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  ٢٠١١الدورة الموضوعية لعام 
  ٢٠١١ هيولي/ تموز٢٩-٤جنيف، 

 *من جدول الأعمال المؤقت) ط (١٤البند 
  :المسائل الاجتماعية ومسائل حقوق الإنسان
        خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز

  خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز    
  

  مذكرة من الأمين العام    
  

يحيل الأمين العام طيه تقريرا للمدير العام لمنظمة الأمم المتحدة للتربيـة والعلـم والثقافـة                 
  .٢٠١٠/٢٥٩مقدما استجابة لقرار المجلس الاقتصادي والاجتماعي 

    

  موجز  
، دعـوة   ٢٠١٠/٥٩ و   ٢٠٠٨/٢٣٣قرر المجلس الاقتصادي والاجتمـاعي في مقرريـه           

 الـدول   مع أن يجـري     إلى) اليونسكو(للتربيـة والعلـم والثقافـة       المدير العام لمنظمة الأمم المتحـدة       
 المعنيـــة، بمـــا فيهـــا اللجنــة المـــشتركة بـــين الوكـــالات المعنيـــة  المتحدة الأمم كياناتالأعــضاء و 
ــ ــاءاتبأخلاقي   تنفيــذ ومتابعــة قــراري المجلــس الاقتــصادي  ) ١( مــشاورات بــشأن ، علــم الأحي
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بخــصوصية البيانــات الجينيــة وعــدم التمييــز،   المــتعلقين ٢٠٠٤/٩ ، و٢٠٠١/٣٩والاجتمــاعي 
مية المتصلة بهذا الموضوع الـتي اعتمـدت في إطـار منظومـة الأمـم المتحـدة،               يالصكوك التنظ  )٢(
ــشاء   )٣( ــة إن ــها في هــذا المجــال  الوكالات بين مشتركة آليةإمكاني ــسيق فيمــا بين وطلــب .  للتن

هـذه المـشاورات في دورتـه الموضـوعية         المجلس إلى المـدير العـام أن يقـدم إليـه تقريـرا عـن نتـائج                  
  .٢٠١١ لعام

ــن          ــددا م ــسكو ع ــاعي، نفــذت اليون ــصادي والاجتم ــس الاقت ــراري المجل واســتجابة لق
الإجراءات لتقييم الحالة الراهنة علـى الـصعيدين الـوطني والـدولي في مجـال خـصوصية البيانـات                   

 تبــادلمــع الــدولي مــن أن يواصــل ن المجتالجينيــة وعــدم التمييــز، وتحديــد الآليــة المثلــى الــتي تمكّ ــ
ــدول الأعــضاء، ووكــالات الأمــم      هــذاالأفكــار في   المجــال في ضــوء مــشاورات يجريهــا مــع ال

  .المتحدة والمنظمات الحكومية الدولية الأخرى
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ة الأمــم المتحــدة للتربيــة والعلــم والثقافــة بــشأن مــ المــدير العــام لمنظتقريــر    
  زخصوصية البيانات الجينية وعدم التميي

    
  المحتويات

 الصفحة  

٤. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . معلومات أساسية   - أولا   
٥. . . . . . . . الإجراءات التي اتخذتها اليونسكو استجابة لقرارات المجلس الاقتصادي والاجتماعي   -ثانيا   

٥. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . المشاورات مع الدول الأعضاء   -ألف     
٨. . . . لدولية المشاورات مع وكالات الأمم المتحدة الأخرى والمنظمات والمؤسسات ا  - بــاء     

إطــار اللجنــةالمناقــشة الــتي أجريــت بــشأن خــصوصية البيانــات الجينيــة وعــدم التمييــز في     -جيم     
١٢. . . . .   كالات الأمم المتحدة المشتركة المعنية بأخلاقيات علم الأحياء                             المشتركة بين و       

١٤. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . الاستنتاجات   - ثالثا   
    :المرفقات

ــا     -الأول    ــة الكيانـــات الـــتي وجهـــت إليهـ ــةقائمـ ــتبيان المتعلـــق بخـــصوصية البيانـــات الجينيـ اليونـــسكو الاسـ
١٧. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .   التمييز    وعدم  

خـصوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز لأسـباب جينيـة              قائمة الوثائق الحالية المتعلقة بوضع معايير       -الثاني   
١٨. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .    الصادرة في هذا الصدد           والمنشورات   
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  معلومات أساسية  - أولا  
ــة وعــدم     نظــر المجلــس الاق   - ١ ــات الجيني ــسألة خــصوصية البيان ــصادي والاجتمــاعي في م ت

ونظــر المجلــس في . ٢٠٠٨ وعــام ٢٠٠٧وعــام  ٢٠٠٤وعــام  ٢٠٠١التمييــز في دوراتــه لعــام 
القضايا الأخلاقية والقانونية التي تثيرها الحاجة إلى حماية خـصوصية البيانـات الجينيـة والتـصدي        

ــة في مج ــ    ــات جيني ــى معلوم ــائم عل ــز الق ــسترشدا    للتميي ــأمين، م ــف والت الات كالطــب والتوظي
بالمقاصــد والمبــادئ المبينــة في الــصكوك الدوليــة الرئيــسية في مجــال حقــوق الإنــسان وأخلاقيــات 
علم الأحياء، ومستجيبا لما يستجد في الحياة والعلوم الطبية مـن تطـورات سـريعة تنطـوي علـى                   

  .وعود كبيرة بكشف الأمراض وعلاجها والوقاية منها
ــامي   - ٢ ــوعيين   ٢٠٠٤ و ٢٠٠١وفي عــ ــرارين موضــ ــد المجلــــس قــ  ٢٠٠١/٣٩(، اعتمــ
علـى أسـاس    ، حث فيهمـا الـدول علـى ضـمان عـدم تعـرض أي شـخص لتمييـز                    )٢٠٠٤/٩ و

وفي كلا هذين القرارين، وكذلك في القـرار الـذي اعتمـده المجلـس في دورتـه         . معلومات جينية 
ــام  ــام للأمــم المتحــدة أن يجــرى مــع     ال، طلــب المجلــس إلى الأمــين )٢٠٠٧/٢٦٩ (٢٠٠٧لع ع

الــدول الأعــضاء ووكــالات الأمــم المتحــدة المعنيــة مــشاورات بــشأن تنفيــذ الــصكوك الدوليــة     
في مــسألة خــصوصية البيانــات الجينيــة   المتعلقــة بهــذه المــسألة، وأن يوصــي بأنــسب محفــل ينظــر  

  .التمييز وعدم
ــشديد لمعــدل  واســتنادا إلى   - ٣ ــدول ا الانخفــاض ال ــم  اســتجابة ال لأعــضاء ووكــالات الأم

فيه دعـوة    ، الذي قرر  ٢٠٠٨ هيولي/ تموز ٢٢ المؤرخ   ٢٠٠٨/٢٣٣القرار  المتحدة، اتخذ المجلس    
  :المدير العام لليونسكو إلى القيام بما يلي

أن يجــري مــع هيئــات الأمــم المتحــدة المعنيــة مــشاورات بــشأن تنفيــذ ومتابعــة     )أ(  
، والإعــلان العــالمي بــشأن  ٢٠٠٤/٩ و ٢٠٠١/٣٩قــراري المجلــس الاقتــصادي والاجتمــاعي  

المجين البشري وحقوق الإنسان، والإعلان الـدولي بـشأن البيانـات الوراثيـة البـشرية، والإعـلان          
 وحقوق الإنسان وغيرهـا مـن القواعـد والـصكوك الـتي اعتمـدت       لوجياالعالمي لأخلاقيات البيو  

مكانيـة  إينيـة وعـدم التمييـز، وب      في إطار منظومـة الأمـم المتحـدة وتتـصل بخـصوصية البيانـات الج              
  إنشاء آلية تنسيق مشتركة بين الوكالات؛

 في دورتـــه الموضـــوعية لعـــام ،إلى المجلـــس الاقتـــصادي والاجتمـــاعي أن يقـــدم  )ب(  
تقريرا عن التطورات ذات الصلة في مجال خـصوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز،                 ،  ٢٠١٠

أخـذ   الوكـالات، بالتـشاور مـع الـدول الأعـضاء و           إمكانية إنشاء آلية تنسيق مشتركة بين     ن  وع
  . في الاعتباروجهات نظرها
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، ٢٠١٠وفي إطار مواصلة بحث هذه المسألة، اعتمد المجلس في دورته الموضوعية لعـام                - ٤
، الذي أرجأ بموجبه نظره في خصوصية البيانات الجينية وعـدم التمييـز إلى              ٢٠١٠/٢٥٩المقرر  

، للاسـتفادة مـن أي معلومـات تـستقيها الـدول الأعـضاء تتـسم         ٢٠١١لعـام   دورته الموضـوعية    
 ومـن نتـائج تحليـل اللجنـة المـشتركة بـين وكـالات الأمـم المتحـدة المعنيـة                ضـوعية،  مـن المو   بمزيد

 لـلآراء تجريهـا وكـالات الأمـم المتحـدة           ىخـر أتبادل  عملية  بأخلاقيات علم الأحياء، ومن أي      
  .ما بينها بشأن هذه المسألةوالمنظمات الحكومية الدولية الأخرى في

  
لإجراءات التي اتخذتها اليونسكو استجابة لقـرارات المجلـس الاقتـصادي           ا  - ثانيا  

  والاجتماعي
ــسكو   - ٥ ــدأت اليون ــس       ،ب ــرارات المجل ــة ق ــال متابع ــادة أعم ــة لقي ــة المعين ــا الوكال  باعتباره

ومتابعـة القـرار الـذي    الاقتصادي والاجتماعي بشأن خصوصية البيانات الجينية وعـدم التمييـز،      
  :اتخذه المدير العام في هذا الصدد، في إجراء عمليتي مشاورات متوازيتين، هما

ــال       )أ(   ــصلة في مجـ ــورات ذات الـ ــشأن التطـ ــضاء بـ ــدول الأعـ ــع الـ ــشاورات مـ مـ
  خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز؛

 الأخـرى  المؤسسات الدولية/مشاورات مع وكالات الأمم المتحدة والمنظمات      )ب(  
 اللجنـة المـشتركة بـين الوكـالات المعنيـة           - العاملة في هذا المجـال، بمـا فيهـا آليـة التنـسيق الحاليـة              

  .خلاقيات علم الأحياءأب
ويعرض هذا التقرير نتائج عمليتي هذه المشاورات لإثراء أي إجراءات أخرى يتخـذها               - ٦

  .المجلس الاقتصادي والاجتماعي في هذا المجال
  

  شاورات مع الدول الأعضاءالم  - ألف  
 عــنبــدأت اليونــسكو في إجــراء مــشاورات مــع الــدول الأعــضاء مــن خــلال اســتبيان     - ٧

المستوى الـوطني في مجـال خـصوصية البيانـات الجينيـة             التدابير التشريعية والمؤسسية القائمة على    
ذت تـدابير   وكان الهدف من الاستبيان معرفة ما إذا كانـت الـدول الأعـضاء اتخ ـ             . وعدم التمييز 

، إمــا مــن خــلال تــشريعات خاصــة تــستهدف هــذه المجــال،  الجينيــةتــشريعية لحمايــة المعلومــات 
من خلال تشريعات لتوفير حماية قانونية أعم لأنواع أخـرى مـن المعلومـات تنـدرج ضـمنها                   أو

في استجابة للطلب المحـدد المـبين    الاستبيان، ثم إن.أيضا خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز  
ــا   ــصادي والاجتم ــر المجلــس الاقت ــا إذا   ٢٠١٠/٢٥٩ عيمق ــستطلعين حــول م ــتمس آراء الم ، ال

  .كانت الحاجة تستدعي إنشاء آلية مشتركة للتنسيق بين الوكالات في هذا المجال
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أربعـة ردود مـن المنطقـة       (ووردت ردود على الاستبيان مـن ثمـاني عـشرة دولـة عـضوا                 - ٨
ان مـن أمريكـا   وأمريكـا الـشمالية؛ سـتة مـن أوروبـا، وردّ         الهادئالعربية؛ ستة من آسيا والمحيط      

 في ٩(وجـدير بالـذكر، أنـه نظــرا لتـدني معـدل الاســتجابة      ). اللاتينيـة ومنطقـة البحـر الكــاريبي   
 الإلمــام بالحالــة الراهنــة إلمامــا شــاملا، تتــيح المعلومــات المــستقاة مــن الاســتبيانات لا ن، فــإ)المائــة
قـة تثـري المناقـشة مـن خـلال الأمثلـة الملموسـة الـتي قـدمها             مرة متع أن تعطـي نظ ـ    يمكنـها    ولكن

  .المجيبون على الاستبيان
  

   الخاصة والعامة الموجودةالتشريعات    
ــة        - ٩ ــات الجيني ــشريعات الخاصــة في مجــال خــصوصية البيان ــة بالت ــردود المتعلق انقــسمت ال

 وبلدان ليست لديها هـذه      ،)٦( بلدان لديها تشريعات خاصة      -وعدم التمييز إلى ثلاث فئات      
وكانــت أكثــر الأســباب  ).٧( ، وبلــدان في ســبيلها إلى ســن هــذه التــشريعات)٧(التــشريعات 

حمايــة  هــي  الغــرض مــن التــشريعات الحاليــة ومــشاريع التــشريعات، سيرالــتي تــواتر ذكرهــا لتفــ
 المحليــة، البيانــات الشخــصية، والمحافظــة علــى البيانــات المتعلقــة بالأســر والجماعــات والمجتمعــات 

  .ومنع أطراف ثالثة، مثل أرباب العمل وشركات التأمين من الاطلاع عليها
 أحكامــا قانونيــة مأن لــديه)  بلــدا١٥(الــذين ردوا علــى الاســتبيان  أغلــب ذكــروقــد   - ١٠
كـثيرا مـا تتعلـق هـذه الأحكـام بحمايـة            و. تغطي خصوصية البيانات الجينيـة وعـدم التمييـز         عامة

يقـصد أربـاب العمـل وقطـاع         عليها عادة مـا       أطراف ثالثة  طلاعإفردية ومنع   البيانات الجينية ال  
وهناك بعض التـشريعات العامـة الـتي تحمـي أيـضا البيانـات الجينيـة للأسـر والجماعـات                    . لتأمينا

  .والمجتمعات المحلية
ــة عــشر بلــدا أن    - ١١ ــشريعات خاصــة  ثمــة حاجــة بالفعــل إلى و وورد في ردود أربع ضــع ت

وورد أن هــذه  . عالجــة مــسألة خــصوصية البيانــات الجينيــة وعــدم التمييــز      داخــل حــدودها لم 
لكفالــة إدراج مــسألة خــصوصية البيانــات الجينيــة وعــدم التمييــز  ضــرورية التــشريعات الخاصــة 

 التي تتناولها السياسات والممارسات المتعلقة بإدارة أعمـال المـصارف البيولوجيـة،     لضمن المسائ 
لكترونيـة، والاسـتعانة بالطــب الـشرعي لتحديـد الهويـة، وبيــع أدوات      لإوإدارة الملفـات الطبيـة ا  

  .الاختبار الجيني دون وصفة طبية
  

   غير التشريعية الموجودة للتعامل مع خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييزالآليات    
النظر عن القوانين والأنظمة القائمة في مجال خصوصية البيانات الجينيـة وعـدم             صرف  ب  - ١٢
لتمييز، هناك أيضا عدة آليات مؤسسية يمكـن الاسـتعانة بهـا للتـصدي لمخـاطر احتمـال إسـاءة                    ا
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ويتضح من ردود الدول الأعـضاء أن أكثـر الآليـات           . استخدام البيانات الجينية لأغراض تمييزية    
  : الصدد هي الآليات التاليةذاشيوعا في ه

تــب أمنــاء المظــالم لحقــوق هيئــات الاســتئناف الرسميــة، كالمحــاكم العليــا، ومكا  )أ(  
  الإنسان، واللجان الوطنية لحقوق الإنسان؛

الجامعــات، حيــث تــشكل مواضــيع مثــل علــم الوراثــة، والأخــلاق، وحقــوق     )ب(  
   القانون؛كليات الطب أو لكليات جزءا من المقررات الدراسية ،الإنسان وقانون الصحة

 فتــاوى وتوصـــيات  اللجــان الوطنيــة لأخلاقيــات علــم الأحيــاء الــتي تــصدر         )ج(  
أشــارت تــسعة ( بخــصوصية البيانــات الجينيــة وعــدم التمييــز صــلةوتقــارير عــن المــسائل الــتي لهــا 

 سـتة بلـدان بأنـه ليـست لـديها           تبلدان إلى أنه توجد لديها لجان من هذا القبيل، في حين أفـاد            
  ؛)هذه اللجان

يانـات  جمعيات طبية تصدر مدونات سلوك تغطي مسائل تتعلـق بخـصوصية الب             )د(  
  .الجينية وعدم التمييز

وأفاد بعـض البلـدان بـأن لديـه آليـات محـددة غـير تـشريعية تكفـل أو تعـزز خـصوصية                          - ١٣
  :البيانات الجينية وعدم التمييز، من قبيل ما يلي

  المفتش العام لشؤون حماية البيانات الشخصية؛  )أ(  
صوصية ل بخ ـ مـسائل تتـص    المؤسـسية الـتي تـستعرض        المـسائل مجالس اسـتعراض      )ب(  

  منظور أخلاقي؛ من المشاريع البحثية الخاصة
  لجنة الاستفادة من الجينوم البشري في وزارة الصحة والاستعانة به؛  )ج(  
  .السلطة الوطنية لحماية البيانات  )د(  

  
   قيام الحاجة إلى آلية تنسيقاحتمال    

ة للتنــسيق بــين حاجــة إلى آليــهنــاك بــشأن مــا إذا كانــت أي رالــانقــسمت البلــدان في   - ١٤
وأيـدت تـسع دول      .لمسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييـز      حصريا  الوكالات تخصص   

دولتــان مــن المنطقــة العربيــة، وثــلاث مــن آســيا  (الــرأي القائــل بوجــود حاجــة إلى هــذه الآليــة  
ة  الهادئ؛ وثلاث من أوروبـا وأمريكـا الـشمالية، وواحـدة مـن أمريكـا اللاتينيـة ومنطق ـ                  يطوالمح

، وذكرت خمس الـدول أنهـا ليـست في          إليها، واعتبرت أربع دول أن لا حاجة        )البحر الكاريبي 
تحليــل الحجــج المؤيــدة ه يتــضح مــن غــير أنــ. وضــع يــسمح لهــا بتقــديم إجابــة علــى هــدا الــسؤال

 مشتركة بين الوكالات أن الدول الأعضاء حريصة على أن تتخـذ في مجـال     ةلإنشاء آلية مستقل  
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ات الجينية وعدم التمييز مبادرات دولية تعزز قدراتها الوطنية علـى معالجـة هـذه        خصوصية البيان 
لذا، وعلى نحـو مـا أوضـحته        . القضايا، وبخاصة في المجالات التي لا توجد فيها قوانين أو آليات          

قـادرة علـى أداء عـدة مهـام،         تكـون    فـإن هنـاك حاجـة إلى آليـة تنـسيق             عـضاء، بعض الدول الأ  
لومـات بـين الوكـالات المعنيـة، وتعزيـز التعـاون الـدولي في تـصميم الـبرامج                   كتسهيل تبـادل المع   

ولا يـستلزم هـذا الأمـر في حـد ذاتـه إنـشاء آليـة جديـدة                  . المجـال  المبادرات التشريعية في هذا    أو
لجنــة المــشتركة بــين ال باعتبــار أن هــذه المهــام تقــع تمامــا ضــمن ولايــة  تللتنــسيق بــين الوكــالا

  .خلاقيات علم الأحياء المعنية بأالوكالات
  

  المشاورات مع وكالات الأمم المتحدة الأخرى والمنظمات والمؤسسات الدولية  - باء  
بالتوازي مع عملية التشاور مع الدول الأعضاء، بـدأت اليونـسكو في التـشاور مـع لجنـة              - ١٥

كوميـة الدوليـة    التنسيق المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء ومع المنظمات الح          
ووضــع لهــذا الغــرض، اســتبيان خــاص . بــشأن مــسألة خــصوصية البيانــات الجينيــة وعــدم التمييــز 

 أعضاء اللجنة وأعضائها المنتسبين من الوكـالات والمنظمـات الحكوميـة والمؤسـسات              بلاستجوا
ــة الأخــرى    ــة المعني ــق الأول (الدولي ــصكو   )انظــر المرف ــة بال ــات المتعلق ــك لاســتقاء المعلوم ك ، وذل

القانونية الدولية أو الأنشطة البرنامجية القائمة في مجال حماية خصوصية البيانات الجينية والتشجيع             
واستفـسر الاسـتبيان مـن المنظمـات مـا إذا كانـت تـرى أن ثمـة                  .  عدم التمييز لأسباب جينية    ىعل

. لتمييـز أو عـدم ا   /حاجة لاتخاذ مبادرات خاصة للتعامل مع مـسألة خـصوصية البيانـات الجينيـة و              
ــن           ــبرون أن م ــانوا يعت ــا إذا ك ــة م ــئلة لمعرف ــستجوبين أس ــى الم ــك، طرحــت عل ــى ذل ــلاوة عل وع

  .بهذه المسائل تنسيق مستقلة مشتركة بين الوكالات تعنى حصريا لية آإنشاءالضروري 
. التي شملـها الاسـتبيان     وقد أجابت على الأسئلة سبع من أصل المنظمات الست عشرة           - ١٦

الـذي  لموضـوع   لنظـرا    مـساهمة كـبيرة      اا أن تقـدم   م لم يكـن بوسـعه     ن بأنـه  فقد أجابت منظمتا  
خمس منظمات، وهـي، اليونـسكو، ومنظمـة الـصحة العالميـة،            كانت إجابة   و. الاستبيانيتناوله  

ــصادي،      ــدان الاقت ــة في المي ــاون والتنمي ــة، والمجلــس الأوروبي، ومنظمــة التع والمفوضــية الأوروبي
  . البيانات الجينية وعدم التمييز مجال خصوصيةزته فيعبارة على سرد بما سرد بما أنج

  
   الأمم المتحدة للتربية والعلم والثقافةمنظمة    

في إطار عمـل منظمـة الأمـم المتحـدة للتربيـة والعلـم والثقافـة المتعلـق بوضـع معـايير في                         - ١٧
لإنــسانية، مجــال أخلاقيــات علــم الأحيــاء الــذي يقــوم بــه قطاعهــا المعــني بــالعلوم الاجتماعيــة وا 

 الإعــلان العــالمي بــشأن المجــين البــشري وحقــوق الإنــسان  -اعتمــدت المنظمــة ثلاثــة إعلانــات 
ــشرية   لإعـــلانا ،)١٩٩٧( ــة البـ ــدولي بـــشأن البيانـــات الوراثيـ  الإعـــلان العـــالمي ،)٢٠٠٣( الـ
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 الإعلانـات مـسألة     ه، وتعالج اليونـسكو في هـذ      )٢٠٠٥(لأخلاقيات البيولوجيا وحقوق الإنسان     
وبالإضافة إلى ذلك، ركزت لجنتها الدولية المعنية بأخلاقيات        . تمييز معالجة واسعة النطاق   عدم ال 

 مناسبات على هذه المسائل، وهو ما قامت به علـى سـبيل المثـال بالتحديـد،               عدةعلم الأحياء في    
، وفي دراســة أوليــة بــشأن البيانــات الوراثيــة  )٢٠٠٠(في تقريــر عــن الــسرية والبيانــات الوراثيــة  

 الأفكـار، تناولـت     لتبادلوفي إطار أوسع    . استقاؤها، وتجهيزها، وتخزينها، واستخدامها   : بشريةال
صوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز في تقاريرهـا عـن مختلـف                المـسائل المتـصلة بخ ـ     أيـضا    للجنةا

  .لة الموافقةأالمبادئ المبينة في صكوك وضع المعايير، كتقريرها المتعلق بمس
على ذلك، يتعاون قطـاع العلـوم الطبيعيـة في اليونـسكو مـع مـشروع الـتغيرات                  علاوة    - ١٨

الجينية البشرية، وهو اتحاد عالمي يضم نخبة من المؤسـسات والبـاحثين الـذين يعملـون مـن أجـل                 
حــصر البيانــات المتعلقــة بتلــك الــتغيرات وتجهيزهــا وتنظيمهــا وتبادلهــا لتــشجيع التعــاون العــالمي 

ــة      الــصحدماتوتحــسين الخ ــ ــة لتلبي ية في جميــع أنحــاء العــالم مــن خــلال ترجمــة البحــوث العلمي
  .احتياجات المجتمع

وترى اليونسكو أن للتعاون بين الوكالات في مجال خـصوصية البيانـات الجينيـة وعـدم                  - ١٩
يمكن الاضطلاع به في إطار المحفل القائم الـذي          التمييز دورا حيويا في تعزيز الفعالية والكفاءة،      

  . اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياءجوديتيحه و
  

   الصحة العالمية منظمة    
المــسائل المتــصلة  أنــه لــيس لمنظمــة الــصحة العالميــة صــكوك قانونيــة دوليــة تغطــي  رغــم  - ٢٠
 يتـضح مـن العديـد مـن         مثلمـا ،  فإن لها لأسباب جينية،    صوصية البيانات الجينية وعدم التمييز    بخ
نشورات التي صدرت لها في هذا المجال، أنشطة برنامجية كبرنامج علم الوراثة البشرية، وعـدة               الم

ــة    وقــد . ةأنــشطة تحليليــ حــددت المنظمــة أيــضا الممارســات الجيــدة، والمبــادئ التوجيهيــة الفعال
علـى خـصوصية البيانـات      افظة  وغيرها من الأدوات التي تستعين بها دولها الأعضاء من أجل المح          

  .ية والتشجيع على عدم التمييزالجين
المـشتركة بـين الوكـالات      ه يمكـن بالفعـل للجنـة        وأشارت منظمة الصحة العالمية إلى أن ـ       - ٢١

أن تــؤدي مهــام التنــسيق مــن أجــل تعزيــز خــصوصية البيانــات الأحيــاء المعنيــة بأخلاقيــات علــم 
  .الجينية وعدم التمييز

  
   أوروبامجلس    

 مـن الـصكوك الدوليـة في مجـال حمايـة خـصوصية البيانـات        أشار مجلـس أوروبـا إلى عـدد       - ٢٢
 في طـور  سـواء كانـت صـكوكا موجـودة أو          الجينية والتشجيع على عدم التمييز لأسباب جينيـة،         
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وعمـلا بتعليمـات اللجنـة       .وذكر أن ثمة حاجة إلى وضـع صـك دولي في هـذين المجـالين              . الإعداد
لاقيــات البيولوجيــا بروتوكــولين إضــافيين  اللجنــة التوجيهيــة لأخعت، وضــ١٩٩٦الوزاريــة لعــام 

ــا والطــب        ــق البيولوجي ــشري في مجــال تطبي ــة الكــائن الب ــسان وكرام ــة حقــوق الإن ــة حماي لاتفاقي
واسـتقر القـرار علـى صـياغة صـكين مـستقلين            . يتعلق بالمشاكل المتصلة بعلم الوراثة البشرية      فيما

 ناحيـة، ويعـالج الآخـر مـن ناحيـة          يعالج أحدهما تسخير الاختبـارات الجينيـة لأغـراض صـحية مـن            
 صياغة الوثيقـة    ٢٠٠٨مايو  /وقد تم في أيار   . العمل والتأمين  أخرى تسخيرها لأغراض إتاحة فرص    

وتتعلـق  بوصفها البروتوكول الإضافي لاتفاقية حقوق الإنسان والطب الأحيـائي،   واعتمادها   الأولى
عكـف اللجنـة التوجيهيـة لأخلاقيـات        وت.  الـصحية  للأغـراض الاختبـار الجـيني     هذه الوثيقـة بتـسخير      

  .ن الاختبارات الجينية في مجال التأمينأالبيولوجيا على صياغة صك قانوني بش
ذلـك أنـه    . يضطلع مجلس أوروبا بدور نشط في هذا المجال مـن خـلال أنـشطة التعـاون                 - ٢٣

لـس حلقـة    في سياق أعمال التوعية بالمبادئ الواردة في الصكوك القانونية ذات الصلة، نظـم المج             
 تتنــاول مجــال خــصوصية البيانــات الجينيــة  ٢٠١٠يوليــه / تمــوز٢  و١دراســة في بلغــراد يــومي  

 الحلقــة عــن الجوانــب المتعلقــة بأخلاقيــات علــم الأحيــاء في الدراســات كانــتوعــدم التمييــز، و
وذكر المجلس أن ثمـة حاجـة إلى اتخـاذ مبـادرات خاصـة، مـن قبيـل                  . الوراثية في الطب الأحيائي   

يل اطلاع عموم النـاس علـى المعلومـات الموضـوعية بـشأن الاختبـارات الجينيـة، ولا سـيما                    تسه
فمـن الأهميـة بمكـان الاطـلاع     .  والآثـار المحتملـة لنتائجهـا   لاختباراتيتعلق منها بطبيعة هذه ا   ما

دقيقـة،  الكتملـة أو غـير   المعلومـات غـير   المعلى هذه المعلومـات للمـساعدة في حمايـة النـاس مـن              
ن أي معلومات تكون في بعض الحالات مضللة عن عمد تقدمها شـركات تبيـع أدوات                 وم بل

  . وبخاصة عن طريق الإنترنتهلكين،إجراء مثل هذه الاختبارات مباشرة للمست
وفيما يتعلق بالحاجة إلى التنسيق بين الوكالات في هذا المجال، أشار مجلـس أوروبـا إلى                  - ٢٤
تطــوير قــدرات اللجنــة المــشتركة بــين الوكــالات المعنيــة  بء، ، عنــد الاقتــضا بالإمكــان القيــامأن

  .بأخلاقيات علم الأحياء
  

   التعاون والتنمية في الميدان الاقتصاديمنظمة    
قانونيـة الـتي   الصكوك ال ـقائمـة  ب  في الميـدان الاقتـصادي   منظمة التعـاون والتنميـة    دمتق  - ٢٥

. ذا المجــالتتــصل بهــ أو الــتي ،التمييــزيمكــن تطبيقهــا في مجــال خــصوصية البيانــات الجينيــة وعــدم 
وتشمل هذه الصكوك المبـادئ التوجيهيـة المتعلقـة بحمايـة خـصوصية البيانـات وتـدفق البيانـات                   

 التوجيهية المتعلقة بإصدار تصاريح الاختراعـات في مجـال علـم            دئالشخصية عبر الحدود، والمبا   
الـــوراثي الجزيئـــي، والمبـــادئ الوراثـــة، والمبـــادئ التوجيهيـــة المتعلقـــة بـــضمان جـــودة الفحـــص 
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ــة      ــات البحــوث الجيني ــة وقواعــد بيان ــصارف البيولوجي ــة بالم ــة المتعلق ــدان  . التوجيهي ــدم البل وتق
  .الأعضاء في المنظمة تقارير إلى مجلس المنظمة عن هذه الصكوك وتنفيذها

آليــة خاصــة للتنــسيق بــين الوكــالات تخــصص لا حاجــة الآن إلى ن أالمنظمــة ذكــرت و  - ٢٦
  . لمسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييزحصريا

  
   الأوروبيةالمفوضية    

الدول الأعضاء في الاتحاد الأوروبي ملزمة باحترام الحقوق الأساسية المكفولـة بموجـب             - ٢٧
مــن ميثــاق  ٨  و٧أمــا في إطــار الاتحــاد الأوروبي، فــإن كــلا مــن المــادتين   . دســاتيرها الوطنيــة

وبالإضــافة إلى . ان علــى حمايــة البيانــات الشخــصية وق الأساســية ينــصّالاتحــاد الأوروبي للحقــ
، بمـا في ذلـك      ا كـان الـسبب     مـن ذلـك الميثـاق، يحظـر التمييـز أي ـ           ٢١ذلك، فإنه بموجـب المـادة       

  .‘‘الصفات الوراثية’’
وقــد اعتمــدت المفوضــية الأوروبيــة اســتراتيجية لكفالــة التنفيــذ الفعــال لميثــاق الاتحــاد      - ٢٨

لحقوق الأساسية، وأصبح هذا الميثـاق ملزمـا قانونـا منـذ بـدء نفـاذ معاهـدة لـشبونة                    الأوروبي ل 
ــة مــن أن جميــع القــوانين في الاتحــاد   . )١(٢٠٠٩ ديــسمبر/ كــانون الأول١في  وســتتحقق اللجن

ــ ــة       ستوفيالأوروبي ت ــن مراحــل العملي ــة م ــاق في كــل مرحل ــا في الميث ــصوص عليه ــشروط المن  ال
اعتمـاد البرلمـان والمجلـس الأوروبـيين        ب مرورالتحضيرية الأولية للجنة     بالأعمال ا  االتشريعية، بدء 

  . بتنفيذهاالدول الأعضاء في الاتحاد الأوروبي وانتهاء بقيام لمشاريع القوانين،
 الرئيـسية مـن التـشريعات الثانويـة بحمايـة البيانـات الشخـصية المبينـة في                  لمجموعـة وتتعلق ا   - ٢٩

غير أن هذا الصك لا يشير صراحة في الوقت الحاضر          . اية البيانات  المتعلق بحم  EC/95/46التوجيه  
 في  ظرونتيجة لذلك، فإن اللجنة تن    . إلى أن البيانات الجينية تندرج ضمن فئات البيانات الحساسة        

ذا مـا إ    في ،الاتحـاد لحمايـة البيانـات     القانونيـة المعتمـدة مـن       طـر   الأسياق العملية الجاريـة لإصـلاح       
بيانــات ’’ينبغــي اعتبارهـا   )٢(وبخاصـة البيانــات الجينيـة  ، خــرى مـن البيانــات كانـت هنــاك فئـات أ  

وفي هذا السياق، ستولي اللجنة اهتماما خاصا للقواعد والقرارات والصكوك القائمة    . ‘‘حساسة
 المستوى الدولي، وكذلك إلى الوثائق والتوصيات الصادرة عن هيئـات الخـبراء ذات الـصلة،       ىعل

__________ 
اسـتراتيجية مـن أجـل تنفيـذ الاتحـاد الأوروبي      ’’، المعنونـة  COM (2010) 573لأوروبيـة  انظـر رسـالة المفوضـية ا     )١(  

  .‘‘لميثاق الحقوق الأساسية على نحو فعال
نهـج لاسـتراتيجية شـاملة بـشأن حمايـة البيانـات       ’’، المعنونـة  COM (2010) 609انظـر رسـالة الاتحـاد الأوروبي      )٢(  

  .“الشخصية في الاتحاد الأوروبي
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 البيانـات وخـصوصيتها، والفريــق   لمــستقل للاتحـاد الأوروبي المعـني بحمايــة  كـالمجلس الاستـشاري ا  
  .في العلم والتكنولوجيات الجديدةالأوروبي المعني بالأخلاقيات 

آلية خاصـة للتنـسيق بـين الوكـالات،         إنشاء  حاجة إلى   ا إذا كانت هناك     وفيما يتعلق بم    - ٣٠
مكـان الاسـتعانة أيـضا بالهياكـل        لإتحديـد مـا إذا كـان با       الأصـوب   ترى المفوضـية الأوروبيـة أن       

بـين الوكـالات المعنيـة بأخلاقيـات         اكتـسبتها اللجنـة المـشتركة      الأساسية الحاليـة والخـبرات الـتي      
صوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز         بالمسائل المتصلة بخ   الأنشطة المتعلقة    تنسيقعلم الأحياء ل  
  .لأسباب جينية

  
ــ  - جيم   شة الـــتي أجريـــت بـــشأن خـــصوصية البيانـــات الجينيـــة وعـــدم التمييـــز في   المناقـ

اللجنة المـشتركة بـين وكـالات الأمـم المتحـدة المـشتركة المعنيـة بأخلاقيـات                  إطار
  علم الأحياء

كان الاجتماع التاسع للجنة المشتركة بين وكالات الأمـم المتحـدة المعنيـة بأخلاقيـات                 - ٣١
أول فرصـة للـشروع في      ) ٢٠١٠فبرايـر   / شـباط  ٢٦اسبورغ،  مجلس أوروبا، ستر  (علم الأحياء   

 ٢٠٠٨/٢٣٣مناقــشة لــشحذ الأفكــار بــشأن متابعــة مقــرر المجلــس الاقتــصادي والاجتمــاعي     
 والمنظمـات الحكوميـة الدوليـة الأخـرى المعنيـة، واستكـشاف             المتحـدة بين وكالات الأمـم      فيما

بـشأن  تبـادل الأفكـار     ون على مواصـلة     واتفق المشارك . السبل والإجراءات المحتملة في المستقبل    
  .هذه المسألة في سياق ولاية اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء

متابعــــة مقــــرر المجلــــس الاقتــــصادي والاجتمــــاعي  ’’البنــــد المعنــــون قــــد تم إدراج و  - ٣٢
ل أعمـال الاجتمـاع     في جـدو  ‘‘  المتعلق بخصوصية البيانات الجينيـة وعـدم التمييـز         ٢٠١٠/٢٥٩

 مقر اليونسكو، بـاريس،   (العاشر للجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء          
، بغية عرض الردود الواردة بشأن هذه المسألة مـن الـدول الأعـضاء    )٢٠١١مارس  /آذار ٥-٤

 توكـــالات الأمـــم المتحـــدة والمنظمـــات الحكوميـــة الدوليـــة والمؤســـسا ومـــن في اليونـــسكو، 
وناقـــشت اللجنـــة أيـــضا دورهــا المحـــدد في مجـــال خـــصوصية البيانـــات  . الأخــرى، ومناقـــشتها 

ــة ــه المج      الجيني ــذي شــجع علي ــى النحــو ال ــز، عل ــدم التميي ــسوع ــاعي في  ل ــصادي والاجتم  الاقت
  .٢٠٠٨/٢٢٣ مقرره
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إلى وشارك في المناقشة التقنية خبراء من الأوساط الطبية والأكاديمية والقانونية، إضـافة             - ٣٣
. )٣(أعضاء اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علـم الأحيـاء وأعـضائها المنتـسبين              

وقد أثرى الخبراء المدعوون المناقـشة بمـا قـدموه مـن معلومـات أساسـية عـن مفـاهيم خـصوصية                    
  الجينية وعدم التمييز لأسباب جينية، ومن خلال قيـامهم بتـسليط الأضـواء علـى أبعـاد                 بياناتال

متعددة مـن القـضايا الأخلاقيـة الناشـئة عـن التطـورات العلميـة والتكنولوجيـة الحديثـة في مجـال                      
ــادرات ترمــي إلى         ــدولي مــن مب ــوطني وال ــصعيدين ال ــى ال ــاك عل ــا هن ــة، وكــشف م علــم الوراث

لبيانات الجينيـة   أن الحاجة تدعو إلى تجهيز ا     المناقشات  قد تبين من هذه     و. قضاياالتصدي لهذه ال  
ها جزءا من مجال أكبر هو مجال المعلومات الصحية يجب أن تـوفر لـه حمايـة مناسـبة عـن             باعتبار

ولوحظ أن التطورات الأخيرة في مجال علـم الوراثـة وتطبيقاتهـا            . طريق وسائل قانونية أو غيرها    
 السريرية جعلت من الـصعب للغايـة ضـمان عـدم الكـشف              لاتالعملية في مجال البحوث والحا    

وقــد أدى ذلــك إلى نــشوء تغــيير كــبير في تفــسير مفهــوم   . حاب البيانــاتتمامــا عــن هويــة أص ــ
 ينـصب محـط التركيـز الرئيـسي للـسياسة      يجـب أن فوفقـا لهـؤلاء الخـبراء،    . الخصوصية وممارسـته  

 جينيــة في جميــع الــسياقات الاجتماعيــة  لأســبابتفــادي التمييــز  العامــة الوطنيــة والدوليــة علــى 
إسـاءة اسـتخدام المعلومـات      لا بمنـع    عليها هـذا الحـال، وذلـك        والمؤسسية والسريرية التي ينطبق     

  .إساءة استخدام جميع أنواع المعلومات المتصلة بالصحةمنع الوراثية فحسب، بل وكذلك 
وقد اتخذت بعض البلدان خطوات لحمايـة البيانـات الجينيـة الـتي هـي بحاجـة إلى حمايـة                 - ٣٤

ويتطلــب هــذا النــهج المتــوخى في  .لمعلومــاتأشــد مــن الحمايــة المقدمــة للأنــواع الأخــرى مــن ا
السياسات المتعلقة بعلم الوراثـة، المعـروف بالنـهج المـستثني للبيانـات الجينيـة، إلى إعمـال تـدابير                

 خاصة لحماية المعلومـات الجينيـة نتيجـة لطابعهـا التنبـؤي والشخـصي والعـائلي ومـا إلى                    ةقانوني
ها الخبراء والمناقشات الـتي تلتـها أوضـحت    غير أن العروض التي قدم. ذلك من خصائص فريدة  

مـن المعلومـات الـصحية الـتي يمكـن اسـتخدامها            وحـد   النـوع الأ  هي  أن البيانات الجينية لم تكن      
حماية قانونيـة متـساوية     توفير   تمييز ضد أفراد أو جماعات محددين، ويستصوب من ثم،         ال بغرض

لجينية بمثل معاملة غيرهـا مـن المعلومـات    لذا، فإن معاملة المعلومات ا   . لجميع المعلومات الصحية  
  .الصحية المحتمل إساءة استخدامها ضد الأفراد هي النهج الأنسب في هذا الصدد

 المتــصلةوركــزت المناقــشات علــى الموافقــة المــستنيرة باعتبارهــا أحــد المبــادئ الرئيــسية     - ٣٥
ــة   ــات الجيني ــسألة خــصوصية البيان ــة الم  . بم ــوانين الوطني ــن الق ــد م ــذه   فالعدي ــة بخــصوصية ه تعلق

__________ 
 تومسن، مديرة البحوث، المركز الوطني للبحوث العلمية، إدارة الأمـراض الأوبئـة             - وفوسورة آن كابون  البر  )٣(  

كاسبونا، رئيس جامعة انتـر في      - والصحة العامة، جامعة تولوز، فرنسا؛ والبروفوسور كارلوس ماريا روميو        
ا؛ والبروفـسور ارت هنـدريكس،   الحقوق والمجين البشري، جامعة دويتو وجامعة بلاد الباسك، بلبـاو، إسـباني          

  .معهد القانون العام، مدرسة القانون في جامعة ليدن، هولندا
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مـن اتخـاذ    ) مثل شركات التـأمين أو أربـاب العمـل        (البيانات منعت أيا من الأطراف أو بعضها        
وقـد اتخـذت معظـم القـوانين مـن الموافقـة المـستنيرة شـرطا                .  دون تلـك الموافقـة     ددةإجراءات مح 

لــى بــد مــن أن يــستوفيه الطــرف الثالــث لإجــراء أو طلــب إجــراء اختبــار جــيني للحــصول ع  لا
معلومــات جينيــة، واشــترطت كــذلك أن تكــون هنــاك موافقــة علــى الكــشف عــن المعلومــات   

  . من اكتساب قدرة تنبؤية أيا كانت درجتهانالجينية، وبخاصة، المعلومات التي تمك
وكانــت المناقــشة أيــضا فرصــة للنظــر في دور لجنــة التنــسيق المــشتركة بــين الوكــالات      - ٣٦

ء، على النحو الذي شجع عليـه المجلـس الاقتـصادي والاجتمـاعي             المعنية بأخلاقيات علم الأحيا   
.  المتعلق بمجال خصوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز لأسـباب جينيـة               ٢٠٠٨/٢٢٣مقرره  

إلى اتخـاذ  تـدعو  اجـة  أن الحالمشاورات الـتي أجرتهـا اليونـسكو مـع الـدول الأعـضاء             اتضح من   و
 من أجل تعزيز القدرات الوطنية لحمايـة المـواطنين مـن    مزيد من المبادرات الدولية في هذا المجال     

ــة      ــة، والممارســات التمييزي ــدات ربمــا تترتــب علــى إســاءة اســتخدام المعلومــات الجيني . أي تهدي
 هناك توافق آراء بين المشاركين في الاجتماع مـؤداه أنـه يمكـن أن              نواستجابة لهذه الحاجة، كا   

تجد في علــم الوراثــة مــن تطــورات وآثارهــا تواصــل هــذه اللجنــة طــرح أفكارهــا بــشأن مــا يــس
  .الأخلاقية ورصد تلك التطورات

ونظرا لما لعلم الوراثة وممارسته من تأثير في مختلف المجالات التي يغطيها أعـضاء اللجنـة       - ٣٧
 اختــصاصه مجــال فــإن كــل كيــان مــن الكيانــات يحــتفظ بــدوره الهــام في وأعــضاؤها المنتــسبون،

 ،علومـات وتعزيـز التعـاون بـين المنظمـات ذات الـصلة أن يكـون مفيـدا        ويمكن لتبـادل الم   . المحدد
لـذا، تم الاتفـاق علـى أنـه في إطـار الولايـة       . نة محفلا رئيسيا لتحقيق هذه الغايـة    لجوأن تكون ال  

ولا ســيما الاختــصاصات المتعلقــة بــأن (المنوطــة باللجنــة، ووفقــا لمــا هــو مــبين في اختــصاصاتها  
دل المعلومـات وتعزيـز أنـشطة التنـسيق الـتي تقـوم بهـا في هـذا المجـال                    تكون محفلا للمناقشة وتبـا    
لجنـــة التـــصدي بانتظـــام لمـــسألة الأن تواصـــل يجـــوز ، ) المتخصـــصةتهـــاالأمـــم المتحـــدة ووكالا

خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، من أجل تحديـد المجـالات الـتي يكـون فيهـا مـن المفيـد                      
فة إلى الثغــرات والمعوقــات الرئيــسية الــتي تــؤثر علــى   بــذل جهــود متــضافرة أو مــشتركة، إضــا  

  .التعاون في هذا المجال
  

  الاستنتاجات  - ثالثا  
 بوصــفها الوكالــة المعينــة لقيــادة أعمــال متابعــة قــرارات المجلــس        ،قامــت اليونــسكو   - ٣٨

الاقتصادي والاجتماعي بـشأن خـصوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز، بعـدد مـن الأنـشطة                    
ة إلى تقييم الوضع الحـالي فيمـا يتعلـق بخـصوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز، وتحديـد                      الرامي

ولهـذا الغـرض، أجريـت      .  الأفكـار في هـذا المجـال       تبـادل  فيه المجتمع الـدولي      صلأنسب محفل يوا  
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مشاورات استهدفت الدول الأعـضاء ووكـالات الأمـم المتحـدة والمنظمـات الحكوميـة الدوليـة                 
  .خرى المعنيةوالمؤسسات الأ

المشاورات التي أجريت مع الدول الأعـضاء مـن خـلال اسـتبيان أن بعـض                تبين من   قد    - ٣٩
سـبيلها للبـدء في عمليـة صـياغة تـدابير تـشريعية ومؤسـسية               في  البلدان بدأت منذ الآن، أو هـي        

 ورغم تدنى معـدل الاسـتجابة،     . لحماية حقوق الإنسان من التمييز القائم على معلومات جينية        
فإن البيانات المقدمة من المستطلعين تشير بالتأكيد إلى وجود تنوع في قائمـة التـدابير التـشريعية                 
والمؤسسية القائمة على الصعيد الوطني لحماية حقـوق الإنـسان مـن مخـاطر التمييـز القـائم علـى                    

ك وقد ذكرت أيضا أغلبية البلدان التي أجابـت علـى الاسـتبيان أن هنـا               .أساس معلومات جينية  
ــشري   ــال      عاتحاجــة إلى وضــع ت ــإدارة أعم ــة ب ــسياسات والممارســات المتعلق  خاصــة لمعالجــة ال

يـة، والاسـتعانة بالطـب الـشرعي لتحديـد          الإلكترونالمصارف البيولوجية، وإدارة الملفات الطبية      
ــار الجــيني دون وصــفة طبيــة   في الوقــت نفــسه، أعربــت  هــو مــا و. الهويــة، وبيــع أدوات الاختب

 في مجال خصوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز،            يةرة تعزيز المبادرات الدول    ضرو عنالبلدان  
، إضافة إلى ضـرورة تنـسيق العمـل الـدولي      المسائلمن أجل تعزيز القدرات الوطنية لمعالجة هذه        
  .في هذا المجال من أجل تحسين الفعالية والكفاءة

ــع وكــالات الأ        - ٤٠ ــد اســتند في المــشاورات الــتي أجريــت م مــم المتحــدة ذات الــصلة   وق
والكيانات الحكومية الدوليـة الأخـرى إلى اسـتبيان لاسـتقاء المعلومـات بـشأن مختلـف الأنـشطة                   

وتـشير المعلومـات الـتي تم جمعهـا إلى أن وكـالتين             . المعيارية والبرامج المضطلع بها في هـذا المجـال        
فة إلى منظمـــات ، إضـــا)اليونـــسكو ومنظمـــة الـــصحة العالميـــة( الأمـــم المتحـــدة تمـــن وكـــالا

 ومجلـس أوروبـا،     ،منظمـة التعـاون والتنميـة في الميـدان الاقتـصادي          (ومؤسسات دولية وإقليميـة     
ــاد الأوروبي ــبرامج      ،)والاتحـ ــن الـ ــعة مـ ــة واسـ ــع مجموعـ ــبيلها إلى وضـ ــي في سـ ــعت أو هـ وضـ

  .والمبادرات الرامية إلى حماية حقوق الإنسان ضد التمييز لأسباب جينية
 دعــت ،، وبنــاء علــى طلــب مــن المجلــس الاقتــصادي والاجتمــاعي وعــلاوة علــى ذلــك  - ٤١

اليونسكو اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء إلى المـشاركة في إثـراء             
. النقــاش بــشأن الاســتجابة الدوليــة المناســبة للتحــديات الناشــئة عــن العلــوم الجينيــة وتطبيقاتهــا    

سألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييـز في جـدول أعمـال          الغاية، أدرجت م   لهذهوتحقيقا  
فرصـة  ال، وهـو مـا أتـاح        )٢٠١١مـارس   /آذار ٥-٤مقـر اليونـسكو،     (الاجتماع العاشر للجنة    

لتـــسليط الـــضوء علـــى الأبعـــاد المتعـــددة للقـــضايا الأخلاقيـــة الناجمـــة عـــن التطـــورات العلميـــة 
المناقشات، التي شـارك فيهـا خـبراء في مجـالات           اتضح من   و.  الوراثة لموالتكنولوجية في مجال ع   

طبيـة وقانونيــة وأكاديميـة وجهــت إلــيهم الـدعوة، أن الحاجــة تقــوم إلى معالجـة البيانــات الجينيــة     
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مجـالا ينـدرج ضـمن المجـال الأوسـع للمعلومـات الـصحية               كمجال استثنائي، ولكن باعتبـاره     لا
محـط  وقـد قـاد ذلـك إلى القـول بـأن            . أو غيرهـا   المناسـبة    القانونيـة التي يجب أن توفر لها الحماية       

التركيز الرئيسي للسياسة العامـة الدوليـة والوطنيـة ينبغـي أن يتمثـل في تفـادي التمييـز في جميـع                   
كل مـا ينطبـق عليهـا واقـع الحـال مـن سـياقات اجتماعيـة ومؤسـسية وسـريرية، وذلـك لا عـن                       

ذلك منـع إسـاءة اسـتخدام جميـع         فحسب، بل وك ـ   لجينيةطريق منع إساءة استخدام المعلومات ا     
  .أنواع المعلومات المتصلة بالصحة

ــالات المعنيــة            - ٤٢ وفي أعقــاب المناقــشة الــتي أجريــت داخــل اللجنــة المــشتركة بــين الوك
ي أن إنـشاء آليـة خاصـة للتعامـل مـع خـصوصية البيانـات الجينيـة                  ئ ـبأخلاقيات علـم الأحيـاء، ر     

رغبـة الـدول الأعـضاء في تعزيـز المبـادرات الدوليـة             وعدم التمييـز لـيس هـو الحـل الأمثـل لتلبيـة              
وقـد اتفقـت الآراء علـى أنـه في إطـار ولايـة اللجنـة                . لتشجيع القدرات الوطنية في ذلـك المجـال       

ولا سيما في ما يتعلق بـأن تكـون محفـلا للمناقـشة وتبـادل      (بصيغتها المبينة في بيان اختصاصاتها    
، )طلع بهـا في هـذا المجـال الأمـم المتحـدة ووكالاتهـا             المعلومات وتعزيز تنـسيق الأنـشطة الـتي تـض         

لجنة التصدي بانتظام لمسألة خـصوصية البيانـات الجينيـة وعـدم التمييـز، مـن            ال صليمكن أن توا  
أجــل تحديــد المجــالات الــتي تــستدعي بــذل جهــود متــضافرة أو مــشتركة، إضــافة إلى الثغــرات     

  .غراض تحسين التعاون في هذا المجالوالمعوقات الرئيسية التي هي بحاجة إلى أن تعالج لأ
التسليم بتنـوع المبـادرة     ) أ(وفي ضوء ما سبق، قد يود المجلس الاقتصادي والاجتماعي            - ٤٣

التي تتخذه مختلف المنظمات داخل منظومـة الأمـم المتحـدة وخارجهـا لحمايـة حقـوق الإنـسان                   
التــسلم بأهميــة تعزيــز ) ب(مــن احتمــال إســاءة اســتخدام المعلومــات الجينيــة لأغــراض تمييزيــة،   

 مــن أجــل تعزيــز القــدرات الوطنيــة لمواجهــة التحــديات الأخلاقيــة الناشــئة عــن ليالتعــاون الــدو
دعــوة اللجنـة المــشتركة بـين الوكــالات المعنيـة بأخلاقيــات علــم    ) ج(العلـوم الجينيــة وتطبيقهـا،   

وعــدم التمييــز بغيــة الأحيــاء إلى مواصــلة التــصدي بانتظــام لمــسألة خــصوصية البيانــات الجينيــة   
 تستدعي بذل جهود متضافرة أو مـشتركة، إضـافة إلى الثغـرات والمعوقـات      تحديد المجالات التي  

  .الرئيسية التي تحتاج إلى معالجة لتعزيز التعاون في هذا المجال
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   الأولالمرفق
قائمة الكيانات التي وجهت إليها اليونسكو الاستبيان المتعلـق بخـصوصية               

  ينية وعدم التمييزالبيانات الج
  

   لجنة التنسيق المشتركة بين وكالات الأمم المتحدة المعنية بأخلاقيات علم الأحياءأعضاء    
   الأمم المتحدة للأغذية والزراعةمنظمة  
   العمل الدوليةمنظمة  
   الأمم المتحدة لحقوق الإنسانمفوضية  
   الأمم المتحدةجامعة  
   الصحة العالميةمنظمة  
  لمية للملكية الفكرية العاالمنظمة  

  
ــات       الأعــضاء     ــة بأخلاقي ــم المتحــدة المعني ــين وكــالات الأم ــشتركة ب ــة الم ــسبون للجن  المنت

  الأحياء  علم
   الوحدة الأفريقيةمنظمة  
   جامعة الدول العربية للتربية والثقافة والعلممنظمة  
   أوروبامجلس  
   الأوروبيةالمفوضية  
  كنولوجيا الأحيائية الدولي للهندسة الوراثية والتالمركز  
   التعاون والتنمية في الميدان الاقتصاديمنظمة  
   التجارة العالميةمنظمة  

  
   الأخرىالوكالات    

   الأمم المتحدة للطفولةمنظمة  
  )أصبح يسمى الآن هيئة الأمم المتحدة للمرأة( الأمم المتحدة للمرأة صندوق  
  الإيدز/المناعة البشرية الأمم المتحدة المشترك المتعلق بفيروس نقص برنامج  
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   الثانيالمرفق
خــصوصية البيانــات الجينيــة  قائمــة الوثــائق الحاليــة المتعلقــة بوضــع معــايير    

   الصادرة في هذا الصددوالمنشورات وعدم التمييز لأسباب جينية
  

  منظمة الأمم المتحدة للتربية والعلم والثقافة  - أولا  
  

  صكوك وضع المعايير    
  )٢٠٠٥(بشأن أخلاقيات البيولوجيا وحقوق الإنسان الإعلان العالمي   
  )١٩٩٧(الإعلان العالمي بشأن المجين البشري وحقوق الإنسان   
  )٢٠٠٣(الإعلان الدولي بشأن البيانات الوراثية البشرية   

  
  خلاقيات علم الأحياءأتقارير اللجنة الدولية المعنية ب    

  )٢٠٠٨(الأحياء المتعلق بالموافقة تقرير اللجنة الدولية المعنية بأخلاقيات علم   
دراســة أوليــة للجنــة الدوليــة المعنيــة أخلاقيــات علــم الأحيــاء بــشأن    : البيانــات الجينيــة  

لكــسندر أســيلفيا رومبــال و: المقــرران. اســتقاء هــذه البيانــات وتجهيزهــا وتخزينــها واســتخدامها
  )٢٠٠٢(ماك كول سميث 

ــة المعني ــ      ــة الدولي ــل للجن ــق العام ــر الفري ــسرية    تقري ــاء المعــني ب ــم الأحي ــات عل ة بأخلاقي
  )٢٠٠٠(البيانات الجينية 

 ليلـى الحمامـصي، جـون       ،لينغ تـشى هنـغ    . بحث في أخلاقيات البيولوجيا وعلم الوراثة       
  )١٩٩٥(كيسس، بارتا ماريا كنوببز وداريل مايير  فليمينغ، نوريو فوجيكي، جننوفيفا

  )١٩٩٥(  ميشال ريفل:المقرر.  المشورة في مجال علم الوراثةيمتقد  
إدغــار الــسيد هارولــد والــسيد تومــاس : المقــرران. تقريـر عــن عــلاج الجينــات البــشري   
  )١٩٩٤ (،تورس

  )١٩٩٤ (،السيد ديفيد شابيرو: المقرر. تقرير عن الفرز والاختبار الجينيين  
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  منظمة الصحة العالمية  - ثانيا  
آثاره وأخلاقيات علم الوراثة البشرية مجموعة تقارير منظمة الصحة العالمية عن برنامج و    

  الأخلاقية والقانونية والاجتماعية
تقريـر  .  والأخلاقيـة والاجتماعيـة للـصيدلة الجينوميـة في البلـدان الناميـة             القانونيـة  الآثار  

  )٢٠٠٧(مجموعة دولية من الخبراء 
 والاجتماعيــة الأخلاقيــة والقانونيــة الآثــار:  الطبيــة الجينيــة في البلــدان الناميــةالخــدمات  

  )٢٠٠٦(خدمات الاختبار والفرز في مجال طب الوراثة  الناجمة عن
ــم   ــووي     عل ــراع في مجــال الحمــض الن ــراءات الاخت ــسجيل ب ــوم وت ــم الجين ــة، عل :  الوراث

  )٢٠٠٥(استعراض الآثار المحتملة على الصحة في البلدان النامية 
  )٢٠٠٣(  القضايا الأخلاقية في علم الوراثة الطبيةاستعراض  
ــر   ــة       تقري ــة الطبي ــم الوراث ــاون في مجــال عل ــشأن التع ــة ب ــصحة العالمي  اجتمــاع منظمــة ال

)٢٠٠٢(  
 لخبراء منظمة الصحة العالمية بـشأن المـشورة المتعلقـة بـالتطورات الجديـدة في علـم                  بيان  

  )٢٠٠٠(الوراثة البشرية 
شأن القــضايا  منظمــة الــصحة العالميــة عــن المبــادئ التوجيهيــة الدوليــة المقترحــة بــتقريــر  

  )١٩٩٨(الأخلاقية في علم الوراثة الطبية وخدمات الطب الوراثي 
 فريق الخبراء الاستشاريين لمنظمة الصحة العالمية بشأن القـضايا الأخلاقيـة في علـم               بيان  

  )١٩٩٨(الوراثة الطبية 
  

القانونيـة  ثـار الأخلاقيـة و    لآالمقالات المتعلقة بعلم الوراثة وا    : نشرة منظمة الصحة العالمية       
  والاجتماعية الصادرة في نشرة منظمة الصحة العالمية

 مقـالات عـن علـم الوراثـة البـشرية والآثـار الأخلاقيـة والقانونيـة والاجتماعيـة              مجموعة  
  :نشرت في العقد الماضي في نشرة منظمة الصحة العالمية، المجلة الدولية للصحة العامة

  الآثار المترتبة علـى بحـوث الـصحة العامـة،          :تسجيل براءات الاختراع الحمض النووي      •  
  ٢٠٠٦) ١١ (٨٤ المجلد

المجلـد   العامـة لنظـام الـبراءات،   منظـور عـالمي للمنـافع      : معارف علم المجينـات والمـساواة       •  
٢٠٠٤) ٥( ٨٢  
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  ٢٠٠٣) ١١ (٨١الأمم تفشل في الاتفاق على مدى حظر استنساخ البشر، المجلد   •  
 ،البحث عـن توافـق عـالمي في الآراء   : ولي لحقوق الإنسان  الطب الأحيائي والقانون الد     •  

  ٢٠٠٢) ١٢ (٨٠المجلد 
  ٢٠٠١) ١١ (٧٩ كيف يمكن أن يخدمنا بشكل جيد؟ المجلد -جينومنا البشري   •  
  ٢٠٠١) ٨ (٧٩وعد الخلايا الجذعية، المجلد   •  

  
ة  موضــوع خــصوصية البيانــات الجينيــتتنــاولمنــشورات أخــرى لمنظمــة الــصحة العالميــة      

  وعدم التمييز
  )٢٠٠٢(ث الصحية تقرير للجنة الاستشارية للبحو: علم المجينات والصحة العالمية  •  
ــشأن         •   ــات ب ــة والخلاف ــة عــن الممارســات الراهن ــصحة العالمي ــر لاجتمــاع منظمــة ال تقري

  )٢٠٠٢( الخصوبة المدعومة طبيا
لة وراثيـا في مجـال الـصحة    دّالقضايا الأخلاقية والقانونية والاجتماعية لنواقل المرض المع     •  

  )٢٠٠٣(العامة 
 الوراثة البشرية في منطقـة جنـوب شـرق آسـيا            تحديد الأولويات الإقليمية في مجال علم       •  

)٢٠٠٣(  
ــة    •   تقيــيم الفوائــد وتأثيرهــا علــى حقــوق الإنــسان والمــريض       : قواعــد البيانــات الوراثي

)٢٠٠٣(  
  

  قتصاديمنظمة التعاون والتنمية في الميدان الا  - ثالثا  
 /www.oecd.org: المبـــــــادئ التوجيهيـــــــة لتـــــــصاريح اختراعـــــــات علـــــــم الوراثـــــــة  •  

sti/biotecghnology/licencing  
 /assurancewww.oecd.org :المبادئ توجيهية لضمان الجودة الفحص الـوراثي الجزيئـي          •  

sti/biotecghnology/quality  
ــشري    •   ــة البــ ــد البحــــوث الجينيــ ــة لقواعــ ــادئ التوجيهيــ ــةالمبــ : ة والمــــصارف البيولوجيــ

www.oecd.org/sti/biotecghnology/hbgrd  
  ص والتحديات المتعلقة بالابتكار في مجال الصحةالفر: علم الوراثة الدوائي  •  
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  المفوضية الأوروبية  - رابعا  
 المتعلقـة بـالحق الأساسـي في حمايـة          ٨المـادة   . ميثاق الحقوق الأساسية للاتحاد الأوروبي      •  

  الشخصيةالبيانات 
أكتـــوبر / تـــشرين الأول٢٤لبرلمـــان والمجلـــس الأوروبــيين المـــؤرخ   EC/95/46 التوجيــه   •  

   المتعلق بحماية الأفراد في مجال معالجة البيانات الشخصية وبحرية تداولها١٩٩٥
ــه   •   ــؤرخ   EC/2004/23التوجي ــيين الم ــان والمجلــس الأوروب ــارس / آذار٣١ للبرلم  ٢٠٠٤م

الجودة والـسلامة لأغـراض التـبرع بالأنـسجة والخلايـا البـشرية،             المتعلق بتحديد معايير    
  وسلامتها ومشترياتها، واختبارها، وتجهيزها وعرضها وتخزينها وتوزيعها

ــه   •   ــيين   EC/2002/98التوجي ــان والمجلــس الأوروب ــؤرخ  للبرلم ــاني ٢٧الم ــاير / كــانون الث ين
ار وتجهيـز وتخــزين  الـذي يحـدد معـايير الجــودة والـسلامة لأغـراض جمــع واختب ـ      ٢٠٠٣

 EC/2001/83وتوزيع الدم البشري ومكوناته والتوجيه المعدل 

 المتعلـق   ٢٠١٠ هيولي/ تموز ٧للبرلمان والمجلس الأوروبيين المؤرخ      EU/2010/53التوجيه    •  
  بمعايير جودة وسلامة الأعضاء البشرية المخصصة للزرع

  
  مجلس أوروبا  - خامسا 

، ١٦٤مجموعـة المعاهـدات الأوروبيـة، رقـم         (لأحيائي   ا اتفاقية حقوق الإنسان والطب     •  
١٩٩٧(  

الطــب الأحيــائي، المتعلــق بالاختبــار  البروتوكــول الإضــافي لاتفاقيــة حقــوق الإنــسان و   •  
  )٢٠٠٨، ٢٠٣مجموعة المعاهدات الأوروبية، رقم (الجيني للأغراض الصحية 

مجموعـــة (انـــات الشخـــصية اتفاقيـــة لحمايـــة الأفـــراد فيمـــا يتعلـــق بالمعالجـــة الآليـــة للبي   •  
  )١٩٨١، ١٠٨المعاهدات الأوروبية، رقم 

 فيمــا يتعلــق بالمعالجــة الآليــة للبيانــات     البروتوكــول الإضــافي لاتفاقيــة حمايــة الأفــراد      •  
مجموعـــة (الشخـــصية المتعلقـــة بالـــسلطات الإشـــرافية وتـــدفق البيانـــات عـــبر الحـــدود   

  )٢٠٠١، ١٨١الاتفاقيات الأوروبية، 
  المتعلقة بحماية البيانات الشخصية المستخدمة لأغراض العمل R (89) 2 التوصية رقم  •  
   المتعلقة بحماية البيانات الطبيةR (97) 5التوصية رقم   •  
   المتعلقة بحماية خصوصية البيانات على شبكة الإنترنتR (99) 5التوصية رقم   •  
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تي يـتم جمعهـا وتجهيزهـا     المتعلقة بحماية البيانات الشخـصية ال ـ R (2002) 9التوصية رقم     
  لأغراض التأمين

  المتعلقة بالبحث عن مواد بيولوجية من أصل الإنسان Rec (2006) 4التوصية رقم   •  
 المتعلقـة بحمايـة الأفـراد فيمـا يتعلـق بـالتجهيز الآلي       CM/Dec (2010) 13 التوصـية رقـم    •  

  للبيانات الشخصية في سياق التنميط
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	9 - انقسمت الردود المتعلقة بالتشريعات الخاصة في مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز إلى ثلاث فئات - بلدان لديها تشريعات خاصة (6)، وبلدان ليست لديها هذه التشريعات (7)، وبلدان في سبيلها إلى سن هذه التشريعات (7). وكانت أكثر الأسباب التي تواتر ذكرها لتفسير الغرض من التشريعات الحالية ومشاريع التشريعات، هي حماية البيانات الشخصية، والمحافظة على البيانات المتعلقة بالأسر والجماعات والمجتمعات المحلية، ومنع أطراف ثالثة، مثل أرباب العمل وشركات التأمين من الاطلاع عليها.
	10 - وقد ذكر أغلب الذين ردوا على الاستبيان (15 بلدا) أن لديهم أحكاما قانونية عامة تغطي خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز. وكثيرا ما تتعلق هذه الأحكام بحماية البيانات الجينية الفردية ومنع إطلاع أطراف ثالثة عليها عادة ما يقصد أرباب العمل وقطاع التأمين. وهناك بعض التشريعات العامة التي تحمي أيضا البيانات الجينية للأسر والجماعات والمجتمعات المحلية.
	11 - وورد في ردود أربعة عشر بلدا أن ثمة حاجة بالفعل إلى وضع تشريعات خاصة داخل حدودها لمعالجة مسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز. وورد أن هذه التشريعات الخاصة ضرورية لكفالة إدراج مسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز ضمن المسائل التي تتناولها السياسات والممارسات المتعلقة بإدارة أعمال المصارف البيولوجية، وإدارة الملفات الطبية الإلكترونية، والاستعانة بالطب الشرعي لتحديد الهوية، وبيع أدوات الاختبار الجيني دون وصفة طبية.
	الآليات غير التشريعية الموجودة للتعامل مع خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز

	12 - بصرف النظر عن القوانين والأنظمة القائمة في مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، هناك أيضا عدة آليات مؤسسية يمكن الاستعانة بها للتصدي لمخاطر احتمال إساءة استخدام البيانات الجينية لأغراض تمييزية. ويتضح من ردود الدول الأعضاء أن أكثر الآليات شيوعا في هذا الصدد هي الآليات التالية:
	(أ) هيئات الاستئناف الرسمية، كالمحاكم العليا، ومكاتب أمناء المظالم لحقوق الإنسان، واللجان الوطنية لحقوق الإنسان؛
	(ب) الجامعات، حيث تشكل مواضيع مثل علم الوراثة، والأخلاق، وحقوق الإنسان وقانون الصحة، جزءا من المقررات الدراسية لكليات الطب أو كليات القانون؛
	(ج) اللجان الوطنية لأخلاقيات علم الأحياء التي تصدر فتاوى وتوصيات وتقارير عن المسائل التي لها صلة بخصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز (أشارت تسعة بلدان إلى أنه توجد لديها لجان من هذا القبيل، في حين أفادت ستة بلدان بأنه ليست لديها هذه اللجان)؛
	(د) جمعيات طبية تصدر مدونات سلوك تغطي مسائل تتعلق بخصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز.
	13 - وأفاد بعض البلدان بأن لديه آليات محددة غير تشريعية تكفل أو تعزز خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، من قبيل ما يلي:
	(أ) المفتش العام لشؤون حماية البيانات الشخصية؛
	(ب) مجالس استعراض المسائل المؤسسية التي تستعرض مسائل تتصل بخصوصية المشاريع البحثية الخاصة من منظور أخلاقي؛
	(ج) لجنة الاستفادة من الجينوم البشري في وزارة الصحة والاستعانة به؛
	(د) السلطة الوطنية لحماية البيانات.
	احتمال قيام الحاجة إلى آلية تنسيق

	14 - انقسمت البلدان في الرأي بشأن ما إذا كانت هناك حاجة إلى آلية للتنسيق بين الوكالات تخصص حصريا لمسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز. وأيدت تسع دول الرأي القائل بوجود حاجة إلى هذه الآلية (دولتان من المنطقة العربية، وثلاث من آسيا والمحيط الهادئ؛ وثلاث من أوروبا وأمريكا الشمالية، وواحدة من أمريكا اللاتينية ومنطقة البحر الكاريبي)، واعتبرت أربع دول أن لا حاجة إليها، وذكرت خمس الدول أنها ليست في وضع يسمح لها بتقديم إجابة على هدا السؤال. غير أنه يتضح من تحليل الحجج المؤيدة لإنشاء آلية مستقلة مشتركة بين الوكالات أن الدول الأعضاء حريصة على أن تتخذ في مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز مبادرات دولية تعزز قدراتها الوطنية على معالجة هذه القضايا، وبخاصة في المجالات التي لا توجد فيها قوانين أو آليات. لذا، وعلى نحو ما أوضحته بعض الدول الأعضاء، فإن هناك حاجة إلى آلية تنسيق تكون قادرة على أداء عدة مهام، كتسهيل تبادل المعلومات بين الوكالات المعنية، وتعزيز التعاون الدولي في تصميم البرامج أو المبادرات التشريعية في هذا المجال. ولا يستلزم هذا الأمر في حد ذاته إنشاء آلية جديدة للتنسيق بين الوكالات باعتبار أن هذه المهام تقع تماما ضمن ولاية اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء.
	باء - المشاورات مع وكالات الأمم المتحدة الأخرى والمنظمات والمؤسسات الدولية
	15 - بالتوازي مع عملية التشاور مع الدول الأعضاء، بدأت اليونسكو في التشاور مع لجنة التنسيق المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء ومع المنظمات الحكومية الدولية بشأن مسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز. ووضع لهذا الغرض، استبيان خاص لاستجواب أعضاء اللجنة وأعضائها المنتسبين من الوكالات والمنظمات الحكومية والمؤسسات الدولية المعنية الأخرى (انظر المرفق الأول)، وذلك لاستقاء المعلومات المتعلقة بالصكوك القانونية الدولية أو الأنشطة البرنامجية القائمة في مجال حماية خصوصية البيانات الجينية والتشجيع على عدم التمييز لأسباب جينية. واستفسر الاستبيان من المنظمات ما إذا كانت ترى أن ثمة حاجة لاتخاذ مبادرات خاصة للتعامل مع مسألة خصوصية البيانات الجينية و/أو عدم التمييز. وعلاوة على ذلك، طرحت على المستجوبين أسئلة لمعرفة ما إذا كانوا يعتبرون أن من الضروري إنشاء آلية تنسيق مستقلة مشتركة بين الوكالات تعنى حصريا بهذه المسائل.
	16 - وقد أجابت على الأسئلة سبع من أصل المنظمات الست عشرة التي شملها الاستبيان. فقد أجابت منظمتان بأنه لم يكن بوسعهما أن تقدما مساهمة كبيرة نظرا للموضوع الذي يتناوله الاستبيان. وكانت إجابة خمس منظمات، وهي، اليونسكو، ومنظمة الصحة العالمية، والمفوضية الأوروبية، والمجلس الأوروبي، ومنظمة التعاون والتنمية في الميدان الاقتصادي، عبارة على سرد بما سرد بما أنجزته في مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز.
	منظمة الأمم المتحدة للتربية والعلم والثقافة

	17 - في إطار عمل منظمة الأمم المتحدة للتربية والعلم والثقافة المتعلق بوضع معايير في مجال أخلاقيات علم الأحياء الذي يقوم به قطاعها المعني بالعلوم الاجتماعية والإنسانية، اعتمدت المنظمة ثلاثة إعلانات - الإعلان العالمي بشأن المجين البشري وحقوق الإنسان (1997)، الإعلان الدولي بشأن البيانات الوراثية البشرية (2003)، الإعلان العالمي لأخلاقيات البيولوجيا وحقوق الإنسان (2005)، وتعالج اليونسكو في هذه الإعلانات مسألة عدم التمييز معالجة واسعة النطاق. وبالإضافة إلى ذلك، ركزت لجنتها الدولية المعنية بأخلاقيات علم الأحياء في عدة مناسبات على هذه المسائل، وهو ما قامت به على سبيل المثال بالتحديد، في تقرير عن السرية والبيانات الوراثية (2000)، وفي دراسة أولية بشأن البيانات الوراثية البشرية: استقاؤها، وتجهيزها، وتخزينها، واستخدامها. وفي إطار أوسع لتبادل الأفكار، تناولت اللجنة أيضا المسائل المتصلة بخصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز في تقاريرها عن مختلف المبادئ المبينة في صكوك وضع المعايير، كتقريرها المتعلق بمسألة الموافقة.
	18 - علاوة على ذلك، يتعاون قطاع العلوم الطبيعية في اليونسكو مع مشروع التغيرات الجينية البشرية، وهو اتحاد عالمي يضم نخبة من المؤسسات والباحثين الذين يعملون من أجل حصر البيانات المتعلقة بتلك التغيرات وتجهيزها وتنظيمها وتبادلها لتشجيع التعاون العالمي وتحسين الخدمات الصحية في جميع أنحاء العالم من خلال ترجمة البحوث العلمية لتلبية احتياجات المجتمع.
	19 - وترى اليونسكو أن للتعاون بين الوكالات في مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز دورا حيويا في تعزيز الفعالية والكفاءة، يمكن الاضطلاع به في إطار المحفل القائم الذي يتيحه وجود اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء.
	منظمة الصحة العالمية 

	20 - رغم أنه ليس لمنظمة الصحة العالمية صكوك قانونية دولية تغطي المسائل المتصلة بخصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز لأسباب جينية، فإن لها، مثلما يتضح من العديد من المنشورات التي صدرت لها في هذا المجال، أنشطة برنامجية كبرنامج علم الوراثة البشرية، وعدة أنشطة تحليلية. وقد حددت المنظمة أيضا الممارسات الجيدة، والمبادئ التوجيهية الفعالة وغيرها من الأدوات التي تستعين بها دولها الأعضاء من أجل المحافظة على خصوصية البيانات الجينية والتشجيع على عدم التمييز.
	21 - وأشارت منظمة الصحة العالمية إلى أنه يمكن بالفعل للجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء أن تؤدي مهام التنسيق من أجل تعزيز خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز.
	مجلس أوروبا

	22 - أشار مجلس أوروبا إلى عدد من الصكوك الدولية في مجال حماية خصوصية البيانات الجينية والتشجيع على عدم التمييز لأسباب جينية، سواء كانت صكوكا موجودة أو في طور الإعداد. وذكر أن ثمة حاجة إلى وضع صك دولي في هذين المجالين. وعملا بتعليمات اللجنة الوزارية لعام 1996، وضعت اللجنة التوجيهية لأخلاقيات البيولوجيا بروتوكولين إضافيين لاتفاقية حماية حقوق الإنسان وكرامة الكائن البشري في مجال تطبيق البيولوجيا والطب فيما يتعلق بالمشاكل المتصلة بعلم الوراثة البشرية. واستقر القرار على صياغة صكين مستقلين يعالج أحدهما تسخير الاختبارات الجينية لأغراض صحية من ناحية، ويعالج الآخر من ناحية أخرى تسخيرها لأغراض إتاحة فرص العمل والتأمين. وقد تم في أيار/مايو 2008 صياغة الوثيقة الأولى واعتمادها بوصفها البروتوكول الإضافي لاتفاقية حقوق الإنسان والطب الأحيائي، وتتعلق هذه الوثيقة بتسخير الاختبار الجيني للأغراض الصحية. وتعكف اللجنة التوجيهية لأخلاقيات البيولوجيا على صياغة صك قانوني بشأن الاختبارات الجينية في مجال التأمين.
	23 - يضطلع مجلس أوروبا بدور نشط في هذا المجال من خلال أنشطة التعاون. ذلك أنه في سياق أعمال التوعية بالمبادئ الواردة في الصكوك القانونية ذات الصلة، نظم المجلس حلقة دراسة في بلغراد يومي 1 و 2 تموز/يوليه 2010 تتناول مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، وكانت الحلقة عن الجوانب المتعلقة بأخلاقيات علم الأحياء في الدراسات الوراثية في الطب الأحيائي. وذكر المجلس أن ثمة حاجة إلى اتخاذ مبادرات خاصة، من قبيل تسهيل اطلاع عموم الناس على المعلومات الموضوعية بشأن الاختبارات الجينية، ولا سيما ما يتعلق منها بطبيعة هذه الاختبارات والآثار المحتملة لنتائجها. فمن الأهمية بمكان الاطلاع على هذه المعلومات للمساعدة في حماية الناس من المعلومات غير المكتملة أو غير الدقيقة، بل ومن أي معلومات تكون في بعض الحالات مضللة عن عمد تقدمها شركات تبيع أدوات إجراء مثل هذه الاختبارات مباشرة للمستهلكين، وبخاصة عن طريق الإنترنت.
	24 - وفيما يتعلق بالحاجة إلى التنسيق بين الوكالات في هذا المجال، أشار مجلس أوروبا إلى أن بالإمكان القيام، عند الاقتضاء، بتطوير قدرات اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء.
	منظمة التعاون والتنمية في الميدان الاقتصادي

	25 - قدمت منظمة التعاون والتنمية في الميدان الاقتصادي بقائمة الصكوك القانونية التي يمكن تطبيقها في مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، أو التي تتصل بهذا المجال. وتشمل هذه الصكوك المبادئ التوجيهية المتعلقة بحماية خصوصية البيانات وتدفق البيانات الشخصية عبر الحدود، والمبادئ التوجيهية المتعلقة بإصدار تصاريح الاختراعات في مجال علم الوراثة، والمبادئ التوجيهية المتعلقة بضمان جودة الفحص الوراثي الجزيئي، والمبادئ التوجيهية المتعلقة بالمصارف البيولوجية وقواعد بيانات البحوث الجينية. وتقدم البلدان الأعضاء في المنظمة تقارير إلى مجلس المنظمة عن هذه الصكوك وتنفيذها.
	26 - وذكرت المنظمة أن لا حاجة الآن إلى آلية خاصة للتنسيق بين الوكالات تخصص حصريا لمسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز.
	المفوضية الأوروبية

	27 - الدول الأعضاء في الاتحاد الأوروبي ملزمة باحترام الحقوق الأساسية المكفولة بموجب دساتيرها الوطنية. أما في إطار الاتحاد الأوروبي، فإن كلا من المادتين 7 و 8 من ميثاق الاتحاد الأوروبي للحقوق الأساسية ينصّان على حماية البيانات الشخصية. وبالإضافة إلى ذلك، فإنه بموجب المادة 21 من ذلك الميثاق، يحظر التمييز أيا كان السبب، بما في ذلك ’’الصفات الوراثية‘‘.
	28 - وقد اعتمدت المفوضية الأوروبية استراتيجية لكفالة التنفيذ الفعال لميثاق الاتحاد الأوروبي للحقوق الأساسية، وأصبح هذا الميثاق ملزما قانونا منذ بدء نفاذ معاهدة لشبونة في 1 كانون الأول/ديسمبر 2009(). وستتحقق اللجنة من أن جميع القوانين في الاتحاد الأوروبي تستوفي الشروط المنصوص عليها في الميثاق في كل مرحلة من مراحل العملية التشريعية، بدءا بالأعمال التحضيرية الأولية للجنة مرورا باعتماد البرلمان والمجلس الأوروبيين لمشاريع القوانين، وانتهاء بقيام الدول الأعضاء في الاتحاد الأوروبي بتنفيذها.
	29 - وتتعلق المجموعة الرئيسية من التشريعات الثانوية بحماية البيانات الشخصية المبينة في التوجيه 95/46/EC المتعلق بحماية البيانات. غير أن هذا الصك لا يشير صراحة في الوقت الحاضر إلى أن البيانات الجينية تندرج ضمن فئات البيانات الحساسة. ونتيجة لذلك، فإن اللجنة تنظر في سياق العملية الجارية لإصلاح الأطر القانونية المعتمدة من الاتحاد لحماية البيانات، في ما إذا كانت هناك فئات أخرى من البيانات، وبخاصة البيانات الجينية() ينبغي اعتبارها ’’بيانات حساسة‘‘. وفي هذا السياق، ستولي اللجنة اهتماما خاصا للقواعد والقرارات والصكوك القائمة على المستوى الدولي، وكذلك إلى الوثائق والتوصيات الصادرة عن هيئات الخبراء ذات الصلة، كالمجلس الاستشاري المستقل للاتحاد الأوروبي المعني بحماية البيانات وخصوصيتها، والفريق الأوروبي المعني بالأخلاقيات في العلم والتكنولوجيات الجديدة.
	30 - وفيما يتعلق بما إذا كانت هناك حاجة إلى إنشاء آلية خاصة للتنسيق بين الوكالات، ترى المفوضية الأوروبية أن الأصوب تحديد ما إذا كان بالإمكان الاستعانة أيضا بالهياكل الأساسية الحالية والخبرات التي اكتسبتها اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء لتنسيق الأنشطة المتعلقة بالمسائل المتصلة بخصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز لأسباب جينية.
	جيم - المناقشة التي أجريت بشأن خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز في إطار اللجنة المشتركة بين وكالات الأمم المتحدة المشتركة المعنية بأخلاقيات علم الأحياء
	31 - كان الاجتماع التاسع للجنة المشتركة بين وكالات الأمم المتحدة المعنية بأخلاقيات علم الأحياء (مجلس أوروبا، ستراسبورغ، 26 شباط/فبراير 2010) أول فرصة للشروع في مناقشة لشحذ الأفكار بشأن متابعة مقرر المجلس الاقتصادي والاجتماعي 2008/233 فيما بين وكالات الأمم المتحدة والمنظمات الحكومية الدولية الأخرى المعنية، واستكشاف السبل والإجراءات المحتملة في المستقبل. واتفق المشاركون على مواصلة تبادل الأفكار بشأن هذه المسألة في سياق ولاية اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء.
	32 - وقد تم إدراج البند المعنون ’’متابعة مقرر المجلس الاقتصادي والاجتماعي 2010/259 المتعلق بخصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز‘‘ في جدول أعمال الاجتماع العاشر للجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء (مقر اليونسكو، باريس، 4-5 آذار/مارس 2011)، بغية عرض الردود الواردة بشأن هذه المسألة من الدول الأعضاء في اليونسكو، ومن وكالات الأمم المتحدة والمنظمات الحكومية الدولية والمؤسسات الأخرى، ومناقشتها. وناقشت اللجنة أيضا دورها المحدد في مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، على النحو الذي شجع عليه المجلس الاقتصادي والاجتماعي في مقرره 2008/223.
	33 - وشارك في المناقشة التقنية خبراء من الأوساط الطبية والأكاديمية والقانونية، إضافة إلى أعضاء اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء وأعضائها المنتسبين(). وقد أثرى الخبراء المدعوون المناقشة بما قدموه من معلومات أساسية عن مفاهيم خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز لأسباب جينية، ومن خلال قيامهم بتسليط الأضواء على أبعاد متعددة من القضايا الأخلاقية الناشئة عن التطورات العلمية والتكنولوجية الحديثة في مجال علم الوراثة، وكشف ما هناك على الصعيدين الوطني والدولي من مبادرات ترمي إلى التصدي لهذه القضايا. وقد تبين من هذه المناقشات أن الحاجة تدعو إلى تجهيز البيانات الجينية باعتبارها جزءا من مجال أكبر هو مجال المعلومات الصحية يجب أن توفر له حماية مناسبة عن طريق وسائل قانونية أو غيرها. ولوحظ أن التطورات الأخيرة في مجال علم الوراثة وتطبيقاتها العملية في مجال البحوث والحالات السريرية جعلت من الصعب للغاية ضمان عدم الكشف تماما عن هوية أصحاب البيانات. وقد أدى ذلك إلى نشوء تغيير كبير في تفسير مفهوم الخصوصية وممارسته. فوفقا لهؤلاء الخبراء، يجب أن ينصب محط التركيز الرئيسي للسياسة العامة الوطنية والدولية على تفادي التمييز لأسباب جينية في جميع السياقات الاجتماعية والمؤسسية والسريرية التي ينطبق عليها هذا الحال، وذلك لا بمنع إساءة استخدام المعلومات الوراثية فحسب، بل وكذلك منع إساءة استخدام جميع أنواع المعلومات المتصلة بالصحة.
	34 - وقد اتخذت بعض البلدان خطوات لحماية البيانات الجينية التي هي بحاجة إلى حماية أشد من الحماية المقدمة للأنواع الأخرى من المعلومات. ويتطلب هذا النهج المتوخى في السياسات المتعلقة بعلم الوراثة، المعروف بالنهج المستثني للبيانات الجينية، إلى إعمال تدابير قانونية خاصة لحماية المعلومات الجينية نتيجة لطابعها التنبؤي والشخصي والعائلي وما إلى ذلك من خصائص فريدة. غير أن العروض التي قدمها الخبراء والمناقشات التي تلتها أوضحت أن البيانات الجينية لم تكن هي النوع الأوحد من المعلومات الصحية التي يمكن استخدامها بغرض التمييز ضد أفراد أو جماعات محددين، ويستصوب من ثم، توفير حماية قانونية متساوية لجميع المعلومات الصحية. لذا، فإن معاملة المعلومات الجينية بمثل معاملة غيرها من المعلومات الصحية المحتمل إساءة استخدامها ضد الأفراد هي النهج الأنسب في هذا الصدد.
	35 - وركزت المناقشات على الموافقة المستنيرة باعتبارها أحد المبادئ الرئيسية المتصلة بمسألة خصوصية البيانات الجينية. فالعديد من القوانين الوطنية المتعلقة بخصوصية هذه البيانات منعت أيا من الأطراف أو بعضها (مثل شركات التأمين أو أرباب العمل) من اتخاذ إجراءات محددة دون تلك الموافقة. وقد اتخذت معظم القوانين من الموافقة المستنيرة شرطا لا بد من أن يستوفيه الطرف الثالث لإجراء أو طلب إجراء اختبار جيني للحصول على معلومات جينية، واشترطت كذلك أن تكون هناك موافقة على الكشف عن المعلومات الجينية، وبخاصة، المعلومات التي تمكن من اكتساب قدرة تنبؤية أيا كانت درجتها.
	36 - وكانت المناقشة أيضا فرصة للنظر في دور لجنة التنسيق المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء، على النحو الذي شجع عليه المجلس الاقتصادي والاجتماعي مقرره 2008/223 المتعلق بمجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز لأسباب جينية. واتضح من المشاورات التي أجرتها اليونسكو مع الدول الأعضاء أن الحاجة تدعو إلى اتخاذ مزيد من المبادرات الدولية في هذا المجال من أجل تعزيز القدرات الوطنية لحماية المواطنين من أي تهديدات ربما تترتب على إساءة استخدام المعلومات الجينية، والممارسات التمييزية. واستجابة لهذه الحاجة، كان هناك توافق آراء بين المشاركين في الاجتماع مؤداه أنه يمكن أن تواصل هذه اللجنة طرح أفكارها بشأن ما يستجد في علم الوراثة من تطورات وآثارها الأخلاقية ورصد تلك التطورات.
	37 - ونظرا لما لعلم الوراثة وممارسته من تأثير في مختلف المجالات التي يغطيها أعضاء اللجنة وأعضاؤها المنتسبون، فإن كل كيان من الكيانات يحتفظ بدوره الهام في مجال اختصاصه المحدد. ويمكن لتبادل المعلومات وتعزيز التعاون بين المنظمات ذات الصلة أن يكون مفيدا، وأن تكون اللجنة محفلا رئيسيا لتحقيق هذه الغاية. لذا، تم الاتفاق على أنه في إطار الولاية المنوطة باللجنة، ووفقا لما هو مبين في اختصاصاتها (ولا سيما الاختصاصات المتعلقة بأن تكون محفلا للمناقشة وتبادل المعلومات وتعزيز أنشطة التنسيق التي تقوم بها في هذا المجال الأمم المتحدة ووكالاتها المتخصصة)، يجوز أن تواصل اللجنة التصدي بانتظام لمسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، من أجل تحديد المجالات التي يكون فيها من المفيد بذل جهود متضافرة أو مشتركة، إضافة إلى الثغرات والمعوقات الرئيسية التي تؤثر على التعاون في هذا المجال.
	ثالثا - الاستنتاجات
	38 - قامت اليونسكو، بوصفها الوكالة المعينة لقيادة أعمال متابعة قرارات المجلس الاقتصادي والاجتماعي بشأن خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، بعدد من الأنشطة الرامية إلى تقييم الوضع الحالي فيما يتعلق بخصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، وتحديد أنسب محفل يواصل فيه المجتمع الدولي تبادل الأفكار في هذا المجال. ولهذا الغرض، أجريت مشاورات استهدفت الدول الأعضاء ووكالات الأمم المتحدة والمنظمات الحكومية الدولية والمؤسسات الأخرى المعنية.
	39 - قد تبين من المشاورات التي أجريت مع الدول الأعضاء من خلال استبيان أن بعض البلدان بدأت منذ الآن، أو هي في سبيلها للبدء في عملية صياغة تدابير تشريعية ومؤسسية لحماية حقوق الإنسان من التمييز القائم على معلومات جينية. ورغم تدنى معدل الاستجابة، فإن البيانات المقدمة من المستطلعين تشير بالتأكيد إلى وجود تنوع في قائمة التدابير التشريعية والمؤسسية القائمة على الصعيد الوطني لحماية حقوق الإنسان من مخاطر التمييز القائم على أساس معلومات جينية. وقد ذكرت أيضا أغلبية البلدان التي أجابت على الاستبيان أن هناك حاجة إلى وضع تشريعات خاصة لمعالجة السياسات والممارسات المتعلقة بإدارة أعمال المصارف البيولوجية، وإدارة الملفات الطبية الإلكترونية، والاستعانة بالطب الشرعي لتحديد الهوية، وبيع أدوات الاختبار الجيني دون وصفة طبية. وهو ما في الوقت نفسه، أعربت البلدان عن ضرورة تعزيز المبادرات الدولية في مجال خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، من أجل تعزيز القدرات الوطنية لمعالجة هذه المسائل، إضافة إلى ضرورة تنسيق العمل الدولي في هذا المجال من أجل تحسين الفعالية والكفاءة.
	40 - وقد استند في المشاورات التي أجريت مع وكالات الأمم المتحدة ذات الصلة والكيانات الحكومية الدولية الأخرى إلى استبيان لاستقاء المعلومات بشأن مختلف الأنشطة المعيارية والبرامج المضطلع بها في هذا المجال. وتشير المعلومات التي تم جمعها إلى أن وكالتين من وكالات الأمم المتحدة (اليونسكو ومنظمة الصحة العالمية)، إضافة إلى منظمات ومؤسسات دولية وإقليمية (منظمة التعاون والتنمية في الميدان الاقتصادي، ومجلس أوروبا، والاتحاد الأوروبي)، وضعت أو هي في سبيلها إلى وضع مجموعة واسعة من البرامج والمبادرات الرامية إلى حماية حقوق الإنسان ضد التمييز لأسباب جينية.
	41 - وعلاوة على ذلك، وبناء على طلب من المجلس الاقتصادي والاجتماعي، دعت اليونسكو اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء إلى المشاركة في إثراء النقاش بشأن الاستجابة الدولية المناسبة للتحديات الناشئة عن العلوم الجينية وتطبيقاتها. وتحقيقا لهذه الغاية، أدرجت مسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز في جدول أعمال الاجتماع العاشر للجنة (مقر اليونسكو، 4-5 آذار/مارس 2011)، وهو ما أتاح الفرصة لتسليط الضوء على الأبعاد المتعددة للقضايا الأخلاقية الناجمة عن التطورات العلمية والتكنولوجية في مجال علم الوراثة. واتضح من المناقشات، التي شارك فيها خبراء في مجالات طبية وقانونية وأكاديمية وجهت إليهم الدعوة، أن الحاجة تقوم إلى معالجة البيانات الجينية لا كمجال استثنائي، ولكن باعتباره مجالا يندرج ضمن المجال الأوسع للمعلومات الصحية التي يجب أن توفر لها الحماية القانونية المناسبة أو غيرها. وقد قاد ذلك إلى القول بأن محط التركيز الرئيسي للسياسة العامة الدولية والوطنية ينبغي أن يتمثل في تفادي التمييز في جميع كل ما ينطبق عليها واقع الحال من سياقات اجتماعية ومؤسسية وسريرية، وذلك لا عن طريق منع إساءة استخدام المعلومات الجينية فحسب، بل وكذلك منع إساءة استخدام جميع أنواع المعلومات المتصلة بالصحة.
	42 - وفي أعقاب المناقشة التي أجريت داخل اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء، رئي أن إنشاء آلية خاصة للتعامل مع خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز ليس هو الحل الأمثل لتلبية رغبة الدول الأعضاء في تعزيز المبادرات الدولية لتشجيع القدرات الوطنية في ذلك المجال. وقد اتفقت الآراء على أنه في إطار ولاية اللجنة بصيغتها المبينة في بيان اختصاصاتها (ولا سيما في ما يتعلق بأن تكون محفلا للمناقشة وتبادل المعلومات وتعزيز تنسيق الأنشطة التي تضطلع بها في هذا المجال الأمم المتحدة ووكالاتها)، يمكن أن تواصل اللجنة التصدي بانتظام لمسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز، من أجل تحديد المجالات التي تستدعي بذل جهود متضافرة أو مشتركة، إضافة إلى الثغرات والمعوقات الرئيسية التي هي بحاجة إلى أن تعالج لأغراض تحسين التعاون في هذا المجال.
	43 - وفي ضوء ما سبق، قد يود المجلس الاقتصادي والاجتماعي (أ) التسليم بتنوع المبادرة التي تتخذه مختلف المنظمات داخل منظومة الأمم المتحدة وخارجها لحماية حقوق الإنسان من احتمال إساءة استخدام المعلومات الجينية لأغراض تمييزية، (ب) التسلم بأهمية تعزيز التعاون الدولي من أجل تعزيز القدرات الوطنية لمواجهة التحديات الأخلاقية الناشئة عن العلوم الجينية وتطبيقها، (ج) دعوة اللجنة المشتركة بين الوكالات المعنية بأخلاقيات علم الأحياء إلى مواصلة التصدي بانتظام لمسألة خصوصية البيانات الجينية وعدم التمييز بغية تحديد المجالات التي تستدعي بذل جهود متضافرة أو مشتركة، إضافة إلى الثغرات والمعوقات الرئيسية التي تحتاج إلى معالجة لتعزيز التعاون في هذا المجال.
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