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क्य स्ास्थ ए्ं परर्ार कलथाण मंत् ्ह बतयने की कृपय करेगे ककः

(क) विगत पयंच िर् के दौरयन दशे मे सपयइनल मसकक लर एट्फी (एसएमए) के आंध पदेश सवहत रयज्-ियर
ककतने मयमले सयमने आए है;

(ख) क्य सरकयर ्ह मयनती है कक आर्क रप से कमज्र पररियरो के वशशक एसएमए जीन ्ेरेपी के लगभग
16 कर्ड रप्े पवत इंजेकशन की लयगत के कयरण इससे िंवचत है और ्कद हयं, त् ततसंबंधी ब्ौरय क्य है;

(ग) क्य दकल्भ बीमयरर्ो के वलए रयषी् नीवत मे एसएमए से पीवडत वशशकओ के वलए आिश्क अत्ंत महंगे
जीिन रकक उपचयर क् प्य्प रप से शयवमल कक्य ग्य है और ्कद हयं, त् ततसंबंधी ब्ौरय क्य है;

(घ) क्य सरकयर कय एसएमए जीन ्ेरेपी के वलए विती् सहय्तय, विशेर अनकम्दन ्य बयतचीत के मयध्म
से मूल् वनधय्रण तंत क् लयगू करने कय विचयर है और ्कद हयं, त् ततसंबंधी ब्ौरय क्य है; और

(ङ) सरकयर दयरय आंध पदेश सवहत पूरे देश मे एसएमए के वलए पयरंवभक वनदयन, निजयत वशशक की जयंच और
आनकिंवशक परयमश् क् मजबूत करने के वलए क्य कदम उठयए गए ्य उठयए जयने ह?ै

उतर
स्ास्थ और परर्ार कलथाण मंतालथ मे राजथ मंत्

(श् पतापरा् जाध्)

(क) सियस्् रयज् कय विर् ह्ने के कयरण, सियस्् सेियएँ पदयन करने की पय्वमक वजममेदयरी रयज्
सरकयरो की ह।ै हयलयँकक, भयरत मे दकल्भ र्गो से पीवडत र्वग्ो के सयमने आने ियली चकनौवत्ो क् कम करने
के वलए, सरकयर ने रयषी् दकल्भ र्ग नीवत (एनपीआरडी), 2021 बनयई है। एनपीआरडी के तहत, आंध पदशे
सवहत पूरे देश से 2021 से अब तक 1125 से अवधक सपयइनल मसकक लर एट्फी (एसएमए) र्वग्ो कय
पंजीकरण कक्य ग्य ह।ै



(ख) एनपीआरडी के अंतग्त अब तक 63 दकल्भ बीमयरर्ो की पहचयन की गई ह।ै सपयइनल मसकक लर एट्फी
क् समूह-III की दकल्भ बीमयरी के रप मे िग्कृत कक्य ग्य है, वजसकय उपचयर खच् अत्वधक है। दकल्भ
बीमयरर्ो से पीवडत र्वग्ो की सहय्तय के वलए सरकयर दयरय उठयए गए कक छ कदम वनमवलवखत ह:ै

 एनपीआरडी नयवमत उतकृषतय केदो (सीओई) के मयध्म से वचव्हत दकल्भ र्गो के उपचयर के वलए
50 लयख रप्े तक की विती् सहय्तय सकलभ करयतय है। एनपीआरडी के कदशयवनद्शो के अनकसयर,
पत्ेक र्गी के उपचयर और वनवध आिंटन कय वनण्् पत्ेक सीओई मे वस्त समरपत दकल्भ र्ग
सवमवत दयरय नैदयवनक परीकण के बयद, आ् संबंधी ककसी भी मयनदंड पर ध ् यन कदए वबनय, मयमले-
दर-मयमले आधयर पर कक्य जयतय है।

 दकल्भ र्गो की दियओ, औरवध्ो और विशेर वचककतसय प््जनो के वलए खयद पदय््
(एफएसएमपी) क् मौजूदय वन्मो के अध ् धीन मूल सीमय शकलक (बीसीडी) और एकीकृत िसतक एिं
सेिय कर (आईजीएसटी) से छूट दी गई ह।ै

 दकल्भ बीमयरर्ो के वलए उच लयगत ियली विती् सहय्तय के वलए, सरकयरी सहय्तय और
ियसतविक उपचयर लयगत के बीच के अंतर क् पयटने के वलए "दकल्भ बीमयरी के र्वग्ो के वलए
कयउड फंडडग और सिैव्छक दयन के वलए एक वडवजटल प्ट्ल" भी शकर कक्य ग्य ह।ै

(ग) और (घ) ररट ्यवचकय (सी) 5315/2020 मे कदनयंक 04.10.2024 के आदेश, और सीएम एपीएल.
19189/2020, 4237/2023 के दयरय मयननी् कदलली उच ््य्यल् ने कक छ दकल्भ बीमयरर्ो के महंगे
उपचयर के वलए वनधय्ररत 50 लयख रप्े की सीमय की प्य्पतय के संबंध मे सरकयर क् कक छ वनद्श जयरी ककए
्े। हयलयंकक, मयननी् सि्च ््य्यल् ने कदनयंक 09.12.2024 की विशेर अनकमवत ्यवचकय (सी) संख्य
28777/2024 के आदेश दयरय उस आदेश पर र्क लगय दी ्ी, वजसमे ््य्यल् ने सरकयर क् एनपीआरडी
की मौजूदय शत् और वन्मो कय पयलन करने कय वनद्श कद्य ्य। अतः, ्ह मयमलय सि्च ््य्यल् मे
् ् य्यधीन है।

(ङ) सरकयर, रयज् सरकयरो क् उत कृष टतय के् दो (सीओई) के मयध्म से लवकत वनियरक रणनीवत के
कय्य््ि्न के वलए प्तसयवहत और सम््न करती ह।ै सरकयर दयरय उठयए गए कक छ कदम वनमवलवखत ह:ै

 एनपीआरडी के तहत, दकल्भ र्गो की र्क्यम और वन्ंतण के तरीको के रप मे, उत कृष टतय के् द
(सीओई) क् पसिपूि् सकीडनग, निजयत सकीडनग (वनरदष विकयर), उच ज्वखम सकीडनग (पसिपूि्,
निजयत वशशक और बचे) आकद करने कय दयव्ति सौपय ग्य है।

 उत कृष टतय के् दो क् दकल्भ र्गो की सकीडनग, वनदयन और र्क्यम (पसिपूि् वनदयन) के वलए र्गी
दखेभयल सेियओ क् सकदढृ करने हेतक उपकरण खरीदने के वलए 5 कर्ड रप्े तक की एकमकशत विती्
सहय्तय भी दी जयती है।
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