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ी गजानन क तकरः
ी सुधीर गु ताः
ी एम॰ से वराजः

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

(क) या सरकार देश म दलुभ बीमा रय  के उपचार के लएएक मसौदा रा य नी त पर
काम कर रह  है और उ त नी त पर सभी हतधरक  के वचार  को आमं त कया है और
य द हां, तो त संबंधी यौरा या है और इसके उ े य, ल य और मु य वशषेताएं या ह
और इसको अं तम प देने, अ धसचूना और काया वयन के लए या समय-सीमा तय क
गई है;

(ख) या लाइसोमल वकृ त हेतु पॉ लसी केवल 2 वष क  आयु तक के ब च  को व तीय
सहायता दान करती है जो गर ब और न न आय वग के प रवार  के लए अपया त है और
य द हां, तो त संबंधी यौरा या है और न न आय वग के प रवार  के लए सुर ा
सु नि चत करने, बना मंजूर  उपचार और दवाओं के आयात क  आव यकता वाले दलुभ रोग
के रो गय  के उपचार हेतु पॉ लसी कस तर के से सुर ा सु नि चत करेगी;



(ग) या दलुभ बीमा रय  के इलाज हेतु धन क कमी है और गर ब लोग  के इलाज के लए
एक अलग कोष का ावधन है य द हां, तो त सबंंधी यौरा या है इसम के  और रा य
क ह सेदार कतनी है और पछले तीन वष  और चालू वष के दौरान दलुभ बीमा रय  के
उपचार के लए कतनी न ध उपल ध कराई गई है;

(घ) या सरकार दलुभ बीमा रय  से संबंि त णता/मृ यु दर का कोई यापक आंकड़ा तैयार
नह ं करती है और य द हां, तो इसके या कारण ह; और

(ङ) या सरकार क व भ न योजनाओं के तहत दलुभ बीमा रय के इलाज के लए 15
लाख क  सहायता दान करने के लए आईसीएमआर म डटेा बेस बनाने का ताव कया
गया है और य द हा,ं तो त संबंधी यौरा या है?

उ  तर

 वा  य और प रवार क  याण रा  य मं ी ( ी अि  वनी कुमार चौबे)

(क)से (ङ): वरले रोग हेतु रा य नी त के मसौदे को अं तम प दे दया गया है और इसे
रा य /संघ रा य े स हत सभी हतधारक और आम जनता क ट प णयां/ वचार
15.2.2020 तक ा त करने के वचार से वा य और प रवार क याण मं ालय क
वेबसाइट पर रखा गया है। मसौदा नी त म एक कृत नवारा मक रणनी त के आधार पर
वरले रोग क या तता को कम करने का ावधान है। इस रणनी त म जाग कता सजृन
और जांच संबंधी काय म और संसाधन क बा यताओं और वा य प रचया क त प
ाथ मकताओं के भीतर वरले रोग से पी ड़त एक-बारगी उपचार के तसंवेद रो गय क

स ती वा य प रचया तक पहंुच बनाना शा मल है।

मसौदा नी त म यह देखा गया है क वैि वक प से वरले माने गए रोग से पी ड़त
यि तय क सं या भारत म कम है और तदनसुार, इसम नी त के योजनाथ कहा गया है
क वरले रोग से ता पय वकार के तीन समूह (अनुल नक) से होगा िज ह वशषे वारा
अपने नैदा नक अनुभव के आधार पर चि नत और वग कृत कया गया है। वरले रोग पर
उपल ध सी मत डाटा को देखते हुए और वा य क त प ाथ मकताओं के आलोक म
मसौदा नी त का मुख उ े य वशषे वारा चि नत कए गए सभी तीन समूह के वरले
रोग क रोकथाम को व रयता देना है।



मसौदा नी त म आगे न न ल खत ावधान कए गए ह:

i. ऐसे वरले रोग िजनम एक बारगी उपचार क आव यकता (अनलु नक के समहू-I के
तहत सचूीब रोग) है उनके उपचार के लए के सरकार रा य आरो य न ध क
अ ेला क म के तहत 15 लाख पए तक क व तीय सहायता दान करती है। ऐसी
व तीय सहायता के लए लाभा थय को गर बी रेखा से नीचे (बीपीएल) प रवार तक
सी मत नह ं कया जाएगा बि क उ ह जनसं या के उन 40 तशत लोग म शा मल
कया जाएगा जो धानमं ी जन आरो य योजना के मानदंड के अनसुार सरकार ततृीय
अ पताल म ह उपचार के लए पा ह।

ii. रा य सरकार ऐसे वरले रोग से पी ड़त रो गय को सहायता देने पर वचार कर सकती
है िज ह वशषे खुराक या हाम नल अनपुरूक या अपे ाकृत कम लागत के अ य उपाय
के वारा ठ क कया जा सकता है (अनलु नक के समहू-II के तहत सचूीब रोग)।

iii. ससंाधन क बा यताओं और समदुाय/जनसं या के लए अ धकतम वा य लाभ को
ा त करने के लए उपल ध ससंाधन को व रयता देने क अका य आव यकता को
यान म रखते हुए नी त म यह भी ावधान कया गया है क सरकार वरले रोग से
त रो गय क उपचार लागत म योगदान करने वाले विै छक यि तय और काप रेट

दानकताओं के लए डजीटल लेटफाम था पत करके न ध पोषण का वकैि पक तं
सिृजत करने का यास करे।

iv. आईसीएमआर म वरले रोग हेतु रा य रिज सिृजत करना िजसका उ े य है व वध
वरले रोग का डाटाबेस तयैार करना, इसके लए आईसीएमआर वारा कारवाई पहले ह
ारंभ कर द गई है।

इस बीच, रा य आरो य न ध क अ ेला क म के अतंगत वरले रोग का एक
घटक 1.1.2019 से शा मल कया गया है िजसके अतंगत सरकार अ पताल म एक बारगी
उपचार के त सवेंद चि नत वरले रोग के उपचार के लए यनूतम गर बी रेखा से नीचे
जीवनयापन कर रहे प रवार के रो गय को 15 लाख पए तक क एक बारगी व तीय
सहायता दान क जाती है। वष 2019-20 के दौरान रा य आरो य न ध क अ ेला
क म के वरले रोग घटक के लए 100 करोड़ पए क रा श आवं टत क गई है।



अनलु नक

रा य आरो य न ध क अ ेला क म के तहत उपचार के लए शा मल कए गए चि नत वरले
रोग क सचूी

समहू 1: एक बारगी औषधीय उपचार के त सवेंद वकारः

(क) ह मेटोपॉइ टक टेम सेल ांस लांटेशन (एचएससीट ) से उपचार के तसवेंद वकार –
(क) ऐसे लाइज़ोसोमल टोरेज डसॉडर (एलएसडी) िजनके लए एंजाइम र लेसमट थरैपी

(ईआरट ) फलहाल उपल ध नह ं है और आयु के थम 02 वष के भीतर टाईप-
यकूोपोल सकैरॉयडो सस (एमवीएस) का गभंीर प

(ख) स त यरूोलॉजीकल ल ण क शु आत से पहले ए ीनो यकूोडाय ाफ ( ारं भक चरण म)
(ग) इ यनू डे फ शएंसी वकार जैसे सी वयर क बाइंड इ यनुोडे फ शएंसी (एससीआईडी), ो नक

े यलूोमेटस रोग, व कॉट ए ीच सं ोम आ द
(घ) ओ ट योपे ो सस
(ङ) फनकोनी एनी मया
(च) अ य, य द कोई हो, को तकनीक स म त वारा मामला दर मामला आधार पर नधा रत

कया जाएगा।

क) अगं यारोपण के त संवेद वकार

i) लवर यारोपण – मेटाबो लक लवर रोग:

क. टामरो सने मया,

ख. खराब मेटाबो लक नयं ण, म ट पल लवर एडनेोमा, या हेपेटोसे यूलर का सनोमा के
लए उ च जो खम या पया त सरो सस का ल ण या लवर क श थलता 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. काब नक एस डे मया

ii) वृ क यारोपण-

क. फे ी क  बीमार



ख. ऑटोसोमल रसे सव पॉल सि टक कडनी डजीज (एआरपीकेडी),

सी। ऑटोसोमल मुख पॉल सि टक गुदा रोग (एडीपीकेडी) आ द

iii) िजगर और गुद के संयु त यारोपण क आव यकता वाले रो गय  को भी लया जा
सकता है य द धन क वह उ  चतम सीमा बनाए रखी जाती है। (शायद ह मथाइल लो न
ए स यू रया को संयु त िजगर और गुदा यारोपण क  आव यकता हो सकती है) आ द

समूह 2: द घकाल न / आजीवन उपचार क  आव यकता वाले रोग म िजन उपचार क
अपे ाकृत कम लागत लगती है और लाभ को सा ह य म द  तावेज कया गया है और इनम
वा षक या अ धक लगातार नगरानी क  आव यकता है:

क) वशषे च क सीय योजन  (एफएसएमपी) के लए वशषे आहार फ़ामुल  या खा य के
साथ बं धत वकार

i) फ नाइलक टोनयू रया (पीकेयू)

ii) गैर-पीकेयू हाइपरफे नला नन मया क  ि थ त

iii) मेपल सरप मू  रोग (एमएसयूडी)

iv) टायरो सने मया टाइप 1 और 2

v) होमोसि ट नयू रया

vi) यू रया च  एंजाइम दोष

vii) लूटे रक ए स यू रया टाइप 1 और 2

viii) मथाइल मै लक ए स ड मया

ix) ॉ पयो नक ए स ड मया

x) आइसोवैल रक ए स ड मया

xi) यूसीन संवेदनशील हाइपो लाइसी मया

xii) गैले  टोसे मया



xiii) लूकोज गैले टोज मालए  जो  शन

xiv) गंभीर खा य ोट न एलज

ख) वकार जो च क सा के अ य प  (हाम न / व श ट दवाओं) के लए उ तरदायी ह

i) टायरो सने मया टाइप 1 के लए एनट बीसी

ii) ओ टोजेने सस इ परफे टा - बसफ़ॉ फ़ोने स थेरेपी

iii) स जीएच क  कमी के लए ोथ हॉम न थेरेपी, ेडर वल सं ोम और टनर सं ोम,
अ य (तकनीक  स म त वारा मामले के आधार पर तय कया जाना)

iv) सि टक फाइ ो सस- अ नाशय एंजाइम पूरक

v) ाथ मक इ यून डे फ शएंसी डसऑडर –इंटरावीनस इ युनो लोबु लन थेरेपी (आईवीआईजी)
र लेसमट उदा। ए स- लं ड अगैमा लोबु लन मया आ द।

vi) सो डयम बजोएट, आिज नन, सटूलाइन, फ नाइलएसीटेट (यू रया च वकार), काब लू,
मेगा वटा मन थेरेपी (काब नक ए स ड मया, माइटोक यल वकार)

vii) अ य - ए यूट आंतरा यक पोरफाइ रया के लए हे मन (पैनह मे टन), उ च खरुाक
हाइ ॉ सोकोबाला मन इंजे शन (30 म. ा./ म.ल . सू - भारत म उपल ध नह ं है और
इस लए य द आयात कया गया तो महंगा है)

viii) अ य (य द कोई हो) तकनीक  स म त वारा मामला दर मामला आधार पर तय कया
जाना है।

समूह 3: ऐसे रोग िजनके लए नि चत उपचार उपल ध है, ले कन लाभ के लए इ टतम
रोगी का चयन चनुौतीपूण है, बहुत अ धक लागत वाला है और इसम आजीवन च क सा क
आव  यकता है।

3 क) द  तावेज के आधार पर न न वकार  के लए अ छे द घका लक प रणाम  के लए
पया त सबूत मौजूद ह

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



2. हलर सं ोम [  यूकोपॉल सैकर सोस स (एमपीएस) टाइप I] (संकेि त प)

3. हंटर सं ोम (MPS II) ( ीण प)

4. पो पे रोग का शी नदान ( शशु अव था और देर से शु  होना)

5. मह वपूण अतं अगं त से पहले नदान कया गया। फै ी रोग

6. पाइनल म कुलर ए ोफ

7. एमपीएस आईवीए

8. एमपीएस VI

3 ख) न न ल खत वकार  के लए िजनके लए उपचार क  लागत बहुत अ धक है और या
तो लंबे समय तक सा ह य का इंतजार कया जा रहा है या कम सं या म रो गय  पर कया
गया है

1. वो मन रोग

2. हाउपोफो  फेटे सया

3. यूरोनल सेरॉयड लपो यू सनो सस

4. सि टक फाइ ो सस

5. डचने म कुलर ड ॉफ

*********


