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Abstract The purpose of the present research is
to explore and describe the quality of life of ado-
lescents in two different cultural environments,
the Brazilian and the North American. The point
of reference of the investigation is the dimension
encompassing the concept of quality of life. This
qualitative research utilized semi-structured in-
terviews and focal groups in two health-care units
specialized in the care of youths with spina bifi-
da, one in Brazil and another in the USA. The
discourses reflected the need for more comprehen-
sive categories of quality of life, not pulverizing
the life experience. The results reveal inequality
in the interactions between the healthy and the
disabled and show that the stigma permeates all
dimensions of the life of these individuals, inter-
fering in their social inclusion, as well as in their
subjective construction and self-esteem. Two fields
of reference were identified for the concept of qual-
ity of life: (1) the micro-political that refers to
social values, beliefs and expectations that are cre-
ated through face to face encounters; and (2) the
macro-political referring to the public universe,
democracy and human rights.

Key words Quiality of life, Stigma, Adolescence,
Spina bifida

Resumo A pesquisa tem como objetivo explorar a
qualidade da vida de jovens portadores de espinha
bifida em duas culturas, brasileira e norte-ameri-
cana, norteada pelo conceito de qualidade de vida.
O estudo, de carater qualitativo, utilizou entre-
vistas semi-estruturadas e grupos focais em duas
unidades de satde especializadas no tratamento de
jovens com espinha bifida, uma no Brasil e a se-
gunda nos Estados Unidos. Os discursos dos jovens
em questdo refletem a necessidade de categorias
mais englobantes que ndo remetam a uma pulve-
rizacdo da experiéncia de vida. Os resultados tor-
nam evidente uma estrutura de desigualdade nas
interacBes mistas e demonstram que o estigma se
encontra presente em todas as dimensdes da vida
dos sujeitos, interferindo na insercéo social, cons-
trugdo subjetiva, e auto-estima do jovem. Foram
identificados dois campos de referéncia para a no-
¢do de qualidade de vida: (1) o micropolitico, que
se refere aos valores, visdes, crencas e expectativas
sociais construidos a partir dos encontros face a
face; e (2) o macropolitico, que diz respeito ao es-
pago publico, ao &mbito da democracia dos direi-
tos humanos.

Palavras-chave Qualidade de vida, Estigma, Ado-
lescéncia, Espinha bifida
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Introducéo

O presente artigo refere-se a um recorte parcial de
uma pesquisa que explorou a qualidade de vida
de pacientes portadores de espinha bifidaem dois
servigos de referéncia na area da sadde: no Brasil
e nos Estados Unidost. O presente artigo visa a
preencher uma lacuna no que diz respeito as pro-
ducdes cientificas nacionais referentes ao proces-
so de adolescer e suas repercussfes na qualidade
de vida dos individuos portadores de diferengas,
podendo ampliar o debate sobre esta populagéo,
bem como a necessidade da criagdo de politicas
publicas em salde direcionadas a mesma.

A espinha bifida é um defeito congénito ca-
racterizado por formagdo incompleta da medula
espinhal e das estruturas que protegem a medu-
la, resultando em varios niveis de alteracGes neu-
rologicas, deformidades e prejuizo de sensibili-
dade dos membros inferiores, alteracéo da bexi-
ga com perda ou retengéo da urina e do funcio-
namento do intestino?.

A escolha de dois servigos de referéncia (Bra-
sil e Estados Unidos) permite a aproximagao da
vivéncia de pessoas com a mesma patologia, pos-
sibilitando uma anélise critica dos sistemas de
valores, das politicas do Estado e das estratégias
de enfrentamento e administracdo das diferen-
cas e barreiras referidas a experiéncia de adoeci-
mento em contextos socioculturais diversos.
Assim, considerando a presenca da doenga como
comum a todos os sujeitos participantes da pes-
quisa, podemos explorar as possiveis particula-
ridades e convergéncias na maneira como convi-
vem com os estigmas da espinha bifida e como
estes interferem na construcdo de suas vidas e na
qualidade das mesmas.

Embasada em uma perspectiva qualitativa, a
pesquisa tem como referencial tedrico central a
“teoria do estigma™ e a discussdo conceitual das
dimensdes de qualidade de vida* no campo da
sociologia da satide e da medicina®. Temos como
pressuposto a concep¢éo de que o estigma relaci-
onado ao jovem portador de espinha bifida esta
diretamente associado & maneira como 0 mes-
mo é percebido e entende sua posi¢do na socie-
dade, definindo os elementos essenciais para seu
bem-estar e satisfacdo de acordo com sua cultu-
ra, crengas, valores e expectativas. Entendemos,
ainda, que esse processo se configura a partir de
uma linguagem interacional, que se constrdi no
encontro entre as marcas da doenca e as expecta-
tivas normativas da sociedade na qual o indivi-
duo se encontra inserido®. Para a discussédo do
conceito de qualidade de vida, recorremos a Mi-

nayo et al.#, que definem o construto como uma
nocdo que pressupde a capacidade de unificar
todos os elementos essenciais para o bem-estar e
a satisfacdo do individuo em uma sociedade, de
acordo com sua cultura, crencas, valores e expec-
tativas. Assim, discutimos a qualificacéo e a atri-
buicdo de sentidos a experiéncia da espinha bifi-
da na juventude através da perspectiva dos ado-
lescentes estudados.

Populacdo e métodos

A pesquisa dividiu-se em duas etapas, sendo cada
uma delas referente a coleta de dados em dois
diferentes servicos de salide, ambos especializa-
dos no tratamento de criancas e jovens portado-
res de espinha bifida. A primeira fase aconteceu
no Children’s National Medical Center (CNMC),
em Washington, D.C., e a seguinte no Instituto
Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), no Rio de Ja-
neiro. Na fase referida ao CNMC, foram inclui-
dos no presente estudo, ap6s consentimento,
quinze jovens, nove do sexo feminino e seis do
sexo masculino, entre 14 e 20 anos, portadores
de espinha bifida e usuérios da Clinica de Espi-
nha Bifida, durante o periodo de seis meses. Na
fase seguinte, foram incluidos dez jovens, oito do
sexo feminino e dois do sexo masculino, acom-
panhados pelo Ambulatério de Urodindmica do
IFF entre janeiro e jJunho de 2005. Para realizacdo
da coleta de dados em ambos servicos, o projeto
de pesquisa foi submetido e aprovado pelos res-
pectivos comités de ética em pesquisa.

A qualidade de vida como estratégia concei-
tual para a percepc¢do da vida do individuo estig-
matizado se estabelece como uma ferramenta de
observagdo, exploracdo e organizacdo desta vi-
véncia em diferentes culturas®. Deste modo, op-
tamos pelo estudo da qualidade de vida de jo-
vens portadores de espinha bifida, através de um
método que contempla este universo interacio-
nal de significados e crengas, ou seja, 0 método
qualitativo. Cabe ressaltar que, na revisdo em-
preendida sobre o construto, foi observado que
0s instrumentos utilizados demonstravam uma
tendéncia a especificacdo de muitos dominios
para descrevé-lo™1°. Essa tendéncia talvez reflita
a necessidade de aumentar o alcance dos aspec-
tos relacionados ao conceito. No entanto, a pre-
sente pesquisa se preocupou em formar catego-
rias mais englobantes, que ndo contribuissem
com uma pulverizagdo da experiéncia de vida.

Sendo assim, com o propésito de discutir a
nocdo de qualidade de vida de maneira amplia-



da, optou-se por uma pesquisa baseada nas se-
guintes técnicas metodolégicas: (1) realizacdo de
entrevistas semi-estruturadas; e (2) realizagdo de
um grupo focal com adolescentes entrevistados.

As entrevistas foram estruturadas por meio
de um roteiro tematico com tépicos relaciona-
dos inspirados nas dimensdes de qualidade de
vida demarcadas no Health-related quality of life
instrument for use in children with spina bifida,
construido por Parkin et al.%, o Gnico instru-
mento disponivel em que abordava a temética
especificamente para criancas e jovens portado-
res de espinha bifida. Entretanto, sendo o estig-
ma e seu impacto desorganizador uma categoria
central da presente pesquisa, entendemos que esta
pode estar presente em todas as outras dimen-
sdes, influenciando a qualidade da vida dos jo-
vens. Assim, complementamos o formato suge-
rido por com uma categoria adicional relaciona-
da as estratégias de enfrentamento do estigma®.
Desta forma, nosso roteiro de entrevistas englo-
bou as seguintes dimensdes da vida: 1) social; 2)
emocional; 3) intelectual; 4) financeira e de direi-
tos; 5) médica; 6) independéncia fisica e inser¢do
vocacional; 7) ambiental; 8) oportunidades re-
creativas e de esporte; e finalmente, 9) estratégias
de enfrentamento do estigma.

O grupo focal aconteceu posteriormente. To-
dos os jovens que participaram da primeira fase
foram informados sobre a segunda etapa da pes-
quisa e convidados a participar; porém, apenas
cinco sujeitos em cada unidade compareceram.
A escolha da técnica grupal se deu em virtude da
percepcdo de que 0 grupo pode representar um
facilitador no contato entre os jovens, ja que du-
rante este momento do desenvolvimento do ser
humano a grupalidade ¢é altamente desejada.
Além disso, o grupo possibilitou o registro e a
observacdo das relagdes e referéncias desses ado-
lescentes em cenarios sociais®.

Discussao

Aandlise do material se deu através de uma abor-
dagem qualitativa das falas a partir dos dominios
sugeridos por Parkin et al.'. No entanto, tais do-
minios de qualidade de vida fragmentam a expe-
riéncia, revelando-se insuficientes como estraté-
gia de compreensdo da realidade descrita. Dessa
forma, no contato com o campo e a partir da
analise das entrevistas, foi necessaria a organiza-
¢do de categorias empiricas reunidas com base
nos discursos. Inicialmente, reconhecemos que as
experiéncias primarias na familia e no espago de

socializacdo secundaria, representado pela escola,
ganham destaque no discurso dos jovens, o que
fundamenta o processo de sociabilidade e inser-
¢éo social, nossa primeira categoria. A categoria
“autonomia” refere a possibilidade de articulagdo
entre as estratégias de autocuidado e a relagao
com a menor ou maior ampliagdo dos circulos
sociais. O fato de preservar a especificidade da
area médica se da em funcdo da mesma ser um
espaco muito caracteristico de interagdo e cons-
trucdo de significados e interferéncias para um
doente cronico. Tanto a categoria “estratégias de
enfrentamento do estigma” quanto a dimensdo
da “sexualidade” consideram ao mesmo tempo o
reconhecimento da especificidade da doenca cro-
nica e dos quadros de deficiéncia fisica ou das
marcas invisiveis da doenca, e a importancia da
consideracéo da sexualidade como uma questdo
central para a juventude.

Estigma, qualidade de vida e cultura

Os discursos dos jovens observados nas duas
unidades demonstraram dois grandes campos de
referéncia para a nocéo, o primeiro referente ao
sistema de valores, expectativas e crengas cons-
truidas através insercao do individuo na socieda-
de e 0 segundo concernente a esfera da cidadania.

No caso do Brasil, as leis que garantem os
direitos basicos do portador de deficiéncia exis-
tem, mas sdo desconhecidas por muitos, o0 que
compromete sua aplicabilidade e eficacia. Encon-
tramos que, no caso dos jovens entrevistados, 0s
mesmos ainda se respaldam nas redes informais
de confianca e amizade para o conhecimento de
seus direitos, gerando sérios problemas devido as
informacdes falsas, desatualizadas ou incomple-
tas. Ainda, constatamos a nogao do favor em vez
do direito no universo brasileiro, refletindo uma
atitude paternalista em relagdo aos direitos do
portador de deficiéncia. Sendo assim, o individuo
depende da compaix&o e boa vontade do outro. E
por ndo ser considerado como um cidaddo néo
consegue exercer controle sobre a sua propriavida.

J& nos Estados Unidos, 0s jovens parecem
estar mais conscientes de seus direitos e contam
com o Estado, as escolas, o0s servigos de salde e
as associacOes de apoio para sua difusdo. Este
ambiente de informagdes acessiveis e confiaveis
parece gerar uma maior consciéncia social, facili-
tando o pleno conhecimento e exercicio dos di-
reitos dos portadores de deficiéncia nesta socie-
dade. Encontramos nos discursos uma atitude
na qual os jovens ocupam o lugar de cidad&os,
por conhecer as leis e regulamentos que garan-
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tem sua inclusdo na sociedade. Por isso, se sen-
tem de certa maneira fiscais das mesmas, poden-
do melhor exigir seu cumprimento.

Enquanto no discurso dos jovens norte-ame-
ricanos os problemas eventuais de acesso estdo
relacionados ao desrespeito de algumas pessoas
ou a falta de manutencdo de algumas areas des-
tinadas ao deficiente, no Brasil 0 acesso é impos-
sibilitado por problemas ainda mais bésicos,
como falta de rampas, corrimaos, elevadores e
um sistema adequado de transporte, para citar
alguns. Aqui, ainda ndo existe um macroplane-
jamento para garantir livre acesso aos portado-
res de deficiéncia. Deste modo, os jovens brasilei-
ros se deparam com a falta destes acessorios de
acessibilidade em diferentes edificios e espagos
urbanos. Ainda, nos discursos aparecem bura-
COs nas ruas, carros estacionados, sacos de lixo,
camel6s irregulares e tampas de bueiros quebra-
das que os impedem de circular.

No caso dos jovens norte-americanos, tais
barreiras, em sua grande maioria, j& foram venci-
das. Assim sendo, os jovens relatam autonomia
de locomogdo e a existéncia de condicdes que facili-
tam o deslocamento, além da presenca de adapta-
¢Oes. Mesmo assim, ainda se deparam com o des-
respeito exemplificado por carros estacionados
em vagas de deficientes, esperas excessivas nas es-
colas devido a falta de manutencéo de elevadores
e banheiros adaptados sujos e ocupados por pes-
soas ndo portadoras de deficiéncia. Isto porque a
regulamentacdo do Estado ndo garante uma
transformacdo micropolitica, ou seja, aquela refe-
rente aos valores e as crencas sociais que estigmati-
zam o individuo em desvantagem. Desse modo, 0
universo norte-americano conta ainda com bar-
reiras tdo significativas como aquelas de ordem
arquiteténicas instauradas na sociedade brasilei-
ra, visto que tais regulamentagdes ndo alcanca-
ram ainda a sensibiliza¢do publica acerca dos di-
reitos do portador de deficiéncia. Aprendendo
com aexperiénciaamericana, pode-se concluir que
a resolucgdo do problema sé vira com o fortaleci-
mento de ambos 0s universos, macro e micropoli-
tico, ou seja, refor¢ando, informando e garantin-
do o cumprimento das leis, além de uma intensa
campanha de informac&o e modificagdo de com-
portamento, sensibilizando a sociedade e fortale-
cendo a auto-estima e a cidadania de portadores
de deficiéncia.

No que diz respeito ao processo de estigma-
tizacdo, os dados também apontam algumas di-
ferengas entre as culturas. Conforme afirmamos
anteriormente, o estigma relacionado a espinha
bifida e suas marcas decorrentes se encontra co-

mumente presente na experiéncia dos jovens em
ambas as culturas observadas e demonstra sig-
nificativas implicacdes no concernente a quali-
dade de vida dos mesmos. Constatamos que a
nocdo da “ndo-pessoa”, que define o individuo
apenas em virtude do estigma que seu corpo de-
monstra, esteve presente em ambos 0s grupos,
apesar de algumas diferengas no que diz respeito
a suas manifestacoes.

Na cultura brasileira, é possivel identificar que
0 estigma se estabelece primordialmente de ma-
neira silenciosa, ou seja, mascarado pela super-
protecdo familiar, escolar e social. Desta manei-
ra, a sociedade discrimina o jovem portador de
espinha bifida através das limitagdes impostas
ao mesmo, que limitam suas experiéncias de vida.
Registramos aqui que os jovens sdo submetidos
a uma série de incapacidades, contradizendo as
reais possibilidades e potencialidades dos mes-
mos. Especificamente, podemos mencionar a in-
fantilizacdo do jovem, a nogdo do mesmo como
fragil, vulneravel e incapaz, a restricdo de possi-
bilidades autdnomas, o incentivo a dependéncia
de terceiros, a excluséo de responsabilidades es-
colares por professores e outros alunos e o con-
trole de informacdes pertinentes a sexualidade.

A superprotecéo familiar aparece respaldada
principalmente pelo historico de cuidados exten-
sivos e recorrentes aos filhos durante a infancia e
principalmente nos primeiros anos de vida.

Ja na cultura norte-americana, o estigma se
caracteriza principalmente pelo seu componente
agressivo, marcado por intrusdes e xingamentos
presentes nos contados sociais dos jovens e que
levam 0 mesmo a sentir-se sempre em exibic&o.
Tais experiéncias também vivenciadas por jovens
brasileiros apenas apareceram durante o grupo
quando 0s mesmos se sentiram & vontade para
unidos relatarem estas experiéncias dolorosas. No
caso dos jovens dos CNMC, encontramos que a
exclusdo, o isolamento e a restrigdo da vida do
jovem se d&o principalmente em virtude da sen-
sacdo de rejeicdo e inadequacdo percebida pelo
mesmo, visto que a sociedade americana esta equi-
pada com uma série de leis e regulamentos que
garantem os direitos dos portadores de deficién-
cia. Apesar disso, é importante ressaltar que 0s
universos legislativo e judiciario, apesar de suprir
as necessidades basicas dos portadores de defici-
éncia e punirem o preconceito, ndo regulamen-
tam os valores, as visGes de mundo, as crencas e
as atitudes da sociedade. Deste modo, observa-
mos que, conforme os jovens brasileiros, os su-
jeitos norte-americanos tém também suas cida-
danias comprometidas.



Em relacdo a definicdo do conceito de quali-
dade de vida, foi observada a dificuldade em abor-
dar o construto através de dominios universais.
Observou-se também, através da reviséo biblio-
gréfica, que a organizagdo da vida em escores
ignora diferencas culturais e subjetivas. Em con-
trapartida, a alternativa qualitativa através da
contemplagdo da vida em funcéo dos dominios
que a compdem mostrou reproduzir uma visao
fragmentada e preestabelecida da vida devido a
classificacéo prévia de tais dimensdes. O traba-
Iho também pretende provocar uma reflexdo
acerca da posigdo do jovem portador de defici-
éncia e suas necessidades, expectativas e vivéncias
especificas. Ainda, fica claro através da pesquisa
que o estudo da qualidade de vida na juventude,
seja esta portadora de deficiéncia ou ndo, requer
a aplicacdo de uma metodologia que esteja aten-
ta as particularidades deste periodo da vida, suas
experiéncias, necessidades e transformagdes. Ou
seja, estudar a qualidade de vida de jovens igno-
rando temas centrais desta etapa da vida como
sexualidade é impossivel.

Devido a singularidade da espinha bifida, no
que se refere as complicagdes miccionais, a sexua-
lidade se faz presente na vida dos sujeitos estuda-
dos desde muito cedo em fungdo dos cuidados
que a doenca requer e das leituras dos mesmos no
interior da familia. Em ambas as culturas, obser-
vamos que as visdes erroneas e estigmatizantes
sobre o cateterismo e a participacdo dos pais nes-
tes cuidados séo reproduzidas pelos jovens, ge-
rando uma visdo estigmatizante do portador de
deficiéncia em relacdo a sua prépria sexualidade.

No caso dos Estados Unidos, o discurso so-
cial excessivo acerca da posicéo da mulher defici-
ente através de uma visao de alerta, de antecipa-
cdo da fragilidade ou de vulnerabilidade da mes-
ma refor¢a e reproduz a ldgica de preconceito da
posicdo do portador de deficiéncia dentro do
universo sexual e erético. Neste caso, percebe-se
amulher deficiente como instrumento apenas de
violéncia e exploracdo e nunca desejo e prazer.
Ainda, ambas as culturas demonstram que, de-
vido aos exigentes padrdes de beleza da atualida-
de, a imperfei¢do estética do portador de defici-
éncia se torna ainda mais visivel e menos aceita-
vel. Consequientemente, a dindmica de padroes e
cobrancas do corpo gera uma imagem do corpo
doente como incapaz ndo apenas de se enqua-
drar na sociedade, mas também de engajar-se
em um relacionamento amoroso ou de inspirar
interesse amoroso do sexo oposto. Tal postura
de repressdo dos corpos e sexualidade dos “dife-
rentes” transforma a sexualidade do portador

de deficiéncia em um instrumento de gerencia-
mento social que incorpora a visdo na qual a
mesma precisa ser subordinada e disciplinada a
fim de servir ao controle social.

A imperfeicdo corporal também se encontra
negativamente relacionada a sexualidade devido
aos desdobramentos da exploragdo sexual em
relacdo as marcas desacreditaveis. Ou seja, a re-
pressdo da experiéncia sexual, do prazer e do con-
tato com o sexo oposto é criada pelo préprio
jovem em virtude da necessidade de manter em
segredo aquelas marcas da doenca néo cuidado-
samente escondidas.

Juventude, grupalidade e suporte

Foi constatado que a proposta metodoldgica
do grupo focal, devido a suas caracteristicas es-
truturais, gerou uma oportunidade inovadora
para estes jovens. Ainda, ressaltamos que tais te-
mas, apesar de contarem com um monitoramen-
to do pesquisador foram levantados pelos pro-
prios jovens, refletindo seus interesses, expectati-
vas, anseios e necessidades. Deste modo, o grupo
focal e a dindmica que 0 mesmo comporta, neste
estudo, se transformaram em um instrumento
decisivo na interagdo, sociabiliza¢éo e fortaleci-
mento dos jovens, ultrapassando a simples cole-
ta de dados e configurando-se como um impor-
tante espago de apoio, identificagdo e empodera-
mento. O grupo possibilitou que, dentro de um
universo de iguais, 0s jovens se encontrem e des-
cubram, reconhecendo-se na biografia dos ou-
tros integrantes e reconstruindo em fungéo des-
tas novas histdrias uma nova e mais positiva iden-
tidade individual e coletiva.

A transformacéo do espago de pesquisa para
um lugar de apoio e importante colaborador
social iniciou-se a partir do convite para partici-
par de um grupo focal. Tanto no espago norte-
americano quanto no espago brasileiro, o convi-
te representou para 0s jovens um movimento de
valorizacgdo das instituigdes em relagdo aos mes-
mos. Junto a esses sentimentos, pode-se obser-
var também, tanto nas reacdes dos jovens ao
convite, quanto nos relatos de familiares acerca
do evento, a visdo de que a escolha do pesquisa-
dor tenha partido de sua percepgao em relacdo a
competéncia do jovem, elevando a percepgéo de
aceitacdo e auto-estima dos mesmos.

Apesar da diversidade que caracteriza a espi-
nha bifida devido as altera¢des neuroldgicas, iden-
tificamos que a experiéncia da doenga, principal-
mente no que diz respeito ao seu componente es-
tigmatizante, implica uma vivéncia similar. Con-
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tribuindo ainda para o entrosamento do grupo,
também encontramos a questdo de estarem seus
integrantes na mesma etapa da vida, a juventude.
Neste sentido, 0s jovens, apesar de suas diferen-
cas, rapidamente se consideraram um grupo: A
gente que anda, a gente tem mais possibilidades por-
que eles sdo mais protegidos do que a gente. Mas, as
vezes eu acho que eu estou numa cadeira, porque a
minha m&e ndo me deixa fazer nada (Luiza, 17
anos); E diferente, mas é igual (José, 15 anos); e E
muito diferente para diferentes pessoas, ter espinha
bifida, ¢ muito pessoal, mas tambhém é como vocé
lida com isso (Shannon, 19 anos).

A dinadmica do grupo focal em um ambiente
que ndo ameaga nem constrange seus integran-
tes percebe-se como um fator facilitador para
expressdo de valores, expectativas e experiéncias.
Junto a este componente, acrescentamos que o
grupo focal, neste estudo, também serviu como
um instrumento que tornou viavel o processo de
ressignificacdo da doencga para seus integrantes.

Neste sentido, o grupo, através das reflexdes
e discussdes geradas ali naquele espago, introdu-
ziu os jovens portadores de espinha bifidaa uma
nova ordem de significados sobre sua identida-
de, obtida através da identificacdo de vivéncias
comuns. Ou seja, dentro deste universo de iguais,
0 jovem teve a oportunidade de se encontrar e se
descobrir, reconhecendo-se na biografia dos ou-
tros integrantes e reconstruindo, a partir deste
encontro de histérias, uma nova identidade indi-
vidual e coletiva.

E interessante observar que o ambiente néo-
ameacador constituido pelos préprios pares per-
mitiu o aparecimento, no grupo focal brasileiro,
de depoimentos ndo prestados durante as entre-
vistas. Identificamos discuss@es intensas sobre
as agressoes vivenciadas por estes jovens, relaci-
onadas com o estigma da doenca. Eles, que du-
rante as entrevistas relatavam essencialmente si-
tuacOes de superprotecdo e exclusdo da experi-
éncia escolar, se sentiram a vontade durante o
grupo para relatar as agressdes verbais vividas
pelos mesmos. Assim, aparecem falas delatando
0s xingamentos vividos pelos jovens, com pala-
vras como perneta, mongol, Maria tortinha e ca-
be¢@o, ndo presentes nas entrevistas anteriores.

Contudo, no decorrer da atividade, os jovens
reconheceram-se como portadores de deficién-
cia fisica em oposi¢do aos xingamentos mencio-
nados e a imagem da “ndo-pessoa” imposta pela
sociedade. Consequientemente, com o apoio das
vivéncias comuns, 0s jovens adquiriram o status
de sujeitos e cidaddo, imagem que contém signi-
ficados positivos ndo encontrados na represen-

tacdo do doente, aleijado, incapacitado ou da
“néo-pessoa”.

Esta experiéncia esta de acordo com os rela-
tos de Westphal et al.*2, que caracterizam o grupo
focal como um instrumento que favorece a con-
cretizacdo de um processo educacional e de cons-
cientizacéo. Assim, o componente grupal facili-
tou reflexdes que permitiram aos jovens lancar
um olhar critico em relagdo a visdo da sociedade
referente & sua identidade, posi¢ao e possibilida-
des no mundo atual, apesar da doenca. Ou seja,
0 processo de grupo ultrapassou a simples dis-
cussdo e troca de experiéncias para ocupar um
espaco de aprendizagem, que levou ao rompi-
mento de estigmas e preconceitos instaurados na
sociedade e reproduzidos pelos préprios jovens.
Neste sentido, apesar do grupo nao apresentar-
se a priori como um espago com fins terapéuti-
cos, 0 mesmo alcangou tais fins em virtude das
interagdes entre integrantes e aabordagem unifi-
cada de suas questdes.

A situacdo apresentada a seguir demonstra
este processo. Durante o grupo, a mais jovem
integrante presente relatou n&o efetuar o catete-
rismo sozinha devido ao medo do procedimento
e a percepcdo de que era incapaz de efetua-lo de
maneira correta. Os outros jovens presentes se
uniram para incentiva-la a adotar uma postura
mais autbnoma e menos estigmatizante: Vocé tem
que trabalhar, vai trabalhar isso (José, 15 anos); e
E uma independéncia, ¢ muito melhor, eu ficava
as vezes com dor esperando. Vocé vai gostar quan-
do fizer sozinha (Eduarda, 19 anos).

O grupo ainda serviu como espaco de troca
de informacdes acerca das técnicas e procedimen-
tos clinicos oferecidos aos jovens. Essas falas ex-
pressaram, principalmente, estratégias de como
adaptar procedimentos como o cateterismo su-
pracitado para as situagdes especificas enfrenta-
das pelo jovem. Em outras palavras, fazer de pé
em vez de deitado. Conforme ilustraremos a se-
guir, as falas se referem a diferentes posicoes para
0 procedimento, além da nocédo de explorar seu
corpo e de adaptar o procedimento as necessida-
des e exigéncias do cotidiano do jovem. Pode fa-
zer em pé ou deitado, eu faco do jeito que da. N&do
precisa se prender a maneira que eles [neste caso,
eles se refere aos profissionais de satide] ensinam
(José, 15 anos); Os banheiros sdo sem porta e eu ja
me acostumei, digo que estou menstruada, a mi-
nha amiga me cobre, ndo deu tempo de lavar nada,
eu tava tremendo de medo, mas consegui (Eduar-
da, 19 anos).

Dentre este processo de conscientizagéo, en-
frentamento e mudanga, encontramos também



discussdes e descobertas referidas a necessidade
de rejeitar a posigao de fragilidade imposta pela
familia e sociedade em relagdo ao jovem porta-
dor de espinha bifida. Tenho também as minhas
dores na rua, passo mal na rua, sinto tonteiras
demais, enj6o. Mas a gente tem que conviver, eu
sempre vou passar mal e ndo posso sempre ter uma
pessoa do meu lado pra me ajudar. Entdo vocé sen-
ta, espera a dor passar, anda sempre com remédio
na bolsa, se distrai e continua. Tudo passa, a vida
ndo pode parar (Eduarda, 19 anos); Tem que di-
zer, pd, isso é sacanagem, eu tenho 15 anos ou cin-
co anos? (José, 15 anos).

Neste processo de aprendizagem, Eduarda,
uma jovem mais experiente, demonstra através
de sua fala que é possivel uma vida mais plena
apesar das dores e limitacBes da doenga. Ja na
segunda situacdo, Ana contribui para a discus-
sd0 com a perspectiva de que todas as pessoas,
mesmo aquelas ditas normais, enfrentam limi-
tacOes pessoais, 0 que reforca a visdo de Eduarda
acerca de uma experiéncia plena para o portador
de espinha bifida. A terceira situagéo se configu-
ra como o produto das falas anteriores, visto
que a mesma traga uma maneira de expressar o
desconforto do jovem com a nocéo de fragilida-
de e vulnerabilidade do mesmo, visdo que, como
discutimos anteriormente, leva a superprotecao
e a limitag8o da experiéncia de vida.

Ha situacdes também, a exemplo da que se-
gue, em que os jovens enfrentam também o te-
mor instaurado pela experiéncia da juventude
portadora de espinha bifida. O medo acaba cri-
ando situacdes que ndo existem. Na hora vocé tira
de letra, vem umas coisas na cabega da gente e cada
vez mais a gente t4 mais safa nas situages. Tem
que aprender a conviver com essas coisas (Eduar-
da, 19 anos). Ap0ds esta fala, Ana, jovem de 15
anos, disse que embora ndo se sinta amedronta-
da em sair sozinha e ter outras experiéncias além
da familia, sua mée prefere acompanha-la. José
responde rapidamente: vocé fala que leva o celu-
lar e depois coloca no silencioso (José, 15 anos).
Os outros jovens concordam silenciosamente,
enquanto Luiza afirma: O que ndo pode é viver
com medo de ficar sem a mae, o pai ou 0s irmaos
(Luiza, 17 anos).

A questdo do temor e de como enfrentéa-lo
também apareceu na atividade grupal de jovens
norte-americanos. Nesta ocasido, o temor rela-
tado esta ligado as perguntas intrusivas e comen-
tarios inapropriados de estranhos. Durante o
grupo, Béarbara, de 16 anos, disse sentir medo
destas invasOes de privacidade e relatou da mes-
ma maneira que fez na entrevista a necessidade

de ter os pais por perto nestes momentos para
auxilia-la. Esta situacdo foi encarada pelos jo-
vens de maneira pontual. Dessa maneira, a dis-
cussdo, que entdo ndo passava de um relato de
uma situacdo adversa, se transformou em uma
reflexdo de como enfrentar tais intrusdes.

Observamos que o componente grupal ser-
viu de instrumento de informagdo e reflexdo ba-
seado nas necessidades de cada grupo. As situa-
¢Oes nos apontam que, por meio destas discus-
sdes, 0 grupo colabora para o alcance de diferen-
tes estratégias de administracdo de suas necessi-
dades, questdes e ansiedades.

O mesmo ocorreu durante a discusséo sobre
asexualidade. Foi possivel observar que, duran-
te a atividade grupal, os jovens se sentiram mais
a vontade para relatar seus interesses, questio-
namentos e experiéncias em torno de sua sexua-
lidade. Desta forma, seus relatos foram mais ex-
plicitos e elaborados, contendo informagdes de
experiéncias do ato sexual em si e masturbag&o.
Assim sendo, o que pareceu em algumas ocasi-
Oes durante as entrevistas como uma questéo de
curiosidade e questionamento, e porém ndo de
experiéncia, se caracterizou nos grupos como
experiéncias concretas repletas ainda da mesma
curiosidade e questionamentos.

Ap0s contar suas experiéncias e colocar seus
questionamentos, é importante assinalar que
houve neste caso também uma transformacéo
no sentido de produgdo de informagéo e trans-
formagdo das visbes sobre o tema. Para exem-
plificar este ponto, citamos uma trechos da falas
de Luiza, uma jovem brasileira de 17 anos, e Sam,
um jovem norte-americano de 20 anos. A fala de
Sam demonstra principalmente a superprotecdo
como fator limitador, tendo consequiéncias soci-
ais e potencialmente implicando a impossibili-
dade de experiéncias romanticas. J& o relato de
Luiza, além de trazer novamente esta questao,
nos faz refletir sobre a realidade desta postura
comum também nas familias. Luiza, devido a
sua experiéncia, alerta o grupo sobre esta postu-
ra familiar respaldada pela visdo estigmatizante
da fragilidade e vulnerabilidade do jovem porta-
dor de espinha bifida: Elesvéo transar e vai acon-
tecer alguma coisa com ela, mas foi legal eu ndo
quebrei no meio (Luiza, 17 anos); e E dificil na-
morar, porque é dificil fazer amigos, porque é difi-
cil ficar sozinho sem a familia (Sam, 20 anos).

Conforme mencionamos na discussao ante-
rior sobre a sexualidade, o tema se encontra for-
temente ligado ao planejamento futuro do jovem
e, conseqlientemente, nesta populacéo, a area
meédica, principalmente no que se refere a genéti-
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ca. A discussdo dos jovens refletiu a caréncia de
informag0es existentes sobre alguns aspectos da
doenca, mas se caracterizou também por um es-
forgo através das reflexdes dos mesmos para uma
mudanca de postura. Ou seja, p6de-se observar
que, ao iniciar-se a discussdo, 0s jovens apenas
relatavam a dificuldade de obter informagdes so-
bre possivel incidéncia da doenga em seus filhos.
Contudo, suas reflexes deram lugar a uma nova
maneira de enfrentamento do problema. Em ou-
tras palavras, antes passivos, 0s jovens no decor-
rer da discussdo se mostraram determinados em
encontrar respostas para seus questionamentos.

Finalmente, como dado importante da pes-
quisa, ressaltamos que, no caso das familias de
jovens brasileiros, 0s pais se reuniram esponta-
neamente em um espaco aberto do Instituto pro-
ximo ao local do grupo focal durante a duragéo
do grupo e retornaram juntos ao local do grupo
apos o término do mesmo. Neste momento, de-
vido a demanda dos mesmos, abriu-se uma dis-
cussao sobre as questdes que pais e jovens acredi-
tavam pertinentes. Encontramos entao a necessi-
dade de programas que extrapolem o problema
fisico e iniciem uma problematizagao ao redor de
questdes pertinentes ao adolescer com espinha
bifida. Entre os temas-chave, podemos citar: como
auxiliar o jovem na sua integracéo na sociedade;
0 combate ao processo de estigmatizacdo e estra-
tégias de enfrentamento do estigma; como evitar
a superprotecdo e a exclusdo; e finalmente, dis-
cussdes acerca da sexualidade do jovem.

Concluséo

Os dados obtidos ndo sé serviram para sustentar
0 pressuposto de que o estigma construido em
funcdo das marcas corporais se encontra presen-
te em todas as relag@es do sujeito com a socieda-
de, como também verificou-se que a Teoria do
Estigma?, apesar de haver sido elaborada em 1963,
Se apresenta como uma contribuigéo atual e decisi-
va no estudo das relagdes das sociedades contem-
poraneas. Assim, podemos considerar o estigma
e a dindmica que envolve a diferen¢a como um
fendmeno generalizavel que ultrapassa comunida-
des, sociedades e culturas, sendo construido atra-
vés das normas sociais existentes em cada univer-
so expressado através da linguagem de relages.
A nogdo de qualidade de vida em satide ado-
tada no presente estudo aproxima o conceito
baseado na viséo da vivéncia do individuo por-
tador de espinha bifida, isto €, tudo aquilo que
diz respeito as expectativas, crengas, valores e

ansiedades do sujeito, bem como as influéncias
socioculturais dos diferentes universos nos quais
0 mesmo se encontra inserido. Desta maneira,
ao estudar a experiéncia de adoecimento dos su-
jeitos selecionados, foi possivel identificar que a
qualidade de vida dos mesmos esté relacionada
aumadimenséo de alteridade. Sendo assim, nos-
sa estratégia operacional possibilitou dar desta-
que aos aspectos da vivéncia da espinha bifida,
ndo se reduzindo ou limitando a utilizagdo de
dominios preestabelecidos para contemplar a
doengca e suas limitacdes. Tal escolha metodold-
gica mostrou-se efetiva para uma ampla com-
preensdo da qualidade da vida dos sujeitos con-
templados, j& que os relatos dos individuos de-
monstraram que, para estes jovens, a vida vai
além da doenca ou dos tratamentos médicos que
a mesma comporta. Observou-se também, atra-
vés da revisdo bibliogréafica, que a organizagdo
da vida em escores ignora diferencas culturais e
subjetivas. Em contrapartida, a alternativa qua-
litativa através da contemplagdo da vida em fun-
¢do dos dominios que a compdem mostrou re-
produzir uma visdo fragmentada e preestabele-
cida da vida devido & classificacdo prévia de tais
dimensdes.

Especificamente sobre a qualidade da vida dos
jovens estudados, identificamos dois grandes
campos de referéncia para a nogdo. O primeiro
campo, que definimos como micropolitico, se
refere a discussdo da microsociologia de Goff-
man3, ou seja, 0s valores, visdes, crencas e expec-
tativas sociais construidos a partir dos chama-
dos encounters ou encontros face a face. O se-
gundo campo de referéncia, denominado de
macropolitico, diz respeito ao espago publico e
se refere ao &mbito da democracia, do desenvol-
vimento e dos direitos humanos. Como grande
divisor entre estes dois campos de referéncia apa-
rece o conhecimento dos direitos do portador de
deficiéncia pelos sujeitos da pesquisa, o reconhe-
cimento da possibilidade de uma sociedade in-
clusiva e as informacdes sobre cidadania.

Por fim, fica claro, através da pesquisa, que o
estudo da qualidade de vida na juventude, seja
esta portadora de deficiéncia ou de doencas cro-
nicas, requer a aplicacdo de uma metodologia que
esteja atenta as particularidades deste periodo da
vida, suas experiéncias, necessidades e transfor-
macdes. Ou seja, é preciso estudar a qualidade de
vida desses jovens incluindo temas centrais desta
etapa da vida, como a sexualidade e o processo de
construcdo de autonomia e seus desdobramen-
tos. A ndo inclusdo desses temas pode reforgar
possiveis estigmas ligados ao deficiente como um



ser incapaz de exercer sua sexualidade de forma
saudavel devido a imperfei¢do corporal, anteci-
pando aspectos de vulnerabilidade e fragilidade.
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