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Desatero pro ¢teni novinek ze svéta
vyzkumu

Vystfihejte se reklamnich tahl: HDBuzz prezentuje Desatero pro ¢teni novinek ze svéta
vyzkumu Huntingtonovy choroby

ﬁ Autor Professor Ed Wild 05. Rijen 2013 Editor Dr Jeff Carroll

Prelozil Monika Baxa Poprvé publikovano 05. Zari 2011

a cesté hledani ucinné lééby pro Huntingtonovu chorobu byl udélan znacny

pokrok, ale obcas se zda, Ze védci slibuji vic, nez jsou schopni spinit. A proto

HDBuzz pfinasi “Desatero”, které by Vam mélo pomoci se rozhodnout, jestli novy
“objev” nebo tiskova zprava ponouka opravdovou nadéji nebo je jen zrnkem pisku v pousti.

Ledoveé viocky a ledovce

vvvvvv

vyzkum na celém svété jako padani snéhovych viocek, polehoucku se usazujicich na
vrcholu hory a postupné v prlibéhu mésicu, rokl a desitek let budujicich nezastavitelny
ledovec, ktery mlze proklestit celé pohofi.

Podobné jako ledovec, i véda se hybe pomalu, ale miZe pohnout horami. Nedejte se
oklamat tvrzenim, Ze jedina snéhova viocka to dokaze taky.

Jedina vlo¢ka to nedokaze, ale spole¢né, postupem Casu - sila védy zménit svét - a zlepSit
Zivoty lidi s HCH - narUsta.

Jak se véda dostava k verejnosti

Véda se stava “oficialni” kdyz je v hodnovérnych védeckych ¢asopisech publikovana ¢ast

vyzkumu formou ¢lanku. Ale taky prostfednictvim tiskovych zprav.
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NaruUstajici soutéZivost mezi nedostateénym dotovanim vyzkumu znamena, Ze zverejnéni
vysledkl ve védeckém ¢asopisu nemusi byt pro védce dostacdujici k tomu, aby pokracovali
ve své praci.

Agentury, které finanéné podporuji védu, se Fidi minénim vefejnosti, takZe jeden ze zpUsobl
jak si zajistit dotace je nad$ené psat o svém vyzkumu. Cili, v pfipadé, Ze je prace zamérena
jenom na Uzkou oblast, jednim ze zpUsobu jak zaujmout lidi je dat jim radéji pfedstavu
celého ledovce, nez jenom snéhové viocCky.

Univerzity a vyzkumné instituce maji tiskové agentury, jejichz ulohou je podporovat védce,
aby vydali tiskové zpravy, v kterych ¢asto spekuluji o tom, jaké vyuziti by jejich prace mohla
mit.

Samoziejmé, véda je i o tom, Ze nové objevy budou skuteé¢né vyuzité. Bohuzel je to

dvousec¢na zbran, protoZze mnoho véci, které se mohou stat, se nikdy nestane.

Spekulace se mlze nabalovat dal, kdyzZ jsou tiskové zpravy interpretovany blogery a
novinafri. Psani o velkych objevech v béZnych chorobach ziskava vic pozornosti a prodava
vic novin nez psani o malém pokroku a nejasnych podminkach.

Co teda muze uskodit?

Vysledkem muzZe byt, Ze tiskové zpravy a novinové ¢lanky nékdy kondéi slibovanim néceho,

co védecky vyzkum nikdy nemUze splnit - anebo je cil mnohem vzdalenéjsi, jak je to v
¢lanku psano.

Tohle neni chyba jednotlivych védcl, nebo tiskovych agentur, nebo blogerll, nebo novinara,
nebo lidi, ktefi to ¢tou. Nikdo nelze - ale nékdy mlze byt vysledkem uvadéni do omylu. A to
je zla zprava, protoze to muze vést ke zklamani a ztraté nadéje.

Desatero

Dobra zprava je, ze zklamani se da vyvarovat, pokud ¢tenafi védi, na co si maji davat pozor.

A tak HDBuzz pfichazi s Desaterem pro ¢teni tiskovych zprav nebo novinek ze svéta
vyzkumu. Je tady, aby Vam pomohlo naerpat nadéji z novinek védeckého vyzkumu, které
jsou zaru¢ené a vyvarovat se zklamani tam, kde zarucené nejsou.

¢ Nedivérujte komukoliv, kdo slibuje “Iéébu” HCH ted nebo v blizké budoucnosti.
e Pokud néco zni moc dobre na to, aby to byla pravda, pravdépodobné je to tak.

~,Dobrou zpravou je, ze zklamani se da vyhnout, pokud ¢tenari védi, na co si maji
dat pozor. “

e Byl vyzkum publikovany ve vérohodném védeckém ¢asopise? Pokud ne, tiskova
zprava nemusi byt vic nez spekulace.
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o Zeptejte se sami sebe, jestli tiskova zprava oznamuje vysledky projektu - nebo jenom
jeho start, nové partnerstvi nebo schvaleni finan¢ni podpory. Je v tom veliky rozdil.

¢ Jediny zpUsob jak ukazat, Ze néco u pacientli s HCH funguje jetestovat to na
pacientech s HCH.

e PFiznivy vysledek u zvifeciho modelu HCH je moc dobrym zac¢atkem - ale nemlize byt
nazyvan léCbou - a spousta véci, které fungovaly na mysich, pfi testovani na lidech
selhala.

e Néco, co nebylo testovano na zvifrecim modelu ma velmi daleko k tomu, aby se stalo
IéCbou.

e Vase mysl je jako diim - je dobré ji udrzovat otevienou, ale jestli ji nechate otevienou
plné dokoran, nikdy nevite, kdo do ni vstoupi.

¢ Nejste sijisti nécim, co jste Cetli? Pozadejte HDBuzz, aby o tom napsalo!

e A konec€ng, pamatujte, Ze kazdy den nas véda posouva smérem k uc¢inné lécbé HCH. |
negativni vysledky a lIéCby, které selhaly, nam pomahaji zaméfit se na urodnéjsi napady.

N 44 y [ ] A 4 l“
Priklad - genova terapie ,umic a nahrad
Nedavno se na strankach Science Daily objevila informace o molekulach, které by mohly byt
vyuzité pro genovou terapii. Podobné ¢lanky se objevily i na mnohych jinych strankach,
pficemz vSechny informovaly o praci vedené profesorem Jude Samulskim pracujicim na
University of North Carolina (Severni Karolina, USA) publikované v ¢asopisu PNAS.

Clanky popisuji, Ze Samulskiho tym proved! néco velice plisobivého. Jedna se o vyzkum
zaméreny na nemoc zvanou alfa-1-antytripsin deficience (nedostatek) - “alfa-1".

Lidé s alfa-1 maji problémy s jatry, protoZze maji vadné obé kopie genu, ktery bunnkam urcuje
to, jak maji vytvaret alfa-1 protein. Prvni ¢ast problému je, ze burikam zdravy protein chybi,
a druhd, ze mutovany protein bufikam Skodi.

Samulskiho skupina pouzila formu dvojstupfiové genové terapie, a zaméfila se na stejny
geneticky problém u mysi. Nejdfiv vytvofili DNA molekulu, ktera by méla zablokovat vyrobu
abnormalniho proteinu - to je forma umliéeni genl. Pak pfidali jiny gen, ktery by mél byt
burikami pouzivan jako “recept” pro vyrobu zdravého proteinu.

Tento “naklad” zabalili do viru zvaného AAV. AAV se navaze na buriky a injikuje do nich svij
obsah. Mysi, kterym byl “podan” AAV obnovili produkci alfa-1 proteinu na zdravou uroven a
nevyvinuly se u nich problémy s jatrama.

Vynikaijici prace - ostuda s tiskovou zpravou

Narovinu - tohle je vynikajici prace a velice inovativni pfistup k onemocnéni. Takze - kde je

problém?
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PouZzijte nase desatero a vyvarujte se reklamnich taht a zklamani.

Tento vyzkum nam udefil do oéi protoze vSechny noviny, které o ném informovali zmifiovaly
potencial tohoto vyzkumu pro Ié¢bu jinych onemocnéni, zplisobenych nespravnym
poskladanim proteinu, jako napfiklad “cysticka fibréza, Huntingtonova choroba,
amyotroficka lateralni sklerdza... a Alzheimerova choroba”.

Clanky v novinach to Fikali proto, Ze to bylo fedeno v tiskové zpravé od védcli samotnych a
v PNAS ¢lanku.

Problém je, ze vyzkum nezahrnoval pfimo zadnou z vy$e zmifnovanych nemoci - a na cesté
k fungovani tohoto pristupu u HCH stoji obrovské. Ale, tohle byste nevédéli z precteni si
novinovych élankad.

V pfipadé HCH jsou tam dva hlavni problémy. Prvnim je to, Zehuntingtin protein, ktery
zplsobuje HCH je obrovsky — nékolik krat del$i nez alfa-1 protein. AAV virus je moc maly na
to, aby dorucil do bunky nahradni gen pro zdravy huntingtin. Mohli by to dokazat jiné virusy,
ty zas ale nejsou vhodné pro doru€ovani nakladu do bunék. DalSim problémem je, ze kdyz
se alfal-protein vytvori, je uvolnén do krevniho obéhu. To znamena, Ze ho sta¢i malo a
dostane se daleko. Na druhé strané, huntingtin protein “pracuje” (a také skodi) uvnitf bunék
- CO zhamena, zZe pro to, aby byl efekt pro buiky uzitec¢ny je potfebna néjaka genova
terapie.

Vysledkem je, Ze pfistup - nech je jakkoliv dlvtipny - nemuze byt jednoduse aplikovan na
HCH, a i kdyby byl radikalné pozménén, je nepravdépodobné, Ze by byl pacientim s HCH
prospésny prinejmensim nejblizsich 10 let - jestli vibec nékdy.

Az se zd3, ze musite védét vSechno o genové terapii, aby jste byli schopni postfehnout tyto
problémy v aplikaci pro HCH.

Ve skute€nosti je tam dost voditek, ktera umoznuji i tém, ktefi nedélaji vyzkum odhalit, ze
néco nehraje, i kdyby to bylo zvefejnéno na Google novinkach o “Huntingtonové chorobé”.

Pouzivani desatera

Pouziti naseho desatera na tuto tiskovou zpravu rozsviti hned nékolik vystraznych
kontrolek.
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Pravidlo 2. Tiskova zprava pojednava, ze tento pfistup by mohl byt prospésny pro dalSich
pét riznych onemocnéni - zni to skvéle... mUzZe to byt moc dobré na to, aby to byla pravda?
Dale postupuji obezretné.

Pravidlo 5. Testovano na pacientech s HCH? Ne, tento vyzkum byl uskute¢nén jenom na
mysich.

Pravidla 6 a 7. Co vime o zvifecim modelu - je to model HCH? Ani nahodou, tyto mysi jsou
modely pro alfa-1deficiencii, ne pro HCH.

Takze, nemusite byt expertem ve vyzkumu genové terapie abych Vas nase pravidla
nevyprovokovaly ke zdravému skepticismu o této tiskové zpravé.

Dale prichazi pravidla 8 a 9 - méjte mysl otevienou, ale budte obezretni - a kdyz ¢tete néco
o ¢em si nejste jisti, nevahejte a pozadejte HDBUzz aby o tom napsalo. MlZete pouzit email
editor@hdbuzz.net nebo nam napsat prostfednictvim nasich stranek HDBuzz.net.

Pravidlo 10

Pravidlo deset je nasim nejoblibenéjSim - protoze nas vraci zpét k pfirovnani o snéhovych
vlockach a ledovci. Pravidlo deset je tu proto, aby nam pfipominalo, ze ¢i uz nam jakykoli
objev pomUze pfi hledani efektivni terapie pro HCH nebo ne - jsme o maly krti¢ek dal, nez
jsme byly v€era a Ze zitra budeme zase o krok dal nez jsme dnes.

U autort nedochazi k Zadnému stietu zajmu. Pro vice informaci o nasich zasaddch pro

zpristupnéni informaci nahlédnéte na FAQ...

SLOVNIK
huntingtin protein protein tvofeny z genu zvaného huntingtin
terapie oSetifovani
AAV virus, ktery mlze byt pouzit pro transport IéCiva genové terapie do bunky; AAV je
zkratka pro adeno-asociovany virus

© HDBuzz 2011-2024. Obsah HDBuzz je sdilen zdarma, v ramci Creative Commons Attribution-
ShareAlike 3.0 Unported License.
HDBuzz ma informacni charakter, nenahrazuje odbornou péci. Pro vice informaci navstivte
hdbuzz.net
Vytvofeno dne 19. Leden 2024 — StazZeno z: https://cs.hdbuzz.net/044

Né&ktery text na této strané jesté nebyl pfelozen. NiZe je zobrazen v pGvodnim jazyce. Pracujeme na tom,
abychom jej prelozili co nejdfive.
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