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TSMM研討會專題─基因檢測之品管、法律與倫理

前言

現代社會秩序的維繫有賴專業主義與社會大

眾的信賴，能反省與捍衛專業主義，才能保障醫

療倫理，進而發展生命倫理學，其中科學與民主

是現代社會倫理與專業倫理的基本支柱。台灣到

底應該接受何種專業觀念價值判斷，一直是我們

面對的難題。相較於歐美社會，台灣民眾顯然更

難信任專業，否則台灣的醫師現在也不會被健保

「欺壓」得如此悽慘。當我們體會到科學與民主

是現代醫療與生命倫理學發展的基本支柱後，再

回到病人自主權，並非僅是簡單的「手術同意書

簽署」而已。從病人接觸到醫院或是醫療機構的

剎那，即使僅是向資訊櫃臺或志工詢問，某種知

情同意的行使便已開始。因此知情同意是完整的

制度設計，著重過程與結果，故不是單一主治醫

師可以負責的，而是應該由醫療機構全體人員共

同承擔責任，也是在這樣的意義上，應由全體人

員共同幫助病人瞭解，他們需要一起承擔科技的

不完美或治療可能失敗的風險，不管最終的結果

如何，都能深刻地體認統計上的意義與個人生命

機運的差別，並在學術上累積經驗價值，因為專

業的實踐本來就是公共財產，故不管醫療成功或

失敗都可以獲得更多價值，為後人謀福利。

專業主義與社會倫理發展

專業主義是以集體的力量開創並掌握關鍵的

技術，可以贏得大眾信賴的社會地位，也可以為

自己贏得滿意的收入。當高科技發展以後，為什

麼健保無法漲價？如果專業人員失去為自己贏得

滿意收入的社會說服力，即代表其專業能力的損
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臨床倫理與公共諮詢的相對責任

蔡篤堅教授（臺北醫學大學醫學人文研究所所長）

摘要

伴隨著生物科技發展應用而來的，是醫學倫理的議題。而當代醫學倫理的意涵為何？在制度設計與社會信

賴領航的英國，學者專家提醒專業人員謹記其應負的責任，即「如何告知病人，病人如何同意」。面對高

科技的來臨，醫學會可以引導和推廣醫學倫理，相信藉由醫學會成員本身的性質，應能收到良好的成效。

晚近生命與醫療倫理學的發展無疑與科學的水平息息相關。全世界第一個頒布法令保障病人自主權利的國

家是德國，它曾為當代醫學倫理價值標準及捍衛倫理價值的表率，是第一個重視知情同意的國家，但它也

是二次大戰時侵犯醫療研究倫理的代表。這段歷史回顧告訴我們，研究倫理的發展，不在於防範侵犯倫理

的科技發展於未然，而是在建全良好的社會法律環境與道德共識，讓人們有能力面對意外情境下的難題。

「現代性並不該因其所產生的錯誤而讓人譴責，重要的是人們有能力面對錯誤」，正如韓國有能力在黃禹

錫事件之後，再度於相關領域中扮演領航的角色。晚近生命與醫療倫理學的發展趨勢有三個面向，一是研

究倫理的發展；二者是高科技所產生攸關生命價值與選擇的難題；最後是醫院裡的哲學家與臨床倫理諮詢

的興起。醫院哲學家認為，專業人員扮演的是與疾病當事人共同掙扎的角色，在深刻的心靈感知範疇，賦

予患者生命抉擇的機運與生命價值塑造的意義。
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傷，也代表專業內涵的充實與否不能依靠國家一

時的法令依據來決定。一位藥界資深人士曾痛心

地指出：若一專業國家給予的一張證照讓專業人

員在畢業以後，立刻得到五、六萬元的薪資，但

是三十年後，其薪資仍然不變！這樣的專業根本

無法呼應市場要求，也不是專業應有的表現，而

目前台灣在具有封建傳統的考試或認證管理的概

念之下，要如何由過時的官僚體制之中掙脫，塑

造時代所需的專業價值，仍是有待努力的方向。

生命倫理學的發展是一種更高價值與道德標準的

追求，於科技發展凌駕人文的關鍵時刻，持續反

思生命意義的可能與侷限，致力以互相理解與尊

重的方式凝聚共識，開創人際關係合適的規範，

以符合公平正義的方式運用科技、分配社會資

源、期待塑造人我之間相互支持的環境。生命倫

理學的進展，需要在良善的醫病關係中得到整體

社會的祝福與支持，這才是導引整個社會體認與

推動生命倫理學的要件。

現代醫療倫理的發展

醫療是人類文明史悠久的傳統，醫生最大的

目的是使世上沒有病人，而傳統智慧延續至今的

箴言尚包括「藥就是毒」。我們看到過去吳基福

先生在捍衛整個醫界價值上的努力。在某年的醫

師節，他曾告訴大家一個觀念，亦即社會進步被

一由上而下的力量推動，但是由下而上的力量也

不容忽視，專業即代表由下而上的力量，故他不

輕易接受蔣經國的邀請擔任衛生部長，理由即在

此。吳基福先生在當時是重量級的立法委員，也

是台灣時報的董事長與醫師公會全聯會理事長，

因此他無法放棄自身的社會使命，輕易加入國家

這個由上而下的巨大力量。他的精神值得在本次

總統大選前，呈現挺藍與挺綠的醫界好好反思。

生命倫理學發展的三大趨勢包括：（1）臨

床試驗人體試驗委員會的建置；（2）反思高科

技發展來看生命的意義與相互責任；（3）醫療

體系複雜化的過程中，嘗試發展出來的臨床倫理

諮詢輔助措施。晚近醫療體系關切的議題包括：

社會責任與符合公益的資源分配，以及對應保險

費用敦節的品質確保。在此過程中，我們如何發

展倫理學，創造合適的社會概念與整體的社會信

賴，如英國醫師公會一般，導引社會大眾對幹細

胞（stem cell）合成應用於藥物治療的信賴與接

受，是值得努力的方向。而在倡議專業失誤免責

的病人安全思維方面，儘管當代科技高度發展，

在發現美國因醫療失誤死亡的人數比車禍死亡的

人數多五、六倍時，專家可以仿造飛安模式，創

造電腦系統來避免人為疏失的可能。然而，這

些仍需要需要更多的社會信賴與寬恕，以此為基

礎，才有可能促成專業主義的成熟。

遺傳諮詢的基本問題與公共溝
通之相對責任

推廣遺傳諮詢時，必須考量自主權、隱私

權、就業權、保險權、醫療權以及其他包括家族

相對責任、社群相對責任、公義原則落實、多元

與不同風險承擔等概念。其中，每個概念都有其

豐富的歷史演變與社會意涵，如隱私權是因科技

而出現且隨之變動的，它包含人格權的內涵與其

延伸，以及公共利益平衡等。這些都需要統整社

會資源與整體的思考，而不是創造專業或引進學

問就可以了事的，否則將會是悲劇的開始。關於

打造「救命寶寶」的新聞事件，個人提出五點見

解：（1）其破壞物競天擇的自然法則，如果此類

事件太多而導致自然失衡，該如何因應；（2）在

憲法的保障下，人生而平等，包括「救命寶寶」

也不例外，但是其誕生的過程中，已產生先天上

的親子從屬關係，後續的衝突因而被引發；（3）

是由單一學術單位（大學）、醫院發表記者會，

讓事件面對社會輿論較好？還是讓專業領域針對

個別家庭做私下的轉診較佳？別忘了不久之前，

社會大眾才有把「葉克膜」（一種醫療設施）當

成「葉醫師」的案例；（4）訂做「救命寶寶」的

勇敢家庭承擔了高科技發展的風險，但是公共政
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策的論辯會卻讓他們處於特殊的情境之中，亦即

道德反思的錯置處境與困境；（5）在思考這個

問題的同時，除了欣喜科技的突破，是否能由事

件發生的學術單位（大學）、醫院及相關的社會

倫理學者、法規學者等，共同針對此議題，提供

社會大眾新的視野？我認為這才是對科技發展友

善的環境。然而，由「救命寶寶」事件的後續媒

體報導與相關人物的反應看來，台灣在這方面視

野的開創，亦即如何以寬恕、自覺與專業社會責

任的彰顯等角度，促成足以藉由科學新知來承載

自由與公義社會的發展，仍有相當的努力空間。

同時，在此過程中，我們也發現媒體極為「嗜

血」，過於傾向呈現二元對立的衝突關係，毫無

理性思辨、新認同及支持網路建立的可能，最後

也未知原創性概念在何處？故往往讓當事人失

望，這是公共溝通需要加強的地方。

遺傳諮詢的倫理考量

遺傳諮詢的倫理考量，在知情同意的方面，

考量醫療的複雜性、社會經濟後果、個人家庭及

親密關係的影響等因素，應詳細瞭解，並與多元

多層次之相關人物討論後再做決定，以避免產生

不必要的焦慮和遺憾。尤其要考慮技術與知識的

侷限，基因檢測者通常對遺傳疾病的暸解有限，

若無正確的遺傳諮詢作為後盾，基因檢測的結果

有可能被濫用、誤解或衍生出醫療或法律的糾

紛。因此結果告知的技能伴隨著資源提供與後續

照護的考量，是不可或缺的。基因檢測只是所有

問題決策過程中的一個步驟。基因遺傳諮詢在整

個過程扮演非常重要的角色，雖不提供指示性的

建議，但必須鼓勵當事人以個人價值觀、自身信

念做決定。更重要的是要有全面性的思考，培育

能力塑造新認同、價值觀與支持網絡。

臨床醫療倫理的困境與應對方
式

針對臨床醫療倫理的困境，臺北醫學大學的

余依婷女士曾提出：「臨床醫療倫理是一門幫助

臨床醫事人員了解及處理臨床醫療情境所發生的

倫理爭議。尤其是醫師，身為醫療團隊意見的主

要協調者，必須適時適當地將臨床決策告知其他

醫事人員及病患，因此更是必須了解臨床醫療倫

理的重要性。可惜的是，臨床醫療倫理雖然有助

於醫師臨床執業的順利進行，但卻經常遭遇醫師

誤解及對抗阻力，使得臨床醫療倫理的研究不盡

人意。」尤其目前醫界瞭解此問題的方式，常將

倫理等同於法律糾紛，這是讓人擔憂的。對於追

求普遍性標準的情況，臨床醫療面對的困境需要

一個協調者來解決，難道準備成堆的標準作業流

程來預防病人告醫療人員，卻反而成為呈堂證供

來危害醫療人員。面對困境的方式包括：（1）不

僅要幫助醫療從業人員，也要幫助求助者；（2）

必須有團隊分工的概念，所有人員都要分層負責

地扮演告知同意的角色，而更重要的樞紐則在醫

療體系與機構中的管理階層；（3）不能依賴個別

醫師的道德來滿足複雜醫療環境與臨床場域中的

倫理期待；（4）由公民身分出發，以專業技能為

輔助，在夥伴關係中尋找自主原則的可能。

開創足以讓不同參與者堅持不同原則與立場

的案例討論，以及可相互學習的環境。因此告知

同意從病人來到醫院即開始，專業僅是輔助，稟

持自主原則讓病人做決定，並在相互學習時，

提供專業協助。遺傳學是極為牽涉個人隱私的

學科。孟德爾是遺傳學之父，同時也是統計學之

父，統計學機率關係是屬於群體層次的公共領域

議題，由此也帶出公共溝通的重要性。

公共溝通的重要性

公共溝通一直是台灣醫學進步的原動力，從

早年瘧疾根除與家庭計畫的推動，到較為晚期的

連體嬰手術之進步，這些過程中，相關單位的付

出與獲得不僅是為了保障個人的安危，更是為了

公共溝通與公眾福祉。目前台灣人基因庫資料庫
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的發展，在公共衛生的層次上，可透過大規模人

口群的追蹤，找到有意義的基因序列，並藉由完

整的追蹤與再同意機制，可探討諸如為什麼有些

人易感染腸病毒（enterovirus）或SARS，有些人

不易感染等問題的原因，當然更重要的是癌症與

常見慢性疾病的探索。歐盟國家資料庫，如冰島

的資料庫目前已產生豐碩的研究成果，而目前台

灣還處於社會信賴發展不成熟的階段。倫理研究

團隊特別設置由社區、縣市到國家的三層獨立保

密機制，以參與式民主的原則來面對後基因體時

代（post-genomic era），同時將台灣人基因資料

庫的建置視為重要的教育與學習資源整合機制，

各大學嘗試共同開設通識課程或在職專班，培育

導引社會信賴建立的關鍵大眾。完善之社會溝通

機制的基本原則將以社會信賴與公民權利保障的

基礎，倫理、法律和社會問題（ethical, legal and 

social implications; ELSI）以英國、瑞典公眾溝通

模式為參考，並以大學聯盟為基礎，採納台灣成

功之衛生行政動員與社區健康營造之經驗，發展

以「家庭/社區/社群」為基礎之公眾同意（public 

consent），盼能透過群體的力量縮短個人資訊的

落差，進而徵詢個別同意，藉此確保個人權益受

到保護，塑造由下而上的參與和監督機制。為達

此目的，台灣人基因資料庫的ELSI團隊正推動醫

學大學合作，共同開立包括大眾專業性教育、通

識教育及針對一般大眾的宣導課程，培育支持後

基因體時代倫理治理架構所需要的各層級人才。

結論

世界醫學發展在無遠弗屆的網際網路時代，

專業人員需要新的視野與作為。如何培育醫學領

域的特殊知識份子（specific intellectual)，落實

足以導引集體行動的知識生產，由生活中產生知

識，在互動的行動中學習，成為首要的任務。而

專業人員如何扮演媒介的角色，落實全方位賦權

（empowerment）的行動，發展務實的策略聯盟方

案，凝聚整體的社會力量，以保有在地的特殊性

來面對全球化的挑戰，是我們由遺傳諮詢到公共

溝通的轉型與肩負雙重角色的過程中，專業團體

應不斷自省與自我期勉的議題。


