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א.  האיבחון הקדם לידתי
1. בספרות הרפואית מתוארים כמה מאות מצבים חריגים בעובר, אשר ניתנים      לאיבחון טרום לידתי. המומים כוללים הפרעות במבנה הכרומוזומים או במספרם, מומים מולדים ועיוותים שונים במערכות הלב, כלי הדם, מערכת העצבים, מערכת העיכול השלד, מערכת השתן וכו', הפרעות בעור, זיהומים בעובר, הפרעות במערכת הדם, הפרעות בחילוף החומרים (חומצות אמינו, סוכרים, שומנים, חסרים של אנזימים שונים ועוד) וגידולים, רשימת המומים הידועים לרפואה גדלה כל הזמן, אך כיום ידועה הסיבה והגורם רק בשליש מהמקרים, ר'

 Warkany J, N. Eng. Med. 308; 424; 1983                                                 

פרופ' א. שטיינברג, אנציקלופדיה הלכתית רפואית, הוצאת מכון ע"ש ד"ר פ. שלזינגר ז"ל, תשנ"ו1996- כרך ה' עמ' 114-103. (להלן - אינצ' הלכתית- רפואית).

2.   באופן כללי נהוג לחלק את הגורמים למומים ומחלות בעובר לשלוש קטגוריות:

א. בעיות בהתפתחות העובר כתוצאה ממחלות תורשתיות, הפרעות במבנה   הכרומוזומלי, הפרעות בחילוף חומרים על רקע של חוסר באנזימים, וכן תסמונות של הפרעה במבנה האברים השונים של העובר.

ב.  בעיות תוך רחמיות - כגון הריון מרובה עוברים, אי ספיקה שלייתית, גידולים תוך רחמיים וכיו"ב.

ג.  בעיות סביבתיות וחיצוניות - כגון חשיפת האם למחלות זיהומיות (אדמת, סיפיליס), תרופות (נגד סרטן, נגד כפיון, תכשירי יוד, תלימואיד תרופת הרגעה שיצרה מגיפה של יילודים חסרי גפיים  ועוד),  הקרנות (חשיפה בשליש הראשון של ההריון עלולה לגרום למומים מולדים ובשליש השני והשלישי להתפתחויות ממאירות), עישון, אלכוהול וסמים. כמו"כ, מוכרים גורמי סיכון המעלים את שכיחות המומים בעובר, כגון גיל האם, מצבים חולניים של האם המועברים לעובר (סוכרת, כפיון), עלייה ברמות הדם באם המעוברת, לידה קודמת של יילוד פגוע או של יילוד מת, או הפלות חוזרות בעבר, מחלות תורשתיות במשפחת האב או האם, מחלות כלליות באם וגורמי סיכון אתניים (כגון מחלת הטייזקס אצל אשכנזים, מחלת הטלסמיה אצל קרובי משפחה ממוצא ים תיכוני).

האיבחון הקדם לידתי  יכול להיעשות עוד בשלב שלפני ההריון ע"י מומחה למחלות תורשתיות או גנטיקאי וכן במהלך ההריון באמצעות מומחים בתחום המיילדותי והגניקולוגי  אשר עושים שימוש בשיטות איבחון שונות.

ב.   הפרעות גנטיות:

3.   פגמים והפרעות גנטיות הנן תופעות נפוצות. בספרות הרפואית מתוארים  כ- 8000 מקרים של הפרעות גנטיות חד-גניות ידועות, הפוגעות ב1%- של האוכלוסייה, כמחצית מהן בעלות תוצאות קשות. הפרעות גנטיות אחרות נוצרות כתוצאה מהפרעה במספר גנים. הפרעות גנטיות פוגעות בכ3%- מהיילודים, ונחשבות גורם לתמותת 1/3 מכלל הנפטרים עד גיל 15, וכמחצית ממטופלי מחלקות הילדים בבתי החולים. מוטציות גנטיות הם גורם מרכזי בחלק מהסרטנים,  ומהוות גורם לכ5%- מסרטני השד.

כך נמצא שאדם הסובל ממחלה רב-סיבתית, כגון: סוכרת, או מחלות פסיכיאטריות ונוירולוגיות, סובל מהפרעה גנטית  מסויימת בסבירות גבוהה . ר'

N. Qurest, J.A, Raeburn, “Clinical Genetics Meets Primery Care” B.M.J.; 1993:307:816-17.
רוב האנשים הנושאים  גנים פגומים  כלל אינם מודעים לכך.  קיומם של שני גנים בגוף מאפשר  לפצות על פגם בגן, למעט אם הפגם דומיננטי.

קיומה של הפרעה גנטית היא בעלת משמעות בשתי סיטואציות: 

האחת, כאשר היא גורמת למחלה, השניה, כשהיא עשויה לעבור לדור הבא (נשא).

א.  הפרעות גנטיות הגורמות למחלות:

מוטציות גנטיות גורמות למחלות בארבעה מקרים:

1. הפרעה/פגם גנטי דומיננטי: למשל במחלות הבאות:

Huntington’s disease, Polycystic kidney disease, Familial Adenomatous Polyposis (FAP) hypertrophied cardiomyopathy, וכן מחלות סרטן למינהם. הגן הנורמלי אינו יכול לפצות על הפגם והאדם הנשא בד"כ יחלה, אפילו לא היו סימנים חיצוניים  שנדבק.

2. הפרעה/פגם גנטי רצסיבי: כגון במחלות Cystic Fibrosis, Sickle Cellanemia, Phenylketonuria (PKU), Haemochromatosis לאדם הפגוע יש שני סטים של הגן הפגום, ולכן אין מי שיפצה על הפגם. אנשים בעלי גן אחד פגום לא יפתחו את המחלה.

3. פגם גנטי הקשור לכרומוזום X: (Hemophilia, Duchenne Muscular Dystrophy), נשים תהיינה בד"כ רק נשאיות בעוד אצל גברים, היות שהגן הפגום נמצא על כרומוזום X אין גן מקביל שעשוי לפצות על הפגם.

4. פגם כרומוזומלי: כאשר קיימת אנומליה  בכרומוזום עצמו, לדוגמא: Down’s Syndrome או כאשר אדם נושא שלושה כרומוזומים מספר 21 במקום שניים. 

5. הפרעות גנטיות רב סיבתיות: מחלות הנגרמות מפגמים במספר גנים וכן      מהשפעות סביבתיות, כגון: מחלות לב.

ב.  מחלות גנטיות והתרבות:

מוטציות גנטיות עשויות לעבור לדור הבא. ילד מקבל סט של גנים מכל הורה. אם ההורה נושא מוטציה יש סיכוי של 1:2 שהילד ירש אותה, כאשר  המוטציה גורמת לפגם דומיננטי, הילד ילקה במחלה. בפגם חד-גני דומיננטי יש סיכוי של 1:2 ללקות במחלה. אם הגן רצסיבי, הילד יחלה רק אם ירש את הגן הפגום משני הוריו, אחרת יהיה נשא בלבד. אם שני ההורים נושאים את הגן הרצסיבי הפגום קיים סיכוי של 1:4 שהילד ילקה במחלה, 2:4 שהילד יהיה נשא וסיכוי של 1:4 שהילד יהיה בריא ולא ישא את הגן הפגום.  

ג. בדיקות גנטיות: 

4. ישנם ארבעה סוגים של בדיקות גנטיות. הבדיקות הגנטיות שלהלן מתוארים במאמר:
Leslie Sheffield, “DNA Diagnostic Tests: Presymptomatic and Prenatal”, Med. J. Aust. 1993; 158: 349-52. 
1)  אנשים עוברים אבחנה גנטית אם יש להם סימפטומים של מחלה ספציפית או שלמשפחתם יש היסטוריה או רקע אתני המכניס אותם לגדר קבוצת הסיכון. במסגרת הבדיקות נעשה ניסיון  לאתר את המוטציה בגן עצמו, אם הגן הרלבנטי אותר במחקר. לחילופין, אם הגן הספציפי טרם אותר, מחפשים את הפגם בגנים הסמוכים, ע"י מיפוי גנטי.

מטרת בדיקה זו, היא להקדים תרופה למכה ע"י שינוי אורחות החיים (כגון: דיאטות, עישון, התעמלות) בטרם מופיעים הסימפטומים ולהציע טיפולים פרופילקטיים או תראפיים.  

2)  איבחון נשאים באוכלוסייה בריאה, לשם ניבוי האם המוטציה עשויה להיות מועברת לדור הבא. הבדיקות יכול שתעשינה באוכלוסיה רגילה. באוכלוסייה שבה שכיחות המחלה גבוהה יותר (אנמיה חרמשית – אצל אפריקנים, Tay Sachs  - אצל יהודים ממוצא אשכנזי  או אצל זוגות המתכננים להביא ילד לעולם).

3)  במקרים בהם אחד או שני ההורים ידועים כנשאים של מחלה גנטית, נהוג לעשות בדיקות לפני הלידה או הפריה חוץ גופית, במטרה לבחור עובר בריא לשם השתלה ברחם האם.

4)  בדיקות ביילוד לאחר הלידה. ישנן בדיקות המבוצעות בכל הנולדים, וישנן כאלה המבוצעות רק בתינוקות הנכללים בקבוצת סיכון. בדיקות אלה בנוסף לאיבחון מוקדם, מאפשרות התערבות באמצעות דיאטות או מעקב אחר הסימפטומים.

ד. השלכות הבדיקות והאבחנות הגנטיות:

5.  אבחנה גנטית אינה אפשרית בכל מקרה. בעיקר כשאין בדיקה ישירה לאיבחון הגן עצמו, ונדרש לבחון האם הגן נושא את הפגם. בדיקות דם רבות מכל בני המשפחה עשויה לסייע באיתור פגם תורשתי.

גם כאשר אותר גן באופן ישיר באמצעות בדיקת דם או בדיקה ברקמה אחרת ברמת דיוק גבוהה, עדיין חשוב להצליב את המידע של קיום המוטציה  בבן משפחה נגוע במחלה ("index case"). ר'

Peter D.S Harper, “Research Samples from families with Genetic Diseases: A Proposed Code of Conduct” B.M.J. 1993; 306: 1391-4.
6. מתן תוקף למידע באמצעות קרובי משפחה: 

גם אם אין מבצעים בדיקות בקרובי משפחה, אבחנה גנטית בד"כ טומנת בחובה אימות המידע בקרובי משפחה. האינפורמציה הנדרשת עשויה להיאסף מקרובים חיים, מתים, בניתוחים שלאחר המוות, באמצעות היסטוריה של מחלות סרטן ומחלות אחרות במשפחה, וכן בתיעוד  רפואי. ר'

B. Ponder, “Genetic Testing For Cancer Risk” Science 1997; 278.
7. הקושי בקבלת הסכמה לבדיקות גנטיות:

בדיקה גנטית כרוכה באיסוף מידע ונתונים רבים ואורכת זמן ממושך יחסית לבדיקה רפואית. קבלת הסכמה לשמירת DNA במעבדה שונה מקבלת הסכמה ללקיחת דם או שתן לבדיקת רמת הסוכרים בדם. נטילת DNA משמעותה לקיחת חלק מהאדם. ועשויות להתלוות לכך  השלכות משמעותיות.

כך לדוגמא, בבדיקות הנערכות לגילוי נשאי הפגם הגנטי הגורם ל) CF-סיסטיק פיברוזיס), יש להסביר לזוג את מהות המחלה, הפרוגנוזה, משך הטיפול ועלותו, הפריות מלאכותיות, הפלות – שאינן מקובלות בכל המשפחות, הסיכונים שבבדיקה, לרבות אפשרות של טעויות בתוצאות הבדיקה והאפשרות ליצירת סטיגמה או הפליה, לרבות הסבר אודות המשמעות וההשלכות של היות אדם בסטטוס נשא והסיכוי לגדל ילד החולה בCF-. ר'

Patricia A. Baird, “Identifying People’s Genes: Ethical Aspects of DNA Sampling in Population”, Perspectives In Biology and Medicine 1995; 38(2): 159-66.
8.  הקושי בהבנת מידע גנטי, ומשמעותו: 

כדי להעריך מידע גנטי, על הנבדק להבין לא רק את עקרונות התורשה הגנטית אלא גם את סיכויי הורשת הגן הפגום. זוהי סוגייה מסובכת מבחינה מדעית וטעונה מבחינה  רגשית.

9  אבחנה גנטית אינה ודאית: 

מחלות ילדות אוטו סומליות רצסיביות, כגון: CF או Duchenne Muscular Dystrophy יכולות להיות מאובחנות בדיוק. אך למחלות גנטיות דומיננטיות המופיעות בשלב מאוחר של חיינו כגון: סרטן או אלצהיימר אין אבחנה מדויקת. זאת מכיוון שבדיקה גנטית מאבחנת נטייה טבעית, בניגוד לשבר ברגל או מחלה מייסרת. בדיקות הבוחנות את הזיקה הן  בין המחלה והמיפוי הגנטי של הניזוק הן סטטיסטיות בלבד, ומורות על סיכוי של נשיאת הגן הפגום. גורמים רבים עשויים להשפיע על התפתחות המצב הגנטי, לרבות היקפה ודרגתה של המוטציה, בריאותו של הנשא באופן כללי, דיאטה, גורמים סביבתיים, האינטראקציה של הגן עם גנים אחרים וגורמים נוספים. לגבי מוטציות מסויימות עשוי הנשא  לא לפתח סימפטומים כלל. עם זאת, אם הנשא יודע דבר נשיאתו וכן שהמחלה חשוכת מרפא, הוא עשוי לחיות בחרדה משך כל חייו.

 10.  המידע הגנטי – עניין רגיש: 

למידע גנטי עשויות להיות השלכות רגשיות,  ואנשים עשויים להגיב אליו בצורות שונות. אנשים עשויים לפתח רגשות אשם בשל היותם אלה המביאים את הפגם הגנטי לתוך המשפחה או להאשים את עצמם בשל המצב. יתכן מצב של קנאה אם בן משפחה אחד נפגע, בעוד האחרים לא. מנגד, יתכן ובני המשפחה שלא נפגעו יסבלו מ"survival guilt" או בושה או מחשש מתמיד לחלות.

סטטוס של נשא מלווה בד"כ בבעיות של "דימוי עצמי" נמוך וחשש מתמיד של סטיגמציה. ההשפעה על מערכות יחסים בתוך המשפחה טרם הובנה, בין אם מדובר ביחסים בין אחים ובין אם ביחסי הורים לילדים פגועים לעומת בריאים. ר'

Norman Fost et al, “Why do sickle screening in chidren?” Pediatrics 1973; 51: 742-5 at 744.
11.  למידע גנטי עשויה להיות השפעה חברתית ומשפטית: 

קיומה של מוטציה בתוך המשפחה יכולה להשפיע על תחומים רבים בחיינו: ביטוח חיים, תעסוקה, החלטות באשר להרחבת המשפחה, אימוץ, בתי ספר ועוד. מידע עשוי להיחשף בהיסח הדעת (למשל בהליכים משפטיים כאשר נמסר כתב ויתור על סודיות). שימור המידע הגנטי הוא נושא רגיש שאינו מוסדר בחוק, לפי המצב המשפטי הקיים   אין מניעה שמידע  גנטי יתגלה באחת מתחנות החיים (בית ספר, צבא, אוניברסיטה, ביטוח, מקום עבודה, משטרה, בית משפט, ביטוח לאומי או תקשורת) אין לשלול  שימוש לרעה במידע ע"י גורמים מעוניינים. ר'

Lawrence Gostin, “Genetic Discrimination: The Use of Genetically Based Diagnosic and Prognostic Tests by Employers and Insurers” (1991) 17 Am. J. Law Med. 109-44.
12.   בדיקות גנטיות החושפות מידע בלתי רצוי   לצדדים שלישיים: 

בדיקות גנטיות  עשויות לחשוף מידע בלתי רצוי  אצל צדדים שלישיים כאמור למרות שהנבדק לא נתן את הסכמתו להיבדק ואינו מעוניין לגלות את תוצאות הבדיקה. לגילוי המידע עלולות להיות השפעות שליליות העלולות לגרום נזק נפשי לנבדק. המידע אודות קרובים עשוי להיות ספציפי וניתן לחיזוי. כך לדוגמא אם אדם נושא את הגן הפגום הגורם ל-Huntington Disease, הרי אחד מהוריו נושא את הגן הפגום אף הוא. אותו אדם יפתח את המחלה בעתיד על אף שבשלב זה מצבו לכאורה תקין. באופן דומה אישה העורכת בדיקות במהלך ההריון לגילוי ה-Huntington Disease, תדע שהיא או בעלה נושאים את המחלה באם זו תתגלה בעובר. דוגמה למחלה נחזית מראש הוא סרטן השד: הסיכוי לחלות בסרטן השד הוא גבוה פי שניים אצל אישה בעלת קרובת משפחה מדרגה ראשונה שלקתה במחלה לפני גיל 50 (אם, אחות או בת), וככל שהקרובה לקתה במחלה בגיל צעיר כך גדל הסיכוי שהיא תלקה בו גם. ר'

Peter D.S Harper, “Research Samples from families with Genetic Diseases: A Proposed Code of Conduct” B.M.J. 1993; 306: 1391-4.
13.  אינפורמציה  לגבי קרובים עשויה להיות בעלת חשיבות רפואית עבורם:

כל מידע גנטי, עשוי להוביל את החוקר למסקנה שעל קרובים בעלי קרבת דם להיבדק גם כן. המידע יכול לסייע בריפוי או מניעת התדרדרות של מצב רפואי קיים, אצל בן משפחה אחר אף שהקשר בין השניים לא תמיד ברור לנבדק.

14. השימוש במידע גנטי ברפואה בכלל ובגניקולוגיה ומיילדות בפרט מעורר שאלות משפטיות ואתיות: 
1) היסטוריה משפחתית: מהם הצעדים בהם רשאי רופא לנקוט ע"מ להשיג מידע על העבר המשפחתי של המטופלת המבקשת להרות או נמצאת בהריון ?

2) גישה לדגימות של רקמות אדם: האם רשאי הרופא במסגרת ניסיונו להתחקות אחר מחלה גנטית לבקש לבחון רקמות שיילקחו מקרובי משפחה?

3) גישה למידע גנטי ע"י המטופלת: האם למטופלת ההרה או זו שמבקשת להרות יש זכות לבקש בדיקת רקמות מקרובי משפחתה, ועד כמה משתרעת זכותה  להשתמש במידע המתקבל מבדיקת הרקמות?

4) החובה להזהיר: האם חלה חובה על אישה להזהיר את קרובי משפחתה לאחר שנמצא שהיא נושאת  גן פגום?

5)  יידוע מבטחים: האם על אישה המבוטחת  או מבקשת לבטח עצמה ליידע את המבטח על כך שהיא  נושאת  את הגן?

6)  מחקר: האם ניתן לעשות שימוש ברקמות של הנבדקת או במידע הגנטי הנובע            מהם לצורך מחקר?    

לניסיון להשיב על חלק מהשאלות  ר':

Loane Skene, “Patients’ Rights or Family Responsibilities? Two      Approaches To Genetic Testing” Medical Law Review, 6; 1998      pp. 1-14.     
ה.   הייעוץ הגנטי
15. הייעוץ הגנטי טומן בחובו יותר מדווח הסיכונים האפשריים. תמיד ניתן לייעץ לזוג באופן כללי, באופן שהזוג המתלבט יקבל את ההכרעה בעצמו, מתוך קשת של אפשרויות שנפרשו לפניו, אך המציאות מלמדת שזוג המבקש לקבל ייעוץ גנטי פונה ליועץ על מנת לקבל את דעתו של המייעץ ולא פחות מכך, המייעץ מעוניין כי דעתו אודות המקרה הנתון תתקבל על ידי הזוג הנועץ. הניסיון מלמד כי החלטה שעל המייעץ לתת, תלויה בשאלה אם הייעוץ הוא צופה פני עתיד (פרוספקטיבי) או נלמד בדיעבד (רטרוספקטיבי), דהיינו האם ההורים מבקשים את הייעוץ משום שיש להם ילד שנולד עם פגם או שהייעוץ מתבקש, על סמך נתונים ממקורות אחרים.

אם סיבת הייעוץ היא האחרונה, הייעוץ עוטה קושי אתי מבחינתו של המייעץ, דהיינו, האם הזוג המתייעץ מבקש את הייעוץ או האם הוא ניתן להם ביוזמת המייעץ. למרות שמניעת המחלה הגנטית נחשבת כערך רפואי נעלה,  הרי יתכנו קשיים כאשר מדובר בייעוץ גנטי למקרה פרטי. האם יש לכפות את המידע בדבר הסתברות המחלה הגנטית על ההורים? אם כן, באיזה שלב יש לעשות זאת? (לדיון כללי להשלכות הייעוץ הגנטי ראה -

I Pullen, “Patients Families & Genetic Information”Sutherland & McCall Smith (Eds), Family Rights (1990) ch. p 3

RF Chadawick, “What Counts for success in genetic Counseling?” (1993) 19 J. med. Ethics 43.

16. האם חלה על רופא חובה מוסרית לכפות את דעתו על הזוג המתייעץ? לא בחובה משפטית מדובר, שכן זו תבחן בדיעבד לאחר הייעוץ, אם נולד ילד פגום, בניגוד לייעוץ שניתן. נראה כי מקום שהמידע קיים, חלה על המייעץ חובה מוסרית ומשפטית לתת את הייעוץ, אך ייעוץ זה מוגדר בהתאם לתנאי הייעוץ, המידע הקיים וההסתברות, שאכן קיים סיכון שמחלה גנטית תגרום לפגם מולד אצל הוולד. יש הסבורים כי את הייעוץ יש לתת לזוג הורים כאשר האישה נמצאת בהריון, שכן מידת ההסתברות מצמצמת את האפשרויות למקרה קונקרטי הראוי לייעוץ. שהרי, בשלב המוקדם מספר הפגמים המתאפיינים הוא גדול מאוד ועלול להטעות.

Mason & Mccall Smith, Law & Medical Ethics, 9th ed. 1994, London, Butterworth PP. 126

ברוב המקרים היועץ הגנטי לא ייתן תשובה חד משמעית אם להביא לעולם ילד נוסף,  במקרה של מחלה גנטית פרוספקטיבית. בדרך כלל ישקלו שיקולים נוספים כגון, מספר הילדים במשפחה, גיל ההורים, שיקולים כלכליים ושיקולים דתיים. על המייעץ לנקוט גישה המביאה בחשבון את השיקולים הנ"ל. במקרים שבהם המחלה ידועה ומבוססת, ניתן לתת נתונים מדויקים. למשל, אם האב והאם נושאים גנים הדדיים מזיקים, הסיכוי של ילד פגום הוא אחד ל4- הריונות, אך כאשר נדונה מחלה כרומוזומלית, אין לתת תשובה חד משמעית, שהרי מחלה כרומוזומלית ניתנת לחיזוי מתמטי.

ייתכן שניתן להטיל דופי בתפיסה של הייעוץ הגנטי, אשר תופס מקום בקביעת עתידו של עובר, והמרחק בין השאלה האם ליילד עובר פגום ואיזה ילד ייוולד, לרבות עיצובו של העובר, אינו רב. הייעוץ הגנטי הופך למצרך אשר ניתן לעשות בו שימוש כבקר איכות של העובר.

A. Lippman, ”Prenatal Genetic Testing and Screening Constructing Needs and Reinforcing Inequities” (1991) 17 Amer. Law Med. 15.

17. הצורך בייעוץ הגנטי מבוסס על היכולת לאבחן פגמים מולדים מראש אצל הורים. להשפעות החברתיות והכלכליות שבן נתונה האם, יש השלכה על ההחלטה אם להפסיק את ההריון, מקום שמתגלה מום או פגם אצל העובר.

יש הסבורים כי ההחלטה על הפסקת הריון אינה צריכה להיות של ההורים, אלא גישה פטרנליסטית זו סבורה שיש לפקח על הפסקת ההריון מטעמים כלכליים באמצעות הייעוץ הגנטי, תוך הגבלת מספר הפסקות ההריון למספר קבוע ומוגדר מראש. על גישה זו והביקורת הרבה שנמתחה עליה, ראו -

A. Clarke “Genetic Ethics and Audit” (1990) 335 Conceit 1145.

R.F. Chadwick, “What Counts for Success in Genetic Counseling?” (1993) 19 J. Med. Ethics 43

מה שברור הוא שלא ניתן לכפות על האם להשמיד את עוברה. אין בסיס חוקי היכול לפקח על ההחלטה אם להפסיק ההריון או להמשיכו.

A. V. Campbell, “Ethical Issues in Prenatal Diagnosis” (1984) 288 B.M.J. 1633

Emeh v. Kensington and Chelsea and Westminster Area Health Authority (1985) QB 1012  ill 1024 (1984) 3 All ER 10th Per Slate Lj. at 1053 CA.

מכל מקום, במתן הייעוץ ניתנות למייעץ מספר אפשרויות. הוא יכול לנטרל את הסיכונים, הוא יכול לייעץ לעקר את אחד מבני הזוג, הוא יכול להעמיד את האפשרות של הפריה מלאכותית באמצעות תורם או פונדקאית, או הוא יכול להמליץ כי האישה תכנס להריון תחת פיקוח ומעקב.
18. המבחן אם הייעוץ הגנטי נעשה תוך התרשלות, נעשה בהתאם לדוקטרינה של רשלנות בחיווי דעה. לעניין זה פיתחו ביהמ"ש מבחנים ספציפיים, אלא שבייעוץ גנטי הבדיקה אם היועץ התרשל תעשה בדיעבד לאחר שנולד ילד פגום והפגם ייבחן לאור הייעוץ שניתן ובכפוף לתנאי הייעוץ וההסכמות שנעשו בין היועץ הגנטי ו/או המוסד הרפואי שבמסגרתו פעל ובני הזוג הנועצים, וכן בהתאם להסתברות שאכן הסיכון שהמחלה הגנטית תתממש.

19. פסק הדין המנחה בסוגיית זכות התביעה נגד רופא שהתרשל במתן ייעוץ גנטי להוריו של קטין שנולד עם מחלה תורשתית, כאשר הקטין יכול היה להיוולד אך ורק במומו או לא להיוולד כלל, ניתן, בע"א 518/82 ד"ר רינה זייצוב ואח' נ' שאול כץ ואח', פ"ד מ (2) 85. המדובר באישה שפנתה טרם נישואיה, לייעוץ גנטי כדי לברר אם מחלת "הנטר" הקיימת במשפחתה, עלולה לפגוע בצאצאיה לעתיד, שאם כך הדבר - לא הייתה מסכימה ללדת בנים (שהם קבוצת הסיכון מהמחלה). הרופאה, היועצת, כתוצאה מטעות בהסקת המסקנות מהבדיקות שערכה, קבעה שאין חשש שהמחלה תעבור בתורשה, ובהתבסס על מידע זה הרתה האישה (האם).                                                        

ביהמ"ש המחוזי בירושלים (כב' השופט זיילר) בפניו באה תביעת ההורים והקטין נגד הרופאה, דחה את התביעה על הסף, מחמת חוסר סמכות לדון בעניין השמור להכרעתו של המחוקק, וכן מכיוון שלא ראה מקום להטיל חובת זהירות של רופא כלפי צד שלישי (העובר), ולנקות בכך את ההורים  שהם גורמי העוולה מאחריות. 

בית המשפט העליון קיבל ברוב דעות את הערעור, תוך דחיית טעמיו של ביהמ"ש המחוזי, אך נחלק בנימוקיו, בתפיסה אם ובאיזה היקף יש להכיר בזכות התביעה של הקטין. אשר לזכות התביעה של ההורים הייתה תמימות דעים, כי ההכרה באחריות הרופא כלפי ההורים, קמה ע"פ המבחנים הרגילים של דיני הרשלנות, לפיהם יש חובת זהירות מושגית של רופא כלפי הורים, ואם חובה זו מופרת ע"י התרשלות הגורמת נזק קמה להם זכות לפיצויים.

אשר לתביעת הקטין הושמעו 3 דעות מרכזיות:

1)   אין לקטין כאמור עילת תביעה (כב' הש' גולדברג).

2) גישה מרחיבה, לפיה יש לקטין עילת תביעה בכל מקרה והוא זכאי                   להיפרע פיצויים בין אם איכות חייו נפגעה בהיקף גדול ובין אם פגיעתו קטנה אבל מזכה אותו בפיצויים (כדוגמת נסיבות המקרה בפרשת ליזי אלחייני ר' להלן עמ' 167), כב' השופט ברק (כתוארו אז), אליו הצטרף השופט ש. לוין, סברו כי אם הקטין נולד עם מום, הוא זכאי לפיצוי, בכפוף  להתרשלות הרופא, בין אם לולא התרשלות לא היה נולד כלל, ואת הנזק יש לשום לפי גודל המום. 

כב' השופט ברק קובע כי זכותו של הקטין לתבוע בגין הנזק  שנגרם לו, בין שנגרמה לפני שנולד, ובין שנולד על אף הרשלנות, וכי במקום שרופא התרשל כלפי הקטין ולולא התרשלותו הקטין  לא היה נולד כלל. לדעתו, יש להטיל אחריות ברשלנות על הרופא כלפי הקטין. אחריות זו נקבעת על פי כללי הרשלנות הרגילים, ויש  להכיר בקיומה העקרוני של חובת זהירות מושגית של רופא כלפי  קטין. הזכות לפיצויים מתגבשת בין אם לולא הרשלנות היה נולד בריא ובין אם לולא הרשלנות לא היה נולד כלל.

כב' השופט ש. לוין (כתוארו אז) העיר כי הוא מעדיף את גישתו של כב' השופט ברק אשר מצא דרך שלא להתמודד עם הקושי הקונספטואלי של השוואת "החיים השלמים" עם "החיים הפגומים וכן עם פסיקת פיצויים למי שבעת ביצוע העוולה לא היה קיים, בבחינת בחירה באפשרות הפחות גרועה, והרחבת מעגל הזכאים על חשבון גישה שמרנית הדוגלת בקיבוע העקרונות המקובלים". 

3)   גישה מצמצמת לפיה זכאי הקטין לפיצויים אך לא בכל מקרה, כב' השופטים מ. בן פורת וד. לוין, השוו בין אי קיום לבין קיום פגום. כב' השופטת בן פורת סבורה כי בעקרון עדיפים החיים, אפילו הם פגומים בשל נכות, על פני אי קיום, אבל "ייתכנו מקרים, אם כי הם נדירים, שבהם ניתן יהיה לקבוע שטוב היה לאדם פלוני לולא נולד".

על סמך העיקרון הנ"ל קובעת השופטת כי "לקטין הפגום במקצת לא              תהא לדעתי עילה כלשהיא בנזיקין. הוא זכה כתוצאה מרשלנות היועץ, בחיים כמעט מלאים…הכרה בקיומו של נזק לקטין במצב המתואר מנוגדת לתקנת הציבור ולעקרון קדושת החיים גם יחד. אם הקטין נולד עם מום גופני קל יחסית, אין לגרוס שנגרם לו נזק בר פיצוי מחמת הרשלנות שהרי בעטייה הוא זכה בחיים." (עמ' 104) כב' השופט לוין, הביע עמדתו כך: "אמור מעתה, וזו דעתי, כי עילה אפשר שתתגבש ותתקיים גם כאשר ההבחנה היא בין יצור אנוש שזכה לחיים לבין אי חיים. אולם הכל תלוי בנסיבות המיוחדות של כל מקרה ומקרה, על פי מידת המום כפי שהוכח, מבחינה זו מקובלת עלי השקפתה של המשנה לנשיא בחוות דעתה." (עמ' 126).

20. לדעתנו, יש להעדיף את גישתם של כב' השופטים א. ברק וש. לוין, וזאת ממספר טעמים. ראשית, משהוכרה עילת תביעה בסיסית לקטין בעל המום, כיצד ניתן להפלות בין מום שניתן להגדירו כמום שניתן לחיות עמו ובין מום שלגביו יאמר "טובים אי חיים על פני החיים במום" היכן עובר הגבול, והאם ראוי ששני שופטים בעלי השקפת עולם שונה יקבעו כי שני נפגעים הסובלים ממום דומה יגיעו להכרעות שונות? טול לדוגמא את המקרה הבא, אישה, שלה 4 ילדים, ששניים מהם סובלים מחוסר גלגל עין אחת, הסיכוי כי ילדה החמישי ילקה במום דומה הוא 25%, הרופא המייעץ  ממליץ לאישה ליטול סיכון ולהרות, היילוד נולד עם חסר גלגל של שני העיניים. מנקודת השקפתם של ההורים, עליהם הנטל בגידול ילד נוסף בעל מום קשה, מוטב היה שלא היה נולד כלל. לעומת זאת, מנקודת השקפתו של השופט היושב בדין אין מדובר במום כה כבד המקים לקטין עילת תביעה.

דוגמא נוספת נזכרה בפסק דינו של כב' הש'  ש. לוין בפרשת זייצוב הנ"ל (עמ' 123): "אישה המקשה ללדת, ואשר לידותיה מועדות לצאצאים בעלי מום, מקבלת מרופא ייעוץ רשלני לגבי אמצעי מניעה. לו נולד ולד בריא, לא יכול היה לתבוע את הרופא בגין עצם היוולדו, אך מה עילה יש לשלול ממנו פיצוי כנגד הרופא מחמת המום? ואם כך הוא, האם לא ניתן לפצל את העובדות, שעליהן סבה התביעה, בין טענות התובע כלפי עצם הולדתו. לבין טענותיו לגבי המום שנגרם לו?" 

תמיכה נוספת מצאנו בע"א 913/1993  אזולאי שרית נ' מדינת ישראל תק-על 93 (1), המדובר בתביעתה של ילדה בת 6 שנים, נגד המדינה, בעילה של התרשלות באיבחון חסר גפה ימנית בבדיקת אולטראסאונד, מומחה מטעם התובעת העריך את נכותה בשיעור 90%, אילו הודע להורים בעוד מועד אודות המום היו מפסיקים את ההריון. שופט הערכאה הראשונה, שדן בבקשת המדינה לדחות התביעה על הסף, סבר כי מכוח הלכת זייצוב הנ"ל, אין מדובר במום חמור הנכנס להגדרה המינימלית שהציבו השופטים בן פורת וד. לוין ודחה את התביעה, לאחר שסבר כי גישתם היא זו שמשקפת את דעת הרוב. ביהמ"ש העליון הפך את הקערה על פיה והכיר בעילת התביעה כמקנה זכות עמידה לקטין, וזאת מבלי להכריע איזה מבין גישות השופטים הנ"ל מהווה את דעת הרוב. כב' השופט מלץ קובע כי כל מקרה לגופו ויש להתיר לתובע להוכיח את תביעתו ע"י הבאת ראיות רפואיות ולאפשר לקטין לשכנע את בית המשפט. 

שנית, אין ולא ניתן להשוות בין חיים לאי חיים, שהרי הקטין בתביעתו אינו מבקש להחזיר את המצב לקדמותו, במובן זה שהוא מבקש לחזור למצב של אי חיים, אין לו זכות, אלא לחיים, ולכן אין להיכנס לסוגייה המתבקשת בכל תביעה מסוג זה האם המום נשוא המקרה מצדיק את הזכות שלא להיוולד, והאם נסיבות המקרה מצדיקות את היתרון של אי החיים על פני החיים שהקטין זכה בהם.

שלישית, העדפת הגישה המרחיבה, מוצדקת יותר מבחינה חברתית, במובן החיובי שלה היא מעניקה לקטין פיצוי ראוי, המאפשר לו לחיות במומו (ר' ג. טדסקי "על בעיית הנזיקין בגין הולדה" מסות במשפט (המכון למחקרי חקיקה ולמשפט השוואתי ע"ש הרי סאקר תשל"ח) עמ' 269, בעמ' 298). מאידך, היא מונעת מצבים, שבהם יימנעו פיצויים ממי שנגרם להם מום לא קשה, ואינו מפלה בין ניזוק לניזוק (השווה: חוק יסוד: כבוד האדם וחירותו, תשנ"ב1992-).

העדפת הגישה המצמצמת עלולה להלקות את הקטין פעמיים, פעם אחת בשל מומו, ופעם נוספת במניעת פיצויים שיאפשרו לו להתמודד עם מומו, מתוך גישה, שמומו לא קשה מידי המצדיק פיצוי, וטול לדוגמא, את מקרה היילוד חסר גלגלי העיניים הנכה בשיעור 100%, שלגביו לא ניתן לומר, כי הוא נכנס להגדרה המצמצמת, אך לשיטתה, יימנעו ממנו פיצויים רק משום שהמום לא קשה מידי.  

21. באנגליה נשללה תחילה אחריות רופא כלפי קטין בגין התרשלותו, אשר הביאה ללידתו של קטין בעל מום, ואשר לולא ההתרשלות הקטין לא היה נולד כלל. ר' Mckay v. Essex Area Health Authority (1982) 2 All ER 771  (CA)

אולם בפסיקה מאוחרת יותר הוכרה עילת התביעה של הקטין כלפי הרופא אף שהנזק התגבש עוד בטרם נולד ר'

Burton v. Islington Health Authority [1992] 3 All ER 833, C.A 
De Martell v. Merton and Sutton Health Authority [1992] 3 All ER 820  
 X and Y v. Pal [1992] 3 Med L.R.  195
הזכות הוכרה גם בחקיקה

Congenital Disabilities (Civil Liability) Act 1992, Fertilization and Embryology Act 1990 s. 44
אולם גם החוק וגם הפסיקה התלו את זכות התביעה של הקטין בחובת הזהירות שחב הרופא להורים, הזכות קיימת רק במקרה שהיילוד נולד חי, ויש קושי בפירוש עילת התביעה של הקטין בתביעה שעילתה רשלנות רפואית של היועץ הגנטי. המלומד Michael A. Jones בספרו Medical Negligence, London, Sweet & Maxwell 1996 pp.52-54 סבור כי עילת התביעה קיימת.

22.  ביהמ"ש בארה"ב הכירו בעילת תביעה נגד היועץ הגנטי של בני הזוג ההורים, אך התקשו  לעגן את זכות התביעה של הניזוק הקטין אשר נולד בעל מום. הטענה כי הייעוץ הגנטי הרשלני שעל פיו הסתמכו ההורים גרם להם נזק, נבחנה על פי המבחנים הרגילים של דיני רשלנות, ונפסק כי יש להכיר עקרונית בחובתו המושגית של הרופא כלפי ההורים, ואם חובה זו מופרת על ידי התרשלות הרופא הגורמת נזק להורים הוא אחראי ברשלנות, גם אלמלא אותה רשלנות לא היה הקטין נולד כלל. חובה זו קיימת לעניין כל נזק שנגרם להורים ואשר קיומו והערכתו נעשים על פי המבחנים הרגילים של תורת הנזיקין.

להלן מספר דוגמאות:

Gallagher v. Duller Univ. 638 F. supp. 979 (Mg NC 1986)

Gilldiner v. Thomas Jefersson Univ. Hosp. 451 F. sup. 692 (Ed. 1978)

 (ילד שנולד עם מחלת טאי זקס על אף ייעוץ גנטי שניתן על בסיס בדיקת מי שפיר);

Blaire v. Cruz 698 P2d 315 (Idaho 1984)

(רשלנות באיבחון אדמת בתחילת ההריון אשר גרמה נזקים מוחיים קשים לילד);

Siemieniec v. Lutheran Gen. Hosp. 480 NE 2d 1227 (Ill APP. 1985)

(ייעוץ חלקי ואבחנה מוטעית שהביאה ללידת תינוק שסובל ממחלת  ההמופיליה);

Bruggerman v. Shimmer 718 P21 635 (Wan 1986)

(ילד שנולד עם פגמים מוחיים).

23. החלטת בני זוג להביא ילדים לעולם היא החלטה כבדת משקל. לעיתים ההתלבטות מקורה באחד מבני הזוג, כגון בפרשת נחמני, דנ"א 2401/95  דניאל נחמני נ' רותי נחמני ואח' פ"ד נ' (4) 661, וכן ראה:
Davis v. Davis 842 South Western Reporter 2d Series 588 (1992).

שם איבדה בת הזוג את יכולתה להרות ובני הזוג החליטו לנסות להביא ילד לעולם על ידי הפריה חוץ גופית של ביציותיה של בת הזוג בזרעו של בן הזוג והשתלת הביציות ברחמה של פונדקאית, אלא שבשלב מאוחר יותר, כשהוכשרה האפשרות הטכנית וההסכמית לבצע את ההפריה החוץ גופית, עזב בן הזוג את הבית ועבר לחיות עם אישה אחרת, ואז פנה לערכאות בדרישה למנוע את השימוש בביציות המופרות, בטענה כי החירות להחליט אם להיות הורה היא זכות יסוד שאין לשלול אותה ולהגביל זכות זאת, ולפיכך, אין לכפות עליו הורות בעל כורחו. 

בע"א 5587/93 דניאל נחמני נ' רותי נחמני, פ"ד מט(1) 485, דן ביהמ"ש העליון בשאלה האם יש לביציות המופרות זכות לחיים. כב' השופטת שטרסברג-כהן בפסק דינה קובעת כך:


"יש המנסים לגזור ממעמדו של העובר למעמדן של ביציות מופרות. מעמדן המשפטי ובכלל זה זכותן להמשיך ולהתפתח איננו מוסדר אצלנו בדבר חקיקה. חוק הכשרות המשפטית והאפוטרופסות התשכ"ב1962- איננו חל עליהן על פי הגדרת המינוח "אדם" שבו ... בפרשת דייויס נדון הנושא בצורה מקפת ומעמיקה. בית המשפט הגיע שם למסקנה שהביציות המוקפאות אינן "נכס" ואינן "אדם" ואינן עובר אלא טרום עובר Pre embryo. הן משתייכות לקטגורית ביניים ואף שיש לכבדן, משום פוטנציאל החיים שבהן, אין למדינה אינטרס להגן על "חייהן" ולכפות על תורמי המטען הגנטי או מי מהן להמשיך בתהליך בניגוד לרצונם."

ו. מהי המדיניות הרצויה באשר לבדיקות גנטיות ושימוש במידע גנטי? 

24. פרופ' ל. סקין מאוניברסיטת מלבורן, אוסטרליה, הציגה  את האסכולות המקובלות כיום וכן מודלים לבחינת המדיניות הרצויה לגבי בדיקות גנטיות ושימוש ברקמות ומידע גנטי תוך שימת דגש על השימוש שנעשה במידע בתוך התא המשפחתי המורחב. במאמר שפורסם לאחרונה:

Loane Skene, “Patients’ Rights or Family Responsibilities? Two Approaches To Genetic Testing” Medical Law Review, 6; 1998 pp. 1-14.
המלומדת הציגה שתי גישות בסיסיות:

הגישה הראשונה, גישה משפטית, מבוססת על זכות האדם לפרטיות, ועוסקת בחקיקה הדנה בזכות לפרטיות בעניין מידע גנטי. לפי גישה זו, לאדם זכות מלאה על גופו ומידע גנטי הנוגע לו, חשיפת המידע גנטי אודותיו מבלי לקבל הסכמתו מהווה עוולה אזרחית ובמקרים מסויימים אף עבירה פלילית. גישה זו אומצה בחקיקה ובפסיקה בארה"ב, קנדה, בריטניה ומדינות אירופה. ראוי להדגיש את האבחנה בין מסירת מידע למשפחות לבין מסירת מידע לגופים שלישיים, אבחנה זו לא קיבלה ביטוי בחקיקה הנ"ל, ואצלנו חוק זכויות החולה תשנ"ו1996-שותק בסוגיית מסירת המידע שרשאי המטפל למסור לבני משפחת המטופל לא כל שכן לצדדים שלישיים מעוניינים.

הגישה השניה, גישה אתית-רפואית, שמה דגש על טיפול בבעלי סיכוי ללקות בפגם גנטי ומשפחותיהם. גישה זו דוחה את העדפת  זכויות המטופל האינדיבדואלי ושמה דגש על  אחריות לכלל והדאגה לקהילה. היא מבקשת להפקיד בידי הרופאים תפקיד מגונן תוך שיתוף המטופל ומשפחתו במידע לגבי רקמות ומידע גנטי בתא המשפחתי המורחב המושפע מקרבת דם.

(1) המודל החוקי, המבוסס על זכויות וחוקים הנוגעים לפרטיות בתחום הגנטי:    

המודל הראשון המסדיר בדיקות גנטיות הוא המודל החוקתי, שם דגש על הזכות לפרטיות. מודל זה אומץ בארה"ב, קנדה, בריטניה ואירופה. הזכות לפרטיות גוברת על הזכות לקבלת מידע. הזכות לפרטיות מעוגנת בזכויות הפרט. טענת הנגד היא שאי מסירת מידע יוצרת אפלייה.

ארה"ב: הדיון בזכויות אדם בארה"ב נעשה באופן מסורתי בביהמ"ש העליון של ארה"ב, המפרש את החוקה הכתובה, ומגן על חירויות האדם ופרטיותו. בדומה למדינות אחרות הזכות לפרטיות של המידע גנטי קיבל מעמד מיוחד כתוצאה מחשש האוכלוסייה שמידע זה ייפול לידי צדדים שלישיים, בייחוד גופים העוסקים בביטוחי בריאות ומעסיקים, שנוהגים בארה"ב לבטח את עובדיהם. הויכוח בעניין חיסיון מידע גנטי מבוסס על ההתנגשות בין הזכות לפרטיות לבין הצורך למנוע אפלייה בלתי צודקת.

השאלה למי צריכה להיות גישה למידע גנטי העסיקה את ארה"ב כבר בתחילת העיסוק במחקר גנטי. מודל לחוק פרטיות גנטי (Genetic Privacy Act) הוצע ע"י קבוצת אנשי משפט וקובעי מדיניות, עוד בטרם הציע הNIH-  (National Institute of Health) מדיניות פורמלית בעניין פרויקט המחקר של הגנום האנושי. כשהוקם המרכז למחקר גנטי במרילנד, נקבעה עדיפות לזכות לפרטיות וסודיות מידע גנטי. התוכניות החינוכיות שהוצגו  לרופאים ולחולים שמו דגש על זכויות אלה. 

החקיקה בעניין פרטיות מידע גנטי נדונה בעיקר בביהמ"ש במדינות, להבדיל מהמערכת הפדרלית, שתי הצעות חוק נמצאות על סדר היום בקונגרס: 

Genetic Confidentiality and Non-Discrimination Bill, 1997 (US)
Genetic Privacy and Non-Discrimination Bill, 1997

החקיקה הפדרלית הנ"ל, קובעת שבדיקות גנטיות צריכות להיעשות באופן וולונטרי ויש חיסיון על התוצאות. החקיקה מבוססת על עקרונות אתיים של אוטונומיה, זכות האדם להחליט על גופו ועל עיקרון הפרטיות. החוקים המדינתיים והפדרליים, אוסרים מסירת מידע גנטי ללא הסכמת הנבדק, גם אם קרובי משפחה עשויים להפיק תועלת מן המידע. בנוסף לחקיקה העוסקת בזכות לפרטיות, הוסדרו חוקים האוסרים על מעסיקים לבקש ממועמדים לעבודה מידע רפואי וכן להפלות על בסיס מצב בריאותו של המועמד, אלא אם כן מגבלה בריאותית מסויימת עשויה להפריע לביצוע העבודה המסויימת.  החוק אינו כולל באופן מפורש מידע גנטי ואינו מציין איסור אפלייה על רקע גנטי. עם זאת הועדה לשוויון זכויות בהעסקה הצהירה לאחרונה שאפלייה על רקע גנטי אינה הוגנת, אינה מוצדקת ואינה חוקית. ב12- מדינות נחקקו חוקים האוסרים שימוש במידע גנטי ע"י חברות ביטוח ושימוש מגביל בביטוחי בריאות, אם כי לא מונע אותו לחלוטין.                                                                                                                   

קנדה: בקנדה אין כל הוראה חוקית בנוגע לבדיקות גנטיות או שימוש במידע גנטי. המרכזים הפרטיים מפתחים מדיניות אשר שמה  דגש על הפרטיות. ב1992- הועדה לענייני פרטיות המליצה שחוק הפרטיות Privacy Act 1985 (RSC 1985c pp.21) יכלול הגנה על פרטיות מידע גנטי. עם זאת, ברמה הקלינית יש נכונות יותר גדולה לשתף קרובי משפחה במידע הרפואי מאשר הצעת הועדה דורשת.

בריטניה: בעקבות טענות בדבר אפלייה לא הוגנת בעניין קבלת מידע גנטי נדונו באנגליה קווי מדיניות בדבר מסירת מידע גנטי, אך טרם נחקק חוק בנושא. היו מספר מחקרים והמלצות באנגליה בעקבות העלייה במספר הבדיקות הגנטיות הנערכות, העיקריות ביניהם:

א) ועדת Nuffield הציעה שהחיסיון לא יהיה מוחלט כאשר בני משפחה מצויים בסכנה קרובה ומיידית. ר'

Nuffield Council on Bioethics, Genetic Screening: Ethical Issues, Dec. 1993 (“Nuffield Report”)
ב) ועדתShaw   חלקה על קביעה זו בטענה שמקרים כאלה נדירים ביותר. אם בדיקות גנטיות דרושות מטעמים רפואיים פרטיים או ציבוריים, אנשים צריכים לעבור את הבדיקות ללא חשש שהמידע הרפואי אודותם ייחשף בפני אחרים. למרות קביעה זו, הועדה הציעה אפשרות גילוי המידע ללא חשיפת המקור או לחילופין יידוע אדם שסיכויו לחלות במחלה גבוה מן הממוצע. הצעה זו עשויה לאפשר לקרובים לא לחשוף את הסטטוס הגנטי שלהם. ר'

House of Commons Science and Technology Committee, Third Report, Human Genetics: The Science and its Consequences, Vol. 1, Report and Minutes of Proceeding, London, HMSO, July 1995. (Shaw Committee report).
כמו כן, הציעה הועדה, שחשיפת מידע גנטי צריכה לשמש עבירה פלילית וכן עוולה אזרחית, במסגרת הפרת חובת הפרטיות, להבדיל ממסגרת חקיקה לא מפלה. ועל אף שיש לכלול הגנה של אינטרס ציבורי, זו צריכה להיות מוגבלת לסכנה קרובה ומיידית של הציבור.  

בנוסף, החקיקה צריכה לכלול איסור על מעסיקים לדרוש בדיקות גנטיות אלא אם קיימת סכנה לציבור.  
שתי הועדות הנ"ל, הציעו להקים גוף מרכזי, שתפקידו יהיה לבחון בדיקות גנטיות, וועדה כזו אכן הוקמה ב1996-. 

המועצה הארופאית: המועצה הארופאית באסיפה לזכויות אדם ורפואה biomedicine  שמה דגש על הצורך בפרטיות בתחום הגנטיקה. קביעה זו נבעה גם מהדאגה למניעת אפלייה לא הוגנת. דו"ח המועצה שם דגש על החשש שבדיקות גנטיות ומידע הנובע מהן עשוי לגרום לסלקציה ואפלייה. הסעיפים בדו"ח הדנים במידע, הסכמה ופרטיות לא נכללים בפרק הדן בגנום האנושי. פרק זה עוסק בעיקרו באפלייה בלתי הוגנת. 

(2) יישום מודל הזכויות בנוגע למידע רפואי:

גילוי מידע רפואי : גישה זו מחייבת הרשאה פורמלית בטרם נמסר מידע גנטי, ומונעת שימוש במידע הגנטי של המטופל שלא לטובתו ובלי שייתן הסכמה מפורשת. במשפט המקובל, קיים צידוק מוגבל להפרת החיסיון הרפואי כאשר נשקפת סכנה מיידית וברורה למטופל. סיכונים גנטיים בד"כ אינם נמנים על קטגוריה זו. הגנת הצידוק כשמופר החיסיון הרפואי לא עוגן בחקיקת המדינות ובהמלצות השונות.

קבלת מידע רפואי מחייבת רופא או מטופל לבקש הסכמת קרוב משפחתו של המטופל, כאשר בקשת ההסכמה חייבת להיות מלווה בהסבר על ההשלכות האפשריות של מתן המידע לגבי המשפחה. לעניין קרובי משפחה שנפטרו, לעיתים המידע הרפואי כלל אינו בנמצא, ואם נמצא הרי שקשה לאתר את המידע אודות הנפטר ולקבל הסכמת יורשיו. 

בחקיקה בארה"ב (Domenici bill שנחקק ב- 11/3/1997 וכן ה-Stearns Bill אשר הועבר בסנאט ב- 1997) נאסר שימוש במידע המתקבל מה-DNA, וזאת מאחר וחשיפת המידע עלולה לספק מידע לא רק לגבי הנבדק אלא גם לגבי קרובי משפחתו מדרגה ראשונה. שני המסמכים הנ"ל מגדירים "מידע גנטי" ככולל "מידע שלא ניתן לזיהוי". המשמעות היא שרופא לא יוכל לגלות לקרוב משפחה אפילו את העובדה, שקיימת מוטציה במשפחה. ה- Domenici bill מדגיש את החובה לדווח לנבדק שתוצאות הבדיקה עשויות להשפיע ולהיות בעלות משמעות לבני המשפחה האחרים.

1) דגימת  רקמות: החוקים וההמלצות הנ"ל אינם מאפשרים לרופא המטופל גישה לרקמות שמורות של קרובי משפחה. ס' 101 של ה- Domenici bill הנ"ל קובע כי אדם רשאי לקבל דגימת DNA לשם אנליזה רק בהסכמה בכתב של בעל הדגימה, לאחר שהוכח שהוסברו לו והוא הבין  המשמעויות הרפואיות וההשלכות הסוציאליות של חשיפת המידע הנגלה אודותיו.

כל האמור מתייחס הן לדגימות דם המאוחסנות במעבדה והן לדגימות דם שנלקחו לשם הבדיקה הנדונה  (ר' (Domenici Bill ss. 102, 301,501, הוראה דומה לא קיימת לעניין רקמות.

2) שליטה על מידע פרטי של אדם: החוקים  וההמלצות הנ"ל קובעים כי לאדם זכות מלאה להחליט למי מבני משפחתו למסור את האינפורמציה אודות המוטציה במשפחה ועל הסטטוס הגנטי שלו עצמו .  ר' Domenici Bill ss 201(a), 302.
3)  החובה להזהיר קרובי משפחה: 

החוק אוסר כל חשיפה של מידע גנטי, לרבות מידע ממקור לא ידוע גם אם המידע עשוי להועיל לקרובי המשפחה. וזאת אם לא ניתנה הסכמת המטופל, כאמור לעיל.  ה- Shaw Committee והאסיפה הארופאית נוקטות בגישה דומה. לעומתם, ה- Nuffield Council גורסת שאין לנהוג בנוקשות כה רבה כשמדובר במסירת מידע לקרובי משפחה.

קיומה של חובה חוקית למסור מידע לקרובים היא נושא לדיון נפרד, שאינו נדון בחוקים וההמלצות הנדונות אלא רק במסגרת המשפט המקובל.  הלכת  Tarasoff v. Regents of the University of California 17 Cal. 3d 425, 131 Cal Rptr 14, 551 P 2d 334 (1976) (S.C. Cal.).       , אשר על פיה קמה חובת אזהרה מכוח היחסים המיוחדים בין פסיכיאטר למטופל, לא יושמה בנושא מסירת המידע הגנטי. 

4) החובה ליידע את המבטחים: 

גם ה-  Domencil act  (402B) וגם ה- Stearn Bills (s. 6©) קובעים איסור על חברות ביטוח העוסקות בביטוח בריאות להפלות על בסיס מידע גנטי.  משמע, בכפוף להוראות החוק,  אין חברת ביטוח יכולה לחייב אדם לעבור בדיקות גנטיות או לדווח על תוצאות בדיקות שכאלה. הוראות אלה אינן מחייבות לעניין ביטוחי חיים, כאשר זכאיות חברות הביטוח לקבל מידע אודות המבוטח לפני עשיית חוזה הביטוח ובטופס ההצעה לביטוח מפנות שאלות בעניין ההיסטוריה הרפואית של המציע ומשפחתו.  המועמד לביטוח חייב להשיב על שאלות אלה. (השווה אצלנו חוק חוזה הביטוח, תשמ"א1981-).

5)  מחקר:  
ה- Domenci Bill כולל מידע ספציפי לעניין מחקר. ניתן  לבצע מחקר על דגימת DNA רק לאחר אישור של ועדה מיוחדת, שקובעת אם המחקר חיוני, האם התועלת שבמחקר עולה על הסיכונים הפוטנציאליים, האם קיימים אמצעים לשמירת חיסיון המידע, הנבדק נתן הסכמה מדעת לאחר שקיבל את כל המידע החיוני לשם מתן הסכמתו (s. 501).

בקנדה ובאנגליה כל מחקר הנוגע בבני אדם צריך לקבל אישור של ועדת אתיקה מיוחדת וקבלת הסכמת בעל הרקמה. זוהי גם הגישה הנקוטה באירופה.

(3) המודל רפואי, המבוסס על השתתפות כל המשפחה  בטיפול:

אוסטרליה: 

א)  גישה זו גורסת שיש לשתף קרובי משפחה בעניין מידע גנטי העשוי להיות חיוני גם להם, והנפגע אינו רשאי למנוע מידע זה מהם. לפי מודל זה, לאנשים לא תהיה הזכות ל"שלוט" במידע הגנטי במובן זה שלא יוכלו לאסור העברת המידע או עשיית שימוש בו לשם מחקר. לרופאים יש תפקיד מיוחד בהעברת המידע הגנטי לגורמים הרלבנטיים, בניגוד  לתפקיד המסורתי של רופא הדבק בשמירה על חיסיון רפואי. 

ב) יישום הגישה האוסטרלית:

1. גילוי מידע ממאגרים רפואיים: מתן תוקף להיסטוריה הרפואית משפחתית, לפי השיטה האוסטרלית דורשת מהחוקר לאסוף מידע אודות הקרובים מבלי לקבל הסכמתם מדעת לשימוש במידע.

המודל האוסטרלי מקנה לרופא תפקיד שונה מהתפקיד המסורתי של רופא, בכך שמאפשרת לו גישה למידע רפואי אודות אנשים שאינם מטופליו. משמעות הדבר, שהרופא ישא באחריות על שימוש במידע גנטי לרבות לעניין ההשלכות הקשות של טיפול לא נכון במידע. 

ההליך הראשוני של הערכת הסיכון מבדיקת המשפחה מלווה בייעוץ של יועץ מומחה למחלות גנטיות, המדריך את הרופא כיצד לנהוג בבעיות שעשויות להתעורר בשלב מאוחר יותר.

2. גישה לדגימות של רקמה: אותן הנחיות הנהוגות לעניין שימוש במידע ממאגרים רפואיים, נהוגה לעניין שימוש ברקמות. ישנה גישה חופשית לכל קרוב משפחה העשוי להפיק תועלת מהמידע הנובע מהרקמות.

3.  שליטת אדם על המידע אודותיו: ההנחיה לעניין שליטת אדם על המידע הגנטי שלו מושתתת על העיקרון שלמטופלים אין זכות בלעדית על המידע הרפואי שלהם היות שקרוביהם עשויים לעיתים ללמוד על זהותם והסטטוס הגנטי שלהם.  

אין ללמוד מכך שעל רופאים לגלות מידע רפואי לקרובים למרות התנגדות המטופל. הגישה האוסטרלית ממליצה שהמטופל עצמו יפנה לבני משפחתו ואילו הרופא יכנס לתמונה רק אם קיים סכסוך משפחתי או בעיה תקשורתית בין המטופל  ובני המשפחה.

יש להניח, שרופא המחליט ליידע את בני המשפחה למרות התנגדות המטופל, בנסיבות בהן קיים חשש לבריאותם, יזכה לצידוק אתי וחוקי, בבואו לייעץ לקרוב באילו אמצעים יוכל להקטין או למנוע התפרצות מחלה, בייחוד כשמדובר במוטציה גנטית מזיקה.

4. החובה להזהיר קרובי משפחה: החוק האוסטרלי פחות ליברלי מהאמריקאי בנושא חובת יידוע. מכל מקום, לא נראה שיש משמעות לסוגייה של הפרעות גנטיות מכיוון שהפרעות גנטיות  בעלות השפעות מיידיות הן נדירות.

5. יידוע מבטחים: למבטחי חיים  אוסטרליים הזכות לדרוש תוצאות של בדיקות גנטיות בהצעות הביטוח אותן ממלאים המבוטחים הפוטנציאליים. 

6. מחקר: שאלת הבעלות על רקמות המאוחסנות במוסדות רפואיים הנה שאלה  פתוחה באוסטרליה. לאור המגמה בחוק, נראה סביר לראות במעבדה שהרקמות מאוחסנות אצלה כבעל הזכויות במידע. עם זאת, ה- Lovell Report  ממליץ לא לעשות שימוש ברקמות ללא הסכמת בעל הרקמה, גם אם המדובר ברקמה ב"עילום שם".

1. חושפות מידע לגבי קרובים, שיתכן שאינם רוצים לדעת ולא נתנו הסכמתם לבדיקה.

2. קשה לאדם להתמודד עם תוצאות של בדיקות גנטיות, גם אם המדובר באנשים משכילים ומקבלי ייעוץ מתאים. אנשים אינם רוצים לדעת תוצאות של בדיקות גנטיות בגלל ההשפעה הרגשית וההשלכות המשפטיות האפשריות, בייחוד בתחום הביטוח והעבודה. 

(4) יתרונות וחסרונות של המודלים
א) המודל החוקתי והזכות לפרטיות: 

היתרון במודל הוא בחיסיון הרפואי שמבטיח הגנה על המידע גנטי. ההגנה על הפרטיות בסופו של דבר תעודד אנשים לערוך בדיקות גנטיות, שעשויות להועיל לבריאותם ובריאות צאצאיהם. ע"י הגדרת הרקמות כקניינו של אדם, קמה לאדם זכות ושליטה מלאה על רקמתו הנבדקת, לרבות הפקת רווחים משימוש ברקמתו. 

החיסרון במודל הוא בכך, שאינו מביא בחשבון את ההשלכות  הרפואיות של הבדיקות הגנטיות על בני המשפחה, ולהיפך את השלכות של אי הצלבת המידע הגנטי בין בני הזוג. כך לדוגמא, אדם יכול להינזק באי איבחון מדוייק, אם בני משפחתו מסרבים לשת"פ ולהיבדק או למסור מידע רפואי. כמו כן סירוב הנבדק למסור מידע אודות עצמו לקרוביו עשויה למנוע מהם טיפול מניעתי. המציאות מלמדת, שרוב האנשים אינם מסרבים למסור מידע רפואי לקרוביהם, כך שאין רלבנטיות לטיעון זה. 

מבקרי מודל זה גורסים שאין הוא מציב את החתירה לבריאות בעדיפות ראשונה.

ב) המודל הרפואי – משפחתי: 

היתרון במודל: בא לידי ביטוי בכך, שהוא  מציב את הערך והתועלת החברתית שיש לתת בייעוץ גנטי ברמת המשפחה. המודל מתמקד בקידום הבריאות. אנשים רבים לרבות: רופאים, ומטופלים תומכים בגישה שיש לשתף את המשפחה במידע. בנוסף, מודל זה מונע יצירת מאפיינים קנייניים לרקמה, המקשה את גישתם של קרובי משפחה הזקוקים למידע .

החיסרון במודל: אנשים עשויים לסרב להיבדק בבדיקות גנטיות מחשש לחשיפת מצבם. כמו כן ישנם אנשים שאינם רוצים לדעת את הסטטוס הגנטי שלהם מטעמים רגשיים ודתיים ובשל ההשלכות המשפטיות שעשויות להיגרם מפרופילים גנטיים מסויימים.

(5) הצעה למודלים חוקיים התומכים בגישה המשפחתית:

א) פרופ' ל. סקין מציעה לשלב בין שני המודלים, ולחוקק חוקים אשר יבטיחו חשיפת הפרופיל הגנטי ללא אפלייה, תוך שיתוף כל בני המשפחה במידע ומסירת גנטיות את כל המידע הרלבנטי במטרה לקבל הסכמה מדעת. ההסכמה צריך שתהיה בכתב, כאשר עותק יימסר לנבדק. תהיה חובת התייעצות  מקצועית נוספת של בני המשפחה לפני ואחרי ביצוע הבדיקה. אם הרופא סבור שעליו ליידע את בני המשפחה על המוטציה שנתגלתה, עליו לעשות זאת למרות סירוב הנבדק, תוך הענקת חיסיון מפני תביעות משפטיות בגין הפרת חובת הסודיות. מידע גנטי צריך שיהיה מאוחסן ומזומן לנגישות בני המשפחה או לרופאיהם. רקמות הנלקחות לבדיקה אינן עוד בגדר קניינו של הנבדק. רקמות מאוחסנות אינן יכולות לשמש למחקר, אפילו אינן מזוהות ללא מתן מידע מלא לבעל הרקמה וקבלת הסכמתו. מחקר צריך להיות מבוקר ע"י ועדת אתיקה מיוחדת.

ב)  בהעדר חקיקה ספציפית, מציעה פרופ' סקין להסדיר את המלצותיה בדרך של הנחיות בדומה להנחיות משרד הבריאות אצלנו המחייבות כנורמת התנהגות. העדר חקיקה אין משמעותה הסדר שלילי. לרופאים חובות אתיות וחוקיות כלפי מטופליהם, ואלה ברי אכיפה משפטית אם באמצעות כללי משמעת או תלונות אדמיניסטרטיביות, ואם באמצעות הליכים משפטיים בבתי משפט. מחקר רפואי מבוקר ע"י ועדות אתיקה, המטילות סנקציות לרבות הסרת המימון. עוד היא מציעה להמיר את החקיקה הקיימת, הדנה באופן מכני בחיסיון של מידע גנטי בחקיקה המגנה על האדם מאפליית חברות ביטוח, מעסיקים ומוסדות ממשלתיים על רקע הפרופיל הגנטי של אדם.

התערבות חוקית אינה נחוצה גם כדי להגן על רופאים מפני תביעות בגין הפרת חובת הסודיות הרפואית של בן משפחתם. זאת, בשל הסוגייה המיוחדת בה עסקינן: הסבירות לתביעת רופא בשל גילוי פרטים לגבי מצבו של החולה, בעיקר אם קיים סיכון לנזק גדול אם לא יגלה, מזערית

  ג) חוזה: דרך שלישית להסדרת בדיקות גנטיות היא באמצעות חוזה, שהנה פשרה  בין הוודאות שבחקיקה לבין הגמישות המתאפשרת בקביעת הסדרים מנהליים. חוזה יכול להיחתם בצנעה הרחק מכלי התקשורת, מבלי להפחיד אנשים או ליצור פרובוקציה. בנוסף מבטא החוזה את רצונותיהם האמיתיים של הצדדים להסכם. 

ז. הפיקוח והמעקב על ההריון ונזק טרום מולד
25.  היועץ הגנטי יכול להמליץ לבני הזוג למנוע מהאישה להרות, או להמליץ כי ההריון יהיה תחת פיקוח ומעקב ובמקרה של סיכון לעובר או לאם, להחליט בעצה אחת עם בני הזוג ורופא הנשים, להפסיק את ההריון, בשלב זה עיקר האחריות  וחובת הזהירות היא על הרופאים המיילדים והגניקולוגים המטפלים באשה ההרה ומפקחים על ההריון.

26.  קיימות מספר  שיטות מדעיות לאיבחון טרום לידתי של מחלות ומומים בלידה:

בדיקת מי שפיר (Amniocentesis) -  בדיקה מדגמית של תאים עובריים מתוך שק השפיר, על מנת לאבחן מומים כרומוזומליים, הפרעות ומומים שמקורם ביוכימי או גנטי. כיום מקובל לבצע את הבדיקה באמצעות דיקור מי השפיר אחרי שבוע 16 להריון (אך לא לפני שבוע 13 מתוך חשש להפלת העובר והן המיעוט במי השפיר שידגים תוצאות משביעות רצון Hod M. et al, Isr J Med Sci 30:714) 1994).

מקובל להניח שאין סיבוכים משמעותיים לאישה בבדיקה, אך בעבר תוארו פגיעות בגפיים, ובעיניים (ר' הדיון בנושא ותיאור הדיווחים בחוות דעתנו להלן בפרשת אלחייני להלן בעמ' 196).

בדיקת אולטראסאונד – שיטת האבחנה באמצעות ה-US שליחת פעימות (פולסים) של גלי על שמע (Ultrasound) קבלת ההדים המוחזרים ועיבודם לתמונה על גבי צג. העל שמע הוא גל קול בדומה לקול הרגיל שאנו שומעים, אלא שגובה הצליל, הנו מעבר לתחום השמיעה האנושי. גלי הקול מועברים באמצעות פעימות מרקמת גוף האדם למתמר (Transduser), כאשר המתמר מתרגם את עוצמת הפעימות ותדירותן לתמונה, כך תיראה רקמה המכילה נוזל ע"ג הצג כשחורה ואילו רקמה מוצקה או גרמית תיראה לבנה. בהתאם לסוג הרקמה, ישתנה גוון התמונה, כאשר רובה מתקבל בגוונים שונים של אפור.

הטכנולוגיה של ה-US הוכנסה לשימוש במיילדות וגניקולוגיה בשלהי שנות החמישים ולארץ באמצע שנות השבעים. בתחילה ניתן היה לראות ב-US רק קווי מתאר (קונטורים) של העובר, בשלב מאוחר יותר, בתחילת שנות השמונים, כאשר התפתחה שיטת ה-US הרציף, ניתן היה לראות פרטים רבים יותר בעובר. למרות ההתפתחות הטכנולוגית העצומה בתחום, הרי שגם כיום קיימים הבדלים ביכולת להדגים איברים שונים של העובר, אך אין ספק, כי יכולת האיבחון השתפרה מאוד וכיום ניתן לאבחן מומים עובריים וחריגות מבניים כבר בשלב מוקדם של ההריון עד כדי השבוע ה12- להריון, ואף קודם לכן.

היתרון הגדול של ה-US הוא ביכולתו לאתר מומים בשלב מוקדם, והיכולת לבצע בדיקה חוזרת ומשלימה כעבור זמן ע"מ לקבל החלטה אודות המשך ההריון בשלב מוקדם, והכל בלא לגרום לתופעות לוואי או נזק לנבדקת או לעובר, ככל הידוע, אין לבדיקת ה-US השפעות שליליות בעתיד, אם כי יש מחקרים בהם נמצא שיעור גבוה יותר של ילדים איטרים אשר אימותיהם עברו מספר בדיקות US במהלך ההריון ר' KA  ET AL, BMJ 307 : 159, 1993  Salvesen .

בשנים האחרונות גדל מאוד השימוש ב-US והפך כמעט לשגרה כאשר הויכוח הוא על מספר הבדיקות המומלץ במהלך ההריון. מבחינה רפואית אין עדיין תמימות דעים באשר לצורך לבצע בדיקות סריקה שגרתיות ללא אינדיקציה רפואית. המכון האמריקאי לבריאות הילד והתפתחות האדם של ארה"ב הצביע על 14 התוויות רפואיות לביצוע בדיקות US במהלך ההריון ר':

Diagnostic Ultrasound Imaging In Pregnancy; Consensus Development Conference Statement 5, no. 1 Washington D.C.; National Institute Of Health, 1984.

בדיקות דם – בדיקות סקר בהריון באמצעות בדיקות דם מאפשרות לאתר סימנים מחשידים, למומים או מחלות בעובר, נוגדנים למחלות זיהומיות, כגון, אדמת ותסמונת הכשל החיסוני הנרכש (AIDS), וכן חלבון עוברי אלפא בדם האם, שריכוז גבוה מידי עשוי להצביע על חשד למום עוברי , המתבטא בהפרעות בהתפתחות המוח ועמוד השדרה (Anencephaly, Spina Bifida) או במומים בכליות, בהפרעות בסגירת דופן הבטן, בחסימת דרכי העיכול ובמחלות עור של העובר (תסמונת טרנר). בנוסף, ניתן לאתר סימנים וחשד לתסמונת דאון.

דגימת סיסי שיליה  CVS)) – בדיקה הזהה לבדיקת מי שפיר, אלא שניתן להגיע לאיבחון מוקדם יותר של המום, וזאת אם הבדיקה נעשית לפני השבוע התשיעי להריון, אף שמקובל לבצעה אחרי שבוע עשירי. כיום מקובל לבצע הבדיקה דרך הבטן אף שניתן לבצעה, כפי שהיה נהוג בעבר דרך הנרתיק וצוואר הרחם. הקושי בבדיקה זו הוא במהימנות ממצאיה, שכן הדגימה נלקחת מסיסי השיליה שבחלקם אינם ממקור העובר עצמו, ולעיתים יכולות להיות אי התאמות בין רקמת העובר לרקמת השיליה, ולפיכך התוצאות עלולות שלא לשקף את מצבו האמיתי של העובר (ר' אינצ' הלכתית-רפואית עמ' 109-110).
דגימות דם מחבל הטבור – לצורך איבחון מחלות זיהומיות, וכן מחלות של תאי הדם ומערכת הקרישה, הפרעות בחילוף חומרים, הפרעות בחילוף הגזים, וכן הפרעות תורשתיות וכרומוזומליות. שיטה זו נחשבת לבעלת סיכון גבוה יותר מבדיקות מי השפיר וסיסי שיליה, ולכן לא נוהגים לבצעה כשגרה.

הסתכלות ישירה על העובר (Fetoscopy) - שיטת איבחון המאפשרת באמצעות מכשיר מיוחד המכונה פטוסקופ, לחדור דרך הבטן ודופן הרחם, ולהסתכל על העובר. מטרת הבדיקה לאתר מומים במבנה העובר, ובעיקר מומים עדינים בפנים ובגפיים, וכן נטילת דגימות דם מחבל הטבור של העובר ודגימות מרקמות שונות של העובר. נוכח סיכוני הבדיקה הפולשנית: פגיעה בעובר (בסיכון של 5%), זיהום מי השפיר וגרימת לידות מוקדמות מחד, והשתכללות בדיקות ההדמיה מאידך הולך ופוחת השימוש בבדיקה כאמצעי אבחנתי לגילוי מוקדם של מומים.  לשיטה זו  ר' :

Rodeck CH & Nicolaidis KH, Fetal Ther 1:46, 1986.                           
צילום רחם - מי השפיר (Amniography) צילום רנטגן של חלל שק מי השפיר והעובר, עם או בלי חומר ניגודי, אשר מאפשר קבלת מידע על המבנה החיצוני של העובר ועל מערכת העיכול שלו. כך למשל מקובל לבצע צילום רנטגן של העובר על מנת לשלול זקיפות יתר של הצוואר. תופעה העלולה לגרום לקריעת חוט השדרה בתהליך הלידה.

Management of Term  Breech Presentation in Primigraridae BR. 5 Obstet. Gynae col. 1981 July 88(7) pp. 721-4.

יש הסבורים כי צילום רנטגן מקובל לצורך שלילת מצב של Nuchal Hand  (מצב שבו הידיים פשוטות מעל הראש) לצורך גילוי הקושי בחילוף הידיים בתהליך הלידה. ר'

Williams Obstetrics, 19th edition, Prentice Hall International Inc. Washington D.C. 1993 pp. 581.  
בדיקות גנטיות וביוכימיות (Preimplantation Genetic Diagnosis) - שיטה שמטרתה בירור ביציות מופרות הנגועות במומים ומחלות, והשתלת ביציות מופרות תקינות, בעזרת שיטות חדישות של ביולוגיה מולקולרית ובדיקת ה- DNA של תא בודד, ניתן לאבחן הפרעות כרומוזומליות, חסרים של אנזימים והפרעות בחילוף חומרים. הבדיקה מאפשרת זיהוי מחלות תורשתיות כגון סיסטיק פיברוסיס, טלסמיה, המופיליה, אנמיה, תאית ועוד.

       איבחון מחלות גנטיות באמצעות עזרים טכנולוגיים ע"י טיפול בביציות PGD ((Preinplantation Genetic Diagnosis שיטה  חדישה שמטרתה למנוע העברת מחלות תורשתיות מסויימות לדור הבא. השיטה  משמשת גם אמצעי  להפסקת הריון. 

       בדיקות PGD משמשות לאיתור מחלות שנגרמות כתוצאה מגנים בודדים פגומים או לאיתור כרומוזומים בלתי נורמליים, ימים ספורים לאחר ההפריה ובטרם שההריון  הבשיל (Established). ההליך בעיקרו של דבר מתחיל בביופסיה של תא אחד או יותר  בעובר שנוצר בהפריה חוץ גופית (IVF – In Vitro Fertilization). בדיקות PGD יכול שתבוצענה במקרים מסויימים על גופים פולאריים, שמקורם בביציות בלתי מופרות, שנתגלה בהן מטען חורג של כרומוזומים. במקרה כזה התא או הגוף הפולארי מוכנסים  לאנליזה של גן אחד או לאנליזה של כרומוזומים ע"י הרצה של גרעיני התא על מגלשה מיקרוסקופית. שיטת - PGD יכולה לאבחן  הפרעות גנטיות במחלות כגון סיסטיק פיברוסיס, טאי זאקס, הרס השרירים ע"ש דוכין, שיטת - PGD עשויה לשמש גם לקביעת מינו של עובר במטרה לאתר מראש עובר שנושא מחלה גנטית הקשורה בתאי מין או עובר בעל חוסר איזון בכרומוזומי המין. האבחנה המוקדמת של הליקוי הגנטי או הכרומוזומלי מאפשרת לזוגות בקבוצת הסיכון להביא תינוק  בריא לעולם. מכאן שהשיטה מונעת מזוגות את הצורך להיכנס לדילמה האם לבצע הפלה בעובר בשלבי הריון יותר מתקדמים.

       השיטה נראית  לכאורה מבטיחה, אך פרוצדורות טכניות, טעויות הנוגעות לסוג המחקר בביציות אדם ועוברים וטעויות אנוש, הופכות את בדיקות ה-PGD למורכבות ובעלות סיכון. יש לצפות להרחבת השימוש בטכניקה זו בנושא ככל שהטיפול בגנום האנושי יתרחב. כמו כן ניתן לצפות שמרכיבי ה-PGD ישתכללו ויהיו בטוחים, מהירים, ומדוייקים באופן, שיקטינו את הסיכוי לאיבחון בלתי נכון.

דגימות של רקמות העובר – שיטה שבאמצעות דגימה (ביופסיה) של שריר, עור או כבד העובר, ניתן לאבחן מומים ומחלות בעובר שעיבוד התוצאה יכול לסייע בהגדרת המחלות.

27. הנחיות משרד הבריאות הן לביצוע לפחות בדיקה אחת של אולטראסאונד במהלך השליש הראשון של ההריון. בחוזר משרד הבריאות מספר 20/95 מיום 11/9/95 נקבע כי "בדיקה אחת מסוג בדיקת על קול שלא לסריקת מערכות, הנעשית בשליש הראשון להריון, ניתן לראותה כבדיקה אשר האינדיקציה שלה היא רפואית. הבדיקה תכלול את המרכיבים הבאים: מספר עוברים/שקי הריון, חיות העובר על פי דופק עוברי, אורך ראש עכוז (CRL)."

בת.א. 1112/89,1113/89 (חיפה) שי ברמן ותומר גל נ' מור המכון למידע רפואי בע"מ נשוא הערעור אשר פרסמנו לעיל קובע כב' השופט ד. קציר, כי "תחילה נהגו לערוך לנשים בהריון שתי בדיקות אולטראסאונד בלבד, עם הזמן נקבע כי נשים אלו תיבדקנה שלוש בדיקות במהלך ההריון, אם כי גם היום אין חובת בדיקה כזו. משרד הבריאות לא פרסם עד היום הוראות מחייבות באשר לבדיקות אלו, כן לא נקבע "תואר מומחה" לעורכי בדיקות אלו." 

כיום מקובל שרוב הנשים בהריון עוברות בדיקות אולטראסאונד שגרתיות,  ונשים שיש לגביהן סיכון גבוה בהריון עוברות בדיקה ממוקדת. הבדיקה הראשונה מתבצעת בשליש הראשון של ההריון (עד שבוע 12), אך יכולתה מוגבלת, מאחר ולא כל מערכות העובר מושלמות ומכל מקום קשה לאיבחון בבדיקת ה-US  הבדיקה השנייה מתבצעת בין שבוע 19 עד שבוע 22, ומכונה "סקירה" או "סריקת מערכות", ובדיקה שלישית בשבועות 28-32 נעשית לצורך הערכת הצמיחה התוך רחמית, בין היתר ע"מ להתחקות על פיגור בגדילה.

בנוסף נהוג לבצע בדיקת חלבון עוברי בדם האם באופן שגרתי לכל אישה מעוברת, ועל פי תקנות בריאות העם (בדיקת מי שפיר) תש"ם1980-, יש לבצע בדיקת מי שפיר (או דיגום סיסי שיליה) לכל אישה מעוברת מעל גיל 37 או כאשר יש סיכון משפחתי למחלה תורשתית.

ח.   הטיפול בעובר

28.  עם גילוי מחלה או מום בעובר באמצעות אחת או יותר מהבדיקות האבחנתיות הנ"ל, יש לנסות לטפל בהם ולנסות לתקנם, אולם יש מומים שאינם ניתנים לתיקון ואינם מאפשרים חיים, כגון, חסר מוח (Anencephaly), הפרעות כרומוזומליות חמורות, העדר כליות, חסר אנזימים (טאיזקס) ועוד.

במקרה כזה,  חובת הרופא להעמיד את ההורים על חומרת המצב, ולשטוח בפניהם את אפשרויות הפעולה השונות לרבות האפשרות של הפסקת הריון:

א.  יש מומים שניתנים לאיתור טרום מולד, אך לא ניתן לתקנם, אלא לאחר הלידה (כגון, חסימת מערכת העיכול, פגיעות בעמוד שדרה ועוד).

ב.  יש מומים שחיוני להקדים את הלידה ע"מ לתקנם בהקדם האפשרי (כגון חסימות בדרכי השתן, אקסטרופיה של שלפוחית השתן, הידרוצפולוס (מים במוח), חסר דם משמעותי בעובר.

ג.  יש מומים שמחייבים לידה בניתוח קיסרי, כגון, תאומי סיאם חסרים בדופן הבטן הידרוצפולוס חמור, מומים בלב ועוד.

ד.  יש מומים שניתן ועדיף לתקנם באמצעות ניתוח בהיות העובר בתוך הרחם, כגון תיקון חסר שפתיים והחך, חסר גפה, תיקון דרכי השתן בגין חסימה של השופכה אצל עובר זכר, תיקון כליות, כריתת אונה ריאתי בגין מום כסייתי, תיקון כלי דם, תיקון בקע סרעפתי ועוד תיקון מומים שהצלחתם נמדדת במחקרים, כגון החדרת קוצב לב לעובר שסובל ממום בלב (ר' אינצ' הלכתית- רפואית בעמ' 113-114 ).

ט. עילות תביעה של מי שנפגע בנזק טרום מולד

29.  המצבים הרפואיים הללו עליהם עמדנו, מעמידים שאלות רבות האם יש להכיר עקרונית באחריותו של רופא כלפי הורה וילדם, מקום שהתרשלותו של הרופא גרמה ללידתו של ילד בעל מום, בין במעשה ובין במחדל של אי אבחנה, או של אי ביצוע בדיקה אבחנתית שעשויה הייתה לגלות את המום ולהביא לריפויו או למצער להקטנת הנזק בהפסקת ההריון, בנסיבות שבהן אלמלא אותה התרשלות לא היה הקטין נולד כלל?  האם יתכנו מקרים שבהם ניתן לקבוע שטוב לו לאדם פלוני, אלמלא נולד כלל? למי זכות התביעה, להורים או לבעל המום עצמו? מנקודת מבטו של הקטין, יתכנו מצבים שבהם תהיה לו זכות תביעה לא רק נגד הרופא בגין המום הפיזי או הנפשי ממנה הוא סובל, שהרשלנות הרפואית בטיפול באמו הטילה בו, אלא גם נגד הוריו מולידיו, אשר בהתרשלותם גרמו לכך שילדם ייוולד בעל מום ואשר לולא התרשלותם היה הילד נולד בריא.

30. גם לאחר שנדון בשאלות כבדות המשקל הנ"ל השזורות בשיקולים אתיים-לוגיים-דתיים-רפואיים ומשפטיים, עדיין אין מענה לשאלה - האם יש לבית המשפט סמכות לדון ולהכיר בעילת ההורים או הקטין בעל המום, ומשהוחלט לדון בעצם התביעה, כיצד יש לשום את הנזק? כיצד בית המשפט יכול לחשב את נזקו של בעל מום, ומה הם הכלים לפיהם יחושב שיעור הנזק. נציין, שאחת הסיבות שתביעות של בעלי מום קטינים נדחו על ידי בתי משפט שונים בארצות אחרות הייתה, חוסר האפשרות לחשב את הפיצוי בתביעה מסוג זה.

ראינו לפרט לעיל את סוגי המחלות והמומים השונים, לרבות שלבי גילויים ואופן הטיפול בהם למן שלב הייעוץ הגנטי, דרך שלב של ערב ההתעברות והחלטת ההורים, היכולת והאמצעים לגלות את המומים והמחלות בהריון עצמו, עד לשלב הטיפולי, מאחר ולהערכתנו קיים בלבול רב עד כדי חוסר הבנה של בתי המשפט, בהבנת הסוגייה, בעיקר בשל יכולתו המוגבלת של פסק הדין לתת תמונה ממעוף הציפור, שהרי בסופו של יום פסק הדין – ויהא מקיף אשר יהא – לא דן, ואף לא מתיימר לדון, אלא במקרה שבא לפניו.

31.  ראשית, ראויה הבחנה בין תביעה המופנית לשלב של טרם ההתעברות, תביעה כזו, כדוגמת נסיבות המקרה של פרשת זייצוב מופנית כנגד הייעוץ הגנטי הנטען. לעומת זאת, תביעה המופנית כלפי הרופא הגניקולוג, מתייחסת לשורה ארוכה של מצבים אפשריים, כגון, תביעת רשלנות רפואית רגילה, שהביאה להיוולדו של ילד בעל מום, אשר אלמלא ההתרשלות היה נולד בריא, דוגמא לסוג תביעה כזה מצינו בפרשת אלחייני (עמ' 167 להלן), שם אלמלא הדיקור בעינה של התובעת, סביר שהייתה נולדת בריאה.

32.  עילת תביעה נוספת מתייחסת לסוג המקרים שבהם נולד ילד בעל מום, ואלמלא ההתרשלות, הלידה הייתה נמנעת. דוגמא לסיטואציה זו היא בפרשת רחל רזון ואח' נשוא חוות דעתנו, אילו הייתה מבוצעת בתובעת בדיקת מי שפיר, סביר שהמום היה מתגלה וההריון היה מופסק. נוהגים לכנות תביעה זו Wrongful Birth משמע "לידה בעוולה", להבדיל, מ"הולדה בעוולה" (Wrongful Life), וההבחנה היא לא בסוג התביעה, אלא בסווג הניזוק, תביעת "הלידה בעוולה" היא תביעת ההורים, ואילו תביעת "ההולדה בעוולה" היא תביעת הקטין, כך או כך לדעתנו, אין לסיווג הנ"ל אלא משמעות סמנטית, שהרי, בד"כ תביעות ההורים והקטין נדונות בצוותא חדא, והעיקר, שהם נדונות על פי עקרונות דיני הנזיקין המסורתיים, ובעיקר דיני הרשלנות, והן, הוכחה נוספת לכך שפסק דינם של השופטים, א. ברק וש. לוין מהווים את ההלכה הפסוקה על פי פסק דין   זייצוב הנ"ל, לפיכך, אין כל משמעות לכך שבית המשפט בעניין רחל רזון ואח' נ' ביה"ח הדסה לא הזכיר את סוג התביעה כנופל לקטגוריה של "הולדה בעוולה", בכך אנו מעירים למלומד ש. ילינק, בספרו "הולדה בעוולה-זכויות תביעה ופיצויים", אשלי, הוצאה לאור תשנ"ז1997- עמ' 162, אשר רואה בגישה המצמצמת של כב' השופטים מ. בו פורת וד. לוין כהלכה הפסוקה, ומכאן, שבכל מקרה נתון, יש לבדוק אפריורי את חומרת המום, על מנת, להחליט אם קמה עילת תביעה, המלומד ילינק תמה מדוע לא נתן בית המשפט בעניין רזון את דעתו לכך שמדובר בסוגייה של "הולדה בעוולה", ודן בתיק כולו  כתביעת נזיקין רגילה, ועוד הוא מקשה "הייתכן כי זו עמדתו של בית המשפט הנכבד? או שמא מדובר בהשמטה גרידא, שכן, הגם שהדברים נטענו ואף צוטטו ברמיזה בגוף פסק הדין, הם לא זכו להתייחסות מהיבט זה, של "הולדה בעוולה". התשובה לדעתנו נעוצה בגישה המרחיבה שנדונה בפסק דין  זייצוב לפיה, כל בעל מום זכאי לפיצוי בכפוף להוכחת הרשלנות, וע"פ נקודת מוצא זאת, אין נפקא מינא, כיצד מוגדר סוג התביעה. גישה זו אומצה לדעתנו גם בפסק הדין של ביהמ"ש בעניין ע"א 434/94 גל וברמן נ' מכון מור הנ"ל שם בדק בית המשפט אם הייתה רשלנות מבלי לדקדק יתר על המידה בהגדרת סוג התביעה.

33.  סוג נוסף של עילת תביעה , דן במצבים, בהם תובעים הורים בגין לידתו של ילד בריא, לאחר שבני הזוג ביקשו להימנע מלידתו, כגון, שביצעו ניתוח עיקור שהתברר כרשלני. סיטואציה זו מכונה Wrongful Conception  והיא נדונה אצלנו בפרשת רבקה דונין נ' קופ"ח אשר יידון להלן בעמ' 221. זוהי תביעה של ההורים לשיפוי הנזקים שנגרמו להם עקב עיקור רשלני או ביצוע רשלני של הפלה, שמטרתם מניעת הריון ותוצאתה לידת ילד בריא. הקושי הקונספטואלי בתביעה מסוג זה הוא רכיב הנזק, כיצד ניתן לכנות לידת ילד בריא כ"נזק"?

קיימת אבחנה בסוג תביעה זה, בין רשלנות שהתרחשה בטרם ההתעברות, כגון במקרה של קשירת חצוצרות שנכשל, שאז, תכונה התביעה, Wrongful Conception, ובין רשלנות שארעה בעת ההריון, כגון במקרה של הפלה שנכשלה, שאז תכונה התביעה כ- Wrongful Pregnancy Action.

ר' ש. ילינק, "הולדה בעוולה - זכויות תביעה ופיצויים" הנ"ל עמ' 25-30.

34. עילת תביעה נוספת שנזכרה כאפשרות בפסק דין  זייצוב, והפכה ממשית בעקבות פסקי הדין של ברמן וגל נ' מכון מור (לעיל) ואתורי (ר' להלן בעמ' 385), וזאת, בהתבסס על סע' 13 לחוק זכויות החולה, תשנ"ו1996-, היא התרשלות רפואית באי מתן מידע לאישה ההרה על הסכנה שבלידת ילד בעל מום. ר' Robak v.United States 658 F 2d 471 (1981).
המקרים הקשים, הם שמגיעים לבתי המשפט, בין אם תחושת ההורים מוצדקת, מקום שמבחינת הנזק ניתן היה למנועו ובין אם לא. 

35. יש להבחין בין תביעת ההורים, ובין תביעת הקטין. באופן כללי החלוקה המקובלת היא, שתביעת ההורים משתרעת על כל המצבים שהזכרנו לעיל, דהיינו, לידה בעוולה, עיקור רשלני, רשלנות רפואית בייעוץ, בעצה ובגילוי מידע, לפני ובעת ההריון. לעומת זאת, לקטין, עילת תביעה נגד רופא בגין הליקוי הגופני שנגרם לו כתוצאה מרשלנות רפואית בטיפול באימו ההרה, ואשר אלמלא אותה התרשלות היה נולד בריא, תביעה המכונה Pre Natal Injuries. נציין, שרוב התביעות נכנסות לקטגוריה זו, וניתן לכלול בהן את כל התביעות הסב לידתיות, כגון תביעות בהן נגרם לקטין שיתוק מוחין.

הקטין עשוי לתבוע רופא בגין מום שעמו נולד, ואלמלא ההתרשלות הרפואית לא  היה נולד, סוג תביעה זה מכונה  "הולדה בעוולה"  (Wrongful Life).

36. סוג תביעה נוסף השמור לקטין הוא התביעה נגד כל צד שלישי שבהתרשלותו גרם נזק, לרבות הוריו מולידיו, אשר אלמלא התרשלותם לא היה הקטין התובע נולד כלל ר' ג. טדסקי, "על בעיית הנזיקין בגין הולדה" מסות במשפט (המכון למחקרי חקיקה ולמשפט השוואתי ע"ש הרי סאקר, תשל"ח) 269 בעמ' 287.

וכן ר' ש. ילינק, "הולדה בעוולה - זכויות תביעה ופיצויים", הנ"ל עמ' 33-36.

י.  שאלת הקשר הסיבתי בין אי חיים או חיים בפגם והנזק
37. בהתאם להגדרה הבסיסית של דיני הרשלנות, קיימים ארבעה רכיבים מצטברים שקיומם הוא תנאי מוקדם לקיומה של הזכות להיפרע פיצויים, 1) קיומה של חובת זהירות;  2) הפרת החובה; 3) יסוד הנזק ; 4) קשר סיבתי בין הפרת חובת הזהירות לנזק.

על פי ההלכה הקיימת, אין מניעה שתיוצר חובת זהירות של רופא כלפי הקטין, הדין מכיר באחריות רופא של פגיעה בעובר שטרם נולד. לגבי סיכון שנוצר  שגרם לנזק לפני ההתעברות, הדין מכיר בחובת זהירות ועל הנתבע לנהוג בזהירות ובמיומנות, אף שלא נוצר ההריון, החובה היא לגלות להורים מידע על הפגם הצפוי. מבחן הצפיות הוא המכשיר לפיו נבחנת הרשלנות. על יועץ גנטי לקבל מידע ולתת חוות דעת לעניין תכנון המשפחה, ולכן לא יוכל להתגונן בטענה של העדר צפיות.

הטענה שנשמעת לפיה, בהכרה בעוולת חיים בעוולה, רופאים ימנעו מלקבל אחריות, אינה רצינית. כוחו של  טיעון זה יפה לכל תחום של נטילת אחריות בכל תחום רפואי אחר שסיכון בצידו.

יש המביעים חשש, שרופאים יעדיפו להמליץ על הפסקת הריון או לא להרות בכלל (מה שבטוח בטוח), אך המציאות מוכיחה, שלא כך הדבר. על הרופא לגלות מהם הסיכויים והסיכונים בהריון וההחלטה בסופו של דבר היא של ההורים.

המלצה נמהרת מידי, לא מיומנת של רופא, לא להרות, או הפסקת הריון, היא עצמה יכולה להגיע לכדי רשלנות.

38.  השאלה הקשה ביותר היא שאלת הקשר הסיבתי ושאלת הנזק. האם היוולדו של הילד הפגום הוא בגלל הייעוץ הרשלני והאם הנזק הוא בר פיצוי?

יש כאן שני קשיים. האחד - פילוסופי-לוגי - הכרה בעילת התביעה, מהווה אישור נורמטיבי לתזה שמצב של אי חיים, עדיף על מצב של חיים פגומים, ובכך יש משום כפירה או נגיסה בעקרון קדושת החיים והשלכה על עקרון הזכות למות, המתת חסד וכו'. הקושי השני נעוץ  במטרת דיני הנזיקין, להשיב את המצב לקדמותו. טענת הניזוק היא, כי מבחינתו, מצבו היה טוב יותר אלמלא החיים. הנזק הוא ההפרש בין אי חיים לחיים במוות, הערכה כזאת אין בית משפט יכול לבצע מבחינה לוגית משפטית.

אמנם, על פי התפיסה המקובלת, יש מצבים קיצוניים של אי קיום מלכתחילה שטוב אי קיום מחיים בפגם, ועל פי הגישה המצמצמת יש להגביל את עילת התביעה לפגמים חמורים מאוד בלבד, ובכך לצמצם את הכרסום בעקרון קדושת החיים, ואף לפתור בדרך עקיפה פרמטרים אחרים (פיזור הנזק, ביטוח וכו'). את דעתנו בעניין הצגנו לעיל, ונחזור לדוגמא שהבאנו בעניין חוסר שני גלגלי העיניים, האם עוורון מוחלט אינו חמור מספיק? האם ביהמ"ש יזדקק למבחן סובייקטיבי  או אובייקטיבי? של הניזוק ? של הוריו? או של ביהמ"ש?

בשל הקושי לערוך השוואה בין אי קיום וקיום ברור, כי מאחר ולפנינו תובע חי וקיים, לא ניתן להחזיר את המצב לקדמותו. אולם, משנולד התובע לחיים, זכותו לקבל פיצוי על הפגמים והסבל שנגרמו לו בהתרשלותו של הנתבע. האלטרנטיבה היא אי קיום, אך זו לא קיימת. יש כאן בדיעבד, מצב שהילד חי וקיים והוא זכאי לפיצויים. הרופא הנתבע גרם בהתרשלותו ל2- תוצאות. עצם הלידה של הילד, והפגמים והסבל שהוא לוקה בהם כי לא יכול היה להיוולד אחרת. שתי התוצאות הללו כרוכות בלא יכולת הפרדה.  הפיצוי ניתן עבור הפגם והסבל הכרוך בקיום. בכך נמנעים מלדון בהשוואה בין אי קיום וקיום בפגם. חובת הזהירות היא לנהוג כך שלא יגרם מום. הקטין לא תובע מכוח עילת תביעה של אי חיים ולא של פיצוי חיים במום. הרופא אחראי על גרימת החיים הפגומים.

39.  הערכת שיעור הפיצויים בעניין זה קשה. באירופה כמעט לא הכירו בעוולה, בחלק ממדינות ארה"ב הכירו. בארה"ב פיצו את מלוא הוצאות הגידול וכאב וסבל, בקליפורניה פסקו פיצויים עונשיים לטובת ההורים. לעומת זאת, יש בתי משפט שפסקו פיצויים מוגבלים רק הוצאות רפואיות שהתובע נזקק .  בעניין כאב וסבל יש בתי משפט שלא פוסקים בארה"ב כאב וסבל ויש בתי משפט שעשו קיזוז מהכאב וסבל שנגרם להורים בגין הנחת מגידול הילד והכאב והסבל שנגרם בגלל הנזק. יש גם שפוסקים רק הוצאות מיוחדות.
אצלנו יש גישות שונות (מרחיבות ומצמצמות). יש רמז בפסק הדין של כב' השופטת בן פורת בע"א 518/82, 540 ד"ר ר. זייצוב ואח' נ' כץ ואח' פ"ד מ (2) 85 ששיעור הפיצוי חייב להיות מכוון לשיפור איכות חיים של הילד במצבו הנחות והעגום הנתון, יש לקחת בחשבון שלא יכל להוולד בריא ומתוך כך לתת לו פיצויים. 

אין לחשב את הפיצוי על פי השיטה המקובלת של קביעת נכויות והפסדים, שהרי לא הייתה כל אפשרות ממשית שהילד הזה יוולד כשהוא שלם בגופו ובנפשו. כמו כן התייחסה השופטת הנכבדה לחיים שהילד זכה בהם כאל ערך ויתרון שניתן לקזזו, לעומתם את הנזק הנובע מן המומים. לדעתה יש מקום להעניק פיצוי לילד כזה רק באותם מקרים נדירים בהם ניתן לקבוע על פי אומד דעתו של "האדם הסביר" שטוב לילד.
40.  כאשר פונים בני זוג לייעוץ גנטי, כדי לברר אם מחלה תורשתית מסויימת הקיימת בקרב משפחתם, עלולה לפגוע בצאצאיהם לעתיד, ומסתבר שהייעוץ הגנטי נכשל, אם כתוצאה ממעשה רשלנות בעריכת הבדיקות או בהסקת המסקנות ואם במתן חוות דעת מוטעית, מקום שמסתבר שנולד בן הנגוע באותה מחלה תורשתית הפוגעת קשות בהתפתחותו הפיזית או הנפשית. השאלה היא, האם יש להורים או לילד שנולד עילת תביעה בנזיקין נגד היועץ הגנטי, בגין הייעוץ הגנטי שנתנו ואשר בעקבותיו נולד הקטין עם פגמים פיזיים, שבנסיבות שבהן לולא התרשלו, היו ההתעברות והלידה נמנעות לחלוטין (ע"א 518/82, 540 ד"ר ר. זייצוב ואח' נ' כץ ואח' פ"ד מ (2) 85)  אפשרויות התביעה בשלב האיבחון הקדם לידתי משתרעת על מערכת שלמה של מצבים כגון: רשלנות רפואית אשר הביאה להיוולדו של ילד בעל מום במקום שלולא הרשלנות היה נולד ילד בריא (Dulien v. White & Sous (1901) 2 W.B. 669).תביעת הורים בגין לידתו של ילד בריא. במקום שבני הזוג ביקשו להימנע מלהביא ילדים לעולם, ובשל התרשלות רפואית (כגון עיקור רשלני) נולד ילד שלא רצו בו  (Wrongful Conception) ר' למשל –
ארה"ב - Cherokee v. Stillwater Clinic 260 NW 2d (1977)                    
בריטניה -         Ewen v. Kensington A.N.A. (1948) 3 All ER 1044 (CA)
קנדה - Cataford v. Moreen (1981) 114 D.L.R. 3d 585                          

בע"א 518/82, 540 ד"ר רינה זייצוב ואח' נ' כץ ואח' נדון המקרה שבו נטען לרשלנות רפואית אשר קדמה להתעברות, ייעוץ גנטי רשלני שהביא להתעברות (וכן ראה בארה"ב  Shreder v. Perkel 432 A. 2d 834 (1981)).
41. ייתכן כי ההתרשלות התרחשה אחרי ההתעברות כגון, שהרופאים המטפלים במהלך ההריון, התרשלו בכך שלא העמידו את האם על הסכנה העלולה לנבוע ממחלת האדמת ולא התריעו בפניה כי עליה הפסיק את ההריון  (Wrongful Birth). 

ר' (ת.א. (ת"א) 403/83 מכלוף ואח' נ' קופת חולים הכללית (כב' השופטת בן עתו), (לא פורסם).

וכן  ר' Robak v. United States 658 F 2d 834 (1981).
ע"א 434/94 שי ברמן, גל תומר נ' מכון מור-המכון למידע רפוי בע"מ הנ"ל.
ע"א (י-ם) 4156/98 ג'ומעה נ' ביה"ח הדסה (טרם פורסם). ילדתה השניה של התובעת נולדה עם חוסר בגלגלי עיניים. התובעת פנתה לייעוץ גנטי כדי לברר אם היא יכולה להרות שוב, וקיבלה חוות דעת כי אין מניעה לכך. ילדה הרביעי של התובעת נולד עם חוסר גלגל עין, וטענת התובעת היא כי במהלך דיקור מי השפיר פגע הרופא בעינו של העובר וגרם לו נזק. התביעה הושתתה על 2 עילות חלופיות, התרשלות של הרופא המבצע את בדיקת דיקור מי השפיר ורשלנות היועצים הגנטיים.

ביהמ"ש דחה את התובענה בטענה שלא הוכחה רשלנות הרופא שביצע את בדיקת מי השפיר וכן לא הוכח כי הנזק נגרם כתוצאה מדיקור העין בבדיקת מי השפיר ולעניין הרשלנות בייעוץ הגנטי נקבע שלא הייתה התרשלות. מקום שרופאי הנתבעת לא שללו את האפשרות כי המום ממנו סובלת בה המערערת הינו תורשתי ואף העמידו את הסיכון על 3%.

42. במרבית המצבים הנ"ל, המזיק הוא היועץ הגנטי (זייצוב) או רופא הנשים המתרשל בעבודתו (מכלוף), אם באי-איבחון בעיה מסויימת או בדיקור מי השפיר (ג'ומעה) או טכנאי האולטראסאונד (ברמן) וכמובן, שמעל לכל אלה אחראיים המוסדות הרפואיים (ביה"ח, מכון האולטראסאונד), אשר העסיקו את מי שהתרשל.

לעיתים, הרשלנות בתביעה בשלב האיבחון המוקדם ללידה לא תהיה רשלנות רפואית, אלא רשלנות של יצרן תרופות, אשר אמצעי מניעה שייצר היה פגום והתובעת הרתה בעל כורחה:

Whittington v. Eli Lilly & Company 333 F Supp. 48 (1971);

או של רוקח המתרשל במכירת מוצר רפואי:
Troppi v. Scarf 1987 NW 2 211 (1971).       






