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بي رقم 9177: سؤال كتا

إلى السيد وزير الصحة والحماية الاجتماعية

م اف السيد رئيس مجلس المستشارين المحتر تحت إشر

إقصاء مرض جوشر من قائمة الأمراض المزمنة والمكلفة المشمولة بالتغطية الصحية  الموضوع:

الإمام؛سلام تام بوجود مولانا 

م، السيد الوزير المحتر

في إنزيم حيوي،
عد مرض مرض جوشر من الأمراض الوراثية النادرة والمزمنة، الناتجة عن نقص   يُ

تب عن ذلك من مضاعفات  مما يؤدي إلى تراكم مواد دهنية داخل بعض الأعضاء الحيوية، وما يتر

ة. صحية خطير

عطى للمريض ضي بالإنزيم، الذي يُ
عرف بالعلاج التعوي ا على ما يُ  ويعتمد علاج هذا المرض أساسً

ات  بشكل منتظم مدى الحياة، وهو علاج باهظ التكلفة، حيث تتجاوز كلفة الجرعات الشهرية عشر

الآلاف من الدراهم، وهو ما يفوق القدرة المادية للأسر المعنية.

ني لمنظمات
 من المرضى يعانون من رفض تغطية هذا المرض من طرف الصندوق الوط

اً
 غير أن عدد

 (، بدعوى عدم إدراجه ضمن لائحة الأمراض المزمنة والمكلفةCNOPSالاحتياط الاجتماعي )

 ضمن هذه الفئة من الأمراض النادرة
اً
ا وطبي ا علميً

فً
 المحددة بقرار وزير الصحة، رغم كونه مصن

والمكلفة.

م عن: تي يعيشها المرضى وذووهم، نسائلكم السيد الوزير المحتر
وأمام هذه الوضعية الصعبة ال

تي تستفيد من-
 أسباب عدم إدراج مرض جوشر ضمن لائحة الأمراض المزمنة والمكلفة ال

ين م الوزارة مراجعة هذه اللائحة بما يضمن إنصاف المرضى المصاب تز  التغطية الصحية؟وهل تع

؟ بالأمراض النادرة، وعلى رأسها مرض جوشر

-
اً
ضي بالإنزيم، تفادي

تي ستتخذونها لضمان ولوج المرضى للعلاج التعوي
 التدابير المستعجلة ال



لتدهور حالتهم الصحية؟  

.والاحتراموتفضلوا بقبول فائق عبارات التقدير 

الإمضاء

السطي خالد


