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RESUMO

A investigagdo sobre as pessoas com deficiéncia tende a ser etioldgica ou
sindromatica, visando a caracterizagdo de um determinado grupo e as inter-
vencdes que lhe sdo destinadas, ndo dando conta da diversidade das vivéncias
individuais. A Life Course Perspective, assentando no principio que o curso de
vida e o desenvolvimento estdo fortemente ligados e marcados pelo momento
histérico, social e cultural, por acontecimentos significativos e transi¢des, tem-se
revelado proficua para estudar o percurso de vida das pessoas com necessidades
especiais. Através de um estudo realizado sobre criangas com Sindrome de X
Fragil, procura-se mostrar a utilidade desta abordagem para a caracterizagdo do
seu percurso inclusivo e situar as dificuldades vivenciadas.
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ABSTRACT

Research on people with disabilities tend to be etiologic or syndromic, ai-
ming to characterize a particular group and the interventions intended for, not
realizing the diversity and concrete experience of people. The Life Course Pers-
pective, based on the principle that the course of life and development are stron-
gly linked to the historical, social and cultural moment, significant events and
transitions, has proved to be fruitful to study the life path of these individuals
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This paper presents the results of a study on children with Fragile X Syndrome,
showing the utility of this approach to understand their inclusive pathway and
the involved difficulties.

1. INTRODUCAO

A investigagdo sobre as pessoas com deficiéncia é relativamente escassa em
Portugal, tal como acontece noutros paises (Dessen & Silva, 2000). A maior parte
das vezes tende a ser feita numa perspetiva etioldgica, na procura da origem da
perturbacdo (nomeadamente genética) ou sindromadtica, ligada a caracterizagao
geral de cada grupo e as intervengdes a ele destinadas.

Estas abordagens ndo dao completamente conta da diversidade individual e
da vivéncia concreta de cada individuo, pois quando consideramos as pessoas
portadoras de deficiéncia estamos a referir-nos a um grupo muito heterogéneo,
0 que se pode tornar um obstaculo para a investigacdo. Tal diversidade é mui-
to grande pois, para além das varidveis inerentes a cada deficiéncia, ha que
considerar também as relativas a cada individuo, familia e contexto. Dai que
a descrigdo funcional da situacdo de cada um (intimamente ligada ao seu de-
senvolvimento) seja imprescindivel quando se pretende pensar sobre medidas
educativas, de sadde ou de apoio social.

Halfon e colaboradores (2012) acentuam precisamente a confluéncia dos as-
petos desenvolvimentais nas relagdes da salde e funcionamento fisico com o am-
biente, as limitagdes ao nivel das competéncias da crianga e a forma como essas
limitagbes restringem a possibilidade da crianga participar ativamente no seu mun-
do, ao definirem a deficiéncia como: “uma limitacdo (relacionada com a saide e
ambientalmente contextualizada) nas capacidades atuais ou emergentes da crianga
para realizar atividades desenvolvimentalmente adequadas e participar na socie-
dade da forma desejada” (Halfon, Houtrow, Larson & Newacheck, 2012, p. 32).

A primeira dificuldade para a investigagao esta pois, desde logo, no acesso a
grupos homogéneos e representativos que permitam constituir amostras para es-
tudos de natureza quantitativa com um bom controle das varidveis. Para contor-
nar esta dificuldade opta-se frequentemente por estudos de caso, o que coloca,
no entanto, problemas de generalizagdo do conhecimento produzido. Por ou-
tro lado, os estudos assentes em questiondrios ou instrumentos estandardizados
tém, frequentemente, dificuldade em se aproximar da forma como as pessoas
efetivamente pensam, sentem e apreciam subjetivamente as suas situagoes.

2. PERCURSO INCLUSIVO E LIFE COURSE PERSPECTIVE (LCP)
2.1. DEFINICAO E PRINCIPIOS DA LCP

A perspetiva de curso de vida (Life Course Perspective - LCP) é particularmente
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promissora para estudarmos o que acontece na vida das pessoas e familias com
deficiéncia. Tendo partido de estudos longitudinais sobre o desenvolvimento, a
LCP esta particularmente interessada “nas intersecgdes dos factores histéricos e
sociais com a biografia pessoal” (George, 1993, p. 358), enfatizando a conexao
entre o percurso das vida dos individuos e o contexto socioeconémico. O curso
de vida é entendido como “a sequéncia de acontecimentos e papéis socialmente
definidos que o individuo assume ao longo do tempo” (Giele & Elder 1998, p.
22). Implica passar por miltiplos papéis, em que cada transigao representa uma
alteragdo na trajetéria de vida, sendo que a magnitude da disrupgdo varia de
acordo com o grau de imprevisibilidade da transicao.

A LCP ndo é uma teoria particular, embora por vezes seja designada como
Teoria de Curso de Vida (Elder, Johnson, & Crosnoe, 2003) mas uma aborda-
gem multidisciplinar e multitedrica do desenvolvimento e da vida humana, dos
contextos e processos de mudanca social, tendo em conta o conhecimento de
diferentes disciplinas.

O conceito de curso de vida implica uma diferenciagdo dos fenémenos so-
ciais em funcdo das idades, distinguindo-se da perspetiva de ciclo de vida (life-
-span) que se refere a duragado da vida e as caracteristicas que estao diretamente
relacionadas com a idade mas que variam pouco em fungido do tempo e do
lugar, enquanto o conceito de curso de vida (LCP) “implica a diferenciagao dos
fendmenos sociais em funcao da idade, (...) acentua a importancia do tempo,
contexto, processo e sentido para o desenvolvimento humano e a vida da fami-
lia” (Bengtson & Allen, 1993, p. 470).

A LCP assenta em quatro grandes enunciados (Bond, 2012):

a) O tempo histérico e os acontecimentos experienciados ao longo da vida sao
fundamentais e estdo interligados ;

b) O impacto desenvolvimental de uma sucessdo de transi¢cdes e eventos de-
pende do momento em que eles ocorrem na vida da pessoa;

c) As vidas sdo vividas de forma interdependente e as influéncias sécio-histori-
cas manifestam-se através de uma rede de interrelacdes;

d) As pessoas participam na construcao do seu préprio curso de vida através de
escolhas, decisdes e agdes, de acordo com as oportunidades e obstdculos
que as circunstancias histdricas e sociais lhes colocam.

2.2. CONCEITOS
A LCP utiliza como instrumentos de andlise alguns conceitos (Hutchinson,

2011) fundamentais para o estudo do curso de vida das pessoas com algum tipo
de deficiéncia:
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1- Coorte - um conjunto de pessoas que tém em comum um acontecimento
vivido no mesmo periodo, ou que partilham das mesmas caracteristicas durante
um certo periodo de tempo; que vive num momento politico e cultural particu-
lar, com legislacao e regras especificas relativamente aos sistemas educativo, de
apoio social ou de satde. O que é particularmente importante para compreen-
dermos, por exemplo, 0 modo como uma determinada legislagao sobre a inclu-
sdo nas escolas tem impacto nas suas vidas e na efetiva inclusdo social.

2- Transi¢bes - mudangas que ocorrem no papel e estatuto da pessoa com
deficiéncia ao longo do tempo e consequentes expectativas com que tem de
lidar. Essas mudanca podem ser continuas, esperadas e inevitaveis (por exemplo,
quando a crianga passa de um nivel escolar para outro diferente) ou podem
decorrer de factos inesperados e pontuais. As transicdes colocam desafios de
adaptagao e pdem a prova os processos de desenvolvimento que se foram cons-
truindo num determinado periodo.

3- Trajetorias — sao padroes de estabilidade e mudanga de longo termo,
podendo incluir mdltiplas transi¢des (Hutchinson, 2011). As trajetérias ndo sao,
no entanto, lineares, embora signifiquem uma certa continuidade. Podem ser
consideradas diferentes trajetérias no curso de vida: familiar, educativa, de satde
ou profissional.

4- Eventos de vida - acontecimentos significativos que marcam um momento
particular numa trajetéria de vida e que podem estar relacionados com a dina-
mica familiar, as condi¢des de satdde ou a histéria escolar. Estes eventos sao os
factos que ocorrem mas podem, no entanto, ser o inicio de um periodo especifi-
co ou de um processo no ambito do ciclo de vida.

5- Pontos de mudanca (ou pontos de ruptura) - eventos particularmente im-
portantes que mudam significativamente a trajetéria de vida e que tém con-
sequéncias tanto imediatas como de longo prazo (Por exemplo, o diagnéstico
de uma perturbagao grave do desenvolvimento). Estes momentos representam
verdadeiras crises na vida das pessoas e das familias e requerem sempre algum
tipo de ajustamento e adaptacdo. “A maior parte dos percursos de vida inclui
multiplos pontos de mudanga, alguns que fazem as trajetérias de vida sair do ca-
minho e outros que trazem as trajetdrias de vida de volta ao caminho” (Wheaton
& Gotlib, 1997, p. 4).

6- Impacto cumulativo - embora os episédios individuais de stress possam ter
um impacto maior ou menor numa trajetéria, o impacto cumulativo de multiplos

factores, episddios ou eventos, ao longo do tempo, pode ter um efeito significa-
tivo na satdde e no desenvolvimento (Fine & Kotelchuck, 2010).
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2.3. PERCURSO INCLUSIVO

Querendo conhecer mais sobre as pessoas com deficiéncia temos de valo-
rizar os eventos especificos vividos por esse grupo. Os contributos da LCP mais
relevantes para esse estudo centram-se, como foi dito, no impacto dos factores
histérico, temporais, culturais e de mudanga social. A compreensdo do modo
como as familias e as criangas vivem as suas vidas depende diretamente dos con-
textos, orientagdes e respostas legislativas, sociais e institucionais. A perspetiva
de curso de vida é particularmente (til na compressao deste processo quando:

a- Nos incentiva a considerar atentamente o impacto dos sistemas e politicas
geracionais, o que nos ajuda a “compreender mais claramente como a de-
ficiéncia é produzida, como é socialmente construida e como € regulada
através das politicas e das instituigdes sociais” (George, 1993, p. 355);

b- Sublinha a conexao entre os aspetos bioldgicos sindromaticos, as dimensoes
psicoldgicas e as organizacdes do contexto social, correspondendo, assim,
a um modelo bio-psico-social;

c- Clarifica as relagdes intergeracionais e a interdependéncia, ja que ser porta-
dor de uma deficiéncia ndo é um problema da crianca, mas afecta e desafia
toda a familia, sendo af que comeca a inclusao (Franco, 2009);

d- Proporciona uma perspetiva ndo determinista dos problemas do desenvolvi-
mento e da inclusao;

e- Enfatiza a maleabilidade dos factores de risco e de protegdo, levando-nos a
olhar para eles como dindmicos e interativos e ndo estaticos ou simplesmen-
te cumulativos;

f- Disponibiliza um quadro conceptual adequado para préticas respeitadoras
das particularidades culturais, de acordo com a natureza das trajetérias e o
impacto das respostas no dominio da satde ou da educagao;

g- Valoriza a diversidade e a heterogeneidade, em vez de procurar padroes,
procedimentos ou mecanismos universais.

Podemos entao olhar para o percurso de vida de uma pessoa como um cami-
nho que, indo do nascimento até ao final da vida, ndo é linear mas marcado por
continuidades e descontinuidades, momentos de viragem, desvios, obstdculos,
retornos e avangos. Esta metafora de uma estrada a percorrer assume que:

— Existem nesse percurso diferentes momentos e etapas, cada uma com a sua
importancia e impacto, que vao sendo vividos consecutivamente;

— Ao longo dela vao surgir constrangimentos e obstaculos cujo conhecimento
¢é fundamental;

— Situa-se entre um ponto de partida e um ponto de chegada, que difere de
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pessoa para pessoa, nao sendo linear nem continuo, tendo inflexdes e mo-
mentos de mudanga significativos;

— Ha percursos mais tipicos ou mais frequentes que, quando conhecidos, nos
permitem atender as formas de intervencgao e a qualidade das respostas exis-
tentes ou a criar.

A LCP ajuda-nos a compreender como a sociedade organiza as transigoes de
vida de um modo institucional e estruturado. O valor desta perspetiva assenta
também na oportunidade de aprender sobre o impacto diferenciado das bar-
reiras e dos distintos significados sociais atribuidos a deficiéncia, em diferentes
momentos geracionais.

Este percurso pode ser olhado de diferentes pontos de vista, nomeadamen-
te o da inclusdo, ou seja, do modo como se concretiza a plena vivéncia dos
diferentes contextos de vida. Também a inclusdo é um percurso, pois nio se
restringe a um momento ou etapa particular. Por outro lado, também nao € algo
que acontece ao individuo, mas essencialmente a forma como os contextos se
transformam para atender a diversidade.

3. INVESTIGACAO

O estudo que passamos a apresentar, fazendo parte de um estudo mais vas-
to (Franco et al, 2013) assenta precisamente nesta procura de conhecimento
sobre os percursos inclusivos de um conjunto de criangas com perturbacdes do
desenvolvimento, numa abordagem centrada no seu curso de vida, procurando
evidenciar como esta perspetiva pode ser (til no situar dos fenémenos inclusivos
de uma populagao com necessidades especiais.

3.1. OBJETIVOS

O presente estudo pretende contribuir para o conhecimento das familias e
criangas com SXF e do seu percurso inclusivo, numa perspetiva de curso de vida,
identificando os aspectos mais significativos desse percurso que compreende: a)
a inclusao familiar (a forma como a familia olha a crianga ao longo do tempo,
como se adapta a deficiéncia, as dificuldades que enfrenta e os apoios que re-
cebe); b) a inclusao educativa (0 modo como a escola se organiza para receber,
cuidar, educar e promover o desenvolvimento da crianga) e c) a inclusao social
(como a comunidade e as pessoas em geral se relacionam com a crianga e a
familia nas diferentes dimensdes e contextos).

O estudo teve como objetivos: a) identificar os momentos, periodos ou eta-
pas mais marcantes no curso de vida das criangas e jovens com SXF; b) verificar
como, em cada uma dessas etapas, se podem situar os acontecimentos mais
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significativos em funcdo do seu carater inclusivo.
A LCP foi especialmente util na definicdo dos objetivos do estudo e nas
opgdes metodolégicas.

3.2. O QUEE O SXF

A Sindrome de X Fragil é uma perturbagao do desenvolvimento que resulta
de uma mutacao do cromossoma X, ao nivel do gene FMR1, que possui uma
zona constituida por tripletos CGG (citosina, guanina, guanina). “O niimero des-
ses tripletos € varidvel de pessoa para pessoa e, devido as caracteristicas peculia-
res desta regido, verifica-se por vezes uma alteracdo no nimero de tripletos que
sdo transmitidos as sucessivas geracdes. O nome da SXF tem origem no facto de
em alguns doentes com esta sindrome ser possivel observar ao microscépio, em
certas condigdes muito particulares, quebras ou ruturas (sitios frageis), como que
se o material genético se tivesse “soltado” do cromossoma (...). A expansao do
DNA para um nimero de tripletos superior a 200 é que da ao “cromossoma X
Fragil” uma aparéncia Unica. (Jorge, 2013, p.43).

A SXF é a causa hereditaria mais frequente de deficiéncia intelectual e a
causa genética mais conhecida de autismo. E mais frequente no sexo mascu-
lino, estando a presenca da mutagdo completa estimada em 1 em cada 2.500
(Hagerman, 2008), enquanto a pré-mutagao € relativamente comum, tendo sido
identificada em 1 em 130 a 259 mulheres e 1 em 250 a 813 homens da popula-
¢ao geral (Dombrowski et al., 2002; Hagerman, 2008).

Os individuos com SXF podem apresentar alguns tracos fisicos caracteristi-
cos, atraso de desenvolvimento, diminuicdo da capacidade Intelectual, altera-
¢des emocionais ou comportamentais, incluindo de tipo autistico.

3.3. METODOLOGIA

a) Tipo de estudo: qualitativo, exploratério, na perspetiva da Grounded Theory;

b) Amostra: 60 pais e maes de criancas e jovens (rapazes) com idades entre os
4 e 31 anos de idade, com avaliagdo genética de SXF, mutagao completa, de
todo o territrio continental portugués;

c) Procedimentos: No processo de recolha e de analise dos dados foram se-
guidos os procedimentos proprios da Grounded Theory. Foi realizada uma
entrevista aberta que teve a seguinte pergunta de partida:“ Quais foram, na
sua opinido, os momentos mais significativos da vida do seu filho/a”.

d) Andlise dos dados: A partir das entrevistas, foi feita a codificagdo linha a
linha das respostas obtidas. Através de um procedimento de comparacao
constante foi construida uma categorizacao em que os diferentes conceitos
foram sendo organizados de modo a obter um modelo tedrico global que
fosse adequado aos objetivos do estudo.
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4. RESULTADOS

Da analise dos resultados emergiu como categoria principal um construto
que designdmos por “Percurso” (Fig.1) e que corresponde ao conceito mais
abrangente e englobante das diferentes categorias. A escolha desta categoria
central significa, em primeiro lugar, que ndo ha linearidade no desenvolvimento
e no curso de vida destas criangas ou na visao que as familias tém sobre elas. A
existéncia desta sindrome concreta ndo anula a variabilidade relativa as crian-
cas e as familias. O que marca a existéncia de SXF numa familia ndo é, pois,
algo intrinseco a caracterizagdo da sindrome, mas sim um percurso de vida.
“Percurso” refere-se ao caminho vivido por cada crianga/familia, com diferentes
etapas, momentos e circunstancias, mas que é coerente com a situacgao de vida
atual.

Percurso

A4

l Primeiros sinais |<—>| Educacgao Infantil I

A4 v
I Diagnéstico |<—)| 12 Ciclo Escola Basica I—)| Transigbes educativas
Saida Sistema
educativo
Inclusédo

Figura 1. Categorias principais do percurso de vida

Na caracterizagao desses Percursos podemos identificar trés aspetos funda-
mentais:

— Os contextos, ou seja, a forma como cada familia descreve cada aconteci-
mento, faz-se por referéncia ao contexto social e histérico em que ocorre.
Dele fazem parte pessoas, eventos, situados num tempo, e processos espe-
cificos;

— Os momentos, nesse percurso, que sdo claramente mais significativos
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e determinantes e cujo impacto tem, para os pais, poder explicativo
relativamente as vivéncias subsequentes;

— O fim Gltimo desse percurso pode ser definido como a inclusdo, ou seja, uma
plena e harmdnica integracdo no contexto social, tanto na familia, como
na escola, como, em Gltima andlise, na sociedade. O que implica uma boa
adaptacao e adequado bem-estar tanto da crianga como da familia.

A categoria central organiza e desdobra as seis outras categorias que emer-
gem dos dados e que constituem seis grandes marcos no percurso de inclusdo
das criangas com SXF, conforme podemos ver na Fig. 1:

1. Os primeiros sinais e suspeitas de que alguma coisa ndo esta bem. Repre-
senta, para todas as familias, uma mudanca profunda e um ponto de viragem no
curso de vida. O seu inicio é dificil de localizar e hd bastante variabilidade de
Ccaso para caso.

2. O diagnéstico de SXF, vivido como um processo longo e doloroso tra-
zendo consigo uma verdadeira crise, intensa e significativa. Na sequéncia das
primeiras suspeitas, cada familia inicia o processo conducente a obtencdo de um
diagnéstico adequado e definitivo que sé se conclui com a avaliagido genética.
A compreensdo desta etapa e das suas vicissitudes pode ajudar a encontrar os
elementos mais precoces que devem ser trabalhados para a melhor inclusdo das
criangas e do processo de adaptacao dos pais.

3. O periodo pré-escolar da educagao infantil, com a entrada na creche, que
é um periodo bem definido e sempre marcante, quer pelos problemas de adapta-
¢do e inclusdo que levanta, quer porque, muitas vezes, sao os educadores quem
chama a atengdo para que alguma coisa ndo estard bem no desenvolvimento da
crianca.

4. O primeiro ciclo do ensino basico, periodo em que se manifestam as
maiores dificuldades de aprendizagem e os problemas de comportamento ca-
racteristicos da SXF. Agravam-se entdo as dificuldades do processo inclusivo no
sistema educativo e, muitas vezes, di-se a real confrontacdo com a deficiéncia.

5. As transi¢des para os diferentes ciclos (2° ciclo, 3° ciclo e ensino secun-
dério), cada um com os seus diferentes modelos de organizacao, expectativas
quanto a inclusdo e problemas particulares, representam outros elementos mar-
cantes no percurso de vida. Cada uma dessas transi¢des pode ser considerada
um desafio novo, mas encontramos fundamentalmente a recapitulagdo das pro-
blematicas adaptativas e inclusivas em cada mudanga de ciclo, colocando em
questdo tanto as caracteristicas da crianga como as da escola.
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6. A saida do sistema educativo, Gltimo e fundamental momento de transi-
¢do, em que a falta de respostas pde em causa a inclusdo profissional e social.
Trata-se de um momento em aberto que questiona as diferentes dimensodes da
organizagdo das rotinas e ocupacdes didrias e em que assumem particular relevo
a autonomia e o encarar do futuro.

PERCURSO INCLUSIVO
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Figura 2. Linha temporal do curso de vida e percurso inclusivo

Partindo destes seis grandes marcos, a Fig. 2 mostra como, em fungao deles,
é possivel situar as narrativas dos pais acerca do desenvolvimento dos seus fi-
Ilhos numa perspetiva de curso de vida. Temos uma linha temporal central que
corresponde ao momento etdrio da crianga, por referéncia a qual se marcam os
6 grandes periodos ou categorias temporais. Para cada um desses momentos é
possivel encontrar os fatores que contribuem para a boa inclusdo ou percurso
inclusivo (representados por setas colocadas na metade superior do gréfico) e
fatores, varidveis ou eventos que tém um papel negativo ou sdo obsticulo a esse
processo, por terem um carater contrario a inclusdo (setas na parte inferior).
Serd a conjugacao e o efeito cumulativo desses fatores que, em Ultima andlise,
vai aproximar o percurso de vida da linha mais inclusiva ou daquela que indica
menor inclusdo.

Esta organizacdo grafica do curso de vida tem uma utilidade descritiva mas
também permite organizar os conceitos tedricos, ajudando a localizar a impor-
tancia dos diferentes elementos e categorias por referéncia ao construto de per-
curso inclusivo.
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CONCLUSOES

1- A Life Course Perspective parece ser uma abordagem potencialmente dtil no
planeamento e organizagdo de estudos sobre a populagdo portadora de deficiéncia.

2- Os estudos nesta perspetiva permitem situar os individuos no aqui e agora,
aliando uma perspetiva bio-psico-social a uma perspectiva contextual.

3- Os resultados dos estudos nesta perspetiva podem ter uma boa aplicabi-
lidade pratica, uma vez que permitem identificar e compreender os momentos,
processos e fatores mais marcantes.

4- A conjugacdo da perspetiva da LCP com uma abordagem qualitativa dos
dados, nomeadamente a Grounded Theory, permite dar conta da forma como as
pessoas expressam as suas percepcdes, opinides e avaliagdes subjetivas.

5- No exemplo apresentado, relativo as pessoas com SXF, foi til poder en-
contrar e estudar os seis momentos em que se colocam os principais desafios
inclusivos as criangas, jovens e repetivas familias, avaliando assim o pendor in-
clusivo de cada facto ou acontecimento narrado pelos pais.
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