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مؤسسة قطر

العالمية،  الصحة  مجال  في  الابتكار  معهد  مدير 
إمبريال كوليدج لندن

تمهيد

بفضل الاكتشافات العلمية المتتالية على مدى العقود الماضية والتطور الكبير في طريقة فهمنا لتأثير علم 
الوراثة البشرية والعوامل البيئية على صحتنا، أصبح بإمكاننا الآن توفير الرعاية الصحية التي تركز على المريض 

بشكل أساسي. 

يستخدم الطب الدقيق، المعروف أيضًا بمصطلح الطب الشخصي، المعلومات الفردية للمريض، جنبًا إلى جنب 
مع المعلومات السريرية المحددة للغاية حول تركيبة الأمراض، لتصميم أسلوب الوقاية والعلاج وفق احتياجات 
المريض. وتتزايد القدرة على تقديم الطب الدقيق بوتيرة متسارعة. وفي عام 2003، أعلن مشروع الجينوم البشري 
الكاملة  الوراثية  بالشفرة  يعرف  ما  أي  البشري،  الجينوم  تسلسل  لتحليل  الناجحة  الأولى  محاولته  عن  العالمي 
للإنسان. وبعد مرور 13 عامًا على هذا الإعلان، هناك اليوم المئات من المشاريع النشطة لتحليل تسلسل الجينوم 
في جميع أنحاء العالم. كما أصبح بالإمكان اليوم تحليل الشفرة الوراثية البشرية، التي تعرف أيضًا باسم الحمض 
النووي الريبي منزوع الأكسيجين، وكذلك أصبح بمقدورنا ربط هذه الشفرة الوراثية بمجموعة من العوامل البيئية 
المعلومات  تدفق  مهّد  ولقد  المستقبل.  في  محددة  بأمراض  للإصابة  الفرد  لدى  المسبق  الاستعداد  لفهم 
والتكنولوجيا المتطوّرة بوتيرة متسارعة، الطريق أمام إحداث تحول قد يكون الأكثر تأثيرًا في تاريخ الرعاية الصحية. 

يعد الطب الدقيق أحد المجالات الواعدة للغاية لدرجة قد تولّد فينا شعورًا بالتهيّب. ويتميز هذا الفرع الجديد من 
علمًا  اعتباره  يمكن  حين  وفي  كبير.  بشكل  التقليدي  الطب  عن  مختلف  فهو   – واستشرافي  مبتكر  بأنه  الطب 
مستندًا إلى البيانات بشكل أساسي، يلعب عنصر الثقة دورًا هامًا في الطب الدقيق من نواح كثيرة. أولًا، يتطلب 
الثمن على تحقيق  باهظة  الجديدة  التقنيات  بقدرة  الثقة  الصحية  الرعاية  النوع من  تأمين الاستثمارات في هذا 
وفورات في التكاليف على المدى الطويل. ثانيًا، يتطلب تطبيق الطب الدقيق في الممارسة السريرية وجود ثقة 
متبادلة بين الجمهور والباحثين العلميين والأطباء السريريين بأن من شأن تبادل المعلومات الشخصية تحقيق رعاية 

صحية ونتائج أفضل. 

يشرح هذا التقرير، استنادًا إلى الإسهامات التي تقدم بها قادة عالميون في مجال الطب الدقيق، الآفاق الواعدة 
اللازمة  التعاون  النجاح. ويفصّل الاجراءات ومجالات  التصدي لها لتحقيق  ينبغي  التي  الدقيق والتحديات  للطب 
للوصول إلى كامل إمكانات الطب الدقيق، ويعزز الحجة التي تفيد بأهمية دمج الطب الدقيق في نظم الرعاية 
الصحية في جميع أنحاء العالم. ويبيّن كذلك أن الطب الدقيق يمثل المرحلة القادمة في تقديم خدمات الرعاية 
للمرضى  الواعدة  الإشارات  الكثير من  يشتمل على  الدقيق  الطب  أن  التي مفادها  الفكرة  الصحية، مدافعًا عن 
لنا بذل قصارى جهدنا لسدّ الفجوات المتبقية في هذا المجال من أجل دمج الطب  إنه ينبغي  والجمهور، حتى 

الدقيق بشكل كامل في الرعاية الصحية. 
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مجالات العمل 
الرئيسية

التوصيات بشأن السياسات

مرضى  إشراك ال
والجمهور

ينبغي إنشاء برامج تعليمية عامة في المراحل التعليمية المبكرة تهدف لشرح الطب . 1
الدقيق والمفاهيم ذات الصلة، بما فيها مشاركة البيانات.

ينبغي للحكومات بناء الفهم والثقة بالطب الدقيق عن طريق توفير المزيد من البرامج . 2
التي تستهدف الفئات السكانية التي لا تحظى بخدمات كافية.

من أجل تعزيز الثقافة الصحية، ينبغي للحكومات ووكالات التمويل دعم البحوث من أجل . ٣
تحديد تفضيلات المشاركين وقيمهم ومعارفهم العامة بشأن بحوث الطب الدقيق 

والرعاية السريرية ذات الصلة، وتحديد العوائق التي تحول دون مشاركة الجمهور بشكل 
فاعل.

ة د الأدل ي ول تبرز الحاجة لاعتماد إطار مرن يحقق التوازن بين استخدام التجارب السريرية الموجهة التي . ٤ت
تستخدم عينات عشوائية وبين الكميات الكبيرة من البيانات ورصد الطب الدقيق في 

مجموعات مرجعية.

هناك حاجة لوضع إطار أدلة يتضمن المستويات المختلفة للاستخدام السريري الأولي . 5
للطب الدقيق، ومعيار الموافقة النهائية وشرط الجمع المستمر للبيانات بشأن فعالية 

الطب الدقيق.

يتوقف منح الموافقة التنظيمية والتمويلية النهائية على إدراج تحليل الأثر الاقتصادي.. 6

يق  تطب ينبغي استحداث مورد عالمي مركزي لتطبيق الطب الدقيق، بما في ذلك تكنولوجيا . 7ال
المعلومات لدعم اتخاذ القرار الأمثل وغيرها من الأدوات التحليلية. 

ينبغي وضع معايير للبيانات المنظمة، أو عناصر البيانات المشتركة، لتسجيل المعلومات . 8
في السجلات الصحية الإلكترونية.

بغية تسهيل تطبيق الطب الدقيق ودمجه في الممارسات السريرية، ينبغي الاستثمار . 9
بشكل أكبر في مجال البحوث الصحية الانتقالية )أي البحوث التي تهدف إلى تحويل 

الاكتشافات المختبرية والسريرية إلى ابتكارات في مجال الرعاية الصحية(، وتحديدًا في 
مرحلتي »علوم التطبيق والنشر« و«تأثير النتائج الصحية والصحة العامة«.

ات  ان ي ب ة ال كي مل
ها  ت وخصوصي

ومشاركتها

للمساعدة في تحسين وتسهيل عملية الموافقة المستنيرة، يتعين على الحكومات وضع . 10
إطار أخلاقي أ( يتناول المخاطر والمخاوف المحتملة ذات الصلة التي يتعرض لها المرضى 

والجمهور؛ ب( يوفّر معلومات عن ماهية آلية حماية الخصوصية المستخدمة؛ ج( يوفر 
معلومات عن كيفية إسهام تبادل البيانات في تعزيز الصالح العام.

ينبغي الاستثمار بشكل أكبر في عملية الموافقة المستنيرة، بما في ذلك جعلها موحدة . 11
عالميًا وجعل تطبيقها أكثر سهولة من قبل المرضى والباحثين.

فضلًا عن الجانب التنظيمي، يمكن للتحفيز المالي أن يسهم بفعالية أيضًا في تعزيز توحيد . 12
البيانات ومشاركتها. وعلى سبيل المثال، يمكن للقوانين أن تجعل عملية الدفع متوقفة 

على تقديم البيانات.

يتعين أن توجد النظم الصحية في الدول المتقدمة طرقًا لتأسيس أو تعزيز البنية التحتية . 1٣
للطب الدقيق في النظم الصحية محدودة الموارد.

دولي  عاون ال ت ال
رك  عاون المشت ت وال

ن القطاعات ي ب

يتطلب تحقيق جهد منسّق وتعاوني عالمي في مجال الطب الدقيق إنشاء شبكة أو . 1٤
منظمة دولية تضمّ ممثلين عن الدول الأعضاء المشاركة.

الجدول 1: مجالات العمل الرئيسية والتوصيات بشأن السياسات	  ملخص تنفيذي  

منذ مطلع القرن العشرين، أتاحت لنا الإنجازات العالمية في مجال البحث العلمي بدء حقبة جديدة في مجال 
تقديم الرعاية الصحية والعلاج. ومن ثم، استطعنا بناء فهم أفضل للأمراض، حتى على المستويات التفصيلية 
العميقة لكل مرض، ما أتاح للعلماء تطوير عقاقير جديدة، واكتشاف علاجات وأساليب وقائية لمواجهة 
المشكلات الصحية بطرق محددة للغاية. وقد أصبح التوصل إلى شكل جديد لتقديم خدمات الرعاية الصحية 

يستند إلى الخصائص الجينية والشخصية للمريض أمرًا ممكنًا. 

يمكن تعريف الطب الدقيق بأنه »تصميم العلاج الطبي بما يتناسب مع الخصائص الفردية لكل مريض... لتصنيف 
الأفراد إلى مجموعات فرعية استنادًا إلى درجة قابلية كل مجموعة للإصابة بمرض معين أو الاستجابة لعلاجات 
محددة... ما يسمح بتركيز التدخلات الوقائية أو العلاجية على أولئك الذين سيستفيدون منها، وتجنيب الأفراد 

المرجح عدم استفادتهم منها آثارها الجانبية وإنفاق الأموال بلا جدوى.«1 . 

وكما يوضح هذا التعريف، تكمن قوة الطب الدقيق في قدرته على توجيه قرارات الرعاية الصحية نحو توفير 
الوقاية الأكثر فعالية من الأمراض أو العلاج لأحد المرضى، وتحسين نوعية الرعاية الصحية، وتقليص الحاجة 
للاختبارات والعلاجات التشخيصية غير اللازمة. وعند تطبيقه على مستوى المجموعات السكانية، يعد الطب 
الدقيق بتحقيق الكثير فيما يتعلق بالصحة العامة، وتحديدًا من حيث الوقاية من الأمراض وتقييم المخاطر 

المتصلة بها.2  

رغم الإنجازات الأخيرة التي تحققت والزخم المتنامي بمجال الطب الدقيق، لا تزال هناك تحديات وعقبات كبيرة 
تعترض تطبيقه على نطاق واسع ودمجه في الممارسة الطبية على المستوى العالمي. ومن أجل الوصول إلى 
كامل إمكانات الطب الدقيق كامل، ينبغي لصانعي السياسات التصدي لهذه التحديات الأساسية. فمن خلال 
الإسهامات التي قدمها خبراء الطب الدقيق العالميون، يسعى منتدى الطب الدقيق المنبثق عن مؤتمر القمة 
العالمي للابتكار في الرعاية الصحة »ويش« إلى استكشاف التعقيدات التي تكتنف هذه التحديات، ويقدم في 
نفس الوقت أمثلة لمشاريع نجحت في التغلب على العوائق التي تحول دون دمج الطب الدقيق في أنظمة 
الرعاية الصحية. ويسلط تقريرنا الضوء على حاجة مجموعات الجهات المعنية في مختلف القطاعات والدول 
للتعاون فيما بينها بغية تهيئة بيئة مواتية وحاضنة للطب الدقيق. ونحدد أيضًا التحديات التي ينبغي التصدي لها 

في أربعة مجالات عمل رئيسية من أجل تمكين الطب الدقيق بشكل كامل:

إشراك المرضى والجمهور.	 

توليد الأدلة. 	 

تطبيق الطب الدقيق.	 

ملكية البيانات وخصوصيتها ومشاركتها.	 

كذلك، يروّج هذا التقرير لوضع سياسات داعمة للطب الدقيق، كما يضع خطة العمل يمكن لصناع السياسات 
استخدامها في جميع أنحاء العالم. ونوصي باعتماد توجهات استراتيجية لوضع برنامج سياسات يسعى إلى دمج 
الطب الدقيق بشكل أفضل في الممارسات الطبية، والعمل نحو تحقيق الأهداف النهائية لتحسين الصحة 

وتقديم خدمات رعاية صحية عالية الجودة وفعالة من حيث التكلفة. 

يشكل التعاون والتنسيق العالمي ركيزة أساسية في هذا المجال، ولذا تتمثل توصيتنا النهائية في إنشاء شبكة 
أو منظمة عالمية للمساعدة في تحقيق رؤية موحدة لتطبيق ودمج الطب الدقيق في أطر العمل الطبية في 

جميع أنحاء العالم.
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المستقاة من تحليل  المعلومات  القلب والاكتئاب، قد ترشدنا  السكري وأمراض  المزمنة مثل  في الأمراض 
الجزيئية  الخصائص  لتلك  خصيصًا  تطويرها  جرى  وعلاجية  وقائية  خيارات  إلى  أيضًا  للمريض  النووي  الحمض 
المحددة للمريض، ما يعد باستجابات أكثر إيجابية من قبل المرضى. ويمنحنا اليوم هذا التقدم الكبير في معرفة 
علم البيولوجيا والأمراض البشرية، مقرونًا بالبيانات التي نملكها حول نمط الحياة الشخصية والبيانات السريرية 
للمريض، فرصة غير مسبوقة لتعزيز نتائج المريض بطريقة إيجابية وفعلية عبر النموذج الطبي المعروف باسم 

الطب الدقيق.

تعريف الطب الدقيق
عرّف المجلس الوطني الأمريكي للبحوث الطب الدقيق عام 2011 على أنه:

 » تصميم العلاج الطبي بما يتناسب مع الخصائص الفردية لكل مريض... لتصنيف الأفراد إلى مجموعات فرعية 
استنادًا إلى درجة قابلية كل مجموعة للإصابة بمرض معين أو الاستجابة لعلاجات محددة... ما يسمح بتركيز 
التدخلات الوقائية أو العلاجية على أولئك الذين سيستفيدون منها، وتجنيب الأفراد المرجح عدم استفادتهم 

منها آثارها الجانبية وإنفاق الأموال بلا جدوى.«٨  

يركّز هذا التعريف على إمكانات الطب الدقيق للوقاية من الأمراض والتدخل المبكر عبر تحديد الأفراد المعرضين 
لخطر الإصابة بالمرض وتصميم خدمات الرعاية الصحية التي تلائم احتياجاتهم. )انظر أيضًا تقرير منتدى المجتمعات 
السكانية الصحية التابع لمؤتمر القمة العالمي للابتكار في الرعاية الصحة »ويش« 2016 بعنوان »نحو مجتمعات 

سكانية صحية: وضع استراتيجيات لتحسين صحة السكان(. 

بفضل التحسينات التي طرأت على فهمنا لآليات المرض ووظائف الجينات، يمكننا اليوم استخدام معلومات 
التدخلات  التشخيصية، وتوجيه الاستراتيجيات العلاجية، وتصميم  النووي للمرضى لإجراء الاختبارات  الحمض 
الوقائية التي تناسب احتياجات الأفراد.٩ وقد أدى تحليل الحمض النووي أيضًا إلى تطوّر علم الأدوية الجيني الذي 
يقوم على وصف الأدوية بناء على المعلومات الجينومية للمريض. وتساعد هذه المعلومات الأطباء السريريين 

في معرفة كيف سيستجيب المريض لعلاج محدّد. 

تطوّر الأساليب من أجل الطب الدقيق  
لا يعد المبدأ الأساسي الذي يقوم عليه الطب الدقيق في مجال الرعاية الصحية جديدًا، ذلك أنه لطالما جرى 
استخدام المعلومات المحددة للفرد لتحسين الرعاية الصحية. وعلى سبيل المثال، اعتمدت إجراءات مثل عمليات 
نقل الدم على المعلومات الخاصة بفصيلة الدم لضمان فعالية وسلامة العلاج لأكثر من قرن مضى.10 في 
الواقع، هناك العديد من المعلومات المماثلة التي يمكن الحصول عليها باستخدام أساليب بسيطة جدًا، بما 
فيها التاريخ العائلي للإصابة بالمرض. وتذهب التقنيات الجديدة والناشئة إلى أبعد من التاريخ العائلي للمريض، إذ 
يمكن أن تزوّدنا بتفاصيل أكثر تطورًا عن الجينات الفردية من خلال علوم أكثر تعقيدًا. وتكون هذه المعلومات 
عادة ثمرة لعملية تسمى تحليل التسلسل الوراثي للجين. وتبلغ اليوم تكلفة تحليل التسلسل الوراثي للجينوم 
قرابة 1,000 دولار أمريكي، مقارنة مع قرابة 100 مليون دولار أمريكي قبل ثماني سنوات فقط 11. ويؤدي انخفاض 
تكلفة إجراء هذا التحليل وزيادة القدرات التكنولوجية ذات الصلة إلى تمكين الباحثين من إجراء تحليل التسلسل 
الوراثي للجينوم وغيرها من أساليب بحوث الطب الدقيق بسهولة أكبر. ويرجّح أن تصبح مثل هذه الأساليب 

متاحة من الناحية السريرية للاستخدام الاعتيادي للمرضى في المستقبل القريب12. 

مقدمة  

قصة كاميرون، حوالي العام 2010
يعتبر داء السكري أحادي الجين لدى حديثي الولادة شكلًا نادرًا من أشكال السكري، وإلى وقت قريب كان 
الأطباء يشخصونه خطأ على أنه داء السكري من النوع الأول. في البداية، شخّص الأطباء داء السكري من النوع 
الأول لدى ابني كاميرون وهو بعمر 5 أشهر فقط. كانت العناية بكاميرون تتطلب جهدًا كبيرًا في بعض الأحيان. 
وتحوّلت جميع الأمور الأخرى في حياتي إلى أمور ثانوية، بما في ذلك وظيفتي )استقلت من العمل( وعلاقتي 
الزوجية وصداقاتي وجوانب أخرى مثل الطعام والاستحمام والنوم، فأضحت جميع هذه الأمور وسواها تحلّ 

في المرتبة الثانية. وبدأت أشعر بالقنوط والتعب جراء متطلبات رعاية طفلي.

وحين أصبح كاميرون في الثانية من عمره، أصدر الطبيب تعليماته بإجراء فحص جيني للتحقق من طفرة محتملة 
في جين )KCNJ11( لدى كاميرون. وقد استغرق معرفة نتائج هذا الفحص 11 أسبوعًا. في غضون ذلك، طالعت 
في إحدى المجلات مقالًا عن فتاة صغيرة تدعى ليلي عانت من شكل غير طبيعي من السكري ناجم عن طفرة 
جينية لا عن اضطراب في نظام المناعة الذاتية، كما هي الحال في داء السكري من النوع الأول. وبعد تشخيص 
حالتها بشكل دقيق، تمكّنت ليلي من الانتقال من علاج الأنسولين إلى أدوية تؤخذ عن طريق الفم. وتخيلت 
عندئذ الفرحة العارمة التي شعرت بها وعائلتها نتيجة ذلك. وعلى غرار حالة ليلي، جرى بعد ذلك تشخيص داء 

السكري أحادي الجين عند كاميرون، وهو ناجم عن تباين وراثي في جين محدد. 

وقد تغيرت حياتنا بشكل كبير بعد ذلك، إذ لم يعد هناك من داعٍ للقلق أو ضرورة للخضوع لمزيد من الحقن أو 
إحصاء عدد الكربوهيدرات التي يتناولها كاميرون قبل كل وجبة، كما لم يعد هناك من سبب يدعو للاستيقاظ 
في حالة خوف في منتصف الليل للتحقق من مستوى السكر في الدم. ولا يعاني كاميرون الآن من نقص في 
هرمون الأنسولين. )أصبح الحصول على نتيجة فحص داء السكري أحادي الجين يستغرق اليوم من 7 إلى 1٤ يومًا 

فقط.(3.

على مدى القرن الماضي، كان تشخيص معظم الحالات الطبية يجري استنادًا إلى الأعراض الظاهرية الأساسية 
الأمراض  من  مجموعة  بين  غالبًا مشتركة  الأعراض  هذه  وكانت  الألم”.  و”منطقة  “السعال”  مثل  للمريض، 
المختلفة. وقد أدى ذلك حتماً إلى تشخيصات غير دقيقة )كما في حالة كاميرون(، ما نتج عنه استخدام علاجات 
غير فعالة أو آمنة. تجدر الإشارة إلى أن معظم العلاجات يجرى تطويرها استنادًا إلى “متوسط تأثير” أحد الأدوية 
في مجموعة محددة من المرضى، وتجاهل حقيقة أن نسبة 30 إلى 70% فقط من المرضى قد يستجيبون بشكل 

إيجابي لأحد العلاجات المحددة٤. 

أدى التقدم والرؤى العلمية في العقود الأخيرة إلى حدوث نقلة نوعية في معرفتنا لعلم الأحياء والأمراض 
والأدوية. قدّمت لنا بحوث علوم الأحياء والعلوم الحياتية، بدءًا من اكتشاف بنية الحمض النووي عام 51٩53. 
وصولًا إلى اكتمال مشروع الجينوم البشري عام 2003 ،6 فهمًا متزايدًا وأكثر وضوحًا للأسس الجزيئية والخلوية 
للعديد من الأمراض المعدية وغير المعدية الأكثر شيوعًا في جميع أنحاء العالم. وعلى سبيل المثال، نعلم اليوم 
أن معظم أنواع السرطان، وحتى عندما يظهر الورم السرطاني في الموقع نفسه من جسم المريض )بما فيها 
الرئة، والثدي، والقولون، والبروستات(، هي في الحقيقة عبارة عن مجموعة من مئات الحالات المختلفة التي 
يعود سبب كل واحدة منها إلى طفرات مختلفة داخل الحمض النووي للأورام.7 ويتيح لنا هذا المستوى من 
المعرفة والدقة، التي نملكها اليوم، تزويد المرضى بتشخيصات قائمة على كل من الأسباب الأساسية وتلك 

المتعلقة بالمستوى الجزيئي للأمراض. 
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لا يعدّ الطب الدقيق حكرًا على العلماء والمهنيين الطبيين؛ بل هو مجال جديد معقد تنخرط فيه طائفة من 
العمل  لتنفيذ خطة  التعاون  الأطراف  ويتعين على جميع  والدول.  القطاعات  المعنية في مختلف  الجهات 

الموصى بها في هذا التقرير. 

الدعم  خلال  من  يستطيع،  ناشئ  مجال  هو  الدقيق  الطب  بأن  السياسات  صناع  التقرير  يذكّر  النهاية،  وفي 
المناسب، تغيير طبيعة خدمات الرعاية الصحية.

الشكل 2: الطريق إلى الطب الدقيق  

Patients, Public, Governments, Regulators, Scienti�c community, Clinicians, Healthcare 
systems, Pharmaceutical industries

 المرضى
والجمهور

 إنتاج
الأدلة

أصحاب
المصالح

التطبيق
 ملكية
البيانات

 والخصوصية 
والتبادل

اللاعبون العالميون

المرضى

الجمهور

الحكومات

الهيئات التنظيمية 

المجتمع العلمي

الأطباء السريريون 

نظم الرعاية الصحية

التنسيق
العالمي 

 البرامج
المحلية

،الجودة
 وإتاحة الوصول،

والفعالية

في حين يأتي الكشف عن التسلسل الوراثي للجينوم في مقدمة جهود الباحثين في مجال الطب الدقيق، تمّ 
تحقيق تقدم كبير في دراسة شبكة البروتينات والحمض الريبي النووي والمستقلبات التي تدل على الأنسجة 
الصحيحة والمريضة )ويشار إلى هذه العناصر الثلاثة على التوالي بعلم البروتينات الوراثية، وعلم الترنسكريبتوم 
الوراثي، وعلم المستقلبات الوراثية(.13وقد اتّضح مؤخرًا أن الطب الدقيق سيمتدّ إلى أبعد من حدود محتوى 
الجينوم الخاص بالمريض ومنتجاته الجزيئية ليشمل محتوى النبيت المجهري في مواقع منفصلة داخل الجسم 
)المعروفة باسم الميكروبيوم microbiome(. وقد يختلف المحتوى الجرثومي للجهاز الهضمي لفرد ما عن 
سواه بشكل كبير، وهناك أدلة متزايدة تشير إلى أن ذلك يؤثر على صحة الأفراد، واستعدادهم المسبق للإصابة 

بأمراض معينة، واستجابتهم لعقاقير محددة.1٤ 

الشكل 1: التعقيدات المختلفة لأساليب الطب الدقيق  

الطب
الدقيق

التاريخ الصحي
ا�سري وسجل

النسب

بيانات علم 
الترنسكريبتوم

البيانات السريرية
في السجلات الصحية 

ا�لكترونية

بيانات أنماط
الحياة السلوكية 

والبيئية

بيانات علم
المستقلبات

بيانات علم
البروتينات الوراثية

تقنيات الصحة
الرقمية

بيانات التسلسل 
الجينومي

هيكل التقرير
يوجز هذا التقرير الإنجازات الحالية في مجال الطب الدقيق، فضلًا عن تلك الجهود التي توشك أن تتحقق في 
هذا المجال. وبعد عرض الإمكانات الكبيرة التي يملكها الطب الدقيق، يستكشف التقرير التحديات الرئيسية التي 

تعيق تقدم الطب الدقيق وتحول دون دمجه على نطاق أوسع في الممارسة الطبية.

تظهر هذه التحديات جليّة وواضحة في مجالات العمل الرئيسية الأربعة في التقرير، ألا وهي: إشراك المرضى 
والجمهور؛ وتوليد الأدلة؛ وتطبيق الطب الدقيق؛ وملكية البيانات وخصوصيتها ومشاركتها؛ والتعاون الدولي 
والتعاون المشترك بين القطاعات في هذا المجال. ويدرس التقرير كلًا من هذه المجالات، مُحدّدًا التحديات 
المستمرة ودراسات الحالات الناجحة والجهات المعنية لكل منها. ونسعى من خلال هذا التقرير إلى تقديم 
توصيات تساعد صناع السياسات حول العالم في سد الثغرات الحالية في هذا المجال واتخاذ الإجراءات اللازمة 

ذات الصلة بالنظم الصحية الخاصة بهم، وإجراء المواءمات الثقافية اللازمة. 
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الشكل ٣: أمثلة عن الطب الدقيق على امتداد حياة الإنسان

المصدر: توبول، 2014

يبرز النجاح السريري للطب الدقيق آفاق وفرص استخدامه على نطاق أوسع. ويتمثل أحد الأمثلة الحديثة على 
ذلك في علاج مرضى مصابين بمجموعة فرعية من التليف الكيسي بعقار إيفاكافتور )Ivacaftor(. وفي حين 
جرى معرفة وفهم الأسباب الوراثية للتليف الكيسي على نطاق واسع منذ سنوات عديدة، لم يتم اكتشاف أية 
علاجات تستهدف الناتج الجيني المتحور، أو قناة الكلوريد المسببة للمرض. وفي قرابة 5 في المائة من المرضى 
الذين يعانون من طفرة محددة في جين التليف الكيسي، زاد عقار إيفاكافتور من إمكانية فتح قناة الكلوريد 
المصابة وتشغيلها بفعالية.16 وقد يضمن تصنيف الأمراض بهذه الطريقة حصول المرضى على علاجات نافعة 

لهم، مع إمكانية تقليص إنفاق الموارد الأساسية على اختبارات وعلاجات غير فعالة.17 

هناك العديد من الأمثلة الأخرى التي تظهر نجاحات الطب الدقيق. ويُبيّن الجدول 2 بعضًا من أهمّ العقاقير التي 
جرى تطويرها استنادًا إلى المعلومات الوراثية.1٨

الوقاية
من الأمراض

الأمراض
غير المشخصة

الأمراض
المعدية

السرطان

تقنيات التشخيص الجزيئية،
تقنيات الصيدلة الجينية

التشريح
الجزيئي

نطاق الصحة

(قبل سنتين..) 10 سنوات 50 عامًا بعد سن التسعين

60 عامًا

20 عامًا

(مرحلة الحمل
 التي تستمر 

لتسعة أشهر..)
10 إلى 
صفر20 عامًا

التخطيط
لإنجاب طفل

جنين

مولود جديد

السنوات

1. الطب الدقيق: الفرصة

قصة بيل، حوالي 2020
جرى تحليل التسلسل الوراثي لجينوم بيل، الذي يبلغ من العمر ٤0 عامًا ويعاني من السمنة، قبل سبع سنوات 
من اليوم. وقد تبيّن أن لديه أربعة متغيرات جينية نادرة تضاعف ست مرات احتمال إصابته بأمراض القلب. ولدى 
بيل أيضًا ثلاث متغيرات جينية تحميه من الإصابة بالسرطان. ويشير تاريخه العائلي الإلكتروني كذلك إلى أنه 
معرض للإصابة بداء السكري من النوع الثاني بمقدار 10 مرات أكثر من غيره. ومن أجل الحد من احتمالات إصابته 
الرياضية، ويستخدم جهاز  التمارين  القلب والسكري، جرى إعطاؤه وصفة موجهة جينوميًا لممارسة  بأمراض 
استشعار مدعوم من الهاتف الذكي لقياس ممارسته للنشاط البدني وكميات الطعام التي يتناولها وساعات 
نومه وصحته النفسية. وجرى استخدام متغيرات الصيدلة الجينية من الجينوم الخاص به لتحسين العلاج الذي 
يتناوله بأدوية الستاتين )أدوية مخفضة للكوليسترول( من أجل منع الآثار المحتملة الضارة للعقاقير. وذات يوم 
استيقظ وهو يعاني من حمى والتهاب في الحلق، فوضع قطرة من اللعاب على جهاز الاستشعار البيولوجي 
المرتبط بهاتفه الذكي، مُستخدمًا تطبيق »أعاني من الحمى« ذات الصلة. وأظهرت نتيجة الإنفلونزا في اللعاب 
خلص   .)Oseltamivir( أوسيلتاميفير  لعقار  طبية  إعطاؤه وصفة  فتم  الإنفلونزا،  بعدوى  للإصابة  عرضة  أنه 
مسؤولو الصحة العامة الذين يتتبعون بيانات نظام تحديد المواقع وأجهزة الاستشعار عبر الهاتف الذكي الخاصة 

ببيل وغيره من المرضى أن مجتمعهم المحلي يشهد تفشيًا فيروسيًا.

الطب الدقيق اليوم
يسهم حاليًا عدد من تطبيقات الطب الدقيق في الرعاية الصحية في العديد من المراحل على امتداد عمر الفرد 
إلى  الوراثية  الاضطرابات  انتقال  بخطر  للتنبؤ  الحمل  الجيني قبل  الفحص  استخدام  الشكل 3(. ويمكن  )انظر 
الأطفال. في فترة الثماني إلى الاثني عشر أسبوعًا الأولى من الحمل، يمكن للأم الحامل إجراء فحص جيني 
لتقييم التشوهات الصبغية لدى الجنين، وتحديد نوعه الاجتماعي، وحتى تحليل كامل التسلسل الوراثي لجينوم 
الجنين. وعند الولادة، يمكن استخدام الطب الدقيق لإجراء تشخيص سريع للعديد من الحالات الصعبة التي قد 
يؤدي التأخر في تشخيصها إلى أضرار لا يمكن تداركها. وفي مراحل لاحقة، يمكن تطبيق الطب الدقيق لتشخيص 

مجموعة متنوعة من الأمراض وتحديد العلاجات المناسبة لها، وخاصة لتشخيص أمراض السرطان بدقة أكبر.15
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كذلك جرى استخدام الطب الدقيق، الذي يظهر إشارات واعدة جدًا على مستوى خلق أنظمة رعاية صحية أكثر 
أمانًا في جميع أنحاء العالم، من أجل تعزيز سلامة المرضى. ونتيجة لذلك، يمكن تخفيض التكاليف المرتبطة 
بالأحداث السلبية عبر الاستخدام الاستراتيجي لأساليب الطب الدقيق. ففي تايلاند وسنغافورة مثلًا، حيث لدى 
شريحة كبيرة من السكان استعداد وراثي للإصابة بمتلازمة ستيفنز جونسون، وهي عبارة عن تفاعلات حادة قد 
تكون قاتلة أحيانًا تحدث نتيجة تناول بعض الأدوية، جرى تطبيق الطب الدقيق لدعم حملة سلامة المرضى. 
وقد ابتكرت حكومتا كلتا البلدين برامج تهدف للتأكد من إخطار الأفراد الذين لديهم استعداد وراثي للإصابة بهذا 
المرض، وإدراج البيانات ذات الصلة في جميع المعلومات التي يجري إرسالها إلى الصيادلة. وقد خفضت هذه 

الحملات من حدوث هذه المتلازمة إلى ما يقرب من الصفر.1٩ 

مستقبل الطب الدقيق
لا تعدّ الأمثلة عن علاجات الطب الدقيق والمقاربات الجديدة ذات الصلة لسلامة المرضى سوى مجرد بداية 
الوقاية من  إلى  الدقيق بعيدًا  المنعقدة على الطب  بيل، تمتد الآمال والوعود  رأينا في قصة  فقط. وكما 
الأمراض وصحة المجتمعات السكانية. ومع تطوّر التكنولوجيات وتوفّر المزيد من المعلومات الجينية في هذا 
المجال، سيكون بالإمكان تحديد الأفراد الذين يعانون من خطر متزايد للإصابة بحالات صحية محددة يمكن 
تفاديها بسهولة، بما فيها الأمراض والسرطانات النادرة والمشكلات الصحية المزمنة مثل السكري وأمراض 
القلب.20 ونتيجة لذلك، قد يكون لتطبيق الطب الدقيق في مجال الرعاية الصحية العامة - وتحديدًا من أجل 

استهداف استراتيجيات وقائية - فوائد كبيرة على صعيد خفض تكلفة الأمراض المزمنة.21 

سيستمر تعاون المجموعات البحثية الواسعة والمتنوعة في الإسهام بتقديم المزيد من المعلومات حول علم 
الوراثة والأمراض، واعتماد الواسمات الجينية التي جرى بالفعل اكتشاف دورها في التنبؤ بالاستجابة للعلاجات.22. 
وقد بدأ بالفعل إنشاء مجموعات بحثية كبيرة من أجل تعريف إدارة صحة المجتمعات السكانية على أساس علم 
الوراثة. وفي عام 2012، اتخذت وزارة الصحة في المملكة المتحدة الخطوات الأولى لإنشاء مثل هذه المجموعة 
من خلال إطلاق مشروع علم الجينوم في إنجلترا - المعروف باسم مشروع المائة ألف جينوم - المكلف بتحليل 
تسلسل 100 ألف جينوم لنحو 70 ألف مشارك.23 وبالمثل، تم تأسيس برنامج مجموعة مبادرة الطب الدقيق 

الأمريكية لبناء مجموعة تضم مليون مشارك على الأقل.2٤ 

ورغم تركيز بعض مبادرات التسلسل الجيني على جوانب محددة، يمكن التوصل إلى استراتيجيات الطب الدقيق 
من خلال أنواع أخرى من المعلومات بشأن المخاطر الصحية. ولذا، لا ينبغي أن يظل الطب الدقيق حكرًا على 
الدول مرتفعة الدخل أو إعدادات الرعاية الصحية؛ إذ هناك خطوات معقولة يمكن لجميع الدول اتخاذها في 
المستقبل القريب لتسهيل اعتماد طب دقيق ناجح. وعلى سبيل المثال، قد يكون الجزء الأهم من المعلومات 
الصحية للمرضى اليوم هو التاريخ الأسري الذي يشكل أداة معقولة السعر لا تتطلب تكنولوجيات متقدمة.25 
كذلك، أصبح الهاتف المحمول اليوم في متناول الجميع في كل مكان، حيث يوجد أكثر من سبعة مليارات 
حساب للهواتف المحمولة في جميع أنحاء العالم - أي ما يقرب من حساب واحد لكل إنسان على وجه الأرض.26 
ويتم استخدام الهواتف الذكية بشكل متزايد لتسجيل البيانات الخاصة بالفرد وتقديم رسائل شخصية تشجع 

الناس على اتباع توصيات بشأن نمط الحياة أو لتذكيرهم بأهمية تناول أدويتهم.27  

تشمل مقاربات الطب الدقيق الأخرى الفعالة من حيث التكلفة حملات الصحة العامة المماثلة لحملة »اتبع 
الالتزام  على  المستشفيات  إلى مساعدة  تهدف  والتي  الأمريكية  القلب  أطلقتها جمعية  التي  الإرشادات« 
بإرشادات الممارسات السريرية، وتوفير رعاية صحية قائمة على الأدلة لتحسين نتائج المرضى.2٨ وإذا جرت ممارسة 
وتقديم  الأمراض،  عن  المبكر  الكشف  فحوصات  وإجراء  المخاطر،  لتقييم  الأدلة  على  القائمة  الإرشادات 
الاستشارات الجينية والخضوع للاختبارات الجينية )وفقًا لما هو موصى به( على نحو أكثر اتساقًا، فلا شك في 
البرامج إدخال تغيير دائم في السلوكيات إذا صممت  أن عبء المرض سينخفض بشكل كبير. ويمكن لهذه 
بطريقة تجعلها سهلة الاستيعاب ومقبولة اجتماعيًا وفي الوقت المناسب. )انظر أيضًا تقرير منتدى الاستثمار 
في الصحة التابع لمؤتمر »ويش« 2016، تحت عنوان: تقرير تطبيق الرؤى السلوكية: طرق بسيطة لتحسين النتائج 

الصحية.( 

الجدول 2: التدخلات الناجحة في مجال الطب الدقيق 
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ستوفّر ابتكارات الطب الدقيق علاجات هادفة وتخفف من الأعباء الصحية. ومع ذلك، لن يشكّل التأثير الناتج 
المعلومات  إخضاع  المستمرة. وفور  الجيني  التسلسل  وتحليلات  المتقدمة  للتكنولوجيات  التلقائي  العرضي 
الوراثية للدراسة، ثمة إجراءات طويلة يتعين القيام به ليصبح التحليل قادرًا على تزويدنا بالإرشادات السريرية أو 
الوقائية. ويوضح الشكل 5 مسارًا يبدأ من تحليل التسلسل الجيني وينتهي بفائدة المرضى. وحاليًا، يبدأ هذا 
المجال فقط بتوسيع نطاق تقييم وإدارة بيانات الجينوم. إذن، نحتاج أولًا إلى وضع معايير للبيانات وخوارزميات 

يمكنها تفسير الأهمية السريرية لتلك البيانات.

الشكل 5: دورة الطب الدقيق: من تحليل التسلسل الجيني إلى العلاج 
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2. تحقيق الوعود المعقودة على الطب الدقيق: 
سد الفجوات 

قصة جيسيكا، 2016
جرى تشخيص حالة نادرة عند الطفلة جيسيكا البالغة من العمر ٤ سنوات. وبناء عليه، شاركت في مشروع المائة 
ألف جينوم مع والديها في مستشفى جريت أورموند ستريت في لندن. وقد تبرع الثلاثة بعينة صغيرة من 
دمهم، وجرى تحليل تسلسل الجينوم الخاص بهم. حلل أخصائيو المعلوماتية الحيوية تسلسل الجينوم الخاص 

بجيسيكا لمعرفة سبب حالتها.

الخاص  الجينوم  أن  تبيّن  إذ  المرجعي،  البشري  الجينوم  التحليل، جرت مقارنة كل جينوم بتسلسل  ومع بداية 
بجيسيكا يشتمل على 6.٤ مليون فرق أو متغير مقارنة بالتسلسل المرجعي. وباستخدام المعلومات المستقاة 
من الدراسات العلمية والبحوث، جرى تقليص المتغيرات إلى نحو 3 آلاف يتوقع أنها تحدث تغييرًا في ناتج الجين 
)البروتين(. ومن بين المتغيرات، جرى تحديد موقع أحدها في جين مُدرٍج على قائمة الجينات المرتبطة بأعراض 
مماثلة لتلك التي تشكو منها جيسيكا. ويشير الاختلاف إلى أن البروتين لا يمكن أن يكون مصنوعًا من تلك 
النسخة المحددة من الجين، وبالتالي لا يحتوي جسمها على ما يكفي من البروتين. ومع ذلك، بعد أن اطّلع والدا 
جيسيكا على هذه المعلومات، أصبح بإمكانهم التأكد من اتباع ابنتهما لنظام غذائي خاص منخفض الكربوهيدرات 

يزوّد دماغها بمصدر بديل للطاقة للحد من عدد النوبات التي قد تواجهها.2٩ 

الشكل ٤: قصة جينوم جيسيكا
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منها نادرة يتوقع أنها
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المدرجة في

 PanelApp مورد
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لوحة التطبيقات

٦٫٤١٤٫٩٣٤ ٦٧٧٫٥٥٦ ٢٫٨٢٦ ٦٧ ١

Genomics England :المصدر

يملك الطب الدقيق القدرة على النفاذ إلى كل مجال من مجالات الخدمات الصحية بدءًا من التشخيص والولادة 
وانتهاء بالوقاية وسلامة المرضى. ومع ذلك، يتطلب تحقيق مستوى ناجح من الطب الدقيق لمساعدة جميع 

المرضى - كما يتبيّن من قصة جيسيكا - التحرّك بحذر شديد. 
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3. أربعة مجالات عمل رئيسية  

كما يتضح من قصص كاميرون وبيل وجيسيكا، يملك الطب الدقيق إمكانات هائلة قد تحقق نقلة نوعية في 
فهمنا لتشخيص الأمراض وعلاجها والوقاية منها. كذلك قد يمنح أملًا كبيرًا للباحثين الذين يحاولون إيجاد حلول 
أكثر فعالية للرعاية الصحية، وللأفراد المعرضين لخطر الإصابة بالأمراض أو الذين يعانون حاليًا من أمراض معقدة. 
ويمثل هذا الاستخدام غير المسبوق للمعلومات الشخصية في مجال الرعاية الصحية خطوة متميزة على طريق 
تحقيق رعاية صحية تركز على الفرد؛ ما يتطلب توفير بيئة تشتمل على سياسات تعزز النجاح. بغية تقديم الدعم 
لتهيئة مثل هذه البيئة في جميع أنحاء العالم، يتناول هذا التقرير التحديات التي ينبغي التغلب عليها في أربعة 

مجالات عمل رئيسية؛ ألا وهي:

إشراك المرضى والجمهور.	 

توليد الأدلة.	 

تطبيق الطب الدقيق.	 

ملكية البيانات وخصوصيتها ومشاركتها.	 

جرى توضيح النقاشات حول مجالات العمل هذه وما نتج عنها من توصيات بشأن السياسات، والتوافق عليها 
الذين هم قادة فكر  التي عقدت مع أعضاء منتدى »ويش«  من خلال سلسلة من المقابلات والمحادثات 
عالميين في مجال الطب الدقيق. وقد خلص المنتدى إلى أنه لتحقيق الآمال والوعود المعقودة على الطب 
الدقيق، ينبغي تناول هذه المجالات الخمسة من خلال تطوير سياسات منسقة ومشتركة بين مختلف القطاعات 

في جميع أنحاء العالم. 

إشراك المرضى والجمهور: وضع المرضى في صميم 
أولويات الطب الدقيق

يشكل المرضى والجمهور الركيزة الرئيسية للطب الدقيق، ذلك أن معلوماتهم الجينية والشخصية ضرورية لتوليد 
الأدلة. كما أن احتياجاتهم تشكل الحافز الأساسي لتطبيق الطب الدقيق، ومن شأن ثقتهم بأن بياناتهم الشخصية 

ستستخدم على نحو فعال وأخلاقي أن تمكّن من تبادل البيانات. 

ومع ذلك، لم يتم إيلاء الاهتمام الكافي للعلاقة بين المجتمع العلمي والمرضى والجمهور وصقلها بشكل 
كامل، إذ إن المرضى والجمهور تعتريهم مخاوف مبررة بشأن توفير معلوماتهم الوراثية والشخصية والسماح 
بتبادلها. ويعتقد بأن هذه المخاوف المستمرة تشكل الحاجز الأكبر أمام تحقيق الآمال المعقودة على الطب 
الدقيق، غير أنه يمكن إحراز التقدم من خلال العديد من السبل، بما فيها التعليم التقليدي، والشفافية المعزّزة 

وزيادة تمويل البحوث، فضلًا عن التواصل مع المنظمات المناصِرة )انظر دراسة الحالة 1(. 

مخاوف متداخلة 
يزداد تعقيد العملية بدءًا من تحليل التسلسل الجيني وانتهاء بالعلاج من خلال مجموعة الآثار الأخلاقية للطب 
الدقيق والمخاوف بشأن تكاليفه. وفي حين أن نطاق هذا التقرير لا يشمل دراسة كل واحدة من هذه القضايا 

بشكل مفصّل، ينبغي التطرق إلى كل واحدة منها على نحو ملائم كشرط مسبق لنجاح الطب الدقيق. 

ويترافق مثل هذا التبادل واسع النطاق للبيانات الشخصية ونقل الرؤى ذات الصلة، مع العديد من المخاوف 
الأخلاقية، بما فيها التأكد من أن المرضى هم في موقع القادرين على إعطاء موافقتهم المستنيرة للحصول 
على المعلومات الخاصة بالجينوم وتبادلها، وأن هناك إجراءات أمنية مناسبة لحماية هوية المرضى، وأن الترتيبات 

لتسويق البيانات والملكية الفكرية تجاريًا واضحة وعادلة. 

وبالإضافة إلى ذلك، تعتبر قاعدة الأدلة على فعالية الطب الدقيق من حيث التكلفة محدودة للغاية. وقد 
يؤدي ذلك إلى تأخير في تطبيق الطب الدقيق على نطاق واسع في نظم الرعاية الصحية المقيدة ماليًا. كذلك، 
يصعب توقّع الآثار المترتبة على الطب الدقيق من حيث التكلفة بدون خطة تنفيذية مكتملة. ومع ذلك، هناك 
عدد من الأمثلة المشجعة في هذا المجال. فكما ذكرنا سابقًا، اقتنعت حكومتا تايلاند وسنغافورة بدرجة كافية 
بدراسات فعالية التكلفة، ما دفعهما لإجراء فحوص واسعة النطاق على المتغيرات الجينية المرتبطة بمتلازمة 
ستيفنز جونسون. وتمحورت دراسة أخرى حول النمذجة الاقتصادية المطبقة على الأثر الاقتصادي طويل الأمد 
الدقيق  الطب  مقاربات  اعتماد  عبر  التكلفة  كبيرة في  وفورات  تحقيق  إمكانية  إلى  الدقيق، مشيرة  للطب 
الدقيق  الطب  ابتكارات  تطبيق  نتيجة  تحقيقها  يمكن  التي  الدقيق  الطب  قيمة   6 الشكل  ويبيّن  الوقائية. 

الافتراضية والشخصية.

الشكل 6: قيمة الطب الدقيق )بمليارات الدولارات الأمريكية(
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القيمة التراكمية لقياس جودة سنوات الحياة الإضافية المعدلة 

المصدر: دزاو وآخرون. 2015

بالنظر إلى الطبيعة المتطورة للطب الدقيق، سيكون حل هذه المخاوف عملية مستمرة. ولكن هذا التقرير 
يذهب إلى أبعد من قضيتي الأخلاق والتكلفة، ليسلط الضوء على أهمية السياسات في مجال الطب الدقيق. 
العالم  أنحاء  السياسات في جميع  لصناع  يمكن  أربعة محاور  التالية على خطة عمل من  الأقسام  وتشتمل 

استخدامها لدمج الطب الدقيق بنجاح وتكييفه مع الميزانيات المحلية والقيم الأخلاقية. 
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يمكن أيضًا أن يفاقم الطب الدقيق التفاوتات الصحية القائمة، ولذا ينبغي أن تتضمن الأدلة الداعمة للطب 
الدقيق مختلف فئات المرضى.3٤ ومن ثم، سيشكّل ضمان تزويد هذه المجموعات العرقية والثقافية المتنوعة 
بالمعلومات وإشراكها وتمثيلها تحديًا رئيسيًا أمام تحقيق الطب الدقيق لأقصى تأثير ممكن على صعيد تحسين 

النتائج الصحية.

في البيئات ذات الموارد المحدودة، سيكون من المفيد تشجيع تبني تكنولوجيات الطب الدقيق الفعالة من 
حيث التكلفة وتعزيز الاستثمار في المجالات التي تعاني من نقص في البحوث. 

التوصية 2: 

ينبغي للحكومات بناء الفهم للطب الدقيق وتعزيز الثقة به عن طريق زيادة توفير البرامج التي تستهدف الفئات 
السكانية التي لا تحظى بخدمات كافية. 

ستعتمد درجة انخراط المرضى في بحوث الطب الدقيق والرعاية الصحية السريرية على قدرتهم على فهم 
والعلاج.  للفحص  المتوقعة  والنتائج  الصلة،  ذات  الموافقة  ووثائق  بهم،  الخاصة  الصحية  الرعاية  معلومات 
وتشكل الثقافة الصحية لدى السكان ومعرفتهم بكيفية فهم والتعامل مع الأرقام المتعلقة بالرعاية الصحية 
أمرًا أساسيًا، وذلك لفهم الإحصاءات والمعلومات بشأن المخاطر على سبيل المثال. وينبغي توفير المعلومات 
للمرضى عبر بواباتهم الإلكترونية المتصلة بالسجلات الصحية الإلكترونية المستندة إلى الطب الدقيق. وينبغي 
المواد على مستوى  الثقافية، ما يعني ضرورة تصميم  الناحية  المواد السياق وتكون مناسبة من  تراعي  أن 

المجتمع المحلي. 

التوصية ٣: 

من أجل تعزيز الثقافة الصحية، ينبغي للحكومات ووكالات التمويل دعم البحوث من أجل تحديد تفضيلات 
المشاركين وقيمهم ومعارفهم العامة بشأن بحوث الطب الدقيق والرعاية السريرية ذات الصلة، وتحديد العوائق 

التي تحول دون مشاركة الجمهور بشكل فاعل. 

توليد الأدلة: جمع البيانات لدعم استخدام الطب الدقيق
يتطلب إشراك المرضى والجمهور إطلاق حملة يمكن للجميع المشاركة فيها، لجذب الاهتمام وتوليد الثقة. 
كذلك يقتضي حشد المجتمع العلمي لتحقيق التقدم اتخاذ المزيد من الإجراءات الفنية. ولما كان المجتمع 
الطبية  بالقيمة  المنظمة  والجهات  السريريين  والأطباء  المرضى  كافية لإقناع  أدلة  به وضع  منوطًا  العلمي 
والاقتصادية للطب الدقيق، يحتاج هذا المجتمع إلى المزيد من الأدلة لإثبات إسهام الطب الدقيق في تحسين 
النتائج السريرية، وزيادة فعالية العلاجات من حيث التكلفة وقدرة المرضى على تحمل تكاليفها، وتحسين نوعية 

الرعاية الصحية بين جميع فئات المجتمعات السكانية. 

ومع ذلك، فمن الصعب جمع ذلك النوع من الأدلة التي تعتبر كافية للحصول على الموافقة التنظيمية وسداد 
المبالغ المستحقة لمقدمي الرعاية الصحية. ومن الصعب أيضًا توليد أدلة قاطعة بالنظر إلى عدم وجود توافق 
في الآراء بشأن معايير اعتبار الأدلة »كافية« أو »مناسبة«.35 وتواجه منظمات البحوث الطبية تحديات بيروقراطية 
وتكاليف متزايدة للحصول على الموافقات بشأن إجراء التجارب، ما أسهم في انحسار الاكتشافات الجديدة 
بشكل كبير. ووفقًا لجمعية بحوث السرطان في المملكة المتحدة، ازداد الوقت الذي يستغرقه الحصول على 
موافقات لإجراء تجارب بنسبة 65 في المائة، كما ارتفعت التكاليف الإدارية بنسبة 75 في المائة بين عامي 2003 
و2007 .36 ويشير العدد المتزايد للتصنيفات الفرعية للأمراض، وتنوّع فئات المرضى، فضلًا عن تعقيد المشهد 

الصيدلاني والتشخيصي، إلى أن توليد الأدلة أصبح أكثر دقة وتعقيدًا.37 

بمشروعية  الإقرار  وينبغي  شركاء.  باعتبارهم  المرضى  إشراك  ينبغي  عليها،  والحفاظ  الثقة  تحقيق  أجل  من 
مخاوفهم بشأن خصوصية وأمن بياناتهم. قد تُسهّل المقترحات البحثية، التي تصاحبها »خطة إشراك« شفافة 
للمريض تهدف إلى شرح مخاطر وفوائد المشاركة في بحوث الطب الدقيق، إيجاد رابط أفضل بين المشاركين 
ونتائج البحوث الناشئة. ونظرًا للطابع الممتد غالبًا الذي يتسم به الإطار الزمني لبحوث الطب الدقيق، ينبغي 
خيارات  اتّباع  في  النظر  وينبغي  جديدة.  معلومات  توفرت  كلما  وإخطارهم  المرضى  إشراك  خطط  تحديث 
ديناميكية للموافقة، حيث يجدّد المريض، بعد مرور عدد محدد من السنوات، موافقته على المشاركة في 
بحوث الطب الدقيق. ومن شأن ذلك توفير قدر أكبر من الشفافية وإعطاء المرضى الفرصة لإعادة النظر في 
تنص  أن  ينبغي  كذلك،  المجال.  هذا  في  والتطورات  والمعلومات  الظروف  اختلاف  ضوء  على  مشاركتهم 
الموافقة على السماح للمشاركين باختيار المعلومات التي سيجري تبادلها، والأطراف التي سيجري تبادلها معها، 
وأغراض هذا التبادل، على أن تتم إعادة التواصل مع المشاركين عند الضرورة. ومن أبرز الأمثلة على ذلك نظام 
تسجيل منصة »إشراك الجميع بمسؤولية« التابع لمنظمة التحالف الجيني، إذ يسمح للأفراد بتحديد تفضيلاتهم 

الخاصة فيما يتعلق بالخصوصية وتبادل البيانات.31

وبالإضافة إلى النماذج المُحسّنة للبحوث والموافقة، يتطلب إشراك الجمهور بشكل أشمل مزيجًا من المقاربات 
التعليمية التقليدية والمبتكرة. 

التوصية 1: 

ينبغي إنشاء برامج تعليمية عامة في المراحل التعليمية المبكرة تهدف لشرح الطب الدقيق والمفاهيم ذات 
الصلة، بما فيها مشاركة البيانات. 

ففي مقاربة مبتكرة في الولايات المتحدة، على سبيل المثال، عقد المعهد الوطني لبحوث الجينوم البشري 
التابع للمعاهد الوطنية للصحة، شراكة مع المتحف الوطني للتاريخ الطبيعي التابع لمؤسسة سميثسونيان 
السنوية  الذكرى  المعرض  الحياة.32 يحيي  الجينوم: فك شفرة   :Genome:لإنشاء معرض متنقل تحت عنوان
واكتمال   1٩63 عام  النووي  للحمض  المضاعف  للحلزون  وكريك  واتسون  اكتشاف  كبيرين:  علميين  لإنجازين 
الجينومية، مبيّنًا الأهمية  البحوث  إنجازات  المعرض الضوء على  البشري عام 2003. ويسلّط  الجينوم  مشروع 
المتزايدة التي يكتسبها علم الجينوم في حياة الأفراد بطريقة تفاعلية. وعلى سبيل المثال، تطرح إحدى المنصات 
في المعرض تساؤلات أخلاقية مثل: هل ينبغي السماح لشركات التأمين الصحي بتحديد الأسعار استنادًا إلى 

معلومات الجينوم؟ وهل هناك أسئلة لا ينبغي السماح لعلماء الجينوم بدراستها؟

الموافقة  بشأن  محادثات  إجراء  أهمية  على  والممارسين  الطب  لطلاب  الدراسية  المناهج  تؤكد  أن  ينبغي 
المستنيرة والخصوصية، كما ينبغي توعية المشاركين في البحوث بالأمر نفسه. ويمكن لبعض الموارد التعليمية 
الدراسية على أساس  للمواد  الإنترنت  )G2C2(، مستودع على شبكة  والجينومية  الجينية  الكفاءة  مثل مركز 

الكفاءة يهدف لتعليم علم الوراثة، أن تساعد في تسهيل عملية تعليم مقدمي الرعاية الصحية.33 

دراسة الحالة 1: منظمة »التحالف الجيني« الداعمة 
)Genetic Alliance( لقضايا الصحة

تعــدّ منظمــة التحالــف الجينــي )Genetic Alliance( إحــدى المنظمــات غيــر الربحية الرائدة عالميًا في مجال 
مناصــرة القضايــا الصحيــة، حيــث تعمــل علــى إشــراك الأفــراد والأســر والمجتمعــات المحلية لتحســين الصحة. 
وتســعى إلــى ابتــكار طــرق تســهّل علــى المرضــى إيجــاد حلــول للخدمــات الصحيــة والمشــاركة فــي البحــوث. 
وتتضمّــن شــبكة منظمــة التحالــف الجينــي أكثــر مــن 1200 منظمــة داعمــة لمعالجــة أمــراض محــددة، فضــلًا 
عــن الآلاف مــن الجامعــات والشــركات الخاصــة والــوكالات الحكوميــة ومنظمات السياســات العامة. وتعتبر 

الشبكة فضاءً مفتوحًا متناميًا يتسم بالحيوية في مشاركة الموارد والأدوات الإبداعية والبرامج المبتكرة.30
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يعتمد النموذج متعدد المستويات لتوليد الأدلة والموافقات على جمع البيانات بعد تطبيق الدواء أو العلاج. 
يشبه جمع الأدلة بهذه الطريقة عملية »منح التراخيص على أساس التأقلم«، حيث تتوسع تدريجيًا فئة المرضى 
الذين يتناولون نوعًا جديدًا من الأدوية. في البداية يقتصر تناول الدواء على مجموعة فرعية محددة من المرضى، 
لكن بعد ذلك ومع توفر المزيد من البيانات حول سلامة وفعالية الدواء، يمكن توسيع استخدامه بحيث يشمل 
فئات أكبر من المرضى. . وتحظى مثل هذه الموافقة المشروطة على استخدام الدواء التي ترتبط بجمع المزيد 
من المعلومات باهتمام متزايد في بعض النظم الصحية. وعلى سبيل المثال، أطلقت حكومة المملكة المتحدة 
مؤخرًا »مراجعة تسريع حصول المرضى على الخدمات الطبية« على نحو مستقل، حيث تستكشف هذا النموذج 
العلمي  المجتمع  أوساط  للبيانات في  المستمر  التبادل  بالتزامن مع  الأدوية،  والموافقة على  الأدلة  لتوليد 

والجهات التنظيمية.٤0 

كذلك تساعد البيانات التي يتم جمعها بعد التطبيق في توليد الأدلة اللازمة لتقييم تكلفة مقاربات الطب 
الدقيق. وبما أنه قد يكون من الصعب توليد بيانات أكثر تفصيلًا ضمن الإطار الزمني للتجربة السريرية، يمكن 
تطبيق النمذجة الاقتصادية لاحتساب الأثر الاقتصادي على المدى الطويل. وقد أظهر هذا الأسلوب قدرة 

ابتكارات الطب الدقيق على تحقيق وفورات كبيرة في التكاليف )انظر الشكل 6(. ٤1 

دراسة الحالة 2: النظام متعدد المستويات للاختبار 
الجيني الذي اعتمدته مراكز مكافحة الأمراض 

والوقاية منها في الولايات المتحدة
تجــري مراكــز مكافحــة الأمــراض والوقايــة منهــا فــي الولايــات المتحــدة مســحًا أفقيًــا )وهــو عبــارة عن طريقة 
بحــث منهجــي لإيجــاد واتبــاع التقنيــات الجديــدة التــي تظهر فــي الأدبيــات ذات الصلة( لتحديد وتتبع التقدم 

المحرز في الاختبارات الجينومية خلال انتقالها من مرجلة البحوث إلى الممارسة الصحية السريرية والعامة. 

وفــي عــام 2012، وضــع مكتــب علــم جينــوم الصحــة العامــة التابــع لمراكــز مكافحــة الأمــراض والوقايــة منهــا 
فــي الولايــات المتحــدة نظامًــا متعــدد المســتويات لتصنيــف نتائــج المســح الأفقــي للاختبــارات الجينوميــة 
وتطبيقات التاريخ الصحي الأسري القائمة على الأدلة العلمية والتوصيات المبنية على الأدلة التي تدعم 

استخدامها.

تكون تطبيقات المستوى الأول مدعومة بأدلة مشتركة للتطبيق على أرض الواقع. 	 

قد تساعد تطبيقات المستوى الثاني في اتخاذ القرار استنادًا إلى الأدلة القائمة. ومع  	 
ذلك، تعتبر الأدلة المشتركة غير كافية لدعم التطبيق الاعتيادي على أرض الواقع.   

وتعدّ تطبيقات المستوى الثالث غير جاهزة للتطبيق الاعتيادي على أرض الواقع بناء على  	 
الأدلة المشترك، )أو وجود نقص في الأدلة ذات الصلة( ما يؤدي إلى توصية تعارض    
المضي قدمًا في عملية التطبيق. ومع ذلك، ربما تكون التطبيقات موضوعًا للبحوث    

السريرية أو البحوث بشأن السكان.3٨  

توفّر تكنولوجيات الطب الدقيق اليوم عددًا متزايدًا من الأدوات اللازمة لاتخاذ القرارات السريرية. ومع ذلك، 
تفوق سرعة اكتشافات الطب الدقيق القدرة على تقييم قيمة هذه الاكتشافات، وتحديدًا من خلال التجارب 
الموجهة التي تستخدم عينات عشوائية والتي تعدّ الوسيلة الأكثر صرامة لإجراء مثل هذا التقييم. ولهذا السبب، 
ينبغي للسياسات أن تدمج التجارب الموجهة التي تستخدم عينات عشوائية، عندما يكون هناك حاجة إليها أكثر 
من الأنواع الأخرى من الأدلة - مثل البيانات الكبيرة أو تحليلات الملاحظة - من أجل اعتمادها سريريًا، والحصول 

على موافقة الجهات التنظيمية، وسداد المبالغ المستحقة من قبل الدافعين. 

التوصية ٤:

تبرز الحاجة لاعتماد إطار مرن يحقق التوازن بين استخدام التجارب السريرية الموجهة التي تستخدم عينات عشوائية 
وبين الكميات الكبيرة من البيانات ورصد الطب الدقيق في مجموعات مرجعية.

ينبغي التمييز بين معايير التجارب السريرية الأولية، تبعًا لحجم السكان المستهدفين وحداثة المقاربة الجديدة. 
ويمكن بعد ذلك إرساء معايير الموافقة النهائية بناء على النتائج الواقعية لفترة التطبيق الأولية.

التوصية 5: 

هناك حاجة لوضع إطار أدلة يتضمن المستويات المختلفة للاستخدام السريري الأولي للطب الدقيق، ومعيار 
الموافقة النهائية وشرط الجمع المستمر للبيانات بشأن فعالية الطب الدقيق.

حققت مراكز مكافحة الأمراض والوقاية منها في الولايات المتحدة تقدمًا في هذا المجال، وذلك من خلال 
نظام التصنيف متعدد المستويات لتوليد أدلة الطب الدقيق الذي اعتمدته )انظر دراسة الحالة 2(. 
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التوصية 7: 

ينبغي استحداث مورد عالمي مركزي لتطبيق الطب الدقيق، بما في ذلك تكنولوجيا المعلومات لدعم اتخاذ 
القرار الأمثل وغيرها من الأدوات التحليلية.

يمكن لأدوات دعم اتخاذ القرارات أن تشكّل أيضًا منصة لتبادل المعلومات حول النجاح السريري والوفورات في 
التكاليف، ما يسهم في بناء »نظام صحي قائم على التعلم« يستخدم البيانات الصحية للمرضى لتوليد حلقة من 

التعليقات والملاحظات المستمرة التي تهدف لتحسين المعرفة وتعزيز أفضل الممارسات.٤5 

الشكل 7: تسلسل النظام الصحي القائم على التعلم
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تعمل شبكة التطبيق العملي لعلم الجينوم )IGNITE( حاليًا في هذا المجال لتوليد أفضل الممارسات المعمول 
بها على نطاق واسع لتطبيق الطب الدقيق، على أساس المعرفة المستقاة من المشاريع التجريبية للطب 

الدقيق )انظر دراسة الحالة ٤(.

التوصية 6:

يتوقف منح الموافقة التنظيمية والتمويلية النهائية على إدراج تحليل الأثر الاقتصادي.

وتشكّل اللجنة الاستشارية للخدمات الطبية في أستراليا مثالًا توضيحيًا لهذه المقاربة )انظر دراسة الحالة 3(. 

تطبيق الطب الدقيق: دمج تكنولوجيات الطب الدقيق في 
نظم الرعاية الصحية

يمثّل إشراك الجمهور والعمل مع المجتمع العلمي لإنشاء قاعدة أدلة قوية ومتطورة باستمرار سبيلين لتشجيع 
دمج الطب الدقيق على نطاق واسع. وهناك تحديات عملية ولوجستية أخرى أمام ضمان استيعاب وتبني 
انتقال  أن سرعة  إلى  يُشار  الصحية.  الرعاية  خدمات  ومقدّمي  السريريين  الموظفين  قبل  من  الدقيق  الطب 
الممارسة  بيئات  المعرفة عبر  التقليدية لنشر  الطرق  السريرية تفوق  الممارسة  إلى  البحوث  الاكتشافات من 
السريرية. ويصعب تتبع حجم المعلومات الناشئة، لا سيما حين يكون لكل معلومة جينية آثار مختلفة عن سواها، 
وذلك تبعًا لظروف المريض. ومن أجل تسريع اعتماد ودمج تكنولوجيات الطب الدقيق في الرعاية الصحية، 

نحتاج إلى سياسات تساعدنا في التغلب على هذه التحديات. 

يزداد تعقيد خيارات الرعاية الصحية والعلاج باضطراد كبير، ويهدد الحمل الزائد للمعلومات الذي ينجم عن ذلك 
قدرة الأطباء السريريين على التركيز على التفاصيل الصحيحة لاتخاذ قرارات حاسمة.٤3 وعلاوة على ذلك، يوجد 
حاليًا ملايين المتغيرات الجينومية ذات الأهمية السريرية غير المعروفة. ورغم أن فك رموز الأهمية الطبية لهذه 
المتغيرات يحدث بوتيرة متسارعة، فإن هذه العملية ستتواصل لعدة سنوات، خاصة مع توسّع معرفتنا الجينومية 
المرتبطة بالتقييم السريري. وسيتطلب ذلك من الأطباء السريريين إعادة النظر في الكثير من مشوراتهم العلاجية 
وخياراتهم بالتزامن مع الكشف عن هذه المعلومات الجديدة. وتملك نظم تكنولوجيا المعلومات الصحية القدرة 
على استخدام المعلومات الجينية لتوجيه عملية صنع القرار، والحد من الحمل الزائد للمعلومات، وربما تقليص 
الأخطاء الطبية.  وعلاوة على ذلك، وبالنظر إلى حجم وتعقيد المعلومات التي تقوم عليها معظم جوانب 
الطب الدقيق، يحتمل أن يصبح دعم اتخاذ القرارات السريرية من خلال نظم تكنولوجيا المعلومات الصحية، أداة 

أساسية تسمح للأطباء والمرضى باتخاذ إجراءات سريرية مجدية والتوصل إلى تفسير هادف ذي مغزى.٤٤ 

دراسة الحالة 3: اللجنة الاستشارية للخدمات الطبية 
في أستراليا

تضم اللجنة الاستشارية للخدمات الطبية في أستراليا، التي أنشئت عام 1٩٩٨، مجموعة من الخبراء 
المستقلين في الطب السريري والاقتصاديات الصحية والقضايا التي تهم المستهلكين. وتزود اللجنة 
وفعالية  السريري  والنجاح  المقارنة  بالسلامة  المتعلقة  الأدلة  قوة  حول  بالمعلومات  الصحة  وزير 
التكلفة لأي خدمة طبية أو تقنية جديدة أو قائمة. وتقدّم اللجنة أيضًا مشورتها بشأن ظروف دعم 
 Medicare Benefits( التمويل العام من خلال إدراج الخدمات الصحية في قائمة مزايا الرعاية الطبية

 ٤2.)Schedule



2٤25 الطب الدقيق: خطة عمل عالمية لإحداث التأثير الطب الدقيق: خطة عمل عالمية لإحداث التأثير 

يمكن لتدريب قوة العمل أن يشجع على تبني الطب الدقيق في المجال السريري. كذلك قد يكون من المفيد 
المعلومات  استخدام  على  التركيز  يتضمن  بحيث  المستمر  الطبي  والتعليم  العليا  الدراسات  نطاق  توسيع 
الجينومية. ومن شأن زيادة الاستثمارات في مجال نشر البحوث والمعلومات حول علوم التطبيق أن يساعد أيضًا 
في تحقيق ذلك. كذلك ربما ينبغي وضع المبادئ التوجيهية أو تعديلها بغية الاستفادة من الوتيرة المتسارعة 
للاكتشافات التي أتاحتها البنية الأساسية لتكنولوجيا المعلومات. وينبغي تقييم البيانات المستقاة من هذه 

المصادر بشكل مناسب إلى جانب غيرها من مصادر البيانات التي تتسم بكونها أكثر تقليدية. 

التوصية 9:

بغية تسهيل تطبيق الطب الدقيق ودمجه في الممارسات السريرية، ينبغي الاستثمار بشكل أكبر في مجال 
البحوث الصحية الانتقالية )أي البحوث التي تهدف إلى تحويل الاكتشافات المختبرية والسريرية إلى ابتكارات في 

مجال الرعاية الصحية(، وتحديدًا في مرحلتي »علوم التطبيق والنشر« و«تأثير النتائج الصحية والصحة العامة«.

دراسة الحالة 5: منظمة ديجيتايز للعمل التعاوني 
)The DIGITIzE Action Collaborative(

جــرى تأســيس منظمــة العمــل التعاونــي لعــرض ودمــج المعلومــات الجينيــة عبــر الســجلات الصحيــة 
الجينــوم والصحــة  المســتديرة حــول علــم  المائــدة  اجتمــاع  )DIGITizE(عــام 201٤ خــلال  الإلكترونيــة 

الدقيقة من قبل الأكاديميات الوطنية الأمريكية للعلوم والهندسة والطب

تهــدف المنظمــة إلــى إشــراك مختلــف الجهــات المعنيــة فــي مجــال الرعايــة الصحيــة والمعلوماتيــة 
الصحيــة )تكنولوجيــات عصــر المعلومــات( لوضــع إطــار عمــل قابــل للتوســع لدمــج بيانــات الجينــوم ودعــم 
اتخــاذ القــرارات ذات الصلــة عبــر المنصــات القائمــة للســجلات الصحيــة الإلكترونيــة. ولتحقيــق ذلــك، 

تستخدم المنظمة استراتيجية تقوم على ثلاثة محاور: 

جمع المنظمات المناسبة التي تنافس بعضها بعضًا غالبًا )مثل الموردون، والمختبرات، والمرضى، . 1
والجهات الحكومية، وما إلى ذلك(.

التركيز على مجالات الاتفاق حول ما يمكن وما ينبغي القيام به.. 2

بدء التنسيق فيما بين المؤسسات بشأن المشروع.. 3

يعــدّ هــذا التنســيق بيــن الكيانــات المترابطــة بالــغ الأهميــة لنقــل البيانــات المختبريــة إلــى الســجلات الصحيــة 
الإلكترونيــة للمرضــى. لا تقــع المختبــرات دائمًــا ضمــن المقــر الرئيســي للمنظمــة، وهــي تســتخدم غالبًــا 
برمجيــات مختلفــة، مــا يتطلــب تقديــم الدعــم مــن قبــل مــوردي الســجلات الصحيــة الإلكترونيــة لمواءمتهــا. 
ويعتمــد المــوردون علــى الهيئــات المعنيــة بوضــع المعاييــر لتحديــد الاتجــاه، والتــي تعتمــد بدورهــا علــى 
المختبــرات ومقدمــي الرعايــة الصحيــة. ويخلــق ذلــك حلقــة افتراضيــة مــن ردود الفعــل التــي نجحــت منظمة 

)DIGITizE( في معالجتها بنجاح من خلال التعاون بين الموردين ومقدمي الرعاية الصحية.

وثمة حاجة إلى محفزات أو تمويل موثوق به لاســتدامة هذا التعاون في ظل توســعه، وتحديدًا بالنســبة 
للهيئــات المعنيــة بوضــع المعاييــر. وقــد يــؤدي النجــاح فــي هــذا المشــروع التجريبــي إلى الحصــول على دعم 

من الحكومة أو هيئات التمويل الأخرى.51

تسهم منصات تكنولوجيا المعلومات، مثل السجلات الصحية الإلكترونية، بدور مهم في هذا النوع من النظام، 
ذلك أنها تستطيع تمكين الروابط بين المعلومات الجينية والمعلومات الشخصية الأخرى )التي يشار إليها غالبًا 
باسم بيانات النمط الظاهري( من أجل بناء تفاهمات جديدة حول الصحة والمرض. وبالنسبة لتلك النظم الصحية 
المعلومات  الحل لإيصال  أنها تمثل  أثبتت السجلات الصحية الإلكترونية  اللازمة لتطويرها،  بالموارد  المزوّدة 
الجينومية التي يمكن لمقدمي الرعاية الصحية استخدامها في التشخيص والعلاجات. ومع ذلك، تعتبر السجلات 
الصحية الإلكترونية أحيانًا غير ملائمة للتعامل مع المعلومات الجينومية.٤7 ويزيد هذه المشكلة تعقيدًا عدم 
وجود معايير لكيفية تخزين وتشفير هذه البيانات. ويشار إلى هذه الظاهرة باسم التشغيل البيني أو عدم قدرة 

برامج تكنولوجيا المعلومات على التواصل مع بيانات النظم، أو الرموز، أو نظم التشغيل الأخرى.٤٨ 

يمكن لنظم تكنولوجيا المعلومات مثل السجلات الصحية الإلكترونية، تحويل البيانات الجينية المحوسبة إلى 
عامل مفيد قد يسهم في إثراء عملية الوقاية والعلاجات واتخاذ القرارات السريرية عند التعامل المباشر مع 
الرعاية الصحية في أدوات لاستخدامها من قبل الأطباء. وعلى سبيل  المرضى. ويجري بالفعل دمج بيانات 
المثال، يدمج مركز رياضيات الرعاية الصحية الدقيقة بجامعة إمبريال كوليدج لندن البيانات الفردية والسكانية، بما 
فيها عوامل نمط الحياة والعوامل الاجتماعية والاقتصادية، في خوارزميات لمساعدة الأطباء على اتخاذ قرارات 

سريرية أكثر ملاءمة.٤٩

وفي النهاية ومن دون تكنولوجيا معلومات ملائمة، لا يمكن لجمع بيانات الطب الدقيق على نطاق واسع 
تحقيق منافع للمرضى. ويهدد ذلك الثقة العامة في مبادرات الطب الدقيق. 

التوصية 8: 

ينبغي وضع معايير للبيانات المنظمة، أو عناصر البيانات المشتركة، لتسجيل المعلومات في السجلات الصحية 
والمجموعات  الصحية  النظم  عبر  البيانات  قواعد  بتجميع  يسمح  موحد  هيكل  وجود  إن  إذ  الإلكترونية، 

والمؤسسات البحثية. ومن شأن ذلك تحسين القدرة الإحصائية لتحليلات الطب الدقيق.50 

تعكف الأكاديميات الوطنية الأمريكية للعلوم والهندسة والطب حاليًا على معالجة معايير دمج المعلومات 
الجينومية في السجلات الصحية الإلكترونية )أنظر دراسة الحالة 5(. 

دراسة الحالة ٤: تطبيق علم الجينوم عمليًا - شبكة 
)IGNITE( التطبيق العملي لعلم الجينوم

أنشــئت شــبكة التطبيــق العملــي لعلــم الجينــوم، وهــي برنامــج ممــول مــن المعهــد الوطنــي لبحــوث 
الجينــوم البشــري )NHGRI(، مــن أجــل تعزيــز اســتخدام الطــب الجينــي. وتدعــم الشــبكة تطويــر أســاليب 

لدمج المعلومات الجينومية في الممارسة السريرية في أماكن الرعاية المختلفة. 

وتملــك الشــبكة مشــاريع تجريبيــة تســجّل المعلومــات الجينوميــة فــي الســجلات الصحيــة الإلكترونيــة 
لدعــم اتخــاذ القــرارات الســريرية. ويدعــم نشــر هــذه الأســاليب والنتائــج، وتطويــر الممارســات المثلــى 
للتطبيــق، بنــاء نظــام صحــي قائــم علــى التعلــم، إلــى جانــب الإســهام فــي بنــاء قاعــدة مــن المعرفــة 

المتنامية لاستخدام المعلومات الجينومية في رعاية المرضى.٤6
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وكما ذكرنا سابقًا، يشكّل الحصول على موافقة المشاركين عنصرًا ضروريًا لجمع البيانات اللازمة لبحوث الطب 
الدقيق. وينبغي للأطر التنظيمية للبيانات الجينية والسريرية تشجيع مشاركة البيانات وحماية المشاركين في 

البحوث.

التوصية 11: 

ينبغي الاستثمار بشكل أكبر في عملية الموافقة المستنيرة، بما في ذلك جعلها موحدة عالميًا وجعل تطبيقها 
أكثر سهولة من قبل المرضى والباحثين. 

ينبغي للأطباء السريريين والباحثين العمل معًا للاستماع إلى مخاوف المشاركين والاستجابة من خلال حماية 
خصوصية البيانات وتقديم المعلومات المناسبة. وربما ينبغي للدول أيضًا النظر في اعتماد تشريعات تحظر 
التمييز على أساس المعلومات الوراثية، على غرار قانون عدم التمييز على أساس المعلومات الجينية الذي صدر 

في الولايات المتحدة عام 200٨ )انظر دراسة الحالة 7(.

يمثل الافتقار إلى المنصات الأساسية لمشاركة البيانات تحديًا أمام المشاركة الناجحة للبيانات. وكما أسلفنا، 
بالخصائص  يتعلق  فيما  المرضى  مستوى  على  البيانات  لتبادل  مشترك  عالمي  عمل  إطار  لإنشاء  يمكن 
الديموغرافية وعلم الوراثة والسجلات الصحية العامة، أن يساعد في معالجة هذه المشكلة. ومع ذلك، يمكن 

دراسة الحالة 7: قانون عدم التمييز على أساس 
المعلومات الجينية الصادر في الولايات المتحدة عام 

  200٨
فــي حيــن تســعى الأطــر القانونيــة والتنظيميــة إلــى التكيــف مــع تدفــق المعلومات الجينوميــة، ينبغي النظر 

في احتمال إساءة استخدام البيانات لضمان حماية خصوصية المشاركين في البحوث.

ويحظّــر قانــون عــدم التمييــز علــى أســاس المعلومــات الجينيــة لعــام 200٨، التمييــز القائــم علــى اســتخدام 
المعلومــات الجينيــة لأغــراض التوظيــف أو التأميــن الصحــي )رغــم عــدم احتــواء نــص القانــون علــى أي بنــد 
يتعلــق بالتأميــن علــى الحيــاة أو الإعاقــة أو الرعايــة الصحيــة طويلــة الأمد(. كذلك يســلط القانون الضوء على 
إمكانات علم الوراثة في مجال تحسين الصحة في حال تلافي إعاقة البحوث المستقبلية المهمة بسبب 
المخــاوف مــن التمييــز الجينــي. ويهــدف القانــون إلــى منــع التمييز والحد من مخاوف الأفراد بحيث يشــعرون 

برغبة أكبر في المشاركة في عملية الطب الدقيق.56  

ملكية البيانات وخصوصيتها ومشاركتها.
تعدّ مشاركة البيانات جزءًا لا يتجزأ من توليد أدلة الطب الدقيق. يتطلب تحسين فهمنا للصحة والوقاية من 
المرض تعزيز تبادل بيانات المرضى ونتائج العلاج بين قطاعات ونظم الرعاية الصحية، بما في ذلك الباحثون 
والأطباء السريريون. ولكن تحقيق الوعود والآمال المعقودة على الطب الدقيق يتطلب مزيدًا من الالتزام، فهذا 

الأمر يعتمد على تبني مقاربة أخلاقية ومعيارية تتسم بالفعالية من أجل جمع البيانات وتبادلها. 

وتتمثل الخطوة الأولى لتحقيق ذلك في ضمان الحصول على موافقة معيارية ومستنيرة. وفي إطار عملية 
الموافقة، ينبغي للمرضى تلقي معلومات حول فوائد تبادل البيانات الخاصة بهم، على المستوى الشخصي 

وعلى مستوى الصالح العام. 

التوصية 10: 

للمساعدة في تحسين وتسهيل عملية الموافقة المستنيرة، يتعين على الحكومات وضع إطار عمل أخلاقي 
للمساعدة في تحسين وتسهيل عملية الموافقة المستنيرة، يتعين على الحكومات وضع إطار أخلاقي أ( يتناول 
المخاطر والمخاوف المحتملة ذات الصلة التي يتعرض لها المرضى والجمهور؛ ب( يوفّر معلومات عن ماهية آلية 

حماية الخصوصية المستخدمة؛ ج( يوفر معلومات عن كيفية إسهام تبادل البيانات في تعزيز الصالح العام. 

ينبغي الاستثمار بشكل أكبر في عملية الموافقة المستنيرة، بما في ذلك تطبيق وتوحيد معايير أدوات الموافقة 
الإلكترونية غير التقليدية. وعلى سبيل المثال، طوّر مكتب المنسق الوطني لتكنولوجيا المعلومات الصحية في 
الولايات المتحدة مشروع الموافقة الإلكترونية )eConsent(، وهو عبارة عن مجموعة أدوات مصممة للرد على 
أسئلة المرضى حول الموافقة، وتمكينهم من إعطاء موافقتهم إلكترونيًا.52 وقد استحدثت شركة أبل مشروع 
)ResearchKit(، وهو إطار عمل مفتوح المصدر يتضمن نماذج موافقة بصرية لشرح تفاصيل الدراسة البحثية 

والحصول على تواقيع المشاركين.53 

والمسؤولة  الفعالة  المشاركة  تقدمًا على صعيد   )GA٤GH( والصحة  الجينوم  لعلم  العالمي  التحالف  ويحرز 
للبيانات الجينومية والسريرية لتسهيل دمجها في الممارسة السريرية )انظر دراسة الحالة 6(.

دراسة الحالة 6: التحالف العالمي لعلم الجينوم 
)GA4GH( والصحة

يضــم التحالــف العالمــي لعلــم الجينــوم والصحــة أكثــر مــن 360 عضوًا تنظيميًــا من 35 دولة مختلفة، بما فيها 
وكالات وجامعــات ومؤسســات بحثيــة فــي مجــال الطــب الحيــوي ومقدمــو الرعايــة الصحيــة وشــركات 
تكنولوجيــا المعلومــات وعلــوم الحيــاة وممولــو البحــوث ومنظمــات دعــم المرضــى. ويهــدف التحالــف إلــى: 
»وضع إطار عمل مشترك لمقاربات منسّقة بهدف تمكين مشاركة البيانات الجينومية والسريرية بفعالية 
ومســؤولية.« وتتمثل رســالة التحالف في تســريع وتيرة التقدم في مجال الصحة البشــرية من خلال وضع 
إطــار عمــل لمقاربــات منسّــقة مــن أجــل تمكيــن مشــاركة فعالــة ومســؤولة للبيانــات الجينوميــة والســريرية، 

وتحفيز المشاريع التي تحسّن وتبرز قيمة مشاركة البيانات.5٤ 

ويســتقطب أحــد المشــاريع التجريبيــة للتحالــف، وهــو بعنــوان »تحــدي ســرطان الثــدي«، قــادة فــي مجــال 
البحوث والرعاية الطبية السريرية من أجل وضع دليل لمتغيرات سرطان الثدي بناء على تأثيراتها الظاهرية. 
ويســعى مشــروع آخــر، وهــو بعنــوان مبــادرة جينــوم الســرطان القابــل للتنفيــذ، إلى جمــع البيانات من مختلف 

مشاريع تسلسل الجينوم السريرية لتسهيل استخدام قواعد البيانات لتوجيه رعاية المرضى.55 
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.

هناك العديد من المبادرات العالمية التي تهدف لوضع استراتيجيات وطنية لتطبيق الطب الدقيق. ويشتمل 
الجدول 3 على مجموعة مختارة من المشاريع التي جرى تسليط الضوء عليها في اجتماع دولي حول الطب 
إلى  بينها، ما قد يفضي  التعاون فيما  إلى  الجهود  العديد من هذه  الجينومي عام 201٤. ومع ذلك، تفتقر 

ازدواجية الجهود وتباطؤ وتيرة الاكتشافات العلمية والانتقال بها إلى الممارسة السريرية.5٩  

دراسة الحالة ٨: النظام الإيكولوجي للطب الدقيق 
في اسكتلندا

أقرت الحكومة الاسكتلندية بضرورة تنسيق جهود المبادرات الحالية للطب الدقيق ومختلف المنظمات 
التي تضطلع بها لتحقيق كامل إمكاناتها. 

ولتجنــب تجزئــة المبــادرات وازدواجيتهــا، يقــوم مركــز الابتــكار للطــب المتــدرج فــي اســكتلندا )SMS-IC( ببنــاء 
نمــوذج تجــاري ودليــل خدمــات لتســهيل إنشــاء نظــام إيكولوجــي للطــب الدقيــق فــي اســكتلندا. ويعــزز هــذا 
النمــوذج التجــاري الأصــول والقــدرات الموجــودة فــي اســكتلندا عــن طريــق شــركاء فــي مجــال التكنولوجيــا، 
كما يفســح المجال أمام مقدمي الخدمات الجينومية للدخول إلى الســوق )بما في ذلك مشــاريع اتفاقية 
الشراكة الاسكتلندية حول متواليات الجينوم )Scottish Genomes Partnership(، وجينيراشن اسكتلندا 
)Generation Scotland(، وغلاســكو بوليومكــس )Glasgow Polyomics(، والمجتمــع الأوســع نطاقًــا 

للشركات الصغيرة والمتوسطة الحجم في اسكتلندا(.

ويســعى المركــز إلــى مســاعدة المنظمــات علــى تطوير القــدرات والأصول لإيجاد حلــول الطب الدقيق التي 
تجــذب الاســتثمار التجــاري وتملــك القــدرة علــى توليد الأرباح للشــركاء الاســكتلنديين. ويهدف هــذا النموذج 
إلــى تســريع اعتمــاد الخدمــات الجينوميــة وتمكيــن مشــاركة أوســع فــي جميــع أنحــاء اســكتلندا مــن جانــب 

الجهات الأكاديمية والصناعية وهيئة الخدمات الصحية الوطنية.5٨ 

الجدول ٣. مشاريع تطبيق طب الجينوم على المستوى العالمي.60 

الجهود الفردية لكل دولة 

برامج المتخصصةاسم المشروعالدولة أهداف ال

يا  وم إلى بحوث أسترال ن جي م ال ل اكتشافات عل تحوي وضع إطار عمل وطني ل
ائج بحوث  ت م المشورة بشأن ن قدي ما في ذلك ت ة، ب ري وممارسات سري

ة. ري ارات السري ب وم والاخت ن جي ال

ة بلجيكا  ي ادرة الطب مب ال
م  عل ة ل كي جي ل ب ال

كا  جي ل نوم في ب جي ال
)BeMGI(

كوّن  ت يل تسلسل الإكسوم )Exome( ـ وي حل ت إنشاء إطار عمل وطني ل
ات - لمشاركة  ن ي روت اج ب ت نوم لإن جي الإكسوم من الأجزاء المشفرة من ال

دريب  ة، وت ي دول ادرات ال مب ة، والدمج في ال ي ن جي رات ال غي مت ر ال وات ات ت ان ي ب
اء.  ين والأطب احث ب قادم من ال ل ال جي ال

م كندا  افسة عل من
وم والصحة  ن جي ال

ة الشخصي

ة  نسب ال ة( ب د الاقتصادي فوائ ها ال ما في وم )ب ن جي ا ال وجي ول كن د ت يم فوائ قي ت
ة  ري بحوث السري ا على إجراء ال فً ل ا مخت ز قدرة 1٨ مشروعً عزي لمرضى وت ل

ة.  ي قال ت والان

يا ي إستون ون امج الإست رن ب ال
لطب الشخصي ل

نمط  ر منظومة ال وم لخمسة آلاف فرد، وتطوي ن جي يل تسلسل ال حل ت
وجي  ول ي ب نك ال ب ة، وفحص 50 آلاف عضو في ال ي ون ني الاست جي ال

ة. ي رون كت ة الإل ي السجلات الطب ة ب ي ن جي ومات ال وني، وربط المعل الإست

للقوانين أن تذهب إلى أبعد من ذلك من خلال جعل إدخال البيانات الموحدة أمرًا إلزاميًا. ويمكن أن يشمل الإطار 
المشترك أيضًا استكمال حقول البيانات الأخرى بما فيها الرعاية الصحية والبيئية وتكلفة العلاج لكل شخص، من 
أجل إنشاء قواعد بيانات غنية وشاملة. ومن أجل جعل هذه السياسة محفزة، يمكن للحكومات أيضًا إدخال 

إعفاءات ضريبية للقطاعات التي تضع بياناتها في متناول الجمهور من خلال إطار مشترك لمشاركة البيانات. 

التوصية 12: 

فضلًا عن الجانب التنظيمي، يمكن للتحفيز المالي أن يسهم بفعالية أيضًا في تعزيز توحيد البيانات ومشاركتها. 
وعلى سبيل المثال، يمكن للقوانين أن تجعل عملية الدفع متوقفة على تقديم البيانات.

ومن الضروري الإقرار بأن التنوع الاقتصادي على المستوى العالمي يمنع بعض نظم وقطاعات الرعاية الصحية 
من توسيع نطاق مشاركتها في الطب الدقيق. ونظرًا إلى البنى الأساسية المقيدة والموارد المحدودة، يجري 
تجاهل العديد من البلدان التي تبقى مجتمعاتها السكانية إما ممثلة تمثيلًا ضعيفًا في البيانات المتاحة أو غائبة 
تمامًا عنها. ومن ثم، سيكون حشد قواعد بيانات أكبر وأكثر تنوعًا لمشاركتها مع بيئات صحية أصغر نطاقًا أو 

محدودة الموارد، أمرًا حاسمًا لإدراجها في استراتيجيات الطب الدقيق المحلية. 

التوصية 1٣: 

ينبغي للنظم الصحية في الدول المتقدمة استحداث سبل لإنشاء أو تعزيز البنية الأساسية للطب الدقيق في 
المناطق محدودة الموارد.  

التعاون الدولي والمشترك بين القطاعات: تعظيم أثر الطب 
الدقيق

تكمن قوة الطب الدقيق في قدرته على توجيه قرارات الرعاية الصحية نحو توفير الوقاية الأكثر فعالية من 
والعلاجات  للفحوصات  الحاجة  وتقليص  الصحية،  الرعاية  نوعية  وتحسين  المرضى،  العلاج لأحد  أو  الأمراض 
التشخيصية غير اللازمة. كي يحقق الطب الدقيق بشكل كامل الوعود والآمال المعقودة عليه، ينبغي إشراك 
الجهات المعنية الرئيسية على الصعيد العالمي، بمن فيهم العلماء، وأخصائيو المعلوماتية البيولوجية، والأطباء 
السريريون، ومقدمو الرعاية الصحية، وقطاع الصحة، والأوساط الأكاديمية، والمؤسسات الحكومية. وتتسم 
العديد من القضايا المتعلقة بتطبيق الطب الدقيق بأنها معقدة ومتعددة الأوجه، وليس هناك من قطاع واحد 

يستطيع بمفرده توفير مجموعة كاملة من الحلول.

على سبيل المثال، في إطار مشروع المائة ألف جينوم، أطلقت وزارة الصحة في المملكة المتحدة مشروع »علم 
الجينوم إنجلترا« )Genomics England( كشركة خاصة لتمكين تدبير وتقييم قدرات تسلسل الجينوم بسرعة 
ومرونة أكبر. وبذلك، سهلت عددًا من عمليات التعاون بين القطاعين العام والخاص. وقد أبرم المشروع عقودًا 
التي جرى  للمتفاوتات  السريرية  الأهمية  لتقييم وتفسير  اللازمة  الخوارزميات  لتطوير  أربع شركات خاصة  مع 
تحديدها في بيانات الجينوم.57 كما تعاون المشروع مع هيئة الخدمات الصحية الوطنية في إنجلترا لاجتذاب 
الخبرات الجينومية السريرية من النظم الأكاديمية ونظم الرعاية الصحية للتحقق من جودة بيانات الجينوم التي 
 Health( جرى نشرها في أوساط الأطباء والمرضى. وقد عملت الهيئة مع هيئة التعليم الصحي في إنجلترا
Education England( لتطوير قاعدة أوسع نطاقًا لمهارات علم الجينوم ضمن قوة عمل الرعاية الصحية بغية 

دعم تبنٍّ واسع للطب الدقيق.

وفي إسكتلندا، مولت الحكومة النظام الإيكولوجي للطب الدقيق )انظر دراسة الحالة ٨( الذي يُعنى بتنسيق 
موارد وفرص الطب الدقيق في جميع أنحاء البلاد عن طريق جمع النتائج من الدراسات البحثية الفردية. وستشجع 
الدروس المستفادة من مجموعات البيانات الكبيرة والمشتركة والقابلة للتشغيل المتبادل البحوث المستقبلية، 

كما ستعزز اعتماد تطبيقات الطب الدقيق في الممارسة السريرية.
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المبادرات متعددة الجنسيات

برامج المتخصصةاسم المشروع أهداف ال

حالف طب  ت
نوم جي ال

دول  ة أو ال امي ن دول ال متقدمة وال دول ال ن ال ي ة ب ي عاون اء جهود ت ن ب
ة  رات ذات الصل غي مت ل ني ل جي نمط ال ل ال ي حل منخفضة الدخل؛ وت

ة  ي ن ات جي ان ي ر قواعد ب ة؛ وتطوي امي ن دول ال ة في ال ي ن جي ة ال دل الصي ب
تي  ة ال ي وراث دراسة الأمراض ال عرقي ل على المستوى الوطني أو ال
استخدام  ة، ب ي ة أو المجتمعات السكان عرقي تصيب الجماعات ال

خراط في  مركزي(؛ والان ات )أو المستودع ال ان ي ب ة مستودع ال مقارب
عامة. وم الصحة ال ن م جي ع عل مشاري

اتك ن كويت: جي ة في ال حي ن مت لكشف عن الأمراض ال رات تسعى ل ب مخت كة من ال شب
عدها، فضلًا عن  ل الولادة وما ب تي ما قب زواج، ومرحل ل ال ة ما قب مرحل

ه إلى  ي ب ن ت لسرطان، وال ة، والعلاج الشخصي ل ي وراث م المشورة ال قدي ت
ة مزمن مخاطر الأمراض ال

نوم  جي امج ال رن ب
بشري  ال
السعودي

ة في  ي وراث ني للأمراض ال جي د الأساس ال تحدي امج ل رن ب يسعى ال
تي  ة ال تشخيصي وم ال ن جي يق مقايسات ال المجتمع السعودي، وتطب

يل تسلسل  حل ة وت ة الشامل ي ن جي م ال قوائ تضمن استخدام ال ت
ري. الإكسوم السري

المصدر: معدل من مانوليو وآخرين 2015

التوصية 1٤:

يتطلب تحقيق جهد منسّق وتعاوني عالمي في مجال الطب الدقيق إنشاء شبكة أو منظمة دولية تضمّ 
ممثلين عن الدول الأعضاء المشاركة. 

ستسعى هذه الشبكة إلى الاستفادة من عمل منظمات تعاونية بما فيها التحالف العالمي لعلم الجينوم 
والصحة )GA٤GH(، وستتولى تشجيع وتسهيل التنسيق بين البلدان الأعضاء فيها بشأن قضايا الطب الدقيق 
ووضع جدول أعمال ذات صلة، فضلًا عن تقديم التوجيه والموارد عند الطلب للدول غير الأعضاء فيها. كما 
ستساعد الشبكة في تطوير وتطبيق ودمج البنى التحتية والأدوات الأساسية للطب الدقيق في تقديم الرعاية 
الصحية فضلًا عن توحيد المعايير لمقدمي الخدمات الصحية وكذلك الموارد التعليمية العامة. وستكلّف الشبكة 

أيضًا بالرد على الأسئلة الإقليمية وتوجيه الأفراد أو المنظمات إلى الموارد المناسبة. 

برامج المتخصصةاسم المشروعالدولة أهداف ال

ات فرنسا  ي ة، ومراكز وراث ي ئ جزي ة ال ي ن جي رات ال ب مخت ة من ال ي إنشاء شبكة وطن
ركة. ة المشت مي ي تسلسل الإقل ة، ومنصات ال ري السرطان السري

م الهند  ي قي ما في ذلك ت وم، ب ن جي يق طب ال تطب ة ل نى الأساسي ب ر ال تطوي
ة،  عرقي لف المجموعات ال الأمراض في مخت ة الأفراد ب مال إصاب احت

وم  ن م جي ة، وعل قي خل عيوب ال ين وتشخيص ال جن ؤ بخطر فقدان ال ب ن ت وال
السرطان.

لي إسرائيل  عائ خ ال اري ت ات ال ان ي وم لعلاج السرطان، ودمج ب ن جي م ال استخدام عل
مريض. ة لأقارب ال ي رون كت ة الإل ي ة في السجلات الطب هوي ة ال مجهول

يابان يق طب ال مشروع تطب
نوم جي ال

ة. وقاي تشخيص والعلاج وال ن ال تحسي وم ل ن جي م ال استخدام عل

ا ن كوري ي ربط ب امج ال رن ب
وم  ن جي ا ال وجي ول كن ت

ة جاري ت والأعمال ال

كر وعلاجات الطب  مب تشخيص ال ر ال تطوي وم ل ن جي م ال استخدام عل
دقيق.  الشخصي والطب ال

ورغ لوكسمبورغ  مركز لوكسمب
حيوي نظم الطب ال ل

بحوث في  ل لصندوق الوطني ل د ل جدي ل ال تموي امج ال رن يسعى ب
تشخيص  ز في ال مي ت ل مركز الوطني ل ل إنشاء ال ورغ إلى تسهي لوكسمب
هذا المرض، وهو مركز  ن ب ي يف المصاب اركنسون وتصن كر لمرض ب مب ال

تشخيص  ل دة ل يب جدي د أسال حدي ة يهدف إلى ت ري بحوث السري ل وطني ل
ة. يف المرضى في مجموعات فرعي اركنسون وتصن كر لمرض ب مب ال

نوم قطرقطر امج جي رن ة من ب ي ل ي مث ة ت ن ادًا إلى عي ن وم القطري است ن جي ل ة ل إنشاء خريطة مرجعي
ة الخصائص  يل نمطهم الظاهري )مراقب حل جري ت ن ي ذي ن ال المتطوعي

نك  وب ي ة( في مركز قطر ب ئ ي ب ني وال جي نمط ال ن ال ي فاعل ب ت اجمة عن ال ن ال
ادرة  ن ة للأمراض ال ة شامل ي ن ة، وإعداد قوائم جي ي بحوث الطب ل ل

ثي الولادة على المستوى الوطني  لاستخدامها في فحوصات حدي
هم.  واجهها أطفال تي ي ة ال مل ة المحت ه الأزواج حول المخاطر الصحي ي ب ن ت ل

نظام اسكتلندا مشروع ال
لطب  كولوجي ل الإي

دقيق ال

دا، وجمع  ن ل حاء اسكت ع أن نسيق موارد وفرص الطب الدقيق في جمي ت
ة، وتحسين مشاركة  فردي ة ال ي حث ب ع ال ج المستخلصة من المشاري ائ ت ن ال

المعلومات من أجل مكافحة الأمراض.

ات سنغافورة وجي ول كن ادرة ت مب
ة  ي ئ جزي ا ال وجي ول ي ب ال
بحوث  ل كة ل متشاب ال
ن  متقدمة وتحسي ال

يف -  تصن  ال
.)POLARIS(

ين عامل  روت ار ب ب محوّل، واخت موّ ال ن ة بشأن عامل ال ي ب جري إجراء دراسة ت
ة  يم مخاطر إصاب قي تشخيص المرض وت ا )TGFBI( ل ت ي مو المحول- ب ن ال

ة  ي ة السدوي )وهو اضطراب وراثي في قرن ي قرن ل ال داء حث الأسرة ب
ات  لكشف عن سرطان ا ل نً ي يقي يشمل ٩0 ج ار تطب ب م إجراء اخت ن(، ث عي ال

جهاز الهضمي. ال

ة متعددة الأشكال سريلانكا فردي رات ال غي ت ل ني ل جي نمط ال ل ال ي حل استخدام ت
ة، وهو اضطراب دموي موروث،  مي تلاسي د حوامل ال تحدي د ل ي وت ي وكل ي ن ل ل
ه. جت معال ة ل ي ل ر قاب مزمن أكث ة لجعل هذا المرض ال ي ن جاد معدلات جي وإي

ة تايلاند ي ن جي ة ال دل الصي
والطب الشخصي

لخطر  ن ل مرضى المعرضي ه ال ي ب ن ت ة ل ي ن جي ة ال دل يق بطاقة الصي تطب
متلازمة  تسبب ب تي يمكن أن ت ى ال ر العشرة الأول عقاقي بشأن ال

تسممي  ة ال بشروي ة ال متموت يفنس جونسون أو تقشر الأنسجة ال ست
ر على مستوى  عقاقي ة ال مراقب امج ل رن )SJS/TEN(، ودمجها في ب

دواء(. د سلامة ال تحدي ة منظمة ل ة حمل اب مث ة )وهو ب دول ال
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ولا تعدّ مشاركة المرضى والجمهور في الطب الدقيق كافية حتى الآن، وكذلك هي الحال بالنسبة لقاعدة الأدلة 
والبنى التحتية التنظيمية اللازمة لجعل الطب الدقيق خيارًا معقول التكلفة وقابلًا للتنفيذ. كذلك، هناك فجوات 
كبيرة في الأطر التنظيمية التي من شأنها توجيه ملكية البيانات وتبادلها، وهو أمر ضروري لجعل الطب الدقيق 

خيارًا مجديًا. 

يمكننا معالجة هذه القضايا من خلال بذل جهود تتسم بالوعي والتنسيق ويقودها صناع السياسات ورواد قطاع 
الصحة والجهات المعنية الأخرى في مجال الرعاية الصحية. وتشكل توصياتنا خطة عمل لإنجاح تجربة الطب 
الدقيق، ويمكن مواءمتها ضمن الأنظمة الحكومية والثقافية المحددة. كما تشكل الأساس الضروري لتحقيق 

كامل الوعود المعقودة على الطب الدقيق.

٤. تحويل الوعود المعقودة على الطب الدقيق 
إلى حقيقة  

القصص المتطابقة لإيللي وجاين، عام 2006 و 2026 

لم يكن وعد الطب الدقيق يومًا بمثل هذا الوضوح، فنحن على وشك امتلاك القدرة على تقديم جميع مجالات 
الرعاية الصحية بدءًا من الوقاية وانتهاء بالعلاج بطريقة تستجيب مباشرة للاحتياجات الجينية للمرضى. ومن خلال 
المرضى والقيم والأوضاع الاجتماعية  السكانية وتفضيلات  المجتمعات  بها حول صحة  نتمتع  التي  المعرفة 
والاقتصادية، يملك الطب الدقيق القدرة على دمج معرفتنا الحالية لتجاوز الرعاية الصحية التقليدية والابتعاد عن 
تلك النماذج الراسخة والمكلفة وغير الفعالة. ولا شك أن هذا الوعد ينطوي على آمال عريضة، إلا أنه يبقى بعيد 

المنال بسبب سلسلة من جوانب القصور. 

 إيللي وجاين
إنه العام 2006. تبلغ إيللي ٤0 عامًا وهي أم لِجاين التي 

تبلغ من العمر 16 عامًا. رغم عدم وجود تاريخ عائلي 
للمرض في أسرتها، يجري تشخيص سرطان الثدي عند 

إيللي، حيث ويجري فحص متغيرات الحمض النووي 
في أية جينات ثبت ارتباطها سابقًا بهذا المرض، فيتبين 

بأن النتائج سلبية. تخضع إيللي لعملية استئصال ثدي 
واحد، وعلاج كيميائي لمدة ستة أشهر يهدف للقضاء 

على أية خلايا سرطانية متبقية في جسدها. يفضي 
العلاج الكيميائي إلى آثار جانبية كبيرة: حيث تعاني إيللي 

من فقدان الطاقة، وتشكو من تساقط الشعر 
والغثيان. وتتعافى إيللي ببطء، ولكنها تكتشف بعد 

ذلك بعامين، وجود تورم في ثديها الآخر يتضح أنه ورم 
ثانٍ ومستقل. ومن ثم، تخضع إيللي لعملية استئصال 

الثدي الآخر، وتتبع علاجًا كيميائيًا عامًا في الأشهر 
الثلاثة المقبلة. ومع ذلك، تكشف المسوحات عن 

تمدّد السرطان إلى كبد ايللي، فتعطى تشخيص 
المرحلة النهائية من المرض. 

وبعد وفاة إيللي، تنتاب جاين تساؤلات عن سبب إصابة 
إيللي بسرطان الثدي، وعما إذا كانت قد ورثت خطر 

الإصابة بهذا المرض.

 جاين وإيللي
للمرض في أسرتها، يجري تشخيص سرطان الثدي عند 

إيللي، حيث يأخذ الأطباء عينات من الخلايا السليمة 
لإيللي وأخرى من الورم. يكشف تحليل الحمض النووي 

في هذه العينات عدم وجود تغيرات في أي من 
جينات إيللي التي يمكن أن تتسبب بسرطان الثدي. 

ومع ذلك، يتم العثور على تغير نادر في جين آخر من 
جينات إيللي. وبعد عمليات بحث مكثفة في قواعد 

بيانات الحمض النووي وقواعد البيانات الطبية، خلص 
الأطباء إلى أن تغير الحمض النووي عند إيللي مرتبط 
بمرض سرطان الثدي العدواني عند بعض المرضى. 
ونظرًا للمخاطر المرتبطة بتغير الحمض النووي لدى 

إيللي، قام الأطباء باستئصال ثدييها. واستنادًا إلى 
تحليلات إضافية للحمض النووي لدى إيللي، قام 

الأطباء بإعطائها وصفة طبية تحتوي على سلسلة من 
الأدوية المصممة خصيصًا لمهاجمة أية خلايا سرطانية 

متبقية. وفضلًا عن كونها فعالة، لا تؤدي هذه 
الأدوية سوى إلى حدوث طفح جلدي طفيف كأثر 
جانبي. على مدى السنوات العشر المقبلة، كشفت 
المسوحات عن توقف نشاط الخلايا السرطانية في 
الجسم. تشجع إيللي جاين على إجراء تحليل للحمض 

النووي الخاص بها. 

الحمض  تغير  انتقال  عدم  عن  الاختبارات  وتكشف 
النووي النادر من إيللي إلى جاين عن طريق الوراثة، وأنها 
لا تعاني من خطر متزايد للإصابة بسرطان الثدي، ما 

أشاع حالة من الارتياح بين الأسرة..
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 الثقافة الصحية: 
مستوى قدرة الأفراد على اكتساب ومعالجة وفهم المعلومات والخدمات الصحية الأساسية اللازمة لاتخاذ 

القرارات الصحية المناسبة.

 النظام الصحي القائم على التعلم: 
نظام صحي يركّز على اعتماد مقاربة تعاونية تقوم على مشاركة البيانات والأفكار عبر الحدود من أجل الوصول 
إلى ممارسة طبية ورعاية صحية أفضل وأكثر كفاءة. ويمثل إنشاء نظام مربوط بالسجلات الصحية الإلكترونية 

وقواعد البيانات المشتركة ركيزة أساسية من أجل تحقيق هذه الرؤية.

 المستقلبات: 
جزيئات صغيرة تكون إما وسيطة لعملية الأيض أو ناتجة عنها. وتقوم هذه الجزيئات بمجموعة من الوظائف، 

بما فيها الدعم والهيكلة وإرسال الإشارات، ولديها أثر محفّز ومثبّط على الإنزيمات. 

 علم المستقلبات: 
دراسة البصمات الكيميائية الفريدة التي تنتج عن عمليات خلوية محددة.

 الميكروبيوم: 
المجينات الجماعية للكائنات الحية الدقيقة الموجودة في إطار بيئي )مثل أمعاء الإنسان(. 

 النبيت المجهري: 
البكتيريا الموجودة في الأمعاء الغليظة.

 صيدلة الجينوم )الصيدلة الجينية( 
دراسة كيفية تأثير الجينات على استجابة الشخص للعقاقير.

 النمط الظاهري:
المظهر الجسدي الناتج عن المعلومات الجينية الموروثة.

 علم البروتينات الوراثية: 
دراسة البروتينات على نطاق واسع.

 الرنا: 
الحمض النووي الريبي. جزيء مهم داخل نواة الخلية يتمتع بسلاسل طويلة من النيوكليوتيدات، ويشكل، على 

غرار الحمض النووي، عنصرًا أساسيًا للكائنات الحية.

 علم الترنسكريبتوم: 
دراسة الترنسكريبتوم، أو المجموعة الكاملة لجزيئات الحمض النووي الريبي، في ظل ظروف محددة أو في 

خلية معينة. 

 الورم: 
نمو غير طبيعي لأنسجة الجسم.

مسرد المصطلحات

 منح التراخيص على أساس التأقلم: 
الموافقة التدريجية أو المتعاقبة التي بموجبها يجري السماح باستخدام أحد الأدوية، أولًا على نطاق محصور 
من قبل عدد قليل من المرضى، ثم على نطاق أوسع لشريحة أكبر من المرضى بعد جمع أدلة سريرية إضافية.

 الواسم البيولوجي: 
جزيء بيولوجي موجود في الدم أو السوائل الجسمية أو الأنسجة الأخرى، يشير إلى سير عملية بشكل طبيعي 

أو غير طبيعي، أو إلى وجود حالة صحية أو مرض. يمكن استخدامه لمعرفة مدى استجابة الجسم لعلاج أحد 
الأمراض أو الحالات الصحية.

 الكروموسوم: 
شرائط منظمة من الحمض النووي تحتوي على الجينات. تشتمل معظم الخلايا البشرية على ٤6 كروموسومًا.

 دعم اتخاذ القرارات السريرية: 
مجموعة متنوعة من الأدوات التي ترمي إلى تعزيز عملية صنع القرار في سير العمل السريري، بما في ذلك 

الإشعارات والرسائل التذكيرية المحوسبة الموجّهة لمقدمي الرعاية الصحية والمرضى؛ والإرشادات السريرية، 
ومجموعات التعليمات الموجهة لحالات صحية محددة، وتقارير وملخصات البيانات التي تركّز على المرضى، 

ونماذج التوثيق؛ ودعم التشخيص. والمعلومات المرجعية ذات الصلة بالسياق.

 الاختبارات التشخيصية: 
وهي أي اختبار يستخدم لتحديد طبيعة أو شدة حالة مرضية محددة، على سبيل المثال، التصوير، والتحاليل 

المخبرية، وما إلى ذلك.

 الحمض النووي: 
اختصار للحمض النووي الريبي المنزوع الأكسجين )الدنا( - الناقل ذاتي التكرار للمعلومات الجينية في الكائنات 

الحية. 

 :)EMR( أو السجلات الطبية الإلكترونية )EHR( السجلات الصحية الإلكترونية 
السجلات الصحية الإلكترونية عبارة عن نسخ رقمية عن الرسم البياني الورقي للمريض تكون في الزمن 

الحقيقي وتركز على المريض، وتهدف إلى جعل معلومات المريض متاحة على الفور وبشكل آمن 
للمستخدمين المرخص لهم.

 تحليل تسلسل الجينوم )أو الحمض النووي(: 
تحديد ترتيب الركائز الأساسية الكيميائية الأربع - وتسمى أيضًا »القواعد« - التي تكوّن جزيء الحمض النووي

 المتغيرات الجينية: 
الاختلافات في تسلسل الحمض النووي بين الأفراد التي يمكن استخدامها للتمييز بينهم وكذا لربط جين 

بمرض أو حالة صحية وراثية محددة.

 الجينوم: 
المجموعة الكاملة من الأحماض النووية الموجودة في خلية أو كائن حي.

 علم الجينوم: 
يعنى بدراسة كامل الأحماض النووية داخل جسم الإنسان )الجينوم(
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الوطنية  الأكاديمية  من  بلاتبات  وسيلين  فينكلمان  اليزابيث  التقرير  هذا  بها  استرشد  التي  المقابلات  أجرى 
الأمريكية للطب، تحت إشراف جيفري جينسبورج من جامعة ديوك. كما يتوجه رئيس المنتدى والمؤلفون بالشكر 
لجميع من أسهموا في كتابة هذا التقرير، بمن فيهم دانا جولدمان من جامعة جنوب كاليفورنيا، وسعيد إسماعيل 
من مشروع جينوم قطر، وتيري مانوليو من المعهد الوطني لبحوث الجينوم البشري )المعاهد الوطنية للصحة(، 
الوطني  المعهد  الوطنية للعلوم والهندسة والطب، ولورا رودريجيز من  وجوناثان فيليبس من الأكاديميات 

لبحوث الجينوم البشري )المعاهد الوطنية للصحة(.

كما يتوجه رئيس المنتدى والمؤلفون بالشكر لجميع من أسهموا في التقرير. يتحمل المؤلفون كامل المسؤولية 
عن أي سهوٍ أو خطأ ورد في التقرير.

فريق منتدى مؤتمر القمة العالمي للابتكار في الرعاية 
الصحية:

مدير المنتدى: جيسيكا بريست

رئيس تطوير المنتدى: هانا باتل

زميل منتدى الطب الدقيق: كيسلي فوت

شكر وتقدير

ترأس المجلسَ الاستشاري لمنتدى »الطب الدقيق« المسؤول عن إصدار هذه الورقة البحثية الدكتور فيكتور 
دزاو، رئيس الأكاديمية الوطنية الأمريكية للطب.

اضطلع بكتابة هذه الورقة البحثية الدكتور فيكتور دزاو، بالتعاون مع الدكتور جيفري جينسبيرغ، عضو هيئة 
التدريس في مركز علم الجينوم التطبيقي والطب الدقيق في جامعة ديوك بالإضافة إلى إليزابيث فينكلمان 

وسيلين بلاتبات من الأكاديمية الوطنية الأمريكية للطب.

نتوجه بخالص شكرنا لأعضاء المجلس الاستشاري الذين أسهموا برؤاهم العميقة في إثراء هذه الورقة البحثية:

الدكتورة أسماء آل ثاني، رئيس اللجنة المشرفة على مشروع جينوم قطر 

وورويك أندرسون، مدير برنامج دعم العلوم البشرية عبر الحدود

مارك كولفيلد، عالم أول، مؤسسة جينوميكس إنجلترا

آنا دومينيكزاك، أستاذ الكرسي الملكي للطب، نائب مدير ورئيس كلية الطب والطب البيطري وعلوم الحياة، 
جامعة جلاسكو

إيريك جرين، مدير المعهد الوطني لبحوث الجينوم البشري، المعاهد الوطنية للصحة

)Telstra Health( تيم كيلسي، المدير التجاري، شركة تلسترا للصحة

الدكتور هلال الأشول، المدير التنفيذي لمعهد قطر لبحوث الطب الحيوي

بيترا لوكس، مدير قسم الشؤون العامة العالمية والحكومية، شركة نوفارتس.

ديبرا جي بي ليونارد، أستاذ ورئيس قسم علم الأمراض والطب المخبري، جامعة فيرمونت

جيريمي نيكلسون، رئيس قسم طب البيولوجيا الجزيئية، إمبريال كوليدج لندن.

تشيريل بيجوس، مدير شعبة الطب الباطني العام والابتكار السريري، مركز لانجون الطبي التابع لجامعة 
نيويورك

شارون تيري، الرئيس والمدير التنفيذي، التحالف الجيني

روبن وارد، وكيل نائب مستشار قسم البحوث ونائب رئيس قسم البحوث، جامعة كوينزلاند

كونسويلو ويلكنز، المدير التنفيذي، تحالف ميهاري فاندربيلت

أستاذ مشارك في الطب، المركز الطبي بجامعة فاندربيلت وكلية ميهاري الطبية

كيمين تشان، نائب رئيس الأكاديمية الصينية للعلوم الطبية
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