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(ആേരാഗ�- വനിത-ശി�വികസന വ�� ്മ�ി)

(എ)

സം�ാന� ്കഴി� �� വർഷ�ാല�ിൽ

അ�ർ� ജനിതക ൈവകല�േരാഗ�ളായ
ൈ�നൽ മ�ലാർ  അേ�ാഫി, തലാസീമിയ,
സി�ിൾെസൽ അനീമിയ എ�ിവ റിേ�ാർ�്
െച�െ��ി�േ�ാെയ� ്വിശദമാ�േമാ;

(എ) സം�ാന� ് കഴി� �� വർഷ�ാല�ിൽ

അ�ർ� ജനിതക ൈവകല� േരാഗ�ളായ

ൈ�നൽ മ�ലാർ അേ�ാഫി(SMA),
തലാസീമിയ, സി�ിൾെസൽ അനീമിയ എ�ിവ
റിേ�ാർ� ് െച�െ��ി�� ്. ജനിതക േരാഗ�ൾ
�ീനിംഗ് െച�ാണ ് ക�പിടി��ത ്. �ൻപ ്
ഡയേ�ാസ ് െച� ൈ�നൽ മ�ലാർ

അേ�ാഫിെയ വീ�ം ജന�ിക ് �ീനിംഗിന്

വിേധയമാ�ി അവർ� ് ജീൻ െതറാ�ി നൽകാ��
�മ�ൾ ആരംഭി�ി�� ്. �ടാെത തലാസീമിയ,
സി�ിൾെസൽ അനീമിയ എ�ീ േരാഗ�ൾ

��തലാ�ം റിേ�ാർ� ് െച�െ��ത ് ശി�േരാഗ
വിഭാഗ�ിലാണ ്.

സം�ാന� ്അ�ർ�ജനിതക േരാഗമായ SMA
അ�ഖ�മായി ബ�െ�� ് സർ�ാർ നൽകിയ
പരസ��ിെ� ഫലമായി, 241 എസ.്എം.എ
േരാഗികളിൽ നി� ് ലഭ�മായ അേപ�കൾ

പരിേശാധി�തിൽ പ�� ് വയ�ിൽ താെഴ��
എസ.്എം.എ ൈട� ് 1, 2 ഉൾെ�� 86 ��ികൾ�്
റിസഡ്ി�ാം മ�� ് ന�ിയി�� ്. �ടാെത

ഹീേമാഫീലിയ, സി�ിൾ െസൽ അനീമിയ,
തലാസീമിയ �ട�ിയ േരാഗബാധിതർ�ായി

നട�ിലാ�ി വ�� സമ��ം വിേക�ീ�ത�മായ
പ�തിയാണ ്ആശാധാര. േകരള�ിൽ ആശാധാര
പ�തിയിൽ ഇ�വെര 3415 േരാഗികൾ രജി�ർ
െച�ി��തിൽ തലാസീമിയ േക�കൾ 276ഉം,
സി�ിൾെസൽ അനീമിയ േക�കൾ 1022-മാണ.്

(ബി) ��ത േരാഗ�ൾ�ളള ചികി�ാ സൗകര�ം
നിലവി�േ�ാെയ� ്വ��മാ�േമാ;

(ബി) ൈ�നൽ മ�ലാർ അേ�ാഫി േരാഗ�ിന ്
േകാഴിേ�ാട,് തി�വന��രം െമഡി�ൽ

േകാേള�കളിൽ ജന�ി� ് �ിനി�കൾ വഴി ചികി�
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ലഭ�മാണ ്. എസ ് എം എ േരാഗബാധിതർ� േവ�ി
എസ ് എം എ �ിനി� ് എസ ് എ �ി ആ�പ�ിയിൽ
�വർ�ി��� ്. ഇ�വഴി േരാഗബാധിതരായവെര
വിവിധ െ�ഷ�ലി� ് േഡാ�ർമാർ

പരിേശാധി�ക�ം ചികി� നിർ�യി�ക�ം

െച��. �ടാെത തലാസീമിയ, സി�ിൾെസൽ
അനീമിയ എ�ീ ര�ജന� ജനിതകേരാഗ�ൾ� ്
എസ ് എ �ി ആ�പ�ിയിൽ ചികി� നൽകി
വ��� ്. ഇവർ�േവ� �ഡ ് �ാൻ��ഷ�ം മ� ്
അ�ബ� ചികി�ക�ം നട�വ��. 

ഇവെയ�ാം ജനിതക അ�ഖ�ളായതിനാൽ

ഇവ�െട ജനിതക നിർ�യ�ം ജനിതക

കൗൺസിലിം�ം ജനിതക �ിനി� ് വഴി

നട�ിവ��. 

തലാസീമിയ േരാഗ�ിന ് �ഡ ് �ാൻ��ഷൻ, Iron
Chelation എ�ിവയാണ ് സാധാരണ

നൽകാ��ത ്. അരിവാൾ േരാഗ�ിന ്
ൈഹേ�ാ�ി �റിയ, �ഡ ് �ാൻ��ഷൻ,
എ�േ്ച�്  �ാൻ��ഷൻ എ�ിവയാണ ് െച�ാറ ്.
ഇതി�െട �ഖെ�ടാ� േരാഗികൾ� ് മ�

മാ�ിെവ�ൽ �ടി നടേ��താണ ്. 

സർ�ാർ െമഡി�ൽ േകാേള�കളിൽ

സി�ിൾെസൽ അനീമിയ േരാഗ�ിന ് ആവശ�മായ
�ഡ ് �ാൻ��ഷ�ം മ� ് മ��ക�ം വിവിധ
ചികി�ാപ�തികളിൽ ഉൾെ���ി ��ികൾ� ്
നൽ��� ്. തലാസീമിയ േരാഗികൾ� ്
ആവശ�മായ �ഡ ് �ാൻ��ഷൻ, ശരീര�ിെല

അയണിെ� അളവ ് �റ�ാ�� മ��കൾ

എ�ിവ വിവിധ ആേരാഗ�, �ീ�കളിൽ ഉൾെ���ി

െമഡി�ൽ േകാേള�കളിൽ നൽ��� ്. അ�ർ�
േരാഗ�ൾ കാരണം ��ി���ഭവി��വർ�്

േരാഗ�ൾ �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�ക,
�ഹേക�ീ�ത േസവന�ൾ ഉറ�വ��ക,
മാതാപിതാ�ൾ�� മാനസിക സാ�ഹിക പി�ണ
ഉറ� ് വ��ക �ട�ിയവ ഉൾെ�ാ�ി�െകാ�്
സം�ാന സർ�ാർ KARE എ�

സമ�പരിചരണ പ�തി ഒ��ിയി��.് ൈ�നൽ
മ�ലാർ അേ�ാഫി, gaucher, pompe �തലായ
അ�ർ�േരാഗ�ൾ� ് മ�� ് ചികി� നൽകി
വ���.് �ർണമായി ചികിൽസി�
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േഭദമാ��തി�� മ��കൾ ലഭ�മ�ാ�തിനാൽ

തെ� disease modifying agents എ�

ഗണ�ി�� മ��കേളാെടാ�ം �ത�മായ

പരിചരണം, ഫിസിേയാെതറാ�ി മ�

ജീവിതനിലവാരം െമ�െ�����ിന ് ഉത��
െതറാ�ികൾ, Assistive devices എ�ിവ�ം നൽകി
സഹായി�� മാർ��ളാണ ് േലാക�ാകമാനം

അവലംബി��ത.്

തി�വന��രം SAT ആ�പ�ിയിൽ സർ�ാർ
തല�ിൽ ആദ�മായി ഒ� SMA �ിനി� ് വിവിധ
ചികി� വിഭാഗ�െള ഏേകാപി�ി�

�പീകരി�ി��.് ഇതിൽ പീഡിയാ�ിക ് ന�േറാളജി,
ജന�ി�,് ഓർേ�ാപീഡി�്, പൾമണറി െമഡിസിൻ,
ഫിസി�ൽ െമഡിസിൻ & റീഹാബിലിേ�ഷൻ എ�ീ
വ��കളിൽ നി�� വിദ�െര

ഉൾെ���ിയി��.് ഇവിെട ഇ�ര�ിൽ ഉ�
��ിക�െട േരാഗനിർണയം, വിവിധ�ളായ ചികി�
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��രം
Child Development Centre (CDC) യിൽ

ലഭ�മാ�ിയി��.് ഹീേമാഫീലിയ, സി�ിൾെസൽ
അനീമിയ, തലസീമിയ എ�ിവ ബാധിതരായ

േരാഗികൾ�ായി �േത�ക സ ്�ീ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� ് ��വൻ സമയം ഒ� patient Care
Coordinator-െന നിയമി�ക�ം ഒ� േഡാ�റിന്
േനാഡൽ ഓഫീസ�െട �മതല നൽ�ക�ം

െച�ി��.് േരാഗിക�െട രജിസ ്േ�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.് ഇത്
�ടാെത ജി�യിൽ ലഭ�മായ മ� േസവന�ൾ
േരാഗികൾ� ് �േയാജനകരമായ രീതിയിൽ
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ലഭ�മാ��തി�ളള �മീകരണ��ം DDCC
െച��.

(സി) ��ത േരാഗ��െട ചികി��ാവശ�മായ

എെ��ാം �മീകരണ�ളാണ്
ഏർെ���ാ�േ�ശി��െത� ്വിശദമാ�േമാ?

(സി) എസ.്എം.എ േരാഗബാധിതെര എസ ് എം എ
�ിനി� ് വഴി�ം തലാസീമിയ, സി�ിൾെസൽ

അനീമിയ േരാഗബാധിതെര പീഡിയാ�ിക ് വിഭാഗം/
േകാം�ിെഹൻസീവ ് ഹീേമാഫീലിയ െസ�ർ വഴി�ം
ചികി� ഉറ�വ���താണ് . ഇവർ�� ജനിതക
െട�ം ജനിതക കൗൺസലിം�ം (Prenatal
Diagnosis) ജനിതക ലാബ ്, സി.ഡി.സി/ജനിതക
�ിനി�/് Centre of Excellence വഴി

ലഭ�മാ��താണ ്. ൈ�നൽ മ�ലാർ അേ�ാഫി
ബാധിതരായ ��ിക�െട മാതാപിതാ�ൾ�്

ജന�ിക ് 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
പരിഹരി��തി�� ചിലേവറിയ ഓ�േറഷ�ക�ം,
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�ി��.് 

സം�ാനതല�ിൽ തലാസീമിയ ചികി��ായി

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

ശ��ിയ ഉൾെ�െട�� ചികി�ാ രീതികൾ
നിലവിൽ മലബാർ കാൻസർ െസ�റിൽ

ആരംഭി�ി��.് Blood transfusion, iron chelator
ചികി� �ട�ിയവ�ം സർ�ാർ തല�ിൽ

നിലവിൽ ലഭ�മാ�ിയി��.് 
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േദശീയ സി�ിൾെസൽ അനീമിയ മിഷെ�

ഭാഗമായി വയനാട ്ജി�യിെല ആദിവാസി വിഭാഗം
ഉൾെ�െട�� ��വൻ ആ�കളി�ം സി�ിൾെസൽ
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
േരാഗികെള 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�ി�വാ�ം തീ�മാനി�ി��.് ഈ

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

നൽകിവ���.് സി�ിൾ െസൽ അനീമിയ

ബാധിതർ� ് ചികി� ആവശ��ൾ� ് വയനാട്
മാ�വാടി െമഡി�ൽ േകാേളജ ് ആ�പ�ിയിൽ
�േത�ക വാർഡ ്സൗകര��ം സ�മാ�ിയി��.്

െസ�ൻ ഓഫീസർ
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