
भारत सरकार 
ͪव£ान और Ĥौɮयोͬगकȧ मğंालय 

बायोटेÈनोलॉजी ͪवभाग 
लोक सभा 

अतारांͩ कत Ĥæन संÉया 2014 
िजसका उƣर 29/11/2019 को Ǒदया जाना है 

 

यूएमएमआईडी 

2014. Įी एस. रामͧलगंम: 
Įी Įीरंग आÜ पा बारणे: 
डॉ. Ǒहना ͪवजयकुमार गावीत: 
Įी ͪवनायक भाऊराव राऊत: 
डॉ. कलाǓनͬध वीराè वामी: 
Įी ए. राजा: 
Įी डी.एन.वी. सɅͬ थलकुमार एस.: 
Įी मÛ ने ĮीǓनवास रेɬडी: 
Įी हेमÛ त पाǑटल: 

È या ͪव£ान और Ĥौɮयोͬगकȧ मğंी यह बताने कȧ कृपा करɅगे ͩक: 
(क) È या सरकार इस बात से अवगत है ͩक सहजात और आनुवंͧ शक जनेेǑटक रोग भारत मɅ मह× वपूण[ 

è वाè Ø यगत सकंट बन रहे हɇ और यǑद हा,ं तो त× सबंधंी Þ यौरा È या है और इस सबंधं मɅ È या 
सुधारा× मक कार[वाई कȧ गई है; 

(ख) देश मɅ Ĥ× येक वष[ जÛ म लेने वाले आनवुंͧ शक रोगɉ से Ēè त बÍ चɉ कȧ राÏ य/संघ राÏ य¢ेğ-वार 
अनुमाǓनत सÉं या ͩकतनी है; 

(ग) È या सरकार ने नवजात बÍ चɉ मɅ जेनेǑटक रोग कȧ समè या से Ǔनपटने के ͧलए ‘’आनुवंͧ शक ͪवकृǓत 
के Ĥबंधन और उपचार कȧ ͪवͧशç ट Ĥͪवͬध’’ (यूएमएमआईडी-‘उà मीद’) पहल शुǾ कȧ है और यǑद हा,ं 
तो त× सबंधंी Þ यौरा È या है और इसके उɮदेæ य, ल¢ ्य और ͪवशेषताएं È या हɇ;  

(घ) इसके Ǔनधा[ǐरत लê यɉ, è वीकृत/जारȣ कȧ गई धनराͧश का तͧमलनाडु सǑहत राÏ य/संघ राÏ य¢ेğ-वार 
Þ यौरा È या है और उÈ त पहल के पहले चरण मɅ Ēामीण ¢ेğɉ सǑहत ͩकतने राç Ěȣय आनुवंͧ शक रोग 
ĤशासǓनक (एनआईडीएएन-‘Ǔनदान’) केÛ ġ/Ĥͧश¢ण कɅ ġ è थाͪपत ͩकए जाएंगे; 

(ङ) È या सरकार ने Ēामीण ¢ेğɉ मɅ उन िजलɉ कȧ सÉं या कȧ पहचान कȧ है जहां ये केÛ ġ शǾु ͩकए 
जाएंगे और यǑद हा,ं तो त× सबंंधी Þ यौरा È या है और इस पहल से ͩकतने लोगɉ को लाभ ͧमलेगा; 
और 

(च) आनुवंͧ शक ͪवकृǓतयɉ के कारण उ× पÛ न होने वाले रोगɉ के उपचार और रोकथाम मɅ भावी पीढ़ȣ कȧ 
सहायता के ͧलए सरकार ɮवारा आगे È या कदम उठाए गए हɇ? 

           

उƣर 
è वाè Ø य एव ंपǐरवार कã याण मğंी; ͪव£ान और Ĥौɮयोͬगकȧ मğंी; तथा पØृ वी ͪव£ान मंğी 

(डॉ. हष[ वध[न) 
 

(क) और (ख) जी हा,ं भारत मɅ जÛमजात और वशंानगुत आनवुंͧ शक रोग èवाèØय के ¢ेğ मɅ एक भारȣ 



बोझ है। ‘कàयǓुनटȣ जेनेǑट È स’ (2002;5(3):192-6) जन[ल मɅ Ĥकाͧशत आकंड़ɉ के आधार पर देश 
मɅ Ĥ×येक वष[ कंजनाईटल मलैफोरमशेन के साथ अनमुाǓनत 495,000, जी6 पीडी कȧ कमी के 
साथ 390,000, डाउन ͧसĜंोम के साथ 21,400, बीटा-थैलेसीͧमया के साथ 9,000, ͧसकल सले 
रोग के साथ 5,200, और एͧमनो एͧसड ͪवकारɉ के साथ 9760 ͧशश ुपदैा होत ेहɇ। इन तØयɉ को 
Úयान मɅ रखत ेहुए, èवाèØय और पǐरवार कãयाण मğंालय, भारत सरकार ɮवारा जून 2017 मɅ 
दलु[भ रोगɉ के उपचार के ͧलए राçĚȣय नीǓत कȧ घोषणा कȧ गई। हालाँͩक, सधुार तथा Ĥभावी 
काया[Ûवयन के ͧलए उपलÞध नई सचूना और अɮयतनɉ (अपडɪेस) के आलोक मɅ कɅ ġ सरकार ने 
इस नीǓत कȧ समी¢ा करने का Ǔनण[य ͧलया है और 18.12.2018 कȧ राजपğ अͬधसचूना के 
माÚयम से इस नीǓत को कɅ ġ सरकार ɮवारा सशंोͬधत नीǓत जारȣ होने तक या अगले आदेश तक 
जो भी पहले हो, è थͬगत रखा गया है।  

(ग)  जी हां, बायोटेÈ नोलॉजी ͪवभाग (डीबीटȣ), भारत सरकार ने हाल हȣ मɅ आनवुंͧ शक ͪवकारɉ के 
Ĥबधंन तथा उपचार कȧ ͪवͧशç ट पɮधǓत (यएूमएमआईडी-‘उà मीद’) पहल को i) सरकारȣ अèपताल 
जहां रोगी बड़ी सÉं या मɅ आत े हɇ, मɅ आनवुंͧ शक नदैाǓनक इकाई èथाͪपत करने, ii) मानव 
आनवुंͧ शकȧ के ¢ेğ मɅ कुशल ͬचͩक×सक तयैार करने, और iii) åयापक नदैाǓनक देखभाल 
(Ǔनदान, Ĥबधंन, बहु-ͪवषयक देखभाल, परामश[, Ĥसवपवू[ परȣ¢ण) Ĥदान करने के ͧलए कुछ 
मह× वाकां¢ी िजलɉ मɅ वशंानगुत आनवुांͧ शक बीमाǐरयɉ के Ǔनदान के ͧलए गभ[वती  मǑहलाओ ं
और नवजात ͧशशओुं कȧ Ĥमखु è तर पर जांच करने के उɮदेæय स ेआरंभ ͩकया है।  

(घ) और (ड.) उà मीद पहल के तहत, Ǔनàनͧलͨखत पǐरयोजनाओं को एक Ĥमखु पहल के Ǿप मɅ मजूंरȣ 
दȣ गई है: 
(i) पांच आनवुंͧ शक Ĥयोगशालाएं - Ǔनà नͧलͨखत सरकारȣ अè पतालɉ मɅ एनआईडीएएन 

(Ǔनदान) कɅ ġɉ (राç Ěȣय आनवुांͧ शक रोग å यवè था कɅ ġ नेटवक[ ) को Ǔनदान, Ĥबधंन, बहु-
ͪवषयक देखभाल, परामश[, Ĥसवपवू[ परȣ¢ण सǑहत समĒ ͬचͩक× सीय देखभाल Ĥदान करने 
के ͧलए मजूंरȣ दȣ गई है।  
Đ.स.ं राÏ य काया[Û वयन करने वाले सèं थान è वीकृत 

राͧश (करोड़ 
ǽपये मɅ) 

जारȣ कȧ गई 
राͧश (करोड़ 
ǽपए मɅ) 

1. पिæचम 
बगंाल 

एनआरएस मेͫ डकल कॉलेज, 
कोलकाता 

1.50  0.81 

2. राजè थान एà स, जोधपरु 1.47  1.15 
3. Ǒदã लȣ आमȸ हॉिèपटल ǐरसच[ एंड 

रेफरल, नई Ǒदãलȣ 
1.41  1.08 

4. Ǒदã लȣ लेडी हाͫडɍग मेͫडकल कॉलेज, 
नई Ǒदãलȣ 

4.58  2.19 
 

5. तलेगंाना एनआईएमएस, हैदराबाद 1.58  1.19 
 



(ii) सरकारȣ अèपतालɉ मɅ काय[रत ͬचͩक×सकɉ को जैव रासायǓनक आनवुंͧ शकȧ, 
साइटोजेनेǑटÈस, आणͪवक आनवुंͧ शकȧ, नदैाǓनक आनवुांͧशकȧ और समĒ ͬचͩक× सीय 
देखभाल मɅ Ĥͧश¢ण Ĥदान करने के ͧलए Ǔनàनͧलͨखत सèंथानɉ/अèपतालɉ मɅ सात 
Ĥͧश¢ण कɅ ġɉ को समथ[न Ǒदया गया है। 
Đ.स. राÏ य काया[Û वयन करन े वाले 

सèं थान 
è वीकृत राͧश 
(करोड़ ǽ. मɅ) 

जारȣ कȧ गई 
राͧश (करोड़ 
ǽपए मɅ) 

1. तͧमलनाडु मġास मेͫडकल ͧमशन, 
चेÛनई 

0.48 0.28 

2. उ× तर Ĥदेश एसजीपीजीआईएमएस, 
लखनऊ 

3.95  1.48 

3. तलेगंाना सीडीएफडी, हैदराबाद 3.95  1.48 
4. Ǒदã लȣ एà स, नई Ǒदã लȣ 4.41 1.68 
5. Ǒदã लȣ एमएएमसी, नई Ǒदã लȣ 4.41  1.55 
6. महाराç Ě एनआईआईएच, मàु बई 3.95  1.48 
7. तͧमलनाडु सीएमसी, वãे लोर 3.93  1.73 

 
(iii) काय[Đम के तहत, Ĥ× यके िजले मɅ वशंानगुत आनवुंͧ शक रोगɉ के Ǔनदान के  ͧलए 

Ǔनदान, Ĥबधंन, बहु-ͪवषयक देखभाल, परामश[, जÛमपवू[ परȣ¢ण सǑहत åयापक नदैाǓनक 
देखभाल Ĥदान करने के ͧलए ĤǓतवष[ 10,000 गभ[वती मǑहलाओं और 5000 नवजात 
ͧशशओुं कȧ जांच हेतु सात मह× वाकां¢ी िजलɉ नामत: मेवात, हǐरयाणा; यादगीर, 
कना[टक; हǐरɮवार, उƣराखडं; वाͧशम और नदंरुबार, महाराçĚ; रांची, झारखंड; Įावèती, 
उƣर Ĥदेश कȧ पहचान कȧ गई है।  

 
(च) उà मीद पहल के माÚयम से è थाͪपत Ǔनदान कɅ ġ तथा Ĥͧशͯ¢त ͬचͩक×सक देश भर मɅ 

आनवुांͧशक ͪवकारɉ के कारण होने वाले रोगɉ के उपचार और रोकथाम कȧ आवæयकता को परूा 
करɅगे। 

**** 
 


