
یرامیب تفرشیپ  یبایدر  یارب  دیدج  هار  هشقن 
نوتگنیتناه

رد تفرشیپ  یبایدر  .دنک  یم  یدنب  هقبط  ار  نوتگنیتناه  یرامیب  تفرشیپ  هک  دنا  هدرک  تیدپآ  ار  یمتسیس  ناققحم 
یاه شیامزآ یارب  ار  هار  دنک و  یم رت  عیرس رت و  ناسآ ار  اه  هداد ریسفت  ینیلاب و  ییامزآراک  یرگلابرغ  هلحرم   4

.دنک یم راومه  یتملاع  شیپ 

 Dr Leora Fox طسوت هدش  یراتساریو   
توا  30

2023 
Dr Sarah طسوت

Hernandez
تسا هدش  رشتنم  نئوژ 2022  خیرات 15  رد  ادتبا  رد   Narin Allahvaisi طسوت هدش  همجرت 

، دندرک تکرش   HDSA نشنونک ای   CHDI نوتگنیتناه نامرد  سنارفنک  زا  هدنز  یاه  تییوت رد  هک  یناسک  یارب 
شوخ دیا ، هداد تسد  زا  ار  نآ  رگا  .دشاب و  هدرک  بلج  ار  امش  هجوت  تسا  نکمم   HD دیدج یدنب  هلحرم متسیس 

حرش ار  نآ  یایازم  نآ و  زا  هدافتسا  یگنوگچ  دیدج ، یدنب  هقبط متسیس  نیا  تایئزج  هک  یا  هلاقم دیسناش !
.دنیوگ یم هچ  اه  نآ مینیبب  دییایب  .تسا  هدش  رشتنم  یگزات  هب  دهد ، یم

یناسرزورب یارب  نامز  یرامیب -  تفرشیپ  یریگیپ 
هار ناکشزپ  .دندش  یم  یدنب  هقبط  اهنآ  ینیلاب  مئلاع  ساسا  رب  ًاتدمع  نوتگنیتناه  یرامیب  هب  لاتبم  دارفا  لاح ، هب  ات 

.دنک رکف  فلتخم  تاملک  هب  دنهاوخ  یم  وا  زا  ای  دنهد  یم  ماجنا  ار  تسد  تاکرح  دننک ، یم  اشامت  ار  رامیب  نتفر 
دارفا هک  دنهد  صیخشت  ات  دنک  یم کمک  ناکشزپ  هب  یوخ  قلخ و  تکرح و  رکفت ، هب  طوبرم  یاه  شیامزآ زا  یبیکرت 

.دنتسه دوخ  یرامیب  زا  یا  هلحرم هچ  رد 

یسررب ار  هرمزور  یاهراک  ماجنا  ییاناوت  ینیلاب و  تارهاظت  زغم ، راتخاس  هک  ییاه  تست  زا  هدافتسا  اب   HD-ISS
هب ات 3  هلحرم 0  زا  نارامیب  .دنک  یم  یدنب  هقبط  یدرف  تروص  هب  ار  نوتگنیتناه  یرامیب  تفرشیپ  دنک ، یم 

.دننک یم  تفرشیپ   HD-ISS قیرط زا  یلاوتم  تروص 

یلیخ تسا ، هدش  زاغآ  ههد 1800  زا  ینیلاب  مئلاع  ساسا  رب  ناش  یرامیب هلحرم  یدنب  هقبط نارامیب و  صیخشت 
یدنب هتسد  عون  نیا  لاح ، نیا  اب  دننک ! ییاسانش  دوش  یم نوتگنیتناه  ثعاب  هک  ار  ینژ  نادنمشناد  هکنیا  زا  لبق 

.دنک یمن  تبث  ار  لماک  ریوصت  هشیمه  تسا و  یمیدق  ًلاماک   HD اب دارفا 
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رارق هتسد  کی  رد  همه  مئلاع » ندش  راکشآ  زا  شیپ   » ای لاموردرپ » «، » یتملاع شیپ   » نارامیب رضاح ، لاح  رد 
لقادح ای  دنرادن -  یرامیب  ینیلاب  مئلاع  چیه  اما  دنتسه  تبثم  نوتگنیتناه  نژ  هک  دنتسه  یدارفا  اهنیا  .دنریگ  یم

ات دلوت  ودب  زا  دارفا  لماش  دناوت  یم  هتسد  نیا  .تسا   HD صیخشت شور  نیرت  جیار  هک  دنرادن ، یتکرح  مئلاع  چیه 
! تسا ینلاوط  ینامز  هرود  کی  رد  نارامیب  زا  یمیظع  هعومجم  نیا  .دوش  یگلاس  دودح 40 

زا لبق  ههد  نیدنچ  یتح  هک  یفیرظ  رایسب  تارییغت  دروم  رد  ام  نوتگنیتناه ، یرامیب  دروم  رد  تاقیقحت  تفرشیپ  اب 
زا یمیت  هک  تسا  هدش  ثعاب  رما  نیا  .میریگ  یم  دای  یفلتخم  یاهزیچ  دهد ، یم  خر  ینیلاب  مئلاع  ندش  راکشآ 

یهدزایتما متسیس  کی  ( HD-RSC  ) نوتگنیتناه یرامیب  هدننک  میظنت  یملع  مویسرسنک  هب  فورعم  ناققحم ،
.دننک داجیا  یرت  هدیچیپ 

دیدج متسیس  هعسوت  هوحن 
ینیلاب و یاه  شیامزآ یزغم ، یاه  نکسا تاعلاطا   - HD-ISS نوتگنیتناه -  یرامیب  هچراپکی  یدنب  هلحرم متسیس 

متسیس نیا  .دنراد  رارق  دوخ  یرامیب  یاجک  رد   HD نارامیب دهد  صیخشت  ات  دنک  یم بیکرت  ار  هنازور  یاه  ییاناوت
.دنک یم  یدنب  هقبط  گرم  ات  دلوت  زا  ار  ینس  ره  دریگ و  یم  رظن  رد  ار  درف  یگدنز  لک  دیدج  یهدزایتما 

Enroll-HD، TRACK-HD، یاه ییامزآراک یاه  هداد زا   HD-RSC میت دیدج ، یهدزایتما  متسیس  نیا  هعسوت  یارب 
لابند نامز  لوط  رد  ار   HD یاه هداوناخ دارفا  هک  یا  هدهاشم تاعلاطم  همه  ، PREDICT-HD و IMAGE-HD
فرص تاشیامزآ  نیا  رد  تکرش  یارب  ار  دوخ  تقو  هک  یناسک  همه  زا  گرزب  رکشت  کی  .درک  هدافتسا  ، دننک یم

فلتخم یاه  هورگ  اب  نینچمه  اهنآ  دیدرک ! نکمم  ار  دیدج  یهدزایتما  متسیس  نیا  داجیا  امش  دنا -  هدرک  ای  دننک  یم 
.دندرک تروشم  رامیب  زا  تیامح  یاه  هورگ  هلمج  زا 

یاه نکسا تاعلاطا   - HD-ISS نوتگنیتناه -  یرامیب  هچراپکی  یدنب  هلحرم متسیس  »
دهد صیخشت  ات  دنک  یم بیکرت  ار  هنازور  یاه  ییاناوت ینیلاب و  یاه  شیامزآ یزغم ،

.دنراد » رارق  دوخ  یرامیب  یاجک  رد   HD نارامیب

HD-ISS لحارم
نویسناونک رد   HD هعماج اب  ریخا  یوگتفگ  رد  دراد ، هدهع  رب  ار   HD-ISS ژراش تیریدم  هک  یزیربت  اراس  رتکد 

شرتسگ هزادنا و  ساسا  رب  ناطرس  .درک  هیبشت  دوش  یم  هدافتسا  ناطرس  رد  هچنآ  هب  ار  دیدج  متسیس  ، HDSA
هلحرم هب 4  ار  نارامیب  درک و  دهاوخ  راک  هباشم  یشور  هب   HD-ISS دوش. یم  یدنب  هقبط  یلحارم  هب  روموت 

رد یپ  تروص  هب  لحارم  یگدنز .) نایاپ   ) دیدش للاتخا  ات  دلوت )  ) صقن نودب  زا  ات 3  هلحرم 0  دنک -  یم  یدنب  هقبط 
.دوش یدنب  هقبط  یدعب  هلحرم  رد  ات  دنک  یم  هبرجت  ار  لبق  هلحرم  یازجا  رامیب  کی  هک  ینعم  نیا  هب  دنتسه ، یپ 
هلحرم ات  دننک و  یم عورش  هلحرم 0  زا  هشیمه  نارامیب  هک  ینعم  نیا  هب  تسا ، هدنورشیپ  زین  یدنب  هقبط  متسیس 

.دنور یم شیپ   3

تارییغت رگید  نودب  ، HD نژ دوجو  هلحرم 0 :
لباق رییغت  چیه  اما  (، CAG یلاوت رتشیب  ای  رارکت 40   ) تسا هدش  هداد  صیخشت   HD اب یکیتنژ  رظن  زا  هک  یدرف 

یعون هک  ینامز  ات  ار  درف  دوش و  یم عورش  دلوت  ودب  زا  هلحرم  نیا  .درادن  نوتگنیتناه  یرامیب  اب  طبترم  صیخشت 
.دنک یم یبایدر  دنک  ادیپ  صیخشت  لباق  رییغت 

اهرکرامویب رییغت  طقف  ، HD نژ روضح  هلحرم 1 :
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یم هلحرم  نیا  دراو  دارفا  دهد ، یم  خر  نوتگنیتناه  یرامیب  رد  اهرکرامویب  رد  یصیخشت  لباق  تارییغت  هک  ینامز 
مجح دندرک ، باختنا  اهنآ  هک  ییاهرکرامویب  ینیلاب ، تاعلاطم  رد  هدننک  تکرش  نارازه  یاه  هداد  ساسا  رب  .دنوش 
اریز دبای  یم  شهاک   HD هب لاتبم  دارفا  رد  قطانم  نیا  رد  تارییغت  .دوب   MRI زا هدافتسا  اب  زغم  زا  صاخ  هیحان   6

.دنور یم  نیب  زا  زغم  یاه  لولس 

، دراذگ یمن ریثأت  هنازور  یاه  تبقارم رب  ای  درادن  یشقن  هنلااس  لومعم  یاه  تیزیو  لوط  رد   HD-ISS هک یلاح  رد 
.دشخب یم تعرس  ار  اه  هداد ریسفت  ینیلاب و  ییامزآراک  باختنا  هدرک و  درادناتسا  ار  اه  شهوژپ 

ینیلاب مئلاع  رکرامویب و  تارییغت  ، HD نژ دوجو  هلحرم 2 :
رب دیدج  سایقم  .دهد  یم  ناشن  ار  نوتگنیتناه  یرامیب  ینیلاب  مئلاع  رامیب  هک  دوش  یم  عورش  ینامز  هلحرم  نیا 

یریگ هزادنا  یرکف  نیرمت  کی  یتکرح و  یاه  تست  اب  هک  روطنامه  دراد ، زکرمت  یتخانش  یتکرح و  تارییغت  یور 
.دننک تفج  اهدامن  اب  ار  دادعا  دهاوخ  یم  دارفا  زا  هک  دوش  یم 

هنازور درکلمع  رد  تلاکشم  ینیلاب و  مئلاع  رکرامویب ، تارییغت  ، HD نژ دوجو  هلحرم 3 :
یم هنازور  فیاظو  ماجنا  رد  لکشم  دننام  یدرکلمع  تفا  راچد  رامیب  هک  دوش  یم  عورش  ینامز  هلحرم  نیرخآ 
فیفخ 3 هلحرم  .دوش  یم  میسقت  دیدش  طسوتم و  فیفخ ، یدرکلمع  لاوز  هب  هلحرم 3  نیا ، رب  هولاع  .دوش 

کمک هب  یزاین  اما  دشکب ، لوط  یدایز  نامز  لومعم  یاهراک  ماجنا  یارب  تسا  نکمم  هک  تسا  یدارفا  لماش 
.دنراد زاین  کمک  هب  لومعم  یاهراک  زا  یخرب  ماجنا  یارب  هک  تسا  یناسک  لماش  طسوتم 3  هلحرم  .دنرادن 

نامز تدم  .دنراد  زاین  کمک  هب  هرمزور  یاهراک  مامت  ماجنا  یارب  هک  دوش  یم  یناسک  لماش  دیدش 3  هلحرم 
هلحرم ره  رد  درف  کی  تفرشیپ  تعرس  .تسا  توافتم  رگید  درف  هب  یدرف  زا  یرامیب  هلحرم  ره  رد  هدش  فرص 

.دراد یگتسب   CAG رارکت لوط  نس و  تدش ،  هب  اما  تسا ، ریغتم 

؟ میراد زاین   HD-ISS هب ارچ 
.دنک یم  کمک  ینیلاب  تاقیقحت  یزاسدرادناتسا  هب  رت  ینیب  شیپ  لباق  یشور  هب  نارامیب  یدنب  هتسد  اب   HD-ISS

یرتشیب تعرس  اب  ات  دهد  یم ار  ناکما  نیا  دنهد ، یم ماجنا  ینیلاب  یاه  ییامزآراک هک  یناکشزپ  هب  نیا 
نامرد کی  هب  ای  دنراد  یهباشم  یرامیب  هرود  ًلاامتحا  هک  دننک  باختنا  یتاعلاطم  یارب  ار  یتاقیقحت  ناگدننک  تکرش

دلوت نامز  نیب  هژیو  هب  نوتگنیتناه ، یرامیب  فلتخم  لحارم  یدنب  هقبط  یزاس  درادناتسا  .دنهد  یم یهباشم  خساپ 
ینیلاب مئلاع  ندش  راکشآ  زا  لبق  یاهوراد  شیامزآ  تمس  هب  تکرح  هب  کمک  یارب  ینیلاب ، مئلاع  عورش  ات 

، تسا درف  ندش  رامیب  زا  لبق   HD نامرد یارب  نامز  نیرترثوم  دننک  یم  رکف  مدرم  زا  یرایسب  .تسا  یرورض 
.تسا مهم  رایسب  تاشیامزآ  نیا  یحارط  زا  لبق  متسیس  کی  دوجو  نیاربانب 

یاه ییامزآراک یاه  هداد زا   HD-RSC میت دیدج ، یهدزایتما  متسیس  نیا  هعسوت  یارب  »
تاعلاطم همه  درک ، هدافتسا   PREDICT-HD و Enroll-HD، TRACK-HD، IMAGE-HD
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.دننک » یم لابند  نامز  لوط  رد  ار   HD یاه هداوناخ دارفا  هک  یا  هدهاشم

رت ناسآ ناققحم  یارب  تاعلاطم  نایم  رد  ار  اه  هداد هسیاقم  نارامیب ، تیعمج  حضاو  یاه  فیصوت  نیا  نینچمه ،
اه هداد هسیاقم  .تسا  هدوب  مهبم  یمک  یرامیب ، هلحرم  زا  فیعض  فیراعت  لیلد  هب  هتشذگ  رد  هک  یزیچ  دنک -  یم

تسد هب  ییامزآراک  ره  زا  یرتشیب  تاعلاطا  ناکما  دح  ات  هک  دهد  یم ار  ناکما  نیا  ناققحم  هب  تاعلاطم  نایم  رد 
.دوش یم  - HD یارب ینامرد  ام -  ییاهن  فده  هب  ندیسر  یارب  مزلا  نامز  شهاک  ثعاب  هک  دنروآ ،

؟ دراذگ یم  ریثات  تبقارم  شهوژپ و  رب  هنوگچ   HD-ISS
هب یحارط و  ندرک  هداس  نآ  فده  تسا -  زکرمتم  شهوژپ  رب   HD-ISS هک تسا  مهم  هتکن  نیا  هب  هجوت 

ار  HD هک یناکشزپ  هک  تسین  ینعم  نیا  هب  هدش  رشتنم  دیدج  متسیس  نیا  .تسا  ینیلاب  تاشیامزآ  یریگراک 
ینامرد همانرب  کی  داجیا  یارب  عقاو ، رد  .دننک  یم  یدنب  هتسد  ار  دوخ  نارامیب  یناهگان  روط  هب  دننک ، یم  نامرد 
ندرک دنک  یارب  ییاه  نامرد  هکنیا  ضحم  هب  اما  .تسین  یرورض  رما  نیا  درف ، یلعف  مئلاع  ساسا  رب  یدرف 

.دنک کمک  ینامرد  یاه  یریگ  میمصت  هب  دناوت  یم  متسیس  نیا  دریگ ، رارق  سرتسد  رد  یرامیب  تفرشیپ 

هک ییاه  نامرد هک  تسین  ینعم  نیا  هب  ییامزآراک  باختنا  یارب  رت  قیقد متسیس  کی  هک  تسا  نیا  رگید  یدیلک  مایپ 
یارب یهار  لوا  هجرد  رد  نیا  .دنشاب  دیفم   HD فلتخم لحارم  رد  نارگید  یارب  دنناوت  یمن دنوش  یم شیامزآ 

شهج و اب  ار  وراد  دیلوت  طخ  هک  دراد  ار  لیسناتپ  نیا  هک  تسا ، اه  هداد رت  ناسآ ریسفت  اه و  شیامزآ ندرک  رت  ناور
.دشخب تعرس  اهزرم 

PTC یتآ شیامزآ  عقاو ، رد  .دشاب  هداس  نوتگنیتناه  هعماج  یارب  دیاب   HD-ISS دیدج یهدزایتما  متسیس  یارجا 
زا یرایسب  .دنک  یم  هدافتسا   HD-ISS زا هک  دوب  دهاوخ  یدروم  نیلوا   PTC-518 یارب  Therapeutics

و زغم ، یرادربریوصت  ، CAG رارکت لوط  دننام  یدنب ، هلحرم متسیس  نیا  یارب  هدش  یروآ عمج یاه  یریگ هزادنا
یدنب هقبط شور  ندرک  درادناتسا  .دنتسه  درادناتسا  نوتگنیتناه  یرامیب  تاقیقحت  رد  یدرکلمع ، تیفرظ  تازایتما 

ریسفت ییامزآراک و  باختنا  یهدنامزاس  هب  هک  تسا  ینیلاب  تفرشیپ  کی  نوتگنیتناه  یرامیب  فلتخم  لحارم 
.دنک یم کمک   HD یاه نامرد تمس  هب  یورشیپ  اب  اه  هداد

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

همان هژاو 
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 
نامرد ینامرد 

ریخ ای  تسا  رثوم  نامرد  کی  ایآ  هکنیا  یارب  یرایعم  ریثات 
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