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O discurso sobre a inclusão resulta, frequentemente, num impasse. Falamos muito de sociedade inclusiva e de escola inclusiva mas, ao mesmo tempo, somos confrontados com diferentes discursos (para não falar em práticas) de exclusão. Uns que acentuam os processos competitivos da nossa sociedade e a eles ligam a ideia de excelência, outros acentuando as dificuldades em concretizar as práticas inclusivas, já que estas exigem mudanças mais profundas, e mesmo radicais, na organização das instituições e das formas de relação.

Por isso, a inclusão das pessoas portadoras de deficiência é hoje um desafio permanente, e dos mais complexos, da nossa organização social. Principalmente porque o conceito de inclusão não é estático, está em permanente oscilação. Além de que  não há um momento em que se inicia nem um momento em que se pode dar por terminado. 

1. A inclusão como problema da relação

1.1. Inclusão e transformação

Fará então sentido falar em percursos inclusivos mais do que em inclusão, porquanto temos assim uma perspectiva de continuidade, com diferentes momentos, desafios e exigências. Protegendo-nos de cair na tentação de pensar que os problemas da inclusão se resolvem definitivamente na escola,  no emprego, ou noutro qualquer momento particular. 

Tudo aquilo que se refere à inclusão pode ser entendido numa perspectiva de desenvolvimento, mudança e transformação progressiva:

a) Ao nível do próprio conceito. O qual não é, de forma alguma, estático nem surge desligado dos movimentos sociais e políticos das últimas décadas. Pelo que os desafios da inclusão são hoje diferentes do que eram há duas décadas e do que serão no futuro.

b) Ao nível das instituições e das suas respostas. Podemos dizer que o carácter inclusivo das instituições precede a sua acção. Por isso não é a educação inclusiva que torna as escolas inclusivas, mas são as escolas inclusivas na sua concepção que permitem educar inclusivamente e para a inclusão. O mesmo acontecendo com todas as respostas para as pessoas com deficiência. As respostas inclusivas são, afinal, uma maneira de um sociedade inclusiva se organizar para responder, num determinado momento, às necessidades das pessoas com deficiência (e de outras, bem entendido). Mesmo as respostas menos inclusivas, e que hoje tendemos a chamar segregadoras, permitiram construir uma sociedade mais inclusiva, por exemplo, quando permitiram nos anos 60 e 70, que muitas crianças saíssem de suas casas e aparecessem à luz do dia, recebendo cuidados adequados às sua necessidades.

c) Ao nível do desenvolvimento individual. Também aqui o percurso de vida é mais importante do que qualquer das suas fases, e o que o promove, inibe ou prejudica num determinado momento é decisivo para todo o processo.

d) E, por último, ao nível dos contextos. Não há inclusão sem a existência de contextos inclusivos. Pelo que a inclusão não se resolve no acto de publicação das leis nem se impõe pelos resultados da investigação ou pelo assumir público dos valores sociais inclusivos. Esse será apenas um nível contextual ou sistémico. No entanto, a inclusão é sempre algo a construir, enquanto projecto colectivo e enquanto projecto pessoal de cada cidadão.

1.2. As relações promotoras de inclusão

A problemática da inclusão é de natureza relacional, antes de ser um problema educativo ou pedagógico ou um problema de leis, direitos ou princípios.
A perspectiva inclusiva tem uma sustentação filosófica e antropológica que questiona a nossa noção de pessoa, de humano, antes de se referir a qualquer mudança educativa ou social em particular. A concepção de educação inclusiva é indissociável dos grandes movimentos pelos direitos humanos que, ao longo do séc. XX, tiveram impacto na história das sociedades ocidentais. A Declaração de Madrid (2002), reafirma que a questão da deficiência e da forma de encarar a diversidade é, antes de mais, uma questão de direitos humanos.

Esses movimentos estabeleceram a dignidade da Pessoa, a sua definição no que de mais irrefutável e inabalável possui, atribuindo um valor à diferença, porquanto asseguraram o valor do comum, ou seja, a Pessoa. Valor esse que é independente da quantidade variável das características do individuo, ou de algumas delas. Ser mais ou menos eficiente, funcional, hábil ou competente não retira ou acresce algo na dignidade e direitos, ou seja, na humanidade e cidadania de cada um. Todos são, assim, iguais em dignidade, condição e direitos, mas, ao mesmo tempo, todos deferindo de algum modo, sendo essa completa diferença que nos assegura como sociedade de humanos.

A inclusão só tem razão de ser assente numa perspectiva de Pessoa diferente e em mudança e no contexto de uma sociedade que pode pensar a diferença como enriquecedora ou, pelo menos, como parte fundamental e constituinte de si mesma. Até quando esse diferença, como no caso da deficiência, pode afectar seriamente o funcionamento social de muitos dos seus membros.

No entanto, se ao nível dos princípios e dos valores já conseguimos um razoável consenso, se já vivemos numa sociedade que assume os valores da inclusão, e os consagra em leis, o mesmo não acontece ao nível dos comportamentos e do quotidiano individual. De facto, a inclusão não é verdadeiramente um problema filosófico, mas antes um problema relacional. Por isso não se resolve em abstracto, e a única forma de se concretizar e atingir os seus fins é através das relações e interacções que estabelecemos uns com os outros e, neste caso, com as pessoas portadores de deficiência.

Não há inclusão fora de nós próprios e da nossa atitude inclusiva. Temos necessidade de transformar as nossas relações com o outro, e, simultaneamente, transformar a nossa relação connosco próprios. A dimensão ética torna-se assim presente como dimensão de escuta, atenção e solidariedade. Trata-se de entender a diferença, de pouco interessando afirmar a sua existência e os seus direitos se não a podemos escutar, compreender e confrontar com ela.

Um pouco à semelhança do que se passa com as questões da defesa do ambiente: só funcionam quando são vividas como práticas concretas, individuais, no âmbito de acção de cada um. 

Isto implica também estarmos atentos à nossa própria diferença e diversidade, desafiarmos os nossos sentimentos face ao outro diferente mas, simultaneamente, os sentimentos em nós gerados por aquilo que a diferença, nomeadamente a deficiência, nos provoca internamente. E, como sabemos, a deficiência suscita em nós dimensões emocionais ameaçadoras, relativas à imperfeição, destruição, ameaça e, em ultima análise, à morte.

É aí que temos de procurar as dificuldades em construir práticas inclusivas relativamente às pessoas com deficiência. O objectivo inclusivo não é um verniz social (para parecer bem) nas sociedades ocidentais. A plena inclusão, com bem estar adequado para todos, num determinado contexto social, implica, sem dúvida, protecção social, mas exige cidadania. E se tem uma dimensão fundamentalmente social, é por aí que temos de começar por encarar os problemas que levanta.
1.3 - Percurso inclusivo

A problemática da inclusão não é, então,  estritamente educativa e, muito menos, escolar. Nem sequer a problemática da Escola Inclusiva é deste tipo. Pelo que será preferível de percurso inclusivo, do que em inclusão, já que não há um momento a partir do qual a inclusão se faça nem, muito menos, um momento a partir do qual ela esteja feita.

Talvez seja o modelo de integração (e não de inclusão) que, muitas vezes, continua a orientar o nosso pensamento, mesmo quando falamos de inclusão: num momento determinado a criança acede a outra condição e é integrada num novo contexto. 

Não é assim que se passa com a inclusão, nem o que dela devemos esperar. Trata-se antes de um percurso em que aos diferentes contextos de desenvolvimento é atribuído um papel que é, simultaneamente, um desafio fundamental para que cada pessoa, e em especial para as que são portadoras de deficiência (como outras, por exemplo, pela sua diversidade cultural) possam ser cidadãos plenos e, mais do que isso, pessoas na sua totalidade ontológica e social. Por isso, a qualidade inclusiva de um qualquer momento ou contexto pode ser completamente anulado se, antes ou depois, os outros momentos desse percurso de desenvolvimento não são igualmente inclusivos. Nuns casos será demasiado tarde: se, por exemplo, uma criança viveu a segregação e exclusão até á entrada na escola, se foi rejeitada pelo sua família e maltratada pelas instituições, será demasiado tarde para que a escola possa reverter totalmente o que de pernicioso aconteceu em momentos decisivos do seu desenvolvimento. Mas, também, se a capacitação e a promoção do desenvolvimento promovidas pela escola não tiverem continuidade inclusiva, será trabalho deitado fora e a criança, ou jovem, pode cair na mais completa exclusão social.

Por isso, mesmo quando tratamos de um momento particular do desenvolvimento, como por exemplo a educação escolar, não podemos perder de vista uma perspectiva longitudinal, na qual é possível, no entanto, delimitar alguns momentos ou dimensões especialmente marcantes.

2. Família e Inclusão

O primeiro desses momentos tem certamente a ver com o nascimento da criança portadora de deficiência. Se o percurso inclusivo começa no nascimento (ou no surgimento da condição específica) fará sentido falar em inclusão familiar. A inclusão familiar refere-se a todas as formas como a família participa no processo inclusivo da criança (mais tarde jovem e depois adulto). Como sente a sua presença, promove o seu desenvolvimento, e define objectivos (ou esperanças) para ele.

Inclusão familiar não é apenas o que se passa na relação entre os pais e a criança antes desta ir para a escola. Perpassa todo o processo de desenvolvimento, sendo a dimensão relacional familiar do percurso inclusivo.

Muitas vezes olham-se os pais como meros agentes ao serviço do processo educativo ou de desenvolvimento. No entanto, não podemos esquecer em momento algum que eles são também o seu próprio desenvolvimento. Ou seja, eles também vivem um processo (com exigências inclusivas) impossível de ser cortado ou suspenso. É o seu próprio desenvolvimento que cria o contexto que ajuda a criança progredir. Pelo que inclusão familiar tem a ver com desenvolvimento de todos os que compõem o contexto familiar em que vai iniciar-se o ciclo de vida de uma nova pessoa que, neste particular, apresenta alterações graves nas suas estruturas ou funções.

2. 1. A idealização 

Para compreendermos a historia das crianças com deficiência nas suas famílias, temos então de recuar até ao primeiro momentos da sua existência. Sabemos, da investigação e do trabalho com pais, que todas crianças existem antes do seu nascimento, e podem existir mesmo antes da concepção, pois nascem na imaginação dos pais quando estes são capazes de os imaginar. Aí se inicia aquilo a que Brazelton (Brazelton & Crammer, 1989) chama a pré-historia da vinculação e outros preferem chamar pré-vinculação ou vinculação pré-natal. Dá-se a criação dos laços mais precoces e fundamentais que permitem àqueles pais serem uma família cuidadora e amorosa para a sua criança. Esta idealização acentua-se no decurso da gravidez e vai preparando a família para um bebé real que acabou por nascer.

Este bebé imaginário é construído pelos pais a partir de um conjunto de componentes essenciais:

a) Uma componente estética: O bebé ideal é aquele que tem características de perfeição física e estética, eventualmente incorporando algumas dos pais mas sempre absorvendo padrões estéticos mais gerais. Um bebé desejado como bonito, cheiinho, de boas cores e sorridente.

b) Uma dimensão de competência: Um bebé que se espera que seja intelectualmente competente, pleno de capacidades que correspondam ao estilo de vida e valores dos pais. Que nasça perfeito de corpo e que se deseja perfeito em tudo o mais.

c) Uma dimensão de futuro: Um bebé para quem os pais imaginam um futuro ideal, suficientemente interessante para darem o seu melhor para que se concretize.

Estas dimensões imaginarias são fundamentais para que os pais possam suportar as exigências colocadas pelo cuidar de um bebé. Quase paradoxalmente é o bebé perfeito, nascido dentro de cada pai e de cada mãe, que permite a estes cuidar de um bebé que não é de forma alguma perfeito pois requer atenção, é instável, suja-se, grita, exige ou frustra.  

Os pais que não conseguem viver este pré-vinculo, ou seja, não conseguem imaginar os seus filhos, estão muito provavelmente a fazê-los incorrer no risco de abandono físico ou emocional, negligência ou falta de cuidados adequados. Pois cuidar um bebé exige uma disponibilidade que é impossível de alcançar apenas com base na consciência da responsabilidade ou na obrigação. As crianças que não nasceram na imaginação dos seus pais são crianças sem um lugar para nascer, crescer e se desenvolverem, são crianças emocionalmente abandonadas. Nem todas começam por ser desejadas ou idealizadas, mas todas precisam ter um lugar emocional para nascer, criado pelos seus pais, dentro de si, na relação e no cuidar. Só crianças sonhadas como bonitas, perfeitas, competentes e com um promissor futuro diante de si podem ser cuidadas pelos seus pais.  

Voltando às crianças com perturbações do desenvolvimento, ou deficiência, também este é o princípio da sua história de vida. Todas as crianças com deficiência nasceram, um dia, na imaginação dos seus pais, como crianças perfeitas, competentes e promissoras. Todos nasceram, na sua fantasia e no seu desejo, como ideais e capazes.

É num segundo momento deste processo de desenvolvimento de um vínculo que se dá a crise, ou seja, a ruptura. Quando a criança nasce ou quando é detectada a deficiência. A partir de então nada mais será como dantes, como tinha sido imaginado e esperado. Trata-se de muito mais do que trabalho acrescido, novas dificuldades, novas necessidades ou exigências. 
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Quadro 1- Quadro conceptual do desenvolvimento dos pais de crianças com deficiência (Franco V. & Apolónio (2009).

2.2. A crise e as tentativas de a resolver 

O nascimento de uma criança com graves perturbações do desenvolvimento significa, para os seus pais, uma verdadeira crise, com uma forte componente emocional e cognitiva.  Não se trata de uma simples perturbação, disfuncionamento, emergência ou problema a ser resolvido, nem de um ajustamento a ser feito com os recursos que têm disponíveis. Significa que nada voltará a ser igual; é toda uma perspectiva de vida, de presente e futuro, que tem de ser mudada pois já não se adequa.

A crise significa sempre uma mudança estrutural no funcionamento de um sistema (Alarcão, 2000). Quando, como aqui, ocorre um acontecimento que, pela sua importância e impacto, desencadeia uma crise, deixa de ser possível voltar ao ponto de partida. O que quer dizer que esta família, enquanto sistema, nunca mais será ou funcionará como anteriormente. O que não implica, necessariamente, um carácter patológico ou negativo. O sentido, mesmo etimológico, de crise é neutro. Aquilo que se lhe segue dependerá da nova organização sistémica que se consiga construir e do modo como cada um dos elementos elaborar os significados da nova situação.

Nas famílias em que  nasce uma criança com uma perturbação grave, algo de fundamental é posto em causa, de acordo com a diversidade dos factores presentes. O retomar do desenvolvimento, que é também a saída da crise, não passa por “aceitar” a nova situação. Aceitação tem um sentido passivo, de inevitabilidade e de resignação. Claro que tem de haver aceitação enquanto reconhecimento do facto em si, o nascimento da criança e a realidade da sua deficiência, mas isso nada nos diz sobre a forma como cada família pode ou deve enfrentar a situação, nem como retoma o desenvolvimento saudável e adequado.

O que vai estar em causa a partir daqui, nestas famílias, são os meios que irão utilizar e os movimentos que vão fazer para tentar retomar o seu curso de desenvolvimento. 

Um amplo reportório de comportamentos tem a ver com a expressão emocional do sofrimento desencadeado pela situação. Os modelos que tentam descrever esse percurso por etapas têm, de um modo geral, pouca eficácia explicativa. Em primeiro lugar porque a sucessão das etapas e, especialmente, a sua duração não é sempre a mesma. Mas, para além disso, num mesmo momento sobrepõem-se comportamentos e atitudes que se poderiam considerar de etapas diferentes. O que nos mostra que, mais que uma sucessão, estamos perante um dinamismo de componentes emocionais e de conflitualidades cognitivas e afectivas que cada família tem de gerir.

Também considerar as acções como resultado de meras estratégias de coping é insuficiente para compreender o seu papel num processo de desenvolvimento. Nessa perspectiva, por exemplo, a negação ou a desvalorização da importância do problema, seria uma estratégia de coping que se traduziria apenas em não saber lidar com a situação. O que nos diz pouco sobre o que daí decorre para o processo de desenvolvimento, em que cada comportamento tem um sentido e um significado no cuidar da criança, na forma de viver e reorganizar o seu mundo interno e de refazer as suas relações.

Muitos destes movimentos estão interligados ou mascarados, como, por exemplo a revolta, a negação, a culpabilização ou os sentimentos depressivos.

A questão central deste processo adaptativo será: face a esta situação de crise e perda, o que faz cada membro da família (no seu sofrimento particular). Não esquecendo que há sempre uma elaboração individual do sofrimento, por mais partilhado que seja. A resposta a esta questão pode ir em dois sentidos: ou ficar ligado à fase anterior, mantendo o bebé idealizado, acentuando o esforço por o manter “vivo”, ou então organizar e elaborar o luto por esse bebé que tinha sido sonhado, imaginado e idealizado.

É do tipo de resposta que  a família vai conseguindo dar que dependerá a sua própria implicação no processo de desenvolvimento do bebé. Olhar para o que acontece neste processo do ponto de vista inclusivo pode ajudar-nos não só a compreender o que ocorre dentro das famílias como até a encontrar um modelo compreensivo para grande parte dos obstáculos à inclusão de crianças com deficiência noutros contextos, como a escola ou a inclusão social e profissional.

2.3. O luto

Para  prosseguir o seu processo de desenvolvimento, a família terá, então, de fazer o luto pela perda que sofreu: a perda do bebé idealizado, imaginário. Trata-se de um luto não porque alguém tenha morrido, mas porque algo se perdeu. Um bebé construído na imaginação, com o qual havia uma ligação estruturante, que tem agora de ser deixado. O luto refere-se a este  processo em que, ao longo de um determinado período, cada uma das pessoas elabora a sua perda.

Temos também uma desilusão. No sentido em que o bebé imaginário nunca chegou a nascer. Pelo contrario, o bebé que nasceu com deficiência corresponde às maiores angústias e ansiedades que, muito possivelmente, também foram sentidas durante a gravidez. A desilusão funda o luto, e perda dos nossos objectos relacionais é inevitavelmente acompanhado de dor mental e de sofrimento emocional.

Vários factores vão estar presentes neste processo de luto. Uns de natureza interna e outros como contextuais.   No domínio contextual é importante tudo o que tem a ver com a rede de suporte social. Ao nível mais próximo tem especial importância a relação intra-familiar, como a coesão familiar (Franco & Apolónio, 2002), mas  será importante também o suporte social não-formal: família alargada, vizinhos, amigos ou elementos da comunidade. No entanto, o retomar do desenvolvimento não se faz apenas em função do apoio recebido, seja para as questões práticas do dia a dia seja para o equilíbrio emocional. Se bem que esse suporte possa tornar os pais e mães mais disponíveis para as sua tarefas desenvolvimentais, porque mais libertos de outros factores de stress que se associam à situação mas lhe são secundários. A este nível não é de desprezar qualquer tipo de rede ou apoio, incluindo os apoios formais que estas famílias podem encontrar nas estruturas sociais e comunitárias em que vivem, pois é importante a forma como a família se sente apoiada.

Ao nível interno, para além das características de cada um dos pais, da sua personalidade, factores e história pessoais, um conceito fundamental é o de resiliência (McCubbin & McCubbin, 1993). Este conceito, ainda tão controverso, pode, de certo modo, integrar muitos desses factores pessoais e, mais do que isso, interligar-se com outros. Quando, em investigação anterior (Franco & Apolónio, 2002), explorámos a resiliência das mães, os factores mais importantes na forma como elas fizeram face ao problema de ter um filho portador de deficiência grave foram: a coesão familiar e a própria criança. O que nos mostra que a resiliência não tem a ver apenas com dimensões internas (depressividade, auto-conceito, robustez psicológica) mas interage com outros factores que são vividos de uma forma única e pessoal.

Já os pais que não elaboram, mas se mantêm, neste luto poderão ser, compreensivelmente, pais mais deprimidos ou incapazes de se relacionarem emocionalmente com a criança. Umas vezes dominados pelos estados depressivos outras lutando contra a ameaça que eles constituem. Podemos chamar a estes pais funcionais, ou seja, pais que, em virtude do seu sofrimento emocional, não podem mais do que tratar do seu filho, não podendo exercer uma verdadeira e completa parentalidade, sendo apenas cuidadores esforçados de uma criança que exige mais do que as outras.

Tais pais funcionais estão dominados pela acção e não pela relação parental. Todas as suas forças e recursos passam a estar ao serviço das necessidades da criança que deles carece, não vivendo os verdadeiros vínculos que pressupõem bidireccionalidade e envolvimento emocional mútuo e recíproco.

4. Re-idealização 

Este processo de luto é, no entanto, diferente de outros no que ser refere ao desaparecimento da representação do objecto e do próprio objecto de relação. O problema que temos aqui é de natureza diferente. Aqui há uma criança que permanece. Será adequado falar de luto ? Na língua portuguesa temos apenas uma mesma palavra para designar o processo emocional e as formas ou sinais visíveis de o viver. Mas estamos sempre a referir-nos ao processo emocional interno.

Processo esse que, no entanto, não pode terminar no processo de luto e na sua elaboração. Pois que este se refere a uma criança que não nasceu, mas permanece em aberto a questão fundamental do que fazer com a criança real que nasceu com uma perturbação grave no seu desenvolvimento. O problema é como se pode estabelecer um vínculo, uma ligação, com essa criança que não foi desejada, não foi imaginada nem esperada. Não se trata de restabelecer ou recuperar um vínculo mas de criar um vínculo com “outra” criança.

Se é verdadeira a premissa que todas as crianças nascem primeiro na idealização dos pais, e, mais do que isso, é essa idealização que lhes dá possibilidade de existirem e serem criadas, a questão nuclear no desenvolvimento destes pais e desta criança não é o luto mas o que se lhe segue. Se o que foi idealizado não nasceu, pois era o “outro”, há agora uma criança a ser cuidada e investida emocionalmente como filha.

Também esta tem de ser idealizada, ou seja, magnificada e fantasiada na imaginação dos pais e no seu desejo em relação a ela. Esta nova idealização, ou re-idealização, pressupõe sempre o não retornar à idealização inicial, abdicando de qualquer movimento visando a sua manutenção ou sobrevivência. Representa, por isso, a possibilidade de investir emocionalmente o bebé real e deixá-lo percorrer o caminho que se considera essencial para toda e qualquer criança.

Quanto à natureza desta idealização, se a inicial assentava exclusivamente sobre o bebé ideal, esta confronta-se com o bebé real e as suas características. Representa, por isso, a fertilidade emocional dos pais que se tornam capazes de pensar sobre ele tal como é  poderá vir a ser, e não como poderia ter sido.

É esta fertilidade emocional que pode dar às crianças um lugar para nascer. Não o esforço, dedicação ou sacrifício dos seus pais. Nem, por si só, o apoio social nas tarefas práticas a realizar. Pensar isso seria o mesmo que dizer que o problema da negligência ou do abandono não se coloca como risco de desenvolvimento quando a comunidade possui boas instituições de acolhimento. 

Sem re-idealização temos, apenas, como vimos, pais funcionais. Ou seja, pais cuidando de crianças com base no seu esforço, nas suas estratégias de coping e procurando apoio.  Não pais amorosos e emocionalmente envolvidos, quando é isto que define a parentalidade e a criação de laços e vínculos imprescindíveis ao desenvolvimento da criança. Os filhos de pais funcionais, sem investimento emocional adequado, tenderão a ser crianças emocionalmente descuidadas; assistidas mas não investidas na promoção do seu desenvolvimento.

A re-idealização implica um segundo nascimento da criança: ao invés do que acontece habitualmente, um nascimento que se deu primeiro na realidade e só depois na imaginação dos pais.

5. Dimensões da re-idealização 

Podemos interrogar-nos sobre as características e condições para tal investimento emocional. O que foi dito anteriormente em relação à idealização em geral também será aplicável à re-idealização destas crianças. Continuam a poder identificar-se três dimensões: uma estética, uma ligada às competências e outra ligada à temporalidade (perspectiva temporal futura).

A possibilidade dos pais da criança olharem para ela e a acharem bonita é uma dimensão fundamental da constituição do vínculo. O ditado português “quem o feio ama bonito lhe parece” remete-nos para a verdade estética do vínculo. Tal dimensão estética  está ligada à vertente narcísica da paternidade: a possibilidade dos pais mostrarem o seu filho, que vêm como bonito, aos outros,  esperando que do outro lado haja o mesmo reconhecimento de beleza. É esta dimensão da re-idealização que pode impedir que muitas crianças sejam retidas em casa, pelos seus pais, escondidas e a salvo do olhar dos outros. É também o que permite o seu cuidado estético para além do funcional. Que não sejam apenas bem alimentadas ou tenham as terapias certas, mas que recebam tudo aquilo que, aparentemente supérfluo, todos os pais querem dar às suas crianças para que fiquem bonitas, sejam vistas como bonitas e para que gostem delas.

A segunda dimensão, relativa às competências e capacidades, é a que, por definição, se encontra primariamente afectada nestas crianças, já que é a sua falta que concretiza a sua situação de portador de deficiência. Quando se defende que, no trabalho com estas crianças, nos devemos centrar no que elas são capazes de fazer e não naquilo que não conseguem, devemos estar a dizer muito mais do que enunciar um modelo ou uma técnica. A possibilidade dos pais (e também os técnicos) reconhecerem as competências dos seus filhos com deficiência é fundamental nesta re-idealização. É isso que permite conhecê-los e interagir com eles de uma forma adequada às suas necessidades e potencialidades reais. Por exemplo, o pai ou a mãe da criança deficiente motora não a poderá mais idealizar como a grande desportista que porventura idealizou no passado, mas se a conhecer e compreender as suas competências, talvez a possa idealizar como uma medalhada nos jogos paralimpicos e, assim mesmo, uma grande desportista. Esta idealização, para estes pais, não é menos mobilizadora do que a de outros que pensaram que um dia os seus filhos serão grandes músicos, desportistas, médicos ou homens de negócios. O que está em causa é a capacidade de idealizar a partir da não negação, ou seja, a partir da realidade que se conhece neste momento, na sua factualidade actual e nos seus limites futuros. A inclusão educativa, social, desportiva ou cultural destas crianças só faz sentido, só pode acontecer, se alguém, para elas, for capaz de idealizar, desejar algo de bom, belo e exigente, tendo em conta a sua realidade mas desejando muito para além dela. O limite é sempre o mesmo: o de não cair em negação que seria, de novo, voltar à idealização original, ao outro, à criança que não nasceu.

A dimensão futuro adquire-se, assim, na possibilidade de pensar o futuro dessas crianças. Frequentemente os seus pais vivem angústia e stress intensos relativamente ao futuro, tanto o seu como o dos seus filhos. Mas o futuro é, por definição, a dimensão do que se espera, da esperança e do desejo. Podermos pensar sobre o futuro é alimentar possibilidades, alimentar esperança. Estes pais, como todos os outros, não podem saber o que vai acontecer no seu futuro e no das suas crianças. A paralisia operacional seria a incapacidade de pensar sobre isso que acompanha os sentimentos de inutilidade, impossibilidade e helpless (incapacidade de se defender ou agir sem ajuda). Muitas vezes os pais, ou as mães, dizem que a sua realidade é tão difícil que apenas podem pensar e enfrentar o dia a dia (um dia de cada vez). Mesmo assim são esses que têm, muito frequentemente, na sua vivência, mais dimensões de esperança. Que pode advir das suas convicções religiosas, ideológicas ou de acreditar em si mesmo, quanto mais não seja para não se sentirem esmagados emocionalmente pelo presente. Esta dimensão futuro aparece muitas vezes ligada à mudança de vida de alguns pais e mães que se envolvem na criação de respostas, que não existiam, para a sua criança e para as outras, num empenhamento de mudança social e de criação de serviços. Já não na perspectiva de proteger a sua criança, centrando-se sobre ela e a sua reabilitação, mas ajudando a construir futuro para ela e para outras crianças ou famílias em situação similar.

É então a re-idelização que permite retomar o processo de desenvolvimento dos pais na relação com o seu filho com deficiência. Um desafio que requer tempo, mas em que o tempo é cada dia menor. A Intervenção Precoce, neste sentido, poderá configurar-se como uma possibilidade de encontrar os processos que facilitem que o vinculo se estabeleça o mais cedo e solidamente possível. Tal processo interno não se faz desprezando dimensões e variáveis pessoais e contextuais. A partir daí a inclusão alarga os seus campos, contextos e exigências. Envolve um contexto social cada vez mais alargado e uma interligação mais complexa entre intervenção técnica e relação interpessoal. No entanto, em todas essas etapas, o processos inclusivo continua a ser um percurso que começa em casa e onde a forma como é vivido pela família desempenha um papel fundamental.
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