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 ھای نادربھبود دسترسی بھ داروھای بیماری
 ایھای رسانھ پرسش  2024دسامبر  05

ھای نادر بر اساس پوشش بیمھ دارویی  دولت آلبرتا در حال گسترش دسترسی بھ داروھای بیماری
 جامع این استان است.

با توجھ بھ  در حال حاضر صدھا بیماری نادر در سراسر کانادا وجود دارد کھ زندگی بسیاری از مردم آلبرتا را تحت شعاع قرار داده است. 
ھای  ھایی محدود یا با ھزینھ ھا درمان دارند، اھالی آلبرتا مبتلا بھ بیماری نادری ھستند، اغلب با گزینھاینکھ تنھا درصد کمی از این عارضھ

 بسیار بالا روبرو ھستند.

میلیون دلار   130ھای دارویی ممکن تأکید دارد و بھ ھمین دلیل، بیش از ترین درماندولت آلبرتا بر اھمیت ارائھ موثرترین و در دسترس
 ھزینھ شده است. 24-2023ھای نادر در سال  برای داروھای بیماری 

شود، دولت آلبرتا دارو می 100ھای نادر در آلبرتا، کھ شامل بیش از گذاری و گسترش پوشش بیمھ جامع بیماری برای توسعھ این سرمایھ 
 ھای نادر منعقد کرده است.ای با دولت فدرال تحت راھبرد ملی داروھای بیماری نامھ دوجانبھتوافق

شده و ھای نادر جدید و نوظھور و داروھای اثبات میلیون دلار بھ مدت سھ سال برای داروھای بیماری  54بر اساس این قرارداد، آلبرتا سالانھ 
 ھمچنین تشخیص و غربالگری دریافت خواھد کرد.

ھای نادر است. شده، راھی مھم برای حمایت از اھالی آلبرتا مبتلا بھ بیماری نوآورانھ و داروھای قدیمی اثبات«دسترسی بھ داروھای جدید و 
 بخشد.»ھای موجود در استان بھبود می کننده با استفاده از برنامھ ھای بالقوه متحولاین بودجھ دسترسی مردم آلبرتا را بھ درمان 

Adriana LaGrange  وزیر بھداشت، دولت آلبرتا ، 

برای درمان سندرم سزاری، نوعی سرطان کھ پوست و خون  Poteligeoشوند عبارتند از اولین داروھای جدیدی کھ در آلبرتا عرضھ می 
  Epkinlyتواند منجر بھ سنگ کلیھ و آسیب کلیھ شود؛ و کھ می  1برای درمان ھیپراکسالوری نوع  Oxlumoدھد؛ را تحت تأثیر قرار می 

 گذارد. بزرگ، کھ بر چندین اندام از جملھ طحال، کبد یا مغز استخوان تأثیر می  Bبرای درمان لنفوم سلول 

 1نفر از ھر   3کمتر از  1میلیون نفر، ھیپراکسالوریای اولیھ نوع  10نفر از ھر  1ھای نادر، سندرم سزاری سالانھ حدود بھ عنوان بیماری
کند. با اضافھ شدن این داروھا بھ نفر را در سال مبتلا می  100,000نفر از ھر  7بزرگ حدود  Bکند و لنفوم سلول میلیون نفر را مبتلا می 

 نفر از اھالی آلبرتا واجد شرایط دریافت این داروھا خواھند بود.  30لیست، سالانھ تقریباً 

ھای نادر در آلبرتا، از جملھ از طریق  درصد از بودجھ برای بھبود غربالگری و تشخیص بیماری  10عنوان بخشی از این توافق، حداکثر بھ
برنامھ غربالگری نوزادان آلبرتا، استفاده خواھد شد. این برنامھ اخیراً توسط دولت آلبرتا گسترش یافتھ است و شامل چھار عارضھ جدید 

 رساند.می 22شوند، بھ عدد ھا غربال می ھایی را کھ نوزادان بابت آن شود و تعداد کل عارضھمی 

ھا در کانادا تبدیل کرد و آلبرتا را اولین استانی ترین برنامھ گسترش قبلی برنامھ دولت برای غربالگری نوزادان آلبرتا، آن را بھ یکی از جامع
کرد کھ غربالگری سیتومگالوویروس مادرزادی، اسیدوری آرژینینوسوکسینیک، کمبود متیل ترانسفراز گوانیدینو استات و موکوپلی 

 دھد. را انجام می  1ساکاریدوز نوع 
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 اطلاعات مختصر و مفید 

 ھای نادر را اعلام کرد. ، دولت کانادا راھبرد ملی داروھای بیماری 2023در مارس  •
ھا و مناطق قرار خواھد  ھای دوجانبھ در اختیار استان میلیارد دلار طی سھ سال از طریق توافق  1.4بھ موجب این راھبرد، تا  •

 گرفت. 
میلیون دلار طی سھ سال آینده برای حمایت از دسترسی بھ داروھای  162ھای نادر، تقریباً بھ موجب راھبرد ملی داروھای بیماری  •

ھای  ھای دارویی مؤثر موجود، و غربالگری و تشخیص زودھنگام بیماریھای نادر در فھرست مورد توافق، درمانجدید بیماری 
 شود.نادر ارائھ می 

 اطلاعات مربوطھ

  ھای نادرراھبرد ملی داروھای بیماری  •
  ھای نادر آلبرتابرگھ اطلاعات برنامھ دارویی بیماری  •

 

 ایھای رسانھپرسش
Jessi Rampton  

587-357-3729 
 معاون مطبوعاتی بھداشت

https://can01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.canada.ca%2Fen%2Fhealth-canada%2Fservices%2Fhealth-care-systems%2Fnational-pharmacare%2Fstrategy-drugs-rare-diseases.html&data=05%7C02%7CBin.Wu%40gov.ab.ca%7Cbae8ffd61674453dc89208dd16160e08%7C2bb51c06af9b42c58bf53c3b7b10850b%7C0%7C0%7C638691006150459868%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=9qFJWBzi9gqQEgBTYnNj6XtsPOGLiWC406gVfPUFqXg%3D&reserved=0
https://open.alberta.ca/publications/alberta-rare-diseases-drug-program-fact-sheet
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