



سعادة مدير التحرير .........................................حفظة الله
السلام عليكم ورحمة الله و بركاته

لقد عودتنا صحيفتكم المكرمة بالبحث عن كل حدث جديد و خبر مهم على المستوى العالمي و المحلي لذلك فاني اكتب رسالتي هذه راجيا تساهموا في إخبار قراء صحيفتكم حول يوم خاص سوف يحدث في الأيام القادمة ,و بالتحديد فانه في اليوم الأخير من شهر فبراير سوف يقوم الملايين من الناس حول العالم بمتابعة اليوم السنوي الثاني للأمراض النادرة حيث سيكون هناك نشاطات لهذا اليوم في أمريكا و أوربا وفي كندا واستراليا وفي الصين وفي أماكن أخرى وذلك لتركيز الانتباه على الأمراض النادرة كقضية صحية عامة .
يعتبر أي مرض مرضا ندرا إذا أصاب المرض واحد من كل 200,000 شخص , بعض الأمراض النادرة مثل مرض ضمور العضلات معروف جيدا لدى عامة الناس ,لكن العديد من الأمراض غير معروفة و لك أن تتخيل الشعور إذا كنت مصاب بمرض يجهله العديد من الناس وليس له علاج كما انه لم يخضع للبحوث الطبية .
العديد من الأمراض النادرة تكون شديدة ومزمنة والعديد منها قد يهدد الحياة ومع ذلك العديد من المصابين بالأمراض النادرة يواجهون صعوبات في الحصول على الخدمات الطبية والاجتماعية وذلك نظرا للجهل بطبيعة مرضهم من قبل القائمين على هذه الأمور .
من المتوقع أن يكون هناك حوالي 30 مليون عربي مصابون بأمراض نادرة ,كما أن الأغلبية منا يعرفون شخص مصاب بمرض نادر لذلك أنا أشجع قراؤكم بزيارة موقع المنظمة الوطنية للأمراض النادرة (nord) في أو قبل 28 فبراير 2009 للقراءة عن نشاطات هذه المنظمة خلال هذا اليوم , موقع أو زيارة موقع الوراثة الطبية العربي الذي يحاول أن يغطي جزء من هذه الحملة العالمية حيث أن 80% من هذه الأمراض النادرة لها علاقة بالوراثة بشكل أو آخر.

مرفقا مع هذه الرسالة بعض المعلومات عن يوم الأمراض النادرة للتعرف بهذا اليوم العالمي و نحن نرحب في موقع الوراثة الطبية بتواصلكم و استفساراتكم سائلا المولى أن يوفق الجميع لرقي شعوبنا و توعيتهم بكل ما يهمهم 
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