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INTRODUCAO

Ha um subconjunto crescente de individuos com COVID Longa cuja doenga progride e preenche os
critérios de diagnéstico da Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crénica (EM/SFC). Embora a
COVID Longa continue a ser uma doenga em evolugéo, a EM/SFC oferece um quadro clinico bem
estabelecido—fundamentado em décadas de investigagao e de cuidados aos doentes—para
reconhecer e abordar carateristicas marcantes como o mal-estar pés-esforco (PEM, em inglés), a
disfungao autonémica e o comprometimento multissistémico. Ao aplicarem este modelo e ao visarem
0s seus varios componentes com cuidados estruturados e baseados em evidéncia, a comunidade
médica pode efectivar melhorias significativas nos seus doentes.

Este guia constitui um recurso pratico para os profissionais de saude que procuram compreender,
diagnosticar e gerir melhor a EM/SFC, a COVID Longa e outras condigbes cronicas associadas a
infecgcbes (IACC, em inglés). Estas doencas conduzem frequentemente a um declinio funcional
significativo, a perda de independéncia e a diminui¢cdo da qualidade de vida. No entanto, muitas
continuam a ser subdiagnosticadas ou mal geridas devido a lacunas na formagao, diretrizes
inconsistentes e barreiras sistémicas aos cuidados.

Os cuidados efetivos requerem uma abordagem coordenada e interdisciplinar que inclia cuidados
primarios, especialistas, profissionais de saude (fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e terapeutas
da fala), prestadores de cuidados de salide comportamentais e prestadores de cuidados. Igualmente
vital é a parceria médico-doente—uma parceria baseada na confianga mutua, na partilha de decisdes e
no respeito pela experiéncia vivida. Em conjunto, estas colaboracbes podem ajudar a reduzir o fardo da
doenca, a criar confianca clinica e a fazer avancar o campo em diregcao a cuidados mais equitativos e
compassivos.
Este kit de ferramentas fornece:

. Uma abordagem estruturada da avaliagdo e da gestéo

. Orientacgdes sobre as principais ferramentas de diagndstico e avaliagdes baseadas na fungao

. Estratégias de tratamento especificas da doenga

. Apoio a deficiéncia e a adaptagbes adequadas

. Oportunidades de formagdo médica continua e recursos educativos adicionais

O objetivo deste guia é dotar os prestadores de servigos de ferramentas claras e acionaveis para
melhor apoiarem os percursos de cuidados dos seus doentes e ajudarem a melhorar a fungao diaria e
melhorias na saude a longo prazo.

Esta é a primeira edigdo do Guia de Cuidados Clinicos. A medida que a compreenséo cientifica, a
experiéncia clinica e a investigagao sobre EM/SFC, COVID Longa e doencas relacionadas continuam a
evoluir, as edi¢des futuras seréo atualizadas para refletir as evidéncias emergentes e boas praticas.

Nota: Tradugéo néo oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagdo do Bateman Horne Primeira edlgéo | 2025 2
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CAPITULO 1: NAVEGAR A
INCERTEZA CLINICA

Zeest Khan, MD, Marcgo de 2025

A pratica da medicina assenta no reconhecimento de padrbes e em intervengdes baseadas em provas e evidéncia, mas as
doengas pos-infecciosas como a COVID Longa e a EM/SFC perturbam este quadro. A sua apresentagéo heterogénea, a
evolugao da investigacao e a falta de biomarcadores estabelecidos deixam os médicos perante a incerteza do diagndstico e do
tratamento—um desafio desconfortavel numa area que valoriza a precisdo. No entanto, a incerteza nao significa inagdo. Como
clinicos, o nosso papel ndo é apenas fornecer respostas definitivas, mas orientar os doentes através de cuidados estruturados,
personalizados e em evolugdo, mesmo quando nao temos todas as respostas.

Desafios no tratamento da COVID Longa e da EM/SFC
Tanto os doentes como os médicos enfrentam obstaculos significativos na gestao destas doencgas:

. Os doentes sao confrontados com longos tempos de espera, opgdes de tratamento limitadas e ceticismo médico. Muitos
chegam as consultas exaustos, com problemas cognitivos e receosos de serem desvalorizados.

. Os médicos tém de se confrontar com recomendacg¢des em constante evolugéo, tempos de consulta limitados, auséncia de
biomarcadores definitivos e a frustragdo de ver doentes que ndo melhoram apesar dos seus esforcos. Os modelos de
diagnéstico tradicionais falham frequentemente quando se trata de disfungdo multissistémica e de sintomas oscilantes.

Perante estes desafios, é necessaria uma mudanga na abordagem clinica—uma abordagem que ultrapasse os protocolos
rigidos e se dirija para cuidados centrados no doente, adaptaveis e colaborativos.

Adotar um modelo de cuidados colaborativos

Em cenarios clinicos incertos, a relagdo médico-paciente € uma das mais valiosas ferramentas disponiveis. Em vez de assumir
0s médicos como autoridades Unicas, uma abordagem integrada—em que os profissionais de saude e os doentes partilham
conhecimentos e tomam decisdes—pode melhorar a qualidade dos cuidados.

. Reconhecer a experiéncia vivida pelo doente. Muitos doentes passaram muito tempo a seguir os sintomas, a pesquisar
tratamentos e a testar os seus proprios limites. Os médicos devem validar e tirar partido deste conhecimento, ao mesmo
tempo que fornecem uma estrutura para ensaios de tratamentos seguros e estruturados.

. Tentativa e reorientacdo em vez de tentativa e erro. Sem diretrizes claras, o tratamento baseia-se frequentemente em
intervencdes cuidadosamente monitorizadas e ndo em curas definitivas. Ajustar as estratégias com base na resposta do
doente ndo é um fracasso—é uma tomada de decis&o informada.

. Definir expectativas claras. Os doentes e os profissionais de salde devem estabelecer objectivos de tratamento realistas,
reconhecer que o progresso pode ser lento e chegar a acordo sobre os limites—os médicos ndo devem sentir-se
pressionados a prescrever tratamentos ndo comprovados e os doentes ndo devem ser criticados por recusarem
intervengdes devido ao custo ou aos efeitos secundarios.

Nota: Tradugéo néo oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagdo do Bateman Horne Primeira edIQéO| 2025 4
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CAPITULO 1: NAVEGAR A
INCERTEZA CLINICA

Zeest Khan, MD, margo de 2025

Construir um quadro clinico pratico

Para enfrentar a incerteza de forma eficaz, os prestadores de servigos podem implementar abordagens estruturadas aos
cuidados:

1.Dar prioridade a controlos regulares. Os sintomas da COVID Longa e da EM/SFC variam muito, pelo que é essencial
efetuar avaliagdes frequentes. Dadas as limitacdes de tempo, as consultas devem centrar-se numa ou duas questdes-chave
por visita para garantir um progresso significativo.

2.0 apoio deve ir para além das receitas médicas. Ajudar os doentes a assegurar adaptagdes no local de
trabalho/escola/casa, recursos para deficientes e acesso a cuidados interdisciplinares é tao crucial como a gestao da
medicagao.

3.0s encaminhamentos devem ser estratégicos. Dado o impacto multissistémico destas doengas, sdo frequentemente
necessarios cuidados interdisciplinares. No entanto, as referenciagdes médicas devem ser intencionais, com perguntas
claras aos especialistas e ndo uma simples transferéncia de cuidados.

4.Orientar os doentes para recursos com boa reputagdo. Os doentes recorrem inevitavelmente a fontes online, onde a
informacao correta coexiste com a desinformagao. Os médicos devem recomendar organiza¢des de confianga para permitir
uma tomada de decisao informada.

Redefinir a forma como abordamos as doengas complexas

A COVID Longa e a EM/SFC desafiam a pratica clinica convencional, mas também representam uma oportunidade para
reformular a forma como abordamos a medicina face a incerteza. Ao abracar a adaptabilidade, a colaboragao com os doentes e
o raciocinio clinico baseado em provas, os médicos podem prestar cuidados significativos apesar da investigagéo incompleta.

Navegar na incerteza néo significa esperar por dados perfeitos—significa utilizar os melhores conhecimentos disponiveis,
adotar um raciocinio clinico estruturado e permanecer aberto a novos conhecimentos. Esta mudanga de mentalidade néo sé
beneficia os doentes com doengas pés-infecciosas, como também reforga a nossa capacidade de gerir outras doencgas
complexas e mal compreendidas em toda a medicina.

Nota: Tradugéo néo oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagdo do Bateman Horne Primeira edIQéO| 2025 5
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CAPITULO 2: NOCOES BASICAS DE
COVID LONGA, EM/SFC E

COMORSBILIDADES

Introducao

Ha um subconjunto crescente de pacientes com COVID Longa que agora atendem aos critérios para EM/SFC,,,,
resultando em uma necessidade ainda maior de os médicos reconhecerem essas sobreposicoes e aplicarem os
principios de cuidados de EM/SFC a ambas as populagdes.

A compreensao dos critérios de diagnostico da EM/SFC é crucial para o desenvolvimento de estratégias de
tratamento eficazes para os doentes com COVID Longa. A EM/SFC serve de modelo para a gestdo das condi¢oes
cronicas associadas a infe¢des (conhecidas como IACC, em inglés), oferecendo uma avaliagédo estruturada e
abordagens de gestdo que ajudam a melhorar a fungéo e a qualidade de vida. Mesmo os individuos que nao
satisfazem todos os critérios de diagnéstico de EM/SFC, mas que partilham sintomas comuns, podem beneficiar
destes mesmos principios de tratamento.

2.1 Definicao de COVID Longa

A National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine (NASEM), s define COVID Longa como: "A COVID
Longa é uma doenca crénica associada a infegdo que ocorre apds a infecao por SARS-CoV-2 e esta presente
durante pelo menos 3 meses como um estado de doenca continuo, recidivante e remitente ou progressivo que
afecta um ou mais sistemas de 6rgdos."

2.2 Definigao de EM/SFC

Nos Estados Unidos, os critérios diagndsticos mais utilizados para EM/SFC s&o os estabelecidos pelo Institute of
Medicine (IOM),, de 2015, agora conhecido como National Academy of Medicine (NAM). Internacionalmente, outras
definicdes de caso comumente referenciadas incluem os Critérios de Consenso Canadiano (CCC),, e os Critérios de
Consenso Internacional (ICC, em inglés).,,

Os critérios da NAM descrevem as seguintes carateristicas de diagnéstico fundamentais; um doente deve preencher
todos os seguintes critérios para um diagnostico de EM/SFC:

. Comprometimento da fungcdo normal acompanhado de fadiga com duragao de pelo menos 6 meses

. Mal-estar pés-esforgo (PEM, em inglés)*

. Sono nao reparador*

. Compromisso cognitivo* e/ou intolerancia ortostatica

*Deve ser moderada a grave e estar presente pelo menos 50% do tempo.
Mais informacgoes sobre os critérios fundamentais
1.Uma reducgao substancial ou uma diminuicdo da capacidade de se envolver em niveis de atividade anteriores a

doenca (vida profissional, educacional, social ou pessoal) que:
a. dura mais de 6 meses

Primeira edigao| 2025 6



CAPITULO 2: NOCOES BASICAS DE
COVID LONGA, EM/SFC E

COMORSBILIDADES

b. € acompanhada de fadiga que é:
. frequentemente profunda
. de inicio recente (ndo ao longo da vida)
« nao resultar de um esforgo excessivo continuo ou invulgar
. nao substancialmente atenuada pelo repouso

2.0 mal-estar pos-esfor¢o (PEM, em inglés) refere-se a um agravamento significativo dos sintomas e a um declinio funcional
apo6s um esforgo fisico, cognitivo ou emocional que teria sido toleravel antes do inicio da doenga. As principais carateristicas
incluem:

a.Um inicio tardio da exacerbacgao dos sintomas, que normalmente aparece 12-48 horas ap6s a atividade desencadeante.
b.Um periodo de recuperacgao prolongado que dura dias a semanas, durante o qual os doentes experimentam um estado de
"colapso" com sintomas intensificados.

c.Desencadeadores imprevisiveis que podem incluir um esforgo minimo, estimulagao sensorial (luz/som) ou factores de stress
ambiental.

d.Gravidade e duragdo dos sintomas desproporcionais em relagédo a atividade desencadeante.

e.0 mal-estar pés-esforgo representa uma resposta patolégica ao esforgo que distingue a EM/SFC de outras doengas
relacionadas com a fadiga e serve como carateristica diagndstica fundamental.

3.Sono nao reparador*
a.0s doentes com EM/SFC acordam cansados ap6s uma noite inteira de sono.
b.Isto pode ocorrer apesar da auséncia de uma perturbagao primaria do sono.

Sintomas adicionais

Para serem diagnosticados com EM/SFC, os doentes tém de apresentar pelo menos um dos sintomas abaixo indicados. Estes
sintomas sao adicionais aos trés primeiros critérios exigidos acima.

1.Défice cognitivo* —problemas de pensamento, memodria, fungéo executiva e processamento de informag¢do. Podem também
ter défice de atengao e fungdes psicomotoras prejudicadas.

a.Todos podem ser exacerbados pelo esforgo, postura ereta (ortostatismo) prolongada, stress ou pressao por falta de tempo.
b.Isto pode ter consequéncias graves na capacidade do doente para manter um emprego ou frequentar a escola a tempo
inteiro.

2.Intolerancia ortostatica (I0) —agravamento dos sintomas quando se assume € mantém a postura vertical. A redugéo do
fluxo sanguineo arterial cerebral tem sido consistentemente observada, mas este teste ndo esta prontamente disponivel em
termos clinicos. Nota: embora as alteragées da frequéncia cardiaca e da tens&o arterial possam apoiar o diagnéstico de 10, ndo
sao obrigatorias.

a.0s sintomas, incluindo tonturas, desmaios (sincope/ pré-sincope), aumento da fadiga, agravamento cognitivo, dores de
cabega ou nauseas, agravam-se na posi¢ao vertical (de pé ou sentado). Os sintomas melhoram (embora ndo necessariamente
figuem totalmente resolvidos) com a posigao deitada.

b.A intolerancia ortostatica é frequentemente a manifestagdo mais incémoda e funcionalmente limitante da EM/SFC,
especialmente nos adolescentes.

* A frequéncia e a gravidade destes sintomas devem ser avaliadas. O comité NAM especificou que, para o diagnéstico, os
doentes devem ter sintomas pelo menos metade do tempo (50%) com intensidade moderada, substancial ou grave.

Nota: Tradugéo néo oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagdo do Bateman Horne Primeira edl(}é0| 2025 7
Center, entidade autora do guia original. A verséo original em inglés permanece como referéncia oficial.



CAPITULO 2: NOCOES BASICAS
DE COVID LONGA, EM/SFC

E COMORBILIDADES

2.3 Sintomas adicionais que apoiam o diagnéstico,,,,

Sistemas afectados Sintomas

Inicio de infe¢gdo aguda, sintomas semelhantes aos da gripe, dor de garganta, ganglios

Sistema imunitario

linfaticos sensiveis, aumento das infecgdes, sensibilidades novas ou agravadas (alimentos,

medicamentos, produtos quimicos). A fraca citotoxicidade das células NK (“Natural Killer

cells”, em ingles) esta correlacionada com a gravidade

Sistema neurolégico

Sistemas autonémico
e endoécrino

Manifestacoes de dor

Sistemas gastro-
intestinal
e genitourinario

2.4 Condigdes Comérbidas Comuns da EM/SFC,,

DISFUNCAO AUTONOMA
Sindrome de Taquicardia Postural
Ortostatica (STOP/POTS),
Hipotensdo Neuralmente Mediada
(HNM), Hipotensao Ortostatica

DOENGCAS IMUNOLOGICAS
Alergias novas ou agravadas,
Sindrome de Ativagao dos
Mastocitos, Sensibilidades
Quimicas Mdltiplas, Infeccoes
cronicas e imunodeficiéncias

PERTURBACOES DO SONO

Apneia do sono, Sindrome das
pernas inquietas, Perturbacao

periédica dos movimentos

TRANSTORNOS REUMATOLOGICO
Fibromialgia, Sindrome de Ehlers-
Danlos, Disfungao da articulagédo
temporomandibular, Sindrome de Sicca
(olhos/boca seca)

PERTURBACOES
GASTROINTESTINAIS

Ortostatica Postural, Alergias e
intolerancias alimentares, incluindo a
proteina do leite, problemas de
motilidade intestinal, doenga celiaca,
Sindrome do Intestino Irritavel (Sl),
crescimento excessivo de bactérias no
intestino delgado

PERTURBAGCOES PSIQUIATRICAS
Ansiedade secundaria, depressao
secundaria

Funcao psicomotora prejudicada, fraqueza muscular (miastenia), espasmos, instabilidade,
ataxia, sensibilidades sensoriais (luz, ruido, tato)

Extremidades frias, desregulagéo da temperatura, transpiragcao excessiva, perda de apetite,
intolerancia ao alcool, alteragdes de peso

Dores de cabeca (cefaleia), mialgia, artralgia, dor neuropatica

Sintomas do tipo Sindrome do Intestino Irritavel (Sll), gastroparesia, cistite intersticial, nauseas
cronicas

DOENGCAS NEUROLOGICAS
Hipersensibilidades sensoriais (luz ou
fotofobia, som, tato, odores ou
produtos quimicos), equilibrio
deficiente, enxaquecas, neuropatia
periférica, neuropatia de pequenas
fibras

DOENCAS
ENDOCRINAS/METABOLICAS
Hipotiroidismo, desregulacdo do eixo
hipotalamo-hipéfise-adrenal (curva de
cortisol baixa, normal ou achatada),
sindrome metabdlico

DOENCAS GINECOLOGICAS
Endometriose, Sindrome pré-
menstrual, Vulvodinia

DIVERSOS: Cistite intersticial, bexiga hiperactiva, deficiéncias nutricionais. Deficiéncias de vitamina B12 e D, Obesidade

Nota: Tradugédo nao oficial do documento original, realizada pela Alianca Millions Missing com autorizagdo do Bateman Horne
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CAPITULO 2: NOCOES BASICAS
DE COVID LONGA, EM/SFC

E COMORBILIDADES

2.5 Avaliagao e diagnéstico
. A“U.S. Clinician Coalition” oferece testes de diagndstico de Nivel 1, Nivel 2, e Nivel 3. Para obter
orientagdes e informacdes adicionais, visite: https://mecfscliniciancoalition.org/.
. Historia dos sintomas e impato funcional:

o Documentar os fatores que desencadeiam o mal-estar pés-esforgo (PEM, em inglés) e a capacidade
funcional ao longo do tempo.

o Utilizar registos de sintomas validados ou questionarios o mal-estar pés-esfor¢co (PEM, em inglés)..,,,,

. Principais testes de diagnéstico:

o Testes ortostaticos: Teste de inclinagdo de 10 minutos da NASA (suporte passivo), teste de suporte
ativo,,,, teste de inclinagéo de mesa (TTT, em inglés),,,

- Testes autonémicos: QSART, Valsalva, TTT, se disponivel

o Teste de polineuropatia de fibras pequenas: Biopsia da pele,,,

- Exames laboratoriais padrao: Hemograma completo, painel metabdlico completo, testes de fungao
tiroideia, vitamina B12 e folato, estudos de ferro, anticorpos antinucleares, velocidade de sedimentacao
das hemacias (VHS) e Proteina C reativa (PCR), fator reumatoide, transglutaminase tecidular (teste
celiaco), imunoglobulinas totais, vitamina D, cortisol realizado de manha (cortisol AM) e teste DHEA
(Dehydroepiandrosterona), fésforo, magnésio, analise de urina, estudo do sono noturno.

2.6 Visao geral da estratégia de gestao
Para mais pormenores e orientagdes, consultar o respetivo capitulo.

Area de gestdo Principais intervenc¢oes

Gestéo da energia Estimulagéo, repouso estruturado, prevencdo de mal-estar pos-esforgo,e, s,

Solugéo salina intravenosa, fluidos de re-hidratacao oral, suplementos de electrélitos,
vestudrio de compressao, suportes farmacoldgicos (ver sec¢ao 10),7,4125161

Gestdo da Gestdo da
Intolerancia Ortostatica (10)

Neuroinflamagéo e dor Naltrexona baixa-dose (LDN, em inglés), piridostigmina, dextrometorfano ,q47,4s5

Apoio gastrointestinal e Dieta com baixo teor de hidratos de carbono fermentaveis de cadeia curta (FODMAP, em
nutricional inglés), histamina, probioticos, agentes de motilidade, dietas anti-inflamatérias,,,,,

Sindrome de Ativagdo dos Estabilizadores de ativacdo dos mastdcitos, anti-histaminicos, bioldgicos dirigidos a
Mastocitos mMastocitoss, 117,118

Higiene do sono, sedativos-hipnéticos, antagonistas duplos dos receptores da orexina,
benzodiazepinas, agonistas dos receptores da melatonina (por exemplo, Remeron),
antidepressivos (por exemplo, doxepina, trazodona, mirtazapina, antidepressivos triciclicos),
ervas e suplementos (por exemplo, glicinato de magnésio) e anti-histaminicos,,

Dormir

NAC e guanfacina, 6leo de peixe émega 3, fosfatidilserina, fosfatidilcolina, utilizagao

Deficiéncia cognitiva . : ~ \
estratégica de estimulantes (ter em atencao ao mal-estar pos-esforgo), 4,174

Nota: Tradugéo néo oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagdo do Bateman Horne Primeira edl(}é0| 20259
Center, entidade autora do guia original. A verséo original em inglés permanece como referéncia oficial.
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CAPITULO 3: AVALIACAO DA FUNCAO

PREJUDICADA (AVALIACAO CLINICA)

Introducao

Os doentes com EM/SFC, COVID Longa e outras condi¢des cronicas associadas a infecgdes (IACC) podem
sofrer de deficiéncias profundas que muitas vezes excedem as observadas em doengas como a esclerose
multipla, a insuficiéncia cardiaca congestiva e a doenga pulmonar obstrutiva crénica. Ao contrario de outras
condigbes cronicas, estas condigbes sao caraterizadas por mal-estar pos-esforgo (PEM)—um agravamento dos
sintomas e declinio da fungéo apds um esforgo fisico, cognitivo ou emocional minimo.

Os exames e analises de diagnéstico e os testes laboratoriais tradicionais ndo conseguem frequentemente
captar a extensdo da incapacidade nestes doentes. Para avaliar com precisao a incapacidade, os médicos
devem basear-se no historial do doente, em questionarios, em ferramentas validadas de rastreio de sintomas e
em testes objetivos de disfungédo autondmica e de incapacidade cognitiva.

Este capitulo descreve uma abordagem clinica estruturada para avaliar a incapacidade, incorporando as
principais ferramentas de avaliacdo, medidas de capacidade funcional e consideragdes para documentar a
incapacidade.

3.1 Instrumentos de Avaliagao
Estes instrumentos, embora ndo sejam especificos da EM/SFC, apoiam o diagndstico e a documentagéo da
diminuicao da funcao e da variabilidade dos sintomas:
. Questionario dias bons/dias maus: capta a fungéo na linha de baseldias bons e ao mal-estar pos-
esforgoldias maus e horas de atividade vertical (HUA, em inglés)
. Questionario NASA de 10 minutos com teste de inclinagcao ou teste de inclinagdo de mesa (TTT, em
inglés): teste passivo em pé realizado no consultorio para avaliar a intolerdncia ortostatica
. Questionario PROMIS Fatiga e Funcao Cognitiva (4 ou 7): fornece uma medida reconhecida da gravidade
da fadiga em comparagdo com as normas da populagédo
. Escala de Avaliacao Funcional SF-36 [RAND-36]: mede a qualidade de vida relacionada com a saude e as
limitagbes quotidianas
. FUNCAP - ajuda a documentar as necessidades de apoio e a perda de independéncia em varios dominios
o FUNCAPS5: oferece mais pormenores
o FUNCAP27: mais curto

3.2 Dicas para a Documentacao Clinica
. Definir claramente as limitagoes da funcgao, a incapacidade e os fatores que desencadeiam o mal-estar
pos-esforco.
. Especificar a tolerancia para a postura ereta ou ortostatica (por exemplo, "Incapaz de se manter de pé
durante mais de 10 minutos sem sintomas").
. Salientar a variabilidade dos sintomas e o impacto na vida quotidiana.
. Utilizar testes objetivos para complementar os sintomas relatados pelos doentes.

3.3 Capacidade Funcional

Avaliacao da funcao quotidiana e da incapacidade

A incapacidade funcional na EM/SFC e na COVID Longa nao se resume a fadiga—é uma perda complexa de
producao de energia e de estabilidade autonémica que flutua de forma imgrevisivel.

Nota: Tradugdo nao oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagio do Bateman Horne Primeira edIQéO| 2025 10
Center, entidade autora do guia original. A verséo original em inglés permanece como referéncia oficial.
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CAPITULO 3: AVALIACAO DA FUNCAO

PREJUDICADA (AVALIACAO CLINICA)

Principais instrumentos de avaliag¢ao funcional:
. Métrica de horas de atividade na vertical (HUA, em inglés)

o Documenta o total de horas diarias passadas em pé, a andar ou sentado com os pés assentes no chéo.

o Fornece uma estimativa da incapacidade funcional ao longo do tempo.

. Questionario Dia bom (dia da linha de base ou dia padao) / Dia mau (dia de quebra/mal-estar pés-
esfor¢go)

» Capta as flutuacdes da funcdo e dos sintomas quotidianos. E essencial para a documentacéo da
incapacidade—os doentes podem ter ocasionalmente "dias bons", mas permanecem gravemente
incapacitados em geral.

» Ajuda a definir as modificagbes e adaptagdes no local de trabalho, na escola e em casa.

. Questionario de sintomas DePaul

o Util depois de confirmado um diagnéstico de EM/SFC.

o Distingue a mal-estar pés-esfor¢co/PEM da fadiga pds-esfor¢go generalizada observada na depressao ou
no descondicionamento.

o O questionario “DePaul Symptom Questionnaire” mal-estar pés-esfor¢co/PEM, secc¢ao 10, foi revisto para
melhorar a especificidade.

o ldentifica a presenca e a gravidade do mal-estar pos-esforco.

. Escala de Fadiga “PROMIS”
o Fornece uma medida validada da gravidade da fadiga em comparagdo com o normal da populagéo.

3.4 Rastreio da disfungao cognitiva
Abordagem de avaliagao
1.Entrevista inicial sobre os sintomas (ver Apéndice B para estratégias cognitivas de apoio)

o Considerar o encaminhamento para um especialista neurocognitivo e/ou terapeuta da fala.

o A autoavaliagdo dos sintomas cognitivos por parte do doente é altamente fiavel e deve ser documentada
em detalhe:

o Questoes-chave de selecéo:

« "Tem problemas de concentracdo, memoria, capacidade de encontrar palavras ou clareza mental?"
- "As tarefas cognitivas desencadeiam ou pioram os seus outros sintomas?"

« "Reparou em situacdes especificas em que a sua fungao cognitiva € pior?"

. "Como é que isto afetou o seu trabalho, estudos ou atividades diarias?"

o Facga perguntas sobre actividades instrumentais de vida diaria ou AIVD (iADL ou “Instrumental ativities of
daily living”, em inglés) como conducao, gestdo de medicacao, gestdo de compromissos, financas,
seguranga doméstica (ou seja, deixar o fogao ligado), etc.

2. Avaliagao funcional pratica
o Documentar atividades cognitivas especificas que:

. Ja nao podem ser efetuadas.

» S6 podem ser efetuadas durante periodos limitados.

- S0 podem ser efetuadas em periodos "bons".

« Provocam mal-estar pos-esforco.
Para os doentes com deficiéncias graves, as avaliagcdes cognitivas devem ser administradas lentamente e
adaptadas para evitar o mal-estar pos-esfor

ucaon ento &gn'al. realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagdo do Bateman Horne Primeira edl(}é0| 2025 11
Center, entidade autora do guia original. A verséo original em inglés permanece como referéncia oficial.


https://www.researchgate.net/publication/358281945_DePaul_Symptom_Questionnaire_-_Post-Exertional_Malaise_short_form_DSQ-PEM

CAPITULO 3: AVALIACAO DA FUNCAO

PREJUDICADA (AVALIACAO CLINICA)

3.5. Testes de disfuncdo autondmica e Intolerancia Ortostatica (10)
A Intolerancia Ortoestatica é altamente prevalente na EM/SFC e na COVID Longa, exacerbando o
comprometimento funcional ao reduzir o fluxo sanguineo cerebral, agravando o mal-estar pés-esfor¢co (PEM) e
contribuindo para a disfungao cognitiva.,,,474
O teste de 10 minutos da NASA (um teste padronizado de postura passiva)
Objetivo: Deteta o Sindrome de Taquicardia Postural Ortostatica (STOP/POTS), a Hipotensao Ortostatica (HO) ou
a estase venosa (blood pooling) que contribui para a incapacidade e documenta os sinais e sintomas durante os
testes.
Procedimento:
1.Repouso em decubito dorsal ou supina: Medir a frequéncia cardiaca (FC) e a pressao arterial (PA) apos 5-
10 minutos de repouso silencioso.
2.Medi¢oes da Frequéncia Cardiaca e da Pressao Arterial: Efetuadas a cada minuto, em pé, encostado a
parede. Ver instrugdes do “NASA Lean Test” (NLT) de 10 minutos.
3.Limiar para um diagnéstico estabelecido de subgrupos de Intolerancia Ortoestatica:

o STOP (POTS, em inglés): Aumento da frequéncia cardiaca =230 bpm (=40 bpm em adolescentes) no
espaco de 10 minutos com pressao arterial estavel, ou aumento da frequéncia cardiaca > 120 batimentos
por minuto.

- Hipotensao Ortostatica: queda da pressao arterial maxima ou sistélica 220 ou minima ou
diastélica 210 em 3 minutos.

o A acrocianose (descoloragao purpura das pernas) ou a pressao de pulso reduzida (<25% da pressao
arterial sistolica) sugerem disfungao circulatoria.

4. Pressao de pulso (SPB em inglés): Calcular a PAS (menos) a PAD/PSB. Valores < 25% indicam piora do
retorno venoso para o lado direito do coracdo e diminuicdo do débito cardiaco. Apesar de nao ser muito, esta
medida pode dar mais clareza ao “NASA Lean Test” (NLT).
Implicagoes clinicas:

. Muitos doentes reduzem inconscientemente a atividade passada em pé para evitar os sintomas de
Intolerancia Ortoestatica.

. Noutros casos, se os doentes nao reconhecerem a sua Intolerancia Ortoestatica, podem continuar a atividade
e exacerbar e agravar ainda mais as consequéncias sintomaticas.

. Aidentificacado da Intolerancia Ortoestatica permite um tratamento direcionado (carga de fluidos, aumento da
ingestdo de sodio, compressao, medicamentos).,;,106:112

o Mais informacgdes sobre este assunto no Capitulo 10, “Intolerancia Ortostatica”.

Conclusao

A avaliagédo da incapacidade na EM/SFC e na COVID Longa exige um olhar diferente para os quadros diagnésticos
tradicionais e dos biomarcadores para uma avaliagao cuidadosa da tolerancia a atividade, da sustentabilidade e da
variabilidade dos sintomas. Estas condi¢des deixam frequentemente os individuos incapazes de satisfazer as exigéncias da
vida quotidiana, apesar de parecerem fisicamente intactos durante breves encontros clinicos. Através de uma anamnese
estruturada, de questionarios validados, de testes cognitivos e ortostaticos e da atengao ao mal-estar pos-esforgo, os
meédicos podem caraterizar com maior exatidao a gravidade da incapacidade, apoiar estratégias de tratamento adequadas e
fornecer a documentacéo necessaria para a determinagcao de acomodac¢des ou incapacidades. Acima de tudo, o objetivo
deve continuar a ser avaliar ndo sé o que um doente consegue fazer uma vez, mas também o que consegue fazer de forma
consistente e sem desencadear um declinio fisiolégico. Para mais pormenores e orienta¢des, consulte o capitulo “Deficiéncia
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CAPITULO 4: MAL-ESTAR POS-

ESFORCO (PEM)

Introducao

O mal-estar pos-esforgo (PEM) é a carateristica principal da EM/SFC e esta presente num subconjunto significativo
de doentes com COVID Longa. O mal-estar pés-esfor¢o (PEM) representa uma resposta distinta e patolégica ao
esforgo que difere fundamentalmente da fadiga normal ou da fadiga pos-esforgo. Manifesta-se como uma
deterioracao de varios sistemas apds esforgos fisicos, cognitivos, emocionais, ortostaticos, sensoriais ou ambientais
minimos.,,

Nos individuos com EM/SFC, a intolerancia ao esforgo resulta de anomalias comprovadas no metabolismo
energético, tanto a nivel celular como sistémico, e ndo do descondicionamento. Esta realidade fisiopatologica
explica porque é que a terapia de exercicio gradual (GET, em inglés) esta contra-indicada nesta populagéo.
Multiplos estudos mostraram que a terapia de exercicio gradual pode desencadear episodios graves de mal-estar
pos-esforco (PEM) e potencialmente causar deterioracao funcional duradoura em pacientes com EM/SFC.., 442

As atuais diretrizes baseadas em provas do CDC, NICE, OMS e outras autoridades de saude internacionais
recomendam a gestao da energia e estratégias de ritmo como a principal abordagem a gestao da atividade,
evitando especificamente os aumentos progressivos da atividade que caraterizam a terapia tradicional com
exercicios graduais.

Este capitulo fornece:
. Um quadro estruturado para identificar e avaliar com exatiddo o mal-estar pos-esforgo (PEM) na pratica clinica.
. Instrumentos de rastreio validados e perguntas de diagndstico para diferenciar a PEM de outras formas de
intolerancia ao esforco.
. Estratégias baseadas em evidéncias para gerir mal-estar pés-esfor¢co (PEM) através da conservacao de
energia, do ritmo e da modificagdo adequada da atividade.
. Recursos de educagao do paciente para apoiar a estimulagao e melhorar os resultados.

4.1 Principais carateristicas do mal-estar p6s-esfor¢co (PEM)
O mal-estar pés-esforgo (PEM) é definido como um agravamento fisiolégico, tardio e prolongado dos sintomas e da
funcdo apos uma atividade minima. As principais carateristicas distintivas incluem:
. Inicio tardio: Os sintomas surgem frequentemente 12 a 48 horas (e até 72 horas) apos o esforgo, criando um
hiato temporal que dificulta a ligagédo entre causa e efeito por parte dos doentes..,,s5,77
. Recuperagao prolongada: O agravamento dos sintomas pode persistir por dias, semanas ou mais antes de
retornar a linha de base.,;,99,177
. Manifestagcao multissistémica: O mal-estar pds-esforgo (PEM) afeta simultaneamente varios sistemas do
corpo, com agravamento de:
o Fungéao cognitiva (concentragao, memoria, dificuldade na nomeacao, isto €, em encontrar as palavras
certas)
o Regulacao autondmica (intolerancia ortostatica, desregulagédo da temperatura)
o Sintomas imunoldgicos (sintomas semelhantes aos da gripe ou sindrome gripal, sensibilidade dos ganglios
linfaticos)
o Funcao neuromuscular (fraqueza muscular, dor, sono néao reparador)s,, s
. Gravidade desproporcionada: A intensidade e a duragao da exacerbagao dos sintomas séao substancialmente
desproporcionais a atividade desencadeante, sendo que mesmo um pequeno esforgo pode causar episédios
graves de mal-estar pas~esfor¢o{REM).ugsto orginal, realizada pela Alianca Millions Missing com autorizagéo do Bateman Horne Primeira edig&o| 2025 13
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CAPITULO 4: MAL-ESTAR POS-

ESFORCO (PEM)

Diversos fatores desencadeantes: O mal-estar pos-esforgo (PEM) pode ser provocada por:
. Atividade fisica (mesmo tarefas domésticas ligeiras, ou atividades de autocuidado ou actividades basicas de
vida diaria, AVD (ADL, em inglés)
. Atividade cognitiva e/ou esforgo cognitivo (leitura, tomada de decisdes, tempo de ecra),
. Interacdo social (conversas, mensagens de texto, reunides)
. Experiéncias emocionais (tanto positivas como negativas)
. Estimulacao sensorial (luz, som, movimento)
. Stress ortostatico (estar de pé, sentado na vertical)
. Exposi¢cdes ambientais (temperaturas extremas, produtos quimicos, fragrancias)

4.2 Fisiopatologia do Mal-Estar Pés-Esfor¢co (PEM)
Metabolismo energético deficiente
O mal-estar pés-esforgo (PEM) é caraterizada por perturbagdes na producao de energia aerébica, levando a
reducao da utilizagao de oxigénio, disfungao mitocondrial e ativagao precoce do limiar anaeroébico. Isso foi
demonstrado no teste de exercicio cardiopulmonar (CPET) de 2 dias, que mostra uma queda reproduzivel no VO,
max e na capacidade de trabalho no segundo dia—uma resposta anormal ndo observada no
descondicionamento.gg,143,157
Disfuncdo neuroimune
. As citocinas inflamatérias (IL-6, IL-10, TNF-a) aumentam apés o esforgo, contribuindo para a
neuroinflamacgao e para o agravamento dos sintomas. 5, 35,09
. A disfuncdo autonémica (intolerancia ortostatica, alteragées da variabilidade da frequéncia cardiaca)
prejudica o fluxo sanguineo (perfuséo) e o fornecimento de oxigénio aos tecidos.,,,474
. O stress oxidativo elevado e as perturbagées metabdlicas interferem com o metabolismo normal do ATP.
Algumas células podem também libertar demasiado ATP, o que leva a resposta inflamatéria/imunolégica.
Estes resultados confirmam que o mal-estar pés-esfor¢co (PEM) é um processo fisiopatolégico distinto e nao
simplesmente "fadiga" ou "descondicionamento”.

4.3 Perguntas de rastreio para identificar mal-estar p6s-esforgo (PEM)
Os médicos podem utilizar as seguintes perguntas especificas para diferenciar o mal-estar pés-esforco (PEM) de
outras formas de intolerancia ao esfor¢o. Ao fazer a pergunta, dé tempo ao doente para refletir e oferega os
exemplos sublinhados como sugestdes se ele tiver dificuldade em responder.
1. O que acontece depois de se envolver em atividades que anteriormente tolerava?
o Sente sintomas como nevoeiro cerebral, tonturas, dores musculares ou sensacao de gripe que nao antes?
2. Que sintomas sente quando esta a realizar ativamente uma atividade fisica ou cognitiva?
o Sente no momento/sintomas imediatos de esfor¢o excessivo?

4.3 Perguntas de sele¢ao para identificar o mal-estar pés-esforgo (PEM)
1. O que acontece depois de se envolver em atividades que anteriormente tolerava?
. Tem sintomas como nevoeiro cerebral, tonturas, dores musculares ou sensacgao de gripe que n&o existiam
antes?
2. Que sintomas sente quando esta a realizar ativamente uma atividade fisica ou cognitiva?
. Sente no momento/sintomasimediatos-de -esfergaexXeessiVvo?:s vissing com auorizacio do Bateman Horne Primeira edicao| 2025 14
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CAPITULO 4: MAL-ESTAR POS-

ESFORCO (PEM)

3. Também sente um "retorno” de sintomas novos ou agravados ou declinios na capacidade funcional fisica ou
cognitiva mais tarde no dia ou nos dias seguintes, mesmo que os sintomas sentidos durante o esforco tenham
desaparecido ou regredido?

. Pode demorar 12-48 horas até se verificar um agravamento dos sintomas? Nota: Quando um doente
apresenta sintomas nao controlados ou mal geridos, pode ser dificil para os doentes reconhecerem a relagéo
causa-efeito da MEP.

. Para os individuos com EM/SFC grave, pode ser dificil detetar o inicio tardio devido a sua linha de base
gravemente limitada e aos niveis elevados e persistentes de sintomas.

4.Quanto tempo demora a recuperar apos um esforgo excessivo?
. Mantém-se sintomatico durante dias, semanas ou mais antes de voltar ao estado inicial?
5.Que atividades desencadeiam esta resposta?
6.Tem ciclos de "esfor¢o-quebra™?
Da por si a ter dias "bons" quando exagera na atividade, para depois "cair" durante os dias seguintes?
Se o doente responder afirmativamente a estas perguntas, é provavel que exista mal-estar pos-esforco (PEM) e
deve evitar-se a terapia de exercicio gradual.

4.4 Ferramentas de rastreio mal-estar p6s-esfor¢co (PEM):

Ferramentas de rastreio clinico:

Questionario de dias bons/dias maus—Regista a variabilidade dos sintomas e da fungao.

Registos de sintomas e diarios de atividades—Ajudam os doentes a reconhecer os padrdes de mal-estar pos-
esforco (PEM). Ferramentas de rastreio validadas

DePaul Symptom Questionnaire (sec¢do DSQ-PEM, versao de 10 perguntas)—0O DSQ-PEM & uma ferramenta util
para avaliar a frequéncia e a gravidade do mal-estar pés-esfor¢co (PEM), uma vez estabelecido o diagnostico de
EM/SFC.

Escalas de fadiga PROMIS (4 e 7)—Mede o impacto da fadiga.

4.5 Teste objetivo (se necessario)
Embora a PEM seja melhor diagnosticada através da historia clinica, o teste CPET de 2 dias pode fornecer provas
objetivas de como o esforgo fisico pode levar a redugao da producao de energia e a PEM:
. Teste de Exercicio Cardiopulmonar (CPET) de 2 dias
o Demonstra uma queda no consumo de oxigénio (VO, max) e na produgéo de energia no dia 2,,3,45,
o Confirma a disfungcdo metabdlica, a desregulagcao autonémica e a recuperagdo comprometida
o Muitas vezes nao é viavel devido ao acesso limitado a profissionais treinados em TCPE e ao potencial de
mal-estar pés-esfor¢go (PEM) grave ou prolongado apés o teste.
o Pode ser util para a documentacao da incapacidade, ou estatuto de invalidez.

4.6 Apoio preventivo e de recuperacao para doentes com CPET
Uma vez que o CPET pode induzir mal-estar pés-esforgo (PEM) grave, as estratégias proativas e de recuperagao
podem ajudar a minimizar o risco.
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CAPITULO 4: MAL-ESTAR POS-

ESFORCO (PEM)

Preparacao do pré-teste:
. Hidratacdo e carga eletrolitica (por exemplo, aumento modesto de fluidos e sédio);
. Estabilizadores de mastécitos (anti-histaminicos, montelucaste, cromolyn, etc.) para reduzir a resposta
inflamatéria,,q
. Repouso preventivo (limitar a atividade nos dias anteriores ao teste)
. Considerar documentacgao alternativa para a incapacidade se o CPET néo for viavel

Recuperacao pos-teste:
. Terapia de hidratacao intravenosa (soro fisioldgico + eletrélitos)
. Gestédo da neuroinflamagao (naltrexona baixa-dose, 6mega 3, curcumina)
. Suporte ortostatico (vestuario de compressao, beta-bloqueadores, fludrocortisona)
. Adaptagdes ao trabalho e a escola (faltas justificadas preventivas, horarios flexiveis)

4.7 Gestao do mal-estar pés-esforgco (PEM)
1.Gestao e conservacgao de energia
O principio fundamental da gestdo do mal-estar pos-esforco (PEM) é manter-se dentro da "capacidade funcional" ou
da capacidade funcional para evitar incidentes. O seguinte pode ser utilizado como orientagcéo basica para os seus
pacientes.,o,g»
2. Estratégias de gestao:
. Técnicas de conservacao de energia—Reduzir a intensidade da tarefa, programar pausas estruturadas,q, s,
. Descanso em funcéo dos sintomas—Aprender os sinais e sintomas de alerta precoce de esfor¢o excessivo e
parar, modificar ou ajustar a atividade quando estes sinais ocorrerem.
. Estimulacao baseada no ritmo cardiaco—Utilizar dispositivos portateis para evitar que o limiar anaerébico seja
ultrapassado.
. Esforgo cognitivo—Limitar o tempo de ecra, reduzir a sobre-estimulacgao, dividir tarefas complexas em
componentes mais pequenas e programar periodos de descanso cognitivo.
. Definicdo de prioridades—Concentre-se nas atividades essenciais e delegue-as sempre que possivel.
. Programar o repouso preventivo e recuperativo antes e depois das atividades.

Ferramentas praticas:

. Cronémetros—Aplicar um descanso estruturado.

. Ajustes posturais—Realizar as atividades sentado, com os pés elevados, se possivel, ou deitado.

. Equipamento de adaptacdo—cadeiras de duche, auxiliares de mobilidade, ferramentas de alcance.

. Contagem de passos—Ajuda a monitorizar os limites da atividade fisica.

. Os dispositivos de rastreio de sintomas (wearables)—frequéncia cardiaca em repouso (RHR, em inglés),
monitorizacao ativa da frequéncia cardiaca, variabilidade da frequéncia cardiaca (HRV, em inglés) e ferramentas
de avaliagdo do sono—podem ajudar os doentes a avaliar a sua capacidade energética no inicio de cada dia.
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CAPITULO 4: MAL-ESTAR POS-

ESFORCO (PEM)

2.Gerir a Exaustao (Crashes, em inglés)
Nao existe um tratamento definitivo que possa resolver um episddio de mal-estar pés-esfor¢o (PEM). A gestdo do mal-
estar pés-esforco (PEM) assenta numa estratégia de atenuacao dos sintomas e de reducgao dos fatores que
contribuiram para o inicio e o prolongamento do mal-estar p6s-esforgo (PEM), com o objetivo de diminuir a duragéo e
a intensidade do episoédio.
Se ocorrer mal-estar pés-esforco (PEM):
. Accdes imediatas:
o Parar toda a atividade e descansar num espaco calmo e escuro
o Aumentar a hidratagao e os eletrolitos
o Reduzir os estimulos sensoriais (tampdes para os ouvidos, mascaras para os olhos, salas com pouca luz)
Estratégias de prevenc¢ao a longo prazo:
o Planear dias de descanso apoés o esforgo
o Estruturar um descanso frequente entre as atividades de esforco.
o ldentificar precocemente/no momento sinais de mal-estar pds-esforgo (PEM) e parar, descansar, modificar ou
delegar a atividade.
o A gestao eficaz de todos os outros sintomas e comorbilidades da EM/SFC é fundamental para ajudar os
doentes a evitar ou a reduzir a frequéncia, a intensidade e a duracdo do mal-estar pos-esforgo (PEM).
3. Intervengoes de apoio: Para reduzir a intensidade, a gravidade e a duragao do mal-estar pés-esfor¢o (PEM)
. Hidratacao IV com IV NS 1-3 litros por semana para episddios mais graves mal-estar pos-esforco (PEM),,
Amortecer a sinalizacao excessiva do sistema nervoso simpatico—considerar benzodiazepinas, bloqueadores
alfa, bloqueadores beta, etc.
. Técnicas que aumentam o ténus vagal/parassimpatico—meditagao, técnicas de respiracao profunda
. Otimizagao do sono e gestao da dor,,
. Dextrometorfano (DM)—15 mg moles de 4 em 4 horas, até uma dose Unica diaria
. Naltrexona de baixa dose(LDN) —Se iniciado fora do mal-estar pés-esfor¢co (PEM), pode reduzir a
neuroinflamagao e a gravidade e frequéncia do mal-estar pés-esfor¢o (PEM), 47,485
. Partilhe o Guia de Sobrevivéncia em caso de acidente com mal-estar pés-esforco (PEM) com os doentes para que
estes possam planear e receber a sua ajuda em conformidade.

4.8 Principais conclusoes

1.0 mal-estar pos-esforgo (PEM) € uma carateristica distintiva da EM/SFC e ocorre num subconjunto grave de
doentes com COVID Longa. Trata-se de uma resposta patolégica ao esforco, e ndo apenas de fadiga ou mal-
estar.

2.As perguntas de rastreio e os instrumentos validados ajudam a identificar o mal-estar pés-esfor¢co (PEM) .

3. Evitar o mal-estar p6s-esforco (PEM) melhora os sintomas e a func¢ao a longo prazo.

4.A terapia de exercicios gradual (GET) desencadeia quase universalmente o mal-estar pos-esforco (PEM), pelo
que é prejudicial e ndo deve ser utilizada. Para mais informacgdes, consulte o Capitulo 16, Profissionais de saude
aliados.

5.0Os testes objectivos (por exemplo, o CPET) podem ajudar a documentar o mal-estar pés-esfor¢o (PEM), mas a
anamnese continua a ser a principal ferramenta de diagnéstico.

6.As técnicas de conservagao de energia ou pacing é a chave para gerir o mal-estar pos-esforgo (PEM),
concentrando-se em manter-se dentro dos limites de ene/(%inga,MLﬁtiliﬁando 0 descanso n%nSEEHE“radBri% gil;gveninaoz 025 17
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CAPITULO 5: DESAFIOS DO SONO

Introducao

Os disturbios do sono sdo comuns na EM/SFC e na COVID Longa. Os disturbios primarios do sono devem ser
avaliados, mas muitas vezes nao sao a causa dos disturbios do sono. A disfun¢ao do sono na EM/SFC e nas
condicdes cronicas associadas a infecgdes (IACC, em inglés) sdo frequentemente causadas pela desregulacao
autondmica, neuroinflamagao, ativagéo dos mastdcitos e dor. As recomendagdes padrao de higiene do sono,
por si s6, sao muitas vezes inadequadas na abordagem destes fatores fisiopatoldgicos subjacentes. s, 2,72

5.1 Avaliacao das Perturbacoes do Sono
Excluir perturbacoes primarias do sono
. Considerar estudos do sono formalizados.
. Se existir um disturbio primario do sono (por exemplo, na apneia obstrutiva do sono), tratar em
conformidade, continuando a tratar a disfungao do sono relacionada com a EM/SFC.
Identificar perturbagées do sono comuns relacionadas com a EM/SFC
. Sono nao repousante: Os doentes acordam sem se sentirem revigorados, apesar da duragéo
adequada. s, 6,72
. Sindrome da fase tardia do sono (DSPS, em inglés): Dificuldade em adormecer a uma hora de deitar
tipica, levando a uma desregulacao do ciclo sono-vigilia.,,,;»
. Despertares noturnos frequentes: Pode estar relacionado com instabilidade autondmica (STOP/IO),,, 106
dor ou ativagcdo de mastocitos.,,¢3
. Hiperexcitagao e ténus simpatico excessivo: Os pacientes muitas vezes tém dificuldade em "desligar" o
seu sistema nervoso a noite. Eles podem descrever uma sensagao de "conectado, mas cansado".;,, 36

5.2 Gestao da disfuncao do sono
1.Abordar os fatores subjacentes a disfuncdo do sono
. Disfungao autonémica:

o Os bloqueadores alfa-adrenérgicos (por exemplo, clonidina, prazosina, guanfacina) podem ajudar a
reduzir a hiperatividade simpatica noturna, mas também podem agravar a hipotensao ortostatica
(OI)'51’136

o Os beta-bloqueadores (por exemplo, propranolol, atenolol, metoprolol, etc.) podem ajudar a reduzir os
estados hiperadrenérgicos que contribuem para a insénia. 46,114

Neuroinflamacgao:

- Naltrexona baixa-dose (LDN, em inglés) pode modular a neuroinflamag¢do e melhorar a qualidade do
sono.

» Nota: A naltrexona baixa-dose pode causar sonhos vividos em alguns pacientes (nota de traducao:
um dos sintomas secundarios mais frequentes e a maior causa de abandono) podendo ser dosagem
matinal.,y;,1gs

o Suplementos anti-inflamatérios: curcumina, 6mega 3, flavondéides (por exemplo, quercetina).

Ativacao de mastdcitos:

o Os bloqueadores H1 e H2 (por exemplo, difenidramina, cetirizina, famotidina, hidroxizina) podem
reduzir os despertares noturnos induzidos pela histamina.s, 17,163

o Cromoglicato de soédio ou cetotifeno ao longo do dia e antes de dormir pode estabilizar os
mMastocitos. 14g,470
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CAPITULO 5: DESAFIOS DO SONO

Perturbacao do sono relacionada com a dor:
. A amitriptilina ou nortriptilina em dose baixa pode ser usada para modulag¢ao da dor e inicio do sono.,,
. A gabapentina ou a pregabalina podem ajudar em doentes com dor neuropatica que afeta 0 sono. 3,440

2. Otimizar a higiene do sono (terapia adjuvante, ndo auténoma)
. Reduzir a exposicao a luz azul: Utilizar 6éculos de proteg¢ao contra a luz azul ou definicdes de modo noturno 2-
3 horas antes de deitar.
. Manter um horario de sono consistente: Mesmo que a qualidade do sono seja ma, manter uma rotina de
horas de sono e vigilia pode ajudar a regular o ritmo circadiano.
. Controlar o ambiente de sono:
o Quarto fresco, escuro e silencioso
o Cobertores com peso para acalmar o sistema autonémico
o Maquinas de ruido branco ou tampdes para os ouvidos para bloquear os estimulos disruptores

3. Opcoes farmacologicas e de suplementos

. Melatonina: Util para o sindrome da fase tardia do sono (DSPS, em inglés), mas deve ser utilizada em doses
baixas (0,5-3 mg), uma vez que doses mais elevadas podem ser estimulantes.

. Glicinato de magnésio ou L-Treonato de magnésio: Promove o relaxamento muscular e a acalmar o
sistema nervoso.

. Trazodona em dose baixa (12,5-50 mg): Pode ajudar no inicio do sono sem suprimir o0 sono com movimento
rapido dos olhos (REM em inglés).

. Mirtazapina (7,5-15 mg): Ajuda a manter o sono e a estimular o apetite, se necessario.

- L-teanina e glicina: Suportam a actividade inibitéria GABAérgica
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CAPITULO 6: DISFUNCAO

COGNITIVA

Introducao

O défice cognitivo, muitas vezes referido pelos doentes como "névoa mental” ou “brain fog”, € uma carateristica
marcante da EM/SFC e da COVID Longa. Carateriza-se por dificuldades de memoéria, velocidade de processamento, em
encontrar as palavras certas, concentragao e fungao executiva. A disfungao cognitiva nestas condi¢goes € multifatorial e
influenciada por mal-estar pés-esforco (PEM), intolerancia ortostatica (10), neuroinflamagéo, sindrome de ativagéo de
mastécitos (MCAS), perturbagéo do sono, dor crénica, medicamentos, etC.;,77,05

Ao contrario das perturbag¢des cognitivas tradicionais, o défice cognitivo na EM/SFC e na COVID Longa flutua consoante
o esforgo, fatores desencadeantes e comorbilidades, o que torna essencial que os médicos avaliem estes doentes -
dependendo da dindmica dos sintomas (quando os sintomas surgem ou agravam) e recorrendo a medidas de auto-relato
de sintomas pelos préprios pacientes em vez de recorrerem apenas a testes neuropsicologicos padrao.

6.1 Avaliacao do défice cognitivo
Dominios Sintomaticos-chave,,15,72,775124
. Défices de memoaria (dificuldades na memaria de curto prazo e na memoria de trabalho)
. Funcao executiva reduzida (dificuldade de execugédo de varias tarefas em simultaneo, acompanhar
conversas)
. Dificuldade em encontrar palavras (dificuldade em recordar palavras ou frases)
. Reducéo da fungao executiva (planeamento e tomada de decisdes prejudicados)
. Cansacgo mental e dificuldade em manter a atencao
. Problemas de processamento sensorial (sensibilidade a luz, ao som e ao movimento)
Ferramentas de avaliacao e avaliagao funcional:
Questionarios de autorrelato:
. Escala de Funcao Cognitiva PROMIS
. Questionario de Sintomas DePaul - seccéo cognitiva
. Questionario "Good Day/Bad Day" (flutuagdes cognitivas)
Exames ortostaticos:
. 10-Minute NASA Lean Test (para avaliar a reducao da perfusao cerebral na disfungéo cognitiva
relacionada com a intolerancia ortoestatica),,, 74
. Tilt Table Test ou Teste de inclinagdo da mesa,,,
. Exclusao de condi¢ées coexistentes:,,
o Perturbagdes do sono (ver capitulo 5)
o Efeitos secundarios de medicamentos (anticolinérgicos, sedativos)
o B12, ferro, disfungao tiroideia ou marcadores de autoimunidade
6.2 Gestao do défice cognitivo
Intervir sobre os mecanismos fisiopatoloégicos subjacentes:
. Influéncia do mal-estar pos-esforgo:
. Estratégias de gestao do esforgo: Prevenir colapsos cognitivos, limitando o esforgo.,q, e,
. Técnicas de conservacgao de energia: Promover a alternancia estratégica entre atividade e repouso.,,
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CAPITULO 6: DISFUNCAO

COGNITIVA

. Intolerancia ortostatica e hipoperfusao cerebral:
« Melhorar o retorno venoso,,,474
. Aumentar a ingestao de fluidos e electrolitos (solugdes orais de reidratagao, ingestéo estratégica de sal),q,
« Vestuario de compresséo,,
. Medicamentos: Midodrina, fludrocortisona, beta-bloqueadores conforme necessario,;, 06,161

. Neuroinflamacgao e ativagao microglial:
. Naltrexona em dose baixa (LDN): Reduz as citocinas neuroinflamatorias,y;, s

. Acidos gordos émega-3 e curcumina: podem promover uma melhor modulag&o inflamatéria

. Anti-histaminicos (H1/H2): Se houver suspeita de neuroinflamagao associada a Sindrome de Ativagao dos
Mastécitos, 47,170

Contribuicdo para a Sindrome de Ativagao dos Mastdcitos:

. Farmacos que previnem a ativagdo de mastocitos (por exemplo, cromoglicato, cetotifeno) para reduzir a
neuroinflamacgao, g,470

. Bloqueadores H1/H2 para sintomas cognitivos mediados por histamina,,, s

« Luteolina, Quercetina

. Disfung¢ao cognitiva provocada pelo sono:
. Intervir nas perturbagdes do sono (consultar o Capitulo 5 para estratégias de tratamento),,,,»
. Melatonina ou trazodona em dose baixa para a regulagao circadiana
2. Gestao do esforco a nivel cognitivo e adaptagées do ambiente

. Limitar a sobrecarga cognitiva:
. Reduzir o tempo de ecra e a exposi¢ao a luzes intensas
. Dividir as tarefas em partes mais pequenas,,
. Utilizar protecdo auditiva em ambientes estimulantes

Estratégias auxiliares do funcionamento cognitivo:

. Aplicagdes de conversao de voz em texto
. Lembretes escritos € listas de tarefas visuais
. Registo audio de instru¢des para tarefas complexas
. Realizar tarefas cognitivas com os pés elevados e usar vestuario de compressao. ,;,,,

Ajustar os os ambientes de trabalho e escolar:

. Oferecer horarios flexiveis e carga de trabalho reduzida

. Permitir tempo de processamento adicional e pausas para descanso durante as tarefas mentais
. Implementar periodos de descanso cognitivo ao longo do dia

. Solicitar zonas menos estimulantes da sala de aula/areas de trabalho

. Permitir o trabalho a distancia ou teletrabalho sempre que possivel

3. Suporte Farmacolégico e Nutricional

. LDN (naltrexona baixa-dose): Modula a neuroinflamagao e a fadiga cognitiva,;,gs

. Acetil-L-Carnitina e CoQ10: Suporte mitocondrial para a fungao cerebral

. L-Treonato de magnésio: Melhora a plasticidade sinaptica e a cognigéo

. Cafeina, modafinilo ou outros estimulantes (consoante o caso): Podem ajudar a melhorar o estado de alerta, mas
devem ser utilizados com precaugao devido a potenciais factores precipitantes de mal-estar pés-esforgo ou
PEM.
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CAPITULO 7: INTOLERANCIA
ORTOSTATICA (I0) E DISAUTONOMIA

Introducao

A intolerancia ortostatica (10, ou Ol em inglés) é uma carateristica marcante da disautonomia, uma condicao de
disfungao do sistema nervoso autbnomo que é prevalente na EM/SFC, na COVID Longa e noutras doengas crénicas
associadas a infecgdes (IACC). A 10 é caracterizada por uma incapacidade de manter o fluxo sanguineo e a perfusao
cerebral adequados na posigao vertical, levando a tonturas, vertigens, comprometimento cognitivo, fadiga e
agravamento dos sintomas ao ficar de pé..,, 133,174

A 10 ndo é um problema isolado, mas sim um dos sintomas de uma condigao mais vasta: a Disautonomia—uma
disfungéo na regulagédo autonémica que também afecta o ritmo cardiaco, a presséo arterial, a digestéo, a fungao
imunitaria, a regulagdo da temperatura e o processamento da dor. Tratar a IO € ums componente critica da gestédo da
disautonomia, mas os profissionais de saude também devem reconhecer que a disautonomia é é simultaneamente um
fator que contribui para e uma consequéncia de outras comorbilidades, como a sindrome de ativagdo de mastdcitos
(MCAS), neuroinflamacgao, reativagao viral, desregulagéo do sono e polineuropatia de pequenas fibras.

7.1 Avaliacao da IO e da disautonomia
Manifestagoes clinicas
. Tonturas, vertigens ou sensagao de desmaio iminente/pré-sincope; s, so
. Disfungéo cognitiva ou "nevoeiro cerebral’y,,,,,,4
. Fadiga exacerbada por estar de pé,,, s,
. Palpitagbes ou taquicardia,gs,112
. Maos/pés frios, transpiragdo excessiva ou desregulagéo da temperatura, 4,136
+ Falta de ar ou desconforto no peito,
. Sensibilidades sensoriais,q,7,
. Tremores
. Interrupgdes do sono, sonhos vividos,,, s
. Labilidade emocional, ansiedade
. Nauseas, inchago ou gastroparésia (dismotilidade intestinal),s, 4.,
Avaliacao diagnéstica:
. 10-Minute NASA Lean Test (teste de teste de ortostatismo passivo) ou um Teste de Ortostatismo Ativo (método de
avaliacdo de IO em consulta, util para diagnostico e monitorizagao da eficacia das intervengdes.)g, 112,174
. Teste de inclinacdo da mesa (TTT) (teste diagndstico de referéncia, utilizado quando necessario para diferenciar entre
Sindrome de Taquicardia Postural Ortostatica (STOP), hipotensao ortostatica (HO) ou hipotensao neurocardiogénica
(HNC))133!160
. Exame MAPA ou de monitorizagdao ambulatéria da pressao arterial e da frequéncia cardiaca (Util para detetar
flutuacdes associadas a disautonomia.),es, 116

7.2 Gestao da IO e da disautonomia
1.Enderecar a disfungao autonémica subjacente
. Os liquidos e eletrélitos aumentam o volume vascular: g,
. Aumentar a ingestao de agua, conforme tolerancia e indicagdo médica (2-3L/dia)
. Aumentar a ingestao de sal, conforme tolerancia e indicagdo médica (8-12g de sal/dia - o que corresponde a 3-5g de
sodio, salvo contraindicagéo)
. Considerar diferentes formas de suplementacao de eletrélitos (solugdes de reidratagéo oral)
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CAPITULO 7: INTOLERANCIA
ORTOSTATICA (I0) E DISAUTONOMIA

Vestuario de compressao:,,,s
. Utilizar meias/leggings de compressao de cintura alta para favorecer o retorno venoso,
. As cintas abdominais também podem ajudar a reduzir a acumulag¢ao de sangue.
Contramedidas fisicas:,,,

. Optar pelas posi¢des sentadas ou reclinadas sempre que possivel.

. Exercicios em posigéao reclinada (por exemplo, remo, natacgao, ciclismo, Pilates, loga) - para fortalecer o
nucleo e as extremidades inferiores (apenas se ndo desencadearem mal-estar pds-esforgo).,gs,1s4

2. Intervengoes farmacolégicas (conforme necessario e com base na gravidade dos sintomas):
Para POTS (Sindrome de Taquicardia Postural Ortostatica) ou Hipotensao Ortostatica Neurogénica (nOH):

. Fludrocortisona - Potencia a retencao de soédio e aumenta o volume sanguineo. ,,,40

. Midodrina - Alfa-adrenérgico vasoconstritor dos bragos e pernas e melhora o retorno venoso, s, 4s6

. Droxidopa (Northera) - Aumenta a norepinefrina para melhorar a presséao arterial em pé. Efeitos no SNC
superiores aos da midodrina. Algum suporte a inotropia cardiaca.,, s

. Piridostigmina (Mestinon) - Melhora o retorno venoso para diminuir a falha de pré-carga e pode melhorar
a extragao sistémica de oxigénio.gs, 436

. lvabradina - Reducéo selectiva da frequéncia cardiaca sem afetar a presséao arterial.

. Beta-bloqueadores (ex.: propranolol, atenolol, metoprolol) - Reduzem a taquicardia e melhoram a
tolerancia a permanéncia em pé. Mais sobre apresentagao clinica da POTS (Sindrome de Taquicardia
Postural Ortostatica).,oe1115179

. Atomoxetina (Strattera) - Uso off-label - ISRSN inibe seletivamente a recaptagéo de norepinefrina
melhorando a pressao arterial em pé. Mais sobre a apresentagao clinica da nOH, .,

3. Tratar comorbilidades associadas a disautonomia
Neuroinflamacgao:
. baixa-dose (LDN), 6mega-3, curcumina,y;,,g5
Sindrome de Ativagao dos Mastécitos (MCAS):
. Bloqueadores H1/H2, cromoglicato (composto ou liquido), cetotifenogs,4117,118
Desregulagao do sono:

. Melatonina, bloqueadores alfa-adrenérgicos (prazosina, clonidina, guanfacina), benzodiazepinas—
usados em doses baixas e com moderagao,,, s

. Polineuropatia de pequenas fibras:

. |IGIV gabapentina, pregabalina, naltrexona baixa-dose (LDN),,50,134

4. Intervengoes nao farmacolégicas
. Técnicas de estimulacao do nervo vago—respiracao profunda, meditagéo, crioterapiag,,gs
. Programas de neuroplasticidade concebidos para a desregulacdo do sistema nervoso autébnomo

*Embora estas técnicas possam ajudar a modular as respostas simpaticas de "luta ou fuga", devem ser
encaradas como adjuvantes de apoio € ndo como tratamentos curativos e ndo devem substituir uma gestao
clinica abrangente. O inicio dos programas de neuroplasticidade tem de ser implementado de forma
individualizada e numa altura do processo de recuperagcao em que o doente tenha atingido uma melhor
estabilidade do mal-estar pés-esforco (PEM).
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REATIVIDADE DOS MASTOCITOS

Introducao

A Sindrome de Ativagao dos Mastécitos (MCAS) é uma condigéo de atividade desregulada dos mastocitos
que resulta na libertagdo excessiva e inapropriada de mediadores como a histamina, prostaglandinas,
leucotrienos e citocinas.ss, 47,170 MCAS esta frequentemente interligada com disautonomia, neuroinflamagéo,
intolerancia ortostatica (I0) e mal-estar pds-esforgo (PEM) - o que significa que a carga geral de sintomas de
um paciente pode ser fortemente influenciada pela disfungao subjacente dos mastdcitos.q,,qs

A MCAS pode manifestar-se com sintomas em todo o organismo e é frequentemente subdiagnosticada devido
a dificuldade de captar biomarcadores durante uma crise.,,;,470 Importa salientar que a MCAS pode nem
sempre ser detetada nos testes laboratoriais tradicionais, a menos que o doente esteja a experienciar uma
crise grave no momento da colheita das analises. Assim, ensaios empiricos com estabilizadores e inibidores
dos mastocitos podem servir simultaneamente como métodos de diagnéstico e intervengdes terapéuticas. g,
A MCAS é frequentemente desencadeada ou exacerbada por infecgdes, incluindo doencgas virais, que podem
levar a degranulacdo dos mastécitos e a respostas inflamatérias generalizadas..., . E crucial considerar a
MCAS como um fator contributivo em doentes com EM/SFC e COVID Longa que apresentam um
envolvimento complexo de multiplos sistemas e sintomas flutuantes.g;,o5

Comorbilidades Associadas a MCAS e EM/SFC,.,o,,03,117:151:118
. Sindrome de Taquicardia Postural Ortostatica (POTS)
. Sindromes de Ehlers-Danlos (EDS)
. Sindrome pés-Lyme
. Fibromialgia
. Enxaquecas cronicas
. Sindrome de sensibilidade quimica multipla Sindrome do Intestino Irritavel (Sll)
. Perturbacao de Stress Pés-Traumatico (PTSD) Endometriose Cistite intersticial
. Prostatite cronica Vulvodinia Instabilidade cranio-cervical (ICC)
. Instabilidade Atlantoaxial (IAA)
. Sindrome da Medula Presa
MCAS e Neuroinflamacao
. Os mastacitos libertam mais de 130 mediadores diferentes, que podem influenciar a inflamacgao sistémica
e localizada.sg, 118,170
. Os mastocitos comunicam sinais de alerta por vias neuroldgica e imunologica, desencadeando efeitos
inflamatérios subsequentes,gg,17-
. Os mastacitos residem em areas criticas do cérebro: hipotalamo, talamo, terceiro ventriculo, glandula
pituitéria e glandula pineal. ;4,55
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A MCAS é frequentemente agravada pelo stress emocional devido ao papel da hormona
libertadora de corticotropina (CRH). s

Os mediadores dos mastocitos, como a histamina e a triptase, podem ativar as células microgliais,
desencadeando neuroinflamagédo em doengas como a EM/SFC e a COVID Longa.

8.1 Critérios de diagnéstico para o MCAS

O diagnostico da MCAS apresenta desafios significativos devido a sua apresentagao heterogénea e as
dificuldades técnicas em capturar a libertagdo de mediadores durante as crises.;,, 47

Critérios Diagnésticos de consenso,

O doente deve cumprir todos os trés critérios seguintes:

Sintomas clinicos caracteristicos que envolvem 22 sistemas organicos, com manifestagdes
recorrentes ou cronicas.,, ;7

Os sistemas frequentemente afetados incluem pele, gastrointestinal, cardiovascular, respiratério,
neuroldgico e musculo-esquelético.

Resposta a terapéutica anti-mediadores ;47,450
Melhoria substancial dos sintomas com anti-histaminicos H1/H2, estabilizadores dos mastdcitos,
antagonistas dos leucotrienos ou outros medicamentos que tém como alvo os mediadores dos
mastocitos. A resposta deve ser claramente superior ao efeito placebo (normalmente considerada uma
reducgao dos sintomas >30%).
A resposta pode ocorrer em mais do que um sistema, por exemplo, a famotidina melhora os sintomas
gastrointestinais e respiratorios superiores. A redugéo da atividade da histamina num sistema pode
traduzir-se numa reducéo da atividade da histamina noutro sistema.

3. Evidéncia objetiva da libertagcao de mediadores pelos mastécitos,,,,,
Triptase sérica elevada (>15 ng/mL ou >20% + 2 ng/mL acima do valor basal durante ou nas 4 horas

seguintes a um periodo sintomatico) Metabdlitos urinarios da histamina elevados em 24 horas (N-metil-
histamina, prostaglandina D2 ou o seu metabolito 113-prostaglandina F2a)

Histamina plasmatica ou cromogranina A elevadas (se nao estiver a tomar inibidores da bomba de
protoes - IBPs)

Coloracéo histoquimica ou imuno-histoquimica positiva para mastécitos em bidpsias do trato
gastrointestinal ou urinario

Abordagem Clinica Diagnéstica
Dadas as dificuldades em obter evidéncia laboratorial durante as crises, muitos médicos adoptam uma
abordagem pragmatica:,,;,11s:170
1.HAnamnese detalhada e inventario de sintomas,,,,,,

Envolvimento de varios sistemas com sintomas flutuantes Os sintomas podem estar presentes
durante o PEM, ou nos dias maus, mas nao nos dias bons.

. Historial de doencgas recorrentes com sintomas semelhantes aos da gripe sem diagndstico aparente

. Histérial da Sll,; Os factores desencadeantes incluem alimentos, medicamentos, fatores
ambientais, mudancgas de temperatura, exercicio, stress

. Histéria familiar de sintomas semelhantes ou de doengas dos mastécitos diagnosticadas
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2. Exclusao de outros diagnésticos,,,,,
Descartar outras condigbes que possam explicar os sintomas.
Considerar mastocitose sistémica se houver elevacao persistente da triptase >20 ng/mL.
3. Testes laboratoriais
Triptase sérica: Idealmente medida durante uma crise e comparada com o valor basal.,qg,44;
Colheita de urina de 24 horas: Deve ser devidamente refrigerada durante a recolha.,,,
« N-metilhistamina

. Prostaglandina D2
. Leucotrieno E4

Histamina plasmatica (requer manuseamento especial — amostra mantida refrigerada e centrifugada
rapidamente),,,
Heparina plasmatica (analise especializada)
Cromogranina A (se nao estiver a tomar IBP),
4. Consideragoes especiais para a colheita de amostras,,;,,4s

As colheitas devem ser efectuadas idealmente durante os periodos sintomaticos. O manuseamento adequado
das amostras é crucial (amostras refrigeradas e processamento rapido). Os doentes devem evitar
medicamentos anti-inflamatérios por via oral, cremes e suplementos durante uma semana antes do exame.

5. Prova terapéuticas,; 17;1s0

Ensaio empirico com medicamentos dirigidos aos mastécitos, com documentagao clara da resposta.
Abordagem sistematica: Comecgar com bloqueadores H1/H2, adicionar estabilizadores de mastdcitos e
depois considerar antagonistas dos recetores dos leucotrienos.

Documentar a resposta utilizando escalas de sintomas validadas, sempre que possivel.

Erros diagnésticos a evitar

. Basear-se apenas na triptase: Muitos doentes com MCAS nunca apresentam triptase elevada, apesar
de sintomatologia evidente.,,,,,

. Manuseamento inadequado de amostras: O manuseamento incorreto de amostras € uma causa
comum de falsos negativos.,,,

. Testes durante periodos assintomaticos: Os niveis de mediadores podem normalizar entre crises.,,4;

. Nao considerar comorbilidades: Condicbes como EDS, POTS, e EM/SFC coexistem frequentemente
co-ocorrem com MCAS.,, 0,

. Descartar o diagnéstico devido a testes negativos: Uma resposta terapéutica a tratamento dirigido aos
mastocitos, associada a sintomatologia consistente, sugere fortemente MCAS, mesmo perante resultados
laboratoriais negativos.,, 417180

Diagnéstico diferencial

. Mastocitose sistémica
. Infegdes crénicas

. Doencgas autoimunes
. Sindrome carcinoide
. Feocromocitoma

. Doencas enddcrinas
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8.2 Gestao da MCAS
Objetivos da gestao do MCAS

Reduzir a inflamagao que aumenta a permeabilidade vascular, a permeabilidade intestinal e a
neuroinflamacgao. ;45,170,172

Prevenir a desregulagéo do sistema imunitario inato que pode contribuir para a fisiopatologia da
EM/SFCgs,124

Reduzir os gatilhos que desencadeiam a neuroinflamacao e as dores de cabega. ;4,158

Atenuar a disfuncao disautonémica que contribui para a 10, a dismotilidade gastrointestinal e a
sobreatividade simpatica.qs,170

.Evitar e mitigar gatilhos,,,,

Controlo ambiental (purificadores de ar, exposi¢ao reduzida a produtos quimicos)
Dieta pobre em histamina

Evitar restos de comida n&o congelados

Técnicas de reducao do stress

Eliminar outras exposi¢des (detergentes, sabonetes, etc.)

2. Gestao farmacolégica,,;;1185170

Bloqueadores H1: difenidramina, fexofenadina, loratadina, cetirizina, levocetirizina

Bloqueadores H2: famotidina, cimetidina

Bloqueadores dos leucotrienos: montelucaste, zafirlucaste

Estabilizadores de mastocitos: cromoglicato de sédio—liquido e composto, cetotifeno, quercetina,
luteolina

Biolégicos anti-IgE: omalizumab (Xolair)

Inibidores da tirosina-quinase C-Kit: imatinib

Suplementac¢ao de Diamina Oxidase (DAO)
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CAPITULO 9: DOR, NEUROINFLAMACAO,
FIBROMIALGIA, POLINEUROPATIA DE

PEQUENAS FIBRAS, DOR
MUSCULOSQUELETICA NA SED/SDH

Introducao

A dor em condigbes crbnicas associadas a infe¢do (IACCs), como EM / SFC, COVID Longa, fibromialgia (FM) e
sindromes de hipermobilidade, surge de uma interagdo complexa de neuroinflamagéo, disfungdo autonémica, modulagéo
da dor prejudicada e instabilidade musculoesquelética.,;,3.03.136 A dor nestas condi¢gdes ndo é puramente musculo-
esquelética ou inflamatéria—envolve frequentemente a sensibilizagao central, polineuropatia de fibras pequenas (SFPN) e
tratamento da dor ndo controlada. ,,50,90

Embora o tratamento continue a centrar-se nos sintomas, a melhoria da intolerancia ortostatica, da qualidade do sono, da
ativagao dos mastocitos e a redugdo da PEM desempenham um papel fundamental na atenuag¢ao da gravidade da dor. O
tratamento multimodal da dor é frequentemente necessario, integrando abordagens farmacolégicas e nao farmacolégicas.

9.1 Abordagens de controlo da dor

Classe de medicamentos Exemplos Mechanismos
Naltrexona baixa-dose 1,5-4,5 mg. Reduz a neuroinflamagao, modula a ativagido microglial € melhora
(LDN) noturno 0 processamento central da dor,y;,4g5
Antidepressivos Amitr_ip’{il_ina, Aumenta os niveis de serotonina/norepinefrina, reduz a dor
triciclicos (TCAs) Nortriptilina, neuropatica, melhora o0 soNo,;,,,
Desipramina
Inibidores da recaptacdo da Duloxetina, Modula a percegéo da dor e da fadiga,,
serotonina-norepinefrina Milnaciprano
(SNRI)
Gabapentinoides Gabapentina, Reduz a hiperexcitabilidade neuronal, controla a dor
Pregabalina neuropatica,s, s,
Relaxantes Ciclobenzaprina Reduz a dor miofascial e os espasmos musculares
musculares Tizanidina
Terapia especifica para Triptanos, Abordar as cefaleias de origem neuroinflamatéria e a disfungéo
enxaquecas antagonistas do vascular;s, ¢
CGRP

Principais consideragoes:

. A titulacao gradual ou a medida de concentracdo, uma vez que estes doentes apresentam frequentemente
sensibilidade aumentada a medicacgao.

« O LDN é particularmente eficaz na redugao da dor relacionada com a neuroinflamagao e ndo deve ser negligenciado
em EM/SFC e COVID Longa.

» Os gabapentinoides e os TCA podem ser sedativos e podem agravar as disfungdes cognitivas—considerar realizar
ensaios com doses baixas.
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9.2 Polineuropatia de pequenas fibras (SFPN)

Principais carateristicas clinicas da SFPN em IACCs:

. Ardor, formigueiros, dorméncia,s, 24,50

. Desregulagao da temperatura, transpiragcado anormal,s, s,

. Agravamento dos sintomas autdbnomos (fung¢ao vascular, fungao gastrointestinal, etc.),s,124,136

. Hipersensibilidade sensorial (luz, som, tato),,124

Ferramentas de diagnéstico:

. Bidpsia da pele (exame de referéncia)—identifica a densidade reduzida de fibras nervosas de pequeno
calibre. Deve ser efectuada por um médico experiente para que a localizagao e a profundidade da biopsia
sejam corretas e deve ser enviada para um laboratério com experiéncia no processamento do diagndstico de
SFPN.

o Teste de sensibilidade variavel apesar de boa especificidade quando positivo. 43,50,134

. QSART (Quantitative Sudomotor Axon Reflex Test)—avalia a fungdo do sistema nervoso auténomo
(SNA)'31134’136

. Microscopia confocal da cérnea (CCM),

Estratégias de tratamento:

. LDN: modulagédo neuroimune,,,,.s5 IVIG (se houver suspeita de SFPN autoimune),,s,

. Acido alfa-lipdico, CoQ10 e acetil-L-carnitina para suporte mitocondrial,

. Gabapentinoides, SNRIs ou TCAs para dor neuropatica,a, ,134

9.3 Pontos chave da fibromialgia

Embora alguma literatura apoie a ideia de uma fibromialgia primaria vs. secundaria, muitos médicos
especialistas acreditam que a fibromialgia ndo ocorre isoladamente e ocorre concomitantemente com (ou é
presente apos) um estimulos crénicos de origens de dor somatica ou de inflamag&o continua. ,;, e

Principais conclusoées:

. A dor da fibromialgia ndo existe sem os iniciais gatilhos sensoriais subjacentes de origem somatica.
Em vez disso, os sinais que, de outra forma, poderiam ser fracos ou facilmente ignorados, tornam-se
amplificados ou recebem um aumento adicional da importancia do factor neurolégico em relagéo a
OUutros. ;.90

. Os surtos n&o ocorrem aleatoriamente—reflectem uma mudanca fisioldgica subjacente (por exemplo,
agravamento da disfungdo autondmica, sono deficiente, novos estimulos inflamatérios).,a, 6

. Tratar os factores subjacentes a dor: sono nao reparador, disautonomia, intolerancia ortostatica,
ativacado dos mastécitos, SFPN, PEM, disfungdo miofascial, etc.,s,43,72:03

E necessaria uma redugédo abrangente da dor:

1. A abordagem da sensibilizacédo central—LDN, TCAs, SNRIs, Gabapentinoides,,,3,107:1s5

2.Uma melhoria da fungédo autonoma—~FIluidos, compresséo, tratamento da disautonomia,;,g3,436

3. A gestdo da hiper-reatividade dos mastécitos—Anti-histaminicos, estabilizadores de mastocitos,, 47,48
4.A otimizagdo do sono—TCAs em dose baixa, melatonina, auxiliares do sono nao disruptivo,,,s;,7»

9.4 Dor musculo-esquelética na SEDS/HSD

A Sindrome de Ehlers-Danlos Hipermovel (hEDS) e a Perturbacao do Espectro da Hipermobilidade (HSD)
sédo comorbilidades comuns na EM/SFC e na COVID Longa. Estas condi¢des resultam em instabilidade
estrutural das articulagdes, aumento da sensibilidade a dor, e maiores taxas de lesédo de tecidos moles. Mais
detalhes podem ser encontrados no Capitulo 11.,,,4s,ss
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Nota de identificagao clinica:
Em vez de se basear apenas em critérios de diagnéstico formais (que podem deixar escapar muitos doentes
com hipermobilidade clinicamente significativa), recomendamos que se avaliem os seguintes aspetos:

. Hiperextensao articular passivel de ser observavel durante o exame,,,,,

. Histdrico de luxacgdes ou subluxacdes relatado pelo paciente,,,,,

. Envolvimento multissistémico (disfungdo autonéma, sintomas de mastocitos)g,,q,

. Evidéncia de fragilidade dos tecidos (hematomas faceis, ma cicatrizagao),;, s

. Historia familiar de lassidao articular ou osteoartrite numa fase inicial,,,,,
Esta abordagem clinica identifica os doentes que beneficiam de intervengdes centradas na hipermobilidade,
independentemente de cumprirem ou nao os limiares de diagndéstico formal. Na pratica, os principios
biomecanicos da gestao da dor aplicam-se a qualquer pessoa com hipermobilidade articular, e nao apenas
aqueles que cumprem critérios de diagndstico rigorosos.

Consideragoes biomecanicas:
. A instabilidade articular altera a distribuicao de forcas, levando a uma dor crbnica e osteoartrite de
inicio precoce.. ,s7,116
. A lassidao dos tenddes exige um maior esforgo muscular para estabilizar as articulagées.,,,s;
. As lesbes repetitivas dos tecidos moles criam um ciclo de inflamacgao local e dor nociceptiva.,,,,;
. Uma propriocepgao deficiente aumenta o risco de lesdes.,,, s

Les6es comuns e complicagées anatomicas:

. Hiperextensdes articulares, subluxagoes.,,,,

. Lassidao ligamentar— entorses e luxag¢des recorrentes,,,q;

. Problemas de coluna: cifoescoliose, espondilolistese, hérnias discais,,,s;
. Desalinhamento da articulagao Sl, anca e pélvis,,,e;

. Padrdes de compensacao muscular hipertréficos ou disténicos.,,,,

Estratégias de prevencao da dor e das lesoes
1.Fisioterapia de baixo impacto e estabilizadora das articulagdes (evitar exercicios de alto impacto),,,ss
2.Técnicas de imobilizacao e de aplicacao de fitas adesivas para apoio das articulagdes,,, s
3. Protocolo Muldowney para a SDE (abordagem fisioterapeutica padrao de referéncia absoluta)
4.Treino propriocetivo para melhorar a coordenagado neuromuscular. ,, s
5. Terapia manual para o alivio da dor miofascial,

Pontos chave: O tratamento da dor relacionada com a hipermobilidade requer uma abordagem biomecanica—
tratar a dor articular localizada sem abordar a cadeia cinética € ineficaz.

Conclusao

A dor na EM/SFC, COVID Longa, fibromialgia e sindromes de hipermobilidade sao multifacetadas, exigindo
uma abordagem integrada. A otimizacao da fungao auténoma, da regulagédo neuro-imune, da qualidade do
sono e da estabilidade musculo-esquelética é fundamental para a gestao dos sintomas a longo

praZO.23,43,93s136
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CAPITULO 10: DISMOTILIDADE
GASTROINTESTINAL E OUTROS

SINTOMAS GASTROINTESTINAIS

Introducao
A dismotilidade gastrointestinal (Gl) € uma carateristica comum e frequentemente sub-reconhecida da EM/SFC,

da COVID Longa e de outras condigdes crénicas associadas as infe¢cdes (IACC). O sistema nervoso auténomo
(SNA) desempenha um papel central na regulagdo da motilidade gastrointestinal, e a sinalizagcao e fungao
autonomicas descoordenadas podem contribuir para alteragcbées dindmicas da motilidade gastrointestinal. Em
particular, os pacientes podem apresentar sintomas transitérios ou crescentes e decrescentes de motilidade
gastrica, intestinal e colbnica retardada ou acelerada, muitas vezes desencadeada ou mediada por outros fatores
(como desregulagao vascular ou posicionamento anatémico vertical vs supino) que afetam o funcionamento
autonomico.

O trato gastrointestinal € densamente inervado por nervos autonomicos de pequenas fibras pds-ganglionares nao
mielinizados, e a disfungdo, dano ou perda dessas fibras (como parte do SFPN) pode resultar em sintomas
abdominais e digestivos abrangentes.,,, As apresentagdes sintomaticas gastrointestinais também podem ser
mediadas por factores adicionais relacionados com a sindrome de ativagdo dos mastocitos (MCAS), alteragdes
na composicao da microbiota intestinal com diversidade microbiana reduzida e permeabilidade intestinal ("leaky
gut"), e carateristicas relacionadas com perturbagées subjacentes do tecido conjuntivo, incluindo questdes
relacionadas com a integridade e a motilidade do tecido conjuntivo, bem como sindromes de compresséao
vascular estrutural relacionadas, como a sindrome de May Thurner, a sindrome do ligamento arqueado mediano,
etc.(Ver Capitulo 12 para mais informagdes sobre Sindromes de Congestao Venosa e Compressao Vascular
Estrutural).

E de notar que muitos doentes com condicdes cronicas associadas a infecdes que sofrem de sintomas
gastrointestinais preenchem os critérios de diagnéstico actuais para a sindrome do intestino irritavel (Sll), sendo-
Ihes frequentemente atribuido este diagndstico por outros profissionais de saude. No entanto, a utilizagdo do
rétulo de diagnéstico "SII" conduziu muitas vezes a uma falta de reconhecimento da natureza extensa das
perturbacdes e patologias Gl funcionais subjacentes, que estdo na origem de muitas destas apresentacoes
sintomaticas, e deixa frequentemente os doentes com um diagnéstico e tratamento inadequados ou incompletos.

10.1 Principais factores que contribuem para os sintomas gastrointestinais
EM/SFC e COVID Longa

Mecanismo Impacto na funcao gastrointestinal

Disautonomia A regulacéo autondmica prejudicada perturba a motilidade e o peristaltismo.q;, 436
Neuropatia de pequenas Os danos nas fibras nervosas autonémicas prejudicam a motilidade e a secregéo
fibras (SFN) intestinais. ;3,134

Sindrome de Ativagio Os mediadores inflamatorios contribuem para a hipersensibilidade visceral, nauseas
dos Mastécitos (MCAS) e diarreia. MCAS também pode afetar a absorgéo gastrointestinal de nutrientes e

medicamentos.gz,117:163

Sindromes de A disfungéo do tecido conjuntivo leva a problemas de integridade estrutural do
hipermobilidade (hEDS, HSD) intestino e de motilidade.,;,q,

Exacerba as nauseas, o inchago e o desconforto pés-prandial devido ao stress

Mal-estar pés-esforgo (PEM) metabolico
*77199
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CAPITULO 10: DISMOTILIDADE
GASTROINTESTINAL E OUTROS

SINTOMAS GASTROINTESTINAIS

Sintomas

. Saciedade precoce

. Nauseas e vomitos

. Anorexia/perda de peso (pode ser grave em alguns casos)

. Inchaco e distensdo abdominal, arrotos ou eructagées, flatuléncia

. Diarreia (especialmente pos-prandial)

. Urgéncia fecal

. Pris&o de ventre ou obstipacao

. Disfagia

. Dispepsia (especialmente pds-prandial)

. Codlicas/dor abdominal

. Dor severa pds-prandial (especialmente com MALS)

. Dor no flanco esquerdo ou na pélvis esquerda (nas sindromes de congestao venosa)
. Dificuldade na evacuacao das fezes

. Comichao ou prurido e rubor localizado/generalizado (especialmente pos-prandial)

10.2 Avaliacgédo e diagnéstico
. Histérico abrangente e revisao dos sintomas:

. Avaliar a gastroparesia, sindrome do intestino irritavel (Sll), crescimento excessivo de bactérias do
intestino delgado (SIBO), nauseas cronicas e refluxo.ss,qo;
. Testes autondmicos para disfungao gastrointestinal causada por disautonomia:

. Teste de inclinacado da mesa, suporte ativo ou teste de inclinacdo de 10 minutos da NASA (suporte
passivo) para avaliar a instabilidade autonémica,,, 33,174
. QSART (Teste Quantitativo do Reflexo do Axénio Sudomotor) - para SFPN,;, ;4

. Testes especificos para Gl:

. Estudo do esvaziamento gastrico (para investigacao de gastroparesia),,,

. Teste respiratorio SIBO (para inchago cronico, diarreia ou obstipagao),,s

. Estudo do transito intestinal (se obstipagéo grave),,,

. Endoscopia/colonoscopia com biopsias (pode avaliar a infiltragdo de mastdcitos em pacientes com
MCAS com coloragao especializada de CD 117, bem como para doenga celiaca, H pylori, etc.)s,,147

. Avaliagcao MCAS:

. Triptase sérica, histamina, prostaglandinas e leucotrienos (quando em exacerbagao/crise)s,, 47
. Ensaio empirico de estabilizadores de mastécitos (Gastrocrom ou outras formas de cromolina,
quercetina, cetotifeno, etc.) como ferramentas diagnédsticas e terapéuticas. ,47,118:170
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CAPITULO 10: DISMOTILIDADE
GASTROINTESTINAL E OUTROS

SINTOMAS GASTROINTESTINAIS

10.3 Estratégias de gestdo da dismotilidade gastrointestinal

Mecanismo alvo

Dismotilidade
gastrointestinal
superior

Deficiéncia na
transmissao
colinérgica

Ativacao de
mastocitos

Intolerancia
ortostatica

Intervencao

Metoclopramida

Prucaloprida
(Motegrity)

Botox/Miotomia do
esfincter pilérico

Estimulagao
gastrica

Piridostigmina

Cromolyn Sodium
(por exempilo,
Gastrocrom)

Cetotifeno

Combinacao
bloqueadores
H1/H2

Combinagao

bloqueadores
H1/H2

Midodrina

Droxidopa

Fludrocortisona

Carregamento de
sal/fluido
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Consideragoes sobre a dosagem

2,5-5 mg via oral 2xdia (o aviso da caixa negra para doses mais elevadas
recomenda limitar a 12 semanas de utilizagao continua)

1-2mg via oral diariamente

Para gastroparesia refractaria

Para gastroparesia grave, resistente a medicamentos

Dose de 4 em 4 horas durante o dia. Comecar com uma dose baixa,
aumentar a dose gradualmente. Ndo exceder 120 mg via oral 3x dia. As
formulagbes de libertagéo prolongada podem reduzir os efeitos secundarios
ou melhorar a eficacia, mas ndo exceder 360 mg ER por dia.

100-200mg 4xdia antes das refeigdes 1-2mg ao deitar

1-2mg ao deitar

Famotidina 20mg 2xdia + Cetirizina 10mg diariamente

Ver recursos dietéticos

2,5-10mg 3xdia (evitar nas 4 horas antes de deitar)

100-600mg 3xdia

Fludrocortisona 0,1-0,2 mg por dia (monitorizar electrélitos)

Ingestéo de 2-3L de fluidos orais com 4-10g de sédio por dia
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CAPITULO 10: DISMOTILIDADE
GASTROINTESTINAL E OUTROS

SINTOMAS GASTROINTESTINAIS

Mecanismo alvo | Intervengéo Consideragdes sobre a dosagem

Prisao de ventre Linaclotide 145-290mcg por dia
ou obstipacao
predominante

Lubiprostone 8-24mcg 2xdia com alimentos

Supplementos de | 400-800mg ao deitar

magnésio
Diarreia - Loperamida 2-4mg conforme conforme a necessidade (max. 16mg/dia)
Predominante

Colestiramina 49 2xdia (separado de outros medicamentos)

Baixo teor de Ver recursos dietéticos

FODMAP
Gestio de SIBO Antibiéticos Com base nos resultados do teste respiratorio

direcionados

Prokinetics Ap6s um curso de antibiéticos
Antimicrobianos Para manutengao ou recorréncia
a base de

plantas

Consideragoes fundamentais

. Disfunc¢ao gastrointestinal provocada pela disautonomia: Tratar a intolerancia ortostatica, a MCAS e a SFPN
pode melhorar significativamente os sintomas gastrointestinais.

. PEM e crises gastrointestinais: A disfungdo gastrointestinal agrava-se frequentemente durante os episédios de
PEM, gestao de energia (casa, trabalho, acomodacdes escolares e modificagdes).

. MCAS e sintomas GI: Os ensaios empiricos de estabilizadores e inibidores de mastécitos podem ser tanto
diagnésticos como terapéuticos.

. Hipermobilidade e motilidade gastrointestinal: As sindromes de hipermobilidade estdo fortemente associadas a
apresentacdes de dismotilidade gastrointestinal, bem como a outras anomalias estruturais vasculares (como
MALS, May Thurner, Nutcracker) que podem contribuir para a dor abdominal e a disfung&o gastrointestinal.
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CAPITULO 11: HIPERMOBILIDADE
E TECIDO CONJUNTIVO

Introducao
Os disturbios do espetro da hipermobilidade (HSD) e a sindrome de Ehlers-Danlos hipermoével (hEDS) sdo comorbidades
comuns em EM / SFC, COVID Longa e outras condigdes crénicas associadas a infegdo (IACCS).,,,,7,4s Embora a
hipermobilidade seja frequentemente considerada uma carateristica benigna, em muitos individuos, ela esta associada a
desregulagao sistémica, dor crénica, disautonomia, sindrome de ativagdo de mastocitos (MCAS) e disfungao
gastrointestinal.q,,e3,151 EStas condigdes sobrepostas criam desafios Unicos de diagndstico e gestdo que requerem uma
abordagem multidisciplinar para melhorar a fungao e a qualidade de vida.
Nem todos os pacientes com hipermobilidade preenchem os critérios para hEDS, mas muitos apresentam instabilidade
articular significativa, dor e complicagdes relacionadas ao tecido conjuntivo que afetam a fungao diaria.,,,s; Reconhecer e
gerir adequadamente a hipermobilidade é crucial em doentes com EM/SFC e COVID Longa, uma vez que influencia a
estabilidade postural ou fisica, a fungao autonémica, a percegao da dor e as estratégias de recuperacao.,,, s,ss
Este capitulo descreve:

1.Compreender o espetro das perturbagdes de hipermobilidade

2. Apresentacéo clinica e principais carateristicas de diagnodstico

3.Estratégias de gestao da dor, estabilidade e fungéo
11.1 Compreender o espetro das perturbagoes de hipermobilidade

A hipermobilidade existe num espetro que vai desde a hipermobilidade articular assintomatica até a hipermobilidade articular
generalizada (GJH), a perturbagao do espetro da hipermobilidade (HSD) e a hEDS (Sindrome de Danlos de Ehler).,;,,s A
diferenciagéo entre estas condi¢des € importante, uma vez que influencia o tratamento e o progndstico.

Estado Carateristicas principais

Hipermobilidade articular A regulagdo autonémica prejudicada perturba a motilidade e o peristaltismo. Aumento da
generalizada (GJH) amplitude de movimento articular em varias articulagbes sem sintomas,,,,

Perturbacgio do Espectro GJH com dor musculoesquelética ou instabilidade, mas ndo cumpre os critérios da hEDS,;, ¢,
da Hipermobilidade

(HSD)

Sindrome de Ehlers- GJH mais envolvimento sistémico do tecido conjuntivo (por exemplo, hiperextensibilidade
Danlos hipermével da pele, hematomas faceis, disfungdo autonémica, dismotilidade Gl, dor crénica),;, s
(hEDS)

Porque é que é importante:
. Os doentes com SEDH e DSH sofrem frequentemente uma amplificagcdo da dor devido a sensibilizacdo central e a
lesbes repetidas dos tecidos moles.,,,,;
. A hipermobilidade pode aumentar o risco de complicagdes biomecanicas, incluindo subluxagdes articulares, lesdes
ligamentares e propriocepgao prejudicada, que contribuem para a dor crénica e instabilidade postural.q;,q46
« Muitos individuos com SEDH apresentam sintomas neuroldgicos e autonémicos, incluindo disautonomia, enxaquecas,
disfuncdo da ATM e dor neuropatica, o que torna essencial uma abordagem multissistémica e multidisciplinar.q,,63,151
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11.2 Apresentacgao clinica e principais carateristicas de diagnéstico
Os doentes com hipermobilidade apresentam frequentemente sintomas complexos e multissistémicos para
além da instabilidade articular.,;, 5,67

As principais carateristicas incluem:

A. Manifestag6es musculo-esqueléticas:
. Instabilidade articular, subluxacgodes e luxag¢des (frequentemente nos ombros, joelhos e dedos),,,s,
. Dor crénica generalizada devido a tensao nos tecidos moles e stress mecanico.
. Lesdes nos tenddes e ligamentos (frequentemente resistentes a cicatrizagao),, e,
. Instabilidade da coluna vertebral (pode contribuir para dores de cabega, dor neuropatica e disfungao
autonémica) ,,e;
. Fadiga e intolerancia postural, muitas vezes devido a disfungcédo autonémica.,,,,,
B. Disfung¢ao autonémica e disautonomia
. POTS (Sindrome de Taquicardia Postural Ortostatica) e intolerancia ortostatica (Ol)gs,106
. Sincope vasovagal,ss,1s0
. Disfuncao da termoregulagao,,, s
. Dismotilidade gastrointestinal (gastroparesia, obstipacdo, sintomas semelhantes aos da Sll)a;,,,;
C. Sindrome de Ativagao dos Mastocitos (MCAS)
. Intolerancia a histamina (gatilhos alimentares, erupgdes cutaneas, rubor), 7,13
. Sensibilidades medicamentosas e ambientais, ;7,63
. Reaccgoes alérgicas frequentes sem alergia clara mediada por IgE. ;7,170
D. Preocupacgoes neuroldgicas e estruturais
. Dores de cabeca ou cefaleias e enxaquecas frequentes (muitas vezes devido a instabilidade cervical ou
ativacdo de mastécitos),,, s
. Disfungao da ATM e dor orofacial,,,s;
. Neuropatia periférica e parestesias,;, a4
. Aumento do risco de malformagao de Chiari, CCI (instabilidade cranio-cervical) e sindrome da Medula
Presa (abordado no Capitulo 12: Consideragdes biomecanicas),,

Ferramentas de rastreio:
. Pontuagao de Beighton (avalia a hipermobilidade articular; 26/9 em criancgas, 25/9 em adultos sugere
hipermobilidade),,,s,
. Critérios de Brighton (utilizados para diagnosticar a SEDH),,
. Questionario de cinco pontos para a hipermobilidade articular,,

11.3 Estratégias de gestao da dor, estabilidade e fun¢ao
A gestao da hipermobilidade centra-se na estabilizagdo, no controlo da dor, na regulagdo autonémica e na
estimulagao da atividade.,,,

As seguintes intervengdes sao frequentemente Uteis:

A.Tratamento musculo-esquelético e da dor

Fisioterapia (PT) para estabilizacao articular (monitor para PEM)
. Concentre-se no fortalecimento isométrico de baixo impacto, em vez de movimentos dindmicos. 4,55
. O Protocolo Muldowney é altamente recomendado para a SEDH.,,
. Evitar alongamentos excessivos, pois podem agravar a instabilidade.,,, s
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Medicamentos para o controlo da dor
. Naltrexona baixa-dose (LDN) para modulagao da dor central.,q;,4gs
. Antidepressivos triciclicos (TCAs) para dor neuropatica.,,
. Gabapentindides (Gabapentina, Pregabalina) para dores neuropaticas. ;3,424
. Relaxantes musculares (ciclobenzaprina, tizanidina) para combater a tensdo muscular provocada
pela instabilidade.

Aparelhos de apoio e suporte
. A aplicagao de fita de cinesiologia (atencao as reac¢des do MCAS), o vestuario de compresséao e as
ortoteses favoraveis a hipermobilidade podem proporcionar estabilidade e reduzir os défices
proprioceptivos.,,,ss
. Colares cervicais (para pessoas com instabilidade cervical).,,

B. Regulacido autonémica e gestao da disautonomia
. Hidratagéo e suporte de electrolitos (por exemplo, comprimidos de sal, solugéo salina 1V, fludrocortisona),;,sz:1e1
. Vestuario de compressao para melhorar a circulagao.
. Beta-bloqueadores ou ivabradina para POTS. 4,176
. Bloqueadores alfa adrenérgicos para disautonomia, regulagéo do sono.
. Tratamento de MCAS (anti-histaminicos, cromolina, inibidores de leucotrienos), 7,115

C. Ritmo de atividade e ajustamentos do estilo de vida
. Evitar posturas estaticas prolongadas (por exemplo, estar de pé, sentado durante longos periodos).,
. Dividir as tarefas em actividades mais pequenas para evitar a fadiga.,g, g,
. Monitorizar cuidadosamente o PEM (Mal-estar Pés-esforgo), uma vez que a hipermobilidade pode agravar os
acidentes pos-exercicio.,;,qe
. Usar calgcado de apoio as articulagdes para melhorar a postura e reduzir o esforgo.,,, s
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CAPITULO 12: CONSIDERAGOES

BIOMECANICAS

Este capitulo abordara as complicacées anatémicas, como a instabilidade cranio-cervical (ICC), a instabilidade atlanto-axial
(IAA), a sSindrome da Medula Presa e as perturbagées da congestao venosa na EM/SFC e na COVID Longa.

& Declaracao de exoneracgao de responsabilidade clinica:

As consideragdes anatdmicas e biomecanicas descritas neste capitulo - incluindo a instabilidade craniocervical (ICC), a
instabilidade atlanto-axial (IAA), Sindrome da Medula Presa e as sindromes de congestao venosa - devem ser consideradas
apenas apos uma avaliacdo abrangente e a tentativa de intervencgdes de primeira linha menos invasivas. Estes diagndsticos
sdo complexos e requerem imagens altamente especializadas, interpretacdo clinica e conhecimentos multidisciplinares para
serem avaliados com precisao.

Quando um doente com EM/SFC ou outras doengas cronicas associadas a infec¢des (IACC) continua a ter sintomas
persistentes e limitadores da fungéo, apesar do tratamento adequado da intolerancia ortostatica, da ativagao dos
mastdcitos, do mal-estar pds-exercicio, da disfungdo do sono e da neuroinflamagao, pode estar presente um fator estrutural
ou biomecénico subjacente.

As referéncias para uma avaliagdo mais aprofundada devem ser feitas a médicos que sejam:
. Experiéncia na avaliagio e gestédo destas condi¢des especificas.
. Capacidade para distinguir a patologia estrutural da sobreposicéo secundaria ou funcional.
. Sensivel a fragilidade e complexidade das populagdes com EM/SFC e com Longa.

As intervengdes cirurgicas, quando indicadas, devem ser abordadas com precaugao, apenas em casos excecionalmente
selecionados, e coordenadas por equipas com experiéncia em doengas do tecido conjuntivo, disautonomia complexa e
doengas neuroimunes. Recomenda-se vivamente a colaboracao multidisciplinar.

Introducao

Anormalidades biomecanicas, incluindo Instabilidade Cranio-Cervical (CCl), Instabilidade Atlantoaxial (AAl), Sindrome da
Medula Presa e Disturbios de Congestao Venosa, sao cada vez mais reconhecidas em EM / SFC, COVID Longa,
fibromialgia e condigbes pds-infecciosas relacionadas.,;,...s0,11¢ EMbora essas condigbes compartilhem alguma sobreposigcéo
com os disturbios do espetro da hipermobilidade (HSD) e a sindrome de Ehlers-Danlos hipermével (hEDS), elas podem
ocorrer independentemente ou como complica¢des da hipermobilidade generalizada.,;,s;.6;

Porque é que isto é importante?

. Instabilidades estruturais na coluna vertebral podem levar a disfun¢do neuroldgica, disautonomia, dor e agravamento da
PEM'37742=60’116

. A congestdo venosa e a amarragéo da medula espinal podem prejudicar o fluxo sanguineo cerebral, contribuindo para o
nevoeiro cerebral, a intolerancia ortostatica e os acidentes de esforgo.,;,s,

. As consideragdes biomecanicas séo frequentemente negligenciadas na doenga croénica, levando a atrasos prolongados
no diagnoéstico e a sofrimento desnecessario.;;, 42,60

Este capitulo discute:

1.Instabilidade cranio-cervical (ICC) e instabilidade atlanto-axial (IAA)
2.Sindrome da Medula Presa
3.Doencas de congestao venosa e sindromes de compressao jugular
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12.1 Instabilidade cranio-cervical (ICC) e instabilidade atlanto-axial (IAA)
O que é aCCl e a AAI?

. Instabilidade cranio-cervical (ICC): Mobilidade excessiva ou fraqueza estrutural na jungéo entre o cranio e a coluna
cervical (C0-C1-C2), levando a compresséo do tronco cerebral e disautonomia.;,eq,116

. Instabilidade Atlantoaxial (IAA): Movimento excessivo entre C1 (atlas) e C2 (eixo), levando a instabilidade na
rotagdo do pescogo e potencial compressdo da medula espinhal.;;, 446

Porque é que é importante na EM/SFC e na COVID Longa

. AICC e a IAA podem levar a um movimento dindmico ou a um mau posicionamento neuroanatémico que pode
irritar o tronco cerebral, os nervos cranianos e outras estruturas neuroldgicas. A irritagcéo do tronco cerebral, em
particular, pode levar a perturbacéo da sinalizagdo autonémica que conduz a sintomas de intolerancia ortostatica
ou dismotilidade gastrointestinal.,;,s

. AICC e a IAA podem prejudicar o fluxo dinamico do LCR e do sistema arteriovenoso da cabega e do pescogo,
resultando por vezes em alteracbes anormais da pressao intracraniana.;,es,7o

. Deve ser sempre dada prioridade ao tratamento conservador n&o cirdrgico antes de se proceder a intervencao
Cirdrgica. s;,42:60

. Alguns doentes relataram uma melhoria dramatica dos sintomas de EM/SFC ap6s a cirurgia de estabilizagdo da
CCI/AAI, embora a cirurgia em si ndo seja total ou completamente curativa para a EM/SFC.,;,s5.70

Principais sintomas de CCI/AAI Sintomas

. Dores de cabeca (base do cranio, dor tipo pressao),;.e

. Disautonomia (POTS, IO, disfungdo do nervo vago)a;,eo

. Disfuncéo cognitiva (“brain fog”), perda de memoaria, défices de atengao,, g,

. Dor no pescogo, distonia muscular cervical, dificuldade em manter a cabega erguida,;, .0

. Agravamento notavel dos sintomas com mudancga de posigao/postural (supino vs vertical) ou com posicionamento
cervical especifico (flexao cervical, extensao, rotagao),;, ..o

. Disturbios visuais (visao turva, visdo dupla, fotofobia),,,e,

. Vertigem, zumbido, sensibilidades sensoriais,;,¢,

Exame de diagnéstico

Exames imagiologicos: A imagiologia para estas condigdes varia consoante a preferéncia do neurocirurgido que
interpreta as imagens. Se houver suspeita de CCI/AAl, consulte o neurocirurgido com quem vai trabalhar para determinar
0s requisitos de imagiologia adequados.,;,,4s
Pistas de diagnostico:
. Se os sintomas melhorarem com um colar cervical macio, a CCI/AAI pode estar a contribuir.,;,s,
. Se os doentes apresentarem nevoeiro cerebral grave, cefaleias posicionais e agravamento com a postura vertical,
deve ser considerada a realizagdo de exames imagioldgicos.;;,60:70

Nota: Tradug@o n3o oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagio do Bateman Horne Primeira edIQéO | 2025 39
Center, entidade autora do guia original. A verséo original em inglés permanece como referéncia oficial.



CAPITULO 12: CONSIDERAGOES

BIOMECANICAS

Abordagens de tratamento
Gestao conservadora:

« Pode focar-se particularmente no fortalecimento dos flexores anteriores profundos do pescogo.;;,60

- Fisioterapia direcionada para o objetivo de estabilizagéo cervical.

« Controlo apertado da ativagao dos mastoécitos. A inflamacéo da MCAS parece potencialmente exacerbar a integridade do
tecido conjuntivo e a cicatrizagao.;;,95,117

A estabilizag&o cervical vertical numa posigao cervical neutra (sem flexdo, extensao, rotagao) pode reduzir a progressao
dos sintomas com a atividade vertical. A estabilizagdo pode reduzir particularmente os sintomas resultantes do
movimento/vibragdo em automadveis ou outros meios de transporte. Utilizar menos de 4 horas por dia para n&o levar ao
enfraquecimento da musculatura cervical (pode utilizar colares cervicais macios, colares cervicais duros sem tragao).;,s

« A tracédo cervical pode ser conseguida através de manipulagdo manual direta em posigao supina por um fisioterapeuta
qualificado, utilizando dispositivos de tragéo cervical em posigao supina ou utilizando colares cervicais ajustaveis que
podem manter o posicionamento cervical neutro durante a tragdo numa posic¢ao vertical (Aspen Vista MultiPost Therapy
Collar, Minerva, etc.).

« A tragdo pode ser utilizada de forma diagnéstica ou terapéutica para tentar reduzir inimeros sintomas de EM/SFC,
especialmente sintomas de disautonomia, disfungao cognitiva, sensibilidade sensorial € dores de cabega. A tragao pode
exacerbar os sintomas de uma medula presa concomitante.,;,¢0.150

- Os profissionais de satide devem efetuar todas as manipulagodes fisicas, uma vez que os doentes nunca devem
tentar realizar estas técnicas de forma independente. Procure tratamento apenas junto de profissionais
qualificados com formacao e experiéncia adequadas nestas abordagens especificas.

Opcoes de intervencdo (se muito grave):
- Estabilizagao cervical cirdrgica (cirurgias de fusao Instabilidade Craniocervical/Instabilidade Atlantoaxial) APENAS como
ultimo recurso para sintomas graves ou de progressao rapida resistentes a terapias conservadoras.;,eo»es
+ Nota: O PRP (plasma rico em plaquetas) e a Proloterapia tém sido propostos como procedimentos que podem melhorar o
laxismo ligamentar, mas atualmente nao tém provas estabelecidas ou revistas por pares que apoiem a sua utilizagao.,

12.2 Sindrome da Medula Presa (SCT):

O que é o Sindrome da Medula Presa A Sindrome da Medula Presa ocorre quando a medula espinal esta anormalmente
ligada ao tecido circundante, levando a disfungdes neurolégicas e autonémicas. E cada vez mais reconhecido em EM / SFC,
L Longa e doenga do tecido conjuntivo (como Sindrome de Ehlers-Danlos Hipermével, ou hEDS em inglés) como um
contribuinte para o agravamento da disfungao do sistema nervoso central e periférico € dor..;, eos 6sr 150

Principais sintomas da Sindrome da Medula Presa

Disfungao neurolégica e autonémica
- Disfuncao da bexiga (hesitagéo urinaria, urgéncia, incontinéncia, retencdo, espasmo da bexiga),;,se»1se
« Fraqueza na parte inferior do corpo, sensacao de peso nas pernas, disturbios da marcha,,,eo,1s0
« Dor lombar, dor sacral ou no COCCiXs;,605150
« Sintomas semelhantes aos da ciatica, dorméncia nas pernas ou pés;;,so.1so
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Pistas clinicas chave:

. Alivio dos sintomas (dor, sintomas urinarios, sintomas sensoriais) em posi¢ao fetal ou postura do joelho ao peito, o que
reduz a tensédo na base amarrada da medula espinhal.,,,¢,

. Exacerbagao dos sintomas com a tragao cervical como resultado do aumento da tensédo na base amarrada da medula
espinal. ;e

Teste de marcha tandem:

. Caminhe 6 metros sobre os calcanhares e depois 6 metros sobre os dedos dos pés duas vezes por dia durante 10

. dias.

. Observe como se sente, especialmente na zona lombar, nas pernas e na bexiga.

. Registar a data, a hora, os sintomas lombares, os sintomas nas pernas e os sintomas na bexiga.

. Se comecar a ter um agravamento dos sintomas, nao precisa de completar os 10 dias completos.,,,

Exame de diagnéstico,,,q,1s0
Exames imagiolégicos:

. RM da coluna lombar, tanto em supino como em decubito ventral (procurar um conus medullaris
baixo, filum terminale espessado, falta de movimento do cordao de supino para decubito ventral),,

. Ressonancia magnética em decubito dorsal vs. em pé (alguns corddes amarrados sé aparecem na
posicao de pé).,

. Teste urodinamico (avalia a disfuncéo da bexiga),,

Abordagens de tratamento,,,., s

Gestao conservadora:

Fisioterapia pélvica (para sintomas urinarios, alivio da dor)
Apoios, exercicios de fortalecimento do centro ou core (evitar actividades de flexdo)
Tratamento da dor neuropatica (LDN, gabapentina, amitriptilina, duloxetina)

Consideragoes sobre a cirurgia: ,;,60r1s0
Cirurgia de libertagédo do Filum terminale (para casos graves com anomalias de imagem confirmadas),;,

12.3 Sindromes de congestdo venosa e compresséo vascular estrutural

Visao geral
A drenagem venosa deficiente é cada vez mais reconhecida como um fator contribuinte em alguns doentes com
EM/SFC e COVID Longa. A congestao venosa pode ser localizada em territorios vasculares especificos (por exemplo
jugular, pélvica) e pode resultar de compressao anatdmica, tonus deficiente ou regulagéo autondmica alterada. 45,150 A
compressao ou disfungao da artéria celiaca e/ou do plexo celiaco (também conhecida como sindrome do ligamento
arqueado mediano ou MALS) também pode desencadear dor pés-prandial grave e complicagdes digestivas e € mais
frequentemente descoberta em pessoas com doengas do tecido conjuntivo também.,,
A congestao venosa pode envolver:
Cabeca e pescoco:

. Compresséo da veia jugular

. Extrinseca, (sindrome de Eagle, etc.)q

. Posicional (flexado cervical, extensao, rotagdo) ou postural,ss

. Estenose vascular intracraniana ou altera¢des do gradiente de pressao posicionaly, Sindrome do desfiladeiro

toracico (SDT, em inglés TOS) com envolvimento venoso,,,
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Abdominal/Pélvico:
Sindromes de congestao venosa pélvica:
. Sindrome de May-Thurner (MTS) - compressao da veia iliaca esquerda pela artéria iliaca direita,,, 4
. Sindrome de Quebra-nozes - compressao da veia renal esquerda,,;,
. Sindrome de Congestao Pélvica (SCP) - varizes e insuficiéncia venosa na regiao pélvica
Os sintomas podem ser diversos e sobrepor-se a outras sindromes. As pistas que sugerem que a congestao
venosa (ou MALS) pode estar a contribuir incluem:
. Pressao na cabeca e pescoco, especialmente com manobra de Valsalva ou esforgo,, g6
. Sinais de aumento da presséo intracraniana (zumbido pulsatil, dores de cabega posicionais, disfungao cognitiva
ie nevoeiro cerebral ou brain fog, alteragbes da vis&0)e,,7,
. Dor ou plenitude pélvica, especialmente pior com a permanéncia prolongada de pé ou com a menstruagao,,,,qs,
. Inchago ou edema inexplicavel das pernas, sensagao de peso Ou varizes,,, o4
. Dor persistente no flanco (e possivelmente hematuria) na auséncia de etiologia renal,,,
« Dor abdominal p6s prandial (especialmente com MALS),,
Avaliacao e analise (sintese de alto nivel):
As sindromes de congestao venosa e as sindromes de compressao arterial (SCAA) sao frequentemente
ignoradas devido a falta de conhecimento ou a sintomas inespecificos. A avaliagao adicional pode
iNCIUIr: 37, 42,124
. Venograma por RM ou Venograma por TC da cabec¢a e do pesco¢o:
Avaliar a vasculatura intracerebral e jugular quanto a compresséao, estenose,
. Angiograma/Venograma por RM, Angiograma/Venograma por TC ou Ultrassom da Extremidade
Superior:
. Avaliacdes para a sindrome do desfiladeiro toracico,,,
. Venografia por RM abdominal/pélvica, venografia por TC ou ultrassom venoso:
. Avaliar a congestao venosa pélvica de May-Thurner, Nutcracker e outras congestéo venosa pélvica,,,,q3;
. Arteriografia ou ultrassom arterial duplex:
. Sindrome do Ligamento Arcuado Mediano (MALS)/Sindrome de compressao da artéria celiaca/plexo,s,
. Encaminhamento para radiologia de intervenc¢ao ou cirurgia vascular
Visao geral da ge5t5°17!37!60’98!110!156!165!185
O tratamento depende da gravidade dos sintomas, da suspeita de patologia, dos achados anatémicos e
imagiologicos e da preferéncia do doente. As intervengdes podem incluir:
. Apoio nao invasivo:
. Vestuario de compressao (graduado, abdominal e da parte inferior do corpo) Elevagéo das pernas ou
decubito dorsal para reduzir a formagéao de estase. Evitar posicionamentos que agravem os sintomas
. Medicamentos (orientados por um especialista vascular):
. Agentes venoactivos ou vasoconstritores (por exemplo, midodrina)
. Anticoagulacao se houver trombose ou suspeita de trombose.
. Medicamentos orientados para os sintomas (controlo da dor, etc.)
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¢ Opcoes de intervengao (normalmente em casos graves ou refractarios):
Stenting venoso (para May-Turner, congestao venosa pélvica ou quebra-nozes),,
. Descompressao cirurgica (para MALS ou sindrome do desfiladeiro toracico ou compressao venosa
jUQUIar)ssmssﬂse
Autotransplante renal (para a sindrome de Nutcracker),,
. Embolizagao de varizes pélvicas (para a sindrome de congestao pélvica)

12.4 Pérolas clinicas,,,s7¢05165

. Os doentes com doengas do tecido conjuntivo, como a hEDS/HSD, podem ser mais propensos a compressao
vascular devido ao aumento da laxidez dos tecidos e a outros factores genéticos.

. Os padrées de sintomas posturais e posicionais sdo muitas vezes fundamentais para suspeitar de congestéao
venosa.

. O tratamento da intolerancia ortostatica, da MCAS, da disfung¢édo do sono e da PEM pode melhorar a tolerancia do
organismo a congestao venosa, mesmo antes de se recorrer a intervengdes estruturais.
A colaboragédo com radiologistas de intervengao, cirurgides vasculares e fisioterapeutas do pavimento pélvico pode
ser necessaria para um tratamento abrangente.
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Introducgao

Embora a EM / SFC e a COVID Longa sejam frequentemente consideradas doengas de adultos, um nimero crescente
de criangas e adolescentes esta a ser diagnosticado—muitos apds infecgdes virais como 0 SARS-CoV-2.4,,10s0141 OS
pacientes pediatricos geralmente apresentam as mesmas carateristicas determinantes que os adultos, incluindo mal-
estar pos-esforgo (PEM), intolerancia ortostatica, disfungédo cognitiva e disturbios do sono, mas podem descrever suas
experiéncias de maneira diferente ou ter dificuldade em articular o que estéo a sentir.,g,51,80,14s OS Médicos deverao
reconhecer que a EM/SFC e as sindromes pés-infecciosas relacionadas podem afetar as criangas em todas as fases de
desenvolvimento, e adaptar as abordagens de gestao para atender as necessidades especificas da idade.,,,7g,145

Esta seccao fornece orientagdes sobre o reconhecimento do mal-estar pos-esfor¢co (PEM) em pacientes pediatricos,
estratégias de gestao de esforgo (pacing) adaptadas a idade e ao nivel de desenvolvimento e abordagens de
comunicagao que capacitam tanto a crianga como a familia a participar no planeamento dos cuidados.,

13.1 Reconhecer o mal-estar pés-esforgco (PEM) em criancas

O PEM é uma carateristica necessaria para o diagnéstico de EM / SFC e um sintoma frequente na COVID Longa,,, s, 7>
Em pacientes pediatricos, manifesta-se pelo agravamento tardio e prolongado dos sintomas—incluindo a fadiga, dor,
disfuncao cognitiva (brain fog), tonturas e sensibilidade sensorial - apés esforgo fisico, cognitivo, emocional ou
sensorial.,g,g0,14¢ AO contrario da fadiga tipica, o mal-estar pés-esforgo (PEM) nao se resolve com o sono e pode piorar ao
longo de horas ou dias.;,, 48,182

O mal-estar pos-esforgo (PEM) comega tipicamente 12-48 horas apos o esforgo, embora algumas criangas possam sentir
efeitos mais imediatos.,,,,,s O atraso entre a atividade e a exacerbagéo dos sintomas torna particularmente dificil identificar
relagdes de causa e efeito. Os episoddios de mal-estar pdés-esforco (PEM) podem durar desde 24 horas a varios dias, com
algumas criangas precisando de uma semana ou mais para voltar ao seu nivel de funcionamento basal.,,, 14,182

O mal-estar po6s-esfor¢o (PEM) pode apresentar-se como:

. Necessidade subita de se deitar ou descansar apoés atividade ligeira.,,, 45

. Regressao no desenvolvimento ou nas capacidades académicas durante ou apés episddios de doenga.g,44s

. Queixas de sintomas semelhantes aos da gripe ou de "n&o se sentir bem" depois de se envolver em tarefas
anteriormente toleraveis.,, 45

. Desregulacédo emocional ou mudangas de comportamento quando os limites de energia sdo excedidos. 445

Desafios de reconhecimento: As criangas muitas vezes nao tém o vocabulario ou a autoconsciéncia para identificar e
articular o mal-estar pds-esfor¢o (PEM).,;,,4s POdem nao relacionar os seus sintomas com actividades de dias anteriores,
descrevendo antes sentimentos imediatos como "ddi-me o corpo” ou "estou muito cansado”. Os pais, cuidadores e
professores sdo frequentemente os primeiros a notar padroes de exacerbacao de sintomas de mal-estar pos-esforgo ou
PEM. 50,130,145 OS médicos devem perguntar especificamente sobre o inicio tardio dos sintomas ao entrevistar as familias
e considerar pedir aos cuidadores para acompanharem as actividades e os sintomas para identificar correlagdes.,,q

Desencadeadores comuns de mal-estar pos-esfor¢o (PEM):,,,,5,1485160
. Atividade fisica (por exemplo, caminhar, brincar)
. Atividade cognitiva (por exemplo, trabalhos de casa, leitura)
. Stress emocional ou excitacado
. Stress ortostatico (por exemplo, estar sentado ou de pé durante muito tempo)
. Exposicao ambiental ou sensorial (por exemplo, ruido, luz, temperatura)

Nota: Tradug@o n3o oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagio do Bateman Horne Primeira ed@éo | 2025 44
Center, entidade autora do guia original. A verséo original em inglés permanece como referéncia oficial.



CAPITULO 13: PEDIATRIA

E JOVENS ADULTOS

Gestao do ritmo e da energia para criangas

O conceito de "envelope energético" pode ajudar as criangas e as familias a compreenderem a importancia de se
manterem dentro dos limites pessoais de energia.,q,..s AS estratégias de gestao de energia (pacing) devem ser
adaptadas a fase de desenvolvimento e a dinamica familiar. A estrutura dos "5 Ps" € um guia Util:,o,14s

1.Ritmo—Incentivar o descanso antes, durante e depois das actividades para prevenir a PEM.,,, 4,

2.Planear—Espace as tarefas e utilize temporizadores para ajudar a crianga a parar antes que os sintomas
Piorem. o, 146

3.Dar prioridade—Escolher actividades significativas, compreendendo que a energia é finita.,q, 45

4.Posicao—Reclinar-se ou deitar-se pode reduzir a carga ortostatica e o consumo de energia.  q,474

5. Prevenir—Ultilizar estratégias de descanso preventivo antes de factores de stress conhecidos (por exemplo,
compromissos, dias de escola).;q,qs2

As criangas podem beneficiar de ferramentas visuais, como graficos de energia ou "medidores de bateria", e
rotinas que equilibrarem a atividade com pausas restauradoras.,s,,,5 A monitorizagdo da frequéncia cardiaca
através de wearables pode ser apropriada para criangas mais velhas ou adolescentes cujo desenvolvimento
permite participar.,,q

O Bateman Horne Center criou um video curto e animado que descreve o mal-estar pos-esforgo (PEM) e a
estimulagao através da analogia de aplicagdes no seu telemdével. Esta pode ser uma ferramenta util e envolvente
para partilhar com os doentes e as suas familias quando se introduzem os conceitos de gestao de energia
(pacing) e mal-estar pés-esforgo (PEM).,,

A vida com a bateria fraca: Viver com EM/SFC

13.2 Adaptacoes especificas por idade

Criancas pequenas (dos 4 aos 8 anos):
. Utilizar recursos visuais (por exemplo, imanes, autocolantes) para ensinar conceitos de gestdo de energia
(Pacing).1s,14s
. Criar espacgos confortaveis com iluminagéo suave e artigos calmantes.,
. Ofereca explicagdes simples: "O seu corpo precisa de descanso extra para se sentir melhor.",,,.s

Criangas em idade escolar (9-12 anos):
. Introduzir ferramentas de rastreio que podem ajudar a completar.,,,
. Usar analogias (por exemplo, "banco de energia") para ensinar a gestédo de energia (pacing).,o,14s
. Incentivar a participagao na construcao dos seus préprios kits de emergéncia.,

Adolescentes (13 anos ou mais):, s
« Apoiar a autonomia na gestdo dos sintomas e no desenvolvimento de estratégias de estimulacéo.
. Introduzir ferramentas digitais para registar a PEM, a frequéncia cardiaca e as tendéncias dos sintomas.
. Oferecer validagao em relagdo aos desafios emocionais e sociais da doenga cronica.
. Incentivar ligagbes sociais seguras que respeitem as limitagdes de energia do adolescente.
. Envolver os adolescentes no planeamento dos cuidados de saude e nas consultas médicas para criar confianga na
auto-advocacia.
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. Considerar os ciclos hormonais em adolescentes que menstruam: Muitos adolescentes que menstruam
experimentam um agravamento do mal-estar pés-esfor¢go (PEM), intolerancia ortostatica e sintomas de ativagao
de mastocitos nos dias que antecedem e durante o seu ciclo.,

o Incentivar o acompanhamento dos sintomas em relagao ao ciclo menstrual para identificar padroes.

o Durante este periodo, reduzir proactivamente as exigéncias de atividade e aumentar o apoio (por exemplo,
programar dias de descanso, reduzir o volume de trabalho escolar, permitir um descanso mais reclinado).

o Assegurar que é considerado um apoio autondmico e de mastdcitos adicional, como o0 aumento da
hidratacao, electrélitos, vestuario de compressao ou anti-histaminicos, conforme adequado.

o Educar o adolescente e a familia para o facto destes conjuntos de sintomas serem fisiolégicos e ndo um sinal
de regresséao ou de fracasso pessoal.

13.3 Gestao de crises (crashes)

Quando uma crianga ou adolescente sofre uma crise de mal-estar pés-esforgo (PEM), o foco deve ser o descanso, a
reducdo da estimulacdo e o apoio ao conforto..,,,,; Estas crises ndo sdo eventos comportamentais ou psicolégicos—sao
respostas fisiol6gicas ao excesso de esforco e podem ser fisica e cognitivamente debilitantes. ;,445,182

Durante uma crise:

« Cancelar ou remarcar quaisquer actividades ndo essenciais ou consultas médicas. ;45

. Evitar a introdugédo de novos medicamentos ou terapias., 5

. Criar um ambiente de pouca estimulagéo (quarto escuro, silencioso e fresco).,,q

« Permitir rotinas flexiveis—deixar a crianga conduzir a sua recuperagao. ;o,4s

. Oferecer conforto fisico: roupa de cama macia, lanches faceis de digerir, liquidos ricos em electrolitos., .

« Normalizar a necessidade de repouso total—isto ndo € negacéo; € uma forma de recuperacéo ativa.;o, 145,183
. Limitar o tempo de ecré e a interagdo, mesmo que a crianga esteja "cansada, mas ligada.",

Minimizar as exigéncias sociais:,

. Reduzir as expectativas de envolvimento social e de comunicagao.

. Criar uma "zona de protegao social" com membros da familia que se revezem na prestagao de cuidados breves
€ necessarios.

. Explicar aos irmaos, amigos e familia alargada que a crianga precisa de descanso sensorial, incluindo interagao
social.

. Oferega formas simples de a crianga sinalizar quando precisa de estar completamente sozinha ou quando esta
aberta a uma companhia tranquila.

. Assegure a crianga que o afastamento da interagao social € uma parte necessaria dos seus cuidados médicos e
nao uma rejei¢cao dos seus entes queridos.

Preparar um kit de apoio em caso de crise (para casa ou para a escola):

. Bebida electrolitica ou solugao de reidratacao oral

. Tampdes para os ouvidos ou auscultadores com cancelamento de ruido

« Mascara para os olhos ou 6culos de sol

« Cobertor pesado (se for calmante)

. Artigos simples de conforto (peluches, brinquedos sensoriais e anti-stress ou fidget toys, distrac¢gbes de baixo
esforgo)

. Lista de medicamentos e apoios indicados e/ou prescritos para sintomas como nauseas, dor ou disautonomia
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13.4 Estratégias de comunicacgao para familias e prestadores de servigos.,,s,14s

A comunicagéo clara e validante ajuda as criangas e os adolescentes a sentirem-se compreendidos, seguros e
capacitados para gerir uma doenga complexa e imprevisivel.

O que as criancas e os adolescentes podem dizer:
. "N&o me sinto bem, mas nao sei como o explicar."
. "N&o estou cansado como se estivesse a dormir, estou cansado como se estivesse doente."
. "Quero fazer coisas, mas o meu corpo ndo me deixa".

O que as criangas e os adolescentes podem NAO dizer:
. As criangas que sofrem de mal-estar pés-esforgco (PEM) podem tornar-se ndo-comunicativas ou minimamente
reactivas.
o Este retraimento é uma resposta fisiolégica, ndo € um desafio ou mau-comportamento.
. Os pais devem interpretar o siléncio, as respostas de uma sé palavra ou a incapacidade de se envolver como sinais de
que a crianga precisa de descanso imediato.
o Estas alteragbes de comunicagéo indicam frequentemente que a crianga ultrapassou o seu limiar de energia.

O que os pais podem dizer aos outros:

"O meu filho tem uma doenga que provoca um atraso nos sintomas de cansago apoés a atividade."
"Precisamos de controlar e limitar a estimulag&o para evitar o agravamento da doencga."
"Gostariamos de participar, mas precisamos de mudar a forma como participamos."

O que os pais podem comunicar a crianga:
. Evite manifestar desapontamento quando a crianga ndo pode participar nas actividades.
. Em vez de "Fico triste por ndo poderes ir a festa", tente "Compreendo que o teu corpo precisa de descansar hoje".
. Normalize a experiéncia: "O teu corpo esta a dizer-te o que precisa, e faz bem."
. Ajude a crianga a separar a sua autoestima da sua doenga: "Isto n&o te define".
. Criar formas alternativas de celebrar ou participar que respeitem as limitagbes de energia.
. Reconhecer a dor e a frustragdo, reforcando simultaneamente que a doenca ndo é culpa deles.

. Considere a possibilidade de se juntarem grupos de apoio adequados a idade ou de contactar com outras criangas
afectadas.

Os médicos podem dar o exemplo:,;9,131114s
. Reconhecer a natureza real e incapacitante da mal-estar pés-esforgo (PEM) e a validar a experiéncia da criancga.
. Incentivar a voz da crianga nas consultas (de acordo com a fase do desenvolvimento adequada).
. Ajudar as familias a explicar a doenga as escolas, aos cuidadores ou a familia alargada.
. Fornecer notas escritas sobre adaptacdes, periodos de descanso e flexibilidade de horarios.

Comunicagido com a familia:
. Criar um espaco livre de juizos de valor/julgamento para as criangas expressarem as alteragdes e limitagdes dos
sintomas.
. Desenvolver sistemas simples de controlo: "Numa escala de 1 a 5, como esta a sua energia hoje?"
. Reconhecer os sentimentos dos irmaos enquanto os informa/educa sobre a doenga do irmao/irma.
. Realizar reunides familiares para ajustar as expectativas e as responsabilidades durante os periodos dificeis.

. Utilize uma linguagem esperangosa mas realista sobre o futuro: "Estamos a aprender o que ajuda o teu corpo a sentir-
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13.5 Consideracgoes sobre a escola

As criangas e os adolescentes com EM/SFC ou COVID Longa enfrentam barreiras significativas para frequentar e participar
na escola..q, 44,120 Sintomas como PEM, intolerancia ortostatica, disfungao cognitiva ("nevoeiro cerebral"), dor e perturbagao
do sono dificultam a atividade académica sustentada e podem variar de dia para dia. 9,130,145

Os médicos podem apoiar as familias e reconhecer estes desafios e defender que sejam estas adaptagoes sejam
apropriadas e a existéncia de planos de educacao alternativos que apoiem a saude da crianga sem prejudicar seu
acesso educacional. ,e,130,1310S Médicos podem apoiar as familias validando esses desafios e defendendo acomodagdes
apropriadas e planos de educacéo alternativos que apoiem a saude da crianga sem prejudicar seu acesso

educacional. ,g,130r131

Desafios comuns as escolas

Presencal/assiduidade imprevisivel: Os sintomas variam, o que torna dificil uma participagao consistente..4, 14120
Disfungao cognitiva: Problemas para se concentrar, reter informacgdes, ler ou processar ideias complexasg, 129,147
Desencadeadores de mal-estar pés-esfor¢o PEM na escola: Ruido, iluminagao, interagdo social ou estar sentado de
pé durante muito tempo,g,129,14s

Intolerancia ortostatica: Dificuldade em sentar-se a secretaria ou caminhar entre aulas, 4,60

Fadiga: Incapacidade de manter a energia durante um dia inteiro de escola, o145

Acomodacoées escolares uteis
Os profissionais de saude podem recomendar um Plano 504 ou IEP (dependendo das necessidades individuais),g, 35, que

pode incluir:
Area Exemplos de ap0io, 13,
Assiduidade Horario reduzido, flexivel, ou participacdo assincrona
Ambiente de Opgoes de aprendizagem a distancia, ensino em casa ou no hospital, um espago tranquilo de
aprendizagem descanso na escola

Modificacao atividades

Apoio cognitivo Tempo extra para testes e trabalhos, carga de trabalho reduzida, pausas durante o ensino

Acesso a elevadores, redugéo de distancias a pé mais curtas, acomodacdes para

Apoio fisico sentar, utilizagdo de uma cadeira reclinavel ou maca

Oculos de sol ou tampdes para os ouvidos, iluminacdo reduzida, sala de aula com pouco
estimulo audiovisual

Isengéo de educacao fisica, pausas para gestao de esforgo (pacing, oportunidade de sair
mais cedo da aula para evitar multidoes

Apoio sensorial

Ferramentas de

comunicacéo Aplicagdes de telemodvel para a leitura de textos (text-to-speech), aulas audio, horarios visuais

13.6 Dicas para profissionais de saude,,q,130s131s148

Oferega documentacgao clara que descreva a flutuagao dos sintomas e a necessidade de flexibilidade.

Incluir declaragdes sobre o PEM e os acidentes pos-atividade, e ndo apenas sobre a fadiga.

Assegurar as equipas escolares que a educacdo ainda é possivel—apenas no calendario do aluno.

Sugerir que as escolas designem uma pessoa de contacto (por exemplo, um conselheiro ou enfermeiro) que possa
verificar regularmente.

Incentivar a utilizagdo de um registador diario de energia ou de um registo de ritmo (se adequado a idade da crianga).

Nota: Tradug@o n3o oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagio do Bateman Horne Primeira ed@éo |2025 48
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CAPITULO 14:_
CONSIDERACOES GRAVES E

MUITO GRAVES

Cuidar de doentes com EMISFC grave e muito grave

Introducao

A EM/SFC grave e muito grave representa um dos estados mais profundos de incapacidade encontrados na medicina.
Estes doentes estdo, muitas vezes, completamente confinados a casa ou a cama, frequentemente incapazes de tolerar
a luz, o som, o movimento ou o toque. 4,641,110 MUitos necessitam de assisténcia para as actividades basicas da vida
diaria, como ir a casa de banho, alimentar-se ou mesmo virar-se na cama. Alguns dependem de alimentagéo por sonda
ou estado confinados a um quarto escuro e silencioso, completamente isolados do mundo.,, 44

Apesar da natureza extrema da sua incapacidade, os doentes com EM/SFC grave e muito grave permanecem na sua
grande maioria invisiveis para sistema de saude. Sao frequentemente negligenciados, mal caracterizados ou mesmo
desacreditados—levando a lacunas catastréficas nos cuidados de saude.q,,q0,11o NO €ntanto, estes doentes continuam a
merecer—e a necessitar urgentemente—de apoio médico empatico e informado.

A prestagdo de cuidados a esta populagao exige uma mudanga de paradigma: um compromisso para honrar a sua
experiéncia, reconhecer a biologia especifica da sua doenga e adaptar-se as suas necessidades profundas.gg, 40 A
prestacdo de cuidados eficazes exige a construgdo de uma rede de colaboragéo entre os prestadores de cuidados
primarios, as equipas de saude ao domicilio e os apoios a familia ou aos cuidadores. Em conjunto, estas parcerias
podem contribuir para superar as barreiras sistémicas que ha muito invizibilizam estes pacientes, garantindo que
recebam os cuidados devidos, acessiveis e individualizados que merecem.qg, 440

14.1 Carateristicas clinicas da EM/SFC grave e muito grave
Os doentes com EM/SFC grave apresentam frequentemente:

. Profunda fraqueza fisica: Muitos ndo conseguem sentar-se bem, comer sem ajuda, ou comunicar para além dos
esforgos minimos.g4, 110

. Sensibilidade sensorial extrema: A luz, o som, o toque, as mudancgas de temperatura e até mesmo o movimento na
sala podem desencadear o agravamento dos sintomas.q,, o

. Disfun¢ao cognitiva grave: Capacidade de fala, memaria e processamento podem estar marcadamente
afetadas.qy, 147

. Mal-estar pos-esforgco (PEM) grave: Mesmo um esforgo ligeiro, seja fisico, cognitivo ou emocional pode
desencadear uma crise de mal-estar pos-esfor¢co (PEM) profunda que dura semanas ou MeSES. ;564,119

. Disfunc¢ao gastrointestinal grave: Saciedade precoce, gastroparesia, ou hipersensibilidades podem requerer
alimentagao por sonda.q,, 140

. Intolerancia ortostatica profunda: Incapacidade de tolerar a postura erecta, por vezes mesmo com uma ligeira
elevagao da cabeca.q,, 175

. Multiplas comorbilidades: Incluindo sindrome de ativagdo de mastdcitos, POTS, disturbios do espetro de
hipermobilidade e outros. ¢,,02,03:110

Espectro de gravidade:
. EM/SFC grave: Mobilidade limitada a casa, pode tolerar conversas curtas ou breves actividades sentadas
intercaladas com periodos de repous0.e,,410
. EM/SFC muito grave: Totalmente acamado, pode ser incapaz de falar, tolerar a luz ou comer alimentos soélidos; sao
necessarios cuidados completos.q,,440

Nota: Tradug@o n3o oficial do documento original, realizada pela Alianga Millions Missing com autorizagio do Bateman Horne Primeira ed@éo | 2025 49
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Cuidar de doentes com EMISFC grave e muito grave

14.2 O papel fundamental dos cuidados empaticos e centrados no doente

Uma vez que estes doentes ndo podem, normalmente, ir as consultas no consultério, os médicos tém de pensar para além
dos modelos tradicionais de cuidados.q,14e

Principios fundamentais:

. Ir ao encontro do paciente onde ele esta: Os cuidados domiciliarios ou a telemedicina sdo fundamentais quando
possivel.gp, 119

. Honrar a experiéncia do paciente: Muitos pacientes e seus cuidadores tornaram-se especialistas em sua propria
doenca por necessidade.gyy00

. Minimizar as exposigoes sensoriais: Reduzir a luz, o som, o toque, a fragrancia e o movimento nos encontros
cliniCoS.g45110

. Utilizar as informac¢oes do paciente e do cuidador: Aproveitar as observagdes do prestador de cuidados para
minimizar o gasto de energia do paciente.q,,00

- Respeite as limitacdes de energia: Manter as interagdes curtas, permitir o planeamento antes da visita e limitar os
exames fisicos ao essencial.,,qo

A inagdo ou o evitar dos problemas de doentes gravemente afectados refor¢ca os danos. Os cuidados devem ser proactivos,
mesmo que as intervengdes sejam limitadas. g, 419

14.3 Recomendacgdes clinicas praticas
Diagnéstico e avaliagao:

. Confirmar o diagnéstico através da historia, utilizando os critérios de 2015 das Academias Nacionais de Medicina
(anteriormente Instituto de Medicina).,, Os Critérios de Consenso Canadiano (CCC),, e os Critérios de Consenso
Internacional (ICC),, fornecem uma descrigdo mais detalhada da apresentagdo da doencga grave.

. Avaliar as AVDs basicas e instrumentais para compreender as necessidades de cuidados. Considerar terapeutas
ocupacionais (OT) informados sobre EM/SFC e mal-estar pés-esforgo (PEM).q4,410

. Documentar as limitagées de forma cuidadosa e completa para apoiar a documentagao da deficiéncia.,,q

. Rastrear suavemente as comorbidades: POTS, MCAS, gastroparesia, instabilidade cervical, e outras., o

. Considerar cuidadosamente as implicagdes do mal-estar pos-esforco (PEM) ao selecionar os testes.,, 49

Estratégias de gestao:
. Dar prioridade a conservagao de energia: Implementar um ritmo rigoroso e minimizar todos os esforgos. Sugerir a
utilizacao de cartdes de comunicagado em que o doente possa apontar as suas necessidades em vez de as vocalizar.
O Bateman Horne Center's ME/CFS Crash Survival Guidebook contém ferramentas para comunicacdo, apoio para as
crises de mal-estar pos-esforgo (PEM), etc. 264110
. Apoio na nutricao e hidratagdo: Manter a ingestédo oral sempre que possivel, utilizar tubos de alimentagéo ou
hidratagado intravenosa apenas quando Necessario.q,,11e

Estratégias de medicacgao:
. Utilizar uma dosagem baixa e aumentar lentamente "start low, go slow".,,,
. Tratar disfungao do sono, intolerancia ortostatica, dor e MCAS quando possivel.,,,
. Fisioterapia adaptada para EM grave: Empregar a amplitude de movimento passiva apenas se tolerada; a
reabilitacdo agressiva ou baseada em incrementos graduais de actividade é contra-indicada.,,5sgeira edicao | 2025 50
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. Apoio a saude mental: Utilizar aconselhamento informado sobre trauma para lidar com o isolamento e a debilidade,
nao para psicologizar a doenga em Si. ;o

. Planeamento avang¢ado: Incentivar a concluséo de diretivas avangadas, planos de seguranga em casa e sistemas de
apoio ao cuidador.,,,

Adverténcia critica:

Os doentes com EM/SFC grave sédo extremamente sensiveis as intervengdes. Mesmo actividades aparentemente
benignas—virar um doente, ajudar a ir a casa de banho - podem desencadear uma crise de mal-estar pds-esforco
catastrofica e piorar os seus sintomas. Todos os cuidados devem ser efectuados com extrema precaugao e respeito
pelos sinais de fadiga e desgaste do doente.,,,s4,110

14.4 Abordar as barreiras sistémicas

A EM/SFC grave exp6e lacunas profundas no sistema de saude:
. Falta de educacao do profissional de saude: Muitos médicos nunca tiveram formagao sobre EM/SFC grave.q,,q10
. Mal-entendidos na satide domiciliaria: Os pacientes graves sao por vezes mal caracterizados como "casos de
negligéncia" quando a sua aparéncia reflecte a carga da doenga.g;,90,119
. Falta de servigos adequados: Poucas organizagdes de saude domiciliaria ou de cuidados paliativos estdo equipadas
para apoiar estes doentes em seguranga.qg, 40

Funcéo do profissional de saude: 4,

. Defender a prestacao de servigos médicos ao domicilio, sempre que possivel.

. Os servigos de cuidados paliativos podem ser clinicamente necessarios para esta populacido de doentes.

. As adaptacgdes, os apoios a deficiéncia e os servigos ao domicilio exigem que o médico orquestre e accione
proactivamente estes apoios.

. Educar os prestadores de cuidados de saude ao domicilio e os assistentes sociais sobre as realidades da EM/SFC.

. Documentar as deficiéncias funcionais com precisédo para apoiar o acesso aos servigos de saude, apoios sociais e
financeiros.

Uma distingao importante:

. Os sinais de debilidade profunda ndao sdo prova de negligéncia. A ma nutricdo, a imobilidade ou a interagdo minima
podem refletir a gravidade da doencga e nao a falha do cuidador. Os profissionais de saude devem reconhecer essa
distingao para proteger tanto os pacientes quanto os cuidadores.s,,90,110

14.5. Dignidade,,,q0,119:1s5
Embora a recuperagéo total seja rara, os cuidados de apoio especializados podem melhorar a qualidade de vida, reduzir o
sofrimento e evitar a deterioragéo.

Os pequenos ganhos sdo importantes.
« Preservar a nutricao oral.
« Reduzir os estimulos sensoriais.
. Gerir a dor.
. Oferecer aos doentes a possibilidade de controlar o seu ambiente e as decisdes relativas aos cuidados de saude.
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Estas intervencgdes restituem a dignidade, mesmo perante uma doencga devastadora.

Os prestadores de servigos podem fazer uma diferenga extraordinaria ao testemunharem, oferecerem cuidados e
recusarem-se a abandonar os mais vulneraveis.

14.6 Apoio ao cuidador,,,

Cuidar de alguém com EM/SFC grave ou muito grave € uma responsabilidade que consome tudo e que pode colocar uma
pressao emocional, fisica e financeira extraordinaria nos cuidadores. Como clinicos, € essencial reconhecer o papel critico
do cuidador—né&o s6 na facilitagdo dos cuidados ao doente, mas também na observacgao de alteragdes subtis, na defesa
de intervengdes adequadas e na manutencao da continuidade entre as consultas médicas.

Os profissionais de saude podem desempenhar um papel significativo ao:
. Reconhecer a competéncia dos cuidadores e a intensidade das suas responsabilidades.
. Incluir os cuidadores no planeamento de cuidados, respeitando a autonomia do doente.
« Monitorizar o esgotamento ou luto do cuidador.
. Oferecer orientagao e encaminhamento para servigos de saude mental, de apoio ou para a seguranga social.

Este Guia inclui um capitulo dedicado a prestagao de cuidados que inclui estratégias de comunicagéo, dicas de
documentacgao e recomendagdes praticas para apoiar os parceiros de cuidados. Os médicos sao encorajados a rever essa
secgao em conjunto com este capitulo. Além disso, os seguintes recursos podem ser partilhados diretamente com os
prestadores de cuidados:

Recursos recomendados para apoiar os cuidadores de pacientes com EM/SFC grave:
1.Como exigir diplomaticamente cuidados na EM/SFC
2.Folheto de Saude Mental do Cuidador
3.Webinar para Cuidadores de EM/SFC:
a.Guia de Recursos para Cuidadores;_
b.Transcricao
c.Gravagao

Reflexao final

A prestagéo de cuidados a doentes com EM/SFC grave e muito grave requer uma coordenagao deliberada entre os
prestadores de cuidados primarios, os profissionais de saude ao domicilio e os cuidadores da familia. A criagao de
parcerias eficazes entre especialidades médicas garante que as necessidades dos doentes sio satisfeitas com o minimo
de perturbagéo da sua fragil situagdo de base. Ao dar prioridade a colaboragéo, adaptando a prestagao de cuidados a
tolerancia do doente e mantendo o respeito pela fisiologia complexa subjacente a esta doenga, podemos prestar cuidados
abrangentes e empaticos que estes doentes merecem urgentemente.q,,00,110
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Recursos adicionais do fornecedor

1.Montoya et al., "Caring for the Patient with Severe or Very Severe ME/CFS," Healthcare (2021)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34683011/

2.MDPI Healthcare: ME/CFS—The Severe and Very Severely Affected Edigao Especial

3.CDC Clinical Care Guidance—"Pacientes gravemente afectados" https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-
providers/clinical-care-patients-mecfs/severely -affected-patients.html

4.Dialogues for a Neglected lliness (Dialogos para uma doenga negligenciada) - Série de filmes educativos sobre
EM/SFC grave https://www.dialogues- mecfs.co.uk/films/severeme/

5.ldentificar e gerir a suicidalidade na EM/SFC - Bateman Horne Center https://batemanhornecenter.org/wp-
contentl uploads/filebasel providers/ Identifying-Managing-Suicidality -in-MECFS.pdf

6.van Campen et al., "Reductions in Cerebral Blood Flow Can Be Provoked by Sitting in Severe ME/CFS," Healthcare
(2020) https://www.mdpi.com/2227-9032/8/4/394
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CAPITULO 15: PROFISSIONAIS DE

SAUDE

Introducao
Os profissionais de reabilitagao, incluindo terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e terapeutas da fala, desempenham

um papel vital e muitas vezes negligenciado no apoio a pacientes com condi¢des cronicas associadas a infe¢des (IACC),
como EM / SFC.,,, 13

Embora os tratamentos de reabilitagdo ndo curem a EM/SFC, sao essenciais para ajudar os doentes a aprender a gerir
eficazmente a sua doencga cronica. g,

Os objectivos primarios da reabilitagdo sdo melhorar a: ,,,,4,
. Qualidade de vida do doente.
. Capacidade deste participar em actividades diarias significativas.
. Autonomia na gestdo da saude do doente.
. Acesso a servigos de saude, apoios sociais e financeiros.
. O conhecimento e compreensao da sua condigéo.
. A educacéo e apoio aos prestadores de cuidados, familiares e amigos.

Declaracao de exoneragao de responsabilidade clinica:

Os protocolos de reabilitagdo que envolvem aumentos progressivos de esforgo—como os protocolos Levine ou CHOP—
nao sao adequados para pacientes com mal-estar pés-esforgo (PEM).q,,115:183 AS abordagens terapéuticas convencionais,
como a terapia de exercicios gradual (GET),,, € a terapia de atividades graduadas (GAT), demonstraram ser prejudiciais
para individuos com EM/SFC ou COVID Longa com PEM.g, 435,155 Os pacientes com PEM n&do devem ser encorajados a
aumentar gradualmente a atividade fisica ou cognitiva—como andar de bicicleta estacionaria ou realizar tarefas de
recordagao de palavras progressivamente mais exigentes—pois esses métodos podem nao apenas ser ineficazes, como
também potencialmente prejudiciais.,s;,154 EM vez disso, os terapeutas devem adaptar seus planos de cuidados para dar
prioridade a gestado de esforgo, garantindo que estes acomodem as necessidades especificas das pessoas com EM/SFC
e COVID Longa com PEM, e evitar quaisquer estratégias que dependam de esfor¢gos gradualmente mais
eXigentes-mmsznss

15.1 Os terapeutas que tratam individuos com EM/SFC devem:,,,:,,79:50:92:183

. Oferecer opgdes de telemedicina e horarios flexiveis para atender as necessidades do paciente.

. Proporcionar um espaco calmo e privado com a opgéo de se deitar, baixar as luzes e minimizar os factores de stress.

. Avaliar se a terapéutica é segura e adequada para o doente.

. Ouvir e validar a experiéncia do doente. Monitorizar atentamente o doente durante as sessdes e permitir intervalos de
descanso ou adaptagbes para minimizar o desconforto e o esforgo.

. Rastreio do mal-estar pos-esforgo (PEM).

. Rastreio de co-morbilidades (por exemplo, disfun¢do autonémica, intolerancia ortostatica, problemas relacionados
com mastdcitos, condigdes biomecanicas).

. Determinar se sao necessarias avaliagbes médicas adicionais, imagiologia ou encaminhamento para prestadores de
servigos externos.

. Avaliar a capacidade funcional do doente e a sua capacidade para realizar as actividades da vida diaria.

. Identificar as adaptagbes necessarias, os dispositivos de assisténcia, os auxiliares de mobilidade e os sistemas de
apoio.

. Adaptar os cuidados ao nivel de tolerancia do doente, utilizando abordagens orientadas para os sintomas.

- Instruir o doente sobre o ritmo da atividade e as técnicas de conservacao de energia. o .4 edico| 2025 54

. Dar prioridade a melhoria da qualidade de vida do doente acima de todos os outros objectivos.
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Cada profissional de reabilitagdo tem um papel distinto, mas complementar, na prestacao

de cuidados:

Prestadores de cuidados de saude aliados: Cuidados especializados para PEM

Terapia ocupacional

Fisioterapia

Patologia da
Linguagem/Fala

Especialistas em actividades

Especialistas em movimento:

Especialistas em comunicagéo:

aparecimento de sintomas.

. Sugerir equipamento de
adaptacao e modificagdes
nas actividades ou no
ambiente envolvente.

. Ajudar nas actividades de
vida diaria.

. Sugerir modificagdes
sensoriais para reduzir os
factores que desencadeiam
0s sintomas.

. Educar cuidadores e apoiar
os membros da familia.

. Ajudar na documentagao
da deficiéncia e as
adaptacgdes relacionadas
com o desempenho
funcional.

fatores que desencadeiam
0s sintomas.

. Apoiar os doentes nas
actividades da vida diaria.

. Fornecer tratamentos
manuais (praticos), como
massagens linfaticas ou
articulares.

« Educar os prestadores de
cuidados sobre movimentos
e posturas seguras.

« Ajudar a documentar de
deficiéncias e adaptagbes
relacionadas com
dificuldades de mobilidade
ou fisicas.

Ambito da vida diaria: Diagnosticam e Diagnosticar e gerir a disfungéo Diagnosticar e tratar
da tratam das I!mltagoe_s nas do m~owfn_ento para otimizar a perturbagbes da comunicagéo e
pratica tarefas da V|~da quotidiana e fu_ngao fisica e apoiar as da cognicao, bem como
nas ocupagoes. atividades da vida diaria. disfuncdes da voz, da fala e da
deglutigao.
. Rastreio do mal-estar pos- . Rastreio do mal-estar pos- ; } e
esforco (PEM). esforco (PEM). ’ E;Etrféo(ggl\w)al estar pos
. Centrar-se nas tarefas da « Foco na fungéo fisica, . Concentrar-se.nas funcoes
vida quotidiana, nos mobilidade, forca e cognitivas, de comunicaco
cuidados pessoais, no equilibrio. e de degltjtigéo
trabalho e nas actividades « Educar sobre a gestao dos . Educar em estrétégias
de lazer—nas actividades sintomas, alteragdes do compensatorias para apoiar
basicas de vida diaria. estilo de vida e exercicios a funcao de degluticdo e
« Educar sobre a utilizagédo adequados a EM/SFC. restringir o esforco da parte
de equipamento de . Ensinar estratégias de cognitivo-comunicativa dos
adaptagao, modificagbes gestao de esforgo e de pontos seguintes sobre a
ambientais e de atividade e conservacgao de energia. memoria, a linguagem, etc.:
gestdo de sintomas. . Recomendar equipamento R Ensir;ar estratégiaé de“
. Ensinar estratégias de de adaptacao e conservagao de energia
gestéo de esforgo e de modificagdes nas e de gestao de esforco
conservacgao de energia. actividades ou ambientes cognitivo
Papel nos . Avaliar os factores de envolventes. o Instruir sbbre estratégias
_p stres§ da atividade e a sua . Sugerlf ajustes no amb|ente compensatorias para a
cuidados relacdo com o sensorial para reduzir os

memoria, o
processamento e a
fungéo executiva.

o Instruir sobre estratégias
de apoio a expressao e
compreensao verbais e
escritas.

o Educar os prestadores
de cuidados sobre
estratégias de
comunicagao e apoios
cognitivos.

o Ajudar com a
documentacéao de
deficiéncia e adaptacoes
relacionadas com a
cognigao ou dificuldades
de comunicagéo.
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15.2 Beneficios da reabilitacao para EM/CFS,,, 5,183

Interagao prolongada com o doente: Os prestadores de servigos de reabilitacdo tém, normalmente, consultas mais
longas e mais frequentes, o que lhes permite conhecer melhor as necessidades, limitagbes e reacgbes do doente ao
tratamento.

Foco especializado: Com uma abordagem de resolugéo de problemas, os profissionais de reabilitagdo concentram-se em
melhorar o funcionamento diario, ajudando os pacientes a adaptarem-se aos desafios de viver com uma doencga croénica.
Educacao do paciente: As sessdes mais longas permitem que os prestadores de reabilitacdo passem mais tempo a
educar os doentes sobre a gestdo da sua condigéo e a otimizagao das actividades diarias.

Apoio a deficiéncia: Os profissionais de reabilitagdo ajudam a documentar a deficiéncia, registando cuidadosamente as
deficiéncias e limitagdes que afectam a participagao nas actividades da vida diaria e no trabalho.

Rastreio de comorbilidade: O contacto frequente e prolongado permite aos prestadores de cuidados de reabilitagdo
identificar potenciais que possam exigir uma avaliagdo médica mais aprofundada.

Monitorizagao continua: Os prestadores de servigos de reabilitacdo podem atualizar regularmente os prestadores de
servigos médicos de referéncia sobre o estado do paciente e a resposta aos tratamentos, apoiando ajustes atempados aos
planos de cuidados.

15.3 Exemplo de encaminhamentos médicos para pacientes com suspeita de PEM,,, .,

Encaminhamento para a Terapia Ocupacional: Encaminhar para avaliagdo e tratamento de limitagdes funcionais
relacionadas com a suspeita de mal-estar pés-esforgco (PEM). Avalie as actividades da vida diaria, recomende estratégias
de adaptacao e forneca formagéo sobre ritmo, conservacao de energia e gestdo de sintomas. Procure detetar doencas
comoérbidas e ajude na documentagao de incapacidade, se necessario. Oferega a opgao de tele-saude, se possivel e
apropriado.

Encaminhamento para fisioterapia: Encaminhar para avaliagdo e tratamento de limitagdes fisicas e funcionais
relacionadas com a suspeita de mal-estar pos-esforgo (PEM). Avalie a mobilidade segura, sugira auxiliares de mobilidade
adequados, ensine técnicas de conservagao de energia e de ritmo de atividade e modifique as tarefas fisicas para
minimizar o esfor¢co. N&o prescrever exercicios ou actividades graduais. Minimize ou evite testes baseados no esforgo que
possam contribuir para a PEM. Oferecer a opgao de tele-salude, se possivel e apropriado.

Encaminhamento para a Terapia da Fala (SLP, em ingles): Encaminhar para avaliagéo e tratamento da fungéo
cognitivo-comunicativa e de degluticdo no contexto de suspeita de mal-estar pés-esforgo (PEM). Avalie a fadiga cognitiva, a
memoria e as dificuldades de recuperacgao de palavras, ensine estratégias de estimulagao cognitiva, recomende apoios a
comunicacao e ajude a documentar as adaptagdes necessarias. Comunique quaisquer preocupagdes de seguranga no
encaminhamento especifico para a degluticdo (risco de aspiragéo, risco de desnutrigdo/desidratagéo, etc.). Oferecer
opgoOes de tele-saude, se possivel e apropriado.

Ao fazer encaminhamentos, € importante incluir quaisquer condi¢gdes ou consideragdes comorbidas que possam ser
relevantes para os cuidados do paciente. Estas podem incluir, mas n&do estéo limitadas a, instabilidade craniocervical,,;,¢,
hiper-reatividade dos mastocitos,,, s, intolerancia ortostatica/disautonomia, 46,44 Mal-estar pés-esforgo,,, disturbio de
processamento sensorial, autismo ou histérico de trauma.

A inclusdo destes pormenores ajudara a garantir uma abordagem abrangente e coordenada do tratamento do doente.
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Recursos de reabilitagao:

. Recursos Profissionais de Reabilitagdo (BHC)

. Como podem os principios basicos de fisioterapia e OT ajudar as pessoas com EM/SFC (BHC)

. Videos educativos sobre exercicio gradual e ritmo Workwell Foundation)

. Folhetos educativos sobre EM/SC (Fundagao Workwell)

. Carta de oposicao a terapia por terapia de exercicio gradual (Fundagao Workwell)

. A utilizacao de terapia de exercicio para a COVID Longa sem despiste de exacerbacado do sindrome poés-esforgo
potencialmente aumenta os riscos para os doentes que sofrem desta doenca

. Wright J Astill SL, Sivan M: The Relationship between Physical Activity and Long COVID: A Cross-Sectional Study.
Int. J. Environ. Res. Public Health 2022;19,5093. doi.org/10.3390/ijerph19095093

. Greenhalgh T., Sivan M., Perlowski A., Nikolich J. Z. (2024). Long COVID: a clinical update. The Lancet. ISSN
0140- 6736. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39096925/ Rehabilitation would normally include pacing strategies
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CAPITULO 16: SAUDE

Introducao

A saude comportamental € uma componente importante do atendimento multidisciplinar para individuos com
EM/SFC, COVID Longa e outras condi¢des crénicas associadas as infegdes (IACCS).,,5,16 EStas doengas séo
de natureza fisioldgica, e frequentemente caracterizadas por mal-estar pés-esforgo (PEM), disautonomia,
ativagdo de mastocitos e neuroinflamagao. ;o,12,124,139

Historicamente, tem-se dito aos doentes que os seus sintomas estdo "sé na sua cabega"—uma afirmacgao
baseada na auséncia de biomarcadores e na compreensao médica insuficiente, € n3o em provas.g,,,05 ESta
atribuicao incorrecta tem causado danos a longo prazo. Individuos diagnosticados erroneamente com
transtorno de converséo, transtorno de sintomas somaticos, facticio, transtorno obsessivo-compulsivo e
depressao resistente ao tratamento.g,,,,s A Muitos foram prescritos medicamentos psiquiatricos que agravaram
0s seus sintomas autonémicos ou submetidos a terapias comportamentais como a terapia de exercicios gradual
(GET) ou a terapia cognitivo-comportamental (CBT), sob a falsa suposi¢ao de que estas doengas provinham de
crengas ou comportamentos desadaptados. gy, 135,181

Ao encaminhar um paciente para um servigo de de saude comportamental, € fundamental que os profissionais
de saude selecionem especialistas que entendam a base fisioldgica de EM/SFC e COVID Longa, ou que
estejam dispostos a aprender. E igualmente importante manter a supervisdo conjunta para garantir que as
intervengdes psicoterapéuticas ndo agravem inadvertidamente a saude fisica.g, 2,16

Embora alguns pacientes experienciem luto, ansiedade ou depressao, estes surgem frequentemente como
respostas naturais a uma profunda deficiéncia fisica, a perda de identidade, trauma médico crénico e incerteza
médica continuada—e nao como causas profundas da sua condi¢ao.,,,, Os profissionais de saude
comportamental tém um papel significativo a desempenhar quando abordam os cuidados com humildade, e
colaboragao informada sobre o trauma.

16.1 Mudar a Narrativa: Reconhecer o dano passado

. Uma proporgéo significativa de pacientes relata atraso no diagnéstico, desvalorizagao ou atribuicao de um
diagndstico psiquiatrico incorreto antes de receber cuidados médicos apropriados.s,,, Os profissionais de
saude comportamental devem assumir que os pacientes que os procuram provavelmente ja foram alvo de
algum deste tipo de maus-tratos.

. A Terapia Cognitivo Comportamental e a Terapia de Exercicio Gradual tém sido historicamente promovidos
como tratamentos curativos para a EM/SFC e, mais recentemente, a COVID Longa. Evidéncias crescentes,
no entanto, mostram que estes tipos de intervenc¢des podem desencadear o PEM, aumentar a carga de
sintomas e contribuir para danos fisicos e psicol0giCoS.ge,135,181:183

. Os dados de prevaléncia sugerem que a maioria dos sintomas psiquiatricos nesta populagao séao
secundarios—nao pré-existentes—e resultam de trauma, por negligéncia, isolamento e incerteza de viver
com uma condi¢ao incompreendida.s, 4

"Temos de nos afastar de um enquadramento psiquiatrico padrdo e avangar para uma compreensao
diferenciada de como as disfungdes imunoldgicas, autonémicas e neurolégicas moldam o humor e o
comportamento." —Paige Zuckerman, CMHC
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16.2 Compreender a expressao dos sintomas

Os sintomas cognitivo-comportamentais nesta populagao podem nao seguir os padrdes psiquiatricos convencionais.
Os profissionais de saude devem perguntar: Trata-se verdadeiramente de uma perturbagédo da saide mental —ou de
uma manifestacao fisioldgica de disfungao autonédmica, ativagdo dos mastécitos, neuroinflamagao ou PEM?

Sintomas psicolégicos ou comportamentais comuns e potenciais raizes fisiolégicas:,,s,s; 1012116132193

Sintoma Potencial fator fisiolégico

Ataques de panico, taquicardia, tonturas Intolerancia ortostatica, POTS

Ativagado de mastocitos, alteragdes hormonais,

Labilidade emocional, irritabilidade desregulagéo do eixo HPA,

Lapsos de memdria, dificuldade em encontrar palavras PEM Neuroinflamagéo, MCAS, |

Retraimento social, anedonia Recuperacao PEM, sobre-estimulagcéo

D = lut Perda de identidade, incerteza quanto ao futuro,
epressao ou luto evolucao prolongada da
doenga

E fundamental validar estes sintomas, evitando a patologizagdo psiquiatrica.,,,,

16.3 Boas Praticas de Apoio a Saude Comportamental.g,,,,16r32:79

As abordagens eficazes incluem:

. Psicoterapia de apoio para ajudar os pacientes a lidar com o luto, mudancas de identidade e
reestruturagao da vida quotidiana.

. Terapia de Aceitagcao e Compromisso (ACT) ou estratégias baseadas na atenc¢ao plena para a
regulacdo das emogdes e 0 enraizamento.

. Terapias de base somatica (p. ex., psicoterapia sensoério-motora, ioga com base em traumas, NSDR), se
bem toleradas e adaptadas para evitar a PEM.

. Adaptacdes informadas por estimulacao a duracéo da sesséo, frequéncia e entrada sensorial.

Cuidados na terapia:

. O EMDR pode ser eficaz, mas pode ser demasiado ativador se for conduzido de forma tradicional (por exemplo,
com movimentos oculares). Alguns doentes toleram melhor a estimulagéo tatil bilateral (tappers ou tons
auditivos) do que os métodos visuais ou vestibulares. As sessbes podem ter de ser encurtadas e espagadas, com
oportunidades frequentes para pausas e escalonamento dos sintomas. Além disso, os clinicos podem ter de se
preparar para um periodo de tratamento mais prolongado, adequado a estimulagéo.

. A psicoterapia pode induzir PEM se a carga cognitiva for demasiado elevada. Incentivar ambientes de
estimulagao reduzida, posicionamento reclinado, opgdes de tele-salude adaptaveis e periodos de descanso
protegidos apods a sessao.

3 S;itfl:)?;ﬂs::jzre um rastreio do risco de PEM ap06s a terapia e ajustar o plano de tratamento e as modglg%éil(rag gc%éo 12025 59
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16.4 Consideragées sobre a medicacio,,, srsss

. Os medicamentos que agravam os sintomas ortostaticos, a ativagao dos mastdcitos ou o disfungao cognitivo
devem ser prescritos com precaucdo. Estes incluem certos SSRIs, SNRIs, ou antipsicoticos.

. Comece com doses baixas e titule lentamente.

. Considerar substancias ativas que auxiliem problemas mitocondriais ou neuroinflamatérios (por exemplo,
naltrexona baixa-dose, magnésio, 6mega 3) em colaboragdo com a restante equipa médica.

16.5 Cuidados colaborativos e informados sobre o traumay,,,,:,,30,50

Reconhecer e abordar o trauma nos planos de cuidados. Muitos doentes foram prejudicados, questionados,
desvalorizados ou lesados pelo sistema de saude.
Utilize uma linguagem neutra e de apoio: "Esta € uma doencga real e multissistémica", "Merece cuidados" e "Vamos
trabalhar em conjunto para gerir o que esta a acontecer no seu corpo".
Comunicar com o profissional saude comportamentais sobre:
o O diagnostico fisiologico primario.
o A presencga de PEM e de disfungéo autondémica.
o A necessidade de evitar intervengdes que possam exacerbar excessivamente os sintomas fisiologicos.
« Monitorizar a atribuicdo inadequada de novos rétulos psiquiatricos (por exemplo, perturbagéo neuroldgica funcional,
somatizagao, conversao) por qualquer membro da equipa de cuidados e intervir precocemente, se necessario.
« Educar os membros da familia e os prestadores de cuidados sobre a PEM, as sensibilidades sensoriais e a forma de
0s apoiar sem os sobrestimular.

Nota de fecho

O apoio a saude comportamental nunca deve ser consumido como um substituto para cuidados médicos
abrangentes.,,,, No entanto, quando oferecido de forma ponderada—fundamentado numa compreensao da EMP, da
disfungdo autonémica e das experiéncias vividas por pessoas com EM/SFC, COVID Longa e IACCs—pode ser uma
componente importante da melhoria, estabilizacdo e melhoria da qualidade de vida de um doente.,,, ¢

Os médicos e os especialistas em salide comportamental tém papéis distintos e complementares a
desempenhar. Trabalhando em colaboragdo, podem garantir que aspectos fisiolégicos da doeng¢a sejam
reconhecidos e abordados, ao mesmo tempo que apoiam os pacientes na navegagao do luto, alteragdes na
identidade, angustia emocional e enfrentamento diario.,,,,, Uma comunicagao clara, compreensdo compartilhada da
doenca e principios informados sobre o trauma fortalecem essa parceria.

Ao abordar os cuidados com humildade, vigilancia clinica e profundo respeito pelas realidades destas condi¢des, os

profissionais de saude de todas as disciplinas podem ajudar a restabelecer a confianga, reduzir danos e oferecer aos
doentes um caminho mais integrado e empético.g,,,
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Cuidar de alguém com EM/SFC, COVID Longa ou outras IACCs pode trazer muitas alteragcées a sua vida. Para os
familiares, parceiros, amigos ou profissionais, o papel cuidador envolve muitas vezes navegar por um longo percurso de
incertezas, necessidades frequentemente mal compreendidas e ajustes na vida quotidiana para apoiar um ente querido com
capacidades limitadas. A medida que os sintomas se intensificam ou a doenga progride, os cuidadores podem sentir-se
sobrecarregados, isolados ou sem saber como ajudar.

Os médicos desempenham um papel vital ndo s6 na validacdo da experiéncia dos cuidadores, mas também na orientacao
para a prestacao de cuidados sustentaveis e compassivos. Este capitulo sugere estratégias praticas para apoiar cuidadores
—incluindo ferramentas para os ajudar a acreditar e a compreender a doenga do seu querido, a aceder a servigos
domiciliarios adequados, a adaptar os ambientes do dia a dia para evitar a exacerbagao dos sintomas e a preservar a
integridade da vossa relagdo. Quando os profissionais de saude reconhecem e apoiam o percurso do cuidadores, ajudam a
estabelecer as bases para cuidados mais eficazes e centrados no doente.

17.1 Compreender o papel e as necessidades do cuidador

Os cuidadores de pessoas com EM/SFC e doengas relacionadas assumem frequentemente responsabilidades que vao
muito para além das fungbes de apoio tipicas. Podem coordenar as consultas, controlar a medicagio e os sintomas,
gerir as actividades diarias, defender dos sistemas de saude e de ensino e oferecer apoio emocional—tudo isto
enquanto assistem a luta do seu ente querido com sintomas imprevisiveis e muitas vezes graves. Muitos prestadores de
cuidados expressam o seu pesar pela perda de rotinas, ligagdes sociais ou adaptagdes a nova identidade como doente
€ novos papéis no seio da familia.

Os profissionais de saude podem ajudar reconhecendo e afirmando a complexidade emocional e logistica da prestagéo
de cuidados. Neste caso, sdo componentes essenciais ouvir sem julgar, informar sobre a doencga e validar tanto as
experiéncias do cuidador como as do doente. Quando os prestadores de cuidados demonstram acreditar no estado do
doente, incentivam que o prestador de cuidados faga 0 mesmo—refor¢ando a confianga e melhorando os cuidados.

Os cuidadores também precisam de ferramentas para lidar com o seu proprio bem-estar. Os profissionais de saude
devem detetar o stress, a depressao e o esgotamento dos cuidadores e, sempre que possivel, encaminha-los para
servigos de apoio, aconselhamento ou recursos da comunidade. Este apoio proactivo ndo sé protege a saude do
prestador de cuidados, como também contribui para uma maior estabilidade e continuidade dos cuidados ao doente.

17.2 Criar um ambiente adaptado em casa

Para os cuidadores, a adaptacdo do ambiente doméstico é uma parte importante do apoio a estabilidade e dignidade do
seu ente querido. Estas altera¢des ndo tém de ser dispendiosas ou complexas, mas requerem consciéncia e
intencionalidade. Os cuidadores podem ajudar discutindo as sensibilidades especificas associadas a EM/SFC e
incentivando os prestadores de cuidados a explorar modificagbes ambientais, tais como:

. Minimizar os estimulos sensoriais: Utilizar cortinas opacas, iluminacdo suave e ferramentas de amortecimento de
ruido (por exemplo, tampdes para os ouvidos, maquinas de ruido branco) para reduzir a sobre-estimulagao visual e
auditiva.

. Apoiar a intolerancia ortostatica: Incentivar a utilizagdo de auxiliares de mobilidade, camas articuladas, cadeiras de
duche e espacos de repouso flexiveis que permitam aos doentes reclinarem-se ou deitarem-se ao longo do dia.
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. Reduzir o esfor¢o fisico: Simplificar a disposi¢cao e o acesso a objectos essenciais em casa para minimizar a
necessidade de movimento. Os utensilios de assisténcia (pegas, cadeiras de rodas ou bancos na cozinha) podem
poupar energia.

« Melhorar a qualidade do ar e a regulagdo da temperatura: Os doentes com EM/SFC podem ter uma fraca tolerancia
a temperatura e sensibilidade acrescida a odores ou produtos quimicos. Filtros HEPA, produtos sem cheiro e roupas ou
cobertores em camadas podem ajudar.

Estas modificagbes podem também ser uma forma tangivel de os cuidadores se manterem empenhados e se sentirem
eficazes no seu papel. Os profissionais de saude podem apoiar este processo oferecendo documentagao para as
adaptacgdes, colocando as familias em contacto com terapeutas ocupacionais ou fornecendo folhetos sobre o ritmo e a
prevencdo do PEM que orientam os cuidados domiciliarios.

17.3 Preservar as relagoes interpessoais e a ligagao emocional

O impacto interpessoal da EM/SFC pode ser profundo. As fungdes no seio de um agregado familiar mudam, as rotinas
sdo perturbadas e o impacto emocional tanto na vida do doente como na do cuidador pode fazer com que cada um se
sinta isolado ou incompreendido. Manter a ligagdo emocional e o sentido de parceria é essencial—nao sé para a
qualidade de vida, mas também para a sustentabilidade da prestacéo de cuidados a longo prazo.

Os profissionais de saude tém um papel fundamental na identificacdo destes desafios e no apoio a ambos os elementos
da diade de cuidados—doente e cuidador. Uma das formas mais eficazes de promover a ligagdo emocional € garantir
que os cuidadores tém acesso a servigos de apoio ao domicilio e a apoio temporario, o que lhes permite preservar alguns
dos seus papéis anteriores—como parceiro, pai, irméo ou amigo.

Quando os cuidadores dispdem de tempo estruturado para se ausentarem ou de ajuda profissional para os aspectos
fisica e mentalmente mais desgastantes do cuidado, podem ajudar a:

. Passar tempo de maior qualidade com o seu ente querido, interagindo de forma emocionalmente estimulante e nao
apenas através de tarefas.

. Salvaguardar a sua prépria saude e energia, o que ajuda a evitar o ressentimento e o esgotamento.

. Reconectar com a sua prépria identidade, redes de apoio e passatempos, permitindo-lhes trazer um "eu" mais
completo para a relagao de prestagédo de cuidados.

Por outro lado, a pessoa com EM/SFC refere menos a culpa ou medo de ser um fardo quando o seu prestador de
cuidados é apoiado. Esta mudancga pode reduzir a tensdo emocional e melhorar a qualidade dos momentos partilhados.
Os profissionais de saude podem facilitar esta dindmica da seguinte forma:

. Oferecer proactivamente documentagéao e indicagdes para lidar com os servigos de cuidados ao domicilio (por
exemplo, cuidados de saude ao domicilio, auxiliares de cuidados pessoais ou programas de descanso).

« Ajudar os cuidadores a navegar nas isengdes do Medicaid (nos EUA), nos servigos de saude locais para deficientes
ou nas opgoes de apoio domiciliario e comunitario.

. Reforgar, tanto para o doente como para o cuidador, que pedir ajuda ndo € um fracasso—¢é uma forma estratégica de
preservar a ligagcéo e prevenir crises.

Ao validarem a tenséao relacional e oferecerem ferramentas concretas para a resolver, os prestadores de cuidados
ajudam a preservar a ligagédo entre o doente e o prestador de cuidados—uma ligacdo que se torna frequentemente uma
fonte de resisténcia e forga.
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17.4 Apoiar o cuidador ao longo do tempo: Check-ins de rotina
O papel do cuidador de uma pessoa com EM/SFC ou COVID Longa prolonga-se frequentemente ao longo dos anos e
pode envolver periodos de maior severidade da doenca, novos desafios médicos e necessidades em evolugdo. Como tal,
os cuidadores necessitam de apoio continuo e ndo apenas na altura do diagnéstico ou da transi¢éo inicial do papel.
Os profissionais de saude estdo numa posic¢ao privilegiada para monitorizar a saude e o bem-estar do cuidador como
parte de um modelo de cuidados abrangente. Isto pode incluir:

. Check-ins periddicos e de rotina durante as consultas para perguntar como esta o cuidador, quais os apoios existentes
e se esta a receber cuidados para as suas proprias necessidades médicas, emocionais ou sociais.

« Encaminhamento para aconselhamento, grupos de apoio aos prestadores de cuidados ou cuidados primarios se forem
evidentes sinais de esgotamento, depressao ou stress crénico.

. Normalizar a tensao que o cuidador possa sentir e reforgar que cuidar de si préprio ndo é egoista, mas essencial para
a sua capacidade de continuar a cuidar de outra pessoa.

. Oferecer recursos proactivos, incluindo impressos, listas de servigos ou ferramentas de planeamento de cuidados,
para que os prestadores de cuidados possam consultar depois da visita, quando o tempo e a energia o permitirem.

Estes gestos pequenos, mas intencionais, podem reduzir o isolamento, validar a experiéncia do prestador de cuidados e
criar confianga em ambos os membros da diade de cuidados. Também reforcam a ideia de que os cuidados néo se
limitam a gestao dos sintomas - trata-se de manter um sistema de apoio a volta da pessoa que vive com EM/SFC.

Recursos recomendados para apoiar os cuidadores de pacientes com EM/SFC grave:
Como ser um negociador exigente enquanto cuidador de doentes com EM/SFC

Folheto sobre saude mental do prestador de cuidados

Webinar para cuidadores de EM/SFC grave Guia de recursos para cuidadores

Transcrigao Registo Pagina Web da Sabedoria do Cuidador (rica em recursos e grupos mensais de apoio em linha)

Conclusao

Cuidar de alguém com EM/SFC ou COVID Longa requer um profundo compromisso emocional, fisico e logistico—e os
cuidadores desempenham um papel fundamental na manutencgao desses cuidados. Ao validar a experiéncia do cuidador,
oferecendo ferramentas praticas, facilitando o acesso aos servigos e reservando tempo para visitas continuas, os médicos
podem ajudar a manter ndo s6 o bem-estar do cuidador, mas também a estabilidade e a ligagédo de toda a parceria de
cuidados entre cuidador e doente. O apoio ao cuidador ndo é uma tarefa separada—é uma parte central dos cuidados
centrados na pessoa e na relagao.
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CAPITULO 18: DEFICIENCIA

E ADAPTACOES

Introducgao

Os doentes com EM/SFC, COVID Longa e doengas cronicas associadas a infecgbes (IACC) sofrem frequentemente de
deficiéncias funcionais substanciais que limitam significativamente a sua capacidade de realizar actividades diarias, manter
um emprego ou frequentar a escola. Estas incapacidades nao sao frequentemente indentificadas por testes de diagndstico
padrao, contribuindo para o sub-reconhecimento da doenga e para atrasos na obtengéo de apoios adequados. Os médicos
tém um papel fundamental na identificagdo, documentagao e defesa destas deficiéncias/incapacidades para apoiar os
pedidos de adaptagdes laborais e escolares e as reivindicagbes de estatutos de incapacidade/invalidez.

18.1 Elementos essenciais da documentacgao
A documentacao clinica exacta e especifica € essencial para apoiar os pedidos de adaptagdes ou beneficios para pessoas
com deficiéncia. Os seguintes elementos devem ser incluidos nos seus registos:

1.Curso detalhado dos sintomas e flutuagoées
. Documentar a gravidade e a imprevisibilidade (por exemplo, dias bons vs. dias maus).

o Exemplo: "O doente tem 3-4 dias maus por semana. Nos dias maus, fica principalmente confinado a cama, necessita
da assisténcia de um cuidador para as refeigbes e precisa de apoio para a mobilidade basica, como ir a casa de
banho."

« Incluir descri¢cdes de mal-estar pés-esforgco (PEM) desencadeado pela atividade:

o Exemplo: "Depois de assistir a licenciatura da filha, a doente passou todo o dia seguinte acamada a recuperar da

PEM."

2.Métricas de incapacidade funcional
. Utilize métricas como as horas de atividade vertical (em inglés, HUA), o questionario “Good Day/Bad Day” e testes
objectivos de intolerancia ortostatica.

o Exemplo: "O doente s6 consegue tolerar 4 horas com os pés no chdo nos dias bons e menos de 1 hora com 0s pés
no chéao nos dias maus. O doente é capaz de realizar 2 a 3 das seguintes tarefas simples nos bons: cuidar da roupa,
preparar uma refeicdo simples e andar de carro para ir a uma consulta médica. Nos maus, o doente ndo é capaz de
realizar estas tarefas simples e esta essencialmente confinado a cama, necessitando de assisténcia para comer e
beber e ir & casa de banho.”

3.Impacto nas actividades da vida diaria
. Especificar as capacidades perdidas (por exemplo, incapacidade de cozinhar, vestir-se sem intervalos de descanso).
. Considerar a avaliagdo domiciliaria da terapia ocupacional.
o Exemplo: "O doente necessita da assisténcia dos prestadores de cuidados para as actividades basicas de vida
diaria, incluindo vestir-se, preparar refeicées e tomar banho. O doente sé tolera tomar banho uma vez por semana e
nao consegue sentar-se direito durante mais de 10 minutos de cada vez."

4. Resultados do teste ortostatico
. Incluir dados objectivos do teste “table tilt test” de 10 min ou 0 “NASA lean test” que comprovem a incapacidade
autonoémica.

o Exemplo: "O doente teve taquicardia e sincope apds 4 minutos de pé durante o ‘Nasa Lean Test de 10 minutos.™

o Exemplo: "Embora a fun¢do cardiaca e a presséo arterial do doente estivessem dentro dos valores normais durante
o teste ‘NASA Lean Test de 10 minutos,’ o doente apresentava sinais e sintomas 6bvios de hipoperfuséo cerebral,
incluindo deficiéncias cognitivas (especificamente, a incapacidade de seguir comandos basicos e responder a
pefguntas) e acrocianose das maos e dos pes,. que foram parcialmente aliviados com compressagr?rgg%ngé% go 12025 64
deitado com as pernas elevadas durante 10 minutos."
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5.Dados de testes cognitivos ou neurocognitivos

. Considerar a avaliagdo da terapia da fala.

« Considerar uma avaliagao neurocognitiva.

. Os défices de cognigdo, comunicagao e linguagem, juntamente com os sintomas fisicos, podem justificar adaptagdes no
local de trabalho e a deficiéncia.

. Especificar os défices de comunicagao (por exemplo, atraso no tempo de resposta, aumento dos pedidos de
repeticdo/esclarecimento, demora na recolecao de palavras, falta de clareza ou de um processo de pensamento linear,
dificuldade em manter o tema, tempo de leitura prolongado).

. Registar quaisquer outros sintomas de comunicagéao (por exemplo, alteragdes da fala ou da voz) ou sintomas fisicos,
incluindo dores de cabeca, cansago visual, intolerancia sensorial, tonturas, etc.

. Documentar o tempo decorrido até ao aparecimento dos sintomas e se considera que uma componente cognitiva da
consulta afectou o doente (por exemplo, utilizagdo do ecra, leitura, resposta a perguntas, etc.)

. Documentar os sintomas retardados (por exemplo, se o doente teve PEM apds a sesséo e quanto tempo demorou a
desaparecer)

o Exemplo: "Tanto nesta sessdo como na anterior, o doente ndo conseguiu continuar para além de 35 minutos de
terapia, que incluiu leitura, educagéao e discussao colaborativa. Relatou sinfomas de tonturas, cansaco visual, aumento
da sensibilidade ao som e disfungao cognitiva. Clinicamente, demonstrou um discurso lento e hesitante, com
dificuldades frequentes em encontrar palavras, processos de pensamento tangenciais e incompletos e uma
compreenséo diminuida. Atualmente, continua a apresentar uma baixa tolerdncia a breves periodos de actividades
cognitivamente exigentes, mesmo quando esta sentado."

6. Tratamentos experimentados e falhados

. Documentar as tentativas de gerir os sintomas, mostrando que a incapacidade persiste apesar das intervengdes.
o Exemplo: "Os sintomas do doente melhoraram desde a implementagéo de estratégias de estimulagéo da atividade e
do inicio do tratamento com cromoglicato de sodio e ivabradina, mas o doente ainda s6 consegue sentar-se direito
durante 4 horasl/dia e necessita de assisténcia nas atividades da vida diaria."

18.2 Encaminhamento para avaliagao cognitiva especializada
A avaliagdo neurocognitiva formal continua a ser a analise padréo para documentar o défice cognitivo na EM/SFC e na
COVID Longa.
Quando se trata de encaminhar para avaliagéo:
« Procurar médicos familiarizados com EM/SFC/COVID Longa.
. Pedido:
o Sessdes mais curtas
o Pausas para descanso incorporadas
o Opcéo de dividir os ensaios em dois dias (para captar PEM)
= A documentagdo da exacerbagéo tardia dos sintomas ¢é importante para registar a PEM e para identificar o tempo
que demora a desaparecer.
. Estas avaliagbes sao especialmente Uteis para:
o Pedidos de indemnizagéao por incapacidade
o Acomodacgdes académicas/adaptagdes ao posto de trabalho
o Diagnéstico diferencial
o Apresentagdes atipicas ou desproporcionadas de dificuldades cognitivos
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18.3 Apoio aos pedidos de pensao de invalidez
* Teste de Exercicio Cardiopulmonar (CPET em inglés)

o O teste de exercicio cardiopulmonar (CPET em inlgés) de 2 dias revela uma redugéo da capacidade
aerdbica e do limiar anaerdbico (Util para os casos de pensdo de invalidez (da seguranga social, no caso
portugués), mas pode induzir uma PEM severo). Utilizar com precaugao e implementar apoios pré/pés. Ver
o capitulo PEM para mais informacdes.

. Linguagem médico-legal para documentacao
o Evite termos vagos como "fadiga cronica". Em vez disso, use:
= "O doente preenche os critérios de diagnostico de EM|SFC, tal como definidos pelo IOM (2015), com mal-
estar pds-esforgo incapacitante (PEM), disfun¢gdo autonémica e défice cognitivo."
= "Aincapacidade funcional é equivalente a uma insuficiéncia cardiaca grave ou a uma esclerose multipla
avangada."

o Descrever com exatidao a apresentagao fisica e cognitiva do doente nas consultas, quer a distancia quer
presenciais.

o Evite descritores vagos como "aparéncia saudavel", uma vez que podem deturpar o estado do doente. Em vez
disso, fornega observagdes objectivas, como alteragdes cognitivas, postura fisica (por exemplo, esforgos para
elevar as pernas, reclinar-se durante a consulta), indicadores autonémicos (por exemplo, alteragdes no tamanho
das pupilas) e quaisquer outros sinais clinicos relevantes observados durante o encontro.

Recursos para pessoas com deficiéncia:
. Recursos da Coligacédo de Clinicos EM/SFC
. Documentar a incapacidade na EM/SEC (Podell, Dimmock, Comerford, 2019)
. Documentacéo médica da incapacidade em casos de EM/SEC (Frontiers in Pediatrics, 2019)
. Disability in EM/SEC (Relatério da Academia Nacional de Medicina, Apéndice C.)
. Apresentagéo de provas médicas para pessoas com EM/SFC (SSA)
« Avaliacao da incapacidade de doentes com fibromialgia (SSA)
. Orientacdes sobre COVID Longa como deficiéncia ao abrigo da ADA, da Secc¢ao 504 e da Seccao 1557
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18.4 Adaptacoes no local de trabalho

As pessoas com EM/SFC ou COVID Longa podem hesitar em solicitar adaptag¢des ao local de trabalho devido ao
medo de perder o emprego ou ao estigma da doenga. Os médicos podem ajudar os doentes a compreender os seus
direitos e a identificar apoios praticos.

Papel do profissional de satde
. Oferega documentagéo que instrua o empregado e empregador sem revelar pormenores desnecessarios que
possam pdr em risco a seguranga do emprego.
« Incentivar a comunicagao com os empregadores sobre as adapta¢des numa fase inicial.

Adaptacoes
. Contacto de emergéncia/apoio durante exacerbagdes de sintomas
o Durante os episddios de PEM ou de disfungéo autonémica (POTS/I0), os trabalhadores podem ter
dificuldade em comunicar eficazmente as suas necessidades e podem necessitar de assisténcia adicional
para gerir os sintomas ou organizar o transporte para casa. Para se prepararem para estas situacdes, o0s
trabalhadores devem designar uma pessoa de apoio que possa notificar o empregador se nao conseguirem
comunicar a necessidade de faltar ao trabalho ou de se ausentar.
. Comunicag¢ao com o empregador
o Os trabalhadores devem informar a entidade patronal o mais cedo possivel sobre a necessidade de
adaptacgdes e procurar compreender quais as opgoes disponiveis € 0 processo para as pdr em pratica.

. Adaptagdes comuns
o Flexibilidade de assiduidade no trabalho
« Opcdes de trabalho remoto ou hibrido
= Horarios de trabalho flexiveis
= Permitir que o empregado saia mais cedo ou chegue mais tarde, quando necessario.
= Permitir a opgéo de participar remotamente nas reunides.
= Permitir pausas de descanso frequentes ou prolongadas quando necessario.
= Permitir que os trabalhadores trabalhem quando tém mais energia.
o Flexibilidade de tarefas
= Permitir prazos flexiveis.
« Se possivel, propor tarefas alternativas.
o Fisico
= Permitir dispositivos de assisténcia e auxiliares de mobilidade.
= Disponibilizar casas de banho acessiveis e permitir pausas frequentes para ir a casa de banho.
= Fotossensibilidade
« Permitir 6culos de sol ou 6culos de protegao contra a luz azul.
. Fornecer protectores de ecra que reduzam a luz azul ou o brilho.
. Permitir o ajuste das definicbes do ecra do computador.
. Capacidade de diminuir ou ajustar a iluminagéo
. Permitir que a cAmara esteja desligada durante as reunides.
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Sensibilidade a sons
. Disponibilizar um espago de trabalho silencioso.
. Permitir o uso de tampdes auriculares ou auscultadores com cancelamento de ruido.
. Disponibilizar software de transcri¢gdo de discurso para texto como alternativa a escrita manual ou digitagao.
. Proporcionar um posto de trabalho ergonomicamente adequado.
. Permitir o acesso a alimentos e bebidas durante o trabalho.

Cognitivo
. Promover a realizagdo de uma tarefa de cada vez (monotarefa) em vez de multitarefa.
. Disponibilizar lembretes de tarefas.
. Fornecer instrugdes por escrito.
. Limitar distragdes/interrupgdes.
. Disponibilizar um espacgo de trabalho tranquilo, com minima estimulagéo sensorial ou interagéo social.
. Gravar reunibes e fornecer transcri¢gdes posteriormente.
. Disponibilizar software de leitura de ecra.

Intolerancia ortostatica
. Permitir a opgao de se deitar com as pernas elevadas.
. Permitir a opgao de trabalhar sentado, idealmente com as pernas elevadas, ou utilizar uma cadeira de gravidade
Zero.
. Disponibilizar um monitor/ecra ajustavel em diferentes posigoes.

Alergias e sensibilidades quimicas
« Implementar politicas de escritério sem fragrancias.
. Utilizar produtos de limpeza nao téxicos, sem perfume ou sem fragrancia.
. Disponibilizar op¢des alimentares adequadas a pessoas com alergias e sensibilidades.
« Permitir o uso de purificadores de ar.
« Substituir regularmente os filtros de ar.
« Permitir o uso de mascara no local de trabalho.

Acessibilidade
. Distico de estacionamento para pessoa com deficiéncia.
. Espaco de trabalho privado e acessivel a pessoas com deficiéncia.
. Apoio no transporte para o local de trabalho.
« Permitir que o trabalhador grave reuniées ou que outra pessoa tome notas por si.
« Disponibilizar areas de descanso no local de trabalho.
« Permitir o uso de dispositivos de apoio ou ajudas a mobilidade.
« Permitir o uso de tecnologias de apoio.

Colaboragao com profissionais de reabilitacdo (Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Terapia da Fala)
. Caso exista dificuldade ou incerteza na definicdo de adapta¢des adequadas, pode ser util encaminhar para
profissionais de reabilitacao.
Recursos para adaptag¢oes no trabalho
Recomendacdes para EM/SFC da Rede de Acomodacdes no Trabalho dos EUA (JAN)
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18.5 Adaptacoes escolares

Os funcionarios da escola devem ser informados desde o inicio e lembrados com frequéncia de que os
sintomas de EM/SFC podem ser imprevisiveis e variar rapidamente. E essencial educar os funcionarios sobre
o papel que desempenham no bem-estar do aluno, pois eles podem nao perceber como as acomodagdes € o
acompanhamento consistente podem influenciar os resultados de saiude. Uma vez que os alunos com
EM/SFC ou COVID Longa podem nao estar cientes das suas opg¢des ou nao ter a certeza de como navegar
no processo, ajuda-los a identificar e implementar adaptagbes na escola pode fazer uma diferenga
significativa, embora muitas vezes invisivel, na sua capacidade de se envoluir e recuperar.

Papel do profissional de saude
. Educar as escolas sobre a flutuagdo dos sintomas e o impacto da PEM, POTS, etc.
. Escrever cartas al
. Recomendar a inclusdo de orienta¢des de gestdo do PEM para professores, enfermeiros, etc.

Adaptagcoes comuns
. Contacto de emergéncia/apoio durante exacerbagoes de sintomas:
o Durante os episddios de PEM ou disfung&o autondmica, os alunos podem ter dificuldade em
comunicar eficazmente as suas necessidades e podem necessitar de assisténcia adicional para gerir
0s sintomas ou organizar o transporte para casa.

Comunicacdo com a escola
o Para se prepararem para estas situagbes, os alunos devem designar uma pessoa de apoio que possa
avisar os professores ou o pessoal escolar se ndo conseguirem comunicar a necessidade de faltar as
aulas ou de sair mais cedo.
o Os pais devem fornecer recursos para que o pessoal saiba como os ajudar durante estes episédios.
o Flexibilidade de atribui¢ao
= Os alunos e os seus pais devem notificar imediatamente a escola sobre a necessidade de
adaptacoes, a fim de explorar as op¢des disponiveis e compreender os passos necessarios para
as implementar.
= Os alunos e os seus pais devem reunir-se com os conselheiros académicos e os professores
desde o inicio para discutir o que o aluno pode realisticamente alcangar com o apoio de
adaptacoes.
o Flexibilidade de assiduidade
= Permitir prazos flexiveis.
= Proporcionar tarefas alternativas (o dominio sobre a quantidade).
o Flexibilidade dos exames
= Permitir que o aluno falte a aula ou saia mais cedo.
= Permitir a opgéo de participar a distancia.
= Permitir que o aluno mude de posigéo (por exemplo, opgao de se deitar com as pernas elevadas).
= Marcar o exame para uma altura em que o aluno tenha mais energia durante o dia.
= Permitir que o aluno faga parte do exame num dia e o conclua num dia diferente.
= Reserve um espaco privado e tranquilo, com o minimo de distracgbes, para realizar o exame.
= Permitir intervalos para descanso durante o exame e a possibilidade de o aluno se deitar ou ir a
casa de banho quando necessario.
= Permitir que o0 aluno coma e beba durante os exames.
= Permitir métodos de teste alternativos (por exemplo, verbal vs. escrito).
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Acessibilidade

. Cartado de estacionamento para pessoas com deficiéncia

. Dormitérios privados, acessiveis a pessoas com deficiéncia

. Apoio no transporte para as aulas

« Permitir que os alunos gravem as aulas ou que outra pessoa tome notas por eles.

« Proporcionar zonas de repouso silenciosas e pouco sensoriais no campus.

» Permitir que o aluno saia da aula para ir a casa de banho ou ter acesso a comida/bebida, quando
necessario. Permitir a utilizacdo de dispositivos de assisténcia ou auxiliares de mobilidade.

Colaboragédo com os prestadores de servigos de reabilitacao (terapia ocupacional, fisioterapia, terapia da fala)
Se se sentir desconfortavel ou néo tiver a certeza de quais as adaptag¢des a sugerir, podera ser Util
encaminhar para prestadores de servigos de reabilitagao.

Recursos de adaptacoes escolares
. Acomodacdes ambientais para estudantes universitarios afectados por EM/SFC
. Ficha informativa sobre as escolas da Open Medicine Foundation (OMF)
. Recomendacdes para EM/SFC da Rede de Acomodagdes no Trabalho dos EUA (JAN)
. Satisfazer as necessidades educativas dos jovens doentes com EM/SFC EM/SFC em criangas:
Informacao para professores e escolas (CDC)
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https://content.iospress.com/download/work/wor203176?id=work%2Fwor203176
https://content.iospress.com/download/work/wor203176?id=work%2Fwor203176
https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2017/09/ME_CFS-School-Fact-Sheet-Final-Page-Classroom-Accommodations.pdf
https://askjan.org/disabilities/Chronic-Fatigue-Syndrome.cfm?csSearch=2501332_1
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC6455006/
https://www.cdc.gov/me-cfs/children/information-for-teachers-schools.html
https://www.cdc.gov/me-cfs/children/information-for-teachers-schools.html
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GUIA DE REFERENCIA DE

MEDICAMENTOS EM/SFC E
COVID LONGA

Notas clinicas importantes

. Comece com uma dose baixa, va aumentando devagar: Todos os medicamentos devem ser iniciados com
doses baixas e titulados lentamente

. Sensibilidade a medicagao: Muitos doentes com EM/SFC e COVID Longa tém uma sensibilidade acrescida aos
medicamentos

. Monitorizar regularmente: Observar atentamente os efeitos secundarios e o beneficio terapéutico

. Reaccgoes dos excipientes: Algumas reacg¢des podem ser devidas a ingredientes inactivos e ndo ao préprio
medicamento

. Cuidado com a PEM: Os novos medicamentos podem desencadear a PEM em doentes sensiveis ou gravemente
afectados

. Consideragdes sobre o momento: Evitar iniciar novos medicamentos durante os episodios de PEM

Medicamentos para o auxilio do sono

Medicamentos Dosagem Notas

Trazodona 12,5-150 mg ao deitar Para iniciar o sono (Nota do tradutor: Gtil em caso de insénia inicial)

Mirtazapina (Remeron) 7,5-15mg ao deitar  Pgra a manuteng&o do sono

Amitriptilina 10-100 mg ao deitar  pPara g modulagdo da dor e do sono

Nortriptilina 10-50 mg ao deitar ~ Para a modulag¢ao da dor e do sono

Melatonina 0,5-3 mg ao deitar Repomendam-se doses baixas; doses mais elevadas podem ser
estimulantes.

Doxepina 3 mg ao deitar Dosagem para a insénia inferior & utilizada para a depresséo.

Hidroxizina 12,5-50mg ao deitar Para o sono e a ansiedade

Intolerancia ortostatica/medicamentos para a POTS

Medicamento Dosagem Notas
Fludrocortisona 0,1-0,2 mg 1xdia Monitorizar os electrélitos
Midodrina 2,5-10 mg 3xdia Evitar tomar 4 horas antes de deitar
Droxidopa (Northera) 100-300 mg 3xdia Evitar tomar 4 horas antes de deitar
Piridostigmina (Mestinon) 1% 12010 X012 0 B0 0 O smente. pode muda para & formulack libertagdo
1xdia prolongada se houver problemas de tolerancia com a ag&o curta
Ivabradina 2,5-7,5 mg 2xdia Reduz a frequéncia cardiaca

10 mg 3xdia ou 60-160 mg

Propranolol libertagédo prolongada

Beta-bloqueador

Atenolol 12,5-100 mg 1-2xdia Beta-bloqueador
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Intolerancia ortostatica/medicamentos para POTS Continuacao

Medicacéao Dosagem

Metoprolol 12,5-100 mg 1xdia

Desmopressina (lib. prolong) 0,1-0,2 mg 1-2xdia

Atomoxetina (Strattera) 10-25mg 1-2xdia

Metildopa 125-250 mg 2xdia

Disfuncao autonémica
Medicamentos Dosagem

0,05-0,3 mg 1-3xdia, ou

Clonidina adesivo de acdo
prolongada
Prazosina 1-5 mg ao deitar até 2xdia

Guanfacina (lib. prolong.) 1-4 mg 1xdia

Controlo da dor
Medicamentos Dosagem

Naltrexona em
dose baixa (LDN)

0,5-4,5 mg, ao deitar

Gabapentina 100-300 mg até 3xdia

Pregabalina 75-150 mg 1-2xdia

Duloxetina 40-120 mg 1xdia

Milnaciprano 12,5 a 50 mg 2xdia

Ciclobenzaprina

Tizanidina
Amitriptilina 10-25 mg, ao deitar
Nortriptilina 10-25 mg, ao deitar

Notas

Beta-bloqueador

Hiponatremia possivel, monitorizagéo dos electrolitos necessaria

IRSN/SNRI off-label para hipotenséo ortostatica neurogénica,
aumentar a titulagdo lentamente

Para POTS e disfuncdo autonémica

Notas

Bloqueador alfa-adrenérgico para o sono/hiperactividade
simpatica

Bloqueador alfa-adrenérgico para o sono/sobrecarga simpatica

Bloqueador alfa-adrenérgico; também para apoio cognitivo

Notas

Para neuroinflamacgao e dor; pode causar sonhos vividos.
Fazer a dosagem de manha se ocorrer

Para a dor neuropatica
Para a dor neuropatica
IRSN/SNRI para a dor

IRSN/SNRI para a dor

5-10 mg diariamente 8hrs Relaxante muscular

2-8 mg, diariamente 8-12hr&Kkelaxante muscular, pode aumentar a fungao cardiaca

Para a dor e o0 sono
Para a dor neuropatica e o sono
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Sindrome de Ativacao dos Mastécitos (MCAS)

Medicamentos

Cromolyn Sodium

(Gastrocrom)
Cetotifeno
Famotidina
Cetirizina
Difenidramina
Hidroxizina
Levocetirizina
Fexofenadina
Loratadina
Famotidina
Cimetidina
Montelucaste

Zafirlucaste

Omalizumab
(Xolair)

Imatinib

Dosagem

100-200 mg, diariamente antes
das refeicbes

1-2 mg, ao deitar

20-40 mg 2xdia

10 mg 2xdia

10-50 mg até de 6 em 6 horas
10-25 mg até de 6 em 6 horas
5 mg 2xdia

180 mg 2xdia

10 mg 2xdia

20-40 mg 2xdia

300-400 mg 2xdia

10 mg 1xdia

20 mg 2xdia

300 mg administracao
subcutanea, 1-2xpor més

100-200mg 1xdia

Notas

Estabilizador de mastécitos; formas liquidas e compostas

Estabilizador de mastécitos, bloqueador H1
bloqueador H2
bloqueador H1
bloqueador H1
bloqueador H1

bloqueador H1

bloqueador H1

bloqueador H1

bloqueador H2

bloqueador H2

Bloqueador de leucotrienos

Bloqueador de leucotrienos

Bioldgico anti-IgE

Inibidor da tirosina-quinase C-Kit
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Dismotilidade gastrointestinal

Medicamentos Dosagem Notas

. . Adverténcia para doses mais elevadas; limite de 12
Metoclopramida 2,5-5 mg 2xdia semanas de utilizagédo continua
Prucaloprida (Motegrity) 1-2 mg 1xdia Para a obstipagao
Linaclotide 145-290 mcg 1xdia Para a obstipagao
Linaclotide 8-24 mcg 2xdia com alimentos Para a obstipacao

. 2-4 mg PRN (méx. 16
Loperamida mg/dia) Para a diarreia
Colestiramina 4 g 2xdia Para a diarreia; separado de outros medicamentos
Suporte PEM

Medicamentos Dosagem Notas

Dextrometorfano (DM) Iv 12 Mg capsula mole diariamente 4-6 horas,  py gpissdios de PEM

até 3xdia

Salina 1-1,5L até dia sim, dia ndo Para episddios de PEM

Outras recomendacgoes de prescrigcdo estido disponiveis no sitio Web da U.S. ME/CFS Clinician Coalition.
Recomendacgodes de tratamento
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https://mecfscliniciancoalition.org/wp-content/uploads/2021/05/MECFS-Clinician-Coalition-Treatment-Recs-V1.pdf
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Suplementos
Medicamentos
Glicinato de magnésio
Acidos gordos 6mega 3

Curcumina

NAC (N-acetilcisteina)
CoQ10

Acido alfa-lipéico
Quercetina

Luteolina

Fosfatidilserina

Fosfatidilcolina

Diamina oxidase (DAO)

Dosagem

400-800 mg ao deitar
Nao especificado
N&o especificado
600-1200mg 1xdia
100-300 mg 1xdia
600-1800 mg 1xdia

500 a 1000mg
100-300 mg 1xdia

100-300 mg 1xdia

1200 mg 1xdia

Tomar 30 minutos antes das
refeicbes

Recomendacoées dietéticas

Intervengao
Ingestao de sédio

Ingestao de liquidos

Dieta baixa em
FODMAP

Dieta com baixo teor
de histamina

Detalhes

4 gramas/dia (exceto em caso de

contraindicagao) 2-3L/dia
Conforme tolerado

Conforme tolerado

Notas

Para relaxamento muscular e obstipacao
Anti-inflamatério; para a fungéo cognitiva
Anti-inflamatério

Para a fungao cognitiva

Reforgo mitocondrial

Para Neuropatia de Pequenas Fibras/SFPN e apoio
mitocondrial de mastocitos

Estabilizador de mastocitos
Estabilizador de mastdcitos
Para a fungao cognitiva
Para a fungao cognitiva

Para intolerancia a histamina

Notas

Para intolerancia ortostatica

Para intolerancia ortostatica

Para sintomas dismotilidade gastrointestinal

Para sintomas de MCAS
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ESTRATEGIAS COGNITIVAS

DE APOIO

Atencao

Trabalhar num ambiente livre de distracgdes, como um escritério privado
Limitar os estimulos de fundo (por exemplo, evitar ouvir musica, ter a televisao ligada em segundo plano)
Gerir as interrupcgdes (por exemplo, definir o telemoével como Nao incomodar, dar instrugdes a outras pessoas para
nao interromperem durante o tempo de concentragao)
Concentrar-se apenas numa tarefa de cada vez

o Se tiver de ser interrompido, mude completamente de tarefa e termine a nova tarefa antes de voltar a primeira
Mantenha um ritmo que Ihe permita trabalhar quando se sente melhor e planeie fazer pausas para descansar antes
de

se sentir significativamente cansado

Memoria
Externalizar memoria:

Manter uma lista diaria de tarefas prioritarias
Utilizar um calendario numa area bem visivel e consulta-lo frequentemente
Ter locais designados para os objectos de uso frequente (por exemplo, chaves, carteira, telemével) e ndo se desviar
desse local
Tomar notas sobre conversas importantes
Utilizar aplicagbes de lembretes ou alarmes
Pedir a amigos e familiares que déem pistas (por exemplo, "o que vamos fazer hoje"?) em vez de dar
imediatamente a resposta
Esta abordagem pode ajudar a reforgar a memoria
Utilizar a escuta reflexiva (por exemplo, repetir o que os outros disseram) para se certificar de que compreende e
melhorar a aprendizagem
Utilizar estratégias de memoria interna, tais como:
o Repeticdo de informacdes
o Imagens visuais (por exemplo, aprender o nome de um amigo como "Susana Sorridente" ou "Mike Bigode")

Funcao executiva

Manter um espaco organizado e limpo

Estabelecer rotinas regulares e estruturadas para tarefas recorrentes
Dividir as tarefas maiores em tarefas mais pequenas

Narrar a si proprio o que esta a fazer

Lembrar-se regularmente do objetivo final

Avaliar se ainda esta no bom caminho

Ajustar a abordagem conforme necessario
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RECURSOS

Recursos de diagnéstico e tratamento

Academia Nacional de Medicina, 2015: Diretrizes de diagnéstico e tratamento

« Guia para clinicos
. Relatério completo

Coligacao de Clinicos EM/SFC dos EUA

. Recomendacées de testes para suspeitas de EM/SFC (2021)
. Recomendacgdes de tratamento da EM/SFC (2021)
. Nogdes basicas de diagnéstico e tratamento (2020)

Actas da Clinica Mayo
. Encefalomielite Malgica/Sindrome de Fadiga Crénica: Fundamentos de Diagndstico e

Gestao (2021)
. Diagnéstico e Gestdo da Encefalomielite Malgica/Sindrome de Fadiga Crénica (2023)

Recursos para pessoas com deficiéncia e para pedidos de adaptacgoes.
Recursos para pessoas com deficiéncia:

. Recursos da Coligagéo de Clinicos EM /SFC

. Documentar a incapacidade na EM /SFC (Podell, Dimmock, Comerford, 2019)

. Documentagédo médica da incapacidade em casos de EM/SFC (Frontiers in Pediatrics, 2019)

. Disability in ME/CFS (Relatério da Academia Nacional de Medicina, Apéndice C.)

. Apresentagao de provas médicas para pessoas com EM/SFC (SSA)

. Avaliagao da incapacidade de doentes com fibromialgia (SSA)

. Orientagdes sobre a COVID Longa como deficiéncia ao abrigo da ADA, da Secgao 504 e da
Secgéo 1557

Recursos de a apoiar os pedidos de adaptacoes. de trabalho:

Recomendacgdes para EM/SFC da Rede de Acomodagdes no Trabalho dos
EUA (JAN)

Recursos de escolar:

Adaptagdes ambientais para estudantes universitarios afetados por EM/SFC
Ficha informativa sobre as escolas da Open Medicine Foundation (OMF)
Recomendagbes para EM/SFC da Rede de Adaptagdes no Trabalho dos EUA
(JAN)

Responder as necessidades educativas dos jovens doentes com EM/SFC
EM/SFC em criangas: Informagéo para professores e escolas (CDC)
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https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf
https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK274235/
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/Testing-Recs-MECFS-Clinician-Coalition-V1-Feb.-2021_2.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/Treatment-Recs-MECFS-Clinician-Coalition-V1-Feb.-2021.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/Diagnosing-and-Treating-MECFS-Handout-V2.pdf
https://askjan.org/disabilities/Chronic-Fatigue-Syndrome.cfm?csSearch=2501332_1
https://askjan.org/disabilities/Chronic-Fatigue-Syndrome.cfm?csSearch=2501332_1
https://content.iospress.com/download/work/wor203176?id=work%2Fwor203176
https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2017/09/ME_CFS-School-Fact-Sheet-Final-Page-Classroom-Accommodations.pdf
https://askjan.org/disabilities/Chronic-Fatigue-Syndrome.cfm?csSearch=2501332_1
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC6455006/
https://www.cdc.gov/me-cfs/children/information-for-teachers-schools.html
https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(21)00513-9/fulltext
https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(21)00513-9/fulltext
https://www.mayoclinicproceedings.org/article/s0025-6196(23)00402-0/fulltext
https://mecfscliniciancoalition.org/resources/
https://mecfscliniciancoalition.org/resources/
https://content.iospress.com/articles/work/wor203178
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fped.2019.00231/full
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK284900/
https://www.ssa.gov/disability/professionals/documents/64-063.pdf
https://www.ssa.gov/OP_Home/rulings/di/01/SSR2012-02-di-01.html
https://www.hhs.gov/civil-rights/for-providers/civil-rights-covid19/guidance-long-covid-disability/index.html
https://www.hhs.gov/civil-rights/for-providers/civil-rights-covid19/guidance-long-covid-disability/index.html

RECURSOS

Formularios

Questionario dias bons/dias maus: (capta a fungéo na linha de base/dias bons e PEM/dias maus e horas de atividade
vertical (HUA)

10-Minute NASA Lean Test ou Tilt Table Test: teste passivo em pé realizado no consultério para avaliar a intolerancia
ortostatica

Questionarios PROMIS de fadiga e de fung&o cognitiva (4 ou 7)

Escala de avaliagéo funcional SF-36 [RAND-36] - Mede a qualidade de vida relacionada com a saude e as limitagbes
quotidianas.

FUNCAP - Ajuda a documentar as necessidades de apoio e a perda de independéncia em varios dominios.
FUNCAPS55: mais pormenores

FUNCAP27: mais curto

Guia de recolha de urina de 24 horas do MCAS (Folheto)

Instrucdes para o Teste Lean de 10 Minutos da NASA (Folheto)
Intolerancia ortostatica e disautonomia (Folheto)

Formacao médica continua

Formacgédo Médica Continua Sociedade Médica do Estado de Michigan Grand Rounds: Mal-estar pés-
esforco Série longa sobre COVID & Sindrome Pés-Infecciosa ECHO: Ver palestra PEM com os
respetivos diapositivos

Educacao dos doentes

Médulos de educagao do paciente pelo Bateman Horne Center e Emerge Australia: Uma série passo a passo
concebida para ajudar os doentes a compreenderem a sua experiéncia com a PEM, a reconhecerem os factores de
desencadeamento pessoais e os sinais de alerta precoce, e a desenvolverem estratégias de estimulagao
individualizadas.

A vida com a bateria fraca : Viver com EM/SFC

Os principios basicos: EM/SFC

Noc¢des basicas: Mal-estar pos-esfor¢co (PEM)

Os principios basicos: Intolerancia ortostatica (10)

O basico Lista de reproducéo

Videos de formacgao de fornecedores

Os videos educativos dos fornecedores podem ser encontrados no canal do YouTube do Bateman
Horne Center.

Guia de Cuidados Clinicos: Managing E/CFS, Long COVID, e lista de reproducao do IACCs.
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https://www.youtube.com/playlist?list=PL-OZ_5Cqdc31Le6ICzmf4lS32aWKXJ7Je
https://connect.msms.org/Donate/Product-Catalog/Product-Details?productid=%7B441010D4-E244-ED11-8124-000D3A044486%7D
https://connect.msms.org/Donate/Product-Catalog/Product-Details?productid=%7B441010D4-E244-ED11-8124-000D3A044486%7D
https://connect.msms.org/Donate/Product-Catalog/Product-Details?productid=%7B441010D4-E244-ED11-8124-000D3A044486%7D
https://batemanhornecenter.org/providers/long-covid/project-echo/#long-covid-post-viral
https://www.emerge.org.au/learn-with-emerge-australia-lea/
https://youtu.be/00f6Yx9ab3I
https://youtu.be/8LXIXx7woCo
https://youtu.be/UkS6L3Klc00?si=3XIH9Wq5xlu7Fz7a
https://youtu.be/Gh4vpKsLbr8?si=XtYJ1p80-6JvYqbd
https://youtube.com/playlist?list=PL-OZ_5Cqdc31EoJ0gonoa4Z2nQCAuPQF9&si=k2nBs9m-jWeWgbNR
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/education/top_resources/Good-Day-Bad-Day-Questionnaire-Fillable-V3-6_6_2022.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/providers/mecfs/10-Minute-NASA-Lean-Test-Clinician-Instructions-06_12_2022.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/providers/mecfs/10-Minute-NASA-Lean-Test-Clinician-Instructions-06_12_2022.pdf
https://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/Scoring_Manual_Only/PROMIS_Fatigue_User_Manual_and_Scoring_Instructions_05Dec2023.pdf
https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/mos/36-item-short-form/survey-instrument.html
https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/mos/36-item-short-form/survey-instrument.html
https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/mos/36-item-short-form/survey-instrument.html
https://raffbenato.github.io/funcap55/
https://raffbenato.github.io/funcap55/
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2023/12/FUNCAP27-questionnaire.pdf

RECURSOS

Recursos de reabilitacao:

. Recursos Profissionais de Reabilitagcdo (BHC) Como os principios basicos de fisioterapia e terapia
ocupacional podem ajudar as pessoas com EM/SFC (BHC)

. Videos educativos sobre exercicio gradual e ritmo Workwell Foundation)

. Folhetos educativos sobre EM/SFC (Fundagao Workwell) Carta de oposicao a terapia de exercicio gradual
(Fundagao Workwell)

. A utilizacéo de terapia de exercicio gradual para a COVID Longa sem rastreio da exacerbag¢ao do sindrome
pos-esforgco potencialmente aumenta os riscos para os doentes que sofrem desta doencga
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https://batemanhornecenter.org/providers/mecfs/diagnosing-managing/rehab-professionals/
https://batemanhornecenter.org/how-the-basics-of-pt-ot-can-help-people-with-me-cfs/
https://batemanhornecenter.org/how-the-basics-of-pt-ot-can-help-people-with-me-cfs/
https://batemanhornecenter.org/how-the-basics-of-pt-ot-can-help-people-with-me-cfs/
https://workwellfoundation.org/educational-videos/
https://workwellfoundation.org/educational-videos/
https://workwellfoundation.org/resources/
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2019/07/MECFS-GET-Letter-to-Health-Care-Providers-v4-30-2.pdf
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2019/07/MECFS-GET-Letter-to-Health-Care-Providers-v4-30-2.pdf
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2019/07/MECFS-GET-Letter-to-Health-Care-Providers-v4-30-2.pdf
https://crimsonpublishers.com/rism/pdf/RISM.000748.pdf
https://crimsonpublishers.com/rism/pdf/RISM.000748.pdf
https://crimsonpublishers.com/rism/pdf/RISM.000748.pdf
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	INTRODUÇÃO
	Há um subconjunto crescente de indivíduos com COVID Longa cuja doença progride e preenche os critérios de diagnóstico da Encefalomielite Miálgica/Síndrome de Fadiga Crónica (EM/SFC). Embora a COVID Longa continue a ser uma doença em evolução, a EM/SFC oferece um quadro clínico bem estabelecido—fundamentado em décadas de investigação e de cuidados aos doentes—para reconhecer e abordar caraterísticas marcantes como o mal-estar pós-esforço (PEM, em inglês), a disfunção autonómica e o comprometimento multissistémico. Ao aplicarem este modelo e ao visarem os seus vários componentes com cuidados estruturados e baseados em evidência, a comunidade médica pode efectivar melhorias significativas nos seus doentes.
	Este guia constitui um recurso prático para os profissionais de saúde que procuram compreender, diagnosticar e gerir melhor a EM/SFC, a COVID Longa e outras condições crónicas associadas a infecções (IACC, em inglês). Estas doenças conduzem frequentemente a um declínio funcional significativo, à perda de independência e à diminuição da qualidade de vida. No entanto, muitas continuam a ser subdiagnosticadas ou mal geridas devido a lacunas na formação, diretrizes inconsistentes e barreiras sistémicas aos cuidados.
	Os cuidados efetivos requerem uma abordagem coordenada e interdisciplinar que inclúa cuidados primários, especialistas, profissionais de saúde (fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e terapeutas da fala), prestadores de cuidados de saúde comportamentais e prestadores de cuidados. Igualmente vital é a parceria médico-doente—uma parceria baseada na confiança mútua, na partilha de decisões e no respeito pela experiência vivida. Em conjunto, estas colaborações podem ajudar a reduzir o fardo da doença, a criar confiança clínica e a fazer avançar o campo em direção a cuidados mais equitativos e compassivos.
	Este kit de ferramentas fornece:
	Uma abordagem estruturada da avaliação e da gestão
	Orientações sobre as principais ferramentas de diagnóstico e avaliações baseadas na função
	Estratégias de tratamento específicas da doença
	Apoio à deficiência e a adaptações adequadas
	Oportunidades de formação médica contínua e recursos educativos adicionais
	O objetivo deste guia é dotar os prestadores de serviços de ferramentas claras e acionáveis para melhor apoiarem os percursos de cuidados dos seus doentes e ajudarem a melhorar a função diária e melhorias na saúde a longo prazo.
	Esta é a primeira edição do Guia de Cuidados Clínicos. À medida que a compreensão científica, a experiência clínica e a investigação sobre EM/SFC, COVID Longa e doenças relacionadas continuam a evoluir, as edições futuras serão atualizadas para refletir as evidências emergentes e boas práticas.
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	CAPÍTULO 1: NAVEGAR A
	INCERTEZA CLÍNICA
	Zeest Khan, MD, Março de 2025
	A prática da medicina assenta no reconhecimento de padrões e em intervenções baseadas em provas e evidência, mas as doenças pós-infecciosas como a COVID Longa e a EM/SFC perturbam este quadro. A sua apresentação heterogénea, a evolução da investigação e a falta de biomarcadores estabelecidos deixam os médicos perante a incerteza do diagnóstico e do tratamento—um desafio desconfortável numa área que valoriza a precisão. No entanto, a incerteza não significa inação. Como clínicos, o nosso papel não é apenas fornecer respostas definitivas, mas orientar os doentes através de cuidados estruturados, personalizados e em evolução, mesmo quando não temos todas as respostas.
	Desafios no tratamento da COVID Longa e da EM/SFC
	Tanto os doentes como os médicos enfrentam obstáculos significativos na gestão destas doenças:
	Os doentes são confrontados com longos tempos de espera, opções de tratamento limitadas e ceticismo médico. Muitos chegam às consultas exaustos, com problemas cognitivos e receosos de serem desvalorizados.
	Os médicos têm de se confrontar com recomendações em constante evolução, tempos de consulta limitados, ausência de biomarcadores definitivos e a frustração de ver doentes que não melhoram apesar dos seus esforços. Os modelos de diagnóstico tradicionais falham frequentemente quando se trata de disfunção multissistémica e de sintomas oscilantes.
	Perante estes desafios, é necessária uma mudança na abordagem clínica—uma abordagem que ultrapasse os protocolos rígidos e se dirija para cuidados centrados no doente, adaptáveis e colaborativos.

	Adotar um modelo de cuidados colaborativos
	Em cenários clínicos incertos, a relação médico-paciente é uma das  mais valiosas ferramentas disponíveis. Em vez de assumir os médicos como autoridades únicas, uma abordagem integrada—em que os profissionais de saúde e os doentes partilham conhecimentos e tomam decisões—pode melhorar a qualidade dos cuidados.
	Reconhecer a experiência vivida pelo doente. Muitos doentes passaram muito tempo a seguir os sintomas, a pesquisar tratamentos e a testar os seus próprios limites. Os médicos devem validar e tirar partido deste conhecimento, ao mesmo tempo que fornecem uma estrutura para ensaios de tratamentos seguros e estruturados.
	Tentativa e reorientação em vez de tentativa e erro. Sem diretrizes claras, o tratamento baseia-se frequentemente em intervenções cuidadosamente monitorizadas e não em curas definitivas. Ajustar as estratégias com base na resposta do doente não é um fracasso—é uma tomada de decisão informada.
	Definir expectativas claras. Os doentes e os profissionais de saúde devem estabelecer objectivos de tratamento realistas, reconhecer que o progresso pode ser lento e chegar a acordo sobre os limites—os médicos não devem sentir-se pressionados a prescrever tratamentos não comprovados e os doentes não devem ser criticados por recusarem intervenções devido ao custo ou aos efeitos secundários.
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	CAPÍTULO 1: NAVEGAR A INCERTEZA CLÍNICA
	Zeest Khan, MD, março de 2025
	Construir um quadro clínico prático
	Para enfrentar a incerteza de forma eficaz, os prestadores de serviços podem implementar abordagens estruturadas aos cuidados:
	Dar prioridade a controlos regulares. Os sintomas da COVID Longa e da EM/SFC variam muito, pelo que é essencial efetuar avaliações frequentes. Dadas as limitações de tempo, as consultas devem centrar-se numa ou duas questões-chave por visita para garantir um progresso significativo.
	O apoio deve ir para além das receitas médicas. Ajudar os doentes a assegurar adaptações no local de trabalho/escola/casa, recursos para deficientes e acesso a cuidados interdisciplinares é tão crucial como a gestão da medicação.
	Os encaminhamentos devem ser estratégicos. Dado o impacto multissistémico destas doenças, são frequentemente necessários cuidados interdisciplinares. No entanto, as referenciações médicas devem ser intencionais, com perguntas claras aos especialistas e não uma simples transferência de cuidados.
	Orientar os doentes para recursos com boa reputação. Os doentes recorrem inevitavelmente a fontes online, onde a informação correta coexiste com a desinformação. Os médicos devem recomendar organizações de confiança para permitir uma tomada de decisão informada.

	Redefinir a forma como abordamos as doenças complexas
	A COVID Longa e a EM/SFC desafiam a prática clínica convencional, mas também representam uma oportunidade para reformular a forma como abordamos a medicina face à incerteza. Ao abraçar a adaptabilidade, a colaboração com os doentes e o raciocínio clínico baseado em provas, os médicos podem prestar cuidados significativos apesar da investigação incompleta.
	Navegar na incerteza não significa esperar por dados perfeitos—significa utilizar os melhores conhecimentos disponíveis, adotar um raciocínio clínico estruturado e permanecer aberto a novos conhecimentos. Esta mudança de mentalidade não só beneficia os doentes com doenças pós-infecciosas, como também reforça a nossa capacidade de gerir outras doenças complexas e mal compreendidas em toda a medicina.
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	CAPÍTULO 2: NOÇÕES BÁSICAS DE COVID LONGA, EM/SFC E COMORBILIDADES
	Introdução
	Há um subconjunto crescente de pacientes com COVID Longa que agora atendem aos critérios para EM/SFC₁₇₈, resultando em uma necessidade ainda maior de os médicos reconhecerem essas sobreposições e aplicarem os princípios de cuidados de EM/SFC a ambas as populações.
	A compreensão dos critérios de diagnóstico da EM/SFC é crucial para o desenvolvimento de estratégias de tratamento eficazes para os doentes com COVID Longa. A EM/SFC serve de modelo para a gestão das condições crónicas associadas a infeções (conhecidas como IACC, em inglês), oferecendo uma avaliação estruturada e abordagens de gestão que ajudam a melhorar a função e a qualidade de vida. Mesmo os indivíduos que não satisfazem todos os critérios de diagnóstico de EM/SFC, mas que partilham sintomas comuns, podem beneficiar destes mesmos princípios de tratamento.

	2.1 Definição de COVID Longa
	A National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine (NASEM)₁₂₅ define COVID Longa como: "A COVID Longa é uma doença crónica associada à infeção que ocorre após a infeção por SARS-CoV-2 e está presente durante pelo menos 3 meses como um estado de doença contínuo, recidivante e remitente ou progressivo que afecta um ou mais sistemas de órgãos."
	2.2 Definição de EM/SFC
	Nos Estados Unidos, os critérios diagnósticos mais utilizados para EM/SFC são os estabelecidos pelo Institute of Medicine (IOM)₇₂ de 2015, agora conhecido como National Academy of Medicine (NAM). Internacionalmente, outras definições de caso comumente referenciadas incluem os Critérios de Consenso Canadiano (CCC)₂₅ e os Critérios de Consenso Internacional (ICC, em inglês).₂₆
	Os critérios da NAM descrevem as seguintes caraterísticas de diagnóstico fundamentais; um doente deve preencher todos os seguintes critérios para um diagnóstico de EM/SFC:
	Comprometimento da função normal acompanhado de fadiga com duração de pelo menos 6 meses
	Mal-estar pós-esforço (PEM, em inglês)*
	Sono não reparador*
	Compromisso cognitivo* e/ou intolerância ortostática
	*Deve ser moderada a grave e estar presente pelo menos 50% do tempo.

	Mais informações sobre os critérios fundamentais
	1.Uma redução substancial ou uma diminuição da capacidade de se envolver em níveis de atividade anteriores à doença (vida profissional, educacional, social ou pessoal) que:
	a. dura mais de 6 meses



	CAPÍTULO 2: NOÇÕES BÁSICAS DE COVID LONGA, EM/SFC E COMORBILIDADES
	b. é acompanhada de fadiga que é:
	frequentemente profunda
	de início recente (não ao longo da vida)
	não resultar de um esforço excessivo contínuo ou invulgar
	não substancialmente atenuada pelo repouso
	2.O mal-estar pós-esforço (PEM, em inglês) refere-se a um agravamento significativo dos sintomas e a um declínio funcional após um esforço físico, cognitivo ou emocional que teria sido tolerável antes do início da doença. As principais caraterísticas incluem:
	a.Um início tardio da exacerbação dos sintomas, que normalmente aparece 12-48 horas após a atividade desencadeante.
	b.Um período de recuperação prolongado que dura dias a semanas, durante o qual os doentes experimentam um estado de "colapso" com sintomas intensificados.
	c.Desencadeadores imprevisíveis que podem incluir um esforço mínimo, estimulação sensorial (luz/som) ou factores de stress ambiental.
	d.Gravidade e duração dos sintomas desproporcionais em relação à atividade desencadeante.
	e.O mal-estar pós-esforço representa uma resposta patológica ao esforço que distingue a EM/SFC de outras doenças relacionadas com a fadiga e serve como caraterística diagnóstica fundamental.
	3.Sono não reparador*
	a.Os doentes com EM/SFC acordam cansados após uma noite inteira de sono.
	b.Isto pode ocorrer apesar da ausência de uma perturbação primária do sono.
	Sintomas adicionais
	Para serem diagnosticados com EM/SFC, os doentes têm de apresentar pelo menos um dos sintomas abaixo indicados. Estes sintomas são adicionais aos três primeiros critérios exigidos acima.
	1.Défice cognitivo* —problemas de pensamento, memória, função executiva e processamento de informação. Podem também ter défice de atenção e funções psicomotoras prejudicadas.
	a.Todos podem ser exacerbados pelo esforço, postura ereta (ortostatismo) prolongada, stress ou pressão por falta de tempo.
	b.Isto pode ter consequências graves na capacidade do doente para manter um emprego ou frequentar a escola a tempo inteiro.
	2.Intolerância ortostática (IO) —agravamento dos sintomas quando se assume e mantém a postura vertical. A redução do fluxo sanguíneo arterial cerebral tem sido consistentemente observada, mas este teste não está prontamente disponível em termos clínicos. Nota: embora as alterações da frequência cardíaca e da tensão arterial possam apoiar o diagnóstico de IO, não são obrigatórias.
	a.Os sintomas, incluindo tonturas, desmaios (síncope/ pré-síncope), aumento da fadiga, agravamento cognitivo, dores de cabeça ou náuseas, agravam-se na posição vertical (de pé ou sentado). Os sintomas melhoram (embora não necessariamente fiquem totalmente resolvidos) com a posição deitada.
	b.A intolerância ortostática é frequentemente a manifestação mais incómoda e funcionalmente limitante da EM/SFC, especialmente nos adolescentes.
	* A frequência e a gravidade destes sintomas devem ser avaliadas. O comité NAM especificou que, para o diagnóstico, os doentes devem ter sintomas pelo menos metade do tempo (50%) com intensidade moderada, substancial ou grave.
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	CAPÍTULO 2: NOÇÕES BÁSICAS
	DE COVID LONGA, EM/SFC
	E COMORBILIDADES
	2.3
	Sintomas adicionais que apoiam o diagnóstico₇₂,₉₅
	Sistemas afectados
	Sintomas
	Sistema imunitário
	Início de infeção aguda, sintomas semelhantes aos da gripe, dor de garganta, gânglios linfáticos sensíveis, aumento das infecções, sensibilidades novas ou agravadas (alimentos, medicamentos, produtos químicos). A fraca citotoxicidade das células NK (“Natural Killer cells”, em ingles) está correlacionada com a gravidade

	Sistema neurológico
	Função psicomotora prejudicada, fraqueza muscular (miastenia), espasmos, instabilidade, ataxia, sensibilidades sensoriais (luz, ruído, tato)

	Sistemas autonómico e endócrino
	Extremidades frias, desregulação da temperatura, transpiração excessiva, perda de apetite,
	intolerância ao álcool, alterações de peso

	Manifestações de dor
	Dores de cabeça (cefaleia), mialgia, artralgia, dor neuropática

	Sistemas gastro-
	intestinal
	e genitourinário
	Sintomas do tipo Síndrome do Intestino Irritável (SII), gastroparesia, cistite intersticial, náuseas crónicas



	2.4
	Condições Comórbidas Comuns da EM/SFC₁₂
	DISFUNÇÃO AUTÓNOMA Síndrome de Taquicardia Postural Ortostática (STOP/POTS), Hipotensão Neuralmente Mediada (HNM), Hipotensão Ortostática
	DOENÇAS IMUNOLÓGICAS
	Alergias novas ou agravadas, Síndrome de Ativação dos
	Mastócitos, Sensibilidades Químicas Múltiplas, Infecções crónicas e imunodeficiências

	PERTURBAÇÕES DO SONO
	Apneia do sono, Síndrome das pernas inquietas, Perturbação periódica dos movimentos
	TRANSTORNOS REUMATOLÓGICO Fibromialgia, Síndrome de Ehlers-Danlos, Disfunção da articulação temporomandibular, Síndrome de Sicca (olhos/boca seca)

	PERTURBAÇÕES
	GASTROINTESTINAIS
	Ortostática Postural, Alergias e intolerâncias alimentares, incluindo à proteína do leite, problemas de motilidade intestinal, doença celíaca, Síndrome do Intestino Irritável (SII), crescimento excessivo de bactérias no intestino delgado
	PERTURBAÇÕES PSIQUIÁTRICAS Ansiedade secundária, depressão secundária
	DOENÇAS NEUROLÓGICAS Hipersensibilidades sensoriais (luz ou fotofobia, som, tato, odores ou produtos químicos), equilíbrio deficiente, enxaquecas, neuropatia periférica, neuropatia de pequenas fibras

	DOENÇAS
	ENDÓCRINAS/METABÓLICAS Hipotiroidismo, desregulação do eixo
	hipotálamo-hipófise-adrenal (curva de cortisol baixa, normal ou achatada), síndrome metabólico

	DOENÇAS GINECOLÓGICAS
	Endometriose, Síndrome pré-menstrual, Vulvodínia
	DIVERSOS: Cistite intersticial, bexiga hiperactiva, deficiências nutricionais. Deficiências de vitamina B12 e D, Obesidade
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	CAPÍTULO 2: NOÇÕES BÁSICAS
	DE COVID LONGA, EM/SFC
	E COMORBILIDADES
	2.5
	Avaliação e diagnóstico
	A “U.S. Clinician Coalition” oferece testes de diagnóstico de Nível 1, Nível 2, e Nível 3. Para obter orientações e informações adicionais, visite: https://mecfscliniciancoalition.org/.
	História dos sintomas e impato funcional:
	Documentar os fatores que desencadeiam o mal-estar pós-esforço (PEM, em inglês) e a capacidade funcional ao longo do tempo.
	Utilizar registos de sintomas validados ou questionários o mal-estar pós-esforço (PEM, em inglês).₃₂,₇₇
	Principais testes de diagnóstico:
	Testes ortostáticos: Teste de inclinação de 10 minutos da NASA (suporte passivo), teste de suporte ativo₁₁₂, teste de inclinação de mesa (TTT, em inglês)₁₃₃
	Testes autonómicos: QSART, Valsalva, TTT, se disponível
	Teste de polineuropatia de fibras pequenas: Biópsia da pele₁₃₄
	Exames laboratoriais padrão: Hemograma completo, painel metabólico completo, testes de função tiroideia, vitamina B12 e folato, estudos de ferro, anticorpos antinucleares, velocidade de sedimentação das hemácias (VHS) e Proteína C reativa (PCR), fator reumatoide, transglutaminase tecidular (teste celíaco), imunoglobulinas totais, vitamina D, cortisol realizado de manhã (cortisol AM) e teste DHEA (Dehydroepiandrosterona), fósforo, magnésio, análise de urina, estudo do sono noturno.
	2.6 Visão geral da estratégia de gestão
	Para mais pormenores e orientações, consultar o respetivo capítulo.

	Área de gestão
	Principais intervenções
	Gestão da energia
	Estimulação, repouso estruturado, prevenção de mal-estar pós-esforço₇₉,₁₈₂

	Gestão da  Gestão da Intolerância Ortostática (IO)
	Solução salina intravenosa, fluidos de re-hidratação oral, suplementos de electrólitos, vestuário de compressão, suportes farmacológicos (ver secção IO)₁₇,₁₁₂,₁₆₁

	Neuroinflamação e dor
	Apoio gastrointestinal e
	nutricional
	Dieta com baixo teor de hidratos de carbono fermentáveis de cadeia curta (FODMAP, em inglês), histamina, probióticos, agentes de motilidade, dietas anti-inflamatórias₃₃,₁₂₇

	Síndrome de Ativação dos Mastócitos
	Estabilizadores de  ativação dos mastócitos, anti-histamínicos, biológicos dirigidos a mastócitos₅₅,₁₁₇,₁₁₈

	Dormir
	Higiene do sono, sedativos-hipnóticos, antagonistas duplos dos receptores da orexina, benzodiazepinas, agonistas dos receptores da melatonina (por exemplo, Remeron), antidepressivos (por exemplo, doxepina, trazodona, mirtazapina, antidepressivos tricíclicos), ervas e suplementos (por exemplo, glicinato de magnésio) e anti-histamínicos₁₂

	Deficiência cognitiva
	NAC e guanfacina, óleo de peixe ómega 3, fosfatidilserina, fosfatidilcolina, utilização estratégica de estimulantes (ter em atenção ao mal-estar pós-esforço)₁₂₄,₁₇₁
	Naltrexona baixa-dose (LDN, em inglês), piridostigmina, dextrometorfano ₁₀₇,₁₈₅
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	CAPÍTULO 3: AVALIAÇÃO DA FUNÇÃO PREJUDICADA (AVALIAÇÃO CLÍNICA)
	Introdução
	Os doentes com EM/SFC, COVID Longa e outras condições crónicas associadas a infecções (IACC) podem sofrer de deficiências profundas que muitas vezes excedem as observadas em doenças como a esclerose múltipla, a insuficiência cardíaca congestiva e a doença pulmonar obstrutiva crónica. Ao contrário de outras condições crónicas, estas condições são caraterizadas por mal-estar pós-esforço (PEM)—um agravamento dos sintomas e declínio da função após um esforço físico, cognitivo ou emocional mínimo.
	Os exames e análises de diagnóstico e os testes laboratoriais tradicionais não conseguem frequentemente captar a extensão da incapacidade nestes doentes. Para avaliar com precisão a incapacidade, os médicos devem basear-se no historial do doente, em questionários, em ferramentas validadas de rastreio de sintomas e em testes objetivos de disfunção autonómica e de incapacidade cognitiva.
	Este capítulo descreve uma abordagem clínica estruturada para avaliar a incapacidade, incorporando as principais ferramentas de avaliação, medidas de capacidade funcional e considerações para documentar a incapacidade.

	3.1 Instrumentos de Avaliação
	Estes instrumentos, embora não sejam específicos da EM/SFC, apoiam o diagnóstico e a documentação da diminuição da função e da variabilidade dos sintomas:
	Questionário dias bons/dias maus: capta a função na linha de base/dias bons e ao mal-estar pós-esforço/dias maus e horas de atividade vertical (HUA, em inglês)
	Questionário NASA de 10 minutos com teste de inclinação ou teste de inclinação de mesa (TTT, em inglês): teste passivo em pé realizado no consultório para avaliar a intolerância ortostática
	Questionário PROMIS Fatiga e Função Cognitiva (4 ou 7): fornece uma medida reconhecida da gravidade da fadiga em comparação com as normas da população
	Escala de Avaliação Funcional SF-36 [RAND-36]: mede a qualidade de vida relacionada com a saúde e as limitações quotidianas
	FUNCAP - ajuda a documentar as necessidades de apoio e a perda de independência em vários domínios
	FUNCAP55: oferece mais pormenores
	FUNCAP27: mais curto

	3.2 Dicas para a Documentação Clínica
	Definir claramente as limitações da função, a incapacidade e os fatores que desencadeiam o mal-estar pós-esforço.
	Especificar a tolerância para a postura ereta ou ortostática (por exemplo, "Incapaz de se manter de pé durante mais de 10 minutos sem sintomas").
	Salientar a variabilidade dos sintomas e o impacto na vida quotidiana.
	Utilizar testes objetivos para complementar os sintomas relatados pelos doentes.

	3.3 Capacidade Funcional
	Avaliação da função quotidiana e da incapacidade
	A incapacidade funcional na EM/SFC e na COVID Longa não se resume à fadiga—é uma perda complexa de produção de energia e de estabilidade autonómica que flutua de forma imprevisível.
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	Principais instrumentos de avaliação funcional:
	Métrica de horas de atividade na vertical (HUA, em inglês)
	Documenta o total de horas diárias passadas em pé, a andar ou sentado com os pés assentes no chão.
	Fornece uma estimativa da incapacidade funcional ao longo do tempo.
	Questionário Dia bom (dia da linha de base ou dia padão) / Dia mau (dia de quebra/mal-estar pós- esforço)
	Capta as flutuações da função e dos sintomas quotidianos. É essencial para a documentação da incapacidade—os doentes podem ter ocasionalmente "dias bons", mas permanecem gravemente incapacitados em geral.
	Ajuda a definir as modificações e adaptações no local de trabalho, na escola e em casa.
	Questionário de sintomas DePaul
	Útil depois de confirmado um diagnóstico de EM/SFC.
	Distingue a mal-estar pós-esforço/PEM da fadiga pós-esforço generalizada observada na depressão ou no descondicionamento.
	O questionário “DePaul Symptom Questionnaire” mal-estar pós-esforço/PEM, secção 10, foi revisto para melhorar a especificidade.
	Identifica a presença e a gravidade do mal-estar pós-esforço.
	Escala de Fadiga “PROMIS”
	Fornece uma medida validada da gravidade da fadiga em comparação com o normal da população.

	3.4 Rastreio da disfunção cognitiva
	Abordagem de avaliação
	Entrevista inicial sobre os sintomas (ver Apêndice B para estratégias cognitivas de apoio)
	Considerar o encaminhamento para um especialista neurocognitivo e/ou terapeuta da fala.
	A autoavaliação dos sintomas cognitivos por parte do doente é altamente fiável e deve ser documentada em detalhe:
	Questões-chave de seleção:
	"Tem problemas de concentração, memória, capacidade de encontrar palavras ou clareza mental?"
	"As tarefas cognitivas desencadeiam ou pioram os seus outros sintomas?"
	"Reparou em situações específicas em que a sua função cognitiva é pior?"
	"Como é que isto afetou o seu trabalho, estudos ou atividades diárias?"
	Faça perguntas sobre actividades instrumentais de vida diária ou AIVD (iADL ou “Instrumental ativities of daily living”, em inglês) como condução, gestão de medicação, gestão de compromissos, finanças, segurança doméstica (ou seja, deixar o fogão ligado), etc.

	2. Avaliação funcional prática
	Documentar atividades cognitivas específicas que:
	Já não podem ser efetuadas.
	Só podem ser efetuadas durante períodos limitados.
	Só podem ser efetuadas em períodos "bons".
	Provocam mal-estar pós-esforço.
	Para os doentes com deficiências graves, as avaliações cognitivas devem ser administradas lentamente e adaptadas para evitar o mal-estar pós-esforço.
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	3.5. Testes de disfunção autonómica e Intolerância Ortostática (IO)
	A Intolerância Ortoestática é altamente prevalente na EM/SFC e na COVID Longa, exacerbando o comprometimento funcional ao reduzir o fluxo sanguíneo cerebral, agravando o mal-estar pós-esforço (PEM) e contribuindo para a disfunção cognitiva.₂₂,₁₇₄
	O teste de 10 minutos da NASA (um teste padronizado de postura passiva)
	Objetivo: Deteta o Síndrome de Taquicardia Postural Ortostática (STOP/POTS), a Hipotensão Ortostática (HO) ou a estase venosa (blood pooling) que contribui para a incapacidade e documenta os sinais e sintomas durante os testes.

	Procedimento:
	Repouso em decúbito dorsal ou supina: Medir a frequência cardíaca (FC) e a pressão arterial (PA) após 5-10 minutos de repouso silencioso.
	Medições da Frequência Cardíaca e da Pressão Arterial: Efetuadas a cada minuto, em pé, encostado à parede. Ver instruções do “NASA Lean Test” (NLT) de 10 minutos.
	Limiar para um diagnóstico estabelecido de subgrupos de Intolerância Ortoestática:
	STOP (POTS, em inglês): Aumento da frequência cardíaca ≥30 bpm (≥40 bpm em adolescentes) no espaço de 10 minutos com pressão arterial estável, ou aumento da frequência cardíaca > 120 batimentos por minuto.
	Hipotensão Ortostática: queda da pressão arterial máxima ou sistólica ≥20  ou mínima ou diastólica ≥10 em 3 minutos.
	A acrocianose (descoloração púrpura das pernas) ou a pressão de pulso reduzida (<25% da pressão arterial sistólica) sugerem disfunção circulatória.
	4. Pressão de pulso (SPB em inglês): Calcular a PAS (menos) a PAD/PSB. Valores < 25% indicam piora do retorno venoso para o lado direito do coração e diminuição do débito cardíaco. Apesar de não ser muito, esta medida pode dar mais clareza ao “NASA Lean Test” (NLT).
	Implicações clínicas:
	Muitos doentes reduzem inconscientemente a atividade passada em pé para evitar os sintomas de Intolerância Ortoestática.
	Noutros casos, se os doentes não reconhecerem a sua Intolerância Ortoestática, podem continuar a atividade e exacerbar e agravar ainda mais as consequências sintomáticas.
	A identificação da Intolerância Ortoestática permite um tratamento direcionado (carga de fluidos, aumento da ingestão de sódio, compressão, medicamentos).₁₇,₁₀₆,₁₁₂
	Mais informações sobre este assunto no Capítulo 10, “Intolerância Ortostática”.

	Conclusão
	A avaliação da incapacidade na EM/SFC e na COVID Longa exige um olhar diferente para os quadros diagnósticos tradicionais e dos biomarcadores para uma avaliação cuidadosa da tolerância à atividade, da sustentabilidade e da variabilidade dos sintomas. Estas condições deixam frequentemente os indivíduos incapazes de satisfazer as exigências da vida quotidiana, apesar de parecerem fisicamente intactos durante breves encontros clínicos. Através de uma anamnese estruturada, de questionários validados, de testes cognitivos e ortostáticos e da atenção ao mal-estar pós-esforço, os médicos podem caraterizar com maior exatidão a gravidade da incapacidade, apoiar estratégias de tratamento adequadas e fornecer a documentação necessária para a determinação de acomodações ou incapacidades. Acima de tudo, o objetivo deve continuar a ser avaliar não só o que um doente consegue fazer uma vez, mas também o que consegue fazer de forma consistente e sem desencadear um declínio fisiológico. Para mais pormenores e orientações, consulte o capítulo “Deficiência e adaptações”.



	CAPÍTULO 4: MAL-ESTAR PÓS- ESFORÇO (PEM)
	Introdução
	O mal-estar pós-esforço (PEM) é a caraterística principal da EM/SFC e está presente num subconjunto significativo de doentes com COVID Longa. O mal-estar pós-esforço (PEM) representa uma resposta distinta e patológica ao esforço que difere fundamentalmente da fadiga normal ou da fadiga pós-esforço. Manifesta-se como uma deterioração de vários sistemas após esforços físicos, cognitivos, emocionais, ortostáticos, sensoriais ou ambientais mínimos.₁₂
	Nos indivíduos com EM/SFC, a intolerância ao esforço resulta de anomalias comprovadas no metabolismo energético, tanto a nível celular como sistémico, e não do descondicionamento. Esta realidade fisiopatológica explica porque é que a terapia de exercício gradual (GET, em inglês) está contra-indicada nesta população. Múltiplos estudos mostraram que a terapia de exercício gradual pode desencadear episódios graves de mal-estar pós-esforço (PEM) e potencialmente causar deterioração funcional duradoura em pacientes com EM/SFC.₈₉, ₁₈₃
	As atuais diretrizes baseadas em provas do CDC, NICE, OMS e outras autoridades de saúde internacionais recomendam a gestão da energia e estratégias de ritmo como a principal abordagem à gestão da atividade, evitando especificamente os aumentos progressivos da atividade que caraterizam a terapia tradicional com exercícios graduais.
	Este capítulo fornece:
	Um quadro estruturado para identificar e avaliar com exatidão o mal-estar pós-esforço (PEM) na prática clínica.
	Instrumentos de rastreio validados e perguntas de diagnóstico para diferenciar a PEM de outras formas de intolerância ao esforço.
	Estratégias baseadas em evidências para gerir mal-estar pós-esforço (PEM) através da conservação de energia, do ritmo e da modificação adequada da atividade.
	Recursos de educação do paciente para apoiar a estimulação e melhorar os resultados.


	4.1 Principais caraterísticas do mal-estar pós-esforço (PEM)
	O mal-estar pós-esforço (PEM) é definido como um agravamento fisiológico, tardio e prolongado dos sintomas e da função após uma atividade mínima. As principais caraterísticas distintivas incluem:
	Início tardio: Os sintomas surgem frequentemente 12 a 48 horas (e até 72 horas) após o esforço, criando um hiato temporal que dificulta a ligação entre causa e efeito por parte dos doentes.₃₂,₃₅,₇₇
	Recuperação prolongada: O agravamento dos sintomas pode persistir por dias, semanas ou mais antes de retornar à linha de base.₇₇,₉₉,₁₇₇
	Manifestação multissistémica: O mal-estar pós-esforço (PEM) afeta simultaneamente vários sistemas do corpo, com agravamento de:
	Função cognitiva (concentração, memória, dificuldade na nomeação, isto é, em encontrar as palavras certas)
	Regulação autonómica (intolerância ortostática, desregulação da temperatura)
	Sintomas imunológicos (sintomas semelhantes aos da gripe ou síndrome gripal, sensibilidade dos gânglios linfáticos)
	Função neuromuscular (fraqueza muscular, dor, sono não reparador)₃₂,₃₅
	Gravidade desproporcionada: A intensidade e a duração da exacerbação dos sintomas são substancialmente desproporcionais à atividade desencadeante, sendo que mesmo um pequeno esforço pode causar episódios graves de mal-estar pós-esforço (PEM) .₃₂
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	CAPÍTULO 4: MAL-ESTAR PÓS-
	ESFORÇO (PEM)
	Diversos fatores desencadeantes: O mal-estar pós-esforço (PEM) pode ser provocada por:
	Atividade física (mesmo tarefas domésticas ligeiras, ou atividades de autocuidado ou actividades básicas de vida diária, AVD (ADL, em inglês)
	Atividade cognitiva e/ou esforço cognitivo (leitura, tomada de decisões, tempo de ecrã),
	Interação social (conversas, mensagens de texto, reuniões)
	Experiências emocionais (tanto positivas como negativas)
	Estimulação sensorial (luz, som, movimento)
	Stress ortostático (estar de pé, sentado na vertical)
	Exposições ambientais (temperaturas extremas, produtos químicos, fragrâncias)
	4.2 Fisiopatologia do Mal-Estar Pós-Esforço (PEM)
	Metabolismo energético deficiente
	O mal-estar pós-esforço (PEM) é caraterizada por perturbações na produção de energia aeróbica, levando à redução da utilização de oxigénio, disfunção mitocondrial e ativação precoce do limiar anaeróbico. Isso foi demonstrado no teste de exercício cardiopulmonar (CPET) de 2 dias, que mostra uma queda reproduzível no VO₂ max e na capacidade de trabalho no segundo dia—uma resposta anormal não observada no descondicionamento.₈₈,₁₁₃,₁₅₇

	Disfunção neuroimune
	As citocinas inflamatórias (IL-6, IL-10, TNF-α) aumentam após o esforço, contribuindo para a neuroinflamação e para o agravamento dos sintomas.₂₃,₃₅,₉₉
	A disfunção autonómica (intolerância ortostática, alterações da variabilidade da frequência cardíaca) prejudica o fluxo sanguíneo (perfusão) e o fornecimento de oxigénio aos tecidos.₂₂,₁₇₄
	O stress oxidativo elevado e as perturbações metabólicas interferem com o metabolismo normal do ATP. Algumas células podem também libertar demasiado ATP, o que leva à resposta inflamatória/imunológica.
	Estes resultados confirmam que o mal-estar pós-esforço (PEM) é um processo fisiopatológico distinto e não simplesmente "fadiga" ou "descondicionamento".


	4.3 Perguntas de rastreio para identificar mal-estar pós-esforço (PEM)
	Os médicos podem utilizar as seguintes perguntas específicas para diferenciar o mal-estar pós-esforço (PEM) de outras formas de intolerância ao esforço. Ao fazer a pergunta, dê tempo ao doente para refletir e ofereça os exemplos sublinhados como sugestões se ele tiver dificuldade em responder.
	O que acontece depois de se envolver em atividades que anteriormente tolerava?
	Sente sintomas como nevoeiro cerebral, tonturas, dores musculares ou sensação de gripe que não antes?
	2. Que sintomas sente quando está a realizar ativamente uma atividade física ou cognitiva?
	Sente no momento/sintomas imediatos de esforço excessivo?

	4.3 Perguntas de seleção para identificar o mal-estar pós-esforço (PEM)
	1. O que acontece depois de se envolver em atividades que anteriormente tolerava?
	Tem sintomas como nevoeiro cerebral, tonturas, dores musculares ou sensação de gripe que não existiam antes?

	2. Que sintomas sente quando está a realizar ativamente uma atividade física ou cognitiva?
	Sente no momento/sintomas imediatos de esforço excessivo?
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	CAPÍTULO 4: MAL-ESTAR PÓS-ESFORÇO (PEM)
	3.Também sente um "retorno" de sintomas novos ou agravados ou declínios na capacidade funcional física ou cognitiva mais tarde no dia ou nos dias seguintes, mesmo que os sintomas sentidos durante o esforço tenham desaparecido ou regredido?
	Pode demorar 12-48 horas até se verificar um agravamento dos sintomas? Nota: Quando um doente apresenta sintomas não controlados ou mal geridos, pode ser difícil para os doentes reconhecerem a relação causa-efeito da MEP.
	Para os indivíduos com EM/SFC grave, pode ser difícil detetar o início tardio devido à sua linha de base gravemente limitada e aos níveis elevados e persistentes de sintomas.
	4.Quanto tempo demora a recuperar após um esforço excessivo?
	Mantém-se sintomático durante dias, semanas ou mais antes de voltar ao estado inicial?
	5.Que atividades desencadeiam esta resposta?
	6.Tem ciclos de "esforço-quebra"?
	Dá por si a ter dias "bons" quando exagera na atividade, para depois "cair" durante os dias seguintes?
	Se o doente responder afirmativamente a estas perguntas, é provável que exista mal-estar pós-esforço (PEM) e deve evitar-se a terapia de exercício gradual.
	4.4 Ferramentas de rastreio mal-estar pós-esforço (PEM):
	Ferramentas de rastreio clínico:
	Questionário de dias bons/dias maus—Regista a variabilidade dos sintomas e da função.
	Registos de sintomas e diários de atividades—Ajudam os doentes a reconhecer os padrões de mal-estar pós-esforço (PEM). Ferramentas de rastreio validadas
	DePaul Symptom Questionnaire (secção DSQ-PEM, versão de 10 perguntas)—O DSQ-PEM é uma ferramenta útil para avaliar a frequência e a gravidade do mal-estar pós-esforço (PEM), uma vez estabelecido o diagnóstico de EM/SFC.
	Escalas de fadiga PROMIS (4 e 7)—Mede o impacto da fadiga.

	4.5 Teste objetivo (se necessário)
	Embora a PEM seja melhor diagnosticada através da história clínica, o teste CPET de 2 dias pode fornecer provas objetivas de como o esforço físico pode levar à redução da produção de energia e à PEM:
	Teste de Exercício Cardiopulmonar (CPET) de 2 dias
	Demonstra uma queda no consumo de oxigénio (VO₂ max) e na produção de energia no dia 2₁₁₃,₁₅₇
	Confirma a disfunção metabólica, a desregulação autonómica e a recuperação comprometida
	Muitas vezes não é viável devido ao acesso limitado a profissionais treinados em TCPE e ao potencial de mal-estar pós-esforço (PEM) grave ou prolongado após o teste.
	Pode ser útil para a documentação da incapacidade, ou estatuto de invalidez.

	4.6 Apoio preventivo e de recuperação para doentes com CPET
	Uma vez que o CPET pode induzir mal-estar pós-esforço (PEM) grave, as estratégias proativas e de recuperação podem ajudar a minimizar o risco.
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	CAPÍTULO 4: MAL-ESTAR PÓS- ESFORÇO (PEM)
	Preparação do pré-teste:
	Hidratação e carga eletrolítica (por exemplo, aumento modesto de fluidos e sódio);
	Estabilizadores de mastócitos (anti-histamínicos, montelucaste, cromolyn, etc.) para reduzir a resposta inflamatória₁₁₈
	Repouso preventivo (limitar a atividade nos dias anteriores ao teste)
	Considerar documentação alternativa para a incapacidade se o CPET não for viável
	Recuperação pós-teste:
	Terapia de hidratação intravenosa (soro fisiológico + eletrólitos)
	Gestão da neuroinflamação (naltrexona baixa-dose, ómega 3, curcumina)
	Suporte ortostático (vestuário de compressão, beta-bloqueadores, fludrocortisona)
	Adaptações ao trabalho e à escola (faltas justificadas preventivas, horários flexíveis)


	4.7 Gestão do mal-estar pós-esforço (PEM)
	Gestão e conservação de energia
	O princípio fundamental da gestão do mal-estar pós-esforço (PEM) é manter-se dentro da "capacidade funcional" ou da capacidade funcional para evitar incidentes. O seguinte pode ser utilizado como orientação básica para os seus pacientes.₇₉,₁₈₂
	2. Estratégias de gestão:
	Técnicas de conservação de energia—Reduzir a intensidade da tarefa, programar pausas estruturadas₇₉,₁₈₂
	Descanso em função dos sintomas—Aprender os sinais e sintomas de alerta precoce de esforço excessivo e parar, modificar ou ajustar a atividade quando estes sinais ocorrerem.
	Estimulação baseada no ritmo cardíaco—Utilizar dispositivos portáteis para evitar que o limiar anaeróbico seja ultrapassado.
	Esforço cognitivo—Limitar o tempo de ecrã, reduzir a sobre-estimulação, dividir tarefas complexas em componentes mais pequenas e programar períodos de descanso cognitivo.
	Definição de prioridades—Concentre-se nas atividades essenciais e delegue-as sempre que possível.
	Programar o repouso preventivo e recuperativo antes e depois das atividades.
	Ferramentas práticas:
	Cronómetros—Aplicar um descanso estruturado.
	Ajustes posturais—Realizar as atividades sentado, com os pés elevados, se possível, ou deitado.
	Equipamento de adaptação—cadeiras de duche, auxiliares de mobilidade, ferramentas de alcance.
	Contagem de passos—Ajuda a monitorizar os limites da atividade física.
	Os dispositivos de rastreio de sintomas (wearables)—frequência cardíaca em repouso (RHR, em inglês), monitorização ativa da frequência cardíaca, variabilidade da frequência cardíaca (HRV, em inglês) e ferramentas de avaliação do sono—podem ajudar os doentes a avaliar a sua capacidade energética no início de cada dia.
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	CAPÍTULO 4: MAL-ESTAR PÓS- ESFORÇO (PEM)
	2.Gerir a Exaustão (Crashes, em inglês)
	Não existe um tratamento definitivo que possa resolver um episódio de mal-estar pós-esforço (PEM). A gestão do mal-estar pós-esforço (PEM) assenta numa estratégia de atenuação dos sintomas e de redução dos fatores que contribuíram para o início e o prolongamento do mal-estar pós-esforço (PEM), com o objetivo de diminuir a duração e a intensidade do episódio.
	Se ocorrer mal-estar pós-esforço (PEM):
	Acções imediatas:
	Parar toda a atividade e descansar num espaço calmo e escuro
	Aumentar a hidratação e os eletrólitos
	Reduzir os estímulos sensoriais (tampões para os ouvidos, máscaras para os olhos, salas com pouca luz)

	Estratégias de prevenção a longo prazo:
	Planear dias de descanso após o esforço
	Estruturar um descanso frequente entre as atividades de esforço.
	Identificar precocemente/no momento sinais de mal-estar pós-esforço (PEM) e parar, descansar, modificar ou delegar a atividade.
	A gestão eficaz de todos os outros sintomas e comorbilidades da EM/SFC é fundamental para ajudar os doentes a evitar ou a reduzir a frequência, a intensidade e a duração do mal-estar pós-esforço (PEM).

	3. Intervenções de apoio: Para reduzir a intensidade, a gravidade e a duração do mal-estar pós-esforço (PEM)
	Hidratação IV com IV NS 1-3 litros por semana para episódios mais graves mal-estar pós-esforço (PEM)₁₇ Amortecer a sinalização excessiva do sistema nervoso simpático—considerar benzodiazepinas, bloqueadores alfa, bloqueadores beta, etc.
	Técnicas que aumentam o tónus vagal/parassimpático—meditação, técnicas de respiração profunda
	Otimização do sono e gestão da dor₇₂
	Dextrometorfano (DM)—15 mg moles de 4 em 4 horas, até uma dose única diária
	Naltrexona de baixa dose(LDN) —Se iniciado fora do mal-estar pós-esforço (PEM), pode reduzir a neuroinflamação e a gravidade e frequência do mal-estar pós-esforço (PEM)₁₀₇,₁₈₅
	Partilhe o Guia de Sobrevivência em caso de acidente com mal-estar pós-esforço (PEM) com os doentes para que estes possam planear e receber a sua ajuda em conformidade.

	4.8 Principais conclusões
	O mal-estar pós-esforço (PEM) é uma caraterística distintiva da EM/SFC e ocorre num subconjunto grave de doentes com COVID Longa. Trata-se de uma resposta patológica ao esforço, e não apenas de fadiga ou mal-estar.
	As perguntas de rastreio e os instrumentos validados ajudam a identificar o mal-estar pós-esforço (PEM) .
	Evitar o mal-estar pós-esforço (PEM) melhora os sintomas e a função a longo prazo.
	A terapia de exercícios gradual (GET) desencadeia quase universalmente o mal-estar pós-esforço (PEM), pelo que é prejudicial e não deve ser utilizada. Para mais informações, consulte o Capítulo 16, Profissionais de saúde aliados.
	Os testes objectivos (por exemplo, o CPET) podem ajudar a documentar o mal-estar pós-esforço (PEM), mas a anamnese contínua a ser a principal ferramenta de diagnóstico.
	As técnicas de conservação de energia ou pacing é a chave para gerir o mal-estar pós-esforço (PEM), concentrando-se em manter-se dentro dos limites de energia, utilizando o descanso estruturado e prevenindo acidentes.₇₉,₁₈₂
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	CAPÍTULO 5: DESAFIOS DO SONO
	Introdução
	Os distúrbios do sono são comuns na EM/SFC e na COVID Longa. Os distúrbios primários do sono devem ser avaliados, mas muitas vezes não são a causa dos distúrbios do sono. A disfunção do sono na EM/SFC e nas condições crónicas associadas a infecções (IACC, em inglês) são frequentemente causadas pela desregulação autonómica, neuroinflamação, ativação dos mastócitos e dor. As recomendações padrão de higiene do sono, por si só, são muitas vezes inadequadas na abordagem destes fatores fisiopatológicos subjacentes.₂₅,₂₆,₇₂

	5.1 Avaliação das Perturbações do Sono
	Excluir perturbações primárias do sono
	Considerar estudos do sono formalizados.
	Se existir um distúrbio primário do sono (por exemplo, na apneia obstrutiva do sono), tratar em conformidade, continuando a tratar a disfunção do sono relacionada com a EM/SFC.

	Identificar perturbações do sono comuns relacionadas com a EM/SFC
	Sono não repousante: Os doentes acordam sem se sentirem revigorados, apesar da duração adequada.₂₅,₂₆,₇₂
	Síndrome da fase tardia do sono (DSPS, em inglês): Dificuldade em adormecer a uma hora de deitar típica, levando a uma desregulação do ciclo sono-vigília.₁₄,₇₂
	Despertares noturnos frequentes: Pode estar relacionado com instabilidade autonómica (STOP/IO)₂₂,₁₀₆, dor ou ativação de mastócitos.₅₄,₁₆₃
	Hiperexcitação e tónus simpático excessivo: Os pacientes muitas vezes têm dificuldade em "desligar" o seu sistema nervoso à noite. Eles podem descrever uma sensação de "conectado, mas cansado".₅₁,₁₃₆


	5.2 Gestão da disfunção do sono
	Abordar os fatores subjacentes à disfunção do sono
	Disfunção autonómica:
	Os bloqueadores alfa-adrenérgicos (por exemplo, clonidina, prazosina, guanfacina) podem ajudar a reduzir a hiperatividade simpática noturna, mas também podem agravar a hipotensão ortostática (OI).₅₁,₁₃₆
	Os beta-bloqueadores (por exemplo, propranolol, atenolol, metoprolol, etc.) podem ajudar a reduzir os estados hiperadrenérgicos que contribuem para a insónia.₁₀₆,₁₁₁
	Neuroinflamação:
	Naltrexona baixa-dose (LDN, em inglês) pode modular a neuroinflamação e melhorar a qualidade do sono.
	Nota: A naltrexona baixa-dose pode causar sonhos vívidos em alguns pacientes (nota de tradução: um dos sintomas secundários mais frequentes e a maior causa de abandono) podendo ser dosagem matinal.₁₀₇,₁₈₅
	Suplementos anti-inflamatórios: curcumina, ómega 3, flavonóides (por exemplo, quercetina).
	Ativação de mastócitos:
	Os bloqueadores H1 e H2 (por exemplo, difenidramina, cetirizina, famotidina, hidroxizina) podem reduzir os despertares noturnos induzidos pela histamina.₅₅,₁₁₇,₁₆₃
	Cromoglicato de sódio ou cetotifeno ao longo do dia e antes de dormir pode estabilizar os mastócitos.₁₁₈,₁₇₀
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	CAPÍTULO 5: DESAFIOS DO SONO
	Perturbação do sono relacionada com a dor:
	A amitriptilina ou nortriptilina em dose baixa pode ser usada para modulação da dor e início do sono.₂₃
	A gabapentina ou a pregabalina podem ajudar em doentes com dor neuropática que afeta o sono.₄₃,₁₀₉
	2. Otimizar a higiene do sono (terapia adjuvante, não autónoma)
	Reduzir a exposição à luz azul: Utilizar óculos de proteção contra a luz azul ou definições de modo noturno 2-3 horas antes de deitar.
	Manter um horário de sono consistente: Mesmo que a qualidade do sono seja má, manter uma rotina de horas de sono e vigília pode ajudar a regular o ritmo circadiano.
	Controlar o ambiente de sono:
	Quarto fresco, escuro e silencioso
	Cobertores com peso para acalmar o sistema autonómico
	Máquinas de ruído branco ou tampões para os ouvidos para bloquear os estímulos disruptores

	3. Opções farmacológicas e de suplementos
	Melatonina: Útil para o síndrome da fase tardia do sono (DSPS, em inglês), mas deve ser utilizada em doses baixas (0,5-3 mg), uma vez que doses mais elevadas podem ser estimulantes.
	Glicinato de magnésio ou L-Treonato de magnésio: Promove o relaxamento muscular e a acalmar o sistema nervoso.
	Trazodona em dose baixa (12,5-50 mg): Pode ajudar no início do sono sem suprimir o sono com movimento rápido dos olhos (REM em inglês).
	Mirtazapina (7,5-15 mg): Ajuda a manter o sono e a estimular o apetite, se necessário.
	L-teanina e glicina: Suportam a actividade inibitória GABAérgica
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	CAPÍTULO 6: DISFUNÇÃO COGNITIVA
	Introdução
	O défice cognitivo, muitas vezes referido pelos doentes como "névoa mental" ou “brain fog”, é uma caraterística marcante da EM/SFC e da COVID Longa. Carateriza-se por dificuldades de memória, velocidade de processamento, em encontrar as palavras certas, concentração e função executiva. A disfunção cognitiva nestas condições é multifatorial e influenciada por mal-estar pós-esforço (PEM), intolerância ortostática (IO), neuroinflamação, síndrome de ativação de mastócitos (MCAS), perturbação do sono, dor crónica, medicamentos, etc.₇₂,₇₇,₉₅
	Ao contrário das perturbações cognitivas tradicionais, o défice cognitivo na EM/SFC e na COVID Longa flutua consoante o esforço, fatores desencadeantes e comorbilidades, o que torna essencial que os médicos avaliem estes doentes - dependendo da dinâmica dos sintomas (quando os sintomas surgem ou agravam) e recorrendo a medidas de auto-relato de sintomas pelos próprios pacientes em vez de recorrerem apenas a testes neuropsicológicos padrão.
	6.1 Avaliação do défice cognitivo
	Domínios Sintomáticos-chave₁₀,₃₅,₇₂,₇₇,₁₂₄
	Défices de memória (dificuldades na memória de curto prazo e na memória de trabalho)
	Função executiva reduzida (dificuldade de execução de várias tarefas em simultâneo, acompanhar conversas)
	Dificuldade em encontrar palavras (dificuldade em recordar palavras ou frases)
	Redução da função executiva (planeamento e tomada de decisões prejudicados)
	Cansaço mental e dificuldade em manter a atenção
	Problemas de processamento sensorial (sensibilidade à luz, ao som e ao movimento)

	Ferramentas de avaliação e avaliação funcional:
	Questionários de autorrelato:
	Escala de Função Cognitiva PROMIS
	Questionário de Sintomas DePaul - secção cognitiva
	Questionário "Good Day/Bad Day" (flutuações cognitivas)

	Exames ortostáticos:
	10-Minute NASA Lean Test (para avaliar a redução da perfusão cerebral na disfunção cognitiva relacionada com a intolerância ortoestática)₂₂,₁₇₄
	Tilt Table Test ou Teste  de inclinação da mesa₁₃₃
	Exclusão de condições coexistentes:₇₂
	Perturbações do sono (ver capítulo 5)
	Efeitos secundários de medicamentos (anticolinérgicos, sedativos)
	B12, ferro, disfunção tiroideia ou marcadores de autoimunidade

	6.2 Gestão do défice cognitivo
	Intervir sobre os mecanismos fisiopatológicos subjacentes:
	Influência do mal-estar pós-esforço:
	Estratégias de gestão do esforço: Prevenir colapsos cognitivos, limitando o esforço.₇₉,₁₈₂
	Técnicas de conservação de energia: Promover a alternância estratégica entre atividade e repouso.₇₉
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	CAPÍTULO 6: DISFUNÇÃO COGNITIVA
	Intolerância ortostática e hipoperfusão cerebral:
	Melhorar o retorno venoso₂₂,₁₇₄
	Aumentar a ingestão de fluidos e electrólitos (soluções orais de reidratação, ingestão estratégica de sal)₁₆₁
	Vestuário de compressão₁₇
	Medicamentos: Midodrina, fludrocortisona, beta-bloqueadores conforme necessário₁₇,₁₀₆,₁₆₁
	Neuroinflamação e ativação microglial:
	Naltrexona em dose baixa (LDN): Reduz as citocinas neuroinflamatórias₁₀₇,₁₈₅
	Ácidos gordos ómega-3 e curcumina: podem promover uma melhor modulação inflamatória
	Anti-histamínicos (H1/H2): Se houver suspeita de neuroinflamação associada a Síndrome de Ativação dos Mastócitos₁₁₇,₁₇₀
	Contribuição para a Síndrome de Ativação dos Mastócitos:
	Fármacos que previnem a ativação de mastócitos (por exemplo, cromoglicato, cetotifeno) para reduzir a neuroinflamação₁₁₈,₁₇₀
	Bloqueadores H1/H2 para sintomas cognitivos mediados por histamina₅₄,₁₆₃
	Luteolina, Quercetina
	Disfunção cognitiva provocada pelo sono:
	Intervir nas perturbações do sono (consultar o Capítulo 5 para estratégias de tratamento)₁₄,₇₂
	Melatonina ou trazodona em dose baixa para a regulação circadiana

	2.  Gestão do esforço a nível cognitivo e adaptações do ambiente
	Limitar a sobrecarga cognitiva:
	Reduzir o tempo de ecrã e a exposição a luzes intensas
	Dividir as tarefas em partes mais pequenas₇₉
	Utilizar proteção auditiva em ambientes estimulantes

	Estratégias auxiliares do funcionamento cognitivo:
	Aplicações de conversão de voz em texto
	Lembretes escritos e listas de tarefas visuais
	Registo áudio de instruções para tarefas complexas
	Realizar tarefas cognitivas com os pés elevados e usar vestuário de compressão.₁₇,₂₂

	Ajustar os os ambientes de trabalho e escolar:
	Oferecer horários flexíveis e carga de trabalho reduzida
	Permitir tempo de processamento adicional e pausas para descanso durante as tarefas mentais
	Implementar períodos de descanso cognitivo ao longo do dia
	Solicitar zonas menos estimulantes da sala de aula/áreas de trabalho
	Permitir o trabalho à distância ou teletrabalho sempre que possível

	3. Suporte Farmacológico e Nutricional
	LDN (naltrexona baixa-dose): Modula a neuroinflamação e a fadiga cognitiva₁₀₇,₁₈₅
	Acetil-L-Carnitina e CoQ10: Suporte mitocondrial para a função cerebral
	L-Treonato de magnésio: Melhora a plasticidade sináptica e a cognição
	Cafeína, modafinilo ou outros estimulantes (consoante o caso): Podem ajudar a melhorar o estado de alerta, mas devem ser utilizados com precaução devido a potenciais factores precipitantes de mal-estar pós-esforço ou PEM.
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	CAPÍTULO 7: INTOLERÂNCIA ORTOSTÁTICA (IO) E DISAUTONOMIA
	Introdução
	A intolerância ortostática (IO, ou OI em inglês) é uma caraterística marcante da disautonomia, uma condição de disfunção do sistema nervoso autónomo que é prevalente na EM/SFC, na COVID Longa e noutras doenças crónicas associadas a infecções (IACC). A IO é caracterizada por uma incapacidade de manter o fluxo sanguíneo e a perfusão cerebral adequados na posição vertical, levando a tonturas, vertigens, comprometimento cognitivo, fadiga e agravamento dos sintomas ao ficar de pé.₂₂,₁₃₃,₁₇₄
	A IO não é um problema isolado, mas sim um dos sintomas de uma condição mais vasta: a Disautonomia—uma disfunção na regulação autonómica que também afecta o ritmo cardíaco, a pressão arterial, a digestão, a função imunitária, a regulação da temperatura e o processamento da dor. Tratar a IO é ums componente crítica da gestão da disautonomia, mas os profissionais de saúde também devem reconhecer que a disautonomia é é simultaneamente um fator que contribui para e uma consequência de outras comorbilidades, como a síndrome de ativação de mastócitos (MCAS), neuroinflamação, reativação viral, desregulação do sono e polineuropatia de pequenas fibras.

	7.1 Avaliação da IO e da disautonomia
	Manifestações clínicas
	Tonturas, vertigens ou sensação de desmaio iminente/pré-síncope₁₀₆,₁₆₀
	Disfunção cognitiva ou "nevoeiro cerebral"₅,₂₂,₁₇₄
	Fadiga exacerbada por estar de pé₂₂,₁₃₄
	Palpitações ou taquicardia₁₀₆,₁₁₂
	Mãos/pés frios, transpiração excessiva ou desregulação da temperatura₁₃₄,₁₃₆
	Falta de ar ou desconforto no peito₁₀₆
	Sensibilidades sensoriais₁₀,₇₂
	Tremores
	Interrupções do sono, sonhos vívidos₁₄,₂₅
	Labilidade emocional, ansiedade
	Náuseas, inchaço ou gastroparésia (dismotilidade intestinal)₃₃,₁₂₇

	Avaliação diagnóstica:
	10-Minute NASA Lean Test (teste de teste de ortostatismo passivo) ou um Teste de Ortostatismo Ativo (método de avaliação de IO em consulta, útil para diagnóstico e monitorização da eficácia das intervenções.)₈,₁₁₂,₁₇₄
	Teste de inclinação da mesa (TTT) (teste diagnóstico de referência, utilizado quando necessário para diferenciar entre Síndrome de Taquicardia Postural Ortostática (STOP), hipotensão ortostática (HO) ou hipotensão neurocardiogénica (HNC))₁₃₃,₁₆₀
	Exame MAPA ou de monitorização ambulatória da pressão arterial e da frequência cardíaca (útil para detetar flutuações associadas à disautonomia.)₁₀₆,₁₃₆


	7.2 Gestão da IO e da disautonomia
	Endereçar a disfunção autonómica subjacente
	Os líquidos e eletrólitos aumentam o volume vascular:₁₆₁
	Aumentar a ingestão de água, conforme tolerância e indicação médica (2-3L/dia)
	Aumentar a ingestão de sal, conforme tolerância e indicação médica (8-12g de sal/dia - o que corresponde a 3-5g de sódio, salvo contraindicação)
	Considerar diferentes formas de suplementação de eletrólitos (soluções de reidratação oral)
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	CAPÍTULO 7: INTOLERÂNCIA ORTOSTÁTICA (IO) E DISAUTONOMIA
	Vestuário de compressão:₁₇,₅₆
	Utilizar meias/leggings de compressão de cintura alta para favorecer o retorno venoso₁₅
	As cintas abdominais também podem ajudar a reduzir a acumulação de sangue.
	Contramedidas físicas:₁₇,₅₆
	Optar pelas posições sentadas ou reclinadas sempre que possível.
	Exercícios em posição reclinada (por exemplo, remo, natação, ciclismo, Pilates, Ioga) - para fortalecer o núcleo e as extremidades inferiores (apenas se não desencadearem mal-estar pós-esforço).₁₈₃,₁₈₄
	2. Intervenções farmacológicas (conforme necessário e com base na gravidade dos sintomas):
	Para POTS (Síndrome de Taquicardia Postural Ortostática) ou Hipotensão Ortostática Neurogénica (nOH):
	Fludrocortisona - Potencia a retenção de sódio e aumenta o volume sanguíneo.₅₂,₁₄₀
	Midodrina - Alfa-adrenérgico vasoconstritor dos braços e pernas e melhora o retorno venoso₁₃₆,₁₅₆
	Droxidopa (Northera) - Aumenta a norepinefrina para melhorar a pressão arterial em pé. Efeitos no SNC superiores aos da midodrina. Algum suporte à inotropia cardíaca.₄,₁₃₆
	Piridostigmina (Mestinon) - Melhora o retorno venoso para diminuir a falha de pré-carga e pode melhorar a extração sistémica de oxigénio.₈₃,₁₃₆
	Ivabradina - Redução selectiva da frequência cardíaca sem afetar a pressão arterial.
	Beta-bloqueadores (ex.: propranolol, atenolol, metoprolol) - Reduzem a taquicardia e melhoram a tolerância à permanência em pé. Mais sobre apresentação clínica da POTS (Síndrome de Taquicardia Postural Ortostática).₁₀₆,₁₁₁,₁₇₉
	Atomoxetina (Strattera) - Uso off-label - ISRSN inibe seletivamente a recaptação de norepinefrina melhorando a pressão arterial em pé. Mais sobre a apresentação clínica da nOH₁₃₆

	3. Tratar comorbilidades associadas à disautonomia
	Neuroinflamação:
	baixa-dose (LDN), ómega-3, curcumina₁₀₇,₁₈₅
	Síndrome de Ativação dos Mastócitos (MCAS):
	Bloqueadores H1/H2, cromoglicato (composto ou líquido), cetotifeno₉₃,₁₁₇,₁₁₈
	Desregulação do sono:
	Melatonina, bloqueadores alfa-adrenérgicos (prazosina, clonidina, guanfacina), benzodiazepinas—usados em doses baixas e com moderação₅₁,₁₃₆
	Polineuropatia de pequenas fibras:
	IGIV gabapentina, pregabalina, naltrexona baixa-dose (LDN)₄₃,₅₀,₁₃₄

	4. Intervenções não farmacológicas
	Técnicas de estimulação do nervo vago—respiração profunda, meditação, crioterapia₅₁,₈₅
	Programas de neuroplasticidade concebidos para a desregulação do sistema nervoso autónomo
	*Embora estas técnicas possam ajudar a modular as respostas simpáticas de "luta ou fuga", devem ser encaradas como adjuvantes de apoio e não como tratamentos curativos e não devem substituir uma gestão clínica abrangente. O início dos programas de neuroplasticidade tem de ser implementado de forma individualizada e numa altura do processo de recuperação em que o doente tenha atingido uma melhor estabilidade do mal-estar pós-esforço (PEM).
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	CAPÍTULO 8: SÍNDROME DE ATIVAÇÃO DOS MASTÓCITOS (MCAS)/HIPER-REATIVIDADE DOS MASTÓCITOS
	Introdução
	A Síndrome de Ativação dos Mastócitos (MCAS) é uma condição de atividade desregulada dos mastócitos que resulta na libertação excessiva e inapropriada de mediadores como a histamina, prostaglandinas, leucotrienos e citocinas.₅₅,₁₁₇,₁₇₀ MCAS está frequentemente interligada com disautonomia, neuroinflamação, intolerância ortostática (IO) e mal-estar pós-esforço (PEM) - o que significa que a carga geral de sintomas de um paciente pode ser fortemente influenciada pela disfunção subjacente dos mastócitos.₉₂,₉₃
	A MCAS pode manifestar-se com sintomas em todo o organismo e é frequentemente subdiagnosticada devido à dificuldade de captar biomarcadores durante uma crise.₁₁₇,₁₇₀ Importa salientar que a MCAS pode nem sempre ser detetada nos testes laboratoriais tradicionais, a menos que o doente esteja a experienciar uma crise grave no momento da colheita das análises. Assim, ensaios empíricos com estabilizadores e inibidores dos mastócitos podem servir simultaneamente como métodos de diagnóstico e intervenções terapêuticas.₁₈₀
	A MCAS é frequentemente desencadeada ou exacerbada por infecções, incluindo doenças virais, que podem levar à degranulação dos mastócitos e a respostas inflamatórias generalizadas.₅₅,₁₆₆ É crucial considerar a MCAS como um fator contributivo em doentes com EM/SFC e COVID Longa que apresentam um envolvimento complexo de múltiplos sistemas e sintomas flutuantes.₉₃,₉₅
	Comorbilidades Associadas a MCAS e EM/SFC₃₇,₉₂,₉₃,₁₁₇,₁₅₁,₁₁₈
	Síndrome de Taquicardia Postural Ortostática (POTS)
	Síndromes de Ehlers-Danlos (EDS)
	Síndrome pós-Lyme
	Fibromialgia
	Enxaquecas crónicas
	Síndrome de sensibilidade química múltipla Síndrome do Intestino Irritável (SII)
	Perturbação de Stress Pós-Traumático (PTSD) Endometriose Cistite intersticial
	Prostatite crónica Vulvodínia Instabilidade crânio-cervical (ICC)
	Instabilidade Atlantoaxial (IAA)
	Síndrome da Medula Presa
	MCAS e Neuroinflamação
	Os mastócitos libertam mais de 130 mediadores diferentes, que podem influenciar a inflamação sistémica e localizada.₅₅,₁₁₈,₁₇₀
	Os mastócitos comunicam sinais de alerta por vias neurológica e imunológica, desencadeando efeitos inflamatórios subsequentes₁₆₉,₁₇₂
	Os mastócitos residem em áreas críticas do cérebro: hipotálamo, tálamo, terceiro ventrículo, glândula pituitária e glândula pineal.₄₆,₁₈₈
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	CAPÍTULO 8: SÍNDROME DE ATIVAÇÃO DOS MASTÓCITOS (MCAS)/HIPER-REATIVIDADE DOS MASTÓCITOS
	A MCAS é frequentemente agravada pelo stress emocional devido ao papel da hormona libertadora de corticotropina (CRH).₁₆₈
	Os mediadores dos mastócitos, como a histamina e a triptase, podem ativar as células microgliais, desencadeando neuroinflamação em doenças como a EM/SFC e a COVID Longa.
	8.1 Critérios de diagnóstico para o MCAS
	O diagnóstico da MCAS apresenta desafios significativos devido à sua apresentação heterogénea e às dificuldades técnicas em capturar a libertação de mediadores durante as crises.₅₄,₁₁₇

	Critérios Diagnósticos de consenso₂
	O doente deve cumprir todos os três critérios seguintes:
	Sintomas clínicos característicos que envolvem ≥2 sistemas orgânicos, com manifestações recorrentes ou crónicas.₂,₁₁₇
	Os sistemas frequentemente afetados incluem pele, gastrointestinal, cardiovascular, respiratório, neurológico e músculo-esquelético.

	Resposta à terapêutica anti-mediadores ₂,₁₁₇,₁₈₀
	Melhoria substancial dos sintomas com anti-histamínicos H1/H2, estabilizadores dos mastócitos, antagonistas dos leucotrienos ou outros medicamentos que têm como alvo os mediadores dos mastócitos. A resposta deve ser claramente superior ao efeito placebo (normalmente considerada uma redução dos sintomas >30%).
	A resposta pode ocorrer em mais do que um sistema, por exemplo, a famotidina melhora os sintomas gastrointestinais e respiratórios superiores. A redução da atividade da histamina num sistema pode traduzir-se numa redução da atividade da histamina noutro sistema.

	3. Evidência objetiva da libertação de mediadores pelos mastócitos₂,₁₁₇
	Triptase sérica elevada (>15 ng/mL ou >20% + 2 ng/mL acima do valor basal durante ou nas 4 horas seguintes a um período sintomático) Metabólitos urinários da histamina elevados em 24 horas (N-metil-histamina, prostaglandina D2 ou o seu metabolito 11β-prostaglandina F2α)
	Histamina plasmática ou cromogranina A elevadas (se não estiver a tomar inibidores da bomba de protões - IBPs)
	Coloração histoquímica ou imuno-histoquímica positiva para mastócitos em biópsias do trato gastrointestinal ou urinário

	Abordagem Clínica Diagnóstica
	Dadas as dificuldades em obter evidência laboratorial durante as crises, muitos médicos adoptam uma abordagem pragmática:₁₁₇,₁₁₈,₁₇₀
	1.HAnamnese detalhada e inventário de sintomas₅₄,₁₁₇
	Envolvimento de vários sistemas com sintomas flutuantes  Os sintomas podem estar presentes durante o PEM, ou nos dias maus, mas não nos dias bons.
	Historial de doenças recorrentes com sintomas semelhantes aos da gripe sem diagnóstico aparente
	Histórial da SII₃₃  Os factores desencadeantes incluem alimentos, medicamentos, fatores ambientais, mudanças de temperatura, exercício, stress
	História familiar de sintomas semelhantes ou de doenças dos mastócitos diagnosticadas
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	CAPÍTULO 8: SÍNDROME DE ATIVAÇÃO DOS MASTÓCITOS (MCAS)/HIPER-REATIVIDADE DOS MASTÓCITOS
	2. Exclusão de outros diagnósticos₂,₁₁₇
	Descartar outras condições que possam explicar os sintomas.
	Considerar mastocitose sistémica se houver elevação persistente da triptase >20 ng/mL.

	3. Testes laboratoriais
	Triptase sérica: Idealmente medida durante uma crise e comparada com o valor basal.₁₀₈,₁₁₇
	Colheita de urina de 24 horas: Deve ser devidamente refrigerada durante a recolha.₁₁₇
	N-metilhistamina
	Prostaglandina D2
	Leucotrieno E4
	Histamina plasmática (requer manuseamento especial — amostra mantida refrigerada e centrifugada rapidamente)₁₁₇
	Heparina plasmática (análise especializada)
	Cromogranina A (se não estiver a tomar IBP)₁₀₈

	4. Considerações especiais para a colheita de amostras₁₁₇,₁₁₈
	As colheitas devem ser efectuadas idealmente durante os períodos sintomáticos. O manuseamento adequado das amostras é crucial (amostras refrigeradas e processamento rápido). Os doentes devem evitar medicamentos anti-inflamatórios por via oral, cremes e suplementos durante uma semana antes do exame.

	5. Prova terapêutica₅₄,₁₁₇,₁₈₀
	Ensaio empírico com medicamentos dirigidos aos mastócitos, com documentação clara da resposta. Abordagem sistemática: Começar com bloqueadores H1/H2, adicionar estabilizadores de mastócitos e
	depois considerar antagonistas dos recetores dos leucotrienos.
	Documentar a resposta utilizando escalas de sintomas validadas, sempre que possível.

	Erros diagnósticos a evitar
	Basear-se apenas na triptase: Muitos doentes com MCAS nunca apresentam triptase elevada, apesar de sintomatologia evidente.₅₄,₁₁₇
	Manuseamento inadequado de amostras: O manuseamento incorreto de amostras é uma causa comum de falsos negativos.₁₁₇
	Testes durante períodos assintomáticos: Os níveis de mediadores podem normalizar entre crises.₅₄,₁₁₇
	Não considerar comorbilidades: Condições como EDS, POTS, e EM/SFC coexistem frequentemente co-ocorrem com MCAS.₉₂,₉₃
	Descartar o diagnóstico devido a testes negativos: Uma resposta terapêutica a tratamento dirigido aos mastócitos, associada a sintomatologia consistente, sugere fortemente MCAS, mesmo perante resultados laboratoriais negativos.₂,₁₁₇,₁₈₀

	Diagnóstico diferencial
	Mastocitose sistémica
	Infeções crónicas
	Doenças autoimunes
	Síndrome carcinoide
	Feocromocitoma
	Doenças endócrinas
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	CAPÍTULO 8: SÍNDROME DE ATIVAÇÃO DOS MASTÓCITOS (MCAS)/HIPER-REATIVIDADE DOS MASTÓCITOS
	8.2 Gestão da MCAS
	Objetivos da gestão do MCAS
	Reduzir a inflamação que aumenta a permeabilidade vascular, a permeabilidade intestinal e a neuroinflamação.₁₁₈,₁₇₀,₁₇₂
	Prevenir a desregulação do sistema imunitário inato que pode contribuir para a fisiopatologia da EM/SFC₉₅,₁₂₄
	Reduzir os gatilhos que desencadeiam a neuroinflamação e as dores de cabeça.₁₇₀,₁₈₈
	Atenuar a disfunção disautonómica que contribui para a IO, a dismotilidade gastrointestinal e a sobreatividade simpática.₉₃,₁₇₀
	Evitar e mitigar gatilhos₁₁₇,₁₆₃
	Controlo ambiental (purificadores de ar, exposição reduzida a produtos químicos)
	Dieta pobre em histamina
	Evitar restos de comida não congelados
	Técnicas de redução do stress
	Eliminar outras exposições (detergentes, sabonetes, etc.)

	2. Gestão farmacológica₁₁₇,₁₁₈,₁₇₀
	Bloqueadores H1: difenidramina, fexofenadina, loratadina, cetirizina, levocetirizina
	Bloqueadores H2: famotidina, cimetidina
	Bloqueadores dos leucotrienos: montelucaste, zafirlucaste
	Estabilizadores de mastócitos: cromoglicato de sódio—líquido e composto, cetotifeno, quercetina, luteolina
	Biológicos anti-IgE: omalizumab (Xolair)
	Inibidores da tirosina-quinase C-Kit: imatinib
	Suplementação de Diamina Oxidase (DAO)
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	CAPÍTULO 9: DOR, NEUROINFLAMAÇÃO, FIBROMIALGIA, POLINEUROPATIA DE PEQUENAS FIBRAS, DOR MUSCULOSQUELÉTICA NA SED/SDH
	Introdução
	A dor em condições crônicas associadas à infeção (IACCs), como EM / SFC, COVID Longa, fibromialgia (FM) e síndromes de hipermobilidade, surge de uma interação complexa de neuroinflamação, disfunção autonômica, modulação da dor prejudicada e instabilidade musculoesquelética.₂₃,₄₃,₉₃,₁₃₆ A dor nestas condições não é puramente músculo-esquelética ou inflamatória—envolve frequentemente a sensibilização central, polineuropatia de fibras pequenas (SFPN) e tratamento da dor não controlada.₄₃,₅₀,₉₉
	Embora o tratamento continue a centrar-se nos sintomas, a melhoria da intolerância ortostática, da qualidade do sono, da ativação dos mastócitos e a redução da PEM desempenham um papel fundamental na atenuação da gravidade da dor. O tratamento multimodal da dor é frequentemente necessário, integrando abordagens farmacológicas e não farmacológicas.

	9.1 Abordagens de controlo da dor
	Classe de medicamentos
	Exemplos
	Mechanismos
	Naltrexona baixa-dose
	(LDN)
	Exemplos
	1,5-4,5 mg. noturno

	Mecanismo
	Reduz a neuroinflamação, modula a ativação microglial e melhora o processamento central da dor₁₀₇,₁₈₅

	Antidepressivos tricíclicos (TCAs)
	Amitriptilina,
	Nortriptilina,
	Desipramina
	Aumenta os níveis de serotonina/norepinefrina, reduz a dor neuropática, melhora o sono₂₃,₇₂

	Inibidores da recaptação da serotonina-norepinefrina  (SNRI)
	Gabapentinóides
	Duloxetina,
	Milnaciprano
	Gabapentina,
	Pregabalina
	Modula a perceção da dor e da fadiga₂₃
	Reduz a hiperexcitabilidade neuronal, controla a dor neuropática₄₃,₁₃₄

	Relaxantes musculares
	CiclobenzaprinaTizanidina
	Reduz a dor miofascial e os espasmos musculares

	Terapia específica para enxaquecas
	Triptanos,
	antagonistas do

	CGRP
	Abordar as cefaleias de origem neuroinflamatória e a disfunção vascular₇₅,₇₆
	Principais considerações:
	A titulação gradual ou a medida de concentração, uma vez que estes doentes apresentam frequentemente sensibilidade aumentada à medicação.
	O LDN é particularmente eficaz na redução da dor relacionada com a neuroinflamação e não deve ser negligenciado em EM/SFC e COVID Longa.
	Os gabapentinoides e os TCA podem ser sedativos e podem agravar as disfunções cognitivas—considerar realizar ensaios com doses baixas.





	CAPÍTULO 9: DOR, NEUROINFLAMAÇÃO, FIBROMIALGIA, POLINEUROPATIA DE PEQUENAS FIBRAS, DOR MUSCULOSQUELÉTICA NA SED/SDH
	9.2 Polineuropatia de pequenas fibras (SFPN)
	Principais caraterísticas clínicas da SFPN em IACCs:
	Ardor, formigueiros, dormência₄₃,₁₃₄,₅₀
	Desregulação da temperatura, transpiração anormal₄₃,₁₃₄
	Agravamento dos sintomas autónomos (função vascular, função gastrointestinal, etc.)₄₃,₁₃₄,₁₃₆
	Hipersensibilidade sensorial (luz, som, tato)₁₀,₁₂₄

	Ferramentas de diagnóstico:
	Biópsia da pele (exame de referência)—identifica a densidade reduzida de fibras nervosas de pequeno calibre. Deve ser efectuada por um médico experiente para que a localização e a profundidade da biópsia sejam corretas e deve ser enviada para um laboratório com experiência no processamento do diagnóstico de SFPN.
	Teste de sensibilidade variável apesar de boa especificidade quando positivo.₄₃,₅₀,₁₃₄
	QSART (Quantitative Sudomotor Axon Reflex Test)—avalia a função do sistema nervoso autónomo (SNA).₃,₁₃₄,₁₃₆
	Microscopia confocal da córnea (CCM)

	Estratégias de tratamento:
	LDN: modulação neuroimune₁₀₇,₁₈₅ IVIG (se houver suspeita de SFPN autoimune)₄₃,₅₀
	Ácido alfa-lipóico, CoQ10 e acetil-L-carnitina para suporte mitocondrial₃₅
	Gabapentinoides, SNRIs ou TCAs para dor neuropática₂₃,₄₃,₁₃₄


	9.3 Pontos chave da fibromialgia
	Embora alguma literatura apoie a ideia de uma fibromialgia primária vs. secundária, muitos médicos especialistas acreditam que a fibromialgia não ocorre isoladamente e ocorre concomitantemente com (ou é presente após) um estímulos crónicos de origens de dor somática ou de inflamação contínua.₂₃,₉₉
	Principais conclusões:
	A dor da fibromialgia não existe sem os iniciais gatilhos sensoriais subjacentes de origem somática. Em vez disso, os sinais que, de outra forma, poderiam ser fracos ou facilmente ignorados, tornam-se amplificados ou recebem um aumento adicional da importância do factor neurológico em relação a outros.₂₃,₉₉
	Os surtos não ocorrem aleatoriamente—reflectem uma mudança fisiológica subjacente (por exemplo, agravamento da disfunção autonómica, sono deficiente, novos estímulos inflamatórios).₂₃,₁₃₆
	Tratar os factores subjacentes à dor: sono não reparador, disautonomia, intolerância ortostática, ativação dos mastócitos, SFPN, PEM, disfunção miofascial, etc.₂₃,₄₃,₇₂,₉₃

	É necessária uma redução abrangente da dor:
	A abordagem da sensibilização central—LDN, TCAs, SNRIs, Gabapentinoides₂₃,₄₃,₁₀₇,₁₈₅
	Uma melhoria da função autónoma—Fluidos, compressão, tratamento da disautonomia₁₇,₉₃,₁₃₆
	A gestão da hiper-reatividade dos mastócitos—Anti-histamínicos, estabilizadores de mastócitos₃,₁₁₇,₁₈
	A otimização do sono—TCAs em dose baixa, melatonina, auxiliares do sono não disruptivo₁₄,₅₁,₇₂


	9.4 Dor músculo-esquelética na SEDS/HSD
	A Síndrome de Ehlers-Danlos Hipermóvel (hEDS) e a Perturbação do Espectro da Hipermobilidade (HSD) são comorbilidades comuns na EM/SFC e na COVID Longa. Estas condições resultam em instabilidade estrutural das articulações, aumento da sensibilidade à dor, e maiores taxas de lesão de tecidos moles. Mais detalhes podem ser encontrados no Capítulo 11.₂₄,₄₅,₅₈
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	CAPÍTULO 9: DOR,NEUROINFLAMAÇÃO, FIBROMIALGIA, POLINEUROPATIA DE PEQUENAS FIBRAS, DOR MUSCULOSQUELÉTICA NA SED/SDH
	Nota de identificação clínica:
	Em vez de se basear apenas em critérios de diagnóstico formais (que podem deixar escapar muitos doentes com hipermobilidade clinicamente significativa), recomendamos que se avaliem os seguintes aspetos:
	Hiperextensão articular passível de ser observável durante o exame₂₄,₂₇
	Histórico de luxações ou subluxações relatado pelo paciente₂₄,₂₇
	Envolvimento multissistêmico (disfunção autonóma, sintomas de mastócitos)₉₂,₉₃
	Evidência de fragilidade dos tecidos (hematomas fáceis, má cicatrização)₂₇,₁₅₁
	História familiar de lassidão articular ou osteoartrite numa fase inicial₂₄,₂₇
	Esta abordagem clínica identifica os doentes que beneficiam de intervenções centradas na hipermobilidade, independentemente de cumprirem ou não os limiares de diagnóstico formal. Na prática, os princípios biomecânicos da gestão da dor aplicam-se a qualquer pessoa com hipermobilidade articular, e não apenas àqueles que cumprem critérios de diagnóstico rigorosos.

	Considerações biomecânicas:
	A instabilidade articular altera a distribuição de forças, levando a uma dor crônica e osteoartrite de início precoce.₂₄,₆₇,₁₁₆
	A lassidão dos tendões exige um maior esforço muscular para estabilizar as articulações.₂₄,₆₇
	As lesões repetitivas dos tecidos moles criam um ciclo de inflamação local e dor nociceptiva.₂₄,₂₇
	Uma propriocepção deficiente aumenta o risco de lesões.₂₄,₅₆

	Lesões comuns e complicações anatômicas:
	Hiperextensões articulares, subluxações₂₄,₂₇
	Lassidão ligamentar→ entorses e luxações recorrentes₂₇,₆₇
	Problemas de coluna: cifoescoliose, espondilolistese, hérnias discais₄₂,₆₇
	Desalinhamento da articulação SI, anca e pélvis₄₂,₆₇
	Padrões de compensação muscular hipertróficos ou distónicos₂₄,₂₇

	Estratégias de prevenção da dor e das lesões
	Fisioterapia de baixo impacto e estabilizadora das articulações (evitar exercícios de alto impacto)₂₄,₅₆
	Técnicas de imobilização e de aplicação de fitas adesivas para apoio das articulações₂₄,₅₆
	Protocolo Muldowney para a SDE (abordagem fisioterapeutica padrão de referência absoluta)
	Treino propriocetivo para melhorar a coordenação neuromuscular.₂₄,₅₆
	Terapia manual para o alívio da dor miofascial₂
	Pontos chave: O tratamento da dor relacionada com a hipermobilidade requer uma abordagem biomecânica—tratar a dor articular localizada sem abordar a cadeia cinética é ineficaz.

	Conclusão
	A dor na EM/SFC, COVID Longa, fibromialgia e síndromes de hipermobilidade são multifacetadas, exigindo uma abordagem integrada. A otimização da função autónoma, da regulação neuro-imune, da qualidade do sono e da estabilidade músculo-esquelética é fundamental para a gestão dos sintomas a longo prazo.₂₃,₄₃,₉₃,₁₃₆
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	CAPÍTULO 10: DISMOTILIDADE GASTROINTESTINAL E OUTROS SINTOMAS GASTROINTESTINAIS
	Introdução
	A dismotilidade gastrointestinal (GI) é uma caraterística comum e frequentemente sub-reconhecida da EM/SFC, da COVID Longa e de outras condições crónicas associadas às infeções (IACC). O sistema nervoso autónomo (SNA) desempenha um papel central na regulação da motilidade gastrointestinal, e a sinalização e função autonómicas descoordenadas podem contribuir para alterações dinâmicas da motilidade gastrointestinal. Em particular, os pacientes podem apresentar sintomas transitórios ou crescentes e decrescentes de motilidade gástrica, intestinal e colônica retardada ou acelerada, muitas vezes desencadeada ou mediada por outros fatores (como desregulação vascular ou posicionamento anatómico vertical vs supino) que afetam o funcionamento autonómico.
	O trato gastrointestinal é densamente inervado por nervos autonómicos de pequenas fibras pós-ganglionares não mielinizados, e a disfunção, dano ou perda dessas fibras (como parte do SFPN) pode resultar em sintomas abdominais e digestivos abrangentes.₁₃₄ As apresentações sintomáticas gastrointestinais também podem ser mediadas por factores adicionais relacionados com a síndrome de ativação dos mastócitos (MCAS), alterações na composição da microbiota intestinal com diversidade microbiana reduzida e permeabilidade intestinal ("leaky gut"), e caraterísticas relacionadas com perturbações subjacentes do tecido conjuntivo, incluindo questões relacionadas com a integridade e a motilidade do tecido conjuntivo, bem como síndromes de compressão vascular estrutural relacionadas, como a síndrome de May Thurner, a síndrome do ligamento arqueado mediano, etc.(Ver Capítulo 12 para mais informações sobre Síndromes de Congestão Venosa e Compressão Vascular Estrutural).
	É de notar que muitos doentes com condições crónicas associadas a infeções que sofrem de sintomas gastrointestinais preenchem os critérios de diagnóstico actuais para a síndrome do intestino irritável (SII), sendo-lhes frequentemente atribuído este diagnóstico por outros profissionais de saúde. No entanto, a utilização do rótulo de diagnóstico "SII" conduziu muitas vezes a uma falta de reconhecimento da natureza extensa das perturbações e patologias GI funcionais subjacentes, que estão na origem de muitas destas apresentações sintomáticas, e deixa frequentemente os doentes com um diagnóstico e tratamento inadequados ou incompletos.

	Principais factores que contribuem para os sintomas gastrointestinais EM/SFC e COVID Longa
	10.1
	Mecanismo
	Impacto na função gastrointestinal
	Disautonomia
	A regulação autonómica prejudicada perturba a motilidade e o peristaltismo.₉₃,₁₃₆

	Neuropatia de pequenas
	fibras (SFN)
	Síndrome de Ativação dos Mastócitos (MCAS)
	Os mediadores inflamatórios contribuem para a hipersensibilidade visceral, náuseas e diarreia. MCAS também pode afetar a absorção gastrointestinal de nutrientes e medicamentos.₉₃,₁₁₇,₁₆₃
	A disfunção do tecido conjuntivo leva a problemas de integridade estrutural do intestino e de motilidade.₂₇,₉₂

	Síndromes de
	hipermobilidade (hEDS, HSD)
	Mal-estar pós-esforço (PEM)
	Exacerba as náuseas, o inchaço e o desconforto pós-prandial devido ao stress metabólico.₇₇,₉₉
	Os danos nas fibras nervosas autonómicas prejudicam a motilidade e a secreção intestinais.₄₃,₁₃₄
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	CAPÍTULO 10: DISMOTILIDADE GASTROINTESTINAL E OUTROS SINTOMAS GASTROINTESTINAIS
	Sintomas
	Saciedade precoce
	Náuseas e vómitos
	Anorexia/perda de peso (pode ser grave em alguns casos)
	Inchaço e distensão abdominal, arrotos ou eructações, flatulência
	Diarreia (especialmente pós-prandial)
	Urgência fecal
	Prisão de ventre ou obstipação
	Disfagia
	Dispepsia (especialmente pós-prandial)
	Cólicas/dor abdominal
	Dor severa pós-prandial (especialmente com MALS)
	Dor no flanco esquerdo ou na pélvis esquerda (nas síndromes de congestão venosa)
	Dificuldade na evacuação das fezes
	Comichão ou prurido e rubor localizado/generalizado (especialmente pós-prandial)

	10.2
	Avaliação e diagnóstico
	Histórico abrangente e revisão dos sintomas:
	Avaliar a gastroparesia, síndrome do intestino irritável (SII), crescimento excessivo de bactérias do intestino delgado (SIBO), náuseas crónicas e refluxo.₃₃,₁₂₇
	Testes autonómicos para disfunção gastrointestinal causada por disautonomia:
	Teste de inclinação da mesa, suporte ativo ou teste de inclinação de 10 minutos da NASA (suporte passivo) para avaliar a instabilidade autonómica₂₂,₁₃₃,₁₇₄
	QSART (Teste Quantitativo do Reflexo do Axónio Sudomotor) - para SFPN₄₃,₁₃₄
	Testes específicos para GI:
	Estudo do esvaziamento gástrico (para investigação de gastroparesia)₁₂₇
	Teste respiratório SIBO (para inchaço crónico, diarreia ou obstipação)₁₂₅
	Estudo do trânsito intestinal (se obstipação grave)₁₂₇
	Endoscopia/colonoscopia com biópsias (pode avaliar a infiltração de mastócitos em pacientes com MCAS com coloração especializada de CD 117, bem como para doença celíaca, H pylori, etc.)₅₄,₁₁₇
	Avaliação MCAS:
	Triptase sérica, histamina, prostaglandinas e leucotrienos (quando em exacerbação/crise)₅₄,₁₁₇
	Ensaio empírico de estabilizadores de mastócitos (Gastrocrom ou outras formas de cromolina, quercetina, cetotifeno, etc.) como ferramentas diagnósticas e terapêuticas.₁₁₇,₁₁₈,₁₇₀
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	CAPÍTULO 10: DISMOTILIDADE GASTROINTESTINAL E OUTROS SINTOMAS GASTROINTESTINAIS
	10.3
	Estratégias de gestão da dismotilidade gastrointestinal
	Mecanismo alvo
	Intervenção
	Considerações sobre a dosagem
	Dismotilidade gastrointestinal superior
	Metoclopramida
	2,5-5 mg via oral 2xdia (o aviso da caixa negra para doses mais elevadas recomenda limitar a 12 semanas de utilização contínua)
	Prucaloprida (Motegrity)
	1-2mg via oral diariamente
	Botox/Miotomia do
	esfíncter pilórico
	Para gastroparesia refractária

	Deficiência na transmissão colinérgica
	Estimulação gástrica
	Piridostigmina
	Para gastroparesia grave, resistente a medicamentos
	Dose de 4 em 4 horas durante o dia. Começar com uma dose baixa, aumentar a dose gradualmente. Não exceder 120 mg via oral 3x dia. As formulações de libertação prolongada podem reduzir os efeitos secundários ou melhorar a eficácia, mas não exceder 360 mg ER por dia.

	Ativação de mastócitos
	Cromolyn Sodium (por exemplo, Gastrocrom)
	100-200mg 4xdia antes das refeições 1-2mg ao deitar

	Intolerância ortostática
	Cetotifeno
	1-2mg ao deitar
	Combinação bloqueadores H1/H2
	Famotidina 20mg 2xdia + Cetirizina 10mg diariamente
	Combinação bloqueadores H1/H2
	Midodrina
	Ver recursos dietéticos
	2,5-10mg 3xdia (evitar nas 4 horas antes de deitar)
	Droxidopa
	100-600mg 3xdia
	Fludrocortisona
	Fludrocortisona 0,1-0,2 mg por dia (monitorizar electrólitos)
	Carregamento de sal/fluido
	Ingestão de 2-3L de fluidos orais com 4-10g de sódio por dia
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	CAPÍTULO 10: DISMOTILIDADE GASTROINTESTINAL E OUTROS SINTOMAS GASTROINTESTINAIS
	Mecanismo alvo
	Intervenção
	Considerações sobre a dosagem
	Prisão de ventre ou obstipação predominante
	Linaclotide
	145-290mcg por dia
	Lubiprostone
	8-24mcg 2xdia com alimentos
	Supplementos de magnésio
	400-800mg ao deitar
	Loperamida

	Diarreia - Predominante
	2-4mg conforme conforme a necessidade (máx. 16mg/dia)
	Colestiramina
	4g 2xdia (separado de outros medicamentos)
	Baixo teor de

	FODMAP
	Ver recursos dietéticos
	Gestão de SIBO
	Antibióticos
	direcionados
	Prokinetics
	Com base nos resultados do teste respiratório
	Após um curso de antibióticos
	Para manutenção ou recorrência
	Antimicrobianos
	à base de
	plantas

	Considerações fundamentais
	Disfunção gastrointestinal provocada pela disautonomia: Tratar a intolerância ortostática, a MCAS e a SFPN pode melhorar significativamente os sintomas gastrointestinais.
	PEM e crises gastrointestinais: A disfunção gastrointestinal agrava-se frequentemente durante os episódios de PEM, gestão de energia (casa, trabalho, acomodações escolares e modificações).
	MCAS e sintomas GI: Os ensaios empíricos de estabilizadores e inibidores de mastócitos podem ser tanto diagnósticos como terapêuticos.
	Hipermobilidade e motilidade gastrointestinal: As síndromes de hipermobilidade estão fortemente associadas a apresentações de dismotilidade gastrointestinal, bem como a outras anomalias estruturais vasculares (como MALS, May Thurner, Nutcracker) que podem contribuir para a dor abdominal e a disfunção gastrointestinal.
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	CAPÍTULO 11: HIPERMOBILIDADE E TECIDO CONJUNTIVO
	Introdução
	Os distúrbios do espetro da hipermobilidade (HSD) e a síndrome de Ehlers-Danlos hipermóvel (hEDS) são comorbidades comuns em EM / SFC, COVID Longa e outras condições crónicas associadas à infeção (IACCs).₂₄,₂₇,₄₅ Embora a hipermobilidade seja frequentemente considerada uma caraterística benigna, em muitos indivíduos, ela está associada à desregulação sistêmica, dor crônica, disautonomia, síndrome de ativação de mastócitos (MCAS) e disfunção gastrointestinal.₉₂,₉₃,₁₅₁ Estas condições sobrepostas criam desafios únicos de diagnóstico e gestão que requerem uma abordagem multidisciplinar para melhorar a função e a qualidade de vida.
	Nem todos os pacientes com hipermobilidade preenchem os critérios para hEDS, mas muitos apresentam instabilidade articular significativa, dor e complicações relacionadas ao tecido conjuntivo que afetam a função diária.₂₇,₆₇ Reconhecer e gerir adequadamente a hipermobilidade é crucial em doentes com EM/SFC e COVID Longa, uma vez que influencia a estabilidade postural ou física, a função autonómica, a perceção da dor e as estratégias de recuperação.₂₄,₄₅,₅₈
	Este capítulo descreve:
	Compreender o espetro das perturbações de hipermobilidade
	Apresentação clínica e principais caraterísticas de diagnóstico
	Estratégias de gestão da dor, estabilidade e função


	11.1 Compreender o espetro das perturbações de hipermobilidade
	A hipermobilidade existe num espetro que vai desde a hipermobilidade articular assintomática até à hipermobilidade articular generalizada (GJH), à perturbação do espetro da hipermobilidade (HSD) e à hEDS (Síndrome de Danlos de Ehler).₂₇,₄₅ A diferenciação entre estas condições é importante, uma vez que influencia o tratamento e o prognóstico.
	Estado
	Caraterísticas principais
	Hipermobilidade articular generalizada (GJH)
	A regulação autonómica prejudicada perturba a motilidade e o peristaltismo. Aumento da amplitude de movimento articular em várias articulações sem sintomas₂₇,₆₇

	Perturbação do Espectro da Hipermobilidade (HSD)
	Síndrome de Ehlers-Danlos hipermóvel
	(hEDS)
	GJH com dor musculoesquelética ou instabilidade, mas não cumpre os critérios da hEDS₂₇,₆₇
	GJH mais envolvimento sistémico do tecido conjuntivo (por exemplo, hiperextensibilidade da pele, hematomas fáceis, disfunção autonómica, dismotilidade GI, dor crónica)₂₇,₁₅₁

	Porque é que é importante:
	Os doentes com SEDH e DSH sofrem frequentemente uma amplificação da dor devido à sensibilização central e a lesões repetidas dos tecidos moles.₂₃,₂₇
	A hipermobilidade pode aumentar o risco de complicações biomecânicas, incluindo subluxações articulares, lesões ligamentares e propriocepção prejudicada, que contribuem para a dor crónica e instabilidade postural.₆₇,₁₁₆
	Muitos indivíduos com SEDH apresentam sintomas neurológicos e autonómicos, incluindo disautonomia, enxaquecas, disfunção da ATM e dor neuropática, o que torna essencial uma abordagem multissistémica e multidisciplinar.₉₂,₉₃,₁₅₁
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	CAPÍTULO 11: HIPERMOBILIDADE E DOENÇA DO TECIDO CONJUNTIVO
	11.2
	Apresentação clínica e principais caraterísticas de diagnóstico
	Os doentes com hipermobilidade apresentam frequentemente sintomas complexos e multissistémicos para além da instabilidade articular.₂₇,₄₅,₆₇
	As principais caraterísticas incluem:

	A. Manifestações músculo-esqueléticas:
	Instabilidade articular, subluxações e luxações (frequentemente nos ombros, joelhos e dedos)₂₇,₆₇
	Dor crónica generalizada devido a tensão nos tecidos moles e stress mecânico.
	Lesões nos tendões e ligamentos (frequentemente resistentes à cicatrização)₂₇,₆₇
	Instabilidade da coluna vertebral (pode contribuir para dores de cabeça, dor neuropática e disfunção autonómica)₄₂,₆₇
	Fadiga e intolerância postural, muitas vezes devido a disfunção autonómica.₂₄,₂₇

	B. Disfunção autonómica e disautonomia
	POTS (Síndrome de Taquicardia Postural Ortostática) e intolerância ortostática (OI)₉₃,₁₀₆
	Síncope vasovagal₁₃₃,₁₆₀
	Disfunção da termoregulação₁₃₄,₁₃₆
	Dismotilidade gastrointestinal (gastroparesia, obstipação, sintomas semelhantes aos da SII)₃₃,₁₂₇

	C. Síndrome de Ativação dos Mastócitos (MCAS)
	Intolerância à histamina (gatilhos alimentares, erupções cutâneas, rubor)₁₁₇,₁₆₃
	Sensibilidades medicamentosas e ambientais₁₁₇,₁₆₃
	Reacções alérgicas frequentes sem alergia clara mediada por IgE.₁₁₇,₁₇₀

	D. Preocupações neurológicas e estruturais
	Dores de cabeça ou cefaleias e enxaquecas frequentes (muitas vezes devido a instabilidade cervical ou ativação de mastócitos)₃₇,₇₅
	Disfunção da ATM e dor orofacial₄₂,₆₇
	Neuropatia periférica e parestesias₄₃,₁₃₄
	Aumento do risco de malformação de Chiari, CCI (instabilidade crânio-cervical) e síndrome da Medula Presa (abordado no Capítulo 12: Considerações biomecânicas)₃₇

	Ferramentas de rastreio:
	Pontuação de Beighton (avalia a hipermobilidade articular; ≥6/9 em crianças, ≥5/9 em adultos sugere hipermobilidade)₂₇,₆₇
	Critérios de Brighton (utilizados para diagnosticar a SEDH)₂₇
	Questionário de cinco pontos para a hipermobilidade articular₂₇

	11.3 Estratégias de gestão da dor, estabilidade e função
	A gestão da hipermobilidade centra-se na estabilização, no controlo da dor, na regulação autonómica e na estimulação da atividade.₂₄,₅₆
	As seguintes intervenções são frequentemente úteis:

	A.Tratamento músculo-esquelético e da dor
	Fisioterapia (PT) para estabilização articular (monitor para PEM)
	Concentre-se no fortalecimento isométrico de baixo impacto, em vez de movimentos dinâmicos.₅₆,₁₈₃
	O Protocolo Muldowney é altamente recomendado para a SEDH.₂₄
	Evitar alongamentos excessivos, pois podem agravar a instabilidade.₂₄,₅₆
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	CAPÍTULO 11: HIPERMOBILIDADE E DOENÇA DO TECIDO CONJUNTIVO
	Medicamentos para o controlo da dor
	Naltrexona baixa-dose (LDN) para modulação da dor central.₁₀₇,₁₈₅
	Antidepressivos tricíclicos (TCAs) para dor neuropática.₂₃
	Gabapentinóides (Gabapentina, Pregabalina) para dores neuropáticas.₄₃,₁₃₄
	Relaxantes musculares (ciclobenzaprina, tizanidina) para combater a tensão muscular provocada pela instabilidade.

	Aparelhos de apoio e suporte
	A aplicação de fita de cinesiologia (atenção às reacções do MCAS), o vestuário de compressão e as ortóteses favoráveis à hipermobilidade podem proporcionar estabilidade e reduzir os défices proprioceptivos.₂₄,₅₆
	Colares cervicais (para pessoas com instabilidade cervical).₃₇

	B. Regulação autonómica e gestão da disautonomia
	Hidratação e suporte de electrólitos (por exemplo, comprimidos de sal, solução salina IV, fludrocortisona)₁₇,₅₂,₁₆₁
	Vestuário de compressão para melhorar a circulação.
	Beta-bloqueadores ou ivabradina para POTS.₁₀₆,₁₇₉
	Bloqueadores alfa adrenérgicos para disautonomia, regulação do sono.
	Tratamento de MCAS (anti-histamínicos, cromolina, inibidores de leucotrienos)₁₁₇,₁₁₈

	C. Ritmo de atividade e ajustamentos do estilo de vida
	Evitar posturas estáticas prolongadas (por exemplo, estar de pé, sentado durante longos períodos).₅₆
	Dividir as tarefas em actividades mais pequenas para evitar a fadiga.₇₉,₁₈₂
	Monitorizar cuidadosamente o PEM (Mal-estar Pós-esforço), uma vez que a hipermobilidade pode agravar os acidentes pós-exercício.₇₇,₉₉
	Usar calçado de apoio às articulações para melhorar a postura e reduzir o esforço.₂₄,₅₆
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	CAPÍTULO 12: CONSIDERAÇÕES BIOMECÂNICAS
	Este capítulo abordará as complicações anatómicas, como a instabilidade crânio-cervical (ICC), a instabilidade atlanto-axial (IAA), a sSíndrome da Medula Presa e as perturbações da congestão venosa na EM/SFC e na COVID Longa.
	Declaração de exoneração de responsabilidade clínica:
	As considerações anatómicas e biomecânicas descritas neste capítulo - incluindo a instabilidade craniocervical (ICC), a instabilidade atlanto-axial (IAA), Síndrome da Medula Presa e as síndromes de congestão venosa - devem ser consideradas apenas após uma avaliação abrangente e a tentativa de intervenções de primeira linha menos invasivas. Estes diagnósticos são complexos e requerem imagens altamente especializadas, interpretação clínica e conhecimentos multidisciplinares para serem avaliados com precisão.
	Quando um doente com EM/SFC ou outras doenças crónicas associadas a infecções (IACC) continua a ter sintomas persistentes e limitadores da função, apesar do tratamento adequado da intolerância ortostática, da ativação dos mastócitos, do mal-estar pós-exercício, da disfunção do sono e da neuroinflamação, pode estar presente um fator estrutural ou biomecânico subjacente.
	As referências para uma avaliação mais aprofundada devem ser feitas a médicos que sejam:
	Experiência na avaliação e gestão destas condições específicas.
	Capacidade para distinguir a patologia estrutural da sobreposição secundária ou funcional.
	Sensível à fragilidade e complexidade das populações com EM/SFC e com Longa.
	As intervenções cirúrgicas, quando indicadas, devem ser abordadas com precaução, apenas em casos excecionalmente selecionados, e coordenadas por equipas com experiência em doenças do tecido conjuntivo, disautonomia complexa e doenças neuroimunes. Recomenda-se vivamente a colaboração multidisciplinar.

	Introdução
	Anormalidades biomecânicas, incluindo Instabilidade Cranio-Cervical (CCI), Instabilidade Atlantoaxial (AAI), Síndrome da Medula Presa e Distúrbios de Congestão Venosa, são cada vez mais reconhecidas em EM / SFC, COVID Longa, fibromialgia e condições pós-infecciosas relacionadas.₃₇,₄₂,₆₀,₁₁₆ Embora essas condições compartilhem alguma sobreposição com os distúrbios do espetro da hipermobilidade (HSD) e a síndrome de Ehlers-Danlos hipermóvel (hEDS), elas podem ocorrer independentemente ou como complicações da hipermobilidade generalizada.₂₇,₃₇,₆₇

	Porque é que isto é importante?
	Instabilidades estruturais na coluna vertebral podem levar a disfunção neurológica, disautonomia, dor e agravamento da PEM.₃₇,₄₂,₆₀,₁₁₆
	A congestão venosa e a amarração da medula espinal podem prejudicar o fluxo sanguíneo cerebral, contribuindo para o nevoeiro cerebral, a intolerância ortostática e os acidentes de esforço.₃₇,₆₀
	As considerações biomecânicas são frequentemente negligenciadas na doença crónica, levando a atrasos prolongados no diagnóstico e a sofrimento desnecessário.₃₇,₄₂,₆₀

	Este capítulo discute:
	Instabilidade crânio-cervical (ICC) e instabilidade atlanto-axial (IAA)
	Síndrome da Medula Presa
	Doenças de congestão venosa e síndromes de compressão jugular
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	CAPÍTULO 12: CONSIDERAÇÕES BIOMECÂNICAS
	12.1 Instabilidade crânio-cervical (ICC) e instabilidade atlanto-axial (IAA)
	O que é a CCI e a AAI?
	Instabilidade crânio-cervical (ICC): Mobilidade excessiva ou fraqueza estrutural na junção entre o crânio e a coluna cervical (C0-C1-C2), levando à compressão do tronco cerebral e disautonomia.₃₇,₆₀,₁₁₆
	Instabilidade Atlantoaxial (IAA): Movimento excessivo entre C1 (atlas) e C2 (eixo), levando a instabilidade na rotação do pescoço e potencial compressão da medula espinhal.₃₇,₁₁₆

	Porque é que é importante na EM/SFC e na COVID Longa
	A ICC e a IAA podem levar a um movimento dinâmico ou a um mau posicionamento neuroanatómico que pode irritar o tronco cerebral, os nervos cranianos e outras estruturas neurológicas. A irritação do tronco cerebral, em particular, pode levar à perturbação da sinalização autonómica que conduz a sintomas de intolerância ortostática ou dismotilidade gastrointestinal.₃₇,₆₀
	A ICC e a IAA podem prejudicar o fluxo dinâmico do LCR e do sistema arteriovenoso da cabeça e do pescoço, resultando por vezes em alterações anormais da pressão intracraniana.₃₇,₆₈,₇₀
	Deve ser sempre dada prioridade ao tratamento conservador não cirúrgico antes de se proceder à intervenção cirúrgica.₃₇,₄₂,₆₀
	Alguns doentes relataram uma melhoria dramática dos sintomas de EM/SFC após a cirurgia de estabilização da CCI/AAI, embora a cirurgia em si não seja total ou completamente curativa para a EM/SFC.₃₇,₆₈,₇₀

	Principais sintomas de CCI/AAI Sintomas
	Dores de cabeça (base do crânio, dor tipo pressão)₃₇,₆₀
	Disautonomia (POTS, IO, disfunção do nervo vago)₃₇,₆₀
	Disfunção cognitiva (“brain fog”), perda de memória, défices de atenção₃₇,₆₀
	Dor no pescoço, distonia muscular cervical, dificuldade em manter a cabeça erguida₃₇,₄₂,₆₀
	Agravamento notável dos sintomas com mudança de posição/postural (supino vs vertical) ou com posicionamento cervical específico (flexão cervical, extensão, rotação)₃₇,₄₂,₆₀
	Distúrbios visuais (visão turva, visão dupla, fotofobia)₃₇,₆₀
	Vertigem, zumbido, sensibilidades sensoriais₃₇,₆₀

	Exame de diagnóstico
	Exames imagiológicos: A imagiologia para estas condições varia consoante a preferência do neurocirurgião que interpreta as imagens. Se houver suspeita de CCI/AAI, consulte o neurocirurgião com quem vai trabalhar para determinar os requisitos de imagiologia adequados.₃₇,₁₁₆
	Pistas de diagnóstico:
	Se os sintomas melhorarem com um colar cervical macio, a CCI/AAI pode estar a contribuir.₃₇,₆₀
	Se os doentes apresentarem nevoeiro cerebral grave, cefaleias posicionais e agravamento com a postura vertical, deve ser considerada a realização de exames imagiológicos.₃₇,₆₀,₇₀
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	CAPÍTULO 12: CONSIDERAÇÕES BIOMECÂNICAS
	Abordagens de tratamento
	Gestão conservadora:
	Pode focar-se particularmente no fortalecimento dos flexores anteriores profundos do pescoço.₃₇,₆₀
	Fisioterapia direcionada para o objetivo de estabilização cervical.
	Controlo apertado da ativação dos mastócitos. A inflamação da MCAS parece potencialmente exacerbar a integridade do tecido conjuntivo e a cicatrização.₃₇,₉₂,₁₁₇
	A estabilização cervical vertical numa posição cervical neutra (sem flexão, extensão, rotação) pode reduzir a progressão dos sintomas com a atividade vertical. A estabilização pode reduzir particularmente os sintomas resultantes do movimento/vibração em automóveis ou outros meios de transporte. Utilizar menos de 4 horas por dia para não levar ao enfraquecimento da musculatura cervical (pode utilizar colares cervicais macios, colares cervicais duros sem tração).₃₇,₆₀
	A tração cervical pode ser conseguida através de manipulação manual direta em posição supina por um fisioterapeuta qualificado, utilizando dispositivos de tração cervical em posição supina ou utilizando colares cervicais ajustáveis que podem manter o posicionamento cervical neutro durante a tração numa posição vertical (Aspen Vista MultiPost Therapy Collar, Minerva, etc.).
	A tração pode ser utilizada de forma diagnóstica ou terapêutica para tentar reduzir inúmeros sintomas de EM/SFC, especialmente sintomas de disautonomia, disfunção cognitiva, sensibilidade sensorial e dores de cabeça. A tração pode exacerbar os sintomas de uma medula presa concomitante.₃₇,₆₀,₁₅₉
	Os profissionais de saúde devem efetuar todas as manipulações físicas, uma vez que os doentes nunca devem tentar realizar estas técnicas de forma independente. Procure tratamento apenas junto de profissionais qualificados com formação e experiência adequadas nestas abordagens específicas.
	Opções de intervenção (se muito grave):
	Estabilização cervical cirúrgica (cirurgias de fusão Instabilidade Craniocervical/Instabilidade Atlantoaxial) APENAS como último recurso para sintomas graves ou de progressão rápida resistentes a terapias conservadoras.₃₇,₆₀,₆₈
	Nota: O PRP (plasma rico em plaquetas) e a Proloterapia têm sido propostos como procedimentos que podem melhorar o laxismo ligamentar, mas atualmente não têm provas estabelecidas ou revistas por pares que apoiem a sua utilização.₃₇

	12.2 Síndrome da Medula Presa (SCT):
	O que é o Síndrome da Medula Presa A Síndrome da Medula Presa ocorre quando a medula espinal está anormalmente ligada ao tecido circundante, levando a disfunções neurológicas e autonómicas. É cada vez mais reconhecido em EM / SFC, L Longa e doença do tecido conjuntivo (como Síndrome de Ehlers-Danlos Hipermóvel, ou hEDS em inglês) como um contribuinte para o agravamento da disfunção do sistema nervoso central e periférico e dor.₃₇, ₆₀, ₆₈, ₁₅₉

	Principais sintomas da Síndrome da Medula Presa
	:
	Disfunção neurológica e autonómica
	Disfunção da bexiga (hesitação urinária, urgência, incontinência, retenção, espasmo da bexiga)₃₇,₆₀,₁₅₉
	Fraqueza na parte inferior do corpo, sensação de peso nas pernas, distúrbios da marcha₃₇,₆₀,₁₅₉
	Dor lombar, dor sacral ou no cóccix₃₇,₆₀,₁₅₉
	Sintomas semelhantes aos da ciática, dormência nas pernas ou pés₃₇,₆₀,₁₅₉
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	Pistas clínicas chave:
	Alívio dos sintomas (dor, sintomas urinários, sintomas sensoriais) em posição fetal ou postura do joelho ao peito, o que reduz a tensão na base amarrada da medula espinhal.₃₇,₆₀
	Exacerbação dos sintomas com a tração cervical como resultado do aumento da tensão na base amarrada da medula espinal.₃₇,₆₀,
	Teste de marcha tandem:
	Caminhe 6 metros sobre os calcanhares e depois 6 metros sobre os dedos dos pés duas vezes por dia durante 10 dias.
	Observe como se sente, especialmente na zona lombar, nas pernas e na bexiga.
	Registar a data, a hora, os sintomas lombares, os sintomas nas pernas e os sintomas na bexiga.
	Se começar a ter um agravamento dos sintomas, não precisa de completar os 10 dias completos.₃₇,₆₀
	Exame de diagnóstico₃₇,₆₀,₁₅₉
	Exames imagiológicos:
	RM da coluna lombar, tanto em supino como em decúbito ventral (procurar um conus medullaris baixo, filum terminale espessado, falta de movimento do cordão de supino para decúbito ventral)₃₇
	Ressonância magnética em decúbito dorsal vs. em pé (alguns cordões amarrados só aparecem na posição de pé)₃₇
	Teste urodinâmico (avalia a disfunção da bexiga)₃₇


	Abordagens de tratamento₃₇,₆₀,₁₅₉

	Gestão conservadora:
	Fisioterapia pélvica (para sintomas urinários, alívio da dor)
	Apoios, exercícios de fortalecimento do centro ou core (evitar actividades de flexão)
	Tratamento da dor neuropática (LDN, gabapentina, amitriptilina, duloxetina)

	Considerações sobre a cirurgia: ₃₇,₆₀,₁₅₉
	Cirurgia de libertação do Filum terminale (para casos graves com anomalias de imagem confirmadas)₃₇

	12.3
	Síndromes de congestão venosa e compressão vascular estrutural
	Visão geral
	A drenagem venosa deficiente é cada vez mais reconhecida como um fator contribuinte em alguns doentes com EM/SFC e COVID Longa. A congestão venosa pode ser localizada em territórios vasculares específicos (por exemplo jugular, pélvica) e pode resultar de compressão anatómica, tónus deficiente ou regulação autonómica alterada.₁₈₆,₁₈₉ A compressão ou disfunção da artéria celíaca e/ou do plexo celíaco (também conhecida como síndrome do ligamento arqueado mediano ou MALS) também pode desencadear dor pós-prandial grave e complicações digestivas e é mais frequentemente descoberta em pessoas com doenças do tecido conjuntivo também.₁₅₃

	A congestão venosa pode envolver:
	Cabeça e pescoço:
	Compressão da veia jugular
	Extrínseca, (síndrome de Eagle, etc.)₁₈₆
	Posicional (flexão cervical, extensão, rotação) ou postural₁₆₅
	Estenose vascular intracraniana ou alterações do gradiente de pressão posicional₆₉ Síndrome do desfiladeiro torácico (SDT, em inglês TOS) com envolvimento venoso₁₁₀
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	Abdominal/Pélvico:
	Síndromes de congestão venosa pélvica:
	Síndrome de May-Thurner (MTS) - compressão da veia ilíaca esquerda pela artéria ilíaca direita₃₄,₁₂₁
	Síndrome de Quebra-nozes - compressão da veia renal esquerda₁₃₇
	Síndrome de Congestão Pélvica (SCP) - varizes e insuficiência venosa na região pélvica
	Os sintomas podem ser diversos e sobrepor-se a outras síndromes. As pistas que sugerem que a congestão venosa (ou MALS) pode estar a contribuir incluem:
	Pressão na cabeça e pescoço, especialmente com manobra de Valsalva ou esforço₉,₁₈₆
	Sinais de aumento da pressão intracraniana (zumbido pulsátil, dores de cabeça posicionais, disfunção cognitiva ie nevoeiro cerebral ou brain fog, alterações da visão)₆₉,₇₀
	Dor ou plenitude pélvica, especialmente pior com a permanência prolongada de pé ou com a menstruação₁₂₁,₁₃₇
	Inchaço ou edema inexplicável das pernas, sensação de peso ou varizes₃₄,₁₂₁
	Dor persistente no flanco (e possivelmente hematúria) na ausência de etiologia renal₁₃₇
	Dor abdominal pós prandial (especialmente com MALS)₁₅₃

	Avaliação e análise (síntese de alto nível):
	As síndromes de congestão venosa e as síndromes de compressão arterial (SCAA) são frequentemente ignoradas devido à falta de conhecimento ou a sintomas inespecíficos. A avaliação adicional pode incluir:₃₇,₄₂,₁₂₁
	Venograma por RM ou Venograma por TC da cabeça e do pescoço:
	Avaliar a vasculatura intracerebral e jugular quanto a compressão, estenose₉
	Angiograma/Venograma por RM, Angiograma/Venograma por TC ou Ultrassom da Extremidade Superior:
	Avaliações para a síndrome do desfiladeiro torácico₁₁₀
	Venografia por RM abdominal/pélvica, venografia por TC ou ultrassom venoso:
	Avaliar a congestão venosa pélvica de May-Thurner, Nutcracker e outras congestão venosa pélvica₁₂₁,₁₃₇
	Arteriografia ou ultrassom arterial duplex:
	Síndrome do Ligamento Arcuado Mediano (MALS)/Síndrome de compressão da artéria celíaca/plexo₁₅₃
	Encaminhamento para radiologia de intervenção ou cirurgia vascular

	Visão geral da gestão₁₇,₃₇,₆₀,₉₈,₁₁₀,₁₅₆,₁₆₅,₁₈₅
	O tratamento depende da gravidade dos sintomas, da suspeita de patologia, dos achados anatómicos e imagiológicos e da preferência do doente. As intervenções podem incluir:
	Apoio não invasivo:
	Vestuário de compressão (graduado, abdominal e da parte inferior do corpo) Elevação das pernas ou decúbito dorsal para reduzir a formação de estase. Evitar posicionamentos que agravem os sintomas
	Medicamentos (orientados por um especialista vascular):
	Agentes venoactivos ou vasoconstritores (por exemplo, midodrina)
	Anticoagulação se houver trombose ou suspeita de trombose.
	Medicamentos orientados para os sintomas (controlo da dor, etc.)
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	Opções de intervenção (normalmente em casos graves ou refractários):
	Stenting venoso (para May-Turner, congestão venosa pélvica ou quebra-nozes)₉₈
	Descompressão cirúrgica (para MALS ou síndrome do desfiladeiro torácico ou compressão venosa jugular)₉₈,₁₅₃,₁₈₆
	Autotransplante renal (para a síndrome de Nutcracker)₁₃₇
	Embolização de varizes pélvicas (para a síndrome de congestão pélvica)
	12.4 Pérolas clínicas₂₇,₃₇,₆₀,₁₆₅
	Os doentes com doenças do tecido conjuntivo, como a hEDS/HSD, podem ser mais propensos à compressão vascular devido ao aumento da laxidez dos tecidos e a outros factores genéticos.
	Os padrões de sintomas posturais e posicionais são muitas vezes fundamentais para suspeitar de congestão venosa.
	O tratamento da intolerância ortostática, da MCAS, da disfunção do sono e da PEM pode melhorar a tolerância do organismo à congestão venosa, mesmo antes de se recorrer a intervenções estruturais.
	A colaboração com radiologistas de intervenção, cirurgiões vasculares e fisioterapeutas do pavimento pélvico pode ser necessária para um tratamento abrangente.
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	CAPÍTULO 13: PEDIATRIA E JOVENS ADULTOS
	Introdução
	Embora a EM / SFC e a COVID Longa sejam frequentemente consideradas doenças de adultos, um número crescente de crianças e adolescentes está a ser diagnosticado—muitos após infecções virais como o SARS-CoV-2.₆₂,₁₀₅,₁₄₁ Os pacientes pediátricos geralmente apresentam as mesmas caraterísticas determinantes que os adultos, incluindo mal-estar pós-esforço (PEM), intolerância ortostática, disfunção cognitiva e distúrbios do sono, mas podem descrever suas experiências de maneira diferente ou ter dificuldade em articular o que estão a sentir.₇₈,₈₁,₈₂,₁₄₈ Os médicos deverão reconhecer que a EM/SFC e as síndromes pós-infecciosas relacionadas podem afetar as crianças em todas as fases de desenvolvimento, e adaptar as abordagens de gestão para atender às necessidades específicas da idade.₁₂,₇₈,₁₄₈
	Esta secção fornece orientações sobre o reconhecimento do mal-estar pós-esforço (PEM) em pacientes pediátricos, estratégias de gestão de esforço (pacing) adaptadas à idade e ao nível de desenvolvimento e abordagens de comunicação que capacitam tanto a criança como a família a participar no planeamento dos cuidados.₁₄₈

	Reconhecer o mal-estar pós-esforço (PEM) em crianças
	13.1
	O PEM é uma caraterística necessária para o diagnóstico de EM / SFC e um sintoma frequente na COVID Longa₁₂, ₂₆, ₇₂ Em pacientes pediátricos, manifesta-se pelo agravamento tardio e prolongado dos sintomas—incluindo a fadiga, dor, disfunção cognitiva (brain fog), tonturas e sensibilidade sensorial - após esforço físico, cognitivo, emocional ou sensorial.₇₈,₈₂,₁₄₈ Ao contrário da fadiga típica, o mal-estar pós-esforço (PEM) não se resolve com o sono e pode piorar ao longo de horas ou dias.₃₂,₁₄₈,₁₈₂
	O mal-estar pós-esforço (PEM) começa tipicamente 12-48 horas após o esforço, embora algumas crianças possam sentir efeitos mais imediatos.₃₂,₁₄₈ O atraso entre a atividade e a exacerbação dos sintomas torna particularmente difícil identificar relações de causa e efeito. Os episódios de mal-estar pós-esforço (PEM) podem durar desde 24 horas a vários dias, com algumas crianças precisando de uma semana ou mais para voltar ao seu nível de funcionamento basal.₃₂,₁₄₈,₁₈₂

	O mal-estar pós-esforço (PEM) pode apresentar-se como:
	Necessidade súbita de se deitar ou descansar após atividade ligeira.₃₂,₁₄₈
	Regressão no desenvolvimento ou nas capacidades académicas durante ou após episódios de doença.₇₈,₁₄₈
	Queixas de sintomas semelhantes aos da gripe ou de "não se sentir bem" depois de se envolver em tarefas anteriormente toleráveis.₃₂,₁₄₈
	Desregulação emocional ou mudanças de comportamento quando os limites de energia são excedidos.₇₈,₁₄₈
	Desafios de reconhecimento: As crianças muitas vezes não têm o vocabulário ou a autoconsciência para identificar e articular o mal-estar pós-esforço (PEM).₇₈,₁₄₈ Podem não relacionar os seus sintomas com actividades de dias anteriores, descrevendo antes sentimentos imediatos como "dói-me o corpo" ou "estou muito cansado". Os pais, cuidadores e professores são frequentemente os primeiros a notar padrões de exacerbação de sintomas de mal-estar pós-esforço ou PEM.₁₂₉,₁₃₀,₁₄₈ Os médicos devem perguntar especificamente sobre o início tardio dos sintomas ao entrevistar as famílias e considerar pedir aos cuidadores para acompanharem as actividades e os sintomas para identificar correlações.₁₄₈

	Desencadeadores comuns de mal-estar pós-esforço (PEM):₃₂,₇₈,₁₄₈,₁₆₀
	Atividade física (por exemplo, caminhar, brincar)
	Atividade cognitiva (por exemplo, trabalhos de casa, leitura)
	Stress emocional ou excitação
	Stress ortostático (por exemplo, estar sentado ou de pé durante muito tempo)
	Exposição ambiental ou sensorial (por exemplo, ruído, luz, temperatura)
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	CAPÍTULO 13: PEDIATRIA E JOVENS ADULTOS
	Gestão do ritmo e da energia para crianças
	O conceito de "envelope energético" pode ajudar as crianças e as famílias a compreenderem a importância de se manterem dentro dos limites pessoais de energia.₇₉,₁₄₈ As estratégias de gestão de energia (pacing) devem ser adaptadas à fase de desenvolvimento e à dinâmica familiar. A estrutura dos "5 Ps" é um guia útil:₇₉,₁₄₈
	Ritmo—Incentivar o descanso antes, durante e depois das actividades para prevenir a PEM.₇₉,₁₈₂
	Planear—Espace as tarefas e utilize temporizadores para ajudar a criança a parar antes que os sintomas piorem.₇₉,₁₄₈
	Dar prioridade—Escolher actividades significativas, compreendendo que a energia é finita.₇₉,₁₄₈
	Posição—Reclinar-se ou deitar-se pode reduzir a carga ortostática e o consumo de energia.₁₄₈,₁₇₄
	Prevenir—Utilizar estratégias de descanso preventivo antes de factores de stress conhecidos (por exemplo, compromissos, dias de escola).₇₉,₁₈₂
	As crianças podem beneficiar de ferramentas visuais, como gráficos de energia ou "medidores de bateria", e rotinas que equilibrarem a atividade com pausas restauradoras.₇₉,₁₄₈ A monitorização da frequência cardíaca através de wearables pode ser apropriada para crianças mais velhas ou adolescentes cujo desenvolvimento permite participar.₁₄₈
	O Bateman Horne Center criou um vídeo curto e animado que descreve o mal-estar pós-esforço (PEM) e a estimulação através da analogia de aplicações no seu telemóvel. Esta pode ser uma ferramenta útil e envolvente para partilhar com os doentes e as suas famílias quando se introduzem os conceitos de gestão de energia (pacing) e mal-estar pós-esforço (PEM).₁₂

	A vida com a bateria fraca: Viver com EM/SFC
	13.2 Adaptações específicas por idade
	Crianças pequenas (dos 4 aos 8 anos):
	Utilizar recursos visuais (por exemplo, ímanes, autocolantes) para ensinar conceitos de gestão de energia (pacing).₁₃,₁₄₈
	Criar espaços confortáveis com iluminação suave e artigos calmantes.₁₄₈
	Ofereça explicações simples: "O seu corpo precisa de descanso extra para se sentir melhor."₁₃,₁₄₈
	Crianças em idade escolar (9-12 anos):
	Introduzir ferramentas de rastreio que podem ajudar a completar.₁₄₈
	Usar analogias (por exemplo, "banco de energia") para ensinar a gestão de energia (pacing).₇₉,₁₄₈
	Incentivar a participação na construção dos seus próprios kits de emergência.₁₄₈
	Adolescentes (13 anos ou mais):₁₄₈
	Apoiar a autonomia na gestão dos sintomas e no desenvolvimento de estratégias de estimulação.
	Introduzir ferramentas digitais para registar a PEM, a frequência cardíaca e as tendências dos sintomas.
	Oferecer validação em relação aos desafios emocionais e sociais da doença crónica.
	Incentivar ligações sociais seguras que respeitem as limitações de energia do adolescente.
	Envolver os adolescentes no planeamento dos cuidados de saúde e nas consultas médicas para criar confiança na auto-advocacia.
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	CAPÍTULO 13: PEDIATRIA E JOVENS ADULTOS
	Considerar os ciclos hormonais em adolescentes que menstruam: Muitos adolescentes que menstruam experimentam um agravamento do mal-estar pós-esforço (PEM), intolerância ortostática e sintomas de ativação de mastócitos nos dias que antecedem e durante o seu ciclo.₁₄₈
	Incentivar o acompanhamento dos sintomas em relação ao ciclo menstrual para identificar padrões.
	Durante este período, reduzir proactivamente as exigências de atividade e aumentar o apoio (por exemplo, programar dias de descanso, reduzir o volume de trabalho escolar, permitir um descanso mais reclinado).
	Assegurar que é considerado um apoio autonómico e de mastócitos adicional, como o aumento da hidratação, electrólitos, vestuário de compressão ou anti-histamínicos, conforme adequado.
	Educar o adolescente e a família para o facto destes conjuntos de sintomas serem fisiológicos e não um sinal de regressão ou de fracasso pessoal.
	13.3 Gestão de crises (crashes)
	Quando uma criança ou adolescente sofre uma crise de mal-estar pós-esforço (PEM), o foco deve ser o descanso, a redução da estimulação e o apoio ao conforto.₃₂,₁₄₈ Estas crises não são eventos comportamentais ou psicológicos—são respostas fisiológicas ao excesso de esforço e podem ser física e cognitivamente debilitantes.₃₂,₁₄₈,₁₈₂
	Durante uma crise:
	Cancelar ou remarcar quaisquer actividades não essenciais ou consultas médicas.₇₉,₁₄₈
	Evitar a introdução de novos medicamentos ou terapias.₁₄₈
	Criar um ambiente de pouca estimulação (quarto escuro, silencioso e fresco).₁₄₈
	Permitir rotinas flexíveis—deixar a criança conduzir a sua recuperação.₇₉,₁₄₈
	Oferecer conforto físico: roupa de cama macia, lanches fáceis de digerir, líquidos ricos em electrólitos.₁₄₈
	Normalizar a necessidade de repouso total—isto não é negação; é uma forma de recuperação ativa.₇₉,₁₄₈,₁₈₃
	Limitar o tempo de ecrã e a interação, mesmo que a criança esteja "cansada, mas ligada."₁₄₈

	Minimizar as exigências sociais:₁₄₈
	Reduzir as expectativas de envolvimento social e de comunicação.
	Criar uma "zona de proteção social" com membros da família que se revezem na prestação de cuidados breves e necessários.
	Explicar aos irmãos, amigos e família alargada que a criança precisa de descanso sensorial, incluindo interação social.
	Ofereça formas simples de a criança sinalizar quando precisa de estar completamente sozinha ou quando está aberta a uma companhia tranquila.
	Assegure à criança que o afastamento da interação social é uma parte necessária dos seus cuidados médicos e não uma rejeição dos seus entes queridos.

	Preparar um kit de apoio em caso de crise (para casa ou para a escola):
	Bebida electrolítica ou solução de reidratação oral
	Tampões para os ouvidos ou auscultadores com cancelamento de ruído
	Máscara para os olhos ou óculos de sol
	Cobertor pesado (se for calmante)
	Artigos simples de conforto (peluches, brinquedos sensoriais e anti-stress ou fidget toys, distracções de baixo esforço)
	Lista de medicamentos e apoios indicados e/ou prescritos para sintomas como náuseas, dor ou disautonomia
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	CAPÍTULO 13: PEDIATRIA E JOVENS ADULTOS
	13.4
	Estratégias de comunicação para famílias e prestadores de serviços₃₂,₇₈,₁₄₈
	A comunicação clara e validante ajuda as crianças e os adolescentes a sentirem-se compreendidos, seguros e capacitados para gerir uma doença complexa e imprevisível.
	O que as crianças e os adolescentes podem dizer:
	"Não me sinto bem, mas não sei como o explicar."
	"Não estou cansado como se estivesse a dormir, estou cansado como se estivesse doente."
	"Quero fazer coisas, mas o meu corpo não me deixa".

	O que as crianças e os adolescentes podem NÃO dizer:
	As crianças que sofrem de mal-estar pós-esforço (PEM) podem tornar-se não-comunicativas ou minimamente reactivas.
	Este retraimento é uma resposta fisiológica, não é um desafio ou mau-comportamento.
	Os pais devem interpretar o silêncio, as respostas de uma só palavra ou a incapacidade de se envolver como sinais de que a criança precisa de descanso imediato.
	Estas alterações de comunicação indicam frequentemente que a criança ultrapassou o seu limiar de energia.

	O que os pais podem dizer aos outros:
	"O meu filho tem uma doença que provoca um atraso nos sintomas de cansaço após a atividade."
	"Precisamos de controlar e limitar a estimulação para evitar o agravamento da doença."
	"Gostaríamos de participar, mas precisamos de mudar a forma como participamos."

	O que os pais podem comunicar à criança:
	Evite manifestar desapontamento quando a criança não pode participar nas actividades.
	Em vez de "Fico triste por não poderes ir à festa", tente "Compreendo que o teu corpo precisa de descansar hoje".
	Normalize a experiência: "O teu corpo está a dizer-te o que precisa, e faz bem."
	Ajude a criança a separar a sua autoestima da sua doença: "Isto não te define".
	Criar formas alternativas de celebrar ou participar que respeitem as limitações de energia.
	Reconhecer a dor e a frustração, reforçando simultaneamente que a doença não é culpa deles.
	Considere a possibilidade de se juntarem grupos de apoio adequados à idade ou de contactar com outras crianças afectadas.

	Os médicos podem dar o exemplo:₁₃₀,₁₃₁,₁₄₈
	Reconhecer a natureza real e incapacitante da mal-estar pós-esforço (PEM) e a validar a experiência da criança.
	Incentivar a voz da criança nas consultas (de acordo com a fase do desenvolvimento adequada).
	Ajudar as famílias a explicar a doença às escolas, aos cuidadores ou à família alargada.
	Fornecer notas escritas sobre adaptações, períodos de descanso e flexibilidade de horários.

	Comunicação com a família:
	Criar um espaço livre de juízos de valor/julgamento para as crianças expressarem as alterações e limitações dos sintomas.
	Desenvolver sistemas simples de controlo: "Numa escala de 1 a 5, como está a sua energia hoje?"
	Reconhecer os sentimentos dos irmãos enquanto os informa/educa sobre a doença do irmão/irmã.
	Realizar reuniões familiares para ajustar as expectativas e as responsabilidades durante os períodos difíceis.
	Utilize uma linguagem esperançosa mas realista sobre o futuro: "Estamos a aprender o que ajuda o teu corpo a sentir-se melhor".
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	13.5
	Considerações sobre a escola
	As crianças e os adolescentes com EM/SFC ou COVID Longa enfrentam barreiras significativas para frequentar e participar na escola.₃₆,₄₄,₁₂₉ Sintomas como PEM, intolerância ortostática, disfunção cognitiva ("nevoeiro cerebral"), dor e perturbação do sono dificultam a atividade académica sustentada e podem variar de dia para dia.₁₂₉,₁₃₀,₁₄₈
	Os médicos podem apoiar as famílias e reconhecer estes desafios e defender que sejam estas adaptações sejam apropriadas e a existência de planos de educação alternativos que apoiem a saúde da criança sem prejudicar seu acesso educacional.₁₂₉,₁₃₀,₁₃₁Os médicos podem apoiar as famílias validando esses desafios e defendendo acomodações apropriadas e planos de educação alternativos que apoiem a saúde da criança sem prejudicar seu acesso educacional.₁₂₉,₁₃₀,₁₃₁
	Desafios comuns às escolas
	Presença/assiduidade imprevisível: Os sintomas variam, o que torna difícil uma participação consistente.₃₆,₄₄,₁₂₉
	Disfunção cognitiva: Problemas para se concentrar, reter informações, ler ou processar ideias complexas₇₈,₁₂₉,₁₄₇
	Desencadeadores de mal-estar pós-esforço PEM na escola: Ruído, iluminação, interação social ou estar sentado de pé durante muito tempo₇₈,₁₂₉,₁₄₈
	Intolerância ortostática: Dificuldade em sentar-se à secretária ou caminhar entre aulas₁₄₈,₁₆₀
	Fadiga: Incapacidade de manter a energia durante um dia inteiro de escola₁₂₉,₁₄₈

	Acomodações escolares úteis
	Os profissionais de saúde podem recomendar um Plano 504 ou IEP (dependendo das necessidades individuais)₃₀,₁₃₀, que pode incluir:

	Área
	Exemplos de apoio₁₂₉,₁₃₀
	Assiduidade
	Horário reduzido, flexível, ou participação assíncrona

	Ambiente de
	aprendizagem
	Opções de aprendizagem à distância, ensino em casa ou no hospital, um espaço tranquilo de descanso na escola

	Apoio cognitivo
	Tempo extra para testes e trabalhos, carga de trabalho reduzida, pausas durante o ensino

	Apoio físico
	Acesso a elevadores, redução de distâncias a pé mais curtas, acomodações para sentar, utilização de uma cadeira reclinável ou maca

	Apoio sensorial
	Modificação atividades
	Ferramentas de comunicação
	Óculos de sol ou tampões para os ouvidos, iluminação reduzida, sala de aula com pouco estímulo audiovisual
	Isenção de educação física, pausas para gestão de esforço (pacing, oportunidade de sair mais cedo da aula para evitar multidões
	Aplicações de telemóvel para a leitura de textos (text-to-speech), aulas áudio, horários visuais


	13.6 Dicas para profissionais de saúde₁₂₉,₁₃₀,₁₃₁,₁₄₈
	Ofereça documentação clara que descreva a flutuação dos sintomas e a necessidade de flexibilidade.
	Incluir declarações sobre o PEM e os acidentes pós-atividade, e não apenas sobre a fadiga.
	Assegurar às equipas escolares que a educação ainda é possível—apenas no calendário do aluno.
	Sugerir que as escolas designem uma pessoa de contacto (por exemplo, um conselheiro ou enfermeiro) que possa verificar regularmente.
	Incentivar a utilização de um registador diário de energia ou de um registo de ritmo (se adequado à idade da criança).
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	CAPÍTULO 14: CONSIDERAÇÕES GRAVES E MUITO GRAVES
	Cuidar de doentes com EM/SFC grave e muito grave
	Introdução
	A EM/SFC grave e muito grave representa um dos estados mais profundos de incapacidade encontrados na medicina. Estes doentes estão, muitas vezes, completamente confinados a casa ou à cama, frequentemente incapazes de tolerar a luz, o som, o movimento ou o toque.₄₀,₆₄,₁₁₉ Muitos necessitam de assistência para as actividades básicas da vida diária, como ir à casa de banho, alimentar-se ou mesmo virar-se na cama. Alguns dependem de alimentação por sonda ou estão confinados a um quarto escuro e silencioso, completamente isolados do mundo.₆₄,₁₁₉
	Apesar da natureza extrema da sua incapacidade, os doentes com EM/SFC grave e muito grave permanecem na sua grande maioria invisíveis para sistema de saúde. São frequentemente negligenciados, mal caracterizados ou mesmo desacreditados—levando a lacunas catastróficas nos cuidados de saúde.₆₄,₉₀,₁₁₉ No entanto, estes doentes continuam a merecer—e a necessitar urgentemente—de apoio médico empático e informado.
	A prestação de cuidados a esta população exige uma mudança de paradigma: um compromisso para honrar a sua experiência, reconhecer a biologia específica da sua doença e adaptar-se às suas necessidades profundas.₉₀,₁₁₉ A prestação de cuidados eficazes exige a construção de uma rede de colaboração entre os prestadores de cuidados primários, as equipas de saúde ao domicílio e os apoios à família ou aos cuidadores. Em conjunto, estas parcerias podem contribuir para superar as barreiras sistémicas que há muito invizibilizam estes pacientes, garantindo que recebam os cuidados devidos, acessíveis e individualizados que merecem.₉₀,₁₁₉

	14.1 Caraterísticas clínicas da EM/SFC grave e muito grave
	Os doentes com EM/SFC grave apresentam frequentemente:
	Profunda fraqueza física: Muitos não conseguem sentar-se bem, comer sem ajuda, ou comunicar para além dos esforços mínimos.₆₄,₁₁₉
	Sensibilidade sensorial extrema: A luz, o som, o toque, as mudanças de temperatura e até mesmo o movimento na sala podem desencadear o agravamento dos sintomas.₆₄,₁₁₉
	Disfunção cognitiva grave: Capacidade de fala, memória e processamento podem estar marcadamente afetadas.₆₄,₁₄₇
	Mal-estar pós-esforço (PEM) grave: Mesmo um esforço ligeiro, seja físico, cognitivo ou emocional pode desencadear uma crise de mal-estar pós-esforço (PEM) profunda que dura semanas ou meses.₃₂,₆₄,₁₁₉
	Disfunção gastrointestinal grave: Saciedade precoce, gastroparesia, ou hipersensibilidades podem requerer alimentação por sonda.₆₄,₁₁₉
	Intolerância ortostática profunda: Incapacidade de tolerar a postura erecta, por vezes mesmo com uma ligeira elevação da cabeça.₆₄,₁₇₅
	Múltiplas comorbilidades: Incluindo síndrome de ativação de mastócitos, POTS, distúrbios do espetro de hipermobilidade e outros. ₆₄,₉₂,₉₃,₁₁₉
	Espectro de gravidade:
	EM/SFC grave: Mobilidade limitada à casa, pode tolerar conversas curtas ou breves actividades sentadas intercaladas com períodos de repouso.₆₄,₁₁₉
	EM/SFC muito grave: Totalmente acamado, pode ser incapaz de falar, tolerar a luz ou comer alimentos sólidos; são necessários cuidados completos.₆₄,₁₁₉
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	CAPÍTULO 14: CONSIDERAÇÕES GRAVES E MUITO GRAVES
	Cuidar de doentes com EM/SFC grave e muito grave
	14.2 O papel fundamental dos cuidados empáticos e centrados no doente
	Uma vez que estes doentes não podem, normalmente, ir às consultas no consultório, os médicos têm de pensar para além dos modelos tradicionais de cuidados.₉₀,₁₁₉

	Princípios fundamentais:
	Ir ao encontro do paciente onde ele está: Os cuidados domiciliários ou a telemedicina são fundamentais quando possível.₉₀,₁₁₉
	Honrar a experiência do paciente: Muitos pacientes e seus cuidadores tornaram-se especialistas em sua própria doença por necessidade.₆₄,₉₀
	Minimizar as exposições sensoriais: Reduzir a luz, o som, o toque, a fragrância e o movimento nos encontros clínicos.₆₄,₁₁₉
	Utilizar as informações do paciente e do cuidador: Aproveitar as observações do prestador de cuidados para minimizar o gasto de energia do paciente.₆₄,₉₀
	Respeite as limitações de energia: Manter as interações curtas, permitir o planeamento antes da visita e limitar os exames físicos ao essencial.₁₁₉
	A inação ou o evitar dos problemas de doentes gravemente afectados reforça os danos. Os cuidados devem ser proactivos, mesmo que as intervenções sejam limitadas.₉₀,₁₁₉

	14.3 Recomendações clínicas práticas
	Diagnóstico e avaliação:
	Confirmar o diagnóstico através da história, utilizando os critérios de 2015 das Academias Nacionais de Medicina (anteriormente Instituto de Medicina).₇₂ Os Critérios de Consenso Canadiano (CCC)₂₅ e os Critérios de Consenso Internacional (ICC)₂₆ fornecem uma descrição mais detalhada da apresentação da doença grave.
	Avaliar as AVDs básicas e instrumentais para compreender as necessidades de cuidados. Considerar terapeutas ocupacionais (OT) informados sobre EM/SFC e mal-estar pós-esforço (PEM).₆₄,₁₁₉
	Documentar as limitações de forma cuidadosa e completa para apoiar a documentação da deficiência.₁₁₉
	Rastrear suavemente as comorbidades: POTS, MCAS, gastroparesia, instabilidade cervical, e outras.₁₁₉
	Considerar cuidadosamente as implicações do mal-estar pós-esforço (PEM) ao selecionar os testes.₃₂,₁₁₉

	Estratégias de gestão:
	Dar prioridade à conservação de energia: Implementar um ritmo rigoroso e minimizar todos os esforços. Sugerir a utilização de cartões de comunicação em que o doente possa apontar as suas necessidades em vez de as vocalizar. O Bateman Horne Center's ME/CFS Crash Survival Guidebook contém ferramentas para comunicação, apoio para as crises de mal-estar pós-esforço (PEM), etc.₁₂,₆₄,₁₁₉
	Apoio na nutrição e hidratação: Manter a ingestão oral sempre que possível, utilizar tubos de alimentação ou hidratação intravenosa apenas quando necessário.₆₄,₁₁₉

	Estratégias de medicação:
	Utilizar uma dosagem baixa e aumentar lentamente "start low, go slow".₁₁₉
	Tratar disfunção do sono, intolerância ortostática, dor e MCAS quando possível.₁₁₉
	Fisioterapia adaptada para EM grave: Empregar a amplitude de movimento passiva apenas se tolerada; a reabilitação agressiva ou baseada em incrementos graduais de actividade é contra-indicada.₁₁₉,₁₈₃
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	Cuidar de doentes com EM/SFC grave e muito grave
	Apoio à saúde mental: Utilizar aconselhamento informado sobre trauma para lidar com o isolamento e a debilidade, não para psicologizar a doença em si.₁₁₉
	Planeamento avançado: Incentivar a conclusão de diretivas avançadas, planos de segurança em casa e sistemas de apoio ao cuidador.₁₁₉
	Advertência crítica:
	Os doentes com EM/SFC grave são extremamente sensíveis às intervenções. Mesmo actividades aparentemente benignas—virar um doente, ajudar a ir à casa de banho - podem desencadear uma crise de mal-estar pós-esforço catastrófica e piorar os seus sintomas. Todos os cuidados devem ser efectuados com extrema precaução e respeito pelos sinais de fadiga e desgaste do doente.₃₂,₆₄,₁₁₉

	14.4 Abordar as barreiras sistémicas
	A EM/SFC grave expõe lacunas profundas no sistema de saúde:
	Falta de educação do profissional de saúde: Muitos médicos nunca tiveram formação sobre EM/SFC grave.₆₄,₁₁₉
	Mal-entendidos na saúde domiciliária: Os pacientes graves são por vezes mal caracterizados como "casos de negligência" quando a sua aparência reflecte a carga da doença.₆₄,₉₀,₁₁₉
	Falta de serviços adequados: Poucas organizações de saúde domiciliária ou de cuidados paliativos estão equipadas para apoiar estes doentes em segurança.₉₀,₁₁₉
	Função do profissional de saúde: ₉₀,₁₁₉
	Defender a prestação de serviços médicos ao domicílio, sempre que possível.
	Os serviços de cuidados paliativos podem ser clinicamente necessários para esta população de doentes.
	As adaptações, os apoios à deficiência e os serviços ao domicílio exigem que o médico orquestre e accione proactivamente estes apoios.
	Educar os prestadores de cuidados de saúde ao domicílio e os assistentes sociais sobre as realidades da EM/SFC.
	Documentar as deficiências funcionais com precisão para apoiar o acesso aos serviços de saúde, apoios sociais e financeiros.

	Uma distinção importante:
	Os sinais de debilidade profunda não são prova de negligência. A má nutrição, a imobilidade ou a interação mínima podem refletir a gravidade da doença e não a falha do cuidador. Os profissionais de saúde devem reconhecer essa distinção para proteger tanto os pacientes quanto os cuidadores.₆₄,₉₀,₁₁₉

	14.5. Dignidade₆₄,₉₀,₁₁₉,₁₈₅
	Embora a recuperação total seja rara, os cuidados de apoio especializados podem melhorar a qualidade de vida, reduzir o sofrimento e evitar a deterioração.
	Os pequenos ganhos são importantes.
	Preservar a nutrição oral.
	Reduzir os estímulos sensoriais.
	Gerir a dor.
	Oferecer aos doentes a possibilidade de controlar o seu ambiente e as decisões relativas aos cuidados de saúde.




	CAPÍTULO 14: CONSIDERAÇÕES GRAVES E MUITO GRAVES
	Cuidar de doentes com EM/SFC grave e muito grave
	Estas intervenções restituem a dignidade, mesmo perante uma doença devastadora.
	Os prestadores de serviços podem fazer uma diferença extraordinária ao testemunharem, oferecerem cuidados e recusarem-se a abandonar os mais vulneráveis.
	14.6 Apoio ao cuidador₉₀,₁₁₉
	Cuidar de alguém com EM/SFC grave ou muito grave é uma responsabilidade que consome tudo e que pode colocar uma pressão emocional, física e financeira extraordinária nos cuidadores. Como clínicos, é essencial reconhecer o papel crítico do cuidador—não só na facilitação dos cuidados ao doente, mas também na observação de alterações subtis, na defesa de intervenções adequadas e na manutenção da continuidade entre as consultas médicas.
	Os profissionais de saúde podem desempenhar um papel significativo ao:
	Reconhecer a competência dos cuidadores e a intensidade das suas responsabilidades.
	Incluir os cuidadores no planeamento de cuidados, respeitando a autonomia do doente.
	Monitorizar o esgotamento ou luto do cuidador.
	Oferecer orientação e encaminhamento para serviços de saúde mental, de apoio ou para a segurança social.
	Este Guia inclui um capítulo dedicado à prestação de cuidados que inclúi estratégias de comunicação, dicas de documentação e recomendações práticas para apoiar os parceiros de cuidados. Os médicos são encorajados a rever essa secção em conjunto com este capítulo. Além disso, os seguintes recursos podem ser partilhados diretamente com os prestadores de cuidados:
	Recursos recomendados para apoiar os cuidadores de pacientes com EM/SFC grave:
	Como exigir diplomaticamente cuidados na EM/SFC
	Folheto de Saúde Mental do Cuidador
	Webinar para Cuidadores de EM/SFC:
	Guia de Recursos para Cuidadores;
	Transcrição
	Gravação

	Reflexão final
	A prestação de cuidados a doentes com EM/SFC grave e muito grave requer uma coordenação deliberada entre os prestadores de cuidados primários, os profissionais de saúde ao domicílio e os cuidadores da família. A criação de parcerias eficazes entre especialidades médicas garante que as necessidades dos doentes são satisfeitas com o mínimo de perturbação da sua frágil situação de base. Ao dar prioridade à colaboração, adaptando a prestação de cuidados à tolerância do doente e mantendo o respeito pela fisiologia complexa subjacente a esta doença, podemos prestar cuidados abrangentes e empáticos que estes doentes merecem urgentemente.₆₄,₉₀,₁₁₉
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	Cuidar de doentes com EM/SFC grave e muito grave
	Recursos adicionais do fornecedor
	Montoya et al., "Caring for the Patient with Severe or Very Severe ME/CFS," Healthcare (2021) https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34683011/
	MDPI Healthcare: ME/CFS—The Severe and Very Severely Affected Edição Especial
	CDC Clinical Care Guidance—"Pacientes gravemente afectados" https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare- providers/clinical-care-patients-mecfs/severely -affected-patients.html
	Dialogues for a Neglected Illness (Diálogos para uma doença negligenciada) - Série de filmes educativos sobre EM/SFC grave https://www.dialogues- mecfs.co.uk/films/severeme/
	Identificar e gerir a suicidalidade na EM/SFC - Bateman Horne Center https://batemanhornecenter.org/wp- content/uploads/filebase/providers/Identifying-Managing-Suicidality -in-MECFS.pdf
	van Campen et al., "Reductions in Cerebral Blood Flow Can Be Provoked by Sitting in Severe ME/CFS," Healthcare (2020) https://www.mdpi.com/2227-9032/8/4/394


	CAPÍTULO 15: PROFISSIONAIS DE SAÚDE
	Introdução
	Os objectivos primários da reabilitação são melhorar a: ₁₂,₁₈₃

	Declaração de exoneração de responsabilidade clínica:
	15.1 Os terapeutas que tratam indivíduos com EM/SFC devem:₁₂,₃₂,₇₉,₈₉,₉₂,₁₈₃


	CAPÍTULO 15: PROFISSIONAIS DE SAÚDE
	Cada profissional de reabilitação tem um papel distinto, mas complementar, na prestação
	de cuidados:
	Prestadores de cuidados de saúde aliados: Cuidados especializados para PEM
	Terapia ocupacional
	Fisioterapia
	Patologia da Linguagem/Fala
	Âmbito da
	prática
	Papel nos cuidados
	Especialistas em actividades da vida diária: Diagnosticam e tratam das limitações nas tarefas da vida quotidiana e nas ocupações.
	Rastreio do mal-estar pós- esforço (PEM).
	Centrar-se nas tarefas da vida quotidiana, nos cuidados pessoais, no trabalho e nas actividades de lazer—nas actividades básicas de vida diária.
	Educar sobre a utilização de equipamento de adaptação, modificações ambientais e de atividade e gestão de sintomas.
	Ensinar estratégias de gestão de esforço e de conservação de energia.
	Avaliar os factores de stress da atividade e a sua relação com o aparecimento de sintomas.
	Sugerir equipamento de adaptação e modificações nas actividades ou no ambiente envolvente.
	Ajudar nas actividades de vida diária.
	Sugerir modificações sensoriais para reduzir os factores que desencadeiam os sintomas.
	Educar cuidadores e apoiar os membros da família.
	Ajudar na documentação da deficiência e as adaptações relacionadas com o desempenho funcional.
	Especialistas em movimento: Diagnosticar e gerir a disfunção do movimento para otimizar a função física e apoiar as atividades da vida diária.
	Rastreio do mal-estar pós- esforço (PEM).
	Foco na função física, mobilidade, força e equilíbrio.
	Educar sobre a gestão dos sintomas, alterações do estilo de vida e exercícios adequados à EM/SFC.
	Ensinar estratégias de gestão de esforço e de conservação de energia.
	Recomendar equipamento de adaptação e modificações nas actividades ou ambientes envolventes.
	Sugerir ajustes no ambiente sensorial para reduzir os fatores que desencadeiam os sintomas.
	Apoiar os doentes nas actividades da vida diária.
	Fornecer tratamentos manuais (práticos), como massagens linfáticas ou articulares.
	Educar os prestadores de cuidados sobre movimentos e posturas seguras.
	Ajudar a documentar de deficiências e adaptações relacionadas com dificuldades de mobilidade ou físicas.
	Especialistas em comunicação: Diagnosticar e tratar perturbações da comunicação e da cognição, bem como disfunções da voz, da fala e da deglutição.
	Rastreio do mal-estar pós- esforço (PEM).
	Concentrar-se nas funções cognitivas, de comunicação e de deglutição.
	Educar em estratégias compensatórias para apoiar a função de deglutição e restringir o esforço da parte cognitivo-comunicativa dos pontos seguintes sobre a memória, a linguagem, etc.:
	Ensinar estratégias de conservação de energia e de gestão de esforço cognitivo.
	Instruir sobre estratégias compensatórias para a memória, o processamento e a função executiva.
	Instruir sobre estratégias de apoio à expressão e compreensão verbais e escritas.
	Educar os prestadores de cuidados sobre estratégias de comunicação e apoios cognitivos.
	Ajudar com a documentação de deficiência e adaptações relacionadas com a cognição ou dificuldades de comunicação.



	CAPÍTULO 15: PROFISSIONAIS DE SAÚDE
	15.2 Benefícios da reabilitação para EM/CFS₁₂,₁₃₀,₁₈₃
	15.3 Exemplo de encaminhamentos médicos para pacientes com suspeita de PEM₃₂,₁₈₃

	CAPÍTULO 15: PROFISSIONAIS DE SAÚDE
	Recursos de reabilitação:
	Recursos Profissionais de Reabilitação (BHC)
	Como podem os princípios básicos de fisioterapia e OT  ajudar as pessoas com EM/SFC (BHC)
	Vídeos educativos sobre exercício gradual e ritmo Workwell Foundation)
	Folhetos educativos sobre EM/SC (Fundação Workwell)
	Carta de oposição à terapia por terapia de exercício gradual (Fundação Workwell)
	A utilização de terapia de exercício para a COVID Longa sem despiste de exacerbação do síndrome pós-esforço potencialmente aumenta os riscos para os doentes que sofrem desta doença
	Wright J Astill SL, Sivan M: The Relationship between Physical Activity and Long COVID: A Cross-Sectional Study. Int. J. Environ. Res. Public Health 2022;19,5093. doi.org/10.3390/ijerph19095093
	Greenhalgh T., Sivan M., Perlowski A., Nikolich J. Ž. (2024). Long COVID: a clinical update. The Lancet. ISSN 0140- 6736. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39096925/ Rehabilitation would normally include pacing strategies


	CAPÍTULO 16: SAÚDE
	Introdução
	A saúde comportamental é uma componente importante do atendimento multidisciplinar para indivíduos com EM/SFC, COVID Longa e outras condições crônicas associadas às infeções (IACCs).₃,₈,₁₆ Estas doenças são de natureza fisiológica, e frequentemente caracterizadas por mal-estar pós-esforço (PEM), disautonomia, ativação de mastócitos e neuroinflamação.₁₀,₁₂,₁₂₄,₁₃₉
	Historicamente, tem-se dito aos doentes que os seus sintomas estão "só na sua cabeça"—uma afirmação  baseada na ausência de biomarcadores e na compreensão médica insuficiente, e não em provas.₈,₁₂,₉₅ Esta atribuição incorrecta tem causado danos a longo prazo. Indivíduos diagnosticados erroneamente com transtorno de conversão, transtorno de sintomas somáticos, factício, transtorno obsessivo-compulsivo e depressão resistente ao tratamento.₈,₁₂,₉₅ A muitos foram prescritos medicamentos psiquiátricos que agravaram os seus sintomas autonómicos ou submetidos a terapias comportamentais como a terapia de exercícios gradual (GET) ou a terapia cognitivo-comportamental (CBT), sob a falsa suposição de que estas doenças provinham de crenças ou comportamentos desadaptados.₈₉,₁₃₅,₁₈₁
	Ao encaminhar um paciente para um serviço de de saúde comportamental, é fundamental que os profissionais de saúde selecionem especialistas que entendam a base fisiológica de EM/SFC e COVID Longa, ou que estejam dispostos a  aprender. É igualmente importante manter a supervisão conjunta para garantir que as intervenções psicoterapêuticas não agravem inadvertidamente a saúde física.₈,₁₂,₁₆
	Embora alguns pacientes experienciem luto, ansiedade ou depressão, estes surgem frequentemente como respostas naturais a uma profunda deficiência física, à perda de identidade, trauma médico crónico e incerteza médica continuada—e não como causas profundas da sua condição.₈,₁₆ Os profissionais de saúde comportamental têm um papel significativo a desempenhar quando abordam os cuidados com humildade, e colaboração informada sobre o trauma.

	16.1 Mudar a Narrativa: Reconhecer o dano passado
	Uma proporção significativa de pacientes relata atraso no diagnóstico, desvalorização ou atribuição de um diagnóstico psiquiátrico incorreto antes de receber cuidados médicos apropriados.₈,₃₉ Os profissionais de saúde comportamental devem assumir que os pacientes que os procuram provavelmente já foram alvo de algum deste tipo de maus-tratos.
	A Terapia Cognitivo Comportamental e a Terapia de Exercício Gradual têm sido historicamente promovidos como tratamentos curativos para a EM/SFC e, mais recentemente, a COVID Longa. Evidências crescentes, no entanto, mostram que estes tipos de intervenções podem desencadear o PEM, aumentar a carga de sintomas e contribuir para danos físicos e psicológicos.₈₉,₁₃₅,₁₈₁,₁₈₃
	Os dados de prevalência sugerem que a maioria dos sintomas psiquiátricos nesta população são secundários—não pré-existentes—e resultam de trauma, por negligência, isolamento e incerteza de viver com uma condição incompreendida.₅,₁₆
	"Temos de nos afastar de um enquadramento psiquiátrico padrão e avançar para uma compreensão diferenciada de como as disfunções imunológicas, autonómicas e neurológicas moldam o humor e o comportamento." —Paige Zuckerman, CMHC


	CAPÍTULO 16: SAÚDE COMPORTAMENTAL
	16.2 Compreender a expressão dos sintomas
	Os sintomas cognitivo-comportamentais nesta população podem não seguir os padrões psiquiátricos convencionais. Os profissionais de saúde devem perguntar: Trata-se verdadeiramente de uma perturbação da saúde mental —ou de uma manifestação fisiológica de disfunção autonómica, ativação dos mastócitos, neuroinflamação ou PEM?
	Sintomas psicológicos ou comportamentais comuns e potenciais raízes fisiológicas:₁,₅,₈,₁₀,₁₂,₁₆,₃₂,₉₃
	Sintoma
	Potencial fator fisiológico
	Ataques de pânico, taquicardia, tonturas
	Intolerância ortostática, POTS

	Labilidade emocional, irritabilidade
	Lapsos de memória, dificuldade em encontrar palavras
	PEM Neuroinflamação, MCAS, I

	Retraimento social, anedonia
	Recuperação PEM, sobre-estimulação

	Depressão ou luto
	Perda de identidade, incerteza quanto ao futuro, evolução prolongada da
	doença
	Ativação de mastócitos, alterações hormonais,
	desregulação do eixo HPA,
	É fundamental validar estes sintomas, evitando a patologização psiquiátrica.₈,₁₂


	16.3 Boas Práticas de Apoio à Saúde Comportamental.₈,₁₂,₁₆,₃₂,₇₉
	As abordagens eficazes incluem:
	Psicoterapia de apoio para ajudar os pacientes a lidar com o luto, mudanças de identidade e reestruturação da vida quotidiana.
	Terapia de Aceitação e Compromisso (ACT) ou estratégias baseadas na atenção plena para a regulação das emoções e o enraizamento.
	Terapias de base somática (p. ex., psicoterapia sensório-motora, ioga com base em traumas, NSDR), se bem toleradas e adaptadas para evitar a PEM.
	Adaptações informadas por estimulação à duração da sessão, frequência e entrada sensorial.

	Cuidados na terapia:
	O EMDR pode ser eficaz, mas pode ser demasiado ativador se for conduzido de forma tradicional (por exemplo, com movimentos oculares). Alguns doentes toleram melhor a estimulação tátil bilateral (tappers ou tons auditivos) do que os métodos visuais ou vestibulares. As sessões podem ter de ser encurtadas e espaçadas, com oportunidades frequentes para pausas e escalonamento dos sintomas. Além disso, os clínicos podem ter de se preparar para um período de tratamento mais prolongado, adequado à estimulação.
	A psicoterapia pode induzir PEM se a carga cognitiva for demasiado elevada. Incentivar ambientes de estimulação reduzida, posicionamento reclinado, opções de tele-saúde adaptáveis e períodos de descanso protegidos após a sessão.
	Efetuar sempre um rastreio do risco de PEM após a terapia e ajustar o plano de tratamento e as modalidades em conformidade.
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	16.4
	Considerações sobre a medicação₁₂,₁₀₇,₁₈₅
	16.5
	Cuidados colaborativos e informados sobre o trauma₈,₁₂,₃₂,₃₉,₈₉
	Nota de fecho



	CAPÍTULO 17: PRESTAÇÃO DE CUIDADOS
	Introdução
	17.1 Compreender o papel e as necessidades do cuidador
	17.2 Criar um ambiente adaptado em casa

	CAPÍTULO 17: PRESTAÇÃO DE CUIDADOS
	17.3 Preservar as relações interpessoais e a ligação emocional

	CAPÍTULO 17: PRESTAÇÃO DE CUIDADOS
	17.4 Apoiar o cuidador ao longo do tempo: Check-ins de rotina
	Recursos recomendados para apoiar os cuidadores de pacientes com EM/SFC grave:
	Conclusão

	CAPÍTULO 18: DEFICIÊNCIA E ADAPTAÇÕES
	Introdução
	18.1 Elementos essenciais da documentação
	1.Curso detalhado dos sintomas e flutuações
	2.Métricas de incapacidade funcional
	3.Impacto nas actividades da vida diária
	4. Resultados do teste ortostático

	CAPÍTULO 18: DEFICIÊNCIA E ADAPTAÇÕES
	Dados de testes cognitivos ou neurocognitivos
	Tratamentos experimentados e falhados
	2 Encaminhamento para avaliação cognitiva especializada

	CAPÍTULO 18: DEFICIÊNCIA E ADAPTAÇÕES
	18.3
	Apoio aos pedidos de pensão de invalidez
	Teste de Exercício Cardiopulmonar (CPET em inglês)
	Recursos para pessoas com deficiência:


	CAPÍTULO 18: DEFICIÊNCIA E ADAPTAÇÕES
	4 Adaptações no local de trabalho
	Papel do profissional de saúde

	Adaptações
	Sensibilidade a sons
	Cognitivo
	Intolerância ortostática
	Alergias e sensibilidades químicas
	Acessibilidade
	Colaboração com profissionais de reabilitação (Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Terapia da Fala)
	Recursos para adaptações no trabalho
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	18.5 Adaptações escolares
	Papel do profissional de saúde
	Adaptações comuns
	Comunicação com a escola
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	Recursos de adaptações escolares
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	GUIA DE REFERÊNCIA DE MEDICAMENTOS EM/SFC E COVID LONGA
	Notas clínicas importantes
	Comece com uma dose baixa, vá aumentando devagar: Todos os medicamentos devem ser iniciados com doses baixas e titulados lentamente
	Sensibilidade à medicação: Muitos doentes com EM/SFC e COVID Longa têm uma sensibilidade acrescida aos
	medicamentos
	Monitorizar regularmente: Observar atentamente os efeitos secundários e o benefício terapêutico
	Reacções dos excipientes: Algumas reacções podem ser devidas a ingredientes inactivos e não ao próprio medicamento
	Cuidado com a PEM: Os novos medicamentos podem desencadear a PEM em doentes sensíveis ou gravemente afectados
	Considerações sobre o momento: Evitar iniciar novos medicamentos durante os episódios de PEM

	Medicamentos para o auxílio do sono
	Medicamentos
	Dosagem
	Notas
	Trazodona
	Mirtazapina (Remeron)
	Para a manutenção do sono

	Amitriptilina
	Para a modulação da dor e do sono

	Nortriptilina
	Para a modulação da dor e do sono

	Melatonina
	Doxepina
	Hidroxizina
	Dosagem para a insónia inferior à utilizada para a depressão.
	Para o sono e a ansiedade
	Recomendam-se doses baixas; doses mais elevadas podem ser estimulantes.

	Intolerância ortostática/medicamentos para a POTS
	Medicamento
	Dosagem
	Notas
	Fludrocortisona
	0,1-0,2 mg 1xdia
	Monitorizar os electrólitos

	Midodrina
	2,5-10 mg 3xdia

	Droxidopa (Northera)
	100-300 mg 3xdia

	Piridostigmina (Mestinon)
	Ivabradina
	Propranolol
	Reduz a frequência cardíaca
	Beta-bloqueador
	2,5-7,5 mg 2xdia

	Atenolol
	Beta-bloqueador
	12,5-100 mg 1-2xdia
	Evitar tomar 4 horas antes de deitar
	Evitar tomar 4 horas antes de deitar


	GUIA DE REFERÊNCIA DE MEDICAMENTOS EM/SFC E COVID LONGA
	Intolerância ortostática/medicamentos para POTS Continuação
	Medicação
	Dosagem
	Notas
	Metoprolol
	12,5-100 mg 1xdia
	Beta-bloqueador
	0,1-0,2 mg 1-2xdia

	Desmopressina (lib. prolong)
	IRSN/SNRI off-label para hipotensão ortostática neurogénica, aumentar a titulação lentamente
	10-25mg 1-2xdia

	Atomoxetina (Strattera)
	Metildopa
	125-250 mg 2xdia
	Para POTS e disfunção autonómica

	Disfunção autonómica
	Medicamentos
	Dosagem
	Notas
	Clonidina
	Prazosina
	0,05-0,3 mg 1-3xdia, ou adesivo de ação prolongada
	Bloqueador alfa-adrenérgico para o sono/hiperactividade simpática
	1-5 mg ao deitar até 2xdia

	Guanfacina (lib. prolong.)
	1-4 mg 1xdia
	Bloqueador alfa-adrenérgico; também para apoio cognitivo
	Bloqueador alfa-adrenérgico para o sono/sobrecarga simpática

	Controlo da dor
	Medicamentos
	Dosagem
	Notas
	Naltrexona em dose baixa (LDN)
	0,5-4,5 mg, ao deitar
	Para neuroinflamação e dor; pode causar sonhos vívidos.
	Fazer a dosagem de manhã se ocorrer

	Gabapentina
	100-300 mg até 3xdia
	Para a dor neuropática
	75-150 mg 1-2xdia

	Pregabalina
	Para a dor neuropática

	Duloxetina
	40-120 mg 1xdia
	IRSN/SNRI para a dor

	Milnaciprano
	12,5 a 50 mg 2xdia
	IRSN/SNRI para a dor
	Relaxante muscular

	Ciclobenzaprina
	5-10 mg diariamente 8hrs

	Tizanidina
	Relaxante muscular, pode aumentar a função cardíaca
	2-8 mg, diariamente 8-12hrs

	Amitriptilina
	10-25 mg, ao deitar
	Para a dor e o sono

	Nortriptilina
	10-25 mg, ao deitar
	Para a dor neuropática e o sono
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	Cromolyn Sodium (Gastrocrom)
	100-200 mg, diariamente antes das refeições
	Estabilizador de mastócitos; formas líquidas e compostas

	Cetotifeno
	1-2 mg, ao deitar
	Estabilizador de mastócitos, bloqueador H1

	Famotidina
	20-40 mg 2xdia
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	Cetirizina
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	180 mg 2xdia
	bloqueador H1

	Loratadina
	10 mg 2xdia

	Famotidina
	20-40 mg 2xdia
	bloqueador H1
	bloqueador H2

	Cimetidina
	300-400 mg 2xdia
	bloqueador H2

	Montelucaste
	10 mg 1xdia
	Bloqueador de leucotrienos

	Zafirlucaste
	20 mg 2xdia
	Bloqueador de leucotrienos

	Omalizumab
	(Xolair)
	300 mg administração subcutânea, 1-2xpor mês
	100-200mg 1xdia

	Imatinib
	Biológico anti-IgE
	Inibidor da tirosina-quinase C-Kit
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	Metoclopramida
	2,5-5 mg 2xdia
	Advertência para doses mais elevadas; limite de 12 semanas de utilização contínua
	1-2 mg 1xdia

	Prucaloprida (Motegrity)
	Para a obstipação

	Linaclotide
	145-290 mcg 1xdia
	Para a obstipação
	Para a obstipação

	Linaclotide
	Loperamida
	2-4 mg PRN (máx. 16
	mg/dia)
	Para a diarreia

	Colestiramina
	4 g 2xdia
	Para a diarreia; separado de outros medicamentos

	Suporte PEM
	Medicamentos
	Dosagem
	Notas
	15 mg cápsula mole diariamente 4-6 horas, até 3xdia

	Dextrometorfano (DM) IV
	Para episódios de PEM

	Salina
	1-1,5L até dia sim, dia não
	Para episódios de PEM

	Outras recomendações de prescrição estão disponíveis no sítio Web da U.S. ME/CFS Clinician Coalition.
	Recomendações de tratamento
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	Não especificado
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	Não especificado
	Anti-inflamatório

	NAC (N-acetilcisteína)
	600-1200mg 1xdia
	Para a função cognitiva

	CoQ10
	100-300 mg 1xdia
	Reforço mitocondrial

	Ácido alfa-lipóico
	600-1800 mg 1xdia

	Quercetina
	500 a 1000mg
	Estabilizador de mastócitos

	Luteolina
	100-300 mg 1xdia
	Estabilizador de mastócitos

	Fosfatidilserina
	100-300 mg 1xdia
	Para a função cognitiva

	Fosfatidilcolina
	1200 mg 1xdia
	Para a função cognitiva

	Diamina oxidase (DAO)
	Para intolerância à histamina
	Anti-inflamatório; para a função cognitiva

	Recomendações dietéticas
	Intervenção
	Ingestão de sódio
	Detalhes
	4 gramas/dia (exceto em caso de

	Ingestão de líquidos
	contraindicação) 2-3L/dia

	Dieta baixa em
	FODMAP
	Conforme tolerado
	Dieta com baixo teor
	de histamina
	Conforme tolerado

	Notas
	Para intolerância ortostática
	Para intolerância ortostática
	Para sintomas dismotilidade gastrointestinal
	Para sintomas de MCAS
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