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民族對於生醫研究者超比例採檢進行研究，卻

沒能夠改善原鄉健康狀況，頗有怨言。

對此，我提出學界對原住民族進行研究

時，除了一般研究倫理審查之外，應該先通過

原住民族社群同意審查，保障原住民族的集體

權。一般研究倫理審查，並無法確實保障如原

住民族等特殊群體的權益，其基本保障的是一

種效益主義的正義，認為是否同意研究進行，

決定於該研究是否符合社會整體的效益，也就

是整體效益最大化考量（maximizing the overall 

utility）。但是效益主義正義論只在乎效益的

總量，而不在乎這個總量是如何的被分配，尤

其是「誰的權益被犧牲？」所以合理的研究倫

理審查不僅僅關切是否達到社會整體效益的最

大化，更需注重權益保障分配的問題。

世界
各地的原住民族在現代生物醫學發展的過

程中，提供了數量非常多的檢體。台灣原

住民族人口約為全台灣人口的2％，但被研究的採檢率

卻遠遠高於這個比例。生醫研究者往往以研究將找出

疾病的治療方法、研究將造福全世界人類等說詞，來

說服原住民族貢獻檢體。但是多年過去，原住民族的

教育發展、知識傳播、以及衛生健康等，並沒有因為

醫療單位頻繁的研究，而有相對應的進步。台灣原住

民族無奈的面對研究者超過比例的採檢需求，以及過

低的研究回饋，過去20年來原住民族基因研究的倫理

爭議問題，層出不窮。

原住民族基因研究倫理的爭議

對於原住民族基因研究倫理爭議事件頻傳，我曾

經執行「台灣原住民族基因研究的認知差異與倫理爭

議」調查計畫。結果顯示原住民族與基因研究者對原

住民族基因研究有極大的認知差異：一般原住民不瞭

解為何生醫學界對原住民族基因感到興趣，但多偏重

在負面基因，如「飲酒基因」、「痛風基因」等基因

的研究，好像影射他們的「種」不好，加重他們的污

名感，並認為研究者在研究

進行前應該先清楚說明目

的，不應以義診名義掩蓋研

究目的；結果公布前也應該

讓部落先行檢視，避免造成

外界對於原住民族產生錯誤

的印象；原住民覺得原住民

族基因會被研究是因為來自

同一祖源，因此採檢同意不

僅僅只於個人同意，尚必須

得到集體同意，且認為研究

結果如果有商業利益，必須

回歸所有族人，而非僅僅檢

體提供者。普遍來說，原住
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實驗人員只接觸檢體，推論研究結果時容易傷害原住民族，因此需

規範原住民族研究成果須經過原住民族檢視後才能發表。

DNA檢體採集已經進步到收集唾液即可，受試者不用被抽血，
但隱私與知情同意保護仍不容一絲鬆懈。
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研究倫理審查須顧及弱勢社群的立場

效益主義的倫理決策強調普遍公民觀。

但在追求普遍公民觀時，弱勢族群的發聲機

會原本就小，很難爭取到普遍的認識；相對

的，優勢社群的價值觀更不著痕跡的影響著

普遍公民觀。一方面優勢社群發展原本就強

調自身權益忽視社群差異，壓縮弱勢社群發

展的空間；另一方面優勢社群的經驗與規範

被放大為普同的、中立的觀點，導致弱勢社

群的價值觀被壓抑。

過去研究者是社會存在既有的優勢社群，

對於被研究者的觀點往往加以忽視。一般研究

倫理審查制度的建立，即是希望代表普羅大眾

發表意見，藉由社會成員的共同審查，以減低

研究者與社會整體之間價值觀的衝突。但是一

般研究倫理審查制度所達成的共識可能並不中

立，尤其研究社群的經驗藉由強勢媒

體的宣傳，益發神聖化、崇高化；驅

動社會整體的價值觀轉變，成為普同

化、中立化。在此過程之中，被研究

者個人與社群的價值觀極容易被傷

害。過去即發生多起研究結果發表

後，被研究社群無端受到污名化影響

的結果，即可證實研究者對於保障特

殊社群名聲的警覺性不足。因此，研

究倫理審查除了必須保障普同的個人

權益之外，對於特殊社群，更必須制

訂特殊的審查制度，鼓勵不同社群提

出符合自我價值的審查標準，與依據

優勢社群價值觀訂定的審查標準互相

抗衡，保障特殊社群權益。

人體研究的個人同意權與集體同意權

針對個人同意權方面，雖然之前國家對

於新藥等人體試驗有倫理規範，但對於一般

檢體採集與使用，要到2002年衛生署公告

〈研究用人體檢體採集與使用注意事項〉，

才正式開始。2006年衛生署公布新版〈研究

用人體檢體採集與使用注意事項〉，進一步

規定研究前應將研究計畫以及同意書送交機

構倫理委員會審查，以避免研究者對於獲得

知情同意的自由心證過於主觀，傷害到被研

究者的自主權。

針對集體同意權訴求，則是2005年立法

院通過〈原住民族基本法〉，規定政府或私

人於原住民族土地內從事土地開發、資源利

用、生態保育及學術研究，應諮詢並取得原

住民族同意或參與，原住民得分享相關利

益。該法中以「原住民族」為定義單位，表

達集體同意概念，非個人同意即可。

立法院於2011年底通過〈人體研究法〉，

成為國內人體研究倫理規範的最高指導原

則。〈人體研究法〉所謂人體研究，指從事

取得、調查、分析、運用人體檢體或個人之

生物行為、生理、心理、遺傳、醫學等有關

資訊之研究。其中第十五條針對原住民族研

究有特別的規範：以研究原住民族為目的

者，應諮詢、取得各該原住民族之同意；其

研究結果之發表，亦同。前項諮詢、同意與

商業利益及其應用之約定等事項，由中央原

住民族主管機關會同主管機關（行政院衛生

署）定之。2016年1月，行政院原住民族委員

會正式公告〈人體研究計畫諮詢取得原住民

族同意與約定商業利益及其辦法〉，自此所

有進行原住民族人體研究的研究案，必須經

過原住民族社群同意後，才得進行。

原住民族研究倫理真理、公平及真誠的目標

在資本主義當道的現代社會，原住民族發

展狀況未如西方主流社會。然而此種弱勢狀

態，卻也促使原住民族得以保存自身與生活環

境擁有較獨特的基因組成及生態資源，承擔了

維繫世界存亡的關鍵角色。諷刺的是，當主流

社會以推動生醫產業為口號、進一步追求知識

經濟發展時，原住民族未因肩負世界資源的角

色而得利，反而在此過程中遭受更大的剝削。

過去20年來，台灣原住民族基因研究顯現諸多

倫理爭議，已清楚證實其中確實存在許多的不

正義。幸而在學界正義人士大聲疾呼之下，行

政與立法單位適時做出行動，得以讓我國研究

倫理審查制度更加完備，除了嘉惠台灣原住民

族，更嘉惠廣大的台灣民眾。這不得不說是台

灣原住民族為了健全台灣研究倫理、促進受試

者權益保障所做出的另一個偉大的貢獻。雖然

這樣的貢獻對原住民族來說，充滿了苦澀。期

盼未來的原住民族研究倫理能夠獲得台灣學界

高度的重視，達到真理、公平及真誠的目標。

真理的目標希望能夠終結過去研究對原住民族

帶來污名化的恐懼，公平的目標希望能夠填補

過去研究對原住民族不平等對待的傷害，真誠

的目標則期待研究者與原住民族能有更和諧良

好的互動。
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冰庫中的檢體與試劑。


