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Title: Need to provide adequate care, treatment and financial help to patients suffering from Lysosomal storage disease in
the country.

 

**शी गजानन ध. बाबर (मावल) : म सरकार का यान एक मु य बीमारी क  ओर िदलाना चाहता हं  लाइसोसोमल टोरेज
बीमारी लगभग 45 जेनेिटक बीमा रय  का एक समहू है  लाइसोसो स को शरीर का कूड़ेदान भी कहा जा सकता ह ैतथा यह रोग
5000 जीिवत यि  म से एक यि  को होता है  वतमान म केवल छः िडसऑडस ही उपचार यो य ह ैऔर इस बीमारी का
खतरा गभधारण म 50 पितशत तक होता है  बहत सारे ऐसे प रवार ह, िजनम एक से अिधक ब चे इससे पभािवत ह  उनको यह
जानकर और भी दुख होता ह ैिक इसका देश म समय पर इलाज, बचाव क  सुिवधाएं नह  होने के कारण यह बीमारी अगले ब च
म भी हो सकती है  इस बीमारी से ग त ब चे ज म के समय सामा य िदखते ह और डेढ़-दो साल के बाद इनम संबंिधत ल ण
िदखना आरंभ हो जाता ह ैतथा समय पर इलाज करने से काफ  रोगी सामा य हो जाते ह  लेिकन िवड बना यह ह ै िक देश के
अिधकांश रा य  म इस पकार क  बीमारी क  जांच सुिवधाएं उपल ध नह  ह, िजसके कारण इन बीमा रय  का शीघ एवं पभावी
ढंग से िनदान नह  होता है  वतमान म एल.एस.डी. का उपचार करने के िलए छः पकार क  र लेसमट थेरेपी उपल ध ह ैतथा
इसके तहत गुड़गांव क  एक दवा कंपनी म यह सुिवधा उपल ध है  इस पकार के रोगी को यह थेरेपी देना काफ  महंगा होता है
सरकार को इसम यान मु य प से रोगी को रोगमु  बनाने के िलए पभावी यव था कर रोगग त ब च  को यह उपचार
सामा य मू य म िदलाने क  आव यकता ह ैऔर सरकार को एक कापस िनिध िनमाण कर रोगी को पितवष इस िनिध ारा
सहायता पदान करनी चािहए और सरकार परामशदाती बोड का गठन कर जो पाथिमकता के आधार पर रोगी को उपचार एवं
अ य सहायता पदान कर तथा दवाइय  को डय़टूी फी कर हरसंभव रयायत देना सरकार क  िज मेदारी ह ैएवं देश के सभी रा य
म इसके िलए िनदान के द  एवं सप िटव केयर क  यव था क  जानी चािहए

वतमान म देश के अिधकांश रा य  म यह सुिवधा उपल ध नह  होने के कारण जांच के नमनेू अ य शहर  और िवदेश  म भेजे
जाते ह, िजसके कारण रोगी को अ यिधक परेशानी व बीमारी बढ़ने का खतरा रहता है  सरकार को इसके िलए सु ढ़ काय
पणाली तयैार क  जानी चािहए िजससे इस बीमारी का ज दी पता लगाकर िनदान िकया जा सके और रोगी को रोगमु  िकया
जा सके


