
الأمراض النادرة
تؤثر الأمراض النادرة، وهي عبارة عن مجموعة غير متجانسة من الحالات الصحية، 

على عدد صغير من الأشخاص مقارنة بالأمراض الشائعة الأخرى ، وتعتبر قضية 

نوع 8000و 6000حوالي هنالك . صحة عامة رئيسية على المستوى العالمي

.من الأمراض النادرة

في المملكة العربية السعودية، المرض

النادر هو أي حالة تؤثر على أقل من 

.شخص2000شخص من كل  مليون٣00اكثر من 
شخص في جميع أنحاء العالم

وراثيمنهم
80

تقريبا  

من مجموع السكان

%٤

%

عبرالنادرةللأمراضالاقتصاديالعبءيتراوحأنيمكن

8,6إلىدولارتريليون٧,2منالعالم

.السنةفيدولارتريليون

.الأمراضلهذهعلاجيتواجدلاعندماأكثرالتكاليفتزداد
العبء الاقتصادي للأمراض 

حول العالمالنادرة 

8,6$
نتريليو

٧,2
نتريليو

$

يموتون قبل سن 
٣0الخامسة

الأطفاليصيب ٧٥
%

%

عبء الأمراض النادرة



تشخيص الأمراض النادرة

يستغرق التشخيص الدقيق حواليقد 

يرجع هذا التشخيص المتأخر إلى عدم تجانس أعراض كل مرض

.والى تداخل أعراض العديد من الأمراض النادرة

قى في اغلب الحالات التي يتم تشخيصها بشكل خاطئ، يتل

.المرضى الذين يعانون من مرض نادر رعاية داعمة فقط

، سنة١٥-١0

لا تزال هناك عدة تحديات تواجه العناية المتكاملة والشاملة للأمراض النادرة

التشخيص الخاطئ أو المتأخر

نميقربمايصيب،للغايةنادروراثيمرضهوالوراثيالنشوانيالداء،المثالسبيلعلى

ناتهاجينتيجة.مختلف اجيني ااختلاف ا١٣0منأكثرمعالعالمأنحاءجميعفيشخص٥0000

ا١٥إلى١0منتشخيصهيستغرققد،المرضىعددوقلةالبصمةالمعقدة .عام 

عدم وجود الاختبارات التشخيصية والعلامات الحيوية المخبرية

الإكسوملسلوتسالدقيقةوالمصفوفاتالجيناتمتعددةالألواحساعدت،الأخيرةالسنواتفي

ياتالتقنهذهسمحت.المشخصةغيرالوالنادرةالأمراضهذهيسببالذيالجزيءتحديدفي

منكبيرةنسبةتظل،ذلكمنوبالرغم،المرضىمن%٣0-2٥حواليتشخيصالى

.مشخصةغيرالمرضى

قلةسبببالمناسبالعلاجيتلقونلانادرةأمراضمنيعانونالذينالمرضىكثيرمن

.الصحيةالرعايةفيالمتخصصينبينالمعرفة

الذيةالسريريالأبحاثوالتمويلندرةالباحثينتواجهالتيالتحدياتومن

.متعددةصحيةمراكزمنتعاون ايتطلب

نالتحديات التي تواجه الأطباء والباحثي

التنظيمية والتسعير الدوائيالسياسات 

شمالوالأوسطالشرقمنطقةبلدانلدىمنخفضةاليتيمةالأدويةأسعارتكونماغالبا

،المرضىعددةقل،العاليالتطويرتكلفة.الخارجيالمرجعيالتسعيربسببإفريقيا

منطقةفياليتيمةالأدويةإطلاقعنالجنسياتمتعددةالشركاتتثنيالأسعاروانخفاض

.افريقياوشمالالأوسطالشرق
نقص خيارات العلاج والإرشادات السريرية

والمراكز الطبية المتخصصة في علاج الأمراض النادرة والمبادئالخبرةالأطباء ذوي ندرة

.التوجيهية السريرية المحلية والإقليمية النادرة تعتبر من القيود الرئيسية



تواجه شركات الأدوية عدة تحديات في أبحاث 

الأمراض النادر بسبب التكلفة العالية 

ى للابحاث وتطوير الادوية و العدد المحدود للمرضى اضافة ال

.صغر سوق الأدوية اليتيمة

١

أهمية زيادة الوعي

يساهم عملهم الشاق في تقديم حلول للأشخاص 

.الذين يعانون من مرض نادر

2 ىللمرضالمناصرةالمجموعاتمنالكثيرهناك

المستوىومستمرعلىجديبشكليعملون

مرضىالولدعموالتثقيفالتوعيةلرفعالوطني

.وأسرهم

الذكاء الاصطناعي والحلول الرقمية

جلاتوس،المثالسبيلعلى)مختلفةمصادرمنالبياناتوتحليلدمجعلىالاصطناعيالذكاءتقنياتقدرة

النادرةالأمراضmulti-omicsمجاليواجههاالتيالتحدياتعلىالتغلبعلىتساعد(ذلكإلىوماالمرضى

.(ذلكإلىوماالجغرافي،البعد،المرضىعددانخفاض،المنخفضةالتشخيصمعدلات،المثالسبيلعلى)

الحيويةالمؤشراتتحديدخلالمنالعلاجتطويرتعزيزإلىالاصطناعيالذكاءبواسطةالمعرفةتؤديأنيمكن

.السريريةللتجاربالمجندينالمرضىعددوزيادةللمرض



الذكاء الاصطناعي والحلول الرقمية

الأدويةشركاتتتمكن،الرقميةالقنواتعبرالبياناتجمعخلالمن-الرقميةالصحةحلول

شكلبنادرةأمراضمنيعانونالذينللمرضىاليوميةالحياةفهممنالصحيةالرعايةومتخصصي

فيابتكاراتإلىيؤديممامنهايعانونالتيالأعراضعنعامةصورةتطويرويستطيعونافضل

.العلاج

رعايةللالأخرىالاستشارات/والتفاعلاتبعدعنالصحيةالرعايةذلكفيبما،الرقميةالصحة

طويلةتبرحلاالقيامإلىالحاجةمنيقللمما،السابقةالجغرافيةالقيودمنيخفض،الافتراضية

.بمرضهمومختصمطلعطبيبلزيارة

الطريق نحو مركز التميز السعودي النادر

قوالتنسيالجمعالىالتميزمركزيهدف

نايةالعوتقديمالتخصصاتمختلفبين

منيعانونالذينللمرضىالمتخصصة

ةبمثابسيكونانهكما؛معيننادرمرض

قديموتوالعلاجيةالسريريةللأبحاثمركز

يالصحالنظاملتمكينللمرضىالخدمات

ةبيئمنالانتقالمنالسعوديالخدماتي

.متكاملنموذجالىمجزأةصحيةرعاية
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