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या वा य और प रवार क याण मं ी यह बताने क  कृपा करगे क:

(क) या सरकार दलुभ रोग  के िलए रा ीय नीित को अंितम प दनेे और अिधसूिचत करने पर
िवचार कर रही ह,ै य द हां, तो त संबंधी यौरा या ह;ै

(ख) इसके उ े य या ह और इसक  वतमान ि थित या ह;ै
(ग) नीित के मसौद ेके िलए ा  सुझाव  क  कुल सं या रा य/संघ रा य े -वार कतनी ह;ै
(घ) सरकार ारा कतने दलुभ रोग  को मा यता दी गई है और ऐसी बीमा रय  से पीिड़त लोग ,

िवशेष प से िन  आय वग के लोग  क  सहायता करने का ताव या ह;ै
(ङ) या सरकार का िवचार इस नीित के िलए बढ़ा आ बजट आवं टत करन ेऔर आयु मान भारत के

मा यम से भी गरीब रोिगय को सहायता दान करने का ह,ै य द हां, तो त संबंधी यौरा या है
और आयु मान भारत के मा यम से दान क  जाने वाली सहायता क वहायता या ह;ै और

(च) या सरकार दलुभ रोग  के िलए अनसुंधान और िवकास और उपचार के िलए एक रा ीय
कंसो टयम थािपत करने पर िवचार कर रही ह,ै य द हां, तो त संबंधी यौरा या ह?ै

उ र

वा य और प रवार क याण रा  य मं ी (डॉ. भारती वीण पवार)

(क): रा ीय िवरला रोग नीित, 2021 (नीित) तैयार क  गई ह ैऔर इस ेसावजिनक काय े  म डाला गया

ह।ै इस नीित को वेबसाइट http://main.mohfw.gov.in/documents/policy से ा कया जा सकता

ह।ै



(ख): इस नीित का उ े य िवरला रोग  के साथ ज म ब  के बचाव के िलए एक एक कृत और ापक
िनवारक नीित िजसम जाग कता सृजन, िववाहपूव, िववाहोपरांत, गभधारणपूव और गभधारण प ात

जांच और परामश काय म सि मिलत ह, के आधार पर िवरला रोग  क  घटना  और उपि थित को कम

करना, तथा ससंाधन  पर ितबंध तथा वा य प रचया ाथिमकता  के भीतर िवरला रोग  से पीिड़त

रोिगय  के िलए वहनीय वा य प रचया तक सुगम प चँ बनाना ह।ै

(ग): ा प नीित के िलए कुल ा  सुझाव  क  सं या 279 ह।ै रा य/संघ रा य े -वार आंकड ेनह  रखे
जाते ह।

(घ): नीित के अनु प वग कृत िवरला रोग  क  सं या अनुल क-क के अनुसार ह।ै

इस नीित के तहत िवरला रोग  से पीिड़त रोिगय  क  उपचार सहायता के िलए क  गई पहल िन ानुसार
ह:

i. रा ीय आरो य िनिध क मुख योजना के तहत क  सरकार ारा 20 लाख . तक क  िव ीय
सहायता ऐसे िवरला रोग  के उपचार के िलए उपल ध कराई जाती ह ै िजनम एक मु त उपचार
(समूह-1 के अंतगत सूचीब  रोग) क  आव यकता होती ह।ै ऐसी िव ीय सहायता के लाभाथ
बीपीएल प रवार  तक ही सीिमत नह  होग अिपतु इसे लगभग 40% ऐसी आबादी तक

िव ता रत कया जाएगा जो केवल सरकारी ततृीयक अ पताल  म अपने उपचार हतेु धानमं ी
जन आरो य योजना के िनयमानुसार पा  ह।

ii. रा य सरकार ऐसे िवरला रोग  से पीिड़त रोिगय  क  सहायता के िलए िवचार कर सकती ह िज ह
िवशेष आहार अथवा हाम नल अनुपूरक साम ी अथवा अ य संबंिधत िन  लागत वाले
कायकलाप  (समूह-2 के अंतगत सूचीब  रोग) से बंिधत कया जा सकता ह।ै

iii. संसाधन संबंधी अड़चन  और समुदाय/जनसं या के िलए अिधकतम वा य ल य ा  करने हतेु
उपल ध संसाधन  क ाथिमकता िनधा रत करने क  आव यकता को यान म रखते ए, सरकार

िवरला रोग  के रोिगय  क  उपचार लागत म योगदान करने के िलए वैि छक वैयि क एवं
िनगिमत दानकता  का एक िडिजटल मंच थािपत करके एक वैकि पक िनिधयन तं  तैयार करने
का यास करेगी।

iv. उपचार हतेु अिधकतम वैि छक िनिधयन:- संसाधन संबंधी अड़चन  और वा य संबंधी
ाथिमकता  के अनु प काय करने के म नेज़र, सरकार के िलए अ यिधक भारी लागत वाले

िवरले रोग के उपचार के िलए पूणतया िव  पोिषत करना क ठन होगा। हालां क इस अंतर को
ऐसे अिधसूिचत अ पताल  को एक साथ लाने के िलए एक िडिजटल मंच का सजृन करके पूरा कया
जा सकता ह,ै जहां ऐसे रोगी एक मु त उपचार ा  कर रह ेह अथवा उपचार हतेु आते ह, तथा

संभािवत वैयि क अथवा िनगिमत दानकता ऐसे रोिगय  के उपचार हतेु सहायता करने के इ छुक
होते ह। ऐसे अिधसूिचत अ पताल ऑन लाईन णाली ारा रोिगय , रोग  िजनम पीिड़त ह,

उपचार क  अनुमािनत लागत और दान/अंशदान हतेु बक खाता का िववरण से संबंधी सूचना साझा
करगे। दानकता कसी िविश  अ पताल म रोिगय  का िववरण और दान रािश का िववरण दखे
सकगे। इससे समाज के िविभ  भाग  से दानकता  को रािश दान करने म सहायता होगी, िजसे



िवरला रोग , िवशेष तौर पर समूह-3 के अंतगत सि मिलत, से पीिड़त रोिगय  के उपचार हतेु

उपयोग कया जाएगा। इस िडिजटल मंच के मा यम से कारपोरेट से टर कंपिनय  को उदारता
पूण-दान करन े के िलए ो सािहत करन े उनके साथ स मेलन  का आयोजन कया जाएगा।
कारपोरेट मामले को कंपनीज़ अिधिनयम तथा कंपनीज़ (कारपोरेट सामािजक उ रदािय व नीित)
िनयमावली 2014 (सीएसआर िनयमावली) के ावधान  के अनुसार पीएसयू और कारपोरेट
हाउसेज़ को अंशदान हतेु ो सािहत करने के िलए अनुरोध कया जाएगा। िनवारक वा य
प रचया सिहत वा य प रचया को ो सािहत करने के िलए, इसे सीएसआर कायकलाप  क

अनुसूची म सचूीब कया गया ह।ै

रोगी क  उपचार लागत को पहले इस िनिध से पूरा कया जाएगा। उपचार लागत को पूरा करने के उपरांत
शेष िनिध को अनसुंधान योजन हतेु िनिध से भी पूरा कया जा सकता ह।ै

(ङ): वतमान म िनधन रोगी, गरीबी क  रेखा से नीचे रहने वाल ेऔर इसके साथ-साथ ऐसी आबादी जो

आयु मान भारत के तहत धानमं ी जन आरो य योजना के अनु प पा  ह, रोिगय  को िविश  िवरला

रोग  के उपचार के िलए सरकारी अ पताल  अथवा सुपर- पेिशयिलटी सुिवधा /सरकारी ततृीयक
अ पताल  म उपचार हतेु िव ीय सहायता रा ीय आरो य िनिध (आरएएन) क  सम  योजना के तहत

दान क  जा रही ह।ै िवरला रोग  के िलए चालू िव ीय वष 2021-22 के िलए बजट आवंटन 25 करोड़
. ह।ै

(च): रा ीय िवरला रोग नीित, 2021 िवरला रोग  के िलए रा ीय अनुसंधान एवं िवकास प रसंघ के िलए

ावधान करती ह ै िजसम िवरला रोग  से संबंिधत अनुसंधान एवं िवकास, ौ ोिगक  अंतरण और

थेरा यू ट स का वदशेीकरण को सि मिलत करना आव यक ह।ै इसका आयोजन वा य अनुसंधान
िवभाग (डीएचआर) ारा कया जाएगा िजसम आईसीएमआर एक सद य के प म होगा।



अनलु क-क

भारत म िवरला रोग  क  उपि थित अथवा उपि थितदर िजसका उपयोग अ य दशे  के ारा कया जाता है
के संबंध म िवरला रोग  को प रभािषत करने के िलए महामारी िव ान संबंधी आंकड  क  कमी का सामना
करना पड़ता ह।ै इसके िलए आईसीएमआर के ारा दशे म ऐसे क  क शु आत करके एक अ पताल
आधा रत रा ीय िवरला रोग पंजीकरण क  शु आत क  गई ह ैिजसम िवरला रोग  क  डाय ोिसस और

बंधन सि मिलत ह।ै इसस ेिवरला रोग  के िलए सवािधक आव यक महामारी िव ान संबंधी आंकड़े ा
हो सकगे।

अभी तक रा ीय िवरला रोग नीित, 2021 के योजनाथ ऐसे आंकड़ ेउपल ध ह, इनके लीिनकल अनुभव

के आधार पर िवशेष ारा िन िलिखत िवकार समूह  क  पहचान और वग करण कया गया ह:ै

समहू 1: एक मु त औषधीय उपचार के ित सवंदेी िवकारः

क) हीमटेोपॉइ टक टेम सले ासं लाटेंशन (एचएससीटी) स ेउपचार के ितसवंदेी िवकार –

i. ऐसे लाइज़ोसोमल टोरेज िडसॉडर (एलएसडी) िजनके िलए एजंाइम री लेसमट थरैपी (ईआरटी)
फलहाल उपल ध नह  ह ैऔर आयु के थम 02 वष  के भीतर टाई-I यूकोपोलीसैकरॉयडोिसस

(एमवीएस) का गंभीर प

ii. स त यूरोलॉजीकल ल ण  क  शु आत से पहले ए ीनो यूकोडाय ाफ  ( ारंिभक चरण  म)

iii. इ यून डे फिशएसंी िवकार जसैे सीिवयर क बाइंड इ युनोडे फिशएसंी (एससीआईडी), ोिनक

े यूलोमेटस रोग, िव कॉट ए ीच स ोम आ द

iv. ओ टीयोपे ोिसस

v. फनकोनी एनीिमया

ख) अगं यारोपण के त संवेद वकार

i) िलवर यारोपण – मेटाबोिलक िलवर रोग:

क. टापरोिसनेिमया,



ख. खराब मेटाबोिलक िनयं ण, म टीपल िलवर एडनेोमा, या हपेेटोसे यूलर का सनोमा के िलए उ

जोिखम या पया  िसरोिसस का ल ण या िलवर क  िशिथलता या यकृत क  उ  तरो  तर िवफलता के कारण
लाइकोजन भंडारण िवकार (जीएसडी) I, III और IV

ग. एमएसयूडी (मेपल िसरप मू  रोग),

घ. यू रया च  िवकार,

ड. आगिनक एसीिडिेमया

ii) वृ यारोपण-

क. फे ी क  बीमारी

ख. ऑटोसोमल रसेिसव पॉलीिसि टक कडनी िडजीज (एआरपीकेडी),

ग. ऑटोसोमल मुख पॉलीिसि टक गुदा रोग (एडीपीकेडी) आ द

iii) िजगर और गुद के संयु यारोपण क  आव यकता वाले रोिगय पर भी िवचार कया जा सकता ह,ै

बशत क धन क  वही उ  चतम सीमा बनाए रखी जाती ह।ै ( दलुभ िमथाइल मैलोिनक एिस ू रया को
संयु  िजगर और गुदा यारोपण क  आव यकता शायद ही होती ह)ै आ द

समहू 2: दीघकालीन / आजीवन उपचार क  आव यकता वाल े रोग िजनम उपचार क  अपे ाकृत कम
लागत लगती ह ै और इसके लाभ को सािह य म लिेखत कया गया ह ै और इनम वा षक या अिधक
लगातार िनगरानी क  आव यकता होती ह:ै

क) िवशेष आहार फ़ामुल  या िवशेष िच क सीय योजन  (एफएसएमपी) के िलए खा साम ी के साथ
बंिधत िवकार

i) फ नाइलक टोनयू रया (पीकेयू)

ii) गैर-पीकेयू हाइपरफेिनलािननिमया क  ि थित

iii) मेपल िसरप मू  रोग (एमएसयूडी)

iv) टायरोिसनेिमया टाइप 1 और 2

v) होमोसि टीनयू रया

vi) यू रया च  एजंाइम दोष

vii) लूटे रक एिस ू रया टाइप 1 और 2



viii) िमथाइल मालोिनक एिसिडिमया

ix) ॉिपयोिनक एिसिडिमया

x) आइसोवैल रक एिसिडिमया

xi) यूसीन संवेदनशील हाइपो लाइसीिमया

xii) गैले  टोसेिमया

xiii) लूकोज गैले टोज मालए  जो  शन

xiv) गंभीर खा ोटीन एलज

ख) िवकार जो िच क सा के अ य प  (हाम न / िविश  दवा ) के ित संवेदी ह

i) टायरोिसनेिमया टाइप 1 के िलए एनटीबीसी

ii) ओ टोजेनेिसस इ परफे टा - िबसफ़ॉ फ़ोने स थरेेपी

iii) िस  जीएच क  कमी के िलए ोथ हॉम न थेरेपी, ेडर िवली स ोम और टनर स ोम, और नूनम

स ोम

iv) िसि टक फाइ ोिसस- अ ाशय एजंाइम पूरक

v) ाथिमक इ यून डे फिशएसंी िडसऑडर –इंटरावीनस इ युनो लोबुिलन थेरेपी (आईवीआईजी)

र लेसमट उदाहरणत: ए स- ल ड अगैमा लोबुिलनिमया आ द।

vi) सोिडयम बजोएट, आ जिनन, िसटूलाइन, फ नाइलएसीटेट (यू रया च  िवकार), काब ल,ू

मेगािवटािमन थेरेपी (काबिनक एिसिडिमया, माइटोक ि यल िवकार)

vii) अ य - ए यूट आंतराियक पोरफाइ रया के िलए हिेमन (पैनहीमे टन), उ  खुराक

हाइ ॉ सोकोबालािमन इंजे शन (30िम. ा./िम.ली. सू - भारत म उपल ध नह  ह ैऔर इसिलए य द
आयात कया गया तो महगंा ह)ै

viii) िवकार के कसी उप-खंड म बड़े यू ल एिमनोएिसड, मीटोकोनि यल कॉकटेल थेरेपी, सेपरो टे रयन

और िस लीिनकल बंधन म अ य ऐसे मोले यू स।

समहू 3: ऐस ेरोग िजनके िलए िनि त उपचार उपल ध ह,ै ले कन ब त अिधक लागत वाला उपचार और

इसम आजीवन िच क सा, सबंिंधत लाभ के िलए इ तम रोगी का चयन चनुौतीपणू ह।ै



3 क) द  तावजे के आधार पर िन  िवकार  के िलए अ छे दीघकािलक प रणाम हतेु पया  सबतू मौजदू ह

1. गौचर रोग ( कार I और III {मह वपूण यूरोलॉिजकल इ  पेयरमट के िबना))

2. हलर स ोम [  यकूोपॉलीसैक रसोिसस (एमपीएस) टाइप I] (संकेि त प)

3. हटंर स ोम (एमपीएस II) ( ीण प)

4. पो पे रोग का शी  िनदान (िशशु अव था और दरे से उपचार शु  होने के कारण िवकिसत ज टलताए)ं

5. मह वपूण अंत अंग ित से पहले िनदान कया गया फै ी रोग

6. एमपीएसआईवीए रोग संबंधी ज टलताए ंिवकिसत होने से पूव

7. एमपीएसवीआई रोग संबंधी ज टलताए ंिवकिसत होन ेसे पूव

8. िसि टक फ ोिसस के िलए डीएनए

3 ख) िन िलिखत िवकार  के िलए िजनके िलए उपचार क  लागत ब त अिधक ह ैऔर या तो लबं ेसमय

तक सािह य का इंतजार कया जा रहा ह ैया कम सं या म रोिगय  पर कया गया है

1. िसि टक फ ोिसस (पोटिशएटर)

2. डचेन म कुलर िड ॉफ (एटंीिसन ऑलीगो यूकलेटाइड, पीटीसी)

3. पाइनल म कुलर ए ोफ  (एटंीिसन ऑलीगो यूकलेटाइड, इं ािवनेस एवं मुख एवं िजनी थरेेपी) दोन

4. वो मन रोग

5. हाइपोफो फे टिसया

6. यूरोनल सेरॉयड िलपो यूिसनोिसस

समूह 1, समूह 2 और समूह 3 के अंतगत रोग  क  सूची अंितम नह  ह ैऔर तकनीक  सिमित ारा अ तन

वै ािनक आंकड़  के आधार पर आविधक तौर पर इनक  समी ा क  जाएगी।

*****




