
دليل مقدم الرعاية 
ما®▼  � للع�ج بعقار زولجي��
� أبيبارفوفك)  (أوناسمنوج��

لقد أعطاك طبيب طفلك هذا الكتيب �
ن طفلك قد وُصِف له عقار 
� أبيبارفوفك). ما® (▼) (أوناسمنوج � � زولجي��

يهدف هذا الكتيب إ� تقديم معلومات عملية لدعم المناقشات مع طبيبك.

 �
� أبيبارفوفك) لمراقبة إضافية للمساعدة �� ما (أوناسمنوج � � يخضع عقار زولجي��

ي¤ة آثار جانبية، 

التعرªف ع© ا̈�ثار الجانبية الجديدة ب§عة. إذا تعر¤ض طفلك �

� الرعاية  هم من أخصائ»� /غ�� ث إ� طبيبه أو الممرض(ة) أو الصيد�� فتحد¤
الصحية.

� هذا الدليل.
يشمل ذلك أي¤ة آثار جانبية مُحتَمَلة غ�� مُدرجَة ��

 � ما (أوناسمنوج�� � إذا كان لديك أي�ة أسئلة أو مخاوف بشأن عقار زولجي��
هم  /غ�� ث مع طبيب طفلك أو الممرض(ة) أو الصيد�� �أبيبارفوفك)، فتحد

� الرعاية الصحية من أخصائ��
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� السعودية
هذا الملف تم إعتماده من قبل الهيئة العامة للغذاء والدواء ¢�

معلومات هامة للس�مة الدوائية



جهات اتصال لتقديم المساعدة

السيد(ة) الوالد(ة) أو مقدم الرعاية أو فرد ا�
½ة

شكرًا لك ع© أخذ الوقت لقراءة هذا الدليل. لقد أعُطي لك هذا الدليل �
نه قد 
صابة بالضمور العض©� الشو�Ã ووصف له الطبيب  جرى تشخيص طفلك با�¹

عقار زولجينزما (أوناسمنوجين أبيبارفوفك) 

قد تحتاج إ� الرجوع إ� هذه المعلومات مرة أخرى، لذا يرُجى ا�حتفاظ بنسخة 
من هذا الدليل 

: تم إعداد هذا الدليل لتقديم معلومات مفيدة حول ما ي°�
� أبيبارفوفك) وكيفية عمله ما (أوناسمنوج�� � عقار  زولجي��  •

ة باº¹مان وا¹̧ثار الجانبية المُحتَمَلة  �ة الخاص �المعلومات الهام  •
� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج�� � لعقار زولجي��

ما  � كل خطوة من خطوات رحلة الع�ج بعقار زولجي��  •
� أبيبارفوفك)  (أوناسمنوج��

واء أو صحة طفلك وعافيته،  إذا كان لديك أي¤ة أسئلة أو مخاوف بشأن هذا الد¤
هم من  /غ�� جى التحدث مع طبيب طفلك أو الممرض(ة) أو الصيد�� ُ ف��

� الرعاية الصحية. أخصائ»�

نتم»� لك ولعائلتك كل التوفيق

. �Ãالضمور العض©� الشو



ما هي محتويات هذا الدليل؟

٤ معلومات حول مرض الضمور العض°� الشو¿�     
؟ �Ãماذا يقُصَد بالضمور العض©� الشو  •

؟ �Ãما هي مسببات الضمور العض©� الشو  •
؟ �Ãمَن الذي يصُاب بالضمور العض©� الشو  •

شدة الضمور العض©� الشو�Ã وأعراضه  •

١٢ � أبيبارفوفك)     ما (أوناسمنوج�� � معلومات حول عقار زولجي��
� أبيبارفوفك) وكيفية عمله ما (أوناسمنوج � � تعر¤ف ع© عقار زولجي��

١٤ � أبيبارفوفك)      ما (أوناسمنوج�� � فهم مخاطر عقار زولجي��
ة با�
مان وا̈�ثار الجانبية المُحتَمَلة  ة الخاص¤ المعلومات الهام¤

� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج � � لعقار زولجي��

١٩ � أبيبارفوفك)      ما (أوناسمنوج�� � الع�ج بعقار زولجي��
قبل العÙج  •
يوم العÙج  •
بعد العÙج  •

٢٩ م�Á تطلب العناية الطبية؟       

٣٠ � عليك معرفتها      
Áالكلمات الشائعة ال�

� هذا الكتيب
يمكنك إيجاد تعريفات مفيدة للمصطلحات المُستَخدَمة ��

. �Ãالضمور العض©� الشو

  �
ه لمقدمي الرعاية، ا�¹صدار رقم 1 المؤرخ �� ما المُوَج¤ � دليل معلومات عقار زولجي��

 MAP/EAR �
نوفم�¼ 2021، للت¤وزيع ��



٤ | معلومات حول الضمور العضلي الشوكي

؟ ماذا يقُصَد بالضمور العض°� الشو¿�

ة ونادرة. يحدث الضمور العض©� الشو�Ã عندما  الضمور العض°� الشو¿� هو حالة وراثية خط��
� "بقاء الخÙيا  � أسا�Ü يسُمى بروت � � من الجينات الÙزمة لصناعة بروت � يكون أحد إصدارات ج �
� بقاء الخÙيا العصبية  العصبية الحركية (SMN)" مفقودًا أو غ�� طبيعي. يؤدي ا�فتقار إ� بروت �

� العضÙت (الخÙيا العصبية الحركية). 
� تتحكم ��

Þ«عصاب ال
الحركية إ� تلف ا�
� أداء 

� نهاية المطاف وصعوبة ��
يؤدي ذلك إ� ضعف العضÙت وهزالها، مع فقدان الحركة ��

وظائف مثل التنفس والبلع وتناوُل الطعام والتكلم.

� اº¹شخاص غ�� المصاب��

المخ

، تنشأ إشارات لحركة  � � ا�
شخاص غ�� المصاب �
��

العضÙت.

العض�ت

 �
Þ«شارات ال ¹Ùت أو ترتخي استجابةً لÙتتقلص العض

تحملها الخÙيا العصبية الحركية. يؤدي هذا إ� تحرك 
وري لوظائف مثل التنفس والبلع  �æ الجسم، وهو

وتناوُل الطعام والتكلم.

الخ�يا العصبية الحركية

شارات من  هذا النوع الخاص من ا�
عصاب يحمل ا�¹
� الحركة. يوجد نوعان من 

المخ إ� العضÙت للتحكم ��
الخÙيا العصبية الحركية: الخÙيا العصبية الحركية العليا 

شارات من المخ إ� جذع المخ والحبل  � تحمل ا�¹
Þ«ال

شارات  � تحمل ا�¹
Þ«يا العصبية السفلية الÙوالخ ، �Ãالشو

من الخÙيا العصبية الحركية العليا إ� العضÙت.

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو
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اº¹شخاص المُصابون بالضمور العض°� الشو¿�

المخ

، تنشأ إشارات لحركة  � � ا�
شخاص المصاب �
��

العضÙت.

اخت�ل وظائف الخ�يا العصبية الحركية

� بالضمور العض©�  يكون لدى ا�
شخاص المصاب �
الشو�Ã طفرة جينية تؤدي إ� تدهور حالة الخÙيا 

العصبية الحركية السفلية لديهم وتوقفها عن العمل. 
شارات الصادرة عن المخ � تنتقل من  � أن ا�¹

هذا يع»�
الحبل الشو�Ã إ� العضÙت

ضعف/هزال العض�ت

ها  إذا لم تعد العضÙت تستقبل إشارات تخ�¼
بالتحرك، فيُمكِن أن تتعرض للهزال (الضمور) وتصبح 

ايد. هذا يؤدي إ� صعوبة  � Þأضعف ع© نحوٍ م�
الحركة والتنفس والبلع وتناوُل الطعام والتكلم.

على الرغم من أن الخلايا العصبية الحركية السفلية تتأثر بالضمور العضلي 
الشوكي، فإن القدرة على التفكير والتعلم وبناء العلاقات تظل دون تغيير

. �Ãالضمور العض©� الشو
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٦ | معلومات حول الضمور العضلي الشوكي

؟ ما هي مسببات الضمور العض°� الشو¿�

� اº¹شخاص غ�� المصاب��

� بقاء الخ�يا العصبية الحركية بروت��
ل�ë تتمكن الخÙيا العصبية الحركية من العمل بشكل سليم وتنجو من التلف، يحتاج الجسم، من 
� بقاء  � بقاء الخÙيا العصبية الحركية (SMN)؛ فبدون بروت � � يسُمى بروت � � أمور أخرى، إ� بروت � ب �
الخÙيا العصبية الحركية، تتوقف الخÙيا العصبية الحركية عن العمل وتموت، وتصبح العضÙت 
� أداء وظائف مثل التنفس والبلع 

� نهاية المطاف ومواجهة صعوبة ��
أضعف مع فقدان الحركة ��

وتناوُل الطعام والتكلم.

جينات بقاء الخ�يا العصبية الحركية
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية من جينات  ، يستطيع الجسم إنتاج بروت � � � ا�
شخاص غ�� المصاب �

��
:SMN2و SMN1 هما SMN � تسُمى جينات بقاء الخÙيا العصبية الحركية. هناك نوعان من ج �

(SMN1) بقاء الخ�يا العصبية الحركية ١
� الرئي�î وينتج  � بقاء الخÙيا العصبية الحركية ١ هو الج � ج �
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية الذي  المقدار ا�
ك�¼ من بروت �

تحتاجه الخÙيا العصبية الحركية للعمل بشكل سليم.

(SMN2) بقاء الخ�يا العصبية الحركية ٢
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية ٢ ينتج أيضًا  ع© الرغم من أن ج �
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية، فإنه يشَُكïل إصدارات عديدة  بروت �

� تعمل بشكل 
Þ«ة منها فقط ال � وكميات صغ�� وت � من هذا ال�¼

� بقاء الخÙيا العصبية الحركية العامل"). لذا، فإن  سليم ("بروت �
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية ٢ يعمل بمثابة دعم  ج �

� بقاء الخÙيا العصبية الحركية، ولكنه غ��  نتاج بروت � "احتياطي" �¹
� البقاء بمفرده قادر ع© إنتاج كمية كافية من بروت �

� بقاء الخÙيا العصبية  بروت �
الحركية العامل

� بقاء  كميات غ�� كافية من بروت �
الخÙيا العصبية الحركية العامل

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو
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� SMN1 إما معيبًا  ، يكون الج�� � بالضمور العض°� الشو¿� � اº¹شخاص المُصاب��
�¢

(متحوراً) أو مفقودًا تمامًا
� العامل لتعويض فقدان  وت � � بقاء الخÙيا العصبية الحركية ٢ ما يكفي من ال�¼ � يمُكِن أن ينتج ج �
، � يوجد ما  �Ãحا�ت الضمور العض©� الشو �

� بقاء الخÙيا العصبية الحركية ١. نتيجة لذلك، �� ج �
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية العامل الذي ينُتَج للحفاظ ع© صحة الخÙيا العصبية  يكفي من بروت �

الحركية وعملها بشكل سليم.

�Íالرئي SMN1 � ج��
� بقاء الخÙيا العصبية  فقدان ج �

الحركية ١ أو وجود عيب به يؤدي إ� 
� البقاء نقص مستويات بروت �

SMN2 دعم احتياطي � ج��
� الدعم ا�¹حتياطي"بقاء الخÙيا  ينتج ج �

العصبية الحركية٢" ~ ١٠٪ فقط من 
� البقاء العامل بروت �

� بقاء الخÙيا  كميات غ�� كافية من بروت �
العصبية الحركية العامل

اختÙل وظائف الخÙيا 
العصبية الحركية

نَفªس التكلمالت¤

ضعف العضÙت
الحركةالبلع/تناوُل الطعام

� بقاء الخÙيا  عدم إنتاج بروت �
العصبية الحركية

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو
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٨ | معلومات حول الضمور العضلي الشوكي

من الذي يصاب بالضمور العض°� الشو¿� ؟

� معيب (متحور) أو مفقود، فهو  نظرًا إ� أن الضمور العض°� الشو¿� ناجم عن ج��
� وعادةً يكون موروثاً

َ مرض جي�� Ñ�َيعُت

، واحدة من أمه وا�
خرى من أبيه. بالنسبة إ� الطفل المولود مُصاباً  � � من كل ج � يرث الطفل نسخت �
� مرض الضمور 

، فيجب أن يرث جينًا معيبًا من كل من أمه وأبيه. �� �Ãبمرض الضمور العض©� الشو
� غ��  � (من ا�
م أو من ا�
ب) معيبة، فإن الج � � الج �

Þ«إذا كانت أي من نسخ ، �Ãالعض©� الشو
� بقاء الخÙيا العصبية  المُصاب للطرف ا�خ̈ر من الوالدين يمُكِنه ضمان إنتاج ما يكفي من بروت �

الحركية لتعمل الخÙيا العصبية الحركية بشكل سليم. ا�
شخاص الذين لديهم نسخة غ�� مُصابة من 
" وعادةً � تظهر عليهم أي¤ة أعراض. غالبية  � � SMN1 وأخرى معيبة يعُرفَون باسم "الحامل � ج �
� ليس لديهم فكرة بأنهم يحملون جينًا معيبًا ح»Þ يولد لهم طفل مُصاب بالضمور  حام©� الج �

�Ãالعض©� الشو

يوجد نحو شخص واحد من كل ٥٠ شخصًا حامل لمرض الضمور 

�
، ولو أن هذا سيتباين قليÙً حسب موقعك الجغرا�� �Ãالعض©� الشو

تبلغ فرصة أن ينجب والدان حامÙن للمرض طفÙً مُصاباً بالضمور 
� كل حالة حَمْل.

�� ٪٢٥ �Ãالعض©� الشو

الضمور العض©� الشو�Ã هو مرض نادر، يصيب نحو طفل واحد من كل 
١٠٠٠٠ طفل حديث الو¹دة، ويمُكِن أن يؤثر ع© أي عِرْق أو جنس.

 ٪٢٥

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو
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؟ كيف يورث الضمور العض°� الشو¿�

� SMN1 المعيب أو المفقود،  � من ج � يحدث عادةً الضمور العض©� الشو�Ã إذا ورث الطفل نسخت �
� ذلك، 

واحدة من أمه وا�
خرى من أبيه. يشُار إ� هذا النوع من نمط الوراثة ع© أنه "متنحٍ"، ويع»�
� توريث المرض

� لفرصة بنسبة ٢٥٪ �� بشكل عام، أن كÙ الوالدين يجب أن يكونا حامل �

نجاب طفل مُصاب  ستحمل جميع حا�ت الحَمْل المستقبلية نفس الفرصة البالغة نسبتها ٢٥٪ �¹
� عند اتخاذ قرارات  ، لذلك من المهم مناقشة خياراتك مع طاقمك الط»¼ �Ãبالضمور العض©� الشو

بشأن زيادة عدد أفراد أ½تك.

مصاب بالضمور حاملغ�� مصاب
�Ãالعض©� الشو

الحاملالحامل

نصف المعلومات الوراثية 
� من ا�
م 

Þûللطفل يأ
والنصف ا�خ̈ر من ا�
ب.

٪٢٥
� غ�� المصاب��

ورث الطفل نسخة غ�� 
 SMN1 � مُصابة من ج �

من كل من الوالدين

٪٢٥
� المصاب��

ورث الطفل نسخة معيبة من 
� SMN1 من كل من  ج �
الوالدين وبذلك أصُيب 

�Ãبالضمور العض©� الشو

الحامل - ٥٠٪ - الحامل
 � ورث الطفل نسخة غ�� مُصابة وأخرى معيبة من ج �
SMN1 وبذلك أصبح حامÙً لمرض الضمور العض©� 

�Ãالشو

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو
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شدة الضمور العض°� الشو¿� وأعراضه

� لطفلك يش�� إ� مصطلح "المعالم الحركية"، وهي قدرات وظيفية  قد تسمع أن الطاقم الط»¼
� تقييم الضمور العض©� الشو�Ã ومدى تطوره. تتضمن المعالم الحركية ذات الصلة 

تساعد ��
� بالضمور العض©� الشو�Ã قدرتهم ع©: با�
طفال المُصاب �

� تحديد 
تسُتَخدَم هذه المعالم، جنبًا إ� جنب مع العُمْر الذي تبدأ عنده ا�
عراض، للمساعدة ��

�Ãشدة الضمور العض©� الشو

كلما ظهرت أعراض الضمور العض©� الشو�Ã مبكرًا، زادت الشدة المُحتَمَلة للمرض. بهذه الطريقة، 
يمكن أن تكون نماذج الطفولة من الضمور العض©� الشو�Ã خادعة ويصعب تشخيصها، حيث يمُكِن 

� وقت �حق من مرحلة الطفولة.
�� Þ«عند الو�دة أو ح � أن يظهر ا�
طفال غ�� مصاب �

، كان ا�
طفال الذين يعانون من أشكال أك�ü شدة من الضمور العض©� الشو�Ã والذين لم  �
�þالما �

��
 � يتلقوا العÙج أو الدعم بالتنفس الصناعي لديهم مدى عمري أقÿ. مع ذلك، مع التدخل الط»¼
� كث�� من ا�
حيان قادرين ع© 

والعÙج المبكر، يمُكِن إبطاء تدهور الحالة، حيث يكون ا�
طفال ��
الوصول إ� معالم نادرًا ما ترُصَد أثناء المسار الطبيعي للمرض.

كلما كان ¹حقًا، كان أقل شدةًكلما كان مبكرًا، كان أك�× شدةً

� أغلب اº¹حيان، تظهر أعراض الضمور 
�¢

العض°� الشو¿� خ�ل اº¹شهر الستة اº¹و� من 
� بعض الحا¹ت، قد 

حياة الطفل، ولكن ¢�
تحدث اº¹عراض قبل الو¹دة، مع م�حظة 

� اº¹سابيع 
اº¹مهات أن حركات أطفالهم تبطؤ ¢�

ة من الحَمْل اº¹خ��

فيما يخص اº¹طفال ا¹خ̧رين، قد ¹ 
ة  Áعراض إ¹ بعد مرور ف�º¹تظهر ا

� مرحلة الطفولة أو 
طويلة ¢�

المراهقة. أحياناً ¹ تظهر اº¹عراض 
ح�Á مرحلة البلوغ

� رفع رؤوسهم
ء ما �� �

üîمساك ب ا�¹
أيديهم

الزحف

�التدحرجالجلوس
üîالوقوف والم

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو
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الضمور العض°� الشو¿� هو مرض طيفي له مجموعة من اº¹عراض 
� شدتها

� قد تتباين ¢�
Áال�

�Ãأنواع الضمور العض©� الشو
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� انخفاض حركة الجن��
(الضمور العض°� 

، النوع صفر) الشو¿�

، تبدأ ا�
عراض  �Ãأشد أشكال الضمور العض©� الشو �
��

� الظهور قبل الو�دة.
عادةً ��

قد تبطؤ حركات الطفل أثناء الحَمْل.

تحدث ا�
عراض عادةً منذ مراحل مبكرة من الطفولة
(> ١٨ شهرًا) ح»Þ مراحل متأخرة من المراهقة.

ا�
شخاص المُصابون بهذا الشكل من الضمور العض©� 
� النهوض 

الشو�Ã قد يعُانون من ضعف الت¤وازن ومشاكل ��
� أو صعود الدرج.

üîوالم

، � تظهر  �Ãخف من الضمور العض©� الشو
� ا�
شكال ا�
��

ا�
عراض ح»Þ مرحلة البلوغ. ا�
شخاص المُصابون بهذا 
الشكل من الضمور العض©� الشو�Ã يعُانون عادةً من 

نَفªس � الت¤
ضعف طفيف، بدون صعوبات ��

تتطور اº¹عراض عادةً حسب السن
: ٦ أشهر وتتضمن ما ي°�

� الرأس
ضعف التحكم ��  •

� � والذراع � ضعف الساق �  •

� الت¤نفس والبلع
صعوبة ��  •

سُعال وبكاء ضعيفان  •

� سن ٦ و١٨ شهرًا وتشمل: تظهر اº¹عراض عادةً ب��

� � والذراع � ضعف الساق �  •

المكافحة من أجل الجلوس دون دعم  •

بطء/فقدان المعالم الحركية  •

� البلع والسعال
صعوبات ��  •

رعشة  •

� تحريك المفاصل
ألمًا وصعوبة ��  •

التواء العمود الفقري أو تقوسه  •

� بعض الحا�ت
� الت¤نفس ��

صعوبة ��  •

عدم القدرة ع° 
الجلوس بشكل مستقل 

(الضمور العض°� 
، النوع ١) الشو¿�

القدرة ع° الجلوس 
وربما الوقوف بشكل 

مستقل، وعدم القدرة 
� بشكل مستقل 

×Íع° الم
(الضمور العض°� 
، النوع ٢) الشو¿�

� المستقل 
×Íالم

(الضمور العض°� 
، النوع ٣) الشو¿�

�
� المستقل ¢�

×Íالم
مرحلة البلوغ (الضمور 

، النوع ٤) العض°� الشو¿�

ا�
عراض

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو
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� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج�� � معلومات حول عقار زولجي��

ع وصغار اº¹طفال ممن  �� أبيبارفوفك) لع�ج الرضُ ما (أوناسمنوج�� � يسُتَخدَم عقار زولجي��
" ة ووراثية تسُمى "الضمور العض°� الشو¿� يعُانون من حالة نادرة وخط��

� أبيبارفوفك) ؟ ما (أوناسمنوج�� � ما هو عقار زولجي��

� تسُمى "العÙجات الجينية". يحتوي 
Þ«دوية ال
� أبيبارفوفك) هو نوع من ا� ما (أوناسمنوج � � عقار زولجي��

ية. ü§تحتوي ع© مادة جينية ب �
Þ«أبيبارفوفك ال � الة أوناسمنوج � العقار ع© المادة الفع¤

 �
وس الغدي كناقل بيولوجي، يستخدم �� وس المرتبط بالف�� � يعتمد ع© الف��

ما هو عÙج جي»� � زولجي��
� والذين يعانون من ضمور العضÙت الشو�Ã (SMA) مع طفرات  ا�
طفال الذين تقل أعمارهم عن سنت �

(SMN1) ١ �Ãالحر � � العص»¼ � الج �
ثنائية ا�
ليÙت ��

� أبيبارفوفك) ؟ ما (أوناسمنوج�� � كيف يعمل عقار زولجي��
� بقاء  � أبيبارفوفك) الحمض النووي لطفلك، ولكنه يستبدل وظيفة ج � ما (أوناسمنوج � � � يغ�� عقار زولجي��
� أبيبارفوفك) عن طريق  ما (أوناسمنوج � � الخÙيا العصبية الحركية المعيب أو المفقود. يعمل عقار زولجي��

� بقاء الخÙيا العصبية الحركية الذي يساعد الجسم بعد ذلك ع©  توف�� نسخة تعمل بكامل طاقتها من ج �
� بقاء الخ�يا العصبية الحركية إ� الخÙيا حيث توجد  � البقاء. تؤُخذ نسخة ج � إنتاج ما يكفي من بروت �

الحاجة إليه عن طريق وسيلة لتوصيل الجينات تعُرفَ باسم "الناقل".

يُصنَع الناقل الذي يوصل جين بقاء الخلايا العصبية الحركية 
ل يُسمى الفيروس المرتبط بالفيروس  من فيروس مُعَد�

الغدي ٩ أو (AAV9). هذا النوع من الفيروسات لا يُسبب 
الأمراض لدى البشر. لتصنيع الناقل، يُزال معظم الحمض 
النووي الريبي منزوع الأكسجين للفيروس ويوضع بداخله 

جين بقاء الخلايا العصبية الحركية الجديد.

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو � وع ا�
كسج � � � م�� وس الغدي، الحمض النووي الري»¼ وس المرتبط بالف�� الف��
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� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج � � يحتوي عقار زولجي��
� بقاء  ع© نسخة تعمل بكامل طاقتها من ج �

الخÙيا العصبية الحركية

 � ما (أوناسمنوج � � � عقار زولجي��
��

� بقاء الخÙيا  أبيبارفوفك) ، يوضع ج �
ل  وس مُعَد¤ العصبية الحركية داخل ف��

ü§يسُبب أمراضًا للب � (AAV9)

 � ما (أوناسمنوج � � يعُطى عقار زولجي��
أبيبارفوفك) عن طريق الوريد لطفلك

ما  � � عقار زولجي��
ل �� وس المُعَد¤ ينتقل الف��

� أبيبارفوفك) ع�¼ الجسم ويوصل  (أوناسمنوج �
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية إ� الخÙيا  ج �

حيث توجد حاجة إليه

� أبيبارفوفك) الجسم ع©  ما (أوناسمنوج � � يساعد عقار زولجي��
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية، وذلك عن  إنتاج ما يكفي من بروت �

� طريق توف�� نسخة تعمل بكامل طاقتها من الج �

AAV9 إزالة الحمض النووي
وع  � � م�� الري»¼

وس � للف�� ا�
كسج �

ما  � عقار زولجي��
 � (أوناسمنوج �
أبيبارفوفك) 

١

٢

٣

٤

٥

عقار  زولجينزما (أوناسمنوجين أبيبارفوفك) في الحالات المتقدمة من الضمور العضلي الشوكي
بإمكان عقار  زولجينزما (أوناسمنوجين أبيبارفوفك)إنقاذ الخلايا العصبية الحركية التي لا تزال حية وقادرة 

على النمو، وليس الخلايا العصبية الحركية الميتة. قد يكون لدى الأطفال الذين يُعانون من أعراض أقل شدة 
للضمور العضلي الشوكي ما يكفي من الخلايا العصبية الحركية الحية للاستفادة من العلاج بعقار زولجينزما 

الاً أيضًا في الأطفال  (أوناسمنوجين أبيبارفوفك). قد لا يكون عقار  زولجينزما (أوناسمنوجين أبيبارفوفك) فع�
الذين يُعانون من أعراض شديدة.

وع  � � م�� وس الغدي، الحمض النووي الري»¼ وس المرتبط بالف�� الف��
، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو � ا�
كسج �
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ة باº¹مان وم�Á يكون عليك طلب العناية الطبية" �ة الخاص �المعلومات الهام

� أبيبارفوفك) مناسب  ما (أوناسمنوج�� � � اتخاذ قرار بشأن هل عقار زولجي��
للمساعدة ¢�

لطفلك أم ¹، سيُجري طبيب طفلك فحوصات ل�ºجسام المضادة قبل الع�ج.

� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج�� � فهم مخاطر عقار زولجي��

� أبيبارفوفك) آثارًا  ما (أوناسمنوج�� � مثل كافة اº¹دوية، قد يكون لعقار زولجي��
جانبية، ع° الر�غم من عدم حدوثها لدى الجميع

مشاكل الكبد

� حال كان طفلك 
� المتابع له �� واء، أخ�¼ الطاقم الط»¼ قبل إعطاء طفلك هذا الد¤

ما  � � الكبد. يمُكِن أن يسبب عقار زولجي��
مُصاباً أو أصُيب من قبل بأية مشاكل ��

� ا�
نزيمات 
� أبيبارفوفك) استجابةً مناعيةً قد تؤدي إ� زيادة �� (أوناسمنوج �

� الكبد. 
� ينتجها الكبد أو إصابة ��

Þ«وتينات الموجودة داخل الجسم) ال (ال�¼
واء تشمل  � عليك البحث عنها بعد إعطاء طفلك هذا الد¤

Þ«مات المُحتَمَلة الÙالع
نتباه. ) أو انخفاض ا�¹ � قان (اصفرار الجلد أو بياض العين � القيء وال��

تشكêل جلطات دموية غ�� طبيعية

� أبيبارفوفك) من احتمالية التعرض  ما (أوناسمنوج � � قد يزيد عقار زولجي��
موية الدقيقة  � ا�
وعية الد¤

صابة بجلطات دموية غ�� طبيعية �� لخطر ا�¹
 �

Þ«وعية الدقيقة الخثاري). قد تؤثر هذه الجلطات الدموية ع© كُلي
(اعتÙل ا�
طفلك. أخ�¼ِ طبيبك فورًا إذا �حظت عÙمات وأعراض مثل سهولة التعرªض 

� إخراج البول
لكدمات أو نوبات تشنجية أو انخفاض ��

ث إلى  إذا تعر�ض طفلك لأي�ة آثار جانبية، فتحد�
طبيبه أو الممرض(ة) أو الصيدلي/غيرهم من 

أخصائيي الرعاية الصحية فورًا
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موية �فائح الد �انخفاض تعداد الص

� أبيبارفوفك) إ� خفض تعداد الصفائح  ما (أوناسمنوج � � قد يؤدي عقار زولجي��
موية)، ا�
مر الذي قد يؤدي أيضًا إ� تشكªل جلطات  موية (نقص الصفائح الد¤ الد¤

� عليك 
Þ«موية ال دموية غ�� طبيعية. العÙمات المُحتَمَلة �نخفاض عدد الصفائح الد¤

� أبيبارفوفك) تتضمن  ما (أوناسمنوج � � البحث عنها بعد إعطاء طفلك عقار زولجي��
يف � الحا�ت غ�� الطبيعية من الكدمات أو ال��

١- � تروبون��

 � � أبيبارفوفك) إ� رفع مستويات بروت � ما (أوناسمنوج � � يمُكِن أن يؤدي عقار زولجي��
� القلب. 

-١ وهو ما قد يدل ع© وجود إصابة �� � من بروتينات القلب يسُمى تروبون �
عليك البحث عن العÙمات المُحتَمَلة لمشاكل القلب بعد إعطاء طفلك عقار 

ن الجلد بلون رمادي شاحب أو لون  ªأبيبارفوفك)، مثل تلو � ما (أوناسمنوج � � زولجي��
نَفªس)  س ال§يع أو ضيق الت¤ ªنَف نَفªس (ع© سبيل المثال: الت¤ � الت¤

أزرق، أو صعوبة ��
� أو انتفاخ البطن � والساق � أو تورªم الذراع �

� لطفلك إذا كان لديك أي¤ة أسئلة. ث إ� الطاقم الط»¼ ªالتحد �
دد �� Þت� �

م لفحص وظائف الكبد  سيخضع طفلك لاختبارات الد�
م  م (ومن ضمنها خلايا الد� ووظائف الكُلى وكمية خلايا الد�

موية) ومستوى تروبونين-١ قبل  الحمراء والصفائح الد�
العلاج بعقار زولجينزما (أوناسمنوجين أبيبارفوفك). في 
الية للعلاج، سيخضع طفلك لاختبارات دم  الأسابيع الت�

منتظمة لفحص وظائف الكبد ومراقبة حالة الطفل تحسبًا 
موية ومستويات تروبونين-١. لحدوث تغي�رات في الصفائح الد�

سيقرر طبيب طفلك فترة إجراء الاختبارات.
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� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج�� � فهم مخاطر عقار زولجي��
(يتبع)

� أبيبارفوفك) آثارًا  ما (أوناسمنوج�� � مثل كافة اº¹دوية، قد يكون لعقار زولجي��
جانبية، ع° الر�غم من عدم حدوثها لدى الجميع

الحساسية

� أبيبارفوفك) إذا كان لديه  ما (أوناسمنوج � � يجب أ� يعُطى طفلك عقار زولجي��
حساسية تجاه أي\ من مكوناته.

� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج�� � تناوُل أدوية أخرى مع عقار زولجي��

� أبيبارفوفك) لطفلك مرة واحدة فقط. أخ�¼ِ  ما (أوناسمنوج � � سيُعطى عقار زولجي��
طبيب طفلك أو الممرض(ة) إذا كان طفلك يتناول أو تناول مؤخرًا أو قد يتناول أي¤ة 

أدوية أخرى

اللقاحات

ويدات يمُكِن أن تؤثر ع© الجهاز المناعي للجسم، فقد  نظرًا إ� أن الكورتيكوست��
يقرر طبيب طفلك تأخ�� إعطاء بعض اللقاحات لطفلك أثناء تلقيه للعÙج 

هم  /غ�� ث مع طبيب طفلك أو الممرض(ة) أو الصيد�� ويدات. تحد¤ بالكورتيكوست��
� الرعاية الصحية إذا كان لديك أي¤ة أسئلة. من أخصائ»�

ث إلى  إذا تعر�ض طفلك لأي�ة آثار جانبية، فتحد�
طبيبه أو الممرض(ة) أو الصيدلي/غيرهم من 

أخصائيي الرعاية الصحية فورًا
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العدوى

عب الهوائية)  ªإذا أصُيب طفلك بعدوى (ع© سبيل المثال: نزلة برد أو التهاب الش
� أبيبارفوفك) أو بعده، فربما يؤدي ذلك  ما (أوناسمنوج � � قبل العÙج بعقار زولجي��

إ� مضاعفات أك�ü خطورة.

يجب أن تخ�¼ طبيب طفلك فورًا إذا �حظت أن طفلك أصُيب بأي\ من ا�
عراض 
الية: الت¤

التهاب الحلق  • عطس   • سعال   •
ى حم¤  • سيÙن ا�
نف   • أزيز بالصدر   •

 فهم المخاطر | ١٧

ويدات الكورتيكوست��

ة من الزمن  Þولون أو ما يكافئه) لف� � ويدات (بريدن�� ستُعطى لطفلك الكورتيكوست��
� أبيبارفوفك) وبعده. ستساعد  ما (أوناسمنوج � � قبل العÙج بعقار زولجي��

� أنزيمات الكبد قد يتعر¤ض 
ويدات ع© معالجة أي زيادة مُحتَمَلة �� الكورتيكوست��

� أبيبارفوفك) .  ما (أوناسمنوج � � لها طفلك بعد ا�ستجابة المناعية لعقار زولجي��
� يتلقاها طفلك وفقًا لوزن 

Þ«ويد ال سيحدد طبيب طفلك جرعة الكورتيكوست��
ث إ� طبيب  ويدات، فتحد¤ الطفل. إذا كان لديك أي¤ة أسئلة بشأن الكورتيكوست��

� الرعاية الصحية. هم من أخصائ»� /غ�� طفلك أو الممرض(ة) أو الصيد��
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١٨ | فهم المخاطر

� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج�� � فهم مخاطر عقار زولجي��
(يتبع)

ة المريض ü§للمزيد من التفاصيل بخصوص ا�ثار الجانبية، نرجو مطالعة ن

ة أطول من المعتاد إذا تعر¤ض طفلك لجرح - قد تكون هذه  Þكدمات أو نزيف لف�  •
موية). فائح الد¤ موية (نقص الص¤ فائح الد¤ � عدد الص¤

عÙمات حدوث انخفاض ��

� إخراج البول
سهولة التعرêض لكدمات أو التعرêض لنوبات تشنجية أو انخفاض ¢�  •

موية  � ا�
وعية الد¤
صابة بجلطة دموية غ�� طبيعية �� قد تكون هذه عÙمات ع© ا�¹  -

الدقيقة (اعتÙل ا�
وعية الدقيقة الخثاري)

) أو انخفاض ا¹نتباه - قد تكون هذه  � ء أو يرقان (اصفرار الجلد أو بياض العين � �
Á¢  •

� الكبد
عÙمات تش�� إ� احتمالية وجود مشاكل ��

نَفêس (ع© سبيل  �� الت
ن الجلد بلون رمادي شاحب أو لون أزرق، أو صعوبة ¢� êتلو  •

� أو انتفاخ  � والساق�� س) أو تورêم الذراع�� ªنَف س ال§يع أو ضيق الت¤ ªنَف المثال: الت¤
البطن.

ى - قد  �سعال أو أزيز بالصدر أو عطس أو سي�ن اº¹نف أو التهاب الحلق أو حُم  •
صابة بعدوى (ع© سبيل المثال: نزلة برد أو التهاب  تكون هذه عÙمات تش�� إ� ا�¹

عب الهوائية). ªالش

خلاصة القول، اطلب العناية الطبية العاجلة 
إذا أصُيب طفلك بأي� من العلامات أو 

الية: الأعراض الت�
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� فهم ما 
� الصفحات الت�الية وستساعد أðتك ¢�

ستساعدك الخطوات الواردة ¢�
عليهم توقعه مستقبً�

قبل الع�ج

يوم الع�ج

بعد الع�ج

١

٢

٣

العلاج بعقار زولجينزما (أوناسمنوجين أبيبارفوفك) 
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٢٠ | العلاج بعقار زولجينزما

وس الغدي وس المرتبط بالف�� اختبار اº¹جسام المضادة للف��

� حمايته من 
ينتج الجهاز المناعي للجسم أجسام مضادة للمساعدة ��

ا�
مراض. يمُكِن أن يؤدي وجود أجسام مضادة معينة، تسُمى ا�
جسام 
وس الغدي، إ� حدوث استجابة مناعية لدى  وس المرتبط بالف�� المضادة للف��
� اتخاذ 

� أبيبارفوفك) . للمساعدة �� ما (أوناسمنوج � � الطفل تجاه عقار زولجي��
� أبيبارفوفك) مناسب لطفلك أم  ما (أوناسمنوج � � قرار بشأن هل عقار زولجي��


جسام المضادة قبل العÙج.Ùسيجري طبيب طفلك فحوصات ل ،�
وس  � مستويات ا�
جسام المضادة للف��

قد يكون لدى طفلك ارتفاعات ��
وس الغدي، وهو ما يكون غالبًا نتيجة انتقال أجسام مضادة من  المرتبط بالف��

ا�
م إ� الطفل أثناء الحَمْل. ستنخفض هذه ا�رتفاعات غالبًا بمرور الوقت 
� مستويات أجسام مضادة 

بعد الو�دة. إذا كان لدى طفلك ارتفاعات ��
وس الغدي بعد خضوعه لÙختبار ا�
ول، فسيكون  وس المرتبط بالف�� للف��

 ü§ة من الوقت. إذا كان لديك أية أسئلة، فاست Þعادة ا�ختبار بعد ف� ¹� Ùًمؤه
طبيب طفلك

م �اختبارات الد

� أبيبارفوفك) سيخضع طفلك  ما (أوناسمنوج � � قبل العÙج بعقار زولجي��
�ختبارات دم لفحص وتحديد مستويات بدء العÙج للوقوف ع© حالة:

وظائف الكبد  •
وظائف الك©  •

موية) م الحمراء والصفائح الد¤ م (من ضمنها خÙيا الد¤ مقدار خÙيا الد¤  •
١- � وبون � Þمستوى ال�  •

� مراقبة المستويات لدى طفلك بعد العÙج 
ستساعد هذه القياسات طبيبك ��

� أبيبارفوفك) . ما (أوناسمنوج � � بعقار زولجي��

١. قبل العلاج

وس الغدي وس المرتبط بالف�� الف��



ويدات الكورتيكوست��

� أبيبارفوفك) ،  ما (أوناسمنوج � � قبل ٢٤ ساعة من العÙج بعقار زولجي��
لون  أو ما يكُافئه)  � يدن�� ويدات (ال�¼ ستُعطى لطفلك الكورتيكوست��

� أنزيمات الكبد.
لمعالجة الزيادات المُحتَمَلة ��

� يتلقاها طفلك 
Þ«ويد ال سيحدد طبيب طفلك جرعة الكورتيكوست��

وفقًا لوزن الطفل. لضمان عدم فقدان طفلك لجرعات 
ويد، أخ�¼ طبيب طفلك أو الممرض(ة) أو  الكورتيكوست��

ء  �
Þ� حال حدوث �

� الرعاية الصحية �� هم من أخصائ»� /غ�� الصيد��
� أبيبارفوفك) . ما (أوناسمنوج � � قبل العÙج بعقار زولجي��

العلاج بعقار زولجينزما | ٢١

العدوى

هم  /غ�� من المُهِم أن تبُلِغ طبيب طفلك أو الممرض(ة) أو الصيد��
� الرعاية الصحية فورًا إذا أصُيب طفلك بأعراض عدوى.  من أخصائ»�
 � ما (أوناسمنوج � � إذا أصُيب طفلك بأعراض قبل العÙج بعقار زولجي��

أبيبارفوفك)، فقد يستلزم ا�
مر تأخ�� عملية الت¤§يب ح»Þ تزول 
ما  � العدوى. إذا أصُيب طفلك بأعراض بعد العÙج بعقار زولجي��
� أبيبارفوفك)، فقد يؤدي ذلك إ� مضاعفات طبية. (أوناسمنوج �

انظر صفحة ١٧ لÙطÙع ع© عÙمات العدوى المُحتَمَلة
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٢٢ | العلاج بعقار زولجينزما

ولون � بريدن��

� أبيبارفوفك)، ستكون قد  ما (أوناسمنوج � � قبل ٢٤ ساعة من العÙج بعقار زولجي��
ولون أو ما يكافئه) لطفلك.  � ويدات (بريدن�� أعُطيت الجرعة ا�
و� من الكورتيكوست��
ويد قبل العÙج  انظر صفحة ٢١ لÙطÙع ع© معلومات حول جرعات الكورتيكوست��

� أبيبارفوفك). ما (أوناسمنوج � � بعقار زولجي��
ويدات  � يوم تلقي العÙج، سيتلقى طفلك الجرعة الثانية من الكورتيكوست��

��
ولون أو ما يكافئه) حسب وصف الطبيب. يمثل نظام جرعات  � الفموية (بريدن��

� أنزيمات الكبد. لضمان 
� معالجة أي زيادات مُحتَمَلة ��

ويد أهمية �� الكورتيكوست��
ويد، أخ�¼ طبيب طفلك أو الممرض(ة)  عدم فقدان طفلك لجرعات الكورتيكوست��
ء بعد العÙج  �

Þ� حال حدوث �
� الرعاية الصحية �� هم من أخصائ»� /غ�� أو الصيد��

ويد. بالكورتيكوست��

� أبيبارفوفك) لطفلك مرة  ما (أوناسمنوج�� � سيُعطى عقار زولجي��
واحدة فقط.

� يوم الع�ج 
� لطفلك من أنك تعلم بالضبط ما عليك توقع حدوثه ¢� Ñسيتأكد الطاقم الط�

وكيفية ا¹ستعداد له

٢. يوم العلاج



� أبيبارفوفك)  ما (أوناسمنوج�� � تóيب عقار زولجي��

� أبيبارفوفك) لطفلك عن  ما (أوناسمنوج � � سيُعطى عقار زولجي��
طريق الت¤§يب الوريدي لمرة واحدة. ينطوي ا�
مر ع© وضع 
� أحد أوردة طفلك باستخدام إبرة.

�� ( �ëستيÙقسطرة (أنبوب ب
سيتم أيضًا إدخال قسطرة احتياطية ثانوية تحسبًا لحدوث أي 

� القسطرة الرئيسية. سيتو� طبيب أو ممرض(ة) مُدَر¤ب(ة) 
انسداد ��

ع© عÙج الضمور العض©� الشو�Ã إعطاء الت¤§يب. سيستغرق 
الت¤§يب نحو ٦٠ دقيقة.

 � ما (أوناسمنوج � � سيحدد طبيب طفلك كمية عقار زولجي��
� سيتلقاها طفلك وفقًا لوزن الطفل.

Þ«أبيبارفوفك) ال

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو

دقيقة
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ا¹̧ثار الجانبية المُحتملة

مثله مثل كافة ا�
دوية، قد يكون لهذا الدواء آثار جانبية، ع© الرغم من عدم حدوثها لدى 
الجميع.

٢٤ | العلاج بعقار زولجينزما

٣. بعد العلاج

ة أطول من المعتاد إذا تعر¤ض طفلك لجرح - قد تكون هذه  Þكدمات أو نزيف لف�  •
موية). فائح الد¤ موية (نقص الص¤ فائح الد¤ � عدد الص¤

عÙمات حدوث انخفاض ��

� إخراج البول
سهولة التعرêض لكدمات أو التعرêض لنوبات تشنجية أو انخفاض ¢�  •

موية  � ا�
وعية الد¤
صابة بجلطة دموية غ�� طبيعية �� قد تكون هذه عÙمات ع© ا�¹  -

الدقيقة (اعتÙل ا�
وعية الدقيقة الخثاري)

) أو انخفاض اليقظة - قد تكون هذه  � ء أو يرقان (اصفرار الجلد أو بياض العين � �
Á¢  •

� الكبد
عÙمات تش�� إ� احتمالية وجود مشاكل ��

نَفêس (ع© سبيل  �� الت
ن الجلد بلون رمادي شاحب أو لون أزرق، أو صعوبة ¢� êتلو  •

� أو انتفاخ  � والساق�� س) أو تورêم الذراع�� ªنَف س ال§يع أو ضيق الت¤ ªنَف المثال: الت¤
البطن.

ى - قد  �سعال أو أزيز بالصدر أو عطس أو سي�ن اº¹نف أو التهاب الحلق أو حُم  •
صابة بعدوى (ع© سبيل المثال: نزلة برد أو التهاب  تكون هذه عÙمات تش�� إ� ا�¹

عب الهوائية). ªالش

اطلب العناية الطبية العاجلة إذا أصُيب 
الية طفلك بأي� من الآثار الجانبية الخطيرة الت�

سيقرر طبيب طفلك مدة إقامته في المستشفى بعد 
تلقي العلاج بعقار زولجينزما (أوناسمنوجين 

ث إلى  أبيبارفوفك) . إذا كان لديك أي�ة أسئلة، فتحد�
الطاقم الطبي لطفلك.



� هذا الدليل.
يشمل ذلك أي¤ة آثار جانبية مُحتَمَلة مذكورة أو غ�� مذكورة ��

. من خÙل  �
بÙغ الوط»� بÙغ عن ا̈�ثار الجانبية بشكل مبا½ü ع�¼ نظام ا�¹ يمكنك أيضًا ا�¹

� توف�� معلومات إضافية حول أمان 
إبÙغك عن ا̈�ثار الجانبية، يمكنك المساعدة ��

واء. استخدام هذا الد¤

ب�غ عن ا¹̧ثار الجانبية: ô¹ا

ث إ� طبيبه أو  ي¤ة آثار جانبية، فتحد¤

إذا تعر¤ض طفلك �

� الرعاية الصحية. هم من أخصائ»� /غ�� الممرض(ة) أو الصيد��

� لطفلك فورًا إذا أصُيب طفلك بأي�ة آثار جانبية أخرى.  Ñث إ� الطاقم الط� �تحد
قد تشمل:

� كل ١٠ أشخاص) ا (قد تؤُثر ع© أك�ü من شخص واحد من ب � õشائعة جد
م. � نتائج اختبارات الد¤

� أنزيمات الكبد ��
لوحظ حدوث زيادات ��  •

� كل ١٠ أشخاص) شائعة (قد تؤُثر ع© ما يصل إ� شخص واحد من ب �
ء �

Þ�  •
ى حم¤  •
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ويدات الكورتيكوست��

ا لنحو شهرين بعد إعطائه عقار  ويد يومي@ سيُعطى لطفلك العÙج بالكورتيكوست��
ة. إذا لم تنخفض  Þأبيبارفوفك) . قد تطول هذه الف� � ما (أوناسمنوج � � زولجي��
أنزيمات الكبد لدى الطفل بال§عة الكافية، ح»Þ تنخفض إ� مستوى مقبول. 

ويد المُعطاة لطفلك خفضًا بطيئًا خÙل هذا  سيجري خفض جرعة الكورتيكوست��
الوقت ح»Þ يصبح من الممكن إيقاف العÙج تمامًا.

� لطفلك ويوضح م»Þ وكيف سيوقف هذا العÙج لطفلك.  سيقرر الطاقم الط»¼
ويد، أخ�¼ طبيب طفلك أو  لضمان عدم فقدان طفلك لجرعات الكورتيكوست��

ء أو  �
Þ� حال حدوث �

� الرعاية الصحية �� هم من أخصائ»� /غ�� الممرض(ة) أو الصيد��
 � ما (أوناسمنوج � � إغفال أي جرعات (�
ي سبب) بعد العÙج بعقار زولجي��

أبيبارفوفك).

م المنتظمة �اختبارات الد

� أبيبارفوفك) سيخضع طفلك �ختبارات  ما (أوناسمنوج � � بعد العÙج بعقار زولجي��
: دم منتظمة  للوقوف ع© ما ي©�

وظائف الكبد - يمُكِن إجراء هذه ا�ختبارات لمدة ٣ أشهر ع© ا�
قل بعد العÙج   •
� أنزيمات الكبد

لرصد الزيادات ��
ة  Þ١ - ستُجرى هذه ا�ختبارات لف�- � موية ومستويات تروبون � عدد الصفائح الد¤  •

موية ومستويات  � الصفائح الد¤
ات �� ª من الوقت بعد العÙج لرصد التغ��

.١- � تروبون �

٢٦ | العلاج بعقار زولجينزما

٣. بعد العلاج



التعامل مع النفايات الجسدية لطفلك

 � ما (أوناسمنوج � � � عقار زولجي��
الة الموجودة �� قد يفُرَز بعض من المادة الفع¤

أبيبارفوفك)من  خÙل النفايات الجسدية لطفلك بعد العÙج. يجب عليك وع© 
ا�
شخاص ا�خ̈رين الذين يعتنون بطفلك اتباع الممارسات الجيدة لنظافة اليدين 

ح أدناه لمدة شهر واحد ع° اº¹قل بعد تلقي طفلك للعÙج  ع© النحو المُوَض¤
� أبيبارفوفك). ما (أوناسمنوج � � بعقار زولجي��

ارتدِ قفازات واقية عند مÙمسة سوائل جسم طفلك أو 
. ü½ته بشكل مباÙفض

اغسل يديك جيدًا بعد ذلك بالصابون والماء الجاري 


 أو استخدم معقم اليدين الكحو�� الدا��

استخدم أكياسًا ب�ستيكية مزدوجة الطبقات للتخلص من 
ها من النفايات. يظل من الممكن  الحفاضات المتسخة وغ��

� تسُتَخدَم لمرة واحدة مع 
Þ«التخلص من الحفاضات ال

لية. � المخلفات الم��

 العلاج بعقار زولجينزما | ٢٧
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إذا كان لديك أسئلة حول كيفية التعامل مع النفايات الجسدية 
ث مع طبيب طفلك أو الممرض(ة) أو  لطفلك، فيُرجى التحد�

الصيدلي/غيرهم من أخصائيي الرعاية الصحية.

شهر
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اعمة �الرعاية الد

 � � أبيبارفوفك) يوفر نسخة تعمل بكامل طاقتها من ج � ما (أوناسمنوج � � � أن عقار زولجي�� � ح �
��

. �Ãيا العصبية الحركية، سيظل طفلك مصاب بالضمور العض©� الشوÙبقاء الخ

ضافية المُستَخدَمة لرعاية ا�
شخاص الذين يعانون من الضمور  تشمل العÙجات الداعمة ا�¹
: العض©� الشو�Ã ما ي©�

٢٨ | العلاج بعقار زولجينزما

٣. بعد العلاج

سيعمل معك طاقم الرعاية الصحية المتابع لطفلك 
لضمان تلبية احتياجات الرعاية الداعمة له.

� العÙج الطبيعيعÙجات العظام
� تتمثل ��

Þ«دعم التغذية، ال
ب ü§كل وال
ا�

دعم التنفس، بقناع 
النوم ع© سبيل المثال

الوقاية من عدوى المسالك 
الهوائية (ع© سبيل المثال: 

د وا�لتهاب  الوقاية من نز�ت ال�¼
الرئوي بتلقي اللقاحات)

، بقاء الخÙيا العصبية الحركية. �Ãالضمور العض©� الشو

فرازات من المسالك  إزالة ا�¹
الهوائية



م�Á تطلب العناية الطبية؟

 متى تطلب العناية الطبية؟ | ٢٩

� أبيبارفوفك) ع© وظائف الكبد ويؤدي إ� حدوث  ما (أوناسمنوج � � قد يؤثر عقار زولجي��
� عليك البحث عنها بعد إعطاء طفلك هذا 

Þ«مات المُحتَمَلة الÙالكبد. الع �
إصابة ��

) أو انخفاض ا¹نتباه. � قان (اصفرار الجلد أو بياض العين � واء تشمل القيء أو ال�� الد¤

موية  � أبيبارفوفك) إ� خفض أعداد الصفائح الد¤ ما (أوناسمنوج � � قد يؤدي عقار زولجي��
ث إ� طبيبك إذا �حظت ظهور عÙمات مثل التعرªض  موية). تحد¤ (نقص الصفائح الد¤

ة أطول من المعتاد إذا تعر¤ض طفلك لجرح. Þلكدمات أو نزيف لف�

صابة  � أبيبارفوفك) من احتمالية التعرض لخطر ا�¹ ما (أوناسمنوج � � قد يزيد عقار زولجي��
موية الدقيقة (اعتÙل ا�
وعية الدقيقة  � ا�
وعية الد¤

بجلطات دموية غ�� طبيعية ��
الخثاري). أخ�¼ِ طبيبك فورًا إذا �حظت عÙمات وأعراضًا مثل سهولة التعرêض لكدمات 

� إخراج البول.
أو نوبات تشنجية أو انخفاض ¢�

� خاص  � أبيبارفوفك) إ� ارتفاع مستويات بروت � ما (أوناسمنوج � � قد يؤدي عقار زولجي��
ث إ�  � القلب. تحد¤

-١" وهو ما قد يدل ع© وجود إصابة �� � بالقلب يسُمى "تروبون �
ن الجلد بلون رمادي شاحب أو لون  êمات وأعراضًا مثل تلوÙطبيبك فورًا إذا رأيت ع

نَفªس) أو  س ال§يع أو ضيق الت¤ ªنَف نَفêس (ع© سبيل المثال: الت¤ �� الت
أزرق، أو صعوبة ¢�

� أو انتفاخ البطن. � والساق�� تورêم الذراع��

ولون أو ما يكافئه)، أخ�¼  � ويد (بريدن�� لضمان عدم فقدان طفلك لجرعات الكورتيكوست��
� أبيبارفوفك) أو  ما (أوناسمنوج � � ء قبل الع�ج بعقار زولجي�� �

Á¢ حال حدوث �
طبيبك ��
بعده.

أخ�¼ِ طبيبك فورًا إذا ظهر ع© طفلك عÙمات العدوى (ع© سبيل المثال: نزلة برد أو 
� أبيبارفوفك) أو  ما (أوناسمنوج � � عب الهوائية) قبل العÙج بعقار زولجي�� ªالتهاب الش

� عليك البحث عنها 
Þ«مات الÙخطورة. الع üبعده، فربما يؤدي ذلك إ� مضاعفات أك�

ى. �هي السعال أو أزيز الصدر أو العطس أو سي�ن اº¹نف أو التهاب الحلق أو الحُم
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اطلب العناية الطبية العاجلة في حال حدوث أي� من 
الية: الظروف الت�
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� عليك معرفتها
Áالكلمات الشائعة ال�

٣٠ | الكلمات الشائعة التي عليك معرفتها

(AAV9) وس الغدي ٩ وس المرتبط بالف�� الف��
وس  وسات. يمُكِن تعديل الف�� وس الغدي ٩ (AAV9) هو نوع من الف�� وس المرتبط بالف�� الف��

 � ما (أوناسمنوج � � . مع عقار زولجي�� ü§مراض لدى الب
وس الغدي ٩ بحيث � يسُبب ا� المرتبط بالف��
� توصيل 

ل هو الناقل المُستَخدَم �� وس الغدي ٩ المُعَد¤ وس المرتبط بالف�� أبيبارفوفك)، يكون الف��
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية. � تعمل بكامل طاقتها من ج �

Þ«النسخة ال

أجسام مضادة
� حمايته من ا�
مراض. كل نوع من 

ينتج الجهاز المناعي للجسم أجسامًا مضادة للمساعدة ��
� من ا�
مراض. ا�
جسام المضادة هو نوع فريد ويدافع عن الجسم ضد نوع مع �

الضمور
� تتعر¤ض للهزال تسُمى 

Þ«الهزال أو القصور (التقلص). ع© سبيل المثال: العضلة ال �
الضمور يع»�

عضلة ضامرة.

جذع المخ
� الجسم ومنها التنفس والنوم. يربط جذع 

جذع المخ هو جزء من المخ يدعم الوظائف ا�
ساسية ��
المخ الحبل الشو�Ã ببقية أجزاء المخ

ويدات الكورتيكوست��
� معالجة 

� محاولة للمساعدة ��
� تثبط الجهاز المناعي ��

Þ«دوية ال
ويدات هو نوع من ا� الكورتيكوست��
� أبيبارفوفك). ما (أوناسمنوج � � � أنزيمات الكبد بعد العÙج بعقار زولجي��

أي زيادة مُحتَمَلة ��

� ُوع اº¹وكسِج�� � ْ ê الن�وَوِي مَ�� � ِÑ�ْي øالحَمْضُ الر
� أو "DNA" هي المادة الوراثية لدى الب§ü وجميع الكائنات  وع ا�
كسج � � � م�� الحمض النووي الري»¼

نسان لها نفس الحمض النووي � جسم ا�¹
الحية ا�
خرى تقريبًا. كل خلية تقريبًا ��

الجينات
� أزواج، 

� الجينات ��
Þûوتينات. تأ مجموعات من التعليمات من شأنها إخبار الجسم بكيفية صنع ال�¼

نسخة واحدة موروثة من كل من الوالدين

�
ع�ج جي��

� هو وسيلة لعÙج أو منع تطور المرض باستخدام الجينات. هناك أنواع مختلفة من 
العÙج الجي»�

� تعمل بطرق مختلفة. وتشمل هذه ا�
نواع استبدال أو إصÙح الجينات المفقودة أو 
العÙج الجي»�

� جديد لمساعدة دواء آخر ع© العمل ع© نحو أفضل؛ أو إيقاف التعليمات  المعيبة؛ إضافة ج �
ا للجسم. � يصبح بعد ذلك سام@ � ينتج كمية أك�ü مما يجب من بروت � الصادرة من ج �

�
مرض جي��

� أو جينات معيبة أو مفقودة. حالة طبية ناجمة عن ج �
ا�
مراض الجينية هي أمراض موروثة. الضمور العض©� الشو�Ã هو أحد ا�
مثلة ع© ا�
مراض 

الجينية.



التóيب الوريدي
� الوريد باستخدام إبرة

) يتم إدخالها �� �ëستيÙالوريد باستخدام قسطرة (أنبوب ب �
ت§يب عقار ��

الخ�يا العصبية الحركية
� الحركة.

شارات من المخ إ� العضÙت للتحكم �� هذا النوع الخاص من ا�
عصاب يحمل ا�¹
شارات من  � تحمل ا�¹

Þ«يا العصبية الحركية العليا الÙيا العصبية الحركية: الخÙيوجد نوعان من الخ
شارات من الخÙيا  � تحمل ا�¹

Þ«يا العصبية السفلية الÙوالخ ، �Ãالمخ إ� جذع المخ والحبل الشو
العصبية الحركية العليا إ� العضÙت.

ولون � بريدن��
� معالجة أي زيادة 

ويدات، وهو يساعد �� ولون هو نوع من ا�
دوية تسُمى الكورتيكوست�� � بريدن��
� أبيبارفوفك). ما (أوناسمنوج � � � أنزيمات الكبد بعد العÙج بعقار زولجي��

مُحتَمَلة ��

وتينات Ñال�
� بناء خÙيا 

وتينات �� � الجسم تقريبًا. تساعد ال�¼
� كل وظيفة ��

وتينات هي جزيئات مهمة تشارك �� ال�¼
� مساعدة الخÙيا ع© ا�نتقال وإنتاج المواد المهمة وإصÙحها وإبقائها  � ح �

الجسم، وذلك أيضًا ��
ع© قيد الحياة

� Ñثر الجان�º¹ا
� هو أثر ثانوي، وغ�� مرغوب فيه عادةً، لدواء ما.  ا�
ثر الجان»¼

الضمور العض°� الشو¿�
ا بسبب توقف خÙيا  الضمور العض©� الشو�Ã هو مرض نادر يؤدي إ� ضعف العضÙت تدريجي@
� حركة العضÙت، وتسمى الخÙيا العصبية الحركية، عن 

� الجسم تتحكم ��
عصبية متخصصة ��

العمل. تتدهور الخÙيا العصبية الحركية وتتوقف عن العمل �
نها � تحتوي ع© ما يكفي من 
� البقاء. بروت �

SMN1 � ج��
 � � الرئي�î لبقاء الخÙيا العصبية الحركية، وينتج بروت � � بقاء الخÙيا العصبية الحركية ١ هو الج � ج �

 � � ا�
شخاص المُصاب �
البقاء الذي تحتاج إليه الخÙيا العصبية الحركية للعمل بشكل سليم. ��

� أن خÙيا 
. هذا يع»� � � أو مفقودت � � معيبت � � هذا الج �

Þ«تكون كلتا نسخ ، �Ãبالضمور العض©� الشو
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية. الجسم تكون غ�� قادرة ع© إنتاج ما يكفي من بروت �

SMN2 � ج��
.SMN � � SMN2 بمثابة دعم "احتياطي" لدعم إنتاج بروت � يعمل ج �

� بقاء الخÙيا العصبية  � بقاء الخÙيا العصبية الحركية ٢ سوى كميات ضئيلة من بروت � � ينتج ج �
الحركية العامل.

� بقاء الخ�يا العصبية الحركية بروت��
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية هو عامل حيوي لعمل الخÙيا العصبية الحركية بشكل سليم  بروت �

� بقاء الخÙيا العصبية الحركية، تتدهور  وبقائها ع© قيد الحياة. بدون وجود ما يكفي من بروت �
� بقاء الخÙيا العصبية الحركية من  الخÙيا العصبية الحركية وتتوقف عن العمل. ينتج الجسم بروت �

� بقاء الخÙيا العصبية الحركية. ج �
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دليل معلومات عقار زولجينزما المُوَج�ه لمقدمي الرعاية، الإصدار رقم ١ المؤرخ في  
 MAP/EAR نوفمبر ٢٠٢١، للت�وزيع في

. جميع الحقوق محفوظة. � اب�� � ث�� كة نوفارتس ج � ü§لعام 2021 محفوظة ل ü§حقوق الطبع والن

zolgensma® 
(onasemnogene abeparvovec)

جهات اتصال لتقديم المساعدة

تولت شركة نوفارتس للعلاجات الجينية إعداد هذه الن�شرة. المعلومات المقدمة للأغراض 
الت�ثقيفية فقط وليس الغرض منها أن تحل محل المناقشات مع طبيبك أو طاقم الرعاية المتابع 

لحالتك. المعلومات الواردة هي معلومات ذات صلة بالضمور العضلي الشوكي ويُقصَد بها أن 
تكون بمثابة نظرة عامة على المرض



يمكنك ا¹ب�غ عن أي أعراض جانبية أو شكاوى أو لطلب نسخ اضافية 
من خ�ل: 

: �ùكة نوفارتس - السعودية - قسم س�مة المر ×ð
٨٠٠١٢٤٠٠٧٨  : �

�ûالرقم المجا
الهاتف:  ٠٠٩٦٦١١٢٦٥٨١٠٠
الفاكس: ٠٠٩٦٦١١٢٦٥٨١٠٧

adverse.events@novartis.com :ا�يميل
https://www.report.novartis.com/ar :نت Þن� أو عن طريق ا�¹

 : �
ºúللتيقظ الدوا �

الهيئة العامة للغذاء والدواء, المركز الوط��
مركز ا�تصال الموحد: ١٩٩٩٩

الفاكس: ٠٠٩٦٦١١٢٠٥٧٦٦٢
   npc.drug@sfda.gov.sa :ا�يميل

 https://ade.sfda.gov.sa/ :نت Þن� أو عن طريق ا�¹


