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रा�ीय दुल�भ रोग नी�त, 2021 : सामा�जक �े� म� एक मह�पूण�
पहल
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(�ारं�भक परी�ा- रा�ीय मह�  क�  साम�यक घटनाएँ, सामा�जक �े� म� क�  गई पहल; मु�
परी�ा, सामा� अ�यन  ��प�- 2 व 3 : �ा�, मानव संसाधन� से संबं�धत सामा�जक
�े�, सरकारी नी�तया ँ)

संदभ�

हाल ही म�, क� �ीय  �ा� एवं प�रवार क�ाण  मं�ालय  ने ‘दुल�भ रोग� के �लये रा�ीय  नी�त,

2021’ को �ीकृ�त �दान  क�  है। यह नी�त उन  रो�गय� के �लये मह�पूण� है, जो दुल�भ रोग� का
उपचार करवा  पाने म� असमथ� ह�।

�ा  ह� दुल�भ रोग?

दुल�भ रोग� को ऐसे रोग के �प म� प�रभा�षत �कया  जाता  है, जो �कसी जनसं�ा  को
�वरले ही �भा�वत करता  है। इसके �लये तीन  आधार�; रोग से �भ�वत ‘लोग� क�  कुल
सं�ा ’, इसक�  ‘�ापकता ’ और ‘उपचार �वक�� क�  उपल�ता  या  अनुपल�ता ’ का
उपयोग �कया  जाता  है।
ड�ू.एच.ओ. दुल�भ रोग� को आवृ��  के आधार पर प�रभा�षत करता  है। इसके अनुसार,

ऐसा  रोग �जससे पी�ड़त रो�गय� क�  सं�ा  ��त दस हज़ार म� 6.5-10 से कम होती है, उनको
दुल�भ रोग कहते ह�।
एक अनुमान  के अनुसार, दु�नया  भर म� �ात दुल�भ रोग� क�  सं�ा  लगभग 7,000 है और
इससे पी�ड़त रो�गय� क�  सं�ा  लगभग 300 �म�लयन  है, जब�क भारत म� इनक�  सं�ा
लगभग 70 �म�लयन  है।
‘भारतीय  दुल�भ रोग संगठन ’ के अनुसार, इनम� वंशानुगत क� सर, �-��तर�ी �वकार,

ज�जात �वकृ�तया ँ, �ह�च��ुंग रोग (Hirschsprung’s Disease- इसम� बड़ी आँत �भा�वत
होती है, �जससे मल �ाग म� सम�ा  आती है), गौचर/गौशर रोग (Gaucher Disease- एक
आनुवं�शक बीमारी है, �जसम� �ीहा  व  लीवर बढ़ जाता  है और ह��या ँ कमज़ोर हो जाती है),

�स��क फाइ�ो�सस, म�ुलर �ड��ॉफ�  (पेशीय  अप�वकास) और लाइसोसोमल भंडारण
�वकार जैसे रोग शा�मल ह�।
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इस नी�त के तहत उन  सूचीब� दुल�भ रोग� के उपचार के �लये ‘रा�ीय  आरो� �न�ध’ क�
छ�क योजना  के अंतग�त 20 लाख �पए तक के �व�ीय  समथ�न  का  �ावधान  है, �जनके
�लये केवल एक बार के उपचार क�  आव�कता  होती है। इनको दुल�भ रोग नी�त म�
समूह-1 के अंतग�त सूचीब� �कया  गया  है।
उ�ेखनीय  है �क इसके तहत �व�ीय  सहायता  केवल बी.पी.एल. प�रवार� के लाभा�थ�य�
तक ही सी�मत नह� है, ब��  इसके लाभके दायरे म� 40% जनसं�ा  को लाया  जाएगा ,
जो �धानमं�ी जन  आरो� योजना  के तहत पा� ह�।
इस नी�त म� ‘�ा� एवं क�ाण  क� ��’ और ‘�ज़ला  �ारं�भक ह��ेप क� ��’ जैसी
�ाथ�मक एवं ��तीयक �ा� देखभाल अवसंरचना  तथा  अ�धक जो�खम वाले मरीज� के
�लये परामश� के मा�म से ��रत जाँच  एवं रोकथाम पर भी �ान  क� ��त �कया  गया  है।
इस नी�त म� दुल�भ रोग� को तीन  समूह� म� वग�कृत �कया  है- एक बार उपचार वाले
�वकार; लंबी अव�ध या  आजीवन  उपचार क�  आव�कता  वाले �वकार और ऐसे रोग
�जनके �लये �न��त उपचार उपल� है परंतु लाभ के �लये इ�तम रोगी का  चयन  करना
चुनौतीपूण� है।
उ�ेखनीय  है �क कुछ समय  पूव � क� �ीय  �ा� एवं प�रवार क�ाण  मं�ालय  ने गैर-

अ�ोहो�लक फैटी लीवर रोग� (NAFLD) को ‘क� सर, मधुमेह, �दय  रोग और ��ोक से
बचाव  एवं �नयं�ण  के रा�ीय  काय��म’ (NPCDCS) से जोड़ने के �दशा-�नद�श जारी �कये
ह�। भारत एन .ए.एफ.एल.डी. के �लये कार�वाई करने वाला  �व� का  पहला  देश है।

नी�त-�ापना  का  कारण

दुल�भ रोग� का  �े� एवं ��प अ�ंत ज�टल और �व�वध है। साथ ही, इसके
रोकथाम, उपचार व  �बंधन  म� कई चुनौ�तया ँ �व�मान  ह�। इन  चुनौ�तय� म� �ाथ�मक
देखभाल �च�क�क� म� जाग�कता  क�  कमी के अ�त�र� अपया �� जाँच  और उपचार
सु�वधाओ ंम� कमी जैसे कारक शा�मल ह�।
भारतीय  संदभ� म� इन  रोग� से संबं�धत शरीर ��या-�व�ान  और �ाकृ�तक इ�तहास के बारे
म� कम जानकारी उपल� होने के कारण  अ�धकतर दुल�भ रोग� के �लये अनुसंधान  एवं
�वकास म� मूलभूत सम�ाएँ �व�मान  ह�। साथ ही, मरीज� क�  कम सं�ा  और इस कारण
अपया �� �च�क�क�य  अनुभव  के चलते दुल�भ रोग� पर अनुसंधान  काय� भी क�ठन  है।
इनसे जुड़े रोग� और मृ�ु दर म� कमी लाने के �लये दवाओ ंक�  उपल�ता  व  प�ँच  तथा
उपचार क�  लागत भी अहम मु�ा  है। साथ ही, यह नी�त �ायालय  स�हत �व�भ�
�हतधारक� के ह��ेप का  एक प�रणाम है।

उ�े�

इस नी�त का  उ�े� संयोजक के �प म� �ा� एवं प�रवार क�ाण  मं�ालय  के
‘�ा� अनुसंधान  �वभाग’ �ारा  ग�ठत ‘रा�ीय  संघ’ (National Consortium) क�
सहायता  से �देशी अनुसंधान  पर अ�धक जोर देन े के साथ-साथ इन  रोग� क�  उपचार
लागत को कम करना  है।इसके �लये ‘अनुसंधान  और �वकास’ के साथ-साथ ‘दवाओ ंके
�ानीय  उ�ादन ’ पर अ�धक बल �दया  जाएगा।
इस नी�त म� दुल�भ रोग� क�  एक ‘अ�ताल आधा�रत रा�ीय  र�ज��ी’ तैयार करने क�  भी
प�रक�ना  क�  गई है, ता�क इन  रोग� को प�रभा�षत करने तथा  देश म� इनसे संबं�धत
अनुसंधान  एवं �वकास के �लये पया �� डाटा  उपल� हो सके।
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साथ ही, इस नी�त का  उ�े� उ�ृ�ता  क� �  के �प म� व�ण� त8 �ा� सु�वधाओ ंके
मा�म से दुल�भ रोग� से बचाव  एवं उपचार के �लये तृतीयक �ा� देखभाल सु�वधाओ ं
को मज़बूत करना  भी है। �नदान  सु�वधाओ ं(Diagnostics Facilities) के सुधार के �लये इन
उ�ृ�ता  क� �� को 5 करोड़ �पए तक क�  �व�ीय  सहायता  भी उपल� कराई जाएगी।
इसके अलावा , नी�त म� एक ‘�ाउड फं�ड� ग तं�’ क�  भी प�रक�नी क�  गई है। इसके
मा�म से जुटाई गई धनरा�श को उ�ृ�ता  क� �� �ारा  दुल�भ रोग� के उपचार के �लये
उपयोग �कया  जाएगा , त��ात शेष �व�ीय  संसाधन� का  उपयोग अनुसंधान  के �लये भी
�कया  जा  सकता  है।

लाभ

इससे दुल�भ रोग� के उपचार के �वसायीकरण  म� तेज़ी आएगी, जो संबं�धत रोग� के �लये
नई दवाओ ंऔर ���याओ ंके �वकास म� सहायक होगा। साथ ही, इस �े� के �व�ीयन  म�
भी तेज़ी आएगी।
यह नी�त रोकथाम और �नयं�ण  के �लये लोग� को �ववाह-पूव � आनुवं�शक परामश� लेने,
उ� जो�खम वाले जोड़� क�  पहचान  करने और दुल�भ रोग� के �ारं�भक पहचान  के बारे म�
लोग� म� जाग�कता  लाने के �लये �ो�ा�हत करेगी।
यह नी�त ‘समावेशन  के �स�ा ंत’ के अनु�प है और नाग�रक� क�  देखभाल के �लये
क�ाणकारी रा�  क�  प�रक�ना  क�  पु�� करती है।

आगे क�  राह

‘�ग कं�ोलर जनरल ऑफ  इं�डया ’ �ारा  पूव �-अनुमो�दत उपचार� के �लये त�ाल और
आजीवन  उपचार क�  ज�रत� के �लये कोई धन  आवं�टत नह� �कया  गया  है। इस पर �ान
देन े क�  �वशेष आव�कता  है।
इसम� दीघ�का�लक �व�ीय  सहायता  को लेकर कोई �� रणनी�त नह� अपनाई गई है।
साथ ही, यह नी�त दान  और �ाउड फं�ड� ग पर आधा�रत है, जो अ�धक �व�सनीय  नह� है।
दुल�भ रोग� के उपचार म� अ�धकतम लोग� तक सहायता  प�ँचाने के �लये क� �  सरकार को
अ� रा�� के साथ लागत-साझाकरण  समझौते का  �व�ार करने क�  आव�कता  है।


