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O que é a Liga Americana de Clinicos Especialistas em ME/CFS:

A Liga Americana de Clinicos Especialistas em ME/CFS (U.S. ME/CFS Clinician Coalition) é um grupo de
clinicos americanos, que coletivamente passaram centenas de anos tratando milhares de pacientes com
ME/CFS. Eles foram autores de guias clinicos, atuaram em iniciativas médicas educativas do CDC (Centro
de Controle e Prevencdo de Doencas) e estdo envolvidos ativamente nas pesquisas sobre ME/CFS. Os
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Dr. Lucinda Bateman - Internal Medicine, UT Dr. Alison Bested - Hematological Pathology, FL
Dr. Theresa Dowell - Family Nurse Practitioner, AZ Dr. Susan Levine - Infectious Disease, NY
Dr. Anthony Komaroff - Internal Medicine, MA Dr. David Kaufman - Internal Medicine, CA

Dr. Nancy Klimas - Immunology, FL Dr. Charles Lapp - Internal Medicine & Pediatrics, NC
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Se vocé for um clinico americano e quiser mais informagdes, favor entrar em contato conosco através do
site https.//forms.qle/kf2RWSR2s1VqFfay7




DIAGNOSTICANDO A ME/CFS

A Encefalomietlite Midlgica/Sindrome de Fadiga Cronica (Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome - ME/CFS) é uma doenca complexa, cronica, debilitante, que afeta milhdes de pessoas ao redor
do mundo, mas que é frequentemente nao diagnosticada ou mal diagnosticada. Em 2015, para melhorar
a qualidade do diagndstico, a Academia Nacional de Medicina (National Academy of Medicine - NAM)
estabeleceu novos critérios diagndsticos clinicos, baseados em evidéncias.

RECONHECENDO OS SINTOMAS CARACTERISTICOS DA ME/CFS

O surgimento dos sintomas da ME/CFS geralmente é repentino. Frequentemente, os pacientes relatam
gue uma sindrome do tipo infecciosa ou uma doenca infecciosa (tal como mononucleose infecciosa ou
alguma enfermidade semelhante a gripe) precedeu o inicio da doencga. O diagnédstico requer um histérico
médico completo, exame fisico e o reconhecimento dos seguintes sintomas centrais:

e Redugdo substancial na capacidade de desempenhar atividades prévias a doenca, que persista por 6
meses ou mais e que seja acompanhada por fadiga. A fadiga é profunda, ndo vem de antes do inicio
da doenga, ndo é o resultado de esforgo continuo, e persiste mesmo apds repouso.

o Mal-estar pds-esfor¢co (Post-Exertional Malaise - PEM): atividades fisicas ou mentais resultam na
exacerbacdo tipicamente tardia e prolongada dos sintomas (o que sera discutido abaixo).

e Sono nao reparador e outros disturbios do sono.

e Deficiéncia cognitiva e/ou intolerancia ortostatica (surgimento de alguns sintomas quando em posi¢do
ereta, e alivio dos mesmos sintomas apds sentar-se ou deitar-se).

Essas caracteristicas principais da doenca devem ser de intensidade moderada a grave e presentes em
pelo menos 50% do tempo. Isto é um fator crucial para separar a ME/CFS de outras causas comuns de
fadiga cronica. O PEM (mal-estar pds-esforgo) é o sintoma mais caracteristico da ME/CFS. A sua presenca
ajuda a diferenciar a ME/CFS de outras doencas, e ele tem sido objetivamente associado a deficiéncias no
metabolismo aerdbico e ao estresse ortostatico.

Outros sintomas da ME/CFS incluem: dor generalizada, formas adicionais de disturbios do sono,
sensibilidade a luz, ao som e a agentes quimicos, garganta irritada, linfonodos sensiveis, dores de cabeca,
problemas gastrointestinais ou do sistema urogenital. O Guia Clinico da Academia Nacional de Medicina
(NAM) fornece explica¢des e orientagdes adicionais sobre como identificar tanto os sintomas principais
guanto os sintomas adicionais (ver referéncias ao final).

IDENTIFICANDO O SINTOMA MAIS CARACTERISTICO: MAL-ESTAR POS-ESFORCO (PEM)

Pacientes com PEM geralmente descrevem um “colapso”, uma “recaida” ou um “esgotamento” que
ocorre mesmo apds pequena quantidade de esfor¢co mental ou fisico, que antes era tolerado por eles.
Durante a recaida, que pode ser imediata, mas que ocorre mais frequentemente com um atraso de
algumas horas ou dias, os pacientes podem sofrer uma exacerbacdo de um ou mais dos seus sintomas,
além de uma piora no seu estado geral. Pode ser que demore horas, dias, uma semana ou até mesmo
mais tempo para que retornem ao patamar anterior a recaida. Alguns pacientes podem passar por ciclos
de esforgo excessivo e colapso, enquanto outros podem ter aprendido a reduzir ou alterar as suas
atividades para minimizar as recaidas. Para alguns pacientes, até mesmo atividades basicas do dia a dia
podem resultar em PEM.

As seguintes perguntas podem ajudar a identificar se um paciente vivencia o PEM:

O que acontece quando vocé faz um esforgo fisico ou mental normal (previamente tolerado)?
Quanta atividade é necessdria para fazé-lo sentir-se doente ou para causar uma piora na doenga?
Quanto tempo leva para vocé se recuperar desse esforco fisico ou mental?

Vocé evita ou altera determinadas atividades por causa do que acontece apds desempenhd-las?

Para ajudar os pacientes e médicos a identificarem o PEM, os pacientes podem fazer um diario sobre seus
sintomas e atividades durante duas semanas.
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EXAMES DIAGNOSTICOS

Embora as pesquisas demonstrem inumeras diferengas mensurdveis em indicadores biolégicos, ainda ndo
existe um exame validado clinicamente para diagnosticar a ME/CFS. No entanto existem outros testes
diagndsticos para ajudar a identificar outras doengas fatigantes ou comorbidades que sao
frequentemente encontradas em pessoas acometidas pela ME/CFS. Por exemplo, a intoleréncia
ortostatica pode ser avaliada através do NASA Lean Test (teste de pé) ou do Tilt Test (teste da mesa
inclinada) por 10 a 20 minutos, ou até 30 minutos para sincope vasovagal (ver Rowe 2014). Além de ajudar
a estabelecer um diagndstico, estes testes também podem ser importantes no desenvolvimento de planos
de tratamento para lidar com as comorbidades. Testes de laboratério também podem ser usados para
identificar questdes para orientar o tratamento, tais como as de comprometimento imunoldgico, mas
esses testes sdo mais comumente usados por especialistas e por pesquisadores.

A IMPORTANCIA DO DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

Alguns dos sintomas da ME/CFS também podem ser observados em individuos saudaveis, assim como em
pessoas afetadas por outras enfermidades. O tratamento adequado dessas outras condi¢des pode sanar
completamente os sintomas do paciente. Portanto é muito importante fazer a distingdo entre ME/CFS e
essas outras condi¢des. Abaixo uma lista ndo exaustiva de tais doengas:

DISTURBIOS
ENDOCRINOS/METABOLICOS

Insuficiéncia Adrenal Primaria,
Hipercortisolismo, Hiper e
Hipotireoidismo, Diabetes,
Hipercalcemia

DOENCAS INFECCIOSAS

AIDS, Doengas do Carrapato
como vetor, Hepatites B/C,
Tuberculose, Giardia, Virus do
Nilo Ocidental, Febre-Q, Febre
do Vale, Sifilis, Virus Epstein-
Barr, Parvovirus

DISTURBIOS
GRASTROINTESTINAIS

Doenca Celiaca, Alergias ou
Intolerancias Alimentares,
Doencas Inflamatdrias
Intestinais, Sindrome de
Supercrescimento Bacteriano

SUBSTANCIAS TOXICAS

Dependéncia Quimica,
Exposicdo a compostos toxicos
(e.g. chumbo, mercurio),
Mofo/Micotoxinas, Efeitos
adversos a medicamentos,
Sindrome da Guerra do Golfo

DOENGAS REUMATOLOGICAS

Lupus Sistémico, Artrite
Reumatoide, Polimiosite,
Polimialgia Reumatica

DISTURBIOS DO SONO

Apneia do Sono, Narcolepsia,
Disturbio do Movimento

Periddico dos Membros

DISTURBIOS
CARDIOVASCULARES

Cardiomiopatia, Doenca Arterial
Coronariana, Hipertensao
Pulmonar, Valvopatia, Arritmia

MALIGNIDADES

Cancer primario e secundario

DISTURBIOS NEUROLOGICOS

Esclerose Miltipla, Doencga de
Parkinson, Miastenia Grave,
Deficiéncia de Vitamina B12,
Fistula Liquérica, Sindrome de
Arnold-Chiari, Traumatismo
Cranioencefalico, Estenose
Espinhal, instabilidade
Craniocervical, Epilepsia

TRANSTORNOS MENTAIS
PRIMARIOS

Anxiedade, Depressdo,
Transtorno Bipolar

DISTURBIOS HEMATOLOGICOS

Anemia (deficiéncia de ferro,
outras formas trataveis),
Hemocromatose

OUTROS

Obesidade Mdrbida (IMC > 40),
Excesso de Trabalho, Sindrome
de Overtraining, Asma, Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crénica

Nota: As doencas sublinhadas sdo comorbidades comuns em pacientes com ME/CFS
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IDENTIFICANDO COMORBIDADES COMUNS

No passado, um diagndstico de ME/CFS era feito excluindo-se primeiramente todas as outras
enfermidades possiveis. No entanto, o relatério de 2015 da Academia Nacional de Medicina (NAM)
estabeleceu a ME/CFS como um diagndstico positivo que pode coexistir com outras enfermidades,
incluindo aquelas do diagndstico diferencial. Reconhecer precocemente as comorbidades e trata-las
adequadamente pode melhorar a saude e a qualidade de vida do paciente. As comorbidades comumente

encontradas incluem:

DISAUTONOMIA

Sindrome da Taquicardia
Postural Ortostatica (POTS),
Sindrome Vasovagal (NMH),
Hipotensao Postural

DISTURBIOS IMUNOLOGICOS

Novas ou acentuadas alergias,
Sindrome de ativagao dos
mastacitos, Sensibilidade
Quimica Multipla, Infecgbes
Cronicas& Imunodeficiéncias

DISTURBIOS DO SONO

Apneia do Sono, Sindrome das
Pernas Inquietas, Disturbio do
Movimento Periddico dos
Membros

OUTROS

DISTURBIOS
REUMATOLOGICOS

Fibromialgia, Sindrome de
Ehlers-Danlos, Disfungao
Temporomandibular, Sindrome
de Sjogren (olhos/boca seca)

DISTURBIOS
GASTROINTESTINAIS

Alergia e Intolerancia
Alimentar, incluindo a proteina
do leite, Problemas de
motilidade intestinal, Doenga
Celiaca, Sindrome do Cdlon
Irritavel, Sindrome de
Supercrescimento Bacteriano

DISTURBIOS PSIQUIATRICOS

Ansiedade, Depressao

DISTURBIOS NEUROLOGICOS

Hipersensitividades (luz, som,
toque, odores ou substancias
quimicas), Desequilibrio,
Enxaquecas, Neuropatia
Periférica, Neuropatia Sensitiva
de Fibras Finas

DISTURBIOS
ENDOCRINOS/METABOLICOS

Hipotireoidismo, Desregulagdo
do eixo HPA, Sindrome
Metabdlica

DISTURBIOS GINECOLOGICOS

Endometriose, Sindrome de
Tensdo Pré-Menstrual,
Vulvodinia

Cistite Intersticial, Bexiga Hiperativa, Deficiéncias Nutricionais, Deficiéncias de Vitamina B12 e D,

Obesidade

TRATANDO E CONVIVENDO COM A ME/CFS (O BASICO)

No passado, a ME/CFS foi caracterizada como uma sindrome de fadiga medicamente inexplicavel,
responsiva a psicoterapia e a exercicios graduais. No entanto os avancos cientificos estdo revelando uma
doenga complexa e multissistémica que envolve deficiéncias neuroldgicas, imunoldgicas, autonémicas e
do metabolismo energético. Hd uma urgéncia para que se faca uma abordagem diferente para o manejo
da doenca e das suas comorbidades.

1. Confie na experiéncia do paciente e aprenda sobre a doenga

Pacientes sofreram com ceticismo sobre sua doenca. A coisa mais importante que um médico pode fazer
¢ validar a doenca para o paciente e sua familia. Explique que a ME/CFS é uma doenca fisica grave e ndo
é preguica, depressdo ou um disturbio psicossomatico.
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2. Dé o suporte necessario conforme as limitagoes fisicas do paciente

Por definicdo, pacientes que sofrem de ME/CFS sdo portadores de alguma deficiéncia fisica. Os pacientes
podem precisar de ajuda para obter acomodacdes especiais na escola ou no trabalho ou para obter auxilio
por invalidez. Eles também podem precisar obter a permissao para estacionar em vagas reservadas a
deficientes fisicos, ter acesso a equipamentos, ou precisar da presenca de auxiliares de saude em casa.
Devido ao impacto financeiro, alguns pacientes podem precisar de ajuda com moradia ou comida. Muitos
também podem perder o seu plano de saude.

3. Eduque os pacientes sobre pacing, para prevenir ou minimizar o PEM

Um papel importante para o médico € ensinar aos pacientes sobre o mal-estar pds esforco (PEM) e como
gerencia-lo com o um ritmo adequado para as atividades (pacing). O pacing consiste em uma abordagem
individualizada para gerenciar a energia fisica, cognitiva e emocional dentro dos limites especificos do
paciente, planejando cuidadosamente onde e como gastar sua energia disponivel. E uma ferramenta
crucial para prevenir e/ou reduzir o PEM. Diarios de atividade e monitores de frequéncia e atividade
cardiaca podem ser usados para ajudar os pacientes a entender quando estdo excedendo seus limites
pessoais de energia. Mesmo com estas ferramentas, praticar o pacing é uma tarefa desafiadora e alguns
contratempos sao inevitdveis, principalmente porque a tolerancia a atividade pode variar de paciente
para paciente e de um dia para o outro.

4. Trate e cuide dos sintomas (*)

Embora ndo haja tratamentos aprovados especificamente para ME/CFS, varios tratamentos
farmacoldgicos e ndo farmacoldgicos podem ajudar a reduzir a gravidade dos sintomas. Alguns exemplos
de medicamentos comumente usados incluem naltrexona em baixa dose (LDN), duloxetina, gabapentina
ou pregabalina para dor; fludrocortisona, midodrina, piridostigmina, betabloqueadores de baixa dose
e/ou hidratagdo intravenosa para intolerancia ortostatica; uso ocasional de modafinil, metilfenidato ou
dexedrina para problemas cognitivos ou de fadiga; e trazodona, clonazepam, antidepressivos triciclicos
ou suvorexanto para dormir. Os medicamentos devem ser iniciados em doses baixas e aumentados
lentamente para evitar o desencadeamento de sensibilidades comuns a ME/CFS.

As abordagens ndo farmacolégicas incluem: ingestao de sal e fluidos e uso de meias de compressao, para
pessoas com problemas ortostdticos; auxilios cognitivos (por exemplo, escrever anota¢des para ajudar a
memoaria; manter um calendario, caderno e calculadora a mao; e sempre colocar objetos importantes no
mesmo local); uso de plugues de ouvido, mascaras oculares e dculos de sol para pessoas com sensibilidade
a luz e ao som; medidas de higiene do sono; ndo consumo de alimentos problematicos; e meditacao.

Nota: Além destes tratamentos, alguns especialistas tém obtido bons resultados com o uso seletivo de
medicagdes como antivirais ou moduladores imunoldgicos.

(*) Esta ndo é uma lista exaustiva de possiveis tratamentos. Para mais informagdo, consulte a secdo de
referéncias no fim deste guia.
5. Trate as Comorbidades

Como mencionado anteriormente, diversas doencas podem ocorrer concomitantemente a ME/CFS.
Tratar estas condi¢Bes usando os procedimentos adequados ndo ird curar a ME/CFS, mas podera trazer
uma melhora na qualidade de vida do paciente.
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FATOS

A ME/CFS afeta um nimero estimado de 836 mil a 2,5 milhdes de pessoas nos Estados Unidos. Estima-
se que de 84 a 91% dos pacientes ndo tenham sido corretamente diagnosticados.

A ME/CFS afeta as mulheres em uma frequéncia 3 vezes maior do que os homens.

A maioria dos pacientes atualmente diagnosticados com ME/CFS sdo brancos, mas alguns estudos
sugerem que a ME/CFS é mais comum em certos grupos minoritarios nos Estados Unidos.

Casos de ME/CFS ja foram relatados em pacientes abaixo dos 10 anos de idade e acima dos 70 anos.
Estudos indicam que as faixas de idade mais comuns para o inicio dos sintomas sdo entre os 11 e 19
anos, e entre os 30 e 39 anos.

Pelo menos 25% dos pacientes encontram-se acamados, ou ndao saem de casa, e até 75% tem
dificuldade para ir ao trabalho ou a escola.

Os sintomas podem persistir por anos, e a maioria dos pacientes nunca retorna ao estado de salde
anterior a doenga.

A ME/CFS causa um prejuizo de 17 a 24 bilhdes de délares aos Estados Unidos em perdas de
produtividade ou custos médicos diretos.

A causa da ME/CFS é desconhecida, embora a doenca geralmente apareca apds uma infeccéo.
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