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精准医学中个体与群体关系的伦理辨析
陶应时 1,2，陈巧 2

摘要 精准医学极大地变革了疾病的医治理念与诊疗模式，给人类带来了前所未有的健康

福音。通过分析精准医学中个体和群体之间复杂的互动关联，发现存在个体患者与患者群

体的隐私悖论、个体患者对医疗人员群体的信任缺失、个体医疗人员与医疗人员群体之间的

合作竞争并存、个体医疗人员对患者群体的伦理责任加重等一系列新的伦理问题。提出只

有契合精准医学的价值理念与实践需求，在对精准医学中个人与群体的关系进行伦理考量

与审视的基础上，构建兼顾隐私保护与信息共享的“患者共同体”、和谐友好的“医患共同体”

以及具有聚合力的“医疗人员共同体”，同时提高医疗人员的职业道德素养，才能促进人人参

与、人人共享的中国精准医学战略的实现。
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“精准医学”的前身是“个体化医学”，最初意指

医学决策要根据每位患者的个性特征“量身定制”

治疗方案[1]。2011年，美国国家科学院首次对“精

准医学”概念进行了全面系统的阐述，指出精准医

学是一种将个体、环境与生活习惯差异综合考虑在

内的疾病预防与处置的新兴医学手段[2]。美国于

2015年正式开启“精准医学计划”[3]，随后世界各国

纷纷仿效，争相将精准医学提升为国家发展战略，

由此推动了全球医学格局的革命性变化，人类开始

迈入“精准医学时代”。中国于 2016年启动“精准

医学研究”国家重点研发计划[4]，以为人民群众提供

更精准、高效的医疗健康服务为目标，并在理论与

实践的互动中取得了一系列的非凡成就[5]。

精准医学作为一种由基因组测序技术、生物信

息技术与大数据科学汇聚融合的新型医学模式，大

大提高了疾病预防、诊断及治疗的准确性和可靠

性，为增进人类健康福祉带来了重大机遇，但同时

也引发了一系列新的医学伦理难题。目前，无论是

针对知情同意、隐私保护、结果反馈、资源公正等精

准医学中具体而现实的伦理问题[6]，还是从宏观上

对精准医学伦理构建的总体方向与关键问题的判

断把握[7]，国内外学界都已有了丰富的论述和识见。
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由于精准医学是一个复杂的系统工程，系统中的个

体与群体存在复杂交错的伦理关联，而目前的相关

研究却鲜有报道。鉴于此，本研究在剖析精准医学

中个体和群体之间的利益纠葛及其伦理关联的基

础上，力图提出相应的解决策略，以期促进精准医

学沿着合乎伦理的方向健康发展。

1 个体患者与群体关系的伦理考量

长期以来，医学领域呈现为“非精准”的医疗效

应，即大多数常规医疗技术和医疗药物都是为“平

均患者”设计的，用药战略和诊疗设计遵循的是“一

般患者适用原则”，因而总体上是一种追求“平均治

疗”的医学模式，对个体的特殊性关注较少，时常造

成无效治疗或医疗资源浪费。精准医学则充分考

虑了个体患者的差异性，展现了前所未有的“以患

者为中心”的医学理念，个体患者与患者群体及医

疗人员群体之间的矛盾由此开始凸显[8]。

1.1 个体患者与患者群体的隐私悖论

精准医学用信息学的分析手段研究疾病，是一

种基于医疗大数据的新型医学范式，其核心理念是

将人们对疾病机制的认识与生物医学大数据和信

息科学进行整合交叉，对疾病进行精准分类及诊

断，为患者提供更具针对性的有效治疗措施。尤为

重要的是，精准医学越来越依赖基因大数据解决复

杂的人类疾病问题，从基因调控、基因组进化，到如

何从癌症的基因组特征预测病人的治疗生存前景

等。把基因大数据与个人病史、家族病史、生活环

境、收入状况、性别和年龄、个人生理生化指标及动

态变化等个人健康数据相结合，则可“量体剪衣”式

地指导患者用药，提高用药的精度与准度，减少药

物毒副作用，而这正是精准医学理念的具体实践的

重要体现。

事实上，基因作为具有遗传效应的DNA片段，

也是决定人体健康的内在因素，有着复杂的遗传机

制与调控体系，人类正是通过基因的遗传与变异，

实现了自身种群的繁衍与发展。由于每个特定的

个体都遗传有其父源和母源的基因信息，因而基因

信息不仅关涉个体本身，也与其父母、兄弟姐妹，甚

至与整个具有血亲关系的群体密切相关。发生于

安徽省白银市著名的“白银连环杀人案”，正是得益

于偶然检测到凶手亲属的基因信息才得以侦破[9]。

可见，大数据技术与基因组测序技术的融合将血亲

之间的基因关联推向了前所未有的高度，这是一种

划时代的变化，它使共享遗传信息的个体链接为利

害相关的群体。一方面，这个群体存在共同的健康

利益，当某个群体成员捐赠其基因数据参与生物医

学研究时，如果发现某一遗传基因具有可能的致病

性，且在初期可以通过医学手段恢复痊愈或是控制

发病程度，就能得到更有效、更精准的健康预防和

疾病治疗。这样一来，对于有家族病史的个体来

说，尤其是直系亲属中有遗传性疾病的，其患同种

疾病的潜在风险非常大，如果在没有任何患病症状

之前进行基因检测，就可确认罹患该病的风险是否

已经临近并做好相应的防治准备，进而惠及携带此

类基因型的整个群体，实现群体健康利益的最大

化。另一方面，个体患者与患者群体之间存在严重

的利益冲突，如前所述，个体的基因信息不仅关涉

该个体自身，而且还涉及具有同类基因型的整个群

体，因而不可避免地出现隐私保护的困难[10]。例

如，某一群体成员由于一时疏忽或是出于个人的利

益考量等原因公开了自己的基因数据，那么不管这

个群体的所有其他成员愿意与否，其基因信息都将

被迫随同该成员一同泄露。正是在这一境遇之下，

当一个人在决定要不要公开自己的基因信息时，他

不仅是在为自己做决定，同样也是在为与他有着相

同基因型的群体做决定。而基因信息的泄漏可能

导致当事人及其相关群体受到就业、婚恋、教育、保

险等方面的歧视或其他不利社会后果，而且这种后

果难以克服、消除和修复。例如，在 2016年关于朊

蛋白病的研究成果发表之前，携带PRNP基因的群

体被认为有可能患上致死性的神经退行性疾病，这

无异于收到了一份不定时的死亡通知书，不仅对该

群体造成巨大的心理压力，随之而来的基因歧视更

是严重影响了他们的日常生活[11]。

由是观之，精准医学加强了人们对基因与疾病

之间的关联研究，促进了基因信息的流动与利用，

但也引发了个体患者与患者群体的隐私悖论。如
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果没有基因信息的共享，精准医学的实现则无从谈

起，如果不破解隐私保护问题，精准医学就会失去

公众的支持。而以往针对循证医学建立的相关伦

理规范虽然继续有效，但在精准医学的实践语境

中，已经很难满足各利益相关方的需求。如要消解

精准医学中个体患者与患者群体之间存在的隐私

悖论，就需要构建一个健康信息相互关联的“患者

共同体”，并在这个“共同体”中找到一个兼具隐私

保护与信息共享的平衡点，既可确保个人基因信息

及其他健康数据不被泄露，又可通过数据开发推动

精准的疾病管理与健康服务。为此，一方面要增强

公众的隐私保护意识与责任意识，自觉地保护好自

身及相关群体的隐私信息，未经允许不私自公开与

他者共享的健康数据；另一方面，中国的精准医学

发展虽然进展迅速，但仍处于十分基础的阶段，不

论是基础硬件设施、软件系统与核心技术，还是相

关的法律制度与伦理规范，对基因隐私的保护措施

都不够完善，这也是当前影响中国精准医学健康发

展的重要桎梏，亟需构建健全的、符合中国国情的

基因隐私保护制度。此外，还应将基因隐私泄漏后

的社会歧视问题纳入考量范围，通过反基因歧视法

禁止雇主在聘用员工及员工在职工作过程中，因基

因歧视而拒绝聘用、解聘或不同意提供保险服务，

违反者必须受到相应的经济处罚或行政处罚。而

对于被迫泄漏基因信息的患者，则需要建立事后补

偿机制，给予当事人适当的经济物质、医疗服务或

其他合理补偿。

1.2 个体患者对医疗人员群体的信任缺失

精准医学旨在建立一个以个体患者为中心的

数据知识网络共享平台与疾病分类体系[12]，为生命

医学研究提供有效数据，并最终应用于临床治疗，

这种诊疗范式的转换也必将引发医患关系的变革，

而其中的医患信任问题将比以往的任何医学模式

更为凸显。尤其是在精准医学临床实践中，由于精

准医学涉及的是最前沿的医学知识和医学技术，医

疗人员难以用简洁易懂的语言阐释治疗的方式、路

径与目标，这不仅会造成患者知情同意上的困难，

甚至还可能让患者对精准医学模式产生质疑和不

信任感。就精准医学中的基因治疗而言，基因毕竟

关乎人类最根本的生命存在，在对它没有深入透彻

的了解和理解之前，即便传统的治疗方案和药物效

果不太理想，一些患者仍然不会轻易尝试这种触碰

人体微观物质本质的治疗方式。究其原因，一是担

忧现阶段精准医学技术的不成熟会对人体造成不

可弥补的伤害，如基因治疗由于存在“脱靶效应”，

不但很难达到期望中的治疗效果，而且其所带来的

显在或潜在负面影响人类目前也难以把握[13]。二

是精准治疗的复杂性可能造成医疗事故责任的界

定困难，尽管在精准医学临床治疗中需要患者签署

知情同意书，患者的自主权益得到了更为充分的尊

重，但这也在无形之中增大了患者自身的责任，一

旦出现医疗事故，是由患者自行承担后果还是由医

疗人员承担责任就成了难题[14]。此外，由于精准医

学需要依赖庞大的生物医学数据，需要大规模人群

通过贡献其生物样本信息参与到精准医学的研究

与应用中。但现实的困境是，由于新兴医学技术具

有较高风险和不确定性，普通公众大多持观望态

度，加之对精准医学理念的认知有限，难以意识到

参与精准医学研究与自身健康、群体健康乃至与整

个人类种群健康之间的重要关联。而这些困境的

存在导致公众难以大规模地、积极地参与其中，并

引发医患之间的信任危机，阻滞精准医学的进步与

发展。

正因如此，为促进医患之间的互信与合作，就

需要医疗机构或医疗人员通过网站、数字化出版

物、微信公众号等媒体平台专题推介精准医学，向

包括广大患者在内的普通公众宣讲精准医学的相

关知识和基本概念，让精准医学的科普传播成为促

进精准医学发展的重要方式。医疗人员作为提升

普通公众健康素养的承担者，通过这种临床治疗之

外的医患互动，不仅可让患者受益，而且还将有利

于患者与医疗人员联结成一个和谐友好的“医患共

同体”，患者对医疗人员和精准医疗模式的信任度

也会逐步提升，将为精准医学的发展营造良好的社

会生态环境。此外，针对精准医学中医疗责任难以

界定的问题，管理部门应不断完善精准医学事故处

置办法，着手组建囊括精准医学人才和法律人才的

医疗事故鉴定小组，对精准医学中出现的医疗事故
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作出兼具医学与法律的双重评判，在保护普通公众

与患者利益的同时，也维护医疗人员的权益，进而

助力精准医学的稳健发展。

2 个体医疗人员与群体关系的伦理

审视

正如《赫尔辛基宣言》所表述的，医学研究的主

要目的是了解疾病的原因、发展和结局，改进预防、

诊断和治疗等干预措施，而临床医生的责任则是直

接促进和维护患者的健康、幸福和权利[15]。但在临

床医疗与生物医学研究相互渗透、相互贯通、相互

支撑的精准医学语境下，临床医生与医学研究者二

者之间的边界区隔日渐消融[16]。因此，较之传统意

义上的临床医生，精准医学中的医疗人员扩增至包

括临床医疗人员和医学研究者们在内的所有医疗

从业人员，其个体医疗人员与群体之间的关系正日

趋复杂。

2.1 个体医疗人员与医疗人员群体之间的合作竞

争并存

精准医学不仅将不同的个体患者通过生物医

学大数据联结成健康信息相互关联的患者共同体，

也将不同的医疗人员联结成具有聚合力的“医疗人

员共同体”。医疗人员共同体内部各成员相互支

撑、协同合作、充分交换患者信息与治疗经验，最大

化地发挥医疗人员共同体的整体力量对患者进行

诊断与治疗，不断提高诊断准度与治疗精度，但同

时也引发了医疗人员共同体内部成员的矛盾冲突。

一是医疗健康大数据的共享问题[17]，在精准医学研

究中，海量的生物信息数据、临床数据、环境数据等

健康数据分散在各医学研究所和医疗机构，各研究

所和各机构之间出于自身利益而形成了彼此封闭

的“信息孤岛”，这导致生命医学数据在医疗人员群

体之间的流通受阻。为实现健康数据的“共建、共

研、共享”，应从国家层面建立医疗健康大数据共享

平台，充分发掘已有数据的可用价值，减少不必要

的重复研发。医疗人员则应摒弃狭隘的数据属地

观念，加强彼此之间的协调合作，积极主动地参与

技术交流与学术研讨，共同致力于保护人类的健康

安全与繁荣发展。二是有关基因专利的问题，基因

专利不仅涵括基因技术专利，而且还涉及更为重要

的人体基因专利权。人体基因专利权一直倍受争

议，早在 1996年就出现过著名的美国Myriad Ge⁃
netics公司关于 BRCA1和 BRCA2 2个基因的专利

之争[18]，精准医学的发展与应用将会进一步凸显是

否可授予人类基因专利权的问题。中国目前的《专

利法》采取的是较为宽松的模式，认定首次提取出

的、以前从未被记载过的、且具有产业价值的DNA
片段或基因是可以被授予专利的客体范围。但是

基因专利的存在极有可能引起垄断行为，作为基因

专利权人的医疗人员有权依据专利法禁止其他研

究机构和医疗人员进行相似或后续研究，这种独占

行为可能会延迟需要多种基因联合诊断技术的推

广，同时也不利于精准医学的实现；另一方面，基因

专利制度设立的初衷在于鼓励生命医学技术创新，

用市场竞争来激发科研人员的创新动力与创造潜

力，并且已在实践中得到了有效证明[19]。由此可

见，人类基因专利权制度有利有弊，而在当今世界

各国广泛承认并推行人类基因专利制度的情形下，

医疗人员尤其是当医学研究者作为专利权人时，其

与医学共同体的群体利益该如何平衡更不容忽视。

正因如此，政府部门要尽快完善人体基因专利保护

的认定标准，健全人体基因专利申请、审查与授予

的法律法规，为精准医学研究的创新发展提供制度

保障。此外，还需在人体基因技术专利市场和人体

基因专利市场方面建立切实有效的市场监管模式，

既保障专利制度对基因技术研究与应用的促进作

用，也防止技术垄断的“恶性发展”对患者利益造成

侵害。

2.2 个体医疗人员对患者群体的伦理责任加重

对于大多数不具备医学知识和诊断技能的患

者群体而言，其对疾病的病理形成与转归机理都不

甚了解，对医生的医疗行为与医疗过程也所知无

多，患者参与医疗决策的质量低但对医疗效果的期

望高。然而，由于疾病的复杂性、精准医学的特殊

性和医疗人员医学能力的有限性，在医疗全过程中

的任何环节发生的任何差池都可能对病人的健康

产生严重的不利后果，而这一后果究竟是疾病本身
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还是医疗失误造成的，患者的分辨力与判断力十分

有限。所以，从某种意义上来说，患者是把自己的

健康命运完全交付到医疗人员手中，医疗人员的伦

理责任与职业道德由此显得更为重要，牵动着每一

位患者的健康利益。事实上，尽管精准医学引入了

科学的、可量化的数据系统，但医疗人员基于经验、

直觉和对患者生活习性了解之上的主观判断仍十

分重要[20]。加之精准医学涉及的是基因组学、蛋白

质组学、代谢组学、转录组学、生物医学大数据等最

前沿的现代生命医学技术，医学专业性极强，医疗

人员和患者之间的沟通困难，易于使患者出现焦虑

感和不安感。此时，医疗人员作为精准医学知识和

精准医学技术的掌握者，有责任和义务向患者告知

与其病情及其治疗方案相关的医学知识，尽可能地

用通俗的语言向患者介绍治疗的相关风险、获益与

费用，而不能利用信息优势和医学知识的不对称性

侵害患者自主权。也即是说，医疗人员不仅要对患

者的治疗方案和隐私安全负责，也要努力保证患者

享有充分自主权[21]。对涉及患者隐私信息的医疗

数据，要规范医疗人员和医学研究者的使用程序和

保密制度，数据的获取必须征得伦理审查委员会的

同意，并保证其安全与共享。与此同时，精准医学

还要求医疗人员综合考量患者的生活方式、生活习

惯甚至主观偏好等个体差异[22]，这些看似与医疗过

程无关紧要的因素，实则会对最终的治疗效果产生

不可估量的影响。比如 2名同样患有肝脏类疾病

的患者，在其他条件都相同的情况下，有饮酒习惯

的人和不饮酒的人即使采用同样的治疗方案，服用

剂量相同的药物，最终的治疗效果也会大有不同。

而在了解患者的生活特征及其他个人因素时需要

耗费医疗人员更多的时间与精力，无形之中会大大

增加医疗人员的工作负担与工作强度。对此，医疗

机构不仅要保证医疗人员能获得与其付出相对应

的报酬，更要重视对医疗人员进行职业伦理培训，

让每一位医疗人员都秉持对患者负责任的态度，尊

重患者生命，遵循医生职业道德规范，进而构建良

性互动的医患关系，让精准医学成为既达到精准预

防与精准治疗疾病之目的，又体现人文关怀与医学

美德的现代医学。

3 结论

精准医学的兴起给人类带来了健康福音，也是

人类未来医学的发展方向与重要领域。精准医学极

大地变革了疾病的医治理念与诊疗模式，个体患者

与患者群体及医疗人员群体之间的互动性日益增

强，个体医疗人员与医疗人员群体及患者群体之间

的关联性逐渐增大，由此引发了一系列复杂的“个体

—群体”伦理问题。然而，如果不构建与精准医学的

发展与应用相适应的新的伦理规范，就会在一定程

度上制约精准医学的发展质量与发展速度。而新的

伦理规范的确立需要契合精准医学的价值理念与实

践需求，并以此为基对精准医学中个人与群体的关

系进行伦理考量与审视，进而构建一个由个人与群

体相互勾连、互相交织、彼此互补、相互配合并形成

整合力的“有机共同体”。这个“有机共同体”涵括了

兼顾隐私保护与信息共享的“患者共同体”、和谐友

好的“医患共同体”、具有聚合力的“医疗人员共同

体”，同时还需提高医疗人员的职业道德修养。唯有

如此，才可消弥精准医学中个人与群体的矛盾冲突

与利益纠葛，助力人人参与、人人共享的中国精准医

学战略和健康中国目标的实现。
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Ethical analysis of individual and group relationship

in precision medicine

AbstractAbstract Precision medicine has greatly changed the concept of disease treatment and the mode of diagnosis and treatment,
bringing unprecedented health benefits to human beings. Due to the complex interaction between individual and group in
precision medicine, there arises a series of ethical issues, such as the paradoxes of privacy between individual patients and
groups of patients, individual patients’ lack of trust towards groups of medical personnel, coexistence of cooperation and
competition between individual medical personnel and groups of medical personnel, and individual doctors bearing more and
more ethical responsibility on groups of patients. This article argues that only when we agree with the value concept and practical
needs of precision medicine, lay a basis of ethical consideration, and review the individual and group relationship in precision
medicine, can we construct a“a community of shared future for patients”that strikes a balance between privacy protection and
information sharing, a harmonious and friendly“doctor-patient community”, a“medical personnel community”with cohesive
force, and improve the professional ethics of medical personnel to promote the realization of China’s precision medicine strategy
that everyone can participate in and share.
KeywordsKeywords precision medical; individuals and groups; medical ethical ●
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