
ده سال همکارى و مشارکت درحوزه بیمارى اس ام اى
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Partnership excellence 
has been key to the SMA 
programme, with each 
partner contributing their 
unique capabilities and skills 
to the overall mix
Senior Vice President, Roche Global Head 
Neuroscience and Rare Diseases  
Clinical Development2

In scientific research, failure can 
come at any time but it cannot 
define you. It was disappointing 
when our first candidate was 
stopped, but... Our management 
and environment made it safe to 
be courageous and try again – 
even to fail again, although luckily 
we did not!
Roche Medicinal Chemist3

مولکول ها نتایج امیدوار کننده اى نشان داد3-6

کمپانى رش گسترده ترین برنامه مطالعاتى بیمارى اس ام اى تا به 
امروز را که شامل طیف وسیعى از بیماران با سنین مختلف، تایپ هاى 
متفاوت این بیمارى و با شدت هاى متفاوت را اغاز نمود تا این مولکول 

11- امیدوارکننده رامورد ارزیابى قرار دهد7 

درسال 2021 شرکت رش 10 سالگى مشارکت خود با جامعه اس ام اى براى دستیابى به هدف مشترك که بهبود 
زندگى بیماران مبتلا به این بیمارى نادر است را جشن گرفت

آنچه تا به امروز رخ داده است....

این برنامه مطالعاتى توسط شرکایمان حمایت و با 
همکارى بیماران و جامعه درمانى طراحى شد که 

شامل:

• 

• 
.

• 

 افراد مبتلا به تایپ هاى مختلف بیمارى اس ام اى از 
تولد تا سن60  سالگى

 افراد مبتلا اما قبل از شروع علایم و انهایى که قبلا با 
سایر درمان هاى این بیمارى تحت معالجه بوده اند  

افرادى که در سایر مطالعات حضور کمترى داشته اند و 
حتى کشور هایى که اغلب در این مطالعات شامل 

نمیشدند.7-11

رش به کمپین غربالگرى نوزادان تازه متولد شده در 
امریکا براى بیمارى اس ام اى ملحق میشود14

شواهد نشان میدهد تشخیص و درمان زود هنگام این 
بیمارى نتایج بهترى را در اینده به همراه دارد15

تا سال 2021، 69% تولد هاى زنده درامریکا براى 
اس ام اى غربال شده اند 15

 شرکت رش به برنامه امادگى براى حضور در مطالعات 
بالینى بنیاد  Cure SMA ملحق میشود تا را ه حل هاى 

جدیدى را براى موارد زیر فراهم کند13.

اى ام  • همکارى مراکز تحقیقاتى علاقمند به مطالعات بیمارى اس
 • ارایه منابع ضرورى براى بهینه سازى امادگى لازم براى شرکت در مطالعات

بالینى
محور13 • گسترش مدیریت مطالعات بیمار 

با همکارى بنیاد  (SMAIS) شاخص اندازه گیرى میزان استقلال در اس ام اى 
 (CURE SMA, SMA EUROPE) و افرادى که با این بیمارى درگیرند پایه 

گذارى شد

این شاخص به منظور براورده ساختن نیاز افراد درگیربا این بیمارى براى حفظ 
استقلال ایجاد شد.این مقیاس یک شاخص بالینى است که سطح حمایت لازم 
گیرى  اندازه  را  مبتلا  افراد  روزمره  زندگى  کوچکتر  هاى  فعالیت  انجام  براى 

میکند12

SMAIS براى استفاده عموم محققین و کادردرمانى رایگان است
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رش به کمپین اروپا براى تست غربالگرى نوزادان تازه متولد شده 
که توسط بنیاد  SMA EUROPE  اداره میشود میپیوندد16 

به دنبال موفقیت این طرح در امریکا اروپا نیز تست غربالگرى 
مربوط به شناسایى اس ام اى را تا سال 2025 براى همه تولد هاى 

زنده انجام خواهد داد 16

مولکول کمپانى رش براى درمان بیمارى اس ام اى در بالغین و 
کودکان 2 ماه و بزرگتر از 2 ماه در امریکا تایید شد17,18
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مولکول کمپانى رش براى درمان بیمارى اس ام اى در بالغین و 
کودکان 2 ماه و بزرگتر از 2 ماه توسط اتحادیه اروپا مورد تایید 
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I am very proud and thankful for 
everything we have collectively 
achieved so far and look forward 
to surmounting the challenges that 
lie ahead together, and excited to 
help co-create a better future for 
people with SMA
Global Head and SVP, Neuroscience and Rare 
Diseases Clinical Development at Roche

EUROPE

U.S.A.

شرکت رش با هدف کمک و استفاده ازتکنولوژى هاى درمانى برترکمپانى پى تى سى براى یافتن 
درمان نجات دهنده بیماران اس ام اى وارد همکارى با این شرکت و بنیاد اس ام اى شد.1,2

محققان این سه شرکت و موسسه همکار شروع به مطالعه چند مولکول بالقوه براى 
درمان این بیمارى کرده و قدم هاى مهمى براى تغییرشرایط افراد درگیر با این 

بیمارى را برداشتند2,3 

2015
محققان به این نتیجه رسیدند که تعدادى از این مولکول 
هاى تحقیقاتى احتمالا موثر و ایمن نیست اما یکى از این 

2016

1 2

اکتبر 2017

2018

2018

آگوست 2020

 آگوست 2020

2020
با ظهور پاندمى کووید -19 در سال 2020 رش شرایط مطالعات 
بالینى خود را با توجه به اوضاع موجود و به منظورپاسخگویى به 

نیازهاى جامعه جهانى تطبیق داد

 مارس 2021 

و پس از آن تا به امروز 20 21
همچنان چالش هاى بسیارى به همراه این بیمارى وجود 
دارد، به عنوان رش و انهایى که شریک و همکار ما در این 

مسیر میباشند و با نگاهى به اینده تمرکز ما همکارى با 
جامعه SMA به منظور تسهیل فراهم نمودن درمان ، 
بهبود نتایج و ساختن فردایى روشن براى همگان است.

2011

2011 - 2015

بدین منظور تحویل داروها بدون نیاز به برقرارى ارتباط و 
از طریق پرستار در درب منزل بیمارانجام گردید.
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