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Projeto de Resolucao n.2 684 /XVII/12

Recomenda ao Governo a implementacao de medidas estruturais para
melhorar o diagnostico, tratamento, acompanhamento e apoio as pessoas

com Esclerose Lateral Amiotrofica e aos seus cuidadores

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenga neuroldgica degenerativa,
progressiva e rara, sendo a forma mais frequente de Doenca do Neurdnio Motor (DNM).
Nesta doenga, os neurdénios motores morrem precocemente, deixando de enviar

mensagens aos musculos, que vao, gradualmente, deixando de funcionar.

As pessoas diagnosticadas com esta doenga vdo perdendo a mobilidade, a capacidade de
realizar tarefas basicas de forma auténoma, como é o caso de falar e de comer, até que,
eventualmente, os musculos que controlam a respiracdo deixam de funcionar. A
insuficiéncia respiratoria é a principal causa de morte nestes doentes, sendo a esperanca

média de vida de 2 a 5 anos.

A ELA pode surgir em qualquer idade, mas ocorre mais frequentemente apds os 40 anos,
com a incidéncia a aumentar com o avancar da idade, atingindo um pico entre os 70 e os

74 anos, nos homens, e entre os 65 e 0s 69 anos, nas mulheres.

Na Unido Europeia, a incidéncia situa-se aproximadamente entre 2 e 3 casos por 100.000
habitantes por ano, com uma prevaléncia média de cerca de 10 casos por 100.000

habitantes.

Em Portugal, apesar da inexisténcia de um registo epidemiologico nacional consolidado,
estimativas baseadas em dados farmaco-epidemioldgicos apontam para uma prevaléncia
aproximada de 10,32 casos por 100.000 habitantes, estimando-se que cerca de 1.200
pessoas vivam atualmente com ELA no pais, conforme afirma a Sociedade Portuguesa de
Pneumologistas (SPP). A SPP alerta ainda para a importancia de um diagnéstico precoce

e para o papel essencial que a Pneumologia desempenha na abordagem destes doentes,
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uma vez que “a progressao da ELA para insuficiéncia respiratdria é um fator prognéstico
determinante, sendo os cuidados respiratérios, como a ventilagdo ndo invasiva, essenciais

para melhorar a qualidade de vida e aumentar a sobrevida”.

Perante a inexisténcia de cura, os tratamentos vao sobretudo no sentido de retardar o
avanc¢o da doenga e, neste momento, existem dois farmacos em Portugal, aprovados pela

Agéncia Europeia do Medicamento, aplicaveis ao tratamento da ELA.

Muitos estudos cientificos estdo a decorrer com o objetivo de encontrar a cura da doenca
ou, pelo menos, uma terapéutica que trave a sua progressao e devem ser acompanhados
de politicas publicas que invistam em tratamentos inovadores e na disponibiliza¢do e

comparticipacao de novos medicamentos.

Também existem doentes que recorrem a tratamento ndo farmacolégico como a
fisioterapia e a terapia ocupacional. A reabilitacdo é fundamental para a manutengao do

trofismo muscular e das amplitudes articulares.

As pessoas diagnosticadas com ELA devem ter acesso a tratamento médico, programas e
servicos de acompanhamento independentemente da sua capacidade para os pagar.
Destaca-se também a importancia de esta doenga nao ser abordada apenas do ponto de
vista médico/clinico, mas também do prisma social através de modelos integrados de

intervencao.

A Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA) tem alertado para a
importancia do impacto que a doenca tem no doente, mas também na pessoa que cuida:
“Dizemos com frequéncia, que a ELA é uma doenga de baixa incidéncia, mas com um forte
impacto, em parte pela forma como afeta a sadde fisica e mental da pessoa doente e dos
familiares e cuidadores que arodeiam.“. A progressiva perda de autonomia exige
frequentemente cuidados especializados multidisciplinares, ventilacdo domiciliaria e
apoio intensivo de cuidadores informais. O bem-estar do cuidador é essencial no cuidado
ao doente com ELA, o seu equilibrio tem também um reflexo na satide mental da pessoa

cuidada.

A presente iniciativa visa, por isso, a implementacao de medidas estruturais para
melhorar o diagnoéstico, tratamento, acompanhamento e apoio as pessoas com Esclerose

Lateral Amiotrofica e aos seus cuidadores.
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Ao abrigo das disposicbées constitucionais e regimentais aplicdveis, a Representagdo
Parlamentar do Bloco de Esquerda propde que a Assembleia da Reptiblica recomende ao

Governo que:

1. Efetue um planeamento dos ciclos de introducdo de inova¢do em Portugal, de
forma a uma rapida autorizagdo, disponibilizacdo e comparticipacdo de
medicamentos inovadores, ndo condicionados a estratégias orcamentais, apenas a

avaliacao de eficacia desses mesmos medicamentos;

2. As autoridades de saude e, em particular, as autoridades do medicamento
acompanhem ao pormenor os ensaios que estdo a ser realizados para novos

tratamentos para a Esclerose Lateral Amiotrofica;

3. Reforce os centros de referéncia nacionais para doengas neuromusculares,
assegurando equipas multidisciplinares especializadas que integrem neurologia,

pneumologia, fisiatria, fisioterapia, terapia da fala, nutrigdo e apoio psicolégico;

4. Reforce as medidas de apoio aos cuidadores informais, incluindo formacgao

especializada, apoio psicolégico, mecanismos de descanso do cuidador;

5. Promova o desenvolvimento de programas de cuidados domicilidrios
especializados, garantindo acompanhamento clinico e social adequado as pessoas

com ELA que optem por permanecer no domicilio;

6. Realize campanhas nacionais de sensibiliza¢do e informagdo publica sobre a ELA,

contribuindo para o diagnostico mais precoce da doenca;

7. Implemente as medidas necessarias para um melhor conhecimento

epidemioldgico da doencga;

8. Promova um processo publico e participado que inclua, designadamente, as
Associagoes, a Academia e as entidades oficiais com competéncia na matéria, para

a construcdo de politicas publicas sobre a ELA.

Assembleia da Republica, 06 de margo de 2026.

O Deputado do Bloco de Esquerda,
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