
، نوتگنیتناه یرامیب  ینیلاب  سانشراک  دلیاو ، دا  روسفورپ 
کارتشا هب  لاس 2025  یارب  ار  یا  هدننک  راودیما  هاگدید 

.دراذگ یم 
تارظن ات  تفرگ  سامت  دلیاو  دا  روسفورپ  نوتگنیتناه ، یرامیب  صصختم  هتسشنزاب و  راتساریو  اب   HDBuzz میت

.دنونشب تسا ، هتفرگ  رظن  رد  نوتگنیتناه  یرامیب  هعماج  یارب  لاس 2025  هچنآ  دروم  رد  ار  وا 

 
Dr Sarah طسوت هدش  یراتساریو 

Hernandez 2025 هیروف  16 
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Harding
هدش رشتنم  هیوناژ 2025  خیرات 27  رد  ادتبا  رد 

تسا  
Dr Ahmad طسوت هدش  همجرت 

Fotoohi

، نیشیپ ریبدرس  ، HDBuzz راذگ ناینب دلیاو ، دا  روسفورپ  اب  یزاجم  تسشن  کی  رد   HDBuzz هیریرحت میت 
عقاو رد  میدرک … هیرگ  میدیدنخ ، ام  .درک  وگتفگ  باصعا ، زغم و  صصختم  و  ( HD  ) نوتگنیتناه یرامیب  رگشهوژپ 
لاس رد  ینیلاب  یاه  ییامزآراک تبثم  رابخا  لیس  نوتگنیتناه ، یرامیب  تاقیقحت  هرابرد  نینچمه  اما  میدیدنخ ! طقف 

! تسا هدننکراودیما  وا  هاگدید  رادشه : .میدرک  تبحص  لاس ۲۰۲۵  یارب  دا  هاگدید  ۲۰۲۴ و 

.دوب ینیلاب  هزوح  رد  هژیو  هب نوتگنیتناه ، یرامیب  تاقیقحت  یارب  یگرزب  لاس  لاس ۲۰۲۴  : HDBuzz یلک ریوصت 
، میوگب هناقداص  دا : تسا ؟ هدرک  هدز  ناجیه ار  امش  همه  زا  شیب  هتشذگ  لاس  یاهدرواتسد  ای  اه  تفرشیپ مادک 
یاه ییامزآراک زا  یناسرزور  هب یاه  هیملاعا زا  یا  هعومجم هتشذگ ، لاس  هنایم  رد  تسا ! تخس  نم  یارب  باختنا 
زا رپ  یناشن  شتآ گنلش  کی  زا  ندیشون  لاح  رد  میدرک  یم ساسحا  دش و  رشتنم  مه  رس  تشپ  ًابیرقت  ینیلاب 

.میتسه بوخ  رابخا 

ییامزآراک درک ، داجیا  یساسا  یرییغت  ًاعقاو  اریز  درک ، هدز  ناجیه ارم  همه  زا  شیب  هک  ییاه  یناسرزور هب زا  یکی 
هدش یسدنهم سوریو  کی  زا  هک  تسا  ینامرد  نژ کی  یحارج  قیرزت  لماش  شور  نیا  .دوب   uniQure ینامرد نژ
لیدبت ییوراد  دیلوت  یارب  یا  هناخراک هب  ار  اه  نآ اه ، نورون هب  دورو  زا  سپ  سوریو  نیا  .تسا  هدش  هتخاس  یکیتنژ 

، دشاب رثؤم  رگا  اما  تسا ، هدیچیپ  دنیآرف  کی  یحارج  نیا  .دهد  یم شهاک  ار  نیتگنیتناه  نیئتورپ  حطس  هک  دنک  یم
هک تسا  یا  ینامرد نژ نیتسخن  تسا و  لااب  شاداپ  اب  اما  کسیررپ  درکیور  کی  نیا  .دوش  یم ماجنا  راب  کی طقف 

.تسا هدش  شیامزآ  نوتگنیتناه  یرامیب  یارب 
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وگتفگ هب  هدنخ ) رپ   ) دلیاو دا  روسفورپ  اب  زدنانره ، اراس  رتکد  گنیدراه و  لشار  رتکد  ، HDBuzz ناریبدرس
.دننک تبحص  دننک  یم  قیقحت  نوتگنیتناه  یرامیب  دروم  رد  هک  ییاهزیچ  همه  دروم  رد  ات  دنتسشن 

تفایرد ار  ینامرد  نژ نیا  هک  یا  هدننک تکرش نیدنچ  نایم  رد  لاس ، ود  زا  سپ  هک  درک  ملاعا   uniQure همانرب
دسر یم رظن  هب  .دنا  هداد ناشن  لرتنک  هورگ  هب  تبسن  یرتهب  درکلمع  دنا ، هدوب نامرد  تحت  هک  یدارفا  دنا ، هدرک
نیا یدرکلمع ، تازایتما  رد  هژیو  هب تسا ! هتفای  شهاک  یهجوت  لباق  نازیم  هب  اه  نآ رد  یرامیب  تفرشیپ  خرن  هک 
هطقن اه  هتفای زا  بیکرت  نیا  اما  تسا ، مهم  هشیمه  امنوراد  رثا  .دنا  هدنام یقاب  رادیاپ  ًاتبسن  لاس  ود  یط  نارامیب 

.تسا یعقاو  تیقفوم  کی  هب  ندش  لیدبت  یارب  یبوخ  رایسب  عورش 

: دا تسا ؟ هدش  رشتنم  ینیلاب  ییامزآراک  نیا  زا  یرگید  یاه  هداد ایآ  تسا ! هدننک  مرگلد ًاعقاو  ربخ  نیا  : HDBuzz
Neurofilament light نیئتورپ حطس  شهاک  دش ، ملاعا  هتشذگ  ناتسبات  رد  هک  یمهم  یاه  هتفای زا  یکی  هلب ،
، دننیب یم بیسآ  یبصع  یاه  لولس هک  ینامز   NfL دوب. لاس  ود  نایاپ  رد  ناگدننک  تکرش یعاخن  عیام  رد  ( (NfL

هدنهد ناشن نیا  دتفا ، یم قافتا  نوتگنیتناه  یرامیب  رد  هک  دبای ، شیازفا   NfL رگا .دوش  یم یعاخن  عیام  دراو 
اه نورون ًاعقاو  ام  هک  تسانعم  نیا  هب  ًلاومعم  نیا  دبای ، شهاک   NfL حطس رگا  اما  .تسا  اه  نورون هب  رتشیب  بیسآ 

.تسا  HD یاه نامرد یلصا  فده  هک  میا ، هداد تاجن  ار 

2 / 4



نآ یوجتسج  رد  هتشذگ  لاس  یط ۲۰  نم  هک  تسا  یزیچ   NfL حطس شهاک  تبثم و  ینیلاب  یاه  هداد بیکرت 
سایقم رد  دیاب  اه  هتفای نیا  مدرک ! هدهاشم   uniQure یاه هداد رد  هتشذگ  لاس  رد  راب  نیلوا  یارب  ما و  هدوب

ینیلاب ییامزآراک  کی  زا  زورما  ات  هک  دنتسه  ییاه  هداد نیرتهب  نونکات  هدمآ  تسد هب جیاتن  اما  دنوش ، دییأت  یرت  گرزب
.میا هدید  HD رد

زا رت  نییاپ  NfL دننک و یم تکرح  تسرد  تهج  رد  هک  ینیلاب  یاه  لانگیس زا  یبیکرت  »
زگره هتشذگ  لاس  ات  مدوب و  نآ  لابند  هب  هتشذگ  لاس  رد 20  نم  هک  تسا  یزیچ  هیاپ ،

.مدوب » هدیدن   uniQure یاه هداد یناسرزور  هب رد 

ملاعا  uniQure ربماسد ، رد  هلب ! دا : تشاد ؟ دوجو  هتشذگ  لاس  رد   uniQure زا یرگید  یاهربخ  ایآ  : HDBuzz
رایسب هتکن  ود  وگتفگ  نیا  .تسا  هتشاد  اکیرمآ ) یوراد  اذغ و  نامزاس   ) FDA اب هدنزاس  رایسب  ثحب  کی  هک  درک 

.تشاد هزوح  نیا  یارب  مهم 

دناوت یم  NfL شهاک هک  درک  تقفاوم   FDA ینعی .دوب  رکرامویب  کی  ناونع  هب  NfL زا هدافتسا  دییأت  هتکن ، نیلوا 
.دوش هدافتسا  نوتگنیتناه  یرامیب  رد  وراد  یشخبرثا  دییأت  یارب  رایعم  کی  ناونع  هب

لماش رایعم  نیا  .دوب  نوتگنیتناه ) یرامیب  یبیکرت  زایتما   ) cUHDRS ینیلاب زایتما  شریذپ  مهم ، هتکن  نیمود 
شریذپ هب  تبسن   FDA هتشذگ ، رد  .تسا  تاملک  ندناوخ  یتخانش و  یتکرح ، یدرکلمع ، صخاش  نیدنچ 

عوضوم نیا  .درک  دییأت  صخاش  کی  ناونع  هب ار  نآ  یتمواقم  چیه  نودب  لاس ۲۰۲۴  رد  اما  تشاد ، دیدرت   cUHDRS
.دهد شهاک  ات ٪۴۰  ار  ینیلاب  ییامزآراک  ره  رد  زایندروم  ناگدننک  تکرش دادعت  دناوت  یم اریز  تسا  مهم 

دوب یراتیگ  اب  کلوف  هدنزاون  کی  دوب ، هدش  لاتبم  نوتگنیتناه  یرامیب  هب  هک  یدرف  نیرتروهشم  دیاش  یرتاگ ، یدوو 
: تفگ دوب ، یرتاگ  راتیگ  روآدای  هک  دا  دشک .” یم  ار  اه  تسیشاف  نیشام  نیا   “ دوب هدش  هتشون  نآ  یور  هک 

«. دوب لمع  هب  دیما  لیدبت  یارب  ینیشام  هشیمه   HDBuzz»

نم راب ، نیلوا  یارب  دا : میشاب ؟ هتشاد  یناسرزور  هب راظتنا  لاس ۲۰۲۵  رد  دیاب  اه  تکرش مادک  زا  : HDBuzz
هتشاد  HD تفرشیپ شهاک  یارب  دیدج  یوراد  کی  ام  دسرب و  نایاپ  هب  لاسما  تسا  نکمم  هک  منک  یم ساسحا 

.دوب دنهاوخ   PTC Therapeutics ای  uniQure ًلاامتحا یلصا  هنیزگ  ود  .میشاب 

هداد لوق   FDA دنشاب ، تبثم  یفاک  هزادنا  هب اه  هداد رگا  .دهد  یناسرزور  هب نئوژ ۲۰۲۵  رد  تسا  رارق   uniQure
حطس هک  دراد   votoplam مان هب  یکاروخ  ییوراد   PTC Therapeutics دهد ! هئارا  هدش  عیرست دییأت  هک  تسا 
رشتنم ناتسبات  ای  راهب  رد  نآ  یناسنا  ییامزآراک  نیلوا  لماک  جیاتن  .دهد  یم شهاک  زغم  رد  ار  نیتگنیتناه  نیئتورپ 

اما تسا ، هدرک  زاغآ  نیتگنیتناه  شهاک  یارب  دیدج  ییامزآراک  کی  زین   Alnylam Pharmaceuticals دش. دهاوخ 
لاس رد  هک   Roche تکرش زا   tominersen یوراد .دنک  رشتنم  یا  هداد لاس ۲۰۲۵  رخاوا  ات  دور  یمن راظتنا 
جیاتن .تسا  رت  کچوک یاه  شهج اب  رت  ناوج دارفا  یارب  دیدج  شیامزآ  کی  رد  نونکا  تشاد ، یقفومان  جیاتن   ۲۰۲۱

ییامزآراک زاف  هب  لاس ۲۰۲۵  نایاپ  ات  تسا  نکمم  هک   MSH3 inhibitors دوب. دهاوخن  سرتسد  رد  ات ۲۰۲۶  نآ 
همه دوجو  اب  : HDBuzz دنتسه.  CAG یاهرارکت دادعت  شیازفا  زا  یریگولج  یارب  یدیدج  دیما  دنسرب ، یناسنا 

یارب یا  هیصوت هچ  .تسا  هدش  ور  هبور ییاه  تسکش اب  زین  ًلابق   HD هعماج هدننکراودیما ، یاهدرکیور  نیا 
مه بوخ و  یاه  سناش مه  ام  .تسا  راوشد  رایسب  لکشم  کی  نیا  هک  مدقتعم  نم  دا : دیراد ؟ تاراظتنا  تیریدم 

یرتشیب یاه  شلاچ  HD رد دنا ، هدوب زیمآ  تیقفوم رگید  یاه  یرامیب یارب  هک  ییاه  شور یخرب  .میا  هتشاد یدب 
.دورب نیب  زا  دیابن  تسا و  دنمشزرا  هشیمه  یعقاو  دیما  اما  .دنراد 
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دینک تیزیو  ار   hdbuzz.net رتشیب تاعلاطا  یارب  .تسین  یکشزپ  یاه  هیصوت  عبنم   HDBuzz
تسا هدش  دولناد   https://fa.hdbuzz.net/407 زا تسا —  هدش  داجیا  هیروف 2025  خیرات 23  رد 

یاه ییامزآراک تسکش  اب  لاس ۲۰۲۱  رد  هلب ، .تسا  هدوب  زکرمتم  لمع  هب  دیما  لیدبت  رب  هشیمه   HDBuzz
رکف نم  .تسا  رت  نشور رایسب  یتاقیقحت  زادنا  مشچ نونکا  اما  میتشاد ، ییاه  یدیماان نیتگنیتناه  هدنهد  شهاک

یرامیب تفرشیپ  تعرس  شهاک  یارب  شخبرثا  نامرد  کی  نآ  رد  هک  دشاب  یلاس  دناوت  یم منک ۲۰۲۵  یم
.دوش دییأت  نوتگنیتناه 

رواشم uniQure، Roche، PTC Therapeutics و دلیاو  دا  .دنرادن  ملاعا  یارب  یعفانم  داضت  چیه  ناگدنسیون 
رتشیب تاعلاطا  یارب  .دنراد  زکرمت  نوتگنیتناه  یرامیب  یارب  ینامرد  هعسوت  یور  رب  هک  تسا  رگید  تکرش  نیدنچ 

...دینک هعجارم  ام  لوادتم  تلااوس  هب  ام ، یاشفا  یشم  طخ  دروم  رد 

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 

دنهد یم  لاقتنا  هریخذ و  ار  تاعلاطا  هک  یزغم  یاه  لولس  نورون 
زغم تملاس  رکرامویب   NfL

ار بلاطم  همه  ات  میتسه  شلات  رد  ام  .تسا  هدش  هداد  شیامن  یلصا  نابز  هب  ریز  رد  .تسا  هدشن  همجرت  زونه  هحفص  نیا  یاه  نتم  زا  یخرب 
.مینک همجرت  تقو  عرسا  رد 
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