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अतारांककत पश् संखथा: 3062
09 अगसत, 2024 को पूछे जाे ्ाले पश् का उतर

दल्ुभ रोग के रोवगथो को सहाथता

3062. श् अरण भारत्:

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

(क) राष्थ दल्ुभ रोग ्वत की मुखथ व्शेषताएं कथ्ा ह;ै

(ख) इस ्वत के तहत पहचाे गए कुल दलु्भ रोगो की संखथा और रोवगथो को द् गई सहाथता का बथयरा

कथ्ा है;

(ग) व्गत त् ्ष् के दयरा दल्ुभ रोगो के उपचार के वलए आबंरित और उपथोग ककए गए बजि का

बथयरा कथा है; और

(घ) व्शेष रप से वबहार मे दलु्भ रोग ्वत से ककते रोवगथो को लाभ वमला ह?ै

उतर

स्ास्थ और परर्ार कलथाण मंतालथ मे राजथ् मंत् (श्मत् अुवपथा पिेल)

(क): स्ास्थ और परर्ार कलथाण मंतालथ े माच्, 2021 मे राष््थ दल्ुभ रोग ्वत (एप्आरड्)

शुर की। एप्आरड्, 2021 की पमुख व्शेषताएं इस पकार है:

 दल्ुभ रोगो की पहचा की गई है और उनहे ्चे कदए गए 3 समूहो मे ्ग्कृत ककथा गथा है:

समूह 1: एकबारग् उपचारातमक उपचार से ठ्क होे ्ाले व्कार

समूह 2: अपेकाकृत कम उपचार लागत ्ाले द्घ्कावलक/आज्् उपचार की आ्शथकता ्ाले

रोग।

समूह 3:- ऐसे रोग वजके वलए वव्त उपचार उपलब् तो है लेकक इषतम रोग् लाभ, बहत

अव्क लागत और आज्् वचककतसा चुयत्पूण् ह।ै

 अब तक 12 (बारह) उतकृषता केद (स्ओई) वचव्त ककए गए है, जो दल्ुभ रोगो के वदा,

रोकथाम और उपचार की सुव््ाओ ्ाले पमुख सरकार् व्वशष असपताल है। उतकृषता केदो की



सूच् अुलगक-I मे ह।ै

 दल्ुभ रोगो के इलाज हेतु व्त्थ सहाथता पाव् के वलए रोग् अपे जद्की था ककस् भ्

उतकृषता केद से संपक् कर सकता है।

 स्ास्थ और परर्ार कलथाण मंतालथ े वज् उपथोग के वलए तथा स्ओई के माधथम से दल्ुभ

रोगो के वलए आथावतत द्ाओ पर ्सतु ए्ं से्ा कर (ज्एसि्) तथा मूल स्मा शुलक पर वथ

व्भाग से छूि पा् की ह।ै

 ्वतगत पररकलपाुसार, स्ास्थ अुसं्ा व्भाग े दलु्भ रोगो के संबं् मे अुसं्ा

गवतव्व्थो को सुव्वसथत करे के वलए राष्थ दल्ुभ रोगो संबं्् वचककतसा व्जा अुसं्ा

ए्ं व्कास संघ (एस्आरड्ि्आरड्) की सथापा की है।

(ख): ्त्मा मे, दल्ुभ रोगो के संबं् मे केद्थ तक्की सवमवत (स्ि्स्आरड्) की वसफाररश पर

राष्थ दल्ुभ रोग ्वत के तहत 63 दल्ुभ रोग शावमल है। दलु्भ रोगो की सूच् अुलगक-II मे द् गई ह।ै

दलु्भ रोगो के वलए अव्सूवचत उतकृषता केदो (स्ओई) मे उपचार के वलए पवत रोग् 50 लाख रपथे तक

की व्त्थ सहाथता पदा की जात् है।

(ग): चालू व्त ्ष् सवहत वपछले त् ्ष् के दयरा दलु्भ रोगो के उपचार हेतु आ्ंि तथा उपथोग

ककथा गथा बजि वमाुसार ह:ै

(लाख र. मे)

व्तत््थ

्ष्

उपचार हतेु समानथ् सहाथता अुदा पुंज्गत आवसत्थो के सृज हतुे अुदा

बज

अुमा

संशोव्त

अुमा

आकदांक वथ्थ बज

अुमा

संशोव्त

अुमा

आकदांक वथ्थ

2022-23 2500 3500 3499 - - -

2023-24 9284 7400 7400 5000 3500 3500

2024-25 8241 - 2420 2000 - -

(घ): ्वत के आरंभ से, एप्आरड् के तहत कुल एक हजार एक सय अठारह (1118) रोवगथो को लाभ

वमला ह।ै राजथ्ार डेिा उपलब् ही है, कथोकक रोग् अप् सुव््ा के अुसार दशे मे ककस् भ् स्ओई

से संपक् कर सकते है।



कदांक 09.08.2024 को उतर के वलए वथत लोक सभा अतारांककत पश संखथा 3062 के भाग (क) के

उतर मे संदरभत अुलगक-I

उतकृष केदो की सूच्

1. अवखल भारत्थ आथुर्जा संसथा, ई कदलल्

2. मयलाा आजाद मेवडकल कॉलेज, ई कदलल्

3. संजथ गां्् सातकोतर आथुर्जा संसथा, लखऊ

4. सातकोतर वचककतसा वशका और अुसं्ा संसथा, चंड्गढ

5. ड्एए फ़गरपपटिग और डाथगोवसिकस केद, वजाम वचककतसा व्जा संसथा, हैदराबाद

6. फकग एड्ड् मेवडकल असपताल, मुंबई

7. सातकोतर वचककतसा वशका और अुसं्ा संसथा, कोलकाता

8. मा् आु्ंवशकी केद (स्एचज्) इंकदरा गां्् असपताल, बेगलुर

9. बाल स्ास्थ संसथा और बचो के वलए असपताल (आईस्एच और एचस्), चेनई

10. अवखल भारत्थ आथुर्जा संसथा (एमस), जो्पुर

11. श् अव्तम वथरल असपताल (एसएि्), सरकार् मेवडकल कॉलेज, वतर्ंतपुरम

12. अवखल भारत्थ आथुर्जा संसथा, भोपाल



कदांक 09.08.2024 को उतर के वलए वथत लोक सभा अतारांककत पश संखथा 3062 के भाग (ख) के

उतर मे संदरभत अुलगक-II

राष्थ दलु्भ रोग ्वत, 2021 के अुसार दल्ुभ रोगो की सूच्

समूह 1: एक बारग् उपचारातमक उपचार से ठ्क होे ्ाले व्कार:

(क) हेमािोपोइएरिक सिेम सेल पतथारोपण (एचएसस्ि्) सवहत उपचार के वलए उपथुक व्कार

1. ऐसे लाइसोसोमल सिोरेज व्कार (एलएसड्) वजके वलए एंजाइम ररपलेसमेि थेरेप् (ईआरि्)

्त्मा मे उपलब् ही है और पहले 2 ्ष् की आथु के भ्तर मथूकोपॉल्सेकेरोइडोवसस

(एमप्एस) िाइप-I का गंभ्र रप।

2. एड्ोलथ्ूकोवडसॉफी (पारंवभक चरण), करठ नथूरोलॉवजकल संकेतो की शुरआत से पहले।

3. पवतरका की कम् से होे ्ाले व्कार जैसे गंभ्र संथुक पवतरका की कम् (एसस्आईड्),

कोवक गैुलोमैिस रोग, व्सकोि एवलडच पसडोम आकद।

4. ऑवसिथोपेोवसस

5. फैको् ए्वमथा

(ख) अंग पतथारोपण ्ाले उपथुक व्कार

1) वल्र पतथारोपण - चथापचथ थकृत रोग:

(i) िाथरोवसेवमथा,

(ii) खराब चथापचथ वथंतण, बहमलि््पल वल्र एवडोमा, था हेपेिोसेलुलर कारसोमा के वलए उच

जोवखम था पथा्् वसरोवसस था वल्र वडसफंकश था पोगेवस् वल्र फेवलथर के सबूत के कारण

गलाइकोज भंडारण व्कार (ज्एसड्) I, III और IV,

(iii) एमएसथूड् (मेपल वसरप मूत रोग),

(iv) थूररथा चक व्कार,

(v) काब्वक एवसडेवमथा।

2) गुद् का पतथारोपण-

(i) फैब् रोग

(ii) ऑिोसोमल ररसेवस् पॉल्वसवसिक ककड् रोग (एआरप्केड्),



(iii) ऑिोसोमल डोवमेि पॉल्वसवसिक ककड् रोग (एड्प्केड्) आकद।

3) थकद वव् की स्मा के तहत है तो संथुक थकृत और गुदा् पतथारोपण की आ्शथकता ्ाले रोवगथो पर

भ् व्चार ककथा जा सकता है। (दल्ुभ वमथाइल मैलोवकैवसडूररथा के वलए संथुक वल्र और ककड्

पतथारोपण की आ्शथकता हो सकत् ह)ै आकद।

ए जोडे गए रोग

1. लारो पसडोम

2. गलानजमै थोमबसथेवथा रोग

3. जनमजात हाइपरइंसुवलवमक हाइपोगलाइस्वमथा

4. पारर्ाररक होमोज्गस हाइपरकोलेसोलेवमथा

5. मैोवसडोवसस

6. अलफा 5 ररडकिेज की कम्, आंवशक एंडोज असं्ेदश्लता पसडोम के कारण पलग व्कास का

XY व्कार

7. पाथवमक हाइपरऑकसालुररथा- िाइप-1

समूह 2: अपेकाकृत कम लागत ्ाले उपचार और लाभ ्ाले द्घ्कावलक / आज्् उपचार की

आ्शथकता ्ाले रोगो को सावहतथ मे पलेवखत ककथा गथा है और ्ारषक था अव्क लगातार वगरा् की

आ्शथकता है:

(क) व्शेष आहार सूत था व्शेष वचककतसा उदेशथो हतुे भोज के साथ पबंव्त व्कार

1. फेवलकोिोनथू्ररथा (प्केथू)

2. गैर-प्केथू हाइपरफेवलएलवेवमथा वसथवतथाँ

3. मेपल वसरप मूत रोग (एमएसथूड्)

4. िाथरोवसेवमथा िाइप-1 और 2

5. होमोवसवसिनथूररथा

6. थूररथा साइककल एंजाइम दोष

7. गलूिेररक एवसडूररथा िाइप-1 और 2

8. वमथाइल मैलोवक एवसडेवमथा

9. पोवपथोवक एवसडेवमथा

10.आइसो्ालेररक एवसडेवमथा

11.लथूस् सं्ेदश्ल हाइपोगलाइस्वमथा



12. गैलेकिोवसवमथा

13.गलूकोज गैलेकिोज मैलाबॉसपश

14.गंभ्र खाद पोि् एलज्

(ख) व्कार जो अनथ पकार की वचककतसा (हाम्/व्वशष द्ाओ) के वलए उपथुक है

1. िाथरोवसेवमथा िाइप-1 के वलए एि्ब्स्

2. ओवसिथोजेेवसस इमपरफेकिा - वबस़ॉस़ोेटस थेरेप्

3. वसद ज्एच की कम्, पेडर व्ल् पसडोम, ि्र पसडोम और ूा पसडोम के वलए गोथ हाम्

थेरेप्।

4. वसवसिक फाइबोवसस- अगाशथ् एंजाइम पूरक

5. पाथवमक पवतरका कम् व्कार - अंतःवशरा इमथुोगलोबुवल और उप-त्च्थ वचककतसा

(आई््आईज्) पवतसथाप जैसे एकस-पलकड एगमैबलोबुवलेवमथा आकद।

6. सोवडथम बेजोएि, आरजव, वसटवल, फेवलएस्िेि (थूररथा चक व्कार), काबा्गलू,

मेगाव्िावम थेरेप् (ऑग्वक एवसडेवमथा, माइिोकॉवनडथल व्कार)

7. अनथ - त्व आंतरावथक पोरफाइररथा के वलए हेवम (पैहमेेरि), उच खुराक

हाइडोकसोकोबालावम इंजेकश (30 वमल्गाम / एमएल फॉमू्लेश - भारत मे उपलब् ही है

और इसवलए आथात ककए जाे पर महंगा ह)ै

8. बडे नथूरल अम्ो एवसड, माइिोकॉवनडथल कॉकिेल थेरेप्, सैपोपिेरर और व्कारो के एक

उपसमूह मे वसद ैदावक पबं् के अनथ ऐसे अणु

9. व्लस की ब्मार्

10.जनमजात अव््ृक हाइपरपलावसथा (स्एएच)

11.्जात वशशु की शुरआत मलि्वससिम सूज रोग (एओएमआईड्)

समूह 3: ऐसे रोग वजके वलए वव्त उपचार उपलब् तो है लेकक इषतम रोग् लाभ, बहत अव्क

लागत और आज्् वचककतसा चुयत्पूण् है।

(क) वमवलवखत व्कार संबं्् सावहतथ के आ्ार पर अचछे द्घ्कावलक पररणामो के वलए पथा्् सबूत

मयजूद है-

1. गयचर रोग (िाइप-I और III {महत्पूण् तंवतका संबं्् हाव के वबा})

2. हल्र पसडोम [मथूकोपॉल्सेकेररसोवसस (एमप्एस) िाइप-I] (कमजोर रप)

3. हंिर पसडोम (एमप्एस II) (कमजोर रप)

4. पोमपे रोग (जरिलताओ के व्कास से पहले वशशु और दरे से शुर होे ्ाले दोो का वदा)



5. फैब् रोग का वदा महत्पूण् अंत अंग कवत से पहले ककथा जाता ह।ै

6. रोग जरिलताओ के व्कास से पहले एमप्एस आई््ए।

7. रोग जरिलताओ के व्कास से पहले एमप्एस ््आई।

8. वसवसिक फाइबोवसस के वलए ड्एएएएसई।

(ख) वमवलवखत व्कार वजके उपचार की लागत बहत अव्क है और था तो द्घ्कावलक अु्त्

सावहतथ की पत्का है था कम संखथा मे रोवगथो पर ककथा गथा है-

1. वसवसिक फाइबोवसस (पोिेवशएिर)

2. डूचे मसकुलर वडसॉफी (एंिेसेस ऑवलगोनथुकलेिाइडस, प्ि्स्)

3. सपाइल मसकुलर एोफी (एंि्सेस ऑवलगोनथुकलेिाइडस दोो अंतःवशरा और मयवखक और ज्

थेरेप्)

4. ्ोलमै रोग

5. हाइपोफॉसफेिेवसथा

6. नथूरोल सेरोइड वलपोफथूवशोवसस

ए जोडे गए रोग

1. हाइपोफॉसफेरिक ररकेटस

2. एरिवपकल हेमोवलरिक थूरेवमक पसडोम (एएचथूएस)

3. वसवसिोवसस

4. ्ंशाुगत एंवजथोएड्मा

*****


