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تسا

انشآ نوتگنیتناه  یرامیب  اب  هزات  هک  تسا  یدارفا  یارب  هژیو ، ¬ی  هحفص نیا   ! دیدمآ شوخ   HDBuzz هب
.دنا ¬ هدش نوتگنیتناه  تاقیقحت  یایند  دراو  هزات  ای  دنا  ¬ هدش

اب دیسانشب و  ار  نوتگنیتناه  یرامیب  هیلوا  لوصا  ات  دنک  یم کمک  امش  هب  اجنیا  رد  هدش  دنویپ  یاه  هلاقم ندناوخ 
ماجنا نوتگنیتناه  یارب  رثوم  یاه  نامرد هب  یبایتسد  یارب  نادنمشناد  هک  ییاهراک  نیرت  هدننکراودیما زا  یخرب 

.دیوش انشآ  دنهد ، یم

یرورض دراوم  نوتگنیتناه -  یرامیب 
نتفای یارب  ارچ  هکنیا  دروم  رد  ار  ییاه  هدیا دهد و  یم ششوپ  ار  نوتگنیتناه  یرامیب  هیلوا  لوصا   Science FAQ*

.دنک یم یفرعم  میراد ، زاین  قیقحت  هب  اه  نامرد

HDBuzz هرابرد
.دنتسه نآ  تشپ  یدارفا  هچ  و  تسیچ ،  HDBuzz هک دنهد  یم حیضوت   People Page و HDBuzz FAQ

هک میوش  یم  نئمطم  هنوگچ  مینک و  یم  تفایرد  ار  دوخ  لوپ  اجک  زا  هک  دهد  یم  حیضوت   Funding هحفص و 
.تسا دامتعا  لباق  فرط و  ¬ یب  HDBuzz

نکمم یاه  نامرد  نیرت  هدننک  راودیما 
و دننک -  ¬ یم راک  نوتگنیتناه  یرامیب  نامرد  ¬ی  هعسوت یارب  یزور  هنابش  روط  هب  ناهج  رترب  نادنمشناد  زا  یخرب 

نامرد هب  زور  کی  زور ، ره  تسا و  ماجنا  لاح  رد  یلامتحا  نامرد  اه  هد .تسا  ماجنا  لاح  رد  یعقاو  تفرشیپ 
هدروآ دنتسه  کینیلک  رد  شیامزآ  لاح  رد  هک  یا  ¬ هدمع یاهدرکیور  زا  یخرب  اجنیا  رد  .میوش  یم رت  کیدزن قفوم 

.تسا هدش 

یاهوراد دوش و  ¬ یم داجیا  بویعم  نیئتورپ  کی  لیلد  هب  نوتگنیتناه  یرامیب  نیتگنیتناه ** یاه  هدنهد  شهاک  ** 
یهاگ نیتگنیتناه  شهاک  .دنزاسب  نیئتورپ  نآ  زا  رتمک  هک  دنیوگ  یم  اه  لولس  هب  نیتگنیتناه ، ¬ی  هدنهد شهاک 

نیرتهب دروم  نیا  هک  دنرواب  نیا  رب  نادنمشناد  زا  یرایسب  رضاح  لاح  رد  .دوش  ¬ یم هدیمان  نژ ” یشوماخ   “ تاقوا
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.دیناوخب  Gene Silencing Primer رد نآ  دروم  رد  .تسا  رثوم  نامرد  یارب  ام  دیما 

ییامزآراک کی  نآ  زا  سپ  .دش  ملاعا  ربماسد 2017  رد  نیتگنیتناه شهاک  زیمآ  تیقفوم  ییامزآراک  نیلوا 
شیامزآ هک  دش  ماجنا  ( Generation-HD1 (https://en.hdbuzz.net/263 مان هب  رت  ینلاوط  رتگرزب و 
شهاک ار  نوتگنیتناه  تفرشیپ  دناوت  یم  دش ، هداد  مان  رییغت   tominersen هب ادعب  هک  ییوراد  ایآ  هک  درک 

دوب نکمم  تشادن و  ار  راظتنا  دروم  یایازم  اریز  دش  فقوتم  دوز  یلیخ  شیامزآ  نیا  هنافسأتم  .ریخ  ای  دهد 
شیامزآ هرابود  یتآ  یشیامزآ  رد   tominersen لاح ، نیا  اب  .دشابن  نمیا  ناگدننک  تکرش  زا  یخرب  یارب 

(. https://en.hdbuzz.net/335) دش دهاوخ 
یاهوراد ریاس  هلمج  زا  دنتسه  شیامزآ  هعسوت و  لاح  رد  نیتگنیتناه  نازیم  شهاک  یارب  رگید  درکیور  نیدنچ 
 » یتح دنتسه و  نیتگنیتناه  نیئتورپ  رتمک  دیلوت  یارب  ییاه  لمعلاروتسد یواح  هک  ییاه  سوریو ، ASO

.درک فرصم  یکاروخ  تروص  هب  ناهد و  قیرط  زا  ار  اهنآ  ناوت  یم هک  کچوک » یاه  لوکلوم

لولس نیب  تاطابترا  ظفح  لماش  نوتگنیتناه  مئلاع  نوتگنیتناه و  یژولویب  هب  نتخادرپ  یارب  رگید  یاهدرکیور 
نامرد رارکت CAG و  ندش  ینلاوط  زا  یریگولج  زغم ، رد  اه  لانگیس  زا  یصاخ  عاونا  تیوقت  یبصع ، یاه 

. دیناوخب رتشیب  اجنیا  رد  اهدرکیور  نیا  هرابرد  .تکرح  رکفت و  هب  طوبرم  تلاکشم 

نوتگنیتناه اب  یگدنز 
رامیب هداوناخ  یاضعا  هک  یا  هرمزور  لئاسم  دروم  رد  ار  تاعلاطا  نیرخآ  ام  تلااقم  نیرت  بوبحم  زا  یخرب 

.دنهد یم  هئارا  دنتسه ، هجاوم  نآ  اب  نوتگنیتناه  یاراد 

یروراب یاه  شور زا  دنناوت  یم نوتگنیتناه  رطخ  ضرعم  رد  دارفا  هنوگچ  هک  دهد  یم حیضوت   ’Making Babies‘*
ناشدوخ دنهاوخن  یلامتحا  نیدلاو  رگا  یتح  دننک -  هدافتسا  نوتگنیتناه  نودب  ینادنزرف  نتشاد  یارب  یکمک 

هدننک جیگ  بلغا  عوضوم   ’ نوتگنیتناه یرامیب  یکیتنژ  یرتسکاخ  هیحان  دروم ‘ رد  ام  هلاقم  .دنوش *  شیامزآ 
ار تسا  هنایم  رد  ییاج  هکلب  تسین  یفنم  ای  تبثم  ًلاماک  اهنآ   HD کیتنژ شیامزآ  هجیتن  هک  یدارفا  ¬ی  هرابرد

دیماان تملاس  نیبقارم  صصخت  مدع  ای  هقلاع  مدع  لیلد  هب  نوتگنیتناه  هب  لاتبم  دارفا  زا  یرایسب  .دنک *  یم  نشور 
یاه ¬ ییامنهار هرابرد  ار  یتاعلاطا  ات  دیزادنیب  یهاگن  تبقارم  فاکش  نتسب  دروم  رد  ام  هلاقم  هب  .دنتسه 

؟ دیهد - یمن ناشن  دننک  یم  تبقارم  امش  زا  هک  یناصصختم  هب  ار  نآ  ارچ  دیبایب -  نیبقارم  سرتسد  رد  یِصصخت 

مادقا
نامرد ای  ندرک  سوکعم  ندرک ، دنک  یریگشیپ ، یارب  زیمآ  تیقفوم یاه  نامرد دننک ، کمک  یرتشیب  دارفا  رگا 

: ام یداهنشیپ  دراوم  .دمآ  دنهاوخ  تسد  هب  رت  عیرس نوتگنیتناه  یرامیب 

زا سک  ره  .دینک  مان  تبث  نوتگنیتناه  یرامیب  هداوناخ  یاضعا  یناهج  هعلاطم  نیرتگرزب  ، Enroll-HD رد
هب یزاین  راک  نیا  ماجنا  یارب  هک  تسا  حضاو  دنک و  مان  تبث  دناوت  یم  نوتگنیتناه  یارادرامیب  هداوناخ  یاضعا 
رکفت و یاه  ¬ شیامزآ همانشسرپ ، یرسکی  لماش  هاتوک  هنلااس  یبایزرا  کی  .دیرادن  یکیتنژ  شیامزآ  ماجنا 
ینیلاب ییامزآراک  یارب  لوا  فیدر  رد  ار  امش  دنک و  کمک  نوتگنیتناه  کرد  رد  ام  هب  ات  تسا  یفاک  نوخ  هنومن 

.دهد رارق 
ریاس ییوراد و  تاشیامزآ  هچ  دیوگ  یم  امش  هب  هک  دینک ، هاگن   HDSA’s TrialFinder هب هدحتم : تلاایا  رد 

.دوش یم  ماجنا  امش  یکیدزن  رد  یا  ¬ یتاقیقحت تاعلاطم 
رد [ HSC ینیلاب شیامزآ  یاه  ناکم هحفص   ] هب اداناک : رد 

.دینک هاگن  ( /https://www.huntingtonsociety.ca/clinical-trial-locations)
.دینک یسررب  ار   Euro-HD و EHA اپورا : رد 

.دینک یسررب  ار   HDNA’s Map-HD Registry ایلارتسا : رد 
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.دینک یسررب  ار   HDYO هب طوبرم   JOIN-HD registry دیتسه ، ناناوج  نوتگنیتناه  یرامیبریثأت  تحت  رگا 
.دیریگب رارق  نایرجرد  ات  دنک  یم  کمک  امش  هب  نوتگنیتناه  یللملا  نیب  نمجنا  رگید ، یاهاج  رد 

اه لصفرس  نتشاذگ  رس  تشپ 
.دنهد قارتفا  بذاک  تاغیلبت  زا  ار  یعقاو  دیما  ات  مینک  کمک  ناگدنناوخ  هب  هک  تسا  نیا   HDBuzz یدیلک تیرومام 
هکنیا ای  صاخ ، نامرد  کی  ندوب  شخبدیما  زا  یتسردان  روصت  دنناوت  یم تاقوا  یهاگ  اه  ¬ گلابو یاه  ناتساد رابخا و 

هلحرم هد  ییلاط  نوناق  هد  هلاقم  .دننک *  داجیا  دوش ، هئارا  نوتگنیتناه  هب  لاتبم  دارفا  یارب  دناوت  یم دوز  ردقچ 
نکممریغ یاه  هدعو زا  هکنیا  نودب  دیریگب ، دیما  یملع  ربخ  کی  زا  دنک  کمک  امش  هب  ات  دنک  یم داهنشیپ  ار  هداس 

.دیوش دیماان 

یسررب دروم  نوتگنیتناه » ِرت  گرزب یتاقیقحت  ریسم   » زا یشخب  ناونع  هب  ملع  زا  یدایز  یاه  هزوح لاح ، نیمه  رد 
، دنتسه دیفم  هوقلاب  بلاج و  اهنیا  تاقوا  یهاگ  .دنتسین  هدامآ  ناسنا  رد  ندرک  لابند  یارب  زونه  هک  دنریگ  یم رارق 

رد .دننک  هدروآرب  ار  یتاغیلبت  یاه  هدعو  دنناوت  یمن  ًاموزل  هک  دننک  یم  داجیا  ار  ییاه  لصفرس  تاقوا  یهاگ  اما 
یرامیب تاقیقحت  هک  ییاه  کینکت  و  هیاپ ” ملع  ، “ هدرتسگ تاعوضوم  دروم  رد  ریخا  تلااقم  زا  هنومن  دنچ  اجنیا 

.دراد دوجو  دنرب ، یم  ولج  هب  ار  ( HD  ) نوتگنیتناه

یارب یرازبا  ناونع  هب  دهد -  یم  حیضوت  رضاح  لاح  رد  ار  یداینب  یاه  لولس  یعقاو  شزرا   Stem Cell Primer*
دیدج یاه  یروانف نوتگنیتناه و  لحارم  یدنب  هقبط یارب  دیدج  یاه  متسیس .نوتگنیتناه *  یرامیب  کرد  هب  کمک 

هک نوتگنیتناه ، نارامیب  یاه  ¬ هداوناخ یاضعا  طسوت  هک  دنوش  یم لامعا  یناسنا  گرزب  یاه  هداد هعومجم  یارب 
ینیلاب تاشیامزآ  یحارط  ای  عیرست  لیسناتپ  اهنیا  .تسا  هدش  نکمم  دننک ، یم  تکرش  یا  هدهاشم  تاعلاطم  رد 

یاه لدم  زغم و  رد  نیتگنیتناه  ندید  یارب  اه  بایدر  دننام  دیدج ، یاهرازبا  .دنراد *  ار  تبقارم  نداد  دوبهب  رتهب و 
رت ناسآ ناققحم  یارب  ار  فلتخم  یاه  متسیس رد  نوتگنیتناه  یسانش  تسیز رت  قیقد هعلاطم  ، HD دیدج یناویح 
رد دیدج  نیپسا  کی  نداد  رارق  اب  دنتسه ، یروآون  لاح  رد  موادم  روط  هب  نوتگنیتناه  یرامیب  نادنمشناد  .دننک  یم

تارثا یبایدر  یارب  دیدج  یاه  هار ییاسانش  ای  دوجوم ، یاهوراد  یارب  دیدج  یاه  مسیناکم فشک  نژ ، شیاریو 
.ندب زغم و  رب  نوتگنیتناه 

نیرتدیدج
تفایرد یارب  یلاع  یهار  اهنآ  .مینک  یم  هیهت  شرازگ  گرزب  یملع  یاه  سنارفنک  تاسلج و  زا  مظنم  روط  هب  ام 
اجنیا رد  ار  سنارفنک  رابخا  نیرخآ  .دنتسه  نوتگنیتناه  یرامیب  هب  طوبرم  تاقیقحت  نیرت  هزات  زا  یلک  یامن  کی 

. دینک لابند 

! هتدوخ هنوخ  اجنیا  نک  رکف  شاب ! تحار 
زاین دروم  هنیمز  سپ  تاعلاطا  مامت  دنک و  ادیپ  انعم  ییاهنت  هب  هلاقم  ره  هک  تسا  هدش  یحارط  یروط   HDBuzz

.دیسرتن وجتسج  زا  سپ  .دهد  رارق  امش  رایتخا  رد  ار 

هنیمز سپ  تاعلاطا  یلصا و  عبانم  هب  ییاهدنویپ  یواح  هک  تسا  دیزومایب  رتشیب  رداک  کی  یاراد  هلاقم  ره 
.تسا

.دینک ادیپ  صاخ  عوضوم  کی  دروم  رد  یبلاطم  یتحار  هب  دیناوتب  ات  تسا  عوضوم  رداک  کی  یاراد  هلاقم  ره 

ادیپ اجنیا  رد  دیناوت  یمن  اما  دوش  هداد  حیضوت  دیتسه  لیام  هک  دراد  دوجو  نوتگنیتناه  قیقحت  دروم  رد  یزیچ  رگا 
.دینک هدافتسا  لوا  هحفص  رد  هلاقم ” داهنشیپ   “ رداک زا  دینک ،
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لابند  Facebook ای رتیئوت  رد  ار  ام  دیهد ، یمن  تسد  زا  ار  یزیگنا  ناجیه  زیچ  چیه  دیوش  نئمطم  هکنیا  یارب  و 
.دینک مان  تبث  لیمیا  یناسر  زور  هب  یارب  ای  دینک ،

.دیدرک ادیپ  ار  ام  هک  میلاحشوخ  .دیدمآ  شوخ 

هب ام ، یاشفا  یشم  طخ  دروم  رد  رتشیب  تاعلاطا  یارب  .دنرادن  ملاعا  یارب  یعفانم  داضت  چیه  ناگدنسیون 
...دینک هعجارم  ام  لوادتم  تلااوس 

همان هژاو 
نوتگنیتناه نژ  طسوت  هدش  دیلوت  نیئتورپ  نیتگنیتناه  نیئتورپ 

.دوش عورش  یگلاس  زا 20  لبق  نآ  مئلاع  هک  نوتگنیتناه  یرامیب  ناناوج  نوتگنیتناه 
دروم رد  هک  صاخ  یتلااؤس  هب  خساپ  یارب  قیقد  رایسب  یزیر  همانرب اب  ییاه  شیامزآ ینیلاب  ییامزآراک 

دنا هدش یحارط  ناسنا  رب  وراد  ریثأت  یگنوگچ 
دنوش میسقت  اه  لولس  زا  یفلتخم  عاونا  هب  دنناوت  یم  هک  ییاه  لولس  یداینب  یاه  لولس 

هدش رارکت  اهراب  هک  تسا   CAG یلاوت یواح  هک  نوتگنیتناه  نژ  یادتبا  رد   DNA ششک  CAG رارکت
.تسا ینلاوط  یعیبط  ریغ  روط  هب  دنوش  یم  لاتبم  نوتگنیتناه  هب  هک  یدارفا  رد  تسا و 

اه لولس هب  ات  دنک  یم هدافتسا  دنمفده  یاه  لوکلوم زا  هک   HD نامرد یارب  یدرکیور  نژ  یشوماخ 
دننکن دیلوت  ار  نیتگنیتناه  رضم  نیئتورپ  دیوگب 

ای وراد  چیه  اما  دوش ، یم ماجنا  یناسنا  نابلطواد  رد  اه  یریگ هزادنا نآ  رد  هک  یا  هعلاطم یا  هدهاشم 
تسا هدشن  هداد  یشیامزآ  نامرد 
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