PACING AND MANAGEMENT GUIDE FOR ME/CFS AND LONG COVID

Resumo

e A encefalomielite mialgica/sindrome da fadiga cronica (EM/SFC) é uma doencga
neuroldgica (G93.32) cronica relacionada a uma infecgao, e que se apresenta com
sintomas em multiplos sistemas. O mal-estar pds-exercional é o sintoma patognoménico
da EM/SFC. O mal-estar pés-exercional também tem sido comumente relatado entre
pessoas com COVID Longa, uma doenga (U09.9) que se desenvolve apds a infeccao
pelo SARS-CoV-2.

e O mal-estar pés-exercional € um agravamento dos sintomas apds o esforgo fisico ou
cognitivo, muitas vezes se apresentando com um atraso caracteristico. Atividades que
provocam o mal-estar pés-exercional eram previamente toleradas antes do inicio da
doenca. O teste cardiopulmonar de exercicio de dois dias (TCPE) mostra anomalias
associadas ao esforco em pessoas que apresentam mal-estar pés-exercional.

e O Pacing (do inglés, ritmo) € uma estratégia de gerenciamento de atividades em que
descanso e atividade s&o equilibrados a fim de prevenir e mitigar o mal-estar
pos-exercional.

e Ao fornecerem apoio e educagao sobre Pacing, os profissionais de saude podem
desempenhar um papel fundamental na melhoria dos parametros de saude dos
pacientes com EM/SFC e COVID Longa.

e O monitoramento e a documentacao de dados subjetivos e objetivos podem ajudar
profissionais da saude a identificarem comorbidades trataveis que sdo comuns em
pessoas com EM/SFC e COVID Longa.

e Uma documentagdo médica consistente pode ajudar os pacientes a terem acesso a
acomodacdes e protegdes para pessoas com deficiéncia.

O que ¢ EM/SFC?

A encefalomielite mialgica/sindrome da fadiga crénica (EM/SFC) é uma doenca neuroldgica
(G93.32) cronica relacionada a uma infecgédo."? Para serem diagnosticados com EM/SFC, os
pacientes devem apresentar limitagao funcional substancial por seis meses ou mais, além de
apresentarem os seguintes: 1) mal-estar pés-exercional; 2) fadiga; 3) sono nao reparador; € 4)
intolerancia ortostatica ou comprometimento cognitivo, que pode apresentar-se como
problemas de memaria ou concentragdo.’

Embora estes sintomas sejam tudo o que é necessario para o diagndstico clinico, a maioria dos
pacientes apresentam uma gama de sintomas que se manifestam em diferentes sistemas.
Outros sintomas comuns incluem dor de novo tipo ou gravidade (incluindo dores de cabega);
calafrios ou suores noturnos; neuropatia periférica; sensibilidade sensorial; alergias ou
sensibilidades a alimentos previamente tolerados, a odores ou a medicamentos; dor de
garganta e/ou ganglios linfaticos inchados ou sensiveis; e sintomas gastrointestinais.®*
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EM/SFC ocorre em pessoas de todas as idades, géneros, racas e etnias, embora seja mais
frequentemente relatada em mulheres.®>®’ A prevaléncia de EM/SFC entre as pessoas
transgénero e género diverso nao foi estudada em profundidade.

Pessoas vivendo com EM/SFC tém qualidade de vida inferior as pessoas com outras doengas
cronicas graves, incluindo esclerose multipla, insuficiéncia cardiaca congestiva e insuficiéncia
renal em fase terminal®®, sendo que 25% das pessoas com EM ndo saem de casa ou sdo
acamadas.' A gravidade da doenga pode variar no mesmo paciente, tanto a curto quanto a
longo prazo. Os pacientes bem o suficiente para realizar uma consulta clinica podem ter
repousado por dias com antecedéncia e podem precisar de repouso nos dias seguintes.

O sintoma patognomonico da EM/SFC é o mal-estar pés-exercional (em inglés, post exertional
malaise ou PEM),"'° que é o agravamento dos sintomas e/ou o aparecimento de novos
sintomas apos o esforgo fisico ou cognitivo. O que constitui esforgo excessivo difere de pessoa
para pessoa com EM/SFC, e flutuara no mesmo individuo ao longo do tempo. Atividades que
provocam o mal-estar pés-exercional eram previamente toleradas antes do inicio da doenga.

O que é COVID Longa?

COVID Longa'" ¢ uma doencga (U09.9) que pode se desenvolver tanto em criangas quanto em
adultos apds um caso provavel ou confirmado de COVID-19, e durar por meses, anos ou
potencialmente ser para o resto da vida. Pode ocorrer apds uma infec¢ao por SARS-CoV-2
independentemente da gravidade da apresentagao aguda, incluindo casos assintomaticos, e
naqueles que foram vacinados.'> Nos Estados Unidos, aproximadamente um em cada cinco
adultos que tiveram sintomas de COVID-19 apresentam sintomas de COVID Longa.”™ Os
sintomas da COVID Longa também podem flutuar em intensidade e/ou apresentarem relapsos
ao longo do tempo.

A maioria das pessoas com COVID Longa reportam terem mal-estar pos-exercional,'' e
aproximadamente metade satisfaz os critérios de diagnostico da EM/SFC."®" Uma pesquisa
com mais de 3,700 pessoas vivendo com COVID Longa em 56 paises mostrou que 89%
relataram terem mal-estar pés-exercional dentro de um periodo de sete meses a partir de uma
infecgédo por SARS-CoV-2 provavel ou confirmada.™

Recursos sobre COVID Longa:
e Perguntas e Respostas, Organizacdo Mundial da Saude:
https://www.who.int/news-room/questions-and-answers/item/coronavirus-disease-(covid-
19)-post-covid-19-condition

Entendendo o mal-estar pos-exercional

O mal-estar pds-exercional, as vezes chamado de exacerbacao dos sintomas pds-exercionais
(em inglés, post exertional symptom exacerbation, ou PESE), é o agravamento dos sintomas
e/ou o aparecimento de novos sintomas apds o esforgo fisico ou cognitivo. O agravamento dos
sintomas pode se desenvolver durante a atividade, mas geralmente é postergado de varias


https://www.who.int/news-room/questions-and-answers/item/coronavirus-disease-(covid-19)-post-covid-19-condition
https://www.who.int/news-room/questions-and-answers/item/coronavirus-disease-(covid-19)-post-covid-19-condition
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horas para varios dias, e a recuperagéo pode levar dias, semanas ou até meses."®'® Os
pacientes frequentemente descrevem o inicio repentino de fadiga debilitante, dor e outros
sintomas do mal-estar pds-exercional como um "colapso".

O mal-estar pos-exercional ocorre em resposta a uma exercao que era previamente tolerada.
Tomar banho, cozinhar, ter conversas ou ler sdo todas atividades que podem potencialmente
desencadear o0 mal-estar pds-exercional em individuos anteriormente saudaveis. Além disso, a
atividade que é tolerada em um dia pode ndo ser tolerada pelo mesmo individuo em um outro
dia em que ha menos energia.

Os pacientes com mal-estar pds-exercional podem notar aumento na dificuldade de falar, ler e
se comunicar; aumento dos sintomas de dor e neuropatia; sintomas semelhantes aos da gripe,
como febre ou glandulas linfaticas inchadas; e sensibilidade sensorial reativa. Os pacientes
podem relatar que se sentem “pesados” e tém dificuldade em se levantar ou mesmo virar na
cama.

O mal-estar pds-exercional € um conjunto Unico de sintomas, incongruente com experiéncias
de fadiga depois de um excesso de exergdo em individuos saudaveis.’®% O
descondicionamento fisico esta associado a reducao da capacidade cardiaca, medida pela
diminuigdo do débito cardiaco no pico do exercicio em individuos saudaveis,?"* enquanto que
as pessoas com EM/SFC mostram um aumento do débito cardiaco no pico do exercicio.?> Em
testes de exercicio cardiopulmonar de dois dias (TCPE de 2 dias), as pessoas com mal-estar
pos-exercional apresentam uma resposta inadequada ao exercicio em comparagao com
controles saudaveis e descondicionados.?* Esta resposta inadequada inclui carga de trabalho
reduzida e a incapacidade de aumentar o consumo de oxigénio, a frequiéncia cardiaca e a
pressao arterial sistélica durante o esforgo fisico.?*2

A terapia de exercicio gradativa € um aumento gradual da atividade fisica ao longo do tempo,
supervisionado por um médico. Embora a terapia de exercicio gradativa possa ser util no
contexto de outras doencas e disturbios, ela pode levar a diminui¢cao funcional em pacientes
com mal-estar pos-exercional. Varias pesquisas com pacientes indicam que as pessoas com
mal-estar pds-exercional podem se deteriorar com o tempo se forem tratadas com a terapia de
exercicio gradativa.?® Em um estudo (N=954), 74% desses pacientes relataram deterioragao;*
em outro, 81% dos participantes relataram agravamento dos sintomas ou nenhuma mudanga.®'
A maioria das pessoas com EM/SFC é ansiosa para voltar ao trabalho, a vida familiar e social,
e precisa de pouco incentivo para ser mais ativa; ao contrario, as pessoas com EM/SFC
precisam do apoio para descansar e regular suas atividades com base em seus sintomas.

Embora a patofisiologia do mal-estar pds-exercional ndo seja totalmente compreendida, ha
acumulo de evidéncias ligando a sintomatologia a disfungao metabdlica, incluindo disfungao
bioenergética; resposta endotelial andbmala; mudangas na fungéo cerebral e cognigéo
deficiente; intolerancia ortostatica; mudancas na metilagao e acetilacdo com implicacbes na
expressao génica e fungdo protéica; e mudangas no microbioma intestinal 232"
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Perspectiva do Paciente: Recomendar alguém que tenha mal-estar pés-exercional a aumentar
gradativamente os niveis de exercicio ou atividade causa danos, fisicos e emocionais, as vezes
irreversiveis, e pode acelerar a progressdo da doenga. E importante que os médicos entendam
que os pacientes que tém mal-estar pds-exercional ndo precisam ser pressionados para
aumentar os niveis de atividade; eles precisam ser encorajados a parar, descansar e praticar
Pacing para aumentar suas chances de desacelerar a progressao da doenga e ganhar
qualidade de vida.

O que pode desencadear o mal-estar pos-exercional?

A identificagdo de gatilhos do mal-estar pés-exercional € um aspecto importante do
gerenciamento da doenca. Entretanto, alguns gatilhos sao mais faceis de evitar do que outros e
nenhum gatilho pode ser controlado o tempo todo. Portanto, o objetivo do Pacing € minimizar o
mal-estar pos-exercional em vez de elimina-lo. Manter um diario de atividades e sintomas pode
ajudar os pacientes a aprender a identificar eventos e atividades que desencadeiam o
mal-estar pés-exercional. Os possiveis gatilhos incluem, mas nao estao limitados a:

Fisico (atividades da vida diaria, trabalho, exercicio)

Cognitivo (leitura/escrita, conversas longas)

Sensorial (ruidos altos e repetitivos, luzes brilhantes ou intermitentes)
Emocional (interagdes dificeis, eventos tragicos)

Mudancas hormonais (por exemplo, mudangas durante o ciclo menstrual)
Ambiental (proximidade a alergénicos, mudancgas no clima, mudangas sazonais,
mudancas de temperatura)

Recursos sobre mal-estar pds-exercional:
e Webpage da Long COVID Physio sobre mal-estar pés-exercional:
https://pt-br.longcovid.physio/post-exertional-symptom-exacerbation

Pacing é uma estratégia auto-guiada para evitar o mal-estar pos-exercional
Atualmente, ndo ha cura para EM/SFC ou para COVID Longa. Os dados demonstram que as
pessoas com mal-estar pos-exercional que sdo capazes de praticar Pacing ttm menos
sintomas, melhor qualidade de vida e sao mais propensas a melhorar o funcionamento fisico e
a severidade da fadiga.®®%

Pacing envolve a avaliagao precisa das capacidades fisicas, mentais e emocionais,
considerando ao mesmo tempo fatores que ndo podem ser controlados, e ajustando
iterativamente o descanso e a atividade conforme necessario. O que constitui um nivel
sustentavel de atividade sera diferente de pessoa para pessoa, e o nivel basal de atividade de
um individuo flutuara ao longo do tempo. Os pacientes que conseguem praticar Pacing bem
séo ativos quando capazes, e descansam quando cansados. Eles podem planejar descanso
extra antes e depois de atividades extenuantes, a fim de prevenir e mitigar o mal-estar
pos-exercional.”


https://pt-br.longcovid.physio/post-exertional-symptom-exacerbation
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Pacing adequado envolve a conscientizagdo dos niveis de atividade diaria que ndo provocam
recidiva dos sintomas através do mal-estar pds-exercional. As pessoas com EM/SFC e COVID
Longa precisam de incentivo e apoio para parar, descansar e praticar Pacing, para que possam
se adaptar a vida diaria e evitar o desencadeamento do mal-estar pos-exercional.

Note que 25% dos pacientes com EM/SFC tém uma apresentag¢ao grave da doencga, o que
significa que estao confinados a casa ou a cama.’ Pacientes muito severos podem ter
dificuldade para se mover e se comunicar.*° E improvavel que o gerenciamento de atividades
via Pacing seja util em pacientes com mobilidade muito limitada.

Pacing é mais facil dito do que feito, e o custo emocional de avaliar e aceitar os limites de
atividade deve ser reconhecido pelos médicos. Além disso, o Pacing requer acesso a recursos
gue permitam as pessoas tirar tempo do trabalho para descansar e adaptar as atividades da
vida diaria. Algumas pessoas nao conseguem praticar Pacing adequadamente devido a falta de
acesso a licengas médicas remuneradas, renda insuficiente, escasso apoio social para os
cuidadores, moradia inadequada, entre outros problemas sécio-econdmicos abrangentes que
afetam as pessoas com EM/SFC e COVID Longa. Os médicos devem trabalhar para entender
0 que pode ser feito dentro do contexto de cada paciente. Abaixo estdo algumas maneiras
pelas quais os médicos podem trabalhar com os pacientes que apresentam mal-estar
pos-exercional para ajuda-los a identificar os gatilhos, administrar os sintomas e aprender como
parar, descansar e praticar Pacing.

Quotas de energia

Termos como orgamento energético ou envelope energético podem ajudar as pessoas a
compreenderem as limitagdes energéticas no contexto de doengas crénicas. A teoria da colher
€ uma analogia frequentemente usada entre pessoas com doencas fatigantes para comunicar
sua energia disponivel, a natureza finita dessa energia, e que mesmo atividades cotidianas
como comer, tomar banho e ler ainda usam energia. Na teoria da colher, uma colher representa
uma unidade de energia. Cada dia uma pessoa tem um numero limitado de colheres
disponiveis. Se uma pessoa com EM/SFC usa mais do que o niumero de colheres diarias que
Ihe é atribuido, ela pode desencadear mal-estar pds-exercional.

Recursos sobre Teoria da Colher:

e Teoria da Colher original, por Christine Miserandino:
https://cdn.totalcomputersusa.com/butyoudontlooksick.com/uploads/2010/02/BYDLS-Th
eSpoonTheory.pdf

e \Webpage da ME-pedia sobre Teoria da Colher:
https://me-pedia.org/wiki/Spoon_theory

Para além de Pacing: estratégias especificas de gerenciamento de atividades


https://cdn.totalcomputersusa.com/butyoudontlooksick.com/uploads/2010/02/BYDLS-TheSpoonTheory.pdf
https://cdn.totalcomputersusa.com/butyoudontlooksick.com/uploads/2010/02/BYDLS-TheSpoonTheory.pdf
https://me-pedia.org/wiki/Spoon_theory
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Cortar a atividade pela metade:
Cortar a atividade diaria pela metade pode ajudar uma pessoa com EM/SFC ou COVID Longa

a encontrar um nivel basal de atividade onde o mal-estar pds-exercional tem menos
probabilidade de ocorrer, com o entendimento de que o nivel basal pode tornar-se maior ou
menor com o tempo.

Preparacdo:
Encorajar os pacientes a se prepararem para exergao prevista - como comparecer a um

casamento, dar uma palestra ou receber visitas em casa - pode ajuda-los a planejar para
agravamento da doencga antes que ela ocorra. Preparar refei¢des, pedir ajuda adicional a
amigos ou familiares e planejar atividades relaxantes e de baixo consumo de energia podem
mitigar o mal-estar pds-exercional apds esfor¢o necessario.

Pessoas com EM/SFC e COVID Longa ainda podem planejar para mal-estar pds-exercional
inesperados devido a fatores fora de seu controle, certificando-se de que os medicamentos
sejam pedidos prontamente e estejam disponiveis, alimentagdo bem tolerada e eletrélitos
estejam a mao, e esclarecendo as expectativas com amigos e familiares.

Descanso Radical:

Algumas pessoas com EM/SFC e COVID Longa descobriram que ficar inativo antes dos
esforgos planejados, como comparecer a um casamento ou dar uma palestra, pode ajudar a
mitigar os efeitos do mal-estar pés-exercional. Esta estratégia € chamada de descanso radical.
Alguns pacientes se beneficiam ao passar seu tempo ou descansar em um quarto silencioso,
escuro ou pouco iluminado, longe de estimulos sensoriais.*'

doé 0 % Ill

e Guia de Pacing para ME/SFC (adulto e pediatrico), MeAction:
https://www.meaction.net/resource/pacing-and-management-quide/;

e Guia de Sobrevivéncia de Colapsos para EM/SFC, Bateman Horne Center:
https://batemanhornecenter.org/education/mecfs-quidebook/

Documentaciao da EM/SFC e da COVID Longa

Documentar as medidas de resultados relatados pelos pacientes (RRPs).

Os RRPs que nao causam exerc¢ao no paciente podem ajudar a diagnosticar e documentar a
fadiga e o mal-estar pos-exercional.*? A documentagdo adequada pode auxiliar os pacientes no
acesso as protecdes e acomodagdes para deficientes. Os RRPs que diferenciam de forma
confiavel os pacientes EM/SFC dos controles saudaveis incluem a escala de severidade de
fadiga (sigla em inglés, FSS), e o Questionario de Sintomas de DePaul para mal-estar
pos-exercional (sigla em inglés, DSQ-PEM) assim como sua versao pediatrica (DSQ-PSQ).*



https://www.meaction.net/resource/pacing-and-management-guide/
https://batemanhornecenter.org/education/mecfs-guidebook/
https://www.commondataelements.ninds.nih.gov/report-viewer/25203/Fatigue%20Severity%20Scale%20(FSS)
https://www.leonardjason.com/cfsme_measures-2/
https://www.researchgate.net/publication/358281945_DePaul_Symptom_Questionnaire_-_Post-Exertional_Malaise_short_form_DSQ-PEM
https://www.researchgate.net/publication/358282029_DePaul_Symptom_Questionnaire_-_Pediatric_Screening_Questionnaire_DSQ-PSQ
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Monitoramento de valores objetivos.

A correlacao das informagdes do diario de sintomas e do registro de atividades do paciente
com valores objetivos como frequéncia cardiaca, saturagao de oxigénio, pressao arterial e
variabilidade da frequéncia cardiaca (VFC) pode ser util. Os pacientes podem acessar esses
dados usando dispositivos vestiveis, oximetros de dedos e monitores de pressao arterial.

A reducgdo da atividade para manter os sinais vitais dentro dos limites normais pode ajudar a
prevenir ou mitigar o mal-estar pos-exercional. Alguns dispositivos podem ser programados
para alertar o usuario quando seu ritmo cardiaco atingir um determinado valor. Incentive os
pacientes a programarem seus dispositivos para alertar abaixo do valor identificado como
desencadeador do mal-estar pos-exercional, para que eles possam parar ou desacelerar sua
atividade.

Os dados coletados por dispositivos vestiveis também podem ajudar os médicos a
identificarem doencgas comorbidas e disturbios de disfungéo do sistema auténomo, tais como
taquicardia postural ortostatica ** e hipotensao ortostatica.*

Manejo da Disautonomia:
e Peter Rowe, Clinica de Fadiga Crbnica, Johns Hopkins
https://www.dysautonomiainternational.org/pdf/RoweOlsummary.pdf
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