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Kinesisk Huntingtons Chorea-netvaerk
lanceret

Kinesisk HC-netvaerk er blevet lanceret. En god nyhed for Kina, og en god nyhed for det
globale HC-fzellesskab

& Skrevet af Dr Jeff Carroll 2.januar 2012 Redigeret af Professor Ed Wild

Oversat af Mette Gilling Nielsen Oprindelig offentliggjort 21. december 2011

untingtons chorea er relativt sjeelden. | de vestlige lande sk@nnes det, at antallet

af personer med HC-symptomer er omkring 1 ud af 20.000. Nogle mener, at HC

kan vaere endnu sjaeldnere i Kina, men Kina er selvfaglgelig et keempe land. HDBuzz
deltog i lanceringen af det nye kinesiske HC-netvaerk for at finde ud af om dette er sandt,
og hvad et kinesisk HC-netveerk kunne have af betydning for HC-patienter rundt omii
verden.

Hvad ved viom HC i Kina?

Det er uvist hvor mange tilfeelde af Huntingtonschorea der er i Kina, men mange forskere
mener, at sygdommen er mindre udbredt i Kina end i Europa og Amerika. Men tager man i
betragtning, hvor stor den kinesiske befolkning er, kan der dog vaere et stort antal
mennesker, der lider af Huntingtons chorea selv om forekomsten er relativt lav.

Personer, der var til stede ved lanceringen af det kinesiske HC-netveerk. Jeres ydmyge
forfatter kan ses i forreste reekke.

Selv i lande med avancerede medicinske systemer og artiers viden om HC, er det svzert at
give ngjagtige sken over forekomsten. Ny forskning fra Storbritannien indikerer, at vi her
kan have undervurderet forekomsten af HC med op til 50%.
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Mange faktorer gor det svaert at lave ngjagtige sken over forekomsten af HC. Grundet
kulturelle eller sociale faktorer er der nogle steder familier, der passer HC-patienter med
begranset medicinsk stgtte. Ydermere kan stigmatiseringen omkring neurodegenerative
sygdomme veere staerk, hvilket kan forvaerre isolation af patienter og familier.

Betydningen af kliniske netvaerk

Nar man tager i betragtning hvor sjeelden HC er, er det vigtigt, at patienter har adgang til
leeger med ekspertise i sygdommen. Den gennemsnitlige neurolog eller praktiserende leege
vil have meget lidt direkte erfaring med HC, hvilket ger det vanskeligt for dem at give gode
rad og pleje til patienter og familier.

En made at udvikle ekspertise til HC-familier er at oprette netvaerk af laeger, der har
ekspertise i HC. Centre i disse netvaerk kan hjalpe med pleje og radgivning af ellers
isolerede patienter.

Mange lande erkender, at kliniske HC-netveerk er vaerdifulde for HC-familier. | USA
understatter HDSA ‘centres of excellence’ i hele landet. | Europa har ‘European Huntington'’s
Disease Network’ en tilsvarende rolle, og i 2011 blev der lanceret et nyt latinamerikansk
netveaerk: ‘Red Latinoamericana de Huntington’ (RLAH). Disse netveerk understgtter pleje,
samt faciliterer og organiserer forskning.

Det kinesiske HC-netvaerk

»Alle HC-familier fortjener hab, uanset sprog, kultur eller nationalitet «

Der har veeret rapporteret tilfaelde af HC i Kina, men indtil nu har de leeger, der ser disse
patienter ikke veeret kaedet sammen pa en formel made.

Ifelge Jean-Marc Burgunder, der er lzege og forsker og ansat bade i Schweiz og Kina, er
cirka 300 kinesiske HC-patienter for nyligt blevet tilset pa forskellige klinikker i Kina.
Desuden forudsiger han, at disse tal sandsynligvis vil &endre sig som tiden gar, takket vaere
stigende bevidsthed om HC bade blandt laeger og familier.

For at fremskynde dette blev det Kinesiske HC-Netvaerk lanceret d. 10. december 2011 pa
et mgde mellem forskere og laeger i Shanghai. Professor Burgunder, Zhong Pei, Shang
Huifang og kinesiske forskere haber pa at ege bevidstheden om HC i Kina, og at forbedre
kvaliteten af pleje for kinesiske HC-familier.

Kinesiske HC-familier

Patientrepraesentant Ken To fra Hong Kong, talte pa vegne af patienter og familier ved
netvaerkets lanceringsmede. Kens mor lider af HC, og han har selv risiko for at beere den
mutation, der forarsager sygdommen.
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Ken talte velformuleret om, hvad han kaldte de to store udfordringer ved at vaere et HC-
familiemedlem. For det forste, byrden ved at tage sig af et familiemedlem med HC, og de
folelser af “frygt, skyld og afmagt”, der rammer bade patienten og familiemedlemmer.
Tilgrundliggende for dette er en anden frygt - risikoen for at arve mutationen fra en bergrt
foraelder.

De udfordringer som Ken To fremhaevede, er genkendelige for HC-familier uanset deres
geografiske placering. Det er klart, at disse udfordringer er vaerre, hvis man er isoleret i
lande med mindre udviklet bevidsthed om HC. Ken vil samarbejde med det kinesiske HC-
netvaerk for at skabe forbindelse imellem HC-familier, sa de kan dele den byrde, det er at
kaempe imod denne sygdom.

Det kinesiske HC-netveerk vil gavne HC-familier i Kina, og saette skub i den globale
forskningsindsats for at finde effektive behandlinger

Globale fordele

At skabe forbindelse mellem de specialiserede klinikker, der ser HC-patienter i Kina, vil helt
klart vaere en stor fordel for patienterne og deres familier. Men kunne det taenkes ogsa at
have en effekt for HC-familier andre steder i verden?

En global fordel ved at opbygge et kinesisk HC-netvaerk er at finde flere patienter til at
deltage i klinisk forskning. At teste behandlinger for HC vil kraeve et stort antal personer, og
det er sandsynligt, at flere forskellige slags medicin skal testes samtidig i den naermeste
fremtid. Hvis man har adgang til flere patienter, der er ivrige efter at deltage i kliniske
studier, hjelper det hele HC-faellesskabet til hurtigere at gennemfere afprgvninger af
medicin.

Mindre selvfglgeligt er det, at det er vigtigt, at vi laerer om mangfoldigheden af HC for at
forsta sygdommen bedre. Vi formoder, at en stor del af variationen i HC-symptomer er
forarsaget af miljofaktorer - sdsom kost og livsstil - og andre gener end HC-genet, der
kunne pavirke sygdommen. Hvis HC opferer sig anderledes i Kina, kunne det give os vigtig
information om begge typer af faktorer.

Men hvilke af disse faktorer er vigtige, og kan nogen af dem pavirkes til at 2endre forlgbet af
sygdommen? Indtil videre ved vi det ikke. At have en mangfoldig population af patienter gor
det muligt for forskerne at se pa en bredere vifte af faktorer, nar de overvejer disse typer
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spergsmal.

HDBuzz mener, at alle HC-familier fortjener hab, uanset sprog, kultur eller nationalitet. Vi er
glade for lanceringen af det kinesiske HC-netvaerk, og ser frem til at arbejde sammen med
dem, sa kinesisk kan tilfgjes til den voksende liste af sprog, som HDBuzz tilbydes pa.

Forfatterne har ingen interessekonflikter. For mere information om vores

offentliggerelsespraksis kig under FAQ...

ORDLISTE
Chorea Ufrivillige, uregelmaessige 'urolige' beveegelser, der er almindelige ved HS
Effekt et mal for om en behandling virker eller ej
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