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Este folheto explica o que se pode
esperar de um diagnéstico de EM/SFC
em termos de incapacidade,
recuperacgado e qualidade de vida,
baseando-se em dados cientificos e
na opinido de médicos especialistas.

PREVALENCIA: QUANTAS
PESSOAS SAO AFETADAS
PELA EM/SFC NO REINO
UNIDO?

Dados cientificos atualmente
disponiveis, ainda que limitados,
sugerem que entre 135 000 e 270 000
adultos e criancas no Reino Unido
sofram de Encefalopatia Midlgica (ou
Encefalomielite), também conhecida
como Sindrome da Fadiga Crénica
(EM/SFC).

Isso significa que a EM/SFC ndo é uma
condi¢do rara, fendo uma prevaléncia
superior a da esclerose multipla e de
outras doencas graves. Perante estes
dados, é dificil compreender a falta de
apoio e reconhecimento por parte do
governo brit@nico e do NHS (o Servico
Nacional de Saude do Reino Unido).

Ndo existem dados concretos sobre a
escala de severidade da doenca, mas
estima-se que cerca de 25% das
pessoas com EM/SFC (possivelmente
até 70 000) estejam, num dado
momento, severamente afetadas, e
que cerca de 2% (aproximadamente
5000) se enconfrem

muito severamente afetadas,
necessitando de apoio e de cuidados
intensivos.

Referéncia:

Estimativas com base numa
prevaléncia de EM/SFC de 0,2- 0,4%,
com recurso a critérios de diagnéstico
definidos por investigagao: Nacul et al.
Prevalence of ME/CFS in three regions
of England: a repeated cross- sectfional
study in primary care, BMC Medicine,
2011. https://tinyurl.com/y2v7h7hn

PROGNOSTICO: QUAL A
PROBABILIDADE DE
RECUPERACAO NA
EM/SFC?

O progndstico € uma previsdo, assente
na prdtica clinica e na investigacdo
cientifica, sobre a evolugdo provavel
de uma doenca. Embora possa ajudar
a compreender o que esperar apds
um diagndstico, é muito dificil prever
essa evolucdo em cada paciente,
sobretudo numa condicdo como a
EM/SFC, que se manifesta de forma
muito heterogénea.

A maioria das pessoas com EM/SFC
enquadra-se num dos seguintes quatro
grupos:

1. As que conseguem recuperar o seu
nivel de sadde normal, ou quase
normal. Geralmente, o progndstico das
criancas e jovens € mais favordvel do
que o dos adultos. Alguns apresentam,
€m pouCcos anos, uma recuperagdo
significativa da capacidade funcional
e reducdo da severidade dos
sinftomas, embora este processo possa
ser mais lento em outros casos.

2. As que apresentam algum nivel de
melhoria e acabam por estabilizar,
constituindo a maioria. Mas tarde,
tfendem a manifestar um padrdo
oscilante, com periodos de salde
melhores e
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piores. As recaidas e exacerbacdes
sdo frequentemente desencadeadas
por:

a. Episddios frequentes de mal-estar
pds-esforco (PEM), um sintoma
caracteristico da EM/SFC.

b. Infecdes, intervencdes cirdrgicas,
temperaturas extremas ou situacoes
de stresse.

3. Uma minoria significativa
permanece severa ou muito
severamente afetada, necessitando
geralmente de diversos cuidados e
apoio.

4. As que apresentam sinais de
deterioracdo clinica. Embora
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ndo seja comum, pode ocorrer, sendo
recomendada uma reavaliacdo
médica para excluir outras causas
possiveis. No caso de pessoas muito
severamente afetadas, é necessdrio
aumentar a supervisdo e os cuidados
médicos.

GRAU DE SEVERIDADE
DOS SINTOMAS

Para quem ndo apresenta melhorias
no estado de saude, a doenca pode
variar em grau de severidade ao longo
dos dias, semanas, meses € anos. Os
sinfomas variam, assim como o grau
de desconforto e de incapacidade
que provocam. A EM/SFC pode ser
muito imprevisivel.

Os sinfomas graves e a incapacidade
funcional severa podem variar em
intfensidade ao longo do tempo. No
entanto, &€ mais provdvel que se
manifestem nas fases iniciais da
doenca, tanto antes como apds o
diagndstico, assim como durante
recaidas.

Para alguns, a gravidade dos sinfomas
e areducdo da capacidade funcional
€ um processo mais gradual, com
agravamento do estado de salde ao
longo do tempo. Ndo se sabe o
porqué de isto acontecer, sendo esta
uma das questdes ainda por
esclarecer sobre esta condicdo.

Caso se verifique uma deterioracdo
progressiva dos sinfomas, deve ser
realizada uma nova avaliacdo clinica
para excluir a possibilidade de uma
condicdo médica ndo identificada
que possa estar a causar sinfomas
semelhantes aos da EM/SFC (p. ex:
hipotiroidismo).

INVESTI,GAC[\O SOBRE O
PROGNOSTICO

QUE FATORES PODEM
INFLUENCIAR O
PROGNOSTICO?

Ainda se sabe muito pouco sobre os
fatores que afetam o progndstico da
EM/SFC. No entanto, segundo dados
obtidos junto de pacientes, dos seus
médicos e dos poucos estudos
publicados nesta dreaq, existem vdrios
fatores que influenciam a gravidade e
a evolucdo da EM/SFC.

Indicadores de prognéstico favoravel:

M Diagnéstico precoce, com

identificacdo e gestdo adequada de
quaisquer questoes fisicas, psicoldgicas
ou sociais relevantes.

B Doenca de inicio sUbito, muitas

vezes poés-viral, especialmente em
pessoas com um historial psicoldgico
sem complicacoes.

Fatores associados a um prognéstico
menos favordvel:

M Inicio dos sinfomas apds uma

doenca infeciosa grave ou sem
causa evidente.

W Historial médico com fatores
psicolégicos e sociais adversos.

M Coexisténcia de doencas

psiquidtricas e/ou outras doencas
crénicas.

B Tratamentos prévios que ndo

tenham identificado sinfomas
potencialmente fratdveis.

M Sintomas graves, persistentes e,
muitas vezes, multiplos.

AS pessoas severa, ou muito
severamente, afetadas que
permanecem acamadas por longos
periodos, tendem a apresentar o pior
progndstico.

Vdrios estudos indicam que o grau de
incapacidade associado d EM/SFC em
diversas atividades fisicas e mentais
pode ser tdo elevado (ou até superior)

| ao observado em muitas outras

doencas crénicas, incluindo doencgas
cardiacas e rendais, esclerose multipla e
cancro.

Segundo estudos dedicados ao
progndstico, a EM/SFC tende a tornar-
se uma doenca crénica e altamente
incapacitante, com poucos casos de
recuperacdo completa e prolongada.

Uma revisdo sistemdtica de 14 estudos
(Cairns e Hotopf, 2005) identificou uma
taxa média de recuperacdo total de
5 % durante os periodos de
acompanhamento, enquanto a
proporcdo mediana de doentes que
apresentou alguma melhoria nesses
mesmos periodos foi de 39,5 %.

No Relatério de 2002 dirigido ao Diretor
Geral de Saude do Reino Unido, a
seccdo dedicada ao prognéstico
refere o seguinte:

«O progndstico é extremamente
varidvel. Embora muitos pacientes
apresentem um percurso oscilante,
com alguns refrocessos, a maioria
tende a melhorar até certo ponto.

No entanto, a sadde e a
funcionalidade raramente regressam
aos niveis anteriores a doencga. A
maioria das pessoas que se considera
recuperada acaba por estabilizar num
nivel de funcionalidade inferior ao
anterior (...).

De um modo geral, a duragdo da
doenca é bastante varidvel, com
algumas pessoas a recuperar em
menos de dois anos, enquanto outras
permanecem afetadas durante vdrias
décadas.

Aqueles que sao afetados durante
vdrios anos aparentam ter menor
probabilidade de recuperagdo. A
recuperacgao total apés cinco anos de
sinftomas é rara.n

Consulte o folheto infitulado
“Incapacidade e EM/SFC: Definicdes,
Classificacdo e Escala de Avaliacdo
de Incapacidade da MEA":
https://tinyurl.com/mrywpf2m
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QUALIDADE DE VIDA:
O QUE ESPERAR APOS O
DIAGNOSTICO?

Segundo estudos que analisaram o
estado funcional e indicadores de
qualidade de vida, nos casos de
EM/SFC, o grau de incapacidade na
realizacdo de vdrias atividades fisicas e
mentais pode ser tdo elevado, ou até
superior, ao de muitas outras doencas
croénicas.

Um estudo de Nacul et al (2011a) e do
ME Biobank relatou que:

«Comparativamente a outras doengas
crénicas, como o cancro, a EM é
igualmente incapacitante e tem um
maior impacte no estado funcional e
no bem-estar. A carga emocional da
EM é sentida tanto pelos cuidadores
informais, como pelos préprios
individuos com EM.»

Um estudo recente sobre qualidade
de vida (Kingdon et al, 2018) utilizou
dados clinicos andnimos de pessoas
com EM/SFC e esclerose multipla, que
doaram amostras de sangue ao ME
Biobank. Concluiu-se que as pessoas
com EM/SFC apresentavam niveis de
incapacidade significativamente
superiores aos das pessoas com
esclerose multipla e aos individuos
sauddveis. Também trabalhavam
menos horas e finham rendimentos
mais baixos comparativamente aos
outros dois grupos.

Um estudo australiano examinou o
impacte de fatores sociodemograficos
e de sinfomas de pacientes na
qualidade de vida relacionada com a
saude (QVRS), constatando que esta
era significativamente prejudicada em
todos os dominios da doenca. O grupo
de investigagcdo concluiu que «a
EM/SFC tem um impacte profundo e
negativo na QVRS».

O elevado nivel de incapacidade
associado a esta condicdo resulta
frequentemente de uma combinag¢do
de sintomas, tais como fadiga, dor,
intoler@ncia ortostdtica, disturbios do
sono, défice cognitivo e, em alguns
casos, depressdo associada.

Esta situacdo é agravada pela fadiga
muscular induzida pela atividade e
pelo mal-estar pés-esforco (PEM),
conduzindo ao agravamento dos
sinfomas ou a recaidas, o que pode
tornar extremamente desafiante

qualguer intensificacdo da atividade
fisica.

Contudo, como se referiu acima,
algumas pessoas verificam que, ao
longo do tempo e com uma gestdo
cuidadosa e apoio adequado, os
sinftomas se tornam menos severos,
observando-se melhorias na
capacidade funcional.

Embora uma recuperacdo completa
para os niveis de salde anteriores seja
pouco provavel (devido & influéncia
de outros fatores, como aidade e
comorbidades), o grau de severidade
da doenca pode diminuir, passando
para niveis moderados ou leves, o que
permite uma maior qualidade de vida.

Os autores concluiram que tanto a
idade como a duracdo da doenca
devem ser consideradas varidiveis
fundamentais para a compreensdo
dos efeitos que tém nas capacidades
e na qualidade de vida das pessoas
com EM/SFC.

QUALIDADE DE VIDA:
SAUDE MENTAL

QUALIDADE DE VIDA:
IDADE E DURACAO DA
DOENCA

Nd&o se conhece exatamente qual a
influéncia que a duragcdo da doenca
e aidade dos pacientes podem ter
nos sinfomas e na capacidade
funcional em casos de EM/SFC.

Num estudo colaborativo que
envolveu investigadores do Reino
Unido, Estados Unidos e Noruega (Kidd
et al 2016), os participantes foram
categorizados em quatro grupos, em
funcdo da idade (superior ou inferior a
55 anos) e duracdo da doenca
(inferior ou superior a 10 anos).
Segundo os autores:

«Os grupos foram comparados
relativamente as suas capacidades e
sinfomas (...). Os resultados sugerem
que os pacientes mais velhos, com
uma duragdo da doenga superior a 10
anos, apresentam niveis bastante mais
elevados de capacidade em termos
de salde mental do que os outros trés
grupos (...). J& os pacientes mais
novos com maior duragdo da doenga
apresentam sinfomas autonémicos e
imunolégicos mais acentuados
comparativamente ao grupo mais
velho com maior duragdo da doencga.n

A aceitacdo da EM/SFC e a
implementacdo de ajustes necessdrios
ao estilo de vida constituem,
frequentemente, um desafio.

Nos primeiros anos apds o diagndstico,
certas mudancas drdsticas e
indesejadas podem resultar no
agravamento de problemas de salde
mental.

Sofrer uma recaida apds um periodo
de melhorias pode ser desmoralizante
e dificil de aceitar. Além disso, o
simples facto de possuir uma doenca
créonica pode afetar a sadde mental.

E importante procurar ajuda médica
para questdes relacionadas com a
gestdo de sinfomas e a adaptacdo a
uma vida com EM/SFC.

A perda sUbita de uma vida ativa e
sauddvel, ou mesmo de um certo nivel
de seguranca financeira, € algo para
o qual ninguém estd preparado, sendo
frequente que estas circunsténcias
afetem a sadde mental e conduzam a
uma reducdo da qualidade de vida.

PROBLEMAS DE SAUDE
PERMANENTES

A escassez de investigacdo de
qualidade sobre o progndstico dificulta
arealizacdo de uma avaliacdo
precisa a nivel individual. Embora
existam estudos publicados sobre este
tema, muitos apresentam um viés de
selecdo, j& que se baseiam
frequentemente em casos mais
severos e em contextos hospitalares.

Existe uma necessidade urgente de
realizar estudos longitudinais que
examinem a epidemiologia da EM/SFC
e que acompanhem a evolucdo de
pessoas com esta condicdo durante
periodos mais longos.
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Grande parte das conclusdes
atualmente disponiveis assenta na

opinido clinica e nos dados recolhidos |

pelo Grupo de Especialistas em
Cronicidade e Progndstico do
Departamento de Seguranca Social
do Reino Unido, publicadas em 1996
num relatério interno.

De um modo geral, observa-se uma
grande variacdo tanto na severidade
como na duracdo da doenca. Como
referido na seccdo sobre o
progndstico, a maioria das pessoas
com EM/SFC parece melhorar ao
longo do tempo, embora este
processo tenda a demorar anos, em
vez de meses, a ocorrer.

A saude e a capacidade funcional
raramente retornam aos niveis
anteriores & doenca, sendo que a
maioria das pessoas que apresenta
alguma recuperacdo estabiliza num
grau de funcionalidade muito inferior
ao observado antes do inicio da
doenca.

Um nUmero significativo, possivelmente
a maioria, tfem uma evolucdo
oscilante, com recaidas e periodos de
atenuagdo relativa. Uma pequena,
ainda que significativa, minoria fica
incapacitada de forma grave e
permanente, embora a deterioracdo
progressiva seja bastante invulgar.

As observacdes acima evidenciam a
dificuldade de realizar uma avaliacdo
precisa sobre a probabilidade de
ocorréncia de problemas de saude
permanentes em individuos com
EM/SFC.

Pode, ainda assim, evoluir de forma
oscilante, com periodos de salde
relativamente bons e maus.

Referéncia:

Carta de M. Aylward, Assessor Médico
Principal, referente ao grupo de
especialistas do Governo do Reino
Unido sobre o prognéstico da sindrome
da fadiga crénica, 5 de outubro de
1996. hitps://tinyurl.com/y3mhvavm

INFORMACAO ADICIONAL

OPINIAO PROFISSIONAL:
DR. CHARLES SHEPHERD

A minha opinido, partiihada por muitos
dos meus colegas médicos, € que ndo
é possivel realizar um prognéstico fidvel
nos dois primeiros anos apds o
diagndstico de EM/SFC.

No terceiro e quarto ano, este tipo de
avaliacdo torna-se mais realista,
sobretudo em individuos que
experimentaram vdrias abordagens de
gestdo dos sinfomas e que
descobriram que a sua condicdo
estabilizou num nivel de
funcionalidade inferior ao esperado
para uma pessoa sauddvel.

Quando a doenca persiste por quatro
anos ou mais sem melhorias
significativas, mesmo com uma boa
gestdo, é muito mais provdvel que a
EM/SFC seja permanente.

Pode descarregar uma vasta gama de
materiais informativos na nossa loja
online:
https://meassociation.org.uk/shop
https://www.em-movimento.pt

EDIT EXPLAINED
™

Aviso legal:

Este folheto contém informacdo
médica que ndo substitui o
aconselhamento ou fratamento
junto de um profissional de
salde. A ME Association
recomenda que consulte sempre
0 seu médico relativamente a
quaisquer questdes especificas e
que, sempre que relevante,
partilhe qualguer informacdo
médica fornecida pela MEA.
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