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导   言  

 1.  随着现代科学的发展 科学家正在通过研究人类 动物和植物基因来追踪

历史和治疗疾病 虽然使用植物和动物基因进行研究的这种做法已有一段时日 但

只是在最近才在研究中使用人类基因 因此 由于使用人类基因进行研究引起的对

于伦理和法律问题的讨论相对而言也是一件新事物 科学研究方面同时并举的事态

发展基本上是由国家发起的研究逐步向私人供资的研究方向发展 该领域势必受到

以利润为动机的影响 结果 包括人类基因组研究领域的许多重大科学研究项目是

由大的制药公司而不是大学或政府研究机构进行  

 2.  鉴于这些迅速的变化 一些观察家感到 从事并受益于这项工作的人并没

有认真对待人类基因组研究所涉伦理和法律问题 这些问题存在于这项研究工作的
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每个阶段 包括实际创立研究人类基因组物质的研究项目 样品的收集 随后对基

因的研究和可能的操纵以及进行的研究产生的产品和结果  

 3.  土著人民与人类基因组研究的联系主要表现在 他们是下文概述的人类基

因组多样化项目的研究对象 就土著人民而言 对这种研究所涉伦理和法律问题的

讨论应着重在 他们是否同意成为人类基因组多样化项目的研究对象 他们是否能

够享有在财务上 医疗上和人类学方面受益于该研究的权利 本说明无意对人类基

因组多样化项目作出判断 而只是提供一个起点 围绕着土著人民参与人类基因组

多样化项目的复杂和感情非常强烈的问题 展开讨论 鉴于防止歧视及保护少数小

组委员会第 1997/15 号决议中确认必须有系统地分析该问题 目前的辩论日益激烈

并且出现明显的不信任 应该提供一些与该领域的研究有关的初步信息  

人类基因组样品的收集  

 4.  基因组是一有机体的所有脱氧核糖核酸包括其基因 基因包含制造有机体

需要的所有蛋白的信息 蛋白能够确定有机体的外表 对疾病的抵抗能力和许多其

他特点 脱氧核糖核酸由成为基本单元的四种类似的化学成分组成 为了辨认而赋

予 A T C 和 G 的代号 基本单元在整个基因组中重复数百万或数十亿次 这四

种基本单元的各种组合是生命多样化的基础  

 5.  在将基因从人体组织或血液中脱离出来之前 人们对蛋白进行了研究 然

而 由于蛋白在人与人之间区别不很大 蛋白在研究中的用途有限 在 1980 年代期

间 分子遗传科学已经成熟 能够开始研究不包括蛋白的人体脱氧核糖核酸的领域

结果发现许多多形核白细胞  因人而异的脱氧核糖核酸系列 多形核白细胞有数

千种之多 这一多样性可使人们辨别人口内和人口之间过去没有发现的遗传差异  

人类基因组多样化项目  

 6.  人类基因组研究方面的一个重大项目是由人类基因多样化项目创立一个国

际人类基因库 人类基因组多样化项目的目标是从全世界在语言上有区别的 500 多

个群体中收集脱氧核糖核酸样品(Nature , vol.381, 1996 年 5 月 2 日) 这些群体将从

全世界可能为数 5000 种的人口中挑选(欧洲单独考虑) 由一组人类学家来确定是否

值得研究 (Science , vol. 258, 1992 年 11 月 20 日 pp. 1300-1301) 该项目的实际
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工作需要从每种人口中至少抽取 25 人的血样或组织样品 事先将向他们个人和 /或

通过社区一级征求 知情的同意  

 7.  被认为 值得研究 的群体由若干因素决定 孤立的人口群体研究价值高

因为他们能提供该群体特有的遗传信息 不存在与其他群体混合而 不纯洁 的问

题 许多土著人民生活在非常孤立的社区 因此保持了其血统的 纯洁 并被高度

珍视为人类基因组多样化项目的对象 (Nature , 同前) 此外 据认为 在这些人口

群体中有一些不会存在很久 因为他们势必与其他人口群体通婚或彻底灭绝 项目

组织者强调需要加快速度 以便在这些群体消失之前记录他们的脱氧核糖核酸 每

个人都同意应该对正在消失或有被同化危险的独一无二 历史上至关重要的人口给

予最高优先 (Science , 同前)  

人类基因组多样化项目的预计裨益  

 8.  人类基因组多样化项目的支持者坚持认为 该项目将造福人类 总的说来

有利于丰富知识 具体地说 对参与的群体有所裨益 可以合理地认为 多数支持

者是以前者为优先 人们认为 人类基因组多样化项目将促进四大主要研究领域从

而增加全人类的知识财富 人类的起源和史前期的研究 社会结构的研究 例如交

配和婚姻形式 适应性和疾病的研究 例如解剖学 生理学和对疾病的敏感性 和

法医人口学 (群体辨认技术 ) 人类基因组多样化项目的创立人 Luigi Luca 

Cavalli-Sforza 先生是加利福尼亚州斯坦福大学的人口遗传学家和荣誉退休教授 他

认为能够通过人类基因组多样化项目创造关于现代人种区别和人类区别的历史的知

识财富 他还强调了查明语言和其他文化特点之间的联系和全世界基因分布情况的

重要性  

 9.  Cavalli-Sforza 先生更加具体地阐述了土著人民的困境和该项目可如何帮助

他们 他在 1993 年就该项目为美国参议院政府事务委员会编写的一份文件中指出  

 该项目的调查有可能使特定人口承受的负担广为人知 该项目也可

以让更多的公众知道文化多样性和维持这种多样性的可取性以及这方面的

兴趣 在执行该项目过程中当然不可能面向所有人口 根据目前存在的不

同语言来计算 世界上大约有 5,000 种不同的人口 该项目可接触到他们

中的约 10  
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此外 该项目的北美委员会 1994 年解释说  

 从长远角度而言 参加该项目的人口将更多地了解到他们的历史和

起源 当然 无论在发达国家还是发展中国家 都会有一些人口对科学在

这些问题上得出的推论不是十分感兴趣 而满足于他们自己的解释 尽管

如此 即使这些人口对他们的起源不想谋求科学解释 但从长期角度而言

有关他们对疾病的敏感性或对疾病的治疗方法的有用医疗信息的发现 仍

将使他们受益 由于从骨头 牙齿和软组织也可以提供遗传数据 有些人

口也可能希望采用这种办法帮助他们辨认在他们的土地上或附近发现的最

近或古代的遗迹  

对人类基因组多样化项目提出的关注  

 10.  土著代表和另一些人对向土著人民收集人类基因组样品提出了措词激烈

的反对意见 美洲印第安人法联盟和其他反对派称人类基因组多样化项目为 吸血

鬼项目 即指从活人身上抽血和取皮的样品 虽然该项目的所有参与者可能有所担

忧 例如如何确保完全知情的同意和保证收集的资料的产权 但是围绕该项目的这

些问题和另一些问题似乎以独特的方式影响到土著群体 其原因可能由于无法破除

传统的信仰结构或自认为缺乏讨价还价的力量 该项目与土著人民具体有关的困难

包括该项目对土著人民的态度 他们认为对人体的干涉侵犯了他们的文化和宗教价

值观 获得的信息对被抽样的社区的可能影响 为取样而向社区的适当权力机构(可

能不单单是个人参与者 )征求充分知情的同意问题和参与者对样品和研究产品的产

权  

 11.  人类基因组样品是从个人身上收集的 办法是抽血或摘取其他组织 如头

发或从腭部刮一点皮 这种抽血或取人身组织的做法对有些土著文化是严重的冒犯

这在某种程度上是西方科学所不能理解的 此外 试图将自然分为最小的分子的西

方科学做法是与土著人尊重自然为一个神圣的整体背道而驰的 1995 年在亚利桑那

州菲尼克斯通过的西半球土著人民关于人类基因组多样化项目的宣言阐述了这一

点 宣言反对该项目并批评西方科学界的努力为 否认任何生命形式的复杂性 将

其分离和缩小到最小部分 从而 改变其对自然次序的关系  
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 12.  一些土著人民视该项目为包藏险恶用心的新型殖民主义 西方世界抢走了

他们的土地和牲畜 破坏了他们的文化 现在又想拿走土著人民自己在科学上有价

值的东西并让他们逐渐灭绝 人类基因组多样化项目指出必须在土著人民灭绝或与

其他人口群体混合而 消失 之前收集他们的脱氧核糖核酸数据 这一评论对土著

群体也是极大的冒犯  

 13.  也有人声称 该项目可能具有种族主义色彩 因为它建立在过时的种族概

念的基础之上 人类群体可按基因特点界定 但这些群体以独特的方式而互不相同

人们起码担心 这些信息将会基于政治目的而受到利用 支持某些人口群体在遗传

方面优越或劣等的论点 1996 年 11 月提交教科文组织国际生物伦理学委员会第三

届会议的一份报告 生物伦理学和人口遗传研究 中指出 人口内部的多样性大于

人口之间的多样性 人口遗传学专家注意到 人口遗传学没有为认定某些种族(无论

如何界定)比其他种族优越的观点提供任何科学基础 但是 该报告指出 令人担忧

的是 参与该项目的某些科学家不承认应该在他们的工作中考虑到可能涉及的种族

主义问题  

 14.  该项目组织者强调将向参与该项目的人征求知情的同意 在与不了解西方

科学知识或对西方科学知识知之甚少的孤立社区打交道时 知情的同意 到底指什

么和如何确保做到这一点是棘手的问题 知情的同意意味着项目参与者被充分告知

并充分了解为什么要抽取样品 他们对这些样品和对研究产生的知识的权利以及对

抽取的样品及从中产生的结果获得经济补偿的机会  

 15.  要解释如何从血液和人体组织中分解脱氧核糖核酸和能够从这项工作的

结果中汲取何种教益 即使是对受过良好教育的人来说 都是深奥的概念 而要向

孤陋寡闻的农民充分解释 更是困难 这是可以预料到的 要克服这一巨大困难在

很大程度上要依靠与目标人口有联系的人类学家 然而 有些土著代表担心 人类

学家自己在 寻求基因 方面介入太深 而对他们所要研究的人民的文化和社会方

面则关心不够  

 16.  科学家面临的另一重大困难是如何为了取样而向正确的当局征求同意  

可以理解的情况是 对科学家来说 向个人争取许可最容易 可以在办得到的情形

下 以体检作为奖励 或许还给予一些金钱补偿 许多土著社区具有社区性或论资
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排辈的决策机构 限制个人给予同意的权利 特别是当这种同意对整个社区有影响

时 此外 未经有关个人充分知情的同意而由社区领导给予同意大概不会令人满意  

具有讽刺意味的是 对象群体的特点虽然使他们在科学上对多样化的研究很有吸引

力 但他们也给如何处理该项目对每一群体的文化影响造成极大的困难  

 17.  财务和医疗上的好处 对于参与该项目来说 可能是个强有力的奖励因素

然而 国际生物伦理委员会(IBC)的报告注意到给钱产生的伦理问题 并且指出 应

避免为确保参与抽样而给予不适当补偿的做法 考虑到世界较穷地区权力一边倒的

关系 这种做法有可能变得极为难以控制 应该从社区而不是从个人的角度来看待

财务上的好处 有人认为 可以让参与者从其他方面得到好处 例如给予医疗和研

究的人类学和医学结果 这些建议有可能产生困难 有些人视提供医疗以换取抽样

只不过是一种掩盖缺乏完全同意的烟幕而已 将产生的结果送回参与的社区有可能

提供与该社区与其人民的起源有关的传统信仰有冲突的知识 例如与其人民的来源

有关的信仰 而土著人民可能不想知道其来源或不想让其他人知道  

 18.  人类基因组多样化项目旨在建立一个可广泛查索的通用基因库并将包括

有关样品来源的重要资料 土著群体要求限制对这种资料的查索 以防止滥用这些

资料而损害有关群体 例如 如果发现一群体从基因角度而言很容易感染某种疾病

并被某一保险公司发现 那么该公司就有可能拒绝给该社区的成员保险 也有人表

示担心这种知识有可能被用来发展专门针对特定土著群体的生物武器 这是一种极

端的看法  

 19.  对人类基因组样品进行研究以后 在治疗癌症和艾滋病以及许多其他疾病

方面取得了进展 可以理解的是 这种知识在经济上而言极有价值 申请人类细胞

系的专利成为大买卖 一专利的所有人在法律上对该专利的主体拥有权利 因而对

由此可能产生的任何利润拥有权利 反对人类基因专利的人认为 查明某一人类基

因组是一种发现而不是发明 因而不应该享有专利 就如同发现自然规律的情况一

样 是对已经存在的某种东西的发现 而不是发明  

 20.  然而 已经有人在一些国家申请人类基因组物质专利 并且得到了法院的

承认 美利坚合众国 Moore 诉加利福尼亚大学校务委员的案件具有开拓性意义 对

该案的裁定显示 一旦人体组织在经过所涉人员的同意而取样后 该人即不再以对

该物质享有权利 因此不能从研究中获得经济利益 1985 年 美国商人 John Moore
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先生提起一项诉讼 声称 加利福尼亚大学在治疗他的白血病时 不正当地使用了

他的血细胞 Moore 先生的医生在治疗过程中研究出一种用于抗癌的细胞系 加利

福尼亚大学对该细胞系提出了专利申请 从商业角度使用该细胞系研制出药品 加

利福尼亚最高法院裁定 Moore 先生对从他身体内取得的细胞没有产权 因此无权获

得对这些细胞进行研究所产生的利润  

 21.  也有人就土著人民的细胞提出了专利申请 1993 年 美国商务部长就 26

岁的巴拿马土著圭米族妇女的细胞系提出专利申请 人们发现圭米族人民有一种特

殊的病毒和抗体 与对艾滋病和癌症的研究有关 在公众提出强烈抗议后 专利申

请被撤回 但自此以后 美国当局较为成功 例如 1995 年 3 月 14 日 美国国家

卫生研究所就巴布亚新几内亚偏僻高地 Hagahai 族一个土著男人的脱氧核糖核酸取

得了专利 专利范围是含有未经改变的 Hagahai 脱氧核糖核酸的细胞系 在 1981 年

至 1995 年期间 全世界共授予 1,175 份人类脱氧核糖核酸顺序专利 这些专利的四

分之三以上由私人拥有 其中多数由设在日本和美国的公司拥有(Nature vol.380, 

1996 年 4 月 4 日 pp. 387-388)  

 22.  反对人体物质专利的论点主要有两个 首先 对任何生命  人 动物或

植物  实行专利 会在许多文化中遭到反对 原因很多 其中包括尊重自然 宗

教信仰和认为 有某种东西根本不能出售 的态度 对许多土著和其他社区来说

血液系恩赐 神圣不可侵犯 以利润为宗旨的公司卷入这种交易被视为将人类和人

体变成商品 其次 在实践中 作为材料来源的人不可能得到专利产生的经济利益

任何此类利益只能依靠专利所有人的慷慨而不是任何法律权利 虽然后一问题影响

到任何参与的个人和社区 而土著人民却很难获得确保令他们满意的结果所必需的

法律咨询意见和政治权力  

 23.  人类基因组多样化项目组织者强调 该项目不是为了赚钱而是扩大知识

他们不打算对任何样品或结果产品实行专利 他们还表示 任何经济利益应该还给

被取样的人口 然而 该项目的目的是开发一般科学家可查索的基因库 即使人类

基因组多样化项目的科学家愿意承认被取样人口的权利 以后使用该基因库的科学

家不一定会同意 实际上 由于大量的现有专利在私人手中 商业考虑已经在使用

人类基因组材料的科学研究中被放在首要地位上  
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 24.  即使设想对参与者给予某种形式的补偿 也会引起更多的难题 特别是权

利如何在个人与社区之间分配的问题 利益应该归谁 按西方法律制度 法律权利

应由 法人  个人或注册公司  拥有 国际生物伦理委员会(IBC)报告提出了

下列问题 个人能否代表将来研究知识的商业报酬所属的人口签约 放弃这种报

酬  如果答复是否定的 那么如何将资金交给该社区 大量资金注入一相对贫穷

的社区可能会给其传统的文化造成不可弥补的损害 支付特许使用费可能会加速而

不是放慢人体商品化的危险 相反 如果不让该社区得到这种资金 是否忽视了他

们对该项目的关键贡献  

 25.  人们提出了一些折中办法 例如成立信托基金 由独立机构管理 以便为

有关人口造福 但是 对那些认为他们有权保持在法律上控制从他们的基因或利用

他们的基因而研制的产品的人来说 这些办法是不能接受的  

解决伦理和法律问题  

 26.  许多感兴趣的群体 研究机构 立法机关和若干国际组织提出了收集人类

基因组物质可能涉及的伦理和法律问题 若干土著组织和代表呼吁完全禁止收集人

类基因组 例如 1995 年 2 月亚洲土著人民论坛向欧洲议会发表了一项声明 坚决

反对人类基因组多样化项目并要求予以停止 1995 年在第四次世界妇女大会起草的

土著妇女北京宣言要求谴责和停止该项目 其他社区也提出了同样的要求 例如土

著组织集团于 1997 年 11 月在巴拿马 Kuna Yala 的 Ukupsemni 社区召开会议 也通

过了关于该项目的一项宣言 在西半球土著人民关于人类基因组多样化项目的宣言

中 美洲的 17 个土著人民组织要求 停止人类基因组多样化项目和任何有关的方案

联合国和其他国际组织都与土著人民协力保护所有生命形式 使之免遭利用基因进

行的操纵和破坏  

 27.  非政府组织促进农村发展国际基金会在抗议人类基因组多样化项目中起

了关键作用 并在上述 Hagahai 专利案件中发挥了积极作用 它正设法在 关税和

贸易总协定 的知识产权条款中对申请人类基因物质专利实行更严格的限制 促进

农村发展国际基金会呼吁承认两种价值观制度 土著制度 即 合作性革新制度

和现代科学制度即 体制革新制度 它还呼吁承认土著制度对世界粮食供应 农业

制度和医疗需要的贡献和价值  
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 28.  若干国际人权文书与这个问题可能有些关系 世界人权宣言 第 3 条规

定 人人有权享有生命 自由和人身安全 第 5 条规定 任何人不得加以酷刑

或残忍 不人道或侮辱性的待遇或处罚 第 12 条规定 任何人的私生活 家庭

住宅和通信不得任意干涉 他的荣誉和名誉不得加以攻击 人人有权享受法律保护

以免受这种干涉或攻击  公民权利和政治权利国际盟约 第 17 条虽然提到 非

法 攻击 却响应这项权利 经济 社会 文化权利国际盟约 第 15 条第(1)款指

出人人有权  

(甲) 参加文化生活  

(乙) 享受科学进步及其应用所产生的利益  

(丙) 对其本人的任何科学 文学或艺术作品所产生的精神上和物质上的

利益 享受被保护之利  

德黑兰宣言 第 18 段指出 最近科学发现与技术进步固为经济 社会 文化进

步开辟广大的远景 但此种发展可能危及个人权利及自由 不可不经常注意  教

科文组织的 种族与种族偏见问题宣言 第 1 条指出  

1.  全人类属同一物种 均为同一祖先之后代 在尊严及权利上 人人

生而平等 所有人均为人类整体的组成部分  

2.  所有个人与群体均有维护其特性的权利 有自认为具有特性并为他人

所确认的权利 然而 生活方式的差异及维护其特性的权利 在任何情况下

不应当作种族偏见的藉口 亦不应在法律或实践上成为任何歧视行为的正当理

由 不应为种族主义的极端形式 种族隔离政策 提供理论依据  

 3.  血统特征在任何情况下 都不得影响这样的事实 人类能够而且可以

采取不同的方式过活 不应排除基于文化 环境和历史多样性之存在 也不应

妨碍维护文化特征的权利  

 4.  世界各民族在智慧 技术 社会 经济 文化和政治的发展方面都具

有达到最高水平的同等能力  

 5.  不同民族文明成就的差异完全归因于地理 历史 政治 经济 社会

和文化等方面的因素 此等差异不得成为将民族或人民划分等级的任何藉口  

 29.  1997 年 11 月召开的教科文组织第二十九届大会以上文提到的国际生物伦

理学委员会的报告为基础一致通过了 关于人类基因组和人权的世界宣言 该 宣
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言 提到土著人民所关注的许多事项 但也确认 对人类基因的研究可望取得宝贵

的发现 从而给人类带来福利 因此 该 宣言 没有呼吁取缔人类基因组样品的

收集 而是试图确立国际标准 确保参与者的人权 人权委员会第四十三届会议通

过了题为 人权与生物伦理学 的第 1997/71 号决议 其中提到需要维护人类的尊

重和完整性和确保科学进步使个人受益并在尊重基本人权的情况下进行发展  

 30.  另一些组织也加入了为这项工作制定标准的行列 人类遗传学研究国际协

调机构人类基因组组织于 1996 年 3 月核准了其伦理 法律和社会问题委员会起草的

关于遗传研究主要行为的声明 委员会以四项原则作为其建议的基础 承认人类基

因组是人类共同遗产的一部分 遵守国际人权准则 尊重参与者的价值观 传统

文化和完整性 承认并维护人的尊严和自由 委员会建议禁止对参加基因图绘制的

个人 家庭或人口群体给予补偿的 不当引诱 但可以达成协议 除其他外 提供

医疗保健或建立资料结构或在可能范围内将任何特许权的某一个百分比用于人道主

义目的  

 31.  各项建议中还提到需要获得知情的同意 不受科学 医疗或其他当局的

胁迫 这种同意可以向 个人 家庭或社区一级和全体人口 征求 该问题在有些

方面引起争议 因为它意味着科学家可能不需要获得个人的同意  

 32.  人类基因组组织知识产权权利委员会 1997 年晚些时候起草了一份关于与

提前透露原始顺序数据有关的专利问题的声明 该声明得到人类基因组组织理事会

的批准 在声明中 基因组组织重申它反对就 功能不明确的蛋白基因随机分离所

产生的短顺序 实行专利 但表明它不反对就 产生于基因资料的有用福利 实行

专利  

 33.  第 93 届议会间大会以协商一致意见通过了关于生物伦理的决议 其中强

调 除其他外 迫切需要拟订一些国际原则 尊重文化多样性 禁止从人体产品获

得经济利益和取缔人类基因专利 非洲统一组织第 32 届常会保证加强尊重涉及这个

问题的个人权利 鼓励成员国就这个问题进行立法并为监测这个问题成立协商机构

关于人权和生物医学的欧洲公约 第 21 条规定 就此而论 不得以人体及其组

成部分获取经济利益 (这不包括头发和指甲 脱氧核糖核酸的来源 因为不认为对

它们的收集会冒犯人的尊严) 国际生物伦理学委员会的报告指出 这可以被视为一

种西方的判断  
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 34.  单个国家也采取步骤处理这些问题 印度正制定立法 确保提供脱氧核糖

核酸样品的人有权分享其特许使用费 一些太平洋国家有可能要求国际法院就人类

基因专利的道德问题提供咨询意见 目前正在拟订一项 生命形式无专利太平洋条

约 另一些国家制订了处理医学伦理问题的法规  

 35.  并非所有国家都支持禁止人体产品专利 在 1992 年里约热内卢的全球首

脑会议期间 作为人类基因组多样化项目最大伙伴之一的美国表示 动植物的基因

是国际共同遗产 不能由保管人拥有 这一意见意味着 为取得商业优势而操纵基

因库的人将从这些项目中取得经济利益 发展中国家的许多人不接受这种意见 认

为这纯粹是第一世界的看法 而发展中国家是基因多样化的主要来源 然而 美国

商务部专利和商标局最近发表的意见表明其态度可能变化 专利局警告说 基于人

类 /非人类遗传嵌合体(chimera)的发明 在某些情况下并不能申请专利 因为除其他

原因外 它们不符合公共政策和专利法中涉及道德方面的使用要求 法院认为使用

要求不包括据认为会 扰乱社会安宁 良好政策或良好风气的发明 (Lowell 诉  

Lewis 案 Fed. Cas. No. 8568(C.C. Mass.1817) 在 Tool-o-Matic Inc.诉 Proma 

Product-und Marketing Gesellschaft M.b.H.案中引述了这句话 945 F.2d 1546,1552,20 

USPQ2d 1332,1338 (Fed.Cir.1991)  

人类基因组多样化项目的前途  

 36.  与许多土著代表的声明不一样 国际生物伦理学委员会的报告和教科文组

织的宣言都不呼吁禁止诸如人类基因组多样化项目的项目 而是强调在人口基因方

面需要考虑到基本人权并处理若干受到关注的事项 要提出关于至少能够在一定程

度上解决问题的建议 例如 他们呼吁让土著群体和社区代表参加该项目的讨论并

敦促研究员考虑到要列为研究对象的群体的历史 不仅考虑所关注的科学问题 也

要考虑到科学研究对该群体的伦理 社会和思想意识的影响  

 37.  国际生物伦理学委员会的报告强调需要在要求同意接受取样或治疗之前

征求 知情的同意  将知情界定为用取样对象自己的语言提供某些起码的信息

包括基本说明程序和说明产生的信息的风险和利益 然而 报告指出几乎不可能获

得真正的知情同意 特别是绝对不可能肯定向人们提供的信息能够被完全理解 因
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此报告总结认为 所谓知情的同意  就是要保证科学家适当地通知潜在的参与者

考虑到社区在文化和宗教上的需要和愿望  

 38.  该报告还谈到集体同意问题是研究的主题 首先需要确实得到政府的批

准 还要征求为进行研究而挑选的个人和当地群体 /社区的同意 无论该同意是直接

或通过正式 /非正式领导 集团代表或信托中间人获得 需要向最合适的人征求同意

考虑群体的社会结构 价值观 法律目标和愿望 必须保证从人体采集唾液 皮

头发或血样不违反文化准则 需要与每一社区讨论和商定给予同意的形式  

结   论  

 39.  尽管有许多土著人民表示反对 但人类基因组多样化项目继续在进行 收

集人类基因组所涉伦理和法律问题的意识和敏感性的发展情况有待论证 现在该领

域的许多项目都考虑到涉及伦理 法律和社会的问题 一定会以项目预算的某一个

百分比专门用于解决知情的同意 隐私权和教育等问题 土著人民所关心的一些事

项可以通过改善与土著人民的协商 国际和当地愿望以及通过改变专利法来加以解

决 然而 他们所关心的另一些事项是无法得到适当解决的 除非彻底禁止人类基

因组多样化项目并且禁止对人类基因组物质实行专利  

--  --  --  --  -- 


