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Resumo:

O trabalho analisa a relacdo entre epilepsia, estigma e preconceito. No
primeiro capitulo, esta andlise € feita a partir dos escritos médicos brasileiros do
final do século XIX e inicio do XX. A principal hipétese neste capitulo é que o
discurso médico brasileiro teve uma importante participagdo no processo de
constru¢do de um imagindrio coletivo negativo relacionado a doencga e ao doente.
Ja no segundo capitulo, as relacdes sdo feitas a partir do livro autobiografico do
piauiense Geraldo da Costa Aratjo Filho, intitulado como “Dostoievski e Eu: a
Epilepsia em nossas vidas” e publicado no ano de 2005. A principal hipétese,
neste capitulo, é que as associacdes feitas a esta doenca e seus portadores pelo
discurso médico brasileiro do final do século XIX e inicio do XX permaneceram
no imagindrio popular da sociedade ao longo do século XX. Contudo, ainda que o
foco dos dois primeiros capitulos esteja situado na sociedade brasileira, a epilepsia
¢ uma doenga que ndo pertence a nenhum lugar especifico e, por isso, pareceu
pertinente no terceiro capitulo analisar o livro também autobiografico da autora
inglesa Karen Armstrong, “A escada espiral: memorias”, publicado em 2005,
como mais uma fonte de reflexdo sobre o tema, ja que ambos os relatos tratam da
experiéncia da dor de viver com uma das doengas mais estigmatizadas do ser

humano.

A andlise das teses de medicina do final do XIX e inicio do XX
evidenciaram que, de fato, hd uma qualificacdo negativa no discurso médico
relacionada a epilepsia e ao epilético. Em um segundo e terceiro momento, na
andlise dos dois livros autobiograficos, foi possivel identificar a permanéncia de

associagdes preconceituosas em relagdo ao epilético e a propria doencga.

Palavras-chave: epilepsia, preconceito, estigma, ciéncia e autobiografia.
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Introducao

Campos disciplinares aparentemente distintos como Historia e Medicina se
uniram na pesquisa Ciéncia e Preconceito: Uma historia social da epilepsia no
pensamento médico brasileiro de 1859 — 1906 coordenada pela professora
Margarida de Souza Neves do Departamento de Histéria da PUC-Rio e da qual fiz
parte como bolsista de iniciag¢do cientifica através da FAPERJ de abril de 2005 a
julho de 2007. Durante o desenvolvimento da pesquisa, que pdde ser
acompanhada nas apresentacdes das Jornadas de Iniciacdo Cientifica PIBIC,
organizadas pela PUC-Rio, foram encontradas fontes que levaram a um novo
problema: a relacdo entre epilepsia e crime e a conexdo entre a competéncia
médica e o campo juridico. Assim, surgiu uma nova pesquisa a partir da antiga,
em julho de 2006, que foi intitulada Em defesa da sociedade? Epilepsia e
propensdo ao crime no pensamento médico brasileiro. 1897-1957.

Contudo, por afinidade com o tema, o presente trabalho situa-se com mais
intensidade no universo do primeiro projeto, que tinha como principal objetivo
“relacionar a produgdo do conhecimento médico sobre a epilepsia com a historia
social da cultura brasileira” ' e por em evidéncia que mesmo nos trabalhos
cientificos era possivel identificar elementos de preconceitos relacionados a
moral, raca e género que eram proprios da sociedade em que viviam. A epilepsia,
portanto, foi o objeto de andlise que permitiu o estudo da relacdo entre a ci€ncia e
o universo de preconceitos na sociedade brasileira no periodo entre 1859, que foi
0 ano da tese mais antiga sobre epilepsia identificada pelo Projeto® e 1906 quando
houve a entrega do prémio Nobel ao italiano Camilo Golgi e ao espanhol Ramoén
y Cajal pela descoberta da rede neuronal, que constitui um conhecimento basico

para o diagnéstico da epilepsia.

O tema escolhido foi desenvolvido dentro deste contexto € na mesma

perspectiva historiografica da Historia Social da Cultura, no entanto, possui uma

! Margarida de Souza NEVES. Ciéncia e Preconceito. Uma histéria social da epilepsia no
pensamento médico brasileiro. 1859-1906. Projeto de pesquisa CNPq. 2004. (mimeo).
p.-17.

? Francisco Pinheiro GUIMARAES. Algumas palavras sobre a epilepsia. Proposicoes sobre todas
as Ciéncias Médicas da dita Faculdade. Tese para o concurso a um lugar de opositor da
secdo de Ciéncias Médicas da dita Faculdade. Rio de Janeiro: Tipografia de D.L.dos
Santos,1859.



abordagem mais especifica. Os escritos médicos analisados do final do século
XIX e inicio do XX que determinavam uma definicdo, diagndstico, causas,
progndstico e tratamentos para as pessoas com a epilepsia, em sua maior parte,
apresentaram uma argumentacao adjetivada, e que qualificavam negativamente a
epilepsia e os epiléticos. Desta maneira, a partir do discurso da Medicina e sua
suposta neutralidade, foram sendo construidas e consolidadas representacdes que
reduziam as pessoas portadoras da epilepsia a individuos menos capazes no
sentido intelectual e emocional, transformando o problema fisico em um estigma,
no sentido que Erving Goffman®,uma importante referéncia teérica do trabalho,
aponta, ao propor que o estigma € uma forma de classificagdo social pela qual
uma pessoa identifica outra segundo certos atributos reconhecidos pelo sujeito
classificante como positivos ou negativos.

Desta forma, o primeiro capitulo tem como principal proposta a anélise das
teses de medicina da Faculdade do Rio de Janeiro, além do principal Guia médico
da época e de um popular diciondrio, na tentativa de avaliar que tipo de
associacOes foram feitas a epilepsia e aos epiléticos neste periodo, principalmente
a partir da década de setenta do século XIX, quando a Medicina ganha for¢ca como
saber constituido e os médicos e suas instituicdes passam a ter influéncia decisiva
na arena publica. Assim, as andlises foram feitas baseadas na hipétese de que o
discurso médico brasileiro teve uma importante participagdo no processo de
constru¢do de um imagindrio coletivo negativo relacionado a doenca e ao doente.
O periodo cronolégico analisado nesta parte da monografia permanece 0 mesmo
do Projeto inicial.

A partir desta primeira avaliacdo, o segundo capitulo tem como hipdtese
essencial que as associacdes feitas a esta doenga e seus portadores pelo discurso
médico brasileiro do final do século XIX e inicio do XX permaneceram no
imaginario popular da sociedade ao longo do século XX, tanto no vocabuldrio
como nas acdes direcionadas ao paciente de epilepsia, apesar de também
considerar que haja elementos de ruptura. Esta hipdtese estd baseada em outra: a
que propde que o mistério que envolve a epilepsia, e os tabus e estigmas que dele
se originam ndo se acabam mesmo apds os avangos cientificos. Esta andlise serd

feita a partir do livro autobiogrifico do brasileiro piauiense Geraldo da Costa

? Erving GOFFMAN. Erving GOFFMAN. Estigma: notas sobre a manipulacéo da identidade
deteriorada. Rio de Janeiro: Zahar, 1980.



Aratjo Filho intitulado como “Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas vidas” e
publicado em 2005. A narrativa feita por Geraldo Filho sobre sua vida a partir da
convivéncia com esta doenca serd fundamental para verificar as hipéteses
apresentadas. Com base nesse livro, é possivel sustentar que a andlise a partir de
uma vivéncia particular pode fornecer indicios* de um preconceito coletivo e
duradouro.

Ainda que o foco dos dois primeiros capitulos esteja situado na sociedade
brasileira, a epilepsia € uma doenca que ndo pertence a nenhum lugar especifico,
pois sempre na historia ocidental intrigou por seu mistério e suas diferentes
manifestacdes. E nesse sentido que Owsei Temkin afirma que “a experiéncia da
epilepsia ndo tem limite nacional ou cultural.” ° Desta forma, pareceu bastante
pertinente analisar a autobiografia da inglesa Karen Armstrong, “A escada
espiral: memdrias”, também publicada em 2005, como mais uma fonte de
reflexdo para pensar, principalmente, sobre a ligacao entre epilepsia e estigma. Foi
a partir desta motivagdo que fez sentido uma andlise comparativa entre a
experiéncia do brasileiro Geraldo Filho e o da escritora britanica Karen
Armstrong. A hipétese principal neste capitulo € que a experiéncia de lidar com os
preconceitos que envolvem a epilepsia ndo estd limitada ao caso brasileiro, mas
pode ocorrer coisa semelhante em outros lugares do mundo, como a Inglaterra. E
neste ponto o interessante foi perceber as diferencas e semelhancas que ambas as
experiéncias de convivéncia com a epilepsia trazem e contribuem para um maior
aprofundamento sobre o tema.

Os objetivos centrais desta monografia sdo: 1) Verificar se hd no discurso
médico brasileiro do final do século XIX e inicio do XX associacdes e
qualificagdes negativas em relagdo a epilepsia e ao epilético. 2) Verificar se ha
permanéncias vocabulares e de agdes preconceituosas relacionadas a epilepsia e
seus portadores ao longo do século XX, mesmo apds os avancos cientificos. 3) Se
houver permanéncias, verificar se elas estdo relacionadas ao discurso médico

analisado no periodo do final do XIX e inicio do XX. 4) Verificar se o mistério

* Carlo GINZBURG. “Sinais: raizes de um paradigma indicidrio” IN Mitos, emblemas, sinais:
Morfologia e Histéria. 1° reimpressdo. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 1990. Neste
artigo o autor procura mostrar que a produgdo de conhecimento nas ciéncias humanas é
andloga a Medicina. Pois, assim como o médico produz o diagndstico através da
investigac@o dos sintomas, o cientista humano 1€ e interpreta sinais, pistas e indicios.

3> Owsei TEMKIN. The falling Suckness: A history of epilepsy from the Greeks to the beginnings of
modern neurology.Second Edition, revised, Baltimore and London: The Johns Hopkins
University Press, 1971.p.39.
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que envolve a epilepsia se dd apenas no periodo anterior aos progressos da
neurologia e a possibilidade de controle médico da doenga. 5) Verificar, a partir
da andlise de seus respectivos livros autobiograficos, pontos de afastamento e de
encontro entre a experiéncia do brasileiro Geraldo Filho e o da inglesa Karen
Armstrong relacionadas a vivéncia com a epilepsia.

As principais interlocucgdes tedricas da monografia sdo: o estudo, central
para este trabalho, do livro de Erving Goffman sobre estigma; o trabalho de Susan
Sontag® sobre a doenca tratada como uma metifora, o que segundo ela, é a pior
forma de lidar com qualquer enfermidade, e, apesar da autora analisar
especificamente o caso da tuberculose, do cancer e da AIDS, seu trabalho se
adequa muito bem para o caso da epilepsia. Além disso, o livro “Refiigios do eu:
educagdo, histéria e escrita autobiogrdfica” " realizado por diversos autores, foi
importante para pensar sobre as autobiografias trabalhadas como “refiigios” onde
os autores compartilham da mesma dor: conviver com a gama de preconceitos que
envolve a experiéncia da epilepsia.

Vale ressaltar que ao realizar a escrita da Introdugao, ao final do trabalho,
pude perceber lacunas no texto que ndo foram preenchidas. Por exemplo, algumas
interlocugdes tedricas poderiam ter sido mais bem trabalhadas, como € o caso do
conceito de “pacto autobiogrdfico” ®, de Philippe Lejeune ou de “representacdo
coletiva” ° de Chartier. Além disso, percebo também o salto temporal e 16gico
entre os capitulos, ja que passo do século XIX ao XX de forma muito rdpida, sem
aprofundar melhor essa mudanca histérico-temporal. Por isso, desde ja acredito
que ha alguns pontos que podem ser aprofundados no futuro.

Durante todo o curso uma pergunta nunca saiu do horizonte: Qual € a
funcdo social do historiador? Mais ainda: como o historiador pode contribuir no
debate e na busca pela solucdo de problemas contemporaneos a ele? Logo no
inicio do texto de Enrique Florescano, o autor cita o filésofo e historiador

britanico, Robin George Collingwood, que escreveu:

® Susan SONTAG. Doenga como metdfora: AIDS e suas metdforas. Sao Paulo: Companhia das
Letras, 2007.

7 Ana Chrystina Venincio MIGNOT et.al.. Refiigios do eu: educacdo, histéria e escrita
autobiogrdfica. Florianépolis: Editora Mulheres, 2000.

8 Philippe LEJEUNE. O pacto autobiogrdfico: de Rousseau a Internet. Belo Horizonte: Editora
UFMG, 2008.

° Roger CHARTIER. A histéria cultural. Entre prdticas e representagées. Lisboa: DIFEL, 1990.
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“A historia é a disciplina do “autoconhecimento humano (...) conhecer-se

a si mesmo significa conhecer o que se pode fazer, e posto que ninguém

sabe o que pode fazer até que o tenta, a unica forma para que o homem

saiba o que pode fazer é averiguar o que ele jd tem feito. O valor da

historia, por conseguinte, consiste naquilo que nos ensina sobre o que o
. . z bR 10

homem tem feito e, nesse sentido, sobre o que é o homem.

A relevancia desta pesquisa passa pela afirmacdo de Collingwood: é um
convite a reflexdo sobre a estigmatizacdo historica da epilepsia e de seus
portadores e sobre qual partilha '' da sociedade foi e é destinada a eles. Mas a
epilepsia pode ser entendida como uma metéafora para toda e qualquer partilha
social que nds construimos ou modificamos a cada acdo e a cada palavra, seja ela
uma partilha de género, de cor de pele ou nacionalidade. Neste sentido, a
epilepsia é o objeto de andlise que nos permite refletir, sobretudo, sobre a questao

da diferencga e do outro, e neste sentido, sobre nds mesmos.

' Robin George COLLINGWOOD Apud Enrique FLORESCANO. A funcdo social do
historiador. Tempo (revista do Departamento de Histéria da UFF). Rio de Janeiro, 1997,
vol.4. p. 65.

" Partilha no sentido que Jacques RANCIERE desenvolve em seu livro A partilha do sensivel:
estética e politica. Sao Paulo: Exo Experimental Editora, 2005.
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Capitulo |

Escritos médicos que marcam biografias.

“Os exames mais minuciosos ainda ndo nos trouxeram a
descoberta da verdadeira causa da epilepsia, o fato que
revela a existéncia da doenca é a desordem funcional
manifesta.”

A dificuldade dos médicos em definir a epilepsia na segunda metade do
século XIX se originava na incapacidade em estabelecer seguramente uma causa
para o seu desenvolvimento. Os médicos ainda nao tinham informacgdo sobre a
rede neuronal, descoberta que sé ficard conhecida mundialmente com os trabalhos
cientificos que levaram a entrega do prémio Nobel no ano de 1906 ao italiano
Camilo Golgi e ao espanhol Ramén y Cajal, e que serd a peca-chave para o
diagnéstico da epilepsia. Dessa forma, o conhecimento da doencga se restringia aos
seus sintomas, o que dificultava a definicdo, como revela o médico Pedro
Quintiliano Barbosa da Silva: “Moléstia de vdrias modalidades complexas, dificil
de definir.” 13

Enquanto esse conhecimento permanecia obscuro, a maior parte dos
médicos definia esta “enfermidade como sendo wuma nevrose de acessos
intermitentes, caracterizada por movimentos convulsivos, reunidos a uma perda

» 14
. Isto

subita e momentdnea das faculdades intelectuais e da sensibilidade
significa que a epilepsia era considerada uma doenca do sistema nervoso ou dos
nervos, como se dizia entdo. A ligacdo entre a epilepsia e o sistema nervoso é
melhor compreendida a partir da andlise da definicdo de nervos encontrada no

diciondrio de medicina doméstica e popular de Theodoro J.H. Langgaard de 1887:

“Nervos: Dd se o nome de nervos aos orgdos que, em forma de cordoes ou
filamentos, servem de condutores dos sentimentos e movimentos. Nascem

2 José Luiz Monteiro de BARROS. Epilepsia. Rio de Janeiro: Typographia de G. Leuzinger e
Filhos, 1885. p.10.

'3 Pedro Quintiliano Barbosa da SILVA. Epilepsia. Rio de Janeiro: Typografia de G. Leuzinger e
Filhos, 1877. p.4.

' Francisco Pinheiro GUIMARAES. Algumas palavras sobre a epilepsia. Proposi¢des sobre
todas as ciéncias médicas da dita Faculdade. Rio de Janeiro: Tipografia de D. L. dos
Santos, 1859. p. 5.
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simetricamente e aos pares da massa encefdlica e da medula espinhal, e
L . 15
terminardo nas diversas partes do corpo.”

Portanto, segundo o conhecimento da época, os nervos servem de
condutores dos sentimentos e movimentos € nascem da massa encefdlica e da
medula espinhal para depois se espalharem nas diversas partes do corpo. Dessa
forma, faz sentido essa definicdo, ja que a manifestacdo mais aparente da epilepsia
¢ a crise convulsiva, seja ela parcial, em uma parte corporal especifica, ou total,
em todo o corpo. Assim, o conhecimento da doenga se restringia aos seus
sintomas, que naquela época se mostravam muito semelhantes aos de outra
doenca também muito estigmatizada: a histeria. A aproximacdo entre as duas
doencas, consideradas como doenga dos nervos, € apontada pelo médico Pedro

Luiz Napoledao Chernoviz no manual de medicina popular:

EPILEPSIA

“Definicdo: ou Gota Coral. Moléstia

nervosa que se manifesta por acessos mais
ou menos aproximados de curta duragdo,
subita dos

caracterizados por perda

sentidos,  insensibilidade,  convulsades,

contorsdo dos ldbios e dos olhos, espuma

HISTERIA

“Definicao: nevrose que compreende os
ataques de nervos; aparece por acessos
mais ou menos aproximados de curta
duracdo e manifesta-se na sua maior
intensidade, convulsoes,

por  gritos,

OPFESSdO, cont ou sem a sensagdo de uma

2 16

17
na boca, etc. bola que sobe no pescoco.”

A tentativa de diferenciar as duas doencas é muito significativa no
século XIX. A dificuldade estd na enorme semelhanca nas manifestacdes clinicas,
nos sintomas entre as duas, consideradas na época pelos médicos, inclusive por
especialistas como Charcot, como nevroses, ou para usar outro termo também
comum, de neuroses. Mas além das manifestagdes convulsivas, que segundo esta
teoria, era a evidéncia de uma alteragdo nos nervos, responsdveis pela condugdo

dos movimentos, ha também o aspecto sentimental, igualmente conduzido pelos

'> Theodoro J.H LANGGAARD. Diciondrio de medicina doméstica e popular. 2° Ed. V.2. Rio de
Janeiro: Eduardo & Henrique Laemmert, 1887. p.143.

' Pedro Luiz Napoledo CHERNOVIZ. Formuldrio e Guia médico. Paris: Livraria de A.Roger &
F, 1890. p.22.

7 1dem. Ibidem. p.44.
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filamentos nervosos. Assim, a epilepsia e a histeria ndo se assemelham apenas
pela convulsdo, mas segundo os médicos, também se confundem a partir do
comportamento do individuo porque, para eles, “é incontestivel que o
temperamento dito nervoso predispoe muitissimo ao desenvolvimento da

18 : [ Ve . .
, asslim como o temperamento nervoso € mats predlsposto para os

epilepsia”
sofrimentos histéricos”  Por esta razdo, € comum encontrar nas teses médicas
do periodo a preocupacdo em distinguir as duas doencas através do diagndstico
diferencial. O trabalho mais conhecido foi o do médico francés Charcot, que teve
grande importancia no cendrio médico de seu pais e se especializou na busca da
diferenciacdo entre as duas doencgas, mas estudou principalmente na tentativa de
definir a histeria como uma doenca distinta da epilepsia, com suas caracteristicas
proprias.

As causas consideradas determinantes para o surgimento de ambas as
enfermidades sdo apontadas pelos médicos de forma também muito semelhante, e
estdlo em grande parte, relacionadas ao comportamento do individuo,

principalmente no que diz respeito a sua conduta moral, associada ao excesso ou a

falta de emocdes ou de hédbitos, como revela o quadro comparativo abaixo:

'8 Candido Emilio AVELLAR JUNIOR. Epilepsia e seu tratamento. Rio de Janeiro: Typografia
Universal de Laemmert, 1866. p.8.
' Miguel Couto dos SANTOS JUNIOR. Histeria. Rio de Janeiro: Tipografia Perseveranca, 1878.

p.6.



“CAUSAS DETERMINANTES DA
EPILEPSIA:

Muitas das causas que apontamos como
predisponentes se podem transformar em
determinantes assim o abuso do vinho, os
excessos de regime, do fumo, dos prazeres
venéreos, a masturbacdo, a insolacdo, o
excesso intelectual, etc.

As emocgdes vivas, o prazer, a alegria, o
frio

excessivo, o pesar, a colera, as vigilias

medo, o terror, intenso, calor

prolongadas, os trabalhos intelectuais

demasiados, abusos de licores, exercicio
continéncia

moderado, rigorosa,

onanismo, sensacoes sensoriais de luz
muito forte e brilhante, detonagdo de uma
arma, sabores aromdticos ou acres, cheiro

P 2
fétidos ou suaves.”
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“CAUSAS DETERMINANTES DA
HISTERIA:

Emocoes vivas, principalmente tristes; o
susto; o terror; as contrariedades de toda a
espécie; o pesar; os desgostos; a vista de
cenas horrorosas, a paixd@o, o engano, “o
logro”, as emocgdes alegres, uma noticia
agraddvel transmitida imprudentemente;
0s prazeres excessivos; a Supressdo ou
dificuldades das funcdes menstruais; a
supressdo rdpida de alguma moléstia
“eruptiva”; a fadiga intelectual, a perda
do sono, os apertos no copo e nos
membros, trazendo embarago a circula¢do;
as indigestées, o ato do onanismo e mesmo
0s excesso sexuais de outra espécie, sdo
capazes de provocar acessos histéricos e

. 21
convulsivos.”

Assim, excessos e emogdes extremas estdo presentes em todas as causas

apontadas, o que revela uma preocupacdo em mapear as acoes do dia-a-dia que
podem levar o individuo a sofrer de uma doenca nervosa, seja ela a epilepsia ou a
histeria. Essas conclusdes sdo feitas a partir de estudos e observacdes cientificas,
mas ao mesmo tempo revelam que os discursos médicos, principalmente a partir
dos anos setenta do século XIX, ganham autoridade cientifica e forca interventora
no controle dos corpos individuais e no corpo social. Por exemplo, afirmar que o
fumo e o dlcool sdo fatores determinantes para o aparecimento desta doenca
significa dizer que o ndo consumo dessas drogas pode prevenir este
acontecimento. Da mesma forma que dizer que o onanismo ou excessos sexuais
podem ser as causas faz com que as pessoas pensem duas vezes antes de pratica-

los. Isso significa ditar e controlar a maneira de se viver, o cotidiano e o hébito

das pessoas e interferir em suas op¢des do dia a dia. Segundo Madel Terezinha

20 Pedro Quintiliano Barbosa da SILVA. Op.cit. p.6.
! Miguel Couto dos SANTOS JUNIOR. Op cit.. p.8.
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Luz, este movimento revela o momento do final do século XIX em que a

medicina ganha legitimidade social e que

“[...] os discursos médicos sobre a saiide revelaram ser tanto modelos de
conhecimento sobre a estrutura das doengas e suas causas, como propostas de
prdticas de intervencdo saneadora e reorganizadora do espaco fisico das cidades
brasileiras [...] e na vida das populacéoes, no sentido de higienizd-las, disciplind-
las e organizd-las para o tipo de relacoes sociais ascendentes na formagdo social
brasileira.” *

Segundo a autora, no final do século XIX, a classe dirigente estava
preocupada em atender as exigé€ncias do processo de industrializacdo ainda
incipiente no Brasil. O pais estava no caminho rumo ao desenvolvimento e era
preciso que a sociedade estivesse preparada para isso, em termos materiais e de
mentalidade. A medicina, portanto, terd um papel fundamental neste processo de
higienizacdo corporal e mental, na introducao de novos hébitos, novos costumes e
uma nova visao da realidade, onde quem dita a melhor maneira de se viver siao os
médicos, que, “objetiva e historicamente, sdo os primeiros intelectuais orgdnicos
da ordem burguesa e de seus setores dominantes no Brasil” *. Por isso de que
uma interpretacdo possivel das teses baseia-se no fato que as conclusdes médicas
deste periodo estdo muito ligadas ao objetivo de ordenar a sociedade e introduzir
bons hébitos e costumes para que o pais pudesse progredir. Isto ndo significa dizer
que o conhecimento médico sobre a epilepsia e a histeria era intencionalmente
articulado para esse processo. Nao: o pensamento sobre o que é certo ou errado
em termos de valores sociais, esta na sociedade, e os médicos, como membros
deste corpo social, adquirem e levam para o seu oficio, que por sua vez, reforca e
influencia esta mesma realidade.

Esta relacdo de via dupla € bastante relevante, no sentido que Madel
Terezinha Luz aponta, em que esses intelectuais estdo historicamente ligados ao

» 24

poder e, mais especificamente, constituem um “anel protetor em torno dele,

como afirma Angel Rama, que também esclarece que os médicos constituem suas

» 25

proprias “cidadelas letradas” ~, ou seja, sdo grupos de intelectuais que decifram

2 Madel Terezinha Luz. Medicina e ordem politica brasileira: politicas e instituicoes de saiide
(1850-1930). Rio de Janeiro: Graal, 1982. .pp.16-17.

> Idem. Ibidem.p.22.

** Angel RAMA. A cidade das letras. Sao Paulo: Brasiliense, 1982.

* Idem.Ibidem.
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a logica da ordem e dominam a letra especifica daquele grupo, além de
interferirem diretamente na ordenacio da sociedade, como uma fun¢do a cumprir.
A partir desse diagndstico da medicina no final do século XIX, podemos
pensar no caso especifico da epilepsia e na sua relagdo com a histeria. O fato de
ambas as doencas terem sido diagnosticadas como doenca dos nervos é um fator
de contribui¢do para o processo de estigmatizacdo da epilepsia, e por sua vez, a
associa¢do com a histeria também o é. Isso porque a medicina ocidental reforcou
o uso do termo nervos a uma associa¢ao pejorativa com desequilibrio, desordem e
perturbacdo, que sdo exatamente as caracteristicas que deveriam ser banidas no
projeto de um Brasil moderno. Essas associagdes sdo conseqiiéncia tanto da
prépria manifestacdo convulsiva, pois quando ocorriam em lugares publicos,
causavam espanto, repulsa e um choque completamente compreensivel para uma
situacdo em que se v€ um individuo parecendo estar completamente fora de si,
como também pela associacdo a aliena¢do mental, pois doenga dos nervos aparece
ligada a doenca mental, e a alteracdo dos sentimentos € entendida como uma
possivel alteracdo de humor, de caréter e até da moral do individuo, como revela

Thomaz Pimentel:

“Acreditam alguns que sobre o epilético, condenado a outrora a uma verdadeira
morte moral, deve pairar ainda o estigma fatal que o tem acompanhado através
dos séculos. O desaventurado continua a ser a causa de pesar constante e de
consternag¢do eterna para a familia e como em outros tempos ndo lhe sdo
permitidos os belos sonhos da mocidade, sonhos de futuro e amor. Abjeto paira
sem um instante de repouso, arrastard inevitavelmente uma vida torturada por
pungentes dores morais e por sinistras apreensoes.” 2

Pedro Quintiliano Barbosa parece concordar com ele quando afirma:

“A epilepsia modifica a moral e também o fisico dos individuos. Torna-se
taciturno, melancolico, susceptivel, irritdvel, capaz de cometer um ato de loucura
por um motivo banal, insignificante, sua intelectualidade baixa de nivel, sua

memoria enfraquece, sua percep¢do torna-se dificil e sua razdo vacila. Certo

. . . s e ~ , 2 7. 2 27
patologista disse: um amigo epiléptico ndo é uma dddiva do céu”.

Os trechos, retirados de teses médicas permitem perceber como o uso da
palavra nervos estd associado, ndo apenas ao seu significado anatdmico, mas
também a caracteristica moral do individuo. A pessoa com epilepsia aparece
vinculada a baixa capacidade intelectual, a memoria fraca, a loucura, ao crime, a

irracionalidade e a vergonha. A epilepsia é vista como um vetor de degeneragcao

*® Thomaz Pimentel de UCHOA. Epilepsia. Rio de Janeiro: Typografia da Luz,1873.p.5.
%7 Pedro Quintiliano Barbosa da SILVA, Op.cit. p.3.
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do corpo individual e hereditirio. E motivo “de pesar constante e de
consternac¢do eterna para a familia e como em outros tempos ndo lhe sdo
permitidos os belos sonhos da mocidade, sonhos de futuro e amor.” ** O discurso
médico que qualificava negativamente a epilepsia e o epilético penetrava na
sociedade revestido por uma verdade cientifica, o que foi fundamental em
contribuir na constru¢do e no refor¢o de estigmas com relacdo a doenga e seus
portadores. Pois sem duvida, a fala do médico influenciou de forma decisiva na
visao das familias dos doentes, da sociedade diante dessas pessoas e da formacao

do conceito que elas tinham sobre elas mesmas.

Erving Goffman desenvolveu um estudo sobre o estigma® que ajudara
nesta andlise. Segundo o autor, a sociedade estabelece os meios de categorizar as
pessoas e o total de atributos considerados como comuns e naturais para os
membros de cada uma dessas categorias. Assim, quando hd um estranho a nossa
frente, podem surgir evidéncias de que ele tem um atributo que o torna diferente
de outros e por isso, deixamos de considera-lo criatura comum e total, reduzindo-
0 a uma pessoa estragada e diminuida. Tal caracteristica é um estigma,
especialmente quando o seu efeito de descrédito € muito grande.

“O termo estigma, portanto, serd usado em referéncia a um atributo
profundamente depreciativo, mas o que é preciso, na realidade, é uma linguagem
de relacoes e ndo de atributos. Um atributo que estigmatiza alguém pode
confirmar a normalidade de outrem, portanto, ele ndo é em si mesmo nem
honroso nem desonroso. [...] Um estigma é, entdo, na realidade, um tipo especial
de relacdo entre atributo e esteredtipo.” >

O conceito de Goffman pode ser utilizado para entender o estigma
relacionado a epilepsia, que € considerada historicamente na tradicdo ocidental,
desde a primeira definicdo da doenca por Hipdcrates no século IV a.c. a partir de
diferentes justificativas, como um atributo de desqualificagdo que reduz e diminui
a pessoa porque sofre desta sindrome. Ao analisar as teses de medicina, fica
evidente que os médicos seguem esta logica na incorporacdo de termos
pejorativos como pequeno e grande mal e na representacdo do epilético como um

sujeito “infeliz, dotado de uma susceptibilidade nervosa excessiva, de uma

*® Thomaz Pimentel de UCHOA. Op.cit.p.5.

* Erving GOFFMAN. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. Rio de
Janeiro: Zahar, 1980.

0 Idem. Ibidem. p.12.
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impressionabilidade fdcil, esquisita e caprichosa” ~ . Isto significa dizer que a

epilepsia ndo é um mal em si, mas se transforma em algo ruim a partir da
representacao alheia, que € histdrica.

A epilepsia € uma sindrome, classificada historicamente como uma
doenca. Mas ao contrdrio de muitas enfermidades, pode aparecer tanto em
membros da nobreza (D.Pedro I era epilético) como em famosos e talentosos
escritores como Mério de Alencar e Machado de Assis®* ou ainda em pessoas
comuns do dia-a-dia como € o caso do autor do Piaui, Geraldo da Costa Araujo
Filho, que em sua autobiogralfial33 conta sua experiéncia como portador desta
doenca, livro que serd analisado no segundo capitulo. E por isso que no século
XIX, no periodo imperial brasileiro, a epilepsia era uma doenca considerada

intrigante, que fazia vitimas tanto entre a “boa sociedade” **

governo” ¥, como entre os homens livres e pobres que pertenciam ao que a boa

, parte do “mundo do

. . ‘ » 36 .
sociedade via como o “mundo da desordem ou entre as pessoas escravizadas,

que formavam o “mundo do trabalho” >

Era preciso explicar como que uma doenga considerada tao terrivel podia
aparecer em grandes intelectuais e até no imperador. A explicacdo, segundo o
médico Manuel de Marsillac Motta estava na assimetria, no corpo instavel do
epilético, que leva aos extremos, fazendo um individuo com epilepsia poder ser
um génio ou um verdadeiro fracasso moral e intelectual, reforcando a associacao
entre desequilibrio, doencas nervosas e epilepsia. Portanto, o “grande mal capaz
de levar a maioria dos homens até os limites da animalidade também pode levar o

. . e p 38
homem as qualidades mais dignificantes do cardter.”

3! Pedro Sanches de LEMOS. Epilepsia. Rio de Janeiro: Tipografia do Didrio do Rio de Janeiro.
1872. p. 4.

3% Samantha Valério Parente de SOUZA se dedica ao estudo dos escritos memorialisticos de
doentes com epilepsia no século XIX, inclusive correspondéncias entre Mdrio de Alencar
e Machado de Assis. O seu tltimo relatério estd disponivel no site
www.historiaecultura.pro.br

¥ Geraldo da Costa ARAUJO FILHO. Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas vidas. 2° edigo.
Teresina: Halley S.A. Gréfica e Editora, 2005.

3 Conceitos trabalhados no livro: Ilmar Rohloff de MATTOS. O tempo Saquarema. A formagdo
do Estado Imperial. 3" edigdo. Rio de Janeiro: Access Editora, 1994.

% Tdem.Ibidem.

3 Idem.Ibidem.

37 1dem.Ibidem.

% Manuel de Marsillac MOTTA. Das descargas motoras na epilepsia essencial; suas vantagens e
damnos. Rio de Janeiro: Tipografia Besnard Freres, 1900.p.35.
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Através da andlise das teses médicas tanto da Faculdade de Medicina do
Rio de Janeiro quanto da Escola Médica da Bahia é possivel identificar
consideragdes relevantes por médicos brasileiros com relacdo a doenca. Os

epiléticos, como eram chamados na época, sdo considerados “infelizes” * e

. . 40
“vagabundos inconscientes”

por possuirem “uma das mais terriveis
enfermidades de que possa ser vitima o homem” . Desta forma, a partir do
discurso da medicina, sob uma suposta neutralidade, foram sendo construidas
representacdes negativas do epilético e da epilepsia e assim revestindo a doenga e
os que dela padecem de um estigma, no sentido que Goffman aponta, ou seja, de
uma forma de classificacdo social pela qual uma pessoa identifica outra segundo
certos atributos reconhecidos pelo sujeito classificante como positivos ou

negativos.

Dessa forma, a epilepsia representa muito mais que os sintomas da doenga
e suas implicagdes. As representacdes sobre a doenca deslizam para um mundo de
fantasias. Por isso, a relacdo do doente com a epilepsia estd bem além das
manifestacoes fisicas: € preciso conviver com uma gama de simbolos, emocdes e
imagindrios que a envolvem, e talvez essa seja a parte mais dura que os que sao
diagnosticados como epiléticos devem enfrentar. Nesse sentido, as teses médicas
auxiliam para o entendimento das metaforas que envolvem a epilepsia desde a
antiguidade, e para compreender de que maneira o imagindrio de simbolos que
cercam a doenca € reforcado e outros novos simbolismos sdo construidos a todo
momento. A epilepsia associada a doenca mental, a falta de inteligéncia, a
incapacidade de qualquer natureza, ¢ uma construg¢do e nao diz respeito a doenga
fisica em si, mas ao pensamento médico que d4 forma cientifica ao universo
metaférico que envolve a doenga, aos esteredtipos, que permaneceram mesmo
quando as descobertas da medicina tornam a epilepsia uma doenca trativel e
controlavel.

Os trechos analisados das teses cientificas brasileiras mostram a
impoténcia dos médicos ao tratar da epilepsia, assim como a ignorancia com

relacdo a doenca, que colaborou para que o discurso da medicina, sob a suposta

% Julio Ignacio da ROCHA. Do delirio epilético: Caracteres que o distinguem. Rio de Janeiro:
Typographia Italia, 1888.p.12.

“ Edelberto de Lellis FERREIRA. Epiléticos criminosos: grau de sua responsabilidade penal. Rio
de Janeiro: Typografia Guimardes,1899.p.27.

! Eduardo OLYMPIO. Epilepsia. Rio de Janeiro: Typographia Universal da Laemmert,1873.p.12.
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neutralidade do discurso da ciéncia, estivesse repleto de adjetivos pejorativos
relacionados aos portadores e a propria epilepsia. Este discurso refletia o projeto
moralizador da medicina e o pensamento social da época. No entanto, mesmo com
a descoberta das causas da doenca, o pensamento metaférico permaneceu na
sociedade brasileira, como veremos na andlise do préximo capitulo do livro
“Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas vidas”, do brasileiro Geraldo da Costa
Araujo Filho e também em outras latitudes do mundo contemporaneo, como na
sociedade inglesa, tal como serd tratado no terceiro capitulo a partir da
autobiografia da escritora inglesa Karen Armstrong. A anélise desses dois livros
pretende colaborar para diminuir o preconceito em relacdo a essa doencga e aos que
sdao com ela diagnosticados e para mostrar que como Susan Sontag indica em seu
livro, “a maneira mais sauddvel de estar doente — é aquela mais expurgada do
pensamento metaforico e mais resistente a ele” 2,

Ainda que a experiéncia da epilepsia seja intransferivel e que a
sensibilidade corporal e mental provocada pela convivéncia com a sindrome nao
tenha como ser igualmente vivida por outros, ela pode sim ser comunicada. Esta
transferéncia da sensacdo intima e primeira para a linguagem, seja ela escrita ou
oral e até mesmo corporal, é uma partilha do sensivel no sentido que Jacques
Ranciere tdo bem definiu como: “o sistema de evidéncias sensiveis que revela, ao
mesmo tempo, a existéncia de um comum e dos recortes que nele definem lugares

. 43
e partes respectivas”

. Desse modo, uma partilha do sensivel estabelece, de
forma conjunta, “um comum partilhado e partes exclusivas” “OA transformacdo
do sentimento interno e unico em linguagem capaz de ser compreendida pelo
comum ja € uma partilha. Pode-se afirmar que a linguagem € uma forma de
partilha fundamental para a sobrevivéncia humana: € a partir deste instrumento
que o ser humano torna-se um ser coletivo, que se relaciona com 0s outros

homens em um determinado tempo e espaco. Sendo assim, a linguagem produz

movimento no mundo, exercendo papel fundamental na constru¢do das

2 Susan SONTAG. Doenca como metdfora: AIDS e suas metdforas. Sio Paulo: Companhia das
Letras, 2007. p.11.

2 Jacques RANCIERE. A partilha do sensivel: estética e politica. Sio Paulo: Exo
experimental/Editora, 2005. p.111.

* Idem. Ibidem.p.112.
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representagoes coletivas, estas que por sua vez, organizam conceitualmente o

. 45
mundo social e natural.

E nesse sentido que a andlise do discurso médico brasileiro no final do
século XIX € se constitui em um dos elementos que permitem entender as
representacdes coletivas que cercavam a doenga e seus portadores na €poca, € que
persistem no tempo. Além disso, os escritos médicos sobre a epilepsia sdo
significativos para pensar a permanéncia de muitos preconceitos na sociedade
contemporianea e também de mudangas importantes que ocorreram no campo
médico. Em contrapartida, veremos no dltimo capitulo que os preconceitos em
relacdo a epilepsia ndo sdo um apandgio da sociedade brasileira do século XIX,
mas sao sofridos por pessoas de diferentes nacionalidades, pois “a experiéncia da

. . ~ .. . 46
epilepsia ndo tem limite nacional ou cultural”™.

* No sentido em que Roger CHARTIER desenvolve em seu livro A histéria cultural. Entre
prdticas e representagées. Lisboa: DIFEL, 1990.

4 Owsei TEMKIN. The falling Sickness: A history of epilepsy from the Greeks to the beginnings
of modern neurology. 2 “ edition. Baltimore and London: The Johns Hopkins University
Press, 1971.p.39.
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Capitulo I

Vidas por escrito.

“O mito é o nada que é tudo.”
Fernando Pessoa

Como foi apresentado no capitulo anterior, no final do século XIX,
aspectos que geravam grande apreensdo social e medos pessoais tais como a
degeneracdo, a decadéncia, a doenca mental, o descontrole, a fraqueza intelectual
e moral sdo identificados com a epilepsia através do discurso da medicina
brasileira’’, que também estava atenta aos passos da ciéncia médica européia.
Assim, a doenga em si tornou-se uma metdfora. A metafora, tal como explica a
escritora Susan Sontag, a partir da definicdo de Aristételes, na Poética (1457b),
que propde que a “metdfora consiste em dar a uma coisa o nome de outra.” N
epilepsia € percebida a partir de esteredtipos e ndo por sua etiologia e morfologia
proprias. Este fato se deve a ignorancia dos médicos sobre as causas do
surgimento desta enfermidade, o que contribuiu para aumentar a especulacdo em
torno da doenca e seus portadores, abrindo espaco para uma série de
interpretagdes que associaram epilepsia a atributos de que remetem a repulsa. Esta
agregacao, por sua vez, estd diretamente ligada ao sintoma mais caracteristico da
doenca: a crise convulsiva que afeta todo o corpo. O quadro momentineo e
imprevisivel do descontrole corporal e da mente €, de fato, chocante para quem
assiste, principalmente quando nao ha certeza sobre o que o provoca, o que acaba
por envolver a epilepsia de um véu de mistério, um elemento fundamental para
que outras formas de significagdo fossem empregadas, como as metiforas e os
mitos. O médico Tomaz Pimentel D’Uchda chega a afirmar que “/...] a epilepsia
€ o primeiro e mais horrivel dos sofrimentos da humanidade. [...] Imprevista
quando ataca, violenta nas manifestagoes |[...]. Em tudo misteriosa. Aniquila a

e A N . . . 49
inteligéncia até chegar a loucura; aniquila o corpo até chegar a morte.”

7 A medicina brasileira tinha um objetivo estratégico como instituicdo no final do XIX: se
consolidar como componente de um saber fundamental para a constru¢cdo de um pais
ordenado e moderno.

* Susan SONTAG. Doenca como metdfora: AIDS e suas metdforas. Sio Paulo: Companhia das
Letras, 2007. p.81.

* Thomaz Pimentel de UCHOA. Epilepsia. Rio de Janeiro: Typografia da Luz, 1873.p.7.
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Por outro lado, diferentemente do caso da tuberculose e de alguns casos de
cancer, doencas também marcadas por preconceitos, a epilepsia continuou sendo
fortemente estigmatizada mesmo apds o conhecimento de suas causas e da
descoberta de tratamentos eficazes para o controle de seus sintomas. Talvez isso
se dé pelo fato de que o mistério que envolve esta doenca, na verdade, ndo se
separou dela, mesmo apds os avangos cientificos. Porque ao mesmo tempo em
que se descobriu que a epilepsia é causada por uma alteracdo das sinapses
neuronais, também foi concluido que para que ocorra tal alteracdo, inimeros
fatores podem concorrer. Ou seja, o mistério permanece. Pois sendo suas causas
multiplas, ndo hd como construir um quadro etiolégico seguro ou prever com
certeza nenhum resultado absoluto no tratamento, e assim a epilepsia permanece
como uma doen¢a desafiadora no campo médico, misteriosa para o sentido
comum e “com largas possibilidades de uso como metdforas para o que é visto
como moral e socialmente errado.” >

A epilepsia poder ser explicada por uma variedade de causas é exatamente
a caracteristica da reflexdo formulada quando a doenca ainda ndo era
compreendida: os motivos que levam um homem a contrair esta doenga nio sio
controlados nem explicados definitivamente apds a consolidacdo dos estudos de
epilepsiologia mais modernos. Muitos aspectos a respeito desta doenga estdo em
aberto. E para os ndo médicos, sua manifestacdo incontroldvel, assustadora e
imprevisivel ainda € um mistério. Dessa forma, a imagem da doencga fica exposta
as especulacoes e a espera de um significado. O sentido de ser epilético, devido,
muitas vezes, a falta de informagao adequada, ao mistério que envolve a doenga e
a sua manifestacdo abrupta, estd sujeito a julgamentos baseados em mitos e
esteredtipos criados, muitas vezes, em tempos historicos bem distantes, mas que,
presentes no imaginario social, sdo retomados e adaptados a novas realidades.

De acordo com os estudos do americano Owsei Temkin®, em um
compéndio nomeado como Problemas e, aparentemente escrito por Aristoteles, o
possivel autor declara que Hércules sofria de um temperamento melancolico e de

transtorno mental e que essas caracteristicas estavam relacionadas com a

%% Susan SONTAG. Op.cit. p.55.

3! Owsei TEMKIN. The falling Sickness: A history of epilepsy from the Greeks to the beginnings
of modern neurology. 2 “ edition. Baltimore and London: The Johns Hopkins University
Press, 1971.p.39.
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epilepsia, a época denominada de “enfermidade sagrada”, pela suposic¢do de que,
na crise, o epilético era como o ordculo e profetizava, o que mostra o surgimento

13

dos primeiros termos metaféricos relacionados a doenga: “mal sagrado”, “mal
caduco” ou “enfermidade de Hércules”. Ja na Idade Média, a pessoa portadora de
epilepsia era vista como vitima de uma possessdo demoniaca, de um poder
supranatural que ela é obrigada a obedecer, sendo a doenca nomeada como
morbus demoniacus, expressao que fard parte de uma numerosa sinonimia da
epilepsia e que ultrapassa o periodo de origem das vdrias associagdes discursivas
metaféricas em relagdo a doenca, o que explica que essas denominagdes possam
ser encontrada nas teses médicas brasileiras do final do XIX analisadas no
primeiro capitulo. No entanto, vale salientar que “a demonizacdo referida a
epilepsia permanece na mentalidade humana por ter marcado o olhar da
sociedade sobre os individuos com esta doenca, mas assumird formas diferentes
em uma organizacdo social presidida pela fé e em outra que cultue a ciéncia e na
qual o pensamento médico assume grande importdncia social, como a sociedade
brasileira do século XIX.” **

No caso brasileiro, a permanéncia de toda essa roupagem metaférica que
envolve a epilepsia, uma doengca que nasce misteriosa € permanece como tal,
mesmo apds os avangos da ciéncia em relacdo a sua etiologia, também se deu
devido a incorporagdo de tais fantasias pelo préprio discurso cientifico. De fato, a
palavra da ciéncia envolta em suposta neutralidade e coberta pelo manto da
verdade, foi um discurso dominante no final do XIX e inicio do XX, tendo esses
homens da ciéncia influenciado de maneira decisiva o pensamento social e
também a maneira de pensar e agir das pessoas em relagdo a epilepsia e aos seus
portadores.

Poucos trabalhos académicos foram realizados sobre a epilepsia ou a
questdo do preconceito que a envolve. Alids, no Brasil ndo hd sequer um livro
sobre a histéria desta doenca. Este siléncio é bastante eloqiiente e deve ser

considerado como ponto inicial para a relevancia da pesquisa na qual teve origem

o presente trabalho.

32 Mariana Lapagesse de MOURA. Danacdo dos homens, Salvacdo da sociedade: epilepsia e
exclusdo social no Brasil da segunda metade do século XIX. Orientadora: Prof*
Margarida de Souza Neves. Departamento de Histéria. Junho de 2007. Disponivel, na
integra, em junho de 2009 no site www.historiaecultura.pro.br.
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E por isso que o empenho de Geraldo da Costa Aratjo Filho, brasileiro,
nascido em Campo Maior, Piaui, cidade que fica a 84 km da capital, Teresina, em
escrever um livro, intitulado “Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas vidas”,
sobre sua experi€ncia com a epilepsia, é interessante para médicos, para
historiadores e outros cientistas sociais que se debru¢cam sobre o tema da epilepsia
e para o publico em geral. Afinal, poucas pessoas quiseram, ou, puderam escrever
sobre essa vivéncia de forma tdo livre e sincera como o fez Geraldo Filho.

E verdade também que o mercado editorial abriu cada vez mais espaco
para biografias e autobiografias, géneros que implicam, no campo da escrita, o

pressuposto do lugar da subjetividade e do interesse pela vida privada.

Segundo Antonio Viflao no prélogo ao livro “Refiigios do eu: educacdo,

o . P 53
historia e escrita autobiogrdfica”

, este giro subjetivo caracteristico da cultura
contemporanea nao tem uma unica origem, € o resultado de mudancas ocorridas
em diversos ambitos historiograficos e educativos. De acordo com o autor, este
movimento se deu a partir do progressivo interesse mostrado no campo da histdéria
social pela histéria dos de baixo e das chamadas classes subalternas, conferiu um
relevo especial a revalorizacdo da biografia pessoal de determinados protagonistas
dos movimentos populares, ou de personagens anOnimos e aparentemente
irrelevantes. Também destaca que a histéria cultural sublinha a relevancia de uma
abordagem relacionada ao cotidiano, ao pessoal, ao familiar, ao privado e até ao
intimo. A histéria da educagdo, por exemplo, passa a dar foco as histérias de vida
dos alunos, professores e supervisores, aos escritos autobiogréficos, didrios e
relatos de vida a partir de uma histéria oral. Por fim, a memoria como processo de
reconstru¢do do eu individual ou social, a memoria biogréfica e a cultural, passa a
ser um dos temas recorrentes entre historiadores e em outros campos do

conhecimento como a literatura, a lingiiistica, a educagdo, a psicologia ou a

antropologia.

No mundo contemporaneo hd duas importantes mudangas de perspectiva
que implicaram em uma mudanc¢a do sujeito. A primeira se refere a necessidade

de contemplar a realidade de diferentes lugares subjetivos, e nasceu de forma

3 Antonio VINAO. IN Ana Chrystina Vendncio MIGNOT Et.al.. Refiigios do eu: educagdo,
historia e escrita autobiogrdfica. Floriandpolis: Editora Mulheres, 2000.
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complementar no conjunto das tendéncias generalizantes e de producdo em série.
A mesma histéria muda quando € contada por diferentes protagonistas ou
observadores, pois cada um deles destacard uma parte da verdade, pois “no
imenso tecido de acontecimentos, gestos e palavras de que se compde o destino de
um grupo humano, o individuo percebe apenas um cantinho, estreitamente
limitado por seus sentidos e sua faculdade de atengdo” % No livro “Dostoievski
e Eu: a Epilepsia em nossas vidas” o autor conta sua histéria a partir de uma

perspectiva intima e tunica, a sua parte da verdade, mas que estabelece pontos em

comum com outras experiéncias de tantos outros sujeitos no mundo.

z N

Uma segunda mudanca de perspectiva € relativa a perspectiva da
microhistdria: uma reducdo da escala de observacdo que, a partir de uma analise
intensiva de material documental relativo a um aspecto bem determinado, permite,

ainda assim, dimensdes nao visiveis em um estudo mais geral.

A autobiografia de Aratjo Filho se situa em um momento de mudancas em
relacdo aos objetos de interesse do historiador, aos motivos de quem se interessa
por relatos autobiogrificos e aos enfoques ou perspectivas com oS que OS
estudiosos se acercam aos mesmos. Além disso, o livro “Dostoievski e Eu: a
Epilepsia em nossas vidas” faz parte de uma geracao de obras em que o subjetivo
tem uma especial importidncia como refugio frente a exclusao do ambito do
publico. O individuo excluido socialmente pode passar a fazer parte de um lugar:
o texto autobiogrifico, que entdo assume o lugar de refugio que, contudo, torna
publica a escrita da experiéncia pessoal. No caso da autobiografia de Aratjo
Filho, h4 um traco que a torna original: “E a manifestacdo de uma determinacdo
férrea de luta contra o preconceito e a discrimina¢cdo social que vitimam os
portadores de epilepsia, em face da caréncia absoluta de informagoes e, por isso,
da notdria ignordncia que existe acerca da enfermidade.” > O autor preferiu a
exposicao do estigma ao invés da tentativa do encobrimento, de esconder-se como

o fazem grande parte das pessoas por medo, vergonha ou ignorancia.

3 Marc BLOCH. Apologia da Histdria, ou, o Oficio de Historiador. Rio de Janeiro: Jorge Zahar
Ed., 2001. p.70.

> Geraldo da Costa ARAUJO FILHO. Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas vidas. 2" edigio.
Teresina: Halley S.A. Gréfica e Editora, 2005. p.18.
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Aos 49 anos, este brasileiro, que “experimentou todo tipo de preconceito,
discriminacdo e ignordncia que acompanha essa doenca” % conseguiu
concretizar um esforco conjunto de seu irmdo Raimundo Uchda, de sua filha
Marilia, da Dra. Alzira Castro, que organizou a Associa¢cdo Brasileira de Epilepsia
do Piaui (ABE-PI), do professor Pedro Leopoldino, que a época, era Reitor da
Universidade Federal do Piaui (UFPI) e autorizou a impressdo na Editora e
Grifica da Universidade e de um grupo de colegas, para a publicacdo do livro
“Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas vidas” no ano de 2005. Este trabalho
demonstra ao mesmo tempo a dificuldade e a vontade de publicar uma obra que
pudesse contribuir para o esclarecimento sobre a epilepsia a partir de seu
depoimento como um portador da doenca.

Um dos exemplares do livro foi remetido pelo amigo pedagogo Joao
Salles, a produ¢do do Programa de Jo Soares”’, que chamou o autor para uma
entrevista, o que foi fundamental para a realizacdo de um grande desejo seu:
“poder mostrar em um programa de alcance e repercussdo nacional o minimo de
informacdo sobre a doenca e do que é capaz de realizar um portador, apesar de
suas limitacoes: como deve ser tratado um portador em crise; desfazer alguns
mitos criados e, sobretudo, me afirmar como cidaddo ativo e consciente, eram
meus objetivos, durante minha participacdo no Programa” *°. E foi a partir deste
programa televisivo que pude conhecer o livro e realizar o presente capitulo. Com
a repercussio, o autor também conseguiu publicar a segunda edi¢do do livro no
ano de 2005, com o apoio de Rejane Dias que, através da Coordenadoria Estadual
para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CEID), 6rgdo que
coordenava no momento, pode colaborar nesta empreitada.

O livro estd dividido em cinco partes principais: na primeira parte
intitulada “A epilepsia em minha vida”, o autor narra como recebeu o diagndstico
de epilepsia e o impacto que esta descoberta trouxe para seu convivio social. No
segundo capitulo, “Hulk, um cachorro epiléptico”, Aratjo Filho conta a histéria
de um cao epilético, para na realidade, passar a idéia de que “a epilepsia se faz

presente dentro dos lares e é mais comum do que se pode imaginar. Tdo comum

%% Idem. Ibidem. p.2.
7 Apresentador do programa de TV “Programa do J6” da Rede Globo.
%% Geraldo da Costa ARAUJO FILHO. Op.cit. p. 2.



29

59, além disso, nesta histéria “o

que pode se manifestar até em animais”
sofrimento do animal no momento que a primeira crise epiléptica se manifestou
fortaleceu o amor e a compaixdo de toda a familia”.*® Desta forma, o autor
procura evidenciar, primeiro, o sofrimento desta doenca que pode se manifestar
até em animais e, segundo, chamar a aten¢do para o jeito amoroso € compreensivo
da familia diante este diagndstico. Nao deveria ser assim com seres humanos?
Mas nao deixa de ser expressiva de sua propria experiéncia a aproximacao que faz
a animalizacao ao narrar o episédio do cdo.

Na terceira parte nomeada de “Os mitos na historia da epilepsia” o autor
faz uma breve passagem sobre a origem dos principais mitos que envolvem a
epilepsia. Seu principal ponto, nesta parte do livro, foi demonstrar que a partir do
conhecimento, o mito fica sem espaco e que “por isso é preciso insistir na
divulgacdo da moléstia pelos doentes, unir forcas para criagdo de uma
associagdo, nunca deixar de receber orientacdo médica e psicologica; fazer parte
de terapia de grupo, se auto-conscientizar sobre a deficiéncia, sem receio de
sofrer rejeicoes” o

No quarto capitulo, “Dostoievski, um epiléptico assumido”, o autor narra a
histéria do escritor russo Fidodor Mikhailovich Dostoievski, “um dos raros
portadores de epilepsia que colocou a determinacdo de produzir, a frente de
qualquer limitagdo imposta pela doen¢a” **. Aradjo Filho utiliza-se da histéria
deste autor como suporte para a idéia de que, sim, é possivel viver produtivamente
apesar de todas as adversidades provocadas por esta enfermidade.

Ja no quinto capitulo, o desejo de “reduzir o fosso de ignordncia que paira
sobre a doeng¢a” ©, fez com que selecionasse noventa perguntas sobre a epilepsia,
cujas respostas foram elaboradas em colaboracdo com a Dra. Alzira Almeida
Sousa Castro, sua médica. Essa parte do livro destaca a intencdo pedagdgica da
obra como um todo.

Ao longo de todo o livro, o autor expressa a expectativa de que uma idéia
pode mudar uma realidade e que o epilético ndo pode ser confundido com o

estigma que recai historicamente sobre ele, e insiste que alguém com esse

YGeraldo da Costa ARAUJO FILHO. Op.cit..p.60.
% Idem.Ibidem. p.61.
®! Idem. Ibidem. p. 2.
%2 Idem. Ibidem. p.67.
% Idem. Ibidem. p.15.
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» 64
. Neste

diagnéstico pode ser “cidaddo, pai, esposo, filho, irmdo e amigo
sentido, a narrativa provoca o leitor a pensar sobre a diferenga entre a imagem
estereotipada do portador de epilepsia e serd realidade da experiéncia de alguém
que € apontado como um epilético.

Dois conceitos trabalhados por Erving Goffman®: o de “identidade social
virtual” e ““identidade social real” permitem aprofundar o que a narrativa em
primeira pessoa do livro, sem que essa fosse a inten¢do de seu autor, exemplifica.
Segundo Goffman, o cardter que imputamos ao individuo a partir de pré-
concepgodes correspondem a sua “identidade social virtual” e a categoria e 0s
atributos que ele, na realidade, mostra possuir, sdo identificado por esse autor
como sua “identidade social real”. Assim,

“[...] um individuo que poderia ter sido facilmente recebido na relacdo social
cotidiana possui um traco que se pode impor a atencdo e afastar aqueles que ele
encontra, destruindo a possibilidade de atencdo para outros atributos seus. Ele
possui um estigma, uma caracteristica diferente da que haviamos previsto” .

A autobiografia de Aratjo Filho € uma fonte significativa para a anélise
das fantasias sentimentais ou punitivas construidas em torno da epilepsia e de seus
portadores, pois ndo a narrativa nao trata da configuracio médica da doenga, mas
dos esteredtipos que a cercam, tal como vividos pelo autor.

Por isso o livro de Susan Sontag € ttil na constru¢ao de uma andlise desta
narrativa autobiografica, pois apesar da autora nao tratar diretamente do caso da
epilepsia, hd uma analogia possivel entre a experiéncia das doengas que analisa, a
tuberculose, o cancer e a AIDS e a epilepsia: todas as doencas citadas foram ou
ainda sao vistas ndo exclusivamente como doencgas fisicas, mas foram cercadas
por metdforas e mitos de cunho negativo que condicionam fortemente sua
percepc¢do pela sociedade e, portanto, a experiéncia dos que delas padecem. Susan
Sontag, tem como principal objetivo colaborar para a tese de que “a doenca ndo é
uma metdfora e que a maneira mais fidedigna de encarar a doenca — e a maneira
mais sauddvel de estar doente — é aquela mais expurgada do pensamento
metaforico e mais resistente a ele »67 De certa forma, e em funcdo da

experiéncia comum do estigma vivido na prépria pele, ainda que nao se trate de

% Idem. Ibidem. p.18.

% Erving GOFFMAN. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. Rio de
Janeiro: Zahar, 1980.

% Erving GOFFMAN. Op.Cit. p.14.

%7 Susan SONTAG. Op.cit. p.11.



31

uma reflex@o de cunho tedrico ou pretenda ter qualquer conotacgdo analitica, essa é
também a intencdo do modesto livro autobiografico de Aradjo Filho.

O autor enfatiza que o “/...] objetivo com essa obra é retirar a epilepsia
das sombras e seu portador da escuriddo em que vive submetido!” ®® Para isso,
denuncia, por exemplo, que a ignordncia € uma porta de entrada para o
preconceito.

Aratjo Filho narra, seguindo uma pauta estritamente cronoldgica, 0s
marcos de seu padecimento: aos quatro anos teve uma “congestdo”’, segundo
soube através do relato de sua mae, o que, para ele, ja demonstra a desinformacgao
familiar sobre sua doenca e se constitui em “Uma forma infeliz de fugir da
realidade” ®. Aos dezenove anos, quando teve sua segunda crise convulsiva,
jamais imaginaria que a ‘“congestdo” a que seus pais aludiam era a mesma
convulsdo, a mesma crise de epilepsia e o mesmo e assustador “ataque
epiléptico”.

Ap6s o primeiro diagnéstico o primeiro problema: ele, como militar de
carreira, ndo poderia mais exercer esta atividade.

“O médico de nossa unidade militar era ginecologista-obstetra [...] Perguntei-lhe
0 que me aconteceria depois.
- Receberd baixa, respondeu.
- Mas como... Por qué?
- Porque ninguém pode ficar com ’essa‘ doenca aqui! [...]

Fiquei olhando o teto por um bom tempo, sentindo um vazio, com aquela
inusitada falta de perspectiva e uma tristeza sufocante com a mudanga
surpreendente de minha vida. De um dia para o outro, vi-me portador de um mal
embutido sem o meu conhecimento. Uma doenca maldita e tdo diferente das que
tive que, ao invés de receber uma receita depois de diagnostico, recebia a
condenacdo, o castigo do rebaixamento e do isolamento.””

Neste depoimento, o autor identifica-se com a doenca cujo diagndstico
recebeu, como se o doente fosse o proprio mal e, assim, s6 lhe resta o isolamento.
E, ndo sem razdo, o diagndstico de epilepsia, doenga cujo nome o médico se
recusa a pronunciar, tratando-a de “essa doenca” € experimentado como uma
condenacdo. Desta forma, a longa tradicdo que associa a epilepsia ao mal, parece
nio ter sido superada no imagindrio do médico, surpreendentemente um
ginecologista-obstetra perdido nas fileiras do servico médico do exército, e

contamina o paciente. Ao invés disso, a incorporacdo do mito que relaciona

% Geraldo da Costa ARAUJO FILHO. Op.cit. p.14.
% Idem. Ibidem. p.22.
" Idem. Ibidem p.23.
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possessado, epilepsia e exclusdo parece ter se mantido vivo até a segunda metade

do século XX, como mostra outro didlogo encontrado na autobiografia:

“Tu é batizado? Perguntou um recruta pdlido deitado numa cama ao lado.

- Claro. Por qué?

- Porque essa doenga so dd em quem ndo é batizado. Meu primo tinha, mas foi
curado quando se batizou, sentenciou.

- Tu sabe nadar mesmo? Indagou outro.

- Pra que merda eu mentiria?! [...]

- Ah! Entdo ndo é aquela doenga ndo. Deve ser outra coisa.

-Por que tu ndo fala o nome da doenga?

-Porque faz mal. O diabo entra no corpo da pessoa, explicou.””

A epilepsia foi vista como um maleficio pelo sentido comum até o inicio
do século passado, e este fato colaborou para que esta visdo penetrasse de forma
tdo arraigada nas mentes e coragdes de pessoas como o recruta do Piaui, que opera
com ela em conversa com o jovem Araujo Filho.

Segundo o médico Francisco Gualberto de Souza, em tese defendida no
Rio de Janeiro em 1880, o discurso médico brasileiro ratificou a relacdo antiga
entre epilepsia e possessdo, e por isso, ele conclui que “[...] desde entdo o
epilético foi considerado como um perigoso possesso, que era preciso evitar, até
mesmo seqiiestrar do resto da sociedade por meio de cdrcere e exilio” 2 Nao é
outra a experiéncia de Aradjo Filho, que, ja adulto e decidido a lutar contra o
preconceito existente sobre a doencga, faz memoéria do vivido ao receber o
diagndstico aos 19 anos, e traduz suas lembrancas como a noticia de “Uma doenga
maldita e tdo diferente das que tive que, ao invés de receber uma receita depois de
diagndstico, recebia a condenacdo, o castigo do rebaixamento e do isolamento” , sem
esquecer a explicacdo dada pelo recruta que, como ele, estava internado na mesma
enfermaria: “O diabo entra no corpo da pessoa.”

A vergonha € um sentimento chave para entender o estigma da epilepsia.
Ao longo de sua historia, a doenga despertou variedades de pavor principalmente
pelo cardter de sua manifestacdo mais caracteristica: a crise. No caso brasileiro, o
fato de a epilepsia ter sido vista pelos médicos como um fator de degenerescéncia,

que, tal como foi visto no primeiro capitulo, levaria a desumanizagdo, pode ter

contribuido de forma decisiva para que a idéia de que epilepsia fosse sindnimo de

"I Idem. Ibidem. p.24.
7 Francisco Gualberto de SOUZA. Epilepsia. Rio de Janeiro: Typografia de Pinheiro e C,
1880.p.2
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“desordens nas faculdades intelectuais e que assim a memdria e a imaginacdo

vdo enfraquecendo, atos violentos, paixoes desordenadas, apetites desenfreados e

A C e . . . 73
como marco de todas essas desordens a deméncia, o idiotismo e a paralisia.”

A permanéncia dessas concepgdes aparece no relato da autobiografia de
Aratjo Filho, em trecho fortemente marcado pela linguagem chula por vezes
utilizada como sinal de masculinidade entre os recrutas:

“No caminho da enfermaria para o alojamento, descobri e logo comecei a viver
outro peso que a epilepsia traz consigo: a vergonha de ser epiléptico. Era
impressionante como eu me sentia. Parecia que eu havia dado a maior mancada,
cometido o ato mais baixo e praticado crime hediondo. Ndo tem descrigcdo
aquele sentimento que me invadiu. Se pudesse, eu ndo veria ninguém. A primeira
pessoa que cruzou meu caminho me cumprimentou apressado como se estivesse
envergonhado. O normal, quando uma pessoa adoece, é receber cumprimentos
soliddrios, receber um apoio, uma forca: “E ai cara, td melhor?”, pensei. Mas
senti que ele me evitava com vergonha e frieza ao saudar-me. Ou podia ser
somente impressdo minha, talvez ele estivesse com dor de dente, levando um
chifre da namorada ou mesmo levado uma “cagada” de um superior.

Porém, isso se repetiu com todas as pessoas. Meu mundo agora era outro.
Talvez jd ndo o fosse hd muito tempo; talvez eu nunca tenha pertencido ao
universo dos normais. A diferenca é que, antes, faltava-me um rotulo efetivo,
mas agora, ndo. “Agora eu era um epiléptico e teria que me acostumar ao meu
novo mundo” .

A doenca, como afirma Susan Sontag, “é a zona noturna da vida, uma
cidadania mais onerosa. Todos que nascem tém dupla cidadania, no reino dos
sdos e no reino dos doentes.” "> Mas e quando o sujeito se v€ impossibilitado de
sair do reino dos doentes? Porque a epilepsia é, hoje, uma doenga controlavel, mas
dificilmente curdvel, entdo como conviver com essa dupla cidadania? Com certeza
um aspecto fundamental € a busca de informacao e um segundo passo pode ser a
tentativa de expurgar qualquer fantasia metaférica que envolve a doenga. Pois ha
duas categorias de pessoas: “as que estardo dispostas a adotar seu ponto de vista
no mundo e a compartilhar do sentimento de que ele é humano e
“essencialmente” normal apesar das aparéncias e a despeito de suas proprias

duvidas. E o segundo que compartilham o seu estigma.” 76

¥ Eduardo Olympio TEIXEIRA. Epilepsia. Rio de Janeiro: Typographia Universal da
Laemmert,1873.p.20.

™ Geraldo da Costa ARAUJO FILHO. Op.cit. p.30.

> Susan SONTAG. Op.cit. p.11.

7% Erving GOFFMAN. Op.cit. p.28.
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Geraldo Filho aposta na segunda opcao e, através da sua histéria narrada
em livro, ele possibilita um vinculo de solidariedade com o leitor; possibilita o
esclarecimento dos que, como ele, sdo diagnosticados como epiléticos e suas
familias, que se identificam com o narrado e, mais ainda, cria possibilidades de
quebrar as barreiras do preconceito.

Contudo, ndo sé de permanéncias a Histéria se constitui, mas também as
diferencas a constituem. Se foi importante apresentar os suportes argumentativos
para validar a idéia de que o discurso médico do final do século XIX contribuiu
para a permanéncia da mitologia que envolve a epilepsia e seus portadores, a
autobiografia de Geraldo Aradjo Filho permite pensar que os avancos cientificos,
que registra e se constituem em diferenca significativa, ndo foram suficientes para
apagar essa memoria cuja permanéncia pode ser compreendida pelo fato da
epilepsia ser uma doenga peculiar: a sua manifestacio convulsiva causa um
choque e um estranhamento que fazem com que o elemento do medo nao tenha
saido de cena. Nesse sentido, o livro “Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas
vidas” permite que, a partir do relato de situacdes do dia a dia seja identificada a
permanéncia dos medos que envolvem a doencga.

H4 uma descontinuidade em relagdo a vida das pessoas com epilepsia a
partir de meados do século XX. Essa descontinuidade obedececem em primeiro
lugar, ao fato de que a medicina comeca a se especializar, o que permite o
aprofundamento do estudo das doengas, inclusive a epilepsia, que hoje pode ser
diagnosticada por diversos ramos da medicina. A partir desse maior
conhecimento, os tratamentos s@o bem mais eficazes e, de fato podem, contribuir
muito para a qualidade de vida do paciente. Além disso, a informagao estd muito
mais difundida com os meios de comunicagdo, e o livro de Geraldo Filho é uma
prova disso. Pois, se antes era comum os médicos aconselharem “os abalos

5 17

morais como um meio especial para a cura da epilepsia ou recomendarem

que se provocasse “a febre intermitente a partir de Selade, baseando-se no fato de

5 78

que esta quando vindo naturalmente tem trazido a cura da epilepsia” ", e ainda

79

aprovassem o uso de ‘“eletricidade e magnetismo” '~ na terapé€utica, hoje os

"José da Cunha Souto MAYOR. Epilepsia. Rio de Janeiro: Tipografia do Didrio do Rio de
Janeiro. 1877.p.82.

¥ Idem.Ibidem.p.83

7 Idem.Ibidem.
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medicamentos sdo muito mais simples e eficazes e os médicos estdo mais bem
preparados para lidar com esta sindrome.

Em sua narrativa, Geraldo Aratdjo Filho compara sua experi€éncia com a
histéria do escritor russo Fiédor Mikhailovich Dostoievski, que viveu mais de um
século antes dele, quando “sequer existiam anticonvulsivos para aliviar a
ocorréncia das crises, e os demonios ainda estavam bem vivos para ajudar numa
condenagdo social definitiva e sem esperanca” *.

Essa comparacdo é interessante tanto como argumento retérico quanto
como elemento de auto-representagao.

Na primeira vertente, e considerada a inten¢cdo pedagdgica do escrito,
razdo confessada de seu gesto autoral, o argumento de que génios literdrios tais
como Dostoievki tenham sido epiléticos e tenham feito da doenga matéria de sua
obra de ficcdo, sublinha o argumento da capacidade plena dos que sdo chamados
de epiléticos. E talvez o aparente siléncio de Machado de Assis sobre a epilepsia
justifique o fato da escolha do distante escritor russo, e ndo do escritor fluminense
para sustentar o argumento.

Na segunda vertente, a da auto-representacdo, nada parece tdo eloqiiente
como o titulo que o autor escolheu para seu livro: Dostoievski e Eu: a Epilepsia
em nossas vidas. No sub texto, a identificacdo evidente entre o autor piauiense e
o ficcionista russo € sublinhada pelo pronome possessivo nossas presente no
subtitulo, e que pode envolver a alguns de seus leitores, que tenham como o russo
e como o piauiense, a epilepsia como elemento constitutivo de sua identidade
social. E significativo que outro personagem epilético que aparece na narrativa, o
cachorro Hulk, nao figure no titulo do livro: protagonista da pardbola que destaca
a importancia da aceitagdo e do carinho em relacdo aos epiléticos. Hulk nao
contribuiria para a sustentacdo do argumento central que o titulo resume e
expressa.

Para este argumento, o fato de que as dificuldades encontradas a partir da
convivéncia com a epilepsia, nunca terem desencorajado o escritor russo a
produzir obras literdrias como os cldssicos Crime e Castigo € Os irmdos
Karamdzov é fundamental. Assim, Aratdjo Filho narra a trajetdria deste escritor de

forma a apresentar para os leitores, sem escamotear as dificuldades presentes

% Geraldo da Costa ARAUJO FILHO. Op.cit. p.67.
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naquela época como hoje para o portador de epilepsia, a possibilidade sempre
presente de superagdo.

Além disso, em muitas obras de Dostoievski aparecem didlogos e
personagens que se relacionam com a epilepsia, permitindo uma aproximacgao
com o leitor de qualquer tempo a experiéncia da epilepsia, ficcionalizada pela
pena do escritor russo. Aradjo Filho destaca, nesse sentido, como, no livro O
Idiota, cujo titulo ja € expressivo da representacdo social da doenga na época de

Dostoievski, esse autor descreve os momentos que antecedem a crise epilética:

“Que tem que seja doenca? Que mal que seja uma intensidade anormal,
se o resultado desse fragmento de segundo, recordado e analisado
depois, na hora da saiide assume a sintese da harmonia e da beleza, visto
proporcionar uma sensagdo desconhecida e ndo advinda antes? O estado
do dpice, de reconciliacdo, de inteireza e de éxtase devocional, fazendo a
criatura ascender, a mais alta escala da vivéncia?” ®'

(“O Idiota” p. 285)

Para o autor de Dostoievski e eu, talvez os seus personagens fossem a
transposicdo de sua realidade. Por isso alude as crises de medo e aos sonos
letargicos recorrentes fizeram com que em carta enderecada a irma mais velha, ele
desabafasse:

“Essa disposicdo especial de espirito que me encontro freqiientemente a noite
desde que estou doente, disposicdo que chamei de terror mistico. E um
dolorissimo receio de qualquer coisa que eu ndo poderia precisar, de algo
fantdstico e irreal, que ndo existe na ordem das coisas, que parece surgir diante
de mim, ganhar corpo num instante (...) ndo adianta recorrer ao raciocinio: o
pensamento ndo obedece” **.

Para Geraldo Aratjo Filho, o contato com a obra do escritor russo foi uma
mistura de tristeza e esperanga, de identificacdo e diferenca. Da mesma forma que
ele, Dostoievski “experimentou todo tipo de preconceito, discriminacdo e
ignordncia que acompanha essa doenca que até hoje, é vista como mais uma
maldigdo, obra de feitico e deformidade de cardter e ndo como uma anomalia
fisica” 8.0 autor brasileiro, a partir da leitura de Dostoievski, resolveu que assim
como o escritor russo o ajudou, ele poderia ajudar a outras pessoas, e a forma que

ele encontrou para realizar esse objetivo foi a publicacio de um livro livro

#! Tdem.Ibidem. p.89.
%2 Idem. Ibidem. p.68.
% Idem. Ibidem. p.13.
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autobiogrifico, que tem por finalidade assumida encorajar as pessoas com
epilepsia a viverem melhor, mais confiantes e mais informadas sobre sua doenca.

O conhecimento da medicina nao significa, necessariamente, a difusao
popular desses conhecimentos. Os mitos permaneceram fortemente no imaginario
coletivo no século XX, mas tracos de mudancas devem ser ressaltados: a propria
possibilidade da produ¢do de uma autobiografia que tem como tema a
convivéncia com a epilepsia, os tratamentos e avangos cientificos e, sobretudo, a
possibilidade de divulgacao desse conhecimento de forma muito mais ampla
parecem comprovar isso. A trajetdria social para quem sofre desta doenca, como
lembra o proprio autor, € na maioria das vezes marcada pela exclusdo e pelo
preconceito, mas Geraldo Aradjo Filho convida seus leitores a mudar essa
realidade e pretende queseu livro se inscreva nessa perspectiva. Por isso, com a
chancela da autoridade cientifica de sua médica, o conclui com uma série de
perguntas e respostas destinadas ao esclarecimento, para ele o primeiro passo para
a superacdo do preconceito e o caminho mais seguro para romper o que ele
mesmo qualificou como a condenagdo do isolamento.

A experiéncia da epilepsia como condenagdo e como isolamento ndo €
exclusiva de tempos passados ou de lugares afastados dos grandes pdlos de
producgdo cientifica, tal como nossos prop rios preconceitos podem supor ser o
Piaui de hoje. Por isso a decisdo de tratar no préximo capitulo da autobiografia da
autora inglesa Karen Armstrong. A partir da andlise de seu livro autobiogréfico,
serdo tracados pontos de convergéncia e de divergéncia entre as experi€ncias
dessa intelectual formada em Oxford, autora respeitada de um sem nimero de
publicacdes académicas sobre cultura e religides traduzidas para diversos idiomas
e o ex-recruta piauiense, autor de um unico livro de circulagdo local. A
consideragdo desses dois livros em conjunto poderd fornecer mais instrumentos de

reflexdo sobre a relag@o entre epilepsia e preconceito.
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Capitulo lli

A escada espiral: epilepsia, memoria e preconceito.

“Comegou com o cheiro. Um cheiro adocicado, apesar de
sulfiirico, que lembrava ovo podre e sugeria ameaca iminente.
Como qualquer odor, também era intensamente evocativo.
Reconhecia-o de imediato. Era assim que sempre comecava.”

Diferentemente de Geraldo Araujo Filho, a autora inglesa da autobiografia
intitulada “A escada espiral: memdrias”, Karen Armstrong, demorou muito mais
tempo para descobrir que os sintomas que sentia, descritos no trecho em epigrafe,
eram um aviso do corpo, a aura, que precede a crise epilética que se seguiria. O
diagnéstico tardio provocou sofrimento e a impossibilidade de lutar contra os
preconceitos que cercam esta doenga, pois a autora sequer sabia de sua existéncia.
Assim, Karen Armstrong passou mais de trés anos de sua vida acreditando que os
desmaios, as perdas de consciéncia, o0 medo, a angustia e o cheiro eram fruto ou
de uma complacéncia emocional ou de sintomas de estresse, ansiedade e panico.

O maior medo, na verdade, era a possibilidade de tudo aquilo que sentia
ser o inicio de loucura, da perda real da sua capacidade de racionar com ldgica e
coeréncia. E este medo que a acompanha todo o tempo, Karen Armstrong
descreve a trajetéria de mais de trés anos de sensacdes, suposi¢des € nenhuma
certeza. E € a partir desta narrativa sobre a fase anterior ao diagndstico que serd
possivel analisar de que maneira esta doenga, mesmo quando ainda desconhecida.
¢ sentida e vivida no seu dia a dia. Os medos e a maneira como ela e o seu entorno
vivenciam os sintomas da epilepsia sdo elementos uteis para a andlise dos
preconceitos existentes em relacdo as manifestagdes tipicas desta enfermidade e
das associagdes que sdo feitas em torno a elas. A falta de informacdo, também
nesse caso, € uma porta de entrada para os preconceitos e Karen Armstrong os

viveu na pele.

Mistério. Este € o elemento que une a vida de Geraldo Filho e Karen

Armstrong, além de ser o ponto de aproximacdo com muitos outros casos de

% Karen ARMSTRONG. A escada espiral: memdrias. Tradugio de Hildegard Feist. Sdo Paulo:
Companhia das Letras, 2005. p.72.
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pessoas que, ou sdo portadores da epilepsia, ou que convivem com a doenca em
seus proximos. Em ambas as autobiografias o mistério aparece como um
componente comum diante de uma doenca que se manifesta inesperadamente e
que se apresenta fisicamente de forma enigmdtica e, muitas vezes, chocante.
Contudo, a experiéncia da doenca na vida de cada autor se deu de forma distinta.
No caso de Geraldo Aradjo Filho, brasileiro, nascido e criado no Piaui, o
diagnoéstico foi feito quando ele tinha dezenove anos, apds sua segunda convulsao
e foi recebido pelo autor como uma condenacdo, ja que até aquele momento ele
levava uma vida normal. Desde entdo, ele teve acesso a remédios que o ajudaram
a controlar as crises, apesar da continua dificuldade para achar o medicamento
certo, da necessidade de mudanca dos hébitos de vida e mesmo assim, do
enfrentamento de crises repentinas, ainda que a frequéncia tivesse diminuido. J&
na vida de Karen Armstrong, o elemento do mistério tomou outra dimensao, pois
apesar de viver na Inglaterra, e mais precisamente na douta Oxford, onde a
Medicina € considerada uma das melhores do mundo, a autora conviveu um longo
periodo com os sintomas da epilepsia sem que nenhum médico conseguisse
diagnosticd-la como portadora de tal enfermidade. Assim, o diagndstico da doenga
chegou como um alivio, pois ela ndo precisaria mais lutar com o desconhecido.

Outro componente de identidade entre ambos os autores é o proprio género
literario que as escritas dos dois livros estdo inseridas, a autobiografia, ainda que,
certamente, a estatura literaria dos dois textos ndo seja comparavel.

A palavra “autobiografia” foi importada da Inglaterra no inicio do século
XIX e, segundo Philippe Lejeune, no livro “O pacto autobiogrdfico: De Rousseau
a Internet.” ® foi empregada em dois sentidos préximos, mas diferentes. O
primeiro sentido foi proposto pelo diciondrio francés Larousse, em 1886: “Vida de

o . C . 86
um individuo escrita por ele proprio” .

E num sentido mais amplo,
“autobiografia” também significa qualquer texto em que o autor parece expressar
sua vida ou seus sentimentos, independentemente da forma do texto e o contrato
proposto por ele. Menos conhecido que o Larousse, Vapereau condensou bem
esse segundo sentido em seu Dictionnaire universel des littératures (1876): “(...)

obra literdria, romance, poema, tratado filosdfico etc., cujo autor teve a intengdo,

8 Philippe LEJEUNE. O pacto autobiogrdfico: de Rousseau a Internet. Belo Horizonte: Editora
UFMG, 2008.
% Idem. Ibidem. p.53.
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secreta ou confessa, de contar sua vida, de expor seus pensamentos ou de
expressar seus sentimentos.”’ 87

Tanto em “Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas vidas” como em “A
escada espiral: memorias”, os autores escreveram e publicaram a narrativa da
propria vida, expuseram seus pensamentos € sentimentos € utilizaram o texto
como um “refiigio do eu” ** para compartilhar suas histérias com seus leitores.
Duas trajetdrias que levam a mesma marca: a convivéncia com a epilepsia, com os
estigmas e tabus sociais construidos em torno desta enfermidade, além do préprio
jugo individual que a doenca representa em suas vidas.

Em sua autobiografia, Karen Armstrong nos convida a percorrer a escada
espiral de sua vida®, que no livro estd subdividida em oito capitulos principais.
Aos dezessete anos ela decidiu ingressar num convento, a procura de Deus.
Durante o tempo em que morou no claustro, a autora sentiu-se diversas vezes
tomada por alucinacdes e desmaios, que foram encarados por suas superioras
como uma forma de exibicionismo e incapacidade para controlar as préprias
emogdes. Apds sete anos, Armstrong decidiu abandonar o habito por achar que
ndo conseguia encontrar Deus e resolveu mergulhar na vida intelectual, com a
certeza de que aqueles comportamentos esquisitos iriam chegar ao fim, pois
acreditava que tudo se devia ao estresse da vida mondstica. Mero engano. As
alucinagdes e desmaios continuaram e, apesar de um longo tratamento
psiquidtrico, ela s6 foi descobrir a epilepsia tardiamente. O diagnéstico foi
recebido com perplexidade, mas, sobretudo, com alivio porque se aquelas
manifestacdes eram fruto de uma doenca, seus sintomas eram trataveis.

A autora viveu como os jovens de sua geracdo que, nascidos nos ultimos
anos da Segunda Guerra Mundial ou logo apds o término do conflito, ansiavam
por um mundo novo. A Inglaterra devia trés trilhdes de libras aos Estados Unidos,
e, apesar de muitos filmes na época celebrarem a resisténcia e a vitdria inglesa,
havia um clima de grande divida sobre o papel que o pais passaria a desempenhar

no mundo. Dessa forma, “jovens ingleses que, como eu, amadureceram em meio

*” Idem. Ibidem.
% Expressio retirada do livio de Ana Chrystina Venancio MIGNOT. Et.Al. Refiigios do eu:

educagdo, histéria e escrita autobiogrdfica. Floriandpolis: Mulheres, 2000.
% Karen ARMSTRONG. Op.Cit. Apresentacio da contracapa do livro.
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a essa mistura de austeridade, repressdo, nostalgia, frustracdo e recusa ndo so
desejavam um mundo diferente como ansiavam por mudangas em si mesmos.” %0

O Rock’n’roll surgiu como um género musical que estava de acordo com
esse momento do pds-guerra. Era uma musica libertdria que prometia mudar o
mundo a partir de sua rebeldia explicita e sexualidade explosiva. Assim, “os
jovens podiam recusar o altruismo pregado pelos pais e viver intensamente,
romper limites, praticar sexo, consumir a vontade, fazer tudo que pudessem, tdo
logo pudessem.” *!

No entanto, Karen Armstrong preferiu procurar por essa mudanga em um
lugar pouco freqiientado por jovens de sua geracdo: a Igreja Catdlica. Apesar da
maioria dos ingleses ainda se declarar como religiosa, o catolicismo inglés com
suas imagens, padres irlandeses e sua submissao a Roma, parecia fora de questao
para boa parte da juventude inglesa. Mas, em 14 de setembro de 1962, aos
dezessete anos, a autora arrumou as malas e entrou para um convento com a
certeza de que esse era o seu caminho para a mudanca que esperava. O claustro
parecia uma solucdo radical e ousada. “Assim, enquanto meus pares se isolavam
em comunidades hippies, tomavam drogas ou tentavam mudar o mundo
politicamente, eu procurava intensidade e transfiguracdo na vida mondstica. »92
Porém, “nos catolicos, viviamos em ’guetos‘ que cridramos: tinhamos nosso
proprio circulo social, freqiientdvamos nossas proprias escolas, ndo assistiamos
ao culto protestante e nos sentiamos estrangeiros na sociedade britdnica. »93

Em breve a autora passaria a se sentir estrangeira ndo apenas por ser
catlica, ou ter vivido no claustro, mas por seus comportamentos que

aparentemente pareciam estar & margem do “reino dos sdos” °*.

O postulantado
iniciou-se em 1962 e “no convento, vdrias vezes eu sentia esse cheiro estranho,
procurava a causa e via o mundo desmoronar ao meu redor. A luz do sol, das
velas que bruxuleavam no altar oscilava loucamente; seguia-se um momento de

P . ., 95
pura ndusea, e, enfim, o nada: uma longa queda no vazio.”

% Idem. Ibidem. p.8.

°! Idem. Ibidem. p.9.

%2 Idem. Ibidem. p.11.

%Idem. Ibidem. p.11.

%Susan SONTAG. Doenca como metdfora: AIDS e suas metdforas. Sdo Paulo: Companhia das
Letras, 2007. p.11.

“Karen ARMSTRONG. Op.cit. p. 72.
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Uma freira ndo podia desmaiar como se fosse uma fragil dama vitoriana,
era preciso demonstrar for¢a e controle sobre si, principalmente sobre as emogdes
e fungdes corporais. Por isso, as crises de desmaios e auséncias da autora no
convento foram recebidas com uma fria desaprovacdo. “Vocé precisa se

., 96
controlar, irmda”’ 0

, era o que ouvia a cada vez que sentia o cheiro, a luz
fragmentada, a ndusea e o mergulho na inconsciéncia.

“Mas como haveria de me controlar? Independentemente do que pensassem
minhas superioras, eu ndo planejava essas perdas de consciéncia. Eu as temia.
Quando percebia que uma delas estava para acontecer, lutava até o ultimo
instante. E ndo havia um motivo aparente para té-las. Minhas superioras as
atribuiam a emogoes desordenadas, mas era raro eu desmaiar quando estava
aborrecida.” *’

Desmaiar significava fraqueza emocional na perspectiva das freiras de seu
convento e logo esses sintomas seriam confundidos com outra doenca que sofria
estigmatizacdo e, como Vvisto no primeiro capitulo, com manifestacdo bastante
similar a da epilepsia; a histeria.

Assim, ainda que na segunda metade do século XX a sociedade, ainda
mais na desenvolvida Inglaterra, j4 pudesse ter acesso a informacdes mais precisas
sobre a diferenca entre histeria e epilepsia, neste caso real se evidencia que
algumas nog¢des decimondnicas da medicina sobreviveram, € que avango
cientifico ndo significa mudanca da mentalidade coletiva, territério em que as
mudangas se processam de forma muito mais lenta do que nas ciéncias, como o
sabem os historiadores.

“Ninguém nunca teve a idéia de chamar um médico. Desmaiar significava
apenas uma coisa: histeria.” B g histeria, por sua vez, significava descontrole
emocional, exibicionismo, vontade fraca, ou seja, tudo que uma vida mondstica
condenava: era preciso controlar as emocdes e tentar a0 maximo ndo agir de
forma a mostrar as paixdes, que mesmo que proprias dos seres humanos,
constitufam sua parte menos louvavel. Karen Armstrong afirma saber, desde seus
tempos de convento, tratar-se de algo que independia de um ato de vontade e, no
entanto, assimilou esse ethos e passou a interpretar essas estranhas manifestagoes

como uma necessidade subconsciente de considera¢do, amor ou carinho. O

% Idem. Ibidem. p.73.
°7 Idem. Ibidem. p.73.
% Idem. Ibidem. p.73.
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problema, assim, era de ordem emocional e ela tinha, portanto, responsabilidade
nisso.

“Os desfalecimentos, conclui, deviam ser uma tentativa de receber atencdo. E,
contudo, refleti, meu inconsciente devia ser muito lerdo. Ainda ndo aprendera
que, longe de provocar a afetuosa solicitude que eu desejava, o desmaio
inspirava apenas raiva e desprezo.” *

190 "a situacdo vivida pela

Na perspectiva do estudo de Erving Goffman
autora € um exemplo do que este autor considera ser um estigma. Karen
Armstrong sofreu socialmente por agir de forma diferente de como aquelas
pessoas do seu convivio consideravam como normal e natural. Com base em
certas preconcepcdes sobre o que € agir certo ou errado, suas superioras as
transformaram em expectativas normativas, em exigéncias apresentadas de modo
rigoroso, € como Karen Armstrong ndo correspondeu ao esperado, foi
categorizada como exibicionista e tida como uma pessoa de carater fraco. Tais
caracteristicas sdo estigmas, pois sdo considerados defeitos e desvantagens,
levando a um efeito de descrédito muito grande. E importante observar que essa
identidade social criada € virtual e, portanto, nem sempre corresponde a sua real
identidade. Essa discrepancia, como ocorre no caso da autora, pode ser quebrada e
o individuo que sofre o estigma “pode romper com aquilo que é chamado de
realidade, e tentar obstinadamente empregar uma interpretacdo ndo
convencional do cardter de sua identidade social.” '°' Mas isso s6 é possivel nos
casos em que o individuo estigmatizado tem plena consciéncia desta situacao, e
no caso da escritora inglesa, ela ndo podia lutar por algo que ndo podia entender, e
incorporou o estigma. Assim, essa discrepancia entre sua identidade social virtual
e a identidade social real teve como conseqiiéncia afastd-la da sociedade e de si
mesmo de tal modo que ela acabou por ser uma pessoa desacreditada frente a um
mundo ndo receptivo, mesmo apds a saida do claustro depois de sete anos de vida
mondstica. Para a escritora, alguma coisa estava errada com seu corpo e mente e a
culpa s6 podia ser dela prépria.

“Como viver com um pavor que se abatia sobre mim sem aviso prévio e me
impedia de agir? Parecia que o mundo e eu haviamos nos tornado cronicamente
incompativeis, que eu nunca conseguiria viver nele. E se um dia eu ficasse no
outro lado do espelho?”

% Idem. Ibidem. p.74.

1% Erving GOFFMAN. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. Rio de
Janeiro: Zahar, 1980.

' 1dem. Ibidem. p.20.
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Ap6s abandonar a vida mondstica por achar que, apesar do seu constante
esforco, ela ndo havia conseguido encontrar a Deus, a autora decidiu dedicar-se
quase que exclusivamente a faculdade de Letras na Universidade de Oxford, que
ja cursava. Mas nao foi nada féicil, e seus primeiros meses como uma estudante
leiga resultaram em grandes conflitos internos. Afinal, seu postulantado como
religiosa iniciou-se em 1962, pouco antes da revolugdo sexual, social e politica da
década de 60. Quando ela saiu do convento, estava tudo mudado, e acostumar-se
com esse novo mundo ndo era uma tarefa facil, mas parecia a melhor solucio
porque talvez pudesse libertd-la da pressao e frustragao de sua vida como freira.

Em sua nova vida “era livre e feliz e ndo precisava mais lutar contra um
estilo de vida que ndo combinava comigo.” 102°A esperanca era que juntamente
com essa mudanca radical de vida, os desmaios também desaparecessem. No
entanto, ndo foi o que aconteceu, e as visdes e as perdas de consciéncia
retornaram ao seu dia a dia. Na busca por uma explica¢do, passou por varios
médicos que no livro ela preferiu resumir em um dnico personagem: o Dr. Piet, o
psiquiatra que, depois de descritos os sintomas, chegou a uma dupla conclusio:
essas estranhas manifestagdes eram, na verdade, conseqiiéncia de um longo
periodo de repressdo no claustro, além de ao mesmo tempo significarem crises de
ansiedade e estresse, por ela estar no ultimo ano de faculdade. Assim, Dr. Piet
concluiu que, os desmaios e o panico, “o cheiro estranho, o medo crescente, os

03

. . 1 .
momentos em que o mundo se tornava irreconhecivel” e “os vislumbres

5 104

alucinatorios de algo horripilante eram “[...] alucinacdes, os ataques de

medo sdo apenas os sintomas de uma repressao [...]. Os sentimentos tinham de se

105
extravasar de algum modo.”

E ele prosseguia:

“Temos de descobrir a origem de toda essa emo¢do reprimida. Enquanto ndo

descobrirmos, vocé continuard presa nessa torre de marfim que construiu ao seu

redor, como uma espécie de prisdo. Chegou a hora, Karen. Chegou a hora de
. 5 106

sair.

192 Karen ARMSTRONG. Op.cit. p.71.
1% 1dem. Ibidem. p.100.
1% 1dem. Ibidem. p.100.
1% 1dem. Ibidem. p. 137.
1% Jdem. Ibidem. p.138.
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Para a autora, o Dr. Piet representava sua chance unica, pois sem ele, ela
podia ser “condenada a conviver para sempre com aquelas estranhas erupgoes de
horror, e cada uma delas fazia a escuriddo avancar um pouco mais.” ' A
sensacdo da escritora era de como “se estivesse postada numa praia, vendo a
maré subir cada vez mais.” ' A associacdo que a autora faz continuamente dos
sintomas que ela apresenta com a escuriddo e o horror evidencia a face mais
dificil de lidar desta doenca, que pode aparecer de formas inesperadas e por isso

de dificil compreensao.

“Deve ter sido, em parte, para evitar isso que comecei a ficar mais reclusa e
reservada._Tinha medo de que um daqueles estranhos incidentes ocorresse na
presenca de outras pessoas. Perdi a confianca. Jd ndo acreditava que poderia
participar de uma festa ou de uma trangiiila reunido com os amigos sem
sucumbir a essa doencga, e, na verdade, percebera que as luzes tremulantes, tdo
apreciadas na época, provocavam em mim uma sensacdo muito esquisita.” '

“Esses incidentes assustadores estavam me transformando. Agora eu sabia que
a qualquer momento podia romper-se a superficie de normalidade, tdo amena e
aparentemente inocente, e essa certeza contaminava tudo.” 1o

A autora se refere textualmente a epilepsia em um campo semantico

negativado'"!

, de forma a associar esta doenca a uma condenacdo e a uma
condi¢@o obscura que a empurra ao isolamento, a vergonha e ao medo. Este € um
elemento comum nas duas autobiografias analisadas, pois semelhante
procedimento textual ocorre na narrativa de Geraldo Aradjo Filho, como o
comprova o trecho abaixo:

“No caminho da enfermaria para o alojamento, descobri e logo comecei a viver
outro peso que a epilepsia traz consigo: a vergonha de ser epiléptico. Era
impressionante como eu me sentia. Parecia que eu havia dado a maior mancada,
cometido o ato mais baixo e praticado crime hediondo. Ndo tem descricdo
aquele sentimento que me invadiu. Se pudesse, eu ndo veria ninguém. |[...]” '

“Meu mundo agora era outro. Talvez jd ndo o fosse hd muito tempo; talvez eu
nunca tenha pertencido ao universo dos normais. A diferenca é que, antes,

' Idem.Ibidem.p.100

1% Tdem.Ibidem.

1% 1dem. Ibidem.p.85.

"% 1dem. Ibidem.p.85.

""" Margarida de Souza NEVES. Em primeira pessoa. Escritos autobiogréficos de pacientes com
epilepsia no Brasil do século XIX. In: www.historiaecultura.pro.br Disponivel em
10/06/09.

"2 Geraldo da Costa ARAUJO FILHO. Dostoievski e Eu: a Epilepsia em nossas vidas. 2" edigo.
Teresina: Halley S.A. Gréfica e Editora, 2005.p.30.
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faltava-me um rotulo efetivo, mas agora, ndo. “Agora eu era um epiléptico e
teria que me acostumar ao meu novo mundo” '

Em A escada espiral, tal como em Dostoievski e Eu, as alusdes aos
sintomas da epilepsia estdo sempre relacionadas ao anormal, ao estranho e ao
assustador. E nos dois casos a manifestacdo da epilepsia para os dois autores,
mesmo antes de Karen Armstrong ter certeza de seu diagnostico, € dificil de
entender, de conviver e aceitar; além de aparecer de diferentes formas e por
diversas causas, 0 que parece propiciar o recurso a alusdes metafdricas, e a
experiéncia de preconceitos e estigmatizagdo. A sensagdo que estes escritos
autobiogréaficos passam € de que ser portador de epilepsia, pelo menos em um
primeiro momento, significa habitar outro mundo, a parte até mesmo do “reino
dos doentes” caracterizado por Susan Sontagm, pois € um lugar em que nao se
estd completamente nem no “reino dos sdos” nem no “reino dos doentes”, mas
em algum territério fronteirico entre estes dois reinos, em que a qualquer
momento é possivel passar de um para o outro. E uma situacio de instabilidade
que cria uma experiéncia sempre referida como de pavor e angustia,
principalmente quando se ignora do que se trata. E em meio a um turbilhdo de
sentimentos que incluia a frustracdo de ndo ter alcancado a Deus e o medo de estar
enlouquecendo, Armstrong incorporou mitos ao seu universo de conhecimento, e
acreditou na possibilidade de loucura, na probabilidade de uma manifestacdo
psicolégica que fosse fruto de caréncia de aten¢do e na hipdtese da histeria,
associagdes que o sentido comum faz com frequéncia aos sintomas da epilepsia.

A narrativa de Armstrong reitera a sensacdo de viver com uma doenga que
se manifesta de forma repentina e assustadora, “como se um confortante véu de
ilusdo fosse arrancado e vissemos o mundo amorfo, sem nexo, sem propdosito,
cego, trivial, rancoroso |[...].” 13

Estudiosa de T. S. Eliot, considera que o terceiro poema da “Quarta-feira
de Cinzas™"'° descreve o que ela sente nesses momentos em que o mundo parece

perder o significado. Nele o poeta descreve que

'3 1dem. Ibidem.p.30.

" Susan SONTAG. Op.cit.

"3 1dem. Ibidem.p.82.

16 poeta fundamental na trajetéria intelectual de Karen Armstrong, Thomas Stearns Eliot, era
modernista, dramaturgo e critico literdrio. Nascido nos Estados Unidos e naturalizado
britanico ganhou o Prémio Nobel de Literatura em 1948, morrendo em 1965.
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“estd subindo uma escada em espiral, imagem mitica da ’ascensdo‘ da mente e
do coragdo ao esclarecimento espiritual. Contudo, ’na primeira curva do
segundo lanco‘, avista um vulto enroscado no corrimdo, envolto num vapor
fétido, e tem de lutar com ’o deménio da escada’. Deixa para trds essas formas
retorcidas e, na curva seguinte, encontra apenas escuriddo: ’Umida, dspera,
como a boca de um ancido babando sem parar ou a goela dentada de um
tubardo velho*, o baixo-ventre da consciéncia que espreita no pordo de todas as
nossas mentes.” '’

Quando esse o horror se afasta e 0 mundo retoma sua aparéncia normal,
ndo € possivel esquecer, pois aquela visdo do horror oco que depois é apagado
com a volta da consoladora realidade humana afetard tudo dali por diante. As
alucinagdes que a autora tinha constantemente a fizeram identificar-se com o
poema de T.S.Eliot, que com seus versos em espiral, serviram de inspira¢do para a
escritora. Era aquele horror que ela via, era aquela sensacdo que tinha tantas
vezes.

A convivéncia com as manifestacdes da epilepsia fizeram com que Karen
Armstrong se aproximasse de trabalhos de autores que expressavam a sensacao de
horror e de medo que ela sentia mesmo antes de saber definitivamente do seu
diagndstico. Assim, quando a autora ingressou no doutorado em Oxford, decidiu
trabalhar com a poesia de Alfred Tennyson ''®, pois em um nivel mais profundo, a
escritora se identificou com o clima criado nos trabalhos deste autor da era
vitoriana, mesmo sem saber que ele também sofria de epilepsia. Tennsyon
retratava em sua poesia aquelas inquietacdes que ela sentia e a sensacdo de ver a
vida através de um véu de irrealidade.

“Muitas de suas personagens estdo encerradas numa solidd@o invencivel e

ameacgadora, como eu também estava. Véem o mundo com distanciamento,
119

como se o contemplassem de longe [...].”

“Como tantas personagens de Tennyson, eu ansiava por participar da vida

vibrante que se desenrolava ao meu redor, mas forcas que eu ndo compreendia
. 120

obrigavam-me a recuar.”

Armstrong se reconhecia neste horror proprio da literatura de Tennyson

que lhe dava uma sensacdo préxima a que sentia ao contemplar o inferno da

"7 Karen ARMSTRONG. Op.cit.p.82.

"8 Alfred Tennyson é um dos portavozes da era vitoriana que antes havia sido negligenciado,
como uma forma de exorcizar a influéncia desse periodo crucial e conflituoso, mas nos
anos 60 passa a ter redescoberta a beleza e a forca extraordindria de algumas de suas
obras, como o livro em que ha alusdes a epilepsia, A Princesa, de 1847/ 51.

' Karen ARMSTRONG. Op.cit. p.120.

12 1dem. Ibidem.p.120.
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pintura de Hieronymus Bosh'?'. Para a autora, Tennyson se tornou um amigo, e
embora as circunstancias de ambos fossem diferentes, era como se vivessem 0
mesmo mundo imprevisivel, onde “todas as coisas eram e ndo eram” 122 Ainda
mais relacionadas com a situacdo da autora, eram as passagens do livro de
Tennyson intitulado A princesa, em que o principe que tenta conquistar a mao de
uma princesa comega a ter estranhas crises e € diagnosticado com catalepsia,
apesar das crises corresponderem a descricdo de um epilético. O relato dos
estranhos acessos que periodicamente o acometem e despojam de realidade seu
entorno sao identificados com a experi€ncia da autora inglesa:

“De repente, no meio dos homens e do dia,
Enquanto andava e falava como antes,
Parecia mover-me num mundo de espectros

E sentia-me como a sombra de um sonho.” '*

Uma anélise deste quadro nos leva a concluir que os atributos pejorativos
aderidos a epilepsia permaneceram na mentalidade comum e penetram no
universo literdrio, pois marcaram o olhar da sociedade sobre os individuos com
esta doenga, apesar de terem assumido diferentes formas de acordo com o tempo e
a formacao social. Esta perspectiva pode ser compreendida através de uma idéia
central proveniente dos estudos de Michel Foucault, pois mesmo sendo a lepra seu
objeto de estudo, o autor percebe que os valores e imagens aderidos a um doente e
produzidos pela sociedade se mantém mais ao longo do tempo do que a propria

doengam.

E possivel perceber a permanéncia desses valores e imagens
assombrosos na narrativa da autora inglesa, que associa constantemente a
epilepsia ao lugar das sombras, ao “mundo dos espectros”, da loucura e da
irracionalidade. Mas vale relembrar que este lugar “feio até o amago” 125 ¢

experimentado pela escritora inglesa antes de saber seu diagnéstico.

2 Bosh foi um pintor dos séculos XV e XVI conhecido por criar composi¢des fantdsticas e
diabdlicas onde sdo apresentados os temores do homem de seu tempol, como os vicios, 0s
pecados e o inferno. No caso, a alusdo é ao quadro O Jardim das Delicias, atualmente no
Museu do Prado, em Madrid.

122 Karen ARMSTRONG. Op.cit.p.121

' 1dem.Ibidem. p.121.

2% Michel FOUCAULT. Hist6ria da Loucura. Sdo Paulo: Perspectiva, 1987. p.6. Apud Mariana
Lapagesse de MOURA. Danagdo dos homens, Salvacdo da sociedade: epilepsia e
exclusdo social no Brasil da segunda metade do século XIX. Orientadora: Prof®.
Margarida de Souza Neves. Departamento de Histéria. Junho de 2007. Disponivel na
integra no site www.historiaecultura.pro.br em junho de 2009.

1% Karen ARMSTRONG. Op.cit. p.82.
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Um dos momentos mais fortes do livro ocorre quando Armstrong passa
com louvor para o doutorado em Oxford e vai morar na casa da professora de
Histéria Moderna na faculdade do St Anne’s na Universidade de Oxford, Jennifer
Hart, que ofereceu acomodacgao grétis em troca de um servigo incomum de baba.
Ao chegar a casa dos Hart, a autora logo descobriu por que se tratava de um
trabalho especial: era preciso tomar conta de Jacob, o filho de oito anos dos Hart,
nas folgas da baba oficial. O menino sofria de autismo e deficiéncia mental, tinha
medos terriveis, vivia num mundo de fantasia, além de sua disfun¢do cerebral o
impedir de perceber seu entorno de maneira como as outras pessoas percebiam.
Mas ndo parava por ai. Coincidéncia do destino ou ndo, o fato é que nos ultimos
tempos o garoto estava sofrendo de crises epiléticas e, por causa da epilepsia,
Karen Armstrong deveria permanecer a seu lado até ele pegar no sono nos dias
combinados. Este comportamento incomum de Jacob o aproximou da autora que
escreve: “Logo me senti a vontade numa casa que parecia estranha o suficiente
para absorver minha propria estranheza.” '*°

A aproximacdo, no entanto, em um primeiro momento, nao foi relacionada
a doenca em comum, ja que a autora ainda ndo sabia ser epilética, mas possibilita
analisar como as outras pessoas da casa, incluida a prépria autora, percebiam o
menino epilético:

“Jacob nunca se acostumara com trovoadas. Jenifer explicou que esses terrores

irracionais provavelmente se relacionavam com a epilepsia e se deviam a uma
. . . 127

sindrome chamada jamais vu [...].”

“Jacob adorava rituais que pareciam ter o dom de afastar o terror de sua vida e
conferir algum tipo de ordem a seu mundo cronicamente imprevisivel.” '**

A associagdo discursiva da epilepsia com a irracionalidade e a desordem €
uma constante, que muitas vezes carrega outro significado: a loucura. Os temores
e a perda da consciéncia por um periodo de tempo, levam ao expectador a crer que
aquilo era fruto de um problema mental; associagcdo esta que foi muito comum até
o inicio do século XX no campo médico ndo sé brasileiro, mas em diversos paises
europeus, como ja visto no primeiro capitulo. A prépria autora sempre associa o

que sente com a possibilidade de ter um transtorno mental:

12 1dem. Ibidem.p.109.
" 1dem.Ibidem.p.125.
1% 1dem.Ibidem.p.126.
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“A fim de esconder meu transtorno mental, eu adotava uma postura intelectual
austera que, imaginava, me proporcionava certa protecdo. Sentia-me frdgil e
irremediavelmente vulnerdvel, como um molusco que precisa de uma casca
grossa para sobreviver [...].” 129

“[...] quanto mais competéncia revelava em meu trabalho, mais fdcil era
acreditar que eu ndo estava completamente louca e que um dia talvez
conseguisse viver no mundo como uma pessoa comum. Se pudesse permanecer
para sempre no campo seguro e aprazivel do estudo, [ ...] talvez fosse capaz de
afugentar meus deménios.” '

Contudo, apesar das reagdes semelhantes de Jacob e Armstrong, a
identifica¢do ndo ocorreu nem mesmo quando Jacob sofreu a primeira crise ao seu
lado, que ela narra com inflexdes de pavor:

“De repente, o garoto se levantou e, assustado, fitou o vazio,
aparentemente sem nada ver. Um estranho som de choro brotou-lhe da garganta
e, por um momento, entrei em pdnico. Ele estava prestes a ter um ataque
epiléptico.

Peguei o mordedor de borracha que Jenifer deixava ao lado da cama e
cuidadosamente o coloquei em sua boca, conforme as instrucoes que me deram.
Depois, com delicadeza, fiz o menino deitar-se de novo. E ambos esperamos. Eu
estava apavorada: ndo tinha idéia do que iria ver nem de como iria reagir.
Grande para a idade, Jacob era mais alto e provavelmente mais forte que eu.
Como impedir que se machucasse? E se as convulsoes ndo parassem? Se ele ndo
recobrasse a consciéncia num prazo de dez minutos, eu estaria diante de uma
emergéncia médica. Disseram-me que um Status epilepticus podia ser fatal. Mas
eu estava sozinha em casa, e o telefone mais proximo ficava no andar de baixo.

Durante alguns segundos que pareceram minutos, o garoto parou de
respirar. Suas feicdes se contorceram, seus olhos assumiram uma expressdo
bestial e furiosa. Sua pele perdeu a cor e, em seguida, adquiriu o aspecto
sarapintado de uma pedra turva. Depois de mais um espaco de tempo que
também me pareceu longo, seus dentes se cravaram no mordedor e seu corpo
debateu-se convulsivamente. Por favor, faca com que isso pare, rezei para
ninguém especial, enquanto o ataque continuava.

E entdo, da mesma forma repentina como comegaram, as convulsoes
cessaram, e Jacob se aquietou. O mordedor caiu-lhe da boca, ele mergulhou num
sono pesado e comatoso, respirando com um rouquido feio. A cor voltou-lhe
pouco a pouco. Tinha acabado.” "'

Pouco tempo depois desse primeiro episddio, a autora descobriria o porqué
da auséncia de identificagdo com os sintomas de Jacob: a epilepsia dos dois era
origindria de lugares diferentes do cérebro e por isso provocavam sintomas

distintos. Como o préprio médico que diagnostica a escritora explica, a “epilepsia

2 1dem. Ibidem.p.122.
"% Jdem.Ibidem. p.87.
P! I1dem.Ibidem.pp.140 e 141.
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- . A .~ e 132
€ 0 termo genérico, vocé sabe, abrange um leque de condigoes bem distintas” ",

o que como foi observado no segundo capitulo, caracteriza um dos motivos do
véu de mistério que ainda paira sobre esta doencga.

Depois de sofrer uma crise no metrd, desta vez, semelhante a de Jacob, foi
levada ao pronto-socorro do Middlesex Hospital que onde recebeu a comunicacao
que tinha acabado de sofrer uma crise epilética e foi levada a marcar uma consulta
no setor de neurologia. Em um primeiro momento, esta noticia nao foi muito bem
recebida: “Fiquei sem saber se ria ou se chorava. Ex-freira, académica
fracassada, mentalmente instdavel, agora eu podia acrescentar “epiléptica” a essa
lista lamentdvel.” ' E naquela noite, foi dormir desesperada. Contudo, semanas
depois, quando foi realmente confirmada a epilepsia, e ela pdde ter certeza de que
o medo, a angustia, as alucinagdes e perdas de consciéncia eram conseqiiéncias de
um problema no cérebro, essa descoberta passou a ser um motivo de felicidade.
“Eu ndo estava louca e ndo ia terminar meus dias numa enfermaria trancada.
Recuperara o mundo e, possivelmente pela primeira vez na vida, senti-me capaz
de cuidar de mim mesma.” '**

A sensacdo de alivio, no entanto,nio foi a mesma sentida por seus amigos
mais proximos, pois alguns deles recusavam terminantemente o diagnostico.

“Esse tem sido o tinico aspecto da moléstia que me aborrece. Alguns dos velhos
preconceitos persistem. Em certo sentido, a epilepsia ainda é um mal inaceitdvel,
que, como descobri, as pessoas precisam transformar em outra coisa.[..] Parece
que querem vé-la como a expressdo de um traco psicologico ou de uma neurose.
[...] Outros simplesmente mudam de assunto, se menciono a doenga, como se eu
tivesse feito um comentdrio de mau gosto. Tenho absoluta certeza de que ndo
provocaria o mesmo tipo de reacdo se sofresse de diabetes ou de hipertensdo.
Isso significa que, embora ninguém pretenda me trancafiar num hospicio, minha
epilepsia tem sido um fator de isolamento.” '

A observagdo mostra que a epilepsia ainda € vista como um estigma e
considerada um “comentdrio de mau gosto” por muitas pessoas no mundo de
hoje, como os amigos da autora Karen Armstrong. Os mitos parecem ter
permanecido no imagindrio coletivo, independentemente de fronteiras
geograficas, mostrando que a circulacdo de informacdes relacionadas tanto ao

conhecimento médico como as crengas populares sao intensas.

2 1dem.Ibidem. p.212.
133 1dem. Ibidem. p.210.
3 1dem.Ibidem.p.214.

'3 Idem.Ibidem. p.215.
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Também no caso da autobiografia de Karen Armstrong, tal como no do
texto de Aradjo Filho, a epilepsia aparece como clave explicadora da vida e,
apesar de cada autor ter se relacionado com esta doenga de uma forma distinta,, os
dois utilizam seus relatos autobiograficos como um “refiigio” para a experiéncia
da dor de conviver com uma das doengas mais cercadas pelo estigma e pelo

preconceito.
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Conclusao

A andlise das teses de medicina do final do XIX e inicio do XX
evidenciam que, de fato, hd uma qualificacdo negativa no discurso médico
relacionada a epilepsia e ao epilético. O estudo de Erving Goffman € importante
por trazer uma reflexdo sobre os mecanismos que tornam uma experiéncia, como
a da epilepsia, uma condicao de inferioridade.

Em um segundo momento, na andlise do livro autobiogrifico de Geraldo
Aratjo Filho, foi possivel identificar a permanéncia de associacOes
preconceituosas em relacdo ao epilético e a propria doenga. Apesar das
descobertas no campo da neurociéncia e das mudangas significativas no
tratamento desta enfermidade, ainda no final do século XX, a epilepsia é vista
pelo sentido comum como um mal advindo do diabo, além de ser sentida como
uma condenacdo e como algo vergonhoso. Além disso, o mistério € um elemento
que ndo sai de cena, mesmo apds o esclarecimento sobre a etiologia da epilepsia,
0 que contribui para a continua proliferacao de diferentes crencas e interpretagoes
sobre esta doenca e seus sintomas. Tais caracteristicas negativas associadas, hoje,
a epilepsia, mostram, por um lado, a permanéncia das representacdes do sentido
comum sobre a doenga e, por outro, seu enraizamento no discurso médico anterior
as descobertas da neurociéncia.

No caso da autobiografia da inglesa Karen Armstrong, que sem saber do
seu diagndstico, interpreta suas manifestagdes como algo proximo ao horror e ao
inferno da pintura de Bosh, a associagdo das manifestacdes da doencga, ainda
desconhecida, com a gama de metaforas e preconceitos relacionados a epilepsia,
pela propria pessoa que as experimenta € duplamente significativa: por um lado
sublinha o terror e a angustia diante de um mal imprevisivel e, no caso,
desconhecido. Por outro, destaca que as associacdes discursivas e as metaforas
que cercam a doenca sdo poderosas e invadem a narrativa sobre um periodo em
que a doenca ndo era sequer conhecida.

Susan Sontag chama a aten¢do, para a necessidade de mudang¢a no
tratamento dado ao outro que sofre de uma doenca estigmatizada, pois ele ndo é a

doenca que sofre e ndo deve ser julgado como tal.
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O mais significativo dessa pesquisa foi pensar sobre a questdo da diferenca
e como se relacionar com ela. Fundamental também foi perceber que a
estigmatizacdo é um processo que envolve jogos de poder e que é preciso
estarmos atentos a isso para nao naturalizar certas praticas. Assim, espero que esta
monografia ndo sirva apenas como um trabalho de conclusdo de curso, mas traga
elementos para que eu mesma, e os que eventualmente a lerem possamos pensar
sobre nossas agdes no mundo. Ao menos foi para isso que escolhi estudar

Historia.
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