
  ي الگوي تامين مالي بيماري هاي نادر در نظام سلامت ايرانارائه

  چكيده

رسان به سلامت شوند ولي در عين حال داراي آثار بلندمدت آسيبهاي نادر با ويژگي شيوع كم شناخته ميبيماري مقدمه:

ر تمام بر بوده و داغلب بسيار هزينه هاد. تشخيص، درمان، توانبخشي و مديريت اين بيمارينباشجسمي و رواني افراد مبتلا مي

رود ، انتظار مي2024تا پايان سال ها و در نهايت نظام سلامت كشورهاست. ، خانوادهفردطول دوران زندگي بيمار گريبانگير 

است ميليارد دلار كه حدود يك پنجم ارزش كل فروش بازار دارويي در سطح جهاني  242داروهاي مورد نياز بيماران نادر به 

ها متگذاران نظام سلاهاي سياستها يكي از چالشتامين منابع مالي مورد نياز براي پوشش اين گروه از بيماري. بنابراين برسد.

ت هاي مالي بيشتر و نيز وابستگي به واردادليل محدوديتهباشد. در ايران بمي بالاو  در كشورهاي با سطح درآمد بسيار بالا حتي

، مجموع 2018در سال ها با چالش مضاعف همراه است. ي تامين مالي آنت مورد نياز بيماران نادر، مسئلهداروها و ملزوما

از آن  %79,5ميليون دلار آمريكا برآورد شده است كه  160،95هاي داروهاي مورد نياز بيماران نادر داراي مجوز حدود هزينه

اي براي اين داروها توسط چين مجموع پوشش هزينهاند. همي توليد شدهها بصورت داخلاز آن%20,5سهم داروهاي وارداتي، و  

ي الگويي براي تامين منابع مالي مورد ارائه با هدف اين مطالعه. ) بوده است%71ميليون دلار (113ي ملّي سلامت حدود بيمه

  .نجام شده استهاي نادر در ايران انياز براي مديريت بيماري

ي تامين كارشناس در زمينه 14يافته با ساختارهاي نيمهپژوهش حاضر از نوع كيفي است كه از طريق مصاحبه روش پژوهش:

هاي نادر انجام شده است. ابتدا با استفاده از ي بيماريگذار در زمينهمالي و بازپرداخت خدمات سلامت كشور و نيز سياست

 هاي نادر بودند، انتخابقوانين مشخص براي تامين مالي و بازپرداخت بيماري ها ومطالعه تطبيقي، كشورهايي كه داراي برنامه

شدند. اين كشورها عبارت بودند از: فرانسه، بلژيك، هلند، ايتاليا، سوئد، شيلي، تركيه، چين و تايلند. سپس با استفاده از چارچوب 

با استفاده از انجام و مت و حفاظت مالي سلا پوشش همگانيپنداشتي ارائه شده توسط سازمان جهاني سلامت در خصوص 

ي بعد با استفاده از روش دلفي الگوي پيشنهادي الگوي اوليه طراحي شد. در مرحله هاي مربوط به وضعيت ايرانمصاحبه

  اعتبارسنجي و ارائه شد. 

اراي ي كشورها دلند بقيهي اين است كه به جز كشورهاي چين، تركيه، و تايدر بخش تطبيقي، نتايج نشان دهنده ها:يافته

هاي مشخص در و سياست چنين كشورهاي اروپايي مورد مطالعه داراي قوانينباشند، همتعريف مشخص از بيماري هاي نادر مي

اي هاند. در برخي ديگر از كشورها از جمله تركيه، تايلند و چين برنامههاي نادر بودهخصوص تامين مالي و بازپرداخت بيماري

در بخش كيفي، شش زيرمضمون شامل شرايط اقتصادي،  براي پرداخت هزينه هاي اين بيماري هاي وجود دارد.مشخص 



-هتر به پوشش هزيني جمعيتي تحت پوشش خدمات سلامت، لزوم توجه عميقفرهنگي، افزايش دامنه-گذاري، اجتماعيسياست

   زير زيرمضمون نيز استخراج شد. 19چنين . همهاي نادر استخراج شدي مزاياي بيمارياي جمعيت و افزايش بسته

ايتي يا رويكرد حم هاي نادر عملاًهاي مرتبط با بيماريشرايط ناپايدار اقتصادي در كشور و نيز ميزان بالاي هزينه گيري:نتيجه

اي، مورد تاكيد قرار هاي متعارف بيمههاي نادر در مقابل روشعنوان رويكرد موثرتر براي تامين مالي بيماريهحفاظتي را ب

هاي مذكور دار براي بيمارياي نشانيك رديف بودجه برنامه و بودجهبايست از طريق سازمان دهد. در اين راستا دولت ميمي

در اين  ها نيز بايدچنين منابع مالي پراكنده در ساير دستگاهي سلامت كشور قرار دهد. همتعريف نمايد و در اختيار سازمان بيمه

  ي سلامت قرار گيرد. اي متمركز شده و در اختيار سازمان بيمهف بودجهردي

 پوشش همگانيبيماري نادر، داروهاي مورد نياز بيماران نادر، سازوكارهاي تامين مالي، سازوكارهاي بازپرداخت،  ها:كليد واژه
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