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RESUMO

Essa pesquisa investiga a contribuicdo do Design Estratégico para a
comunidade de pessoas com doencas raras, um ambito social marcado
historicamente tanto pelas mais diversas e agudas dificuldades socioeconémicas
quanto pela disposicao a um associativismo cidadao que apresenta, segundo Barbosa
e Portugal (2018), limitagdes no que diz respeito a construcao de autonomia para esse
grupo. Diante desse contexto, o trabalho busca entender que processos o Design
Estratégico pode propor para estimular a inovagao social no modelo das associagbes
de pacientes com doencgas raras. Para enderecar tal problema, tem como objetivo
principal propor principios para projetos dessa natureza e como objetivos especificos
estabelecer conexdes entre Design Estratégico, Inovacdo Social e o contexto das
associagdes, além de mapear e formular processos de Design Estratégico que
possam colaborar nessa empreitada. Faz-se isso a partir, principalmente, do trabalho
de autores que pesquisaram ou pesquisam na interseccao do Design Estratégico e da
Inovacao Social como Ezio Manzini, Anna Meroni, Frangois Jégou, Karine Freire,
Carlo Franzato, lone Bentz e Gustavo Borba, entre outros. A pesquisa analisa através
do Paradigma Indiciario de Ginzburg (1989), conforme proposto por Braga (2008), um
processo de codesign formulado e aplicado junto a um grupo de pessoas envolvidas
com a Sindrome de Prader-Willi na cidade de Porto Alegre, baseando-se em diretrizes
do Design Estratégico, do Community Centered Design e da Gestao por Mandalas.
Além de resultados de reflexao tedrica e pratica, € proposta uma ferramenta para a
formulagdo de modelos organizacionais associativos. A Matriz Estratégica de
Inovacao Social emerge nesse trabalho para responder a necessidade de uma
ferramenta de Design Estratégico vinculada aos autores mencionados e voltada as
caracteristicas de grupos sociais de intencdes associativas que buscam uma forma
de inovar em seu modelo organizacional que seja alternativa as formas tradicionais

disponiveis, especialmente aquelas de légica mercadoldgica.

Palavras-chave: Design Estratégico. Inovacdo Social. Doencas Raras.

Associativismo.



ABSTRACT

This research investigates the contribution of Strategic Design to the community
of people with rare diseases, a social group historically marked both by the most
diverse and acute socioeconomic difficulties and by a willingness to organize
themselves which presents, according to Barbosa and Portugal (2018), limitations
concerning their autonomy. In this context, this work aims to understand which
processes Strategic Design can promote to stimulate social innovation in the current
model of rare disease patients' organizations. To address this problem, its main
objective is to propose principles for these projects. As specific objectives, it seeks to
establish connections between Strategic Design, Social Innovation and the context of
the associations, in addition to mapping and formulating Strategic Design processes
that can collaborate in this endeavor. This is done mainly, studying authors who
research or have researched Strategic Design and Social Innovation intersection, such
as Ezio Manzini, Anna Meroni, Frangois Jégou, Karine Freire, Carlo Franzato, lone
Bentz and Gustavo Borba, among others. The research analyzes through Ginburg’s
Evidential Paradigm (1989), as proposed by Braga (2008), a codesign process
formulated and applied to a group of people involved with Prader-Willi Syndrome in the
city of Porto Alegre, based on guidelines of Strategic Design, Community Centered
Design and Management by Mandalas. Beyond results from the theoretical and
practical reflection, we propose a tool for the development of associative organizational
models. The Strategic Social Innovation Matrix emerges in this work to respond to the
need for a Strategic Design tool linked to the mentioned authors and focused on the
characteristics of social groups with associative intentions, seeking a way to innovate
in their organizational model as an alternative to the forms available, especially those
with market logic.

Keywords: Strategic Design. Social Innovation. Rare Diseases. Associativism.
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1 INTRODUCAO

Ha quase duas décadas, a pesquisa e pratica em design vem se ocupando do
fenbmeno das comunidades criativas, pessoas que colaboram para transformar suas
vidas de forma inovadora em direcao a sustentabilidade (MERONI; FASSI; SIMEONE,
2013). Ao longo dessa trajetéria, que inclui, entre outros marcos, a formagéo da rede
de pesquisadores Design for Social Innovation and Sustainability (DESIS), centenas
de livros, artigos, dissertacdes, teses, processos, métodos e ferramentas foram
desenvolvidos com o objetivo de empoderar essas comunidades através de diferentes
metodologias e abordagens de design.

Dentre as metodologias e abordagens utilizadas, o Design Estratégico se
destaca no trabalho de pesquisadores ligados a duas escolas de design especificas,
o Politecnico di Milano e a Unisinos. O trabalho desenvolvido, orientado ou inspirado
por nomes como Ezio Manzini, Francois Jégou, Anna Meroni, lone Bentz, Carlo
Franzato, Karine Freire e Gustavo Borba, entre outros, estabeleceu os fundamentos
da conexao entre o Design Estratégico e a inovacao social, fundamentos tao sélidos
e abrangentes quanto ainda férteis em possibilidades. O tema de uma ocupacao mais
socialmente justa do espaco urbano através de projetos relacionados a moradia,
mobilidade, alimentacéo e coletivos culturais tem sido a ténica de muitas pesquisas,
as quais miram no empoderamento e evolucdo das comunidades criativas rumo a uma
autonomia politica, econémica, cultural e social via Design Estratégico.

Apesar desse rico arcabouco, a teoria e pratica do Design Estratégico ainda se
encontra ancorada em seus pilares de origem corporativa. Mesmo em trabalhos
focados em organizag¢des da sociedade civil de objetivos ndo comerciais, persistem
temas e terminologias ligados ao universo empresarial, como a estratégia baseada
em competicao, modelos de negdcio inspirados em startups, a proposicao de sistemas
produto-servico, o branding e assim por diante. O uso de métodos, processos e
ferramentas adaptados da cultura gerencial ocorre porque o Design Estratégico
voltado a inovacao social e cultural ainda carece de um arcabouco proprio e
condizente com suas aspiracdes. Por exemplo, um grupo de pessoas que esteja em
processo de auto-organizagdo para projetar formas inovadoras e sustentaveis de
buscar seu bem-estar ndo encontra facilmente ferramentas para projetar a prépria

organizagao sem recorrer aquelas derivadas da cultura gerencial.
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A presente pesquisa pretende, entdo, debrucar-se sobre essa lacuna partindo
da experiéncia de uma comunidade com potencial criativo e fortes desafios sociais:
as associacdes de pacientes com doencas raras.

1.1 AS ASSOCIAGCOES DE PACIENTES COM DOENGCAS RARAS

Existem, no Brasil, cerca de 13 milhdes de pessoas com doencas raras -
aquelas que afetam até 65 em cada 1000.000 individuos de uma dada populacao
(BRASIL, 2014). Segundo dados da Organizagdao Mundial da Saude de 2015, entre 6
e 8% da populacdo mundial tem uma das 8 mil doencas raras conhecidas.
Aproximadamente 80% dessas doencas sédo disfuncdes genéticas (FRASAO, 2018)
e, portanto, ndo tem cura. A maior parte das pessoas que tem uma dessas condi¢des
depende inteiramente de um tratamento continuo, do nascimento até sua morte, ou
para sobreviver ou para levar uma vida com um minimo de qualidade e dignidade. As
dificuldades de quem tem uma doenga rara, seus cuidadores e suas familias
multiplicam os desafios que pessoas sem doencas raras enfrentam no sistema de
saude brasileiro, seja privado ou publico (RUSKY, 2018). Além de tentar fazer valer
os principios de universalidade e integralidade do atendimento em salude mais basicos
propostos pela Constituicao, as pessoas envolvidas com doencas raras enfrentam
ainda obstaculos como exclusao social associada a doenca, falta de tempo e espaco
para a vida privada e familiar, falta de apoio doméstico, psicologico e financeiro, além
de falta de informagédo sobre como tratar e lidar com a doenca e com seus efeitos
subjetivos e sociais (SANTOS LUZ; SILVA; DEMONTIGNY, 2016).

Esse contexto empurra as pessoas afetadas a buscar respostas de maneira
fragmentada, mesclando orientacbes médicas esparsas com a troca de informacoes
em grupos de apoio formados por pares que estdo na mesma situacao (SANTOS LUZ;
SILVA; DEMONTIGNY, 2016). E comum que esses grupos surjam através da
articulagdo direta de mées, pais e cuidadores (MUOTRY, 2007; TUDELA; RAMIREZ;
HENAO, 2018) mesmo quando eles ndo tém nenhuma habilidade especifica de
saude, de gestao ou de comunicagao. Sao simplesmente cidadas e cidadaos que se
deparam com obstaculos aparentemente intransponiveis e que, por amor aos seus ou
a sua vida, se sentem impelidos a se associar para, coletivamente, suprir a falta de
suporte do poder publico ou da iniciativa privada mesmo sem ter todos os recursos

materiais e cognitivos para tanto. Estes grupos muitas vezes acabam se tornando
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“associacoes de pacientes”, nomenclatura que abriga uma grande variedade de
formatos dessas organizacdes (PEREIRA, 2015), as quais produzem eventos de
informacao médica, pressionam o legislativo para fazer evoluir as leis, criam e
gerenciam websites e féruns em redes sociais, entre outras atividades. As maes das
pessoas com doencas raras costumam desempenhar um papel central nessas
associacoes, transformando-se praticamente em embaixadoras da inclusdo em todos
0s seus aspectos — politico, educacional, econémico e social (GRANDELLE, 2018).

Mas nem sempre as associacgoes tiveram essa amplitude de agcédo. As primeiras
associacdes de pacientes surgiram na primeira metade do século XX focadas em
ajuda mutua baseada em compilar informacdes de uma condicdo especifica,
prescindindo de uma atuagéo publica (PEREIRA, 2015; TUDELA; RAMIREZ; HENAO,
2018). A partir da década de 60, as associacdes de pacientes comecaram a expandir
sua atuacado, produzindo conhecimento fora dos meios institucionais da saude e
alinhando a defesa de seus direitos com a defesa dos direitos de outros grupos
excluidos durante o nascimento do movimento por direitos civis (PEREIRA, 2015).
Com a chegada dos anos 80, uma série de novos diagndsticos de condigdes de saude
até entdo desconhecidas, como a AIDS, acabou gerando uma terceira onda de
associagdes de pacientes focadas tanto na ajuda mutua e na construcdo de
conhecimento quanto numa forte atuacao junto a midia de massa e junto ao Governo
no sentido de fazer valer sua perspectiva e seus direitos (TUDELA; RAMIREZ;
HENAO, 2018). Assim, na segunda metade do século XX surgiu, nesse ambito, a
Figura do perito leigo: o paciente que, por experiéncia direta ou estudos informais, se
torna especialista em sua condicdo de saude, em seu tratamento e em seu modo de
vida, o0 que aos poucos revela ter grande valor na construcao de politicas publicas e
inovagao no tratamento e na relacdo entre as pessoas e os diferentes agentes de
saude (PEREIRA, 2015).

Segundo Barbosa e Portugal (2018), € comum que as associacoes de
pacientes com doencas raras sigam hoje um modelo chamado Modelo Utilitario de
Cuidado. Este, cujas origens podem ser tracadas até as organizacdes beneficentes
americanas surgidas na década de 50, é centrado no conceito de um tratamento
baseado em medicamentos desenvolvidos pela industria farmacéutica, objetivo que
acaba concentrando a maior parte dos recursos humanos e financeiros dos
laboratérios, dos centros de pesquisa, do Governo e, por consequéncia, das

associacoes de pacientes. Embora a vida ou a qualidade de vida de muitas pessoas
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com doencas raras dependa de fato desses medicamentos, outros fatores, como a
construcao de condi¢des para se exercer a cidadania e tratamentos multidisciplinares
complementares acabam esquecidos por todos os atores envolvidos nessa causa.
Para Barbosa e Portugal (2018), o estabelecimento do Modelo Utilitario de
Cuidado estéa tao entranhado na cultura das associacdes de pacientes com doencgas
raras que acaba dando o tom da estratégia dessas organiza¢des quando sao criadas,
especialmente as que tem como eixo de atuacao o advocacy ou a garantia da vida
por remédios (Quadro 1). Dessa maneira, muitas associagdes de pacientes com
doencas raras, cujo trabalho é essencial para milhdes de familias, acabam
incentivando a construcao de uma politica de doencas raras pautada, no fundo, pela
industria farmacéutica, cujos objetivos nem sempre se alinham com os objetivos das

familias ou pacientes afetados.

Quadro 1 - Eixos de atuagdo das associacoes de doencas raras

Eixos de atuagio ) . L e Modelo de Relagio com a Industria
WH > Representacao Objetivo principal e Y
das Associacoes governagio Farmacéutica
Em nome das Criagdo de Empresarial Forte, com tendéncia ao
Advocay doencas raras em politicas controle dos projetos das
geral, em um modelo associacoes
“guarda-chuvas”
Pela Realizagio de Varidvel Nula a potencialmente
pesquisa pesquisas para existente
conhecer a doenga
Doengas especificas, |Realizacio de
potencialmente pesquisas para
Garantia fatais ou com conhecer a doenca
davida | Pelo forte impacto na Compra de Empresarial Forte, com possibilidade
remédio | qualidade de vida do | rerngdios de influenciar na origem
paciente e gestio das associagoes.
Ha possibilidades das
associaches atuarem
como agentes de
comercializacio de
remédios
Doengas especificas, |Desenvolvimento | Autoajuda; Quase nula ou de aversao
com forte fator de atividades para | Ajuda-mutua
de cronicidade, acolhimento das
Qualidade de vida | manifestacdes pessoas e agdes
clinicas evidentes afirmativas.

e sem lratamento
medicamentoso

Fonte: Barbosa e Portugal, 2018.

O préprio entendimento contemporaneo da expressao “doencas raras” esta
mais ligado aos processos da industria farmacéutica do que a vida dos pacientes.
Segundo Oliveira, Guimaraes e Machado (2012), esse entendimento se desenvolve
junto com a criagdo do Orphan Drug Act, politica do governo americano promulgada

em 1983 que mescla incentivos regulatérios e fiscais para que seja interessante do
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ponto de vista econdmico as companhias farmacéuticas investir na pesquisa de
medicamentos que serdo produzidos em baixa quantidade. E na Iégica do Orphan
Drug Act e de seus desdobramentos que se baseia a maior parte das iniciativas
legislativas, comerciais e civis no mundo todo ligadas a esse tema desde entéo.

Para Barbosa e Portugal (2018), a superacado do Modelo Utilitario do Cuidado
exige ndao s6 uma maior participacao das associacdes na construgdo das politicas,
mas principalmente um olhar mais amplo sobre os pacientes e seus possiveis
tratamentos, acima de tudo com uma nocao mais presente de cidadania e mais
profunda de cuidado, ndo focado exclusivamente na aquisicdo e administracdo de
medicamentos. Essa perspectiva implica na construcdo de estratégias
organizacionais alternativas para as associa¢des de pacientes com doencas raras.
Em outras palavras, é preciso construir novas formas de associativismo, cujos
objetivos e acdes refltam a complexidade e profundidade das condicées dos
pacientes.

1.2 O NASCIMENTO DE UM PERITO LEIGO

O autor desse trabalho conhece essa realidade em primeira mao. Seu filho,
Jodo Gabriel, hoje com 7 anos de idade, nasceu com baixo tébnus muscular, baixo
nivel de atividade e dificuldade de ganhar peso sem causas imediatamente
detectaveis, 0 que que levou seu pediatra, nos primeiros dias apds o parto, a sugerir
uma investigacdo mais aprofundada ao mesmo tempo em que iniciava uma série de
intervencdes clinicas como a fisioterapia. Apos sete meses de diferentes tratamentos
e intervencgdes, Jodo Gabriel recebeu o diagnéstico da Sindrome de Prader-Willi,
descrita pelo jornal El Pais como “a doenga rara dos mil sintomas” (BENABARRE,
2015). A Sindrome de Prader-Willi € uma disfuncao genética aleatéria que causa baixo
tbnus muscular e baixa atividade nos primeiros meses de vida. Em seguida,
manifesta-se através de uma série de novos sintomas em diferentes intensidades de
acordo com a genética, com o grau de intervencéao clinica e com o ambiente social no
qual a pessoa afetada esta inserida. Entre os sintomas mais comuns estao o atraso
de desenvolvimento motor e cognitivo, dificuldades de aprendizagem, variacdes de
humor e um interesse especifico por comida que pode chegar a obsessao
(MESQUITA et al., 2010).
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Como acontece com muitos pais de criangas com sindromes raras, a familia
deste pesquisador acabou, logo apés o diagnostico, envolvida em grupos de apoio
para melhor compreender e lidar com a sindrome. Nos primeiros anos, nao existia
ainda no Brasil uma associacao de pacientes com Sindrome de Prader-Willi, entdo os
grupos de apoio giravam em torno, principalmente, de espacos nas redes sociais. Nos
ultimos dois anos, uma mae de uma crianca afetada vem liderando a formacao da
Associacdo Brasileira da Sindrome de Prader-Willi, a qual ja criou um website
institucional e articulou a realizacao de alguns eventos, mas que se encontra em seus
estagios iniciais, com sua gestao ainda focada em um pequeno nucleo de pessoas e
sem muitos recursos para o funcionamento. Este pesquisador € um associado sem
posicao ativa na associacao, tendo participado como publico de um evento em Sao
Paulo apoiado pela organizacéo, além de acompanhar periodicamente as postagens
no site e nas redes sociais dela. Um contato foi feito com duas gestoras da associagao
para oferecer um servico voluntario de consultoria de comunicacdo, area de
especialidade do pesquisador, mas a oferta foi declinada.

Como é comum na comunidade de pessoas afetadas pelas doencas raras, este
pesquisador desde o inicio manteve-se envolvido com a causa, estudando e
acompanhando o tema do ponto de vista médico e politico. Nos primeiros anos, a
busca infrutifera por informacdes estruturadas, confiaveis e amigaveis sobre
Sindrome de Prader-Willi na internet levou a produ¢ao de um estudo de caso sobre
um site dedicado a Sindrome de Down como trabalho de conclusdo de seu curso de
graduacao em Relagdes Publicas. Como resultado desse estudo, obteve-se uma série
de diretrizes para otimizar o acesso a informacao de sindromes raras em websites,
como a importancia de uma interface alinhada a praticas contemporaneas da area, de
uma linguagem tutorial que facilita o entendimento, de uma estrutura simples que
facilita a construcao e evolucao da plataforma e, acima de tudo, da necessidade da
equipe envolvida no website ter uma mentalidade inclusiva (BITTENCOURT, 2017).
Com a aproximacgéao do pesquisador com o design, por conta da intencao de realizar
sua pés-graduacao, surge a proposta de investigar as contribuicées que a area pode

dar as associagdes de pacientes com doencas raras.
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1.3 O DESIGN E AS ASSOCIACOES DE PACIENTES COM DOENGCAS RARAS

Pode-se dizer que as associacdes de pacientes com doencas raras estdo
formulando suas estratégias de modo convencional e que seria mais interessante,
para nao ficarem presas as limitacbes do Modelo Utilitario de Cuidado, que
formulassem do modo design. Manzini (2017) entende o modo convencional como o
jeito como fazemos as coisas quando somos guiados pela tradi¢cdo, quando langamos
mao dos saberes e ferramentas ja existentes, ja usados, de eficiéncia comprovada,
para obter os resultados que desejamos em uma dada situacdo. Em contraste,
segundo o autor, quando a tradi¢cao se encontra enfraquecida e o modo convencional
nao da conta dos desafios com o0s quais a sociedade precisa lidar, os sujeitos operam
em modo design, ou seja, combinam senso critico, criatividade e senso pratico para
imaginar e materializar novas formas de ver e viver o mundo que nao estavam
previstas ou registradas na tradigcao.

Desse ponto de vista, as associacdes de pacientes com doencgas raras, em sua
maioria, estdo atreladas ao modo convencional e nao injustificadamente. O modo
convencional “é uma maneira rapida de obter resultados tangiveis que incorporam
aprendizado acumulado ao longo de uma série de experiéncias prévias, por meio de
tentativa e erro” (MANZINI, 2017, p. 44). Ja que a causa das doencgas raras como
movimento estruturado é recente e que seus participantes vivem pressionados por
dificuldades pessoais e sociais, 0 modo convencional € um bem-vindo atalho para que
se possa agir e obter logo algum tipo de resultado - como uma audiéncia com o
Governo, visibilidade nos meios de comunicacao ou fundo para um tratamento.

Porém, é preciso lembrar que vivemos em um tempo de maior fluidez nas
relacdes e menor solidez das organizacgdes, exigindo dos sujeitos e das organizacdes
uma constante reconstru¢ao de suas identidades e meios de vida (MANZINI, 2017), o
que dificulta cada vez mais 0 sucesso dos projetos construidos através do modo
convencional. O que funcionou ontem, pode nao funcionar hoje; o que funciona hoje,
pode ndo funcionar amanha. As associacdes de pacientes com doencgas raras, por
exemplo, seguem um modelo de governanca empresarial (BARBOSA; PORTUGAL,
2018) que, mesmo no meio corporativo ja comeca a ser questionado por ndo dar conta
da complexidade do mundo contemporaneo, que exige organiza¢cdées mais horizontais,

colaborativas e inovadoras.
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Entendendo-se, entdo, que agir no modo design é interessante para as
associacoes de pacientes com doencas raras, essa pesquisa investiga como o Design
Estratégico poderia contribuir para estimular a inovagdo social no modelo de
associacdes de pacientes com doencgas raras - inovagdo no sentido de dar mais
espaco para as demandas e perspectivas das pessoas com doencas raras e sua
comunidade na formulacao das estratégias organizacionais; inovagdo no sentido de
oferecer uma alternativa ao Modelo Utilitario de Cuidado.

Para Zurlo (2010), toda organizag¢do tem de fato um modelo, um conjunto de
valores, conhecimentos e praticas operacionais que orienta sua agao e reflete sua
identidade. Segundo o autor, os atores ligados de uma forma ou outra a organizagao
conferem coesao a ela ao orientar suas atitudes segundo o modelo. Posto de outra
forma, pode-se dizer que o modelo da sentido a organizacdo. Quando Barbosa e
Portugal (2018) propdem enxergar as associacdes a partir de um modelo de operar
dependente dos recursos da industria farmacéutica, eles evidenciam o que isso
significa no universo das doencas raras e propdem que as associacdes precisam,
através de seu modelo, significar outra coisa: uma outra abordagem de saude, outras
relacdes entre os atores envolvidos, outros resultados para os atores. Isso, seguindo
a proposicao de Zurlo (2010), ndo se obtera apenas inovando nos produtos ou
servicos oferecidos pela organizacdo pois estes estariam a servico de um modelo
tradicional; € necessario, reforca-se, mexer no modelo.

O Design Estratégico, justamente, distingue-se de outras abordagens de
inovacgao e estratégia por colocar como central em sua pratica a abertura a alteridade
(MAURI, 1996) com a participacdo dos atores envolvidos ou afetados pela
organizagdo em um processo de construcdo coletiva de caminhos inovadores e
sustentaveis que almejam criar descontinuidades e rupturas em contextos
estabelecidos gerando novas perguntas e angulos de abordagem antes de buscar
solucées (MERONI, 2008). Em outras palavras: novos modelos.

Dai o problema proposto por essa pesquisa: que processos projetuais o
Design Estratégico pode propor para estimular a inovacao social no modelo de
associacoes de pacientes com doencas raras?
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1.4 OBJETIVOS

Estabelece-se como Objetivo Geral desse trabalho:

e propor principios projetuais para processos de Design Estratégico voltados a
inovacao social no modelo de associacdes de pacientes com doencas raras.

E seus objetivos especificos sao:

e estabelecer a relacdo entre conceitos do Design Estratégico, Inovagcéo Social
e o contexto das associacOes de pacientes;

e mapear processos do Design Estratégico voltados a inovacao social no modelo
de organizagdes;

e formular um processo a partir desses conceitos e processos e aplica-lo em um
projeto de Design Estratégico voltado a inovagao social no modelo de uma
associacao de pacientes.

1.5 JUSTIFICATIVA

O objetivo desse trabalho é obter uma melhor compreensao sobre a abordagem
do Design Estratégico no contexto de um movimento social de saude que apresenta
desafios de tdo amplo espectro, com tamanha intensidade e complexidade, que os
resultados de uma pesquisa poderiam beneficiar inclusive outros movimentos da
mesma natureza. Na biomedicina, € comum que hipdteses e solugcbes desenvolvidas
para a comunidade de doencas e sindromes raras repercutam em outras condi¢cdes
de saude. Pesquisas sobre o metabolismo de quem tem a Sindrome de Prader-Willi,
por exemplo, contribuem para o entendimento sobre os mecanismos gerais da
obesidade morbida’. A pesquisa em design no contexto das associagdes de doencgas

raras pode, entdo, gerar frutos que extrapolam seu contexto.

Um dos exemplos é a parceria da Foundation for Prader-Willi Research com a ONG de pesquisas
Salk para investigar as causas da obesidade na sindrome, o que poderia auxiliar a compreender os
mecanismos de obesidade da populagdo em geral. Ver release da Salk em:
https://www.salk.edu/news-release/salk-institute-partners-with-the-foundation-for-prader-willi-
research-to-study-extreme-obesity-related-genetic-disorder/.
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Outra justificativa para essa pesquisa € ampliar o escopo da investigacao em
design em saude, geralmente focada no desenvolvimento de produtos, servicos ou
tecnologias, mas com menos investigacdes de ordem estratégica, especialmente no
ambito das estratégias organizacionais. Nesse sentido, se busca compreender
especificamente a visdo e aplicacdo do Design Estratégico na area da saude.
Adicionado a isso, se busca construir um conhecimento que relaciona o Design
Estratégico e seus processos com um tipo de organizacdo que nao costuma ser
estudada por essa disciplina em volume suficiente para se obter um corpo mais
consistente de descobertas e diretrizes como ja ocorreu, por exemplo, com 0s
ecossistemas e comunidades criativas. Desse ponto de vista, essa pesquisa se alinha
com outras ja realizadas (OLIVEIRA, 2016; LITVIN, 2017; MICHELIN, 2017; BUENO,
2018) que buscam entender a contribuicdo do Design Estratégico para o exercicio da
participacao direta de cidadaos na construcao de novas formas de viver e conviver.

A area da saude no Brasil ja tem um déficit historico de investimento e solugdes
e a inovagao focada exclusivamente em produtos e tecnologias ndo parece estar
dando conta desse déficit. Isso torna essa area um campo fértil para projetos de
inovacao pautados mais por novas articulacées dos atores envolvidos do que no
desenvolvimento de produtos ou tecnologias, 0s quais sao necessarios, mas cujo
sucesso também envolve inovagao no ambito estratégico.

Mulgan et al. (2007) observa, inclusive, que a area de saude é fértil em
oportunidades para a Inovacdo Social por ser social por definicdo e carecer de
investimento financeiro e cognitivo de governos e empresas em solugcées que nao
sejam focadas em produtos comerciais; além disso, o autor lembra que grande parte
da area da saude se encontra dentro do setor de servicos o qual, para autores como
Vassao (2018), deve suceder a industria da transformacdo como o principal setor
gerador de inovacao, empregos e divisas no cenario econémico global nas proximas

décadas.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA
2.1 DESIGN ESTRATEGICO

O projeto do modelo de uma organizagao diz respeito a formulagdo de suas
estratégias organizacionais, o0 que historicamente é proposto e operado por
metodologias, métodos, processos e ferramentas da Administracdo (CASTRO;
CARDOSO, 2010). Mas, recentemente, o Design também tem desempenhado um
papel de protagonista na formulacao de estratégias organizacionais. Por se pautarem
pela qualidade da experiéncia das pessoas servidas pela organizacao e por construir
uma cultura interna de inovacdo (BUCHANAN, 2015), que aceita o erro como parte
do processo e aborda os problemas de forma holistica (DESERTI; RI1ZZO, 2014), os
designers foram pouco a pouco ocupando novos espagos em organizacdes privadas,
publicas e civis, inclusive em altos cargos de gestao (MURATOVSKI, 2015). Freire
(2017) defende que o Design esta melhor preparado para a formulacao de estratégias
organizacionais no contexto socioeconémico contemporaneo, repleto de incertezas e
descontinuidades, as quais configuram um desafio para o pensamento cartesiano e
mecanicista que embasa as ferramentas classicas da Administragao, que ainda assim
seguem sendo as mais utilizadas no projeto de estratégias organizacionais. Franzato
(2014, p. 8) considera que, ao projetar o que ainda ndo existe através de visualidades
e modelos, e elaborando um caminho para a implementacao dessa visao, “a dimensao
estratégica é inerente ao design”.

Surge entao, no Politecnico di Milano no final da década de 90, a proposta de
um design que se ocupa consciente e deliberadamente das estratégias
organizacionais a partir do projeto da oferta integrada de produtos, servigos e
comunicacao de uma forma que reconfigure a relacdo entre a empresa e o cliente.
(FREIRE, 2014), um design que seja declarada e expressamente estratégico. O
Design Estratégico nasce do trabalho de pesquisadores como Mauri e Zurlo, que
refletem sobre a pratica de empresas italianas a partir de conceitos propostos por
autores de variadas origens como John Kay, Normann e Ramires, Karl Weick, Edgar
Morin, Pierre Levy, George Bateson e Donald Winnicot (MAURI, 1996; FREIRE,
2014). Tais autores, articulados, levam a um entendimento de estratégia e
organizagdo mais afinados com temas emergentes da virada do século XX para o

século XXI como a necessidade de desenvolver a capacidade de rapida interpretacao
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(e reinterpretacao) de cenarios em um mundo cada vez mais imprevisivel e uma visao
de construgao de valor que transcende a l6gica de cadeia sequencial de atores ou
atividades (FREIRE, 2014).

Nos anos subsequentes, pesquisadores da Politecnico di Milano e da Unisinos
exploram diferentes potencialidades do Design Estratégico aplicando-o como
metodologia pratica e como chave de reflexdo em organizagcdes nao-comerciais
(MERONI, 2008; FRANZATO et al., 2015). O Design Estratégico €, entédo, associado
formalmente a inovagéo social e a sustentabilidade. Sua capacidade de mobilizacdo
do coletivo para uma disrupg¢ao que traga beneficios para além da organizagao e do
tempo envolvidos no projeto é considerada como parte do DNA da metodologia por
autores como Meroni (2008), Franzato et al (2015) e Freire (2017), embora essa nédo
seja a Unica perspectiva disponivel tendo em vista abordagens encontradas em
Scaletsky (2016) e Penha e Coutinho (2017).

Essa pesquisa alinha-se com a ideia de que o Design Estratégico traz em sua
constituicdo dois vieses fundamentais, da coletividade e da inovacao, o que néo
significa que nao haja outros angulos a serem considerados, mas sim que estes sao

0S mais importantes para os objetivos do trabalho.

2.1.1 O viés da coletividade

O Design Estratégico como entendido, com suas devidas nuances, em Mauri
(1996), Meroni (2008), Zurlo (2010), Franzato et al. (2015), Franzato e Campelo
(2017), Freire (2017) e Manzini (2017), considera a formulacdo de estratégias
organizacionais um projeto coletivo que leva em consideragdo os multiplos pontos de
vista dos multiplos atores envolvidos nas multiplas relagées, fluxos e processos que
configuram uma organizacdo, levando em conta que essas relacdes, fluxos e
processos definem muito mais uma organizagédo do que seus limites formais juridicos
ou administrativos. Esse entendimento do Design Estratégico esta ligado a uma visao
de mundo especifica inspirada, para parte dos autores acima listados, na Teoria da
Complexidade de Edgar Morin.

Partindo da percepcédo de que o modo de construir € organizar o saber na era
moderna, através de um pensamento disjuntivo que isola fenébmenos para investiga-
los, € tanto a base de imenso progresso cientifico e material quanto de degradacgéao

ética e ambiental, Morin propée uma visao que integra as operacoes disjuntivas com
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outras integrativas sem pressupor uma hierarquia entre elas, mas reconhecendo sua
complexa convivéncia (MORIN, 2005). A complexidade, em Morin, considera os
fenbmenos observados como uma trama que, vista de uma distancia percebe-se una,
holistica, e, vista de outra percebe-se, como constituida de partes indivisiveis. O autor
propde que ndo se descarte nenhuma das perspectivas, mas que se reconheca sua
complexidade através de suas relagbes. Faz isso baseando-se nas teorias de
sistemas, na cibernética e em principios da fisica e da biologia — estes
simultaneamente criticados por seu reducionismo quando vistos como representacao
fiel de uma suposta realidade, mas também abracados em sua reconhecida
funcionalidade. Assim, propde que, para o pensamento complexo, os fenbmenos
observados sdo sempre dialégicos (abarcando em si contradi¢cdes de toda ordem que
nao se justapdéem mas dialogam), recursivos (sendo efeito do que os produziu e
produtores do que os produz) e hologramaticos (sendo parte de um todo e contendo
o todo em si) (MORIN, 2005).

Quando essa visdo se encontra no nivel epistemoldgico de um projeto, ela
induz a uma compreensao e uma operacao especificas do Design Estratégico como
nivel metodolégico que afetam os métodos e as praticas envolvidas (BENTZ;
FRANZATO, 2016). Ainda que a perspectiva epistemoldgica ndo esteja clara para
quem esta projetando, mantendo-se implicita, a propria escolha metodoldgica tem
impacto sobre todos os outros niveis do projeto, sendo “determinante na compreensao
das praticas e dos processos projetuais” (BENTZ; FRANZATO, 2016, p. 1426). Assim,
a escolha do Design Estratégico conforme proposto pelos autores supracitados, tendo
a Teoria da Complexidade como referencial epistemoldgico, oferece uma série de
garantias, até onde é possivel té-las, de que o projeto da estratégia tera uma
preocupacao maior com a participacao coletiva e a inovacao, dois predicados, entre
outros, fundamentais para o contexto das associagdes de pacientes com doencas
raras. O carater dialdgico, recursivo e hologramatico da Teoria da Complexidade
implica em uma forma de projetar que abrange o que é contraditério em vez de
suprimi-lo e que reconhece e valoriza as relacées em vez de considera-las pano de
fundo dos fendmenos, navegando de forma mais livre entre a visdo do todo e das
partes.

A adequacéo, viabilidade e fertilidade do Design Estratégico como uma
metodologia adequada a criagdo de um novo modelo de associacao de pacientes com

doencas raras também diz respeito muito a forma como ele lida com a participacao
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dos atores ligados a organizagao, o que ira refletir mais adiante na definicado de seu
modelo. Por exemplo, Mauri (1996) descreve como habilidades fundamentais ao
projeto coletivo da estratégia a escuta, a gestao de conflitos, a aprendizagem e a
qualidade das relacdes. Para Meroni (2008), dialogos estratégicos ocorrem em todas
as fases do projeto no Design Estratégico, da proposicdo e enquadramento do
problema até sua solucado, passando pelo contrabriefing, codesign e construcao de
visbes compartilhadas. Franzato et al. (2015, p. 174) colocam como “determinante a
capacidade de tornar as estratégias visiveis para todos os atores, de maneira a
promover o didlogo e a construcao coletiva”. Freire (2017) diz que esse processo se
aproxima da perspectiva da design-driven innovation de Verganti (2012), na qual a
participacao de atores externos a organizacao, mas especialistas no tema do projeto
interpretando informacdes do contexto, é tida como fundamental. Nessa abordagem,
analisa-se coletivamente o contexto social do presente em busca de sinais culturais
emergentes que inspiram a criagdo de cenarios e visdes de futuros alternativos ao que
esta estabelecido (FREIRE, 2017).

Em todos esses autores, evidencia-se uma orientagdo para o dialogo e para a
participacao coletiva na “configuracédo da forma, funcéo, valor e sentido de propostas
integrais de acdes configurantes das sociedades e organizacdes protagonizadas
pelas pessoas” (FRANZATO et al., 2015, p. 175). E isso surge com uma intensidade
e amplitude que nao encontram paralelo em outras metodologias, especialmente nas
que sao derivadas da cultura gerencial. Nestas, os pressupostos sdo, em geral, o
controle e a eficiéncia, duas diretrizes que nao raro colidem com a necessidade de
didlogo e participacao no projeto.

A nocéao de “coletivo” no Design Estratégico € peculiar porque realmente inclui
como atores fundamentais ao projeto da estratégia aqueles que nao estao
formalmente ligados a organizacdo, mas que compdem a sua rede de atividades e
fluxos (FREIRE, 2014). Na cultura gerencial classica, decisdes estratégicas em geral
sdo tomadas apenas pela alta diretoria, mas o Design Estratégico, segundo as
abordagens supracitadas, parte do pressuposto de que a estratégia é resultado das
relacbes e processos que se entrelacam no ecossistema criativo do qual a
organizacgao faz parte. O ecossistema criativo é entendido por Franzato et al. (2015)
como o conjunto de atores, relagcdes, recursos e situagdes criativas que
recursivamente produz e é causa de processos criativos e dispositivos sécio-técnicos,

e se caracteriza primordialmente pelos fluxos criativos que resultam dessa
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configuracdo. Em uma associacdo de pacientes, esses fluxos transcendem, logo, a
delimitacao juridica ou espacial da organizacdo, abarcando todos aqueles atores,
recursos, relacdes e situagdes criativas na qual ela esta implicada. Considera-se,
nessa perspectiva, que todo aquele que participe desses fluxos tenha voz no projeto
da estratégia sob pena da mesma nao construir valor para o ecossistema, acabando
por mostrar-se irrelevante.

De outra perspectiva, proxima mas nao idéntica, Meroni (2008) propde que o
Design Estratégico pode ser considerado community centered design em oposicao ao
user centered design - ndo apenas no sentido de um projeto baseado em colaboragao
e codesign mas também no entendimento de que comunidades reunidas em torno de
interesses comuns (entre outros critérios) possibilitam, através de um projeto
estruturado para tanto, que os interesses coletivos sejam contemplados expressando
e coordenando todos os interesses individuais em vez de anulando alguns e
promovendo outros. Ciente das dificuldades inerentes de qualquer projeto coletivo,
Meroni, Fassi e Simeone (2013) propdem um roteiro (Quadro 2) que oferece um
caminho estruturado para um projeto de design centrado “na comunidade” e ndo “no
usuario”. E a partir dessa perspectiva que este trabalho pretende abordar as
associacdes de pacientes com doencas raras.

Quadro 2 - Roteiro para o0 Community Centered Design

REQUISITOS CARACTERIZAGCAO

> Visualizar o futuro e provocar em vez de

facilitar

> Alinhar interesses e agendas
> Imersdo e empatia > Mediar diferentes linguagens
> Compartilhamento de viséo e valor > Motivar, empoderar e habilitar
> Compartilhamento de motivagcao > Coprojetar e agir como ativista,

planejando a estratégia de saida
> Estabelecer cronograma, marcos
e indicadores de sucesso

ROTEIRO PARA ACAO

Um topico para a agao que consolida o interesse de uma comunidade

Identificar existente ou potencial.

Com os membros mais ativos da comunidade a fim de definir uma

Trabalhar S o A z A
primeira visao e cenarios para solugdes possiveis.
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Planejar Uma estratégia de saida (do designer) e estabelecer o cronograma.

Engajar Especialistas para definir o problema e enquadrar a viséo.

A comunidade como um todo para projetar junto a solucao definindo
Envolver iniciativas especificas para o contexto e que tenham a capacidade de
atrair possiveis stakeholders.

Um conjunto de regras e papeis para os diferentes stakeholders e

Definir ..
participantes.

A solucao e projeta-la como um protétipo para ser montada e testada

Desenvolver e
em um contexto e tempo especificos.

Produzir e Um evento-protétipo de forma que crie envolvimento funcional e
Conduzir emocional junto a comunidade

Fonte: elaborado pelo autor, 2020 adaptado de Meroni, Fassi e Simeone, 2013.

Tal roteiro, como € comum nos autores de Design Estratégico citados, nao é
uma receita pronta a ser aplicada indiscriminadamente, mas um percurso sugerido
com atitudes, eixos e momentos que estimulam uma acgao coletiva e dialégica dentro

de parametros projetuais.

2.1.2 O viés da inovacao

Um aspecto do Design Estratégico que une todos os autores que tratam do
tema € sua orientacao a inovagao. Contudo, ndo qualquer inovacao. Especificamente
para alguns autores, como Manzini, Jégou, Meroni, Franzato, Del Gaudio e Freire, o
Design Estratégico tem especial valia quando se necessita gerar uma inovacao que
vai além do valor mercadolégico, a chamada Inovagdo Social: novas solugdes ou
novas colaboragdes que resolvem problemas sociais a0 mesmo tempo em que
produzem condi¢cdes que ampliam a capacidade dos cidadaos de, articulados, inovar
e resolver seus problemas sociais (MURRAY; CAULIER-GRICE; MULGAN, 2010;
MANZINI, 2017).

Embora a Inovagdo Social tenha uma longa trajetéria na qual se inserem as
tradicbes de sindicatos, cooperativas, movimentos dos direitos civis e instituicoes
religiosas (MURRAY; CAULIER-GRICE; MULGAN, 2010), estamos vivendo um novo
momento na histoéria da Inovacdo Social devido a combinacdo de constantes
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descontinuidades sociais e tecnolédgicas pelas quais 0 mundo esta passando, o que
provoca o surgimento somado de muitas e de novas iniciativas de Inovagao Social
(MANZINI, 2017). O ambiente favoravel a inovacao social descrito por Murray, Caulier-
Grice e Mulgan (2010) encontra-se na interseccao dessas disrupgdes. Tal ambiente é
ilustrado no Quadro 3, que cruza os elementos de ambiente favoravel a inovagao
social com informacdes do contexto das associacées de pacientes com doencas
raras, foco desse trabalho.

Quadro 3 - Combinagao de fatores favoraveis a Inovagéao Social

CONTEXTO PARA INOVAGAO SOCIAL

Custos Problemas

Antigos

crescentes

sociais intrataveis

paradigmas

Medicamentos
Tratamentos
Custo de vida

Acesso ao sistema de
saude
Acesso a educacao
Empregabilidade
Seguranga publica

Modelo Utilitario de
Cuidado
(Barbosa, Portugal, 2018)

Cidadaos mais

Facebook Cidadéos : conscientes de
What' produzindo Grupos de apoio O
at’'sApp . . . seus direitos e dos
Twi conteudo com seus mutuo mediados
witter . deveres do poder
smartphones e pela tecnologia. T
YouTube publico e da
computadores. L ,
iniciativa privada
Fronteiras entre U .
~ m espaco maior
Redes consumo e Colaboracao e ara valores e
distribuidas producao interacao P missées
borradas

ECONOMIA SOCIAL EMERGENTE

Fonte: elaborado pelo autor, 2020 adaptado de Murray, Caulier-Grice e Mulgan, 2010.

Porém, embora as oportunidades abundem, a geracdo de inovacao social
enfrenta uma série de obstaculos. Um deles é o fato dos métodos e processos de
inovagao tradicionais, oriundos da cultura gerencial, ndo serem automaticamente
transladaveis para a inovacao social por serem focados na busca de resultados

financeiros e em coalizbes de estruturas organizacionais excessivamente formais, o
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que implica em uma énfase em competicao, lucro e crescimento econémico, fatores
que néo necessariamente sdo importantes para as comunidades e organizagdes civis
que em geral sdo protagonistas e publico da inovacao social (MANZINI, 2017). Outro
obstaculo, consequéncia do primeiro, diz respeito ao risco que muitos projetos de
inovacgao social correm de nao prosperarem por carecerem de métodos ou processos
apropriados para nascerem e florescerem (MANZINI, 2017). E para contrapor esses
dois obstaculos que se sugere lancar mao do Design Estratégico nesse trabalho.

2.2 DESIGN ESTRATEGICO PARA A INOVACAO CULTURAL E SOCIAL

Resgatando Meroni (2008), o Design Estratégico entra em cena justamente
quando é preciso produzir uma ruptura que faz um sistema evoluir em direcdo a
sustentabilidade ambiental e social. Franzato et al. (2015, p. 175) consideram o
principal efeito do Design Estratégico “a organizacdo e continua reorganizacao das
relacdes e das atividades que sao desenvolvidas no ecossistema das empresas
publicas e privadas, das ONGs e das demais organizacdes”. Os autores também
ressaltam que as inovacoes socioculturais sdo o substrato da inovacao através do
Design Estratégico, o qual, dessa perspectiva, permite “aos coletivos organizados
avancarem em seus projetos de qualificacdo de si e dos contextos de vida”.
(FRANZATO et al., 2015, p. 176). Para Del Gaudio, Oliveira e Franzato (2014, p. 47-
48), a inovagdo social pode ser uma atividade fim do Design Estratégico quando
‘entende como as comunidades trabalham e colabora com elas” promovendo
“conversas estratégicas” que se tornam “as bases para um processo de aprendizagem
gue permite a sua evolucao”.

Portanto, Inovacao Social ndo é compreendida aqui apenas como resultado de
um processo de design, mas também motivagao e meio. Como motivacao, a Inovagao
Social surge da necessidade das pessoas de, coletivamente, adaptarem-se as atuais
transformacdes tecnoldgicas, econdmicas e socio-politicas (MANZINI, 2017). Como
meio, trata-se das novas formas com que as organizagcdes precisam combinar 0s
recursos que estdo a sua disposicdo ou das novas perspectivas e sentidos que
propdéem (MANZINI, 2003a). Como resultado, é o estabelecimento recorrente de
“praticas sustentaveis que criam valor coletivo acima dos interesses individuais”.
(FEDERIZZI; BORBA, 2015, p. 94).
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O modelo mental do design ja naturalmente favorece novas solucbes e
comportamentos com métodos e processos com frequéncia mais organicos, nao-
lineares, colaborativos e com forte énfase na importancia de se colocar as pessoas
para participarem, em algum nivel, do projeto (FEDERIZZI; BORBA, 2015). Na
inovagao social dirigida pelo design, além disso, valoriza-se o0 que é coletivo, humano
e ambiental, o pensamento em rede, o funcionamento em sistema aberto (que
promove colaboracdes entre diferentes atores e expertises) e o desenvolvimento e
uso de indicadores qualitativos para avaliar o sucesso de um projeto (FEDERIZZI;
BORBA, 2015).

Selloni (2017, p. 10), cita a iniciativa RED, do British Design Council como
pioneira na aplicacdo de inovagao dirigida pelo design em problemas sociais e
econbmicos em meados dos anos 2000. Segundo a autora, desde entdo essa
abordagem se expandiu tendo como alguns expoentes as agéncias europeias de
design de servicos Think Public, Engine e live|work, o escritério global de design Ideo
e um grupo especifico de pesquisadores da Politecnico di Milano que, junto de outros
pesquisadores da area ao redor do mundo, estabeleceu em 2009, apds uma série de
eventos ligados ao tema, a rede DESIS (DESIS, ¢c2016).

Segundo Manzini (2017, p. 69), estamos vivendo na era em que “a inovacao
social estimula o design tanto quanto a inovacao técnica o fez no século XX”. O autor
defende que € necessario desenvolver uma nova cultura de design (e ndo uma nova
disciplina, ressalta) para que se possa compreender, vislumbrar e executar todas as
possibilidades que o entrelacamento do design e da inovagao social permitem. E
critica, precisamente, a falta de discussdo sobre a necessidade e caracteristicas
dessa nova cultura, a qual deveria surgir a partir de uma abordagem dialégica entre
os diversos interlocutores que fazem parte das diversas “arenas de design” (MANZINI,
2016). Esse dialogo, defende, deve levar em consideracdo que uma cultura
contemporanea de design guarda diferencas cruciais em relacao a tradicao surgida
na Europa do século XIX, especialmente o fato de o produto industrial, o especialista
em design e seus métodos classicos ndo serem mais 0s UNicos ou principais eixos de
projeto, com outros atores, métodos e objetos de projeto ganhando espacgo e
protagonismo (MANZINI, 2016).

A contribuicdo de Manzini para esse dialogo propde, sem pretender uma
definicao fechada ou final, que a cultura contemporanea (e, diga-se, futura) do design

implica em um design especializado voltado a “ativar, sustentar e orientar processos
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de mudanca social na direcao da sustentabilidade” (MANZINI 2017, p. 76), atuando
com todas suas possibilidades de métodos e ferramentas, mas sobretudo através de
processos de codesign promovidos por coalizdes que abrangem tanto especialistas
em design como membros de comunidades e “herdis sociais”, invertendo o sentido
tradicional de inovacao mercadoldgica, apoiando a criacao e a difusdo de “solucdes
baseadas em novas formas sociais € novos modelos econémicos” a partir de “casos
promissores” nascido em nucleos da sociedade civil e ndo em departamentos de
produto e desenvolvimento de grandes empresas (MANZINI, 2017).

O design, a partir dessa perspectiva, exige do designer a capacidade de operar
“‘em processos abertos, por meio de uma multiplicidade de atividades de design que
possuem suas préprias modalidades, seus préprios cronogramas e resultados bem
definidos” para que “os parceiros diretamente envolvidos possam tornar-se
autdbnomos e assumir as atividades de codesign e coproducao que possam surgir mais
tarde”. (MANZINI, 2017, p. 82-83). Isso ndo quer dizer que a fungdo do designer
nesses processos abertos seja a da mera facilitacdo operacional de dindmicas em
workshops de design. Esse € o perigo do “participacionismo”, que é a tendéncia de
designers de abrirem mao de aportar sua visao critica e criatividade sob o pretexto de
nao sufocar a contribuicdo de outros participantes do processo (MANZINI, 2016). O
antidoto contra o participacionismo é relembrar as contribuicées especificas que o
designer tem a fazer nos processos de codesign. Aos designers cabe,

alimentar dialogos com visées e ideias (usando suas habilidades pessoais e
sua cultura especifica), receber feedback de outros interlocutores (assim
como, de maneira mais geral, ouvir o feebdack de todo o ambiente no qual
atuam) e entdo, a luz do feedback recebido, deveriam introduzir propostas
novas e mais maduras ao dialogo. (MANZINI, 2017, p. 81).

O Design Estratégico, junto do Design de Servicos, € uma disciplina com
especial relevancia no design para inovagao social por conta de sua orientacéo ao
didlogo estratégico e a consequente construcao de coalizbes que compartilham visdes
e valores (MANZINI, 2017) e que necessitam formular estratégias organizacionais que
transcendam a légica de competicdo mercadolégica. (FREIRE, 2015). Franzato et al.
(2015, p. 159) apoiam-se em Verganti (2012) e Morin (2005) para ampliar o conceito
de inovacgao social para inovagéo social e cultural, levando em consideracdo “os
resultados socioculturais decorrentes da inovagao e, também, a construgdo de novos

significados”. Falar de cultura, aqui, agrega “os modos de ser, de pensar e de fazer
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dos grupos sociais” (FRANZATO, et al., 2015, p 162) ao conceito supracitado de
inovagao social, o que permite clarificar seu alcance uma vez que “sociedade é um
termo mais abrangente que comporta as realiza¢des culturais, em sentido estrito, e as
sociais, em sentido mais largo” (FRANZATO, et al., 2015, p 162).

Contudo, cabe esclarecer que nao se entende aqui o Design Estratégico para
a Inovagao Social e Cultural como uma disciplina ou campo singular do design ou
mesmo do Design Estratégico e sim como um angulo de reflexdo e projeto que
contemple os conceitos e nuances apresentados. Conforme sugerem Franzato et al.

(2015, p. 180) ao situar seu trabalho junto aos ecossistemas criativos,

0 interesse do pesquisador em design deveria concentrar-se nas
possibilidades de o design afetar a processualidade que é desenvolvida
nesses sistemas e nas consequentes e eventuais transformagdes que ele
venha a produzir.

Ao concentrar-se nessas processualidades, o Design Estratégico para a
Inovacao Social e Cultural aprofunda a recente, porém plural, intersec¢ao do design e
da Inovacao Social estabelecendo parametros para projetos e pesquisas que tenham
a intencdo de contribuir para a evolucdo da sociedade em uma direcdo mais
sustentavel, justa e livre levando em consideracao toda sua complexidade.

2.3 GESTAO POR MANDALAS

O aporte de uma visao ética no projeto da estratégia é preocupacao recorrente
nos autores de Design Estratégico ja citados. Por isso a proposta dessa pesquisa de
realizar uma aproximacao entre o Design Estratégico e uma metodologia de gestao
de inspiracao budista.

A Gestao por Mandalas foi criada pelo Lama Padma Samten e a comunidade
do CEBB - Centro de Estudos Budistas Bodisatva (SAMTEN, 2013). O CEBB € uma
rede brasileira de centros budistas iniciada a partir de um grupo de estudos e pratica
estabelecida em 1986 por Alfredo Aveline, na época professor de fisica da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul e em 1993 ordenado Lama (professor)
pelo mestre budista tibetano Chagdud Tulku Rinpoche (CEBB, [20207]). O Lama
Padma Samten tem uma longa histéria no estabelecimento do budismo no Brasil e no

Rio Grande do Sul, tendo colaborado para a vinda de mestres de diferentes tradicoes
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como o lider espiritual do budismo tibetano Sua Santidade, o Dalai Lama, o mestre
Zen Tokuda San e o Lama Alan Wallace (CEBB, [20207]). O CEBB hoje conta com 8
aldeias e centros de retiro em zonas rurais e 48 salas e grupos de estudo e pratica em
todas as regides brasileiras. Ligados formal ou informalmente ao CEBB existem ainda
3 escolas e centro de desenvolvimento infantil em Viamao (RS) e Alto Paraiso (Goias),
uma editora de livros e revistas, além de um podcast e um canal no YouTube, entre
outras iniciativas esporadicas ou temporarias (CEBB, [20207]). A forma como o Lama
Samten e sua comunidade fazem a gestdo dessa grande rede de iniciativas €
chamada de Gestao por Mandalas.

Mandala € uma palavra em sanscrito que tem diversos significados de acordo
com a tradicao ou linhagem espiritual que a utiliza. No budismo tibetano, Mandala,

pode ser traduzida literalmente como “centro e circunferéncia”. Uma mandala
geralmente é representada como um circulo que gira em torno de um centro.
No nivel mais simples, uma mandala pode ser entendida como nos, o0s
estudantes ou praticantes, e 0 mundo fenoménico ao nosso redor. A palavra
"mandala" também descreve uma estrutura integrada que é organizada em
torno de um principio unificador central. (MANDALA, 2018).

A Gestdo por Mandalas ndo é uma metodologia formal, no sentido de estar
documentada e ser transmitida de forma sistematica, ao menos até o momento. Ela
surgiu a partir da experiéncia empirica do Lama Padma Samten e seus alunos que
fazem a gestao das aldeias, centros e grupos de estudo com praticas que vem sendo
transmitidas em grande parte em palestras e rodas de conversa, algumas delas
transmitidas ao vivo pelo YouTube e disponiveis para o publico em geral, além de ter
alguns principios descritos nos livros Mandala do Létus (SAMTEN, 2006) e Relagdes
e Redes (SAMTEN, 2019).

Central na metodologia é a nocdo de que a realidade que nos cerca é
coemergente com nossa identidade e nossa visao e, portanto, nossa atitude e posicao
mental ao agir € determinante na experiéncia resultante em nossa relagdo “conosco
mesmos, com o outro, com a sociedade e com o ambiente natural” (SAMTEN, 2019,
p. 12). A Gestdo por Mandalas considera que, uma vez que entendemos que
construimos as identidades, relagdes, grupos sociais € ambientes que habitamos,
fazer gestdo comeca por desenvolver uma série de habilidades e atitudes internas e
externas, psicolégicas e comportamentais, para podermos construi-las e habita-las de
forma mais benéfica em todas as direcdes. Acalmar a propria mente para identificar e
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desenvolver liberdade frente aos préprios padroes de pensamento e comportamento
€ uma dessas habilidades; sintonizar nossa atitude de acordo com qualidades
consideradas inerentes a uma mente serena como compaixao, amor, equanimidade
e regozijo € outra (SAMTEN, 2006; SAMTEN 2019). Diversas ferramentas de
introspeccao, reflexdo e agdo sao disponibilizadas para o uso de acordo com a
necessidade e capacidade de cada um e do momento. O que importa € compreender,
ainda que superficialmente, que as “redes e relacdes” que construimos e habitamos
podem ser vistas como mandalas onde simultaneamente treinamos e exercemos
essas habilidades para nés, para os outros e para a biosfera (SAMTEN, 20163;
SAMTEN, 2017a; SAMTEN, 2018b).

A porta de entrada para a mandala é a Sabedoria do Acolhimento, a capacidade
de ouvir e acolher as pessoas a partir de seus contextos sem tentar enquadra-las de
forma repressiva, mas buscando valorizar e realcar suas qualidades positivas —
aquelas que conduzem a construcao de relagdes positivas consigo mesmo, com 0s
outros e com o0 meio ambiente (SAMTEN, 2006). Sentar em roda para conversar, outra
proposta da Gestao por Mandalas (SAMTEN, 2016b; SAMTEN, 2017b), € uma forma
pratica de demonstrar a Sabedoria do Acolhimento: todos integram o circulo a partir
de uma posicdo equanime, todos podem enxergar e escutar uns aos outros mais
facilmente e ndo ha uma hierarquia fisica fruto de um pulpito ou palco. Ao sentarmos

em roda,

nos olhamos diretamente e pensamos sobre o que estd andando bem e como
podemos melhorar nossas vidas — a inteligéncia compassiva fundadora das
redes, que da sentido a nossa vida, brilha. Somos entdo capazes de entender
e acolher as visbées e os mundos dos outros, e surge a auto-organizacao
como a capacidade coletiva de criar solugdes praticas e agdbes em meio ao
mundo. (SAMTEN, 2019, p. 38).

Respeita-se aqui inquietacées fundantes de Mauri (1996) quanto a qualidade
das relagdes no projeto coletivo da estratégia. Segundo o autor, o exercicio e
valorizacdo do pensamento divergente, caro a esse tipo de projeto, exige dos
participantes uma sofisticada autocompreensdo, como a consciéncia de que
preconceitos, julgamentos e intolerancias frequentemente se expressam de maneira
sutil; exige também o melhor uso de “recursos afetivos e intelectuais” como a escuta
e a atencdo. A Gestao por Mandalas endereca de forma pratica e profunda essas

questdes, introduzindo um referencial para a ética no projeto.
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Outro alinhamento importante é o dos principios da Gestao por Mandalas com
a Teoria da Complexidade, base ou apoio de diversos textos do Design Estratégico,
conforme ja comentado na sessao de Fundamentacao Tedrica. A nocao de realidades
coemergentes, de acolher as pessoas a partir de suas perspectivas e de sentar em
roda ecoa o projeto de Morin (2005) de transcender a dicotomia distinicdo/conjuncao
através de movimentos dialdgicos e translégicos que remetem ao principio do Unitas
multiplex, a possibilidade de convivéncia e troca pratica ou conceitual de elementos
antagdnicos, concorrentes e complementares. Tanto na Gestao por Mandalas quanto
na Teoria da Complexidade também surge com forca o principio da auto-organizacao,
do entendimento de uma continuidade recursiva entre entropia e neguentropia bem
como da simultanea individualidade e dependéncia do ambiente de um sistema auto-
organizador (MORIN, 2005), revelando-se ilusérias ou, melhor dizendo, delusérias as
nocoes de separacao entre eu e outro (seja esse eu um individuo ou um grupo de
pessoas).
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3 METODOLOGIA

Nessa secdo, sdo descritas a forma como o problema de pesquisa é abordado
para responder aos objetivos e € exposto 0 processo de design formulado.

3.1 ABORDAGEM

A investigacao proposta nesse trabalho serd realizada através de uma pesquisa
baseada na pratica, que permite ao praticante de uma determinada disciplina
averiguar sua pratica ou disciplina com o intuito de fazé-la evoluir (MURATOVSKI,
2016), utilizando-se métodos exploratérios e qualitativos. O objetivo aqui nédo é
descrever ou medir, mas compreender as implicagdes de um fenébmeno em um
contexto especifico (MURATOVSKI, 2016), no caso, o projeto de um novo modelo de
associacao de pacientes através de um processo que vai unir especialistas em design
com especialistas e peritos leigos do universo das doencgas raras.

O Design Estratégico, conforme levantado na Fundamentagéo Teorica, tem no
codesign um de seus pilares. As pessoas que integram o contexto da pesquisa devem,
portanto, participar ativamente do processo de projeto 0 que, na perspectiva de
Sanders e Stappers (2008), situa esse trabalho no ambito da pesquisa em design
participativo. Segundo os autores, nesse ambito projeta-se junto com as pessoas e
ndao somente para elas; as pessoas sado consideradas, aqui, especialistas nos
contextos que estdo sendo investigados e, logo, aptas a atuar no projeto, indo além
do papel tradicionalmente atribuido a elas de mera fonte de informacgao para o
processo de design e/ou para a pesquisa. Sanders e Chan (2007) acreditam que “é
Obvio que aqueles que serdo afetados pelo projeto sejam incluidos no processo”.

Entende-se que esse método esta alinhado ao problema dessa pesquisa,
conforme ilustra o Quadro 4.
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Quadro 4 - Alinhamento dos procedimentos metodolégicos

s el Métodos
compreender um | Y
fenébmeno em um exp olr'ato.rlos e

contexto especifico GBS
Design com
participagao das Pesquisa em
pessoas afetadas design participativo
pelo projeto
Realizacdo de um
processo de Pesquisa aplicada

projeto

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.

A proposta de se realizar um processo de design como forma de responder ao
problema de pesquisa também se alinha com a visdo de Gaver (2012, p. 6) quando
ele diz que “a pratica do fazer é uma rota para a descoberta”. Reconhecendo tanto a
juventude quanto o frescor e fertilidade desse tipo de pesquisa, Gaver (2012) defende
a manutencao da multiplicidade de abordagens da Pesquisa Através do Design como
uma riqueza que reflete a diversidade natural da area, sua proximidade com
fenbmenos culturais e o fato de ndo ser sua funcao descrever o mundo como ele é,
mas sim criar diversos novos mundos. Dessa forma, prop6ée que, como resultado de
pesquisa, o artefato projetado carrega em si teorias incorporadas, o que revela a
perspectiva do designer sobre como responder aos problemas pesquisados (GAVER,
2012). Para Koskinen et al. (2011), construir e posteriormente descrever e explicar
essas construcoes é uma forma de gerar informacdes que ndo seriam obtidas de outra
forma. Frayling (1993, p. 5), coloca de maneira sintética e eloquente: “como posso
contar o que eu penso até ver o que construo e faco?”. No Design Estratégico, que
nao projeta necessariamente artefatos, o0 mesmo poderia ser dito dos processos e
relacdes que sdo, ao mesmo tempo, recursos e frutos da pesquisa na area: construi-
los, reconhecé-los ou revela-los sdo caminhos para novas descobertas.

Muito embora as reflexdes acima sejam de pesquisadores, 0s quais entram em
processos de projeto munidos de grande repertério reflexivo, o trabalho de Manzini,
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Jégou e Meroni, entre outros, demonstra que a pratica de projetar para construir
conhecimento (académico ou nao) transcende o pesquisador e toca também outras

pessoas envolvidas no processo.

3.2 INSUMOS TEORICO-METODOLOGICOS PARA O PROCESSO DE DESIGN

O processo de producdo de dados para analise se dara, portanto, através de
um processo de Design Estratégico. Uma vez que ndo existe um processo de design
e nem de Design Estratégico universal e unificado, foram pesquisados processos e
ferramentas em Brown (2009), Tassi (2009), SDS ([2010-2013]), Vassao (2010),
Jégou et al. (2013), Kumar (2013), Meroni, Fassi e Simeone (2013), Reyes (2015),
Scaletsky (2016), Freire (2017), Knapp, Zeratsky e Kowitz (2017), Meroni, Corubolo e
Bartolomeo (2017), Penha e Coutinho (2017), Stickdorn et al. (2018), e Verganti
(2018) em busca de elementos que permitissem construir um processo coerente com
o problema de pesquisa e com o contexto a ser pesquisado.

A solucdo encontrada foi construir um processo de design baseado no
Community Centered Design (MERONI; FASSI; SIMEONE, 2013), incorporando
métodos da Gestdao por Mandalas. (SAMTEN, 2006; SAMTEN, 2013; SAMTEN,
2016a; SAMTEN, 2016b; SAMTEN, 2017a; SAMTEN, 2017b; SAMTEN, 2018a;
SAMTEN, 2018b; SAMTEN, 2019) e tendo como principal ferramenta uma versao
modificada pelo pesquisador do Social Innovation Scanner (MERONI; CORUBOLO;
BARTOLOMEOQ, 2017).

Do Community Centered Design, além das principais etapas do processo,
foram utilizadas as orientacdes de Meroni (2013) a respeito das atitudes e da condicéo
do designer no processo de Community Centered Design: estar imerso na
comunidade, compartilhando visao, valores e motivacao; ser empatico, motivando,
empoderando, habilitando e mediando as diferentes linguagens. A condicdo do
designer nesse processo como parte da comunidade ja estava estabelecida desde o
inicio, mas compreendeu-se que a necessidade de empatizar, motivar, empoderar e
mediar exigia o aporte de procedimentos especificos para nao tomar por garantidas
essas atitudes e foi encontrado na metodologia de Gestao por Mandalas um modo de
garantir a presenca das mesmas.

Trés pontos principais da Gestdo por Mandalas foram incorporados ao

processo: a nogédo da coemergéncia dos contextos externos com nossa construgéo
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psiquica interna; a disposicao para acolher as pessoas a partir de suas realidades
(Sabedoria do Acolhimento); e o sentar em roda. A aplicacdo desses pontos se deu
tanto de maneira explicita (como no sentar em roda) quanto implicita (nocao de
comemergéncia e acolhimento). A aplicacdo implicita se de através de uma técnica
budista bastante simples conhecida como Lojong ou “Treinamento da Mente”. Um dos
pilares do Lojong é aprender, trazer a mente e vincular comportamentos a frases ou
textos-chave considerados “maximas enérgicas que lembram o que devemos fazer
para despertar o coragao” e que “nos ajudam a perceber que a sensacao de haver um
‘eu’ e um ‘outro’ — ambos isolados e separados’ — ndao passa de um doloroso mal
entendido que podemos esclarecer e abandonar” (CHODRON, 2003, p. 9-10). Esse
processo de trazer frases-chave a mente de forma cotidiana é descrito por Wallace?
(2017, p. 22) como meditacdes discursivas, ou seja, “dar forma e significado ao
pensamento conceitual, refinando a maneira como vemos o0 mundo”.

Na pratica, o pesquisador estabeleceu proceder da seguinte forma:

a) redigir os principios da Gestao por Mandalas a serem aplicados na pesquisa
em uma caderneta que estava presente com ele ao longo do trabalho;

b) a cada interacdo com os participantes (por telefone, WhatsApp ou
presencialmente), reservar alguns poucos minutos para reler os principios e
refletir sobre eles, afinando sua atitude mental e fisica com tais principios.

c) descansar a mente observando a respiracao.

Tal proposta, de ler, contemplar e descansar a mente foi retirada das instrugcoes
de meditagdo de Sua Em. Chagdud Tulku Rinpoche compiladas por Chagdud Khadro
(1997).

O Social Innovation Scanner (Figura 4), que serviu como principal ferramenta
no processo de design, € uma matriz apresentada em Meroni, Corubolo e Bartolomeo

2 B. Allan Wallace, estudou fisica e filosofia da ciéncia, obteve seu Ph.D. em Estudos Religiosos em
Stanford e foi, durante muitos anos, monge budista e assessor de Sua Santidade o Dalai Lama para
assuntos cientificos. Atualmente é Lama (professor budista) e Presidente do Instituto Santa Barbara
para Estudos da Consciéncia e da Academia Internacional de Phuket Centro de Pesquisas da
Mente.
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(2017) como parte da metodologia Social Innovation Journey aplicada no projeto

Transitions.

Figura 1 - Social Innovation Scanner
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Fonte: Meroni, Corubolo e Bartolomeo, 2017.

O Social Innovation Scanner tem por objetivo evidenciar o potencial de
inovagao social de iniciativas em processo de amadurecimento de acordo com um
conjunto de 7 “areas caracteristicas e a identificar as acées que geram esses efeitos
positivos”. (MERONI, CORUBOLO, BARTOLOMEO, 2017, p. 171). As 7 areas sao as

seguintes:

» Capacidades: verifica 0 quanto a inovagao engendra habilidades de autonomia
e acao na sociedade;
» Beme-estar: verifica o quanto ela colabora para construir bem-estar baseado em

significado, confianca e contextos colaborativos;

3 “A Rede Transnacional para Incubagao de Inovacao Social - TRANSITION — é um projeto de 30
meses que apoia 0 processo de escalar inovagdes sociais na Europa desenvolvendo uma rede de
incubadoras que aproximam parceiros estabelecidos no campo da inovagéo social e incubacao
baseada em inovagcdo. O TRANSITION também produz materiais de aprendizado sobre que
metodologias de escala sao as mais efetivas em determinadas regides e qual o nivel de impacto
dessas metodologias quando transladadas entre regides.” (TRANSITION, 2020a, tradu¢ao nossa).
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» Participacao: verifica o quanto ela aumenta a participacdo e o0 senso de
pertencimento;

» Ativos - espacos, produtos e servigos: verifica 0 quanto ela aumenta a
diversidade de ativos para responder a diversidade de necessidades da vida
cotidiana;

» Identidade e inclusao: verifica se a inovacao fortalece identidades e promove a
inclusao, respeitando as diferencas;

« Ambiente: verifica se ha distribuicdo equanime de recursos sociais, econdémicos
e ambientais;

» Empreendedorismo: verifica a viabilidade e sustentabilidade econémica da
inovacao observada levando-se em consideracdo populagdes vulneraveis e

locais.

Embora o Social Innovation Scannertenha um carater retrospectivo e analitico,
de olhar para iniciativas ja em funcionamento e identificar o que pode ser melhorado
e escalado, a proposta neste workshop era adapta-lo para o uso como ferramenta
prospectiva e projetiva para criar uma organizacao voltada a inovacao social. Outra
diferenga do uso do Social Innovation Scanner nesse workshop e como foi utilizado
no Transition é o foco no modelo da organizacdo em vez de seus projetos. A hipbétese
testada € que, ao pensar prospectivamente e criativamente em cada uma das areas
definidas no Social Innovation Scanner, o resultado é um conjunto de principios que
pode orientar uma organizagdo € ndao apenas um projeto, acao ou iniciativa isolada -
um servigo ou um evento por exemplo.

Para tanto, o Social Innovation Scanner foi aqui modificado de duas maneiras:
transformando as questdes analiticas de cada area em questdes prospectivas e
criativas; e unindo as areas de Participacao e Ativos em uma sé area chamada de
Atividades Participativas, simplificando o processo em um passo e estimulando que
as acdes criadas nessa area ja nascam participativas, que a participacao seja
considerada de antem&o imbricada em tais solucdes.
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Figura 2 — Social Innovation Scanner modificado
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Fonte: elaborado pelo autor, 2020 adaptado de Meroni, Corubolo e Barolomeo, 2017.

E importante registrar que a metodologia Social Innovation Journey ja traz em
seu toolkit uma ferramenta voltada a formulagéao de modelos organizacionais, a Social
Business Model Canvas, criada pela Young Foundation e inspirada no Business Model
Canvas de Ostwerwalder e Pigneur (2011). Contudo, como o préprio nome e sua
estrutura denotam, o Social Business Model Canvas (Figura 3) € uma ferramenta
vinculada a praticas e logicas mercadolégicas, com nocdes e expressdes como
segmento de clientes, segmento de mercado, competidores, as quais ndo se alinham
com a visao de estratégia organizacional proposta pelos autores de Design

Estratégico voltado a Inovagao Social utilizados nessa pesquisa.



42

Figura 3 - Social Business Model Canvas
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Fonte: Transition, 2020b.
3.3 PROCESSO DE DESIGN
O processo formulado se desenrolou ao longo de 6 etapas (Figura 4) que nem
sempre aconteceram em sequéncia linear, mas interagiam umas com as outras de

acordo com a necessidade do projeto. As etapas sdo descritas a seguir.

Figura 4 - Processo de design para a pesquisa
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Alinha ndo-continua representa a aplicagao da Sabedoria do Acolhimento

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
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3.3.1 Identificacao do tépico/comunidade

Meroni, Fassi e Simeone (2013, p. 6) propdem, como ponto de partida para um
processo de Community Centered Design, que o designer identifique e “obtenha o
interesse de uma comunidade de interessados e inovadores sociais potenciais ou
existentes”, e estabeleca “contato direto com a comunidade” a partir de uma “desk
research que possa dar suporte” e “propostas a comunidade”. Porém, néo € a ideia
de tais autores que sua sugestdo seja seguida a risca e o fato de o pesquisador fazer
parte de uma comunidade de pessoas envolvidas com a Sindrome de Prader-Willi
tornou essa primeira etapa mais informal. O topico e a comunidade ja estavam

identificados desde o inicio da pesquisa.

3.3.2 Mapeamento e selecao dos participantes

Devido ao conhecimento em primeira mao sobre quem sao os agentes mais
proativos da comunidade (identifica-los é outra orientacdo da proposta de Meroni,
Fassi e Simeone), ndo foi necessaria uma pesquisa estruturada nesse sentido. O
pesquisador aproveitou suas interacées em encontros presenciais ou trocas de
mensagens em um grupo de WhatsApp da comunidade para confirmar observacdes
pessoais sobre que maes, pais, terapeutas, médicos ou cuidadores de pessoas com
Prader-Willi tinham maior volume de atuacdo. Os participantes selecionados, apo6s
envio de um Questionario Online (Apéndice A), foram escolhidos de acordo com os

seguintes critérios:

* adultos envolvidos com a comunidade local (regido metropolitana de Porto
Alegre) de pessoas com Sindrome de Prader-Willi: maes e pais; parentes
proximos; amigos e cuidadores; profissionais como medicos, terapeutas e
professores.

» ativos na comunidade: que ja tenham participado de encontros presenciais
formais ou informais da comunidade; que se relacionem ou tenham se
relacionado diretamente com ao menos uma pessoa com Prader-Willi; que se
comuniquem ao menos uma vez por més com outras pessoas relacionadas a

Sindrome ou outras sindromes e doencas raras.



44

» postura proativa: tenham demonstrado recentemente interesse em conhecer
mais sobre a Sindrome ou sobre praticas para lidar com ela; tenham em seu
histérico agdes de intervengédo positiva junto a comunidade, ajudando-a a
avangar; tenham demonstrado interesse — e ndo apenas um aceite - em

participar da pesquisa.

A variedade de participantes no que diz respeito a seu papel na vida das
pessoas com Prader-Willi foi baseada na nocédo de que o tratamento e o cuidado de
pessoas com sindromes e doencas raras envolvem uma multiplicidade de atores
(BARBOSA, 2017) tendo as mées e pais, muitas vezes como articuladores desses
processos (RUSKY, 2018). A presenca dos profissionais de medicina, educagéao e
terapia teve por objetivo aproximar o cuidado profissional do cuidado familiar, em geral
apartados no Modelo Utilitario de Cuidado (BARBOSA; PORTUGAL, 2018). Também
foi levado em consideracao que, como dito anteriormente, a formulacao de estratégias
organizacionais no Design Estratégico é um processo coletivo que envolve os varios
atores envolvidos nos temas e objetivos que dizem respeito a organizacao,
independentemente de seu status formal junto a organizacao.

Dessa forma, ao grupo de seis participantes os espacos foram reservados da

seguinte forma:

* duas maes e um pai de criangas com Sindrome de Prader-Willi (SPW), uma
vez que as maes costumam ter um papel mais ativo no tratamento e nas
associacdes (TUDELA; RAMIREZ; HENAO, 2018).

» 0s outros trés lugares foram distribuidos entre uma profissional de medicina,
uma profissional de terapias e uma profissional da area pedagdgica, cobrindo
as principais areas de tratamento e cuidado de Prader-Willi (PASSONE et al.,
2018).

Feita a selecao dos participantes de acordo com os critérios expostos, todos
foram convidados pessoalmente pelo pesquisador, primeiro com uma ligacéao
telefénica roteirizada (Apéndice C) para explicar o objetivo da pesquisa e o processo
de design. Apéds a ligacédo, o participante recebia por WhatsApp um documento em
formato PDF (Apéndice D) com layout otimizado para a leitura no celular contendo os
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principais tépicos da conversa, para que ficassem claros e para que o participante
pudesse revisitar o conteldo caso sentisse necessidade.

3.3.3 Formacao, comunicacao e estimulo do grupo

Ap6és a selecao e mediante autorizacao verbal dos participantes, o pesquisador
criou uma Lista de WhatsApp para se comunicar com o grupo. A Lista de WhatsApp
se diferencia do Grupo de WhatsApp por permitir que o administrador da Lista envie
mensagens coletivamente para os integrantes, mas as respostas retornam de maneira
individual para o administrador. Nao ha, como acontece nos Grupos de What'sApp,
trocas coletivas de mensagens. O pesquisador fez essa op¢ao para evitar um possivel
excesso de mensagens entre os integrantes, o que poderia cansar ou desagregar o
grupo como acontece com muita frequéncia atualmente.

A Lista foi utilizada principalmente para dois objetivos: enviar informacdes
praticas sobre o workshop a ser realizado e sensibilizar os participantes através de
conteudos relacionados ao tema e a a abordagem de design da pesquisa.

3.3.4 Criacao dos processos e producao dos workshops

O objetivo dos 2 workshops realizados era criar um novo modelo de associacao
de pacientes utilizando-se o Social Innovation Scanner modificado com a participacao
de atores com experiéncia na vivéncia da Sindrome de Prader-Willi, mas sem
experiéncia em processos de design. Portanto, os workshops foram pensados e
preparados para habilitar os diversos aportes potenciais de conhecimento,
perspectivas e ideias de todos os integrantes do grupo.

Conforme ja dito, o Social Innovation Scanner modificado foi a base dos
workshops. Cada campo da ferramenta foi transformado em uma atividade de design

de com a participacao do grupo conforme ilustra o Quadro 5.



Quadro 5 - Atividades dos workshops

Campo

Tarefa

Resultado esperado

Capacidades

“Em vez de levantarmos os problemas
que a comunidade Prader-Willi enfrenta,
que tal levantarmos as capacidades que
temos como grupo?”

Uma sintese das
capacidades coletivas do

grupo.

“Com nossas capacidades, queremos
construir uma situagdo, uma condigéo,

Participativas

capacidades para irmos em dire¢ao a
esses cenarios de bem estar?”

Cenarios representando
um futuro de bem estar para nossos
Bem-Estar . : bem-estar segundo cada
filhos, pacientes e alunos. Mas o que um dos dois arupos
queremos dizer com bem estar? Qual é grupos.
nossa visao de bem estar?”
Ideias consolidadas para
. “Como odemos usar nossas | atividades articipativas
Atividades P P P

relacionando as
capacidades aos cenarios
de bem-estar.

Inclusao

“Como garantir que as atividades do
Nnosso grupo sejam inclusivas
socialmente, culturalmente e
economicamente?”

Ideias consolidadas sobre o
tema da inclusao.

Sustentabilidade

“Como garantir que as atividades do
nosso grupo sejam ambientalmente e
socialmente responsaveis?”

Ideias consolidadas sobre o
tema da sustentabilidade.

Viabilidade

“Como garantir que as atividades do
NOSSO grupo sejam viaveis?”

Ideias consolidadas sobre o
tema da viabilidade.

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
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Para estimular um clima criativo, porém seguro e confortavel nos workshops,

foram selecionados locais diferentes de onde em geral acontecem os workshops de

design, como espacos empresariais (salas de reunides, saldes de convencdes ou

coworkings) e académicos (salas de aula e laboratérios de universidades).

Para o primeiro workshop, foi utilizado o Espaco Conversagdes Psicologia e
Cultura (Figuras 5). Estabelecido em um sobrado na &rea central de Porto Alegre, o
Conversagdes mescla atendimentos terapéuticos e encontros destinados ao debate e

aprendizado coletivo sobre temas culturais relevantes — como masculinidades,

percepcao corporal, escrita, identidade de género, sempre buscando a construcao da
saude. As oficinas, cursos e rodas de conversa acontecem no segundo andar do

Conversac6es, em uma sala ampla, acolhedora e com uma estética mais préxima de

uma residéncia do que de uma empresa.
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Fonte: registrado pelo autor, 2019.

Buscando dar continuidade a ideia de um processo mais préximo e coletivo, o
espaco escolhido para o segundo workshop foi 0 saldo de festas do prédio do préprio
pesquisador. O local, amplo, sem moveis e com um jardim ao lado, permitiu construir
duas areas. Na parte interna, foi criado o espaco de trabalho do grupo com méveis do
préprio pesquisador e cadeiras trazidas pelos participantes (Figura 6).

Figura 6 - Espago do workshop

el 4 %

Fonte: fegistrado por Gustavo Lompa, 2019.

O coffee break dos workshops teve o cardapio escolhido pelo filho do
pesquisador e preparado pelo filho e sua mae, esposa do pesquisador (Figura 7). Os
lanches nao continham qualquer tipo de agucar e adogante e foram preparados em
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grande parte com ingredientes integrais, alinhando-se aos cuidados que as pessoas
com a Sindrome de Prader-Willi devem ter. Mesmo que os participantes nao tivessem
restricdes alimentares, suas filhas, filhos, pacientes e alunos tem. O objetivo era
manter uma fidelidade a experiéncia de quem convive com Prader-Willi e usar o

coffee-break como tema e espaco de conversa e reflexao.

Figura 7 - Coffee break do workshop 1

Fonte: registrao-ﬂpelo autor, 2019.

3.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada de forma qualitativa e primaria conforme o
Quadro 6.

Quadro 6 - Fontes de analise

Registro por escrito em arquivo digital, em sequéncia temporal, desde os
primeiros movimentos do campo até sua conclusdo; registro do
comportamento dos participantes no desenrolar de cada etapa; primeiras
impressdes do pesquisador acerca do comportamento e das atividades
desenvolvidas; fotos das atividades e interacdes dos workshops.

Relato de Campo

Material Produzido nos

Registro em foto dos resultados de cada atividade dos dois workshops.
Workshops

Gravacdo em Audio Registro das interacoes verbais dos participantes dos dois workshops.

Consolidagéo dos insumos gerados nos workshops no Social Innovation

Modelo Resultante Scanner modificado com seus campos preenchidos em arquivo digital.

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
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3.5 ANALISE DE DADOS

Para analisar os dados coletados, foi proposto o uso do Paradigma Indiciario a
partir da abordagem encontrada em Braga (2008), a qual busca superar os obstaculos
e contradicoes da pesquisa em Comunicacdo nos casos em que € mais importante
articular descobertas e elaborar reflexdes a partir de observacdes particulares do que
a “formulacédo de regularidades abrangentes” (BRAGA, 2008, p. 75). Assim como
acontece na pesquisa em Comunicagéo, o carater transdisciplinar da pesquisa em
design sustenta suas investigacdes com certa frequéncia na articulagao de métodos,
técnicas, ferramentas, teorias e praticas de areas vizinhas - ou as vezes nem tao
vizinhas assim, como € possivel constatar em Sander e Chan (2007).

Braga (2008) também defende a riqueza dos estudos de caso, os quais
permitem a construcdes de reflexdes e proposicdes tedricas abrangentes sem a
eliminacao de tragos singulares ou situacoes episédicas em contraste as pesquisas
nomotéticas. Da mesma forma, no design € necessario “gerar conhecimento rigoroso
e diversificado sobre uma pluralidade de fenémenos”, “assegurar elementos de
articulacdo e tensionamento entre situacbes de realidade versus proposi¢cdes
abstratas abrangentes prévias” e “gerar proposicoes de crescente abstracao a partir
de realidades concretas” (BRAGA, 2008, p. 77). Embora essa pesquisa nao seja de
fato um estudo de caso, ela trata de uma situacédo singular cuja reflexao teérica
depende mais do mergulho vertical em suas particularidades do que na observacao
distanciada de regularidades gerais em comparacdo com fendbmenos supostamente
semelhantes.

Dessas observacoes deriva a adequacao do Paradigma Indiciario para essa
andlise. Ginzburg (1989) propde que o final do século XIX viu emergir sem muito
alarde e de maneira desarticulada nas ciéncias humanas uma forma de abordar
investigagdo e andlise relacionada a Histéria da Arte, Medicina, Literatura e até
mesmo a praticas primitivas de sobrevivéncia humana. O Paradigma Indiciario baseia-
se na busca e exame de indicios imperceptiveis e negligenciaveis a primeira vista,
mas que, devidamente articulados por um observador atento, dotado de repertério e
com objetivos definidos, permitem a construcdo de contextos, narrativas ou
fenbmenos nao-evidentes. Esse € o paradigma que conecta, segundo Ginzburg
(1989) o trabalho pioneiro do historiador de arte Giovanni Morelli, a semidtica médica,
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a investigacao criminal classica e, sobretudo, a subsisténcia dos primeiros cagadores-
coletores.

Braga (2008), ressalta que a forma indiciaria de construgao de saber tem como
base a relacédo direta com a experiéncia concreta cujo desdobramento é a eleigéo e
articulacao de indicio para inferéncias e ndao a mera catalogacao e descricao dos
indicios - um perigoso desvio facil de se tomar e que levaria apenas ao acumulo de
dados que representaria um conhecimento de baixa relevancia. O objetivo do
Paradigma Indiciario, ao contrario, € chegar “a um conhecimento de ordem superior
ao descritivo, levando a percepcao de realidades mais complexas sobre o fenébmeno
singular”, fazendo-se “proposicoes de ordem geral a partir dos dados singulares
obtidos” (BRAGA, 2008. p. 78). Para Ginzburg (1989, p. 177), “se a realidade é opaca,
existem zonas privilegiadas — sinais, indicios — que permitem decifra-la”.

O que Ginzburg (1989, p. 179) chama de “rigor flexivel” é obtido nesse processo
(Quadro 7) através de critérios situados formulados a partir de trés determinantes
propostas por Braga (2008, p. 79): o problema de pesquisa, as estruturas e processos
internos do objeto e o repertério de conhecimento (tedrico ou nao) relacionado ao
objeto e seu contexto. Os trés determinantes, para o autor, incidem uns sobre o0s
outros em um sistema de pesos e contrapesos que refina as observacdes e as
inferéncias — o problema de pesquisa desafia o repertério de conhecimento, o qual
joga luz sobre as entranhas do objeto, as quais tensionam o problema de pesquisa e
assim por diante. O objetivo é evitar resultados meramente descritivos ao mesmo
tempo em que se gera inferéncias que fagam avangar o conhecimento de maneira
consistente.

Quadro 7 - Percurso da analise

4 N - <
1. Sglegao de um 6. Derivacdo de
fenomeno inferéncias

singular
\ ) L )
e N\ p .
'2' B’u'sca bor 5. Articulagéo
indicios ndo icula
i i dos indicios
imediatamente selocionados
evidentes
\ ) L )
(3. Distingao entre ) ( 2 N
I'ndICIO'S Tensionamento
acidentais e S
indicios . matuo egtr?
iai ri
(___essenciais | leoriaeobjelo

Fonte: elaborado pelo autor, 2020 adaptado de Braga, 2008.
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A abordagem do objeto a partir de critérios frutos das trés determinantes
permite, apds colhidos os indicios, distinguir entre os indicios acidentais (pouco
relacionados aos critérios) e os essenciais (fortemente associados aos critérios) e,
feito o devido tensionamento com a teoria, construir um modelo explicativo do caso
que expresse as inferéncias viabilizadas (de forma criativa, inclusive) pelo préprio
processo. Tal modelo deve sua forca a sua légica interna de articulacao e a riqueza
de possibilidades de falseamento. Como reforca Braga (2008, p. 84), “as objecdes
mais interessantes sdo aquelas que evidenciam a insuficiéncia da modelizagao
proposta para o caso, discutindo a coeréncia da articulacdo ou a pertinéncia do que
foi inferido”.

Dessa forma, usando-se o Paradigma Indiciario, pretendeu-se aqui analisar os
objetos buscando indicios relacionados aos seguintes critérios (Quadro 8):

Quadro 8 - Critérios x indicios

Critérios Possiveis indicios

 Volume de participac¢édo nos dialogos gravados;

* Andlise da origem das contribuicbes registradas na
consolidagéo do Social Innovation Scanner modificado;

* Impressbes comportamentais registradas no Relato de
Campo.

O processo foi participativo como
propde o Design Estratégico?

O processo gerou discussoes e | * Presenca da tematica “organizagcao” nos didlogos gravados;
resultados  relacionados ao | » Andlise da consolidacdo da Matriz;

ambito organizacional (e n&o | s Impressdes comportamentais registradas no Relato de
apenas para produtos/servigos)? |  Campo.

O processo gerou uma proposta

de inovacao social? » Andlise da consolidacao da Matriz.

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.

A busca por indicios se deu pela leitura das transcricdes das gravacoes, do
Relato de Campo do pesquisador e dos materiais produzidos nos workshops (sinteses
em post-its, cartazes e maquetes de cenarios) e pés-workshops (Social Innovation
Scanner modificado consolidado). A leitura nem sempre foi linear, pulando de um
objeto a outro e dos objetos a teoria quando necessario para distinguir os indicios
acidentais dos indicios candidatos, agueles com maiores chances de se tornarem
essenciais as inferéncias (BRAGA, 2008). A Figura 8 expressa de maneira
simplificada esse processo, cuja fase analitica sera descrita na proxima sessao na

secao de Indicios Candidatos e Indicios Essenciais.



“A coisa
indiciada”

Indicios
Candidatos

Indicios
Essenciais

Figura 8 - Diagrama do processo de anadlise - simplificado

Transcri¢do dos Relato Materiais Matriz Estratégica
dialogos gravados de produzidos durante de Inovagdo Social
durante os workshops Campo os workshops resultante

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.

52



4 RESULTADOS

53

Para efeito de melhor entendimento, os principais dados coletados durante o

processo de design foram sintetizados em se¢des que cobrem a comunicagdo com o

grupo, os dois workshops e a consolidacao do Modelo Resultante no Social Innovation

Scanner modificado.

4.1 COMUNICAGAO PRE-WORKSHOP 1

O Quadro 9 ilustra de forma sintética como foi a comunicagéo do pesquisador

com o grupo durante o periodo entre o aceite do convite para participar da pesquisa

até o primeiro workshop.

Quadro 9 - Resumo da comunicacdo com os participantes

Data Conteudo Objetivo Resposta
Mensagem de texto de
boas-vindas relembrando | Iniciar 0s impactos
22.08 | sobre a motivacao da Lista, | deixando claro 0 | Nenhuma resposta.
seu funcionamento e quem | funcionamento do canal.
participa dela.
Mensagem de texto
explicando que até o
workshop serdo enviados
alguns contetdos para
reflexdo, comecando pelo
link de coluna do Dr. Resposta da Fisioterapeuta:
Alysson Muotry (MUOTRY, “VOLFI) aprender muiz‘op com
2007) sobre Associagoes esta tua pesquisa. Obrigada
de Pacientes. Comentario | gengipilizar os participantes | por me colocar no grupo.
25,08 | do pesquisador sobre a | 5 hensar sobre a existéncia | Nunca parei pra pensar no
coluna, questionando se € | ¢ tosmato das associagdes. | qudo dificil é para as
preciso  existir -um  unico associagbes se manterem
modelo. vivas. Vamos buscar um
-i melhor modelo”.
Gl o o
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Mensagem de texto
contando que um dos temas
do workshop é o bem-estar.
Video de 2 minutos de
duracdo de um excerto de
uma palestra de Ezio
Manzini proferida no Brasil
em 2007 (MANZINI, 2014).

O trecho fala sobre o | Sensibilizar os participantes
29.08 | conceito de bem estar | @ pensar sobre o conceito | Nenhuma resposta.
conforme  proposto  por | de bem estar.
Manzini.
Mensagem de texto
31.08 lembrando os parhmpantgs Mantgr 0s participantes Nenhuma resposta.
que o workshop aconteceria | engajados na data.
dentro de 1 semana.
Mensagem de texto dando
informag¢des sobre local,
horario, participantes, um
breve resumo do roteiro do
workshop e um comentério
sobre o TCLE. Video de 2 | pmanter os  participantes
minutos e 26 segundos | gngaiados no  encontro. | Resposta confirmando
4.09 | Sobre soclocracia. | gensibiliza-los sobre | participagdo provocada pela
(SOCIOCRACIA, 2018). conceitos alternativos de | mensagem de texto.
organizagao.
Enviada pelo pesquisador
no momento da chegada
(antes dos participantes)
por ter recebido mensagens
07.09 Foto ~da  casa onde de 2 participantes sobre | Nenhuma resposta.

aconteceria o workshop.

detalhes da localizacao.
Para que eles pudessem
reconhecer 0 local
facilmente.

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
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4.2 WORKSHORP 1

O primeiro workshop iniciou com a recepc¢ao aos participantes, um momento
para integragao inicial ndo-estruturada, baseada na exploracdo do espaco e do café,
chimarrao e lanches. O proprio espaco e o cardapio do coffee break foram ganchos
de conversa para falar sobre coletividade e colaboracdo. Em seguida, foi feita uma
introducao geral, com uma apresentagao sintética do Termo de Consentimento Live e
Esclarecido (Apéndice B), do facilitador e dos participantes (Figura 9). Na sequéncia,
0 pesquisador mostrou uma apresentacdo em Power Point contendo a intencao do
projeto e seus principais principios e conceitos projetuais: Associacdes de Pacientes,
Modelo Utilitario de Cuidado, Design Estratégico e Inovacao Social.

Figura 9 - Participantes se apresentando

0

-

Fonte: registréd por Raul Krebs, 2019.

Ap6s as apresentagbes, a primeira atividade foi o levantamento de
Capacidades do grupo (Figura 10). Os participantes foram divididos em duplas e cada
um recebeu uma prancheta com uma matriz 4 x4 (Figura 11). Os integrantes das
duplas se sentaram juntos e fizeram, cada um a seu turno, as 4 perguntas relativas a
matriz, preenchendo as respostas do colega de forma sintética, com frases curtas e
palavras-chave (Figura 12). Apds o tempo estipulado, o grupo se reuniu proximo a
parede e o0 pesquisador conduziu uma atividade de sintese reunindo as principais
capacidades e habilidades dos individuos do grupo (Figura 13). A funcado dessa
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atividade, além de cumprir com a tarefa de mapeamento de Capacidades, era iniciar
o0 workshop em tom positivo, apreciativo, estimulando as pessoas a expressarem suas

qualidades em vez de comecar, por exemplo, pelos problemas a serem enfrentados.

Figura 10 — Atividade 1

ATIVIDADE 1
Em vez de levantarmas as problemas que a comunidade Prader Willi
enfrenta, que tal levantarmos as capacidades que nés temos no grupo?

Fonte: elaborado pelo autor, 2019.

Figura 11 - Matriz impressa para a atividade

o que vocé faz bem e gosta | o que vocé gostaria de
de fazer e todo mundo aprender a fazer
sabe? ou desenvolver?

o0 que vocé faz bem e gosta | que habilidades o convivio
de fazer, mas ninguém ou com a sindrome de prader
pouca gente sabe? willi espertou em vocé?

Fonte: elaborado pelo autor, 2019.



Figura 12 - Atividade 1

Fonte: elaborado pelo autor a partir de fotos de Raul Krebs, 2019.

Figura 13 - Consolidag&o da atividade 1

Fonte: elaborado pelo autor a partir de fotos de Raul Krebs, 2019.
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Apébs o coffee break, veio a segunda atividade, relacionada a construcao ou
alinhamento de uma visdo de Bem-Estar (Figura 14). O pesquisador apresentou um
resumo do conceito de bem-estar presente em Manzini (2003a), dividiu os
participantes em dois trios e distribuiu a cada um uma sacola com brinquedos (Figura
15). A tarefa consistia em construir, com os brinquedos, um cenario de bem-estar ideal
que acolhesse os filhos/pacientes/alunos dos participantes (Figuras 16 e 17). Apds o
término da construg¢do e conceituacao dos cenarios, cada trio apresentou sua ideia e

o grande grupo debateu sobre o tema (Figura 18).

Figura 14 - LAminas da apresentacao da atividade 2

ATIVIDADE 2

Com nossas capacidades, gueremos construir uma situagao, uma
condi¢do, um futuro de bem estar para nossos filhos, pacientes e
alunos. Mas o que queremos dizer com bem estar? Qual é nossa visao
de bem estar?

Fonte: elaborado pelo autor, 2019.

Fonte: elaborado pelo autor a partir de Fotos de Raul Krebs, 2019.



Figura 16 - Cenario produzido pelo grupo 1

Fonte: registrado por Raul Krebs, 2019.

Figura 17 - Cenario produzido pelo grupo 2

Fonte: registrado por Raul Krbs, 2019.

Figura 18 - Grupo apresentando e debatendo os cenarios

. E

“& ‘A\'.

Fonte: registrado por l]l Krebs, 2019.
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A Ultima atividade do primeiro workshop foi um processo de ideagao (Figura
19). Novamente, foram formadas duplas e cada dupla deveria criar ideias usando as
Capacidades coletivas do grupo para alcangar os cenarios de Bem-Estar gerados.
Apés o periodo de ideacao, o pesquisador conduziu mais uma vez um momento no
qual os participantes apresentavam suas ideias e era feita uma sintese por
aproximacao das principais ideias (Figuras 20 e 21). A sintese foi feita no chao, como

um caminho ligando as Capacidades aos cenarios de Bem-Estar.

Figura 19 - Instrugbes da atividade 3

ATIVIDADE 3
Como podemos usar nossas capacidades
para irmos em diregdo a esses cenérios de bem estar?

Fonte: elaborado pelo autor, 2019.

Figura 20 - Ideacao e sintese

Fonte: elaborado pelo autor a partir de Fotos de Raul Krebs, 2019.
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Figura 21 - Ideias geradas
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Fonte: registrado por Raul Krebs, 2019.

O workshop foi finalizado com um momento de livre expressdao dos

participantes.

4.2.1 Workshop 2

O periodo entre os workshops foi de comunicacao do pesquisador com o grupo
usando a Lista de WhatsApp para acertar uma data em que todos pudessem. Todos
aceitaram participar do encontro, mas apenas as maes € o0 pai de pessoas com
Prader-Willi tinham disponibilidade nas datas possiveis. A fisioterapeuta e a
professora ndo puderam participar por terem compromissos fora da cidade. A médica
nao retornou mais os contatos.

Como ja dito, este segundo workshop foi realizado no saldo de festas do prédio
onde mora o pesquisador. Além da estrutura preparada na parte interna, na parte
externa, foi materializada uma ideia gerada na ultima atividade do primeiro workshop
- a Mateada 2.0 (Figuras 22 e 23). A ideia da Mateada 2.0 era evoluir a 12 Mateada
Prader-Willi que aconteceu em maio de 2019 no Parque Moinhos de Vento em Porto
Alegre. Durante o primeiro workshop, os participantes chegaram a conclusao de que
a Mateada, embora um sucesso por integrar familias e profissionais envolvidos com
Prader-Willi, aconteceu em um local que ndo oferecia as melhores condi¢des de bem-
estar e nem usava bem as capacidades do grupo. Assim, a Mateada 2.0 seria um
segundo evento a acontecer em um parque menos movimentado, com menos

vendedores e mais atividades colaborativas, culturais e ludicas.
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O protétipo da Mateada 2.0 montado no jardim do saldo de festas simulava
esse espacgo, com pequenas “estac¢des” formadas por cangas, toalhas e cadeiras para
sentar e materiais para as atividades. Foi montada uma “estacdo de desenho, pintura
e leitura”, uma “estacédo de jogos e esportes”, uma “estacdo de gastronomia” e uma
“estacao de jardinagem”. A ideia da Mateada 2.0 é que membros das familias ou
profissionais conduziriam atividades de acordo com seus gostos ou inclinagdes

pessoais.

Figura 22 - Prototipo da Mateada 2.0

(4

Fonte: elaborado pelo autor a partir de Fotos de ustavo Lompa, 2019.

igura 23 - Prototipo da Mateada 2.0 (viséo interna)

Fonte: registrado por Gustavo Lompa, 2019.



63

A primeira atividade do workshop era relacionada a necessidade de um novo
modelo de associacdo de pacientes levar em consideracdo a questao da Inclusao
(Figura 24). Antes da consigna, foi apresentado como estimulo um video de menos
de 2 minutos do site Chat 21, relacionado a Sindrome de Down, que falava sobre as
diferencas entre os conceitos de inclusdo, integragcao, segregacao e exclusao. A partir
dai, foi pedido a cada participante que trouxesse os obstaculos que seus filhos
poderiam vivenciar nas atividades propostas no protétipo da Mateada 2.0, que
solucdes eles gostariam que fossem criadas e, em seguida, uma discussao do grupo
sobre os obstaculos e solugdes trazidos (Figura 25). Ao longo da discussao, o
pesquisador organizava os registros em post-its em uma folha A3 para posterior
consulta (Figura 26).

Figura 24 - Atividade 1

ATIVIDADE 1
Como garantir que as atividades do nosso grupo sejam inclusivas
socialmente, culturalmente e economicamente?

Fonte: elaborado pelo autor, 2019.

~ Figura 25 - Atividade 1

g

Fonte: registrado por Gustavo Lompa, 2019.
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Figura 26 - Consolidacdo da atividade 1

Fonte: registrado por Gustavo Lompa, 2019.

A segunda atividade dizia respeito a sustentabilidade do modelo (Figura 27).
Mais uma vez, a atividade foi aberta com um video de estimulo sobre o tema. Em
seguida, foi pedido aos participantes que imaginassem os impactos ambientais e
sociais negativos a partir do protétipo da Mateada 2.0 e depois que criassem solugdes
para os impactos levantados pelos colegas (Figuras 28). O grupo debateu
coletivamente e, mais uma vez o pesquisador promoveu uma consolidacao das notas

dos participantes em uma folha A3 (Figura 29).



Figura 27 - Atividade 2

ATIVIDADE 2

Como garantir que as atividades do nosso grupo sejam ambientalmente
e socialmente responsaveis?

Fonte: elaborado pelo autor, 2019.

Figura 28 - Atividade 2

Fonte: registrado por Gustavo Lompa, 2019.
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Figura 29 - Consolidagao da atividade 2

Fonte: registrado por Gustavo Lompa, 2019.

Apds um rapido coffee break, foi realizada a ultima atividade do workshop,
sobre a Viabilidade do projeto. Como estimulo, foi apresentado um video do Lama
Padma Samten, do Centro de Estudos Budistas Bodistava sobre a viabilidade de
organizagdes em rede; também foi apresentada uma lamina sobre o projeto Conexao
Musas*, focado em economia criativa circular. A partir desses estimulos, o grupo foi
provocado a trazer exemplos de pessoas ou organizagdes proximas que viabilizaram
seus projetos e ideias de forma nado-convencional (Figura 30). Feitos os registros, os
integrantes contaram ao grupo suas histérias e ideias, e 0 pesquisador consolidou no
cartaz resultante (Figura 31).

4 0 Conexao Musas é uma iniciativa de inovacdo social de Sorocaba (SP) que busca conectar e
fortalecer a autonomia de mulheres em situagéo de vulnerabilidade social através de projetos
ligados a moda e sustentabilidade (CONEXAO MUSAS, [20207]).
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Figura 30 - Atividade 3

ATIVIDADE 3
Como garantir que as atividades do nosso grupo sejam viaveis?

Fonte: elaborado pelo autor, 2019.

Figura 31 - Consolidacdo da atividade 3

Fonte: registrado por Gustavo Lompa, 2019.

Apoés as atividades, foi realizado um rapido fechamento com a impressao de
cada integrante do grupo sobre o processo e um agradecimento do pesquisador. O
final do workshop se confundiu com o inicio de uma mobilizacdo para tornar real a
Mateada 2.0, ou seja, movendo-se do protétipo ao piloto. Os integrantes do grupo
conversaram sobre como fazé-la acontecer. Na sequéncia da conversa, os familiares
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dos participantes chegaram para tomar um mate de confraternizagdo usando o espaco
do protétipo da Mateada 2.0.

4.2.2 Consolidacao Pés-Workshops

Apdés os workshops, o ultimo momento do processo de design se deu com o
préprio pesquisador, no papel de designer, consolidando os resultados das atividades
em grupo no Social Innovation Scanner modificado, gerando um modelo
organizacional. A consolidagéo foi realizada sintetizando visualmente (Figura 32) e
textualmente (Figura 33) as contribuicbes feitas pelo grupo e facilitadas pelo
pesquisador nos workshops. Tal consolidacao sera discutida nas sessoes destinadas

a essas reflexodes.

Figura 32 — Social Innovation Scanner modificado consolidado visualmente

INCLUSAO

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
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Figura 33 — Social Innovation Scanner modificado consolidado textualmente

CAPACIDADES

Organizacéo Cuidar das

em rede, com pessoas com
ajuda e ensino afeto, sem
mutuo. limita-las.
Tempo
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Atividades em pesquisa e sem agendas
locais publicos, organizacéo de rigidas.
COm recursos informagéo
proprios. sobre a Lugares
Sindrome. puiblicos com
Atividades nas t r:]atu‘rﬁlzaé
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investimentos  viabilizam as sen;onar:ts €de  como viviéncia;
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) pessoas com Excursao
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nao cljegradé- inspirar outras
% ocais Evitar locais familias e
i rupos.
acessiveis em Siies e
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financeiros, de SO s o ,
mobilidade e n’;i%‘é‘j:‘z;
geografia. 9
fora.

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
4.3 INDICIOS CANDIDATOS

A partir da leitura e analise dos dados coletados, foram selecionados Indicios
Candidatos relacionados aos trés critérios propostos inicialmente (Participacao,
Pensamento Organizacional e Inovagao Social) e mais dois que emergiram durante a

analise (Abordagem Projetual e Inclusao).
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4.3.1 Indicios de participacao

Indicios de Participacédo, que denotam a disposicao, o interesse e o efetivo
engajamento dos participantes no processo de design foram encontrados em grande
quantidade em todos os materiais. No Relato de Campo, foi feito um registro com data
de cinco meses antes do primeiro workshop, sobre um encontro na casa de uma
familia da comunidade Prader-Willi, no qual o pesquisador contou de sua intengéo de
realizar workshops com a participacdo da comunidade e obteve uma resposta positiva:

“Nesse dia especifico, um sabado pela manh&, e enquanto as crian¢as
brincavam, os adultos conversaram sobre a evolucdo dos filhos com
Prader-Willi, o andamento dos tratamentos e abordagens terapéuticas,
como estavam indo na escola, a relagcdo com as irmas e, em dado ponto,
foi comentada a importancia desse momento de troca e de como era
importante que acontecesse com mais frequéncia. [...] Nesse ponto, o
pesquisador comentou na roda que estava fazendo mestrado e que o
objeto de sua pesquisa era justamente a criacdo de um novo modelo de
associacdo de pacientes com doencgas raras e que talvez a familia que
estava sendo visitada poderia participar da pesquisa trazendo suas
impressées sobre o tema. [...] De pronto, a familia visitada, que estava
recebendo a familia do pesquisador, expressou sua concordancia sobre a
riqueza dos encontros mais informais e sua disponibilidade de participar da
pesquisa.”

Durante o processo de selecédo, também segundo o Relato de Campo, os
candidatos ou participantes que nao tinham algum tipo de impedimento pratico
(relacionado as datas dos workshops, por exemplo) concordaram prontamente em
participar. Contudo, apesar de saber que podia contar com o entusiasmo da
comunidade, o pesquisador procurou realizar o processo de selecdo e convite aos
participantes de maneira estruturada para ndao depender apenas de tal entusiasmo:

“O processo de selecao foi facilitado pelo fato de o pesquisador fazer parte
da comunidade Prader-Willi do Rio Grande do Sul. Ainda assim, foram
feitos convites tao formais quanto o possivel e necessario para a
participacdo na pesquisa. Isso para que a participagcdo de fato
acontecesse.”

Nos workshops, 0 engajamento nas atividades foi total e irrestrito. Além de
cumprir com as consignas propostas, os participantes ainda usaram os workshops
para aprofundar seus lagos e o conhecimento sobre como lidar com a sindrome de
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Prader-Willi. Participaram também no sentido de dividir e enriquecer mutuamente suas
experiéncias. O grupo também se engajou nas reflexdes que acompanhavam cada
atividade, ndao apenas cumprindo as consignas, mas também trazendo nuances com

suas histdrias reais e opinides, como revelam as transcri¢des de audio a seguir:

“Eu anotei mais uma fala do Pai sobre como esta sendo entrar nesse
mundo e percebi muito como ele ta sensibilizado por tudo isso que se abre.
E como ele ta se mobilizando nisso, entdo é muito a criacdo dessa
habilidade de se encontrar, de se encontrar com as pessoas, das pessoas
saberem que no estdo sozinhas, de estudar junto, abrir essa perspectiva
junto. Entdo senti que essa é um pouco da habilidade que surgiu a partir do
contato com a sindrome, assim, essa grande habilidade de querer ajudar
outros, ndo so o Filho, mas toda essa rede de pessoas que esta envolvida
nisso.” (EDUCADORA).

A transcricao dos audios revela ainda que a nocao de participar ativamente de
atividades relacionadas a sindrome de Prader-Willi €, de certa forma, natural para
maes e pais. Os workshops foram apenas mais um ambito no qual sua participacéao

ativa foi necessaria:

“Eu ia no médico e eles diziam: corta o carboidrato, aumenta a proteina, faz
n&o sei o que, faz ndo sei mais o qué. E ai eu disse, meu Deus do céu, ndo
sei nada, ndo sei o que que é isso. O que que eu vou fazer? Procurei no
Google, mas ndo encontrei. Dai, eu descobri que aqui no Clinicas tinha um
curso tecnico de Nutrigdo, me inscrevi, fui sorteada e agora no final do ano
t6 terminando meu curso. Ent&o, tudo pra poder ajudar ela.” (MAE 2).

“Eu gravo os videozinhos da fisio e sou quase fisio tambeém. E sou fono
também. Eu também faco as atividades com ele, né. Isso que eu te digo.
Eu nunca achava que ia fazer isso. Eu morro de medo de inje¢do e dou a
injecao todos os dias.” (MAE 1).

Por outro lado, os audios também revelam que a disposi¢dao a uma participacao

mais transversal foi algo que o workshop reforgou no grupo:
“‘Separar pais e terapeutas? Ou vamos unir pais e terapeutas?”
(FISIOTERAPEURA,).
“N&o, acho que vamos misturar né?” (MAE 2).
“Foi uma visdo muito importante fora da Medicina por ter esse contato

multiprofissional, que é o que eu tento trazer assim, pra mim. O contato
com as familias é muito rico. Hoje a gente teve a visdo todo, integral, que



72

eu vou tentar inclusive levar pras equipes que eu trabalho, com os
estagiarios também, e acho que isso vai ser muito rico.” (MEDICA).

O conceito de participacao também foi expresso nos materiais gerados durante
os workshops. Na atividade de ideacao do workshop 1 (Figura 21), a maior parte das
ideias geradas dependem da participacdao para acontecerem, como “Rodas de

Conversa”, “Criacao de Historias Coletivas”, “Jogos Familiares” e oficinas diversas.

No workshop 2, da mesma forma, o estimulo trazido pelo pesquisador em
materiais de referéncias sobre iniciativas sociais que viabilizam suas atividades
através da participacao coletiva sensibilizou o grupo a criar ideias na mesma linha,
como “nao terceirizar” atividades que o proprio grupo poderia dar conta e processos
de troca e aprendizagem coletiva (Figura 31).

No Social Innovation Scanner modificado consolidado pelo pesquisador a partir
dos insumos gerados pelo grupo durante os workshops, o tema da participacao
também teve destaque (Figura 34). No levantamento de Capacidades, foram
consolidadas capacidades relacionadas ao coletivo como “Cuidar das pessoas com
afeto, sem limita-las.” e “Organizacédo em rede, com ajuda e ensino mutuo.”; na criacao
de Atividades, levaram em consideracdao fortemente o0 aspecto coletivo e
participacional/relacional em ideias como “Mateada 2.0: encontro em parque tranquilo
com atividades educativas auto organizadas.”, “Excursédo Coletiva: viagem de grupo
adaptada a necessidade da SPW.” e “Registro de Midia das Atividades para inspirar
outras familias e grupos.”; na atividade de inclusédo, o resultado consolidado foram
elementos como “Locais acessiveis em termos financeiros, de mobilidade e
geografia”, “Evitar locais com muitos estimulos sensoriais para ndo deixar ninguém de
fora.” e “Atividades disponiveis para todas as idades e graus de dificuldade.” Ligados
a uma participacao mais inclusiva.”; na atividade de Viabilidade, trouxeram “Atividades
nas quais os préprios participantes viabilizam as atividades.”
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Figura 34 — Social Innovation Scanner modificado com indicios sobre participacao
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Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
4.3.1.1 Indicios de pensamento organizacional

Indicios de Pensamento Organizacional dizem respeito a registros de quando
0s participantes enxergassem, interagissem e criassem pensando em um nivel
organizacional a questao das associacgdes. Diferente dos Indicios de Participacao, nao
houve muitos registros dessa natureza.

No Relato de Campo, foram registradas fotos e observacdes sobre o evento “12
Mateada Prader-Willi RS” (Figura 35), que aconteceu no inicio do campo e do qual o
pesquisador participou como publico. Apesar de ser um evento criado por um grupo
de maes e pais sem um vinculo formal entre si, a Mateada ja nasceu com uma série
de artigos e equipamentos de uma associacdo — camisetas, logotipo, banner, tenda,

entre outros.
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Fonte: registrado pelo autor, 2019.

O Relato conta:

“A 12 Mateada Prader-Willi RS aconteceu na manha do dia 26 de maio de
2019. Recebeu em torno de 40 pessoas, principalmente pais, maes e
criangas com Prader-Willi mas também familiares proximos (como irmaos,
avos, tios), além de alguns professores, terapeutas e médicos. Em um local
proximo a pracinha infantil do Parque Moinhos de Vento foi montada uma
tenda com uma mesa contendo folhetos de divulgacao e orientacdo médica
da Associagao Brasileira de Prader-Willi, balbes coloridos e erva mate. O
nucleo organizador da Mateada, bem como alguns participantes, estava
usando camisetas com logotipos da Mateada, da Associacdo Brasileira de
Prader-Willi e da Caminhada promovida pela associacdo em outras
oportunidades e cidades.”

O Relato também observa a decisao sobre o local do evento, que mudou
poucos dias antes por questdes técnicas, ndo levou em consideragdo o ambiente

politico, o que configuraria uma falta de Pensamento Organizacional:

“Foi proposto, entdo, que a Mateada ocorresse no Parque Moinhos de
Vento. Coincidentemente, no mesmo local, dia e horario aconteceria a 212
Corrida Contra a Diabetes, evento dedicado a conscientizacdo dessa outra
condicdo. Ninguém colocou nenhuma objecdo sobre a mudanga a ndo ser
0 pesquisador e sua esposa, que lembraram que o Parque Moinhos de
Vento seria palco de uma manifestacao politica no mesmo dia, o que
poderia tornar o local agitado e talvez perigoso para as criancas. Além
disso, a corrente ideoldgica dessa manifestacdo politica era contraria a
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valores como democracia e liberdade, caros a pessoas envolvidas com o
tema da inclusdo. Porém, nenhuma das pessoas envolvidas com a
Mateada acho que a manifestacdo politica poderia atrapalhar, sendo que
esta ultima aconteceria a tarde. O pesquisador e sua familia ficaram
contrariados com a decisdo e questionaram sua participacdo, mas
acabaram no proprio dia decidindo ir ao encontro.”

Um terceiro indicio, a resposta da Fisioterapeuta registrada na foto 36, foi
estimulado por um material enviado pelo pesquisador na lista de WhatsApp durante a

fase de preparacao para o workshop:

Figura 36 - Dialogo por What'sApp

G1 - Espiral — Alysson Muotri »
Associacoes de Pais e Pacientes
» Arquivo...

g1.globo.com

http://g1.globo.com/platb/espiral
/2007/09/07/associacoes-de-pais
-e-pacientes/ 16:03

Deixo 0 meu comentdrio sobre a
coluna, para reflexdo: o Dr Alysson
traz um exemplo classico de
associagdes de paciente baseado
na experiéncia americana. Sera que
esse é o Unico formato possivel?
Serd que no Brasil as associagdes
n&o prosperam por tentarem seguir
um modelo Unico? 16:05

Mini, vou aprender muito com
esta tua pesquisa. Obrigada por
me colocar no grupo. Nunca parei
pra pensar o quéo dificil é para
as associagdes se manterem
vivas. Vamos buscar um melhor

modelo \"\ @

N
®| N 90

Fonte: registrado pelo autor, 2020.

A transcricao dos audios dos workshops revela poucas mencoes a questao
organizacional. De um total de 8 horas em 2 workshops, apenas as falas abaixo tocam

o tema:

“Minha visao sempre foi de ‘associacdo é o CNPJ e o que que eles tém pra
nos proporcionar’, deles pra nds, e aqui é de nos pra nés mesmo, sabe.
Pensando em casa, conversando com a minha esposa, eu disse: o que que
tu imagina que é uma associacdo? Sempre € ah, tem que ter uma cartilha
de quais os melhores tratamentos, indicacbes de um advogado, como
conseguir o medicamento, mas isso aqui nos faz refletir que o que a gente
precisa é isso, é o bem-estar deles, né.” (PAl).
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‘l...] La em Sapucaia tem a Estrela Azul, que é dos autistas, né e eles tem
uma associacdo que ndo é CNPJ. O que que eles fazem. Eles tém grupo
de maes, sO que nesse grupo eles tem maes que sdo pedagogas,
educadoras, fisioterapeutas. O que que elas fazem? Elas s4o voluntarias
praquelas criancas que tem um dia da semana que ela vai la e ajuda.” (MAE

1).

“A nossa associacao ta assim, né. Eles tdo enrolado com grana. Porque
nao tem dinheiro no caixa, e tem um custo de ter uma sede pra ter CNPJ,
tem o custo de ter uma conta bancaria. A presidente ta fora do Brasil, dai
quando ela tem que mandar um documento é caro, todos 0s anos tém a
questao do livro caixa, tudo gera um monte de despesas e a estrutura caba
nao conseguindo se sustentar, né.” (PAl).

“Se deixar pra todo mundo resolver, ndo adianta. Tem que ter um ali que
coordene, sendo ndo da.” (MAE 1).

“Entao, nao precisa ter um CNPJ, mas de alguma forma ela precisa ser
estruturada.” (PAI).

Quando se analisa o Social Innovation Scanner consolidado ao final do
processo (Figura 33), percebe-se que o conteludo dos campos vistos isoladamente
nao apresenta Indicios de Pensamento Organizacional; mas, dando-se um passo
atras e olhando a matriz como um todo, pode-se considerar que todos os campos
trazem direcionadores que orientam o0 grupo a organizar-se de uma determinada
forma — por exemplo, em rede, com afeto, em locais publicos e de poucos estimulos,
de forma inclusiva e sustentavel e assim por diante. A MEIS consolidada € em si uma
forma de Pensamento Organizacional, o que foi proposto de antemao pelo processo
e consolidado apds os encontros, ndo emergindo diretamente do grupo.

4.3.1.2 Indicios de inovacgao social

Originalmente, a busca por Indicios de Inovagdo Social dizia respeito a
encontrar tracos de Inovacao Social no resultado do processo de design. Contudo,
durante a andlise dos materiais, foram encontradas diversas ocorréncias que, se nao
sugeriam a geracao de Inovagdes Sociais, indicavam comportamentos, inclinagdes e
sementes de Inovacao Social. Por Inovacao Social, reforca-se o que foi dito na
Fundamentacao Tedrica, compreende-se tanto sua manifestacdo como motivacéao

(necessidade das pessoas de, coletivamente, inovar), como meio (as novas maneiras
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como fazem isso) e resultado (as praticas inovadoras que surgem beneficiando o
coletivo).

Por exemplo, a forma como foi criada a 12 Mateada Prader-Willi RS no
entendimento registrado no Relato de Campo ecoa as origens de Comunidades
Criativas (MERONI, 2007):

Uma vez que esse um conto especifico estava acontecendo em uma roda de
mate, surgiu a ideia de marcar um mate informal com mais gente da
comunidade talvez em uma praca. Foi combinado que essa ideia seria
proposta para as outras familias através do What’sApp.

Nas semanas seguintes, a proposta do mate no parque foi apresentada pela
Mée 1 em um grupo de WhatsApp de maes com criangcas com Prader-Willi
no Rio Grande do Sul. O grupo ndo tem vinculo formal com qualquer
associagao e surgiu de diversos encontros pessoais informais, crescendo em
participantes a partir do boca-a-boca e da indicacdo de médicos e terapeutas.
A principal fungdo do grupo é troca de informagbes sobre Prader-Willi e apoio
mdtuo.

A ideia do mate aos poucos evoluiu de um encontro informal para um evento
mais estruturado chamado 1a Mateada Prader-Willi RS. Um nucleo
organizador do evento montou um segundo grupo de WhatsApp dedicado a
producdo, mesclando mées e pais. A interagdo sobre o encontro migrou entdo
para esse grupo e o grupo de méaes original manteve seu carater de apoio
mutuo.

Durante a fase de ideagao do primeiro workshop, duas participantes relataram
um processo criativo que trouxe ideias coletivas e que também ecoavam algumas

iniciativas de Inovagéao Social relacionadas ao espago urbano:

“A gente viajou ali no parque, pensamos em varias atividades pra serem
feitas, dai no comego cada um ficou no seu canto anotando suas ideias e
depois a gente foi unindo algumas. Dai a gente deu uma dividida. Primeiro,
ficou algumas coisas, assim, no comego, que poderiam ser feitas na praca,
atelier ao ar livre, fabricar brinquedos, mais conectado a alimentacdo, ao
piquenique, tem a questdo de plantar coisas em pracas |[...].”
(EDUCADORA).

“‘Oficinas  dieteticas, também, com profissionais, orientar a familia.”
(MEDICA).

“Com alimentos ali. Plantar, eu pedi pra Médica anotar PANCs, Plantas
Alimentares Nao Convencionais, que a gente encontra em muitos lugares,
tem em todos os canteiros. E ¢é interessante quando as criangas comegam
a se apropriar desses alimentos ndo-convencionais que estao por ai e acho
que as pracgas, existem pracas mesmo publicas que sdo esquecidas né?
Aqui no nosso bairro a gente tem tantas pracinhas, nem que sejam uns
canteirinhos assim, pequenos, que ali ja da pra fazer alguma coisa, da pra
fazer alguma atividade, se encontrar e ngo ter tantos vendedores perto e
tal. Um pouco ‘como ocupar essas pracas’.” (EDUCADORA).
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Uma dessas participantes, a Educadora, relatou ter conhecimento da
abordagem do Design Thinking na educacao e ter participado durante alguns anos de
uma Casa Colaborativa em Porto Alegre, conforme o Relato de Campo.

“A Educadora ja havia comentado e trouxe isso em alguns momentos do
workshop, que ela teve uma conexdo com o tema, participando do Translab
alguns anos antes.”

Em diversas falas, mesmo dos participantes que nao tinham uma experiéncia
prévia de design ou inovacao social, apareceu a disposicdo, seja nas proprias
atividades dos workshops ou em relatos pessoais, para inovar ou para formar rede em
busca de melhores solugcdes para questdes sociais:

“Quando eu abri o meu consultorio e levei ele para 14, ele queria fazer tudo
de tudo. Ai eu pensei, vem ca, eu preciso de alguma coisa a mais que eu
possa explorar. Ele, as criancas, vinham com essa vontade de explorar, de
ir mais. E eu fui fazer uma pos em motricidade infantil pra avaliar todas
essas habilidades que ele tinha.” (FISIOTERAPEUTA).

“Entdo o momento mais bonito foi isso, quando a gente se encontrou, ah,
que legal, tem uma rede de apoio aqui. Aqui a gente vai tirar nossas
duvidas, aqui a gente vai se apoiar, aqui a gente vai saber... porque, €
como ele falou, de uma hora pra outra aparece um universo novo. Entédo a
gente ta na fase de descobertas ainda, mas ta muito mais maduro, assim
como de como saber conduzir. E essa rede de apoio é o que a gente ta
sempre buscando.” (PAl).

“Eu tentei unir um pouco de todas essas coisas, essa minha vontade de
unir, arte, saude e educacdo. Elas estdo muito juntas. E um pouco de ter
essa visdo, assim dos sujeitos todos, ndo s6 de quem tem uma sindrome,
mas de todo mundo que esta envolvido porque ta todo mundo em jogo, né?
[...] Eu tenho visto o quando a gente ta distante da area da saude e o quanto
isso é estratégico de alguma maneira. O nosso trabalho ta muito ligado a
questbes de saude, mas a gente ndo enxerga, a gente separa, saude e
educacdo. Ta tudo muito ligado. Saude mental. E o que eu tenho feito o
link.” (EDUCADORA).

“Passeio de 6nibus de turismo pra sair fora da rotina, pra ndo sair so de
carro, porque tem o coletivo junto. Outra coisa foi... grupo de atividades
fisicas em que os pais também participem. Ou também fazer um grupo
onde primeiro vai um grupo de maes fazer as atividades e um outro grupo
cuida dos filhos, pra conseguir fazer, uma participagdo, porque €
complicado né, a gente consequir fazer. E uma unido, né.” (EDUCADORA).
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O colega mestrando que participou como apoio logistico no primeiro workshop
também fez um relato no fechamento atestando a validade das ideias e reflexdes do

grupo para a sociedade como um todo:

“Excetuando a histéria da sindrome e tal, as dificuldades e os caminhos
que vocés abriram aqui, se eu pegar, isso ali é legal pra qualquer criancga.
Tem varias coisas ai. Ta, tem uma ou outra coisa dietética que talvez pegue
menos, mas criagdo de historias coletivas, fabricar instrumentos, compor
musica, brinquedos, subir em arvore, é qualquer crianca. O legal é isso, né,
é universal mesmo, ndo é exclusivo ne.” (APOIO).

No segundo workshop, uma participante conta a histéria de uma amiga que
empreendeu de forma colaborativa e relacional para resolver um problema financeiro
lembrando conceitos da area de design para inovacdo social como servicos
colaborativos (JEGOU; MANZINI, 2008) e servigos relacionais (CIPOLLA; MANZINI,
2009):

“Eu botei uma amiga minha que ela tava desempregada e ela fazia
artesanato, mas ai ela comecou a entrar em depressdo porque ela nao
conseguia servico. SO que artesanato acaba sendo mais caro e ela ndo
consequia fazer artesanato por causa do valor. Ai ela nao tinha dinheiro pra
comprar o material. Entdo, o que que o pessoal comecgou a fazer. O pessoal
comprava o material, dava o material pra ela fazer o que o pessoal queria,
ou eles davam um valor x pra ajudar ela, ou doavam alimentos. E dai ela
comegou. Dai comegou a se distrair com artesanato. Conseguiu sair da
depressao e conseguiu sair pra procurar servigo.” (MAE 2).

Indicios de Inovacao Social emergem com forca, senao de forma isolada, ao
menos na soma das reflexdes e ideias compuseram o Social Innovation Scanner
modificado consolidado (Figura 33). Como exemplo, vale destacar a disposicao para
organizar-se em rede que surge com forca em Capacidades, em uma visdo menos
comercial e corporativa de construcdo de Bem-Estar, nas ideias de a¢des que séao
ancoradas em participacdo (Mateada 2.0, Viagem Coletiva e Registros em Midia),
bem como o impacto social produzido pelos principios gerados nas areas de Inclusao,
Sustentabilidade e Viabilidade.
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4.3.1.3 Indicios de influéncia da abordagem projetual

Uma vez que a pesquisa como um todo, e especialmente o campo, se deu no
contexto de uma abordagem projetual, pode parecer redundante buscar esses
indicios. Mas, para além do uso de uma matriz de origem projetual como eixo do
trabalho, da sele¢cdo e comunicacao estruturadas com os participantes, da construcao
das dindmicas e espacos dos workshops, durante a andlise dos dados foram
identificados alguns indicios que revelam tracos especificos do funcionamento da
abordagem projetual na pesquisa. Foram registradas repetidas vezes no Relato de
Campo, por exemplo, o engajamento rapido e concentrado dos participantes nas
atividades:

“O grupo recebeu de forma tranquila a consigna. Entenderam rapidamente.
[...] Nao tiveram duvidas e ndo foi necessaria nenhuma intervengao. [...] Eu
liderei a consolidacdo, mas o grupo participou pontualmente também.”

“A consigna para a atividade foi compreendida rapidamente. Nesse
momento, também mudamos a configuragdo do espaco. Coloquei as
mesinhas no centro do circulo e deixei livre se quisessem sentar no chdo
ou ndo. Um grupo usou a mesa como apoio para a constru¢ao do cenario
e outro construiu no chdo. Todos sentaram no chdo e envolveram-se
ativamente na atividade, debatendo cada detalhe do seu cenario. Me
afastei para deixar os trios trabalharem sem vigilancia. Eu também estava
relaxado vendo que as atividades estavam sendo bem compreendidas e 0s
participantes engajados. [...] Ambos os trios apresentaram seus cenarios
de forma muito clara e direta.”

“Fizemos uma sessao rapida, ndo muito mais do que 15 minutos. Depois
cada trio apresentou rapidamente as suas ideias. Eu ouvia enquanto ja
consolidava por aproximacdo semantica as ideias, gerando alguns grupos
de ideias bem interessantes e totalmente conectados com as discussées
da tarde. [...] Alias, vale ressaltar que durante essas e as outras atividades
a tarefa de criagdo/apresentacdo era sempre acompanhada de reflexées
sobre o conteldo da atividade. Isso enriqueceu o processo.”

Durante as atividades dos workshops, 0s participantes apresentaram
comportamentos e falas que expressam a abordagem projetual, como o uso de
materiais fisicos como base para reflexdes, a ressignificacdo de materiais fisicos e a

reflexao pds-construcao, conforme revelam os audios e como ilustra a Foto 21:
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“Eu pensei no globo e nessa luneta sobre as descobertas, sabe. Sobre o
que ele vai, o que ele precisa ter acesso a descobertas, assim, sabe?”
(PAI).

“Sim.” (EDUCADORA.).

“Porque acabam criando muitas bolhas, né?” (PAl).

“Uma cozinha real mesmo, né. Criangas nem devem amar esse livro, né?
Se a gente ja esta curtindo.” (MEDICA).

Figura 37 - Interacdo no workshop 1

Fonte: registrado por Raul Krebs, 2019.

“Isso aqui eu ndo sei o que é... proporcionar descobertas.
Experimentagbes. Eu acho importante colocar seguranga e superprotegao,
pra gente olhar pra esses dois aspectos, encontrar uma linha ténue entre
essas duas coisas. Era mais isso, né, de experimentar, coisas que a gente
acha que s&o perigosas pras criangas, mas a gente precisa proporcionar,
acho que cabe aqui.” (EDUCADORA).

“Ta.” (PAl).

“E aqui também ou a gente integra isso tudo, de descobrir?” (MEDICA).

“E ampliagdo de horizontes, de lugares no mundo, saber que eles podem
inventar coisas. A mecanica me deu muito uma questao de criacdo, de criar

coisas novas, ferramentas novas.” (EDUCADORA).

“Vou botar uma Figura diferente. Vamos colocar aqui [...] a questao das
fronteiras.” (MEDICA).
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Os participantes fizeram inferéncias a partir de materiais fisicos fornecidos nas

atividades.

“Acho que o (livro) Pequeno Principe ndo ta aqui a toa. Essa coisa de olhar
para outros universos. O mundo e o avido remetem a isso também, né.”
(EDUCADORA).

“Uma coisa € o espiao, 0, descobertas. (livro do espido).” (PAl).

z
11

“E.” (MEDICA).

“E, investigacdo. O, esse aqui, 6, das melhores piadas para criancas |[...].”
(EDUCADORA).

“A questdo da acessibilidade.” (MEDICA).

“As culturas [...].” (EDUCADORA,).

Também trouxeram experiéncias criativas de fora do workshop que se

conectaram com atividades criativas do workshop:

“A minha filha de 4 anos, ela adora experimentar. Ela descobriu la um lapis
que molha e que faz tatuagem, ela adorou.” (PAl).

Também utilizaram perspectivas e terminologias dos materiais de estimulo,
como a fala a seguir, citando elementos da nocao de Bem-Estar de Manzini (2003a)

apresentada em video durante o workshop.

“Falamos dos contos de fada, de leituras. S6 que quando a gente comegou
a fazer, a gente pensou ‘o que a gente vai fazer nesse local? Como vamos
preencher o tempo?’ Ndo, mas ta bem. Fiquei pensando. Vamos ndo fazer
nada, se atirar no chdo, num tapete, vamos deitar e dormir no sol, né. Sol,
né. Porque a gente vive trancado dentro de lugares, né. Entdo com sol. Se
curtir, se tocar, se sentir, que muitas vezes a gente nao tem tempo de sentir.
Porque a gente ta pensando que tem que fazer alguma coisa e tal. Acho
que esse é 0 nosso [..] pensamos num bem-estar em comum.”
(FISIOTERAPEUTA).

Em diversos momentos, 0 uso de recursos graficos e materiais como 0s post-
its (Figura 38), permitiu aos participantes que fizessem relacdes entre ideias

individuais e construissem combinacoes.
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Fonte: registrado por Gustavo Lompa, 2019.

As falas abaixo sdo da interagcdo de um dos grupos em uma atividade de

workshop relacionando ideias dos membros do grupo:

“Pra que essa rede que existe do grupo de familias que tem a sindrome de
Prader-Willi poderem ver esses movimentos acontecendo e fazerem nos
seu locais como viram a Mateada aqui, como é importante mandar uma
fotinho, “6, a gente se encontrou aqui”. Proporcionem também esse espago
pra vocés.” (EDUCADORA).

“E outras rodas de conversa também, tematicas, alguma questdo que tenha
mais duvida, tenha vontade de conversar com profissionais, divulgagdo
disso.” (MEDICA).

4.3.1.4 Indicios de pensamento inclusivo

Outra categoria de indicios que emergiu durante a analise foi a de indicios que
demonstravam uma preocupagado com a inclusdo de pessoas com deficiéncia na
sociedade. Embora intimamente ligada ao problema e objetivo da pesquisa, a inclusao
foi tema direto de apenas uma das seis atividades dos dois workshops. Ou seja,
mesmo tendo sido tratado de forma adjacente pelo pesquisador, o tépico emergiu com
forgca constantemente nas falas dos participantes. Muitas dessas falas diziam respeito
a experiéncias profissionais com incluséo:
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“No contato que eu sempre tive com educacdo especial, com atencao
educacional especializada dentro da escola onde eu estudei, porque la
tinha uma classe especial, na época ndo se tinha ninguém usando como
da forma que se tem hoje. [...] Era uma turma de Educacdo Especial
multissérie [...] e eu ja tive contato com varias sindromes genéticas. [...] E
foi isso que me fez escolher a genética como especialidade e a medicina
como carreira.” (MEDICA).

“Eu fui percebendo o quanto essas sindromes raras, apesar de raras, estao
ai. E as criangas estdo ai. E eu tenho me aproximado cada vez mais do
mundo da inclusdo agora na experiéncia com adultos.” (EDUCADORA).

Naturalmente, as experiéncias dos filhos e pessoas préximas de alguns

participantes surgiram também com muita forca:

‘l...] eu tenho um sobrinho que ele tem uma Sindrome de Charcot, é uma
sindrome rara, entdo ele anda com andador, ele tem 6 anos, [...] é um
furacéo, corre, brinca. Entdo, o que que a gente faz, ele ta no andador, a
gente deixa ele de goleiro s6 que as vezes é tedioso ficar sé de goleiro,
entdo eu vou atras, a mae dele vai atras e diz ‘agora tu chuta. S6 que ele
ndo tem forga na perna, € a mielina, dai a perna fica mole, dai a gente vai
e a gente joga.” (MAE 1).

“Esses dias fui buscar ela na escola e dai chegou a mae do coleguinha e
disse assim pra mim: ‘meu filho chegou em casa reclamando da tua filha'.
Eu disse ‘ta, né, normal’, ela realmente ¢ terrivel na sala de aula. Mas eu
perguntei o que que foi, ela contou que ela tava batendo, tava
incomodando, mas que ela chegou e falou pro filho, ‘tu tem que entender,
ela é diferente, ela é especial, ela fica um pouco mais estressada, um pouco
mais incomodada, vocés tem que ter um pouco mais de paciéncia’. E ele
disse ‘n&o, ela ndo ¢ diferente. Ela tem as duas maos, ela tem boca, nariz,
ela ndo é diferente, mae’.” (MAE 2).

“Esses dias tinha um campeonato na escola, e dai eu fui la e conversei com
a professora, né, porque ele queria que eu comprasse as chuteiras pra ele.
E eu disse que ‘ele quer jogar, eu sei que 0s guris ndo deixam ele jogar,
mas tu, como professora, pega e coloca ele’. E ela disse: ‘ah, mas ele tem
essa mobilidade dele’ e eu disse ‘ndo, deixa ele jogar e ele vai ficar muito
faceiro né, vai ser bom pra ele e ele ndo vai se machucar, ele ndo vai morrer
se ele cair’. Ai ela colocou. Precisa ver a faceirice dele quando chegou em
casa.” (MAE 1).

Os participantes também relataram aprendizados relacionados a inclusao:

“Eu falei também nessa parte sobre como eu aprendi a observar e a prestar
mais atengéo, nao so o Filho do Pesquisador, mas também outras crian¢as
que eu tive contato com sindrome rara que exigiam um olhar mais atento e



85

esse olhar é uma habilidade que a gente cria com as outras criancgas,
porque todo mundo tem dimensées que a gente ndo enxerga. Entao
aprendi com eles e é algo que se replica pra o olhar que tu tem, o olhar que
tu cria.” (EDUCADORA).

Durante as atividades, o tema da inclusdo emergia também associado a

materiais oferecidos para manipulagao:

‘E o livro a gente pode usar como cenario? Talvez como ambiente?
Acessibilidade arquiteténica tambem.” (MEDICA).

“A gente comegou nossa conversa [...] a gente usou tudo que tinha, s6 uma
coisa que a gente ndo usou, que foi a cerca, que foi a acessibilidade, que
foi algo que a gente conversou bastante. Porque € pra ser um ambiente
totalmente acessivel.” (MEDICA).

“E, eu penso muito nisso, né, tentar, errar. E ndo tem problema com
restricdo alimentar. Ah, ndo vamos no aniversario da amiguinha porque ta
com refluxo [...] ndo, vamos ver uma forma de levar.” (PAl).

“Néo adianta trancar dentro de casa [...] sabe, ele precisa conviver, precisa
ter acesso a tudo... esses tempos deu na Globo uma reportagem sobre
autismo naquele globo reporter [...] e tinha um autista amarrado numa
cadeira [...].” (Pai).

A inclusdo também surgiu como um conhecimento a ser adquirido de forma

estruturada, uma formacao técnica e politica a ser realizada:

“Tu falou uma coisa importante o profissional faz toda a diferenca. Porque
na ginastica, o Filho do Pesquisador tentou a ginastica olimpica, né. E ndo
teve o profissional adequado.” (FISIOTERAPEUTA).

“Teve uma coisa que eu coloquei ali que eu esqueci de falar que é de talvez
trazer esse exercicio de pensar a atividades pra incluir em graduacées de
fono, de psicologia, de pedagogia, nos falta pensar um pouco esse olhar
multiprofissional e eu acho que a Prader especificamente nos faz ter que
pensar multiprofissionalmente, porque a crianga precisa de um
atendimento de varias areas, amplo. E como a gente precisa aprender a
trabalhar juntos também né, as areas estao super conectada, mas a gente
esta cada um num canto, nunca conversou, talvez essas associagées como
um lugar de pensar uma conexdo entre todas as areas, assim.”
(EDUCADORA).

“E como vocés sdo agentes politicos disso, né. Os pais. Os pais foram la
catar o artigo. Isso transforma a realidade de tanta gente. Pensar que vocés
sdo esses agentes. E que a gente também pode ser.” (EDUCADORA).
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“Na verdade, inclusgo é isso, é, ta todo mundo junto. Todos juntos. Ent3o,
se a gente focar s6 num local, pessoal de Guaiba, que talvez ndo tenha
condicées, talvez nunca vai vir. Entdo, quem tem condicbes, quem sabe a
gente faz um em Guaiba? Atravessa de catamara, que ja € um passeio
legal.” (PAI).

"Inclusdo é todo mundo junto. A solugcdo seria atividades que possam
integrar todos. [...] De alguma forma, mostrar que todos tém que estar ali.”
(PAI).

Na Matriz consolidada (Figura 39), a inclusdo nao aparece apenas de forma
direta no segmento de inclusdo, mas também em Capacidades (Afeto e Organizacao
em Rede), Bem Estar (locais pubicos e com poucos estimulos, o que inclui pessoas
com dificuldades com muitos estimulos), nas ideias de A¢des e na Viabilidade (locais
publicos, sem custos fixos e viabilizados com os préprios participantes oferecendo

atividades colaborativas, o que facilita a inclus&o).

Figura 39 — Social Innovation Scanner modificado com indicios de incluséo

CAPACIDADES
ganlzag:ao Cuidar das
em rede, com pessoas com
ajuda e ensino afeto, sem
mutuo. limita-las.
Atividades em
& locais publicos, O@
‘9 com recursos “\
Q proprios. Lugares “:&
§l publicos com .
K¢ Atividades nas "anaturledza d 2
) Evitar custos quais 0s n%lﬂ;og 2
fixos que proprios b
2 estimulos
exijam participantes e
" : sahens sensoriais e de
investimentos viabilizam as alimentos.
altos ou atividades. < s
recursos de = < \
{ETCoHS. Ma.e_s, pai, educadora, \
médica, e terapeuta — \
I multiplas formas de ~
> relagéo e cuidado com F— —
pessoas com I Excursédo
Prader-Willi Mateada 2.0- Coletiva:
encontro em viagem de
parque grupo
tranquilo com adaptada a
ridad nec
educativas da SPW.
autoorganizad
Atividades / ags
disponiveis
para todas as Registro de
idades e graus Midia das
de dificuldade Atividades para
inspirar outras
Evitar locais familias e
Locais com muitos grupos.

acessiveis em
estimulos

termos.
e s, 6 sensoriais para '
mobilidade e TEDGETE
geografa ninguém de
fora

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
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4.3.2 Indicios essenciais

Os indicios levantados ganham forca e pertinéncia quando articulados entre si
e com o problema, objetivo e teorias da pesquisa (BRAGA, 2008). A préxima etapa da
analise, portanto, apresenta essa articulacao dos Indicios Candidatos destilados em
Indicios Essenciais, a qual, ressalte-se, nao acontece apenas a posteriori em relacao
a seleg¢do dos Indicios Candidatos, mas vem sendo construida de forma tramada
“através das idas e vindas entre os trés processos” de “selecao de essenciais, das
articulacoes e das inferéncias” (BRAGA, 2008, p. 83).

Os Indicios Essenciais construidos sao reunidos no Quadro 10 em 5 temas que
remetem aos critérios propostos e emergentes da anadlise: Participacdo, Pensamento
Organizacional, Inovacao Social, Abordagem Projetual e Inclusao.

Quadro 10 - Indicios Essenciais

Tema Indicios Candidatos Insights Indicio Essencial

Processo de design proposto
trouxe materiais de estimulo e
dindmicas que promoveram a

participacao A poténcia do projeto &,

em grande parte, devido
ao encontro de um

Grupo chegou com alta A
processo participativo

disposicéo a participagao no

processo de design, trazendo com a dispog igéo para Participagéo
1.Participagio | essa disposicao de sua part|0|par o[lglnada de recursiva depende
participacao e vivéncias na uma s~|tuagao carente de | do processo +
solugdes. Nesse grupo.

comunidade Prader-Willi e de

encontro, a participacao
doencas raras. »ap pag

se torna recursiva pois o
grupo propde ainda mais

Grupo nao apenas participou atividades participativas.

como gerou ideias e principios
que promovem a participacao
de outras pessoas.
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2. Pensamento
Organizacional

Poucos registros que
indicavam Pensamento
Organizacional ao longo do
processo de design.

Quando apareceu, foi por um
estimulo tépico ou quando um
participante trouxe um exemplo
de sua vida.

Pensamento Organizacional
aparece com mais forga como
resultado da articulacédo pelo
pesquisador na matriz MEIS a
partir dos insumos gerados nos
workshops.

Embora central na
pesquisa, o Pensamento
Organizacional foi
colateral no processo de
design proposto; dessa
forma, os participantes
foram alijados desse
ambito de reflexao e
projetacao.

Pensamento
Organizacional
depende de
estimulo para
ocorrer.

3.Inovacgéo
Social

Grupo trouxe exemplos e
disposicao a organizacao
coletiva para resolver
problemas sociais complexos,
embora com solugdes nem
sempre muito inovadoras.

Repertério de inovagéo social
de um participante impactou
positivamente as atividades
nos workshops, levando
reflexdes e ideias rumo a
inovagao social.

As ideias geradas nos
workshops e consolidadas na
matriz MEIS eram orientadas a
solugbdes mais préximas de
inovacao social do que de
inovagdes mercadolbgicas ou
tecnologicas.

O impacto social do resultado
do processo, consolidado na
matriz MEIS, transcende a
comunidade Prader-Willi,
beneficiando a sociedade ao
incentivar novos
comportamentos.

A Inovagao Social,
central ao projeto,
apareceu de forma
timida, embora
promissora, como
resultado do processo; o
aspecto “social” foi mais
forte do que o aspecto de
“inovacao”.

A Inovagao Social
€ uma jornada e o
processo proposto
foi o primeiro
passo.
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As atividades propostas nos
workshops foram sempre
compreendidas executadas
prontamente.

Conteldos de estimulo e
materiais fisicos fornecidos

A disposi¢ao do grupo
em participar foi
canalizada através do
processo de design, com

Abordagem

4.Abordagem L um uso adequado e !
) para as atividades foram fonte o . Projetual adaptada
Projetual ; = equilibrado de métodos e
de muita reflexdo durante os ao grupo.
ferramentas — algumas
workshops. L :
classicas, outras criadas
. . especialmente para o
Métodos e processos de design rcFJ)'eto P
permitiram e estimularam a projeto.
construg¢do conjunta de ideias.
Tema colateral a abordagem
do processo, mas que foi
tornado central pela fala dos
participantes.
. - Temas caros aos ~
Emergiu como repertério de s Incluséo como um
. g . participantes emergem e
vida dos participantes: a ; tema ressaltado
~ . - colorem o projeto,
5.Incluséo inclusdo como uma pelo grupo de

necessidade urgente pessoal
ou de pessoas proximas.

A sensibilidade com a
Sindrome de Prader-Willi se
estende a outras condi¢des
complexas.

oferecendo direcoes
interessantes nao
pensadas pelo designer.

forma organica no
processo.

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
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5 DISCUSSAO

Os 5 Indicios Essenciais construidos na sessao anterior oferecem angulos de
abordagem para a discussao do problema e objetivos da pesquisa tendo em vista a
teoria e a metodologia utilizada.

Essa pesquisa partiu da hipotese de que o Design Estratégico tem
contribuicées importantes a oferecer para a inovacao do modelo de associacdes de
doencas raras especialmente pelo carater participativo e estratégico de sua
abordagem projetual, bem como sua orientacdo a inovacéao social quando o projeto é
vinculado a perspectiva dos autores destacados na Fundamentacao Tedrica. A essa
hipbtese seguiu-se o0 questionamento de quais processos o Design Estratégico
poderia promover para efetivar tal contribuicdo. Os 5 Indicios Essenciais podem ser
agrupados em um conjunto de 3 grandes principios que comeg¢am a responder essa
questao:

a) devem ser processos que nao apenas promovam a participacao de todos os
atores envolvidos na organizacdo, formal ou informalmente, mas que sejam
adaptados a configuragdo, momento e disposicdo do grupo especifico que
empreendera a participagao (Indicios 1, 4 e 5);

b) devem ser processos que estimulem ativamente o pensamento organizacional,
especialmente quando os participantes ndo tém o habito de pensar dessa forma
(Indicio 2);

c) devem ser processos que também levem em consideracao a inovacao social
como uma jornada de muitas etapas que demanda uma construgdo e um
amadurecimento de longo prazo, mesmo que seus conceitos e praticas estejam
presentes no processo na forma de materiais de estimulo trazidos pelo designer
ou de repertério pessoal de participantes (Indicio 3).

O primeiro principio, relacionado a participacao, € um tépico caro ao Design
Estratégico, e, embora a literatura pesquisada nesse campo especifico oferega farta
reflexao tedrica, ndo é tao facil encontrar orientagbes praticas sobre como tornar a
participacao viavel e efetiva em processos de Design Estratégico, ainda mais quando
se consideram necessidades estratégicas e taticas de grupos especificos — como foi

0 caso do grupo participante dessa pesquisa.
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Meroni, Corubolo e Bartolomeo (2017) propdem dois critérios em seu trabalho
de analise de iniciativas de inovacao social orientadas pelo design: prontidao de
contexto e prontidao de inovacao. Prontiddo de contexto diz respeito ao ambiente
cultural e técnico no qual as pessoas envolvidas no projeto estdo imersas; prontidao
de inovacgao diz respeito a maturidade do grupo em relagéo a suas capacidades de
compartilhar uma visdo inovadora e organizar-se para realizar essa visao. Para melhor
compreender o estagio de prontiddao de uma iniciativa de Inovacao Social, os autores
propéem o Diagrama de Posicionamento (Figura 40), utilizado em seu trabalho para
mapear projetos existentes, mas que foi Util nessa pesquisa como ponto de partida
para entender de antemao o momento do grupo construido para a projetacdo, que
estaria posicionado no quadrante “Solto e Prematuro”.®

Figura 40 - Diagrama de Posicionamento

Maduro

Solto Estruturado

Prematuro

Fonte: elaborado pelo autor, 2020 adaptado de Meroni, Corubolo e Bartolomeo, 2017.

O processo de Design Estratégico proposto nessa pesquisa buscou enderecar
essas questoes adaptando-se ao nivel de prontiddao de contexto e inovacao do grupo

montado para a projetagao. Instrumental nesse ponto foi a abordagem da Gestao por

5 Fundamental nesse processo também foi conhecer o trabalho de OLIVEIRA (2016); LITVIN (2017);
MICHELIN (2017) e BUENO (2018), e suas andlises sobre comunidades criativas e inovagbes
sociais em contextos e momentos especificos da cidade de Porto Alegre, onde também se realizou
essa pesquisa.
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Mandalas, especialmente a Sabedoria do Acolhimento, uma atitude generosa, uma
“disponibilidade para ajudar e potencializar as qualidades do outro” (SAMTEN, 2006,
p. 62), ouvindo as pessoas e acolhendo-as a partir de suas perspectivas e sem
apresentar “uma verdade a ser seguida” (SAMTEN, 2006, p. 75). Embora o processo
de design dessa pesquisa tenha incluido, até como forma de deixar claras suas
intengdes, uma perspectiva inicial (a visao critica do Modelo Utilitario de Cuidado e a
proposta de inovar nesse modelo), a Sabedoria do Acolhimento da Gestdao por
Mandalas foi utilizada como um constante lembrete da “aspiracéo de localizar no outro
alguma coisa que nés nao estamos vendo” (SAMTEN, 2017a). Dessa forma, toda vez
que o pesquisador travou contato com os participantes, fosse por telefone, mensagem
ou nos workshops, fosse durante a constru¢do das dindmicas e selecdo de materiais
de estimulo, buscou manter em mente o objetivo de “ndao apresentar uma verdade a
ser seguida” e de valorizar a perspectiva do outro como uma riqueza.

Essa atitude traduziu-se em escolhas projetuais. O uso de poucos materiais de
estimulo durante a fase pré-workshop para nao sobrecarregar os participantes com a
perspectiva do pesquisador; a escolha e preparacao dos locais e conveniéncias dos
workshops, buscando espacos mais acolhedores e diferentes da estética corporativa
ou académica, que podem ser opressivas para algumas pessoas; o cardapio dos
lanches dos workshops adaptados a realidade da Sindrome de Prader-Willi; a clareza
e o grau de facilidade das dinamicas dos workshops; a flexibilidade para mudar algum
ponto das dindmicas quando beneficiaria o grupo; o sentar em roda para lembrar que
“0 outro ndo estad competindo conosco, o outro esta enriquecendo a nossa visao.” E
que “Nés estamos olhando de lugares proximos, voltados a um objetivo convergente,
mas nds temos experiéncias diferentes.” (SAMTEN, 2017b); a propria selecdo de
participantes interligados por algum nivel de vinculos pessoais; todas essas escolhas
tém relacdo direta com a Sabedoria do Acolhimento. E materializam também uma
consideracao sobre o Design para Inovacao Social de Meroni, Fassi e Simeone (2013,

p. 4):

Uma das primeiras licdes é que uma dedicacao leal e um mergulho profundo
no sistema social sdo condigbes de trabalho para o designer que lida com
inovadores sociais. Ao fazer isso, 0 designer se torna parte do time ou da
comunidade que tenta resolver o desafio. Aconselhamento profissional
convencional é substituido por uma situacdo na qual o designer esta
incorporado a comunidade.
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O rapido engajamento do grupo nas atividades dos workshops bem como a
rigueza dos principios gerados pode ser entendido (sem deixar de levar em
consideracdo o envolvimento natural dos individuos com o tema) como resultado
desse cuidado em adaptar o processo de design a disposicao desse grupo especifico.
Zurlo (2010) considera como um aspecto recorrente das variadas manifestacées do
Design Estratégico “sua dimensao situada”, ou seja, “dependente da operacionalidade
dos objetivos e das circunstancias de agéo”. Pode-se dizer que esse primeiro principio
propde que o Design Estratégico atue de forma hipersituada, considerando o contexto
de agc&o em suas mais triviais e menores particularidades.

Uma hipétese a se considerar € que as repetidas mencodes dos participantes
ao tema da inclusdo, mesmo em momentos onde tal conceito ndo tenha sido
mencionado e estimulado, derive do acolhimento que se buscou introjetar em todos
0s aspectos do processo (comunicacao, local dos workshops, dindmicas, ferramentas
e conveniéncias). O processo projetual, mais do que falar de acolhimento e incluséo,
foi construido de forma a ser o mais acolhedor e inclusivo possivel dadas as
circunstancias e decisbes da pesquisa, sendo assim um exemplo vivo (ainda que
limitado) desses conceitos.

O segundo principio diz respeito a necessidade de se estimular o que foi
chamado aqui de Pensamento Organizacional, ou seja, uma capacidade dos
participantes do processo em pensarem em nivel de organizacdo e nao apenas das
atividades que a organizacao executa - produtos, servicos ou sistemas produto-
servico. Esse principio surge a partir de algumas deficiéncias percebidas no processo
e resultados de design no momento de analise dos dados coletados.

Embora, como ja observado, o Social Innovation Scanner modificado resultante
oferega principios organizacionais que colaboram para a inovacdo do modelo de
associagdes de pacientes com doencas raras, esses principios foram consolidados
pelo pesquisador a partir dos insumos das atividades de workshop. E, embora Manzini
(2017) reconhega a importancia de uma participagdo mais horizontal do designer
especialista em processos de codesign, o mesmo autor também alerta para o perigo
do participacionismo, que é quando o designer exime-se de expressar ou aplicar seus
conhecimentos, colocando-se em uma posicdo mais de gestor do processo do que de
projetista (MANZINI, 2016). E extremo afirmar que o pesquisador se omitiu de forma
geral, mas como os indicios apontam, ao menos esse aspecto foi subestimado na

construcdo e conducdo do processo. Nao houve, de fato, atividades de workshop
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voltadas especificamente para refletir e projetar a organizacdo em si. Tampouco
houve atividades desse tipo pré e pés-workshop - a matriz resultante do processo, por
exemplo, nao foi apresentada ao grupo para apreciacgao.

Se é papel do design servir de plataforma transdisciplinar que faz convergir os
diferentes atores envolvidos com a organizacao (FRANZATO et al., 2015), e que no
Design Estratégico as estratégias organizacionais surjam emergindo e desdobrando-
se com a participacao dos atores por elas tocados (FRANZATO; CAMPELO, 2017),
entende-se nesse momento que atividades dessa natureza deveriam ter sido
propostas. Apresentar os participantes para diferentes conceitos de organizacao,
demonstrar com que ferramentas e processos 0s modelos organizacionais sao criados
e refinados em diferentes abordagens, e propor exercicio projetual voltado a
consolidar juntos a nova proposta de modelo sdo algumas das atividades que
poderiam ter sido incluidas no processo.

O terceiro principio diz respeito a um melhor entendimento sobre a maturidade
da iniciativa de Inovacao Social no projeto em questdo. Na sessao de Fundamentacao
Tedrica, a Inovacao Social foi proposta ndo apenas como um resultado do processo
de Design Estratégico (novas solu¢des geradas por grupos impactados por problemas
sociais), mas também como motivacao (sua urgéncia em gerar essas novas solucoes)
e meio (a forma como essas novas solugdes sdo geradas). A essa perspectiva
multiangular da Inovagdo Social dirigida pelo Design (FEDERIZZI; BORBA, 2015)
adiciona-se agora a necessidade de compreender em que estagio de
desenvolvimento a iniciativa de Inovacao Social em questdo se encontra e qual é o
papel da acao projetual em cada estagio. Uma forma de localizar esse estagio € o
método de incubacgao Social Innovation Journey (Figura 41) apresentado em Meroni,
Corubolo e Bartolomeo (2017), organizada em 2 ciclos de incubag¢do compreendendo

8 etapas que cobrem em 4 grandes temas.
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Figura 41 - The Social Innovation Journey
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Fonte: Transition, 2020.

A clareza quanto ao estagio de desenvolvimento da iniciativa em questao
permite que o designer promova 0s processos de projeto de acordo com as
necessidades do momento e do nivel de maturidade do grupo — enquanto grupo e
enquanto participantes de um processo de design. Embora Meroni, Corubolo e
Bartolomeo (2017, p. 167) destaguem que “a jornada é um processo nao-continuo e
nao-linear, com multiplas iteragdes possiveis e customizacdes que dependem das
diferentes naturezas dos inovadores sociais”, enxergar o projeto pela lente dessa
jornada permite maior clareza quanto as iteracées e customizacoes de ferramentas e
atividades citadas pelas préprias autoras. Além disso, permite que o grupo e a
iniciativa se desenvolvam a um ritmo mais vinculado as suas capacidades e
aspiracdes coletivas do que as necessidades ou aspiracdes individuais do designer e
dos processos que ele esta promovendo ou articulando. O alinhamento do tempo do
designer e de grupos sociais com quem ele projeta € uma questdo fundamental no
codesign como evidenciam Del Gaudio, Oliveira e Franzato (2014).

Considerando-se que o Social Innovation Journey € um meétodo vélido e
interessante para projetar — e ndo apenas incubar - iniciativas de Inovacao Social
dirigidas pelo Design Estratégico, essa pesquisa sugere que € produtivo o uso do
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Social Innovation Scanner modificado entre as etapas 2 e 3 (Figura 42), no estagio
entre os momentos de Prompt e Informal Venture. Nesse estagio, as Pessoas
(People) ja foram inicialmente mobilizadas (os agentes mais ativos da comunidade,
como propde o Community Centered Design), uma ideia inicial j& foi proposta (Prompt)

e entra-se no momento de definir a forma de atuacéao (/nformal Venture).

Figura 42 — Social Innovation Scanner modificado na The Social Innovation Journey
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Fonte: elaborado pelo autor, 2020 adaptado de Transition, 2020b.

No caso dessa pesquisa, 0 grupo de pessoas convidadas encontrava-se de fato
justamente nesse momento: sdo atores sensibilizados pela causa, altamente
motivados (People), ja com um repertorio de ideias em potencial, mas reféns de um
modelo tradicional de associacédo de pacientes que as impede de agir pelo alto nivel
de formalizacao, rigidez e conexdo com a industria meédica. Esse, percebeu-se na
pesquisa, € um bom momento para um agir projetual que, como permite o Social
Innovation Scanner modificado, une o impulso de comecar a pensar solucoes
(Prompt) com a necessidade muitas vezes nao percebida de pensar estrategicamente
a organizacao das pessoas que querem concretizar suas ideias (Informal Venture). A
visdo panoramica da jornada aqui ajuda a identificar esse momento e a também nao
parar nesse momento, porque pensar a organizagao estrategicamente através do
Social Innovation Scanner modificado representou apenas uma etapa da jornada, de
forma alguma sua conclusdo. Caso o0 grupo de pessoas envolvidos na pesquisa siga
se encontrando, e houve planos para isso durante os workshops, o designer pode

continuar participando do processo de iteracdo através de atividades de codesign



97

utilizando as ferramentas mais adequadas para cada momento, sempre tendo em
vista o carater de inovacao social da proposta bem como sua atratividade e viabilidade
(MERONI; CORUBOLO; BARTOLOMEO, 2017). O designer, que nesse momento
atuou no papel de visionario (identificando um contexto carente de inovagéo social e
criando as condicdes para o grupo coprojetar essa inovacéao), pode inclusive assumir
outros papeis, como o de fortalecedor (de solugdes ja encaminhadas), multiplicador
(de comportamentos extremos que trariam maior beneficio escalados e estruturados)
e conector (de relagdes potenciais) (FEDERIZZI; BORBA, 2015).

O prépria Social Innovation Scanner modificado pode ser utilizado novamente
em outros estagios tanto como referéncia para orientar outros momentos da jornada
como para ser atualizada em relagdo a evolugao do grupo. Esse uso estratégico da
ferramenta é comparavel ao uso, no mercado, do Business Model Canvas, o qual
frequentemente é utilizado tanto como ponto de partida para a criacdo de um modelo
de negécios como também de analise e evolucdo (OSTWERALDER; PIGNEUR,;
2011).

Assim, emerge nessa pesquisa uma ferramenta a ser proposta.
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6 MATRIZ ESTRATEGICA DE INOVACAO SOCIAL

A partir do processo projetual utilizado na pesquisa e das analises e discussoes
subsequentes, propde-se a consolidacdo da proposta e das descobertas em uma
ferramenta que possa ser usada e testada em outras iniciativas e pesquisas na
interseccao do Design Estratégico e da inovacao social. Como ja dito, parte-se do
Social Innovation Scanner (MERONI; CORUBOLO; BARTOLOMEOQ, 2017) e propde-
se modificagbes para transforma-lo de ferramenta de analise em ferramenta de
projetacdo. As modificagcdes sao duas: em primeiro lugar, as questdes com carater
analitico que compdem o0 que denomina-se agora Matriz Estratégica de Inovacao
Social (MEIS) séo transformadas em questdes de carater prospectivo, convidando os
usuarios a projetarem elementos que, relacionados, dardo corpo a uma visao
estratégica de organizacado afinada com objetivos de inovacao social; em segundo
lugar, propde-se reunir os campos originais do Social Innovation Scanner de
Participation e Assets em um sO6 campo chamado Atividades Participativas,
estimulando que os servicos e produtos da organizacdo em questao ja nascam
participativos, que a participacdao seja considerada de antemao imbricada em tais
solucdes.

Dessa forma, a MEIS compreende 6 elementos estratégicos reunidos em duas
grandes areas.

A Area 1 diz respeito o levantamento de insumos, principios e atividades da

futura organizacéo:

» Capacidades: em vez do grupo iniciar focando nos problemas sociais que estao
enfrentando, & proposto iniciar, inspirado na Gestdo por Mandalas, pelo
levantamento das Capacidades do grupo. As Capacidades aqui sdo entendidas
de maneira aberta como habilidades pessoais e profissionais, conhecimento
formal ou informal, escolar e académico ou derivado de hobbies e interesses
ou mesmo areas de conhecimento ou praticas que os participantes desejem
muito desenvolver. Ou seja, € o0 que 0 grupo € capaz de mobilizar
conjuntamente para esse projeto de organizacao;

» Bem-Estar: conforme Manzini (2003a), é necessario alinhar uma visédo de bem-
estar quando queremos alcancga-lo. Entdo, apos levantar suas Capacidades,

inspirado também nesse momento apreciativo, 0 grupo constréi uma ou mais
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visdes compartilhadas de bem-estar. E importante que sejam visdes de bem-
estar desse grupo especifico pois é isso que vai garantir o engajamento das
pessoas bem como o melhor uso de suas Capacidades. Criar uma ou mais
visGes de bem-estar antes de criar as acdes é algo que também ajuda a alinhar
e a evitar problemas de desalinhamento futuros, promovendo um dialogo
estratégico antes de qualquer iniciativa mais operacional.

» Atividades Participativas: a proposta da MEIS é conectar as Capacidades a
visdo de Bem-Estar do grupo através de Atividades Participativas. E o momento
de ideacdo para gerar produtos, servigos, sistemas produto-servico,
comunicacdes ou espacos que utilizam as Capacidades do grupo para que o
grupo e seus beneficiarios rumem em diregdo a visdo de bem-estar gerada

coletivamente.
A Area 2 é dedicada a examinar e refinar o que foi gerado na Area 1.

* Inclusdo: as Atividades Participativas permitem a inclusdao de pessoas de
diferentes classes sociais, racas, etnias e capacidades cognitivas, emocionais
ou motoras? Se nao, que Capacidades precisam ser adquiridas pelo grupo e
que melhorias precisam ser feitas na visdo de Bem-Estar e nas Atividades
Participativas?

» Sustentabilidade: as  Atividades  Participativas sdo  sustentaveis
ambientalmente e socialmente? Promove um uso responsavel dos recursos
naturais, financeiros e cognitivos de forma que ndo impeg¢a o desenvolvimento
de outras pessoas no presente e no futuro? Se nao, que Capacidades precisam
ser adquiridas pelo grupo e que melhorias precisam ser feitas na visdo de Bem-
Estar e nas Atividades Participativas?

» Viabilidade: as Atividades Participativas sao viaveis e sustentaveis
financeiramente no longo prazo? Se nao, que Capacidades precisam ser
adquiridas pelo grupo e que melhorias precisam ser feitas na visdo de Bem-
Estar e nas Atividades Participativas?

Visualmente (Figura 43), a MEIS se assemelha ao Social Innovation Scanner e
a outros tipos de ferramentas contemporaneas de Design.
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Figura 43 - Matriz Estratégica de Inovagao Social
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Fonte: elaborado pelo autor, 2020.

O uso da MEIS se da como outras ferramentas de design, especialmente do
Design Estratégico: através de atividades de codesign que promovem dialogos
estratégicos (MERONI, 2003), especialmente em workshops nos quais se pode utilizar
as dindmicas mais adequadas para discutir e gerar conteudo para cada um dos 6
elementos estratégicos. A MEIS oferece um roteiro para o uso de um amplo leque de
abordagens de dialogos estratégicos e ideacao disponiveis, mas de maneira que o
resultado ndo seja apenas um produto, um servico ou um sistema produto-servico e
sim elementos estratégicos que direcionem a criagdo e gestdo de uma organizagao.
Como destacado na sessao de Discussao, é importante que a visao organizacional
seja ressaltada nesse processo sob pena do grupo se focar apenas nos elementos
constituintes. Portanto sugere-se que, diferente do que foi executado no processo de
design da pesquisa, seja considerada sempre uma etapa de consolidagéo coletiva da
Matriz, o que garantira um olhar panoramico dos elementos estratégicos e, portanto,
um vislumbre do modelo da organizagdo em questao. Por ser uma ferramenta criada

para uma pesquisa e utilizada apenas uma vez, nao € possivel delinear um processo
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final para sua aplicacdo, contudo o Quadro 11 traz algumas orientacdes sobre seu

uso a partir das descobertas e etapas desse trabalho.

Quadro 11 - Orientacdes para aplicacao da MEIS

participantes.

proatividade e
colaboracao.

caracteristicas dos individuos
participantes combinada.

Etapa Objetivo Orientacoes Referéncias de apoio
A MEIS é uma ferramenta de
Delimitar o ; Meroni, 2013; Meroni, Fassi e
ou de uma ~ contextos de comunidades . ) .
: campo de acao . s Simeone, 2013; Mulgan, 2007;
comunidade . necessitando ou ja : .
do projeto . Murray, Caulier-Grice e
para o exercitando de forma Mulaan. 2010
projeto. desestruturada a inovagao gan, ’
social.
Mapeamento Construir um Da mesma forma, a MEIS é
e selecéo grupo com uma ferramenta que depende Meroni, 2013; Meroni, Fassi e
potencial de inteiramente das .
dos Simeone, 2013.

Criar ou
fortalecer lagos

A aplicagéo da MEIS da
forma como é proposta aqui
exige um grupo com um

Os processos de comunicagao
devem respeitar as
peculiaridades do grupo e o

conveniéncias.

potencializar a participacao e
a autonomia dos individuos e
do grupo.

Formacéao e entre o grupo minimo de entendimento e trabalho de Samten 2006,
estimulo do para viabilizar o | coesao, o que pode ser 2016a, 2016b, 2017a, 2017b,
grupo. trabalho construido através de 2018a, 2018b e 2019 prové as
coletivo nos processos de comunicagao bases para esse olhar. Essa
workshops. presencial e/ou digital prévios | abordagem qualifica o trabalho
ao trabalho nos workshops. em todas as etapas também.
A criagdo de insumos para 0s Fassi, Meroni e Simeone
(2013), Freire (2017), Jégou et
N 6 elementos da MEIS pode se
Definicdo dos o al (2013), Knapp, Zeratsky e
N ! dar das mais diversas formas, )
Criagao e métodos, desde que respeitando a Kowitz (2017), Kumar (2013),
producdo dos | ferramentas, ViS&0 dqa ferrampenta de Meroni, Corubolo e
workshops. dindmicas e Bartolomeo (2017), SDS

([2010-2013]), Stickdorn et al
(2018) e Tassi (2009), entre
outros possiveis.

Processo de
consolidagao
dos
resultados.

Fechamento,
ainda que
temporario, do
modelo
organizacional
proposto.

Essa etapa pode se dar em
um workshop também, mas
foi separada para se ressaltar
a importancia de separar um
momento especifico para o
grupo olhar e dialogar sobre o
modelo resultante.

Meroni, Corubolo e
Bartolomeo (2017); Transition,
2020, entre outros possiveis.
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Planejamento
da Jornada
de Inovacao
Social.

Definigédo da
continuidade
trabalho e do

grupo.

A aplicagéo da MEIS é parte
de uma jornada maior, a qual
necessita ser planejada tanto
do ponto de vista da
autonomia e atividades do
grupo como da fungéo e
participacao do designer
especialista.

do

Meroni, Corubolo e
Bartolomeo (2017); Transition,
2020b.

Fonte: elaborado pelo autor, 2020.

Como ja dito, a MEIS pode ser utilizada tanto para a criagdo de principios

organizacionais, como foi feito no processo dessa pesquisa, quanto para a analise de

uma organizagao ja existente. Para exercitar essa ideia, faz-se aqui uma comparagao
entre a MEIS dessa pesquisa (Figura 44) e a MEIS da Associacdo Brasileira da

Sindrome de Prader-Willi, consolidada a partir de informacdes disponiveis sobre sua

Diretoria e suas atividades em seu website institucional (Figura 45).

Figura 44 - MEIS produzida na pesquisa
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Fonte: elaborado pelo autor, 2020.
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Figura 45 - MEIS da Associacao Brasileira da Sindrome de Prader-Willi
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Fonte: elaborado pelo autor, 2020.

A primeira representa uma organizacdo que se estrutura a partir de
capacidades afetivas e criativas, buscando materializar uma visao Iudica, natural e
contemplativa de bem-estar através de atividades colaborativas que se viabilizam por
meio das relacbes pessoais e com fortes e variadas preocupacdes de inclusdo e
sustentabilidade. A segunda expressa uma organizacdo estruturada a partir de
capacidades gerenciais e terapéuticas, buscando materializar uma visdo de bem-estar
médica e legislativa através de atividades inclusivas voltadas ao advocacy, construcao
de conhecimento formal e apoio matuo, as quais se viabilizam por meio de métodos
tradicionais como os patrocinios e as doagdes e sem uma énfase na sustentabilidade.
O segundo modelo claramente se aproxima do Modelo Utilitario de Cuidado.

A comparacéao evidencia a diferenca entre uma organizagao criada no Modo
Design e outra no Modo Tradicional. Contudo, nao é qualquer Modo Design que vai
gerar esse tipo de resultado como o obtido na Figura 29. Nao sendo um campo
monolitico, mas uma “entidade plural que inclui tantas diferentes culturas quanto
arenas nas quais a questao do design é investigada e discutida” (MANZINI, 2016, p.
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55) se faz necessario escolher que design ou cultura de design vai guiar cada projeto.
O design ou cultura de design que guiou essa pesquisa, bem como as teorias e
praticas alheias trazidas para o processo (como a Gestdo por Mandalas), se
caracterizam por uma preocupacao com a construcdo ou potencializagcdo da
autonomia dos participantes do projeto, uma autonomia que por sua vez construa e
potencialize a autonomia do outro — aquele ou aqueles que nao participam do
processo mas, de alguma forma, sdo tocados pelo projeto em todas as direcdes e
tempos.

Para Bonsiepe (2006), essa € uma forma humanista de fazer design®,
humanista ao interpretar as necessidades de grupos sociais e, nesse caso, coprojetar
propostas emancipatorias, que implicam na reducao de fatores de dominacgao externa
que estejam incidindo sobre esses grupos e impedindo sua liberdade de projetar e
desfrutar de novas formas de bem-estar. Em uma era na qual, devido a erosao
continua dos modos tradicionais de viver, um nimero cada vez maior de pessoas vive
em contextos péds-tradicionais e precisa projetar tanto seu dia-a-dia quando sua vida
como um todo (MANZINI, 2019), a autonomia e o bem-estar estdo cada vez mais
ligados as multiplas condicdes (individuais e sociais) que permitem esse projetar.

Essa autonomia nao deve, contudo, ser confundida com individualismo. Na
verdade, a cultura de projetos de vida centrados em individuos tem sido o motor de
muitos dos problemas sociais e ambientais que o mundo enfrenta hoje, o que leva a
crer que essa cultura é o novo Modo Tradicional e que o Modo Design contemporaneo
diz respeito a construgao de uma cultura de projetos de vidas nascidos de conversas
coletivas e relacdes interpessoais significativas em contraste com o isolamento e as
relagbes meramente transacionais (MANZINI, 2019).

Certos contextos favorecem mais essa cultura e dois pontos sdo elencados por
Jégou e Manzini (2008) como férteis: tolerancia do ambiente no qual as pessoas estao
vivendo, tanto tolerancia cultural a novas ideias e modos de viver quanto tolerancia
administrativa ao flexibilizar ou criar novas regulacées para que o que € novo nao seja

sufocado em sua origem; e uma politica de governancga que reforce os lagos sociais

6 Bonsiepe (2006, p. 30) propde expandir para o Design o conceito de humanismo de Edward Said:
“In order to illustrate the necessity to reduce heteronomy, | am using a contribution from a linguist—a
specialist in comparative literature—Edward Said, who died last year. He characterizes, in an
exemplary manner, the essence of humanism, of a humanistic attitude. As a philologist, he limits the
humanist attitude to the domain of language and history: ‘Humanism is the exertion of one’s faculties
in language in order to understand, reinterpret, and grapple with the products of language in history,
other languages, and other histories.” But we can extend this interpretation to other areas, t00.”



105

ao permitir e promover a participacdo das pessoas envolvidas em organizacdes de
hierarquia mais flexivel e horizontal. Manzini (2017) adiciona um terceiro ponto que é
a aprendizagem, o fato de que todas as experiéncias geradas nos projetos
(independente de seus resultados praticos) tem valor e se tornam parte de um
arcabouco comum que também reforca os lagos sociais em vez de cindi-los.

Essa combinacdo da perspectiva humanista do design com contextos
favoraveis e os resultados que ela suscita ndo deve ser tomada como ébvia, natural
ou facil de se estabelecer, promover e sustentar. Filiar-se a essa proposta exige acao
deliberada na direcdo de uma Normalidade Transformativa, ou seja, da construcao de
ideias e modos de viver inovadores que nascem como um ativismo transgressor e
desafiador de um pequeno grupo de pessoas altamente motivadas mas que
amadurecem como op¢des acessiveis materialmente e conceitualmente a um ndmero
maior de pessoas sem perder suas intencdes e qualidades sociais originais (MANZINI,
2019).

Logo, deve-se agir na direcdo de muitas Normalidades Transformativas.
Segundo Manzini (2019, p. 96) “precisamos criar uma malha de acbes de design e
atividades operando de diferentes maneiras e em diferentes escalas”. Ele entende
essa malha como uma ramificacdo da democracia participativa tradicional, uma
Democracia Centrada em Projetos forjada a partir da combinagéo dos projetos de vida
das pessoas e comunidades, o que impulsiona e consolida as capacidades
transformativas dos cidaddos. A Democracia Centrada em Projetos ocorre em um
ambiente que privilegia uma miriade de agdes pequenas, locais, abertas e
conectadas, com uma distribuicdo de poder que vai bem além do voto direto em um
representante ou do voto digital em propostas legislativas, as quais vem revelando
suas limitagcdes (MANZINI, 2019). Em uma nota ética e fundamental para tal conceito,
Manzini (2019, p. 118) ressalta que essas acdes nao podem de forma alguma “reduzir
a possibilidade do outro de fazer o mesmo”.

A presente pesquisa filia-se a essa ideia e entende o processo e a ferramenta
aqui propostos, testados e analisados, tanto quanto as reflexdes resultantes, como
meios para a confeccdo de um ponto na malha democratica imaginada por Manzini.
Tal processo e a ferramenta ndo nascem, portanto, no vacuo, mas alinhados com a
nocao de que outros pontos podem e devem ser confeccionados por esse e outros
recursos de Design, desde que embebidos da intengdo de promover ndo apenas “o

préprio ponto” mas a possibilidade da “malha”, ou seja que o outro também possa
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projetar sua vida e sua ideia de bem-estar. E que o faga sem impedir outros ou entao,
numa visao mais sutil e sofisticada, compreendendo que a separacao entre eu e outro

(incluindo-se ai 0 meio ambiente) € iluséria e, logo, prejudicial a todos (SAMTEN,
2019).
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7 CONSIDERACOES FINAIS

As associacOes de pacientes com doencgas raras enfrentam desafios comuns a
muitos outros grupos sociais contemporaneos no mundo todo. Contudo, para grupos
como esse, a necessidade de se auto-organizar para inovar no sentido de alcancar
seu bem-estar e a capacidade autbnoma de reconfigura-lo quando necessario em um
cenario de desigualdade social, degradacdo do meio ambiente, ruido informacional
generalizado e instabilidade politica crescentes € mais premente uma vez que suas
condicoes de saude impdem desafios extras ndo s6 as pessoas com doengas raras
mas a toda comunidade relacionada. Inovar, nesse cenario, pode ser um desses
desafios extras porque as abordagens classicas de inovacao e gestao, que também
sao as mais conhecidas e disponiveis, tém grandes chances de ndo oferecer tudo que
esses grupos precisam para projetar de forma inovadora e sustentavel rumo a seu
bem-estar. Dai, o problema proposto nessa pesquisa: que processos projetuais o
Design Estratégico pode propor para estimular a inovacdo social no modelo de
associagdes de pacientes com doencgas raras?

Na busca para responder, procurou-se, como um objetivo especifico,
“estabelecer a relacao entre os conceitos de Design Estratégico, Inovagéao Social e o
contexto das associagdes”. E compreendeu-se que, da perspectiva do grupo de
autores destacados na Fundamentacdo Teodrica, o Design Estratégico é uma
metodologia que oferece a possibilidade de grupos sociais como as associacdes a
inovarem através de métodos mais afinados com suas caracteristicas e aspiracoes
especificas, especialmente aquelas ligadas a autonomia e sustentabilidade. Em um
segundo objetivo especifico, buscou-se “mapear processos do Design Estratégico
voltados a inovacao social no modelo de organizagcbées”. Nao tendo encontrado um
processo adequado ao contexto, respondeu-se ao terceiro objetivo especifico:
“Formular um processo a partir desses conceitos e aplica-lo em um projeto de Design
Estratégico voltado a inovagao social no modelo de uma associacao de pacientes.”

Entdo, foram agregados, modificados e aplicados diferentes métodos e
ferramentas de design com o viés do Design Estratégico para ajudar a comunidade
das pessoas com doencas raras a projetarem um modelo inovador de uma
associagao. Partindo de propostas do Community Centered Design, foi selecionado
um grupo de pessoas ja ativas na comunidade, com potencial e desejo para colaborar

e inovar, representativas das diversas esferas do ambito das doencas raras, e propos-
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Se ao grupo um processo projetual que propiciou momentos de diadlogos estratégicos
mediados pelo designer especialista usando ferramentas de design capazes de tornar
as interagbes do grupo e as ideias resultantes visiveis, tangiveis e atraentes
(MANZINI, 2017). Uma dessas ferramentas, a Matriz Estratégica de Inovacao Social,
foi criada a partir da combinacao do Social Innovation Scanner com os principios da
Gestao por Mandalas. Ela funcionou em diversos niveis, servindo tanto como eixo do
processo de design como ferramenta de consolidacdo das discussbes e ideias
geradas nos workshops. Essa consolidacao na Matriz Estratégica de Inovacao Social
forneceu, por fim, elementos estratégicos que permitem orientar a criagao e gestao de
um tipo de associacao de pacientes diferente das que seguem o Modelo Utilitario de
Cuidado. A ferramenta foca na construcdo de um modelo organizacional mais do que
em produtos, servicos, sistemas produto-servicos ou projetos, permitindo que o grupo
envolvido defina que sentido a organizacao trara embutida em sua estruturacdo e o
que comunicara aos envolvidos — funcées que o modelo organizacional cumpre,
segundo Zurlo (2010).

Utilizando-se o0 método do Paradigma Indiciario, que busca revelar em objetos
dados conhecimentos que nao estao evidentes a partir da construgao de inferéncias
articuladas a partir do cruzamento dos objetivos, da teoria e dos dados empiricos da
pesquisa, descobriu-se que o processo de design da forma como foi proposto:
estimulou a participacdo do grupo e sua disposicdo em criar mais ambitos
participativos; ativou a inovacao social como motivagdo e meio, gerando sementes de
inovagao social como resultado; reforgou a importancia de uma abordagem projetual
adaptada a realidade do grupo especifico que estava coprojetando; acolheu a
qualquer tempo temas que estavam planejados para serem discutidos em momentos
determinados; e subestimou a necessidade de instrumentalizar os participantes para
pensarem e discutirem em nivel organizacional.

Entdo, quando nos perguntamos no problema de pesquisa “que processos
projetuais o Design Estratégico pode promover para estimular a criagdo de modelos
inovadores de associacdes de pacientes com doencas raras”, a resposta, que
endereca 0 objetivo geral, é: processos que promovam a participacao levando em
consideracao os pormenores da situacdo e grupo que esta coprojetando; que
estimulem o pensamento organizacional, especialmente em grupos ndo acostumados

a esse tipo de atividade; e que sejam claramente sinalizados como um ponto que nao
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se encerra em si, mas que faz parte de uma jornada com momentos anteriores e
posteriores.

Como futuros desdobramentos dessa pesquisa, entende-se que ha fertilidade
na ideia de investigar a relagdo dos projetos propostos a partir da abordagem do
Design Estratégico, do Design para Inovagao Social e do Community Centered Design
nessa perspectiva de “malha” ou “ecossistema” da Democracia Centrada em Projetos,
a qual transcende os ecossistemas criativos. Dessa forma, além de ampliar a pesquisa
em Design Estratégico aplicada a area da saude, especialmente a abordagem do
Design Estratégico para Inovagao Cultural e Social, poderia se estabelecer relagdes
entre os diferentes tipos de ecossistemas criativos e suas praticas. Na perspectiva da
Democracia Centrada em Projeto, os olhares e reflexdes do Design Estratégico para
as Casas Colaborativas, por exemplo, podem informar olhares e reflexdes sobre
tantos outros grupos sociais que vem emergindo na sociedade poés-tradicional, como
foi feito nessa pesquisa. Acredita-se que a conexao horizontal entre diferentes grupos
sociais (associacbes de pacientes, casas colaborativas, coletivos artisticos) que
necessitam coprojetar novos modos de viver pode ser tdo rica quanto uma
investigacao vertical de diferentes iniciativas do mesmo tipo de grupo social (apenas
associacoes de pacientes, por exemplo).

Outro possivel desdobramento dessa pesquisa é dar continuidade a
interseccao entre a ética budista e o design. Manzini com frequéncia se vale do
trabalho de sociblogos e filosofos como Hannah Arendt, Richard Sennet e Anthony
Giddens, Edgar Morin e Byung-Chul Han, entre outros, como forma de estabelecer
bases éticas e politicas para a reflexao e projetagcao em Design; Del Gaudio, Franzato
e Oliveira (2019) e Silva, Bentz e Franzato (2019) fazem algo semelhante com
conceitos de Foucault. O Budismo oferece uma soélida tradicdo de reflexdo e
treinamento em filosofia e ética, com grande amplitude de abordagens e, nos ultimos
30 anos, uma forte interseccao com temas contemporaneos. Como exemplo, pode-se
citar trabalhos populares de Sua Santidade Dalai Lama como “Uma ética para o novo
milénio”, “Faca-se a revolugdo” e “Aléem da religido”; ha também a obra de Thartang
Tulku sobre trabalho, “O Caminho da Habilidade” e de seu aluno Arnaud Maitland
sobre gestado, “O Trabalho como Mestre”; o filésofo budista indiano do século 1X
Nagarjuna escreveu tratados poéticos sobre conduta pessoal e politicas sociais éticas
em “Carta a um amigo” e “A guirlanda preciosa”; além do ja citado Lama Padma

Samten e sua proposta de Gestao por Mandalas cujos principios surgem em “Mandala
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do Loétus” e “Relagdes e Redes”.” Todos esses autores, cujas ideias dialogam com
outros ja utilizados em pesquisa em design, se ocupam ou ocuparam da ética budista
em acao na construcdo de um mundo mais positivo e justo a partir das atividades
cotidianas e da capacidade de manter utopias no horizonte. Utopias essas
importantes porque, para Bonsiepe (2006, p. 30), “sem o ingrediente da utopia,
residual que seja, a heteronomia nao pode ser reduzida”; e segundo Silva, Bentz e
Franzato (2019), a utopia (em si ou articulada com a distopia) pode ser uma importante
impulsionadora do processo projetual no Design Estratégico.

Essas duas especulacdes sobre possiveis desdobramento da presente
pesquisa, embora toquem outros temas e autores, em nada se afastam do Design
Estratégico que, segundo Freire (2017), tem por funcdo formular estratégias que
orientem as organizagdes rumo a inovacao e sustentabilidade através da imaginacao
— imaginar que qualidades vigentes sdo necessarias preservar e que contextos e
condigdes precisam ser criados para uma transformacgao efetiva.

Também em Mauri (1996), Meroni (2008), Zurlo (2010), Freire (2014) e
Franzato e Campelo (2017), encontramos repetidamente a disposicao para gerar
descontinuidades no sistema vigente através de um processo de projeto que promove
intencionalmente nao s6 o dialogo projetual entre os diferentes atores envolvidos mas
um contexto no qual esse didlogo aconteca e continue acontecendo; encontramos
também mencdes constantes a necessidade de se construir relagcées de qualidade,
baseadas em escuta e valorizacdo do outro e do meio ambiente (este, uma face do
“outro”) e que resultam em uma aprendizagem coletiva que € uma das bases da
continuidade de um contexto permeavel ao dialogo e a participacao projetual. Ou seja,
propor pesquisas e projetos na interseccdo do Design, Etica e Democracia também é
uma forma de resgatar, promover e preservar pilares importantes e originais do Design

Estratégico.

7 O trabalho de Varela, Thompson e Rosch em The Embodied Mind — Cognitive science and human
experience (1991) prové uma importante ponte entre a tradigao cientifica e filosofica ocidental e a
filosofia e praticas contemplativas budistas, referenciando-se inclusive na escola Madhyamika do
citado Nagarjuna.
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APENDICE A - QUESTIONARIO ELETRONICO 1

QUESTIONARIO ELETRONICO PARA MAPEAMENTO
DE PARTICIPANTES DO WORKSHOP

Qual seu nome completo?

Qual sua idade?

Qual sua cidade?

Qual sua relacao com a Sindrome de Prader-Willi?

Sou uma pessoa com SPW

Sou mae ou pai de uma pessoa com SPW

Sou irma ou irmao de uma pessoa com SPW

Sou parente préximo de uma pessoa com SPW (tia, tio, avd, avé, prima, primo
etc)

Sou amigo da pessoa com Prader-Willi ou de sua familia

Outro tipo de relacdo com uma pessoa com Prader-Willi — conte qual

Vocé é sdcia ou sécio da Associacao Brasileira da Sindrome de Prader-Willi?
Sim

Nao

Qual é sua idade?

Qual sua cidade?

Qual seu telefone fixo?

Qual seu telefone celular?

Qual seu email?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado ou Prezada,

Meu nome é Gustavo Berwanger Bittencourt e sou pesquisador do Programa de Pés-
Graduacao em Design da Universidade do Vale do Rio dos Sinos. Estou realizando a pesquisa
Inovacao em Organizagcoes de Pacientes com o objetivo de entender como pessoas ligadas ao
universo da Sindrome de Prader Willi podem participar da criagdo de um novo modelo de organizagédo
de pacientes. Através desse estudo, sera possivel indicar caminhos para a criagdo de organizagdes de
pacientes mais participativas e democraticas.

Aceitando fazer parte da pesquisa, a sua participacao se dara da seguinte forma:

1. Através de sua presenca em um encontro coletivo no més de setembro com duracéo de até
cinco (5) horas do qual participarao outras pessoas ligadas ao universo da Sindrome de Prader

Willi para conversar e criar um novo modelo de organizacao de pacientes.

Sabemos que conversar sobre esse tema pode ser de grande intensidade emocional. Por isso,
caso necessario, vocé tera acesso a qualquer momento ao apoio de um(a) assistente social ou
psicélogo social que estara no local, bem como um espaco privado e/ou espago aberto se precisar de
um tempo para si mesmo (a).

O encontro serd fotografado e gravado em audio e/ou video. Tanto as gravagbes quanto os
materiais que venham a ser desenvolvidos no encontro serdo utilizados apenas para fins desta
pesquisa; elas serao transcritas, sua identidade sera omitida e as gravacoes serdao apagadas
apés 2 anos. A sua identidade sera inteiramente preservada pois seu nome ou informac¢ées que
possam lhe identificar ndo serao registradas nos textos e apresentacoes sobre a pesquisa em
revistas ou eventos cientificos e nem divulgadas em publico.

Vocé tem o direito de receber, a qualquer momento, informacdes sobre o andamento da
pesquisa através dos dados de contato do pesquisador que constam neste documento.

Esse termo sera assinado em duas vias. Uma delas ficara com vocé e outra ficard sob a
responsabilidade do pesquisador.

Ao assinar este termo, vocé confirma a participacao no estudo, assegurando, inclusive, sua
liberdade de desistir da participacdao em qualquer momento da pesquisa.

Gustavo Berwanger Bittencourt — pesquisador

(nome completo do participante da pesquisa)
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Contato com o pesquisador
Gustavo Berwanger Bittencourt
Telefone celular: (51) 999.974.303
Telefone fixo: (51) 3391.0096

E-mail: Gbbittencourt@edu.unisinos.br
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APENDICE C - ROTEIRO PARA CONTATO TELEFONICO COM CONVIDADOS

“Oi, tudo bem? Eu estou fazendo uma pesquisa para 0 meu mestrado na
Unisinos, que é em Design Estratégico, uma metodologia de estratégias para
organizacdes - que podem ser empresas ou associacoes de pacientes, por exemplo.
O objetivo da pesquisa é criar um novo modelo de associacao de pacientes. Que seja
mais participativo e democratico. Pois, em geral, as associa¢des sdo muito parecidas
e préximas de empresas. Queria te convidar pra fazer parte de um grupo de 10
pessoas. Participar do grupo significa que eu vou marcar um café pra te contar do
projeto depois vou mandar alguns materiais sobre associagao de pacientes e vamos
fazer um encontro no inicio de setembro para conversar e imaginar como seria um
novo modelo de associagdao usando métodos de design que eu estou estudando. Topa
participar? Qual € a melhor maneira de conversar? Pode ser um grupo de What'sApp?
Ou usa email? Qual médico, professor, parente ou amigo ativo, participativo,
disponivel vocé indicaria? Pedir para avisar que vou entrar em contato. Pegar contatos

principais. Nome, Relacao/Histérico, Idade, Cidade, Contato”.
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APENDICE D - DOCUMENTO EM PDF COM RESUMO DA PESQUISA

VAMOS CRIAR
JUNTOS UM
NOVO JEITO DE
TRAZER BEM-
ESTAR PARA A
COMUNIDADE
PRADER WILLI?

Tocado por isso tudo, resolvi
focar meu projeto de mestrado
em design estratégico em
responder essa pergunta:

como seria uma associacao de
pacientes que leva em
consideracao todos os lados
da vida da pessoa com uma
sindrome rara e nao apenas a
questao médica? Uma
associagao que é guiada pelo
bem-estar e pela inclusao e nao
apenas pelo olhar da doenga?

As associagoes de pacientes
sao fundamentais para a
qualidade de vida, o bem-estar, a
cidadania e as vezes até para a
sobrevivéncia das pessoas com
sindromes raras.

Mas, segundo o soci6logo
brasileiro Rogério Barbosa,
estudioso do tema, as
associacoes correm o risco de
focar exclusivamente em
conseguir medicacao quando o
bem-estar das pessoas com
sindromes raras e da comunidade
no entorno tem muitas outras
questdes que precisam ser
levadas em consideragao.

Estou convidando vocé para
responder essa pergunta junto
comigo em um encontro no inicio
de setembro em Porto Alegre,
em data, local e horario ainda a
serem escolhidos.

Seremos um grupo de 10
pessoas que vai mesclar maes e
pais com médicos, terapeutas,
professores e parentes de
pessoas com Prader Willi.

Vamos sentar em roda,
conversar e, usando algumas
ferramentas de design
estratégico, criar juntos uma
ideia nova de associacao.

Fonte: elaborado pelo autor, 2019.

Um dos sentimentos mais
comuns quando alguém préximo
de nés é diagnosticado com uma
sindrome rara é querer fazer
alguma coisa, tomar uma
atitude, ajudar de alguma forma.

E assim que nascem as
associacoes de pacientes,
grupos criados por pessoas com
sindromes raras ou por suas
maes e seus pais para encontrar
apoio, trocar informagoes,
divulgar a sindrome e pressionar
governos e empresas na busca
por melhores tratamentos e por
inclusao.

Vocé nao precisa se preocupar
com nada. Eu serei responsavel
por fazer os contatos com o
grupo, preparar o local e a
dinamica do nosso encontro.

Nos préximos dias, entrarei em
contato de novo com mais
detalhes.

Gustavo Bittencourt

Pai do Joao Gabriel e

Mestrando em Design Estratégico
Na Pés-Graduagao da Unisinos



