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Abstract This paper analyzes the experience of
people living with the Berardinelli-Seip Syndrome
in the Brazilian Northeast. This qualitative study
was developed with eleven informants, namely,
nine people living with the syndrome and two
mothers. Information was gathered using parti-
cipant observation, social characterization and
semi-structured interviews. Data were analyzed
by means of a thematic coding technique. Two
categories emerged: (1) ‘the secret is to shut your
mouth’: food management in daily life; and (2)
Ah, is it a transvestite?” body, gender, and mascu-
linization. We concluded that, in the experience of
the informants, their negotiations and creativity
translated into strategies for food management
that integrated tastes, values, habits, biomedical
prescriptions and pleasures involved in commen-
sality situations. Regarding corporeality, it has
been shown that representations and experiences
with the body show gender inequalities, insofar as
women become privileged targets of stigmas, pre-
judices and discrimination in adult life.

Key words Congenital Generalized Lipodystro-
phy, Medical anthropology, Illness experience,
Food, Gender and health

Resumo O artigo analisa a experiéncia de pesso-
as que vivem com a Sindrome de Berardinelli-Seip
no Nordeste brasileiro. Este estudo qualitativo foi
desenvolvido com onze interlocutores, sendo nove
pessoas vivendo com a sindrome e duas maes.
Para coligir as informacgdes, utilizaram-se obser-
vagdo participante, caracterizagio social e entre-
vistas semiestruturadas. Os dados foram analisa-
dos por meio da técnica de codificagio temdtica.
Emergiram duas categorias: (1) ‘o segredo é fechar
a boca’: gerenciamento da alimentagdo na vida
cotidiana; e (2) ‘ah, é uma travesti?” Corpo, género
e masculinizagio. Concluiu-se que na experiéncia
dos interlocutores seus agenciamentos e criativi-
dade se traduziram em estratégias para geren-
ciamento da alimentagdo que integravam gostos,
valores, hdbitos, prescricdes biomédicas e prazeres
envolvidos em situagdes de comensalidade. No que
tange a corporeidade, evidenciou-se que as repre-
sentagdes e as experiéncias com o corpo apresen-
tam desigualdades de género, na medida em que a
mulher passa a ser alvo privilegiado de estigmas,
preconceitos e discriminagdo na vida adulta.
Palavras-chave Lipodistrofia Generalizada Con-
génita, Antropologia médica, Experiéncia da en-
fermidade, Alimentagdo, Género e satide
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Introducao

No Brasil, os estudos socioantropolégicos so-
bre adoecimentos e sofrimentos de longa du-
racao (doenga croénica, no linguajar técnico da
biomedicina) apresentam, hoje, um importante
acumulo de pesquisas e abrange uma variedade
de condigoes'. Nesse campo, tem-se delineado
mais recentemente um interesse particular por
adoecimentos e sofrimentos de longa duracio
cuja etiologia é genética e as taxas de incidéncia e
de prevaléncia consideradas baixas, o que as ins-
creve no rol de doengas raras, conforme parame-
tros da clinica e da epidemiologia.

A literatura aponta uma variedade de ter-
minologias para esses tipos de adoecimentos e
sofrimentos, com destaque para doencas raras
e doengas 6rfas. No que tange a definicao, estas
sofrem modificagoes a depender dos 6rgdos e
paises. Richter et al.* propuseram em sua revi-
sdo sistemadtica que a terminologia “doenga rara”
¢ a mais realistica e abrange aquelas cujo limiar
de prevaléncia global fica na faixa de 40 a 50 ca-
$0s/100.000 pessoas. De acordo com o Ministério
da Satde brasileiro, hd uma estimativa que exis-
tam entre seis e oito mil tipos diferentes de doen-
¢as raras, sendo 80% delas decorrentes de fatores
genéticos e as demais relacionadas a causas am-
bientais, infecciosas, imunoldgicas, entre outras’.
Em termos descritivos, tal associagao com fatores
genéticos nao é corroborada pela literatura®.

Nessa perspectiva, este artigo soma-se a ou-
tras iniciativas intelectuais no campo dos estudos
socioantropoldgicos sobre adoecimentos raros
e de etiologia genética. Parte-se do pressuposto
que a “nova genética” possibilitou ndo s6 nomear
e identificar os genes que um individuo carrega
consigo, mas, acima de tudo, realizar predi¢des
sobre seu futuro e de seus familiares, em termos
de condigoes de satide, com base na estimativa
do risco genético®”. Nesse sentido, a aplica¢ao
dos conhecimentos genéticos na medicina clini-
ca possibilitou redefinir “o que é saide, doenga e
enfraquecimento, num modo essencialista e bio-
logicamente determinado™. Além disso, a cate-
goria explicativa “gene” ganhou for¢a no discurso
cientifico e popular, uma vez que esta se tornou
um simbolo, uma metafora e possibilitou reexa-
minar as fronteiras entre o normal e o patol6gi-
co®. Diferente dos estudos que abordam temati-
cas mais estreitamente ligadas aos impactos da
genetizacao na vida social, por meio de etnogra-
fias sobre no¢des como heranca genética e testes
preditivos™'’, este artigo enfoca a experiéncia das
pessoas que vivem com esse tipo de enfermidade,

especificamente com a Sindrome de Berardinelli-
Seip (SBS) no Nordeste brasileiro.

A SBS é uma desordem genética rara, cujo pa-
drao de heranga é autossdémico recessivo, sendo
caracterizada por uma lipodistrofia que ocasiona
atrofia completa do tecido adiposo subcutineo e
extrema resisténcia a insulina'. Foi descrita pela
primeira vez, em 1954, pelo médico brasileiro
Waldemar Berardinelli em um menino de dois
anos de idade'?, e revista, em 1959, pelo norue-
gués M. Seip, a partir de trés pacientes, dos quais
dois deles eram irmdos com as mesmas caracte-
risticas clinicas®.

Desde os primeiros casos na década de 1950,
foram relatados na literatura aproximadamente
300 a 500 pessoas diagnosticadas com SBS de va-
rias origens étnicas, com destaque as populagoes
do Brasil, Portugal, Noruega, Escandindvia e Li-
bano'. Apesar disso, acredita-se haver um sub-re-
gistro dos casos, presumindo-se que apenas 25%
das pessoas sdo diagnosticadas, por isso a preva-
léncia populacional exata da SBS é desconhecida,
sendo estimada em torno de 1:10.000.000'. No
Brasil, a maior prevaléncia da SBS é registrada
no Estado no Rio Grande do Norte, no Nordes-
te brasileiro, com uma proporgdo de 1:128.000%.
Estudos sobre a genealogia das familias que co-
lonizaram essa regido tém atribuido a alta pre-
valéncia de SBS a origem portuguesa'®. Tais evi-
déncias histéricas tém sido corroboradas pelas
pesquisas biomédicas, uma vez que hd descricdes
de mutagdes génicas entre individuos afetados de
origem portuguesa'’.

Clinicamente, a SBS é comumente diagnosti-
cada no momento do nascimento, ou pouco tem-
po depois, devido ao padrao fenotipico do recém-
nascido com presenca marcante de hipertrofia
muscular e auséncia completa de tecido adiposo
subcutaneo'®. Além disso, o curso da doenca é
marcado por uma série de alteracoes metabdlicas
e sistémicas, com destaque para diabetes mellitus,
hipertensio arterial sistémica, esteatose hepdtica,
dislipidemia e insuficiéncia renal”. O manejo
clinico da SBS consiste em estratégias para en-
frentamento das suas complica¢des metabolicas,
sendo o gerenciamento da dieta o aspecto mais
importante no controle dos efeitos bioldgicos'/,
além do estimulo a prética de atividades fisicas.
As orientagdes dietéticas incluem restrigio do
aporte energético total, de gordura saturada e de
carboidratos simples, dando preferéncia ao con-
sumo de carboidratos complexos, fibras solaveis,
triglicerideos de cadeia média e dcidos graxos
insaturados®. O tratamento consiste também na
utilizagdo de terapéutica medicamentosa, prin-



cipalmente insulina e hipoglicemiantes orais.
Novas modalidades de tratamento vém se mos-
trando promissoras na avaliagdio dos médicos,
com destaque para a terapia com a substituicao
da leptina humana recombinante?'.

Na literatura especializada sobre SBS, eviden-
ciou-se uma vasta produg¢do com andlises genéti-
cas, moleculares e clinicas'. No Brasil, hd alguns
relatos de casos com descri¢des clinicas e genéti-
cas de individuos que vivem com a SBS'?**. No
que tange a literatura socioantropoldgica, nido
foram encontrados estudos nas bases de dados
internacionais, nem nacionais. Diante disso, o
presente artigo analisa a experiéncia de pessoas
que vivem com a SBS no Nordeste brasileiro. Im-
porta dizer que estudos dessa natureza permitem
dar voz as pessoas, na medida em que elas expres-
sam, interpretam e comunicam suas experiéncias
de afli¢ao e as agdes para gerenciar a enfermidade
no cotidiano.

Metodologia

O referencial tedrico adotado neste estudo é a
experiéncia com adoecimentos e sofrimentos de
longa durag¢do na perspectiva socioantropol6gi-
ca. Os estudos produzidos nessa corrente teori-
ca visam tensionar a perspectiva fisicalista com
a qual tém se comprometido os portadores dos
saberes biomédicos. Fazem isso na medida em
que trazem a discussdo as formas diferenciais de
experiéncias com adoecimentos e sofrimentos de
pessoas concretas, por meio de andlises integra-
das, relacionais e holisticas®. Logo, assume-se que
estudar a experiéncia de pessoas com um deter-
minado adoecimento ou sofrimento de longa du-
ragdo significa abordar, do ponto de vista tedrico
e empirico, aspectos da vida individual/privada e,
a0 mesmo tempo, da vida coletiva/social >,
Nesta investigacao, trabalhou-se com o enten-
dimento de que a experiéncia com a enfermidade
de longa duragéo diz respeito as formas como as
pessoas e suas redes de apoio social, em contextos
socio-histdricos e situagdes biograficas especifi-
cas, expressam, interpretam e comunicam o lugar
intersubjetivo e objetivo, bem como os impactos
da enfermidade no self e na construgéo cotidiana
de seu projeto de ser no mundo'****>?, Esse lu-
gar é composto e atravessado por um conjunto
de eventos (diagndstico, crises, intervengdes mé-
dicas, etc.), de relagdes (familiares, escolares, de
trabalho, relagdio médico-paciente, etc.), de mar-
cadores sociais da diferenca (género, raga, etnia,
geracdo, orientacdo sexual, etc.) e de praticas de

cuidado diversas, pois integram tecnologias mé-
dicas e populares. Tudo isso é mediado por sig-
nificados, defini¢des e interpretagdes construidas
intersubjetivamente — por isso, social e cultural-
mente, que produzem (ou ndo) a¢des com Vis-
tas a criar, reorganizar ou manter e gerenciar seu
modo de andar a vida®»*%,

Do ponto de vista metodoldgico, trata-se de
pesquisa qualitativa, pois se trabalhou com o ser
humano em sociedade, suas relagdes e institui-
¢des, sua historia e sua producio simbolica, por
meio de narrativas limitadas local, temporal e si-
tuacionalmente®. O trabalho de campo ocorreu
entre novembro/2015 e dezembro/2016, e envol-
veu encontros com os interlocutores e participa-
¢30 em situagdes sociais diversas nos municipios
de Currais Novos, Caicd, Carnauiba dos Dantas
e Natal, no Rio Grande do Norte, e Picui, na Pa-
raiba. Nesse periodo, participou-se de dois En-
contros Anuais da Associacdo de Pais e Pessoas
com a Sindrome de Berardinelli do Rio Grande
do Norte (ASPOSBERN). Esses eventos reiinem
pessoas que vivem com a SBS, seus familiares e
profissionais da saide (médicos, nutricionistas
e fisioterapeutas vinculados a uma Instituicdo
Federal de Ensino Superior — IFES, esta relacdo
serd abordada adiante). Nessas situagdes sociais
foram realizadas observagdes participantes, cujas
descricoes foram registradas em didrio de campo.

A partir dos contatos e vinculos formados
dentro e fora dos Encontros Anuais, partiu-se
para a etapa de realizagdo das entrevistas indivi-
duais que envolveu o deslocamento da equipe de
pesquisa para os domicilios dos interlocutores.
Nesse processo, podem-se elencar duas dificulda-
des: 1) a logistica das viagens; e 2) o acesso aos
interlocutores foi dificultado dada a vincula¢do
desses sujeitos a pesquisadores de matriz biomé-
dica que orienta a ndo participagdo em outras
pesquisas. Para atenuar esta ultima, contou-se,
principalmente, com o apoio de uma das funda-
doras da ASPOSBERN.

O estudo foi desenvolvido com nove pesso-
as que vivem com a SBS, maiores de 18 anos de
idade, e duas maes. A composi¢do da amostra foi
intencional, com base na estratégia de “bola de
neve’, e totalizou 11 interlocutores. Apds conta-
to inicial no evento da ASPOSBERN, os convi-
tes para participar da pesquisa foram feitos por
telefone e, apos aceitagdo, agendada a entrevista
no domicilio do interlocutor em horario de sua
escolha. O deslocamento da equipe de pesquisa
foi realizado em veiculos oficiais da universidade.

Utilizaram-se trés procedimentos para a cole-
ta de dados: observagio participante, caracteriza-
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¢do social e entrevistas individuais semiestrutu-
radas. Os dados de caracterizagdo dos informan-
tes foram colhidos através de um questionario
sociodemogréfico estruturado. As entrevistas
tiveram como finalidade apreender as peculiari-
dades das experiéncias de pessoas que vivem com
a SBS. No total, foram realizadas 11 entrevistas.
Cada entrevista foi feita por apenas um pesqui-
sador. A duragdo média das entrevistas foi de 90
minutos. O roteiro com tépicos-guia semiestru-
turados foi previamente testado e, posteriormen-
te, utilizado nas entrevistas individuais.

A andlise dos dados ocorreu concomitante-
mente a coleta. Inicialmente, realizou-se uma
descrigao breve com as informagdes sobre as
pessoas entrevistadas, o contexto de realizacdo
da entrevista e identificagdo dos tépicos centrais.
As entrevistas foram transcritas e analisadas por
meio da técnica de codificagdo temdtica®. Sendo
assim, procedeu-se a codificacdo aberta e depois
a seletiva para a produgdo de um sistema de ca-
tegorias que abarcasse os conceitos e cddigos
presentes nas falas das pessoas entrevistadas. Por
fim, os itens e variagdes nas categorias encontra-
das foram analisados, buscando atribuir-lhes sig-
nificado e estabelecer a relevincia das variagdes e
das préprias categorias para o caso geral.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da FACISA/UFRN. Os interlocuto-
res assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TLCE) e estao identificados no texto
por meio de nomes ficticios, de escolha aleatdria
dos autores.

A experiéncia de viver
com a Sindrome de Berardinelli-Seip

Ap6s andlise e interpretacio do material em-
pirico obtiveram-se duas categorias tematicas:
‘0 segredo é fechar a boca’: gerenciamento da ali-
mentagdo na vida cotidiana; e ‘ah, é uma travesti?’
Corpo, género e masculiniza¢do. Por conveng¢éo,
usaram-se aspas simples para destacar termos e
expressoes émicas. O contetido de cada uma de-
las é mostrado a seguir.

‘O segredo é fechar a boca’: gerenciamento
da alimentacao na vida cotidiana

Do ponto de vista biomédico, a SBS é uma
enfermidade cujo gerenciamento implica rigoro-
so controle dietético. Nesse sentido, esta catego-
ria destaca a centralidade do gerenciamento da
alimentagdo no controle das comorbidades asso-
ciadas a SBS e na experiéncia com a enfermidade.

Nesse processo, acentua-se o automonitoramen-
to, o autocontrole dos ‘excessos’ e 0 manejo das
préticas alimentares na vida cotidiana.

No material empirico do estudo, as pres-
cricdes de dietas e restricdes alimentares sdo
elencadas como elementos centrais para evitar
as complica¢des da SBS. Isto implica no desen-
volvimento de tecnologias do self (autocontrole,
autodisciplina e automonitoramento) com o ob-
jetivo de manter as ‘taxas’ dentro dos pardmetros
estabelecidos pela biomedicina. Tal énfase ficou
explicita, por exemplo, nas palavras de Antonia
(mae e socia fundadora da ASPOSBERN) profe-
ridas no Encontro Anual da Associacio, em 2015:
quero agradecer a presenga de todos e desejar um
Feliz Natal e um prdspero Ano Novo. Espero que
no préximo encontro todos estejam com as taxas
controladas (didrio de campo, 28/11/2015).

Nesse contexto, as ‘faxas’ expressas nos exa-
mes laboratoriais ddo visibilidade aquilo que os
médicos e nutricionistas ndo podem ver: o coti-
diano das praticas alimentares. Portanto, o exame
combina “o exercicio da vigilancia, a aplica¢do de
julgamento normalizador e a técnica da inscrigdo
material, a fim de produzir tracos calculdveis de
individualidade™. O exame e a avaliacdo perene
das ‘taxas’, na experiéncia de pessoas que vivem
com adoecimentos de longa dura¢do, produz
uma “gramética dos numeros™! que, por meio de
préticas como ‘medir’, ‘ver’ ou ‘tirar’, permite aos
individuos construir um autoconhecimento cen-
trado na enfermidade ao longo da vida. Estudos
socioantropoldgicos com pessoas que vivem com
diabetes acentuam o efeito pandptico exercido
pelos exames laboratoriais®»*.

A partir dessa economia de visibilidade instau-
rada pelos exames laboratoriais® e sua “gramética
dos ntimeros™!, a experiéncia dos interlocutores
com a SBS é marcada por praticas de autovigilan-
cia que devem ser exercidas em todos os lugares
da vida social, principalmente nas situagdes de
comensalidade. De acordo com os interlocutores,
essas praticas de autovigilancia atravessam suas
atividades cotidianas, como afirmou Marcelo (29
anos, branco, catdlico, heterossexual, noivo, curso
superior completo, residente em Natal com a fa-
milia, empregado, a época do trabalho de campo
era o Presidente da ASPOSBERN): a dificuldade é
fechar a boca. Sé isso. Porque ndo é fdcil a pessoa
abrir mado de comida. Essa ‘dificuldade’ ganha ex-
pressdo diante da culindria sertaneja da regido do
Serid6 —local onde residiam nove interlocutores.

A Mesorregiao Seridé compreende 54 muni-
cipios dos estados do Rio Grande do Norte e da
Paraiba e se caracteriza pela escassez e instabili-



dade das chuvas, altas temperaturas e baixa umi-
dade. Historicamente, a regido tem sido marcada
pela ocorréncia das secas, o que leva a vulnerabi-
lidade ambiental, climdtica e insustentabilidade
da economia. Em contrapartida, a regido possui
um patriménio cultural, material e imaterial,
atualizado constantemente pelos nativos. Esses
ultimos apresentam uma identidade cultural e
regional tao marcada que, segundo um dos inter-
locutores em uma conversa informal, ‘o seridoen-
se estd para o Rio Grande do Norte como o gaticho
estd para o Brasil’. Disse isso para acentuar que,
em sua andlise, a primeira identidade (seridoense
e gaucho) se sobrepoe a segunda.

No Seridé, as conhecidas ‘comidas’ tradicio-
nais se caracterizam por ingredientes derivados
do leite (queijo de coalho, queijo de manteiga,
nata, manteiga da terra), temperos fortes, doces e
consumo da carne bovina, principalmente a car-
ne-de-sol. Nas idas aos domicilios dos interlocu-
tores, quando para realiza¢do das entrevistas, os
convites para os pesquisadores participarem das
refeicoes foram frequentes, notadamente no al-
mogo. Nessas ocasioes, observou-se que o almogo
incluia alimentos comuns ao carddpio da maio-
ria das familias seridoenses™. Ou seja, a cultura
alimentar se contrapde as prescri¢des e restricdes
dietéticas orientadas as pessoas que vivem com a
SBS que, nas palavras de Paula (21 anos, branca,
catolica, heterossexual, solteira e sem namorado,
ensino médio completo, residente em Picui-PB
com a familia, desempregada), deve ser: uma ali-
mentagdo sauddvel. Comer comida diet, integral,
evitar gordura, massa. Comer mais verduras. Esse
contexto reclama, ainda mais, a produc¢io de es-
tratégias de gerenciamento por parte das pessoas
que vivem com a SBS, haja visto os significados
da comida e do comer na cultura sertaneja*.

Diante disso, as situagdes de comensalidade
sd0 espagos nos quais a pratica da moderagio e da
evitagdo implicam em limitacdes e dificuldades
que podem impactar nas relagdes sociais dos in-
dividuos. Conforme relatado por Marcelo e Lui-
za, quando sai com seus amigos, a manutencao
das restri¢des alimentares ganha relevo: todos os
meus amigos sabem que eu ndo posso comer nada
de gorduroso, com agticar, nem beber ou fumar. Eu
preciso ter cuidado nesses momentos, porque come-
¢a ai. Vocé sai e um amigo oferece: ‘vai, toma um
pouquinho, nao vai fazer mal’ (Marcelo). Vocé as
vezes vai sair com seus amigos e tem de mudar os
planos porque onde se estava indo ndo tem nada
que vocé pode comer. Pelo fato de eles gostarem
de vocé e ndo quererem lhe desapontar, mudam o
programa (Luiza, 19 anos, branca, evangélica, he-

terossexual, solteira e sem namorado, ensino mé-
dio completo, reside em Brejo do Cruz-PB com
a familia, estudante de cursinho pré-vestibular).

Nesses momentos, Daniel (25 anos, branco,
catolico, heterossexual, solteiro e sem namorada,
curso superior completo, reside em Caic6-RN
com a familia, professor da rede estadual de en-
sino) explica que precisa ter consciéncia e um
amadurecimento muito grande. Vocé tem que se
policiar! Assim as pessoas podem ser considera-
das como tendo ou nao ‘consciéncia’: ndo ter cons-
ciéncia é vocé saber que ndo pode, mas se deixar
levar pelo impulso e acabar comendo, desfazendo o
tratamento e orientagdes da dieta. Jd aquela pessoa
que tem a consciéncia, sabe que tem de seguir aqui-
lo rigorosamente, mesmo que seja ruim. E ser res-
ponsdvel e saber o que tem de fazer porque é para
0 bem dela (Luiza). Em ambos os casos, pesam
sobre o individuo a responsabilizacdo pela sua
satide, o que pode ser compreendido como um
incremento do individualismo sobre as relagoes
de assisténcia a satde®.

Tal processo de responsabilizacio das pessoas
vivendo com a SBS toma contornos mais amplos
dada a relagdo entre os membros da ASPOS-
BERN e um grupo de docentes e pesquisadores
de uma IFES, do Rio Grande do Norte. Em 1987,
Leila (mae e s6cia fundadora da ASPOSBERN) e
Antonia conheceram esses docentes e pesquisa-
dores na SBS, por ocasido do diagndstico de seus
filhos e, com isso, possibilitaram o acesso a pro-
fissionais médicos, principalmente endocrinolo-
gistas e geneticistas, e ao tratamento. Em parale-
lo, o grupo de pesquisadores passou a desenvol-
ver pesquisas em genética, bioquimica, nutri¢ao
e endocrinologia, com vistas a qualificagao da
atencdo a saude dessas pessoas. Segundo nossos
interlocutores, essa relacdo oferece resultados be-
néficos para todos: publicacdes cientificas, para
os primeiros; atendimentos médicos e com pro-
fissionais que conhecem a SBS, para os segundos.
Salientam-se as relagdes de poder-saber existen-
tes ai e suas implica¢des nas praticas de cuidado
cotidianas, nas condi¢des de produgdo do conhe-
cimento cientifico, na medicaliza¢do social e na
gestdo biopolitica da vida dessas pessoas.

Nesse contexto relacional, a categoria consci-
éncia pode ser interpretada como ser responsdvel,
por utilizar e aplicar os conhecimentos biomédi-
cos de forma balanceada, com seus gostos e de-
sejos alimentares nas situagdes de comensalidade
cotidianas. A assimila¢do e reinterpretagdo des-
ses conhecimentos possibilita um maior arsenal
de estratégias de gerenciamento. Além disso, ter
consciéncia implica ter autodisciplina, autocon-
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trole, automonitoramento, ndo se deixar levar
pelo impulso. Na experiéncia dos nossos inter-
locutores, a categoria consciéncia se sobrepde a
categoria controle, sendo esta tltima uma conse-
quéncia da primeira. Tal fato demarca um cend-
rio de disputas discursivas entre saber cientifico e
saber popular. Diferente dos resultados de outros
estudos com adoecimentos de longa duragao,
que associam o gerenciamento da enfermidade a
nogédo de controle’***, na experiéncia com a SBS
tal associagdo se dd com a categoria consciéncia.

Diante dessas tecnologias do self, os sujeitos
engendram estratégias proprias e criativas com
vistas a viverem com a enfermidade, como rela-
tou Daniel: eu sabia desde pequeno que eu tinha a
sindrome, mas ndo quer dizer que eu cumpria exa-
tamente a dieta. Eu comia menos, mas ndo evitava
completamente. Uma coisa é vocé saber, outra coi-
sa, é na prdtica... ‘Na prdtica, como afirmou ele,
o gerenciamento da alimentacdo e da dieta inclui
ter a consciéncia que, se por um lado, pode gerar
aderéncia e obediéncia, por outro possibilita pro-
duzir agenciamentos diversos que hibridizam,
em alguma medida, orientagdes médicas e nutri-
cionais com o gosto e o prazer de comer. As vezes
eu fujo um pouco [da dieta]. Mas eu tenho a cons-
ciéncia: eu tenho o medo de adoecer. Eu sei até onde
eu posso ir. Eu como, mas no outro dia eu tento
correr, fazer alguma coisa para queimar a gordura
(Marcelo). Ja para Daniel: ndo estou dizendo que
eu ndo como massa. Mas como com moderagao, até
porque todo mundo precisa de carboidratos, de gli-
cose, das vitaminas. Depende da quantidade.

Assim como na experiéncia de pessoas que
vivem com hipertensao arterial®® e diabetes®, os
interlocutores deste estudo acentuam as diferen-
¢cas operadas no gerenciamento da alimentacio e
da dieta de acordo com os dias da semana. Esses
manejos semanais das priticas de moderagdo e
evitagdo também sdo relatados em outros estu-
dos e implicam em ndo exagerar ou exceder na
quantidade e nos tipos de comidas e bebidas nos
dias tuteis® e, nos finais de semana, feriados e
festividades os excessos e os prazeres de comer e
beber sdo mais liberados, suspendendo ou flexi-
bilizando as restrigdes alimentares®. Na semana
eu fago a dieta mesmo: ndo como doce, frituras, es-
sas coisas... Manga, jaca, aqui e acold, porque elas
contém muito agiicar. Quando tem um final de se-
mana eu fujo um pouquinho da raial Eu sempre
como um pedago de bolo e outras coisas que nao
devia comer (Kay, 27 anos, branca, catélica, hete-
rossexual, solteira e sem namorado, curso supe-
rior completo, reside em Currais Novos-RN com
a familia, desempregada).

E importante destacar que, mesmo quando
os interlocutores sao adolescentes ou adultos,
se mantém o cuidado tutelar exercido pelos mé-
dicos, familiares e membros da ASPOSBERN.
Exemplo disso é a existéncia de um grupo na rede
social WhatsApp, do qual participam os médicos
vinculados a IFES, as pessoas que vivem com SBS
e seus familiares. Trata-se, portanto, de estraté-
gias de controle que se capilarizam no cotidiano
dessas pessoas.

‘Ah, é uma travesti?
Corpo, género e masculinizagao

O aspecto mais relevante desta categoria diz
respeito as diferencas de género enfrentadas na
experiéncia corporal da SBS, evidenciado pelo
ponto de vista das interlocutoras. As marcas
corporais impressas pelo gene da magreza que
causa a SBS caracterizam as pessoas que vivem
com essa sindrome como musculosas e méscu-
las, o que se torna um problema na experiéncia
corporal das mulheres, geralmente marcada por
estigmas e rejeicdo. Importa descrever as repre-
sentagdes e imagindrios sociais que envolvem o
corpo da pessoa que vive com a SBS no contexto
pesquisado.

Segundo a tradigdo oral da regido, as pessoas
dos Magos possuem corpo emagrecido, musculo-
so, com veias puladas, barriga grande, sem as ma-
¢ds do rosto e com apetite voraz quando criangas.
No campo das ciéncias humanas, um estudo pio-
neiro' desvelou alguns elementos do imagindrio
social em relagao as pessoas dos Magos: crianga
desnutrida, crianca maltratada, crianga trocada
no hospital (ja que ndo parecia com ninguém
da familia), crianca que nasce com muito 0sso,
menina com o sexo de menino (inscreve o mar-
cador de género na experiéncia dessas pessoas),
pessoas que aparentavam ter mais idade — faces
envelhecidas.

Essas marcas corporais apresentadas circuns-
creviam uma pessoa estranha, um corpo abjeto
e ambiguo, mas ndo necessariamente doente,
no sentido biomédico. A denomina¢ido popular
doenga dos Magos inscrevia uma anormalidade,
cujas causas e classificagdes biomédicas eram di-
ficeis ou impossiveis de determinar. Doenga aqui
pode ser compreendida como uma situagdo de
desvio da norma, uma maneira de “gozar” dife-
rente® (e desconhecida). Cumpre destacar que,
até 1987, ndo havia casos na regidao com diag-
noéstico médico exato. Assim, os Magos foram
(ou ainda sdo) incorporados como uma “per-
sonagem” possivel naquelas paragens, portanto



assimilado, em sua estranheza no cotidiano das
cidades. Nesse sentido, as experiéncias de discri-
minagdo relacionadas as marcas corporais da SBS
que mais ganharam relevo emergiram nas narra-
tivas das experiéncias das mulheres.

Jd recebi criticas e piadas do tipo ‘Ah! vocé jd to-
mou bomba?’ ou ‘Olha, parece um homem! O que
serd que é: uma travesti?. Esses comentdrios sio
ditos, porque a maioria das pessoas nio conhece a
sindrome, nos critica e tem aquele olhar de diivida
(Kay). Nesse sentido, o corpo da mulher que vive
com a SBS desafia o padrdao hegemonico impos-
to pela heteronormatividade, onde sexo e géne-
ro devem coincidir. Diferente das travestis para
quem sexo e género nao coincidem com o padrio
social, levando-as a uma série de transformagdes
corporais (hormonizagao, por exemplo)®, na ex-
periéncia da mulher que vive com a SBS o que
ndo coincide com a norma é o corpo emagreci-
do, musculoso, com veias puladas, barriga gran-
de, sem as magas do rosto. Essas questdes podem
tornar a SBS mais pesada para as mulheres, como
sugeriu Daniel.

Esse peso se traduz em estigma, preconceito
e discriminagdo, conforme relatado: Todo ano a
gente veraneia em Pirangi [praia do litoral sul do
Rio Grande do Norte]. Certa vez fui tomar banho
de mar e quando sai um casal me parou e a mulher
perguntou: vocé toma bomba?. Ai eu comecei arire
disse: ndo, eu nao tomo bomba. Por qué? Ela disse:
é porque vocé é tao musculosa. O seu fisico parece
aquelas pessoas que tomam bomba, fazem muita
musculagdo e as veias ficam aparecendo. Dai eles
me olharam, dos pés a cabega, e disseram: Entdo, td
certo, desculpa (Kay).

O corpo musculoso da mulher também ¢ re-
latado na experiéncia de mulheres atletas como
“um campo de defini¢do e redefini¢des de signi-
ficados sobre o corpo feminino, a feminilidade, e
o ser mulher”®. De acordo com o estudo de Adel-
man*, essas mulheres, apesar de mostrarem que
o fitness se concilia com a feminilidade como re-
positério da normatividade e reformularem cer-
tas ideias sobre o corpo feminino, suas formas e
sua capacidade, ndo se libertam de defini¢des al-
tamente normativas do masculino e do feminino,
ndo abrem mao de todo um sistema de autovigi-
lancia que a manutencdo da feminilidade exige.

Kelly (34 anos, branca, catélica, heterossexu-
al, solteira e sem namorado, ensino fundamental
incompleto, residia em Carnauba dos Dantas-RN
com a familia e recebia beneficio da previdéncia
social. Ela faleceu dois meses depois da entrevis-
ta, por complicagdes das comorbidades da SBS)
relatou em voz baixa: uma vez eu estava na praga

e um rapaz comegou a me encarar. Eu pensei que
ele estava me paquerando. Quando fui para casa,
ele ainda tentou me acompanhar. Ele pensava que
eu era travesti e, na verdade, estava querendo fa-
zer um programa comigo. Ja Luiza narrou: dizem
assim: Luiza ndo precisa fazer academia porque jd
tem tudo definido. Eu ndao gosto de expor o meu
corpo porque ele é diferente. Nao uso calca porque
marca muito. Eu ndo gosto de roupas que mostram
bragos e barriga porque sio as partes que tém mais
muisculos. Ndo que esteja me fechando. E mais para
evitar constrangimentos.

As relagdes sobrepostas entre corpo e géne-
ro permitem as interlocutoras reconhecer a SBS
como uma sindrome masculina, na medida em
que se torna mais pesada no cotidiano das mu-
lheres, em consequéncia das feicdes que se apro-
ximam do padrdo de masculinidade ocidental.
Assim como na experiéncia das travestis, o cor-
po da mulher que vive com a SBS situa-se entre
o entroncado masculino e a vaidade feminina,
onde a segunda denuncia e acentua a primeira,
gerando estranhamento social*’. Sendo assim,
o corpo-sujeito da mulher que vive com a SBS
contrapde o modelo machista e sexista de mu-
lher ocidental caracterizado pelo tripé docili-
dade-vaidade-delicadeza. Apesar dos estigmas,
preconceitos e discriminagdes, Paula afirma: em
relagdo ao meu corpo, eu nio me sinto diferente de
nenhuma mulher.

Além disso, as mulheres entrevistadas rela-
taram dificuldades para se relacionar amorosa-
mente com homens devido sua aparéncia fisica
— note-se na descrigdio de cada uma delas. As
interlocutoras destacaram que o preconceito e a
discriminagdo afetam sua autoestima e autoima-
gem podendo provocar situagdes de isolamento e
privagdo social. Além disso, produzem incertezas
quanto a possibilidades de se relacionar amoro-
samente e construir uma familia normal. Disse-
ram para mim que quem possuia a sindrome nao
tinha uma vida normal, como namorar, casar e ter
filhos. Mas um dia desses uma menina casou e tem
uma vida normal (Paula). Preocupa-me ficar velha
e ndo ter quem cuide de mim. Mas daqui uns anos
eu nem sei se estarei viva (Kelly).

Portanto, para os interlocutores o corpo mus-
culoso, em geral, se colocava como elemento da
masculinidade, lhes beneficiando como explicou
Pedro (28 anos, branco, catdlico, heterossexual,
solteiro e sem namorada, ensino médio comple-
to, reside em Acari-RN com a familia, empregado
na inddstria téxtil): para nés homens é um pouco
mais leve, porque é comum a pessoa que nao conhe-
ce a sindrome nos ver como um homem musculoso.
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Por outro lado, para as interlocutoras, o
corpo era vivido como ambiguo, a depender da
gravidade da condi¢do clinica de cada uma. Tal
ambiguidade marcava suas experiéncias com a
enfermidade por meio das vivéncias de estigma-
tizagdo, preconceito e discriminag¢do. Por outro
lado, para ambos os sexos, ficar sem camisa, usar
roupas de praia sdo praticas evitadas em virtude
do tamanho do abdome, da presenga de hérnia
umbilical, da visibilidade dos vasos sanguineos.
Em sintese, a experiéncia de viver com a SBS, no
ponto de vista dos nossos interlocutores, coloca
0 corpo como espago-tempo onde se cruzam e se
materializam territorialidades, histéria, cultura,
biologia, discursos.

Consideracoes finais

Este estudo buscou analisar a experiéncia de pes-
soas que vivem com a SBS no Nordeste brasilei-
ro. A perspectiva socioantropoldgica possibilitou
conhecer a construgdo social da polissemia e das
disputas discursivas em torno da SBS, ou doenca
dos Magos, como pano de fundo no qual se in-
serem e se produzem a experiéncia das pessoas
que vivem com esse adoecimento de longa du-
racdo, de cardter genético e raro, de acordo com
as logicas biomédica e epidemioldgica, respec-
tivamente. Neste estudo, destacaram-se o lugar
da alimenta¢do e da dieta nutricional, do corpo
e das relagdes de género na experiéncia com a
enfermidade. Nesse processo, o arsenal tedrico
e metodoldgico da pesquisa qualitativa aportou
contribui¢des por meio da experiéncia intersub-
jetiva vivenciada em campo, da sua natureza ar-
tesanal e das situacgdes de alteridade que suscitou.

O estudo permitiu compreender como o ge-
renciamento da alimentagdo e da dieta nutricio-
nal é norteado por prescri¢oes dos profissionais
da saude, proporcionando agdes desintegradas
dos valores sociais e dos significados da comida e
do comer, com vistas a atingir um padrao de vida
sauddvel, vigiado por meio dos exames. Ao mes-
mo tempo, expds 0s agenciamentos e a criativi-
dade dos sujeitos que se traduzem concretamente
em estratégias que buscam burlar as tecnologias
do self instauradas pelos agentes da medicina
moderna. Nesse processo, os sujeitos imbricam
gostos, valores, habitos, prescri¢des biomédicas

e prazeres envolvidos em situagdes de comensa-
lidade. Assinala-se, ainda, a categoria consciéncia
que pode significar a reinterpretagao de conhe-
cimentos biomédicos, a partir de suas matrizes
socioculturais, e possibilita um maior arsenal de
estratégias de gerenciamento.

No que tange a corporeidade, o estudo per-
mitiu apreender que as representagdes e as expe-
riéncias com o corpo das pessoas que vivem com
a SBS apresentam desigualdades de género, pro-
duzidas por saberes e préticas sociais enrijecidas
que delimitam os padrdes corporais impostos
para homem e para mulher. Além disso, expds o
enfrentamento dos estigmas através de epis6dios
de ruptura do apagamento ritual que se abran-
dam para o homem na idade adulta, enquanto
que, para as mulheres, a permanéncia do corpo
estranho requer a perene produgdo de estratégias
contra a estigmatizacdo e o julgamento social.

Para finalizar, o estudo, além de ser pioneiro
no que diz respeito a pesquisa qualitativa sobre
SBS, demonstrou que os significados aqui dis-
cutidos sobre o gerenciamento da alimentagdo e
as relagdes entre corpo e género na experiéncia
com a SBS podem servir de base para as agdes
dos profissionais da saude que atuam com esses
individuos nos diversos dispositivos terapéuticos
do SUS. Alids, a observagdo do universo cultural
de cada sujeito singular também ¢é fundamental
para alavancar a disseminag¢do do conhecimento
sobre a SBS numa perspectiva integrada, relacio-
nal e holistica, facilitando a compreensio tanto
dos profissionais envolvidos, como da sociedade
em geral.
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