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Projeto-Resolugdo n.2 669/XVII/1.2

Recomenda ao Governo o reforgo da resposta publica as pessoas com Esclerose

Lateral Amiotroéfica (ELA)

Exposi¢cao de motivos

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) reconhece a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)
como uma doenca neuroldgica rara, de evolucdo progressiva e incapacitante, que
compromete os neurénios motores responsaveis pelos movimentos. Na Classificacdo
Internacional de Doencas da OMS (CID-11), a ELA surge integrada no grupo das doencas
do neurdénio motor, com enquadramento nas patologias neurodegenerativas que
comprometem de forma progressiva a funcdo motora!. O avanco da ELA leva a perda
continua de mobilidade, capacidade de comunicacdo e autonomia, o que exige um
acompanhamento clinico altamente diferenciado numa resposta multidisciplinar e

continuada.?

Segundo a Sociedade Portuguesa de Pneumologia (SPP)3, a realidade epidemioldgica da
ELA em Portugal continua marcada pela auséncia de dados atualizados, desde logo pela
inexisténcia de um registo nacional atualizado de doentes e pela escassez de estudos
epidemioldgicos, o que constitui um obstaculo a um conhecimento real sobre a
prevaléncia da doenga no nosso pais. Ndo obstante, os ultimos dados disponiveis
apontavam, em 2016, para uma prevaléncia da doenca em Portugal de 10,32 casos por
100 mil habitantes, sendo atualmente estimado que cerca de 1200 pessoas sofram com

esta doenga.

A SPP destaca, ainda, que a doenca pode surgir em qualquer idade, embora seja mais
frequente apds os 40 anos, e 0s seus sinais iniciais podem ser inespecificos e de evolugao

insidiosa, o que dificulta o reconhecimento atempado do diagndstico. Também a

! https://icd.who.int/browse/2025-01/mms/en#1982355687
2 https://apela.pt/sobre/

3 https://www.sppneumologia.pt/noticias/esclerose-lateral-amiotrofica-spp-alerta-para-a-importancia-da-
consciencializacao-e-do-diagnostico-precoce-da-doenca-
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heterogeneidade dos sintomas mais comuns, que incluem limitacdo progressiva da
mobilidade, espasmos, cansaco, atrofia muscular, falta de ar, etc., leva os especialistas
a destacar a importancia “da suspeicdo clinica e do diagndstico precoces de forma a

assegurar o tratamento e gestdo adequados destes casos”.

No mesmo sentido, a Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA)?,
evidencia que a resposta a ELA ndo pode limitar-se ao ato médico isolado, mas também

a uma abordagem multidisciplinar acessivel, articulada e atempada.

A APELA assinala, ainda, que a sua missdo consiste em apoiar e acompanhar a pessoa
com ELA, bem como a sua familia e cuidadores, que também sofrem com exigéncias

fisicas, emocionais, sociais e financeiras com elevado impacto.

Neste contexto, importa referir a importancia de iniciativas de divulgacdo e
sensibilizacdo, como o evento "Ciéncia a Medida: Didlogos sobre ELA", promovido pela
Universidade de Coimbra, em setembro de 2025, sinal de que a comunidade cientifica e
académica reconhece a necessidade de ampliar o debate publico, disseminar
informagdao rigorosa e aproximar comunidade cientifica, doentes, cuidadores e

sociedade.

Torna-se, assim, evidente que a resposta publica a ELA deve ser reforcada em varios
planos, desde a divulgacdo e consciencializacdo, acesso a dados sistematizados sobre a

doenca, rapidez no diagnodstico, referenciagcdo e acompanhamento clinico.

Para o CHEGA, quando falamos de uma doenca rara que impde um sofrimento continuo
e uma qualidade de vida severamente comprometida aos doentes e suas familias, é
indiscutivel a necessidade de uma abordagem de proximidade, integrada e coordenada,
gue garanta o efetivo cumprimento do direito a protecdo da saude, bem como o acesso

a mecanismos de apoio por parte das pessoas com Esclerose Lateral Amiotréfica.

4 https://apela.pt/sobre/
3 https://noticias.uc.pt/artigos/universidade-de-coimbra-promove-atividade-de-sensibilizacao-sobre-a-esclerose-
lateral-amiotrofica/
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Assim, pelo exposto e ao abrigo das disposicdes constitucionais e regimentais aplicaveis,

os Deputados do Grupo Parlamentar do CHEGA recomendam ao Governo que:

1. Avalie e consolide instrumentos de recolha e monitorizacdo de dados sobre a
ELA, com vista ao aprofundamento do conhecimento epidemioldgico e
assistencial, condicdo necessaria para o planeamento estratégico de recursos,

respostas clinicas e politicas publicas.

2. Implemente um regime de comparticipacdo especial dos medicamentos,

dispositivos médicos e produtos de apoio para os doentes com ELA.

3. Desenvolva, em articulagdo com as associacbes de doentes, uma estratégia
integrada de sensibilizagdo e consciencializagdo sobre a Esclerose Lateral
Amiotréfica (ELA), promovendo os instrumentos adequados de informacdo e

apoio.

Palacio de S3o Bento, 06 de marco de 2026

Os Deputados do Grupo Parlamentar do CHEGA,

Pedro Pinto - Marta Martins da Silva - Anténio Carneiro - Claudia Estevao - Cristina

Vieira Henriques - Patricia Nascimento
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