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PREFÁCIO 

O Instituto Nacional para a Reabilitação, I.P., no âmbito da sua Missão e Objetivos, encoraja 

permanentemente a investigação nas matérias da deficiência, pelos contributos 

específicos que disponibiliza para a prossecução das metas da qualidade e da inovação que, 

com persistência,  ambicionamos, como parâmetros essenciais para os projetos, programas e 

atividades de Prevenção, Habilitação, Reabilitação e Participação Ativa das Pessoas com 

Deficiência e suas famílias.  

Neste sentido, o INR, I.P., dispõe de um património singular e significativo, desde a sua génese, 

 de apoios a projetos diversificados de investigação, consubstanciados em estudos publicados, 

de referência bibliográfica obrigatória para a pluralidade de entidades e profissionais que 

atuam no território dos Direitos das Pessoas com Deficiência, bem como para a formação e 

especialização na problemática da Deficiência, no Ensino Superior. 

Estes resultados decorrem essencialmente do extraordinário esforço da comunidade 

cientifica portuguesa, que procura fazer o melhor diagnóstico possível da realidade 

da deficiência, em conjugação com a avaliação das respostas atuais da Reabilitação, para 

poderem apresentar soluções pragmáticas para as suas necessidades especiais transversais de 

inclusão, participação e qualidade de vida das Pessoas com Deficiência e suas Famílias, em 

todos os domínios da vida em sociedade e face aos cenários previsíveis das 

incontornáveis evoluções económicas, culturais e sociais. 

O presente estudo "As Crianças e Jovens com Perturbação do Espectro do Autismo no Distrito 

de Setúbal, uma abordagem pelos Direitos Humanos e qualidade de vida", da Associação 

Portuguesa para as Perturbações do Desenvolvimento e Autismo - APPDA de Setúbal, em 

parceria com o IESE -  Instituto de Estudos Sociais e Económicos e apoiado no âmbito do 

Programa de Financiamento do Instituto Nacional para a Reabilitação, I.P., enquadra-se nesta 

cultura ativa de apoio e estímulo à investigação por parte do INR, I.P., na forte convicção que 

os seus resultados qualificarão a intervenção terapêutica, pedagógica e formativa da APPDA 

de Setúbal, bem como contribuirão decididamente para uma melhor defesa dos Direitos 

Humanos, no âmbito da Convenção sobre os Direitos das Pessoas com deficiência e uma 

melhor qualidade de vida das Pessoas com Perturbações do Desenvolvimento e Autismo e suas 

famílias.  

Com este relevante estudo, o acervo bibliográfico  português sobre a Deficiência está mais 

enriquecido e revigorará o interesse dos jovens investigadores nas matérias   da Deficiência, 

designadamente nas Perturbações do Desenvolvimento e Autismo. 
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O Instituto Nacional para a Reabilitação, I.P., continuará a desenvolver a sua cultura de 

estímulo à investigação / ação, consciente de que os investigadores são atores de primeira 

linha para a excelência da Cidadania das Pessoas com Deficiência, ainda mais reforçada com 

os objetivos do Ano Europeu dos Cidadãos e com os Princípios da referida Convenção sobre os 

Direitos das Pessoas com Deficiência. 

  

O Presidente 

 José Madeira Serôdio 
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NOTA INTRODUTÓRIA 

A APPDA-Setúbal, Associação Portuguesa para as Perturbações do Desenvolvimento e Autismo, 

é uma Instituição Particular de Solidariedade Social (IPSS), sem fins lucrativos, fundada em 2005 

por um grupo de pais e técnicos que tem como principal missão criar um projeto de vida com 

qualidade e dignidade para as pessoas com PEA, suas famílias e outros cuidadores, 

promovendo e defendendo os seus direitos, de forma a tornar a sociedade mais consciente da 

solidariedade inclusiva e da cidadania ativa. Os seus valores passam por promover o respeito 

pela diferença e dignidade das pessoas com PEA, a inclusão, a não discriminação, a 

solidariedade e o associativismo. 

Coincidência interessante, o tema proposto para o Dia Mundial da Consciencialização do 

Autismo (2 de Abril), de 2013, “Autismo: há mais pessoas do que pensamos”, vem de encontro 

a uma parte importante do estudo “Qualidade de vida das famílias com crianças/jovens com 

perturbação do espectro do autismo a residir no distrito de Setúbal”, num universo de 

crianças/jovens com perturbação do espectro do autismo dos 0 – 25 anos, que a APPDA-

Setúbal realizou em parceria com o Instituto de Estudos Sociais e Económicos de 2011/2013 e 

apoiado no âmbito do Programa de Financiamento do Instituto Nacional para a Reabilitação, 

I.P. 

No nosso estudo pretendemos, para além de ficar com o conhecimento da prevalência da 

PEA, no distrito de Setúbal, dos 0 – 25 anos, saber qual o impacto que tem nas famílias a 

vivência com esta deficiência, quer em termos psicológicos, quer em termos económicos. 

Quando é diagnosticado um problema como o autismo a uma criança, que fisicamente não 

tem manifestações, logo mais difícil de perceber e aceitar, a quem é que as famílias recorrem, 

quem as vai ajudar a recuperar o filho “sonhado”, quem as vai apoiar a reorganizar, a 

continuar a sua vida? 

Que respostas encontram as famílias em termos médicos, terapêuticos e sociais, para os seus 

filhos e para elas próprias. Há famílias que, principalmente na última meia dúzia de anos, 

encontram terapias para os seus filhos, mas não todas. Assim, enquanto tal acontecer não 

podemos descansar. 

A partir do início da década de 70 investigadores, como Eric Schopler e Reichler, 

reconheceram limitações nas abordagens terapêuticas utilizadas à data para o autismo. Com 

base na sua experiência e observações, adotaram uma atitude radical para a época, 

Schopler e Reichler passaram a conceber o autismo como uma perturbação de base 

neurobiológica, de etiologia desconhecida, que provocaria défices na comunicação, na 
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relação, cognitivos e provavelmente seria estabelecido por origens múltiplas (Schopler, Reichler 

e Lansing, 1980).  

Obviamente, esta mudança no enfoque da proposta terapêutica passou a procurar entender 

a patologia como neurológica e a desenvolver abordagens terapêuticas e ambientes 

consistentes com as necessidades das pessoas com autismo. 

O tratamento em ambientes estruturados era benéfico na promoção do desenvolvimento e 

adaptação positiva destas crianças (Schopler, Bhehm, Kinsbourne e Reichler, 1971). 

Schopler e Reichler (1972) confirmaram também a capacidade dos pais em avaliar o nível de 

desenvolvimento de seus filhos com razoável precisão. Resultado que posteriormente foi 

replicado por Lorna Wing e Gould (1978). 

Existem várias terapias para o autismo. Atualmente as terapias mais usadas são as terapias,  

através das quais pais e profissionais trabalham em conjunto para melhorar as capacidades 

comunicacionais e as competências físicas e sociais. Este tem sido o grande desafio de 

investigadores, técnicos e pais, desde há várias décadas, como melhorar as 

competências/capacidades das crianças/jovens com autismo. 

Os tempos mudaram, hoje dispomos de mais conhecimento e de mais ferramentas. Mas… que 

respostas efetivamente temos? Quais são as abordagens terapêuticas mais eficazes para as 

nossas crianças/jovens com autismo? 

Como, quanto e quando queremos investir no futuro destas crianças e das suas famílias, agora 

ou mais tarde quando ficarem totalmente dependentes de terceiros. Nunca é demais 

questionar “Onde queremos afinal os CUSTOS SOCIAIS DO AUTISMO?”  

Este é um dos desafio que queremos a partir de hoje, e deste estudo, lançar para a discussão. 

Com este trabalho sobre “A Qualidade de vida das famílias com crianças/jovens com 

perturbação do espectro do autismo” esperamos contribuir para ajudar a construir o caminho 

que as pessoas com PEA e suas famílias precisam percorrer, para poderem ter uma qualidade 

de vida idêntica, na sua diversidade, aos outros elementos da sociedade. 

À APPDA-Setúbal, o estudo fornece também um conhecimento profundo do seu público-alvo, 

do impacto que a problemática tem nas crianças/jovens com PEA e na qualidade de vida das 

suas famílias, o que lhe permitirá atingir os fins para que se constituiu. 

 

A presidente da APPDA-Setúbal 

Maria José Sobral 
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APRESENTAÇÃO 

O estudo Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro 

do Autismo (PEA) a residir no distrito de Setúbal procura dar os primeiros passos para se 

compreender que impactos (de natureza multidimensional), a PEA gera ao nível da qualidade 

de vida das famílias. A partir de dois níveis de análise distintos, um primeiro focalizado na 

família, caracterização e impactos e, um segundo, sobre a trajetória das crianças/jovens, 

realizou-se um questionário para avaliar, de forma integrada e os recursos que são mobilizados 

para crianças/jovens com PEA dos 0 aos 25 anos.  

A aplicação do conceito multidimensional de qualidade de vida e os resultados decorrentes 

do inquérito aplicado às famílias, permitiram aferir um conjunto de dados que refletem pela 

primeira vez de forma sistematizada as necessidades e perceções das famílias relativamente a 

um conjunto extenso de dimensões de análise de ordem objetiva e subjetiva, tais como, a 

existência de custos económicos e sociais acrescidos para as famílias decorrentes da PEA, 

quantificando os primeiros e estimando o impacto dos segundos ao nível profissional, da 

participação nos diversos domínios, na saúde física e psicológica dos membros do agregado, 

qualidade das relações sociais e conjugais, realização pessoal, entre outros fatores de bem-

estar inerentes a esse mesmo conceito. 

Para além de uma análise dos impactos, este estudo compreendeu também uma análise 

complementar sobre a trajetória das crianças/jovens com PEA através das respostas e dos 

recursos existentes no distrito de Setúbal, em paralelo com avaliações subjetivas dos familiares 

sobre essas mesmas respostas do ponto de vista da sua qualidade.   

Paralelamente e com um intuito de conhecer o universo de crianças/jovens com PEA a residir 

no distrito de Setúbal, a APPDA-Setúbal levou a efeito um levantamento administrativo junto 

das escolas, IPSS e entidades lucrativas prestadoras de serviços e respostas, sedeadas no 

distrito, do qual se apresentarão também alguns resultados1.  

Este conjunto de resultados quantitativos permite, por outro lado, definir quais os principais 

indicadores que deverão ser utilizados para se medir a qualidade de vida de famílias com 

crianças/jovens com PEA. Essa definição torna-se possível porque se levou a cabo a aplicação 

de um questionário, que nos permite perceber quais são as questões mais sensíveis e quais são 

aquelas que não decorrem diretamente de existir uma criança com PEA na família. Este 

                                                           
1 O levantamento administrativo foi operacionalizado através da resposta a uma ficha (não nominal) sintética de 

caracterização individual da criança/jovem com PEA, preenchida pelas escolas ou IPSS (creche/CAO/CSE), 

nomeadamente através das equipas de educadores/professores ou terapeutas que intervêm junto das crianças/jovens 

com PEA.  
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trabalho prévio era essencial para se compreender a importância e a variabilidade de todas 

as dimensões que o conceito de qualidade de vida comporta.  

A conceção desse quadro objetivo de indicadores terá como principais destinatários diferentes 

atores das políticas públicas e dos serviços responsáveis pelas pessoas com deficiência, no 

sentido destes poderem ter instrumentos de suporte objetivo para que possam de forma mais 

eficaz ajustar as respostas e os recursos às reais necessidades das pessoas, em função daquilo 

que são as coordenadas de vários conceitos conjugados neste tipo de políticas, igualdade de 

oportunidades e qualidade de vida.    

Face ao exposto, a APPDA-Setúbal não só demonstrou a necessidade de obter um 

conhecimento profundo, quer do universo potencial que abrange, quer do impacto da PEA 

nas crianças/jovens, mas sobretudo na qualidade de vida das suas famílias, como produto 

fundamental para a sua missão enquanto instituição, sobretudo na procura de uma melhor 

adequação da sua intervenção às necessidades das famílias, como também encarou outras 

possíveis vantagens mais amplas, nomeadamente a ambição de se constituir como uma 

“ferramenta de trabalho”, cuja utilização contribua decisivamente para mitigar os problemas e 

os custos para as famílias identificados no diagnóstico e promover a sua capacitação para a 

melhoria das condições de vida. Deste modo, está concebido para se constituir como um 

estudo com características muito proactivas. 

Posteriormente à realização do estudo, pretende-se envolver todos os atores relevantes a nível 

regional/local num debate alargado, que potencie não só as sinergias necessárias à 

implementação de um plano de ação comum, mas também a assunção partilhada de 

responsabilidades nas medidas a implementar. 

Caso este modelo agora apresentado pela APPDA-Setúbal se traduza, como configura o 

quadro de expectativas, em boas práticas inovadoras de promoção da inclusão e da 

qualidade de vida das famílias com crianças/jovens com PEA, depois de devidamente 

“afinado” em termos de operacionalização, poderá ser replicado a nível nacional, envolvendo 

as restantes APPDA´s. 
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Em síntese, o Estudo apresenta como objetivos gerais: 

 Conhecer aproximadamente o universo de crianças/jovens com PEA a residir no Distrito 

de Setúbal e a sua inclusão pré-escolar, escolar e no âmbito dos serviços e respostas 

sociais promovidas por instituições sociais ou lucrativas;  

 Aferir o impacto da PEA na qualidade de vida das famílias das crianças/jovens com PEA 

(0 aos 25 anos) residentes no distrito de Setúbal, numa perspetiva multidimensional, e 

conhecer de que forma as políticas públicas, nacionais e locais contribuem para essa 

qualidade de vida; 

 Avaliar os custos económicos e sociais da PEA para as criança/jovens e suas famílias, 

através de indicadores de qualidade de vida a construir para o efeito; 

 Conceber um Dispositivo de avaliação da qualidade de vida das famílias com 

crianças/jovens com PEA a residir no distrito de Setúbal, numa lógica de “balão de 

ensaio” para a transferibilidade nacional. 
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A deficiência é inequivocamente uma problemática de dimensão transversal à geografia e 

grupos sociais, estimando-se que atualmente existam só ao nível da União Europeia cerca de 

oitenta milhões de pessoas com deficiência ou incapacidade2. 

A nível internacional, a abertura para um discurso mais inclusivo e menos assistencialista foi 

fazendo o seu caminho apenas nos últimos 20/30 anos. Em 1981 a Organização das Nações 

Unidas instituiu o Ano Internacional do deficiente, seguindo-se o Programa Mundial de Ação do 

Deficiente (1982) e a intitulada década do deficiente (1983-1992). Deste modo, os anos 80/90 

serão culminantes para “a crescente internacionalização do tema da deficiência e para a sua 

articulação com a linguagem dos direitos humanos” (Portugal et al, 2010). Esta evolução foi 

consagrada em 1993 com a adoção pela ONU do documento Normas para a Igualdade de 

Oportunidades para as Pessoas com Deficiência. Para a ONU, igualdade de oportunidades 

representa “o processo pelo qual os diversos sistemas da sociedade e do meio envolvente, tais 

como serviços, atividades, informação e documentação, se tornam acessíveis a todos e em 

especial, às pessoas com deficiência” (SNR-OMS, 1995).  

A nível europeu, a 20 de Dezembro de 1996 é adotada a Resolução (97/C 12/01) do Conselho 

e dos Representantes dos Governos dos Estados-membros sobre a igualdade de oportunidades 

para pessoas deficientes. A Resolução insta os Estados-membros a “proporcionar às pessoas 

deficientes, incluindo as atingidas por deficiências graves, condições para participarem na 

sociedade, prestando simultaneamente a devida atenção às necessidades e aos interesses 

das suas famílias […], integrar a perspetiva da deficiência em todos os sectores da elaboração 

de políticas, dar às pessoas deficientes a possibilidade de participarem plenamente na 

sociedade, suprimindo as barreiras existentes, sensibilizar a opinião pública para as 

capacidades das pessoas deficientes e para estratégias baseadas na igualdade de 

oportunidades” (JOCE nº C 012 de 13/01/1997). Ainda em 1996, é criado o Grupo de Alto Nível 

para a Deficiência da UE3 com o objetivo específico de acompanhar as políticas e prioridades 

dos governos nacionais nesta matéria, recolher e refletir sobre informação proveniente de 

dados estatísticos, estudos académicos, ou técnicos e dar a conhecer boas práticas neste 

domínio, aconselhando a Comissão Europeia.  

                                                           
2 A questão das estimativas da população com deficiência na UE não é objeto de consenso e varia conforme a fonte 

e em função do conceito de deficiência/incapacidade utilizado. A comunicação da Comissão Europeia “Rumo a 

uma Europa sem Fronteiras”, em 2000, apontava para 36 milhões no espaço comunitário, o Fórum Europeu da 

Deficiência (FED) estimava-se que esse valor ascendesse aos 50 milhões, enquanto a mais recente Estratégia Europeia 

para a Deficiência (2010-2020), referem existir na UE cerca de 80 milhões de pessoas com deficiência. Este último valor 

apoia-se claramente num conceito mais lato que engloba a deficiência e a incapacidade à luz do novo paradigma 

resultante da aplicação da Classificação Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF).    

3 Grupo de peritos, presidido pela Comissão e que reúne especialistas dos Estados-Membros, estando encarregue de 

desenvolver sinergias entre as políticas nacionais e o trabalho da Comissão. 
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Outro marco importante na defesa dos direitos das pessoas com deficiência resultou da 

assinatura da Carta dos Direitos Fundamentais da União Europeia. Este documento assinado 

por ocasião do Conselho Europeu de Nice, a 7 de Dezembro de 2000, assume-se como uma 

referência no que respeita à garantia dos direitos dos cidadãos europeus dispersos pelos vários 

Tratados e outros documentos legais da UE. O seu Artigo 21º proíbe a discriminação dos 

cidadãos europeus em qualquer circunstância, incluindo por apresentarem algum tipo de 

deficiência. O Artigo 26º enuncia especificamente que “A União reconhece e respeita o direito 

das pessoas com deficiência a beneficiarem de medidas destinadas a assegurar a sua 

autonomia, a sua integração social e profissional e a sua participação na vida da 

comunidade” (Idem). Ainda no decorrer do Ano 2000 foi redigida a Comunicação da 

Comissão Europeia: Rumo a uma Europa sem barreiras para as pessoas com deficiência. Este 

documento visava potenciar a plena participação das pessoas com deficiência na sociedade 

europeia. 

A Classificação Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF), instituída pela 

OMS/ONU em 2001, assume que a funcionalidade e a incapacidade humana passam a ser 

concebidas como uma interação dinâmica entre os estados de saúde (doenças, 

perturbações, lesões, traumas, etc.) e os fatores contextuais. A CIF propõe uma mudança de 

visão neste domínio, isto é, centrando o enfoque da intervenção não na incapacidade, mas 

na funcionalidade da pessoa, o que potencia a inclusão. A CIF foi desenvolvida no plano 

conceptual para ser utilizada em diferentes áreas e sectores da sociedade. A abordagem 

biopsicossocial da CIF (Figura 1), vem alterar o paradigma anterior, deixando a 

deficiência/incapacidade de ser apenas um problema na pessoa, para passar a ser entendida 

como um desafio à sociedade.  

 

Figura 1. Interações entre os componentes da CIF 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: OMS: 2004 
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O Ano Europeu das Pessoas com Deficiência (2003) serviu para que se discutisse um pouco por 

todo espaço europeu a melhor forma de implementar um programa político global que 

conduzisse à plena integração/inclusão das pessoas com deficiência (PCD), tendo-se 

constituído como um processo de alavancagem em torno das políticas europeias para a 

deficiência. Deste modo, surge a Comunicação da Comissão sobre a Igualdade de 

oportunidades para as pessoas com deficiência: Plano de Ação Europeu (2004 - 2010). Este 

plano de ação plurianual tinha como meta conseguir integrar até 2010 as questões da 

deficiência nas políticas comunitárias e executar um conjunto de ações concretas em 

sectores-chave com vista a melhorar a inclusão das pessoas com deficiência (UE, 2003).  

O Plano de Ação do Conselho da Europa sobre Deficiência/Incapacidade 2006-2015, 

apresenta-se como outro documento de referência neste âmbito supra nacional. O 

documento “procura transmitir os objetivos do Conselho da Europa […] no que concerne os 

direitos humanos, a não discriminação, a igualdade de oportunidades, a plena cidadania e a 

participação das pessoas com deficiência/incapacidade no quadro de uma política europeia 

sobre deficiência/incapacidade” Rec (2006) 5. 

Como culminar deste longo processo internacional e europeu de promoção de políticas em 

torno dos direitos das pessoas com deficiência, foi adotada em 2006 a Convenção das Nações 

Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência. A Convenção tem como visão a 

edificação de uma sociedade mais justa, plural, inclusiva e acessível. O documento vem 

reiterar que as pessoas com deficiência ou incapacidade possam usufruir de todos os direitos 

humanos e liberdades fundamentais na mesma medida que qualquer outro cidadão. 

Paralelamente, alguns países, nos quais se inclui Portugal, assinaram um protocolo adicional de 

cariz facultativo, que prevê a sujeitação de cada estado aderente a um sistema de 

monitorização da aplicação do articulado da Convenção4.   

Mais recentemente, destaca-se a aprovação da Estratégia Europeia para a Deficiência 2010-

2020: Compromisso renovado a favor de uma Europa sem barreiras, de 15 de Novembro de 

2010. A estratégia visa preferencialmente a eliminação das barreiras em oito grandes áreas de 

ação: acessibilidade, participação, igualdade, emprego, educação e formação, proteção 

social, saúde e ação externa. Mais do que um simples enunciar de meras intenções, a 

Estratégia Europeia tem a pretensão de se poder constituir um fator de persuasão “real” sobre 

os países da UE: “a presente estratégia exige um compromisso conjunto e renovado das 

instituições da UE e de todos os Estados-Membros”. (COM (2010) 636 final). 

                                                           
4 No quadro desta monitorização, o INR já realizou o primeiro relatório ao abrigo do protocolo referido (cf. www.inr.pt). 
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Em síntese, as Nações Unidas, o Conselho da Europa e a União Europeia, têm vindo nas últimas 

décadas a produzir um conjunto vasto de documentos de referência no âmbito da 

consagração da universalidade dos direitos, igualdade de oportunidades, autonomia e 

participação social das pessoas com deficiência ou incapacidade (PCDI).  

A estratégia da UE tem assentado, como vimos, em três vertentes; na legislação de medidas 

anti discriminação, na legislação de medidas de supressão de barreiras no meio ambiente e na 

integração das questões da deficiência no amplo leque de políticas comunitárias, com vista a 

facilitar a inclusão ativa das PCD (mainstreaming). O facto deste tipo de legislação não ser de 

implementação obrigatória pelos Estados-membros (soft law)5, não significa que a legislação 

doméstica que foi sendo produzida em cada país, não tenha sido de alguma forma 

influenciada por estas diretrizes internacionais, como adiante se verá ao analisar-se o caso 

português. Sabe-se no entanto que quanto maior for o investimento dos estados em políticas 

inclusivas e promotoras da autonomia e da participação das PCDI, maior será a 

funcionalidade pessoal/social destas pessoas, fator que tenterá a aumentar a sua qualidade 

de vida e a qualidade de vidas dos seus familiares e/ou cuidadores. 

                                                           
5  O termo "soft law" refere-se a instrumentos "quase-legais" que não têm caráter juridicamente vinculativo, ou cuja 

força de ligação é um pouco "mais fraca" do que a força obrigatória das leis tradicionais, muitas vezes referidas como 

"hard law", em contraste com a "soft law". 
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2. A INCLUSÃO DAS PESSOAS COM DEFICIÊNCIA EM PORTUGAL 
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A construção do Estado Providencia português acontece tardiamente, somente depois da 

revolução de 25 de Abril de 1974 (Fontes 2009: 77). Em termos históricos, a emergência dos 

apoios às pessoas com deficiência e suas famílias em Portugal está muito ligada também à 

própria história das organizações não-governamentais nesse âmbito. As famílias “(…) que 

apoiavam de forma isolada os seus familiares dependentes, com o advento de um estado 

democrático ganham legitimidade para se organizarem, e numa base de subsidiariedade 

intervêm em termos de rede de ação social” (Salvado, 2008:25). 

A Revolução de 1974 marca assim uma mudança de paradigma no âmbito das políticas de 

proteção social em Portugal, situação que também se estende à área da deficiência 

(Gonçalves & Nogueira, 2012: 15). Contudo, somente após a entrada em vigor da primeira 

Constituição da República de 1976 se pode falar da instituição dos direitos das pessoas com 

deficiência. “Os cidadãos portadores de deficiência física ou mental gozam plenamente dos 

direitos e estão sujeitos aos deveres consignados na Constituição, com ressalva do exercício ou 

do cumprimento daqueles para os quais se encontrem incapacitados (…) o Estado obriga-se a 

realizar uma política nacional de prevenção e de tratamento, reabilitação e integração dos 

cidadãos portadores de deficiência e de apoio às suas famílias, a desenvolver uma pedagogia 

que sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para com eles e a 

assumir o encargo da efetiva realização dos seus direitos, sem prejuízo dos direitos e deveres 

dos pais ou tutores (…) o Estado apoia as organizações de cidadãos portadores de 

deficiência” (Constituição da República Portuguesa, Artigo 71.º, nº 1, 2 e 3).  

Embora estas diretrizes estivessem consagradas na Constituição, o facto é que até final da 

década de 80, princípios e 90, não obstante algumas iniciativas avulsas e sectoriais, nada 

acontece de verdadeiramente significativo no que respeita à implementação de uma política 

integrada para a deficiência em Portugal.   

No final da década de 80 (1989) foi promulgada a Lei de bases 9/89. “A política de 

reabilitação obedece aos princípios da universalidade, da globalidade, da integração, da 

coordenação, da igualdade de oportunidades, da participação, da informação e da 

solidariedade” (Artigo 4.º, nº 1). Esta é por certo a primeira tentativa legislativa de “pensar” a 

política para deficiência num quadro integrador, apesar de se continuar ainda a equacionar 

estas questões numa perspetiva muito colada ao paradigma biomédico.  

A inclusão na escola pública dá os “primeiros passos” no ano de 1991 com a criação do 

Decreto-lei n.º 319/91, de 23 de Agosto, ainda hoje considerado a base do sistema de 

educação especial em Portugal. O documento estabelece o direito de todas as crianças com 

necessidades educativas especiais frequentarem as escolas regulares. Salienta-se ainda, que 

no ano anterior (1990), tinha já sido aprovado o Decreto-lei n.º 35/90, de 25 de Janeiro, que 
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veio instituir a gratuitidade da escolaridade obrigatória e os apoios e complementos 

educativos, bem como, estabelecer a frequência obrigatória do ensino básico para todas as 

crianças em idade escolar, incluindo os alunos com necessidades educativas específicas em 

consequência de deficiências físicas ou mentais. 

No ano de 1997 restruturou-se o quadro de prestações sociais de apoio a crianças, jovens e 

adultos com deficiência no âmbito do Regime Geral da Segurança Social
6
. De um modo geral, 

estas prestações mantêm-se até à atualidade embora na sua grande maioria não configurem 

um acesso universal, mas uma condição de recursos pré-estabelecida.    

Em 1999 é adotado o Despacho Conjunto nº 891/99, dos Ministérios da Saúde, Educação e 

Trabalho e Solidariedade, “estabelecendo os princípios e as condições para o apoio integrado 

no âmbito da intervenção precoce dirigida a crianças com deficiência ou em risco de atraso 

grave do desenvolvimento e suas famílias” (DR. nº 244, II Série de 19-10-99).  

Em 2003, Portugal desenvolveu em todo o território nacional um conjunto de iniciativas que 

visavam prosseguir os objetivos determinados no Ano Europeu para a Deficiência. Como 

corolário de todo o debate e da reflexão produzida internamente no âmbito do Ano Europeu, 

ocorre no ano seguinte uma alteração significativa na legislação nacional relativamente à 

participação das PCD na sociedade portuguesa. É neste contexto que é promulgada a Lei de 

bases nº38/2004, de 18 de Agosto. 

Este documento normativo vem alterar significativamente o paradigma das políticas para as 

pessoas com deficiência ou incapacidade em Portugal e aproximar o discurso legislativo 

português das normas internacionais, numa lógica biopsicossocial, de acordo com a CIF. 

“Podemos, atualmente, falar, pela primeira vez neste domínio, da definição de políticas 

coerentes e integradas” (Portugal et al, 2010).   

A Legislação de 2004 preconiza ainda a promoção do princípio de “uma sociedade para 

todos”, através da eliminação de barreiras e da adoção de medidas que visem a plena 

participação da pessoa com deficiência. Não descurando o maistreaming das políticas 

públicas, a Lei de bases vem legitimar um ponto importante que se materializa no princípio da 

singularidade
7
 “à pessoa com deficiência é reconhecida a singularidade, devendo a sua 

abordagem ser feita de forma diferenciada, tendo em consideração as circunstâncias 

pessoais” (Artigo 4º - Lei n.º 38/2004). Para além deste, o diploma estabelece ainda outros 

princípios fundamentais para as PCD, como a cidadania, a não discriminação, a autonomia, a 

                                                           
6 O Decreto-Lei nº 133B/97, de 30 de Maio, altera o quadro das prestações familiares, consagrando apoios financeiros 

como a bonificação por deficiência, do subsídio familiar a crianças e jovens, o subsídio por frequência de 

estabelecimento de educação especial, o subsídio mensal vitalício e o subsídio por assistência de terceira pessoa. 
7 Capítulo II, artigo 4º. 
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informação, a qualidade, e o primado da responsabilidade pública, da transversalidade e da 

solidariedade.  

Influenciado pelo documento da UE, “Igualdade de oportunidades para as pessoas com 

deficiência”: Plano de Ação Europeu (2004 -2010), em 2006 é criado em Portugal o Plano de 

Ação para a Integração das Pessoas com Deficiência ou Incapacidades (PAIPDI). Este Plano, 

adotado pela Resolução do Conselho de Ministros nº 120/2006, de 21 de Setembro, foi 

elaborado tendo por base 5 objetivos estratégicos: 1) promoção dos direitos humanos e do 

exercício da cidadania; 2) integração das questões da deficiência e da incapacidade nas 

políticas sectoriais; 3) acessibilidade a serviços, equipamentos e produtos; 4) qualificação, 

formação e emprego das pessoas com deficiência ou incapacidade; 5) qualificação dos 

recursos humanos/formação dos profissionais e conhecimento estratégico. A implementação 

do PAIPDI contribuiu para a definição de planos sectoriais, de que é exemplo o PNAPA – Plano 

Nacional de Promoção da Acessibilidade8, bem como criou mecanismos de articulação com 

outros planos estruturantes a nível nacional, como PNAI – Plano Nacional de Ação para a 

Inclusão, o PARES – Programa de Alargamento da Rede de Equipamentos Sociais e o PNE – 

Plano Nacional de Emprego.  

Um marco determinante do impacto das políticas internacionais para a deficiência na política 

social nacional passa necessariamente pela ratificação da Convenção Sobre os Direitos das 

pessoas com Deficiência e assinatura do Protocolo adicional de cariz facultativo no ano de 

2007 e sua transposição para a legislação nacional em 2009. A assinatura deste protocolo 

vincula o Estado Português a uma monitorização externa sobre o cumprimento das obrigações 

integrantes do referido documento.  

Por último, salienta-se a adoção da Estratégia Nacional para a Deficiência, 2010-2013, (ENDEF), 

aprovada em Resolução do Conselho de Ministros nº 97/2010, de 14 de Dezembro. A Estratégia 

definiu assim um conjunto significativo de medidas concretas plurianuais de acordo com 5 

eixos estratégicos: eixo n.º 1, Deficiência e multidiscriminação; eixo n.º 2, Justiça e exercício de 

direitos; eixo n.º 3, Autonomia e qualidade de vida; eixo n.º 4, Acessibilidades e design para 

todos, e eixo n.º 5, Modernização administrativa e sistemas de informação.  

Em súmula, Portugal, que integrou a Comunidade Europeia em 1986 vai sendo permeável a 

estas “novas ideias” que vão surgindo no espectro europeu em relação à inclusão das pessoas 

com deficiência na sociedade. Mesmo sendo as diretrizes internacionais de caráter facultativo, 

consta-se o impacto das mesmas na legislação que vai sendo produzida ao longo dos últimos 

anos, no plano doméstico. 

                                                           
8 Resolução do Conselho de Ministros nº 9/2007. 
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A figura seguinte apresenta de forma esquemática os três grandes documentos 

enquadradores no que concerne à defesa dos direitos humanos e sociais e da igualdade de 

oportunidades das PCDI: a Constituição da República Portuguesa, a Lei de Bases da 

Reabilitação (nº 38/2004) e a Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência (2006). 

Estes três documentos baseiam-se em princípios que visam promover a dignidade humana, o 

desenvolvimento integral das pessoas com deficiência e a sua autonomia, participação, 

cidadania e consequente inclusão. 

Independentemente do exposto, em variadíssimos planos e palcos, diferentes associações 

representativas de pessoas com deficiência têm vindo a “chamar à atenção” para a situação 

de que não basta Portugal ser detentor de uma legislação considerada até como “avançada” 

a nível europeu, preconizando uma visão holística, inclusiva e potencialmente geradora de 

“qualidade de vida”, o importante é que essa legislação se materialize no concreto e na vida 

quotidiana das pessoas com deficiência e das suas famílias. 

Sabendo que a inclusão não se efetiva por decreto, este trabalho sobre a qualidade de vida 

das famílias com crianças/jovens com PEA poderá ajudar a compreender o caminho 

percorrido e o caminho que ainda falta percorrer para que a qualidade vida destas famílias 

seja idêntica às demais na sociedade/comunidade em que se encontram inseridas. 

 

Figura 2. Enquadramento legal no âmbito dos direitos humanos  

e sociais e qualidade vida 
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3. A PERTURBAÇÃO DO ESPECTRO DO AUTISMO 
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Segundo a American Psychiatric Association's, a PEA é “uma síndrome neuro-comportamental 

com origem em perturbações no sistema nervoso central, que afeta o normal desenvolvimento 

da criança. Os sintomas ocorrem nos primeiros três anos de vida e persistem durante toda a 

vida e incluem três grandes domínios de perturbação: social, comportamental e 

comunicacional”.  

A descoberta do autismo é relativamente recente em termos históricos, ocorrendo em meados 

do século passado. Em 1943, o psiquiatra americano Leo Kanner agrupou pela primeira vez um 

conjunto de comportamentos aparentemente similares. “Desde 1938, têm chegado à nossa 

atenção um número de crianças cuja condição difere tão marcada e unicamente de 

qualquer coisa referida até hoje, que cada caso merece - e eu espero que eventualmente 

receba - uma consideração detalhada das suas peculiaridades fascinantes”. (Kanner, 1943, p. 

217-219).  

A esse conjunto de comportamentos considerados fascinantes, foi apelidado de Síndrome de 

Kanner ou, numa primeira fase, de perturbação autista“É por essa altura, em 1944, que Hans 

Asperger, refere, também com o mesmo termo de “autistas” ou “autísticos”, um conjunto de 

comportamentos manifestados por crianças que acompanhava, que de certo modo tinham 

algumas características idênticas às que Kanner referira” (Gonçalves, 1999). O mesmo autor, 

citando (Frith, 1989), observa como muito curiosa esta coincidência de abordagens, 

considerando que Kanner vivia em Baltimore nos Estados Unidos da América, e Asperger, em 

Viena de Áustria. “Crê-se hoje que só o acaso de estar acontecendo a Segunda Grande 

Guerra, terá obrigado a um desconhecimento generalizado dos escritos de Asperger, tão 

importantes como os de Kanner, mas só divulgados alguns anos depois” (idem). 

Nos anos 40 e 50, os psicólogos alegavam que a causa do autismo estava relacionada com o 

tipo de interação que os pais tinham com a criança. Esta primeira teoria de origem 

psicanalítica que culpabilizava os pais, em especial as mães por não conseguirem estabelecer 

uma relação afetiva saudável com seus filhos, encontra-se atualmente desprovida de qualquer 

base científica. “Esse período foi dramático e levou algumas mães a tratamento psiquiátrico e 

em extremo, ao suicídio”9. A partir da década de sessenta, a investigação científica intensificou 

os estudos sobre esta perturbação do desenvolvimento, tendo por base muitas vezes casos de 

gémeos, bem como estudando outras doenças genéticas muitas vezes com associação ao 

autismo como por exemplo, o X Frágil, esclerose tuberosa, fenilcetonúria, neurofibromatose e 

outras diversas anomalias cromossómicas, tendo ficado demonstrado a existência de um fator 

genético multifatorial e diferentes causas orgânicas relacionadas com a sua origem.  

                                                           
9 In http://www.appda-lisboa.org.pt/federacao/. 
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O conceito “autismo” apareceu pela primeira vez em 1975, incluído na ICD-9 (International 

Classification of Diseases), identificado como uma psicose da infância. A definição de 

“autismo” como “um transtorno global do desenvolvimento caracterizado por um 

desenvolvimento anormal ou alterado, manifestado antes da idade de 3 anos e apresentando 

uma perturbação característica do funcionamento em cada um dos três domínios seguintes: 

interações sociais, comunicação, comportamento focalizado e repetitivo”, surge apenas em 

1993 na ICD-10. Atualmente, o conceito de “autismo” é usado no âmbito de um espectro de 

síndromes com características em comum – ou Perturbações Globais do Desenvolvimento 

(DSM-IV-TR, 2002)  

Embora o espectro seja bastante diversificado, é opinião consensual da comunidade científica 

que as pessoas com PEA apresentam de uma maneira geral um fraco contacto ocular, 

problemas no relacionamento com os pares, reações não adequadas em contexto social, 

ausência total de linguagem verbal ou linguagem verbal quebrada, repetitiva e sem grande 

intenção comunicacional, comportamentos repetitivos do ponto de vista motor e verbal, um 

leque de interesses e brincadeiras reduzido e um perfil sensorial alterado. Mais de 80% destas 

crianças têm ainda deficit cognitivo e muitas registam patologias associadas como epilepsia, 

distúrbios gastrointestinais, perturbações alimentares, e/ou outros síndromas, ou alterações 

genéticas. 

Segundo o trabalho de Guiomar Oliveira, pedopsiquiatra e professora da Universidade de 

Coimbra, realizado em 2007, a prevalência da PEA em Portugal era de cerca de 1/1000, mais 

concretamente de 9.2/10.000, sendo a prevalência na Região de Lisboa e Vale do Tejo um 

pouco superior (12.3/10.000) à média nacional. Pode assim concluir-se que o fenómeno assume 

uma grande relevância social, não só pela intensidade dos problemas sentidos pelas pessoas e 

suas famílias, como também pela dimensão desta deficiência no quadro nacional.    

Não existindo ainda uma cura para a PEA, nem nenhum medicamento conhecido10, ou 

intervenção cirúrgica que trate de forma eficaz esta síndrome, o consenso científico tem no 

entanto alertado para três grandes áreas (práticas) de intervenção, que tendencialmente, 

quando utilizadas em simultâneo tendem a melhorar o prognóstico, a autonomia e o 

desenvolvimento das crianças com PEA: i) a estimulação precoce, ii) a intervenção intensiva, 

iii) o apoio individualizado. A intervenção junto da criança é realizada com recurso a um 

                                                           
10 Medicamentos utilizados em pessoas com autismo não curam a síndrome, mas ajudam no controle dos sintomas. 

Medicamentos prescritos a este nível são diversos, embora se enquadrem normalmente em três grandes categorias: os 

antidepressivos, os antipsicóticos e os estimulantes. Existe atualmente uma panóplia de metodologias terapêuticas de 

intervenção com crianças/jovens com PEA, mais ou menos comportamentais, como por exemplo a ABA (Análise 

Comportamental Aplicada), Floortime (Tempo no Chão), TEACCH (ensino estruturado), Sonrise, entre outras. Não se 

aprofundará as diferenças entre estas abordagens, por ser matéria que extravasa o objetivo do presente relatório.   
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conjunto de terapias multidisciplinares, de cariz ou do tipo comportamental, ou do tipo 

emocional (ou mesmo misto), conforme o método seguido, que visa essencialmente estimular e 

potenciar o desenvolvimento da criança em todas as áreas, promovendo as suas 

competências pessoais e sociais.    

Alguns trabalhos científicos recentes realizados principalmente nos Estados Unidos da América 

têm comprovado a existência de problemas e custos acrescidos para as famílias de crianças e 

jovens com PEA, nomeadamente uma alta taxa de divórcio, problemas físicos e psicológicos 

dos familiares, falta de apoio aos restantes membros da família, isolamento social dos 

cuidadores, e problemas financeiros decorrentes dos custos elevados das terapias, entre outros. 

Neste contexto, a APPDA-Setúbal não só demonstrou a necessidade de obter um 

conhecimento profundo, quer do universo potencial que abrange, quer do impacto da PEA 

nas crianças/jovens, mas sobretudo na qualidade de vida das suas famílias, como produto 

fundamental para a sua missão enquanto instituição, sobretudo na procura de uma melhor 

adequação da sua intervenção às necessidades das famílias. 
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4. QUALIDADE DE VIDA DAS FAMÍLIAS COM CRIANÇAS / JOVENS COM PERTURBAÇÃO 

DO ESPECTRO DO AUTISMO – MODELO CONCEPTUAL (BREVE REVISÃO DA LITERATURA) 
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A qualidade de vida tem sido abordada ao longo das últimas décadas como um conceito 

que resulta de uma perceção subjetiva dos atores. Os modelos aplicados para apreciação e 

aferição têm evoluído a partir do momento em que se vislumbrou que os indicadores sociais de 

bem-estar deverão ter um peso igualmente substantivo para se equacionar o desenvolvimento 

das sociedades, para além dos clássicos indicadores económicos. 

Entre outros trabalhos académicos, os estudos de Brown & Shearer (1999); Cook (2001); Odom 

(2000), concluíram que um maior grau de integração na sociedade impacta positivamente na 

qualidade de vida das crianças com deficiência e das suas famílias. Brown & Brown (2005), cit. 

por Caples and Sweeney (2010:39) argumentam que nos últimos anos têm ocorrido mudanças 

significativas no plano da legislação em diversos países resultantes da valorização do papel 

social das PCDI e da assunção do paradigma da inclusão e da igualdade de oportunidades e 

direitos. 

O conceito de qualidade de vida das PCDI e das suas famílias que se abordará com mais 

detalhe nos próximos parágrafos, ganha assim um outro sentido académico e político e uma 

ambição civilizacional sem precedentes. A qualidade de vida passa a ser encarada também 

como o direito que consagra a participação e a inclusão de todas as pessoas em todas as 

esferas da sociedade.   

No âmbito da comunidade científica, têm sido exploradas várias orientações de qualidade de 

vida, entre as quais se salienta a abordagem do Whoqol Group, da ONU (1995) adaptado por 

Sousa e Pedroso (2007), que define qualidade de vida “como a perceção do indivíduo acerca 

da sua posição na vida, de acordo com o contexto cultural e os sistemas de valores nos quais 

vive, sendo o resultado da interação entre os seus objetivos e expectativas e os indicadores 

objetivos disponíveis para o seu ambiente social e cultural”.  

O Whoqol Group identifica 6 domínios de qualidade de vida: (1) domínio físico, (2) domínio 

psicológico, (3) nível de independência, (4) relações sociais, (5) meio ambiente e (6) 

espiritualidade/religião/crenças pessoais. Schalock, (1996) identifica 8 aspetos fundamentais da 

qualidade de vida: (1) bem-estar emocional, (2) relações interpessoais, (3) bem-estar material, 

(4) desenvolvimento pessoal, (5) bem-estar físico, (6) autodeterminação, (7) inclusão social e (8) 

direitos. A partir destes domínios, Sousa e Pedroso (2007), desenvolveram um modelo teórico da 

qualidade de vida assente essencialmente em três dimensões estruturais: (1) bem-estar físico e 

material, (2) auto-determinação e desenvolvimento pessoal e (3) direitos e inclusão social.  

Independentemente da pluralidade de abordagens e referenciais, existem alguns aspetos 

consensuais na literatura sobre o conceito de qualidade de vida. Destacam-se os seguintes: 

multi-dimensionalidade do fenómeno, intersubjetividade resultante da perceção dos indivíduos 

sobre as diferentes dimensões constituintes da vida; necessidade de articular as dimensões 
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subjetivas com os indicadores objetivos das condições materiais de vida e com a satisfação 

das necessidades das pessoas. A qualidade de vida deve então ser avaliada em diferentes 

níveis, principalmente através do cruzamento de indicadores subjetivos com indicadores 

objetivos nos múltiplos domínios da vida. 

O conceito de qualidade de vida, aplicado às famílias das PCDI, foi recentemente 

reconhecido no meio académico, nomeadamente no que respeita às deficiências intelectuais 

e/ou do desenvolvimento. Poston et al. (2003); Turnbull et al. (2004); Aznar & Castanon (2005); 

Jokinen & Brown (2005); Hoffman et al. (2006); Isaacs et al. (2007); Davis& Gavidia-Payne (2009), 

cit. por Rillotta, F. et al. (2012:7). Esta mudança do foco da análise da qualidade de vida, da 

perspetiva individual para a familiar está relacionada com a tomada de consciência no 

âmbito da comunidade científica do papel central dos cuidadores familiares no apoio às PCDI. 

Turnbull et al. (2003), cit por Brown, et al (2006:238) observaram que grande parte das PCDI 

reside com os pais ou com outros familiares. Segundo os autores, os pais, em especial as mães, 

tornam-se os principais prestadores de cuidados, situação que se repercute no estilo de vida 

da família.   

Face ao exposto, o grande desafio passa pela seguinte interrogação: pode-se ou não 

ambicionar o objetivo da participação social e da concretização do direito a uma vida com 

qualidade para todas as pessoas com deficiência? A resposta a esta questão encontra-se 

consubstanciada na génese do modelo biopsicossocial da CIF. 

A abordagem biopsicossocial, operacionalizada através do modelo relacional da CIF, vem 

alterar o paradigma anterior em que a tónica da deficiência/incapacidade deixa de ser 

apenas focalizada na pessoa e no seu problema, para passar sobretudo a ser entendida como 

a relação desta com o contexto, ou com os diversos domínios do social. Este entendimento 

remete para a promoção da igualdade de oportunidades, participação e autonomia. Desta 

forma e pelo exposto, a CIF surge com um elemento chave a considerar no domínio da 

investigação social na área da deficiência/incapacidade e também no âmbito do estudo 

sobre a qualidade de vida das pessoas com deficiência e suas famílias.  

A CIF foi desenvolvida no plano conceptual para ser utilizada em diferentes áreas e sectores e 

é aplicável transversalmente às dimensões de cultura, idade e género. Esta classificação 

constitui-se como um instrumento versátil, holístico e abrangente, podendo ser aplicado à 

política social, de saúde, de educação e de reabilitação. Assim propõe-se aferir a qualidade 

de vida das famílias com PEA a partir de uma estrutura de domínios que se apoia naquele 

conjunto disperso de referências teóricas e metodológicas e que se encontram explicitadas em 

(CRPG, ISCTE, 2007; OMS através da sua HR QoL; Park, 2002) 
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O modelo apresentado neste estudo resulta de uma complexificação de outputs vários da 

literatura mais relevante sobre qualidade de vida e está de facto orientada para ser aplicada 

ao grupo das pessoas com deficiência, pelo que se julga importante do ponto de vista 

epistemológico e da consolidação metodológica daquilo que é proposto como modelo, 

ensaiar a sua aplicação de forma a fortalecer o próprio esquema conceptual que se propõe. 

O “Dispositivo de Avaliação da Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com 

Perturbação do Espectro do Autismo”, que se esquematiza sinteticamente através das áreas, 

domínios, dimensões e indicadores de qualidade de vida apresentados da tabela seguinte, 

tem por objetivo contribuir para uma melhor e mais fina compreensão dos impactos que a PEA 

pode gerar nas famílias. Não se está a falar dos impactos na própria pessoa com PEA mas sim 

dos impactos sociais, materiais e psicológicos, Neste sentido, propõe uma inflexão de um 

modelo conceptual de qualidade de vida baseado no indivíduo com deficiência, para um 

modelo mais abrangente, perspetivado para um núcleo coletivo onde o individuo interage, 

que é a família. 

Embora o modelo lógico do dispositivo apresentado constitua um modelo aberto e passível de 

melhoria contínua, este encontra-se estruturado por grandes áreas e domínios de qualidade de 

vida, às quais se associam principais dimensões de impacto da PEA nas famílias. Esta 

desagregação conceptual é operacionalizada, finalmente, por um conjunto de indicadores e 

elementos de evidência que permitem medir o estado da arte da qualidade de vida das 

famílias com crianças/jovens com PEA. 
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Dispositivo de Avaliação da Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do Autismo
11

 

Áreas da 

qualidade de vida 

Domínios da 

qualidade de Vida 

Dimensões de impacto da 

PEA na família 

Indicadores/Elementos de evidência 

Bem-estar físico e 

psicológico 

Condições de Saúde 

física e mental 

Problemas de Saúde Mental; 

ansiedade, depressões  
 % das famílias com problemas de saúde mental por patologia  

Bem-estar material 

Rendimentos e 

prestações sociais 

Insuficiência de rendimentos, 

Beneficiários de prestações 

sociais específicas 

 Rendimento disponível = Peso dos custos globais com PEA + Prestações sociais 

Condições de 

trabalho 

Perda de emprego, 

Redução salarial; emprego 

parcial 

 % de membros do agregado que perderam o emprego  

 % de membros do agregado com trabalho a tempo parcial 

 % de membros do agregado com trabalho a tempo permanente 

 % de membros do agregado cuja progressão na carreira é dificultada  

Custos diretos  

Medicamentos, Terapias, 

Consultas de especialidade, 

Deslocações  

 Peso dos custos globais com a PEA no total do rendimento líquido do agregado 

familiar 

 Peso dos custos da medicação para a PEA no total do rendimento líquido do 

agregado familiar 

 Peso dos custos com terapias intensivas para a PEA no total do rendimento líquido 

do agregado familiar 

 Peso dos custos com respostas sociais para a PEA no total do rendimento líquido do 

agregado familiar  

 Peso dos custos com terapias intensivas para a PEA no total do rendimento líquido 

do agregado familiar (por tipo de terapia) 

Acesso a respostas e 

apoios especializados 

Percurso médico e 

terapêutico 

 Acesso a especialidades médicas e terapêuticas no Sistema Nacional de Saúde 

 Regularidade do acompanhamento médico/ano 

Inclusão Escolar 
 % de crianças inseridas em estruturas de ensino integrado 

 Rácio de docentes especializados/ aluno com PEA 

Intervenção precoce 

 % de crianças que beneficiam/ beneficiaram de intervenção precoce (dos 0-3 

anos e dos 3 aos 6 anos)  

 Nº de horas semanais de intervenção precoce 

 

                                                           
11 Dispositivo em desenvolvimento 
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Dispositivo de Avaliação da Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do Autismo (cont.) 

Áreas da qualidade 

de vida 

Domínios da 

qualidade de Vida 

Dimensões de impacto da 

PEA na família 

Indicadores/Elementos de evidência 

Bem-estar social 

Atividades sociais e 

Lazer  

  % de famílias cujos tempos de lazer e as suas relações sociais sofreram algum tipo 

de impacto 

 % de famílias que procuram atividades em espaços mais isolados 

 % de famílias que deixaram de frequentar ou frequentam raramente espetáculos 

 % de famílias que deixaram de poder visitar com tanta frequência os amigos 

Família 

Work-life balance  % de Famílias que têm dificuldade em conciliar a sua vida profissional e 

familiar/pessoal 

Estabilidade emocional 

familiar/Funcionalidade 

familiar/Qualidade da vida 

conjugal 

 Taxa de divórcios cuja causa principal passa pela criança/jovem com PEA 

 % de famílias monoparentais 

 % de famílias cuja decisão de não ter mais filhos está relacionada com a existência 

de PEA 

Autodeterminação 

Autonomia e 

Resiliência 

  % de famílias que considera que a sua autonomia e capacidade para tomar 

decisões piorou 

 % de famílias que considera que a sua capacidade para lidar com situações de 

stress melhorou 

Aceitação e Respeito   % de famílias que se sentem discriminadas  nas suas relações sociais/profissionais 

Acesso a Direitos e 

Informação  

  % de famílias que considera que os seus direitos e das crianças e jovens com 

deficiência são acautelados 

 % de famílias que considera que os serviços públicos nacionais com 

responsabilidades na área da deficiência ajudam a resolver os problemas 

relacionados com a PEA 

 % da famílias que considera que a legislação e a informação sobre os direitos são 

acessíveis 

(continua) 
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Dispositivo de Avaliação da Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do Autismo (cont.) 

Áreas da qualidade 

de vida 

Domínios da 

qualidade de Vida 

Dimensões de impacto da 

PEA na família 

Indicadores/Elementos de evidência 

Autodeterminação 

Participação 

  % de famílias que são membros de associações em geral, por nível de 

envolvimento 

 % de famílias que são membros de associações da área da deficiência, por nível 

de envolvimento 

 % de famílias que considera que os níveis de participação na vida da comunidade 

pioraram 

Perceções 

  % de famílias que considera que as suas condições materiais e financeiras pioraram  

 % de famílias que considera que o seu bem-estar emocional piorou  

  % de famílias que considera que a sua qualidade de vida em geral seu piorou 

 % de famílias que considera que a sua perceção sobre a felicidade piorou 
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5. CARACTERIZAÇÃO DAS FAMÍLIAS COM CRIANÇAS / JOVENS COM PERTURBAÇÃO DO 

ESPECTRO DO AUTISMO A RESIDIR NO DISTRITO DE SETÚBAL 
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Nota metodológica 

Tal como oportunamente evidenciado, paralelamente ao dispositivo de inquirição junto das 

famílias que constituíram a amostra inquirida no presente estudo, foi administrado um processo 

de inquirição via e-mail junto das escolas e IPSS’s / Instituições lucrativas na área da deficiência 

sedeadas no distrito numa ótica de recenseamento das crianças/jovens (dos 0 aos 25 anos) 

com PEA a residir no distrito de Setúbal. Esta abordagem de aproximação epidemiológica 

permitiu traçar um panorama global de característica base desta população-alvo.  

De acordo com o levantamento exaustivo do número de crianças/jovens com PEA, efetuado 

pela APPDA-Setúbal nas escolas, IPSS e outras entidades do distrito de Setúbal, no âmbito do 

presente estudo, foram identificadas 336 crianças/jovens com PEA com idades compreendidas 

entre os 0 e os 25 anos.  

O distrito de Setúbal, de acordo com os dados dos Censos de 2011 do Instituto Nacional de 

Estatística, tem atualmente uma população de 851 258 habitantes, dos quais 220 068 se 

encontram na faixa etária entre os 0 aos 24 anos, o que corresponde a 25.85% da população 

total residente. Com base neste universo de 220 068 crianças/jovens e tendo em conta o 

número de crianças/jovens identificados no levantamento (336), pode estimar-se uma 

prevalência de 15,3 crianças/jovens com PEA para cada 10 000. A taxa de prevalência da PEA 

apurada com base no presente estudo é ligeiramente superior à encontrada por Guiomar 

(2007), para a Região de Lisboa e Vale do Tejo, na qual se inscreve o Distrito de Setúbal (12,3 

em cada 10.000).   

A caixa seguinte sintetiza as principais características. 

 

 A caracterização segue a estrutura populacional do distrito, onde cerca de metade dos 

casos observados são residentes (por ordem) de Almada, Setúbal e Seixal.  

 A partir dos dados recolhidos, conclui-se que as PEA têm uma incidência maioritariamente 

masculina (86% dos casos), sendo que a maioria tem até 14 anos de idade.  

 Cerca de 70% das crianças e jovens com PEA têm irmãos. A grande maioria tem apenas um 

irmão (75%) e 92% têm até 2 irmãos. Nestes casos, a existência de irmãos com deficiência é 

muito reduzido (apenas em 8% dos casos). 

 Sobre a situação atual das crianças/jovens com PEA, a maioria está frequentar o ensino 

público (70,7%), 19,4 % frequenta uma instituição (IPSS ou lucrativa) e apenas 10 % frequenta 

o ensino privado. 

 Dos 188 casos das crianças e jovens que frequentam o ensino público ou particular, 5,3% 

frequentam o pré-escolar, 47,3% frequenta o 1.º ciclo do Ensino Básico, 22,3% frequenta o 2.º 

ciclo, 19,2% frequenta o 3.º ciclo e apenas 5,9%, o ensino secundário.  

 No que diz respeito aos apoios ao nível de Intervenção Precoce, metade dos casos do 

Distrito obtêm-no através do Ministério da Educação e 10% através da IPSS que frequenta. 

Assinala-se que em praticamente 40% dos casos não existe qualquer apoio neste domínio. 
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 Do conjunto de casos que frequentam uma IPSS ou outro tipo de instituição, a amplitude de 

respostas sociais utilizadas é diversa. Contudo, a mais expressiva é a Educação pré-escolar e 

o Centro de Atividades Ocupacionais.  

 Relativamente aos apoios especializados usufruídos, a terapia da fala é a mais utilizada (em 

aproximadamente 75% dos casos). Por seu turno, praticamente metade das crianças e 

jovens usufruem de apoios de psicomotricidade. Uma igual expressão verifica-se em “outras” 

terapias, das quais as mais significativas são a Hidroterapia e Fisioterapia em meio aquático e 

a Psicologia. Uma nota de destaque deve ser endereçada à residual utilização de terapias 

intensivas (registada em apenas 2 casos). Igualmente baixa é a utilização da terapia 

ocupacional (em apenas 23% dos casos). 

 Do conjunto das problemáticas e dificuldades que as crianças e jovens com PEA do Distrito 

de Setúbal apresentam, com maior expressão de gravidade, destacam-se a agressividade, 

os problemas sensoriais, o fraco contacto ocular, seguidas da hiperatividade e estereotipias. 

Para além destas, outras problemáticas de expressão significativa compreendem os 

transtornos de ansiedade, o défice cognitivo e os problemas na interação e relações sociais. 

 

A partir desta população de referência, foi constituída uma amostra que abrangeu 100 

agregados familiares a residir no distrito de Setúbal, selecionados através de um processo de 

snowball e presidida por um critério primordial: a existência de uma criança ou jovem com PEA 

nesse agregado. A esta amostra foi administrado o “Inquérito de avaliação da qualidade de 

vida das famílias com crianças/jovens com PEA a residir no distrito de Setúbal”, onde em cada 

agregado, um dos elementos adultos, responsável pelo descendente com PEA, foi o 

respondente.  

Os inquéritos por questionário foram aplicados presencialmente, durante o mês de Dezembro 

de 2011, por equipas formadas para o efeito.   

População-alvo Metodologia 

A população-alvo do inquérito é constituída 

pelas famílias residentes no distrito de Setúbal 

com um pelo menos membro entre os 0 e os 

25 anos com PEA detetada.  

Não existem dados oficiais sobre o número de 

famílias nestas condições. O levantamento 

levado a cabo por Guiomar Oliveira et al. 

(2002), assente num inquérito aplicado em 

2000 e restringido às crianças entre os 6 e os 9 

anos, apontava para uma taxa de incidência 

de PEA de 12,3 ‰ para a NUTS II de Lisboa e 

Vale do Tejo (que abrange dez dos treze 

concelhos do distrito de Setúbal). 

Considerando tanto esta taxa, como os 

resultados do Recenseamento Geral da 

População de 2011 e os próprios dados 

recolhidos através do levantamento 

efetuados nas escolas, IPSS e outras entidades 

no âmbito do atual estudo (336), é plausível 

assumir que o número de famílias nas 

condições referidas se situe entre as 336 e as 

400. 

A amostra do inquérito foi construída através de 

um processo de “snowball”. O questionário foi 

aplicado inicialmente a um conjunto composto 

por associados da APPDA-Setúbal, tendo sido 

solicitado a cada um dos inquiridos que 

indicassem famílias com filhos com PEA de que 

tivessem conhecimento. Foram ainda 

desenvolvidas diligências junto de terapeutas, 

professores de educação especial, escolas com 

unidades de ensino estruturado e instituições 

sociais ou privados no sentido se chegar ao 

maior número possível de potenciais inquiridos.  

Este processo permitiu realizar um total de 100 

entrevistas presenciais. O trabalho de campo foi 

realizado por cerca de 19 inquiridores(as), na sua 

grande maioria licenciados em ciências 

humanas/sociais ou professores de educação 

especial/terapeutas, tendo recebido da APPDA-

Setúbal formação sobre os conceitos utilizados, a 

aplicação do questionário em concreto e 

objetivos do estudo. 
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 A estrutura analítica que se apresenta de 

seguida baseia-se na exploração estatística de 

algumas variáveis das diversas questões que 

compõem o questionário, tenho este sido 

submetido a teste de validade e de robustez 

após inserção em base de dados. 

Posteriormente, foi efetuado um exercício de 

recodificação de algumas categorias das 

variáveis para efeitos de operacionalização da 

forma original. 

Os dados foram analisados com o software IBM 

SPSS Statistics v. 20. 

 

Embora a amostra deste estudo, pela sua dimensão e tendo em conta o universo potencial 

das famílias com crianças e jovens com PEA a residir no distrito, seja de uma abrangência muito 

considerável em termos estatísticos, o facto do “core group” para a seleção inicial das famílias 

ter partido dos sócios da APPDA-Setúbal poderia de certa forma e à partida condicionar a 

preponderância de um determinado segmento de famílias em detrimento de outros. Contudo, 

para colmatar esta questão metodológica, procurou-se, quer através da rede escolar, quer 

das respostas sociais promovidas pelas IPSS e outras entidades, encontrar e inquirir com sucesso 

um conjunto muito mais vasto de famílias do que apenas as associadas da APPDA-Setúbal. 

Ainda assim e pelo exposto, especialmente no que concerne a este capítulo de 

caracterização das famílias, a inferência para o universo do distrito deverá ser considerada 

com alguma prudência. 

Os resultados apurados, em linha com o observado em outros estudos nacionais e 

internacionais na área da deficiência, demonstram que a prevalência da PEA não está 

relacionada com fatores de ordem social, económica, ou étnica, sendo pois transversal a 

todas as classes sociais.  

Por último, deve-se ainda encarar com alguma prudência os resultados apurados quanto à 

distribuição etária crianças e jovens com PEA, uma vez que o menor peso percentual nas faixas 

etárias mais baixas poderá estar relacionado com situações de crianças que se encontram em 

casa com familiares e que ainda podem estar em fase de diagnóstico ou na dificuldade dos 

pais em aceitarem o diagnóstico. 
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 Caracterização global das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do 

Autismo a residir no Distrito de Setúbal 

O inquérito abrangeu famílias com crianças/jovens com PEA residentes em 9 concelhos do 

Distrito de Setúbal, cuja maioria (59%), reside nos concelhos de Setúbal, Palmela e Barreiro.  

Figura 3. Distribuição das famílias inquiridas por Concelho de residência do respondente 
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Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Os resultados demonstram no total dos 100 agregados inquiridos, existiam 168 descendentes, 

sendo que 102 apresentam PEA, o que significa que em 99% dos agregados existe apenas uma 

criança/jovem com autismo. Nos restantes 1%, verifica-se a existência de irmãos com a mesma 

patologia. A prevalência de PEA é maior nos rapazes, e este estudo aponta para uma 

proporção de 1 rapariga para cinco rapazes, o que corrobora os dados internacionais de 

caracterização do Autismo
12

.  

As idades das crianças/jovens com PEA distribuem-se do seguinte modo: 

Figura 4. Distribuição etária das crianças e jovens com PEA incluídas nas famílias inquiridas 
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Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

                                                           
12 Os dados internacionais a que se faz referência são disponibilizados pelo site da Federação Portuguesa de Autismo. 
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O questionário foi respondido, maioritariamente, por pessoas do sexo feminino (79%), indiciando 

o seu papel de representante das famílias com crianças/jovens com PEA a residir no distrito de 

Setúbal. Contudo, os respetivos cônjuges e restantes elementos do agregado foram igualmente 

caracterizados no âmbito do estudo. (cf. Quadros, em anexo). 

O estado civil dos respondentes é maioritariamente composto por pessoas casadas ou em 

união de facto (76%) e a sua nacionalidade é, sobretudo, portuguesa (94%) (cf. Quadro A. 7 e 

Quadro A. 8 em anexo).  

No que respeita às habilitações literárias, salienta-se que mais de metade dos respondentes 

(68%) ultrapassou o 3º ciclo do ensino básico, sendo de sublinhar que 38% concluiu o ensino 

superior (Licenciatura e Mestrado) cf.  

Quadro A. 9. Por seu lado, também mais de metade dos respondentes (62%), conforme se 

pode observar no quadro seguinte, encontram-se a trabalhar de forma permanente, sendo 

que a grande maioria destes (90%) é trabalhador por conta de outrem. 

 

Quadro 1. Condição perante o trabalho 

 Respondente 
Cônjuge 

Nº % Nº % 

Emprego Permanente 62 62,0 64 79,0 

Emprego Ocasional (sazonal/biscates) 5 5,0 1 1,2 

Desempregado à procura de emprego 15 15,0 8 9,9 

Doméstico/a (Ocupa-se exclusivamente das tarefas do lar) 7 7,0 1 1,2 

Estudante (só estuda) 2 2,0 3 3,7 

Reformado / Pensionista (inclui invalidez) 3 3,0 4 4,9 

Inactivo /desencorajado (já não procura emprego ou nunca pr) 5 5,0   

A frequentar um curso de formação profissional 1 1,0   

Total 100 100,0 81 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Uma das variáveis chave para o desenvolvimento deste estudo é, justamente, a fonte e 

estrutura de rendimentos das famílias com crianças/jovens com PEA a residir no distrito de 

Setúbal. Esta condição permitirá, entre outras coisas, relacionar os padrões de custos com a 

PEA e o rendimento das famílias, aferindo os pesos diferenciados que estas podem ter no custo 

de vida e, consequentemente, na qualidade de vida das famílias com crianças/jovens com 

PEA a residir no distrito de Setúbal. 

Para efeito de contextualização das famílias abrangidas pelo estudo no âmbito da distribuição 

de rendimentos das famílias residentes em Portugal é necessário recorrer a ajustamentos em 

função da dimensão e composição do agregado familiar que garantem a comparabilidade 

entre os recursos monetários. Seguindo a metodologia usual na análise da pobreza e 

desigualdade de rendimentos, o rendimento total dos agregados familiares foi ponderado com 
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recurso à escala de equivalência da OCDE modificada, conforme é prática na produção de 

indicadores deste domínio pelos principais organismos produtores de estatísticas e análise da 

distribuição de rendimentos (INE, OCDE, EUROSTAT, etc.). Obteve-se, assim, uma variável de 

recursos monetários ponderada que se designa por Rendimento Adulto Equivalente (RAE). 

Tendo por referência a mais recente distribuição das famílias portuguesas em decis segundo o 

RAE em 2009 (ICOR 2010), foi possível observar onde se localizariam as famílias que 

participaram no estudo. Para facilitar essa análise a distribuição de rendimentos por decis foi 

classificada da seguinte forma: 

 

  Decisão da população) 

Rendimentos baixos – “Classe mais desfavorecida” 1º e 2º Decis (20% da População) 

Rendimentos médios baixos – “Classe média baixa” 3º e 4º Decis (20% da População) 

Rendimentos médios  – “Classe média central”  5º e 6º Decis (20% da População) 

Rendimentos médios altos – “Classe média alta” 7º e 8º Decis (20% da População) 

Rendimentos altos – “Classe mais favorecida” 9º e 10º Decis (20% da População) 

  
 

As designações dos subgrupos populacionais (“classes”) são instrumentais para a análise e 

possibilitam quer o enquadramento dos rendimentos, quer um exercício de investigação sobre 

o impacto das despesas especificamente associadas à PEA, através do impacto na 

classificação das famílias em estudo na distribuição de rendimentos das famílias que resultaria 

da dedução dessas despesas nos recursos das famílias. 
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6. O PRIMEIRO CONTACTO COM A PERTURBAÇÃO DO ESPECTRO DO AUTISMO, O 

IMPACTO DO DIAGNÓSTICO E CARACTERIZAÇÃO DA PERTURBAÇÃO DO ESPECTRO 

DO AUTISMO 
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Segundo a maioria dos especialistas nesta área (médicos, psicólogos e cientistas sociais), o 

primeiro contato com a PEA e o impacto do diagnóstico marcam de uma forma muito forte as 

dinâmicas familiares e a estrutura psicológica dos cuidadores. Segundo Schmidt & Rosa (2003), cit 

Breslau & Davis (1986), as famílias com crianças e jovens com PEA têm desde o primeiro contato 

com a síndrome, a necessidade de muito rapidamente adaptar-se à intensa dedicação e 

prestação de cuidados específicas do filho. Ainda de acordo com os mesmos autores, as 

características clínicas da PEA afetam as condições físicas e mentais do indivíduo e dos seus 

familiares, Vários estudos revelaram a existência de stress agudo em famílias que possuem um 

membro com diagnóstico de autismo.13  

As expectativas frustradas e as limitações do filho, levam muitas vezes os pais a atravessarem um 

período de luto (Browns, 1995). Por outro lado, desde muito cedo é necessário lidar com outras 

questões práticas mas essenciais, como a escolha do percurso médico terapêutico a seguir, o 

local onde a criança se vai inserir na sociedade e os desafios financeiros para um bom percurso 

de reabilitação. Sanchez e Batista (2009) apontam o diagnóstico como um marco importante que 

gera um elevado grau de desestabilização familiar e consequentes desequilíbrios emocionais, 

levando os membros do agregado a negociação de novos papéis sociais face à nova realidade. 

A informação recolhida com base no presente estudo corrobora a importância acrescida do 

impacto do diagnóstico da PEA na vida quotidiana das famílias. Esta situação é tanto mais 

evidente se se considerar, como se verá no capítulo seguinte, que durante os primeiros 3 anos de 

idade a criança ficou, na maioria das situações, em casa com a mãe, com avós ou com outros 

familiares. Não é pois de estranhar que seja no seio da família que se começam a detetar os 

primeiros sinais de alerta relativamente ao comportamento da criança e que por fim levam ao 

diagnóstico. 

Aquando deste primeiro impacto, a maioria das famílias alega ter sentido falta de informação em 

geral sobre a PEA, considera que os pediatras estavam mal preparados, mas que ainda assim, 

existiu algum apoio por parte dos serviços de saúde (maioria públicos), embora o maior apoio 

tenha vindo da própria família.  

Uma parte considerável dos respondentes considerou ter tido muita dificuldade em aceitar a 

condição do seu(a) filho(a), facto que decerto contribuiu para a elevada prevalência de 

perturbações psicológicas ou psiquiátricas que ocorreram neste primeiro momento de contacto 

com a PEA (38, 4% - respondente e 18,8% cônjuge).      

 

 O diagnóstico, sistema de atores e perceções 

O espectro do autismo, como situação agregada de uma variedade de diagnósticos, distribui-

se da seguinte forma neste estudo: mais de metade das crianças e jovens têm um diagnóstico 

de autismo definido (58%), seguido dos casos com síndrome de asperger (16%), sem 

diagnóstico definido, mas com traços de autismo (15%) e outra situação do espectro do 

autismo não definida (11%). Estes dados revelam que o autismo, enquanto diagnóstico 

específico, assume a maior prevalência relativamente aos outros sintomas que se enquadram 

na designação – espectro do autismo. A partir da literatura especializada conclui-se que estas 

incapacidades têm uma forte probabilidade de coexistirem com outras patologias associadas. 

Os dados revelados pelo inquérito mostram-nos também que 33% dos casos analisados 

comportam patologias associadas, sendo que a principal é a epilepsia (cf. Quadro A.25, em 

anexo).  

                                                           
13 Ver os trabalhos de Cutler & Kozloff (1987); Factor, Perry, & Freeman (1990) e Perry, Sarlo-McGarvey & Factor (1992).  
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Figura 5. Diagnóstico da criança/jovem 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

A PEA assume do ponto de vista do tratamento uma forte componente medicamentosa, e este 

estudo manifesta, como era esperado, essa tendência, revelando que 64% das crianças/jovens 

apurados são, atualmente, medicadas, embora nem todas as crianças/jovens estejam sujeitos 

a medicação pelas mesmas razões. É certo que a maioria das crianças/jovens está medicada 

porque tem uma PEA, contudo uma parte significativa deste universo é sujeita a medicação 

porque tem patologias associadas, entre elas, a epilepsia como já foi referido anteriormente. 

Os pais consideram, na sua maioria (54%) que a medicação ou ajuda bastante ou é 

fundamental (cf. Quadro A. 35, em anexo).  

Três em quatro crianças com autismo apresentaram os primeiros sintomas até aos dois anos 

idade (Quadro A. 18, em anexo). Esta conclusão corrobora, mais uma vez, as conclusões de 

vários estudos internacionais. Esses primeiros sintomas são, sobretudo, detetados em primeiro 

lugar pelos familiares (79%), seguindo-se as educadoras ou amas, como agentes de alerta.  

Figura 6. Quem detetou os primeiros sinais de autismo na criança 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quanto ao processo de diagnóstico, pode-se concluir que os casos de PEA em análise foram 

objeto de diagnóstico por parte da comunidade médica com dupla especialidade (infantil e 

psicológica), na medida em que mais de metade dos casos de diagnóstico ficou a cargo de 

pediatras do desenvolvimento ou pedopsiquiatras. Deve-se, no entanto, sublinhar que um 

quinto dos casos foi diagnosticado por um outro profissional de saúde não especificado, 

devendo-se por isso questionar a importância deste indicador associado, por exemplo, às 

questões do acesso às respostas e aos serviços especializados, por razões que se prenderão 

sobretudo por uma cobertura ainda insuficiente.  

 

Figura 7. Responsabilidade pelo diagnóstico  

 

 Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quando se tenta perceber se os responsáveis pelos diagnósticos das crianças e dos jovens com 

PEA têm sofrido alguma alteração nos últimos anos, pode-se constatar que a dupla 

especialidade médica (infantil e psicológica), enquanto principais responsáveis pela deteção 

da PEA, é uma tendência que tem vindo a ganhar expressão por comparação a outros 

profissionais. Veja-se por exemplo que o peso destes profissionais na deteção da PEA não tinha 

a mesma importância há uma década atrás. Para além disso, e não obstante o número 

reduzido de casos de crianças com idade entre os 3 e os 5 anos, deve-se assinalar o surgimento 

recente dos pediatras como responsáveis pelo diagnóstico e ao mesmo tempo uma afirmação 

consolidada por parte dos pediatras de desenvolvimento, demarcando-se da posição paritária 

que até muito recentemente mantinham com os pedopsiquiatras.  
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Quadro 2. Responsável pelo diagnóstico e idade da criança com PEA 

Idade PEA 

16. O diagnóstico feito por 

Total 
Pediatra 

Pediatra do 

desenvolvimento 
Pedopsiquiatra 

Outro 

profissional de 

saúde 

Ns/Nr 

<3 
N.º - 1 - - 1 2 

% Idade PEA - 50,0 - - 50,0 100,0 

3-4 
N.º 2 6 1 - - 9 

% Idade PEA 22,2 66,7 11,1 - - 100,0 

6-15 
N.º 10 23 17 10 2 62 

% Idade PEA 16,1 37,1 27,4 16,1 3,2 100,0 

>16 
N.º 4 6 6 10 1 27 

% Idade PEA 14,8 22,2 22,2 37,0 3,7 100,0 

Total 
N.º 16 36 24 20 4 100 

% Idade PEA 16,0 36,0 24,0 20,0 4,0 100,0 
 

 

O tipo de profissionais responsáveis pelo diagnóstico da PEA parece ser uma variável que não 

varia em função da estrutura de rendimento das famílias inquiridas (consubstanciada numa 

variável agregada remetendo essa mesma estrutura para uma tipologia de classe). Assim, a 

prevalência dos pediatras de desenvolvimento, e dos pedopsiquiatras distribui-se de forma 

homogénea pela estrutura de classe, não havendo diferenças significativas no topo e na base 

da escala de rendimentos. (cf. Quadro A. 24, em anexo) 

Ainda no domínio do diagnóstico, pretendeu-se perceber que atores foram responsáveis pelo 

diagnóstico das crianças e jovens com PEA. Assim, mais de metade das famílias a residir no 

distrito de Setúbal teve acesso a diagnósticos realizados por especialistas que se encontram no 

Serviço Nacional de Saúde (64%), embora se possam distribuir por uma diversidade de 

respostas. Deve-se assinalar que um número significativo de diagnósticos (27%) foi realizado em 

respostas fora do distrito de Setúbal, o que pode indiciar que ao nível do distrito não existe 

ainda capacidade de resposta suficiente para a população em causa.     

 

Quadro 3. Em que instituição foi feito o diagnóstico? 

 Nº % 

Clínica Privada   22 22,0 

Unidade de Primeira Infância do Hospital da Estefânia-Lisboa 17 17,0 

Outro Hospital ou unidade pública do SNS no Distrito 14 14,0 

Centro de Desenvolvimento Infantil do Hospital Garcia Orta 13 13,0 

Hospital de São Bernardo (Setúbal) 10 10,0 

Outro Hospital ou unidade pública do SNS fora do Distrito 10 10,0 

Outra instituição 10 10,0 

Ns/Nr 4 4,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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Ao cruzar-se a instituição onde se realizou o diagnóstico com o tipo de PEA (c.f Quadro A. 22, 

em anexo) ressaltam alguns dados que merecem ser descritos. Nos casos em que se 

diagnostica autismo ou síndroma de asperger, as instituições que se destacam seguem a 

tendência global dos casos, ou seja, as clínicas privadas assumem a dianteira no leque das 

instituições consideradas. No entanto, há uma distribuição relativamente homogénea 

relativamente às outras instituições consideradas. No caso dos diagnósticos não definidos mas 

com traços de autismo, a instituição que sobressai recai em respostas que não se encontram 

no distrito de Setúbal.  

Quando se cruza o tipo de resposta em que o diagnóstico ocorreu, com a variável classe de 

rendimentos podem observar-se diferenças. As famílias de rendimento mais elevados procuram 

respostas privadas, enquanto as respostas do sistema de saúde público estão de facto mais 

associadas às classes com rendimentos médios e baixos. Nesta senda, também se deve 

destacar que as respostas públicas variam em função desta variável relativamente à sua 

localização, ou seja, as respostas que se encontram no concelho de Setúbal e no distrito de 

Setúbal são mais procuradas pelas classes médias e baixas. O acesso a respostas públicas fora 

do distrito assume maior peso nas classes de rendimentos média alta e alta. 

Quadro 4. Instituição onde se realizou o diagnóstico por classe de rendimento 

 

Hospital 

de São 

Bernardo 

(Setúbal) 

Centro de 

Desenvolvimento 

Infantil do 

Hospital Garcia 

Orta 

Unidade 

de 

Primeira 

Infância 

do 

Hospital 

da 

Estefânia-

Lisboa 

Outro 

Hospital 

ou 

unidade 

pública 

do SNS 

no distrito 

Outro 

Hospital 

ou 

unidade 

pública 

do SNS 

fora do 

distrito 

Clínica 

Privada 

Outra 

instituição 
Ns/Nr Total 

Classe 

baixa 

Nº 5 2 2 7 2 1 - 1 20 

% 25,0 10,0 10,0 35,0 10,0 5,0 - 5,0 100,0 

Classe 

média 

baixa 

Nº - 3 2 - - 2 1 - 8 

% - 37,5 25,0 - - 25,0 12,5 - 100,0 

Classe 

média 

Nº 2 1 1 4 - 1 1 - 10 

% 20,0 10,0 10,0 40,0 - 10,0 10,0 - 100,0 

Classe 

média 

alta 

Nº 1 6 8 1 6 11 2 2 37 

% 2,7 16,2 21,6 2,7 16,2 29,7 5,4 5,4 100,0 

Classe 

alta 

Nº - - 4 1 2 5 6 1 19 

% - - 21,1 5,3 10,5 26,3 31,6 5,3 100,0 

Total 
Nº 8 12 17 13 10 20 10 4 94 

% 8,5 12,8 18,1 13,8 10,6 21,3 10,6 4,3 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

O acesso a respostas médicas para deteção e diagnóstico dos casos estudados tem sofrido 

ligeiras alterações ao longo do tempo. Através do quadro seguinte em que se cruzou esta 

questão com a idade atual das crianças/jovens com PEA abrangidas pelo estudo, pode-se 

constatar que o peso das Clínicas Privadas neste processo tem vindo a intensificar-se ao longo 
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dos anos. Paralelamente, o acesso a respostas inseridas no distrito de Setúbal tem vindo 

igualmente a ganhar expressão. Em sentido inverso, as respostas que se encontram fora do 

distrito, tem vindo a sofrer uma procura cada vez menor por parte dos pais com crianças com 

PEA.  

 

Quadro 5. Instituição de deteção/diagnóstico em função da idade atual das crianças 

Idade PEA 

Hospital de 

São 

Bernardo 

(Setúbal) 

Centro de 

Desenvolviment

o Infantil do 

Hospital Garcia 

Orta 

Unidade de 

Primeira 

Infância do 

Hospital da 

Estefânia-

Lisboa 

Outro Hospital 

ou unidade 

pública do SNS 

no distrito 

Outro 

Hospital ou 

unidade 

pública do 

SNS fora do 

distrito 

Clínica 

Privada 

Outra 

instituição 
Ns/Nr 

Total 

<3 
N.º - - - - - 1 - 1 2 

% - - - - - 50,0 - 50,0 100,0 

3-4 
N.º 1 - - 4 - 4 - 0 9 

% 11,1 - - 44,4 - 44,4 - ,0 100,0 

6-15 
N.º 8 11 8 8 4 13 8 2 62 

% 12,9 17,7 12,9 12,9 6,5 21,0 12,9 3,2 100,0 

>16 
N.º 1 2 9 2 6 4 2 1 27 

% 3,7 7,4 33,3 7,4 22,2 14,8 7,4 3,7 100,0 

Total 
N.º 10 13 17 14 10 22 10 4 100 

% 10,0 13,0 17,0 14,0 10,0 22,0 10,0 4,0 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

Quando analisadas algumas perceções ou representações dos pais relativamente ao processo 

de diagnóstico dos filhos, conclui-se que, em média, os pais discordam que os pediatras 

estejam bem preparados e que o serviço de saúde lhes tenha prestado apoio. Por outro lado, 

concordam que não tiveram informação necessária e que tiveram dificuldades na aceitação 

da condição dos filhos. Relacionado com esta última questão de concordância, deve-se dar 

nota de que 38% dos respondentes assume que teve uma perturbação psicológica ou 

psiquiátrica associada ao facto de ter um filho com PEA (cf. Quadro A. 28, em anexo).  

Figura 8. Grau de concordância relativo a aspetos do diagnóstico 

 

 

 

 

 

 

Valores médios das respostas numa escala de 1=Discordo totalmente a 4= Concordo. 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 



A Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do 

Autismo a residir no Distrito de Setúbal 

- Relatório Final - 

 

59 

 

As perceções relativas ao momento do diagnóstico variam, ainda assim, consoante o 

estabelecimento onde este foi feito. O Hospital São Bernardo em Setúbal é o estabelecimento 

sobre o qual recai a opinião mais negativa sobre a preparação dos pediatras. Também a 

Unidade de Primeira Infância do Hospital da Estefânia-Lisboa está relativamente mal 

posicionada quando os respondentes, na sua maioria, consideram que não sentiram apoio dos 

serviços de saúde. Os “Outro Hospital ou unidade pública do SNS fora do distrito” acabam por 

ser o tipo de estabelecimento ao qual os respondentes atribuem ou relacionam opiniões mais 

favoráveis. Note-se que estes cruzamentos sugerem leituras diferenciadas. Quanto às primeiras 

perceções é possível deduzir uma relação mais direta entre o hospital que se encarregou do 

diagnóstico e as opiniões que as pessoas têm sobre os pediatras ou sobre os serviços de saúde. 

Quanto às perceções seguintes, o cruzamento com os estabelecimentos responsáveis pelo 

diagnóstico deve ser interpretado de forma mais indireta, permitindo contudo que se reflita até 

que ponto os estabelecimentos também devem atender a estas questões por vezes 

secundarizadas, mas essenciais para a qualidade de vida das famílias.  

 

Quadro 6. Grau de concordância sobre o diagnóstico consoante o estabelecimento de diagnóstico 

 Os pediatras 

estão bem 

preparados 

Senti apoio dos 

serviços de 

saúde 

Tive dificuldade em 

aceitar as condições 

do meu filho 

Senti falta de 

informação 

em geral 

Clínica Privada   2,57 2,57 2,57 2,57 

Unidade de Primeira Infância 

do Hospital da Estefânia-

Lisboa 

2,12 2,94 2,94 2,88 

Outro Hospital ou unidade 

pública do SNS no Distrito 
2,57 2,71 2,57 3,21 

Centro de Desenvolvimento 

Infantil do Hospital Garcia 

Orta 

2,50 2,69 2,42 2,33 

Hospital de São Bernardo 

(Setúbal) 
2,78 2,40 2,40 3,20 

Outro Hospital ou unidade 

pública do SNS fora do 

Distrito 

2,00 2,30 2,60 3,20 

 

Os valores constituem valores médios numa escala de concordância numa escala de 1=Concordo totalmente a 

 4= Discordo Totalmente. Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA,  

APPDA-Setúbal/ IESE, 2011.  
 

Quanto ao grau de apoio que os pais sentiram por parte de diferentes atores, estes consideram 

que foi no seio familiar que encontraram mais apoio por comparação a outros contextos 

(pedopsiquiatras, terapeutas, amigos, ou as próprias APPDA´s). Contudo o intervalo com as 

médias das respostas não é muito grande.  
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Figura 9. Posição perante o grau de apoio sentido face a um conjunto de pessoas/entidades 

 

Valores médios das respostas numa escala de 1=Nenhum apoio a 4= Muito apoio. 
Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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7. O PERCURSO MÉDICO/TERAPÊUTICO 
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Como se tem vindo a salientar, o autismo é atualmente encarado pelo consenso científico como 

uma perturbação global e severa da relação, comunicação e do comportamento. Deste modo, 

a criança apresenta dificuldades “na regulação, processamento e organização da experiência 

sensorial e percetiva” (Marques, 1998). Neste quadro, vários tipos de terapias têm vindo a ser 

desenvolvidas numa tentativa de encontrar a melhor forma de, caso a caso, potenciar o processo 

reabilitativo específico de cada criança. Hoje em dia, tem-se em consideração que a 

participação e colaboração dos pais e/ou outros familiares no processo educativo/terapêutico 

dos seus filhos, é um aspeto decisivo para o seu desenvolvimento. “Todos estão de acordo com 

este princípio, pais, médicos, educadores, contudo ao longo da história nem sempre assim foi” 

(Ferreira, 2011). 

No que respeita ao percurso médico/terapêutico, o estudo evidencia que a maioria das 

crianças/jovens com PEA é acompanhada em unidades de saúde do setor público sedeadas no 

distrito de Setúbal e que esse acompanhamento é normalmente promovido através de uma 

consulta com a periodicidade de 6 em 6 meses ou uma vez por ano. Este acompanhamento é 

considerado insuficiente pelos familiares, até porque o mesmo consiste apenas na verificação da 

dosagem medicamentosa, não incluindo as terapias necessárias para o desenvolvimento das 

crianças e jovens com PEA. De facto, sabendo-se atualmente que ainda não existe uma cura 

conhecida para autismo e que a terapêutica medicamentosa é apenas ministrada com intuito de 

diminuir os efeitos colaterais, como a agitação motora, estereotipias, etc., as famílias não 

entendem porque as unidades de saúde do sector público não promovem as terapias 

multidisciplinares que os seus médicos prescrevem após o diagnóstico.    

De uma maneira geral as crianças e jovens tomam medicação para a PEA ou patologias 

associadas, sendo o uso de fármacos valorizado pelas famílias por garantir uma melhor 

estabilidade comportamental. A maior parte das famílias inquiridas não faz restrições alimentares, 

nem recorre a medicinas alternativas. 

As terapias mais usadas são respetivamente a terapia da fala (83%), a psicomotricidade (67%), a 

terapia ocupacional (57%) e natação adaptada (51%). 

Embora menos usadas, as terapias intensivas (Aba e Sonrise) são as que apresentam uma melhor 

avaliação pelas famílias. 

Embora reconheçam a mais-valia das terapias intensivas, a maioria das famílias nunca as utilizou 

essencialmente pelo seu custo, por desconhecimento, ou por não existir em Portugal há uns anos 

atrás (no caso das famílias com jovens mais velhos). 

Como aspetos a melhorar neste âmbito as famílias salientaram a necessidade do aumento da 

informação disponível sobre a PEA e sobre as terapias, o elevado custo das terapias de carater 

intensivo no setor privado e a Inexistência de oferta pública para a realização destas terapias, nem 

tão pouco a comparticipação estatal aos centros privados que as promovem, o que faria diminuir 

o custo a pagar pelas famílias.  

 

 Trajetórias e sistemas de atores 

Relativamente à trajetória clínica das crianças/jovens com PEA, convém, desde já, enfatizar 

que todas as crianças com PEA são seguidas por algum tipo de instituição médica. Deste 

universo, 63% são acompanhadas em respostas do Serviço Nacional de Saúde localizadas no 

distrito de Setúbal, não se contabilizando nesta categoria, aqueles que são acompanhados 

por instituições privadas que podem ou não pertencer ao distrito. Sublinhe-se que estes últimos 

casos representam um quinto das situações apuradas.  
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Quadro 7. Instituição que acompanha criança/jovem com PEA em termos médicos (N = 100) 

 Nº % 

Outro Hospital ou unidade pública do SNS no Distrito 23 23,0 

Clínica Privada 21 21,0 

Hospital de São Bernardo (Setúbal) 20 20,0 

Centro de Desenvolvimento Infantil do Hospital Garcia Orta 20 20,0 

Unidade de Primeira Infância do Hospital da Estefânia-Lisboa 10 10,0 

Outro Hospital ou unidade pública do SNS fora do Distrito 6 6,0 

Outra instituição 16 16,0 

NS/NR 4 4,0 

Total 120 100% 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 
 

Comparando a fase de diagnóstico e a fase de acompanhamento no que respeita às 

instituições onde ocorrem observam-se duas tendências distintas. As instituições do distrito de 

Setúbal responsáveis pelos diagnósticos tendem a ser as mesmas durante a fase consequente 

de acompanhamento da criança. Ao contrário das instituições que não se encontram no 

distrito de Setúbal que acabam por não ter continuidade no processo de acompanhamento 

da criança que foi diagnosticada.  

Destaca-se como exemplo do primeiro grupo de instituições, “Outro Hospital ou Unidade 

Pública do SNS no distrito” a acompanhar 80% dos casos que lá fazem o diagnóstico e o 

“Hospital de São Bernardo” a acompanhar 73% dos casos diagnosticados. No segundo grupo 

de instituições, a unidade “Hospital da Estefânia” e “Outro Hospital ou Unidade Pública do SNS 

fora do distrito” distinguem-se como sendo as instituições com menor percentagem de casos 

cumulativos relativos à continuidade do processo de diagnóstico e acompanhamento das 

crianças com PEA. (Quadro A. 23, em anexo). 

Porém, é de salientar que a frequência do apoio prestado por estas instituições de cariz 

médico é bastante espaçada no tempo, ou seja, mais de metade das crianças/jovens (64%) 

tem acesso ou frequenta respostas de acompanhamento médico (especializado na sua 

condição) num espaço igual ou superior a seis meses.  

 Figura 10. Regularidade com que se processa o acompanhamento médico 

 

 

 

 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Relativamente ao tipo de PEA parece não haver diferenças na regularidade do 

acompanhamento médico. Para cada tipo de PEA, mais de metade dos casos são 

acompanhados no máximo duas vezes por ano, seguindo precisamente a tendência média 

dos casos apurados. (c.f Quadro A. 32, em anexo). No entanto há alguma variabilidade 

quando se introduz na análise a variável – instituição de acompanhamento da criança/jovem 

com PEA. Na maioria das instituições, as crianças/jovens com PEA são vistas/atendidas no 

máximo duas vezes por ano, sendo que dentro deste conjunto, o Hospital de São Bernardo, é a 

instituição que assume um peso relativamente maior dos casos nesta categoria de tempo. Em 

tendência contrária, a Unidade de Primeira Infância do Hospital da Estefânia é a instituição 

cuja regularidade no acompanhamento dos casos acontece no mínimo, em mais de 

cinquenta por cento, até às duas vezes por ano. (c.f Quadro A. 33, em anexo). 

Quanto ao tipo/modelo de medicina que os pais procuram ou têm acesso, uma percentagem 

reduzida (26%) assume que o filho/a já foi, ou é acompanhado/a, através de processos de 

medicina alternativa (cf. Quadro A. 37, em anexo). Deste conjunto de casos, mais de 2/3 

enquadra-se nas categorias de rendimento, classe média alta, classe alta, resultado que pode 

ser explicado por dois fatores: (i) medicinas que implicam custos mais elevados; e (ii) exigem 

níveis de informação mais apurados que normalmente se relacionam com grupos sociais mais 

favorecidos do ponto de vista do capital cultural e económico.  

 

Quadro 8. Frequência de medicina alternativa, por classe de rendimentos 

    

Sim 
Não, 

nunca foi 

Atualmente não, mas 

já consultou 

especialistas nessa 

área 

Ns/Nr Total 

Classe baixa 
Nº - 18 2 - 20 

%  - 90,0 10,0 - 100,0 

Classe média 

baixa 

Nº 1 6 1 - 8 

%  12,5 75,0 12,5 - 100,0 

Classe média 
Nº 1 9 - - 10 

%  10,0 90,0 - - 100,0 

Classe média alta 
Nº 1 23 13 - 37 

%  2,7 62,2 35,1 - 100,0 

Classe alta 
Nº 2 11 5 1 19 

%  10,5 57,9 26,3 5,3 100,0 

 Total  
Nº 5 67 21 1 94 

%  5,3 71,3 22,3 1,1 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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Quanto ao tipo de terapias que as crianças/jovens com PEA frequentam ou frequentaram 

existem quatro que se destacam, a saber: terapia da fala (83%) psicomotricidade (67%) terapia 

ocupacional (57%), e natação adaptada (51%). Se for distinguido o tipo de PEA no conjunto 

das terapias elencadas, as crianças/jovens com autismo são aquelas que frequentam ou 

frequentaram mais terapias. Já as crianças/jovens com síndrome de asperger são aqueles que 

menos terapias frequentaram. Importa, contudo, perceber se estas diferenças se explicam 

exclusivamente pelo fator médico. Relativamente às terapias com maior e menor índice de 

frequência não existe qualquer dependência pelo facto de se distinguir o tipo de PEA, ou seja, 

as terapias mais e menos frequentadas mantém-se com esse registo independentemente do 

tipo de PEA associado à sua frequência (cf. Quadro A.40 em anexo). 

Quanto às idades das crianças/jovens com PEA, constatam-se ligeiras diferenças que nos 

levam a distinguir, i) terapias que fazem sentido em idades mais precoces e ii) outras que 

podem ser frequentadas ao longo de ciclos etários mais extensos. No caso das primeiras, 

encontram-se as terapias da fala e a psicomotricidade. A terapia ocupacional é aquela que 

dentro das mais frequentadas acaba também por ser a que se estende com algum peso nas 

idades superiores aos 16 anos. Convém chamar a atenção para o facto de algumas terapias 

serem relativamente recentes no nosso país, ainda que hoje estejam claramente disseminadas. 

Algumas percentagens mais reduzidas nos casos dos jovens que hoje têm mais do que 16 anos 

podem estar associadas a esse facto (cf. Quadro A.40 em anexo). 

Todas as terapias sinalizadas são avaliadas em média como positivas relativamente aos 

resultados que proporcionam, embora se deva referir que os objetivos terapêuticos respetivos 

não sejam comparáveis entre si, assim como os custos que lhes estão associados, por isso se 

compreende que uma das terapias menos frequentadas, ABA (Applied Behavior Analysis – 

Análise Comportamental Aplicada), seja precisamente aquela que é percecionada como a 

melhor terapia face aos resultados que apresenta para o desenvolvimento da criança/jovem.  

Figura 11. Avaliação das terapias (realizadas ou que realiza) em termos de resultado  

no desenvolvimento da criança/jovem 

 

Valores médios das respostas numa escala de 1= Não teve qualquer resultado a 4= Bastante positivo. 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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As terapias ABA, Floortime, Sonrise, distinguem-se de todas as outras referidas no estudo por 

terem um carácter intensivo, ao qual lhe é associado um custo elevado. Este fator, associado 

ao facto de serem terapias de implementação e difusão recente em Portugal, não 

inteiramente consensual por parte das comunidades médicas e científicas (nomeadamente o 

Sonrise) e com fraca cobertura por parte das entidades que as podem desenvolver, parece 

justificar a pouca adesão que todas elas assumem neste estudo. Note-se que 30% das pessoas 

que responderam não frequentaram estas terapias, justificam-no pelo fator económico, e 40% 

por desconhecerem a existência de tais terapias.  

 

Figura 12. Principais razões para a não realização de terapias de caráter intensivo 

 

 

 

 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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8. A INTERVENÇÃO PRECOCE E INCLUSÃO ESCOLAR 
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Segundo a literatura neste domínio, com especial enfoque para o trabalho de Myers and Johnson 

(2007), quanto mais cedo se iniciar a intervenção terapêutica junto das crianças com PEA, melhor 

expectativa se poderá ter quanto ao seu prognóstico de evolução.  

Embora já existissem experiências anteriores em Portugal, é sobretudo nas décadas de 80 e 90 do 

século passado e essencialmente por influência dos trabalhos da Eurlyaid14, que se desenvolveu e 

se consensualizou a importância da intervenção precoce (IP) na deficiência. “A deteção precoce 

passou a ser um conceito-chave ao nível da saúde infantil e das perturbações do 

desenvolvimento (…), motivando programas que visavam organizar essa intervenção” (Franco & 

Apolónio, 2008). A IP tem vindo a ser desenvolvida em Portugal por equipas multidisciplinares dos 

ministérios da Saúde, Segurança Social e Educação, embora o seu regime jurídico já tenha sofrido 

várias alterações até ao atual Decreto-Lei nº 281/2009, de 6 de Outubro, que instituiu o Serviço 

Nacional de Intervenção Precoce na Infância (SNIPI). “A intervenção precoce tem como objetivos 

específicos a deteção e sinalização de todas as crianças com risco de alterações ou alterações 

nas funções e estruturas do corpo ou risco grave de atraso de desenvolvimento, a intervenção, 

após a deteção e sinalização em função das necessidades do contexto familiar de cada criança 

elegível e o apoio às famílias no acesso aos equipamentos, serviços e recursos de segurança 

social, da saúde e da educação” (Artigo 1.º).  

Quanto ao paradigma de “escola inclusiva”, a sua introdução em Portugal deveu-se também às 

influências internacionais, fundamentadas quer pelos grandes documentos de referência que se 

foram produzindo sobre o tema, quer sobre o caminho que outros países iam trilhando. A título de 

exemplo, destaca-se a “Declaração de Salamanca sobre Princípios, Política e Práticas na área das 

Necessidades Educativas Especiais”. Esta declaração, aprovada em 1994 pela UNESCO, vem 

afirmar o primado da escola inclusiva. “O princípio fundamental das escolas inclusivas consiste em 

todos os alunos aprenderem juntos, sempre que possível, independentemente das dificuldades e 

das diferenças que apresentem” (UNESCO, 1994). Estava assim consagrada uma nova e 

estruturante visão da escola, uma escola para todos. 

A educação inclusiva é atualmente regida pelo Decreto-Lei nº 3/2008, de 7 de Janeiro. Segundo 

este normativo, “a educação especial tem por objetivos a inclusão educativa e social, o acesso e 

o sucesso educativo, a autonomia, a estabilidade emocional, bem como a promoção da 

igualdade de oportunidades, a preparação para o prosseguimento de estudos ou para uma 

adequada preparação para a vida profissional e para uma transição da escola para o emprego 

das crianças e dos jovens com necessidades educativas especiais (Artigo 1.º, nº 2). 

Relativamente à intervenção precoce e inclusão escolar das crianças/jovens com PEA objeto do 

presente estudo destacam-se os seguintes aspetos: 

 O início da intervenção terapêutica ocorreu em média, entre os 2 e os 3 anos de idade da 

criança, e nem todas as crianças elegíveis beneficiaram desta resposta. O apoio foi 

essencialmente prestado através de uma educadora/professora de educação especial do 

Ministério da Educação e não por uma equipa multidisciplinar como está previsto no 

enquadramento legal e conceptual da IP. A duração semanal média da intervenção foi de 

apenas 2 horas por criança. Ainda assim, as famílias revelaram-se satisfeitas com a motivação 

e preparação técnica dos profissionais de IP, avaliando positivamente o impacto da 

intervenção no desenvolvimento das crianças. 

 A inclusão escolar é feita sobretudo pela via do ensino público. Neste âmbito, merece relevo 

a boa postura dos(as) professores(as) perante a diferença e boa aceitação por parte dos 

pares. A terapia da fala é o recurso mais valorizado em ambiente escolar, merecendo a 

escola pública em geral uma avaliação positiva em relação ao seu impacto no 

desenvolvimento das crianças e jovens com PEA.   

 

                                                           
14 European Working Partner on Early Intervention (Eurlyaid). Esta organização europeia funciona num formato de 

grupo de trabalho formado por peritos ligados a universidades, profissionais de várias disciplinas e representantes de 

associações de pais de vários países da União Europeia envolvidos em Intervenção Precoce. Portugal esteve 

representado na Eurlyaid praticamente desde o início. 
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No que concerne aos aspetos a melhorar, salientam-se os seguintes: 

 O número de horas por semana de ações de IP (2) foi considerado manifestamente 

insuficiente, situação agravada pelo facto do apoio, na generalidade dos casos, não ser 

prestado como já se referiu por uma equipa multidisciplinar, mas por uma educadora de 

educação especial.  

 No âmbito do ensino obrigatório, o número de horas passados na turma regular foi 

considerado muito reduzido, por comparação com o que as crianças passam na unidade de 

ensino estruturado. As famílias consideraram ainda muito reduzido o número de horas semanal 

de trabalho individualizado, situação que ocorre quer ao nível da intervenção precoce, quer 

na escola regular. 

 Outras limitações apontadas, prendem-se com a escassez de recursos humanos e materiais, 

situação que se verifica também não só ao nível da IP, como da escola regular. 

Principalmente, é invocada a necessidade de mais pessoal técnico e auxiliar com boa 

formação na área da PEA e de se aumentar o número de horas de inclusão no âmbito da 

turma regular e de terapias especializadas individuais. A hipoterapia merece destaque entre 

as terapias mais solicitadas pelas famílias. 

 

 Trajetórias e sistemas de atores 

Para além do acompanhamento médico e especializado e do percurso terapêutico das 

crianças, foi possível analisar outras componentes de respostas que se destinam não só às 

crianças com PEA, mas às crianças com deficiências em geral no âmbito das políticas públicas 

para a deficiência. De seguida, abordar-se-á o acesso aos programas de intervenção precoce 

e ao sistema de educação especial como componentes complementares da trajetória das 

crianças em estudo.  

Até aos três anos de idade, 65% das crianças com PEA, sinalizadas por este inquérito, ficaram a 

cargo dos pais (45% do total) ou dos avós (20% do total). Este dado, por si só, parece validar a 

ideia de que ausência de respostas específicas para crianças com PEA, nestas idades, 

determina que um dos cônjuges tenha que abdicar da sua atividade profissional, ou seja, 

numa fase inicial da vida da criança, o seu problema, associado ao facto de não haver 

respostas específicas, pode ser encarado como um custo económico indireto para o 

rendimento das famílias.  

 

Figura 13. De quem está/ficou ao cuidado a criança dos 0 aos 3 anos 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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Se se tentar perceber como é que esta realidade se caracteriza tendo em conta a estrutura de 

rendimento das famílias em causa, o problema associado à falta de resposta recai ainda mais 

sobre os agregados que por si só já têm insuficiência de recursos. De acordo com o quadro 

seguinte percebe-se facilmente que à medida que os recursos aumentam, mais amplo é o 

leque de possibilidades de retaguarda para a criança com PEA entre os 0 e os 3 anos, não 

implicando necessariamente que um elemento do casal deixe de trabalhar. Veja-se, por 

exemplo, que na base desta estrutura de rendimentos, 65% das crianças fica a cargo de um 

dos pais e que no topo desta estrutura apenas 26% se encontra nesta situação. As redes 

familiares acabam por ser soluções muito mais favoráveis em agregados familiares que já por si 

têm rendimentos mais elevados. Conclui-se portanto que, associados aos custos diretos com a 

PEA, os familiares com menores rendimentos ainda têm que suportar o custo indireto de não 

auferir um rendimento por via de abdicarem da sua atividade profissional em benefício da 

criança com PEA até aos 3 anos de idade. 

 

Quadro 9. Responsabilidade pela criança dos 0-3 anos por classe de rendimentos 

 

 
Em casa com a 

mãe/pai 

Em casa 

com os 

avós 

Em casa 

com outro 

familiar 

Numa 

creche de 

uma IPSS 

Numa 

creche 

lucrativa 

Outra 

situação 
Total 

Classe baixa 
Nº 13 1 1 4 1 0 20 

% 65,0 5,0 5,0 20,0 5,0 0,0 100,0 

Classe média 

baixa 

Nº 6 0 0 1 1 0 8 

% 75,0 0,0 0,0 12,5 12,5 0,0 100,0 

Classe média 
Nº 6 1 0 1 2 0 10 

% 60,0 10,0 0,0 10,0 20,0 0,0 100,0 

Classe média 

alta 

Nº 12 12 1 2 6 4 37 

% 32,4 32,4 2,7 5,4 16,2 10,8 100,0 

Classe alta 
Nº 5 6 1 3 2 2 19 

% 26,3 31,6 5,3 15,8 10,5 10,5 100,0 

 Total  
Nº 42 20 3 11 12 6 94 

% 44,7 21,3 3,2 11,7 12,8 6,4 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

A mesma realidade já não se verifica no escalão etário seguinte - dos 3 aos 6 anos. Nesta fase, 

as famílias conseguem encontrar respostas que lhes permitem a conciliação entre a vida 

profissional e familiar através de jardins-de-infância, quer no sector público, para um pouco 

mais de metade da população inquirida (53%), quer no sector privado (27%) – (cf., Quadro A. 

49, em anexo). Do ponto de vista da estrutura de rendimento, esta questão parece não estar 

associada a esta variável como no caso das crianças até aos 3 anos de idade. O facto de 

existir uma capacidade maior de respostas (públicas e privadas), não coloca aos pais a 

necessidade destes terem que: ou ficar em casa com a criança ou socorrerem-se de outros 

familiares, ou ainda, como é o caso das famílias com mais rendimentos procurarem respostas 
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para a infância na rede privada ou lucrativa, como acontece no escalão etário anterior. Assim, 

para quase todas as categorias de rendimentos, a resposta “creche em IPSS” é a mais 

procurada para crianças com PEA entre os 3 e os 6 anos. Independente dos recursos 

económicos, as famílias com crianças com PEA entre os 3 e os 6 anos têm acesso a respostas 

para os seus filhos, o que só por si é um indicador de qualidade de vida e de igualdade de 

oportunidades.  

 

Quadro 10. Apoio intervenção precoce 

Idade PEA  Sim Não Total 

<3 
N.º 2 - 2 

%  100,0 - 100,0 

3-4 
N.º 8 1 9 

%  88,9 11,1 100,0 

6-15 
N.º 53 9 62 

%  85,5 14,5 100,0 

>16 
N.º 16 11 27 

%  59,3 40,7 100,0 

Total N.º 79 21 100 

%  79,0 21,0 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

Para além de uma instituição de retaguarda, 79% dos respondentes revelam que os seus 

descendentes têm ou tiveram acesso a programas de intervenção Precoce (cf. Quadro A. 45, 

em anexo). Se atendermos ao cruzamento desta questão com a idade atual das 

crianças/jovens, patente no quadro seguinte, é notório que o acesso a esta resposta tem um 

impacto muito maior na última década e meia, altura em que o programa nacional de 

intervenção precoce teve maior investimento enquanto medida de política pública dirigida a 

esta população. Este dado é percecionado através da diferença de cobertura que há entre o 

último escalão de idades considerado (maior de 16 anos) e os escalões anteriores, em que se 

observam percentagens progressivamente mais elevadas consoante a idade vai diminuindo, 

demonstrando-se, com esta tendência, existir uma coerência do programa relativamente à 

população alvo e por outro um melhoramento do próprio programa ao nível do seu grau de 

cobertura.  

Contudo o acesso ao programa de intervenção precoce diferencia-se quando se analisa o 

tipo de PEA. Quer as crianças/jovens com autismo, quer a situação em que não existe 

diagnóstico definido, embora se considere próximo do autismo, assumem percentagens de 

frequência relativamente acima da média para a população com PEA e consideravelmente 

diferentes das outras tipologias de PEA consideradas no estudo.  
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Quadro 11. Diagnóstico da criança/jovem vs. Apoio intervenção precoce 

  Sim Não Total 

Autismo 

Nº 48 10 58 

% Diagnóstico da 

criança/jovem 
82,8 17,2 100,0 

Síndrome de Asperger 

Nº 11 5 16 

% Diagnóstico da 

criança/jovem 
68,8 31,3 100,0 

Outra situação do espectro do 

autismo 

Nº 7 4 11 

% Diagnóstico da 

criança/jovem 
63,6 36,4 100,0 

Sem diagnóstico definido, mas 

com traços de autismo 

Nº 13 2 15 

% Diagnóstico da 

criança/jovem 
86,7 13,3 100,0 

Total 

Nº 79 21 100 

% Diagnóstico da 

criança/jovem 
79,0 21,0 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

O acesso a este programa parece não estar dependente dos recursos financeiros das famílias, 

na medida em que não existem diferenças significativas no custo a este programa com base 

na variável rendimentos, o que significa que o Programa IP tal como protagonizado no seu 

quadro legal é um programa de carácter gratuito e universal.  

 

Quadro 12. Apoio intervenção precoce, por classe de rendimentos 

  Sim Não 

Classe baixa 
Nº 14 6 

%  70,0 30,0 

Classe média 

baixa 

Nº 8 0 

%  100,0 0,0 

Classe média 
Nº 6 4 

%  60,0 40,0 

Classe média alta 
Nº 30 7 

%  81,1 18,9 

Classe alta 
Nº 17 2 

%  89,5 10,5 

 Total 
Nº 75 19 

%  79,8 20,2 
 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

O programa de IP, dirigido a crianças entre os 0 e os 6 anos, pode ocorrer em diferentes 

contextos institucionais, dependendo do meio que a criança frequenta. De acordo com esta 

relação, entre a frequência do programa e a instituição de retaguarda de acompanhamento 

da criança, pode-se validar a coerência dos factos apurados. Se a maioria das crianças entre 

os 3 e os 6 anos se encontra em respostas para a infância, é esperável que o programa de IP a 

que teve direito tenha ocorrido em instituições do Ministério da Educação, ou por via dos seus 

interlocutores em IPSS, conforme os resultados demonstram.  
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Figura 14. Apoio disponibilizado ao nível da intervenção precoce 

 

 

 

 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

Os dados permitiram, por outro lado, concluir que o acesso à IP se materializou, sobretudo, a 

partir dos 3 anos de idade, altura em que a maioria das crianças frequenta precisamente uma 

instituição de retaguarda, como são as respostas para a infância. 

 

Figura 15. Idades das crianças e jovens com PEA quando iniciaram a Intervenção Precoce 

 

 

 

 

 

 

 
 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

Do ponto de vista dos recursos humanos, contemplados nos programas de intervenção 

precoce, os dados mostram que mais de metade das crianças abrangidas recebem esse 

apoio por parte de educadores/as ou docentes de educação especial e de seguida, por 

parte de terapeutas (da fala ou ocupacional). 

Figura 16. Ator que prestou o apoio à criança no âmbito da Intervenção Precoce 

  

 

 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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Esse apoio materializa-se, na maioria dos casos (71,4%), em mais de 2 horas por semana. O grau 

de satisfação dos pais relativamente ao programa de IP, avaliado a partir de várias dimensões 

pode ser considerado positivo. Em média, os pais sentem-se satisfeitos, em primeiro lugar com a 

motivação dos técnicos, seguido das dimensões - preparação técnica dos educadores/as, 

modelo de intervenção, e nº de técnicos e especialidades. Sentem-se, por outro, lado 

insatisfeito com a dimensão, nº de horas de intervenção contempladas pela IP. 

Figura 17. Grau de satisfação em relação ao modelo de funcionamento da intervenção precoce 

 

 

 

 

 

 

Valores médios das respostas numa escala de 1 = Muito insatisfeito a 4 = Muito satisfeito 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

Associadas, ou não, a estas dimensões de avaliação, 71% dos pais considera, ainda, que a IP 

constitui-se como um programa cujos impactos são importantes ou muito importantes para o 

desenvolvimento global dos seus filhos (cf. Quadro A. 55, em anexo).  

No entanto, veja-se que à medida que a idade da criança/jovem com PEA vai aumentando, 

favorecendo um distanciamento temporal na perceção por parte dos respondentes, o grau de 

importância do impacto da IP no desenvolvimento da criança vai diminuindo, embora 

continue a ser em todos os escalões etários, considerado como importante ou muito 

importante.  
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Quadro 13. Impacto da IP no desenvolvimento por escalões etários 

Idade PEA 
Média (escala 

invertida) 

<3 4,00 

03-05 3,88 

06-15 3,42 

>16 3,19 

Total 3,43 

 

Valores médios das respostas numa escala de 1 = Nada Importante a 4 = Muito importante 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

 

Convém sublinhar que a maioria das crianças que não frequenta ou não frequentou o 

programa IP encontra justificação no desconhecimento que os seus pais assumem face à 

existência de tal resposta. Estes resultados parecem sustentar a ideia de que a IP, como 

resposta pública, é acionada não por via dos pais, mas sim por parte de atores familiarizados 

ou mesmo implicados no próprio programa.  

 

Quadro 14. Principal razão para não ter beneficiado de intervenção precoce 

 Nº % 

Não tivemos apoio, porque não havia capacidade de resposta 3 14,2 

Não sabíamos que existia tal resposta e não fomos informados 14 66 

Por outro motivo 4 19 

Total 21 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

O trajeto das crianças, independentemente de sofreram de PEA, sofre uma fase de transição 

importante aos 6 anos de idade, pelo facto de iniciarem o seu percurso escolar obrigatório. 

Neste sentido quis-se avaliar, do ponto de vista da trajetória, quais os recursos e as respostas 

existentes para as famílias com crianças com PEA a partir desta nova fase da vida das crianças 

e das suas famílias. 

Conclui-se, desde logo, que 88% das crianças que têm mais de 6 anos frequenta ou frequentou 

o Ensino Público, e que os restantes frequentam o Ensino Privado. Tendo em conta o tipo de 

PEA, e conforme a tabela seguinte, constata-se que apenas as crianças diagnosticadas com 
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autismo frequentam em maior proporção o ensino privado em comparação com a média já 

referida e com todos os outros tipos de PEA. 

 

Quadro 15. Tipo de ensino, por PEA 

  Ensino Público Ensino Privado Total 

Autismo 
Nº 40 10 50 

% 45,5 11,4 56,8 

Síndrome de Asperger 
Nº 13 1 14 

% 14,8 1,1 15,9 

Outra situação de espectro do 

autismo 

Nº 11 - 11 

% 100,0 - 100,0 

Sem diagnóstico definido, mas 

com traços de autismo 

Nº 13 0 13 

% 14,8 - 14,8 

Total 
Nº 77 11 88 

% 87,5 12,5 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

 

Em função da classe de rendimentos, verifica-se que à medida que os recursos aumentam a 

procura pelo ensino privado também aumenta, embora o peso deste nunca chegue a 

ultrapassar os 29% dos casos apurados.  

 

Quadro 16. Tipo de ensino consoante a classe de rendimentos 

  Ensino Público Ensino Privado Total 

Classe baixa 
Nº 16 0 16 

% 100,0 0,0 100,0 

Classe média baixa 
Nº 7 1 8 

% 87,5 12,5 100,0 

Classe média 
Nº 5 2 7 

% 71,4 28,6 100,0 

Classe média alta 
Nº 30 4 34 

% 88,2 11,8 100,0 

Classe alta 
Nº 13 4 17 

% 76,5 23,5 100,0 

Total 
Nº 71 11 82 

% 86,6 13,4 100,0 
 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

 

Relativamente ao grau de satisfação dos pais sobre o processo de inclusão social dos filhos, 

conclui-se que, em média, os pais estão satisfeitos com todas as dimensões sujeitas a 

avaliação. A dimensão mais satisfatória corresponde à postura dos professores/as, seguida das 

dimensões, relação da crianças com os seus pares, envolvimento e motivação da instituição 

na procura de soluções, adaptação inicial ao espaço e às rotinas.  
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Figura 18. Grau de satisfação em relação à inclusão escolar 

 

 

 

 

 

Valores médios das respostas numa escala de 1 = Muito insatisfeito a 4= Muito satisfeito 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal /IESE, 2011.  

 

Pode-se, ainda, aferir sobre que tipo de respostas o ensino público oferece, e nesta dimensão, 

observamos que mais de metade das crianças que frequentam o Ensino Público (65%) 

encontram-se em estabelecimentos escolares que detêm unidades de ensino estruturado 

(resposta específica para o autismo), o que revela ser um resultado positivo, como indicador de 

qualidade de educação especial (cf. Quadro A. 60, em anexo).  

De forma mais aprofundada, conclui-se que 4 em 5 crianças com diagnóstico inequívoco de 

autismo estão inseridas em unidades de ensino estruturado, sendo este tipo de PEA aquele que 

assume valores mais elevados neste tipo de resposta de ensino público para crianças com NEE. 

Por sua vez, as crianças diagnosticadas com síndrome de Asperger são as que menos 

frequentam este tipo de ensino (28,6%), encontrando-se mais de metade integradas em turmas 

ditas regulares (64%).  

 

Quadro 17. Diagnóstico da criança/jovem vs. Ensino público, em que estrutura está inserido 

 

Numa Unidade 

de Ensino 

Estruturado (UEE) 

Numa sala 

multi-

deficiência 

Apenas numa 

turma regular 

Outra 

situação 
Total 

Autismo 
Nº 35 1 6 1 43 

% 81,4 2,3 14,0 2,3 100,0 

Síndrome de 

Asperger 

Nº 4 0 9 1 14 

% 28,6 0,0 64,3 7,1 100,0 

Outra situação do 

espectro do 

autismo 

Nº 7 2 2 0 11 

% 63,6 18,2 18,2 0,0 100,0 

Sem diagnóstico 

definido, mas com 

traços de autismo 

Nº 6 0 7 0 13 

% 46,2 0,0 53,8 0,0 100,0 

Total 
Nº 52 3 24 2 81 

% 64,2 3,7 29,6 2,5 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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A escola pública contempla um conjunto de respostas ou recursos dirigidos a estas crianças, e 

face a esta disponibilidade, os dados apontam para que a terapia da fala (63%), o apoio 

psicológico (40%) e a psicomotricidade (36%), sejam os recursos mais oferecidos e mais 

frequentados pelas crianças do ensino público.  

 

Quadro 18. Recursos e terapias na escola pública (N = 71) 

 Nº % 

Terapia da fala 52 73,2 

Psicologia 35 49,3 

Terapia ocupacional 23 32,4 

Psicomotricidade 32 45,1 

Hipoterapia 9 12,7 

Natação adaptada 27 38,0 

Outro 12 16,9 

Total 190 - 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Relativamente ao tipo de PEA, pode-se perceber que há terapias com maior peso num ou 

outro tipo de PEA. É o caso das crianças com diagnóstico de autismo que frequentam ou 

frequentaram a escola pública em que mais de 90% frequenta ou frequentou a terapia da fala. 

Nos casos de síndrome de Asperger e sem diagnóstico definido mas com traços de autismo, é 

o apoio psicológico o recurso com mais destaque (c.f Quadro A. 63, em anexo). O facto das 

crianças com síndrome de Asperger não frequentarem na sua maioria unidades de ensino 

estruturado pode explicar o valor relativamente baixo que as terapias assumem nestas crianças 

(29%). Ou seja, são as crianças que se encontram em Unidades de Ensino Estruturado para o 

autismo, aquelas que têm um acesso privilegiado a um conjunto de terapias. Quanto menos 

especializado é o ensino, menor é a frequência neste tipo de respostas. Grande parte das 

famílias que responderam que os filhos frequentam determinadas terapias referem-se a 

terapias que são facultadas pelo ensino público.  
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9. REDE DE SERVIÇOS E EQUIPAMENTOS SOCIAIS  

(PERCURSO APÓS ESCOLARIDADE OBRIGATÓRIA) 
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A rede de serviços e equipamentos sociais (RSES) consubstancia-se no conjunto dos serviços e 

respostas sociais existentes em Portugal, independentemente da natureza jurídica da entidade 

promotora desses mesmos serviços/respostas. As respostas sociais encontram-se estruturadas de 

acordo com a população alvo a que se destinam. No âmbito deste estudo, tentou-se perceber 

qual o grau de satisfação e de adequação relativamente à frequência do Centro de Atividades 

Ocupacionais (CAO), resposta contemplada na RSES no grupo das valências dirigidas à 

população adulta com deficiência e normalmente eleita pela maioria das famílias, quando 

termina o período de escolaridade obrigatória dos seus filhos. Segundo o Despacho de Aprovação 

do Secretário de Estado da Segurança Social, de 2006/01/19, o CAO é um “resposta social, 

desenvolvida em equipamento, destinada a desenvolver atividades para jovens e adultos com 

deficiência grave”. O Manual de Processos-Chave do ISS, IP, adianta ainda que os CAO´s 

“constituem-se como uma resposta social, tendo como principal objetivo promover e disponibilizar 

condições que contribuam para uma vida com qualidade através do desempenho de atividades 

socialmente úteis, sempre que possível na comunidade, com vista ao desenvolvimento das suas 

capacidades, como seres ativos, criativos e criadores” (ISS,IP, 2011). 

A informação recolhida no âmbito do estudo, permite concluir que a maioria dos jovens que 

frequentam esta resposta social está integrada em CAO’s sedeados no concelho de Setúbal. O 

principal motivo invocado pelas famílias para a utilização desta valência, prende-se com a 

necessidade premente de, por razões de conciliação familiar/profissional, integrarem os jovens 

com PEA num local onde possam desenvolver as suas competências pessoais e sociais, enquanto 

os familiares se encontram a trabalhar.  

Em relação à avaliação realizada pelas famílias inquiridas, destaca-se como pontos fortes dos 

CAO’s do distrito de Setúbal a existência destas valências em vários concelhos do distrito, a boa 

relação estabelecida com os técnicos e auxiliares, a boa adaptação inicial ao espaço e às 

rotinas, a relação do jovem com os pares e o envolvimento da instituição na procura de soluções. 

Como aspetos a melhorar evidencia-se que embora existam CAO’s em vários concelhos do distrito 

de Setúbal, o número destas respostas é insuficiente pois existem jovens a frequentar CAO’s fora do 

distrito.  

Outro aspeto a ter em conta, passa por não existirem no distrito, CAO’s ou Lares Residenciais 

adaptados à PEA.  

As famílias mostram-se ainda maioritariamente insatisfeitas quanto às atividades promovidas, 

quanto à adaptação do CAO às especificidades da PEA e quanto ao número de técnicos e de 

auxiliares a prestar serviço na resposta e a respetiva formação. 

 

Após a escolaridade obrigatória, pretendeu-se perceber qual era o trajeto dos jovens com PEA 

no que concerne à frequência de determinadas respostas que existem para as pessoas com 

deficiência e incapacidade na sua generalidade, como sejam, os CAO´s concebidos para 

inserir jovens com deficiências sem capacidade de realizar uma atividade profissional.  

Dos dados apurados, observa-se que menos de metade dos jovens com PEA (39%) com idade 

igual ou superior a 16 anos
15

 frequentam CAO´s. A razão principal que levou as famílias a 

inscreverem os jovens neste tipo de resposta são, essencialmente, duas, a saber: i) necessidade 

de acompanhamento do jovem por razões de conciliação familiar/profissional e ii) porque era 

                                                           
15 Os centros de atividade ocupacional são respostas tipificadas do sistema de ação social do MSSS, criados ao abrigo 

do Despacho nº52/SESSS/90 e dirigidos a jovens com deficiências a partir dos 16 anos de idade.   
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o tipo de resposta mais apropriada para as necessidades do jovem (cf. Quadro A. 66, em 

Anexo).  

Relativamente ao serviço que o CAO presta, avaliado por um conjunto de dimensões, as 

famílias manifestaram um sentimento de satisfação positivo. Em média, as famílias consideram 

mais positivo, aspetos como, a adaptação ao espaço e rotinas, a relação do jovem com os 

pares, e o envolvimento e motivação da instituição na procura de soluções, avaliando como o 

aspeto menos positivo, a adaptação do CAO à PEA, e como única dimensão negativa, o nº de 

técnicos e auxiliares. 

 

Figura 19. Grau de satisfação com o serviço disponibilizado pelo CAO 

  

 

 

 

 

 

 

Valores médios das respostas numa escala de 1 = Muito insatisfeito a 4= Muito satisfeito 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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10. CUSTO ECONÓMICO DA PERTURBAÇÃO DO ESPECTRO DO AUTISMO E APOIO 

PÚBLICO NO ÂMBITO DAS PRESTAÇÕES SOCIAIS 
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Um olhar coerente e reflexivo sobre a qualidade de vida das famílias do ponto de vista 

económico não se pode cingir a uma mera análise do rendimento auferido pelo agregado. 

Dever-se-á também levar em consideração o peso das despesas mensais com esta perturbação, 

percecionando de que forma estes custos fazem diminuir o rendimento disponível da família. Esta 

situação poderá ser mais impactante para a família uma vez que, como se referiu, as terapias 

dirigidas à PEA não são promovidas pelo Sistema Nacional de Saúde, nem na maioria dos casos 

(principalmente as intensivas), comparticipadas. Os estudos conhecidos sobre o custo 

económico da PEA revelam um peso muito elevado das despesas neste âmbito. Ganz (2007), 

estimou que a PEA custava aos Estados Unidos da América mais de 35 biliões de dólares por ano 

e que o custo incremental por cada indivíduo com autismo ao longo da sua vida era de cerca 

de 3 milhões. No recente “Estudo de Avaliação do Impacto dos Custos Financeiros e Sociais da 

Deficiência”, realizado por Portugal et al (2010), os custos para as famílias foram calculados de 

acordo com 10 perfis de deficiência/incapacidade de acordo com a CIF. As pessoas com PEA 

encontravam no perfil 1.16 “A análise detalhada das características deste perfil revela uma 

incidência de custos acrescidos em todas as áreas consideradas” (Portugal et al, 2010). Para os 

autores, a PEA implicaria um custo total de 13.512 € anuais, ao que se subtrairia 997 € no âmbito 

do apoio público, para um custo efetivo de 12.515 € por ano. Estes valores de uma enorme 

grandeza levam em conta o custo ideal que uma família teria que pagar se quisesse 

proporcionar ao seu filho(a) com PEA o tipo de terapias e o número de horas de intervenção 

semanal aconselhadas pelo benchmarking internacional. No presente estudo, o valor anual 

médio gasto pelas famílias com a PEA é manifestamente inferior (cerca de 3.492 € por ano), 

situação que pode remeter para uma outra questão mais complexa: a desigualdade de 

oportunidades no direito à saúde, principalmente no caso das famílias com rendimentos médios 

baixos e/ou baixos. Neste âmbito coloca-se a situação dos custos do não acesso, dos custos das 

oportunidades individuais e familiares que se perdem, ficando assim a autonomia futura das 

crianças e jovens comprometida e as famílias sobrecarregadas enquanto “cuidadores para toda 

a vida”.  

Em termos de gastos médios, as terapias (não intensivas) importam uma despesa mensal 214 €, a 

frequência do CAO/Lar residencial, cerca de 159 €, os transportes 78 € e o recurso a dietas 

nutricionais por volta de 75 €. Por outro lado, as consultas médicas, de periodicidade mais 

alargada custam média 61 €.    

Por outro lado, tendo em consideração os custos do não acesso já referidos anteriormente, as 

famílias mencionam um conjunto alargado de terapias e de outros recursos que gostariam de 

colocar à disposição dos seus filhos mas, tendo em consideração o seu elevado preço, não o 

conseguem realizar. Assim, em primeiro plano surgem as terapias intensivas, seguidas da 

hipoterapia, natação adaptada e terapia da fala, respetivamente.  

 

 

 Prestações Sociais e Custos Económicos relativos à PEA 

As famílias inquiridas apresentam, em média, um custo mensal de 291€ associado a uma 

diversidade de itens apresentados no quadro seguinte. Cerca de 30% das famílias gasta entre 

200 e 500 €/mês. Do conjunto de rubricas pré-definidas para se medir o impacto que a PEA 

representa no orçamento familiar no ponto de vista mensal, verifica-se que a medicação 

assume o custo com maior peso na distribuição de respostas e os custos com dietas o menor. 

Por outro lado, as terapias em geral apresentam o custo médio mais elevado de todas as 

restantes rubricas.  

                                                           
16 Pessoas com alterações das funções mentais com implicações na concentração e atenção e limitações na 

resolução de problemas e tomada de decisões. Necessitam de apoio especializado para as aprendizagens básicas e o 

desenvolvimento de competências. Necessitam de algum apoio para a realização de uma rotina diária.  
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Quadro 19. Custo mensal com PEA (Valor médio) 

 Valor médio do 

custo/mês 
N º 

Medicação para patologias associadas 24€ 17 

Natação adaptada 32€ 20 

Medicação para a PEA 42€ 56 

Hipoterapia 43€ 12 

Consultas médicas 62€ 37 

Transportes 78€ 22 

Dietas nutricionais 75€ 2 

Respostas sociais 159€ 10 

Babysiting/Serviços de Apoio à Família 198€ 4 

Terapias em geral  215€ 25 

Média custos mensais  291€  

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA,  

APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

Tendo em linha de conta o tipo de PEA associado, constata-se que não existem significativas 

diferenças nos custos que cada tipo de PEA comporta. Apenas é mencionável que o Síndrome 

de Asperger, por comparação às outras categorias, implica um orçamento menos pesado 

para as famílias, uma vez que 93% dos casos com este diagnóstico gasta menos de 500 € por 

mês.  

Quadro 20. Custo mensal com a PEA 

Custos económicos mensais da PEA Nº % 

<200 51 54,8 

200-500 27 29,0 

500-750 7 7,5 

750 -1000 3 3,2 

1000-1500 1 1,1 

>1500 4 4,3 

Total 93 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

 

Quadro 21. Custo total com a PEA em função do tipo de PEA 

  

Custo total PEA 

Total <200 200-449 500-749 750-1500 >1500 

Autismo 
Nº 30 15 5 2 3 55 

% Tipo PEA 54,5 27,3 9,1 3,6 5,5 100,0 

Síndrome de Asperger 
Nº 10 4 0 0 1 15 

% Tipo PEA 66,7 26,7 0,0 0,0 6,7 100,0 

Outra situação do espectro do autismo 
Nº 5 3 1 1 0 10 

% Tipo PEA 50,0 30,0 10,0 10,0 0,0 100,0 

Sem diagnóstico definido, mas com 

traços de autismo 

Nº 7 4 1 1 0 13 

% Tipo PEA 53,8 30,8 7,7 7,7 0,0 100,0 

Total 
Nº 52 26 7 4 4 93 

% Tipo PEA 55,9 28,0 7,5 4,3 4,3 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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Os custos com PEA também não se distinguem substancialmente em função da idade das 

crianças/jovens, ainda que se possa observar que à medida que a idade aumenta o nível de 

custos também aumente, nomeadamente pelo ingresso dos jovens em respostas como o CAO.  

Quadro 22. Custo total com a PEA em função da idade 

Idade PEA 
 

 
Custo total PEA 

Total 
<200 200-449 500-749 750-1500 >1500 

<3 
Nº - 1 0 1 0 2 

% Idade PEA 0,0 50,0 0,0 50,0 0,0 100,0 

3-5 
Nº 5 3 0 0 0 8 

% Idade PEA 62,5 37,5 0,0 0,0 0,0 100,0 

6-15 
Nº 33 15 3 2 4 57 

% Idade PEA 57,9 26,3 5,3 3,5 7,0 100,0 

>16 
Nº 14 7 4 1 0 26 

% Idade PEA 53,8 26,9 15,4 3,8 0,0 100,0 

Total 
Nº 52 26 7 4 4 93 

% Idade PEA 55,9 28,0 7,5 4,3 4,3 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

 

Também se constatou que à medida que os recursos económicos aumentam, as despesas 

com a PEA também aumentam. No escalão de rendimentos mais baixo, o peso que as pessoas 

que têm como despesa mensal menos de 200 € é superior a 2/3 do total daqueles casos, ao 

passo que a média daquele escalão é de 54% da população em estudo. No pólo económico 

oposto, o maior escalão de despesas é todo ele representado pelos casos que se encontram 

no maior escalão de rendimentos.  

Quadro 23. Despesas com PEA, por classe de rendimentos 

 
 <200 200-449 500-749 750-1500 >1500 

Total 

Classe 

baixa 

Nº 14 2 0 0 0 16 

% 87,5 12,5 0,0 0,0 0,0 100,0 

Classe 

média 

baixa 

Nº 6 2 0 0 0 8 

% 75,0 25,0 0,0 0,0 0,0 100,0 

Classe 

média 

Nº 5 4 1 0 0 10 

% 50,0 40,0 10,0 0,0 0,0 100,0 

Classe média 

alta 

Nº 17 12 4 2 0 35 

% 48,6 34,3 11,4 5,7 0,0 100,0 

Classe alta 
Nº 5 6 2 2 4 19 

% 26,3 31,6 10,5 10,5 21,1 100,0 

Total 
Nº 47 26 7 4 4 88 

% 53,4 29,5 8,0 4,5 4,5 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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Quando analisado o peso da despesa associada à PEA no rendimento líquido distribuído por 

decis, constata-se que há tendência quer para a média, quer a mediana subir à medida que 

se sobe na escala de rendimentos, ou seja, as despesas aumentam à medida que o 

rendimento disponível também aumenta.  

 

Figura 20. Média do peso da despesa com PEA no rendimento por decil de rendimento 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 
 

No entanto, observando os micro-dados regista-se que o 1º decil observa situações muito 

heterogéneas (com algumas famílias a registarem encargos em torno de 30% e 40%), sendo a 

heterogeneidade novamente mais evidente nos decis mais elevados (7, 8 e 9º decis). 

Por seu turno, pretendeu-se apurar o peso que a proteção social pública, nomeadamente 

através das prestações familiares e pensões, tem no orçamento de agregados familiares com 

crianças e jovens com PEA a cargo. Neste sentido, apurou-se que 66% das famílias inquiridas 

recebem da segurança social do sistema geral uma prestação social em função de terem 

uma criança ou jovem com PEA a cargo (cf. Quadro A. 73, em anexo). Do conjunto de 

prestações/pensões que existem atualmente para pessoas com deficiência em função destas 

apresentarem determinados riscos sociais, como por exemplo, custos acrescidos do ponto de 

vista familiar, custos especiais com educação, cuidados de uma terceira pessoa ou mesmo 

porque estão incapacitadas para o trabalho, a maioria das pessoas inquiridas diz receber a 

bonificação por deficiência - que se trata de uma majoração do abono de família, 

discriminando-se positivamente o facto de a família ter uma criança com deficiência a cargo 

(cf. Quadro A. 74, em Anexo).  
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A média dos valores mensais do conjunto das prestações sociais em causa e transferidos para 

o orçamento das famílias é de 116 € o que equivale a pouco mais de um 1/3 daquilo que as 

famílias inquiridas dizem gastar em média. Tendo em conta que algumas prestações são 

cumulativas, este tipo de transferências sociais nunca atingem valores superiores a 368 €/mês, 

sendo que o mínimo apurado situa-se nos 20 €/mês.  

 

Quadro 24. Valor total mensal dos apoios no âmbito da segurança social 

Valor mensal Nº % 

0-50 2 3,1 

50-100 40 61,5 

100-200 8 12,3 

200-300 11 16,9 

>300 4 6,2 

Total 65 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

 

Associado ao custo que a PEA representa, é interessante perceber até que ponto as 

prestações sociais cobrem esses mesmos custos. A esse resultado chamou-se de custo líquido 

com PEA, uma vez que as prestações contabilizadas para este efeito dizem todas elas respeito 

à deficiência. Com efeito, para cerca de 65 % das famílias, as prestações sociais não cobrem 

os custos que a PEA representa.  

 

Quadro 25. Custo líquido com PEA (Despesas com PEA – valor prestação social) 

 Nº % 

-315-124 4 6,7 

-125 a 0 16 26,7 

1 a 500 34 56,7 

501 a1000 3 5,0 

1001 a 1500 1 1,7 

1501-2000 2 3,3 

Total 60 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com 

 Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

Quando se questionam as famílias sobre as terapias que gostariam de ter acesso mas não 

podem, porque não têm capacidade financeira para as suportar, as respostas apuradas 

permitem concluir que mais de metade dos respondentes indica as terapias intensivas (53%). A 

hipoterapia e a natação adaptada são as terapias que registam as segundas maiores taxas de 

resposta, com 40% e 37%, respetivamente (cf. Quadro A. 72, em Anexo).  
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Quadro 26. Terapias a que gostariam de recorrer  

 Nº % 

Terapia intensiva 40 52,6 

Terapia da fala 23 30,3 

Psico-motricidade 16 21,1 

Dietas nutricionais 6 7,9 

Natação adaptada 28 36,8 

Hipoterapia 30 39,5 

Usar o serviço de Babysiting 14 18,4 

Outro 11 14,5 

Total 168 - 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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A literatura tem vindo a constatar o forte impacto da deficiência na qualidade de vida das 

famílias, nomeadamente, não só no que respeita aos custos financeiros, mas também aos sociais. 

Portugal et al (2010), constatou que a exclusão estrutural das pessoas com deficiência ou 

incapacidade afeta as próprias, as suas famílias e a sociedade de um modo geral. “Do ponto de 

vista social, afeta as famílias, pelos constrangimentos sociais implicados pelos recursos acrescidos 

que têm que despender com a pessoa com deficiência ou incapacidade” (Portugal et al 2010). A 

exclusão do mercado de trabalho é também muitas vezes uma realidade, sobretudo para as 

mães que deixam o emprego para cuidar dos seus filhos, pelo menos durante algum tempo. “A 

coisa piorou toda e eu aos três anos tirei-o (do jardim-de-infância). Deixei de trabalhar”17. Também 

segundo o mesmo estudo, o excesso de trabalho, o planeamento do quotidiano familiar em torno 

dos cuidados à pessoa com deficiência e o estigma social que ainda existe na sociedade 

Portuguesa produzem um acentuado desgaste físico e emocional, sobretudo nos cuidadores 

diretos.  

Um familiar de uma criança ou jovem com autismo, transporta consigo necessidades insatisfeitas 

que originam custos ao nível pessoal e familiar (Marques e Rodrigues, 2010). 

Muitas vezes também, o desespero dos pais em não ver os filhos evoluir, fá-los fazer investimentos 

avultados em reabilitações terapêuticas, contraindo alguns empréstimos bancários, ou mesmo 

vendendo a própria habitação. “A gente tem que fazer qualquer coisa, nem que… nem que a 

gente fique sem nada.” Porque a nível de apoios estatais, não… não vale a pena. Não vale a 

pena. Já baixámos os braços”18.  

O presente estudo comprova um forte impacto da PEA ao nível do emprego, principalmente no 

que concerne às mães, tendo cerca de um terço (31,5%) optado por um emprego a tempo 

parcial. A maioria das inquiridas admitia essa hipótese se tivesse que decidir atualmente. Outro 

fator a ter em conta prende-se com a progressão na carreira, admitindo 61,8% ter progredido no 

emprego com mais dificuldade,  

O estudo observa também alterações nas dinâmicas familiares em termos dos tempos de lazer e 

nas relações sociais (cerce de 77% das famílias refere-o). Deste modo, a maioria das famílias após 

o diagnóstico de PEA do seu filho(a) deixou de frequentar espetáculos, passa mais tempo em 

casa, visita menos os amigos, frequenta espaços públicos com menos frequência e admitiu que os 

seus amigos procuram-nos menos. 

Quando necessitam de trabalhar até mais tarde, as famílias utilizam como recursos as instituições, 

os amigos e/ou outros familiares, isto é, apoiam-se na rede formal e informal. 

 

 Associados ao emprego/trabalho 

A necessidade dos pais se ausentarem do emprego devido ao problema de PEA dos filhos 

parece não se confirmar neste estudo. Mais de metade (67%) das pessoas que responderam a 

esta questão diz que raramente ou nunca tal necessidade existe (cf. Quadro A. 77, em Anexo).  

No caso de os pais precisarem de trabalhar até mais tarde, na maioria dos casos (79%), estes 

conseguem encontrar quem fique com os mesmos, recorrendo nomeadamente aos cônjuges, 

ou outros familiares. No entanto, observa-se que 32% das pessoas que trabalham ou já 

trabalharam referem que por razões de conciliação familiar já tiveram que optar por trabalho a 

tempo parcial (cf. Quadro A. 79, em Anexo).  

                                                           
17 Relato de uma mãe de uma criança com PEA, in Portugal et al, 2010. 

18 Idem. 
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Quanto à progressão na carreira, cerca de 60% dos casos inquiridos considera ter tido uma 

progressão menor ou mesmo a não progressão devido ao facto de ter tido uma criança com 

PEA.  

 

Quadro 27. Progressão na carreira desde que tem a cargo uma criança/jovem com PEA 

 Nº % 

Tenho progredido como no passado sem qualquer interferência 31 38,3 

Tenho progredido, embora com mais dificuldades 19 23,5 

Tenho progredido muito pouco 5 6,2 

Não tenho progredido 26 32,1 

Total 81 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

 

Por outro lado, pretendeu-se aflorar uma das dimensões possíveis sobre a discriminação no 

trabalho. Por parte das chefias, os respondentes consideram na sua maioria (62%) que estas 

são bastantes sensíveis e concedem flexibilidade no trabalho e não discriminam nos processo 

de avaliação/ progressão na carreira.  

 

Quadro 28. Sensibilidade do chefe / patrão à deficiência 

 Nº % 

Bastante, concede-me flexibilidade e não me discrimina na avaliação ou na 

progressão 
37 

61,7 

Um pouco, concede-me alguma flexibilidade e discrimina-me pouco 17 28,3 

Não é nada sensível, discrimina-se bastante e o serviço está sempre pronto 4 6,7 

NS/NR 2 3,3 

Total 60 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

 

 Associados à vida pessoal e social (sentimentos e representações) 

Cerca de 78% dos inquiridos diz que os seus tempos de lazer, em geral, e as suas relações 

sociais sofreram alterações (cf. Quadro A. 83, em anexo). Na tentativa de melhor aprofundar o 

tipo de atividades que estiveram mais expostas a estes processos de mudança, conclui-se que, 

em média, as alterações nas atividades culturais são mais significativas. Contudo, convém 

sublinhar que todas as dimensões retratadas nesta questão apontam para que as relações 

com os amigos, e a disponibilidade para as atividades de lazer, sejam dimensões da vida dos 

pais influenciadas pela existência de filhos com PEA. 
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Figura 21. Impacto nos tempos de lazer e relações profissionais 

 

 

 

 

 

 
 

Valores médios das respostas numa escala de 1=Discordo totalmente a 4= Concordo totalmente 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

Esta relação parece ser comprovada a partir da análise das práticas de lazer e usos do tempo 

no âmbito da caracterização, uma variável importante para medir o perfil de 

constrangimentos na qualidade de vida das famílias com crianças/jovens com PEA. Neste 

particular, constata-se que a realização de atividades sociais e outdoor (Ir ao restaurante; 

Praticar desporto ou outra atividade; Ir ao cinema /espetáculos) parece estar condicionada, 

nomeadamente se tivermos em conta que a maioria das crianças com PEA tem mais de 6 

anos de idade (cf. Quadro A. 84, em Anexo).  

Tentando simular um pouco aquilo que são as consequências de se ter uma criança com 

autismo quando os pais frequentam espaços públicos, quase 50% dos inquiridos consideram 

que as reações das pessoas ainda se dividem bastante, entre numa fase inicial reprovadora e 

tolerante, embora os respondentes também considerem que os outros tinham ou tentavam ter 

uma atitude compreensiva. Quando analisadas as médias das respostas para cada situação 

tipo, a atitude de compreensão assume o valor mais elevado (3,3) na escala formulada, em 

que 1 significa Nunca e 4 Quase Sempre.  

 

Figura 22. Avaliação das reações das outras pessoas em espaços públicos 

 

 

 

 

 

 

 

 
Valores médios das respostas numa escala de 1 = Nunca 4 = Quase sempre 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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Registou-se, ainda neste âmbito, a oportunidade de aprofundar estas dimensões que reportam 

para a auto-percepção que os pais têm relativamente a dimensões mais privadas das suas 

vidas e que potencialmente possam ter sido afetadas. Por exemplo, o divórcio entre os pais. 

32% dos inquiridos diz ser divorciado, mas mais de metade (59%) não relaciona a causa do 

divórcio com a existência de um filho com PEA.  

 

Quadro 29. Situação do descendente como causa principal para o divórcio 

 Nº % 

Sim 3 9,4 

Não 19 59,4 

Talvez 4 12,5 

Ns/Nr 6 18,8 

Total 32 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

Quanto à qualidade da vida conjugal e relativamente às famílias recompostas, embora 

pudessem ter existido distúrbios devido à condição do filho, os resultados não permitem 

concluir que um filho(a) com PEA tenha sido a causa principal dos divórcios. Uma 

percentagem residual (5%) afirma que “a condição da PEA cria-nos problemas muito graves 

como casal”, por oposição aos 35% que se autoavaliam como, “a condição da PEA nunca foi 

um obstáculo à nossa relação”, e aos 15,6% que chegam até a considerar que “devido à 

condição de PEA houve uma maior aproximação e união”.  

 

Quadro 30. Afetação da relação com a condição da criança 

 Nº % 

Devido à condição de PEA houve uma maior aproximação 

e união 
12 

15,6 

A condição da PEA nunca foi um obstáculo à nossa relação 27 35,1 

Inicialmente foi difícil, mas agora as coisas estão a melhor 15 19,5 

Discutimos algumas vezes e temos menos paciência um 

para o outro 
13 

16,9 

A condição da PEA cria-nos problemas muito graves como 

casal 
4 

5,2 

Ns/Nr 6 7,8 

Total 77 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
 

Por último, uma parte considerável dos respondentes considerou ter tido muita dificuldade em 

aceitar a condição do seu(a) filho(a), facto que decerto contribuiu para a elevada 

prevalência de perturbações psicológicas ou psiquiátricas que ocorreram neste primeiro 

momento de contacto com a PEA (38, 4% - respondente e 18,8% cônjuge). 
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Figura 23. Perturbação do ponto de vista psicológico/psiquiátrico 
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Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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12. AUTO-AVALIAÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA DOS AGREGADOS FAMILIARES COM 

CRIANÇAS / JOVENS COM PERTURBAÇÃO DO ESPECTRO DO AUTISMO 
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No âmbito presente estudo, o conceito de qualidade de vida foi definido como “a perceção do 

indivíduo acerca da sua posição na vida, de acordo com o contexto cultural e os sistemas de 

valores nos quais vive, sendo o resultado da interação entre os seus objetivos e expectativas e os 

indicadores objetivos disponíveis para o seu ambiente social e cultural”.  

Brown et al (2006), ao realizar uma investigação comparativa sobre a qualidade de vida de 

famílias com o mesmo perfil socioeconómico, selecionou 3 perfis diferentes de agregados e 9 

parâmetros/categorias para medir a QV dessas famílias. O primeiro perfil correspondia a famílias 

com filhos com síndrome do Down, o segundo, a famílias com filhos com PEA e o terceiro a famílias 

sem filhos com deficiência. O estudo comprovou, em 8 dos 9 parâmetros analisados, que a maior 

insatisfação em relação à qualidade de vida do agregado encontrava-se precisamente nas 

famílias com filhos com PEA. 

No que respeita ao presente estudo, as famílias inquiridas admitiram um forte impacto da PEA nas 

suas vidas. A maioria considerou que i) o facto de ter um familiar com PEA mudou totalmente 

forma de estar na vida, ou de “ver” a vida; ii) presentemente a maior parte da vida familiar “gira à 

volta da deficiência”, iii) a vida dos irmãos das crianças/jovens com PEA é também muito 

condicionada pela deficiência do irmão, iv) no geral as outras pessoas são intolerantes em 

relação à diferença. (cf. Quadro A. 86, em Anexo). 

Na maioria das dimensões analisadas as famílias consideraram que a sua QV piorou no momento 

em que passaram a integrar um filho com PEA. A avaliação das respostas sociais existentes para 

esta problemática, nomeadamente dos CAO´s, é negativa por serem “generalistas”, sendo por 

isso consideradas desadequadas às especificidades da PEA.  

A informação que atualmente se encontra à disposição das famílias sobre a PEA e sobre os 

recursos existentes é considerada insuficiente, contudo consideram suficiente a informação sobre 

os direitos/legislação que protege as famílias de crianças e jovens com PEA. 

Como desafios futuros, as famílias consideraram importante criar respostas credenciadas e 

inovadoras no âmbito dos serviços de apoio às famílias (tipo babysitting especializado) e rever o 

atual quadro das prestações sociais para a deficiência e as condições de acesso às mesmas, no 

sentido de levar também em consideração para a atribuição não só o rendimento mas também 

as despesas realizadas com a reabilitação das pessoas com PEA. 

 

Quando questionados sobre um conjunto de situações da vida quotidiana que concorrem 

para a discussão do conceito de qualidade de vida (bem-estar emocional, físico, relacional, 

autonomia, exercício de direitos, condições materiais) o perfil de respostas revela resultados 

importantes para a definição de dimensões-problema. 

Analisando os aspetos sobre os quais as famílias declaram ter piorado e piorado muito depois 

de ter uma criança com PEA, destacam-se aqueles cuja expressão é elevada ou mesmo 

superior aos que declararam manter-se ou ter melhorado. De facto, as “condições materiais e 

financeiras” e o “sentimento de injustiça” são os aspetos que sofrem mais impacto no 

decréscimo da qualidade de vida. Adicionalmente, destaca-se o peso relativamente elevado 

do impacto no “bem-estar emocional” e na “qualidade de vida” em geral como fatores que 

sofrem esse decréscimo.  

Por seu turno, do ponto de vista dos aspetos que melhoraram, é importante sinalizar os 

seguintes: Interesse, conhecimento e exercício de direitos sobre deficiência, a autonomia e a 

capacidade de lidar com o stress. 
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 Qualidade de vida, tendo em conta o antes e depois de ter uma criança com PEA 

Piorou / Piorou muito Manteve-se Melhorou 

• Condições materiais e 

financeiras (58,6%) 

• Sentimento de injustiça 

(57,7%) 

• Bem-estar emocional 

(48.9%) 

• Qualidade de vida em 

geral (47,5%) 

• Bem-estar físico (42.2%) 

• Perceção sobre a 

felicidade (40,8%) 

• Situação Familiar (relação 

com a restante família) - 

71,7% 

• Situação Familiar (relação 

com o cônjuge/ 

companheiro) - 57,9% 

• Relações interpessoais 

(56,6) 

•  Opinião acerca de mim 

próprio (45,4%) 

• Exercício dos direitos em 

geral (54,7%) 

• Participação (53,1%) 

• Interesse, conhecimento e 

exercício de direitos sobre 

deficiência (84,8%) 

• Autonomia (48,5) 

• Capacidade de lidar com o 

stress (43,4%) 

- = + 
Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 
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13. APLICAÇÃO DA LEGISLAÇÃO E GARANTIA DOS DIREITOS 

 





A Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do 

Autismo a residir no Distrito de Setúbal 

- Relatório Final - 

 

109 

Por último, o questionário tentou avaliar qual a perceção dos inquiridos, novamente através de 

uma escala de Lickert, sobre de que forma os seus filhos, e a sua condição de PEA, tinham 

direitos garantidos por via da legislação e dos recursos existentes. 

Face ao conjunto de questões colocadas, conclui-se que, em média, os inquiridos avaliam 

como negativos quase todos os itens, à exceção de que os direitos encontram-se bem 

defendidos no plano teórico. Os inquiridos discordam, em geral, que os direitos dos seus filhos 

estejam garantidos pela aplicação da legislação ou sejam defendidos pelos serviços de 

proximidade ou pelos serviços nacionais competentes nestas matérias.  

 

Figura 24. Avaliação e autoperceção da aplicação da legislação e da garantia dos direitos 

 
 

Valores médios das respostas numa escala de 1=Discordo totalmente a 4= Concordo totalmente. 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011. 

 

 

Figura 25. Avaliação dos apoios existentes e dos que deveriam existir 

 
Valores médios das respostas numa escala de 1=Nunca 4= Quase sempre 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/ IESE, 2011.
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SÍNTESE CONCLUSIVA 

 



A Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do 

Autismo a residir no Distrito de Setúbal 

- Relatório Final - 

 

112 

Face ao exposto ao logo deste Relatório, apresentam-se as seguintes conclusões: 

 Face aos resultados obtidos do levantamento do número de crianças/jovens com PEA 

efetuado nas escolas, IPSS e outras entidades do distrito de Setúbal, no âmbito do 

presente estudo, existem 336 crianças/jovens com PEA, com idade compreendida entre 

os 0 e os 25 anos. Levando em consideração como universo das crianças/jovens dos 0 

aos 24 anos, os dados referentes aos Censos de 2011 do Instituto Nacional de Estatística 

(220 068 crianças/jovens residentes), foi possível estimar uma prevalência para a PEA 

nesta faixa etária de 15,3 crianças/jovens em cada 10 000, valor que supera 

ligeiramente o apurado por Guiomar (2007), para a Região de Lisboa e Vale do Tejo.   

 No que respeita à caracterização geral das famílias e das crianças/jovens com PEA a 

residir no distrito de Setúbal, observou-se, de uma maneira geral, uma correspondência 

assinalável entre os resultados obtidos no estudo (via inquérito às famílias) e os 

recolhidos através do grande levantamento administrativo, levado a efeito em todas as 

escolas, IPSS´s e outras entidades lucrativas que prestam serviços neste âmbito no distrito 

de Setúbal. A coerência entre os dados dos dois levantamentos, observa-se em aspetos 

tão abrangentes como: i) a incidência maioritariamente masculina da PEA; ii) a 

prevalência de outros irmãos na mesma família, mas a existência de irmãos com 

deficiência é muito reduzida; iii) a frequência maioritária do ensino público; iv) ao nível 

da intervenção precoce, supremacia do Ministério da Educação enquanto organismo 

público promotor da maioria dos apoios; v) a constatação de que uma percentagem 

significativa de crianças não conseguiu obter apoio através da IP; vi) uma residual 

utilização de terapias intensivas e igualmente recurso a terapias ocupacionais. 

 Os resultados apurados no inquérito às famílias, em linha com o observado em outros 

estudos nacionais e internacionais na área da deficiência, demonstram que a 

prevalência da PEA não está relacionada com fatores de ordem social, económica, ou 

étnica, sendo pois transversal a todas as classes sociais. 

 O diagnóstico de uma criança com PEA afetou a vida quotidiana das famílias a partir 

desse momento. Aquando deste primeiro impacto, a maioria das famílias encontrava-se 

mal informada sobre esta perturbação, facto que não ajudou inicialmente a uma total 

compreensão relativamente à amplitude e especificidades da PEA. 

 Uma parte considerável dos respondentes e/ou dos seus cônjuges aceitou com muita 

dificuldade a condição do seu(a) filho(a), facto que de certo modo contribuiu para a 

elevada prevalência de perturbações psicológicas ou psiquiátricas observadas nos 

membros da família nessa fase.    
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 No que respeita ao percurso médico/terapêutico, o estudo evidencia que a maioria 

das crianças/jovens é acompanhada em unidades de saúde do setor público 

sedeadas no distrito de Setúbal e que esse acompanhamento é normalmente 

promovido através de uma consulta com uma periodicidade que varia entre os 6 meses 

e 1 vez por ano. Este acompanhamento é considerado insuficiente, até porque o 

mesmo consiste normalmente apenas na verificação da dosagem medicamentosa 

para tratar os efeitos colaterais da PEA, não incluindo as terapias necessárias para o 

desenvolvimento das crianças e jovens com PEA.  

 Embora reconheçam a mais-valia das terapias intensivas, a maioria das famílias nunca 

as utilizou essencialmente por fatores como o custo, desconhecimento, ou, no caso das 

famílias com adolescentes e jovens, por não existir em Portugal quando os filhos eram 

crianças. 

 No caso das crianças que beneficiaram de IP, o início da intervenção ocorreu em 

média, entre os 2 e os 3 anos de idade da criança. Nem todas as crianças elegíveis, 

beneficiaram desta resposta supostamente universal.  

 A duração semanal da IP foi de apenas 2 horas por criança, duração que as famílias 

consideram muito insuficiente. Ainda assim, as famílias revelaram-se satisfeitas com a 

motivação e preparação técnica dos profissionais de IP.  

 A inclusão escolar é feita sobretudo pela via do ensino público. Neste âmbito, de uma 

maneira geral, destaca-se a boa postura dos(as) professores(as) perante a diferença e 

igualmente a boa aceitação por parte dos pares. A escola pública merece também, 

em geral, uma avaliação positiva por parte das famílias, pelo que o estudo veio 

demonstrar a importância do paradigma da “escola para todos” como um pilar da 

promoção da igualdade de oportunidades.      

 Ainda no que respeita à inclusão escolar, como aspetos a melhorar, salientam-se: o 

ainda reduzido número de horas passadas na turma regular por comparação com as 

passadas na unidade de ensino estruturado, as escassas horas semanais de trabalho 

individualizado, as limitações em termos de recursos humanos e materiais e a 

necessidade de melhoria da formação geral dos professores/técnicos na área da PEA.  

 Em relação aos jovens que frequentam os CAOs, as famílias elegem como principais 

preocupações o número insuficiente destas respostas sociais a funcionar no distrito, o 

facto destes CAOs não se encontrarem adaptados às especificidades da PEA e o 

reduzido número de técnicos e de auxiliares a prestar serviço nas respostas. 
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 Todos os estudos conhecidos sobre o custo económico da PEA revelam um peso muito 

elevado das despesas das famílias. Em Portugal, as terapias dirigidas às crianças e 

jovens com PEA não são promovidas pelo Sistema Nacional de Saúde, nem na maioria 

dos casos (principalmente as intensivas), comparticipadas.  

 Em termos de gastos médios das famílias inquiridas, as terapias que realizam (não 

intensivas) importam uma despesa mensal 214 €. Por outro lado, as famílias mencionam 

um conjunto alargado de terapias e de outros recursos que gostariam de colocar à 

disposição dos seus filhos mas, tendo em consideração o seu elevado preço, não o 

conseguem realizar. Estes são o que se chamou no estudo “os custos do não acesso”. 

Neste particular, em primeiro plano surgem as terapias intensivas, seguidas da 

hipoterapia, natação adaptada e terapia da fala. 

 Relativamente aos custos sociais, comprovou-se um forte impacto da PEA ao nível do 

emprego, principalmente no que respeita às mães, as quais, cerca de um terço, numa 

determinada altura da sua vida, optou por um emprego a tempo parcial para cuidar 

do seu filho(a). Outro fator a ter em conta prende-se com a progressão na carreira. A 

maioria dos respondentes admitiu ter progredido no emprego com mais dificuldade 

depois do nascimento e diagnóstico do filho(a). 

  O estudo ainda evidência alterações nas dinâmicas familiares relativamente aos 

tempos de lazer e às relações sociais. As famílias raramente frequentam espetáculos, 

passam mais tempo em casa, visitam menos os amigos e frequentam espaços públicos 

com menos frequência. 

 O presente estudo comprova um forte impacto multidimensional da PEA na vida 

quotidiana das famílias inquiridas. A vida familiar “gira à volta da deficiência”, sendo 

que, a vida dos irmãos também é condicionada.  

 Na maioria das dimensões analisadas as famílias consideraram que a sua QV piorou no 

momento em que passaram a integrar um filho com PEA. A avaliação das respostas 

sociais existentes para esta problemática, nomeadamente dos CAO´s, é negativa por 

serem “generalistas”, sendo por isso considerados desadequados às especificidades da 

PEA.  

 Como desafios futuros, as famílias consideraram importante a implementação de 

respostas credenciadas e inovadoras no âmbito dos serviços de apoio às famílias, o SNS 

apoiar a realização das terapias e ser revisto o atual quadro das prestações sociais para 

a deficiência e as condições de acesso às mesmas.  
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Desafios futuros - APPDA-Setúbal 

Tendo por base as principais preocupações e necessidades manifestadas pelas famílias no 

decorrer do inquérito realizado no âmbito do presente estudo, apresentam-se, embora ainda 

de forma exploratória, algumas propostas de intervenção futura: 

 Dinamização de ações que visem aumentar o conhecimento das famílias sobre a PEA e 

relativamente à diversidade de abordagens terapêuticas existentes, bem como dos 

apoios públicos a que podem recorrer, setor a setor; 

 Desenvolvimento de respostas no âmbito do apoio psicológico e do bem estar-

emocional das famílias assim como do coaching parental;   

 Incremento de parcerias (exp: workshops) com instituições do Ministério da Saúde 

sedeadas no distrito de Setúbal, no sentido de melhor preparar os técnicos de saúde 

(médicos de família, pediatras, enfermeiros, …) para a deteção dos primeiros sinais da 

PEA; 

 Promoção de intervenções terapêuticas, nomeadamente aquelas que não são 

promovidas no âmbito da saúde e da educação a um custo acessível para as famílias; 

 Sensibilização dos atores institucionais para a necessidade da realização no âmbito do 

setor público, ou pelo menos de comparticipação de terapias psico-comportamentais 

para a PEA; 

 Informação e sensibilização nas escolas sobre a PEA, sobre inclusão e sobre o apoio às 

crianças/jovens com PEA em ambiente escolar; 

 Sensibilização de outras instituições generalistas para a deficiência de forma a melhorar 

as respostas para as pessoas com PEA; 

 Criação de Centros de Atividades Ocupacionais e Lares Residenciais adaptados à PEA; 

 Melhoria da Intervenção Precoce; 

 Promoção de consultas de especialidade atempadas nos hospitais distritais; 

 Promoção de mais unidade de ensino estruturado para o autismo nos diferentes ciclos 

de ensino. 
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ANEXOS ESTATÍSTICOS 
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I – CARACTERIZAÇÃO DO AGREGADO POR MEMBRO  

 

Quadro A. 1. Concelho de Residência do respondente 

Concelho Nº % 

Alcochete 2 2,0 

Almada 12 12,0 

Barreiro 15 15,0 

Moita 14 14,0 

Montijo 1 1,0 

Palmela 17 17,0 

Seixal 9 9,0 

Sesimbra 3 3,0 

Setúbal 27 27,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 2. Composição do Agregado Familiar 

Concelho Nº % 

Cônjuge/Companheiro 81 30,2 

Filho(a) 168 62,7 

Irmão/irmã 2 0,7 

Pai 1 0,4 

Mãe 5 1,9 

Avô/Avó 1 0,4 

Neto(a) 2 0,7 

Sogro(a) 1 0,4 

Outro familiar 3 1,1 

Outro não familiar 4 1,5 

Total 268 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 3. Criança /Jovem com PEA  

 Nº % 

Sim 102 27,8 

Não 265 72,2 

Total 367 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 4. Pessoa com outra deficiência  

 Nº % 

Sim 5(*) 1,4 

Não 363 98,6 

Total 368 100,0 

(*)Deficiência Mental Ligeira; Deficiência Motora; Epilepsia; Paralisia cerebral,  

Perturbação da linguagem e hiperactividade. 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 5. Sexo  

 Feminino Masculino Total 

Nº % Nº % Nº % 

Respondente 79 79,0 21 21,0 100 100,0 

Cônjuge 17 21,0 64 79,0 81 100,0 

Criança com PEA 18 17,6 84 82,4 102 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 6. Idade  

 
Respondente Cônjuge Criança com PEA 

Nº % Nº % Nº % 

1 a 9 0 0 1 1,2 46 45,1 

10 a 19 0 0 2 2,5 41 40,2 

20 a 29 5 5,0 3 3,7 15 14,7 

30 a 39 41 41,0 19 23,5 - - 

40 a 49 28 28,0 35 43,2 - - 

50 a 59 23 23,0 19 23,5 - - 

>60 3 3,0 2 2,5 - - 

Total  100 100 81 100,0 102 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 7. Estado Civil do respondente 

Idade Nº % 

Solteiro 6 6,0 

Casado 67 67,0 

União de facto 9 9,0 

Divorciado 12 12,0 

Separado 4 4,0 

Viúvo 2 2,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 8. Nacionalidade  

 
Respondente Cônjuge 

Nº % Nº % 

Portuguesa 94 94,0 77 95,1 

Brasileira 1 1,0   

Romena 1 1,0   

Angolana 2 2,0 2 2,5 

São Tomense 1 1,0 1 1,2 

Outra 1 1,0 1 1,2 

Total 100 100,0 81 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 9. Habilitações Literárias 

Habilitações Literárias 
Respondente Cônjuge 

Nº % Nº % 

Não sabe ler nem escrever 2 2,0 2 2,5 

Sabe ler/escrever mas s/grau de ensino   1 1,2 

1º Ciclo do ensino básico 4 4,0 5 6,2 

2º Ciclo do ensino básico 10 10,0 9 11,1 

3º Ciclo do ensino básico 16 16,0 13 16,0 

Ensino secundário 29 29,0 29 35,8 

Bacharelato 1 1,0 3 3,7 

Licenciatura 34 34,0 17 21,0 

Mestrado 4 4,0 2 2,5 

Total 100 100,0 81 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
  

Quadro A. 10. Condição perante o trabalho 

 Respondente Cônjuge 

Nº % Nº % 

Emprego Permanente 62 62,0 64 79,0 

Emprego Ocasional (sazonal/biscates) 5 5,0 1 1,2 

Desempregado à procura de emprego 15 15,0 8 9,9 

Doméstico/a (Ocupa-se exclusivamente das tarefas do lar) 7 7,0 1 1,2 

Estudante (só estuda) 2 2,0 3 3,7 

Reformado / Pensionista (inclui invalidez) 3 3,0 4 4,9 

Inactivo /desencorajado (já não procura emprego ou nunca pr) 5 5,0   

A frequentar um curso de formação profissional 1 1,0   

Total 100 100,0 81 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 11. Fonte de Rendimento 

 Respondente Cônjuge 

Nº % Nº % 

Trabalho 66 66,7 65 81,3 

Subsídio de Desemprego 4 4,0 2 2,5 

Reforma/Pensão (inclui invalidez) 3 3,0 4 5,0 

Pensão Social 1 1,0 - - 

Rendimento Mínimo Garantido / RSI 4 4,0 - - 

Auxílio de terceiros 2 2,0 - - 

A cargo da família (crianças) 13 13,1 7 8,8 

Rendas / Mais valias 2 2,0 1 1,3 

Remessas de imigrantes 2 2,0 1 1,3 

Outro. 2 2,0 - - 

Total 99 100,0 80 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 12. Situação profissional 

 Respondente Cônjuge 

Nº % Nº % 

Trabalhador por conta de outrem 59 90,8 57 89,1 

Trabalhador por conta própria com pessoas ao serviço 4 6,2 4 6,3 

Trabalhador por conta própria sem pessoas ao serviço 2 3,1 3 4,7 

Total 65 100,0 64 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 13. Rendimento  mensal (líquido em €) 

 Respondente Cônjuge 

Nº % Nº % 

< ao IAS(indexante apoios sociais 27 56,3 9 23,7 

Entre IAS e 600 7 14,6 4 10,5 

Entre 600 e 1000 14 29,2 25 65,8 

Entre 1000 e 1500 - - 0 - 

>1500 euros  - - 0 - 

Total 48 100,0 38 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 14.  Lazer e usos do tempo - Respondente 

 Nunca Raramente 
De vez em 

quando 
Muito regular Total 

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % 

Ler jornais/livros 5 5,1 13 13,1 29 29,3 52 52,5 99 100,0 

Ouvir música 1 1,0 10 10,1 25 25,3 63 63,6 99 100,0 

Convívio 10 10,0 34 34,3 31 31,3 24 24,2 99 100,0 

Ir ao cinema/espetáculos 29 29,3 35 35,4 28 28,3 7 7,1 99 100,0 

Ir para férias fora do concelho 28 28,3 11 11,1 24 24,2 36 36,4 99 100,0 

Ir ao restaurante 15 15,2 27 27,3 44 44,4 13 13,1 99 100,0 

Praticar desporto ou outra 

atividade 

61 61,6 
15 15,2 4 4,0 19 19,2 99 100,0 

Outra atividade 2 11,8 - - 3 17,6 12 70,6 17 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 15.  Membro de Associação/Instituição 

 Respondente Cônjuge 

Dirigente 
Sócio-

ativista 

Sócio não 

ativista 
Total Dirigente Sócio-ativista 

Sócio não 

ativista 

Total 

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % 

Clube 

desportivo 

  
5 41,7 7 58,3 12 100,0 2 13,3 3 20,0 10 66,7 15 100,0 

Associação 

Deficiência 
14 28,6 8 16,3 27 55,1 49 100,0 2 11,8 4 23,5 11 64,7 17 100,0 

Partido 

Político 
2 66,7 

  
1 33,3 3 100,0 2 100,0     

2 100,0 

Associação 

Sindical 
1 4,5 2 9,1 19 86,4 22 100,0 1 9,1 2 18,2 8 72,7 11 100,0 

Associação 

de Pais 
7 41,2 5 29,4 5 29,4 17 100,0     1 100,0 1 100,0 

Outra 3 50,0   3 50,0 6 100,0 1 50,0   1 50,0 2 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

 

II – O primeiro contacto com a PEA, o impacto do diagnóstico e caracterização da PEA 

Quadro A. 16.  Diagnóstico da criança/jovem  

 Nº % 

Autismo 58 58,0 

Síndrome de Asperger 16 16,0 

Sem diagnóstico definido, mas com traços de autismo 15 15,0 

Outra situação do espectro do autismo 11 11,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 17.  Diagnóstico da criança/jovem (Outra situação) 

 Nº % 

Atraso ao nível desenvolvimento Global 1 9,1 

Atraso Desenvolvimento Cognitivo 1 9,1 

Atraso global do desenvolvimento 1 9,1 

Autismo atípico 1 9,1 

Autismo secundário 1 9,1 

PPD NOS 1 9,1 

Síndrome de Angelman 1 9,1 

Não especificou 4 36.3 

 11 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 18.  Com que idade apareceram os primeiros sintomas? 

 Nº % 

Antes dos 15 meses 31 31,0 

Dos 15 meses aos 18 meses 19 19,0 

Dos 19 meses aos 24 meses 24 24,0 

Dos 25 meses aos 36 meses 15 15,0 

Só depois dos 36 meses 10 10,0 

Ns/Nr 1 1,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 19.  Quem detetou os primeiros sinais de autismo na criança? 

 Nº % 

Os progenitores (pai/mãe, padrasto, etc.) 71 71,0 

A educadora/ama/auxiliar da creche 9 9,0 

Outro familiar (avós, tios, etc.) 8 8,0 

O pediatra 5 5,0 

Outro profissional de saúde 5 5,0 

Ns/Nr 2 2,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 20.  O diagnóstico foi feito por quem? 

 Nº % 

Pediatra do desenvolvimento 36 36,0 

Pedopsiquiatra 24 24,0 

Pediatra 16 16,0 

Outro profissional de saúde 20 20,0 

Ns/Nr 4 4,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 21.  Em que instituição foi feito o diagnóstico? 

 Nº % 

Clínica Privada 22 22,0 

Unidade de Primeira Infância do Hospital da Estefânia-Lisboa 17 17,0 

Outro Hospital ou unidade pública do SNS no Distrito 14 14,0 

Centro de Desenvolvimento Infantil do Hospital Garcia Orta 13 13,0 

Hospital de São Bernardo (Setúbal) 10 10,0 

Outro Hospital ou unidade pública do SNS fora do distrito 10 10,0 

Outra instituição 10 10,0 

Ns/Nr 4 4,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 22.   Instituição onde se realizou o diagnóstico por tipo de diagnóstico 

 
 

Hospital 

de São 

Bernardo 

(Setúbal) 

Centro de 

Desenvolvimento 

Infantil do 

Hospital Garcia 

Orta 

Unidade 

de 

Primeira 

Infância 

do 

Hospital 

da 

Estefânia-

Lisboa 

Outro 

Hospital 

ou 

unidade 

pública 

do SNS 

no 

distrito 

Outro 

Hospital 

ou 

unidade 

pública 

do SNS 

fora do 

distrito 

Clínica 

Privada 

Outra 

instituição 
Ns/Nr 

Autismo 
Nº 6 7 11 10 4 15 5 0 

% 10,3 12,1 19,0 17,2 6,9 25,9 8,6 0,0 

Síndrome de 

Asperger 

Nº 1 1 1 3 1 4 4 1 

% 6,3 6,3 6,3 18,8 6,3 25,0 25,0 6,3 

Outra situação do 

espectro do autismo 

Nº 1 4 3 1 1 0 1 0 

% 9,1 36,4 27,3 9,1 9,1 0,0 9,1 0,0 

Sem diagnóstico 

definido, mas com 

traços de autismo 

Nº 2 1 2 0 4 3 0 3 

% 13,3 6,7 13,3 0,0 26,7 20,0 0,0 20,0 

Total 
Nº 10 13 17 14 10 22 10 4 

% 10,0 13,0 17,0 14,0 10,0 22,0 10,0 4,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 



A Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do 

Autismo a residir no Distrito de Setúbal 

- Relatório Final - 

 

125 

Quadro A. 23. Instituição responsável pelo diagnóstico por instituição responsável pelo acompanhamento 

 

Hospital de 

São 

Bernardo 

(Setúbal) 

Centro de 

Desenvolviment

o Infantil do 

Hospital Garcia 

Orta 

Unidade de 

Primeira 

Infância do 

Hospital da 

Estefânia-

Lisboa 

Outro Hospital 

ou unidade 

pública do SNS 

no distrito 

Outro 

Hospital ou 

unidade 

pública do 

SNS fora do 

distrito 

Clínica 

Privada 

Outra 

instituição 

Total 

Hospital de São 

Bernardo 

(Setúbal) 

N.º 8 - - - - 3 - 11 

% 72,7 - - - - 27,3 - 100,0 

Centro de 

Desenvolvi-

mento Infantil 

do Hospital 

Garcia Orta 

N.º 1 9 1 3 - 3 2 19 

% 5,3 47,4 5,3 15,8 - 15,8 10,5 100,0 

Unidade de 

Primeira 

Infância do 

Hospital da 

Estefânia-

Lisboa 

N.º 3 4 5 2 - 4 4 22 

% 13,6 18,2 22,7 9,1 - 18,2 18,2 100,0 

Outro Hospital 

ou unidade 

pública do SNS 

no distrito 

N.º 1 - 1 12 1 - - 15 

% 6,7 - 6,7 80,0 6,7 - - 100,0 

Outro Hospital 

ou unidade 

pública do SNS 

fora do distrito 

N.º 1 2 1 - 2 2 2 10 

% 10,0 20,0 10,0 - 20,0 20,0 20,0 100,0 

Clínica Privada 
N.º 5 2 2 3 1 7 4 24 

% 20,8 8,3 8,3 12,5 4,2 29,2 16,7 100,0 

Outra 

instituição 

N.º - 2 - 2 1 1 4 10 

% - 20,0 - 20,0 10,0 10,0 40,0 100,0 

Total % 17,2 17,2 6,6 19,8 5,2 18,1 13,8 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 24.  Quem realizou o diagnóstico por classe de rendimentos 

 
 

Pediatra 
Pediatra do 

desenvolvimento 
Pedopsiquiatra 

Outro 

profissional 

de saúde 

Ns/Nr 
 

Classe baixa 
Nº 6 8 1 4 1 20 

% 30,0 40,0 5,0 20,0 5,0 100,0 

Classe média 

baixa 

Nº 1 2 3 2 0 8 

% 12,5 25,0 37,5 25,0 0,0 100,0 

Classe média 
Nº 1 7 0 2 0 10 

% 10,0 70,0 0,0 20,0 0,0 100,0 

Classe média 

alta 

Nº 5 9 12 9 2 37 

% 13,5 24,3 32,4 24,3 5,4 100,0 

Classe alta 
Nº 1 8 7 2 1 19 

% 5,3 42,1 36,8 10,5 5,3 100,0 

Total 
Nº 14 34 23 19 4 94 

% 14,9 36,2 24,5 20,2 4,3 100,0 
 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 25.  Outras Patologias associadas 

 Nº % 

Epilepsia 12 35,3 

X Frágil 1 2,9 

Outro Síndrome 3 8,8 

Outra Patologia 18 52,9 

Total 34 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 26.  Grau de concordância com as afirmações (relativamente ao diagnóstico) 

 Discordo 

totalmente 
Discordo Concordo 

Concordo 

totalmente 
Total 

Média 

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % 

Senti falta de informação 

em geral 
10 10,2 16 16,3 40 40,8 32 32,7 98 100,0 2,96 

Tive dificuldade em 

aceitar a condição dos 

meus filhos 

18 18,4 19 19,4 41 41,8 20 20,4 98 100,0 2,64 

Senti apoio dos serviços 

de saúde 
22 22,2 25 25,3 43 43,4 9 9,1 99 100,0 2,39 

Os pediatras estão bem 

preparados 
13 13,4 46 47,4 32 33,0 6 6,2 97 100,0 2,32 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

  

Quadro A. 27.  Caracterização do grau de apoio sentido, face a um conjunto de pessoas/entidades  

 Nenhum 

apoio 

Pouco 

apoio 

Algum 

apoio 
Muito apoio Total 

Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

Família 10 10,1 6 6,1 25 25,3 58 58,6 99 100,0 3,32 

Pedopsiquiatra/ pediatra do 

desenvolvimento 
8 8,5 10 10,6 39 41,5 37 39,4 94 100,0 3,12 

Terapeuta, ou outro profissional 

de saúde 
12 13,8 9 10,3 24 27,6 42 48,3 87 100,0 3,10 

Amigos 17 17,3 15 15,3 36 36,7 30 30,6 98 100,0 2,81 

APPDA 20 27,0 9 12,2 22 29,7 23 31,1 74 100,0 2,65 

Colegas de trabalho 22 24,7 14 15,7 29 32,6 24 27,0 89 100,0 2,62 

 Pediatra 20 20,4 26 26,5 30 30,6 22 22,4 98 100,0 2,55 

Psicólogo 25 30,5 14 17,1 17 20,7 26 31,7 82 100,0 2,54 

Outra instituição - - 1 2,9 12 34,3 22 62,9 35 100,0 3,60 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 28.  Teve alguma perturbação do ponto de vista psicológico/psiquiátrico? 

 Nº % 

Não 60 60,6 

Sim 38 38,4 

Ns/Nr 1 1,0 

Total 99 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com  

Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 29.  E o seu cônjuge/companheiro? 

 Nº % 

Não 68 70,8 

Sim 18 18,8 

Ns/Nr 10 10,4 

Total 96 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com  

Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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III – O PERCURSO MÉDICO/TERAPÊUTICO 

 

Quadro A. 30.  Instituição que acompanha criança/jovem em termos médicos (N = 100) 

 Nº % 

Outro Hospital ou unidade pública do SNS no Distrito 23 23,0 

Clínica Privada 21 21,0 

Hospital de São Bernardo (Setúbal) 20 20,0 

Centro de Desenvolvimento Infantil do Hospital Garcia Orta 20 20,0 

Unidade de Primeira Infância do Hospital da Estefânia-Lisboa 10 10,0 

Outro Hospital ou unidade pública do SNS fora do Distrito 6 6,0 

Outra instituição 16 16,0 

NS/NR 4 4,0 

Total 120  
 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 31.  Com que regularidade se processa esse acompanhamento médico 

 Nº % 

1 vez por mês 9 9,3 

De 3 em 3 meses 8 8,2 

De 6 em 6 meses 38 39,2 

1 vez por ano 26 26,8 

Mais espaçadamente do que uma vez por ano 1 1,0 

Outro 15 15,5 

Total 97 100,0 
 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

 

Quadro A. 32.  Regularidade no acompanhamento consoante o tipo de PEA 

  

1 vez 

por 

mês 

De 3 

em 3 

meses 

De 6 

em 6 

meses 

1 vez 

por 

ano 

Mais 

espaçadamente 

do que uma vez 

por ano 

Outro Total 

Autismo 
Nº 4 5 26 17 1 4 57 

% 7,0 8,8 45,6 29,8 1,8 7,0 100,0 

Síndrome de Asperger 
Nº 3 1 2 3 - 6 15 

% 20,0 6,7 13,3 20,0 - 40,0 100,0 

Outra situação do 

espectro do autismo 

Nº 2 2 4 2 - 1 11 

% 18,2 18,2 36,4 18,2 - 9,1 100,0 

Sem diagnóstico 

definido, mas com 

traços de autismo 

Nº - - 6 4 - 4 14 

% - - 42,9 28,6 - 28,6 100,0 

 Tota 
Nº 9 8 38 26 1 15 97 

% 9,3 8,2 39,2 26,8 1,0 15,5 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 33.  Regularidade no acompanhamento consoante o estabelecimento responsável pelo 

acompanhamento 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 34.  A criança/jovem toma atualmente medicação 

 Nº % 

Sim, para a PEA 43 43,0 

Não, nunca tomou 22 22,0 

Não, mas já tomou 13 13,0 

Sim, para a PEA e patologias associadas 11 11,0 

Sim, mas só para patologias associadas (ex. Epilepsia) 10 10,0 

Sim noutra situação específica 1 1,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
 

Quadro A. 35.  No caso de tomar medicação, que importância confere à utilização de fármacos na 

qualidade de vida da criança/jovem? 

 Nº % 

É fundamental para andar estabilizado/calmo/atento 31 31,0 

Ajuda bastante, mas não resolve totalmente o problema 23 23,0 

Melhora um pouco 8 8,0 

Não produz efeitos 8 8,0 

Outro aspeto 1 1,0 

NR 29 29,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 36.  A criança/jovem faz alguma restrição/dieta alimentar? 

 Nº % 

Não, nunca fez 82 82,0 

Sim 9 9,0 

Actualmente não, mas já fez algumas restrições 9 9,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

Instituição 

1 vez 

por 

mês 

De 3 em 

3 meses 

De 6 em 

6 meses 

1 vez por 

ano 

Mais 

espaçadamen

te do que uma 

vez por ano 

Outro Total 

Hospital de São Bernardo 
N.º - 3 8 9 - - 20 

%  - 15,0 40,0 45,0 - - 100,0 

Centro de Desenvolvimento Infantil 

do Hospital Garcia de Orta 

N.º 1 2 11 2 1 3 20 

%  5,0 10,0 55,0 10,0 5,0 15,0 100,0 

Unidade de Primeira Infância do 

Hospital da Estefânia 

N.º 2  4 1 - 2 9 

%  22,2  44,4 11,1 - 22,2 100,0 

Outro hospital ou unidade pública 

do SNS no distrito 

N.º 3 2 8 7 - 3 23 

%  13,0 8,7 34,8 30,4 - 13,0 100,0 

Outro hospital ou unidade pública 

do SNS fora do distrito 

N.º 0 - 3 1 - 2 6 

%  ,0 - 50,0 16,7 - 33,3 100,0 

Clínica Privada 
N.º 3 - 10 5 - 3 21 

%  14,3 - 47,6 23,8 - 14,3 100,0 

Outra instituição 
N.º 3 1 5 4 - 2 15 

%  20,0 6,7 33,3 26,7 - 13,3 100,0 

Ns/Nr 
N.º - - 0 - - 2 2 

%  - - ,0 - - 100,0 100,0 
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Quadro A. 37.  A criança/jovem é acompanhada por algum processo de medicina alternativa? 

(homeopata, DAN, etc.)? 

 Nº % 

Não, nunca foi 73 73,0 

Actualmente não, mas já consultou especialistas nessa 

área 
21 21,0 

Sim 5 5,0 

Ns/Nr 1 1,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 38.  Como avalia as terapias (realizadas ou que realiza) em termos de resultado no 

desenvolvimento da criança/jovem? 

 Não teve 

qualquer 

resultado 

Não teve 

grandes 

resultados 

Positivo 
Bastante 

positivo 
Total Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

Aba - - - - 2 25,0 6 75,0 8 100,0 3,75 

Sonrise - - - - 1 33,3 2 66,7 3 100,0 3,67 

Natação Adaptada - - 3 5,9 25 49,0 23 45,1 51 100,0 3,39 

Floortime 1 7,1 - - 7 50,0 6 42,9 14 100,0 3,29 

Psicomotricidade 1 1,5 5 7,5 36 53,7 25 37,3 67 100,0 3,27 

Hipoterapia 1 2,4 5 12,2 18 43,9 17 41,5 41 100,0 3,24 

Terapia da fala 4 4,8 11 13,3 31 37,3 37 44,6 83 100,0 3,22 

Terapia ocupacional 2 3,5 5 8,8 31 54,4 19 33,3 57 100,0 3,18 

Outra 2 9,5   10 47,6 9 42,9 21 100,0  

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 39.  Se nunca realizou terapias de carácter intensivo (a partir de 20 horas semanais), tipo aba, 

floortime ou sonrise, quais as principais razões? 

 Nº % 

Não sabia da existência 40 40,0 

Não existiam terapias 9 9,0 

São muito dispendiosas 30 30,0 

Por outra razão 14 14,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 40. Frequência de terapias por tipo de PEA  

 
Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 41. Frequência das Terapias por idade 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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III – A INTERVENÇÃO PRECOCE E INCLUSÃO ESCOLAR 

Quadro A. 42. Dos 0 aos 3 anos a criança está/ficou aos cuidados de quem 

 Nº % 

Em casa com a mãe/pai 45 45,0 

Em casa com os avós 20 20,0 

Numa creche lucrativa 13 13,0 

Numa creche de uma IPSS 12 12,0 

Em casa com outro familiar 3 3,0 

Outra situação 7 7,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 43. Dos 3 aos 6 anos a criança está/ficou aos cuidados de quem 

 Nº % 

Numa creche de uma IPSS 53 53,0 

Numa creche lucrativa 26 26,0 

Em casa com os avós 11 11,0 

Em casa com outro familiar 2 2,0 

Em casa com a mãe/pai 1 1,0 

Outra situação 6 6,0 

Ns/Nr 1 1,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

 Quadro A. 44. Avaliação das terapias (realizadas ou que realiza) em termos de resultado no 

desenvolvimento da criança/jovem 

 Muito satisfeito Satisfeito Insatisfeito 
Muito 

Insatisfeito 
Total Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

Postura das educadoras 36 39,6 32 35,2 17 18,7 6 6,6 91 100,0 3,08 

Envolvimento na procura 

de soluções 
32 35,2 33 36,3 18 19,8 8 8,8 91 100,0 2,98 

Adaptação ao espaço e 

rotinas 
23 25,3 43 47,3 22 24,2 3 3,3 91 100,0 2,95 

Relação com os pares 24 26,4 41 45,1 21 23,1 5 5,5 91 100,0 2,92 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 45. A criança beneficia/ beneficiou de apoio ao nível de intervenção precoce? 

 Nº % 

Sim 79 79,0 

Não 21 21,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 46. Idade que tinha quando iniciou a Intervenção Precoce 

Idade Nº % 

1 ano 3 4,1 

1 ano e 6 meses 1 1,4 

2 anos 20 27,0 

3 anos 28 37,8 

4 anos 16 21,6 

5 anos 5 6,8 

6 anos 1 1,4 

Total 74 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 47. Idade que tinha quando terminou a Intervenção Precoce 

Idade Nº % 

3 anos 1 1,5 

4 anos 4 5,9 

5 anos 9 13,2 

6 anos 42 61,8 

7 anos 7 10,3 

8 anos 1 1,5 

9 anos 1 1,5 

10 anos 1 1,5 

11 anos 1 1,5 

16 anos 1 1,5 

Total 68 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 48. Está a frequentar? 

 Nº % 

Sim 16 79,0 

Não 1 21,0 

Total 17 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 49. O apoio foi disponibilizado 

 Nº % 

Através do Ministério da Educação 46 46,0 

Através de uma IPSS 20 20,0 

Através de um centro de desenvolvimento infantil (SNS) 5 5,0 

Outra situação 6 6,0 

Ns/Nr 2 2,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 50. O apoio foi disponibilizado (Outra situação) 

 Nº % 

Centro de Desenv. Diferenças 1 1,0 

Colégio privado 1 1,0 

IP PALMELA 1 1,0 

Privado 1 1,0 

UPI D. Estefania 1 1,0 

Não especificou 1 1,0 

Total 6 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 51. Quem prestou apoio à criança (N = 79) 

 Nº % 

Uma educadora/professora especial 55 69,6 

Um terapeuta da fala 22 27,8 

Um terapeuta ocupacional 13 16,5 

Equipa de técnicos multidisciplinar 10 12,7 

Técnico de psicomotricidade 9 11,4 

Outra situação 8 10,1 

Total 117 - 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 52. Em quantas horas por semana se materializou o apoio? 

 Nº % 

Uma hora 13 16,5 

Duas horas 33 41,8 

Três horas 15 19,0 

Quatro horas 5 6,3 

Mais de quatro horas 9 11,4 

Ns/Nr 4 5,1 

Total 79 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 53. Ambiente em que foi prestado o apoio 

 Nº % 

Na IPSS/colégio privado 37 46,8 

Numa instituição pública 30 38,0 

Em casa 5 6,3 

Noutro espaço 7 8,9 

Total 79 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 54. Grau de satisfação em relação ao modelo de funcionamento da intervenção precoce 

 Muito 

Insatisfeito 
Insatisfeito  Satisfeito 

Muito 

Satisfeito 
Total Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

Motivação e 

disponibilidade dos 

profissionais no 

acompanhamento à 

criança família 

6 7,7 11 14,1 36 46,2 25 32,1 78 100,0 3,03 

Preparação técnica dos 

profissionais 
6 8,0 10 13,3 39 52,0 20 26,7 75 100,0 2,97 

Modelo da intervenção 

no geral 
5 6,5 19 24,7 43 55,8 10 13,0 77 100,0 2,75 

Número de técnicos e de 

especialidades 

envolvidas 

8 10,5 26 34,2 37 48,7 5 6,6 76 100,0 2,51 

Número de horas de 

intervenção por semana 
13 16,7 33 42,3 28 35,9 4 5,1 78 100,0 2,29 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 55. Como avalia o impacto da intervenção precoce no desenvolvimento global do seu filho? 

 Nº % 

Muito importante (determinante) 44 44,0 

Importante mas não determinante 27 27,0 

Pouco importante 6 6,0 

Nada Importante 2 2,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 56. Principal razão por não ter beneficiado de intervenção precoce 

 Nº % 

Não tivemos apoio, porque não havia capacidade de resposta 3 14,2 

Não sabíamos que existia tal resposta e não fomos informados 14 66 

Por outro motivo 4 19 

Total 21 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 57. Principal razão por não ter beneficiado de intervenção precoce (outro motivo) 

 Nº % 

Criança adotada 1 0,1 

Diagnóstico tardio 1 0,1 

Estava em casa com a mãe 1 0,1 

Vivia em S. Tomé 1 0,1 

Total 4 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 58. Tipo de ensino frequentado a partir dos 6/7 anos 

 Nº % 

Ensino Público 77 87,5 

Ensino Privado 11 12,5 

Total 88 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 59. Grau de satisfação em relação aos seguintes aspetos na inclusão escolar 

 Muito 

Insatisfeito 
Insatisfeito  Satisfeito 

Muito 

Satisfeito 
Total Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

Posturas das professoras 11 12,5 8 9,1 38 43,2 31 35,2 88 100,0 3,01 

Relação com os pares 5 5,7 18 20,7 42 48,3 22 25,3 87 100,0 2,93 

Envolvimento na procura 

de soluções 
5 5,7 20 23,0 42 48,3 20 23,0 87 100,0 2,89 

Adaptação ao espaço e 

rotinas 
3 3,4 18 20,5 54 61,4 13 14,8 88 100,0 2,87 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 60. No caso de frequentar o ensino público, a criança está ou esteve inserida 

 Nº % 

Numa Unidade de Ensino Estruturado (UEE 49 64 

Numa sala multi-deficiência 3 4 

Apenas numa turma regular 24 32 

TOTAL  76 100 
 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 61. Grau de satisfação em relação aos vários aspetos de funcionamento da UEE 

 Muito 

Insatisfeito 
Insatisfeito  Satisfeito 

Muito 

Satisfeito 
Total 

Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

Assiduidade dos 

profs/técnicos 
2 3,8 7 13,5 23 44,2 20 38,5 52 100,0 3,2 

Preparação técnica dos 

professores 
2 3,7 8 14,8 29 53,7 15 27,8 54 100,0 3,1 

Motivação e 

disponibilidade 
4 7,5 7 13,2 23 43,4 19 35,8 53 100,0 3,1 

Número de Técnicos e de 

especialidades 
1 1,8 11 20,0 29 52,7 14 25,5 55 100,0 3,0 

Nº de horas na turma 

regular 
4 7,5 12 22,6 24 45,3 13 24,5 53 100,0 2,9 

Nº horas de trabalho 

individualizado 
4 7,7 16 30,8 23 44,2 9 17,3 52 100,0 2,7 

 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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 Quadro A. 62.  Avaliação do impacto da escola pública no desenvolvimento da criança 

 Nº % 

Muito importante (determinante) 51 51,0 

Importante, mas não determinante 21 21,0 

Pouco importante 2 2,0 

Nada Importante 2 2,0 

Ns/Nr 6 6,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 63.  Terapias realizadas na escola por tipo de PEA 

    

Terapia da 

fala 
Psicologia 

Terapia 

ocupacional 

Psico-

motricidade 
Hipoterapia 

Natação 

adaptada 
Outro Total 

Autismo 
N 37 17 17 20 7 19 4 41 

% síndrome 71,2 48,6 73,9 62,5 77,8 70,4 33,3   

Síndrome de 

Asperger 

N 5 7 8 2 0 1 3 11 

% síndrome 9,6 20,0 8,7 6,3 0,0 3,7 25,0   

Outra situação 

do espectro do 

autismo 

N 6 5 2 5 1 4 2 9 

% síndrome 11,5 14,3 8,7 15,6 11,1 14,8 16,7   

Sem diagnóstico 

definido, mas 

com traços de 

autismo 

N 4 6 2 5 1 3 3 10 

% síndrome 7,7 17,1 8,7 15,6 11,1 11,1 25,0   

Total 
N 52 35 23 32 9 27 12 71,0 

% 73,2 49,3 32,4 45,1 12,7 38,0 16,9 100,0 
 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 
 

IV – REDE DE SERVIÇOS E EQUIPAMENTOS SOCIAIS (Percurso após escolaridade obrigatória) 

 

Quadro A. 64.  Frequência de um Centro de Atividades Ocupacionais (CAO) 

 Nº % 

Sim 11 11,0 

Não 89 89,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

Quadro A. 65.  Concelho de localização do CAO 

 Nº % 

Almada 2 18,2 

Barreiro 2 18,2 

Lisboa 1 9,1 

Seixal 1 9,1 

Sesimbra 1 9,1 

Setúbal 4 36,4 

Total 11 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 66.  Principal razão da procura de CAO 

 Nº % 

Necessidade de acompanhamento do jovem por razões de 

conciliação familiar/profissional 
5 45,5 

Porque era o tipo de resposta mais apropriada para as necessidades do 

jovem 
5 45,5 

Porque não tinha outra opção para o meu descendente 1 9,0 

Total 11 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 67.  Grau de satisfação com o serviço disponibilizado pelo CAO 

Serviço disponibilizado 

Muito 

Insatisfeito 
Insatisfeito  Satisfeito 

Muito 

Satisfeito 
Total 

Média 

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % 

Adaptação inicial ao espaço e 

às rotinas 
1 9,1 - - 8 72,7 2 18,2 11 100,0 3,00 

Relação com os pares 1 9,1 - - 8 72,7 2 18,2 11 100,0 3,00 

Envolvimento e motivação da 

instituição na procura de 

soluções 

- - 2 18,2 8 72,7 1 9,1 11 100,0 2,91 

Avaliação global do serviço 

prestado 
- - 2 18,2 8 72,7 1 9,1 11 100,0 2,91 

Relação estabelecida com os 

técnicos e auxiliares 
1 9,1 - - 10 90,9 - - 11 100,0 2,82 

Horários praticados  1 9,1 2 18,2 8 72,7 - - 11 100,0 2,64 

Formação dos técnicos e dos 

auxiliares 
- - 4 40,0 6 60,0 - - 10 100,0 2,60 

Atividades promovidas 1 9,1 3 27,3 7 63,6 - - 11 100,0 2,55 

Adaptação do CAO às 

especificidades da PEA 
- - 5 50,0 5 50,0 - - 10 100,0 2,50 

Número de técnicos e de 

auxiliares 
1 9,1 5 45,5 5 45,5 - - 11 100,0 2,36 

 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal /IESE, 2011. 

 

Quadro A. 68.  Frequência de Curso de Formação Profissional 

 Nº % 

Sim 9 9,0 

Não 91 91,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 69.  Impacto do curso frequentado na ativação/desenvolvimento do jovem 

 Nº % 

Muito importante 5 55,6 

Importante 3 33,3 

Pouco importante 1 11,1 

Total 9 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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V – CUSTO ECONÓMICO DA PEA E APOIO PÚBLICO NO ÂMBITO DAS PRESTAÇÕES SOCIAIS  

Quadro A. 70.  Custos económicos mensais da PEA (valor em Euros) 

      Média Mode Mínimo Máximo Total 

Medicação para a PEA 42,14 30 2 200 2360 

Medicação para patologias associadas 24,41 4 1 100 415 

Terapias 214,96 160 20 700 5374 

Dietas 75,00 50(a) 50 100 150 

Respostas sociais (CAO/LR) 158,50 140 5 605 1585 

Consultas médicas 61,86 80(a) 5 200 2289 

Natação adaptada 31,65 15 5 100 633 

Hipoterapia 43,42 35(a) 16 80 521 

Babysitting 197,50 40(a) 40 350 790 

Apoio Domiciliário      

Transportes 78,09 20(a) 20 250 1718 

Outro Custo 128,12 90(a)  447 3203 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 71.  Custo mensal com a PEA 

Custos económicos mensais da PEA Nº % 

<200 51 54,8 

200-500 27 29,0 

500-750 7 7,5 

750 -1000 3 3,2 

1000-1500 1 1,1 

>1500 4 4,3 

Total 93 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 72.  Terapias que gostaria de realizar e não pode por razões económicas (N = 76) 

 Nº % 

Terapia intensiva 40 52,6 

Terapia da fala 23 30,3 

Psico-motricidade 16 21,1 

Dietas nutricionais 6 7,9 

Natação adaptada 28 36,8 

Hipoterapia 30 39,5 

Usar o serviço de Babysiting 14 18,4 

Outro 11 14,5 

Total 168 - 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 73.  Prestação social do âmbito da Segurança Social 

 Nº % 

Sim 66 66,0 

Não 34 34,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 74.  Prestações sociais recebidas 

 Nº % 

Bonificação por Deficiência 52 79 

Subsídio de educação especial 1 1,5 

Subsídio por assistência à terceira pessoa 4 6 

Subsidio mensal vitalício 6 9 

Outra 3 4,5 

Total 66 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 75.  Beneficiários de duas prestações sociais  

1ª Prestação 2ª Prestação Nº % 

Bonificação por Deficiência Subsídio de educação especial 1 9,1 

Bonificação por Deficiência Subsídio por assistência à terceira pessoa  4 36,4 

Bonificação por Deficiência Subsidio mensal vitalício 2 18,2 

Bonificação por Deficiência Abono de família 3 27,3 

Subsídio por assistência à 

terceira pessoa 

Prestação assistência à deficiência 

atribuída p/CTT 
1 

9,1 

Total 11 100,0 
 

 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 76.   Valor total mensal dos apoios no âmbito da segurança social 

Valor mensal Nº % 

0-50 2 3,1 

50-100 40 61,5 

100-200 8 12,3 

200-300 11 16,9 

>300 4 6,2 

Total 65 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

VI – CUSTOS SOCIAIS DA PEA  
 

Quadro A. 77.  Frequência de ausências/saídas para prestar apoio ao seu  

familiar com PEA 

 Nº % 

Todos os dias (úteis) 8 8,0 

Só 2/3 dias na semana 8 8,0 

Apenas um dia na semana 5 5,0 

Raramente 30 30,0 

Nunca 14 14,0 

Total 100 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 78.  Apoio de algum familiar/amigo ou alguma instituição a quem possa recorrer  

quando necessita de ficar a trabalhar até mais tarde 

 Nº % 

Sim 51 78,5 

Não 14 21,5 

Total 65 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 79.  Teve de optar por um emprego a tempo parcial 

 Nº % 

Sim 28 31,5 

Não 61 68,5 

Total 89 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 80.  Opção por um emprego a tempo parcial, no caso de ter essa hipótese 

 Nº % 

Sim 50 57,5 

Não 37 42,5 

Total 87 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 81.  Progressão na carreira desde que tem a cargo uma criança/jovem com PEA 

 Nº % 

Tenho progredido como no passado sem qualquer 

interferência 
31 

38,3 

Tenho progredido, embora com mais dificuldades 19 23,5 

Tenho progredido muito pouco 5 6,2 

Não tenho progredido 26 32,1 

Total 81 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 82.  Sensibilidade do chefe / patrão à deficiência 

 Nº % 

Bastante, concede-me flexibilidade e não me discrimina na avaliação ou 

na progressão 
37 

61,7 

Um pouco, concede-me alguma flexibilidade e discrimina-me pouco 17 28,3 

Não é nada sensível, discrimina-se bastante e o serviço está sempre 

pronto 
4 

6,7 

NS/NR 2 3,3 

Total 60 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 83.  Alteração dos tempos de lazer e relações sociais 

 Nº % 

Sim 76 77,6 

Não 22 22,4 

Total 98 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 84.  Impacto nos tempos de lazer e relações profissionais 

 Discordo 

totalmente 
Discordo Concordo 

Concordo 

totalmente 
Total 

Média 

Nº % Nº % Nº % Nº % Nº % 

Deixei de frequentar 

espetáculos 
6 7,3 14 17,1 36 43,9 26 31,7 82 100,0 3,00 

Passo mais tempo em 

casa 
6 7,1 18 21,4 35 41,7 25 29,8 84 100,0 2,94 

Deixei de pode visitar 

amigos 
9 10,8 24 28,9 24 28,9 26 31,3 83 100,0 2,81 

Frequento espaços 

públicos com menos 

frequência 

9 10,7 21 25,0 32 38,1 22 26,2 84 100,0 2,80 

Deixei de poder 

frequentar espaços 

públicos 

12 14,5 24 28,9 25 30,1 22 26,5 83 100,0 2,69 

Os meus amigos 

procuram-me menos 
10 12,2 27 32,9 26 31,7 19 23,2 82 100,0 2,66 

Apenas consigo ter lazer 

quando arranjo alguém 

que fique com meu 

descendente 

11 13,4 25 30,5 27 32,9 19 23,2 82 100,0 2,66 

Procuro atividades em 

espaços mais isolados 
10 12,0 29 34,9 27 32,5 17 20,5 83 100,0 2,61 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 85.  Avaliação das reações das outras pessoas em espaços públicos 

 
Nunca 

Algumas 

vezes 

Quase 

sempre 
Total 

Média 

Nº % Nº % Nº % Nº % 

Reacção compreensiva 9 9,3 37 38,1 51 52,6 97 100,0 3,34 

Inicialmente reprovadora 16 16,7 33 34,4 47 49,0 96 100,0 3,16 

Totalmente intolerante 48 49,5 17 17,5 32 33,0 97 100,0 2,34 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 86.  Grau de concordância em relação aos impactos na vida pessoal 

Afirmações 

Discordo 

totalmente 
Discordo Concordo 

Concordo 

totalmente 
Total 

Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

O facto de ter um familiar 

com PEA mudou a minha 

forma de estar na vida, ou 

de “ver” a vida 

9 9,1 7 7,1 22 22,2 61 61,6 99 100,0 3,36 

A maior parte da minha 

vida “gira à volta da 

deficiência” 

5 5,1 24 24,5 31 31,6 38 38,8 98 100,0 3,04 

A vida dos irmãos das 

crianças/jovens com PEA 

é também muito 

condicionada pela 

deficiência do irmão 

8 10,1 25 31,6 29 36,7 17 21,5 79 100,0 2,70 

Sinto que no geral as 

outras pessoas são 

intolerantes em relação à 

diferença 

3 3,1 41 41,8 38 38,8 16 16,3 98 100,0 2,68 

Os meus amigos querem 

ajudar mas não sabem 

bem como 

7 7,5 41 44,1 39 41,9 6 6,5 93 100,0 2,47 

Sinto-me muitas vezes 

discriminada na minha 

participação social 

12 12,4 47 48,5 29 29,9 9 9,3 97 100,0 2,36 

Não me sinto à vontade 

para frequentar espaços 

públicos 

18 18,2 49 49,5 24 24,2 8 8,1 99 100,0 2,22 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 87.  Alteração dos tempos de lazer e relações sociais 

 Nº % 

Sim 76 77,6 

Não 22 22,4 

Total 98 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 88.  Situação do descendente como causa principal para o divórcio 

 Nº % 

Sim 3 9,4 

Não 19 59,4 

Talvez 4 12,5 

Ns/Nr 6 18,8 

Total 32 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

 

 



A Qualidade de Vida das Famílias com Crianças/Jovens com Perturbação do Espectro do 

Autismo a residir no Distrito de Setúbal 

- Relatório Final - 

 

145 

Quadro A. 89.  Afetação da relação com a condição da criança 

 Nº % 

Devido à condição de PEA houve uma maior aproximação e união 12 15,6 

A condição da PEA nunca foi um obstáculo à nossa relação 27 35,1 

Inicialmente foi difícil, mas agora as coisas estão a melhorar 15 19,5 

Discutimos algumas vezes e temos menos paciência um para o outro 13 16,9 

A condição da PEA cria-nos problemas muito graves como casal 4 5,2 

Ns/Nr 6 7,8 

Total 77 100,0 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens  

com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 90.  Qualidade de vida, tendo em conta o antes e depois de ter uma criança com PEA 

 
Piorou 

muito 
Piorou Manteve-se Melhorou Total 

Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

Interesse, conhecimento e 

exercício de direitos sobre 

deficiência 

1 1,0   14 14,1 84 84,8 99 100,0 3,83 

Autonomia 1 1,0 6 6,1 44 44,4 48 48,5 99 100,0 3,40 

Opinião acerca de mim próprio 1 1,0 15 15,5 44 45,4 37 38,1 97 100,0 3,21 

Capacidade de lidar com o stress 5 5,1 19 19,2 32 32,3 43 43,4 99 100,0 3,14 

Exercício dos direitos em geral 4 4,2 12 12,6 52 54,7 27 28,4 95 100,0 3,07 

Situação Familiar (relação com a 

restante família) 
1 1,0 14 14,1 71 71,7 13 13,1 99 100,0 2,97 

Participação 5 5,1 22 22,4 52 53,1 19 19,4 98 100,0 2,87 

Perceção sobre a felicidade 5 5,1 35 35,7 34 34,7 24 24,5 98 100,0 2,79 

Relações interpessoais 4 4,0 31 31,3 56 56,6 8 8,1 99 100,0 2,69 

Situação Familiar (relação com o 

cônjuge/ /companheiro) 
10 10,5 20 21,1 55 57,9 10 10,5 95 100,0 2,68 

Sentimento de solidão 8 8,4 25 26,3 51 53,7 11 11,6 95 100,0 2,68 

Bem-estar físico 5 5,1 37 37,4 47 47,5 10 10,1 99 100,0 2,63 

Bem-estar emocional 7 7,1 41 41,8 40 40,8 10 10,2 98 100,0 2,54 

Qualidade de vida em geral 12 12,1 35 35,4 44 44,4 8 8,1 99 100,0 2,48 

Sentimento de injustiça  13 13,4 43 44,3 37 38,1 4 4,1 97 100,0 2,33 

Condições materiais e financeiras  12 12,1 46 46,5 39 39,4 2 2,0 99 100,0 2,31 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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Quadro A. 91.  Avaliação e auto-perceção da aplicação da legislação e da garantia dos direitos 

 Discordo 

totalmente 
Discordo Concordo 

Concordo 

totalmente 
Total 

Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

Os direitos das crianças e jovens com 

deficiência encontram-se bem 

definidos na lei no plano teórico 
6 6,5 33 35,5 46 49,5 8 8,6 93 100,0 2,60 

Os direitos das crianças e jovens com 

deficiência são bem defendidos na 

prática 
29 30,5 56 58,9 9 9,5 1 1,1 95 100,0 1,81 

Os direitos das famílias de crianças e 

jovens com deficiência são 

acautelados  
21 22,6 56 60,2 14 15,1 2 2,2 93 100,0 1,97 

Os serviços de proximidade a que 

recorro ajudam-me a resolver os 

problemas relacionados com a PEA 
12 12,5 38 39,6 42 43,8 4 4,2 96 100,0 2,40 

Os serviços públicos nacionais com 

responsabilidades na área da 

deficiência ajudam-me a resolver os 

problemas relacionados com a PEA 

15 15,6 44 45,8 33 34,4 4 4,2 96 100,0 2,27 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 

 

Quadro A. 92.  Opinião sobre os apoios existentes e os que deveriam existir 

 Discordo 

totalmente 
Discordo Concordo 

Concordo 

totalmente 
Total 

Média 

Nº % Nº % Nº %   Nº % 

As respostas sociais são adequadas 26 27,1 50 52,1 18 18,8 2 2,1 96 100,0 1,96 

É muito importante, ou mesmo 

fundamental, o Estado começar a 

comparticipar as terapias intensivas  
  4 4,0 22 22,2 73 73,7 99 100,0 3,70 

Existe informação suficiente, 

agregada e de fácil acesso sobre os 

recursos existentes na comunidade 

para as famílias de crianças e jovens 

com PEA 

17 17,5 67 69,1 12 12,4 1 1,0 97 100,0 1,92 

Existe informação suficiente, 

agregada e de fácil acesso sobre a 

legislação que protege as famílias de 

crianças e jovens com PEA 

43 46,7 42 45,7 7 7,6   92 100,0 1,97 

Existem equipamentos sociais 

adaptados à PEA 
20 22,2 56 62,2 14 15,6   90 100,0 1,93 

Os CAO existentes são muito 

adequados às pessoas com PEA 
10 16,9 38 64,4 9 15,3 2 3,4 59 100,0 2,05 

É muito importante criar-se respostas 

credenciadas e inovadoras no âmbito 

dos serviços de apoio às famílias (tipo 

babysitting especializado)  

  1 1,0 33 34,0 63 64,9 97 100,0 3,64 

As prestações sociais para a 

deficiência deveriam ser revistas  
  1 1,0 29 30,2 66 68,8 96 100,0 3,68 

As condições de acesso às prestações 

sociais deveriam ser igualmente 

revistas pois baseia-se apenas no 

rendimento da família, não levando 

em conta a despesa com a 

reabilitação 

1 1,0 3 3,1 24 24,7 69 71,1 97 100,0 3,66 

Fonte: Inquérito às Famílias do Distrito de Setúbal com Crianças/Jovens com PEA, APPDA-Setúbal/IESE, 2011. 
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