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Recomenda medidas que melhoram as condi¢oes de vida para as
pessoas com esclerose lateral amiotréfica (ELA)

Exposicao de motivos:

A esclerose lateral amiotrofica (ELA) € uma doenga neurodegenerativa rara, progressiva e
incuravel, que afeta os neurdnios motores do cérebro e da medula espinal, reduzindo a fungao
muscular e a capacidade de realizar atividades como andar, falar, engolir e respirar’. Esta
evolucao traduz-se numa perda de autonomia e dependéncia crescente de equipamentos e
cuidados de saude complexos, com forte impacto na qualidade de vida.

A apresentacao progressiva dos sintomas, de forma extremamente rapida e multifacetada,
faz da ELA uma doenca altamente complexa de gerir, incluindo para as pessoas
diagnosticadas, as suas familias e os seus cuidadores?.

A ELA pode afetar pessoas de qualquer idade. Estudos recentes apontam para uma idade
média de inicio situada aproximadamente entre os 50 e os 65 anos?. Cerca de 18 meses apds
o inicio dos sintomas, em média, as pessoas diagnosticadas perdem a sua independéncia
até atingirem estados de paralisia completa®. A doencga ¢é fatal, com uma esperanca de vida
média de 2-5 anos apds o inicio dos sintomas®, e apenas cerca de 10% das pessoas
sobrevivem 10 anos ou mais®. Estima-se que metade das pessoas com ELA morrem de
insuficiéncia respiratéria nos 3 anos seguintes ao inicio dos sintomas’.
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A ELA é considerada uma doenca rara na Europa, com cerca de 32.000 pessoas que vivem
com a doenca®. A realidade € que a prevaléncia permanece baixa devido a elevada taxa de
mortalidade, mas a ELA nao é assim tao rara: o risco de contrair a doenga ao longo da vida
¢ de 1 em 300°.

A evidéncia cientifica’® mostra que a organizagdo dos cuidados, com o seguimento em
equipas multidisciplinares tem efeitos na melhoria da qualidade de vida das pessoas,
independentemente da gravidade fisica dos sintomas. Recomendacdes internacionais
recentes'’ salientam assim a necessidade de equipas multidisciplinares, integrando
neurologia, pneumologia, fisioterapia, nutricao, terapia da fala, psicologia, cuidados paliativos,
€ apoio social como padréo de cuidados centrado na pessoa.

A insuficiéncia respiratéria é a principal causa de morte na ELA'? e uma das dimensdes que
mais condiciona a qualidade de vida das pessoas afetadas. Ao mesmo tempo, a fragilidade
respiratoria acentua a vulnerabilidade a infegdes, internamentos repetidos e situacbes de
emergéncia que poderiam ser prevenidas'®. Em sentido oposto, dispositivos de ventilagdo
estdo associados a ganhos significativos de sobrevivéncia, podendo prolongar a vida varios
meses, e melhorar o bem-estar das pessoas que vivem com a doenga'.

Outro eixo critico para a dignidade e qualidade de vida das pessoas com ELA é a
comunicacgao. A perda da fala e da motricidade fina pode impedir a comunicagcdo mantendo,
no entanto, a capacidade cognitiva. Associacdes de pessoas com ELA tém vindo a chamar a
atengao para o papel central da comunicagcdo aumentativa na preservagao da autonomia dos
doentes, defendendo o acesso atempado a sistemas de comunicag¢ao e o apoio necessario
ao seu uso'®.

Finalmente, as pessoas com ELA enfrentam encargos financeiros muito elevados
relacionados com medicamentos, produtos de apoio, adapta¢des domiciliarias e transportes
para cuidados de saude. E, por isso, essencial reconhecer esta doenca como condicdo de
incapacidade grave logo desde o diagndstico, de forma a mitigar o risco de empobrecimento
e de barreiras econdémicas ao acesso a cuidados'®. Em Portugal, o acesso a muitos apoios
sociais depende da obtencdo de um atestado médico de incapacidade multiuso, através de
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processos administrativos que podem ser longos e exigentes, atrasando o exercicio de
direitos por pessoas com deficiéncia, incluindo pessoas com ELA.

Neste contexto, importa adotar medidas concretas, focadas nas condi¢des de vida das
pessoas com ELA apés o diagndstico, assegurando acesso a cuidados multidisciplinares, a
cuidados respiratérios domiciliarios, a meios de comunicagdo alternativa e a um
enquadramento da incapacidade e da protecéo social que reconheca a especificidade desta
doencga, sempre dialogando com as associagdes representativas das pessoas com ELA.

Assim, ao abrigo das disposi¢des constitucionais e regimentais aplicaveis, o Grupo
Parlamentar do LIVRE propdée a Assembleia da Republica que, através do presente
Projeto de Resolugao, delibere recomendar ao Governo que:

1. Garanta a todas as pessoas com esclerose lateral amiotrofica, desde o momento do
diagnostico, o acesso a equipas multidisciplinares especializadas que asseguram o
seguimento regular do paciente em articulagdo com os cuidados de saude primarios;

2. Assegure o acesso universal e atempado das pessoas com esclerose lateral
amiotrofica aos cuidados respiratérios domiciliarios de que precisam, incluindo
ventilagdo mecanica e outros dispositivos de apoio respiratério clinicamente
indicados;

3. Promova o acesso das pessoas com esclerose lateral amiotréfica a meios de
comunicagao alternativa e tecnologias de apoio adequadas, em fungao das diferentes
necessidades ao longo da evolugéo da doencga;

4. Garanta a atribuicao atempada de prestagdes sociais e outros apoios as pessoas com
esclerose lateral amiotréfica, eliminando os atrasos e as barreiras administrativas no
acesso a esses direitos;

5. Promova o didlogo com associagbes de pessoas com esclerose lateral amiotroéfica,
envolvendo-as na definicdo, implementacao e avaliacdo das politicas publicas que
Ihes dizem respeito.
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