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Prefdcio a edicao brasileira

CoMO MEDICA FISIATRA e especialista em dor, ja atendi varios
pacientes que se queixavam de fadiga no dia a dia. Para muitos,
trata-se de uma condi¢io passageira, que aparece apos esforco
ou estresse fisico/mental e melhora com repouso. Entretanto,
alguns tém esse sintoma de forma cronica, o que compromete
gravemente sua qualidade de vida.

Além do cansaco que ndo melhora com descanso, sono ou
relaxamento, as pessoas com sindrome da fadiga cronica (SFC)
apresentam vdarios outros sintomas: dores musculares ou mial-
gias difusas; sono nio reparador; alteracdes cognitivas; cansago
fisico e mental; fraqueza ou descondicionamento fisico; proble-
mas digestivos (como sindrome do intestino irritdvel, refluxo
esofagiano e/ou afecc¢Oes gastricas); ansiedade; depressdo; rea-
¢do imunoldgica alterada; histérico de infecgdes; linfonodos do-
lorosos; cefaleias, mal-estar e desconforto extremo depois de
realizar atividades cotidianas ou exercicios fisicos.

Tais queixas lhe parecem familiares? Para aqueles que tém
esses multiplos sintomas, os dias sdo cansativos, tristes, povoa-
dos de uma sensagdo constante de falta de animo e de energia
(tais pessoas ndo necessariamente estio deprimidas). E, por
mais que tentem repousar, ndo conseguem vencer a fadiga; as
tarefas e a rotina didria tornam-se penosas e muitas vezes sio
cumpridas com grande dificuldade. O trabalho fica improduti-
vo, os relacionamentos, dificeis. Perdura o mal-estar fisico e
emocional e ocorrem perdas financeiras, pessoais e de autoes-
tima. Elas também ja tentaram diversos tipos de tratamento
sem, no entanto, obter sucesso: firmacos diversos, fisioterapia,

massagem, psicoterapia, acupuntura e, as vezes, até cirurgias...
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Porém, dificilmente conseguem romper o ciclo vicioso de fadi-
ga/ descondicionamento fisico/ mal-estar/ disfun¢io de sono/
alterac¢Oes cognitivas/ infec¢Oes/ aversdo as atividades/ cansaco
fisico e mental (para ndo dizer espiritual).

Infelizmente, os tratamentos clinicos a que as pessoas com
SEC se submetem nem sempre sdo satisfatérios. Apesar dos avan-
cos cientificos em diversas dreas da saude, ha atualmente uma
série de doencas - tidas como funcionais - cuja fisiopatologia ndo
estd totalmente esclarecida e aparentemente ndo apresentam re-
lagdo significativa com patologias ou lesdes organicas do corpo.

Antes do surgimento dos sintomas, essas pessoas costuma-
vam ser dindmicas e ndo tinham queixas especificas ou significa-
tivas. A fadiga é um sintoma comum a varias doengas - entre elas
sindrome fibromialgica, depressdo grave, hepatite cronica, neo-
plasias, insénia ou disfun¢io cronica de sono, disttrbios endo-
crinolégicos (como hipotireoidismo, sindrome de Cushing etc.)
e doencgas neuroldgicas (como esclerose multipla, sindrome
parkinsoniana etc.). Portanto, os médicos precisam ouvir aten-
tamente a histdéria do paciente e realizar exames fisicos deta-
lhados, além de descartar doencgas ou fatores que possam de-
sencadear, manter ou mimetizar os multiplos sintomas da SFC.
Exames de sangue e de imagem e, se necessaria, polissonografia
(para verificar a qualidade do sono), em conjunto com uma boa
histéria clinica e um exame fisico cuidadoso, auxiliam os profis-
sionais a tecer as possiveis causas da fadiga cronica, assim como
a estabelecer os diagnosticos diferenciais de SFC e realizar os tra-
tamentos mais especificos e adequados.

Mas quem sdo e onde estdo os profissionais que podem
ajudar as pessoas com SFC? Que profissionais estdo treinados e
capacitados para isso? Que especialidades médicas praticam?
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Estdo eles na rede publica de satide, em convénios, em consul-
térios privados?

O programa de tratamento descrito pela autora desta obra
provém em boa parte das valiosas experiéncias clinicas e pessoais
do dr. David Mason Brown - que, assim como Kristina, teve SFC.
Ele conviveu durante anos com fraqueza, cansago e multiplos
sintomas, foi submetido a tratamentos ineficazes e apresentou
efeitos colaterais significativos. Disseram-lhe que ele tinha uma
“doenca psicossomdtica”. Mesmo depois de receber o diagndstico
correto, praticar exercicios e submeter-se a terapia cognitiva, o dr.
Brown percebeu que suas fung¢des cognitivas cerebrais ainda ndo
estavam normais. Entdo, ao utilizar na pratica clinica os principios
de neuropsicoimunologia e de medicina biopsicossocial (integra-
¢do corpo-mente), seus sintomas melhoraram quase totalmente.
Baseado em sua vivéncia, ele criou, assim, um programa holistico
que abarca medicamentos especificos e alimentac¢do adequada,
além de polivitaminicos e suplementos que visam melhorar a rea-
¢do imunoldgica e a microcirculagdo tecidual. O tratamento inclui
ainda a prética de exercicios leves, com aumento progressivo de
carga, e técnicas de terapia cognitivo-comportamental. O resul-
tado é a melhora lenta, gradual e permanente dos sintomas.

Kristina Downing-Orr seguiu os principios de seu mestre e
os adaptou. Neste livro, ela descreve detalhadamente - e em lin-
guagem clara e objetiva - o passo a passo de seu programa de
autorrecuperac¢do. Pode, assim, servir de referéncia para as pes-
soas com SFC, encorajando-as a encontrar um rumo proprio ao
longo do tratamento.

Os sintomas da SFC sdo muito diversificados, ndo hd exame
diagndstico definitivo. Assim, para se recuperar da SFC, vocé pre-
cisa tratar os sintomas bioldgicos e aprender estratégias eficazes
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para enfrentar o estresse. Deve, ainda, saber lidar com os fatores
psicoldgicos que agravam ou perpetuam os sintomas clinicos.
Uma vez que o corpo e a mente alcancem o caminho da recupera-
¢do, se estabelece um circulo virtuoso marcado por bem-estar,
sono de qualidade, pensamentos positivos, ideias claras, alimen-
tagdo correta e balanceada, melhora de forma fisica, condiciona-
mento e vigor compativeis com as exigéncias do dia a dia - e, o
mais importante, com melhora da fadiga!

Adote sempre que possivel um estilo de vida mais saudavel e
equilibrado: alimentac¢do balanceada, sono reparador, capaci-
dade de lidar com a ansiedade, prética regular de atividades fisi-
cas, momentos de lazer e descanso (sem a sensacdo de culpa que
advém do “6cio”, tdo necessario para nos recuperarmos da corre-
ria do cotidiano). Sdo atitudes simples, mas nem sempre adota-
das nos dias de hoje.

Caro leitor, use este livro como “consultor”. Converse com
médicos e outros profissionais de satide de sua confianga e peca
ajuda para adaptar o programa descrito aqui as suas necessidades
pessoais. Cada um de nés tem caracteristicas individuais, por isso
sempre digo aos meus pacientes: os remédios e os tratamentos sio
como alimentos ou pegas de roupa, so é possivel saber se gostamos
deles e se nos serdo Uuteis se experimentarmos. Assim, como nada

cai do céu, nem a melhora nem a cura, mdos a obra e boa sorte!

DRA. LIN TCHIA YENG

MEDICA FISIATRA, MESTRE E DOUTORA PELA FACULDADE DE
MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO E COORDENADORA DO
GRUPO DE DOR DO INSTITUTO DE ORTOPEDIA E TRAUMATOLOGIA
DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA

DA UNIVERSIDADE DE SAQ PAULO
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Prefacio

E UM PRIVILEGIO ESCREVER 0 preficio deste livro. A experién-
cia de Kristina Downing-Orr com a Sindrome da Fadiga Cronica
(SEC) a levou a uma longa jornada, que foi de sentir-se tdo mal
que s6 conseguia permanecer em pé por nove segundos antes
de desfalecer até a completa recuperagdo - a ponto de hoje ela
caminhar mais de 14 quilémetros por dia.

O fato de ser também uma psicdloga clinica muito experien-
te agrega outra dimensio a sua jornada e, consequentemente, a
este livro, uma vez que ao longo do caminho ela obteve informa-
¢Oes e insights que precisavam ser compartilhados com pacien-
tes, com suas famfilias e com profissionais de satide. Também foi
uma jornada no sentido de compreender percepgdes e crengas
grupais, algumas tteis e outras que retardaram o progresso, e de
compilar o conhecimento cientifico disponivel no Canada e nos
Estados Unidos do inicio da década de 1990 até os dias atuais.

Um desejo ardente de restabelecer-se, ao lado da crenca ina-
baldvel de que ela seria realmente capaz disso, foi um recurso
vital para Kristina. Eu sé tive o privilégio de agir como catalisa-
dor, apoiando-a a distincia por meio de e-mails e telefonemas,
ajudando-a a descobrir o que funcionava para ela. Além disso, ao
contrario de alguns pacientes, ela repudiava a ideia de que nao
conseguiria melhorar. E, ao contrario de certos médicos, sempre
acreditou que haveria cura.

A ignorancia nio é uma béngio. E apenas ignorancia. De
maneira geral, todos fazemos nosso melhor com o que sabe-
mos. Porém, em certas dreas da medicina em que ha ignoran-
cia, quem sofre de verdade sdo os pacientes e seus familiares.
Felizmente, as percepcOes de Kristina sobre as causas e o trata-
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mento da SFC podem mudar essa realidade e motivar as pes-
soas a tomar consciéncia de outras dreas que talvez precisem
ser examinadas - como infec¢Oes virais, ma absor¢do de nu-
trientes, disturbios alimentares, contaminacdo por bactérias e
poluigdo ambiental, s6 para citar algumas.

Agora é hora de Kristina Downing-Orr contar sua histéria -
como ela administrou sua jornada de recuperagdo e o que apren-
deu com ela - e transmitir seus conselhos inestimdveis a outros

que embarcam em caminhos préprios.

DR. DAVID MASON BROWN
CLINICO-GERAL E ESPECIALISTAEM
SINDROME DA FADIGA CRONICA
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PARTE |

APRESENTANDO
A SFC




1 Introducgdo

A pior coisa sobre a Encefalomielite Midlgica ou EM (também
conhecida como Sindrome da Fadiga Crénica - SFC) é,
obviamente, ter EM. E passar trés anos no quarto olhando
para as paredes, com dor, isolado, incapaz de ler, escrever
qualquer coisa ou falar [...] A pior coisa € ter um cérebro que
nédo funciona mais e com o qual vocé néo pode fazer nada. E
como estar na solitdria, exceto pelo fato de vocé ndo ter feito
nada de errado.

JOHN'

EM TODO TEMPO QUE VENHO pesquisando a Sindrome da Fadiga
Cronica (SFC) - também chamada de Encefalomielite Midlgica
(EM), Sindrome Pés-viral (SPV), Fadiga Crénica e Sindrome da
Disfun¢do Imune (FDDI) e Neurastenia —, nunca deparei com
uma descrigdo como a que abre esta introducdo. As palavras de
John expressam muito bem a gravidade dos sintomas e a profun-
didade do sofrimento dos pacientes. Como suas palavras cho-
cantes comprovam, a SFC é uma doenga debilitante que destrdi
vidas. E, por mais que haja milhoes de pessoas com SFC, a doen-
¢a continua sendo uma questdo isolada, fisicamente dolorosa,
cognitivamente exigente e emocionalmente devastadora.

Antes de ficar doentes, quase todas as vitimas de SFC sdo
pessoas ativas, ocupadas, a frente de uma vida plena e rica. Uma
vez sob o dominio da doenga, porém, elas se tornam meras som-
bras do que foram; seu corpo se comporta como um inimigo,

tornando cada despertar uma luta fisica, emocional e cognitiva

16



VENCENDO A FADIGA CRONICA

que dificulta as a¢Oes mais simples. Muitas vitimas passam a vi-
ver acamadas e confinadas na prépria casa.

Infelizmente, apesar do nivel de debilitacdo causado pela
SFC, a medicina convencional oferece hoje pouca ajuda, pois o
transtorno é submetido tanto ao estigma social como a falta de
conhecimento profissional sobre o assunto. Diante da minha
pesquisa pioneira, da de outros especialistas que consultei e da
minha experiéncia pessoal, posso dizer com segurancga que isso
acontece porque muitos profissionais de satide ndo reconhecem
a verdadeira natureza bioldgica da doenga (embora os fatores
psicolégicos também desempenhem papel substancial na preci-
pitacdo e perpetuagdo dos sintomas).

Segundo pesquisadores, apesar de a vasta maioria das pessoas
desenvolver o quadro logo depois de uma infecgdo viral* - em outras
palavras, um fator desencadeante clinico —, as vitimas muito prova-
velmente ouvirdo que seus sintomas sao “psicossomaticos” - ou ima-
gindrios (em 2009, o Royal College of General Practitioners fez alte-
ragOes no diagndstico e a doenga agora é oficialmente reconhecida).
Apesar dessas mudangas, porém, ainda se costuma dizer aos pacien-
tes que a depressdo é a causa bésica de seus sintomas, sendo antide-
pressivos e psicoterapia as principais op¢Oes de tratamento ofereci-
das. Isso, é claro, se o paciente tem “sorte” suficiente para consultar
um médico que reconhega a SFC como afli¢io genuina; muitos deles
preferem desqualificar as vitimas, tachando-as de pessoas que que-
rem atengado, de hipocondriacas ou de fingidas. Como se ndo bas-
tasse — sendo psicologa, acho esse fato especialmente perturbador -,
quando os pacientes ousam alegar que seus sintomas sio reais e tém
origem clinica, os médicos sdo instruidos a tratar essas reclamagoes
como evidéncias de perturbagdo neurética’. Em outras palavras, os

portadores de SFC sdo conduzidos diretamente ao diva do analista.
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Seria normal pensar que, dada a énfase psicoldgica as causas
e aos fatores de perpetuagio da SFC, os médicos estdo certos em
acreditar que a psicoterapia e os antidepressivos sdo a solugdo.
Porém, varios profissionais de satide reconhecem que a recupe-
ragdo da SFC em longo prazo é precaria porque a eficicia dos
métodos utilizados ndo foi comprovada*.

Mas os médicos ndo sdo os tnicos a levar a culpa. Os psicé-
logos também pularam para o vagio psicossomatico, insistindo
que as vitimas de SFC tém medo da fadiga, o que as leva a evitar
atividades que possam aumentar sua exaustdo’. Esse medo é
exacerbado, argumentam eles, pelo consequente descondiciona-
mento dos musculos e pelo preparo fisico reduzido, o que au-
menta a aversdo a exercicios. Isso, por sua vez, di continuidade a
rejeicdo da atividade por medo do aumento da exaustdo. E assim
o ciclo de doenga psicologicamente induzida continua, argu-
mentam eles. Embora haja um pouco de verdade nisso, no fun-
do, trata-se de reagdes normais a uma doenga cronica na qual o
corpo sofre de uma debilitagdo real — geralmente por semanas,
dias ou meses - depois do menor esfor¢o. Até mesmo no perié-
dico dirigido a minha profissio, o Psychologist®, os modelos psi-
coldgicos de medo e de evitagdo comecam a ser questionados.
Porém, esse tipo de critica permanece amplamente ignorada.

Assim, a situagdo ¢ duplamente trdgica: como sentem que
precisam “suportar em siléncio” por medo de que lhes neguem
ajuda no futuro, os pacientes de SFC nio s6 sdo abandonados e
obrigados a lidar sozinhos com sintomas insuportaveis como
também em geral ndo conseguem recuperar a satide. Alguns se
restabelecem espontaneamente, sem intervenc¢do ou com inter-
vencdo limitada. Porém, a qualidade de vida para muitos é tdo

reduzida que eles se tornam vitimas de qualquer curandeiro que



