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RESUMO: O presente artigo € um relato de experiénciasobre a militancia do Grupo Mae Azul
na luta pela conscientizacdo e direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA). O Grupo Maes Azul ¢ uma organizagdo comunitaria sem fins lucrativos criada em
junho de 2015 pelas maes Adélia Rosado e Priscila Moror6 em busca de alternativas para a
falta de compromisso do poder publico no auxilio a familias com criangas diagnosticadas com
TEA. Hoje, o grupo ¢ formada por 50 maes de criangas com laudo conclusivo ou em processo
de avaliacao da cidade de Guarabira e regido. O grupo se destina a promover o acolhimento as
familias no dificil periodo do diagndstico através da troca de experiéncias acerca dos cuidados
e tratamentos disponiveis para pessoas com TEA. O Grupo tem por finalidade utilizar da
educacdo ndo formal promover palestras e eventos tentando uma conscientiza¢do e educagao
da sociedade sobre o tema. Promove reunides com os pais e familiares com um olhar
terapéutico mediado por psicéloga e palestras educativas sobre direitos e afins. Os desafios
para a inclusdo social das pessoas com TEA sao evidentes, todavia a unido destas maes tem
construido um caminho de novas oportunidades na luta pela garantia dos direitos das pessoas
com TEA.
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1. INTRODUCAO

Educagao abrange um universo muito mais aberto e nao esta ligado apenas a sala de
aula. A necessidade faz com que novas formas educacionais que sdo classificadas como
educag¢ao formal, educacdo ndo formal e¢ educagdo informal. A educag¢do formal esta
relacionada ao literal ensino escolar, disponibilizado em escolas publicas e particulares, com
cronologia e estrutura adequada para casa etapa do desenvolvimento humano. A informal
como conhecimento adquiridos através da experiéncia e convivéncia em sociedade, como
relacionamentos familiares, de trabalho e no lazer. E por fim, a educagdo nao formal que se
define com uma configuracdo de uma tentativa educacional organizada e sistematica que,

normalmente, se realiza fora dos quadros do sistema formal de ensino.
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Familiares de criangas autistas passam por situagdes de dificil controle emocional e

muitos ndo sabem como agir diante das circunstancias, além de ndo encontrar apoio no seio
familiar ou social. Diante desse contexto, familia com experiéncias similares buscam se unir
para vencer desafios, adquirir conhecimento para tratamento de seus filhos, ajuda emocional
através das experiéncias de outras familias de autistas.

Nessa perspectiva o Grupo Maes Azul tem por finalidade apoiar, unir e reunir esses
familiares na procura de direitos ndo apenas dos filhos, mas da familia. Autismo ¢ um
Transtorno Global de Desenvolvimento que afeta diversas aéreas tais como o
desenvolvimento intelectual, social, cognitivo, entre outros. Muitas familias ndo conseguem
entender esses comportamentos € ndo sabem a quem procurar por ajuda. De tal modo, o apoio
e os testemunhos de superagao faz com que barreiras sejam quebradas.

A escolha do tema foi motivada de forma que haja divulgagao do trabalho feito pela
pelo Grupo Maes Azul, utilizando da educagdo ndo-formal para ajudar pais e familiares de
autistas na cidade de Guarabira e regido do brejo paraibano, acreditando que o ensino nao-
formal tem um enorme potencial a ser explorado, investindo nao potencial de unido das
familias, promovendo atividades, palestras, eventos e capacitando os pais das criancas com
TEA, a fim de que estes entendam as peculiaridades do transtorno e possam contribuir para o

desenvolvimento de seus filhos.
1.1 Educagao Nao Formal

A educacdo ndo formal tem ganhado espaco e despertado o interesse de
profissionais e estudiosos em recentes literaturas. Silva e Perrude (2013) descrevem que o
século XXI, pode ser destacado como um periodo de mudangas para as politicas
educacionais. Por outro lado, percebe-se que na educacdao do pais vem recebendo
influéncia de areas de conhecimento e intervengao social fruto da interferéncia
significativa dos Movimentos Sociais em diferentes conjunturas sociais politicas e
econOmicas. Nessa perspectiva, a educacdo nao formal visa atender a populacdo que se
encontra em um estado financeiro vulneravel e com uma caréncia social.

Gohn (2006, p.2) afirma que:

A educag@o ndo formal designa um processo com varias dimensdes tais como: a
aprendizagem politica dos direitos dos individuos enquanto cidaddos; a capacitagdo dos
individuos para o trabalho, por meio da aprendizagem de habilidades e/ou
desenvolvimento de potencialidades; a aprendizagem e exercicio de praticas que
capacitam os individuos a se organizarem com objetivos comunitérios, voltadas para a
solucdo de problemas coletivos cotidianos; a aprendizagem d?Sff)g%f?Zﬁe
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possibilitem aos individuos fazerem uma leitura do mundo do ponto de vista de
compreensdo do que se passa ao seu redor; a educagdo desenvolvida na midia e pela
midia, em especial a eletronica etc.

Na educag¢do ndo formal, as atividades acontecem em ambientes e situacdes interativas
construidas coletivamente, sendo uma educagao complementar, tendo a intencionalidade na
a¢do no ato de participar, de aprender e de transmitir ou trocar saberes. E desenvolvida por
entidades que se preocupam com o bem-estar social, sendo as ONGs, entidades que sdo
organizagdes sem fins lucrativos, com fins publicos e autogovernados, as entidades que
buscam promover a reducdo das desigualdades sociais e transformacdo social dirigida a

formacao humana.

1.2 Controle Social

O Controle Social ¢ utilizado para atribuir técnicas que venham a estabelecer a ordem
social disciplinando a sociedade e submetendo os individuos a determinados padrdes sociais e
morais. Diante desse preceito, ¢ a integracdo da sociedade com a administra¢do publica, com
a finalidade de solucionar problemas e as deficiéncias sociais com mais eficiéncia.

Mannheim (1971, p.178) define Controle Social como o conjunto de métodos pelos
quais a sociedade influencia o comportamento humano, tendo em vista manter determinada
ordem.

Nesse sentido, ¢ uma ferramenta no qual ha participacdo da sociedade civil no
exercicio do poder, incluindo aspiragdo social como fator de avaliagdo para a criagdo e metas
a serem alcancadas no ambito de algumas politicas publicas, ou seja, ¢ a participacdo do
Estado e da sociedade agindo simultaneamente. E a integracio da sociedade com a

administracdo publica, com a finalidade de solucionar problemas e as deficiéncias sociais com

mais eficiéncia.

1.3 Grupo Maes azul

O transtorno do Espectro Autista (autismo ou TEA) ¢ um distarbio do
neurodesenvolvimento que compromete diversas areas do desenvolvimento do individuo.

As pesquisas at¢ o momento ndo descobriram a causa e nem a “cura” para o TEA,
contudo, o diagnostico precoce e o tratamento multidisciplinar melhoram o progndstico e a

qualidade de vida dos individuos com TEA.
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Os sintomas comeg¢am a surgir por volta dos dois anos de idade e sdo dos mais

diversos, vao desde a auséncia ou demora na fala ou até mesmo problemas gastrointestinais.

O autismo ¢ um transtorno peculiar. Nem sempre todos os sintomas estardo presentes
em todos os individuos. Cada individuo pode apresentar um tipo de comprometimento, por
isso o tratamento ¢ individual, com base nas caracteristicas de cada pessoa. O autismo pode
ser considerado leve, moderado ou severo, dependendo do grau de comprometimento.

O transtorno pode ou nao estar associado a atrasos no desenvolvimento cognitivo ou a
outros transtornos (TDAH, epilepsia, sindrome de Rett). Alguns individuos apresentam
problemas no sono, hiperatividade ou agressividade e precisam ser medicados.

O autismo ndo ¢ considerado pelos médicos uma deficiéncia, entretanto para fins de
protecao legal, os autistas recebem a mesma protecao e direitos das pessoas com deficiéncia.

A Convengao sobre os Direitos das Pessoas com deficiéncia da Organizagdo das Nagdes
Unidas realizada em 2007 foi incorporada a legislagdo brasileira em 2008 e possui forga
normativa equivalente a emenda constitucional.

A convencao reconhece a deficiéncia como caracteristica da diversidade humana seu

Artigo 1° afirma que:

O proposito da presente Convengao ¢ promover, proteger ¢ assegurar o exercicio pleno
e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as
pessoas com deficiéncia e promover o respeito pela sua dignidade inerente. Pessoas com
deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras, podem
obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢cdes com
as demais pessoas.

A convengdo representa um grande avango nos direitos das pessoas com deficiéncia
pois prioriza o modelo social onde a deficiéncia € percebida como restricdes impostas pela
estrutura social que nao esta preparada para permitir a participacgao social igualitaria.

A convencdo traz ainda que os Estados devem proteger a saiide e os aspectos
relacionados a reabilitacdo das pessoas com deficiéncia, em igualdade de condi¢des com as
demais.

A Lei Berenice Piana (Lei 12.764 de 27 de dezembro de 2012), institui a politica
nacional de protecdo e inclusdao das pessoas com Transtorno do Espectro Autista.

A lei citada foi um grande avanco para a protecdo e garantia dos direitos das pessoas
com TEA que antes ndo tinham um dispositivo que protegesse as particularidades dos

individuos com esta sindrome. A lei afirma “Art. 1° § 2° A pessoa com transtorno do espectro

autista ¢ considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais™.
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Desse modo, toda a protecdo garantida as pessoas com deficiéncia ¢ estendida as

pessoas com Transtorno do Espectro Autista. Em relacdo a assisténcia a satide a lei estabelece

que:

Art. 20 Sao diretrizes da Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista:

III - a atencgdo integral as necessidades de saude da pessoa com transtorno do espectro
autista, objetivando o diagndstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a
medicamentos e nutrientes.

A lei Berenice Piana reconhece a importancia do atendimento multiprofissional para a
reabilitacdo das pessoas com TEA.

Diante das dificuldades encontradas por familiares e pessoas com TEA, foi que surgiu
o Grupo Maes Azul. De forma inicial, a intencdo era reunir familias para que pudessem
compartilhar e ajudar com troca de conhecimento. Porém as necessidades e anseios foram
aumentando. A falta de atendimento multidisciplinar no municipio de Guarabira e da regido, a
ajuda e capacitagdo dos pais, a falta de acompanhamento especializado nas escolas foram
umas das razdes para que 0 grupo procurasse parcerias para que houvesse maior divulgagao
sobre o tema, bem como cobrar do poder publico politicas publicas para pessoas com autismo.

Grupo Maes Azul comecou em 2015 com trés maes. Hoje o grupo conta com a
participagdo de 50 familias, todas dispostas e engajadas na luta, que nao ¢ facil e os resultados

sao a médio e longo prazo.
2. METODOLOGIA

Em nossa investigacdo utilizamos como método de pesquisa o estudo de caso para
analisarmos o controle social e a educa¢ao nao-formal que se estabelecem como finalidade do
Grupo Maes Azul. Esta pesquisa analisa as acdes do grupo no periodo de 2015 a 2018.

Segundo Rocha (2008):

O Estudo de Caso — enquanto método de investigacdo qualitativa — tem sua aplicagdo
quando o pesquisador busca uma compreensdo extensiva e com mais objetividade e
validade conceitual, do que propriamente estatistica, acerca da visdo de mundo de
setores populares. Interessa ainda as perspectivas que apontem para um projeto de
civilizagdo identificado com a historia desses grupos, mas também fruto de sonhos e
utopias.

Neste sentido, sdo resgatadas imagens fotograficas de agdes desenvolvidas pelo Grupo

como instrumentos de coleta de dados para analisarmos as atividades produzidas.

Para Martins (2008):
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[...] a imagem fotografica constitui mais do que um recurso de técnica de pesquisa nas
Ciéncias Sociais. Antes de ser procurada pelos cientistas sociais, ja havia sido cortejada
pelo senso comum e com ele contraira matrimonio.

Dessa forma, analisaremos as atividades e acdes desenvolvidas a partir do registro
fotografico estabelecendo a ligagcdo entre o controle social desenvolvido pelo grupo na sua

militancia por direitos das pessoas com autismo.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

O presente estudo de caso foi realizado na cidade de Guarabira com pais e familiares
integrantes do Grupo Maes Azul, onde foi utilizado a observa¢do como método de coleta de
dados através de eventos, palestras e reunides. Durante a pesquisa podemos constatar que ha
uma necessidade de conscientizagdo, conhecimento e politicas publicas voltadas para pessoas
com TEA e seus familiares. Existe uma caréncia, porém verifica-se o desejo de busca e luta
por direitos, bem como a unido e ajuda mutua.

Podemos citar alguns exemplos desse estudo de caso:

1° Ciclo de Palestras sobre Transtorno do Espectro Autista
Local: Guarabira.
Data: 20 de maio de 2017.

Figura 1: foto palestra - publico

Sessao de cinema adaptada — Cinema Azul
Local: Guarabira.
Data: 1* edicao em 02 de abril de 2017.
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PIC-COLLAGE

Figura 2: foto 12 edi¢do cinema azul

Participacio na Audiéncia Publica - Sessdo Especial da Camara de Vereadores de
Guarabira para debate sobre as politicas pablicas para as pessoas com TEA

Local: Guarabira.
Data:28/09/2017

Figura 3: foto audiéncia publica

Reunido com os secretario de satide e Educa¢ao do municipio de Guarabira

Local: Guarabira
Data: 18/06/2018

Figura 4: foto reunidao com os secretarios

Participacio na reuniio com o Deputado Estadual Ranieri Paulino que coordena a
Frente Parlamentar de apoio as pessoas com autismo

Local: Guarabira.
(83) 3322.3222
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Data: 07/06/2018.

Audiéncia com a Promotoria e Representante do poder executivo da cidade de
Guarabira solicitante atendimento multidisciplinar.

Local: Ministério Publico de Guarabira

Data: 04 de julho de 2018.

Figura 6: foto audiéncia na promotoria

Terapia em grupo
Local: Guarabira
Data: uma vez ao més.

Figura 7: foto terapia em grupo

4. CONCLUSOES
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Buscou-se neste trabalho apresentar o estudo de caso como uma modalidade de
pesquisa, sinalizando a atuagdo do Grupo Maes Azul na cidade de Guarabira, através da sua
acdo com familiares de pessoas autistas, maior conscientizacao sobre o TEA e a busca por
direitos e politicas publicas. A importancia desse estudo se d4 como instrumento de
organizagdo e controle social. A partir das posigdes apresentadas quanto a origem e
significado do estudo de caso, hd uma preocupacdo de ndo analisar apenas o caso em si, como
algo a parte, mas o que ele representa dentro do todo e a partir dai. A conscientizagao através
de palestras e cursos, a divulgacdo e a procura efetiva por direitos sdo casos mais comuns do
grupo. Quanto as aplicacdes do estudo de caso, sdo muitas e variadas, podendo ser mais
explorada e comparada.

E notério que a conscientiza¢do, politicas publicas eficazes e aceitagdo sdo temas
arduos de serem alcangados de forma plena. O que ndo pode deixar de existir € uma sociedade
organizada que busque solu¢des de forma consciente e unida. S6 assim poderemos atingir

objetivos e oferecer qualidade de vida para autistas e seus familiares.
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