
 

 بيان صحفي
 

 من نوعه للأمم المتحدة لتعزيز مكانة لالأو القرار 
 بأمراض نادرة  مصابي   مليون شخص  300 

 

ي ضمان اعتماد القرار الأول من    المصابون بأمراض نادرة نجحت حملة عالمية شعبية يقودها الأشخاص  
 
وأسرهم ف

ي تواجه الأشخاص 
 وأسرهم."  بأمراض نادرة المصابي   نوعه للأمم المتحدة بشأن "التصدي للتحديات الت 

 

( ولجنة المنظمات  RDIأعلنت المنظمة الدولية للأمراض النادرة )   -  2021كانون الأول/ديسمبر    16]بروكسل/نيويورك[،  
( اليوم عن اعتماد الجمعية EURORDISوالمنظمة الأوروبية للأمراض النادرة )  (NGO)  الحكومية للأمراض النادرة غي   

ف بأكير من    العامة للأمم المتحدة رسميًا لقرار   ( على مستوى  PLWRD)  مصابي   بأمراض نادرة مليون شخص    300يعير
 العالم وأسرهم. 

،  ويركز القرار على أهمي ي  ،  (SDGsالأركان الرئيسية لأهداف التنمية المستدامة للأمم المتحدة )  ويعزز ة عدم التميي  
والتر

ي المجتمع.  وتحقيقالحصول على التعليم والعمل اللائق والحد من الفقر  تشمل
 المساواة بي   الجنسي   ودعم المشاركة ف 

 

 
 
ي الجمعية العامة للأمم المتحدة ا دولة عضو    193خذ القرار بإجماع ات

 
 ف

حته   مد القرار الذي اقير
ُ
ازيل و إاعت ا،    54قطر برعاية من  دولة  سبانيا والير

ً
ي بلد

الإجماع من جميع الدول الأعضاء  ببتأييد    وحظ 
ي الجمعية العامة للأمم المتحدة البالغ عدده

دولة. وقد جاء ذلك عقب اعتماد اللجنة الثالثة التابعة للأمم المتحدة    193  ا ف 
ا كجزء من أجندتها بشأن التنمية الاجتماعية ويُ 

ً
 نصًا رائد

 
ي  نقطة تحو   عد

ل جوهرية تضع مجتمع المصابي   بأمراض نادرة ف 
 مكانة راسخة ضمن أجندة الأمم المتحدة. 

ي  ل  التصديإلى أن "  يذي للمنظمة الدولية للأمراض النادرةفلامينيا ماتشيا، المدير التنفوأشارت  
لتحديات الخاصة التر

ورية نحو تعزيز مكانة تلك الفئة الضعيفة    عد يُ   ن بأمراض نادرةو المصابالأشخاص  يواجهها   ي أجندة    ومساهمتها خطوة ض 
ف 

ه للقرار  بالإجماع   لأهداف التنمية المستدامة". وأضافت أن "التأييد   2030الأمم المتحدة   رسالة واضحة مفادها أن    يوج 
 " هو أولوية للأمم المتحدة". خلف الركب  أحد ترك مبدأ "عدم 

ح إلى اللجنة الثالثة التابعة  سبانيا لدى الأمم المتحدةلممثل الدائم ل ماريا باسولس، نائب اوقد أكدت   ي قدمت المقير
، التر

ون يقع  ةنادر   المصابي   بأمراضأ نيابة عن المجموعة الأساسية من الدول الأعضاء على أن "الأشخاص  للأمم المتحدة،  
ي المجتمع". ولأ عُرضة لخطر الوصم بالعار 

 شكال متداخلة من التميي   تعوق مشاركتهم الكاملة ف 

ي تدعو ل  العالمية التاريخيةحملة  ال جاءت  
ي  و   لمساواةالتر

ي نجحت ف 
القرار نتيجة لجهود منسقة ودؤوبة قادها  اعتماد  التر

، مثل لجنة المنظمات غي  الحكومية للأمراض النادرة، والمنظمة الدولية للأمراض النادرة، والمنظمة   ي
كاء المجتمع المدن  سرر

اكة مع الأوروبية للأمراض النادرة،   ي أكير من  جمعيات  بالشر
كاء    100الأمراض النادرة الوطنية الناشطة ف  بلد. وقد عمل سرر

ي على وضع إطار  
بما يتجاوز الحالة الصحية، وما يوضح    المصابي   بأمراض نادرة حتياجات الأشخاص  لا المجتمع المدن 

 بمرض نادر على الأسرة كلها. مع الإصابة التأثي  الشامل للحياة  

  

https://www.rarediseasesinternational.org/un-resolution/
https://www.rarediseasesinternational.org/un-resolution/


 

 بيان صحفي
 

 تأثي  القرار

ي المشهد العالمي للسياسات،    المصابي   بأمراض نادرةار يصدر بشأن الأشخاص  يمثل أول قر 
 رئيسيًا ف 

ً
 تحولا

بدمج    ويُبشر 
ي أجندة منظومة الأمم المتحدة وضمن أولوياتها. 

 الأمراض النادرة ف 

ح     ، الرئيس التنفيذي للمنظمة الأوروبية للأمراض النادرة  ،يان لي كام  وقد ض 
ً
"هذا القرار الصادر عن الأمم المتحدة    قائل

ي إطار أجندة  
( هو إطار عمل عالمي داعم لتشجيع وضع سياسات وتنفيذها  SDGsوأهداف التنمية المستدامة )  2030ف 

، و  ي إلى خ يجبعلى الصعيد الإقليمي ي الاتحاد الأورونر
 طة عمل أوروبية للأمراض النادرة". أن يتحول ف 

على أن: "قرار الجمعية العامة للأمم المتحدة يجسد قوة    أنديرس أولاوسون رئيس لجنة المنظمات غب  الحكومية وأكد  
  . يشكلون معًا مجتمعًا    المصابي   بها أن الأمراض النادرة هي حالات فردية نادرة، فإن الأشخاص    بالرغم منالمجتمع العالمي

 ً اف  كبي  ا قويًا ومُلهمًا من الأمم المتحدة. ومعًا، فإننا به ا يستحق الدعم والاعير
ً
ل صوت

ّ
شك

ُ
 ." ن

ي حاليًا على التواصل مع منظمة الصحة العالمية لمواصلة الاستفادة من الزخم الناتج عن هذا  
كاء المجتمع المدن  يعمل سرر

المساواة على  يركز  قرار  إصدار  إلى  والدعوة   ، ي
التاريخ  للأشخاص   الإنجاز  الصحية  الرعاية  منظومات  وتقوية  الصحية 

 . المصابي   بأمراض نادرة

 معلومات إضافية  
 

 معلومات عن الأمراض النادرة  
 

 على مستوى العالم.  مصابي   بأمراض نادرة  مليون شخص  300هناك ما يزيد على  •

ي مستوى الوعي العامهناك  •
 
بالأمراض النادرة، الأمر الذي يؤدي إلى زيادة مخاطر الإقصاء الاجتماعي   انخفاض ف

 . مصابي   بأمراض نادرةالوأشكال متعددة من التميي   ضد الأشخاص 

ي  مرض نادر  6000هناك أكير من  •
 مرحلة الطفولة. يبدأ معظمها ف 

ا ما تهدد غالبًا ما تكون الأمراض النادرة  • ً  . بالوفاةمزمنة وتقدمية، وكثي 
 

ي  
كاء المجتمع المدن   معلومات عن سرر

 

ي    لجنة المنظمات غب  الحكومية للأمراض النادرة •
نشئت تحت مظلة مؤتمر منظمات المجتمع المدن 

ُ
هي لجنة فنية أ

للجنة إلى تعزيز أوجه التعاون والعمل داخل الأمم  (. وتهدف ا CoNGOذات العلاقة الاستشارية بالأمم المتحدة )
 . المصابي   بأمراض نادرةالمتحدة من أجل الأشخاص 

وأسرهم.    مصابي   بأمراض نادرةال( هي التحالف الدولىي الممثل للأشخاص  RDI)  المنظمة الدولية للأمراض النادرة •
ي أكير من    81وتضم شبكة المنظمة الدولية للأمراض النادرة  

 حول العالم.   د  بل  100منظمة تمثل الجمعيات الناشطة ف 

منظمة للمرض  المصابي   بأمراض نادرة   984هي تحالف يضم    ( EURORDIS) المنظمة الأوروبية للأمراض النادرة •
 داخل أوروبا وخارجها.  بأمراض نادرة مريضٍ مصابمليون  30تتعاون فينا بينها لتحسي   حياة  

 
 

  مسؤولو الاتصال: 
ي المنظمة الدولية للأمراض النادرة، 

اتيجية ف  ي ماكابيلا، مدير المشاركة الإسير
 lawulani.Mkhabela@rarediseasesint.orgHهلاولولان 

كة  ، سرر (، FTI Consultingفلورنس هوغينولير  ي  Florence.Hugenholtz@fticonsulting.com )الاتحاد الأورونر
كة   Rachel.Kleiman@fticonsulting.com)الولايات المتحدة(،   FTI Consultingراتشيل كليمان، سرر
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