FIBULL

Dziesiec¢ zlotych regut czytania newsow
naukowych

Unikaj szumu: HDBuzz przedstawia 10 "zlotych regut" czytania newsow i notatek
prasowych o chorobie Huntingtona

@ Napisany przez Professor Ed Wild wrzesien 07, 2011

Zredagowany przez Dr Jeff Carroll Przettumaczony przez Arkadiusz Szatkowski
Po raz pierwszy opublikowany wrzesien 05, 2011

a drodze do terapii choroby Huntingtona dokonywany jest realny postep, ale

czasami ma sie wrazenie, ze naukowcy obiecujg wiecej niz mogg daé. Zatem,

HDBuzz prezentuje dziesiec ‘ztotych regut’, ktore pomogg Ci rozstrzygnagé, czy
wiadomosc¢ lub notatka prasowa niesie prawdziwg obietnice dla HD, czy moze na
twierdzenia w niej zawarte nalezny patrzec¢ z dystansem.

Platki sniegu i lodowce

HDBuzz uwielbia nauke. W bardziej filozoficznych chwilach lubimy sobie wyobrazac
wszystkie swiatowe badania naukowe jako ptatki sniegu, delikatnie osiadajgce na szczycie
gory i stopniowo - przez miesigce, lata i dekady - kumulujgce sie w ogromny,
niepowstrzymany lodowiec, ptatki, ktdre mogag wyrzezbi¢ cate gory.

Tak jak lodowiec, nauka porusza sie powoli, ale moze przenosic gory. Nie daj sie zwies¢
komus, kto twierdzi, Zze pojedyncza sniezynka moze zrobic to samo.

Zaden pojedynczy ptatek $niegu nie moze tego zrobic, ale w potgczeniu z innymi
$niezynkami, sita nauki aby zmienic¢ swiat - i poprawi¢ jakos¢ zycia osob z chorobg
Huntingtona - jest ogromna.
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Jak wiedza dociera do opinii publicznej

Wiedza staje sie ‘oficjalna’, gdy artykut o danym badaniu zostaje opublikowany w
recenzowanym czasopismie naukowym. Ale sporo wiedzy naukowej dociera do opinii
publicznej za posrednictwem komunikatoéw prasowych.

Rosngca konkurencja o skromne finansowanie oznacza, ze opublikowanie wynikow w
czasopismie naukowym moze nie wystarczyc¢, aby praca naukowcow mogta by¢
kontynuowana.

Agencje finansujgce nauke prowadzg dziatalnos¢ ze srodkdw publicznych, wiec
podekscytowanie opinii publicznej wynikami swoich badan to dla naukowcdéw jeden ze
sposobdéw na zabezpieczenie finansowania. Wiec jesli dana praca do tej pory
koncentrowata sie na matym obszarze zagadnienia, to jedynym sposobem
podekscytowania czytelnikdw jest skionienie ich, aby mysleli o tym jak o catym lodowcu, a
nie pojedynczej $niezynce.

Uniwersytety i firmy badawcze maja biura prasowe, ktérych zadaniem jest zachecenie
naukowcoéw do pisania notatek prasowych, w ktorych czesto spekulujg jakie wnioski moze
przyniesc ich praca za jakis czas.

Oczywiscie, nauka jest po czesci po to, aby dostarczac rzeczywistych zastosowan nowych
odkry¢. Ale to dwie skrajne krawedzie, bo wiele rzeczy, ktére mogq sie zdarzyc¢, nigdy sie
nie dzieja.

Gdy informacje te sg wykorzystywane przez blogerdw i dziennikarzy, moze zosta¢ dodana
kolejna warstwa spekulacji. Piszac o wielkich przetomach w powszechnych chorobach
uzyskujg wiecej kliknie¢ i sprzedajg wiecej gazet, niz piszgc o matym postepie i niejasnych
okolicznosciach.

Co w tym zlego?

W rezultacie informacje prasowe czy wiadomosci czasami koriczg sie obietnicg czegos,
czego badania naukowe moga nigdy nie dostarczy¢ - lub wypracowanie tego, to jeszcze
znacznie dalsza przyszto$¢ niz sugeruje to artykut.

Winni temu nie sg poszczegdlni naukowcy, biura prasowe czy blogerzy i dziennikarze ani
osoby czytajgce poszczegdlne teksty. Nikt celowo nie wprowadza w btad - ale czasami taki
moze byc¢ efekt, zty efekt, poniewaz moze prowadzi¢ do rozczarowania i utraty nadziei.

Dziesiec Ztotych Regut
Dobra wiadomosc¢ jest taka, ze rozczarowania mozna unikngg, jesli czytelnicy wiedzg na co
nalezy zwrocic¢ uwage.
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HDBuzz opracowat Dziesie¢ Ztotych Regut czytania informacji prasowych lub newsoéw
naukowych. Sa po to, by poméc Ci czerpac nadzieje z wiadomosci naukowych, gdy jest to
uzasadnione - i unikng¢ zawodu w pozostatych sytuacjach.

Badz sceptyczny wobec kazdego obiecujagcego “lekarstwo” na HD teraz lub w
najblizszej przysztosci.

Jesli cos brzmi za dobrze, by mogto by¢ prawdziwe - prawdopodobnie tak wtasnie jest.

~,Dobra wiadomos¢ jest taka, ze rozczarowania mozna uniknag, jesli czytelnicy
wiedzg, na co nalezy zwrdci¢ uwage ”

Czy badania zostaty opublikowane w recenzowanym czasopismie naukowym? Jesli
nie, to informacja prasowa moze nie by¢ niczym wiecej jak tylko spekulacja.

Zadaj sobie pytanie, czy komunikat prasowy jest ogtoszeniem wynikow projektu - czy
moze poczatku projektu, nowej wspotpracy czy zatwierdzenia finansowania. Jest duza
roznica.

Jedyny sposob na wykazanie, ze cos dziata u pacjentow z HD toprzetestowanie tego
na pacjentach z HD.

Pozytywny wynik w zwierzecym modelu HD to bardzo dobry poczatek - ale nie moze
by¢ nazywany lekarstwem - w dodatku mndstwo rzeczy, ktére dziatajg u myszy nie
dziata u ludzi.

Cos, co nie byto badane w zwierzecym modelu HD musi przejs¢ jeszcze bardzo dtugg
droge, zanim stanie sie leczeniem.

Twoj umyst jest jak dom - dobrze jest utrzymywac go otwartym, ale jesli zostawiasz go
szeroko otwartym, nigdy nie wiesz, kto moze do niego wejsc.

Nie jestes pewien o czym czytates? Popros HDBuzz by o tym napisat!

Wreszcie, pamietaj, ze kazdego dnia, nauka przybliza nas do efektywnej terapii na HD.
Nawet negatywne wyniki i nieskuteczne terapie pomagajg nam skupi¢ sie na bardziej
owocnych pomystach.

Przyktad - terapia genowa ‘blokowania i
zastepowania’

Ostatnio, na stronie Science Daily News, ukazat sie artykut zatytutowany “Molecular
Delivery Truck Serves Gene Therapy Cocktail” [Molekularny samochdd dostawczy serwuje
koktajl terapii genowej]. Podobne artykuty pojawity sie na wielu innych stronach, wszystkie
dotyczyty sprawozdania z prac prowadzonych przez prof R Jude Samulskiego z University
of North Carolina, opublikowanego w czasopismie PNAS.
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News ujawniat, ze zespot Samulskiego zrobit cos$ catkiem imponujgcego. Badania
koncentrowaty sie na chorobie zwanej niedoborem alfa-1-antytrypsyny [oryg.: alpha-1-
antitrypsin deficiency] - w skrécie ‘alfa-1'.

Osoby z alfa-1 doswiadczajg problemow z watrobg, poniewaz majg dwie wadliwe kopie
genu instruujgcego komorki jak robi¢ biatka alfa-1. Problem jest ztozony: brakuje zdrowego
biatka, a zmutowane biatko produkowane przez komorki jest szkodliwe.

W celu rozwigzania problemu, grupa Samulskiego stosowata ‘podwadjng’ forme terapii
genowej u myszy z tym samym problemem genetycznym. Najpierw, zrobili czgsteczke
podobng do DNA, ktdéra miata blokowac produkcje nieprawidtowego biatka - forma
wyciszania genu. Nastepnie dodali gen zamienny, ktdry miat by¢ wykorzystywany przez
komorki jako przepis na produkcje zdrowego biatka.

Zapakowali te dwa tadunki na wirusa zwanego AAV, ktory przytgcza sie do komorek i
wstrzykuje im swojg zawartos¢. Myszy leczone wirusem odtworzyty zdrowy poziom biatka
alfa-1i nie rozwijaty problemoéow z watroba.

Swietna robota - wstyd z powodu informaciji
prasowych

Postawmy sprawe jasno - to wielki osiggniecie i innowacyjne podejscie do wyniszczajacej
choroby. Wiec w czym problem?

Uzyj naszych dziesieciu ztotych regut, aby ochronic sie przed ‘szumem informacyjnym’ i
rozczarowaniem.

Coz, zainteresowalismy sie tym badaniem, poniewaz wszystkie doniesienia o nim zawieraty
wzmianke o potencjale podejscia w leczeniu innych chordb ‘zwijania biatek’, takich jak
“mukowiscydoza, choroba Huntingtona, stwardnienie zanikowe boczne... i choroba
Alzheimera”.

Newsy brzmiaty w ten sposdb, poniewaz sami naukowcy tak napisali w komunikacie
prasowym, i ponownie w artykule w PNAS.

Ktopot w tym, ze badanie nie obejmowato bezposrednio zadnej z innych wymienianych
chordb - a na drodze do dziatania tego podejscia w chorobie Huntingtona stojg jeszcze
ogromne przeszkody. Ale nie koniecznie musisz to wiedzie¢ z artykutu prasowego.
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W przypadku HD istniejg dwa gtdwne problemy. Pierwszym z nich jest to, ze biatko
huntingtyny, ktéra powoduje HD jest ogromne - siedem razy wieksze niz biatko alfa-1.
Wirus AAV jest po prostu za maty by dostarczy¢ zastepczy gen Huntingtona. Inne wirusy
moga by¢ w stanie to zrobic, ale nie sg tak dobre w dostarczaniu tadunkow do komorek.
Kolejnym problemem jest to, ze kiedy biatko alfa-1 zostanie zrobione, jest uwalniane do
krwi, co oznacza, ze przechodzi dtugg droge. Z drugiej strony biatko huntingtyny wykonuje
swoje zadanie (i wyrzgdza szkody) wewnatrz komorek - wiec, aby by¢ korzystna, kazda
terapia genowa musi dotrze¢ do znacznie wigkszej liczby komorek.

Przez to, podejscie - cho¢ genialne - po prostu nie moze zosta¢ zastosowane do HD, i
nawet gdyby zostato radykalnie zmienione, jest mato prawdopodobne, ze bedzie przynosito
korzysci pacjentom HD w ciggu najblizszych dziesieciu lat - jesli w ogdle kiedys bedzie.

By¢ moze sadzisz, ze powinienes wiedzie¢ wszystko o terapii genowej, aby moc dostrzec
problemy jej zastosowania w HD.

W rzeczywistosci, istnieje wystarczajgco duzo wskazowek sugerujgcych nie naukowcom
ostrozne traktowanie tych szczegolnych przetomow, nawet gdyby te pojawity sie w Google
News Alert dla hasta “choroba Huntingtona”.

Uzywanie ztotych regut

Zastosowanie ztotych regut do tej konkretnej informacji prasowej wywotuje kilka dzwonkow
ostrzegawczych.

Reguta 2. Notatka prasowa sugeruje, ze jedna metoda moze by¢ przydatna dla pieciu
roznych, groznych chorob - brzmi niesamowicie... by¢ moze za dobrze, by mogto by¢é
prawdziwe? Postepuj ostroznie.

Reguta 5. Testowane u pacjentow HD? Nie, to badanie posuneto sie tylko do myszy.

Regulty 6i7. Co ze zwierzecym modelem HD? Nic, myszy byty zwierzecym modelem
niedoboru alfa-1, nie choroby Huntingtona.

Wiec nie musisz by¢ ekspertem w dziedzinie terapii genowej aby sprowokowac odrobine
zdrowego sceptycyzmu wobec tej konkretnej informaciji.

To miejsce, gdzie pojawiaja sie reguty 8 i 9 - zachowaj otwarty umyst, ale pozostan
ostrozny wobec przetomoéw - i jesli czytasz cos, czego nie jestes pewien, mozesz zwrdcic
sie do HDBuzz o weryfikacje - poprzez e-mail: editor@hdbuzz.net lub za pomoca
formularza sugestii na HDBuzz.net.

Reguta dziesiagta

Reguta dziesigta jest naszg ulubiong - bo prowadzi nas z powrotem do ptatkdw sniegu i
lodowcow. Reguta dziesigta przypomina nam, ze - cokolwiek news moze - lub nie -

powiedzie¢ nam o poszukiwaniu skutecznych metod leczenia choroby Huntingtona - dzisiaj
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jestesmy troszke blizej niz byliSmy wczoraj, a jutro bedziemy jeszcze blize;.

Autorzy nie zgtosili konfliktu interesow. Aby uzyskac wiecej informacji na temat naszej
polityki informacyjnej zobacz FAQ...

SLOWNIK
wirus AAV wirus, ktory moze zosta¢ wykorzystany celem dostarczenia terapii genowej
do komoérek (AAV = adeno-associated virus, inaczej dependowirus)
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