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29 ‍्ंबर, 2024 को पूछे जा‍े ्ाले पश‍् का उतर

राष्थ दल्ुभ रोग ‍्वत

701. श् रॉबर् बूस स्.

कथा स्ास्थ और परर्ार कलथाण मंत् थह बता‍े की कृपा करेगे कक:

(क) दशे मे दल्ुभ रोगो से प्व़त रोवगथो की संखथा ककत‍् ह;ै

(ख) कथा राष्थ दलु्भ रोग ‍्वत मे दल्ुभ रोग के रोवगथो के सभ् समूहो को उपचार के वलए 50 लाख

रपए की व्त्थ सहाथता का आशास‍ कदथा गथा था और थकद हां, तो ततसंबंध् बथयरा कथा है और

थकद ‍ही, तो इसके कथा कारण है;

(ग) दशे मे दलु्भ रोग के ककत‍े रोवगथो को उक ‍्वत के अंतग्त सुव‍व्त व्त्थ सहाथता पाप हई है;

और

(घ) सरकार दारा देश मे दल्ुभ रोग के रोवगथो को ्ह‍्थ स्ास्थ देखभाल पदा‍ कर‍े के वलए कथा

कदम उठाए गए ह/ैउठाए जा‍े का पसता् है?

उतर

स्ास्थ और परर्ार कलथाण मंतालथ मे राजथ् मंत्

(श् पतापरा् जाध्)

(क): भारत्थ वचककतसा अ‍ुसंधा‍ पररषद (आईस्एमआर) दारा संचावलत दलु्भ रोग ए्ं अनथ ्ंशा‍ुगत

व्कारो के वलए राष्थ रवजस्् (ए‍आरआरओआईड्) पोर्ल के आंक़ो के अ‍ुसार, देश मे पहचा‍् गई दल्ुभ

ब्माररथो से प्व़त रोवगथो की कुल संखथा 7414 ह।ै

(ख) और (ग): दल्ुभ रोगो के वलए राष्थ ‍्वत (ए‍प्आरड्), 2021 और उसके तहत तैथार कदशा-व‍दश्ो के

अ‍ुसार, त्‍ो समूहो मे शावमल 63 पहचा‍् गई दलु्भ ब्माररथो मे से ककस् से प्व़त और 12 उतकृषता

केदो (स्ओई) मे से ककस् के साथ पंज्कृत रोवगथो को इलाज के वलए 50 लाख रपथे तक की व्त्थ सहाथता



पदा‍ की जात् है। रोवगथो के मूलथांक‍ और उपचार के वलए स्ओई मे दल्ुभ रोग सवमवत की वसफाररशो के

आधार पर स्ओई को ध‍रावश जार् की जात् ह,ै आज तक, स्ओई के माधथम से ए‍प्आरड्, 2021 के

तहत कुल 876 रोवगथो को उपचार वमला ह।ै

(घ): देश मे दल्ुभ रोग के रोवगथो को ककफाथत् स्ास्थ पररचथा् उपलबध करा‍े के वलए सरकार दारा

व‍मवलवखत कदम उठाए गए है:

i. राष्थ दलु्भ रोग ‍्वत (ए‍प्आरड्), 2021 के माधथम से उतकृषता केदो (स्ओई) मे दल्ुभ रोगो के

उपचार के वलए पवत रोग् 50 लाख रपथे तक की व्त्थ सहाथता पदा‍ की जात् ह।ै

ii. सरकार ‍े बारह उतकृषता केदो (स्ओई) की पहचा‍ की है जो दलु्भ रोगो के व‍दा‍, रोकथाम और

उपचार की सुव्धाओ ्ाले व्वशष स्ास्थ पररचथा् के पमुख सरकार् असपताल है।

iii. व‍धा्ररत ककए गए दलु्भ रोगो से प्व़त रोवगथो के उपचार के वलए औषवधथो, द्ाओ और व्शेष

वचककतसा पथोज‍ो के वलए खाद पदाथ् (एफएसएमप्) के आथात पर मूल स्मा शुलक (ब्स्ड्) और

एकीकृत माल ए्ं से्ा कर (आईज्एसर्) को राजस् व्भाग की कमश: कद‍ांक 29.03.2023 और

26.07.2023 की अवधसूच‍ाओ के अ‍ुसार पूण् छूर पदा‍ की गई ह।ै

iv. स्ास्थ से्ा महाव‍देशक की अधथकता मे तक‍्की व्शेषजो के साथ दल्ुभ रोग केद्थ तक‍्की

सवमवत (स्र्स्आरड्) का गठ‍ ककथा गथा ह,ै जो मामला-दर-मामला आधार पर दलु्भ रोगो के संबंध

मे तक‍्की माग्दश्‍ पदा‍ करेग् और ए‍प्आरड्, 2021 और इसके काथा्न्थ‍ से संबंवधत मामलो

का समाधा‍ करेग्।

v. स्ास्थ अ‍ुसंधा‍ व्भाग ‍े दलु्भ रोगो के वलए अ‍ुसंधा‍ गवतव्वधथो को सुव्वसथत कर‍े के वलए

दल्ुभ रोगो के उपचार व्जा‍ पर अ‍ुसंधा‍ और व्कास के वलए राष्थ संघ (ए‍स्आरड्र्आरड्) की

सथाप‍ा की है।

*****


