
دنوش یم  لاتبم  نوتگیتناه  یرامیب  هب  یهاگ  زین  ناکدوک 
ام هب  نیا  .دسر  یم  رظن  هب  هنوگچ  یکدوک  نارود  نوتگنیتناه  دهد  یم  ناشن  هک  گرزب  هعلاطم  کی  تیاهن ، رد 

.ریخ ای  تسا  رثوم  زین  ناکدوک  رد  دیدج  یاهوراد  ایآ  هک  میمهفب  ات  دنک  یم  کمک 
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هرود رد  نآ  مئلاع  ات  تسا  هدرک  کمک  ام  هب  دیدج  هعلاطم  کی  اما  تسا ، ردان  ًاعقاو  یناوج  لیاوا  رد  نوتگنیتناه 
رورم هب  تسا و  مهم  ًاعقاو  نیا  .دنک  یم  رییغت  نامز  لوط  رد  هنوگچ  نآ  مئلاع  میمهفب  میهد و  صیخشت  ار  یناوج 
ای تسا  رثؤم  ناکدوک  رد  اه  نامرد ریاس  نیتگنیتناه و  هدنهاک  نامرد  ایآ  هک  میمهفب  ات  دنک  یم کمک  ام  هب  نامز 

.ریخ

؟ تسیچ ناناوج  نوتگنیتناه  یرامیب 
” ناناوج نوتگنیتناه   “ ار نآ  ام  دوش ، یم  عورش  یگلاس  نس 20  زا  لبق  نوتگنیتناه  یرامیب  مئلاع  هک  یماگنه 
ماگنه رد  دارفا  نس  نیب  یوق  هطبار  کی  ناققحم  نوتگنیتناه  نژ  فشک  زا  سپ  یهاتوک  تدم  .میمان  یم  ( JHD)

G و A، T، C فرح اهدرایلیم  زا   DNA دندرک. ییاسانش  نژ  رد   DNA یعیبط ریغ  ششک  لوط  مئلاع و  عورش 
اهراب و ” CAG  “ یلاوت نآ  رد  هک  دراد  دوجو  یششک  دوش ، یم  نوتگنیتناه  ثعاب  هک  ینژ  رد  .تسا  هدش  لیکشت 

مئلاع دشاب ، رتشیب   CAG رارکت هچ  ره  یلک ، روط  هب  اما  دراد ، دوجو  یدایز  یاهانثتسا  .دوش  یم  رارکت  اهراب 
ای رارکت  دودح 60  رارکت  لوط  یاراد  نوتگنیتناه  هب  لاتبم  رفن  ره 20  زا  رفن  دودح 1  .دنوش  یم  عورش  رتدوز 

نوتگنیتناه هک  تسانعم  نادب  نیا  .دوش  عورش  یگلاس  زا 20  لبق  مئلاع  دوش  یم  ثعاب  ًلاومعم  هک  دنتسه  رتشیب 
شیب هک  تسا  دیعب  زین  باصعا  زغم و  ناصصختم  یتح  نیاربانب  تسا -  ردان  یرامیب  کی  زا  یردان  لکش  ناناوجون 

رایسب  JHD دروم رد  ام  تسا ، لومعمریغ  رایسب  یرامیب  نیا  هک  ییاجنآ  زا  .دننیبب  دوخ  هفرح  رد  ار  دروم  کی  زا 
باصعا زغم و  صصختم  دنچ  تایبرجت  زا   JHD زا ام  شناد  .میناد  ¬ یم یلاسگرزب  رد  نوتگنیتناه  یرامیب  زا  رتمک 

دننکیم هئارا   JHD زا ناصصختم  نیا  هک  یکیسلاک  فیصوت  .دنا  هدرک  یسررب  ار  دروم  نیدنچ  هک  دوش  یم  یشان 
ًابلاغ یداراریغ  تاکرح  زا  توافتم  ًلاماک  نیا  .تسا  عرص  بلغا  یریگدای و  تلاکشم  یدنک ، یتفس ، داجیا  لماش 

.آ هروک  مان  هب  دوش ، یم  هدید  نلااسگرزب  عورش  دراوم  رتشیب  رد  هک  تسا  راکشآ 

دیدج تاعلاطا 
هب ندش  هدینش  قح   “ JHD یاه هداوناخ هک  تسا  دقتعم  یتسرد  هب  ایلاتیا ، مر ، زا  یریتیوکسا  ودنانیدرف  رتکد 
گنهامه زورما  هب  ات  ار   JHD هعلاطم نیرت  قیقد  نیرتگرزب و  یگزات  هب  وا  میت  .دنراد  ار  لاسگرزب ” نارامیب  هزادنا 

یاه Registry و مان هب  نوتگنیتناه ، هب  لاتبم  دارفا  زا  رفن  نارازه  اب  میظع  هعلاطم  ود  هب  یهاگن  اب  .تسا  هدرک 
اهنآ ینیلاب  یاه  هداد دوب و  هدش  عورش  یگلاس  زا 20  لبق  اهنآ  مئلاع  هک  دنتفای  ار  دروم  اهنآ 36  ، ENROLL-HD

دندرک و هسیاقم  هعلاطم  نامه  زا  لاسگرزب  اب 511  ار  دارفا  نیا  اهنآ  .دوب  هدش  یروآ  عمج یلاوتم  یاه  لاس یط 
هباشم دراوم  همه  رد   JHD ایآ هک  دوب  نیا  دندرک  زکرمت  نآ  یور  اهنآ  هک  لاوس  کی  .دندوب   JHD توافت لابند  هب 

هب ار   JHD دارفا دنتفرگ  میمصت  اهنآ  .دسرب  رظن  هب  توافتم   CAG رارکت لوط  هب  هتسب  تسا  نکمم  ای  تسا 
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روط هب  مئلاع  نلااسگرزب ، رد  .دننک  میسقت  دنتشاد  رتشیب  هک  یدارفا  رارکت CAG و  زا 80  رتمک  اب  یدارفا 
و دشیم ، عورش  یگلاس  زا 17   CAG رارکت اب 80  ناکدوک  رد  هک  یلاح  رد  دوش ، یم  عورش  لاس  زا 44  طسوتم 

.دنداد ناشن  ار  مئلاع  یگلاس  زا 4  دنتشاد  زا 80  شیب  ینلاوط  اعقاو  یاهرارکت  هک  ییاهنآ 

یاهوراد ات  دنک  یم کمک  ام  هب  دراذگ  یم ریثأت  ناناوج  رب  نوتگنیتناه  هنوگچ  هکنیا  دروم  رد  دیدج  یاه  شنیب نیا 
.مینک مهارف  تلفغ ، دروم  بلغا  مهم و  هورگ  نیا  هب  ار  دیدج 

؟ ناناوج نوتگنیتناه  زا  لکش  ود 
نآ لابند  هب  دوب ، یتسد  ماخ  ریز 80 ، یاهرارکت  اب  ناکدوک  رد  تملاع  نیلوا  ، JHD هورگ ود  هب  رت  قیمع هاگن  اب 

تملاع نیلوا  رارکت ، زا 80  شیب  اب  ناکدوک  رد  .دوب  یساوسو  راتفر  نینچمه  هروک آ و  دننام  یداراریغ  تاکرح 
اه هچب همه  ًابیرقت  .دوب  عرص  نینچمه  نتفگ و  نخس  یریگدای  رد  ریخات  نآ  لابند  هب  نتفر و  هار  رد  لکشم  لاومعم 

ناکدوک یرامیب  .تشاد  لکشم  یگنهامه  لداعت و  رد  رفن  کی  هچب  ره 10  زا  دندش و  هتسهآ  تکرح  یتفس و  راچد 
طقف هنافسأتم  درک و  تفرشیپ  میتسه  انشآ  نآ  اب  رتشیب  ام  هک  یلاسگرزب  عورش  لکش  زا  رت  عیرس ربارب  ود  ًابیرقت 
اهنآ یزیگنا ، مغ  زرط  هب  دنتشاد و  یمجاهت  رایسب  یرامیب  رارکت  زا 80  شیب  اب  ناکدوک  .دندنام  هدنز  اهنآ  زا  یمین 

MRI یزغم نکسا  رارکت ، زا 80  شیب  اب  ناکدوک  زا  رفن  راهچ  یارب  .دندنام  هدنز  نلااسگرزب  مجنپ  کی  دودح  اهنت 
نلااسگرزب نوتگنیتناه  رد  هچنآ  دننام  تسرد  دنداد ، ناشن  ار  زغم  قیمع  زکارم  رد  ضابقنا  اهنآ  .دش  ماجنا 

هیحان زغم ، حطس  رد  رشق  دننام  تشادن ، دوجو  للاتخا  یرگید  یاج  چیه  رد  هکنیا  رتروآ  بجعت  .مینک  یم  هدهاشم 
نیاربانب دندرکن ؛ هاگن  رارکت ، راب  رتمک 80  اب  ناکدوک  یاه  نکسا  هب  ناققحم  .دنیبیم  بیسآ  نلااسگرزب  رد  هک  یا 

دنک یم  داهنشیپ  یریتیوکسا  رتکد  میت  اه ، هتفای  نیا  همه  ساسا  رب  .دنتسه  یلکش  هچ  اهزغم  نیا  هک  میناد  یمن  ام 
یم نآ  دروم  رد  یدایز  یاهزیچ  ام  هک  نلااسگرزب  جیار  لکش  لوا  .دراد  دوجو  نوتگنیتناه  عون  هس  عقاو  رد  هک 

طساوا رد  هک  ناناوج ، لکش  دنرب ، یم  ثرا  هب  ار   CAG رارکت ات 80  دودح 60  هک  یدارفا  رد  مود ، .میناد 
هک دنتسه  یناسک  موس  هورگ  تیاهن ، رد  .دوش  یم  عورش  یراتفر  تلاکشم  هروک آ و  یتسد ، ماخ  اب  یناوجون 
عرص یریگدای و  تلاکشم  نتفر ، هار  تلاکشم  یگلاس  دودح 4  رد  هک  دنرب ، یم  ثرا  هب  ار  رارکت  زا 80  شیب 

( ناناوج طسبنم  رایسب  نوتگنیتناه  ) ”High-Expansion Juvenile HD“  * ار مرف  نیا  شمیت  یریتیوکسا و  .دنراد 
.تسا یمجاهت ”  “ یرامیب زا  لکش  نیا  هک  هتکن  نیا  هب  هجوت  اب  دندیمان ،

؟ فیط
رد دنتسه ، توافتم  رگیدکی  اب  ًاساسا  هک  دشاب  هتشاد  دوجو   JHD زا زیامتم  لکش  ود  تسا  نکمم  هک  یلاح  رد 
یارب میمصت  هک  دیشاب  هتشاد  دای  هب  .دتفیب  قافتا   CAG رارکت رد 80  ًاعقاو  یمیظع  تارییغت  هک  تسا  دیعب  عقاو 

یاج عوضوم ، نیا  نتفرگ  رظن  رد  اب  .دوب  هدش  باختنا  ناققحم  طسوت  لبق  زا  هورگ  ود  هب  ناوج  نارامیب  میسقت 
دروم رد  هک  هچنآ  ساسا  رب  .دندیسر  یم  رظن  هب  توافتم  رتگرزب  رتکچوک و  یرارکت  یاه  هورگ  هک  تسین  بجعت 
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زا عورش  اب  یمجاهت  لکش  .دشاب  فیط  کی   JHD هک تسا  رت  لمتحم  میناد  یم  نوتگنیتناه  یژولویب  کیتنژ و 
، یرارق یب  اب  هارمه  یناوجون  زا  عورش  اب  یلکش  و  وس –  کی  رد  عرص  زغم و  دشر  رد  ریخات  مک ، رایسب  نینس 

نوتگنیتناه فیط  یوس  کی  رد  ًلاامتحا  یلک  روط  هب   JHD دوخ ، هبون  هب  .رگید  یوس  رد  یراتفر  لئاسم  یگفلاک و 
، میریگب رظن  رد  فیط  کی  ناونع  هب  ار  نارامیب  همه  ای  مینک  میسقت  فصن  هب  ار   JHD هچ اما  .تسا  نلااسگرزب 
رد ریخات  رت ، عیرس  تفرشیپ  رتدوز ، عورش  لامتحا   CAG رت ینلاوط  یاهرارکت  هک  تسا  نیا  تسا ، حضاو  هچنآ 

.دراد هارمه  هب  ار  جنشت  زغم و  دشر 

؟ دنک یم  کمک  ام  هب  هنوگچ  تاعلاطا  نیا 
تفایرد یناوجون  نارود  رد  نوتگنیتناه  یرامیب  دروم  رد  هک  دنتسه  ییاه  شنیب نیرت  شزرا اب  زا  اه  شنیب نیا 

رد بلغا  هک  ییاه  هداوناخ  و  دننک ، یم  تبقارم  ناوج  نارامیب  نیا  زا  هک  یناکشزپ  هب  هلصافلاب  اهنآ  .میا  هدرک
درف هب  رصحنم  یاه  شلاچ  کرد  نداد و  شوگ  هب  راداو  ار  ناصصختم  ریاس  ناکشزپ و  ات  دنتسه  شلات 

کمک ام  هب  هدرتسگ  روط  هب  قیقحت  نیا  رود ، نادنچ  هن  یا  هدنیآ  هب  یهاگن  اب  .دوب  دنهاوخ  دیفم  دننک ، ناشنادنزرف 
یاهوراد لماش  نیا  .میهد  هئارا  نوتگنیتناه  ناوجون  نارامیب  یارب  تقو  عرسا  رد  ار  دیدج  یاه  نامرد  ات  دنک  یم 

نیرتهب دننام  یتامیمصت  .دهد  یم  شهاک  ار  نوتگنیتناه  نیئتورپ  دیلوت  هک  تسا  ییاهوراد  دننام  زیگنا  ناجیه  دیدج 
هب ًلاماک  دنتسه ، رثوم  اهوراد  ایآ  هکنیا  یریگ  هزادنا  هوحن  و  نوتگنیتناه ، ناوجون  نارامیب  نامرد  عورش  یارب  نامز 

نیا دوش ، یم  ارجا  رضاح  لاح  رد  هک  نیتگنیتناه  شهاک  همانرب  نیدنچ  یارب  .دراد  یگتسب  نیا  دننام  یتاقیقحت 
تسا و یرورض  اه  هداوناخ یارب  نوتگنیتناه  ناوجون  نارامیب  هب  کمک  .تفرگ  ماجنا  بسانم  نامز  رد  ًاقیقد  قیقحت 

هارمه یگرزب  یاه  شلاچ اب  رما  نیا  .تسا  یلصا  تیولوا  میا ، هدرک تبحص  اهنآ  اب  ام  هک  ینازاسوراد  همه  یارب 
ناوج و زغم  هب  هتساوخان  بیسآ  تروص  رد  ار   JHD رامیب کی  یگدنز  دناوت  یم وراد  کی  هک  رطخ  نیا  دننام  تسا ،
، دراذگ یم  ریثأت  زغم  رب  هنوگچ  و  دسر ، یم  رظن  هب  هنوگچ   JHD هکنیا کرد  نیاربانب ، .دنک  رتراوشد  دشر ، لاح  رد 

هداوناخ نوتگنیتناه و  یرامیب  هب  لاتبم  ناناوج  یارب  رثوم  یاه  نامرد  هئارا  یارب  یروف  تیرومام  رد  یگرزب  کمک 
.تسا اهنآ  یاه 

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

همان هژاو 
.دوش عورش  یگلاس  زا 20  لبق  نآ  مئلاع  هک  نوتگنیتناه  یرامیب  ناناوج  نوتگنیتناه 

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 
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