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RESUMO

O associativismo direciona as a¢des dos individuos e seus recursos, de forma sinérgica, no
sentido de atingir objetivos mais abrangentes. Populacdes em situacdo de risco social e
exclusdo encontram no associativismo uma possibilidade de melhoria na sua situagdo. No caso
das familias de portadores do Transtorno do Espectro Autista (TEA), existem varios fatores que
contribuem para a exclus@o social e econdbmica, descritos na literatura: alto custo e duracgdo
dos tratamentos; restricdes no acesso a escola; restricdes de acesso ao mercado de trabalho e
falta de politicas publicas de auxilio. O objetivo deste artigo é descrever o primeiro ano da
Associacao Fortaleza Azul (FAZ), grupo de carater associativista que congrega familias de
pessoas com autismo na cidade de Fortaleza. O estudo de caso foi feito com base em dados
coletados através de questionéario enviado por e-mail, analise do estatuto da organizagdo e das
informacdes disponibilizadas pela mesma em rede social. A Associacdo Fortaleza Azul, em seu
primeiro ano de existéncia, avancou significativamente em busca de suas metas. Esse
movimento se deu sem que a autonomia dos seus integrantes fosse atingida, utilizando o
minimo de recursos. Ao mesmo tempo, foram constatados diversos beneficios aos associados,
tangiveis e intangiveis, financeiros e ndo financeiros. Em paralelo, foi construida uma rede de
conexdes com outras entidades que apresentam interesses comuns.

PALAVRAS-CHAVE: Associativismo. Coletivismo. Redes de Cooperagdo. Autismo.
Associacao Fortaleza Azul.

ABSTRACT

The collectivism directs the individual's actions and resources, synergistically in order to achieve
broader goals. Populations in social risk and exclusion find in associations the possibility of
improvement in their situation. In the case of families with Autistic Spectrum Disorder (ASD),
there are several factors that contribute to social and economic exclusion, described in the
literature: high cost and duration of treatment; restrictions on access to school; restrictions on
access to the labor market and lack of public policies of aid. The purpose of this article is to
describe the first year of the Associacao Fortaleza Azul (FAZ), group with associativist character
that brings together families of people with autism in the city of Fortaleza. The case study was
based on data collected through a questionnaire sent by e-mail, organization's statute analysis
and information available in the association's social networking. The Associacdo Fortaleza Azul
in its first year of existence, advanced significantly in the pursuit of their goals. This movement
took place without loss of the autonomy of its members, using minimal resources. At the same
time, several benefits were found to members, tangible and intangible, financial and non-
financial. In parallel, a network of connections with other entities that have common interests
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was built.

KEY-WORDS: Associativism. Collectivism. Cooperation networks. Autism. Associa¢do Fortaleza
Azul.

1. Introducao

O associativismo direciona as ac¢des dos individuos e seus recursos, de forma
sinérgica, no sentido de atingir objetivos mais abrangentes. O termo associativismo esta
relacionado a "livre organizacdo de pessoas, sem fins lucrativos, com o intuito de buscar o
preenchimento de necessidades coletivas ou o cumprimento de objetivos comuns, por meio da
cooperacao” (CNI, 2013). O associativismo também pode ser observado tanto na integracéo de
organizacfGes produtivas e comerciais em rede, o chamado associativismo empresarial,
possibilitando maior chance do atingimento sustentdvel das metas comuns das organizacdes
(SOUZA et al., 2015; CNI, 2013; ZAGO et al., 2007).

Populacdes em situacé@o de risco social e exclusdo encontram no associativismo uma
possibilidade de melhoria na sua situacdo (MAGALHAES; SCHEMES, 2014; PERES, 2011;
JESUS, 2007; DE FRANCA FILHO, 2003). A literatura registra casos de indigenas, escravos
libertos, imigrantes, entre outros grupos, que se beneficiam de empreendimentos
associativistas rurais ou urbanos (SOUZA, 2015; MAGALHAES; SCHEMES, 2014; PERES,
2011). Os beneficios obtidos com a acdo conjunta podem ser classificados como financeiros e
nao financeiros, ou ainda com tangiveis e intangiveis, com potencial para contemplar um amplo
espectro das necessidades dos individuos envolvidos.

No caso das familias de portadores do Transtorno do Espectro Autista (TEA), existem
varios fatores que contribuem para a exclusdo social e econémica, descritos na literatura: alto
custo e duracdo dos tratamentos; restricbes no acesso a escola; restricdes de acesso ao
mercado de trabalho e falta de politicas publicas de auxilio (LEOPOLDINO, 2015; WEHMAN et
al., 2014; GRACIOLI; BIANCHI, 2014; PARR; HUNTER, 2013; ROUX et al., 2013;
SHIMABUKURO; GROSSE; RICE, 2008). O impacto do autismo sobre as familias € intenso,
duradouro e multidimensional, atuando como fator de estimulo a busca por solu¢cbes para os
problemas comuns. Entretanto, pouco foi escrito sobre o associativismo de familias de autistas,
0 que motivou a construcao desta pesquisa.

O objetivo deste artigo € descrever o primeiro ano da Associacéo Fortaleza Azul (FAZ),
grupo de carater associativista que congrega familias de pessoas com autismo na cidade de
Fortaleza. No texto sdo detalhados os objetivos, a forma de organizacdo e os resultados
obtidos. A esta introducdo segue-se breve referencial sobre o associativismo e suas
caracteristicas, e sobre o autismo e seus impactos sobre as familias. Em seguida é descrito o
método empregado, apresentada a discussao a respeito do caso investigado e explicitadas as

conclusdes obtidas.



2. O Associativismo e Suas Caracteristicas

As promessas do associativismo envolvem a livre conciliacao de interesses e recursos
em torno de problemas comuns aos associados, sejam pessoas fisicas ou organizacdes,
visando o lucro ou outras formas de beneficio (SOUZA et al., 2015; CNI, 2013; ZAGO et al.,
2007, LABRA; FIGUEIREDO, 2002). Associagfes podem atuar ndo s6 pela construgdo
cooperativa de alguma coisa, mas também na confrontacdo de algo considerado adverso
(LOPES; BAUER, 2015; DA GLORIA GOHN, 2008). Salienta-se que o alcance das metas de
uma associacdo nao ocorre em detrimento dos objetivos e da autonomia dos seus integrantes
(CNI, 2013).

A literatura aponta as associacBes como pontos de congregacdo de relacbes de
igualdade, frutos da confianca, de normas e de redes de solidariedade, indutoras de relacbes
civicas virtuosas, conduzindo a um elevado grau de engajamento civico e auto-organizagéo
(LABRA; FIGUEIREDO, 2002). No entanto, nem sempre o potencial apresentado pelo
associativismo é concretizado, por falta de confianca entre os membros, inacdo ou outros
fatores (SANGALLI et al., 2015).

O associativismo ndo € um fendmeno recente. No Brasil, iniciativas associativistas
podem ser observadas desde o século XIX, reguladas pelo estado e controladas firmemente
pelo aparato repressor policial (JESUS, 2007). Nesta época, as sociedades englobavam
entidades beneficentes, religiosas, literdrias, desportivas, cooperativas, entre outras
modalidades de associa¢do (JESUS, 2007). Escravos libertos e imigrantes estdo entre os
principais grupos auxiliados pelo associativismo da época. Atualmente, o associativismo
brasileiro conta com numerosos exemplos de atuagéo conjunta envolvendo diversos setores da
sociedade urbana e rural (SOUZA et al., 2015; MAGALHAES; SCHEMES, 2014; PERES, 2011;
DA GLORIA GOHN, 2008). Atualmente, a facilidade de associacdo é amplificada pela internet,
que oferece ferramentas para a troca de informagdes entre os associados e com a sociedade,
permitindo o acesso a dados como os das prestacdes de contas (MAIA, 2007).

Dependendo da necessidade, quando ha metas em comum ou complementares, o
associativismo atinge um nivel mais abstrato de conexdo, em que ndo sdo pessoas que se
integram, e sim associacdes que se agregam em rede (DE SOUZA LUCHESI et al., 2014). A
criacdo de redes associativistas envolvendo individuos e organizacdes favorece a atuacdo
sinérgica ou complementar, sem a perda de sua autonomia, como nos casos das centrais
sindicais brasileiras, que agregam os sindicatos regionais (LOPES; BAUER, 2015).

Varios estudos apontam beneficios proporcionados pela associagdo dos individuos, e
suas conquistas, abrangendo aspectos econdmicos e ndo econdmicos. A literatura registra
casos envolvendo sindicatos de trabalhadores, pequenos produtores, o0 movimento negro, 0
dos indigenas e as lutas das mulheres por melhores condi¢8es de vida (LOPES; BAUER, 2015;
SOUZA et al., 2015; MAGALHAES; SCHEMES, 2014; PERES, 2011; JESUS, 2007; LAVALLE;
CASTELLO, 2004). A exploracdo do potencial do associativismo consiste em possibilidade real

de melhoria de vida para os envolvidos.



3. Impactos do Autismo para as Familias

Os impactos do autismo para as familias dos seus portadores sao multidimensionais,
apresentando aspectos de dificil superagéo, resultando em forte isolamento social (ORSMOND
et al.,, 2013; SILVA, 2013). O autismo causa dificuldades na comunicacdo, socializacdo e
comportamentos estereotipados repetitivos que acompanham os individuos por toda a vida
(CAMARGO; BOSA, 2009; TAMANAHA, PERISSINOTO; CHIARI, 2008). Problemas de
funcionamento sensorial como intolerancia a sons e texturas e a dificuldade em sair de rotinas
preestabelecidas dificultam ainda mais a sua inclusdo social (BONTEMPO, 2010). A realidade
brasileira apresenta no momento um quadro de restrices de acesso a tratamentos, a escola e
ao mercado de trabalho para os individuos com TEA.

Os tratamentos dos autistas sdo caros, exigem equipe multidisciplinar nem sempre
disponivel nos servigos de saude publicos e nos planos de saude, e sdo necessérios durante
anos, possivelmente durante toda a vida dos pacientes (FILIPE, 2013; CIMERA; COWAN,
2009; SHIMABUKURO; GROSSE; RICE, 2008; JARBRINK; FOMBONNE; KNAPP, 2003). O
tratamento de apenas um individuo pode demandar a atuacdo conjunta e coordenada de
fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional, neuropediatria, psicopedagocia, entre outras
possibilidades terapéuticas.

O acesso a escola é dificultado ndo apenas pelas dificuldades dos individuos, mas
também pela falta de ambientes propicios, revelando-se desafiador (RODRIGUEZ; SALDANA;
MORENO, 2012). A existéncia de taxas adicionais para pessoas com TEA, rejeicdes veladas e
em muitos casos a ndo aceitagdo de autistas sob a alega¢cédo de ndo haver preparagéo para se
lidar com o autismo sdo ocorréncias relatadas com frequéncia na literatura sobre inclusédo
escolar (GRACIOLI; BIANCHI, 2014; DE MATTOS; NUERNBERG, 2011; CAMARGO; BOSA,
20009).

A inclusdo laboral é prejudicada pela falta de pressupostos essenciais como a
conscientizacdo dos empregadores e colegas de trabalho, a falta de politicas publicas de
incentivo e 0 pouco conhecimento a respeito do desempenho potencial apresentado por
autistas que passem por tratamento, treinamento e suporte adequado (LEOPOLDINO, 2015;
ROUX et al.,, 2013; SILVA, 2013; BURKE et al., 2010). Pessoas com autismo relatam
dificuldade em obter emprego, em manté-lo e em obter uma colocacéo profissional de acordo
com sua formacéo e expectativas pessoais (LEOPOLDINO, 2015; ROUX et al., 2013; SCHALL
et al., 2012; BURKE et al., 2010).

O enfrentamento de todo este conjunto de obstaculos faz com que as familias arquem
com custos elevados, sofrendo sobrecarga financeira (FILIPE, 2013; CIMERA; COWAN, 2009;
SHIMABUKURO; GROSSE; RICE, 2008; JARBRINK; FOMBONNE; KNAPP, 2003). A questio
monetéria se agrava pelo fato de que em muitos casos as maes de autistas se sentem
compelidas a deixar o trabalho para poder se dedicar ao cuidado dos seus filhos, o que pode

afetar a estabilidade familiar. Neste cenario de dificuldades, empreendimentos associativistas
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apresentam-se como opcdes relevantes para a busca de alternativas de enfrentamento desta

situacao.

4. Metodologia

A pesquisa pode ser classificada como qualitativa e descritiva, utilizando como método
0 estudo de caso. A opgdo pelo qualitativismo foi feita pelo fato de se estar estudando um
fendmeno recente e em andamento, o surgimento de uma associagdo de familias de autistas,
sobre o qual pouco foi devidamente publicado (HAIR JR et al., 2005). O fato da abordagem ser
descritiva permite a reproducédo do fenbmeno apresentado por grupos que visem 0S mesmos
objetivos (MARCONI; LAKATOS, 2010).

A coleta de dados foi feita por meio de entrevista por e-mail com as gestoras da
associagdo. O roteiro da entrevista foi definido com base nos objetivos da pesquisa e contou
com 25 questdes.

Além das informagfes obtidas na entrevista, dados complementares foram levantados
na comunidade da associa¢édo na rede social Facebook, e no estatuto da associacdo, que foi
disponibilizado (FAZ, 2016; FAZ, 2015). As informacdes do estatuto social foram importantes
para triangular os dados obtidos com as perguntas realizadas. As informacgfes na rede social
foram relevantes para mostrar o grau de atividade, e 0s projetos apoiados e realizados pela
associagao.

As gestoras da associacdo colaboraram com a pesquisa ativamente e

tempestivamente, ndo impondo quaisquer Gbices a sua realizagéo.

5. A Associac¢ao Fortaleza Azul

A Associagéo Fortaleza Azul congrega familias de pessoas com autismo na cidade de
Fortaleza. Esta em processo de formalizagdo, ndo contando no momento com sede propria.
Mantém-se com recursos proprios, através de uma mensalidade emitida aos seus associados.
Apresenta estatuto ja consolidado, com as normas vigentes no escopo da organizagdo, e
possui cerca de 100 familias de associados ao fim do seu primeiro ano.

Este artigo descreve o primeiro ano de existéncia da FAZ aborda o histérico do seu
surgimento, 0os objetivos que visa atingir, a organizagdo interna utilizada, as principais

atividades realizadas, os resultados obtidos e os proximos passos a serem

5.1 Surgimento e Objetivos

A ideia de fundar a associacdo existe desde final de 2013, surgida das conversas de
pais e maes de criangas com transtorno do espectro autista, frequentadores das clinicas
particulares de Fortaleza, sendo amadurecida e compartilhada com outras pessoas

paulatinamente. A utilizacdo de software de comunicacdo para a criacdo de grupo de pais
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intensificou os lacos e as trocas de informacdes entre os que hoje sédo os fundadores do grupo.
O processo culminou com a fundacéo da FAZ. A data oficial de fundacado é 02 de abril de 2015,
data registrada no estatuto da associacédo (FAZ, 2015), mas a primeira postagem no Facebook
é do dia 12 de marco do mesmo ano (FAZ, 2016).

A necessidade de buscar condi¢des iguais para os filhos na educagéo, saude e lazer foi
o principal objetivo comum aos membros da associagdo, atuando como motivador da sua
fundacdo. Os impactos do autismo sao diferentes para cada familia, mas afetam a todos os

membros:

“A vida que idealizamos para a familia se dissolve, mas outros horizontes surgem e chegamos
a conclusdo que somos felizes assim mesmo.”

Atualmente, os objetivos buscados pela associacdo compreendem (FAZ, 2015):
garantir o cumprimento das leis existentes para pessoas com deficiéncia, assim como sugerir
novas matérias; conscientizar sobre o transtorno do espectro autista, para diminuir o
preconceito e alertar para a busca de diagnéstico e intervencdo precoce; divulgar instituicdes,
profissionais e pessoas que tém postura inclusiva e apoiem a causa do autismo; promover
grupo de apoio as familias de criancas com autismo; promover discussdes, estudos e trocas de
informacdes sobre pesquisa, abordagens terapéuticas, medicamentos e outros assuntos
relacionados & melhoria na qualidade de vida das criangas com autismo; manter um canal de
comunicacdo com 0Orgdos competentes para a garantia dos direitos das pessoas com
deficiéncia; firmar parcerias com outras associacdes e fundacgdes afins.

N&o h& um padrédo desejado de sdcio. Segundo as gestoras da FAZ, todas as familias

que apresentem individuos com TEA podem se associar:

“Néao existe perfil, temos associados de todas as classes sociais, religiées, racas... As Unicas
exigéncias sdo: ter um parente com autismo (até o primeiro grau: pais, avés, irmaos ou tios),
morar no estado do Ceara, ter idoneidade em sua vida civil e maioridade.”

As principais dificuldades vivenciadas no atingimento dos objetivos compreendem o
enfrentamento do preconceito sobre os autistas e da falta de conhecimento a respeito do
transtorno do espectro do autismo, 0 que mostra que a aceitagdo do autismo na sociedade
ainda é um desafio. O ndo atendimento de direitos assegurados na legislacéo, principalmente

por parte de escolas, governo e planos de saude, salienta-se como principal obstaculo.

“O preconceito e a intolerancia. A principal dificuldade é em relacdo ao primeiro objetivo, a
garantia de direitos, devido a falta de fiscalizagdo e o “costume” de alguns setores em ndo
respeitar os direitos das minorias.”

A associacéo estruturou-se em busca de melhores condi¢gbes de atingir seus objetivos
desde o principio, e encontra-se em fase adiantada de formalizacdo da sua existéncia nos

6rgédos competentes.



5.2 Organizacéo Interna

As decisdes da asociacdo sdo tomadas por meio de uma assembleia geral, por meio
da diretoria, a qual tem como subordinadas a secretaria e a tesouraria, e por meio de um
conselho fiscal (FAZ, 2015). O conselho fiscal auxilia a tesouraria em suas rotinas e a compra
de bens so é feita apés aprovagdo dos conselheiros. As principais despesas compreendem
material de divulgag&o, como banners e folders.

Os projetos do planejamento anual e as ideias de a¢bes propostas pelos associados
sdo discutidas nas reunides mensais, podendo receber adesao espontanea de membros e
apoio formal da associacdo, quando consideradas factiveis. A diretoria acompanha as
atividades, participando de sua execucao, registrando e fazendo a sua divulgacéo por meio da
rede social Facebook, e de seu grupo interno no Whatsapp. Em virtude da falta de uma sede,
0s membros se reunem em espacos cedidos por associados.

Membros que ndo tenham suas ideias aceitas, ou que ndo desejem o apoio da
associagdo, podem livremente executar seus projetos relacionados ao autismo, desde que nédo

utilizem o nome da FAZ. Desta forma mantém-se a autonomia de ac¢éo individual.

5.3 Principais Atividades Realizadas

As principais atividades realizadas sdo a divulgacdo de informag¢fes nas redes sociais
Facebook e Whatsapp, a realizacdo das reunides mensais e o controle financeiro. Em paralelo
as atividades cotidianas, sdo executados projetos de curta duracdo, como a realizacdo de
eventos, e acdes eventuais, como a participacdo em audiéncias publicas e projetos envolvendo
as familias dos associados, que podem ser de natureza lidica, educativa, de integragdo ou de
mobilizacao.

Os membros da associacao e seus filhos podem ser beneficiarios das acdes ou atuar
como voluntarios nos projetos, muitas vezes trajados com a camisa azul da FAZ. A participagdo
dos membros é alta e intensa, e certos eventos podem contar com dezenas de associados.
Muitos dos perfis de membros da FAZ nas redes sociais apresentam fotos com a camisa da
associagdo, indicando forte senso de pertencimento ao grupo. Em muitos casos a associa¢ao
torna-se uma extenséo da familia dos seus integrantes, e isso transparece nos depoimentos de

suas gestoras.

“Meu ideal de vida. Tudo, for¢a, amizade, luta, companheirismo, alegria, responsabilidade ...”
“Junte-se a essa grande familia e seja feliz.”

As primeiras acfes realizadas pela FAZ foram: divulgacdo no Shopping RioMar da
associacdo e de informacdes sobre o transtorno do espectro autista; encontro com politicos da
regido; participacdo em jogos de times locais, com a divulgacdo de informacdes e foto das
criangas autistas com os jogadores; campanhas educativas em redes sociais e participacdes

em audiéncias publicas. O conjunto de realiza¢g8es foi ampliado aos poucos, resultando em
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diversos tipos de ac¢des. O quadro 1 apresenta as principais atividades realizadas no primeiro
ano, extraidas do histérico do Facebook (FAZ, 2016).

Quadro 1 — Acdes e Projetos do Primeiro Ano da FAZ

Més Acdes e Projetos

Marco de 2015*

Abril de 2015

Maio de 2015

Participagdo em audiéncia publica na Assembleia Legislativa, sobre questfes
relacionadas as pessoas com autismo, iniciativa do Deputado Renato Roseno.

Divulgacdo no Shopping RioMar da associacdo e de informacdes sobre o
transtorno do espectro autista;

Encontro com a Deputada Fernanda Pessoa;

Entrada em campo e foto com os jogadores do Cearg;

Dia das maes;

Junho de 2015

Participacdo em audiéncia publica da assembléia estadual sobre o projeto de
lei que proibe cobranca de taxas do género no ensino privado;

Entrada em campo e foto com os jogadores do Fortaleza;

Ida dos associados ao espetaculo "Caminho Magico de Mickey e Minnie";

Festa de S&o Jodo da FAZ.

Julho de 2015

Discussao do Projeto de Lei 33/2015 na Comissdo de Constituicdo e Justica
(Assembléia Legislativa do Ceard) — Lei contra taxas extras para alunos com
autismo;

Exposicao fotografica de imagens das criangas da FAZ, captadas por Milena
Marques: "O autismo sob as lentes da alegria”;

Agosto de 2015

Setembro de
2015

Outubro de 2015

Entrevista para o Programa Quest&o de Ordem, na TV Assembleia;
Dia dos pais.

Dia do irm&o — 05 de setembro;
Participacdo no segundo "DOMINGO COM ARTE", evento aberto ao publico,
na Casa de José de Alencar.

Apoio ao Evento Gratuito "Atualidades Médicas no Autismo";
Oficina com Receitas Saudaveis.

Novembro de
2015
Dezembro de
2016

Janeiro de 2016

Fevereiro de 2016  ---
Marco de 2016

Oficina com Receitas Saudaveis — Segunda Turma;

Reunido na Secretaria da Cultura do Estado do Ceara, com o Secretario
Guilherme Sampaio, Deputada Fernanda Pessoa e equipe do projeto "Uma
Sinfonia Diferente — Fortaleza";

Acompanhamento da Ac¢do Direta de Inconstitucionalidade (ADI) 5357, pela
internet, contestando o "Estatuto da pessoa com deficiéncia";

Confraternizacao de Natal.

Sessao Especial de Cinema para Criangas com Autismo e Sindrome de Down;
Palestra “Inclusao, caracterizagao do autismo e adaptagbes curriculares”, com
o Professor Wilson Candido Braga com relangamento do livro “Cadé a crianga
que estava aqui?”, da escritora Tania Dourado.

Palestra "Apraxia de Fala na Infancia nos Transtornos do
Neurodesenvolvimento" com a Dra. Renata Haguette;

Oficina de brigadeiro para criancas da FAZ, com a supervisdo de Leliane
Soares — Shopping Del Paseo;

Apoio ao apoiando o Instituto Priorit, no "Curso Priorit de Atualizacdo em
Autismo";

Apresentacdo das criangcas da FAZ no projeto "Uma Sinfonia Diferente —
Fortaleza";

Apoio ao "Congresso Nacional de Autismo — ConAutismo".




* Atividade feita antes da data formal de fundagéo da associagao.
Fonte: FAZ (2016)
O principal resultado obtido pela FAZ, segundo as suas gestoras, € a divulgacdo do
autismo. Os préximos passos a serem tomados envolvem a continuacdo da realizacdo de
acles, sem fugir aos objetivos do estatuto, para que no futuro a associacdo se torne uma

"referéncia para outros estados".

5.5 Relag8es com Outras Entidades

Merece destaque, neste primeiro ano da associacdo, a facilidade com que foi
estabelecida uma rede de contatos e de ajuda matua com diversas entidades da sociedade. As
conexdes foram cultivadas aos poucos, durante a realizacdo de acbes, pelos contatos dos
associados e pelas trocas de informacao via rede social com outras entidades. As rela¢cdes em
rede da FAZ foram dinamizadas pela facilidade oferecida pelas ferramentas de comunicacéo e
pelo encontro de objetivos comuns com os parceiros, de acordo com situagdes j4 relatadas na
literatura (MAIA, 2007).

As gestoras destacaram como importantes os vinculos com politicos, entidades do
sistema judiciario, a OAB (Ordem dos Advogados do Brasil) e a ABRACA (Associacao
Brasileira para Acéo por Direitos das Pessoas com Autismo). Estas conexdes potencializam a

acdo da FAZ no sentido de atingir os seus objetivos.

“Mantemos relacionamento com 6rgaos e gestores que defendem/protegem pessoas com
deficiéncia (deputados, vereadores, secretarios, Ministério Puablico, Defensoria Publica, OAB,
ABRACGCA). Esses relacionamentos surgiram naturalmente, pois temos objetivos afins.”

As parcerias ndo se deram apenas no campo da militAncia politica por direitos.
Diversos profissionais, empresas e clinicas de tratamento passaram a oferecer descontos,
projetos voltados aos associados da FAZ entre outras vantagens financeiras. A tendéncia é que
este tipo de conexdo se amplifique com o crescimento do nimero de associados, e o feedback

positivo dos envolvidos.

Temos parcerias com clinicas e profissionais que atendem individuos com TEA. Esses
relacionamentos surgiram naturalmente com profissionais que ja atendiam os filhos dos
associados e sdo cultivados com respeito matuo.

As conexdes da associagdo foram construidas em pouco tempo, e tém se manifestado
benéficas para os envolvidos, corroborando referéncias da literatura sobre redes associativistas

(DE SOUZA LUCHESI et al., 2014).
5.6 Discusséao do Caso
Observa-se que desde a génese, a associacdo buscou a obtencédo de beneficios ndo

apenas para as pessoas com TEA, mas também para todos os que apresentem deficiéncias.

Salienta-se ainda que a busca de parcerias é buscada desde o principio do funcionamento da
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associacdo. Os objetivos definidos abrangem néo apenas o atendimento das necessidades dos
associados, mas a propria transformacao da sociedade, através da conscientizacao e defesa
dos direitos das pessoas com autismo.

A organizacdo interna é simples e contribui para uma maior agilidade. O fato das
comunicacdes serem frequentes e auxiliadas pela tecnologia da informacgéo fez com que um
namero significativo de atividades fosse realizado em pouco tempo. Ao mesmo tempo, a
tecnologia fez com que a associagdo crescesse em ndimero de membros mantendo a coesao
interna. A gestéo financeira dos recursos ocorre em consonancia com mecanismos de controle
regidos pelo estatuto social, o que facilita a utilizacdo de boas praticas.

Os membros da FAZ auferiram beneficios financeiros e néo financeiros, situacdo
desejavel em empreendimentos associativistas (SOUZA et al., 2015; CNI, 2013; ZAGO et al.,
2007). O grupo proporciona um ambiente de acolhimento, em que se encontram pessoas com
0s mesmos problemas para a troca de experiéncias, ideias e para a mobilizagdo conjunta. A
associagdo criou uma identidade prépria e apresenta-se como entidade em ascenséo, podendo
assumir maior protagonismo na sociedade, inspirando novas empreitadas associativistas.

A atuacdo em rede com outras entidades ajuda a dar visibilidade ao trabalho realizado,
e potencializa as contribuicdes da associa¢do para a causa do autismo.

A génese desta associagéo revela potencial para a mobilizagéo coletiva bem sucedida,
embora a FAZ ainda esteja em processo de estruturacdo. Mesmo sem sede prépria e com
poucos recursos, a associacao atuou proativamente no sentido de atingir suas metas.

Existem boas perspectivas para a atuacdo coletiva de familias de autistas, mas os
obstaculos permanecem. Auséncia de politicas publicas mais efetivas, estrutura, preconceito e
ignorancia, dificuldades financeiras, restricbes de acesso a escola, ao trabalho, a salude e a
tratamentos adequados exigirdo esfor¢o continuo das familias, e das associa¢bes que as

representam, por muitos anos.

6. Concluséo

A Associacdo Fortaleza Azul, em seu primeiro ano de existéncia, avangcou em busca
dos seus objetivos estatutarios. Este movimento se deu sem que a autonomia dos seus
integrantes fosse atingida, utilizando o minimo de recursos. Ao mesmo tempo, foram
constatados diversos beneficios aos associados, tangiveis e intangiveis, financeiros e néao
financeiros. Em paralelo ao seu crescimento, foi construida uma rede de conexdes com outras
entidades que apresentam interesses comuns.

Como principal limitacdo deste estudo evidencia-se o foco na posicéo das gestoras da
associa¢do. Pesquisas futuras podem abordar como recorte mais amplo os demais associados
e suas familias, trazendo elementos adicionais & caracteriza¢do da FAZ.

Existem vérias possibilidades de pesquisas futuras relacionadas ao tema, dentre as
quais evidenciam-se: pesquisa longitudinal sobre a associacdo Fortaleza Azul; analise

comparativa com outras associa¢des de familias de autistas e o aprofundamento do estudo
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sobre a rede de relacionamentos construida pela FAZ.

O auxilio na luta pela superacédo de obstaculos como a inclusdo escolar e o encontro
de pessoas que vivem 0s mesmos problemas sdo apenas algumas das vantagens do
associativismo para familias de pessoas com transtorno do espectro autista. Neste sentido, a
busca coletiva por solu¢cdes de problemas comuns tem grande contribuicdo a dar para o

enfrentamento da problemética vivenciada por estes individuos.
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