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लोक सभा 

अताराकंकत प्रश् व सं् या: 2116 

10 किसबंर, 2021 को पूछे जाव ेवाल ेप्रश् व का त्र 

 

िलुलभ रोगों का तपचार 

 

2116. डॉ. जयतं कुमार राय: 

श्री भोला ससहं: 

श्री वववोि कुमार सोवकर: 

डॉ. सकुान्त मजमूिार: 

श्रीमती सगंीता कुमारी ससहं िवे: 

श्री राजा अमरेश्वर वाईक: 

 

क्या स्वास््य और पररवार कल्याण मतं्री यह बतावे की कृपा करेंगे कक 

 

  (क) क्या सरकार का ववचार िलुलभ रोगों के तपचार के वलए क्रातड फंसडगं के वलए एक वडवजटल 

प्लेटफॉमल स्थावपत करवे का ह;ै 

  (ख) यकि हां, तो तत्संबंधी ब्यौरा क्या ह ैऔर यकि वहीं, तो इसके क्या कारण हैं; 

 (ग) क् या सरकार के पास िलुलभ रोगों की यापापकता और संबंवधत रुग्णता/मृत्यु िर के संबंध में कोई 

ववस्तृत आंकडा ह ैऔर यकि हां, तो तत्संबंधी ब्यौरा क्या ह ैऔर यकि वहीं, तो इसके क्या कारण हैं; 

 (घ) क् या सरकार वे िलुलभ रोगों के तपचार के वलए राट्रीय वीवत अवधसूवचत की ह ैऔर यकि हां, तो 

तत्संबंधी ब्यौरा क्या ह;ै और 

 (ड.) िलुलभ रोगों से पीवडत गरीब रोवगयों को वव्ीय सहायता प्रिाव करवे के वलए सरकार द्वारा अन्य 

क्या किम तठाए जा रह ेहैं? 

 

त्र 

स्वास््य और पररवार कल्याण राज् य मतं्री (डॉ. भारती प्रववण पवार) 
 

(क) और (ख): स्वास््य और पररवार कल्याण ववभाग व ेराट्रीय ववरले रोग वीवत, 2021 के ववयमावुसार 

ववरले रोगों से ग्रवसत रोवगयों के वलए एक मुश्त वववधयव और स्वैवछछक िाव हते ुएक वडवजटल पोटलल की 

शुरूआत की ह।ै https://rarediseases.nhp.gov.in/  के माध्यम स ेइस वडवजटल पोटलल तक पहचंा जा 

सकता ह।ै   

https://rarediseases.nhp.gov.in/


(ग): आईसीएमआर वे एक राट्रीय रवजस्टर की शुरूआत की ह ैवजसमें ववरले और अन्य आवुवांवशक ववकारों 

के महामारी ववज्ञाव संबंधी आंकड ेएकवत्रत ककए जा रह ेहैं। किवांक 31 अक्टूबर, 2021 तक कुल 4001 

ववरले रोगों (स्टोरेज़ वडसऑडलर, स्मॉल मेटा बोव इवबोवल एरर ऑफ मेटा बोवलज़म, प्रावथमक रोग प्रवतरक्षा 

अभाव ववकार, स्केलेटल वडस्प्लेवसया, न्यूरो मैस्कुलर वडसओडरल, वहमोग्लोवबवोपैथीज़ तथा ब्लीसडगं 

वडसओडरल) के मामलों के आकंड ेएकवत्रत ककए गए हैं।  

(घ): राट्रीय ववरले रोग वीवत, 2021 (वीवत) तैयार कर ली गई ह ैऔर इसे सावलजववक रूप से अपलोड कर 

किया गया ह।ै इस वीवत को वेबसाइट  https://main.mohfw.gov.in/documents/policy  पर प्राप्त 

ककया जा सकता ह।ै  

(ड.): ववरले रोगों से पीवडत रोवगयों को वव्ीय सहायता तपलब्ध करावे के संबंध में राट्रीय ववरले रोग 

वीवत, 2021 के अंतगलत पररकवल्पत प्रावधावों के आधार पर यह बताया गया ह ै कक एक मुश्त प्रशामक 

तपचार (समूह-1 के अंतगलत सूचीबद्ध) की अपेक्षा वाले रोगों/ववकारों के वलए, केवल पात्र लाभार्थलयों के 

वलए आरएएव की समग्र योजवा के अंतगलत वव्ीय सहायता अथालत् 20 लाख रु. तक की रावश कें द्र सरकार 

द्वारा प्रिाव की जाएगी। िीघलकावलक/संपूणल जीववकावलक तपचार की अपेक्षा वाले रोग वजवमें तपचार की 

लागत (समूह-2 के अतंगलत सूचीबद्ध) कुछ कम ह,ै के वलए राज्य सरकारों द्वारा वव्ीय सहायता प्रिाव 

करवा पररकवल्पत ह।ै वे रोग वजवके वलए वववित तपचार तपलब्ध ह ैपरंतु इसमें बहत अवधक लागत और 

जीववकावलक थेरेपी (समूह-3 के अंतगलत सचूीबद्ध) लगती ह,ै यह वीवत ऐसे रोवगयों के वलए यापविगत और 

कॉपोरेट िावकतालओं से स्वैवछछक िाव आमंवत्रत करवे के वलए एक वडवजटल मंच का सजलव करके सहायता 

तपलब्ध कराती ह।ै िावकतालओं के वलए वववभन्न तत्कृष्टता कें द्रों (सीओई) को िाव करवे तथा इव सीओई 

द्वारा रोवगयों के तपचार के वलए िाव ककए जाव ेका ववकल्प होगा। इस वववध का तपयोग एक ववकें कद्रत 

तरीके स ेककया जावा होगा अथालत् प्रत्येक तत्कृष्टता कें द्र (सीओई) के अपव ेववरला रोग कोष होंगे वजवका 

तपयोग संबंवधत प्रभारी के अवुमोिव से ककया जावा होगा।   

******* 

 

 

https://main.mohfw.gov.in/documents/policy

