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Abstract The present article explores the quality
of life of adolescents with spina bifida at the Chil-
dren’s National Medical Center in Washington
DC. The research is based on a qualitative per-
spective that utilizes the “Theory of stigma” as the
central theoretical framework, in addition to the
discussions of the concept of quality of life and its
dimensions. Fifteen adolescents were interviewed
at the above institution, eight of which then par-
ticipated in a focal group structured through is-
sues that emerged during this previous phase. The
discourses reflected the need for more encompass-
ing categories for quality of life that do not pul-
verize the life experience. The adolescent’s dis-
courses demonstrate an inequality structure in
interactions between the healthy and the disabled.
The results demonstrated that stigma permeates
all life dimensions of these subjects, interfering in
their social inclusion, as well as in their subjective
construction and self-esteem, asserting the role of
the disabled as a “non-person”. Finaly, we found
that even though sexuality was not prioritized in
other instruments that contemplate this popula-
tion, the theme emerges as central to the discus-
sion of their life experiences.
Key words Quality of life, Stigma, Adolescence,
Disability 

Resumo O presente artigo tem como objetivo
explorar a qualidade de vida de jovens portadores
de espinha bífida atendidos no Children’s Natio-
nal Medical Center em Washington DC. A pes-
quisa baseia-se em uma perspectiva qualitativa
que utiliza como referencial teórico central a
“Teoria do estigma” e as discussões conceituais so-
bre as dimensões de qualidade de vida. Foram en-
trevistados 15 jovens do serviço acima citado,
sendo que 8 deles participaram de um grupo focal
construído através das questões levantadas du-
rante entrevistas. Os discursos dos jovens em
questão refletem a necessidade de categorias mais
englobantes que não remetam a uma pulveriza-
ção da experiência de vida. Evidenciou-se uma
estrutura de desigualdade nas interações entre
saudáveis e deficientes, e reproduzida pelos pró-
prios jovens. Os resultados demonstram que o es-
tigma se encontra presente em todas as dimensões
da vida dos sujeitos, interferindo na inserção so-
cial, construção subjetiva do jovem e sua auto-es-
tima, reforçando o papel do portador de deficiên-
cia como uma “não-pessoa”. Embora a categoria
sexualidade não seja priorizada em outros instru-
mentos para esta população, o tema se faz presen-
te e central na discussão da experiência da vida
dos mesmos.
Palavras-chave Qualidade de vida, Estigma,
Adolescência, Portador de deficiência física
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Introdução

O presente artigo refere-se aos dados prelimi-
nares da pesquisa de doutorado “Análise ex-
ploratória da qualidade de vida de adolescentes
portadores de espinha bífida, brasileiros e nor-
te-americanos”. Discutem-se aqui os dados pro-
duzidos na primeira fase da pesquisa no Chil-
dren´s National Medical Center (CNMC) em
Washington DC, realizada durante o período
de fevereiro a julho de 2004. A pesquisa tem co-
mo objetivo explorar a qualidade de vida de
pacientes portadores de espinha bífida em dois
serviços de referência: no Brasil e nos Estados
Unidos. A busca de um serviço norte-america-
no que é referência para o tratamento de espi-
nha bífida não objetiva a comparação entre
dois universos distintos (Brasil e Estados Uni-
dos), mas compreende que em uma sociedade
mundializada com fronteiras fluidas, uma si-
tuação social serve de referência para outra,
sem a pretensão comparativa1.

Embasada em uma perspectiva qualitativa,
a pesquisa tem como referencial teórico central
a “Teoria do estigma”2 e a discussão conceitual
das dimensões de qualidade de vida3 no campo
da sociologia da saúde e da medicina4. Temos
como pressuposto a concepção de que o estig-
ma relacionado ao jovem portador de espinha
bífida está diretamente associado à maneira co-
mo o mesmo é percebido e percebe sua posição
na vida, definindo os elementos essenciais para
seu bem-estar e satisfação de acordo com sua
cultura, crenças, valores e expectativas. Enten-
demos, ainda, que esse processo se configura a
partir de uma linguagem interacional, que se
constrói através do encontro entre suas marcas
e as expectativas normativas da sociedade em
que o portador se encontra inserido. Para a dis-
cussão do conceito de qualidade de vida, recor-
remos à Minayo et al.3, que definem o constru-
to como uma noção que pressupõe a capacida-
de de unificar todos os elementos essenciais pa-
ra o bem-estar e a satisfação do indivíduo em
uma sociedade, de acordo com sua cultura,
crenças, valores e expectativas. Assim, discuti-
mos a qualificação e a atribuição de sentidos à
experiência da espinha bífida na juventude
através da perspectiva dos adolescentes estuda-
dos. A qualidade de vida como estratégia con-
ceitual para a percepção da vida do indivíduo
estigmatizado se estabelece como uma ferra-
menta de observação, exploração e organiza-
ção desta vivência em diferentes culturas. Des-
te modo, optamos pelo estudo da qualidade de

vida de jovens portadores de espinha bífida,
através de um método que contempla este uni-
verso interacional de significados e crenças, ou
seja, o método qualitativo.

Cabe ressaltar que na revisão empreendida
sobre qualidade de vida foi observado que os
instrumentos utilizados demonstravam uma
tendência à especificação de muitos domínios
para descrevê-la5, 6, 7, 8. Essa tendência talvez
reflita a necessidade de aumentar o alcance dos
aspectos relacionados ao conceito de qualidade
de vida. No entanto, a presente pesquisa se preo-
cupou em formar categorias mais englobantes,
que não remetam a uma pulverização da expe-
riência de vida.

População e métodos

Foram incluídos no presente estudo, após con-
sentimento, 15 jovens, 9 do sexo feminino e 6
do sexo masculino, entre 15 e 20 anos, porta-
dores de espinha bífida e usuários da Clínica de
Espinha Bífida do CNMC em Washington DC,
durante o período de seis meses. É importante
ressaltar que o projeto de pesquisa foi submeti-
do ao Institutional Review Board do CNMC
para avaliação ética e aprovado no dia 22 de
março de 2004.

O recrutamento de jovens para o estudo foi
realizado durante visitas de rotina ao serviço
acima citado. Com o propósito de alcançar uma
visão de qualidade de vida ampliada, optamos
pela metodologia qualitativa. Para tanto, o es-
tudo se construiu através das seguintes técni-
cas: 1) realização de entrevistas semi-estrutu-
radas; e 2) realização de um grupo focal com
adolescentes entrevistados.

No que diz respeito à estruturação das en-
trevistas, optamos pela abordagem dos sujeitos
através de um roteiro temático com tópicos re-
lacionados à qualidade de vida. Além disso, o
mesmo roteiro se inspirou nas dimensões de
qualidade de vida demarcadas no Health-rela-
ted quality of life instrument for use in children
with spina bifida, sendo o único instrumento
disponível para abordagem da qualidade de vi-
da em crianças e adolescentes portadores da
doença em referência9. Entretanto, sendo o es-
tigma e seu impacto desorganizador uma cate-
goria central da presente pesquisa, entendemos
que esta pode estar presente em todas as outras
dimensões, influenciando a qualidade da vida
dos jovens. Assim, complementamos o formato
sugerido por Parkin et al.9 com uma categoria
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adicional relacionada às estratégias de enfren-
tamento do estigma2. Entendemos que as dife-
rentes estratégias utilizadas pelos jovens se
configuram como um importante elemento
quanto ao lugar dos mesmos no universo so-
cial. Nosso roteiro de entrevistas englobou as
seguintes dimensões da vida: 1) social; 2) emo-
cional; 3) intelectual; 4) financeira e de direi-
tos; 5) médica; 6) independência física e inser-
ção vocacional; 7) ambiental; 8) oportunidades
recreativas e de esporte; e finalmente, 9) estra-
tégias de enfrentamento do estigma.

O grupo focal aconteceu posteriormente e
contou com a participação de oito sujeitos pre-
viamente entrevistados. A escolha de tal técni-
ca se deu principalmente pela percepção de que
o dispositivo grupal pode se tornar uma estra-
tégia facilitadora no contato entre os adoles-
centes, já que durante este momento do desen-
volvimento do ser humano, a grupalidade é al-
tamente desejada. Além disso, o grupo possibi-
litou o registro das relações e referências desses
adolescentes em cenários sociais.

A análise do material se deu através de uma
abordagem qualitativa das falas, a partir dos
domínios sugeridos por Parkin et al.9 para dis-
cutir qualidade de vida. No entanto, tais domí-
nios fragmentam a experiência, revelando-se
insuficientes como estratégia de compreensão
da realidade descrita. Dessa forma, no contato
com o campo e a partir da análise das entrevis-
tas, foi necessária a organização de categorias
empíricas reunidas com base nos discursos.
Inicialmente, reconhecemos que as experiên-
cias primárias na família e no espaço de socia-
lização secundária, representado pela escola,
ganham destaque no discurso dos jovens, o que
fundamenta o processo de sociabilidade e in-
serção social, nossa primeira categoria. A cate-
goria autonomia refere-se à possibilidade de
articulação entre as estratégias de autocuidado
e a relação com a menor ou maior ampliação
dos círculos sociais. O fato de preservar a espe-
cificidade da área médica, se dá em função da
mesma ser um espaço muito característico de
interação e construção de significados e inter-
ferências para um doente crônico. Tanto a ca-
tegoria “estratégias de enfrentamento do estig-
ma” quanto a categoria “sexualidade” conside-
ram ao mesmo tempo o reconhecimento da es-
pecificidade da doença crônica e dos quadros
de deficiência física ou das marcas invisíveis da
doença, e a importância da consideração da se-
xualidade como uma questão central para a ju-
ventude.

Resultados

Sociabilidade e inserção social

Essa categoria foi, indiscutivelmente, a mais
problematizada pelos adolescentes entrevista-
dos. Foi associada aos insultos, isolamento, me-
do, decepções e agressões; e, por outro lado, às
situações marcadas por um silêncio desconfor-
tável, entre olhares de surpresa, medo e repug-
nância.

Segundo Goffman2, as pessoas portadoras
de um estigma particular tendem a possuir uma
carreira moral semelhante. Os indivíduos es-
tigmatizados possuem experiências similares
de aprendizagem relativas à sua condição, e so-
frem mudanças semelhantes na concepção do
eu. O autor ainda descreve que esta carreira
moral integra duas fases iniciais: a do reconhe-
cimento e incorporação da identidade estigma-
tizada imposta pelos “normais”; e o aprendiza-
do dos detalhes de seu estigma particular e as
conseqüências de possuí-lo. Considerando a
família o primeiro demarcador da carreira mo-
ral adotada pelo adolescente, iniciamos a dis-
cussão da inserção social por este espaço pri-
mário, no qual também está em jogo a situação
de desvantagem e suas implicações, compen-
sando-a ou reforçando-a.

É importante ressaltar que os adolescentes
entrevistados afirmaram sua inserção em famí-
lias que apóiam e prezam o crescimento emo-
cional, a independência e a auto-suficiência de
seus filhos. Sendo o discurso mais comum en-
tre os jovens aquele que se refere à família co-
mo um instrumento de apoio, incentivo, edu-
cação e ativismo, além de suas funções afetivas
tradicionais. Apesar disso, existe também no
discurso desses adolescentes uma indicação da
dificuldade da família em administrar a doença
e o estigma dos filhos sem poupar ou super-
proteger os jovens. Nestes casos, o que começa
como preocupação e cuidado, transforma-se
em isolamento e infantilização do adolescente.
No caso de Carmem, seus sentimentos referen-
tes à participação da mãe em sua vida são dú-
bios: Eu amo minha mãe, mas ela está comigo
quase 24/7 (24 horas ao dia, 7 dias na semana) e
com ela é difícil me divertir e relaxar. Eu tenho
dois irmãos pequenos e os amo muito, mas quero
sair e ter amigos (Carmem, 17 anos). Conse-
qüentemente, a independência da família pode
configurar-se como um foco de ansiedade, já
que o adolescente não teve um número consi-
derável de experiências autônomas que permi-
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tam a construção de uma identidade pessoal de
segurança. No entanto, em um dos casos a fa-
mília foi também foco de negligência e desam-
paro, colocando o jovem em um lugar de “não-
pessoa”: Eu não era incluída na minha família.
Tinha um atendente que era meu primo. Ele não
fazia seu trabalho dentro dos padrões que devia.
O banho era uma grande questão, porque ele era
homem e você sabe. Ele era mais velho, não me
sentia à vontade. Chegou a um ponto que eu ra-
ramente tomava banho, e isso não fica bem (Shan-
non, 19 anos). Segundo Goffman2, a “não-pes-
soa” é aquela que se define apenas pelo estigma
que seu corpo demonstra, não sendo digna de
atenção ritual, nem de ser percebida como um
sujeito. O autor aponta que a pessoa estigmati-
zada não é vista como completamente huma-
na; assim, a sociedade faz vários tipos de dis-
criminações através das quais se reduzem suas
chances de vida. Este discurso reflete exatamen-
te a visão do não-humano, destituída até mes-
mo de sua condição de jovem mulher. Nesse
caso predomina a visão da deficiência sobre seu
corpo, e a família não consegue vê-la como uma
jovem mulher, envergonhada e assustada com
o contato íntimo e indesejado com um homem.
A percepção estigmatizante está presente nos
cuidados com a higiene pessoal da jovem, afi-
nal de contas as não-pessoas, como os animais,
não carecem cuidados diários de higiene.

A experiência do jovem, mesmo quando
cuidadosamente controlada pela família, nun-
ca se limita simplesmente a esse espaço, sendo
assim se constrói na relação com espaços pú-
blicos, com destaque para a escola. De acordo
com a teoria do estigma2, é possível refletir so-
bre a posição dos jovens participantes como
sujeitos desacreditados, em função, por exem-
plo, das marcas corporais associadas à deficiên-
cia nos membros inferiores. Tais deficiências os
fazem usuários de cadeiras de rodas, de calhas
e de muletas ou, ainda, provocam uma altera-
ção na marcha. Essas deficiências são destaca-
das pela atenção dirigida para os portadores,
com a presença de olhares de estranhamento,
curiosidade e repúdio. Tais olhares configu-
ram-se como os primeiros sinais da descrimi-
nação vivida pelos sujeitos: Já me senti envergo-
nhado e fora de lugar pelos olhares das pessoas.
Parece que nunca viram uma cadeira de rodas
(Carl, 20 anos).

Mesmo assim, quando inseridos em am-
bientes onde suas marcas visuais já foram na-
turalizadas, os jovens ainda sofrem com a an-
siedade da manifestação das marcas que man-

têm cuidadosamente em segredo, tais como a
incontinência urinária e/ou fecal: Quando ha-
via um cheiro ruim na sala de aula, era sempre
pra mim que todos olhavam (Raquel, 17 anos).

Os relatos demonstraram também um sen-
timento de invasão percebido pelos jovens em
relação a estranhos que se dão à liberdade de
fazer perguntas, muitas vezes intrusivas, sobre
sua condição. Segundo Goffman2, é provável
que a pessoa estigmatizada sinta que sua sim-
ples presença entre os “normais” exponha crua-
mente o indivíduo a invasões de privacidade e
a um lugar de “não-pessoa”.

Na escola, os olhares, perguntas e comentá-
rios se intensificam, tornando as interações dos
adolescentes com o mundo exterior ainda mais
estigmatizantes, marcadas pela dificuldade em
lidar com a diferença, tanto em relação aos pró-
prios quanto em relação aos professores. Na so-
ciedade americana, a inclusão de pessoas por-
tadoras de deficiência tem sido abordada de
maneira enérgica através do judiciário. Com is-
so, escolas públicas foram obrigadas a adaptar
seus espaços para atender as necessidades de
alunos portadores de deficiência. Apesar destes
esforços, nossos dados indicam que as barrei-
ras enfrentadas pelos adolescentes portadores
de espinha bífida ultrapassam o desenho geo-
gráfico da escola, e incluem questões, similares
aos dados de Macedo10, como a superproteção
ou a desvalorização do estudante, a dificuldade
na troca de fraldas quando necessário, ou in-
clusão em atividades extracurriculares. Além
do mais, nos Estados Unidos, a grade escolar
do segundo grau respeita um sistema de crédi-
tos, no qual cada aluno tem disciplinas obriga-
tórias e eletivas. A escola se organiza através de
salas de aula demarcadas para diferentes disci-
plinas, sendo os alunos aqueles que se deslo-
cam durante a jornada escolar. Este layout geo-
gráfico dificulta tanto a formação de grupos so-
ciais como a circulação física no espaço escolar
do adolescente com problemas de locomoção.

Com relação à participação em esportes, es-
te sistema também contribui para a exclusão
dos alunos portadores de deficiência em ativi-
dades esportivas curriculares, já que muitas
podem ser substituídas por disciplinas acadê-
micas ou alternativas, como arte ou cerâmica.
Além disso, nos casos em que a escola se pro-
punha a oferecer aulas de esporte adaptadas,
identificamos sérios problemas na concepção e
planejamento das mesmas, ou seja, reformular
as aulas significava apenas discutir temas rela-
cionados ao esporte ou à inserção do aluno por
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meio de funções administrativas nas equipes
esportivas, sem buscar uma interação efetiva
por meio da atividade física.

A escola representa não apenas um espaço
de aprendizado, mas também um ambiente
importante para a interação e a integração so-
cial dos alunos, ou seja, um lugar onde são ge-
rados e se solidificam vínculos de amizade.
Nessas interações mistas na escola, encontra-
mos as maiores barreiras, construídas através
do preconceito, intolerância e exclusão. O te-
mor da diferença marca a dificuldade de apro-
ximação dos outros, reduzindo assim as opor-
tunidades de interação entre os jovens defi-
cientes e seus companheiros escolares, levando
ao isolamento dos primeiros. Isto pode ser ob-
servado em frases comuns como eles não enten-
dem porque sou assim e têm medo (Mark, 16
anos); eles têm medo de falar comigo e de se apro-
ximar de mim (Emily, 18 anos); ou ninguém en-
tende porque sou assim (Carl, 20 anos). Nestas
passagens, nota-se que este fator excludente é
explicado, pelos mesmos jovens, como razão da
falta de conhecimento da sociedade sobre a di-
ferença, além da sensação de solidão dentro des-
ta experiência do desigual. A espinha bífida me
afeta sim. Me afeta porque pra mim é mais difí-
cil fazer amigos porque eu pareço diferente e todo
mundo na minha escola é igual (Bárbara, 16
anos). A dificuldade percebida em interações
sociais, então, transforma o comportamento
dos próprios adolescentes portadores de defi-
ciência, que apesar de se descreverem sempre
como sociáveis, percebendo o feedback negati-
vo gerado pela diferença hesitam em procurar
fazer amizades. No entanto, o feedback negati-
vo vai além do simples isolamento, muitas ve-
zes chegando a comentários agressivos e derro-
gatórios, que provocam a internalização do es-
tigma. Palavras como aleijado e a ridiculariza-
ção dos movimentos que os tornam diferentes
são comuns no cotidiano desses jovens, levan-
do-os a sentimentos de desvalorização e de-
pressão: Tem influenciado a minha vida toda,
me fez sentir fraco, eu parei de tentar fazer mui-
tas coisas. Parei de tentar me dar bem na escola.
Influenciou também meu status mental, não
queria fazer coisas que outros garotos faziam [...]
(Cameron, 18 anos).

Autonomia

A conquista da autonomia do portador de
deficiência é uma das características-chave de
sua cidadania. O conceito de autonomia está

diretamente ligado ao bem-estar do indivíduo
no seu meio ambiente. Para discutir a dimen-
são da autonomia do jovem, abordaremos ques-
tões relacionadas à acessibilidade, ao autocui-
dado e às suas relações com o planejamento de
seu futuro.

No sentido de dar conta dos diferentes obs-
táculos que impedem a inserção e a participa-
ção social do portador de deficiência, o poder
judiciário americano conta com uma série de
leis que garantem uma sociedade acessível a to-
dos os cidadãos norte-americanos. Conseqüen-
temente, neste país a garantia de acesso a am-
bientes adaptados permite que os portadores
de deficiência circulem com mais facilidade e
conforto. Contudo, os jovens entrevistados apon-
tam que esta transformação arquitetônica pre-
cisa ser acompanhada da modificação do siste-
ma de valores e crenças socioculturais. Esses jo-
vens, principalmente aqueles com problemas
de locomoção, encontram ainda focos de ina-
cessibilidade em escolas, universidades e no
transporte público e privado, em virtude dessa
dificuldade da população em valorizar e respei-
tar as leis existentes. Entre os problemas men-
cionados, encontramos a falta de manutenção
e conserto rápido de elevadores escolares, o res-
peito à reserva de vagas de estacionamento de-
marcadas para portadores de deficiência e a ma-
nutenção da limpeza de banheiros adaptados.
No que diz respeito ao autocuidado, os discur-
sos dos adolescentes evidenciam que muitas
vezes suas casas, principalmente os banheiros,
não são inteiramente adaptadas, e, assim, o jo-
vem é obrigado a fazer uso dos espaços com
auxílio de um cuidador. Desse modo, os relatos
de ajuda no banho, que incluem transferir o jo-
vem da cadeira para a banheira ou para a ca-
deira de banho, vestir-se ou pentear-se, fazem-
se comuns. Associado a isso, identificamos ações
de infantilização deste jovem, neste caso respal-
dadas pela dificuldade de acesso independente
a funções básicas. A incerteza do futuro está no
âmago da experiência relacionada à espinha bí-
fida, principalmente quando se trata dos pro-
blemas referidos às funções urológicas e se-
xuais de seus portadores. Relacionadas forte-
mente ao tratamento médico e às possíveis ino-
vações terapêuticas, estas incertezas interferem
não apenas no momento do adolescer, mas no
seu próprio projeto de vida, principalmente em
relação à realização social e afetiva.



So
ar

es
,A

.H
.R

.e
t 

al
.

822

Área médica

Ao contrário dos resultados de Sawin11, os
jovens estudados relataram sentir-se engajados
e incluídos no seu tratamento. Além disso, du-
rante as entrevistas e grupos focais, a noção de
respeito aos direitos do paciente também foi
abordada. O respeito foi definido principal-
mente através da maneira como os profissio-
nais esclarecem dúvidas sobre a doença e expli-
cam procedimentos, além de escutar e acatar
sugestões expostas pelos jovens e suas famílias.
Para os participantes, o serviço em referência
não se apresenta como intrusivo, prezando sem-
pre a comunicação e a informação. Devido à
cronicidade da doença, os jovens significaram
o serviço de saúde e seus atores como a exten-
são do seu círculo social e, desta forma, as visitas
se tornaram menos temerosas; na sua visão, o
paciente se encontra rodeado de velhos amigos,
em um lugar que conhece detalhadamente.

É importante mencionar que a observação
do serviço de saúde, no que se refere à rotina e
à organização do serviço, evidenciou uma for-
ma de atendimento de pacientes através do uso
de diferentes salas de exame, nas quais pacien-
tes aguardam a visita de diferentes profissio-
nais. Dessa maneira, os adolescentes não parti-
cipam de uma sala de espera em comum, onde
possivelmente pode-se gerar trocas de expe-
riência entre jovens e suas famílias. Se por um
lado tal organização preserva a identidade de
cada usuário e propicia um conforto na espera
individualizada em sala apropriada, tal organi-
zação fortalece também uma cultura individua-
lizada muito própria à sociedade americana.

As estratégias de enfrentamento 
do estigma

Esta categoria pode ser definida como a re-
flexão dos jovens sobre a sua experiência de
adoecimento, englobando reivindicações por
seus direitos, tentativas de transformação cor-
poral ou de ordem psíquica. Tais estratégias
também se fazem presentes em todas as dimen-
sões da vida dos jovens, servindo como um
mediador no processo de interação entre os su-
jeitos e a sociedade, na construção da identida-
de dos mesmos.

Segundo Goffman2, o indivíduo estigmati-
zado tende a compartilhar crenças sobre sua
identidade com a sociedade em geral. O autor
afirma que o indivíduo estigmatizado, confor-
me suas interações sociais, internaliza a visão

social de sua própria identidade, o que o faz
acreditar que ele realmente está abaixo do que
é socialmente aceito. Assim, sua posição e si-
tuação de vida dependem, essencialmente, da
aceitação. Dentro desta perspectiva, os discur-
sos dos jovens apresentam uma hierarquização
do estigma, ou seja, categorizam os defeitos e
comportamentos decorrentes da doença, atri-
buindo aos indivíduos menos comprometidos
uma superioridade, comparada com aqueles
outros com marcas mais visíveis. Esta demar-
cação de valores diferencia os individuos estig-
matizados não apenas dos sujeitos “normais”,
mas também é uma maneira de distinguirem-
se entre si. Esta hierarquia se configura como
um segundo espaço de exclusão entre os mais e
os menos estigmatizados, o que demonstra que
a discriminação entre normais e deficientes, e
sua conseqüente hierarquização, parece repro-
duzir-se nas situações entre os próprios defi-
cientes. Esta atitude exemplifica as seguintes
frases: Ela é mais deficiente que eu, usa cadeira
de rodas (Shannon, 17); Nunca gostei destes even-
tos para deficientes, são muito deprimentes, só tem
gente doente, eu não sou assim (Jack, 16 anos).

Esta questão de hierarquia não se limita
apenas a termos visuais ou físicos, existe tam-
bém nos discursos uma idéia de categorização
gradativa pela maneira como o adolescente en-
cara a doença, cuida de si e enfrenta a vida. Isto
é evidente no seguinte trecho da entrevista com
Carl, um rapaz de 20 anos: Você pode usar fral-
das, mas isso não significa que você tem que vi-
ver na sua urina […] Existe um tipo de hierar-
quia entre pessoas usuárias de cadeiras de rodas
(Carl, 20 anos).

Em acordo com Goffman2, destacamos que,
em algumas ocasiões, o isolamento social se tor-
na um recurso para a administração das mar-
cas. Em casos mais graves, a saída da escola e/ou
de atividades extracurriculares se configura co-
mo a maneira mais eficaz de lidar com respos-
tas desagradáveis do contato misto, ou seja, en-
tre o indivíduo em desvantagem e os “normais”.
Assim, alguns jovens abandonam a escola, op-
tando pela educação em domicílio e, conse-
qüentemente, perdem seu principal espaço de
interação e socialização com outros sujeitos de
sua idade. Paralelamente, a simples previsão de
situações de angústia e rejeição leva estes jo-
vens a se organizarem em função de evitar si-
tuações sociais mistas, não-controladas pelos
pais ou outros familiares. Progressivamente, o
espaço de segurança se transforma em um am-
biente de total isolamento social: Eu tento ficar
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dado. A interveniência da associação entre a
realização do cateterismo junto ao desconheci-
mento do próprio corpo pode ser observada na
entrevista de uma jovem de 16 anos, que teme
que a inserção incorreta da sonda possa vir a
causar o rompimento do hímen, ocasionando
dor. Esta visão é compartilhada pela mãe, que
diz alertar a filha para a importância dos cui-
dados com o cateterismo, tanto em relação aos
cuidados físicos relacionados a infecções uri-
nárias, quanto aos que ela chama de “outros”,
relacionados à área da sexualidade. Em outro
caso, o autocateterismo como marco da auto-
nomia é confrontado como algo negativo, e o
sujeito teme ser abandonado pela mãe após do-
minar seus cuidados. A doença ocupa um pa-
pel central na dinâmica familiar, delimitando
as interações entre o indivíduo adoecido e sua
família. Visível e palpável, neste caso a doença e
seus cuidados se coloca como o mediador prin-
cipal no vínculo entre mãe e filha, sendo essa a
fonte de troca prioritária.

No universo da posição do deficiente em
sua família e na sociedade em geral como um
sujeito, deparamo-nos com a administração do
portador de deficiência, de seu corpo e de sua
sexualidade através das informações oferecidas
sobre seu espaço social e sua experiência. Prin-
cipalmente no caso de jovens mulheres, tor-
nou-se evidente a questão da sexualidade disci-
plinada pela família e pela sociedade, tendo co-
mo razão central o medo de violência sexual
através das informações sobre a incidência de
violência contra as mulheres deficientes. O dis-
curso social ressalta a posição da mulher defi-
ciente como frágil ou vulnerável, reforçando,
reproduzindo e antecipando uma lógica de pre-
conceito em relação à posição da mesma den-
tro do universo sexual e erótico. Aqui, o corpo
deficiente se define principalmente como obje-
to de violência, repressão e submissão, e não
como um instrumento de expressão e prazer. O
corpo deformado pela doença se encontra dis-
tante do modelo de beleza socialmente aceito e
procurado; assim, o interesse do “outro” por
esse corpo passa a ser interpretado como um
distúrbio. Desse modo, a família busca prote-
ger este adolescente de possíveis situações de
abuso através da negação do desenvolvimento
da sexualidade do mesmo: Três letras […] m-ã-
e. Ela não quer que eu tenha um namorado. Ela
tem medo que eu fique grávida e de outras coisas
ruins que não quero falar (Carmen, 17 anos).

O discurso dos adolescentes entrevistados
também evidenciou que a sexualidade está al-

perto de pessoas boas, minha família. Tem pes-
soas que são como cegas, julgam muito, mas eu
nunca tive contato com elas, não tenho contato
com muita gente (Raquel, 17 anos).

Em outras ocasiões, a participação em ati-
vidades esportivas ou artísticas é apontada co-
mo um aspecto colaborativo para a auto-esti-
ma do jovem, além de serem mencionadas co-
mo importantes estratégias de inserção social e
expressão. Adolescentes inseridos em ativida-
des desta natureza se definem de maneira me-
nos negativa, percebem seu lugar no mundo
mais positivamente e apresentam planos futu-
ros mais ambiciosos.

Sexualidade

No que diz respeito à sexualidade, percebe-
mos a necessidade de atribuir-lhe um lugar no
conjunto das dimensões que integram a quali-
dade de vida. Entre os fatores que justificam es-
se destaque, encontra-se o fato de que na ado-
lescência esse tema ocupa um espaço impor-
tante na vida e nos projetos de futuro. No caso
de jovens portadores de espinha bífida, liga-se
à sexualidade um estigma central relacionado à
aparência física, associado ao processo simbó-
lico de conquistar e ser conquistado. O corpo
como estratégia de sedução ou de conexão com
o sexo oposto se fez presente nos discursos dos
adolescentes, levando à necessidade de uma ex-
ploração mais detalhada deste aspecto.

Devido à singularidade da espinha bífida,
no que se refere às complicações miccionais, é
impossível não pensar em sexualidade quando
falamos nos cuidados que a doença requer e de
seus enlaces na família do indivíduo adoecido.
Araújo12 identificou uma série de fantasias pre-
sentes na família na realização do procedimen-
to. Tendo em mente que essas crianças se de-
senvolvem dentro das perspectivas, crenças e
valores familiares, podemos observar como os
portadores podem internalizar tais fantasias,
ou até mesmo a ansiedade gerada na família
pelo procedimento. Segundo Assis & Avanci13,
a convivência familiar tem um importante im-
pacto na construção da auto-estima do jovem,
constituindo o aspecto mais relevante na ques-
tão do sentimento de adolescentes em relação a
si próprios. Assim sendo, caso a visão familiar
sobre o cateterismo esteja influenciada por idéias
estigmatizantes, o portador possivelmente terá
dificuldades futuras no processo de aceitar e
cuidar de seu corpo, bem como na compreen-
são das possibilidades para o exercício desse cui-
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tamente vinculada à imagem corporal dos mes-
mos, já que a vivência da espinha bífida tem
um impacto considerável nas experiências sub-
jetivas e nas relações sociais que se constroem a
partir das marcas corporais de seus portadores:
Não estou preparado para estar dentro de um re-
lacionamento. Fui muito rejeitado e esta é a ra-
zão porque ainda não estou preparado (Came-
ron, 18 anos). A fala de Cameron reflete o pro-
cesso de construção de uma identidade dete-
riorada pelo estigma. Abordando a subjetivida-
de como um processo interacional, podemos
observar como interações sociais negativas, prin-
cipalmente o sentimento de rejeição, podem
causar distorções na subjetividade do jovem.

Helman14 afirma que a construção da ima-
gem corporal se dá através das interações so-
ciais, que permitem a geração de recursos para
a percepção e a interpretação da própria expe-
riência física e psicológica. O trabalho de cam-
po empreendido ratifica que os jovens porta-
dores de espinha bífida sofrem pressões cultu-
rais sobre seu corpo, e se sentem diminuídos
quando confrontados com a realidade de que
este corpo não é adequado aos padrões cultu-
rais impostos pela sociedade. Este vínculo en-
tre identidade pessoal, imagem corporal e se-
xualidade está fortemente marcado no discur-
so das jovens mulheres estudadas, uma vez que
elas também recebem mensagens sociocultu-
rais que ditam o que se considera desejável em
uma mulher, e, devido às suas deformidades,
sua posição como um sujeito de desejo e de di-
reito fica praticamente impossibilitada. Assim,
ela passa a ser invisível sexualmente e se res-
tringem as possibilidades de exercer e expressar
sua sexualidade de maneira plena, na busca do
prazer físico e psíquico, inconcebível pela so-
ciedade e em muitos casos até por ela mesma.
É significativo observar que esta visão da mu-
lher portadora de deficiência como um ser in-
capaz de exercer sua sexualidade tem alcance
nos tratamentos de profissionais especializados
nos cuidados de deficientes, como é o caso de
uma jovem que celebra a transformação de seu
corpo, porém não encontra apoio dentro de seu
serviço de saúde para acompanhar esta modifi-
cação e adequar o material utilizado para su-
portar a coluna do paciente: Olhe pra mim, meus
peitos estão crescendo, quero mostrá-los, mas este
colete não me deixa (Carmem, 17 anos).

Os planos futuros dos jovens estudados tam-
bém se encontram permeados pela experiência
da doença, bem como pela dificuldade de ex-
primir e de experimentar a sua sexualidade.

Apesar de verbalizarem o desejo, tanto de
realização profissional e pessoal como de inte-
gração social, os jovens sentem que a presença
da doença em suas vidas age como uma barrei-
ra para o alcance destas metas. Seus planos pes-
soais relacionados ao casamento e à família se
constroem através da superação de duas bar-
reiras: a da vergonha e a do segredo; e, final-
mente, a dos avanços médicos, principalmente
urológicos. Com relação à primeira barreira,
destaca-se o medo da descoberta da marca in-
visível, razão de extrema ansiedade, temor, e
conseqüentemente, em alguns casos, da opção
pela não procura de parceiros, sejam estes ro-
mânticos ou sexuais: Tenho medo quando estou
com meninos por conta de meus acidentes […]
Então é esconder as coisas [...] quando vou ao
banheiro tranco a porta porque tenho que usar o
cateter e ninguém nunca vê meu cateter, eu es-
condo (Raquel, 17 anos).

Os rapazes portadores de espinha bífida li-
dam também com as possíveis limitações eré-
teis ou de ejaculação. Estas se fazem presentes
em seus discursos como uma grande interroga-
ção, já que muitos nunca discutiram tais pro-
blemas com seus médicos, pais ou professores.
Assim, sendo estes distúrbios reais ou fantasio-
sos, acarretam um sentimento de não possuir o
essencial para sua identidade masculina: Tenho
medo que não aceitem isso que tenho. Você sabe
os problemas lá de baixo. Não a urina, o outro
problema […] Ela pode não aceitar, ela pode fi-
car horrorizada (Matt, 17 anos). Além disso,
seus planos futuros, já permeados pela expe-
riência da doença, encontram-se com as expec-
tativas dos avanços médicos que permitam a
relação sexual: Espero ter uma família, se todas
essas coisas, ou seja, se estes caras (médicos) con-
seguirem alguma coisa pra me ajudar, eles têm
que se assegurar de que tudo funciona (Sam, 20
anos).

Considerações finais

Podemos afirmar que o conceito de qualidade
de vida representa um avanço na perspectiva
de ampliação do conceito de saúde/doença, in-
corporando a interface entre sociedade e pro-
dução de subjetividade. No entanto, quando
essa ampliação se traduz na quantificação e na
produção de instrumentos padronizados de
pesquisa, acaba-se por fragmentar a experiên-
cia de vida. Isso foi ratificado pela reflexão pro-
duzida a partir do processo da presente pesqui-
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sa, que se inspirou nas dimensões presentes nos
instrumentos já existentes9 para construir o ro-
teiro de entrevistas; a partir da análise das mes-
mas, foi possível perceber que a fragmentação
dos domínios não corresponde à experiência e
à qualificação da vida enquanto campo de sig-
nificados, que se sobrepõem e se retro-alimen-
tam. Assim, é possível afirmar que a presença
do estigma relacionado à sua doença funciona
como um mediador simbólico para a qualifica-
ção dos elementos essenciais para o bem-estar
e a satisfação dos jovens, interferindo em sua
posição na sociedade e em suas expressões so-
bre felicidade, reconhecimento social e auto-
estima, ou seja, em sua qualidade de vida.

A família assume uma posição mais ativa
no caso da presença de uma história de adoeci-
mento em sua prole, no sentido de promover
valores que reconheçam a diferença e promo-
vam uma cultura de reivindicação, além de
suas funções afetivas tradicionais. Essa posição
não exclui a possibilidade da presença de me-
canismos de superproteção e/ou cuidado ex-
cessivo, que se traduz em isolamento e infanti-
lização do adolescente, e, em casos extremos,
na não-consideração de sua dimensão de pes-
soa. Já as interações mistas caracterizam-se por
uma dinâmica intrusiva entre o jovem e a so-
ciedade, além de revelar uma denúncia acerca
da estrutura de desigualdade social. Tais encon-
tros, mediados pelo estigma, associam-se aos
significados e sentimentos relacionados ao des-
valor, invasão e repúdio. O espaço escolar apre-
senta também inúmeras barreiras para os jo-
vens estudados, devido ao seu layout geográfi-
co e estrutural, que dificulta tanto a circulação
física do adolescente como a sua inserção em
grupos sociais. Identificamos ainda uma posi-
ção passiva da escola em relação à real inclusão
do jovem em atividades físicas, demonstrando
problemas na concepção e planejamento de es-
portes adaptados. A vivência estigmatizante no
espaço escolar reforça problemas de auto-esti-
ma e isolamento, devido ao desconhecimento e
ao temor de outros alunos em relação às mar-
cas da doença dos jovens em referência. Final-
mente, observamos que esta atitude social de
desconsideração das características subjetivas
do jovem portador de espinha bífida, presente

nos espaços acima descritos, reduz as oportu-
nidades de vida do mesmo.

Quanto à dimensão da autonomia, a mes-
ma está comprometida pela estrutura de desi-
gualdade, que se traduz em atitudes paternalis-
tas. As diferenças e necessidades especiais pre-
sentes na vida desses jovens são interpretadas
como impossibilidades, daí poupar e limitar o
jovem, atribuindo-lhe uma posição de “não-
pessoa”. Com relação à dimensão médica na es-
pecificidade do funcionamento do serviço de
saúde, sobressai o privilégio ao espaço indivi-
dualizado, o que dificulta as interações infor-
mais entre os pacientes e seus familiares. Os jo-
vens atribuem significados positivos ao serviço
prestado, sentem-se engajados nos cuidados
médicos e assinalam o serviço de saúde como
uma extensão da família. Acerca das estratégias
de enfrentamento do estigma, observamos que
a estrutura estigmatizante dos contatos mistos
(entre saudáveis e deficientes) é reproduzida
entre os jovens portadores de espinha bífida,
diferenciando-os na vida social. Observamos a
construção de uma hierarquia em função do
grau de comprometimento e/ou estratégias de
administração de marcas e sintomas. O isola-
mento torna-se um recurso para a administra-
ção das marcas, principalmente nos casos em
que os jovens temem a revelação das marcas in-
visíveis cuidadosamente mantidas em sigilo, e
isso aparece como um fator que compromete a
expressão mais autônoma da vida e de sua qua-
lidade. Finalmente, apesar de a sexualidade não
ser privilegiada em instrumentos de qualidade
de vida, o tema se fez presente e comum nos
discursos dos adolescentes entrevistados, devi-
do a seus entrelaces com o autocuidado, a in-
serção social, a autonomia e o projeto de vida,
além do interesse natural ligado ao momento
de juventude. Em estudos de qualidade de vida
de jovens, é de extrema importância a inclusão
de questões relacionadas à construção da se-
xualidade.

A lógica do jovem portador de deficiência
como uma “não-pessoa” caracteriza o discurso
social estigmatizante, que define o corpo da mu-
lher portadora de deficiência como objeto de
violência e submissão, restringindo experiências
corporais e afetivas de expressão e prazer.
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