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As informagdes e orientagdes contidas neste folheto foram elaboradas para
individuos que pretendem saber quando se deve suspeitar de um
diagnostico de EM/SFC, bem como onde e de que forma este deve ser
posteriormente confirmado e gerido. Este folheto também contém
informagdes acerca do processo de diagnostico, para beneficio dos
profissionais de satde que trabalham em medicina geral e em meio
hospitalar. O conteudo baseia-se em informagdes existentes da ME

Association (MEA) sobre a necessidade de um diagnéstico rigoroso e

precoce, bem como nas recomendagdes relativas & suspeita e diagndstico de
EM/SFC da nova diretriz do National Institute of Health and Care

Excellence (NICE) sobre a doenga, publicada em 2021. Informagdes mais

detalhadas sobre a avaliagdo clinica, diagnéstico diferencial, exames

complementares ¢ exames fisicos podem ser encontradas na edi¢do de 2022
do livro roxo da MEA («ME/CFS/PVFS: An Exploration of the Key O  diagnéstico de EM/SFC: A

Clinical Issues»). importincia de wum diagnéstico

rigoroso e precoce foi escrito pelo
Dr. Charles Shepherd (na fotografia

acima), Administrador e Médico

INTR()D[YC;\O Conselheiro Honorario da MEA.

A Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crénica (EM/SFC) ¢

uma doenga multissistémica complexa, prevalente em 0,2 % a 0,4 % da

© The ME Association, 2022.

Todos os direitos reservados.
populagdo e que afeta cerca de 250 mil individuos no Reino Unido. A reprodugio, total ou parcial, nio é
Em todas as fases da doenga, observa-se uma grande variabilidade na permitida sem a autorizagdo escrita da
severidade dos sintomas e no grau de disfungdo funcional. Cerca de ME Association.

25 % dos individuos sdo severa ou muito severamente afetados em

alguma fase da doenca, ficando impossibilitados de sair de casa ou

mesmo da cama, o que, por sua vez, pode dificultar o diagnostico do

perfil de sintomas, bem como o acesso a cuidados médicos. AVISO

As informagdes médicas contidas neste
folheto devem ser discutidas com o seu
médico. Este folheto ndo se destina a
inquérito com 656 participantes, realizado através do site da MEA em substituir aconselhamento ou tratamento

Muitos individuos demoram a obter um diagndstico oficial: um

2016, revelou que, entre os individuos diagnosticados por um médico: medico  personalizado. Consulte o seu

médico sempre que surgir um novo
sintoma, ou sempre que um sintoma
e apenas 18 % foram diagnosticados no prazo de seis existente se agrave.

meses apoOs o aparecimento dos sintomas
E im nte 1 T nselhamen

e 15% esperaram 7 a 12 meses T ESRr ERmkElit
médico que considere outras causas €

0, . ~
e 17% esperaram 13 a 24 meses possiveis tratamentos. Nao parta do

o 26 % esperaram 2 a 5 anos principio de que o aparecimento de

o . sintomas novos ou agravados se deva
e 19% esperaram mais de 5 anos . .
exclusivamente a EM/SFC.

Os restantes inquiridos ou ndo se recordavam, ou nunca tinham obtido

THE ME ASSOCIATION
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A fadiga é um sintoma muito comum e alguns individuos com fadiga
cronica  debilitante sdo diagnosticados incorretamente com EM/SFC
quando tém outras patologias, por vezes perfeitamente trataveis. A
EM/SFC ¢ uma condigdo clinica distinta com um conjunto caracteristico
de sintomas centrais, ndo devendo ser assumida como diagndstico imediato

para individuos com fadiga crénica inexplicavel.

POR QUE E TAO IMPORTANTE OBTER UM
DIAGNOSTICO RIGOROSO E PRECOCE?

Para reduzir probabilidade de a EM/SFC assumir um curso mais

prolongado e severo.

Para excluir outras condigdes potencialmente trataveis que
apresentem sintomas semelhantes.

Para prevenir abordagens prejudiciais a gestdo da doenga,
tais como trabalhar com fadiga, ou planos de exercicio fisico

inadequados. A EM/ SFC ¢

Para facilitar a criagdo de um plano completo de cuidados que uma entidade
envolva a gestdo de atividades e da energia, o alivio de sintomas e clinica distinta

a informacdo e apoio no ambito da educacdo, do emprego e do .
com um conjunto

caracteristico de
sintomas centrais.

acesso a subsidios por doenga.

CRONOLOGIA

Quando se deve suspeitar de um diagnéstico de EM/ SFC e como devem
os médicos proceder? Para a maioria dos individuos que desenvolvem
EM/SFC, o inicio da doenca ¢é precedido quer por uma infecdo viral
aguda, quer por outro evento que sobrecarregue o sistema imunoldgico
(por exemplo, uma vacina¢ao). Quando o inicio se associa claramente a
uma infe¢do viral, o termo sindrome de fadiga pods-viral (SFPV) pode
também ser utilizado durante as primeiras semanas ou meses, enquanto

se averigua a possibilidade de um diagnostico de EM/SFC.

Quase todos os critérios de diagnodstico publicados para a EM/SFC
estabelecem que este s6 deve ser confirmado apds seis meses de
sintomas. N&o se trata, no entanto, de uma abordagem sensata na pratica
clinica, os médicos devendo, por norma, procurar confirmar o
diagnoéstico quando os sintomas principais estdo presentes ha trés
meses. Um diagnoéstico provisério ou preliminar é preferivel a auséncia
de diagndstico, pois permite iniciar um tratamento ativo. Um

diagnodstico confirmatdrio necessita, muitas vezes, de ser elaborado ao e

longo de uma série de consultas. rr@

© ME Association 2022. E proibida a reproducdo sem a
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A diretriz de 2021 do NICE utiliza os critérios de diagndstico do Institute of

Medicine (IoM) para formular as suas recomendagdes relativas ao diagnostico

de EM/SFC, baseando-se na presenga de quatro dos cinco sintomas centrais AN ME ASSOCIATION SUMMARY OF /
THE 20: CLINICAL GUIDELINE FOR ME/CFS

incluidos nos critérios do IoM. Estes incluem: BSSENTIAL INFORMATION DECEMBER 2021

FROM THE NEW NICE GUIDELINE

fadiga extrema,

mal-estar pos esfor¢o (ou PEM),
sono ndo reparador,
dificuldades cognitivas.

A nova diretriz do NICE inclui ainda recomendagdes muito especificas sobre
os critérios para referenciagdo a equipas ou servigos especializados, bem
como orientagdes especificas para a gestdo subsequente do paciente com

EM/ SFC, sobretudo em relagdo a gestdo da atividade e de niveis de energia.

Recomendacdes da diretriz NICE (2021) perante a suspeita de EM/SFC

1.2.1 Informar os individuos que apresentem possiveis sintomas de EM/
SFC de que ndo existe, de momento, um teste de diagndstico para a doenca _r .
1 ’ ’ 8 p s A ME Association publicou um folheto

o diagndstico baseando-se exclusivamente em critérios clinicos. . . o
gratuito que sintetiza as diretrizes

clinicas do NICE, disponivel através da

. seguinte hiperligagao:
1.2.2 Suspeitar de EM/SFC se:

., . . . ; https://meassociation.org.uk/istd
o individuo apresentar todos os sintomas referidos abaixo por um periodo

minimo de 6 semanas (adultos) ou 4 semanas (criangas e jovens); e se

a sua capacidade de se dedicar a atividades profissionais, educativas,
sociais ou pessoais se revelar significativamente reduzida quando comparada

aos niveis anteriores ao inicio da doenca; e se

os sintomas ndo puderem ser explicados por outra condigdo.

Devem estar presentes todos os seguintes sintomas:

- Fadiga debilitante agravada pela atividade, ndo causada por esfor¢o
cognitivo, fisico, emocional ou social excessivo, e que ndo melhora de

forma significativa com o descanso.
- Mal-estar pés-esforco, quando o agravamento dos sintomas:

ocorre frequentemente de forma tardia, com impacto retardado ao
longo de horas ou dias;

é desproporcional ao esforco realizado;

tem um periodo de recuperacio lento, que pode durar horas, dias,

semanas ou mais.

11€
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- Sono ndo-reparador ou disturbios do sono (ou ambos), podendo incluir:
exaustdo, sintomas semelhantes aos da gripe e rigidez ao acordar;
sono fragmentado ou leve, padrdo de sono irregular ou hipersonia.

- Dificuldades cognitivas (por vezes descritas como «névoa mentaly), que
podem incluir dificuldades em formar palavras ou realizar calculos,
dificuldades na fala, capacidade de resposta lenta, problemas de memoria a
curto prazo e dificuldades em concentrar-se ou em desempenhar mais de

uma tarefa em simultineo.

Nota: Os quatro principais sintomas, juntamente com outros sintomas

associados a EM/SFC, serdo abordados mais aprofundadamente na seccdo 4.2.

1.2.3 Perante a suspeita de EM/SFC, realizar:

uma avaliagdo médica, incluindo a andlise dos sintomas, do historial

clinico, das comorbidades e do estado de saude fisico e psicologico

(ver sec¢oes 4.3 e 4.4);

Os profissionais de
cuidados de saude

uma avaliacdo fisica (ver sec¢do 4.5);

uma avaliagdo do impacto dos sintomas no bem-estar psicologico

e social; prirnziri()s dCVGHl
investigacoes para excluir outros diagndsticos (ver seccdo  4.6). cons 1 d erar o ap f0) 1 0O

de especialistas se

1.2.5 Os profissionais de cuidados de saude primdrios devem considerar

o apoio de especialistas adequados, sobretudo em caso de incerteza na houver mcerteza de
interpretacdo dos sintomas, ou perante a necessidade de encaminhamento cComo inte rpretflr

atempado. No caso das criancas e jovens, deve considerar-se a realizacio de

sinals e sintomas de

EM/SFC.

uma consulta de pediatria.

1.2.6 Em caso de suspeita de EM/SFC:

realizar as avaliagbes necessdrias para identificar ou excluir outras
condigoes;

aconselhar o paciente relativamente a gestio dos sintomas, em conformidade

com as orientagcdes para individuos com suspeita de EM/SFC.

1.2.7 Em caso de suspeita de EM/SFC numa crianca ou jovem, com base nos
critérios estabelecidos na seccdo 1.2.2 e nas avaliacoes enumeradas nas

recomendacoes da secgio 1.2.3:

encaminhar a crian¢a ou jovem para um pediatra, para uma avaliacdo

mais aprofundada e rastreio de EM/SFC e de outras condigées;

cooperar com o estabelecimento de ensino da crianca ou jovem, de

modo a facilitar ajustes e adaptagées.

THE ME ASSOCIATION
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1.3 Conselhos para individuos com suspeita de EM/SFC

1.3.1 Perante a suspeita de EM/SFC, aconselhe os pacientes a gerir os seus

sintomas de forma personalizada. Devem também ser aconselhados a:
ndo gastar energia para além do que o corpo permite;
gerir as atividades didrias e ndo ignorar sintomas;

descansar e recuperar conforme necessario (o que poderd implicar
mudancgas na rotina didria, por exemplo, relativamente ao emprego, a
educacgdo e/ou a outras atividades);

manter uma alimentagdo saudavel e equilibrada, com uma ingestio
adequada de liquidos.

1.3.2 Os individuos que apresentem sinais sugestivos de EM/SFC devem

ser informados de que o diagnéstico so6 pode ser confirmado apds trés
meses de persisténcia de sintomas. Deve igualmente reforcar-se que podem
realizar uma reavaliacdo antecipada caso os sintomas existentes se A falxa etéria mais

agravem, ou caso surjam novos sintomas. Importa ainda garantir que

comum para o
aparecimento da
EM/SFC situa-se entre

0s 20 e 0os 45 anos.

sabem a quem recorrer caso necessitem de esclarecimentos adicionais.

AVALIACAO CLINICA

Como ¢ confirmado o diagnoéstico de EM/SFC?

Tal como acontece com a maioria das condicdes médicas, um diagnostico
definitivo obtém-se através da recolha e integragdo de dados, por norma
reunidos ao longo de wvarias consultas. No caso da EM/ SFC, essas
informagdes reunem-se a partir do historial clinico, de uma avaliagdo fisica
detalhada e dos resultados de analises ao sangue, bem como de outros exames

complementares.

A importancia da recolha de um historial clinico rigoroso

A faixa etaria de maior incidéncia para o aparecimento da EM/SFC situa-se
entre 0s 20 e os 45 anos de idade. Contudo, todos os grupos etarios podem
ser afetados, incluindo criangas ¢ adolescentes, a EM/SFC sendo uma das
causas mais comuns de auséncia escolar prolongada por motivo de doenga.

A EM/SFC afeta individuos de todas as classes sociais e etnias.

A EM/SFC tende a ser desencadeada por uma infe¢do viral aguda, podendo
também ser provocada por infecdes ndo-virais, tais como a giardiase ou a
toxoplasmose. Este quadro ¢, regra geral, seguido de uma «incapacidade de
recuperagdo», caracterizada por sintomas semelhantes aos da gripe, uma
sensacdo de mal-estar generalizado e o desenvolvimento de um conjunto de
sintomas caracteristicos da EM/SFC. Outros fatores de stresse do sistema
imunitario, incluindo reagdes a medicamentos, pesticidas, vacinas, cirurgias e e

trauma, podem também, ocasionalmente, desencadear EM/SFC.

1€
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Um inicio gradual e sem causa evidente ocorre apenas numa percentagem
reduzida de individuos, embora possa verificar-se, ao longo do tempo, uma

série de episddios infeciosos ligeiros.

Por conseguinte, os profissionais de satide devem dedicar algum tempo a

realizacio de um historial clinico detalhado. Este devera incluir:

Historial médico prévio;

Historial de transfusdes de sangue anteriores a setembro de 1991 (de
modo a excluir a possibilidade de infecdo por hepatite C, que pode provocar

sintomas semelhantes aos da EM/SFC);

Historial familiar, especialmente se outros membros da familia tém

EM/SFC, ou uma condi¢do inflamatéria ou hormonal que possa provocar

sintomas semelhantes aos da EM/SFC; Procure reunir um
Historial social e, nos casos de infecdo pelo VIH, a possibilidade de sindrome hlSt()I‘lal detalhad(),
retroviral aguda, que pode provocar uma reagio semelhante a da febre glandular, incluindo o imp acto

incluindo fadiga, febre, dor de garganta, dor de cabeca e linfadenopatia;
que a EM/SFC tem

Viagens recente ao estrangeiro (as sindromes de fadiga pos-viral podem ser . - Rk
£ geiro ( gap P na vida familiar.

desencadeadas por infe¢des como a chikungunya, a dengue ¢ o virus da zika);

Picadas de carragas (de modo a excluir a possibilidade de doenga de Lyme);

Contacto com animais de criaciio, a febre Q/Coxiella Burnetii podendo

provocar sintomas semelhantes aos da EM/SFC;
Toma de medicamentos (incluindo suplementos e tratamentos alternativos);
Possibilidade de realizacao de exercicio fisico em excesso;
Avaliacdo do bem-estar psicolégico e mental;

Avaliagdo do impacto dos sintomas na vida familiar, na educagdo ou na

atividade profissional

Quando os sintomas sdo atipicos ou alarmantes, quando ocorrem em
pessoas mais idosas, ou quando sdo mais intensos do que o expectavel na

EM/SFC, ¢ essencial realizar uma avaliagdo clinica mais aprofundada.

Critérios de diagnostico para a EM/SFC

Foram publicados mais de vinte critérios de diagndstico distintos, baseados
em sintomas, para a EM/SFC. Grande parte destes critérios foram criados
com o intuito de selecionar grupos homogéneos para fins de investigagdo,
revelando-se bastante limitados quando aplicados a pratica clinica, onde o

diagndstico requer abordagens mais pragmaticas.

Em contexto clinico, ndo existem critérios de diagndstico universalmente aceites
para a EM/SFC, a maior parte destes centrando-se na presenga de varios [T y—

sintomas principais. Por esse motivo, o processo de diagndstico deve basear-se na

ms
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observacdo de sintomas caracteristicos, acompanhada de uma avaliacdo

rigorosa de outras possiveis explicagoes.

Os mais recentes e influentes critérios de diagndstico foram desenvolvidos pelo
Institute of Medicine (IoM), nos Estados Unidos da América. Estes critérios
serviram de base para as recomendacdes de diagnostico da diretriz do NICE.
Existem, no entanto, duas grandes criticas aos critérios do IoM: por um lado,
exigem que os sintomas se manifestem durante, pelo menos, seis meses; por
outro, ndo atribuem a devida importdncia ao despiste de outras condigdes

médicas de sintomatologia semelhante a da EM/SFC.

Um diagnostico clinico requer uma abordagem inclusiva. Nesse sentido,

importa incluir individuos com diagnésticos coexistentes com outras
condigdes que possam causar fadiga crénica, ou sintomas semelhantes aos da
EM/SFC, algo que muitos dos critérios atualmente em vigor tendem a nao

considerar.

Sintomas caracteristicos

A lista de sintomas apresentada abaixo parte dos cinco sintomas de
diagnostico centrais, definidos pelos critérios do IoM: fadiga incapacitante,
mal-estar/exacerbagdo de  sintomas pods-esforgo,

disfungdo  cognitiva,

intolerancia ortostatica e sono ndo-reparador.

A diretriz do NICE de 2021 baseia-se nos critérios do IoM, afirmando que o
diagnostico da EM/SFC deve assentar na presenca de quatro sintomas
principais: fadiga incapacitante, mal-estar pos-esforco, disfungdio cognitiva e
sono ndo-reparador. A diretriz do NICE ndo exige a presenga de intolerancia

ortostatica.

As principais caracteristicas de um diagnostico de EM/SFC sao:

O mal-estar/exacerbagdo de sintomas pos-esforco, em que os sintomas
sdo agravados pelo esfor¢o fisico e/ou mental com impacto tardio (podendo
ocorrer mais tarde no mesmo dia, no dia seguinte ou ainda mais tarde), seguido
de um periodo de recuperagdo lenta. A quantidade de atividade necessaria para

desencadear esta exacerbagdo de sintomas pode ser minima.

A fadiga muscular e cerebral induzida pela atividade, caracterizada
pela incapacidade de gerar energia suficiente para sustentar uma variedade de
atividades fisicas e cognitivas que, por norma, ndo causariam quaisquer
dificuldades. Nao ha, no entanto, perda de motivagdo, como ocorre na fadiga

cronica provocada por estados depressivos.

A disfuncdo cognitiva, que envolve dificuldades na memoria de curto
prazo, na concentragdo e atengdo, no processamento e recuperacdo de
informagdo, no planeamento e organizagdo de pensamentos, bem como em
encontrar palavras (disnomia). Estes sintomas sdo frequentemente descritos

como uma «névoa mentaly.

© ME Association 2022. E proibida a reproducdo sem a
autorizagdo por escrito da ME Association. 9

As caracteristicas de

diagnostico incluem:

Mal-estar pos-esforco
Fadiga cerebral e
muscular
Disfuncao cognitiva
Sono nao-reparador
Distfuncao do sistema
Nervoso autéonomo
Dor muscular, articular e
nervosa
Sintomas de gripe
persistentes
Alteracoes sensoriais e
digestivas

Dores de cabeca

THE ME ASSOCIATION
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Um sono nio-reparador, que se pode manifestar de diferentes formas.
Na fase inicial apds a infecdo, pode conduzir a hipersonia, ou seja, a
sonoléncia excessiva. Numa fase mais avangada, podem ocorrer sintomas
como sono fragmentado, mioclonia ou sindrome das pernas inquietas. Em
casos mais severos, pode ocorrer uma inversdo dos ciclos normais do sono,

ou seja, estar acordado durante a noite e dormir durante o dia. A sonoléncia

diurna excessiva deve ainda levantar a suspeita da sindrome de apneia
obstrutiva do sono (SAOS), sobretudo quando acompanhada por ressonar, por
dores de cabeca ao acordar e por uma circunferéncia cervical superior a 40

cm (nas mulheres) ou 43 cm (nos homens).

A disfuncio/disautonomia do sistema nervoso auténomo que
conduz a intolerancia ortostatica, ou seja, a incapacidade de manter atividades
fisicas ou mentais enquanto se estd de pé. Os sintomas podem incluir tonturas,
sensacdo de desmaio, visdo turva, palpitagdes, suores e nauseas. Em alguns

casos, observa-se hipotensdo ortostatica, caracterizada pela queda da

pressdo arterial ao passar de uma posicdo deitada/sentada para de pé,

provocando tonturas ou sensagcdo de desmaio. A ocorréncia de sindrome da
taquicardia ortostatica postural (POTS), caracterizada pelo aumento excessivo Outr()s sintom as

da frequéncia cardiaca ao levantar, ¢ igualmente possivel.

incluem ntolerancia

ou maior sensibilidade

ao alcool, a produtos
quimicos e a

Outros sintomas frequentemente relatados:

Dor, que pode afetar os musculos (mialgia), as articulagdes (artralgia) e
os nervos (dor neuropatica), sendo poucos os individuos que descrevem a
dor como minima ou ausente. Este tipo de desconforto tende a ser dificil de Ined icame nt()s,
aliviar com analgésicos simples, podendo vir acompanhado de alteragdes

particularmente

sensoriais, conhecidas como parestesias.

antidepressivos.

Mau controlo de temperatura, ou termorregulagdo, incluindo maior
sensibilidade a ambientes quentes ou frios, episodios de transpiragdo

excessiva (hiperidrose) e sensagdo de febre.

Sintomas persistentes semelhantes aos da gripe, incluindo dores de

garganta ¢ inflamacdo das glandulas salivares sem inchago patologico.

Intolerancia ou maior sensibilidade ao alcool, a produtos quimicos ¢ a

medicamentos, sobretudo medicamentos psicotropicos (antidepressivos).

Dores de cabeca diferentes do habitual, tanto no tipo como na
intensidade, que podem evidenciar caracteristicas semelhantes as de uma

enxaqueca.

Alteragdes sensoriais, incluindo parestesias (sensagdo de formigueiro, picada,
adormecimento, etc.) e aumento da sensibilidade ao toque, ao ruido

(hiperacusia) e a luz intensa (fotofobia).

Disturbios gastrointestinais compativeis com a sindrome do intestino
irritivel (dor abdominal, distensdo abdominal, alteragdo do transito
intestinal), que podem surgir ap6s o inicio da EM/SFC e agravar-se com a

ingestdo de certos alimentos. v —

1E

autorizagdo por escrito da ME Association. 10 WWW.MEASSOCIATION.ORG.UK

© ME Association 2022. E proibida a reprodugdo sem a


http://www.meassociation.org.uk/

Abril 2022

A IMPORTANCIA DE UM DIAGNOSTICO
RIGOROSO E PRECOCE

Os individuos com EM/SFC severa ou muito severa costumam ser muito
sensiveis a luz forte, ao ruido, ao movimento, ao toque, a quimicos e a
cheiros. Podem apresentar défices neuroldgicos substanciais, incluindo
convulsdes atipicas, atividade muscular involuntaria/mioclonia e dificuldades
na fala. A dificuldade em engolir pode exigir alimentacdo por sonda

nasogastrica.

A intensidade dos sintomas tende a variar ao longo do dia, de um dia para o
outro ¢ de uma semana para a outra. O padrido dos sintomas, bem como a
sua severidade, pode variar ao longo do tempo. Por isso, os individuos

costumam descrever um padrdo de «dias bons» e «dias mausy.

Quando o diagnéstico é tardio, o quadro clinico tende a ser mais complexo,

com uma variedade mais ampla de sintomas e de grau de severidade dos
mesmos.

As pessoas com EM/
SFC severa ou muito

De um modo geral, verifica-se uma reduc¢do substancial (ou seja, de 50 %
ou mais) e sustentada da atividade fisica e cognitiva/mental, conduzindo a
uma redugdo significativa da capacidade de realizar atividades profissionais, severa costumam ser
educativas, sociais ou pessoais comparativamente aos niveis anteriores ao inicio

muito sensiveis a luz

da doenca.

forte, ao ruido, ao
movimento, ao toque,

As exacerbacdes e recaidas sdo geralmente causadas por infegdes, traumas e
outros fatores de stresse para o sistema imunitario. Em alguns casos, podera
incluir exacerbagdes pré-menstruais ou menstruais. d qllillllC()S ca ChClI’()S.

Exame fisico

Um exame clinico completo deve incluir:

Verificagdo de ocorréncia de anemia, de inchagco da glandula tiroide, de
linfadenopatia patologica (aumento dos ganglios linfaticos) e de sinais
cutdneos indicativos de doenga sistémica, como os encontrados na doenga

de Addison (insuficiéncia adrenal);

Pulsagdo e pressdao arterial em dectbito dorsal e em pé e/ou um teste

de inclinagdo de 10 minutos da NASA: https://tinyurl.com/y7mztsvr

Verificagdo da hipermobilidade articular em pacientes mais jovens;

Registo e monitorizagdo do peso em criancas e individuos com EM/SFC

severa.

Os individuos com EM/SFC apresentam irregularidades consistentes com o
mal-estar/exacerbagdo dos sintomas pods-esforco quando submetidos a testes de
esfor¢o cardiopulmonar (CPET) de dois dias. Este teste revela potencial ndo

apenas para fins de diagndstico, mas também para a gestdo clinica da doenca

(Keller BA et al. 2014). O CPET ainda ndo esta amplamente disponivel, quer

no Reino Unido, quer em Portugal, para individuos com EM/SFC. Teste de inclinagdo
de 10 minutos da THE ME assocumon
NASA
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Exames de referéncia

Niao existe um exame de sangue capaz de diagnosticar a EM/SFC. Existem, no
entanto, varios exames de referéncia que devem ser realizados para despistar
condi¢des comuns que podem causar fadiga crénica e sintomas semelhantes aos
da EM/ SFC:

Hemograma completo com diferencial;

Ferritina sérica;

Taxa de sedimentacdo dos eritrocitos ou viscosidade sanguinea;
PCR (Proteina C reativa);

Exame metabolico abrangente para calcio e fosfato, ureia e¢ painel

eletrolitico, teste de proteina total, albumina e globulina;
Rastreio da doenca celiaca (IgA anti-endomisio ou anti-transglutaminase);
Creatina quinase (um biomarcador para doencas musculares);
Glicemia ocasional e/ou hemoglobina glicada A1C;
Creatinina sérica;
Testes de funcdo hepatica;
Testes de fungdo tireoidiana;

Analises a urina (proteina, sangue e glicose).

Os resultados destes exames devem estar dentro dos valores normais. Quando

ocorrem anomalias, é necessario considerar outras hipdteses diagnosticas.

Os resultados de um estudo com amostras de sangue recolhidas pelo
ME/CFS Biobank indicam que os niveis de creatina quinase (uma
enzima indicadora de inflamagdo muscular) podem estar significativamente
reduzidos em individuos com EM/SFC severa, o que podera, por sua vez, representar

um potencial biomarcador para a doenga (Nacul L et al., 2019).

A EM/SFC pode conduzir a uma grande variedade de anomalias do sistema
imunitario, incluindo alteragdes no perfil das citocinas e niveis baixos de
determinados autoanticorpos. No entanto, nenhuma destas anomalias ¢
suficientemente sensivel ou especifica para servir de biomarcador de

diagnostico, a luz do conhecimento cientifico atualmente disponivel.

Deve realizar-se uma avaliacio mais completa e aprofundada sempre

que se registarem:
Sintomas atipicos (como dor nas articulagdes acompanhada de inchago).

Sintomas ou sinais de alerta (como perda de peso, linfadenopatia
significativa, febre, sinais neurologicos focais, atrofia muscular, prurido

generalizado/ comichdo na pele, bem como secura ocular e oral).

A dor nas
articulacoes
acompanhada de
inchaco ¢ um dos
sinais que indicam
anecessidade de
realizar exames
mais detalhados.

THE ME ASSOCIATION
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TESTE DE INCLINAGAO

Sintomas que nio costumam ser associados a EM/SFC (como a falta de ar ou

a dor toracica sugestiva de doencga cardiorrespiratoria).

Historial clinico, exames ou resultados de exames de base que apontem

para outras possibilidades diagnosticas.

Exemplos de exames adicionais que podem ser relevantes,

dependendo do historial clinico e resultados dos exames:

Triagem de autoanticorpos (perante a possibilidade de uma doenca Slntomas da
reumatologica ou autoimune). SindI’OHle de Sjégren:

Teste de Schirmer, em casos de secura ocular (possibilidade de
sindrome de Sjogren).

. . , o , Olhos, boca, pele ou
Triagem de doengas infeciosas especificas (como giardiase, hepatite

B/C, VIH, doenga de Lyme, febre Q/Coxiella Burnetii, toxoplasmose) nariz se€cos

Teste de cortisol e/ou teste de Synacthen as 9h (perante a Erup coes cutineas
possibilidade de insuficiéncia adrenal ou doenca de Addison).

Hidroxivitamina D sérica (no caso de pacientes acamados). Glandulas salivares
Vitamina B12 (perante suspeita de anemia perniciosa). inchadas

Teste de inclinagdo (sempre que se registar uma disfun¢do mais significativa
. ¢ ’( pre q g ¢ g Cansaco
do sistema nervoso autébnomo).

Escala de sonoléncia de Epworth ou Indice de Qualidade do Sono de Tosse seca persistente

Pittsburgh (sempre que existir a possibilidade de disturbio priméario do sono). Secura Vaginal

Polissonografia (perante a possibilidade de um distarbio primario do sono, Dificuldades na fala
como a apneia). ‘ <

Dificuldades a mastigar

Diagnéstico diferencial e diagnéstico incorreto de EM/SFC Sensibilidade aluz

Os dados de pacientes recolhidos pelos servigos de referéncia especializados do
NHS (o Servico Nacional de Saide do Reino Unido) indicam que um niimero
significativo de individuos tem sido diagnosticado incorretamente com

EM/SFC. Dos 260 individuos que recorreram ao servigo de referéncia de EM/ i B
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SFC de Newecastle com um possivel diagndstico, 40 % apresentavam outra
explicagdo para os seus sintomas. Desses individuos, 47 % tinham outra
condicdo médica, 20 % apresentavam um distrbio primario do sono, 15 %
tinham uma doenga psiquiatrica ou psicologica e 4 % uma doenga
cardiovascular (Newton JL er al, 2010). Esta situagdo deve-se,
frequentemente, a falta de uma avaliagdo clinica adequada e ao facto de ndo
se considerarem outras possiveis explicagdes para um quadro clinico

semelhante ao da EM/SFC. Exemplos de condi¢cdes que podem ser

incorretamente diagnosticadas como EM/SFC incluem:

Doenga de Addison

Doenga celiaca

Depressao

Fibromialgia

Hemocromatose

Hepatite C Apos o diagnoéstico, os

Hipotiroidismo adultos e criancas
Doencga maligna

devem ser

Esclerose multipla

Miastenia grave encaminhados para
Narcolepsia uma equ l pa
Doenga da hipofise

especializada ou

Cirrose biliar primaria ou colangite
Febre Q centro de referéncia.
Disturbios primarios do sono (como a apneia do sono)
Doenga reumatica — por exemplo, sindrome de Sjogren

Sarcoidose
Recomendacio da

diretriz do NICE (2021)

Sindrome de Sjogren

Deficiéncia de vitamina D

Embora improvavel, deve ter-se em consideragio que algumas destas
condi¢gdes podem, por vezes, coexistir com a EM/SFC. Nesse sentido, um
diagnostico de hipotiroidismo, por exemplo, ndo exclui automaticamente a

possibilidade de um diagnostico coocorrente de EM/SFC.

ENCAMINHAMENTO PARA EQUIPAS OU SERVICOS
ESPECIALIZADOS APOS O DIAGNOSTICO

A diretriz do NICE de 2021 recomenda que, apos obtencdo de diagndstico ao
fim de trés meses, tanto adultos como criangas sejam encaminhados para uma
equipa especializada, ou centro de referéncia, com o objetivo de confirmar o
diagndstico e de desenvolver um plano personalizado de cuidados e de gestdo da
doenca. Através de uma questdo parlamentar na Camara dos Lordes do Reino
Unido, Margaret Alison Lane (a 31. * Condessa de Mar) esclareceu que, caso ndo
exista um servigo de referéncia na area de residéncia, os individuos com EM/SFC
poderdo ser encaminhados para um outro servico do NHS britdnico a sua

THE ME ASSOCIATION
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O website do NHS também inclui informagdes tUteis sobre como escolher o

local e o profissional para o qual pretende ser encaminhado:

https://tinyurl.com/fbvdzmsm

O website da MEA disponibiliza os contactos de todos os servigos
hospitalares multidisciplinares de referéncia para adultos e criancas no

Reino Unido. Embora exista um niimero consideravel de servicos para adultos

em Inglaterra, muitos pacientes continuam sem acesso a servigos locais.

Na Irlanda do Norte, Escocia ¢ Paises de Gales, existem poucos servigos

especializados do NHS, e os servigos pediatricos especializados s&o

extremamente limitados em todo o Reino Unido.

Espera-se, na sequéncia das recomendagdes da diretriz do NICE de 2021,

que venham a ser criados novos servigos para adultos e criangas nas regides

onde estes ainda ndo existem e nas quais a diretriz do NICE se aplica. O
NHS da Escécia estda a considerar a possibilidade de adotar esta diretriz A MEA publicou um panfleto
em substituicdo da Declaragdo Escocesa de Boas Praticas. informativo que aborda a Referenciagio

https://tinyurl.com/23cjdb9m a Especialistas em mais detalhe:

https://meassociation.org.uk/s40n

RECOMENDACOES DA DIRETRIZ NICE
(2021) PARA O DIAGNOSTICO DE EM/SFC E
PARA O ENCAMINHAMENTO E GESTAO
POS-DIAGNOSTICO:

1.4.1 O diagnéstico de EM/SFC deve ser considerado em criancgas, jovens
ou adultos que apresentem os sintomas descritos na recomendagio 1.2.2
por um periodo minimo de trés meses, desde que a sintomatologia ndio

possa ser explicada por uma outra condi¢do clinica.

1.4.2  Nos cuidados de saude primdrios, os profissionais devem consultar
um especialista adequado sempre que, ao fim de trés meses, ainda existam
duvidas quanto a interpretagdo dos sinais e sintomas, ou quanto a

necessidade de realizacido de exames complementares.

1.4.3 Os adultos devem ser encaminhados diretamente para uma equipa
especializada em EM/SFC, com o objetivo de confirmar o diagndstico e

criar um plano individualizado de cuidados e apoio.

1.4.4 As criangas e os jovens com diagnostico de EM/SFC devem ser

encaminhados para servicos especializados adequados.

7. A EM/SFC em criancas e adolescentes

A EM/SFC ja foi diagnosticada em criancas a partir dos 5 anos de

idade. Observa-se um pico de incidéncia entre os 13 e os 15 anos.

THE ME ASSOCIATION

A EM/SFC é considerada a principal causa de absentismo escolar

prolongado. n,@
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A EM/SFC pode ser incorretamente interpretada como um problema

comportamental ou como fobia escolar.

O quadro clinico em criancas e adolescentes pode diferir daquele

observado em adultos, sendo mais frequentes sintomas como dor

abdominal, nduseas, enxaquecas e perda de apetite. Nesta faixa etdria,

observa-se ainda uma maior prevaléncia de sindromes de hipermobilidade.

Ao trabalhar com criancas e jovens com EM/SFC, a abordagem deve ser
centrada na propria crianca, assegurando uma comunicacdo direta que

permita que o seu ponto de vista seja devidamente considerado.

A forma como desejam participar nas decisées relativas aos seus

cuidados deve ser regularmente debatida e revisitada.

As criangas que ndo conseguem frequentar a escola de forma regular

devem ser acompanhadas por servicos pedidtricos comunitdirios e

permanecer sob supervisio médica especializada.

Os profissionais de saude e de assisténcia social devem respeitar as
orientagcdes do Ministério de Educagdo relativas ao apoio a alunos com

condi¢coes médicas em contexto escolar, ou legislacio equivalente aplicdavel.

COVID LLONGA E EM/SFC

EM/SFC,

incluindo infe¢des por coronavirus, como a COVID-19. Os individuos que

Como ja se referiu, qualquer infe¢do viral pode desencadear

desenvolvem COVID Longa podem, nesse sentido, apresentar alguns ou a

totalidade dos sintomas centrais da EM/SFC, nomeadamente fadiga
incapacitante, mal-estar  pds-esforco,  disfungdo  cognitiva,  disfungdo
autonomica e sono ndo-reparador, mesmo na auséncia de sintomas

respiratorios, cardiacos ou de outra natureza.

Atualmente, observa-se que alguns individuos inicialmente diagnosticados
com COVID Longa acabam por preencher os critérios de diagnostico da EM/
SFC. A MEA disponibiliza um panfleto informativo com mais detalhes sobre
as semelhangas clinicas e patologicas entre a COVID Longa e a EM/SFC, bem
como sobre a gestio da EM/SFC quando esta surge na sequéncia de uma

infe¢do por COVID-19.
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INFORMACOES ADICIONAIS

As recomendagdes relativas ao diagnostico e tratamento da EM/SFC,
incluidas na nova diretriz do NICE (2021), encontram-se agora
completamente alinhadas com a informagao e as orientagdes que a MEA tem

vindo a fornecer ao longo dos Gltimos anos.

https://tinyurl.com/4y7datwr

A linha de apoio ME Connect, disponivel todos os dias da semana, fornece
informagdes e apoio a individuos com EM/SFC no Reino Unido. Os contactos
podem ser consultados no website da MEA:

https://meassociation.org.uk/MEConnect

A EM-Movimento também possui uma linha de apoio para individuos com
EM/SFC em Portugal, disponivel de segunda a sexta-feira (das 14h as 16h)
através do contacto telefonico 915 420 072. Também podera entrar em contacto

por email, através do endereco info@em-movimento.pt Para mais informacdes:

https://www.em-movimento.pt/
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