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oLal Ev sov a Downa Ciéncia
e tenho varmas historas interessantes
para contar a voceés! Em cada gibi vou
wostrar como d sociedade € beneficiada
com as descobertas feikas
pelos centistas!

Nesta edicdo, vamos conhecer E\—b‘
mais informacoes sobre

ESCLERDOSE LATERAL AMIOTROFICA

Vamos explorar todos 0s aspectos dessa condicdo nev-
rologica grave. Entenderemos os desafios enfrentados
pelos pacientes, como a doencd se manifesta e as
MovVAcoes mais recentes em trabtamentos. Destacaremos
a contribuicdo crucial de uma equipe multidisciplinar e os
avancos cientificos que podem wmelhorar a qualidade de
vida das pessoas com ELA.



€ Uma doenca neurologica progressiva e grave que afeta
05 Neuronios motores, Localizados no cérebro e na medula
espinhal. Essas células sao responsavels por controlar os
movimentos voluntarios dos musculos e a degeneracao
delas resulbta em fraqueza muscular e atrofia.




A ELA, Eambem conhecida em alguns paises como

, Eem Uma historia marcante
na Medicina. Sua descoberta € atribuida ao neurologista
francés Jean-Martin Charcot, que foi a primeira pessod a

descrever a doenca ew I869.

CHARCOT é frequentemente chamado de

'pai da neurologia moderna’ e contrbuiv significativa-
mente para o entendimento de varos disturbios nev-
rologicos. Durante suas pesquisas e estudos clinicos vo

Hospital Salpétriere, em Pars (Franca), Charcot observou
pacientes com sintomas que incluiam rigidez musculan
movimentos involuntarios e deterioracao progressiva das
hdpilidades motoras.




ELe \dentificov esses sintomas como parte de uma
doenca do siskema nervoso central que afetava as
células nervosas responsavels pelo controle muscular
voluntario, 05 neuronios motores. Charcot denominou

a condicao como "ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA"

destacando 1 caracteristicas principais observadas
nos pacientes:

ESCLEROSE LATERAL: i
refere-se do endureci- o AMIDTRDHEA‘
mento (ov cicatrizacao) ndica a derofia muscular
das areas nas laterais da ('sem nukricao muscular’) que
medula espinhal em que se ocorrg Como r:esuLbado da
enconktram 0s nervos que perda da funcao neuronal.

controlam 05 mUsculLos.

Neuronios motores da medula espinhal
transmitem para o musculo comandos
recebidos pelo cerebro.
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MUsculLos conkraem MUscuLos nao recebem
conforme movimentos mdis 05 comandos vindos
voluntarios do corpo. do cérebro e atrofiam.




NELIRONID NELIRONID
SALIDAVEL GOM ELA
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Musculo Perda wmuscular
Neurdnio savudavel que Neuréwnio com esclerose,
evvia sinais ao musculo que nao consegue enviar
para se contrar o sindl de conktracdo ao
wusculo.



A doenca ganhou maior visibili-
dade nos Estados Unidos e no
mundo todo quando o jogador de

beisebol famoso LOL GEHRIG foi
diagnosticado com ELA ewm 1939,
apos uma carreira briLhante vno

tiwme New York Yankees.

Gehrig, conhecido por sva resisténcia e forca o esporte,
comecov a sofrer uma inexplicavel perda de habilidades
fisicas, Levando a um diagnostico precoce e posterior
aposentadoria do esporte. A ampla cobertura da midia
sobre sev caso trouxe Uma atenciao sew precedentes
para a doenca, que comecou a ser chamada popular-
mente de 'doenca de Lou Gehrig' nwos Estados Unidos.




Abvalwmente, a ELA € mais
conhecida pela historia do fisico

STEFHEN HAWKING,

que viveu com a doenca
por muitos anos, falecendo
ewm 20I8 com 76 anos de dade.

A ELA E LINA DOENCA RARA

[LE AFETA DE 2 A 3 PESSOAS

EM CADA 100.000 INDIVIDLIOS
POR ANO EM TODO O MUNDO.

Ewmbora possa surgir em qualquer idade, a maioria dos
casos & diagnosticada em FESSIAS ENTRE 93 E 73 ANIS.

HOMENS sao Ligeiramente mais propensos a desenvolver
a doenca em comparacdo as mulheres.




Existem 1 tipos principais de ELA:

ESPORADICA e FAMILIAR.

Entre 90% e 95% dos casos sdao classificados como
gsporadicos, o que significa que ocorrem do dcaso, sem Um
historico familiar conhecaido da doenca. Nessa sitvacao, as

cavsas exatas sao gerdlmente desconhecidas, embora
fatores ambientais € genéticos possam contribuir para
sev desenvolvimento. 05 ovktros 5% a 10% dos casos 5o
conhecidos como ELA familiar em que a doenca € herdada
de um dos pais €, portanto, as variantes geneticas sao
passadas de Umd geracdao pdrd d ouvtrd.

B oeencio | eRevaenoia | causes
A variante
, geneética que
ELA Aproximada- causa a ELA &
wmente 5-10% conhecida em
FAMILIAR dos casos de cercade b a
ELA. cada 10 casos
de ELA familiar
Mais de um | membro
da familia Eem ELA.
Corresponde a AS;S\';:Q?
ELA avf;z?g;ga; associada a ELA
EEFDRADIEA 959 dOS Ccasos e lde\’\blflcada
diagnosticados eg:se;’g‘%z;:sm
de ELA. Y
esporadicos.
Ha apewnas | pessoa
com ELA vna familia.

O sexo feminino

|:| sexo masculino

@ B ress00 com ELA




FESSOAS COM HISTORICO FAMILIAR DE ELA TEM LM RISCO
MAIOR DE DESENVOLVER A DOENCA, E OS FAMILIARES DE
PRINEIRD GRAL DE FAGIENTES GOM ELA TAMBEM TEM LIN

RISCO ALIMENTADO.

Ew relacao as variantes geneticas, a mais comum € d
mutacao vwo gene Corf72, que € responsavel por aproxi—
madamente, 40% dos casos familiares da doenca. Oukras
vamantes geneticas de risco para a ELA incluew aquelas

VoS genes SOL/, TARDEP e FUS, que Levam a producdo de
proteinas alteradas que podem causar dano nevronadl,
resulbando nos sintomas da doenca. Casos de ELA familiar
associados ao gene MAPB foram identificados va regido de
Minas Gerais e no norte do estado de Sao Paulo. Embora a
wmaior parte dos casos de ELA seja espordadica, as variantes
geneticas hereditdras sdo cruciais pdara compreender as
alLteracoes o organismo que causam ELA.



INDEFENDENTEMENTE DO TIFD. A ELA E LIMA DOENCA
PROGRESSIVA E. NA MAIOR FARTE DOS CASOS. FATAL.

Apos o diagnostico, as pessods com e55d Condicao vivem, em
media, entre 3 e 5 anos, podendo existir excecoes, como foi
o caso de S TEFHEN HAWKING, que viveu mais de 40 anos apos
o diagnostico de ELA. Na maior parte dos casos, o faleci-
mento ocorre em decorréncia de msuficiencia respiratoria.




COMO A ELA AFETA NOSSO CORFO?

A ELA € uma doenca que afeta as células nervosas
responsdvels por controldr o movimento voluntario dos
wmuUsculos, conhecidas como neuronios motores. O desevivolvi-
mento da ELA envolve uma sérme de processos complexos que
Levam do declinio funciondl e a morte dessas ceélulas,
resultando ewm perda progressiva da funcao muscular Vamos
explorar em detdlhes esses processos para entender melhor
0 que acontece no organismo durante a evolucao da doenca?

) ) MuUsculo NELIRENIO MUsculo
NELIRCINIO SAUDAVEL savdavel COM ELA nakivo
///
/

Perda progressiva da funcéao dos neuronios motores e,
consequentemente, da atividade dos musculos.

DEGENERACAD DOS NELIRONIOS MOTORES

Na ELA, ocorre perda de funcdo tanto dos neuronios motores
superiores, Localizados o cérebro, como dos wferiores, vna
medula espinhdl. 05 neurdnios motores superiores enviam

mensagens do cerebro para a medula espinhal, enquanto os
NEeUronios moktores inferores transmitem e55as mensagens

para musculos especificos. A degeneracdo comecda com o
enfraquecimento das sinapses, qUe 54o as Conexoes por meio
das quais 05 NEUrtvios 5€ comuniCam entre 51 e com as célu-
Las musculares.



FERDA DE FUNGAD MUSCLLAR E ATROFIA

Conforme ocorre a degeneracdo dos neuronios motores,
deixam de exiskir 05 Sinais que eram enviados dos mUsculLos,
que, por 5Ua vez, comecam a perder capacidade de forca e

wassd. Este processo € conhecido como atrofia muscular

05 primeiros sintomas
geralmente mncluem:

Dificuldade
ew segurar objetos

Alteracoes vna fala

Cowm a progressdo da doewnca, 05
mUSCULOS 5 tornam progressiva—-
mente mais fracos, afetando a
capacidade de andar, falar, engolir e,
eventudlmente, de respirar

Tropecos



A visao, o olfato, a avdicao,
o paladar, o tato e o raciocinio
vndo sdo afetados.

Fraqueza
wuscular
extrema
e atrofia.



MECANISMOS MOLECULARES E CELLILARES
ESTAOD RELACIONADOS A ELA

~0
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DANDS A CELLLA E AD DNA
Aumento de radicais Livees, moleculas
mstaveis que podew causdr danos as celulas.

DISFLINGAD MITOCONDRIAL

As mitocondrias, responsavels pela
producao de energia da célula, nao
funcionam corretamente, contribuindo

para a morte das células.

(N

DESERUILIBRID

NO METABOLISMO DO GLLTAMATO
0 glutamato € um neuro-
Eransmissor que, em excesso,
pode ser toxico para o5
neuronios, Levando a uma
sobrecarga de calcio dentro
das celulas, causando danos.

INFLANACAT .
E uma respostd natural :
do organismo a Lesées ou NAD
agressoes. No caso da ELA, ESTOU BEN.
©55d respostd pode acon- NAD...
tecer de forma exagerada
Vo 5iskema nervoso cen- ANORMALIDADES PROTEICAS

Eral, contrmbundo para a
destruicdo mais rapida dos
NEeUronios motores,

O acumulo de proteinas
dlteradas dentro dos neuronios
pode wmterromper suas funcoes

. Normais.



AlLéwm de afetar direbamente 05 neuronios mokores e os
mUsculos, a ELA Eambewm pode abingir outros sistemas do

corpo. ALgumas pessoas desenvolvem ALTERAGIES EMOCIONAIS,
apresentando, por exemplo, crises de riso ou choro que

surgem de forma repentina € sem Uma causa clara. A com-

preensao sobre a ELA tem evoluido significativamente, mas
amnda ha muito a aprender sobre como retardar ou preve-
vir a progressao da doenca. O desenvolvimento de novas

Eerapias continva a ser Um campo ativo de pesquisa
medica visando melhorar a qualidade de vida & aumentar
a Longevidade dos pacientes.




DIAGNOSTICO DA ELA

O diagnostico € um processo complexo e desafiador, princi-
palmente porque o5 sintomas iniciais podem ser sUtis e
similares daos de outras doencas neuromusculares. Nao

existe Um teste Unico para diagnosticar a ELA. Os medicos

Usam Uma combinacdo de avaliacoes clinicas e testes para

excluir oukras condicoes e confirmar a ELA. Normalmente,

O Processo comeca com Uma avaliacdao detalhada do
historico medico e dos sintomas do paciente. O medico,
geralmente um neurologista, faz um exame fisico focando
nos reflexos, na forca muscular no £onus muscular e vna
capacidade de coordenar movimentos. Para ajudar a confir-
mar o diagnostico de ELA e descartar outras doencas, 5ao
realizados diversos testes, inclundo:

ELETRONELIROMIOGRAFIA [ENMEB]:

€ Um dos testes mais importantes para o diagnostico de
ELA. Mede a atividade elétrica dos musculos e a capaci-
dade de 05 nervos envidrem sinais. Um padrao especifico de
deterioracdo veuvral pode indicar ELA.




RESSONANCIA MAGNETICA:

pode ser usada para descartar
oukras condicoes que causam
sintomas semelhantes, como
Lesoes na coluna vertebral ov

o cerebro.

EXAMES DE SANGLE E DE LIRINA:

ajudam a excluir doencas que
imitam' a ELA, como desequilibrios
hormonais ov certas infeccoes.

FLINGAD LOMBAR:

embord menos comum, pode-se andlisar o Liquido cefalorra-
quidiano, ajudando a excluir outros distUrbios neurologicos.




Devido a complexidade da ELA, frequentemente sao
necessarias avaliacoes adicionais por parte de uma equipe
wuLtidisciplinar, podendo incluir fisioberapeutas, nutricionis—
tas, fonoaudiologos e psicologos. O Erabalho em conjunto
desses especialistas ayuda a avdliar o impacto da ELA wnas
atividades diarias do paciente e wna sua qualidade de vida.
Uwa parte crucidl do processo € o diagnostico diferencial,
que envolve d exclusao de oukras doencds com Sintomas
similares aos da ELA, como a esclerose multipla, as wiopa-
kias ov as neuvropatias perifémcas.

Ewbora o diagnostico possa ser Um momento emocionalmente
dificil para as familias, detectar a ELA de forma precoce e
precisa facilita o planejamento do Erabamento e o manejo da
ELA ao Longo do tempo. Isso permite que o5 pacientes e suas
familias ajustem seus planos de vida e procurem o suporte
necessario para enfrentar os desafios que virdo.



TRATAMENTO DA ELA

O tratamento da ELA € voltado, prncipalmente, para a
gestao dos sintomas e a melhoria da qualidade de vida,
pois anda wao exiske cura para a doenca. 05 tratamentos
disponiveis visam desacelerar a progressao dos sintomas,
Eratar complicacoes associadas e ajudar o5 pacientes a
manterem sua independéncia pelo maior tempo possivel.



Q

Uma EBLIPE MULTIDISCIFLINAR & essencial no Eratamento

de doencas complexas, com medicos desempenhando um
papel vital wna prescrcao do tratamento medicamentoso
mais adequado para cada paciente. O primeiro medica-
wmento aprovado para tratar a ELA demownstrou uma ca-
pacidade woderada de prolLongar a vida, atvando na
reducdo da Liberacao de glubamato. Recentemente, ovtro
wmedicamento administrado por infusdo imktravenosa foi
wkroduzido no Eratamento. ELe age como antioxidante,
ajudando a nevtralizar radicais Livees, que sdo substancias
associadas a morte celular em pacientes com ELA. Estu-
dos indicam que esse novo tratamento pode desacelerar
a progressdo da perda de funcionalidades em alguns
casos. Oukras abordagens comumente utilizadas incluewm
o vso de medicamentos para dliviar a dor melhorar
distUrbios de sono e tratar a depressdo, condicoes fre-
quentemente associadas a ELA.




A expeméncia do neurologista & fundamental no processo
de wterpretar corretamente os resulbados dos testes e
o quadro clinico do paciente. A confirmacao do diagnostico
de ELA € feika com base na combinacdao dos resultados
dos testes e da observacao do avanco gradual dos sinto-
mas ao Longo do tempo. Infelizmente, devido a natureza
progressiva da doenca, o diagnostico muikas vezes € con-
firmado a medida que outras condicoes sao excluidas e os
sintomas especificos da ELA continvam a se desevnvolven

TERAFIAS DE SUFORTE SAD INFORTANTES PARA MANTER LIMA BOA
(UALIDADE DE VIDA. ALGLIMAS DELAS SAD:

FISIOTERAFIA E TERAFIA OCLFACIONAL:

ajudam a manter a mobilidade e a wmde-
pendéncia pelo maximo de tempo pos-
sivel, ensinando tecnicas de conservacdo
de energia & exercicios pdara manter a
flexibilidade e a forca muscular

FONOALDIOLOGIA:

essencial para gjudar a gerenciar
dificuldades de fala e degluticao.
Fonoaudiologos podem ensinar
t€cnicas de comunicacdo alterna-
Eivas e seguras para o paciente.




SUPORTE NUTRICIONAL:

nukricionistas podew ajudar a garantir que os pacientes
com ELA mantenham uma nukricao adequada, o que €
fundamental para evitar a perda de peso € manter a boa
savde geral.

VENTILACAD ASSISTIDA:

a medida que a ELA progride, a capacidade pulmonadr do
paciente pode diminuir O Uso de dispositivos de ventilacdo
nao invdsiva durante a noite pode ajudar a melhorar a
qualidade de sono e o bem-estar diveno.

\\\

TECNOLOGIAS ASSISTIVAS:

dispositivos de comunicacao aumentativa, como computa-
dores que podem ser controlados por movimentos ocu-
Lares ou oukros metodos que nao requerewm Uso das maos,
permitem que os pacientes se comuniquem efetivamente
mESmMo apos a perda de fala e mobilidade mavwal.



CUIDADOS FALIATIVOS

O tratamento pdliativo & essencial para controlar a dor

e outros sintomas desconfortaveis, melhorando a quali-

dade de vida dos pacientes em todas as fases da doenca.

Esses trabamentos ndao curam a ELA, mas podem ajudar a

controlar 05 sinkomas, retardar a progressao da doenca e
maximizar a qudlidade de vida.



REGIOES DO CORFO MAIS COMUMENTE AFETADAS
PELA PROGRESSAD DA ELA

Apesar do impacto vnegativo da ELA, as pesquisas continvam

avancando. Cientistas de todo o mundo estdo trabalhando

para compreender melhor as causas da ELA e desenvolver

Erabamentos novos e mais eficientes. Enquanto i1sso, o apoio

de familiares, amigos e equipes multidisciplinares € funda-

mentdl para agjudar os pacientes a Lidarem com os desafios
diamos da doewnca.

Machucados
no rosto devido
a pressdao do
V50 da mascard
de ventilacao
ndo invasiva

Dor no
pescoco e
wnas costas

Dor devido a
succdao de
catdrro ov

Dor no ombro saliva

devido a mobili-
Cele 2 Feeadd Dor was articulacoes

Cabrds nos devtdt:eadt;«;::—\dade

wmembros :

wnferiores, nas
mdos e o
dbdomen
Dor
Ulceras wa regido das nevropdatica
costas e das nadegas
cavsadas por pressdo Espasmos
devido a reducdo de nos membros
EERL A Coceiras inferiores

Vo Corpo



0 DIA NACIONAL DE LUTA CONTRA A ELA ¢ comemorado em
1l de junho no bBrasil, data que coincide com o Dia Mundial de
Conscientizacdo sobre a ELA, celebrado pela International
AllLiance of Amyotrophic Lateral Sclerosis/Motor Nevrone
Disease Associations. Instituida pela Lei v’ 13.471/2017, a data
tem como objetivo conscientizar e informar a populacdo
sobre a gravidade da ELA, uma doenca que anda € pouco
conhecida por muitas pessoas. Esse dia € fundamental para
ampliar o conheamento geral sobre 05 sintomas, os trata-
mentos disponivels e 0s desafios enfrentados pelos pacien-
tes e suas familias. ALém disso, promove imiciativas de
arrecadacao de fundos para a pesquisa e o desenvolvimento
de wovas terapids, assim Como para apoidr 05 Servicos de
assisténcia aos pacientes. Por meio de eventos educativos
e campanhas de sensibilizacdo, o Dia Naciondl e o Mundial
de Luta Contra a ELA busca ndo apenas educar mads tambem
gerar solidariedade e apoio comunitario.
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Embora o diagnostico da ELA seja desafiador, ele também
pode Levar a Uma vova forma de encarar a vidd, uma
"RE'5|EN|F|EA|;A|]", como ocorreu com Leide Moreirg,

advogada que recebeuv o diagnostico da doenca. Durante

14 anos, Leide Moreira conviveu com a progressdao da ELA.

POESIAS

PARA ME SENTIR

VIVA

Leide Morgieg

Mesmo apos a paralisia completa, comunicando-5e apenas
com 05 olLhos, ela escreveu 3 Livros com o apoio de suas
cuidadoras e o Uso de Umd prancha de comunicacdo alter-
nativa, que era interpretada por elas.

"FOESIAS FARA ME SENTIR VIVA" € uma de suas obras. Leide Moreira
falecev aos 70 anos em 20I8.



Agora que conheceuv mais sobre este tewmd, faca como
NOS5505 NEUrONIOS € passe adiankte a mensagem que
aprendeuv aqui. Ressignifiqgue seus conhecimentos e os
compartiLhe com as pessoas proximads de voce!

OBRIGADA E ATE A PROXIMA!
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MATERIAL DE ESCLARECIMENTO
SOBRE A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA,
TAMBEM CONHECIDA COMO ELA.

PARA O PAIS SE DESENVOLVER,
E NECESSARIA A FORMACAO SOLIDA
DAS CRIANCAS E JOVENS, FUTUROS
PROFISSIONAIS DESTA NACAO.
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