
15 -ാം േകരള നിയമസഭ

13 -ാം സേ�ളനം

ന��ചി�മി� േചാദ�ം നം. 480 24-03-2025 - ൽ മ�പടി�്

േകരള �െെണ�ഡ ്എെഗൻ� ്െറയർ ഡിസീസസ ്െകയർ പ�തി

േചാദ�ം ഉ�രം

േഡാ. �ജിത ്വിജയൻപി�,
�ീ. ആ�ണി േജാൺ,

�ീ. പി. മ�ി��ി,
�ീ. േസവ�ർ ചി�ില�ി�ി

�ീമതി വീണാ േജാർ�്

(ആേരാഗ�- വനിത-ശി�വികസന വ�� ്മ�ി)

(എ) അ�ർ� േരാഗ�ൾ നിർ�യി��തി�ം

അവ�� ചികി�ാരംഗ�ം സം�ാനം

െെകവരി� േന��ൾ �േത�കം അവേലാകനം

െച�ി�േ�ാ; വ��മാ�ാേമാ;

(എ) അ�ർ� േരാഗ�ൾ കാരണം

��ി���ഭവി��വർ� ് േരാഗ�െള

�തിേരാധി�ാ�ം, േനരെ� കെ��ാ�ം,
ചികി�കൾ ലഭ�മായ സാഹചര��ളിൽ അവ

ലഭ�മാ�ാ�ം, മ��കൾ �ടാെത സാധ�മായ

െതറാ�ികൾ, സാേ�തിക സഹായ ഉപകരണ�ൾ

ലഭ�മാ�ൽ, �ഹേക�ീ�ത േസവന�ൾ

ഉറ�വ��ൽ, മാതാപിതാ�ൾ�� മാനസിക

സാ�ഹിക പി�ണ ഉറ� ് വ��ൽ �ട�ിയവ

ഉൾെ�ാ�ി�െകാ� ് സം�ാനസർ�ാർ

ഒ��ിയ ഒ� സമ�പരിചരണ പ�തിയാണ്

KARE. ൈ�നൽ മ�ലാർ അേ�ാഫി, gaucher,
pompe, Growth hormone deficiency �തലായ

അ�ർവ േരാഗ�ൾ� ് മ�� ് ചികി� നൽകി

വ���.് �ർണമായി ചികിൽസി�

േഭദമാ��തി�� മ��കൾ ലഭ�മ�ാ�തിനാൽ

തെ� disease modifying agents എ�

ഗണ�ി�� മ��കേളാെടാ�ം �ത�മായ

പരിചരണം, ഫിസിേയാെതറാ�ി മ� ജീവിതനിലവാരം

െമ�െ����തി�ത�� െതറാ�ികൾ, Assistive
devices എ�ിവ െകാ�� സഹായി�ക �ട�ിയ

മാർ��ളാണ ് േലാക�ാകമാനം പല

അ�ർവേരാഗ�ൾ�ം നൽകി വ��ത.് 

തി�വന��രം SAT ആ�പ�ിയിൽ സർ�ാർ

തല�ിൽ ആദ�മായി ഒ� മൾ�ി ഡിസി�ിനറി

�ിനി� ്വിവിധ ചികി� വിഭാഗ�െള ഏേകാപി�ി�

�പീകരി�ി��.് ഇതിൽ പീഡിയാ�ിക ് ന�േറാളജി,
ജന�ി�,് ഓർേ�ാപീഡി�,് പൾെമാണറി

െമഡിസിൻ, ഫിസി�ൽ െമഡിസിൻ &
റീഹാബിലിേ�ഷൻ എ�ീ വ��കളിൽ നി��

വിദഗ്ധെര ഉൾെ���ിയി��.് ഇവിെട
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ഇ�ര�ിൽ േരാഗ�� ��ിക�െട േരാഗനിർണയം,
വിവിധ�ളായ ചികി�കൾ എ�ിവ

നൽ��തി�� സൗകര�ം ഒ��ിയി��.്
��ിക�െട േരാഗ നിർണയ�ിനാ�ം

ഗർഭാവ�യിൽ തെ� േരാഗം

കെ���തി��� ജന�ിക ് െട�കൾ

െച��തി�� സൗകര���ം തി�വന��ര�

Child Development Centre-ൽ ലഭ�മാ�ിയി��.് 

ഹീേമാഫീലിയ, സി�ിൾെസൽ അനീമിയ,
തലസീമിയ ബാധിതരായ േരാഗികൾ�ായി �േത�ക

�ീനിംഗ് സൗകര��ം അവർ � ് ആവശ�മായ

ചികി�ാ സൗകര���ം 'ആശാധാര' പ�തി�െട

ഭാഗമായി െമഡി�ൽ േകാേള�കൾ ഉൾെ�െട�ളള

ആ�പ�ികളിൽ ലഭ�മാ�ിയി��.് േകരള�ിൽ

'ആശാധാര' പ�തിയിൽ ഇ�വെര 3415 േരാഗികൾ

രജി�ർ െച�ി��.് ഇവർ�ളള സമ� ചികി�

ലഭ�മാ��തിനായി എ�ാ ജി�കളി�ം ജി�ാ

േഡെകയർ െസ��കൾ (DDCC) ആരംഭി�ക�ം

അതിേല� ് ഒ� ��വൻ സമയ patient Care
Coordinator െന നിയമി�ക�ം ഒ� േഡാ�റിന്

േനാഡൽ ഓഫീസ�െട �മതല നൽ�ക�ം

െച�ി��.് േരാഗിക�െട രജിേ�ഷൻ, േരാഗീ

പരിചരണ�ിെ� ഭാഗമാ�ളള േബാധവൽ�രണം,
പരിേശാധനകൾ എ�ിവ �ത�മായ ഇടേവളകളിൽ

ലഭ�മാ�ക എ�ിവയാണ ് �ധാനമായി ജി�ാ

േഡെകയർ െസ��കൾ െച�വ��ത.്
ഇ��ടാെത ജി�യിൽ ലഭ�മായ മ� േസവന�ൾ

േരാഗികൾ� ് �േയാജനകരമായ രീതിയിൽ

ലഭ�മാ��തി�ളള �മീകരണ�ൾ നട�ാ�ം

DDCC �മി�വ��. 

രാജ�� ് തെ� ആദ�മായി അതി�തന

ചികി�യായ േമാേണാേ�ാണൽ ആ�ിേബാഡി

െ�ാഫില�ിസ ് ചികി� 18 വയ�ിന ് താെഴ��

��വൻ ഹീേമാഫീലിയ എ ബാധിതരായ

���ൾ�ം നൽകാൻ സം�ാന�ിന്

കഴി�. ഇത ് ആേഗാളതല�ിൽ തെ� ചർ�

െച�െ��ക�ം അഭിന�ി�െ��ക�ം െച�ി��.്
SMA - എ� അ�ർവ േരാഗ�ിനായി 102
��ികൾ� ് മ�� ചികി� നൽകാൻ KARE
പ�തിയി�െട സാധി�. അ�ാരാ� ന�േറാമ�ലർ

വിദഗ്ധ�െട െസമിനാറിൽ ആേഗാള വിദഗ് ധർ

ഉൾെ�െട േകരള മാ�കെയ

അഭിന�ി�ക��ായി.
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അ�ർ� ജനിതക േരാഗ��െട േരാഗ നിർ�യം,
ചികി�, കൗൺസിലിംഗ് എ�ിവ�ായി

തി�വന��രം സർ�ാർ െമഡി�ൽ േകാേളജിന്

(എസ.്എ.�ി ആ�പ�ി) ആേരാഗ� ��ംബേ�മ

മ�ാലയം Centre of Excellence for RARE
diseases എ� പദവി�ം നൽകിയി��.് Centre of
excellence for RARE diseases െ� ഭാഗമായി

NPRD Policy 2021 െ� മാനദ��ൾ �കാരം

ഇവിെട രജി�ർ െച�ി�� അ�ർ� േരാഗ

ബാധിതരിൽ 28 േപർ� ് ചികി� നൽകി വ��.
അ��ടാെത ഈ ആ�പ�ിയിൽ അ�ർ�

േരാഗ�മായി ബ�െ�� ൈ�നൽ മ�ലാർ

അേ�ാഫി േരാഗികൾ�ായി �േത�ക �ിനിക ് എ�ാ

മാസ�ം ആദ�െ� െചാ�ാ�കളിൽ നട�ി വ��.

(ബി) േകരള �െെണ�ഡ ്എെഗൻ� ്െറയർ ഡിസീസസ്

െകയർ പ�തി�െട �േരാഗതി വ��മാ�േമാ;
(ബി) ൈ�നൽ മ�ലാർ അേ�ാഫി ബാധിതരായ

��ിക�െട മാതാപിതാ�ൾ� ് ജന�ിക്

കൗൺസിലിംഗ്, േരാഗം കെ���തിനായി

െട�ിംഗ് സൗകര�ം, ലഭ�മായ മ�� ് ചികി�,
മ��കൾ �ടാെത സാധ�മായ മ� ് െതറാ�ികൾ,
�ഹേക�ീ�ത േസവന�ൾ, സഹായ

ഉപകരണ�ൾ ലഭ�മാ�ൽ, െമഡി�ൽ

േകാേള�കളിൽ ICU സൗകര�ം,
മാതാപിതാ�ൾ�� പരിശീലന�ൾ എ�ിവ

KARE പ�തി�െട ഭാഗമായി

നട�ിലാ�ിവ�കയാണ.് ഇതിെ� ഭാഗമായി

സം�ാന� ് - Chest physiotherapy,
Gastrostomy, Feeding �ട�ിയ വിഷയ�ളിൽ

മാതാപിതാ�ൾ�� പരിശീലനം നൽകി�ഴി�.
SMA ബാധിതരായ ��ികളിൽ നെ��ിെ� വളവ്

നിക��തി�� ചിലേവറിയ ഓ�േറഷ�കൾ,
സർ�ാർ െമഡി�ൽ േകാേള�കളിൽ

നട�ിവ��. 5 വയ�ിന ്താെഴ�� SMA type-
1 ബാധിതരായ ���ൾ� ് ആരംഭി� സൗജന�

മ�� ് ചികി� ഒ� വർഷം െകാ� ് 12
വയ�വെര�� type-1, type-2 ബാധിതരായ

��വൻ ���ൾ�ം നൽകാൻ സാധി�ി��.്
െമഡി�ൽ േകാേള�കളിെല തീ�പരിചരണ വിഭാഗം

ശ�ിെ���ി സർ�ാർ േമഖലയിൽ മിക�

തീ�പരിചരണം ഉറ�വ���തി�� നടപടിക�ം

ആരംഭി�ി��.് 

ഇേതാെടാ�ംതെ� സം�ാനതല�ിൽ

തലാസീമിയ ചികി��ായി ചികി�ാ

മാർ�നിർേ�ശ�ൾ (treatment guidelines)
ത�ാറാ�ിവ��. മ�മാ�ിവ�ൽ ശ��ിയ

ഉൾെ�െട നിലവിൽ മലബാർ ക�ാൻസർ െസ�ർ
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വഴി ആരംഭി�ി��.് Blood transfusion, iron
chelator ചികി� �ട�ിയവ സർ�ാർ തല�ിൽ

നിലവിൽ ലഭ�മാ�ിയി��.് 

േദശീയ സി�ിൾ െസൽ അനീമിയ മിഷെ�

ഭാഗമായി വയനാട ് ജി�യിെല ആദിവാസി വിഭാഗം

ഉൾെ�െട�� ��വൻ ആ�കളി�ം സി�ിൾ െസൽ

അനീമിയ �ീനിംഗ് െട�കൾ നട�ിവ��.
�ൻകാല�ളിൽ നട�ിയി�� 1,21,076
െട�കൾ� ് �റെമ നിലവിൽ നട�ിയി��

1,10,000 െട�കൾ ഉൾെ�െട ആെക 2,31,076
േപെര ഇതിനകം പരിേശാധി� ് കഴി�ി��.്
ഇവർ� ് േരാഗം �ർ�ി�ാതിരി��തിന്

Hydroxyurea, Folic acid എ�ീ മ��ക�െട

ചികി��ം നൽകിവ���.്
േക�പ�തിയി�ൾെ�ാ�ി�ിരി�� വയനാട ്ജി�

�ടാെത പാല�ാട ് ജി�യിെല അ��ാടി, മല�റം

ജി�യിെല നില�ർ േമഖലകളിൽ�ടി േരാഗസാധ�ത

കണ�ിെല�� ് �ീനിംഗ് െട�കൾ

വ�ാപി�ി�വാൻ തീ�മാനി�ി��.് ഈ

േമഖലയി��വർ�ം ഇതിേനാടകം Hydroxyurea,
Folic acid എ�ീ മ��ക�െട ചികി�

നൽകിവ���.് സി�ിൾ െസൽ അനീമിയ

ബാധിത�െട ചികി� ആവശ��ൾ� ് വയനാട്

മാന�വാടി െമഡി�ൽ േകാേളജ ് ആ�പ�ിയിൽ

�േത�ക വാർഡ ്സൗകര��ം സ�മാ�ിയി��.്

(സി) ഡിെമൻഷ� (േമധാ�യം) േരാഗ നിർ�യം �ൻ��ി

നട��തി�െട സ�ീർ�തകൾ ഒഴിവാ�ി േരാഗം

നിയ�ണ വിേധയമാ��തിന ്കഴി�െമ�

വിദ��െട നിരീ�ണം ��യിൽെ��ി�േ�ാ;
എ�ിൽ ആയതിെ� അടി�ാന�ിൽ എെ��ാം

നടപടികളാണ ്സ�ീകരി� വ��െത�്

അറിയി�ാേമാ;

(സി) ��യിൽെ��ി��.് ഡിെമൻഷ� ബാധി�ി��

േരാഗികൾ ചികി��ായി ന�േറാളജി വിഭാഗ�ിൽ

എ���.് എ�ാൽ ഡിെമൻഷ� േരാഗ�ിന്

�തിവിധിയായി�� Lecanemab എ� മ��ിന്

ഒ� വർഷേ�� ് ഒ� േരാഗി� ് ഏകേദശം 25
ല�േ�ാളം �പ േവ�ി വ��. �ംൈബയിൽ

മാ�ം ലഭ�മാ�� ��ത മ��ിെ� വില വളെര

��തലായതിനാൽ തി�വന��രം െമഡി�ൽ

േകാേളജ ് ആ�പ�ിയിൽ ആയത്

ലഭ�മാ��തി�� നടപടികളൾ സ�ീകരി�ി�ി�.
എ�ി��ാ�ം എ�ാ െവ�ിയാ�കളി�ം മേനാേരാഗ

ചികി�ാ വിഭാഗം ഓ.പി യിൽ �ായാധിക�ം

ഉ�വ�െട മാനസികാേരാഗ�

സംര�ണ�ിനാ�� ൈസേ�ാ ജിറിയാ�ിക്

�ിനിക ് നട�ിവ���ം മേ�ത ് േരാഗാവ��ം

േപാെല തെ� മറവിേരാഗ (േമധാ�യം) �ം

േനരെ� തെ� കെ��ി ചികി�ി��തി�െട

ഒ� പരിധി വെര അതിെ� സ�ീർ�തക�ം മ�്

അ�ബ� ����ം ഏെറ കാലേ��്

ല�കരി� ് നിർ�വാ�ം കഴി��തിനാൽ ഇത്
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സംബ�ി�� അവേബാധം ജന�ളിേല�്

എ�ി�വാനായി മാനസികാേരാഗ�

േബാധവൽ�രണ െമാഡ��കളിെല�ാം

േമധാ�യെ��റി�ം അവ േനരെ�

കെ��വാൻ സഹായി��

ല�ണ�െള�റി��� വിവരം

ഉൾെ���ിയി��.് ഇതിന ് �റേമ

�ാമപ�ായ�ടി�ാന�ിൽ നട�ിലാ��

സ�ർ� മാനസികാേരാഗ� പ�തിയിൽ ആശമാർ

ഭവനസ�ർശനം നട�ി െച�� �ീനിംഗിൽ

േമധാ�യം (മറവിേരാഗം) ഉൾെ���ിയി��.്
ആയതിനാൽ തെ� ആശമാർ� ് ഇ�ാര��ിൽ

പരിശീലന�ം ലഭി�ി��.് മറവി േരാഗെ��റി�ം,
ചികി�രീതികെള�റി�ം െപാ�സ�ഹ�ിൽ നില

നിൽ�� െത�ിധാരണക�ം, �ി��ം

നിലനിൽ��� കാരണം ചികി�ാ േസവന�ൾ

�േയാജനെ����തിൽ െപാ�സ�ഹം വി�ഖത

കാ��െവ�തിനാൽ േമധാ�യെ��റി�ം,
േരാഗല�ണ�െള�റി�ം, ചികി�

സംവിധാന�െള�റി��� അവേബാധം

ജന�ൾ�ിടയിൽ വർ�ി�ി�വാ�ം �ി�

മാ�വാ��� IEC �വർ�ന�ൾ

നട�വ���.് �ടാെത േമധാ�യ�ിെ�

ചികി� ന�േറാളജി�മാ�െട േമൽേനാ��ിലാണ്

നട��െവ�തിനാൽ, ആേരാഗ� വ��ിന ് കീഴിൽ

ന�േറാളജി�മാർ ഉ� തി�വന��രം,
പ�നംതി�, കാസർേഗാഡ,് എറണാ�ളം ജനറൽ

ആ�പ�ികളി�ം, പാല�ാട,് കാ��ാട്

ജി�ാ�പ�ികളി�ം ഇതി�േവ� ചികി� നൽകി

വ���.്

(ഡി) ഏകാ�ത ന�െ��ക�ം ഓർ�, ��ി,
െപ�മാ�ം എ�ിവെയ �മാ�ഗതമായി സാരമായി

ബാധി�ക�ം പി�ീട ്അൽഷിേമ� ്എ�

േരാഗാവ�യിേല� എ�ിെ��ക�ം െച��ത്

വലിയ സാ�ഹിക െവ�വിളി ഉയർ�� കാര�ം

ഗൗരവമായി കാ��േ�ാ; എ�ിൽ എെ��ാം

നടപടികളാണ ്സ�ീകരി� വ��െത�്

അറിയി�ാേമാ?

(ഡി) ഏകാ�ത ന�െ��ക�ം ഓർ�, ��ി, െപ�മാ�ം

എ�ിവെയ സാരമായി ബാധി�ക�ം പി�ീട്

അൽഷിേമ� ് എ� േരാഗാവ�യിേല�്

എ�ിെ��ക�ം െച�� േരാഗെ�

�തിേരാധി��തിന ് നിലവിൽ ഉപാധികെളാ�ം

തെ� ഇ�വെര േലാകെ�വിെട�ം

കെ��ിയി�ി�. തി�വന��രം സർ�ാർ

െമഡി�ൽ േകാേളജ ് ആ�പ�ിയിൽ മേനാേരാഗ

ചികി� വിഭാഗ�ിെല ൈസേ�ാ െജറിയാ�ിക്

�ിനി�ിൽ ഓർ��റ�ം വ��ിപരമായ െപ�മാ�

����മായി വ�� �ായാധിക�ം ഉ�

േരാഗികളിൽ അൽഷിേമ� ് േരാഗം േനരെ� തെ�

ക�പിടി��തിന ് േവ�ി�� ശാരീരിക�ം

മാനസിക�മായ വിശദമായ പരിേശാധനകൾ

നട�ി വ���.് ഒ�ം തെ� ആയതിനാ��

ചികി�ക�ം നൽകിവ��.
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േമധാ�യം (മറവിേരാഗം) എ� േരാഗാവ��െട

പല കാരണ�ളിൽ ഒ�ം, ഏ��ം ��തൽ

കാണെ����മാണ ് അൽഷിേമഴ് സ ് േരാഗം. മറവി,
സാധാരണ െച�� കാര��ൾ െച�വാൻ

��ി��,് സാധന�ൾ െവ� ് മറ�ക,
തീ�മാന�ൾ എ��ാൻ കഴിയാെത വ�ക,
ൈവകാരിക െപ�മാ� ���ൾ,
ആശയവിനിമയ�ിെല ��ി��കൾ ഒെ� ഇതിെ�

ല�ണ�ളായി വരാം. അ�െകാ� ് തെ� ഈ

േരാഗം േനരെ� കെ��വാ�ം ചികി�യിേല�്

എ�ി�വാ�ം ��ിേ����.് സർ�ാർ

ആേരാഗ�വ��ിെ� കീഴിൽ അൽഷിേമഴ് സ ് േരാഗം

കെ���തി�ം ചികി��മായി വിവിധ

സംവിധാന���.് െമഡി�ൽ േകാേളജ്

ന�േറാേളാജി/ ൈസക�ാ�ി ഡി�ാർ�െ്മ�കൾ ജി�ാ/
ജനറൽ ആ�പ�ികളിെല ന�േറാളജി, ൈസക�ാ�ി

ഡി�ാർ�െ്മ�കൾ, സാ�ഹികാേരാഗ� േക��ളിെല

മാനസികാേരാഗ� പരിപാടി �ിനി�കൾ

എ�ിവയിെല�ാം ഇതി�� സൗകര��ൾ

ലഭ�മാണ.് ഇതിനായി േനരെ� തെ� മറവി

േരാഗ�ിെ� അപകട സാധ�തകൾ തിരി�റി�ക,
�ത�സമയ�� േരാഗനിർ�യം എ�ിവ

�ാധാന��� ഘടക�ളാണ.് ആയതിനാൽ

േരാഗല�ണ�െള�റി�ം, ചികി�

സംവിധാന�െള�റി��� അവ േബാധം

ജന�ൾ�ിടയിൽ വർ�ി�ി�വാ�ം �ി�

മാ�വാ��� IEC �വർ�ന��ം

നട�വ���.്

െസ�ൻ ഓഫീസർ
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