COMISSAO DE SAUDE

REQUERIMENTO N° , DE 2026
(Da Sra. ANA PIMENTEL)

Requer a realizacdo de Audiéncia
Plblica para debater a situacdo dos
pacientes com Encefalomielite
Mialgica/Sindrome da Fadiga Cronica
(EM/SFC) e a auséncia de protocolos
clinicos especificos no Sistema Unico de
Saude (SUS).

Senhor Presidente:

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no art. 255, a
realizacdo de reunido de audiéncia publica para debater os desafios
enfrentados pelos pacientes com Encefalomielite Midlgica/Sindrome da Fadiga
Crbnica (EM/SFC) e a necessidade de politicas publicas especificas para o seu
acolhimento no Sistema Unico de Satde (SUS).

JUSTIFICACAO

A Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Cronica
(EM/SFC) é uma condicdo de saude grave, cronica e multissistémica,
caracterizada por fadiga profunda e mal-estar debilitante pés-esforco, no qual
atividades fisicas ou mentais minimas podem levar a uma piora severa dos
sintomas. A literatura médica internacional estima que a doenca afeta um
namero significativo de pessoas, sendo de 1,5 a 3 vezes mais prevalente em

mulheres®. Apesar de sua gravidade, a EM/SFC permanece amplamente
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desconhecida pela sociedade e subdiagnosticada no sistema de saude

brasileiro.

O diagndstico € um dos principais desafios. Por ndo existirem
biomarcadores especificos, ele depende de critérios clinicos de exclusdo, que
demandam um periodo minimo de seis meses de sintomas persistentes e de
intensidade moderada a severa®. Essa jornada diagnéstica é frequentemente
marcada pela incompreensao e pelo estigma, com pacientes percorrendo um
longo caminho até obterem o reconhecimento de sua condi¢do. A falta de um
protocolo clinico oficial no &mbito do Sistema Unico de Satde (SUS) agrava o
problema, deixando profissionais de saude sem diretrizes claras para o

diagndéstico e manejo, e 0s pacientes, desassistidos.

Em resposta a questionamentos formais do Poder Legislativo,
0 proprio Ministério da Saude, por meio da Nota Técnica n°
53/2025-DAET/CGAE/DAET/SAES/MS?, informou que o atendimento a esses
pacientes é contemplado de forma geral na Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doencas Crbnicas. O Ministério esclarece que, por principio,
"ndo se estabelecem normativos especificos para cada condi¢éo isoladamente,

mas sim diretrizes gerais".

Embora essa abordagem generalista seja compreensivel do
ponto de vista da gestdo, ela se mostra insuficiente para uma doenca de
diagnostico complexo, sem biomarcadores definidos e com forte impacto na
gualidade de vida. A auséncia de um Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) especifico para a EM/SFC deixa uma lacuna assistencial,
resultando em uma peregrinacdo de pacientes por diversos servigos de saude,

sem um diagnéstico preciso e um plano terapéutico adequado.

Esta audiéncia publica justifica-se, portanto, pela urgéncia de
aprofundar o debate sobre a necessidade de um olhar mais especifico para a
EM/SFC dentro do SUS. E fundamental ouvir os relatos dos pacientes sobre
suas jornadas, compreender as dificuldades dos profissionais de salude na
ponta e discutir com os gestores qual o caminho mais eficaz para estruturar

uma linha de cuidado que seja, de fato, integral e resolutiva. O debate permitira

2 |dem.
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colher subsidios técnicos e politicos indispensaveis para a constru¢do de uma

politica nacional robusta e para a eventual regulamentacdo de leis ja

aprovadas, como a Lei n°® 14.705, de 25 de outubro de 2023.

Para enriquecer o debate, sugerimos o convite dos seguintes

especialistas e representantes:

1.

Representante da Secretaria de Atencdo Especializada a Saude
(SAES) do Ministério da Saude — para detalhar o andamento da
regulamentagéo da Lei n® 14.705/2023 e apresentar os fundamentos
técnicos que embasam a decisdo de nao elaborar um PCDT especifico
para a EM/SFC.

Representante de Associacdo de Pacientes com EMISFC - para
relatar as dificuldades de diagndstico, tratamento e acesso a direitos

sociais e previdenciérios.

Médico(a) especialista/pesquisador(a) em EMISFC — para apresentar
o estado da arte do conhecimento cientifico e a importancia de

protocolos especificos para o manejo da doenca.

Representante do Conselho Nacional de Satde (CNS) — para discutir
a perspectiva do controle social sobre a necessidade de politicas

publicas para a EM/SFC.

Representante da Comissao Nacional de Incorporacdao de
Tecnologias no SUS (Conitec) — para esclarecer o processo de
avaliacao e elaboracdo de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas

e 0s critérios para a inclusdo de novas abordagens para a EM/SFC;

Representante da ABEMDIS - Associacao Brasileira de

Encefalomielite Mialgica e Disautonomia, lvana Rosa de Andrade.

Sala da Comissao, em de de 2026.

Deputada ANA PIMENTEL
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