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RESUMO

A presente pesquisa, desenvolvida no dmbito do Programa de poés-graduacdo em Psicologia,
modalidade mestrado profissional em Psicologia da Universidade de Santa Cruz do Sul, na
linha de pesquisa “Praticas Sociais, Organizagdes e Cultura”, teve como objetivo compreender
as experiéncias e representagdes sociais de familiares de individuos com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) diante da inser¢@o na terapia de Analise do Comportamento Aplicada
(ABA), em contextos de servigos publicos e privados. A investigacdo adotou uma abordagem
qualitativa, com a realizacao de grupos focais em duas instituigdes, uma publica e outra privada,
totalizando 39 participantes familiares. A anélise dos dados foi orientada, em termos teoricos,
pela Teoria das Representacdes Sociais, a qual possibilitou compreender as significagdes
atribuidas pelos participantes ao tratamento ABA. Para a sistematizagdo e categorizagao
empirica dos contetidos, adotou-se a Analise de Conteudo proposta por Bardin. Essa
combinagdo evidenciou que o diagnostico € vivenciado como um evento ambiguo: a0 mesmo
tempo em que proporciona esclarecimento, também gera angustias e estd associado a
sobrecarga emocional. Ademais, identificaram-se resisténcias simbolicas a pratica da ABA, ndo
em razao de sua fundamentagao cientifica, mas devido as formas como ¢ inserida e conduzida
em determinados contextos institucionais. Elementos como a qualidade da comunicacao entre
profissionais e familias, bem como a estabilidade organizacional dos servigos, mostraram-se
decisivos para a adesdo ao tratamento. Como desdobramento da etapa empirica, foi promovido
um evento publico de carater informativo e reflexivo, que contou com a participacao de 17
pessoas, entre familiares e profissionais. Além disso, como produto técnico, elaborou-se uma
cartilha informativa destinada a familiares e profissionais, com o objetivo de democratizar o
acesso a informacgdes sobre os direitos legais e os fundamentos da ABA.Conclui-se que, além
da eficacia técnica, a efetividade das intervengdes requer praticas terapéuticas culturalmente

sensiveis, afetivamente acolhedoras e compativeis com a realidade das familias atendidas.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Andlise do Comportamento Aplicada;

Representagdes Sociais; Familia.



ABSTRACT

This research was conducted within the scope of the Graduate Program in Psychology,
Professional Master's modality, at the University of Santa Cruz do Sul, in the research line
"Social Practices, Organizations, and Culture." Its objective was to understand the experiences
and social representations of family members of individuals with Autism Spectrum Disorder
(ASD) regarding their insertion into Applied Behavior Analysis (ABA) therapy, in the context
of'both public and private services. The study adopted a qualitative approach, with focus groups
conducted in two institutions, one public and one private, totaling 39 participating family
members. Data analysis was theoretically grounded in the Theory of Social Representations,
which enabled the comprehension of the meanings attributed by participants to the ABA
treatment. For the empirical systematization and categorization of the content, the Content
Analysis method proposed by Bardin was employed. This combination revealed that the
diagnosis is experienced as an ambiguous event: while it provides clarity, it also generates
distress and is associated with emotional overload. Furthermore, symbolic resistance to the
practice of ABA was identified, not due to its scientific foundation, but rather because of the
ways in which it is introduced and implemented in certain institutional contexts. Elements such
as the quality of communication between professionals and families, as well as the
organizational stability of the services, proved to be crucial for treatment adherence. As a
development of the empirical stage, a public informational and reflective event was held,
involving 17 participants, including both family members and professionals. In addition, as a
technical product, an informational booklet was prepared for families and professionals, with
the aim of democratizing access to information on legal rights and the principles of ABA. It is
concluded that, beyond technical efficacy, the effectiveness of interventions requires
therapeutic practices that are culturally sensitive, emotionally supportive, and compatible with

the lived realities of the families involved.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Applied Behavior Analysis; Social Representations;

Family.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ uma condi¢do do neurodesenvolvimento
caracterizada por déficits persistentes na comunicagdo social, padrdes restritos e repetitivos de
comportamento e dificuldades de adaptagdo a mudancas (APA, 2013; APA, 2022). Geralmente
identificado nos primeiros anos de vida, o diagnostico de TEA impacta significativamente a
estrutura e a dindmica familiar. Os cuidadores, ao receberem o diagnostico, enfrentam uma série
de adaptagdes emocionais, praticas e sociais, relacionadas a busca por tratamento, ao
enfrentamento do estigma e a necessidade de reorganizar a rotina cotidiana.

No Brasil, os dados sobre a prevaléncia do Transtorno do Espectro Autista (TEA)
comecaram a ser sistematicamente incorporados as estatisticas nacionais recentemente. O
Censo Demografico de 2022, em cumprimento a Lei n° 13.861/2019, incluiu pela primeira vez
uma pergunta especifica sobre diagnostico de autismo, resultando em um total de 1.024.110
pessoas declaradas com diagnostico de TEA em todo o territorio nacional (IBGE, 2025). Esse
niimero representa um marco na consolidacdo de dados oficiais sobre o transtorno, que antes
ndo tinha um dado especifico.

Em paralelo, dados internacionais refor¢am a magnitude desse fato. Segundo o Centers
for Disease Control and Prevention (CDC), dos Estados Unidos, a prevaléncia de TEA no pais
corresponde a 1 em cada 31 criangas de 8 anos (Shaw et al., 2025). Uma pesquisa anterior aos
dados do IBGE, realizada no contexto brasileiro, fez um levantamento com base nos
atendimentos registrados em Centros de Ateng¢ao Psicossocial Infantojuvenil (CAPSi) e revelou
que, entre 45.130 criangas acompanhadas entre 2013 e 2019, 13.819 (30,6%) apresentavam
diagnostico de autismo infantil (Tomazelli ef al., 2023). Esses dados ressaltam a relevancia de
estudos voltados a experiéncia das familias frente ao diagnostico e ao cuidado, especialmente
no que se refere as praticas terapéuticas oferecidas no pais.

Com o aumento dos diagnosticos, cresce também a relevancia do debate sobre os
tratamentos disponiveis. Dentre as abordagens terapéuticas recomendadas, a Andlise do
Comportamento Aplicada (4Applied Behavior Analysis — ABA) destaca-se por sua eficacia na
promocao de habilidades funcionais e na reducdo de comportamentos disfuncionais.
Fundamentada no behaviorismo radical, essa intervengao baseia-se em técnicas sistematizadas,
que demandam a participacdo ativa dos cuidadores na aplicacdo de estratégias em contextos

naturais (Ferreira; Silva; Barros, 2016).
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A literatura aponta que a adesdo familiar constitui fator determinante para o sucesso do
tratamento, favorecendo a generalizacdo de comportamentos ¢ o desenvolvimento global da
crianca (Agirkan et al., 2023). Entretanto, a experiéncia cotidiana das familias com a ABA
extrapola os protocolos clinicos: envolve expectativas, frustragdes, sobrecarga emocional,
duvidas, dificuldades de comunicacdo com profissionais, desafios financeiros e limitagdes
estruturais impostas pelo sistema de satde (Marsack-Topolewski e Church, 2019). Nessa
perspectiva, mais do que descrever a técnica em si, torna-se necessario compreender como 0s
cuidadores constroem sentidos sobre a intervengdo e de que forma essas construcdes
influenciam a adesdo e o envolvimento familiar com o processo terapéutico, considerando
mediagdes culturais e dindmicas de parentalidade no contexto da ABA (Alves, 2024).

Diante desse cenario, esta pesquisa tem como objetivo geral compreender a perspectiva
das familias sobre o acompanhamento de seus filhos com base na Analise do Comportamento
Aplicada. Especificamente, busca-se analisar como os cuidadores vivenciam as intervengdes
em ABA, identificar os principais desafios enfrentados no percurso terapéutico e refletir sobre
estratégias que favorecam maior implicagdo parental.

Parte-se, portanto, da seguinte problematica: como os familiares de pessoas com TEA
compreendem a intervencao baseada na ABA? Para responder a essa questdo, adota-se como
referencial tedrico a Teoria das Representagdes Sociais (TRS), de Serge Moscovici, que permite
compreender como grupos sociais constroem, compartilham e transformam significados a partir
das experiéncias vividas. A adogao desse referencial justifica-se pelo fato de que a abordagem
com familias exige escuta sensivel e analise dos sentidos subjetivos atribuidos a pratica
terapéutica, sentidos estes que ndo se reduzem aos aspectos técnicos do atendimento.

Uma inovagao desta pesquisa consiste na articulagao entre a Teoria das Representagdes
Sociais e a Analise do Comportamento. Embora essas abordagens partam de matrizes teoricas
distintas, ambas compartilham o pressuposto de que o ambiente molda as respostas humanas.
Assim, a combinagdo entre esses referenciais permite uma analise ampliada: a0 mesmo tempo
em que considera os efeitos observaveis da intervencao, também examina os significados que
0s sujeitos constroem sobre ela em seu cotidiano.

A coleta de dados foi realizada por meio da técnica de grupos focais, visando captar
falas espontaneas, trocas simbolicas e experiéncias comuns entre cuidadores. Essa metodologia
possibilita acessar processos intersubjetivos de construcao de sentido, evidenciar regularidades

discursivas e captar as tensdes que atravessam o cotidiano dos familiares. A interagdo entre os
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participantes favorece o surgimento de sentidos compartilhados e contradigdes que sdo
essenciais para a analise das representacdes sociais em torno da ABA.

Em consonancia com as diretrizes do mestrado profissional, a pesquisa foi
acompanhada de uma proposta de interveng¢ao. Apoés a realizagdo dos grupos focais, promoveu-
se um evento publico voltado a familiares e profissionais da regido de Sorocaba, com o objetivo
de ampliar o acesso a informacao qualificada sobre o TEA. O evento contou com duas palestras:
uma voltada a apresentacdo da ABA de forma acessivel, e outra conduzida por uma assistente
social do Sistema Unico de Saude (SUS), que abordou os direitos das pessoas com TEA em
ambito legal.

Além da analise qualitativa, esta pesquisa culmina na elaboragao de um produto técnico:
uma cartilha informativa direcionada a familiares de pessoas com TEA. O material reune
orientagdes sobre direitos legais, informagdes fundamentais sobre a intervencdo ABA e
aspectos identificados durante os grupos focais, valorizando a escuta dos cuidadores e
promovendo sua autonomia no cuidado cotidiano.

Durante o desenvolvimento do trabalho, mudangas metodologicas foram necessarias. A
proposta inicial previa a realizacdo dos grupos focais e, como intervengao, um programa de
treinamento parental. No entanto, ao longo do processo de escuta, identificou-se que a principal
demanda dos participantes ndo era por treinamento, mas por acolhimento, didlogo e
reconhecimento de suas experiéncias. A escuta evidenciou que, muitas vezes, os cuidadores
enfrentam o tratamento com sentimentos de soliddo, medo e esgotamento emocional. Essa
transformagdo no percurso investigativo demonstrou, portanto, que compreender as
representacdes sociais da intervencdo exige sensibilidade para captar ndo apenas o que esta
prescrito em manuais, mas, sobretudo, o que se inscreve na vida cotidiana das familias.

Esta pesquisa se justifica, sobretudo, por centrar-se na percepcao € nas representacoes
das experiéncias vividas pelas familias de criangas com TEA em contextos de interven¢ao com
base na Analise do Comportamento Aplicada (ABA). Em vez de restringir-se a analise técnica
da interven¢ao ABA, o estudo valoriza os sentidos construidos pelos cuidadores a partir de sua
vivéncia cotidiana com o tratamento.

A escolha pelo termo “percepcdo” em vez de “representagdo social” no titulo deve-se
ao objetivo de privilegiar a compreensdo das experiéncias dos familiares diante do tratamento
com Andlise do Comportamento Aplicada (ABA), pressupondo a existéncia de um sistema
simbolico compartilhado e estruturado coletivamente, como exige o conceito de representacao

social. A nogao de percepcao permite abordar as formas como os participantes vivenciam,
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interpretam e atribuem sentido imediato a terapia, considerando suas emogdes, expectativas e
julgamentos individuais. Dessa forma, o termo “percepcao” oferece flexibilidade analitica, sem
comprometer a profundidade da investigagdo, e favorece a aproximagdo com o discurso real
dos participantes.

Ao construir recursos comunicativos acessiveis, como a cartilha informativa que foi o
produto técnico elaborado ao final desta pesquisa-intervencao, a pesquisa oferece subsidios nao
apenas para as familias que necessitam de informacgdes claras, sensiveis e acessiveis, mas
também para os profissionais da area, que podem, a partir desse material repensar suas praticas
de orientacdo. Nesse sentido, a escuta e o acolhimento aparecem como etapas prévias e
indispensaveis ao treino parental, pois reconhecer a realidade emocional dos cuidadores ¢
condig¢do para estabelecer vinculos de confianga e favorecer a adesao ao processo terapéutico.

Trata-se, portanto, de uma pesquisa que ultrapassa a fun¢do técnica da intervengao ao
propor uma reflexao critica sobre os modos de relacdo entre equipes e familias no cuidado de
pessoas com TEA, concretizando a percepcao familiar frente ao tratamento ABA. A relevancia
da pesquisa reside justamente em seu potencial de produzir transformagdes no campo da pratica
profissional, ao articular saberes cientificos e experiéncias vividas, contribuindo tanto para o
empoderamento dos cuidadores quanto para o aprimoramento das estratégias de acolhimento e
orientacdo no ambito dos servicos de saude e educacao.

Nos capitulos seguintes, apresenta-se, inicialmente, a fundamentacdo tedrica que
sustenta a pesquisa, articulando os principios da Anélise do Comportamento Aplicada (ABA)
as contribuicdes da Teoria das Representagdes Sociais, com énfase na compreensao das
experiéncias familiares no contexto terapéutico. Na sequéncia, detalha-se a metodologia
qualitativa adotada. Posteriormente, sdo apresentados os resultados da pesquisa empirica,
sistematizados em forma de artigo cientifico submetido para publicagdo. Em seguida, discorre-
se sobre a intervencdo comunitaria realizada com familiares e profissionais da regido de
Sorocaba, cujo propdsito foi ampliar o acesso a informagdo qualificada, acolhedora e
fundamentada. Além disso, sdo discutidos novos eixos de andlise emergentes, que ndo foram
aprofundados no artigo submetido. Por fim, ¢ apresentado o produto técnico desenvolvido, uma
cartilha informativa destinada a familiares e profissionais, construida com base nas demandas
identificadas ao longo do processo investigativo, com o intuito de contribuir para a

democratizagdo do conhecimento e o fortalecimento do cuidado compartilhado.
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2 REVISAO TEORICA

O capitulo a seguir organiza-se em trés partes complementares: Autismo, Analise do
Comportamento Aplicada (ABA) e Representagdes Sociais. Inicialmente, aborda-se a
evolucao historica e diagndstica do TEA. Em seguida, explora-se a ABA como pratica
interventiva no contexto do autismo. Por fim, discutem-se as representagdes sociais, trazendo
alguns aspectos sobre as vivéncias familiares frente ao diagnéstico e as intervengdes

terapéuticas.

2.1 Autismo

"Meu unico contato com o autismo foi quando eu trabalhava vendendo coisas no XX eu tinha pavor
de ir la. Era tdo assustador que eu nem podia entrar no padtio, tinha que ficar na rua.

As pessoas de ld pareciam muito dificeis, eu vi autistas amarrados, e essa era a imagem

que eu tinha de autismo na minha cabega. E, entdo, a U. foi diagnosticada com

autismo e meu primeiro pensamento foi: Meu Deus, sera que ela vai ser como

aquelas criangas que ficavam sentadas, batendo a cabega na parede?”

(Mae, participante da pesquisa).

O termo “autismo” foi utilizado pela primeira vez em 1908 pelo psiquiatra Eugen
Bleuler, para descrever um estado de retraimento profundo, marcado pela perda de contato com
a realidade e por severas dificuldades de comunicagao. Essas manifestagdes foram observadas
em pacientes diagnosticados com esquizofrenia e, naquele momento, compreendidas como
parte integrante do quadro clinico dessa condigdo (Santos; Miranda, 2024).

Décadas mais tarde, na década de 1940, o psiquiatra Leo Kanner publicou o artigo
Autistic Disturbances of Affective Contact (1943), no qual analisou 11 casos clinicos de criangas
que apresentavam comportamentos atipicos, incluindo isolamento social, comprometimentos
na linguagem e padroes repetitivos de comportamento. Entre os casos descritos, destacou-se o
de Donald Triplett, posteriormente reconhecido como o primeiro individuo formalmente
diagnosticado com autismo (Evéncio; Fernandes, 2019; Rosen; Lord; Volkmar, 2021).

Antes da formulagdo de critérios diagnosticos especificos, individuos com essas

caracteristicas eram frequentemente rotulados sob categorias pejorativas e imprecisas, como
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“idiotas” ou “retardados”, sendo, muitas vezes, encaminhados a institucionaliza¢do e a exclusao
social. Essa pratica refletia ndo apenas uma compreensao limitada do fendmeno, mas também
a escassez de embasamento empirico e o predominio de abordagens médico-psiquiatricas de
cunho reducionista (Mas, 2018). A auséncia de critérios diagnosticos sistematizados contribuiu,
assim, para a marginalizacao historica dessas pessoas.

A trajetoria de Donald Triplett, falecido em 2023, aos 89 anos, contrapde-se a essa
narrativa excludente. Embora frequentemente citado como o “caso nimero um”, sua vida foi
marcada por experiéncias de independéncia, integragdo comunitaria ¢ autonomia funcional.
Triplett concluiu o ensino superior, exerceu atividade profissional e manteve uma rotina
socialmente ativa. Como observa Mandy (2023), a biografia de Triplett simboliza ndo apenas
o marco inicial do reconhecimento clinico do autismo, mas também a possibilidade de se
repensar o diagndstico como um ponto de partida, e ndo de limitacdo, deslocando o foco da
deficiéncia para a diversidade de trajetorias humanas.

A consolida¢do do autismo como categoria diagndstica autdbnoma ocorreu apenas em
1980, com a publicag¢do do Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-III),
no qual a condicdo passou a ser reconhecida sob a nomenclatura de “autismo infantil”. Os
critérios diagndsticos até entdo adotados ainda eram restritivos, pouco sensiveis a variabilidade
clinica.

Em 1994, com o DSM-1V, e, posteriormentem com o DSM-IV-TR (2000), o transtorno
passou a integrar a categoria dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento, incluindo
variagdes como a Sindrome de Asperger e o Transtorno Desintegrativo da Infancia. A alteragao
mais significativa ocorreu com o DSM-5 (2013), que unificou os subtipos sob a designagdo de
Transtorno do Espectro Autista (TEA), com base em dois dominios principais: déficits
persistentes na comunicacdo e interagao social, e padrdes restritos e repetitivos de
comportamento (Fernandes; Tomazelli; Girianelli, 2020).

Essa reformulagdo representou uma mudanga paradigmatica importante: abandonou-se
uma concepgao fragmentada e categorial do diagndstico, adotando-se uma abordagem espectral
que reconhece a heterogeneidade das manifestagdes clinicas do transtorno. O novo modelo
passou a considerar fatores como intensidade dos sintomas, niveis de suporte necessario e
impacto no funcionamento adaptativo. Essa transi¢cdo também refletiu um movimento em
dire¢do a perspectiva biopsicossocial, que integra varidveis sociais e ambientais na
compreensdo do quadro clinico (APA, 2013; APA, 2022; Fernandes; Tomazelli; Girianelli,
2020; Rosen; Lord; Volkmar, 2021).
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Conforme os critérios do DSM-5, o diagndstico de TEA requer manifestagdes precoces
e persistentes que comprometam significativamente a adaptagdo do individuo em diferentes
contextos, articulando os dois dominios mencionados (Freire; Cardoso, 2022). Dados recentes
do Centers for Disease Control and Prevention (CDC) indicam que o TEA afeta
aproximadamente uma em cada 31 criangas nos Estados Unidos, um aumento que pode ser
atribuido a ampliagdo dos critérios diagndsticos e ao crescimento da conscientizagdo entre
profissionais e familias (Ferreira; Soares; Ledo, 2022; Shaw et al., 2025).

Apesar de o diagndstico ser um instrumento fundamental para garantir o acesso a
intervengdes, politicas publicas e recursos especializados, a Analise do Comportamento adota
uma perspectiva critica quanto a sua centralidade explicativa. No campo da Andlise do
Comportamento, o diagndstico ndo € negado, mas relativizado em sua fun¢do causal.

Conforme argumenta Britto (2012), o analista do comportamento atua primordialmente
sobre os comportamentos do individuo, independentemente da categoria diagnoéstica atribuida.
Assim, busca compreender quais contingéncias ambientais mantém determinados padroes
comportamentais, analisando fungdes, refor¢adores e a historia de vida do sujeito. Em vez de
interpretar um comportamento com base em categorias essencialistas, por exemplo, “ele se
comporta assim porque ¢ autista”, a analise do comportamento privilegia uma leitura funcional,
que considera a interacdo entre o comportamento e seu contexto, distanciando-se das

explicagdes caracteristicos de modelos psicopatologicos tradicionais.

2.2 Analise do comportamento aplicada ao autismo

“Entdo, se os médicos explicassem, né? Porque é muito assim, genérico. Tipo, parece
que todo mundo so vai la e pede, mas pelo menos eu... nem sabia o que era ABA.

O médico so falou: 'Faz ABA'. E pronto, ndo falou o qué que era ABA”

(Mae, participante da pesquisa).

A Anadlise do Comportamento Aplicada (Applied Behavior Analysis — ABA) ¢
reconhecida como uma das intervencdes mais efetivas para individuos com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), sendo amplamente respaldada por evidéncias empiricas acumuladas
ao longo das ultimas cinco décadas (Baer; Wolf; Risley, 1987; Steinbrenner et al., 2020).
Fundamentada no behaviorismo radical de B. F. Skinner, a ABA busca modificar repertorios
comportamentais por meio da manipulacao sistematica de contingéncias ambientais, com o
objetivo de promover habilidades adaptativas e reduzir comportamentos disfuncionais de forma

mensuravel, funcional e socialmente significativa (Ferreira; Silva; Barros, 2016).
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O processo terapéutico em ABA ¢ caracterizado por uma sequéncia estruturada e
individualizada, iniciando-se com uma avaliagdao detalhada do repertério comportamental da
crianca. Essa avaliagdo envolve o levantamento de comportamentos-alvo (habilidades a serem
desenvolvidas ou déficits funcionais) e comportamentos desafiadores, além da identificagdo das
funcdes desses comportamentos no contexto em que ocorrem, permitindo uma andlise mais
detalhada e apurada. Ferramentas como o VB-MAPP (Verbal Behavior Milestones Assessment
and Placement Program) e o ABLLS-R (Assessment of Basic Language and Learning Skills —
Revised) sio comumente utilizadas nessa etapa, permitindo uma analise funcional rigorosa
(Cooper; Heron; Heward, 2007; Gomes et al., 2017).

Com base nos dados obtidos, o analista do comportamento elabora um Plano de Ensino
Individualizado (PEI). Este plano constitui um documento técnico que sistematiza os objetivos
terap€uticos, define os procedimentos a serem utilizados, estabelece critérios de dominio e
organiza as metas de curto, médio e longo prazo. Cada PEI ¢é elaborado considerando as
necessidades especificas da crianga, sua histdoria de desenvolvimento, seu contexto familiar e
os recursos disponiveis. Trata-se, portanto, de um dos pilares da intervencdo ABA,
representando o compromisso com a cientificidade do processo clinico (Gaiato et al., 2022;
Sousa; Dias, 2023).

Apds a implementagdo do PEI, as sessdes sdo conduzidas com uma continua coleta de
dados. A intervencdo ¢ registrada e monitorada por meio de graficos, registros continuos,
analise de frequéncia ou duracdo e comportamento, possibilitando ajustes em tempo real. Essa
abordagem permite avaliar com precisdo o progresso do cliente e tomar decisdes clinicas
fundamentadas, como modificagdao de técnicas, introducao de novas metas ou manutencao de
intervengdes eficazes. O carater responsivo da ABA e a sua capacidade de ajustar-se
dinamicamente aos dados coletados ¢ um de seus diferenciais metodologicos mais relevantes
(Ferreira; Silva; Barros, 2016. Sousa; Dias, 2023).

Além disso, a ABA inclui a participagdo ativa da familia como um componente
essencial. Os cuidadores sdo capacitados, por meio de sessdes de treinamento parental, a
generalizarem as habilidades adquiridas para os contextos naturais da crianga tais como: casa,
escola e comunidade. A literatura reforga que essa generalizacdo ¢ vital para a eficacia
duradoura do tratamento (Bagaiollo ef al., 2018; Pelisoli; Santos, 2023). Quando os cuidadores
estdo ausentes do processo ou ndo compreendem as estratégias utilizadas, o tratamento tende a
apresentar rupturas ou regressoes, conforme evidenciado pelos proprios relatos das familias nos

grupos focais desta pesquisa.
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A elaboracdo de um PEI ndo ¢ um procedimento pontual, mas sim ciclico: 8 medida que
a crianga avanga e novos repertorios sao adquiridos, os objetivos sao reformulados. Esse ciclo
continuo de avaliagdo, intervengdo e reavaliacao, e sustenta a logica funcional e cientifica da
pratica clinica em ABA, diferenciando-a de abordagens menos sistematizadas. Assim, a terapia
comportamental ndo se apresenta como um conjunto de técnicas estanques, mas como um

processo dindmico de ensino estruturado, supervisionado e continuamente reavaliado.

2.3 Teoria das Representacoes Sociais

“Nesse meio tempo, eu conheci mdes e, as vezes, eu falo assim: Meu Deus, que superag¢do.
E essa situagdo uniu bastante a gente, né? A gente conversa bastante

no privado, é uma unido, mas, ao mesmo tempo, é cansativo”

(Mée, participante da pesquisa).

A Teoria das Representagdes Sociais (TRS), proposta por Serge Moscovici, em 1961, e
ampliada ao longo das décadas seguintes, tem como objetivo central compreender os processos
de construgdo e circulagdo do conhecimento no senso comum. Trata-se de uma abordagem
sociologica da psicologia social que busca entender como determinados grupos sociais
constroem significados sobre objetos, praticas ou fendOmenos com o0s quais interagem
cotidianamente (Jacome, 2018; Moscovici, 2015).

Segundo Moscovici (2003), as representacdes sociais sdo formas de conhecimento
socialmente elaboradas, organizadas e compartilhadas, que visam & constru¢do de uma
realidade comum. Essas representagdes englobam valores, crencas, atitudes, estigmas e
ideologias, funcionando como instrumentos simbolicos que orientam condutas e justificam
praticas cotidianas. Assim, a representa¢do social de um objeto ndo constitui uma simples
opinido individual, mas um saber socialmente construido e coletivo, forjado nas interagdes entre
sujeitos e contextos.

Para que exista uma representagao social sobre determinado fendmeno, € necessario que
haja envolvimento simbolico e afetivo entre o grupo e o objeto representado. No caso das
familias de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), tal proximidade ¢ evidente: os
cuidadores elaboram suas representagdes com base em vivéncias cotidianas com os filhos, em
interacdes com profissionais, institui¢des, redes de apoio e outros familiares em contextos
semelhantes (Freitas; Gaudenzi, 2022).

Jodelet (1989) amplia essa compreensdo ao apontar que as representagdes sociais se

constituem como sinteses simbolicas compostas por raciocinios diversos, provenientes de
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fontes multiplas, frequentemente heterogéneas. Diferenciam-se, assim, dos saberes cientificos
e técnicos, cuja sistematizacdo obedece a critérios metodologicos formais. Essa distingao €
crucial quando se observa a tensao entre as interpretagdes cotidianas construidas por familiares
e os discursos especializados formulados por profissionais, especialmente no campo das
praticas terapéuticas.

A representacdo social do autismo e, por extensdo, da Andlise do Comportamento
Aplicada (ABA), revela-se como uma construcao dinamica, permeada por saberes técnicos,
narrativas populares, praticas institucionais e experiéncias afetivas. Como aponta Spink (1993),
tais representagdes cumprem fungdes cognitivas e sociais: a0 mesmo tempo em que
familiarizam o que ¢ novo e potencialmente ameagador, também protegem identidades
coletivas e orientam estratégias de enfrentamento diante da diferenca. No caso das familias,
1sso se expressa na forma como percebem, adotam ou resistem a aplicagdo da ABA no
cotidiano.

Moscovici (1988) identifica dois processos centrais na constitui¢do das representacoes:
a ancoragem e a objetivacdo. A ancoragem refere-se a assimilagdo do novo em categorias pré-
existentes, integrando o desconhecido a l6gica simbolica do grupo. J& a objetivagdo implica em
transformar ideias abstratas em imagens concretas ¢ partilhaveis, conferindo tangibilidade ao
saber representado. Tais mecanismos operam conjuntamente na elabora¢do de sentidos sobre
praticas terapéuticas como a ABA, frequentemente naturalizadas no imaginario social a partir
de metaforas visuais, narrativas mididticas ou experiéncias compartilhadas.

Ambos os processos operam de forma articulada, sustentando a construgcdo
compartilhada de significados. No caso de praticas teraputicas como a Andlise do
Comportamento Aplicada (ABA), a ancoragem pode ocorrer quando as familias associam essa
ciéncia a experiéncias anteriores, nogdes culturais, aprendizagem e normalizagdo. Ao mesmo
tempo, a objetivagdo transforma os principios da ABA em imagens concretas, tais como
graficos de progresso, ou rotinas estruturadas. Tais imagens ganham for¢a simbdlica e sdo
incorporadas as praticas cotidianas, consolidando a representacao social da interven¢do como
algo legitimo, eficaz ou até mesmo indispensavel.

Adicionalmente, essas representagdes sdo reforgadas pela circulagdo de discursos
midiaticos, relatos em redes sociais e interagdes com profissionais da saude, que
frequentemente utilizam uma linguagem técnica traduzida em termos simplificados. Assim, a
ABA ¢ naturalizada no imagindrio coletivo como um “tratamento padrdo”, muitas vezes sem a

devida problematizagdo de suas limitagdes. O processo de ancoragem e objetivagdo, portanto,
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ndo ¢ neutro: ele reflete e reproduz relagdes de poder, hierarquias de saber e interesses
institucionais, a0 mesmo tempo em que responde as demandas simbolicas e afetivas das
familias.

Nesse sentido, a TRS oferece recursos analiticos valiosos para investigar como as
familias significam a ABA em seus contextos de vida. Mais do que identificar contetidos
estaveis, trata-se de compreender os processos que moldam tais representagdes, suas
contradigdes, ambiguidades e ressignificagdes. Como observa Geertz (1983), ao tratar do senso
comum, ndo se deve buscar coeréncia loégica, mas antes, reconhecer a heterogeneidade e as
tensdes inerentes aos modos de conhecer cotidianos.

Embora a Analise do Comportamento e a TRS estejam fundadas em tradi¢des
epistemologicas distintas, € possivel estabelecer convergéncias conceituais. A nocao
skinneriana de “sele¢do por consequéncias”, por exemplo, reconhece que praticas sao mantidas
ou extintas em funcdo de sua relevancia no contexto social, o que se aproxima da ideia de que
representacdes sociais se consolidam a medida que respondem as necessidades simbolicas e
praticas dos grupos (Engelmann; Kuch, 2022; Skinner, 1974).

Compreender as representagdes sociais da familia sobre a ABA implica, desse modo,
reconhecer que o conhecimento técnico ndo ¢ absorvido de forma direta, mas reinterpretado a
luz das condi¢bes materiais, simbolicas e relacionais do cotidiano dos cuidadores. Tal
perspectiva orienta a presente pesquisa, que busca analisar os sentidos atribuidos a intervengao
em ABA pelas familias de pessoas com TEA, considerando suas expectativas, desafios, tensdes

e estratégias de adaptacao.

2.4 A familia inserida no tratamento

“Entdo, quando comegou a intervengdo, dar ali demandas para ele, dar treinos e
treinos, ele ficava irritado. Principalmente em casa, ele vinha e me buscava

e eu ndo podia dar colo e nossa, essa parte foi justamente

quando eu falei: Meu Deus, serd que eu t6 fazendo certo?”

(Mae, participante da pesquisa).

O diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) costuma desencadear, nas
familias, um processo emocional complexo, frequentemente marcado por sentimentos de
frustracdo, inseguranca e¢ vivéncias de luto. A expectativa construida durante a gestagdo,
geralmente permeada por idealizagdes sobre a crianga entra em conflito com a confirmacao do

diagnostico, produzindo uma ruptura subjetiva significativa. Tal ruptura exige dos familiares
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ndo apenas um redirecionamento afetivo, mas também uma reorganizacdo pratica da vida
cotidiana, nem sempre acompanhada por suporte qualificado por parte dos servigos de saude
mental (Pinto, 2016).

Durante o processo de investigacdo diagnostica, intensificam-se as incertezas quanto ao
futuro e os impactos emocionais sobre os cuidadores. Estudos apontam que o diagnostico de
TEA esta frequentemente associado a altos niveis de estresse parental, expressos em
esgotamento fisico, conflitos conjugais, prejuizos financeiros e sobrecarga subjetiva (Agirkan;
Kog; Avci, 2023; Fonseca et al., 2019). A responsabilidade pelos cuidados didrios, somada a
preocupagdo com a evolugdo clinica da criancga, constitui um dos principais fatores de
sofrimento entre os genitores.

Além disso, dificuldades de comunicagdo e o manejo de comportamentos desafiadores,
como episodios de autolesdo, crises de agitacdo ou heteroagressividade tendem a fragilizar o
vinculo afetivo entre pais e filhos e comprometem a dindmica familiar como um todo. A
instabilidade das rotinas, somada a auséncia de uma rede de apoio, contribui significativamente
para o agravamento da sobrecarga dos cuidadores, com impacto direto sobre a qualidade de
vida individual e conjugal (Bhana et al., 2023; Carneiro et al., 2020; Ferreira; Soares, Leao,
2022).

Essa sobrecarga revela ainda um recorte de género, frequentemente negligenciado na
formulagdo das politicas publicas. Multiplos estudos indicam que maes de criangcas com TEA
relatam niveis mais elevados de estresse fisico e emocional, muitas vezes, associados a
centralizagdo das tarefas de cuidado, a renuncia a carreira profissional e ao isolamento social
(Pinto; Constantinidis, 2020; Silva et al., 2020). Essas mulheres tornam-se, em diversos casos,
as principais responsaveis pela gestdo terapéutica, rotina escolar e organizagdo doméstica, o
que amplia sentimentos de soliddo e angustia frente ao futuro dos filhos.

Mesmo diante do reconhecimento da importancia do engajamento familiar, a adesdo as
praticas terapéuticas encontra entraves operacionais. A literatura evidencia que, embora o
envolvimento dos cuidadores seja um fator de ampliacdo da eficacia das intervengdes, o
contexto de estresse e a auséncia de treinamento técnico dificultam a aplicacao sistematica das
orientagdes em casa. Muitos pais relatam nao se sentirem preparados para manejar as exigéncias
cotidianas do tratamento, o que compromete sua continuidade fora do ambiente clinico (Prieto
et al., 2023; Sampaio et al., 2020).

Nesse cenario, a Analise do Comportamento Aplicada (ABA) consolida-se como uma

das abordagens terap€uticas mais recomendadas para o tratamento do TEA, respaldada por



23

evidéncias robustas quanto a sua eficacia na promog¢ado de habilidades adaptativas e na reducdo
de comportamentos disfuncionais (Carneiro et al., 2020). Contudo, sua efetividade esta
diretamente relacionada a implementagao adequada das estratégias propostas, o que pressupde
ndo apenas a capacita¢do formal dos cuidadores, mas também o acompanhamento continuo por
profissionais qualificados (Sampaio et al., 2020).

O envolvimento parental, portanto, deve ser compreendido como extensdo essencial das
intervengoes clinicas. Quando devidamente orientada, a rotina familiar pode converter-se em
ambiente de aprendizagem continua. Situac¢des cotidianas, como refeigdes, momentos de lazer
e deslocamentos escolares podem ser aproveitadas como contextos para a generalizagdo das
habilidades adquiridas, desde que os cuidadores recebam suporte técnico e psicoeducacional
consistente (Ubeid, 2017). Como destacam Sampaio et al. (2020), os pais conhecem
profundamente seus filhos e, por isso, ocupam posi¢cdo importante no processo de intervencgao.

Compreender, portanto, os efeitos do tratamento em ABA sobre a satde psicoldgica dos
familiares e sua qualidade de vida ¢ fundamental. Investigar a percepcao dos cuidadores acerca
dos servicos recebidos ndo apenas contribui para o aprimoramento das intervencdes, mas
fortalece o vinculo entre profissionais e familias, promovendo praticas terapéuticas mais

humanizadas, sensiveis ao contexto e sustentaveis a longo prazo.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

Este capitulo apresenta o percurso metodoldgico da pesquisa intitulada "A percepcao da
familia frente ao tratamento da Analise do Comportamento Aplicada ao Autismo (ABA)". O
objetivo ¢ detalhar os procedimentos adotados desde a escolha do método até a andlise dos
dados, de modo a oferecer ao leitor uma compreensao clara sobre como os resultados foram

construidos.

3.1 Processo da pesquisa

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de carater descritivo e exploratdrio, que teve como
participantes familiares de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Como destacam
Minayo e Guerriero (2014), essa perspectiva permite acessar dimensoes subjetivas da realidade,
essenciais para a compreensio do fenomeno em foco.

De acordo com Gil (2002), estudos descritivos e exploratorios visam caracterizar
fendmenos sociais e aprofundar o entendimento de suas relagdes. No presente estudo, procurou-
se compreender as experiéncias familiares em dois contextos de atendimento publico e privado,
explorando as relagdes entre o tipo de servico, a percepcdo das familias e os impactos
vivenciados no cotidiano.

A abordagem qualitativa foi escolhida por sua capacidade de investigar percepcoes,
crengas, experiéncias e sentidos atribuidos pelas familias ao tratamento baseado na Anélise do
Comportamento Aplicada (ABA). A coleta de dados empiricos foi realizada em duas
instituicdes localizadas na cidade de Sorocaba-SP, ambas reconhecidas por utilizarem a
abordagem da Analise do Comportamento Aplicada (ABA) em seus atendimentos.

A selecdo dessas instituicoes considerou sua relevancia regional e a possibilidade de
acesso a diferentes perfis de familias e tratamento. Uma das institui¢des ¢ publica, de natureza
ndo governamental; enquanto a outra configura-se como clinica privada. Ambas autorizaram
formalmente a realizagdo da pesquisa, mediante assinatura de termo institucional de
consentimento.

O ID. constitui uma clinica privada especializada em ABA, com atuagdo por meio de

convénios com planos de saude, decisdes judiciais (liminares) e atendimentos privados. A
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equipe profissional ¢ composta por analistas do comportamento, terapeutas e técnicos
habilitados, cuja atuacao depende da liberacao de horas de atendimento por parte das operadoras
de satde. J& a AMDE, instituicao de carater publico e sem fins lucrativos, presta atendimentos
gratuitos a pessoas com deficiéncia, por meio de parcerias com o poder publico, licitacdes e
doagdes. Atualmente, atende cerca de 100 usuarios com idades entre 3 e 50 anos e integra-se a
rede intersetorial de atencao psicossocial do municipio, envolvendo residéncias terapéuticas,
lares institucionais, Centros de Atencao Psicossocial (CAPS) e o Centro de Referéncia
Especializado de Assisténcia Social (CREAS). Seu funcionamento, no entanto, ¢ impactado por
limitagdes estruturais significativas, como a alta rotatividade de profissionais e a restri¢ao
orcamentaria.

A escuta dos familiares foi realizada por meio de encontros em grupo, com duracio
média de uma hora e trinta minutos cada, totalizando seis encontros regulares sendo trés em
cada instituicao. No ID, foi promovido, adicionalmente, um encontro extraordinario, motivado
pela suspensdo abrupta de atendimentos para cerca de 180 criangas por decisdo de uma
operadora de saude. Esse encontro emergencial contou com a presenca de 19 familiares e
ampliou a amostra daquele contexto. Nos encontros regulares, participaram sete familias na
instituicao privada e treze na publica.

Durante a coleta, observou-se variagdo na composi¢ao dos grupos em termos de perfil
sociodemografico e frequéncia. Em ambos os contextos, predominou a presenca de maes,
muitas das quais relataram ter interrompido suas atividades laborais para dedicar-se
exclusivamente ao cuidado dos filhos. Na AMDE, foi registrada a presenca de apenas um pai
nos encontros, o que refor¢a uma tendéncia de género observada em pesquisas correlatas,
quanto a centralidade do papel materno no acompanhamento terapéutico de criangas com TEA
(Misquiatti et Al., 2015; Fonseca et Al., 2019; Freitas; Gaudenzi, 2022).

Como desdobramento da etapa qualitativa e em resposta direta as demandas
identificadas nos grupos focais, foi promovido um evento publico destinado a familiares de
pessoas com TEA e profissionais que atuam com TEA residentes na regido. A atividade, de
carater formativo e informativo, foi amplamente divulgada junto a responsaveis legais,
independentemente de vinculo institucional prévio. A proposta visou a socializacdo de
informacgdes qualificadas sobre a ABA, com foco nas duvidas e dificuldades expressas nos
encontros grupais, além de abordar os direitos legais das pessoas com TEA, favorecendo o
acesso das familias as politicas publicas e normativas que regulamentam o cuidado e a inclusdo.

Participaram do estudo 39 familiares de pessoas com diagnostico de TEA, todos com
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idade igual ou superior a 18 anos. A amostra foi composta majoritariamente por mulheres,
havendo registro da participagdo de apenas um pai, apesar da convocagao ampla. O critério de
inclusdo estabeleceu que os familiares deveriam ser responsaveis por criangas a partir de quatro
anos, sem comorbidades associadas ao diagnostico principal. Os participantes apresentavam
perfis variados quanto a escolaridade, estado civil, renda e filiagdo religiosa. Todos assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com participacdo voluntaria e sem
qualquer tipo de contrapartida (APENDICE E).

A metodologia adotada foi o grupo focal, técnica qualitativa que, conforme Lemos
(2021), favorece a producdo de significados em contextos de vulnerabilidade, permitindo a
construgdo coletiva de narrativas e o compartilhamento de experiéncias. Os encontros foram
conduzidos com base em roteiro semiestruturado, respeitando a espontaneidade dos relatos e
assegurando a escuta ativa dos participantes. O ambiente favoreceu a reflexdo sobre aspectos
do tratamento, das praticas clinicas e das rela¢des estabelecidas com os servigos, contribuindo
para o mapeamento das representagdes sociais associadas ao cuidado em TEA.

A andlise dos dados seguiu a técnica de Analise de Conteudo, conforme proposta por
Bardin (2016), estruturando-se em seis etapas sequenciais: (1) transcricdo integral das
gravacdes dos encontros; (2) fragmentacdo do material em unidades de analise; (3)
categorizacdo das unidades em trés eixos tematicos: significados do tratamento, tratamento na
pratica e configuragdo dos servigos; (4) descricao interpretativa dos dados em cada categoria;
(5) identificacdo de contetidos latentes e manifestos; e (6) articulagdo com o referencial teérico
da Teoria das Representagdes Sociais.

Os resultados obtidos serviram de base para a elaboragdo de um artigo cientifico,
submetido a Revista Psicologia e Satde, com o objetivo de divulgar as contribui¢des tedricas e
aplicadas da pesquisa. Do ponto de vista ético, o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade de Santa Cruz do Sul (UNISC) sob o protocolo n°
76087423.6.0000.5343, previamente cadastrado na Plataforma Brasil (ANEXO A). As
institui¢des envolvidas assinaram autorizagdes formais e, ao término do estudo, receberam
devolutivas presenciais com os principais achados, assegurando a restitui¢ao ética as familias
participantes. Todos os dados foram armazenados digitalmente, com garantia de

confidencialidade e anonimato.
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4 PESQUISA INTERVENCAO

Este capitulo apresenta os resultados da pesquisa-intervencao realizada no contexto do
mestrado profissional, a qual teve como eixo central a escuta sensivel das familias de criancgas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). O percurso metodologico foi construido a partir
das contribuigdes das proprias familias, cujas observagdes, percepcdes e experiéncias
forneceram subsidios fundamentais para a consolidacao do processo investigativo. A pesquisa-
intervengdo foi organizada em trés momentos articulados: a realizagdo de grupos focais, a
promogao de um evento comunitario e, por fim, a elaboragdo de um produto técnico, precedida
da submissao de um artigo cientifico contendo os resultados preliminares da investigagao.

Para contextualizar a relevancia da tematica, ¢ importante destacar que o TEA constitui
um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por déficits persistentes na comunicagao
social e pela presenga de padrdes restritos e repetitivos de comportamento (APA, 2013).
Embora os servigos voltados ao atendimento de individuos com TEA tenham se expandido, os
impactos dessa condicao a respeito dos nucleos familiares permanecem como foco de atengao
na literatura especializada. Os estudos destacam, em especial, a sobrecarga emocional, a
necessidade de reorganizacao da rotina doméstica e os desafios associados a adesao as multiplas
intervengdes terapéuticas (Ferreira; Soares; Ledo, 2022; Pinto; Constantinidis, 2020).

Entre as abordagens terapéuticas frequentemente adotadas, a Analise do Comportamento
Aplicada (ABA) figura como uma das mais reconhecidas por sua eficacia. Seus principios vém
sendo amplamente utilizados para promover habilidades adaptativas, reduzir comportamentos
disfuncionais e ampliar a autonomia de pessoas com TEA (Steinbrenner et al., 2020). No
entanto, apesar da consolidacdo técnico-cientifica da ABA, observa-se uma lacuna significativa
no que tange a compreensao que os cuidadores t€ém dessa pratica. Estudos que investiguem os
significados atribuidos ao tratamento, bem como as experiéncias cotidianas dos familiares
diante da implementa¢do da ABA no ambiente doméstico, ainda sdo incipientes.

Considerando essa lacuna, a presente pesquisa fundamentou-se na metodologia de anélise
de conteudo proposta por Bardin (1977), articulando dois referenciais teoricos centrais. O
primeiro ¢ a propria ABA, que serviu de base técnico-metodologica da intervencao. O segundo
¢ a Teoria das Representacdes Sociais, de Serge Moscovici (1976, 2003), que oferece
instrumentos analiticos para compreender as percepcdes construidas pelos sujeitos em sua
relagcdo com préticas socialmente instituidas, como ¢ o caso da terapia ABA.

A partir dessa articulacdo teérico-metodologica, foi desenvolvido o artigo cientifico
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intitulado “Anélise do Comportamento Aplicada ao Autismo (ABA): percepgdes e experiéncias
de familiares nos servigos publicos e privados”, submetido a Revista Psicologia e Saude, como
um dos produtos desta pesquisa. O referido artigo tem como objetivo central realizar uma escuta
qualificada dos familiares, a partir de falas colhidas nos grupos focais, organizadas em trés
categorias analiticas: (1) significados atribuidos ao tratamento; (2) continuidade da terapia no
contexto familiar; e (3) percepgao sobre os servigos em que o tratamento € ofertado.

Na sequéncia, ¢ apresentado, na integra, o artigo cientifico produzido como parte
integrante dos resultados desta pesquisa-intervengdo. Em continuidade, consta descrita a
constru¢do metodoldgica dos grupos focais, incluindo a formulacio das perguntas norteadoras
e sua organizacgdo conforme os eixos tematicos previamente definidos, seguida pela descri¢do
analitica dos grupos focais. Na etapa subsequente, apresenta-se uma segunda andlise, construida
a partir de novos eixos tematicos emergentes nos relatos dos participantes, os quais
contribuiram para aprofundar a compreensdo das experiéncias familiares em relacdo a terapia
ABA. Por fim, descreve-se o produto técnico desenvolvido no dmbito desta pesquisa: uma
cartilha informativa direcionada a pais e responséaveis de criancas com TEA, com o proposito
de ampliar o acesso a informagdes qualificadas sobre a interveng¢do baseada em ABA e os

direitos legalmente assegurados as familias.
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4.1 Grupos focais

A seguir, apresenta-se a descri¢ao analitica dos grupos focais realizados em duas
instituicdes que ofertam intervengdes baseadas na Analise do Comportamento Aplicada (ABA),
ambas situadas na cidade de Sorocaba, estado de Sao Paulo. As instituigdes foram selecionadas
com o objetivo de contemplar contextos distintos de aten¢do ao Transtorno do Espectro Autista
(TEA): uma institui¢do publica, vinculada ao Sistema Unico de Satude (SUS), e uma institui¢io
privada, conveniada a operadoras de planos de saude. No total, foram realizados trés grupos
focais em cada institui¢do, além de um grupo extraordinario.

A organizacdo dos relatos e das andlises seguiu uma estrutura que respeita as
privacidades de cada grupo, preservando as especificidades das instituicdes envolvidas, ao
mesmo tempo em que buscou identificar padroes, tensdes e sentidos compartilhados entre os
participantes. A interpretacao do material empirico foi conduzida com base em dois referenciais
teoricos complementares: a Teoria das Representacdes Sociais, formulada por Serge Moscovici
(1976, 2003); e os fundamentos técnico-metodoldgicos da Andlise do Comportamento
Aplicada. Essa articulacdo tedrica permitiu uma leitura integrada dos dados, abrangendo tanto
os significados construidos socialmente pelas familias quanto os aspectos operacionais do
tratamento ABA.

Ao considerar as representagdes sociais elaboradas pelos cuidadores em torno da
terapia, procurou-se compreender como tais construgdes simbolicas orientam praticas,
modulam percepgdes sobre os servigos e influenciam a dindmica relacional entre os familiares,
os profissionais e as criangas. Simultaneamente, o referencial da ABA ofereceu subsidios para
interpretar tecnicamente os relatos sobre dificuldades praticas no manejo de comportamentos,
os desafios de comunicagdo com as equipes terapéuticas e os obstaculos enfrentados na
aplicacdo das intervencdes no ambiente doméstico.

Observou-se que, embora os grupos tenham sido realizados em contextos institucionais
distintos, determinadas questdes emergiram de forma recorrente. Parte dessas tematicas foi
discutida no artigo cientifico previamente apresentado, enquanto outras, identificadas
posteriormente, subsidiaram a formulacdo de novas categorias analiticas, as quais constam

exploradas apoés a descrigdo detalhada dos grupos focais.
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4.1.1 Grupo 1 — Instituicao Privada

O primeiro grupo focal, realizado na institui¢do privada, em 2 de abril de 2024, com a
participacdo de cinco maes de criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA), evidenciou a complexidade das vivéncias parentais diante da intervencao baseada na
Analise do Comportamento Aplicada (ABA). As narrativas revelaram uma ampla gama de
representacdes, experiéncias emocionais e tensdes simbolicas que informam a maneira como
interpretam, aderem e reagem ao processo terapéutico.

A luz da Teoria das Representagdes Sociais (Moscovici, 2003), observou-se que a
ABA nao ¢ percebida apenas como um conjunto de técnicas terapéuticas, mas como um objeto,
cuja significacdo ¢ construida na intersecdo entre o saber cientifico, o senso comum e as
experiéncias individuais de cada familia. Ao ser nomeada por algumas maes como um "divisor
de aguas", a intervencao foi representada como promissora e transformadora em suas rotinas,
uma ruptura positiva com experiéncias anteriores marcadas por poucas melhoras no quadro dos
filhos e desesperanca. Essa representacdo positiva, ancorada em ganhos visiveis como aumento
da comunicagdo e da autonomia, legitima o investimento das familias no tratamento e fortalece
a adesdo, mesmo diante das exigéncias da rotina terapéutica.

Por outro lado, também emergiram representacdes negativas e ambivalentes, como no
relato da mae que comparou as estratégias da ABA a um ‘“adestramento de cachorro”. Essa
metafora, carregada de julgamento com base naquilo que ja ouviram de outras pessoas, revela
um processo de resisténcia frente a praticas que, embora tecnicamente justificadas, podem ser
vivenciadas como desumanizadoras. Com as falas e constru¢des em grupo, essas falas
ocorreram em um momento em que a intervengao trazia a sensagao deslegitimar a importancia
da mae e as suas impressoes e saberes sobre os proprios filhos, frequentemente ameacado por
discursos normativos ¢ tecnicistas (Freitas; Gaudenzi, 2022; Jodelet, 1989).

A tensdo entre saber técnico e saber experiencial aparece como um dos nucleos criticos
das representagdes sociais observadas no grupo. Conforme apontado por Pinto e Constantinidis
(2020), muitas maes vivenciam o diagndstico e o tratamento como uma ruptura simbdlica com
as idealiza¢des da maternidade, passando a ocupar uma posi¢do de cuidadora especializada,
mas nem sempre reconhecida pelos profissionais. O sentimento de ser “ensinada a ser mae”,
expresso por uma participante, exemplifica esse conflito.

Na perspectiva da ABA, essa tensdo pode estar relacionada a auséncia de estratégias
eficazes de generalizac¢do e treinamento parental, principios que fazem parte do repertorio da

intervengdo, mas que, quando mal conduzidos, podem gerar distanciamento e resisténcia
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(Carneiro et al., 2020; Gomes et al., 2017). A literatura recomenda que a participacdo familiar
seja estruturada com base no refor¢o positivo e comunicagdo clara com os responsaveis da
crianca (Ferreira; Silva; Barros, 2016; Sousa; Dias, 2023).

Outro aspecto amplamente discutido no grupo foi a qualificagdo dos profissionais e
sua influéncia direta na ades@o ao tratamento. Uma das maes relatou episodios em que esteve
em servicos ABA que ndo eram ABA, mas devido a sua falta de informacao, acreditou que
estavam corretos, o que gerou inseguranga e desencadeou no futuro um processo de busca por
servigos que, de fato, faziam a intervencdo adequada, algo que foi construido por meio de
experiéncias frustrantes e troca com outras familias. Essa vivéncia se alinha ao que aponta o
Ministério da Satde (Brasil, 2015), ao enfatizar que o cuidado em TEA deve estar ancorado em
praticas validadas, com profissionais capacitados e vinculo horizontal com as familias.

A relacdo com o terapeuta também foi representada como um eixo critico. A confianga,
quando construida de maneira gradual e respeitosa, favoreceu a aceitagdo das técnicas e o
envolvimento das maes. J& a auséncia de didlogo ou o uso de linguagem excessivamente técnica
foi apontada como um obstaculo. A comunicagdo entre equipe ¢ familiares aparece, assim,
como uma contingéncia relevante na manutengdo da adesdo a intervengao, dado ja salientado
por Ubeid (2017) e corroborado por Bhana et al. (2023), que reforcam a importancia de
estratégias de comunicagao inclusiva no processo terapéutico.

As falas também evidenciaram uma representacdo temporal especifica do autismo,
descrito como uma “bomba-relogio” por uma das maes, o que denota a percepcdo de
instabilidade constante, mesmo apods periodos de progresso. Essa imagem reforga a nocao de
que o TEA, para essas maes, ndo ¢ uma condi¢do estatica, mas um processo marcado por fases,
que hora melhora e hora apresenta novos comportamentos, exigindo suporte continuo. Isso
contribui para que a figura do terapeuta seja representada ndo apenas como técnica, mas como
base emocional o que ajuda a compreender o medo da alta terapé€utica, sentimento relatado com
angustia por algumas maes.

Essa inseguranga frente a alta revela uma das contradicdes mais potentes na
representacao da ABA; Embora o tratamento seja estruturado para promover autonomia, seu
término ¢ vivenciado como ameaca de desamparo. A literatura mostra que essa dependéncia
emocional da figura do terapeuta ¢ intensificada quando ha fragilidade nas redes de apoio
familiar e social (Chan et al., 2018; Silva et al., 2020). A fala acerca da soliddo materna,
acentuada pelo julgamento de familiares que desvalorizam as praticas terapéuticas, evidencia o

isolamento simbdlico enfrentado por essas mulheres, situacdo que agrava o estresse parental
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(Agirkan; Kog; Avci, 2023; Misquiatti ef al., 2015).

Por fim, o grupo também refletiu sobre a experiéncia pratica com técnicas especificas
da ABA, como o uso da extingdo. Embora compreendida como necessaria, a estratégia gerou
sofrimento tanto na crianga quanto nas maes, que descreveram episodios de choro e culpa. A
reavaliagdo posterior dessas técnicas e sua substituicdo por estratégias mais adaptadas a
realidade da crianga revelam a importancia de uma ABA sensivel as privacidades familiares,
conforme propdem Carneiro et al. (2020) e Lovaas (1987), ao enfatizarem a individualizacao e
0 monitoramento constante da intervencgao.

Em sintese, as discussdes do primeiro grupo focal evidenciam que as representagdes
sociais sobre a ABA sdo multiplas, dinamicas e fortemente atravessadas pela experiéncia
emocional das maes. A escuta dessas vozes revela que o sucesso da intervengdo depende nao
apenas da aplicacao de técnicas eficazes, mas do reconhecimento do contexto familiar, da
escuta ativa e da constru¢do de vinculos terapéuticos, baseados no respeito mutuo, na validagao

do saber materno e na corresponsabilidade.

4.1.1. Grupo 2 — Instituicido Privada

O segundo grupo focal reuniu quatro maes de criangas com TEA, com o objetivo de
explorar as expectativas, experiéncias e reflexdes acerca do processo terapéutico baseado na
Analise do Comportamento Aplicada (ABA). Ainda que a satisfagdo com o servigo atual tenha
sido inicialmente afirmada por todas as participantes, as narrativas aprofundaram-se em
memorias de frustragdes, desinformagao e lacunas no percurso inicial do tratamento.

No plano simbdlico, conforme proposto por Moscovici (2003), as representagdes sociais
funcionam como sistemas de interpretacdo da realidade, permitindo aos sujeitos dar sentido a
fendmenos novos ou complexos. A fala de uma das participantes sobre “bater em portas
erradas” e a dificuldade de compreender “o que ¢ a intervencao” revela a auséncia de um
referencial estruturado no momento inicial da trajetdria terapéutica, gerando desorientacao e
desgaste emocional. Como apontado por Constantinidis e Pinto (2020), a vivéncia materna
diante do diagndstico costuma ser marcada por um estado de vulnerabilidade, que exige suporte
qualificado, acolhedor e claro, condi¢do identificada no percurso inicial das familias ao
buscarem o tratamento.

O diagnéstico, ainda que esperado como marco de resolutividade, foi ressignificado
como apenas o primeiro passo de uma jornada ardua. Esse deslocamento da expectativa do

diagnostico como “chave” para a resolucdo, para o diagnostico como “porta de entrada para
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uma nova luta”, estrutura-se como uma representagdo social critica do sistema de saide. A
literatura do Ministério da Saude (Brasil, 2015) ja apontava que o acesso a terapias adequadas
para pessoas com TEA no Brasil estd frequentemente atrelado a judicializagdo e a luta por
direitos, o que transforma o cuidado em um campo de disputa.

O grupo também revelou tensdes interprofissionais que influenciam diretamente a
adesdo ao tratamento. A critica feita por uma fonoaudidloga a ABA, descrita como uma
abordagem “robotizante”, gerou inseguranga e desconfianga para a mae que iniciaria 0 processo
de terapia na ABA, ilustrando o impacto da desinformagdo técnica sobre a intervengdo. Essa
fragmentagdo do discurso entre profissionais que atuam com TEA compromete o senso de
orientagdo das familias e reforca a percep¢ao de que o tratamento depende mais da insisténcia
materna do que de uma rede estruturada. Estudos como os de Chaim et al. (2019) e Fonseca et
al. (2019) indicam que a falta de alinhamento entre os diversos atores do cuidado aumenta o
estresse parental e fragiliza a continuidade terapéutica.

A satisfagdo com a equipe atual foi sustentada menos por critérios técnicos e mais pela
qualidade do vinculo. Nessa énfase na presenca, no compromisso ético e na responsabilidade
afetiva dos profissionais, elementos como previsibilidade, acolhimento e escuta ativa
funcionam como estimulos que fortalecem comportamentos de adesdo por parte dos cuidadores
(Cooper; Heron; Heward, 2007). Por outro lado, auséncias injustificadas e devolutivas
superficiais foram associadas a praticas “antiéticas”, fragilizando o vinculo e despertando
reagoes de defesa, como o medo de retaliagdo ao expressar criticas.

Nesse cenario, a representacdo da mae como “leoa” emergiu de relatos. A imagem
traduz o papel atribuido a essas mulheres como defensoras exclusivas dos direitos dos filhos,
muitas vezes, em oposic¢ao a sistemas que deslegitimam sua voz. Essa representacao reforga os
achados de Freitas e Gaudenzi (2022), segundo os quais a experiéncia das maes de criangas
com TEA ¢ marcada por uma ambivaléncia entre reconhecimento e silenciamento: espera-se
delas atuagdo ativa, mas nega-se espago para contestacao.

O tema da comunicagdo entre profissionais e familiares apareceu de forma transversal.
A dificuldade de ser ouvida, especialmente quando se trata de apontar necessidades especificas
da crianga no contexto escolar, evidencia o desencontro entre o saber experiencial e o saber
técnico. Tal tensdo, se nao mediada, tende a gerar sentimento de impoténcia e desvalorizacao
do papel parental, conforme descrito por Misquiatti et al. (2015). A ABA, ao priorizar a
individualizagdo e o ensino baseado em evidéncias, requer um modelo de intervencdo que

inclua e valide a experiéncia da familia como parte do programa, o que nem sempre se
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concretiza na pratica.

As experiéncias com acompanhantes terapéuticos (ATs) também ilustram essa
complexidade. A diferenca entre relatos de vinculo positivo e vivéncia traumatica revelam que
a eficacia da intervencdo ndo estd apenas nas técnicas empregadas, mas principalmente na
sensibilidade, ética e competéncia relacional dos profissionais. Como observam Carneiro et al.
(2020), a formacao técnica sem dimensao ética € insuficiente para a sustentacdo de um processo
terapéutico consistente € humanizado.

Por fim, o grupo evidenciou que a qualidade da intervencdo em ABA ¢ percebida pelas
familias a partir de multiplas dimensdes: clareza de orientag@o inicial, formagao técnica dos
profissionais, compromisso ético, comunicacdo horizontal e reconhecimento das

especificidades familiares.

4.2.2 Grupo 3 — Instituicao Privada

O terceiro e ultimo grupo focal, realizado em 21 de maio de 2024, reuniu cinco maes
e configurou-se como um espago de desabafo, avaliacao critica e reflexdo profunda sobre o
percurso terapéutico de seus filhos. A sessdo evidenciou as representagdes sociais construidas
em torno da ABA como uma pratica ambigua, simultaneamente fonte de esperanca e de
desgaste emocional.

Logo no inicio, o relato de uma mae, que descreveu sua situagdo como uma “ladeira”,
ilustra a vivéncia da regressdo como uma quebra das expectativas acumuladas ao longo do
processo. Essa imagem comunica um sentimento de declinio e perda de controle perante os
avancos conquistados, intensificando a inseguranga em relagdo a alta terapéutica. A fala dessa
mae, que expressou o desejo de manter acompanhamento psicoldégico mesmo apos a alta, revela
a internalizacdo da ABA ndo apenas como técnica, mas como sustentacdo emocional e
relacional, um “apoio continuo”, conforme ja observado nos grupos anteriores.

A luz da Teoria das Representagdes Sociais (Moscovici, 2003), tais percepgdes
expressam a constituicdo de representagdes da ABA como um campo de dependéncia funcional,
onde a auséncia do terapeuta ¢ associada ao risco de desorganizagdo e recaida. A percepgao de
que a fase adulta do TEA representa um terreno ainda mais dificil, como indicado por relatos
de retrocessos nessa etapa € um novo momento, contribui para a constru¢do de um futuro incerto

e temido, dificultando o planejamento da alta e a constru¢ao de autonomia por parte da familia.
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No que se refere a colaboragdo com a equipe terapéutica, as maes indicaram uma
valorizacao da parceria técnica, mas também relataram fragilidades no cotidiano das interagdes.
Os esquecimentos por parte dos profissionais e a necessidade de relembra-los dos combinados
previamente definidos foram interpretados como sinais de descompromisso, afetando a
confianga no vinculo estabelecido. A afinidade entre maes e terapeutas foi reiterada como
condigdo essencial para a adesdo a intervencao, evidenciando, do ponto de vista da ABA, a
importancia de manter relacdes que funcionem como reforgadores sociais e contextos
motivacionais para os cuidadores (Cooper; Heron; Heward, 2007).

Contudo, o grupo também evidenciou barreiras comunicacionais estruturais. A
linguagem técnica excessiva foi criticada, sendo comparada a necessidade de um “dicionario”
para compreensdo, o que gerou distanciamento e inseguranga. Tais criticas apontam para um
descompasso entre o saber técnico e o saber cotidiano, o que compromete a apropriagcdo das
estratégias terapéuticas por parte das familias. Na perspectiva da TRS, esse fendmeno pode ser
interpretado como um processo de objetivacdo falho, em que o conhecimento cientifico ndo ¢
traduzido em linguagem acessivel e, portanto, ndo se insere adequadamente no universo
simbolico dos interlocutores (Jodelet, 1989; Moscovici, 1976).

A exclusdo das decisodes terapéuticas foi mencionada de forma recorrente. Maes que
ndo se sentem ouvidas ou temem represalias ao expressarem opinides revelam uma relagao
assimétrica, que compromete o principio de corresponsabilidade na constru¢do dos programas
terapéuticos (PEI). A sensacdo de censura e a ameaca simbolica de serem “convidadas a se
retirar” da clinica reforcam um cenario de vulnerabilidade institucional, em que o acesso ao
cuidado se torna condicionado ao que o terapeuta impde, fendmeno também identificado por
Freitas e Gaudenzi (2022), ao analisarem as tensdes entre saberes maternos e praticas
profissionais.

As criticas a conduta dos profissionais autdbnomos (prestadores de servico), apontados
como pouco comprometidos, e a superficialidade de algumas devolutivas, sinalizam um
descompasso entre as expectativas familiares e as praticas clinicas. A relacdo entre teoria e
pratica, neste caso, foi tematizada pelas maes, que diferenciaram o dominio técnico do
compromisso emocional e ético. Essa dissociagdo € problematica tanto do ponto de vista da
ABA, que defende o uso de praticas baseadas em evidéncia com monitoramento continuo e
¢tica aplicada (Lovaas, 1987; Steinbrenner et al., 2020), quanto do ponto de vista das
representacdes sociais, que integram competéncia técnica e sensibilidade relacional como parte

da autoridade terapéutica.



36

A presenga ou auséncia dos pais nas sessoes também foi alvo de reflexdo critica. A
percepcao de que a ampliagdo da cobertura pelos planos de saude resultou em menor
comprometimento dos profissionais e dos proprios pais, sugere que a expansdao dos
atendimentos ndo tem sido acompanhada de qualificagdo. Essa observacdo corrobora os
achados de Sampaio et al. (2020), que apontam que a implementacdo de programas intensivos
sem a devida orientacdo aos cuidadores compromete a efetividade da generalizacdo dos
repertorios para ambientes naturais.

Por fim, o grupo trouxe reflexdes importantes a respeito da influéncia do estilo
interpessoal do terapeuta na adesdo a intervengao. O perfil "mandatério”, ou seja, prescritivo e
inflexivel, foi associado a sentimentos de inseguranca, inibi¢ao e resisténcia por parte das maes.
Em contraste, orientacdes mais claras, colaborativas ¢ contextualizadas foram associadas a
maior facilidade de aplicacao pratica. Essa relagdo confirma a importancia da analise funcional
da relagdo terapeuta-cuidado, ou seja, a compreensdo das variaveis de controle que favorecem
ou dificultam a adesdo ao plano terapéutico.

Em sintese, o terceiro grupo focal refor¢a que a efetividade da ABA ndo pode ser
avaliada apenas por seus efeitos na crianga com TEA, mas precisa ser compreendida no interior
de um sistema mais amplo de relagdes, representagdes e praticas familiares. O sucesso da
intervencdo depende, em grande parte, da qualidade do vinculo estabelecido com os
profissionais, da clareza das orientacdes, da inclusdo dos cuidadores nas decisdes clinicas e da
sensibilidade das equipes as dimensdes emocionais e sociais envolvidas no processo

terapéutico.

4.2.3 Grupo 1 — Instituicao Publica (SUS)

O grupo focal, realizado com trés maes usuarias do servigo publico de saude, em 16
de abril de 2024, revelou uma experiéncia marcada por obstaculos estruturais e emocionais no
acesso e na permanéncia no tratamento de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
no Sistema Unico de Saude (SUS). A fala inicial de uma das mées, que relata a necessidade de
acao judicial para garantir o custeio do tratamento, evidencia uma representacdo social da saude
publica como um campo de luta e resisténcia, reforcando o que ja foi documentado por
Constantinidis e Pinto (2020) e pelo Ministério da Satde (Brasil, 2015), refletindo que o
percurso do cuidado no TEA ¢ frequentemente atravessado por burocracias, omissdes

institucionais e sobrecarga parental.
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Do ponto de vista da Teoria das Representagdes Sociais (Moscovici, 2003), a ABA ¢
ainda um objeto pouco ancorado no cotidiano dessas familias. As falas evidenciam que, em
muitos casos, o conhecimento sobre a terapia surge tardiamente e de forma fragmentada. Uma
mae relatou que, ao buscar informagdes por conta propria, descobriu pela internet que ABA
“mexia no comportamento”. Tal narrativa aponta para a auséncia de mediagdes institucionais
na construcdo do saber terapéutico e para a fragilidade do vinculo comunicacional entre o
sistema de saude e os usuarios.

A rotatividade de profissionais, apontada como frequente, compromete a continuidade
terapéutica e a formagdo de vinculos. Embora algumas maes tenham naturalizado essa
dindmica, comparando-a a rotatividade dos profissionais, tal comparacgdo indica uma tentativa
de reinterpretagdo positiva de um déficit estrutural, que pode ser vista, a luz da TRS, como uma
forma de reduzir o impacto emocional da instabilidade institucional. Ainda assim, o relato de
sobrecarga materna, especialmente quando o comportamento da crianga na instituicdo ¢
percebido como mais funcional do que em casa, revela um desequilibrio entre o refor¢amento
do comportamento adaptativo em diferentes ambientes, um ponto critico na generalizacdo de
repertorios, que € um principio central da ABA (Cooper; Heron; Heward, 2007).

A aplicagdo pratica das orientacdes comportamentais foi descrita como “impossivel”,
o que pode ser interpretado como resultado de intervengdes pouco contextualizadas ou de
auséncia de estratégias eficazes de treinamento parental. Ferreira, Silva e Barros (2016), e
Gomes et al. (2017) apontam que, para que o tratamento seja efetivo, € necessario incluir a
familia como agente ativo da interven¢do, com apoio, capacitacdo e acompanhamento
constantes. A falta de adesdo em casa nao reflete desinteresse, mas sim esgotamento e falta de
suporte, aspectos que devem ser considerados na andlise funcional do comportamento do
cuidador.

O conhecimento técnico dos profissionais foi valorizado. Uma das maes afirmou que
“quem ¢ formado ¢ o profissional”, demonstrando confianga no saber especializado, mas
também possivel inseguranga em questiond-lo. Esse posicionamento refor¢ga uma relagdo
assimétrica entre profissional e cuidador, onde a autoridade técnica € reconhecida, mas o saber
experiencial da mae tende a ser desconsiderado. Tal postura pode ser compreendida, segundo
Jodelet (1989), como expressao de uma representacdo social centrada na hierarquia do saber,
comum em contextos marcados por baixa escolaridade, acesso restrito a informacao ou auséncia

de didlogo entre a familia e o terapeuta.
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O grupo também evidenciou potenciais da instituicdo publica como espaco de
acolhimento, amizade e troca de experiéncias. A convivéncia com outras maes € 0 acesso a
informacgdes sobre direitos foram percebidos como beneficios importantes, indicando que o
espaco institucional opera ndo apenas como servico clinico, mas também como rede de apoio,
aspecto essencial a qualidade de vida de maes cuidadoras, conforme discutido por Freitas e
Gaudenzi (2022) e Silva et al. (2020).

A participagdo de uma responsavel por crianca em casa de acolhimento trouxe a tona
outro aspecto relevante, a dificuldade de implementar a ABA em contextos institucionais com
alta rotatividade e baixa adesdo dos cuidadores. A percep¢ao de que “as pessoas acham a ABA
dificil” expressa uma representagdo social de resisténcia @8 mudanga de praticas estabelecidas.
Resisténcia que, segundo Britto (2012), pode ser compreendida como um embate entre modelos
culturais de cuidado e uma abordagem técnica e sistematizada de modificacdo do
comportamento.

Apesar disso, os relatos de melhoria nas rotinas bésicas, como banho, alimentacdo e
deslocamentos, sugerem que, quando bem orientadas, as praticas derivadas da ABA tém
aplicabilidade mesmo em contextos adversos. A dificuldade estd menos na eficacia da técnica
e mais na fragilidade das condi¢des institucionais que sustentam sua continuidade, como
também indicam Carneiro ef al. (2020), em seus estudos sobre teleatendimento e capacitacao
em ABA durante a pandemia.

Em sintese, o grupo focal realizado no SUS revelou que, embora a ABA seja
representada como uma abordagem com potencial transformador, sua implementagdo ¢
profundamente condicionada por barreiras estruturais, comunicacionais e culturais. A falta de
clareza no inicio do tratamento, a descontinuidade dos profissionais e a auséncia de estratégias
efetivas de inclusao das familias nas decisdes terapéuticas reforcam a necessidade de politicas

publicas mais integradas e de formagao continuada para os profissionais da rede.

4.2.4 Grupo 2 — Instituicao Publica (SUS)

O grupo focal, realizado em 30 de abril de 2024, com a participagdo de cinco maes ¢
um pai, representou um momento significativo de ampliacdo do olhar para a diversidade de
experiéncias no cuidado de criangas com Transtorno do Espectro Autista. A inclusdo de um pai
na discussdo proporcionou a emergéncia de outras nuances na constru¢do das representacdes

sociais sobre a ABA e a parentalidade no contexto do TEA.
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Logo no inicio, o desconhecimento declarado pelo pai sobre o que ¢ ABA exp6s uma
lacuna importante no processo de orientagao e inclusao familiar no tratamento. Ainda que o
ingresso na institui¢ao tenha ocorrido apos dois anos de espera, os relatos revelam que o
ingresso no servigo ndo garantiu a apropriacao do contetido terapéutico. Do ponto de vista da
TRS (Moscovici, 2003), a auséncia de clareza sobre o que ¢ a ABA compromete a ancoragem
simbolica da intervencao no cotidiano familiar, dificultando a adesao efetiva e a replicagdo das
estratégias fora do ambiente clinico.

A dificuldade em aplicar algumas orientagdes, como “ignorar comportamentos”, foi
unanime, reforcando a existéncia de uma dissonancia entre o saber técnico € o saber
experiencial. A resisténcia a técnica de extingdo comportamental (frequentemente mal
compreendida como frieza ou negligéncia) foi ilustrada por pais que preferem adotar
abordagens intuitivas, como o dialogo ou acolhimento. Tais praticas, embora ndo estejam
alinhadas a prescricao de cada caso, fazem sentido dentro das representacdes que estruturam a
parentalidade no senso comum. Como aponta Jodelet (1989), os sujeitos ndo assimilam o
conhecimento cientifico de forma neutra, mas o reconstroem a partir de seus valores, afetos e
contextos socioculturais.

A fragilidade na comunica¢do com os terapeutas foi relatada de maneira recorrente.
Uma mae apontou que, em quatro anos, teve pouquissimas oportunidades de didlogo, indicando
uma relagdo verticalizada e de baixa responsividade. Esse aspecto € preocupante tanto do ponto
de vista da ética relacional quanto da eficacia terapéutica, pois a ABA depende da colaboracao
ativa e da retroalimentacdo continua entre profissionais e cuidadores (Gomes et al., 2017,
Sousa; Dias, 2023). A auséncia dessa troca compromete ndo apenas a implementacao adequada
das estratégias, mas também a percepg¢ao de pertencimento das familias ao processo terapéutico.

A adaptagdo espontanea das ferramentas terapéuticas a realidade da casa, como a
substituicdo de figuras por palavras escritas no painel de rotina, indica, por um lado, criatividade
¢ autonomia por parte da mae; mas, por outro lado, falta de orientagdo estruturada, o que pode
afetar a funcionalidade do recurso. Do ponto de vista da ABA, a adaptacdo de estimulos
discriminativos (como o painel visual) deve ser validada por critérios técnicos, pois sua funcao
depende da consisténcia na apresentagao e do controle de estimulos previamente estabelecidos
(Cooper; Heron; Heward, 2007).

Outro eixo importante do encontro foi a representacdo da ABA como construcio
vivencial. Os participantes afirmaram que passaram a entender o autismo e a intervencao de

forma gradual, ao longo da convivéncia com os filhos € com a equipe terapéutica. Essa
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formacao empirica do conhecimento evidencia a auséncia de espagos formais de psicoeducagao
parental, cuja oferta ¢ reconhecida como estratégia fundamental para o sucesso do tratamento
(Agirkan; Kog; Avci, 2023; Ubeid, 2017).

As expectativas em relagdo ao tratamento foram centradas no desenvolvimento de
habilidades basicas, como andar, alimentar-se, controlar comportamentos desafiadores e
alcancar autonomia funcional. Tais expectativas, embora alinhadas as metas da ABA, sao
fortemente atravessadas por uma pressao subjetiva de resultados, que nao raramente gera
frustracdo quando os progressos sao lentos ou irregulares (Carneiro et al., 2020; Fonseca et al.,
2019).

A discussdo acerca do impacto do autismo na vida familiar trouxe elementos de
sobrecarga fisica, emocional e econdomica. O abandono das carreiras por parte das maes e a
adaptacdo da rotina de trabalho do pai demonstram a reconfiguracdo radical da dinamica
familiar. A perda da rede de apoio social e a expectativa de que os irmaos assumam futuramente
o cuidado das criangas com TEA explicitam os efeitos colaterais silenciosos do cuidado
intensivo, corroborando o que apontam Silva et al. (2020) sobre a soliddio materna e os
rearranjos familiares no enfrentamento do diagnostico.

A fala de uma das maes, que se autodenominou “a mae da autista”, é reveladora do
processo de identidade social construido em torno da maternidade atipica. Essa representagao

(13

assume contornos de luta, reivindicacdo, como quando ela relata que profissionais “se
escondem” ao vé-la chegar no servico de Assisténcia Social. Tal dindmica se alinha ao que
Freitas e Gaudenzi (2022) descrevem como a institucionalizagdo do conflito: o cuidador se
torna a personificagdo da demanda por direitos e, com isso, passa a ser visto como incémodo,
ainda que essa mae esteja apenas reivindicando o minimo necessario para a dignidade de sua
filha.

Essa vivéncia reforca a tese de que o sucesso da ABA, especialmente em contextos
publicos e compartilhados, ndo depende apenas da eficicia dos procedimentos
comportamentais, mas sim de sua aplicabilidade, acessibilidade simbdlica e integragdo
relacional com as familias. A escuta ativa, a psicoeducagado estruturada e o reconhecimento da

bagagem dos cuidadores sdo aspectos essenciais para a constru¢do de uma intervengdo

funcional, ética e sustentada.
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4.2.5 Grupo 3 — Instituicao Privada (SUS)

O grupo focal, realizado em 11 de junho de 2024, reuniu cinco maes usudrias do Sistema
Unico de Satde (SUS) e revelou importantes tensdes entre a teoria da intervengdo em Anélise
do Comportamento Aplicada (ABA) e sua implementagao pratica no cotidiano das familias. Ao
contrario de encontros anteriores, as participantes expressaram fortes sentimento de frustracao,
desamparo e distanciamento em relagdo ao processo terapéutico.

A impossibilidade de aplicar as orienta¢des recebidas emergiu como um dos principais
pontos de sofrimento. As maes relataram que, diferentemente dos terapeutas, que dispdoem de
tempo e estrutura, elas enfrentam uma rotina marcada pela exaustao, falta de suporte ¢ auséncia
de reforcadores sociais. Do ponto de vista da Anélise do Comportamento, isso configura uma
falha na generalizacdo dos repertorios aprendidos e na extensdo das contingéncias terapéuticas
ao ambiente familiar (Cooper; Heron; Heward, 2007).

A expressao de emocgdes, como choro, isolamento e culpa, aponta para os efeitos
subjetivos do insucesso percebido, especialmente quando associado a incapacidade de manter
o controle sobre a crianga em situagdes de crise. Essa vivéncia, segundo Constantinidis e Pinto
(2020), agrava os sentimentos de insuficiéncia materna e compromete a constru¢do de vinculos
positivos com os profissionais, especialmente quando esses sdo percebidos como distantes ou
insensiveis.

Outro ponto central diz respeito a falta de inclusdo dos pais nas decisdes terapéuticas. As
maes relataram ndo saber o que estd sendo realizado com seus filhos durante as sessdes, o que
reforca uma representacio assimétrica da intervencao, na qual o saber técnico se sobrepde ao
saber experiencial. A auséncia de devolutivas estruturadas, relatdrios evolutivos ou canais de
escuta regular compromete a corresponsabilidade entre profissionais e familia, condi¢ao
considerada fundamental na literatura sobre ABA (Carneiro et al., 2020; Gomes et al., 2017,
Ubeid, 2017).

A comunicagdo informal, especialmente relatos sobre terapeutas que compartilham
informagdes na recepg¢dao sem confirmar a identidade da pessoa, foi percebida como uma
viola¢do de confianca. Esses episddios afetam a alianca terapéutica, elemento fundamental
tanto na perspectiva da TRS, que compreende o vinculo como mediador de sentido, quanto na
logica funcional da ABA, que reconhece que a adesdo parental depende da qualidade dos
reforcadores sociais associados ao tratamento.

A fala de uma mae sobre a dificuldade em obter relatdrios para compartilhar com a escola

ou com o médico aponta para a desarticulagdo entre os diferentes setores da rede de cuidado,
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dificultando a continuidade das acdes. Isso compromete ndo apenas a coeréncia das praticas
terapéuticas, como também o lugar da mae como ponte entre os contextos da crianga: escola,
saude e casa. Conforme discutido por Freitas e Gaudenzi (2022), essa auséncia de conexao
institucional aprofunda o isolamento simbolico da mae cuidadora e dificulta a percepcao de
pertencimento a uma rede integrada.

Mesmo reconhecendo os beneficios da ABA, as mades relataram dificuldade em
compreender e explicar o que € a terapia, o que indica um déficit de psicoeducacao formal,
especialmente em servigos publicos. A descri¢ao da terapia como algo tecnicamente eficaz, mas
opaco e inacessivel, evidencia uma representacao social ambigua: a ABA ¢ valorizada, mas ndo
apropriada para todos.

O dado acerca das 20 horas de intervengao semanal na institui¢do e, em contrapartida, 24
horas de convivéncia materna diaria, sintetiza uma contradi¢ao central do modelo de cuidado:
embora a clinica concentre o investimento técnico, ¢ o ambiente familiar que sustenta o
cotidiano da crian¢a. Quando ndo ha investimento na capacitagdo e acompanhamento parental,
como destacam Sampaio et al. (2020), o tratamento torna-se limitado em sua abrangéncia, com
poucos efeitos de generalizagao.

Por fim, o relato da mae que expressou culpa ao buscar momentos de lazer, seguido da
reflex@o de que "no ano passado, eu pedi pelo que tenho hoje", revela a ambivaléncia emocional
que permeia o cuidado: gratiddo pela evolugdo obtida, mas também exaustao pela jornada. Essa
fala sintetiza o paradoxo vivido por muitas maes, sendo que a conquista do tratamento nao
elimina o sofrimento, apenas o reconfigura.

Em sintese, o grupo focal evidenciou que o sucesso da ABA, especialmente no contexto
do SUS, nao depende apenas da intervencado clinica, mas da qualidade da comunica¢do com a
familia, da inclusao ativa dos cuidadores e da disponibilidade de suporte emocional e técnico.
A escuta dessas maes reafirma a urgéncia de praticas mais dialdgicas, integradas e
humanizadas, que reconhegam a complexidade do cuidado no autismo para além das métricas

terapéuticas.

4.2.6 Grupo Extraordinario

O grupo focal emergencial, realizado em 22 de julho de 2024, na instituicdo privada, foi
motivado pela decisdo abrupta da operadora de saude de suspender o tratamento de 180 criangas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA), com prazo de apenas 30 dias. O encontro, com 19

participantes, configurou-se como um espago de acolhimento coletivo e dentincia simbdlica da
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vulnerabilidade institucional vivida pelas familias. As falas revelaram um campo de tensdo
intenso, marcado por indignagdo, medo, sensacdo de abandono e ruptura de vinculos
terapéuticos.

Logo nas primeiras falas, emergiram emocdes de incredulidade e revolta, sentimentos ja
insinuados por algumas mades nos grupos anteriores, que haviam verbalizado o medo da
interrup¢do do atendimento. Aqui, o que era temor tornou-se realidade. Uma mae descreveu a
sensagdo de “seguir no automatico”.

A interrupcdo do servigo afetou a representacdo social da ABA como referéncia
terapéutica estavel, construida ao longo dos encontros anteriores como “divisor de dguas” ou
“apoio constante”. Agora, essa representacao se fragmenta: a ABA permanece valorizada, mas
sua implementacdo ¢ percebida como fragil, instdvel e refém de interesses institucionais. A
auséncia de regulamentagdo da profissdo, apesar do reconhecimento da pratica pela ANS, foi
compreendida pelas familias como fator central na precarizacao e mercantilizagdo da terapia,
visdo que emerge como critica social e politica do cuidado.

Chamou atengdo a preocupagdo com o retrocesso no desenvolvimento das criangas,
especialmente entre aquelas com quadros considerados “leves”. A naturalizacdo social de que
"ndo causard tanto impacto" nos casos leves aparece como representagdo excludente e
banalizadora do sofrimento das familias, reforcando uma hierarquizacdo dentro do espectro,
tornando um obstaculo ao reconhecimento das necessidades especificas de cada crianga. Aqui,
maes expressaram medo real da perda de repertorios adquiridos, o que, segundo a ABA,
constitui risco concreto quando ha quebra abrupta nas contingéncias refor¢adoras (Cooper;
Heron; Heward, 2007).

A vivéncia do luto terapéutico apareceu com forga, especialmente nos relatos de maes
que destacaram a dificuldade de explicar as criangas o fim da terapia. A dor consta expressa ao
narrar tentativas de comunicagdo com filhos pequenos: “Como explicar a uma crianga de quatro
anos que seu terapeuta ndo voltard?”. Tais reacdes revelam que o terapeuta ABA, além de
mediador técnico, € representado pelas criancas como figura de seguranca e previsibilidade, o
que intensifica o sofrimento diante de sua auséncia.

O sentimento de impoténcia diante das decisdes institucionais foi condensado na fala de
uma mae que se disse esmagada por uma estrutura que “nem sabe que eu existo”. Essa
representacdo remete a percepcao de invisibilidade social e de desvalorizagdo do cuidado
materno, tema recorrente na literatura (Constantinidis; Pinto, 2020; Freitas; Gaudenzi, 2022).

Nas institui¢gdes publicas, essa invisibilidade se manifestava por meio da negligéncia estrutural;



44

aqui, ela é reforcada por decisdes mercadologicas, o que evidencia que o tipo de vinculo juridico
(publico ou privado) nao garante, por si s6, o respeito aos direitos das familias.

A desinformagao e a baixa qualificagdo de novos profissionais também foram criticadas,
sobretudo, diante de relatos sobre certificagdes de “duas horas em ABA” ou “Curso feito pelo
YouTube”, consideradas absurdas e desrespeitosas. Tal percepcdo € consistente com queixas
anteriores sobre falta de escuta, linguagem técnica inacessivel e fragilidade ética de alguns
terapeutas, especialmente nos grupos publicos.

Além da inseguranca sobre o futuro, o grupo trouxe a tona uma revivéncia de traumas
passados, como a peregrinagao por servigos, a judicializa¢dao do cuidado e o medo da regressao.
Em comparacdo aos grupos anteriores, esse momento representou um pico de desestruturagdo
representacional, no qual as familias ndo apenas questionam a manutencao da ABA, mas
também reavaliam sua capacidade de proteger os filhos em um sistema que lhes parece
arbitrario.

Em sintese, o grupo extraordindrio realizado na institui¢do privada explicitou os efeitos
psicossociais devastadores de uma politica descontinuada de cuidado. A escuta das familias
revelou que a ABA, embora cientificamente validada, nao ¢ vivida apenas como protocolo de
intervengdo, mas como um espaco relacional, simbdlico e estruturante. A perda repentina dessa
rede de apoio redefine as representagdes sociais do tratamento, dos profissionais e da propria

esperanca de autonomia futura para os filhos.

4.3 Evento

A interven¢do aqui descrita constitui a segunda etapa deste estudo, sucedendo a fase
qualitativa realizada por meio de grupos focais com familiares de criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA). Essa primeira etapa permitiu apreender, a luz da Teoria das
Representagdes Sociais (Moscovici, 2003), os significados atribuidos pelas familias a
experiéncia do cuidado, ao tratamento baseado na Analise do Comportamento Aplicada (ABA)
e a relagdo com os servigos de saude, publicos e privados.

Nos diferentes grupos, emergiram narrativas marcadas por ambivaléncia, dor e
esperanca, revelando que o acesso ao cuidado em TEA ¢ vivenciado tanto como conquista
quanto como um lugar de conflito e desgaste. Entre as familias vinculadas a rede privada, a
ABA foi descrita como um “divisor de aguas”, sendo valorizada por seus efeitos visiveis na
comunicagdo ¢ autonomia das criangas. No entanto, ndo raras vezes, esse reconhecimento

técnico foi tensionado por percepgdes de desumanizacdo, culpa e dependéncia emocional dos
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profissionais. Por outro lado, nas familias atendidas pelo Sistema Unico de Saude (SUS), as
falas evidenciaram barreiras estruturais ao acesso, lacunas na comunicagdo com OS
profissionais, descontinuidade das terapias e auséncia de psicoeducagao sobre o ABA.

Um dos pontos de convergéncia entre os grupos foi a fragilidade no conhecimento sobre
os direitos das pessoas com TEA e a inseguranca quanto ao papel dos cuidadores no processo
terapéutico. Essa assimetria entre saber técnico e a experiéncia de cada familiar, associada a
caréncia de orientagdo acessivel e dialogica, revelou a urgéncia de uma acao formativa voltada
a valorizagdo das familias como agentes ativos no cuidado e na defesa de direitos.

Diante desse cenario, foi estruturada uma intervengdo de carater formativo e
informativo (APENDICE C), com o intuito de promover a integragio entre aspectos legais e
clinicos do cuidado em TEA. Intitulada “Direitos e Tratamento: Um caminho para Pais de
Autistas”, a atividade ocorreu no dia 16 de novembro de 2024, na cidade de Sorocaba-SP, das
Oh as 12h, e foi aberta a comunidade mediante inscri¢do voluntaria. As inscrigdes foram
viabilizadas por QR Code, direcionando os interessados ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), cuja assinatura digital foi condi¢do para a participagdo. No total, foram
registradas 33 inscrigdes, com presenga efetiva de 17 participantes, entre familiares e
profissionais da rede publica e privada.

O APENDICE D apresenta alguns registros do evento, enquanto os APENDICES A e
B evidenciam a estrutura do questiondrio aplicado, bem como as respostas ao questionario pds-
evento, respectivamente.

A motivagdo para o evento nao foi apenas tedrica, mas eticamente ancorada na escuta
das familias, que relataram episddios de abandono institucional, interrup¢des abruptas no
cuidado, auséncia de devolutivas terapéuticas e sentimento de impoténcia diante de decisdes
técnicas unilaterais. Um grupo emergencial, realizado apos a suspensdo coletiva de tratamentos
por parte de uma operadora de satde, refor¢cou o impacto devastador que o tratamento tem sob
o emocional e vida familiar. A ABA, embora tecnicamente validada, foi ressignificada nesses
relatos como um “espago relacional”, cuja auséncia abrupta gera sofrimento e desestruturagao
na rotina familiar.

A presente intervengao teve como objetivo oferecer um espago dialdgico de construcdo
de saberes, articulando elementos juridicos, clinicos e vivenciais, com vistas a fortalecer o
protagonismo das familias. Ao integrar os dados empiricos da pesquisa com os marcos legais
de protecdo a infancia e a pessoa com deficiéncia (Brasil, 1990; 2012), buscou-se contribuir

para a formagao critica e cidada de cuidadores e profissionais, em um movimento de promog¢ao
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da corresponsabilidade e da inclusdo qualificada. A estrutura do evento foi dividida em duas

partes, apresentadas a seguir.

4.3.1 A interven¢io em ABA e o papel da familia

A primeira parte da intervencdo foi destinada a apresentacdo de contetdos tedrico-
praticos, organizados com base nas principais representacdes, diividas e lacunas identificadas
nos grupos focais, realizados na etapa anterior da pesquisa. A sele¢do e a condugdo dos temas
priorizaram uma abordagem acessivel, mas tecnicamente rigorosa, com a utilizacdo de
analogias e exemplos cotidianos para favorecer a compreensdo dos participantes,
majoritariamente compostos por familiares de pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA).

Para introduzir os principios da Analise do Comportamento Aplicada (ABA), foi
utilizada a metadfora de um jardim com flores Unicas. Essa analogia visou representar, de
maneira simbolica e sensivel, a premissa fundamental da ABA: a necessidade de
individualizagdo das intervengdes. A metafora foi apresentada nos seguintes termos: “4 ABA é
como um jardim, com varias flores. Algumas precisam de mais dgua, outras de menos, algumas
necessitam de sol, outras ndo. O terapeuta é o jardineiro, ele ira trabalhar respeitando a
individualidade de cada flor”.

Essa construgdo discursiva proporcionou uma introducdo acessivel a logica da
personalizacgdo terapéutica, facilitando o entendimento do publico sobre os fundamentos que
orientam as praticas da ABA e reforcando a importancia da observagao clinica detalhada e do
planejamento individualizado.

Em seguida, foram apresentadas as oito dimensdes que caracterizam a ABA como uma
ciéncia aplicada e empiricamente validada, conforme estabelecido por Baer, Wolf e Risley
(1968). Essas oito dimensdes - aplicada, comportamental, analitica, tecnoldgica,
conceitualmente sistematica, eficaz, generalizavel e compaixdo - vinculadas a resultados
socialmente significativos, foram contextualizadas por meio de exemplos concretos e
cotidianos, buscando aproximar os conceitos cientificos da realidade vivida pelas familias.

Essa estratégia visou desmistificar a linguagem técnica e fortalecer a apropriagdo critica
dos principios que sustentam as intervengdes comportamentais, ampliando o entendimento
sobre os critérios que distinguem praticas baseadas em evidéncias de abordagens empiricas ndo

sistematizadas.
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Outro eixo abordado na exposi¢do foi o papel da familia como agente ativo no processo
terapéutico, especialmente no que se refere a generalizagdo dos ganhos clinicos para os
contextos naturais da crianga. Ressaltou-se que o sucesso da ABA nao se limita ao ambiente da
clinica, mas depende da replicacdo e manutengdo dos repertorios aprendidos em casa, na escola
e na comunidade.

Foram discutidas as formas pelas quais os cuidadores podem atuar sempre com suporte
e orientacao técnica adequados. A importancia da comunicagdo continua entre profissionais e
familiares foi enfatizada como condicao indispensavel a eficacia e a aderéncia da intervengao.

Dada a recorréncia, nos grupos focais, de representagdes ambivalentes ou negativas

sobre determinadas estratégias da ABA, dedicou-se um momento a desconstrucdo de
concepgdes equivocadas, especialmente no que se refere a técnicas como a extingdo € manejo
de comportamentos agressivos.
Essas estratégias foram apresentadas dentro de um marco ético e cientifico, com énfase em sua
finalidade clinica, na necessidade de individualizacdo dos procedimentos e na importancia da
supervisao por profissionais capacitados. Destacou-se que, quando corretamente aplicadas, tais
técnicas nao sao desumanas, mas fazem parte de um repertorio terapé€utico consolidado, cujo
objetivo ¢ a promog¢ao do bem-estar e da autonomia da pessoa com TEA.

Além da apresentacdo dos fundamentos técnicos e cientificos da Andlise do
Comportamento Aplicada (ABA), a intervenc¢do também contemplou um momento especifico
para levar informagdes sobre os direitos das familias no processo terapéutico. Essa pauta
emergiu com destaque nos grupos focais, nos quais foram recorrentes os relatos de dificuldade
de acesso a informacdes clinicas, auséncia de escuta qualificada e sentimento de exclusdo das
decisdes terapéuticas. A discussdo reforcou a compreensdo de que o tratamento baseado em
ABA, embora centrado na crianga, requer o envolvimento ativo da familia como parte

integrante da equipe terapéutica, e ndo como mera observadora ou executora de demandas.

4.3.2 Direitos das pessoas com TEA e instrumentos de acesso

A segunda parte da intervenc¢ao foi conduzida por uma assistente social convidada, cuja
participagdo teve como objetivo esclarecer os direitos legais, sociais e assistenciais da pessoa
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e de seus familiares, com base na legislagdo vigente
e nas politicas publicas de prote¢do social. Essa etapa do evento revelou-se essencial para suprir

lacunas identificadas nos grupos focais, especialmente entre os participantes vinculados ao
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servigo privado, que frequentemente relataram desconhecimento das formas de acesso a direitos
e dos canais institucionais de apoio e denuncia.

Inicialmente, foram apresentados os direitos fundamentais da pessoa com TEA,
garantidos pela Constituicdo Federal de 1988 e reafirmados por legislagdes especificas. Dentre
os principais pontos discutidos, destacaram-se a educacdo inclusiva, com atendimento
educacional especializado e adaptagdes curriculares; o acesso a saude especializada, por meio
da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de Satde (SUS); a igualdade
de oportunidades, com foco na inser¢do social € no combate a discriminacdo; e a prote¢ao
integral contra negligéncia, violéncia e outras formas de violagao de direitos.

Na sequéncia, foram abordadas as principais normas legais voltadas a prote¢dao das
pessoas com autismo, como a Lei n® 12.764/2012 (Lei Berenice Piana), que institui a Politica
Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e reconhece
o TEA como deficiéncia para fins legais; a Lei n° 13.146/2015 (Lei Brasileira de Inclusao da
Pessoa com Deficiéncia), que estabelece os direitos das pessoas com deficiéncia, incluindo
acesso a educacao, satde, transporte e trabalho; e a Lei n° 13.977/2020 (Lei Romeo Mion), que
institui a Carteira de Identificagdo da Pessoa com TEA (CIPTEA), com a finalidade de garantir
prioridade no atendimento e facilitar o acesso as politicas publicas.

Foram ainda discutidos os beneficios sociais e previdenciarios a que pessoas com TEA
e seus familiares podem ter direito. Entre eles, destacam-se o atendimento prioritdrio em
servicos publicos e privados; o passe livre no transporte publico municipal e intermunicipal; a
isen¢do de imposto de renda em casos especificos previstos em lei; a cobertura obrigatéria de
tratamentos pelos planos de saude, conforme as normativas da Agéncia Nacional de Saude
Suplementar (ANS); e o acesso ao Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), destinado a
pessoas com deficiéncia em situacdo de vulnerabilidade social, nos termos estabelecidos pela
Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS).

A palestrante também destacou direitos especificos voltados ao cotidiano das familias
cuidadoras, como a possibilidade de redug¢ao da jornada de trabalho para servidores publicos
que sejam responsaveis legais por pessoa com deficiéncia, o uso do cordao de girassol como
simbolo de identificacdo para deficiéncias ndo visiveis e o direito a gratuidade no transporte
interestadual, mediante cadastro junto aos 6rgaos competentes.

Por fim, foram apresentados os canais institucionais de apoio, denlincia e orientagao
disponiveis as familias, como o Disque 100, utilizado para dentincias anonimas de viola¢des de

direitos humanos; o Conselho Tutelar, responsavel por atuar em casos que envolvam risco ou



49

negligéncia contra criancas e adolescentes; o Centro de Referéncia de Assisténcia Social
(CRAS), como porta de entrada para as politicas publicas de protecdo basica; e o Centro de
Referéncia Especializado de Assisténcia Social (CREAS), destinado ao acompanhamento de
familias e individuos em situagdo de risco pessoal e social decorrente de violagdes de direitos.

Essa segunda parte do evento teve como proposito instrumentalizar os participantes para
o reconhecimento ¢ a reivindicacdo de seus direitos, com vistas ao fortalecimento do

protagonismo familiar e a ampliacdo do acesso as redes de protegdo social e juridica.

4.4 Novo eixo de analise

A andlise empirica inicial foi organizada em trés eixos temadticos, construidos a partir
do contetdo produzido nos encontros grupais e discutidos no artigo previamente submetido:
(1) os significados atribuidos ao tratamento ABA; (2) a continuidade da terapia no contexto
familiar; e (3) a percepcao sobre os servigos nos quais a intervengao ¢ oferecida.

Contudo, a medida que a escuta dos participantes se aprofundava e os grupos focais
avangavam, tornou-se necessario realizar uma segunda andlise dos dados, conforme
apresentada na sequéncia. Essa nova etapa permitiu a identificagdo de outros eixos relevantes
que ndo haviam sido antecipadas na fase de planejamento da pesquisa. Importa destacar que
nem todos os eixos foram definidos a priori. Embora parte da categorizacao dialogue com os
objetivos originalmente delineados, outros eixos emergiram diretamente do material empirico,
em resposta a densidade e a recorréncia de determinados sentidos expressos pelos participantes.

Essa emergéncia analitica evidencia o carater processual e responsivo das abordagens
qualitativas, especialmente quando orientadas por referenciais que valorizam a construgdo
simbolica da experiéncia. Assim, foram identificados novos eixos tematicos que ampliaram e
aprofundaram a compreensao da experiéncia das familias com o tratamento baseado na ABA:

1. O processo de diagnostico emergiu como um marco simbolico e relacional do cuidado,
inicialmente compreendido como promessa de resolugdo, mas rapidamente
ressignificado como o inicio de uma trajetoria permeada por desafios, desinformacgdes

e desamparo institucional.

2. As estratégias comportamentais utilizadas na ABA foram alvo de ambivaléncia.

Técnicas como extingdo e contengdo, embora reconhecidas como eficazes por sua

fundamenta¢do cientifica, foram vivenciadas com sofrimento emocional pelas maes,

especialmente quando aplicadas sem adequada contextualizagdo cultural e afetiva.



50

3. O vinculo com os terapeutas mostrou-se fundamental para a adesdo ao tratamento. A
escuta ativa, o acolhimento e a estabilidade da equipe foram associados a confianca e a
continuidade do progresso terapéutico. Por outro lado, a rotatividade de profissionais e
condutas descompromissadas comprometeram a constru¢do desse vinculo,
intensificando o sentimento de solidao parental e desamparo institucional.

4. A comunicagdo entre equipe e familia revelou-se como um dos pontos criticos da
experiéncia terapéutica. Linguagem excessivamente técnica, auséncia de devolutivas
consistentes e falhas de escuta ativa foram percebidas como barreiras simbdlicas que
afastam as familias do processo terapéutico e comprometem sua participagao.

5. Por fim, evidenciou-se a percepcdo de barreiras no acesso ao tratamento, incluindo as
dificuldades de acesso ao tratamento no SUS e os impactos da suspensdo abrupta por
parte dos planos de satde.

As perguntas orientadoras foram formuladas de modo aberto e flexivel, respeitando a
espontaneidade dos participantes e favorecendo a livre circulagdo de sentidos. A etapa
interventiva, descrita nas secdes subsequentes, emergiu como resposta pratica as assimetrias de
informacao, as angustias e as insegurancas manifestadas nos grupos. De carater formativo, essa
acdo visou ndo apenas informar, mas fortalecer as familias em seu papel de corresponsaveis
pelo cuidado e pela defesa de direitos, articulando saberes técnicos, legais e experienciais em
um espaco coletivo de escuta e didlogo.

Para fins de sistematizacdo e aprofundamento da analise qualitativa, as perguntas
orientadoras utilizadas nos grupos focais foram reorganizadas em oito eixos tematicos,
conforme apresentado no Quadro 1. Essa classificacdo permitiu compreender diferentes
dimensdes da experiéncia familiar com a interven¢do em ABA, articulando aspectos técnicos,
relacionais, afetivos e institucionais. Alguns dos eixos foram definidos previamente, com base
nos objetivos iniciais da pesquisa, enquanto outros emergiram diretamente do campo empirico,

em consonancia com os principios da analise de contetido.
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Quadro 1 - Sistematizacio da analise qualitativa do estudo

Discussao

Eixo Tematico

Objetivo Analitico

Perguntas Norteadoras

Eixos tematicos discutidos
no artigo

Significados
atribuidos a ABA

Compreender as
representacdes sociais
sobre a ABA,
expectativas e
ressignificagoes da
experiéncia terapéutica.

O que é a ABA para vocé?
Quais aspectos o(a) levaram
para a intervengdo em ABA?

Vocé considera que o
tratamento esta dentro do que
esperava?

O que vocé sente quando as
intervencdes ndo funcionam?

Percepcao sobre o
servico

Avaliar a qualidade
estrutural,
organizacional e
funcional do servigo de
ABA.

Como vocé definiria o
servico de ABA em que esta
inserido?

Os profissionais que atendem
seu filho estdo dentro do que
voce esperava?

Continuidade da
terapia no cotidiano

Investigar as condigdes
de generalizacdo das
intervengdes no
ambiente familiar.

As orientagdes que vocé
recebe sdo faceis de executar
no dia a dia?

Vocé se sente incluso nas
decisdes terapéuticas?
Vocé se sente cobrado ou
pressionado para fazer o que
orientam?

Eixos tematicos
identificados para segunda
analise

Estratégias
comportamentais
(ABA)

Analisar percepcdes
afetivas e éticas sobre o
uso de técnicas
especificas.

Como ¢ para vocés
precisarem "ignorar" ou
"conter" seus filhos em

algumas situagdes?

Quais aspectos da intervengao
vocés acham dificeis e ndo
adaptéveis ao dia a dia?

Vinculo com os
terapeutas

Compreender o papel
do vinculo afetivo e
ético na adesdo ao
tratamento.

Vocé sente que ha
acolhimento e escuta nas
interacdes com os terapeutas?

Comunica¢do com a
equipe

Analisar a qualidade da
comunicagao
terapéutica e sua
influéncia na
participag@o familiar.

Quais aspectos da
comunicagdo entre vocé e a
equipe vocé valoriza?

Barreiras no acesso
ao tratamento

Investigar como os
participantes percebem
as barreiras enfrentadas
para manter-se inseridos

Nnos Servigos
terapéuticos, tanto
publicos quanto
privados, bem como
suas preocupacdes em
relagdo a estabilidade e
a continuidade futura do
tratamento.

Experiéncia com o
diagnostico
(emergente)

Investigar os sentidos
atribuidos ao momento
do diagnoéstico como
marco simbolico e
relacional.

Eixo emergente, sem
perguntas especificas;
construido a partir da analise
de conteudo das falas
espontaneas dos
participantes.

Fonte: Elaborado pela autora (2025).
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Importa destacar que os eixos “Barreiras no acesso ao tratamento” e “Experiéncia com
o diagnostico” nao derivaram diretamente das perguntas norteadoras formuladas previamente.
Ambos emergiram da andlise de contetido realizada a posteriori, a partir da identificagao de
regularidades discursivas, nucleos de sentido e recorréncias tematicas nas falas dos
participantes. Essa emergéncia de categorias ndo planejadas ilustra o carater indutivo e aberto
da abordagem qualitativa adotada, fundamentada na escuta ativa e na valorizagdo das
experiéncias vividas como fonte legitima de conhecimento (Bardin, 2016; Minayo, Guerriero,
2014).

Em cada eixo, foi realizada uma leitura transversal dos grupos focais (privado, SUS e
grupo extraordindrio), articulando os sentidos expressos nas falas com a literatura cientifica e
os marcos tedricos da Teoria das Representagdes Sociais (TRS) e da Andlise do

Comportamento Aplicada (ABA).

4.4.1 Experiéncia com o diagnostico

Nos grupos focais realizados, 0 momento do diagndstico foi inicialmente representado
pelas familias como uma espécie de “solugdo final”. A expectativa predominante era a de que,
uma vez confirmado o diagndstico, os problemas enfrentados com a crianca seriam, enfim,
resolvidos. Essa compreensdo atribui ao diagnostico um valor organizador e reparador da
experiéncia, como expressa uma das participantes: “Porque até entdo, pra mim, foi: Pronto,
agora eu tenho a solugdo. Eu sei porque meu filho é diferente, né? So que eu ndo sabia que, a
partir do diagnostico, comegava outra batalha” (Participante, servigo publico, 2024). De forma
semelhante, outra mae afirmou: “Achava que quando viesse o laudo tudo se encaixaria, que ia
ser mais facil” (Participante, servigo privado, 2024). Essas falas revelam uma ancoragem na
crenca de que nomear o transtorno seria suficiente para promover alivio, acesso a intervengoes
e reorganizacdo da realidade familiar.

Contudo, o que emergiu ao longo das narrativas foi a representacdo ressignificada
desse marco simbolico. O diagndstico, antes concebido como um ponto de chegada, passou a
ser compreendido como o inicio de uma nova e desafiadora trajetéria. Essa jornada envolve nao
apenas a busca por direitos, a defini¢dao de terapias e a reorganizagdo da rotina familiar, mas
também o enfrentamento das lacunas institucionais ¢ da auséncia de orientagdo técnica. Tal
mudanca de perspectiva evidencia uma transi¢do na representacdo: o diagnodstico deixa de

simbolizar resolugdo e passa a implicar em novas demandas, responsabilidades e incertezas.
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A ambivaléncia entre o alivio inicial e a frustracdo subsequente sugere que, embora o
diagnostico seja condicao fundamental para o encaminhamento clinico (APA, 2013), ele impde
um processo complexo de reorganizacao subjetiva e estrutural da vida familiar. Em diferentes
contextos, tanto no servigo publico quanto no privado, as familias descreveram o diagnostico
como um processo tardio, burocratico e desassistido, agravando sentimentos de vulnerabilidade
e solidao parental. Uma mae sintetizou essa vivéncia ao declarar: “Depois do laudo, ninguém
explicou nada” (Participante, servigo publico, 2024).

Do ponto de vista clinico, o processo diagnostico adequado requer a atuacdo de uma
equipe multiprofissional, com investigacdo detalhada e individualizada. Entretanto, na pratica,
o diagndstico €, muitas vezes, entregue sem mediacao, resultando em uma experiéncia marcada
por novas responsabilidades, auséncia de suporte institucional e desorientagdo. Conforme
discutido por Rodrigues (2025), diferentemente de outros quadros clinicos, no autismo, os
encaminhamentos devem ser individualizados, considerando as especificidades de cada crianga,
incluindo indicacdes terapéuticas e, quando necessario, medicamentosas.

Ainda assim, nos relatos dos grupos focais, predominou a percep¢do de falta de
informacgdes, encaminhamentos concretos e apoio apos o recebimento do diagndstico. Uma mae
expressou essa lacuna ao afirmar: “Quando nos descobrimos o autismo, nos ndo tinhamos um
norte” (Participante, servico publico, 2024), enquanto outra, vinculada a um servigo privado,

complementou:

Al a gente recebe o diagnostico, né? E naquele primeiro momento vocé acredita...
assim, eu ndo sei, mas eu acho que toda mae deve ser assim. Vocé ja ouviu falar de
autismo, mas quando ¢ com seu filho, ai muda tudo. Vocé vai atrés, quer entender. Ai
voc€ comega a pesquisar, quer saber mais... ¢ ai vocé mergulha. Nossa, até me
arrependo de falar... porque eu mergulhei mesmo, passei noites sem dormir. Acho que
isso acontece com muitas maes. O médico te da o diagnostico e fala: “vai fazer fono,
terapia ocupacional, psic6logo”, mas ta, ¢ ai? Eu ndo sei o que fazer com isso
(Participante, servigo privado, 2024).

Esse conjunto de relatos permite identificar que as ideias estdo ancoradas a
representacdo de que a maternidade ¢ um espaco de sacrificio e responsabilidade exclusiva.
Além disso, as experiéncias relatadas sdo corroboradas por estudos internacionais que apontam
que a auséncia de suporte psicoeducativo e de orientagdes praticas compromete a apropriacao
subjetiva do diagnostico e intensifica o impacto emocional vivenciado pelas familias,
especialmente pelas maes (Chan et al., 2018; Marsack-Topolewski; Church, 2019).

Em sintese, os relatos evidenciam que o diagndstico, embora necessario para o inicio

das intervengdes clinicas e para o acesso a determinados direitos, € vivenciado pelas familias
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como um evento ambiguo: a0 mesmo tempo em que oferece “um nome”, inaugura um percurso
marcado por desinformagao, auséncia de acolhimento institucional e sobrecarga emocional. A
forma como o diagnostico ¢ comunicado e acompanhado revela-se, portanto, elemento central
na experiéncia parental, especialmente em contextos de desigualdade no acesso a informagao e

aos servigos, como ilustrado na seguinte fala:

Poxa, se o médico tivesse me explicado isso, tudo teria sido mais facil. Porque o que
o Lucas precisava naquele momento era algo especifico, € ndo s6 uma orientagdo
genérica. Na minha visdo, eu acho que eles sabem dessas coisas, mas ndo se
aprofundam. E sempre um "faz isso" ou "procura aquilo". Se eles explicassem melhor,
com mais cuidado, ia ajudar muito. Do jeito que falam, fica tudo muito genérico, sabe?
(Participante, servigo privado, 2024).

Tal constatagdo reforca a necessidade de politicas publicas que assegurem nao apenas
o diagnostico precoce e qualificado, mas também a oferta de suporte continuo as familias desde
os primeiros momentos apos sua formalizagdo. As dificuldades relatadas ndo decorreram
unicamente do impacto do diagnostico em si, mas também da auséncia de orientagdes claras e
estruturadas quanto aos caminhos a serem percorridos.

No ambito das representacdes sociais parentais, observou-se que as familias recorrem
a processos de ancoragem e objetivacdo para elaborar sentidos frente ao diagnéstico do autismo.
As ancoragens identificadas indicam que os pais interpretam esse momento a partir de
categorias pré-existentes, como a cura, a no¢ao de ordem e previsibilidade, a centralidade da
figura materna e a ideia de sacrificio pessoal. Tais categorias funcionam como esquemas
cognitivos que conferem familiaridade a uma situacao nova e disruptiva. Ja as objetivacoes
transformam experi€ncias abstratas em imagens concretas e vividas: o diagnostico ¢ figurado
como “batalha”, “mergulho” ou “falta de norte”, expressando simbolicamente a sobrecarga
emocional, a imersao desassistida na busca por solugdes e a auséncia de orientagcdo
institucional.

Esses achados revelam que o diagnéstico do autismo, longe de se restringir a um
procedimento clinico, constitui-se como um evento social e simbodlico, carregado de
significacdes culturais e afetivas. Tal conformagao dialdgica entre o novo € o conhecido ¢
descrita por Moscovici (2015), ao destacar que os processos de ancoragem e objetivagcdo sao
fundamentais para que os sujeitos assimilem fendmenos socialmente relevantes e

subjetivamente impactantes.
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4.4.2 Estratégias comportamentais

As falas dos participantes dos grupos focais revelaram que a implementagdo das
técnicas da Andlise do Comportamento Aplicada (ABA) ¢ atravessada por significados
afetivos, barreiras contextuais e tensdes que extrapolam a dimensdo técnica da intervengao.
Estratégias como a extingao de comportamentos e os procedimentos emergenciais de seguranga
fisica, embora respaldadas por evidéncias cientificas quanto a sua eficacia (Baer; Wolf; Risley,
1987; Carneiro et al., 2020) foram descritas por alguns cuidadores como emocionalmente
aversivas, sobretudo, nos momentos iniciais de aplicagao.

Esse estranhamento inicial evidencia o processo de ancoragem dessas praticas em
referéncias socialmente disponiveis sobre puni¢do, rigidez e autoritarismo. Em certos relatos,
essas intervengdes foram comparadas a métodos “desumanizados”, especialmente quando
aplicadas sem orientagdo adequada, sem preparo prévio e desprovidas de suporte continuo. Uma
mae ilustra essa percepgao ao afirmar: “No comeco é dificil, né? Vocé até falou dessa questdo
da exting¢do... No inicio usavam muito isso com o F., e eu ndo concordei. Achei muito duro.
Nagquela época, o jeito que faziam com o F.... parecia coisa de militar” (Participante, servigo
privado, 2024).

As técnicas comportamentais, desse modo, deixam de ser compreendidas apenas como
instrumentos técnicos e passam a adquirir significados simbolicos negativos. Trata-se de um
processo de objetivagdo, no qual experiéncias abstratas e complexas sdo convertidas em
imagens vividas e emocionalmente marcantes. Isso se expressa em frases como ‘“Quando
mandaram eu ignorar, meu coragdo partiu” ou “Eu so sabia chorar”, que cristalizam o
sofrimento emocional vinculado a intervencao.

A objetivacao simbolica negativa transforma as técnicas em representagdes afetivas
associadas a dor, a culpa e ao abandono, especialmente quando contrastadas com concepgdes
populares de cuidado centradas na presenga constante e na responsividade imediata a crianca
(Jodelet, 1989; Moraes et al., 2024). Como enfatiza outra participante: “Entdo, por isso que no
comego eu tive aquele atrito, sabe? Porque eu falava: gente, ndo precisa deixar... ele é uma
crianga” (Participante, servigo privado, 2024).

Nesse cenario, observa-se que a resisténcia as técnicas da ABA decorre menos de sua
natureza cientifica e mais de como sao socialmente representadas e experienciadas. A literatura
analitico-comportamental corrobora essa leitura ao enfatizar que a eficacia das estratégias
depende diretamente de sua contextualizagao, do treinamento sistematico dos cuidadores e do

acolhimento emocional (Ferreira; Silva; Barros, 2016; Gomes et al., 2017).
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A auséncia desses elementos, especialmente em contextos de vulnerabilidade
institucional, favorece a percep¢ao de desamparo e a recusa simbolica da intervengdo, como
expressa uma mae: “Mas aquela época foi muito dificil. Eu me questionei muito, me perguntava
se eu estava fazendo certo. Cheguei a pensar em tirar o G. da terapia. Mas hoje eu vejo que
era necessario... acho que tudo foi se resolvendo com conversa, né?” (Participante, servico
privado, 2024).

Outro fator relevante diz respeito a replicagdo domiciliar das técnicas, frequentemente
exigida sem a devida consideragao dos recursos emocionais e logisticos das familias. O impacto
dessa sobrecarga ¢ objetivado em frases como: “A primeira semana parecia um tratorzdao (S0
ia)”, que traduzem a sensagdo de atropelamento e descompasso entre as exigéncias terapéuticas
e a realidade das familias. Trata-se, novamente, de um processo de objetivacdo imagética, no
qual o cotidiano da intervencao ¢ traduzido em metaforas de forca bruta e exaustdo. Esse
descompasso foi associado por algumas maes ao despreparo dos profissionais para explicar as
técnicas e acolher as insegurangas dos cuidadores, o que intensificou reagdes emocionais
negativas.

No plano institucional, observa-se uma tensdo recorrente entre técnica e afeto,
particularmente no que diz respeito a aplicagdo das estratégias formais da Andlise do
Comportamento Aplicada (ABA) e as vivéncias emocionais das familias, especialmente das
maes. Essa tensdo se manifesta quando praticas terapéuticas priorizam parametros técnicos e
operacionais, em detrimento da consideracdo dos contextos afetivos, sociais e culturais nos
quais a intervencdo ocorre. Tal postura contraria os proprios pressupostos da ciéncia
comportamental, que preconiza a adaptagdo das contingéncias ao ambiente natural dos
individuos (Cooper; Heron; Heward, 2007).

Nos relatos analisados, as maes frequentemente apontam que alguns profissionais se
centram quase exclusivamente em resultados observaveis e mensuraveis do comportamento,
desconsiderando a assimetria na relacdo entre terapeutas e cuidadores, bem como ignorando
aspectos como linguagem acessivel, ritmo familiar e suporte emocional adequado. Essa
negligéncia contribui para o ndo reconhecimento da sobrecarga vivida pelas familias.

Quando os objetivos terapéuticos nao sao alcangados, ¢ comum que a responsabilidade
recaia sobre os cuidadores, por meio da atribuicdo da falha a suposta “ndo adesdo” as
intervengdes no ambiente doméstico, sem considerar as multiplas barreiras contextuais

envolvidas (Taylor; Leblanc; Nosik, 2019).
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A invisibilizacdo dessas tensdes, sob a logica da autoridade técnica, compromete a
corresponsabilidade terapéutica e gera descontinuidade no cuidado. Como argumenta Jodelet
(1989, p. 39), ao analisar praticas institucionais de satde, “quando o saber técnico se impoe de
forma verticalizada, a experiéncia do outro ¢ silenciada enquanto saber legitimo”, o que
fragiliza o vinculo clinico e mina a efic4cia das interven¢des. Como exemplifica uma mae: “4
gente chega em casa, e a gente quer, assim, dar mais atengdo, que eles se sintam mais felizes
em casa. Porque a rotina ndo para, é a semana toda” (Participante, servigo publico, 2024).

Adicionalmente, a metafora do adestramento de cachorro, utilizada por uma das
participantes, sintetiza a resisténcia simbodlica gerada pela falta de traducdo acessivel do
conhecimento técnico. Essa expressdo constitui uma objetivacdo estigmatizante da ABA,
reduzindo-a a praticas de condicionamento, ou arbitraria, distantes da dimensao humana do
cuidado, algo que nao corresponde ao que de fato ¢ a ciéncia comportamental. Tais
representacdes denunciam um déficit de mediagdo técnica e cultural, comprometendo a
apropriagdo simbolica das estratégias e dificultando a construgdo de vinculos terapéuticos
(Agirkan et al., 2023; Moraes et al., 2024). Conforme sugere Bardin (1977), essa lacuna
comunicacional, ou ruido simbolico, pode comprometer a adesdo e o engajamento das familias.

A literatura recente tem ressaltado a importancia da adaptacgao cultural e relacional na
implementa¢do da ABA. Autores como Alves (2024) e Oliboni et al. (2024) destacam que a
eficacia da intervengdo estd condicionada a sensibilidade dos profissionais diante das
especificidades familiares, emocionais e sociais. Nessa direcao, Aratjo, Araujo e Rocha (2024)
defendem que a ABA deve ser compreendida como um processo relacional e dinamico, ajustado
as condigoes reais de vida das familias. Isso implica considerar a complexidade emocional da
maternidade atipica, reconhecendo que o sucesso terapéutico também depende do acolhimento,
da escuta e do vinculo estabelecido com os cuidadores, especialmente as maes, como apontado
por Marsack-Topolewski e Church (2019).

Em sintese, embora as estratégias da ABA sejam amplamente validadas do ponto de
vista técnico, sua efetividade depende de como s3o representadas, comunicadas e
experienciadas. A auséncia de suporte emocional, orientagdo contextualizada e escuta ativa
favorece representacdes simbolicas negativas, que geram rejeigdo, culpa e sofrimento. O
desafio, portanto, ndo reside apenas em aplicar corretamente as técnicas, mas em converté-las

em praticas de cuidado humanizado, sensiveis as vulnerabilidades e singularidades das familias.
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4.4.3 Vinculo com os terapeutas

O vinculo estabelecido entre terapeutas e cuidadores revelou-se um elemento central
na adesdo, na continuidade e na eficacia da intervencao baseada na Analise do Comportamento
Aplicada (ABA). Ao longo dos grupos focais, as falas das participantes evidenciaram que a
escuta ativa, o acolhimento, a estabilidade da equipe e o respeito as suas opinides sao
experiéncias que favorecem a construgdo de relagdes de confianca. A confiabilidade atribuida
ao terapeuta emerge ndo apenas como reconhecimento de sua competéncia técnica, mas como

um referencial afetivo e uma forma de assisténcia emocional, conforme o relato:

Um dia eu precisei de apoio por causa de um comportamento. A psicéloga falou que
ela tava num curso, mas esperou o horario do almogo e me orientou o que fazer. Ela
ndo quis saber se era um sabado, se tava em curso... na hora do meu desespero, quando
eu mais precisei, ela tava la (Participante, servigo privado, 2024).

A literatura especializada corrobora a importancia da dimensao relacional na pratica
analitico-comportamental ao destacar que, no contexto da ABA, o terapeuta também exerce a
funcdo de reforgador social para os pais e cuidadores, reiterando cotidianamente os ganhos e
avancos obtidos na interven¢do, o que contribui diretamente para a manutencdo das praticas
terap€uticas em contextos naturais (Cooper; Heron; Heward, 2007). Essa func¢ao vai além da
técnica, inserindo o analista do comportamento em uma rede de contingéncias sociais que
sustentam a eficacia do processo terapéutico. Assim, a relagdo entre terapeuta e familia ndo
deve ser considerada periférica, mas constitutiva da intervengao.

Avangando nessa direcao, Penney ef al. (2023) propdem a compaixao como a oitava
dimensao da ABA, ao lado das sete dimensdes originalmente estabelecidas por Baer, Wolf e
Risley (1968), defendendo a centralidade da empatia e da escuta ativa na pratica clinica. Para
além da competéncia técnica tradicionalmente exigida, exige-se do analista do comportamento
o desenvolvimento de uma sensibilidade relacional fundamentada em evidéncias
comportamentais. Uma das estratégias propostas para a sistematizagao dessa dimensao consiste
no treinamento de habilidades sociais do terapeuta, com énfase na escuta ativa, na validacao
emocional e na responsividade ndo punitiva (Taylor; LeBlanc; Nosik, 2019). Tais praticas nao
apenas fortalecem a alianga terapéutica entre o profissional, a crianga e seus cuidadores, mas
também favorecem a adesdo ao tratamento e contribuem para o manejo €tico de procedimentos
aversivos ou potencialmente coercitivos.

Essa perspectiva encontra respaldo nos relatos de familiares atendidos por servigos

baseados na ABA. Uma mae relatou que o vinculo estabelecido com o terapeuta ndo se limita
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aos adultos, mas marca também as criangas, evidenciando o papel afetivo e motivacional do

profissional na mediacdo das contingéncias sociais:

Por isso que eu falo: marca a criancga e a mae. Tanto pra bom quanto pra ruim. O L.,
vira e mexe ele fala da terapeuta I. S6 que ela foi muito boa pra ele, isso eu tinha
certeza. Ele ndo lembra o nome dela, mas fala: aquela tia o cabelo azul, que ia na
minha escola. Entdo, assim, eu fico feliz, porque eu falei: caracas, ela era legal.
Entendeu? (Participante, servigo privado, 2024).

No servigo privado, a rotatividade de profissionais foi apontada como um dos
principais obstaculos a formagao de vinculos duradouros. Uma mae sintetizou essa percepgao
afirmando: “Quando trocam o terapeuta, meu filho volta tudo para tras. Ele sente, eu também”
(Participante, servigo privado, 2024). Tal constatagdo ndo apenas evidencia o papel afetivo do
terapeuta, mas também revela o impacto que a instabilidade institucional pode exercer sobre a
continuidade do cuidado e a seguranca emocional das familias. No servigo publico,
preocupagdes semelhantes foram expressas em relagdo a interrupcao de atendimentos
especializados, como a fonoaudiologia, cuja auséncia por meses gerava inseguranga ¢
desamparo. Conforme discutido por Yalom (2006), o rompimento do vinculo terapéutico sem
transicdo adequada pode ser vivido como um abandono simbolico.

Ainda que algumas familias relatem sofrimento diante das trocas de profissionais,
também foram identificadas compreensdes mais flexiveis acerca desse processo. Uma mae
demonstrou ambivaléncia ao refletir: “Eu acho que as vezes as trocas sdo necessdrias,
principalmente se vierem pra acrescentar. Mas eu ndo gosto muito delas, ndo. Eu levo muito
tempo, ndo gosto de mudancas” (Participante, servigo privado, 2024). A fala expressa
consciéncia critica do papel estratégico das mudancas, ainda que emocionalmente desafiadoras,
sobretudo, quando ha formag¢ao de vinculos afetivos intensos. No servigo publico, foi relatado:
“Aqui na A., as crian¢as mudam de sala para ndo se acostumarem demais, né? Eu ndo acho
ruim, porque elas acabam se acostumando com todos os profissionais” (Participante, servigo
publico, 2024).

Outro aspecto recorrente nas falas dos grupos focais foi a percep¢do de assimetria na
relacdo entre terapeutas e familias. Algumas maes relataram receio em expressar criticas ou
questionamentos, por temerem represalias ou a eventual perda de acesso ao servigo. Tal
dindmica revela a existéncia de um vinculo assimétrico, marcado pela autoridade unilateral do
profissional e pela fragilizagdo do lugar do cuidador. Como exemplifica uma participante: “Eu
sinto que, se eu ndo obedecer aos terapeutas, eu vou ser convidada a me retirar” (Participante,

servigo privado, 2024). A partir da Teoria das Representacdes Sociais, essa relagdo pode ser
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compreendida como um processo de objetivacdo coercitiva, no qual o terapeuta é figurado como
figura de poder inquestionavel, enquanto o cuidador ¢ posicionado como agente passivo e
submisso. Como adverte Jodelet (1989), quando o saber técnico nao ¢ mediado por principios
de escuta e corresponsabilidade, tende a marginalizar o saber experiencial, deslegitimando a
participacdo ativa das familias.

Em contraponto a essa logica assimétrica, outras falas revelam experiéncias positivas
baseadas em orientagdo adequada, preparacdo prévia € comunicacao respeitosa, as quais
contribuem para o fortalecimento do vinculo terapéutico e da confianga mitua. Uma mae, ao
relatar sua vivéncia com uma equipe estavel e responsiva, expressa essa diferenga de forma

clara:

E uma equipe que esta com ele ha bastante tempo, sabe? Entio, ndo tenho o que falar,
ndo. Tudo que eu trago, minhas dificuldades, eu recebo uma resposta rapida. Nao ¢é
aquele negocio que ficam enrolando para resolver, ndo. A gente sabe que tem crianga
que ndo quer fazer terapia. Mas quando te preparam para isso, ¢ diferente, né? Porque
jé aconteceu do F. chorar muito com o R., mas ele me preparou (Participante, servico
privado, 2024).

Esse contraste evidencia que a percepgao de justica relacional, de preparo e de escuta
ativa contribui significativamente para a adesdo do tratamento. Assim, a horizontalizacdo das
relacdes entre terapeutas e cuidadores ndo constitui apenas um ideal ético, mas um fator
estruturante da eficacia clinica e do engajamento familiar.

J& em contextos nos quais o terapeuta ¢ percebido como uma figura afetiva estavel,
sua auséncia repentina tem gerado sentimentos profundos de abandono. Tal percepcao reforca
a importancia da adogao de protocolos éticos que prevejam procedimento de encerramento do
vinculo terapéutico, possibilitando a familia e a crianga a elaboragao emocional dessa ruptura.
Essa necessidade foi evidenciada no relato de uma mae que, apds o descredenciamento do

convénio, perdeu as terapeutas de forma abrupta:

Quando eu disse que talvez a terapeuta fosse sair, ela se desesperou: "Néo, ela ndo! A
outra tudo bem, mas ela ndo!". E, sabe, eu ndo sei como contar isso pra minha filha.
O que mais me doi hoje é saber que eu ndo sei como passar isso pra ela... e eu sei o
quanto isso vai machucar. Eu até tentei conversar, mas acho que eu perdi a razdo mais
rapido do que ela. A emogdo me tomou antes. Nao sei como € para outras maes, mas
explicar isso pra minha filha — sobre um lugar onde ela esta ha mais de trés anos —
¢ algo que eu simplesmente ndo sei como fazer. Quando trocam um terapeuta, a gente
ainda tenta preparar a crianga, como foi quando trocaram a tia Tami. Mas agora ndo
teve  preparacdo  nenhuma. Foi de repente. Foi uma paulada
(Participante, servigo privado, 2024).

Essas experiéncias demonstram que a continuidade relacional com os profissionais ndo

se limita a dimensao técnica da intervencao, mas constitui um elemento estruturante do cuidado
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terapéutico. Quando o vinculo ¢ rompido de maneira abrupta, sem mediacdo adequada,
instaura-se um vazio simbolico que desestabiliza ndo apenas a crianga, mas também o cuidador,
gerando sentimentos de desamparo e inseguranga.

Por outro lado, os relatos também apontaram que experiéncias positivas foram
associadas a praticas baseadas na escuta empdtica, na corresponsabiliza¢do € na comunicacao
transparente. Elementos como o reconhecimento da experiéncia parental ¢ a constancia do
vinculo com a equipe foram destacados como fundamentais para a construcao de confianga € o
engajamento com a intervengao. O vinculo com o terapeuta, no contexto da ABA, transcende a
execucdo técnica e se configura como um dispositivo clinico e ético essencial, estruturando a

forma como a familia vivencia o processo terapéutico.
4.4.4 Comunicacio com a equipe

A comunicacao entre terapeutas e cuidadores emergiu como um dos aspectos mais
sensiveis da intervencdo comportamental, revelando falhas que transcendem o campo técnico e
adentram as dimensdes simbolica, relacional e ética. Em diferentes grupos focais, maes
relataram dificuldades em compreender as orientagdes recebidas, mas sentiam-se constrangidas
em solicitar explicagdes adicionais, por receio de parecerem desinformadas ou incompetentes.
O relato “Falam como se eu fosse entender tudo. As vezes, eu finjo que entendi pra ndo parecer
burra” (Participante, servigo publico, 2024) ilustra essa tensdao, que também se manifesta em
outro depoimento: “Antes vocés também precisavam de um dicionario, né? As vezes eu ndo
sabia o que estavam falando” (Participante, servigo privado, 2024).

A luz da Teoria das Representagdes Sociais (Jodelet, 1989; Moscovici, 2003), essa
assimetria comunicacional configura-se como um processo de objetivacao incompleto. O saber
técnico, ao ndo ser traduzido em linguagem acessivel nem ancorado nos referenciais cotidianos
das familias, falha em sua inser¢ao no universo simbolico dos cuidadores. Em vez de promover
apropriacao compartilhada do conhecimento, a comunicagao verticalizada atua como marcador
de exclusdo simbolica, dificultando a adesdo ao tratamento e fragilizando a seguranca
emocional das maes.

Do ponto de vista da Analise do Comportamento Aplicada (ABA), a literatura enfatiza
que a comunicacao responsiva e colaborativa constitui um dos pilares para a generalizagao dos
repertorios aprendidos nos contextos clinico e familiar (Cooper; Heron; Heward, 2007). No
entanto, os dados dos grupos focais revelam que a presenga de jargdes especializados,

combinada a posturas hierarquizadas, gerou recorrentes percepgdes de desvalorizagao do saber
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materno. Como expressaram duas participantes, em diferentes contextos: “E como vocé falou,
né? Tipo assim: ‘td querendo me ensinar a ser mde” (Participante, servigo privado, 2024) ¢ “E
ruim. A gente tem esse sentimento. Parece que queriam me ensinar a ser mae” (Participante,
servigo publico, 2024).

Nesse cenario, a comunicacdo técnica, desprovida de escuta qualificada, converte-se
em obstaculo. Penney ef al. (2023), ao proporem a compaixao como oitava dimensao da ABA,
enfatizam que a eficicia da intervencao estd intrinsecamente ligada a sensibilidade relacional
do terapeuta. Escuta ativa, empatia ¢ responsividade comunicativa ndo apenas facilitam o
entendimento, como também validam a experiéncia do cuidador como parte legitima do
processo terapéutico. A comunicacdo, portanto, deixa de ser mero instrumento instrucional e
passa a compor o vinculo clinico-afetivo. Essa dimensao afetiva ¢ simbolicamente expressa na

seguinte fala:

Acho que é uma coisa assim, porque hoje a gente tem suporte pra tudo. Mas, a0 mesmo

tempo em que a gente quer esse suporte, a gente também fica insegura, né? Nao ¢
facil... Sabe quando vocé ta aqui, no tratamento, é muito dificil. E como se a gente
estivesse em alto-mar, no barco... aqui dentro estd tudo tranquilo agora. Mas o bom
de ter um salva-vidas é que tem alguém ali. Ento, se acontecer alguma coisa, ele ta
ali, ta tranquilo (Participante, servigo privado, 2024).

Além das falhas linguisticas, a auséncia de devolutivas estruturadas e de espacos
formais de escuta foi apontada como lacuna critica em ambos 0s contextos institucionais.
Mesmo quando realizadas, as devolutivas foram descritas como genéricas € pouco adaptadas
as especificidades dos casos, gerando inseguranca sobre o andamento das intervengdes. Tal
descompasso compromete a percep¢do de pertencimento dos cuidadores e produz sentimentos
de invisibilidade parental, conforme analisado por Freitas e Gaudenzi (2022), que discutem a
exclusdo do saber experiencial materno do processo clinico.

Esse enfraquecimento do vinculo repercute diretamente sobre o principio da
corresponsabilidade terapéutica, central na abordagem ABA, segundo o qual os cuidadores
devem ser agentes ativos na defini¢do, execu¢do e manutencao das metas terapéuticas (Ferreira;
Silva; Barros, 2016; Ubeid, 2017). Quando nao se sentem escutadas ou valorizadas, as familias
tendem a se distanciar do processo terapéutico, prejudicando a continuidade das praticas em
ambientes naturais como o lar e a escola.

Outro ponto recorrente nos relatos foi a critica ao uso excessivo de terminologia
técnica, como “reforgador”, “estimulo discriminativo” ou “extingdo programada”. A nao

traducao desses termos compromete o entendimento e, principalmente, nos servigos publicos,
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atua como mecanismo de exclusdo simbolica. Trata-se de uma falha ao ndo ser democratizado
por meio de linguagem acessivel, o saber técnico inviabiliza a apropriagao ativa das estratégias
terapéuticas.

Esse cenario reforca a urgéncia de uma comunicacdo ancorada nos principios éticos
da clinica baseada em evidéncias. A comunica¢do eficaz deve ser compreendida como
dimensdo estruturante do cuidado. Sua auséncia compromete ndo apenas a execugdo técnica,
mas o vinculo, a confian¢a e a autonomia dos cuidadores.

Sendo assim, a comunicagao disfuncional identificada nos grupos focais compromete
a efetividade terapéutica, fragiliza a relacdo de confianga e desestabiliza a continuidade do
cuidado. A superacdo dessa barreira requer mais que ajustes operacionais: exige a
reconfiguragao da pratica clinica da ABA para incluir escuta ativa, devolutivas estruturadas,
acessibilidade linguistica e corresponsabilidade como pilares indissociaveis de uma intervengao

verdadeiramente humanizada e ética.
4.4.5 Insercao nos servicos

Os relatos das maes participantes evidenciam uma tensdo estrutural em torno da
continuidade do tratamento terapéutico na ruptura do tratamento em ambito privado e as
dificuldades do servico publico. Durante o processo de coleta dos grupos focais, o
descredenciamento emergencial e abrupto de um convénio privado provocou intensas
reverberagdes nas representagdes maternas. A experiéncia da instabilidade institucional foi
expressa de forma contundente por uma participante: “Esta dificil. Esta dificil, gente. A gente
pensa que ndo, mas a unica coisa agora que eu estou fazendo muito é dobrar o meu joelho e
falar pra Deus olhar por nos e pelos nossos filhos. So isso. Porque esta dificil o negocio”
(Participante, servigo privado, 2024).

A luz da Teoria das Representagdes Sociais, Jodelet (1989) compreende essas
construgdes simbolicas como formas de tornar inteligivel uma realidade marcada pela
instabilidade e ameaga. Nesse sentido, o tratamento terapéutico, que deveria constituir-se como
espaco de seguranga, passa a ser representado como um territorio de vulnerabilidade e incerteza.
As maes deixam de ancorar o cuidado especializado na previsibilidade e na estabilidade
institucional, passando a atribuir-lhe contornos de abandono, frustragao e siléncio. Em uma das

narrativas, esse deslocamento afetivo-institucional ganha forma:

E o que me revolta muito hoje e faz me sentir extremamente impotente, fraca, € que
eu estou lutando com alguém de muito poder [o plano de saude], que coloca
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intermediarios para fingir que estd me escutando. Pessoas que nem sabem da minha
existéncia conseguem desestruturar toda a minha familia. Colocam em risco todo o
desenvolvimento e saude do meu filho, por quem eu parei a minha vida para lutar. E
isso ¢ muito, nossa, ¢ vocé se sentir extremamente pequeno e saber que, para ser
notada, ¢ preciso ter poder. Porque quem tem poder consegue. Entéo, vocé vé alguém
fingindo que te escuta, anotando suas angustias, mas vocé sabe que ndo vai mudar
nada. O seu mundo, que ¢ o seu filho, ndo significa nada perto do dinheiro dessas
pessoas. E muito triste. E muito incapacitante (Participante, servigo privado, 2024)

Essa narrativa condensa multiplas camadas de sofrimento: a sensacdo de
invisibilidade, a desvalorizagdo das demandas familiares e a mercantilizacdo do cuidado.
Conforme Jodelet (1989), trata-se de uma representagao social marcada por exclusdo simbdlica,
em que o cuidado € ressignificado ndo como espago de acolhimento, mas como campo de
resisténcia. Essa ruptura entre quem decide e quem vivencia os efeitos das decisdes
institucionais remete a no¢ao de violéncia simbolica de Bourdieu (2001), expressa na
dominagdo sutil e naturalizada, que deslegitima a experi€éncia das maes ao relegar suas falas a
condicdo de ruido técnico-administrativo.

No ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), os relatos revelam representacdes
igualmente atravessadas por frustragdo e descrenga. Maes relataram dificuldades prolongadas
para inser¢ao no tratamento, como exemplifica uma participante: “Foi dificil. Demorou dois
anos. Demorou dois anos pra eu conseguir a vaga. Ficou dois anos na lista de espera”
(Participante, servico publico, 2024). O tempo de espera, nesse contexto, ultrapassa sua fungao
organizacional, convertendo-se em um marcador simboélico de negligéncia, que comunica o
lugar periférico que essas familias ocupam no sistema.

A esses elementos, soma-se uma logica de responsabilizagao individual, segundo a
qual a busca ativa por tratamento € vista como condi¢ao obrigatoria para o acesso. Como afirma
outra mae: “E se a gente ndo faz isso [buscar por conta propria/, o resultado vai demorar muitos
anos” (Participante, servi¢o publico, 2024). Tal deslocamento de responsabilidade reforca a
percepcao de que o direito ao cuidado €, na pratica, convertido em privilégio, acessivel somente
a quem dispde de tempo, reconhecimento e recursos para mobilizagdo midiatica.

Segundo a Teoria das Representagdes Sociais (Jodelet, 1989), essas experiéncias
configuram um processo de objetivagao do cuidado como “luta permanente”. Trata-se de um
cenario em que o tempo, que ¢ simbolicamente transformado em obstaculo, produz significados
de abandono e impoténcia. A confiang¢a nas instituicoes € fragilizada, e o acesso ao tratamento
¢ experimentado como um percurso marcado por incertezas, burocracias e vulnerabilidade. Em
termos concretos, o que deveria ser um direito assegurado se converte em uma batalha cotidiana

€ extensa.
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Em consonancia, uma mae, ao relatar a interrup¢do do tratamento obtido
judicialmente, sintetizou a frustragdo: “E exaustivo ter que lutar por algo que, juridicamente,
vocé sabe que ¢ um direito. Mas, na pratica, parece que o que prevalece é o interesse
financeiro. Nessas horas, o dinheiro fala mais alto” (Participante, servigo privado, 2024).
Assim sendo, tanto no setor publico quanto no privado, observa-se uma representacio de que o

cuidado especializado ndo ¢ dado, mas conquistado a duras penas. Como relata a participante:

Hoje, eu ja ndo consigo mais chorar. O que eu consigo ¢ brigar, lutar.
Chorei dois dias seguidos, do momento em que acordei até a hora de
dormir. Mas depois, quando levantei, enxuguei as lagrimas e pensei: agora
preciso passar por cima de tudo e seguir em frente. Nao da pra esperar.
Ninguém vai fazer nada pela gente. Entdo, € correr atras, porque se a gente
nao fizer, ninguém vai fazer (Participante, servi¢o privado, 2024).
O impacto dessa representacdo ¢ profundo, afetando diretamente a relagdo das maes
com 0s servigos, suas expectativas e seu bem-estar, além de aumentar a inseguranca do futuro

considerando o tratamento em que estdo inseridas.
4.5 Descri¢ao do produto técnico

O produto técnico resultante desta pesquisa consistiu na elaboragdo de uma cartilha
informativa voltada a pais, maes, cuidadores e profissionais que atuam com pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), especialmente no contexto da abordagem terapéutica
fundamentada na Andlise do Comportamento Aplicada (Applied Behavior Analysis — ABA). A
proposta do material ¢ oferecer orientagdes claras, acessiveis e embasadas em fundamentos
cientificos e legais, abordando os direitos das pessoas com TEA e o papel da familia no processo
terapéutico.

A construcdo da cartilha justifica-se por uma demanda social identificada de forma
empirica, tanto nos grupos focais € no evento publico, os quais evidenciaram lacunas
significativas de informacao enfrentadas pelas familias apds o diagndstico. Em muitos casos,
desconhecem-se os recursos legais disponiveis, os servigos publicos e privados de apoio, os
principios técnicos da ABA e, sobretudo, a corresponsabilidade familiar na aplicagdo e
generalizacdo das estratégias terapéuticas no ambiente domiciliar e escolar. Nesse sentido, a
cartilha visa suprir essa demanda com um contetdo didatico, estruturado, validado junto ao
publico-alvo e adaptado com uma linguagem simples e informativa.

Este produto apresenta forte aderéncia as linhas de atuagdo do Programa de Pos-

Graduacao em Praticas Sociais, Organizagdo e Cultura, ao articular dimensdes institucionais
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(servigos de saude e justi¢a) e culturais (representagdes parentais sobre cuidado e deficiéncia),
mobilizando conhecimentos interdisciplinares nas areas de psicologia, satude coletiva e politicas
publicas. Ao propor a democratizagdo de saberes técnicos em linguagem acessivel, promove a
mediagdo entre saber cientifico e pratica social, fortalecendo o protagonismo dos cuidadores e
a constru¢do de uma cidadania informada.

No que tange ao impacto, trata-se de um recurso potencialmente transformador da relagao
entre familias e institui¢cdes, ao facilitar o entendimento das rotinas terapéuticas e dos direitos
legais relacionados ao TEA. Ao reduzir barreiras informacionais, a cartilha contribui para a
melhoria na adesdo ao tratamento, na interlocu¢do com os servicos € na prevencdo da
descontinuidade terapéutica.

Quanto a abrangéncia, o material foi concebido com foco em familias de criangas com
TEA atendidas em servicos publicos e privados, podendo ser utilizado por equipes
multiprofissionais (fonoaudiologos, terapeutas ocupacionais, psicologos, assistentes sociais)
em contextos clinicos, escolares e comunitarios. Sua abrangéncia potencial ¢ significativa, pois
o formato digital da cartilha permite sua ampla distribuicdo em redes institucionais, associagoes
de pais, conselhos tutelares e unidades de atencdo primadria, inclusive com possibilidade de
adaptagdo regional.

A replicabilidade do produto ¢ alta, dada sua metodologia participativa e o carater
modular do contetido. O material pode ser adaptado para diferentes locais, mantendo sua
estrutura metodologica e estratégia comunicacional. A validagdo participativa com usuarios
também oferece um modelo metodolégico passivel de replicagdo em outras pesquisas e
contextos.

A complexidade do produto reside na articulagdo entre multiplos campos do saber, como
a psicologia, direito, satide publica, exigindo rigor na sele¢do de conteudo, linguagem técnica
acessivel e validacao sociocultural. Além disso, sua elaboracdo demandou anéalise qualitativa
das representagdes sociais dos participantes, tornando-o um produto tecnicamente denso e
socialmente sensivel.

4.5.1 Estrutura da cartilha

A cartilha foi organizada em se¢des tematicas independentes e complementares,
redigidas em linguagem acessivel, com o uso de recursos visuais e exemplos praticos. A seguir,
apresenta-se a estrutura final do material:

e O que ¢ o TEA? — Conceituacao introdutoria do transtorno, sinais precoces €

possibilidades de desenvolvimento;
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e O que¢aABA? — Fundamentos da abordagem, suas dimensdes cientificas e o papel dos
cuidadores na continuidade do tratamento;
e Direitos das pessoas com autismo — Resumo das legislagdes vigentes.

A cartilha foi organizada em trés partes tematicas principais, com codificagdo visual
diferenciada (laranja, rosa, verde e azul) a fim de facilitar a identificacdo dos conteudos e tornar
a leitura mais fluida e acessivel. Cada se¢cdo ¢ composta por capitulos independentes, porém
complementares, redigidos em linguagem clara e acompanhados de recursos graficos, exemplos
praticos e insergdes de falas reais de familiares.

A seguir, apresenta-se a estrutura final do material:

e Marcador verde - Trata dos direitos da familia no processo terapéutico ABA, incluindo
expectativas quanto ao envolvimento dos cuidadores, papel na continuidade das
intervengdes e duvidas recorrentes sobre estratégias utilizadas;

e Marcador laranja - Refere-se aos direitos legais da crianga autista, apresentando leis,
servicos publicos e beneficios assistenciais e previdencidrios disponiveis.

e Marcador rosa - Refere-se a informagdes sobre a terapia da Analise do comportamento
Aplicada

e Marcador azul — Diz respeito as informagdes de servigos e instituigdes que oferecem
apoio ao publico autista em Sorocaba.

A elaboragdo do produto técnico estd ancorada nos principios da Teoria das
Representagdes Sociais, proposta por Serge Moscovici (2003), ao reconhecer que o saber
técnico ¢ interpretado pelos sujeitos com base em suas vivéncias, percepgoes e experiéncias de
grupo. Assim, mais do que informar, a cartilha busca dialogar com o senso comum das familias,
promovendo ressignificagdes e empoderamento a partir da escuta e da linguagem do cotidiano.

Do ponto de vista da aplicabilidade, a cartilha pode ser amplamente utilizada por
clinicas, unidades de saude, escolas, associagdes e centros de referéncia em assisténcia social,
tanto em formato impresso quanto digital. Sua estrutura modular permite atualizagdo constante

e replicabilidade em outros municipios.

4.5.2 Objetivos do produto técnico

O material foi elaborado com os seguintes objetivos especificos:
e Disponibilizar informagdes claras e confidveis sobre os direitos das familias de pessoas
com TEA, com énfase no contexto da terapia ABA e na legislagdo aplicavel ao

municipio de Sorocaba-SP;
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e Apresentar caminhos, servigos e institui¢des de apoio que viabilizam o acesso a direitos
e recursos terapéuticos;
e Promover a capacitacdo das familias, contribuindo para sua autonomia, protagonismo e

tomada de decisdes conscientes no processo terapéutico e na defesa de direitos sociais.
4.5.3 Processo de construcio da cartilha

A elaboracdo da cartilha seguiu uma abordagem participativa. Ao final do evento
comunitario, intitulado “Direitos e Tratamento: Um Caminho para Pais de Autistas”, foi
aplicado um formulério aberto para coleta de sugestdes de conteudo. Os participantes foram
convidados a apontar temas que julgavam relevantes para constar em um material de apoio para
familias em fase inicial de enfrentamento do diagndstico. As respostas foram submetidas a uma
analise categorial e organizadas em quatro eixos tematicos:

1. Temas que requerem maior aprofundamento;

2. Informagdes pouco conhecidas;

3. Principais dificuldades enfrentadas no tratamento ABA;

4. Informacgdes consideradas uteis para familiares que acabaram de receber o
diagnostico.

Com base nas respostas obtidas, foi possivel priorizar os conteidos com maior valor
pratico e formativo do ponto de vista dos participantes. O levantamento revelou, por exemplo,
que 64,3% dos respondentes consideravam desconhecer seus direitos legais e que 33,3%
apontaram deficiéncias na qualidade dos servicos de ABA disponiveis. Tais dados embasaram

a selecdo e organizagdo dos conteudos que integram a cartilha, conforme o Quadro 2.



Quadro 2 - Conteudos sugeridos para a cartilha e adesao

Categoria Porcentagem (%)
APROFUNDAMENTO DE TEMAS:
Direitos e Leis do TEA 35,30%
Manejo de Comportamento/ABA 23,50%
Informagdes Praticas e Estratégias 23,50%
Acesso a Tratamento e Servigos 11,80%
Capacitagdo Familiar 5,90%
INFORMACOES POUCO CONHECIDAS
Direitos e Leis do TEA 64,30%
Manejo de Comportamento 14,30%
Cursos de Manejo e Seguranga 7,10%
Dimensdes da ABA 7,10%
Outros 7,10%
PRINCIPAIS DIFICULDADES NO TRATAMENTO ABA
Descumprimento de Leis/Falta de Informagdo 20%
Acesso a Servicos (Vagas, Burocracia, SUS) 26,70%
Qualidade dos Servigos (Profissionais, ABA) 33,30%
Convénios e Condigdes Impostas 13,30%
Outros (Satde Mental, Engajamento, etc.) 6,70%
INFORMAC()ES UTEIS PARA FAMILIARES QUE RECEBERAM O
DIAGNOSTICO
Direitos e Leis do TEA 14,30%
Manejo e Intervencdes 14,30%
Acesso a Servigos e Contatos 21,40%
Informagdes sobre Tratamento e Diagnostico 28,60%
Qualificagdo Profissional 14,30%
Acolhimento 7,10%

Fonte: Elaborado pela autora (2025).

Com o intuito de articular os resultados da investigagdo as demandas identificadas ao
longo do percurso da pesquisa, elaborou-se uma cartilha informativa como produto técnico-
pedagogico. Trata-se de um material didatico voltado a familias de pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), cuja finalidade ¢ ampliar a disseminacdo de conhecimentos

construidos acerca dos direitos da pessoa com TEA e do tratamento por meio da Analise do

Comportamento Aplicada (ABA).

O conteudo da cartilha foi especialmente concebido para atender familiares,

profissionais da satde e da educagdo, bem como demais interessados na tematica. A proposta
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consiste em estabelecer uma ponte entre o saber cientifico e os contextos cotidianos de cuidado

e interven¢ao, utilizando uma linguagem acessivel e tecnicamente fundamentada. A seguir,

apresenta-se a versao
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Direitos e Tratamento do Autismo

Guia completo para pais de crian¢as com Transtorno
do Espectro Autista (TEA)

(| [
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UNISC



CIP - Catalogagao na Publicagao

Costa, Ana Clara

Direitos e Tratamento do Autismo : Guia completo para pais de
criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) / Ana Clara
Costa, Cristiane Davina Redin Freitas. — 2025.

27£; ¢ i1 7 297 ‘e

Produto Técnico.

1. Tratamento do Autismo. 2. Direitos Garantidos por Lei. 3.

Direitos da familia no tratamento ABA. 4. Papel da familia. 5.

Recursos disponiveis na rede. I. Freitas, Cristiane Davina Redin.

II. Titulo.

Elaborada pelo Sistema de Geragdo Automética de Ficha Catalografica da UNISC
com os dados fornecidos pelo(a) autor(a).
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c‘U\Q/W\,AOU'Q»Ub.?

Ola!

Sou Ana Clara Costa, psicéloga e especialista
em Analise do Comportamento Aplicada (ABA).
Desde 2016, dedico minha trajetdria
profissional ao tratamento de pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Esta
cartilha é fruto da minha pesquisa de mestrado
profissional na Universidade de Santa Cruz do
Sul (UNISC), realizada com familias de criangas
autistas em Sorocaba-SP, com o objetivo de
compreender seus desafios e esclarecer os
direitos relacionados ao tratamento e os

direitos garantidos por lei.
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A JORNADA DAS FAMILIAS

A jornada para alcangar resultados, seja em
direitos ou no tratamento das criancas, é
cansativa e demorada. N&o ha solugdes

rdpidas ou magicas; € um processo exaustivo

(Mée, participante da pesquisa)

ESSA FALA RETRATA A REALIZADE DE MUITAS
FAMILIAS, O CAMINHO E DESAHADOR MAS
COM INFORMACAO E SUPORTE, PODE SE
TORNAR MAIS ACESSIVEL!

N




0 QUEVOCE ENCONTRARA NESTA

CARTILHA

Direitos Garantidos por Lei

Legislacao que protege pessoas com TEA e
garante acesso a servicos essenciais.

Tratamento e Terapias

Informacgodes sobre a Terapia ABA e como

ela pode beneficiar seu filho.

Papel da Famr’lia

Como participar ativamente do processo
terapéutico e potencializar resultados.

Recursos Dispom’veis

Servicos e instituicoes que oferecem apoio

em Sorocaba-SP.
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0 QUEETEAETERAPIA ABA?

TRANSTORNO DO ESPECTRO

AUTISTA

E uma condigéo do
neurodesenvolvimento
que afeta a
comunicagdo, o
comportamento e a
interagdo social. Cada
pessoa com autismo
apresenta
caracteristicas unicas,
formando um espectro

de manifestagdes.

INTERVENGAQ EM ABA

A Andlise do
Comportamento
Aplicada é uma

abordagem cientifica
que auxilia no
desenvolvimento de
habilidades sociais,
cognitivas e
adaptativas, por meio
de reforgos positivos e
estratégias

individualizadas.

75



A/

ok

76

DIREITOS GARANTIDOS POR LEI

Constituigéo Federal -1989

Garante o direito a saude e a educagao sem

discriminacao.

Estatuto da Crianga e do Ado|escente = ]990

Assegura protecao integral, igualdade de acesso e
permanéncia na escola.

Lei Berenice Piana - Lei ]2764/20]2

Reconhece o TEA como deficiéncia legal e garante
diagnostico precoce, tratamento integral pelo SUS e
acesso a educacao.

Lei Brasileira de Incluséo - Lei no ]3]46/20]5

Assegura inclusao plena, autonomia e acesso a
educacao com apoio especializado.
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Direitos na Educagéo

Matn’cu|a Garantida - Lei N° ]2764/20]2

Todas as escolas municipais e estaduais devem
matricular alunos com autismo e oferecer os recursos

necessarios para sua inclusao.

Proressores cJe Apoio - Lei N.O ]2764/12

Direito a profissionais capacitados para auxiliar no
processo de aprendizagem e adaptacgao escolar.

Atendimento E(Jucacional Especiahzado - AEE - Decreto no
7.611/20M, art. 2°, inciso ||

Servico complementar oferecido em salas de recursos
multifuncionais, com materiais e profissionais

especializados.
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Direitos cJo Autista na Sat]cJe

Diagnc’)stico e Tratamento pelo SUS

O sistema publico oferece diagndstico e terapias
como fonoaudiologia, terapia ocupacional e
psicologia.

Carteirinl\a de Hentiﬁcagéo - Ciptea

Facilita o acesso aos servigos publicos e
privados, garantindo atendimento prioritario em
filas.

CAPS |n{“antil

Oferece atendimento multiprofissional para
criancas e adolescentes com transtornos

mentais, incluindo autismo.
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N
SUS “] Sistema tinico de sadde
(]

De acordo com a Lei n® 12.764/2012, o SUS deve garantir os
seguintes atendimentos essenciais para pessoas com Transtorno

do Espectro Autista (TEA):

UBS (Unidade B4sica de Satde):
Primeiro local de atendimento. Realiza encaminhamentos,
orientacoes e acompanha a saude geral da crianca e da familia.

CAPSi (Centro de Atengéao Psicossocial Infantojuvenil):

Servico especializado em saude mental para criancas e
adolescentes. Conta com equipe multiprofissional (psicdlogo,
psiquiatra, terapeuta ocupacional, entre outros).

Ambulatérios e hospitais especializados:
Realizam diagnostico, acompanhamento e, quando necessario,
prescricao de medicamentos e outras terapias.



SELO DE IDENTIFICAGAQ VEICULAR

Pessoas com autismo tém direito ao selo de
identificacao veicular, que permite que veiculos que
transportam pessoas com TEA tenham acesso a vagas
preferenciais. Este direito facilita a mobilidade e o
acesso a servicos essenciais, garantindo mais conforto
e seguranca durante os deslocamentos.
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QUEM PROCURAR EM SOROCABA

CREAS

& =4 /@ Centro de Referéncia Especializado de
Li:’\*x '@M Assisténcia Social oferefe apoio e orientacao
CREAS

L o e REreRENCIA para pessoas com deficiéncia e suas familias.
36. Associacao Amigos dos Autistas de Sorocaba
'A oferece servicos de apoio e terapias para

pessoas com TEA.

QE? APEAS
Associacao De Pais Do Espectro Autista De

nPEnS Sorocaba proporciona suporte e atividades para

familias.
Ahs DE Amigos dos Deficientes de Sorocaba
N oos bericiENTES disponibiliza servi¢os e apoio para pessoas com

deficiéncia.
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SERVICOS DE APOIO ESSENCIAIS

RY

—

; ; o } . e s . - ;
Ao clicar no icone voceé sera direcionado a pagina com informacoes sobre o servico

em Sorocaba

CRAS

Oferece servigos para garantia de direitos, acesso a programas
sociais e suporte para desafios do dia a dia.

Secretaria de Educagéo - SEDU

Responsavel por garantir inclusao e acesso a educacao de
qualidade, orientando sobre matriculas e adaptagoes
curriculares.

CAPS

Oferece atendimento multidisciplinar para desafios
emocionais e comorbidades que podem acompanhar o TEA.

CREAS

Atua em casos de maior complexidade ou violacao de direitos,
oferecendo protecao especializada.



DIREITOS DA FAMILIA NO
TRATAMENTO ABA

O tratamento baseado na Andlise do
Comportamento Aplicada (ABA) tem se
consolidado como uma das principais
abordagens terapéuticas para pessoas com
TEA, com respaldo cientifico internacional, é
fundamental compreender que este
processo deve considerar ndo somente o
individuo com autismo, mas também a
familia, que desempenha papel ativo e
continuo No processo terapéutico.
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Escuta
A equipe deve ouvir a
familia com atencdo. Suas
duvidas e experiéncias com
a crianca sao

fundamentais.

\'W

Fala
A familia tem o direito de
participar das decisoes
sobre o tratamento e

definir metas relevantes.

SEUS DIREITOS DURANTE O TRATAMENTO

/J

Informacéo Clara

Explicacoes sobre o
tratamento devem ser
dadas de forma simples e

compreensivel.

L\

Respeito

As opinides da familia
devem ser respeitadas,
reconhecendo valores e

cultura proprios.
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CARACTERISTICAS DE UM SERVICO EM ABA

PLANO INDIVIDUALIZADO

O plano de trabalho com a crianca deve ser feito
com a participacao da familia, definindo
habilidades prioritarias.

ATENDIMENTO ETICO

O tratamento deve sempre utilizar formas
positivas e respeitosas de ensinar e apoiar, nunca

punir.

ABORDAGEM HUMANIZADA

Reconhecer a individualidade da crianca e
respeitar seu ritmo de desenvolvimento e
aprendizagem.
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6 FIQUE ATENTO!
i

PRATICA SUPERVISIONADA
Os terapeutas mais experientes estdo 6

sempre acompanhando e dando
dicas para quem esta atendendo seu
filho. E como ter um professor que

ajuda o tempo todo para o trabalho 6
ser de alta qualidade.

ATUALIZACAO CONSTANTE
Os terapeutas devem ser bem
treinados e ter conhecimentos
especificos para ajudar seu filho, isso
envolve estar se atualizando sempre.

ORIENTAGAO
A familia é parte fundamental da
terapia! Nés vamos sempre conversar
com vocés, explicar o que estamos
fazendo e como vocés podem ajudar

: seu filho em casa, no dia a dia. Vocé

também deve apontar para aquilo que
n&o concorda na intervengdo. E um
trabalho em equipe!

>

ACOMPANHAMENTO CONSTANTE
Nés sempre olhamos de perto o que
estd funcionando e o que precisa ser
ajustado. E como medir a plantinha

para ver o quanto ela se desenvolveu.

Fazemos avaliagdes frequentes para

ter certeza de que estamos no

caminho certo para o
desenvolvimento do seu filho.

\‘)Q

TRATAMENTO INDIVIDUALIZADO
Cada crianga é Unica, e a terapia do
seu filho também! N&o é uma receita

de bolo. Tudo é planejado
| especialmente para as necessidades
dele, para que os resultados sejam os
melhores.

ESSAS SAQ AS
CARACTERISTICAS ESSENCIAIS
DE UM TERAPEUTA QQE TUA

TERAPEUTA
O terapeuta é como um regador, que
nutre e cuida. Ele faz isso com Escuta
(ouvindo suas preocupagdes e as |
| necessidades do  seu fiho e
| Acolhimento (dando carinho, atencéo |
U e fazendo vocés se sentirem bem-
‘ vmdosecompreenchdos

.
bq

J
” ‘;
o«

- .
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No tratamento vocé cleve:

Esclarecer davidas e
discordar quando houver
falta de compreensao
sobre as intervencoes.

Receber orientacoes
continua dos profissionais
envolvidos.

Ter acesso aos relatorios
de progresso e avaliacoes
da crianca.

Conhecer a formacao
e especializacao dos
profissionais que
atendem seu filho.
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Papel da Faml’lia no | ratamento

A participacdo da familia é considerada fundamental
para o sucesso da terapia ABA. Os ganhos
terapéuticos s&o potencializados quando os

aprendizados sdo levados para fora do ambiente

clinico e aplicados no dia a dia da crianga.




&9

Papel c]a I:aml’lia no | ratamento

Generalizar 0S aprenclizac]os

Aplicar no ambiente familiar as técnicas e estratégias
aprendidas durante as sessoes terapéuticas.
Participagéo Ativa

Comparecer as orientagoes oferecidas pelos profissionais

e buscar compreender as intervencoes.

Comunicagéo Constante

Manter dialogo aberto com a equipe terapéutica,

relatando progressos e desafios observados em casa.
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Vocs Sabiaz

Vocé sabia que, se o terapeuta sugerir a comunica¢do
através de troca de figuras, tablet ou gestos, isso ndo

significa que a crianga nunca vai falar?

Comunicagéo Altemativa

Ve

E uma maneira de iniciar o processo de comunicagao,

nao um substituto definitivo para a fala.

Desenvolvimento Gradual

Muitas criangas comecam com sistemas alternativos e

posteriormente desenvolvem a comunicacao verbal.

Redugéo cJa Frustragéo
Oferecer formas alternativas de comunicacao pode

diminuir a ansiedade e comportamentos desafiadores.



Atendimento Psicolégico para Famflias

Em Sorocaba, hd servigos que oferecem atendimento
psicolégico gratuito, um espago importante para que

as familias sejom ouvidas e acolhidas.

Autocuidado

Pais e cuidadores precisam de suporte emocional para lidar

com os desafios diarios.

Equill’l)rio Familiar
O bem-estar psicolégico dos pais reflete diretamente na
qualidade do cuidado oferecido.

Apoio Especializado
Profissionais podem ajudar a desenvolver estratégias de

enfrentamento e resiliéncia.
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ONDE BUSCAR ATENDIMENTO PSICOLOGICO

Universidade de Sorocaba (UNISO)
Clinica-Escola de Psicologia oferece psicoterapia gratuita com

atendimentos realizados por alunos do ultimo ano. Contato: (15)
2101-7000.

Universidade Paulista (UNIP)
Centro de Psicologia Aplicada (CPA) disponibiliza atendimento

psicoldgico gratuito para criancas, adolescentes e adultos.
Contato: (15) 3412-1091.

Anhanguera
Atendimentos realizados por alunos do curso de Psicologia sob
supervisao de professores.
Contato: (15) 3212-9700.
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CASA, ESCOLA E CLINICA:
OS TRES PILARES DA ABA

CASA

Ambiente familiar onde as habilidades sdo

praticadas e generalizadas no cotidiano.

ESCOLA

Espaco de socializa¢do e aprendizagem
académica com adaptagdes necessdarias.

CLINICA

Local onde s&o realizadas as intervengdes

terapéuticas estruturadas com profissionais.

A integracdo destes trés ambientes é essencial para o
desenvolvimento pleno da crianga com TEA. Quando ha
comunica¢do e trabalho conjunto entre familia, escola e

equipe terapéutica, os resultados s&o potencializados.
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PARA REFLETIR

1- Vocé sente que a equipe terapéutica do seu filho(a)
realmente escuta o que vocé tem a dizer?
Se a resposta for ndo, &€ muito importante que vocé agende uma

conversa com eles. Esse € o momento para compartilhar suas
expectativas sobre o tratamento e esclarecer todas as suas duavidas

2- Voceé ja recebeu o Plano de Ensino Individualizado
(PEl) que a equipe de ABA elaborou para o seu filho(a)?

Na ABA, o PEl & fundamental, pois define o que se espera que seu
filno(a) aprenda em um determinado periodo, com base em suas
necessidades individuais avaliadas. Caso ndo o tenha recebido,
saiba que é seu direito solicita-lo.

3- Vocé percebe que as estratégias e atividades

usadas na terapia do seu filho(a) também fazem parte
do dia a dia de vocés?

E fundamental que o tratamento ndo se limite ao ambiente clinico,

e sim que as habilidades sejom praticadas e adaptadas para
todas as situagdes e lugares.
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COMPARTILHE ESTE CONHECIMENTO

O conhecimento sobre direitos e tratamentos para
pessoas com TEA precisa ser amplamente
divulgado para que mais familias possam acessar os
recursos disponiveis.

Compartilhe estas informacoes com outras familias
que possam se beneficiar. Juntos, podemos
construir uma comunidade mais inclusiva e

acolhedora.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O que foi compartilhado nesta produgdo permitiu identificar o quanto o dia a dia do
familiar de uma pessoa com autismo é permeado por sentimentos, frustragdes e lutas. Trata-se,
geralmente, de uma jornada ardua e, por vezes, solitdria, marcada por uma rede de apoio
reduzida e por vinculos afetivos que se distanciam a medida que o diagndstico e suas
implicagdes se tornam uma realidade concreta. A vivéncia do cuidado cotidiano ¢
constantemente reconfigurada por mudangas emocionais, institucionais e subjetivas que afetam
intensamente a dindmica familiar.

Durante o processo de escuta das familias, algumas inquietagdes que motivaram o
inicio desta pesquisa, especialmente aquelas relacionadas as dificuldades em seguir orientacdes
parentais, foram elucidadas de forma significativa. As respostas oferecidas pelas participantes
revelaram percepgoes distintas daquelas inicialmente formuladas. Ao contrario da hipdtese de
que a ndo adesdo estaria associada a resisténcia ou a falta de empenho, emergiram fatores como
a auséncia de compreensdo técnica, a sobrecarga de tempo e a incompatibilidade das demandas
terap€uticas com a rotina concreta das familias. Esse deslocamento de perspectiva reforga a
necessidade de uma abordagem clinica sensivel a complexidade do cotidiano dos cuidadores,
que reconheca suas limitagdes contextuais, emocionais € estruturais.

A pesquisa passou por reverberagdes importantes ao longo do processo, permitindo a
emergéncia de novos eixos de analise, o que se viabilizou gragas a flexibilidade metodologica
da abordagem qualitativa adotada. O exame atento das narrativas e expressdes dos grupos
possibilitou uma visdo ampliada da relacdo entre técnicas terapéuticas e as representagoes
sociais que as acompanham, oferecendo uma leitura critica sobre os significados atribuidos a
Analise do Comportamento Aplicada (ABA) pelas familias entrevistadas.

Ao retomar os objetivos da pesquisa, observa-se que foram alcangados. Em primeiro
lugar, foi possivel compreender as percepgdes das familias acerca do acompanhamento de seus
filhos a luz dos principios da ABA, revelando como esses sentidos atravessam tanto a esfera
afetiva quanto a préatica clinica. Em segundo lugar, a pesquisa permitiu analisar as vivéncias
dos cuidadores frente as intervengdes terapéuticas fundamentadas em ABA, destacando a
tensdo existente entre os protocolos técnicos e as condi¢des concretas do cotidiano familiar. Em
terceiro lugar, a investigacdo possibilitou identificar os principais desafios enfrentados no
percurso terapé€utico, evidenciando a sobrecarga emocional, a escassez de tempo, as

dificuldades financeiras e de comunicacdo com profissionais. Por fim, cumpriu-se o objetivo
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de refletir sobre estratégias que promovam maior implicagdo parental no processo de
intervengao, o que inclui a valorizagdo da escuta ativa, a construc¢ao de vinculos de confianca e
a elaboragdo de materiais acessiveis, como a cartilha produzida como produto técnico desta
pesquisa.

Assim, ¢ possivel responder a problematica central que norteou o estudo, formulada
na pergunta: como os familiares de pessoas com TEA compreendem a intervencao baseada na
ABA? Os resultados indicam que a compreensao ¢ construida ndo apenas a partir do
conhecimento técnico da terapia, mas sobretudo das experiéncias emocionais, dos limites
concretos do cotidiano e das interagdes com profissionais e institui¢des. Dessa forma, a adesdo
e o envolvimento familiar no processo terapéutico sdo fortemente mediados por fatores
contextuais, relacionais e culturais.

Entre as contribuigdes praticas, destaca-se justamente a construcdo da cartilha
informativa, voltada para a orientagdo de familias e profissionais. Essa iniciativa visa reduzir
lacunas informacionais e favorecer uma comunica¢do mais horizontal entre os diversos agentes
envolvidos no cuidado. Além disso, os achados sinalizam a necessidade de formacao
continuada de profissionais que atuam com TEA, com énfase na escuta ativa, na mediagao
cultural do saber técnico e na valorizagao do saber experiencial das familias.

Do ponto de vista teodrico, esta pesquisa amplia o campo da ABA ao integrar seus
principios com a Teoria das Representagdes Sociais, evidenciando como o sucesso terapéutico
esta condicionado ndo apenas a técnica, mas também ao contexto em que ela ¢ aplicada.
Metodologicamente, a escuta em grupo focal revelou-se uma ferramenta potente para acessar
significados latentes e produzir conhecimento sensivel a realidade vivida pelos familiares.

Reconhece-se, como limitacdo, o recorte amostral restrito a familias vinculadas a
servicos especificos em uma Unica regido, o que limita a generalizagdo dos resultados. No
entanto, essa limitacdo ndo compromete os objetivos do estudo, centrado na compreensao
aprofundada de experiéncias subjetivas em seus contextos socioculturais.

Sugere-se, como desdobramento, que futuras pesquisas explorem a perspectiva de
terapeutas sobre os desafios da comunicagdo clinica, investiguem o impacto de materiais
psicoeducativos na adesdo ao tratamento e considerem realidades diversas, como aquelas de
familias periféricas, indigenas ou com outros marcadores de vulnerabilidade social.

Em sintese, esta pesquisa evidencia que praticas baseadas em evidéncias, como a
ABA, alcangam efetividade quando forem mediadas por vinculos de confianga, linguagem

acessivel, reconhecimento da complexidade do cuidado familiar € compromisso €tico com a
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escuta. A producdo de conhecimento comprometido com a realidade das familias €, portanto,
um passo essencial para que a clinica do autismo seja, de fato, também uma clinica da

humanidade.
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APENDICE A - Questionario pés-evento

(lal Estou contente por vocd participar desta palestral

Voré poderia, por favar, responder a algumas perguntas?

Dos temas dizcutidos haoje, qual vood gostaria que foase explorado com mals
profundidade?

Voog s2 deparou com alguma informacio que nao conhecia ou sobre 2 qual tinha poucas
nformagfes?

Cuais =30 as principals dificuldades que vocés encontram ao buscar tratamento? Se vocd
&um profisaional, qual & o maior desafio ao oferecer um servigo de qualldade?

Due tipo de informacdes vocds gostariam de acessar com mals facilidads e que seriam
titels para inlelar o procesao?
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APENDICE B - Respostas obtidas do questionario disponibilizado pés-evento

Dos temas discutidos hoje, qual vocé gostaria que fosse explorado com mais

profundidade?

1.

9.

Como exigir melhor tratamento para o autismo? Onde eu posso saber mais direitos do
TEA?

Capacitacdo para as familias.

Explorar mais conceitos da ABA em uma linguagem simples e que os pais consigam
compreender para melhor aplicar no dia a dia com seus filhos.

Familias humildes e mais velhas tém dificuldades em acessar as leis e preencher os
protocolos, seria interessante que tivessem mais acesso as leis de forma mais facil e
acessivel.

Estratégias para o dia a dia do autista.

Direitos e informagdes bem descritos (que ndo deixassem duvidas).

Caminhos a se tomar apo6s receber o diagndstico.

Desmistificar a extingdo e como tirar dividas com a equipe de terapeutas (para ndo ficar
davidas).

Acessibilidade dos direitos das pessoas com TEA.

10. Como ter acesso aos servigos publicos ao tratamento do TEA.

11. Dos direitos em ambiente escolar que ndo sdo respeitados, os profissionais sao

despreparados sem conhecimento algum para atuar com a crianga, na maioria das vezes.

12. Como agir quando a crianga tem birra.

13. As recompensas, como dar o reforgador?

14. Onde encontrar cursos de manejo de comportamento agressivo.

15. Possiveis dificuldades para acessar os direitos.

16. Direitos, com mais informagdes para guiar as familias.

17. Manejo de comportamento para criangas agressivas.
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Vocé se deparou com alguma informacio que nio conhecia ou sobre a qual tinha poucas
informacoes?

Os cursos relacionados a manejo e seguranga.

A oitava dimensdo da ABA (COMPAIXAO).

Como profissional, as leis do TEA foram algo novo e acho dificil as pessoas terem acesso.
As leis.

Alguns direitos € manejo de comportamento.

Direitos.

Os direitos, as interpretagdes das leis e os critérios.

As leis e direitos.

° P A AN E LN

Leis.

. Lei.

e
— O

. Direitos do Autista e leis.

ek
N

. Manejo de comportamento.

. Leis LOAS e direitos do TEA.

—
= W

. Direitos.
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Quais sdo as principais dificuldades que vocé encontrou ao buscar tratamento? Se vocé

¢ um profissional, qual é o maior desafio ao oferecer um servi¢co de qualidade?

1.

. .

NN TN N TN

Falta de cumprimento das leis que garantem os direitos, falta de informagao dos pais sobre
os direitos dos filhos.

Vagas em clinicas habilidades e a burocracia do sistema de satde.

Falta de uma regulamentagdo para a prestacao de servicos em ABA que dificulta na atuagdo
e em ter servigos de qualidade para o publico autista.

A saude mental da familia interfere no engajamento, faltam equipes interdisciplinares.

O ganho de habilidades a longo prazo.

O respeito dos direitos, profissionais qualificados.

Os convénios que estdo sucateando o servigo.

Os convénios de saude e o baixo engajamento familiar nas intervengdes.

Acessibilidade das informagdes, limitacdo de sessdes de atendimento no privado, falta de

profissional qualificado.

10. O convénio e as condi¢des impostas.

11. O SUS, no inicio, negligenciou devido a idade (1 ano) e, com isso, precisei buscar um

convénio, passei por muitos profissionais até encontrar um servi¢o especializado, o

diagnostico so foi fechado depois disso.

12. SUS ¢ devagar, o que atrapalha para encontrar um tratamento.

13. Falta profissionais qualificados.

14. A dificuldade de compreensao das informagdes.

15. Negativa e capacitagdo profissional.
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Que tipo de informacio vocé gostaria de acessar com mais facilidade e que seriam uteis

para iniciar o processo?

1. A estrutura de um bom tratamento.

2. Profissionais qualificados e qual qualificagcdo necessaria, com um desenho visual (a pessoa
desenhou um guarda-chuva).

. Acesso a leis e direitos.

Acolhimento.

A avaliagdo para o diagndstico.

Manejo e intervengdes.

Caracteristicas do autismo.

. Contatos e suporte.

NI RN B Y N

. Formas de acesso a informacao (sobre tratamento e direitos).

10. Onde procurar clinica especializada.

11. Como conseguir garantir os direitos.

12. Ter conhecimento profissional adequado sobre como ser uma boa profissional.
13. Locais para o tratamento.

14. Manejo de comportamento.
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Direitos e Tratamento:
Um caminho parapais de Autistas

O evento ocorrera no dia 16 de novembro de 2024, das 9h as 12h.

AnaClaraCosta

Psicéloga, es lista
em ABA e Mestrandaem

Psicologla
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Graduadaem Servico
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Direitos e Tratamento:

Um caminho parapais de Autistas

Evento direcionado a pais e cuidadores de filhos com autismo e
profissionais da satide e da educagao

Oevento ocorrerd no dia 16 de novembro de 2024, das @h as 12h.
Endereco: Av. Prof. Arthur Fonseca, 225 - Jardim Emilia

AsInscrigoes %‘aerﬁt oeventoestado
abertas.

Garanta suavaga gratuitamenteno
code abaixo, preenchendo o
formuldrio até o dia 12/11/2024

Asvagassdo limitadas. AnaClaraCosta

Psicologa, especialista
em ABA e Mestrandaem
Psicologia

Adyenla Okkamoto

Graduada em Servico
Social e Pos-Graduada
em Politicas Sociais com
| Enfase no Atendimento
Caso tenha dificuldade em se inscrever, com as Familias.
entre em contato com 15 - 996573808
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APENDICE D - Fotos do evento puiblico
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APENDICE E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Grupos Focais)

Prezado(a) senhor(a),

Este termo faz-lhe o convite para participar como voluntario(a) do projeto de pesquisa intitulado
“A percep¢ao da familia frente ao tratamento da Analise do Comportamento Aplicada ao
Autismo (ABA): seus impactos e suas contribui¢des", que pretende analisar a perspectiva das
familias sobre o tratamento em ABA e o impacto na sua saude emocional e psicoldgica,
vinculado ao Programa de Mestrado Profissional em Psicologia da Universidade de Santa Cruz
do Sul - UNISC. O pesquisador responsavel por este Projeto de Pesquisa ¢ Ana Clara Costa,
que podera ser contatada, a qualquer tempo, pelo nimero (15) 996973808 e pelo e-mail
psicologanaclara@gmail.com.

Sua participacao € possivel, pois atende aos critérios de inclusao previstos na pesquisa, 0s quais
sdo ser pai, mde ou responsavel principal por um autista com diagndstico de Transtorno do
Espectro Autista (TEA). O participante devera estar com mais de 18 anos e aceitar a participar
da pesquisa, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e ter acessado
a um servico em ABA por pelo menos 6 meses. Sua atuagdo consiste em participar dos
encontros que terdo duragdo de cinco semanas (cinco encontros em cada local), sendo um
encontro por semana, havendo cinco etapas. As etapas contardo com os encontros do grupo
focal, buscando identificar por meio das narrativas das familias o que essas percebem do servigo
que estdo inseridos. Os encontros terdo a duracao de 1 hora e 30 minutos.

Nessa condicdo, ¢ possivel que alguns desconfortos acontecam, como o aparecimento de
sentimentos dificeis relacionados ao tratamento de seu filho. Os riscos/desconfortos, se
ocorrerem, serdo minimizados da seguinte forma: serd disponibilizado um momento para
acolhimento e serd ofertado um encontro individual com a pesquisadora para conversar sobre
os sentimentos dificeis.

Por outro lado, a sua participagdo trard beneficios, como abrir um espago de acolhimento e fala
para os pais que levam os filhos ao tratamento e que geralmente ndo sdo escutados frente a suas
duvidas e anseios. Além disso, a pesquisa permitird identificar praticas mais positivas para o
tratamento através da ABA, considerando a familia como parte importante e necessaria a
intervengdo, usando do acolhimento e da escuta qualificada para inseri-los no processo
interventivo.

Para sua participagdo nessa pesquisa, o(a) colaborar(a) ndo terda nenhuma despesa com
transporte, alimentacdo, exames, materiais a serem utilizados ou despesas de qualquer natureza.
Ao final da pesquisa, o participante terd acesso aos resultados por meio de um encontro
presencial, no qual serdo apresentados os resultados da pesquisa.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, eu,
, portador(a) do RG ou CPF
, declaro que autorizo a minha participacdo neste projeto de
pesquisa, pois fui informado(a), de forma clara e detalhada, livre de qualquer forma de
constrangimento e coercdo, dos objetivos, da justificativa e dos procedimentos a que serei
submetido(a), dos riscos, dos desconfortos e dos beneficios, assim como das alternativas as
quais poderia ser submetida(a), todos acima listados. Ademais, declaro que, quando for o caso,
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autorizo a utilizacdo de minha imagem e voz de forma gratuita pela pesquisadora, em quaisquer
meios de comunicacdo, para fins de publicagdo e divulgacao da pesquisa, desde que eu nao
possa ser identificado por esses instrumentos (imagem € voz).

Fui, igualmente, informado(a):

a) da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento a qualquer davida
acerca dos procedimentos, dos riscos, dos beneficios e de outros assuntos relacionados com a
pesquisa;

b) da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento, e de deixar de participar do
estudo, sem que isto traga prejuizo a continuacdo de meu cuidado e tratamento;

c¢) da garantia de que nao serei identificado(a) quando ocorrer a divulgagdo dos resultados e de
que as informagdes obtidas serdo utilizadas apenas para fins cientificos vinculados ao presente
projeto de pesquisa;

d) do compromisso de proporcionar informacao atualizada obtida durante o estudo, ainda que
esta possa afetar a minha vontade em continuar participando;

e) da disponibilidade de tratamento médico e indenizagdo, conforme estabelece a legislagdo,
caso existam danos a minha satde, diretamente causados por esta pesquisa; e,

f) de que, se existirem gastos para minha participacdo nessa pesquisa, esses serdo absorvidos
pelo orgamento da pesquisa.

O presente documento foi assinado em duas vias de igual teor, ficando uma com o voluntario
da pesquisa ou seu representante legal e outra com o pesquisador responsavel.

O Comité de Etica em Pesquisa, responsavel pela apreciagdo do projeto, pode ser consultado,
para fins de esclarecimento, pelo seguinte endere¢o: Av. Independéncia, 2293, Bloco 13, Sala
1306; ou pelo telefone (51) 3717-7680; ou pelo e-mail cep@unisc.br.

Local:
Data:

Nome e assinatura do voluntario Nome e assinatura do responsavel pela
apresentacao desse Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido
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ANEXO A — Parecer CEP

UNISC - UNIVERSIDADE DE Plataoforma
SANTA CRUZ DO SUL %ﬂm‘l

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: A F"EF‘.GEF"{}ED DA FAMILIA FRENTE AD TRATAMENTO DA AMALISE DO
COMPORTAMENTO APLICADA AQ AUTISMO (ABA) SEUS IMPACTOS E
COMNTRIBUICOES

Pesquigador: AMA CLARA COSTA

Area Tematica:

Versdo: 4

CAAE: T6057423.6.0000.5343

Instituigdo Proponente: Universidade de Santa Cruz do Sul - UNISC
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 6.524.774

Apresentagdo do Projeto:

Trata-se da apresentagdo de emenda do protocole de pesquisa infitulado 2 A FER{}EP{:EG DA FAMILIA
FRENTE AC TRATAMENTO DA AMALISE DO COMPORTAMENTO APLICADA AQ AUTISMO (ABA) SEUS
IMPACTOS E CDNTRIBUIQ@ES{, cujo pesquisador responsavel @ ANA CLARA COSTA.

A emenda refere-se 3 mudanca do tipo de abordagem da pesquisa, que passara a ser considerada
qualitativa, contande com grupos focais enguanto técnica principal, ndoe existindo a aplicacdo da escala de
estresse parental.

Objetive da Pesquisa:
Apresentar a emenda do protocolo de pesquisa.

Avaliago dos Riscos e Beneficios:
0s documentos apresentados ndo fazem referéncia aos riscos e beneficios da pesquisa.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:
M3o se aplica.

Enderego:  Aw. Independéncia, n® 2203 -Bloco 13, sala 1305

Bairro: Universitanio CEF: 95.315-800
UF: RS Municipio: SANTA CRUZ DD SUL
Telefone:  (51)3717-TE80 E-mail: cep@unisc.br

Pagina 01 da 03



UNISC - UNIVERSIDADE DE
SANTA CRUZ DO SUL

Confinuacaa da Parecer: 8.824.774

Consideragbes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Documentos claros, objetivos e corretos.

Recomendagdes:

Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacies”.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes:
Emenda APROVADA.

Consideragbes Finais a critério do CEP:
Emenda APROVADA,

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

o

moe

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_233496( 30/04/2024 Aceifo
do Projeto 5 E1lpdf 17:54:54
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 30/0472024 |AMA CLARA COSTA| Aceifo
Aszsentimento / 17:52:09
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado /| PROJETO pdf 30/0472024 | AMA CLARA COSTA| Aceifo
Brochura 175112
Investigador
Recurso Anexado CARTAEMEMNDA1_assinado.pdf 3070472024 | ANA CLARA COSTA| Aceifo
pelo Pesquisador 17:50:18
Cronograma CRONOGRAMA_assinado. pdf 30/04/2024 |ANA CLARA COSTA| Aceifo

17:50:02
Crcamento ORCAMENTOOKK pdf 28M1/2023 | Cristiane Davina Lceilo |
13:46:04 | Redin Freilas
Folha de Rosto FOLHAROSTO pdf 281172023 | Cristiane Davina Aceito
12:06:16 | Redin Freitas
Declaragdo de TEAJUDAR. pdf 2211172023 |ANA CLARA COSTA| Aceifo
Instituicdo e 09:19:55
Lnfraestrutura
Declaragdo de instituto. pdf 221112023 |AMNA CLARA COSTA| Aceito
Instituicdo & 08:57:10
Lnfraestruiura
Declaragdo de AMDE.pdf 2211172023 |ANA CLARA COSTA| Aceifo
Instituicdo & 08:57:00
Lnfraestruiura
Declaragdo de CEP pdf 2211172023 |ANA CLARA COSTA| Aceifo
Pesquisadores 058:55:27
Enderego:  Aw. Independéncia, n® 2203 -Bloco 13, sala 1305
Bairro:  Universitana CEP: 95.2315-000
UF: RS Municipio: SANTA CRUZ DO SUL
Telefone: [51)3717-T580 E-mail: cep@unisc.br
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Confinuacaa do Parecer: 8824774

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagido da CONEP:
Mio

SANTA CRUZ DO SUL, 14 de Maio de 2024

Asz=zinado por:
Renato Nunes
{Coordenador{a))
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Bairro: Universitanic CEP: ©8.815-000
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