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RESUMO

A Sindrome do X- Fréagil 6 uma doenca de etiologia genética que afecta cerca de 1 em cada 4000
nados vivos do sexo masculino e 1 em cada 8000 do sexo feminino. Tem associadas alteragoes ao
nivel morfoldgico, das competéncias cognitivas e problemas comportamentais, sendo muito fre-
quentes as perturbagdes do espectro do autismo. A presenca destas caracteristicas sindromaticas
coloca desafios ao processo inclusivo destas criancas e suas familias e relaciona-se com uma diver-
sidade de percursos. No presente estudo, de natureza qualitativa, feito a partir de entrevistas com 6
maes, sdo identificados os principais momentos, problemas e desafios que se colocam a inclusao
familiar e a inclusdo educativa pré-escolar destas criancas.
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ABSTRACT

The Fragile X Syndrome is a disease with genetic etiology that affects about 1 in every 4,000 male
live births and 1 in 8000 females. Has associated changes in morphology, cognitive skills and behavioral
problems, being very common disorders of the autism spectrum. The presence of these syndromic fea-
tures challenges the inclusive process of these children and their families and is related to a variety of
pathways. In this qualitative study, made with interviews with six mothers, are identified the key
moments, problems and challenges facing the family inclusion and pre-school inclusion.

Keywords: Fragile X Syndrome, intellectual disability, family inclusion, pré-school inclusion

INTRODUGAO

A Sindrome do X- Fréagil (SXF) é uma perturbagdo causada por uma mutagdo no gene FMR1,
que afecta de forma mais grave os rapazes, e cuja incidéncia é de aproximadamente 1 em cada 4000
nados vivos do sexo masculino e 1 em 8000 do sexo feminino, sendo responsavel por 30 a 40%
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dos atrasos mentais de origem hereditaria nos rapazes e uma das causas hereditarias mais frequen-
tes de atraso mental (Cornish, Levita & Subhalter, 2002).

Esta Sindrome foi descrita pela primeira vez em 1943 por Martin e Bell, todavia, sé foi melhor
caracterizada a partir de estudos citogenéticos em que Herbert Lubs (Lubs, 1969) descreveu uma
anomalia cromossomica em dois irmaos com atraso mental e na sua mae. Tal anomalia consistia
num estreitamento, quase com rotura, de uma zona distal do brago largo do cromossoma X que,
dado o aspecto de fragilidade desta zona, se passou a chamar posteriormente de «sitio fragil».

A SXF manifesta-se essencialmente em trés aspectos: atraso intelectual, alteragdes do aspecto
fisico e alteracGes do comportamento.

0 comprometimento da area cognitiva manifesta-se desde dificuldades de aprendizagem até
graus severos de atraso do desenvolvimento intelectual. Estima-se que esta Sindrome represente
cerca de 10% de todas as causas de défice cognitivo (Verkerk et al, 1991). Além disso, as criangas
com SXF tém dificuldades especiais no pensamento abstracto e na resolugdo de problemas que
requerem raciocinio ou problemas mais complexos. Este atraso é mais frequente nos rapazes do
que nas raparigas (Verkerk et al, 1991).

Estas criancas podem ainda apresentar outras dificuldades, designadamente na area da lingua-
gem (articulagdo da fala e linguagem como expressao do pensamento).

No que concerne as caracteristicas fisicas, as mais comuns s3o o baixo ténus muscular (hipo-
tonia), cabeca grande (macrocrénia), face alongada, queixo proeminente/protuberante (prognatis-
mo), orelhas grandes e salientes, testiculos de grandes dimensdes (macroorquidismo).. Nas mulhe-
res, as caracteristicas da aparéncia sdo mais subtis, podendo até ser identificadas como tracos fisio-
ndmicos ditos normais (Cornish, Levita & Subhalter, 2002 Tranebjaerg, 1999).

Ao nivel comportamental, podem observar-se alguns comportamentos que sao mais frequentes
em autistas, como movimentos repetidos e estereotipados, desenvolvimento social atipico, pouco
contacto ocular, timidez e baixa tolerdncia a mudangas nas rotinas didrias. De acordo com
Tranebjaerg (1999) aproximadamente 5% das criancas autistas tem sindrome de X-fragil. Além
disso, também sdo frequentes manifestagdes como hiperactividade (principalmente nos rapazes) e
pouca capacidade de atengdo e concentragao.

Ao longo do seu desenvolvimento a inclusdo da crianga portadora de deficiéncia passa por
momentos especialmente importantes, que vao marcando a qualidade da sua vida e da sua inclusdo.
Se olharmos do ponto de vista de ciclo de vida e das trajetdrias percorridas por cada individuo, mais
do que estudar a especificidade de um determinado processo inclusivo, interessa-nos ver como, ao
longo do tempo, a inclusdo dessa pessoas foi sendo feita, de forma global e contextualizada.
Percurso inclusivo é assim (Franco, 2005) tudo aquilo que acontece no ciclo de vida do individuo
portador de uma deficiéncia ou perturbacdo do desenvolvimento, relativamente ao seu processo
inclusivo nos contextos em que vive.

0 contexto em que a crianga nasce, a sua familia, & o primeiro de natureza inclusiva e, por isso,
aquele em que se colocam as primeiras exigéncias inclusivas (Franco, 2009). A inclusao familiar
refere-se a tudo o que acontece na familia quando uma perturbagé@o de desenvolvimento ocorre (ou
quando é identificada). O diagndstico de um Sindrome num filho desencadeia, na familia, um pro-
cesso semelhante ao luto (Cesarin 1999, Franco, 2009). Trata-se do luto pela perda da fantasia do
filho perfeito, da crianga saudavel. Alguns projectos e expectativas sdo desfeitos por conta da nova
realidade e a adaptacdo a um filho com deficiéncia exige uma reorganizagao dos valores e objectivos
da familia (Amiralian, 1986). A forma como cada familia supera essa crise depende dos seus recur-
sos e da intensidade do acontecimento. Nifiez (2003) identificou alguns factores irdo determinar o
significado da experiéncia em cada familia: a historia pessoal de cada um dos membros, as situa-
¢Oes de conflito atravessadas anteriormente e como foram ultrapassadas, o sistema de crencas, a
capacidade de enfrentar situaces de mudanca, a existéncia de um lugar para a crianga com defi-
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ciéncia dentro do sistema familiar, o nivel de expectativas, a capacidade de comunicacao dentro do
sistema familiar, o nivel cultural e socioeconémico da familia, a existéncia de uma rede de apoio, a
capacidade da familia para se relacionar com o exterior e de pedir ajuda e a possibilidade de estar a
atravessar outra crise simultdnea a do nascimento da crianga com deficiéncia. Processo que culmina
no reinvestimento emocional (Franco, 2009) da crianca tal qual é, com as suas caracteristicas, com-
peténcias e limitagoes.

0 processo de inclusdo familiar ndo se separa de outros processos e respostas que ocorrem
nos primeiros tempos de vida da crianca. Para além da familia, desde cedo que outros contextos
tém um papel importante, sejam de natureza educativa (creche e jardim de infancia) seja os que
apoiam a familia e a crianga no seu processo de desenvolvimento (por exemplo, hospital, interven-
¢do precoce, reabilitacdo, etc.).

OBJECTIVOS

Este estudo enquadra-se num objectivo mais vasto de caracterizagao dos percursos inclusivos de
criangas com SXF (Morais, 2011). Nele procuramos encontrar as principais categorias usadas pelas
maes para descrever 0 que aconteceu nalguns dos momentos mais marcantes da trajetéria de vida,
especialmente no seu inicio, nomeadamente a inclusdo na familia, creche e/ou Jardim-de-Infancia,

A um nivel mais especifico, na familia pretendemos: a) identificar as implicagdes do nascimento
da crianga com SXF na estrutura familiar b) conhecer a importancia do diagnéstico ¢) perceber a
forma como o diagnostico foi transmitido aos pais e a influéncia que teve na adaptacao a doenca;
d) identificar estratégias adoptadas pelas mades na adaptacao a doenca do filho; e) como é que a
familia reagiu para fazer face ao acontecimento e que respostas foram dadas; f) perceber as relagdes
da crianga e a suas interrelagdes com o restante sistema familiar; g) perceber a forma como a crian-
ca com SXF é percebida e aceite pela familia alargada.

Relativamente a educacdo pré-escolar os objectivos foram: a) verificar se a crianga frequentou
um sistema formal de educacgdo pré-escolar; b) obter uma descri¢do da adaptagdo ao Jardim-de-
Infancia; ¢) obter uma descri¢do das relagdes entre a crianga com SXF e 0s colegas e professores;
d) perceber a existéncia, ou ndo, de apoios e ajudas e quem os disponibilizou; e) perceber 0s con-
tributos e as falhas que a mée aponta ao trabalho desenvolvido no J.I. e/ou intervengdo precoce; f)
perceber de que forma esses apoios facilitaram ou dificultaram o desenvolvimento a inclusdo da
crianga no J.l.

PARTICIPANTES

0 estudo incidiu sobre 6 criangas portadoras da Sindrome de X-Fragil, do concelho de
Alandroal, na regido do Alentejo (Portugal). Participaram no estudo as respectivas maes com quem
foi feita uma entrevista semi-directiva. Foi também usado um Questiondrio para caracterizacao das
criangas, das mdes e dos pais das criancas.

Os dados das entrevistas foram posteriormente transcritos, organizados e analisados utilizando
a Andlise de contetido, de que resultaram a dimensdes que agrupam determinadas categorias de
resposta.
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RESULTADOS

INcLUSAO FAMILIAR

Foram identificadas seis dimensdes relativas a inclusdo familiar: Alteragcdes no agregado familiar
e nos habitos de vida depois do nascimento da crianga; Diagndstico de SXF; Noticia da SXF;
Adaptacdo a doenca; Relacdes dentro do sistema familiar; Suporte social informal. Em cada uma
delas pudemos encontrar um conjunto vasto que categorias de resposta.

a) Alteracdes no agregado familiar e nos habitos de vida

No que se refere a existéncia de alteragoes significativas na estrutura familiar e nos habitos de
vida ap6s o nascimento da crianga com SXF, as respostas podem ser agrupadas em duas categorias:
Alteragoes significativas e Sem alteragdes. Como alteragdes significativas mais frequentes encon-
tramos a mudanca de residéncia, a necessidade da presenca de alguém em casa para cuidar da
crianga e alteracdo dos habitos de vida.

Quatro das maes, relataram a existéncia de alterages significativas no agregado familiar e/ou nos
hébitos de vida ap6s o nascimento da crianga com SXF, trés das quais relativas mudangas de residéncia.
Uma das maes refere 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 mae veio viver para a
nossa casa para me ajudar com ele, porque eu sentia alguma dificuldade (...) ele
exigia muito de mim»

Outra das maes acentua alteracdes significativas e importantes nos hébitos de vida anteriores
ao nascimento da crianga com SXF, devido ao estado de salide da crianca logo ap6s o nascimento

Estas respostas apontam para influéncias significativas do nascimento de uma crianga com
Sindrome de X-fragil nas vidas das maes e no desenvolvimento das familias, que tendem a refletir-
se nas rotinas e habitos da familia ou ao nivel da logistica e de habitacdo, e irdo influenciar a forma
como as maes se irdo adaptar a doenca e relacionar com as suas criangas.

b) Diagndstico de SXF

No que diz respeito a idade em que foi efectuado o diagnostico, foi possivel encontrar dois tipos
de resposta: efectuado antes e depois dos 6 anos de idade. Duas das maes afirmam que o diagnos-
tico foi feito antes dos 6 anos e da entrada na escola e trés das maes referem que foi depois mas
ainda no periodo escolar. Uma ultima mae indica que s6 aconteceu ja na idade adulta.

Estes resultados indicam dificuldades na realizagdo do diagndstico da SXF e na transmissao da
informacao aos pais, 0 que também terd inimeras implicagdes, diretas e indiretas. O proprio desen-
volvimento pode ser implicado, uma vez que as intervengoes e tratamentos tardardo a chegar. Por
outro lado, a incerteza quanto ao diagndéstico pode também ter influéncia na forma como a mae vai
encarando a sua crianga e 0 seu desenvolvimento.

¢) Transmiss@o da noticia do SXF

Relativamente a pessoa que transmitiu o diagnostico aos pais, terd sido sempre 0 médico, ainda
que de forma ou em ocasides bastante distintas. Quatro destas maes receberam a noticia da doenga
do filho no &mbito de uma consulta e outra afirma ter recebido a noticia no corredor do hospital. O
terem sido médicos a fazé-lo foi apontado pelas maes como um factor positivo, nomeadamente pela
sensacdo de seguranca em relacdo as informacdes. Ainda assim, a informagao nao foi suficiente e
ficaram com muitas ddvidas, sendo que, em alguns casos, a transmissdo da informacao ndo foi
efectuada na melhor altura.

Procuramos também saber o grau de esclarecimento acerca da doenga no momento da noticia.
Além da disparidade das respostas, ha um factor comum: todas afirmam que, independentemente
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de se terem sentido esclarecidas ou ndo, procuraram mais informacoes acerca da doenca, com o
objectivo de ajudar o filho. Uma das maes afirmou que ja tinha alguma informagao e ndo concordou
com a informagdo da médica:

«Eu jd sabia algumas coisas (...) e na primeira conversa a Dr.? fez-me o cendrio

pior possivel mas eu ndao concordei que as coisas fossem bem assim»

Duas mdes afirmam ter sentido falta de informagdo e de esclarecimentos na altura em que lhes
foi dada a noticia do SXF e outra diz que nunca se sentiu esclarecida.

Tal mostra para a importdncia da informacdo acerca da doenca do filho, que muitas vezes é
muito posterior a noticia do diagndstico. Outro aspecto a ressaltar é a falta de apoio as maes (e fami-
lia) nesta altura dificil em que percebem que t&m um filho com uma deficiéncia.

Relativamente as reacOes a noticia da SXF, podemos agrupa-las em duas categorias: positivas e
negativas. Trés das maes reagiram de forma negativa, expressando revolta e sentimento de injustica,
como se fosse um castigo, e sentimentos de muita tristeza e angustia:

“Ainda nos sentimos revoltados, e 0 meu marido ainda mais. Parece que Somos pessoas assim
140 mds para merecer um castigo destes; Mas pronto tinhamos o destino de ter um filho assim”.

As restantes descreveram reag0es positivas: duas afirmam que aceitaram bem a doenga do
filho, que ninguém tinha culpa, e uma refere que ja estava mentalizada e que, por isso, foi facil.

d) Processo de adaptacdo a doenca do filho

Para verificar a adapta¢do das mdes & doenca do filho, procuramos analisar a forma como as
maes descrevem os seus filhos antes do diagndstico e, depois, olhar as estratégias utilizadas pela
familia nessa adaptacdo. As descri¢oes dos filhos anteriormente ao diagndstico podem ser agrupa-
das em trés conjuntos: duas maes descreveram os seus filhos como normais e iguais ao que sao
hoje; trés das maes descrevem-nos como pessoas instaveis e doentes; e outra descreve-o como
uma crianca deficiente, em comparagdo com as outras criangas.

Relativamente as opinides e aspiracdes atuais em relagdo aos seus filhos, as descri¢des feitas
pelas maes podem ser agrupadas em dois conjuntos: descrigdo positiva e descri¢do negativa. Nas
descricOes pela positiva, foi possivel encontrar 14 adjetivos usados pelas maes para descrever 0s
seus filhos, nomeadamente normal, meigo e carinhoso (em quatro casos), socidavel (em 2 casos),
que se da bem com todos, todos gostam dele, tem muitos amigos. No que concerne as descrigoes
feitas pela negativa, foi possivel identificar 12: trés maes afirmaram que os seus filhos sdo teimosos,
duas que so agressivos, ou resmungdes e outras que a crianga é pegajosa, reguila, ma, tem falta
de controlo, mal encarada, ndo desenrascada.

As estratégias de adaptacdo encontradas e descritas pelas maes para lidar com a situagdo,
podem agrupar-se em 9 categorias: (1) procurar a maior quantidade de informagao possivel acerca
da doenca; (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-Ihe uma boa educacdo; e (9) Trata-lo de forma igual.

Assim, no que diz respeito ao primeiro tipo de estratégias, foi encontrado em trés maes:

«Quando me senti melhor, sentei-me e fui a internet. Li tudo sobre a doenca. Fui falan-
do com outras maes, gostei muito de ler opinioes e historias de outras pessoas»

No que se refere a segunda foram 4 as maes que a utilizaram, o terceiro, o quarto e o quinto
tipo de estratégias foram referidos por uma mae. Trés das maes admitiram que uma das estratégias
utilizadas foi (6) mentalizarem-se. Os sétimos, oitavo e nono tipos de estratégias também foram
usados apenas por uma mae.

e) Relacdes dentro do sistema familiar

No @mbito das relagdes dentro do sistema familiar, procuramos saber com quem é que a crianga
se relacionava melhor, procurando obter uma descrigdo do tipo de relagbes estabelecidas. Foi pos-
sivel encontrar trés tipos de categorias: Relagdes circulares e bidireccionais funcionais; Relagoes
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centradas na crianca e num dos progenitores (excluindo o outro progenitor); e Relagdo ambivalente
no subsistema fraterno.

No que diz respeito a primeira categoria, foi possivel incluir as respostas de duas maes. No que
se refere ao segundo tipo de categorias, 4 das maes entrevistadas afirmaram sentir, no seu sistema
familiar, este tipo de relacionamento:

«E comigo, tem mais lidacao e estd mais apegado a mim, e o pai néo aceita a doen-
¢a dele»

No ultimo tipo de categorias de relacionamento, Relagdo ambivalente no subsistema fraterno,
foi possivel obter também quatro respostas das maes.

f) Suporte social informal e relagao com a familia alargada
No que se refere a relagdo com a familia alargada, vimos a existéncia de suporte social informal. Foi
possivel obter trés tipos de categorias de resposta: Relacdo inexistente ou distante/auséncia de suporte;
Relacao positiva e funcional, e Relagdo ambivalente/algum suporte. Duas das maes afirmaram que a
relagéo entre a crianca e a familia alargada é praticamente nula ou inexistente, enquanto trés a descre-
veram como positiva e funcional. Uma tinica mae descreveu essa relagdo como uma ambivalente, admi-
tindo, ainda assim, a existéncia de algum suporte social informal por parte da familia mais distante:
«Ele gosta muito de ir para a da avo e ela gosta de o I ter, mas depois anda sempre
a puxar os cabelos e a dar pontapés e ela enerva-se e manda-o embora»

INCLUSAO NA EDUCAGAD PRE-ESCOLAR

Num segundo conjunto de questdes procurdmos conhecer alguns aspectos e informagoes
importantes para analisar a inclusao das criangas com SXF na educacdo pré-escolar, sendo possivel
apurar 7 dimensdes: a) Existéncia de um suporte de educacao formal dos 3 aos 6 anos; b)
Adaptacdo ao Jardim de Infancia, c)Relagdes com colegas e professores, d) Apoios ao nivel do
Jardim-de-infancia e da Intervencao precoce, e) Factores que contribuiram para a satisfacdo e para
a insatisfacdo em relacdo apoios, f) Comparagdo com outras crian¢as da mesma idade, g) Relagao
entre Jardim-de-Infancia e familia.

a) Existéncia de suporte de educacao formal

Quanto a crianga ter frequentado um sistema formal de educagdo pré-escolar ou ter permane-
cido em casa foi possivel obter dois tipos de categorias de resposta: Frequéncia de Jardim-de-
infancia e nao frequéncia (ou frequéncia por pouco tempo). Cinco das maes da nossa amostra afir-
maram que os seus filhos frequentaram algum tipo de estabelecimento de ensino pré-escolar e uma
tnica que o filho permaneceu ld menos de 6 meses.

b) Adaptacao ao Jardim-de-Infancia

Quanto a adaptacdo destas criancas ao Jardim-de-Infancia foi também possivel identificar duas
categorias de resposta: Mais ou menos (com aspectos positivos e negativos); e Boa e com muitas
ajudas. Duas as mades entrevistadas afirmaram que a adaptagdo dos seus filhos ao Jardim-de-
Infancia decorreu com aspectos positivos e negativos, todavia sem percalgos de maior. Por outro
lado, as outras trés maes afirmaram que a adaptacdo decorreu de forma harmoniosa e positiva.
Estes resultados apontam para o paraleleismo na adaptacdo ao Jardim-de-Infancia entre as criangas
com e sem SXF.

¢) Relacdes com colegas e professores
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 res-
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posta: Relacionamento melhor com as criancas do que com os adultos; Relacdo especial com um
adulto em particular; Relacionamento normal, como todas as criangas; Relacionamento com as
criangas mas sem 0s conseguir acompanhar 0s colegas nas suas brincadeiras; (5) Relagdo positiva
tanto com os colegas como com as educadoras.

Duas maes afirmaram que os seus filhos apresentavam, no Jardim-de-infancia, um relaciona-
mento mais positivo com criangas do que com 0s adultos. Ao invés, outras duas maes descreveram
o relacionamento com o0s adultos como o mais positivo e funcional. As trés outras categorias foram
referidas uma tnica vez.

d) Apoios

Ao tentar perceber a existéncia ou nao de apoios ao nivel da intervengdo precoce, foi possivel
obter trés categorias de resposta: Teve, mas nao foram benéficos ou suficientes; Teve e foram muito
benéficas; e Nao teve.

Uma das maes 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, ndao apareciam. Tive de desistir e procurar outras ajudas»

Outra mae referiu a existéncia destes apoios, chamando a atencdo para a sua disponibilidade e
eficiéncia. Por dltimo, quatro maes referiram a inexisténcia de qualquer tipo de apoio ao nivel da
intervencdo precoce. Deste grupo, uma das maes admitiu dever-se a falta de informagao, outra por-
que 0s pais ndo aceitaram esse apoio e duas devido a falta de um diagndstico em concreto. Tal falta
de apoios ao nivel da intervengdo precoce foi um factor negativo referido por todas as maes.

Verificamos a existéncia de apoios especializados no Jardim-de-Infancia, tendo identificado trés
categorias de resposta: Existéncia de apoio técnico fora do J.I., procurado pela familia; Existéncia
de apoio técnico fora do J.I., aconselhado ou fornecido pelo J.I.; e | nexisténcia de qualquer apoio.

Uma mae afirmou que o seu filho usufruiu de apoios apenas fora do Jardim-de-Infancia, nomea-
damente, Terapia da fala, Psicologia e Medicina. Outra refere que esses apoios foram conseguidos e
fornecidos pelo Jardim-de-Infancia. As restantes trés maes afirmam que os seus filhos ndo tiveram
qualquer tipo de apoio porque ndo havia ainda um diagndstico ou porque a crianga nao precisou:

e) Satisfacao e insatisfacao em relacao aos apoios

Relativamente aos factores que contribuiram para a satisfagdo com apoios, quer do Jardim-de-
Infancia quer da Intervencao Precoce, obtivemos 4 categorias: Disponibilidade dos técnicos; ( Empenho
e ajuda dos técnicos; A melhoria do comportamento e do estado de salide da crianga; e Acesso a outros
apoios. No que concerne a primeira foram identificados dois tipos de respostas: Poder recorrer a eles
em caso de necessidade e Disponibilidade para trabalhar em conjunto com os pais

No que diz respeito a segunda categoria, empenho e ajuda dos técnicos, foram também identi-
ficadas 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»

Quanto aos os factores que contribuiram para a insatisfagdo em relagdo aos apoios ao nivel da
Intervencdo precoce e do Jardim-de-Infancia encontramos: Falta de técnicos que trabalhem com
estas criancas; e Pouca disponibilidade para ouvir os pais. Duas das maes referiram que uma das
principais dificuldades tem sido encontrar técnicos que trabalhem com estas criancas no Jardim-
de-Infancia e fora dele, e uma delas referiu:

«0 que ndo tem ajudado é alguns dos educadores ndo compreenderem oS pais,
nem deixarem dar opinioes, nao quererem saber as necessidades»
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f) Comparacao do filho com SXF com outras criancas da mesma idade

Vendo como é que a mae descreve o seu filho por comparagdo aos colegas, obtivemos duas
categorias de resposta opostas: Como uma crianga normal, igual as outras; e Como uma crianca
com problemas.

Trés das maes entrevistadas afirmaram que, na altura em que o seu filho frequentava o Jardim-
de-Inféncia, o viam como uma crianga normal, como as outras, nao atribuindo qualquer diferenca
ou dificuldade nesta fase da vida. Ja trés das maes afirmaram que o viam como uma crianga com
problemas, com diferencas evidentes em relagdo as outras criancas:

«Acho que ele se sentia diferente dos outros (...) temos que encarar a realidade»

g) Relacao entre Jardim-de-Infancia e familia
Procuramos perceber como a mae descreve a relagdo estabelecida entre a familia e o Jardim-
de-Infancia que o filho frequentou. Agrupdmos as respostas em trés categorias: Relacdo boa e que
ajudou muito; Normal; Relagdo md, em que havia falta de apoio e disponibilidade.
Trés maes afirmaram que a relagdo entre a familia e o Jardim-de-Infancia foi positiva e benéfica
para a crianca:
«A educadora fez o que pode mesmo, ndo podia fazer mais, chamam-nos muitas
vezes, queriam ajudar»
Uma das maes referiu que a relagao entre o Jardim-de-Infancia e a familia foi normal, ndo atri-
buindo aspectos positivos ou negativos em especial; enquanto outra mée afirmou que a relagéo foi
negativa e que sentiu bastantes necessidades:

CONCLUSOES

Este trabalho incide sobre a Sindrome do X-fragil, cujos estudos e investigagdes em Portugal
sdo ainda bastante reduzidos e insuficientes. O objectivo principal era encontrar as principais cate-
gorias de resposta na forma como as maes de pessoas com esta Sindrome descrevem 0S percursos
inclusivos dos seus filhos nos primeiros anos de vida, de forma a poder contribuir para a compreen-
sdo da diversidade de percursos que podem ser encontrados.

No que concerne a inclusao familiar, verificdmos que a maioria das maes assume que as suas
vidas e habitos se alteraram significativamente, direta ou indiretamente devido aos problemas do
filho. A noticia do diagnostico foi algumas vezes dada de forma apressada e sem explicagdes ou
suporte, e as maes sentiram-se desamparadas e pouco esclarecidas. De forma geral, o diagndstico
foi realizado tardiamente, e elas atribuem o estado atual dos seus filhos também a uma dificuldade
no diagndstico de SXF. As maes descreveram os filhos como criangas com muitos problemas e bas-
tante instaveis, e nas estratégias utilizadas para se adaptar a doenca destacam a procura de apoios
e ajudas, aceitar a crianga como ela é, e as conversas em familia acerca da SXF. Todas foram capazes
de identificar aspectos positivos e negativos nos seus filhos, conseguindo explicitar algumas aspi-
ragOes quanto ao seu futuro.

No que diz respeito as relagbes dentro do sistema familiar, 0s contactos sdo principalmente
entre a crianga e a mae, a quem o pai tende a atribuir a responsabilidade pela educagdo. O suporte
por parte da familia alargada é descrito como pouco presente, todavia, é muito importante para a
aceitacdo por parte do subsistema familiar mais restrito, bem como para o desenvolvimento da
crianga e da propria familia.

No que se refere a inclusdo na educacdo pré-escolar, 0s principais entraves ou dificuldades rela-
cionam-se com a falta de apoios. As maes referem que os seus filhos se adaptaram bem ao jardim-
de-infancia, relacionando-se de forma positiva e satisfatéria com as outras criangas, que os ajuda-
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vam e aceitavam. O relacionamento com as educadoras é caracterizado como mais dificil. Ainda
assim, a disponibilidade, empenho e ajuda dos técnicos tem sido o factor que mais parece contribuir
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 do processo de inclusao pré-escolar.

As categorias aqui identificadas permitirdo estudar de modo mais alargado o percurso de desen-
volvimento, com uma amostra maior, contribuindo entdo para uma compreensao mais abrangente
do ciclo de vida das pessoas com SXF.
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