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Resenha do livro A cor purpura da epilepsia, de Carlos Scomazzon

Review of "The purple color of epilepsy"
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A epilepsia é uma doenca antiga, com relatos da sua ocorréncia desde antes dos tempos biblicos, frequentemente ligada
a ideia de uma possessao espiritual. Mesmo assim - e talvez justamente por esse motivo —, permanece, ainda hoje, marcada por
fantasias, preconceito e estigma, controvérsias que nao se limitam ao publico leigo. A histéria nos mostra que muitas pessoas
famosas tiveram o diagndstico de epilepsia: de Machado de Assis a Agatha Christie, passando por Dostoiévski, sé para citar alguns
exemplos no campo da literatura. Mas isso ndo impediu que a discriminacdo contra os portadores da doenca fosse eliminada.

Em antropologia médica, falamos sobre “construcdo social do processo saude-doenca’, no sentido de entender como a
sociedade elabora a imagem das doencas e como lida com as consequéncias delas. Isso ocorre de uma forma diferente entre os
médicos e os pacientes, e acaba por exercer uma forte influéncia sobre esses dois grupos distintos, gerando um certo distanciamento
entre ambos nessas percepgdes’. Assim, fica claro que, muito além de um substrato exclusivamente bioldgico, sempre ha uma
“representacdo da doenca” em que a cultura de cada grupo social desempenha um papel fundamental.

Em funcdo dessas diversas compreensdes, um dos grandes desafios da educacao médica ainda é formar médicos capazes
de criar uma relacdo de empatia com os seus pacientes, ou seja, permitir que possamos nos colocar no lugar dos nossos pacientes,
estabelecendo uma relacdo que permita entendé-los de maneira mais aprofundada e, portanto, com melhor perspectiva de ajuda
efetiva. Contudo, ter compaixao e uma melhorideia do sofrimento humano perante a doenca ndo é uma tarefafacil. Inimeros escritores
tém buscado traduzir essa trajetdria em narrativas, alguns com grande maestria, como Tolstdi, no classico A morte de Ivan llitch?.

Apesar de o tratamento destinado aos pacientes ser parte inevitavel da rotina de trabalho de todos os médicos, muitos
deles ndo tém uma percepcao clara de como é conviver com uma doenca cronica que afeta de modo muito intenso o cotidiano
das pessoas. Um atendimento médico episédico num ambulatério ou numa internacdo hospitalar é completamente diferente de
conviver 24 horas por dia, sete dias da semana, com uma doenca que pode determinar uma série de limitacoes e de ajustes na vida
dos pacientes e das pessoas proximas a eles.

Nesse sentido, o livro A cor purpura da epilepsia® ¢ um achado! Escrito pelo jornalista Carlos Scomazzon, o livro retrata, ao
longo de dez capitulos, a trajetéria do autor com a doenca desde a idade pré-escolar. Incentivado por seu antigo professor de
redacao jornalistica (ninguém menos que Luis Augusto Fischer, autor do capitulo de introducao), o livro redne textos publicados
inicialmente nas redes sociais e, apds, numa revista digital. O que pareceu ser um tema despretensioso, teve uma grande repercussao
por meio do compartilhamento de inimeros relatos semelhantes no grau de sofrimento e na incompreensao.

Parafraseando Cecil Helman, o livro reafirma a ideia de que a medicina é uma arte literaria*. O livro de Scomazzon é um relato
emotivo, carregado de angustias e que conduz o leitor a saga pela qual o autor passou, desde o inicio dos sintomas, aos 2 anos de
idade, até a neurocirurgia que proporcionou a sua cura, aos 28.

Cada capitulo do livro se dedica a contar as situagdes vividas nesse longo percurso com a doenca, a comecar, ainda na
infancia, pela busca por uma explicacdo do que sentia e pela sensacdo de alivio ao poder dar um nome a essa condicdo. Além
disso, ha relatos detalhados sobre as estranhas sensa¢des da aura, as crises epilépticas, o constrangimento, a vergonha, as diversas
explicagcdes que deveriam ser dadas a quem testemunhava as crises e as estratégias para, tanto quanto possivel, fazer com que as
crises passassem despercebidas. Aborda também o longo periodo em que ficou internado em um hospital em Sao Paulo como
etapa necessdria para o planejamento adequado da sua cirurgia.
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Além dasincontaveis consultas médicas, o livro também
inclui os relatos das frustrantes buscas por curas milagrosas.
O autor conta como sentiu na prépria pele os efeitos de ter
sido vitima desse vasto mundo de despreparados e mal-
intencionados que ficam a espreita para, aproveitando-se da
fragilidade das pessoas, simplesmente vender tratamentos
magicos, como infelizmente é comum nessas situagdes. Foi
assim que recebeu a explicacdo de que a origem das suas
crises era por ele “ter visto os seus pais fazendo sexo’, ou,
em outro momento, seguiu as rigidas recomendacdes para a
realizacao de uma fracassada “cirurgia astral”.

Como nalliteratura, faco a ressalva de que ha o sofrimento
pela doencga, mas hd também a alegria e a gratidao pela cura. Em
todo o livro, o autor ndo deixa de fazer referéncias carinhosas
ao clinico que fez toda a diferenca no seu caso: Frederico
Kliemann, o neurologista e professor que o acompanhou
por boa parte dessa jornada até a “cirurgia redentora” a que
foi submetido. Uma pessoa que encantava pelo profundo
conhecimento cientifico e um enorme viés humanista. Ou seja,
um médico comprometido com os pacientes e que conseguia
realmente ouvi-lo, entender as suas agruras e que, ao longo dos
anos, acabou sendo chamado de amigo. Enfim, um médico que
ajudou, no seu caso, a ciéncia vencer o preconceito, nem que
tenha sido s6 um pouco... Esse é o aspecto pedagdgico que
merece ser destacado, pois parece que essa é uma das grandes
qualidades do livro para quem esta envolvido com a formacao
médica, isto &, que possamos nos espelhar em médicos
realmente devotados aos seus pacientes.

Nessa mesma linha de pensamento, o breve capitulo
de encerramento é escrito pelo psicanalista e escritor Celso
Gutfreind. Sucinto, mas muito potente para reafirmar a
importancia de entendermos o que representa conviver com
uma doencga cronica. Uma licao que, na sua visdo, todos os
estudantes de Medicina (e professores também) deveriam
aprender: realmente ouvir os nossos pacientes, com a énfase de
que ouvir é mais importante do aquilo que se ouve, buscando
mostrar que a relagdo humana permanece sendo um elemento
fundamental da pratica médica. “Gente doida precisa de gente.
Sempre e desde sempre!” Nao é exatamente essa a medicina
que deveriamos ensinar?
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