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حمــــلة

ب إدارة المنظمة الأوروبیة للأمراض النادرة یوروردیس، و المنظمة الدولیة للأمراض النادرة،  
وأعضائھما، في الفترة التي تسبق یوم التغطیة الصحیة الشاملة )12 دیسمبر(، تھدف الحملة إلى  

خلق الوعي ومناشدة صانعي السیاسات بحمایة المساواة في استراتیجیات التغطیة الصحیة  
الشاملة الوطنیة وحزم الخدمات الصحیة الأساسیة. 

 .............................

التزام تاریخي تجاه التغطیة الصحیة الشاملة
في سبتمبر 2019، وقعت الدول الأعضاء الإعلان الأكثر شمولاً وطموحًا بشأن الصحة في التاریخ: 

 )UHC( الإعلان السیاسي للأمم المتحدة بشأن التغطیة الصحیة الشاملة

یعترف الإعلان  بأن التغطیة الصحیة الشاملة ضروریة لتحقیق العدالة العالمیة وضمان "عدم إغفال أحد ". كما ی ؤكد على الحاجة إلى توجیھ  
اھتمام خاص للفئات الضعیفة والمھمشة من المجتمع، بما في ذلك الحاجة إلى تعزیز الجھود لمعالجة الأمراض النادرة )المادة 34( 

في الواقع، لن تكون التغطیة الصحیة الشاملة عالمیة ً حقًا ما لم تتم تلبیة احتیاجات الأشخاص المصابین بمرض نادر.
 .............................

التحدي الذي یواجھ الأشخاص المصابین  بمرض نادر

جمیع أنحاء العالم یواجھو ن ھم  ال ذین یعیشون مع مرض نادر في  
وعائلاتھم تحدیات مشتركة  في  

حیاتھم الیومیة كفئة  ضعیفة ومھم َلةَ. 

مزمن، متقدم، تنكّسي، مسبب للعجز ، 
ومھدد للحیاة في كثیر من الأحیان. بسبب  ندرة كل من 

تلك الأمراض وتناثر السكان، 
فإن الخبرة والمعلومات نادرة.

في النظم الصحیة المصممة للأمراض  الشائعة،  یواجھ 
مرضى الأمراض النادرة  عدم المساواة في  إمكانیة  

الوصول إلى  
التشخیص والرعایة والعلاج.  غالباً ما یؤدي  ذلك  إلى 
عبء اجتماعي ومالي كبیر على الأشخاص المصابین 

بمرض نادر .

6000
 یوجد أكثر من

مـــرض نـــادر

 الـ

ملــیون
شخص

300 
یمثل 

 الـ  300 ملیون شخص الذین یعیشون مع  أمراض 
نادرة في العالم مجموعة كبیرة من  المواطنین الذین 

یحتاجون إلى الدعم  للاندماج في المجتمع والاستمتاع  

بالاحترام الكامل 
لحقوق الإنسان  

الخاصة بھم .

التغطیة الصحیة الشاملة للأمراض النادرة
#UHC4RareDiseases 

صحیفة الحقائق لصانعي السیاسات 
لماذا یتوجب علیك اتخاذ إجراءات لضمان أن التغطیة الصحیة الشاملة في بلدك أو منطقتك تشمل احتیاجات الأشخاص المصابین بمرض نادر والتوصیات للقیام بذلك.

+

تضمن التغطیة الصحیة الشاملة )UHC( أن یتاح لجمیع الناس، في كل مكان، الوصول إلى الخدمات الصحیة الأساسیة عالیة الجودة التي 
یحتاجون إلیھا دون التعرض لضائقة مالیة.

الدول الأعضاء تحتاج إلى النظر في ثلاثة أبعاد للتغطیة عند البدء بالمضي نحو التغطیة الصحیة الشاملة: تعداد السكان، ما ھي الخدمات التي 
تتم تغطیتھا ومقدار التكالیف المغطاة.

الأبعاد الثلاثة للتغطیة الصحیة الشاملة 

معلومات أكثر تفصیلا عن الأبعاد الثلاثة )منظمة الصحة العالمیة(
"الأولویة للأكثر حاجة ً" تعتبر استراتیجیة جیدة لبدء عملیة المضي نحو التغطیة الصحیة الشاملة. و مع تفاوت الأشواط التي قطعتھا

البلدان في جمیع أنحاء العالم بخصوص وضع سیاسات لدعم مجتمع الأمراض النادرة، فإنھ یمكن لأي بلد الیوم اتخاذ إجراءات حاسمة 
لتعزیز إدماج الأمراض النادرة في نموذج أو نھج التغطیة الصحیة الشاملة الخاص بھ. من الممكن إحراز تقدم كبیر بوتیرة سریعة، حتى 

لو كانت البدایة باتخاذ خطوات بسیطة

احصاءات رئیسیة عن الأمراض النادرة

یصیب ما بین 
3.5 و 5.9%

وراثیة 

72%70%
من الأمراض الوراثیة النادرة  

تبدأ  من الطفولة 

 د علاج 
لا یوج 

لغالبیة الأ مراض   
وقلیل  من   العلاجات 

متاحة .
من الأمراض النادرة 

 ..............................

تلبیة احتیاجات الأشخاص ذوي الأمراض النادرة للمضي نحو 
التغطیة الصحیة الشاملة  

0 10203 تعداد السكان:
تغطیة عدد أكبر من الأشخاص. 

الخدمات:
تغطیة عدد أكبر من الخدمات

)الالخدتشخیمات.ص،  الدعم الاجتماعي،  
العلاجات، إلخ(  

التكالیف المباشرة: 
تقلیل المصاریف التي  

یتحملھا الأشخاص  

 من السكان  
خلال فترة حیاتھم.

المعیار الحقیقي لقیاس  مدى شمولیة المجتمع فعلاً  ھو مدى تلبیتھ للاحتیاجات الصحیة الخاصة بفئاتھ الأكثر ضعف ًا. لدى صانعي 
السیاسات الفرصة لدعم مجتمع الأمراض النادرة في بلدھم من خلال اتخاذ عدد من الإجراءات تدریجیاً في كل من الأبعاد الثلاثة للتغطیة  

الصحیة الشاملة. 

اتخذ إجراءات لضمان أن  التغطیة الصحیة الشاملة في بلدك أو منطقتك تلبي احتیاجات  الأشخاص الذین یع 
یشون مع مرض نادر

توصیات لصانعي السیاسات.

 ..............................
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یجب على صانعي السیاسات: 

• رفع مستوى الوعي بالأمراض النادرة وإبرازھا في  جمیع 
القطاعات بما في ذلك القطاع الصح ي والاجتماعي، والعمل،والتعلیم، 

والبحث. 
• دعم تعریف الأمراض النادرة وتصنیفھا وتدوینھا بشكل أفضل. 

• تحسین إمكانیة الوصول إلى التشخیص الدقیق وفي الوقت  
المناسب للأمراض النادرة. 

یجب على صانعي السیاسات: 

• تسھیل الوصول إلى رعایة صحیة عالیة الجودة وعلاجات  
للأمراض النادرة. 

• وضع سیاسات لتحدید واعتماد ودعم الخبراء ومراكز الخبراء في  
مجال الأمراض النادرة بالإضافة إلى شبكاتھم الوطنیة والدولیة.  • تحدید وإنشاء 

الخدمات الاجتماعیة ذات الصلة بالأمراض النادرة  
وسد الفجوة بین الخدمات الصحیة والاجتماعیة.

• تشجیع البحث عن الأمراض النادرة لزیادة توافر الخدمات  
والعلاجات لھذه الفئة من السكان. 

یجب على صانعي السیاسات: 

• ضمان الوصول إلى علاجات میسورة التكلفة : 
المنتجات الطبیة الیتیمة والأدویة الجدیدة والتقنیات الصحیة  للأمراض 

النادرة.  
• ضمان حصول الأشخاص الذین یعیشون مع مرض نادر وإعاقة  

على مستوى الدعم الذي یحتاجون إلیھ.
• ضمان توازن جید بین العمل والحیاة والحمایة من فقدان الدخل  

لأفراد الأسرة الذین یقدمون الرعایة. 

یعیشون مع مرض نادر.توسیع  التغطیة لتشمل الأشخاص الذین

تضمین الخدمات الأخرى وتكییف الخدمات الحالیة مع 
احتیاجات السكان المصابین ب أمراض النادرة.

تتأخر التغطیة التي تشمل السكان بشكل كبیر في معظم البلدان التي  
توجد فیھا فئات مخفیة ومھمشّة مثل الأشخاص الذین یعیشون مع  
مرض نادر. حل تلك المشكلة  یبدأ من خلال جمع البیانات لفھم  

الوضع والعقبات التي تؤثر على التغطیة العادلة .

الأشخاص الذین یعیشون مع مرض نادر لدیھم احتیاجات أكثر  تعقیداً وقد تختلف 
بعض الخدمات الضروریة لھم عن تلك  

الخاصة بعامة السكان. تحتاج السلطات الوطنیة إلى إیلاء اھتمام 
خاص لھذا عند تطویر حزمة الخدمات الصحیة الأساسیة  

الخاصة بالتغطیة الصحیة الشاملة من أجل تضمین الخدمات  
الضرور یة لھذه الفئة السكانیة الضعیفة .

ح مایة الفئة السكانیة المصابة بأمراض نادرة من الم زید من 
الضوائق المالیة. 

غال باً ما یواجھ الأشخاص الذین یعیشون مع مرض نادر صعوبات  مالی ة بسبب ا 
ضطرارھم لتغطیة تكالیف رعایتھم من أموالھم  

ال خاصة  أو دفع تكالیف العلاج. بالإضافة إلى ذلك، لدیھم تكالیف  إضا فیة كبیرة 
مرتبطة باحتیاجاتھم المعقدة، بما في ذلك النقل  

وإ عادة التأھیل والأعباء المرتبطة  بخسارة  أفراد الأسرة الذین  ی قومون بالرعایة 
لجزء من دخلھم. یؤدي ھذا العبء المالي  

الجس یم إلى إفقار الفئة السكانیة المصابة ب أمراض نادرة.  

وضع كل ذلك في إطار خطة وطنیة للأمراض النادرة

أظھرت  تجارب  عدد من البلدان )معظم الدول الأعضاء في الاتحاد الأوروبي، أسترالیا، الفلبین، الیابان( أن تنسیق كل ھذه الإجراءات 
في إطار خطة أو استراتیجیة وطنیة للأمراض النادرة ھو  الحل الأفضل. یجب أن یكون ھناك تدفق تمویل مخصص واتباع نھج متعدد 

التخصصات یحشد ویعزز قدرات مقدمي  الخدمات من مختلف القطاعات. یجب أن یتم ذلك بالتعاون مع  المنظمات الوطنیة  للمرضى  التي 
یمكنھا تقدیم التوجیھ والخبرة والأدلة الواقعیة القادمة من المرضى وعائلاتھم. 

شارك في حملة # UHC4RareDiseases عن طریق النشر على وسائل التواصل الاجتماعي، والاجتماع مع المجموعة الوطنیة  للمرضى  
في بلدك  واستكشاف الطرق التي یمكنك من خلالھا تلبیة احتیاجات ھذه الفئة الضعیفة من السكان في الا ستراتیجیة الوطنیة للتغطیة الصحیة  

الشاملة الخاصة ببلدك. 
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