
روز جهانی بیماری های نادر
.یدبیشتر از آن چه تصور  می کن



فوریه؟28چرا 
تنهامیلادی‌،تقویمدر!استسالماهِنادرترینچونشدهانتخابرویداداینفوریه،تاریخماه

برگزارفوریه۲۸درمناسبتاینسال‌ها،بیشتردر.استفوریهنیستروزه۳۱یا۳۰کهماهی

!نادرواقعاًروزیک.می‌گیردقرارفوریه۲۹درروزایناست،کبیسهسالکهامسالامامی‌شود،

‌شنویم،میآندربارهاخباردرفقطکهچیزیبرسند،نظربهذهنازدوراستممکننادربیماری‌های

جهان،سراسردرنفرمیلیون۳۰۰ازبیش.می‌کنیمفکرکههستندچیزیآنازنزدیک‌تربسیاراما

هکافرادیازیکیدارداحتمالیعنی.می‌کنندزندگینادربیماریبانفر،۱۸هرازنفر۱یعنی

بیماریهر.باشندآنتأثیرتحت–خانوادهاعضایازیکییاودوستهمکار،همسایه،–می‌شناسید

شایع‌تریاربسومی‌دهدقرارتأثیرتحترانفرمیلیون‌هامجموع،درامااست،کمیابتنهاییبهنادر

.می‌کنیمفکرکههستندآناز



بهمچنانهبیمارانایندرتشخیصبهرسیدنمسیرپزشکی،پیشرفت‌هایوجودبا

،سوءتفاهمدچارآنانازبسیاریمدت،ایندر.می‌کشدطولسال۵تا۴متوسططور

زمانیحتیومی‌شوندمناسبمتخصصانبهدسترسینداشتنیانادرست،تشخیص

.ودمی‌شایجاددرمانمورددربیشتریسؤالاتاغلبمی‌شود،قطعیتشخیصکه

اینکهرباستتأکیدی"می‌کنیدتصورآنچهازبیشتر"روز،اینبرایامسالشعار

هکروش‌هاییبه-می‌دهندقرارتأثیرتحتراافرادزندگی‌بیماری‌هااینچگونه

.نمی‌شویمآنمتوجههرگزماازبسیاری



ود؟بیماری نادر چگونه تعریف می ش
نتیکیژاغلببیماری‌هااین.داردوجودنادربیماریتعریفنحوهدربارهمختلفیرویکردهای

بهرنادبیماریکمّی،تعریفدر.می‌شوندمحسوبزندگیبرایتهدیدیوبودهمزمنو

تفاوتممختلفکشورهایدرکهمشخصینسبتازآنفراوانیکهمی‌شوداطلاقبیماری

.باشدکمتراست

۱۰/۰۰۰هردرنفریک(WHO)جهانیبهداشتسازماندرشاخصاینمثالطوربه

۲۰۰/۰۰۰ازکمترکهمی‌رودشماربهنادرعارضه‌ایآمریکادر.می‌شودگرفتهنظردرنفر

۱شاخصاینهنددرونفر۲/۰۰۰هردرنفر۱اروپادر.باشندداشتهوجودآنبهمبتلانفر

.می‌شودگرفتهنظردرنفر۵/۰۰۰هردرنفر

دربیمار۵آستانهسطحمی‌توانکمّینظرازایران،نادربیماری‌هایبنیادپژوهشاساسبر

رنظدرایراندرنادربیماری‌هایشیوعآستانهسطحعنوانبهراجمعیتنفرهزار۱۰

.گرفت









نادرپیشگیری از بروز بیماری های

.استآموزشنادر،بیماری‌هایبروزازپیشگیریزمینهدرموضوعمهمترین

رفمصحاملگی،اولماههسهدردارومصرفبالا،سندرحاملگیفامیلی،ازدواج‌های

روزبزمینهدر...وآرامبخشداروهایبرخیمصرفحاملگی،طولدرالکلودخانیات

یط‌هاییمحازبایدحاملگیدوراندرزنانهمچنین.موثرندژنتیکیونادربیماری‌های

.کننددوریدارد،وجودایکساشعهآندرکه


