
 

 

 
 

즉시 배포용: 2019년 3월 18일  ANDREW M. CUOMO 주지사 

 
 

CUOMO 주지사, 생명을 구하는 신생아 검진 목록을 최초로 성공리에 확대했다고 발표  

  

2018년 10월에 뉴욕주 전 지역에서 시작된 추가적인 세 가지 유전병에 대한 검진  

  

치료를 받을 수 있도록 희귀 유전 질환을 가진 것으로 확진된 5 명의 신생아  

  

  

Andrew M. Cuomo 주지사는 오늘, 모든 신생아를 위해 주정부가 검진하는 선천성 질환 

목록을 최근에 성공리에 확대했다고 발표했습니다. 이 목록의 이점은 이미 활용되고 

있으며 생명을 구하고 있습니다. 신생아를 대상으로 세 가지 추가적인 유전병 검사를 

뉴욕주 전 지역에서 시작한 이후, 5 명의 아기가 희귀 유전 질환인 척수성 

근육위축증(spinal muscular atrophy) 또는 SMA로 알려진 척수증 근육위측증으로 

진단되어 생명을 살리는 치료를 받을 수 있게 되었습니다.  

  

Cuomo 주지사는 이렇게 말했습니다. “모든 어린이에게는 당연히 삶을 건강하게 시작할 

자격이 있습니다. 따라서 확대된 신생아 검진 프로그램(Newborn Screening Program)은 

잠재적으로 생명을 위협하는 질환에 대응하는 데 필요한 즉각적인 조치를 취할 수 

있도록, 출생 시에 유전적 상태를 보다 잘 발견하고 치료할 수 있게 지원해왔습니다. 

과학이 발전함에 따라, 우리는 가장 어린 우리의 뉴욕 주민이 완전히 건강한 삶을 사는 데 

필요한 의료 서비스를 받을 수 있도록 보장하기 위해, 중요한 검진에 포함되는 질환의 

수를 계속 확대해 나갈 것입니다.”  

  

Kathy Hochul 부지사는 이렇게 말했습니다. “우리는 부모가 자녀의 건강과 안전을 

보호하는 데 필요한 의료 서비스를 받을 수 있도록 보장하고 싶습니다. 뉴욕주 전 

지역에서 신생아를 대상으로 한 선천성 질환 목록이 확대됨에 따라, 우리는 이 질환들을 

뱔견하고 치료하기 위해 건강보험 적용 범위를 확대하여 제공하고 있습니다. 뉴욕에서 

우리는 주민 가정을 지원하고 생명을 구할 수 있도록 최첨단 연구 개발을 촉진하는 

노력을 지속할 것입니다.”  

  

신생아 검진 프로그램(Newborn Screening Program)은 출생한지 며칠 만에 채혈된 혈액 

몇 방울을 가지고 뉴욕주에서 태어난 모든 아기를 검진합니다. 이 검진은 뉴욕주의 공공 

보건 연구소인 워즈워스 센터(Wadsworth Center)에서 실시됩니다. 2018년 10월에 

주정부는 신생아를 대상으로 (1) 척수성 근육위축증(SMA), (2) 구아니디노아세테이트 

메틸전달효소(guanidinoacetate methyltransferase, GAMT) 결핍증, (3) I 형 



 

 

점액다당류증 등 유전병 세가지를 추가로 검진하기 시작했습니다. 이러한 추가 검진을 

비롯하여 워즈워스 센터(Wadsworth Center) 실험실은 현재 뉴욕주에서 태어난 모든 

신생아를 대상으로 50 가지의 선천성 질환을 검진하고 있습니다.  

  

척수성 근육위축증은 자발적인 근육 움직임을 제어하는 운동 신경 세포를 파괴하는 

유전적 상태입니다. 이 질환이 조기에 발병할 경우, 일반적인 생존율은 1년에서 2년 

정도입니다.  

  

최근 주정부는 콜롬비아 장로교 병원(Columbia Presbyterian Hospitals)과 함께 1만 명의 

어린이 중 약 1 명에게 영향을 미치는 척수성 근육위축증(SMA)에 대한 시험 연구를 

실시했습니다. 이 연구는 부모의 동의하에 실시되었으며 16,000 명 이상의 신생아를 

대상으로 한 검진이 포함되었습니다. 그 결과는 연방 정부의 신생아 및 어린이의 유전적 

장애 자문위원회(Advisory Committee on Heritable Disorders in Newborns and 

Children)에 제공되었습니다. 이 위원회는 2018년 2월에 척수성 근육위축증(SMA)을 

미국 전 지역 검진 대상으로 권고할 것을 표결했습니다. 미국 보건 복지부(US 

Department of Health and Human Services)가 이 권고안에 동의했지만, 뉴욕은 모든 

신생아를 대상으로 척수성 근육위축증(SMA) 검진을 제공하는 여섯 번째 주에 

불과합니다.  

  

바이오젠 아이덱(Biogen Idec)의 재정 지원을 받은 이 시험 연구로 척수성 

근육위축증(SMA)을 가진 한 아기를 식별할 수 있는 결과를 도출했습니다. 이 아기는 

조기에 생명을 구하는 치료를 받을 수 있었습니다. 그리고 현재 일반적인 모든 발달 

기념일을 맞이한 후, 예상되는 생존 가능한 나이를 넘었습니다. 이 치료법은 연방 

식품의약국(Food and Drug Administration, FDA) 승인을 받은 후에 이 질환에 양성 

반응을 보이는 아기들에게 제공할 수 있게 되었습니다.  

  

구아니디노아세테이트 메틸전달효소(GAMT) 결핍증은 근육 수축에 사용되는 체내에 

저장된 화학 물질인 크레아틴을 신체가 만들 수 없기 때문에 생기는 질환입니다. 신생아 

검진으로 조기에 진단받은 아기의 경우, 신경 발달 및 언어 능력 지체 그리고 발작 등과 

같이 삶을 변화시키는 증상이 나타나기 전에 예방할 수 있습니다. 치료는 아기의 식단에 

크레아틴을 추가하는 것과 같은 단순한 식단 변경으로 이루어집니다. 뉴욕은 모든 

신생아를 대상으로 구아니디노아세테이트 메틸전달효소(GAMT) 결핍증 검진을 

제공하는 두 번째 주에 불과합니다.  

  

2016년부터 2018년까지 이 신생아 검진 프로그램(Newborn Screening Program)은 

뉴욕시의 여러 병원에서 부모의 허락 하에 약 36,000 명의 영아를 대상으로 I 형 

점액다당류증에 대한 시험 연구를 실시했습니다. 이 희귀 질환은 효소가 

글리코사미노글리칸이라고 불리는 커다란 설탕 분자를 잘게 부수지 못해서 광범위한 

증상과 결과를 초래하는 질환입니다. 효소 대체 요법 및 또는 조혈 줄기 세포 이식 등을 

포함한 치료가 가능하며, 치료 결과는 질환의 심각한 정도에 따라 다릅니다. 신생아 



 

 

검진을 통한 조기 진단으로 어린이들이 가능한 한 최상의 결과를 체험할 수 있도록 돕고 

있습니다.  

  

뉴욕주 보건부(New York State Health) 커미셔너인 Howard Zucker 박사는 이렇게 

말했습니다. “워즈워스 센터(Wadsworth Center)의 신생아 검진 프로그램(Newborn 

Screening Program)은 건강과 삶에 해로운 영향을 미칠 수 있는 선천적인 건강 상태를 

진단하는 최첨단 검진의 혜택을 뉴욕에서 가장 어린 주민들이 계속 누릴 수 있도록 

보장합니다. 이 세 가지 새로운 상태에 대한 검진의 확대는 이 희귀한 질환에 시달리는 

신생아가 잠재적으로 부정적인 결과를 피하거나 최소화하는 데 필요한 치료를 받을 수 

있게 해줍니다.”  

  

###  
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