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“Enquanto houver estrada pra andar
A gente vai continuar

Enquanto houver estrada pra andar
Enquanto houver ventos e mar

A gente ndo vai parar

Enquanto houver ventos e mar

Todos nds pagamos por tudo o que usamos
O sistema é antigo e ndo poupa ninguém
Somos todos escravos do que precisamos

Reduz as necessidades se queres passar bem

Enquanto houver estrada pra andar
A gente vai continuar

Enquanto houver estrada pra andar
Enquanto houver ventos e mar

A gente ndo vai parar

4

Enquanto houver ventos e mar

Jorge Palma, 1991
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RESUMO

Introducgéo: A Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica (EM/SFC) é uma doenca
crénica e multissistémica, caracterizada por fadiga persistente de causa desconhecida e por
uma incapacidade funcional significativa. E frequentemente acompanhada de intolerancia a
atividade e mal-estar pds-esfor¢co, com impacto na autonomia e na qualidade de vida da
pessoa. Apesar de reconhecida pela Organizacdo Mundial Saude desde 1969, continua pouco
reconhecida em Portugal, sem diretrizes de diagndstico e tratamento nem dados
epidemioldgicos oficiais do fardo desta doenga na populagdo. Sem tratamento curativo, a
gestdo da energia, na pessoa com EM/SFC, destaca-se como estratégia de autogestdo da
doencga centrada na gestdo das atividades dentro das capacidades energéticas individuais
disponiveis. Neste contexto, a Enfermagem de Reabilitacdo (ER) assume um papel central,
promovendo intervencdes educativas e de capacitacdo para a autogestao da energia, com
vista a reconstrucdo da autonomia. Assim, este estudo visa desenvolver, implementar e
avaliar os efeitos de um programa de reabilitacdo centrado na gestdo da energia em pessoas
com EM/SFC. Procura-se responder as seguintes questdes: a intervencdo permite reduzir a
percecdo de fadiga? Melhora a funcionalidade? Contribui para a melhoria da qualidade de
vida da pessoa com EM/SFC? Metodologia: Estudo pré-experimental, com avaliagdo antes
(MO) e 12 semanas apds a intervencao (M1), envolvendo um grupo Unico de adultos com
diagnostico prévio de EM/SFC e com fadiga significativa (Chalder Fatigue Questionnaire (CFQ)
>18). A intervencdo consistiu num programa online de oito sessGes semanais, centrado na
capacitacdo para a gestdo da energia e na partilha de um plano de cuidados individualizado.
A colheita de dados incluiu questionarios sociodemografico e clinico, CFQ, SF-36 v2 (funcdo
fisica e desempenho fisico) e EQ-5D-5L (qualidade de vida). Os desfechos primarios foram os
niveis de fadiga e de funcionalidade, enquanto a qualidade de vida foi considerada desfecho
secunddrio. Resultados: Treze participantes (12 mulheres e 1 homem) iniciaram o estudo, e
doze completaram-no, com a avaliagdo pré e pds-intervencdo. Verificou-se uma redugao
média da fadiga de 27,8 para 17,9 e um aumento da funcionalidade de 25,4 para 31,7 e
desempenho fisico de 12,5 para 24,5. A avaliagdo da qualidade de vida revelou dispersdo dos
resultados e uma ligeira reducdao média de 48 para 43. A média de participagao nas sessoes
do programa foi de 87%. A maioria dos participantes (n=10) considerou a estrutura do
programa adequada, destacando a utilidade e aplicabilidade pratica das sessées. Discussao:

A intervencdo demonstrou ser eficaz na reducdo da fadiga percecionada e na melhoria da
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funcionalidade fisica a curto prazo. A qualidade de vida mostrou-se influenciada ndo sé pela
fadiga e funcionalidade, mas também pela dimensdo dor/mal-estar, revelando a sua
natureza multidimensional. A intervencdao foi segura, abordou os principais desafios
vivenciados pelas pessoas com EM/SFC e mostrou-se adequada as capacidades da
populacdo-alvo. Conclusao: A intervengao tem potencial para reduzir a fadiga e melhorar a
funcionalidade a curto prazo em pessoas com EM/SFC. Este estudo pioneiro abre caminho
para respostas de reabilitacdo em Portugal dirigidas a pessoa com EM/SFC e reforga a
necessidade de investigacdo com amostras maiores, desenho aleatorizado, medidas

objetivas e seguimento mais prolongado.

Palavras-chave: Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica; Reabilitacdo;

Autogestdo; Gestao da Energia; Estado Funcional
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ABSTRACT

Introduction: Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) is a chronic,
multisystem illness characterized by persistent fatigue of unknown cause and significant
functional disability. It is often accompanied by intolerance to activity and post-exertional
malaise, with an impact on the person's autonomy and quality of life. Although it has been
recognized by the World Health Organization since 1969, it remains poorly recognized in
Portugal, with no diagnostic and treatment guidelines or official epidemiological data on the
burden of this disease in the population. Without curative treatment, energy management
in people with ME/CFS stands out as a strategy for self-management of the disease, centered
on managing activities within the individual's available energy capacities. In this context,
Rehabilitation Nursing (RN) plays a central role, promoting educational and training
interventions for energy self-management, with a view to rebuilding autonomy. This study
aims to develop, implement and evaluate the effects of a rehabilitation program focused on
energy management in people with ME/CFS. The aim is to answer the following questions:
does the intervention reduce the perception of fatigue? Does it improve functionality? Does
it contribute to improving the quality of life of people with ME/CFS? Methodology: Pre-
experimental study, with evaluation before (M0) and 12 weeks after the intervention (M1),
involving a single group of adults with a previous diagnosis of ME/CFS and with significant
fatigue (Chalder Fatigue Questionnaire (CFQ) >18). The intervention consisted of an online
program of eight weekly sessions, focused on empowering energy management and sharing
an individualized care plan. Data collection included sociodemographic and clinical
questionnaires, CFQ, SF-36 v2 (physical function and physical performance) and EQ-5D-5L
(quality of life). The primary outcomes were levels of fatigue and functionality, while quality
of life was considered a secondary outcome. Results: Thirteen participants (12 women and 1
man) began the study, and twelve completed it, with pre- and post-intervention
assessments. There was an average reduction in fatigue from 27.8 to 17.9 and an increase in
functionality from 25.4 to 31.7 and physical performance from 12.5 to 24.5. The quality of
life assessment revealed a dispersion of results and a slight average reduction from 48 to 43.
The average attendance at the program sessions was 87%. The majority of participants (n=10)
considered the structure of the program to be adequate, highlighting the usefulness and
practical applicability of the sessions. Discussion: The intervention proved to be effective in

reducing perceived fatigue and improving physical functionality in the short term. Quality of
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life was shown to be influenced not only by fatigue and functionality, but also by the
pain/discomfort dimension, revealing its multidimensional nature. The intervention was safe,
addressed the main challenges experienced by people with ME/CFS and proved to be suited
to the capabilities of the target population. Conclusion: The intervention has the potential to
reduce fatigue and improve short-term functionality in people with ME/CFS. This pioneering
study paves the way for rehabilitation responses in Portugal aimed at people with ME/CFS
and reinforces the need for research with larger samples, randomized design, objective

measures and longer follow-up.

Keywords: Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome; Rehabilitation; Self-

management; Energy Management; Functional Status
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INTRODUCAO

Viver com Encefalomielite Midlgica/Sindrome de Fadiga Crénica (EM/SFC) é
enfrentar uma condicdo complexa e incapacitante. Esta doenca multissistémica, que pode
surgir subitamente, transforma radicalmente a vida das pessoas afetadas, comprometendo
a sua funcionalidade, independéncia e participacdo social. Apesar do seu impacto
significativo, a EM/SFC permanece pouco reconhecida nos sistemas de satde, o que pode
dificultar o acesso a cuidados de saude adequados.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) classifica a EM/SFC como uma doenca do
sistema nervoso, incluida nas sindromes de fadiga pods-viral (codigo de classificagdo
internacional de doencas versao 11: 8E49). Estima-se que milhdes de pessoas sejam afetadas
por esta condicdo em todo o mundo (Lim et al., 2020), sendo considerada um problema de
saude publica oculto na Europa (Parlamento Europeu, 2020).

Em Portugal, ndo existem dados epidemioldgicos oficiais do fardo da doenga na
populacdo nem diretrizes nacionais especificas para o diagndstico e tratamento da EM/SFC.

Contudo, a condigdo pds-COVID-19 conhecida como Covid Longa revelou
semelhancas com a EM/SFC, tanto a nivel clinico como fisiopatoldégico (Wong & Weitzer,
2021; Sukocheva et al., 2022). Esta semelhanca tem estimulado o reconhecimento crescente
da EM/SFC como uma entidade clinica relevante.

A EM/SFC caracteriza-se por uma intolerancia a atividade, manifestada por uma
fadiga persistente, de causa desconhecia, e desproporcional ao esfor¢o, acompanhada por
graus variados de incapacidade para realizar atividades da vida diaria (AVD) que, antes da
doenca, eram possiveis de concretizar (Carruthers et al., 2011; IOM, 2015). Esta resposta
andémala e desproporcional do organismo ao esforgo fisico, cognitivo ou emocional,
fendbmeno conhecido como PEM (Post-Exertional Malaise — mal-estar pds-esforco),
caracteriza-se por: agravamento dos sintomas pré-existentes; possivel aparecimento de
novos sintomas; instalacdo imediata ou retardada (horas ou dias apds a atividade
desencadeante) e recuperacao lenta, que pode prolongar-se por varios dias ou semanas.
Outros sintomas da doenca incluem sono ndo reparador, dificuldades cognitivas, dor e
sintomas autondémicos (entre os quais se incluem intolerancia ortostatica, alteragdes
urinarias, sudorese anormal e intolerdncia térmica) (Carruthers et al., 2011; IOM, 2015).

O diagndstico é efetuado com base na sintomatologia e na exclusdo de outras

doencas conhecidas que possam justificar os sintomas (Carruthers et al., 2011), ou desde que
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os sintomas ndo sejam melhor explicados por outras condi¢bes (IOM, 2015), uma vez que
ndo existe, até ao momento, um biomarcador especifico para a doenca.

Desta forma, os doentes passam habitualmente por longos processos de
diagndsticos, com os sintomas a serem considerados, numa fase inicial, como
psicossomaticos (Lacerda et al., 2019), o que contribui para o atraso na resposta de saude
adequada a uma visdo organica da origem da doenca.

De facto, a investigacdo tem vindo a produzir evidéncia cientifica de que a EM/SFC é
uma doenga organica com varios mecanismos fisiopatoldgicos interligados entre si
(Missailidis et al., 2019), com uma regulacdo deficiente dos sistemas nervoso, imunitario e
enddcrino, bem como por alteracées no metabolismo energético celular e no transporte de
iGes (Carruthers et al., 2011).

O impacto ao nivel da funcionalidade é varidvel, podendo oscilar entre limitacdes
ligeiras e situacdes de incapacidade grave, afetando a autonomia e a participacdo nas
atividades didrias, no contexto profissional, escolar e social. Em casos mais graves, cerca de
25% das pessoas afetadas encontra-se confinada ao domicilio ou acamada (Pendergrast et
al.,, 2016). Para além das limitacOes fisicas, a doenca estd associada a uma reducdo
significativa da qualidade de vida, ao desenvolvimento de comorbilidades psicoldgicas, e a
repercussoes socioecondémicas marcadas por uma possivel perda de capacidade laboral.

Atualmente, ndo existe um tratamento farmacoldgico comprovado nem cura, sendo
a abordagem focada na gestdo dos sintomas (Nacul et al.,, 2021). Entre as estratégias
recomendadas, a educacdo para a gestdo da energia assume uma componente fundamental
na abordagem terapéutica desta populacdo (EUROMENE, 2020).

A gestdo da energia, também conhecida na literatura internacional por pacing,
activity pacing, adaptive pacing therapy ou energy management, tem por objetivo minimizar
o PEM e melhorar a funcionalidade e qualidade de vida das pessoas com EM/SFC (Sanal-
Hayes et al., 2023). Para além de reduzir a intensidade dos sintomas, pode contribuir para a
estabilizacdo da doenca, prevenindo recaidas (crashes) (Goudsmit et al., 2012).

No entanto, a eficicia desta intervencdo terapéutica — geralmente avaliada pela
reducdo da fadiga percecionada e pela melhoria da funcionalidade — apresenta resultados
variaveis nas revisdes sistematicas e meta-analises disponiveis, oscilando entre uma eficacia
reduzida e a auséncia de eficacia, pelo menos em termos de significancia estatistica (Casson
et al., 2023; Sanal-Hayes et al., 2024). Esta variabilidade no grau da eficacia, segundo os
proprios estudos, podera estar relacionada com o uso de diferentes definicdes da doenca, a
heterogeneidade de sintomas da populacdo com EM/SFC, bem como com a diversidade das
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intervencdes analisadas, ao nivel da duracdo, modalidade (presencial ou remoto), frequéncia
e instrumentos de avaliacdo da eficacia utilizados.

Um dos estudos de maior escala e com maior exposicdo medidtica, o ensaio clinico
PACE, avaliou a eficdcia de quatro estratégias terapéuticas: (i) acompanhamento médico
especializado; (ii) a Terapia de Exercicio Gradual (GET): (iii) a Terapia Cognitivo-
Comportamental (TCC); (iv) a Terapia de Pacing Adaptativo (APT, baseada em principios de
gestdo da energia) (White et al., 2011). Este ensaio demonstrou ndo haver beneficios clinicos
significativos na APT em compara¢do com os cuidados médicos especializados isolados. Por
outro lado, o GET e a TCC apresentaram efeitos moderados. No entanto, os resultados
favoraveis ao GET foram posteriormente alvo de controvérsia (Vink et al., 2023), pelo facto
dos autores do PACE terem mudado o desfecho primario e de uma reandlise dos mesmos
dados ter revelado uma baixa eficacia dos vérios tratamentos (Wilshire et al., 2018).

Em contraponto, o National Institute for Health and Care Excellence do Reino Unido
(NICE, 2021) passou a desaconselhar o GET como intervencdo terapéutica para a EM/SFC e
redefiniu o enquadramento da TCC, reforcando que esta ndo é cura da doenca. Esta mudanca
de orientacdo, embora baseada numa reavaliacdo sistematica da evidéncia e na experiéncia
dos doentes, ndo foi consensual, tendo suscitado criticas por parte de alguns investigadores
(White et al., 2023) quanto ao processo de revisdo e a interpretacdo dos dados cientificos,
sobretudo no que respeita as intervengdes baseadas no exercicio. O NICE recomenda, assim,
a inclusdo, no plano de cuidados, de uma abordagem personalizada de gestdo da energia,
desenvolvida em colaboragdo com a pessoa, com o objetivo de a ajudar a manter-se dentro
dos seus limites energéticos e prevenir a exacerbacdo dos sintomas.

Paralelamente, o grupo europeu EUROMENE (European Network on Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome) recomenda, também a organizacdo de
servicos especializados para a EM/SFC, com equipas multidisciplinares e acompanhamento
flexivel. Destaca a importancia das consultas virtuais e tecnologia digital para apoio clinico,
especialmente onde ha escassez de servigos (Nacul et al., 2021).

O Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Reabilitagdo (EEER) desempenha um
papel fundamental na promog¢do do conhecimento, no desenvolvimento de competéncias e
na capacita¢do da pessoa, promovendo a sua autonomia e a tomada de decisGes informadas.
A intervencdo do EEER facilita a aprendizagem de estratégias que ajudam a lidar com os
desafios do quotidiano, sobretudo em contextos de transi¢cdo (Sousa et al., 2020).

A EM/SFC representa uma mudanca profunda na vida da pessoa, constituindo uma
transi¢cdo entre um estado de salde prévio e o inicio de uma condicdo crdnica e debilitante,

marcada pela intolerancia a atividade, que exige adaptacdo a uma nova realidade.
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A intolerancia a atividade constitui um foco prioritario da intervencao do EEER, que
atua através da promocao do conhecimento e do desenvolvimento de competéncias em
estratégias de conservacdo de energia (MCEER, 2015).

Com base numa abordagem centrada na pessoa, o EEER tem como objetivos a
reconstrucao da autonomia, a readaptacdo e reeducagdo funcional, bem como a promogao
da inclusdo social (MCEER, 2018). Estes principios orientadores assumem particular
relevancia em situa¢des de doenca crénica como a EM/SFC, nas quais a gestdo da energia, a
capacitacdo da pessoa e a reorganizacdo do quotidiano se tornam fundamentais para
preservar a funcionalidade e o bem-estar.

Neste contexto, considerando a EM/SFC uma doenca cronica de causa organica,
possivelmente associada a alteracdes no metabolismo energético que comprometem
significativamente a funcionalidade da pessoa — em particular devido a intolerancia a
atividade e a fadiga persistente — e tendo em conta a auséncia de diretrizes nacionais, bem
como a heterogeneidade dos resultados dos estudos e as recomendacdes internacionais
sobre a gestdo da energia, torna-se pertinente obter nova evidéncia cientifica que permita
contribuir para uma discussao sobre a eficicia e adesdo a intervengao.

Assim, o presente estudo, pioneiro em Portugal, na gestdo da EM/SFC, tem como
objetivo desenvolver um programa de reabilitacdo centrado na educagdo para a gestdo da
energia, com base nas diretrizes internacionais e europeias (NICE do Reino Unido (RN),
EUROMENE, International Alliance for M.E. sede no RN, Action for M.E RN, #MEAction
Network sede nos Estados Unidos da América (EUA), Emerge Australia, Bateman Horne
Center dos EUA). O programa, implementado num formato remoto (via plataforma digital),
visa maximizar a funcionalidade, promover a autonomia e a qualidade de vida da pessoa com
EM/SFC.

Este estudo procura responder as seguintes questdes cientificas:

1. Agestdo de energia reduz a percegao do nivel de fadiga?

2. O nivel de funcionalidade melhora apds um programa centrado na
gestdo de energia?

3. O programa contribui para uma melhoria da qualidade de vida das
pessoas com EM/SFC?

Em funcdo do objetivo e questdes de investigacdo, foi implementada uma
metodologia quantitativa, pré-experimental, com um desenho pré (MO — momento basal) e

pos-teste (M1 - 12 semanas apods intervengdo) de grupo Unico.
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Este estudo integra a dissertacao de Mestrado em Enfermagem de Reabilitacdo da
Escola Superior de Salde Norte da Cruz Vermelha Portuguesa (ESSNCVP), fazendo parte do
Projeto ePowerCare4All da Unidade de Investigacdo e Desenvolvimento. O documento esta
estruturado em capitulos que abordam o contexto tedrico com a revisdao bibliografica, a
intervencdo do EEER na gestdo de energia e capacitacio da pessoa com EM/SFC, a
metodologia, os resultados, a discussdo e as conclusdes, incluindo os pontos fortes,

limitacOes do estudo e implicagdes para a investigacao.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

Neste capitulo, apresenta-se a revisdo do estado da arte, enquadrando os principais
conceitos que fundamentam esta investigacdo. Sdo abordadas a evolucdo histérica e os
critérios de diagndstico da doenca, a sintomatologia, a classificacdo da severidade da doencga,
os principais mecanismos fisiopatoldgicos com relevancia para a pratica clinica e o PEM.
Termina com as estratégias terapéuticas ndo farmacoldgicas recomendadas, especialmente

a gestdo da energia como abordagem de reabilitacdo a pessoa com EM/SFC.

1.1. EM/SFC: Da Evolugdo Diagnéstica a Resposta Nacional

A EM/SFC foi inicialmente descrita em 1934, como uma forma atipica de poliomielite,
devido a semelhanga clinica com outras doengas neurolégicas pds-virais (Rivera et al., 2019).
A partir da década de 1950, comegaram a ser descritos surtos hospitalares, como o do Royal
Free Hospital, em 1955, que motivaram a adocdo da designacdo “encefalomielite mialgica
benigna”, associando a condi¢gdo a uma possivel origem infeciosa (Ramsay, 1978;I0M, 2015).

Durante os anos 1970, interpretacbes psicossociais da condicdo levaram a
estagnacdo da investigacdo biomédica (Ramsay, 1978). S6 em 1986, surgem o0s primeiros
critérios de diagndstico, propostos por Ramsay, assentes na fadiga muscular prolongada apds
esforgos minimos, marcando uma mudanga na conceptualizagdo clinica da doenca (Rivera et
al., 2019).

Com o objetivo de uniformizar o diagndstico e facilitar a investigagdo, surgiu
posteriormente a proposta de Fukuda et al. (1994), conhecida como critérios CDC-1994.
Definiram a doenca pela presenca de fadiga crdénica debilitante com duragdo minima de seis
meses e associada a pelo menos quatro de oito sintomas adicionais: sono ndo reparador,
odinofagia, sintomas do tipo gripal, linfadenopatia dolorosa (cervical ou axilar), défice de
memoaria recente ou de concentragdo, mialgias, artralgias sem sinais inflamatdrios visiveis e
PEM (Rivera et al., 2019). Embora amplamente utilizados, estes critérios foram criticados por
serem demasiado inclusivos, comprometendo a especificidade do diagndstico (Nacul et al.,
2021).

Em resposta a essas limitacdes, foram desenvolvidos os Critérios de Consenso
Canadianos (CCC) em 2003, que introduziram uma abordagem mais centrada na

fisiopatologia da doenca. Para além da exigéncia de fadiga persistente e ndo explicada por
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outras condigBes clinicas, estes critérios incluem sintomas obrigatdrios, nomeadamente:
PEM, disfuncdo do sono, dor e comprometimento neurocognitivo (como o nevoeiro mental).
Requerem ainda a presenca de manifestacdes clinicas em pelo menos duas das seguintes
categorias: disfuncdo autondmica (por exemplo, intolerancia ortostatica ou disfungGes
urindrias), imunoldgica (odinofagia ou adenopatias dolorosas) ou neuroenddcrina (como
extremidades frias ou dificuldade na regulacdo térmica) (Carruthers et al., 2003).

Mais tarde, surgem os Critérios Internacionais de Consenso para a Encefalomielite
Midlgica (ICC - International Consensus Criteria) (Carruthers et al., 2011) desenvolvidos a
partir dos CCC, partilham a mesma base clinica e fisiopatoldgica, mas introduzem algumas
distinges relevantes. Reforcam o papel central do PEM, designado por PENE (Post-Exertional
Neuroimmune Exhaustion), sublinhando a disfuncdo neuroimune como elemento-chave.
Além disso, afastam a designacao de “fadiga”, por a considerarem redutora da complexidade
da condicdo, e ndo estabelecem um tempo minimo formal para o diagndstico, exigindo
apenas que os sintomas sejam persistentes e incapacitantes.

Num esfor¢o para simplificar o diagndstico e aumentar a aplicabilidade clinica, o
Institute of Medicine (IOM), em 2015, prop6s uma nova designacdo, Doenca Sistémica de
Intolerdncia ao Esforco (Systemic Exertion Intolerance Disease — SEID), acompanhada de
critérios diagndsticos mais simplificados. No entanto, esta terminologia nao foi aceite, nem
pela comunidade cientifica nem pelas associa¢cGes de doentes (Nacul et al., 2021).

A semelhanca dos critérios CCC e do CDC, os critérios IOM requerem a presenca de
fadiga com duracdo minima de seis meses, ndo explicada por outras condicGes, associada a
uma reducgado substancial da capacidade funcional. Contudo, distinguem-se por centrarem o
diagndstico em trés sintomas nucleares: PEM, sono ndo reparador e fadiga incapacitante.
Adicionalmente, é exigida a presenc¢a de pelo menos um dos seguintes sintomas: défice
cognitivo ou intolerancia ortostatica. Embora recomende excluir outras doengas que
justifiquem integralmente os sintomas, admite-se a presenc¢a de comorbilidades se estas ndo
explicarem a totalidade do quadro clinico (I0M, 2015).

Tendo em consideragdo as especificidades de cada proposta diagndstica, o grupo
EUROMENE recomenda a utilizagdo dos critérios do IOM para os cuidados de saude
primarios, os CCC em contextos especializados e de investigacdo, e os critérios CDC-1994
apenas quando integram explicitamente o PEM como requisito obrigatdrio (Nacul et al.,
2021).

Neste contexto, o diagndstico da EM/SFC é clinico, baseado na histéria detalhada e
no exame fisico, realizados por um profissional de salde experiente (Nacul et al., 2021). Até

Vania Ribeiro 26



Efeitos de um Programa de Reabilitagdo Centrado na Gestdo da Energia na Pessoa com Encefalomielite

Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica
a data, nenhum biomarcador demonstrou sensibilidade e especificidade consistentes entre
diferentes grupos de doentes (EUROMENE, 2020), embora diversas anomalias bioldgicas
tenham sido identificadas (Maksoud et al., 2023), o que continua a dificultar a padronizagdo
diagndstica e o reconhecimento da doenca.

Frequentemente os doentes relatam eventos como infe¢Ges (cerca de 70% dos
casos), situacGes de stress, impacto emocional significativo ou exposicdo a toxinas
ambientais, prévias ao inicio da doenca, que podem desencadear alteracées moleculares e
celulares persistentes (Chu et al., 2019; Missailidis et al., 2019).

A EM/SFC afeta predominantemente mulheres, numa propor¢do estimada de 3:1
(IOM, 2015) e apresenta dois picos principais de incidéncia: um durante a adolescéncia (entre
0s 10 e os 14 anos) e outro na idade adulta jovem (entre os 30 e os 39 anos) (Bakken et al.,
2014).

Apenas 5% das pessoas diagnosticadas com EM/SFC recuperam totalmente os niveis
de atividade anteriores (Chu et al., 2019). A qualidade de vida das pessoas com EM/SFC é,
em média, inferior a observada em doencgas como o cancro e a artrite reumatoide (Nacul et
al., 2021), e apresenta uma reducdo significativa desde o inicio da doenca (Brenna et al.
2021). Esta realidade tem repercussGes ndo apenas a nivel individual, mas também
econdmico e social, afetando familias, servigcos educativos, profissionais e sistemas de apoio
(Hvidberg et al., 2015).

Na Europa, o relatério do EUROMENE, de Estévez-Lépez et al. (2020), estima que
poderdo existir cerca de dois milhGes de pessoas afetadas pela EM/SFC, com uma prevaléncia
projetada entre 0,2% e 1%, dependendo do critério de diagndstico utilizado. Estudos que
utilizam os CCC tendem a identificar prevaléncias mais baixas (cerca de 0,2%), ao passo que
0s que recorrem aos critérios CDC-1994 apontam para valores superiores (cerca de 1%).

Em Portugal, Sepulveda et al. (2024), utilizando os critérios CDC-1994, estimam que
93 160 pessoas [IC 95% = (62 804 — 139 216)] estejam afetadas pela EM/SFC, sublinhando a
importancia de se realizar um estudo epidemioldgico nacional que permita estimar com
maior precisdo a prevaléncia da doenga e assim identificar o real impacto desta condigdo.

A referéncia a Sindrome de Fadiga Crdnica surgiu, no contexto portugués, no
Programa Nacional contra as Doencas Reumaticas (PNCDR) publicado em 2005, como
resposta ao Plano Nacional de Saude 2004-2010. Este programa teve a durac¢do de 10 anos
(DGS, 2005). Atualmente, com a implementacdo do Plano Nacional de Saude 2021-2030
(DSG, 2022), ndo existe um sucessor do PNCDR, e a EM/SFC ndo é mencionada em nenhum
documento da Dire¢do-Geral da Saude (DGS), o que demonstra a auséncia de

reconhecimento da condicdo nos atuais instrumentos de planeamento estratégico em saude.
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Dada a complexidade da doenca, o EUROMENE (2020) recomenda a criacdo de
servicos especializados, nomeadamente centros de referéncia e modelos de seguimento
remoto, como a telemedicina, particularmente Uteis em contextos com acesso limitado a
cuidados especializados. Nesta linha, entende-se que a telereabilitacdo podera constituir
uma extensdo relevante no contexto da Enfermagem de Reabilitagdo. O grupo europeu
defende ainda a padronizacdo das estratégias de gestdo da condi¢do, com vista a melhoria
da resposta clinica e a garantia de cuidados mais consistentes.

A EM/SFC representa um desafio complexo para os sistemas de saude, ndo apenas
pelo diagndstico clinico exigente e auséncia de biomarcadores, mas também pelo impacto
profundo na funcionalidade das pessoas afetadas. Compreender esta complexidade é
essencial para delinear estratégias de acompanhamento adequadas, capazes de responder a

variabilidade da doenca e a multiplicidade das suas manifestacgdes.

1.2. Niveis de Severidade e Limitagdo Funcional

A EM/SFC manifesta-se em diferentes graus de severidade, influenciando de forma
marcada a funcionalidade da pessoa no desempenho das suas atividades no dia a dia.

A severidade da EM/SFC pode ser classificada em diferentes niveis — leve, moderada,
severa e muito severa — com base na redugdo da atividade funcional em relagao ao nivel de
atividade prévio a doenga. Esta classificacdo, presente nos CCC e posteriormente
aprofundada nos ICC, reconhece a natureza variavel da limitagdo funcional e serve de base
para uma avaliacdo mais precisa das necessidades da pessoa (Carruthers et al., 2011). Para
facilitar a sua aplicacdo na pratica clinica, o NICE (2021) apresenta uma descri¢cdo operacional
dos diferentes niveis de severidade:

e Leve — A capacidade funcional encontra-se reduzida em cerca de 50% em relagdo ao
nivel prévio. A pessoa consegue cuidar de si e realizar algumas tarefas, mas pode
precisar de apoio. Muitas ainda estudam ou trabalham, embora com ajustes, como
a redugdo de hordrio e menor participacdo em atividades sociais e de lazer.

e Moderada — A pessoa encontra-se maioritariamente confinada ao domicilio, com
mobilidade limitada e dificuldades em todas as AVD. Normalmente, deixam de
trabalhar ou estudar e precisam de descanso regular, incluindo repouso a tarde (1 a
2 horas). O sono é frequentemente fragmentado e de baixa qualidade.

e Severa — A pessoa encontra-se maioritariamente acamada e apresenta grave

limitacdo no desempenho independente das atividades bdsicas de vida diaria
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(ABVD), como lavar os dentes. Pode necessitar de dispositivos de apoio a mobilidade,
como cadeira de rodas, e raramente sai de casa devido ao impacto severo da doenga.
A hipersensibilidade a estimulos como luz e som é comum.
e Muito severa— A pessoa encontra-se totalmente acamada e dependente de terceiros
para todas as ABVD. Necessita de apoio integral para higiene e alimentagao,
podendo, em alguns casos, requerer alimentagao por sonda devido a dificuldades na

degluticdo. Apresenta extrema sensibilidade a estimulos.

Segundo Pendergrast et al. (2016), cerca de um quarto das pessoas com EM/SFC
encontram-se confinadas ao domicilio e, entre estas, algumas permanecem acamadas. Esta
situacdo esta associada a niveis mais elevados de fadiga, episédios prolongados de PEM e
uma menor disponibilidade de energia. De acordo com os mesmos autores, verificou-se que,
em comparagcao com as pessoas que mantém alguma mobilidade fora de casa, este grupo
apresenta um maior comprometimento da funcionalidade fisica, mais dor corporal e
limitacdes significativas nas atividades do quotidiano. Estes dados reforcam a importancia de
se disponibilizar servicos especializados e apoio domicilidrio adaptado as necessidades desta
populagdo.

A limitacdo funcional tem um impacto evidente na capacidade para o trabalho e para
a escola. Unger et al. (2017) e Pheby et al. (2020) referem que muitas pessoas com EM/SFC
enfrentam dificuldades em manter uma atividade profissional ou académica, sendo
frequentemente forcadas a faltar, reduzir a carga horaria, abandonar o emprego ou recorrer
a reformas antecipadas. Esta realidade reflete o impacto profundo da doengca na
funcionalidade, na autonomia e na participacao social.

Um dos instrumentos utilizados para descrever o grau de limitagdo funcional na
EM/SFC é a CFIDS (Chronic Fatigue and Immune Dysfunction Syndrome) Disability Scale, ou
Bell CFIDS disability scale, desenvolvida por David Bell em 1995. E uma escala de 0 a 100,
criada com o objetivo de refletir a natureza flutuante da doenga e o seu impacto nas AVD, na
capacidade laboral e na vida social. O valor 100 corresponde a auséncia de limitagdes,
enquanto 0 representa dependéncia total, com incapacidade para realizar qualquer atividade
de forma auténoma. Embora ndo formalmente validada, esta escala tem sido usada como
referéncia pratica por alguns profissionais de salde e investigadores.

Os diferentes niveis de limitacdo funcional ilustram a diversidade de manifestacGes da
doenca, cuja compreensdo requer também o conhecimento dos mecanismos fisiopatoldgicos

subjacentes.
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1.3. Fisiopatologia: Mecanismos Subjacentes

Até ao momento, nao foi identificado um mecanismo fisiopatoldgico Unico comum a
todas as pessoas afetadas, sendo a variabilidade clinica e biolégica um dos principais desafios
a compreensao da doenca. Esta heterogeneidade sugere a possivel existéncia de subtipos
distintos de EM/SFC, o que reforca a necessidade de uma investigacdo aprofundada sobre
marcadores especificos, com vista a abordagens terapéuticas direcionadas aos subtipos
(EUROMENE, 2020).

A literatura aponta para uma complexa desregulac¢do sistémica, na qual a inflamacgao
cronica, a disfungdo imunitdria, as anomalias na sinalizacdo celular e o aumento do stress
oxidativo se correlacionam com alteragdes no metabolismo energético, disfungdes
autondmicas e enddcrinas (Carruthers et al., 2011; Rivera et al., 2019; Missailidis et al., 2019).
Além disso, tém sido identificadas alteracGes na microbiota intestinal e na fisiologia
gastrointestinal que podem interagir com a funcao mitocondrial, contribuindo para um ciclo
vicioso entre metabolismo, imunidade e microbiota intestinal, com potencial impacto na
perpetuacdo da sintomatologia e na cronicidade da doenca (Joseph et al., 2023). Evidéncias
crescentes apontam também para o envolvimento de mecanismos autoimunes e défice
bioenergético neste processo patolédgico (Blomberg et al., 2018).

A disfuncdo energética descrita na EM/SFC pode ser observada tanto ao nivel da
producdo de energia, através das vias metabdlicas celulares, como ao nivel da regulagdo
intracelular desses processos.

No que respeita a producdo bioenergética, tém sido identificados padrdes
consistentes de limitacdo na atividade das vias metabdlicas que normalmente sustentam o
esforco fisico, como a fosforilacdo oxidativa mitocondrial (Missailidis et al., 2019). Esta
disfuncdo traduz-se numa menor producdo de ATP (adenosina trifosfato) e numa maior
dependéncia de vias compensatdrias, como o metabolismo lipidico (Bartlett & Eaton, 2004)
e, em contexto de esforgo, a glicélise anaerdbia (Missailidis et al., 2019). Estas vias sdo menos
eficientes, mais lentas ou geradoras de maior stresse celular, e podem estar ativas mesmo
em repouso (Bartlett & Eaton, 2004; Liu et al.,, 2012), o que poderd contribuir para a
persisténcia da sintomatologia.

Para além destas altera¢des funcionais no rendimento energético, tém sido descritas
altera¢Oes na regulacdo intracelular da resposta energética, nomeadamente ao nivel de
proteinas responsaveis por detetar e responder ao desequilibrio entre oferta e procura de
energia, como a AMPK (Hardie & Carling, 1997) e a via mTOR (Ma & Blenis, 2009). Estas

proteinas desempenham um papel essencial na adaptacdo celular ao stresse energético,
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coordenando a ativacdo ou supressdo de vias metabdlicas consoante as necessidades do
momento. As disfuncdes identificadas comprometem essa capacidade de regulacdo,
conduzindo a uma resposta celular inadequada as exigéncias energéticas (Ma & Blenis,
2009). Embora inicialmente descritas, apenas, em células musculares, estas altera¢des foram
também observadas em linfoblastos, sugerindo que a disfungao regulatéria podera estender-
se a outros tecidos, nomeadamente ao sistema imunitario (Missailidis et al., 2020).

As alteragGes, observadas ao nivel da producdo e da regulacdo metabdlica, sdo
também reforgadas pelo relatério da EUROMENE (2020), que compila e sintetiza diversos
estudos com foco na bioenergética. Este relatério destaca modificagGes relevantes em vias
metabdlicas associadas ao metabolismo de aminodcidos, nucleétidos, lipidos e acidos
organicos, bem como alteracdes nos niveis de marcadores relacionados com a fungao
mitocondrial. Entre os achados mais consistentes encontram-se o aumento da producao de
lactato e a reducdo da atividade das vias oxidativas, o que sugere um estado hipometabdlico
generalizado e possiveis sinais de hipdxia celular. Contudo, ndo foi identificado um padrao
metabdlico uniforme entre todos os doentes estudados, o que reforca a heterogeneidade
dos mecanismos fisiopatoldgicos.

Outro fator relevante refere-se a creatina quinase (CK), uma enzima essencial na
manutencdo da homeostase energética celular, especialmente em tecidos com elevada
exigéncia metabdlica, como o tecido muscular. O estudo de Nacul et al. (2019) demonstrou
gue pessoas com EM/SFC, particularmente nos casos mais graves, apresentam niveis séricos
significativamente reduzidos de CK em comparagdo com individuos saudaveis. Esta
diminuicdo pode refletir uma menor capacidade de regeneracdo do ATP intracelular,
intensificando a ineficiéncia na producgao e utilizagdo de energia. Embora este estudo tenha
analisado os niveis de CK em repouso, Riley et al. (1990) e Vermeulen et al. (2010) avaliaram
apos atividade, tendo observado que os niveis de CK ndo aumentaram apés o esforco em
pessoas com EM/SFC, ao contrario do que ocorre em individuos saudaveis. Esta constatacdo
refor¢a a ideia de que a disfun¢dao muscular nestes doentes ndo se deve exclusivamente a
inatividade fisica, mas podera estar relacionada com uma alteragao bioenergética subjacente
a doenga.

Por seu lado, a investigagdo ao nivel da funcdo imunitaria tem demonstrado que, em
algumas pessoas com EM/SFC, as células Natural Killer (NK), que desempenham um papel
central na resposta imune, apresentam alteragGes na forma como regulam os niveis de calcio
intracelular. Estas alteracdes podem comprometer ndo so a eficacia da resposta imunitaria,
mas também a producdo de energia celular, uma vez que a sinalizacdo de calcio esta

intimamente ligada a fung¢do mitocondrial e a vias moleculares envolvidas no metabolismo
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energético (Cabanas et al., 2019). A disfuncdo das células NK parece contribuir para um
estado de inflamacdo crdnica e aumento do stress oxidativo, frequentemente descritos na
EM/SFC, perpetuando um ciclo de inflamagcdo crdnica, disfuncdo mitocondrial e
autoimunidade (Morris & Maes, 2014). Paralelamente, embora os dados sobre os niveis de
citocinas pré-inflamatdrias sejam contraditérios, (Missailidis et al., 2019), na sua revisao
apontam para uma desregulacdo inflamatdria persistente como fator que podera contribuir
para o agravamento dos sintomas clinicos.

A autoimunidade na EM/SFC continua pouco esclarecida, mas ha evidéncias que
sugerem a presenca de uma resposta imune desregulada em certas pessoas com a doenca.
Foram identificados niveis elevados de autoanticorpos (Loebel et al., 2016), bem como
melhoria dos sintomas apds a sua remocdo (Scheibenbogen et al., 2018). Adicionalmente,
tém sido descritas respostas imunitarias andmalas mesmo na auséncia de infegdo ativa
(Elfaitouri et al., 2013; Maes et al., 2007).

O estudo de Wirth & Scheibenbogen (2020) explorou o papel de autoanticorpos
dirigidos contra recetores adrenérgicos f2 e muscarinicos M3, formulando a hipdtese de que
estes poderdo interferir na regulacdo autondmica do fluxo sanguineo. A disfuncdo destes
recetores podera comprometer a perfusdo cerebral e muscular, particularmente durante a
atividade fisica, contribuindo para episddios de hipoperfusdo e hipoxemia. A consequente
limitacdo na oferta de oxigénio aos tecidos podera afetar a producdo de energia a nivel
celular e agravar sintomas caracteristicos da doencga, como a fadiga, a intolerancia ao esforco
e o PEM, reforcando a implicacdo destes mecanismos na fisiopatologia da EM/SFC.

Em linha com esta perspetiva, o relatério do EUROMENE (2020) identifica possiveis
fatores precipitantes da resposta autoimune, nomeadamente infe¢des virais (como o virus
Epstein-Barr, Herpesvirus Humano tipo 6 e parvovirus B19) e bactérias intracelulares, em
pelo menos um subgrupo de pessoas com EM/SFC.

A EM/SFC também tem sido associada a disbiose intestinal, com potenciais
repercussoes na motilidade e permeabilidade intestinal, e uma possivel ligagao a sindrome
do intestino irritdvel, que podera representar um outro subtipo da doenga (Missailidis et al.,
2019). Sabendo que a microbiota intestinal e o sistema imunitario se regulam mutuamente,
alteragOes nesse equilibrio podem desencadear ativagao imunitaria sistémica e contribuir
para processos neuroinflamatérios, afetando a estabilidade do sistema nervoso central
(Morris et al.,, 2016). Adicionalmente, foi proposta uma ligacdo bidirecional entre a

microbiota, a funcdo mitocondrial e o metabolismo celular, sugerindo que perturbagdes num
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destes sistemas podem afetar negativamente os outros e, assim, potenciar disfuncdes
metabdlicas e imunoldgicas (Saint-Georges-Chaumet & Edeas, 2016).

Uma outra linha de investigacdao tem vindo a focar-se nas alteracdes metabdlicas,
neuroenddcrinas e autondmicas observadas na EM/SFC, que sugerem uma disfuncdo na
regulacdo hormonal e no equilibrio dos sistemas de resposta ao stresse. De acordo com a
revisdo narrativa de Missailidis et al. (2019), foi descrita uma hiporresponsividade do eixo
hipotdlamo-hipéfise-adrenal (HPA) e um controlo autondmico comprometido, o que podera
dificultar a adaptacao a situagOes de stresse fisioldgico, como infe¢Ges latentes, esforco fisico
ou estimulos ambientais. Estas disfun¢cdes podem desencadear uma cascata de reagdes
fisioldgicas e imunitdrias que culminam em episddios de PEM, por vezes semelhantes a
respostas infeciosas, mesmo na auséncia de um agente patogénico identificavel.

Adicionalmente, foram documentadas altera¢cdes vasomotoras, sugerindo
instabilidade na regulacdo do ténus vascular, o que pode comprometer a perfusdo adequada
dos tecidos, sobretudo em resposta a alteragdes posturais (Allen et al., 2012). Foram ainda
observados desequilibrios na producdo de cortisol, com valores baixos ou com ritmos
circadianos alterados, contribuindo para o perfil de disfuncdo hormonal descrito nesta
populagdo (Tomas et al., 2013).

Estas alteragGes, centradas na disfuncdo do eixo HPA e do sistema nervoso
auténomo, tém sido enquadradas em modelos fisiopatoldgicos integradores, como o Cell
Danger Response (resposta celular de perigo), proposto por Naviaux et al. (2016), que
descreve um estado de defesa celular crénico ativado por défices energéticos, inflamacao
persistente, disfuncdo mitocondrial e desregulacdo hormonal e autondmica. De acordo com
este modelo, as células permanecem num estado de alarme mesmo apds a cessagdo do
agente agressor inicial, comprometendo a restaura¢do da homeostase. Em linha com esta
perspetiva, Craddock et al. (2014) propéem que a perpetuacdo da doenca resulta da
disfungdo interligada de sistemas metabdlicos, imunitarios e neuroenddcrinos. Lacourt et al.
(2018), por sua vez, sugerem que a exposicdo prolongada a stressores fisiolégicos pode
conduzir a um estado de carga alostdtica (isto é, sobrecarga fisioldgica causada pela ativagao
cronica dos sistemas de resposta ao stresse), no qual a incapacidade de adaptagdo do
organismo leva ao colapso funcional de varios sistemas reguladores.

Em sintese, a fisiopatologia da EM/SFC revela-se como uma rede de mecanismos
interligados, onde alteragGes imunitarias, metabdlicas, neuroenddcrinas e autondmicas
interagem de forma dinamica, variando consoante o perfil individual de cada doente. Esta
complexidade refor¢a ndo sé a necessidade de abordagens terapéuticas integradas, capazes

de considerar em simultdneo os varios sistemas afetados, como também ajuda a
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compreender a diversidade e variabilidade dos sintomas, particularmente daqueles com
maior impacto na funcionalidade, o PEM, e que podem contribuir para a progressdo ou

agravamento do quadro clinico.

1.4. Mal-estar Pés-esforco (PEM): Implicagdes Clinicas

O PEM, Post-Exertional Malaise, tal como a prdpria designac¢do indica, é um sintoma
que traduz um mal-estar geral apds o esforco, sendo uma resposta multissistémica a
atividade. Representa, por isso, um desafio significativo a gestdo da doencga para a pessoa
com EM/SFC. A sua variabilidade sintomatica e fisiopatoldgica, aliada a imprevisibilidade e
ao impacto profundo na funcionalidade didria, exige uma abordagem cuidadosa e
individualizada. A identificagdo e compreensdo deste fendmeno sdo fundamentais para
ajustar estratégias terapéuticas, promovendo maior seguranca e eficacia na pratica da
reabilitagdo.

O impacto funcional deste fendmeno é profundo, o que justifica o crescente
interesse da investigacdo na sua caracterizacdo e compreensao. Condiciona o desempenho
diario e, quando se manifesta de forma mais intensa ou persistente, pode desencadear uma
deterioracdo prolongada do estado de saude, dificultando a recuperacdao da pessoa com
EM/SFC (NICE, 2021).

Num estudo conduzido por Hartle et al. (2021) foi analisada a experiéncia subjetiva
de 151 pessoas com EM/SFC em relacdo ao PEM. Os dados revelaram que os principais
fatores desencadeantes foram o esforgo fisico (71,5%) e o esforgo cognitivo, com o PEM a
surgir mais rapidamente apds atividades fisicas. Nos doentes com menos de quatro anos de
diagndstico, o stress destacou-se como um fator precipitante frequente.

Quanto a sintomatologia, o mesmo estudo refere que a fadiga intensa foi
transversalmente reportada, descrita como fraqueza, cansago, sensagdo de membros
pesados, sintomas gripais e mal-estar geral. Outros sintomas comuns, associados ao PEM,
incluiram dor musculoesquelética (70,9%), intolerdncia ortostatica (55,0%), sintomas
neurolégicos (54,3%), manifestagdes imunitarias (33,1%) e gastrointestinais (32,5%).
Também foram referidos sintomas respiratorios, alteragdes térmicas, disturbios do sono,
altera¢bes comportamentais, polidipsia e politdria. Em média, os participantes relataram
quatro sintomas distintos durante o PEM. O descanso foi a estratégia de recuperagao mais
utilizada (92%), enquanto a gestdo da energia (pacing) e a evitacdo de atividades

desencadeantes conhecidas destacaram-se como estratégias preventivas.
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Verificou-se também que o PEM pode ser desencadeado mesmo por niveis leves de
atividade fisica e que atividades cognitivas realizadas em posicao vertical também o
provocam com frequéncia, o que levou os autores a considerar a intolerancia ortostatica e a
hipoperfusdo cerebral como possiveis mecanismos envolvidos. A manuteng¢do da postura
com os pés no chdo pode reduzir o fluxo sanguineo cerebral, afetar a funcdo neurocognitiva
e contribuir para o agravamento sintomatico. A estas altera¢Ges pode somar-se a presenga
de neuroinflamag¢do, formando um percurso fisiopatolégico plausivel para o
desencadeamento do PEM em pessoas com EM/SFC.

Além da caracterizagdo sintomatica, a identificacdo precoce de sinais premonitdrios
de PEM torna-se uma importante ferramenta. Ghali et al. (2021), identificaram sintomas em
13,7% dos participantes, como irritabilidade, falta de motivacao, nduseas e parestesias. Estes
sintomas, permitiram que alguns individuos ajustassem a sua atividade a tempo de reduzir a
intensidade dos episddios, sublinhando o valor da autorregulacdo e da atencdo aos sinais do
corpo na prevencao do PEM.

Na pratica clinica, a identificacdo e monitorizacdo do PEM podem ser realizadas por
métodos subjetivos ou objetivos. Entre os instrumentos subjetivos destaca-se o DePaul
Symptom Questionnaire-Post-Exertional Malaise short form (DSQ-PEM) (Cotler et al., 2018),
qgue permite avaliar a frequéncia, intensidade e impacto do PEM com base na experiéncia
relatada pela pessoa. Ja a avaliacdo objetiva pode ser realizada através da Prova de Esforco
Cardiopulmonar (PECP), especialmente quando realizada em dois dias consecutivos, um
método que tem vindo a demonstrar utilidade na caracterizacdo fisiolégica do PEM
(Davenport et al., 2019).

A PECP realizada em dois dias consecutivos (com intervalo de 24h) permite comparar
o desempenho entre o teste basal e o segundo teste, este ultimo realizado sob o efeito do
PEM (Davenport et al., 2019).

Davenport et al., em 2023, aplicaram este protocolo com o objetivo de identificar
sintomas que fossem marcadores precoces e consistentes de identificacdo de PEM, para
facilitar a sua detegcdao em contexto clinico. Os sintomas mais discriminativos foram a
disfungao cognitiva, o declinio funcional e a auséncia de sentimentos positivos. Mais de
metade dos participantes com EM/SFC mantinha sintomas sete dias apds o esforco, ao
contrario dos controlos saudaveis, que recuperaram rapidamente. Curiosamente, a presenca
de apenas dois sintomas (fadiga intensa e disfun¢do cognitiva) bastava para distinguir os
grupos em todos os momentos avaliados — e, ao sétimo dia, a fadiga intensa isolada foi

suficiente para indicar a persisténcia do PEM. Estes dados reforcam a relevancia da
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identificacdo e monitorizacdo da fadiga e disfungdao cognitiva na pratica clinica como
marcadores de presenca de PEM.

Assim, quando os métodos objetivos como a PECP ndo sdo exequiveis, os
instrumentos de autorrelato ganham especial relevancia na pratica clinica. Questionarios
padronizados e escalas de fadiga validadas oferecem pistas Uteis para a identificacdo do PEM,
apoiando o EEER na construcdo de planos de cuidados mais personalizados e seguros.

Importa, ainda sublinhar que a intolerdncia a atividade na EM/SFC n3o pode ser
atribuida apenas ao descondicionamento fisico. A investigacdo de Lim et al. (2020) e Keller
et al. (2024) mostraram que, as pessoas com EM/SFC em comparag¢do com o grupo de
controlo (individuos sedentarios) apresentavam reducgdes significativas em todas as variaveis
medidas na PECP no 22 dia (homeadamente no VO,max, VO, no limiar ventilatério, carga
maxima e carga no limiar ventilatdrio), sobretudo na carga no limiar ventilatorio. Esta
diferenca sugere que a incapacidade de manter o esforco se deve ao PEM, e n3do a falta de
condicao fisica.

Ha assim, uma incapacidade de repeticdo do desempenho que compromete a
realizacdo de atividades em dias consecutivos. Os resultados do estudo de Keller et al., (2024)
apontam para uma disfuncdo autondmica e metabdlica subjacente, que limita a entrega e
utilizacdo eficiente do oxigénio, estando na base da intolerancia ao esforco.

Na mesma linha, Davenport et al. (2019) numa revisdo sistematica, concluiram que
pessoas com EM/SFC apresentam uma resposta cronotropica atenuada ao esforgo, tanto em
intensidades submaximas como no esforco maximo. Esta limitacdo levanta preocupacdes
quanto a utilizacdo da PECP baseada em percentagens da frequéncia cardiaca maxima
estimada, uma vez que podera conduzir a um esfor¢o superior a capacidade fisioldgica real
da pessoa, agravando os sintomas. De igual modo, os mesmos autores alertam que o uso de
féormulas genéricas para o célculo de limiares de frequéncia cardiaca com base na idade pode
ser inadequado nesta populagdo, devido a alteragao da resposta cronotrdpica ao esforgo.

A fisiopatologia do PEM é complexa e varidvel de pessoa para pessoa, nao existindo
ainda um modelo integrador consensual (Hartle et al., 2021), tal como sucede com a da
propria doenca.

O reconhecimento do PEM tem, por isso, implicagGes diretas na seguran¢a e na
reabilitacdo. Wormgoor & Rodenburg, (2023) demonstraram, ainda, que a auséncia de
referéncia explicita ao PEM nas intervencdes terapéuticas duplicava o risco de deterioracdo

da saude e da funcionalidade, além de estar associada a menor satisfacdo com os cuidados
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recebidos. Estes dados reforcam a importancia de integrar o ensino sobre o PEM nos
programas de capacitacdo para a gestdo da EM/SFC.

Em sintese, o PEM constitui um conjunto de sintomas incapacitantes, cuja expressao
é varidvel e individual, exigindo frequentemente periodos prolongados de inatividade para
recuperacao. As abordagens de avaliagdo, subjetivas e objetivas, revelam-se essenciais para
a sua identificacdo e monitorizagdo clinica. Neste contexto, a reabilitacdo centrada na gestao
de energia assume um papel estratégico na prevencdo da ocorréncia e gravidade do PEM,
através da educacdo e capacitagdo da pessoa com EM/SFC para a identificagdo e o respeito

pelos seus limites energéticos na realizagao das diferentes atividades do quotidiano.

1.5. Abordagens Terapéuticas Ndo Farmacoldgicas na EM/SFC

O tratamento da EM/SFC centra-se na gestdo dos sintomas e na melhoria da
qualidade de vida, dado que ndo existe cura (Nacul et al., 2021;NICE, 2021). Neste contexto,
as intervencdes nao farmacoldgicas ganham particular relevancia.

Kim et al. (2020), numa revisdo sistematica de ensaios clinicos aleatorizados,
analisaram 55 estudos que incluiam intervengdes farmacolégicas, ndo farmacoldgicas e
combinadas. As intervencgGes ndo farmacoldégicas, revelaram melhores resultados do que as
farmacoldgicas, com destaque para a TCC e o GET associadas a uma reducgdo estatisticamente
significativa da fadiga. No entanto, os resultados dos estudos avaliando a eficacia do GET
foram controversos. Embora 4 em 5 ensaios clinicos, incluindo o PACE (estudo com maior
peso na revisdo), tenham relatado beneficios na reducdo da fadiga, estudos observacionais,
como o de Bjgrkum et al.,, (2009) revelaram que até 79% dos doentes sentiram um
agravamento dos sintomas apds a realizacdo de GET. Estes dados sugerem uma discrepancia
importante entre os resultados dos ensaios clinicos e a experiéncia vivida pelos doentes na
pratica real.

No estudo PACE (White et al., 2011), para além da eficacia do GET e da TCC, foram
também avaliadas a APT (uma forma estruturada de gestdo de energia definida pelos
préprios autores), e os cuidados médicos especializados. A eficdcia, medida com base na
fadiga (através do CFQ) e na funcionalidade (subescala de fungdo fisica do SF-36), revelou
que a APT ndao demonstrou beneficio significativo face aos cuidados médicos especializados
isolados, uma vez que a reducdo média da fadiga e o aumento da funcdo fisica foram
inferiores aos observados nos grupos GET e TCC. No entanto, este estudo apresentou
alteracgOes significativas, entre o protocolo (White et al., 2007) e a analise final publicada

(White et al., 2011), nomeadamente a mudanca na forma de pontuar a escala de avaliacdo
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da fadiga (CFQ), passando da versdo bimodal para a versdo de Likert, e a redefinicdo dos
critérios de melhoria clinica na subescala de funcao fisica do SF-36.

Numa scoping review conduzida por Mengshoel et al. (2020), das abordagens
analisadas (TCC, reabilitacdo multimodal e gestdo de atividade (pacing)), a TCC demonstrou
algum impacto na reducdo da fadiga, embora muitos doentes relatassem beneficios
limitados na melhoria funcional. J& a reabilitagido multimodal apresentou resultados
inconsistentes, sem evidéncia clara de beneficios sustentdveis ao longo do tempo. A gestao
de atividade mostrou efeitos varidveis, com alguns estudos a apontar melhorias na
capacidade funcional didria, enquanto outros ndo encontraram diferencas significativas em
relacdo aos cuidados habituais.

Face a estas evidéncias, o NICE (2021) atualizou as suas diretrizes, deixando de
recomendar a GET (assente na hipdtese do descondicionamento fisico) e a TCC (concebida
como via de cura da doenga). Em alternativa, sublinha, em paralelo com a revisdo de
Mengshoel et al. (2020), a importdncia de um acompanhamento especializado e de
estratégias personalizadas que apoiem a pessoa com EM/SFC na elaboracdo de planos
individualizados de autogestdo da energia, com o objetivo de minimizar o risco de
agravamento dos sintomas.

Assim, torna-se pertinente aprofundar o conhecimento sobre as estratégias de
gestdo de energia e desenvolver investigacdo que permita validar e otimizar a

implementacdo desta estratégia na abordagem a pessoa com EM/SFC.

1.5.1. Gestdo da Energia: Principios e Aplicabilidade

A gestdo da energia, é considerada um pilar fundamental na abordagem nao
farmacoldgica da pessoa com EM/SFC, sobretudo perante a auséncia de cura conhecida para
a doenca.

Inicialmente descrita por Ellen Goudsmit no final dos anos oitenta, tem por objetivo
a gestdo das atividades, ajudando as pessoas com EM/SFC a manterem-se t3o ativas quanto
possivel dentro dos seus limites energéticos, evitando agravamento dos sintomas
decorrentes do esforco excessivo (Goudsmit et al., 2012). Goudsmit (2005), explica que o
pacing surgiu a partir da experiéncia de doentes com outras doengas crénicas, como a
Esclerose Multipla. Destaca ainda a escassez de informacdo disponivel, o que levou muitas
pessoas a aprenderem a autorregular-se por tentativa e erro, num processo longo e dificil.

Com o intuito de evitar que outros passassem pelo mesmo e de reduzir o risco de recaidas
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desnecessarias, Goudsmit desenvolveu diretrizes especificas de pacing para pessoas com
EM/SFC.

Posteriormente, esta abordagem foi complementada pela Teoria do Envelope
Energético (Energy Envelope Theory), desenvolvida por Jason et al. (2008), que propde que a
gestdo da energia deve basear-se na manutencdo de um equilibrio entre a energia disponivel
e a energia despendida, devendo evitar-se quer o esfor¢o excessivo (“overexertion”), quer a
inatividade prolongada (“underexertion”). Os mesmos autores constataram que, quando as
pessoas com EM/SFC ultrapassam o seu limite energético, experimentam um aumento na
gravidade da fadiga e dos sintomas, o que reforca a importancia de estratégias de gestdo da
energia para otimizar a funcionalidade e reduzir os impactos da doenca.

A Teoria do Envelope Energético destaca ainda a importancia de adaptar a gestao da
energia as necessidades individuais, sendo fundamental que a pessoa com EM/SFC evite
ultrapassar repetidamente os limites energéticos disponiveis. Algumas pessoas necessitam
de incentivo para reduzir a atividade e minimizar o desequilibrio entre a energia percebida e
a energia efetivamente despendida, enquanto outras podem beneficiar de um incentivo para
aumentar gradualmente a atividade quando identificam uma maior disponibilidade
energética (Jason et al., 2008). Este “envelope energético” corresponde, assim, a um patamar
de atividade sustentavel para cada individuo, permitindo um quotidiano mais previsivel e
com menor risco de agravamento sintomatico.

Na pratica, a gestdo da energia consiste em intercalar atividades fisicas ou cognitivas
com periodos de descanso, interrompendo-as antes que ocorra um nivel significativo de
fadiga ou PEM (Nacul et al., 2021). Nesse sentido, o grupo europeu EUROMENE recomenda
limitar a atividade a aproximadamente 2/3 da duracdo e intensidade que poderiam
desencadear sintomas, devendo garantir-se a adapta¢do as necessidades individuais. O
equilibrio entre repouso e atividade é essencial e varia consoante a fase da doencga. De
acordo com as orientagdes clinicas discutidas por Lorusso em Nacul et al. (2021), a introdugéo
gradual de atividades fisicas e cognitivas de baixa intensidade deve ser adaptada a gravidade
dos sintomas, sendo que periodos prolongados de repouso sdo recomendados apenas nas
fases iniciais da doenga, em estadios severos ou muito severos, ou durante exacerbagdes
agudas.

A variacdo do dispéndio energético consoante a atividade realizada também deve
ser considerada. Carruthers et al. (2011), alertam que tarefas de duragdo semelhante podem
exigir esforcos significativamente distintos, como no caso de ler um livro ou ir ao
supermercado. Além disso, a repeticdo da atividade no dia seguinte pode intensificar a

necessidade de recuperacgdo. Assim, a adocdo de estratégias de gestdo da energia, como
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descanso preventivo antes de uma tarefa, pode reduzir o tempo de recuperacao, enquanto
a auséncia de um planeamento adequado pode agravar os sintomas e prolongar esse
processo.

O NICE (2021) define esta abordagem como uma estratégia de autogestdo, na qual
a pessoa com EM/SFC regula as suas atividades para se manter dentro dos seus limites
energéticos e além disso, sublinha a importancia do acompanhamento por um profissional
de saude especializado para apoiar a sua implementacao.

Um programa de gestdo da doenca deve incentivar os doentes a confiar nas suas
proprias experiéncias e a desenvolver uma maior consciéncia sobre as atividades e os
ambientes que conseguem gerir sem agravar os sintomas, ajustando-se adequadamente
através da gestdo da energia (Strand et al., 2019). O objetivo é otimizar a capacidade de
manter funcdes nas AVD, promovendo a atividade dentro dos limites seguros, para
posteriormente os aumentar gradualmente. Este processo pode ser desafiante, quer para os
doentes mais graves, que toleram apenas baixos niveis de atividade, quer para aqueles com
formas menos severas que podem ultrapassar os seus limites, resultando em agravamentos
ou colapso energético (“crashes”) (Nacul et al., 2021).

A literatura tem-se debrucado sobre a eficacia desta abordagem, contudo os estudos
tém revelado diversos beneficios, nem sempre estatisticamente significativos.

Um dos efeitos mais reportados é a reducdo da frequéncia e gravidade do PEM, dado
gue a gestdo da energia permite evitar picos de esforco que resultariam num agravamento
subsequente dos sintomas (Sanal-Hayes et al., 2023). Assim, a gestdo da energia atua como
um mecanismo de prevencdo do "ciclo de excesso e exaustdo" (“boom-bust”), que se
caracteriza por periodos de atividade intensa seguidos de exaustdo prolongada (Goudsmit et
al., 2012).

Um dos beneficios mais consistentes associados a gestao da energia é a estabilidade
funcional que esta estratégia parece proporcionar. De acordo com a scoping review de Sanal-
Hayes et al. (2023), os doentes que aderiam a autogestdo energética — especialmente
através da monitorizacdo de atividades e da manutenc¢do dentro do seu "envelope
energético" — apresentaram uma funcionalidade mais consistente, menor frequéncia de
crises de fadiga e maior qualidade de vida. Em 11 dos 17 estudos incluidos, observaram-se
melhorias significativas nos niveis de fadiga, desempenho nas atividades didrias e bem-estar
emocional. Contudo, os efeitos variaram consoante o grau de adesdo e a capacidade
individual de adaptacdo a estratégia, sublinhando a importancia de intervencdes
personalizadas e acompanhadas por profissionais qualificados.
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Para muitos doentes, a gestao da energia representa uma abordagem de autogestao
aceitavel e prdtica para a gestao dos sintomas, no entanto exige um compromisso continuo
com a monitorizagdo dos limites energéticos e a adaptacdo das atividades diarias (Goudsmit
et al., 2012)

Posteriormente, com o objetivo de aprofundar a evidéncia dos efeitos desta
estratégia especialmente nas dimensdes de fadiga, funcionalidade e dor, Sanal-Hayes et al.
publicaram em 2024, uma revisdo sistemdtica com meta-andlise. Esta analise permitiu
confirmar um efeito potencialmente benéfico da gestdo da energia na reducdo da fadiga em
pessoas com EM/SFC. Contudo, os efeitos sobre a fungdo fisica e a dor revelaram-se
inconsistentes entre os estudos incluidos. A auséncia de significancia estatistica em varios
dos resultados, aliada a heterogeneidade metodolégica observada, levou os autores a
reforcar a necessidade urgente de ensaios clinicos aleatorizados com maior robustez, que
incluam defini¢des claras da intervencao, protocolos bem delineados e critérios de avaliacao
uniformes que permitam comparabilidade entre estudos.

Casson et al. (2023), na sua meta-analise sobre a efetividade das intervencdes de
gestdo de atividades (activity pacing), analisaram dois tipos de abordagens: a estabilizacdo
dos niveis de atividade (pacing) e o aumento progressivo apds estabilizacdo (graded activity).
Os resultados mostraram que a gestdo de atividades foi eficaz na reducdo da fadiga e na
melhoria da funcdo fisica, quando comparada com os cuidados habituais ou auséncia de
tratamento. Os efeitos benéficos foram mais evidentes nas interven¢des que promoviam um
incremento gradual da atividade, embora estas melhorias tenham sido observadas
maioritariamente em avalia¢Ges de curto prazo.

Apesar da convergéncia dos resultados apontar para a efetividade da gestdo de
energia na reducdo da fadiga em pessoas com EM/SFC, destaca-se o impacto da
heterogeneidade metodoldgica e clinica observada nas duas meta-analises — resultante da
diversidade na defini¢cdo da intervengao, nas caracteristicas dos participantes, nos critérios
diagndsticos, no perfil dos profissionais envolvidos, na duragdo e formato dos programas,
bem como na auséncia de tecnologias de apoio a autogestao.

Em concreto, no que respeita aos critérios diagndsticos utilizados nas meta-andlises
de Casson et al. (2023) e Sanal-Hayes et al. (2024), destaca-se que, enquanto alguns estudos
incluidos adotaram definicGes mais restritivas, como os CCC, outros recorreram ao critério
de Oxford, cuja abrangéncia é consideravelmente maior e que ndo exige a presenca de PEM
como critério obrigatério. Esta diferenca pode ter levado a inclusdo de participantes com
condic¢des de fadiga ndo compativeis com EM/SFC, comprometendo a homogeneidade das

amostras e influenciando tanto a adesdo como os resultados das intervencdes. A auséncia
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de uniformidade na definicdo de caso representa, assim, uma limitacdo metodolégica
importante, com implicacdes para a validade dos efeitos atribuidos a gestdo da energia e
para a generalizacdo dos resultados a pratica clinica.

Outro fator prende-se com a duracao e intensidade dos programas analisados. Na
meta-analise de Casson et al. (2023), os estudos incluidos apresentaram duragées entre trés
e dezoito meses, com periodos de seguimento de zero a quinze meses. Ja Sanal-Hayes et al.
(2024) identificaram intervengdes com durac¢des que variaram entre trés semanas e um ano,
abrangendo desde modelos intensivos com varias sessGes semanais a formatos de baixa
frequéncia. Esta disparidade compromete a comparabilidade entre os efeitos a curto e a
longo prazo.

Também o formato e estrutura das intervengdes variou significativamente. Algumas
foram conduzidas em regime de autoinstrucdo, com apoio remoto esporadico, enquanto
outras seguiram modelos presenciais mais estruturados, com nimero de sessdes que oscilou
entre duas consultas iniciais e programas completos de 10 a 60 sessdes (Casson et al., 2023).
Na andlise de Sanal-Hayes et al. (2024), foram descritas diferentes estratégias pedagdgicas
para o ensino do pacing, geralmente exigindo aplicacdo pratica entre sessdes, mas com
variagdes na intensidade e suporte oferecido.

A composicdo e qualificacdo das equipas terapéuticas é outro elemento
diferenciador. Os estudos incluiram enfermeiros, psicélogos, terapeutas ocupacionais,
terapeutas cognitivo-comportamentais e assistentes sociais, mas apenas cinco estudos
revistos por Casson et al. (2023) mencionaram que os profissionais haviam recebido
formacdo especifica em TCC aplicada ao pacing, o que podera ter impactado a consisténcia
da implementacao.

Em termos de personalizagdo da intervengdo, Casson et al. (2023) relatam
adaptagdes em func¢do do perfil de atividade basal dos participantes. Foram distinguidos
perfis mais ativos — com tendéncia para ciclos de sobrecarga e exaustdao — e perfis mais
passivos, marcados pelo evitamento da atividade, ajustando-se as recomendag¢Bes em
conformidade. Apesar dessa tentativa de individualizagdo, a aplicagdo pratica permaneceu
heterogénea.

Quanto a abordagem tedrica de base, a maioria dos estudos seguiu a Teoria do
Envelope Energético. Contudo, um estudo incluido por Sanal-Hayes et al. (2024) adotou uma
abordagem operante baseada em quotas fixas, regulando a atividade de forma independente
da gravidade dos sintomas — sem comparacao direta com os modelos baseados em
autorregulacao.
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Por fim, destaca-se a quase total auséncia de tecnologias de apoio a autogestdo em
tempo real. Nenhum dos estudos analisados implementou monitorizacado digital continua da
atividade ou sistemas de alerta personalizados. Embora alguns mencionem o uso de
wearables e diadrios de sintomas como ferramentas complementares, o seu impacto na
adesdo a estratégia e na prevencdo da PEM permanece pouco explorado, constituindo uma
oportunidade relevante para investigacdes futuras.

A revalidar a importancia do recurso a tecnologia na gestdo personalizada da
energia, o estudo de Escorihuela et al., (2020) destaca o uso da variabilidade da frequéncia
cardiaca (HRV) como indicador objetivo de disfungcdo autonémica em pessoas com EM/SFC.
Os autores sugerem que o acompanhamento continuo de parametros fisiolégicos como a
HRV pode constituir uma ferramenta util para ajustar o nivel de atividade em tempo real,
facilitando uma resposta mais individualizada as flutuagdes do estado clinico e contribuindo,
potencialmente, para a prevencao do PEM.

Por fim, a gestdo da energia constitui uma intervencdo assente na educacdo da
pessoa com EM/SFC, orientada para a adaptacdo aos seus limites energéticos e para a
prevencao do PEM. Independentemente da base fisiopatoldgica da intolerancia a atividade
— ainda em investigacdo — esta abordagem visa estabilizar a funcionalidade da pessoa,
promovendo um quotidiano mais previsivel e sustentavel. A diversidade das intervengdes
estudadas e a variabilidade dos resultados observados na literatura justificam a importancia
de continuar a investigar esta estratégia, incluindo estudos que avaliem a sua aplicabilidade,

efeitos e seguranga em contextos clinicos reais.
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2. INTERVENCAO DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM
DE REABILITACAO NA GESTAO DA ENERGIA E CAPACITACAO DA
PESSOA COM EM/SFC

A Enfermagem de Reabilitacdo, baseada num corpo de conhecimentos e
procedimentos especificos, desempenha um papel essencial na promocao da funcionalidade
e independéncia das pessoas com condig¢des crdnicas e limitagdes funcionais, decorrentes de
processos de transi¢cdo satde-doenca (Regulamento n2 392/2019), como sucede na EM/SFC.

A EM/SFC impde uma limitacdo marcada na capacidade funcional da pessoa,
sobretudo devido a intolerancia a atividade e ao consequente PEM, que compromete de
forma significativa a vida quotidiana e restringe a participagcdo social, através do
agravamento do estado basal (Hartle et al., 2021). Na auséncia de tratamento curativo, a
gestdo da energia torna-se uma componente essencial do plano de cuidados individualizado,
sendo recomendada por diretrizes internacionais como estratégia para prevenir a
exacerbacdo dos sintomas e o agravamento da doenca, por meio da diminuicdo da
ocorréncia e da gravidade do PEM (NICE, 2021; Nacul et al., 2021).

O impacto na funcionalidade da pessoa com EM/SFC manifesta-se quer na limitacdo
da realizagdo das AVD, bem como no desempenho ocupacional, educativo e social (Bateman
etal., 2021). Neste contexto, destaca-se a competéncia do EEER para identificar necessidades
das pessoas com dificuldades na realizacdo auténoma das AVD, planear, implementar e
avaliar programas de reabilitacdo especializadas, promovendo a qualidade de vida, a inclusdo
e participacdo social (Regulamento n2 392/2019).

A intolerdncia a atividade constitui um foco de intervencdo do EEER, tal como
apresentado no Padrdo Documental dos Cuidados de Enfermagem de Reabilitagdo, que visa
documentar a tomada de decisdo e traduzir as praticas de Enfermagem de Reabilitagao
(MCEER, 2015). Esta limitagdo é definida pelo International Council of Nurses (ICN) (2019),
como “falta de capacidade ou energia para tolerar ou completar atividades”. Tendo em
conta este conceito e o agravamento sintomatico resultante da realizagdo de atividades para
além da capacidade energética disponivel na pessoa com EM/SFC (PEM), as intervenc&es do
EEER centram-se na promoc¢do do conhecimento e no desenvolvimento de competéncias
para a conservacao de energia (MCEER, 2015), entendida como um processo regulador que

permite uma “gestdo ativa da energia no sentido de iniciar e manter a atividade” (ICN, 2019).
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A promocao do conhecimento, através de intervencdes de ensino, e a aprendizagem
de capacidades, mediante instrucao e treino, constituem elementos centrais para intervir na
pessoa com intolerancia a atividade. Estas acGes sdao determinantes para a maximizacao da
autonomia da pessoa com EM/SFC, permitindo-lhe reconhecer os seus limites energéticos,
ajustar o quotidiano e adotar estratégias que favorecam um equilibrio sustentdvel entre
atividade e recuperacao.

A atuacdo do EEER facilita, assim, a tomada de decisdo informada e a iniciativa para
a acao, promovendo a capacidade da pessoa para a gestao do dia a dia e reforcando os seus

recursos, sobretudo em momentos de transicao associados a mudancgas significativas na sua

vida (Sousa et al., 2020). Além disso, é fundamental a identificacdo de fatores facilitadores e
barreiras a funcionalidade, bem como a avaliacdo da necessidade de prescricdo e treino do
uso de produtos de apoio (Regulamento n?2 392/2019), na pessoa com EM/SFC, t3o
fundamentais para uma melhor conservagao da energia.

Comprometido com a exceléncia na pratica profissional, o EEER assume-se como
promotor da autonomia e qualidade de vida das pessoas que enfrentam limitacdes
funcionais temporarias ou permanentes (Regulamento n? 350/2015). Para garantir a
efetividade da sua intervencao e assegurar cuidados de qualidade, é essencial que a pratica
seja orientada por principios claros e bem definidos.

Neste enquadramento, os enunciados descritivos constituem um instrumento
essencial para explicitar o mandato social da enfermagem, estabelecendo os diferentes
aspetos do exercicio profissional e clarificando as responsabilidades dos enfermeiros.
Acrescendo, a definicdo de padrdes de qualidade dos cuidados clarifica tanto os resultados
minimos aceitdveis (aqueles que devem ser garantidos em qualquer situacdo) como os
melhores resultados possiveis (aqueles que refletem a exceléncia na pratica profissional)
(Regulamento n2 350/2015). Na pessoa com EM/SFC, o EEER intervém sobre os fatores que
agravam ou desencadeiam o PEM, sendo a redugdo da fadiga e a melhoria da funcionalidade
consequéncias esperadas dessa intervengdo. A compreensado e aplicagdo destes principios
contribuem para cuidados mais eficazes, consistentes e alinhados com as necessidades e
expetativas da sociedade.

Posto isto, a operacionalizagdo dos enunciados descritivos traduz-se nas
intervencdes do EEER a pessoa com EM/SFC, centradas nas seguintes areas:

e prevencao de complicagBes: identificagdo precoce de riscos e alteragdes que
possam causar limitacdes da atividade e incapacidades, bem como a
minimiza¢do do impacto dessas alteragdes, promovendo a funcionalidade.
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e bem-estar e autocuidado: planeamento em conjunto com a pessoa para a
definicdo de estratégias e metas realistas, promovendo a autonomia sem
agravar sintomas; intervencdes personalizadas para ajudar na gestdao da
energia, evitar o PEM e otimizar funcdes essenciais, como mobilidade,
cognicao e respiracao; uso de produtos de apoio e estratégias para melhor
gestdo da energia; concecao de planos e programas individualizados que
integrem a gestdo da energia, estratégias de autocuidado e educacao.

e reeducacdo funcional: identificacdo de necessidades especificas e dos
fatores que facilitam ou dificultam a realizacdo independente das AVD;
avaliacdo dos aspetos psicossociais que influenciam a adaptacdo e o
processo de transicdo saude-doenca na funcionalidade e no autocuidado;
planeamento conjunto das estratégias de reabilitacdo, promovendo a
autonomia e participacao social; desenvolvimento de programas adaptados
a doencas crénicas, como a EM/SFC.

e readaptacdo funcional: planeamento de intervencdes para adaptar a rotina
e o ambiente da pessoa a sua condicdo; ensino e treino da pessoa, tendo em
conta os recursos disponiveis no domicilio; desenvolvimento de planos
individualizados para otimizar a capacidade funcional sem desencadear
PEM.

A Mesa do Colégio de Especialidade de Enfermagem de Reabilitagdo (2023)
identificou como prioritaria a investigacdo sobre a eficacia de intervencGes e programas de
reabilitacdo para o ciclo vital do adulto, o que reforca a necessidade do presente estudo que
pretende aprofundar os efeitos de um programa centrado na gestdo da energia nesta
populagdo. Esta prioridade, também se alinha com as diretrizes europeias, como as do grupo
EUROMENE, que sublinham a importancia da formagdo dos profissionais de salude para
melhorar a resposta as necessidades destas pessoas e reduzir barreiras no acesso aos
cuidados (Nacul et al., 2021).

Estudos como os de Mengshoel et al. (2020) demonstram, ainda, que as pessoas com
EM/SFC expressam uma necessidade urgente de estratégias eficazes de autogest&o para lidar
com os desafios do quotidiano. Em Portugal, evidencia-se o papel determinante do EEER no
desenvolvimento e implementacdo de intervengdes de gestdo da energia que respondem a
estas necessidades, promovendo uma abordagem centrada na pessoa e orientada para o

empoderamento na vivéncia com a doenca.
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Em suma, a intervencdo do EEER na pessoa com EM/SFC por meio da capacitacdo
para a gestao da energia eficaz é crucial para a reconstrucdo da autonomia, independéncia,
funcionalidade e qualidade de vida. Ao implementar estratégias baseadas em evidéncias e
alinhadas com normativas profissionais, o EEER capacita o individuo a enfrentar os desafios
impostos pela doenca, minimizando o impacto dos sintomas e prevenindo complica¢Ges. A
continua investigacdo e formacdo nesta drea sdo imperativas para aprimorar as praticas de

reabilitacdo e responder eficazmente as necessidades desta populagao.

2.1. Capacitagdo da Pessoa para a Gestdo da Energia na EM/SFC:

Compreender a Transi¢ao Saude-Doenga

A EM/SFC representa uma transicdo profunda na vida da pessoa, de um estado de
saude para doenca, muitas vezes de forma abrupta, exigindo adaptacdes fisicas, emocionais
e sociais, sendo uma experiéncia individual e distinta.

A atuacdo do EEER deve estar alicercada ndo sé na evidéncia cientifica e nos
normativos profissionais, mas também nos referenciais tedricos de enfermagem (Ribeiro et
al., 2018; Regulamento n? 392/2019), garantindo cuidados adequados as necessidades da
pessoa com EM/SFC.

A Teoria das Transicdes de Afaf Meleis permite compreender as caracteristicas e
condicbes do processo de transicdo saude-doenca. Esse enquadramento orienta o
desenvolvimento de intervencbes de enfermagem personalizadas, facilitando a adaptacao
saudavel a nova condicdo (Meleis, 2010).

Segundo Meleis (2010), a transi¢do é bem-sucedida quando a pessoa integra a sua
nova identidade de forma adaptativa. No contexto da EM/SFC, isso implica o
desenvolvimento de competéncias para gerir a energia e reorganizar a vida conforme as suas
limitagBes e possibilidades. Carvalho et al. (2019), no seu estudo sobre os contributos do
referencial tedrico de Afaf Meleis para a Enfermagem de Reabilitacdo, destacam que,
segundo esta tedrica, o EEER desempenha um papel fundamental no apoio a pessoa durante
processos de transi¢cdo, ajudando-a a redefinir objetivos e a ajustar-se a novos papéis sociais
e ocupacionais, de forma a manter uma vida funcional e significativa dentro das suas
capacidades.

A intervencado do EEER neste contexto inclui:
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e Promocgdo da consciéncia sobre a transicdo — ajudar a pessoa a reconhecer
as mudancgas impostas pela doenga e a desenvolver estratégias para lidar
com elas.

e Empoderamento para a tomada de decisdo — educar, proporcionando
informacdo baseada na evidéncia, permitindo que a pessoa compreenda a
sua condicdo e se envolva ativamente no seu préprio cuidado.

e Treino para a adaptacdo funcional — apoiar a pessoa na aquisicao de
competéncias que |lhe permitam manter a funcionalidade nas AVD.

A consciencializagdo, segundo Sousa et al. (2020) é um elemento essencial no
processo de transi¢cdo, pois a pessoa sO pode envolver-se ativamente na gestdo da sua
condicdo quando reconhece e compreende as suas limitagbes e possibilidades. A
aprendizagem de capacidades ndo se limita a aquisicdo de conhecimento, mas envolve a sua
aplicagdo pratica na vida diaria, permitindo uma passagem para a acdo e a concretizacdo de
uma transicao bem-sucedida.

A eficacia da intervencdo do EEER pode ser avaliada através de indicadores
especificos de processo e resultado (Sousa et al., 2020) , que refletem a capacitacdo da
pessoa para lidar com a sua condicdo e gerir a energia de forma auténoma. Esses indicadores
(Meleis, 2015), aplicados a pessoa com EM/SFC, em processo de transicdo saude-doenca,
incluem:

¢ Nivel de envolvimento na gestdo da energia — Avaliagdao da forma como a pessoa
compreende, adota e ajusta estratégias de gestdo de energia na sua rotina didria.

e Capacidade de situar-se no sistema de cuidados de saide — Reconhecimento do seu
papel enquanto protagonista no processo de transicdo, identificando recursos
disponiveis e estabelecendo relagGes com profissionais de saude.

e Procura e aceitagao de suporte — Disposicao para procurar ajuda, compreender
orientacdes recebidas e integra-las de forma eficaz no dia a dia.

e Aquisicdo de confianga — Desenvolvimento de competéncias que promovam
autonomia na gestdo da energia, reduzindo a dependéncia de terceiros para a
tomada de decisdes.

e Mestria na gestdo da energia — Capacidade de integrar estratégias adaptativas que
minimizem o impacto do PEM, promovendo maior estabilidade funcional.

e Identidade fluida e integrativa — Capacidade de manter multiplos papéis e atividades

sem que a doenca domine completamente a identidade pessoal e social.
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e Capacidade de resiliéncia e adaptacdao — Desenvolvimento de estratégias eficazes
para lidar com desafios didrios, maximizando os recursos disponiveis.

e InteracOes sauddaveis e suporte social — Manutencdo de relacbes significativas e
acesso a uma rede de apoio adequada as necessidades da pessoa.

e Bem-estar percebido e qualidade de vida — Sensacdo subjetiva de estabilidade e
controlo sobre a condicao, refletida numa melhor funcionalidade e participacao ativa
na vida diaria.

A Teoria das Transi¢coes de Meleis tem sido amplamente aplicada para compreender
0s processos vividos por pessoas em contextos como a doencga crdénica, a reabilitacdo e a
saude mental. Na sua obra Meleis (2010), descreve diversas aplicacGes empiricas desta
teoria, destacando que a mestria na gestao da condicdo é um dos principais indicadores de
uma transicdo bem-sucedida. Entre os elementos essenciais para essa transicao, salientam-
se a consciéncia da mudanca, o envolvimento ativo da pessoa e o suporte direcionado.

Neste enquadramento, o estudo de Chen et al. (2024), ao explorar longitudinalmente
a experiéncia de pessoas com disfagia pds-AVC (Acidente Vascular Cerebral) e dos seus
cuidadores, operacionaliza a teoria das transicdes na pratica clinica, reforcando a sua
utilidade na compreensdao de processos complexos de adaptacdo. A transicdo de saude-
doenca é descrita como um processo subjetivo e continuo, centrado na consciéncia
progressiva da situacao, aceitacao da nova condicao e reconstrucao de identidade. Segundo
os autores, a transicdo saudavel esteve associada ao envolvimento ativo nos cuidados, ao
reconhecimento da disfagia como parte integrante da nova realidade e ao apoio continuo
das equipas e da rede informal. Embora o contexto clinico seja distinto, os mecanismos de
adaptacdo identificados revelam semelhancas significativas com os vividos por pessoas com
EM/SFC, especialmente no que respeita a aceitacdo da nova condigcdo, a reconstrucdo da
identidade e a capacitagdo para a autogestao, etapas essenciais para alcancar estabilidade e
bem-estar.

Entre os fatores facilitadores da transicdo, os autores destacam ainda, a cooperagdo
ativa da pessoa e 0 acesso a cuidados personalizados. Como principais obstaculos, referem a
falta de conhecimento sobre a condicao, a fragmentacdo dos servigos de salde e a escassez
de recursos na comunidade. No contexto da EM/SFC, observam-se desafios semelhantes,
gue incluem a auséncia de diretrizes nacionais, o desconhecimento da doenca por parte dos
profissionais de salde e a inexisténcia de programas estruturados de acompanhamento as

pessoas afetadas pela doenca.
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Posto isto, a intervencdo do EEER deve apoiar a pessoa com EM/SFC no
desenvolvimento de uma consciéncia progressiva da sua condicdo, promovendo a aceitacao,
o envolvimento ativo e a construcdo de estratégias de autogestdo. Este processo, essencial
para uma transicdo saudavel e sustentdvel, exige um cuidado centrado na pessoa, informado
pela evidéncia e adaptado as suas necessidades singulares, facilitando a reconstrugdo

identitaria e a capacitagdo ao longo do percurso saude-doenca.
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3. FINALIDADE E OBJETIVOS

A gestdo da energia tem vindo a ser reconhecida, pelas diretrizes internacionais,
como uma estratégia essencial na reabilitagdo de pessoas com EM/SFC. No entanto, em
Portugal, verifica-se a auséncia de programas estruturados centrados nesta abordagem.
Acresce a heterogeneidade nos resultados de estudos internacionais, o que reforca a
importancia de uma investigacdo contextualizada a realidade portuguesa.

Neste enquadramento, o presente estudo teve como finalidade contribuir para a
evidéncia cientifica nacional, avaliando os efeitos de uma intervencdo de enfermagem de
reabilitacdo centrada na gestao da energia.

O objetivo geral consistiu em desenvolver, implementar e avaliar os efeitos de um
programa de reabilitacdo centrado em estratégias de conservacdo de energia, observando
os seus efeitos na fadiga, funcionalidade e qualidade de vida de pessoas com EM/SFC.

As varidveis principais avaliadas foram a fadiga percebida, medida pela Chalder
Fatigue Questionnaire (CFQ), e a funcionalidade fisica, avaliada pelas dimensées Funcdo
Fisica (FF) e Desempenho Fisico (DF) do SF-36 v2. A qualidade de vida, medida através do EQ-
5D-5L, constituiu a variavel secundaria.

De forma especifica, pretendeu-se:

1. Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico dos participantes, incluindo
idade, sexo, profissdo, escolaridade, situacdo laboral, dados da doenca e
evolugdo clinica.

2. Elaborar e implementar o programa de reabilitacdo, assegurando a
adaptacgdo as necessidades individuais dos participantes.

3. Avaliar a evolugdo da fadiga apds a intervengao, comparando os niveis pré e
pos-programa.

4. Avaliar as alteragGes na funcionalidade dos participantes, na dimensdo
fungdo fisica e desempenho fisico, para aferir o impacto da intervencdo
nestes dominios.

5. Medir as mudancas na qualidade de vida.

6. Avaliar a adequacdo do programa as necessidades das pessoas com EM/SFC,
incluindo a relevancia dos desafios abordados, a organizacdo das sessdes em
funcdo do ritmo e da capacidade de acompanhamento dos participantes, e

a identificacdo de possiveis melhorias a incluir no futuro.
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7. ldentificar desafios e barreiras na implementacdo do programa,
contribuindo para futuras adaptacbes e para o aperfeicoamento da
abordagem utilizada.

Com esta finalidade e objetivos, o estudo visa contribuir para a construcdo de
conhecimento na area da reabilitacdo da pessoa com EM/SFC, apoiando o planeamento de

praticas baseadas em evidéncia.

Vénia Ribeiro 54



Efeitos de um Programa de Reabilitagdo Centrado na Gestdo da Energia na Pessoa com Encefalomielite

Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica

4. METODOLOGIA

Este capitulo visa apresentar a metodologia utilizada na presente investigacao,
estruturando-se em trés sec¢des principais. A primeira descreve o desenho do estudo,
incluindo o tipo de estudo, os critérios de inclusdo e exclusao, a amostragem, o processo de
recrutamento, a colheita de dados, os instrumentos utilizados, as variaveis em estudo, bem
como o método de tratamento e analise dos dados. Seguidamente, é detalhada a intervengao
realizada. Por fim, sdo abordadas as considera¢des éticas que orientaram a conducao do
estudo, assegurando o cumprimento dos principios éticos e legais aplicaveis a investigacao

em saude.

4.1. Desenho do estudo

O presente estudo segue um desenho pré-experimental do tipo pré e pods-
intervencdo com grupo Unico.

A intervencdo consistiu na implementacdo de um programa de educacdo sobre
gestdo de energia dirigido a pessoas com EM/SFC, tendo sido avaliados os seus efeitos na
fadiga e funcionalidade (desfechos principais), bem como na qualidade de vida (desfecho
secundario).

O percurso metodolégico seguiu as seguintes etapas:

1. Divulgacdo do estudo e recrutamento (via redes sociais e associacbes de
doentes).

2. Aplicagdo dos critérios de inclusdo e exclusdo através de questionario
elaborado para o efeito.

3. Momento 0 (MO) — Avaliagdo pré-programa por visita domicilidria ou
consulta remota (via plataforma digital).

4. Elaboragdo e Implementagdo do programa de reabilitagdo — programa de
educac¢do em formato remoto, realizado através de videoconferéncia online,
composto por oito sessdes semanais consecutivas.

5. Partilha de plano de cuidados de enfermagem de reabilitacdo
individualizado.

6. Recolha da percecao dos participantes sobre o programa.

7. Momento 1 (M1) — Avaliacdo 12 semanas apds o término do programa, com

reaplicacdo dos questionarios relativos as varidveis principais e secundaria,

Vénia Ribeiro 55



Efeitos de um Programa de Reabilitagdo centrado na gestdo da energia na pessoa com

Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Cronica

bem como uma questdo que procurava avaliar se as estratégias ensinadas
tinham sido colocadas em pratica.

A populacdo-alvo deste estudo é composta por pessoas adultas com diagndstico
prévio de EM/SFC, revelado por autorrelato. A elegibilidade foi reforcada através da
confirmacdo da presenca de sintomas com base numa lista de verificagcdo construida a partir
das diretrizes do NICE. Esta abordagem tornou-se necessaria devido a indisponibilidade dos
relatérios médicos formais dos participantes em tempo Uutil, e em conformidade com os
limites legais e éticos da pratica profissional de enfermagem.

As diretrizes do NICE constituem uma ferramenta de apoio a pratica clinica,
orientando o diagndstico e a gestdo da EM/SFC. A atualizacdo de 2021 revelou-se
particularmente pertinente para o presente estudo, ao estabelecer a possibilidade de
diagndstico apds trés meses de sintomas persistentes, facilitando assim a inclusdo de
participantes com diagndstico mais recente. Além disso, estas diretrizes identificam o PEM
como um dos sintomas-chave da doenca, sintoma relevante para o contexto da reabilitacdo.
A utilizacdo da lista de verificacdo sintomatica, baseada nestes critérios, permitiu assegurar
a consisténcia e o rigor na selecdo da amostra.

A escolha de uma populagdo exclusivamente adulta (idade igual ou superior a 18
anos) foi determinada por razdes éticas, logisticas e metodoldgicas, nomeadamente as
diferencas nos critérios diagndsticos entre populagdes pediatricas e adultas, bem como a
necessidade de adaptacdo do discurso e dos conteludos do programa de intervengdo. Assim,
a inclusdo de adultos assegurou maior coeréncia na aplica¢do do programa de reabilitacdo.

Para garantir que a fadiga relatada pelos participantes era clinicamente significativa,
foi utilizado um ponto de corte de 18 na CFQ, versao Likert (0 a 3 por item; total de 0 a 33
pontos). Este valor, proposto por Cella & Chalder (2010), permite distinguir um nivel de fadiga
de uma populacdo geral de um nivel de fadiga associada a EM/SFC.

Deste modo, foram definidos os seguintes critérios de inclusdo:

e Diagndstico prévio de EM/SFC por autorrelato;
e Verificagdo de concordancia entre o autorrelato e os sintomas-chave
descritos nas diretrizes do NICE (2021);
e |dade igual ou superior a 18 anos;
e Pontuacdo superior a 18 na CFQ (escala Likert).
Foram excluidos do estudo os participantes que ja tivessem frequentado programas

de reabilitacdo considerados similares ao proposto. A experiéncia prévia com este tipo de
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intervencao poderia influenciar as respostas aos instrumentos de avaliacdo, afetando a
percecao do impacto do programa e, consequentemente, a validade dos resultados.

A selecdo dos participantes foi realizada por meio de uma amostragem por
conveniéncia, atendendo as caracteristicas da populagdo e aos recursos disponiveis. Esta
técnica ndo probabilistica, segundo Etikan et al. (2016), permite o recrutamento de
participantes de forma pratica e acessivel, especialmente em contextos com recursos
limitados ou quando h4 dificuldade de acesso a populagdo-alvo.

A cada participante foi atribuido um cédigo identificador Unico, utilizado tanto na
avaliagdo pré-intervencdo como na pds-intervengdo, permitindo a correspondéncia entre os
diferentes momentos de recolha de dados. O sistema de codificacdo foi composto por trés
caracteres, em formato hibrido, incluindo uma letra distintiva que permitiu diferenciar os
participantes cuja avalia¢do inicial (MO) foi realizada remotamente, via plataforma digital,
daqueles que foram avaliados, nesse momento, por visita domiciliaria.

O recrutamento dos participantes decorreu ao longo de um periodo ajustado as
limitacdes logisticas do estudo, tendo, no entanto, sido necessdrio alargd-lo com o objetivo
de maximizar a inclusao de pessoas elegiveis.

Para este processo, foram seguidos os seguintes passos:

e Foi efetuado contacto com duas associacbes de doentes dedicadas a
EM/SFC: EM-Movimento e MYOS (Associacdo Nacional Contra a Fibromialgia
e Sindrome de Fadiga Crénica).

e A realizacdo do estudo foi divulgada nas redes sociais do investigador e das
associagoes.

e Na divulgacdo constavam os contactos do investigador principal (telefone,
email e Instagram), para onde os interessados deveriam enviar uma
mensagem com inten¢ao de participagao.

A selecdo dos participantes foi realizada através de triagem telefdnica, durante 1
més, na qual foi aplicado um questiondrio estruturado de elegibilidade (Anexo 1). O
questionario de triagem incluia itens objetivos, alinhados com os critérios de inclusdo e
exclusdo do estudo, permitindo uma avaliagdao padronizada dos potenciais participantes.
Numa fase preliminar, apenas foram considerados para triagem telefénica os individuos que,
no contacto inicial de pronuncia de interesse, confirmaram possuir diagndstico prévio de
EM/SFC. Os contactos das pessoas que manifestaram vontade, mas que expressaram

incerteza quanto a condi¢do de doenga foram excluidos desta fase.
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Na triagem telefénica, os potenciais participantes foram informados de que o
programa seria realizado em formato remoto, utilizando uma plataforma de
videoconferéncia. A confirmacado da disponibilidade e das condi¢cbes para participar neste
formato foi considerada essencial para garantir a viabilidade da adesao ao programa. No fim
da triagem, os participantes elegiveis foram informados da sua inclusdo no estudo.

A colheita de dados foi realizada em dois momentos distintos: antes da intervengao
(MO) e doze semanas apds o seu término (M1). Em MO, as avaliagBes foram realizadas por
visita domicilidria ou, em alternativa, através da plataforma Microsoft Teams, de acordo com
a localizagdo do participante (visando otimizar desloca¢Ges, custos e prazos do estudo) e
respetiva preferéncia (relativa a seguranca ou conforto). Em M1, os questiondrios foram
enviados por correio eletrénico para autopreenchimento, estando disponivel apoio remoto
para esclarecimento de duvidas ou, quando necessdrio, para a aplicacdo dos instrumentos
sob a forma de entrevista, conduzida pelo investigador de forma neutra e sem interferéncia
nas respostas. Esta possibilidade foi prevista uma vez que, face a sintomatologia associada a
EM/SFC, alguns participantes poderiam apresentar dificuldades no autopreenchimento.

Para garantir o rigor metodoldgico, as visitas domiciliarias e consultas remotas, no
momento MO, tiveram a mesma sequéncia de aplicacdo dos instrumentos.

A marcacdo das avalia¢cGes foi efetuada por contacto telefénico, sendo as visitas
domicilidrias ou consultas remotas realizadas, na sua maioria, apds as 15h (horario escolhido
pelos participantes por estar associado a maior funcionalidade). Foi necessaria particular
flexibilidade de horarios para garantir a concretizacdo desta etapa.

Para a recolha de dados relativos as variaveis primarias e secundaria, foram utilizados
instrumentos ja validados, aplicados em M0 e M1:

e CFQ - Avaliacdo da fadiga percebida (Anexo ll);
e SF-36 v2 — Avaliagdo da funcionalidade nas dimensdes FF e DF (Anexo lll);
e EuroQol-5D-5L (EQ-5D-5L) — Avaliacdo da qualidade de vida (Anexo V).

A utilizacdo de questionarios validados permite assegurar a comparabilidade dos
dados com outras investigacGes, reforcando a fiabilidade e a validade das medidas utilizadas
(Boynton & Greenhalgh, 2004). Os instrumentos selecionados sdo também de uso corrente
na investigacdao sobre a doenga, como demonstrado nas revisdes sistematicas com meta-
analise de Casson et al. (2023) e Sanal-Hayes et al. (2024), sendo ainda recomendados, pelo
grupo EUROMENE, como ferramentas de autopreenchimento para avaliagdo do impacto da

doenga.
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Embora a CFQ nao tenha uma versdo validada em Portugal, foi utilizada a versao
portuguesa do Brasil, proposta por Cho et al. (2007), atendendo a sua boa consisténcia
interna e a facilidade de compreensao linguistica por parte dos participantes, para além da
sua adequacao aos objetivos especificos deste estudo e a populagdo-alvo.

A SF-36 v2 versdo portuguesa foi validada por Ferreira (2000) e publicada na Acta
Meédica Portuguesa, tendo sido posteriormente revalidada por Ferreira et al. (2012). E neste
estudo, focada apenas na avaliacdo das dimensdes FF e DF.

A EQ-5D-5L, a versao portuguesa foi validada por Ferreira et al. (2013) e utilizada nas
versoes autoaplicada em papel (Self-Complete — Paper) e aplicada por entrevistador em
papel (Interviewer Administration — Paper), conforme as necessidades dos participantes. A
utilizacdo foi previamente autorizada pela EuroQol Research Foundation (ID 65399).

Adicionalmente, foram desenvolvidos questionarios especificos para a recolha de
dados relativos a caracterizacdo clinica e funcional da populacdo, bem como para a avaliacao
do agravamento de sintomas apds MO, da experiéncia dos participantes com o sintoma PEM,
da qualidade do sono e do formato da intervencdo. A utilizacdo deste tipo de instrumento,
segundo Taherdoost (2021), facilita a recolha padronizada de dados e a sua analise
guantitativa, promovendo consisténcia e replicabilidade, particularmente em estudos com
amostras heterogéneas ou em contextos clinicos complexos. Alguns destes instrumentos
foram disponibilizados em formato digital, através da plataforma Microsoft Forms.

Estes instrumentos adicionais tiveram diversos propdsitos: otimizar o planeamento
das sessOes do programa de reabilitacdo (tempo e espacamento entre sessdes), estimular a
autorreflexdo dos participantes, apoiar a construcdo do plano de cuidados individualizado,
captar a experiéncia subjetiva quanto a intervencgao, identificar dreas de melhoria e avaliar a
aplicagdo das estratégias ensinadas no quotidiano, explorando também eventuais barreiras
a sua implementacgao.

Os instrumentos elaborados e utilizados foram os seguintes:

e Questionario estruturado de visita domicilidria/consulta remota, aplicado
em MO (Anexo V).

e Questionario de avaliacdo das condices arquitetdnicas e de acessibilidade
da residéncia, aplicado em MO (Anexo VI).

e Questiondrio de avaliacdo de agravamento de sintomas apds MO, enviado

sete dias apds MO (Anexo VII).
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Questionario de reflexdo sobre a experiéncia com o sintoma PEM, intitulado
“Para melhor gerir, devo conhecer-me!”, aplicado durante a intervencao
(Anexo VIII).

Questionario de avaliagdo da qualidade do sono e habitos de sono, aplicado
durante a intervengao (Anexo IX).

Questiondrio de avaliacdao do programa, aplicado na semana seguinte ao fim
da intervengao (Anexo X).

Questionario sobre a adesdo as estratégias de gestdo de energia, aplicado
em M1, com a questdo: “Conseguiu aplicar as estratégias de gestdo de

energia ensinadas?”.

varidveis recolhidas por estes instrumentos abrangeram dominios

sociodemograficos, clinicos, habitacionais, funcionais e percecionais, permitindo uma

caracterizacdo global da populagdo e a avaliacdo de aspetos relevantes para o planeamento,

monitorizacdo e adaptacdo da intervencdo. Os conteldos especificos de cada questionario

encontram-se apresentados nos respetivos anexos.

Os questionarios aplicados em MO, relativos a caracterizacdo da populacdo e as

condicBes arquitetdnicas da residéncia, foram sujeitos a uma revisdo prévia externa, com

ajustes subsequentes. Estes instrumentos incluiram quest&es, com opgdes de respostas pré-

definidas, e questdes de resposta curta, para facilidade de preenchimento pelo investigador.

A sua elaboracdo baseou-se:

Na literatura cientifica sobre EM/SFC, utilizada para fundamentar questdes
relativas a condicdo clinica, evolugdo da doenga, sintomas e impacto na vida
didria dos participantes, conforme previamente enquadrado na revisdo da
literatura.

Em fontes governamentais portuguesas, para categorias como situagdo
profissional, grau de escolaridade, tipos de apoio social (consultadas no
portal da Direcao-Geral do Emprego e das Relagdes de Trabalho e no portal
da Seguranca Social) e acessibilidade habitacional (Decreto-Lein.2 163/2006,
de 8 de agosto).

Na Teoria das Transi¢cdes de Meleis, para explorar a experiéncia subjetiva de

transi¢do associada a doenca.

A avaliacdo global da capacidade funcional, avaliada pré-intervencdo e incluida no

questionario de MO, com recurso a CFIDS Disability Scale, pretendeu avaliar ndo apenas a

autonomia para tarefas do dia a dia, mas também a intensidade dos sintomas em repouso e
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com esforco (Bell, 1995). Trata-se de um instrumento que reflete, com sensibilidade, a
flutuacao da condicdo e o impacto do PEM, sendo, por isso, especialmente util na avaliacdo
de pessoas com EM/SFC e na definicdo do plano de cuidados.

Concluida a recolha de dados, procedeu-se a sua andlise.

A analise dos dados foi de natureza descritiva visto o tamanho reduzido da amostra
e a amostragem por conveniéncia realizada. De acordo com Taherdoost (2020), este tipo de
anadlise permite apresentar uma visao geral dos dados recolhidos, identificando padrées e
tendéncias entre os participantes.

O tratamento estatistico foi realizado com recurso a estatistica descritiva, utilizando
o programa informatico Microsoft Excel para Microsoft 365 MSO (versdo 2502 Build
16.0.18526.20168). Este programa foi utilizado para a organizagdo, andlise e apresentacdo
dos dados. Foram calculadas frequéncias absolutas e relativas, medidas de tendéncia central
(média e mediana) e medidas de dispersdo (valor minimo, valor maximo e desvio padrédo
amostral (s)).

Por fim, nos desfechos primarios e secundarios do estudo, foi realizada uma
comparagdo descritiva entre os valores obtidos no inicio e no final do programa, com base
nas médias e restantes medidas estatisticas, com o objetivo de observar diferencas ao longo

do tempo.

4.2. Intervencao

Aintervencdo de Enfermagem de Reabilitacdo neste estudo consistiu num programa
de educagdo centrado na gestdo da energia, composto por oito sessdes semanais
consecutivas, com duracdo média de 60 minutos, realizadas por videoconferéncia através da
plataforma Microsoft Teams, sempre no mesmo horario (16h) e no mesmo dia da semana.
No final do programa, foi também partilhado um plano de cuidados individualizado.

O programa foi desenvolvido com base nas orienta¢gdes do NICE para a prestagdo de
cuidados a pessoas com EM/SFC. A escolha destas diretrizes justifica-se pelo facto de, em
Portugal ndo existiram diretrizes oficiais de entidades governamentais para a abordagem da
EM/SFC e o NICE ser uma entidade europeia de referéncia, cujas recomendacdes sio
utilizadas para orientar o diagndstico e a gestdo da doenga. Adicionalmente, considerou-se
necessario fundamentar o programa em orientacdes de organizacbes internacionais
especializadas na doenga, incluindo a EUROMENE, International Alliance for M.E. sede no RN,

Action for M.E RN, #MEAction Network EUA, Emerge Australia, Bateman Horne Center EUA.
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O programa de educacdo foi estruturado com uma progressao que permitisse aos
participantes desenvolver um entendimento aprofundado da sua condicdo e reconhecer a
gestdo da energia como uma estratégia essencial de autogestdo. O objetivo foi capacita-los
para maximizar a funcionalidade sem ultrapassar os seus limites energéticos, promovendo
um equilibrio sustentavel entre atividade e descanso, sustentado pela melhoria do
conhecimento e pela aquisicdo de competéncias em estratégias de gestdo da energia.

Para isso, foram trabalhados conceitos-chave como a identificagdo do nivel basal de
energia, a priorizacao e planeamento de atividades, a flexibilidade nas rotinas e a importancia
de respeitar o préprio ritmo e os sinais do corpo, permitindo uma abordagem adaptativa e
mais eficaz no dia a dia.

As sessOes foram organizadas de forma sequencial, com um aumento gradual da
complexidade dos temas, garantindo que os participantes adquirissem alicerces sélidos antes
de abordarem estratégias mais especificas.

Inicialmente, trabalhou-se a compreensao da doenga, incluindo os seus mecanismos
fisiopatoldgicos, a sintomatologia, o impacto funcional e as opc¢Oes terapéuticas.
Posteriormente, foi explorado o sintoma PEM, seguido da forma como o organismo adquire
e utiliza energia.

Nas sessGes seguintes, abordaram-se os principios e as técnicas de gestdo da energia,
com a partilha de um modelo de didrio de atividades e sintomas. Foram também
apresentados dispositivos de apoio como ferramentas complementares para a conservagao
de energia, bem como dispositivos eletrénicos com monitorizagdo da frequéncia cardiaca,
utilizados como auxiliares na identificagdo precoce de sinais de sobrecarga e na
autorregulacdo do esforgo.

Num momento posterior, foram discutidos outros fatores que influenciam
significativamente a capacidade energética, nomeadamente o sono, a nutri¢do, a hidratagdo
e a gestdo emocional, pela sua influéncia no sistema nervoso auténomo.

Uma das sessoes foi dedicada ao desenvolvimento de estratégias de comunicagdo
assertiva, reconhecendo a importancia da comunicac¢do eficaz no acesso a cuidados e suporte
adequado. O objetivo foi capacitar os participantes para expressar as suas necessidades a
familiares e profissionais de saude, promovendo relagdes de suporte efetivo.

Por fim, a ultima sessdo centrou-se no planeamento a longo prazo, abordando a
gestdo da energia no regresso ao trabalho ou a escola, bem como estratégias adaptativas
para uma progressao segura da atividade, caso os participantes pretendessem avangar nesse
sentido.
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Durante a elaboracdo do programa, foi dada especial ateng¢do a linguagem utilizada,
de forma a facilitar a compreensao dos participantes. Nesse sentido, optou-se por traduzir o
termo PEM como "mal-estar apés-esforco", reforcando a ideia de que os sintomas surgem
apos arealizacdo de atividades. Da mesma forma, utilizou-se a expressao "gestao de energia"
em vez de pacing, promovendo a familiarizacdo com terminologia em portugués e facilitando
a comunicacdo futura com profissionais de salide em Portugal.

Desta forma, o programa teve a seguinte ordem de temas abordados:

1. Compreender a Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica: O que

é e como nos afeta?
Mal-estar apds esforco (PEM): O que é e como gerir?
A nossa Energia: como o corpo a Adquire e Utiliza?
Gestdo da Energia — Parte I: O que é e porque é importante?

Gestdo da Energia — Parte Il: técnicas praticas para o dia-a-dia.

o v s~ w N

Nutricdo, Hidratacdo, Sono e Gestdo de Emocgdes: Outros fatores-chave para
a Recuperagao e Bem-Estar.

7. Comunicagdo Eficaz: Como Explicar as Suas Necessidades a Familia e aos
Profissionais de Saude.

8. Planeamento a Longo Prazo: Construir um Futuro Sustentavel com EM/SFC.

Apds cada sessao, os diapositivos utilizados foram enviados aos participantes por
correio eletrénico, permitindo-lhes rever os contelddos ao seu préprio ritmo e reforgar a sua
consolidacdo. Adicionalmente, foi disponibilizado um canal de contacto por email para o
esclarecimento de duvidas, tendo sido respondidas todas as solicitacGes recebidas.

Por fim, apds o término do programa, foi partilhado com cada participante um plano
de cuidados individualizado, com o objetivo de fornecer estratégias personalizadas de

autogestdo da energia, adaptadas ao seu respetivo contexto e limitacgoes.

4.3. Consideragoes éticas

Durante a fase de planeamento do estudo, foi solicitado parecer & Comissdo de Etica
da ESSNCVP, a 6 de agosto de 2024, com o envio da documentagdo necessaria:
e Projeto de estudo (Q168 - Projeto de Estudo de Investigacdo).
e Declaragdo de compromisso do investigador.
e Consentimento informado.

e Curriculum vitae dos investigadores.
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Os mesmos documentos foram enviados para a Unidade de Investigacdo e
Desenvolvimento da ESSNCVP. O estudo foi iniciado apds a obtencdo do parecer favoravel
da Comissdo de Etica.

O consentimento informado, livre e esclarecido (Anexo Xll), foi obtido na primeira
visita domicilidria, sendo entregue presencialmente. Nos casos de consulta remota, foi
enviado por correio eletronico (meio escolhido pelos participantes), devidamente assinado
pelo investigador e devolvido, pelo mesmo meio, assinado pelo participante.

Os participantes foram previamente informados sobre os objetivos do estudo, os
procedimentos envolvidos, o tipo de dados recolhidos e os seus direitos. Foi-lhes assegurado
que a participacdo era voluntdria, podendo desistir a qualquer momento, mesmo apds a
assinatura do consentimento informado, sem qualquer prejuizo. Foi igualmente garantido
gue nenhuma sessao seria gravada e que poderiam manter a camara desligada durante os
encontros realizados por videoconferéncia, sempre que tal fosse mais confortavel. Estas
medidas foram implementadas com o objetivo de salvaguardar a privacidade e garantir um
ambiente de participacdo seguro e respeitador da autonomia de cada pessoa.

Todos os dados recolhidos foram armazenados em formatos Excel ou PDF, consoante
a sua natureza. Alguns dados foram inicialmente registados manualmente e, posteriormente,
transcritos para ficheiros Excel. No caso de dados recolhidos através de formularios online, a
exportacdo foi realizada automaticamente. Toda a informacao foi posteriormente arquivada
em pastas organizadas numa pen drive encriptada. Apenas os investigadores tiveram acesso
a estes dados.

Os dados foram devidamente anonimizados, através da codificagdo dos participantes
e da eliminagdo de identificadores pessoais. Os nomes registados nos questionarios foram
substituidos por cddigos antes da andlise, garantindo a confidencialidade e a protecao da
identidade dos participantes. A recolha, o tratamento e o armazenamento dos dados
respeitaram os principios do Regulamento Geral sobre a Prote¢do de Dados (RGPD),
assegurando a licitude, confidencialidade e seguranca da informacgdo. A investigacao seguiu

ainda os principios éticos consagrados na Declaragao de Helsinquia.
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5. RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados os principais resultados obtidos ao longo do estudo.
Inicia-se com a apresentacdo do percurso dos participantes, desde a avaliacdo da
elegibilidade até a sua inclusdo na andlise dos efeitos da intervenc¢ao, conforme representado
na Figura 1. De seguida, procede-se a caracterizacdo dos participantes no momento MO,
incluindo os dados sociodemograficos e clinicos, os resultados dos desfechos primarios
(fadiga e funcionalidade) e secundario (qualidade de vida), bem como informacdes relativas
a duracdo da visita inicial e a avaliacdo da ocorréncia de agravamento sintomdtico apds a
visita domicilidria ou consulta remota. Posteriormente, apresentam-se os dados recolhidos
durante o programa, relativos ao PEM e ao sono. Segue-se a descricdo dos resultados dos
efeitos da intervencdo nas variaveis de fadiga percebida, funcionalidade e qualidade de vida,
com analise comparativa entre MO e M1. Por fim, apresenta-se a andlise da adesdo ao

programa, da sua avaliacdo e da aplicagdo das estratégias da intervencdo apds o seu término.

Figura 1: Fluxograma do estudo. Etapas desde a elegibilidade até a inclusdo na analise.
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5.1. Caracterizacao dos Participantes no Momento Inicial - M0

A amostra foi constituida por 13 participantes, dos quais 12 do sexo feminino e 1 do
sexo masculino, com idades compreendidas entre os 18 e os 60 anos. A média de idades foi
de 40,1 anos (s = 13,5), sendo a mediana de 38 anos. A distribuicdo por faixas etdrias
encontra-se sumarizada na Tabela 1.

As restantes caracteristicas sociodemograficas e profissionais da amostra

encontram-se igualmente apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1: Caracterizacdo sociodemografica da amostra do estudo

Variaveis n %
Sexo
Feminino 12 92,3
Masculino 1 7,7
Idade (faixas etarias)
18-39 7 53,8
40-59 5 38,5
260 1 7,7
Nacionalidade
Portuguesa 11 84,6
Portuguesa e outra (dupla nacionalidade) 2 15,4
Estado Civil
Casado 4 30,8
Divorciado 1 7,7
Solteiro 4 30,8
Unido de Facto 3 23,1
Outro 1 7,7

Escolaridade

Ensino Secundario 53,8
Ensino Superior 6 46,2
Situagdo Profissional

~N

Baixa Médica 7 53,8
Desempregado 3 23,1
Trabalhador Tempo parcial 1 7,7
Estudante 2 15,4
Total 13 100

Dos participantes que se encontravam em situagdo de baixa médica (n = 7), o tempo
médio de auséncia laboral foi de 21 meses, variando entre 1 e 72 meses. O tempo minimo
foi de 1 més (n = 2) e 0 maximo de 72 meses (n = 1). Relativamente ao apoio social, dois
participantes nao dispunham de qualquer apoio, quatro recebiam subsidio de doenga e um
beneficiava de um apoio atribuido pela prépria entidade empregadora, classificado como

“outro” (Figura 2).

Vénia Ribeiro 66



Efeitos de um Programa de Reabilitagdo Centrado na Gestdo da Energia na Pessoa com Encefalomielite

Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica

Figura 2: Distribuicdo dos participantes quanto ao tipo de apoio social recebido.

B Subsidio de doenga
= AMIM temporario
H Outro

B Nenhum

Fonte: Dados do estudo (questionario estruturado, MO).
Nota: AMIM — Atestado Médico de Incapacidade Multiuso Temporario.

Analisando as doencas ou outras condicdes médicas associadas referidas pelos
participantes, apenas um dos treze ndo identificou qualquer condicdo adicional. Os restantes
(n = 12) indicaram multiplas situac¢Oes clinicas associadas, sendo as mais frequentemente
mencionadas representadas na Figura 3.

Para efeitos de sistematizacdo, as altera¢des da tiroide — como nédulos tiroideios,
tiroidite de Hashimoto e outras alteracGes da funcdo ou estrutura da glandula — foram
agrupadas sob a designacdo “patologia tiroideia”. De igual modo, os casos de hérnia discal
ativa e de antecedentes de correcdo cirurgica foram incluidos sob o termo “hérnias discais”.
Coexistem designagdes mais especificas (ex.: tiroidite de Hashimoto) e outras mais genéricas
(ex.: taquicardia, doenca intestinal), em linha com a natureza da colheita por autorrelato.

Para além das condigdes representadas no grafico, foram ainda referidas, de forma
isolada, as seguintes: osteopenia, osteoartrose nodal erosiva, sindrome do tunel carpico,
alergias alimentares, rinite alérgica, asma, enxaquecas, doenga intestinal, gastrite crdnica,
sindrome do célon irritavel, neuropatia de pequenas fibras, sindrome das pernas inquietas,
acidente vascular cerebral, taquicardia, perturba¢do de hiperatividade e défice de atencgao,

disfuncdo da melatonina, miopia, queratite e sindrome do ovario poliquistico.
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Figura 3: Doencas ou outras condicdes médicas associadas referidas por multiplos

participantes.

SAM
Fibromialgia
SED

POTS
Endometriose
HTA
Depressao

Patologia Tiroideia

Doengas/condi¢des médicas

Hérnias discais

o

1 3
Numero de participantes

N
I
ul

Fonte: Dados do estudo (questionario estruturado, MO).
Nota: SAM = Sindrome de Ativagdo Mastocitaria; SED = Sindrome de Ehlers-Danlos; POTS = Sindrome de
Taquicardia Postural Ortostatica; HTA = Hipertensdo Arterial.

O diagndstico de EM/SFC foi realizado, em Portugal (n = 13), por diferentes
especialidades médicas. A maioria dos participantes foi diagnosticada por Reumatologia (n =
7; 53,8%), conforme ilustrado na Figura 4. Oito diagndsticos foram efetuados no setor

privado e sete no setor publico.

Figura 4: Especialidade médica que realizou o diagndstico de EM/SFC.

Reumatologia [IINIEGEGEGEGEGEE. 7
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Neurologia [ 1

Medicina Interna | 1

Especialidades Médicas

Cardiologia [N 1

Numero de participantes

Fonte: Dados do estudo (questionario estruturado, MO).

Vénia Ribeiro 68



Efeitos de um Programa de Reabilitagdo Centrado na Gestdo da Energia na Pessoa com Encefalomielite

Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica

Os participantes tinham diagndstico estabelecido ha, em média, 30 meses (s = 52),
com um minimo de 3 meses (n = 2) e um maximo de 192 meses (n = 1). O tempo desde o
diagndstico, por participante, encontra-se apresentado na Figura 5.

O tempo decorrido entre o inicio dos sintomas e o diagndstico variou entre os
participantes. O menor intervalo foi de 10 meses (n = 1; 8%), enquanto seis participantes
(46%) referiram um periodo entre 12 e 24 meses. Dois participantes (15%) indicaram um
intervalo superior a 24 meses e até 36 meses, um participante (8%) foi diagnosticado ao fim
de 47 meses, e trés participantes (23%) reportaram um tempo superior a 48 meses. Estes

dados estdo igualmente representados na Figura 5.

Figura 5: Tempo desde o diagndstico de EM/SFC e tempo decorrido entre o inicio dos
sintomas e o diagndstico, por participante.
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Fonte: Dados do estudo (questionario estruturado, MO).

A doenga foi considerada pelos participantes com um padrdo oscilante por 54% (n =

7) da amostra, a piorar por 31% (n = 4) e estavel por 15% (n = 2) (Figura 6).

Figura 6: Distribuicdo dos participantes quanto a percecdo do padrdo atual da doenga.
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m Oscilante

Fonte: Dados do estudo (questionario estruturado, MO).
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Os participantes referiram multiplos fatores desencadeantes da doenca,
isoladamente ou em combinacdo, com base na sua percecao individual. As infecées foram o
fator mais frequentemente identificado, com 54% da amostra (n = 7), seguidas da vacinacdo
contra a COVID-19 e do excesso de trabalho, ambos mencionados por 23% (n = 3) dos
participantes. O transplante de cérnea e o parto foram referidos por 8% (n = 1) cada.

No quotidiano, os sintomas autorrelatados pelos participantes (até um maximo de 5
sintomas por individuo) foram diversos, com destaque para: fadiga, referida por todos os
participantes (n = 13; 100%); dor, mencionada por 77% (n = 10), incluindo dor articular,
muscular e neuropatica; dificuldades cognitivas, referidas por 62% (n = 8), como alteragdes
da memdria, concentracdo, aprendizagem e névoa mental (“brain fog”); dispneia,
mencionada por 31% (n = 4); hipersensibilidade ao som e/ou a luz, relatada por 23% (n = 3);
enxaquecas, referidas por 15% (n = 2); desequilibrio, também mencionado por 15% (n = 2);
e, com menor frequéncia (8%; n = 1), intolerancia ortostatica, sindrome da taquicardia
postural ortostatica (POTS), alteracGes gastrointestinais (vomitos, nauseas, obstipacdo),
alteracoOes cardiovasculares (dor toracica, taquicardia, bradicardia), disfuncdo da regulacado
térmica e fasciculagcdes musculares.

Os sintomas mais frequentemente referidos como incapacitantes foram: fadiga, dor,
dificuldades cognitivas, PEM, insénia, desequilibrio, enxaquecas e dispneia. Alguns
participantes identificaram apenas um sintoma, enquanto outros relataram vdrios. A
distribuicdo dos participantes que referiram cada um destes sintomas como mais

incapacitante encontra-se apresentada na Figura 7.

Figura 7: Distribuicdo dos sintomas mais incapacitantes referidos pelos participantes.
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Fonte: Dados do estudo (questionario estruturado, MO).
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Relativamente a gestdo de sintomas, os participantes referiram diversas estratégias,
incluindo: descanso; divisdo de tarefas ao longo da semana e/ou do dia; reducio de
atividades; pacing; uso de dispositivos de apoio a mobilidade; apoio nos cuidados de higiene;
estratégias aprendidas em TCC e aplicadas de forma autdnoma; escuta ativa do corpo;
estratégias de coping espiritual; controlo da frequéncia cardiaca em conjunto com o pacing;
pratica de slow yoga; e agendamento de todas as tarefas com lembretes partilhados com o/a
convivente, para sinalizar eventuais esquecimentos.

A autoavaliacdo da capacidade funcional foi complementada com o uso da CFIDS
Disability Scale. As pontuag¢Oes variaram entre 10 e 70, sendo que mais de metade dos
participantes indicaram valores iguais ou inferiores a 40 pontos (n = 9; 69,2%), com maior
concentragdo nas pontuacdes de 20 (n = 3; 23,1%) e 30 (n = 3; 23,1%).

Doze participantes vivem acompanhados (92%), enquanto um vive sozinho (8%).
Todos referem ter apoio familiar, sendo que, em nove participantes (69%), este apoio é
prestado exclusivamente pelas pessoas com quem coabitam. Os restantes quatro (31%),
também tém apoio de familiares ndo conviventes, como mae, pai, filhos e irmaos.

Dos 13 participantes, 7 (54%) vivem em moradias e 6 (46%) em apartamentos.
Quando questionados sobre a existéncia de barreiras arquiteténicas no seu domicilio, 10
participantes (77%) afirmaram ndo identificar barreiras, enquanto 3 (23%) referiram a
presenca de obstdculos arquitetdnicos.

No questionario sobre acessibilidade e condi¢Ges arquitetdnicas, 7 participantes
referiram dispor de rampa de acesso a entrada principal e 8 indicaram a presenca de
degrau(s) na entrada. Quanto a existéncia de escadas no interior da habitacdo, 4
participantes assinalaram a sua presen¢a. Nenhuma das casas com escadas possuia
corrimaos de ambos os lados nem superficie antiderrapante nos degraus. No que se refere
a area de banho, cinco participantes tinham duche ou banheira acessivel (sem degrau), e
apenas um dispunha de barra de apoio na area do chuveiro. No entanto, sete participantes
relataram possuir cadeira de banho ou banco de apoio.

Relativamente a fadiga percebida (desfecho primario), os dados obtidos no
momento MO, avaliados através da CFQ, encontram-se apresentados na Figura 8. A
pontuacdo total na escala CFQ variou entre 23 e 32 pontos, com uma média de 27,5 pontos
(s = 2,7) e mediana de 28. O valor mais frequente (moda) foi 30 pontos (n = 3). Todos os
participantes se situaram acima do ponto de corte da CFQ > 18, valor tipicamente utilizado

para identificar niveis significativos de fadiga em pessoas com EM/SFC.
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Figura 8: Pontuagdes por participante do nivel de fadiga na CFQ nos momentos MO.
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A dimensdo Funcdo Fisica (FF) e Desempenho Fisico (DF) do questionario SF-36 v2,
encontram-se representadas na Figura 9, que ilustra os valores individuais dos participantes
no momento MO.

A pontuacgdo na subescala FF do SF-36 v2 variou entre 0 e 50 pontos, com uma média
de 24,6 pontos, mediana de 25 e desvio padrdao amostral de 13,3. O valor mais frequente foi
30 pontos (n = 3). Na subescala DF do SF-36 v2, os valores oscilaram entre 0 e 43,8 pontos,

com uma média de 11,5 pontos (s = 12,2), mediana de 12,5. A moda foi 0 pontos (n = 4).

Figura 9: Pontuacdes de Funcionalidade Fisica Percebida: Subescalas FF e DF do SF-36 v2 MO

por participante.
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Nota: Nos casos em que ndo se observa barra no grafico, a pontuagdo correspondente é igual a zero. No SF-36
v2, zero indica incapacidade total no dominio avaliado e 100 representa plena capacidade.
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Na avaliacdo da qualidade de vida (desfecho secundario), nas cinco dimensGes do
EQ-5D-5L antes da intervencdo (MO0), os participantes posicionaram-se entre os niveis 1
(auséncia de problema) e 4 (problema grave), tal como apresentado na Figura 10. Na
dimensdo Mobilidade, 46% (n=6) dos participantes reportaram problemas de mobilidade de
nivel moderado (nivel 3), 31% (n=4) indicaram problemas graves (nivel 4), 15% (n=2)
referiram problemas ligeiros (nivel 2) e 8% (n=1) ndo apresentaram qualquer limitag¢do (nivel
1). Relativamente aos Cuidados Pessoais, 54% (n=7) indicaram dificuldades moderadas (nivel
3), 23% (n=3) referiram dificuldades ligeiras (nivel 2), 15% (n=2) assinalaram auséncia de
dificuldade (nivel 1) e 8% (n=1) reportaram dificuldades graves (nivel 4). Na dimensao
Atividades Habituais, 46% (n=6) reportaram limitacGes moderadas (nivel 3), 38% (n=5)
limitagBes graves (nivel 4) e 15% (n=2) limitac&es ligeiras (nivel 2). No dominio Dor/Mal-estar,
54% (n=7) apresentaram dor ou mal-estar de intensidade moderada (nivel 3), 31% (n=4) de
intensidade grave (nivel 4), 8% (n=1) referiram dor ligeira (nivel 2) e 8% (n=1) ndo reportaram
dor ou mal-estar (nivel 1). Quanto a dimens3o Ansiedade/Depressdo, 54% (n=7) relataram
sintomas ligeiros (nivel 2), 31% (n=4) sintomas moderados (nivel 3), 8% (n=1) sintomas graves

(nivel 4) e 8% (n=1) ndo referiram sintomas (nivel 1).

Figura 10: Distribuicdo dos Niveis de Dificuldade nas cinco Dimensdes do EQ-5D-5L em MO

por participante.

5

0 ||‘| ‘”‘ “h ||I‘ I“| l‘| “‘| ‘Ih ‘”‘ l|“ l||‘ “‘| l||‘

P02 P03 PO4 PO5 PO6 PO7 PO8 P09 O01 002 003 004
Cddigo do Participante

Nivel de Dificuldade
N w S

RN

B Mobilidade B Cuidados Pessoais Atividades Habituais

M Dor/Mal-estar M Ansiedade/Depressdo

Nota: 1 = Ndo tenho problemas; 2 = Tenho problemas ligeiros; 3 = Tenho problemas moderados; 4 = Tenho
problemas graves; 5 = Sou incapaz.

As pontuacdes individuais na Escala Visual Analédgica (EVA) do EQ-5D-5L revelaram

uma percec¢do de estado de salde varidvel entre os participantes, com valores entre 20 e 65
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pontos numa escala de O (pior estado de saude imagindvel) a 100 (melhor estado de saude
imaginavel). A Figura 11 ilustra essa distribuicdo individual. A pontua¢do média foi de 45,8 (s

=16,8), com uma mediana de 55 e uma moda de 60 (n = 3).

Figura 11: Pontuacao dos Participantes na EVA do EQ-5D-5L em MO
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A visita domicilidria ou consulta online realizada em MO teve a duracdo média de
67,7 minutos (s = 19,5). Apds 7 dias, foi avaliada a presenca de agravamento de sintomas,
sendo que 54% (n = 7) dos participantes referiram agravamento dos sintomas nas horas ou
dias seguintes, 23% (n = 3) ndo tinham certeza, e os restantes 23% (n = 3) indicaram ndo ter
sentido qualquer agravamento. Entre os participantes que responderam “sim” ou “ndo tenho
a certeza”, houve individuos em ambos os formatos (presencial e remoto). Todos os
participantes que, na recolha de dados em MO, referiram ndo ter sentido agravamento,
realizaram a avaliacdo na modalidade de visita domiciliaria.

Relativamente aos sintomas mais referidos apds MO, de uma lista apresentada, os
mais comuns foram: fadiga extrema (n = 6; 46,2%), dores musculares (n = 4; 30,8%),
dificuldades de concentracgdo (n = 3; 23,1%), e disturbios do sono (n = 3; 23,1%). A maioria

dos participantes apresentou sintomas durante menos de uma semana (n = 5; 38,5%).

5.2. Avalia¢ao Durante o Programa: Monitorizacdo do PEM e do Sono

Durante o programa, a experiéncia com o PEM foi avaliada apds a sessao educativa

dedicada a este tema (sessdo 2). Foram identificadas como desencadeadores deste sintoma:

Vénia Ribeiro 74



Efeitos de um Programa de Reabilitagdo Centrado na Gestdo da Energia na Pessoa com Encefalomielite

Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica
atividades fisicas (n = 13; 100%), como atividades basicas de vida diaria, tarefas domésticas
e permanecer de pé por cinco minutos; atividades mentais (n = 13; 100%), como ler, ver
televisdo, manter uma conversa ou socializar; fatores emocionais (n = 9; 69,2%), como
receber mas noticias, stress e ansiedade; e exposicao a fatores ambientais (n = 7; 53,8%),
como calor, frio e ambientes sobre-estimulantes. Os sintomas referidos associados aos
episodios de PEM estdo apresentados na Figura 12, tendo sido possivel a escolha de mais do
gue um sintoma de uma lista de sintomas. Os participantes que indicaram também a op¢do
“outros”, acrescentaram manifestacdes diversas a nivel neuroldgico, autondmico,

gastrointestinal e sensorial.

Figura 12: Sintomas experienciados pelos participantes durante o PEM.

fadiga extrema IIEEEEEEEE———— 13
sintomas compativeis com |0 IIIEEEEEEENN—————_ 13
dores musculares IEEEEEEEENEENENENNNNN———— 12
névoa mental NN 12
distdrbios do sono IEEEEEEEEGEGEGNENGNENENENNNNN—— 10
dores de cabe¢ca I O

Sintomas

sensacdo de falta de ar NN O
outros I 9
dores articulares NN 7
sintomas gripais NN 6

B Numero de participantes que reportaram cada
sintoma durante o PEM.

Fonte: Dados do questionario de reflexdo sobre a experiéncia com o sintoma PEM, intitulado “Para melhor gerir,
devo conhecer-me!”, aplicado durante a intervengao.
Nota: /O — Intoleréncia Ortostdtica.

A duragdo do PEM variou entre os participantes: em 15% da amostra (n = 2), os
sintomas mantiveram-se por menos de 24 horas; em 39% (n = 5), entre um a dois dias; em
31% (n = 4), entre trés a sete dias; e, em 15% (n = 2), prolongaram-se por mais de uma
semana.

A qualidade do sono foi também avaliada, tendo a maioria dos participantes, 61% (n
= 8), referido um sono de ma qualidade; 8% (n = 1) classificaram-no como muito mau e 31%

(n=4), como bom (Figura 13).
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Figura 13: Percecdo da qualidade do sono reportada pelos participantes.

= Ma
= Muito ma

® Boa

Fonte: Dados do questiondrio de avaliagdo da qualidade do sono e habitos de sono, aplicado durante a
intervengdo.

Quando questionados sobre se o sono era restaurador (ou seja, se permitia
recuperar energia), 54% dos participantes (n = 7) responderam "ocasionalmente", 15% (n =
2) "frequentemente" e 31% (n =4) "nunca". Entre os participantes que referiram ter um sono
de boa qualidade, dois consideraram-no restaurador "frequentemente", um

"ocasionalmente" e um "nunca".

5.3. Efeitos da Intervengao: Andlise Comparativa entre M0 e M1

Dos 13 participantes incluidos no programa, apenas 12 completaram os trés
questionarios de avaliagdo (CFQ, SF-36 v2 FF e DF e EQ-5D-5L) em ambos os momentos (MO
e M1). Assim, a andlise destes resultados baseia-se exclusivamente nestes 12 participantes.
Os niveis de fadiga, avaliados através da CFQ, em M1, encontram-se apresentados na Figura
14. Sete participantes (58%) apresentaram niveis de fadiga iguais ou inferiores ao ponto de
corte do CFQ (£18), enquanto os restantes cinco participantes (42%) mantiveram pontuagées
superiores ao ponto de corte. A média em MO foi de 27,8 pontos (s = 2,6) e em M1 de 17,9
pontos (s =9,1), tal como apresentado na

Tabela 2. Esta tabela inclui também a diferenca entre os momentos M0 e M1,

considerando os valores de minimo, maximo, mediana, média e desvio padrdo amostral.
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Figura 14: Pontuacdes por participante do nivel de fadiga na CFQ nos momentos M0 e M1
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Nota: Os valores sobre as colunas M1 correspondem a diferenca entre M1 e MO na CFQ. Valores negativos indicam
reducdo da fadiga; valores positivos representam agravamento.

Tabela 2: Estatisticas descritivas das pontuacdes da CFQ em MO0 e M1.

n Minimo Maximo Mediana Média s
MO 12 23 32 28 27,8 2,6
M1 12 4 30 16 17,9 9,1
CFQ
Diferenca 12 -19 -2 -12 -9,9 6,5
(M1-MO)

A dimensdo Funcdo Fisica (FF) do questionario SF-36 v2, uma das componentes da
avaliacdo da funcionalidade, encontra-se representada na Figura 15, que ilustra os valores
individuais dos participantes nos momentos MO e M1. A média em MO foi de 25,4 pontos (s
=13,6) e, em M1, de 31,7 pontos (s = 16,8). Os restantes indicadores estatisticos descritivos,

mediana, valores minimo e maximo, encontram-se apresentados na Tabela 3.
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Figura 15: Pontuagdes por participante na dimensdo FF do SF-36 v2 nos momentos MO e M1
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Nota: A auséncia de barra em MO para o participante P02 corresponde a uma pontuacgdo de zero na dimensao FF.
Os valores sobre as colunas M1 correspondem a diferenga entre M1 e MO. Valores negativos indicam
agravamento da perce¢do da funcionalidade fisica; valores positivos representam melhoria na subescala FF do
SF-36 v2.

Tabela 3: Estatisticas descritivas da dimensdo FF do SF-36 v2 nos momentos MO e M1

n Minimo Maximo Mediana Média s
MO 12 0 50 27,5 25,4 13,6
FF do
M1 12 10 60 32,5 31,7 16,8
SF-36
V2 Diferenca 12 10 10 5 6,3 3,2
(M1-M0)

Relativamente a subescala Desempenho Fisico (DF) do SF-36 v2, a variagdo dos
resultados entre os momentos MO e M1 encontra-se ilustrada na Figura 16. Em MO, a maioria
dos participantes (n = 8; 67%) apresentava valores inferiores a 20 pontos; em M1, esses
mesmos participantes revelaram valores iguais ou superiores aos registados inicialmente. A
média passou de 12,5 pontos (s = 12,2) em MO para 24,5 pontos (s = 21,1) em M1. O valor
maximo em M1 correspondeu a uma melhoria de 18,7 pontos, enquanto o valor minimo se
manteve inalterado (0 pontos). Os restantes indicadores estatisticos descritivos encontram-

se apresentados na Tabela 4.
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Figura 16: Pontuagdes por participante na dimensao DF do SF-36 v2 nos momentos M0 e M1
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Nota: A auséncia de barra em MO e M1 para os participantes P09 e 002 corresponde a uma pontuagdo de zero
na dimensdo DF. Valores negativos indicam agravamento da percegdo na dimensdo DF, enquanto valores
positivos representam melhoria, de acordo com a subescala de Desempenho Fisico do SF-36 v2.

Tabela 4: Estatisticas descritivas da dimensdo DF do SF-36 v2 nos momentos M0 e M1

n Minimo Maximo Mediana Média s
MO 12 0 43,8 12,5 12,5 12,2
DF do
M1 12 0 62,5 21,9 24,5 21,1
SF-36
V2 Diferenca 12 0 18,7 9,4 12 8,9
(M1-M0)

Segue-se a apresentacdo dos resultados relativos a varidvel secundaria do estudo, a
qualidade de vida, avaliada através do questionario EQ-5D-5L.

A Tabela 5 apresenta a distribuicdo dos participantes pelos diferentes niveis de
dificuldade nas dimensdes de Mobilidade, Cuidados Pessoais e Atividades Habituais, nos
momentos MO e M1. A Figura 17 ilustra as alteragdes observadas nessas dimensdes por
pessoa.

Relativamente a dimens&o Dor/Mal-estar, em MO, a maioria dos participantes (n=7;
58%) reportou sintomas em grau moderado, enquanto 4 (33%) referiram sintomas graves e
1 (8%) sintomas ligeiros. Em M1, observou-se uma ligeira alteracdo na distribuicdo: 4
participantes (33%) referiram sintomas moderados, 7 (58%) sintomas graves e 1 (8%)
sintomas ligeiros.

Na dimensdo Ansiedade/Depressdo, em MO, seis participantes (50%) indicaram

sintomas ligeiros, nimero que aumentou para sete (58%) em M1. Quatro participantes (33%)
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reportaram sintomas moderados em MO e 3 (25%) em M1. Um participante (8%) referiu
sentir-se gravemente ansioso e deprimido em ambos os momentos. Apenas um participante
(8%) — que ndo foi o mesmo — indicou ndo apresentar sintomas de ansiedade ou depressao,

quer em MO, quer em M1.

Tabela 5: Distribuicdo dos participantes pelos niveis de dificuldade nas dimensdes de

Mobilidade, Cuidados Pessoais e Atividades Habituais do EQ-5D-5L (MO e M1).

n Nao tenho Tenho Tenho Tenho Sou
problemas problemas problemas problemas incapaz
ligeiros moderados graves

MO 12 1(8%) 2 (17%) 5 (42%) 4 (33%) 0 (0%)

Mobilidade
M1 12 0 (0%) 7 (59%) 5 (42%) 1(8%) 0 (0%)
Cuidados MO 12 2 (17%) 3 (25%) 6 (50%) 1 (8%) 0 (0%)
pessoals ' v1 12 1(8%) 7 (59%) 3 (25%) 1(8%) 0 (0%)
Atividades | MO 12 0 (0%) 2 (17%) 6 (50%) 4 (33%) 0 (0%)
habituais '\, 45 0 (0%) 2 (17%) 5 (42%) 4 (33%) 1(8%)

Figura 17: Variagao individual dos niveis de dificuldade nas dimensdes de Mobilidade,

Cuidados Pessoais e Atividades Habituais do EQ-5D-5L
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1 Cuidados Pessoais MO B Cuidados Pessoais M1
M Atividades Habituais MO ™ Atividades Habituais M1

Nota: 1 = Ndo tenho problemas; 2 = Tenho problemas ligeiros; 3 = Tenho problemas moderados; 4 = Tenho
problemas graves; 5 = Sou incapaz.
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Na autoavaliacdo do estado de saude global, correspondente a EVA do EQ-5D-5L, os
participantes atribuiram, em MO, pontuac¢des entre 20 e 65 (numa escala de 0 a 100), com
uma média de 47,5 pontos (s = 16,3), mediana de 55 e moda de 60 (n = 3). A pontuagdo mais
baixa foi de 20 e a mais elevada de 65 pontos. Em M1, a média foi de 42,9 pontos (s = 22,7),
a mediana de 35 e a moda de 30 (n = 3). O valor maximo atribuido passou a 80 pontos e 0

minimo a 10. A variacdo entre MO e M1 por participante esta representada na Figura 18.

Figura 18: Pontuacgdes individuais na EVA do EQ-5D-5L nos momentos M0 e M1.
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Nota: Os valores sobre as colunas M1 correspondem a diferenca entre M1 e MO na EVA da EQ-5D-5L. Valores
positivos indicam melhoria na percecao do estado de saude; valores negativos indicam agravamento.

5.4. Adesao, Avaliagcao do Programa e Aplicagdo das Estratégias da

Intervengao

A ades3ao ao programa por participante encontra-se representada na Figura 19,
destacando-se uma média de participacdo de sete em oito sessdes por pessoa, 0 que
corresponde a uma taxa global de adesdo de 87,5% (calculada com base nos 13 participantes
que frequentaram as sessOes). Em média, cada sessdo contou com a presenca de 11
participantes. O nUmero minimo de participantes registado numa sessao foi de 10, verificado
apenas numa das sessdes.

As auséncias foram justificadas por motivos diversos, incluindo: acompanhamento
de atividades dos filhos (um participante), esquecimento (um participante), consultas
médicas (um participante), agravamento de sintomas nos dias anteriores a sessdo (um
participante) e, num caso, a decisdo de acompanhar o programa através da leitura auténoma
dos materiais fornecidos (apds a presenca em duas sessdes) e do esclarecimento de duvidas

por correio eletrénico, por referir sentir-se com “incapacidade fisica” para participar nas
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sessoes em direto, segundo as suas préprias palavras. Apenas uma auséncia nao foi

justificada.

Figura 19: Presencas por participante nas sessdes do programa
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Nota: Representagdo do nimero de sessdes frequentadas por cada participante (Sim = presenga; Ndo = auséncia).

O programa foi avaliado por 10 dos 13 participantes (77% da amostra). Os dados
apresentados sobre a avaliagdo do programa referem-se exclusivamente a esses
participantes. Todos os participantes que avaliaram o programa (n = 10) consideraram que
este esteve organizado de forma adequada e ajustado ao seu ritmo e capacidade de
acompanhamento, nomeadamente no que se refere ao nimero e a duragdo das sessoes.

Relativamente a experiéncia geral com o programa de reabilitacio, nove
participantes classificaram-na como “excelente” e um como “muito boa”.

Quanto aos aspetos mais valorizados, os participantes destacaram a forma como a
informacdo foi apresentada, os exemplos utilizados ao longo das sessées, a disponibilidade
de apoio por parte do profissional de saldde responsdvel pelo programa e as estratégias
ensinadas para a gestdo da energia. A clareza e a utilidade dos conteldos foram também
referidas, sendo descritos como informativos, faceis de compreender, bem organizados no
tempo e apresentados de forma pormenorizada. A associacdo entre teoria e pratica foi
particularmente apreciada. Um dos participantes referiu ter descoberto que sintomas que

experienciava ha anos ja faziam parte da doenca.
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Todos os participantes (n = 10) consideraram que o programa abordou totalmente
os principais desafios que a pessoa com EM/SFC enfrenta (de entre as op¢des: totalmente,
parcialmente, pouco ou nada).

As sessGes do programa foram também avaliadas quanto a sua utilidade (muito util,
atil, pouco util ou nada util). A maioria das sessGes foi considerada “muito Util”, com um
minimo de oito participantes a atribuirem esta classificagdo em cada uma das sessGes. A
sessao quatro destacou-se por ter sido classificada como muito util por todos os participantes
que responderam (n = 10). As sessdes trés, cinco, seis, sete e oito receberam nove (n = 9)
classificagdes como muito util e uma (n = 1) como util.

Por fim, todos os participantes que completaram os questiondrios relativos aos
desfechos primarios e secundario nos momentos M0 e M1 (n = 12) responderam a uma
guestdo sobre a aplicacdo pratica das estratégias aprendidas ao longo do programa, apds o
seu término. Dez participantes (83%) afirmaram ter conseguido aplicar o que foi ensinado,
sendo que oito (67%) referiram fazé-lo com frequéncia e dois (17%) apenas ocasionalmente.

Os dois participantes (17%) que indicaram ndo ter conseguido aplicar as estratégias
referiram dificuldades relacionadas com o contexto pessoal. Um deles afirmou: “Porque
tenho tido insonia severa que me tira a capacidade de pensar e organizar para seguir
estratégias. Fico em modo sobrevivéncia, o cérebro néo funciona. Insénia com brain fog...”.
O outro referiu: “Fiquei ansiosa e confusa so de tentar colocar em prdtica algumas estratégias
e, como estava um pouco melhor do que agora, acabei por desistir. Acho que com uma ajuda
mais préxima e constante eu consequiria aplicar as estratégias. E muito dificil sair de rotinas

(erradas) que tenho.”
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6. DISCUSSAO

Este estudo constitui a primeira investigacdo, em Portugal, dedicada ao
desenvolvimento e a avaliacdao dos efeitos de um programa de reabilitacdo centrado na
gestdo da energia para pessoas com EM/SFC. Os resultados obtidos oferecem um contributo
inicial para a compreensdo do potencial desta abordagem no contexto da reabilitagao,
proporcionando uma base preliminar que podera sustentar, no futuro, a implementacdo de
propostas estruturadas na pratica clinica.

Os resultados dos desfechos principais e secundario evidenciaram que o programa
de gestdo de energia, teve maior impacto na reducdo da fadiga percebida, observada em
83% (n=10) dos participantes, enquanto as melhorias autorreportadas na funcionalidade
fisica e na qualidade de vida revelaram-se mais modestas, registando-se em 42% (n=5) da
amostra, doze semanas apods o término da intervencgdo. Esta distribuicdo de resultados, nos
desfechos primarios alinha-se com as conclusdes de revisdes sistematicas recentes, com
meta-analises, nomeadamente por Sanal-Hayes et al. (2024) e Casson et al. (2023), que
sublinham que as estratégias de gestdo da energia tendem a produzir redugdes significativas
na fadiga, enquanto os ganhos na funcionalidade fisica sdo menos evidentes e, sendo
presentes, registam-se sobretudo a curto prazo.

A analise dos resultados dos estudos conduzidos por Nijs et al. (2009) e Kos et al.
(2015), incluidos nas referidas meta-analises, permite uma reflexdo mais aprofundada sobre
a dire¢do e a magnitude dos efeitos observados das interven¢des de gestdao de energia na
pessoa com EM/SFC, ainda que existam diferengas metodoldgicas a ter em conta. E pese
embora o estudo PACE (White et al., 2011) seja contestado pela comunidade cientifica e
pelas associacdes de pessoas com EM/SFC, nomeadamente devido a fragilidades
metodoldgicas discutidas na literatura, é inegavel a sua dimensdo amostral e o impacto que
teve nos resultados das diferentes meta-andlises. Por essa razdo, foi considerado nesta
discussdo, ndo como modelo de referéncia, mas como elemento de analise critica.

No estudo de Nijs et al. (2009), foi implementada uma intervencdo baseada
exclusivamente em pacing self-management, ao longo de trés semanas, com trés sessoes
individuais. A avaliagdo foi realizada através de instrumentos autorreportados, incluindo a
SF-36 e a Chronic Fatigue Syndrome Symptom List (CFS Symptom List), bem como medidas
objetivas de comportamento fisico, recolhidas por acelerometria. Observou-se uma melhoria
estatisticamente significativa na percecdo subjetiva de desempenho nas atividades diarias e
na satisfacdo com as atividades diarias Canadian Occupational Performance Measure

(COPM), assim como na severidade de sintomas como fraqueza muscular, dificuldades de
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concentracdo, oscilacdes de humor e intolerancia a luz. A fadiga foi incluida nesta avaliacao
sintomatica, embora ndo tenha sido utilizada uma escala especifica para a sua quantificacdo,
como a CFQ, aplicada no presente estudo. O dominio “Funcdo Fisica” da SF-36 revelou uma
melhoria ligeira (42,1 para 46,4), mas sem significancia estatistica, o que estda em consonancia
com os resultados aqui obtidos, onde as melhorias na funcionalidade fisica também foram
mais discretas. Tal como no presente trabalho, a maior magnitude de efeito foi observada na
reducdo da sintomatologia percebida, o que reforca a relevancia da gestao da energia como
abordagem de autogestdo com potencial para atenuar sintomas nucleares da doenca.

Kos et al. (2015) avaliaram a eficacia de um programa de activity pacing self-
management (APSM) enquanto intervengdo Unica, aplicado a mulheres com EM/SFC ao
longo de trés sessGes semanais. A intervengao integrou uma fase inicial de estabilizacdo —
centrada no respeito pelos limites funcionais individuais — e uma fase de progressao gradual
da atividade, combinando sessdes educativas, didrio de atividades e definicdo de objetivos
personalizados. A funcionalidade fisica, avaliada pelo subdominio correspondente do SF-36,
apresentou uma melhoria média de 6,9 pontos (de 46,3 para 53,2) no grupo de intervencgao,
valor muito préximo dos 6,3 pontos observados no presente estudo. Para avaliacdo da fadiga,
os autores utilizaram o Multidimensional Fatigue Inventory (MFI-20), tendo sido registadas
melhorias estatisticamente significativas na fadiga geral e na fadiga fisica. Ainda que o
instrumento utilizado difira da CFQ aplicada no presente estudo, ambos visam avaliar a
percecdo de fadiga, sendo os resultados globalmente convergentes. Esta proximidade nos
efeitos observados, reforca a plausibilidade de impacto positivo das intervengGes centradas
na gestdo da energia na redugao da fadiga e na melhoria da funcionalidade fisica percebida.

No PACE Trial (White et al., 2011), os participantes atribuidos ao grupo APT foram
avaliados quanto a fadiga e a funcionalidade fisica, utilizando-se a CFQ e o subdominio
“Fungdo Fisica” da SF-36, os mesmos instrumentos aplicados no presente estudo. As 12
semanas, a melhoria média registada nesse grupo foi de 4,3 pontos na CFQ e de 4,5 pontos
na SF-36 FF, valores inferiores aos observados neste estudo (9,9 e 6,3 pontos,
respetivamente). Estes resultados sugerem que a intervenc¢do desenvolvida no presente
estudo proporcionou uma alteragdo mais expressiva, em termos médios, na fadiga percebida
e na funcionalidade fisica autorreportada, em comparag¢do com a registada na APT.

Segundo Collin e Crawley (2017), uma reducdo igual ou superior a dez pontos na CFQ
pode ser indicativa de uma melhoria clinicamente significativa. Embora o presente estudo
assente unicamente numa analise descritiva, é de relevar que 58% dos participantes (n=7)
registaram uma redugdao com essa magnitude no nivel de fadiga. Importa ainda referir que

0s mesmos sete participantes terminaram a intervengao com valores iguais ou inferiores a
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18 pontos na CFQ (limiar a partir do qual se considera a fadiga clinicamente relevante), o que
podera reforcar a pertinéncia clinica das alterac6es observadas.

A amostra do presente estudo, composta maioritariamente por mulheres e com uma
idade média de 40 anos, apresenta caracteristicas semelhantes as dos estudos analisados.
No estudo de Kos et al. (2015), participaram apenas mulheres adultas jovens; nos estudos de
Nijs et al. (2009), os participantes eram também todos do sexo feminino e com média de 43
anos. No PACE Trial (White et al., 2011), 76% dos participantes eram mulheres, com uma
idade média de 38 anos. Esta proximidade demografica ajuda a contextualizar os resultados
observados.

Relativamente ao critério de diagndstico, verificam-se diferencas relevantes entre os
estudos analisados. No PACE Trial (White et al., 2011), foi aplicado o critério de Oxford,
frequentemente criticado por ser excessivamente inclusivo e pouco especifico, o que poderd
ter comprometido a precisdo diagndstica da amostra. Nos estudos de Nijs et al. (2009) e de
Kos et al. (2015), foi adotado o critério de CDC-1994, que, embora mais restritivo do que o
de Oxford, ndo exige a presenca de PEM como critério obrigatdrio ao diagndstico de EM/SFC.
No presente estudo, o diagndstico foi autorreportado pelos participantes e validado através
da analise da compatibilidade sintomatica com base nas orientacdes do NICE (2021), que
incluem o PEM como critério essencial. Estas diferencas poderdo ter contribuido para a
heterogeneidade da amostra, constituindo uma limitacdo metodoldgica a ter em conta na
interpretacdo comparativa dos resultados.

Acresce ainda a fragilidade inerente ao diagndstico autorreportado no presente
estudo, ao passo que, nos estudos de Nijs et al. (2009) e de Kos et al. (2015) os participantes
foram recrutados a partir de listas clinicas, o que podera ter contribuido para um maior rigor
na amostra. Esta distingdo metodoldgica deverd ser considerada em investigacGes futuras,
com vista a reduzir o possivel viés associado ao diagndstico autorreportado.

A intervengdo de capacitagdo para a autogestdo da energia desenvolvida no estudo
atual integrou uma abordagem educativa estruturada, distinta das apresentadas no estudo
Nijs et al. (2009), White et al. (2011) e Kos et al. (2015), no que respeita a estrutura, duragdo
e formato. A APT (White et al., 2011) focou-se exclusivamente na gestdo da atividade dentro
do “envelope energético”, sendo mais intensiva, com 15 sessées individuais ao longo de oito
meses. Por sua vez, a intervencado de Kos et al. (2015), embora partilhe os temas centrais
ensinados, foi ainda menos intensa do que a do presente estudo, consistindo em trés sessdes
presenciais distribuidas por trés semanas. De forma semelhante, Nijs et al. (2009) aplicaram
também uma intervenc¢do de curta duragdo, trés sessées ao longo de trés semanas, centrada
na autogestdo dos limites de esforgo fisico, sem componente educativa estruturada.

Apesar destas diferencas, os resultados obtidos nas dimensdes de fadiga e

funcionalidade revelaram melhorias comparaveis ou, em alguns casos, superiores as
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registadas nos estudos analisados, sugerindo que intervenc¢ées educativas menos intensivas,
realizadas em grupo e em formato remoto, podem constituir abordagens vidveis e
potencialmente eficazes na gestdo da EM/SFC.

A experiéncia global com o programa foi amplamente positiva, refletida na
classificacdo de "excelente" atribuida pela maioria dos participantes, que destacaram a
utilidade pratica dos conteudos, a clareza da informacgao, os exemplos praticos e a construcao
de um vinculo terapéutico sélido, mesmo em formato remoto. A taxa de adesdo as sessoes
no presente estudo foi elevada, equipardvel a observada nos estudos de Nijs et al. (2009),
White et al. (2011) e Kos et al. (2015).

Estes resultados, aliados a eficdcia demonstrada nas varidveis primarias, sugerem
gue abordagens menos exigentes em termos de tempo e recursos podem favorecer a eficacia
da intervencdo, num contexto de maior eficiéncia, mantendo-se a relagdo terapéutica de
proximidade e confianca. Adicionalmente, estes achados alinham-se com as recomendac¢ées
do (EUROMENE, 2020), que propdoem a telerreabilitacdo como alternativa valida e
promissora para a reabilitagdo de pessoas com EM/SFC.

A par das melhorias demonstradas na presente investigacao, evidenciou-se também
uma dissociagdo importante entre a reducdo da fadiga e os ganhos na funcionalidade fisica.
Cerca de metade dos participantes que reportaram melhorias na fadiga ndo apresentaram
progressos equivalentes na funcionalidade. Contudo, a luz dos objetivos da gestdo de energia
os resultados devem ser interpretados com base no que esta abordagem visa efetivamente
alcancar. Esta estratégia de autogestdo ndo tem como objetivo o aumento da capacidade
funcional absoluta, mas sim a mitigacdo do agravamento sintomatico, a redu¢do da
frequéncia e intensidade do PEM e a melhoria da tolerancia a atividade dentro dos limites
energéticos disponiveis (Goudsmit et al., 2012; NICE, 2021). A reversdao completa da
sintomatologia ou a recuperagdo funcional plena apenas seriam expectdveis num contexto
de intervencdo curativa, que atualmente ndo existe para a EM/SFC. Assim, a auséncia de
progressos significativos na funcionalidade fisica ndo deve ser interpretada como uma
faléncia da intervengdo, mas sim como uma manifesta¢do dos limites impostos pela prépria
fisiopatologia da doencga, reforgcando a importdncia de alinhar a intervengdo com a
manutencdo da fungdo e a sua sustentabilidade no quotidiano da pessoa.

Além disso, a possivel dissociacdo entre a perce¢do subjetiva e a performance
funcional real reforca a importancia de integrar medidas objetivas de avaliagdo em futuras
investigacOes, como diarios de atividade ou dispositivos de monitorizacdo eletrénica. Entre
estes destacam-se o ActiGraph GT3X (Nijs et al., 2008) e o SenseWear Armband (Rekeland et
al., 2022). Esta necessidade foi ja salientada por Geraghty (2017) na critica metodoldgica ao

estudo PACE.

Vénia Ribeiro 88



Efeitos de um Programa de Reabilitagdo Centrado na Gestdo da Energia na Pessoa com Encefalomielite
Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica

Ainda assim, mesmo com o recurso a medidas objetivas, os ganhos na funcionalidade
tendem a ser limitados, como demonstra o estudo de Nijs et al. (2009). Apesar da melhoria
relatada na fadiga, as altera¢Ges na atividade fisica medida objetivamente foram muito
discretas. Mais do que procurar grandes progressoes funcionais, importa valorizar os ganhos
individuais, independentemente da sua dimensao.

A percecdo da qualidade de vida, dimensdo secundaria avaliada no presente estudo,
revelou-se a menos responsiva a intervencdo. Embora uma parte considerdvel dos
participantes tenha evidenciado melhorias na fadiga e alguns na funcionalidade fisica, apenas
uma pequena parte destes reportou melhorias paralelas na qualidade de vida, medida
através da EVA da EQ-5D-5L. Este padrdo sublinha a complexidade inerente a qualidade de
vida, uma dimensao multifatorial frequentemente influenciada por fatores adicionais, como
a presenca de dor ou mal-estar — dimensdo em que sete participantes reportaram niveis de
intensidade classificados como graves.

Estes achados vao ao encontro das propostas recentes de modelos integrados de
gestdo do esforgo, como o sugerido por Barakou et al. (2023), que conceptualizam a gestdo
da energia ndo apenas como uma gestao da atividade fisica, mas como um processo ativo de
autorregulacdo envolvendo dominios fisicos, cognitivos, emocionais e sociais.

O modelo de gestdo da energia implementado no presente estudo procurou
capacitar os participantes para uma utilizacdo mais estratégica dos seus recursos
energéticos, através da melhoria do conhecimento sobre a EM/SFC e da aplicacdo de
estratégias de gestdo da energia. No entanto, a auséncia de uma intervencao interdisciplinar
podera ter limitado o impacto mais amplo na qualidade de vida, como sublinhado no modelo
de Barakou et al. (2023). Este aspeto aponta para a relevancia de integrar, em futuras
intervengdes, apoio psicoldgico, social e clinico estruturado, de forma a abordar mais
plenamente a complexidade das necessidades vividas pelas pessoas com EM/SFC.

Considerando a natureza flutuante da doenga, documentada na literatura (Castro-
Marrero et al., 2019; Hvidberg et al., 2015; Nacul et al., 2021) e reportada pela maioria dos
participantes deste estudo, importa, ainda, reconhecer que avaliagdes pontuais tém uma
capacidade intrinsecamente limitada para captar a evolugdo da qualidade de vida ao longo
do tempo. Em futuras investigacdes, recomenda-se a realizacdo de avaliagdes repetidas, de
modo a refletir de forma mais fidedigna a variabilidade clinica e os efeitos sustentados das
intervengoes.

Embora a maioria dos participantes tenha evidenciado melhorias, dois nao
registaram progressos em nenhuma das varidveis avaliadas. Esta auséncia de melhoria, é
mais relevante quando se percebe que ocorreu em participantes que apresentavam graus de
incapacidade funcional muito severos de base, associadas a presenca de multiplos sintomas

diarios e de diversas comorbilidades, algumas sem abordagem clinica dirigida. Estes achados
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reforcam a importancia das orientacGes do NICE (2021), que recomendam uma abordagem
individualizada e multidisciplinar para pessoas em estadios severos da doenga, centrada na
otimiza¢do do conforto, na gestdo de sintomas e na promog¢ao da melhor qualidade de vida
possivel, reconhecendo que, nestes casos, os ganhos funcionais podem ser ainda mais
limitados.

A multiplicidade de sintomas didrios reportados pelos participantes deste estudo,
associada as comorbilidades reconhecidas na literatura e também presentes na amostra
(Nacul et al., 2021), representa um desafio adicional no contexto da reabilitacdo, ampliando
a complexidade da resposta a intervencdo e influenciando, possivelmente, os resultados
observados, sobretudo num contexto em que ndo existem definicdo nem estruturas de
cuidados especificas dirigidas a pessoa com EM/SFC.

A trajetdria até ao diagndstico surge também como um elemento a considerar na
interpretacdo dos resultados. Cerca de trés quartos dos participantes reportaram um
intervalo igual ou superior a 18 meses desde o inicio dos sintomas, o que, como descrito por
Nacul et al. (2021), podera agravar a limitacdo funcional e dificultar o acesso precoce a
estratégias adaptativas e a apoio clinico especializado. Durante este percurso, os
participantes recorreram a estratégias de autogestdo baseadas em tentativa e erro, muitas
vezes sem supervisdo profissional, uma realidade também documentada por Goudsmit et al.
(2012).

Consequentemente, a maioria dos participantes apresentou niveis de limitagdo
funcional severa de base, associados a confinamento domicilidrio, fadiga intensa e episédios
de PEM intensa, associagdo também documentada na literatura (Pendergrast et al., 2016).
Este impacto funcional alargou-se também as esferas laboral e escolar, replicando os achados
de Unger et al. (2017) e Pheby et al. (2020) sobre o abandono profissional e a reducdo da
carga horaria, bem como os dados de Rowe et al., (2017) sobre a elevada taxa de absentismo
escolar entre jovens com EM/SFC. Estes resultados reforgcam a importancia do programa de
gestdo da energia do presente estudo, que integrou o planeamento a longo prazo e
estratégias de reinserg¢do na vida laboral e académica.

O PEM foi reportado por todos os participantes do presente estudo. Dado o impacto
deste sintoma na funcionalidade (Ghali et al., 2021; Hartle et al., 2021) e o potencial das
estratégias de gestdo de energia na sua mitigagdo (Goudsmit et al., 2012), recomenda-se que
futuras investigagGes integrem a sua avaliagdo sistematica como indicador de eficdcia,
utilizando instrumentos validados, como o DSQ-PEM (Cotler et al., 2018).

Os dados do presente estudo reforcam a relevancia do contexto da pandemia de
COVID-19 no desenvolvimento da EM/SFC. Em 62% da amostra, o inicio da doenga foi

associado pelos participantes a pandemia, seja na sequéncia de infecdo, seja apods a
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vacinacdo. De forma complementar, a literatura recente destaca a sobreposicdo entre a
COVID longa e a EM/SFC, com semelhancas relevantes no perfil de inicio, progressdo e
sintomatologia (Sukocheva et al., 2022; Komaroff & Lipkin, 2023). Estes achados reforcam a
importdncia de integrar o conhecimento sobre a EM/SFC nas abordagens de reabilitagdo
destinadas a pessoas com COVID longa, promovendo cuidados mais seguros e ajustados as
suas necessidades especificas. Além disso, esta compreensdo partilhada podera orientar
estratégias de intervencdo mais eficazes e prevenir praticas inadequadas que, por
desconhecimento dos mecanismos subjacentes, possam comprometer ainda mais a
funcionalidade das pessoas afetadas.

A importancia da personalizacdo das intervencdes foi considerada no presente
programa de reabilitacdo, através da partilha de um plano de cuidados individualizado.
Contudo, devido as limitagdes temporais inerentes a realizagdo da presente disserta¢do, ndo
foi possivel acompanhar e monitorizar a implementacdo efetiva desse plano. Esta limitacdo
poderd ter condicionado o potencial beneficio da complementaridade da intervencdo e
assume maior relevancia no contexto de doenca crénica, onde se demonstra que a
continuidade do suporte e a personalizacdo das intervencées sdo fatores fundamentais para
a eficécia a longo prazo (Geraghty et al., 2021). Assim, futuros programas de reabilitacdo para
pessoas com EM/SFC deverdo integrar também mecanismos de suporte prolongado e
reforco periddico, ajustados a evolucdo individual de cada pessoa. A gestdo eficaz da energia
ndo se limita a aquisicdo pontual de conhecimentos, mas exige o desenvolvimento
progressivo de capacidades de autorregulacdo, de monitorizacdo corporal e de adaptacdo
dinamica as flutuag¢des da doenga

A seguranga da intervengdo foi avaliada de forma indireta em trés momentos. Apds
o contacto inicial (MO0), 54% dos participantes reportaram agravamento sintomatico
transitorio, sem necessidade de assisténcia médica nem descontinuagdo da participagdo.
Durante a fase ativa do programa, nao foram reportados episddios que motivassem a
suspensdo da intervengdo. Na avaliagdo final, 77% dos participantes consideraram o ritmo e
a organizagao das sessoes adequados as suas capacidades funcionais. Este conjunto de dados
refor¢a a percecao de seguranga e adequagdo do programa, em linha com o observado no
estudo PACE, onde a APT apresentou igualmente uma baixa taxa de eventos adversos (White
et al, 2011).

A auséncia de efeitos adversos relevantes no presente estudo, aliada a elevada taxa
de adesdo, sugere que o formato educativo e progressivo do programa podera constituir uma
abordagem bem tolerada pela populagdo com EM/SFC. Ainda assim, a inexisténcia de um
registo sistematico de eventos adversos representa uma limitagdo metodoldgica que devera

ser considerada em futuras investigacoes.
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Por fim, os resultados obtidos reforcam a pertinéncia de programas de reabilitacdo
centrados na pessoa com EM/SFC, que valorizem progressos proporcionais ao ponto de
partida, respeitem as limitacbes impostas pela condicdio e promovam a capacitacdo
individual. A gestdo de energia assume-se como uma estratégia preventiva e de suporte,
centrada na mitigagdo do agravamento sintomatico associado a intolerancia a atividade e na
promoc¢do da autonomia possivel, dentro dos limites da prdpria doenca. Embora os dados
revelem melhorias na fadiga e na funcionalidade, importa sublinhar que a recuperagao plena
nao é expectavel. Enquanto intervencdo de suporte, a gestdo de energia alinha-se com o

objetivo de melhorar o quotidiano e a qualidade de vida das pessoas com EM/SFC.
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7. CONCLUSAO

O presente estudo teve como finalidade contribuir para a produc¢do de evidéncia
cientifica nacional sobre a reabilitacdo da pessoa com EM/SFC, através do desenvolvimento,
implementacdo e avaliacao dos efeitos de um programa centrado na gestdao da energia. Os
resultados sugerem que esta intervencao tem impacto na reducdo da fadiga e na melhoria
da funcionalidade fisica, mesmo em contextos de limitagdo severa e sintomatologia
flutuante, em conformidade com o objetivo proposto.

Embora os dados relativos a qualidade de vida ndo revelem um padrao uniforme de
melhoria, permitiram aprofundar a compreensdo de aspetos relevantes da experiéncia
individual com a doenca e a intervengdo. Destacam-se, nomeadamente, o papel da dor na
limitacdo funcional, a preservagado de dimensdes essenciais a autonomia e a dissocia¢do, por
vezes observada, entre melhoria funcional e percec¢do subjetiva de bem-estar.

O programa de gestdo de energia demonstrou ser seguro, bem aceite e adequado as
caracteristicas funcionais da populacdo-alvo, alinhando-se com a literatura recente e com as
recomendacbes internacionais para a reabilitacdo nesta condicdo. Os contelddos
programaticos revelaram-se pertinentes, abordando os principais desafios vivenciados pela
pessoa com EM/SFC. A elevada adesdo e o potencial de integracdo das estratégias no
quotidiano reforcam a relevancia da interven¢do, especialmente quando adaptada as
necessidades individuais.

A telerreabilitagio emerge como uma estratégia promissora para melhorar a
acessibilidade a programas de reabilitagdo destinados a pessoas com doengas crdnicas, como
a EM/SFC, cuja sintomatologia e capacidade funcional podem limitar a participacdo
presencial, promovendo maior equidade no acesso aos cuidados.

Ao caracterizar o perfil clinico e funcional da amostra e avaliar a resposta a
intervencdo, o estudo cumpriu os seus objetivos especificos, validando a pertinéncia de
estratégias baseadas na conservacdo de energia como eixo central da pratica do EEER nesta
populacdo. A andlise dos dados destaca ainda a importancia de considerar a gravidade da
limitacdo funcional, as comorbilidades associadas e o impacto do PEM como fatores
determinantes na definicdo de intervenc¢des personalizadas, graduais e centradas na pessoa.

Contudo, importa reconhecer as limitagdes inerentes ao desenho pré-experimental,
ao método de amostragem, a reduzida dimensdo da amostra, a predominancia de medidas

de autorrelato e a curta duragdo do follow-up, fatores que impdem cautela na interpretagao
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e na generalizagdo dos resultados. Adicionalmente, a recolha de dados revelou-se desafiante,
condicionada pela imprevisibilidade dos sintomas, pelas dificuldades de contacto e pela
necessidade de multiplos lembretes aos participantes. Este conjunto de circunstancias,
aliado ao tempo limitado disponivel no contexto de uma dissertacao de mestrado, pode ter
restringido a abrangéncia e profundidade dos dados recolhidos e analisados.

Futuras investigacdes deverdo privilegiar o recrutamento com base em listas de
doentes, a implementacdo de modelos interdisciplinares e mais prolongados, a integracao
de medidas objetivas de avaliacdo e o foco sistematico na avaliagao da reducdo da frequéncia
e intensidade do PEM. Recomenda-se também a extensao dos prazos de recolha e analise, o
recurso a plataformas digitais e a adog¢do de estratégias de contacto mais sistematicas para
mitigar as limitagdes identificadas.

Este estudo pretendeu lancar as bases para um caminho de investigacdo ainda por
construir. A experiéncia aqui relatada reforca a necessidade de continuar a investir em
programas de reabilitacdo especificamente desenhados para a EM/SFC, assim como na
formacdo de profissionais de salde capacitados para reconhecer, compreender e cuidar —
com ciéncia, sensibilidade e rigor — das pessoas afetadas por esta condicdo crdnica,
complexa e pouco reconhecida.

Neste contexto, a intervencdo do EEER afirma-se como uma resposta estruturada e
humanizada, capaz de apoiar a gestdo da doenca e de promover a reconstrucdo da

autonomia e da identidade da pessoa ao longo do seu processo de transi¢cdo saude-doencga.
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Apresentagao do investigador e do estudo:

Saudacao.

O meu nome é Vania Ribeiro, sou Enfermeira Especialista em Enfermagem de Reabilitacdo e
no ambito da dissertacdo de mestrado estou a desenvolver um estudo que pretende avaliar
os efeitos de um programa de reabilitacdo centrado na gestdo da energia, na pessoa com
EM/SFC. Terd lugar a uma visita domiciliaria, ou caso ndo seja possivel, via online e as sessGes

serdo todas online de dia 15 de setembro a dia 15 de novembro, uma por semana.

De seguida, farei algumas perguntas para verificar se redne os critérios de inclusdo no estudo
e nao apresenta o critério de exclusdo ao mesmo. A entrevista demorara cerca de 20-30
minutos. Algumas das questdes serdo sobre dados sociodemograficos e outras sobre a
doenca e sintomas.

Todas as informacodes sao confidenciais.

1.Tem algum impedimento para a realizagao de sessdes online?

SIM NAO

2.Tem computador ou outro dispositivo eletrénico para poder assistir?

SIM NAO

3.Esta disposto a continuar com a entrevista e responder as perguntas para

determinar a elegibilidade para o estudo?

SIM NAO

Dados sociodemograficos e Critérios de Inclusao:

1.Nome:

2.ldade:

(tem de ser superior a 18 anos - SIM NAO )

3.Localidade de habitac¢do: ilhavo

4.Ha quanto tempo tem o Diagndstico de EM/SFC?

(tem de ser superior a 3 meses - SIM NAO )

5.Sente fadiga/cansaco que ndo melhora com o repouso?

SIM NAO




6. Tem mal-estar apds o esforco, com periodos de recuperagdo longos?

7. Tem sono ndo reparador, ou distlrbios do sono?

SIM NAO

SIM NAO

8. Tem dificuldades cognitivas, névoa mental?

SIM NAO

9. A sua capacidade de participar em atividades ocupacionais, educativas, sociais ou

pessoais esta significativamente reduzida em comparagdo com os niveis anteriores a

doenca?

SIM NAO

10.Tem alguma outra condi¢cdo médica diagnosticada que possa explicar seus sintomas? Foi

tudo descartado

a.

SIM NAO

Segundo recomendacdes dos critérios de NICE a pessoa tem de ter todos os

sintomas persistentes referidos de seguida, durante o minimo 3 meses:

Fadiga debilitante que piora com a realizacdo de atividades, que ndo

é causada por esforgo excessivo cognitivo, fisico, emocional ou social

e que ndao melhora significativamente com o repouso.

PEM - Mal-estar pds-esforco apds atividade em que o agravamento

de sintomas: — apresenta, frequentemente, um atraso de horas ou
dias no inicio — é desproporcional a atividade — tem um periodo de
recuperacao prolongado que pode durar horas, dias, semanas ou
mais tempo.

Sono ndo reparador ou disturbios do sono (ou ambos), podendo

incluir: — sensacdo de exaustdo, sensacdo gripal e rigidez ao acordar

— sono interrompido ou superficial, padrdao do sono alterado ou
hipersonia.

Dificuldades cognitivas (por vezes descritas como ‘névoa mental’),

que podem incluir problemas em relembrar palavras ou numeros,

dificuldade em falar, recetividade lenta, problemas de meméria de




curto prazo, dificuldade de concentracdo e em realizar mais do que

uma tarefa ao mesmo tempo.

b. acapacidade da pessoa de participar em atividades ocupacionais,
educativas, sociais ou pessoais esta significativamente reduzida em
comparac¢do com os niveis anteriores a doenca e

c. nenhuma outra patologia explica os sintomas.

11. Aplicacao da Chalder Fatigue Questionnaire - Gostaria de saber se tem tido
algum problema de fadiga/fraqueza ou falta de energia NO ULTIMO MES, para
isso responda as seguintes questdes, com a resposta que mais lhe diz respeito.
Se se sente cansado ha muito tempo, quero que compare o seu estado atual

com a Ultima vez que se sentiu bem. (likert 0-3, pontuagdo total de 0-33).



Gostariamos de saber se vocé tem tido algum problema de cansago, fraqueza ou falta de energia
NO ULTIMO MiES. Por favor, responda TODAS as questdes abaixo simplesmente marcando com
um X a resposta mais proxima que diz a respeito de vocé. Gostariamos de saber como vocé

esta se sentindo neste momento ou tem se sentido recentemente, e ndo hd muito tempo atris. Se
vocé vem se sentido cansado ha muito tempo, queremos que vocé compare seu estado atual com

a ultima vez que se sentiu bem.

0 1 2 3
1. Vocé tem problema de Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
cansaco ou fraqueza? costume costume costume que de
costume
2. Vocé precisa descansar Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
mais? costume costume costume que de
costume
3. Vocé se sente sonolento? Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
costume costume costume que de
costume
4. Vocé tem dificuldade para | Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
comecar suas atividades? costume costume costume que de
costume
5. Vocé sente falta de energia? | Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
costume costume costume que de
costume
6. Vocé esta com pouca forca | Melhor que Como de Pior que de Muito pior
muscular? de costume costume costume que de
costume
7. Vocé se sente fraco? Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
costume costume costume que de
costume
8. Vocé tem dificuldade para | Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
se concentrar? costume costume costume que de
costume
9. Vocé troca as palavras sem | Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
querer quando esta falando? costume costume costume que de
costume
10. Vocé acha difcil encontrar | Menos que de | Como de Mais que de | Muito mais
as palavras certas? costume costume costume que de
costume
11. Como estd sua memoria? | Melhor que Como de Pior que de Muito pior
de costume costume costume que de
costume

Total

(Critério de Inclusdo- Pontuacdo no Chalder Fatigue Questionnaire > 18 )

SIM

NAO




Critério de Exclusdo:

12. Ja esteve incluido(a) em algum programa de reabilitacdo centrado na gestdo de

energia?

SIM NAO

Finalizagao da Entrevista:
Obrigada pela sua disponibilidade. Perante os dados apresentados encontra-se
incluido/n3o incluido no estudo.
a. Se ndo reunir os critérios, explicar porqué e agradecer o tempo e

disponibilidade. Confirmando a confidencialidade dos dados.

b. Seincluido, informar:
a. Nos préximos dias irei contacta-la(o) para dar conhecimentos dos préximos
passos, entre eles a visita domiciliaria, para preenchimento de alguns

guestionarios, assim como as datas e horas das sessdes online.

Espaco a questdes.

Data:

Outras notas:



Efeitos de um Programa de Reabilitagdo Centrado na Gestdo da Energia na Pessoa com Encefalomielite

Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica

ANEXO I1: QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA FADIGA
PERCEBIDA (CFQ)

Vania Ribeiro 115



codigo [ | | |

QUESTIONARIO DE FADIGA

Gostariamos de saber se vocé tem tido algum problema de cansago, fraqueza ou
falta de energia NO ULTIMO MES. Por favor, responda TODAS as questdes abaixo
simplesmente marcando com um X a resposta mais proxima que diz a respeito de
vocé. Gostariamos de saber como vocé estd se sentindo neste momento ou tem
se sentido recentemente, ¢ ndo ha muito tempo atrds. Se vocé vem se sentido
cansado hd muito tempo, queremos que vocé compare seu estado atual com a

ultima vez que se sentiu bem.

1. Vocé tem problema | Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
de cansago ou costume costume de que de
fraqueza? costume | costume
2. Vocé precisa Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
descansar mais? costume costume de que de
costume costume
3. Vocé se sente Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
sonolento? costume costume de que de
costume costume
4. Vocé tem Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
dificuldade para costume costume de que de
comegar suas costume | costume
atividades?
5. Vocé sente falta de | Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
energia? costume costume de que de
costume | costume
6. Vocé esta com Melhor que Como de Pior que de| Muito pior
pouca for¢a muscular? | de costume costume costume | que de
costume
7. Vocé se sente fraco? | Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
costume costume de que de
costume costume
8. Vocé tem Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
dificuldade para se costume costume de que de
concentrar? costume costume
9. Vocé troca as Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
palavras sem querer costume costume de que de
quando esta falando? costume | costume
10. Vocé acha difcil Menos quede | Como de Mais que | Muito mais
encontrar as palavras | costume costume de que de
certas? costume costume
11. Como esta sua Melhor que Como de Pior que de| Muito pior
memoria? de costume costume costume que de
costume

Fonte: Cho, H. J., Costa, E., Menezes, P. R., Chalder, T., Bhugra, D., & Wessely, S. (2007). Cross-
cultural validation of the Chalder Fatigue Questionnaire in Brazilian primary care. Journal of
Psychosomatic Research, 62(3), 301-304. https://doi.org/10.1016/].jpsychores.2006.10.018
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QUESTIONARIO DE ESTADO DE SAUDE (SF-36v2)

Cédigo |

Sub-escala dimensao Func¢io Fisica e dimensdo Desempenho Fisico

INSTRUGCOES: As questdes que se seguem pedem-lhe opinido sobre a sua

saude, a forma como se sente e sobre a sua capacidade de desempenhar as

actividades habituais.

Pedimos que leia com atencdo cada pergunta e que responda o mais

honestamente possivel. Se nao tiver a certeza sobre a resposta a dar, dé-nos a

que achar mais apropriada e, se quiser, escreva um comentario a seguir a

pergunta.

dia. Sera que a sua saude o/a limita nestas actividades? Se sim, quanto?

(Por favor assinale com um circulo um numero em cada linha)

3. As perguntas que se seguem sao sobre actividades que executa no seu dia-a-

sozinho/a........................

Sim, Sim,um Nao,
muito pouco nada
limitado/a limitado/a limitado/a

a. Actividades violentas, tais como
correr, levantar
pesos, participar em desportos 4 2 3
extenuantes ...
b. Actividades moderadas, tais como
deslocar
Uma mesa ou aspirar a 1 2 3
CASA.....ccuveeiieeaeaeaieaannne..
c. Levantar ou pegar nas compras de 1 2 3
mercearia....
d. Subir varios lancos de escada 1 2 3
€. Subir um lango de escadas 1 2 3
f. Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar- 1 2 3
5.,
g. Andar mais de 1 1 2 3
KMo
h. Andar varias centenas de metros 1 2 3
i. Andar uma centena de metros 1 2 3
j- Tomar banho ou vestir-se 2 3
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4. Durante as ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades diarias,

algum dos problemas apresentados a seguir como consequéncia do seu estado

de saude fisico?
Quantotempo. Sempre Amaior Algum Pouco Nunca
nas ultimas quatro semanas. .. partedo tempo tempo

tempo

a. Diminuiu otempo gasto a trabalhar
ounoutrasactividades. .............ccoeiieiiiiieneen 1 2 3 4 5
b. Fezmenos doque qUENa?............oeevenneveeensesenns 1 2 3 4 5
¢. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho
ououtrasactividades ...........cccccoeeiiiiiiienen 1 2 3 4 5
d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho
ououtras actividades (porexemplo, foi
precisomais esforgo) .........cvvevveeeveeieniieenn 2 3 4 5

Fonte: Ferreira, P. L., Noronha Ferreira, L., & Nobre Pereira, L. (2012). Medidas sumario fisica e mental
de estado de salde para a populagdo portuguesa. Revista Portuguesa de Saude Publica, 30(2), 163—

171. https://doi.org/10.1016/j.rpsp.2012.12.007


https://doi.org/10.1016/j.rpsp.2012.12.007
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Cédigo |

(% EQ-SD-5L

Questionario de saude

Versao Portuguesa para Portugal

(Portuguese version for Portugal)
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Sob cada titulo, assinale o quadrado que melhor descreve como a sua saude esta

HOJE.

MOBILIDADE
N&o tenho problemas em andar

Tenho problemas ligeiros em andar
Tenho problemas moderados em andar
Tenho problemas graves em andar

Sou incapaz de andar

CUIDADOS PESSOAIS
N&o tenho problemas em me lavar ou vestir

Tenho problemas ligeiros em me lavar ou vestir
Tenho problemas moderados em me lavar ou vestir
Tenho problemas graves em me lavar ou vestir
Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a

ATIVIDADES HABITUAIS (ex. frabalho, estudos, atividades domésticas,
atividades em familia ou de lazer)

Nao tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais
Tenho problemas ligeiros em desempenhar as minhas atividades habituais

Tenho problemas moderados em desempenhar as minhas atividades
habituais

Tenho problemas graves em desempenhar as minhas atividades habituais

Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais

DOR / MAL-ESTAR
Nao tenho dores ou mal-estar

Tenho dores ou mal-estar ligeiros
Tenho dores ou mal-estar moderados
Tenho dores ou mal-estar graves

Tenho dores ou mal-estar extremos

ANSIEDADE / DEPRESSAO
Nao estou ansioso/a ou deprimido/a

Estou ligeiramente ansioso/a ou deprimido/a
Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a
Estou gravemente ansioso/a ou deprimido/a

Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a

OO0 00Do

0000 @o

O

0O

000D 0@o

0000 DO
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A melhor saude
que possa imaginar

100

Gostariamos de saber o quanto a sua saude esta boa ou ma HOJE.
95
A escala esta numerada de 0 a 100.

90

100 significa a melhor saude que possa imaginar.
0 significa a pior saude que possa imaginar.

85

Assinale com um X na escala de forma a demonstrar como
a sua saude se encontra HOJE.

80

Agora, por favor escreva o numero que assinalou 75

na escala na caixa abaixo.
70

65

60

55

A SUA SAUDE HOJE =
50

45

40

35

30

25

20

15

10

5

0

A pior saude que
possa imaginar
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1. Informagao Pessoal e Profissional

1.1. Nome:

1.2. ldade:

1.3. Sexo:
Feminino |:|
Masculino |:|

1.4. Nacionalidade:

1.5. Naturalidade:

1.6. Estado Civil:
Solteiro(a)
Casado(a)
Divorciado(a)
Viuvo(a)

Unido de facto

o oo

Outro
1.6.1. Indique qual:
1.7. Escolaridade:
Ensino Basico |:|
Ensino Secundario |:|
Ensino pds-secunddrio ndo superior |:|
Ensino Superior |:|

1.8. Profissdo:
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1.9. Situacdo Profissional:

Estudante

Trabalhador (a) a tempo inteiro

Trabalhador (a) a tempo parcial

Desempregado(a)

Reformado(a)

O oot

Reformado(a) por invalidez
Baixa médica (atestado por incapacidade temporaria) I:I

1.9.1. Se escolheu a opgao baixa médica, diga em meses, ha quanto tempo?

meses

1.10. Detalhes do Emprego (se aplicavel):

Presencial |:|
Remoto I:I

Misto |:|

2. Avaliagao da habitagao:
2.1. De que tipo é a sua habita¢do?
Apartamento |:|

Moradia |:|

2.2. Considera que tem alguma barreira arquitetdnica na casa?
Sim []
N&do |:|
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2.2.1. Se sim, qual/quais:

3. Historico médico e sintomas:

3.1. H4 quanto tempo foi diagnosticado(a) com Encefalomielite Mialgica/Sindrome de

Fadiga Crdnica?

3.2. Que especialidade médica fez o diagndstico?

3.3. Sabe qual foi o critério de diagndstico usado pelo médico?
Sim []
Nédo |:|

3.3.1. Se sim, qual:

3.4. O diagnéstico foi efetuado em que entidade ou subsistema do sistema de sadde?

Servigo Nacional Saude |:|
Parcerias publico-privadas |:|
Setor Privado |:|
Estrangeiro |:|

3.5. Qual o estadio/severidade atual da doenca (para tal, escolha a opg¢do que melhor

descreve o seu nivel de funcdo — (Bell Score)?

100: Sem sintomas em repouso; sem sintomas com exercicio; nivel de atividade

geral normal; capaz de trabalhar a tempo inteiro sem dificuldade. |:|

90: Sem sintomas em repouso; sintomas leves com atividade; nivel de atividade

geral normal; capaz de trabalhar a tempo inteiro sem dificuldade. |:|
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80: Sintomas leves em repouso; sintomas agravados pelo esfor¢o; restricdo minima
de atividade notada apenas para atividades que requerem esforco; capaz de

trabalhar a tempo inteiro com dificuldade em empregos que exigem esforgo. |:|

70: Sintomas leves em repouso; limitacdo clara da atividade diaria. Funcionamento
geral préximo de 90% do esperado, exceto para atividades que requerem esforco.

Capaz de trabalhar a tempo inteiro com dificuldade. I:I

60: Sintomas de leves a moderados em repouso; limitacdo clara da atividade diaria.
Funcionamento geral entre 70% e 90%. Incapaz de trabalhar a tempo inteiro em
empregos que exigem trabalho fisico, mas capaz de trabalhar a tempo inteiro em

atividades leves, se as horas forem flexiveis. I:I

50: Sintomas moderados em repouso. Sintomas moderados a severos com
exercicio ou atividade; nivel de atividade geral reduzido para 70% do esperado.
Incapaz de realizar tarefas extenuantes, mas capaz de realizar trabalho leve ou de

escritério por 4-5 horas por dia, necessitando de periodos de descanso. |:|

40: Sintomas moderados em repouso. Sintomas moderados a severos com
exercicio ou atividade; nivel de atividade geral reduzido para 50%-70% do
esperado. Nao confinado a casa. Incapaz de realizar tarefas extenuantes; capaz de
realizar trabalho leve ou de escritério por 3-4 horas por dia, necessitando de

periodos de descanso. |:|

30: Sintomas moderados a severos em repouso. Sintomas severos com qualquer
exercicio; nivel de atividade geral reduzido para 50% do esperado. Geralmente
confinado a casa. Incapaz de realizar tarefas extenuantes. Capaz de realizar

trabalho de escritério por 2-3 horas por dia, necessitando de periodos de

descanso. |:|

20: Sintomas moderados a severos em repouso. Incapaz de realizar atividade
extenuante; atividade geral de 30%-50% do esperado. Incapaz de sair de casa
exceto raramente; confinado a cama na maior parte do dia; incapaz de se

concentrar por mais de 1 hora por dia. I:I
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10: Sintomas severos em repouso; acamado a maior parte do tempo. Sem
deslocagbes fora de casa. Sintomas cognitivos acentuados que impedem a

concentragao. |:|

0: Sintomas severos de forma continua; constantemente acamado; incapaz de

cuidar de si mesmo. |:|

3.6. Qual das seguintes categorias melhor caracteriza o padrao da sua doenca:

Estavel, I:I
A piorar, |:|
A melhorar, |:|
Oscilante (momentos de melhoria alternados com momentos de piora) |:|
Dificil de descrever/ndo sabe responder. |:|

3.7. Quanto tempo entre o inicio dos sintomas e o diagndstico?

3.8. Na sua perspetiva qual o fator que desencadeou a doenga?

3.9. No dia-a-dia que sintomas costuma ter (Enumere até um maximo de 5.)?

3.10. Quais os sintomas mais incapacitantes (que mais afetam a sua vida diaria)?

3.11. Que estratégias teve de adotar para gerir os sintomas?
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3.12. Tem alguma outra doenga/condi¢do médica?

Sim |:|
Nao |:|

3.12.1. Se sim, qual/quais:

3.13. Consumo de Substancias:
3.13.1. Tabaco?
Sim []
Nao I:I

3.13.1.1. Se, sim quantas vezes por semana?

3.13.2. Alcool?
Sim D
N3o |:|

3.13.2.1. Se, sim quantas vezes por semana?

4, Recursos de Saude:

4.1. Que especialidade(s) médica(s) o/a acompanha neste momento?

4.2. Quantas visitas faz ao médico que acompanha nesta doenca, por ano?
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4.3. Faz algum tratamento farmacoldgico e/ou suplementos, dirigido aos sintomas?
Sim []
Nao |:|

4.3.1. Se sim, qual/quais os medicamentos/suplementos (até um maximo de 5):

4.4, Faz algum tratamento NAO farmacoldgico dirigido aos sintomas?
Sim []
Nao I:I

4.4.1. Se sim, qual/quais:

5. Status Social e Suporte:
5.1. Vive sozinho ou acompanhado:
Sozinho(a) |:|
Acompanhado(a) I:I

5.1.1. Se vive acompanhado(a), com quem vive?

5.2. Tem suporte familiar?

Sim

NN
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5.2.1. Se sim, quem da apoio:

5.3. Tem algum apoio social?

Subsidio de doencga

Subsidio de invalidez

Atestado Médico de Incapacidade Multiuso (AMIM) permanente

Atestado Médico de Incapacidade Multiuso (AMIM) temporario

Rendimento Social de Insercdo (RSI)

Nenhum

OO o

Outra opgao

5.3.1. Se escolheu outra op¢ao diga qual:

5.4. Ja procurou recursos comunitarios/apoio profissional para lidar com a EM/SFC?

Sim []
Nao |:|

5.4.1. Se sim, que apoio procurou:

6. Expetativas e Objetivos:

6.1. O que espera do programa de reabilitagcdo do estudo?




Cédigo | |

6.2. Que metas ou objetivos de saude gostaria de alcancar no préximo ano?

6.3. Como vé a qualidade de vida no futuro?

Aplicacdo dos Instrumentos de Recolha de dados:

e Questionario Chalder Fatigue Questionnaire
e Subescala de funcao fisica e dimensao desempenho fisico da SF-36 — V2

e Qualidade de vida EUROQOL 5D 5L (EQ-5D-5L)
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Checklist de Avaliagdao Arquitetdnica e de Acessibilidades da casa

1. Acessos Exteriores e Entrada Principal

1.1. Existe rampa de acesso a entrada principal?

Sim D
Nao |:|
1.2. A superficie da rampa é antiderrapante?
Sim D
Nao |:|
1.3. Existe degrau na entrada principal?

sim [ ]

2. Circulagao Interna

2.1. O piso do corredor é uniforme e antiderrapante?

Sim D
N3o |:|
2.2. Existem desniveis ou degraus entre os diferentes ambientes da casa?
Sim D
N3o |:|

2.3. Os corredores tém, pelo menos, 1,20 m de largura?

Sim D
Nao |:|
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2.4. As portas internas tém largura minima de 0,80 m?

Sim D
Nao |:|

3. Sanitarios e Casas de banho
3.1. O lavatério esta a uma altura acessivel (0,80 m a 0,85 m) e com espaco livre em

baixo?

sim [ ]

3.2. Existem barras de apoio instaladas proximas a sanita?
Sim D
Nao |:|

3.3. O chuveiro/banheira é acessivel (sem degrau)?

sim | |

3.4. A area do chuveiro tem barra de apoio?
sim | ]
Nao |:|

3.5. Existe cadeira de banho ou banco de apoio?
Sim D
Ndo |:|



4.

5.

6.
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3.6. A altura do espelho é adequada (inclinacdo ou altura ajustavel)?

Sim D
Nao |:|

Quartos

4.1. Existem cadeiras ou poltronas adequadas para descanso e apoio?

sim | ]

Cozinha

5.1. Os balcGes estdo a uma altura acessivel (0,80 m a 0,85 m)?

sim [ ]

5.2. Existe espago livre em baixo dos balcdes para a cadeira de rodas?

sim [ ]

Escadas e Elevadores

6.1. Existem escadas no interior da casa?
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6.2. As escadas tém corrimdos de ambos os lados?
sim [ ]
N3o |:|

6.3. A superficie dos degraus é antiderrapante?
Sim D
N3o |:|

6.4. Existe elevador ou plataforma elevatéria?
Sim D
Nao |:|

7. Areas Externas e Jardim (se aplicavel)

7.1. As dreas externas sdo acessiveis (sem degraus e com rampas, se necessario)?

Sim D
N3o |:|
7.2. Existem dreas sombreadas para descanso?
Sim D
Nao |:|
7.3. O caminho até o jardim ou quintal é seguro e acessivel?

sim | ]
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Efeitos de um programa de reabilitagao centrado na gestdo de energia na pessoa
com EM/SFC

Este questionario tem como objetivo avaliar se houve um agravamento dos sintomas apds a
consulta ou visita domicilidria, no ambito do programa de reabilitagdo.

Estas informagOes sdo importantes para planear melhor as intervencgdes futuras e para uma
caracterizagdo mais precisa da populagdo com Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga
Croénica (EM/SFC).

* Obrigatoria

1. Nome *

2. Apds a consulta/visita domiciliaria, notou alguma piora dos seus sintomas nas horas ou
dias seguintes? *

) Sim
) N3o
() Nao tenho a certeza

3. Se sim, quanto tempo apds a consulta/visita domicilidria comegou a sentir uma piora
dos sintomas?

) Imediatamente apds
() Algumas horas depois
() No dia seguinte

(" Dois ou mais dias depois

4. Se notou uma piora dos sintomas, quanto tempo durou essa piora?
() Menos de 24 horas
) Entre 1 e 2 dias
) Entre 3 e 7 dias

) Mais de uma semana



5. Quais dos seguintes sintomas foram agravados apds a consulta/visita domiciliaria?
(Pode selecionar mais de um):

() Fadiga extrema

Dores musculares

Dores articulares

Dor de cabeca

Dificuldade de concentragao

Disturbios do sono

o o O O O O

Outros (Especifique)

6. Se escolheu 'Outros', por favor, especifique aqui:
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Para melhor gerir, devo conhecer-me!

Responda com o maximo de detalhe possivel. Cada pergunta destina-se a ajudd-lo a entender
melhor a sua vivéncia com o PEM (Mal-estar apds esforco). O objetivo é que fique com um
registo e uma ferramenta que permita detetar rapidamente episddios de PEM e, assim, gerir
e prevenir melhor o seu impacto.

* Obrigatoria

1. Nome *

2. Qual das atividades ja lhe desencadearam PEM (Mal-estar apds esfor¢o)? (pode escolher
mais do que uma) *

() fisicas
mentais
emocionais

exposicdo a fatores ambientais

o O O O

nenhuma

3. Das atividades (fisicas, mentais, emocionais ou fatores ambientais) que ja lhe
desencadearam episédios de PEM, descreva com mais detalhe quais, especificamente,
causam esse efeito em si. (Exemplo: socializar, preparar uma refeicdo, aspirar a casa, tomar
banho, ler um livro, etc.) Faca a sua lista de atividades de alerta. *

4. Quanto tempo, depois da atividade que provocou PEM, comegou a piora dos sintomas? *
() Imediatamente apds
) Algumas horas depois
() No dia seguinte

) Dois ou mais dias depois

5. Que sintomas apresentou durante o PEM? (selecione todos os que se aplicam) *
) fadiga extrema

() dores articulares



o O O O

o o O

O

dores musculares
sintomas gripais
névoa mental

intolerancia ortostatica (dificuldade em ficar de pé sem sentir desconforto,
tonturas ou outros sintomas)

dispneia (sensacdo de falta de ar)
dores de cabeca
distirbios do sono

outros

6. Se respondeu “Outros” na questdo anterior, indique quais outros sinais e sintomas teve
durante o PEM:

7. Antes de um episddio de PEM, nota algum sinal de alerta ou mudancga no corpo que o(a)
faca pensar que o PEM pode estar prestes a ocorrer? *

O

O

Sim

Nado

8. Se respondeu "Sim" na questdo anterior, quais sdo esses sinais e sintomas que
acontecem antes do agravamento? (diga pelas suas palavras, ndo se preocupe com termos
técnicos) *

9. Quanto tempo, habitualmente, dura um episddio de PEM? *

) menos de 24h
() 1a2dias
) 3a7dias

(' mais de 1 semana

10. Se desejar acrescentar algo mais sobre a sua experiéncia com o PEM, fique a vontade
para o fazer de forma livre a seguir. *
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Qualidade do Sono e habitos de sono em Pessoas com EM/SFC

Este questiondrio pretende identificar a qualidade do seu sono e os fatores que possam
influencid-lo, assim como os seus hdbitos de sono, de forma a proporcionar um melhor
autoconhecimento para definicdo de estratégias de melhoria ajustadas as suas necessidades.
As suas respostas sao confidenciais e servirdo apenas para fins de estudo. O preenchimento
do questionadrio leva cerca de 2 minutos.

* Obrigatoria

1. Nome *

2. A que horas habitualmente, vai para a cama? *
(0 20h-21h

21h-22h

22h-23h

23h-00h

00h-01h

01h-02h

o o O O O O

Outro horario

3. Se, respondeu "OUTRO HORARIO", diga qual? *

4. Quanto tempo demora, em média, para adormecer? *
1 Menos de 10 minutos
(0 10-30 minutos
() 30-60 minutos

) Mais de 60 minutos

5. A que horas habitualmente acorda? *

() 5h-6h

) 6h-7h



7h-8h
8h-Sh

9h-10h

O
O
O
) 10h-11h
0 11h-12h
() 12h-13h
) 13h-14h
O

outro horario

6. Se respondeu "OUTRO HORARIO" diga qual? *

7. Quantas horas em média dorme por noite (desde que se deita até que se levanta)? *
() Menos de 5 horas
() 5-6 horas
(O 6-7horas
(O 7-8 horas

() Mais de 8 horas

8. Costuma fazer sestas (dormir) durante o dia? *
) Sim
) N3o

9. Se respondeu "SIM", quantas sestas faz por dia e quanto tempo duram (em minutos)? *

10. Habitualmente deita-se a maioria dos dias a mesma hora e acorda a maior parte dos dias
também a mesma hora? *

) Sim

) N3o



11. Como classifica a qualidade do seu sono? *
() Muito boa
() Boa
) Ma

() Muito ma

12. Costuma acordar durante a noite? *
(O Nenhuma vez
(O 1-2 vezes

(O 3 ou mais vezes

13. Se acorda durante a noite, o que geralmente o(a) desperta? (pode selecionar mais de um)
*

) Dificuldade em respirar

() Ronco

(O Dor ou desconforto

() Pensamentos ansiosos ou preocupagdes
(0 Sensagao de calor

) sensac3o de frio

) Tosse

() ida a casa de banho

() Outro motivo

14. Se respondeu "OUTRO MOTIVO" na pergunta anterior, diga qual ou quais o(os) motivos
que o(a) despertam

15. Sente que o sono é restaurador (renova a sua energia)? *
) Sempre
() Frequentemente

() Ocasionalmente



) Nunca

16. Sente que acorda mais cedo do que gostaria? *
7 Sim
) Nao
17. Costuma usar dispositivos eletrdnicos (ex.: telemdvel, computador) antes de dormir? *
) Nao
) Sim, por menos de 1 hora

) Sim, por mais de 1 hora

18. Consome cafeina, alcool ou estimulantes a noite? *
() Sim
() N3o

19. O seu quarto é também um espaco usado para estudar, trabalhar ou ver televisdo? *
) Sim
) N3o

20. Nota alteragdes no sono depois de um episédio de Mal-estar apds esforgo (PEM)? *
) Sim
) Ndo

21. Toma alguma medicagdo para o ajudar a dormir (com ou sem prescricdo médica)? *
> Sim
) Ndo

22. Se, respondeu "SIM", escreva o nome da medicagdo que toma. *

() Rotinas mais regulares
() Técnicas de relaxamento antes de dormir

(U Reducéo da dor ou desconforto



() Menos exposicao a dispositivos eletronicos
) tratamento medicamentoso

() outras estratégias

24. Se respondeu "OUTRAS ESTRATEGIAS", diga qual ou quais
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Bem-vindo(a) ao Questionario de Avaliagdo do Programa de Reabilitagdo!

Agradeco desde ja a sua participacdo no estudo intitulado "Efeitos de um programa de
reabilitacdo centrado na gestdo da energia na pessoa com Encefalomielite
Mialgica/Sindrome de Fadiga Crdnica". Este programa, composto por 8 sessdes
desenvolvidas ao longo de 8 semanas, foi concebido para capacitar as pessoas com
Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crénica (EM/SFC) no desenvolvimento de
competéncias para a autogestdao de energia, pretendendo avaliar quais os seus efeitos ao
nivel da funcionalidade e fadiga.

O presente questionario tem como objetivo recolher a sua opinido sobre a relevancia dos
conteldos abordados e a forma como foram apresentados. As suas respostas sdo essenciais
para avaliar o impacto do programa e identificar oportunidades de melhoria.

O questiondario é andnimo (s6 colocard o seu nome se assim o pretender) e pode ser
preenchido ao seu ritmo, levando o tempo que considerar necessario. Ndo existem respostas
certas ou erradas — apenas desejo conhecer a sua opinido e experiéncia.

As quatro primeiras questdes sdo de avaliacdo geral do programa e as seguintes sdo de
avaliagdo de cada sessao.

Ao continuar para o preenchimento do questionario, confirma o seu consentimento livre e
informado para participar. Muito obrigado(a) pela sua contribuicdo valiosa!

* Obrigatoria

1. Considera que o programa abordou os principais desafios que a pessoa com EM/SFC, vive?
*

() Totalmente
() Parcialmente
(") Pouco

() Nada

2. Que outros desafios/temas considera que poderiam ser importantes abordar no programa
de reabilitagdo?

3. Considera que o programa foi organizado de forma adequada ao seu ritmo e capacidade
de acompanhamento?

(Por exemplo, o nimero de sessdes, a duragdo de cada sessdo, e o contetdo foram ajustados
ao que conseguia acompanhar?) *

) Sim
() Nao

4. Se considerou que o programa nao foi adequado ao seu ritmo e energia, diga quais os
motivos? *



5. Quais foram os aspectos que mais gostou no programa? *

6. O que considera que poderia ser melhorado no programa? *

7. Relativamente a Sessdo 1, intitulada "Compreender a Encefalomielite Midlgica/Sindrome
de Fadiga Crénica: O que é e como nos afeta?", teve oportunidade de assistir a sessdo ou ler
os conteudos disponibilizados? *

() Sim, assisti a sess3o.

) N3o assisti a sessdo, mas li os conteutdos.

() N&o assisti a sessdo nem li os conteudos.

8. Relativamente a sessdo 1:
"Compreender a Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crénica: O que é e como nos
afeta?", como avaliaria os conteudos? *
() Muito Uteis
) Uteis
" Pouco Uteis
() Nada Uteis
9. Relativamente a sessdo 1: "Compreender a Encefalomielite Midlgica/Sindrome de Fadiga

Crdnica: O que é e como nos afeta?"
A forma como a sessdo foi apresentada facilitou a compreensdo dos conteidos? *

) Sim
() N3o
10. Relativamente a sessdo 1: "Compreender a Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga

Crdnica: O que é e como nos afeta?"
Sente que aplicara no seu dia-a-dia o que aprendeu nesta sessdo? *

() Sim
) Talvez
©) Nao
11. Relativamente a sessdo 1: "Compreender a Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga

Crdnica: O que é e como nos afeta?"
Por favor, comente ou faga sugestGes sobre esta sessdo:



12. Relativamente a Sessdo 2, intitulada "Mal-estar apds esforco (PEM): O que é e como
gerir?", teve oportunidade de assistir a sessdo ou ler os contetdos disponibilizados? *

() Sim, assisti a sessdo.
) N3o assisti a sessdo, mas li os conteudos.

() N3o assisti a sess3o nem li os contetdos.

13. Relativamente a sessdo 2:
"Mal-estar apés esforco (PEM): O que é e como gerir?", como avaliaria os conteddos? *

) Muito Uteis
) Uteis
(U Pouco Uteis

) Nada Uteis

14. Relativamente a sessdo 2: "Mal-estar apds esforco (PEM): O que é e como gerir?" Aforma
como a sessdo foi apresentada facilitou a compreensdo dos contetdos? *

) Sim
() Nao

15. Relativamente a sessdo 2: "Mal-estar apds esfor¢o (PEM): O que é e como gerir?" Sente
que aplicard no seu dia-a-dia o que aprendeu nesta sessdo? *

) Sim
() Talvez
() N3o

16. Relativamente a sessdo 2: "Mal-estar apds esfor¢co (PEM): O que é e como gerir?" Por
favor, comente ou faga sugestdes sobre esta sessao:

17. Relativamente a Sessdo 3, intitulada "A nossa Energia: como o corpo a adquire e utiliza?",
teve oportunidade de assistir a sessdao ou ler os conteudos disponibilizados? *

() Sim, assisti a sessao.
") N&o assisti a sessdo, mas li os conteudos.

() N3o assisti a sessdo nem li os conteldos.



18. Relativamente a sessdo 3:
"A nossa Energia: como o corpo a adquire e utiliza?", como avaliaria os contetdos? *

) Muito Uteis
) Uteis

) Pouco Uteis
) Nada Uteis

19. Relativamente a sessdo 3: "A nossa Energia: como o corpo a adquire e utiliza?" A forma
como a sessao foi apresentada facilitou a compreensdo dos conteudos? *

() Sim

) N3o

20. Relativamente a sessdo 3: "A nossa Energia: como o corpo a adquire e utiliza?" Sente que
aplicard no seu dia-a-dia o que aprendeu nesta sessdo? *

() Sim
) Talvez

) N3o

21. Relativamente a sessdo 3: "A nossa Energia: como o corpo a adquire e utiliza?" Por favor,
comente ou faga sugestdes sobre esta sessdo:

22. Relativamente a Sessdo 4, intitulada "Gestdo da Energia — Parte |: O que é e porque é
importante?", teve oportunidade de assistir a sessdo ou ler os conteudos disponibilizados? *

() Sim, assisti a sessado.
"y Nao assisti a sessdo, mas li os conteudos.
() Nao assisti a sessdo nem li os contetdos

23. Relativamente a sessdo 4:

"Gestdo da Energia —Parte |: O que é e porque é importante?", como avaliaria os conteldos?
*

(" Muito Uteis
) Uteis
() Pouco Uteis

() Nada Uteis



24. Relativamente a sessdo 4: "Gestdo da Energia — Parte |: O que é e porque é importante?"
A forma como a sessdo foi apresentada facilitou a compreensdo dos contelidos? *

(_1Sim
(O Nio

25. Relativamente a sessao 4: "Gestdo da Energia — Parte |: O que é e porque é importante?"
Sente que aplicara no seu dia-a-dia o que aprendeu nesta sessdo? *

) Sim
() Talvez
) N3o

26. Relativamente a sessdo 4: "Gestdo da Energia — Parte |: O que é e porque é importante?"
Por favor, comente ou faga sugestGes sobre esta sessdo:

27. Relativamente a Sessdo 5, intitulada "Gestdo da Energia — Parte II: Técnicas praticas para
o dia-a-dia.", teve oportunidade de assistir a sessdo ou ler os conteudos disponibilizados? *

() Sim, assisti a sess3o.
(") N3o assisti a sessdo, mas li os conteudos.

(U N3o assisti a sessdo nem li os conteudos.

28. Relativamente a sessdo 5:
"Gestdo da Energia — Parte Il: Técnicas praticas para o dia-a-dia.", como avaliaria os

contetdos? *

() Muito Uteis
) Uteis
) Pouco Uteis

() Nada Uteis

29. Relativamente a sessdo 5: "Gestdo da Energia — Parte Il: Técnicas praticas para o dia-a-
dia."
A forma como a sessao foi apresentada facilitou a compreensao dos contetdos? *

() Sim

(JN3o



30. Relativamente a sessdo 5: "Gestdo da Energia — Parte Il: Técnicas praticas para o dia-a-
dia."
Sente que aplicara no seu dia-a-dia o que aprendeu nesta sessdo? *

() Sim
(M Talvez
()N3o
31. Relativamente a sessdo 5: "Gestdo da Energia — Parte II: Técnicas praticas para o dia-a-

dia."
Por favor, comente ou faca sugestdes sobre esta sessao:

32. Relativamente a Sessdo 6, intitulada "Nutricdo, Hidratacdo, Sono e Gestdo das Emocdes:
Outros fatores-chave para a Recuperacdo e Bem-Estar.", teve oportunidade de assistir a
sessdo ou ler os conteudos disponibilizados? *

() Sim, assisti a sessdo.

(") N3o assisti a sessdo, mas li os conteudos.

() N3o assisti a sessdo nem li os contetidos.

33. Relativamente a sessao 6:
"Nutricdo, Hidrata¢do, Sono e Gestdo das Emogdes: Outros fatores-chave para a
Recuperacdo e Bem-Estar.", como avaliaria os conteldos? *

() Muito Uteis

) Uteis

) Pouco Uteis

() Nada Uteis

34. Relativamente a sessdo 6: "Nutricdo, Hidratacdo, Sono e Gestdo das Emoc¢des: Outros
fatores-chave para a Recuperagao e Bem-Estar."
A forma como a sessao foi apresentada facilitou a compreensao dos contetdos? *
() Sim
NET
35. Relativamente a sessdo 6: "Nutricdo, Hidratacdo, Sono e Gestdo das Emogdes: Outros

fatores-chave para a Recuperacdo e Bem-Estar."
Sente que aplicara no seu dia-a-dia o que aprendeu nesta sessdo? *

() Sim



() Talvez

) N3o

36. Relativamente a sessdao 6: "Nutricdo, Hidratacdo, Sono e Gestdao das Emogdes: Outros
fatores-chave para a Recuperagao e Bem-Estar."
Por favor, comente ou faca sugestdes sobre esta sessao:

37. Relativamente a Sessdo 7, intitulada "Comunicacao Eficazz Como Explicar as Suas
Necessidades a Familia e aos Profissionais de Salde.", teve oportunidade de assistir a sessao
ou ler os conteudos disponibilizados? *

) Sim, assisti a sessao.

¢ Nao assisti a sessdo, mas li os contetidos.

) N3o assisti a sess3o nem li os contetdos.

38. Relativamente a sessdo 7:
"Comunicacdo Eficaz: Como Explicar as Suas Necessidades a Familia e aos Profissionais de
Saude.", como avaliaria os contetudos? *

() Muito Uteis
) Uteis
() Pouco Uteis

(0 Nada Uteis

39. Relativamente a sessdo 7: "Comunicag¢do Eficaz: Como Explicar as Suas Necessidades a
Familia e aos Profissionais de Saude."
A forma como a sessdo foi apresentada facilitou a compreensdo dos conteidos? *

(O Sim
) N3o
40. Relativamente a sessdo 7: "Comunicac¢do Eficaz: Como Explicar as Suas Necessidades a

Familia e aos Profissionais de Saude."
Sente que aplicara no seu dia-a-dia o que aprendeu nesta sessao? *

) Sim
() Talvez

(U N3o



41. Relativamente a sessdo 7: "Comunicacgdo Eficaz: Como Explicar as Suas Necessidades a
Familia e aos Profissionais de Saude."
Por favor, comente ou faca sugestdes sobre esta sessao:

42. Relativamente a Sessdo 8, intitulada "Planeamento a Longo Prazo: Construir um Futuro
Sustentavel com EM/SFC", teve oportunidade de assistir a sessdo ou ler os contetdos
disponibilizados? *

() Sim, assisti a sessdo.
(") N3o assisti a sessdo, mas li os contetdos.

) N3o assisti a sessdo nem li os conteudos.

43. Relativamente a sessdo 8:

"Planeamento a Longo Prazo: Construir um Futuro Sustentavel com EM/SFC", como avaliaria
os conteludos? *

() Muito Uteis
) Uteis
() Pouco Uteis

() Nada Uteis

44, Relativamente a sessdo 8: "Planeamento a Longo Prazo: Construir um Futuro Sustentdvel
com EM/SFC"

A forma como a sessdo foi apresentada facilitou a compreensdo dos conteudos? *
() Sim
) Nio

45. Relativamente a sessdo 8: "Planeamento a Longo Prazo: Construir um Futuro Sustentavel
com EM/SFC"

Sente que aplicara no seu dia-a-dia o que aprendeu nesta sessdo? *
() Sim
(" Talvez
() Nao

46. Relativamente a sessdo 8: "Planeamento a Longo Prazo: Construir um Futuro Sustentdvel
com EM/SFC"

Por favor, comente ou faga sugestGes sobre esta sessdo:



47. Como descreveria a sua experiéncia geral com este programa de reabilitacdo? *

) Excelente
() Muito boa
() Boa

) Razodavel

() Insatisfatéria

48. Nome (opcional)
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Consentimento Informado para Participacao em Estudo de Investigacao

Titulo: Efeitos de um Programa de Reabilitacdo centrado na gestao da energia na

pessoa com Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Crénica.

Descricdo do Estudo: O estudo foca-se nos cuidados de enfermagem de reabilitacdo a
pessoas adultas com o diagndstico de Encefalomielite Mialgica/Sindrome de Fadiga Cronica,
em contexto domiciliario. O objetivo é avaliar os efeitos de um programa de reabilitacao
individualizado, que visa capacitar os participantes na gestdo eficaz da sua energia,

observando os impactos na funcionalidade e na fadiga.

Procedimentos do Estudo: Durante o estudo, recolheremos dados sociodemograficos,
informacdes sobre a evolucgao clinica da sua condicdo, a sua percecao sobre a doenca e serao
aplicados instrumentos para avaliar a sua qualidade de vida, funcionalidade e niveis de
fadiga. Estes dados ajudarao a entender melhor como melhorar os cuidados de enfermagem

de reabilitagao.

Confidencialidade: As suas informagGes serdo mantidas confidenciais. Os dados serdo
armazenados de forma segura, acessiveis apenas pela equipe de investigacdo e mantidos por
um periodo maximo de 5 anos apds a conclusdo do estudo. Os dados recolhidos serdo
analisados, estudados e publicados, sendo garantidos o anonimato e a impossibilidade de
identificagdo nominal ou local dos participantes, em todas as publicaces e apresentagdes

relacionadas ao estudo.

Voluntariedade e Abandono do estudo: A participacdo neste estudo é de caracter voluntario
e o participante dispde do tempo necessdrio para refletir sobre a vontade de participar, ou
ndo, ou para ouvir a opinido de familiares e/ou amigos. Se aceitar participar, é sempre

possivel a saida do estudo, sem que dai advenha qualquer inconveniente ou prejuizo.

Riscos e Beneficios: Ndo se antecipam riscos significativos para o participante deste estudo,
além do potencial desconforto ao discutir sua condicdo médica. A participa¢do no estudo
permite a identificacdo de possibilidades de aperfeicoar os cuidados de enfermagem de
reabilitacdo e assim contribuir para melhorar a gestdao da doenga das pessoas com

Encefalomielite Midlgica/Sindrome de Fadiga Crénica.

Consideragdes Eticas: Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Escola Superior de
Saude Norte da Cruz Vermelha Portuguesa, garantindo que os procedimentos seguem os

padrées éticos.



Muito obrigada pela sua disponibilidade para participar neste estudo.

Consentimento: Ao assinar este documento, confirma que entendeu as informacg&es sobre o

estudo e concorda voluntariamente em participar.

Assinatura do Participante:

Data:

Assinatura do Investigador:

Data:

Investigadora Principal: Enfermeira Vania Ribeiro.

Contactos: 964886978; e-mail: vania_ribeiro@hotmail.com



