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Resumo

A sindrome de X-fragil € uma doenca de etiologia genética que afecta cerca de 1 em cada 4000 nados vivos
do sexo masculino e 1 em cada 8000 nados vivos do sexo feminino. Tem associadas alteraces ao nivel
morfolégico, ao nivel das competéncias cognitivas e também problemas comportamentais, sendo muito
frequentes as perturbacGes do espectro do autismo. A presenca destas caracteristicas sindromaticas
coloca desafios ao processo inclusivo destas criancas e familias. No presente estudo, de natureza
qualitativa, feito a partir de entrevistas com mées, sdo identificadas os principais momentos, problemas e
desafios que se colocam a inclusao familiar e a inclusdo educativa pré-escolar destas criangas.

Palavras-chave: Sindrome X fragil, deficiéncia mental, inclusdo familiar, inclusdo pré-escolar

Abstract

The Fragile X Syndrome is a genetic disease that affects about one on each 4000 male and one on each
8000 female individuals. It is associated to morphological changes, cognitive disabilities and behavior
disorders, being very frequent the autistic characteristics. The presence of such syndromatic
characteristics becomes a real challenge to the inclusive process of these children and their families. In this
qualitative study has been interviewed mothers of FXS children, and identified the main problems,
moments and challenges facing the family and educational inclusion of these pre-school children.

Keywords: Fragile X Syndrome, intellectual disability, family inclusion, educational inclusion
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A sindrome de X-fréagil (SXF)

A Sindrome de X-fragil (SXF) € uma doenca genética causada por uma mutacao no gene FMR1, sendo uma
das causas hereditarias mais frequentes de atraso mental (Cornish, Levita & Subhalter, 2007). Afecta de
forma mais grave os rapazes do que as raparigas e a sua incidéncia é de aproximadamente 1 em casa 4000
nados vivos do sexo masculino e 1 em cada 8000 nados vivos do sexo feminino, sendo responsavel nos
rapazes, por 30 a 40% dos atrasos mentais de origem hereditaria. A SXF manifesta-se essencialmente por
trés aspectos: atraso mental, alterac6es do aspecto fisico e altera¢des do comportamento.

A principal manifestacdo dos sintomas da Sindrome de X-fragil revela-se no comprometimento da area
cognitiva: desde dificuldades de aprendizagem até graus leve, moderado a severo de atraso mental. O QI
pode variar entre 25 a 69, com 50-75% dos doentes com QIs inferiores a 39. Estima-se que esta Sindrome
represente cerca de 10% de todas as causas de défice cognitivo. Além, disso, tém dificuldades especiais no
pensamento abstracto e na resolucdo de problemas que requerem raciocinio ou problemas mais
complexos. Este atraso é mais frequente nos rapazes do que nas raparigas, na medida em que as raparigas
tem habitualmente um atraso menos acentuado do que 0s rapazes. Estas criangas podem apresentar
dificuldades diversas, designadamente, na area da linguagem (articulacdo da fala e linguagem como
expressao do pensamento). No que concerne as caracteristicas fisicas sdo as seguintes: baixo tonus
muscular (hipotonia), cabe¢a grande (macrocrania), face alongada, queixo proeminente/protuberante
(prognatismo), orelhas grandes e salientes, testiculos de grandes dimensdes (Macroorquidismo). As
Gltimas quatro caracteristicas assinaladas sdo as manifestacdes fisicas mais marcantes da sindrome a
partir da adolescéncia, principalmente nos homens. Nas mulheres, as caracteristicas da aparéncia séo mais
subtis, podendo até ser identificadas como tragos fisiondmicos ditos normais. Estas pessoas apresentam,
muitas vezes, uma grande laxidao das articulacdes, 0 que pode provocar o aparecimento, entre outras
alteracGes, do pé-plano (ou pé-chato). Podem ainda sofrer de problemas visuais (como estrabismo ou
miopia), dentarios (irregularidades de implantagdo dentaria) e/ou problemas cardiacos (Prolapso da
Valvula Mitral). A incidéncia deste Ultimo problema varia entre 6 e 80% e pode ser responsavel por
palpitacdes e dispneia. Episédios convulsivos ocorrem em 20% das criangas afectadas e a Epilepsia estéa
presente em 15% dos rapazes. Ao nivel comportamental, podem observar-se alguns comportamentos que
sdo mais frequentes em autistas, como movimentos repetidos e estereotipados, desenvolvimento social
atipico, pouco contacto ocular, timidez e baixa tolerdncia a mudancas nas suas rotinas diarias.
Aproximadamente 7% dos rapazes e 5% dos autistas tem sindrome de X-fragil. Além disso, também sao
frequentes manifestacbes como hiperactividade (principalmente nos rapazes) e pouca capacidade de
atencao e concentragédo (Abbeduto & Hagerman, 1997).

Inclusdo familiar

O conceito de familia é dificil de definir de forma objectiva e concreta. Esta dificuldade deve-se ao proprio
conceito que, além de ambiguo, tem diferentes facetas, ao nivel da sua estrutura e organizacao,
apresentando ainda conotacdes distintas de acordo com as diferentes culturas (Nye & Berardo, 1973). De
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uma forma geral, uma familia constitui um grupo de duas ou mais pessoas unidos pelo sangue, casamento
ou adopc¢ao e que residem no mesmo local. Para Barker (1991) “Uma familia é duas ou mais pessoas que
se consideram como tal e que assumem obrigacdes, fungdes e responsabilidades geralmente essenciais
para a vida familiar” (p. 80). Para outros autores, a familia é definida como um sistema, como um todo,
maior do que a soma das suas partes (Sampaio cit. por Silva 2001). Também Sampaio e Gameiro (cit. por
Alarcdo, 2000) definem a familia como um sistema, «um conjunto de elementos ligados por um conjunto
de relacbes, em continua relacdo com o exterior, que mantém o seu equilibrio ao longo de processo de
desenvolvimento percorrido através de estadios de evolucdo diversificados» (p. 39).

A familia, e em particular os pais, tem uma importancia determinante no desenvolvimento integral e
global da crianga, especialmente ao nivel do desenvolvimento cognitivo-afectivo-socio-moral da crianca e
do adolescente, sejam eles ditos normais ou com alguma perturbacdo ou deficiéncia. A familia constitui o
factor determinante da personalidade porque é o ambiente mais importante para a crianga, sendo o seu
primeiro grupo social, onde passa a maior parte do tempo, especialmente nos primeiros anos de vida
(Castro, 1992). Enquanto contexto de desenvolvimento e socializacao, a familia assume algumas fungdes
basicas, nomeadamente ao nivel das relagdes humanas: A familia € geradora de afecto, criando lacos
entre 0s seus membros; proporciona seguranca e aceitacdo e desenvolvimento pessoal; proporciona
satisfacdo e o desenvolvimento de um auto-conceito positivo; proporciona estabilidade e socializagédo e
impde autoridade, relacionado com a aprendizagem das regras e normas, direitos e obrigagdes
caracteristicas das sociedades humanas. As funcées da familia enquanto contexto Inclusivo e potenciador
da inclusdo da crianca sdo: (a) Satisfazer as necessidades afectivas de seus membros: é na familia de se
dao as condicdes ideais para que o afecto seja manifestado, ao compartilharem um espaco e objectivos
comuns sao favorecidas as relagdes interpessoais. b) Satisfazer as necessidades fisicas: as necessidades
afectivas sdo importantes, mas ndo podemos esquecer das condicdes fisicas, pois quando elas ndo estédo
satisfeitas o funcionamento familiar é alterado. Desta funcdo depende a sobrevivéncia da familia em
particular e da espécie em geral. A familia garante alimentacédo, apoio, higiene, etc. e tudo isso acontece
precisamente no espaco fisico familiar. c) Estabelecer padrbes positivos de relagdes interpessoais: 0
modelo de relacionamento interpessoal obedece a um padrdo que se adquire muito cedo na vida.
d) Permitir o desenvolvimento da identidade individual de cada um dos membros; e) Favorecer a
aquisicdo de um padrao psico-sexual adequado; f) Promover e favorecer o processo de socializa¢do: a
socializacao é um fendmeno que se produz gradualmente no desenvolvimento do individuo. A familia é
um Microsistema que esta inserida no Macrosistema que é a sociedade. E evidente que cada crianca entra
em contacto com a sociedade por meio da familia; e g) Estimular a aprendizagem e a criatividade de seus
membros: A aprendizagem esta condicionada por multiplos factores, no que se refere a familia, a ela
compete criar as condi¢cbes materiais e afectivas para que as criancas possam aprender e os adultos
possam desenvolver o que foi aprendido. A familia constitui o primeiro contexto inclusivo para o
desenvolvimento das criancas com deficiéncia, ndo sendo, ainda assim, o Unico a ter esta importancia,
desancando-se a escola e o Jardim-de-Infancia (Franco, Rigo & Galésio (2002)

Inclusdo pré-escolar

A educacdo pré-escolar é a primeira etapa da educacdo basica no processo de educacdo ao longo da vida
de uma pessoa, e inclui dois espacos distintos: a creche (para criangas entre 0os 3 meses e 0s 3 anos de
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idade) e o Jardim-de-Infancia (para criancas dos 3 aos 6 anos). A educacdo pré-escolar foi oficialmente
definida como «o lugar de desenvolvimento de atitudes e de aprendizagem da linguagem, de expressao
artistica e de um conhecimento geral do mundo» (Dionisio & Pereira, 2006). Ndo sendo obrigatdria,
guando existe, esta educacdo deve ser complementar a ac¢do educativa da familia, com a qual deve
estabelecer estreita cooperacgéo e colaboracao.

O conceito de inclusdo pré-escolar ¢ dificil de definir, devido ao grande nimero de conceitos que abarca,
facto que se torna evidente nas trés defini¢des seguintes: «a inclusdo ndo € um conjunto de estratégias ou
uma questdo de colocacdo. Trata-se da pertenca a uma comunidade — um grupo de amigos, uma
comunidade escolar ou uma area residencial» (Allen & Schwartz, 2001, p.2); «A Inclusdo, enquanto valor,
defende o direito de todas as criangas, independentemente das suas diversas capacidades, participarem
activamente em contextos naturais nas suas comunidades. Um contexto natural € um local onde a crianga
passaria 0 seu tempo se ndo tivesse necessidades educativas especiais. Tais contextos incluem, ndo se
limitando porem, o local onde a crianca habita e os grupos familiares que promovam actividades ludicas,
as institui¢bes de cuidados para a infancia, as creches, os Jardins-de-Infancia e as salas de aula de escolas
da sua residéncia» (DEC, 1993); «Inclusdo significa que todos os alunos integrados beneficiam de
programas educacionais adequados que sejam estimulantes, contudo adaptados as suas capacidades e
necessidades (...) significa também fornecer o apoio e assisténcia que eles ou os seus educadores
necessitem para serem bem sucedidos no seu processo (...)» de inclusdo» (Stainback & Stainback, 1990,

p.3).

A inclusdo na educacdo pré-escolar € um processo flexivel ao longo do tempo e adaptado a cada familia e
pré-escola, sendo em grande medida, definida e controlada localmente. Por outras palavras, para
podermos perceber se uma crianga se encontra ou ndo incluida pela educagéo pré-escolar é necessario ter
em conta a sua familia de origem, as caracteristicas individuais de cada crianca, 0os apoios e ajudas
recebidos até a entrada na educacao pré-escolar, e as caracteristicas e relacbes do proprio contexto pré-
escolar em que a crianca se encontra. A pré-escola constitui, a par da familia, um sistema, sendo, muitas
vezes, 0 primeiro contexto de desenvolvimento e de socializacdo, exterior a esta. Uma vez que a crianga se
insere, de forma mais ou menos directa em diversos sistemas, existem alguns factores, com influéncia na
inclusdo da crianca na pré-escola, a operar fora do sistema educativo. Por esta razdo, a inclusdo na
educacdo pré-escolar vai além da inser¢do da crianca no contexto da sala do Jardim-de-Infancia, incluindo
a participacdo num sem numero de actividades que habitualmente as criancas ditas normais encontram
na sua comunidade e cultura ao longo do seu dia-a-dia. O Jardim-de-Infancia € um dos contextos mais
importantes no percurso inclusivo das criangcas com deficiéncia, no qual estas se «preparam para se
tornarem cidadas do mundo» (Odom, 2007, pag. 11); e, neste percurso, a crianca participa, de forma mais
ou menos directa, de diferentes enquadramentos, contextos, ou microsistemas. Um microsistema pode
ser uma sala do Jardim-de-Infancia, o local onde a crianga mora ou um grupo perto da sua casa onde se
realizam actividades para criangas. Enquanto contexto de inclusdo, a sala de aula pré-escolar tém
caracteristicas que influenciam o modo como estas salas funcionam mas também as experiencias das
criancas, sendo também influenciadas por factores externos, mas que se relacionam, de forma directa ou
indirecta com o espago pré-escolar. Os acontecimentos que ocorrem num determinado microsistema (por
exemplo, Jardim-de-Infancia) influenciam os acontecimentos que tém lugar num outro contexto
microsistémico (por exemplo, local de trabalho dos pais), a0 mesmo tempo, que estes influenciam esse
e/ou outros microsistemas.

497



Objectivos do estudo

O estudo que apresentamos tem como objectivo a caracterizacdo do percurso inclusivo de criangas com
sindrome de X-fragil, nomeadamente na familia e na educacdo pré-escolar. Além disso pretende-se
perceber se existiram, nestes microsistemas, momentos ou dimensdes especialmente marcantes, e que
tenham contribuido para o percurso inclusivo desse sujeito. Por outro lado, pretende-se ainda identificar
0s principais condicionantes ou limitadores do processo inclusivo destas criancgas.

De facto, a inclusdo da pessoa com deficiéncia é hoje um doa maiores desafios do nosso tempo. De facto,
este aspecto torna-se ainda mais pertinente quando falamos de uma sindrome relativamente
desconhecida, pelo menos do publico em geral.

Neste sentido, este estudo torna-se especialmente pertinente e importante na medida em que permite
perceber os apoios e limitagcbes ao percurso inclusivo que as pessoas com sindrome de X-fragil encontram
e experimentam no seu ciclo de vida.

Método

Participantes

Para o presente estudo, a nossa populagdo/universo abrangia seis méaes de criangas com Sindrome de X-
fragil. O contacto com os participantes foi efectuado pelo intermédio da Dr.2 Carla Serranito (Psicéloga
pertencente ao Projecto de X-fragil do Alandroal e pela Dr.2 Fatima (Membro da APSXF).

Instrumentos

Entrevista

A informagdo para andlise foi obtida através de entrevistas semidirectivas, cujo guido se encontra em
anexo. Os modos de conceber e manter conversas com pessoas sobre um assunto especifico, ou um
conjunto de assuntos e as interpretacbes que os investigadores conseguem extrair desse trabalho,
constituem os fundamentos das entrevistas e do acto de entrevistar. “A entrevista € um método de
recolha de informagBes que consiste em conversas orais, individuais ou de grupos, com varias pessoas
seleccionadas cuidadosamente, cujo grau de pertinéncia, validade e fiabilidade é analisado na perspectiva
dos objectivos da recolha de informacdes” (Ketele, 1999, pag.18).
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Através de um questionamento verbal ou de uma conversa, um sujeito pode ser inquirido sobre as suas
accdes, as suas concepgdes ou 0s seus projectos.

Autores como Bogdan e Biklen, (1994, pag.131), consideram que a entrevista € “ (...) utilizada para
recolher dados descritivos na linguagem do préprio sujeito, permitindo ao investigador desenvolver
intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspectos do mundo”. Ilgualmente,
a realizacdo destas entrevistas possibilitaram, auferir de uma visdo rica das experiéncias maes
entrevistadas, das suas opinides, aspiracfes, atitudes e sentimentos. Para se atingir estes objectivos, é
essencial perceber a dinamica de entrevistar, aprimorar o seu proprio método e conhecer os diversos
métodos de conduzir entrevistas e analisar os dados simultaneamente com a consciencializacdo da sua
forca e das suas limitacdes. A técnica da entrevista serviu de meio para obtencdo de informacao, estando
sempre bem presentes 0s objectivos da mesma. Esta técnica, a entrevista, permitiu-nos, desde logo, obter
um conjunto de informagdes concretas, a nivel de testemunhos, percepcdes e interpretacdes, respeitando
ao mesmo tempo as linguagens e as categorias mentais dos entrevistados.

Questionario de dados socio-demograficos

Este questionario incidiu sobre as questfes de ambito sécio-demografico das méaes respondentes, bem
como dos pais das criangas, mesmo que ndo se encontrassem presentes no momento da realizagdo da
entrevista. Foi elaborado para este efeito, e teve como objectivo caracterizar a familia da crianca
participante do estudo.

Procedimento

No primeiro momento fora explicado em que consistia 0 estudo as maes e apresentado 0s objectivos, e
gue assinassem, no caso de concordarem participar, um consentimento escrito. Numa segunda fase, foi
pedido as méaes participantes do estudo que preenchessem o Questionario de dados sdcio-demograficos.

A fase mais importante consistiu na realizacdo das entrevistas, onde foi possivel retirar a maior parte da
informacdo para este estudo. Depois da realizacdo das entrevistas, estas foram transcritas de forma que
toda a informacéo ficasse disponivel para andlise. A informacdo resultante foi, entdo, seleccionada e
agrupada, e analisada recorrendo a técnica da Analise de contetldo com vista a obter as conclusdes, que
serdo apresentadas na Ultima parte.

Anélise dos Resultados

Inclusao familiar

1.1. Alteragdes no agregado familiar e nos habitos de vida
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Perguntdmos as mées se tinha havido algum tipo de alteracao no agregado familiar ou nos habitos de vida
depois do nascimento do filho. As respostas podem ser agrupadas em duas categorias: a) alteracoes
significativas e b) sem alteragdes. Como alteragdes significativas encontramos ainda trés subcategorias:
mudanca de residéncia, necessidade da presenca de alguém em casa para cuidar da crianga e alteracao
dos habitos de vida.

Quatro das seis mées, relataram a existéncia de alteragdes significativas no agregado familiar e/ou nos
habitos de vida ap6s 0 nascimento da crianca com SXF. Trés destas alteracdes referem-se a mudangas de
residéncia. Uma das maes descreve as causas desta alteracédo de residéncias como devida a problemas nao
relacionados com a crianga: «“Vim viver para ao pé dos meus pais, ndo foi bem por causa do nascimento
dele, mas por causa da minha doenca que s6 descobri quando estava gravida dele” (L.G.2). Outra mae
entrevistada acusa apenas alteracdo de residéncia ap6s o nascimento da crianga: “Quando ele nasceu
mudamo-nos para aqui”(J.S.:1). Por exemplo uma das mées acusa a entrada de mais uma pessoa no
agregado familiar para ajudar a tratar da crianca: «Era eu e o pai dele (...) depois viemos ou melhor a
minha mée veio viver para a nossa casa para me ajudar com ele, porque eu sentia alguma dificuldade (...)
ele exigia muito de mim» (J.R.:1). Apenas uma das mées da nossa amostra descreve alteracdes
significativas e importantes nos habitos de vida anteriores ao nascimento da crianga com SXF, expondo
alteracGes nos habitos de vida anteriores devido ao estado de salide da crianca logo ap6s o nascimento:
«Ao fim de dois meses come¢amos a andar sempre metidos com ele em médicos, ndo paravamos em casa
nem no trabalho (...) ele andava sempre com convulsdes e febres altas» (L.M.1). As outras duas mées
entrevistadas admitem a insisténcia de qualquer alteracéo, significativa ou néo, afirmando que tudo se
manteve inalterado: «Ficou tudo igual» (A.G.:1). «N&o se alterou (...) o que faziamos antes continuamos
a fazer» (M.C.:2).

Estes resultados parecem apontar para a possivel existéncia de influéncias significativas do nascimento de
uma crianca com Sindrome de X-fragil nas vidas das mées e no desenvolvimento das familias. Estas
alteragdes, tendem a centrar-se nas rotinas e habitos de vida que a familia tinha antes do nascimento da
crianca ou ao nivel das questdes de logistica e de habitagdo, e podem ter uma influéncia importante na
forma como as mées se irdo adaptar a doenca e relacionar com as suas criangas/jovens.

Neste contexto, ndo podemos ignorar que a inclusdo e o desenvolvimento de cada uma destas criangas
comecam no momento do nascimento e na familia, constituindo este o primeiro contexto de
desenvolvimento. Como ja vimos, um acontecimento inesperado, como € o que de ter uma crianga com
esta sindrome, tem, ndo raras vezes, uma repercussao importante das vivencias diarias da familia e no seu
proprio desenvolvimento enquanto familia.

1.2. Diagnéstico de SXF

No que diz respeito a idade em que foi efectuado o diagnostico, foi possivel encontrar dois tipos de
resposta: diagnostico efectuado antes dos 6 anos de idade e diagndstico efectuado depois dos seis anos.
Duas das maes afirmam que o diagnostico fora feito até aos 6 anos e antes da entrada na escola e trés das
maes referem que foi depois dos 6 anos e ainda no periodo escolar, e a Ultima mée indica que s6
aconteceu ja na idade adulta.
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Estes resultados poderdo ser indicadores de dificuldades na realizagdo do diagnéstico de X-fragil e na
transmissdo da informacéo aos pais. Como sabemos, esta dificuldade significativa no estabelecimento e
conhecimento do diagnostico tera inUmeras implicagdes, directas e indirectas. Assim, o proprio
desenvolvimento pode ser implicado, uma vez que as interven¢des e tratamentos tardardo a chegar e,
como consequéncia, a concretizar-se, sendo que alguns deles podem mesmo ser tardios e nulos. Por outro
lado, a incerteza quanto ao diagndstico pode também ter influéncia na forma como a mée vai encarando a
sua crianga e o seu desenvolvimento.

1.3. Noticia do SXF

No que concerne a pessoa que transmitiu o diagnostico aos pais, podemos dizer que todas as maes,
excepto uma (a quem nunca foi transmitido o diagndstico de SXF) afirmaram ter sido o médico, ainda que
de forma e em ocasides ou situacdes bastante distintas.

Quatro destas maes receberam noticia da doenca do filho no ambito de uma consulta: «Disse-nos o
médico numa consulta das urgéncias (...) e fez o cenario mais negro possivel (....) a escola ja sabia ha algum
tempo e nés fomos os Ultimos a saber» (J.R.: 3). «Ele foi mostrar umas analises que tinha feito e ele
comecou, por dizer que ndo estava fazer o mesmo que as outras criangas (...) e disse que ele tinha X-
fragil» (L.G.:5). «Foi o professor Pimentel, que ja o segue ha 3 anos e tal (...) chamou-me |4 s6 a mim e
disse-me que ele tinha X-fragil» (L.M.: 3). «Estavamos no Santa Maria e a Dr.2 Isabel disse-nos la logo»
(A.G.: 3). Outra das maes, por seu turno, afirma ter recebido a noticia no corredor do hospital:
«Telefonaram 14 do Hospital de Evora e eu fui a uma consulta com o M., e no corredor o Dr. Pedro Cabral
disse o que ele tinha e que depois uma médica nos havia de explicar» (M.C.: 5,6).

O facto de o diagnéstico ter sido transmitido pelos médicos foi um factor positivo apontado pelas maes,
nomeadamente pela sensa¢do de seguranca em relagao as informac@es. Ainda assim, pelos relatos destas
maes, a informagdo nao foi suficiente e elas ficaram com muitas dividas, sendo ainda que em alguns casos
a transmissdo da informacdo acerca do diagnéstico ndo foi efectuada na melhor altura, o que pode indicar
a presenca de algum desamparo sentido pelas mées nestes momentos.

Uma das maes que entrevistamos, afirma nunca ter recebido o diagnéstico concreto do problema do seu
filho, dizendo que o médico apenas lhe falou da Epilepsia nervosa, de que o seu filho também sofre:
«Nunca me disseram que fosse outra coisa, s6 Epilepsia nervosa» (J.S.:2).

1.3.1. Reaccdes a noticia do SXF

Procuramos saber as reac¢des a noticia do SXF. As reaccOes, expressas pelas seis médes entrevistadas,
podem ser agrupadas em reacc¢des positivas e negativas. Assim, trés das mées reagiram de forma negativa,
expressando revolta e injustica, sentido que se trata de um castigo, e sentimentos de muita tristeza e
angustia: “Dai a minha revolta toda, vi-me de repente confrontada com este molho de coisas e eu nédo
estava preparada para isto. Eu ndo merecia isto, fui-me muito abaixo” (J.R.:10). “Ainda nos sentimos
revoltados, e 0 meu marido ainda mais. Parece que somos pessoas assim tdo mas para merecer um
castigo destes; Mas pronto tinhamos o destino de ter um filho assim”(M.C.:9). “Tem-me angustiado muito,
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uma tristeza, porque a gente sabe sdo 0s nossos filhos (...)a gente ndo esperava, muito menos algo tao
grave” (J.S. :4).

As restantes descreveram reaccOes positivas. Duas delas afirmam que aceitaram bem a doenca do filho, e
que ninguém tinha culpa, e uma maée refere que ja estava mentalizada, e que por isso foi facil: «Aceitdmos
bem, pelo menos agora o que ele tinha ja tinha um nome, e nem ele nem nos tinhamos culpa» (L.M.:9).
«Aceitei bem a doenca do meu filho, comecamos logo a procura de ajuda» (L.G.: 8). «Foi boa, eu ja estava
mentalizada e ela ndo se notava muito, foi facil (A.G.:5).

Estas reaccOes positivas referem-se a maes que ja se encontravam, de algum modo, preparadas para esta
doenga, pelas mais variadas razfes, pelo que a reac¢do mais importante foi procurar todas as ajudas
possiveis para os seus filhos.

1.4. Adaptacao a doenca do filho

1.4.1. OpiniGes e aspiragdes da mée em relagdo ao filho antes do diagnostico e actualmente

As descricbes que as maes fazem dos filhos nos momentos anteriores ao diagnéstico podem ser agrupadas
em trés conjuntos distintos. Duas das médes descreveram os seus filhos como normais, iguais ao que sao
hoje: «Era uma crianca carinhosa e ainda hoje o €, ndo era por ter um diagnéstico que ele ia mudar, por
exemplo se ja ndo fazia birras, ndo era a partir desse momento que ia comecar a fazer/Ja era um bebé
com uma personalidade forte e continua assim» (J.R.: 9). «Ela continua a ser a mesma coisa» (A.G.:7). Trés
das maes entrevistas no nosso estudo, descrevem os seus filhos como pessoas instaveis e doentes, mais
especificamente como uma crianca com muitas dificuldades na alimentacdo e em dormir, uma crianca
doente desde a altura do parto e uma crianca doente e instavel desde pequeno, respectivamente: «Era
uma crianca muito instavel e nunca dormia nem chorava e a alimentacdo foi sempre muito mal e com
muita complicacdo» (L.G.: 8). «Ele logo no parto foi complicado (..) e sempre deu muitos problemas»
(M.C.: 8). «Desde 0s 2 meses que ele tinha febres altas e andou sempre metido em médicos» (J.S.: 3). A
altima mae descreve o seu filho como uma crianca deficiente, em comparagdo com as outras criangas:
«Via-se que ele tinha uma deficiéncia em relagéo as outras criancgas, sempre foi mais infantil» (L.M.:10).

Estes resultados sdo importantes na forma como as maes de criangas com Sindrome de X-fragil descrevem
os seus filhos. Algumas mées dao especial relevancia aos factores fisicos e a dependéncia dos filhos em
relacdo a elas.

A forma como cada familia supera uma crise, ou seja a forma como lida com a crianga com SXF, depende
dos seus recursos e da intensidade do acontecimento. Trata-se de um momento em que co-existem a
possibilidade de crescimento, o fortalecimento e a maturidade e o risco de transtornos psiquicos
(Fiamenghi & Messa, 2007). A altura em que foi efectuado o diagnostico bem como a forma como este foi
transmitido aos pais, terdo uma grande influéncia no modo como a familia, e muito particularmente a
mae, lidard com a adversidade, com o filho e como o incluira na sua familia e ajudara na incluséo geral.

Ainda no ambito da adaptacdo da mde a doenca do filho, procuramos avaliar as opiniGes e aspiragdes
actuais em relacdo aos seus filhos, obtendo assim uma descricdo da crianca/jovem. As descricdes feitas
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pelas mées podem ser agrupadas em dois grupos: descricdo positiva e descricdo negativa. No que diz
respeito as descricdes do filho pela positiva, foi possivel encontrar 14 adjectivos referidos pelas maes para
descrever os seus filhos. Uma mée descreveu o seu filho como normal: “Acho que € uma crianga como as
outras (...) normal” (A.G.:9)

Quatro das maes entrevistadas descreveram os seus filhos como meigos e carinhosos, respectivamente:
«E uma crianga meiguinha, amoruda» (J.R.:13). «E a coisa mais amoruda do mundo» (L.G.:12). «E
amorudo» (J.5.:6). «E carinhoso e meigo» (L.G.:12). «E muito carinhoso e muito dado (...) gosta muito de
carinho, dar e receber» J.R.:13). «E muito carinhoso com toda a gente» (J.S.:6). «Carinhoso, quando quer»
(L.M.:11). Duas mées referiram que o seu filho € uma pessoa sociavel: «<E uma crianca que se da bem com
toda a gente» (L.M.:14). «Da-se bem com todos (...)toda a gente gosta dele (...)tém muitos amigos» (J.S.:7).
Algumas caracteristicas positivas foram referidas uma Unica vez: «Tem uma personalidade muito forte»
(J.R.:13). «E uma crianca educadinha» (J.R.:14). «Ele obedece sempre as nossas ordens, minhas e do pai»
(J.R.:14). «<E um garoto sedutor, sabe como dar a volta, e leva muitas flores a professora e desenhos para a
mée e para o pai”»(L.G.:12). «Vé tudo e sabe tudo» (M.C.:12). «E muito protector, principalmente com a
irma» (L.G.: 13). «é uma miada fiel e amiga do seu amigo» (A.G.:9). “Confia em toda a gente, ndao tem
maldade» (A.G.:9). “E muito condoido com as situacdes, ndo gosta de ver ninguém triste ou a chorar»
(J.5.:6). E por Gltimo, trés das maes da nossa amostra descreveram os seus filhos como simpaticos: «E uma
simpatia» (L.G.:13) «é sempre um sorriso para toda a gente» (A.G.:12). «é muito simpético» (J.S.:7).

No que concerne as descri¢oes feitas pela negativa, foi possivel identificar 12 adjectivos utilizados com
este intuito. Trés maes afirmaram que os seus filhos s&o teimosos: “E muito teimoso, tem que ser tudo
como ele diz” (L.M.:13). “Ainda agora é assim, quando ele mete uma na cabeca, € muito dificil de
contrariar” (M.C.: 14). “Teimoso isso ele é, por demais” (J.R.:15). Duas mées referem que os seus filhos séo
agressivos, e outras duas dizem que os sdo resmungdes: “Sou eu que lhe dou banho, e Ihe fago a barba
(...)e uma vez estava tdo excitado, apanhou-me ali na casa de banho e arranhou-me e arrancou-me uma
data de cabelos” (L.M.: 7). «E resmung&o por demais» (J.S.:7). Varias caracteristicas negativas sdo referidas
uma Unica vez: “Nao posso dizer que era o filho que eu gostava de ter, na parte do problema ndo era”
(M.C.14). “E uma crianca pegajosa, que anda sempre a perguntar tudo, as mesmas coisas, é cansativo”
(J.R.:15). “Ele ndo é mau, mas é traquina, reguila, e as vezes € mau, mas acho que ndo é por mal”
(L.G.:13). “Tem falta de controlo sobre o que ele faz, ndo consegue controlar aquilo que tem vontade de
fazer” (L.G.:14). “eu gostava muito que ele fosse de outra maneira, fosse diferente” (J.S.:7). “O pior dele é
nao ficar sozinho, é uma crianga que nao se desenrasca em nada” (M.C.:15). “Eu sei e vejo que ndo é uma
crianca como as outras, e aquilo que vejo é que é uma crianca com muitos problemas e que ndo consegue
fazer muitas coisas" (M.C:15). “E uma quase mulher mal-encarada, sempre” (A.G.:14). “O pior dela é néo
se abrir, ser muito calada, fecha-se muito, € muito reservada” (A.G.:14).

Estes resultados parecem indicar-nos, que apesar de tudo, as maes de criancas com Sindrome de X-fragil,
tém a capacidade de se descentralizar da deficiéncia dos seus filhos, e fazer uma descricdo destes que
inclua aspectos positivos e negativos. Este aspecto torna-se especialmente importante na inclusdo familiar
destas criancas, uma vez que incluir ndo € alterar algo que esta errado mas aceitar a diferenca e adaptar-
se a ela, e esta diferenca inclui aspectos positivos e negativos.

1.4.2. Estratégias utilizadas pela familia para se adaptar a doenca
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As estratégias de adaptacdo encontradas e descritas pelas mdes podem agrupar-se em 9 tipos: (1)
procurar a maior quantidade de informacao possivel acerca da doenga e a troca de informagdo com outras
maes; (2) procurar apoios e ajudas extra; (3) sofrer sozinha, de forma a proteger a familia; (4) tentar
protegé-lo; (5) Nao fazer nada; (6) Mentalizar-se; (7) Decidir em familia o melhor a fazer; (8) Dar-lhe uma
boa educacdo; e (9) Trata-lo de forma igual. Assim, no que diz respeito ao primeiro tipo de estratégias, foi
possivel incluir trés maes: «Quando me senti melhor, sentei-me e fui a internet. Li tudo sobre a doenca.
Fui falando com outras maes, gostei muito de ler opinides e historias de outras pessoas» (L.G.:9). «Olhe
tentei saber mais, procurei mais, para saber como é que funciona» (M.C.: 8). “Fui ler para saber o que era
e como ajudar mais” (L.M.: 8).

No que se refere a (2) procura de apoios e ajudas extra, foram 4 as maes que referiram utilizar este tipo de
estratégia. Mais especificamente, procura de ajudas, alem das oferecidasl, aceitar o apoio da familia2 e
fazer tudo para o ajudar em tudo3. «Cada vez procuro mais e procurei muitos médicos para saber como
ajudar mais» 1 (L.G.:9). «Tudo o que teve e fez de apoios foi tudo por minha conta»1 (A.G.: 9). «Aceitei 0
apoio da minha méae, s6 consegui porque ela me apoiava (...) € da minha cunhada, que fica com ele muitas
vezes» (M.C.:8)- «Ajudando-o em tudo o que eu possa mesmo» (L.M.:8). O terceiro grupo de estratégias
refere-se a (3) sofrer sozinha, para proteger a familia e foi referido por uma mae: «Eu sofri sozinha, ndo
queria transmitir este medo a minha mée e ao meu marido (...) isso ndo» (J.R. :9).

Uma mae referiu que a estratégia utilizada para se adaptar a doenca foi (4) tentar proteger o filho; e uma
outra optou por (5) ndo fazer nada: “Tentei protegé-lo ao maximo de tudo e de todos” (J.S.:8). “Nao fiz
nada, a minha vida continuou a ser normal” M.C.:9). Trés das mées entrevistadas admitiram que uma das
estratégias utilizadas foi (6) mentalizar-se: «Tive que me mentalizar (....)» (M.C.:10). «Eu j& estava mais ou
menos mentalizada» (A.G.: 5). «Tivemos que encarar as coisas» (J.S.:5). Uma das mées da nossa amostra
afirmou que a estratégia utilizada foi (7) decidir em familia o melhor a fazer; outra das mées disse que a
estratégia encontrada foi (8) fazer tudo para que ele tivesse uma boa educacao, e uma Ultima méae referiu
que a solucdo foi (9) trata-lo de forma igual. “Sentdmo-nos todos a ver o que haviamos de fazer» (A.G.:9).
“O que fizemos foi educé-lo bem, fazer dele um homem e uma boa pessoa» (L.G.:11). “Trata-lo de forma
igual, como se néo tivesse problemas» (L.M.:10).

As estratégias utilizadas pelas nossas mées foram inimeras e bastante diversificadas. Podemos referir que
as estratégias utilizadas parecem ser indicadoras de outros aspectos, bem como relacionar-se com a forma
como a méae perspectiva os apoios disponiveis para o seu filho, a reaccdo do resto da familia, etc. Importa
ter em conta que alguns factores irdo determinar o significado da experiéncia em cada familia bem como a
forma como cada familia se vai adaptar a doenca do filho: a historia pessoal de cada um dos membros, as
situagdes de conflito atravessadas anteriormente e como foram ultrapassadas, o sistema de crencas, a
capacidade de enfrentar situagbes de mudanca, a existéncia ou ndo de um lugar para a crianga com
deficiéncia dentro do sistema familiar, o nivel de expectativas, a capacidade de comunicacdo dentro do
sistema familiar, o nivel cultural e socioeconémico da familia, a existéncia ou ndo de uma rede de apoio, a
capacidade da familia ara se relacionar com o exterior e de pedir ajuda e a possibilidade de a familiar estar
a atravessar outra crise simultanea a do nascimento da crian¢a com deficiéncia.

1.5. Relag6es dentro do sistema familiar
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No ambito das relagGes dentro do sistema familiar, procuramos saber com quem é que o seu filho se
relaciona melhor e pior na familia restrita, com o objectivo de obter uma descri¢do do tipo de relagdes
estabelecidas. Desta forma, foi possivel encontrar quatro tipos de categorias: (1) Relagdes circulares e
bidireccionais funcionais; (2) Rela¢des centradas na crianca e num dos progenitores (excluindo o outro
progenitor); e (3) Relagdo ambivalente no subsistema fraterno.

Assim, no que diz respeito a primeira categoria, (1) Relac¢des circulares e bidireccionais funcionais, foi
possivel incluir as respostas de duas maes, que referiam a existéncia deste tipo de relagcbes no sistema
familiar: «Quando ndo esta o pai € comigo, quando esta o pai, € com ele. Acho que nos completamos bem,
impomos os dois regras e damos mimo» (M.C.:13). «Ele da-se bem com todos, falamos de tudo, e fazemos
tudo juntos» (L.G.: 14). No que se refere ao segundo tipo de categorias, (2) Rela¢bes centradas na crianca
e num dos progenitores, podemos referir que 4 das mées entrevistadas afirmaram sentir, no seu sistema
familiar, este tipo de relacionamento: «Da-se melhor comigo, ndo me larga quando eu estou em casa,
anda sempre atras de mim, pede muita atengdo minha (...) 0 pai € mais mole e ele ja percebeu isso, ndo
gosta tanto de estar com ele» (J.R..:14). «<Com o pai, adora-0. Agora esta mais pai e ele gosta de brincar
com ele, andar de bicicleta, jogar a bola, tratam dos animais juntos, eu ndo» (L.G.:14) «Porta-se muito
bem com o0 meu marido, mas quando eu chego a casa, sei |4 o gaiato parece que fica revoltado» (M.C.:14).
«E comigo, tem mais lidagdo e esta mais apegado a mim, e o pai ndo aceita a doenca dele» (J.R.:9).
Finalmente, no dltimo tipo de categorias de relacionamento, (3) Relacdo ambivalente no subsistema
fraterno, foi possivel obter também quatro respostas das maes da nossa amostra: «Desafia mais a irm4,
mas também é com ela que se da melhor» (L.G.:14). «<Com o irmdo é conforme, as vezes ddo-se bem
outras vezes ddo-se mal» (A.G..:14). «Ele adora a irma mas ndo fala muito com ela, perece que tem receio,
e ela também» (L.M.:13). «D&o-se mais ou menos, ela gosta muito dele, mas ndo tem paciéncia para
encarar a doenga dele» (J.5.:9).

O aspecto mais importante e que importa ressaltar ao nivel destes resultados relaciona-se com o facto de
as relacOes familiares da crianga com SXF se centrarem na mée. De facto, a mée parece ser o suporte a
todos os niveis para estas criangas/jovens, uma vez que assume a responsabilidade e controlo pela
educacdo e ajudas ao filho, sendo também o seu principal cuidador. Os irmaos surgem como criadores de
relacbes ambivalentes, ou seja, tendem a assumir uma posicao de protec¢do em relagdo com irmao com
SXF, e outras vezes alguma rivalidade e rejeicdo em relacdo a este. A influéncia das relacdes familiares é
ainda mais importante em familias com filhos com algum tipo de deficiéncia do que nas restantes familias.
De facto, a presenca de uma sindrome, como a sindrome de X-fragil, € sempre uma experiéncia
inesperada, que implica uma mudanca de planos e expectativas dos pais, nomeadamente em relagédo a
crianca. Os pais projectam uma crianga nas suas mentes e, desde o inicio da gravidez, fantasiam acerca
deste bebé. O lugar da crianca na familia € determinado pelas expectativas que 0s progenitores tém
acerca dela.

Nufiez (2003), num estudo realizado com familias com filhos deficientes, descreve os conflitos presentes
nos vinculos e os indicadores de risco nessas familias.

Conclui que os conflitos familiares ndo surgem em resultado directo da deficiéncia, mas em funcéo das
possibilidades de a familia adaptar-se ou ndo a essa situagéo.

Van Riper (2003) ressalta que, mesmo em periodos cheios de incerteza, como o momento do diagnostico
e 0 periodo ap6s o nascimento da crianca coma sindrome, maioria das familias desenvolve um
funcionamento conjugal e familiar saudaveis. Em seus estudos, a autora obteve relatos de melhora nas
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relacbes dos familiares. Gomes e Bosa (2004), comparou grupos de irmaos com perturbacbes do
desenvolvimento e irmdos de criangas com desenvolvimento normal, e concluiram que ndo existem
diferencas entre os grupos quanto aos indicadores de stress. A relacdo do pai com a crianga com
deficiéncia, mais do que a da mae, parece sofrer um impacto, sendo os pais muito sensiveis a mudancas
de planos. A situacdo dessas familias € permeada de sentimentos ambiguos; os recursos para enfrentar a
adversidade de cada membro da familia, bem como a presenca de apoio e suporte por parte da familia,
gue muitas vezes tende a afastar-se nestas alturas, irdo determinar o significado da experiéncia e de todas
as vivéncias dos familiares (Fiamenghi & Messa, 2007).

1.6. Suporte social informal (relacdo com a familia alargada)

No que se refere a relacdo da crianca (e da familia) com a familia alargada, procuramos perceber a
existéncia ou ndo de suporte social informal. Neste contexto, foi possivel obter trés tipos de categorias de
resposta (1) Relacdo inexistente ou distante/auséncia de suporte; (2) Relacdo positiva e funcional, e (3)
Relacdo ambivalente/algum suporte.

Neste sentido, duas das maes que entrevistamos afirmaram que a relagdo entre a crianca e a familia
alargada é praticamente nula ou inexistente: «a familia mais distante afastou-se ainda mais, nunca
compreendi. Nunca quiseram saber do J., nem deixaram os miudos vir brincar com ele, nada» (J.R.:17).
«Ah tem dias. Mas nunca pude contar com ninguém daquele lado, tem medo ou sei 1a”»- (M.C.: 14). Trés
das maes da nossa amostra descreveram a relacdo entre a crianga/familia e a familia mais alargava como
positiva e funcional: «Ddo-se todos bem, com os primos estd muito tempo, andam todos na equitacao.
Passam muito tempo juntos, ajudam-se muito» (L.G.:18). «D&o-se bem, adora a familia toda e eles a ele,
nao estdo muito tempo mas ele gosta muito deles»- (L.M.:15). «Oh bem. Entdo da-se bem com toda a
gente (...) fazem as coisas habituais, riem, brincam, vai a casa dos tios e eles aqui» (A.G.:12). Uma Unica
mae descreveu a relacdo, entre a crianca e a familia alargada, como uma relagcdo ambivalente, admitindo
ainda assim a existéncia de algum suporte social informal por parte da familia mais distante: «Ele gosta
muito de ir para a da avé e ela gosta de o la ter, mas depois anda sempre a puxar os cabelos e a dar
pontapés e ela enerva-se e manda-o embora» (M.C.:21).

Os resultados encontrados a este nivel perecem apontar para a crescente importancia da presenca e apoio
da familia alargada, na inclusdo familiar de criancas com SXF. Assim, estes resultados correlacionam-se
positivamente com as descrigdes positivas dos filhos, efectuadas pelas médes da nossa amostra. Assim, as
maes que possuem 0 apoio e a presenca de avos, primos e tios, descrevem os seus filhos de forma
tendencialmente mais positiva. Ndo podemos, de forma alguma ignorar a importancia da familia alargada
no processo de desenvolvimento destas criancas e da prépria familia. Assim, a transicdo para a
parentalidade envolve a mudanga das identidades individuais de marido e mulher para as de pai e mée,
assim como o relacionamento de casal se altera para o de unidade familiar. Num contexto mais amplo,
qguando uma crianca nasce, toda a rede de relacionamentos familiares é modificada, adquirindo uma
dialéctica de diferentes e novos papéis a assumir: os sobrinhos sdo também primos, os irmaos tornam-se
tios e 0s sogros e pais tornam-se avos. Estas mudancas implicam algumas adaptacdes, sendo estas ainda
mais profundas e sua presenca ainda mais pertinente quando pensamos numa crianc¢a com deficiéncia.
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2. INCLUSAO NA EDUCACAOQ PRE-ESCOLAR

2.1. Existéncia de um suporte de educacdo formal

No que diz respeito a existéncia de uma educacdo pré-escolar formal, foi possivel obter dois tipos de
categorias de resposta: (1) Frequéncia de Jardim-de-infancia dos 3 aos 6 anos e (2) nédo frequéncia ou
frequéncia por pouco tempo. Cinco das mées da nossa amostra afirmaram que os seus filhos
frequentaram algum tipo de estabelecimento de ensino deste tipo e quatro destas criancas frequentam
dos 3 aos 6 anos e uma Unica permaneceu l& menos de 6 meses: «Até aos 3 anos esteve sempre com a
minha mae, e dos 3 aos 6 anos foi para o Jardim de Infancia» (J.R.:23). «Sim frequentou dos 3 anos 6 anos»
(A.G.: 21). «Dos 3 aos 6, acho eu» (L.M.:18). «Entrou aos 3 e saiu aos 6 anos, antes de ir para a escola»
(L.G.:21). «Teve l& no Jardim de Infancia ai uns 4 ou 5 meses, s6 enquanto a minha mae ainda estava a
trabalhar» (M.C: 33). Uma Unica mde afirmou que o seu filho ndo tinha frequentado qualquer
estabelecimento formal de educagdo pré-escolar: «Nao, esteve sempre aqui em casa comigo e com a
minha mée enquanto foi viva» (J.S.:11). Importa ter em conta que a educacao pré-escolar funciona, no
caso de existir e para a crianca deficiente, como o primeiro meio formal de adaptagdo, de incluséo,
exterior a familia e ligagdes primarias. E dos primeiros contextos onde a crianca permanece sem a
presenca da mée ou de algum familiar e onde estabelece relacdes diversificadas, com 0s colegas e
professores.

2.2. Adaptacdo ao Jardim-de-Infancia

Quanto a adaptagdo destas criancas ao Jardim-de-Infancia foi possivel ver dois tipos de adaptacao, ou seja
duas categorias de resposta: (1) Mais ou menos (com aspectos positivos e negativos); e (2) Boa e com
muitas ajudas. Duas as maes entrevistadas afirmaram que a adaptacdo dos seus filhos ao Jardim-de-
Infancia decorreu com aspectos positivos e negativos, todavia sem percalcos de maior: «Foi mais ou
menos, ele tinha pouco contacto com outras pessoas e foi complicado, ndo queria ficar, mas depois foi
ficando bem e até comecou a gostar» (J.R.:24). «No primeiro dia, ele chorava la dentro e a minha mée ca
fora, mas com o tempo foi-se adaptando bem» (L.M.:19). Por outro lado, as outras trés mées, afirmaram
que a adaptacdo decorreu de forma harmoniosa e positiva para ambos os lados: «Foi muito boa (...) ele
teve uma educadora espectacular que o integrou muito bem com o0s outros meninos» (L.G.:22). «Sim
adaptou-se bem, nunca foi crianca de ficar a chorar ou ndo querer ir (...) A educadora também ajudou»
(M.C:35). «Ah foi boa, foi bem. A adaptacéo dela faz-se bem em todo o lado» (A.G.:16).

Estes resultados apontam para a semelhanca entre a adaptacdo das criangas com SXF no Jardim-de-
Infancia, e as criancas ditas normais. Além disso, esta adaptacédo parece ser muito facilitada pela presenca
de alguém significativo no contexto Jardim-de-Infancia, que pode ser uma educadora ou um amigo com
guem a crianca brinca e interage mais.

2.3. RelagBes com colegas e professores (aspira¢des quanto a sociabilidade do filho)
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No que concerne ao tipo de relacionamento estabelecido entre a crianga com SXF e 0s seus colegas e
educadores do Jardim-de-Infancia, foi possivel identificar cinco tipos de categorias de resposta: (1)
Relacionamento melhor com as criancas do que com os adultos; (2) Rela¢do especial com um adulto em
particular; (3) Relacionamento normal, como todas as criangas; (4) Relacionamento melhor com as
criangas mas sem 0s conseguir acompanhar os colegas nas suas brincadeiras; (5) Relacdo positiva tanto
com o0s colegas como com as educadoras. Duas maes que entrevistamos afirmaram que os seus filhos
apresentavam, no Jardim-de-infancia, um relacionamento mais positivo com criangcas do que com 0s
adultos: «Dava-se melhor com os colegas (... ) com os adultos ao inicio foi complicado» (J.R.:25). «Brincava
e estava mais com as criangas» (L.M.:19). Ao invés, outras duas maes descreveram o relacionamento com
0s adultos como o mais positivo e funcional: «Dava-se em particular com a auxiliar da sala, estava sempre
a falar dela» (L.M.:25). «Adorava a educadora e ela ajudou-a muito» (A.G.:24).Trés das categorias foram
referidas uma Unica vez: Relacionamento normal, como todas as criangas, Relacionamento melhor com as
criangas mas ndo os conseguia acompanhar os colegas nas suas brincadeiras devido as suas dificuldades e
relacionamento positivo com os colegas e com as educadoras, respectivamente: «Ah normal, € como 0s
colegas, uns dias brigavam, outros dias ndo. E com os professores dependia» (L.G.:26). «Ele dava-se bem
com 0s meninos la do colégio, brincava e tudo sé que nao tinha desenvolvimento para conseguir brincar
com eles» (M.C.:35). «Ah dava-se mais ou menos, gostava de estar com os amiguinhos, e com as
educadoras muito bem também» (A.G.:17).

Os resultados encontrados sugerem que as crian¢as com SXF tendem a ser descritos pelas maes como
criancas carinhosas e de relacionamento facil com a generalidade das pessoas. Além disso, estes
resultados apontam ainda para a existéncia de algum companheirismo e apoio ao nivel dos seus pares,
bem como algum apoio ao nivel das educadoras e auxiliares. Este aspecto torna-se muito importante para
o desenvolvimento e inclusdo da crianca no espago do Jardim-de-Infancia. O préprio desenvolvimento da
familia e da relacdo com a crianca parece ser influenciado positivamente pela existéncia desta relagédo
positiva no Jardim-de-Infancia. Um dos factores que torna a pré-escola como um verdadeiro contexto de
desenvolvimento é o tipo de relagbes que la se estabelecem. Neste sentido, importa destacar as
interaccdes simétricas, ou seja de igual para igual. Desta forma, a interaccdo crianga-crianca comeca
quando as criancas experimentam contactos regulares com outras criancas durante o primeiro ano de
vida.

2.4. Apoios - Intervencdo precoce e J.1.

Quando procuramos perceber a existéncia ou ndo de apoios ao nivel da intervencao precoce, foi possivel
obter trés categorias de resposta por parte das maes constituintes da nossa amostra: (1) Teve, mas néo
foram benéficos ou suficientes; (2) Teve e foram muito benéficas; e (3) Nao teve. Uma das méaes admitiu a
existéncia de apoios, mas apontou para a sua ineficacia: «As ajudas em si, demoram muito e fui eu sempre
que as procurei. A educadora ajudou pouco, ndo o via evoluir. A terapeuta da fala e a fisioterapeuta
marcavam e muitas vezes, nao apareciam. Tive de desistir e procurar outras ajudas» (J.R.:18). Outra mae
referiu a existéncia destes apoios, chamando a atencdo para a sua disponibilidade e eficiéncia: «Teve,
teve. Teve professora de apoio e psicologa até aos 6 anos. Ajudaram muito para ele hoje estar assim.
Devo-lhes muito» (L.G.:23). Por ultimo, quatro maes referiram a inexisténcia de qualquer tipo de apoio ao
nivel da intervencao precoce. Uma das mées deste grupo, admitiu a falta deste apoio devido a falta de
informacao, outra das mées porque 0s pais ndo aceitaram esse apoio e duas maes devido a falta de um
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diagndstico em concreto: «N&o teve apoio nenhum, porque a doenca dele era desconhecida e eu ndo
sabia a quem recorrer» (L.M.:24). «Porque nds ndo quisemos, estava bem na APPC» (M.C.:24). «O
diagnostico foi feito aos 9 anos, ja ndo dava» (A.G.:14). “Pensdvamos que era so Epilepsia e que ndo havia
nada a fazer» (J.S.:10).

A falta de apoios ao nivel da intervencdo precoce foi um factor negativo referido por todas as maes.
Todavia, ndo podemos esquecer que esta falta de apoio e informacdo se podera relacionar com a fase
tardia com que, de uma forma geral, foram efectuados os diagnésticos destas criancas/jovens. Ainda
assim, estes apoios, quando presentes, parecem ser positivos e funcionais. Como sabemos, o objectivo
principal da intervengdo precoce € que 0s pais se tornem elementos competentes, capazes de poder
intervir de forma positiva na educacdo e desenvolvimento do seu filho deficiente, recebendo para isso
apoio das redes sociais, formais e informais, existentes na comunidade. Isto devido ao facto de o
desempenho 6ptimo dos papéis de maternidade e paternidade na familia depende das exigéncias desses
papéis, do stress sentido pelos pais e dos apoios provenientes de outras estruturas

Tentamos verificar a existéncia de apoios especializados no Jardim-de-Infancia. Neste contexto, foi
possivel identificar trés categorias de resposta: (1) existéncia de apoio técnico fora do J.1., procurado pela
familia; (2) existéncia de apoio técnico fora do J.I., aconselhado ou fornecido pelo J.I.; e (3) inexisténcia de
qualquer apoio. Uma mée afirmou que o seu filho usufruiu de apoios apenas fora do Jardim-de-Infancia,
nomeadamente, Terapia da fala, Psicologia e Medicina: «Tudo o que teve de apoios foi ca fora e foi
procurado e conseguido por mim» (J.R.:19). Outra das mées refere que os apoios prestados (Terapia da
fala e Psicologia) foram conseguidos e fornecidos pelo Jardim-de-Infancia: «Teve apoio na Cerci de
Estremoz, porque a educadora me avisou que era bom para ele» (L.M.:17). As restantes trés maes
afirmam que os seus filhos ndo tiveram qualquer tipo de apoio porque ndo havia ainda um diagnéstico ou
porque a crianga ndo precisou: «N&o teve nada. Também porque ndo havia ainda um diagnéstico em
concreto» (M.C.:37). «Nao teve nenhum apoio porque ela nao precisava» (A.G.:19). «Nao teve nada, s6
professora de ensino especial na priméria» (L.M.:20).

Estes resultados parecem ser indicadores de alguma disponibilidade das educadoras e auxiliares para
apoiar, de diferentes formas, estas criangas. Estas criangas parecem ter beneficiado bastante deste apoio,
facilitando bastante a posterior inclusdo e desenvolvimento a nivel escolar. Os resultados apontam ainda
para o facto de as méaes estarem sensiveis e considerarem importante a opiniao e ajuda das educadoras de
infancia.

2.5. Satisfacdo e insatisfacdo em relacdo aos apoios

Neste seguimento, procuramos saber como € as mdes da nossa amostra avaliam os apoios recebidos.
Numa primeira fase, investigamos os factores que contribuiram para a satisfacdo em relacdo aos apoios,
quer ao nivel do Jardim-de-Infancia como da Intervencdo precoce. Foi possivel obter 4 categorias
correspondentes a factores positivos: (1) disponibilidade dos técnicos; (2) o empenho e ajuda dos
técnicos; (3) a melhoria evidente do comportamento e do estado de salde da crianca; e (4) Ter tido acesso
a outros apoios. Concretamente, no que concerne ao primeiro tipo de factores (1) disponibilidade dos
técnicos, foram identificados dois tipos de respostas: Poder recorrer a eles em caso de necessidade e
Disponibilidade para trabalhar em conjunto com os pais: «Se precisar de qualquer coisa, posso ligar para
qualquer uma delas, para o telemovel que sei que atendem» (J.R.:22). «O que foi muito importante foi a
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educadora, a psicéloga e eu termos falado e ver-nos o que podiamos fazer» (L.G.:23). No que diz respeito
ao segundo tipo de factores (2) empenho e ajuda dos técnicos, foram também identificadas duas
respostas: «Nao sei como estaria 0 J. se ndo fosse o apoio delas. O que o J. é hoje deve-se ao trabalho
delas, cada uma a sua maneira» (J.R.: 22). «Com o trabalho dos técnicos (..) cada um deu a sua
contribuicdo para o desenvolvimento dele» (M.C.:32). A melhoria do comportamento e do estado de
saude da crianca foi apontado por uma mae como um factor positivo para o desenvolvimento do filho: «A
personalidade dele estd mais calma e ja sabe as cores e sei que se deve ao trabalho da psicologia (...) na
terapia da fala notou-se logo (..) comegou logo a falar que ele ndo falava nadinha (..)acho-o mais
comunicativo» (J.R.:22). O facto de ter tido acesso a mais apoios foi um dos factores positivos mais
referidos pelas maes: «Ter ido ali a Cerci de Estremoz foi muito bom para ele, e sem pagar» (M.C.:17). “O
mais Util tém sido os tratamentos (...) que fez no Hospital, fez muita diferenca, |14 eu acho que foi muito
estimulado (...)para ele hoje andar assim” (L.G.:22). Numa segunda fase, investigamos os factores que
contribuiram para a insatisfacdo em relacdo aos apoios ao nivel da Intervencdo precoce e do Jardim-de-
Infancia: (1) falta de técnicos que trabalhem com estas criancas; e (2) pouca disponibilidade para ouvir os
pais. Duas das maes referiram que uma das principais dificuldades tem sido em encontrar técnicos que
trabalhem com estas criancas no Jardim-de-Infancia e fora dele: «E s6 perder tempo e oportunidade (...) a
intervencdo era boa, mas se tivessem o0s técnicos que ele precisasse» (J.R.:21). «Se tivesse tido
fisioterapia, como prometeram podia estar muito melhor» (M.C.:21). «Sinto falta de uma pessoa que fique
com ele” (L.M.:25). Uma das maes referiu que a necessidade sentida resulta da pouca disponibilidade dos
professores para ouvir os pais: «O que ndo tem ajudado é alguns dos educadores ndo compreenderem 0s
pais, nem deixarem dar opinides, ndo quererem saber as necessidades» (A.G.:24). O Jardim-de-Infancia
constitui um dos Microsistemas mais importantes no desenvolvimento da crianga, incluindo as relacbes
entre os companheiros, entre os adultos da instituicdo e a crianca e a capacidade gue a crianga possui ao
enfrentar vicissitudes do ambiente em geral.

2.6. Relagdo Jardim-de-Infancia -familia

Para terminar a analise da problematica da inclusao familiar, procurdmos perceber como a mée descreve a
relagio estabelecida entre a familia e o Jardim-de-Infancia que o seu filho frequentou. E possivel agrupar
as respostas das maes entrevistadas em trés categorias: (1) Relagdo boa e que ajudou muito; (2) Normal;
(3) Relagdo ma, em que havia falta de apoio e disponibilidade.

Neste contexto, trés maes afirmaram que a relagdo entre a familia e o Jardim-de-Infancia foi positiva e
benéfica para a crianga: «Sei |4 teve 5 ou 6 meses la mas ndo tive razdo de queixa, sempre nos trataram
bem» (L.M.:26). «A educadora fez o que pode mesmo, ndo podia fazer mais, chamam-nos muitas vezes,
gueriam ajudar» (J.R.:24). «Muito boa mesmo, impecavel, estavam sempre la» (A.G.:24). Uma das mées
referiu que a relacdo entre o Jardim-de-Infancia e a familia foi normal, ndo atribuindo aspectos positivos
ou negativos em especial; enquanto outra mae afirmou que a relagéo foi negativa e que sentiu bastantes
necessidades: «Era normal, faziam o trabalho delas e n6s a nossa parte» (L.G.:24). «Nao o queriam 4, pois
ele dava, nem tinham paciéncia para nos ouvir» (M.C.:25).

Discussao
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O trabalho incide sobre a Sindrome de X-fragil, cujos estudos e investigacbes no nosso pais sdo ainda
bastante reduzidos e insuficientes. O nosso objectivo principal era conhecer e descrever 0s percursos
inclusivos de criancas e jovens com esta Sindrome, ao nivel da familia e da educagdo pré-escolar.
Pretendeu-se ainda identificar os principais condicionantes ou limitadores do processo inclusivo destas
criancas. Procuramos dar resposta a estas questfes: Como foi a inclusdo destas criangas/jovens com
sindrome de X-fragil na familia e pré-escola até ao momento presente? Que apoios e limitacGes
encontram estas criangas/jovens? Quais 0s momentos mais significativos?

No que concerne a inclusdo familiar, verificAmos que a maioria das mées assume que as suas vidas e
hébitos se alteraram significativamente, directa ou indirectamente devido aos problemas do filho. A
noticia foi dada, de uma forma geral, de forma apressada e sem explicacGes e suporte, pelo que as maes
admitiram que se sentiram desamparadas e pouco esclarecidas nesse momento. De forma geral, 0
diagnéstico foi realizado tardiamente, pelo que as méaes atribuem o estado actual dos seus filhos também
a uma dificuldade no diagnostico de SXF. As reaccbes a noticia do SXF foram tanto positivas como
negativas. As maes descreveram os seus filhos, de forma geral, como criangas com muitos problemas e
bastante instaveis, apresentando as estratégias utilizadas para se adaptar a doenca do filho, destacando-
se a procura de apoios e ajudas, aceitar a crianca como ela é, e as conversas em familia acerca da SXF, o
que parece ser um factor positivo para a inclusdo familiar destas criancas. Nesta sequéncia, foi importante
perceber que todas as maes foram capazes de identificar aspectos positivos e negativos nos seus filhos,
conseguindo ter algumas aspira¢des quanto ao seu futuro. No que diz respeito as relacbes dentro do
sistema familiar, podemos referir que, na sua maioria, 0s contactos tendem a ser entre a crianca e a mae,
sendo que o pai tende a atribuir a responsabilidade pela educacdo da crianga a mée. A relacdo com as
maes surge como mais importante e benéfica para estas criancas/jovens. O suporte por parte da familia
alargada é perspectivado pelas maes estudadas, como pouco presente ou mesmo ausente, todavia,
guando presente, torna-se muito importante para a aceitacdo por parte do subsistema familiar mais
restrito, bem como para o desenvolvimento da crianca e da préopria familia.

No que se refere a inclusdo na educagdo pré-escolar, importa referir que 0s principais entraves ou
dificuldades apuradas se relacionam com a falta de apoios a estes niveis. As maes referem que 0s seus
filhos se adaptaram bem ao jardim-de-infancia, relacionando-se de forma positiva e satisfatoria com as
outras criancgas, que os ajudavam e aceitavam. O relacionamento com as educadoras é identificado como
mais dificil pela maioria das méaes. Ainda assim a disponibilidade, empenho e ajuda dos técnicos tem sido o
factor que mais contribuido para o desenvolvimento dos seus filhos. Por outro lado a falta de técnicos que
trabalhem com estas criangas, bem como a falta de disponibilidade para ouvir os pais foram apontadas
como principiais condicionantes como o processo de inclusdo dos seus filhos. Uma parte das méaes admite
que a relacdo entre o jardim-de-infancia e a familia era boa e que a crianca era aceite por colegas.
Educadores e auxiliares.
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