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Este ensaio apresenta experiências com uma doença crônica, a esclerose múltipla, a partir de reflexões teóricas de um campo marginalizado na Antropologia, a autoetnografia. Ela é um gênero autobiográfico 

de escrita e pesquisa que conecta o pessoal ao cultural, expondo frequentemente um self vulnerável e fenômenos culturais que as pessoas experimentam mas não costumam falar a respeito. Nesta metodologia, 

uma pesquisadora reflete sobre sua própria experiência, ou a partir dela, para analisar questões da sociedade ou cultura a qual pertence.  

Fui diagnosticada com esclerose múltipla em 2014 e a partir de então passei a buscar informações a seu respeito em consultas médicas, sites da internet, blogs de ativistas, associações de pacientes etc. Mas 

experimentei grandes dificuldades, tanto em obter informações, quanto em ter meus desejos (de tratamentos, cuidados) atendidos por equipes médicas. A esclerose múltipla é uma doença pouco conhecida, e 

esse desconhecimento, do grande público e também das equipes médicas, gera uma série de problemas para as pessoas que vivem com esta condição. Ela é uma doença neurológica crônica autoimune que 

causa fraqueza, fadiga e uma ampla gama de sintomas motores, sensoriais e visuais sem cura e que ocorrem de forma diferente em diferentes pessoas. O que se compartilha é uma doença inflamatória 

degenerativa em que as células do sistema imunológico atacam o sistema nervoso central (cérebro, medula espinhal e nervo óptico). E sabe-se que estas inflamações são desencadeadas como uma resposta 

imunológica ao ataque de um vírus, uma bactéria ou o estresse, que causam danos à bainha de mielina, a cobertura protetora das células nervosas que, danificada, retarda e/ou interrompe os impulsos nervosos 

para várias partes do corpo. Seus sintomas são extremamente variáveis e dependem da localização e da gravidade de cada ataque inflamatório, chamado de surto.  

Os surtos por sua vez podem ser uma gama imensa de alterações motoras, sensitivas, visuais e cognitivas, temporárias ou permanentes: dormência, dor, formigamento, perda de equilíbrio e coordenação, 

dificuldade para caminhar, transtornos visuais, incontinência intestinal e urinária, diminuição da capacidade de atenção, perda de memória, transtornos fonoaudiólogos, cognitivos e emocionais, fadiga etc. Para 
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diagnosticar uma paciente com a doença, uma médica deve encontrar evidências de lesões em pelo menos dois locais separados no sistema nervoso central, que tenham ocorrido com pelo menos um mês de 

intervalo. Além de eliminar outros possíveis diagnósticos. Mas como a doença surge e como ela se desenvolve em uma pessoa é variável e imprevisível, tornando um prognóstico impossível. A doença pode 

permanecer em remissão (adormecida) por breves ou longos períodos, e apresentar um número variado de surtos (recaídas) ao longo da vida, com sintomas diversos. Um dado importante do desenvolvimento 

da doença é que um surto é sempre diferente do outro, tornando sua experiência sempre nova. Uma pessoa pode acordar cega um dia, e depois de um período (imprevisível) de tempo voltar a enxergar, ou não. 

Em outro momento da vida acordar sem o movimento de uma das pernas, podendo recuperá-lo ou não. Um sintoma pode voltar a ser sentido devido a fatores externos (como o calor) ou internos (estresse), 

sem que isso configure um novo surto.  

A doença pode se desenvolver com uma piora progressiva ao longo do tempo, sem recaídas reconhecíveis, ou com surtos periódicos, sendo classificada em quatro formas: 1) surto-remitente ou remitente-

recorrente, 2) primária-progressiva, 3) secundária-progressiva e 4) progressiva-recorrente. O tempo médio para o diagnóstico de uma pessoa com ela é de sete anos. O meu diagnostico, contudo, foi fechado em 

apenas dois meses. Isto se deu graças à minha atenção ao meu corpo e à sorte de ter encontrando uma neurologista que foi atenta aos meus relatos, solicitando os exames necessários para o diagnóstico correto 

do problema. Até chegar a ela, uma decisão tomada sem qualquer recomendação médica, eu havia procurado clínicos gerais e médicos especialistas nos sintomas que eu sentia e nenhum deles - todos homens 

- cogitaram uma doença neurológica. Todos, sem exceção, diziam que o que eu sentia era fruto do “estresse” - essa abstração que parece ser a atualização do que foi chamado de histeria em outros tempos.  

Este ensaio trata da minha experiência como doente crônica a partir dos debates antropológicos sobre percepção, sensorialidade e autoetnografia. Aborda como diversos encontros com pessoas (médicos, 

enfermeiros, técnicos, burocratas), artefatos (seringas, máquinas, textos, imagens) e instituições (hospitais, SUS, tribunais) dos sistemas jurídico e de saúde brasileiros me transformaram em uma doente crônica. 

Ele também aponta para as implicações de ser uma paciente ativa. Pois apesar da minha intenção de entender o que estava acontecendo comigo e tomar as minhas próprias decisões, minhas experiências eram 

vistas como parte de um processo (de intervenções físicas) que eu deveria aceitar paciente-mente e ultrapassar. Um comportamento muito diferente das minhas experiências anteriores. 

Para ponderar sobre esse processo, apresento trechos do diário que escrevi e algumas imagens - fotos, ressonâncias e outras imagens de laboratório - que produzi durante os dois primeiros anos de 

tratamentos. Meu objetivo é sensibilizar a leitora sobre como tais aparatos sociais facilitam e/ou dificultam a experiência de uma doença crônica. Aqui, apresento algumas dessas experiências e as implicações 

de não ser “paciente”. O que acontece quando paciente e médica discordam sobre o melhor tratamento a seguir? Como profissionais da área médica lidam com o conhecimento proveniente de outras áreas de 

estudo? Se a experiência de uma doença crônica é uma tarefa cada vez mais individual e pessoal, ela é também experimentada através das estruturas mediadoras da sociedade.   
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                  MacDonald? Mielite? Hemitronco? AQPA (-)? 

 

Fator altamente preditivo de evolução para 
incapacidade! 

 

    Iniciar medicação urgente em Unidade Coronariana 

 

Possíveis efeitos colaterais: bradicardia e 
hipotensão graves.    
         

Implante de marcapasso! 
 



                                                             

 

 

 

Condições da paciente: tensa 
 

 

 

  



  



 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

  



 

 

 

 

 

 

 

 

  



 

ALTERNATIVAS 
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Um médico disse: “uma pessoa com uma tatuagem deste tamanho não deveria ter medo de agulhas”, quando 

eu solicitei os medicamentos orais aos quais eu tinha direito. O acesso teve que ser trocado três vezes em 

uma semana porque minha veia não aguentou os entupimentos. Deixei o hospital coberta de hematomas por 

causa da maneira como meu corpo foi manipulado. 
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