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DEFICIENCIA, REABILITACAO’E DESENVOLVIMENTO DO INDIVIDUO: QUES-
TOES PSICOLOGICAS E TRANS-CULTURAIS!

Antonella Delle Fave?
IMS - University of Milano-Itdlia

RESUMO: Por meio de uma troca incessante de informagdo com o ambiente, os humanos atingem
progressivamente niveis cada vez mais altos de complexidade comportamental. Eles desempenham um papel
ativo na interagdo com o seu contexto social, reaplicando seletivamente algumas unidades de informagao
cultural, em termos de atividades, interesses, relacionamentos, fontes de conhecimento. Este processo tem
sido chamado de Seleco Psicolégica, e é guiado pela qualidade da experiéncia que o sujeito percebe ao lidar
com a informagdo ambiental e as oportunidades de ag¢do. A Experi€ncia Otima nutre o desenvolvimento
individual, induzindo o sujeito a procurar por oportunidades de agdo cada vez mais complexas, de modo a
fazer face ao aumento de habilidades. Ela contribui para a identifica¢@o e constru¢do de um Fio Condutor da
Vida, que compreende metas basicas e objetivos de longo alcance. Esta perspectiva apenas recentemente tem
sido adotada no estudo da patologia psiquica e organica, ¢ ainda mais raramente na comparagao trans-cultural
de amostras clinicas. No que diz respeito a deficiéncia, estudos t€m enfatizado a importancia da Experiéncia
Otima no promover o funcionamento fisico e social do individuo entre os adultos cegos e paraplégicos, como
entre criancas deficientes.
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DEFICIENCY, REHABILITATION AND INDIVIDUAL DEVELOPMENT:
Psychological and trans-cultural questions

ABSTRACT: By means of a ceaseless information exchange with the environment, humans attain
progressively higher levels of complexity in behavior. They play an active role in the interaction with their
social context, selectively replicating in daily life some cultural information units, in terms of activities,
interests, relationships, sources of knowledge. This process has been defined Psychological Selection and it
is guided by the quality pf experience a subject perceives in dealing with environmental information and
opportunities for action. Optimal Experience, or Flow, fosters individual development, inducing the subject
to look for more and more complex opportunities for action, to face with improving abilities. It contributes to
the identification and building of an individual’s Life Theme, which comprises the basic life goals and lifelong
targets. This perspective has only recently been adopted in the study of organic and psychic pathology, and
even more rarely in the cross-cultural comparison of pathological samples. As concerns disability, studies
have emphasized the importance of Optimal Experience in fostering individual’s physical as well as social
functioning among blind and paraplegic adult people, as well as among disabled children.
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Em 1986 a OMS chamava a atengdo para a
necessidade de se considerar a satide ndo simples-
mente como a ‘auséncia de doenga’ mas como um
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estado de bem-estar fisico e psicolégico. Esta afir-
magdo enfatizava a relag@o entre satide, o contexto
sécio-cultural e as multifacetadas origens bio-cultu-
rais de muitas doengas. Pesquisas nas Ciéncias So-
ciais demonstraram amplamente que o comporta-
mento individual e grupal estd extremamente vincu-
lado a normas e crengas culturais. Este artigo vai
analisar alguns enfoques tedricos e resultados


mailto:Antonella.Dellefave@unimi.it

36 Antonella Delle Fave

empiricos dentro desta perspectiva. Serdo discuti-
dos dados de pesquisas com relagio & percepg¢do
subjetiva das oportunidades para o desenvolvimen-
to individual e integragéio social, segundo a qualida-
de das experiéncias didrias em diferentes grupos de
pessoas com deficiéncia, na Itdlia e no Nepal.

Bases Teoricas

Os fundamentos teéricos € metodoldgicos
deste trabalho estdo firmados em estudos levados a
efeito nas dltimas duas décadas com o objetivo de
analisar o comportamento humano como resultado
do jogo entre a evolugdo bioldgica e cultural.

Dentro da perspectiva evolucionista, dois
paradigmas diferentes foram identificados: 1) A se-
lecdo natural que promove de maneira diferenciada
sobrevivéncia e reprodug@o das informagdes biols-
gicas dentro de uma populagdo. 2) A selegdo cultu-
ral que, do mesmo modo, determina sobrevivéncia e
reprodugdo das informagdes culturais (Boyd &
Richerson, 1985; Durham, 1991).

De um ponto de vista diverso, mas comple-
mentar, um ndmero crescente de estudos sobre o
comportamento humano descreve os individuos por
meio de conceitos derivados da Fisica. Especifica-
mente, os seres humanos sdo analisados como siste-
mas vivos abertos, que trocam informagdes com o
ambiente e, como tal, mostram dois tragos particu-
lares: um padrdo energético com possibilidade dis-
tante de equilibrio ndo entrépico (Prigogine, 1980;
Prigogine & Stengers, 1984), e autopoese, ou habi-
lidade de auto-regulacdo (Csanyi, 1988; Maturana,
1975; Zeleny, 1977). Esses tragos podem ser detec-
tados tanto no nivel biolégico quanto no cultural
(Eldredge & Grene, 1992; Khalil & Boulding, 1996).

A cultura emergiu como um produto humano
peculiar gragas aos tragos especificos da espécie que
promovem a transformagdo do ambiente natural e a
habilidade dos humanos para observar e descrever a
si mesmos e ao mundo. Unidades de informagio
cultural, definidas como ‘memes’ (Dawkins, 1976),
sdo armazenadas em artefatos materiais e simbdli-
cos, como também no Sistema Nervoso Central hu-
mano. A transmissdo seletiva de ‘memes’ através
das geragdes d4 lugar ao processo de heranga cultu-
ral. A cultura mostra propriedades de auto-organi-

zagdo e ela muda com o tempo de acordo com os
padrdes de evolug#o, centrados na adaptagéo dos
‘memes’ (Boyd & Richerson, 1985; Durham, 1982,
1991; Massimini, 1996; Ruyle, 1973; Richerson &
Boyd, 1978). Os individuos herdam um genétipo e
constroem seu tipo cultural adquirindo informacdo
a partir do ambiente.

Entretanto, ele mesmo € um sistema psiquico
aberto e auto organizado, que troca informagdes com
o meio de modo a crescer, atingindo progressiva-
mente niveis mais altos de complexidade. A pessoa
desempenha um papel ativo na interag8o, replican-
do diferencialmente na vida didria alguma unidade
de informagdo cultural — em termos de atividades,
interesses, relacdes, valores, normas
comportamentais. Este processo foi chamado de
Selecdo Psicolégica (Massimini, Inglilleri & Delle
Fave, 1996) e pode ser considerado como um Ter-
ceiro Paradigma Evolucionista, representando como
os processos seletivos biolégicos e culturais
interagem no nivel individual, através do investimen-
to diferenciado de atengfo a&s informagdes
ambientais, o que permite ao individuo focalizar um
nimero limitado de estimulos, introduzir novo dado
na consciéncia, organiza-la seguindo a tendéncia em
direcdo & maior ordem e complexidade.

A Selegido Psicolégica é guiada pela qualida-
de da experiéncia subjetivamente percebida ao lidar
com a informag@o ambiental e com as oportunida-
des para acgdo, ficando a ateng@o e os recursos psi-
quicos mais investidos em situagdes associadas com
um estado positivo e complexo de consciéncia. Nesta
perspectiva € particularmente relevante a contribui-
¢do de Csikszentmihalyi (1975,1978), que pela pri-
meira vez identificou e descreveu a Experiéncia Oti-
ma ou Experiéncia que Flui. A Experiéncia Otima
(EO) é um estado de conscié€ncia caracterizado prin-
cipalmente pela percep¢do de altos desafios
ambientais pareados com habilidades pessoais com-
pativeis. Outros componentes basicos dela sdo a alta
concentragdo, envolvimento, frui¢éo, imersdo na ta-
refa que se tem em maos, auséncia de consciéncia
do que acontece em volta, controle da situagao, feed-
back claro no desenrolar da atividade, motivacdo
intrinseca, isto é, envolvimento na tarefa por ela
mesma, independentemente de reforgos extrinsecos
ou aprovacdo social (Deci & Ryan, 1985). A per-



cep¢do de altos desafios ambientais promove o au-
mento de habilidades relacionadas. Nesta perspecti-
va, a EO alavanca o desenvolvimento individual no
sentido de que a pessoa ir4, cada vez mais, buscar
por oportunidades complexas de agéo, tentando li-
dar com elas através de habilidades implementadas.

Um grande nimero de pesquisas trans-cultu-
rais vem mostrando (Massimini & Delle Fave, 2000)
que a EO pode ocorrer em todo e qualquer contexto
cotidiano: trabalho, familia, lazer. Virtualmente, a
maioria das atividades didrias pode produzir o seu
comego. Entretanto, a situagio deve ser suficiente-
mente desafiadora para requerer um engajamento
ativo e promover a satisfa¢do no uso de habilidades
pessoais. Como conseqiiéncia, tarefas repetitivas e
muito ficeis nunca sio cotadas como fonte da Ex-
periéncia que Flui. Ao contrério, atividades criati-
vas com freqiiéncia sdo relatadas, sejam elas relaci-
onadas ao trabalho, lazer ou social.

A estrutura intrinsecamente dinimica da EO
leva ao cultivo preferencial de habilidades indivi-
duais em atividades especificas. Assim, esta experi-
éncia pode ser considerada o ‘compasso’ psiquico
que dirige o processo de selecdo psicolégica, o cri-
tério que sustenta o caminho do desenvolvimento.
Ela contribui para a identificagdo e evolugdo do ‘fio
condutor’, que compreende as metas bdsicas de vida
e os objetivos, a longo prazo, que cada pessoa, de
forma unica, escolhe (Csikszentmihalyi & Beattie,
1979). Apenas recentemente esta perspectiva tem
sido adotada no estudo da patologia orgénica e psi-
quica € mais raramente na comparagio trans-cultu-
ral de amostras clinicas.

Para analisar o impacto da EO no desenvol-
vimento do individuo, um conceito chave é o da
‘motivacdo emergente’.

A motivagio pode ser exdégena (induzida e
forcada pelas circunstincias externas) ou endégena
(aparecendo espontaneamente). Csikszentmihalyi
(1985) deteve-se, em especial, nesta ultima, numa
tentativa de descrever um fendmeno freqlientemente
esquecido: o surgimento de novas motivagdes. Isto
o levou a propor uma classificagio, comegando por
duas dicotomias bésicas: a) Entre motivagdes soci-
ais e individuais, geralmente levada em conta em
estudos psico-sociais; b) Entre motivagdes fechadas
e abertas; as primeiras genética ou socialmente de-
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terminadas; e as segundas desenvolvidas como re-

sultado da experiéncia do sujeito, ndo podendo ser

incluidas apenas entre fatores pré-existentes, mas
ajudando a compreender um mecanismo evolutivo
importante: a ocorréncia de novos padrdes de com-
portamento, profundamente enraizados na
intencionalidade individual. Nas interagdes cotidia-
nas com o ambiente, novas experiéncias podem le-
var a resultados imprevistos e gratificantes, num
processo que enfatiza a flexibilidade e plasticidade
do sistema motivacional humano.

Csikszentmihalyi descreveu quatro tipos de
motivagio enddgena:

1- Necessidades fisiolégicas, processos intra-indi-
viduais e sistema fechado de motivos, baseado
na redug¢do do drive e em principios
homeostdticos.

2- Motivos relacionados a socializacdo, que redu-
zem a falta de equilibrio advinda da discrepén-
cia entre necessidades individuais e as expecta-
tivas derivadas de normas e valores sociais.

3- Sistemas motivacionais abertos, que levam os
individuos ocasionalmente a criarem novos pa-
drdes de valores e crengas a0 combinarem e
transformarem os ja existentes, sendo possivel
que, subseqlientemente, este se torne um siste-
ma fechado de padrdo de socializagdo para a
préxima geragéo.

4- Motivagdes intra-individuais e abertas, também
definidas como emergentes, que s3o conectadas
com o desenvolvimento pessoal: um sujeito pode
criar novos valores simbdlicos que n3o perten-
cem a modelos comportamentais aprendidos e
que sdo significativos para o seu crescimento.
Estes sdo intrinsecos, na medida em que vém de
EO, e contribuem para a construgéo de metas de
vida. A selegdo de ‘metas emergentes’ libera o
sujeito dos constrangimentos de sistemas
motivacionais fechados e pode se evoluir a par-
tir de eventos inesperados — ndo necessariamente
positivos, tais como um acidente ou uma doen-
¢a — que o forcam a encontrar uma nova identi-
dade ou um novo conjunto de objetivos de vida.
Gragas & motivagdo emergente, os individuos
podem se mover de um padrdo fechado para um
‘fio condutor’ alternativo, cultivando e divul-
gando novas informacdes, e transmiti-los a pré-
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xima gerac¢do. A habilidade humana para criar
metas inovadoras e selecionar oportunidades de
agdo que enfatizam a complexidade psiquicaéa
base do processo de evolugdo cultural.

O conceito de motivagdo emergente pode
ser produtivamente aplicado a andlise da expe-
riéncia cotidiana de pessoas deficientes. Ele aju-
da a langar luz sobre o potencial humano para o
desenvolvimento e contribuig@o individual para
a mudanga cultural a despeito das condigdes fi-
sicas da pessoa. Precisam ser investigadas: a
percepcdo subjetiva da deficiéncia e as estraté-
gias estruturadas para sobrepujar os préprios li-
mites.

Cultura e Satide

Avangos na Psicologia Trans-Cultural (Berry,
Poortinga, Segall & Dasen, 1992) e a linha de pes-
quisa sobre Psicologias Autéctones (Kim & Berry,
1993) t8m mostrado que a representacéo social do
corpo e de suas patologias € fortemente influencia-
da por atitudes e atribui¢des enraizadas na cultura,
que tem um conjunto de tradi¢cdes que dizem respei-
to ao conhecimento e tratamento da doenga. Entre-
tanto, aspectos materiais, econdmicos e logfsticos
do sistema cultural contribuem para determinar as
oportunidades de ag#o e integragdo disponiveis para
as pessoas deficientes. Esse ponto € de extrema im-
portancia para estratégias efetivas de reabilitagfo e
leva a se afirmar que na planificagio de pesquisas e
programas de prevengao ou reabilitagdo os aspectos
multidimensionais da cultura devem ser levados em
conta.

Como apontado por Sinha (1986), as condi-
¢Oes de satide da comunidade humana tém dimen-
sdes culturais, econdmicas e psicolégicas.
Saraswathi (1992), num levantamento sobre a sau-
de de criangas na India, enfatizou algumas varidveis-
chave que tém uma influéncia profunda nela duran-
te a infincia. Além de fatores individuais, o ambi-
ente (natural e social), a estrutura familiar (renda,
tamanho, idade das pessoas), a situagdo da mie (ida-
de, emprego, nivel educacional, status dentro da fa-
milia) desempenham um papel preponderante na
determinagdo do crescimento fisico e psicolégico da
crianga.

No que diz respeito ao cuidado médico e as
abordagens terapéuticas em paises em desenvolvi-
mento, ndo tem sido dada atengéo suficiente ao con-
traste entre tradigdo e modernizac@o a que as pesso-
as estdo expostas na sua vida didria. Estes contras-
tes podem acirrar-patologias cuja origem nao seria
explicada de outra maneira. Um grande ntimero de
estudos em Psicologia e Psiquiatria enfatiza quio
dificil é fazer coexistirem valores tradicionais € pres-
sOes para a modernizagdo: Pode acontecer a chama-
da ‘Sindrome do Stress de Aculturagdo’ (Berry &
Kim, 1988), que se manifesta de diferentes manei-
ras, como o alcoolismo, encontrado entre os indios
americanos e os aborigenes australianos (Levi &
Kunitz, 1974), ou as chamadas desordens psicolégi-
cas epidémicas (EPD), observadas e analisadas em
vérios lugares (MacLahan et al, 1995; Tseng & Hsu,
1980) e relacionadas a fortes pressdes sociais asso-
ciadas com transi¢io e mudanga cultural.

No momento, a maioria dos programas de
intervencdo estd baseada em técnicas da Medicina
Ocidental, que ndo levam em conta a estrutura soci-
al local, conhecimento e estratégias para lidar coma
doenga (Woelk, 1992); uma abordagem terapéutica
predominantemente centrada no problema, em que
os pacientes sfo tratados em funcdo da sua patolo-
gia, independentemente de como o seu contexto cul-
tural e experiéncia subjetiva possam influenciar o
infcio e o desenrolar da doenga. Ao contrério, em
vérios contextos tradicionais pelo mundo afora, a
abordagem prevalecente ¢ centrada na cultura ou na
pessoa, sendo a desordem psiquica ou a sindrome
orgnica tratadas como fungéo do individuo como
um todo, considerando a qualidade de seus relacio-
namentos com o entorno ambiental (Beardsley &
Pedersen, 1997; Topper & Begay, 1978).

No nivel cultural, tanto a quantidade de aten-
cdo dada quanto o significado atribuido a deficién-
cia influenciam a reintegra¢do e as mudangas
comportamentais. As atitudes variam muito através
das culturas, de acordo com as patologias e
Wallander et al. (1988) identificaram um conjunto
de fatores intrapessoais, extrapessoais e ambientais
que interagem moderando o efeito de doengas cro-
nicas. Como exemplo, de acordo com o enfatizado
por Tripathi e Agarwal (2000), as mées t€m um pa-
pel preponderante no desenvolvimento cognitivo e



emocional de criangas com doengas cronicas, atra-
vés de suas atitudes, crengas, da qualidade de suas
interagdes didrias e oportunidades para aprender e
agir oferecidas dentro da vida familiar, havendo um
impacto tremendo na evolugdo fisica e psicol6gica
subseqﬁente.' Sujeitos com patologias debilitantes
(como a tuberculose) ou uma dificuldade sensorial
séria sdo freqlientemente considerados incapazes de
um papel produtivo na vida e um peso para a fami-
lia, sendo comumente negligenciadas e sub-estimula-
das por seus cuidadores. A conseqiiéncia dltima
dessa atitude é estas criangas cronicamente doentes
apresentarem performance pior em vdrias tarefas
cognitivas e rendimento académico mais pobre quan-
do comparadas com as de seu grupo etério (Dorner
& Elton, 1973; Green & Hartlage, 1972), desenvol-
vendo um auto-conceito significativamente mais
baixo (Tavormina et al., 1976).

Entretanto, em culturas tradicionais, pesso-
as fisica ou mentalmente prejudicadas acham-se mais
integradas a sociedade do que em paises industriali-
zados. Coesdo social, baixos niveis de individualis-
mo, falta de facilidades e de institui¢des
especializadas paradoxalmente for¢am mudangas,
pelo menos para algumas pessoas, levando-as a uma
participagdo ativa na vida cotidiana da comunidade
(Brown et al. 1998; Tanaka-Matsumi & Graguns,
1997).

Em muitos pafses, o cuidado da satide e a
prevengdo da doenga sdo oficialmente colocados
como metas a serem perseguidas, mas na pratica elas
estdo muito longe de serem alcangadas. Razdes cul-
turais, politicas e econémicas, com freqii€ncia, con-
tribuem para esta situacdo. Recentemente novas es-
tratégias em promogdo de satide vém sendo desen-
volvidas, apoiando a descentralizagdo e o
envolvimento da comunidade local (Atkinson et al.,
2000). Um dos mais expressivos resultados dessa
abordagem € a criagdo do CBR (Community Based
Rehabilitation), apoiado por programas locais € in-
ternacionais de organizagdes ndo governamentais.
A meta priméria dos projetos do CBR sio os trata-
mentos fisioterdpicos; contudo, programas sdo rea-
lizados visando promover o envolvimento de toda a
familia no cuidado e melhora da sadde da pessoa
deficiente, havendo sessdes de treinamento com os
pais e demais membros da familia, para aumentar a
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efetividade das intervengdes terapéuticas e suprir os
limites impostos pelo pequeno nimero de fisiotera-
peutas. A integragdo social das pessoas deficientes
¢ entdo estimulada, provendo a elas treino vocacional
e oportunidades de trabalho (Werner, 1987), reser-
vando-se uma quantidade significativa de recursos
para reunides, informagdo visual e campanhas espe-
cificas. A consciéncia comunitdria é, assim,
incrementada em vérios pontos, como pré-concep-
¢Oes erroneas sobre pessoas deficientes, seu poten-
cial para se tornar um membro ativo e produtivo na
familia e na sociedade, precaugdes sanitdrias,
comportamentais para evitar doencas e a importan-
cia de um diagnéstico precoce. Em paises em de-
senvolvimento, os projetos CBR representam um
recurso importante para a promogio de satdde: eles
sdo fortemente vinculados & cultura local, compen-
sam a falta de estruturas de ateng@o primdria a sai-
de, contribuem para o desenvolvimento da comuni-
dade.

Selecao Psicolégica e Deficiéncia: Algumas Evi-
déncias Empiricas

No que diz respeito a deficiéncia, pesquisas
tém enfatizado a importancia da EO no promover o
funcionamento fisico e social do individuo. Isto se
verifica tanto com relagdo a doengas congénitas, que
ocorrem muito cedo, quanto em defici€ncias adqui-
ridas na adolescéncia e vida adulta, como conseqii-
éncia de moléstias cronicas, progressivas, ou causa-
das por traumas e acidentes.

Dois estudos feitos com adultos deficientes
na Itdlia e um projeto que compara criangas defici-
entes na Itilia e no Nepal ilustram essa afirmagzo.
Neles a atengdo se voltou para a qualidade da expe-
ri€ncia nas atividades e no contexto de vida didria,
com foco particular naquelas que os participantes
associam com EO. Também foram colhidos dados
sobre o Fio Condutor, considerado como o conjunto
de fatores que orienta a selecdo psicoldgica do indi-
viduo e que dirige o desenvolvimento
comportamental através da colocagio de ‘objetivos
de vida’ e cultivo preferencial de atividades didrias
especificas.

No estudo de deficiéncias adquiridas, foi iden-
tificado um processo interessante: a transformacdo
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da EO (Delle Fave, 1996). Muitas pessoas deficien-
tes t&ém que se defrontar com mudangas draméticas
na organizago didria e em .oportunidades de agdo
disponiveis para elas, sendo algumas vezes priva-
das de atividades previamente associadas comEO e
forgadas a encontrar outras fontes de motivagéo in-
trinseca, engajamento e diversio. Fatores importan-
tes atuam para o resultado desse processo. No nivel
individual, um papel chave é desempenhado pelo
chamado trago autoléptico, tipico de pessoas que
interagem criativamente com o ambiente no dia a
dia, e encontram nele motivagdes significativas,
emergentes, com novas oportunidades de agdo. No
nivel cultural, a atitude social a respeito de patolo-
gia e deficiéncia, o papel atribuido s pessoas defi-
cientes e o que o meio oferece influenciam substan-
cialmente o comportamento e as expectativas.

Do ponto de vista metodolégico, nas pesqui-
sas citadas, dados foram colthidos através de 3 ques-
tiondrios, baseados em questdes abertas destinadas
a enfatizar a percepgdo subjetiva. No geral, estudos
sobre a deficiéncia e adaptagdo a uma nova condi-
¢do fisica tendem a focalizar a patologia, o desvio e
o stress psiquico. Ao contrdrio, nesse caso foi in-
vestigado o lado positivo e construtivo da histéria
de vida do individuo e de suas experiéncias diérias.

O primeiro instrumento utilizado foi o Flow
Questionnaire (Delle Fave & Massimini, 1991;
Massimini, Csilszentmihalyi & Delle Fave, 1988)
designado para analisar a flutuagdo no estado de
consciéncia em relagdo ao contexto e atividades di-
arias. Pedia-se aos participantes que lessem trés cota-
¢oes descrevendo EO e relatassem se identificavam
esse estado de consciéncia em sua vida cotidiana,
indicando as atividades e situa¢des associadas, sem
limites em termos do nimero a ser cotado. Subse-
giientemente, através de escalas tipo Lykert investi-
gando varidveis cognitivas, afetivas e motivacionais,
os participantes eram solicitados a descrever a qua-
lidade da experiéncia durante a atividade que eles
percebiam como mais relevante para o inicio da EO
(flow), incluindo outros contextos da vida didria (tra-
balho, familia, solitdrio). QuestSes abertas investi-
gavam os contetdos de pensamentos, desejos e ati-
vidades associadas com uma experiéncia percebida
como oposta aquela que flui (Delle Fave &
Massimini 1991; Massimini & Delle Fave, 1988;

Csikszentmihalyi & Delle Fave, 1988). O segundo
instrumento — O Questionario sobre o Fio Condutor
da Vida ~ provia informagdes sobre as influéncias
positivas e negativas na vida do sujeito, desafios atu-
ais, metas futuras e o papel especifico desempenha-
do pela escola, trabalho e familia como fatores prin-
cipais da socializagdo.O questionario Ordem/Desor-
dem investigava situa¢des e atividades associadas
com a percepg¢ao de ordem e desordem interna e /ou
externa e as estratégias didrias usadas para evitar
excessiva desordem ou para criar uma situagio de
ordem flexivel e dindmica. As respostas mostraram
as estratégias adotadas pelas pessoas deficientes para
lidarem com os limites e problemas em sua vida di-
dria, num esforgo para atingir um nivel 6timo de
adaptacdo.

Experiéncia Otima e cegueira congénita

36 italianos, nascidos cegos, responderam aos
questiondrios acima. A EO foi reconhecida por to-
dos e relacionada a uma variedade de atividades di-
drias (Tabela 1). Interessante o fato de que mais de
55% das pessoas colocaram a Midia como uma opor-
tunidade de EO e quase metade também cotou o Tra-
balho. Laser foi relatado por 8 participantes. Simi-
larmente, a Midia carreou o maior nimero de res-
postas, estando incluidas nesta ampla categoria ati-
vidades tais como ler em Braille, ouvir misica, ou-
vir as noticias no radio, ver TV (sic). Trabalho (a
maioria artesanato) obteve o segundo lugar em fre-
qiiéncia entre as atividades associadas com EO, sen-
do seguido por laser, o responsdvel por apenas 10%
das respostas, a maioria referente a tocar instrumen-
to.

Esses resultados mostram a integracdo bem
sucedida dos participantes no contexto social. Pri-
meiramente, a associagdo entre EO e o uso da midia
enfatiza o papel desempenhado pela aquisi¢do de
informag@o, sendo que outros drgdos sensoriais, so-
bretudo tato e audig@o, tomam o lugar da visdo: isto
representou ndo apenas um dos desafios mais signi-
ficativos na vida didria, mas - no que diz respeito a
obter informagGes na midia - o vinculo bésico com
o mundo social exterior.

.. O.que se observa é que a percep¢do de
agradabilidade, alto desafio e motivagdo intrinseca



no fazer tais atividades constituiu-se em pré-requi-
sito importante para que houvesse replicacdes, cul-
tivo e por levar o sujeito a atingir nfveis elevados de
complexidade comportamental, através de um au-
mento progressivo na informagéo de que ele dispde.
Segundo, o aparecimento da EO durante o trabalho
permitiu implementar habilidades profissionais,
melhorar a performance da atividade e passar a ter
um papel ativo na vida produtiva.

Tabela 1: Distribuicio de freqiiéncia de categorias
de atividades associadas com EO por cegos congé-
nitos

Categorias de % %o
Atividades participantes | respostas
(N=36) (N=79)

Trabatho 44 4 25.3
Estudo 13.9 6.3
Interagdes Sociais 11.1 5.1
Lazer 22.2 10.1
Midia 55.6 354
Familia 13.9 6.3
Pensamentos, sentimentos 11.1 5.1
Religidio 5.6 3.8
Qutras 5.6 2.6
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A Experiéncia Otima e a deficiéncia adquirida

Estudos ¢com o Flow Questionnaire e ins-
trumentos relacionados foram feitos na Itdlia com
45 pessoas, deficientes como conseqiiéncia de do-
enga ou trauma ocorrido na adolescéncia ou vida
adulta. Os resultados dizem respeito a uma amostra
de 12 cegos e 33 paraplégicos e tetraplégicos. O pri-
meiro dado interessante é a alta porcentagem de par-
ticipantes que reconhecem a EO em sua vida atual,
em ambos os grupos: 11 e 30 respectivamente. A
Figura 1 mostra a distribui¢fo de freqiiéncia das ca-
tegorias de atividades que os participantes associam
com EO nos dois grupos. Pessoas cegas mais
comumente cotaram o uso da midia (semelhante ao
visto com os cegos congénitos), relatando em se-
gundo lugar o lazer (mas com uma porcentagem
muito menor de respostas). Trabalho, pensamentos
e sentimentos pessoais vieram a seguir. A relativa-
mente alta freqli€ncia da categoria ‘religido’ é par-
cialmente devida ao fato de que quatro dos partici-
pantes eram freiras. Pessoas com lesdo medular,.ao
contrério, associam o Flow com midia em apenas
3% das respostas. A categoria de atividade que eles
mais freqiientemente cotaram foi lazer (30% das res-
postas), seguida por sadde (15%) e trabatho (14%).

Sociahilidade

Trahalhn Estida

@ Cegueira (N=31)

iI;

Midia

Atividades
Soclais

Familia Pensamentos Religido Saide

Categoria de Atividades

O Lesdo Medular (N=66)

E interessante também analisar as ativida-
des que os deficientes associam com a EO antes da
doenga ou dano. Como a tabela 2'mostra, lazer e tra-
balho eram as categorias mais cotadas para ambos
os grupos. Lazer primariamente inclufa esportes tanto
para as pessoas cegas, quanto para os paraplégicos e
tetraplégicos. No que diz respeito ao dltimo grupo, €
importante assinalar que os acidentes durante os trei-
namentos esportivos € competigdes foram as causas

mais comuns da lesdo medular. Contudo, como des-
crito acima, o lazer foi também a atividade mais
freqiientemente associada a EO por estes participan-
tes, depois do dano.

Tabela 2: Distribui¢do de freqiiéncia das categorias
de atividades associadas com EO antes da doenca
ou trauma por pessoas com deficiéncia adquirida.
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Categorias de % de respostas
Atividades Cegueiral Lesdo Medular
(N=31) (N=55)
Trabalho 25,8 26,1
Estudo 9,7 3,7
Sociabilidade 11
Lazer 35,5 34,5
Midia 9,7 1,8
Familia 32 11
Pensamentos 1,8
Religido 9,7
Satide 6,5
Atividades Sociais 6.4 1,8
Outras 1,8

As diferencas na freqii€ncia com que as res-
postas aparecem nos dois grupos podem ser primor-
dialmente relacionadas as deficiéncias especificas.
A associacdo prevalente entre EO com o uso da Midia
para as pessoas cegas confirma os dados obtidos com
a amostra de cegos congénitos. Entretanto, nesse
caso, ela implicou no desenvolvimento de novas ha-
bilidades para a aquisi¢cdo da informag¢ao, num pro-
cesso muito mais complexo e exigente, se compara-
do com o que aconteceu com 0s cegos congénitos:
eles tiveram que aprender a ler outra vez, usando os
dedos ao invés dos olhos e que desenvolver um novo
padrdo de atengdo para ‘assistir TV’, aprendendo a
retirar o méximo possivel de informagéo apenas pela
via auditiva. Esse processo de ‘transformagédo do
Flow’ € ainda mais evidente quando se atenta para
as atividades associadas com EO antes da cegueira:
o uso da Midia ndo era particularmente freqiiente. A
cegueira trouxe para essas pessoas muitas mudangas
na vida e nas oportunidades de ag@o: os esportes (ati-
vidade de lazer prioritdria antes da perda da visdo)
tiveram que ser postos de lado, novos jogos procura-
dos. Diferente dos cegos congénitos, comumente
envolvidos em artesanato e tarefas manuais, muitos
desses participantes selecionaram como trabalho ati-
vidades que requerem habilidades intelectuais, tor-
nando-se professores ou musicos. O conhecimento
prévio adquirido durante os anos escolares tornou-
se uma fonte para sua integra¢do na vida produtiva.

Por outro lado, ndo surpreende que o uso da
Midia ndo seja percebido como particularmente

engajador ou agraddvel por pessoas com lesdo na
coluna e visdo normal. Pelo contrario, para elas a
fonte mais comum de desafio e diversio estd no de-
senvolvimento de novas espécies de habilidades
motoras na prética de esportes, responsaveis pela
maioria das respostas na categoria Lazer. De modo
semelhante, elas associam a EO com sess3es de rea-
bilitagdo e exercicios de fisioterapia (incluidos na
categoria Satide). Estas atividades assumem, para os
participantes, um papel importante nas oportunida-
des para integracdo numa vida ativa, através da
otimizag&o de habilidades sensério-motoras residu-
ais nas dreas de dano e de melhora nas habilidades
motoras e canais sensoriais substitutivos.

O fio condutor e a deficiéncia

Nao € possivel aqui examinar em detalhes
os resultados obtidos através da administragdo do
Life Theme Questionnaire as pessoas cegas,
tetraplégicas e paraplégicas. Eles estdo discutidos em
Delle Fave(1996) e em Negri, Delle Fave &
Massimini (1992). Para sumarizar os dados, a maio-
ria dos participantes enfatizou os desafios de vida
associados com deficiéncia, descrevendo-os mais
como oportunidades para crescimento pessoal do que
como obstdculos e limitagcdes. Em muitos casos, a
deficiéncia adquirida foi colocada entre as influén-
cias positivas na vida. Isto nfo surpreende, pois ou-
tras pesquisas (Sodeigren & Hyland, 2000) mostra-
ram que conseqliéncias positivas de doencas séo
freqlientemente cotadas tanto por doentes quanto por
aqueles que depois recuperam a saiide, sendo mais
comuns do que se pensa, incluindo a methora nas
relagdes interpessoais, mudangas positivas de per-
sonalidade e reestruturag@o de vida. E o crescimento
da complexidade nos niveis psicolégico e
comportamental através da deficiéncia pode ser atin-
gido com sucesso, ndo se constituindo em uma meta
ideal inatingivel. Limitag¢des fisicas podem ajudar a
descobrir novas oportunidades na vida didria, levan-
do a implementagido de mudangas e ao desenvolvi-
mento individual.

O processo de transformagdo da Experién-
cia que Flui e o papel chave da Experiéncia Otima
em alavancar o crescimento pessoal e a integracdo
social foram detectados também no campo da Savde



Mental: aplicagdes trans-culturais desses conceitos
na reabilita¢@o psicoterdpica e psiquidtrica t€m pro-
duzido resultados encorajadores (Delle Fave &
Massimini, 1990; 1992; Massimini, Csikszentmihalyi
& Carli, 1987; Massimini & Delle Fave, 1988).

Deficiéncia em criancas e o envolvimento da co-
munidade: Um exemplo do Nepal

Uma pesquisa comparativa entre criangas de-
ficientes na Itdlia e no Nepal estd em andamento, em
colaboragdo com a Nepali CBR Project, estabeleci-
do em 1985, de modo a desenvolver programas para
pessoas com deficiéncia na 4drea de Blaktapur, Vale
do Kathmandu. O projeto comegou com 11 criangas
e hoje transformou-se em uma organizagao que pro-
vé uma variedade de servicos basicos a mais de 1000
(SNC-CBR 2000). Dados a respeito da qualidade da
experiéncia didria foram obtidos entre os deficien-
tes, em fevereiro de 2000 e ainda que néo se possa
tirar nenhuma concluséo, a observagéo de campo e a
administra¢io do Flow Questionnaire e do Life
Theme Questionnaire as criangas e seus pais consti-
tufram-se em valiosas fontes de informagdo para os
programas do CBR, nos pafses em desenvolvimen-
to. Especificamente, o esforgo sistematico do CBR
Bhaktapur permitiu que centenas de criangas defici-
entes pudessem receber educagdo, treinamento para
o trabalho e obtivessem integracdo social, através de
fisioterapia ensinando os membros da familia e de-
senvolvendo a consciéncia comunitéria.

Uma investigaco foi conduzida com 20 cri-
angas € 20 jovens e quase todos os participantes
(exceto 1) associaram a ocorréncia de EO com as
oportunidades para agdo oferecidas pela cultura. A
partir dos questiondrios, de entrevistas com funcio-
nérios do CBR e com as familias, pode-se verificar
que as criangas eram ativamente apoiadas no cultivo
de desafios e em atividades prazerosas, levando em
conta as preferéncias, habilidades e limitagdes fisi-
cas de cada uma. Em particular, .a €nfase recafa na
importancia de se colocar a disposicdo oportunida-
des subjetivamente significativas para atua¢do nos
programas de reabilitagfio, ao enfatizar o papel
evolutivo e terapéutico da integrac@o individual no
contexto da cultura.
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Conclusdes

Um ndmero crescente de psicélogos estd
prestando aten¢d@o a importincia da subjetividade na
avaliagio do bem-estar. No campo da Psicologia da
Saude, pesquisas sobre qualidade de vida com fre-
qiiéncia enfatizam a relatividade deste conceito € a
necessidade de interpretd-lo numa perspectiva sub-
jetiva (Fitzpatrick, 2000; Nordenfelt, 1994). Cada
pessoa, de acordo com suas condi¢Ges de saide, li-
mitagdes fisicas, personalidade, estilo idiossincratico
de interagfio com as oportunidades ambientais, de-
senvolve uma avaliagdo pessoal do que significa uma
boa qualidade de vida.

Como discutido no inicio deste artigo, o sis-
tema cultural, sua estrutura e valores interagem com
o individuo num processo interdependente de cau-
salidade circular. No que diz respeito a deficiéncia,
a cultura pode por obstéculos ou facilitar a integracdo
social das pessoas. E os individuos podem ser mais
ou menos efetivos em assumir e levar adiante as opor-
tunidades para a a¢do disponiveis. Os dados mostra-
dos nas paginas anteriores sugerem que, para pro-
mover a qualidade de vida das pessoas deficientes,
os programas de intervencdo devem ser desenhados
em duas perspectivas: De um lado para promover a
implementagdo de facilidades culturais e as oportu-
nidades de integracdo. De outro, focalizando a fle-
xibilidade humana e o potencial para a complexida-
de, a despeito das atuais condigdes de satide, pois os
recursos individuais sdo freqiientemente sub-estima-
dos e mesmo criangas pequenas mostram uma ten-
déncia clara em cultivar atividades que elas perce-
bem como desafiadoras e agraddveis. Em razdo da
complexidade dos seres humanos, ouvir os relatos
subjetivos das pessoas e prestar atengio ao seu modo
pessoal de interagir com o ambiente, ainda sio ins-
trumentos poderosos para os psicélogos virem a ‘de-

senhar’ programas efetivos de reabilitagéo.
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