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RESUMO

O presente estudo analisou como se configuram os elementos da pratica de consumo de lazer
em familias com pessoas com autismo na regi&o agreste de Pernambuco. A luz das Teorias da
Prética evidenciou-se 0 autismo e a préatica de consumo de lazer desse publico estigmatizado.
Recorrendo a uma pesquisa qualitativa basica, com entrevistas semiestruturadas e autorrelatos
em diarios, o pesquisador entrou em contato com 0s sujeitos de pesquisa por meio do Google
Meet e dos formularios do Google. Contando com 9 entrevistados e 3 participantes do
preenchimento dos autorrelatos, o corpus da pesquisa foi estudado por meio da técnica da
Anélise de Conteldo, que teve como categorias de analise os elementos das Teorias da Pratica
segundo Shove, Pantzar e Watson (2012). Verificou-se que a formacdo da pratica e, portanto,
o link existente entre esses elementos traz aspectos importantes e que devem ser considerados,
como a adaptacdo de materiais em decorréncia do transtorno da crianga e orientagdes de
profissionais para a vivéncia do lazer em familia. A incompreensdo do TEA por parte dos
familiares, a auséncia de espacos publicos para promogéo do lazer e 0 medo do constrangimento
em espacos privados, e mesmo em eventos familiares, se manifestaram como algumas das
barreiras a pratica de consumo de lazer. Concluiu-se que se faz necessaria uma articulacao entre
as esferas publicas e privadas na oferta de materiais e competéncias para suprir a caréncia dessa
populacdo. Além disso, esta dissertacdo indica caminhos que podem ser seguidos para que haja
mais politicas publicas e iniciativas privadas condizentes com as necessidades das familias

analisadas.

Palavras-chave: Teorias da préatica; Transtorno do espectro autista; Pesquisa transformativa

do consumidor; Praticas de consumo de lazer.



ABSTRACT

This study analyzed how the elements of leisure practice are configured in families with people
with autism in the rural region of Pernambuco. In the light of the Theories of Practice, autism
and the practice of leisure in this stigmatized public were evidenced. Using a basic qualitative
research, with semi-structured interviews and self-reports in diaries, the researcher contacted
the research subjects through Google Meet and Google forms. With 9 interviewees and 3
participants filling in the self-reports, the research corpus was studied using the Content
Analysis technique, which had as analysis categories the elements of the Theories of Practice
according to Shove, Pantzar and Watson (2012). It was found that the formation of practice
and, therefore, the link between these elements brings important aspects that should be
considered, such as the adaptation of materials as a result of the child's disorder and professional
guidance for the experience of leisure in the family. The lack of understanding of the ASD by
family members, the absence of public spaces to promote leisure and the fear of embarrassment
in private spaces, and even in family events, were manifested as some of the barriers to the
practice of leisure. It was concluded that an articulation between the public and private spheres
is necessary in the supply of materials and skills to meet the needs of this population.
Furthermore, this dissertation indicates paths that can be followed so that there are more public
policies and private initiatives consistent with the needs of the analyzed families.

Keywords: Theories of practice; Autistic spectrum disorder; Transformative consumer

research; Recreation leisure consumption practices.
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1 INTRODUCAO

A presente dissertacdo lanca um olhar com base nas Teorias da Pratica sobre o lazer
vivido pelos membros de familias que convivem com autismo. Ao se debrucar sobre esse tema,
visibiliza os sujeitos de pesquisa, se baseando nas Teorias da Pratica para analisar o fenémeno
do lazer vivenciado por familias do agreste de Pernambuco.

Ao entender como o0s elementos da pratica se configuram para que ela tenha
performance no nucleo familiar de pessoas com autismo, o estudo se mostra necessario e atual
na seara da Administracdo. Para iniciar a discussdo, neste capitulo sdo apresentados o problema
de pesquisa, as questdes norteadoras e a justificativa da escolha do tema deste estudo.

Ainda que o termo “pratica” seja comumente visto com um significado coloquial
(ANACOPOULO, 2015), pensar apenas na pratica como a atividade-fim realizada pelos
individuos, ndo € o que se propde nas Teorias da Pratica e nem neste estudo: € preciso entender
em que bases sociais ela cresce, cria significado, se reproduz e morre (SANTOS; SILVEIRA,
2015).

Entendendo a pratica com a visdo de Shove, Pantzar e Watson (2012) e, portanto, por
meio de uma abordagem sociotécnica, examinar o link entre os elementos que formam a préatica
e sua dindmica sdo cruciais para entender a ordem social. Em um olhar menos convencional
para as teorias sociais, 0s autores também citam o elemento material de forma mais influente
no surgimento e desaparecimento de uma pratica (SHOVE; PANTZAR; WATSON, 2012,
LATOUR, 2000).

Na perspectiva do consumo, uma pratica significativa para constituir outras, 0s
participantes atuam como protagonistas da pratica, colaborando e disseminando entre si em um
processo inovativo e criativo. Como pratica social importante, 0 consumo passa a Ser
modificado de acordo com os comportamentos adotados pela sociedade, assim como também
influencia outras praticas a serem alteradas (SHOVE; PANTZAR; WATSON, 2012).

Nesta dissertacdo, 0 consumo € visto como uma pratica por permitir que as pessoas
atribuam significado a esse conceito (BAUDRILLARD, 2008), entendendo que a sua
reproducdo ou transformac&o se da com base nas implicagcdes que esses padrdes podem causar
nas estruturas sociais.

Para Shove, Pantzar e Watson (2012), as praticas se fundamentam por meio de trés
construgdes: significado, competéncias e materiais. Quando se pensa no consumo, se percebe a
sua constituicdo como prética por articular esses trés conceitos de forma a criar um nexo entre

eles. Afinal, o individuo precisa ter um recurso (material), como o dinheiro. Contudo, o dinheiro
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por si S0 ndo constitui a pratica: para tanto, o consumidor desenvolve a competéncia de decidir
para comprar um produto ou adquirir um servico. Ademais, esse praticante precisa encontrar
um significado para reproduzir essa pratica, o qual geralmente esta ligado as necessidades
bésicas, de autorrealizacdo e outras.

Assim, as Teorias da Prética ajudam a entender como se ddo essas construgdes, as
estruturas em que as apoiam e traca um paralelo com os sujeitos. As teorias sociais modernas
trazem esse aspecto para analise, entendendo a pratica como composta por elementos e que 0s
individuos os carregam em todos os seus contextos (SHOVE; PANTZAR; WATSON, 2012).

O potencial da reproducdo das praticas e sua consequente adequagdo a contextos
(CASTARNEDA, 2010) é o que faz relevante que além de local, essa pesquisa trabalhe com um
publico estigmatizado. Afinal, o corpo humano é um material importante para a préatica existir
(SHOVE; PANTZAR; WATSON, 2012). Sendo, portanto, um sujeito multiplo e diferente, o
responsavel por uma crianga com TEA veria a pratica a partir de outras perspectivas?

O uso das Teorias da Prética se faz presente no estudo, desse modo, por proporem uma
melhor conceituacdo dos processos dindmicos a vida cotidiana e aos estudos sociais em
adequacao ao que se pretende alcancar (SHOVE; PANTZAR; WATSON, 2012). Entende-se
que, para a presente dissertacdo, serdo Uteis o entendimento dos significados, competéncias e
materiais necessarios para a dinamica peculiar das familias de membros com autismo. Por meio
dela, entender o nexo entre os elementos sera transformador para mapear padrdes de consumo
dessas pessoas.

Pensando nisso, a pesquisa buscou entender esses contextos, estudando cuidadores
diretos, que na presente dissertagdo significam pais e maes, genitores que convivem com
pessoas que possuem o Transtorno do Espectro Autista (TEA) no agreste pernambucano.

O TEA ¢ percebido, de acordo com a OMS (2019), como um espectro de condi¢cbes
identificadas por um certo nivel de comportamento social prejudicado, seja ha comunicacao ou
na linguagem, além de um restrito rol de interesses e atividades que se tornam proprias do
individuo e que sdo realizados de maneira repetida.

As nuances de cuidar de criangas com TEA ja estdo sendo estudadas ao redor do mundo.
Negligéncias sobre o sistema de salde e outros servicos que necessitam de cuidados
profissionais sdo temas comuns em pesquisas feitas na area (MOHAMMADI et al., 2019). A
indisponibilidade de informagfes sobre o assunto através das unidades de salde ou em
pesquisas pode acentuar essa preocupacgao. Quando partem para tratar o transtorno, esses pais
enfrentam a realidade que tanto evitavam, pois esperavam a crianca “ideal” (DUARTE et al.,
2016).
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Mées de criangas com o transtorno estudado possuem mais chances de desenvolverem
depressdo e ansiedade do que maes de criangas “comuns” (SANINI et al., 2010). Um estudo
realizado por Pinto et al. (2016), com mées de criancas com TEA, verificou que a repercussao
do diagnostico causa um impacto na familia e, geralmente, estd associado a sentimentos como
tristeza e negacdo. Observa-se também auséncia de informagdes sobre o tema, prognostico do
transtorno e esclarecimento quanto ao autismo. Isso causa um diagnostico tardio, dificultando
ainda mais a aceitacéo da condicdo do filho que possui o transtorno. Percebe-se que aliado a
essa identificacdo tardia, ainda se encontram incipientes exames especificos para detectar o
TEA (GOMES et al., 2015).

H& uma necessidade de estudos envolvendo as préaticas de consumo das familias que
convivem com o TEA. Nas obras analisadas, encontra-se em predominio pesquisas voltadas ao
consumo de alimentos, uma vez que alguns individuos com TEA precisam de uma atencao
especial e com foco na questdo mental dessas pessoas (DUARTE et al., 2016).

Pioneiro na abordagem sobre o tema, Kanner (1943) trouxe como contribuicdo uma
pesquisa sobre distarbios autisticos do contato afetivo no estudo de criancas com condicdes
peculiares. Assim como bebés que nascem em condi¢cdes de necessidades especiais, essas
criangas também possuem habilidades sociais diferentes dos neurotipicos, que afetam inclusive
e séo afetadas por suas relacbes com seus pais e sua soliddo diante do mundo. Em um estudo
mais atual sobre o tema, Gray (1993), que traz 0 TEA como uma deficiéncia ainda, afirma que
ha um isolamento dos genitores perante a sociedade e suas rotinas “comuns”, uma vez que Se
sentem invisibilizados pelo transtorno dos filhos.

J& Woodgate et al. (2008) trabalham o conceito de transtorno, analisando as
experiéncias dos pais antes, durante e apds o diagnostico de criancas com TEA. A identificacdo
do autismo gera um impacto significativo no aspecto emocional dos pais, afetando a percepc¢éo
que eles tém deles mesmos e do que entendem por qualidade de vida (RABBA;
PESSANAYKE; BARBARO, 2019). Foram percebidas nessa pesquisa as mudancas na forma
como eles vivem, no seu “proprio mundo”. E comum, segundo as autoras, que esses pais se
sintam isolados e sozinhos para manter uma rotina familiar.

E valido destacar que estudos sobre a experiéncia de ser pai de uma crianca com TEA
séo escassos, mesmo diante da relevancia e repercussdo do tema na sociedade (CHAIM et al.,
2019). Isso se reflete nas experiéncias vivenciadas pela familia em sociedade, em que se observa
uma caréncia de atividades e servicos voltados para o atendimento das necessidades desses
individuos (KINNEAR et al., 2019).
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Por esse motivo, a presente pesquisa elabora, por meio de um delineamento
metodoldgico, uma investigacdo acerca da pratica de consumo de lazer sob a 6tica dos pais
dessas criangas. Ja que o diagnostico do TEA geralmente ndo é bem compreendido pelas
pessoas com quem se relacionam, como familiares e amigos, se faz necessario visibilizar
questdes que apenas esses sujeitos enfrentam dado o contexto familiar “diferente”.

Percebe-se, com base na literatura (CHAIM et al., 2019; RABBA; PESSANAYKE;
BARBARO, 2019), que os pais se sentem a parte do jeito “comum” de viver as experiéncias
cotidianas. A OMS (2019) endossa que o desenvolvimento do TEA ndo gera somente uma
dificuldade na socializacdo dos individuos, mas tem a capacidade de influenciar diretamente
nas atividades rotineiras das pessoas que convivem com o TEA, que sdo geralmente esquecidas
das pesquisas desse tema. Por serem portadores e articuladores da pratica de consumo de lazer
em familia, acredita-se que esses praticantes tragam nuances que sejam importantes para
visibilizar peculiaridades de um pablico como familias que lidam com o Transtorno do Espectro
Autista.

Com aproximadamente 1,5 milhGes de brasileiros com o transtorno (PAULA et al.,
2011), o tema projeta uma relevancia para as pesquisas e mostra sua importancia expressiva
com um foco maior que vem sendo trazido para o transtorno, além de direcionar esse olhar para
0 publico que atua mais préximo e € afetado diretamente com o impacto de conviver com 0
autismo como pais e responsaveis.

Para tanto, é imprescindivel problematizar algumas questdes pertinentes ao decorrer do
trabalho. Por meio da forma que se articula e interage com o mundo, a crianca aprende as
expectativas para o seu comportamento. Entende-se que “marcadores sociais da diferenga sdo
sistemas de classificacdo que organizam a experiéncia ao identificar certos individuos com
determinadas categorias sociais” (ZAMBONI, 2014, p. 13). Sendo assim, ao assumir o
marcador social de “deficiéncia”, o individuo também assume uma posicao social. Poderia essa
posicdo influenciar na pratica ou em suas vivéncias? Conforme sera visto no decorrer da
pesquisa, é perceptivel que sim. Esse ponto, sobretudo, € uma das contribui¢Ges praticas da
presente dissertacao.

Os termos empregados para tratar pessoas com autismo como “deficiente” véo de
encontro ao “eficiente”, ao que ndo age com “limitagdes". O uso de palavras como “ideal”,
“comum” ou quaisquer outras que denotem a dualidade de “normal/fora do normal” encontram-
se aspeadas por acreditar, em consonancia com Lopes (2014), que essa conceituacdo exclui os

sujeitos e os distancia de seus discursos identitarios.
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Dessa forma, as pessoas com autismo, portanto, fogem do “ideal” e do “comum” por
sua “deficiéncia” ou por que a sociedade ainda ndo esta adaptada a diversidade e pluralismo de
sujeitos? Nao seria interessante pensar que “se a ‘deficiéncia’ ¢ somente uma forma de habitar
o mundo, porque se pede por terapéutica, tratamento e normaliza¢do de corpos e fungdes?”
(LOPES, 2014). E de se esperar e sera examinado por esta dissertagdo como esse marcador
social da diferenca impacta nas praticas de consumo de lazer dessas pessoas.

Com base nas reflexbes acima apresentadas, identificou-se, portanto, a seguinte
problematica a ser investigada: Como se configuram os elementos da pratica de consumo
de lazer em contextos familiares com membros com autismo no agreste de Pernambuco?

Atualmente, nas sociedades ocidentais ou onde a cultura do consumo se faz presente,
percebe-se que a préatica de consumir é uma forma de integracdo social, permitindo que o
individuo ocupe espacos, crie sua identidade e seja reconhecido como cidaddo (TASCHNER,
2010).

Diante do crescimento dessa cultura, inclusive para esses sujeitos, a perspectiva do bem-
estar do consumidor passa a ser considerada, surgindo Orgaos governamentais e nao-
governamentais agindo em defesa desses individuos. Isso se reflete também na academia, na
qual também sdo criados periddicos envolvendo o tema, como o Journal of Consumer
Research. O surgimento da Association for Consumer Research langa um destaque para a
qualidade de vida e o bem-estar dos consumidores (MICK et al., 2012).

Com seu desenvolvimento, a Associacdo passa a ter um foco em uma abordagem
chamada Transformative Consumer Research (Pesquisa Transformativa do Consumidor),
encabecgada por David Mick. Atualmente, como parte importante desta organizagéo, a Pesquisa
Transformativa do consumidor é definida como um “movimento [...] que busca incentivar,
apoiar e divulgar pesquisas que beneficiem o bem-estar do consumidor e a qualidade de vida
de todos os seres afetados pelo consumo em todo o mundo.” (ASSOCIATION FOR
CONSUMER RESEARCH, 2020). Dessa forma, ao trabalhar com esse publico estigmatizado
e ainda pouco estudado, a pesquisa traz uma abordagem que se encaixa nas premissas da
Pesquisa Transformativa do Consumidor (COELHO, 2015).

Para o desenvolvimento do estudo, sdo propostos 0s seguintes guestionamentos, que
orientam a analise do presente fendmeno. Com base na pergunta central deste trabalho, foram
elaboradas as seguintes perguntas:

a) Quais os materiais envolvidos na pratica de consumo de lazer de familias com

membros com autismo no agreste pernambucano?
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b) Que competéncias sdo utilizadas para a pratica de consumo de lazer de unidades
familiares que convivem com o TEA dessa regiao?

¢) Quais sdo os significados atrelados a pratica de consumo de lazer para os
familiares de pessoas com autismo no agreste de Pernambuco?

d) Que links sdo formados entre esses elementos presentes nas familias cujos
membros possuem autismo nessa area geografica do referido estado?

Tendo essas questBes norteadoras em vista, a secdo a seguir traz as justificativas que
motivam a pesquisa a ser realizada, com dados e informacdes relevantes que endossam um
olhar dedicado ao TEA.

O numero de pessoas que possuem o TEA tem crescido ao redor do mundo no passar
dos anos (OMS, 2018). Uma vez que 1 em cada 160 criancas tem o TEA (OPAS Brasil, 2017),
0 estudo visa trazer beneficios para a sociedade como um todo, pois de forma indireta atinge o0s
interessados pela temética, promovendo insights para melhorar a qualidade de vida e fomentar
novas analises a respeito das praticas de consumo de lazer dessas familias.

A complexidade do fenbmeno obstrui, em boa parte dos casos, a identificacdo do que a
crianca esta desenvolvendo, pois, ao perceber certos sintomas, alguns genitores nao associam
esses comportamentos peculiares a0 TEA (LARSEN, 2015). Mas é a familia quem percebe
inicialmente os sintomas relativos ao TEA e busca auxilio de profissionais para solucionar a
questio (SAMPEDRO-TOBON et al., 2013). Contudo, o diagndstico do transtorno geralmente
sO € certificado apds 3 anos de idade, gerando uma inseguranca por parte dos familiares da
crianca (XAVIER; MARCHIORI; SCHWARTZMAN, 2019).

Hé& poucos estudos que trazem o impacto de ter uma crianga com autismo na familia
(ALLEN, 2021; MUNTEANU; DILLENBURGER, 2009) ou que se debrucam sobre o lazer de
familias que convivem com a deficiéncia (MACTAVISH; SCHLEIEN, 2004). Contudo,
salienta-se que aspectos como atividades sociais sdo percebidas como defasadas por pais e
profissionais que acompanham criangas com o transtorno (DILLENBURGER et al., 2010).
Justifica-se, portanto, o interesse pelo tema por conta da lacuna teorica e pela possibilidade de
langcar um olhar pioneiro sobre esse publico no que diz respeito as praticas de consumo dos
familiares que convivem com o TEA (ALLEN, 2021).

Alguns fatores como dificuldade no diagndstico, aspectos financeiros e falta de
atividades voltadas para criangas com TEA sdo motivos de preocupagéo para os pais (GOMES
et al., 2015). Nota-se também uma auséncia de iniciativas integradas de saude e que a familia
se sente desassistida no atendimento publico. Pessoas diagnosticadas com o TEA sdo

frequentemente estigmatizadas e marginalizadas, tendo dificuldade de acesso a satde, educacgao
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e outras oportunidades de interagcdo com a sociedade (OMS, 2019). Inerente a isso, observa-se
poucas pesquisas trazendo a perspectiva das vivéncias dos pais nesse processo (RABBA,
PESSANAYKE; BARBARO, 2019), que recebe ainda pouca atencdo das ciéncias, sobretudo
na oOtica das praticas de consumo (OLIVEIRA et al.,, 2019) e do lazer (BARBOSA,;
FERNANDES, 2009).

Concomitante a isso, de acordo com Coelho (2015), o ponto de vista do consumidor em
suas préaticas de consumo ainda é pouco explorado. Ainda se percebe uma predominancia do
enfoque gerencial, indo de encontro as premissas atuais da Transformative Consumer Research
(TCR), que buscam promover a justica social nos ambientes de consumo, um dos compromissos
dessa abordagem.

Estudar as nuances do consumo nesse publico significa entender de que forma eles
exercem a sua cidadania. Afinal, consumir € uma maneira de manifestar representatividade,
direitos e cidadania (CANCLINI, 2012). Para tanto, pessoas envolvidas em praticas de consumo
podem utilizar seus papéis enquanto cidaddos para alterar padrGes de consumo e estabelecer
relacBes distintivas das vistas no mainstream das pesquisas. Constroi-se, assim, a cidadania
também a partir da pratica do consumo, quer seja ele de experiéncias, bens ou recursos a
disposicdo (CAMPOS; MARIN-GONZALEZ, 2020).

Pesquisas envolvendo lazer e consumo ainda trazem poucas impressdes a respeito da
articulacao desses dois conceitos aplicados a publicos especificos no cenério nacional (PINTO;
MIRANDA, 2014). Até o momento, estudos utilizando a TCR envolvem o consumo de pessoas
com deficiéncia visual (DAMASCENA, 2013), a obesidade (LODI, 2018) e outros temas em
que individuos estigmatizados e pouco frequentes na literatura sdo convidados a ser sujeitos de
pesquisa e sdo analisadas as suas perspectivas. Para tanto, essa abordagem traz alguns
compromissos para a sua concretizacao além da promogédo do bem-estar, como a possibilidade
de auxilio ao publico-alvo da pesquisa ser visibilizado por meio das evidéncias de situacdes
socioculturais (MICK et al., 2012).

Uma das associa¢fes proeminentes no que diz respeito a TCR é a Association For
Consumer Research (ACR). Crescente desde 1969 nos estudos do comportamento do
consumidor, a associacao ja chegou a patrocinar o Journal of Consumer Research (JCR), revista
importante do tema. Atualmente, tanto a ACR quanto o JCR empregam menos vigor nas
questdes que advogam pela qualidade de vida do consumidor e pelo ambiente do qual faz parte,
como faziam outrora. Como outras correntes de estudo, a TCR batalha para ganhar o seu espaco
nas pesquisas, uma vez que entende a necessidade de uma ciéncia que beneficie mais as praticas

de consumo e favoreca uma boa relagéo entre os praticantes (MICK et al., 2012).
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Assim sendo, a TCR parte de uma abordagem epistemoldgica ao apontar uma pesquisa
que se preocupa com mudancas sociais (ALMEIDA; CASOTTI, 2015). Mick et al. (2012)
tipificam a Pesquisa Transformativa com uma faceta reveladora, pois expde para a sociedade
aspectos especificos de grupos em situacdo de vulnerabilidade, dando visibilidade a esses
individuos esquecidos pelo mainstream das pesquisas da area de marketing.

A TCR ainda figura como uma abordagem, mas Mick et al. (2012) indicam que sua
caracteristica singular ndo afasta a probabilidade de teorizacdo. Indo ao encontro disso, Almeida
e Casotti (2015) advogam que, na pesquisa transformativa do consumidor, mesmo que haja a
utilizacdo de teorias a posteriori, a observacdo dos problemas socioecondmicos e o
desenvolvimento de um arcabouco tedrico se faz necessario. Inclusive, este € um dos postulados
para a construcdo de uma pesquisa com foco na TCR (COELHO, 2015; MICK et al., 2012).

No cenério brasileiro, Coelho (2015) traz apenas 4 dissertacdes e um artigo cientifico
envolvendo a prerrogativa da TCR em suas abordagens. O autor justifica que a falta de
enquadramento nessa perspectiva se d& aos poucos estudos longitudinais envolvendo o tema.
Além disso, também se nota pouco retorno a sociedade por meio dos resultados obtidos na
pesquisa. Pinto et al. (2016) apontam que ha mais trabalhos que se baseiam na TCR, ainda que
entendam que a iniciativa de tratar o tema ainda é timida no Brasil.

Nesse ambito, a pesquisa surge em seu contexto para trazer como contribuicdo mais
visibilidade a esses sujeitos de pesquisa, fomentando politicas publicas para eles, adequacéo de
servicos para essas realidades e suporte para essas familias, uma vez que se sabe da alteracédo
das rotinas familiares a partir do diagndstico do transtorno estudado (MUNTEANU;
DILLENBURGER, 2009; WOODGATE et al., 2008).

Nas familias com TEA, a rotina por momentos de lazer é balizada pelos
comportamentos especificos que individuos com autismo tém (MATSUKURA; MENECHELLI,
2011). Em geral, pais e familiares que ficam responsaveis por essas criancas sentem-se
sobrecarregadas, mas apostam em estratégias de enfrentamento dessa “diferenga” que criam
maneiras de lidar e significados de experiéncia proprios (LOURETO; MORENO, 2016).

Observa-se que, mesmo o lazer sendo uma pratica comum e entrelagada a outras praticas
como o cuidar e o educar, Roberto (2014) afirma haver poucas pesquisas na literatura que
trazem a perspectiva do lazer sob a 6tica do nucleo familiar. Quando se trata das publicacdes
brasileiras, esses estudos ainda sdo insuficientes para compreender melhor o fendmeno,
sobretudo quando se parte para perspectivas de familias que convivem com o TEA, que
necessitam do lazer para terem mais qualidade de vida (MACTAVISH; SCHLEIEN, 2004).



22

Em uma revisao literaria sobre o tema, Abreu e Teodoro (2012) indicam as dificuldades
de acesso a servicos de recreacdo e lazer em consequéncia das demandas da crianca autista.
Galdino (2017) reconhece dificuldades na identificacdo de espacos que promovam essa pratica
no agreste de Pernambuco. Concomitantemente, os pais dessa crianga nao encontram atividades
de lazer e recreacdo que se adequem a realidade de seus filhos. Esse, portanto, € um fator
comprometedor da qualidade de vida dos responsaveis pela crianca, que se transformam em
facilitadores da pratica de consumo de lazer em suas familias (GOMES et al., 2015).

Por possuir um membro na familia com o TEA, o pesquisador percebeu as adequacdes
que esse nucleo familiar necessitou fazer para se adaptar a um individuo com necessidades
diferentes, como comportamento repetitivo e restrigdes sociais.

Como estudos a respeito do tema encontram-se insuficientes na literatura (GUEDES;
TADA, 2015), apds a realizacdo dessa pesquisa, acredita-se que a presente dissertacdo contribui
no reconhecimento das necessidades desse publico estigmatizado e no surgimento de novos
produtos e servigos mais personalizados para o atendimento de seus anseios.

Dessa forma, conhecer os conceitos que permeiam essa literatura e analisar como eles
se relacionam na construcdo das praticas de consumo possibilitara entender de uma perspectiva

tedrica em que bases se da esse fendbmeno, como discutido no capitulo a seguir.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Neste capitulo, serdo discutidos os principais assuntos norteadores do presente estudo,

bem como revisitados 0s conceitos basilares para a construcdo da pesquisa.

2.1 TEORIAS DA PRATICA

A vida em sociedade exige sentido, que é dado por meio de instituigdes sociais, habitos
e rotinas instituidas. Os padrdes determinados pela sociedade do que sdo préticas aceitas
conduzem os individuos a ndo fugirem das acfes que se esperam deles (GEILINGER et al.,
2016).

Shove, Pantzar e Watson (2012) apresentam a pratica com uma visdo ancorada nas
dindmicas sociais, pois é por meio dela que a sociedade muda ou permanece a mesma. Por se
tratarem de fenbmenos, as préaticas envolvem a vida de uma sociedade e traduzem quais as
singularidades e ideias que convergem para a manutencdo das mesmas. Essas praticas
permeiam toda a atividade humana, sendo frequentemente balizadas pelo consumo, que é uma
manifestacio identitaria dessa atuacdo. E com base no surgimento, reproducdo e
desaparecimento de seus elementos que padrdes de consumo sdo promovidos ou
desencorajados.

As Teorias da Prética, sobre as quais se debruca este estudo, ndo se unificam em uma
grande escola de estudiosos, de acordo com os teoricos sociais (SHOVE; PANTZAR,;
WATSON, 2012; BRAUCHLER; POSTILL, 2010), sendo formada por um amplo grupo de
pensadores, trazendo novos nomes para o cenario das praticas como Reckwitz (2002) e Shove,
Pantzar e Watson (2012). Desde o seu surgimento, na década de 1970, abordagens dessas
teorias tém se difundido em diversos campos de estudo, como filosofia, sociologia do consumo
e neurociéncia. Dentro dessas abordagens, quatro tipos de teéricos da pratica se destacam: 0s
filésofos, como Wittgenstein e Taylor; os sociais, como Bourdieu e Giddens; os culturais, como
Foucault; e os mais ligados a ciéncia e a tecnologia, como Latour (BRAUCHLER; POSTILL,
2010).

Em uma perspectiva mais atual, Schatzki (1996) lanca olhar sobre as Teorias da Prética,
com base nos estudos de Wittgenstein. Uma das defini¢fes que utiliza diz respeito a um nexo
de dizeres (saying) e fazeres (doing). Como exemplo, o autor cita o cozinhar, afirmando que
para estabelecer-se a pratica € necessario um link entre o dizer e o fazer. O dizer esta

principalmente ligado as crencas e aos padrdes que sdo capturados pela articulagdo das ideias.
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Dessa forma, nem sempre o dizer esta ligado a oralidade: rezar, torcer, sorrir e outras
manifestacdes de comportamento trazem a tona essa particularidade das praticas. J& o fazer se
vincula expressamente as acfes e ao que, em alguns momentos, se confunde com o senso
comum em que se emprega a palavra pratica.

Uma conceituacdo elucidada por Schatzki (1996) apresenta a pratica como uma
performance, uma acdo. Essa nogdo é usualmente conhecida pela filosofia ocidental e
comumente citada no senso popular, principalmente quando se fala teoria e pratica. Para o autor,
a contemplacao e estudo de um fenémeno nao exime que o ator realize a pratica, que é também
resultado de uma performance. Assim, a pratica no campo do fazer sustenta o nexo entre as
acoes, dos significados que se estabelecem entre as estruturas.

Schatzki (1996) expbe dois grupos de praticas: as dispersivas e as integrativas. Nas
dispersivas, ha a necessidade de uma compreensao e geralmente se ancoram no senso coletivo.
O estudioso cita seguir regras, descrever e imaginar como exemplos de préaticas dispersivas e
geralmente encontramos essas praticas em varias esferas da vida de um individuo. Essas
praticas sdo independentes entre si e sua “dispersdo” esta associada justamente a sua aplicagdo
em varios segmentos da vida social. E essa amplitude em outras areas que as caracteriza e as
diferencia das praticas integrativas. As praticas dispersivas geralmente ndo se apoiam em
estruturas teleoafetivas, diferentemente das integrativas, e, dessa forma, ndo se condicionam a
principios, propdsitos, emocdes e crencas.

Ja as praticas integrativas, para Schatzki (1996), estdo associadas aos “dominios mais
privados da vida social” (p. 98). E importante, contudo, refutar a nogdo de que as praticas
integrativas, por serem vistas como mais complexas, sdo um conjunto de praticas dispersivas.
E factivel que praticas dispersivas podem integrar, se reproduzir, se transformar e até morrer
dentro das integrativas. Um exemplo citado é o do questionamento, que geralmente é visto
como uma pratica dispersiva (dentro de uma estrutura de nexos e a¢des). Contudo, se visto em
um contexto religioso, o religioso ao fazer perguntas em uma confissdo vai além de realizar
uma pratica dispersiva: o individuo se baseia em uma crenga para carregar e reproduzir nessa
conjuntura especifica a préatica integrativa.

J& Shove, Pantzar e Watson (2012) priorizam o foco nas relacdes entre os elementos,
nas praticas em si, nos atores e em suas conexdes. Além disso, 0s autores também entendem
que os estudos das Teorias da Pratica ajudam a identificar padrdes de consumo, indo ao
encontro do que se entende neste estudo. Em um contexto atual, portanto, praticas se vinculam
e desvinculam para criar nexos de acOes e dizeres, e esses padrbes se apresentam de formas

distintas dadas as suas configurac6es sociais.
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As préticas sociais sdo construidas com trés elementos distintos: significado, que se
refere aos ideais simbolicos e aspiragdes gerados por meio da dindmica social prética;
competéncias, mais relacionado as habilidades e técnicas desenvolvidas pelos individuos e
necessarias para a performance social; materiais, que sdo tecnologias, ferramentas e todos 0s
aparatos fisicos que possibilitem a execugdo da pratica (SHOVE; PANTZAR; WATSON,
2012).

Figura 1 — Elementos das préaticas

significados competéncias

Fonte: O Autor (2021).

Nota: Elaborada com base em Shove, Pantzar e Watson (2012).

Observa-se, portanto, que para que as praticas se formem é necessario existir os
elementos principais (significados, materiais e competéncias) e que 0s mesmos se articulem e
se moldem em um conjunto harménico. Ariztia (2017) traz como exemplo o ato de tomar banho:
para fazer isso, o individuo precisa ter materiais necessarios (um chuveiro e um sabonete), além
de competéncias (como abrir e fechar a torneira, saber se ensaboar) e significado (a limpeza
vinda do banho). Portanto, a prética de tomar um banho esté vinculada a uma ligacdo entre os
elementos que, de forma interdependente, se estruturam para dar propdsito a pratica
estabelecida.

A abordagem acima apresentada mostra a pratica como uma performance e se detém a
analisa-la como resultante de uma agéo. Contudo, praticas podem ser entidades e, assim sendo,
constituem-se antes mesmo de individuos e instituicdes. Shove, Pantzar e Watson (2012, p. 77)
exploram melhor essa segunda forma de andlise sobre as praticas como entidades:

As praticas - como entidades — se expandem, contraem e mudam a medida que
adquirem e/ou perdem grupos de executores que a elas séo fiéis. Sua capacidade de
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recrutar executores depende em parte da distribuicdo de elementos relevantes para a
prética.

Para Shove, Pantzar e Watson (2012), as préaticas figuram de dois modos: como
entidades e como performance. Partindo da visdo da pratica como uma entidade, os autores
buscam elucidar o aspecto simboélico que leva os praticantes a carregarem e difundirem
determinada préatica. Assim sendo, ela pode ser regulada, discutida, reorganizada e necessitarem
de recursos (materiais) para serem executadas. Quando vistas como performance, as praticas
sdo vistas no aspecto da acdo, da concretizacdo do fazer. Para os referidos autores, “é somente
através de sucessivos momentos de desempenho que as interdependéncias entre elementos que
constituem a pratica como entidade sdo sustentadas ao longo do tempo” (p. 7).

As bases das préaticas se configuram em sua percep¢do como entidade. Contudo, as
mesmas necessitam de seus desempenhos, suas performances para que possam ser vivenciadas
(WARDE, 2005). Sendo assim, entender onde essas praticas se baseiam, por meio dos discursos
dos praticantes, é perceber por meio de que bases (entidades) elas se configuram e estruturam
seus elementos.

Essas entidades e performances vao sendo reajustadas ao longo do tempo, a medida que
os elementos que fazem parte das préaticas vao sendo inovados. E por isso que, a exemplo da
pratica de cozinhar, ndo se usa mais o forno a lenha: o processo de obtencdo da energia tornou-
se mais &gil a medida que a rotina dos individuos ndo suportava mais reproduzir aqueles
processos. Dessa forma, um conceito central e bastante pertinente é que as praticas sé se ddo
no contexto da vida social quando os elementos que as ligam (materiais, significados e
competéncias) estdo conectados e operam em interdependéncia. Caso néo, elas perdem a forca,
enfraquecem as ligacGes entre os elementos e morrem (SHOVE; PANTZAR; WATSON,
2012).

Shove, Pantzar e Watson (2012) convergem no entendimento de que um elemento
importante precisa ser entendido: o material. Por exemplo, a bola (material) por si s6 ndo
constitui 0 jogo, mas sim as regras, 0 objetivo tracado (significado) e uma forma tangivel de
medir a competéncia (o score, o gol). Entretanto, as teorias sociais deixaram uma lacuna ao ndo
levar em consideragéo esse elemento importante, o que Shove, Pantzar e Watson (2012) e outros
tedricos sociais mais ligados aos estudos da ciéncia e tecnologia (STS) tém considerado.

As praticas se formam mediante “acOes de entidades materiais, bem como dos
individuos” (PICKERING, 2010, p. 17). Os recursos materiais tém a capacidade de criar e

instituir ordem social (LATOUR, 2000). Por isso, os estudiosos da Teorias da Pratica mais
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ligados a abordagem cientifica e tecnoldgica defendem que esses artefatos ajudam a formar e
dar corpo as praticas que o individuo performa.

Na visdo de Shove, Pantzar e Watson (2012), ha dois pressupostos que compdem uma
pratica: i) é formada por elementos que se interligam, mas mantém interdependéncia entre si; e
ii) emerge, é reformulada ou desaparece a medida que os links entre 0s elementos sdo feitos e
interagem. Portanto, os elementos coexistem na vida social até formarem uma ligacdo e, dessa
forma, estabelecem uma préatica. Nesse momento, ha o que os autores chamam de proto-pratica.
Contudo, esse processo de conexdo entre elementos e surgimentos de praticas ndo € linear nem
se configura de maneira a ser definitiva. A natureza dos elementos e a dindmica social influencia
na adocdo da préatica pelos atores e precisa ser integrada no cotidiano desses sujeitos.

Os individuos s6 se tornam veiculos de habilidades especificas ao participarem das
praticas. Contudo, ndo assumem um papel passivo nesse processo. Endossando essa visdo, Hui
et al. (2016), indo além do coletivismo ou individualismo metodoldgico, entendem que o
individuo ndo é um mero receptaculo de praticas. Segundo a leitura desses autores,
considerando uma abordagem diferente da tradicional vista no inicio dos estudos de prética, ha
situacOes que os atores adaptam praticas, as reconfiguram e aprendem com elas. Observando-
se, por exemplo, a pratica de dirigir, percebe-se uma multipla gama de abordagens modificadas
pelas experiéncias dos atores, por suas habilidades e competéncias e pelos recursos materiais
que conseguem usufruir (SCHAU, 2009; SHOVE; PANTZAR; WATSON, 2012).

Watson (2012) suporta a ideia de Shove, Pantzar e Watson (2012) ao trazer as praticas
como entidade e performance. Entidade porque € possivel discutir a respeito de uma
determinada prética, dos elementos que a constituem. O estudioso postula que o significado das
praticas se forma pela performance, o “fazer” carregado de sentido de Schatzki (1996).
Contudo, ndo se pode observar uma pratica apenas pela sua execucao, pois isso incorre no risco
de vé-la como um hébito e ser confundida com esse conceito.

Watson (2012) afirma que as praticas sdo mutaveis e é preciso pensar nelas com essa
perspectiva, sobretudo porque os elementos que as compdem assim 0s sdo. Para serem
encerradas, as praticas precisam deixar de ter nexo entre os elementos e de recrutar
participantes, endossando a ideia de que pratica tem sua reproducdo a partir das performances
(SHOVE; PANTZAR, 2007). A sociedade, dessa forma, também pode alterar as praticas a
medida em que se reinventa (POOLEY et al., 2011). Novas praticas surgem a medida que as
combinagBes entre os elementos se alteram. Um exemplo é a pratica de se locomover
(WATSON, 2012; SHOVE; PANTZAR; WATSON, 2012), que passou por profundas

transformacdes, indo desde um significado mais estrito (de transporte) ao sinénimo de status e
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pertencimento a um grupo especifico. Shove, Pantzar e Watson (2012) afirmam que as praticas
ndo so interdependem umas das outras, mas se moldam de maneira mutua.

No que diz respeito ao consumo, Warde (2017, p. 86) elucida que, para realizar boa
parte das praticas, o individuo precisa consumir. Para o autor, o termo se refere a uma préatica

na qual:

[...] os agentes se envolvem em apropriacdo e valorizacdo, seja para fins utilitarios,
expressivos ou contemplativos, de bens, servicos, performances, informacdes ou
ambiente, comprado ou ndo, sobre os quais 0 agente tem algum grau de discricéo.

Para uma familia que passa pelo processo de inclusdo de um membro com autismo ou
outra deficiéncia, € interessante destacar que ha uma adaptacao em diversas estruturas, que vao
além dos espacos fisicos, mas as estruturas familiares, a diminui¢do do tempo dos responsaveis
pela crianca no ambiente de trabalho. HA uma modificacdo das atividades exercidas pelos
membros da familia, sobretudo os cuidadores, com vistas a fornecer bem-estar ao individuo
com “deficiéncia” (ALTHOFF, 2005).

O lazer em familia constitui importante atividade para o desenvolvimento mental e
inclusdo dos individuos, pois concentra em si aspectos educativos e ludicos. A mée pode
desempenhar um papel importante nessas atividades (MESSA et al., 2005). Os processos de
adaptacdo podem variar de familia para familia. As relacdes sociais sdo importantes na
performance das préaticas (HUI, 2013).

O lazer figura atualmente como uma opcdo de consumo familiar (AQUINO;
MARTINS, 2013) e, conforme entende-se, vai além da compra de objetos ou servigos para
realizacdo desta préatica. Ir a uma praca publica, assistir aum evento comunitério, vivenciar uma
celebracdo religiosa sao exemplos de praticas de consumo de lazer que vao além da aquisicao
de algum bem ainda que 0s mesmos possam ser usados como parte de outras praticas.

Alguns grupos, por serem vistos como “diferentes”, podem sofrer exclusdo de algumas
préticas. Tendo isso em vista, ndo apenas é necessario entender se h4 alguma mudanca nas
praticas quando da deficiéncia de um familiar, mas também apontar o caminho para que elas
possam ser mais acessiveis. Como precisam recrutar portadores, algumas préaticas acabam por
ndo se encaixar no contexto dos possiveis praticantes (WILLIAMS et al., 2017).

Na presente pesquisa, visando entender de que forma se configuram os elementos das
praticas de consumo de lazer em familias com membros com TEA, analisa-se o consumo, que
se constitui como uma préatica importante e presente na maior parte das praticas estudadas
(WARDE, 2017). Através dessa perspectiva, o estudo serd focado nas diversas atuacdes e

representatividade que as acdes de grupos familiares com individuos com o Transtorno do



29

Espectro Autista possam vir a desempenhar. Entender melhor suas préaticas e a relacdo que
estabelecem com outros atores sociais e organizagdes torna-se relevante em um contexto de
escassez de pesquisas cientificas com foco nesses sujeitos.

Assim, o estudo se baseia na ideia de que 0 consumo é uma pratica necessaria aos
individuos que, frequentemente, precisam usar ou experimentar algo para que possam
incorporar outras praticas (SHOVE; PANTZAR; WATSON, 2012). As Teorias da Préatica tém
sido relacionadas aos estudos de consumo ha pouco tempo. Boa parte das praticas necessita do
consumo para que sejam concretizadas. E valido mais uma vez entender que a pratica de
consumo aqui ndo € vista Unica e exclusivamente em uma perspectiva utilitdria (WARDE,
2005). Na literatura, alguns estudos trazendo essa teoria ja se fazem presentes em temas como
salde publica (BLUE et al., 2016), mudancas climaticas (URRY, 2015) e tecnologias de
energia limpa (NICHOLLS; STRENGERS, 2015).

Castafieda (2010, p. 3) salienta, corroborando as ideias de Warde (2005, p. 5), que
muitas préaticas se relacionam a préatica de consumo e este conceito ndo pode ser visto apenas
de maneira especifica as trocas nos mercados. Warde (2005) postula é por meio da préatica de
consumo que as materialidades podem ser adquiridas, por exemplo, e fazer parte das
performances das praticas. Castafieda (2010) alerta, entretanto, para evitar reduzir consumo ao
aspecto apenas utilitarista.

Schau et al. (2009), ao se basearem nas teorias das préaticas sociais, identificaram o
consumo como 0 uso de materiais que ndao necessariamente precisam ser comprados. As
praticas, portanto, fornecem respostas para questionamentos como “porque as pessoas fazem o
que fazem e da forma que fazem”? (CASTANEDA, 2010, p. 49), levando em consideraco suas
particularidades, experiéncias passadas, recursos disponiveis e dos nexos que unem as suas
experiéncias as praticas estabelecidas por esses sujeitos (WARDE, 2005).

No capitulo seguinte, serd apresentada a questdo do TEA, a sua evolucdo em termos de

conhecimento cientifico, estudos e dificuldades enfrentadas por essa populacéo.

2.2 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Os primeiros estudos envolvendo o tema autismo foram elaborados por Kanner (1943),
que trouxe o transtorno como uma falha no desenvolvimento social e na necessidade de
pertencimento a um grupo. Mesmo que posteriormente viesse a ser ressignificado e agrupasse
diversas variagdes, foi somente quase no século XXI que o TEA passou a englobar sindromes

como Asperger, Rett e outras que compdem o espectro (APA, 2013).
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Dentre os principais pontos que levam um individuo a ser diagnosticado com autismo,
de acordo com o manual Evidence-based Practices for Children, Youth, and Young Adults with
Autism Spectrum Disorder, estdo a dificuldade na socializacdo e comportamentos e interesses
repetitivos. E comum observar, portanto, a repeticdo nos habitos sociais e outras rotinas
(WONG et al., 2015).

Dificuldades na fala sdo comuns e estudos atuais fazem reflexdes sobre a aplicabilidade
de programas que possam auxiliar familiares no dia a dia (BREZIS, 2015). O diagnostico do
autismo pode gerar um sentimento de luto para a familia, que precisa se adaptar a rotina que se
imp&e nesse nticleo (HARTMANN, 2012). E importante ressaltar que as familias com membros
que desenvolvem algum transtorno passam por esse momento de “perda” do filho “ideal”, que
perpassa pelos ambitos emocionais, fisicos ou intelectuais, quando ndo na combinacdo de
ambas as searas (SIMOES, 2012).

De acordo com pesquisa de Dillenburger et al. (2010), criangas com autismo tiveram
mais dificuldade ao nascer, apresentando complicacdes e doencas ja nos primeiros dias de vida.
Além disso, os estudiosos apontam que essas criancas tendem a ser menos felizes no ambiente
escolar. Em outro estudo (BANACH et al., 2010), os pesquisadores se debrucaram sobre o
sentimento que os pais tiveram ao saber o diagnostico de suas criancas, dos quais 43% deles se
sentem enlutados quando descobrem que os filhos sdo autistas. Até 10% desses pais se sentem
culpados pelos filhos desenvolverem o TEA.

Estima-se que 1% da populacao brasileira, ou seja, 2 milhdes de pessoas no Brasil sejam
diagnosticados com o Transtorno do Espectro Autista (OLIVEIRA, 2018). Estudos comprovam
um aumento em até 4 vezes no diagndéstico de autismo entre meninos, sem motivo claro para
essa situacdo (VOLKMAR; PAULS, 2003).

E importante entender que cada pessoa pode manifestar esse transtorno de formas
variadas, assimilando assim o porqué de o TEA ser visto como um espectro, englobando uma
ampla gama de peculiaridades (HARTMANN, 2012). Os sinais de que uma crianga possui 0
TEA geralmente comecam a despontar antes dos 3 anos de vida (MANSO, 2017).

Algumas iniciativas legais tém sido levantadas a respeito dessa, como a Lei N° 12.764
de 2012, que institui uma Politica Nacional de Protecéo dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista. Em 2020, foi criada a lei 13.977/20, que legaliza a Carteira de Identificacédo
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, a Ciptea. O documento garante as pessoas com
TEA a prioridade de atendimento em servigos publicos e privados, principalmente na

assisténcia social, saide e educagdo (Camara dos Deputados, 2020).
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Contudo, para que possa ser identificado o TEA e a pessoa tenha acesso a esses direitos,
0 aspecto psicomotor desses individuos precisa ser considerado por uma equipe de profissionais
da area de saude. Alguns dos sinais comuns ja no primeiro ano de vida incluem: (i) dar mais
atencdo a objetos que a pessoas; (ii) deixar de imitar gestos desenvolvidos por adultos; (iii)
evitar o contato visual; e (iv) ndo atender ao seu proprio nome (MANSO, 2017). O autismo,
portanto, pode se revelar em 3 niveis: leve, moderado e severo, 0 que dita como essa pessoa vai
restringir seus habitos e comportamentos (APA, 2013).

E perceptivel que mées de criancas com autismo necessitam se adaptar as necessidades
de seus filhos. Percebe-se que, quanto maior o grau desse transtorno se revelar na crianga, maior
vai ser o desenvolvimento das habilidades dessa mée. Contudo, diante das limitacdes e do
desconhecimento acerca do TEA, essa relacdo nem sempre é um envolvimento entre a crianga
e seus pais. A dificuldade na comunicacdo pode afetar o entendimento dos desejos dos filhos,
mas ainda assim ha a possibilidade de ultrapassar essas barreiras com habilidades desenvolvidas
no dia a dia dessa familia (BENTENUTO et al., 2020).

O envolvimento da familia com o processo de cria¢do e adaptacdo das rotinas para o
melhor desenvolvimento cognitivo e psicomotor infantil sdo essenciais para observar
“diferencas” entre as criangas com TEA (SCHWARTZ et al., 2018). Ha ainda uma dificuldade
maior em conciliar as rotinas de trabalho e os cuidados com a crianga com TEA. E comum
também perceber que as familias de criangcas com autismo geralmente tendem a ter 14 vezes
menos empregabilidade que os outros nucleos familiares. Isso é um indice que reflete a
necessidade de apoio especializado para esses responsaveis, ainda carente de soluces no
mercado (DILLENBURGER et al., 2010). Em seus estudos, Sitimin et al. (2017) sugerem a
resolugdo desses conflitos permitindo horérios de trabalhos mais flexiveis para responsaveis
gue convivam com autistas e acrescentam a necessidade de novos estudos trabalhando a
temaética.

Apos a percepc¢do de alguns sintomas, 0s pais iniciam uma busca pelo apoio profissional
para entender o motivo de seus filhos apresentarem algumas “diferencgas”, se comparados a
outras criancas. Como o processo demora aproximadamente 3 anos para uma concluséo, o
diagnostico tardio impede um tratamento mais responsivo e rapido (MACHADO et al., 2018;
CARVALHO-FILHA et al., 2018).

Ainda ha poucos estudos no Brasil que corroboram as questdes da busca terapéutica dos
pais (EBERT et al., 2015). Ao buscarem essa ajuda, que inicialmente se da no Sistema Unico
de Saude, alguns pais alegam o desconhecimento e a falta de preparagéo de alguns profissionais

no diagnostico do TEA. Por isso, € comum que a familia passe por um processo de peregrinacéo
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entre profissionais de saude e isso, corroborando o que foi dito anteriormente, atrasa o
desenvolvimento da crianca com TEA (CARVALHO-FILHA et al., 2018).

Na literatura, frequentemente se encontram pesquisas indicando a contribuicdo da
familia das pessoas com TEA na qualidade de vida dessa constitui¢io social. E no seio familiar
que o individuo com transtorno pode encontrar aceitagdo, reducdo do estresse e de
comportamentos problematicos (SMITH; GREENBERG; MAILICK, 2014).

Nesse processo, a méde assume um papel central, pois muitas vezes € ela que percebe
que o filho ndo se adequa a certos estimulos e interagdes sociais. Existe, entdo, uma sobrecarga
da figura materna, que as vezes abandona suas atividades para cuidar do filho autista. Isso se
da sobretudo pela perspectiva historico-cultural que atribui ao género feminino a funcéo de
cuidar com maior protagonismo e dedicacdo (PINTO et al., 2016). As maes de criangas com
autismo possuem um nivel de satisfacdo com a vida menor que as genitoras que ndo convivem
com o TEA, o que indica um alto nivel de estresse e falta de qualidade de salide mental para
esses individuos (DILLENBURGER et al., 2010).

Estudos sobre o autismo se fazem necessarios diante do surgimento de um maior nimero
de casos na populacdo mundial. O que ainda se discute é se mais casos estdo passando a existir
ou se a evidéncia a doenca levou a um nimero maior de diagnosticos (GUEDES; TADA, 2015).

Anaélises sobre autismo ao redor do mundo ditam a tendéncia das pesquisas e focam nas
ciéncias médicas e outras areas da satde, quando atrelados ao consumo. O que se considera nas
pesquisas a respeito do autismo no Brasil esta bastante vinculado aos habitos alimentares e,
portanto, a rea da Nutricdo e demais areas da satde (ROCHA et al., 2019; ALMEIDA, 2017,
TENDLARZ, 2016).

Pesquisas apontam para a necessidade de apoio as familias com a criacdo de servigos
especializados em suas necessidades especiais. E importante observar que ha uma caréncia de
servicos de apoio em varias areas que possam ajudar a sustentar o nucleo familiar
(SPINAZOLA et al., 2018; SANTOS et al., 2019). Ha pesquisas envolvendo, por exemplo, a
exposicdo da mée a poluicdo como influéncia ao autismo (CHUN et al., 2020), fatores de
higiene e de sono de criangas com TEA (RICHDALE; SCHRECK, 2019) e o efeito do pré-
natal no nascimento de uma autista (LEI et al., 2015). Contudo, problemas como a dificuldade
na alimentacéo de criancas autistas, por exemplo, sdo um dos assuntos comuns para esse publico
e, ainda assim, s@o pouco discutidos na literatura (KIM et al., 2018).

Em uma pesquisa, 112 pais de criangas com o TEA indicaram o quanto ter um membro
da familia pode influenciar negativamente no seu desempenho no trabalho. 1sso apenas alimenta

0 estresse e a sobrecarga que esses genitores passam a ter quando recebem um diagnostico
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positivo de autismo dos seus filhos. A falta de servigos que apoiem a rotina dessas familias é,
conforme observado, algo comum no relato dos provedores (BREWER, 2018; BESSETTE et
al., 2016; MATTHEWS et al., 2011). No que diz respeito a esses servicos, por exemplo,
familias de criangas com autismo tendem a procurar menos colégios e se engajar nessas
atividades educativas, deixando de aproveitar tanto quanto as outras criangas
(DILLENBURGER et al., 2010).

A criacdo de filhos com o Transtorno de Espectro Autista pode gerar nos pais a sensacao
de uma sobrecarga maior, fazendo-os sentir exaustos e até mesmo deprimidos. H& uma
preocupacdo maior desses genitores com o futuro dessas criancas (SHYU et al., 2010).
Geralmente, o cotidiano desses cuidadores muda, pois as atencdes se voltam para os obstaculos
na socializacdo e nas habilidades a serem desenvolvidas (CARVALHO-FILHA et al., 2018).
Sendo assim, é importante entender em que contextos ocorrem a pratica de consumo nessas
familias, uma vez que se entende que a pratica de consumo permeia outras importantes na
socializacdo, como o lazer.

Quando se trata dos habitos de consumo familiares, ha uma l6gica geralmente trabalhada
nos estudos sobre decisbes familiares: uma diade, formada por dois parceiros e como se da a
influéncia de um ao outro; ou uma triade, trazendo a crianca para essa relacdo de consumo.
Geralmente as pesquisas dessa area trazem uma perspectiva mais dual e estudos trazendo a 6tica
da crianca e seu impacto na dindmica familiar sdo escassos. Verificou-se que a maior influéncia
das criancas no consumo foi relativa a produtos que elas mesmas utilizam, como calcados e
celulares (GUNERI et al., 2009).

Um estudo pioneiro que tentou estabelecer essa relacdo de forma causal ainda apontava,
no entanto, a influéncia dos pais no consumo, como agentes de compras (HOWARD:
MADRIGAL, 1990). Mesmo que as criangas conseguissem opinar mais a respeito do que
guerem comprar hoje do que nas décadas passadas, 0s pais ainda sdo responsaveis pelo
orcamento e limitam as suas escolhas (GUNERI et al., 2009).

Para Nancarrow (2007), isso se revela pelo impacto das criancas em decisdes mais
simples, como jogos de computador ou revistas em quadrinhos. J& em produtos e servi¢os
financeiros, como seguros de vida ou um carro para a familia, se observa uma influéncia menor.
Habitos familiares sdo modificados sobretudo para recém-pais, que passam a consumir de
forma mais consciente, por exemplo, na alimentacdo, comprando mais vegetais e opcoes
saudaveis que quando ndo possuem uma crianga em casa (CLIFF; TOWNSEND; WOLFSON,
2019).
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Bahar Isin e Alkibay (2011) afirmam que a tendéncia é que, com a redu¢do no nimero
de filhos, a crianca acabe adquirindo elementos e tragos dos adultos rapidamente, participando
do processo decisorio com maior acesso e sendo mais ouvida, tornando-se parte do processo
decisorio na compra de determinados itens (BAHAR ISIN; ALKIBAY, 2011). Assuntos
envolvendo a influéncia das criangas na decisdo de compra da familia geralmente estdo
relacionados a aspectos como idade e género desses membros.

Pesquisadores ja compreendem a influéncia das criancas no chamado pester power ou
poder de incomodar os pais para comprarem determinado produto ou consumirem determinada
experiéncia (ESSAYS, 2018). Constatou-se, por meio de pesquisa em supermercados, que a
insisténcia dos filhos em levar determinado produto é mais atendida & medida que a renda
cresce. Pais de familia menos abastadas tendem a ser menos complacentes aos pedidos das
criancas, ainda que sejam os mais interessados em levar os filhos para as compras (FREITAS-
DA-COSTA; LIMA; SANTOS, 2012). Ebster, Wagner e Neumueller (2009) revelam que 0s
apelos das criancas tém mais chance de serem ouvidos quando o produto desejado tem um valor
baixo e/ou pode ser consumido na loja, como uma comida da padaria do supermercado, por
exemplo.

Estudos relativos ao consumo familiar frequentemente trazem relagdes com héabitos de
consumo alimentares e em supermercados (LENNE et al., 2018; PAGE et al., 2018; VAUGHN;
MARTIN; WARD, 2018; LOPEZ et al., 2012; MAUBACH; HOEK; MCCREANOR, 2009).
Portanto, encontra-se uma lacuna de variaveis que podem ser exploradas, bem como ldcus
pouco expressivos na literatura (BATRA; ALI, 2015; JEEVANANDA; KUMAR, 2012).
Salamanca e Uribe (2019) levantam, inclusive, a questdo dos individuos adultos e ancidos que
passam pelo transtorno e precisam de cuidados, mas que nao fazem parte das politicas publicas
ou do mainstream das pesquisas sobre o tema.

A influéncia de criancas em atividades tem sido fundamental para entender a pratica de
consumo familiar e ja foi objeto de alguns estudos. A partir da perspectiva infantil, estudiosos
atribuem as criancas um poder decisério sobre as praticas de lazer que a familia ira vivenciar
(REIS; DORNELES; FLORIANO, 2020). No Brasil, a crianca é trazida para o foco de algumas
pesquisas pela situagdo socioeconémica do pais, que cada vez mais vem inserindo a crianga nas
decis6es familiares. Alguns estudos trazem a influéncia desses membros familiares em compras
de supermercado (REIS; DORNELES; FLORIANO, 2020), turismo (CURTALE, 2018) e
atividades de lazer (CURTALE; SARMAN, 2017), objeto de estudo da presente dissertagéo.

Contudo, em um estudo desenvolvido por Bessette et al. (2016) sobre o autismo, uma

das mées traz em sua fala que a Unica semelhanca entre a familia dela e das amigas é que ambas
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possuem criancas. Para ela, todas as praticas que eles realizam, inclusive a forma que compram,
é diferente dos outros nlcleos familiares. E por esse motivo e diante do pouco foco desses
sujeitos que o pesquisador se interessou em entender como se da essa relacéo e estruturar passos
para garantir um olhar mais atento a populacéo autista.

No préximo capitulo, serdo descritos os procedimentos metodoldgicos que garantirdo o

rigor do estudo e como se dardo todas as etapas para a execucdo da pesquisa.
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3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Este capitulo visa explicar os procedimentos metodologicos que foram utilizados para
0 alcance dos objetivos propostos. O método qualitativo exige um design de pesquisa
diferenciado do quantitativo, pois envolve a explicacéo a respeito da escolha do método, seus
sujeitos de pesquisa e as técnicas para constitui¢cdo do corpus e anélise dos dados. Ademais, 0
pesquisador também pode se posicionar por meio de comentarios sobre a escolha dessa

estratégia de pesquisa (CRESWELL, 2014). E o que se observa nas secdes seguintes.

3.1 NATUREZA DA PESQUISA

A presente pesquisa se caracteriza como qualitativa, uma vez que busca compreender
os fendbmenos sociais apresentados e como se dao as relagcbes complexas estabelecidas,
construidas a partir da realidade do sujeito (GUNTHER, 2006). Com isso, pretende-se chegar
ao cerne das questbes discutidas a respeito do tema e, diferentemente da abordagem
quantitativa, a preocupacao recai nas diferentes interpretacfes do tema em evidéncia (BAUER,;
GASKELL, 2017).

A delimitacdo da pesquisa qualitativa se da por suas caracteristicas enquanto abordagem
que melhor se enquadra com a proposta do presente estudo, cuja prioridade esta na natureza e
esséncia do problema, baseando-se em sujeitos e com o pesquisador como principal instrumento
na constituicdo do corpus, analisando a partir de um método indutivo (PRODANOV;
FREITAS, 2013).

Como beneficios de sua implementacao, a pesquisa qualitativa fornece ao pesquisador:
i) a reflexdo continua mediante a analise dos dados coletados; ii) maior interacao pesquisador-
sujeito de pesquisa; iii) a observacdo dos valores e crencas como parte da compreensao do
fendmeno; iv) o destaque do papel dos sujeitos no contexto da pesquisa; e v) uma postura
ativista, com um objetivo de ajudar as pessoas em sua autopercepcdo (GUNTHER, 2006).

Para tanto, foram elencados os seguintes critérios, baseados em Guinther (2006):

a) Foram adotados e explicitados os procedimentos metodoldgicos por meio de
regras.

b) Os dados foram coletados em todos 0s contextos propostos para atender ao
objetivo da pesquisa.

c) A anélise levou em conta os possiveis resultados obtidos e a inadequacdo dos

sujeitos escolhidos para a obtencdo dos dados.
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d) Os aspectos tedricos subsidiaram os achados durante o processo de anélise dos
dados.

e) Foi destacada na construcdo dos procedimentos a possibilidade de validagédo
com participantes sobre os dados e resultados levantados.

f) Para a discussdo dos resultados, se observaram as possiveis e multifacetadas
formas de interpretacao.

g) Os resultados se encontram disponiveis tanto para a comunidade académica
quanto para os individuos de pesquisa.

h) Com base nos resultados, é possivel perceber um horizonte para a¢des futuras,
seja em termos de pesquisa ou de contribuigéo social.

No que diz respeito a sua natureza, a abordagem trabalhada no presente estudo é a
pesquisa qualitativa basica, na qual o pesquisador busca se aprofundar e explorar fenémenos.
Para Merriam e Tisdell (2015), é o interesse sobre determinado assunto que desperta no
pesquisador essa busca por explicacdes e 0 seu objetivo € a expansdo do conhecimento.
Portanto, com essa abordagem, a pesquisa tende a focar em como o0s sujeitos trazem significado
aos seus processos e 0s achados deste trabalho costumam ter um rigor mais profundos e
descritivos.

A pesquisa qualitativa basica tenta descobrir como se da o comportamento dos sujeitos
em suas experiéncias, quais os significados que esses participantes ddo a essas experiéncias e 0
processo em si, diferentemente de uma abordagem fenomenologica (WORTHINGTON, 2013).
A pesquisa qualitativa basica é selecionada como abordagem por entender que o seu foco se da
no entendimento e na descoberta do fendmeno em questdo. E a interacdo entre os individuos
com 0s seus universos que possibilita uma melhor compreensao do fenbmeno e da relacéo que
os individuos que participam dessas vivéncias percebem (MERRIAM; GRENIER, 2019).

Quanto aos seus objetivos, a pesquisa se caracteriza como exploratdria, pois buscou
langar um olhar mais proximo do fenémeno, com vista a trazer maior esclarecimento e
explicagdes sobre o tema. Para Gil (2008, p. 27), “este tipo de pesquisa € realizado
especialmente quando o tema escolhido é pouco explorado [...]”. Por meio dessa exploracao, é
possivel entender as nuances de determinado grupo, populacao ou fenémeno e delimitar melhor
0 objeto de pesquisa. Com planejamento mais flexivel para a constituicdo do corpus, a pesquisa
é classificada como exploratdria.

A abordagem da pratica adotada no presente estudo foi a sociotécnica, compreendida

com maestria por Shove, Pantzar e Watson (2017) e ja discutida anteriormente. A partir dessa
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visdo, foram compreendidos os links entre os elementos estudados (competéncias, materiais e
significados) pelos autores em que se baseiam a analise das Teorias da Pratica.

Como um estudo que se apropria das Teorias da Pratica, 0 mesmo possui um
delineamento de pesquisa proprio, por entender que as Teorias da Pratica ndo se tratam apenas
de um conceito para desenvolvimento de um arcabouco tedrico, mas também de uma
abordagem que necessita de técnicas para uma melhor congruéncia (BISPO, 2015). Por esse
motivo, a dissertacao seguiu objetivos, determinou sujeitos e elencou técnicas para constitui¢éo
do corpus de maneira a evidenciar a pratica de consumo de lazer em seu maior grau de

entendimento e adequacéo ao rigor metodoldgico necessario.

Fluxograma 1 — Fluxograma do projeto de pesquisa

Fonte: O Autor (2021).
Nota: Elaborada com base em Gil (2018, p. 21).

A fluxograma 1 sumariza todo o processo necessario para o andamento do estudo
realizado. A partir da observacdo do fluxograma do projeto de pesquisa, é possivel perceber
todo o delineamento metodoldgico que a dissertagdo seguiu para atingir os objetivos descritos.
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3.2 SUJEITOS DE PESQUISA

Para uma pesquisa que possua rigor cientifico, os sujeitos de pesquisa oferecem
oportunidades para que o pesquisador possa entender melhor o fenbmeno e a realidade que
vivem essas pessoas. Para tanto, é preciso entender quem sdo esses sujeitos, quais as
informagdes basicas que podemos inferir deles e como se relacionam com a questdo que a
pesquisa levanta como necessaria para conhecimento da ciéncia (GIL, 2008). Apesar de
mutavel no decorrer dos anos, o conceito de sujeito, sobretudo na perspectiva epistemoldgica,
¢ discutido sobre a dtica do “sujeito participante da pesquisa e o sujeito pesquisador” (ARAUJO
etal., 2017, p. 2).

Para este estudo, foram considerados como sujeitos de pesquisa 0s membros adultos de
familias que convivem com o Transtorno do Espectro Autista, integrantes de um grupo de pais
que residem no agreste de Pernambuco chamado “Anjo Azul” e que participam ativamente no
processo de educacao de seus filhos. O “Anjo Azul” iniciou como um grupo de 15 pais em uma
rede social, em 2017, mas cresceu e hoje abarca cerca de 230 familias de criangas com autismo
e profissionais de apoio. Esses cuidadores fazem a¢6es coletivas em prol de seus filhos, como
participar de audiéncias publicas para propostas voltadas ao autismo, desenvolvem palestras
sobre o0 tema, dando um suporte as familias que recebem o diagndéstico do autismo e ndo sabem
0 caminho que devem percorrer. Pelo motivo de seu desenvolvimento, o grupo agora batalha
por sua regularizacdo e, em breve, serd uma instituicdo legalizada.

Por estarem a frente dos processos decisorios no que diz respeito ao consumo dos
individuos com TEA, o foco da pesquisa recaiu sobre os responsaveis pelos cuidados dessas
pessoas. Conforme exposto por Bessette et al. (2016), a dindmica de consumo dessas familias
pode ser alterada mediante o diagnostico do autismo.

A escolha desses sujeitos se deu por meio de uma indicacdo de outra pesquisadora, que
conhece a lider do grupo. A partir de um contato inicial com ela, o pesquisador percebeu o
acolhimento e o interesse desse grupo em contribuir para o entendimento do fenémeno no
contexto pertinente. Dessa forma, ap6s uma conversa inicial com a responsavel pela
organizacdo, foram repassados os contatos de 11 pais, dos quais apenas 9 interagiram
positivamente no sentido de aceitarem ser entrevistados.

Outrossim, o autor também enxerga como opg¢éo o corpus formado por esses cuidadores,
pois sdo moradores da regido agreste de Pernambuco, dentro da area de atuagdo do Programa
em que se desenvolve essa pesquisa, também situado nesse mesmo local. Com vistas a fomentar

a abordagem local, o Programa de Pos-Graduagdo em Gestdo, Inovacdo e Consumo tem como
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um dos pilares o avango da ciéncia administrativa no contexto regional. Sendo um dos
requisitos para o desenvolvimento deste estudo, 0s sujeitos da pesquisa se demonstram
apropriados para aquisicao de conhecimentos sobre a da Administracdo nessa perspectiva.

Conforme discutido anteriormente, 0 acesso a esses sujeitos se deu mediante autorizacao
prévia dos participantes em questdo, com vistas a trazer maiores elucidacbes quanto aos
objetivos da pesquisa. Para isso, a responsavel pelo grupo de pais forneceu os contatos dos
responsaveis e fez o estreitamento dos lagos para que o pesquisador fosse situado como tal
dentro do contexto de constituicdo do corpus.

Ap0s esse momento de introducdo, o pesquisador agendou entrevistas com 0s membros
que foram repassados para ele por meio do WhatsApp. As entrevistas eram agendadas pela
plataforma do Google Meet, pois essa ferramenta permite a gravacdo dos dados para que
pudessem ser analisados em um momento futuro, por meio da transcricdo das falas dos
participantes. Todos os participantes foram alertados da gravacao e anuiram, conscientes de que
0s registros funcionariam apenas para fins académicos. Ao finalizar a gravagéo, os cuidadores
foram convidados para participar da criacdo de autorrelatos. Um link de um formulario online
do Google foi enviado por meio do WhatsApp e se reforcou a importancia da participacdo dos

participantes. Abaixo, encontra-se o quadro com a caracterizagao desses sujeitos de pesquisa.

Quadro 1 — Caracterizacdo dos sujeitos da pesquisa

Identificagdo | Género Idade Membro  com | Idade do | Nivel do
TEA membro  com | TEA
TEA
EO1 Feminino 42 anos Filho 5 anos Leve a
moderado
E02 Feminino 48 anos Filho 15 anos Leve
EO3 Feminino 49 anos Filho 10 anos Severo
EO4 Feminino 43 anos Filho 23 anos Leve
EO5 Feminino 31 anos Filho 4 anos Moderado
EO6 Feminino 38 anos Filho 6 anos Leve
EO7 Masculino 46 anos Filho 10 anos Severo
EO08 Masculino 53 anos Filho 20 anos Leve
E09 Feminino 38 anos Filho 9 anos Leve a
moderado
ARO1 Masculino 46 anos Filho 10 anos Severo
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ARO02 Feminino 42 anos Filho 5 anos Leve a
moderado
ARO03 Feminino 43 anos Filho 23 anos Leve

Fonte: O Autor (2021).

Cabe destacar que todos os membros que possuem autismo na familia dos sujeitos sao
identificados como sendo do género masculino, o que corrobora o dado de o autismo ser mais
presente em meninos do que em meninas (VOLKMAR; PAULS, 2003).

Foram incluidos no corpus da pesquisa, 0s responsaveis que participam do processo de
cuidado dos individuos com TEA e que convivam com eles em sua dindmica familiar. Dessa
forma, ficaram excluidos aqueles que ndo participam da pratica de consumo de lazer ou tém
poder decisério sobre essa pratica. A quantidade de individuos entrevistados foi definida a
partir do momento em que as respostas obtidas acabam apresentando um mesmo padréo,
redundantes, sem nenhum aspecto novo para andlise (MERRIAM; TISDELL, 2015) ou
conhecimentos a respeito da préatica em si.

Com esse alinhamento, os entrevistados que compuseram o corpus da pesquisa Sao
impactados pela questdo de que se trata o presente estudo. Na proxima se¢do, serdo discutidas

as estratégias para constituicdo do corpus que aproximou o pesquisador do grupo estudado.

3.3 ESTRATEGIAS DE CONSTITUICAO DO CORPUS

Conforme discutido previamente, para atingir seu objetivo, o estudo se dividiu em duas
etapas: a primeira por meio de entrevistas semiestruturadas e a segunda com a utilizacéo de
diarios para autorrelatos (PRODANOV; FREITAS, 2013). A primeira, a entrevista, se deu pela
necessidade de obter dados basicos para entender melhor a relagdo entre os individuos
estudados e como se da sua situacdo com o problema de pesquisa. As entrevistas sdo
importantes para uma melhor qualidade de interpretacdo dos dados (BAUER; GASKELL,
2017). Com as entrevistas semiestruturadas, por meio de um roteiro de perguntas, foram
discutidos outros aspectos relacionados ao tema em questdo. O roteiro de entrevistas pode ser
encontrado no APENDICE A.

A interacdo feita pelo entrevistador-entrevistado surge para que possam ser extraidos
dados necessarios para a compreensdao do fenémeno social em questdo. Para evitar mas
interpretacdes ou influéncias de subjetividades, as entrevistas podem vir a ser repetidas para
avaliar conclusfes previamente estabelecidas, pois parte-se do pressuposto que a entrevista €

um evento discursivo complexo (SILVA et al., 2017).
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Ao todo, foram realizadas 9 entrevistas, que variaram entre 10 minutos e 23 segundos a
59 minutos e 15 segundos, e que posteriormente foram transcritas em forma integral. Em termos
de quantidade de laudas, as entrevistas foram de 3 até 9 laudas. Um resumo contendo o tempo
de duracdo e quantidade de laudas obtidas dessa técnica de coleta pode ser observado na tabela

abaixo.

Tabela 1 —Tempo de duracdo das entrevistas e quantidade de laudas

Sujeito Tempo de duracdo da entrevista Quantidade de laudas
Entrevistado 01 23°21” 5 laudas
Entrevistado 02 59°15” 7 laudas
Entrevistado 03 35°45” 6 laudas
Entrevistado 04 51°47” 9 laudas
Entrevistado 05 10°23” 3 laudas
Entrevistado 06 21°01” 4 laudas
Entrevistado 07 22°57” 5 laudas
Entrevistado 08 24°05” 4 laudas
Entrevistado 09 21’13~ 4 laudas

Fonte: O Autor (2021).

Contudo, as entrevistas ndo devem configurar a Unica unidade de analise de uma pratica,
pois, segundo Bispo (2015), o pesquisador precisa usa-las de maneira prudente. Para o autor,
guando se trata de estudos que trazem as Teorias da Préatica, apesar de essa ser uma estratégia
bastante usada nas pesquisas qualitativas, uma atencdo deve ser dada ao discurso do individuo
no momento que é entrevistado e que, em algumas situacdes, pode fugir da vivéncia da préatica
per si.

Para tanto, é imprescindivel analisar a pratica a partir de outros contextos, como
documentos produzidos pelo pesquisador ou sujeito da pesquisa. Mesmo a observacgdo sendo
aconselhada por Bispo (2015) em estudos das Teorias da Prética, diante da situacao inesperada
do surgimento do novo virus do coronavirus e seguindo as orientagdes da OMS, preferiu-se
utilizar a auto-observacdo como opc¢do. Uma vez que a doenga possui um alto nivel de contagio
e por ter como sujeitos de pesquisa pessoas com comorbidades, evitou-se a observacao e contato
fisico com outras pessoas, seguindo as recomendac6es dos 6rgédos de saude responsaveis.

Por esse motivo, em um segundo momento, os participantes do estudo fizeram uso de

diérios para criagdo de autorrelatos nos momentos de vivéncias da pratica de consumo de lazer.
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O diario funciona assim como um dispositivo para captura da vivéncia das praticas em campo
(PEZZATO; BOTAZZO; L’ABBATE, 2019).

Para Gil (2008), o uso de diarios como artefatos de autorrelato sdo de valor inestimavel
para pesquisas cujos objetivos sdo estimular a compreensdo do problema. Contudo, o autor
alerta para a necessidade de complementar essa técnica com outros procedimentos. O objetivo
de utilizar a técnica do autorrelato € permitir reconhecer a importancia das experiéncias
inseridas nos contextos as quais elas pertencem. Dessa forma, esperava-se que nos registros
individuais, cada sujeito pudesse trazer emoc0es, reacdes, interacdes sociais e registros que
validassem as impress0es trazidas na entrevista (ZACCARELLI; GODQY, 2010).

Como afirma Foucault (2004, p. 151), os diarios funcionam como “[...Juma maneira
racional de combinar a autoridade tradicional da coisa ja dita com a singularidade da verdade
que nela se afirma e a particularidade das circunstancias que determinam seu uso”. O uso de
diarios em pesquisas ainda é recente, sobretudo na area da Administragdo, se comparado ao de
outras areas de conhecimento (ZACCARELLI; GODOQY, 2010). A auto-observacdo per si
auxilia na dificuldade da captura da pratica, que pode ocorrer em um fendémeno de observacéo.
Afinal, o sujeito ao perceber que esta sendo observado, pode alterar o seu comportamento para
que atenda aos objetivos que supde serem atingidos com a pesquisa proposta (PIMENTEL;
NOGUEIRA, 2018).

Outrossim, os diarios foram escolhidos por se entender que podem resultar em uma
Otima compreensdo dos elementos que permeiam as praticas, além de eximir o pesquisador de
estar em contato direto com os entrevistados, por questdes de seguranca devido a pandemia do
COVID-19. E valido destacar que os autorrelatos funcionaram de maneira on-line, de forma a
facilitar o acesso aos dados. Assim sendo, o pesquisador lembrou diariamente, durante uma
semana, os participantes do preenchimento dos diarios. Abaixo, encontra-se uma tabela com as

informacdes dos sujeitos que participaram dessa etapa.

Tabela 2 — Quantidade de laudas dos autorrelatos.

Sujeito Quantidade de laudas
ARO1 1
ARO02 2
ARO03 5

Fonte: O Autor (2021).
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Apesar de ter menos adesdo que a participacdo das entrevistas, houve pais que se
engajaram na criacao dos autorrelatos. Por meio dessa ferramenta, foi possivel confirmar alguns
dos materiais e competéncias que foram repassados nas entrevistas. Contando com 3
participantes que relataram as suas vivéncias para uso na pesquisa, obteve-se o total de 8 laudas
de dados a respeito da préatica de consumo de lazer dessas familias.

Para situar o leitor a respeito do uso das técnicas de coleta, resume-se em um quadro
sintese da pesquisa, para melhor entendimento das aplicacdes das técnicas acima citadas, 0s

objetivos geral e especifico, bem como a utilizacdo de cada estratégia de constituicdo do corpus.

Quadro 2 — Quadro norteador da pesquisa

Técnica(s) de constituicao

Problema de pesquisa Perguntas orientadoras do corpus usadas)

Como se configuram os | Quais os materiais envolvidos na | Autorrelatos e transcricdo das
elementos da pratica de consumo | pratica de consumo de lazer de | entrevistas.

de lazer em contextos familiares | familias com membros com
com membros com autismo no | autismo no agreste pernambucano?
agreste de Pernambuco?

Que competéncias sdo utilizadas | Transcri¢do das entrevistas.
para a préatica de consumo de lazer
de unidades familiares que
convivem com o TEA dessa
regido?

Quais sdo os significados atrelados | Transcri¢do das entrevistas.
a pratica de consumo de lazer para
os familiares de pessoas com
autismo no agreste de
Pernambuco?

Que links sdo formados entre esses | Transcricdo das entrevistas e
elementos presentes nas familias | autorrelatos.

cujos membros possuem autismo
nessa area geografica do referido
estado?

Fonte: O Autor (2021).

O principal objetivo por meio do uso das ferramentas metodoldgicas supracitadas foi
explicar como o fendmeno acontece por meio da lente das Teorias da Préatica (BISPO, 2015).

E valido ressaltar que as entrevistas e os autorrelatos néo foram feitos por criancas, as
quais ndo fizeram parte do corpus da presente pesquisa. Tambeém é importante citar que, diante
do momento de pandemia do COVID-19 (coronavirus), a observacdo dos sujeitos de pesquisa
encontrou-se comprometida. Portanto, foi mantido o foco nas praticas de consumo de lazer das

familias no agreste do estado de Pernambuco.
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Na secdo seguinte, discute-se os critérios para a validade e confiabilidade da pesquisa

em quest&o.

3.4 VALIDADE E CONFIABILIDADE DA PESQUISA

Quando se fala em pesquisa qualitativa, entende-se que o foco se da no fenémeno
analisado, o qual em termos socioculturais geralmente ndo consegue ser traduzido em
mensuracfes quantitativas. Dessa forma, o uso da pesquisa qualitativa € indicado quando
escalas e instrumentos quantitativos ndo sdo os mais adequados no que tange a responder as
perguntas propostas em pesquisa (ULRICH et al., 2012).

Surge, contudo, no rigor das analises cientificas, a necessidade de estratégias que
transmitam a credibilidade dos exames rigorosos e parametros de quantificacdo da abordagem
quantitativa. Ainda que nem sempre se objetive a inducdo ou generalizacdo de processos e
significados, se demanda que estudos qualitativos possam gerar validade e confiabilidade. A
validade pode ser bem resumida com o seguinte questionamento: "O que estamos medindo é
aquilo que estamos medindo de fato?" (ANTUNES et al., 2018, p. 4). Ja a confiabilidade se
traduz na capacidade de poder repetir uma pesquisa com 0S mesmos parametros e obter
resultados similares (CRESWELL, 2014).

Paiva Jr., Ledo e Mello (2011) trazem como alguns dos critérios para a validade e
confiabilidade em pesquisas qualitativas alguns pressupostos, tais como: a triangulacéo;
descricdo rica e detalhada; clareza nos procedimentos e transferéncia; construcdo do corpus de
pesquisa; e feedback dos informantes (validacdo comunicativa). Creswell (2014) acrescenta
ainda, como uma das estratégias para averiguar a validade e confiabilidade dessas pesquisas, a
avaliacdo por pares (orientadores, membros da banca e da comunidade académica). Abaixo,

encontram-se o0s critérios de qualidade presentes no estudo.

Quadro 3 — Critérios de validade e confiabilidade na pesquisa qualitativa

Critério Validade Confiabilidade
Triangulacéo X X

Construcéo do corpus de pesquisa X X

Descrigdo clara, rica e detalhada X X

Validacdo comunicativa dos participantes - -

Fonte: O Autor (2021).
Nota: Elaborado com base em Paiva Jr., Ledo e Mello (2011).
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No que diz respeito a triangulacdo metodoldgica, obtém-se 0 sucesso com 0 emprego
dessa estratégia quando utiliza-se dois ou mais metodos de analise ou constituicao do corpus de
pesquisa (ULLRICH et al., 2012). Nesta dissertacao, utilizou-se as entrevistas semiestruturadas
e 0s autorrelatos como ferramentas para formagdo do corpus e obtencdo dos dados necessarios
para compreensao do objetivo proposto e uso da ferramenta de triangulacdo, alem das demais
estratégias para atingir os critérios de validade e confiabilidade da pesquisa qualitativa.

Portanto, usando essa triangulacdo como procedimento inerente a pesquisa, objetivou-
se validar os critérios de qualidade da pesquisa e trazer ao pesquisador uma imersao no objeto
de estudo (ZAPPELLINI; FEUERSCHUTTE, 2015). A triangulacéo das respostas forneceu ao
pesquisador a capacidade de avaliar convergéncia, complementacdo ou divergéncia entre 0s
dados obtidos (FLICK, 2012). Dessa forma, a aplicagcdo de duas técnicas na constituicdo do
corpus permitiu uma maior amplitude e profundidade dos dados obtidos. Assim sendo, a
capacidade de induzir impressdes diferentes advindas dos cruzamentos dessas informacdes
foram Uteis para dirimir divergéncias (BAUER; GASKELL, 2017).

Com base no exposto acerca da validade e confiabilidade do estudo, abaixo s&o feitas

consideracdes a respeito da analise de dados da pesquisa.

3.5 ANALISE DE DADOS

Assim que atingido o corpus, foi realizado como procedimento de andlise a técnica de
Anélise do Contetdo, que trabalha com o entendimento e a inferéncia dos processos de
comunicacdo. Utilizando essa estratégia, a pesquisa tende a desmistificar as intencdes dos
participantes com a descoberta de estilos e padrées comunicacionais (TEOPHILO; MARTINS,
2009).

A técnica de Analise de Conteudo possibilita ao pesquisador ampliar suas visdes e
opiniGes a respeito de um determinado tema, destituindo preconceitos e esteredtipos e
comparando as percepcdes de cada sujeito. Para tanto, trabalha com a categorizacao e sele¢do
dos materiais de textos, que sdo induzidos mediante a 0 problema de pesquisa levantado
(BAUER; GASKELL, 2017).

Ainda de acordo com Bauer e Gaskel (2017, p. 203),

A anélise de contetido é uma construcdo social. Como qualquer construcao viavel, ela
leva em consideragdo alguma realidade, neste caso o corpus de texto, e ela deve ser
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julgada pelo seu resultado. Este resultado, contudo, ndo é o Unico fundamento para se
fazer uma avaliacéo.

Além de entender os significados por meio de conteudos latentes, mas sem imprimir a
ideia de suposicbes demasiadas, a Anélise de Conteldo retne o rigor da objetividade com a
fecundidade da subjetividade (BARDIN, 2016). Contudo, essa estratégia de analise dos dados
ndo pode incorrer em dois erros: formalismo excessivo que influencie a capacidade de abstracéo
nem a simples confirmacdo de ideais que o proprio pesquisador queira impor a pesquisa
(CAMPQS, 2004).

Bardin (2016) alega que a principal utilizagdo da Analise de Conteido ndo se detém a
interpretacdo dos textos, mas 0s contextos em que 0s mesmos sdo produzidos. Para isso, traz
trés etapas para a organizacdo da analise: i) a pré-andlise; ii) a exploracdo do material; e iii) 0
tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao.

Na pré-analise, o pesquisador organiza todos 0s materiais que passardo pelo
procedimento de andlise, com objetivo de sumarizar as principais ideias obtidas. Nesse
contexto, sdo vivenciadas quatro etapas, a saber: i) leitura flutuante, em que se tem o primeiro
contato com o texto; ii) escolha dos documentos, por meio da qual se estabelecem o0s
documentos utilizados na analise; iii) formulacdo das hipdteses e objetivos, quando o
pesquisador faz deducdes iniciais com base no que vivenciou; e iv) referenciacdo dos indices e
elaboracdo de indicadores, que facilitam a demarcacdo dos recortes a serem feitos (Bardin,
2016).

Posteriormente, é necessario que a pesquisa entre numa segunda fase, de exploracéo do
material, que vai subsidiar uma riqueza e melhor descrigéo e clareza dos resultados obtidos,
inferéncias sobre o corpus e interpretacbes mais seguras. E nessa etapa que sio criadas as
categorias e unidades de contexto, importantes para compreensdo e significacdo da mensagem.
Finalmente, na terceira fase, é que o pesquisador pode tratar os resultados e elencar os principais
destaques que as informagdes analiticas suscitaram por meio da capacidade reflexiva no campo
cientifico (BARDIN, 2016).

Assim, por meio dessa técnica, quanto mais sistematicamente forem escolhidos os
sujeitos, menor serd necessario o esforco do pesquisador para atingir um volume de
participantes, uma vez que a pesquisa se baseia em uma abordagem qualitativa (BAUER,;
GASKELL, 2017).
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Quadro 4 — Categorias de andlise

Categorias Descricéo

Materiais Ferramentas, recursos, infraestrutura e objetos necessarios para a
concretizacdo da pratica.

Competéncias Habilidades e conhecimentos articulados  imprescindiveis  no
desenvolvimento da prética.

Significados Entendimentos, emocGes e convencdes sociais em torno do objeto de estudo.

Vivéncias do autismo Consideracdes a respeito do TEA e suas nuances no contexto familiar.

Entendimentos  sobre | Percepcfes sobre o lazer e seus desdobramentos em torno do fendbmeno
lazer analisado.

Fonte: O Autor (2021).

Na presente pesquisa, as entrevistas foram transcritas utilizando um chatbot para
transformar os arquivos de audio em texto, por meio do aplicativo Telegram. Em média, a partir
da transcricao, foram realizadas 6 leituras para cada entrevista realizada. Os trechos utilizados
na analise foram selecionados a partir do rigor metodoldgico da pesquisa, seguindo todos 0s
pressupostos elencados por Bardin (2016) e buscando a primazia dos resultados para um estudo
ancorado nas Teorias da Pratica.

No estudo, foram utilizadas como categorias de analise os elementos que configuram a
formacdo de uma prética. Por esse motivo, a unidade de andlise aqui estudada foi a pratica, que
nesse caso foi a de consumo de lazer vivenciada por cuidadores de criangas com o Transtorno
do Espectro Autista. Além disso, outras duas foram acrescentadas por meio da utilizacdo da
técnica e da categorizagdo do corpus.

Assim sendo, sdo 5 as categorias utilizadas no trabalho para entender o fenémeno do
lazer em familias cujos membros possuem autismo: i) materiais, como ferramentas, recursos,
infraestrutura e objetos necessarios para a concretizacdo da pratica; ii) competéncias, que sdo
habilidades e conhecimentos articulados imprescindiveis no desenvolvimento da pratica; iii)
significados, que se referem aos entendimentos, emocdes e convengdes sociais em torno do
fendmeno; iv) vivéncias do autismo, que traz as principais percep¢des nos relatos das familias;
e v) entendimentos sobre lazer, que ilustram a compreensao da pratica per si.

O proximo capitulo contempla a analise dos resultados com base nas exigéncias da
Andlise de Conteudo e seguindo as premissas de Bardin (2016) para o tratamento dos

resultados.
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4 ANALISE DOS RESULTADOS

Esperou-se, com os procedimentos realizados, garantir maiores informacdes a respeito
dos sujeitos estudados e compreender como a populacdo que convive com o Transtorno do
Espectro Autista no agreste de Pernambuco pratica o consumo de lazer em familia. A seguir,
iniciam-se as consideracdes a respeito dos achados do estudo.

Inicialmente, foram feitas algumas consideracGes acerca do autismo e da visdo dos
participantes sobre o TEA. Apds isso, os mesmos foram indagados no que tange ao
entendimento sobre lazer, sendo crucial para a compreensdo do objetivo da pesquisa, pois 0
foco dessa analise recaiu na correlacdo entre as praticas de consumo de lazer dessas familias.
Posteriormente, seguindo os principios do que se estabelece para estudos a luz das Teorias da
Prética, tratou-se dos elementos material, competéncia e significados. Por fim, detalha-se o link

criado entre os elementos da pratica de consumo lazer.

4.1 O AUTISMO: DESCOBERTAS E IMPLICACOES PARA O CONTEXTO FAMILIAR

Assim como visto comumente na literatura (LARSEN, 2015; SAMPEDRO-TOBON et
al., 2013), geralmente a percepcdo do TEA ocorre por algum comportamento “diferente”, ndo
usual. A Entrevistada 04 chegou a citar que seu neto enfileirava as panelas e essa era a
brincadeira dele. Esse tipo de relato foi comum dentre os observados na pesquisa. Ou seja, as
pessoas com autismo atribuem funcionalidades variadas aos brinquedos e experiéncias que
utilizam.

Em todos os comentarios acerca do TEA, os cuidadores (pais e maes) relataram que
profissionais de salde foram os que suspeitaram dos comportamentos de seus filhos,
corroborando os achados de Sampedro-Tobon et al. (2013). Com o reconhecimento acerca do
tema e 0 surgimento de terapias e informacdes a respeito do transtorno (GUEDES; TADA,
2015), percebe-se que a medida que o autismo foi ficando conhecido, o diagndstico veio de

forma mais precoce nas familias.

Entéo, eu convivi com ele por 15 anos sem saber que ele tinha o autismo. Eu pensava
que era sO a paralisia cerebral. Porque eu ndo tinha muitos recursos nem
conhecimentos. Hoje em dia, estd muito mais facil para apurarmos as coisas. Mas ha
20 anos atras, ndo era tao facil assim (E04, feminino, 43 anos).

Ainda, de acordo com a literatura, € muito comum entender que o sentimento de luto
pelo “filho ideal” acompanha a mae por certo tempo (DUARTE et al., 2016; BANACH et al.,
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2010), mas é rapidamente superado, diferentemente dos pais que, em sua maioria, tendem a
demandar mais tempo para aceitar a condi¢édo do filho. Segue um depoimento em que se fala a

respeito desse momento:

Fui conversar com a psicologa e ela me orientou a procurar por especialistas e a gente
foi descobrindo. Mas eu tinha a descarga emocional de pensar que a culpa era minha,
porque eu me transformei muito. Quando eu ndo entendia algo, pedia para a pessoa
me explicar até que eu conseguisse entender. Entdo, eu fui estudando, fui batalhando,
mas foi dificil. Eu passei um periodo onde parecia que eu ia pirar atras de tanta
informag&o e tanta cobranca. Eu fiquei um més sem tocar no assunto (E01, feminino,
42 anos).

E comum na fala das entrevistadas palavras como culpa, descarga emocional,
informacdes, cobrancas (BANACH et al., 2010). Assim, denota-se que a responsabilidade por
manter o cuidado da crianga advém da maternidade, do género e do papel esperado para ser
desempenhado por essas praticantes (ZAMBONI, 2014). A mae geralmente toma a frente dessa
busca por ajuda. Como 7 dos 9 sujeitos de pesquisa sdo mulheres, é possivel perceber o
marcador social da diferenca bastante ativo. Como dito por uma entrevistada, “muitas sdo paes”,
ou seja, pais e mées a0 mesmo tempo.

Ansiedade e cuidados intensivos marcam as histérias dos entrevistados que, ao se
dedicarem a um tratamento de um filho com TEA, abdicam de trabalhos ou alteram
completamente sua rotina para viver em funcdo de seus filhos. Observa-se que uma parcela
significativa das maes que participaram da pesquisa ndo trabalha, exercendo a funcdo da
maternidade em tempo integral, como indicam Dillenburger et al. (2010). Contudo, situando-
se em uma regido em que o trabalho artesanal é pujante, algumas das entrevistadas afirmam
trabalhar em casa, atendendo a demandas pequenas enquanto cuidam de seus filhos, que ainda

assim sdo sua prioridade.

Eu trabalho, eu luto para vestir, para comer e também para o lazer, principalmente pra
ele. Mas ndo quero nem saber, se for preciso, eu deixo de entregar o trabalho. Falo
para as clientes que ndo posso. E como se fosse uma prioridade, € a melhor coisa tanto
pra mim, quanto pra ele e qualquer outra pessoa (E02, feminino, 48 anos).

Além disso, ha na fala dos participantes a confirmacéo de que o TEA geralmente vem
acompanhado de outros transtornos. Foi bastante comum o relato de Transtorno do Déficit de
Atencdo com Hiperatividade (TDAH) pelos pais, o que dificulta ainda mais a rotina dessas
familias. A Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae) foi citada por alguns pais,
enquanto outros ja trazem procedimentos particulares e outras atividades para esse cuidado de

seus filhos. Sendo assim, quanto maior a assisténcia de profissionais, mais a familia pode viver
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momentos de lazer. Dessa forma, condigdes socio-demograficas influenciam também na
assisténcia que esses individuos recebem, pois com mais recursos financeiros podem usufruir
de mais tratamentos.

A medida que o grau do autismo aumenta, foi percebido que mais a familia intensifica
0s cuidados e se dedica a esse membro de forma mais incondicional. Woodgate et al. (2008, p.
1078) trazem a perspectiva de que os pais “vivem em seu proprio mundo”, isolados de algumas
interacdes sociais apds descobrirem que seus filhos possuem o TEA. Conforme falado por uma

entrevistada;

O autismo colocou em pausa a minha parte profissional. Eu foquei apenas em ser mae,
foquei no (nome da crianga), na casa, no marido, nas terapias, no desenvolvimento do
meu filho. O pouco que eu aprendi na area de educacdo, tentei trazer ao (nome da
crianga) (E03, feminino, 49 anos).

Foi observado também que o autismo € tratado como uma espécie de tabu que gera um
preconceito por parte da familia em um nucleo maior. Termos como preconceito e aceitagdo
sdo comuns nas falas dos participantes da pesquisa. Percebe-se também uma relacdo de
dependéncia forte entre maes e filhos, em que a genitora ocupa um papel central e carrega
geralmente o protagonismo da préatica de consumo de lazer, mesmo que essa adquira sentido
apenas quando performada com o filho (outro praticante) (MESSA et al., 2005).

No tocante ao enfoque da pesquisa, 0s entrevistados revelaram que geralmente sao feitas
pesquisas com criancgas, sobre o bem-estar delas, mas que poucas vezes 0s cuidadores sdo
visibilizados e que a qualidade de vida deles é deixada de lado para suprirem as demandas de
um membro autista na familia. Dessa maneira, os vinculos sociais que esses individuos tém
podem se encontrar mais fragilizados apds o diagndstico que recebem de seus filhos.
Concomitantemente, passam a receber menos convites de socializacdo, o que gera menos
oportunidades de vivenciar praticas de consumo de lazer com outros praticantes além do nucleo
familiar (BARBOSA; FERNANDES, 2009).

Por outro lado, ha também um receio muito forte do constrangimento fora do lar, ja que
algum estimulo pode desenvolver na crianga uma crise. Assim sendo, a crianga passa a “ditar”
0s espacos que a familia socializa e pratica o consumo de lazer. E perceptivel e comum verificar
falas como a que se encontram abaixo, reproduzidas sobretudo pelas maes, as principais

cuidadoras desses individuos com TEA.

Agora, no que diz respeito ao pai, ele conseguiu aceitar sé apds 4 anos. [...] E o pai no
comeco ndo aceitou, mas depois... Tanto é que até hoje o (home da crianga) toma a
medicacdo dentro da comida, se ele tivesse aceitado e apoiado desde o inicio, nds
teriamos conseguido dar a medicacdo diretamente na boca, ja que seriamos nés dois.
Eu sozinha ndo iria mesmo conseguir. E quando ele estava em casa, se escondia da
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medicacdo pra ndo ver eu dar o remédio, porque ele ndo aceitava. Agora ele aceita,
mas ainda tem um pouco de dificuldade de aceitar algumas coisas que (nome da
crianga) faz, ele diz que é manha (E03, feminino, 49 anos).

Para sumarizar os aspectos analisados a respeito do TEA discutidos em concordancia
com o corpus da pesquisa, foi criado um quadro em que se resumem as principais verbaliza¢oes

sobre a percepcao do gque é o autismo pelos praticantes entrevistados e suas definicGes.

Quadro 5 — Viséo dos entrevistados sobre 0 autismo

Codigo | Verbalizagoes sobre o autismo Definicéo

EO7 “Mudou a minha vida totalmente. Mudou drasticamente, porque antes, | Mudangas
éramos pessoas bem controladas financeiramente. Mas depois desse
diagndstico, passamos a lutar contra algo que nem sabiamos o que era
e fomos aprendendo da pior maneira possivel. Hoje estamos com quase
9 anos de luta e aprendemos muito, algo fora do comum.”

EO1 “Entdo, foi um misto de surpresa, agonia e panico. Entdo, eu pedi | Misto de
ajuda. Fui conversar com a psicologa e ela me orientou a procurar por | sentimentos
especialistas ¢ a gente foi descobrindo.”

E06 “Entdo, eu coloquei na escola, mas 1a também fui chamada para | Ajuda profissional
conversar porque ele estava com um comportamento diferente dos
outros alunos da sala. Foi assim que comecou tudo. Marquei consulta
com o neurologista e ele realmente confirmou, apds 3 consultas. Mas
ele pediu que eu continuasse com a avaliagcédo e fazendo as terapias e
assim eu iniciei tudo. As terapias ajudam muito e a diccdo dele hoje
em dia ¢ excelente.”

EO3 “Foi um pouco impactante. Eu levei um susto, chorei por alguns dias, | Perda do filho ideal
mas respirei fundo.”

Fonte: O Autor (2021).

Na visdo dos entrevistados, as mudancgas sdo pontos comumente citados e presentes na
rotina dos individuos. Conforme explanado anteriormente, esse € um ponto sensivel aos
membros de familiares com autismo, que passam por diversas transformacdes para se
adequarem a uma crianga com TEA. Portanto, alteracdes quanto ao estilo de vida demandado
pelos familiares que convivem com autismo séo frequentes (RABBA; PESSANAYKE;
BARBARO, 2019).

Além disso, se observa um misto de sentimentos nesses ndcleos familiares, o que ratifica
os achados de Duarte et al. (2016) e Banach et al. (2010), que afirmam que a sobrecarga desses
sentimentos advém da perda do “filho ideal”, tdo constante nos relatos desses cuidadores ao
trazerem palavras de aceitacdo em seus discursos. Alguns pais apontaram 0S mesmos
sentimentos trazidos por Rabba, Pessanayke e Barbaro (2019), pois a0 mesmo tempo que
“educam” pessoas proximas a respeito do transtorno, ainda estdo aceitando o diagndstico

recebido.
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Por fim, a constante busca pela ajuda profissional, que geralmente confirmam ou
descobrem o TEA no individuo, € comum e faz parte do interesse que os cuidadores
demonstram em entender o motivo pelo qual o filho ndo desenvolve certas habilidades ou
reproduzem comportamentos inadequados. Além disso, a falta de equipes multiprofissionais
que possam orientar melhor essas familias nas unidades bésicas de salde tornam essa agdo
frequente nos relatos obtidos. Assim, se mostrou frequente 0 movimento que os pais fizeram
para sanarem duvidas e buscarem conhecimento a respeito do autismo (CARVALHO-FILHA
etal., 2018).

Na proxima secdo, discute-se sobre a percep¢do de lazer por parte dos praticantes, 0s
quais geralmente trazem atividades para detalhar o que entendem e conceituam a pratica.

4.2 OENTENDIMENTO SOBRE LAZER

O lazer ¢ um dos recursos necessarios para manter a qualidade de vida, sobretudo de
pais de criangas com o TEA (BARBOSA; FERNANDES, 2009). No entanto, individuos com
autismo sdo plurais e cada um apresenta uma particularidade. Alguns dos membros que
convivem com os individuos com autismo ndo se sentem confortaveis em ambientes com
estimulos, o que causa nos entrevistados uma tensao, o medo de desencadear alguma crise e 0s
faz evitarem lugares que destoem da sua condic&o. E possivel perceber isso por meio da fala da

entrevistada E05 abaixo:

O que a gente tem aqui, dentro da nossa realidade, é que lazer é passeio, casa de
familiares, ir ao parque, uma viagem, praia, coisas assim. Tudo um pouco mais
tranquilo devido a ele, nada muito agitado (E05, feminino, 31 anos).

Outros, necessitam de reforgcos para que saibam onde estdo indo e todo o roteiro que
sera feito. Como seguem uma rotina de forma contundente, é preciso antecipadamente prepara-
los para momentos de lazer diferentes dos que sdo feitos comumente. Para isso, 0s cuidadores
realizam estratégias das mais diversas (LOURETO; MORENO, 2016), como utilizar aparelhos
eletrbnicos para mostrar o0 percurso que irdo fazer bem como as atividades ou simplesmente
desenham em um papel para contextualizar melhor para seus filhos. Como esses individuos
seguem rotinas bastante especificas, o uso desse recurso digital auxilia na compreenséo das

atividades e diminui a ansiedade e a expectativa em torno do momento de lazer.

Antes de ir, ele comecou a ficar ansioso e eu disse pra ele se acalmar, expliquei que
ele sairia com o pai, mostrei a foto da feira e ele foi. Eu gosto de usar a foto e meu
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marido ja acha que é besteira, que s6 precisa falar e ele ja entende. E ele até entende,
mas tem coisas que ele ainda ndo assimila. Isso foi uma técnica que a psicologa dele,
que é especialista em autismo, me mostrou para me ajudar nessa questdo (EO3,
feminino, 49 anos).

Sobre o entendimento do que é lazer, algumas familias passam por dificuldades para
vivenciarem momentos prazerosos. Percebeu-se que a medida que o grau de autismo se eleva,
a familia tem mais obstaculos e evita praticar o consumo de lazer. Afinal, sdo necessarios mais
mecanismos de enfrentamento para evitar uma crise ou cuidar de uma pessoa que precisa de
mais atencdo (ABREU; TEODORO, 2012).

A pandemia da COVID-19 foi um fator que dificultou a rotina dessas familias, afinal,
seus filhos se sentiam incomodados e estressados quando necessitavam usar mascara para se
protegerem do virus. Quando questionadas, uma parte do corpus incluiu as terapias e
tratamentos como um momento de lazer. Parte dessa percepcao das familias esta em associar o
lazer a obter respostas aos estimulos por meio de brinquedos pedagdgicos e atividades ludicas.
Entretanto, dificuldades enfrentadas nesse periodo pandémico forcaram familias a escolherem
onde alocar seus recursos financeiros, principalmente para aquelas que sobrevivem com pouca

renda. Geralmente, esses nucleos familiares optam por priorizar terapias intensivas.

Ele fazia aulas de natagdo, mas por causa da pandemia, isso também parou e quando
voltou, n6s decidimos parar, devido a questdo financeira e priorizar outras terapias
(EQ7, masculino, 46 anos).

Com a quarentena, a qualidade de vida dos cuidadores também ficou ainda mais
comprometida (RABBA; PESSANAYKE; BARBARO, 2019; CHAIM et al., 2019), pois a
funcdo de cuidar de seus filhos passou a exigir intensa dedicacdo. Nas falas do entrevistado E07
e da entrevistada E09, é notorio inferir isso:

Praticamente, nds ndo temos lazer. Mas em tudo o que fazemos, tentamos inclui-lo.
No6s vivemos 24 horas em fungdo do (nome da crianga) [...] Mas o pouco lazer que eu
tenho hoje em dia, € fazer uma caminhada com ele. Eu o coloco no carro e vou até o

Parque Municipal que tem aqui perto de casa pra ele poder correr por la. Entdo, o lazer
é levé-lo ao parque e o restante, sdo as terapias (E07, masculino, 46 anos).

Nos falamos muito das criangas e acabamos esquecendo das familias, mas as familias
também precisam ser assistidas (E09, feminino, 38 anos).

Contudo, Derguy et al. (2016) afirma que ndo sdo apenas 0s comportamentos
“inadequados” das criangas que podem causar estresse aos cuidadores. A falta de recursos,
inclusive sociais, pode se combinar a outros fatores que potencializam esse sentimento de

cansaco por parte dos pais. Assim, a questdo financeira (elemento material da pratica de
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consumo de lazer) também afeta familias com menos renda, que sofrem com menos
oportunidades de praticarem o consumo de lazer, apesar de verem nos espagos a oportunidade
de performarem essa pratica. O consumo de lazer, consequentemente, pode néo ser ativada em
determinados nucleos pela auséncia de recursos financeiros e porque 0s praticantes assumem
que para praticar esse tipo de consumo é necessario ter dinheiro. O consumo, dessa forma, passa
a ser de equipamentos ofertados pela prefeitura, mas que sofrem algumas criticas que seréo
vistas na proxima secao.

Outro fator importante para que a pratica do consumo de lazer possa ser vivenciada no
contexto familiar sdo as pessoas (elemento material da préatica), corroborando o que fora
discutido por Hui (2013), pois os vinculos sociais formados podem estimular ou nao a
existéncia de determinada pratica. Assim, ora, 0s entrevistados citam familiares e amigos que
ndo querem se adequar as necessidades dos autistas e tem medo de incluirem esses individuos
nesses momentos. Ora, ha& um receio de um preconceito, olhares de constrangimento e
comportamentos inadequados. Esse € um tema presente em algumas falas e reverbera na atitude
dos cuidadores, que em certos momentos evitam o contato com outras pessoas para nao
passarem por situacOes desafiadoras (BARBOSA; FERNANDES, 2009).

Mas eu evito quando eu sei que é algo familiar e as pessoas podem vir a implicar. Eu
evito participar de momentos de lazer com outras pessoas para que ndo haja olhares,
palavras. Mas quando é com familiares que eu sei que ndo tem esse tipo de
preconceito, que aceitam melhor, ndo tem estresse. Eles até acabam ajudando (EO05,
feminino, 31 anos).

Portanto, no que diz respeito as mudancas que ocorreram apés o diagnéstico do autismo,
a pratica do consumo de lazer foi profundamente alterada (MATSUKURA; MENECHELI,
2011). A familia modifica a dindmica dessa performance sobretudo por meio das experiéncias
que vivem. E reincidente na fala dos praticantes o isolamento que sofrem com receio dos
julgamentos e da tensdo que o momento de interacdo pode causar. No trecho extraido da
entrevista abaixo é notdério o medo e a percep¢do de mudanca advinda dos comportamentos

sociais “diferentes”:

Mudou bastante. Para vocé ter uma ideia, quando vamos almocar de domingo, por
exemplo, as pessoas tentam entender, tentam ajudar. Mas ao mesmo tempo, elas ficam
tensas com a presenca dele. Acham que ele vai derrubar as coisas, que ele vai comecar
a gritar, ndo estdo acostumados. No carnaval, na casa de praia onde eles vao, o (nome
da crianga) poderia ir, ja que é um lugar fechado e com muro alto, mas eu prefiro ndo
ir. Porque eu sei que ficam todos tensos, pensando que o (nome da crianga) vai fazer
alguma coisa. Ent&o, eu prefiro evitar (E03, feminino, 49 anos).
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Percebe-se que recursos sdo necessarios e importantes para que o consumo de lazer se
constitua como pratica. Um deles, o elemento humano, se faz imprescindivel e carece de maior
consciéncia a respeito do que é conviver com um ser com um transtorno. Por isso, nas proximas
secdes, serdo discutidos os aspectos das 3 categorias de andlise da pratica de consumo de lazer:

materiais, conhecimentos e significados.

4.3 MATERIAIS ENVOLVIDOS NA PRATICA DE CONSUMO DE LAZER DE
FAMILIAS COM MEMBROS COM AUTISMO NO AGRESTE PERNAMBUCANO

Na visdo de Shove, Pantzar e Watson (2012), os materiais sdo todos recursos, tangiveis
ou ndo, que possibilitam a pratica enquanto performance. Objetos, infraestruturas e até mesmo
0 préprio corpo humano é um material a partir do momento em que carrega uma pratica e a
possibilita. Diante dos depoimentos trabalhados nesse estudo, foram encontradas trés categorias
dentro desse elemento da pratica (materiais), a saber: Produtos, que engloba todos os itens que
possibilitam o lazer e que foram adquiridos ou concedidos para o consumo; Infraestrutura
publica, que se referem a momentos em que o consumo dos materiais se d& em ambientes
publicos; Espacos privados, locais onde os servigos e produtos oferecidos sdo usufruidos por
meio de recursos privados; e Pessoas, que se traduzem nas pessoas envolvidas e praticantes do
lazer, sejam elas os cuidadores ou ndo, mas que estdo desfrutando do mesmo espago que outros
carregadores dessa pratica. Abaixo, foi criado um quadro com os principais materiais

envolvidos na préatica de consumo de lazer pelas familias entrevistadas.

Quadro 6 — Materiais utilizados para a pratica de consumo de lazer

Materiais VerbalizagGes dos materiais encontrados

Produtos Barraca de acampamento; Bicicleta adaptada; Cama elastica/pula-pula;
Carro para ajudar na locomocéo; Caixinha de som; Emborrachado para
colocar no chdo e muitos outros brinquedos didaticos; Piscina/piscina de
bolinhas coloridas; Tablet para assistir videos e brincar com jogos
educativos; Tampdes de ouvido; Televisao.

Infraestrutura pablica Vias publicas; Parques municipais (ecolégicos); Praia; Trilhas.

Espacos privados Apae; Clinicas particulares; Cinema - a¢bes como o Dia do Autismo;
Parque de diversdes; Shopping; Sitio.

Pessoas Cuidadores; Familiares; Pessoas com autismo; Outros praticantes.
Fonte: O Autor (2021).
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Na categoria Produtos foi identificado que boa parte dos bens adquiridos pelos
cuidadores tinham como objetivo educar as criancas, tratar os transtornos, como o0 TDAH, além
de terem sido adaptados ou usados de forma inadequada pelos membros com autismo. Observa-
se que o0s brinquedos sdo comuns, em sua maioria, mas o que se destaca nas falas dos praticantes
é a adequacdo ao autismo. O praticante (crianca) em certos momentos pode dar funcbes
diferentes aos objetos. A prética de consumo de lazer, dessa forma, sofre uma inovagdo por
meio de materiais diferentes, que estdo ligados a significados que mais a frente serdo trazidos
para consideracdo. Dessa forma, percebe-se que ha um link entre os elementos da pratica de

consumo de lazer.

Quadro 7 — Elementos materiais: produtos

Codigo | Verbalizaces sobre Produtos Elementos

EO7 “Os brinquedos pedagogicos sdo os que nds mais compramos | Brinquedos
para ele em uma tentativa de se adequar e se aproximar dos | didaticos/pedagdgicos
padrdes das criangas tipicas.”

EO1 “Entdo, tivemos que comprar também alguns brinquedos | Brinquedos
pedagdgicos, por exemplo, quebra-cabe¢a, alguns de | didaticos/pedagdgicos
pareamento, todos voltados para a parte pedagdgica.”

EO03 “Mas com o pai, ele brinca muito. O pai fez uma bicicleta | Brinquedos adaptados
adaptada, porque tinhamos o sonho dele pedalar.”

EO7 “Nos temos que adequar o brinquedo a ele. A bola, por | Brinquedos adaptados
exemplo, tem que ser amarrada em uma cordinha, porque ele
gosta assim. Sdo sempre brinquedos adaptados ao invés dos
normais, como carrinho, bola normal, ele ndo se interessa.”

E09 “Entdo, um produto que eu ja estou pensando em usar com ele | Brinquedos para tratamento
é 0 pula-pula porque ai eu consigo gastar a energia dele.” de transtornos

EO1 “Entdo, alguns brinquedos eu compro com orientacdo da | Brinquedos para tratamento
equipe para estimuld-lo. Temos investido nesse sentido.” de transtornos

EO03 “Piscina de bolinhas coloridas, mas ndo deu certo, porque ele | Uso inadequado dos
joga essas bolinhas para todos os cantos.” brinquedos

Fonte: O Autor (2021).

A respeito da categoria Produtos esmiugada acima, podemos perceber que 0s produtos
estdo vinculados a brinquedos didaticos e experiéncias pedagdgicas, cujo sentido esta atrelado
muitas vezes ao cuidar das criancas e desenvolvé-las por meio dos estimulos. Na fala dos
cuidadores, € notdria uma busca para que seus filhos se adequem ao padrdo neurotipico e
possam desfrutar do lazer e de outras atividades como eles esperavam.

Dessa forma, se faz necessario uma investigagdo comparativa com familias neurotipicas

para que se possa comparar se 0 uso de brinquedos didaticos/pedagdgicos é mais frequente em
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familias ditas ndo tipicas que as outras. Contudo, o que pode ser destacado é que 0 consumo
desses brinquedos esté atrelado a competéncias desenvolvidas de maneira diferente, sobretudo
a partir da orientacdo de profissionais, e o sentido atribuido a pratica se articula junto ao de
outras préaticas, como é o caso do cuidar, que fica visivelmente em destaque quando se trata das
falas a respeito do lazer.

Também é comum que, assim como refletido por Shove, Pantzar e Watson (2012), a
prética pode sofrer alteracdo com o tempo. A medida que um elemento se altera, 0s outros
podem acompanha-lo e causar uma mudanca na préatica. E o que se pode observar no caso dos
brinquedos adaptados, que surgem como uma modificacdo necesséria ja que o sentido do
brincar, do viver lazer é outro. Ja que a funcdo ndo consegue, em alguns casos, ser relacionada
ao objeto em questdo, percebe-se uma alteracdo desse elemento. Em contrapartida, alguns
objetos passam a ndo terem uma funcdo adequada e, em virtude disso, causam estresse e
sentimento de auto-cobranca forte por parte dos cuidadores. Mas, conforme salientado por uma
entrevistada, é a seletividade da crianca que da o tom a pratica de consumo de lazer.

[...] reforco que a gente faz aquilo que pode, mas as vezes, € a propria crianca que
limita e isso € algo do diagndstico dela (E09, feminino, 38 anos).

Uma outra categoria percebida de forma consistente € o consumo de produtos com
finalidade de "gastar as energias" dos individuos com autismo. Nesse caso, o intuito é auxiliar
no tratamento de outros transtornos advindos do TEA. E comum, como um entrevistado citou,
gue o autismo desenvolva também outros transtornos em paralelo. No corpus desta pesquisa,
muitas criancas consequentemente também possuem o TDAH.

Dessa forma, com intuito de promover maior qualidade de vida para si e para seus filhos,
os cuidadores utilizam como estratégia esses produtos que estimulem o movimento e possam
deixar as criancas hiperativas mais tranquilas. Além deles, outras experiéncias, como podem
ser vistas abaixo, tém essa finalidade. O que acontece, contudo, € que algumas nuances

interferem na préatica de consumo de lazer quando esses elementos materiais sdo ativados.

Quadro 8 — Elementos materiais: infraestrutura pablica

Codigo | VerbalizacGes sobre Infraestrutura pablica Experiéncias

EO7 “Entdo, nés o levamos, mas deixamos longe do lago, longe da | Riscos das
passagem de rua que é fechada. Tentamos deixa-lo a vontade, mas | experiéncias negativas
ndo muito, porque ele pode se machucar, porque ele também tem
hiperatividade."

E06 “Falando de ambientes publicos, como pragas, lugares assim, eu | Qualidade da
acho que seria bom se tivesse brinquedos em bom estado de | infraestrutura
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conservacgdo, porque isso é muito raro. E muito raro ficarmos
tranquilos em deixar a crianca brincar ali, me referindo aos locais
publicos.”

E03 “A maioria das familias com filhos autistas estdo buscando | Auséncia de espagos
conseguir um local... Porque tem as pracinhas em Caruaru, mas ndo | publicos

é algo muito féacil para as criangas com autismo grave comecarem a
frequentar.”

Fonte: O Autor (2021).

Os riscos das experiéncias € uma categoria bastante comum nos relatos dos
entrevistados. A falta de melhores recursos nos espacos em que o lazer é praticado constitui um
elemento importante e pode ser significativo para a sua ndo performance. Conforme a fala dos
cuidadores, a experiéncia em espacos publicos pode vir a ser estressante, pois precisam estar
em constante e plena atencdo nos seus filhos e a infraestrutura oferecida pelo Poder Publico
muitas vezes se encontra defasada. Um adendo que se faz necessario é a necessidade de
materiais importantes para a vivéncia do consumo de lazer em espacos publicos, principalmente
dos profissionais que atuam na locomogé&o dessas pessoas com deficiéncia. Em relato a respeito
desse tema, a entrevistada revela uma dificuldade enfrentada quando necessita de transporte

publico, o que a fez comprar um veiculo préprio para evitar essa frustracao.

Mas uma vez, ele quase caiu quando foi passar na catraca porque o motorista ndo
esperou. Ele ndo esperou o (nome do jovem) passar e sentar pra s6 depois sair com o
Onibus. Entéo, ele quase caiu e foi uma confusdo dentro do 6nibus (E04, feminino, 43
anos).

Os relatos provenientes da Qualidade da infraestrutura geralmente sdo atrelados aos
parques municipais. Pode-se considerar, dessa forma, que a iniciativa pablica possa agir de
maneira mais contundente no que diz respeito a manutencéo desses espagos. Foi comum na fala
dos praticantes a necessidade de criagcdo de uma praga ou parque voltada para a populacéo que
convive com o autismo, indo ao encontro do que Kinnear et al. (2019) trazem da caréncia de
espagos para essa populacao.

Nosso sonho € que tenha um parque que seja oferecido para as mées. Porque algumas
criangas tém medo de cachorro, tém medo de &gua e outras que ja sdo fascinadas por

agua. Esse ano vamos tentar falar com os vereadores e com o prefeito para que eles
consigam arrumar esse espaco para o lazer das familias (E03, feminino, 49 anos).

Concomitantemente, alguns pais sinalizam a Auséncia de espagos publicos por meio
dos quais possam realizar a pratica de consumo de lazer com seus filhos. Esses cuidadores

pretendem cobrar essa demanda do Poder Publico. Além disso, geralmente atrelado a essa
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urgéncia, esses cuidadores apontam a necessidade de incluir um espaco para que possam deixar

as criangas e possam realizar o seu proprio momento de lazer.

Quadro 9 — Elementos materiais: espacos privados

Codigo | Verbalizac6es sobre Espacos privados Experiéncias

E04 “O ano retrasado, nds ganhamos uma acdo do cinema do shopping. | Incentivos para incluséo
Todo més que tem o ‘Orgulho Down’, que tem o ‘Dia do Autismo’,
que geralmente acontece na mesma semana, a gente ganha alguns
beneficios diferentes.”

E02 “Ele gosta muito de viajar, entdo, eu acabei conhecendo um grupo | Viagens
de turistas de Caruaru, que viaja conhecendo o interior do
Pernambuco, um passeio de um dia. 1sso esta sendo 6timo, pois meu
filho vai em lugares que eu nunca imaginei.”

E05 “Mas depois do diagnoéstico, ficamos muito mais seletivos porque | Seletividade dos espacos
ele ndo gosta de ambientes com muita agitagdo, com muito barulho,
muitas pessoas circulando. Ele é tranquilo com relagéo a tudo isso,
mas ndés evitamos para nao exceder nos estimulos e ele acabar tendo
uma crise. Entdo, hoje n6s somos mais seletivos com os lugares, os
horarios.”

E02 “Entdo, para evitar criar situagdes inconvenientes com as outras | Seletividade dos espacos
pessoas, procuramos outros lugares mais afastados e da tudo certo.”

Fonte: O Autor (2021).

Analisando os Espacos privados, as Iniciativas para inclusdo nos espacos privados estao
presentes sobretudo em shoppings, para estimular a pratica de consumo de lazer em cinemas.
Garantindo meia entrada para os individuos e seus acompanhantes, espagos de iniciativa
privada acabam por fomentar essa pratica, sendo um recurso material importante para
estabelecer o link entre os seus elementos. Investimentos em espacgos privados de lazer focados
em atender essa populacdo, com profissionais treinados para atuar junto as pessoas com TEA
pode ser relevante, pois 0 medo do constrangimento nesses lugares é um fator inibidor para a
pratica de consumo de lazer, sobretudo para familias que receberam o diagnostico ha pouco
tempo.

Além disso, as viagens foram pontos interessantes para os individuos com autismo mais
leve. Nesse tipo de elemento enguanto experiéncia, os familiares se sentem realizados ao verem
seus filhos realizando atividades que eles acreditavam ndo serem possiveis e socializando com
outras pessoas. Pessoas com autismo em graus mais severos tambem desfrutam dessas
experiéncias, desde que possuam um trabalho de terapia intensivo e que possibilite a adaptacdo
a essa atividade.

Por outro lado, um aspecto interessante a ser comentado é o receio das crises e

comportamentos inadequados, 0 que gera uma Seletividade dos espacos. Portanto, quando
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falam dos lugares que consomem, os cuidadores se tornam mais cuidadosos e passam a

selecionar melhor os espagos que irdo frequentar. Muitas vezes, o papel de tranquilizar a crianga

é realizado pela mae, que assume a postura de cuidadora e sofre e se sente rejeitada pela

sociedade (PINTO et al., 2016). Como ¢ ela quem carrega a iniciativa da pratica de consumo

de lazer, sua qualidade de vida também é afetada e impactada com a falta de compreenséo diante

do comportamento inadequado dos filhos em lugares de socializagéo.

Antes da pandemia, eu ja sentei na praca de alimentacao lotada enquanto ele se jogava
no ch&o e esperava acabar a crise. Eu tinha que conté-lo para tentar ir embora. E todo
mundo olha. E eu, (nome da cuidadora), que sou mée dele, ndo me importo de as
pessoas olharem. Mas o pai dele ndo gostava de levar justamente pelos olhares das
pessoas (E03, feminino, 49 anos).

Um elemento importante e comumente citado, Pessoas ndo somente ativam a pratica,

mas sdo responsaveis por modifica-las, sobretudo em contextos diferentes. Por isso, abaixo

encontram-se verbaliza¢Oes sobre essa categoria analitica e as suas principais inferéncias.

Quadro 10 — Elementos materiais: pessoas

Codigo

VerbalizacGes sobre Pessoas Experiéncias

EO06

“E a mae tem algum tempo para lazer? Nao tenho, ndo! Isso ai ja | Cuidadores
passou. As vezes, muito raramente, eu encontro com algum amigo, a
gente sai, conversa e pronto. Esse é o meu lazer. Eu nunca fui muito
de sair, mas depois dele, principalmente com a questdo do
diagnéstico, acabei me privando um pouco mais e fazendo tudo o que
eu posso por ele.”

EO1

“A minha vida social é condicionada & especificidade dele, como se a | Cuidadores
minha rotina tivesse que ser adequada a dele. Mas nds procuramos,
dentro desse panorama, ter o0 maximo de lazer”

EO7

“Eu acho que falta companheirismo das pessoas no sentido de | Compreenséo
conhecimento. Sei que precisamos de mais alguém que esteja
engajado nessa luta também porque duas pessoas nao é suficiente para
tomar conta do (nome da criang¢a), porque ele é muito hiperativo e tem
muita energia, entdo, ndo podemos descuidar dele”

E06

“Acredito que as pessoas terem mais empatia, procurar entender | Compreenséo
melhor. [...]. O que é necessario é que as pessoas tenham mais
compreensdo, empatia pela outra pessoa.”

E04

“Entfo, eu esperava uma compreensio por parte da familia em relagdo | Membros da familia
ao (nome do filho) e ao (home do neto). Que eles se aproximassem
mais, mas nao vejo isso.”

E06

“Existe alguma resisténcia, dependendo do tipo de lazer, como se | Membros da familia
fosse uma desculpa. Eu realmente noto isso. Infelizmente, existe.”

Fonte: O

Autor (2021).
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O aspecto humano, também visto como um dos elementos para a constituicdo da pratica,
aqui assume um papel importante. Quando observada, essa categoria traz o principal carregador
da dindmica dos elementos da pratica de consumo de lazer. Sendo assim, percebe-se que a
questdo dos momentos de diversdo do cuidador se mantém aquém do que seria necessario para
uma melhor qualidade de vida. Ademais, essas experiéncias estéo atreladas aos seus filhos, de
maneira codependente.

A mée passa a ocupar um dos papéis mais importantes como carregadora da préatica de
consumo de lazer e, sem perceber, acaba sendo o material que promove a reproducéo da pratica
e a ativa em outros membros (MESSA et al., 2005). Dessa forma, é comum perceber que a
pratica de consumo de lazer, principalmente quando adquire um significado importante que
sera visto mais a frente, ocorre por meio da dupla mée-crianca. A cuidadora, portanto,
geralmente é a que articula a pratica, repassando as competéncias e compartilhando materiais,
inclusive ela mesma, para que o lazer possa existir no seio familiar. O pai, portanto, ocupa uma

figura secundéria nessa dindmica.

Muito embora, como eu trabalhava em dois lugares, estava sempre correndo. Entdo,
isso foi sempre com a minha esposa. Ela quem se especializou de uma forma
autodidata para poder cuidar dele. Ela inventou alguns jogos, algumas brincadeiras
(E08, masculino, 53 anos).

Nesse caso, se faz crucial pensar em espacos, produtos e experiéncias que esses
individuos possam consumir de maneira a poder usufruir do lazer sem necessariamente pratica-
los com seus filhos. A partir desse ponto, percebe-se que a pratica de consumo de lazer esta
intrinsecamente ligada ao cuidar e que, geralmente, essas duas praticas operam
simultaneamente, uma vez que alguns dos elementos encontram-se livres para se articularem e
formarem outras praticas. Consequentemente, os cuidadores necessitam de servicos com
pessoas qualificadas por uma instituicdo certificada que possam assegurar protecdo para que
esses pais possam ter suas préprias praticas de lazer.

Além disso, sobretudo quando consomem servicos, os praticantes do lazer sentem que
necessitam de mais compreensao dos outros em caso de comportamentos inadequados. O que
ocorre, contudo, € que € perceptivel que o desconhecimento do TEA pode causar estranhamento
e resisténcia desses participantes em alterar a pratica ou ainda trazer outros significados
diferentes do que usualmente empregam. Isso é frequente inclusive no meio familiar (CHAIM
etal., 2019; RABBA; PESSANAYKE; BARBARO, 2019).

O (nome do filho) ndo fala, entdo, quando n6s vamos para encontros familiares, ele
fica quieto, s6 observando. E ninguém vai interagir com ele. S6 falam um “oi” pra ele,
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rapidinho e pronto. Ninguém tenta conversar com ele, chamar atencéo dele. Entdo, ele
fica bem isolado por ninguém interagir com ele. Mas eu estou sempre ali por perto.
As outras pessoas [...] ndo fazem muita coisa, entdo, eu decido ir embora (EO4,
feminino, 43 anos).

Na proxima secéo, serdo discutidos os conhecimentos e competéncias desenvolvidas
pelos praticantes para que o lazer possa ser desempenhado pelas familias entrevistadas.

4.4 COMPETENCIAS UTILIZADAS PARA A PRATICA DE CONSUMO DE LAZER DE
UNIDADES FAMILIARES QUE CONVIVEM COM O TEA DESSA REGIAO

Para que as praticas possam ser vivenciadas, é necessario que haja um importante
elemento dentro da triade proposta por Shove, Pantzar e Watson (2012): competéncia.
Conforme falado anteriormente, as competéncias envolvem conhecimentos e habilidades
desenvolvidas para que determinada pratica seja executada enquanto performance ou
experienciada enquanto entidade.

Quando se fala da préatica de consumo de lazer, os familiares de pessoas com autismo
entrevistados nesta pesquisa trazem algumas unidades de analise em suas falas, tais como:
aprendizados da vida, na qual explicitam contextos de vida que os auxiliam em proporcionar
melhores momentos de lazer; conhecimentos da area profissional, a partir dos quais muitos
aplicam em suas vivéncias; cursos, geralmente feitos com o objetivo de melhorar o lazer com
a pessoa com autismo; orientacfes de profissionais, uma vez que os materiais tém o cunho
didatico, o conhecimento de profissionais se torna necessario para a aplicacdo destes; e, por
fim, troca entre pais, em que os cuidadores repassam conhecimentos e habilidades que auxiliem
nesse aspecto.

Abaixo foi confeccionado um quadro que traz verbalizagdes dos entrevistados para as

categorias analisadas para um melhor entendimento das competéncias evidenciadas na

pesquisa.
Quadro 11 — Elemento comieténcias
EO7 “Justamente eu tento colocar em préatica tudo o que eu | Aprendizados da vida
aprendi. Eu até agradeco a Deus por tudo o que eu aprendi
porque tudo o que eu aprendi, eu utilizo com o (home da
crianga) hoje.”
EO03 “Eu ja trabalhava com educagdo infantil, por isso eu ja | Conhecimentos da  é&rea
sabia fazer colagem, cortar, usar material, fazer massinha | profissional dos pais
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caseira com farinha de trigo, fazer trabalho com argila,
com pintura, com tinta.”

EO08 “Eu fui professor de inglés um tempo, trabalhei com | Conhecimentos da  é&rea
literatura inglesa, eu sou tradutor, entdo, desde quando ele | profissional
era pequeno, eu brinco com ele em inglés.”

EO4 “Tinha esse curso la na Apae e eu comecei a fazer pra | Cursos diversos
tentar fazer uns bonequinhos diferentes, que eu achasse
interessante. Eu estava tentando fazer um livrinho
sensorial e ainda estou com o projeto de fazer pra ele.”

EOQ7 “Tudo que fazemos também ¢é com a orientacao dos | Orientacfes de profissionais
profissionais que cuidam dele porque ndo conseguimos
fazer isso sozinhos, entdo, pegamos dicas com todos eles
e assim vamos seguindo.”

EO1 “Nos sabemos que o lazer € algo necessario e importante, | OrientacGes de profissionais
mas vamos precisar alinhd-lo com o trabalho da
supervisora dele no ABA sobre 0s treinos que ele precisa
fazer. Eu ndo posso pegar e leva-lo. Tem que ser uma
coisa trabalhada com ele de forma prévia. Ndo é como
com qualquer crianga, com ele, eu preciso saber se aquele
lugar vai mesmo agradar.”

EO7 “Também aprendemos bastante com outros pais. Nos | Troca entre pais
juntamos com amigos que queriam criar a primeira
Associacdo de criancas autistas em Caruaru. E por meio
disso, nds trocamos experiéncias com outros pais pelo
Whatsapp.”

Fonte: O Autor (2021)

Dentre as competéncias percebidas nas falas dos pais, identifica-se que o conhecimento
de areas profissionais e os cursos diversos feitos para facilitar a performance da préatica de
consumo de lazer sdo os principais comentarios elencados pelos cuidadores. Afinal, quanto
maior o grau de autismo que o membro da familia possui, maior a necessidade do aumento de
competéncias para lidar com situacdes adversas e, portanto, desenvolver mecanismos de
enfrentamento (BENTENUTO et al., 2020).

Os familiares em andlise geralmente consumiram produtos e servi¢os na area de
educacdo e utilizaram os conhecimentos e habilidades dos cursos de ensino superior, como
Pedagogia e Servico Social. Percebe-se que quanto mais informado sobre o transtorno e quanto
maior for a busca de conhecimentos a respeito do tema, mais esse praticante adquire
competéncias necessarias para experienciar momentos de lazer em familia. Afinal, o
desconhecimento a respeito do TEA pode gerar uma dificuldade no aprendizado de
conhecimentos e competéncias necessarias para a pratica de consumo de lazer em familias que

convivem com esse transtorno (KINNEAR et al., 2015).
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H& um protagonismo feminino na construcdo dessas competéncias, conforme falado
anteriormente (RABBA; PESSANAYKE; BARBARO, 2019). A mée se incube do papel de
coletora das informacOes a respeito do TEA e repassa aos demais membros familiares que
possam vir a ser praticantes do lazer. Sendo assim, o género pode atuar como um intensificador
e/ou fortalecedor dos links para que os elementos possam se combinar a pratica acontecer. O
marcador social da diferenca pode atuar como reforgo de competéncias, algumas das quais séo
encorajadas para serem feitas pelo género feminino.

Além disso, outro sistema de intercdmbio que fortalece a pratica € a troca de vivéncias
com outros pais de criangas com autismo, o que facilita a compreensdo da mudanca da pratica

de consumo de lazer, conforme pode ser observado no trecho a seguir:

Depois que entrei para o Anjo Azul e conheci a (nome de amiga), eu comecei a
participar dos eventos, fui saindo mais, fui me animando, fui conhecendo outras
pessoas. Nos tornamos uma grande familia e nessa familia, tem aquelas com quem
nos identificamos mais. Porque é diferente vocé falar do assunto com uma mée que
tem um filho com deficiéncia e uma mée com filho sem deficiéncia, pois elas ndo
entendem certas coisas que nos sentimos (E01, feminino, 42 anos).

Contudo, no inicio do processo de descoberta, até mesmo as maes podem se sentir
deslocadas da pratica, mesmo sendo as principais articuladoras, mas ainda processando o
diagndstico, podem ndo possuir as competéncias necessarias para o desenvolvimento da pratica.

Por isso, dada a auséncia de links fortes, a pratica pode nédo se constituir e gerar frustracéo.

Ele ndo brincava, ele ndo interagia, eu fazia brincadeiras com ele, sentava no chéo e
ele nada, nada, nada! Entdo, eu pensei que ele tinha alguma coisa diferente (E03,
feminino, 49 anos).

Assim sendo, uma questdo que também se mantém forte no relato dos pais sdo as
orientacOes dos profissionais para a realizacdo de atividades recreativas. Sampedro-Tobon et
al. (2013) tecem em sua pesquisa comentarios a respeito dessa questdo, sobre a qual entendem
que os cuidadores veem nos profissionais uma fonte de informagdo e confiam em suas
orientaces, pois geralmente eles percebem que a crianca possui um transtorno. E perceptivel
que muitas vezes os familiares ndo conseguem desenvolver certas praticas por ndo encontrarem
informagdes e ndo saberem lidar com o transtorno do filho, se ancorando assim no apoio dos
profissionais para a realizacdo da prética.

Por terem um significado geralmente atrelado ao desenvolvimento e com objetivo de
que as criancas possam chegar o mais proximo das neurotipicas em termos de comportamento,

0s momentos de lazer passam a ter um cunho pedagogico e precisam ser guiados de forma a
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atingirem a melhor performance. Contudo, esse elemento (significado) sera melhor identificado
na proxima secdo, que trard os principais sentidos atribuidos a préatica de consumo de lazer por

esses familiares e analisara, por meio das entrevistas, esses entendimentos.

45 SIGNIFICADOS ATRELADOS A PRATICA DE CONSUMO DE LAZER PARA 0OS
FAMILIARES DE PESSOAS COM AUTISMO NO AGRESTE DE PERNAMBUCO

Quando explorados nas falas dos entrevistados, os significados representam as emocdes
e os entendimentos que eles atribuem a uma determinada pratica (SHOVE; PANTZAR,;
WATSON, 2012). Como um dos objetos de estudo desta dissertacdo, o lazer é uma pratica
importante que pode possibilitar o surgimento de outras dentro do contexto familiar e ser a base
para que possam ser incorporadas pelos praticantes. Dados comprovam que esses individuos
participam menos de momentos de recreacdo 0 que acaba desfavorecendo o desenvolvimento
de competéncias, algumas necessarias para que links de novas praticas possam ser feitos
(MACTAVISH; SCHLEIEN, 2004).

Dessa forma, na perspectiva do lazer, foram identificados significados como: evolugéo
de habilidades das criancas com TEA, dualidade entre prazer e estresse, autocobranca dos pais,
primordialidade do lazer da crianca com TEA e gastar energias das criancas. O quadro 12

abaixo esmiuca os conceitos introduzidos.

Quadro 12 — Elemento siinificado

E06 “Mas de acordo com aquilo que é proposto, pode acontecer | Evolu¢do de habilidades das
alguma evolucdo em algo que pra ele, até entdo era uma | criangas com TEA
barreira e isso me traz alegria, ja me traz satisfagdo.”

EO03 “Entdo, ¢ uma sensagdo de prazer, de gratidao, de dever | Evolugdo de habilidades das
cumprido. E uma sensacdo de que ele consegue muito mais | criangas com TEA
do que aquilo, que ele tem potencial.”

EO1 “Sdo momentos extremamente importantes, entdo, [ Dualidade entre prazer e
queremos que aconteca da melhor maneira possivel. [...] | estresse + Auto-cobranca

Entdo, a0 mesmo tempo que tentamos ter um momento de
lazer prazeroso, também pode ser um momento de estresse.”

E02 “Ter o meu filho e aprender todos os dias que o mais | Primordialidade do lazer da
importante é estar bem, algo que vem de dentro. N&o tem | crianca com TEA

nada a ver com dinheiro ou bens materiais. E ter aquele
momento para construir alguma coisa com algo que a gente
ja tem. Vocé pode até procurar ajuda da familia, mas se
ninguém estiver a fim, va sozinho. Mas procure aquilo
dentro de vocé. E para mim, hoje o lazer € primordial.”




67

E04 “As outras pessoas nio dio a atengdo que nds damos. E um | Auto-cobranca dos pais
amor incondicional e nds fazemos de tudo por ele. Entéo,
nos tentamos deixa-lo feliz da melhor forma possivel.”

EOQ7 “Os momentos de lazer significam o dever que eu tenho de | Gastar energias da crianca
dar algum tipo de atividade a ele, pra eu conseguir chegar ao
final do dia com vida e fazer minhas tarefas noturnas. Eu
preciso gastar as energias dele, pra poder trabalhar por
aplicativo durante a noite. O lazer que eu fago com ele é mais
para gastar as energias.”

Fonte: O Autor (2021)

No que diz respeito a Evolucdo de habilidades das criangas com TEA, o significado esta
atrelado sobretudo a pratica de consumo de lazer como uma oportunidade para a crianga
desempenhar acdes esperadas para o seu desenvolvimento. Como as pessoas com autismo tém
comportamentos ou habilidades sociais inadequadas em certas situac@es, é no lazer que surge
esse sentido. Para isso, o significado se combina a competéncia “orientacdo de profissionais” e
ao material “brinquedos pedagogicos”. Assim sendo, o lazer pode ser performado por certas
familias trazendo a dindmica entre esses trés elementos.

Além disso, a partir desse significado, é possivel perceber um sentimento de felicidade
mesmo com coisas vistas como ordinérias, simples. Afinal, mesmo diante de desafios e da
incompreensdo de outros praticantes, as familias se adéquam e conseguem viver momentos de
lazer (MATSUKURA; MENECHELLI, 2011). No relato da mée E05, ha um desabafo em torno
desse significado. E comum que os cuidadores ougcam que n&o receberdo afeto ou ainda que a

crianga jamais ira se desenvolver. Por isso, 0 trecho abaixo é carregado dessa perspectiva.

Quem tem uma crianga ou um adulto autista na familia, nesses momentos de lazer,
aprende a lidar com as coisas simples. Um abraco, um beijo, uma risada, uma
brincadeira que conseguimos desenvolver. Para a nossa realidade, essas coisas
simples é o que nos faz feliz (E05, feminino, 31 anos).

Contudo, a préatica de consumo de lazer pode ser também um espaco de estresse ao
mesmo tempo que suscita prazer nos cuidadores. No que diz respeito as infraestruturas e
espacos publicos, esse sentimento de estresse é ainda mais frequente, seja pelas condicdes do
espaco ou pela facilidade que as criancas podem sofrer algum acidente ou se envolverem com
atividades que as ponham em risco. Dessa forma, mais uma vez, se reforca a necessidade de
existir espacgos publicos ou privados que possam atender esse publico, com profissionais
capacitados e estruturas para recebé-los e diminuir esse fator estressor quando as familias estdo

desfrutando o lazer.
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H& ainda um significado de autocobranca, presente em frases ditas como “fazer da
melhor maneira”. Os cuidadores de criangas com autismo se sentem cobrados, ndo somente
pela sociedade, mas por si mesmos para que a pratica de consumo de lazer ocorra de maneira
impecavel. Por ser um momento de socializacdo e, em certos momentos, envolver outros
praticantes, eles se sentem na necessidade de que tudo seja performado com exceléncia.
Contudo, um adendo importante para o estudo é que poucos entrevistados trouxeram a interacao
das criancas com outras além do nucleo familiar, tendo em vista a dificuldade para criar
relacionamentos sociais por conta do preconceito.

Como os cuidadores geralmente vivenciam o lazer em conjunto com sua familia ou
apenas com 0s membros que possuem autismo (MACTAVISH; SCHLEIEN, 2004), o
significado de primordialidade do lazer da crianca com TEA é frequente na fala dos praticantes.
Alguns chegam a trazer esse momento como sendo um espaco para relaxar, atrelado a um
estimulo ao bem-estar. O lazer pode funcionar como um mecanismo essencial para “recarregar
as energias dos pais”, corroborando o que se encontra na pesquisa de Kinnear et al. (2015).

Por fim, a pratica de consumo de lazer traz como significado gastar energias das
criancas, sobretudo quando esta associado a outros transtornos, sobretudo o TDAH. Sendo
assim, esse elemento se liga a outros que tenham como objetivo deixar a crianga cansada e,
assim, promover mais tempo livre aos pais que desejarem focar em seus projetos pessoais e
inclusive em um lazer que ndo inclua esse membro da familia, o que é raro de acontecer ja que
h& um isolamento dos pais em virtude da atipicidade do filho (GRAY, 1993).

Contudo, como a pratica por si s6 ndo é feita de elementos isolados, mas da conexao
ativa entre eles, é necessario entender como se formam os links entre os elementos que se ativam
quando a prética é realizada ou concebida como entidade (SHOVE; PANTZAR; WATSON,
2012). Para isso, realizou-se na proxima secdo uma analise de como se da essa dindmica e o
que se pode inferir da préatica de consumo de lazer dos familiares que convivem com TEA no

agreste pernambucano mediante os dados obtidos com a pesquisa.

4.6 LINKS FORMADOS ENTRE OS ELEMENTOS DA PRATICA DE CONSUMO DE
LAZER NAS FAMILIAS CUJOS MEMBROS POSSUEM AUTISMO

Para situar o leitor da eventual conexdo entre os elementos da pratica de consumo de
lazer para os cuidadores de pessoas com autismo no agreste pernambucano, criou-se um quadro
com alguns dos links estabelecidos a partir das analises feitas das entrevistas e autorrelatos
obtidos.



Quadro 13 — Links entre os elementos da irética de consumo de lazer

E02 “Eu ja tinha uma capacidade de desenhar, de fazer colagens, | Material: Brinquedos
sO que eu ndo praticava muito. Mas por causa dele, eu voltei a | didaticos/ pedagdgicos;
fazer. Ele gosta muito dessas coisas, mas tem dificuldade em | Cuidadores +
mexer com cola. Entdo, eu fazia tudo isso com ele. Eu faco | Competéncia:
brinquedos de papel, jogo videogame com ele.” Aprendizados
profissionais +
Significado:
Primordialidade do lazer
da crianca com TEA
EO1 “Com orientacao da equipe que elaborou um programa basico | Material:
para podermos brincar com ele, que fossem brincadeiras | Brinquedos didaticos/
ladicas, estimulando a fala.” pedagdgicos; Cuidadores
+ Competéncia:
Orientacédo de
profissionais +
Significado: Evolugdo de
habilidades das criancas
com TEA
EOQ7 “Ele n&do gosta de todo tipo de brinquedo. N6s temos que | Material:
adequar o brinquedo a ele. A bola, por exemplo, tem que ser | Brinquedos  adaptados;
amarrada em uma cordinha, porque ele gosta assim. S&o | Brinquedos didaticos/
sempre brinquedos adaptados ao invés dos normais, como | pedagdgicos; Cuidadores
carrinho, bola normal, ele ndo se interessa. Tem aqueles cubos | + Competéncia:
de montar, mas ele também ndo se interessa. Os brinquedos | Aprendizados da vida +
pedagogicos sdo 0s que nés mais compramos para ele em uma | Significado: Auto-
tentativa de se adequar e se aproximar dos padrdes das | cobranca; Evolucdo das
criangas tipicas.” habilidades
EO04 “Eu estava tentando fazer um livrinho sensorial e ainda estou | Material:
com o projeto de fazer pra ele. Eu estava vendo se conseguiria | Brinquedos  didaticos/
fazer emborrachado, com EVA. Entéo, resolvi testar e fazer com | pedagdgicos; Cuidadores
o feltro, que é o tecido que fazemos os bonequinhos. Entdo, | + Competéncia: Cursos +
comecei a fazer esse projeto pra ver se eu consigo interagir com | Significado: Evolucédo
ele de outra forma e concentrar a atencéo dele naquilo.” das  habilidades  das
criancas com TEA
E06 “Eu estou fazendo o curso de Pedagogia, mas estou sempre | Material:
fazendo outros cursos a parte da graduacdo que sdo direcionados | Brinquedos didaticos/
ao autismo, ao comportamento, a forma de trabalhar. Entdo, | pedagdgicos; Cuidadores
isso também engloba os tipos de brincadeiras e eu acabo | + Competéncia:
utilizando com ele em casa e até quando saimos.” Conhecimentos da éarea
profissional; Cursos +
Significado: Evolucdo
das  habilidades  das
criancas com TEA

Fonte: O Autor (2021).
Nota: Elaborado com base em Costa (2020).
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Percebe-se que, para a constituicdo da pratica de consumo de lazer pela ética desses

praticantes, ha o link entre os trés elementos que formam a préatica de acordo com Shove,
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Pantzar e Watson (2012). E interessante salientar que alguns significados parecem estar também
atrelados a outras préticas, que podem ser estudadas em pesquisas futuras, como o cuidar, o
consumir e o educar. Entende-se que elementos podem fazer parte de outras praticas e

oferecerem praticas distintas apenas pela alteracdo ou reorganizacéo de um deles.

Figura 2 — Links da pratica sendo feitos

Brinquedos

didaticos/
pedaadaicos

aiy

Individuo
corpo/mente

g

Orientacéo de Evolucéao de
profissionais habilidades

Fonte: O Autor (2021)
Nota: Elaborado com base em Shove, Pantzar e Watson (2012).

No caso da pratica em perspectiva, em um exemplo de conexdo entre os elementos, é
possivel observar como se da o fendmeno de estudo dessa pesquisa. Os materiais em questao
(brinquedos didaticos/pedagodgicos) sdo manipulados a partir de competéncias obtidas por meio
de instrucdes (orientacdo de profissionais) e objetivam um fim (Evolugdo de habilidades das
criangas com TEA). E por meio dessa interagio que esses elementos tornam possivel a pratica
de consumo de lazer pelos cuidadores de autistas entrevistados ser performada.

Quando identificados alguns elementos, sobretudo os materiais, percebeu-se que estes
ndo destoariam tanto se também fossem vistos em uma familia neurotipica, em uma outra
pesquisa. O que o estudo revela, entretanto, sdo os dois elementos cruciais para que a pratica
possa acontecer ndo esta atrelado ao material: as competéncias, necessarias para que a pratica
de consumo de lazer possa existir e a funcionalidade de objetos possam ser aplicadas
corretamente; e o significado, que esta por trds de uma simples brincadeira ou um passeio no
parque, mas que pode representar um avango consideravel no desenvolvimento de habilidades
sociais, cognitivas e motoras.

Portanto, para que a pratica de consumo de lazer seja sustentada pelas familias em

questdo, alguns elementos como “orientagdes de profissionais” e “dualidade entre prazer e
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estresse” estdo bastante presentes nas experiéncias desses familiares. Como a familia passa por
uma fase de descoberta e esse nucleo precisa de informacgéo e apoio, elementos materiais como
“profissionais da area” e um “grupo de pais que passam pela mesma situacao” se tornam mais
fortes para que a pratica se estabeleca.

A partir disso, observa-se também que o consumo esta influenciado pela indicacéo e
colaboracdo desses individuos, a partir do momento em que possuem conhecimento ou ja
viveram situacdes semelhantes. E necessaria, entdo, uma investigacdo que compare a compra
de produtos pedagogicos pelas familias para entender esse fendbmeno e saber se existe, de fato,
uma diferenca entre o consumo pelos neurotipicos e pessoas com autismo. O elemento material
geralmente tem como significado, nesse caso, a evolugdo das habilidades da crianga com o
intuito de a aproximarem da ‘“normalidade”, podendo também estar atrelado a outros
significados como gerar gasto de energia ou simplesmente ocupar a crianga.

Mesmo que uma parcela do corpus traga a necessidade de dinheiro para o consumo de
lazer, também se provou que trocas monetarias nem sempre balizam a pratica per si ou séo
necessarias para que elas surjam (CASTANEDA, 2010; SCHAU et al., 2009). Como pode se
observar, infraestruturas e equipamentos publicos estdo entre os materiais mais utilizados pelos
praticantes, pois possibilitam um espago para que as criancas possam correr e fazerem
atividades ao ar livre (significado: gastar energias).

Olha, antes eu dizia que para praticar o lazer, era necessario ter dinheiro. Agora, eu
digo que para praticar o lazer, basta querer. Porque quando a gente quer, a gente da
um jeito. A gente consegue. E possivel fazer algo gastando e também é possivel fazer
algo sem gastar nada (E02, feminino, 48 anos).

Contudo, ndo somente no que diz respeito aos materiais, mas no que se refere as
competéncias também se pode perceber que alguns conhecimentos e habilidades s6 sdo
adquiridos em virtude do TEA. O objetivo nesse caso é se aproximar mais desses membros e
entender melhor como agir em casos como crises, confeccdo de materiais para desenvolver
habilidades e explicar para outros membros da familia sobre o autismo.

Entendendo a unicidade e identificando pontos necessarios para uma melhor
desenvoltura dessa pratica, na proxima secdo serdo discutidas as consideracGes finais da
pesquisa, suas proposicdes transformativas para o lazer em familias cujos membros possuem

autismo e limitagdes do presente estudo.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A presente dissertacdo buscou resolver o seguinte problema de pesquisa: como se
configuram os elementos da pratica de consumo de lazer em contextos familiares com membros
com autismo no agreste de Pernambuco? Dessa forma, o pesquisador buscou a literatura sobre
o fendmeno estudado e, em seguida, foi a campo com base nas questdes norteadoras propostas
pela pesquisa.

Em virtude da analise do corpus, o presente estudo foi importante para dar visibilidade
a sujeitos cada vez mais presentes na sociedade, seja pela informacdo e consequente
possibilidade de diagnostico mais célere que outrora, seja por ser um tema mais comum em
discuss@es dentro e fora da academia. O que se observa e confirma nas falas dos entrevistados
é 0 baixo volume de informacdes sobre o TEA e como isso impacta em varias esferas da vida
familiar. A familia, apds o diagndstico, em muitos momentos passa a alterar suas praticas para
que possa incluir a pessoa com autismo. Cada nucleo familiar parece lidar de forma original
com o TEA e, a medida que o nivel desse transtorno se apresenta nos individuos, maior se da a
necessidade de criarem estratégias para atuar no lazer em familia.

No que diz respeito aos elementos materiais utilizados para que a pratica de consumo
de lazer possa ser reproduzida, percebe-se que produtos como brinquedos geralmente sdo
adaptados para a utilizacdo em momentos de lazer. Contudo, principalmente objetos adquiridos
para fins pedagogicos tém maior volume nas verbalizacBes dos sujeitos entrevistados, o que
estd entrelacado com a necessidade de desenvolver aspectos como fala, habilidades sociais e
motoras nas criangas. Sendo assim, 0s pais tendem a se tornar autbnomos e geram inovagoes,
buscando proporcionar lazer, uma vez que h& a caréncia dessa oferta. Dessa forma, dois
elementos materiais (Produtos e Pessoas) também se combinam para que a pratica possa existir
mediante a um contexto como o estudado.

Infraestruturas publicas aparecem no discurso dos praticantes, geralmente citadas
envolvendo o aspecto negativo, pois 0s usuarios ndo trazem boas experiéncias ao falar desses
equipamentos disponiveis para toda a populacdo. Ja no caso dos Espacos privados, os principais
fatores que podem desestimular a pratica de consumo de lazer séo a falta de compreensédo das
pessoas acerca do autismo e O receio de que a crianca possa ter crises em ambientes de
socializacdo. Assim, atuando como uma barreira atitudinal, o comportamento de rejeicao
advindo do medo da reacdo da pessoa com transtorno ou deficiéncia afeta a socializagdo desses

individuos.
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A soliddo, vista de forma explicitada na discussdo da literatura, parece ser parte das
familias que vivenciam o autismo. A falta de interacdo com a crianca autista, os dialogos rasos
e a sensacdo de menos valia faz com que os momentos de lazer com o grande nucleo familiar
passem a ser repensados pelos cuidadores. Contudo, um dos fatores que pode agravar esse
distanciamento é a falta de interacdo do praticante a quem se destina o lazer (crianga). Para isso,
se faz necessario que competéncias possam ser repassadas de modo que um link entre elementos
e praticantes possa ser feito.

Dessa forma, se faz necessario ampliar os conhecimentos a respeito do TEA na
populacdo por meio de ferramentas educativas balizadas por profissionais da saude, que atuam
como um dos principais agentes no repasse de habilidades. Seja por meio lives em midias
sociais, cursos voltados para trazer mais conhecimento a respeito do tema ou palestras gratuitas
oferecidas pelos Poderes Publicos, é notorio que, somente por meio do conhecimento a respeito
do autismo, familias poderdo articular melhor as praticas envolvendo familiares com esse
transtorno.

Quando se busca examinar os significados presentes na pratica de consumo de lazer, em
consonancia aos estudos sobre o autismo, é perceptivel nos relatos o sentimento de culpa e de
luto pelo filho ideal. O lazer, portanto, passa a ser um espago em que a familia pode simular
uma rotina mais leve. Contudo, a pratica passa a ser utilizada para desenvolver as pessoas com
autismo ou ajuda-las a “evoluir” em habilidades requeridas para uma melhor socializagao.

O lazer é visto pelos cuidadores analisados como um instrumento para o estreitamento
dos lacos afetivos, por meio do qual podem ndo s6 superar os desafios do TEA, mas gastar
energia de seus filhos e priorizar um momento Unico de interacdo com eles. Quando se pensa a
respeito da qualidade de vida, vé-se que iniciativas publicas e privadas se fazem necessérias
para que links entre os elementos possam ser feitos, sobretudo em casos de familias com menor
renda.

De acordo com as falas dos entrevistados, por meio de uma perspectiva geral, o Poder
Publico traz poucas iniciativas no amparo a essas familias, que recorrem a iniciativas privada
ou organizagdes ndo-governamentais para serem auxiliadas, inclusive no diagnostico do TEA.
Parques, equipamentos e demais infraestruturas sucateadas impedem a realizagdo da pratica de
consumo de lazer por boa parte das familias que constituiram o corpus da pesquisa. Alem disso,
ndo ha nenhum incentivo para que essas familias possam obter renda em casa €, assim, poder
ter recursos financeiros para investir em novos conhecimentos e materiais da pratica de
consumo de lazer, ressignificando a mesma. Dessa forma, prefeituras e Governo do Estado

podem gerar dificuldades por ndo ofertarem elementos materiais cruciais para familias
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praticarem o lazer. Afinal, quando ndo podem consumir em espagos privados, a populagédo
busca infraestruturas publicas para que a pratica possa acontecer.

Por outro lado, na iniciativa privada, encontra-se um mercado a ser explorado nessa
regido, que ofereca um ambiente adaptado e possa atender pessoas com autismo e suas familias.
Criancas com TEA e TDAH, conforme observado na pesquisa, necessitam movimentar-se e
esgotar as suas energias. Portanto, atividades como viagens em grupo, natacdo e outras que
possam ser desenvolvidas ao ar livre parecem ser de interesse dos cuidadores, que atribuem
significados relevantes a essas praticas e aproveitam esse contexto para trocar e compartilhar
conhecimentos com seus pares. Contudo, na esfera privada, diferentemente da publica, os
praticantes ndo criticam os elementos materiais: aqui cita-se a falta de conhecimento e
treinamento, geradores de barreiras atitudinais, como principal fator estressor no consumo
desses ambientes. Portanto, empreendimentos que pretendem atuar com esse publico precisam
capacitar o seu pessoal para que eles possam absorver as competéncias necessarias ao lazer.

Como pioneiro, o estudo colabora por permitir que se abram novas perspectivas no
entendimento do TEA por meio das Teorias das Praticas e do Consumo. Outras praticas,
inclusive algumas percebidas nas entrevistas e autorrelatos, como o cuidar e o educar, podem
ser analisadas a partir dessas teorias e entendidas a fim de destacar o contexto estigmatizado
das familias que convivem com o autismo. Afinal, nos discursos dos praticantes, é possivel
perceber a interseccao entre as praticas, bem como o compartilhamento de elementos entre elas.
Um jogo educativo, por exemplo, liga-se tanto ao cuidar, no sentido de despender tempo e nutrir
a relacdo social, como ao lazer.

Posto isso, as praticas de consumo de lazer de familias com membros com TEA no
agreste de Pernambuco se configuram por meio do link formado entre materiais (geralmente
adaptados ou com fins pedagdgicos), conhecimentos (como os repassados por profissionais ou
aprendidos de maneira autodidata) e significados especificos (como dualidade entre prazer e
estresse ou auto-cobranga). A articulacdo entre esses elementos possibilita uma percepcao
valiosa para compreender as dindmicas sociais desses individuos e a sua relagdo com a pratica
estudada.

A seguir, séo elencadas proposi¢des transformativas para a pratica de consumo de lazer

em familias que convivem com o TEA a partir das informacgdes obtidas na pesquisa realizada.
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5.1 PROPOSICOES TRANSFORMATIVAS PARA A PRATICA DE CONSUMO DE
LAZER EM FAMILIAS QUE CONVIVEM COM O TEA

Por se tratar de um estudo que leva em consideracdo a abordagem da Pesquisa
Transformativa do Consumidor (MICK et al., 2012; COELHO, 2015), pretende-se devolver a
sociedade a percepcdo e algumas diretrizes para que 0 consumo possa gerar mais bem-estar e
qualidade de vida a uma populagdo estigmatizada (RABBA; PESSANAYKE; BARBARO,
2019).

Entende-se que consumir também traz protagonismo as familias de pessoas com
autismo e que as torna cidadaos por ocupar um espaco de direito em uma sociedade voltada ao
consumo. Portanto, ao proporcionar melhorias no momento de usufruto de espagos ou ainda em
lojas e outros empreendimentos que facilitem a compra de produtos e servigos voltados para o
lazer, ha a mudanca dos paradigmas enfrentados por esses praticantes (TASCHNER, 2010;
CANCLINI, 2012; CAMPOS; MARIN-GONZALEZ, 2020).

Boa parte das proposi¢Oes abaixo esta ligada ao elemento material, o qual percebe-se
que necessita de um melhor olhar por parte da Gestdo Pablica ou ainda quando diz respeito aos
outros praticantes.

1. Profissionais capacitados para atendimento ao publico em caso de receberem
pessoas com autismo e poderem atender as necessidades especificas, como as de
qualquer outro consumidor. Para isso, também pode ser necessaria a criagdo de
uma instituicdo formadora de pessoal preparado para atender a essa demanda;

2. Maior auxilio pablico as mées, que geralmente sdo as mais sobrecarregadas e
em muitos casos cuidam sozinhas de seus filhos. Dessa forma, ndo apenas um
auxilio em terapia deve ser oferecido aos filhos, mas as cuidadoras que também
precisam estar com a saude mental o mais estavel possivel.

3. Criacdo de associacdes de maes que facam trabalhos manuais, como costura, e
que possam angariar renda para complementar nas despesas com os filhos,
ancorando-se no destagque econdmico que essa atividade tem na regido do agreste
de Pernambuco;

4. Atividades ao ar livre desenvolvidas para o publico, como viagens curtas
oferecidas para pessoas com algum tipo de transtorno ou exercicios fisicos
voltados para gastar as energias;

5. Iniciativas publicas e privadas que possam proporcionar um lugar para deixar as

criangas por determinado periodo e que 0s pais possam realizar 0s seus proprios
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lazeres, sem dependerem U(nica e exclusivamente de familiares com quem
possam deixar os filhos sob seus cuidados;

6. Campanhas ou politicas publicas que enfoquem a importancia da familia e
amigos no cuidado e nos momentos de lazer com a crianca e 0s seus cuidadores;

7. Revitalizagdo de pracas e parques publicos, bem como a criagdo de um ambiente
na regido voltado para os cidaddos com autismo, TDAH e outros transtornos;

8. Flexibilizacdo nas condicdes trabalhistas para todos os géneros de forma a
possibilitar ndo somente mais tempo para a pratica de consumo de lazer, bem
como oportunidade de renda para que o consumo de outros produtos e servicos
possa ser vivenciado.

Para que algumas das proposi¢cdes possam ser vivenciadas, um dos materiais mais
indispensaveis (seres humanos e carregadores da pratica) precisa se conscientizar a respeito das
diferengas. Urge que pais possam assumir o seu papel na criagdo de seus filhos e dividir essa
tarefa socialmente imposta a figura feminina. Também se faz necessario que familias parem de
estigmatizar essas pessoas pelo transtorno que as cerca e passem a abraca-las ndo somente nessa
pratica estudada.

Na se¢do seguinte, encontram-se as limitacGes desta pesquisa diante do cenario em que

foi executada.

5.2 LIMITACOES DA PESQUISA

Seguindo as exigéncias e rigor metodoldgico para o desenvolvimento dessa pesquisa,
sdo elucidadas as limitagdes encontradas na pesquisa com vistas a auxiliar estudos futuros, séo
elas:

a) Por estar em processo de pandemia e lidar com sujeitos de pesquisa pessoas com
comorbidades associadas ao TEA, seguiu-se as recomendacfes dos 6rgdos
nacionais e internacionais de salde, evitando o contato direto e, assim, a
observacdo praticante. Dessa forma, s6 pdde ser utilizada a auto-observacéo; e

b) O acesso aos individuos entrevistados que participassem de associa¢cdes ndo
governamentais se demonstrou bastante burocratico, o que dificultou a

constituicdo do corpus da pesquisa.

A seguir, sugere-se recomendacdes para pesquisas futuras sobre o tema.
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5.3 RECOMENDACOES PARA PESQUISAS FUTURAS

Como forma de guiar futuros estudos, séo propostas ideias que se baseiam na percepc¢ao

do pesquisador quanto ao tema analisado, tais como:

a)

b)

Focar no género masculino e entender como uma pesquisa com 0 COrpus
formado majoritariamente pelo género masculino pode influenciar na dindmica
entre os elementos da pratica.

Trabalhar com outras praticas como o educar e o cuidar e entender as nuances
entre os elementos das mesmas para expandir o conhecimento da ciéncia, ndo
somente acerca das Teorias da Pratica, mas do fendbmeno do autismo, cada vez
mais presente na sociedade.

Realizar a pesquisa com outros tipos de transtornos e deficiéncias para visibilizar
outras realidades e verificar como se da o link entre materiais, competéncias e

significados para esses sujeitos.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA

1. Identificacdo do entrevistado
a) Qual o seu nome?

b) Qual a sua idade?

¢) Qual o seu género?

d) Qual o seu estado civil?

e) Qual a sua formacao?

) Qual a sua ocupacao?

2. Questdes relacionadas ao Transtorno do Espectro Autista

a) Quem ¢ a pessoa que foi diagnosticada como autista em sua familia?
b) Qual o grau do TEA desse individuo?

¢) Qual a idade dessa pessoa?

d) Como ocorreu e como essa descoberta influenciou a vida da sua familia?

3. Questdes relacionadas ao consumo e TEA

a) O que vocé entende como lazer no contexto familiar?

b) Como se d&o os seus momentos de lazer?

c) Vocé percebeu alguma mudanca no que o seu ndcleo familiar vive nos momentos de lazer?
Como era antes do diagnostico de confirmacgdo do TEA?

d) Hoje, como se ddo os momentos de lazer quando essa pessoa esta presente?

e) Quais os produtos, servigos e/ou experiéncias VOCé passou a consumir para se aproximar das
pessoas com autismo da sua familia?

f) Vocé acredita que consumir esses produtos, servigos e/ou experiéncias o(a) ajudam a manter
o0 vinculo familiar com o individuo que foi diagnosticado com autismo?

g) Qual o significado que vocé atribui a pratica de consumo de lazer na construcdo da relagéo
com esse membro com autismo?

h) Que tipos de adequacgdes foram necessérias para que essa pratica pudesse ser melhor vivida?
1) Vocé precisou aprender algum tipo de habilidade nova para se conectar com seu filho nessa
préatica?

j) Para finalizar, o que € necessario para que VOCEs possam viver e praticar o lazer?

k) Ha algum comentario adicional que vocé gostaria de fazer?



