如果檢出遺傳性的基因缺陷，要告知的對

象應該包括哪些人?如果是準備結婚的新人，是否該告

知其未婚夫或未婚妻?如果是已婚育有子女者，是否該

告知其子女，提早來接受檢測?這些考慮會讓醫生陷入

保護病人基因隱私權，以及疾病相關者知情權利的兩

難。

若歸論到實際狀況，每個人最後都可能死於與基因

缺陷有關的病症，也就是說，其實我們都有病，只是還
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沒被診斷出來罷了!就知情權利而言，你會想知道自己

六十歲的時候 ，會死於什麼病嗎?所謂的告知，到底該

告知什麼?

基 又該怎麼告知病人?

而在基因治療方面，也有告知的困境。其一 :在情

況不確定時，要如何告知?當研究者本身都所知有限

時，要如何告知病患、?其二 :基因治療常有不可預期的

後遺症，這要如何告知病患?不可預期的後遺症在法律

上的責任要如何來認定?是用危險責任還是過失責任?

其三 :目前社會資訊爆炸成長，資訊推陳出新， 告知的

標準何在?當治療還在進行中，但新科技不斷引進時，

醫生應告知病人到何種程度?

另外，基因治療還可能牽涉到後代子孫，是否應告

知病人，治療背後的倫理意涵為何?而且就如前面所

提， 86%的人對基因科技所知有限 ，要如何來告知亦成

問題 。 舉例來說，當基因轉殖須利用感染力較強的病毒

作為載體，其中又以愛滋病毒的功效不錯而考慮使用，

但這樣的資訊是否適合提供給受試者?醫界在提供這類

治療時，也應考慮資訊提供的程度，以及大眾如何來評

價資訊。
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受試者同 隱藏威脅利誘

當我們應用基因診斷或治療之前，必須先做人體試

驗，而且要告知受試者，取得當事人同意 。 這類告知又

會遇到何種問題?

第一是利益衝突:基因人體試驗用以研發新藥時，

可能含有專利權的巨大利益，是否該告知病人這些利

益?若真的將利益分給受試者，是否隱含物化了人類的

意涵?研究者或受試者可否物化身體來賺取金錢，這是

基因專利權中很大的爭議。

其二是受試者的權益:接受基因治療的患者，多半

是現行醫療方法無法治療的絕症病人，醫生不應該利用

他們的絕望，來取得他們接受實驗的同意，實驗預期的

風險和副作用必須經過評估，且詳細告知患者。

此外，患者參與人體試驗若發生突變，引起公共衛

生風險，而必須被終結生命時，我們真的要這麼做嗎?

我國基因人體試驗規範中，規定個人參與基因人體試驗

後，則將來無論其死因為何，遺體都必須捐贈出來作解

音11研究。這種規定合理嗎?
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針對基因科技引發的問題，仍有許多人避談倫理，

僅要求法律答案 。 我認為，基因治療規範應該有兩大目

的，第一在於促進專業的倫理共識:立法者或法律人並

沒有獨特地位，不比一般人7解孰是孰非，這些問題應

該留給相關族群如科學家、受試者各自形成專業倫理共

識，法律只是在事後將這些共識真體化而已 。 第二是協

調病人人權保護和科技進步的兩難:英國倫理通則認

為，在這種兩難下，人權保護應該勝出 。

台灣目前規範的難題之一 ，就是過去長期的倫理真

空，往往在要立法時，無法得知社會倫理價值為何?第

二個困難是知識倍增，規範變得相當困難。科學家預言

在2005年，生物科技知識將每天增加一倍， 一九七0年

代開始是8年才增加一倍，現在是4年就倍增，將來天天

倍增的話，立法者連理解資訊都有困難，遑論規範?

著名生物遺傳學者Robert Pollauk說: [""一件

值得做，就不值得把它做好」。對於基因科技，社會大

眾不須急著要求法律答案，不要問該如何立法才能把事

情做好，應該先問這件事情值不值得做，然後再把它做

好。如果連根本的倫理問題都還未回答時，就直接跳入

法律，那真的太危險。
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向未 快

哈佛生態學教授Edward O. Wilson所著的 ( The

Di versi ty of Life ) ( 生命多樣性 )一書指出，工業進

展讓人類失去了熱帶雨林，這意昧著每25萬個新生兒加

入世界時，地球的某端就有100個物種消失 。 我認為任

何科學研究的基本倫理，都應該致力於維繫人類社會的

多元性，不僅是價值觀上的多元，還包括了基因本身的

多元 。 當多元化逐漸消失時，不禁讓我們想到目前基因

治療，到底是治療既有的疾病，還是製造新的疾病?

最後，我們的討論要回到最初所談到的 IPeople

are dyingJ 的問題，誰不想幫助正在受苦的人?但問到

IWhat' s the rush? J '又不得不想想該不該做的問題 。

在此，我要提供一個殘酷的論調，那就是 IPeople

are dying anyway J ( 人終須一死 )。 生物科技真的能

人類永遠不死嗎?生物科技真的能讓人類沒有痛苦嗎?

基因科技或許能使我們的子孫不必死於癌症，但基因科

技絕對無法解除他們在青春期的迷惘，或緩解他們失戀

的痛苦。所以與其走向一個既非我們所求，也非我們所

能控制的混亂境地之前，我還是認為，對基因科技不要

衝得太快。
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美，形成一個完

A: 陳培哲一一一這是相當困難的技術問題，我的想法

是 : 所有自然創造之物都是完美的，這是生命演化

的基本原則 。 生物之所以會有基因遺傳的疾病或基

因變異，皆根源於演化的力量，基因在不斷變異中

產生差別，因而形成演化的動力，從此觀點來看，

不應該有完美或不完美的說法 。 每個人的基因體都

應該是非常完美的，端看你滿意或不滿意 。

,1, ,,,(/':. 
、

這}.'t將.~~

制性會已扎實切

可制t幫"

多駐華'J<>'> I 
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Q: 以基因定序聞名的實雷拉 (Celera) 公司在成立之

時，曾告訴社會大眾，基因醫療時代必將來臨，

是真的嗎?預估還有多久?

A: 陳垮哲一一基因醫療真的可以改變人類的生命及

醫學全部的面向?答案是不可能的!因為醫學的進

Q: 

步是按部就班的，早在免疫學、分子生物學出現的

時候，當時也同樣認為新的醫療時代即將來臨，但

事實皆不然 。 基因治療開發至今已有10年，但受益

者不到20個人，基因診斷、治療的時代都還很遙

遠 。

浪狗也

的社會，所以創世的植物人會被趕、流

趕，貧窮失業的人很多沒有得到照料，

這種社會現象該如何去解釋?

A: 皓旁儀一一台灣其實有台灣社會下獨特的倫理

觀，只是這個倫理觀和法律基本概念下所熟知的個

人價值並非一致，也就是說，台灣雖然是倫理麻

木，但並不是沒有倫理觀。如台灣的「優生保健

法 J '顯示出台灣不會去忌諱「優生」這兩個字，

而其中著名的墮胎條款，則顯示台灣對墮胎的態度

相當自由 。
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諸如可否因為性別的原因或胎兒有簡單的缺陷

而墮胎，這類議題在歐美爭議很大，但在台灣都不

是問題，優生保健醫師甚至會在超音波產檢發現胎

兒唇裂兒時，主動詢問孕婦是否要墮胎 。

台灣在墮胎方面是如此自由，但談到安樂死，

人的最終階段的時候，歐美皆已認可瀕死患者可拒

絕無謂的急救和治療，而台灣卻仍不承認 。 這不免

令人懷疑，台灣社會這樣不保護生的權利，亦不保

護死的自由的倫理觀，究竟是算什麼?

我的研究嘗試去解析這種現象的根源，我發現

這是一種以家族為中心的倫理觀，換言之，人存在

的意義和家族有極大關係，並沒有完全的個體自主

權 。 這種倫理觀反映在優生保健方面，婦女根據自

己的身體狀況及家族期待，來決定墮胎與否，等到

死的時候亦由家人來決定 。

但倫理並無好壞，這種以家族為中心的倫理

觀，能不能配合歐美以個人自主為出發點的倫理觀

所形塑出來的法律，是值得觀察的重點 。 台灣社會

並不偽善，事實上，台灣還擁有許多比歐美更好的

人性褔利，像是美國有很多無家可歸的人，台灣這

種現象就很少，這意味著什麼，值得我們去探索 。

241 



242 

專題演講

第 s 場

Q: 什麼是正常、什麼是異常?同性戀或太肥胖能不能

接受基因治療?

A: 李瑞金一一就個人範圍內的意義來說，基於維護

自主權，接受基因治療讓自己更好是可以接受的 。

但基因治療並不只是個人的事情，若治療結果不

好，產生的危害可能影響其他人，造成連鎖反應，

甚至可能對後代產生影響。在不影響他人情形下，

改變基因是可以接受的;若會影響他人，就不是自

己想怎樣就怎樣。

Q: 用愛滋病毒作 ' ? 

A: 陳培哲 基因治療要把功能正常基因放到基因

有缺陷的細胞內，所用的載體之一是愛滋病毒 。 但

作為載體的愛滋病毒是經過基因工程改造，其毒性

部分已經去除，以現行技術來說，愛滋病毒或其他

載體的基因密碼可以在二 、三天內就被定出來 。 在

做基因轉殖之前，我們會把正常基因放到愛滋病毒

裡，取代一部分基因，作出來的複合基因可以在體

外大量生產 。

至於載體的安全性如何確認，這的確是很大的

問題 。 我們可以確定載體的基因序列，但並不知道

它轉殖到人體後，會造成什麼樣的後果，所以我認
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為基因治療還有許多空間有待確認，否則不宜進入

人體試驗。

Q: 基因治療若等同於器官移植，也就是已無原物之性

的情形，那治療過的人還是法律上原來的人嗎?如

果是，是為什麼?不是，又是為什麼?

A: 榜旁 f義一一法律上並無對人下定義 ， 只定義人的

權利能力始於出生、終於死亡。法律從來沒有定義

什麼為人。人之所以為人的概念 ， 除了生物的意義

之外，很多時候是倫理道德的意義。

基因治療等同器官移植已無原物之性的情形，

台灣並沒有深入的探討。儘管台灣的器官移植在世

界醫界居領先地位 ， 但探討議題多僅限於器官來

源 ， 像是否能對死刑犯摘心 、 腦死定義的爭議等。

至於器官移植後與原本人同異性的問題 ， 似乎沒有

被討論過 ， 國外曾討論過換心人是否還為原來的

人 ， 但這方面的討論仍不夠多。

國外法律曾對人的定義進行探討 ， 有名的例子

是精神病患多重人格分裂症 ，他們會有不同的自我

認定 ， 法律也在討論到底誰是本人的問題， 他們形

體都一樣 ， 但精神上卻是分裂 ， 精神醫學是非常複

雜的 ， 仍有很多未解決的問題。
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有人問到如何解決台灣社會倫理麻木的情形，

我認為麻木不仁的社會現象可以透過參加相關的研

討會，如這次時報文教基金會與國科會及相關單位

所舉辦的系列座談會，來了解問題，閱讀相關的文

章 ，加強我們的敏感度 。

要解決倫理麻木，首先得了解，倫理是每個人

都有發言權的議題，並非特定人士的特權 。 當然我

們也比較重視某些族群自省，也因此，法律必須製

造一個鼓勵倫理專業自律的環境 。 在外國有一項規

定，只要通過「人體試驗委員會 J (I RB)的審核，

就可以得到法律免責權，如此一來，就能鼓勵專業

人士形成自有的倫理道德。

Q: 如果透過基因治療可以節省社會成本、提高效益、

產生更健康的後代，這有什麼不好?

A: 李瑞金一一若我們發現有人基因有問題，是否該

基於節省社會成本，限制他生育後代?若我們都抱

持節省社會成本或提高效益的觀點來看待基因科

技，則許多弱勢族群或家族可能會被社會放棄，社

會大眾會把他們的缺陷歸咎到他們身上，讓他們自

己背負責任 。 若如此思考，基因科技也會將一些造

成社會負擔的人們趕盡殺絕，這種由下而上的優生
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學令人感到憂慮 ， 這不僅有人道問題 ， 也會不利於

基因多樣性的保存。

Q: 基因治療時是把載體放到有缺陷的細胞裡面，但到

底基因是放在原來染色體的哪個地方?可不可以控

制?另外，缺陷基因本身是缺陷產品，則其所製造

的物質或操縱的功能會不會對抗正常的基因?

A: 陳培哲一一前者目前是不能控制的，這兩者都是

目前重要的問題，也都還沒有解決的答案。就如我

之前所提到的 ， 現行的基因科技仍有很多缺陷，我

建議基因治療最好是在原基因座上，針對缺陷基因

作修改，而不是加入新的基因，這樣的技術雖可

行，但要成熟的話 ， 還需要花相當長的時間。

Q: 基因人體試驗是病患唯一的希望，如果病患是自

加入，則國家介入的基礎為何?是否有必要去管制

它 ? 另外，人有無自己的基因隱私權?

A: 場旁儀一一在基因年代 ， 人的自主權一定會受到

修正。第一 : 基因治療並不是想參加就可以參加，

受限於資源有限，甚至會發生眾多病患搶著當人體

試驗的受試者的情形。而且以為基因治療是唯一希

望的認知，本身就是一個誤解，因為這項技術尚在
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實驗階段，會帶來多大的效果仍是未知 。 第二 :病

患不能因一己的希望而去從事部分實驗，國家仍應

適當管制 。

就如之前專家所提到，即便是體細胞的基因治

療，也有可能因為突變而產生遺傳，進而影響到下

一代子孫 。 這種影響不僅是時間上的向下遺傳，空

間上也可能帶來一些公共衛生的危險，因此國家當

然有管制的必要 。

在基因隱私權方面，人當然應該擁有隱私權，

但同樣會面臨和公共利益的衝突 。 個人利益和公共

利益衝突的例子相當多 ，比如精神病患有立即且明

顯的危險時，法律可以強制他治療;但當基因科技

篩檢出個人罹患某些疾病時，國家是否可以強制他

治療?國家法律要不要強制治療一個人，或限制一

個人的自由，在憲法23條中清楚指出，只有在與公

共利益相衝突時才能如此 。

至於何謂公共利益呢?這是一個不確定的法律

概念，往往和社會的需求有關 。 舉例言之，當社會

上某段時間，強姦犯罪不斷出現時，社會便會有一

個急切的需求，來降低此類犯罪 。 若抓到一個重複

強姦犯，可否強制篩檢他的基因?若發現他有特殊

的基因時，是否可以強制治療?這些問題，我們必
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須在事情還沒有發生前，預先回答，因為一旦情形

已經發生了，往往民怨沸騰，會有不合理的反應 。

人類20世紀的進步在於確立人權觀念， 預先脫離情

境 ( decontextulization) ，做符合人類價值會做

的事 。 譬如說，當代的法律就認為即使情形再怎麼

嚴重，也不應該閹割一個強姦犯。

Q: 接受基因治療前後的人是同一個人嗎?該怎樣思考

人的同一性?

A: 李瑞金一一這是個哲學問題 ，很難說的很完整。

懷疑治療前後的人不是同一人，這種想法的背後隱

含一種基因決定論的主張，認為基因主宰一個人的

特性。我不贊同基因決定論，這種說法站不住腳，

因為人之所以成為某一個人 ， 不光是由基因來決

定，還包括許多表現，像是思維、觀念、自我意識

等。不管基因治療的對象是體細胞或生殖細胞，它

改變的只是極少部分的基因，不會有治療前後不是

同一人的問題。

Q: 死亡是不是疾病?

A: 李瑞金一一死亡是生命的終結，應該不算是有意

義的疾病，醫生是醫疾病，不是醫死亡。
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結語

彭汪 • • 

陳培哲教授的演講告訴我們，目前大部分的疾病都

和基因有關，因此基因治療相當重要，它最簡單、也最

對症。但基因科技到目前為止仍沒有完成，基因治療仍

有許多不確定性，這需要大家共同努力 。

李瑞全教授談論基因治療的道德觀念，其實台灣政

府對這方面相當看重。 5年前台灣有機會從事腦瘤的基

因治療，但因當時沒有相關法規，當時的衛生署長張博

雅主張，基因治療絕對不能用在改造胚胎及生殖細胞

上，只能用於改造體細胞 。 我相信，只要基因治療的規

則定好，濫用的機會就會減少 。

楊秀儀教授談到基因治療的法律相關問題及道德的

困境 。 目前美國法律雖禁止用生殖細胞來作基因治療，

但仍有許多人違法偷跑 。 基因科技不斷發展，倫理、法

律的思考也必須跟上腳步才行，美國基因科技研究提撥

5%的預算來作倫理相關的研究，台灣亦有10%的預算

來從事這方面工作，這次的座談經費即由這筆預算支

出，希望大家能共同朝著這方向努力 。


