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Investigadora defende criagdo de centros de referéncia para Esclerose Lateral
Amiotréfica
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19 Abril 2016 // Nuno Noronha // Noticias // Lusa A investigadora Dora Brites defendeu esta terca-
feira a criagcdo de centros de referéncia para a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), uma doenca
neurolégica degenerativa, progressiva e de dificil diagnéstico, que afeta cerca de 800 pessoas em
Portugal. créditos: AFP "Nao é facil diagnosticar esta doenca, muitas vezes chega a demorar um ano,
porque os sintomas ndo sdo logo muito evidentes e podem ser causados por outras patologias", diz a
investigadora da Faculdade de Farmacia da Universidade de Lisboa. Por outro lado, se o médico nédo
estiver bem mobilizado para a doen¢a também pode dificultar o diagndstico, porque a doenga tem
varias causas, adiantou Dora Brites, organizadora do Simpdésio "Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA):
Ciéncia e Sociedade", que decorre na sexta-feira e no sdbado, em Lisboa. Para Dora Brites, deveria
haver "centros de referéncia em Portugal onde o clinico, por suspeita de se poder tratar de uma
doenga do foro neuromuscular, pudesse enviar os doentes com alguma brevidade para poderem ser
acompanhados numa consulta de especialidade”. "E uma doenca muito desgastante” e "os familiares
sdo postos perante um problema que ndo tém como resolver, nao ha locais especificos para os
apoiar"”, adiantou. A doenca manifesta-se muitas vezes por dificuldade em segurar objetos, dorméncia
e dificuldade na fala e até cédibras. Depois comega a haver enfraguecimento dos musculos, dificuldades
na degluticdo e insuficiéncia respiratdria, a principal causa de morte na ELA. "H& muitos casos em que
a deterioracdo é muito notéria. E impressionante ver uma pessoa que contactamos e que
aparentemente estd quase bem e em seis meses passa para uma cadeira de rodas e comeg¢a a nao
conseguir falar", contou a investigadora. A maioria das pessoas nunca ouviu falar da ELA, a doenca
que matou o musico Zeca Afonso e paralisou o fisico Stephen Hawking e que foi alvo, no verado de
2104, da campanha mundial do balde de agua fria para angariar fundos para os doentes. Apesar de os
portugueses terem aderido ao desafio, "a sociedade ndo conhece a doenc¢a", disse Dora Brites, que
lidera um projeto de investigacao, que venceu o Programa de Investigacao Cientifica da ELA, da Santa
Casa da Misericordia de Lisboa. "Enquanto nos outros paises se viu crescer o investimento na
investigacdo que é feita na doenca [com a campanha], em Portugal ndo teve retorno”, lamentou. Dar
a conhecer a ELA e o que se tem vindo a alcancar na investigacdo e na prestagao dos cuidados de
salde aos doentes sdo objetivos do simpésio, que foi pensado na sequéncia do prémio da Santa Casa.
O objetivo da equipa liderada por Dora Brites é identificar e caracterizar os fatores que levam a
toxicidade celular e a consequente morte das células neuromotores. "O que se pretende hoje em dia é
descobrir, o mais possivel, os alvos, os locais em que alguma coisa corre mal e porque é que corre
mal, e tentar usar células nervosas dos préoprios doentes" para tentar travar ou prevenir a progressao
da doenca, que tem uma sobrevida entre trés a cinco anos. Pretende-se "criar um ambiente que, em
vez de ser prejudicial as células que estdo a ser colocadas, passe a ser benéfico ou protetor de
maneira a que as células possam sobreviver mais tempo"”, explicou. A terapéutica que existe apenas
aumenta a esperanca de vida em trés meses, o que significa que "nao é eficaz". "Internacionalmente,
os laboratoérios estdo a investir muitissimo no ensaio de novos compostos para ver até que ponto é
que conseguem, se nao curar, pelo menos atrasar a progressao da doenc¢a", disse. Ver artigo por
paginas
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A investigadora Dora Brites, organizadora do simpdsio
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA): Ciéncia e Sociedade,
que decorre na sexta-feira e no sabado, em Lisboa, defendeu
a criacao de centros de referéncia para a Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA), uma doenca que afecta cerca de 800
pessoas em Portugal.

"Nao é facil diagnosticar esta doenca, muitas vezes chega a
demorar um ano, porque os sintomas nao sao logo muito
evidentes e podem ser causados por outras patologias", disse
a agéncia Lusa a investigadora da Faculdade de Farmacia da
Universidade de Lisboa.

Por outro lado, se 0 médico nao estiver bem mobilizado para
a doenca também pode dificultar o diagnostico, porque a
doenca tem varias causas, adiantou Dora Brites. Por isso,
deveria haver "centros de referéncia em Portugal onde o
clinico, por suspeita de se poder tratar de uma doenca do
foro neuromuscular, pudesse enviar os doentes com alguma
brevidade para poderem ser acompanhados numa consulta
de especialidade".
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A doenca manifesta-se muitas vezes por dificuldade em
segurar objectos, dorméncia e dificuldade na fala. Depois
comeca a haver enfraquecimento dos musculos, dificuldades
na degluticao e insuficiéncia respiratoria, a principal causa
de morte na ELA.

"H4 muitos casos em que a deterioracio é muito notoria. E
impressionante ver uma pessoa que contactamos e que
aparentemente esta quase bem e em seis meses passa para
uma cadeira de rodas e comeca a nao conseguir falar",
contou a investigadora.

A maioria das pessoas nunca ouviu falar da ELA, a doenca
que matou o musico Zeca Afonso e paralisou o fisico
Stephen Hawking e que foi alvo, no verao de 2104, da
campanha mundial do balde de agua fria para angariar
fundos para os doentes.

Apesar de os portugueses terem aderido ao desafio, "a
sociedade nao conhece a doencga", disse Dora Brites, que
lidera um projecto de investigacao, que venceu o Programa
de Investigacao Cientifica da ELA, da Santa Casa da
Misericordia de Lisboa.

"Enquanto nos outros paises se viu crescer o investimento
na investigacao que é feita na doenga [com a campanha], em
Portugal ndo teve retorno”, lamentou.

Dar a conhecer a ELA e o que se tem vindo a alcancar na
investigacao e na prestacao dos cuidados de satide aos
doentes sdo objectivos do simposio, que foi pensado na
sequéncia do prémio da Santa Casa.

O objectivo da equipa liderada por Dora Brites € identificar e
caracterizar os factores que levam a toxicidade celular e a
consequente morte das células neuromotores.

"O que se pretende hoje em dia é descobrir, o mais possivel,
os alvos, os locais em que alguma coisa corre mal e porque é
que corre mal, e tentar usar células nervosas dos proprios
doentes" para tentar travar ou prevenir a progressao da
doenca, que tem uma sobrevida entre trés a cinco anos.

Pretende-se "criar um ambiente que, em vez de ser
prejudicial as células que estdo a ser colocadas, passe a ser
benéfico ou protector de maneira a que as células possam
sobreviver mais tempo", explicou.

A terapéutica que existe apenas aumenta a esperanca de
vida em trés meses, o que significa que "nao ¢ eficaz".



"Internacionalmente, os laboratoérios estao a investir
muitissimo no ensaio de novos compostos para ver até que
ponto é que conseguem, se nao curar, pelo menos atrasar a
progressao da doenca", disse.
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Investigadora defende criacao de centros de referéncia
para Esclerose Lateral Amiotrofica

19 de Abril de 2016

A investigadora Dora Brites defendeu hoje a criagao de centros
de referéncia para a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), uma
doenca neuroldgica degenerativa, progressiva e de dificil
diagnéstico, que afeta cerca de 800 pessoas em Portugal.

«Nao é facil diagnosticar esta doenca, muitas vezes chega a
demorar um ano, porque os sintomas nao sao logo muito
evidentes e podem ser causados por outras patologias», disse a agéncia “Lusa” a investigadora da
Faculdade de Farmacia da Universidade de Lisboa.

Por outro lado, se 0 médico nao estiver bem mobilizado para a doenga também pode dificultar o
diagnostico, porque a doenga tem varias causas, adiantou Dora Brites, organizadora do Simpdsio
“Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA): Ciéncia e Sociedade”, que decorre na sexta-feira e no sabado, em
Lisboa.

Para Dora Brites, deveria haver «centros de referéncia em Portugal onde o clinico, por suspeita de se
poder tratar de uma doenca do foro neuromuscular, pudesse enviar os doentes com alguma brevidade
para poderem ser acompanhados numa consulta de especialidade».

«E uma doenca muito desgastante» e «os familiares sdo postos perante um problema que nio tém
como resolver, nao ha locais especificos para os apoiar», adiantou.

A doenca manifesta-se muitas vezes por dificuldade em segurar objetos, dorméncia e dificuldade na
fala. Depois comega a haver enfraquecimento dos musculos, dificuldades na degluticao e insuficiéncia
respiratdria, a principal causa de morte na ELA.

«Ha muitos casos em que a deterioracdo é muito notdria. E impressionante ver uma pessoa que
contactamos e que aparentemente esta quase bem e em seis meses passa para uma cadeira de rodas e
comeca a nao conseguir falar», contou a investigadora.

A maioria das pessoas nunca ouviu falar da ELA, a doenca que matou o musico Zeca Afonso e
paralisou o fisico Stephen Hawking e que foi alvo, no verao de 2104, da campanha mundial do balde
de agua fria para angariar fundos para os doentes.

Apesar de os portugueses terem aderido ao desafio, «a sociedade nao conhece a doenga», disse Dora
Brites, que lidera um projeto de investigacao, que venceu o Programa de Investigagao Cientifica da
ELA, da Santa Casa da Misericordia de Lisboa.

«Enquanto nos outros paises se viu crescer o investimento na investigacao que é feita na doenga [com
a campanha], em Portugal nao teve retorno», lamentou.

Dar a conhecer a ELA e o que se tem vindo a alcancar na investigagao e na prestagao dos cuidados de
saude aos doentes sdo objetivos do simpdsio, que foi pensado na sequéncia do prémio da Santa Casa.

O objetivo da equipa liderada por Dora Brites é identificar e caracterizar os fatores que levam a
toxicidade celular e a consequente morte das células neuromotores.

«O que se pretende hoje em dia é descobrir, 0 mais possivel, os alvos, os locais em que alguma coisa
corre mal e porque é que corre mal, e tentar usar células nervosas dos préprios doentes» para tentar
travar ou prevenir a progressao da doenga, que tem uma sobrevida entre trés a cinco anos.

Pretende-se «criar um ambiente que, em vez de ser prejudicial as células que estao a ser colocadas,

passe a ser benéfico ou protetor de maneira a que as células possam sobreviver mais tempo», explicou.
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A terapéutica que existe apenas aumenta a esperanga de vida em trés meses, o que significa que «nao
é eficaz».

«Internacionalmente, os laboratorios estao a investir muitissimo no ensaio de novos compostos para
ver até que ponto é que conseguem, se nao curar, pelo menos atrasar a progressao da doenca, disse.
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Governo francés propoe prolongar estado de emergéncia

ELA, uma doenca que é um balde de agua fria

Apesar de campanhas mundiais, a doenga ainda € pouco conhecida. Um simposio em Lisboa
quer dar a conhecer esta doenca ainda sem cura
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Stephen Hawking

De um més para o outro, Vera Jorddo comegou a sentir um “cansaco
enorme” ao andar. “A fazer um quarteirdo a direito ficava cansadissima”
e depois “foi tudo gradual”, até chegar a cadeira de rodas. Menos de um
ano depois dos primeiros sintomas, foi confirmado o diagnéstico: sofria
de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA).

A doenga, que em cerca de 5 a 10% dos casos é hereditaria, tem uma
sobrevida entre trés a cinco anos, mas hd casos em que a progressao é
mais lenta e os doentes vivem 10 a 15 anos. “Sao muito mais badaladas
as doencas de Alzheimer e de Parkinson, mas a ELA tem tido poucos
apoios internacionalmente e em Portugal ainda menos”. disse Dora
Brites, que lidera um projeto de investigacao, que venceu o Programa de
Investigagao Cientifica da ELA, da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa.

A maioria das pessoas nunca ouviu falar da ELA, a doenga que matou o
musico Zeca Afonso e paralisou o fisico Stephen Hawking e que foi alvo,
no verao de 2104, da campanha mundial do balde de aqua fria para
angariar fundos para os doentes. Apesar de os portugueses terem
aderido ao desafio, “a sociedade nao conhece a doencga”.

“E uma doenca muito desgastante” e “os familiares sdo postos perante
um problema que ndo tém como resolver, ndo ha locais especificos para
os apoiar”, adiantou.

A doenca manifesta-se muitas vezes pela dificuldade em segurar
objetos, dorméncia e dificuldade na fala. Depois comeca a haver
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Investigadora defende

Terca, 19 Abril, 2016 - 12:05 =» Versao de impressao
A investigadora Dora Brites defendeu hoje a criagao de centros de referéncia para a
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), uma doenga neurolégica degenerativa, progressiva
e de dificil diagnéstico, que afeta cerca de 800 pessoas em Portugal.

“Néao é facil diagnosticar esta doenga, muitas
vezes chega a demorar um ano, porque 0sS
sintomas ndo sdo logo muito evidentes e
podem ser causados por outras patologias”,
disse a agéncia Lusa a investigadora da
Faculdade de Farmacia da Universidade de
Lisboa.

Por outro lado, se o médico néo estiver bem
mobilizado para a doengca também pode
dificultar o diagnéstico, porque a doenga tem
varias causas, adiantou Dora Brites, organizadora do Simpdsio “Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA): Ciéncia e Sociedade”, que decorre na sexta-feira e no sabado, em Lisboa.

Para Dora Brites, deveria haver “centros de referéncia em Portugal onde o clinico, por suspeita
de se poder tratar de uma doenga do foro neuromuscular, pudesse enviar os doentes com
alguma brevidade para poderem ser acompanhados numa consulta de especialidade”.

“E uma doencga muito desgastante” e “os familiares sdo postos perante um problema que nao
tém como resolver, ndo ha locais especificos para os apoiar”, adiantou.

A doenca manifesta-se muitas vezes por dificuldade em segurar objetos, dorméncia e dificuldade
na fala. Depois comega a haver enfraquecimento dos musculos, dificuldades na degluticdo e
insuficiéncia respiratoria, a principal causa de morte na ELA.

“Ha muitos casos em que a deterioragdo é muito notéria. E impressionante ver uma pessoa que
contactamos e que aparentemente esta quase bem e em seis meses passa para uma cadeira de
rodas e comecga a ndo conseguir falar", contou a investigadora.

A maioria das pessoas nunca ouviu falar da ELA, a doenga que matou o musico Zeca Afonso e
paralisou o fisico Stephen Hawking e que foi alvo, no verdo de 2104, da campanha mundial do
balde de agua fria para angariar fundos para os doentes.

Apesar de os portugueses terem aderido ao desafio, “a sociedade ndo conhece a doenga”, disse
Dora Brites, que lidera um projeto de investigagéo, que venceu o Programa de Investigagéo
Cientifica da ELA, da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa.

“Enquanto nos outros paises se viu crescer o investimento na investigagao que é feita na doenca
[com a campanha], em Portugal ndo teve retorno”, lamentou.

Dar a conhecer a ELA e o0 que se tem vindo a alcancgar na investigacédo e na prestacao dos
cuidados de saude aos doentes sdo objetivos do simpdsio, que foi pensado na sequéncia do
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prémio da Santa Casa.

O objetivo da equipa liderada por Dora Brites é identificar e caracterizar os fatores que levam a
toxicidade celular e a consequente morte das células neuromotores.

“O que se pretende hoje em dia é descobrir, 0 mais possivel, os alvos, os locais em que alguma
coisa corre mal e porque é que corre mal, e tentar usar células nervosas dos proprios doentes”
para tentar travar ou prevenir a progressao da doenga, que tem uma sobrevida entre trés a cinco
anos.

Pretende-se “criar um ambiente que, em vez de ser prejudicial as células que estdo a ser
colocadas, passe a ser benéfico ou protetor de maneira a que as células possam sobreviver
mais tempo”, explicou.

A terapéutica que existe apenas aumenta a esperanga de vida em trés meses, o que significa
que “nao é eficaz”.

“Internacionalmente, os laboratérios estédo a investir muitissimo no ensaio de novos compostos
para ver até que ponto € que conseguem, se nao curar, pelo menos atrasar a progressao da
doenga”, disse.
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