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INTRODUCAO

A orientacdo do Instituto de Cuidados Clinicos de Exceléncia do Reino
Unido (NICE) apresenta uma recomendagdo importante: os servigos de
especialidade do servico de satde puablica do Reino Unido (NHS) devem ser
0s primeiros responsaveis por criar e coordenar um plano de cuidados e
apoios, ainda que isso possa ser assegurado nos cuidados de saulde
primarios por um clinico geral. Este plano seria elaborado em cooperagao
com o doente e personalizado de acordo com o individuo ou o seu
representante, sendo regularmente revisto. Deve fazer parte do cuidado
continuo que o doente deve receber por parte dos servigos de especialidade
e do seu clinico geral. Seria também partilhado e acompanhado por
servigos de assisténcia social, no caso de estes estarem envolvidos.

Nesta brochura estdo presentes todas as referéncias da orientacdo para
planos de cuidados e apoios, as responsabilidades dos cuidados de saude
primdrios e secundarios, e dos servigos de assisténcia social do NHS.
Espera-se que esta seja usada para explicar aos seus profissionais de saude
aquilo de que precisa, e que, assim que tiver um plano de cuidados e
apoios, os receba de forma continua.

E importante monitorizar regularmente a medicagdo e a evolugdo. Muitas
pessoas com EM/SFC ndo estdo em contacto regular com o seu clinico geral
ou servicos de especialidade e ndo tém um plano de cuidados e apoios em
curso. Pode parecer que o contacto regular com o clinico geral ndo vale a
pena ou é demasiado complicado devido a inexisténcia de um tratamento
efetivo para esta patologia e a histéria de estigma a volta desta doenca.
Mas a Orientacdo do NICE esta a mudar a percecdo das necessidades que
a doenca apresenta. Deve tentar certificar-se de que a evolugdo é
monitorizada de forma regular, para que o seu clinico geral, especialista ou
assistente social consegue entender melhor as suas necessidades e
proporcionar cuidados e apoios adequados quando mais precisar.

Janet Hassall, portadora de EM/SFC, ndo estava a progredir muito quando
tentou que o seu clinico geral reconhecesse que as pessoas deviam ter um
acompanhamento regular e planos de cuidados e apoios em andamento.
Quando ndo recebeu uma resposta satisfatoria a primeira carta, enviou
outra em seguimento desta, que a seguir se inclui. Em caso de dificuldades
semelhantes, pode usar excertos de textos juntamente com as
recomendacdes da orientacao do NICE.

A revista ME Essential relatou a historia completa de Janet (verdo 2022).
Apresentamos as recomendagles para planos de cuidados e apoios e
definimos responsabilidades de cuidados de salde primarios e secundarios
na revista MEE Medical (verao 2022), dedicada a profissionais de saude.
O seu feedback é importante em topicos tdo impactantes como este. O NHS
e a assisténcia social foram recetivos a
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implementagdo das recomendagOes desta orientagdo em
particular? Envie um email com as suas experiéncias para:
Feedback@meassociation.org.uk

Pode indicar o seu profissional de salde para que este receba
a revista ME Medical ao preencher um formulario de inscrigdo no
website da Associacao:

https:// meassociation.org.uk/health-care-professionals

A CARTA

Exmo. senhor doutor

Obrigada pela disponibilidade dentro do seu horario tdo preenchido para
me dar feedback sobre o debate da reunido em torno da EM/SFC e pelo
tom amavel da sua carta. Foi bastante Gtil entender melhor a natureza de
alguns check-ups anuais de doencas cronicas e como séo feitos pelos
enfermeiros frequentemente com recurso a um modelo estabelecido. Pode
facilmente criar-se um modelo de avaliacdo da EM/SFC conduzida pelo
médico a partir de uma lista com os principais sintomas de EM/SFC.

Contudo, pergunto-me se seria Gtil fazer uma distingdo entre 'gestdo' e
'tratamento' da EM/SFC. Na sua carta, indica que a decisdo de ndo
implementar uma avaliagdo anual automatica para pessoas com EM/SFC
foi tomada durante a vossa reunido, com base no facto de ndo existir uma
gestdo eficaz da doenga. Embora seja verdade que ndo existe um
tratamento especifico para a EM/SFC, varias outras medidas podem ser
adotadas na gestdo dos sintomas e no alivio do impacto desta doenca
devastadora.

Os cuidados de salude primarios podem iniciar e acompanhar a medicagao
para gerir diversos sintomas da EM/SFC, tais como dor, distarbios do sono
e comorbidades relacionadas, como problemas do trato digestivo. Nas
novas orientagées do NICE, a importancia de um plano de gestdo para a
EM/SFC é continuamente sublinhada, e ha uma seccao especifica para os
cuidados de saude primarios, a qual Ihe enviei. Tenho a certeza de que os
autores destas orientagdes estavam cientes de que nao existe um
tratamento especifico para esta condigdo, sendo que a gestdo dos
sintomas é um dos aspetos que enfatizam ao falar de avaliages
regulares.

Também refere que qualquer pessoa que esteja a tomar medicagdo para a
EM/SFC tera, pelo menos, uma avaliagdo anual. Isso ndo tem acontecido
comigo. Tomo a dose maxima de pregabalina para aliviar a dor associada a
EM/SFC. Na minha ultima avaliagdo anual, realizada por uma enfermeira,
solicitei uma consulta com um médico para discutir uma revisdo da
medicagdo. Tive a impressdo de que a enfermeira desconhecia esse
protocolo e talvez pensasse que eu estava a questionar a sua competéncia,
motivo pelo qual a consulta ndo ocorreu. Simplesmente, eu ja ndo tinha
energia para confrontar mais um profissional de salide que me diria ndo me
poder ajudar.
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Aviso

Converse com o seu médico
sobre a informacdo médica
contida nesta brochura. Esta
informagao ndo substitui o
aconselhamento ou o
tratamento médico. Deve
consultar um médico sempre
que surja um novo sintoma, ou
se agrave um sintoma ja
existente. E importante obter
aconselhamento médico que
considere outras causas e
tratamentos. O aparecimento
de novos sintomas ou o
agravamento de sintomas ja
existentes pode ndo se dever
exclusivamente a EM/SFC.
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Indica, ainda, que os doentes tém a opc¢do de requerer uma avaliacdo
a qualguer momento. Por exemplo, um doente que sofre de dores
severas devido a EM/SFC e que ndo tem energia para preparar um cha,
pode ndo ser capaz de pedir ajuda, muito menos de solicitar uma
avaliagdo. Isto ja para ndo falar das dificuldades cognitivas associadas
a doenga. Fago parte do grupo de discussdo local de apoio a EM e
Fibromialgia no Facebook e ai, frequentemente, as pessoas falam da
sua relutancia em procurar ajuda médica. Isto porque sdo
constantemente informadas de que ndo ha nada a fazer, resposta que
afeta gravemente a sua saude mental. Oferecer um acompanhamento
anual poderia ter um impacto significativo para estes doentes. Para ser
honesta, independentemente da medicacdao que se toma, apenas ter
alguém a ouvir-nos seria ja de si um 6timo tratamento.

Gostaria de chamar a atengdo para o principio moral associado a esta
questdo. Tal como referi anteriormente, estamos a falar de pessoas que estdo
bastante doentes e suscetiveis, e que podem ter dificuldades em procurar
assisténcia médica. Estes doentes receberam muitas vezes tratamentos
ineficazes no passado, e as recentes orientacdes do NICE oferecem alguma
esperancga de que possam vir a receber algum apoio.

Uma espécie de tabua de salvagédo que os médicos de familia teriam agora a
capacidade de proporcionar.

Até a divulgagdo destas Ultimas orientacdes, a doenca era vista com
ceticismo por muitos profissionais de saide. O Dr. Shepherd, conselheiro
médico da ME Association, abordou recentemente este tema no programa
Woman's Hour. Ele referiu que, quando se formou como clinico geral nos
anos 70, lhe disseram que a EM/SFC era uma forma de histeria coletiva e que
devia ser ignorada.

Embora eu ndo esteja a sugerir que a sua unidade de salde tenha essa
perspetiva, ou que os seus colegas ainda acreditem que a EM/SFC seja uma
doenca psiquiatrica, sinto que é necessario que os centros de saude tenham
uma abordagem mais proativa em relagdo aos seus doentes com EM/SFC.
Durante muitos anos, o tratamento desta doenca tem sido deixado nas maos
dos préprios doentes. O Dr. Sheperd considerou que a EM/SFC pode ter um
impacto maior na vida das pessoas do que o préprio cancro ou a esclerose
multipla.

A Unica alternativa tem sido a autoajuda e a autogestdo. E, apesar de ter a
certeza de que estdo disponiveis para tratar os sintomas dos doentes com
EM que tenham forca emocional e fisica para pedir ajuda, acredito que uma
abordagem mais proativa seria benéfica e estaria alinhada com o propdsito
da vossa unidade de salude no que diz respeito ao apoio a pessoas
vulneraveis.

Sempre admirei a maneira como 0 vosso centro, que atende uma
populagdo repleta de individuos vulneraveis e marginalizados, procura
responder as suas necessidades. No meu caso, apoiaram-me muito em
relagdo a um sistema de subsidios injusto. Um dos vossos médicos
atendeu-me varias vezes numa altura em que pouco se podia fazer em
termos de tratamento, a ndo ser ouvir-me.
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As pessoas que sofrem de EM sdo um grupo de doentes extremamente
vulneraveis que poderiam beneficiar deste principio. A necessidade de agir
em relagdo as pessoas com EM/SFC foi reconhecida até por Sajid Javid.
Gerir os sintomas das pessoas com EM/SFC de maneira proactiva ja seria
um pequeno passo. No minimo, seria benéfico para a nossa saude mental
sabermos que, uma vez por ano, teriamos uma consulta a qual podiamos
recorrer. Esse seria um momento em que alguém ouviria a nossa
experiéncia com uma doenga, muitas vezes, grave e progressiva, em que
seriam avaliadas as alternativas de gestdo dos sintomas.

Enviarei uma cdpia desta carta para outras pessoas, na esperanca de que
eles entendam que, apesar de ndo haver nada que a vossa unidade de
salde possa fazer, uma consulta de apoio anual serviria como ponto de
referéncia para doentes que lutam mental e fisicamente com uma doenga
neuroldgica e imunoldgica grave.

Para terminar, pego desculpa se esta carta é demasiado direta, mas na
verdade ndo tenho nada a perder. Esta situacdo do tratamento de pessoas
com EM/SFC é um escéndalo nacional que exige urgentemente uma nova
estratégia por parte dos profissionais de salide, de acordo com as novas
orientacGes do NICE.

Cumprimentos, Janet Hassall

ORIENTACAO DE 2021 DO NICE PARA A EM/SFC

As recomendagdes presentes na Orientacdo do NICE tornam o
desenvolvimento e a revisdo de planos de cuidados e apoios tal como os
cuidados continuados uma preocupacdo essencial para os todos os servicos
de salde do NHS. A informac&o que se segue foi retirada diretamente da
Orientacdo do NICE. Esperamos que a considere util no processo de tentar
estabelecer e monitorizar um plano de cuidados e apoios personalizado
com um clinico geral ou numa consulta de especialidade.

O QUE E UM PLANO DE CUIDADOS E APOIOS?

Definicao da Orientacao do NICE: O plano de cuidados e apoios
personalizado colaborativo é desenvolvido por uma equipa de especialistas
em EM/SFC e baseia-se numa avaliagdo holistica. E nele que se assentam
outras avaliagGes e planos em areas como a assisténcia social, a gestdo de
energia, a atividade fisica, a fungdo fisica e a mobilidade, a terapia
cognitiva-comportamental e a gestdo do regime alimentar.

© ME Association 2022. A reprodugdo total ou parcial sé
é permitida com a autorizagdo escrita da ME Association 5

“Durante muitos
anos, os doentes
tém sido
responsaveis pelo
tratamento desta
doenca, que, de
acordo com o Dr.
Shepherd, pode ter
um impacto maior
na vida das
pessoas do que o
cancro ou a
esclerose multipla”

Janet Hassall

Nota: As informagodes
apresentadas nas paginas
seguintes sao excertos tirados
da orientagao clinica e podem
nao refletir por completo a
opinido da ME Association em
determinados assuntos.

THE ME associamion

11€

WWW.MEASSOCIATION.ORG.UK



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

LINHA DE APOIO DA EM (REINO UNIDO): 0344 576 5326

RECOMENDACOES DA ORIENTACAO
DO NICE PARA PLANOS DE CUIDADOS E APOIOS

JUNHO 2022

1.15 AVALIAGOES NOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS

1.15.1 Proponha uma revisdo do plano de cuidados e apoios
de adultos com EM/SFC, nos cuidados de saude primarios, pelo
menos, uma vez por ano.

1.15.2 Proponha uma revisdo do plano de cuidados e apoios de
criangas e jovens com EM/SFC, nos cuidados de salude primarios,
pelo menos, a cada 6 meses.

1.15.3 Marque, com maior frequéncia, avaliagdes nos cuidados de
saude primarios para criangas, jovens e adultos com EM/SFC,
quando for necessario e dependendo da gravidade e complexidade
dos sintomas e da eficacia da sua gestdo.

1.15.4 Quando realizar uma avaliacdo nos cuidados de saude
primarios, certifique-se de que tem acesso ao plano de cuidados e
apoios da pessoa e a toda a comunicagdo clinica com a equipa de
especialistas em EM/SFC (incluindo a alta médica, caso seja
relevante).

1.15.5 Uma parte essencial da avaliagcdo consiste em conversar com
a pessoa com EM/SFC (e familiares ou cuidadores, caso seja
adequado) e apontar, pelo menos:

m o estado de saude, incluindo qualquer alteragdo na doenca e o
seu impacto;

B os sintomas, incluindo se o doente apresentou novos sintomas;

B autogestdo;

B o plano de gestdo de energia e (caso seja relevante) a atividade
fisica ou o plano de exercicio;

B quem lhe estd a prestar apoio e de que forma o esta a fazer;
B 0 bem-estar psicolégico, emocional e social;
m os planos futuros;

B se a pessoa estd a pensar em alguma mudanga ou se espera ter
alguma dificuldade no futuro.

1.15.6 Encaminhe a pessoa com EM/SFC para o contacto
referenciado da equipa de especialistas em EM/SFC, se houver
agravamentos ou novos aspetos da patologia.

1.15.7 Considere procurar aconselhamento de um especialista
adequado caso haja incertezas sobre a interpretagdo dos sinais e
sintomas ou caso seja necessario um encaminhamento.

1.15.8 Avalie e procure saber se 0os novos sintomas ou as
alteracdes nos sintomas se devem a EM/SFC ou se sdo causados
por outra patologia.

© ME Association 2022. A reprodugdo total ou parcial s6
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1.4 DIAGNOSTICO

1.4.3 Os adultos devem ser encaminhados diretamente para uma
equipa de especialistas em EM/SFC, que ird confirmar o

diagnéstico e desenvolver um plano de cuidados e apoios.

1.4.4 As criancas e os jovens diagnosticados com EM/SFC apds uma
avaliacdo pediatrica (fundamentada nos critérios da
recomendacdo 1.2.2), devem ser encaminhados diretamente
para uma equipa de pediatras especialistas em EM/SFC, que
ird confirmar o diagnodstico e desenvolver um plano de
cuidados e apoios.

1.5 AVALIA(;f\O E PLANEAMENTO DE CUIDADOS E APOIOS
POR UMA EQUIPA DE ESPECIALISTAS EM EM/SFC (consulte
também a secgdo sobre os cuidados a prestar a pessoas com EM/SFC grave
ou muito grave)

1.5.1 Realize uma avaliagdo holistica, documentada, para
confirmar o diagndstico de EM/SFC e orientar a definicdao do
respetivo plano de cuidados e apoios, devendo incluir:

®m uma avaliagdo médica (deve indicar os sintomas e
antecedentes clinicos relevantes, as comorbilidades, a salude
fisica e mental, tudo o que possa exacerbar ou aliviar os

sintomas e a qualidade do sono);
® a funcdo fisica;

® o impacto dos sintomas no bem-estar psicoldgico, emocional
e social;

m as experiéncias atuais e passadas com medicamentos (incluindo
a tolerancia e a sensibilidade) e suplementos de vitaminas e
minerais;

® uma avaliacdo do regime alimentar (deve indicar o historico de peso
antes e apds o diagnodstico de EM/SFC, a adocdo de dietas restritivas
e alternativas e a facilidade de acesso a compra e a preparagdo de
alimentos).

1.5.2 Elabore e acorde um plano de cuidados e apoios personalizado
com a pessoa com EM/SFC e, quando apropriado, com
familiares ou cuidadores, fundamentado na avaliacao holistica
realizada. Inclua os seguintes elementos, consoante as
necessidades da pessoa:

m as necessidades de informagdo e apoio (consulte a secgao sobre
informagao e apoio);

® 0 apoio nas atividades diarias (consulte a seccdo sobre acesso a
cuidados e apoios e a recomendagao 1.6.8 sobre o acesso a
assisténcia social);

® 0s equipamentos auxiliares e adaptacdes a mobilidade e as
atividades diarias que permitam aumentar ou manter a autonomia
(consulte as recomendacgdes sobre os equipamentos auxiliares e
adaptagoes);

m as necessidades de apoio as areas de educacdo, formacdo ou
emprego (consulte a secgdo sobre o apoio a pessoas com
EM/SFC no trabalho, na educacgao e na formacgao);

© ME Association 2022. A reprodugdo total ou parcial sé
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m as estratégias de autogestdo, incluindo a gestdo de energia
(consulte as recomendacgdes sobre gestdo de energia);

m a funcdo fisica e a mobilidade (consulte as recomendacGes

incluindo a gestao da medicacdo (consulte as recomendagdes
1.12.1 a 1.12.26 sobre a gestdo de sintomas);

sobre funcdo fisica e mobilidade); i e “‘/M(iﬁ[
B as estratégias para a gestdo da EM/SFC e dos seus sintomas, : : & f ‘ ;2|EIHB“”[

m as orientacdes sobre a gestdo de crises e recaidas
(consulte a secgao sobre a gestdao de crises dos sintomas e
recaidas);

m as informagdes dos profissionais de salude e assistentes sociais
envolvidos nos cuidados do doente e a indicacao da pessoa de
contacto (consulte a recomendacgdo 1.10.3).

1.5.3 Reconheca que a pessoa com EM/SFC esta encarregada dos
objetivos do seu plano de cuidados e apoios.

1.5.4 Entregue a pessoa e, quando apropriado, aos seus familiares
ou cuidadores uma copia do seu plano de cuidados e apoios

Desenvolva e

e partilhe uma cépia com o seu clinico geral. acorde um p|a no

de cuidados e
apoio

do respetivo plano de cuidados e apoios, pelo menos, a cada personalizado

1.7 SALVAGUARDAS

1.7.6 Ofereca as criangas e aos jovens com EM/SFC uma revisdo

seis meses e, se necessario, com maior frequéncia em funcdo da

com a pessoa
com EM/SFC e os
seus familiares ou

EQUIPAMENTOS DE APOIO E ADAPTACOES cuidadores, com
base na sua

gravidade e da complexidade dos sintomas.

1.8 Acesso a cuidados e apoios

1.8.8 Para pessoas com EM/SFC moderada, grave ou muito grave,
considere a possibilidade de fornecer ou recomendar equipamentos - = 7

de apoio e adaptagdes (como uma cadeira de rodas, um ava“agao h0| IStlca
identificador de estacionamento ou um elevador de escadas) que

possam ajuda-las a manter a sua autonomia e melhorar a sua

qualidade de vida, tendo em conta os riscos e os beneficios. Inclua

estas informagdes no plano de cuidados e apoios.

1.9 Apoie pessoas com EM/SFC no trabalho, na educagao e na

formagao.

1.9.1 Oferega-se para estabelecer contactos em nome da pessoa
(com o seu consentimento informado) com empregadores,
instituicdes de ensino e servigos de apoio. Fornega-lhes
informacgdes sobre a EM/SFC e discuta o plano de cuidados e
apoios da pessoa e eventuais adaptagdes necessarias.

© ME Association 2022. A reproducdo total ou parcial s6
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1.9.4 Os profissionais de saude e de assisténcia social devem colaborar com os

servigos de formagdo e educagdo para:

m fornecer informacdo sobre a EM/SFC e as necessidades e
incapacidades de criangas e jovens com EM/SFC, incluindo a
necessidade de um equilibrio de atividades das suas vidas;

m discutir o plano de cuidados e de apoio da crianga ou do jovem
para que todos tenham um entendimento comum das suas
prioridades, esperangas e planos;

B discutir uma abordagem flexivel da formagao e da educacdao — o
que podera incluir ajustes a rotina escolar, aprendizagem online ou
educagdo em casa e o uso de equipamentos de assisténcia.

1.10 CUIDADOS MULTIDISCIPLINARES

1.10.1 Preste cuidados a pessoas com EM/SFC utilizando uma
abordagem coordenada e multidisciplinar. Com base nas necessidades
da pessoa, inclua o acesso a profissionais de satlide e assistentes
sociais com conhecimento especializado, pelo menos, nas seguintes N
areas, com conhecimento adicional em fungdo dos sintomas: P re Ste Ccu |d ad 0OS a

pessoas com EM/SFC

B a avaliagdo e diagndstico médico;

m o desenvolvimento personalizado de planos de cuidados e apoios; Utl I IZa nd O uma
B as estratégias de autogestdo, incluindo a gestdo de energia; d bordagem
B a gestdo de sintomas, incluindo a prescrigdo e gestdo de Coordenada e

medicamentos;

multidisciplinar,
incluindo o acesso a
o _ o profissionais de
B o0 bem-estar psicologico, emocional e social, incluindo as , .
relacdes familiares e sexuais; saude e assistentes
B a dieta e nutrigdo; SOCiaiS

B a mobilidade, evitando quedas e problemas decorrentes da
perda de destreza, incluindo o acesso a apoios e servigos de
reabilitacao;

B a gestdo de surtos e recaidas;

B as atividades da vida quotidiana, incluindo a saude dentaria;

B a assisténcia social e o apoio,

M 0 apoio para trabalhar, estudar e participar em atividades sociais
e passatempos.

1.10.3 Indique aos adultos, criangas e jovens com EM/SFC e aos seus
familiares ou cuidadores (conforme o caso) um contacto
referenciado nos seus cuidados primarios e/ou na equipa
especializada em EM/SFC para coordenar o seu plano de
cuidados e apoios, ajuda-los a ter acesso aos servicos e apoia-los
durante os periodos de recaida.
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1.11.3 Ajude as pessoas com EM/SFC a desenvolver um plano de
gestao de energia no ambito do seu plano de cuidados e apoios.
Ajude-os a estabelecer expectativas realistas e a desenvolver
objetivos que sejam significativos para eles. Discuta e registe no
plano o que se segue, bem como tudo o que for importante para
a pessoa:

b TR
"o " 3 b
R - Nl

® a atividade cognitiva;

m a mobilidade e outras atividades fisicas;
m a capacidade de realizar atividades da vida quotidiana;

m as exigéncias psicoldgicas, emocionais e sociais, incluindo
as relagles familiares e sexuais;

m 0 repouso e descanso (tanto em termos de qualidade como de
duragao);

® a qualidade e duragao do sono;

m o efeito dos fatores ambientais, incluindo a estimulacdo sensorial.

1.12.4 Reveja regularmente o uso de periodos de descanso e Ind ua estratég iaS
estratégias de gestdo de sono no dmbito do plano de cuidados .
e apoios da pessoa. para manter e evitar
a deterioracao da
FUNCAO FiSICA E MOBILIDADE funcao fisica e da
1.12.5 Inclua, no plano de cuidados e apoios de pessoas com mobilidade no pIa no
EM/SFC, estratégias para manter e evitar a deterioracdo da - -
funcgdo fisica e da mobilidade. Pode ser necessario aplicar estas d €cu Id ad 0s€a pOIOS
estratégias por partes e de forma distribuida ao longo do dia. d e pessoas com

Considere incluir o seguinte:
/
m mobilidade articular; EM SFC
m flexibilidade muscular;
® equilibrio;
m suporte postural e posicional;
m fungao muscular;
m salde 6ssea;
m salde cardiovascular.

1.12.8 Dé informacgao, aconselhamento e apoio aos familiares e
cuidadores de pessoas com EM/SFC sobre a forma de as ajudar a
seguir o seu plano de cuidados e apoios relativamente a funcao
fisica e mobilidade, podendo incluir:

m mobilidade na cama;

® mudanca de posicdo: de deitada a sentada e de pé;

m transferéncia da cama para a cadeira;
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m utilizagdo de equipamento auxiliar de mobilidade;
m marcha;

m mobilidade articular;

m alongamento muscular;

m forga muscular;

m equilibrio;

m subir e descer escadas.

1.14.3 Inclua orientagdes no plano de cuidados e apoios sobre a
forma de gerir crises e recaidas.

Analise e chegue a um consenso sobre estratégias de gestao com a
pessoa com EM/SFC, de forma a ajuda-la a reagir prontamente,

em caso de crise ou recaida, e a registar estes epis6dios no seu
plano de cuidados e apoios, devendo incluir:

m Em caso de crise:

— identificar possiveis desencadeadores, como uma
doenca aguda ou um esforgo excessivo (em alguns
casos, pode nao haver um desencadeador explicito);

— reduzir temporariamente os niveis de atividade;

— monitorizar os sintomas e ter em consideracao que,
embora algumas crises possam ser temporarias, outras
podem originar recaidas;

— s0 regressar aos niveis normais de atividade quando
a crise terminar.

m Em caso de racaida:

— reduzir ou até mesmo parar algumas atividades;

— aumentar a frequéncia ou duracdo de periodos de
repouso;

— reavaliar limites de energia para estabilizar os sintomas.

1.14.6 Se ndo for possivel gerir uma crise ou recaida de acordo
com as estratégias de autogestdo estabelecidas no plano de

cuidados e apoios da pessoa, e a mesma estiver preocupada com

um novo sintoma ou com a alteragao dos sintomas, aconselhe-a a
abordar o seu contacto referenciado nos cuidados primarios ou a
equipa especializada em EM/SFC.

1.14.7 Quando a pessoa com EM/SFC tem uma recaida, deve
analisar-se novamente com a mesma o seu plano de cuidados e
apoios (se necessario), conversar e acordar o caminho a seguir,
tendo em consideracao:

m possiveis causas para a recaida, se conhecidas;
® a natureza dos sintomas,

® a gravidade e duracdo da recaida (tendo em conta que pode
durar anos).
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1.14.8 Assim que a crise ou recaida estiver resolvida ou
estabilizada, analise com a pessoa:

m se o seu plano de cuidados e apoios precisa de ser revisto
e ajustado de modo a corresponder aos sintomas e limites de
energia atuais, caso estes sejam diferentes dos apresentados
antes da crise ou recaida (para pessoas que realizem exercicio
fisico ou programas de exercicios, ver as recomendagdes dos
pontos 1.11.15e 1.11.16);

B a experiéncia com a crise ou recaida para determinar quais as
estratégias a implementar para gerir potenciais desencadeadores
no futuro.

1.17 CUIDADOS DE SAUDE PARA PESSOAS COM EM/SFC GRAVE OU
MUITO GRAVE

Avaliagdo e planeamento de cuidados de saiide e apoios por parte
de uma equipa de especialistas em EM/SFC (consulte também a
seccdo principal sobre avaliacdo e planeamento de cuidados de salide e
apoios por parte de uma equipa de especialistas em EM/SFC)

1.17.5 Oferega visitas domiciliarias a pessoas com EM/SFC grave
ou muito grave para realizar uma avaliacdo integral e desenvolver o
plano de cuidados e apoios.

ACESSO A CUIDADOS DE SAUDE E APOIOS

CUIDADOS HOSPITALARES

1.17.7 Ao planear cuidados de saiide hospitalares para pessoas
com EM/SFC grave ou muito grave:

m fale com a pessoa (e com os seus familiares ou cuidadores,
consoante o caso) acerca do que podera esperar quando chegar
ao hospital;

® procure minimizar o desconforto e o mal-estar pds-esforco
durante a transferéncia para o hospital, por exemplo, definindo
antecipadamente o itinerario, evitando areas ruidosas e
efetuando a sua admissdo, logo a chegada, diretamente para o
servico;

m fale com a pessoa sobre o plano de cuidados e apoios,
inclusivamente a informacao relativa a comorbilidades,
intolerancias e sensibilidades, de forma a planear quaisquer
adaptacgOes razoaveis que sejam necessarias,

— procure providenciar um quarto individual, se possivel,
— reduza ao minimo os estimulos, por exemplo:

— faga consultas individuais com apenas um/a
profissional;

— use gestos e movimentos calmos;

— evite avaliagOes repetidas;
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— tenha cuidado com a pressdo de toque,
— reduza a iluminagao,

— diminua os sons,

— mantenha uma temperatura estavel

— minimize os odores.

RAZOES PELAS QUAIS A COMISSAO DE ORIENTAGAO DO NICE
ELABOROU ESTAS RECOMENDAGCOES

A comissao de Orientacao do NICE concordou que o fator chave para
a gestdao bem-sucedida dos sintomas de EM/SFC é um plano de
cuidados e apoios colaborativo e personalizado. Este plano deve ser
desenvolvido com base numa avaliacdo holistica assim que o
diagnostico da pessoa for confirmado.

A comissdo acordou que uma avaliagdo médica deve fazer parte desta
avaliacdo, o que habitualmente requer acesso a um clinico
profissional.

E possivel partilhar uma copia do plano de cuidados e apoios com
os prestadores de cuidados de salde primarios, e a propria pessoa
deve manter uma copia consigo, que pode ser encaminhada em
situacdes como planear um internamento hospitalar.

Segundo a comissdo, esta abordagem a avaliacdo e ao planeamento é
comum nas equipas especializadas em EM/SFC. A comissdo delineou
as principais areas a avaliar para identificar o apoio que pode ser
necessario, com base na sua experiéncia. A comissdo observou que
as principais areas a avaliar e 0 apoio necessario irdo depender da
gravidade da EM/SFC da pessoa, do impacto dos seus sintomas e das
suas necessidades.

Uma vez acordado o plano de cuidados e apoios, este servird de base
para as avaliagdes mais detalhadas e os planos delineados nas
intervengdes especificas da orientagdo, como avaliagbes das
necessidades de apoios sociais, gestdo de energia, funcao fisica e
mobilidade, terapia cognitivo-comportamental (TCC) e gestao do
regime alimentar.

IMPACTO DAS RECOMENDAGOES NA PRATICA

A realizacdo de uma avaliacdo holistica e o desenvolvimento de
um plano de cuidados e apoios ja sao praticas correntes nos
servigos especializados em EM/SFC, embora possa haver mais
encaminhamentos para o servigo especializado como resultado
destas recomendacdes.

No entanto, ter um plano de cuidados e apoios facilitara os

cuidados prestados as pessoas e podera levar a melhores
resultados. Se a avaliagao for realizada de forma precoce e um
plano de cuidados for implementado, podera reduzir-se o uso de
recursos a longo prazo, prevenindo a progressao da doenga.
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CUIDADOS MULTIDISCIPLINARES

RAZAO DE SER DAS RECOMENDAGOES FEITAS PELA COMISSAO
Excerto:

Segundo a comissao, os cuidados prestados a maioria das pessoas
com EM/SFC podem ser geridos a nivel de cuidados primarios,
apos confirmacgao do diagnostico e definicao do plano de cuidados
e apoios.

No entanto, a comissao reconheceu a falta de confianca que os
profissionais ndo especializados podem ter na gestdo da EM/SFC e
recomendou o apoio por parte de uma equipa de especialistas em
EM/SFC.

A evidéncia qualitativa mostrou que as pessoas com EM/SFC
valorizam a continuidade dos cuidados e a comissdo concordou
gue ter um Unico ponto de contacto na sua equipa de cuidados
evitaria a necessidade de contactar e marcar consultas com
varios profissionais, o que, para algumas pessoas, poderia
agravar a sua saude.

IMPACTO DAS RECOMENDACOES NA PRATICA

A recomendacgdo sobre a equipa multidisciplinar especializada em
EM/SFC, a atribuicdo de um contacto referenciado e o apoio aos

servicos de cuidados primarios poderao exigir recursos.

A atual disponibilidade de equipas especializadas em EM/SFC é
muito desigual no Reino Unido e podera ser necessario aumentar
o numero de profissionais em algumas areas, caso haja mais
encaminhamentos. A equipa de especialistas precisara de cobrir
diferentes areas de especializagdo, mas a maioria das pessoas so
precisara de acesso a alguns elementos e apenas em momentos
especificos.

No entanto, o acesso mais rapido ao diagndstico e aos cuidados
adequados deveria levar a uma melhor gestao dos sintomas e a
resultados substancialmente melhores para as pessoas com
EM/SFC, o que, a longo prazo, poderia reduzir os custos com a
saulde e os cuidados.

A atribuicdo de um Unico ponto de contacto para pessoas com
EM/SFC ndo € uma pratica comum em todo o servigo de saude
publica do Reino Unido. Esta medida poderia ser implementada de

forma diferente em diferentes regides, de acordo com as estruturas

locais de servicos, e nao necessitaria, obrigatoriamente, da
contratagdo de novos profissionais. Poderia melhorar a eficiéncia
dos cuidados prestados a pessoas com EM/SFC, ao reduzir o peso
das consultas repetidas.

© ME Association 2022. A reprodugdo total ou parcial sé
é permitida com a autorizagdo escrita da ME Association 14

ISSUE 162 m SUMMER 2022

ME Essential

MAdlaa i)

TORNE-SE MEMBRO
DA MEA

Temos uma excelente revista para
membros e tudo o que pedimos
em troca é uma subscricdo muito
razoavel.

Confiamos no apoio dos nossos

membros e colocamos os seus
interesses no centro de tudo o que
fazemos.

Mantivemos as subscricGes acessiveis
porque sabemos que a revista ME
Essential pode ser uma tabua de
salvagdo.

Ndo é necessario ser pessoalmente

afetado por EM/SFC para se associar
a ME Association. A adesdo também
esta disponivel para cuidadores,
familiares e qualquer pessoa com
interesse profissional na doenga.

Custos de adesdo anual:

m £18.00 (residents no Reino Unido e
BFPO)

®m £24.00 (Europa Continental,
incluindo a Republica da Irlanda)
m £30.00 (Resto do Mundo)
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