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 کشورها ریو سا رانیدر ا نادر یهایماریب مدیریت
 

 

 

 

 چکیده 

، تشکیل صندوق  بیمه پایههای اخیر تصویب قوانینی معطوف به حمایت از بیماران نادر از قبیل گسترش پوشش  ر سالد

صعب  های یبیمار و  بند  خاص  )موضوع  سال    «17»تبصره  «  ن»العلاج  بودجه  ملی  1401قانون  سند  تصویب  و   )

ها  رسد همچنان برخی چالشنظر میبهاست، اما  ی در این حوزه بوده  مؤثرگام    (1401)مصوب    های نادر ایرانبیماری

های  در مدیریت بیماری  نفعذیهای  ، مشخص نبودن وظایف دستگاهجمله پراکندگی اعتبارات مرتبط با این حوزهاز  

اساس    اینبر  های نادر وجود داشته و نیازمند توجه سیاستگذاران است.  اطلاعات بیماری  پراکندگی نادر در سند ملی،  

 درنظر گرفته شود: های نادر در کشور در راستای مدیریت بیماریملاحظات زیر   ضرورت دارد

المللی و با درنظر داشتن معیارهای عینی، میزان شیوع بیماری و  )منطبق با تعاریف بین  ی نادرهاتبیین بیماری  -

 ، ها و بیماراناطلاعات بیماری یکپارچگی( و  ...

 ، در قوانین بودجه سنواتی  نادرهای بیماریمربوط به  کافی و تجمیع اعتبارات  اعتبار تأمین -

پیشگیری از شیوع و  منظور  به،  لازم   های تشخیصی های پیش از ازدواج و انجام آزمایشمشاوره  ای پوشش بیمه  -

 ، های نادر در کشور( )با توجه به ژنتیکی بودن غالب بیماری  هاموقع بیماریبهشناسایی 

مالی ناشی از درمان و حمایت از   های نادر در کشور در راستای کاهش بار مالی بیماری تأمینتبیین الگوی بهینه  -

 ، بیماران مبتلا

پیشگیری از بروز  ،  هاتشخیص زودرس بیماری)های نادر  بیماریابعاد مختلف  حمایت و ترویج تحقیق و توسعه در    -

داروهای مرتبط    تأمین  هایکاهش هزینهمنظور  بهداروهای کمیاب    تولید   همچنین   و،  موقعبهموارد جدید و ارائه خدمات  

 ، ( های نادربا بیماری

اهداف سند ملی منطبق با منابع درنظر گرفته    تحققدر راستای  های متولی و همکار  دستگاههای اجرایی  اقدام  تبیین   -

  .شده
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 مدیریتی هخلاص

  5000. تاکنون حدود  کرده است های مهم نظام سلامت تبدیل  هایی دارند که آنها را به یکی از چالش های نادر ویژگی یماری ب 

   . شود به آنها نادر گفته می   شایع نبودن در جامعه، دلیل  به که  بیماری نادر در سراسر جهان شناسایی شده    8000تا  

نادر  بیماری در جهان    عموما  های  آن  روند شیوع  و  نادربودن  و گزینه  و همچنیناز حیث  دانش  درمانی  فقدان  های 

خانواده  بیماران  ، مناسب ارائهو  یا  و  آنان  متعددی  های  با مشکلات  را  میکنندگان خدمات  میان  .  کندروبرو  این  در 

مشکلات  کردن  ی در مرتفع  مؤثرل  درمانی متناسب با نیاز بیماران عام  -  های بهداشتیهای اقتصادی و مراقبتنظام

 .  روی آنها خواهند بودپیش

مالی    تأمین دهد که  های نادر در کشور نشان میمروری بر قوانین بودجه سنواتی و سایر قوانین مرتبط با بیماری

  1401قانون بودجه سال    «17»تبصره    « ن»های نادر در ایران تا پیش از تصویب بند  های مربوط به بیماریمراقبت

های  از جمله بنیاد امور بیماری  مختلفهای  از محل،  1400تا    1395های  که در طی سالنحویبهبود.    پراکندگیدچار  

طرح تحول سلامت )حمایت   ، بی(ایهای نادر از جمله اوتیسم و اس و بیماریامخاص )هموفیلی، تالاسمی، سرطانی و 

العلاج  یارانه دارو و شیرخشک )پرداخت یارانه دارویی بیماران خاص، صعب،  العلاج(و حفاظت از بیماران خاص و صعب

العلاج و کمک به مجمع خیرین سلامت، زنجیره امید، بیمارستان محکم و  بیماران خاص و صعب  درمان ،  و متابولیک(

هزینه درمان بیماران خاص  کمک سازمان بیمه سلامت ایران ) ،  محک و بیماری اپیدرمولایزیس بلوزا و سلیاکسسه  ؤم

ت  ریمرکز مدی،  کمک  -   جویی ارزی در معالجه بیمارانصرفهامنای  تئهی ،  اس(ام)هموفیلی، تالاسمی، دیالیزی، سرطانی،  

پیوند( به  نیازمند  بیماران  )مدیریت  به  ،  پیوند عضو  تحملهزینه  تأمینکمک  )بیماران هموفیلی(،  های  ناپذیر درمان 

العلاج )نادر( در قوانین بودجه سنواتی  میلیارد ریال در راستای حمایت از بیماران خاص، صعب  75،366اعتباری معادل  

 .  شدبینی و مصوب پیش

، تعدد مراجع و تنوع در  در قوانین بودجه سنواتی   نیاز برای درمان این بیماران مورددرنظر گرفتن اعتبارات  رغم  به

پراکندگی اعتبارات درنظر    :از قبیل  های مرتبط به این حوزه برخی چالشوجود  همچنان  شده به آنان،    خدمات ارائه

عدم  ای برخی خدمات مرتبط با بیماران نادر،  های سنگین درمان بیماران، عدم کفایت پوشش بیمههزینهگرفته شده،  

و ...  ی حمایتی  ها، مشخص نبودن سیاستآگاهی و شناخت کافی از بیمارینبود  ،  های نادراطلاعات بیمارییکپارچگی  

   نیاز، با چالش مواجه کرده است.موردهای نادر را به خدمات دسترسی بیماران مبتلا به بیماری

  العلاجهای خاص و صعبصندوق بیماریو همچنین  های نادر ایران سند ملی بیماری تدویناین راستا،  در

العلاج  بیماران نادر و صعب  بهای و مالی  های بیمهارائه حمایتبا هدف تجمیع منابع و مدیریت آنها در    1401در سال  

 .استهای نادر در کشور ی در جهت مدیریت بیماریمؤثراقدامات 

 وضعیت موجود لازم است موارد ذیل در دستور کار قرار گیرند: یمنظور ارتقا بهاما 

المللی و با درنظر داشتن معیارهای عینی، میزان شیوع بیماری و  )منطبق با تعاریف بین  های نادرتبیین بیماری  -

 ، ها و بیمارانیکپارچگی اطلاعات بیماری...( و 
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 ، های نادر در قوانین بودجه سنواتیمربوط به بیماری اعتبار کافی و تجمیع اعتبارات تأمین -

مالی ناشی از درمان و حمایت   های نادر در کشور در راستای کاهش باربیماری مالی  تأمینالگوی بهینه تبیین  -

 ، از بیماران مبتلا

های تشخیصی لازم، در جهت پیشگیری از شیوع و  های پیش از ازدواج و انجام آزمایشمشاوره  ایپوشش بیمه  -

 ، های نادر در کشور( ها )با توجه به ژنتیکی بودن غالب بیماریبیماری موقع بهشناسایی 

پیشگیری از  ،  هاتشخیص زودرس بیماری)های نادر  بیماریابعاد مختلف  در    حمایت و ترویج تحقیق و توسعه  -

داروهای    تأمین های  کاهش هزینه  منظور بهو همچنین تولید داروهای کمیاب    موقعبهبروز موارد جدید و ارائه خدمات  

 ، های نادر( مرتبط با بیماری

در راستای تحقق اهداف سند ملی منطبق با منابع درنظر    های متولی و همکار های اجرایی دستگاه اقدامتبیین    -

   .گرفته شده

 

 مقدمه 

  انسانی  هایجمعیت در کمی شیوع یا فراوانی کهشود  ی گفته میهایبیمارینادر به    هایبیماریتعریف ساده  یک  ر  د

تدریج باعث ناتوانی فرد در انجام  های مزمن، پیشرونده و حادشونده هستند که بهبیماری  ء جزهای نادر  بیماری .دارند

العمر برای ماداماحتمالا  یک وضعیت    درمان در دسترس باشد، این بیماریحتی در جایی که    [1].شوندها میفعالیت

های نادر رنج  های نادر در هر کشور کم است، تعداد کل افرادی که از بیماریکه شیوع بیماریحالیدر.  بیمار خواهد بود

های نادر  ضروری است که شیوع بیماریتوجه به این نکته  [2] .استمیلیون نفر در سراسر جهان  400حدود  ،برندمی

است،بر  متفاوت  بیماری  نوع  بیماریطوریبه  ( 1)جدول    اساس  از  برخی  نادر که  هر    های  نفر در  نفر   100.000یک 

 [3] .کنندیا کمتر را مبتلا می جمعیت

 

 [ 4]تعاریف بیماری نادر در کشورهای مختلف   .1جدول  

 شده بیمار برای مقایسه  استانداردنسبت  اساس تعریف بر نسبت بیمار   کشور

 نفر جمعیت  1538نفر در هر    1 هزار نفر جمعیت   100نفر در هر    65 برزیل 

 نفر جمعیت  1659نفر در هر    1 هزار نفر در کل جمعیت  200از    کمتر آمریکا 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   آرژانتین 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   هزار نفر جمعیت   10نفر در هر    5 استرالیا 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   هزار نفر جمعیت   10نفر در هر    5 شیلی 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   کلمبیا 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   هزار نفر جمعیت   10نفر در هر    5 اتحادیه اروپا 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   هزار نفر جمعیت   10نفر در هر    5 مکزیک 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   هزار نفر جمعیت   10نفر در هر    5 نروژ 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   پاناما 

 جمعیتنفر    2000یک نفر در هر   نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   سنگاپور
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 شده بیمار برای مقایسه  استانداردنسبت  اساس تعریف بر نسبت بیمار   کشور

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   انگلیس 

 نفر جمعیت  2000یک نفر در هر   هزار نفر جمعیت   10نفر در هر    5 سوئیس 

 نفر جمعیت  2507یک نفر در هر   هزار نفر در کل جمعیت  50کمتر از   ژاپن 

 هزار نفر جمعیت   10یک نفر در هر   هزار نفر جمعیت   100نفر در هر    10 روسیه 

 هزار نفر جمعیت   100نفر در هر    10 هزار نفر جمعیت   100نفر در هر    10 پرو

 

درصد از جمعیت جهان به یکی از حدودا     5.9تا    3.5زند که بین  تخمین می 1های نادرسازمان اروپایی بیماری

تا    6مبتلا هستند. اتحادیه اروپا پیشنهاد کرده است که بین  بیماری نادری که تا به امروز شناسایی شده است،    6000

 [5].درصد از جمعیت اروپا ممکن است در طول زندگی خود به یک بیماری نادر مبتلا شوند 8

ها مزمن، پیشرونده و حادشونده بوده  ، از جمله اینکه این بیماریهستندهای خاصی  های نادر دارای ویژگییماریب

را مختل می بیمار  زندگی  اصولا   بهد.  نکن و  فعالیت  همچنین  انجام  در  فرد  ناتوانی  باعث  و  تدریج  های شخصی شده 

می بین  از  را  وی  فردی  از    ه مطالعاساس  برد.  نبراستقلال  بیش  شده  بیماری  80انجام  از  از  درصد  ناشی  نادر  های 

های جسمی و ذهنی تظاهر  درصد با طیف وسیعی از علائم عصبی و ناتوانی  75ژنتیکی یا مادرزادی است و    هایانحراف 

بیماری  [6]کنند.می یا  همچنین  کودکان  بیشتر  نادر  میبزرگسالان  های  قرار  تأثیر  تحت  را  و  جوان    رو ایناز  دهند 

 د.  نکن مشکلات قابل توجهی را هم برای والدین و هم بیماران ایجاد می

یافتهبر  بیماری  مؤسسه های  اساس  از  بسیاری  آمریکا  و  پزشکی  هستند  و کشنده  درمان  بدون  نادر    تقریبا  های 

مییک  متولد  نادر  بیماری  یک  با  که  کسانی  از  سوم  قبل  می  5شوند،  به  اولین    [7]میرند.سالگی  مبتلایان  مشکل 

تا چند سال یا حتی چند دهه طول بکشد، در    امکان داردبیماری است که    موقعبه  تشخیص ندادنهای نادر  بیماری

اندازد و این امر  میخیر  أ تچنین شرایطی طبیعی است که همین تشخیص دیرهنگام، آغاز دوره درمان مناسب را به  

  مؤسسه  توسط  2014. طبق تحقیقاتی که در سال  تواند نتایج غیرقابل جبرانی را برای بیماران در پی داشته باشدمی

نفر    7.3طور متوسط در طول بیماری به  بهبه یک بیماری نادر    بیمار مبتلاهر  که  انجام شد، نشان داد    2گلوبال جنز 

البته باید درنظر    [8]کشد.سال طول می  4.8  حدود  کند و از شروع علائم تا تشخیص دقیق بیماریپزشک مراجعه می

  ، شوند و این ویژگی نه از یک بیماریها مشخص میای از اختلالات و نشانههای نادر با تنوع گستردهداشت که بیماری

شایع این   ا  نسبتهای متفاوت است. همچنین نشانه (برندکه از اختلال مشابهی رنج می)بلکه از یک بیمار به بیمار دیگر  

تبیماری است  ممکن  تشخیصها،  یا  اشتباه  تشخیص  به  منجر  خود  و  نکرده  شود.    ندادن   ظاهر  اساس  اینبربیماری 

امکانات لازم    تأمینتنها موجب افزایش توانمندی بیمار در قبول شرایط و  نگام بیماری نههرسانی و تشخیص بهاطلاع 

و برخورداری از امکانات پیشگیری از بروز مشکلات ثانویه    موقعبهدر جهت بهبود سطح زندگی وی شده، بلکه با آگاهی  

بیماری جلوگیری   و روحی    کردهو همراه  بیشتر جسمی  و کاهش صدمات  بیماران  افزایش سطح سلامت  و موجب 

 
1. European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS)  

.2  :Global Genes   کنند.  های نادر و ژنتیکی مبارزه می هایی است که با بیماری یک سازمان غیرانتفاعی جهانی برای حمایت از افراد و خانواده

 . های نادر و ژنتیکی استاین سازمان با یک جین آبی »روبان ژن« مرتبط است که هدف آن افزایش آگاهی بیماران مبتلا به بیماری 
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اقدامات پیشگیرانه سبب جدشومی این  اینکه  منابع بخش سلامت در  . ضمن  اتلاف  از  از    راستای لوگیری  جلوگیری 

 [ 9]های کمرشکن آن خواهد شد.رونده درمان و هزینهاقدامات پیش

گیرند.  های نادر در دنیا مورد بررسی قرار میروزانه تعداد زیادی بیماری یا نشانگان برای ثبت در لیست بیماری

ای برخوردار است. نیاز به تجهیزات پیشرفته  ه به این موضوع از اهمیت ویژهدهد که توجها نشان میفراوانی این بیماری

های بسیار هنگفت  ل هزینهیتحم  سببهای نادر  درمان قطعی برای اغلب بیمارینبود  تشخیصی و درمانی و همچنین  

د  شومی  تأمینواردات به کشور  صورت  به  است. با توجه به اینکه اغلب داروهای این بیمارانده  شبیماران    در طول زندگی

 شود.  های نادر در نظام سلامت محسوب میهای اساسی مرتبط با بیمارییکی از چالش  درمانیهای  هزینه  تأمین  بنابراین

های  های نادر، سیاستبیماریمالی    تأمین  درخصوصکشورهای منتخب    هگزارش حاضر ضمن بررسی نحوه مواجه

 .کندمیلازم را ارائه   هایپیشنهادکشور را در موضوع مذکور بررسی و  

 

 های نادربندی بیماری تقسیم 
 

های نادر منشأ ژنتیکی دارند )یک ژن یا چندین ژن در بروز این اختلال نقش دارند( اما علل  درصد از بیماری  80حدود  

های نادر اثرگذار هستند.  نیز در بروز بیماری  3و یا سایر اختلالات نادر   2عوامل سمی   1، عفونیدیگری نیز از جمله عوامل  

شوند. این  ها یا ماده ژنتیک انسان ایجاد میهایی هستند که در اثر نارسایی یا جهش در ژنهای ژنتیکی، بیماریبیماری

 [ 10] .کنندهای بعد بروز میاختلالات اغلب در زمان تولد و یا سال

ها  ها متفاوت باشند، بنابراین بیماری که در برخی از جمعیتتوانند از نظر شیوع بین جمعیتهای نادر میبیماری

های عفونی  های ژنتیکی و بیماریویژه در مورد بیماریبهاین امر  . )در برخی دیگر شایع باشدامکان دارد  نادر است  

این بیماری در بیشتر مناطق آسیا نادر است،   . کیستیک، یک بیماری ژنتیکی استعنوان مثال، فیبروز به(. صادق است 

 [ 11].تبار نسبتا  شایع استاروپاییاما در اروپا و در جمعیت 

  جوامع های نادر در  تجربه کافی در مدیریت بیماری  عموما  توجه به تعداد محدود افراد مبتلا به یک بیماری نادر،    با

بازپرداخت    عموما   ی مربوط،بالای داروهاو هزینه  های نادر  نبود انگیزه اقتصادی برای توسعه درمان بیماریوجود ندارد.  

 [12] کند.از بودجه عمومی را با چالش مواجه می

اشاره کرد    [13]های نادر در آسیای جنوب شرقی«بیماریوضعیت مدیریت  ( در مقاله خود با عنوان »2016شفی )

شده  برخی اقدامات انجاممنظور  بههای اخیر  های نادر در دههگذاری برای بیماریهای سرمایهعمومی و فرصتگاهی  آ  که

اغلب  در   در ایالات متحده  1983در سال    4داروهای کمیاب   قانونتصویب  بیماران و همچنین    حامی های  گروهسوی  از

های  را از جمله مشوق  کمیاب   های مالی برای تحقیق و تولید داروهایانگیزهمذکور  قانون    .کشورها افزایش یافته است

 
می بیماری . 1 عفونی  بودن،  درند  توان های  نادر  بوتولیسم(،  به عین  یا  هاری  )مانند  باشند  ترسناک  و  سایر  حالی در خوبی شناخته شده  که 

 .مبهم هستند )مانند سندرم لمیر( ا  واقعها بیماری

عنوان مثال، مزوتلیوما سرطانی است  به های نادر شود.  تواند باعث بروز بیماری قرار گرفتن در معرض مواد سمی طبیعی یا مصنوعی نیز می . 2

 .شودکه معمولا  در اثر قرار گرفتن در معرض آزبست ایجاد می 

 . ها، اثرات نامطلوب درمان و بسیاری موارد دیگرای، آسیب کمبودهای تغذیه . 3

4  . Orphan Drug 



 

 مجلس شورای اسلامي   یهامركز پژوهش   __________________________________________________  
 

 

6 

،  1993، 1983)دنبال این قانون، هر دهه به .کندایجاد میهای تحقیقات بالینی مالیاتی، حمایت از ثبت اختراع و یارانه

شده توسط سازمان غذا و داروی ایالات  یید  أتتعیین و    داروهای کمیاب  تعداد   افزایش قابل توجهی در(  2013تا    2003

  2002در سال    های نادرقانون بیماری ایالات متحده منجر به تصویب  در  های مستمر  تلاش.  ه استمتحده مشاهده شد

  های نادر و داروی کمیاب بیماری  کشورهای دیگر نیز در دو دهه گذشته قوانین خود برای به رسمیت شناختن   .شد

جنوبی  کره( و  2002(، اروپا )2000(، تایوان )1997(، استرالیا )1993(، ژاپن )1991دنبال کردند، از جمله سنگاپور )

های نادر در برخی از کشورها، به  و قوانین مربوط به بیماری  در زمینه داروهای کمیاب  پیشرفترغم  به(. اما  2003)

در سطح جهان  های نادر  برای بیماری  مؤثرهای مالی، نابرابری در دسترس بودن درمان  نش علمی و انگیزهدلیل فقدان دا

 [14]وجود دارد.همچنان 

 

 نادر هایبیماری های نظام سلامت در مواجهه با چالش

های  بیماریهای نادر حاصل شده است، اما همواره  های زیادی در زمینه بیماریسال اخیر پیشرفت  10گرچه در طی  ا

ها به دلیل دشوار و  عنوان مثال تشخیص این قبیل بیماریبه.  کندمیهای سلامت را با چالش مواجه  نادر اغلب نظام

اطلاعاتی    هاینظامکنندگان خدمات نیازمند  ا از سوی ارائهبر بودن فرآیند تشخیص و کمبود تجربه درمان آنهزمان

نگام بیماری علاوه بر کاهش اثرات بیماری  هتشخیص بهقطعا   کننده خواهد بود.  برای خدمت گیرنده و ارائه  پشتیبان

 منجر به استفاده کارآمد از منابع سلامت نیز خواهد شد.  ،بر بیمار

به ترتیب در کشورهای سوئد و فرانسه  اساس مطالعات انجام شده،  برهای نادر است.  بیماری  بر بودنهزینهمسئله دیگر،  

محدود بودن    توجه به  با [15]دهند.های دارویی را داروهای نادر تشکیل میدرصد از کل هزینه 4.9درصد و   4.1حدود  

بنابراین  قیمت بوده و  های داروسازی، اغلب این داروها گرانشرکت  انحصاریهای نیازمند داروهای مذکور و موقعیت  گروه

   آورد.را بر نظام سلامت و خانوارها وارد میزیادی هزینه 

های نادر موضوع دیگری  های سلامت برای بیماران مبتلا به بیماریمراقبت  دهنده سازماندهی مراکز ارائهنحوه  

در گسترش مراکز حائز اهمیت   ،مندی افراد و از سوی دیگر محدودیت منابعاست که با توجه به اصول دسترسی و بهره

رسانی  خدمتقه برای وجود تعداد محدودی از مراکز یا حتی یک مرکز بزرگ در کشور یا منطمعنا که آیا به این است. 

های  افزایش دسترسی آنان به مراقبتمنظور  بهتر است یا وجود مراکز کمتر تخصصی اما متعدد  به این بیماران مناسب

 [16]موردنیاز.

مرتبط با بیماران نادر از حیث سطح و عمق خدمات مسئله دیگری است که بیماران    پوشش بیمه خدماتموضوع  

گیران را با چالش مواجه کرده است. در مطالعات متعدد بیان شده است که  و همچنین تصمیم  های نادر مبتلا به بیماری

کم در جامعه، اغلب این نگرانی وجود  نسبتا   های نادر با جمعیت  دلیل هزینه بالای درمان بیماران مبتلا به بیماریبه

 [17].کندرا تضعیف می  هابیمهمالی منابع ری پایداگر پایه، های بیمهصندوقاز سوی های نادر دارد که پوشش بیماری

گر از پوشش خدمات درمان بیماران نادر، پیامدی جز عدم دسترسی  های بیمهاما باید اذعان داشت که خودداری صندوق
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مالی ناشی از    و یا تحمل بارهای سنگین  دلیل ناتوانی در پرداخت هزینهنیاز، بهموردهای  به مراقبتبیماران  مطلوب  

   دریافت خدمات نخواهد داشت.

،  نادر برای بیماران  بیماران  پرداخت متفاوت از سایر  مشارکت در  ی متعددی از جمله  یهاخصوص روشایندرالبته  

در راستای  گر در برخی کشورها،  های بیمهنادر توسط برخی صندوقهای  مبتلایان به بیماریدهی به داروهای  اولویت

 [18]دارد.  های نادر وجودحمایت از بیماران مبتلا به بیماری

ای از معیارها شامل سطح نادر بودن بیماری، نیازهای برآورده  در بسیاری از کشورهای اتحادیه اروپا، دولت از مجموعه

خصوص  درگیری  یافته، پیامدهای کمرشکن و فقرزا و ... برای تصمیموزه سلامت، اثرگذاری اعتبارات اختصاصنشده در ح

 [19]کند.ای بیماران خاص استفاده میقرار گرفتن یک خدمت در بسته خدمات بیمه

 

 نادر هایبیماریمالی   تأمینخصوص درهای اخلاقی دیدگاه

های  بندی در مورد بیماریپایداری منابع مالی مواجه هستند. اولویت  مرتبط باهای  های سلامت همواره با چالشنظام

ل اساسی در این حوزه سطح ارزش  ؤاساست.  های ارزشی است که از منظر اخلاقی حائز اهمیت  نادر در برگیرنده انتخاب

حداکثر سلامتی حاصل    ، به ازای بودجه محدود  به طوریکه  ، اندرمان بیماربندی  اولویتو اهمیت کارایی تخصیصی )

 [ 20]های نادر است.برای بیماران مبتلا به بیماریشود( 

گران دولتی و خصوصی در کشورهای  های بالا توسط بیمه های نادر و صرف هزینه داروهای مرتبط با بیماری   تأمین   عموما  

برقراری  برای  آنها    تأمین برای    موردنیاز دهی مزایا و منابع مالی  یافته پذیرفته شده است. ضمن اینکه چارچوب عمومی وزن توسعه 

 شود.  گر درنظر گرفته نمی های بیمه از سوی سازمان   ، 1قانون نجات ای، با درنظر داشتن  پوشش بیمه 

این قاعده،  کند.  را بیان می  (به هر هزینه ممکن )  ،خطر معرض  قاعده نجات، انگیزه اخلاقی نجات زندگی افراد در  

ای دارد. در دیدگاه  عنوان یک اصل تخصیص منابع محدود در یک نظام بیمهبه دیدگاه سودگرایی تعارض آشکاری با 

که در قانون نجات، میل به نجات زندگی یک فرد در معرض    حالیسودگرایی، اولویت با منفعت اکثریت افراد است در

به حداکثرسازی    دنتوجه نکرخطر، بدون درنظر گرفتن هزینه صرف شده برای فرد است. اما به واقع قاعده نجات به دلیل  

مندی برخی بیماران از خدمات سلامت همواره مورد نقد بوده است. سلامت در کل جمعیت و کاهش منفعت یا بهره

حداکثرسازی مزایای سلامت درنظر گرفته شود،    منظوربهبه عنوان ابزار سیاستی    اثربخشی   -   هزینه ضمن اینکه چنانچه  

 ای قرار نخواهند گرفت.  بیمهدر اولویت برای پوشش  های نادربیماری 

با درنظر داشتن هزینه داروهای بیماران نادر، نظام سلامت با یک مبادله روبرو خواهد بود که در آن پرداخت برای  

 های شایع است.  داروهای نادر برابر با محدود کردن برخی مزایا برای بیماران مبتلا به بیماری

های نادر، میزان توجه و ارزش  برای نجات افراد مبتلا به بیماری  دنیازموراما باید درنظر داشت که صرف هزینه  

ای  اساس منابع سلامت باید به گونهاینبردهد.  ها را نشان داده و مطلوبیت اجتماعی را ارتقا مینهادن به زندگی انسان

 دریافت کنند.  ی  خدمات کاف، بالا نیزای با سطح نیاز تخصیص یابد که بیمارترین اعضای یک صندوق بیمه
 

 

 
1. Rule of Rescue 
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 المللیبیننادر در اسناد  هایبیماری 

تقویت تلاش    بر  در نیویورک« 2019پوشش همگانی سلامت در سال    ی نشست عال»اعلامیه    «34»بند  در  الف(  

 [ 21. ]عنوان بخشی از پوشش همگانی سلامت اشاره شده استبهنادر  هایبیماریکشورها برای پوشش 

های جاری و آینده پوشش همگانی سلامت در سراسر دنیا  از چرخه فعالیتنادر    های بیماریخارج کردن  

  ، عنوان پایه پوشش همگانی سلامتبهو یا اولویت ندادن به آنها، عدول اخلاقی و عقلانی از اصل همبستگی  

 ی است.  تیک مفهوم سیاس 

ی است که ریشه  تبلکه سیاس  ،نادر در پوشش همگانی سلامت، تصمیم فنی یا مدیریتی نیست  هایبیماریادغام  

رای تحقق پوشش  بنادر یک شرط ضروری    هایبیماریتر دارد. برآورده کردن نیازهای افراد مبتلا به  در جامعه منسجم

تواند داعیه تحقق  و هیچ کشوری نمی  شتهی دات که ریشه در فلسفه سیاس  است  همگانی سلامت و یک گزاره اخلاقی

 .طور عادلانه نیازهای بیماران نادر را محقق ساخته باشدبهداشته باشد مگر اینکه  نی پوشش همگا

کند  میبیان  (  1966)1سازمان ملل  المللی حقوق اقتصادی، اجتماعی و فرهنگینامه بین( میثاق12ماده )ب(  

سمی و روانی را به  مندی از بالاترین استاندارد سلامت جنامه باید حق هر فرد برای بهرهمیثاقکه کشورهای طرف این  

نامه، اولویت دادن برای دسترسی به داروهای ضروری باید با تکیه بر حقوق انسانی و  رسمیت بشناسند. در این میثاق

ابع در دسترس برای حرکت به سمت دستیابی به بالاترین  ها به استفاده از حداکثر منتعهد دولت)  2اساس اصل تحقق تدریجی بر

 .صورت گیرد سطح سلامت برای هر فرد( 

باید اشاره داشت که تحقق تدریجی لزوما  دسترسی سریع هر فرد به خدمات با هرنوع هزینه نیست. بلکه دسترسی  

بندی درمان را از  ریجی اولویتتدریجی مدنظر است. ضمن اینکه تحقق تد صورت  به  های سلامتهمه افراد به مراقبت

 [22].کندمیطریق صرف منابع در دسترس برای تعداد زیادی از افراد با کمترین هزینه و بدون هرگونه تبعیض تضمین  

 

 ب نادر در کشورهای منتخ هایبیماریمالی تأمینمقایسه سازوکارهای 

  های بیماریمالی سلامت و همچنین پیشرو بودن در مدیریت    تأمینبا درنظر داشتن متغیرهایی از جمله تنوع نظام  

مقایسه نظام  منظور  به  ژاپن و استرالیا )بیمه سلامت ملی(  ، هلند )بیمه اجتماعی سلامت(  ،کشورآلمان، فرانسه  5نادر،  

 نادر در این مطالعه انتخاب شدند.   هایبیماریمالی  تأمین

 الف( کشور فرانسه

هم پژوهش  توجه  و  درمان  به  سال    هایبیماریخصوص  درزمان  از  آغاز    1995نادر  فرانسه  کشور  میزان  شددر   .

 است.   میلیون نفر( 3درصد کل جمعیت آن کشور )حدود  6تا  4نادر در کشور فرانسه حدود  های بیماری

( را برای 3PNMR3نادر )   هایبیماریکشور با همکاری وزارت آموزش عالی، سومین برنامه ملی  وزارت بهداشت این  

 
1. Covenant on Economic, Social and Cultural Rights 

2. Progressive Realization 

3. Plan National Maladies Rares 2018-2022 
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که برنامه اول و دوم به ثبت اطلاعات بیماران نادر در    به ذکر است لازم    [23].اندکردهارائه    2018  - 2022بازه زمانی  

رتال ملی بیماران نادر و رصد آنها پرداخته است. اما برنامه سوم با هدف کاهش زمان دریافت خدمات، تقویت پایگاه  وپ

دهندگان خدمت،  هماهنگی میان ارائهمنظور  بههای بالینی  تحقیقات، تقویت نقش شبکه  ی ارتقابرای  های موجود  داده

نادر انجام گرفت، که اعتباری معادل    هایبیماریا در شناسایی  هها، تأکید بر غربالگریخدمات توسط خیریه  ی ارتقا

 [24]شود.مالی می تأمینهزار یورو برای آن درنظر گرفته شده که توسط وزارت بهداشت و وزارت آموزش عالی  777

نادر   بیماران  موردنیاز  خدمات  بسته  فرانسه  سلامت  ملی  کمیته  میان  این  پرستاری،  )درماندر  پزشکی،  های 

 [ 25]را منتشر کرده است.های موردنیاز بیماران یا حمایت از خانواده بیمار(  زیوتراپی، خدمات روانشناختی، آموزشفی

های بیماران نادر مراجعه و از خدمات  مستقیم به مراکز تخصصی مراقبتصورت  به  بیماران یا در قالب سیستم ارجاع و یا 

 [26]شوند.مند میبهرهذکر شده 

های  و افراد مبتلا به بیماری(  1ALD)مورد تأیید  شود  بندی میگروه دسته  23نادر در    های بیماریه،  در کشور فرانس

مندی و حمایت مالی از بیماران  البته در راستای بهره  [27]معاف خواهد بود.  های درماناز پرداخت هرگونه هزینه  ،مذکور

اثربخشی    -  های هزینه( با هدف تمرکز بیشتر بر تحلیل2CEESP)  ارزیابی اقتصادی و بهداشت عمومینادر، کمیسیون  

مالی درمان    تأمین های مربوط به  گیریمعیار مهم دیگر در تصمیم  خدمات مرتبط با بیماران نادر تأسیس شده است.

کننده  که مشخصاست  (  مزیت درمانی  ی ارتقا)  3ASMR  نادر در کشور فرانسه، لیست   های بیماریبیماران مبتلا به  

شده به این    محصولات و داروهای پزشکی واردصرفا     کهنحویبه.  استدرمان  در فرآیند  یک محصول  اثرگذاری  میزان  

 [ 28]شوند.لیست توسط بیمه پوشش داده می

عنوان  بهها همواره  نادر در بیمارستان  هایبیماریمالی داروهای جدید و پرهزینه    تأمینهای فوق،  حمایترغم  به

  بین ،  ASMRوارد شدن داروها به لیست  منظور  عموما  بهشود.  های نظام سلامت کشور فرانسه قلمداد مییکی از چالش

گیرد. اما چنانچه داروهای  انجام میزنی قیمت در سطح ملی  چانه  ،ارزیابی اقتصادیکمیسیون  های تولیدکننده و  شرکت

عهده بیمارستانی بوده که توسط  این داروها بر  تأمینمالی    لیست نباشد، باراین  شده در درمان بیماران نادر در    مصرف

است.   شده  تجویز  بیمار  برای  آن  پوشش    اینبر  پزشکان  تحت  دارویی  اقلام  توسعه  بارمالی  کاهش  برای  اساس، 

 [29]گیرد.عنوان راهکار مورد استفاده قرار میبههای تخصصی همواره بیمارستان

 نادر در کشور فرانسه عبارتند از:   هایبیماریهای فعال در زمینه سازمان

ها برای  المعارف تخصصی این بیمارینادر، دایرههای بیماریعنوان یک منبع جهانی داروهای هبکه  4:اورفانت -

بالینی، مسیردهی خدمات دارو،    جملهاز  پرسنل  پژوهش،  بیماراننجمنامشاوره، تشخیص،  ...  های   1997از سال    و 

 [30].کندمیفعالیت 

در مرزهای کشور فرانسه از طریق تلفن ثابت به ارائه اطلاعات به افراد    :5ت اطلاعاتی بیماران نادر اخدمارائه   -

 [31].پردازدمیواجد شرایط 

 
1. Affection longue durée 

2. Commission d’ évaluationéconomique et de santé publique 

3  . Amélioration du service médical rendu 

4. Orphanet 

5. Maladies Rares Info Service 
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نادر   مؤسسه - بیماری  ایجاد    منظوربهخصوصی    مؤسسهعنوان یک  بهکار خود را    2012در سال    :1فرانسوی 

آغاز   و صنعت  علم  میان  دوم  کردهمکاری  ملی  برنامه  در  معیار  به  مؤسسه این    ،نادر   هایبیماری.    های فعالیتعنوان 

های پژوهشی مرتبط  تسهیل برنامه  :عبارتند از  مؤسسهنادر مطرح بود. اهداف اصلی این    های بیماری  درخصوصپژوهشی  

کیفیت    ی های جدید جهت ارتقاتوسعه درمان  مرتبط،های  نادر از طریق افزایش همکاری میان سازمان  های بیماریبا  

 [ 32]مبتلا.زندگی و مراقبت از بیماران 

 آلمانب( کشور 

نادر شناخته شده    هایبیماریمبتلا به  بیماران  مربوط به  پیشرو در دسترسی به خدمات  عنوان کشوری  بهآلمان  کشور  

ترین زمان ممکن و صرف بیشترین منابع به ازای هر  دسترسی بیشتر به داروهای مرتبط با بیماران نادر در کوتاه  .است

اگرچه قیمت داروها در  عنوان معیار ارزیابی این کشور درنظر گرفته شده است.  بهداروهای موردنیاز    تأمینفرد برای  

  گذاری آزاد داروهای نادر در این کشور باشد(ت تواندمرتبط با نظام قیم ی کشور آلمان از سایر کشورهای اروپایی بالاتر بوده )م 

طور  به داروهای نادر دارای مجوز  تمام    [ 33] . اکثر داروهای نادر است   اما آلمان نمونه مناسبی برای دسترسی سریع بیماران به 

های مربوط به داروهای مذکور،  اساس دستورالعمل بر   [ 34] شوند. کامل توسط بیمه اجتماعی سلامت اجباری پوشش داده می 

درصد درآمد خالص سالیانه    2شود. )تا سقف  بیمار پرداخت می از سوی  یورو به عنوان فرانشیز    10به ازای هر دارو، حدود  

 فرد( این برنامه در راستای محافظت از بیمار در برابر خطر پرداخت از جیب بالا خواهد بود. 

  اما   شوند. میها  توسط بیمهطور خودکار مشمول بازپرداخت    بهان داروها بعد از مجوز بازاریابی  آلمکشور  در   عموما  

بر این اساس، سه گروه    شود.اساس ماهیت داروها تعریف میبرگذاری مرجع و  میزان بازپرداخت از طریق نظام قیمت

دارویی  ه فعال درمانی و  مؤثرمحصولات دارای مواد    .2ه فعال مشابه،  مؤثرداروهای با مواد    .1قیمت مرجع وجود دارد:  

 ترکیبات دارای اثرات درمانی قابل مقایسه.   .3 مشابه،

یک  نادر، این داروها در هیچ  هایمرتبط با بیماری  داروهایو نبود داروی مشابه و قابل مقایسه  کمیاب بودن  دلیل  به

های انجام  اساس بررسیبر شوند.  مشمول بازپرداخت بدون محدوده قیمتی می  بنابراینفوق قرار نگرفته و    هایگروهاز  

  نادر در کشور آلمان مشمول بازپرداخت هستند. های بیماریمرتبط با  ی دارو 133 شده، حدود 

که مدیریت    [35]  شده   بیماری نادر شناسایی، ثبت و در سامانه مرکزی مرتبط به آن تعریف  149در کشور آلمان  

ساماندهی ارائ مراقبت  و  بیماران   شدهههای  این  مدیریت  به  وتوسط  محلی  صورت  صورت  به  های  غیرمتمرکز 

اندازی  های موردنیاز بیماران نادر نیز، نظام سلامت این کشور اقدام به راهدسترسی به مراقبت  درخصوص   [36].پذیردمی

  های سرپایی تخصصی مستقل از مراکز پزشکی دانشگاهی کرده که تحت پوشش بیمه سلامت کشور قرار دارند.کلینیک 

یورو بوده که بازپرداخت آن   500دارو( حدود  )بدون احتساب ماهه  در بازه سههای درمانی این بیماران هزینه عموما  اما 

 کمتر از نصف هزینه اعلام شده است. گر های بیمهسازمان از سوی

در  صرفا   ها ندارد.  نادر نسبت به سایر بیماری  هایبیماریدر کل باید اشاره داشت که کشور آلمان رفتار متفاوتی با  

مالی داروی مذکور بدون درنظر گرفتن    تأمین مورد هزینه بالای داروهای این بیماران، در صورت نبود داروی جایگزین،  

سنجش هزینه اثربخشی خدمات سلامت، با انجام    مؤسسهصورت    این   ارزیابی اقتصادی صورت خواهد گرفت. در غیر

 
1. Foundation Maladies Rare 
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 [ 37].کرد رای بازپرداخت آن تعیین خواهد  های مرتبط به اثرگذاری دارو، قیمت حداکثری را بتحلیل

 ج( کشور هلند 

 پذیرد: نادر از سوی دولت به شرح زیر صورت می های بیماریدر کشور هلند حمایت از داروهای بیماران مبتلا به 

 نادر؛  های بیماریقیمت بیماران مبتلا به و تجویز داروهای گران تأمینها برای حمایت از بیمارستان -

 نادر؛  های بیماریدرصد هزینه داروهای تأییدشده بیماران مبتلا به  100بازپرداخت  -

 نادر(؛  های بیماریجمله داروهای حذف فرانشیز داروهای مشمول فهرست دارویی کشور هلند )از  -

داروهای   - اکثر  قیمت  ن  هایبیماریقرارگرفتن  )حداکثر  پوشش  قیمتی  سقف  فاقد  داروهای  فهرست  در  ادر 

 [38] . (شودمیداروهای مذکور متناسب با ارزش درمانی آنها تنظیم 

بیمارستانی ) نادر  نادر(،    %45در مورد داروهای  بودجه بیمارستانی یا  درمانداروهای  از طریق  از    تأمینها  مالی 

 ارائه می شود:  زیر طریق یکی از دو سیاست

داروهای نادر جدید به مدت سه    مالی موقت   تأمین  تضمین   منظوربه  2006سیاست داروهای نادر که در سال  الف(  

معرفی    ( ای داروهااثربخشی بالینی و هزینه  درخصوصمشروط به ارزیابی اطلاعات  )های دانشگاهی  سال در بیمارستان

 .شودمیمالی دارو انجام  تأمین درخصوص گیری اساس شواهد موجود تصمیمبراز حداکثر سه سال شد. پس 

نادر در سال  ب(   داروهای  راهبری  از  بهکه    2001کمیته  متشکل  بخشی  بین  بیماران،  گروهعنوان کمیته  های 

نهاد ثبت  دانشگاهیان، صنعت، شرکت  ( ارزیابی دارو  بیمه و نمایندگان گروه  بازپرداخت مراقبت  های  دارو( و کمیته 

 [ 39].ها تشکیل شده استسلامت )نهاد بازپرداخت( برای توسعه داروهای نادر و بهبود مدیریت این بیماری

 د( کشور استرالیا

نادر  اساس مستندات موجود،  بر  بیماریدر کشور استرالیا  بیماری  با به  نفر    10نفر در هر    5میزان شیوع    هایی  هزار 

میلیون    2معادل  درصد از جمعیت کشور استرالیا،    8حدود  در حال حاضر  شود. مطابق این تعریف،  جمعیت گفته می

یند  افرعموما   نادر،    هایبیماریبا توجه به زمینه ژنتیکی اغلب    [40]  .(های نادر مبتلا هستند به یک نوع از بیماری  نفر

مدیریت درمان    درخصوصبر و با هزینه سنگین همراه است. پزشکان عمومی در نظام سلامت استرالیا  نزماتشخیص  

اجتماعی، ارجاع به سایر متخصصین مرتبط با بیماری،    -  های روانیکنند. حمایتی را ایفا میمؤثراین بیماران نقش  

سیر درمان و اقدامات لازم در راستای    درخصوصای  رههای آنان، خدمات مشاوارائه اطلاعات بیماری به بیماران و خانواده

 [41].استارائه شده توسط پزشکان عمومی  مؤثررسیدن به درمان مناسب از جمله خدمات 

نادر در کشور استرالیا در    های بیماریاز بیماران مبتلا به  ها  دهد که اغلب حمایتمطالعات انجام شده نشان می

 گیرد: های اجرایی موجود در کشور صورت میقالب برخی برنامه

  های بیماریکشور استرالیا در راستای یکپارچگی خدمات ارائه شده به بیماران مبتلا به    برنامه ملی استراتژیک: −

بیماران را در سه محور اساسی:  برنامه ملی استراتژیک  نادر،   این  بیماران،    یارتقاموضوع  سطح آگاهی و آموزش 

 [43]مراقبت و حمایت، پژوهش و داده تدوین کرده است.

در نظام سلامت آن کشور از جمله برنامه    مؤثرهای  آن اجرای برخی برنامه  علاوه بر  برنامه مزایای دارویی: −

دارویی  سال    (PBS)  1مزایای  از  همگانی سلامت،  پوشش  ایجاد  جهت  در  اقدامی  پیاده  1948که  است،  سازی شده 

 
1. Pharmaceutical Benefits Scheme 
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توانند  می  PBSاین بیماران تحت پوشش برنامه    کهنحویبهنادر خواهد بود.    های بیماریحمایتی برای بیماران مبتلا به  

 [44]مند شوند.ای سلامت بهرهاز خدمات یارانه

درمانی  − کالاهای  مدیریت  برنامه،  مطابق  :(TGA)  1برنامه  به    این  مبتلا  می  های بیماریبیماران  توانند  نادر 

 [45].کننددرصدی تهیه   100را با پوشش   کمیابداروهای موجود در لیست دارویی 

های مرتبط با فناوری سلولی و ژنتیکی، نقش  این برنامه با ورود به پژوهش  (: MBS)  2برنامه مزایای مدیکر  −

 نماید.  مینادر ایفا  های بیماریتری در زمینه درمان پررنگ 

داروهای خاص در نظام سلامت    تأمین این برنامه جهت پوشش لازم برای    (: LSDP)   3بخش برنامه داروهای نجات  −

و در دسترس بیماران قرار گرفته است.    تأمین بیماری نادر    10فوق تخصصی برای    داروی   15ایجاد شده است. در حال حاضر  

رسیده است. از    2020نفر در سال    463به    2010نفر در سال    210ضمن اینکه تعداد بیماران تحت پوشش این برنامه از  

این تغییرات    عموما ه اما  سطح پوشش داروهای خاص صورت گرفت   ی در این برنامه، اصلاحاتی در راستای ارتقا   2014سال  

 [ 46] . کند مطلوب میزان دسترسی بیماران خاص را به درمان فراهم  صورت  به   نتوانسته است 

نگر و شورای  های آیندهتحقیق و پژوهش در این حوزه نیز باید اشاره شود که صندوق پژوهش  درخصوص −

نادر در کشور    های بیماریهای مربوط به  انجام پژوهش  برایهای سلامت متولی اختصاص اعتبار مناسب  ملی پژوهش

های  این حوزه از جمله تکنولوژی  هدفمند بر موضوعات مرتبط بهصورت  به  شده های انجامگذاریاسترالیاست. سرمایه

 [47]گیرد.نادر دارد، انجام می هایبیماریشناسی که اثرگذاری زیادی بر درمان ژن

نادر در کشور استرالیا، همچنان    های بیماریاقدامات صورت گرفته در حوزه  رغم  بهها نشان داده است که  بررسی

  517مطابق آمارهای ارائه شده،  که    طوریبه.  نیستهای فوق  نادر تحت پوشش هیچ یک از برنامه  هایبیماریبرخی  

 [ 48]ثبت و مورد حمایت این کشور قرار گرفته است.  های نادرلیست بیماریکد موجود در    7000کد تشخیصی از میان  

 ( کشور ژاپن ه

ارائه می ساکنین  همه  برای  ژاپن  در کشور  ملی  برنامهبیمه سلامت  اما  ارائه  شود  راستای  در  متفاوتی  های حمایتی 

گیرد که  نادر انجام می  هایبیماریخاص از جمله افراد زیر خط فقر و افراد مبتلا به    هایگروهمندی و دسترسی  بهره 

برگیرنده هر  شود. برنامه مذکور درنادر در جهان شناخته می های ریبیماترین برنامه پژوهش و مراقبت عنوان قدیمیبه

بیماری سخت و غیرقابل درمان است که علت بروز آن ناشناخته و درمان نامشخص خواهد داشت. ضمن اینکه خطر  

بیماران تحت شمول برنامه مراقبت    از پیامدهای آن خواهد بود.  مراقبت گسترده نیاز به  و ناتوانی مزمن و  بالای معلولیت  

 شوند.مند میمالی برای پوشش کامل بیماران بهره تأمینسلامت بیماران خاص از مزایای 

های موجود در کشور ژاپن، معافیت  های دسترسی به داروی بیماران مبتلا، مطابق دستورالعملحمایت  درخصوص

 اران مبتلا به بیماری نادر مشروط به داشتن دو شرط زیر است:  از فرانشیز داروهای بیم

بیماری غیرقابل درمان باشد و درمان جایگزینی برای آن وجود نداشته و یا اینکه داروی جدید در مقایسه با   −

 است؛ سایر داروهای مشابه از اثرگذاری بالایی برخوردار 

 
1. Therapeutics Goods Administration   

2. Medicare Benefits Scheme 

3. the Life Saving Drug Program 
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 ؛هزارنفر( 10نفر در هر  4هزار نفر باشد )حداکثر  50تعداد بیماران مبتلا به بیماری نادر کمتر از  −

نادر    هایبیماریهای اجتماعی برای بیماران مبتلا به  های طولانی مدت جامع و حمایتراقبتم  2013از سال   −

در    2015نادر در سال    هایبیماریهای سلامت  پس از تصویب قانون مراقبت  [49]در کشور ژاپن گسترش یافته است.

های  های مالی در راستای جلوگیری از هزینهبیماری نادر شناخته شده و واجد دریافت حمایت 306کشور ژاپن، تعداد 

درصد سهم دولت( و    70گر و درصد سهم بیمه 30درصدی هزینه داروهای بیماران خاص )  100کمرشکن، بازپرداخت  

 [ 51[]50]اند.سایر خدمات مرتبط با نوع بیماری شده

های  افزایش هزینه   دلیل به های جمعیتی یک کشور،  های نادر، مستقل از اندازه و ویژگی باید درنظر داشت که بیماری 

ای را ایجاد کرده و بر بودجه عمومی کشور  وری در سطح جامعه، بار اقتصادی عمده های سلامتی و کاهش میزان بهره مراقبت 

دادند اما  درصد جمعیت کشور را تشکیل می   1.5کنگ، بیماران نادر  ای در هنگ مطالعه در    [ 52] فشار فراوان خواهند آورد. 

های بهداشتی  پایداری سیستم   عموما    1های بستری بیمارستانی در سال را به خود اختصاص داده بودند. درصد هزینه   4.3حدود  

های  های مالی هستند، چالش های بهداشتی که تحت فشار بحران های نادر، برای آن دسته از سیستم در مواجهه با بیماری 

های نادر و  آوری در مواجهه با بیماری های بسیاری میان ظرفیت بهداشت عمومی، تاب بیشتری را به همراه دارد. شباهت 

  سازی و توانمندسازی بیماران توان به شبکه آنها می   برای اطمینان از پایداری آنها وجود دارد که از جمله   های ممکن مکانیسم 

 [ 53] های یکپارچه در سطح جامعه و خانه اشاره داشت. های بهداشتی به سمت مراقبت مجدد مراقبت   هی د و همچنین جهت 

 

 نادر در ایران  هایبیماری  

شده، به شدت بر کیفیت زندگی تأثیر گذاشته و بار اقتصادی  میر و  مرگ باعث افزایش چشمگیر عوارض و  غالبا   های نادر  بیماری 

به همین دلیل است که از دیدگاه پزشکی و تعدیل خطر،    کنند. ها و جوامع بشری تحمیل می و اجتماعی مضاعفی بر خانواده 

ی نادر، نه تنها یک نیاز فوری برای تضمین حقوق سلامتی و حق زندگی بیماران  ها کار بر روی تشخیص و درمان بیماری 

 [ 54] . است   ناپذیر برای تحقق همبستگی، برابری و عدالت ، بلکه ضرورتی اجتناب شود محسوب می درگیر  

ارائه  های نادر توسط وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی  هنوز تعریف رسمی و دقیقی از بیماری ایران  در کشور  

ای جامع برای ثبت و بروزرسانی اطلاعات بیماران، مانع دستیابی به  نبود تعریف مشخص و از سوی دیگر سامانه نشده است.  

)سامانه    اندازی سامانه سبنا آمار و اطلاعات دقیق نوع و تعداد بیماران در کشور شده است. البته طی چندسال اخیر با راه 

  ها که در حال حاضر ثبت این بیماری   اما از آنجایی   است. شده  های نادر آغاز  بت نام بیماری ، فرآیند ث بیماران نادر ایران( 

 دست آورد. ه توان برآورد دقیقی از میزان تعداد بیماران و نوع بیماری آنها ب نمی شود،  داوطلبانه انجام می صورت  به 

پزشکی   آموزش  و  درمان  بهداشت،  اقدامات بهوزارت  کشور،  در  سلامت  متولی  مدیریت    یعنوان  زمینه  در  را 

های  غربالگری بیماریه  های جاری خود که ویژآن دسته از برنامه  های نادر انجام داده است. این وزارتخانه در بیماری

های نادر اقدام کرده است.  ائه خدمت، نسبت به ثبت بیماریو ار، با رویکرد تحقیقات  باشدمی  بندی شده مهم و اولویت

های مختلف  اجرای برنامه ژنتیک اجتماعی، با استراتژی ارزیابی ژنتیکی از تولد تا مرگ و ادغام برنامه مذکور در برنامه

 
سال، میانگین و میانه مدت    ۵روز بود. در گروه سنی زیر    1روز و    6.7ترتیب  در این مطالعه متوسط و میانه مدت بستری در بیماران نادر به   .1

های  ترین میانگین مدت بستری را داشتند و پس از آن، بیماری ر، طولانی های تنفسی نادروز بود. بیماری   1روز و    8.7ترتیب  اقامت در بیمارستان به 
می  اختصاص  خود  به  را  بستری  زمان  بیشترین  نه نادر چشمی،  نابرابری  این  هزینه دادند.  به  مراقبت تنها  فوری  مربوط  های  بهداشتی  های 

 ( ۵عضای خانواده و مراقبین آنها به همراه خواهد داشت. )شود، بلکه پیامدهای اقتصادی و اجتماعی قابل توجهی را برای بیماران، امی 
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ریت استاندارد  پذیر به همراه تشخیص و مدیهای درمان، غربالگری نوزادان برای بیماریهای سلامتغربالگری و بسته

بیماری  آنها برای  نوزادان  »غربالگری  عنوان  )شامل  با  ارثی«  متابولیک  ثبت    22های  برنامه  تشخیصی(،  بیماری 

بیماران متابولیک و رژیمی  های  )جهت ثبت بیماران دارای نقص ایمنی(، سامانه جامع نیازمندی  های نقص ایمنی بیماری

همچنین تدوین    اقدام کرده است.  متابولیک در وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی نیز با هدف رفع نیاز بیماران  

،  1ای   ام   اسبی، دیالیز، متابولیک، سیستیک فیبروزیس،  ای  اس،بسته حمایتی بیماران نادر شامل تالاسمی، هموفیلی، ام

ای  ریوی، اقدامات در راستای پوشش بیمهها، روانی مزمن، پرفشاری شریان  تیسم، پیوند اعضا و نسوج، انواع سرطانوا

های  العلاج، پیگیری نیازهای دارویی بیماران گروهخدمات درمانی، توانبخشی و دارویی موردنیاز بیماران نادر و صعب

های علوم پزشکی  هدف، تدوین شناسنامه، استاندارد خدمات و راهنماهای بالینی )دارو و بیماری( و ابلاغ به دانشگاه

آوری اعضا  های تخصصی، واحدهای فراهمافزایش دسترسی بیماران به بخش منظور بهتوسعه بستر ارائه خدمات کشور، 

برنامه برگزاری   ،... برای گروهو  آموزشی  های درمانی هدف )کادر درمان(، تجهیز مراکز درمانی، جلب مشارکت  های 

ایجاد زمینه برای خدمات    مالی و جبران کسری،   تأمینمشارکت در  منظور  بهمردمی، خیرین و سایر نهاهای مرتبط  

  العلاج درمانی و طب بازساختی در کشور، پوشش خدمات دندانپزشکی در بیماران نادر و صعبسلولاز قبیل    2پیشرفته 

 العلاج در کشور است. های نادر و صعباز جمله اقدامات وزارت بهداشت در مدیریت بیماری

با درنظر داشتن  اما در کشور ایران    شتههای نادر وجود دااینکه در سایر کشورها یک تعریف واحد از بیماریرغم  به

های  العلاج و بیماریصعبخاص و  های  اریبیمه  ها به دو دستبیمارینوع و تعداد مبتلایان )میزان شیوع( در کشور،  

، هموفیلی،  3PDبیماران دیالیزی،    کهنحویبه  های متفاوتی قرار دارند.بندی شده و تحت پوشش حمایتتقسیمنادر  

اسکلروزیس)  4MSتالاسمی،   ساکاریدوز(،  )  6MPS  ای(،)پروانه  5EB،  (مولتیپل  (،  )فیبروزکیستیک  7FCموکوپلی 

بیماران خاص و صعبپیوند   فهرست  بیماران سرطانی در  قرار دارنداعضا و  حالی است که در تعاریف  این در  .العلاج 

 ( وجود دارد.  Rare Diseasesهای نادر )عبارت بیماری  صرفا المللی بین

آموزش پزشکی بر  و  بهداشت، درمان  وزارت  آمار  پایان سال    8اساس  بیماری  1400تا  نوع  و  و  های ختعداد  اص 

 به شرح جدول زیر ارائه شده است: به تفکیک استان العلاجصعب

 

 

 
1  . SMA 

2  . High-Tech 

3  . Parkinson's Disease 

4  . Multiple Sclerosis 

5  . Epidermolysis Bullosa 

6  . Mucopolysaccharidosis 

7  . Cystic Fibrosis 

 26/08/1400د مورخ  18168/400های مجلس با شماره مکاتبه با مرکز پژوهش  8
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 1400العلاج به تفکیک استان در سال  آمار بیماران خاص و صعب  .2  جدول
 جمع سرطان اعضا  پیوند MS EB MPS CF تالاسمی هموفیلی  PD دیالیز  دانشگاه  ردیف 

 7,115 4,494 478 32 1 4 1,525 57 140 4 380 اراک  1

 6,430 3,877 592 16   5 1,146 95 177 3 519 اردبیل  2

 17,951 11,627 1,437 42 10 14 2,882 117 343 30 1,449 ارومیه  3

 378 258 0 0 0 0 70 5 30 0 15 آباد اسد 4

 560 421 41 0 0 0 32 3 8 0 55 اسفراین  5

 44,214 26,449 3,315 117 41 39 10,071 686 790 140 2,566 اصفهان  6

 17,609 10,701 1,242 116 4   2,159 1,380 537 46 1,424 اهواز  7

 36,382 25,047 3,853 15 1 28 4,502 226 897 149 1,664 ایران  8

 2,269 140 8 11   5 125 1,454 279 0 247 ایرانشهر  9

 2,687 1,722 223 8   8 341 127 39 0 219 ایلام  10

 1,306 482       2 117 289 38 2 376 آبادان  11

 5,915 4,146 470 21 17 7 495 437 52 11 259 بابل  12

 1,774 895 178       289 27 68 15 302 بجنورد  13

 610 121 32       129 168 55 2 103 بم  14

 5,372 1,706 396 66 5   771 1,514 218 24 672 بندرعباس  15

 847 376         245 110 0 0 116 بهبهان  16

 3,838 1,299 713 13 5   795 332 115 10 556 بوشهر  17

 3,535 2,418 147 16 4 17 330 80 179 10 334 بیرجند  18

 22,899 14,197 1,460 120 28 21 4,753 129 488 83 1,620 تبریز 19

 597 410       3 51 40 17 0 76 جام تربت 20

 865 623 11       54 12 27 0 138 حیدریه تربت 21

 28,474 16,135 3,821 348 10 5 4,909 392 1,386 21 1,447 تهران  22

 1,383 617 121   1   374 134 23 0 113 جهرم  23

 1,207 401 24       123 440 70 0 149 جیرفت  24

 249 32 41       114 9 9 0 44 خمین  25

 438 359         32 8 3 0 36 خلخال   26

 2,053 1,495       4 301 6 78 0 169 خوی 27
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 جمع سرطان اعضا  پیوند MS EB MPS CF تالاسمی هموفیلی  PD دیالیز  دانشگاه  ردیف 

 2,552 1,450 119 10 3   454 216 111 0 189 دزفول 28

 1,512 791 116       368 20 53 0 164 رفسنجان  29

 601 51 85   3 7 65 204 41 0 145 زابل  30

 5,136 1,442 335 50   3 599 1,335 880 12 480 زاهدان  31

 4,221 2,210 272 19 5 16 1,133 41 147 9 369 زنجان  32

 1,022 443 84       329 18 37 0 111 ساوه  33

 1,858 1,397 76 16 2 7 157 23 45 3 132 سبزوار  34

 519 424             19 0 76 سراب  35

 2,249 1,035 201 9   4 674 53 53 10 210 سمنان  36

 589 98         280 44 51 0 116 سیرجان   37

 1,447 886 78 2 2 3 256 25 49 1 145 شاهرود  38

 3,606 1,063 321 26 14 8 1,508 224 73 4 365 شهرکرد 39

 47,397 31,689 3,785 225 38   8,035 748 271 35 2,571 بهشتیدشهی 40

 710 516 6     1 44 54 0 0 89 شوشتر  41

 39,144 23,855 3,485 205 9 72 7,140 1,583 875 117 1,803 شیراز  42

 1,267 698 84 1     251 77 46 0 110 فسا  43

 7,211 4,527 579 51 3 3 1,364 110 95 5 474 قزوین  44

 5,748 2,440 492 26 4 14 1,622 190 208 16 736 قم 45

 3,286 2,205 137 6 1 3 551 34 104 6 239 کاشان  46

 15,104 6,491 1,337 45 1 19 5,361 305 327 5 1,213 کرج  47

 8,392 4,929 689 12 1 6 1,920 114 171 4 546 کردستان  48

 12,363 8,017 1,054 36 21 65 1,955 293 309 43 570 کرمان  49

 10,576 6,828 479 95 6 15 1,951 301 233 26 642 کرمانشاه  50

 275 174 10       67  0 0 24 گراش  51

 10,372 7,593 194 50 8   933 409 204 19 962 گلستان  52

 517 384 5       39 2 26 0 61 گناباد  53

 18,247 12,034 900 20 10 11 2,619 946 306 2 1,399 گیلان  54

 1,152 449 84 3   1 288 162 30 0 135 لارستان  55
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 جمع سرطان اعضا  پیوند MS EB MPS CF تالاسمی هموفیلی  PD دیالیز  دانشگاه  ردیف 

 6,211 3,652 408 31   15 1,149 146 172 0 638 لرستان  56

 17,023 9,840 559 19 8 10 2,951 1,777 335 4 1,520 مازندران  57

 1,231 752 111 3   1 184 6 41 3 130 مراغه  58

 808 808 0 0 0 0 0 0 0 0 0 مرند   59

 33,298 21,507 2,302 258 54 46 4,655 447 961 110 2,958 مشهد  60

 2,191 1,532 93 13     239 20 56 0 238 نیشابور  61

 10,371 5,972 830 27 1 18 2,587 85 270 6 575 همدان  62

 13,292 10,278 511 22 9 7 1,402 150 219 53 641 یزد  63

 2,783 1,060 402 21 1 1 732 234 59 4 269 یاسوج  64

 511,238 309,968 38,826 2,242 331 518 90,597 18,673 12,943 1,047 36,093 جمع کل 

 .: گزارش وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکیخذأم
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درصد،    61بیماران سرطانی با  در کشور،  العلاج  بیمار خاص و صعبنفر    511.238از مجموع  الذکر  فوقاساس آمار  بر 

العلاج  بیشترین آمار مربوط به بیماران خاص و صعبدرصد    7درصد و پس از آن بیماران دیالیزی با    8پیوند اعضا با حدود  

 دهند.را تشکیل می

دانشگاه علوم پزشکی خمین    مندرج در جدول فوق،  العلاجصعبهمچنین با درنظر داشتن مجموع بیماران خاص و  

 33.298بیمار، مشهد با    28.474های علوم پزشکی تهران با  نفر( و به ترتیب دانشگاه  249تعداد بیماران )با کمترین  

نفر بیشترین    47.397بیمار و شهید بهشتی با    44.214بیمار، اصفهان با    39.144بیمار، شیراز با    36.382بیمار، ایران با  

 .هستندالعلاج را در مناطق تحت پوشش خود دارا بیماران خاص و صعب

اخذ و درج شده  ایران  بیماران نادر در کشور نیز اطلاعات مندرج در این گزارش از طریق بنیاد امور بیماران نادر    درخصوص 

های  های بیماری در گروه   بیماری نادر   407  ن تاکنو   (، 1401/ 10/ 25روزرسانی انجام گرفته در کشور ) ه اساس آخرین ب بر است.  

   در کشور شناخته شده است.   داخلی نادر های  های ژنتیکی و مادرزادی و بیماری متابولیک نادر، بیماری 

فراوانی تعداد  (  30/09/1401های انجام شده )های نادر ایران، مطابق آخرین بررسیاساس گزارش بنیاد بیماریبر 

 به تفکیک استان در نمودار زیر نشان داده شده است: ( های نادربا درنظر گرفتن انواع بیماری)بیماران مبتلا 

 

 ( 30/09/1401)تعداد بیماری به تفکیک استان   . 1  نمودار
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

.  ستاستان تهران بیشترین تعداد بیماران نادر و استان یزد کمترین تعداد بیماران نادر را دارامطابق نمودار فوق،  

یافتهبرهمچنین   بیماران  اساس  تعداد  بیشترین  موجود،  بیماری  های  به    Neurofibromatosisمربوط 

ویژه اینکه این  نفر تعلق دارد. به  644کند، با تعداد  که اعصاب پوست را درگیر مییک بیماری ژنتیکی    ، )نوروفیبروماتوز(

 نفر( کمترین تعداد را دارد.  3و در استان یزد ) نفر( 212بیماری در استان تهران با بیشترین تعداد )
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 ایران های نادرسند ملی بیماری

ها  های متعدد ناشی از این دسته از بیماریمشکلات و هزینه  های نادر،با توجه به اهمیت وضعیت شیوع و بروز بیماری

ضرورت تدوین سندی ملی و دستورالعملی ویژه این بیماران، تعیین    های مادی، اجتماعی، معنوی و انسانی،نظیر هزینه

در دستور  های مختلف کشور  ریعتر شناساندن و جلب توجه بخشهای مرتبط و لزوم هرچه سدستگاهتکالیف مشخص  

   رای عالی سلامت و امنیت غذایی کشور رسید. به تصویب شو  6/10/1399در تاریخ  و    های مرتبط قرار گرفتکار دستگاه

نداز،  اهای نادر، چشماصول بنیادین برنامه و استراتژی ملی برای بیماریها،  این سند مشتمل بر: تعاریف، سیاست

های و نهادهای  اهداف کلان، راهبردهای کلان، اقدامات، اقدام کلیدی و سازمان های کلان،، سیاستهای بنیادینارزش

بود.   به  در ذیل سیاستمرتبط  این سند  اولویت»های کلان  اولویت  ها و سطحتعیین  به  توجه  با  ارائه خدمات  بندی 

بیماریهای خدمتی در  نی و بستهس  هایگروه با  این  مواجهه  از  نادر در کشور و مشخص کردن حدود حمایت  های 

ایجاد پوشش بیمه درمانی  »و در ذیل اقدامات به    «های مردم نهادگر و سازمانهای بیمهخدمات توسط دولت، سازمان

جود و نیز تخصیص ردیف  ها و اعتبارات موبندی بیماریهای تکمیلی، براساس اولویتپایه برای بیماران نادر و نیز بیمه

های  ای دارو و خدمات جدید، مازاد بر تعهدات قبلی سازمانپوشش بیمه  منظور بهمنابع مالی    تأمین اعتبارات مشخص و  

بیماران  ه  های درمانی ویژجمله تخصیص یارانه و وامهای مالی دولت، ازتصویب قوانین مربوط به حمایت»نیز  و    «گربیمه

   ست.اشاره شده ا «نادر

با وجود اختصاص منابع    عملا   کهنحویبه  است،شده  سند مذکور    مؤثرها سبب عدم اجرای  اما وجود برخی چالش

  مؤثر مندی  مالی در قوانین بودجه سنواتی، عدم دستیابی به راهبردهای کلان و اقدامات مندرج در سند، سبب عدم بهره

   .استذکرشده در آن شده های بیماران نادر به حمایت

عالی سلامت و امنیت  به تصویب شورای    12/1401/ 24  تاریخ  و در   ه سند مذکور مورد بازنگری قرار گرفتبنابراین  

رسید.   سند،    در غذایی  سلامت این  خدمات  به  حمایتدسترسی  تقویت  به  ،  مبتلا  افراد  از  اجتماعی  های 

المللی، شناسایی و  های نادر، حمایت از تحقیقات نوآورانه در سطح ملی، مشارکت در تحقیقات بینبیماری 

 های اصلی درنظر گرفته شد. به عنوان سیاست توسعه و حمایت از ثبت بیماران مبتلا به بیماری نادر

ان، متولیان اصلی دولتی و مردمی در ارتباط با  نفعذی)شامل  کمیته راهبردی ملی  همچنین در این سند تشکیل  

  های دولتی )شامل نمایندگانی از بخشهای نادر های تخصصی مرتبط با بیماری کارگروه(، تشکیل  های نادربیماری

وگیری از انحراف عملکرد  سازی برنامه، جل)پایش و پیادهبانی و رصد سند  کمیته دیدهو تشکیل    و نهادهای مردمی( 

 عنوان اقدامات کلیدی در سند ذکر شده است.بهو ...( 
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 های نادر در ایران مالی بیماری تأمین

ذکر نشده است، اما  های نادر یا خاص  مالی بیماری  تأمین  درخصوص اگرچه در قوانین و اسناد بالادستی بند مشخصی  

منظور  به  ضوابط اسلامی  بر طبقریزی اقتصادی صحیح و عادلانه  )پی  اصل سوم قانون اساسی   «12»بند  با استناد به  

(،  بیمه   و تعمیم  بهداشت  ، کار  ، مسکن،  تغذیه  هایدر زمینه  محرومیت  نوعهر    ساختن  و رفع فقر و برطرف  ایجاد رفاه

  های کلی سلامت سیاست  «9- 2» بند  خدمات بهداشتی و درمانی از طریق بیمه( و همچنین    تأمین)،  ( 29)اصل  

های درمان  هزینهها برای آحاد جامعه و کاهش سهم مردم از  پوشش کامل نیازهای پایه درمان توسط بیمه  درخصوص

از  ساله در قوانین بودجه سنواتی اعتباراتی  همه،  تا آنجا که بیمار جز رنج بیماری، دغدغه و رنج دیگری نداشته باشد

 شود.  درنظر گرفته می العلاج خاص و صعب هایحمایت از بیماران مبتلا به بیماریمنظور بههای متفاوت محل

 ارائه شده است. به شرح جدول زیر  1395-1401های در قوانین بودجه سالاعتبارات مرتبط به این موضوع  

 (1395 - 1401نادر در قوانین بودجه سنواتی )العلاج و  صعب  ،اعتبارات حمایت از بیماران خاص.  3جدول  
 )ارقام به میلیارد ریال(

 1400 1399 1398 1397 1396 1395 عناوین 
های خاص )هموفیلی، تالاسمی، سرطانی و  بنیاد امور بیماری 

 بی( ای های نادر از جمله اوتیسم و  اس و بیماری ام 
500 700 700 900 981 1226 

( ماده  موضوع  سلامت    -(46اعتبارات  تحول  طرح 

 العلاج( )حمایت و حفاظت از بیماران خاص و صعب
   2.160 2.000 2000 

یارانه دارو و شیرخشک )پرداخت یارانه دارویی بیماران  

 العلاج و متابولیک( صعب خاص،  
2.873 2.061 1.802 200 150 150 

بیماران خاص و صعب  العلاج و کمک به مجمع  درمان 

و   محکم  بیمارستان  امید،  زنجیره  سلامت،  خیرین 

 محک و بیماری اپیدرمولایزیس بلوزا و سلیاک   مؤسسه

2.245 2.051 2.160 1.630 1.860 2.010 

سازمان بیمه سلامت ایران )کمک هزینه درمان بیماران  

 اس( ام خاص )هموفیلی، تالاسمی، دیالیزی، سرطانی،  
5.390 5.775 6.179 6.874 7.493 9.000 

 1.387 981 650 600 200 200 کمک   -جویی ارزی در معالجه بیمارانصرفهامنای    هیئت

ارزی در  ئهیهای متفرقه )ردیف امنای صرفه جویی  ت 

  جهت خرید عضو مصنوعی  -درصد  50 بیماران معالجه 

 درصد 50حلزون بابت کاشت حلزون شنوایی و    )پروتز(

  ، EBی بیماران اوتیسم ،یهای داروهزینهدرمان و    برای

 ( متابولیک و بال پروانه  سالک،  گوشه،

   160   

   30 30 30  بیماران نیازمند به پیوند( مرکز مدیریت پیوند عضو )مدیریت  

ناپذیر درمان )بیماران  های تحملهزینه  تأمینکمک به  

 هموفیلی(
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 15773 13465 12604 11471 10845 11208 جمع کل 
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های متعدد، اعتباری معادل  از محل  1400تا    1395های  شود در طی سالکه در جدول فوق مشاهده می  طورهمان

بینی و  در قوانین بودجه سنواتی پیش  ( نادر )العلاج  میلیارد ریال در راستای حمایت از بیماران خاص، صعب  75.366

 مصوب شده است.  

مربوط   اعتبارات  موضوع  پراکندگی  این  نادر،  به  بیماران  نیازهای  به  توجه  ضرورت  همچنین  تجمیع  و  رویکرد 

قانون بودجه   « 17»تبصره    « ن»بند  به موجب    کهنحویبه،  شدمطرح  العلاج  اعتبارات مرتبط با بیماران خاص و صعب

 شد: مصوب ، 1401سال 

های  با استفاده از نیروی انسانی و امکانات موجود دستگاه  العلاج های خاص و صعبصندوق بیماری»

اساسنامه و ساختار صندوق به پیشنهاد    شود.مربوط و بدون توسعه تشکیلات و نمایندگی و شعبه ایجاد می

رسد. مبلغ پنجاه هزار میلیارد ریال  وزیران می  هیئت وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی به تصویب  

به این صندوق تخصیص و پرداخت درصد  100صورت  به( این قانون  14( جدول تبصره )17از محل ردیف )

جهت پرداخت  «  16»الحسنه تبصره  هزار میلیارد ریال از محل تسهیلات قرض  20گردد. همچنین مبلغ  می

 .یابد«یبه جامعه هدف به این صندوق اختصاص م

هزار میلیارد ریال بابت صندوق    50معادل  به موجب بند فوق،    :1401الف( اعتبارات صندوق در قانون بودجه سال  

صعب و  خاص  بیماران  از  اعتباراتالعلاج  حمایت  ذیل  ایران    در  سلامت  بیمه  که  پیشسازمان  شده  اساس  بربینی 

به این صندوق تخصیص یافته  درصد(    40)حدود  میلیارد ریال    19.400معادل  ،  1401تا پایان سال    های موجودگزارش

 [55] در قانون ذکر شده است.  صراحتا اعتبارات این صندوق  درصدی  100حالی است که پرداخت  این در  است.

العلاج، مطابق سنوات گذشته  شده برای صندوق حمایت از بیماران خاص و صعب  بینیالبته علاوه بر اعتبارات پیش

کمک به مجمع خیرین سلامت، زنجیره امید، بیمارستان محکم و  میلیارد ریال بابت    1.430معادل  نیز    1401در سال  

شده است. این    این قانون درنظر گرفته«  14»از محل تبصره    محک و بیماری اپیدرمولایزیس بلوزا و سلیاک   مؤسسه

مدیریت منابع  بر  مبنیهای کلی سلامت  سیاست«  7-2»سازی بند  درراستای پیادهدرحالی است که صندوق مذکور  

سنواتی  العلاج در قوانین بودجه های خاص و صعببا هدف تجمیع منابع مرتبط به بیماری، سلامت از طریق نظام بیمه

 است. تشکیل شده 

العلاج، در بودجه  با توجه به تشکیل صندوق بیماران خاص و صعب:  1402ب( اعتبارات صندوق در بودجه سال  

عنوان برنامه حمایت از  با  میلیارد ریال    72.969اعتباری معادل    در ذیل اعتبارات سازمان بیمه سلامت،  1402سال  

بیماران خاص و صعب بر آن،  العلاج درنظر گرفته شبیماران مشمول صندوق    1.177اعتباری معادل  ده است. علاوه 

العلاج و کمک  میلیارد ریال برای درمان بیماران خاص و صعب  1.550های خاص و  میلیارد ریال برای بنیاد امور بیماری

و بیماری اپیدرمولایزیس بلوزا و سلیاک و  محک    مؤسسهبه مجمع خیرین سلامت، زنجیره امید، بیمارستان محکم و  

 بینی شده است.شبکه ملی سرطان و بنیاد خیرین جامعه پزشکی پیش ،1شش بنیاد بخ 

اساسنامه صندوق حمایت از بیماران خاص و ،  1401قانون بودجه سال    «17» تبصره    «ن» با استناد به بند  

  تأمین ( این اساسنامه، صندوق مذکور با هدف  2به تصویب رسید. به موجب ماده )  27/6/1401در تاریخ  ،  العلاجصعب

 
 .بخشی شفابنیاد خیریه شنوایی  .1
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ای و بهبود محافظت مالی از آنان  محور برای مشمولین، ارتقا پوشش بیمهمالی مطلوب خدمات، دارو و کالاهای سلامت

 .شده استهای سلامت، تشکیل در قبال بخشی از هزینه

العلاجی هستند که  های خاص و صعباساسنامه، بیماران مبتلا به بیماریاین  مشمولین این صندوق به موجب  

 .  به صندوق ابلاغ شده باشدها توسط وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی فهرست این بیماری

تابر  از سوی وزارت  الع خاص و صعببیماری    107  حدود  1401پایان سال    اساس آخرین اطلاعات موجود،  لاج 

توانند از  مشمولین آن میکه  اعلام شده  مندی بیماران  بهره  منظوربهاین صندوق    بهداشت، درمان و آموزش پزشکی به

برای    ا  صرف اما    ( 4جدول  )   .شوندمند  شده بوده بهره  مزایای این صندوق که مازاد بر تعهدات بیمه پایه و تکمیلی بیمه

و صعب  بیماری   50 است.العلاجخاص  تدوین شده  و  تهیه  بسته خدمتی  هموفیلی،    های )بیماری  ،  اس،  امتالاسمی، 

ام ای تیپ یک و دو و    ای، اسپروانه  بال  ، بیماری(MPS)   های موکوپلی ساکاریدوزخونی، بیماریدیالیزصفاقی،  دیالیز

های بنیادی و  عروقی، پیوند سلول  و  قلبیهای  ها، بیماریها با تمام طیفبیماری سی اف، اوتیسم، گروه سرطان  سه،

های  های بنیادی، بیماریساز، پیوند کلیه، پیوند کبد، پیوند قلب و پانکراس، پیوند روده و پیوند ریه، پیوند سلولخون

های  های شنوایی شدید و بیماریدیابت نوع دو، پرفشاری خون، پارکینسون، آسیبمقاوم به درمان، من روانی، صرع مز

 . بیمار( 2400بیماری و حدود  19متابولیک )شامل 

عنوان بیماری    50مندی از بسته خدمتی  شده مشمول بهره   بیمهفرد دارای بیماری خاص،  این اساس چنانچه  بر 

شده از محل اعتبارات مربوط به تبصره ماده   پرداخت به بیمههای سنگین شده باشد، خاص نباشد، ولی متحمل هزینه

 1گیرد. ( اساسنامه صندوق با عنوان خسارت صورت می9)

  العلاجصعبهای خاص و  العلاج تحت پوشش صندوق حمایت از بیماریهای نادر و صعبفهرست بیماری.  4جدول  

 عنوان بیماری  ردیف  عنوان بیماری  ردیف  عنوان بیماری  ردیف  عنوان بیماری  ردیف 

 55 سرطان  28 تالاسمی  1
بیماری ادرار سیاه  

 )آلکاپتونوری( 
82 

های اتوایمیون و  بیماری

روماتیسمی مادرزادی و  

 اکتسابی 

 مبتلایان به فلج مغزی 83 آمیلوئیدوز  56 پرفشاری خون اولیه  29 هموفیلی 2

(CP) 

3 

ام اس و سایر  

های  بیماری

دمیلینیزان اکتسابی  

 ADS نظیر

 84 گالاکتوزمی کلاسیک  57 های مغزی سکته 30
های التهابی  بیماری

 روده

 31 دیالیز صفاقی  4
های  پیوند سلول

 ساز بنیادی خون
 ساکس بیماری تی 85 بیماری کراب  58

 86 لیپویئد پروتئینوز 59 کلیه پیوند  32 دیالیز خونی  5
مغزی و لوله  ص ینقا 

 عصبی مادرزادی

 بیماری نیمن پیک نوع  60 پیوند کبد  33 موکوپلی ساکاریدوز  6
 A-B-C 

87 
یونیورسال یا  آلوپسی )

 توتال(

 61 پیوند قلب  34 ای بال پروانه 7
هیدروکسی بوتیریک  

 اسیدوری 
 سیستینوزیس  88

 
اعتبارات مصوب صندوق را بدون رعایت ضوابط موضوع این اساسنامه و مطابق   %(۵مدیرعامل مجاز است حداکثر به میزان پنج درصد )  -تبصره  1.

 .تری را برای مشمولین نیازمند فراهم آوردمناسب ضوابط اعلامی از سوی وزارت به مشمولین نیازمند پرداخت نماید تا زمینه محافظت مالی 
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 عنوان بیماری  ردیف  عنوان بیماری  ردیف  عنوان بیماری  ردیف  عنوان بیماری  ردیف 

 62 پیوند پانکراس  35 ( 3،2،1تیپ)  اس ام ای 8
و .   2تیروزینمی )نوع 

 ( 1و 
89 

دیستروفی  
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هزار نفر    665حدود  تاکنون حدود    [56]،1402فروردین ماه سال    27در    اساس گزارش سازمان بیمه سلامتبر 

بوده که مطابق با بسته ابلاغی وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی    العلاجهای خاص و صعببیماریدارای نشان  

   شوند.مند میالعلاج بهرهاز مزایای صندوق خاص و صعب

اما ضرورت  ای نشده  اشارهو اهداف و اقدامات آن  های نادر ایران  به سندملی بیماریاگرچه در اساسنامه صندوق  

لذا ارائه گزارش    .شودهای نادر هزینه  منابع این صندوق در راستای دستیابی به اهداف مندرج در سند ملی بیماری  دارد 

اختیار صندوق و    تواند با منابع درالعلاج میهای نادر و صعبدر حوزه بیماریشده  از میزان پیشرفت و اقدامات انجام

فعالیتبر  انجاماساس  با های  به  شده منطبق  از  سند  و درمان مجلس شورای  مراجع مرتبط  جمله کمیسیون بهداشت 

 صورت گیرد. اسلامی 

های نادر در قوانین بودجه سنواتی و توجه بیشتر  در سنوات گذشته، پراکندگی در توزیع اعتبارات مرتبط با بیماری

های نادر و  بر نادیده گرفته شدن برخی بیماریبه عنوان یکی از عوامل اثرگذار  ها با عنوان »خاص«  به برخی بیماری

از حمایت بیماران  ماندن  دولت  محروم  بیماری   درخصوص های  رنج  است.    کاهش  تشکیل صندوق  شده  وجود  با  اما 

بینی و تخصیص اعتبارات مرتبط به آن در قوانین بودجه و پیش 1401در سال العلاج حمایت از بیماران خاص و صعب

هدفمند و در راستای گسترش خدمات ارائه  صورت  به  تواندالعلاج میدولت از بیماران نادر و صعبهای  حمایتسنواتی  

 گیرد.   صورت های نادر با بیماریشده به سایر 

 

 های نادر در کشورهای مدیریت بیماریچالش 

  بیماری  درخصوص شناخت و آگاهی کافی    نبود های نادر در ایران  شک یکی از اولین مشکلات مرتبط با بیماریبدون

عواقب جدی    ءو این موضوع پیامدی جزمنجر به تأخیر در تشخیص بیماری شده    ،ناآگاهی از نوع بیماری  عموما .  است

 نخواهد داشت. سلامت های برای سلامتی بیمار و همچنین سیستم مراقبت

بیماری به  مسئله دیگر در حوزه  نادر  و  رویکرد  نوع  های  بیماریگیران  تصمیمسیاستگذاران  نادر به مقوله  ،  های 

درنظر    گردد.های دولت و همچنین هزینه اثربخشی خدمات ارائه شده به این بیماران باز میحمایتمالی،    تأمینالگوی  

گیری و اقدامات  سزایی بر نحوه تصمیمبتأثیر های ناشی از بیماری های نادر و سهم قابل توجه هزینهبیماری داشتن بار 

 اجرایی با هدف کاهش رنج ناشی از بیماری بر بیماران خواهد داشت. 

در این  به خدمات پیشگیرانه    توجه نداشتنو  ها در کشور  کمبود تحقیقات و مستندات علمی مرتبط با این بیماری

های  غربالگری خانوادهاطلاع و انجام  های نادر در کشور است.  حوزه به عنوان چالش دیگری در حوزه مدیریت بیماری

ای بیماری و یا انجام برخی خدمات مراقبتی در راستای  و یا منطقه کانونیکاهش میزان شیوع راستای  در   بیماران نادر

داشتن دانش کافی از ابعاد بیماری )میزان شیوع، بار بیماری، سیر طبیعی، پاسخ درمانی و  جلوگیری از عود بیماری،  

 واقع شود.   مؤثرشور ها در کمدیریت این بیماری ها با هدفرسانی و آموزش خانوادهپیشگیری، اطلاعتواند در  می...( 

های  های مرتبط با بیماران مبتلا به بیماریاز داده های الکترونیکی مراکز،مرتبط با سایر سامانهنبود سیستمی جامع و 

های  ملی بیماری  . اگرچه در سنداستهای علوم پزشکی به عنوان یک چالش در این حوزه  نادر در کشور در سطح دانشگاه
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ها با هدف پرهیز از ارائه خدمات موازی اشاره شده است، اما  و اتصال آن به برخی سامانهسبنا  نادر ایران به سامانه  

شده به تفکیک استان، نوع بیماری و بیماران مبتلا با  های نادر شناختهبیماریتمام  ضرورت دارد اطلاعات جامعی از  

مدیریت خدمات مرتبط با بیماران  منظور  بههای الکترونیک(  درنظر گرفتن خدمات ارائه شده به آنان )اتصال به پرونده

 العلاج در کشور فراهم شود.نادر و صعب

های مرتبط با این حوزه اشاره شده اما آنچه به عنوان یک  به سازمانهای نادر ایران  اگرچه در سند ملی بیماری

های متولی و همکار، حیطه فعالیت آنان، نحوه نظارت بر  خلا در این سند وجود دارد، نامشخص بودن وظایف دستگاه

جرایی شدن  رصد و پیشرفت امنظور  بهکیفی  وکمیهای  از برخی شاخص  استفاده نکردنها،  وظایف و تعهدات دستگاه

درمان و آموزش پزشکی به عنوان متولی   وزارت بهداشت،  سند و نامشخص بودن مراجع ناظر بر اجرای سند بوده است. 

های نادر در کشور خواهد بود. اما با توجه به تعدد و تنوع مشکلات  متولی اصلی مدیریت بیماریقطعا   سلامت در کشور 

عدم همپوشانی و یا جلوگیری  منظور  بهها و مشخص شدن وظایف آنان  دستگاه  العلاج همکاری سایربیماران نادر و صعب

 رسد.می نظربهاز مغفول ماندن برخی از این اقدامات سند ضروری 

ای این قبیل  کفایت پوشش بیمهفقدان  های نادر در کشور و  های کمرشکن مراقبت و درمان بیماریوجود هزینه

صندوق  اساسنامه  (  2)در ماده  های آنان بوده است. اگرچه  خدمات همواره به عنوان چالش اساسی بیماران نادر و خانواده

پوشش    یمحور و همچنین ارتقامالی مطلوب خدمات، دارو و کالاهای سلامت  تأمینالعلاج  خاص و صعب  های یبیمار

«  2»ت مالی از بیماران را به عنوان اهداف تشکیل این صندوق درنظر گرفته است، اما در تبصره  ای و بهبود محافظبیمه

ضرورت وجود  شده دانسته است. لذا  اساسنامه، مزایای این صندوق را مازاد بر تعهدات بیمه پایه و تکمیلی بیمه  (5ماده )

و تقویت پوشش  گر پایه  های بیمهلاج توسط سازمانالعشده به بیماران نادر و صعبای خدمات ارائههای بیمهحمایت

تشکیل این صندوق دلیلی بر کاهش    بر این اساسواقع شود.    مؤثرتواند بر کاهش رنج بیماری این بیماران  خدمات می

العلاج و یا حذف اعتبارات مرتبط با  نادر و صعبموردنیاز بیماران  در قبال خدمات  گر پایه  های بیمهتعهدات سازمان

 نخواهد بود.العلاج در قوانین بودجه سنواتی ای از بیماران خاص و صعبهای بیمهحمایت

  دار اعتبارات مرتبط با حمایت و پراکندگی ادامهالعلاج  ناپایداری اعتبارات مربوط به صندوق بیماران خاص و صعب

مندی بیماران از  تواند ثبات صندوق را در بهرهبه عنوان چالشی است که میبودجه سنواتی    از بیماران نادر در قوانین

از   یکپارچگی منابع درنظر گرفته شده در حمایت  از تشکیل صندوق  اگرچه هدف  با مشکل مواجه کند.  آن  مزایای 

تشکیل آن و اختصاص اعتبارات مربوطه، همچنان وجود برخی نهادهای حمایتی  رغم  بهبیماران نادر در کشور بوده اما  

های  و اختصاص منابع عمومی به آنها ضمن مغایرت با اسناد بالادستی، دستیابی به اهداف کلان در مدیریت این بیماری

 . کندمیبا چالش مواجه را 

برخی   در  اجرایی  اهرویکرد دولت  به  هاحوزهتصویب سندهای  و  به آن موضوعات  ها  بستگی خواهد  میت دادن 

های نادر در همه کشورها به عنوان یک ضرورت وجود داشته اما نحوه و نوع داشت. اگرچه توجه به مدیریت بیماری

بالادستی در این حوزه خواهد بود.   برای بیماران مستلزم توجه دولت و قوانین و اسنادهای درنظر گرفته شده  حمایت

به عنوان یک  العلاج های نادر و صعبهای مرتبط با بیماریاقدامات و حمایتبرخی  دردائمی خلا قانون رسد می نظربه

 . استناشی از بیماری بر دوش بیماران  ها و بارچالش در نحوه مدیریت این بیماری
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های صرف شده در این  زینهالعلاج بیشترین سهم از ههای مرتبط با بیماران نادر و صعبهای دارویی مراقبتهزینه

العلاج  های نادر و صعبدرصد از داروهای بیماری  90اساس مستندات موجود حدود  بر   دهد.حوزه را به خود اختصاص می

سزایی در  ها اثرات بتغییرات در نرخ ارز و از سوی دیگر وجود برخی تحریم  [57]تولید داخل نبوده و وارداتی هستند.

بیماری  تأمین این  است.  داروهای  داشته  سرمایه  دلیلبهعموما   ها  پایین  این  ه  توسعمنظور  بهگذاری  تمایل  درمان 

ها را  شرکت  ( Orphan Drugs)کمیاب  از جمله قانون داروهای  ها، بسیاری از کشورها با تکیه بر برخی قوانین  بیماری

سرمایه روشبه  زمینه  در  تحقیق  برای  بیماریگذاری  این  برای  جدید  داروهای  و  درمانی  میهای  تشویق  کنند.  ها 

از داروهای دیگر است و از طریق اهدای  تر  به ثبت رساندن و بازاریابی داروهای کمیاب در اروپا و آمریکا آسان  کهنحوی به

کنند تا بیشتر به پژوهش های مالی، سازندگان این دارو را ترغیب میو یا سایر مشوقمدت حق تولید انحصاری طولانی

غیراقتصادی  عملا   تولید در مقابل مصرف اندک این دسته از داروها    هزینه  [59[]58]گونه داروها بپردازند.  و تولید این

های نادر نیز  نیازهای دارویی بیماران مبتلا به بیماری در واقعدولت است. از سوی بوده و مستلزم حمایت از تولید آنها 

درمان آنها همیشه مورد غفلت جامعه  پایین بودن سودآوری تولید داروهای موردنیاز برای  تعداد کم بیماران و    دلیلبه

اثربخشی    -  بخش بودن این گروه از داروها و از سوی دیگر هزینهو صنایع دارویی قرار گرفته است. بنابراین ویژگی حیات

کشش و یا  سبب کمقرار گرفته و  تولید و عرضه محدود نسبت به سایر داروها در تقابل با یکدیگر  آنها با درنظر داشتن  

کشش شدن تقاضا برای داروهای مذکور در مقایسه با سایر داروها در سطوح مختلف قیمتی  برخی موارد بیحتی در  

 [60]شده است.

های سنگین از  داروهای نادر، سبب پرداخت هزینهاز طرف دیگر، کم بودن تعداد بیماران نادر و هزینه بالای تولید 

 شده است.سوی بیماران 

های  تواند سبب کاهش هزینههای نادر ضمن اینکه میافزایش تحقیقات و بررسی بر تولید داروهای مرتبط با بیماری

آنان و پیشگیری از شدت  بیماران به داروهای موردنیاز    موقع بهتواند بر دسترسی مناسب و  های مذکور شود، میبیماری

گذاری و بازپرداخت داروها نیازمند توجه خاص  قیمت درخصوصع شود. همچنین سیاستگذاری  واق  مؤثریافتن بیماری 

 [61]سیاستگذاران و ارزیابی اقتصادی در این حوزه خواهد بود.
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 و پیشنهادها  بندیجمع

های  بیماریهای نادر حاصل شده است، اما همواره  های زیادی در زمینه بیماریهای اخیر پیشرفتگرچه در طی سالا

های درمانی  کمبود دانش و گزینه  هایی از قبیلهای سلامت را با چالشاغلب نظام  هایی که دارند،ویژگی  دلیل به  نادر

های سلامت برای مبتلایان به این  مراقبت  دهندهزماندهی مراکز ارائهسانحوه  ،  بر بودن فرآیند تشخیصزمانمناسب و یا  

 . کنندمیمواجه و ... مرتبط با بیماران نادر از حیث سطح و عمق خدمات  پوشش بیمه خدمات ها، بیماری

مالی    تأمین   بستر   برخی   ، دهد می های نادر در کشورها نشان  شده در حیطه مدیریت بیماری مروری بر مطالعات انجام 

های پایه  داروهای جدید برای درمان این بیماران تحت پوشش بیمه   و   شته ندا را  نادر  های  بیماری مدیریت  عمومی کافی برای  

مطعوف به  های  سیاست   برخی   منظور به   های نادر بیماری مرتبط با  نیز دسترسی به داروهای    در برخی کشورها   . یست ن درمانی  

 رو هستند.  ه ، با چالش روب ها برای مدیریت این بیماری   موردنیاز منابع    تأمین نحوه    و یا   بیماران نادر 

های متعدد ناشی از  مشکلات و هزینه  های نادر،شیوع بیماریبروز و  در کشور ایران نیز با توجه به اهمیت وضعیت  

از  این حوزه  برخی ابعاد مرتبط با  در    از سوی سیاستگذاران و متولیان اجرای قوانینی  های ، اقدامهااین دسته از بیماری

بیماران نادر ایران(، غربالگری نوزادان برای  )سامانه  ثبت و بروزرسانی اطلاعات بیماران  برای  ایجاد سامانه سبنا  قبیل  

درمانبیماری بیماریهای  برای  نوزادان  »غربالگری  عنوان  با  آنها  استاندارد  مدیریت  و  تشخیص  همراه  به  های  پذیر 

های  تدوین سند ملی بیماریالعلاج و  حمایت مالی از بیماران با تشکیل صندوق بیماران خاص و صعبارثی«،  متابولیک  

 صورت گرفته است.  در کشور  ساماندهی ارائه خدمات به بیماران نادر نادر ایران در راستای 

چالشرسد  می  نظربهاما   برخی  قبیل  وجود  از  بیماری  ها  نوع  از  بیماری)ناآگاهی  تشخیص  در  کمبود  (،  تأخیر 

نبود  به خدمات پیشگیرانه در این حوزه،    توجه نکردنها در کشور و  تحقیقات و مستندات علمی مرتبط با این بیماری

در سند ملی  وجود برخی نقاط ضعف  های نادر در کشور ، های مرتبط با بیماران مبتلا به بیماریجامع از داده اطلاعات

های متولی و همکار، حیطه فعالیت آنان، نحوه نظارت بر وظایف و  های نادر )نامشخص بودن وظایف دستگاهبیماری

رصد و پیشرفت اجرایی شدن و نامشخص    برایهای کمی و کیفی  از برخی شاخص  نکردن  ها، استفادهتعهدات دستگاه

و ... نیازمند توجه سیاستگذاران  های نادر  مراقبت و درمان بیماری  بالای های  هزینهبودن مراجع ناظر بر اجرای سند(،  

   .استها در کشور و متولیان مدیریت این بیماری

 د: موارد ذیل در دستور کار قرار گیروضعیت موجود لازم است  یارتقا منظور به بر این اساس

درنظر داشتن معیارهای عینی، میزان شیوع بیماری و ...( و  المللی و با  های نادر )منطبق با تعاریف بین تبیین بیماری   - 

 ، ها و بیماران یکپارچگی اطلاعات بیماری 

های نادر در کشور در راستای کاهش بارمالی ناشی از درمان و حمایت از  مالی بیماری  تأمینتبیین الگوی بهینه    -

 ، بیماران مبتلا

 ، های نادر در قوانین بودجه سنواتیاعتبار کافی و تجمیع اعتبارات مربوط به بیماری تأمین -

پیشگیری از شیوع و  راستای  های تشخیصی لازم، در  های پیش از ازدواج و انجام آزمایشای مشاورهپوشش بیمه  -

 ، ر( های نادر در کشوها )با توجه به ژنتیکی بودن غالب بیماریبیماری موقع بهشناسایی 
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پیشگیری از بروز  ،  هاتشخیص زودرس بیماری)های نادر  بیماریابعاد مختلف  حمایت و ترویج تحقیق و توسعه در    -

ارائه خدمات   و  داروهای کمیاب در جهت کاهش هزینهموقعبهموارد جدید  تولید  داروهای    تأمینهای  ، و همچنین 

 ، های نادر( مرتبط با بیماری

های متولی و همکار در راستای تحقق اهداف سند ملی منطبق با منابع درنظر گرفته  دستگاههای اجرایی  تبیین اقدام  -

  .شده
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