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Co oznacza COVID-19 dla rodzin z chorobg
Huntingtona oraz badan nad HD?

COVID-19: co oznacza dla rodzin z HD, jaki ma wptyw na badania nad HD oraz jak zmienit
sposob funkcjonowania nauki?

N
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OVID-19, czyli Coronavirus Disease 2019 - choroba uktadu oddechowego

wywotana koronawirusem opanowata swiat w kazdym aspekcie - wiele osob

zostato zakazonych wirusem SARS-CoV-2, spowodowat on rowniez chaos w
sklepach, a takze zmusit ludzi do izolacji w ich domach. Jednak w tym zamieszaniu
naukowcy z catego swiata niestrudzenie pracujg nad tym, by bezprecedensowo
przyspieszy¢ badania - aby jak najszybciej moza byto zrozumiec, jak dziata wirus oraz
stworzy¢ lek badz szczepionke. Jak ta sytuacja wptywa na spotecznos¢ dotknietg HD? | co
epidemia COVID-19 oznacza dla badan nad HD?

Co znaczy COVID-19 dla pacjentow z HD
oraz ich rodzin?

Kluczowym pytaniem dla wielu osdb z tej spotecznosci jest: “Czy jestem (badz czy ktos mi
bliski jest) obcigzony wiekszym ryzykiem zachorowania na COVID-19 z powodu HD?”
Odpowiedz brzmi - to zalezy. Mutacja genetyczna powodujgca HD sama w sobie nie czyni
nikogo bardziej lub mniej podatnym na COVID-19 niz osoby bez HD.
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Celem zadbania o zdrowie i bezpieczeristwo, kazdy powinien czesto myc¢ rece,
dezynfekowac powierzchnie i wprowadzac w zycie zasady dystansu spotecznego.

To, co czyni osobe z HD bardziej narazong na COVID-19, to wystepowanie innych chordb,
ktére decydujag o przynaleznosci do grupy “zwiekszonego ryzyka”. Moga by¢ to czynniki tak
oczywiste jak astma badz palenie papieroséw. Jednak problem moze dotyczy¢ tez
pacjentdow z chorobg Huntingtona, ktorzy rozwineli takie objawy jak zaburzenia potykania
lub trudnosci w odkrztuszaniu wydzieliny z uktadu oddechowego, a takze majg problemy z
samoswiadomoscig (w kontekscie koniecznosci stosowania sie do ograniczen).

Porady od organizacji zajmujgcych sie¢ HD mozna znalez¢: tutaj, tutaj oraz tutaj.

W celu zachowania bezpieczenstwa i zdrowia powinnismy podgzac za instrukcjami WHO -
czesto myc rece przez 30 sekund cieptag wodg, dezynfekowac¢ powierzchnie oraz
zachowywac dystans spoteczny. Zachowanie dystansu spotecznego oznacza
kontaktowanie sie wytgcznie z cztonkami gospodarstwa domowego oraz wychodzenie z
domu tylko w sytuacjach, gdy jest to konieczne - jak praca zawodowa, ktorej nie mozna
wykonywac zdalnie, zakupy spozywcze badz zakup lekdw w aptece. Kazdy powinien
rowniez by¢ wyczulony na objawy COVID-19, do ktérych zaliczamy gorgczke, suchy kaszel,
dusznosc¢ i zmeczenie.

Niektdrzy pacjenci z HD o bardzo wysokim ryzyku zachorowania powinni stosowac sie do
bardziej rygorystycznych regut izolacji. Jesli ktos jest zaniepokojony, powinien skorzystacé
ze zrodet wymienionych powyzej oraz z porady lekarskie;j.

Co epidemia COVID-19 oznacza dla badan
nad HD?

~.Mutacja genetyczna powodujgca HD sama w sobie nie czyni hikogo bardziej
lub mniej podatnym na COVID-19 w poréwnaniu do osdb bez HD. To, co czyni
osobe z HD bardziej narazong na COVID-19, to wystepowanie innych choréb,
ktore decydujg o przynaleznosci do grupy “zwiekszonego ryzyka”. ”

Wielu naukowcow, ktdrzy zazwyczaj spedzajg cate dnie w laboratorium prowadzgc badania
nad HD, zostato poproszonych o pozostanie w domach celem zwiekszenia bezpieczenstwa
oraz zachowania dystansu spotecznego. Oznacza to, ze na pewien czas badania zwigzane
z chorobg Huntingtona zostang spowolnione w wyniku tej pandemii. Istotne jest upewnienie
sie, ze proby badawcze pozostajg bezpieczne oraz ze w przypadku koniecznosci
przerwania eksperymentu jest on tak zabezpieczony, by mozna byto wrécic¢ do niego, gdy
przebywanie w laboratorium bedzie mniej ryzykowne.

Chociaz naukowcy badajgcy HD nie pojawiajg sie codziennie w laboratoriach, wciagz ciezko
pracujg nad pokonaniem choroby Huntingtona. By¢ moze nie przeprowadzajg
eksperymentow, ale czytajg biezgce wiadomosci i artykuty podsuwajgce im nowe pomysty,
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zbierajg dane, ktore pomagajg lepiej zrozumie¢ HD oraz piszg artykuty, aby przekazacé
swiatu to, co udato im sie odkry¢ i czego sami sie dowiedzieli. Mimo ze laboratoria nie
dziatajg, naukowcy wcigz szukajg sposobdéw na walke z chorobg Huntingtona.

Co z badaniami klinicznymi?

Niestety, obecna sytuacja bedzie mie¢ nieunikniony wptyw na badania kliniczne z udziatem
pacjentow z HD, poniewaz systemy opieki zdrowotnej w wielu krajach skupity sie na
zapewnieniu pomocy pacjentom z COVID-19, a takze dlatego, ze rola personelu - lekarzy i
pielegniarek - w licznych przypadkach sie zmienita - zamiast udziatu w badaniach musieli
podjac¢ sie opieki nad pilnie potrzebujgcymi pacjentami. Jednak wszyscy zaangazowani
uprzednio w programy robig co moga, by wptyw tej sytuaciji na ich przebieg byt jak
najmniejszy i starajg sie kontynuowac kazda mozliwg procedure.

W praktyce, wptyw sytuacji epidemiologicznej na badania kliniczne bedzie odmienny dla
poszczegodlnych programéw oraz w zaleznosci od miejsca ich prowadzenia. Do niektérych
badan klinicznych wcigz beda przyjmowani nowi pacjenci, podczas gdy w przypadku
innych rekrutacja bedzie musiata zosta¢ wstrzymana celem skupienia sie na zapewnieniu
nadzoru i odpowiednim dawkowaniu lekéw pacjentom juz uczestniczgcym w programach.
Wiele badan zostanie prawdopodobnie przeksztatconych w taki sposob, by wizyty na
miejscu zastgpi¢ konsultacjami telefonicznymi badz przetozy¢ spotkania na taki moment,
by ich zrealizowanie byto bezpieczne.

Wspdtpraca na skale globalng zostata podjeta bezprecedensowo celem przyspieszenia
badan nad COVID-19, dzieki czemu codziennie pojawiajg sie nowe publikacje. Literatury na
ten temat jest coraz wiecej, a dostep do niej jest obecnie darmowy za posrednictwem
LitCovid!
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Decyzje o tym, jakie aktywnos$ci mogg by¢ kontynuowane, sg silnie zalezne od czynnikéw
lokalnych i podejmowane przez szpitale oraz organy zarzgdzajgce ochrong zdrowia w
danym miejscu. Sponsorzy badan klinicznych (firmy takie jak Wave, Roche czy UniQure)
fundujg, wspierajg i organizujg badania. Jak dotgd wszyscy sponsorzy, ktérzy wypowiadali
sie na ten temat, deklarujg, ze beda starali sie przeprowadzi¢ programy kliniczne do konca,
pomimo faktu, ze pandemia w tym przeszkadza.

By¢ moze bedzie konieczne wprowadzenie modyfikacji ze wzgledu na to, ze obecna
sytuacja ma wptyw na przebieg badan. Na przyktad mozliwe jest, ze pacjenci juz
zaangazowani beda musieli dtuzej przyjmowac leki albo konieczna bedzie rekrutacja
nowych pacjentdw. Na pdzniejszych etapach organy regulujgce badania, jak FDA -
Organizacja Zywnosci i Lekéw, bedg musiaty wykazaé sie wiekszg elastycznoscia i
zaakceptowac fakt, ze braki w danych bedg wieksze niz zazwyczaj. Ciezko o bardziej
szczegotowe przypuszczenia, poniewaz nie mamy wiedzy o tym, jak diugo epidemia
koronawirusa bedzie wptywacé na rzeczywistos¢; jednak ludzie, ktérzy stworzyli nowa
generacje lekdw na HD i doprowadzili je do etapu badan klinicznych, starajg sie obecnie jak
moga, by kontynuowac te dziatania.

Czy jest nadzieja w tej sytuacji?

Badania naukowe oraz dostarczanie ogotowi informacji opartych na nauce, a nie
przesgdach, sg kluczowe dla wyjscia z tego kryzysu. Obecne wyzwanie wptyneto juz na
zmiane podejscia do badan naukowych na lepsze w fundamentalnych aspektach, co moze
zapewni¢ korzysci na dtugo, po tym, gdy COVID-19 bedzie juz tylko przykrym
wspomnieniem.

W bardzo krétkim czasie, naukowcy z catego swiata zjednoczyli sie, by zbada¢ wirusa oraz
dzieli¢ sie odkryciami z korzyscig dla wszystkich. Z tygodnia na tydzien liczba publikaciji
dotyczacych COVID-19 znacznie sie zwigksza.

~Chociaz naukowcy badajacy HD nie pojawiajg sie codziennie w laboratorium,
wcigz ciezko pracujg nad przeciwdziataniem chorobie Huntingtona. ”

W celu przyspieszenia tempa badan nad COVID-19, najbardziej znaczaca literatura
naukowa zostata udostepniona prawie w catosci w sposob otwarty, co oznacza, ze kazdy
ma do niej obecnie dostep za darmo - przynajmniej na ten moment. By zobaczy¢ i
zrozumieg, jak wiele pracy wktadanej jest w zbadanie i pokonanie wirusa, dzieki LitCovid

mozna klikng¢ tutaj i poczytad.

Jak dotad badania naukowe wiele ujawnity na temat wirusa. Wiemy, ze moze by¢
przenoszony z cztowieka na cztowieka, albo przez bezposredni kontakt z osobg zakazona,
albo drogg kropelkowg poprzez katar badz kichanie - podobnie jak w przypadku grypy.
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COVID-19 rézni sie jednak od grypy w wielu aspektach - $miertelnos¢ w przebiegu COVID-
19 jest znacznie wyzsza, obecnie nie ma jeszcze dostepnej szczepionki, a poniewaz wirus
jest tak nowy, wiele jeszcze musimy sie o nim dowiedziec.

Do 14 dni po ekspozycji na SARS-CoV-2 moze dojs¢ do rozwiniecia objawéw COVID-19,
dlatego wielu lekarzy rekomenduje, by izolacja trwata wtasnie 14 dni. Jednak obecnie
dowiadujemy sie, ze u czesci populacji zakazenie moze przebiegac bezobjawowo. Oznacza
to, ze u danej osoby objawy nie wystgpig, ale wirus jest obecny w organizmie i istnieje
mozliwos$¢ zakazenia innych. Odsetek osob, u ktérych infekcja przesztaby bezobjawowo, w
populacji moze wynosi¢ nawet 20-30%! Jest to powdd, dla ktorego utrzymywanie dystansu
spotecznego i pozostanie w domu, gdy jest to mozliwe, sg kluczowe dla zatrzymania
rozprzestrzeniania sie wirusa - bez powszechnych testdéw tak naprawde nie wiemy, kto ma
wirusa, a kto nie, stad izolacja jest tak wazna dla zachowania zdrowia.

Natychmiastowe rozpoczecie howych badan
nad lekami

Wielu cztonkow spotecznosci HD wie juz dobrze, jak istotne sg badania kliniczne dla
okreslenia bezpieczenstwa oraz skutecznosci dziatania lekdow, nim zostang one szeroko
rozpowszechnione. Pacjenci z HD oraz ich rodziny przekonujg sie o tym sami, uczestniczac
w Fazie lll badan firmy Roche nad Tominersenem (wczesniej zwanym lonis-HTTRX i
RG6042); podobny proces bedzie musiat zosta¢ przeprowadzony w trybie przyspieszonym
celem przetestowania lekéw przeciwko COVID-19.

By zyskac przewage na drodze do znalezienia leku na COVID-19, naukowcy testujg leki,
ktorych bezpieczenstwo zostato juz potwierdzone i istnieje mozliwosc, ze zadziataja.

Jesli chodzi o COVID-19, badacze zaczynajg od prob wykorzystania lekow, ktore juz zostaty
zatwierdzone przez FDA dla innych wskazan, ale mogtyby pomodc rowniez pacjentom
zakazonym koronawirusem. Takie leki mogg zostac szybciej zastosowane, poniewaz sg juz
na rynku i przeszty wszystkie testy bezpieczenstwa.

WHO (Swiatowa Organizacja Zdrowia) traktuje priorytetowo 4 takie leki bgdz kombinacje

lekdw, ktdre mogtyby z najwiekszym prawdopodobienstwem zadziata¢ przeciwko COVID-
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19; by sprawdzi¢ ich dziatanie, rozpoczeto globalne badanie kliniczne o nazwie SOLIDARITY
(Solidarnos¢) - nazwa ta nawigzuje do globalnych wysitkow, ktore majg na celu zwalczenie
wirusa.

Remdesiwir to lek, ktory zapobiega replikacji wirusa, co oznacza, ze zatrzymuje jego
namnazanie. Zostat on stworzony przeciwko wirusowi Ebola i wydaje sie by¢ obiecujacy
takze w przypadku COVID-19. Lekiem, ktdéry budzi najwigksze zainteresowanie,
przynajmniej w USA, jest chlorochina, a dokitgdnie jej pochodna, hydroksychlorochina. Mimo
optymizmu w stosunku do tego leku, ma on swoje ograniczenia i wcigz musi by¢ doktadnie
zbadany. Trzeci lek to kombinacja ritonawiru oraz lopinawiru, ktéra stuzy rowniez do
leczenia zakazen wirusem HIV. Ostatni z lekow to takze kombinacja ritonawiru z
lopinawirem, jednak z dodatkiem interferonu-beta. Interferon-beta pomaga w ograniczaniu
stanu zapalnego i jest przydatny w leczeniu innej choroby wirusowej - MERS (Middle East
Respiratory Syndrome - Bliskowschodniego zespotu niewydolnosci oddechowe)).

Wszystko to takze przeminie

Pojawienie sie koronawirusa niewatpliwie jest przyczyng stresu i strachu dla catego swiata,
jednak sg w tej sytuacji iskierki nadziei. Kiedy pandemia przeminie, bedziemy docenia¢ jej
dobre strony. Wielu z nas ma szanse spedzi¢ wiecej czasu w domu z bliskimi, nawet jesli
dzieje sie to w towarzystwie komputera. Odkrycia nhaukowe postepujg zadziwiajgco szybko
dzieki wspoétpracy spotecznosci badaczy, ktorych tgczy wspolny cel. A w dodatku psy z
catego Swiata cieszg sie tym, ze ich dwunozni przyjaciele kazdg noc spedzajg w domul!

Trzymaijcie sie zatem zdrowo i dbajcie o swoje bezpieczenstwo, nie zapominajac, ze ten
ciezki czas takze minie.

Dr Wild nadzoruje badania i/lub jest optacany jako doradca przez firmy prowadzgce badania
kliniczne nad HD, w tym Roche, Takeda, Triplet Therapeutics. Pozostali autorzy nie zgtosili

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

SLOWNIK
badanie kliniczne doktadnie zaplanowane eksperymenty majgce na celu ustalenie jak
lek dziata na ludzi

© HDBuzz 2011-2025. Tresci HDBuzz mozna rozpowszechnia¢ na warunkach Ogodlna Licencja
Creative Commons: Uznanie autorstwa - Na tych samych warunkach, 3.0 .
6/7


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

HDBuzz nie jest zrodtem porad medycznych. Aby dowiedziec¢ sie wiecej zobaczhdbuzz.net
Wygenerowano maj 17, 2025 — Pobrany z https://pl.hdbuzz.net/284

717


https://hdbuzz.net
https://pl.hdbuzz.net/284

	Co oznacza COVID-19 dla rodzin z chorobą Huntingtona oraz badań nad HD?
	COVID-19: co oznacza dla rodzin z HD, jaki ma wpływ na badania nad HD oraz jak zmienił sposób funkcjonowania nauki?
	Napisany przez Dr Sarah Hernandez i Professor Ed Wild wrzesień 09, 2020 Zredagowany przez Dr Rachel Harding Przetłumaczony przez Helena Perenc Po raz pierwszy opublikowany kwiecień 06, 2020


	Co znaczy COVID-19 dla pacjentów z HD oraz ich rodzin?
	Co epidemia COVID-19 oznacza dla badań nad HD?
	Co z badaniami klinicznymi?
	Czy jest nadzieja w tej sytuacji?
	Natychmiastowe rozpoczęcie nowych badań nad lekami
	Wszystko to także przeminie

