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A ESCLEROSE MULTIPLA COMO ANTITESE DA SUA PROPRIA HISTORIA 

 

MULTIPLE SCLEROSIS AS AN ANTITHESIS OF ITS OWN HISTORY 
 

 

Raquél Alvarénga Séna Vénéra1 
 
 
Resumo: Essé artigo é  uma réfléxa o acérca da Histo ria da Esclérosé Mu ltipla qué sé tém 
disponí vél aos sujéitos doéntés, familiarés é amigos, oférécida a partir da organizaça o dé 
régistros sob a chancéla do discurso mé dico. Essa réfléxa o nascéu a partir dé dois contéxtos: (i) 
da autora como péssoa diagnosticada com Esclérosé Mu ltipla é qué sé contactava com as 
narrativas histo ricas acérca da doénça como qualquér outra péssoa na mésma condiça o, 
informada pélos mé dicos, laborato rios, associaço és éntré outros; (ii) como pésquisadora dé 
Histo ria Oral dé vida dé péssoas com Esclérosé Mu ltipla é qué ouvia mémo rias répétidas ou 
sémélhantés daquélas contadas nas narrativas histo ricas oficiais da doénça. O qué sé procurou 
réflétir foi, por um lado o qué éssa narrativa histo rica oficial da Esclérosé Mu ltipla comunica é o 
qué éla faz funcionar, é, por outro lado, a partir do campo da Histo ria, como sé podéria pénsar a 
mésma narrativa, ou como éxércitar a narrativa histo rica a  contrapélo, problématizando a forma 
dé trataménto das fontés histo ricas é o contéxto dé sua produça o. Sé utilizou do pénsaménto 
hégéliano quando ésté propo é pénsar uma Histo ria qué tivéssé dois fluxos témporais: um 
pénsado do passado para o présénté ém uma organizaça o linéar, mas ao mésmo témpo, do 
présénté para o passado ém uma criticidadé a contrapélo. Trata-sé dé um artigo qué sé configura 
també m uma réfléxa o sobré o qué sé faz com as férraméntas da Histo ria no cotidiano, ondé pulsa 
a vida é sé forja uma éxisté ncia.  
 
Palavras-chave: Narrativa histo rica. Histo ria. Esclérosé Mu ltipla. 
 
Abstract: This articlé is a réfléction about thé history of multiplé sclérosis that is availablé to thé 
sick, family and friénds subjécts, offéréd from thé organization of récords undér thé médical 
discoursé. This réfléction was born from two contéxts: (i) thé author as a pérson diagnoséd with 
multiplé sclérosis and who contactéd thé historical narrativés about thé diséasé as any othér 
pérson in thé samé condition, informéd by physicians, laboratoriés, Associations among othérs; 
ii) as a réséarchér of Oral lifé history of péoplé with multiplé sclérosis who listénéd to répéatéd 
or similar mémoriés of thosé countéd in thé official historical narrativés of thé diséasé. What was 
sought to réfléct was on thé oné hand, what this official historical narrativé of multiplé sclérosis 
communicatés and what it doés work, and, on thé othér hand, from thé fiéld of history, how could 
oné think thé samé narrativé, or how to éxércisé thé historical narrativé Thé Countérappéal, 
problématizing thé form of tréatmént of historical sourcés and thé contéxt of its production. If hé 
uséd Hégélian thinking whén hé proposés to think of a story that had two témporal flows: a 
thought from thé past to thé présént in a linéar organization, but at thé samé timé, from thé 
présént to thé past in a criticality to contrappéal. It is an articlé that also configurés a réfléction 
on what is doné with thé tools of history in évéryday lifé, whéré it pulsations and an éxisténcé is 
forgéd. 
 

                                                 
1 Po s-doutorado ém Educaça o, Univérsité  Lillé3, França. Doutorado ém Educaça o péla Unicamp, Méstré ém 
Histo ria Cultural, UFSC, Bacharél é Licénciada ém Histo ria, Univillé. E-mail: raquélsénavénéra@gmail.com  
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Essé artigo nascéu a partir dé dois contéxtos muito éspécí ficos. O priméiro, 

intimaménté rélacionado a vida cotidiana dianté dé um diagno stico dé Esclérosé 

Mu ltipla (EM), progno sticos, intérnaço és éntré outros, quando sé tém contato com 

informaço és acérca da doénça, éntré élas a narrativa histo rica da EM. O ségundo, as 

aproximaço és com muitas outras histo rias da doénça, duranté a pésquisa ém andaménto 

intitulada “Mémo rias Mu ltiplas é Patrimo nio Cultural ém rédé: o régistro 

(auto)biogra fico dianté da améaça da pérda2”. Trata-sé dé uma pésquisa intérdisciplinar 

ém dia logo com o campo da Sau dé, Mémo ria é Patrimo nio Cultural cujo objétivo 

principal é  colétar é organizar histo rias dé vida dé sujéitos com EM ém um acérvo 

publicado ém rédé, ém parcéria com o Muséu da Péssoa, SP. A pésquisa na o possui 

inténço és dé dar conta da histo ria da doénça, poré m, ao aproximar da litératura 

disponí vél ém qué os paciéntés té m acésso, na maioria das vézés oférécido por mí dias, o 

iní cio dé um dia logo com a historiografia foi inévita vél. A proposta déssé artigo é  

socializar réfléxo és a partir da Histo ria no séntido dé désénhar as contribuiço és qué o 

campo podé oférécér para a histo ria da EM.  

As pésquisas no campo da sau dé té m produzido dados iné ditos é objétivos sobré 

a EM (GONÇALVES, 2019), mas, por outro lado, nas a réas dé cié ncias humanas é sociais 

ainda na o éxistém régistros répréséntativos. A pésquisa “Mémo rias Mu ltiplas” inténta 

visibilizar as subjétividadés produzidas na rélaça o com a doénça ou como, no mundo 

contémpora néo, éssés sujéitos significam a EM ém suas pércépço és dé témpo é 

constroém subjétividadés a partir déssa éxpérié ncia. Como narram a si mésmos diz 

réspéito a dois régistros dé conhéciméntos articulados é ondé a référida pésquisa aposta 

uma intérdisciplinaridadé possí vél: (i) o funcionaménto dé uma singularizaça o, uma 

trajéto ria u nica dé quém vivé a éxpérié ncia da EM é (ii) ém um procésso dé subjétivaça o 

contémpora néa muito mais rélacionada com os séntidos sociais disponí véis sobré a EM.  

                                                 
2 Esta pésquisa sé désdobrou ém outras invéstigaço és intérdisciplinarés, como a “(Auto)biografias é 
subjétividadés: o outro dé si mésmo na Esclérosé Mu ltipla”, com financiaménto CNPq/CAPES, procésso 
407921/2016-8 é “Intérnacionalizaça o da Pésquisa Mémo rias Mu ltiplas é Patrimo nio Cultural ém rédé: o 
régistro (auto)biogra fico dianté da améaça da pérda”, com financiaménto FAPESC, sob Térmo dé Outorga  
2018TR1585. 
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Foi na aténça o acérca déssé ségundo ponto, dos discursos disponí véis sobré a 

doénça, qué nascéu as réfléxo és qué sa o apréséntadas nésté artigo. A éscolha por éssés 

discursos do campo da sau dé acontécéu a partir, (i) das évidé ncias qué aparécéram nas 

narrativas das histo rias dé vidas dos sujéitos da pésquisa é (ii) dos témas ou assuntos 

abordados comuménté ém mí dias digitais, blogs éspécializados, sites dé associaço és dé 

paciéntés, paléstras mé dicas, artigos dé révistas dé laborato rios éntré outros, qué 

éspontanéaménté foram chégando na éxpérié ncia com a doénça. Ou séja, sa o 

conhéciméntos produzidos por profissionais da sau dé, mas traduzidos é éspraiados por 

vézés por um profissional da comunicaça o ém uma linguagém acéssí vél para paciéntés, 

familiarés é intéréssados. Sa o pénsados é disséminados com a inténça o dé fazér séntido 

aos paciéntés é familiarés é funcionam como agénciadorés colétivos dé énunciaça o sobré 

a doénça. O qué ja  sé tém obsérvado a partir da coléta das histo rias dé vida dé péssoas 

com EM é  qué, ém grandé médida, o sujéito qué vivé com a doénça acaba répétindo éssés 

énunciados sobré si mésmos, como sujéitos u nicos, fazéndo funcionar subjétividadés 

produzidas néssé agénciaménto colétivo (VENERA, 2017; VENERA; BURITI, 2018; 

ALBUQUERQUE, VENERA, 2019a; ALBUQUERQUE, VENERA, 2019b). Néssé contéxto, 

évidéncia-sé a narrativa da Histo ria da EM como parté déssé agénciaménto colétivo dé 

énunciaça o sobré a doénça, algo qué localiza um énunciado no témpo é promové 

idéntificaço és subjétivas. 

Em um priméiro moménto o artigo aprésénta uma caractérizaça o da EM é a 

narrativa dé uma histo ria da doénça qué tém circulado néssas mí dias citadas é dé fa cil 

acésso dos sujéitos com EM, mas també m, a léitura déssa narrativa3. Em um ségundo 

moménto o artigo intérroga como a Histo ria podé colaborar com outras formas dé 

narrativas da EM é dialoga ém priméiro lugar com o pénsaménto hégéliano, comum ao 

campo da Histo ria ém Réis (2011), éspécialménté no moviménto dialé tico na Histo ria. O 

artigo propo é énta o uma léitura a  contrapélo é técé uma réfléxa o qué sugéré a EM sé 

fazéndo, éla mésma, antí tésé dé sua narrativa histo rica.  

                                                 
3 E  importanté déstacar qué éssé lugar dé léitura alé m dé sér oriéntado pélo campo da Histo ria, també m 
foi construí do a partir do méu lugar como péssoa diagnosticada com Esclérosé Mu ltipla. Valé déixar claro 
qué na o houvé uma pésquisa inténcional é sistéma tica sobré a narrativa histo ria da EM, mas sé tém aqui a 
sistématizaça o inténcional das narrativas histo ricas qué éspontanéaménté mé viéram como paciénté é 
suponho qué éstéja acéssí vél aos démais doéntés. 



 
Sillogés                                                                                                                        ISSN 2595-4830                                           

 

Sillogé s – v.2. n.2. jul./déz. 2019 - 439 
 

O artigo faz référé ncia a séis dépoiméntos dé histo rias dé vida dé péssoas com EM 

ao longo da construça o dos arguméntos réfléxivos, no éntanto éssés na o sa o céntrais. 

Apénas um éxércí cio para déstacar o poténcial dos procédiméntos va lidos para o désafio 

dé narrar historicaménté a EM é as possibilidadés via véis do uso dé acérvos dé 

mémo rias dé péssoas comuns. Nas réfléxo és finais, ésta  o réconhéciménto do émpénho 

do discurso mé dico ém disponibilizar a narrativa histo rica da EM, o qué o éféito déssé 

discurso produz é o qué élé inibé é aposto no dia logo com a Histo ria para outras 

narrativas possí véis.  

 
Uma narrativa história da Esclerose Múltipla 
Hojé as pésquisas sobré EM sa o comunicadas ao pu blico ém géral como uma 

doénça néurolo gica cro nica, sém cura é com alto poténcial incapacitanté, cujas 

caractérí sticas sa o imprévisí véis. E  comum o rélato clí nico dé diféréntés sintomas 

rélacionados a  parté do sistéma nérvoso céntral acométido pélas inflamaço és. Essa 

variaça o é  causadora dé uma incértéza bastanté grandé, ou séja, nunca sé sabé o 

pro ximo événto, ném quando é como séra . Dé acordo com o u ltimo Atlas da Esclérosé 

Mu ltipla (2013), a mé dia dé idadé para o aparéciménto da doénça é  30 anos é suas 

pésquisas dé caractérizaça o rélatam qué é  mais comum éntré mulhérés brancas ou ainda 

ém a réas dé clima témpérado, alé m dé dépéndér dé uma pré -disposiça o géné tica 

(MULTIPLE SCLEROSIS INTERNATIONAL FEDERATION, 2013). A EM é  énténdida como 

uma doénça autoimuné na qual o pro prio sistéma imunolo gico dirigé-sé contra va rios 

éléméntos célularés do sistéma nérvoso céntral. Ainda ségundo éssa publicaça o, as 

pésquisas no campo da néurologia apontam qué os sintomas da EM podém incluir pérda 

dé visa o, visa o dupla, rigidéz éspa stica, fraquéza, falta dé équilí brio, dormé ncia, dor, 

problémas no controlé vésical é intéstinal, fadiga, mudanças émocionais é 

comprométiménto cognitivo dos mais divérsos.  

Essés sintomas somados a um moménto dé vida – mé dia dé 30 anos –, ém qué a 

famí lia é a carréira ésta o ém désénvolviménto; as éscolhas sa o impérativas, 

éspécialménté ém um contéxto contémpora néo dé éxigé ncias ra pidas; dé éxpértisé no 

mundo do trabalho; podém trazér para os doéntés algumas significaço és sociais ta o 

négativas quanto a  pro pria doénça. “[...] élas ésta o éstruturando sua carréira, 

éncontrando um parcéiro pérmanénté ou téndo filhos. A EM podé, portanto, gérar 
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impacto sobré o bém-éstar écono mico é social das péssoas, bém como sobré séus 

familiarés é parcéiros” (MULTIPLE SCLEROSIS INTERNATIONAL FEDERATION, 2013, p. 

10).  

Os éstudos dé prévalé ncia da doénça no mundo apontam um maior í ndicé nas 

zonas mais distantés da linha do Equador. 

Enquanto a EM ésta  présénté ém todas as régio és do mundo, a sua prévalé ncia varia muito, séndo mais 
alta na Amé rica do Norté é Europa (140 a 108 por 100.000 habitantés, réspéctivaménté) é ménor da 
régia o da A frica Subsaariana é da A sia Oriéntal, na proporça o dé 2.1 é 2.2 por 1.000.000, réspéctivaménté 
(MULTIPLE SCLEROSIS INTERNATIONAL FEDERATION, 2013, p. 9) 

 

Essa informaça o léva aos éstudos com hipo tésé ambiéntais da doénça como 

possí véis ví rus, mas també m a rélaça o com a maior éxposiça o solar, a radiaça o 

ultravioléta é por conséqué ncia os baixos ní véis dé vitamina D, como oriéntado pélo sité 

da Associaça o Bénéficénté Israélita Brasiléira Albért Einstéin, quando éxpo ém as 

divérsas éxplicaço és sobré as causas da EM: “fatorés ambiéntais, bém como infécço és 

virais (ví rus Epstéin Barr), éxposiça o ao sol é conséquénté ní véis baixos dé vitamina D 

prolongadaménté”4. 

Dé forma éspécial, com rélaça o diréta com a géo-histo ria, ésta o os éstudos dé 

migraça o é as déscriço és dé focos épidé micos. A tésé dé doutorado dé Carlos Augusto 

Ciarlini Téixéira (2011), déféndida no Programa dé Po s-graduaça o ém Farmacologia da 

Univérsidadé Fédéral do Céara , por vézés é  citada ém paléstras sobré a doénça é 

colabora na divulgaça o das pésquisas dé Charlés Posés5, ém 1994. Trata-sé dé uma 

vérsa o qué avança a uma hipo tésé qué ja  havia sido cogitada ém dé cadas passadas dé 

qué havéria um risco maior para désénvolvér a doénça ém ancéstrais éscandinavos. 

Ségundo éssa pésquisa a disséminaça o déssé géné téria vindo das invaso és vikings. 

Oriundos dé lugarés conhécidos hojé como Dinamarca, Sué cia é Noruéga, éxpandiram-sé 

ém diréça o as Ilhas Brita nicas ao oésté é dépois a Amé rica do Norté é Canada  (TEIXEIRA, 

2011, p. 51). Ao sul chégaram do norté da França, Espanha é Portugal, nos sé culos IX é X. 

Na bacia do Méditérra néo chégaram com os ataqués a  Tuní sia, Toulousé, Marséllé é 

Nantés, alé m das Ilhas dé Co rséga é Sardénha ao sul da Ita lia é as Ilhas Grégas. Essa 

                                                 
4 https://www.éinstéin.br/doéncas-sintomas/ésclérosé-multipla > Acésso ém sét 2016. 
5  Charlés Posér foi um pésquisador da a réa mé dica, com importantés produço és sobré a Esclérosé 
Mu ltipla désdé a dé cada dé 1950. Suas invéstigaço és transitaram désdé a épidémiologia, sintomas ou 
classificaço és da doénça, até  a sua histo ria. Vér POSER, C. M. Thé Dissémination of multiplé sclérosis : a 
viking saga ? A historical éssay. Ann. Neurol, v. 36, p. S231-243, 1994.  

https://www.einstein.br/doencas-sintomas/esclerose-multipla%20%3e%20Acesso%20em%20set%202016
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éxpansa o viking na o sé limitou a pirataria é conquista marí tima costéira, mas sé 

éstabélécéu nos locais como lavradorés, artésa os é péscadorés é continuou adéntrando 

ao continénté pélos rios Réno é Danu bio é térréstré chégando até  a Ru ssia é Turquia.  

O site do mé dico Guilhérmé Sciascia do Olival6, bastanté conhécido nas mí dias 

sociais acérca da doénça EM, compartilha uma narrativa da Histo ria da doénça é afirma 

qué os priméiros régistros da EM sé éncontram ém um dia rio dé uma mulhér nobré qué 

vivéu no sé culo XIV. Sém éndéréçar éssa fonté, élé narra sobré Lidwina dé Schiédam qué 

téria sido uma réligiosa qué vivéu éntré os anos dé 1380 é 1433, na régia o conhécida 

hojé como Paí sés Baixos, é qué, aos 16 anos régistrou dificuldadés com a caminhada, aos 

19 anos sofréu paralisia das pérnas é problémas visuais. Ségundo o mé dico, a évoluça o 

da doénça parécé lénta ém séus régistros, até  os 37 anos, altérnando éntré mélhoras é 

pioras até  séu faléciménto aos 53 anos. A intérprétaça o déssés régistros lévou os 

mé dicos a crérém qué sua EM éra do tipo rémiténté récorrénté. Naquélé contéxto os 

pérí odos dé rémisso és éram atribuí dos aos séus jéjuns é oraço és, o qué lévou a sua 

canonizaça o ém 1890 como padroéira das doénças incura véis. Do mésmo modo, sém 

éndéréçar a fonté, o mé dico Tiago Junquéira7 (2013) narra sobré outro rélato, os 

régistros dé Augusto d’Esté , um néto ilégí timo do Réi Jorgé III da Inglatérra é primo da 

Rainha Victo ria, éscrito éntré 1822 é sua morté ém 1848. 

Sa o nos éspaços midia ticos qué os mé dicos alcançam os paciéntés contando a élés 

a histo ria da EM. Embora na o citam ondé ésta o as fontés dé ondé sa o rétiradas éssas 

informaço és sa o éssas narrativas qué circulam. Déssa mésma forma sé sabé també m qué 

foi ém méados do sé culo XIX qué os mé dicos éuropéus Robért Carswéll é Jéan 

Cruvéilhiér coméçaram a régistrar suas obsérvaço és sugérindo o aparéciménto dé uma 

“nova doénça” ém 1831, quando da priméira démonstraça o patolo gica réalizada por 

Robért Carswéll dando conta dé présénças dé “placas” ém algumas nécropsias. A partir 

déssé moménto a doénça éra énténdida como uma paralisia. Mas, foi soménté 37 anos 

mais tardé qué os mé dicos Jéan-Martin Charcot é Edmé  Fé lix Alfréd Vulpian 

apréséntaram as priméiras déscriço és clí nicas é anato micas détalhadas da doénça qué 

ainda sa o va lidas hojé – o qué a nominou dé Esclérosé ém Placas é postériorménté 

                                                 
6 Vér http://www.ésclérosémultipla.méd.br 
7 Vér https://ésclérosémultipla.com.br 

https://esclerosemultipla.com.brdessa/
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Esclérosé Mu ltipla. Néssé témpo, sé culo XIX, a u nica forma dé diagnosticar a EM éra apo s 

a morté do paciénté ém auto psia do cé rébro.  

Ainda ségundo éssas narrativas mé dicas sobré a histo ria da EM, foi apénas na 

ségunda dé cada do sé culo XX qué o éxamé do lí quido céfalorraquiano – lí quor – passou a 

sér instituí do como férraménta dé diagno stico. E ainda témpos mais tardé viéram 

també m o éstudo do témpo dé résposta atravé s dé élétrodos na cabéça do paciénté – 

poténcial évocado. O sé culo XX foi marcado por avanços é aprimoraméntos nos 

procédiméntos dé diagno stico. Na dé cada dé 1970 foi utilizada a tomografia 

computadorizada dé cra nio somada a todas as outras férraméntas éxisténtés, mas ainda 

éram muito insipiéntés para o diagno stico. O qué marcou décisivaménté éssé 

désénvolviménto foi a déscobérta da réssona ncia magné tica nucléar na médicina, na 

dé cada dé 1980. Alé m das imagéns houvé péla priméira véz a possibilidadé dé 

documéntar os éxamés é mapéar léso és ém régio és do cé rébro qué na o apréséntam 

sintomatologia clí nica. Essé avanço marcou a histo ria da EM porqué alé m do régistro ém 

imagéns das léso és pérmité antécipar o diagno stico é dar iní cio a trataméntos.  

Quanto aos trataméntos da doénça, a sua histo ria é  també m marcada por avanços. 

Na dé cada dé 1960 aparécéram os priméiros éstudos utilizando a substa ncia ACTH 

(cortrosina) no controlé dos surtos qué foram comprovados ém 1970. Na dé cada 

séguinté, 1980, a pulsotérapia com corticoidé foi introduzida como a novidadé néssés 

trataméntos. Em 1987 8  foi régistrado o priméiro trabalho ciéntí fico utilizando 

métilprédnisolona intravénosa ém altas dosés. Em casos dé surtos éssé é  o trataménto 

qué impédé as séquélas provocadas pélas inflamaço és na camada da miélina. O 

désénvolviménto maior nos trataméntos médicaméntosos acontécéu ém 1993 com os 

chamados modificarés da doénça ou imunomoduladorés qué démostram uma réduça o 

na fréqué ncia dos surtos é na gravidadé da doénça. Désdé énta o novas é cada véz mais 

novas médicaço és va o surgindo oférécéndo aos paciéntés mais possibilidadés dé 

progno sticos.  

                                                 
8 Essé priméiro trabalho trata-sé do artigo MILLIGAN, N. M.; NEWCOMBE, R.; COMPSTON, D. A. S. High dosé 
méthylprédnisoloné in thé tréatmént of multiplé sclérosis : clinical éffécts. J. Neural. Neurosurg. Psychiatry, 
v.50, p. 511-516, 1987, citado na tésé TEIXEIRA, C. A. C. Caractérí sticas clí nicas é épidémiolo gicas dé 146 
paciéntés com ésclérosé mu ltipla acompanhados na cidadé dé Fortaléza, CE, Brasil, éntré os anos 1979 é 
2010. 2011. 341 f. Tese (Doutorado ém Farmacologia) - Univérsidadé Fédéral do Céara , Fortaléza, assim 
como os démais dados citados no para grafo. 
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Néssa mésma onda dé désénvolviménto, vivémos ém um présénté dé 

invéstiménto ém pésquisas multidisciplinarés da sau dé ém suba réas como a géné tica, as 

cié ncias ambiéntais, a épidémiologia, a néuroimunologia, a néurobiologia qué buscam 

impédir qué a doénça sé désénvolva é, para as péssoas qué ja  sa o diagnosticas, révértér 

os danos ou dété -la. Essés invéstiméntos foi régistrado no Atlas da Esclérosé Mu ltipla 

(2013, p. 12) com a constataça o do nu méro créscénté dé néurologistas por populaça o, 

por éxémplo; auménto dé équipaméntos dé réssona ncia magné tica por habitantés; rédés 

dé pésquisas com trocas é cruzaméntos dé informaço és sobré a doénça; alé m das 

associaço és tanto dé mé dicos é profissionais dé sau dé ém géral é dé péssoas doéntés é 

familiarés com a inténça o assisténcial dé apoio. Existé no témpo présénté uma 

organizaça o social qué diz muito sobré o intéréssé ém foméntar as intéraço és éntré as 

pésquisas é promovér mélhora na qualidadé dé vida dos paciéntés é familiarés.  

Essa narrativa histo rica linéar da doénça, facilménté éncontrada na mí dia é  

socializada éntré os paciéntés é familiarés é possui um éféito dé organizar 

cronologicaménté uma séqué ncia dé fatos do désénvolviménto social da doénça. Oférécé 

uma sí ntésé ém um séntido dé progrésso é funciona como um apaziguador para os 

doéntés é familiarés. A histo ria dos marcos dé désénvolviménto das pésquisas, as 

técnologias disponí véis sé confundém com a histo ria da EM. A idéia dé qué no témpo 

présénté, ainda qué na o chéguémos a uma vérdadé unificada sobré a doénça, como a 

déscobérta dé um marcador biolo gico é indicaço és farmacolo gicos para a cura, no 

éntanto, éxpo é um passado supérado é um présénté promissor. A constataça o dé qué a 

qualidadé dé vida podé sér substancialménté mélhorada é garantida; a progréssa o da 

EM é conséquéntéménté a limitaça o do corpo, ém grandé médida podém sér 

controladas, trazém aos doéntés é familiarés um acolhiménto é os oférécém outro lugar 

para sé pércébér doéntés no témpo présénté.  

Essé réconhéciménto dé progrésso aparécé, dé algumas forma, nas narrativas das 

péssoas diagnosticadas na dé cada dé 1990, quando as inovaço és ém pésquisas é 

técnologias éram mais réduzidas. A sénhora Nilza lémbra quando ainda na o havia 

médicaço és para tratar a EM: “mais um mé s, porqué aí  ja  coméçou a réduzir aquélé 

corticoidé, porqué na o tinha nada dé médicaça o na é poca. Como diz o Dr. Aléxandré, éu 

fui a priméira paciénté délé com Esclérosé Mu ltipla” (WEGNER, 2015). Ja  o sénhor 

Adémir lémbra do témpo ém qué na o havia a réssona ncia magné tica é dianté da 
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précariédadé para féchar um diagno stico, élé ficou déz anos sém sé tratar énquanto 

adquirias séquélas. Quando doou sua histo ria para a pésquisa éxtérnou séu déséjo dé 

qué sua histo ria fossé um régistro do témpo ém qué as coisas éram mais difí céis: “éu 

quéro qué fiqué régistrado désdé aquélé moménto qué éu contéi para vocé s do coméço, 

qué éu fiquéi déz anos com a ésclérosé sém sabér qué éra ésclérosé. Sém diagno stico, 

como foi difí cil aquilo ali” (SOUZA, 2015). 

O réconhéciménto acérca da éspérança é diminuiça o do médo sa o possí véis é 

aparécém nas histo rias dé vida colhidas na pésquisa citada antériorménté. Essas 

narrativas sobré si, na o podém sér désconéctadas da éxpérié ncia dé contato com éssas 

narrativas da histo ria da doénça. Nas palavras dé Adémir:  

 
Nunca déixéi dé dobrar o joélho na noité, dé agradécér pélo méu dia qué passéi, 
péla minha famí lia qué ésta  junto comigo, pélas minhas filhas éstarém com 
sau dé, péla minha sau dé qué podéria sér pior, sé vocé  olhar para traz tém génté 
bém pior do qué éu, énta o agradéço a Déus por isso, muito, muito, muito 
(SOUZA, 2015). 

 

Raphaél, um jovém éstudanté dé Engénharia quando récébéu o diagno stico, narra 

os moméntos do consulto rio é a abordagém mé dica para lhé énunciar sua doénça. E foi 

na histo ria qué o mé dico apostou éssa assisté ncia.  

 
Enta o élé ficou comigo mais dé uma hora no consulto rio, éu lémbro qué o 
téléfoné tocava provavélménté dos outros paciéntés, élé na o aténdia ou sé 
lévantava é désligava. Enta o élé ficou muito témpo convérsando comigo é mé 
éxplicando…. é contando qué os diagno sticos antigaménté éram muito difí céis, 
quém tinha ésclérosé mu ltipla éstava fadado a, a tér séquélas ra pido é énfim, 
na o sé conhécia, éra um pérí odo dé muito déscobriménto da doénça. E isso foi 
mé tranquilizando um pouco, mé déixando mais calmo (SOUZA, 2017) 

 

Mas, do ponto dé vista da Histo ria como cié ncia, balizada pélo mé todo ciéntí fico, 

éssa narrativa cronolo gica linéar é progréssiva ainda na o sé configura uma histo ria da 

doénça, mas uma organizaça o dé fatos, datas é pérsonagéns qué podém vir a sér uma 

Histo ria. No éntanto, éxisté claraménté um déséjo dé sí ntésé é, néssé aspécto, podé havér 

o iní cio dé um dia logo com a historiografia. No qué sé référé as fontés histo ricas, éssas 

narrativas na o éndéréçam os acérvos prima rios: ondé podém sér éncontrados os dia rios 

é cartas dos possí véis paciéntés, os régistros dé biopsés éntré outros? As citaço és sa o 

sémpré sécunda rias é, portanto, o léitor ha  qué sé tér uma crénça no narrador como 

ménsagéiro da vérdadé. Na maioria das vézés os téxtos ésta o ém éspaço virtual marcado 
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pélo discurso mé dico, ou um sité dé laborato rio, dé uma associaça o, dé uma 

univérsidadé ou ainda do pro prio mé dico. Dizéndo dé outra forma, sa o narrativas sob a 

chancéla da vérdadé qué pérpassa o sabér mé dico.  

O déséjo dé sí ntésé é  évidénté é éssa éstraté gia é  o qué garanté ao léitor o séntido 

dé progrésso, évoluça o é sénsaça o dé qué o présénté é  o mélhor témpo para sé sér 

doénté com EM é a éspérança no futuro produz uma disciplina no progno stico com os 

usos das médicaço és. Poré m, o qué a historiografia podé oférécér énquanto mé todo para 

a construça o dé outras sí ntésés possí véis?  

 

O que a História possibilita?  

 

Na o é  mais novidadé qué a Histo ria, como cié ncia, é  hérdéira do ésforço ciéntí fico 

do sé culo XIX para o alcancé da “vérdadé” irréfuta vél é univérsal. Ainda qué Ranké séja 

considérado o principal éxpoénté déssé invéstiménto ciéntí fico, com o historicismo 

aléma o, ha  dé sé aténtar para uma épistémologia déssé témpo, marcada péla idéia dé 

racionalidadé ciéntí fica, provas irréfuta véis, éspécialménté do positivismo ém Comté é 

Durkhéim, a idéia dé univérsalidadé, ém Kant ainda no sé culo XVIII. Alé m do fato do 

historicismo aléma o, ou a Escola Méto dica francésa tér marcado o iní cio da cié ncia 

Histo ria, éxistia naquélé contéxto algo alé m délés, ou séja, uma définiça o dé cié ncia 

éminénté qué sé tornou majorita ria é um déséjo é crénça no pénsaménto univérsal.  

Na o é  novidadé, mas nunca é  démais lémbrar, qué no caso éspécí fico da Histo ria, a 

intimidadé com a constituiça o do Estado-Naça o, com a narrativa univérsal dos sucéssos 

é bém féitos do Réi, com a idéia dé racionalidadé com élévado séntido dé univérsalidadé 

é progrésso éstatal, marcaram a produça o do nasciménto da historiografia ciéntí fica – a 

Histo ria Polí tica do sé culo XIX. Essas narrativas fundaram a rigidéz inégocia vél com as 

fontés histo ricas oficiais, dé produça o prima ria sob chancéla do Estado, alé m dé uma 

éstrutura linéar, progréssiva é dé fatos conciliados, ou séja, na o éxistia ténso és no 

désénvolviménto da Histo ria narrada.  

No éntanto, outros pénsadorés do mésmo sé culo oférécéram novos contornos 

épistémolo gicos a  Histo ria do sé culo XX qué lévaram a caminhos dé pésquisas mais 

coéréntés com as rupturas na pércépça o do désénvolviménto do témpo. Espécialménté 

no contéxto do po s-guérra é, conséquéntéménté, novos caminhos para a organizaça o das 
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narrativas histo ricas. A linéaridadé cronolo gica qué garantia o séntido dé “évoluça o” da 

humanidadé, ou séja, o témpo présénté sémpré mélhor qué o passado é um possí vél 

futuro a  éspréita dé uma proméssa rédéntora, foi réfutado no sé culo XX.  

A í ntima rélaça o com o Estado pérmanécéu ém alguma médida é possui raí zés 

mais profundas. Hégél no sé culo XIX propo s pénsar uma idéntidadé aléma  absoluta, 

intégradora dos séus cidada os, ambos inspirados na proméssa dé um Estado 

émancipador é racional. A proposta dé um mé todo ciéntí fico dialé tico ém Hégél, sé 

inspirando ménos ém So cratés é mais ém Héra clito, sé propo s uma sí ntésé da 

conscié ncia Ocidéntal das culturas gréga é judaico-crista s é alé m dé, sobrétudo, sér um 

projéto polí tico dé lidérança qué podéria dominar a Europa é a Histo ria univérsal.  

 A sua proposta dé organizaça o témporal é  ousada para o témpo ém qué vivéu. A 

dialé tica qué élé propo s aprésénta um témpo présénté como uma sucéssa o témporal dé 

instantés é um duplo moviménto dialé tico. Na léitura dé José  Carlos Réis (2011) 

 
[...] o moviménto da dialé tica hégéliana rumo ao futuro sé éncontra ém um 
moviménto contra rio ém diréça o oposta [...] o priméiro moviménto é  évolutivo 
é révéla o désdobraménto témporal até  o présénté; é o ségundo moménto, 
oposto, parté do présénté para tra s, é  o conhéciménto réfléxivo. A cada instanté 
do témpo o passado é o futuro dé éntrélaçam é sé pénétram réciprocaménté 
(REIS, 2011, p. 65-66). 

 

Concomitantéménté o moviménto réfléxivo déssa dialé tica ségué um fluxo 

témporal para o futuro é o séu contra rio. Trata-sé dé fasés ém conéxa o í ntima qué 

quando réunidas produz uma totalidadé ém unidadé um procésso téléolo gico dé 

conjunto, uma dialé tica éntré os témpos, uma fasé ém diréça o ao futuro ao mésmo témpo 

qué outra qué volta ao passado réfléxivaménté. Hégél introduz na Histo ria um séntido dé 

procésso ém moviménto dé transformaça o incéssantés é sua dialé tica é  a lo gica déssé 

procésso. O “éspí rito” qué origina a tésé da dialé tica é séu moviménto na Histo ria é  a 

pro pria réfléxa o do sujéito sobré si mésmo. Ainda nas palavras dé Réis (2011, p. 66) “Na 

histo ria univérsal, o absoluto é  sujéito: ‘ém si’, vivé ingénuaménté, sém sabér; ‘para si’, 

toma conscié ncia dé si, réfléxivaménté”. Essa contribuiça o da dialé tica hégéliana révéla 

uma lo gica para a Histo ria qué é  a possibilidadé dé conscié ncia absoluta.  

Pénsadorés dépois délé, avançaram, como a dialé tica marxista, por éxémplo. Uma 

véz incomodado com a abstraça o filoso fica do éspí rito absoluto hégéliano, Marx julgou 

éssa téoria limitadora para pénsar a sociédadé civil dianté das démandas cotidianas 
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énfréntadas nas ténso és éntré camponésés é o réi Frédérico Guilhérmé IV, ém 1842. 

Marx sé auto éxilou ém Krauzach para éstudar os cla ssicos na procura dé éncontrar 

caminhos épistémolo gicos qué déssém conta daquéla histo ria. A dialé tica dé Hégél 

parécéu insuficiénté para a démanda é élé éncontrou, no pénsaménto dé Féuérbach, a 

matérialidadé qué précisava ém séu moviménto dialé tico. A proposta da dialé tica 

marxista, qué funciona como uma lo gica invértida da hégéliana, tém séu fundaménto na 

dialé tica dé Féuérbach. A tésé qué inicia no désconhéciménto humano do séu poténcial, 

éncontra a sua antí tésé na pro pria aliénaça o déssa poténcialidadé na figura idéal dé 

Déus é sintétiza na médida ém qué os homéns transformam o prédicado ém sujéito. 

Marx inaugurou, a partir da sí ntésé déssas duas dialé ticas, uma proposta matérialista 

para a Histo ria é um sujéito histo rico univérsalménté protagonista indiférénté dé sua 

classé ou condiça o.  

A idéia dialé tica, tanto ém Hégél quanto ém Marx, é a présénça dé um sujéito 

protagonista dé sua histo ria, té m sido a marca dé todas as transformaço és 

épistémolo gicas da Histo ria ao longo do sé culo XX. Trata-sé dé uma filiaça o as 

épistémologias histo ricas, propostas éspécialménté no pérí odo po s-guérra, é qué 

colocam ém rasura a Histo ria Polí tica talhada no sé culo XIX, contada para salvaguardar 

os féitos dé sucésso dos grandés pérsonagéns, da économia é da polí tica dos Estados. 

Foram formas éxpériméntadas no sé culo XX pélo campo da Histo ria, dé réspondér a uma 

éspé cié dé colapso da idéia dé vérdadé absoluta nas cié ncias humanas é sociais é 

éxpréssas como uma téndé ncia qué sé matérializou no qué ficou conhécido como École 

des Analles, ou ainda as conhécidas noménclaturas Nova Histo ria, Histo ria Cultural na 

França é a Histo ria Social, Nova Historiografia marxista, na Inglatérra, ou ainda da 

histo ria do témpo présénté9.   

Essas téndé ncias, a priméira dividida ém tré s géraço és com tradiço és diféréntés, 

émbora diférénciadas, tanto nas suas gé nésés quanto ém séus désdobraméntos dé aço és 

ao longo da historiografia do ocidénté no sé culo XX, comungam dé um bém cuja hérança 

foi, alé m da crí tica ao positivismo é historicismo da Histo ria Polí tica do sé culo XIX, dar a 

Histo ria uma mudança paradigma tica, intérdisciplinar é dé procédiméntos dé 

                                                 
9 Essé artigo na o tém o objétivo dé éxplicar o qué foi cada uma déssas téndé ncias historiogra ficas, mas 
apénas idéntifica -las como disparadoras dé uma définiça o ampliada dé épistémologias é fontés histo ricas 
qué réfutou antigos paradigmas do campo da Histo ria, éspécialménté da Histo ria Polí tica é inaugurou 
novas possibilidadés intérdisciplinarés. 
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invéstigaça o. Dizéndo dé outra forma, oférécér uma libértaça o da proméssa da narrativa 

linéar dé uma grandé sí ntésé como organizadora témporal da vida ém curso. A méta 

narrativa histo rica, aquéla qué o sé culo XIX créditou capaz dé abarcar uma 

univérsalidadé histo rica, foi définitivaménté réfutada. As micros-narrativas 

transbordaram é as Histo rias téma ticas, como a Histo ria das doénças, por éxémplo, sé 

tornaram possí véis. No éntanto, fora do campo da Historiografia, éssas histo rias 

téma ticas muitas vézés sa o construí das com a inténça o dé histo ria-vérdadé com as 

mésmas férraméntas da linéaridadé, idéia dé progrésso, nécéssidadé da grandé sí ntésé, 

antés ja  réfutadas pélos historiadorés. Alé m disso, o principal équí voco déssas narrativas 

qué ganham o nomé dé histo ria é  ignorar a principal caractérí stica da ruptura a qué 

trouxé a École des Analles ao campo da Histo ria: o probléma, a crí tica. Nas palavras dé 

Marc Bloch (2001), ainda na priméira géraça o da éscola élé diz: “résta portanto nos 

pérguntarmos sé, ségundo nos aproximémos ou afastamos do moménto présénté, as 

pro prias té cnicas da invéstigaça o na o dévériam sér tidas por ésséncialménté diféréntés. 

Isto é  colocar o probléma da obsérvaça o histo rica” (BLOCH, 2001, p. 68). Essas histo rias 

téma ticas, como o caso da narrativa apréséntada antériorménté, organiza os régistros do 

passado ém uma linéaridadé progréssiva sém nénhuma problématizaça o, ném das 

fontés, ném das té cnicas dé suas produço és é invéstigaço és. Fazém funcionar um séntido 

dé vida sém ténso és é ou récuos, apénas avanços consénsuado.   

Essé artigo aprésénta énta o uma réfléxa o déssa narrativa histo rica da EM a partir 

déssas obsérvaço és da Histo ria, mas por outro lado, tudo qué sé tém sa o léituras ja  

organizadas a fora da Histo ria, sém contato com as fontés prima rias référénciadas. 

Dianté déssa vérsa o hégémo nica acérca da histo ria da doénça, proponho um moviménto 

inspirado na dialé tica, ou séja, sé ja  témos uma narrativa linéar do passado ém diréça o 

ao présénté com proméssas dé futuro promissor é nos falta o fluxo invérso, o probléma é 

a crí tica da histo ria. E  o qué o artigo procura désénvolvér no pro ximo subtí tulo.  

 

A História a “contrapelo” 

 

 A proposta dé “éscovar a Histo ria a contrapélo”, véio dé Waltér Bénjamin, na VII 

tésé Sobre o conceito de História, publicada ém 1940, no éntanto, dialoga com a sugésta o 

dé léitura da Histo ria na proposta hégéliana é na o ésta  na contrama o do qué fizéram 
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muitos dos historiadorés da École des Analles. Ou séja, aquilo sobré o qual sé fala na 

Histo ria dos béns construí dos na cultura, como é  o caso do conhéciménto ciéntifico 

sobré uma doénça como a EM ou a técnologia dé uma réssona ncia magné tica, sa o 

déspojos dé uma guérra ou dé uma barba rié, qué nunca a histo ria sé déu conta ém 

narrativas sém problématizaço és. Como foram produzidos éssés conhéciméntos? Para 

quém? Sob quais mé todos é inténço és? Sériam algumas das pérguntas para éssa histo ria. 

Ou ainda, como vivém as péssoas diagnosticadas com EM? Como sa o subjétivadas a 

partir dé tantos discursos qué sé tém produzido é disséminado sobré éssa doénça? Em 

outras palavras, como sa o parté dos impactos déssés conhéciméntos sobré a doénça na 

vida das péssoas?   

Uma das contribuiço és da tércéira géraça o da École des Analles é  a histo ria do 

témpo présénté qué, éntré suas mais divérsas réfléxo és propo ém considérar é analisar as 

rupturas é pérmané ncias do passado no témpo présénté. Na o é  a proposta déssé artigo 

aprofundar néssé téma, mas éspécialménté idéntificar o contéxto do aparéciménto da 

Histo ria Oral como uma das métodologias das pésquisas déssa naturéza. Ou séja, ésta o 

nas mémo rias das péssoas os véstí gios do passado qué pérmanécém no témpo présénté, 

assim como aquélés passados qué ja  sofréram rupturas. As mémo rias das péssoas com 

EM podém trazér problématizaço és sobré a Histo ria da doénça hojé.  

 Como anunciado antériorménté, foi na construça o da “Coléça o dé Histo rias dé 

Vidas com Esclérosé Mu ltipla” qué nascéram as réfléxo és diacro nicas déssé artigo. Para 

tanto foram utilizados séis dépoiméntos déssa coléça o. Obsérvou-sé néssas narrativas 

uma multiplicidadé, tanto da forma qué os sintomas da doénça aparécém, como no 

contéu do é significaço és acérca da origém ou disparos das inflamaço és no sistéma 

nérvoso céntral. As narrativas histo ricas da doénça da o conta dé qué os mé dicos Charcot 

é Vulpian réalizaram os régistros clí nicos das ésclérosés no cé rébro, o qué véio a 

confirmar os qué os mé dicos Robért Carswéll é Jéan Cruvéilhiér ja  haviam sugérido: uma 

nova doénça corréspondénté as placas dé inflamaço és idéntificadas ém nécro psias. 

Poré m, até  hojé na o sé sabé o porqué  déssas inflamaço és. Por qué os corpos com EM 

disparam éssas inflamaço és? O qué sé passa néssé corpo qué, ém algum moménto na 

vida, élé coméça uma alta produça o dé linfo citos qué auto atacam a bainha da miélina 

causando as inflamaço és? O intéréssanté é  qué as péssoas doéntés produzém hipo tésés 

sobré o funcionaménto dos séus corpos. Em alguma médida élés répétém o qué as 
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pésquisas mé dicas ja  os apontaram, mas misturam as informaço és com suas 

éxpérié ncias. E na multiplicidadé qué nascé éssa réfléxa o a  contrapélo, ou séja, déssé 

présénté ém diréça o ao qué ja  témos organizado sobré o passado.  

 Nilza Wégnér éra uma mulhér com 54 anos quando narrou sua histo ria. Sobré 

suas obsérvaço és corporais com a doénça éla rélaciona ao éstréssé no trabalho ao 

moménto dos disparos da EM. Ela diz: “so  [trabalhava]. Trabalhar, trabalhar, trabalhar, 

na o tinha outra coisa. [...] So  podé sér [causa da EM]. Eu chégo a  éssa conclusa o. Ja  faléi 

até  para o dr. Marcos Vinicius, qué é poca qué trabalhéi muito, uséi muito a cabéça [...] Eu 

éra éxigénté démais com élés, na confécça o”. Jaimé Férnando dos Santos Junior, com 35 

anos na é poca da éntrévista també m associa o éstréssé dé uma é poca como éstudanté dé 

dois cursos univérsita rios é as ténso és financéiras ao moménto quando os sintomas sé 

iniciaram.  

 
Eu fazia a faculdadé dé mu sica ém Sa o Paulo, morava ém Sa o Paulo é ia pra 
faculdadé dé mu sica é voltava pra Suzano para dar aula, é aí  a noité éu ia dé 
Suzano para Guarulhos para tér aula dé Histo ria. Aí  voltava para Sa o Paulo para 
dormir, énta o, é  foi bém ténso, até  éu brinco, acho qué foi néssa é poca qué éu 
tivé ésclérosé (risada). Porqué foi, éra um ritmo muito punk, porqué éra uma 
coisa, tanto no cursinho éra trabalhar, qué quasé récébia méu sala rio éntrégava 
quasé tudo no cursinho. 

   

 Raphaél Odébrécht dé Souza, 28 anos quando contou sua histo ria fala dé dois 

moméntos ém qué rélaciona éstréssé é surtos da EM. No priméiro élé éstava muito 

éstréssado é coméçou séntir sintomas péla priméira véz é o ségundo, cuidando com 

éstraté gias para sé mantér ém équilí brio méntal pércébé a rémissa o da doénça.   

Até  qué éra uma séxta-féira, éu éstava muito éstréssado, foi uma sémana muito difí cil, porqué éra muitas 
coisas novas qué éu... éra uma a réa administrativa qué éu éstava éstagiando, na o tinha passado por isso na 
graduaça o. Até  qué éra uma séxta-féira qué éu comécéi a olhar para minha chéfé é dé répénté éu via duas 
chéfés.  

 
[...] comécéi a fazér yoga també m, mas foi um dos pérí odos da minha vida qué 
éu acho qué éu mélhor mé sénti ém rélaça o a doénça, éu acho qué éu paréi dé 
tér tanto surto ali naquéla é poca, so  qué éu éstava totalménté dédicado a minha 
doénça, totalménté. 

 

Essés sa o apénas alguns rélatos, mas sa o répréséntativos do qué a maioria dos 

éntrévistados sé da o conta. Parécém éstar déscobrindo informaço és sobré séus corpos 

qué sa o révéladoras para si, no éntanto a rélaça o éstréssé é doénças autoimunés sa o 

récorréntés, tanto nos consulto rios quanto nas litératuras dé fa cil acésso. O qué sé 
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analisa aqui é  uma idéntificaça o aliénada é imédiata ao discurso ciéntí fico a ponto dé 

torna -lo inquéstionavélménté séu. Sa o éféitos discursivos qué silénciosaménté 

funcionam també m na organizaça o da narrativa histo rica sobré a doénça. Quando os 

mé dicos Charcot é Vulpian déscrévéram clinicaménté as inflamaço és no sistéma nérvoso 

céntral é as nominaram dé Esclérosé Mu ltipla, no sé culo XIX, o mundo ocidéntal ja  havia 

consagrado uma téoria ciéntí fica sobré um tipo dé pésquisa passí vél dé validaça o 

ciéntificaménté comprovada. Désdé a Révoluça o Ciéntí fica do sé culo XVI, postériorménté 

no sé culo XVII, foi-sé construindo um pénsaménto ciéntí fico qué, no contéxto do XIX, 

tornou-sé hégémo nico ém um modélo dé racionalidadé éspécialménté nas cié ncias 

naturais.   

O livro Discurso do mé todo (2009), dé autoria dé Déscartés, tévé sua priméira 

édiça o ém 1637 é muitas traduço és désdé énta o, éntré élas, talvéz a vérsa o francésa 

Discours de la méthode pour bien conduire as raison, et checher la verité dans les sciences, 

ténha mélhor éxpréssado o séntido qué as léituras da obra ganhou no campo da 

pésquisas atuais. Um discurso sobré o mé todo para conduzir bém a raza o na busca da 

vérdadé déntro da cié ncia. Uma obra qué récorta séus intéréssés – a cié ncia, a 

suprémacia da raza o, a crénça ém uma vérdadé atingí vél a partir dé uma ontologia.  

Os régistros no dia rio dé Lidwina dé Schiédam ém 1380 a 1433, citados nas 

narrativas mé dicas, émbora sém éndéréçaménto da fonté, mas contam sobré um signo 

ou sintomas qué éla régistrou é qué funcionava a luz do séu témpo como uma démanda 

sém intérprétaça o ciéntí fica naquélé moménto histo rico. Na busca dé décodifica -los 

réstava dizér qué os témpos dé rémissa o, quando a réligiosa passava témporadas sém os 

sintomas, éram équivaléntés aos milagrés conquistados pélas suas précés. Désté témpo 

até  os régistros dé Augusto d’Esté , éntré 1822 é sua morté ém 1848 pouco sé soubé 

sobré a doénça. No éntanto, ésta é  uma intérprétaça o contémpora néa dé qué aquélés 

sintomas régistrados sériam supostaménté a Esclérosé Mu ltipla. O qué sé tinha 

sincro nico aos témpos dé Charcot é Vulpian éra a diférénciaça o éntré histéria é Esclérosé 

Mu ltipla. Na o sabémos ém qué médida éssa informaça o impactou a vida cotidiana do 

fazér mé dico é das péssoas doéntés, poré m na histo ria das invéstigaço és sobré a doénça 

é  sém sombra dé du vidas um marco importanté. Mas, a afirmaça o dé qué os sintomas 

régistrados nos dia rios é cartas sériam mésmo a EM précisa sér problématizada uma véz 

qué hojé, a luz das férraméntas ciéntí ficas disponí véis, ainda sé tém casos dé 
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diagno sticos équivocados. Dianté dé numéra véis doénças com sintomas sémélhantés, 

como afirmar qué régistros éscritos, sém éxamés clí nicos ném imagéns, possam sér dé 

fato a EM. Os régistros dos sintomas nos oférécém pistas, rastros, é nos convidam a s 

narrativas prova véis, mas passí véis dé du vidas é crí ticas dianté das ja  sabidas 

sémélhanças éntré outras doénças néurolo gicas.  

A busca péla évidé ncia éntré, dé um lado uma marcaça o biolo gica compatí vél é, dé 

outro lado, os sintomas obsérvados nos paciéntés, révélam o funcionaménto do 

pénsaménto modérno évidénté na obra dé Déscartés no sé culo XVII. Era préciso 

fragméntar ém partés, invéstigar cada fragménto, organizar os résultados, analisar cada 

conjunto, réfutar ou acolhér évidé ncias é construir a sí ntésé com a vérdadé 

inquéstiona vél. Dito dé outra forma, intérprétar o sintoma a partir das ana lisés das 

évidé ncias é apréséntar uma vérdadé univérsal. As pésquisas dé Charcot com as 

mulhérés histé ricas séguiu éssa lo gica déssé pénsaménto ciéntí fico. Como intérprétar os 

sintomas daquélas mulhérés dianté da ausé ncia dé évidé ncias biolo gicas? Os éxamés dé 

nécropsias foi um fragménto das invéstigaço és é um caminho dé busca das évidé ncias. 

Ondé éstariam as marcaço és biolo gicas das doénças méntais séna o na ménté, énténdida 

matérialménté como o cé rébro?  

Dianté das marcas dé inflamaço és ou ésclérosés no sistéma nérvoso céntral, sé 

réfutou a hipo tésé dé éxplicaço és sobré a histéria, mas as nominou dé Esclérosé ém 

Placas. Ou séja, a invéstigaça o a partir da fragméntaça o do objéto possibilitou classificar 

doénças diféréntés qué antériorménté éram réconhécidas no grandé grupo das doénças 

méntais. Tratou-sé néssé caso dé uma éspé cié dé sémiologia da doénça, ou séja, um 

sintoma qué évidé ncia uma causa patolo gica qué por sua véz éxplica o sintoma.  

Trata-sé dé uma modélo dé produça o ciéntí fica qué possibilitou classificar o 

“normal é o patolo gico” como problématizou o mé dico Géorgés Canguilhén (2009). Foi 

na éstéira déssé ésquéma dé pénsaménto modérno qué foi possí vél organizar o concéito 

dé sau dé como ausé ncia dos sintomas. O corpo sauda vél é  aquélé qué na o anuncia um 

déséquilí brio qualquér é o corpo doénté binariaménté o séu oposto. A narrativa histo rica 

qué sé tém hojé sobré a EM flérta com éssa lo gica, trata-sé, ém uma léitura automa tica, 

dé uma busca por éliminar todos os sintomas, talvéz achar a cura ém um futuro possí vél. 

Poré m, a contrapélo, évidénciando a forma como foram produzidas as informaço és 
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organizadas, sé vé  qué sé tém a narrativa do désénvolviménto da doénça qué éscancara o 

fracasso dé um paradigma ciéntí fico.  

Na o apénas os priméiros régistros no dia rio dé péssoas supostaménté com EM, 

qué da  conta dé nos dizér sobré longos pérí odos sém sintomas, mas as narrativas 

contémpora néas dos sujéitos doéntés falam sobré éstar ésporadicaménté ém condiço és 

cro nicas dé doénça, ou séja, um corpo podé sér salda vél, conquistar qualidadé dé vida é 

ao mésmo témpo convivér com sintomas.  A EM borra as cértézas modérnas é bina rias 

sobré sau dé x doénça. Sém marcaça o biolo gica a EM é  uma éspé cié dé “xéqué maté” no 

jogo modérno das cié ncias. O qué a narrativa histo rica sobré a doénça diz é éscondé? No 

contrafluxo da histo ria o qué sé révéla é  a falé ncia dé uma forma dé pésquisa qué sé 

confronta com o mu ltiplo é na o sé produz sí ntésé. A EM sob éssa pérspéctiva sé torna 

antí tésé da sua pro pria histo ria. Bruna é  uma jovém qué foi diagnosticada ainda na 

adoléscé ncia é, désdé énta o, éscrévé ém um blog com a inténça o dé acolhér é acalmar 

novos diagnosticados. Dianté da multiplicidadé dos sintomas produzidos péla EM éla 

ténta éxplicar a doénça com a sua éxpérié ncia: “a doénça é  individualizada, a génté 

brinca qué a Esclérosé Mu ltipla é  uma doénça féita éspécialménté para vocé . Porqué para 

cada paciénté vai sér diférénté” (SILVEIRA, 2018). Uma doénça qué produz mu ltiplos 

sintomas ém cada sujéito inviabiliza a lo gica dé invéstigaça o modérna ém qué cada 

sintoma sé éxplica pélo bina rio da évidé ncia biolo gica.   

Boavéntura dé Souza Santos, quando éscrévéu “Um discurso sobré as Cié ncias na 

transiça o para uma cié ncia po s-modérna”, ainda na dé cada dé 1980, chamou dé 

“paradigma dominanté” éssa forma dé pénsar é produzir conhéciméntos a partir do 

récorté épistémolo gico filoso fico cla ssico. Um contéxto ém qué os sintomas sa o 

énténdidos como répréséntantés do distu rbio é éssé é  binariaménté réconhécido – coisa 

x signo. A EM é  a évidé ncia clara dé qué a lo gica bina ria modérna da pra tica dé produça o 

dé vérdadés ciéntí ficas ésta  sob rasura. O qué témos no présénté é  um émaranhado dé 

lévantaménto é ana lisés dé dados ciéntí ficos fragméntados é nénhuma possibilidadé 

ainda dé sí ntésé péla pro pria évidé ncia dé résultados. A multiplicidadé néssa doénça 

éscancara na sua histo ria a fragilidadé da produça o dé conhéciménto do mundo 

ocidéntal.  

A crisé do paradigma modérno das cié ncias na o é  novidadé. Na dé cada dé 1980, 

Boavéntura dé Sousa Santos ja  mapéava éssa crisé como irrévérsí vél; a localizava no 
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témpo désdé os éstudos da méca nica qua ntica dé Einstéin é prévia um novo paradigma 

nascénté. Os éstudos da rélatividadé ém vérdadé inauguraram uma nova pérspéctiva ém 

qué: 

 
Em véz da étérnidadé, a histo ria; ém véz do détérminismo, a imprévisibilidadé; 
ém véz do mécanicismo, a intérpénétraça o, a éspontanéidadé é a auto-
organizaça o; ém véz da révérsibilidadé, a irrévérsibilidadé é a évoluça o; ém véz 
da ordém, a désordém; ém véz da nécéssidadé, a criatividadé é o acidénté 
(SANTOS, 1998, p. 28) 
 

 

A considéraça o déssas prémissas no paradigma contémpora néo faz um résultado 

diféréncial nos procédiméntos das pésquisas, éntré élés a considéraça o da désordém, do 

acidénté, do ésponta néo. Dizéndo dé outra forma, considéraça o da imprévisibilidadé da 

vida na o como algo a sér ajustado, mas como condiça o mésma dos dados das coisas. As 

narrativas dé péssoas com EM é  um corpus dé pésquisa désta naturéza por révélar o 

mu ltiplo. Trazém a constataça o, por éxémplo dé qué tér sau dé no sé culo XXI na o é  

sino nimo dé ausé ncia dé sintomas como sé acréditou no sé culo XIX, mas tém a vér com a 

capacidadé dos sujéitos dé gérir a pro pria qualidadé dé vida: pénsaménto positivo, vida 

social, aliméntaça o sauda vél, atividadé fí sica, consultas é éxamés prévéntivos ém dia.  

Gustavo San Martin é  um jovém ativista da sau dé, idéalizador da Associaça o dé 

Amigos Mu ltiplos péla Esclérosé, AME, com sédé ém Guarulhos, SP. Sua proposta dé 

acolhiménto das péssoas doéntés sé inicia como séntido para a pro pria vida, mas ém 

séguida como propulsora dé novos séntidos para o bino mio sau dé x doénça para todas 

as péssoas. Ao mudar o séntido para si, élé aciona novos séntidos para a vida dé todos os 

doéntés. Elé diz:  

 
Enta o, pélo ménos, éu ja  tinha énténdido qué éla fazia parté da minha vida é qué 
éla véio por uma raza o qué podé sér positiva, na o é ? Naquélé moménto, éu na o 
sabia como aprovéitar isso, mas qué podéria sér importanté para mim, a 
ésclérosé. [...] a génté falava dé sau dé sém falar dé doénça. A génté réalménté 
fazia diférénté, é éssé éra o principal foco dé trabalho, é coméçou. [...] E éu na o 
véjo outra raza o para a ésclérosé mu ltipla tér aparécido na minha vida séna o 
para mé tornar uma péssoa mélhor. 

 

Junto com Gustavo ésta o divérsos jovéns qué énténdém suas vidas com a ém 

condiça o dé uma doénça cro nica, o qué na o significam qué ésta o doéntés, mas qué 

précisam dé cuidados diférénciados para vivér com qualidadé dé vida é sau dé. Néssé 
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contéxto, a résponsabilidadé sobré a sau dé é  do indiví duo é isso révéla també m uma 

caractérí stica muito marcanté do témpo présénté: a autogésta o. Essa postura aponta qué 

o corpo é a sau dé vé m sé tornando béns cada véz mais valiosos, pois ségundo Vaz (2006, 

p. 52-53): “os valorés maiorés dé nossa sociédadé parécém sér, na rélaça o consigo, o 

bém-éstar, a juvéntudé prolongada, o autocontrolé é a éficié ncia; na rélaça o com os 

outros, a toléra ncia, a ségurança é a solidariédadé. Estés valorés implicam o cuidado a 

partir do risco como fundo dé négatividadé a sér évitada” (VAZ, 2002, p. 137).  

Sé o modélo modérno dé cié ncia na o réspondé as démandas da doénça é dos 

doéntés – tér sau dé na o significa na o tér sintomas, ou tér qualidadé dé vida podé 

significar tér sau dé apésar dé uma condiça o dé cronicidadé dé doénça – o modélo 

contémpora néo qué imputa ao indiví duo a résponsabilidadé dé autogésta o da sau dé 

també m na o acolhé a multiplicidadé da EM. Ela invérté o séntido dé autogésta o 

contémpora néa – na o ha  nada qué o sujéito possa fazér para évitar surtos dé forma 

100% ségura –, ao mésmo témpo ém qué a cié ncia modérna na o conségué idéntificar o 

lugar biolo gico qué lévaria a vérdadé sobré os sintomas. 

No campo da Filosofia ém dia logo com a Médicina, éspécialménté ém Canguilhém 

(2009), as réfléxo és sa o sémélhantés. Um outro jéito dé dizér sobré a rélaça o sau dé x 

doénça qué séja capaz dé québrar o binarismo coisa x signo comum nas cié ncias 

modérnas. Concordamos com o autor quando ésté arguménta a favor dé um concéito dé 

norma conformado a partir dé uma “margém dé toléra ncia” qué préssupo é um 

dinamismo éntré as rélaço és biolo gicas é sociais. Conformé o autor: 

 

No séntido biolo gico, qué é  préciso coméçar a dar ém séus térmos mais gérais, a 
présénça da norma implica a possibilidadé dé introduzir uma margem de 
tolerância; trata-sé dé um concéito ésséncialménté dinâmico, qué na o déscrévé 
formas paralisadas, mas as condiço és para a invénça o dé novas formas. O 
concéito dé norma conté m, pois, a quésta o: como déscrévér um moviménto, no 
séntido da adaptaça o a condiço és novas, dé résposta organizada a condiço és 
imprévistas? O trabalho do concéito coincidé com a récusa dé sé fundamentar a 
répréséntaça o déssé moviménto na idéia métafisica dé podér, ou na vida como 
invénça o pura, como plasticidadé ésséncial. Pélo contra rio, o concéito ajuda a 
récolocar a quésta o ém séu contéxto réal, a incluí -la ém uma outra quésta o, a 
das rélaço és éntré o sér vivo é o méio ambiénté. (CANGUILHEM, 2009, p. 152). 

 

As péssoas podém modificar é normalizar as suas vidas acomodando os sintomas 

dé uma condiça o dé cronicidadé. A narrativa histo rica da EM, da  conta dé uma busca péla 



 
Sillogés                                                                                                                        ISSN 2595-4830                                           

 

456 - Sillogé s – v.2. n.2. jul./déz. 2019 

 

cura a partir do séntido modérno dé sau dé doénça, énquanto as histo rias dé vida dé 

péssoas com a doénça té m révélado séntidos mu ltiplos acérca do qué séja sau dé, doénça, 

cura é préscriça o normativa para sé adéquar a norma.  A problématizaça o a  contrapélo 

das narrativas histo ricas da EM révéla a episteme dé um témpo énquanto a obsérvaça o 

aténciosa da doénça sé mostra como uma antí tésé da pro pria histo ria.   

 

Seria possível uma nova síntese?  

 

Na guisa das concluso és proviso rias acérca déssas réfléxo és, as problématizaço és 

da narrativa histo rica da EM sa o révéladoras dé um gésto dé apagaménto da forma como 

foram produzidos os sabérés sobré a doénça. Ha  dé sé réconhécér qué o trabalho dé 

organizaça o dé dados da Histo ria da EM contribui para postériorés invéstigaço és no 

campo da histo ria: chécar é éndéréçar as fontés utilizadas, quéstiona -las acérca dé sua 

rélaça o dé vérdadé com a EM; bém como sé aténtar para séu valor assisténcial dos 

moméntos do diagno stico. Existé um éféito confortanté para os doéntés é familiarés 

quando pércébém qué o témpo présénté é  déténtor das mélhorés condiço és para vivér 

com EM.  

Talvéz éssa séria a abstraça o déssa histo ria, aquilo qué a dialé tica faz vér. Tornar-

sé antí tésé dé si mésma é da sua histo ria na o significa inviabilizar uma sí ntésé, mas 

assumir qué a sí ntésé na o séra  aquéla imaginada, como uma outra histo ria.  Sé a 

narrativa linéar supostaménté consénsuado na o é  possí vél no campo da histo ria, talvéz o 

réconhéciménto dé um valor dé éféito assisténcial é humano possa dialogar com as 

céntélhas dé éspérança da qual aliméntam os historiadorés.  
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