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ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਲਈ ਦਵਾਈਆਂ ਤੱਕ ਪਹੁੰਚ ਿਵੱਚ ਸੁਧਾਰ ਕਰਨਾ 
05 ਦਸੰਬਰ, 2024 ਮੀਡੀਆ ਪੁੱਛਿਗੱਛ 

ਅਲਬਰਟਾ ਦੀ ਸਰਕਾਰ ਸੂਬ ੇਦੀ ਿਵਆਪਕ ਦਵਾਈ ਕਵਰੇਜ ਨੰੂ ਮਜ਼ਬਤੂ ਬਣਾਉਦਂੇ 
ਹੋਏ ਦਰੁਲੱਭ ਬੀਮਾਰੀਆਂ ਦੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ ਤਕੱ ਪਹੁੰਚ ਦਾ ਿਵਸਤਾਰ ਕਰ ਰਹੀ ਹ।ੈ 

ਵਰਤਮਾਨ ਿਵੱਚ ਪੂਰੇ ਕੈਨੇਡਾ ਿਵੱਚ ਸ�ਕੜ ੇਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਮੌਜੂਦ ਹਨ, ਜ ੋਬਹਤੁ ਸਾਰੇ ਅਲਬਰਟਾ ਵਾਸੀਆਂ ਦੇ ਜੀਵਨ 
ਨੰੂ ਪ�ਭਾਿਵਤ ਕਰਦੀਆਂ ਹਨ। ਇਹਨਾਂ ਸਿਥਤੀਆਂ ਿਵੱਚ� ਿਸਰਫ਼ ਥੋੜ�ੇ ਿਜਹੇ ਪ�ਿਤਸ਼ਤ ਦੇ ਇਲਾਜ ਉਪਲਬਧ ਹੋਣ ਦੇ ਨਾਲ, ਿਕਸੇ 
ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀ ਨਾਲ ਿਜਉਣ ਵਾਲੇ ਅਲਬਰਟਾ ਵਾਸੀਆਂ ਕੋਲ ਅਕਸਰ ਸੀਿਮਤ ਜਾਂ ਗੈਰ-ਿਕਫ਼ਾਇਤੀ ਿਵਕਲਪ ਹੁੰਦੇ ਹਨ। 

ਅਲਬਰਟਾ ਦੀ ਸਰਕਾਰ ਸੰਭਵ ਤੌਰ 'ਤੇ ਸਭ ਤ� ਪ�ਭਾਵਸ਼ਾਲੀ, ਪਹੁੰਚਯੋਗ ਦਵਾਈਆਂ ਵਾਲੇ ਇਲਾਜ ਪ�ਦਾਨ ਕਰਨ ਦੇ ਮਹੱਤਵ 
ਨੰੂ ਪਛਾਣਦੀ ਹੈ, ਇਸੇ ਕਰਕੇ 2023-24 ਿਵੱਚ ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਦੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ 'ਤੇ $130 ਿਮਲੀਅਨ ਤ� ਵੱਧ ਖਰਚ 
ਕੀਤੇ ਗਏ ਸਨ। 

ਇਸ ਿਨਵੇਸ਼ ਨੰੂ ਵਧਾਉਣ ਅਤ ੇਅਲਬਰਟਾ ਦੀ ਿਵਆਪਕ ਦਰੁਲੱਭ ਰੋਗ ਕਵਰੇਜ ਦਾ ਿਵਸਤਾਰ ਕਰਨ ਲਈ, ਿਜਸ ਿਵੱਚ 100 
ਤ� ਵੱਧ ਦਵਾਈਆਂ ਸ਼ਾਮਲ ਹਨ, ਅਲਬਰਟਾ ਦੀ ਸਰਕਾਰ ਨੇ ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਲਈ ਦਵਾਈਆਂ ਲਈ ਰਾਸ਼ਟਰੀ ਰਣਨੀਤੀ 
(National Strategy for Drugs for Rare Diseases) ਦ ੇਤਿਹਤ ਸੰਘੀ ਸਰਕਾਰ ਨਾਲ ਇੱਕ ਦਵੁੱਲਾ ਸਮਝੌਤਾ 
ਕੀਤਾ ਹੈ। 

ਸਮਝੌਤੇ ਦੇ ਤਿਹਤ, ਅਲਬਰਟਾ ਨੰੂ ਨਵੀਆਂ ਅਤ ੇਉਭੱਰ ਰਹੀਆਂ ਦਰੁਲੱਭ ਬੀਮਾਰੀਆਂ ਦੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ ਅਤੇ ਸਾਬਤ ਹੋਈਆਂ 
ਦਵਾਈਆਂ ਦ ੇਨਾਲ-ਨਾਲ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਦੇ ਿਨਦਾਨ ਅਤੇ ਸਕ�ੀਿਨੰਗ ਲਈ ਿਤੰਨ ਸਾਲਾਂ ਵਾਸਤੇ ਲਗਭਗ $54 ਿਮਲੀਅਨ 
ਸਾਲਾਨਾ ਪ�ਾਪਤ ਹੋਣਗੇ। 

“ਨਵੀਨਤਾਕਾਰੀ ਨਵੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ ਅਤ ੇਸਾਬਤ ਹੋਈਆਂ ਲੰਬੇ ਸਮ� ਤ� ਚੱਲ ਰਹੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ ਦੋਵਾਂ ਤੱਕ ਪਹੁੰਚ ਪ�ਾਪਤ 
ਕਰਨਾ ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਨਾਲ ਜੀਅ ਰਹ ੇਅਲਬਰਟਾ ਵਾਸੀਆਂ ਦੀ ਸਹਾਇਤਾ ਕਰਨ ਦਾ ਇੱਕ ਮਹੱਤਵਪੂਰਨ ਤਰੀਕਾ ਹੈ। 
ਇਹ ਫੰਿਡੰਗ ਪ�ੋਿਵੰਸ ਦੇ ਮਜੌੂਦਾ ਪ�ੋਗਰਾਮਾਂ ਦੀ ਵਰਤ� ਕਰਦੇ ਹੋਏ ਸੰਭਾਵੀ ਤੌਰ 'ਤੇ ਜੀਵਨ-ਬਦਲਣ ਵਾਲੇ ਇਲਾਜਾਂ ਤੱਕ 
ਅਲਬਰਟਾ ਵਾਸੀਆਂ ਦੀ ਪਹੁੰਚ ਿਵੱਚ ਸੁਧਾਰ ਕਰੇਗੀ।" 

Adriana LaGrange (ਏਡਰੀਆਨਾ ਲਾਗਰ�ਜ), ਿਸਹਤ ਮੰਤਰੀ, ਅਲਬਰਟਾ ਸਰਕਾਰ  

ਅਲਬਰਟਾ ਿਵੱਚ ਪ�ਦਾਨ ਕੀਤੀਆਂ ਜਾਣ ਵਾਲੀਆਂ ਪਿਹਲੀਆਂ ਨਵੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ ਸੇਜ਼ਰੀ ਿਸੰਡਰੋਮ, ਇੱਕ ਿਕਸਮ ਦਾ ਕ�ਸਰ 
ਜੋ ਚਮੜੀ ਅਤ ੇਖੂਨ ਨੰੂ ਪ�ਭਾਿਵਤ ਕਰਦਾ ਹੈ, ਦੇ ਇਲਾਜ ਲਈ ਪੋਟੇਲੀਜੀਓ (Poteligeo); ਹਾਈਪਰੌਕਸਲੂਰੀਆ ਟਾਈਪ 1, 
ਿਜਸ ਨਾਲ ਗੁਰਦੇ ਦੀ ਪੱਥਰੀ ਅਤ ੇਗੁਰਦੇ ਨੰੂ ਨੁਕਸਾਨ ਹੋ ਸਕਦਾ ਹੈ, ਦੇ ਇਲਾਜ ਲਈ ਆਕਸਲੂਮੋ (Oxlumo); ਅਤੇ ਵੱਡੇ 
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ਬੀ-ਸੈੱਲ ਿਲੰਫੋਮਾ, ਜ ੋਿਕ ਿਤੱਲੀ, ਿਜਗਰ ਜਾਂ ਬੋਨ ਮੈਰੋ ਸਮੇਤ ਕਈ ਅੰਗਾਂ ਨੰੂ ਪ�ਭਾਿਵਤ ਕਰੇਗਾ ਦੇ ਇਲਾਜ ਲਈ ਐਪਿਕਨਲੀ 
(Epkinly) ਹਨ। 

ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਵਜ�, ਸੇਜ਼ਰੀ ਿਸੰਡਰੋਮ ਸਾਲਾਨਾ 10 ਿਮਲੀਅਨ ਿਵੱਚ� 1 ਲੋਕਾਂ ਨੰੂ ਪ�ਭਾਿਵਤ ਕਰਦਾ ਹੈ, ਪ�ਾਇਮਰੀ 
ਹਾਈਪਰੌਕਸਲੂਰੀਆ ਟਾਈਪ 1, 1 ਿਮਲੀਅਨ ਿਵੱਚ� 3 ਤ� ਘੱਟ ਲੋਕਾਂ ਨੰੂ ਪ�ਭਾਿਵਤ ਕਰਦਾ ਹੈ, ਅਤੇ ਵੱਡੇ ਬੀ-ਸੈੱਲ ਿਲੰਫੋਮਾ 
ਸਾਲਾਨਾ 100,000 ਲੋਕਾਂ ਿਵੱਚ� ਲਗਭਗ 7 ਨੰੂ ਪ�ਭਾਿਵਤ ਕਰਦਾ ਹੈ। ਸੂਚੀ ਿਵੱਚ ਇਹਨਾਂ ਦਵਾਈਆਂ ਦੇ ਸ਼ਾਮਲ ਹੋਣ ਨਾਲ, 
ਲਗਭਗ 30 ਅਲਬਰਟਾ ਵਾਸੀ ਸਾਲਾਨਾ ਇਹਨਾਂ ਦਵਾਈਆਂ ਲਈ ਯੋਗ ਹੋ ਜਾਣਗ।ੇ 

ਸਮਝੌਤੇ ਦੇ ਿਹੱਸੇ ਵਜ�, ਫੰਿਡੰਗ ਦੇ 10 ਪ�ਿਤਸ਼ਤ ਤੱਕ ਨੰੂ ਅਲਬਰਟਾ ਿਵੱਚ ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਲਈ ਸਕ�ੀਿਨੰਗ ਅਤੇ ਿਨਦਾਨ, 
ਿਜਸ ਿਵੱਚ ਅਲਬਰਟਾ ਿਨਊਬੋਰਨ ਸਕ�ੀਿਨੰਗ ਪ�ੋਗਰਾਮ ਵੀ ਸ਼ਾਮਲ ਹੈ, ਨੰੂ ਿਬਹਤਰ ਬਣਾਉਣ ਲਈ ਵਰਿਤਆ ਜਾਵੇਗਾ। ਹਾਲ 
ਹੀ ਿਵੱਚ ਅਲਬਰਟਾ ਦੀ ਸਰਕਾਰ ਦਆੁਰਾ ਚਾਰ ਨਵੀਆਂ ਿਸਹਤ ਸਿਥਤੀਆਂ ਸ਼ਾਮਲ ਕਰਨ ਲਈ ਪ�ੋਗਰਾਮ ਦਾ ਿਵਸਤਾਰ 
ਕੀਤਾ ਿਗਆ ਸੀ, ਿਜਸ ਨਾਲ ਬੱਿਚਆਂ ਦੀਆਂ ਸਕ�ੀਨ ਕੀਤੀਆਂ ਜਾਣ ਵਾਲੀਆਂ ਸਿਥਤੀਆਂ ਦੀ ਕੱੁਲ ਸੰਿਖਆ 22 ਹੋ ਗਈ 
ਸੀ। 

ਸਰਕਾਰ ਦੇ ਅਲਬਰਟਾ ਿਨਊਬੋਰਨ ਸਕ�ੀਿਨੰਗ ਪ�ੋਗਰਾਮ ਿਵੱਚ ਪਿਹਲਾਂ ਕੀਤੇ ਗਏ ਿਵਸਤਾਰ ਨੇ ਇਸਨੰੂ ਕੈਨੇਡਾ ਿਵੱਚ ਸਭ ਤ� 
ਵੱਧ ਿਵਆਪਕ ਪ�ੋਗਰਾਮ ਿਵੱਚ� ਇੱਕ ਬਣਾ ਿਦੱਤਾ ਹੈ ਅਤੇ ਅਲਬਰਟਾ ਨੰੂ ਜਮਾਂਦਰ ੂਸਾਇਟੋਮੇਗਲੋਵਾਇਰਸ (congenital 
cytomegalovirus), ਅਰਿਗਨੀਨੋਸੁਸੀਿਨਕ ਐਿਸਡੁਰੀਆ (argininosuccinic aciduria), ਗੁਆਨੀਡੀਨੋਐਸੀਟੇਟ 
ਿਮਥਾਈਲਟ�ਾਂਸਫੇਰੇਸ (guanidinoacetate methyltransferase) ਦੀ ਘਾਟ ਅਤੇ ਿਮਊਕੋਪੋਲੀਸੈਕਿਰਡੋਿਸਸ ਟਾਈਪ 1 
ਲਈ ਸਕ�ੀਿਨੰਗ ਕਰਨ ਵਾਲੇ ਪਿਹਲੇ ਸੂਬ ੇਵਜ� ਸਥਾਿਪਤ ਕੀਤਾ ਹੈ। 

ਮੁੱਖ ਤੱਥ 

• ਮਾਰਚ 2023 ਿਵੱਚ, ਕੈਨੇਡਾ ਸਰਕਾਰ ਨੇ ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਲਈ ਦਵਾਈਆਂ ਲਈ ਰਾਸ਼ਟਰੀ ਰਣਨੀਤੀ 
(National Strategy for Drugs for Rare Diseases) ਦਾ ਐਲਾਨ ਕੀਤਾ। 

• ਰਣਨੀਤੀ ਦ ੇਜ਼ਰੀਏ, ਦਵੁੱਲੇ ਸਮਝੌਿਤਆਂ ਰਾਹੀ ਂਸੂਿਬਆਂ ਅਤੇ ਪ�ਦੇਸ਼ਾਂ ਨੰੂ ਿਤੰਨ ਸਾਲਾਂ ਿਵੱਚ $1.4 ਿਬਲੀਅਨ ਤੱਕ 
ਉਪਲਬਧ ਕਰਵਾਏ ਜਾਣਗੇ। 

• ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਲਈ ਦਵਾਈਆਂ ਲਈ ਰਾਸ਼ਟਰੀ ਰਣਨੀਤੀ ਦਆੁਰਾ, ਅਗਲੇ ਿਤੰਨ ਸਾਲਾਂ ਿਵੱਚ ਇੱਕ ਸਿਹਮਤੀ-
ਸ਼ੁਦਾ ਸੂਚੀ ਿਵਚਲੇ ਦਰੁਲੱਭ ਰੋਗਾਂ ਦੀਆਂ ਨਵੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ ਤੱਕ ਪਹੁੰਚ, ਪ�ਭਾਵੀ ਮੌਜੂਦਾ ਦਵਾਈਆਂ ਦੇ ਇਲਾਜ, 
ਅਤ ੇਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਲਈ ਛੇਤੀ ਜਾਂਚ ਅਤੇ ਿਨਦਾਨ ਦਾ ਸਮਰਥਨ ਕਰਨ ਲਈ ਲਗਭਗ $162 ਿਮਲੀਅਨ 
ਪ�ਦਾਨ ਕੀਤ ੇਜਾਣਗੇ। 

ਸੰਬੰਿਧਤ ਜਾਣਕਾਰੀ 
• ਦਰੁਲੱਭ ਿਬਮਾਰੀਆਂ ਲਈ ਦਵਾਈਆਂ ਲਈ ਰਾਸ਼ਟਰੀ ਰਣਨੀਤੀ  
• ਅਲਬਰਟਾ ਦਰੁਲੱਭ ਰੋਗ ਦਵਾਈ ਪ�ੋਗਰਾਮ ਤੱਥ ਸ਼ੀਟ  

https://can01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.canada.ca%2Fen%2Fhealth-canada%2Fservices%2Fhealth-care-systems%2Fnational-pharmacare%2Fstrategy-drugs-rare-diseases.html&data=05%7C02%7CBin.Wu%40gov.ab.ca%7Cbae8ffd61674453dc89208dd16160e08%7C2bb51c06af9b42c58bf53c3b7b10850b%7C0%7C0%7C638691006150459868%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=9qFJWBzi9gqQEgBTYnNj6XtsPOGLiWC406gVfPUFqXg%3D&reserved=0
https://open.alberta.ca/publications/alberta-rare-diseases-drug-program-fact-sheet
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ਮੀਡੀਆ ਪੁੱਛ-ਿਗਛ 
Jessi Rampton (ਜਸੈੀ ਰ�ਪਟਨ)  
587-357-3729 

ਪ�ੈਸ ਸਕੱਤਰ, ਿਸਹਤ 

mailto:Jessi.Rampton@gov.ab.ca
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