PETICAO A ASSEMBLEIA DA REPUBLICA: RECONHECIMENTO
OFICIAL DA ENCEFALOMIELITE MIALGICA/SINDROME DA FADIGA
CRONICA (EM/SFC) COMO DOENCA MULTISSISTEMICAE
INCAPACITANTE

Exmo. Senhor Presidente da Assembleia da Republica
Dr. José Pedro Aguiar-Branco

Exmos(as). Senhores(as) Deputados(as),

Nés, abaixo-assinados, vimos, ao abrigo do artigo 52.° da Constituicdo da Republica Portuguesa e da
Lei do Exercicio do Direito de Petigédo (Lei n.° 43/90, de 10 de agosto, na sua redacgéo atual), apresentar
esta petigcdo para solicitar o reconhecimento oficial da Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga
Cronica (EM/SFC) como uma doenga multissistémica grave e incapacitante, bem como a
implementacao de politicas publicas adequadas para o seu diagnéstico, tratamento e protegao social
dos doentes.

Esta petigao € promovida pela Alianga Millions Missing, um grupo de cidadaos que partilha o objetivo
comum de garantir o reconhecimento e os direitos das pessoas diagnosticadas com EM/SFC em
Portugal.

A peticdo conta com a assinatura de 10 cidadaos, identificaveis com nome completo e nimero de
identificagcao, conforme exigido para petigdes coletivas.

Fundamentacéao

A EM/SFC é uma doenga multissistémica, cronica e debilitante, reconhecida pela Organizagdo Mundial
da Saude (OMS) desde 1969 e classificada sob o cédigo CID-10: G93.3 — Doencas do Sistema
Nervoso.

Pesquisas cientificas indicam que a EM/SFC envolve disfungdes neuroldgicas, imunolégicas e
metabdlicas, afetando o funcionamento do cérebro, o controle autondmico do corpo e a capacidade de
geracao de energia celular. Estudos de neuroimagem demonstram alteragdes na substancia branca e
cinzenta do cérebro, inflamagao no sistema nervoso central e comprometimento da comunicagao entre
areas cerebrais responsaveis pela regulagdo do esforgo fisico e cognitivo.

A EM/SFC provoca dano imunolégico, disfungdo neuroldgica e intolerancia ao esforgo, resultando em
graves limitagdes fisicas, cognitivas e ocupacionais e afeta mais de 93.000 cidaddos e residentes
portugueses. Tem sido reconhecida como uma das principais sequelas das formas mais graves da
COVID Longa, com mecanismos patofisiolégicos sobrepostos, incluindo disfungdo imunolégica,
inflamacgao persistente e intolerancia ao esforgo. O aumento exponencial de casos de COVID Longa
evidencia a urgéncia do reconhecimento e resposta eficaz a essa condigédo debilitante.

Entidades internacionais como o Instituto de Medicina dos EUA (IOM), NICE (Reino Unido) e
EUROMENE recomendam que a EM/SFC seja tratada como uma doenga neuroldgica grave e
incapacitante. No entanto, Portugal ainda ndo reconhece plenamente a sua natureza multisistémica e



gravemente incapacitante, classificando-a como uma doencga reumatolégica, o que impede o acesso
adequado a diagndstico, tratamento e apoios sociais. Esta situagdo compromete a qualidade de vida
dos doentes e viola os seus direitos fundamentais de acesso a saude e protegéo social.

A falta de formacao médica e a auséncia de diretrizes clinicas claras fazem com que muitos pacientes
figuem sem acesso a cuidados adequados. Neste vazio assistencial, proliferam abordagens
terapéuticas nao validadas cientificamente, que frequentemente causam danos a saude, agravamento
dos sintomas e implicam custos financeiros elevados.

A EM/SFC representa um grave problema de saude publica, com impacto econdmico substancial, tanto
a nivel individual, como para o sistema de saude e a economia nacional.

Reivindicagoes

Os signatarios desta peticdo solicitam a Assembleia da Republica e ao Governo Portugués a adogao
urgente das seguintes medidas:

No Ambito Nacional:

Reconhecimento oficial da EM/SFC como doenga multissistémica grave e incapacitante, no sistema

de saude e nos critérios de atribuicdo de incapacidade e protegao social.

Integracdo da EM/SFC nos programas nacionais de doencas crénicas, reconhecendo a doenca como
um problema de saude publica.

Criacdo do Dia Nacional da EM/SFC a 12 de maio, alinhando Portugal as iniciativas globais que
marcam esta data.

No Ambito Clinico e Cientifico:

Diretrizes clinicas atualizadas baseadas nas recomendag¢des da OMS, NICE, IOM e EUROMENE,
assegurando a adogao de critérios diagndsticos atualizados e abordagens terapéuticas baseadas em
evidéncia cientifica.

Formacao de profissionais integrando conteudos atualizados sobre estas doencas nas instituicbes de
ensino e formacao médica.

Implementagdo de centros de referéncia para EM/SFC no Servigo Nacional de Saude (SNS),
assegurando tratamento especializado e acompanhamento adequado.

Investimento em pesquisa biomédica, para avangar na compreensao e tratamento da doenca.

No Ambito Laboral e de Politicas de Incapacidade, Educacdo e Apoio Social:



Medidas de integragdo profissional, incluindo flexibilidade laboral e teletrabalho, entre outras,
permitindo que os doentes mantenham a sua produtividade sem agravar o estado de saude.

Revisao dos critérios para atribuicao de incapacidade e apoios sociais, garantindo acesso a subsidios
de doenga, invalidez e assisténcia social sem multiplas reavaliacbes e a reducdo de barreiras
administrativas na junta médica para o reconhecimento da incapacidade.

Reconhecimento da incapacidade laboral e revisdao dos critérios de atribuigdo de apoios sociais
incluindo reforma antecipada e apoios por invalidez.

Inclusdo da EM/SFC nas Necessidades de Saude Especiais (NSE), garantindo que criangas e jovens
afetados tenham acesso as adaptagdes necessarias para garantir o seu pleno desenvolvimento
académico.

Acbes Necessarias

Contato direto com deputados e partidos politicos, solicitando propostas legislativas e debates
parlamentares.

Requerimentos formais ao Ministério da Saude, exigindo medidas concretas.
Monitorizagao e pressao politica continua, para que esta peticao resulte em agdes efetivas.

Criacdo de um grupo de trabalho consultivo, reunindo especialistas, investigadores, clinicos e
organizagdes de pacientes, para avangar nas medidas propostas.

Concluséo

Os doentes de EM/SFC em Portugal ndo podem continuar invisiveis. O Estado deve reconhecer a
gravidade desta doencga e implementar politicas eficazes para garantir tratamento digno e acesso a
direitos fundamentais.

Apelamos a Assembleia da Republica para que esta peticao seja analisada e debatida com urgéncia,
garantindo que nenhum cidaddo Portugués ou residente em Portugal com EM/SFC continue
desamparado pelo sistema de saude e pela Seguranga Social.

Assinam:

Carolina Nunes Martins Dos Santos
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John Lawrence Serra Hoffman
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Joan Serra Hoffman
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Com o apoio de:

Sociedade Portuguesa de Literacia em Saude - https://splsportugal.com/

ABEMDIS - Associagdo Brasileira de pessoas com Encefalomielite Midlgica e Disautonomia
World ME Alliance - https://worldmealliance.org/

Open Medicine Foundation - https://www.omf.ngo/

Solve ME/CFS EUA - https://solvecfs.org/

Cure ME Research Group, Gra Bretanha - https://cureme.Ilshtm.ac.uk/

CFS/ME Associazione ltaliana - http://www.associazionecfs.com/

Millions Missing Mexico

ME/CVS Nederland - https://mecvs.nl/

MELCuSA (ME and Long Covid Unite South Africa)



