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Neste capitulo apresentaremos o trabalho desenvolvido no dambito do projeto “Percursos

III

inclusivos das criancas e familias portadoras de Sindrome X-Fragil” realizado entre 2011 e
2013. Comecgaremos por situar a nossa investigacao por referéncia a investigacao que, a nivel
internacional vem sendo produzida sobre a SXF e depois clarificaremos a perspetiva teérica em
qgue assentou o nosso olhar para os percursos inclusivos das criangas, jovens e familias que

pretendemos estudar.

Descreveremos a forma como foi pensada e organizada a investigagdo, e os aspetos
metodolégicos envolvidos na conce¢do e desenho do projeto, bem como na recolha e

tratamento dos dados.

Apresentaremos de seguida os dados obtidos a partir da analise qualitativa, na perspectiva da
Grounded Theory, que nos permitiu encontrar ndo sé grandes categorias e conceitos para a
compreensdo do percurso de vida das criangas e jovens estudados, como também as principais
qualidades, varidveis ou fatores, que, em cada momento, contribuem para uma boa inclusdo

ou se tornam obstaculo, problema ou limitagao.

Por ultimo, depois de discutidos os resultados e confrontados com a investigacdo que vem
sendo feita noutros contextos, procuraremos salientar algumas conclusdes, explicitando as
implicagcdes que podem ter para a vida das pessoas com SXF e para o trabalho que instituicdes

e profissionais dos diferentes setores com elas desenvolvem.



