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معالي وزير الصحة  حفظة الله
السلام عليكم ورحمة الله و بركاته،، و بعد،

          يسرني أن ارفع لكم طلب التماس  موافقتكم على تحديد يوم 28 فبراير من كل عام يوم وطنيا للتوعية بالأمراض النادرة.فهذا اليوم هو يوم معترف به من قبل العديد من الدول الأوربية و الأمريكية و المعروف باسم "يوم الأمراض النادرة " Rare Disease Day. .في هذا اليوم من هذا العام 2009 ملايين من الناس حول العالم سيراقبون الذكرى الثانية لحملة الأمراض النادرة لرفع درجة الوعي بهذه الأمراض والتحديات التي تواجه أولئك المصابين بها.لقد أقيمت أول حملة للأمراض النادرة العام الماضي في أوروبا وبنجاح منقطع النظير.و شارك في تلك الفعاليات الخاصة بذلك اليوم رؤساء دول و زوجاتهم و أعضاء من أسر ملكية.

         و نعرف الأمراض النادرة على أنها هي التي تصيب واحد من كل 200 ألف من السكان.و قد لا يكون لدي إحصائيات منشورة حول مدى انتشار الأمراض النادرة في (اسم بلدك) و لا في العالم العربي و لكن لو قارنا بين النسبة و الإحصائيات في الاتحاد الأوربي-عدد الاتحاد الأوربي يعادل 380 مليون نسمة - فان هذه الأمراض تصيب 30 مليون مواطن في الإتحاد الأوربي.ولذلك من المتوقع أن يكون نسبة انتشارها قريبة من هذا العدد حيث أن عدد سكان الدول العربية بالمجمل يعادل 240 مليون نسمة.
         بموافقتكم معالي الوزير سينضم الألوف من المرضى وعوائلهم والأطباء والباحثون و الخريجون و الأخصائيون الاجتماعيين في هذه الحملة لتوعية المجتمع و أيضا ليستشعر المرضى أنهم ليسوا وحدهم في هذا المجتمع المتراحم المتكافل .و بموافقتكم أيضا يا معالي الوزير فانه يمكن أن يقوم الآلاف من الناس في جميع أنحاء (اسم البلد)  بمتابعة هذا الاحتفال . ولذلك فنحن حريصون على ان تكون (اسم البلد ) سباقة لهذا العمل الحضاري الذي يعكس مدى اهتمام المسئولين فيه بمثل هذه الأمراض نتيجة لان:
1 ـ الألوف من المواطنين و المقيمين في (اسم بلدك) مصابين ببعض من هذه الأمراض النادرة حيث يتعاون المرضى والأصدقاء و العائلات و مقدمي الرعاية الطبية و الأطباء المعالجين وأصحاب المهن الطبية الأخرى ومقدمي الخدمات الاجتماعية ,و الباحثين لتطوير علاجات فعالة و آمنة.
2 ـ إن العديد من الأمراض النادرة خطيرة جداً على الحياة أو مهددة لها.
3 ـ إن معظم هذه الأمراض النادرة ليس لها علاج شافي في الوقت الحالي .
4 ـ من المتوقع أن يكون نصف المصابين بهذه الأمراض النادرة في(اسم بلدك)  هم من الأطفال و معظمها (80%) أيضا من الأمراض وراثية.
5 ـ أن دعم الأبحاث في هذه الأمراض مهمة للغاية لأنها تضيف معرفة جيدة ومحددة بكيفية حدوث هذه الأمراض و تفتح المجال لاختراع أدوية علاجية جديدة.

معالي الوزير:
يواجه المصابون بالأمراض النادرة تحديات معينة ناجمة عن حقيقة أن أمراضهم نادرة.و هذا يشمل:
1- الصعوبة في الحصول على تشخيص صحيح و في الوقت المناسب.
2- خيارات محدودة للعلاج.
3- صعوبة العثور على أطباء أو مراكز علاج تتوفر فيها الخبرة المطلوبة.
4- ارتفاع ثمن العلاج مقارنة بمثيلاتها من الأمراض الشائعة.
5- عدم وضوح الرؤية في مسائل التأمين الصحية مع الشركات و المؤسسات .
6- الشعور بالعزلة و اليأس.
      
إن الأمراض النادرة تؤثر على جميع أفراد أسرة المريض . و يعاني مقدموا الرعاية الطبية و المختصون من الضغط و العزلة المستمرة أثناء التعامل مع المسائل المالية و الصحية المصاحبة. و عندما يكون هناك تأخر في تشخيص مرض وراثي كمثال فإنه قد يولد أطفال آخرون للأسرة بنفس المرض فيزيد من الصعوبات التي تعانيها هذه الأسر. أما عندما يتم تشخيص مثل هذه الأمراض في البالغين فإن جميع أفراد الأسرة قد يكتشفون أنهم أيضا على خطر من الإصابة بمثل هذه الأمراض و هذا يقود إلى مصاعب في اتخاذ القرار للقيام  بالفحوصات الطبية الوراثية، إن كانت تلك الفحوصات متوفرة.

بناء على ما ذكرته أعلاه، أتمنى يا معالي الوزير أن تشاركوا أصحاب القرار الآخرين حول العالم في إعلان الثامن و العشرين من فبراير من كل عام يوما للأمراض النادرة. و إننا نتطلع لمشاركة دولتنا هذا الحدث العالمي المهم. 
منتظرا موافقتكم كما عودتمونا و متمنيا لوزارتكم الرقي و النجاح و أن يجمعنا على الخير دائما.
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