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Resumo

A natureza cronica e progressivamente incapacitante de muitas enfermidades neuroldgicas, tais como a
esclerose multipla, constitui um desafio para a reabilitacdo. Uma abordagem que objetive apenas a restituicéo
funcional corre o risco de fracassar, impondo uma carga de sofrimento adicional ao portador. As abordagens
compensatorias tém se demonstrado eficazes no intuito de capacitar os portadores de doengas cronicas a
enfrentar suas dificuldades cotidianas a curto-prazo e planejar o seu curso de vida a longo-prazo, aumentando
assim o0 senso de controle e autonomia e melhorando a qualidade de vida. A abordagem compensatéria impoe
0 estabelecimento de uma agenda positiva. Neste ensaio nds estabelecemos um paralelo entre a adaptacéo
psicossocial a esclerose multipla e os processos observados no desenvolvimento psicolégico adulto. Sdo
notadas tanto semelhancas quanto diferengas. Algumas possibilidades sdo exploradas, que os modelos deriva-
dos do estudo do desenvolvimento bem-sucedido na idade adulta e velhice oferecem para o estabelecimento
de uma agenda positiva para os portadores de esclerose multipla.
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Abstract

Successful development with multiple sclerosis: an essay in positive psychology. The chronic and progressively
incapacitating nature of many neurological illnesses, such as multiple sclerosis, poses major challenges to the
rehabilitative efforts. Approaches based solely on the pursuit of functional restitution incur the risk of failure
and additional distress to the sufferers. Compensatory approaches have been consistently shown effective in
the empowerment of individuals both to cope with daily life in the short run and to plan their life courses in
the long run, thus regaining control and autonomy and improving well being. Compensation requires the
establishment of a positive agenda. In this essay we establish a parallel between the processes of psychosocial
adaptation to multiple sclerosis and normal adult development. Both similarities and differences are noted.
We try to explore some perspectives derived from research models designed to study successful adult
development in order to establish a positive agenda for individuals with multiple sclerosis.
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S&o as nossas escolhas, Harry, que revelam o que real- doenca (Tilbery, Moreira, Mendes, Lana-Peixoto, & Brazilian
mente somos, muito mais do que as nossas qualidades. Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis,
(3. K. Rowling) 2000) introduzidos nas duas Ultimas décadas, permanece

inalterado o fato de que a maioria das doengas neuroldgicas,

pesar dos diversos avancos da medicina, tais como tais como a esclerose multipla, se reveste de um carater croni-

0s métodos computadorizados de neuroimagem ba- co e progressivamente incapacitante. A reabilita¢cdo de doen-

seados em ressonancia magnética (Comi, Rovaris, & cas neuroldgicas cronicas e progressivamente incapacitantes

Filippi, 2000) e os tratamentos modificadores do curso da  tem se colocado como um dos maiores desafios para a neuro-
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logia e a psicologia contemporaneas (Thompson, 2000). Uma
abordagem que objetive apenas a restituicdo funcional corre
0 risco de fracassar, impondo uma carga de sofrimento adici-
onal ao portador. As abordagens compensatérias tém, por
outro lado, se demonstrado eficazes no intuito de capacitar
os portadores de doengas cronicas a enfrentar suas dificul-
dades cotidianas a curto-prazo e planejar o seu curso de vida
a longo-prazo, aumentando assim o senso de controle e auto-
nomia e melhorando a qualidade de vida (Jonsson, Korfitzen,
Hetberg, Ravnborg, & Byskov-Ottosen, 1993; Schwarz, 1999).

A abordagem compensatéria imp0e, entretanto, o esta-
belecimento de uma agenda positiva. O cliente precisa ser
trabalhado do ponto de vista motivacional, adquirindo insight
sobre suas incapacidades e convencendo-se de que o inves-
timento de tempo, energia e afeto serdo recompensados
(Gauggel, Konrad, & Wietasch, 1998). Tanto observagdes
empiricas (Albrecth & Devlieger, 1999; Folkman, 1997), quan-
to tomadas filosoficas de posicdo (Seligman &
Csikzsentmihalyi, 2000) vém salientando o papel que os esta-
dos psicolégicos positivos desempenham na manutencéo,
promogéo e recuperagdo da salde e do bem-estar. Represen-
tativo desta tendéncia é o fato de que o primeiro nimero do
periédico American Psychologist no ano 2000 foi dedicado
ao tema psicologia positiva (Seligman & Csikzsentmihalyi,
2000). Nas areas de enfermagem e medicina ocorrem também
esfor¢os concordantes no sentido de enfocar o tratamento
das doencas neurolégicas cronicas a partir de uma perspecti-
va de promogdo da saude (Krupp, 2000; Stuifbergen & Rogers,
1997). Neste ensaio nos estabelecemos um paralelo entre a
adaptacgdo psicossocial a esclerose multipla e os processos
observados no desenvolvimento psicolégico adulto. Regis-
tramos e analisamos tanto semelhancas quanto diferencas e
exploramos algumas possibilidades oferecidas pelos mode-
los derivados do estudo do desenvolvimento bem-sucedido
na idade adulta e velhice para o estabelecimento de uma agen-
da positiva para os portadores de esclerose multipla.

Desenvolvimento psicoldgico e a adaptagéo
psicossocial

O desenvolvimento psicoldgico ndo termina com a en-
trada na idade adulta, mas se prolonga durante a idade adulta
até a maturidade e a velhice (Baltes, 1987; Neri, 1995). Apesar
de a incidéncia de transtornos psiquiatricos, como por exem-
plo, a depressdo ser mais frequente na esclerose multipla do
que em outras enfermidades neuroldgicas crbnicas
incapacitantes, os dados de pesquisa indicam que apenas
cerca de 1/3 dos portadores de esclerose multipla apresentam
comprometimento severo da sua qualidade de vida sob forma
de sofrimento psiquico intenso (Andrade et al., 1999, 2000;
Lana-Peixoto, Cascaes, Lacerda, Lima, & Haase, 2001). Os
dados sobre adaptacdo psicossocial a esclerose multipla in-
dicam portanto, que dentro de certos limites e, considerando
as circunstancias, é possivel manter o bem-estar e continuar
se desenvolvendo pessoalmente — apesar da esclerose mul-
tipla ou com a esclerose multipla. Em alguns casos, 0s nhiveis
de bem-estar podem até mesmo aumentar com o passar dos

anos, mesmo face ao acimulo progressivo de incapacidades
(Roberts & Stuifbergen, 1998).

Diversas adaptagfes sdo necessarias para continuar se
desenvolvendo com a esclerose maltipla. Adaptagdes estas
gue podem, em grande parte, ser concebidas como uma mu-
danca nos envolvimentos: mudancas de crencas e atitudes,
de valores, prioridades e critérios (Sprangers & Schwartz,
1999). Uma mudancga nos envolvimentos também ocorre nor-
malmente no processo de desenvolvimento na idade adulta
(Daltroy, Larson, Eaton, Phillips, & Liang, 1999). A adaptacdo
psicossocial a esclerose multipla guarda alguns paralelos com
o desenvolvimento psicoldgico adulto. O paralelo entre a
adaptacdo psicossocial a esclerose maltipla e o desenvolvi-
mento psicolégico adulto comporta tanto semelhangas quanto
diferencas (ver Tabela 1).

Tabela 1
Paralelo entre os processos de adaptacdo a esclerose mul-
tipla e o desenvolvimento adulto

Semelhangas Diferengas

Adaptacgdo psicossocial Fatores situacionais
Controle sobre o curso da vida Base bioldgica
Desenvolvimento cognitivo -

Uma das principais diferencas é que a esclerose mdltipla
é uma doenca que compromete preferencialmente individuos
jovens. A base imunopatolégica do comprometimento cere-
bral na esclerose mltipla é bastante distinta, tanto daquela
observada no envelhecimento normal, quanto nas doencas
neuroldgicas crbnicas associadas ao envelhecimento
(Fernandez, 2000). Como a esclerose mdltipla se inicia geral-
mente entre os 20 e os 40 anos de idade, com o pico de inci-
déncia situado ao redor dos 30 anos, e como a esclerose
multipla ndo reduz drasticamente a expectativa de vida, o in-
dividuo se vé forgado a deixar em segundo plano as tarefas
do desenvolvimento proprias a sua faixa etaria e precisa lidar
com tarefas que sdo mais caracteristicas de fases posteriores
do desenvolvimento adulto.

Se o paralelo entre a adaptacdo psicossocial a esclerose
multipla e o processo de desenvolvimento adulto tiver valor
heuristico, entdo os resultados de pesquisa sobre o desen-
volvimento adulto e envelhecimento bem-sucedido podem
ajudar a resolver a questdo: como continuar se desenvolven-
do com a esclerose multipla?

Desenvolvimento humano e esclerose multipla

O desenvolvimento humano é concebido como um pro-
cesso complexo que pode ser caracterizado pela
multidirecionalidade (Baltes, 1987; Neri, 1995).
Multidirecionalidade significa que, desde a concepgéo, 0
desenvolvimento é caracterizado pela ocorréncia conjunta
de aumento (ganhos), diminuicdo (perdas) e manutencdo (es-
tabilidade) da capacidade adaptativa. Multidimensionalidade



significa que existem trajetérias evolutivas diversas para cada
uma das fungdes especificas, caracteristicas dos diversos
dominios de funcionamento. Em cada uma das fases da vida
existe um equilibrio global entre ganhos e perdas, conside-
rando todos os dominios (Baltes, 1987).

Uma boa metafora para descrever o desenvolvimento
humano é a de um leque que se abre no momento da concep-
¢do. O nimero de gomos abertos representa as oportunida-
des ou trajetorias evolutivas que se oferecem ao individuo. O
angulo descrito pelo leque ao se abrir representa as realiza-
¢Bes do individuo ao longo da sua vida, ou seja, descreve o
arco da vida. O grau de abertura do leque é determinado tanto
por fatores genéticos quanto ambientais. Um exemplo de fa-
tor genético é o potencial intelectual. Os fatores ambientais
dizem respeito as oportunidades sécio-culturais oferecidas.

O desenvolvimento é concebido como um fenémeno
epigenético, ou seja, que ocorre apds a fixacdo das caracte-
risticas genéticas, as quais, para se realizarem, necessitam
interagir com o ambiente. O produto final do desenvolvimen-
to é, portanto, um amalgama. O fen6tipo, somatico ou
comportamental, é o resultado da interagdo entre o gendtipo
e 0 ambiente. Os fatores genéticos e ambientais que operam
sobre o desenvolvimento podem ser entendidos como fon-
tes de restricdo a abertura do leque.

A esclerose multipla, quanto a sua etiologia, representa
muito bem um fenémeno epigenético (Fernandez, 2000), onde
um fator genético (desconhecido) interage com um fator
ambiental (também desconhecido) para causar uma doenca
neuroldgica crénica e incapacitante, que compromete prefe-
rencialmente adultos jovens e sem reduzir drasticamente a
sua expectativa de vida.

Na perspectiva do desenvolvimento, a esclerose multi-
pla é uma fonte adicional e importante de restricdes que aco-
mete 0 individuo no momento em que existe uma expectativa
normativa quanto a realizagdo do seu potencial (Neugarten,
1979). A tese aqui defendida é que a esclerose multipla repre-
senta uma fonte de restrigbes terriveis, mesmo assim ela ndo
precisa representar um comprometimento irremediavel do
desenvolvimento. A multidimensionalidade do desenvolvi-
mento garante a sua continuidade ainda que com esclerose
multipla, o que é atestado pelos dados de pesquisa e pelos
depoimentos dos portadores (Stuifbergen, 1995). Muitos ca-
minhos sdo cerceados, provavelmente aqueles mais habitu-
ais ou demograficamente mais corriqueiros. Outras trilhas do
desenvolvimento permanecem abertas, outras possibilidades
de desenvolvimento parecem até mesmo se descortinar ape-
nas em fungdo da doenca.

Pode ser que a doenga reduza drasticamente o nimero
de opgOes evolutivas e que muito das trilhas restantes
sejam bastante inusitadas. O desafio do portador de
esclerose multipla, que quer continuar a se desenvolver, é
justamente avaliar suas possibilidades, considerando a sua
histéria prévia e sua condicdo atual, seus pontos fortes e
fracos e o contexto em que vive, de forma a poder escolher,
entre as outras opgOes disponiveis, a que melhor permite
realizar o seu potencial.
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A avaliagdo neuropsicoldgica e as escolhas
evolutivas

Atualmente, a avaliagdo neuropsicoldgica pode contri-
buir para uma analise de custo-beneficio que subsidie as es-
colhas evolutivas do portador de esclerose maltipla (Schwartz
& Rogers, 1994), ou seja, aquelas decisdes de vida que o
portador precisa tomar, de modo a otimizar seu bem-estar e
desenvolvimento face as restrigdes impostas pela doenga. A
avaliagdo neuropsicolégica esta em boa posigdo para subsi-
diar a escolha, uma vez que compreende tanto aspectos
cognitivos quanto comportamentais e psicossociais. E fun-
damental que, na interpretagdo dos achados
neuropsicolégicos, sejam consideradas a dimensédo subjeti-
va e evolutiva da biografia da pessoa. O processo de tomada
de decisdo quanto aos rumos do desenvolvimento pode ser
feito de maneira consciente ou ndo. A avaliacdo e o
aconselhamento neuropsicologicos podem contribuir para
tornar o processo mais consciente e eficaz.

Mesmo as pessoas que ndo sdo portadoras de esclerose
mdltipla ou outro handicap cronico precisam fazer escolhas
evolutivas (Heckhausen & Schulz, 1995). A necessidade de
opcles se impde pela propria natureza da vida. Ou seja, é
impossivel percorrer simultaneamente diversas trajetorias
evolutivas. Alguma especializagdo se imp0e e o grau de espe-
cializacdo requerido aumenta na medida em que cresce a com-
plexidade cultural. Nas duas primeiras décadas da vida a aber-
tura do leque é maxima. A crianga e o adolescente trilham
varias rotas simultaneamente. Os pais procuram colocar 0s
filhos em bons colégios, propiciar aulas de mdsica, danca,
esporte, linguas estrangeiras, etc., na certeza de que quanto
mais interesses seus filhos cultivarem mais sucesso evolutivo
obterdo no futuro. Até o fim da adolescéncia o desenvolvi-
mento se processa, portanto, em dominios amplos.

A tragédia evolutiva das criangas-prodigio consiste,
muitas vezes, na especializacdo precoce. A especializacdo
precoce traz beneficios a curto prazo, tais como sucesso ar-
tistico ou esportivo. A especializagdo precoce impede, entre-
tanto, que o individuo cultive interesses que lhe permitirdo
mudar os seus envolvimentos quando o desempenho nas
trilhas inicialmente escolhidas comecar a declinar.

Com o comeco da vida adulta a especializagdo se torna
inevitavel. A pericia em qualquer area do desenvolvimento
humano exige dedicagdo exclusiva e trabalho arduo, consu-
mindo aproximadamente dez anos da vida de uma pessoa. No
caso da esclerose mdltipla, a especializacdo ndo se impde
como uma opc¢ao pessoal, mas como uma fatalidade. O porta-
dor se defronta, em primeiro lugar, com a necessidade de se
tornar um perito na prépria doenga. Em segundo lugar se
impde a tarefa de discriminar quais trilhas do desenvolvimen-
to permanecem abertas e quais conferem maior beneficio a
longo prazo, dadas as caracteristicas e situacdo pessoal, fa-
miliar e social.

O self e as escolhas evolutivas

O tema das escolhas evolutivas remete a uma das princi-
pais formas de influéncia sobre o desenvolvimento, que é a
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experiéncia individual. Os resultados da pesquisa psicologi-
ca sugerem que ndo é tanto a natureza dos eventos em si
(doenca, morte, desemprego, ganhar na loteria, casar-se, etc.)
que define os éxitos (stress, sofrimento, bem-estar, etc.), mas
a interpretagdo subjetiva que o individuo elabora (Lazarus &
Folkman, 1984; Seligman & Csikzsentmihalyi, 2000). A inter-
pretagdo subjetiva ou experiéncia individual é o amalgama
epigenético das caracteristicas herdadas e experiéncias de
aprendizagem, daquilo que o individuo tem feito e pode fazer
com as situacOes de vida que se apresentam.

Do ponto de vista psicolégico, o0 amalgama da experién-
cia subjetiva é concebido como um construto denominado
self, cuja fenomenologia basica foi descrita por James (1890/
1989). Ou seja, a partir de um determinado momento da histé-
ria do individuo, a integracdo entre fatores genéticos e
ambientais passa a ser mediada pela interpretagdo do sujeito
em um construto denominado self. O self abrange todas as
dimens@es da individualidade: fisica/comportamental, fisio-
l6gica, afetivo/emocional, motivacional, cognitiva, social, his-
torica, etc. O self é uma estrutura auto-regulatéria, dotada de
autonomia, intencionalidade e agentividade. O self é dotado
de uma estrutura temporal. O self existe no momento presen-
te, mas preserva, é construido a partir de e se refere constan-
temente ao seu passado. Simultaneamente, o self se projeta
para o futuro, para a auto-realizacdo, ou seja, para diferentes
cenarios que se apresentam como selves possiveis. Enquan-
to o individuo consegue descrever cenarios futuros ou antever
possiveis selves, melhores ou piores, 0 seu desenvolvimento
ainda ndo acabou. Ele ainda nédo foi liquidado pelo fracasso,
velhice ou doenca. Ele ainda tem capacidade de fazer esco-
Ihas, de exercer controle sobre o curso do seu desenvolvi-
mento pessoal.

O tema do controle e da autonomia é muito caro a psico-
logia de um modo geral (Seligman & Csikzsentmihalyi, 2000) e
a psicologia do desenvolvimento em particular (Baltes &
Silverberg, 1995; Heckhausen & Schulz, 1995). O que define o
curso do desenvolvimento é, apenas em parte, o leque de
opgdes oferecidas. Igualmente, ou mais importante sdo as
opgdes que o individuo exerce. O exercicio das opgdes carac-
teriza-se, por exceléncia a liberdade. O tema do livre-arbitrio
remonta aos filésofos estdicos. Epitecto (ca 70-130dC) co-
mentou, por exemplo, nos seus Discursos (Cap. XI) que “em
uma palavra, nem a morte, nem o exilio, nem a dor, nem qual-
quer outra coisa desse tipo é a causa real do nosso fazer ou
ndo fazer alguma agdo, mas somente as nossas opinides e
principios internos”.

Para poder exercer sua liberdade de escolha, o self preci-
sa ser dotado da capacidade de representar a si mesmo no
momento presente, no passado e no futuro. O curso do de-
senvolvimento s6 pode ser planejado se o individuo é capaz
de representar e regular o seu comportamento em funcéo de
cenarios possiveis, em fungdo daquilo que precisa fazer para
evitar éxitos indesejaveis e atingir suas metas.

A capacidade auto-regulatéria do self, de se projetar e se
representar no futuro sob a forma de diferentes cenarios

evolutivos, bem como a capacidade de utilizar essas repre-
sentagOes para se auto motivar e regular o curso do desen-
volvimento, tém sido operacionalizadas em psicologia como
crengas pessoais (Goldstein, 1995). O papel das crencas pes-
soais no desenvolvimento e na adaptacdo aos eventos de
vida, tais como envelhecimento ou doencas, tem sido abor-
dado a partir de dois enfoques principais: o controle percebi-
do (Heckhausen & Schulz, 1995) e a auto-eficacia percebida
(Bandura, 1977; 1989). Nds exploraremos com um pouco mais
de detalhe a metafora do controle, principalmente do controle
sobre o curso da vida.

O controle percebido

O controle percebido é o grau em que o individuo acredi-
ta ter a vida sob seu controle pessoal (Baltes & Silverberg,
1995). Por um lado, o controle percebido é o resultado das
experiéncias prévias do individuo e se expressa sob a forma
de duas cognicdes: (a) “eu estou no comando dos comporta-
mentos ou habilidades que produzem os resultados e as con-
seqliéncias exigidas pela situagdo”; (b) “o mundo em que
vivo é contingente e eu estou lidando com um ambiente
responsivo”. Por outro lado, o controle percebido é um
determinante de comportamentos subseqientes, relaciona-
dos, por exemplo, a preservacdo ou recuperacdo do bem-es-
tar ou salde ou assegurar o desenvolvimento pessoal.

Os individuos diferem quanto as suas crengas de con-
trole, mas as pessoas geralmente parecem deseja-lo (Rotter,
1975). Os seres humanos desejam produzir contingéncias
comportamento-evento, e por isso exercem controle sobre o
ambiente. Os seres humanos abominam as perdas em sua
capacidade de produzir contingéncias comportamento-even-
to e experienciam afetos negativos ao anteciparem ou enfren-
tarem uma perda real de controle.

Segundo Rotter (1975), os individuos tendem a diferir
quanto ao locus percebido de controle. Algumas pessoas
tendem a acreditar que o locus de controle é interno. Acre-
ditam que os resultados (bons ou maus) ocorrem em fun-
¢do de algo que fizeram ou deixaram de fazer. Essas pesso-
as se sentem responsaveis pelo que acontece com elas e
tendem a assumir crédito pelos sucessos e a culpar-se pe-
los fracassos. Como resultado, os individuos com locus
interno de controle tendem a procurar relagdes causais
entre suas agles e eventos significativos de vida, tenden-
do a perceber mais estas relagdes.

Ainda segundo Rotter, as crencas de controle sdo carac-
teristicas bastante estaveis e influenciam o que as pessoas
sentem e fazem. As crencas de controle se originam da expe-
riéncia individual, de caracteristicas da personalidade
interagindo com o ambiente. Um ambiente estruturado, con-
tingente e responsivo tende a favorecer o desenvolvimento
de responsabilidade pelas prdprias agdes, ou seja, de um locus
interno de controle. Um ambiente desestruturado, ndo-con-
tingente e ndo-responsivo ou francamente hostil ou negli-
gente, tende a favorecer o desenvolvimento de um locus ex-
terno de controle.



Eventos normativos e ndo normativos e as crencas
de controle

Além da histéria pregressa, as crencas de controle po-
dem ser influenciadas pelos eventos de vida. Alguns even-
tos sdo normativos, tais como o envelhecimento, outros sdo
ndo-normativos tais como a doenca. A relagdo entre as cren-
¢as de controle e o enfrentamento dos eventos de vida é de
mao-dupla. Por um lado, eventos de vida tais como envelhe-
cimento e doenca tendem a enfraquecer as crencas de con-
trole. Por outro lado, as crencas de controle desempenham
um importante papel na adaptagdo a eventos tais como o
surgimento de uma doenca crénica. Em linguagem técnica, as
crengas de controle exercem um papel mediador na relagdo
saude-comportamento.

As interacOes entre a pessoa e 0 ambiente ddo origem
primariamente a dois tipos de resultados: experiéncias de
sucesso e de fracasso (Heckhausen & Schulz, 1995). Os
sucessos ajudam a manter os niveis ja existentes de funcio-
namento e a desenvolver novas competéncias. As experién-
cias de fracasso, por outro lado, podem comprometer po-
tencialmente as competéncias j& existentes. Tanto 0s su-
cessos quanto os fracassos sdo inerentes ao desenvolvi-
mento. Os fracassos podem ser encarados como desafios e,
quando adequadamente compensados, podem se transfor-
mar em experiéncias de sucesso. Heckhausen e Schulz con-
sideram que as experiéncias de fracasso ou desafios ao de-
senvolvimento se originam de: (a) tarefas normativas do
desenvolvimento, fracassos ou desafios vivenciados quan-
do o individuo tenta expandir suas competéncias; (b)
declinios especificos relacionados ao envelhecimento; (c)
eventos negativos ndo-normativos.

O paradoxo do bem-estar ou paradoxo da felicidade é o
dado empirico mais impressionante em psicologia da satde e
psicologia do desenvolvimento adulto (Albrecht & Devlieger,
1999; Deeg, Kardaun, & Fozard, 1996; Neri, 1993 Sprangers &
Schwartz, 1999). De um modo geral, as pesquisas empiricas
sobre o envelhecimento indicam, por exemplo, que cerca de
dois tergos dos idosos continuam relatando niveis de bem-
estar da ordem de setenta e cinco por cento do maximo das
escalas empregadas. Dados estes que sdo equivalentes aos
observados em outras faixas etrias (Mayring, 2000).

Uma das observages mais consistentes sobre a quali-
dade de vida dos portadores de esclerose miltipla é a baixa
correlacdo ou a auséncia de correlacdo entre a qualidade de
vida e o grau de incapacidade (Rao, Leo, Bernardin, &
Unverzagt, 1991a; Rao et al., 1991b). Esses dados de pesqui-
sa indicam, em primeiro lugar, que os mecanismos de adapta-
¢do psicossocial podem ser extraordinariamente eficazes. Em
segundo lugar, esses dados sugerem uma mensagem otimis-
ta, ou seja, de que ndo existem limites de idade ou de incapa-
cidade além dos quais as condi¢Bes subjetivas de vida ndo
possam ser modificadas.

A adaptacdo psicossocial pressupde uma mudanga nos
envolvimentos do individuo (Sprangers & Schwartz, 1999).
Do ponto de vista da teoria de controle ha necessidade de
buscar um novo equilibrio entre os modos de controle exerci-
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dos pelo individuo (Heckhausen & Schulz, 1995). Uma das
principais motiva¢des humanas é a producdo de contingén-
cias entre 0s proprios comportamentos e 0s eventos de vida,
exercendo desta forma controle sobre o ambiente e sobre o
préprio curso de desenvolvimento. Em grande parte, as pes-
soas criam ou constroem o ambiente onde vivem.

Controle primério vs. controle secundério

Segundo Heckhausen e Schulz (1995), duas sdo as mo-
dalidades de controle: o controle primario e controle secun-
dario. O controle primério € dirigido para 0 mundo externo
com o intuito de atingir efeitos no ambiente externo imediato
do individuo. O controle primario é adaptativo quando o am-
biente é contingente e quando o individuo consegue identi-
ficar e atuar sobre as causas do fendmeno que deseja modifi-
car. O controle secundario, por sua vez, se direciona para 0
self e visa obter mudangas diretamente no interior do indivi-
duo. O controle secundario é adaptativo quando o ambiente
ndo é contingente e/ou quando o individuo ndo consegue
identificar e/ou atuar sobre as causas do evento a ser modifi-
cado. Heckhausen e Schulz consideram que o controle prima-
rio tem primazia sobre o controle secundario, uma vez que,
sem agdo sobre 0 ambiente externo o potencial de desenvol-
vimento do organismo ndo pode ser realizado. Mas essa pri-
mazia é relativa e depende das circunstancias e da fase do
ciclo vital em que o individuo se encontra.

A disponibilidade e uso das estratégias de controle mu-
dam ao longo do curso da vida (Heckhausen & Schulz, 1995).
Até a maturidade, quando os ganhos prevalecem sobre as
perdas, desenvolvem-se a disponibilidade e o uso das duas
estratégias de controle. A partir da maturidade, a disponibili-
dade/uso de estratégias de controle primério decai, enquanto
a disponibilidade/uso de estratégias de controle secundério
continua a aumentar.

Adaptacao psicossocial: a aplicacdo do modelo
do controle na esclerose maltipla

As especificidades da adaptacdo psicossocial a
esclerose multipla tornam inevitdvel uma ruptura ou
descontinuidade no padrdo de desenvolvimento e de uso
de estratégias de controle observado ao longo da vida. Logo
apo6s o diagnostico ou nas fases iniciais de evolucdo da
doenca, correspondentes a forma clinica remitente-recor-
rente, o portador de esclerose mdultipla precisa lidar mais
com a incerteza e com a ameaca de perdas do que com as
perdas propriamente ditas (Antonak & Livneh, 1995). Como
as contingéncias fogem totalmente ao controle primario do
individuo, esse é um momento em que o controle secunda-
rio € o mais adaptativo (Antonak & Livneh, 1995, Sullivan,
Mikail, & Weinshenker, 1997).

O aconselhamento neuropsicoldgico desempenha, por-
tanto, um papel fundamental no inicio da doenga, uma vez
que pode ajudar o portador a compreender que tanto a doen-
¢a quanto a adaptacdo a mesma sdo caracterizadas pela 16gi-
ca da sua patogénese e curso clinico consequente (Kraft,
Freal, & Coryell, 1986). Compreender a l6gica da evolugéo da
doencga e da adaptacdo & doenca ajuda o portador de esclerose
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multipla a recuperar o senso de controle, uma vez que lhe
permite discriminar melhor suas opgOes e exercer uma esco-
Iha mais planejada. As tentativas de exercer controle prima-
rio no inicio da doenga podem resultar em fracasso e conse-
glente frustracdo, desamparo, acentuacdo da
sintomatologia depressiva, bem como da incapacidade fun-
cional. O exercicio do controle secundario, por outro lado,
permite que o individuo mude os seus envolvimentos, se
adaptando melhor, aceitando a doenga e retomando seu
desenvolvimento por trilhas alternativas. Mas, fundamen-
talmente, o exercicio do controle secundario e a adaptacéo
bem sucedida decorrente capacitam o individuo a enfrentar
as incapacidades que podem comecar a se acumular com a
evolucdo da doenca, uma vez que em muitos individuos a
doenga assume um curso secundario progressivo.

Além do controle secundario, nas formas progressivas
ou incapacitantes de esclerose mdltipla o controle primario
volta a ser importante (Antonak & Livneh, 1995). O controle
primario pode ser exercido sob a forma de comportamentos
de promocédo da salde e prevengdo de incapacidade extra
(Stuifbergen & Rogers, 1997), como por exemplo, aderéncia
ao tratamento, modificagdo do estilo de vida (habitos regula-
res, dieta, fisioterapia, exercicio aerébico, etc.) e modifica-
¢Bes no ambiente fisico (por exemplo, ar condicionado) e so-
cial (aumento do envolvimento com outras pessoas, com a
familia, outros portadores, etc.). Além de aprender a identifi-
car a estratégia mais adequada de controle, o individuo preci-
sa aprender a discriminar se a estratégia esta sendo emprega-
da de modo veridico ou ilusério, funcional ou disfuncional
(Heckhausen & Schulz, 1995).

Heckhausen e Schulz (1995) propuseram uma série de
critérios para avaliar a adaptatividade dos processos de con-
trole utilizados pelo individuo. O controle primario pode ser
classificado de forma bidimensional em funcdo de dois ei-
xos: funcional-disfuncional e veridico-ilusério (vide Tabela
2). A inspecdo da Tabela 2 sugere que ndo necessariamente
¢ a veracidade dos mecanismos psicolégicos que promove
a adaptacdo ou funcionalidade, mas sim a sua adequagdo ao
contexto. Uma linha muito influente de pesquisa tem contri-
buido com dados indicando que crengas ilusérias podem,
sob certas circunstancias, ser bastante adaptativas (Taylor,
Keneny, Reed, Bower, & Gruenewald, 2000). Um exemplo de
controle primario ilusério, porém funcional seria o caso de
um individuo que, ao seguir estritamente um tratamento al-
ternativo para o qual ndo existe eficacia comprovada acaba
obtendo beneficios em fungdo da série de atividades em
que se engaja, aumentando assim o seu nivel de

Tabela 2

reforcamento. Uma situagdo similar ocorreu no estudo so-
bre reabilitacdo neuropsicolégica conduzido por Jonsson,
Dock e Ravnborg (1996). O objetivo do estudo, que era me-
lhorar o desempenho cognitivo dos portadores de esclerose
multipla ndo foi alcangado, mas os portadores referiram ni-
veis comparativos mais satisfatorios de qualidade de vida
no final do estudo.

Segundo Heckhausen e Schulz (1995), a analise da
efetividade do controle secundéario deve ser feita com base
no seu papel de apoio ao controle primario (vide Tabela 3). E
necessario, portanto, considerar uma terceira dimensao que
diz respeito ao momento do ciclo accional em que os meca-
nismos de controle secundario atuam:

(a) expectativa de alcance da meta: as principais estra-
tégias de controle secundario sdo vieses de expectativa (oti-
mismo, pessimismo defensivo), ajustamento do nivel de aspi-
racdo e selecdo estratégica do grupo de referéncia social;

(b) avaliagcdo dos resultados da ac&o: o valor do al-
cance das metas pode ser alterado (“as uvas estdo ver-
des”), ou entdo pode ocorrer uma mudancga na hierarquia
de prioridades;

(c) atribuicdes causais dos resultados da agdo: um exem-
plo sdo as atribuigdes enviesadas de resultados, tais como
atribuicdes personalistas de sucesso ou fracasso.

Também no que se refere ao controle secundério, os da-
dos de pesquisa indicam ndo apenas que a efetividade varia
segundo a fase da doenga, mas que as crengas ilusérias po-
dem ser adaptativas. Antonak e Livneh (1995) estabelecem
uma distincdo, por exemplo, entre eventos estressantes trau-
maticos, tais como um traumatismo raque-medular, e eventos
estressantes insidiosos e cronicamente progressivos. No caso
de um evento traumatico a adaptacdo se processa conforme
um modelo de luto, em que o stress do individuo se volta para
0 passado, para a elaboracéo das perdas. No caso de eventos
insidiosos e cronicamente incapacitantes, como a esclerose
maultipla, o stress € mais voltado para o futuro. Nas fases
iniciais da doenca o portador de esclerose multipla precisa
lidar mais com a incerteza e com a possibilidade de perdas, do
que com perdas reais. Antonak e Livneh argumentam, por-
tanto que, conforme a fase da doenca, ou seja, conforme aquilo
que é dado ao individuo fazer para se adaptar, 0s mecanismos
secundarios podem ser mais adaptativos do que 0s mecanis-
mos primarios de controle. J& no estudo de Sullivan et al.
(1997), os resultados indicam que os mecanismos ilusérios
de controle secundario, tais como a negagdo ou evitagdo,
podem ser os mais efetivos, dadas as circunstancias que o
portador enfrenta.

Critérios para avaliacdo da adaptatividade do controle primério (segundo Heckhausen & Schulz, 1995)

Veracidade Funcional Disfuncional
Veridico Acéo efetiva na promogdo do controle a curto e a Acdo efetiva a curto prazo, mas que diminui o
longo prazo potencial de controle a longo prazo
lusério Acdo efetiva baseada em crencas invalidas: a pessoa Acédo ndo-efetiva baseada em crencgas invalidas ou em

se comporta do jeito certo mas por motivos errados

comportamento supersticioso




Tabela 3
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Modelo Tridimensional do controle secundario: veracidade e funcionalidade em diferentes fases da

acdo (segundo Heckhausen & Schulz, 1995)

Veracidade Ciclo da agdo Funcional Disfuncional
Veridico Expectativa Comparacéo social com outros Auto-atribuicdo de incapacidade
portadores de esclerose multipla
Valor Desistir de metas inatingiveis Preocupagdo com metas inatingiveis
Atribuicdo Fazer de atribuicBes precisas Atribuigdes pessimistas
llusério Expectativa Avaliacdo positiva enviesada: “se Avaliagdo positiva exagerada:

eu quisesse eu poderia”
Valor Desvalorizagdo de metas inatingi-
veis: “uvas verdes”
AtribuicOes personalistas

Atribuicdo
enviesadas

“querer é poder”

Exagerar o valor de metas
inatingiveis
Auto-recriminagdo por eventos
incontrolaveis

O desenvolvimento bem-sucedido com esclerose
multipla

A analise realizada até agora identificou o percurso
evolutivo da disponibilidade e uso de estratégias de con-
trole ao longo do curso normativo de vida, bem como as
adaptagOes impostas pela esclerose multipla e 0 modo de
avaliar sua funcionalidade como mecanismo adaptativo. Mas
a tese defendida ndo diz respeito apenas a possibilidade de
adaptacdo psicossocial a uma doenca crénica como a
esclerose mdltipla, mas principalmente a possibilidade de
continuar se desenvolvendo com esclerose multipla. O pa-
ralelo com o desenvolvimento adulto pode sugerir algumas
respostas para a questdo sobre como é possivel o desen-
volvimento bem-sucedido com esclerose mdltipla. Para res-
ponder a essa questdo, € necessario compreender como 0s
individuos regulam o curso do seu desenvolvimento e como
compensam os fracassos ou perdas (Heckhausen & Schulz,
1995). Baltes e Baltes sugeriram, ha muitos anos, um modelo
de desenvolvimento bem-sucedido na idade adulta e velhi-
ce (vide Staudinger, Marsiske, & Baltes, 1995). Segundo o
modelo de desenvolvimento bem-sucedido, o curso do de-
senvolvimento pode ser regulado de trés maneiras princi-
pais (vide Figura 1):

(a) selecdo ou escolha da trajet6ria mais promissora: a
escolha da trajetdria precisa ser planejada de modo a garan-
tir o desenvolvimento continuado por mais tempo. Trajeto-
rias envolvendo participacdo social exigem relativamente
pouco do ponto de vista de habilidades sensério-motoras e
ddo um retorno continuado e muito positivo quanto ao bem-
estar da pessoa;

(b) otimizacdo ou alocacdo de recursos para as metas
evolutivas selecionadas: a estratégia de alocagdo de recur-
sos precisa ser reanalisada. O objetivo de crescimento deve
ser concentrado nas trajetorias evolutivas onde isto ainda é
realista. Nos dominios do funcionamento onde hé
incapacitacdo, os objetivos passam a ser manutengdo (ativi-
dade com o intuito de prevenir a incapacitacdo extra) e
regulagdo das perdas (adaptagdo a um nivel mais baixo de
funcionamento);

(c) compensacdes: nos dominios do desenvolvimento
em que as perdas foram maiores é mister compensa-las atra-
vés das estratégias comportamentais adequadas. As com-
pensacGes podem envolver tanto mudangas quantitativas,
tais como o dispéndio de mais tempo e energia para conse-
guir realizar determinado comportamento, quanto qualitati-
vas, tais como o desenvolvimento de habilidades substitutas
latentes ou novas.

Uma das areas que mais se prestam a aplicagdo do mode-
lo de SOC de desenvolvimento bem-sucedido por selegéo,
otimizagdo e compensagdo é o funcionamento cognitivo. O
funcionamento cognitivo é um dominio em que existe tam-
bém uma grande similaridade do ponto de vista
comportamental entre a esclerose mdltipla e o processo “nor-

Otimizagéo Seletivacom Compensacao

—P |Mecanismos |—>|Produtos |

Antecedentes

- eventos negativos ndo-normativos

- eventos negativos graduados por idade

- restricdo a plasticidade

- sabedoria: ganho de conhecimento/experiéncia

Mecanismos

- selecdo: especializacéo

- otimizacédo: treinamento de auto-eficacia, auto-manejo
- compensagfes: quantitativas ou qualitativas

Produtos

- recuperacao de disfungdes

- manuten¢do do funcionamento

- aperfeicoamento em dominios selecionados

Figura 1. Modelo de otimizagdo seletiva com compensacdo
(conforme Staudinger, Marsiske, & Baltes, 1995)
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mal” de desenvolvimento na idade adulta e velhice. Mega-
projetos de pesquisa, tais como o estudo longitudinal de
Seattle (Schaie, 1994), permitiram identificar um padrdo de
funcdes cognitivas preservadas e comprometidas ao longo
da idade adulta. A interpretacdo dada por Baltes a estes da-
dos sugere cursos evolutivos diferentes ao longo do ciclo
vital para dois tipos de cognicéo: a inteligéncia mecénica ou
fluida e a inteligéncia pragmatica ou cristalizada (Baltes &
Smith, 1995; Staudinger et al., 1995). O construto da inteligén-
cia mecanica se refere ao processamento basico de informa-
¢do, o qual é independente de conteldo, constitui-se em uma
espécie de universal biolégico e é fortemente influenciado
por fatores genético-constitucionais. Exemplos tipicos de
funcdes ligadas a inteligéncia mecéanica sdo a velocidade de
processamento de informacdo, as fungdes executivas e a aten-
¢do controlada, bem como o resgate na memoria episodica. A
inteligéncia pragmatica se refere, por outro lado, ao conheci-
mento de fatos e de procedimentos, que é dependente de
conteldo, contextualizado e dependente da cultura, tendo
origem na experiéncia individual. Exemplos de inteligéncia
pragmatica incluem o vocabulario (meméria semantica), as
habilidades sociais e a capacidade de insight ou sabedoria. O
modelo proposto por Baltes sugere que a inteligéncia mecé-
nica ja comeca a declinar a partir dos 25 anos de idade, deca-
indo progressivamente a medida que o individuo envelhece.
De outra parte, a inteligéncia pragmatica ndo declina e, preen-
chidos determinados requisitos de personalidade e compe-
téncia cognitiva, pode até mesmo haver acentuado cresci-
mento na velhice, sob a forma de sabedoria. Pesquisas
conduzidas por Salthouse (1996) indicam, por exemplo, que a
lentificagdo no processamento de informacdo pode explicar
mais de 90% da variéncia observada no envelhecimento
cognitivo. A perda de velocidade de processamento
informacional e as disfungdes executivas a ela associadas,
sdo, por outro lado, muito resistentes a modificagdes plasti-
cas induzidas por treinamento (Wood et al., 2000). A férmula
do envelhecimento cognitivo bem-sucedido, conforme o
modelo SOC, envolveria, portanto, a sele¢do e otimizacdo de
metas no dominio da inteligéncia pragmatica e a compensa-
¢do de declinios do dominio da inteligéncia mecanica.

Envelhecimento cognitivo normal e esclerose
multipla: similaridades e diferencas

Enquanto a base neuropatolégica da esclerose mdaltipla
constitui-se de um processo inflamatério imuno-mediado que,
provavelmente, é adquirido antes dos 20 anos e se expressa
na maioria das vezes antes dos 40 anos de idade (Fernandez,
2000), o substrato neural do envelhecimento cognitivo nor-
mal envolve perdas da eficiéncia sindptica em circuitos fronto-
subcdrtico-frontais (West, 1996). Ndo deixa de ser surpreen-
dente, portanto, que similaridades possam ser observadas
entre o funcionamento cognitivo na esclerose mdaltipla e no
envelhecimento normal. O padrdo de fungdes cognitivas com-
prometidas e preservadas na esclerose multipla tornou-se bem
conhecido nas Ultimas décadas (Andrade et al., 1999; Rao et
al., 1991a, Zakzanis, 2000). De um modo geral, 0s comprome-

timentos cognitivos sdo freqiientes na esclerose multipla,
comprometendo cerca de 50% dos portadores (Rao et al.,
1991a). Por outro lado, os problemas cognitivos séo de inten-
sidade leve ou moderada. Apenas em 5% dos portadores de
esclerose multipla que apresentam comprometimento
cognitivo, o transtorno é severo o suficiente a ponto de con-
figurar uma sindrome demencial (Rao, 1996). Como no enve-
lhecimento normal, a diminui¢do da velocidade de
processamento é 0 mecanismo mais geral de comprometimento
cognitivo na esclerose multipla (Demaree, DelL.uca, Gaudino,
& Diamond, 1999). Os problemas com o funcionamento da
memodria episodica sdo os problemas mais comuns, ocorren-
do ja nas fases iniciais ou remitente-recorrente da doenca,
enquanto os problemas com funcionamento executivo (aten-
¢do e memoria de trabalho) comegam a aparecer na fase se-
cundaria progressiva (Zakzanis, 2000). Dentre as funcdes
cognitivas preservadas na esclerose multipla chamam a aten-
¢do o processamento lingiistico, a memoria semantica, as
habilidades sociais e a capacidade de insight ou de acumular
experiéncia de vida (sabedoria).

Através do aconselhamento neuropsicoldgico, o porta-
dor de esclerose multipla pode receber informag6es sobre o
seu perfil de desempenho cognitivo e orientagdes sobre como
realizar suas escolhas evolutivas de modo a considerar suas
caracteristicas pessoais e a sua situagdo atual, concentrando
0s seus esforcos nas areas em que o potencial de otimizacédo
€ maior. Exemplos de trilhas evolutivas abertas dizem respei-
to, principalmente, mas ndo exclusivamente, as formas de
auto-realizacdo que envolvem a participagdo social, tais como
participar de grupos de auto-ajuda, atividades religiosas e de
promocao social, ou atividades relacionadas a causas politi-
cas, inclusive a prépria politica da comunidade de esclerose
multipla e suas relagfes com o Estado e instituicdes de sal-
de, etc. Alguns dos depoimentos mais notaveis no sentido
de exemplificar o sucesso pessoal vém de portadores que tém
dedicado sua vida a lutar pela causa da esclerose multipla.

Finalizando, é preciso comentar uma das diferengas mais
fundamentais no paralelo entre a adaptagao a esclerose mul-
tipla e desenvolvimento psicolégico na idade adulta, que diz
respeito aos fatores situacionais (Goldstein, 1995). Enquanto
as semelhangas no que diz respeito ao grau de adaptacéo, as
formas de controle empregadas ou ao perfil de funcionamen-
to cognitivo sdo realmente muito grandes, as diferengas no
que se refere aos fatores situacionais sdo maiores ainda. Nés
vimos que o processo de adaptagdo e compensacdo exigido
para continuar se desenvolvendo com esclerose multipla re-
cruta muito dos mecanismos que sdo utilizados pelos indivi-
duos da populagdo em geral, a medida que vdo amadurecen-
do. A principal diferenca, entretanto, diz respeito ao fato de
que o portador de esclerose multipla precisa lidar com ques-
tdes que ndo sdo normativas para sua faixa etaria, para as
quais ndo teve tempo de se preparar e para as quais ndo
encontra comparagdes sociais apropriadas entre 0s seus pa-
res. Ndo é surpreendente, portanto, que diversos autores te-
nham observado que um periodo especial de vulnerabilidade
do portador de esclerose multipla é constituido pelas fases



iniciais da doenga e/ou logo apés o diagnéstico (Antonak &
Livneh, 1995; Kraft et al., 1986; Roberts & Stuifbergen, 1998).
Os resultados de pesquisa de Roberts e Stuifbergen suge-
rem, até mesmo, que com o passar do tempo os niveis de bem-
estar vdo aumentando, ao invés de diminuirem. Estes resulta-
dos sugerem que diversos fatores, tais como a possibilidade
de realizar comparagdes sociais mais favoraveis com pessoas
de mesma idade que ndo sdo portadoras de esclerose mdlti-
pla, mas que a partir de certo momento, exibem maior probabi-
lidade de comprometimentos de salde, ou mesmo aspectos
do préprio curso do desenvolvimento, podem contribuir para
restabelecer os niveis de funcionamento psicossocial.

Nos acreditamos que a tematizagdo dos aspectos do de-
senvolvimento ligados a adaptagdo e sua contextualizagdo
no processo mais global de desenvolvimento adulto podem
contribuir significativamente no processo de adaptacgdo a vida
com esclerose multipla, principalmente se realizada precoce-
mente no curso da enfermidade. E principalmente logo apds o
diagnostico que a discussdo dos processos de desenvolvi-
mento adulto no &mbito das medidas psicoeducacionais, do
suporte psicolégico, do aconselhamento familiar e vocacional,
bem como da participagdo em grupos de auto-ajuda, podem
desempenhar um papel importante no sentido de orientar a
pessoa a iniciar um processo de aprendizagem e adaptacéo
como um modo de enfrentar esta doenca cronicamente pro-
gressiva e continuar se desenvolvendo. O suporte psicologi-
co e o aconselhamento familiar sdo importantes, dadas as
dificuldades que muitas familias apresentam para compreen-
der a origem do sofrimento de uma pessoa que as vezes apre-
senta incapacidades fisicas relativamente discretas. O reco-
nhecimento do impacto ocupacional exercido pelos transtor-
nos cognitivos, mesmo os leves a moderados, representa,
por outro lado, um ponto importante de partida para um pla-
nejamento eficaz do curso futuro de desenvolvimento pesso-
al. E possivel prever que os individuos que tenham aprendi-
do, neste processo, a integrar as mudancas causadas pela
doenca no seu estilo de vida possam apresentar um
autoconceito mais elevado e melhor qualidade de vida.
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