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HDN(European Huntington’s Disease Network) �� 1� � ��� HDBuzz �(-1)�
Roche �� � ��� �� �� GENERATION-HD1 ��� �� ���� ��� ��
� ����. , HTT� ��� HD ��� ��� ���� ���� ���������

������ ��� ����� 3� �� ��.

��� Roche� Tominersen ���� ��� �� ��� Dr. Lauren Boak, Roche� ��� �
� ���� ��� Patient Partnership Director� David West, Huntington’s ����� ��
������� ���� �� ������ ��� Janet Rafferty� �������. ��.

���� ��가 Roche ���� �� ��� ��� ��� ���� �� ���� 가�� ��
��� �� � ����. Roche ��� ���� ���� “���"� ����, � ��� ���
�� ��� Roche� �� ��� �� ��� �� ��� HDBuzz ���가 ��� �����.

GENERATION-HD1 ��� ��� �� ���� �����. �� Roche� �� �� � 20,000
�� ����� ���� 40,000� ��� ��� ���� ���� ��� �����.

��� �� �� ��:
Q: ����� �� ��� ����� ��� ��, ���� ��� �� ����. ��� �
� ��� ��� � ����?
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A: ���� ��� �� ��� ��가�� ���� ��� ���� ���가 GENERATION-
HD1 ��� �� ���� ����� �� ���� �����. 3�� � ���� ��� ��
� �� ����� ������ ���� ���� ��가 ��� ��� � � ���� �� �
�� �� ������.

Roche� Lauren Boak� “��� �� ����� ��� ��� �� ��� ���� ��가 �
�� ���� ���가 ���� ���, ��� �� � �� �� ��� �� [���] ���
����. �� �� ���� �������… GENERATION-HD1�� ��� �� �� �가�
� �� ��� �����.”

��� ��� ���� ���� ��� Roche� GENERATION-HD1� �� Roche� �� ��
� ��� �� 가�� � �� 가� �� ���� ��� � ����. ��� tominersen� HD
���� �� ��� ���� ���� � �����. �� ��가 ��� ��� ��� ���
� ����. ��� ��� ���� ��� ��� �� ��� ���� � ��� � ����.
��� ��� �� ��가 ��� �� ��� ����� ���� �� �� �� ����.

��� ���� ���� ��
Q: GENERATION-HD1� ��� ��� ����� ��� � ����? �� �� ���� �
�� Roche, ����� �� � ����� ���� �� ����� ��� �����?
A: GENERATION-HD1� �� �� �� ���가 4���� �� � ���� ��� �� ��
���� ������. Roche� �� ��� �� �� ���� �� ���� �가����.
�, � ��가 �� �� ��(�� �� ���)� ������ �� �����.

Lauren� 3� 18� ��� �� �� ��� ���� "���� ��� ��� [���] �� �
��� ��� ���� ��� �가����."�� �����.

“Lauren� ��� �� ����. “��� ��� ���� ���� ���� ��
�� ��� �� � ���� ���� ��� � �� ��� �� ����… ��
� ���� ����� ��� � � ���가 [가�� �] ��� ������ ��
���� �� � ��� ��� ��� � ����.” ”

� ��� ��� ���� ������� ���� Roche� ��� �� �������. 3�
22� ���, Roche� �� ���� GENERATION-HD1 ��� ��� ��� ���� ���
���.

��� �� ��� ������ ������ ���� �� ��가 �� �� �� �가���
�� � ��� �� ���� �����. �� � ���� Roche� �� �� ��� ��� �
� �� ��� ������.

��� �� �� ���� ��� �� ��� ��� �����. ��� � �� ��� ���
�� HD ���� ��� ��� �� �가���� GENERATION-HD1� ��� ������
� ����� ��� ���� �� ������. Lauren� ��� �� �����. “�� ��
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�� ���� �� ���� ��� ��� ���� ��� ���� �� � �� ����. �
�� ��� ��가 �� ��� �� ��� �����. ��� ��� ���� 가�� � ��
������.”

���� �� �� ���, �� ��� �� �가��� ��� �� ���� ��� �� � �
�� ��� �� ��� ��� ��� ��� �� �� ��� � ��� ��� ��� ���
�. � ��� ��� �� ��� �� ��� �� �� ��� ��� �� ��가 �가� ���
�� � ����. ��� ��� �� ��� ���� ��� ���� �� ���� �� ��
��� �� � ��가 ��.

Q: �� �� GENERATION-HD1 �� ���� ��, �� � ���� �� �� ��� ��
���? � ��� ���� 가� ���� ��� ����� ��� ����?
A: GENERATION-HD1� �� ���가 ��� ��� ������. ��, ��� ��� ���
��� �����. ��� �� ���� ��� ��� �� ��� ���� � � �� ���
�� ���� ����� ��� �� ���� ���. ��� ��� ��� ��� � ���
�.

� �� ��� � �� � ����� ��� �� ��� ���� �� ��� ���� ���
�. Lauren� ��� �� �����. “��� �� �� � �������. � ���� 40,000
� ��� ��� ����.“ ��� ���� �� � ����� �� �� ��� ����, ��
��� �� � ��� �����.

�� �� � �� � �� ��� ��� �����. Roche� � ���� 가�� � �� ���
����� ���� ��� ���� ���� �� ��� ��� ���� ����. ��� �
� � � 가� ��� HTT ���, NfL� ��� ����� �� ���� �� � ��� ���
� �����. "�가� ��� ����가 �� ��� ��� 20,000�가 �� ��� ��� �
���."�� Lauren� �����.

40,000� ��� ���� 20,000� ����� ���� �� �� ���� ��� ��� �
����! � ��� 가�� � �� ���� �� Roche� �� �� ���� ���� ���
� ��� ����� ���� ��� �� ��� ���� ����.

GENERATION-HD1�� 가�� � �� ��� �� �� Roche ���� �� � ���� ��
� ���� ������ ���� ����� �� ��� ���� ��� ���� � ���
�. � ��� ���� ��� ��� �� ����� ���� �� ��� �� �� �� ��

3 / 8



� ����.

���� ��� ��� ���가 ���� �� ���� �� �� ���� ���� ���. �
�� �� ���� ����� ���� ��� 가� ��� �����. Roche가 � ��� ��
� �� �� �� ��� ����� ��� ����. Lauren� ��� �� ����. � ���
가 [가�� �] ��� ������ �� ���� �� � ��� ��� ��� � �� ����
���.”

Q: �� ����가 ��� ��� ���� �� ��가 ����? ��, ��� � HD ���
�� �� ���� �� �� �� ��� ���� � ����?
A: ������ Roche� ��� ��� �� ���� ��� ���� �� ��� ��� ��
� � ����� �� �� �� �� �� �� ����. �� �� HD ������ ����
��� ��� ��� ��� � ����. Lauren� ��� �� ����. “��� ��� ���
� ��� ��� ��� 가�� � �� ����� ��� �����.”

Q: GENERATION-HD1�� �� ��� �� � ����? � ��� ���� ��� �� �
�� � ����?
A: �� ��� �� ���� ���� �� �� ���� ��� ����� �������. �
� �� ��� �� � ���� ���� ��� �� ��� �� ��가 ���� �����
��� � ����. GENERATION-HD1� �� tominersen� ��� �� ���� ��� ��
가 �� ��� ���� �� tominersen� �� ����.

GENERATION-HD1� �� ��� HD ��� �� ���� ����� �������. ���
� ���� ���� ��� � �� ���� tominersen� ��� ����� ����� ��
� ����.

GENERATION-HD1 ��� ��� �� ���� ����� ������ ��� ��� ���
� �� ��� ������. ��� ����� ����� ���� �� ��� ���� ��
�� ��� �가�� � � ����.

��� ��� �� � ��� ��� ������ �� ��� ��� ���� HD� ��� �
��� � ��� ���� ��� ��� ��� � ����. “���� ��� �� �� ���
�. HD�� ��� ��� ��� ​​�� ���� ���� ���� �� [HD ��]� �� ���
����.”�� Lauren� �����.

Tominersen� �� ���� ��� ��:
“Roche� ��� tominersen� ����� �� ����� ��가 �� � ���
����� ���� HD�� tominersen ��� �� ���� �� ��� ���
�� ����. tominersen� ��� �� ��� �� �� ��� ����. ���
� ��� ��가� HD ��� ����� ���� ��� ���� � ��� ��
가 �� �����. ”

Q: tominersen� ��가��� ��가 ��� ��가��� ��가 �����? Roche�
tominersen� ��� �� � �� �가�� �� ��� ���� ��� ��� ���� �
���?
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A: �� �� �� ��� ‘�'���. Roche� tominersen� ���� �� ��� ���� ��
� ���� ���� ���� ���� ����. Lauren� “[�가��]� � ��� ����
� ����� �� ��� ����� �� ��� �� ��� �� ��� ���, ��� ��
� GENERATION- HD1”.

Q: GENERATION-HD1�� ������ ���� ��� ��� ��� �� �� ���가
���� ��가 ��� ���� �� ���� ��� � ����?
A: ���� �� �� �� ��� ������. Roche� ��� tominersen� ����� ��
����� ��가 �� � ��� ����� ���� HD�� tominersen ��� �� ���
� �� ��� ����� ����. tominersen ��� �� ��� �� �� ��가 ����.
���� ��� ��가� HD ��� ����� ��가 ��� ���� ��� ����� �
�� �����.

�� ��
Q: GENERATION-HD1 �가�� ��가 ����� ��� �� �����?
A: HD ����가 ���� ������ �� ��� �� ����. HD ��가 ���� � �
��� �� HD ��� 가�� ��� �� �����. Lauren� "��� 85% ���
GENERATION-HD1� ���� 25�� �� [��] �� ��� ����� �� ��� � ��
��. �� ��� ����."�� ����. � ��� ��가 ���, ��� HD 가�� ��� �
� ��� �� ��� ��� ����. �� ��� ���� ����� ��� ��� ����
����. ��� ���� �� ��� �� �� ����.

Q: GENERATION-HD1� ��� �� Roche �� �� ��� HD ���� � �� ��� �
� ��� �� ���� ������?
A: ���� �� ��� ��� ��� 가�� �� ����. �� ��� ��� ����� �
�� �� ��가 ������� �� ��가 ��� ��� ����� �� �����.
GENERATION-HD1� �� ��가 ��� ���� ���� ���� ��� ��가 �� ��
����. ���� ��� ����� ��� �가� ��� ���� ���.

GENERATION-HD1� HD ����가 ��� ���� ��� ������. � ��� ��� �
�� HD ���� ��� 85%가 �� ��� �� ��� ��� �� ���� �� ��� �

���� ��� �� �� �� � ����.

Lauren� ��� �� ����. ��� ��가 ��� �� ��� ���� �� �����.” �
�� �� ���� ���� �� ��� �� � ��� � ��� �� ��� �� �� ���
� ��� � �� ����. �� �� ����.

��� HD �� ��� ������ ��:
Q: Roche� tominersen� �� ��� ��� ����? Roche가 �� �� �� HTT �� �
� �� HD ���가 ����?
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A: �� tominersen� ��� � � ����. ��� ��� ��� �� ��� ��� ����
�� �� �� � �� �� �����. Roche� tominersen� �� ���� ��� ��� �
� ��� ��� �� ���가 ��� ���� ��� ����. Lauren� "� ��� �� ��
� � ����. �� ����. �� ���. ��� ��� 가�� � �� ��� ��� ���
����.”

��� HD ���� �� ���� ��� �� Roche� ��� �����. Lauren� "����
�� �� ���� �� ����[��]� �� ���� ��� ����."�� ����. ���
�� �� �� ��� Spark Therapeutics� 가�� ����. � ��� Huntingtin ��� ��
� ��� �� ��� �� ��� ���� �� �� HD ����� ���� ����. ���
��가 tominersen� ��� ���� HD� ���� Roche ��� � �� �� �� � ���
�����.

Q: �� Roche� ���� HD ����� ��� ���� �� ����, tominersen� ��
� ���� GENERATION-HD1� ��� ��� ��� �����?
A: ����� HD ��� ����가 ��� �� ��� �� ����. ��� ��� ��, ��
�� ��� ����� ���, ��� 가� ���� �� HD ����� ��� �����.
Lauren� � ��� �� �� ���� �� �� ��� Roche� ��� ��� �� �� ��
��� ���� ��������. ��� "�� ��가 ��� ��� ��� ��� �����
�� � ��� �����."�� ����.

Lauren� ��� �� ���� HD ����� ��� ���� GENERATION-HD1� ����
�� ����가 ��� �� ��� ��� Roche ��� ����� �� ���� �����
�����. Roche� ���� � ��� ��� ���� ��� �� ��� ��� HD ���
�� ���� �� �����.

��� Roche�� 가� �� ��� �����. GENERATION-HD1� ��� ��� � �� �
�� �� ������. ���� �� �� ����� ���� �� Lauren� "�� ���…
��� ��� ��� ���� �� �� �� ��� ����� �� ���"�� ��� ��
��� ����.

“��� HD ���� �� Roche� ��� �����. Lauren� "������ �
� ��� ���� ����[��]� �� ���� ��� ����."�� ���
�. ”

����������������
Q: GENERATION-HD1�� �� �� � �� �� ���� ��� HD ������ �� ��
� �� ��� �� � ����? ��� ����� �� �� �� � ����?
A: ��� ��� �� ���� ���� ��� GENERATION-HD1�� HD� ��, ASO가 �
��� �� � �� �� ��� � �� ��� �� �� �� �� ����. �� � ����
� ���� �� ��� ������ ���� ��, ���� 가� �가� ��� ���� HD
� 가� ���� �� �� � �� ��� ��, ����� ���� ���� �� ��� ��
��� ����� �� ��가 ��� � ����. � �� 100� ��� ����� � ���
��� �����.
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��� ��� �� ��� �� Lauren Boak� �� ��� ��가�� "��� �� ��가 ��
�� ��� ���� ��"� ����� ���� ��� ���� �� ��� �� � ���
������. ����. ��� Roche� tominersen ����� �� �� ����� �� ��
��� Dr. Scott Schobel� EHDN ���� ���� �� �������.

��� 가� ��� �� HD ���� ��� ��가 ��� ���� ��� �� ���� HD
가� ���� ���� ����� Roche� ���� �� � ��� ����. “��� �� �
� � �� ����� ����� ��� ��� �� � �� �� �� ����. ����� �
�� �� �� ���� ������. ���� ��, ��가 �� ��� ���� ��, �� �
가�� ��� �� �� � ��� �� �� ����� �� ����� ���� ��� ��
���� �� � ��� ����. �� ��.”

Roche� HD-COPE � �� ��� ���� ���� ���� ����� �� �� �� ��
�� �� ���가 �� �� ��� ��� � ��� ����. ��� ��� EHDN� ���
��� ����� �������.

Q: Roche� �� ���� ��� � �� �� �가�� ��� ��� ���� ����?
A: �� 3� ��가 ��� �� �� ���� ���� GENERATION-HD1� ����� ���
� ���� ���� ���� ���� ����. ��� ��� ��� ��� ���� �� �
�가, ��� �� ��� �� Roche� �� �������. David West� ��� �����.
Roche� ��� ��� �� �� ��� GENERATION-HD1� ���� HD� ��� �� ��
��� ��� �� � �� ��� ��� ���� �� �� �가가 �������. ��� �
� ��� �가� HD� �� ��� �� ��� �� tominersen� ��� ���� � 가� ��
���. Lauren Boak� ����� "��� ��가 ����� �� ��� [��]가 ���� �
��� ����� ��� ����.” GENERATION-HD1� �가� �� 800�� �가�� ��
��� �� ��� ���� �� �����. ��� �� ��� ��� �� �� �� �� �
� HD ��� ���� 가� �� ��� � ����.

Q: GENERATION-HD1 �� ��� ����� �� ��� ��� � �� Roche� HD ��
���� HD ����� ���� �� ��� �� ����?
A: HD ����� �� Roche� ��� tominersen� ���� ��� �� ��� ��� � �
�� HD� �� � �� ��� �� �� � �� ���� ��� ��� �� ����. �� �
�, ���� ��� ��(Huntington’s Disease Youth Organization)�� ��� ���
Juvenile HD� ��� �� �� � ���� �� ������ JOIN-HD� ���� ����.
��� �� HD 가�� � �� ���� ��� ����� ��� ���� �� ��� ��
European Huntington Association� Moving Forward ����� ���� ����. Roche�
�� ���� �� ����� ���� HD ���� ��� ���� ��� 가���� HD�
�� 가� ��� ��� ��� �� ��� ���� �� �� � �� ���� �� ��� �
��� �� ����. “��� �� ��� �����… �� �� ���� �� ��, ��� �
가�� � ����� ��, � ��� �� ����� �� ��� ��� ��� ��� ���
� ���� � �� ��� �� ��� �����. ��� �� Critical Path Institute, FDA �
CHDI� ���� ����.”
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HD ��� ��� �� �� ���� ��� ���� Roche� �� ����� ������
��� ��� �� ��� Spark Therapeutics� NeuExcell��� �� ���� �� �� �
������. �� Buzz ��� �� �� ��� HD� ��� ��� ����� ��� � ��
���� ���� � ��� �� � ��� �����. Roche� �� � ��� �� �� ��
� �� �� �� � �� �� ��� �����.

�������
����� �� ���� ��가�� HDBuzz� ��� GENERATION-HD1 ���� ��� �
�� ��� �� �� ���� ����. Roche� ���� ����� ��� ��� �� ��
� � ��� ���� ��� �� �� ����� ��� �� �� ��� �� �����.
tominersen� �� �가 ����� HD ������ �� ���� ��� �� HDBuzz� ��
��� ����.

��� ��가 � ��� ����� 가�� ����. ��� �� ��� �� ��� ���
FAQ� ������...

����� ����� DNA, RNA(����), ���� �� ��� � �� ��� ��� �
�� ��� ����. ��� ��� ���� ��� ���� ��� 가����� ���
�.

���� ��� �� ���� ��� ����� ��(�� ��)� ��� ��� �� ��
� ���� ����� �� ���� ��� ���.

���� DNA ����� ��� �� ���� ����� ��� ��� ��� ����
�.

�� ���� ��� ��� ��� ��� �� 가� �.
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