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 העצמה בראי המדיניות  *�סב	נירי אליזה

 לאיסור אפליה על רקע גנטי

 בישראל ובגרמניה

‡ .‡Â·Ó � ·. È‡ÂÙ¯ Ú„ÈÓ ˙ÓÂÚÏ ÈË�‚ Ú„ÈÓ � 1.  מידע גנטי והגנה על

 � מידע גנטי ואפליה. 3 � המחקר יתרונותמידע גנטי וחלוקת . 2 � הפרטיות

‚. ‚·Â Ï‡¯˘È· ÈË�‚ Ú„ÈÓ· ˘ÂÓÈ˘‰ ˙ÂÈ�È„Ó ˙Î¯Ú‰‰È�Ó¯ � 1.  רשת

 � רשת מדיניות המידע הגנטי בגרמניה .2 � מדיניות המידע הגנטי בישראל

„. ÌÂÎÈÒ. 

 מבוא. א

 הצביעו מחקרי� על קבוצת היהודי� האשכנזי� בארצות הברית התשעי�במהל� שנות 

כבעלי נטייה גנטית גבוהה לחלות בסרט� השד והשחלות ובסרט� המעי הגס בשיעור 

מחקרי� אלה עוררו תגובות קשות בקרב קהילת היהודי� . ל האוכלוסיההגבוה מזה של כל

 שהדגישו כי ,אלו העלו טענות מוסריות קשות כנגד המחקרי� הגנטיי�. בארצות הברית

של פרסו� או העברה של תוצאות מחקר גנטי בי� גופי� פרטיי� יוביל לסטיגמציה 

ת שהתחוללה בעקבות פרסו� הסערה הציבורי 1. בההטלת דופילאוכלוסיה הנחקרת או ה

המוסרית והמשפטית , המחקרי� מדגימה היטב את מורכבותה של השאלה החברתית

 משו� שמידע גנטי ,זאת. קהילות בחברהשל  השימוש במידע גנטי של פרטי� ו�העולה מ

קהילה שאליה  הלעפרטי� אלא ג�  לעמייצר מידע שעשויות להיות לו השלכות לא רק 

 כמו פיתוח תרופות על בסיס המידע ,ות אלה עשויות להיות חיוביותהשלכ. הפרט משתיי�

  2.כמו סטיגמציה ואפליה על רקע מידע גנטי, או שליליות, שנצבר

 
. אביב�אוניברסיטת תל, הפקולטה למדעי החברה, המחברת מלמדת בחוג למדע המדינה  *

טנר לחברי המערכת ולליאת היי, גיא מונדלק' לפרופ, ר מימי אייזנשטדט"ברצוני להודות לד
 .על עבודת� המסורה ועל הערותיה� המועילות

1  James G. Hodge & Mark E. Harris, “International Genetics Research and Issues of 
Group Privacy”, Journal of Biolaw and Business 15 (2001). 

לוגיה בספרות האקדמית נוהגי� לכנות את ההשלכות הפוליטיות העולות מיישו� הטכנו  2
ראו .  גנטיזציה–הגנטית בתחו� ריפוי מחלות הנוגעות לאפליית בני אד� על רקע גנטי 
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פיתוח תרופות על בסיס המידע  – לאור מטרת המחקרי� הגנטיי� של מחלות נפוצות

ינו� של כ, במילי� אחרות. יש חשיבות לתשתית העובדתית של המחקרי� הללו – הנצבר

 אזרחי המדינה התורמי� מצדמאגרי מידע גנטי במדינה מתאפשר הודות לשיתו� פעולה 

א להבטיח שפרטי� ו ועל כ� תפקידה של ההסדרה הממשלתית ה,את המשאב האנושי

עיצוב המדיניות בתחו� המידע הגנטי מחייב כללי� . יוכלו ליהנות מפירות המחקר הפרטי

� למעשה את המשאב האנושי המהווה את התשתית אתיי� להגנה על הפרטי� התורמי

אליה� יתייחס שקריות יבהקשר זה נית� להצביע על שלוש בעיות ע. לביצוע המחקר הגנטי

שיתו� בחלוקת היתרונות והרווחי� של ,  של מספקי המידע�הגנה על פרטיות: המאמר

 גופי� ידי המחקר ומניעת השימוש במידע הגנטי שנצבר בדר� של אפליה הננקטת על

 .כדוגמת מעסיקי� וחברות ביטוח, פרטיי� אחרי�

במסגרת החשיבה על מער� הכללי� האתיי� , א� מעבר להגנה על פרטי� באופ� כללי

הנדרש יש מקו� ג� לבחו� את ההשלכות האפשריות של שימוש במידע גנטי על תהלי� 

חסית שקנה  רחב וחדש ימונחהיא ) empowerment(העצמה . העצמה של פרטי� וקבוצות

בדר� כלל . פוליטי ובתחומי מחקר רבי� במדעי החברה�לעצמו מקו� נכבד בשיח החברתי

 בתפקוד לקוי של הקשורותנעשה בו שימוש כבסיס לפתרו� סוגי� שוני� של בעיות 

תהלי� העצמה פירושו מעבר ממצב של חוסר אוני� למצב של שליטה . אוכלוסיות חלשות

פוליטית הפעלה של מדיניות חברתית �יבה החברתית בחש3.בגורל ובסביבה, בחיי�

מתבטאת ביצירת אפשרויות לשיפור תנאי החיי� של אוכלוסיות חלשות ובכ� לקד� את 

 והוא שות� ,ההנחה היא שכאשר לאד� יש יותר שליטה בחייו. התועלת החברתית בכללה

וכ� לפעול  והוא מ, כ� גדלה מחויבותו האזרחית,עתידולבקבלת החלטות באשר לחייו ו

4.בה הוא חי נדרשת לה�שיותר למע� שינויי� חברתיי� שהסביבה 
  

 
 Joseph S. Alper, Lisa N. Geller, Carol I. Barash, Paul R. Billings, Vicki: לעניי� זה

Laden & Marvin R. Natowicz, “Genetic Discrimination and Screening for 
Hemochromatosis”, 15 Journal of Public Health Policy 345 (1994); Paul R. Billings, 
Mel A. Kohn, Margaret de Cuevas, Jonathan Beckwith, Joseph S. Alper & Marvin R. 
Natowicz, “Discrimination as a Consequence of Genetic Testing”, 50 Am. J. Hum. 

Genet. 476 (1992). 
3  Mark A. Zimmerman & Julian Rappaport, “Citizen Participation, Perceived Control, 

and Psychological Empowerment”, 16 American Journal of Community Psychology 
725 (1988). 

4  Julian Rappaport, “Terms of Empowerment/Exemplars of Prevention: Toward a 
Theory of Community Psychology”, 15 American Journal of Community Psychology 

121 (1987). 
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לפיכ� נקודת המוצא של ניתוח זה היא שהאיזו� הנדרש בי� האינטרס הכלכלי של 

המדינה את מחייב , חברה מסחרית המתמחה באיסו� מידע גנטי לבי� רווחת הקהילה

 ביטוי לא תאפשרשוק החופשי הבידי  שכ� השארת הנושא ,להפעיל את כוחה הרגולטיבי

מוסרית �המדינה צריכה לספק את המסגרת האתית. רכי הפרט והקהילהומספיק לצ

. להצדקת השתתפות הציבור והחברות המסחריות במחקר הגנטי לקידו� בריאות הציבור

בראש ובראשונה בשל המורכבות המדעית , מסגרת שכזו היא מורכבת מעצ� טיבה

 יחודיי�י מאפייני� קיימי�בישראל . דרתו של כל פיתוח חדשוהחידוש הטמו� בעצ� הג

כ� למשל בשל השיעור הנמו� של מימו� ציבורי למחקר . המעמיסי� על הקושי הרגולטיבי

רכי החברות הפרטיות הנדרשות להשקיע וביוטכנולוגי בישראל קשה להגיע לאיזו� בי� צ

 , כגו� הפקת רווח,רטיותההבחנה בי� מטרות פ. כס� רב במחקר ובי� רווחת הקהילה

 נהייתה , כגו� קידו� התשתיות ושירותי הבריאות המוענקי� לציבור,מטרות ציבוריותל

 . ברורה פחות מבעבר

ב לבחו� את השאלות יאיתור הדר� הראויה להסדרת השימוש במידע גנטי מחי

 יותר ג� שאלות אלו נעשו מורכבות. הבסיסיות ביותר הנוגעות ליחסי� בי� החברה למדינה

. בשני� האחרונות כתוצאה מהתמורות העמוקות המתחוללות בתפקודה של המדינה

שחקני השוק , לאומיי���התמורות הללו נובעות בעיקר מעלייה בחשיבות� של שחקני� בי

תפקיד� של חשיבות בתהליכי המדיניות הציבורית . הפרטי ושחקני החברה האזרחית

  5.מדינתיי�הני� שחקהתפקיד  לש על זושחקני� אלה עולה 

קווי הגבול הדקי� , על מנת להכיל את המורכבות הנובעת ממורכבות הנושא המדעי

ולטיבי ייעשה במאמר גשבי� הפרטי לציבורי וריבוי המשתתפי� הלוקחי� חלק בתהלי� הר

 מערכת יחסי� בי� המדינה לבי� ארשת מדיניות הי. "רשתות מדיני�ת"שימוש בניתוח 

 עניינ� ומעורבות� של 6.� המייצגי� אינטרסי� בחברה האזרחיתארגוני� לא ממשליי

שחקני� הלוקחי� חלק בתהלי� עיצוב המדיניות הופכי� אות� לחברי� ברשת מדיניות 

גישה זו תספק מסגרת אינטגרטיבית  7.הפועלת בתו� זירת מדיניות בתחו� מסוי� בחברה

 
5  Mark Bevir & Rod Rhodes, Interpreting British Governance (London, 2003); Jon 

Pierre & Guy Peters, Governance, Politics and the State (New York, 2000). 
6  Stephen Wilks & Maurice Wright, Contemporary Government-Industry Relations 

(Oxford, 1987); William D. Coleman & Grace Skogstad, “Introduction and Policy 
Communities and Policy Networks: A Structural Approach”, Policy Communities and 

Public Policy in Canada (William D. Coleman & Grace Skogstad eds., 1990). 
7  David A. Rochefort & Roger W. Cobb, “Problem Definition: an emerging 

Perspective”, The Politics of Problem Definition: Shaping the Policy Agenda 1-31 
(David A. Rochefort & Roger W. Cobb eds., 1994). 
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המידע הגנטי על רקע לבחינת הכוחות המעורבי� בתהלי� קביעת המדיניות בתחו� 

 ככלי מדיניותהשימוש ברשתות . השינויי� המתרחשי� ביחסי� בי� החברה למדינה

שחקני השוק והחברה , לניתוח מדגיש את הדפוס המשתנה של היחסי� בי� שחקני המדינה

בחינה זו מעלה את השאלה א� למדינה יש בכלל יכולת לעצב מדיניות בתחו� . האזרחית

 כי תהלי� עיצוב המדיניות מתרחש בתו� הקשר ההבנה. בטיו השוני�המידע הגנטי על הי

של רשתות מדיניות מעלה את החשיבות של בירור התפקיד שהמדינה ושחקניה ממלאי� 

 במונחאפיו� האינטרסי� של המדינה נשע� על השימוש . בעיצוב המדיניות הציבורית

עולותיה של המדינה  כולל את האינטרסי� שפזה נחמו. "האוטונומיה של המדינה"

 8.רווחה וצמיחה כלכלית, טחו� חיצונייב, כגו� אינטרסי� בקיו� סדר המדינה, מקדמות

 למדינה מער� –כלומר ,  יותרמצומצמתטענתי היא שככל שהאוטונומיה של המדינה 

 גדלה השפעת� של השחקני� הלאכ� , אותו היא רוצה לקד�שאינטרסי� מצומצ� 

  .� של המדינה בתחו� השימוש במידע גנטיממשליי� בהגדרת האינטרסי

אופי היחסי� בי� שחקני המדינה לבי� שחקני השוק והחברה האזרחית הוא שמכא� 

במאמר זה אסתמ� על עבודת� של ו� . אחד מהבסיסי� להבחנה בי� סוגי רשתות מדיניות

 שערכו מיפוי של רשתות מדיניות על פי Coleman)10( וקולמ� 9)van Warden(וורד� 

 מודל אחד הוא :מיפוי זה מסתמ� על שלושה מודלי� עיקריי�. מרכיבי הרשת וסוג הרשת

, שחקני הרשת ה� בעיקר שחקני ממשל, זה שבו המדינה דומיננטית ברשת המדיניות

חקיקה ומימו� ישיר של , אכיפה, הדורש מנגנוני תכנו� והמדיניות משקפת תכנו� ריכוזי

שחקני� ג� בקרב ה קיימותבמודל השני ). Statism-Pantouflage) (רשת מדינתית(המדינה 

 של הממשל ביחס הרחבהא� האוטונומיה , קבוצות אינטרס שקיבלו את כוח� מהמדינה

לשחקני� מהחברה האזרחית נשמרת ובאה לידי ביטוי בהתערבות רגולטיבית המוגבלת 

תית רשת מדינ(עדר אינפורמציה מתאימה לציבור ילתיקו� כשלי שוק הנובעי� מה

) העסקי בדר� כלל( בה� המגזר הפרטישמודל שלישי הוא של רשתות  11).קורפורטיסטית

 
8  Peter A. Hall, “Policy Paradigms, Social Learning and the State: The Case of 

Economic Policymaking in Britain”, 25(3) Comperative Politics 275 (1993). 
9  Frans van Waarden, “Dimensions and Types of Policy Networks” 21 European 

Journal of Political Research 29 (1992) . 
10  William D. Coleman & Grace Skogstad (eds.), Policy Communities and Public Policy 

in Canada (New York, 1990). 
11  R. Rhodes, “Governance and Public Administration”, Debating Governance 54, 54-90 

(Jon Pierre ed., 2000). 
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 ברשת מדיניות זו האוטונומיה של הממשל 12).רשת נושא(ממלא בה� את התפקיד המרכזי 

 ביחס לשחקני� אחרי� מהחברה האזרחית ומשתקפת במדיניות מינימלית בלבד מצומצמת

  13.ת לסקטור הפרטי לפעולהמוגבלת למת� רישיונו של המדינה

 רשתות מדיניות � של היא לבחו� את השפעתזהמאמר על רקע האמור לעיל מטרת 
שונות על יכולת העצמת� של פרטי� וקבוצות נוכח ההשלכות של יישומי הטכנולוגיה 

ועל כ� הוא יתמקד ,  חלק ממחקר רחב יותרהואמאמר זה . הגנטית בתחו� המידע הגנטי
יתה בעבר יאשר רשת המדיניות שלה ה, ראלי תו� השוואתו לגרמניהבניתוח המקרה היש

כ� למשל מעמדה של המסורת .  רשת קורפורטיסטית–דומה באופ� יחסי לזו הישראלית 
. הקורפורטיסטית בתחו� מדיניות הבריאות היה אית� במיוחד ה� בישראל ה� בגרמניה

 משמעותי ברגולציית הענ� בשתי המדינות פיתחו מערכת בריאות שבה למדינה יש תפקיד
רטיסטי שאפיי� אות� ו במהל� הזמ� התרחקו שתי המדינות מהאפיו� הקורפא� ,הרפואי

כ� למשל בגרמניה נית� להצביע על מגמה ברורה יותר של שילוב שחקני שוק . בעבר
כל אזרח מחויב להיות מבוטח בביטוח בריאות לפי חוקי . בקביעת מדיניות בענ� הבריאות

מעבר לרשת (א� ביטוח הבריאות מנוהל בידי חברות ביטוח בסקטור הפרטי  ,המדינה
 לעומת זאת בישראל היה מעבר מהסדר קורפורטיסטי להסדר ממלכתי שבו כל 14).נושא

משות� לכל קופות , אזרח זכאי להיות מבוטח בביטוח בריאות הקובע סל בריאות אחיד
ישראל נית� להצביע על הליכי ע� זאת ג� ב). מעבר לרשת מדינתית(החולי� במדינה 

השוני בי� שתי , כפי שאדגי� בהמש� המאמר. הפרטה חלקיי� של מערכת הבריאות
המדינות כיו� מורכב עוד יותר בשל התפקידי� השוני� המוקני� לשחקני� בחברה 

הבחירה בשתי . היק� השפעת� על האופ� שבו נקבעת מדיניות ציבוריתבשל האזרחית ו
ת יבעבר תחת מודל אחד ואשר התרחקו זו מזו בתקופה שבה סוגימדינות אשר סווגו 

מאפשרת לחדד את ההבדלי� הרלוונטי� ואת , המידע הגנטי מחייבת פתרונות חדשי�
 . סיונות הרגולציה החדשי�יהשפעת� על העצמת הפרטי� והקהילה במסגרת נ

ל עמאמר זה יתחיל אפוא בהצגת טיבו והשלכותיו של המידע הגנטי על הפרט ו

תהליכי עיצוב מדיניות בעל רקע דיו� זה אייש� את המודל של רשתות מדיניות . הקהילה

השוואה זו תאיר את הקשר בי� רשת המדיניות לבי� . מידע גנטי בישראל ובגרמניה

על הקשר בי� רשת המדיניות לבי� היכולת להגביר העצמה של פרטי� ו, המדיניות הנבחרת

 .וקהילות בעת הסדרת מידע גנטי

 
12  T. Skocpol, “Bringing the States Back In: Strategies of Analysis in Current Research”, 

Bringing the States Back In 3 (Peter Evans, Dietrich Rueschemeyer & Theda Skocpol 
eds., 1985). 

13  van Waarden ,ÏÈÚÏ46' בעמ, 9ש " ה. 
14  Michael Moran, “Understanding the Welfare State: The Case of Health Care”, 2 

British Journal of Politics and International Relations 135 (2000). 
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מאופיו של המידע הגנטי נגזרת החשיבות המיוחדת במת� הגנה חקיקתית , לטענתי
לפרטי� ולקהילות שיהא בה לחזק את שיתו� הפעולה מצד� לקידו� יעדיה� המשותפי� 

 אטענתי המרכזית הי, יתר על כ�. ובכלל זה קידו� בריאות הציבור, של כלל תושבי המדינה
הה יותר ברשת מדיניות מדינתית שבה משקל כי יכולת העצמת פרטי� וקהילות גבו

 מעבר לכ� נית� להדגיש כמה היבטי�. השחקני� הממשליי� בעיצוב המדיניות עולה
דברות יוזאת על דר� ה, בישראל אשר קידמו את הקול שנית� לקבוצות ולאינטרס הציבורי

הרחק  ותלהבדיל מתגובות של גופי� פרטיי� הנעש, מוקדמת והכנת תשתית לפיתוח גנטי
  .של השוק הגרמני" היד הנעלמה"במסגרת , מהעי� הציבורית

 מידע גנטי לעומת מידע רפואי . ב

אודות המטע� הגנטי של כל על  לקבל מידע י�מיפוי וזיהוי הגני� האנושיי� מאפשר
המידע הגנטי הוא בעל אופי הסתברותי ,  עובדתישהואלהבדיל ממידע רפואי . אד� ואד�

כמו כ� המידע הרפואי הוא . � רפואיי� בקרב פרטי� נושאי מחלותהמאפשר לנבא סיכוני
 על המשפחה וכ� על צאצאי� על פני רבה ואילו למידע גנטי עשויה להיות השפעה ,אישי

למידע הגנטי של הפרט , הואיל וכ�. אליה משתיי� הפרטשדורות ועל הקבוצה האתנית 
 ועל כ� שימוש במידע גנטי ,צותעלולה להיות משמעות תרבותית עבור פרטי� אחרי� וקבו

כל המשתייכי� לקבוצה האתנית וא� להפליה ב סטיגמה טביעתעלול להוביל לסכנה של 
15.קבוצתית על רקע תפיסות גזעניות

בניגוד , מחקר גנטי באוכלוסיות גדולות ומוגדרות 
חברתיות , יוצר מכלול חדש של סוגיות אתיות, למחקר רפואי של פרטי� בודדי�

 מבקש לסקור כאמור שלושה מאפייני� זהמאמר .  שלא היו קיימות עד כהומשפטיות
, )פרטיות(חסיו� מידע גנטי : מרכזיי� הנידוני� במסגרת ההסדרה של השימוש במידע גנטי

 .שיתו� בחלוקת יתרונות המחקר ומניעת שימוש לרעה במידע גנטי בידי גופי� פרטיי�

 מידע גנטי והגנה על הפרטיות. 1

יבה הטכנולוגיה הגנטית בתחו� השימוש במידע הגנטי מעורר מחלוקת האתגר שמצ

לגבי החלת העקרונות האתיי� המשמשי� להגנת הפרטיות בתחו� המידע הרפואי ג� 

 
15  Amalia M. Issa, “Ethical Perspectives on Pharmacogenomic Profiling in the Drug 

Development Process”, 1 Nature Reviews in Drug Development 300 (2002); Laura M. 
Beskow, Wylie Burke, Jon F. Merz, Patricia A. Barr, Sharon Terry, Victor B. 
Penchaszadeh, Lawrence O. Gostin, Marta Gwinn, “Informed consent for population-
based Research involving Genetics”, 286 Journal of American Medical Association 

2315 (2001). 
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יש הסבורי� כי אי� צור� בחקיקה מיוחדת . תחו� המחקר הגנטי בקבוצות אוכלוסי�ב

אחרי� 16 .הפרטיותמכיוו� שהעקרונות האתיי� ממילא מעוגני� היטב בחוק הגנת 

כמו דיני , מרחיבי� וטועני� שהטכנולוגיה מאתגרת שורה של כללי� משפטיי� קיימי�

 עלכ� למשל העקרונות להגנת הפרטיות חלי� 17 .פרטיות והסכמה מדעת, הקניי� הרוחני

 מחקר פרטי על חלי� ה� אינ� א� ,מחקר ציבורי או אקדמי שמטרתו היא בריאות הציבור

בעיה זו בולטת בעיקר במחקרי� גנטיי� הנערכי� בקרב . חריותהנעשה למטרות מס

מחקרי� בעלי היק� רחב נערכי� לעתי� קרובות על ידי גופי� מסחריי� . קבוצות אוכלוסי�

כ� היא מאחת המשמעויות . בעלי יכולת לנהל את המידע מבחינת התשתית הטכנולוגית

ועדות ליצירת בדיקת אבחו� שהדגימות הנאספות מקבלות ער� מסחרי עוד לפני שה� מי

העובדה שדגימות אלו יכולות לשמש מטרות מסחריות ללא . גנטי או תרופה מתאימה

ידיעת הפרט או הקהילה המשתתפי� במחקר מחדדת את השאלה א� קיימת הגנה מספקת 

מכא� עולה הצור� בפיקוח של גו� ממלכתי ג� על המטרות שלשמ� . על פרטיות המידע

  .דע הגנטי בידי גופי� שוני�ייעשה השימוש במי

כאשר מדובר במחקר אוכלוסי� יש להתנות את ביצוע המחקר בתהלי� של , יתרה מכ�

השוואה המצריכי�  קשר גנטיי� בגלל הממדי� של מחקרי. מעי� הסכמה קולקטיבית

 לחזור אל לא נית� ,שונות של אנשי�קבוצות �מידע גנטי של תתלחוזרת של מידע רפואי 

ולכ� נית� , קש את הסכמת� להשתמש במידע בכל פע� שנעשה בו שימושהפרטי� ולב

 שלא ייחשפו פרטי� מזהי� בתנאי,  לביצוע מחקרי� אלה א� ללא הסכמת�האישור

מכא� שבסוגיית ההגנה על הפרטיות של משתתפי� במחקר גנטי יש חשיבות . כלשה�

ר להבחנה בי� מידע  כלומ,מרכזית למידה שבה נית� לקשר דגימת מחקר ע� מקור מזוהה

מזוהה כשיקול בהערכת הסיכוני� והיתרונות של המחקר  מידע גנטי בלתילגנטי מזהה 

�ולכ� מבחינה אתית. ובקביעת האמצעי� הראויי� להגנה על זכויות המשתתפי� בו

מעבר " הסכמה מדעת קבוצתית"במשפטית מוצע לחייב בחקיקה את הגופי� החוקרי� ג� 

 שתינת� על ידי נציגי הקבוצה באשר לאופ� שמירת המידע של הפרט" הסכמה מדעת"ל

  18.הגנטי של חברי הקהילה

 
16  Trudo Lemmens, “Private Parties, Public Policy? The Shifting Role of Insurance in the 

Genetics Era”, Genetic Information 31 (Alison K. Tompson & Ruth F. Chadwick eds., 
1999). 

17  Susan M. Wolf, “Beyond Genetic Discrimination: Towards the Broader Harm of 
Geneticism”, 23 Journal of Law, Medicine and Ethics 345 (1995). 

‰‰Â¯„˙Ò˙  "המלצות ומסקנות בנושא המחקר הגנטי באוכלוסיות גדולות"אבינוע� רכס   18
 Ï‡¯˘È· ˙È‡ÂÙ¯‰‰˜È˙‡Ï ‰Î˘Ï‰ 8)  2003ינואר .( 
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 מידע גנטי וחלוקת יתרונות המחקר .2

להבדיל ממאגרי מידע , בעיה נוספת העולה מהרגישות המיוחדת של מאגרי מידע גנטי

 נובעת מהצור� באמצעי� ארגוניי� וכספיי� משמעותיי� לעריכת מחקרי� ,רפואי

הטענה היא שמימו� ציבורי למחקר גנטי אינו מאפשר לקיי� . ות אוכלוסי� גדולותבקבוצ

 את התשתית הנדרשת למשימה העצומה של זיהוי הקשר בי� גני� לבי� מחלות רבות

 ועל כ� חברות עסקיות ומסחריות מהוות לעתי� קרובות כלי הכרחי לקידו� ,גורמי�

השימוש של מידע גנטי בידי חברות , �ואול. אבחו�לייצור תרופות ול, המחקר בטיפול

זכות לפרטיות של בפרטיות מעלה את החשש שחברות אלו לא יכירו בזכויות הקניי� ו

בו גופי� פרטיי� תופסי� את שהאופ� . פרטי� בדגימות שלה� ובמידע הגנטי שהופק מה�

 זכויות קניי� רוחני משפיע עללחובות דיווח ציבוריות ול, האחריות שלה� לשקיפות

אחת הבעיות הכרוכות . תוצרי המחקר הצפויי� ממחקרי� גנטיי�על נגישות הממצאי� ו

בקיו� מחקרי� בחסות חברות מסחריות היא שהמחקר אינו מחייב שיתו� בתוצאות 

 עולות בקנה אחד ע� האינטרסי� של החברה המסחרית שאינ�המחקר או פרסו� תוצאות 

את הצור� בהתערבות ובפיקוח של המדינה כמו כ� חשיבות ההו� הפרטי מחדדת . החוקרת

הרווחי� הצפויי� ממנו לקידו� תשתיות או שירותי של באשר לחלוקה הוגנת של המחקר ו

בעיות אלה דורשות בראש ובראשונה את ההכרה בזכויות . בריאות לכלל האוכלוסיה

 מפירות המחקר תובאינטרסי� של כלל הפרטי� והקבוצות המרכיבי� את המדינה ליהנו

 .הגנטי הפרטי

 מידע גנטי ואפליה .3

" תעודת זהות גנטית"י המאפשר להפיק רפוא�ביואיסו� מידע גנטי במסגרת מחקר 

כל אד� טומ� בחובו חשש רב באשר לשימוש שגופי� שוני� עלולי� לעשות במידע ל

חברות ביטוח עלולות לסרב לבטח מי שעתיד לחלות במחלה : הגנטי אשר יגיע לידיה�

 פרמיות גבוהות  מאלה בעל סיכוי סטטיסטי לחלות בעתיד או לדרוששהואי מגנטית או 

 מקומות עבודה עלולי� לסרב להעסיק אנשי� אשר עתידי� לחלות או שה� בעלי ;במיוחד

במקרה משנת   לכ� נית� לראותהדוגמ. סיכוי סטטיסטי גבוה למחלה גנטית וכ� הלאה

חברת הביטוח . יסת ביטוח חיי�ית לפולננדחתה בו בקשה של אזרחית אמריקש 1997

נימקה את דחייתה לאור העובדה שהאישה אובחנה בבדיקות גנטיות כנשאית של מחלת 

 חברת הביטוח התנתה את מת� פוליסת הביטוח לילדי�  על כ� נוס�.הסיסטיק פיברוזיס

  19.מצא שהבעל אינו נשא של הג� למחלהיהעתידיי� של האישה רק א� י

 
19  www.managed care/mag.com/archives/9701/9701/genetics.shtml. 
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תפתחות תופעת האפליה על רקע נתוני� גנטיי� מציעי�  העלהמחקרי� המתחקי� 

לבחו� את תפקיד הארגוני� הכלכליי� כגו� חברות ביטוח או מעסיקי� ואת השותפות 

 דומה כי התחזקות תהליכי ההפרטה המשקיי� והמבניי� 20.הממוסדת בינ� לבי� המדינה

משקפי� , הפרטיהיינו תהליכי� המעבירי� את מוקדי הכוח מהמדינה אל המגזר , בחברה

החלשת כוחה של . את יחסי החברות הפרטיות והמדינה בתחו� השימוש במידע גנטי

 מנגנוני הסדרה פרטית הכוללי� תהמדינה וחיזוק כוחו של המגזר הפרטי מובילי� ליציר

 המכווני� פרטי� לנקוט כללי� שהמגזר הפרטי – חיוביי� ושליליי� כאחד –תמריצי� 

י� המתבססי� על ינטרודרה אלו נראי� לכאורה הסדרי� וולמנגנוני הס. קבע לעצמו

כ� למשל חברות ביטוח יכולות לדרוש מלקוחותיה� לעבור בדיקה . הסכמה מצד הפרטי�

גנטית אבחונית ספציפית משו� שלמבטחי� יש עניי� גובר בקביעת רמות סיכו� למחלות 

21 .הפרמיהבאופ� ריאלי ובהתפתחות של אמצעי� מונעי� שיוכלו להוזיל את 
  

בארצות  מעטותעל א� התרחבות מודל ההסדרה הפרטית נית� להצביע על מדינות 

אשר עיגנו את האיסור בשימוש במידע , רסי'ג�יניה וניו'וירג, יה'ורג'ג, טקסס  ובה�,הברית

 ג� בישראל הוסדר השימוש במידע גנטי בחוק מידע 22.גנטי בידי מעסיקי� וחברות ביטוח

 
 המתמקדי� בעיקר ביחסי� ,מידע גנטישימוש בל בקשרלמחקרי� העוסקי� בעיצוב מדיניות   20

, שבי� השחקני� המייצגי� את המדינה לבי� השחקני� המייצגי� גופי� כלכליי� ומסחריי�
 Davis Orentlicher, “Genetic Screening by Employers”, 263 Journal of the:ראו

American Medical Association 1008 (1995); George J. Annas, “The Limits of State 
Law to Protect Genetic Information”, 345 New England Journal of Medicine 385 
(2002); Mark A. Hall & Stephen S. Rich, “Laws Restricting Health Insurers’ Use of 
Genetic Information: Impact on Genetic Discrimination”, 66 American Journal of 
Human Genetics 293 (2000); William D. Murry, James Wimbush & Dean Dalton, 
“Genetic Screening in the Workplace: Legislative and Ethical Implications”, 29(4) 

Journal of Business Ethics 365 (2001). 
21  Alper, Geller, Barash, Billings, Laden & Natowicz ,ÏÈÚÏ2ש " ה ;Marvin R. Natowicz, 

Jane K. Alper & Joseph S. Alper, “Genetic Discrimination and the Law”, 50 American 
Journal of Human Genetics 465 (1992). 

איגודי� מקצועיי� ,  עלו שתי הצעות חוק שמטרת� למנוע מחברות ביטוחבארצות הברית  22
 Genetic Information( כלפי פרטי� ומעסיקי� לנצל לרעה את השימוש במידע גנטי

Nondiscrimination Act of 2003, S. 1053 118th congress .(החוק מבקשות להמשי� הצעות 
 Health Insurance Portability and:1996את הקווי� שהונחו כבר בחוק משנת 

Accountability Act of 1996 Pub. L. 104-191 104th congress,ת ביטוח  האוסר על חברו
להטיל פרמיות גבוהות או למנוע כיסוי של ביטוח קבוצתי לבני אד� בגי� ההיסטוריה 

רחיב את האיסור הקיי� ג� לתחו� הסקטור הפרטי של מהגנטית שלה� במגזר הציבורי ו
ההצבעה על הצעות החוק מתעכבת בבית . עגנו בחקיקה פדרליתממעסיקי� וחברות ביטוח ו

 :  ראו.גורפת בסנאטהנבחרי� למרות התמיכה ה
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 המתייחס להיבטי� של הגנת הפרט והאוסר אפליה על רקע המידע ,2000�א"תשס, גנטי

להסדיר עריכת "הגנטי בידי חברות ביטוח ומעסיקי� באמצעות כללי� אתיי� שמטרת� 

בדיקות גנטיות ומת� ייעו� גנטי ולהג� על זכות הנבדק לפרטיות לגבי המידע הגנטי 

  23...."המזוהה

פני המדינה בצור� לעצב מסגרת ל חדש אופיו של המידע הגנטי מציב אתגר, לסיכו�

הטענה היא כי שינויי� . הסדרה שתתאי� למאפייני� הייחודיי� של תחו� המידע הגנטי

המתרחשי� בתפקידי המדינה מעלי� שאלות לגבי דפוס היחסי� שיתהווה וישרור בי� 

 24.השוק והחברה האזרחית בתחו� עיצוב מדיניות השימוש במידע גנטי, שחקני המדינה

פרק הבא יבח� את עקרונות השימוש במידע גנטי המאפשרי� העצמה של פרטי� ה

 . וקבוצות בתחו� השימוש במידע גנטי

 הערכת מדיניות השימוש במידע גנטי בישראל ובגרמניה. ג

כיצד ) א( מבקש לבחו� הזהחודיי� של מידע גנטי הפרק יעל רקע המאפייני� הי

א� ) ב (;בורית בתחו� השימוש במידע גנטירשתות מדיניות מעצבות את המדיניות הצי

או  עצמת� של פרטי� וקבוצותהב ותההשלכות של מבנה רשתות מדיניות על החברה פוגע

  .ה לותתורמ

הניתוח יתמקד בהשוואה בי� דגמי המדיניות המתהווי� בישראל ובגרמניה בתחו� 

 דגמי� אלו ההשלכות שלעל ההסדרה של השימוש במידע גנטי ויצביע על המשמעויות ו

ההשוואה תתמקד בזיהוי היחסי� בי� . על היכולת להעצי� פרטי� וקבוצות בחברה

ועדות , לרבות משרד הבריאות, שחקני המדינה: שלושת השחקני� הקיימי� בחברה

 שחקני השוק המיוצגי� על ידי ;פועלי� ברמת הממשלה� יממשלתיות וארגוני� לאומי

, י�ינטרוה האזרחית המיוצגי� על ידי ארגוני� וול שחקני החבר;גופי� פרטיי� ומסחריי�

 25.קבוצות אינטרס או מוסדות ללא כוונת רווח

 
 www.gene-watch.org/programs/privacy/genetic-disc-position.html ;

www.genewatch.org/programs/privacy/GDcomparisionchart 

 "). החוק"או " חוק מידע גנטי: "הל�ל( �2000א"תשס, חוק מידע גנטי  23
החברה האזרחית , הרפואה הציבורית בישראל בי� המדינה: בריאות עוברת לסוחר"דני פילק   24

 ).Â˜È·Â ‰È¯Â‡È˙ 6 3) 1995¯˙" והשוק
25  Michael M. Atkinson & William D. Coleman, “Strong States and Weak States: 

Sectoral Policy Networks in Advanced Capitalist Economies”, 19 British Journal of 
Political Science 47 (1989); M.M. Atkinson & W.D. Coleman, “Policy Networks, 

Policy Communities and the Problems of Governance”, 5 Governance 154 (1992). 
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 רשת מדיניות המידע הגנטי בישראל . 1

 ביקשה הכנסת להתמודד ע� ההיבטי� המשפטיי� של התקדמות 1997 סמאז מר

ציי� כי יש ל. המחקר בתחו� הביוטכנולוגיה באמצעות שתי הצעות חוק שהועלו בסוגיה זו

היינו חקיקה מפורשת המסדירה את נושא היישו� של , מדיניות מקדימה זו שנקטה הכנסת

הפכה את ישראל לאחת , הטכנולוגיה הגנטית על השלכותיו הקיימות והפוטנציאליות

בשנת . המדינות הבודדות בעול� אשר פנו לאפיק של חקיקה מסדירה בתחו� מדיניות זה

בר הכנסת מאיר שטרית בעניי� ההגנה על הפרטיות באשר  הוגשה הצעת החוק של ח1998

 הצעת החוק של חבר הכנסת שטרית התבססה על הצעת חוק 26.למידע הגנטי הפרטי

י ביססה הצעת החוק את הגנת נ בהשפעת המודל האמריק27.בארצות הבריתשהוכנה 

גימה הצעת החוק ייחסה לד. הפרטיות על המידע הגנטי על ראייה רחבה של זכויות הפרט

ממנו נלקחה וקבעה כי שהגנטית ולמידע שהופק ממנה מעמד של קניי� פרטי של האד� 

וכמו כ� הוא רשאי , הוא רשאי להורות על השמדה ה� של הדגימה ה� של תוצאת הבדיקה

 הצעה זו לא הכלילה בהגדרת ההסכמה 28.א� להתערב בתוצאות המחקר שנער� בדגימתו

הקבוצה על י שלו את הצור� להג� על משפחתו ומדעת של הנחקר לשימוש במידע הגנט

אודות� ואת הזכות של על  משתיי� בכל הנוגע לחשיפת מידע גנטי הואאליה שהאתנית 

 לרבות כללי� שמטרת� ,המדינה לשלול שימוש במידע גנטי ולקבוע גבולות לשימוש בו

  .הגנה על אוכלוסיות וקבוצות של פרטי�

ועדה לאתיקה של המועצה הלאומית למחקרי� ו הגישה ה1997במהל� חודש אפריל 

ולפיתוח את המלצותיה באשר לכללי� האתיי� של השימוש בדגימות ד� במחקרי� 

בי� הכללי� היה ביטוי ג� להכרה בחשיבות ההגנה על פרטי� וקבוצות כאשר . גנטיי�

 
הוגשה ביו�  (2786ח "ה, �1998ט"תשנ,  להצעת חוק הגנה על מידע גנטי18�16 עיפי�ס  26

 ). הכנסת מאיר שטרית ידי חבר  על30.12.1998
 החקיקה ו הצעות חוק שניסו לחדור לחלל הריק שהותירכמה הועלו 1997יש לציי� כי בשנת   27

,  בתחו� האפליה על רקע גנטיבארצות הברית מדינות בכמההפדרלית והחקיקה המדינתית 
הצעת החוק ). Dascle(ודסקל ) Kennedy(קנדי ) Lowey(איי  הצעת החוק של סנטור לוובה�

:  ראו;)Domenici(של חבר הכנסת שטרית התבססה על הצעת החוק של סנטור דומיניסי 
Genetic Nondiscrimination in the Workplace Act, H.R.2215 10th Congress (1997).  

 המגולמת במבנה של רשת מדיניות התפיסה הליברליתע� תוכ� הצעת החוק שגובשה מזוהה   28
, חברי הקונגרס והסנאט, פלורליסטית נוסח ארצות הברית המתהווה בי� סוכנויות הממשל

נציגי חברות פרטיות וארגוני� בעלי עניי� בתחו� מדיניות השימוש במידע , רוקרטי�ו ביכמה
ותה ית מובילי� לכ� שהתערבנגבולותיה הפתוחי� של רשת המדיניות האמריק. גנטי

הרגולטיבית של המדינה מוגבלת יותר לתיקו� כשלי שוק העלולי� לבוא לידי ביטוי 
 Volker Schneider, “The: לדיו� ברשתות פלורליסטיות ראו. בפרקטיקות של אפליה

Structure of Policy Network”, 21 European Journal of Political Research 109 (1992). 
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למענו נלקחו שנוצר צור� להרחיב את היק� השימוש במידע גנטי מעבר למחקר הגנטי 

כל שינוי , עדהולטענת הו. מסחריי��ימות ובעת העברת מידע בי� גופי� פרטיי�הדג

בהיק� המחקר הגנטי או בשימוש במידע גנטי מחייב אישור מראש של ועדת הלסינקי 

משרד המשפטי� בחר להיענות  29.ואישור של רשות סטטוטורית שתוק� למטרות אלו

חקיקה של המידע הגנטי הפרטי עדה לאתיקה והציע להתגבר על השלכות הולתביעת הו

�להגדרת המידע הגנטי כ" קולקטיבי"על ידי מת� פירוש common property, קרי רכושה 

" קולקטיבי"פירוש . של החברה האנושית בכללותה יותר מאשר כרכושו הפרטי של האד�

של הזכות לפרטיות והסכמה מדעת אמור לנבוע מהמשמעות הרחבה של המידע הגנטי 

עשויה להשפיע על מספר רב של אוכלוסיות עד לרמת החברה המת הפרט והחורגת מר

  30.בכללותה

כאלה בי� העקרונות אשר עוגנו בחוק זה נקבעו . חוק מידע גנטי  נחקק2000בשנת 

 קובע 30� ו29בסעיפי� . פליה בתעסוקה ובביטוח על יסוד מידע גנטי פרטיא על י�האוסר

 ,ועמד לעבודה מידע גנטי או לעבור בדיקה גנטיתהחוק כי מעביד לא ידרוש מעובד או ממ

. תנאי עבודה או פיטורי�, קידו� בעבודה, ולא ייעשה שימוש במידע לעניי� קבלה לעבודה

 ולא ,כמו כ� נקבע כי מבטח לא ישאל מבוטח או מועמד לביטוח א� עבר בדיקה גנטית

 לא יעשה שימוש וכ�, יבקש ממבוטח תוצאות של בדיקה גנטית או לעבור בדיקה כאמור

החוק קובע חובת סודיות באשר . במידע גנטי מזוהה או בסירוב לעבור בדיקה גנטית

סעיפי� . למידע גנטי ומטיל סנקציה פלילית על מעביד או מבטח העובר על הוראות החוק

 לחוק משקפי� את כוונת המחוקק לאז� בי� ההגנה על הפרטי� המשתתפי� 28 עד 18

היינו הטוב המשות� בעידוד המחקר הגנטי בשל , ציבוריבמחקר לבי� האינטרס ה

 DNA באמצעות העברת דגימות והפוטנציאל הגלו� בו לקידו� רווחת הציבור ובריאות

. אודות הנבדקהקיי� על ותוצאות של בדיקות גנטיות למחקר תו� אבטחת סודיות המידע 

הרגישות של . י מזההחוק בעניי� זה קשור להבחנה בי� מידע מזהה למידע בלתל 15סעי� 

אלא ג� ,  הסכמה מדעת לא רק לגבי ההשתתפות במחקרמחייבתהמידע הגנטי הפרטי 

 שנלקחה לצור� מחקר צריכה להישמר DNAדגימת , כ� למשל. לגבי השמירה של המידע

ע� . כמידע בלתי מזהההיא תישמר  כלומר ,מהדגימהבאופ� שהפרטי� המזהי� הופרדו 

סעי� (י� להסכי� בכתב לשמירת הדגימה באופ� מזוהה זאת המשתתפי� במחקר רשא

 
עדה לאתיקה במדע וחוות דעת של ה" ( במדע ולקניי� רוחניהמלצות הועדה לאתיקה" 29

 ).2.4.97, אביב�אוניברסיטת תל, המועצה הלאומית למחקרי� ולפיתוח, ולקניי� רוחני
) 19.11.01(עשרה � הכנסת החמש, של ועדת המדע והטכנולוגיה71' פרוטוקול ישיבה מס  30

�א"התשס,  של חוק מידע גנטילקראת כניסתו לתוק�? מידע גנטי משאב לאומי או מסחרי"
פרוטוקול ישיבה ; ) של ועדת המדע והטכנולוגיה71' פרוטוקול ישיבה מס: להל� ("2000

 ).8.11.04(עשרה �הכנסת השש,  של הועדה לענייני מחקר ופיתוח טכנולוגי104' מס
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הכללי� המיועדי� לאופי שמירת המידע הגנטי תורמי� לתהלי� העצמת ). לחוק) 2)(ב(15

 ת�הפרטי� והקבוצות האתניות שלא יחששו כי פרסו� של תוצאות מחקר גנטי או העבר

  . הנחקרתהטלת דופי באוכלוסיהל לסטיגמטיזציה או ובי� גופי� פרטיי� יוביל

קביעת מדיניות מקדימה בתחו� השימוש במידע גנטי פרטי באמצעות הסדרה 

תהלי� . חקיקתית של השימוש במידע גנטי לא הסתיימה בעצ� חקיקת חוק מידע גנטי

עיצוב המדיניות המשי� בדיוני� בהשלכות ובשאלות האתיות והמשפטיות הנוספות 

כ� . ג� לאחר השלמת תהלי� החקיקההגדרה ומהשימוש במידע גנטי פרטי ההעולות מ

 נדונה פעילותה של 31למשל בוועדה לענייני מחקר ופיתוח מדעי וטכנולוגי של הכנסת

אשר החלה לאסו� דגימות ד� בהיק� , )IdGene(� 'ג.די.חברה מסחרית ישראלית בש� אי

 �  למפות גני� של מחלות נפוצות בבניכדיארצי גדול במיוחד בקרב העדה האשכנזית באר

 כדי DNAבמסגרת המחקר נלקחו דגימות . אלצהיימר ומחלות לב, כרתוהעדה כמו ס

 א� דגימות אלו נמכרו ג� לחברות תרופות ,לאסו� מידע רלוונטי שישמש לריפוי מחלות

32.פרטיות אחרות
החברה קיבלה את דגימות הד� של חולי� מרופאי� המטפלי� בה�  

 , לרופאי� טופס חתו� של הסכמה מדעתבבתי חולי� ציבוריי� לאחר שהחולי� העבירו

 דולר בעבור כל 50�והרופאי� העבירו את המידע על החולי� לחברה בתמורה לסכו� של כ

33.דגימה
  

 וביצוע מחקרי� גנטיי� DNAהקמת מאגרי � באשר ל'ג.די.יהעניי� שעוררה חברת אי

דוח האחד ה: בשני דוחות �2001 בשנת  נדו,בקרב קבוצות אתניות גדולות באוכלוסיה

בראשות , אתיקה של האקדמיה הלאומית למדעי��חובר על ידי הוועדה המייעצת לביו

 הדוח השני חובר על ידי הלשכה לאתיקה של 34,מישל רבל ממכו� ויצמ�' הפרופ

 רבות 35.ע� רכס מבית החולי� הדסהואבינ' בראשות פרופ, ההסתדרות הרפואית

רשות לאומית סטטוטורית שתפקח על להקי�  ובה� המלצות ,מההמלצות בדוחות זהות

 לאומי שינוהל על DNAומאגר , וציבוריי� של אוכלוסיות בישראל  מסחריי�DNAמאגרי 

 הציעואתיקה של האקדמיה הלאומית למדעי� �המייעצת לביוה עדווהחברי . תידי הרשו

הרשות לאוספי� של דגימות ומידע גנטי של אוכלוסיות "לכנות את הרשות החדשה 

 
 .30ש "ה ÏÈÚÏ,  של ועדת המדע והטכנולוגיה71' פרוטוקול ישיבה מס  31
 .12 בı¯‡‰ 14.12.01" א"הפריצה לדנ"מרית סלווי�   32
 .4' בעמ, 14.8.01 מוס� עסקי� È¯ÚÓ·" כל הג� הזה"אמיר אייזנברג   33
ח "דו, "א ומאגרי נתוני� של מידע גנטי מהאוכלוסיה"אוספי� גדולי� של דגימות דנ"  34

; 2002דצמבר ,  האקדמיה הלאומית הישראלית למדעי�–הוועדה המייעצת לענייני ביואתיקה 
www.academy.ac.il/bioethics/hebrew/report2/report2-h.html) ועדה המייעצת ו הדוח: להל�

 ).לענייני ביואתיקה
 .18 ש"ה ÏÈÚÏ, רכס  35
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 קהילותהרשות תנסח כללי� אתיי� לניהול מחקרי� בקרב , לפי שתי ההצעות". בישראל

הדוח של ועדת האקדמיה התייחס במפורש לסכנות . אתניות ובקבוצות אוכלוסיה גדולות

. פליה קבוצתית על בסיס מידע גנטי במסגרת המחקר בקבוצות אתניותאהמיוחדות של 

קת פרופיל גנטי של קבוצה שנית� הפ: "חברי ועדת האקדמיה כותבי� בעצמ� בדוח

עלולה להוביל לסיכו� בהטלת סטיגמה על , להגדירה לפי עדתה או מקורותיה הלאומיי�

, מוסרית – הדבר עלול להוביל לאפליה במגוו� צורות, גרוע מכ�. כל המשתייכי� לקבוצה

 המליצה להתמודד ע�  הלשכה לאתיקה של ההסתדרות הרפואית36".פיסית או כלכלית

אד� המשתת� יות האתיות הכרוכות במחקר גנטי באוכלוסיות גדולות בדר� של יידוע הבע

בניסוי באמצעות רופאו תו� שמירה על סודיות רפואית בדבר תוצאות המחקר הנוגעות לו 

ועדות לצור� באיזו� בי� ההגנה על הפרטיות לבי� וע� זאת קיימת הסכמה ב. אישית

 37.הקהילה האתניתשל בריאות הדו� הרווחה והתרומה המחקרית של המחקר הגנטי בקי

�קהילה שממנה נלקח הבכשר לראות היו� ' פרופכ� למשל מציע  DNA מעמד" בעלת "

כשר מבקש למעשה לבסס ' פרופ. "זה בעצ� הגנו� של העדה ":בשימוש שייעשה במידע

לפיה העקרונות האתיי� המשמשי� להגנה על פרטי� יענו ג� על הדאגות שאת העמדה 

בי האינטרסי� של הקבוצה בכללותה באשר להחלטה על השימוש במידע גנטי של לג

כשר מעלה את הדיו� בדבר פיתוח תפיסה של זכויות קהילתיות '  גישתו של פרופ38.פרטיה

של קהילות אתניות המשתתפות במחקר גנטי יהיו � מנקודת מבט. במסגרת דמוקרטית

,  אנושיי� ואינטרסי� קהילתיי� הכוללי�זכויות אלה הכרחיות כדי לשמר משאבי� גנטיי�

במוב� זה על גופי� מחקריי� מוטלת החובה . הגנה מפני אפליה או סטיגמציה, בי� השאר

לקבל הסכמה מנציגי הקהילה המשתתפת במחקר לשימוש במידע הגנטי באופ� שלא 

ישמת ועדת הלסינקי העליונה המיויש לציי� כי ההמלצות נדונו ב. תיפגע הזכות הקהילתית

בפועל את הנחיות החוק הנוגעות לקבלת הסכמה מדעת של נבדקי� לשמירת דגימות 

DNAבמסגרת זו מוסמכת ועדת הלסינקי .  ולמסירת מידע גנטי לגופי� ציבוריי� ופרטיי�

בי� השאר היא ו, על ידי משרד הבריאות לבדוק הצעות למחקר גנטי המוגשות לאישורה

  .עקרונות החוקבודקת א� ה� עולות בקנה אחד ע� 

התובנות העולות מהתפקיד המרכזי של המדינה בהסדרי� של השימוש במידע גנטי 

בדיו� האתי של מחקר באות לידי ביטוי ,  להעצי� פרטי� וקבוצותכדיבידי גופי� פרטיי� 

בעשור האחרו� הגיע שיעור תמותת הנתוני� הראו כי . גנטי באוכלוסיית הבדווי� בנגב

 
 .34 ש"ה ÏÈÚÏ, ועדה המייעצת לענייני ביואתיקהודוח ה  36
 .18 ש"ה ÏÈÚÏ, רכס  37
 .34 ש"ה ÏÈÚÏ, ועדה המייעצת לענייני ביואתיקהודוח ה  38



 לאיסור אפליה  העצמה בראי המדיניות
 בישראל ובגרמניה על רקע גנטי

329 

z:\books\mh&t\07-10-25\08-saban.doc 1/20/2008 12:49 PM 

39. בקרב תינוקות יהודי�3.3� לידות חי בהשוואה ל1,000 לכל 15.3�להתינוקות הבדווי� 
 

אוניברסיטת ב� גוריו� ומשרד ,  תכנית משותפת של המכו� הגנטילפעול החלה 1994�ב

 2002 בשנת 40.הבריאות להפחתת ילודה של תינוקות בדווי� הלוקי� במחלות תורשתיות

החליט משרד הבריאות . תינוקות מכלל מקרי תמותת ה36%�היו מומי� מולדי� הגור� ל

בדווי� ששכיחות� קרב הכמיליו� שקלי� לבדיקות גנטיות למחלות תורשתיות בלהקצות 

פרויקט לזיהוי הגני� הקשורי� למחלות תורשתיות הבמסגרת .  איש1,000� ל1היא לפחות 

טועני� כי המתנגדי� לתכנית .  דגימות ממשפחות בדוויות2,000�ולטיפול בה� נאספו כ

כמו למשל פרויקט , יא אינה עולה בקנה אחד ע� תכניות הנהוגות בקרב קהילות אתניותה

 ובה , תכנית שהגתה העדה החרדית בישראל ובארצות הברית,"דור ישרי�"המחקר 

�סיסטיק פיברוזיס וטיי כדי למנוע העברה תורשתית של מחלת נבדקי� צעירי� לפני חיתו�

רכזת פרויקט , אורלי אלמילפי דברי . אשכנזית�יתאוכלוסיה היהודהשכיחות בקרב ה ,זקס

דור "בתכנית , בריאות של ארגו� רופאי� לזכויות אד� בכפרי� הבלתי מוכרי� בנגב

החליטו באילו , קיבלו מה� מידע, באו נציגי הקהילה אל המדעני� והרופאי�" ישרי�

  לעומת זאת. וע� אילו רופאי� ה� יעבדו,כיצד תפעל המערכת, מחלות ברצונ� להתמקד

לא דרשה שיתו� של נציגי הנהיגה המדינה בקרב ערביי הנגב מדיניות הייעו� הגנטי ש

41.הקהילה בעיצוב המחקר או לפחות הכשרת אנשי� מ� הקהילה להשתת� בביצועו
מכא�  

עולה כי העצמת הקהילה מחייבת עיצוב מדיניות הכוללת כללי� אתיי� המתייחסי� 

כאשר מדובר בקבוצות . לשיתופה בתהלי� קבלת ההחלטותלמשקל הנית� לרצו� הקהילה ו

העצמת הקהילה דורשת שיתו� נציגיה , )בני דורות של מיעוטי� אתניי�, יילודי�(פגיעות 

להכשיר אנשי� מ� הקהילה להשתת� בביצועו , בעיצוב המחקר ובניתוח הממצאי�

 במסגרת קיו� אמצעי הסדרה זה. ולדבוק בשיתו� הפעולה ג� לאחר תו� פרויקט המחקר

לקידו� , מחקרי� גנטיי� בקבוצות אוכלוסיה יבטיח כי תוצרי המחקר ישמשו לטובת הכלל

� פרטיות המונעות על ידי אינטרסי� פרטיי� י ולא יגיעו רק לידי,הרווחה הכללית

  .ותועלתניי�

 בסוגיית ההסדרי� ועדת הכנסת בהסדרה של מאגרי מידע גנטיי�ו בבדיו� שנער�

הביע , נת זכויות ואינטרסי� של הפרטי� והאוכלוסיות המשתתפות במחקרי�הראויי� להג

את החשש מצד חברות עסקיות , ר אריאל דרבסי"ד, �'ג.די.יהמדע� הראשי ונשיא חברת אי

מדעי מפני התערבות �אינטרס הכלכלילהג� על ה יש ,לטענתו. מאמצעי הסדרה מסוג זה

 
39  Â˙�˘·‚�Ï ÈËÒÈËËÒ Ô 2) 2004, באר שבע –גוריו� �אוניברסיטת ב�( . 
40 Aviad E. Raz, The Gene and the Genie: Tredition, Medicalization and Genetic 

Counseling in a Bedouin Communuty in Israel (Durham, 2005). 
41  Aviad E. Raz, “‘Aysha’: Genetics Education and Community Engagement in a 

Consanguineous Arab-Bedouin Population in Israel”, 7(4) Health 439 (2003). 
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גבלות האתיות שהוא מטיל על החברות ממשלתית באמצעות מנגנו� השוק החופשי על המ

 חושב שמאוד חשוב כשאנחנו באי� אני: "הפרטיות בלי להיזקק לחקיקה מיוחדת בתחו�

ני� את העבודה והתעשייה שמטכנולוגי הוא זה �לדו� בפרוייקטי� מסוג הזה שהמנו� הביו

די� בד בבד ע� שמירה על בועלחשוב אי� , הזו נמצאת בקשיי� של השוק העולמי

הסוג הזה ה� רצויי� וה�  מהמחקרי�... ללי� שחשובי� לכול� וע� קידו� הנושא הזההכ

 יצירת מקומות עבודה ,תוח כלכלי� פילטובת המדינה והמדינה היא הנהנית העיקרית דר

כ� שזה ג� אינטרס של המדינה וג� תוא� את הסטנדרטי� האתיי� כפי , וני המיסוינומנג

 דרבסי מעלה את הסוגיה 42".צורה עניינית למחקר הזהשנקבעו בעול� א� בודקי� אות� ב

 אול� אי� זה ברור אי� ,של שימושי� עתידיי� ברווחי� המתקבלי� מהמחקר הגנטי

היינו א� מדובר בתועלת , החברהאת החברה הפרטית אמורה לתגמל את הקהילה או 

לוגי�  או שמא מדובר במת� תמ,)'תעסוקה וכו, מיסוי( כלכלית שהמחקר יביא למדינה

ע� זאת המגמה . מרווחיה או סבסוד של שירותי� ותרופות למי שנת� לה את המידע הגנטי

המשתקפת מדיוני ועדת הלסינקי ומשרד הבריאות במסגרת המעקב אחר התפתחויות 

 חובת� שלמצביעה על נכונות לעג� בחקיקה ראשית ג� את , בשטח המחקר הגנטי בישראל

ו לפחות את הקהילה שעבורה המחקר הוא רלוונטי חברות עסקיות לשת� את הציבור א

 וכמו כ� להתנות מראש את התמורה ,ברווחי� שיופקו מהמחקר או בזכויות שיצמחו ממנו

 43.הכלכלית למדינה

מהאמור לעיל עולה שתהלי� עיצוב המדיניות בתחו� המחקר והשימוש במידע גנטי 

̇ ÈË�‚ Ú„ÈÓבפרטי בישראל מאופיי�  ÂÈ�È„Ó ‰ÓÈ„˜Ó .ניות זו באה לידי ביטוי בחקיקה מדי

ת יהנוגעת להשלכות המחקר הגנטי בטר� הוגשה עתירה או נער� דיו� ציבורי נוקב בסוגי

בעיצוב המדיניות היו שותפי� שחקני� מ� הרשות המבצעת . השימוש במידע גנטי

 של המחוקקי� לאבח� �יכולת. אתית�והמחוקקת ושחקני� בקהילייה האקדמית הביו

השלכות גנטיות ולעצב קווי מדיניות והנחיות חדשות למחקר הגנטי בהשוואה למחקר 

רפואי הצליחה למנוע החרפת מחלוקת ציבורית צפויה סביב השלכות פעילותה של �ביו

 הממשל 44.� למשל בתחו� האפליה על רקע גנטי של קבוצות אתניות'ג.די.ייחברת א

 המחקר בתחו�תרונות חקיקה בד בבד ע� התעוררות הבעיות הישראלי הוביל ונת� פ

כמו כ� ממשלת ישראל החליטה להתגבר על הצור� להסדיר פעולות של תאגידי� . הגנטי

בה� תהליכי שמסחריי� בתחו� המידע הגנטי באופ� מהיר יותר מאשר בתחומי� אחרי� 

 
  .30 ש"ה ÏÈÚÏ,  של ועדת המדע והטכנולוגיה71' פרוטוקול ישיבה מס  42
מסמ� עדכו�  ( ‰ÁÓÂ Ú„ÈÓ ˙˜ÏÁÓ–˙Ò�Î˜¯ " �2000א"התשס, יישו� חוק מידע גנטי"  43

 /www.knesset.gov.il/mmm/data/docs; )11.6.06, גיההמוגש לוועדה למדע וטכנולו
m01483.doc. 

  .30 ש"ה ÏÈÚÏ,  של ועדת המדע והטכנולוגיה71' פרוטוקול ישיבה מס  44
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ועדה לאומית כ� ג� פעלה הממשלה עוד בשלב מוקד� להקמת . חקיקה היו ממושכי�

אתיקה שתאפשר להגיב באופ� מידי כדי לא לעכב מחקר מדעי ולתת מענה לבעיות �לביו

 . ולסוגיות שעדיי� לא נקבעו בחקיקה באמצעות גיבוש כללי� אתיי� והנחיות לפעולה

 של הממשל לחשש הקיי� בציבור לגבי השלכות המידע הגנטי על קבוצות ורגישות

עדות ציבוריות שליוו ו� מהחברה האזרחית בדיוני� ובובאוכלוסיה סייעה לשת� שחקני

כ� לדוגמה נית� להצביע על תפקידה של האגודה למלחמה בסרט� . את עיצוב החקיקה

סייעה האגודה למלחמה בסרט� . במסגרת עיצוב מדיניות המחקר והמידע הגנטי בישראל

יקות הגנטיות  להסדיר את עריכת הבד כאמורנועד שגנטיהמידע ה חקיקת חוק לקד� את

כל אלה בלי . ת לפרטיות לגבי המידע המזוהה/עו� גנטי ולהג� על זכות הנבדקיומת� י

  45.בקידו� הרפואה ובהגנה על שלו� הציבור, לפגוע באיכות הטיפול הרפואי והגנטי

נית� לומר כי הסקירה של התפתחות המדיניות הציבורית בנושא מידע גנטי , לסיכו�

במסגרתה שחקני� מ� הממשל עוסקי� ברגולציה שכרשת מדינתית בישראל ניתנת לאפיו� 

המחוקקי� את חוק המידע הגנטי הפרטי . שיצר המחוקק" מונעת"מתוק� חקיקה 

ה� נתוני� לדרישות . והמופקדי� על יישומו ה� עובדי ציבור המועסקי� על ידי המדינה

צעות המועצה הלאומית ביקורת הציבורית באמלו) accountability(האחריותיות הציבורית 

ועדה לפרויקט הגנו� של האקדמיה וועדת הלסינקי לניסויי� בגנטיקה וה, אתיקה�לביו

הרצאות לקהל הרחב ב, הלאומית למדעי� המציגי� את עמדת� באופ� ציבורי בכנסי�

החקיקה בתחו� המידע הגנטי בישראל נועדה להבטיח הקפדה על שמירת . ובפרסומי�

פליה אלמנוע ו להג� על פרטיות המשתתפי� כדיאופ� בלתי מזהה המידע הגנטי הפרטי ב

ה של המדינה בצור� תגישת החוק משקפת את הכר. של הפרט ושל הקהילה האתנית

ה זו סתפי. ציבורי להג� על סודיות המידע מעל ומעבר להגנת הפרטיות של היחיד�חברתי

� של הבטחת זכויות מעידה על גישה המתייחסת להעצמה במוב� הקהילתי ולא רק במוב

ה העולה מתיאור התפתחות הדי� בישראל מעידה כי רואי� בהעצמה מסוג סהתפי. הפרט

, אות� צריכה להבטיחשקהילות למטרות השונות הזה צור� להגביר את נאמנות הפרטי� ו

ה רחבה יותר סההנחה היא כי מת� הגנה לתפי.  קידו� הרפואה ובריאות הציבורובייחוד

יכולה להגביר את יחסי האמו� של הפרטי� , רק של זכויות הפרטולא , של העצמה

המרוויחי� את � וג� יג� את הניזוקי� הפוטנציאלי, מהווי� ג� את מקור המידעה

ביטוי לכל אחד מאלה היה נית� לאתר בשלבי� שוני� של פיתוח . �יהפוטנציאלי

 . המדיניות

רטיסטית לרשת וקורפשעברה מרשת מדיניות , על רקע תיאור המדיניות בישראל

יהיה מעניי� לפנות ולבחו� את תהליכי עיצוב המדיניות בגרמניה , מדיניות מדינתית

 
45  www.cancer.org.il/default.asp?url=template/default.asp?maincat=5. 
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רגולציה של הבקרה והפיקוח מצד המדינה � אלה כללו דווקא דה,כפי שנראה. בתקופה זו

בד בבד ע� העלמת המכשולי� החקיקתיי� והפוליטיי� הניצבי� בפני הפעילות של גופי� 

 . � השימוש במידע גנטיפרטיי� בתחו

 רשת מדיניות המידע הגנטי בגרמניה . 2

בעוד שבישראל ננקטה בשלבי� מוקדמי� גישה המבחינה בחקיקה את השימוש 

הגנה על פרטיות או הבטחת שוויו� לאנשי� (במידע גנטי משימוש במידע רפואי אחר 

ע גנטי התייחסות הרי שבגרמניה לא מצא המחוקק לנכו� לייחד למיד, )מוגבלותב הלוקי�

א� הדי� , הדבר אומר כי אי� די� החל על נושאי הסדרת השימוש במידע גנטי. פרטיקולרית

 מידע פרטי 46 . מאגרי מידע בכלל במסגרת חוק הגנת הפרטיותדי� הכללי החל עלההוא 

במסגרת זו הזכות . מידע אישי על מצב בריאותו של האד�,  בי� השאר,לפי חוק זה כולל

 right of informational" (עצמית של המידע של הפרט�זכות להגדרה"פורשת כלפרטיות מ

self-determination .( ההנחה הליברלית הגלומה בתפיסה זו היא שהגנה על הזכות

המוגדר על ידי המדינה או קבוצות " טוב ציבורי"לפרטיות של הפרט חשובה יותר מכל 

 א� ,ג� על פרטי� במקרי� קונקרטיי� במוב� זה חוק הגנת הפרטיות יכול לה47.בחברה

 אי� הוראות החוק חלות –כאשר מדובר בשימוש במידע בעל השלכות על פרטי� נוספי� 

על השימושי� שייעשו בו כדי לתת הגנה לא על אופ� שמירת המידע באופ� בלתי מזהה ו

כגו� בני משפחה , מרבית לא רק לפרט עצמו אלא ג� לפרטי� בעלי קרבה גנטית אליו

ג� במחקרי� בעלי משמעות טיפולית לפרטי� המשתתפי� , יתרה מזאת. קבוצה אתניתו

הנות יחוק הגנת הפרטיות אינו יכול להבטיח את זכות המשתתפי� לקבל מידע על כ� ול

  .כפי שמקובל בפיתוח של תרופות, מתוצאות המחקר

ה עדר חקיקה מפורשת בתחו� הסדרת השימוש במידע גנטי הועלתיהביקורת על ה

 2000כ� למשל בדצמבר . פדרלי בגרמניההשל ועדות מייעצות לממשל אחדי� דוחות ב

 Office of Technology Assessmentפרס� המשרד להערכת ההתפתחויות הטכנולוגיות 

 Report:דוח על מדיניות רגולטיבית של בדיקות גנטיות בגרמניה) TAB(בפרלמנט הגרמני 

 
46   � .www.Iuscomp.org.gla/statutes/GG.htm :בחוקה הגרמנית 10ראו סעי
47   �. �1983מבעניי� חוק מפקד האוכלוסי� הפירוש הליברלי הנית� לזכות לפרטיות משתק

במסגרת הביקורת השיפוטית הכיר בית המשפט החוקתי בצור� לשקול את האינטרס של 
 Alexander:ראו. הפרטי� ג� א� תוצאות המחקר אמורות להביא יתרו� לרווחת הקהילה

Hanebeck, “DNA – Analysis and the Right to Privacy: Federal Constitutional Court 
Clarifies Rules on the Use of Genetic Fingerprints”, 2(3) German Law Journal 13 
(2001); www.germanlawjournal.com/past_issues_archive.php?show=3&volume=2. 
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on Technology Assessment of Genetic Testing. 48 הדוח מציע להגביל את השימוש

לקידו� אינטרס ציבורי או לקידו� רווחת , בתוצאות המידע הגנטי רק למטרות רפואיות

מדוח ועדת אתיקה נוספת .  ולא למטרות רווחיות או תועלתניות של גופי� מסחריי�,הפרט

 שדנה ,2002�מ) Enquete-Kommission des Deutchen Bundestages(של הפרלמנט הגרמני 

 עלו המלצות הזהות ,שימוש בבדיקות גנטיות בתחו� הביטוח הרפואיה של יובהשלכות

 דרישות ובה�, ברוח� להבנות של דוח המשרד להערכת טכנולוגיות של הפרלמנט

49.ומחויבויות חוקיות להתנהגות אתית מצד גופי� פרטיי� וציבוריי� האוספי� מידע גנטי
 

 כפי שהשתקפה בדוח של ,ולציה בתחו� המידע הגנטי בגרמניההביקורת על אופי הרג

מדגישה כי אי� בהוראות חוק הגנת , עדות האתיות של הממשל הפדרלי בגרמניהוהו

 ולפיכ� ,הפרטיות התייחסות ספציפית להגנה מפני פגיעה קהילתית בשימוש במידע גנטי

עוד . שי� שייעשו בואי� המדינה מחויבת לאכו� רשמית את אופ� שמירת המידע והשימו

 ע� 50.נטע� כי בתנאי� אלו עלולה להיווצר מדיניות רשמית של אפליה על רקע מידע זה

 ,זאת לא עלה בידו של הממשל להכתיב שינוי משמעותי במדיניות השימוש במידע גנטי

ממשליי� אשר � בתחו� הגופי� החו�הוכ� האחריות לתהלי� עיצוב המדיניות נשאר

. ימוש במידע גנטי בידיי� פרטיות ולהטיל סנקציות במידת הצור�תפקיד� לפקח על הש

לשחקני� הלא ממשליי� בשוק הפרטי נית� להסביר את האצלת הסמכות של הממשל 

 בחשיבות המיוחסת לסקטור הפרטי בתחו� להסדיר את השימוש במידע גנטי כהכרה

, שתממ� ולוגיהיצירת תעשיית ביוטכנקידו� כאמצעי למשיכת השקעות ולהמידע הגנטי ו

  51.המחקרתשתיות את  ואת עלויות מערכת הבריאות, בי� השאר

הבעייתיות הכרוכה בהיעדר חקיקה מפורשת בתחו� המידע הגנטי עולה מעתירה 

.  בגי� אפליה על רקע גנטי2003שהגישה מורה נגד מינהל מוסדות החינו� באוקטובר 

המורה לקבל משרת הוראה מינהל החינו� הגרמני החליט לדחות את מועמדותה של 

, י� לעבור במסגרת השירות הציבורימועמדשכ� במהל� בדיקות רפואיות שעל , קבועה

כתוצאה מכ� אובחנה המורה כמצויה . התברר שחברי משפחתה חולי� במחלת הנטינגטו�

עדר הגנה יבה52 .עוברת בתורשהההפרעה גנטית  – בסיכו� גבוה לחלות במחלת הנטיגנטו�

נהל ימוש במידע גנטי בידי מעסיקי� נאלצה המועמדת להגיש עתירה נגד ממפורשת על שי

נהל יבית המשפט פסק לטובת העותרת והורה למ. החינו� בבית המשפט האדמינסטרטיבי

 
48  www.tab.fzk.de/en/kurtzinfo.htm. 
49  www.nationalerethikrat.de/_english/publication. 
 .www.dip.bundestag.de/btd/14/090/1409020.pdf: ראו  50
51  www.bio-pro.de/en/region/ulm/magazin/01155. 

52  www.hdlighthouse.org.commlinks/families. 
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נהל החינו� נימק את דחיית המועמדת על י מ53.החינו� למנות את המורה למשרת קביעות

 הקובע כי רשויות ,German employment lawבסיס הוראות חוק העיסוק הגרמני 

על בסיס , כולל אנשי הוראה, ת למשרות ציבוריותיוממשלתיות יכולות לדחות מועמדו

מצב בריאותי לקוי כדי לצמצ� היעדרויות ותשלומי ביטוח גבוהי� המהווי� נטל על 

 50%ע� זאת בית המשפט ביסס את החלטתו על הנתו� כי סיכוי של . תקציב המדינה

נהל החינו� לקבל את י ועל כ� הורה למ,ינו נתו� בעל ודאות מוצקהלחלות במחלה א

נהל החינו� בחר שלא יבמקרה זה מ. מועמדותה של העותרת למשרת קביעות בבית הספר

תכ� ילערער על החלטת בית המשפט א� שמחוות הדעת הרפואית של המועמדת עולה כי ת

 ועל כ� מדובר בסיכו� ,גטו�היעדרות עתידית משו� שחברי המשפחה חולי� במחלת הנטינ

) או למבוטחי�( את ההשלכות השליליות לעובדי� אפואמקרה זה משק� . עתידי גבוה

, כאמור. עדר הגנה מספקת על השימוש במידע גנטי בידי גופי� שוני�יהעלולות לנבוע מה

הגנת הפרטיות בחקיקה הגרמנית אינה כוללת התייחסות מפורשת למשמעות היק� המידע 

על הצאצאי� ועל , עשויה להשפיע על חברי המשפחהההחורגת מרמת הפרט והגנטי 

  54.אליה משתיי� הפרט ולשימושי� השליליי� בושהקבוצה האתנית 

בהיעדר חקיקה מיוחדת בתחו� האפליה על רקע גנטי בשטח התעסוקה והביטוח 

דינה הותירה המ, קיימי� בחוק הגנת הפרטיות ובחוקהשכבר מעבר לעקרונות המשפטיי� 

בחינת רשת המדיניות בתחו� הרפואה . ממשליי� את עיצוב המדיניות בידי שחקני� לא

יי� משתלבי� באופ�  בגרמניה מעלה כי שחקני� לא ממשלוהביטוח הרפואי בפרט

נמצא כי הביטוח הרפואי מוסדר בגרמניה במסגרת . דומיננטי ברובד של עיצוב המדיניות

 החליט האיגוד הגרמני 2001בדצמבר .  ביטוחגופי� פרטיי� העוסקי� במת� שירותי

מייצג את  הGesamtverband der Deutchen (Versicherungswirtschaft e.V.GDV (לביטוח 

האינטרסי� של תעשיית הביטוח בגרמניה ומנהל יחסי חליפי� של עמדות ע� בעלי מניות 

�� ברמה הפדרלית המחוזית ובגופי� של היטרינוע� נציגי� פרלמEU ,ל הטלת ע

הסכ�  55.מורטוריו� של חמש שני� לגבי שימוש בתוצאות בדיקות גנטיות של מבוטחי�

 
53  Jane Burgermeister, “Teacher was Refused Job because Relatives have Huntington’s 

Disease”, 327 British Medical Journal 827 (2003); Thomas Lemke, “Beyond Genetic 
Discrimination: Problems and Perspectives of a Contested Notion”, 1(3) Genomics, 

Society and Policy 22 (2005). 
54  Juergen Simon & Susanne Braun, “Legal Aspects of Genetic Data Banking in 

Germany” 12 Eubios Journal of Asian and International Bioethics 171 (2002) . 
בדיקות ) German health Insurance Company( הציע ארגו� הביטוח הגרמני 2004בדצמבר   55

התוצאות הועברו . חינ� לזיהוי הפרעה כרומוזומלית בתאי ד� לשני מיליו� לקוחותיו
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זה מחייב את חברות הביטוח לא לעשות שימוש במידע גנטי להערכת סיכוני� למטרת 

 נאמדות בסכו� שלהע� זאת לגבי פוליסות ביטוח . ביצוע פוליסות ביטוח חיי� ובריאות

מבטחי� לדרוש חשיפה של תוצאות בדיקות גנטיות שנעשו יוכלו ,  יורו250,000�מעלה מ

 כמו כ� באחד מסעיפי החוזה של חברת הביטוח יש סעי� .מראש למטרות אחרות

המתייחס להסכמה מראש של המבוטח לאפשר לחברת הביטוח להעביר שאלו� רפואי על 

 . מצב בריאותו של המבוטח לרופאו האישי

הביטוח הפרטיות מסמיכה למעשה את המשמעות של הגבלה עצמית של חברות 

ארגוני הביטוח לפעול במקו� המדינה ולהדיר את הציבור הרחב מתהלי� המדיניות 

תהלי� זה מוביל להתמדה בשימור האינטרסי� הכלכליי� של . מקומו ברשת המדיניותמו

ממשלתיות ולביסוס הלגיטימציה של ההסדרה הפרטית בתחו� הבדיקות  החברות הלא

 נית� לראות במערכת הסדרה זו ביטוי מעשי 56.רב הציבור הרחב בגרמניההגנטיות בק

לרעיונות הליברליי� בדבר העמדה הניטרלית של המדינה בתחו� השוק והחברה 

 מערכת ההסדרה הפרטית בתחו� המידע הגנטי בגרמניה מותירה בידי ע� זאת. האזרחית

שמעות של הגנת החברות הלא ממשלתיות מרחב ניכר של אפשרויות לפרשנות המ

 . הפרטיות ודרכי הציות לחוק

�ההגבלות העצמיות שהפעיל הגו� הפרטי ה German Insurance Association מוכיחות

כי המדינה מעודדת קיומ� של מנגנוני הסדרה עצמית בידי גופי� לא ממשליי� בתחו� 

ניות במוב� זה עיצוב מדיניות השימוש במידע גנטי החל מרשת מדי. ביטוח הבריאות

משקל גבוה של הממשל בהגדרת האינטרסי� בקורפורטיסטית מדינתית המאופיינת 

טכנולוגיה בע� התגברות היק� השימוש במידע ו. המיוצגי� בתהלי� קביעת המדיניות

גנטית הפכה רשת המדיניות לרשת מדיניות נושא המאופיינת במשקל גבוה של שחקני� 

במסגרת רשת . בתהלי� קביעת המדיניותממשליי� בהגדרת האינטרסי� המיוצגי�  לא

הרישיו� להפעיל רגולציה : ממשליי� כוח רב  המדינה מעניקה לשחקני� לא,מדיניות נושא

נית� לראות במת� רישיו� כזה האצלת האינטרס הציבורי של השחקני� הממשליי� . בשמה

גבלות תהלי� זה מאופיי� בכ� שפעולות ממשלתיות מו. לחברות מסחריות בבעלות פרטית

א� בו בזמ� המדינה , כגו� החקיקה והרשות המבצעת, לפיקוח על בסיסי כוח בחברה

  .ושחקניה נעשי� תלויי� יותר ויותר בשחקני� חברתיי� ואחרי�

 
 :ראו. ללקוחות ולא נמסרו לחברה עצמה כדי לשמור על פרטיות הנבדקי�

www.bmj.bmjjournals.com/cgi/content/full/329/7479/1364-c. 
56  Thompson Uhlemann, “Genetic Engineering and German Health Insurances”, Genetic 

Information 71 (Alison K. Tompson & Ruth F. Chadwick eds., 1999). 



 

 סבן-ליזה אירני

336 

z:\books\mh&t\07-10-25\08-saban.doc 1/20/2008 12:49 PM 

ההבחנה בי� הגישה הרווחת כיו� בגרמניה ובי� זו המתפתחת בישראל מעלה את 

 את האינטרסי� של ממשליי� ה� המועמדי� הראויי� להגדיר השאלה א� שחקני� לא

 וא� נית� להפקיד בידיה� את האינטרס ,החברה בתחו� מדיניות השימוש במידע גנטי

 ועל כ� ,ממשליי� אינ� נבחרי ציבור  שחקני� לא.חברתית�הציבורי ברווחה הכלל

 במסגרת הסמכות הניתנת למוסדות הלא. פעילות� אינה מבוקרת על ידי הציבור

על פיה� צרי� להתנהל המידע הגנטי נקבע שלטיביות ממשלתיי� פיתוח הנורמות הרגו

בעיקר מאינטרסי� צרי� של קבוצות או ארגוני� בחברה ולא ממטרות רחבות יותר של 

ההסדרי� המרכיבי� את , יתר על כ�. לרבות דורות העתיד, קידו� הרפואה לטובת הכלל

רות תחת ערכי החות, מכוונות מדיניות השימוש במידע גנטי עלולי� ליצור תוצאות לא

 . הדמוקרטיה והאחריותיות הציבורית

לאור הניתוח של המדיניות הציבורית בישראל בתחו� המידע הגנטי סבורני כי יכולת 

העצמת האזרחי� במסגרת המדיניות הציבורית בתחו� המידע הגנטי עולה כאשר עולה 

 השימוש המדיניות הציבורית של, כאמור. י� ברשת המדיניותימשקל השחקני� הממשל

במסגרתה שחקני� שבמידע גנטי בישראל גובשה במסגרת התבססותה של רשת מדינתית 

המחוקקי� . קרי המדינה, מ� הממשל עוסקי� ברגולציה מתוק� החקיקה שיצר המחוקק

את חוק המידע הגנטי והמופקדי� על יישומו ה� עובדי ציבור המועסקי� על ידי המדינה 

החקיקה בתחו� המידע . ציבורית והביקורת הציבוריתונתוני� לדרישות האחריותיות ה

הגנטי בישראל מעניקה חשיבות להקפדה על שמירת המידע הגנטי באופ� בלתי מזהה כדי 

הרחבת היק� ההגנה על השימוש במידע גנטי של . לתת הגנה מרבית לפרטיות המשתתפי�

מדינה בתחומי קבוצות באוכלוסיה מפני סטיגמטיזציה ואפליה כדי להעצימ� במסגרת ה

התעסוקה והביטוח תאפשר להגביר את נאמנות הפרטי� למדינה בתרומת� לקידו� 

מוסרית או שאינה מקדמת את רווחת   המדיניות תתברר כלאא�. הרפואה ובריאות הציבור

ההנחה היא כי יופעל לח� על מקבלי ההחלטות לשינוי המדיניות לעומת , האזרחי�

ממשליי� כגו� שחקני החברה האזרחית והסקטור   לאמדיניות הנקבעת על ידי שחקני�

 . הפרטי שאינ� נבחרי ציבור

 סיכו�. ד

חברה על �מאמר זה ביקש לבחו� את ההשפעה של השינויי� שחלו ביחסי מדינה

גישת רשתות . מסגרת עיצוב מדיניות השימוש במידע גנטיבהעצמת� של פרטי� וקבוצות 

שבו המדינה מצמצמת את , כנולוגיה הגנטיתהמדיניות מאפשרת לראות כיצד בעיד� הט

� ברשת יממשליי� נהפכי� לשחקני� דומיננטי ושחקני� לא, התערבותה בתחומי� שוני�

העצמה של פרטי� וקבוצות אוכלוסי� תיגזר ממידת ההגנה על הזכות לפרטיות , המדיניות
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הציבור מניעת אפליה של מ ושיתו� ברווחי� או בתוצרי המחקרמ, של המשתתפי� במחקר

העצמה של , הזהכפי שעולה מהמאמר . הנחקר על בסיס מידע גנטי בידי גופי� פרטיי�

" קולקטיבי"פרטי� וקבוצות בתחו� השימוש במידע גנטי יכולה לבוא לידי ביטוי בפירוש 

של הזכות לפרטיות המעניק הגנה רחבה על אופ� שמירת המידע הגנטי והשימושי� 

הצאצאי� והקבוצה , הפרט לרמת המשפחה הקרובהשייעשו בו באופ� החורג מרמת 

מאפשר ג� לקבוע מנגנו� הסדרה שיבטיח את פירוש זה . אליה משתיי� הפרטשהאתנית 

, זכות המשתתפי� במחקר ליהנות מתוצאות המחקר ולדרוש תמורה כספית מרווחי המחקר

תוח מת� תרופות או מימו� מחקרי� רפואיי� נוספי� של אות� מוסדות מחקריי� לפי

שירותי� או מחקר של תחו� הבריאות במדינה העשוי לקד� את נכונות� של , תשתיות

. פרטי� וקבוצות להשתת� בעיצובו ובקידומו של הטוב החברתי המשות� לכלל החברה

מסגרת שיתו� הקהילה המשתתפת במחקר בהגדרת היק� השמירה והשימוש של תוצרי ב

של כלל הציבור ) סטיגמה(ואפיו� שלילי להתמודד ע� השלכות של אפליה המחקר נית� 

כ� למשל פרסו� של תוצאות מחקר גנטי אשר נער� בקרב קהילות מסוימות . הנחקר

ייעשה מתו� רגישות מרבית על מנת למנוע אפיו� שלילי או הטלת דופי באוכלוסיה 

, תהלי� זה יכלול שיתו� של נציגי הקהילה בעיצוב המחקר ובניתוח הממצאי�. הנחקרת

 והמש� שיתו� הפעולה ג� לאחר ת אנשי� מ� הקהילה להשתת� בביצוע המחקררהכש

  .סיומו

ע� זאת גישת רשתות מדיניות מאירה ג� מאפייני� מבניי� שיש בה� לצמצ� את 

בעייתיות זו עולה למשל . העצמה של פרטי� וקבוצות במסגרת השימוש במידע גנטיה

שילוב� של שחקני� לא ממשליי� . ניהגנטי בגרמהמניתוח דג� המדיניות בתחו� המידע 

בתהליכי עיצוב המדיניות מטשטש את ) שאינ� נבחרי� באמצעות תהליכי� דמוקרטיי�(

עלול להוביל לכ� ששחקני� ממשליי� הוא ו, אפיקי האחריותיות כלפי הציבור בכללו

. יתאפיינו מלכתחילה בעמדת חולשה יחסית לשחקני� לא ממשליי� בתהלי� המדיניות

ממשליי� בעלי עוצמה שאינ� נבחרי� בתהליכי�  ות� המוגברת של שחקני� לאמעורב

 ועיצוב המדיניות בתחו� המידע הגנטי ברשת לא קורפורטיסטית או מדינתית ,דמוקרטיי�

 לצמצ� את אפיקי הנגישות וההשפעה העומדי� לרשות� של שחקני� חברתיי� י�עלול

  .ת למערכת הפוליטיתואשר באמצעות� מעבירי� האזרחי� דרישו, אחרי�

גרמניה מעידות שההבחנה בי� סוגי להמסקנות המתבקשות מהשוואה בי� ישראל 

רשתות מדיניות יכולה לתרו� לבחירת מסגרת המדיניות לשימוש במידע גנטי התורמת 

י� יציבי� יבישראל מתקיימי� יחסי חליפי� הדד, הלדוגמ. להעצמת� של פרטי� וקבוצות

ת מדיניות ישוק והחברה האזרחית לבי� שחקני המדינה בהתוויוממושכי� בי� שחקני ה

שיתו� פעולה זה מיוצג על ידי . הטכנולוגיה הגנטית בתחו� המחקר והשימוש במידע גנטי

אתית �הקהילה הביו. אתית�שחק� מרכזי ברשת מדיניות המידע הגנטי והוא הקהילה הביו

 השימוש במידע גנטי משו� תימאפשרת להתוות את קבלת ההחלטות ברמת הממשל בסוגי
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שהיא משקפת בהרכב חבריה את עמדת הציבור הרחב ומאפשרת לקשר בי� קבוצות 

אתיות ציבוריות היא במת� תגובה מידית � הקמת� של ועדות ביוחשיבות. ומגזרי� שוני�

המטרה היא , להבדיל מתהלי� חקיקה ארו� טווח. לבעיות העולות מיישומי המחקר

או יבקשו מדינות אחרות יחפשו שותפויות בלא ריי� המעורבי� הגופי� המסחלשמור ש

 ויצמצמו בתו� כ� את ההשקעה בקידו� ,לאומיי� או זרי� בעלות� של גופי� רבבלהיות 

כמו כ� המשמעות של החלטת הממשל . שירותי מערכת הרווחה והבריאות של המדינה

, רופאי� אנשי אקדמיה, תלהקי� ועדות אתיות ציבוריות הכוללות נציגי החברות המסחריו

פילוסופי� ומשפטני� מאפשרת לבחו� אינטרסי� כלכליי� ותועלתניי� לצד אינטרסי� 

באופ� זה נשמר תפקיד המדינה בקידו� מטרות חברתיות הנגזר מהערכי� . חברתיי�

אתית כשחק� ברשת המדיניות �נית� לצפות שלקהילה הביו. היסודיי� המנחי� את החברה

בהגברת הלגיטימיות הציבורית של החלטות הרוב בציבור או של  התהיה חשיבות רב

 .נציגיו ברשויות השלטו� בתחו� השימוש במידע גנטי


