
थै लेसीमिया��का ���9र्तमा�, ���
 �. चा �4��क्या��है�"

थै लेसीमिया��का ���
 �. चा �4��थै लेसीमिया��का ���
 �. चा �4��थै लेसीमिया��का ���
 �. चा �4��
�, ����प्र �� तियाँ�����, �����
 शा �, ����प्र �� तियाँ�����, �����
 शा �, ����प्र �� तियाँ�����, �����
 शा हा�6��के���9र्षों��में���/�X�V�S�D�W�H�U�F�H�S�W���D�D�P�W����ना�2�� ������ ���,�����(�4�=��का

फा र्मास्युटि�� �6����जें �#��बाज़ा�4��में���
 या��है�����3�=������ ����रिथ्रॉ ���%
मेचुरे�:�,����जें �#��है����यानि���3�=������ ����सा����जें �#��है��जो ��ला�6���4क्त
को शि का ओं��के��मेच्यो�4�����.रि�.क्�9����होने��के��अं ति�2���� �4णों ��में��का र्य
�� �4ता��है�s���3�=��थैलेसीमिया��रोगियों��द्वा रा��निर्मि�(��ला�6���4क्त
को शि का ओं��के��जी �9�,का �6��को ���0ढ़ा��देता��है����जि �<से��वे���<�2�3��से
�.�=ले���,ष्ट��होने����हीमोलिसि�<����की ���0जा �����.रि�.क्�9��हो��पाती��हैं�s



���<��प्रका �4����ही�2ग्लोबि�,��का ��स्�(�4���0ढ़ता��है���� �4���4क्ता धानों��के��बी��
का ���<�2यां�(रा�6���0ढ़��जा ता��है�s��लंबे���<�2�3��में�����4क्ता धा�,��की
ज़रू�4तें���� �#ने��से���
 �3�4�,���� �9�4लो�%���� टाने��में���� �4��की ले�:�,��की
ज़रू�4तें���� टाने��में��भी���2�*�*��मि�6ती��है����जि �<से���	 स्प ता�6���� �2��बा�4
जा ना���.ड़ता��है���� �4��जी �9�,��की ��गु�'�9त्ता ��बे�=�(�4��होती��है�s

�/�X�V�S�D�W�H�U�F�H�S�W���D�D�P�W�����<��प्रका �4����ही�2ग्लोबि�,��का ��स्�(�4���0ढ़ता��है
�� �4���4क्ता धानों��के��बी�� ��का ���<�2यां�(रा�6���0ढ़��जा ता��है�s��लंबे���<�2�3
में�����4क्ता धा�,��की ��ज़रू�4तें���� �#ने��से���
 �3�4�,���� �9�4लो�%���� टाने��में
�� �4��की ले�:�,��की ��ज़रू�4तें���� टाने��में��भी���2�*�*��मि�6ती��है����जि �<से
�	 स्प ता�6���� �2��बा�4��जा ना���.ड़ता��है���� �4��जी �9�,��की ��गु�'�9त्ता
बे�=�(�4��होती��है�s

क्या��थै लेसीमिया��के ���
 �. चा �4��के ��लि�� ��को �����	 न्�3�����, ��
�(�4�=��की ��थै रेपी���
 �. �6ब्ध ��है�"
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�3���2�����%�R�[���������������������������6�W�U�R�Y�R�O�R�V�����1�L�F�R�V�L�D���&�\�S�U�X�V
�7�H�O�����������������������������������������)�D�[����������������������������������

�(���P�D�L�O�����W�K�D�O�D�V�V�D�H�P�L�D�#�F�\�W�D�Q�H�W���F�R�P���F�\
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�7�–�)��क्या���� �4ता��है�"

थैलेसीमिया��इं�#�4ने�:�,�6��फ़े�%रे�:�,�����7�”�)�������� ���	 ला�1����ग़ै�4���<�4का री��सं���$�,��है��जो
दुनिया��के��������देशों ��के����������से��भी���	 धि�� ��ने�:�,�6��थैलेसीमिया����सोसि���: नों��का
प्रतिनिधित्�9���� �4ता��है���� �4���3�=��फ़े�%रे�:�,��थैलेसीमिया��के���=�4��रोगी��के��लि����रोगी��
केंद्रि�(��स्वास्थ्�3��दे�� भा�6��स्था नों��में��स्वास्थ्�3��दे�� भा�6����सामाजि �� ��दे�� भा�6���� �4
�	 न्�3��दे�� भा�6��की ���<मा�,��सु�6�1ता��का ���<�2र्थ�,���� �4ने��के��लि�����<�2र्पि�(��है�s



�3�=��फ़े�%रे�:�, ��विश्व ��स्वास्थ्�3��सं���$�, �����: �+�2����के ��सा�) ������������से���
 धिका रि��
संबं�+��में����संयुक्त��राष्ट्र���
 र्थि ������ वं��सामाजि �� ���. रि�; �*������कॉ �, मि�� ��एं �%
सो�: �6��का उंसि�6�����(�&�2�6�2�&����के ��सा�) ������������से��विशे �;���. रा�2र्शी ��स्थि ति��में��
�� �4��यूरोपी�3���
 यो�� ��के ��सा�) ������������से���
 धिका रि�� ��साझे दारी��में��का र्य
�� �4���4हा��है�s

�� �4��जा �, का री��के ��लि�� ���
 �. ���3हाँ���
 ���<�� ते��हैं��
���Z�Z�Z���W�K�D�O�D�V�V�D�H�P�L�D���R�U�J���F�\

���<के ��व्या �.�� ��शै क्षि �� ��का र्यक्र�2��में��अं �(�4राष्ट्री�3��स्�(�4���. �4��प्र शं सि�(
प्र का �: नों ��की ��विशा �6��शृं ��ला���� �4���
 यो� �, �����<म्मे�6�, ����का र्यशालाएँ

�(था ��फ़ेलोशि �. ���
 दि��शा मि�6��हैं��जि �, का ���
 द्देश्�3��स्वास्थ्�3��पे शे�9रों����रोगि यों
�� �4���
 �, के ���. रिवारों��के ��लि�� ���
 जी �9�, ��शि क्ष �' ��के ���	 �9�<�4��प्र दा�, ���� �4ना ��

नी ति��नि यंताओं ��में���(था ��पू रे���<मुदा�3��में��थै लेसीमिया��के ��बारे��में
जा �� रु�� ता��फैलाना ������ �4��सार्वभौमि�� ���� �9रे� ��के ���
 धा�4���. �4��राष्ट्री�3

स्वास्थ्�3��दे�� भा�6��प्र णा लियों��में��थै लेसीमिया��की ��रो�� था �2����नि यंत्र�' ���� �4
क्लीनि �� �6��प्र बं�+�, ��के ��लि�� ��प्र भावी���� वं��रो�� ��विशि ष्ट��का र्यक्रमों��को

�0ढ़ावा��देना ��है�s

थैलेसीमिया�������� ��प्रका �4��का ��वंशानु���(����नीमिया��है��जि �<में����ला�6���4क्त
को शि का ओं��के��भी�(�4��मौजू �*��हीमोग्लोबि�,��ना�2�� ��प्रोटी�,��में��दोषों��के
का �4�' ���: री�4���.र्याप्�(��संख्या��में��स्�9स्थ ��ला�6���4क्त ��को शि का एँ���,हीं���0ना��पाता
है�s

थैलेसीमिया��के���
�.चा �4��में��थैलेसीमिया��मे� �4��या��ट्रां�<फ़्यूज़�,��डिपेंडें�#
थैलेसीमिया�����4क्त ���� ढ़ाने���.�4��निर्भ�4��थैलेसीमिया����से��ग्रस्�(��रोगियों��में
नि�3मि�(��रू�.��से�����
 �2��तौ�4���.�4���=�4�����������<प्ता�=��में������ ��बा�4����या��नॉ�,��
ट्रां�<फ़्यूज़�,��डिपेंडें�#��थैलेसीमिया��से��ग्रस्�(��रोगियों��में���� भी���� भा�4����जै से
कि सी��संक्र�2�' ��या����र्भा�9स्था ��के��दौरा�,��या���� �����<प्ता�=��या���2हीनों��में������
बा�4�����4क्ता धा�,��कि या��जा ता��है�����4क्त ���� ढ़ाया��जा ता��है���s

सा�)��ही����लंबे���<�2�3���(�� ���4क्ता धा�,��के��का �4�' ���: री�4��में������ ट्ठा��हो��जा ने��वाले
ज़�=रीले���
 �3�4�,��का ��स्�(�4���� टाने��के��लि����रोगियों��को ��की ले�:�,��थैरेपी
��गोलियाँ��या��त्�9चा ��के��नीचे ��इंजे क्�#��कि ����जा ने��वाले��द्र�9��घो �6����लेनी��होती
है�s��रोगियों��की ��दे�� भा�6��विशे �;ज्ञ��थैलेसीमिया��सें�#रों��में��मेडि�� �6
विशे �;ज्ञों��द्वा रा��की ��जा नी��चा हि����जो ��विभिन्न ��मेडि�� �6��वि�;यों��के���	 न्�3
स्वास्थ्�3��दे�� भा�6��पेशे�9रों��के��सा�)���<�=यो������ �4के���0हुवि�;�3�� ���� �4
�<र्वांगी�' ��दे�� भा�6��प्रदा�,���� �4ते��हैं�s����सा�����<लि����है��क्योंकि ��थैलेसीमिया
���� ����सा��विका �4��है��जो ���: री�4��के���6���1�����=�4���2�=त्�9पूर्ण��अं ����को ��प्रभावि�(
�� �4���<�� ता��है�s

हालाँकि ����पारं�.रि�� ��चि कि त्�<का ��का ��ठी�� ��से��पा�6�,��कि ����जा ने���.�4���9�=
�0हु�(��प्रभावी��होती��है������ �4��रोगी���0हु�(���	 च्छी ��गु�'�9त्ता ��का ��जी �9�,��जी
�<�� ते��हैं���� �4���6���1����सामान्�3��जी �9�,��प्रत्याशा ��हासि�6���� �4���<�� ते��हैं�s��



जी �, ��थै रेपी��कै से��का �2���� �4ती��है�"

क्या��थै लेसीमिया��के ��लि�� ��को �����	 नु मोदि�(��जी �, ��थै रेपी
�
�. चा �4���
 �. �6ब्ध ��हैं�"

जी �,��थैरेपी������ ���,������ �4���
त्सा�=� �,�� ���
�.चा री���.द्ध ति��है��जो ��सैद्धांति��
रू�.��से����सा��निश्चि �(����ला� ��प्रदा�,���� �4���<�� ती��है��जो ��संभावि�(��रू�.��से
�<भी��रोगियों��के��लि�����
�.�6ब्ध ��होगा�s��जी �,��थैरेपी���<�2स्या��की ��� ड़���.�4��
यानी��रोगियों��की ���
 नुवंशि �� ��सं�4�� ना��में��मौजू �*��दो�;पूर्ण��जी �,���.�4��वा�4
�� �4ती��है���� �4�����<��जी �,��के��स्�9स्थ ��संस्�� �4�' ��की ��प्रतियाँ��प्रदा�,���� �4ती��है��या
वै��ल्पि�� ���
 नुवंशि �� ���.थों��को ���<क्रि�3���� �4ती��है��जि �<से���	 न्�3��प्रका �4��के
हीमोग्लोबि�,����जै से��फ़ी�#�6��हीमोग्लोबि�,�����+�E�)������का ���
त्पा�*�,���0ढ़��जा ता��है��
�� �4���.रिणा �2तः��स्�9स्थ ��ला�6���4क्त ��को शि का ओं��का ���
त्पा�*�,��भी���0ढ़��जा ता
है�s�����<��प्रका �4����रोगियों��की ��ट्रां�<फ़्यूज़�,�����4क्ता धा�,���4क्त ���� ढ़ाने�����.�4
निर्भ�4ता���<माप्�(��हो���<�� ती��है����या��फि �4������ �2��से���� �2�����
�,की ��ट्रां�<फ़्यूज़�,
की ��ज़रू�4तों��में��ना�#की �3��गिरा�9�#���
 ���<�� ती��है�s

बो�,��मैरो��ट्रां�<प्लांटे�: �,��से�����<��रो����का ��निश्चि �(��रू�.��से����ला� ��हो��जा ता��है��
हालाँकि ���<�/ �6���.रिणा मों��के��लि�������<��विधि��की ���	 नुशंसा����से���� �2���
 यु
वाले���� �4���	 च्छा ���
�.चा �4��पा����बा�6��रोगियों��में��की ��जा ती��है��जि �,का ��को ��
पूरी���(�4�=��से��मे�6��खा ने��वाला���<हो�*�4�����<गा��भा����या���<गी���0�=�,����हो�s�����<
का र्यविधि��में��कु�� ��जो खि �2��हैं����जो ��विशे �;��रू�.��से��मुख्�3तः��ट्रां�<प्लांटे�: �,��से
�.�=ले��रोगियों��को ��दि����जा ने��वाले��कंडी�: �,��रेजि मे�,�����	 नुकू�6�,��का र्यक्र�2��
�� �4��प्र� �,�,��क्ष �2ता��से��जु ड़ी��चिं ताओं��से��संबंधि�(��हैं�s

जी �, ��थै रेपी��क्या��है�"

�	 धि�� �(�4�� जी �,�� थैरेपी�� �
�.चा �4���� �	 नुमोदि�(�� भी�� �� �4�� फ़ि�6हा�6
विका साधी�,��बी�����<मा�,��पै�#र्न��का ���	 नु�<�4�' ���� �4ते��हैं�s��सामान्�3��रू�.��से��
� �0���3�=��मा�,��लिया��जा ता��है��कि ��रोगी��का ��सामान्�3��स्वास्थ्�3���
�.चा �4��लेने
ला�3�� ���	 च्छा ��हो����या��है����तो��ही�2टोपो��टि�� �����4क्त ���0नाने��वाली��
प्रोजे नि�#�4��स्टे�2��को शि का एँ��जु टा����जा ती��हैं�������� ट्ठी��की ��जा ती��हैं������ �4��रोगी
की ��शि राओं��से���
�,की ��थोड़ी��मात्रा��प्राप्�(��की ��जा ती��है����ली��जा ती��है���s



ये��प्रोजे नि�#�4����प्र� �,�� ����स्टे�2��को शि का एँ����ला�6���4क्त ��को शि का एँ���0नाने
वाली���	 स्थि ���2ज्जा ����बो�,��मैरो����के��भी�(�4��होती��हैं�s�����<के��बा�*�����
न्हें������
केंद्री�3��विशे �;ज्ञ��लैबोरे�#री����का ����में��भेजा��जा ता��है����� हाँ��वे���
 नुवंशि ��
�=स्�(क्षे �.����संपा�*�,����से��गुज़�4ती��हैं������ �4��फि �4��संपादि�(��को शि का ओं��से��युक्त
तैया�4���*वा���
त्पा�*��कि सी���<�=योगी��ट्रां�<प्लांटे�: �,��सें�#�4��को ��भेजा��जा ता��है�s

रोगी�����	 स्�9स्थ ����स्टे�2��को शि का ओं��की ��संख्या���� टाने��के��लि������ �4���,��
को शि का ओं��की ��वृद्धि ��हेतु��बो�,��मैरो��में��� ���=���0नाने��के��लि����की मोथैरेपी��
या��कंडी�: निं�������	 नुकू�6�,�����
�.चा �4��से��गुज़�4ता��है�s���,�����
�.चा रि�(��स्टे�2
को शि का एँ��रोगी��में��शि रा��के��ज़रि������ ढ़ा����जा ती��हैं����का फ़ी���=�*���(��
�4क्त धाना�����4क्त ���� ढ़ाने����की ���(�4�=��ही�s���	 ��ले��कु�� ��दिनों��में��ये��को शि का एँ
�	 �.नी��संख्या���0ढ़ा�� �4��बो�,��मैरो��को ��संपादि�(��को शि का ओं��से���1�4��देती��हैं��
जो ���	 �0��सामान्�3��ला�6���4क्त ��को शि का ओं��का ���
त्पा�*�,���� �4ती��हैं�s

मू�6��रू�.��से�������<��का र्यविधि��को ��चि कि त्सा��विज्ञा�,��में���� टोलो���<
बो�,��मैरो��ट्रां�<प्लांटे�: �,���� �=ते��हैं����यानी��रोगी��स्�9यं��ही��दाता����डो�,�4��
होता��है�����0�<�����<में��ग्राफ़्�#��में���
 नुवंशि �� ���=स्�(क्षे �.��का ������
�	 तिरिक्त ���� �4�' ��शा मि�6��होता��है�s

�9र्तमा�,��में��यूरो�.���� �4���8�6��के��ज़िम्मेदा�4��निया�2�� ��प्राधि�� �4णों ��ने��
यानी��क्र�2शः ���(�0�$���� �4���)�'�$��ने������से������ ���
�.चा �4��को ���	 नुमो�*�,
दिया��है�s���
�<का ��ना�2��है���E�H�W�L�E�H�J�O�R�J�H�Q�H���D�X�W�R�W�H�P�F�H�O�s���3�=��थैरेपी
जी �,��जो ड़ने���.�4���
 धारि�(��है����जी �,��जो ड़ना������ ���
 नुवंशि ��
�=स्�(क्षे �.��है��जि �<में���•��ग्लोबि�,��जी �,��के��स्�9स्थ ��संस्�� �4�' ��की ������
या���	 धि�� ��प्रतियाँ��कि सी��वा�3�4�6��वेक्�#�4����जो ������ ��कृत्रि�2��
वा�3�4�<��जै सी��सं�4�� ना��होता��है����का ���
�.यो������ �4के��रोगी��की
ही�2टोपो��टि�� �����4क्त ���0नाने��वाली����को शि का ओं��में��घु सा�� �4
शा मि�6���� �4��दी��जा ती��हैं�s��वित्ती �3���� �4��कॉ र्पोरे�#��का �4णों ��के���� �6ते
�3�=��थैरेपी���	 भी���(�� ��यूरोपी�3��बाज़ारों���(�� ���,हीं���.हुँ����पा����है��
� �0कि ���8�6��में����से��बाज़ा�4��में���
ता�4ने��का ���	 नुमो�*�,��मि�6��चु का��है
�� �4��दे�: ��में��रोगियों��को ����से��प्रदा�,���� �4ने��की ��का र्यविधियाँ���6���1��
पूरी��हो��चु की��हैं�s

���� ��जी �,��संपा�*�,���
�.चा �4��है��जो ���(�0�$���� �4���)�'�$��से���	 नुमो�*�,
मि�6ने��के��का फ़ी��क़ री�0��है�����
�<का ��ना�2��है���H�[�D���F�H�O�s�����<���
�.चा �4��ने
क्लिनि�� �6���.रीक्ष णों ��में���0हु�(���
 शा � �,�� ���.रिणा �2��दिखा ����हैं
�� �4���3�=���
�.चा �4��सिकि �6��को शि का ��रो����के��लि����भी���
�.�6ब्ध ��हो
�<�� ता��है�s

�	 न्�3��जी �, ��थै रेपी���
 �. चा रों��का ��क्या�"

�� �����	 न्�3���
�.चा �4��विका साधी�,��हैं����जि �,में��से���	 धि�� �(�4���
�.चा �4
जी �,��संपा�*�,���.�4���
 धारि�(��हैं����जी �,��संपा�*�,������ ���
 नुवंशि ��
�=स्�(क्षे �.��है��जि �<में���6क्षि �(���'�1�$��क्षे त्रों��को ���&�5�”�6�3�5���&�D�V����जै सी
एंज़ा���2��टेक्नॉ�6जी ��के���
�.यो����से��संपादि�(��कि या��जा ता��है�s



�3�=��संपा�*�,����� न्�2��के��बा�*��के��जी �9�,��में���
�9�3स्�� ��हीमोग्लोबि�,��
की ���� मी��की ���1�4पा����के��लि����फ़ी�#�6��हीमोग्लोबि�,�����+�E�)����के
�
त्पा�*�,��को ��दोबारा���<क्रि�3���� �4���<�� ती��है�����0�: र्ते���9�=���
�.युक्त
मात्रा��में��हो�s���	 न्�3���.द्ध तियों��में��थैलेसीमिया���
त्�.न्न ���� �4ने��वाले
वास्�(वि�� ���
 नुवंशि �� ��दोषों��का ��संपा�*�,���� �4ना��शा मि�6��है������ �4
ये���.द्ध तियाँ���	 धि�� ��चु नौतीपूर्ण��हैं��क्योंकि ����से���� ����दो�;��मौजू �*��हैं
जि न्हें��सु�4क्षि �(���� �4��प्रभावी���.रिणा �2��देने��के��लि�����	 धि�� ���<�2�3
चा हि���s

�2रीजों ���� �4���	 भिभा�9कों ��के ��लि�� ��टी�
 ���� �/ ��के ��था �6��के ������को र्स��का ���� �� ��अं �:
स्रो �(����टी�
 ���� �/ �������	 का �*मी


