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चचा� म� �य�?
हाल ही म� अमे रक! खा# एवं औष￸ध (शासन (Food And Drug Administration) ने �पाइनल म�कुलर एट
 ोपी
(Spinal Muscular Atrophy) रोग के उपचार हेतु ज़ो-ग��मा (Zolgensma) उपचार प.￸त को मज़ंूरी (दान क! ह।ै

(मुख 2बदु
यह दवा नोव4टस (Novertis) नामक कंपनी 5ारा उपल6ध कराई जा रही ह ैजो आनुवं￱शक 9प से होने वाली बीमारी
(Spinal Muscular Atrophy) का उपचार एक जीन थेरपेी 5ारा करगेी।
इस थेरपेी म� ब;� क! मांसपे￱शय� को कमज़ोर कर उ<ह� िहलने-डुलने और साँस   लेने म� सम�या पदैा करने वाले जीन
को िन@ABय िकया जाता ह।ै अमे रका म� हर साल ज<म लेने वाले ब;� म� लगभग 400 ब;े इस रोग से D￭सत होते हF।
अमे रक! खा# और औष￸ध (शासन (American Food and Drug Administration) ने इस उपचार प.￸त
को 24 मई, 2019 को वधैािनक �वीकृ￸त (दान क! ह,ै ￭जसे “Zolgensma” के नाम से जाना जाता ह।ै
नोव4टस ने कहा िक यिद उपचार के बाद भी बीमारी सही नहH होती ह ैतो यह बीमाकIा�ओं को पाँच वष� तक 425,000
डॉलर (￸तवष� भुगतान करगेा और उपचार म� आं￱शक छूट भी देगा।
इससे पूव� भी इस तरह क! महँगी उपचार प.￸तय� को अमे रक! सरकार 5ारा �वीकृ￸त िमल चुक! ह,ै जसेै (Lयेक चार
महीने पर रोगी को Spinraza नामक दवा दी जाती ह ै￭जसम� पहले वष� उपचार शु-क 7,50,000 अमे रक! डॉलर
और बाद म� 3,50,000 अमे रक! डॉलर (￸तवष� शु-क Mलया जाता ह।ै  
िवशेषN� के अनुसार, उपचार क! लागत को न देखा जाए तो यह दवा रोिगय� एवं संपूण� �वा�Pय जगत के Mलये एक
सकाराLमक प रणाम सभीत होगी।   

िवकृत  जीन क! पहचान और िनवारण
Spinal Muscular Atrophy रोग के Mलये िज़Qमेदार जीन शरीर म� तिंRका तRं के सुचाS 9प से काय� करने के Mलये
आवTयक (ोटीन के िनमा�ण को बा￸धत करता ह।ै अ<ततः तिंRका तRं नV हो जाता ह ैऔर ￱शशु क! मृLय ुहो जाती ह।ै
￭जन ￱शशुओं म� इस बीमारी के लWण पाए जाते हF वे धीर-ेधीर ेअWम हो जाते हF एवं उ<ह� साँस लेने के Mलये व�िटलेटर
क! सहायता लेनी पड़ती ह।ै कभी-कभी ऐसे ब;े कुछ दशक� तक ही जीिवत रह पाते हF।
ज़ो-गे<�मा (Zolegnsma) िवकृत जीन क! जगह एक �व�थ जीन को शरीर म� (िवV करा कर तिंRका को￱शकाओं के
Mलये आवTयक (ोटीन का उLपादन शु9 करता ह ै￭जससे ब;� का शारी रक और मान￭सक िवकास सामा<य 9प से
होने लगता ह।ै
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लेिकन इस उपचार प.￸त के कुछ दAु(भाव भी हF जसेै- उ-टी आने के साथ ही यकृत को भी नुकसान पहँुचाना। अतः
उपचार के बाद कुछ महीन� तक रोगी क! बेहतर तरीके से देखभाल क! जानी चािहये, तािक इस दवा के कारण होने
वाले दAु(भाव� से  रोगी क! देखभाल क! जा सक� ।
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