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Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA)

ELA ou Esclerose Lateral Amiotréfica € uma doencga que afeta o sistema nervoso de forma degenerativa
e progressiva e acarreta em paralisia motora irreversivel. Pacientes com a doencga sofrem paralisia gradual
e morte precoce como resultado da perda de capacidades cruciais, como falar, movimentar, engolir e até
mesmo respirar. O fisico britanico Stephen Hawking, morto em 2018, foi um dos portadores mais

conhecidos mundialmente da ELA.

Nao ha cura para a Esclerose Lateral Amiotréfica. Com o tempo, as pessoas com doencga perdem
progressivamente a capacidade funcional e de cuidar de si mesmas. O obito, em geral, ocorre entre trés e
cinco anos apos o diagnostico. Cerca de 25% dos pacientes sobrevivem por mais de cinco anos depois do

diagnostico.
A descricao do seu nome, Esclerose Lateral Amiotrofica, significa:

e Esclerose - endurecimento e cicatrizacao;
¢ Lateral - endurecimento da porcao lateral da medula espinhal;

e Amiotrofica - fraqueza que resulta na reducao do volume real do tecido muscular, atrofia.

A ELA € uma das principais doencas neurodegenerativas ao lado das doencgas de Parkinson e Alzheimer. A
idade € o fator preditor mais importante para a sua ocorréncia, sendo mais prevalente nos pacientes

entre 55 e 75 anos de idade. Desde 2009, o Ministério da Saude, por meio do Sistema Unico de Saude
(SUS), oferece assisténcia e medicamentos gratuitos, de forma integral, aos pacientes com essa doenga,
com base no que esta cientificamente comprovado. Ainda nao existem evidéncias em nivel mundial de

tratamento que levem a cura da doenca.
Por ser um disturbio progressivo, a ELA envolve a degeneracao do sistema motor em varios niveis:

e Bulbar;
e Cervical;
e Toracico;

e | ombar.

Aincidéncia da ELA - Esclerose Lateral Amiotrofica (media cerca de 1/ 50, 000 por ano) e prevaléncia
(média cercade 1/ 20, 000) sao relativamente uniformes nos paises ocidentais, apesar de terem descritos

focos de maior frequéncia no Pacifico Ocidental. No geral, ha uma ligeira preponderancia do sexo
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Doencas Raras, incluindo a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA). O Protocolo Clinico e Diretrizes

Terapéuticas dessa doenca foi atualizado em novembro de 2015.
A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) tem cura?

Nao ha cura para ELA - Esclerose Lateral Amiotrofica. Com o tempo, as pessoas com doenca perdem

progressivamente a capacidade funcional e de cuidar de si mesmas. O 6bito, em geral, ocorre entre trés e
cinco anos apos o diagnostico. Cerca de 25% dos pacientes sobrevivem por mais de cinco anos depois do
diagnostico. Os medicamentos e tratamentos sao apenas paliativos, para ajudar a melhorar a qualidade de

vida e a retardar a evolugao da doenca, que inevitavelmente acontecera em algum momento.
DOENCAS RARAS

Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 pessoas
para cada 2 mil individuos. O numero exato de doencas raras nao € conhecido, mas estima-se que existam
entre 6 mil a 8 mil tipos diferentes de doencas raras em todo o mundo. As doencas raras sao caracterizadas
por uma ampla diversidade de sinais e sintomas e variam nao s6 de doenca para doenca, mas tambéem de
pessoa para pessoa acometida pela mesma condicao. Manifestacoes relativamente frequentes podem
simular doencas comuns, dificultando o seu diagnostico, causando elevado sofrimento clinico e

psicossocial aos afetados, bem como para suas familias.

FATORES DE RISCO

Nao existem fatores de risco ou comportamentos de risco conhecidos para a Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA). No entanto, sabe-se que parentes proximos de alguem que tenha a doenga tém chances de adquiri-
la tambem, tendo em vista que uma das causas sao exatamente os fatores genéticos/hereditarios. Nesses

casos recomenda-se fazer acompanhamento medico periodico.

CAUSAS

As causas da ELA ainda nao sao conhecidas, no entanto sabe-se que em cerca de 10% dos casos ela é
causada por um defeito genético. Na pratica, os neurdnios dos pacientes acometidos pela doencga se

desgastam ou morrem e ja nao conseguem mais mandar mensagens aos musculos.

Isso gera a curto e medio prazo enfraquecimento dos musculos, contracdes involuntarias e incapacidade
de mover os bracos, as pernas e o corpo. A doenca piora lentamente. Quando os musculos do peito param

de trabalhar, fica muito dificil respirar por conta propria.
Alem disso, outras causas que podem estar relacionadas com a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) sao:

®* Mutacao genetica;
e Desequilibrio quimico no cérebro (niveis de glutamato mais elevado), o que € toxico para as células
nervosas;

e Doencgas autoimunes;
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®* Mau uso de proteinas.

SINTOMAS

Os sintomas da ELA normalmente comecam a aparecer apos os 50 anos, mas também podem surgir em

pessoas mais novas. Entre outros sinais e sintomas, pessoas com ELA tém:

Perda gradual de forca e coordenacao muscular;

Incapacidade de realizar tarefas rotineiras, como subir escadas, andar e levantar;
Dificuldades para respirar e engolir;

Engasgar com facilidade;

Babar;

Gagueira (disfemia);

Cabeca caida;

Caibras musculares;

Contragcoes musculares;

Problemas de diccao, como um padrao de fala lento ou anormal (arrastando as palavras);
Alteracoes da voz, rouquidao;

Perda de peso.

Diagndstico

Tratamento

PREVENGAO

Infelizmente, nao existem evidéncias na literatura medica e cientifica mundial formas de prevenir

a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA).
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Esses cookies permitem
funcionalidades essenciais, tais
como seguranga, verificacao de
identidade e gestao de rede. Esses
cookies nao podem ser
desativados em nossos sistemas.
Embora sejam necessarios, vocé
pode bloquear esses cookies
diretamente no seu navegador, mas
isso pode comprometer sua
experiéncia e prejudicar o
funcionamento do site.

Cookies de desempenho

Visam a melhoria do desempenho
do site por meio da coleta de dados
anonimizados sobre navegacao e
uso dos recursos disponibilizados.
Se voceé nao permitir a coleta
desses cookies, esses dados nao
serao usados para melhoria do site.

Cookies de terceiros

O portal gov.br depende dos
servicos oferecidos por terceiros
que permitem:

* Melhorar as campanhas de
informacao do governo;

* Oferecer conteudo interativo;

* Melhorar a usabilidade e facilitar
o compartitlhamento de
conteudo nas redes sociais;

* Assistir a videos e
apresentacdes animadas
diretamente no gov.br.

Os cookies de terceiros no portal
gov.br sao todos cookies de
publicidade e multimidia do
Google. Esses terceiros coletarao e
usarao dados de navegacao
tambem para seus proprios fins. O
usuario pode desativa-los direto no
site da Google.

* Informativo oficial dos cookies
de terceiros do Google (https://
business.safety.google/adscoo
kies).

* Politica do Google (https://polic
ies.google.com/technologies/
partner-sites?hl-pt-BR).

O Google Analytics no portal gov.br
tem recursos de relatorios de
publicidade ativados, que coleta
informacgdes adicionais por cookie
da DoubleClick, como atividade da
\Web e de IDs de publicidade do
dispositivo (atividade do aplicativo)
(https://support.google.co
m/analytics/answer/279
9357)
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