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数据驱动时代的基因组学:
技术范式转型、哲学基础与治理图景

楼庭坚

(清华大学人文学院,北京　 100084)

摘　 要:在高通量测序、人工智能与大数据建模等技术推动下,基因组学正经历一场从实验主导到数据主导的深

刻范式转型。 这一转型不仅重塑了知识生产的逻辑,也对传统的伦理与治理框架构成严峻挑战。 本文立足技术

哲学视角,以“范式转型”为核心线索,首先系统梳理其技术演化路径与核心特征,进而深入辨析转型如何激化

关于隐私、公平与人类尊严的价值张力,揭示其背后的哲学基础,并认为数据驱动范式要求伦理治理必须实现从

“风险防控”到“结构正义”的深刻转向。 为此,本文在比较美、英、中等国治理图景后,提出涵盖动态同意、惠益

共享、算法审计等 5 项治理路径的构想,认为唯有将“结构正义”原则系统性地注入制度设计,才能确保基因组

学的发展在数据时代真正导向公共福祉与社会公平。

关键词:基因组学;基因编辑;生命伦理学;数据驱动;技术哲学

中图分类号:N02;B82-057;Q343. 1　 　 　 文献标识码:A　 　 　 文章编号:1005 - 0566(2025)11 - 0078 - 09

Genomics in the data-driven era: Technological paradigm shift,
philosophical foundations, and governance landscapes

LOU Tingjian
(School of Humanities, Tsinghua University,Beijing 100084,China)

Abstract: Driven by advances in high-throughput sequencing, artificial intelligence, and big data modeling, genomics is

undergoing a profound paradigm shift from being experiment-driven to data-driven. This transformation not only reshapes

the logic of knowledge production but also poses severe challenges to traditional ethical and governance frameworks. From

the perspective of the philosophy of technology and centered on this “ paradigm shift,” this paper first systematically

outlines its technological trajectories and core features. It then delves into how this shift intensifies value tensions

concerning privacy, equity, and human dignity, revealing their underlying philosophical foundations. The paper argues

that the data-driven paradigm necessitates a profound reorientation in ethical governance from “ risk mitigation” to

“structural justice. ” To this end, after a comparative analysis of the governance landscapes in the U. S. , UK, and China,

it proposes a five-pronged governance pathway, including dynamic consent, benefit sharing, and algorithmic audits. The

study concludes that only by systematically embedding the principle of “structural justice” into institutional design can the

development of genomics in the data-driven era be genuinely oriented toward public well-being and social equity.
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　 　 自 20 世纪 90 年代人类基因组计划(Human
Genome Project,HGP)启动,并于 2003 年完成首轮

测序工作以来[1],基因组学作为研究基因组结构、

功能与表达机制的前沿科学,迅速成为生命科学

体系中的支柱[2]。 基因组学的出现与发展可追溯

至 20 世纪后半叶,在 Fred Sanger 的测序技术革命

与 Craig Venter、Eric Lander 等关键人物的推动下,
大规模基因数据的获取与分析成为现实,从而奠

定了现代基因组学的基础。 而随着高通量测序、
单细胞组学乃至人工智能技术的深度融入,基因

组学在基础科学探索、疾病预测与药物开发等领

域不断取得突破,并经历着深刻的技术范式转

型———从以实验为中心,迈向由大数据驱动。
这一转型不仅重塑了知识生产的逻辑,也催

生了越来越复杂的伦理与治理挑战[3]。 海量基因

数据之汇集、流动与算法化处理,使传统的生命伦

理框架面临严峻考验:算法偏倚可能加剧健康不

平等;“一次性”知情同意在动态的数据共享生态

中捉襟见肘[4];数据主权与跨境流动的博弈日趋

激烈;以 CRISPR-Cas9 为代表的基因编辑技术,将
关于人类尊严与代际正义的争论推向风口浪

尖[5]。 挑战不再仅是微观层面的个体风险,而是

宏观层面的结构性问题。 由此,根本的规范性问

题浮现出来:当以因果关系为中心的传统解释路

径,被以数据相关性和算法预测为导向的框架所

补充甚至取代时,公共性、正义性与人的主体性将

何以安顿?
基于上述问题,本文将系统地探讨数据驱动

时代基因组学的演进逻辑、伦理争议与治理图景。
具体而言,本文将先梳理基因组学从测序技术到

算法模型的演化路径,提炼并界定其从实验主导

转向数据主导的范式特征;随后论证技术转型如

何激化隐私、歧视、公平等相关议题的价值张力,
并揭示这些争议背后的哲学基础;最后比较分析

美、英、中等国在数据治理与伦理规制上的制度经

验,提出一套旨在回应技术转型挑战的治理构想。
本文希冀通过这一“技术转型—伦理争议—治理

回应”的分析框架,为理解当前基因组学的发展提

供一个整合性视角———在勾勒出技术演进的全景

图外,更为生命科学的未来演进注入规范与价值

的反思维度,从而推动基因组学走向一种真正面

向人类福祉、制度正义与公共责任的科学形态。
一、技术进路与范式转型:从实验主导到数据

驱动

在数据成为关键生产要素的当代语境中,基
因组学的知识生产机制正发生根本性变革。 它不

再仅仅是对遗传物质的结构性揭示,而日益呈现

出一种以高通量数据获取、算法建模与跨尺度整

合为核心的全新样态。 这正标志着基因组学研究

的范式转型:从以假说验证和实验发现为中心的

实验主导范式( experiment-driven paradigm),转向

以数据挖掘和模式识别为核心的数据驱动范式

(data-driven paradigm)。
(一)从数据获取到算法建模的加速演进

基因组学范式转型的基础,源于数据获取与

分析能力在多个层面的指数级跃升。 这具体体现

在数据获取的通量与维度革命,以及数据分析逻

辑的计算化转向两个方面。
首先,数据获取的通量与维度实现了革命性突

破,这为海量数据积累奠定了物质基础。 在测序技术

层面,我们见证了从低通量到超高通量的跨越。 HGP
时代主导的 Sanger 测序法,对单个基因组测序需耗时

6 个月,成本高达千万美元。 而随后兴起的下一代测

序技术NGS(next-generation DNA sequencing),通过大

规模并行测序,极大地简化了流程并提高了效率,使
得在 3 天内获得 20 个基因组序列成为可能,吞吐量

高达 1 700 Gb /运行[6]。 2014 年,牛津纳米孔技术公

司发布的 MinION 测序仪[7],则以其超长读长(高达

2 273 Kb)和便携性,进一步降低了测序门槛,推动了

个人基因组测序成本降至千元美金级别,并使现场实

时测序成为现实[8]。 在 20 年间测序成本降至原来的

百万分之一以下[2],这一“超摩尔定律”式的技术迭

代,是基因组学数据爆炸式增长的直接驱动力。
在解析精度与维度层面,新技术则开启了对
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生命系统进行多尺度观察的窗口。 传统的群体测

序只能提供组织样本中所有细胞的平均信号,掩
盖了细胞间的异质性。 单细胞测序技术( single-
cell sequencing)则突破了这一局限,它能够在单个

细胞的分辨率上对基因组、转录组等进行分析,从
而精确刻画细胞异质性。 这项技术已广泛应用于

发育生物学、癌症异质性、神经科学等领域[9],并

催生了旨在绘制人体所有细胞类型的“人类细胞

图谱计划”(Human Cell Atlas)等宏大项目[10]。

不过,单细胞测序在制备过程中也会破坏细

胞原有的空间位置信息。 为弥补这一不足,时空

组学(spatial omics)应运而生。 它通过将高通量测

序与组织成像技术相结合,实现了在保留空间坐

标的同时进行分子测序,从而能够“原位”研究细

胞在组织微环境中的功能与互作。 科研人员已借

助时空组学技术,对小鼠胚胎发育、脑部再生等复

杂生命过程中的关键细胞亚群进行了定位和功能

研究[11],为系统性理解“细胞—组织—器官”的层

级结构提供了前所未有的工具。
其次,数据分析的逻辑正经历着深刻的计算

化转向,算法模型成为知识发现的核心引擎。 随

着 UK Biobank、All of Us、ChinaMAP 等大规模基因

组数据库的建立,汇聚海量个体基因、表型及生活

方式数据的生物样本库成为 21 世纪生命科学的

“数据资本”。 这些前所未有的数据资源,使得知

识发现的重心从传统的“假说—实验”验证循环,
越来越多地转向由数据驱动的“数据—模式”探

索。 在此背景下,人工智能,尤其是深度学习算

法,成为解读复杂基因组数据的关键工具。 一方

面,AI 被用于基因功能注释与调控网络建模,如基

于 Transformer 架构的 Basenji、Enformer 模型,能够

以前所未有的精度预测非编码区 DNA 变异对基因

表达的影响;另一方面,蛋白质结构预测的革命性

突破———AlphaFold,证明了 AI 能够仅从氨基酸序

列出发,高精度地预测蛋白质三维结构[12],这成功

解决了困扰生物学界 50 年之久的难题,成为连接

基因组与功能蛋白的关键桥梁。 这种计算化转向

意味着,算法模型本身正成为一种新的“科学仪

器”,其预测能力与解释能力共同构成新范式下的

核心竞争力。
(二)数据驱动基因组学的核心特征

上述技术进路共同塑造了数据驱动基因组学

范式的四个核心特征,这清晰地体现了其与传统

实验主导范式的区别。
规模化( scale-intensive):新范式以处理海量

数据为前提和基础。 研究的信度和效度越来越依

赖于样本量的大小,从 HGP 时代的单个参照基因

组,发展到如今动辄数十万乃至百万级别的队列

研究,如美国的“All of Us”研究计划[13]。 这种对

规模的内在追求,使数据基础设施(如大型生物银

行、高性能计算平台、云存储)的重要性甚至超越

了传统的湿实验设备,成为科学发现的瓶颈与核

心资产。
整合性( integrative):知识的产生不再满足于

对单一数据类型的线性分析,而强调多组学数据

(基因组、转录组、蛋白组、表观组等)与表型数据、
临床记录乃至环境暴露数据的跨尺度、多模态整

合。 MOFA、scVI 等多组学整合模型的出现,正是

为了从系统层面构建对生命过程的整体性理解,
探寻复杂疾病背后由多层次分子扰动构成的复杂

网络,而非单一的“基因—疾病”对应关系。 这也

是精准医疗所倡导的核心理念[14]。

预测性(predictive):与传统范式侧重于解释

已有现象的因果机制不同,数据驱动范式越来越

强调对未来状态的预测能力。 例如,通过多基因

风险评分(polygenic risk scores,PRS),可以基于个

体的众多微效基因变异,预测其罹患冠心病、糖尿

病等复杂疾病的风险。 可以说,基于大规模关联

研究的预测方法,正成为基因组医学的重要组成

部分[15]。 而从“解释过去”到“预测未来”的认知

目标转向,即新范式在医学应用中最具颠覆性的

潜力之一。
生成性( generative):新范式不仅被动地分析

现有数据,还能通过算法主动地生成新的科学假
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说甚至模拟生物系统。 例如,AlphaFold 预测出超

过 2 亿种蛋白质的结构,这些信息远超全球实验科

学家在过去数十年间解析的总和,从而为药物设

计和功能研究提供了海量的由计算生成的候选目

标。 在这一模式下,知识不再仅仅是被动“发现”
的,在某种程度上也是被主动“生成”的,这剧烈改

变了科学探索的流程和节奏。
综上所述,基因组学正经历着一场由技术驱

动的深刻范式转型。 测序、单细胞和时空组学等

技术提供了海量、高维的数据输入,人工智能与

计算模型则提供了全新的数据解读框架。 这一

转型以规模化、整合性、预测性和生成性为核心

特征,将基因组学推向一个以数据逻辑为主导的

新阶段。 当然,这一新范式在极大增强科学探索

能力的同时,也对其知识的确定性与概率性、解释

的透明性以及应用的公平性提出了严峻挑战,并
由此引发出全新的伦理争议。 下面对此展开深入

讨论。
二、伦理争议与哲学基础:技术转型下的价值

张力

如前所述,基因组学的技术范式转型,并非价

值中立的技术迭代。 其重塑知识生产逻辑的同

时,也系统地改变了伦理风险的形态与量级,激化

了潜藏的价值张力。 传统的生命伦理框架,虽然

为我们提供了宝贵的思想资源,但在应对以规模

化、整合性、预测性与生成性为核心特征的新范式

的挑战时已显露出局限。 故本节将深入分析当代

基因组学的核心伦理争议,以及这些争议背后的

哲学基础。
(一)技术转型催生的核心伦理争议与哲学张

力

现代生命伦理学的基石,由 Beauchamp 等[16]

提出的 4 项基本原则构成:尊重自主( autonomy)、
行善( beneficence)、不伤害( nonmaleficence)和公

正(justice)。 这一框架与《贝尔蒙报告》所确立的

原则[17]一道长期主导着医学研究的伦理审查。 在

HGP 规划之初,美国国立卫生研究院(NIH)前瞻

性地设立了 ELSI 研究计划,专门应对基因组研究

可能带来的隐私、歧视等挑战与影响[18],堪称树立

了科技伦理治理的典范。 不过,这些建立在个体、
临床场景下的“微观伦理”原则,在面对数据驱动

范式的宏观、系统性冲击时,其解释力和指导力正

面临严峻考验。 而数据驱动范式的核心特征,恰
是激化当代伦理争议的直接诱因。

其一,“规模化”与“整合性”对隐私和知情同

意的挑战。 新范式的“规模化”特征,意味着基因

数据以前所未有的体量被收集、汇聚;“整合性”则
意味着这些数据将与医疗记录、生活方式等多维

度信息关联。 这两大特征共同瓦解了传统隐私保

护和知情同意的基石。
首先,数据可识别性风险剧增。 理论上“匿名

化”的基因数据,在庞大的关联数据库中,可通过

与公开信息的交叉比对被轻易地“再识别”。 例

如,研究已证明仅凭 Y 染色体序列和年龄等元数

据,便可推断出男性参与者的姓氏,进而锁定其身

份[19]。 这使得传统的数据去标识化手段几乎失

效。 其次,“一次性”知情同意模式失灵。 在数据

被长期存储、多次用于不同研究的整合性研究模

式下,参与者在最初签署同意书时,根本无法预知

其数据的所有未来用途。
这背后潜藏着个人主义权利论与功利主义的

冲突。 源于康德主义和自由主义的传统强调,个
体对其身体和信息的绝对自决权(尊重自主),隐
私是不可侵犯的基本权利。 而从功利主义视角

看,最大化数据共享和利用,能够加速医学突破、
增进人类整体福祉。 因此,为了公共利益,个人隐

私的边界可以也应该被适度调整和让渡[20]。 如何

在二者之间取得平衡,是数据驱动时代的首要

难题。
其二,“预测性”对公平与反歧视原则的挑战。

新范式的“预测性”特征,尤其体现在多基因风险

评分(PRS)等算法工具上,其目标是预测个体未来

的健康轨迹。 这一能力在赋能预防医学的同时,
也带来了算法偏倚和基因歧视的风险。 首先是算
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法偏倚(algorithmic bias)。 由于现有大型基因数据

库严重偏重欧洲裔人群,基于这些数据训练出的

预测模型,对其他族裔(如非洲裔、亚洲裔)的准确

性大打折扣,这可能导致错误的临床决策,从而加

剧而非消弭健康不平等。 其次是基因歧视(genetic
discrimination)。 预测性信息一旦泄露,可能被用

于就业、保险、信贷乃至社会交往等领域,对携带

“不良”基因的个体形成新的、难以辩驳的制度性

歧视。 尽管多国有立法禁止此类歧视[21],但更隐

蔽的歧视形式依然难以防范。
此中的核心哲学张力在于市场逻辑下的风险

分层与“罗尔斯式”正义论间的冲突。 市场逻辑天

然倾向于根据风险对人群进行分类和定价,这被

视为效率的体现。 然而 Rawls[22]的正义论,特别是

其中的“差异原则”,要求制度安排必须“对最不利

者最有利”。 应用于基因组学,即要求技术发展的

惠益优先用于改善弱势群体的健康状况,而非加

剧社会分化[23]。 如是,技术究竟是服务于效率还

是服务于正义,成为一个尖锐的问题。
其三,“生成性”对人类尊严与审慎原则的挑

战。 新范式的“生成性”特征,最极致地体现在以

CRISPR-Cas9 为代表的基因编辑技术上。 其不仅

可以解读基因,更能“编写”和“生成”新的基因序

列,这直接触及了人类物种的边界与伦理底线。
尤其是可遗传的生殖系基因编辑,其影响将超越

个体,永久性地进入人类基因池[24]。 2018 年,中
国发生的基因编辑婴儿事件,正是对“不伤害”原

则和全球科学共识的公然违背,引发了国际社会

的一致谴责。 作为回应,众多科学家和伦理学家

呼吁全球暂停此类临床应用[25],直至建立完善的

监管和社会协商机制。 世界卫生组织(WHO)的专

家委员会在其 2021 年的报告中亦明确建议,任何

对人类生殖系的临床应用都应被严格限制在预防

严重的单基因遗传病上,并且必须在建立了强有

力的安全和伦理监管框架之后才能考虑[26]。
这背后则是“科技乐观主义”的结果论与基于

人类尊严的道义论的冲突。 结果论者认为,如果

基因编辑能根除严重遗传病、减少人类痛苦,那么

在技术足够安全的前提下,它在伦理上是可欲的,
甚至是道德的责任;道义论者则主张,存在某些不

可逾越的伦理红线,如不得工具化人类生命、不得

改变人类物种的共同遗产,因为这侵犯了根本的

“人类尊严” [27]。 此争论实际在于我们如何定义

“人”,以及愿意赋予技术多大的权力来改造“人”。
(二)从风险防控到结构正义的转向

上述的价值张力并非孤立的外部风险,在更

深层次上,它们正源于数据驱动范式对生命核心

观念的根本性重塑:其一,“疾病观”正从临床症

状转向分子分型;其二,“健康观”正从“有病 /无
病”的二元对立,转变为一种基于概率的“风险谱

系”;其三,“个体观”则日益被刻画为一个需要被

数据化管理和个性化干预的生物单元。 这种从

本体论层面对“人”的重新定义,使得传统的基于

稳定个体假设、致力于识别和管理新技术可能对

个体造成的直接伤害、审查重心在确保程序的合

规性、以“风险防控”为核心逻辑的伦理框架更显

不足。
首先,“风险防控”难以应对系统性偏倚。 它

倾向于将伦理问题个体化、技术化,试图通过技术

补丁(如更好的加密算法)或程序改良(如更复杂

的同意书)来解决问题。 然而,算法偏倚的根源往

往在于训练数据的结构性不平等,这是社会问题,
很难仅凭技术手段处理。 其次,“风险防控”范式

可能遮蔽权利与利益的分配问题。 当伦理讨论聚

焦于个体隐私时,关于“谁从海量数据中获益?”
“知识产权如何分配?”“公共投入产生的价值应如

何回馈社会?”等更宏大的资源分配问题往往被边

缘化。 在“数据资本主义”的背景下,若无明确的

公共利益导向,基因数据可能成为少数科技巨头

的专属资产,从而进一步地拉大社会鸿沟。

基于此,在这个所谓“生命政治”时代[28],基

因组学的伦理治理必须实现一次“正义转向”,即
从以个体为中心的“风险防控”范式,转向以社会结

构和集体福祉为中心的 “结构正义” ( structural
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justice)范式。 这当然并非要否定“尊重自主”等传

统原则的重要性,而是强调“公正”原则应被赋予语

词式的优先性(lexical priority)。 正如 Reardon[29]所

倡议的,生物伦理治理的核心问题须从“这项研

究 /技术是否对我有风险?”转向“这项研究 /技术

是否公正?”。 下面将以“分配正义”、“程序正义”
和“认知正义”这 3 个维度的正义作为评判标尺来

审视各国的治理实践,并提出路径构想。
三、治理图景与路径选择:回应技术转型的制

度构建

如前所述,“正义转向”可以为我们评估和设

计具体的治理机制提供一套更为宏大和根本的

规范性准则。 而以“结构正义”为导向的治理框

架,至少蕴含 3 层核心要义。 其一,分配正义

(distributive justice):关注基因组学发展的惠益

与负担是否在社会各阶层、各族群间得到公平分

配。 治理的目标不仅要防止伤害,更要主动促进

健康公平,确保技术进步能够优先惠及最弱势群

体。 其二,程序正义( procedural justice):强调治

理过程的包容性与参与性。 治理决策不能仅仅

由专家和精英做出,而须建立有效的公众参与和

协商机制,让受技术影响最深的社群(如患者群体、
少数族裔等)拥有实质性的发言权。 其三,认知正

义(recognition justice):承认并尊重不同文化、价值

观和生命经验的独特性,避免以主流群体的标准来

定义“正常”与“异常”、“健康”与“疾病”———就像

Canguilhem[30]区分“异常”与“病态”。 前者是生物

学上的差异,后者是价值论上的功能受损。 在基

因数据的解释和应用中,亦警惕文化偏见和“基因

本质主义”的再现。
实际上,面对数据驱动的范式转型及其引发

的伦理挑战,各国和国际组织虽已纷纷探索应对

之策,其治理理念与制度路径则不尽相同。 本节

将从上述分配、程序与认知 3 个维度出发,对美、
英、中等国的治理模式进行比较分析。

(一)各国治理模式的比较分析

不同国家在基因组数据治理上的差异,反映

了其在技术创新、国家安全与伦理价值之间的不

同优先序。
其一,分配正义维度:惠益共享与数据主权的博

弈。 在惠益的公平分配上,各国展现出不同取向。
英国模式以其全民医疗服务体系(NHS)为依托,具
有强烈的公共利益导向。 其“Genomics England”项
目明确承诺研究成果将回馈给 NHS 系统,旨在让所

有公民公平地从基因组医学中获益,颇体现社群主

义式的治理哲学[31];相比之下,出于新自由主义传

统下的价值偏好,美国的治理模式倾向于市场驱动

和公私合作。 如“All of Us”计划虽由政府主导,但
依赖私营科技公司的参与。 其相信市场竞争与私营

部门的创新能最大化社会总效用,也由此持续面临

如何校准市场失灵的挑战。
在数据资源的归属和控制上,又存在“开放共

享”与“数据主权”的张力。 以全球基因组学与健

康联盟(GA4GH)为代表的国际科学界,大力倡导

开放科学,主张为了加速研究应最大限度地促进

数据跨境流动和共享[32];美国在实践中也倾向于

鼓励数据共享。 而中国将人类遗传资源和基因数

据视为国家战略资源,强调数据主权与安全。 《中
华人民共和国生物安全法》和《中华人民共和国数

据安全法》等法规对遗传资源的采集、出口以及数

据跨境传输设置了严格的审批机制[33]。 也就是

说,这是一种以国家利益为核心的国家主义立场,
其首要考量在维护国家数据安全,防止战略性生

物资源流失。
其二,程序正义维度:知情同意与公众参与的

实践。 在保障参与者权利的程序上,各国都在探

索超越传统知情同意的模式。 美国对个人自主权

高度重视,于 ELSI 框架下长期资助关于动态知情

同意等新模式的研究,强调通过技术平台赋予参

与者更多持续的控制权;英国通过将伦理审查深

度嵌入“Genomics England”的治理结构,设立独立

的伦理顾问委员会,来确保决策过程的规范性。
其模式的特点在于建立公众信任,强调研究与医

疗服务的互惠关系。 中国近年来在立法层面(如
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《中华人民共和国个人信息保护法》)对敏感个人

信息(含“生物识别”信息)的处理提出了“单独同

意”等更严格的程序要求,可见国家在此是保护者

的角色。
其三,认知正义维度:反歧视与多元价值的认

可。 在承认和保护不同群体免受歧视方面,国际

社会已形成基本共识。 联合国教科文组织的《人
类基因组与人权宣言》(1997)是里程碑式的文件,
明确规定不得基于遗传特征歧视任何人,强调人

的尊严不因基因差异而减损。 美国则为此颁布了

《遗传信息非歧视法案》(GINA),为反歧视提供了

具体的法律武器;英国通过政府与保险行业达成

协议的方式,限制预测性基因测试结果在保险领

域的应用。 不过,现有的法律大多聚焦于就业和

保险等显性领域,而对于算法偏倚所导致的系统

性歧视,以及如何确保少数族裔在数据库中的代

表性等更深层次的认知正义问题,各国的治理框

架仍缺乏普遍有效的应对工具。
(二)迈向结构正义的治理路径构想

基于上述比较分析,可见无论英国之社群主

义导向的公共模式、美国之自由主义驱动的市场

模式,还是中国国家主义色彩的监管模式,各自在

回应数据驱动范式的挑战中展现了特色。 实际

上,单纯的市场逻辑难以解决分配不公,过度的国

家管控可能抑制创新与合作,而公共导向的模式

也需警惕官僚化风险。 因此,一个更优的治理框

架须超越单一的哲学立场,将“结构正义”作为整

合性的元原则(meta-principle)。 本文提出的以下

治理路径,正旨在将这一哲学原则注入制度设计,
以期在多元价值间求取动态平衡。

其一,完善知情同意机制,赋权参与主体(回
应程序正义)。 摒弃“一签了之”的静态同意模式,
推广“动态知情同意” (dynamic consent)。 通过用

户友好的数字平台,允许参与者持续追踪其数据

的使用情况,并对新的研究请求进行颗粒化的授

权或撤回[34]。 这不仅是对个体自主权的尊重,更

是实现程序正义、建立长期信任关系的关键。 对

于涉及弱势群体的研究,还应引入 “社群同意”
(community consent)等机制,确保其集体利益得到

代表和保护。
其二,确立数据惠益共享,强化公共属性(回

应分配正义)。 明确由公共资金资助产生的大规

模基因数据库的公共属性,建立强制性的惠益共

享(benefit sharing)机制。 这包括:要求商业机构

在使用公共数据开发出产品后,将部分利润返还

给公共医疗体系或研究基金;确保研究成果(如新

疗法)能以可负担的价格惠及所有公民,特别是数

据贡献者所在的社群。 诸举有助于纠正当前数据

价值创造与价值分配之间的失衡,确保创新成果

服务于公共利益。
其三,实施算法公平审计,消减系统偏倚(回

应认知正义)。 建立独立的第三方算法审计制度,
要求所有用于临床决策的基因组学 AI 模型,在上

市前必须提交“公平性影响评估报告”,详细说明

其在不同族裔、性别、社会经济地位人群中的性能

表现。 监管机构应制定标准,强制要求开发者采

取措施(如增加训练数据多样性、优化算法等)来

减小性能差距,并对已部署的算法进行持续监测,
以从源头上遏制技术加剧健康不平等的风险。

其四,构建数据安全港,平衡主权与合作(兼
顾分配与程序正义)。 在强调数据主权的同时,避
免陷入“数据孤岛”。 可借鉴“数据安全港” (data
safe harbor)或“联邦学习”(federated learning)等技

术和治理模式,构建“数据可用而不可见”的跨境

合作新范式,即原始数据保留在本国服务器内,境
外合作者通过安全的远程接口进行分析,仅能带

走不含个体信息的研究结果。 这既维护了国家数

据主权和公民隐私,又在不牺牲安全的前提下,促
进了全球科研协作,实现了知识生产的分配正义。

其五,推动公众协商,共塑治理边界(深化程

序正义)。 对于基因编辑等具有深远社会影响的

颠覆性技术,其治理边界绝不能仅由科学家或政府

单方面划定。 须建立常态化的公众协商与审议

(public deliberation)机制,通过公民陪审团、共识会
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议等形式让来自不同背景的普通公民与专家、政策

制定者进行深度对话,共同探讨技术的伦理红线和

社会可接受性。 这不仅能增强最终决策的民主合法

性,亦是培育负责任研究与创新(responsible research
and innovation,RRI)[35]之文化的根本途径。

从不同治理模式的比较分析可知,现有框架

在应对数据驱动范式时面临共同挑战。 本文提出

的从动态同意到公众协商的五项治理路径,正是一

套旨在系统性地将“结构正义”理念注入制度设计

的整合性方案,其核心目标在于将正义的原则从抽

象的哲学宣言,转化为具体且可操作的制度安排。

四、结语

数据驱动的浪潮,已将基因组学带入一片前

所未见的知识版图,同时也使其走向了伦理的风

口浪尖。 本文以“技术范式转型”为线索,勾勒了

这一领域从实验主导走向数据主导的内在逻辑。
可以看到,以规模化、整合性、预测性和生成性为

特征的新范式,在赋予科学前所未有力量的同时,
也深刻地激化了关于隐私与公益、公平与效率、创
新与尊严的价值张力。

诚然,数据驱动的基因组学在精准医疗和转

化医学[36]、群医学等领域将释放巨大的潜能———

关于此方面的具体图景,则非此文可以穷尽,容笔

者另文探讨之———然而,技术的力量越是强大,其
伦理边界和社会后果就越需要审慎的考量(对这

些伦理问题的审视,其目的并非否定技术本身的

巨大价值,恰恰相反,正是为了确保这项有望增进

人类福祉的技术不致偏离其初衷)。 因此,面对本

文上述挑战,我们才迫切需要推动基因组学治理

实现“正义转向”:伦理考量不应再局限于对个体

风险的技术性防控,而必须将结构正义(包括惠益

的公平分配、程序的包容参与以及对多元价值的

承认)置于治理议程的核心。 本文提出的动态同

意、惠益共享、算法审计、数据安全港与公众协商

等路径,正是超越狭隘的技术主义路径,朝着这一

方向的具体尝试。
此过程不仅需要法律制度与技术标准的完

善,更离不开哲学思维与公共理性的深度介入。
我们不得不去叩问最根本的问题:我们是否仍将

数据背后那个具体的人,视作需要被尊重、敬畏与

保护的目的本身,而非可被计算、优化或舍弃的手

段? 该数据并非纯粹的客观资源,还承载个体的

期望、群体的历史与社会的价值。 数据时代的伦

理治理亦非一次性的制度构建,而是持续的“规范

生成”过程。 治理的有效性,到底取决于法律制

度、技术机制与公共理性的协同演进。
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