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escuchan “Enfermedad de Huntington (EH)” por primera vez, o para aquéllos
gue son nuevos en el mundo de la investigacion de la EH.

° B ienvenido/a a HDBuzz! Hemos creado este articulo para esas personas que

Gracias a los articulos mencionados mas abajo, conocera los aspectos basicos de la
enfermedad de Huntington y se pondra al dia de los nhuevos avances para conseguir
tratamientos mas eficaces para la EH.

Enfermedad de Huntington: lo esencial

e El articulo titulado Dudas frecuentes trata los aspectos mas basicos de la EH y ofrece
una introduccidn sobre la necesidad de seguir investigando para encontrar nuevos
tratamientos.

Sobre HDBuzz

e Nuestros articulos Dudas sobre la pagina y la pagina sobre el personal explican qué es
HDBuzz y las personas que estan detras de este proyecto.

¢ Y la pagina sobre Financiacion explica de dénde obtenemos los recursos y nuestros
esfuerzos para conseguir que HDBuzz sea neutro y fiable.

Los posibles tratamientos mas
prometedores

Algunos de los mejores cientificos del mundo estan trabajando contra reloj para encontrar
tratamientos para la enfermedad de Huntington - y estamos avanzando mucho. Se estan
probando docenas de nuevos tratamientos y cada dia estamos mas cerca de conseguirlo. A
continuacioén le mostramos los cuatro que nos parecen mas prometedores:
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Disminucion de la huntingtina La enfermedad de Huntington esta causada por una proteina
defectuosa, y los tratamientos de reduccién de huntingtina le indican a las células que
fabriquen menos de dicha proteina. A la disminucidn de la huntington también se le llama
“silenciamiento del gen”. Muchos cientificos que actualmente es nuestra mayor esperanza
para conseguir un tratamiento eficaz. Puede consultar nuestro articulo titulado

Silenciamiento del gen de la EH: la historia hasta ahora

e En diciembre de 2017 se anuncio elprimer ensayo exitoso de reduccion de huntingtina,
lo que fue seguido de un mayor y mas largo estudio llamado Generation-HD1 que probo
si el farmaco, llamado tominersen, podria enlentecer la progresion de la EH. Por
desgracia, este estudio se detuvo prematuramente porque no tuvo los beneficios
esperados y puede no ser seguro para algunos participantes. De todos modos,
tominersen [se volvera a probar en un estudio posterior (https://en.hdbuzz.net/335).

e Se estan desarrollando y probando otros enfoques para reducir el Huntington. Algunos
como medicamentos ASO; virus que hacen reducir la cantidad de proteina huntingtina;
e incluso “moléculas pequeias” que podrian tomarse via oral, entre otros.

¢ Inhibicion de la KMO. La KMO es un mecanismo quimico que determina el equilibrio
entre las sustancias beneficiosas y las dafiinas dentro de las células. En el articulo
sobre los inhibidores de la KMO se explica codmo el bloqueo de esta sustancia puede
ser util para el tratamiento de la enfermedad de Huntington.

e Etiquetado de proteinas, o como los cientificos lo llaman, modificacién post-
translacional. Nuestras células afaden pequefias etiquetas quimicas a las proteinas y
estas etiquetas cambian el comportamiento de las proteinas. Un enfoque para el
tratamiento de la enfermedad de Huntington consiste en modificar el etiquetado de la
proteina daifina. Para mas informacion sobre este tema, lea nuestro articulo sobre
redirigir la proteina huntingtina, ademas de nuestros articulos mas recientes sobre

etiquetado.

Vivir con la EH

Algunos de nuestros articulos mas populares ofrecen informacion actualizada sobre los
problemas diarios a los que se enfrentan los familiares de un paciente con Huntington.

e En ‘Tener hijos’ se explica como las personas con riesgo de padecer la EH pueden usar
métodos de reproduccion asistida para tener hijos sin EH - incluso si los futuros padres
no quieren someterse a la prueba.

¢ Nuestro articulo sobre la‘Zona Gris’ de la EH ayuda a entender mejor el término
intermedio de la enfermedad, es decir, cuando los resultados de la prueba genética
para averiguar si se tiene EH o no, no son 100% determinantes.

e Muchas personas afectadas por la EH se sienten frustradas por la falta de interés o
experiencia de los profesionales sanitarios. Eche un vistazo a nuestro articulo sobre La
atencion al enfermo para obtener asesoriamiento especializado que podra mostrar a su
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profesional sanitario.

Medidas a adoptar

Los tratamientos de éxito para prevenir, retrasar, revertir o curar la enfermedad de
Huntington llegaran mas rapidamente con la ayuda de mas personas. Asi que le
recomendamos:

¢ Inscribirse a Enroll-HD, el mayor estudio global de familiares de pacientes con la EH. La
inscipcion esta abierta a cualquier familiar de un paciente con la EH (no excluyente para
guienes no se hayan sometido a la prueba genética). Con solo hacer una breve
evaluacion anual con cuestionarios, pruebas de razonamiento y una muestra de sangre,
nos ayudara a comprender mejor la EH y le facilitara el acceso a nuestros ensayos
clinicos.

e Enlos EE. UU., Consulte TrialFinder de HDSA. Alli encontrara los ensayos clinicos y
otros estudios de investigacion que se estan realizando cerca de usted.

e En Canad3, consulte la pagina de ubicaciones de ensayos clinicos de HSC.

e En Europa, consulte laRed Euro-HD.

e Para el resto del mundo, la Asociacidn Internacional de Huntington le ayudara a
involucrarse.

Detras de los titulares

Una mision fundamental de HDBuzz es ayudar a nuestros lectores a diferenciar entre la
esperanzay la exageracion. A veces, los articulos en las noticias y en blogs pueden dar una
falsa impresion sobre un tratamiento prometedor, o de que dicho tratamiento pronto estaria
al alcance de los afectados con la EH.

e Nuestro articulo titulado Diez reglas de oro sugiere diez sencillos pasos que le daran
esperanzas sobre una noticia cientifica, sin decepcionarse con promesas imposibles.

Los siguientes articulos tratan sobre areas de investigacion de la EH que generan una gran
cantidad de titulares. Aunque son interesantes y potencialmente utiles, su finalidad puede
malinterpretarse.

e Las células madre mesenquimales (las células madre de la médula dsea): aunque son
un enfoque interesante, de momento estan lejos de ser un tratamiento para la EH.

¢ Nuestro articulo titulado Células Madre y la EH explica el valor real de lascélulas madre
como herramienta para ayudar a entender la enfermedad de Huntington.

e Pridopidine, un farmaco experimental destinado a mejorar los movimientos en la EH, no
esta aprobado para uso en humanos porque los ensayos clinicos no han demostrado
que funcione.

Lo mas reciente
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Escribimos noticias de los principales congresos y reuniones cientificas. Son una buena
manera de hacerse una idea sobre la investigacion mas reciente sobre la enfermedad de

Huntington. Péngase al dia con las novedades de la ultima reunidn aqui

iSiéntase como en casa!

HDBuzz esta disefiado para que cada articulo sea comprensible, ya que incluye toda la
informacion previa que necesita. Asi que no tenga miedo de explorar.

e Cada articulo cuenta con un enlace de mas informacion, que lleva a fuentes originales
y informacion previa.

e Cada articulo cuenta con un enlace de temas para que pueda encontrar facilmente el
contenido sobre un tema en particular.

Si hubiere algo que desee saber sobre la investigacion de la EH y no lo encuentra en este
sitio, no dude en utilizar la opcion de “Sugiera un tema” que encontrara en la pagina
principal.

Y para asegurarse de que no se pierde nada emocionante, siganos enTwitter o Facebook, o
inscribase para recibir actualizaciones por correo electrénico.

Bienvenido/a a bordo. Nos alegramos de que nos haya encontrado.

Los autores no tienen ningun conflicto de intereses que declarar Mas informacion sobre
nuestra politica de privacidad en las Preguntas frecuentes

GLOSARIO

Modificacion post-translacional Aafiadir pequefios componentes quimicos a una
proteina una vez ha sido sintetizada. Con frecuencia estos componentes cambian la
conformacion o la funcion de la proteina.

Proteina huntingtina Proteina producida por el gen de la EH

Células madre Células que se pueden convertir en diferentes tipos de células

Médula dsea La sustancia densa que se encuentra en el centro de los huesos, que
produce las células sanguineas. Se les da a los perros para que tengan un aspecto y un
pelo saludables.

KMO Kinurenina mono-oxigenasa, es una enzima que controla el equilibrio entre las
sustancias quimicas dafinas y beneficiosas resultantes de la fragmentacion de
proteinas

© HDBuzz 2011-2024. El contenido de HDBuzz se puede compartir gratuitamente, bajo una
Licencia Creative Commons Attribution-ShareAlike 3.0 Unported.

HDBuzz no proporciona consejo médico. Para mas informacion visite hdbuzz.net
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Generado el 06 de enero de 2024 — Descargado desde https://es.hdbuzz.net/056

Algunas partes de esta pagina todavia no han sido traducidas. Se muestran a continuacion en el idioma original.
Estamos trabajando para traducirlo todo lo antes posible.
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