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Czy choroba Huntingtona wystepuje
dwukrotnie czesciej, hiz sadzilismy?

Nowe dane sugeruja, ze osob przejawiajgcych objawy HD moze by¢ dwukrotnie wiecej,
niz uprzednio sadzono - a jeszcze wiecej obarczonych jest ryzykiem wystapienia tej
choroby

@ Napisany przez Professor Ed Wild czerwiec 21, 2022
X

Zredagowany przez Dr Jeff Carroll Przettumaczony przez Agata Kopinska
Po raz pierwszy opublikowany listopad 27, 2010

artykule opublikowanym w czasopismie medycznym ,The Lancet” sir Michael

Rawlins twierdzi, ze tradycyjne szacunki dotyczgce czestosci wystepowania

choroby Huntingtona mogg by¢ drastycznie zanizone. Dlaczego tak sie dzieje?
| co to oznacza dla spotecznosci HD i poszukiwania skutecznych metod leczenia?

Dwukrotnie czesciej?
W celu opisania jak wiele ludzi cierpi na dang chorobe w okreslonym czasie, naukowcy i
statystycy uzywajg zwrotu ,chorobowosc¢”.

Przez dtugi czas chorobowos¢ ,,objawowej” HD szacowano na 4-10 przypadkéw na 100
000 osob. Oznacza to, ze np. w Anglii i Walii, gdzie populacja wynosi 53 min ludzi, powinno
by¢ od 2120 do 5300 osdb cierpigcych na HD.

Prawdopodobnie istnieje dwa razy wiecej osob przejawiajgcych objawy HD - albo nawet i
wiecej — niz uprzednio sadzono.
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Rawlins ujawnit jednak dane Stowarzyszenia Choroby Huntingtona w Anglii i Walii (HDA).
Wynika z nich, ze stowarzyszenie sprawuje opieke nad 6702 osobami przejawiajgcymi
objawy HD. Nawet gdyby byli to wszyscy pacjenci na obszarze tych dwdch krajéw, to
chorobowos¢ wynositaby 12,4 na 100 000 - czyli bytaby wyzsza niz gérna granica
wczesniej przyjetego zakresu.

W rzeczywistosci nawet te nowe, wyzsze liczby sg prawdopodobnie niedoszacowane.
Istniejg obszary, ktore nie sg objete ustugami HDA; jest rowniez wiele oséb chorujgcych na
HD, ktdre nigdy nie zostaty skierowane do stowarzyszenia.

Co wiecej, te niedoszacowania wystgpity najprawdopodobniej nie tylko w Wielkiej Brytanii,
ale i na catym swiecie.

Dlaczego poprzednie dane sg btedne?

Rawlins sugeruje, ze tradycyjne dane dotyczace chorobowosci sg btedne z kilku powodoéw.

Po pierwsze, wiekszos¢ badan, ktore doprowadzity do uzyskania tych danych,
przeprowadzono dawno temu — w wiekszosci przed udostepnieniem testu genetycznego w
kierunku HD w 1993 r. W tamtych czasach diagnoze czesto stawiano z opdznieniem lub nie
byta ona w petni potwierdzona. Obecnie test genetyczny niejednokrotnie umozliwia
lekarzom wczesne postawienie diagnozy, réwniez u 0sob z nietypowymi postaciami HD,
ktére wczesniej zostatyby przeoczone.

Po drugie i by¢ moze najwazniejsze, chodzi o stygmatyzacje, ktora od dawna towarzyszy
chorobie Huntigtona. Wielu cztonkéw rodzin osob chorych na HD zna historie krewnych, o
ktérych chorobie nie mozna byto rozmawiac, lub ktorzy byli wysytani do szpitali
psychiatrycznych i nigdy wiecej o nich nie méwiono. Po otrzymaniu diagnozy, wielu
pacjentow z HD trzymato jg w sekrecie przed krewnymi, lekarzami i ubezpieczycielami, lub
nie dopuszczato do tego, aby choroba byta wymieniana jako gtdwna przyczyna ich smierci.

Oczywiscie istnieje wiele powodow, dla ktérych HD jest tak bardzo owiana tajemnica. Ale

przez lata przyczynito sie to do napietnowania tej choroby, co uniemozliwito jej badaczom
wykonanie jednego z najwazniejszych podstawowych zadan - policzenia osdb, ktore sie z
nig zmagaja.

Aby uzyska¢ doktadne dane liczbowe, nalezy pilnie wykona¢ nowe badania i znalez¢ nowe
metody, ktore pozwolg przezwyciezy¢ niektdre z tych problemoéw. Nie bedzie to tatwe, ale
aby zapoczatkowac jedno z takich badan, Rawlins wspotpracuje z ekspertami w dziedzinie
statystyki i klinicystami zajmujgcymi sie HD.
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W czerwcu 2010 roku setki cztonkow rodzin osob chorych na HD wzieto udziat w wiecu w
Londynie, aby podkresli¢ potrzeby pacjentow z HD i prawdopodobny wzrost liczby
zachorowan.

Artykut Rawlinsa odbit si¢ szerokim echem w literaturze naukowej. Grupa australijskich
badaczy pod kierownictwem Clementa Loya zwrdcita uwage na inny mozliwy powod
niedoszacowania: wzrost liczby ludnosci w okresie wyzu demograficznego oznacza, ze
obecnie ludzi w wieku 50 i 60 lat jest wiecej niz kiedys, a jest to okres zycia, w ktorym HD
czesto zostaje zdiagnozowana.

Patrick Morrison z Belfastu, ktdry pomogt w opracowaniu niektorych pierwotnych danych
dotyczacych chorobowosci HD, zwrdcit uwage, ze dzieki poprawie kontroli objawow i opieki
klinicznej pacjenci z HD zyjg dituzej niz kiedys, co prawdopodobnie przyczynito sie do
wzrostu chorobowosci. Jego analiza nowszych danych sugeruje, ze chorobowos¢ HD w
Wielkiej Brytanii wynosi 14-16 na 100 000 - czyli, jak podejrzewat Rawlins, okoto dwa razy
wiecej niz obecnie.

Dlaczego chorobowos$¢ ma takie znaczenie?

Ten artykut i doktadniejsze liczby, ktore, miejmy nadzieje, bedg z niego wynikaé, majg duze
znaczenie. Dane dotyczgce chorobowosci sg wykorzystywane przez rzady, organizacje
opieki zdrowotnej i instytucje finansujgce badania przy podejmowaniu decyzji o tym, ile
srodkéw przeznaczy¢ na rozne schorzenia. Jesli chorobowos¢ HD okaze sie znacznie
wyzsza niz wczesniej sgdzono, to prawdopodobnie organizacje te przeznaczaty na HD
mniej pieniedzy, niz powinny.

Mimo tego Rawlins podkresla, ze HD nie dotyczy tylko osdb wykazujgcych objawy. Szacuje
sie, ze na kazdg osobe z objawami HD przypada 5 kolejnych osdb z grupy ryzyka (nie
wspominajgc o wszystkich tych, u ktorych nie wystepuje ryzyko genetyczne -
przyjaciotach, partnerach, zonach, mezach i osobach, u ktérych testy genetyczne daty
wyhik negatywny). Jesli chorobowos¢ HD jest wigksza niz poprzednio sgdzono, to takich
0sOb jest rowniez znacznie wiecej.

Wezwanie do dziatania

Artykut ten ukazat sie w tym samym czasie, w ktérym rozpoczeta sie dziatalnos¢

Wszechpartyjnej Grupy Parlamentarnej (APPG) ds. HD - grupy brytyjskich politykow,

ktorym doradzajg eksperci zajmujacy sie HD, a ktdrzy zobowigzali sie do wyeliminowania
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stygmatyzacji oraz promowania badan nad HD i opieki nad chorymi. Inauguracji towarzyszyt
masowy wiec cztonkdw rodzin osob chorych na HD pod hastem ,Koniec z ukrywaniem sie”:
http://hiddennomore.co.uk — co odzwierciedla nowe pragnienie spotecznosci HD, aby
dziata¢ razem w celu wyeliminowania pietna cigzgcego na chorobie - zaczynajac od tego,
aby doktadnie policzy¢ wszystkie osoby chore na HD.

Autor jest cztonkiem komitetu doradczego nowej Wszechpartyjnej Grupy Parlamentarnej

(APPG) ds. HD. Aby uzyskac wiecej informacji na temat naszej polityki informacyjnej zobacz
FAQ...

SLOWNIK
chorobowos¢ Szacunkowe dane okreslajgce liczbe osob w danej populaciji, u ktérych
wystepuje okreslone schorzenie.
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