Ela tem a Sindrome de Ehlers-Danlos, doenca
rara que afeta o fecido conjuntivo, em especial
pele, arficulacdes e paredes dos vasos sangui-
neos. Embora na maioria das pessoas o diag-
néstico seja tardio, confundido com sindrome fi-
bromidlgica, dores difusas ou até psicossomdti-
cas, o dela veio ainda na inféncia, por ter nasci-
do com hipotonia muscular.

Teria sido uma sorte, se a condicdo fosse mais
conhecida. Mas ndo havia muita orientacdo ou um
profocolo de tratamento. Mesmo atualmente, ela
passou por situacdes em que foi descredibilizada e
até ofendida. “Em 2019, five uma luxacéo e, como
estou acostumada a reduzi-la (colocar o osso no
lugar), fiz em casa, mas a dor ndo passou. No
pronto-socorro, o médico ndo acreditou no que eu
disse e me acusou de ser viciada em opioides.”

Maria Julia ressalta que tem opioides em casa
que chegam a perder a validade, pois evita ao ma-
ximo tomd-los. Depois disso, passou a andar com
uma carta do geneticista em que explica a sua con-
dicdo, para que a palavra dela ndo fosse mais

colocada em divida. “Encontrei fambém médicos
muito bons, mas a aceitacéo de plano de satde é
muito dificil, entGo, complica bastante”, conta.

Para se fortalecer, precisa de atividade fisica,
mas até isso é perigoso para ela. “Eu j@ me ma-
chuquei muito tentando ficar mais forte em aca-
demia.” Atualmente, faz ioga remotamente com
uma professora que tem a mesma sindrome e
adaptou muitas posicdes. A alimentacdo dela é
restrita e especifica para nGo piorar os processos
inflamatérios pelos quais passa. Terapia é uma
constante na vida de Maria Jdlia. E, dessa for-
ma, ela modula a prépria dor, que diariamente
estd entre o nivel quatro e cinco, de um méximo
de 10, ou seja, moderada.

O sistema da dor

O médico Carlos Gropen explica que as dores
crénicas sGo uma doenca no controle do sistema de
dor. Ela déi, mesmo sem um estimulo, e ha dificul-
dade na modulacéo desse desconforto. “Se ficarmos

apertando durante 20 minutos uma campainha
antiga, ela estraga e fica focando para sempre. E
como o sistema da dor. Em geral, o organismo ve-
ria que aquela dor néo iria agredir e pararia, mas
um paciente que fem dor crénica vai sentir aquela
dor e ela ficard mais forte”, compara.

O especialista exemplifica que, se uma pessoa
pisar em um prego, aquele “estimulo nociceptivo”
vai passar pelo nervo, vai para a medula, para o
cérebro, e sente-se a dor. Nesse percurso, ele ex-
plica que hé vérios mecanismos para inibi-la, mo-
dulé-la. “Se a dor é importante do ponto de vista
evolutivo, vocé sente”, afirma. A psicéloga Virginia
Turra explica que foram os pesquisadores Melzack
e Wall que identificaram que, quando o estimulo
chega na coluna pela enervacéo, ha fatores que
ajudam o estimulo a subir e outros que a atrapa-
lham o estimulo a subir. E a modulacéo da dor.

“Entre o estimulo nociceptivo, que provoca
uma reac@o noxia, ou seja, estimulo de dor, e a
dor, acontece muita coisa, é muito mais comple-
xo. Uma agulha déi, mas e se for a agulha de
vacina que vocé deseja? Até o século 17, a
gente tinha uma concepcdo de dor linear: de
que, se pega fogo no pé, um fio levava a dor ao
cérebro. Hoje, a gente sabe que néo é linear, é
muito mais complexo e muitas coisas modulam
isso”, explica. Virginia salienta, no entanto, que
fatores emocionais podem modular a dor, mas
nGo causarem a dor. “A dor ndo é coisa da ca-
beca de ninguém, ela existe”, afirma.

Isso faz com que as dores sejam sempre subje-
tivas e nem sempre proporcionais aos estimulos.
“Pode-se ter uma dor pequena em uma ferida
grande, e uma dor grande em uma ferida peque-
na. Um bife da cuticula, um corte de papel déo
uma dor forte. E pessoas podem ir ao médico
sem dor e com uma lesdo sélida de céncer enor-
me”, exemplifica a psicéloga. Ela conclui, portan-
to, que néo se pode tratar a dor de uma maneira
s6. E preciso ficar atento e cuidar desses vérios
fatores. Por isso, o tratamento da dor é multipro-
fissional. “Tem como manejar a dor, tem como
melhorar a qualidade de vida, mas precisa de es-
forco conjunto e continuado do paciente, dos fa-
miliares, da comunidade, dos colegas de traba-
lho e dos profissionais de sadde juntos”, afirma.

Além disso, por muitas vezes, frafa-se de ques-
tdes sistémicas, que englobam o corpo todo. O
médico dermatologista Erasmo Tokarski explica que
é importante se fer uma visGo global do problema.
“Com as especialidades, muitas coisas ficaram seg-
mentadas, as parfes do corpo foram fragmentadas
na medicina, mas o homem é um ser complexo e,
muitas vezes, o problema estd em outro lugar. A
psoriase, por exemplo, é uma doenca dermatolégi-
ca, que pode atingir o corpo fodo, é uma doenca
autoimune e ndo adianta pomada”, explica.



