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Wiadomosci o badaniach nad chorobg Huntingtona. Napisane przez naukowcoéw, prostym
jezykiem, dla spotecznosci HD.

Przettumaczony przez Arkadiusz Szatkowski sierpien 20, 2013
Napisany przez Professor Ed Wild, Dr Leora Fox, Dr Rachel Harding, Dr Sarah Hernandez
oraz Dr Jeff Carroll
Zredagowany przez Dr Jeff Carroll Po raz pierwszy opublikowany listopad 01, 2012

itamy na HDBuzz! Ta specjalna strona przeznaczona jest dla nowicjuszy w
dziedzinie choroby Huntingtona i oséb nowych w swiecie badan nad HD.

Przeczytanie zamieszczonych tu artykutow da ci podstawowg wiedze o
chorobie Huntingtona, bedziesz mogt ze zrozumieniem czytac¢ o najbardziej obiecujgcych
naukowych podejsciach do leczenia HD.

Choroba Huntingtona - absolutne podstawy

e Naukowe FAQ przedstawia absolutne podstawy HD i wyjasnia dlaczego do znalezienia
leku potrzebne sg badania.

O HDBuzz

e HDBuzz FAQ i strona Ludzie wyjasniajg czym jest HDBuzz, i kto za nim stoi.
e Strona Finansowanie wyjasnia skad bierzemy pienigdze i jak dbamy o neutralnosc i
wiarygodnos¢ HDBuzz.

Najbardziej obiecujgce mozliwosci leczenia

Najlepsi na swiecie naukowcy bez przerwy pracujg nad opracowaniem leczenia choroby
Huntingtona - i dokonali prawdziwego postepu. Trwajg prace nad dziesigtkami kuracji, a
skuteczne leczenie przybliza sie z kazdym dniem. Oto nasza czwoérka.

¢ redukcja Huntingtiny. Choroba Huntingtona jest spowodowana wadliwym biatkiem, a
leki redukujgce poziom Huntingtiny kazg komérkom produkowac¢ mniej tego biatka.
Redukcje Huntingtiny czasem nazywa sie “wyciszaniem gendéw”. Jest naszg najwieksza
nadziejg na skuteczne leczenie. Przeczytaj o tym w Elementarzu Wyciszania Genéw. W
grudniu 2017 r. ogtoszono pierwszg udang prébe obnizenia ilosci huntingtyny. Lek ,,ASO
" 0 nazwie HTTRx, wykonany ze sztucznego DNA, wstrzykiwano do ptynu rdzeniowego
46 ochotnikow. Lek skutecznie obnizyt poziom zmutowanego biatka w ptynie, byt
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bezpieczny i dobrze tolerowany. Wieksze i diuzsze badanie o hazwie Generation-HD1
sprawdzi, czy lek, teraz przemianowany na RG6042, spowolni postep HD.

e Opracowywanych i testowanych jest kilka innych podejs¢ obnizania iloSci Huntingtyny,
w tym inne leki ASO, wirusy zawierajgce instrukcje wytwarzania mniejszej ilosci
huntingtyny, a nawet ,mate czasteczki”, ktére mozna by przyjmowac w pigutkach.

¢ Inhibitory KMO. KMO to chemiczna maszyna, ktory okresla balans pomiedzy niektorymi
pomocnymi i szkodliwymi substancjami chemicznymi wewnatrz komorek. Tekst o
Inhibitorach KMO wyjasnia jak blokowanie KMO moze pomagac¢ w leczeniu choroby
Huntingtona.

e Tagowanie biatek. Naukowcy nazywaja to post-translacyjng modyfikacjg, my
nazywamy to tagowaniem, oznaczaniem. Nasze komorki dodajg mate znaczniki
chemiczne do biatek, ktére to znaczniki zmieniajg zachowanie biatek. Jednym ze
sposobdw leczenia choroby Huntingtona jest zmiana sposobu oznaczania szkodliwego
biatka przez komoérki. Przeczytaj o tym w artykule na temat Re-routingu biatka

huntingtyny, a nastepnie mozesz przeczytac najnowsze artykuty na temat tagowania.

Zycie z HD
Niektdre z najpopularniejszych artykutdw dotyczg problemow zycia codziennego
napotykanych przez cztonkdéw rodzin HD.

e ‘Posiadanie dzieci’ wyjasnia, w jaki sposob osoby zagrozone HD mogg korzystac z
metod wspomagania ptodnosci aby ich dzieci byty wolne od HD - nawet jesli potencjalni
rodzice sami nie chcag poddac sie badaniom genetycznym.

e Artykut o ‘Genetycznej szarej strefie’ HD wyjasnia temat osob, ktorych wynik testu
genetycznego HD nie jest ani pozytywny ani negatywny, ale miesci sie gdzies
posrodku.

e Wiele osob dotknietych HD jest sfrustrowanych brakiem zainteresowania lub wiedzy ze
strony pracownikow opieki zdrowotnej. Zapoznaj sie z artykutem na temat zamkniecia
luki w opiece, dowiesz sie o istnieniu eksperckich wytycznych dla profesjonalistow
zajmujacych sie HD - dlaczego nie pokazac¢ ich personelowi zajmujgcego sie Tobg?

Podejmowanie dziatan

Skuteczne leczenie pojawi sie szybciej, jesli wiecej oséb pomoze. Oto co proponujemy:

e Zarejestruj sie w Enroll-HD, najwiekszym na swiecie badaniu cztonkow rodzin HD.
Kazdy z rodziny HD moze sie zarejestrowac, nie trzeba mie¢ wykonanego testu
genetycznego. Wystarczy krotka roczna ocena obejmujgca kwestionariusze, testy
myslenia i probke krwi, aby pomdc nam zrozumiec¢ HD i postawic Cie na pierwszym
miejscu w badaniach klinicznych.

e Spdjrz na wyszukiwarke badan HD, ktora powie Ci, jakie testy lekowe i inne badania
naukowe odbywajg sie w poblizu.

e W Kanadzie: spdjrz na strone badan HSC.
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e W Europie: sprawdz Euro-HD Network.
e Miedzynarodowe Stowarzyszenie Choroby Huntingtona pomoze ci si¢ zaangazowac.

Sieganie poza nagtowki
Kluczowa misjg HDBuzz jest pomdc naszym czytelnikom uporzgdkowac wiedze i szum

medialny. Wiadomosci i notki na blogach mogg czasami fatszowac obraz opracowywanej
kuracji albo to jak szybko moze ona trafi¢ do oséb dotknietych HD.

o Artykut Dziesie¢ Ztotych Regut sugeruje dziesiec prostych krokow, ktore pomoga
czerpac nadzieje z newsow naukowych, bez niepotrzebnych rozczarowan z powodu
niemozliwych do zrealizowania obietnic.

Tymczasem, ponizsze artykuty dotyczg tych obszaréw badan HD, ktore czesto trafiajg na
strony gazet.

e Mezenchymalne komdrki macierzyste (komorki macierzyste ze szpiku kostnego) -
ciekawe podejscie, ale poki co daleko mu jeszcze do miana leczenia HD.

e Elementarz Komorek Macierzystych wyjasnia rzeczywistg wartos¢ komorek
macierzystych, teraz - jako narzedzia pomagajgcego zrozumie¢ chorobe Huntingtona.

e Pridopidyna - eksperymentalny lek majgcy na celu poprawe ruchéw w HD - nie jest
zatwierdzony do stosowania u ludzi, poniewaz badania kliniczne nie wykazaty jego
dziatania.

Na zakonczenie

Regularnie publikujemy raporty z najwazniejszych konferencji i spotkan naukowych. Sg one
doskonatym zrédtem informaciji o wszystkich najnowszych badaniach w dziedzinie choroby

Huntingtona. Badz na biezgco z najnowszymi wiadomosciami z konferencji

Czuj sie jak w domul!
HDBuzz jest tak skonstruowany tak, ze kazdy artykut ma sens i zawiera wszystkie
potrzebne informacje. Nie obawiaj sie odkrywac naszych tresci.

e Kazdy artykut zawiera blok dowiedz sie wiecej zawierajacy linki do Zrédet i innych
informaciji bazowych.
e Kazdy artykut ma blok tematy, dzieki ktoremu tatwo znajdziesz tresci na dany temat.

Jesli w badaniach HD jest cos, co chciatbys zeby zostato wyjasnione, a nie znalaztes tego w
HDBuzz - zachecamy do skorzystania z pola ‘Zaproponuj artykut' na gtdwnej stronie.

Aby niczego nie straci¢ mozesz sledzi¢ nas poprzez Twitter lub Facebook albo wpisa¢ sie
na Liste mailingowa.

Witamy na poktadzie. Cieszymy sie, ze nas znalaztes.
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Autorzy nie zgtosili konfliktu interesow. Aby uzyskac wiecej informacji na temat naszej
polityki informacyjnej zobacz FAQ...

SLOWNIK
komorki macierzyste komorki, ktére mogag dzieli¢ sie na komorki réznych typow
badania kliniczne doktadnie zaplanowane eksperymenty majgce na celu ustalenie jak
lek dziata na ludzi
KMO kynurenine mono-oxygenase - enzym, ktory reguluje bilans szkodliwych
chemikaliow oraz chroni czgsteczki powstajgce w wyniku rozpadu biatek
ASO terapia wyciszajgca geny, w ktorej specjalnie zaprojektowane molekuty DNA

wytgczajg geny

© HDBuzz 2011-2024. Tresci HDBuzz mozna rozpowszechnia¢ na warunkach Ogdlna Licencja
Creative Commons: Uznanie autorstwa - Na tych samych warunkach, 3.0 .
HDBuzz nie jest zrodtem porad medycznych. Aby dowiedzie¢ sie wiecej zobaczhdbuzz.net
Wygenerowano styczen 11, 2024 — Pobrany z https://pl.hdbuzz.net/056

4/4


https://pl.hdbuzz.net/about/faq#conflict
https://hdbuzz.net
https://pl.hdbuzz.net/056

	Zacznij tutaj!
	Wiadomości o badaniach nad chorobą Huntingtona. Napisane przez naukowców, prostym językiem, dla społeczności HD.
	Przetłumaczony przez Arkadiusz Szatkowski sierpień 20, 2013 Napisany przez Professor Ed Wild, Dr Leora Fox, Dr Rachel Harding, Dr Sarah Hernandez oraz Dr Jeff Carroll Zredagowany przez Dr Jeff Carroll Po raz pierwszy opublikowany listopad 01, 2012


	Choroba Huntingtona - absolutne podstawy
	O HDBuzz
	Najbardziej obiecujące możliwości leczenia
	Życie z HD
	Podejmowanie działań
	Sięganie poza nagłówki
	Na zakończenie
	Czuj się jak w domu!

