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काययकारी साराांश  

िक्ष्य 

ुआस ुऄध्ययन का लक्ष्य दशे में वततमान पररदशृ्य पर प्रकाश डालन े वाली एक ररपोर्त तैयार करन े के ललए 

सवेक्षणों और लहतधारक साक्षात्कारों के माध्यम से भारत में दलुतभ रोग समुदाय के ललए लवत्तीय योजनाओं की 

जागरूकता और पहुंच का ुअकलन करना ह।ै दलुतभ रोग समुदाय को लाभ पहुंचाने के ललए ुईत्पन्न की गुइ ररपोर्त 

को व्यापक रूप से प्रकालशत ककया जाएगा। 

पररयोजना में लनम्नलललखत प्रदये शालमल हैं:  

1. सालहत्य लवश्लेषण, ऑनलाुआन सवेक्षण और लवलभन्न लहतधारक समूहों के साथ सुंरलचत साक्षात्कार के 

सुंयोजन के माध्यम से दशे में ुईपलब्ध लवत्तीय सहायता योजनाओं और ुआन योजनाओं तक पहुँचने में 

दलुतभ रोग समुदाय के सामने ुअन ेवाली चुनौलतयों के लवस्तृत लवश्लेषण वाली एक व्यापक ररपोर्त। यह 

ररपोर्त वततमान लस्थलत को समझन ेके ललए एक महत्वपूणत सुंसाधन के रूप में काम करेगी क्योंकक यह 

दलुतभ रोगों वाल ेरोलगयों के ललए लवत्तीय सहायता प्राप्त करन ेके तरीकों की जानकारी को साराुंलशत 

करती ह।ै यह ुआुंडोयूएसरेयर वेबसाुआर् और सोशल चैनलों से डाुईनलोड करन ेके ललए स्वतुंत्र रूप से 

ुईपलब्ध होगी और जनता को लशलक्षत करन ेके ललए व्यापक रूप से प्रसाररत की जाएगी। 

2. भारत में ुईपलब्ध लवत्तीय योजनाओं के बारे में जागरूकता पर एक लाुआव-ररकॉडेड वेलबनार-शैली 

लवशेषज्ञ पैनल चचात ुआुंडोयूएसरेयर वेबसाुआर् पर प्रकालशत की जाएगी। 

3. सूचनात्मक सुंसाधन: भारत में दलुतभ रोग रोलगयों के ललए ुईपलब्ध लवत्तीय सुंसाधनों की एक गैर-

लवस्तृत सूची ुआुंडोयूएसरेयर वेबसाुआर् पर प्रकालशत की जाएगी। 

विधध 

जानकारी सालहत्य लवश्लेषणों, सवेक्षणों (सचूना ुऄनुरोधों), और लहतधारक साक्षात्कार के सुंयोजन के माध्यम से 

एकत्र की गुइ थी। दो ुऄलग-ुऄलग प्रकार के सूचना ुऄनुरोधों को लवलभन्न दलुतभ रोग लहतधारक प्रकारों को 

ललक्षत करन ेके ललए लडजाुआन और ुईपयोग ककया गया था: 1) रोगी, रोगी ुऄलधवक्ता, या दखेभाल करन ेवाल े

और 2) भुगतानकतात, ुऄनुदानकतात या स्वास््य पेशेवर। लवत्तीय योजनाओं की पहुंच और जागरूकता पर लवलवध 

लहतधारकों के दलृिकोणों को पकड़ने के ललए जूम का ुईपयोग करके सुंरलचत साक्षात्कार ुअयोलजत ककए गए। 

हमें लगभग 40 लहतधारकों से प्रलतकियाएुँ लमलीं लजन्होंने रोगी समुदाय (रोलगयों, दखेभाल करने वालों और 

वकालत करने वाल े पेशेवरों) के साथ-साथ कुइ स्वास््य पेशेवरों, शोधकतातओं और ुऄनुदानकतातओं का 

प्रलतलनलधत्व ककया। 

मुख्य बिंदु 

1. सभी रोगी ुईत्तरदाता भारत में दलुतभ रोग समुदाय के सकिय सदस्य थ,े लजनमें से लगभग 50% रोगी सुंगठनों 

के सदस्यों के रूप में ुऄपनी बीमारी के समथतन प्रयासों में शालमल थे। स्वास््य पेशेवरों ने बताया कक रोगी 

वकालत करन ेवाल ेसुंगठन रोग-लवलशि जानकारी के महत्वपूणत स्रोतों के रूप में भी काम करते हैं। 

2. ुअधे से ुऄलधक ुईत्तरदाताओं को बाल लचककत्सा-प्रारुंलभक दलुतभ बीमाररयाुँ थीं और 10 वषत की ुअयु से 

पहल ेुईनका लनदान ककया गया था। ुआस ुऄध्ययन में ररपोर्त की गुइ दलुतभ रोगों में से 20% से कम वयस्क-

प्रारुंलभक प्रकार की थीं। 
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3. लवत्तीय लहत: 

1. सवेक्षण ककए गए रोलगयों में से ुअधे रोलगयों के पास ुईनकी दलुतभ बीमारी के ललए कोुइ स्वीकृत 

ुईपचार नहीं था, और लगभग सभी लजनके पास ुऄनुमोकदत लचककत्सा थी, ुईन्हें महुंग,े दीघतकाललक 

ुईपचार की ुअवश्यकता थी। 

2. सवेक्षण ककए गए रोलगयों में से ककसी ने भी लनदान या ुईपचार के ललए ककसी भी स्रोत से लवत्तीय 

सहायता प्राप्त करन ेकी सूचना नहीं दी। 

3. स्वास््य सेवा पेशेवरों के ुऄनुसार, रोलगयों को लवत्तीय करठनाुआयों का सामना करने के दो मुख्य 

कारण हैं 1) ुईच्च लचककत्सा लागत के कारण खचत और 2) एक सर्ीक लनदान की खोज करना। 

4. मौजदूा योजनाओं के बारे में जागरूकता: 

1. ुऄलधकाुंश रोगी ुऄपनी दलुतभ रोगों के ललए लवत्तीय सहायता के ललए सरकारी योजनाओं से 

ुऄनलभज्ञ थे। हमारा मानना ह ै कक यह या तो ुआसललए ह ै क्योंकक ुईनकी दलुतभ बीमारी को 

ुअलधकाररक तौर पर मान्यता प्राप्त सूची में शालमल नहीं ककया गया था या क्योंकक वे सामालजक-

ुअर्थथक कारकों के कारण ुऄपनी पात्रता के बारे में ुऄलनलित थे। 

2. ुऄलधकाुंश ने मानवीय पहुंच कायतिमों सलहत लवलशि दलुतभ रोगों के ललए लनजी धन की कमी की 

सूचना दी। 

3. स्वास््य पेशेवरों ने लवत्तीय जागरूकता में मुख्य ुऄुंतर की पहचान स्वास््य दखेभाल खचों को 

प्रबुंलधत करन ेऔर ुऄच्छे स्वास््य सुंबुंधी लनणतय लेने की क्षमता के रूप में की ह।ै 

5. बीमा तक पहुंच: 

1. लगभग 95% रोगी ुऄपने दलुतभ लनदान के कारण स्वास््य बीमा का ुईपयोग करन ेमें ुऄसमथत थे, 

और शेष कुछ लनदान से पहल ेप्राप्त बीमा योजनाओं पर लनभतर थे। 

2. दावों में ज्यादातर शालमल हैं, ुऄस्पताल में भती होना और सजतरी, ुआसके बाद दवा के खचत। गैर-

लचककत्सीय दावों को ुऄलधकतर सहायक ुईपकरणों के ललए लजम्मेदार ठहराया गया था। 

अनुशांसाएां 

यह ुऄध्ययन ुआस बात पर प्रकाश डालता ह ैकक पररवारों पर मुख्य लवत्तीय भार ुईपचार तक पहुँचने से सुंबुंलधत 

ह।ै दलुतभ रोगों के ललए ुईत्कृिता कें द्रों की सुंख्या में वृलि, स्वदशेी और ककफायती लनदान और ुईपचार लवकल्पों 

को बढावा दने ेके ललए दलुतभ रोग ुऄनुसुंधान में वृलि, और कॉपोरेर् सामालजक लजम्मदेारी (सीएसुअर) दान के 

लवकल्प के रूप में दलुतभ रोगों को शालमल करन ेसलहत लवलभन्न सुधार ुईपायों का सुझाव कदया गया ह।ै 

दशे की स्वास््य सेवा प्रणाली के वततमान पररदशृ्य और सुंसाधन-लववश प्रकृलत को दखेत ेहए, जाुंचकतात राष्ट्रीय 

दलुतभ रोग नीलत 2021 के लहस्से के रूप में सरकार द्वारा शुरू ककए गए लागत प्रभावी स्िीननग और रोकथाम 

कायतिमों के कायातन्वयन में सुधार पर ध्यान कें कद्रत करने की सलाह दतेे हैं। हम ुआसके ललए वकालत करत ेहैं और 

सभी ुईपलब्ध लवत्तीय सहायता योजनाओं के बारे में जन जागरूकता में सुधार के ललए राष्ट्रीय स्तर पर बेहतर 

और ुऄलधक व्यापक कायतिमों का समथतन करत ेहैं। । 

भारत में जीवन रक्षक ुईपचार की प्रतीक्षा कर रह ेरोलगयों के ललए दखेभाल के लवकल्प के रूप में नैदालनक 

परीक्षणों तक पहुंच में सुधार करन ेकी भी एक महत्वपूणत ुअवश्यकता ह।ै हमारा मानना ह ै कक दशे में दलुतभ 

रोगों वाल ेलगभग 70 लमललयन रोलगयों के शीघ्र लनदान और ुईपचार तक पहुंच में तेजी लाने के ललए सीमा 

पार सहयोगी कायतिम महत्वपूणत हैं। 
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िक्ष्य और उदे्दश्य 

ुआस ुऄध्ययन का ुईद्देश्य भारत में दलुतभ रोग समुदाय के ललए जागरूकता और लवत्तीय योजनाओं की पहुंच का 

ुअकलन करना ह ैताकक दशे में वततमान पररदशृ्य पर प्रकाश डालते हए एक ररपोर्त तैयार की जा सके और मान्य 

जानकारी के प्रसार के ललए मागत प्रदान ककया जा सके लजसस ेदलुतभ रोग समुदाय को लाभ होगा। 

ुआस पररयोजना के मुख्य प्रदये ुआस प्रकार हैं. 

1. एक व्यापक ररपोर्त लजसमें दशे में ुईपलब्ध लवत्तीय सहायता योजनाओं का लवस्तृत लवश्लेषण और सालहत्य 

लवश्लेषण, ऑनलाुआन सवेक्षण और लवलभन्न लहतधारक समूहों के साथ सुंरलचत साक्षात्कार के सुंयोजन के 

माध्यम से ुआन योजनाओं तक पहुँचने में दलुतभ रोग समुदाय के सामने ुअने वाली चुनौलतयाुँ शालमल हैं। यह 

ररपोर्त दलुतभ रोगों वाल ेरोलगयों के ललए लवत्तीय सहायता तक पहुंचने के ललए मौजूदा लस्थलत और रास्ते को 

समझन ेके ललए एक महत्वपूणत सुंसाधन के रूप में काम करेगी। यह ुआुंडोयूएसरेयर वेबसाुआर् और सोशल 

चैनलों से डाुईनलोड करन े के ललए स्वतुंत्र रूप से ुईपलब्ध होगी और जनलहत में ुआसका व्यापक प्रचार-

प्रसार ककया जाएगा। 

2. भारत में ुईपलब्ध लवत्तीय योजनाओं के बारे में जागरूकता पर एक वेब पैनल चचात ुअयोलजत की जाएगी। 

3. सूचनात्मक सुंसाधन: भारत में दलुतभ रोग रोलगयों के ललए ुईपलब्ध लवत्तीय सुंसाधनों की एक गैर-लवस्तृत 

सूची ुआुंडोयूएसरेयर वेबसाुआर् पर ुईपलब्ध कराुइ जाएगी। 
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पररचय 

सामान्य ुअबादी में दलुतभ बीमाररयाुं बहत कम व्यलक्तयों को प्रभालवत करती हैं। हालाुंकक दलुतभ रोगों का प्रसार कम 

ह,ै लेककन वे वैलिक ुअबादी के काफी ुऄनुपात को प्रभालवत करतीं हैं। ुअज, लगभग 11,000 ुऄलग-ुऄलग दलुतभ 

रोगों की पहचान की गुइ ह,ै लजनमें से 95% मूल रूप से ुऄनुवाुंलशक हैं।1.
 प्रत्येक बीमारी में ुऄलग लक्षण होते हैं और 

लवषमता ुऄन्य रोगों को दशातती ह।ै हालाुँकक, रोलगयों और ुईनके पररवारों के सामने ुअने वाली ुऄसुंख्य चुनौलतयाुँ 

कुछ समानताओं को साझा करती हैं। ुईनके सामने सबसे बड़ी चुनौलतयों में से एक लवत्तीय भार ह,ै जो प्रत्यक्ष या 

ुऄप्रत्यक्ष रूप से जीवन के लवलभन्न चरणों के दौरान ुईनके सुंघषों से जुड़ा ह।ै 

वनदान: सबस ेदलुतभ रोग ुऄनुवाुंलशक होते हैं। हालाुँकक, ुअनुवुंलशक ुईपकरण पेर्ी (जेनेरर्क रू्लबॉक्स) में प्रगलत के 

बावजूद, रोग पैदा करन ेवाल ेवेररएुंर् की पहचान करना चुनौतीपूणत बना हुअ ह।ै लनदान1-3
 प्राप्त करन ेमें सात साल 

या ुईसस ेुऄलधक1-3
 समय लगता ह।ै ुआस नैदालनक ओलडसी को मुख्य रूप से ुऄप्रभावी नैदालनक प्रकियाओं, ुईपलब्ध 

परीक्षण ककर्ों की कमी, परीक्षण के पररणामों की व्याख्या करन े के ललए ुऄपयातप्त वैज्ञालनक ज्ञान, रोग प्रकार के 

कायातत्मक लक्षण वणतन, और एकालधक और / या ुऄलतव्यापी रोग लस्थलतयों3-5
 के ललए लजम्मदेार ठहराया जाता ह।ै 

ुआसके ुऄलावा, भारत जैसे तीसरी दलुनया के दशेों में, कुशल लनदान के ललए प्रमुख बाधाओं में जीनोम ुऄनुिमण और 

लवश्लेषण के ललए प्रोर्ोकॉल की कमी, कुछ भलीभाुंलत प्रलशलक्षत तकनीकी कमतचारी, खराब बुलनयादी ढाुँचा, और 

नैदालनक प्रयोगशालाओं का समथतन करन ेके ललए ुऄपयातप्त धन शालमल हैं।6
 

रोग जागरूकता और विशेष जानकारों /विशेषज्ञों की खोज: दलुतभ रोग समुदाय के सामने ुअने वाली ुऄगली चनुौती 

ुईनकी लस्थलत के बारे में जागरूकता की कमी और ुईनके लक्षणों को प्रबुंलधत करने के ज्ञान की कमी ह।ै लचककत्सकों 

को ुऄक्सर लक्षणों से लनपर्ने या पयातप्त देखभाल प्रदान करन ेके ललए प्रलशलक्षत नहीं ककया जाता ह ैऔर दलुतभ रोगों 

वाल ेरोलगयों के ललए ुईपचार रणनीलतयों और सहायता सुलवधाओं के बारे में ुऄद्यतन जानकारी प्रदान नहीं की 

जाती ह ै। रोगी ुऄपनी लस्थलत के बारे में बेहतर सलाह प्राप्त करन ेकी ुईम्मीद में लवलभन्न ुआलाकों में लवशेष कें द्रों की 

यात्रा करत ेहैं। ुआससे ुअगे परीक्षण, लचककत्सक शुल्क और यात्रा व्यय होते हैं, जो सभी ुईनके व्यय को बढाते हैं। 

हालाुंकक, ज्यादातर मामलों में, ये प्रयास लवफल हो जात ेहैं, लजसस ेरोलगयों को बीमारी की पयातप्त समझ के लबना 

ुऄपनी लस्थलत से लनपर्न ेके ललए मजबूर होना पड़ता ह।ै 

उपचार के लिए वित्तीय कठिनाइयााँ: एक बार लनदान हो जाने के बाद, रोगी प्रभावी ुईपचार प्राप्त करन े के ललए 

तत्पर रहत े हैं। हालाुंकक, केवल 5% दलुतभ रोगों का ुआलाज सुंभव ह।ै भारत में, स्वास््य और पररवार कल्याण 

मुंत्रालय (एमओएचएफडब्ल्यू) ने ुऄनुमान लगाया ह ैकक यकद ुईपचार मौजदू ह,ै तो लागत रू. 1.8 से 17 लमललयन 

तक होगी, जो कक ुऄलधकाुंश लोग वहन नहीं कर सकते हैं। ुआसके लवपरीत, सुंयुक्त राज्य ुऄमेररका में एक ुऄध्ययन ने 

ुऄनुमान लगाया कक 379 दलुतभ रोगों का कुल ुअर्थथक भार 2019 में लगभग 997 लबललयन ुऄमरीकी डॉलर था और 

यह लगातार बढता रहगेा।14
 

दलुतभ रोगों वाल े रोलगयों और ुईनके पररवारों द्वारा सामना ककए जाने वाल े खचों की समझ से स्वास््य सुंबुंधी 

लनणतय लेने वालों को रोगी की जरूरतों के ुऄनुसार सवोत्तम तरीके से धन ुअवुंरर्त करन ेके बारे में सूलचत लनणतय 

लेने में सहायता लमलेगी। 
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दुियर् रोगों के लिए राष्ट्रीय नीवत: 

MoHFW ने दलुतभ रोगों के रोलगयों और ुईनके पररवारों का समथतन करन ेके ललए दलुतभ रोगों के ललए राष्ट्रीय नीलत 

2021
17

 का मसौदा तैयार ककया। ुअज तक, लनम्नलललखत सहायता योजनाओं को लागू ककया गया ह।ै  

● दलुतभ रोगों के ुआलाज के ललए राष्ट्रीय आरोग्य वनधध (आरएएन) की अांब्रेिा योजना के तहत रू. 200,000 

तक के लवत्त पोषण का प्रावधान, लजसमें एक बार ुआलाज की ुअवश्यकता होती ह।ै21,25–26. ुआस योजना के 

माध्यम से, गरीबी रेखा से नीचे के पररवार और ुअयुष्मान भारत-प्रधान मुंत्री जन ुअरोग्य योजना [एक 

स्वास््य बीमा योजना, लजसका ुईद्देश्य गरीब और कमजोर पररवारों को माध्यलमक और तृतीयक दखेभाल 

ुऄस्पताल में भती के ललए प्रलत पररवार प्रलत वषत 5 लाख रुपय ेका स्वास््य कवर प्रदान करना ह।ै] के तहत 

पात्र 40% ुअबादी सरकारी तृतीयक ुऄस्पतालों से लाभालन्वत हो सकती ह।ै14,17-18
.  

● ुअरएएन के बाहर ककसी भी ुईत्कृिता कें द्र में ुईपचार के ललए ककसी भी दलुतभ बीमारी श्रेणी के ललए 

रू. 500,000 तक का समथतन भी ुईपलब्ध ह।ै18
.  

ुउपर ुईलल्ललखत योजनाओं के कायातन्वयन के बावजूद, मुइ 2022 में केरल से एक समाचार ररपोर्त ने लनराशा 

व्यक्त की: “यह प्रावधान सभी प्रकार की दलुतभ बीमाररयों से पीलड़त मरीजों के एक बड़े समुदाय के ललए 

फायदमेुंद होता ुऄगर यह राज्य में ुईत्कृिता कें द्र की कमी के ललए नहीं होता।“ केरल के कुइ लोग योजनाओं के 

लाभाथी नहीं बन पाए क्योंकक ुईनके राज्य में ुईत्कृिता कें द्र नहीं था19।  

 

 लवशेष ुअहार और हामोन ुईपचार जैसे कम लागत वाल ेुईपचारों के ललए राज्य सरकार के समथतन का 

ुईपयोग ककया जा सकता ह।ै  

 ुआसके ुऄलावा, सरकार ने व्यलक्तयों के ुआलाज के ललए स्वैलच्छक जन-सहयोग के ललए एक लडलजर्ल 

प्लेर्फॉमत स्थालपत करके एक वैकलल्पक लवत्त पोषण तुंत्र बनान ेका प्रयास ककया ह,ै लजसे ुईत्कृिता कें द्र 

के माध्यम से एक्सेस ककया जा सकता ह।ै 

जब मसौदे को लाग ूकिया गया था, तो कई रोगियोों के परिवार इस बात से खशु थ ेकि दुरल्भ बीमारी वाले 

उनक े प्रियजन पोर्टल मेों पोंजीकृत ह ों। हालाोंकि, म्यूकोपॉलीस करिडोसिस-1 (MPS-1) से प्रभावित एक 9 

वर्षीय लडऺक ेका पिता, जिसे एक सार्वजनिक बस कोंडक्टर बताया गया था, अपने बेटे को पोर्टल मेों पोंजीकतृ 

करान ेमेों असमर्थ था क्योोंकि ऐसा करन ेके लिए परीक्षणोों और जााँचोों के एक नए दौर की आवश्यकता होगी 

जिन पर रु. 60,000-70,000
20 का खर्च आएगा.  
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क्रियाविधध 

भारत में दलुतभ रोग समुदायों के बीच लवत्तीय योजनाओं की पहुंच और जागरूकता को समझने के ललए लनम्नलललखत 

लक्ष्य प्रस्तालवत हैं: 

लक्ष्य 1. दलुतभ रोगों के ललए लवत्तीय सहायता के ललए लवलभन्न योजनाओं की ुईपलब्धता और पहुंच का लनधातरण 

करना। 

लक्ष्य 2. लनष्कषों के ुअधार पर एक शैक्षलणक सुंसाधन तैयार करना। 

लक्ष्य 3. भारत में दलुतभ रोग समुदायों के बीच ुईपलब्ध लवत्तीय योजनाओं के बारे में जागरूकता ुईत्पन्न करना। 

ुआन लक्ष्यों को प्राप्त करन ेके ललए, हमने लनम्नलललखत तीन पिलतयों से युक्त एक बह-ुअयामी रणनीलत ुऄपनाुइ: 

1. सूचना अनुरोध और सिेक्षण: सभी दलुतभ रोग लहतधारकों पर लवचार करके दो प्रकार के सूचना ुऄनुरोधों का 

चयन ककया गया था। 

सूचना ुऄनुरोधों में लनम्नलललखत शालमल हैं: 

ए. रोलगयों, रोगी ुऄलधवक्ताओं और दखेभाल करन ेवालों के ललए 25 प्रश्नों वाल ेसूचना ुऄनुरोध, लजन्हें तीन वगों में 

वगीकृत ककया गया था: 

i. सामान्य जानकारी: यह ुऄनभुाग रोग के नाम, रोगी के साथ सुंबुंध, नलग और रोगी समथतन गलतलवलधयों 

में भागीदारी से सुंबुंलधत सामान्य जानकारी एकत्र करता ह।ै 

ii. रोग का लनदान और ुईपचार: यह ुऄनुभाग बीमारी की शुरुुअत में ुईम्र, लनदान के ललए ललया गया समय, 

लनदान के ललए खचत की गुइ कुल लागत, दलुतभ रोगों वाल ेरोलगयों के पररवारों की प्राथलमकता रेटर्ग और 

ुईपलब्ध ुईपचार (ओं) के प्रकार (ओं) पर डरे्ा एकत्र करता ह।ै 

iii. लवत्तीय लहत: यह ुऄनुभाग ुईन बाधाओं पर डेर्ा एकत्र करता ह ैलजनका पररवारों को स्वास््य सेवा और 

ुआसकी साम्यत तक पहुँचने में सामना करना पड़ता ह,ै लवत्तीय योजनाओं के बारे में जानने के ललए सुंचार 

के मौजूदा तरीके, और सामान्य रूप से, प्रलतवादी की लवत्तीय लहत को समझने का प्रयास करता ह।ै 

बी. दाताओं, ुऄनुदानकतातओं और स्वास््य पेशेवरों के ललए सूचना ुऄनुरोध, लजसमें लनम्नलललखत शालमल 

हैं: 

iv. सामान्य जानकारी: यह ुऄनुभाग ुईत्तरदाताओं के बारे में सभी सामान्य जानकारी, जैसे ुईनका नाम, 

ुइमेल पता, डाक कोड, पेशा, नाम और सुंगठन प्रकार पर डेर्ा एकत्र करता ह।ै 

v. लनदान और ुईपचार: यह ुऄनुभाग मुख्य रूप से स्वास््य पेशेवरों की राय को समझने के ललए लडजाुआन 

ककया गया था, लवशेष रूप से ककसी लवशेष बीमारी के साथ ुईनके ुऄनुभव से सुंबुंलधत, और यह समझन ेके 

ललए कक क्या ुईन्हें सुंगठनात्मक लवत्त से सुंबुंलधत ककसी लवलशि बाधा का सामना करना पड़ा। ुआसमें 

लनदान तक पहुंचने का औसत समय, ुईपलब्ध ुईपचार के प्रकार, दलुतभ रोगों वाल ेव्यलक्तयों के पररवारों 

की प्राथलमकताएुं और पररवारों द्वारा महसूस ककए गए लवत्तीय तनाव के ुऄलधकतम नबद ु जैसे प्रश्न 

शालमल हैं। 
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vi. लवत्तीय लहत: ुआस ुऄनुभाग को स्वास््य दखेभाल पेशवेर के दलृिकोण से रोगी की लवत्तीय लस्थलत में 

ुऄुंतदृतलि प्राप्त करन ेके ललए लडजाुआन ककया गया था। सवालों में स्वास््य दखेभाल की पहुंच और साम्यत 

में दलुतभ रोगों वाल ेव्यलक्तयों के पररवारों द्वारा सामना की जाने वाली बाधाएुं, ुईपलब्ध लवत्तीय सहायता 

पर लववरण, लवत्तीय योजना तक पहुंचने के ललए ुअवश्यक समय, लवत्तीय करठनाुआयों का सामना करना 

और ुईसी के कारण शालमल थे। 

हमने दलुतभ बीमारी के लगभग 150 लहतधारकों से सुंपकत  ककया और कुल 32 प्रलतकियाएुँ प्राप्त कीं। यह सवेक्षण दो 

लक्ष्यों को कवर करन ेके ललए ुअयोलजत ककया गया था: 1) दलुतभ रोगों के ललए लवलभन्न लवत्तीय सहायता योजनाओं 

की ुईपलब्धता और पहुंच का लनधातरण करने के ललए और 2) सूचना ुऄनुरोधों से हमारे लनष्कषों के ुअधार पर एक 

शैलक्षक सुंसाधन बनान ेके ललए। 

2. सांरधचत साक्षात्कार: हमने लगभग 40-60 लमनर् तक चलने वाल ेऑनलाुआन सुंरलचत साक्षात्कार ुअयोलजत 

ककए, लजसका ुईद्देश्य लनम्नलललखत दो प्रकार की लवत्तीय योजनाओं की पहुंच और जागरूकता पर व्यलक्तगत 

दलृिकोण के बारे में प्रत्यक्ष जानकारी प्राप्त करना था।: 

ए. रोगी या रोगी ुऄलधवक्ता के साथ साक्षात्कार 

बी. दलुतभ रोग स्वास््य पेशेवरों के साथ साक्षात्कार 

सात रोगी/रोगी ुऄलधवक्ताओं और तीन स्वास््य पेशेवरों के साथ दस साक्षात्कार ुअयोलजत ककए गए। य ेसाक्षात्कार 

दो लक्ष्यों को कवर करने के ललए ुअयोलजत ककए गए थे: 1) दलुतभ रोगों के ललए लवत्तीय सहायता के ललए लवलभन्न 

योजनाओं की ुईपलब्धता और पहुंच का लनधातरण करने के ललए और 2) हमारे लनष्कषों के ुअधार पर एक शैलक्षक 

सुंसाधन बनाने के ललए। 

अध्ययन वनष्कषय  

भारत में दलुतभ रोगों वाल ेरोलगयों के पररवारों को भारी चुनौलतयों का सामना करना पड़ता ह।ै ुऄत्यलधक लागत 

और ुईपचार तक ुअसान पहुंच की कमी ुईन पर काफी लवत्तीय भार डालती ह,ै ुऄक्सर पूरे पररवार के जीवन की 

बचत को खत्म कर दतेी ह।ै दलुतभ बीमारी के ुईपचार के ललए ुअयालतत दवाओं पर भारी लनभतरता ह,ै लजसस ेऐसे 

ुईपचारों की लागत बढ जाती ह।ै ुआसके ुऄलावा, ुउपरी व्यय, जैसे कक दखेभाल करन े वाले की नौकररयों का 

नुकसान, ुऄस्पतालों कीयात्रा, पूरक दवाएुं और लवशेष ुअहार, ुऄलतररक्त व्यय हैं लजन पर बहत कम लवचार ककया 

जाता ह।ै 

रोवगयों, रोगी अधधिक्ताओं, और देखर्ाि करने िाि ेसूचना अनुरोधों से वनष्कषय 

1. सामान्य जानकारी 

रोगी जनसाांख्ख्यकी 

ुऄलधकाुंश सवेक्षण प्रलतभागी माता-लपता थ,े लजनमें से 54% 

पुरुष थ े और 60% मलहलाएुं थीं। रोगी की भागीदारी में 

40% मलहलाएुं और 38% पुरुष शालमल थे, और 

प्रलतलनलधत्व के साथ मलहला भागीदारों की तुलना में पुरुष 

भागीदारों का प्रलतलनलधत्व केवल 8% था।  

 

 



10 | P a g e  
Translated from English to Hindi on 20 March 2023 

 

रोगी पक्ष समथयन गवतविधधयााँ  

ुअधे से ुऄलधक रोगी, रोगी पररवार और दखेभाल करने वाल ेरोगी पक्ष समथतन गलतलवलधयों में सकिय रूप से 

शालमल थे। लगभग 62% रोगी पक्ष समथतन की गलतलवलधयों में शालमल थ,े जबकक 38% रोगी / दखेभाल करन े

वाल ेककसी भी रोगी पक्ष समथतन समूहों (लचत्र 2) से जुड़े नहीं थे। 
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2. रोग का वनदान और उपचार 

रोग की आरांलर्क आयु  

 

सवेक्षण से, यह दखेा गया कक 51% मामलों में बाल रोग की शुरुुअत 1-10 वषत से कम ुअय ुसीमा के साथ हुइ थी। 

बीमारी की शुरुुअत की माध्यक ुअयु 9 वषत थी, और औसत ुअय ु3.6 वषत थी (लचत्र 3)।. 

 

उपचार की उपिब्धता 

 

 

लगभग ुअधे रोलगयों के पास दलुतभ रोगों के ललए कोुइ ुईपचार लवकल्प ुईपलब्ध नहीं था। दलुतभ रोगों वाल ेलगभग 

44% रोलगयों की ुईपचार तक पहुंच नहीं थी, और 39% को ुईच्च लागत वाल ेऔर दीघतकाललक / ुअजीवन ुईपचार 

की ुअवश्यकता थी (लचत्र 4)।  

  



12 | P a g e  
Translated from English to Hindi on 20 March 2023 

3. वित्तीय कल्याण 

वित्तीय सहायता तक पहांच 

 

सभी ुईत्तरदाताओं ने कहा कक ुईनके लनदान और ुईपचार यात्रा के दौरान ुईन्हें कोुइ लवत्तीय सहायता प्रदान 

नहीं की गुइ (लचत्र 5)।  

सरकारी और गैर सरकारी वित्तीय योजनाओं के िंारे में जागरूकता 

 

ुऄलधकाुंश ुईत्तरदाता ककसी भी सरकारी लवत्तीय योजना से ुऄनलभज्ञ थे। केवल 6% प्रलतभालगयों को लवकलाुंगों के 

ललए व्हीलचेयर और पेंशन, एकमुश्त दलुतभ रोग ुईपचार (50,00,000 रुपय ेतक) और ुऄलखल भारतीय ुअयुर्थवज्ञान 

सुंस्थान (ताललका 1) के तहत राज्य सरकार की योजनाओं के बारे में पता था।  
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गैर-सरकारी/वनजी वित्तीय योजनाओं के िंारे में जागरूकता 

 

ुईत्तरदाताओं में से, 88% ककसी भी लनजी लवत्तीय योजना से ुऄनजान थ,े 11% ने मानवीय सहायता के बारे में 

जानकारी होने की सूचना दी, और 5.5% बीमा योजनाओं के बारे में जानते थे। 

स्िास््य िंीमा तक रोगी की पहांच 

  

ुऄलधकाुंश रोलगयों (94%) ने जवाब कदया कक वे ुऄपनी स्वास््य लस्थलत के कारण ककसी भी प्रकार के स्वास््य बीमा 

के ललए ुअवेदन करन ेके ललए ुऄयोग्य थे, और यह कक ुईन्हें ुआलाज से सुंबुंलधत ुऄलधकाुंश खचों के ललए ुऄपनी जेब से 

भुगतान करना पड़ता था। केवल 6% ुईत्तरदाताओं के पास स्वास््य बीमा था, बीमा पॉललसी ुईनके दलुतभ रोग 

लनदान से पहल ेखरीदी गुइ थी(लचत्र 7)। 
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दलुतभ रोगों वाल ेरोलगयों के महत्वपूणत ुऄनुपात (23%) को ुऄस्पताल में भती और सजतरी के ललए मुंजूरी लमली ह।ै 

लगभग 16% रोगी ुअपातकालीन कक्ष में जाने का दावा करन ेमें सक्षम थ,े 11% ने दवाओं का दावा ककया, और 

27% ने ुऄन्य लचककत्सा खचों का दावा ककया। ररपोर्त ककए गए गैर-लचककत्सा खचों में लशक्षा और लचककत्सा 

ुईपकरण शालमल हैं। 

दाताओं, अनुदानकतायओं और स्िास््य पेशेिर सिेक्षणों से जानकारी 

 

ुऄलधकाुंश सवेक्षण ुईत्तरदाता (67%) लचककत्सक थे, ुआसके बाद फामातस्युरर्कल या ुऄकादलमक शोधकतात (8%) और 

ुऄन्य पेशे (17%) (लचत्र 9)।  
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ुऄलधकाुंश प्रलतभागी (58%) लनजी ुऄस्पताल क्षेत्र में कायतरत लचककत्सक थे, ुआसके बाद सरकारी ुऄस्पतालों, ुऄनुबुंध 

सुंगठनों और ुऄनुसुंधान सुंस्थानों से 8% और ुऄन्य क्षेत्रों से 17% (लचत्र 10) थे। 

उपचार के प्रकार 

 

स्वास््य पेशेवरों के बहमत (67%) ने बताया कक दलुतभ रोगों के ललए दीघतकाललक या ुअजीवन ुईपचार की 

ुअवश्यकता होती ह,ै जबकक 25% ने बताया कक ऐसी दलुतभ बीमाररयाुँ थीं लजनके ललए एक बार ुईपचारात्मक 

ुईपचार की ुअवश्यकता होती थी। केवल 8% ने बताया कक ुईनके पास ुईपचार का कोुइ लवकल्प नहीं ह ै(लचत्र 11)। 

स्वास््य पेशेवरों के ुऄनुसार, 58% रोलगयों को ुईच्च लागत वाल ेुअजीवन ुईपचार की ुअवश्यकता होती ह,ै और 

42% को कम लागत वाल ेुअजीवन ुईपचार की ुअवश्यकता होती ह।ै| 

वित्तीय क्रहत 

सवेक्षण के दौरान, 83% स्वास््य पेशेवरों ने बताया कक रोलगयों पर ुऄलधकतम लवत्तीय तनाव लनदान के 

बजाय ुईपचार के दौरान था, और 17% ने बताया कक चल रही दखेभाल के दौरान ुऄलधकतम लवत्तीय 

तनाव महसूस ककया गया था (लचत्र 12)। 
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सांस्थाओं द्वारा प्रदान की जान ेिािी वित्तीय सहायता 

 

सवेक्षण के दौरान, 91% स्वास््य पेशेवरों ने जवाब कदया कक ुईन्होंने दलुतभ बीमारी के रोलगयों को लवत्तीय सहायता 

नहीं दी, जबकक 8% ने जवाब कदया कक ुईन्होंन ेलवत्तीय सहायता प्रदान की (लचत्र 13)। 

 

रोगी पक्ष समथयन सांगिनों द्वारा प्रदान की जान ेिािी सहायता सेिाएाँ 

रोगी पक्ष समथतन सुंगठनों द्वारा प्रदान की जाने वाली सेवाओं के प्रकारों पर ुईनकी राय के बारे में पूछे जाने पर, 

43% पेशेवरों ने बताया कक ुईन्होंन ेसूचना हले्पलाुआन की पेशकश की, 13% ने सहायक सेवाओं के रूप में कायत 

ककया, 31% ने ककसी लवशेष दलुतभ बीमारी के बारे में जानकारी प्राप्त करने के तरीके पर मागतदशतन प्रदान ककया और 

13% ने ुऄन्य सहायता सेवाएुँ प्रदान कीं (लचत्र 14)। 
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रोवगयों द्वारा सामना की जाने िािी प्रमुख वित्तीय कठिनाइयााँ 

 

स्वास््य पेशेवरों को ुईन कारणों की पहचान करन ेके ललए कहा गया था लजनके कारण रोलगयों को लवत्तीय 

करठनाुआयों का सामना करना पड़ा। हमने प्रलतकियाओं को चार श्रेलणयों (पहली से चौथी प्राथलमकता) में 

वगीकृत ककया, जहाुं पहली प्राथलमकता बड़ी करठनाुआयों को दशातती ह ै(लचत्र 15)। 

80% ुईत्तरदाताओं ने ुईच्च लचककत्सा लागत को लवत्तीय करठनाुइ का सबस ेसामान्य कारण बताया। ुऄक्सर 

भारत में, जहाुं कुइ रोगी मध्यम ुअय वाल ेपररवारों से ुअते हैं, मेलडकल लबल बचत पर भारी पड़ते हैं। ुआसी 

तरह, 67% ुईत्तरदाताओं ने एक बड़ी करठनाुइ के रूप में एक सर्ीक लनदान प्राप्त करन ेका प्रयास करत ेहए 

ुईच्च लागत की पहचान की। दखेभाल करन ेवालों और/या रोलगयों के ललए रोजगार का नुकसान पररवारों के 

लवत्तीय भार में योगदान करन ेवाल ेएक ुऄन्य कारक के रूप में ुईभरा ह।ै एक कदम पीछे लेते हए, लचत्र 1 

कदखाता ह ैकक ुऄलधकाुंश ुईत्तरदाता माता-लपता थे। भारत में, माताओं के ललए पररवार के बाकी सदस्यों की 

दलैनक कदनचयात का समथतन करन े का चयन करना ुऄसामान्य नहीं ह,ै जबकक लपता पररवार के ललए 

प्राथलमक कमाने वाल ेके रूप में कायत करत ेहैं। ुअय के एक ही स्रोत के माध्यम से परेू पररवार का पालन 

करना ुअम तौर पर चुनौतीपूणत होता ह,ै खासकर तब जब पररवार का कोुइ सदस्य दलुतभ बीमारी से पीलड़त 

हो। ुआसके ुऄलावा, दलुतभ रोगों वाल ेसभी रोलगयों में रोजगार की क्षमता नहीं होती ह,ै जो ुईन्हें ुअर्थथक रूप 

से और लववश कर दतेा ह।ै 

स्िास््य पेशेिर और रोगी सिेक्षणों की प्रवतक्रियाओं की तुिना  
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1. दुियर् रोग पररिारों की प्राथममकताएाँ  

हमने दलुतभ रोग पररवारों के लनदान और ुईपचार यात्रा के साथ कुइ कारकों का लवश्लेषण ककया ताकक वे 

प्राथलमकताओं और बाधाओं की बेहतर समझ प्रदान कर सकें । 

प्रारांलर्क वनदान या रोग के लिए स्िीबनग 

 

रोलगयों और स्वास््य पेशेवरों दोनों ने प्रारुंलभक लनदान और स्िीननग को प्राथलमक नचताओं (71% रोलगयों और 

60% स्वास््य पेशेवरों) के रूप में ुआुंलगत ककया, यह दशातता ह ैकक रोलगयों और पररवारों के ललए शीघ्र लनदान एक 

महत्वपूणत ुअवश्यकता ह ै(लचत्र 16 ए)। 

स्िास््य देखर्ाि विशेषज्ञों तक पहांच 

 

ुअधे स्वास््य दखेभाल लवशषेज्ञों और 42% रोलगयों न ेसुंकेत कदया कक स्वास््य दखेभाल लवशेषज्ञों तक 

पहुंच ुईनकी पहली प्राथलमकता थी। ुआसके लवपरीत, लगभग 30% रोलगयों ने ुआसे नचता का लवषय नहीं 

माना (लचत्र 16बी)। 
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उपचारों और धचक्रकत्साओं तक पहांच 

 

लचत्र 17सी: रोलगयों और स्वास््य दखेभाल पेशेवरों दोनों में से लगभग 50% ने ुईपचार और लचककत्सा तक पहुंच 

को प्राथलमकता दी। 

वित्तीय सहायता तक पहांच 

 

सवेक्षण ककए गए ुअधे से ुऄलधक रोलगयों और स्वास््य दखेभाल पेशेवरों द्वारा लवत्तीय सहायता तक पहुंच 

को एक प्रमुख नचता के रूप में पहचाना गया (लचत्र 16डी)। 
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िंेहतर स्िास््य सेिा तक पहांच 

लगभग ुअधे स्वास््य दखेभाल पेशेवरों और रोलगयों ने दलुतभ रोगों वाल े रोलगयों के पररवारों के ललए 

पहली प्राथलमकताओं में से एक के रूप में स्वास््य सेवा तक बेहतर पहुंच को प्राथलमकता दी। 

 

2. वनदान के लिए आिश्यक औसत समय  

 
ुऄन्य रोगों की तरह दलुतभ रोगों का जल्दी से लनदान नहीं ककया जा सकता ह,ै और दलुतभ रोगों के ललए नैदालनक 

यात्राओं वाल ेव्यलक्तयों को परीक्षण की ुऄनुपलब्धता और लवशेषज्ञों तक सीलमत पहुंच के कारण काफी लुंबा समय 

लगता ह।ै ुआसके ुऄलतररक्त, लवशेष रूप से दशे के दरूस्थ क्षेत्रों में पयातप्त स्िीननग की कमी ह ै(लचत्र 17)। 

रोगों के बीच ुऄुंतर ककए लबना, लनदान के ललए ुअवश्यक औसत समय के बारे में प्रश्न की प्रलतकिया ने एक 

ुईल्लेखनीय लवसुंगलत को ुईजागर ककया। नतीजे बताते हैं कक 55% रोलगयों ने बताया कक पूणत लनदान प्राप्त करन ेमें 

पाुंच साल से ुऄलधक समय लगता ह।ै हालाुंकक, 42% और 33% स्वास््य पेशेवरों ने कहा कक एक पूणत लनदान िमशुः 

एक वषत और एक से दो वषों के भीतर ककया जा सकता ह।ै केवल 17% रोलगयों ने लनदान के 1 वषत से कम समय की 

सूचना दी। लनदान के समय औसत ुअयु के सुंबुंध में राय में भी ुऄुंतर था, जैसा कक ताललका 2 में सुंके्षलपत ककया गया 

ह।ै 
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3. वनदान की माध्ध्यका और औसत आयु  

 

4. स्िास््य सेिा की पहांच और साम्यय में रोगी पररिारों द्वारा सामना की जान ेिािी िंाधाएां िंीमा पहांच  

 

लगभग 60% स्वास््य दखेभाल पेशेवरों और रोलगयों ने स्वास््य सेवा तक पहुँचने में बीमा पहुँच को प्राथलमक बाधा 

के रूप में सूलचत ककया(लचत्र 18ए)।  
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स्िास््य देखर्ाि व्यय के कारण ऋण 

ुऄलधकाुंश स्वास््य दखेभाल पेशेवरों (72%) ने स्वास््य दखेभाल व्यय के कारण स्वास््य सेवा तक पहुँचने में ुऊण 

को पहली बाधा के रूप में सूलचत ककया , जबकक 39% रोलगयों ने ुआस ेदसूरी बाधा के रूप में मूल्याुंककत ककया। (लचत्र 

18बी) 

 

जीिन यापन की िागत 

 

ुअधे से ुऄलधक ुईत्तरदाताओं ने दलुतभ रोगों वाल ेरोलगयों के ललए जीवन यापन की लागत को एक बड़ी बाधा नहीं 

माना। 36% स्वास््य पेशेवरों की तुलना में, लजन्होंने ुआसे दसूरी सबसे बड़ी बाधा के रूप में मूल्याुंककत ककया, 

लगभग 56% रोलगयों ने स्वास््य सेवा तक पहुँचने में जीवन यापन की लागत को तीसरी सबस ेबड़ी बाधा के रूप में 

मूल्याुंककत ककया। (लचत्र 18सी)  
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सामालजक-साांस्कृवतक िंाधाएां 

ुअधे से भी कम रोलगयों (42%) और स्वास््य पेशेवरों (45%) ने सामालजक-साुंस्कृलतक बाधाओं को िमशुः तीसरी 

और दसूरी प्राथलमकता के रूप में चुना, जो दशातता ह ैकक सामालजक-साुंस्कृलतक बाधाएुं स्वास््य सेवा की पहुंच और 

साम्यत के सुंबुंध में सबस ेकम प्राथलमकताओं में से एक हैं। (लचत्र। 19डी)।  

 

5. मौजूदा वित्तीय योजनाओं के िंारे में सांचार के तरीके  

 

राष्ट्रीय दलुतभ रोग नीलत जारी होने के बावजूद सरकारी सहायता योजनाओं को लागू करन ेके ललए कोुइ स्पि कदशा-

लनदशे नहीं हैं। कुइ पररवार ुऄपने स्वास््य दखेभाल सुंबुंधी ुऄलधकारों से ुऄनलभज्ञ रहत ेहैं और ुऄपनी पात्रता लस्थलत 

के बारे में ुऄलनलित रहत ेहैं। रोगी सवेक्षण के पररणामों के ुऄनुसार, सुंचार का सबसे महत्वपूणत स्रोत रोगी का पक्ष 

समथतन करन ेवाल ेसुंगठन (29%) थ,े ुआसके बाद वेबसाुआर् (17%) और ुइमेल (15%) थे। ुआसके लवपरीत, स्वास््य 

पेशेवरों ने ुअमने-सामने की चचात (18%) को सुंचार के सबस ेमहत्वपूणत साधन के रूप में चुना, ुआसके बाद मौलखक 

(16%) और समाचार पत्रों/रेलडयो (11%) (लचत्र 20) को चुना।  
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6. रोगी पक्ष समथयन सांगिनों द्वारा प्रदान की जान ेिािी सहायता का प्रकार  

 

रोगी कापक्ष समथतन करन ेवाल ेसुंगठन दलुतभ रोगों वाले पररवारों की बीमारी के लनदान से ुईपचार और प्रबुंधन तक 

की यात्रा में सहायता करन ेमें एक प्रमुख भूलमका लनभात ेहैं। 

हमारे सवेक्षण में, रोगी पररवारों और स्वास््य दखेभाल पेशेवरों ने बताया कक ुआन सुंगठनों द्वारा प्रदान की जाने 

वाली प्रमुख सहायता सूचना हले्पलाुआन (लचत्र 21) के माध्यम से प्रदान की गुइ थी। 
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मुख्य बिंदु 2 

‘‘चिकित्सक ों के प्रति डॉक्टर ों का 

दृष्टिक ण अधिक सहानभुूतिपूरण् ह ना 

चाहिए।.’’ 

श्री वसंत राव (मोटर न्यूरोन रोग के 

जीवनसाथी और रोगी अधिवक्ता ) 

मुख्य बिंदु 3 

‘‘सिरफ् इसलिए कि मेर ेबच्चे मेों 

डीएमडी जीन ह,ै स्वासथ््य बीमा 

कोंपनिय ों दव्ारा उसके साथ असमान 

व्यवहार नहीों किया जाना चाहिए।’’ 

श्री अंबरीश कपाध़िया (डू्यचेन 

मस्कुलर धिस्रॉफी रोग के धपता और 

रोगी अधिवक्ता) 

मुख्य बिंदु 1 

‘‘सही डेटा था लेकिन चिकितस्क की 

ओर से द ष का पता लगाने मेों अनभुव 

की कमी के कारण हम निदान करने मेों 

सक्षम नहीों थे।.’’ 

श्री श्रेयांश श्रीवास्तव (पेशेंट फेधशयो 

स्कैपुलोह्यूमरल मस्कुलर धिस्रॉफी) 

साक्षात्कार वनष्कषय 

लवत्तीय योजनाओं की जागरूकता और पहुंच का ुअकलन करने और 

रोलगयों, दखेभाल करन े वालों, रोगी ुऄलधवक्ताओं और स्वास््य दखेभाल 

पेशेवरों सलहत लवलभन्न दलृिकोणों से लवशेषज्ञ राय एकत्र करन े के ललए 

लहतधारक साक्षात्कार ुअयोलजत ककए गए थे। सात रोलगयों/रोगी 

ुऄलधवक्ताओं/दखेभाल करन ेवालों और तीन स्वास््य पेशेवरों के साथ दस 

साक्षात्कार ुअयोलजत ककए गए (ताललका 3).  

लजन लवलभन्न लहतधारकों का साक्षात्कार ललया गया, वे लनम्नलललखत 

श्रेलणयों से सुंबुंलधत थे:  

 

  

साक्षात्कार से ुईभरन ेवाल ेप्रमुख लवषय ुआस प्रकार थे: 

1. वनदान और शाममि िागतों के लिए आिश्यक समय 

लनदान के ललए ललया गया कुल समय एक से पाुंच साल तक था। 18 में 

से केिि दो उत्तरदाताओं का वनदान अपेक्षाकृत कम था, जिंक्रक अन्य को रोग के उपप्रकार की पुमि करने िािी 

समस्याओं का सामना करना पड़ा। ुऄलधकाुंश साक्षात्कारकतातओं ने ुआस बात पर प्रकाश डाला कक लनदान में दरेी 

हुइ क्योंकक दलुतभ रोगों और कुछ ुईपयुक्त प्रयोगशाला सुलवधाओं के लनदान के ललए कोुइ मानक प्रोर्ोकॉल का 

पालन नहीं ककया गया था।  
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मुख्य आकर्षण 5 

”जन-सहय ग पर नजर रखने की 

जरूरत है।’’ 

श्री इधततखार एमिी धजया (गधतभंग 

रोग के धपता और रोगी अधिवक्ता) 

मुख्य बिंदु 6 

''सरकार ों क  दवाओों की लागत कम 

करने के लिए दुरल्भ बीमारिय ों के 

लिए स्वदेशी दवा विकास मेों निवशे 

करना चाहिए।'' 

श्रीमती अनीता संतोष (डू्यचेन 

मस्कुलर धिस्रॉफी रोग की माता 

और रोगी अधिवक्ता) 

मुख्य बिंदु 4 

''सरकार से पारदर्शिता अपेक्षित है 

और मरीज ों क  पता ह ना चाहिए 

कि किस प्रकार की वितत्ीय और 

चिकित्सा सहायता उपलबध् है।’’ 

श्रीमती अनीता संतोष (डू्यचेन 

मस्कुलर धिस्रॉफी रोग की माता 

और रोगी अधिवक्ता) 

 

2. रोग के वनदान और उपचार में शाममि िागतों के सांिंांध में स्िास््य सेिा धचक्रकत्सक से प्राप्त मागयदशयन का प्रकार 

ुऄलधकाुंश साक्षात्कारकतातओं ने कहा कक जब ुईन्होंने ुऄपना लनदान प्राप्त 

ककया, तो ुईन्हें ुआसमें शालमल लागतों पर कोुइ मागतदशतन नहीं लमला 

क्योंकक ुईस समय कोुइ ुईपचार लवकल्प नहीं था। कुछ रोलगयों को शालमल 

लागतों और नवीनतम नैदालनक परीक्षणों के बारे में सलाह लमली। कुछ ने 

ुआस बात पर प्रकाश डाला कक लचककत्सकों ने कहा कक दवा की कोुइ ुईम्मीद 

नहीं ह,ै और सुंभालवत जीवन प्रत्याशा का भी ुईल्लेख ककया।  

3. िंीमारी के उपचार और प्रिंांधन में शाममि िागत 

बीमारी के ुअधार पर साक्षात्कारकतातओं की प्रलतकियाएुं ुऄलग-ुऄलग थीं, 

120 यूएसडी/माह से लेकर 1,500 यूएसडी/माह तक। ुऄलधकाुंश दलुतभ 

रोगों का कोुइ ुआलाज नहीं ह,ै लेककन गौचर रोग जैसी रोगों के ललए, 

ुईपचार की लागत लगभग 36,000-50,000 ुऄमेररकी डॉलर ह।ै कुछ 

रोगों में जीन थेरेपी ुईपचार ुईपलब्ध हैं, लजसकी लागत लगभग 

2,500,000 ुऄमेररकी डॉलर ह।ै. 

4. वित्तीय सहायता तक पहांच 

सभी साक्षात्कारकतातओं न ेुईल्लेख ककया कक ुईनकी ककसी भी प्रकार की 

लवत्तीय सहायता तक पहुंच नहीं ह।ै कुछ लोगों ने ककसी भी प्रकार के 

स्वास््य बीमा के ललए ुअवेदन करन ेकी कोलशश नहीं की ह ैक्योंकक ुईन्हें 

लगता ह ैकक वे ुऄपनी ुऄच्छी लवत्तीय लस्थलत के कारण लवत्तीय सहायता 

के ललए ुऄयोग्य हैं। कुछ ुईत्तरदाताओं के पास दलुतभ बीमारी का लनदान 

होने से पहल ेस्वास््य बीमा था, लजसमें ुईनके कुछ ुऄस्पताल में भती और 

दवाएुं शालमल थीं। साक्षात्कारकतात ुआस त्य को ुईजागर करना चाहते थे 

कक कोुइ भी दलुतभ बीमारी स्वास््य बीमा कुं पलनयों द्वारा कवर नहीं की 

गुइ थी, जो ुईनके पररवारों के ललए एक ुऄलतररक्त भार बन गुइ थी।. 

5. रोवगयों के लिए उपिब्ध सरकारी/गैर सरकारी योजनाओं के प्रकार 

ुऄलधकाुंश साक्षात्कारकतात दलुतभ रोगों वाले रोलगयों के ललए ुईपलब्ध योजनाओं से ुऄनलभज्ञ थे। ुईन्हें यह भी 

नहीं पता था कक ुआन योजनाओं को कैसे लागू ककया जाए। ुईनमें से कुछ ुअरएएन जैसी योजनाओं के बारे में 

जानते थ,े लेककन ुईन्होंन े ुईल्लेख ककया कक पहुँच प्रकिया बेहद थकाुउ थी क्योंकक सभी रोलगयों को ुआन 

योजनाओं को एक राष्ट्रीय ुईत्कृिता कें द्र के माध्यम से एक्सेस करना पड़ता था। कुछ ुईत्तरदाताओं को मानवीय 

पहुँच कायतिमों के बारे में पता था, जो एक स्थायी लवकल्प नहीं हैं। 

6. जन-सहयोग पर राय 

ुऄलधकाुंश ुईत्तरदाताओं को िाुईडफुं नडग के बारे में पता था। कुछ के ुऄनुसार, जन-सहयोग ुईन रोगों के ललए 

ुईपयुक्त ह ैलजनके ुईपचार के लवकल्प हैं लेककन यह एक स्थायी लवकल्प नहीं ह।ै जन-सहयोग की सफलता दर 

कम ह ैऔर एक्सेस प्रकिया काफी जरर्ल ह।ै सरकार जन-सहयोग की प्रभावी लनगरानी नहीं करती ह।ै 

7. सरकार से अपलेक्षत सहायता के प्रकार 

 दलुतभ रोग या तो राष्ट्रीय स्वास््य लमशन या राज्य स्वास््य लमशन का लहस्सा होनी चालहए। 
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 सरकारी और लनजी ुऄस्पतालों के बीच कोुइ लवभाजन नहीं होना चालहए; ुईन्हें एकजुर् तरीके से काम 

करना चालहए। सरकारी नेतृत्व वाली प्रयोगशालाओं को लनजी ुऄस्पतालों में सुंचाललत करन ेमें सक्षम 

होना चालहए। 

 सरकार को प्रकियात्मक ुऄनुमोदन के समय को कम करना चालहए, ुऄनुसुंधान के ललए ुऄलधक पारदशी 

दलृिकोण ुऄपनाना चालहए और दलुतभ रोग क्षेत्रों में काम करन ेवाल ेवैज्ञालनकों के ललए लवत्त पोषण को 

प्रोत्सालहत करना चालहए। 

 ुईन्हें यह सुलनलित करन ेके ललए कानून भी पाररत करन ेचालहए कक दलुतभ रोगों वाले सभी रोलगयों को 

स्वास््य बीमा द्वारा कवर ककया जाए। 

वनष्कषय 

1. रोगी समुदाय में सभी ुईत्तरदाताओं को भलीभाुंलत सूलचत ककया गया था, लगभग 50% ुऄपनी बीमारी के 

समथतन के प्रयासों में सकिय रूप से शालमल थे, ज्यादातर एक रोगी सुंगठन के सदस्य के रूप में। स्वास््य 

पेशेवरों न ेयह भी बताया कक रोगी का पक्ष समथतन करने वाल ेसुंगठन रोग-लवलशि जानकारी के महत्वपूणत 

स्रोतों के रूप में काम करत ेहैं। 

2. ुअधे से ुऄलधक ुईत्तरदाताओं को बाल लचककत्सा-प्रारुंलभक दलुतभ रोग थे और ुऄलधकाुंश का लनदान 10 वषत 

की ुअयु से पहले ककया गया था। 20% से कम दलुतभ रोग वयस्क-प्रारुंलभक रोग थे । 

3. लवत्तीय लहत: 

ए. सवेक्षण ककए गए ुअधे रोलगयों के पास ुईनके दलुतभ रोगों के ललए कोुइ स्वीकृत ुईपचार नहीं था, और 

ुईपचार लवकल्पों वाल ेरोगों के ललए ुईच्च लागत, दीघतकाललक ुईपचार की ुअवश्यकता थी। 

बी. सवेक्षण ककए गए रोलगयों में से ककसी ने भी लनदान या ुईपचार के ललए ककसी भी स्रोत से लवत्तीय 

सहायता प्राप्त करन ेकी सूचना नहीं दी। 

सी. स्वास््य सेवा पेशेवरों के ुऄनुसार, ुईच्च लागत के कारण व्यय और एक सर्ीक लनदान की खोज मुख्य 

कारण हैं लजसस ेरोलगयों को लवत्तीय करठनाुइ का सामना करना पड़ता ह।ै 

4. मौजदूा योजनाओं के बारे में जागरूकता: 

ए. ुऄलधकाुंश रोगी ुऄपनी दलुतभ रोगों के ललए लवत्तीय सहायता के ललए सरकारी योजनाओं से ुऄनलभज्ञ 

थे। हमारा मानना ह ैकक यह या तो ुआसललए ह ैक्योंकक ुईनकी दलुतभ बीमारी को ुअलधकाररक रूप से 

मान्यता प्राप्त सूची में शालमल नहीं ककया गया था या क्योंकक वे सामालजक-ुअर्थथक कारकों के कारण 

ुऄपनी पात्रता के बारे में ुऄलनलित थे। 

बी. ुऄलधकाुंश ने मानवीय पहुंच कायतिमों सलहत लवलशि दलुतभ रोगों के ललए लनजी धन की कमी की सूचना 

दी। 

सी. स्वास््य पेशेवरों न ेलवत्तीय जागरूकता में मुख्य ुऄुंतर को स्वास््य दखेभाल खचों का प्रबुंधन करन ेऔर 

स्वस्थ स्वास््य लनणतय लेन ेकी क्षमता के रूप में पहचाना। 

5. बीमा तक पहुंच: 

ए. दलुतभ रोगों वाल ेलगभग 95% रोगी ुऄपन ेदलुतभ लनदान के कारण स्वास््य बीमा का ुईपयोग करन ेमें 

ुऄसमथत थ;े शेष कुछ लनदान से पहल ेुऄलधग्रहीत बीमा योजनाओं पर लनभतर थे। 
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बी. दावों में ज्यादातर ुऄस्पताल में भती होना और सजतरी शालमल हैं, ुआसके बाद दवा के खचत ुअते हैं। गैर-

लचककत्सीय दावों को ुऄलधकतर सहायक ुईपकरणों के ललए लजम्मेदार ठहराया जाता ह।ै 

6. साक्षात्कार लनष्कषत: 

ए. जन सहयोग ुईन रोगों के ललए धन जुर्ाने के ललए ुईपयुक्त ह ैलजनके ुईपचार के लवकल्प हैं लेककन यह 

एक स्थायी लवकल्प नहीं हो सकता ह।ै 

बी. ुऄलधकाुंश साक्षात्कारकतात दलुतभ रोगों वाले रोलगयों के ललए ुईपलब्ध योजनाओं से ुऄनलभज्ञ थे। 

सी. दलुतभ रोगों को राष्ट्रीय स्वास््य लमशन (NHM) या राष्ट्रीय एनएचएम में शालमल ककया जाना चालहए। 

डी. धन प्राप्त करने की प्रकिया को और ुऄलधक व्यवलस्थत बनाकर ुआसमें सुधार करने का ुऄनुरोध ककया 

गया था। 

ुइ. स्वदशेी औषलध लवकास को लवकलसत करने की ुअवश्यकता पर प्रकाश डाला गया।एफ. जन सहयोग 

की सरकार द्वारा लनगरानी की जानी चालहए। 

जी. स्वास््य बीमा सभी के ललए ुईपलब्ध होना चालहए। 
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अनुशांसाएां  

यह ुऄध्ययन ुआस बात पर प्रकाश डालता ह ैकक पररवारों पर ुऄलधकतम लवत्तीय भारुईपचार तक ुईनकी पहुंच 

पर कें कद्रत ह।ै सुधार के लवलभन्न तरीकों का सुझाव कदया गया ह,ै लजसमें दलुतभ रोगों के ललए ुईत्कृिता कें द्रों की 

सुंख्या बढाना, स्वदशेी और ककफायती नैदालनक और ुईपचार लवकल्पों को बढावा दनेे के ललए दलुतभ रोग 

ुऄनुसुंधान में वृलि करना और दलुतभ रोगों को सीएसुअर दान के लवकल्प के रूप में शालमल करना शालमल ह।ै 

दशे की स्वास््य सेवा प्रणाली के वततमान पररदशृ्य और सुंसाधन-लववश प्रकृलत को दखेत े हए, लेखक 2021 

राष्ट्रीय दलुतभ रोग नीलत के लहस्से के रूप में सरकार द्वारा शुरू ककए गए लागत प्रभावी स्िीननग और रोकथाम 

कायतिमों के कायातन्वयन में सुधार पर ध्यान कें कद्रत करने की सलाह देते हैं। हम सभी ुईपलब्ध लवत्तीय सहायता 

योजनाओं के बारे में जागरूकता बढाने के ललए राष्ट्रीय स्तर पर बेहतर और ुऄलधक व्यापक कायतिमों की 

ुऄनुशुंसा करत ेहैं। 

ुआुंडोयूएसरेयर ने भारत में दलुतभ रोग रोलगयों के ललए ुईपलब्ध लवत्तीय सुंसाधनों की एक गैर-लवस्तृत सूची 

तैयार की ह,ै जो नीचे कदए गए नलक पर ुईपलब्ध ह।ै ुऄलधक योजनाओं के बारे में 

(https://www.indousrare.org/financialadvocacy/) जानकारी प्राप्त होने पर सुंसाधन सूची को ुऄद्यलतत 

ककया जाएगा । 

रोग प्रबुंधन दलुतभ रोगों में महत्वपूणत भूलमका लनभाता ह ैक्योंकक दलुतभ रोगों वाल े95% रोलगयों को ुईपचार 

नहीं लमल पाता ह।ै कफलजयोथेरेपी और योग जैसे वैकलल्पक ुईपचार लवकल्पों को मजबूत करना, दीघतकाललक 

रोग प्रबुंधन के ललए एक व्यवहायत लवकल्प हो सकता ह।ै भौलतक लचककत्सा (कफलजयोथेरेपी) सत्र सभी 

सामालजक-ुअर्थथक समूहों के ललए महुंग ेऔर ुऄवहनीय हैं। ुआसललए, हम भौलतक लचककत्सा (कफलजयोथेरेपी) 

सरकारी क्लीलनकों को मजबूत करन ेकी सलाह दतेे हैं जो सलब्सडी प्रदान कर सकत ेहैं। यहाुं तक कक दलुतभ रोगों 

वाले रोलगयों को कफलजयोथेरेपी के ललए लवशेष योजना/प्रोत्साहन भी प्रदान ककया जा सकता ह।ै 

भारत में जीवन रक्षक ुईपचार की प्रतीक्षा कर रह ेरोलगयों के ललए दखेभाल के लवकल्प के रूप में नैदालनक 

परीक्षणों तक पहुंच में सुधार करन ेकी भी एक महत्वपूणत ुअवश्यकता ह।ै हमारा मानना ह ै कक दशे में दलुतभ 

रोगों वाल ेलगभग 70 लमललयन रोलगयों के शीघ्र लनदान और ुईपचार तक पहुंच में तेजी लाने के ललए सीमा 

पार सहयोगी कायतिम महत्वपूणत हैं। 

  

https://www.indousrare.org/financialadvocacy/
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