PRO-CURA

Estudos da Histéria Natural da Doenca

Visao geral

A historia natural da doenca € o curso natural da doenca desde o0 momento imediatamente anterior ao
inicio da doenca, através de sua fase pré-sintomatica e de varios estagios clinicos até um resultado final
sem intervenc¢do do tratamento. Os estudos de histdria natural da ELA séo projetados para examinar o
curso da doenca ao longo do tempo. Eles transmitem um objetivo especifico, sdo abrangentes e tém o
objetivo de ajudar na descricdo da doenca.

Tipos de estudos de histdria natural da ELA:

= Estudo retrospectivo (ou seja, olhando para tras):
As informag0es j& foram geradas antes do inicio do estudo. Um exemplo € a revisao de registros médicos
antigos.

= Estudo prospectivo (ou seja, expectativa):
As informacdes sao coletadas apoOs o inicio do estudo. Um exemplo € um estudo que examina as
manifestacdes clinicas dos individuos afetados ao longo do tempo. Este estudo tem flexibilidade para
coletar dados adicionais a medida que o estudo avanga. Outras vantagens incluem a capacidade de ter
coleta de dados consistente e padrdo de atendimento durante o estudo.

= Estudo de pesquisa (ou seja, questionario):
S&o coletadas informacdes de pessoas que vivem com ELA, cuidadores ou outras pessoas por meio de
questionarios analisados. Eles normalmente ndo envolvem consultas médicas e fornecem uma visao
geral rapida de uma populacdo de doencgas.

Por que isso importa?

A ELA é considerada uma doenca rara, por definicdo. Com base em seu status raro; o conhecimento
existente sobre a histéria natural da ELA é limitado. Os estudos de histéria natural da ELA preenchem
esse vazio.

Os objetivos e usos dos estudos de histdria natural da ELA variam de acordo com o tipo de estudo,
embora todos compartilhem o objetivo comum de informar e apoiar o desenvolvimento e a aprovacao
de medicamentos. Nessa linha, os estudos de historia natural da doenca podem ajudar no projeto de
ensaios clinicos e identificar os pontos finais do estudo que levam a ensaios clinicos mais rapidos e
eficientes. Eles ajudam a informar o atendimento ao paciente, as melhores préticas e as prioridades de
pesquisa. Juntos, os estudos de histéria natural da patologia sdo essenciais na constru¢do da base
cientifica dos programas de desenvolvimento clinico.
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