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Qual o significado da COVID-19 para as
familias com doenca de Huntington e para a
investigacao na DH?

Actualizagao COVID-19: qual o significado para as familias com Doenga de Huntington,
qual o impacto na investigacao da DH e como alterou as formas de funcionamento da
ciéncia?
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COVID-19, abreviatura para a doenga coronavirus 2019, atingiu o mundo como

uma tempestade em quase todos os sentidos - muitas pessoas foram infectadas

pelo virus SARS-CoV-2, gerou-se um pandemonio nos supermercados e muitas
pessoas estao isoladas em casa. Mas, para além desta tempestade frenética, cientistas de
todo o mundo estdo a trabalhar incansavelmente para fazer avangos cientificos a uma
velocidade sem precedentes que permitam compreender o virus e desenvolver um
tratamento ou uma vacina. Como é que esta stiuagao afecta a comunidade Huntington? E o
que significa a COVID-19 para a investigagcado na doenga de Huntington (DH)?

O que significa a COVID-19 para os doentes
de Huntington e suas familias?

Uma das perguntas-chave para a comunidade Huntington neste momento é: sera que
estou, ou sera que o meu familiar esta, numa situagdo de maior risco para a COVID-19 por
causa da doenca de Huntington? A resposta a esta questao é: depende. Ter a mutagao
genética que causa a DH, por si sd, ndo faz com que alguém tenha maior ou menor
susceptibilidade a COVID-19 em comparagao com alguém que nao tenha DH.

O que torna uma pessoa com DH mais susceptivel a COVID-19 é ter qualquer uma das
condi¢cdes subjacentes que a possa colocar na categoria de “risco elevado”. Essas
condi¢bes podem ser tao obvias como ter asma ou ser fumador. Mas essas condigdes
poderao também incluir pessoas com DH sintomatica, ja que sabemos que a degluticao, a
remogao das secregdes pulmunares e a compreensao das limitagdes podem estar
deficitarias na DH.
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Para nos mantermos seguros e saudaveis, todos devemos lavar as maos frequentemente,
desinfectar as superficies e praticar o distanciamento social.

Aqui poderao encontrar conselhos de varias organizagdes internacionais que lidam com a
DH:

ehttps://www.hda.org.uk/getting-help/covid-19-information-advice
ehttps://hdsa.org/wp-content/uploads/2020/03/COVID-Statement-3-18-20-final.pdf

what-you-should-know/

Para nos mantermos seguros e saudaveis, devemos todos continuar a fazer o que a
Organizagdo Mundial de Saude (OMS) recomenda: lavar as maos regularmente durante 20
segundos com agua quente, limpar as superficies com desinfectantes e praticar o
distanciamento social. Distanciamento social significa contactar apenas com os elementos
do seu conjunto familiar e so sair de casa para coisas essenciais, tal como ir para um
trabalho essencial, fazer compras de alimentos ou ir buscar medicagao a farmacia. Toda a
gente deve estar também vigilante em relagcao aos sintomas da COVID-19, que incluem
febre, tosse seca, falta de ar e fadiga.

«Ter a mutacao genética que causa a DH, por si s0, hao faz com que alguém
tenha maior ou menor susceptibilidade a COVID-19 em comparagao com
alguém que nao tenha DH. O que torna uma pessoa com DH mais susceptivel a
COVID-19 é ter qualquer uma das condigoes subjacentes que a possa colocar
na categoria de “risco elevado”. »

Alguns doentes de Huntington com um risco particular mais elevado podem ter que se
isolar ainda com mais restricdes. Devera aconselhar-se junto de profisisonais de saude se
tiver preocupacdes sobre isso.

O que significaa COVID-19 para a
investigacao na DH?
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Pediu-se a muitos cientistas que normalmente passam o dia inteiro no laboratoério a estudar
a DH que agora ficassem em casa, para que possam estar em isolamento social e manter-se
seguros. Isto significa que a investigagao relacionada com a DH vai abrandar durante esta
pandemia. Uma grande preocupacgao € assegurar que amostras preciosas sdo mantidas de
forma segura e que as experiéncias que tiveram que parar foram interrompidas de uma
forma que permita que sejam reiniciadas quando for seguro voltar novamente aos
laboratorios.

Embora os investigadores da DH possam nao ir aos laboratorios diariamente, continuam a
trabalhar arduamente para combater esta doenga. Podem nédo estar a fazer experiéncias na
bancada do laboratdrio, mas estao a ler artigos cientificos para desenvolver a proxima
ideia, estdo a compilar dados para melhor compreenderem a DH e estao a escrever artigos
para disseminarem pelo mundo aquilo que aprenderam. Os laboratdrios podem estar mais
silenciosos, mas os investigadores da doenc¢a de Huntington continuam a trabalhar
esforcadamente na sua luta contra a DH.

E em relacao aos ensaios clinicos?

Com os sistemas de saude de muitos paises totalmente voltados para a prestagao de
cuidados as pessoas com COVID-19, e com muitos médicos e enfermeiros desviados da
investigacao para a linha da frente dos cuidados, € inevitavel haver um impacto para os
ensaios clinicos na doenga de Huntington. Contudo, todos os envolvidos estéo a fazer tudo
0 que podem para minimizarem esse impacto e continuarem a desenvolver todas as
actividades relacionadas com ensaios clinicos que conseguirem.

Na pratica, o impacto ira variar bastante de centro para centro, e deensaio clinico para
ensaio clinico. Alguns centros de ensaios poderao estar ainda a recrutar novos doentes,
enquanto muitos poderao ser forgados a parar o recrutamento de novos participantes e a
focar-se nos cuidados continuados e dosagem de doentes ja envolvidos no ensaio. Muitos
centros irdo provavelmente converter as visitas presenciais do ensaio em chamadas
telefonicas ou adiar as visitas até ser seguro realiza-las de forma presencial.
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Esta a acontecer uma colaboragao global sem precedentes para avancgar rapidamente a
investigacdo relacionada com a COVID-19, com o numero de publicagbes a aumentar todos
os dias. O intenso crescimento da literatura sobre COVID-19 esta patente no site LitCovid,
em que as publicagées relacionadas com a COVID-19 estdo agora disponiveis
gratuitamente!

As decisbGes em relagao as actividades que poderdo continuar a ser realizadas sao
largamente tomadas a nivel local, pelos hospitais e pelos drgaos governamentais regionais
e nacionais que dirigem os recursos de saude. Os promotores dos ensaios (companhias
farmacéuticas como a Wave, a Roche e a UniQure) financiam, apoiam e organizam os
ensaios clinicos. Até agora, todos os promotores de ensaios que contactamos indicaram
que continuam comprometidos com o desenvolvimento e finalizagao dos ensaios, apesar
das interrupgdes que a pandemia viral podera causar.

Podera ser necessario fazer algumas modificagdes mais tarde, para compensar os ensaios
que foram interrompidos de forma inesperada. Por exemplo, poderao ter que tratar os
doentes durante mais tempo ou recrutar doentes adicionais para compensar o tempo
perdido. Posteriormente, as agéncias reguladoras como a FDA - Food and Drug
Administration poderdo ter que ser mais flexiveis quando analisarem os dados de ensaios
clinicos com niveis mais elevados de informagao em falta. Com um desconhecimento tao
grande em relagdo a duragdo do impacto da COVID-19, é dificil ser mais especifico, mas as
pessoas inteligentes que inventaram esta nova geragao de farmacos para a DH e que os
trouxeram para os ensaios clinicos, estdo agora a trabalhar a tempo inteiro para manter
esses ensaios a decorrer tdo bem quanto for humanamente possivel.

Sera que ha um rasto de luz nesta
pandemia?

4/7


https://pt.hdbuzz.net/#

A ciéncia, a investigacgao e as politicas publicas informadas pela ciéncia e nao pela
supersticdo, sdo a chave para que a humanidade consiga ultrapassar esta crise. Este
desafio ja alterou para melhor a investigagao cientifica, de formas bastante fundamentais,
que poderao trazer beneficios que perdurardao muito depois de a COVID-19 ser apenas uma
recordacgao infeliz.

Num espacgo de tempo muito curto, os cientistas de todo o mundo uniram-se para estudar o
virus e partilhar os seus resultados para beneficio de todos. O numero de publicagdes
cientificas sobre a COVID-19 esta a aumentar de forma dramatica semana apds semana.

Num esforgo para aumentar a velocidade da investigagcao sobre a COVID-19, quase todas
as publicacdes cientificas sdo agora de acesso livre, o que significa que estado disponiveis a
todos de forma gratuita - pelo menos por enquanto. Pode ver a quantidade de trabalho que
esta a ser feito para compreender e combater a COVID-19 no site LitCovid (e pode ler tudo
o que quiser!): https://www.ncbi.nim.nih.gov/research/coronavirus/

«Embora os investigadores da DH possam nao ir aos laboratorios diariamente,
continuam a trabalhar arduamente para combater esta doencga. »

A investigacao ja nos disse muito acerca do virus. Sabemos que pode ser transmitido de
pessoa para pessoa, quer através do contacto directo com alguém que tenha o virus, quer
através do contacto com goticulas produzidas por alguém que tem o virus, pelo espirro ou
pela tosse - de forma semelhante a transmissao da gripe. Contudo, a COVID-19 é diferente
da gripe de muitas maneiras - € muito mais fatal, ndo temos actualmente qualquer vacina
para a combater, e é causada por um novo virus, pelo que ainda temos muito a aprender
sobre ele.

A apresentacao de sintomas de COVID-19 pode demorar até 14 dias apos a exposigao ao
SARS-CoV-2, por isso & que muitos médicos recomendam um periodo de isolamento de 14
dias. No entanto, estamos agora a aprender que uma parte da populagao pode permanecer
assintomatica. Isto significa que ndo apresentam sintomas, mas tém o virus e podem
transmiti-lo as outras pessoas. Na verdade, a percentagem da populagao que permanece
assintomatica pode ser tdo elevada quanto 20 a 30%! E por isso que o distanciamento
social e o ficar em casa sempre que possivel sdo essenciais para ndo espalhar o virus - sem
uma testagem generalizada, ndo sabemos realmente quem tem e quem nao tem o virus, por
isso o isolamento é a chave para permancer saudavel.

Desenvolvimento impressionante de ensaios
clinicos

Muitos elementos da comunidade Huntington ja estdo em situagao de vantagem na

compreensao da importancia dos ensaios clinicos para determinar a segurancga e a fungao

dos farmacos antes de serem distribuidos de forma generalizada. Isso é algo que os

doentes de Huntington e as suas familias estdo a aprender em primeira mao com o ensaio
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clinico de fase Ill Roche Tominersen (anteriormente designado lonis-HTTRx e RG6042) e
isso é algo que também tera que ser feito, de uma forma acelerada, para qualquer farmaco
utilizado no combate a COVID-19.

Na COVID-19, os investigadores estdo a tentar comegar num patamar mais acima,
reaproveitando farmacos que ja foram aprovados pela FDA para outras doengas mas que
poderdo ter um uso alternativo para ajudar os doentes com COVID-19. Como ja foram
aprovados e ja estdo no mercado, ja passaram pelos ensaios de segurancga, fazendo com
gue seja mais rapida a sua utilizagao.

A OMS - Organizacao Mundial de Saude deu prioridade a 4 destes farmacos ou
combinagdes de farmacos, que considera terem maior probabilidade de resultar contra a
COVID-19, e estabeleceu um ensaio global para determinar a eficacia destes farmacos, o
SOLIDARITY - um nome apropriado para um esforgo global desenvolvido para enfrentar
este virus.

O Remdesivir € um farmaco que previne a replicagao viral, o que significa que impede que o
virus aumente em termos numéricos. Foi inicialmente desenhado para combater o virus
Ebola e mostrou ser promissor na COVID-19. O farmaco que tem chamado mais a atencao,
pelo menos nos Estados Unidos, € a Cloroquina, um derivado da Hidroxicloroquina. Apesar
de muitas pessoas se manterem avidamente optimistas em relagao a este farmaco, este
tem limitagdes e precisa ainda de ser testado. O terceiro farmaco € uma combinagao de
Ritonavir e Lopinavir, que foi aprovado no tratamento de infec¢ées por VIH. O ultimo
farmaco é a mesma combinagao de Ritonavir e Lopinavir, com a adi¢ao de Interferdo-beta.
O Interferao-beta ajuda a regular a inflamagao e mostrou ser promissor no tratamento de
uma outra doenga viral, a Sindrome Respiratdria do Médio Oriente (MERS-CoV).

Para terem algum avancgo na descoberta de farmacos que tratem a COVID-19, os
investigadores estado a testar farmacos que consideram que poderao resultar e que ja foram
aprovados em termos de seguranga.

Isto também vai passar
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Este virus trouxe sem duvida tempos stressantes e assustadores para o mundo inteiro, mas
também trouxe algumas luzes. E, quando a pandemia acabar por desaparecer, ficaremos
com o seu rasto de luz. Muitas pessoas conseguiram passar mais tempo em casa com 0s
seus, mesmo que isso signifique estarem com um computador ao colo. Estado a ser feitas
descobertas cientificas a uma velocidade estonteante a medida que a comunidade mundial
de investigadores se junta para enfrentar um objectivo comum. E, por ultimo, mas nao
menos importante, os caes de todo o mundo estao super contentes com o facto dos seus
amigos de duas pernas passarem todas as noites em casa. Por isso, mantenham-se
seguros e saudaveis, porque também isto vai passar.

O Dr Wild é investigador em ensaios clinicos e/ou conselheiro remunerado de varias
companhias farmacéuticas que desenvolvem programas de ensaios clinicos na DH,
incluindo a Roche, Takeda, e Triplet Therapeutics. Os outros autores e editores ndo tém

conflitos de interesses a declarar. Para mais informacdes sobre a nossa politica de
divulgacédo, veja a nossa FAQ...

GLOSSARIO

Food and Drug Administration A autoridade reguladora governamental responsavel por
aprovar novos farmacos nos EUA

Ensaio clinico Experiéncias, planeadas com todos os cuidados, que sdo desenhadas de
forma a responder a questdes especificas sobre como um farmaco afeta seres
humanos.

inflamacao Activagao do sistema imunitario, que se pensa estar envolvida no processo
patoldgico da DH

eficacia Uma medida que avalia se o tratamento funciona ou nao

Fase lll A fase de desenvolvimento de uma nova terapia em que os ensaios clinicos sédo
desenvolvidos com muitos doentes para determinar se o tratamento é eficaz.
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