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Uniwersytet w Nowym Orleanie NIE odkryi
lekarstwa na chorobe Huntingtona

Podstawy niecodziennej informacji prasowej dotyczacej odkrycia 'sposobu na opodznienie
objawow HD'

@ Napisany przez Professor Ed Wild czerwiec 02, 2013
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Zredagowany przez Dr Jeff Carroll Przettumaczony przez Arkadiusz Szatkowski
Po raz pierwszy opublikowany styczen 28, 2013

statnia informacja prasowa Uniwersytetu w Nowym Orleanie (UNO) gtosi, ze

tamtejsi naukowcy odkryli “sposdb na opdznienie objawdéw smiertelnej choroby

Huntingtona”. Midd na serca cztonkdw rodzin HD. Ale czy podstawa naukowa
uzasadnia rozgtos? Krétka odpowiedz, niestety, brzmi nie.

Podstawa naukowa

Podstawa naukowa notatki prasowej koncentruje sie na biatkuRhes. Dwie ostatnie litery
nazwy oznaczajg ‘wzbogacony w pragzkowiu’ (oryg.: ‘Enriched in the Striatum’), poniewaz
czes¢ mozgu, w ktorej w wiekszosci znajduje sie Rhes nazywa sie prazkowiem.

Efektowne naukowe nagtowki mogag nigdy nie spetnic¢ obietnicy, niestety.

Tak sie sktada, ze na wczesnym etapie choroby Huntingtona neurony obumierajg wtasnie w
prazkowiu. Z tego powodu, a takze dlatego, ze uczestniczy w informowaniu komorek,
ktoérych biatek maja sie pozby¢, Rhes wzbudzito zainteresowanie badaczy usitujgcych

zrozumie¢ HD i opracowac leczenie.
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Niektore wczesniejsze badania sugerowaty, ze biatko Rhes moze by¢ ‘wspdlnikiem’
zmutowanej huntingtyny w szkodzeniu neuronom. Obraz nie jest jednak klarowny poniewaz
inni odkryli, ze moze mie¢ pewne dziatanie ochronne. Rhes nadal pozostaje czescia
uktadanki.

Naukowcy z UNO, pod kierownictwem dr Geralda LaHoste, przy pomocy inzynierii
genetycznej i krzyzowania stworzyli specjalne myszy. Chcieli zobaczy¢, czy stan myszy
wytwarzajgcych zmutowang huntingtyne poprawi sie czy pogorszy, jesli myszy te beda
jednoczesnie wytwarzaty Rhes w ilosciach ponizej normy.

‘Myszy HD’ z niedoborem Rhes skutecznie hodowano i obserwowano w szeregu testow
przez szes¢ miesiecy. Myszy pozbawione Rhes wcigz chorowaty i rozwijaty problemy
ruchowe, ale pogorszenie postepowato wolniej niz u ‘myszy HD’, ktore produkowaty
normalng ilos¢ Rhes. Rdoznica stanowita okoto dwoch miesiecy opdznienia.

Poprawa objawow ruchowych myszy jest zachecajaca, ale to nie wszystko. Mozgi ‘myszy
HD’ kurczg sie, tak samo jak mdzgi pacjentow HD. Okazuje sig, ze wywotanie u myszy
niedobordow Rhes - samo w sobie - rowniez powoduje kurczenie mézgu. Oczywiscie, wsrod
skutkdw ubocznych leczenia na HD nie szuka sie kurczenia mézgu.

Moze to by¢ zachecajacy poczatek dtugiej drogi, ale ilos¢ pracy potrzebnej do przejscia od
eksperymentu (genetycznej manipulaciji) do leku pomagajgcego pacjentom jest ogromna, i
zajmie wiele lat, z mozliwoscig niepowodzenia na kazdym etapie, zwtaszcza przy podczas
przejscia z myszy na ludzi.

Wyniki u zwierzat nie czesto przektadajg sie na wyniki u chorych, istnieje ku temu wiele
powodow. Tu warto zauwazy¢, ze myszy w tym badaniu wytwarzaty jedynie niewielki
fragment biatka huntingtyny, co czyni z nich mniej doktadny model ludzkiego HD;
jakiekolwiek inne myszy, ktorych mozna byto uzy¢, bytyby doktadniejszym modelem HD u
ludzi. | zgtoszone 16% opodznienie objawow, choc¢ lepsze niz nic, na pewno nie jest
najwiekszg poprawg zaobserwowang po manipulacji genetycznej.

Informacja prasowa

Notatki prasowe sg mieczem obosiecznym. Sg dobrym sposobem na poinformowanie
swiata o odkryciach naukowych. Ale zbyt czesto sg pisane w sposodb, ktory przycigga
uwage, ale jednoczesnie przechwala publikowane wyniki badan naukowych.

Ujmujac rzecz uprzejmie, mamy powazne zastrzezenia do informacji prasowej, ktérg UNO
wybrat na ogtoszenie wynikdw prac. Zawiera ona szereg twierdzen, ktére moga budzic¢
nadzieje ludzi na postep, ktory moze nigdy nie zostac osiggniety.

Z wielu powodow, i zeby byto jasne, nie twierdzimy, ze ktos celowo wprowadza kogos w
btad. Ale ‘przechwalanie’ (w kontekscie wyolbrzymiania zalet, przyp. ttum.) to cos, przed
czym naukowcy i Uniwersytety muszg sie bronic.
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" y r o . . V 4 ”
Opoznianie objawow HD
»Ta informacja prasowa jest uderzajacym przykiadem tego, jak bezmysine
pisanie moze nadmiernie nadmuchac¢ oczekiwania ”

Zaczynajgc od gory, nagtowek mowi, ze naukowcy odkryli “sposob na opdznienie objawow
smiertelnej choroby Huntingtona”.

Jak juz teraz wiemy, w rzeczywistosci odkryli, ze sztuczna manipulacja genetyczna
sprawia, ze myszy stajg sie mniej podatne na skutki mutacji HD, ale réwniez kurczg sie ich
mozgi. Chociaz prawda jest, ze objawy byty opdznione, to myszy nie chorujg na chorobe
Huntingtona. Wszyscy naukowcy o tym wiedzg, wiec osoba publikujgca notatke dotyczaca
HD powinna unikac¢ nagtowkow, ktdre moga sugerowac zapowiedz ‘lekarstwa’, o ktorym
wszyscy chcielibysmy przeczytac.

Czy kreatywne redagowanie nagtowkéw ma jakie$ znaczenie? Tak, oto dlaczego.

Aby uzyskac¢ nowe leki dla pacjentow HD, potrzeba badan klinicznych, ktére zazwyczaj
wymagajg setek pacjentow-ochotnikdw, pozyskanych sposrod zapracowanych ludzi
starajgcych sie prowadzi¢ normalne zycie. Choroba Huntingtona jest dosc¢ rzadka, a tylko
okoto 20% oso6b zagrozonych HD wykonata badania genetyczne. Zatem pula wolontariuszy
pomagajgcych w opracowywaniu lekéw jest dos¢ mata a bazujemy przeciez na dobrej woli
ludzi i wierze w srodowisko naukowe.

Kiedy ktos czyta nagtéwek gtoszacy dobre wiesci dla rodzin HD, jest rozczarowany, kiedy
Swiat nauki nie dostarcza tego, co obiecat nagtowek, istnieje ryzyko, ze stracimy ochotnika
- odsuwajgc w czasie nadejscie skutecznych terapii. To absolutna tragedia, ktorej mozna
tatwo zapobiec, prowadzac odpowiedzialne zaangazowanie publiczne.

“Pierwsza terapia”?

Nastepnie, gtdwny autor publikacji - dr LaHoste - mowi: “Wierze, ze te wyniki sg wazne,
poniewaz moga doprowadzi¢ do opracowania pierwszej terapii na te straszng chorobe.” Ale
Rhes jest nowoscig na liscie celow terapeutycznych opracowywanych lekéw, a pokonanie
przepasci pomiedzy genetycznym modyfikowaniem celu, z ktéorym mamy w tym przypadku
do czynienia, a pigutkg dla pacjentow, trwa wiele lat.

Wiec oswiadczenie LaHoste moze bardzo przeszacowywacé potencjat uzyskanych wynikow.
Jednoczesnie, bagatelizuje postepy w opracowywaniu lekdw poczynione przez Swiatowg
spotecznosé HD.

W istocie, eksperymentalne metody leczenia, takie jak wyciszanie genu huntingtyny, sa
bardzo zaawansowane, badania kliniczne wsrod pacjentow z chorobg Huntingtona powinny
rozpoczac sie przysztym roku.
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Tak wiec, cho¢ moze sie zdarzy¢, ze leki ukierunkowane na Rhes mogg by¢ pierwsza
kuracjg spowalniajgcg HD, istnieje wiele innych metod, ktdére sg blizej sukcesu.

Dlaczego mowa o statynach?

Jedno zdanie z informaciji prasowej jest szczegdlnie zaskakujgce. Brzmi ono tak: “Na
podstawie wynikow uwazajg, ze klasa lekdw obnizajgcych poziom cholesterolu, zwanych
statynami, moze znacznie spowolni¢ objawy choroby Huntingtona u ludzi.” Dziwne jest to,
ze ani cholesterol ani statyny nie sg wymienione w pracy badawczej. Co wiecej, wiemy, ze
nie ma zwigzku miedzy Rhes i statynami.

- i g
Artykut “Dziesiec ztotych regut czytania newsow naukowych” ma na celu uchronic Cie
przed rozczarowaniem przereklamowanymi nagtowkami prasowymi.

Powyzsze stwierdzenie wydaje sie nie by¢ uzasadnione pracami naukowymi i ma potencjat
powodowania zamieszania wérdd pacjentéw i cztonkdw rodzin. Zeby byto jasne, nie ma
dowododw, ze przyjmowanie statyn jest pomocne w HD, z badan prowadzonych na
zwierzetach, ludziach czy czymkolwiek innym.

Myszy to nie ludzie!

Troche nizej, notatka prasowa wpada w czestg putapke. Relacjonujgc opdznienie pojawienia
sie objawow u genetycznie zmienionych myszy, czytamy: “W odniesieniu do diugosci zycia
tych myszy, opdznienie przektada sie na okoto pie¢ lat u ludzi.”

W naszej opinii ta sugestia jest bardzo nierozsgdna. Nawet raport z badan LaHoste
ostrzega, ze “trudno porownywac dtugosci zycia poszczegdlnych gatunkow”, a ktos, kto
sledzi badania HD wie, ze sposrod wielu lekow, ktore dziataty korzystnie w mysich
modelach HD, jeszcze zaden nie przyniost korzysci pacjentom.

Przewidywanie korzysci u ludzi na podstawie badan na myszach - zwtaszcza w tak
szczegolnych warunkach, niesie ze sobg ryzyko budowania fatszywych nadziei, a nastepnie
rzeczywistego rozczarowania.
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Czego mozemy sie z tego hauczyc?

W sumie, mamy tutaj dos¢ proste badanie, ktérego wynikiem sg skromne korzysci uzyskane
dzieki manipulacji genetycznej w mysim modelu HD, potgczone z potencjalnie niepokojgcym
efektem ubocznym. Badanie zapewnia jakies wsparcie dalszym badaniom Rhes w chorobie
Huntingtona, ale nie przektada sie na pacjentdéw. Prace z Rhes trwajg w wielu laboratoriach i
jesli nastgpi przetom, poinformujemy o tym.

Ale informacja prasowa towarzyszgca publikacji wynikow badania jest uderzajgcym
przyktadem tego, jak - nawet jesli nikt Swiadomie nie chciat nikogo krzywdzi¢ - oczekiwania
moga by¢ nadmiernie napompowywane przez przereklamowanie, co moze szkodzic¢
naszym wysitkom: posuwania badan naprzod poprzez zaangazowanie cztonkéw rodzin HD.

Przede wszystkim zachecamy naukowcow i osoby ze swiata mediow do ostroznego i
odpowiedzialnego przygotowywania informacji prasowych. Biuro Komunikacji UNO nie
odpowiedziato na prosbe o komentarz w tej sprawie.

Aby pomadc sobie oddzieli¢ nadzieje od szumu podczas czytania informaciji prasowych w
przysztosci, przeczytaj artykut “Dziesie¢ ztotych regut czytania newséw naukowych”.

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

SLOWNIK
badania kliniczne doktadnie zaplanowane eksperymenty majgce na celu ustalenie jak
lek dziata na ludzi
neurony komorki mézgu, ktore przechowujg i przekazujg informacje
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