
تسا نایرج  رد  شار  تکرش  ینیلاب  ییامزآراک  زاف 2 
هعلاطم یارب  اهنآ  ینیلاب  شیامزآ  مود  زاف  دیوگب  ات  درک  رشتنم  یمومع  روط  هب  ار  یا  همان  لیاوا 2023  رد  شار 
نیا هب  طوبرم  رابخا  نیرخآ  هلاقم  نیا  رد  .تسا  ماجنا  لاح  رد  نسرنیموت ، نیتگنیتناه ، هدنهد  شهاک  یوراد 

.مینکیم هصلاخ  ار  نیتگنیتناه  هدنهد  شهاک  یوراد 

 Dr Leora Fox طسوت هدش  یراتساریو   
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2023 
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Harding
هدش رشتنم  هیروف 2023  خیرات 14  رد  ادتبا  رد 

تسا  
Hamze طسوت هدش  همجرت 

Rahmani

زاف ینیلاب  شیامزآ  هنوگچ  داد  یم حیضوت  نآ  رد  هک  درک  رشتنم  هعماج  یارب  ار  یا  همان هتشذگ  هام  شار  تکرش 
رد هلاقم و  نیا  رد  .تسا  ماجنا  لاح  رد  نونکا  نسرنیموت )  ) نیتگنیتناه هدنهد  شهاک یوراد  هعلاطم  یارب  اهنآ  مود 
، تکرش ناگدنیامن  اب  ( HDSA (https://www.youtube.com/watch?v=yISrvby5uy8 یتاقیقحت رانیبو 

.دینادب رتشیب  عوضوم  نیا  هرابرد 

نیتگنیتناه یاه  هدنهد  شهاک  بیشن  زارف و 
قیرزت قیرط  زا  تسا و  نیتگنیتناه  نیئتورپ  حطس  شهاک  نآ  فده  هک  تسا   ASO مان هب  وراد  یعون  نسرنیموت 
لکش نیتگنیتناه ، نژ  شرتسگ  لیلد  هب  نوتگنیتناه ، یرامیب  هب  لاتبم  دارفا  .دوش  یم  تفایرد  تارقف  نوتس  هب 
شهاک اب  دننک ، یم  راک  اهوراد  نیا  یور  هک  ینادنمشناد  .دنزاس  یم  ار  نیتگنیتناه  نیئتورپ  زا  یا  هتفای  طسبنم 
فقوتم ای  دنک  ار  نوتگنیتناه  مئلاع  تفرشیپ  اهوراد  نیا  هک  دنراودیما  هدش ، طسبنم  نیتگنیتناه  نیئتورپ  نازیم 

لاح رد  اهوراد ، فلتخم  عاونا  زا  هدافتسا  اب   PTC و Wave روکینوی ، شار ، هلمج  زا  اه  تکرش زا  یرایسب  .دننک 
.دنتسه نیتگنیتناه  نازیم  شهاک  یور  رب  راک 

دندرک و  GENERATION HD1 یاه هتفای مامت  یسررب  فرص  ار  ینلاوط  یتدم  شار  تکرش  نادنمشناد  سپس 
شیامزآ ناگدننک  تکرش زا  یخرب  یارب  نسرنیموت  تسا  نکمم  داد  یم ناشن  هک  دندرک  فشک  ار  اهدنور  زا  یخرب 

.دشاب هدوب  دیفم 
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هدوب زادنا  تسد  زا  رپ  یریسم  ًاعطق  ریخا  ینیلاب  ییامزآراک  نیا  ات  یتاقیقحت  هاگشیامزآ  زا  نسرنیموت  ریسم 
حوطس ناوت  یم  داد  ناشن  هک  دوب  یا  هعلاطم  نیلوا  دیسر ، نایاپ  هب  لاس 2019  رد  هک  نسرنیموت  هعلاطم  .تسا 
یب دارفا  رد  ههام  یشیامزآ 3  هرود  لوط  رد  هک  دسر  یم  رظن  هب  نینچمه  .داد  شهاک  ار  نیتگنیتناه  نیئتورپ 
مان تبث  هدننک  تکرش زا 800  شیب  ، GENERATION HD1 مان هب  یدعب ، موس  زاف  ییامزآراک  رد  .دشاب  رطخ 
.ریخ ای  دشخب  دوبهب  ار  نوتگنیتناه  یاه  هناشن مئلاع و  تسا  نکمم  نسرنیموت  ایآ  هکنیا  شیامزآ  یارب  دندرک ؛

کرد لماک  روط  هب  ار  رما  نیا  لیلاد  زونه  ام  .دش  فقوتم  ینمیا  لئاسم  لیلد  هب   GENERATION HD1 هنافسأتم
هک ینارامیب  هب  تبسن  دنا ، هدرک تفایرد  ار  وراد  زود  نیرتررکم  نیرتلااب و  هک  یناگدننک  تکرش اما  میا ، هدرکن

.میتشاد ار  شراظتنا  ام  هچنآ  سکعرب  اقیقد  .دنتشاد  یرتدب  درکلمع  دنا ، هدرک تفایرد  امنوراد 

دندرک و  GENERATION HD1 یاه هتفای مامت  یسررب  فرص  ار  یدایز  نامز  شار  تکرش  نادنمشناد  سپس 
رد ناگدننک  تکرش زا  یخرب  یارب  نسرنیموت  تسا  نکمم  داد  یم ناشن  هک  دندرک  فشک  ار  اهدنور  زا  یخرب 

نوتگنیتناه ¬ی  هتسجرب رتمک  مئلاع  اب  ار  ییامزآراک  دندوب و  رت  ناوج هک  ییاه  نآ هژیو  هب دشاب ، دیفم  ییامزآراک 
post» دننیزگ ، یمرب ار  اه  هداد اه ، هعومجمریز قیرط  زا  نادنمشناد  نآ  رد  هک  لیلحت  هیزجت و  عون  نیا  .دندرک  زاغآ 

ایآ هک  دوب  هدشن  یحارط  لاؤس  نیا  هب  خساپ  یارب   GENERATION HD1 یلصا هعلاطم  .دوش  یم هدیمان  « hoc
دوجو یزیچ  نینچ  هک  دسر  یم رظن  هب  اما  ریخ ، ای  تسا  رتهب  نوتگنیتناه  نارامیب  زا  هتسد  نیا  یارب  ًافرص  وراد  نیا 

دنهد و ماجنا  ار  یرگید  ینیلاب  شیامزآ  دیاب  شار  نادنمشناد  لاوس ، نیا  هب  حیحص  خساپ  یارب  .دراد 
.دمآ دوجو  هب  هنوگنیا   GENERATION HD2

هب هزات  یدرکیور   GENERATION HD2 ییامزآراک
نسرنیموت دروم  رد  تلااوس 

ناونع هب  نسرنیموت  زا  هدافتسا  ناکما  دروم  رد  فلتخم  لاوس  دنچ  هب  درک  دهاوخ  یعس  دیدج  ییامزآراک  نیا 
یم دروخرب  نیتگنیتناه )  ) دوخ فده  هب  یتسرد  هب  ایآ  هکنیا  وراد و  ینمیا  رب  زکرمت  اب  نوتگنیتناه ، یارب  ینامرد 

.دهد خساپ  دنک ،

تدم ینلاوط  نامرد  کی  ناونع  هب  نسرنیموت  رت  ¬ نییاپ یاهزود  ایآ  هک  دنهد  خساپ  دنراودیما  نادنمشناد  ادتبا ، *
، یلبق یاه  شیامزآ دننام  .ریخ  ای  تسا  نمیا  نوتگنیتناه  نارامیب  زا  هتفرشیپ  رتمک  رت و  ¬ ناوج هورگریز  نیا  یارب 

ایآ هک  درک  دنهاوخ  یسررب  اهنآ  مود ،  * .دش دهاوخ  ماجنا  ناگدننک  تکرش ینمیا  یسررب  یارب  یفلتخم  تامادقا 
دنوش یریگ  هزادنا  یعاخن  عیام  ای  نوخ  رد  دنناوت  یم  هک  ییاهزیچ   ) نوتگنیتناه یتسیز  یاهرگناشن  رب  نسرنیموت 
NfL مان هب  ینیئتورپ  لماش  اهرگناشن  نیا  .ریخ  ای  دراذگ  ¬ یم ریثأت  دنروآ ) تسد  هب  زغم  تملاس  زا  یریوصت  ات 
یبایزرا اهنآ  ًاثلاث ، .دبای *  یم  شیازفا  دنرب  یم  جنر  یبصع  یاه  یرامیب  مئلاع  زا  هک  یدارفا  رد  نآ  حطس  هک  تسا 

زا یریگ  هزادنا  لماش  راک  نیا  .دسر  ¬ یم دوخ  فده  هب  ردقچ  رتزکرمتم ، رامیب  هورگ  نیا  رد  وراد  هک  درک  دنهاوخ 
.دبای شهاک  میا ، ¬ هدید نسرنیموت  یلبق  تاعلاطم  رد  هک  روطنامه  میراد  راظتنا  هک  تسا  نیتگنیتناه  نیئتورپ  دوخ 

.دنزادرپ ¬ یم دارفا  راتفر  تاکرح و  رکفت ، رب  نسرنیموت  ریثأت  یگنوگچ  هب  نینچمه  اهنآ  تیاهن ، رد  * 

هک دنوش  یم  میسقت  هورگ  هس  زا  یکی  هب  یفداصت  روط  هب  دنوش  یم  مادختسا  ییامزآراک  نیا  رد  هک  یدارفا  همه 
.درک دنهاوخ  تفایرد  امنوراد  زود  ای  نسرنیموت و  مرگ  یلیم  زود 100  ای  نسرنیموت ، مرگ  یلیم  زود 60  ای  نآ  رد 
یاه ییامزآراک قبط  .دنتسه   GENERATION HD1 رد هدش  شیامزآ  زود  مرگ  یلیم  زا 120  رتمک  زود  ود  ره 

هام ره 4  ار  دوخ  زود  همه  ییامزآراک ، نیا  رد  اما  دوش ، یم هداد  یعاخن  قیرزت  قیرط  زا  وراد  نسرنیموت ، یلبق 
رابکی هام  ره 4  ًابیرقت  هدش  یروآ عمج یاه  هداد .دننک  یم تفایرد  تراظن  نامرد و  هام  عومجم 16  یارب  رابکی 

دنک و یم تراظن  ار  ییامزآراک  ینمیا  هک  دوش  یم یبایزرا  ( iDMC  ) لقتسم یاه  هداد رب  تراظن  هتیمک  کی  طسوت 
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هنامرحم اه  یبایزرا  نیا  .دور  یم شیپ  هنوگچ  عاضوا  دنیبب  ات  دنک  یم هاگن  یتسیز  یاهرگناشن  ینیلاب و  یاه  هداد هب 
شار تکرش  دوخ  لیلحت  هیزجت و  زا  لقتسم  ًلاماک  نینچمه  و  دشاب ، هتشاد  دوجو  یدج  لئاسم  هکنیا  رگم  تسا ،

.دتفا یم قافتا  ییامزآراک  نایاپ  زا  سپ  هک  تسا  اه  هداد زا 

؟ دننک یم  مان  تبث  دیدج  یشیامزآ  نیا  رد  یناسک  هچ 
یریگیپ یارب  .درک  دنهاوخ  مان  تبث  هدننک  تکرش  ًابیرقت 360  دیشک و  دهاوخ  لوط  هام  دیدج 16  شیامزآ  نیا 

مئلاع طقف  هک  ار  هلاس  ات 50  ناگدننک 25  تکرش  هعلاطم  نیا  ، GENERATION HD1 زا اهنآ  لیلحت  هیزجت و 
هیلوا رهاظت   » ای (« prodromal  ) دمآرد شیپ  » تاحلاطصا تسا  نکمم  .دنک  یم  مان  تبث  دنراد  ار  نوتگنیتناه  هیلوا 
هب لاتبم  دارفا  یارب  ناققحم  ناکشزپ و  هک  تسا  یملع  شور  کی  نیا  دیشاب ، هدناوخ  ار  (« early manifest)

.دنربیم راک  هب  دوش ، یم  رهاظ  یتکرح  مئلاع  هک  ینامز  یرامیب ، لیاوا  رد  نوتگنیتناه 

یبونج و یاکیرمآ  اپورا ، یلامش ، یاکیرمآ  رسارس  رد  روشک  رد 15  ییاه  ¬ن¬ اکم اب  هراق  رد 4  هعلاطم  نیا 
رد دوب و  دهاوخ  سرتسد  رد  کی  ره  دییات  زا  سپ  اه  ¬ ناکم دروم  رد  قیقد  تاعلاطا  .دش  دهاوخ  ماجنا  هیسونایقا 

www.hdtrialfinder.org و یناهج )  ) www.clinicaltrials.gov دننام ینیلاب  یاه  ییامزآراک یامنهار  تسرهف 
، ایلارتسا شیرتا ، نیتناژرآ ، یاهروشک  رد  هعلاطم  یاه  ¬ ناکم دوریم  راظتنا  اما  دریگیم ، رارق  یلامش ) یاکیرمآ  )

هدحتم تلاایا  ایناتیرب و  سیئوس ، ایناپسا ، لاغترپ ، ناتسهل ، دنلیزوین ، ایلاتیا ، ناملآ ، هسنارف ، کرامناد ، اداناک ،
ینعی دشاب ، هتشاد  هدننک  تکرش  مادختسا  دروم  رد  توافتم  یمک  نیناوق  تسا  نکمم  ناکم  ره  .دشاب  اکیرمآ 

یلبق ییامزآراک  یاه  ¬ ناکم همه  نینچمه  دینک و  یگدنز  هعلاطم  ناکم  هب  کیدزن  دیاب  ردقچ  مان  تبث  یارب  هکنیا 
تاشیامزآ رثکا  هک  دیشاب  هتشاد  رطاخ  هب  .درک  دنهاوخن  تکرش   GENERATION HD2 شیامزآ رد  نسرنیموت 

.دننکیم مادختسا  نارامیب  ناکشزپ و  نیب  یوق  طباور  قیرط  زا  ینیلاب 

رد مان  تبث  طیارش  دجاو  یتروص  رد  اهنت  دندوب ، نسرنیموت  یشیامزآ  ییامزآراک  رد  ًلابق  هک  یدارفا  زا  هتسد  نآ 
هک تشاد  راهظا  شار  .دنشاب  هدرک  تفایرد  ار  امنوراد  زود  یلبق  ییامزآراک  رد  هک  دندوب   GENERATION HD2

زا سپ   “ تسا و هدشن  هتفرگ  یگداس  هب  دنا  هدرک تفایرد  نسرنیموت  لابق  هک  یدارفا  فذح  یارب  اهنآ  میمصت 
ینس هدودحم  ربخ و  نیا  .تسا  هدش  ذاختا  هعومجم ” ناریدم  نوتگنیتناه و  ناسانشراک  اب  هدرتسگ  هرواشم 

هک تسا  دهعتم  شار  اما  .دشاب  هدننک  دیماان  رایسب  یخرب  یارب  تسا  نکمم  ندوب ، طیارش  دجاو  یارب  رتدودحم 
یور رب  ییامزآراک  نیا  هچرگا  .دهد  خساپ  نسرنیموت  دروم  رد  ینمیا  مهم  تلااوس  هب  یلبق  یاه  ¬ هداد ساسا  رب 

زا یلماک  فیط  اهنآ  هک  درک  دیکات  شار  دش ، دهاوخ  زکرمتم  نوتگنیتناه  هتفرشیپ  رتمک  مئلاع  اب  ناوج  دارفا 
شومارف ار  یلبق  ناگدننک  تکرش  دهعت  دنریگیم و  رظنرد  دنهد  ¬ یم لیکشت  ار  نوتگنیتناه  هعماج  هک  ار  نارامیب 

 . .دشاب هتشاد  دوجو  دارفا  نیا  یارب  یرگید  یاه  تصرف  هدنیآ  رد  تسا  نکمم  دنا و  هدرکن 

رتشیب  GENERATION HD2 هرابرد مناوت  یم  هنوگچ 
؟ مزومایب

هلمج زا  شیامزآ ، زا  یرتشیب  تایئزج  نآ  رد  هک  درک  تکرش   HDSA یتاقیقحت رانیبو  کی  رد  هتشذگ  هتفه  شار 
دوخ تلااوس  نوتگنیتناه  هعماج  یاضعا  تفرگ و  رارق  ثحب  دروم  ناگدننک  تکرش  مان  تبث  یارب  قیقد  یاهرایعم 
https://www.youtube.com/watch?  ) رانیبو نیا  دیناوت  یم .دندرک  حرطم  شار  نادنمشناد  اب  ًامیقتسم  ار 

HDBuzz اب رتشیب  رابخا  یارب  اهراک  تفرشیپ  اب  .دینک  اشامت  هرابود  لیروآ 2023  لیاوا  ات  ار  ( v=yISrvby5uy8
.دینامب هارمه 

یاهوراد هدننکدیلوت  ییوراد  یاه  تکرش اب  هک  دنک  یم راک  اکیرمآ  نوتگنیتناه  یرامیب  نمجنا  رد  سکاف  ارول  رتکد 
یارب .درادن  ملاعا  یارب  یعفانم  داضت  چیه  گنیدراه  لچیر  رتکد  .دراد  طباور  (، Roche  ) شار هلمج  زا  ، HD
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...دینک هعجارم  ام  لوادتم  تلااوس  هب  ام ، یاشفا  یشم  طخ  دروم  رد  رتشیب  تاعلاطا 

همان هژاو 
نوتگنیتناه نژ  طسوت  هدش  دیلوت  نیئتورپ  نیتگنیتناه  نیئتورپ 

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 

یتخانش ناور رثا  کی  امنوراد  رثا  .درادن  یلاعف  هدام  چیه  هک  تسا  یبلاق  یوراد  کی  امنوراد  امنوراد 
یرتهب ساسحا  دشابن ، رثوم  هک  دننک  یم فرصم  ییاه  صرق رگا  یتح  دارفا  دوش  یم ثعاب  هک  تسا 

.دنشاب هتشاد 
نامرد ینامرد 

تسا هدش  هداد  ناشن  لبق  زا  مئلاع  هک  ینامز  ای  نوتگنیتناه ، صیخشت  زا  سپ  رهاظت 
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