Estudo internacional de histéoria natural da DRPLA

O Estudo de Histéria Natural e de Biomarcadores da atrofia dentato-rubro-palido-luisiana
(NHBS DRPLA) é um esforc¢o de colaboracdo internacional, desenvolvido e liderado por duas
associagoes de doentes: CureDRPLA e Ataxia UK. O estudo é financiado pela CureDRPLA ,
sendo a investigadora principal a nivel internacional a Prof Paola Giunti (National Hospital for
Neurology and Neurosurgery, Londres).

Qual é o objetivo deste estudo de investigacao?

* Caracterizar a forma como os individuos com DRPLA mudam ao longo do tempo (histéria
natural).

* |dentificar fatores genéticos e biomarcadores que possam prever a evolugao da doenca.

* Fornecer informacdes para apoiar a concecao e a realizacao de ensaios clinicos no futuro.

Quem pode participar?

Participantes de qualquer idade que sejam portadores da mutacdao que causa a DRPLA.

Em que consiste o estudo?
Serd recolhida a seguinte informacao

* Dados demograficos, antecedentes familiares e médicos, medicamentos, comorbilidades,
atividades da vida diaria e qualidade de vida.

* Exame neuroldgico e cognitivo.

* Ressonancia magnética do cérebro e recolha de bioamostras (opcional).

Se seguem algum doente com DRPLA, por favor entrem em contacto com Joana Damasio
(coordenadora nacional): joanadamasio@chporto.min-saude.pt

De acordo com a preferéncia dos colegas poderemos encaminhar o seu doente para um dos
centros ja existentes (Porto, Coimbra, Lisboa) ou iniciar o processo de abertura de centro no seu
hospital. Nao hesite, entre em contacto!
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