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RESUMO

O presente estudo aborda a tematica do "Cuidado e Autocuidado em Situagdes de
Vulnerabilidade" por meio do designantropologia para a cocriagao de futuros possiveis
em colaboracdo com méaes de criangas diagnosticadas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Com fundamento em uma abordagem qualitativa, abrangendo uma
exploracao aprofundada das trocas entre as copesquisadoras, em uma perspectiva
que transcende a mera assisténcia, compreendendo o cuidado como um fenédmeno
multidimensional. A pesquisa adota um enfoque interdisciplinar, combinando
elementos de designantropologia e do feminismo, com o objetivo de contextualizar as
experiéncias das méaes dentro de um contexto mais amplo de relagdes de poder e
género. O foco principal repousa na compreensédo da complexa interligagdo entre o
cuidado prestado pelas maes as criangas com TEA e seu proprio processo de
autocuidado, um aspecto frequentemente negligenciado em contextos de
vulnerabilidade. A pesquisa também contempla uma analise das lacunas existentes
nas politicas publicas destinadas a apoiar as familias nessa jornada, bem como o
modo como essas maes enfrentam e moldam suas realidades diarias. A metodologia
envolve a pesquisa-agao-participativa, permitindo que as maes participem ativamente
na cocriacao de estratégias e solugcdes que visem melhorar a qualidade de vida de
suas familias. O estudo buscou um olhar atento sobre o papel dessas maes,
destacando suas experiéncias, desafios e aspirag¢des, fornecendo insights valiosos
para abordagens mais eficazes e abrangentes de apoio as familias em situagdes
similares. Os objetivos gerais e especificos do estudo foram delineados, mapeando
teorias, discursos e praticas relacionados ao cuidado, identificando as
vulnerabilidades percebidas pelas mées, cocriando a partir de abordagens de
designantropologia para reflex&o e estimulagao de futuros possiveis, e refletindo sobre
0 processo de cocriagdo e sua contribuicdo para a promocado do autocuidado e
imaginagao de futuros. A pesquisa fundamentou-se em praticas de correspondéncias
entre pesquisadores e participantes, aplicando conceitos de designantropologia para
refletir sobre as experiéncias das maes e promover mudangas sociais tendo como
resultados a cocriagcédo e a projegao de futuros e possibilidades. Como resultado da
pesquisa, constatou-se que as maes coparticipantes precisam ser incluidas no
planejamento das politicas publicas que Ihes proporcionem minimas condigdes para
gue possam exercer o cuidado e o autocuidado. E as reflexées aqui realizadas podem
servir como ponto de partida para futuras correspondéncias entre designers e as
coparticipantes.

Palavras-chave: Cuidado e Autocuidado. Maes de criangas com TEA.
Designantropologia e cocriagéo.



ABSTRACT

The present study addresses the theme of "Care and Self-Care in Vulnerable
Situations" through designantropology to the co-creation of possible futures in
collaboration with mothers of children diagnosed with Autism Spectrum Disorder
(ASD). Based on a qualitative approach, encompassing an in-depth exploration of
exchanges between co-researchers, from a perspective that transcends mere
assistance, understanding care as a multidimensional phenomenon. The research
adopts an interdisciplinary approach, combining elements of designanthropology and
feminism, with the aim of contextualizing mothers' experiences within a broader context
of power and gender relations. The main focus lies on understanding the complex
interconnection between the care provided by mothers to children with ASD and their
own self-care process, an aspect often neglected in vulnerable contexts. The research
also includes an analysis of the gaps in public policies designed to support families on
this journey, as well as the way these mothers face and shape their daily realities. The
methodology involves participatory action research, allowing mothers to actively
participate in the co-creation of strategies and solutions that aim to improve the quality
of life of their families. The study sought to take a close look at the role of these
mothers, highlighting their experiences, challenges and aspirations, providing valuable
insights for more effective and comprehensive approaches to supporting families in
similar situations. The general and specific objectives of the study were outlined,
mapping theories, discourses and practices related to care, identifying the
vulnerabilities perceived by mothers, co-creating from designanthropology approaches
for reflection and stimulation of possible futures, and reflecting on the process of co-
creation and its contribution to promoting self-care and imagining futures. The research
was based on correspondence practices between researchers and participants,
applying concepts of designanthropology to reflect on mothers' experiences and
promote social changes resulting in co-creation and projection of futures and
possibilities. As a result of the research, it was found that co-participating mothers need
to be included in the planning of macropolitcs that provide them with minimum
conditions so that they can exercise care and self-care. And the reflections that were
made can serve as a starting point for future correspondence between designers and
co-participants.

Keywords: Care and Self-care. Mothers of children with ASD. Designanthropology
and co-creation.
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1 INTRODUGAO

Professora Alessandra, todo dia, antes de vir para a escola com
meu filho, pra conseguir pegar o 6nibus escolar, eu tenho que
caminhar da minha casa até o final da rua, empurrando a cadeira
de rodas dele. A rua tem ladeiras e descidas e é cheia de
buracos, da um cansago, mas € uma luta pelo meu filho, pra
ajudar ele. Com chuva ou sol (M&e de um estudante).

No Brasil, estima-se que 2 milhdes de pessoas estejam dentro do espectro
autista. Nao ha uma precisdo quanto aos dados, posto que ndo ha um estudo
estatistico que compreenda informagdes sobre o quantitativo preciso (Paiva Jr., 2019).
Segundo dados do Center of Diseases Control and Prevention (CDC) a cada 110
pessoas, uma possui TEA (Oliveira, 2016).

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) apenas em 2022 incluiu
uma pergunta sobre autismo: “Ja foi diagnosticado(a) com autismo por algum
profissional da saude?”, com respostas admitidas “sim” ou “n&o” (Paiva Jr., 2019).
Este questionamento simples abre caminhos para a busca da superacao das tantas
incertezas que envolvem o espectro (IBGE, 2022).

O Maranhao, com populacédo atual estimada de 6,7 milhdes de habitantes
(IBGE, 2023) tem uma estimativa de 67 mil pessoas dentro do espectro autista. Esta
pesquisa investiga a impactante realidade das maes cujas vidas sdo profundamente
influenciadas ap6s o diagndstico do espectro autista em seus filhos. A rotina dessas
maes passa por transformacdes significativas devido as demandas diarias de cuidado
e supervisdo, as quais variam de acordo com as necessidades especificas das
criangas. O diagndstico coloca as criangas no ambito das pessoas com deficiéncia,
conforme definido pela Lei 12.764/2012", e suas maes enfrentam um cotidiano repleto

de atividades voltadas para o cuidado e apoio aos seus dependentes.

! A PRESIDENTA DA REPUBLICA Fago saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a
seguinte Lei:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Protegao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecugao.

§ 1° Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com transtorno do espectro autista aquela
portadora de sindrome clinica caracterizada na forma dos seguintes incisos | ou ll:

| - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicagdo e da interagdo sociais,
manifestada por deficiéncia marcada de comunicagao verbal e ndo verbal usada para interagao social;
auséncia de reciprocidade social; faléncia em desenvolver e manter relagdes apropriadas ao seu nivel
de desenvolvimento;

Il - padroes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades, manifestados por
comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por comportamentos sensoriais incomuns;
excessiva aderéncia a rotinas e padrbes de comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos.

§ 2° A pessoa com transtorno do espectro autista é considerada pessoa com deficiéncia, para todos os
efeitos legais.
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Eles precisam aguardar o término das aulas na escola, para intervir em caso
de intercorréncia (engasgo, alteragdo significativa no comportamento, etc.), levam
para consultas, dedicam-se integralmente aos cuidados, visto que os/as filhos/as
possuem transtorno do espectro autista e/ou deficiéncia intelectual em S&o Luis - MA.
Imersas em tantos afazeres, muitas vezes nem percebem que além de todas as
dificuldades, como a de conseguir emprego, nao ter com quem deixar seus filhos, nao
ter lazer, vivenciar severas dificuldades financeiras, faltam-lhes informacdes sobre
saude integral, cuidado, bem-estar, qualidade de vida, economia doméstica e
profissdo. Muitas foram abandonadas pelos cbnjuges, companheiros ou
companheiras e sozinhas, zelando da filha ou do filho PCD, vivenciam uma rotina com
pouco ou nenhum espacgo para o autocuidado.

No ambito do Design e sua relagdo com o cuidado é imprescindivel refletir sobre
as perspectivas ético-politicas para pensar a ideia de cuidado como algo que vai além
de atitudes bem intencionadas (Bellacasa, 2017). A autora, ao tratar sobre a “reuniao
das coisas negligenciadas” relaciona o cuidado com a luta feminista: ambos envolvem
um pensamento disruptivo e preocupacdo com situagdes que envolvem exclusao,

injustigcas sociais e criticas sobre as relagdes de poder.

§ 3° Os estabelecimentos publicos e privados referidos na Lei n° 10.048, de 8 de novembro de 2000,
poderao valer-se da fita quebra-cabeca, simbolo mundial da conscientizacido do transtorno do espectro
autista, para identificar a prioridade devida as pessoas com transtorno do espectro autista.
(Incluido pela Lei n° 13.977, de 2020)

Art. 2° Sao diretrizes da Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista:

| - a intersetorialidade no desenvolvimento das agdes e das politicas e no atendimento a pessoa com
transtorno do espectro autista;

Il - a participagao da comunidade na formulagéo de politicas publicas voltadas para as pessoas com
transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantagao, acompanhamento e avaliagao;
lll - a atencdo integral as necessidades de saude da pessoa com transtorno do espectro autista,
objetivando o diagnéstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos e
nutrientes;

IV - (VETADO);

V - o estimulo a insergdo da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado de trabalho,
observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢des da Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990
(Estatuto da Crianca e do Adolescente);

VI - a responsabilidade do poder publico quanto a informacao publica relativa ao transtorno e suas
implicagoes;

VII - o incentivo a formagao e a capacitagado de profissionais especializados no atendimento a pessoa
com transtorno do espectro autista, bem como a pais e responsaveis;

VIII - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos epidemiolégicos tendentes a
dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema relativo ao transtorno do espectro autista no
Pais.

Paragrafo unico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder publico podera firmar
contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas de direito privado (Brasil, 2012).
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O design e sua perspectiva politica buscam o bem comum, através de acdes e
intervengdes em prol de transformagdes sociais (Fry, 2010). O design tem
intencionalidade (op.cit), portanto cabe aos profissionais e pesquisadores fazer
escolhas libertadoras ou escolhas que aprisionam. E falando sobre escolhas, adiante,
na metodologia ressalta-se a utilizagcdo da escrita em primeira pessoa, buscando
maior proximidade com as pessoas que estiveram conectadas com as questbes
levantadas nesta pesquisa, aproximando-a para o0 que se entende como uma
‘pesquisa situada” (Simonsen et al., 2014), no campo do design.

Diante desta situacao e a experiéncia da pesquisadora como coordenadora no
CEEE Pe. Jodo Mohana, em 2018 e 2019, submetemos a problematica encontrada a
luz dos estudos em designantropologia, que buscam, por meio de intervencgdes
situadas nos espacgos de pesquisa, promover a reflexdo, tomada de consciéncia e
imaginacao de futuros possiveis (lzidio; Farias; Noronha, 2022) para superacao da
realidade aqui apresentada, chegando a questdo de pesquisa: como o
designantropologia, em seus processos cocriativos, pode contribuir para a promogao
do autocuidado, a tomada de consciéncia e a imaginag¢ao de futuros possiveis entre
as maes em situacao de vulnerabilidade em uma escola publica em Sao Luis?

Este estudo teve, portanto, como objetivo geral a busca por compreender como
o designantropologia e a cocriagdo de coisas de design podem contribuir para a
imaginacao de futuros possiveis com as maes de criangas com autismo, em situagao
de vulnerabilidade, com énfase no cuidado e autonomia destas mulheres.

E como objetivos especificos identificamos:

1) Mapear teorias, discursos e praticas sobre a relagao design, cuidado e
vulnerabilidade, entre maes de criangas autistas;

2) ldentificar se e como percebem as vulnerabilidades que vivenciam;

3) Por meio de praticas de correspondéncias, cocriar coisas de design para
refletir e estimular imaginacdes de futuros sobre o cuidado e autocuidado
através da abordagem de designatropologia;

4) Refletir sobre o processo de cocriagdo realizado e contribuir com
caminhos para a imaginagao de futuros sobre cuidado e autocuidado em
situacéo de vulnerabilidade.

Os movimentos que envolvem a busca por atingir os objetivos, através das
interacdes e construgdes advindas do afetar e ser afetada pelas participantes tém sua

justificativa fundamentadas em pilares, a saber:
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A escolha da tematica vulnerabilidade de maes de criangas autistas deve-se a
situagcbes observadas durante minha atuagao profissional, relativas a sobrecarga em
suas tarefas diarias, preocupacdes e responsabilidades, sem oportunidade para
momentos de autocuidado, com sensacado de desvalorizacio, solidao e de falta de
perspectivas. E além de todas as dificuldades, como a de ndo conseguir emprego,
nao ter lazer, vivenciar severas dificuldades financeiras, a de estarem sujeitas a
diversas formas de violéncia.

Uma razao substancial que impulsionou este estudo a respeito do cuidado de
maes em situagcdo de vulnerabilidade foi a condugdo de uma revisdo de literatura
assistematica que, conforme Lakatos e Marconi (2003), é utilizada com a finalidade
de revisar estudos realizados anteriormente para levantamento de informacodes
atualizadas referentes a tematica.

Durante a revisao, ficou evidente a caréncia de estudos abordando a tematica
0 que ressaltou a necessidade premente de mais pesquisas nesse campo, com foco
no cuidado prestado as mées.

Ha, no campo do design, o projeto “Escola de Maes”, em Santos-SP, utilizando
a cocriagao a partir dos conceitos de acolhimento, humanizagéo e empatia (Pessoa et
al, 2019) com o objetivo de reduzir a taxa de mortalidade infantil, ou seja, as maes séo
instruidas, acolhidas, mas o escopo do projeto ndao € o cuidado com elas.

No servigo social, ha estudo sobre politicas sociais focando no cuidado como
direito social, como o proposto por Pra, Mioto e Wiese (2018). Neste caso, voltado
para as necessidades das familias. E ha também pesquisa sobre as mulheres
cuidadoras de idosos demonstrando a prevaléncia feminina nestas atividades
relacionadas ao cuidado (Montenegro, 2018).

A importancia da tematica relaciona-se ainda com a construgdo da autonomia
feminina, a fim de se refletir sobre as fragilidades de um sistema que ainda trata estas
maes como minoria na sociedade, utilizando-se de discursos aparentemente ingénuos
com o intuito de manutengao do status quo. Sobre o feminismo, seus principios vao
muito além de ir contra a caracterizagao de uma mulher fragil fisica e emocionalmente,
bem como sexualmente passiva, suas conexdes remetem a outras lutas sociais
também robustas, como o racismo, 0 sexismo e outros conceitos pré concebidos, 0s
preconceitos (Lugones, 2008).

No ambito do designantropologia esta pesquisa consiste em praticas de

correspondéncias entre pesquisadoras e copesquisadoras, de todas as mulheres
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envolvidas no cuidados com filhos, para colocar em processo de reimaginacao as
nogoes de cuidado com os filhos e autocuidado, em um processo politico de design.

De acordo com Ingold (2016), o conceito de correspondéncias refere-se a um
modo de relagédo atencional entre os seres vivos e 0 ambiente em que est&o inseridos.
Essa abordagem destaca que as ag¢des humanas, ou mais que humanas, sao
intrinsecamente enredadas com o mundo ao seu redor, e ndo podem ser separadas
dele. Em vez de ver os seres como entidades isoladas que interagem com seu
ambiente de forma externa, a nogdo de correspondéncias enfatiza a continuidade e a
interdependéncia entre as acdées humanas e mais que humanas e os contextos em
que ocorrem.

Ingold (2016) argumenta que as correspondéncias nao se tratam de conexdes
fixas ou pré-determinadas, mas sim de relagdes emergentes e dinamicas. As agoes
humanas se desdobram em meio a essas correspondéncias, moldando e sendo
moldadas pelos elementos do ambiente. Isso significa que as praticas humanas nao
podem ser compreendidas de forma isolada, mas sim como parte de um tecido mais
amplo de interagdes e influéncias mutuas.

Portanto, quando se discute a construgcdo coletiva a partir de praticas de
correspondéncia, esta-se enfatizando a ideia de que as acbes das pessoas sao
entrelagcadas com seus contextos de maneira intrincada. Essa abordagem ressalta a
importancia de considerar as interagdées continuas e interdependentes entre sujeitos
e ambientes ao analisar as dindmicas de pesquisa, promovendo uma compreensao
mais holistica e integrada das experiéncias humanas (Ingold, 2016).

Os processos de prototipacdo em designantropologia propiciam materialidades
que, colocadas em cena, em seus contextos de vida, suas relagdes e subjetividades,
podem trazer a tona a consciéncia critica sobre suas praticas de autocuidado em seus
contextos de vulnerabilidades. E, ainda de modo mais especifico, por meio da
pesquisa agado participativa, cocriar e materializar “coisas de design” (Binder et al.,
2010; Noronha, 2023) que possam contribuir para o processo de autoconhecimento e
desenvolvimento pessoal, e até profissional, das maes das criangas das classes do
centro. Nesta perspectiva, Ingold (2012) ao propor trazer as coisas de volta a vida,
convida-nos a imaginar o mundo como se fosse uma cozinha onde combinamos
coisas (ingredientes) para obter resultados palpaveis (e degustaveis). Assim, ao

refletir sobre coisas de design, quando as combinamos, conseguimos buscar ideias -
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prototipar, cocriar - de modo a tentar tomadas de consciéncia, contribuindo para
possibilidades de transformagdes sociais na comunidade em que estamos inseridos.

Na abordagem do designantropologia, as trocas envolvendo o cuidado tém
como ponto de partida a cooperacgéo entre design e antropologia a partir de processos
reflexivos e criativos (Halse, 2013). O designantropologia tem como fundamento a
utilizacao nos projetos, dos processos do design e artefatos materiais e imateriais,
para transformar sistemas de valores prejudiciais aos grupos vulneraveis (Tunstall,
2013).

A pesquisa em questdo estabelece de forma sdlida sua conexdao com a linha
de pesquisa "Design: materiais, processos e tecnologias" dentro do ambito do
Programa de Po6s-Graduagdao em Design. Ao enquadrar o design como uma
ferramenta de natureza politica, ancoramos nossa abordagem no pensamento de Fry
(2010), o qual destaca que a concretizagao de artefatos desempenha um papel crucial
na mediagao do dialogo social e na construgao de visdes prospectivas.

Ao abracar essa perspectiva, a pesquisa alinha-se de maneira coesa com a
proposta da linha de pesquisa, que busca explorar os aspectos relacionados aos
materiais utilizados, aos processos empregados e as tecnologias envolvidas no
campo do design. A compreensao do design como um agente capaz de materializar
ideias, necessidades e aspiragdes da sociedade torna-se central para a abordagem
que adotamos.

Ao considerar a materializacao de artefatos como um veiculo para fomentar o
dialogo, a pesquisa estabelece uma ponte entre a esfera do design e a esfera das
demandas sociais. Essa abordagem permite-nos explorar como o design pode
efetivamente atuar como um intermediario entre os anseios da comunidade e as
solugdes tangiveis que podem surgir por meio do processo de design.

Portanto, a pesquisa ndo apenas abraca, mas também enriquece a linha de
pesquisa "Design: materiais, processos e tecnologias", ao trazer a tona a importancia
do design como um meio de refletir sobre as situagdes sociais como coisas de design,
a observagao das pessoas e suas vivéncias como materialidades e imaterialidades.
Por meio dessa conexao intrinseca, a pesquisa contribui para uma compreensao mais
profunda da fungdo do design na sociedade contemporanea e oferece insights
valiosos sobre como o design pode se tornar um facilitador ativo na promogéao de

mudancas sociais e culturais.
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A cocriacdo de possiveis realidades e transformagbes por meio de
designantropologia contribuiu para o reconhecimento da pertinéncia da tematica
abordada. As praticas que envolvem o designantropologia tém em sua esséncia
principios que buscam agao micropolitica (Lagares; Farias; Noronha, 2022), trazendo
a tona as vozes nao oficiais, vulnerabilizadas e invisibilizadas para participar das
discussdes e das tomadas de deciséao.

No ambito de designantropologia se da o processo de imaginag¢ao de futuros
que consiste em projetar, trazer a existéncia algo que ainda nao existe, tanto no nivel
abstrato, compreendendo ideias e conceitos, quanto no nivel mais concreto, com
desenhos e protoétipos (Halse, 2013). Neste contexto, o estudo das vulnerabilidades
das maes de pessoas com espectro autista se relaciona com a linha de materiais do
programa de pos-graduacgao, stricto sensu, mestrado em design da Universidade
Federal do Maranhéo, posto que a pesquisa consiste em prototipacao, cocriagao de
possibilidades de futuros entre as coparticipantes.

E a imaginagao de futuros pode ser como um jogo, um quebra-cabeca, com a
procura pelo encaixe de pecgas que se entrelagam intersubjetivamente para formar um
todo. Um jogo que se relaciona com a interdisciplinaridade. E lembrando do convite
feito por Ingold (2012) a imaginar os itens de cozinha como “coisas”, podemos
observar como sao coisas também o jogo quebra-cabeca (e suas pecgas), as
disciplinas, que igualmente se encaixam como propondo os proximos passos (que
também sao coisas novas). A figura 1 compreende um quebra-cabega formado pelas
disciplinas, que convergem para possibilitar este estudo. Ao combinar cuidado,
designantropologia, direitos humanos e género originou-se a presente pesquisa. Jogar
quebra-cabega envolve a montagem de pegas, a busca por encaixes quando
observamos semelhancas e relacdes e sua dinamica reside no fato de que quando se
chega no final do jogo, apds enfrentar o seu nivel de dificuldade, o que se faz é
desmontar para montar de novo, em um movimento de montar, remontar e montar
novamente, repensando novas estratégias. Quebra-cabegca € um dos simbolos mais

antigos do autismo, criado ainda na década de 19602

2 Ver mais em https://www.autismoemdia.com.br/blog/simbolos-do-autismo/).
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Figura 1 - Articulag&o tedrica da pesquisa.

Fonte: Alessandra Maria Silva Santos Maia e Dante Oliveira Maia.

Organizando coisas da pesquisa, pensando em coisas de design e na
abordagem em designantropologia, € necessario falar também de coisas minhas, dos
motivos que me levaram a pensar em design, a pensar nas maes e mulheres, para
compreensao do delineamento da pesquisa.

Meu nome é Alessandra Maria, quarta filha do primeiro casamento de minha
mae e meu pai, que se separaram pouco depois de eu completar 3 anos, dentre outros

e tantos motivos, por minha mée ter sofrido violéncia doméstica durante 15 anos.
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Lembro de com pouca idade, bem antes dos 7 anos, quando ainda moravamos
em Brasilia, sentir fome e pedir para maméae que queria tomar leite, porém nao
tinhamos em casa e ela n&o tinha dinheiro para comprar. Minha irma mais velha ligou
para o meu pai para pedir e ele disse que teriamos bastante comida se féssemos pra
casa dele.

Cresci com residéncia fixa na casa de minha mae (com rede de apoio dos meus
avos maternos), junto aos meus irmaos e viviamos da pensao alimenticia. Estudamos
em colégios publicos em Brasilia e particular (o saudoso Colégio Girassol) aqui em
Séo Luis, a partir de quando maméae decidiu retornar para Sdo Luis (em julho de
1991).

Tinha o sonho de fazer faculdade de Direito ou de Medicina na Universidade
Federal do Maranh&o. Acabei entrando no curso de Pedagogia em uma instituigcao
particular, pois tinha completado 18 anos e era recomendavel ingressar logo em uma
faculdade para manter a pensao alimenticia até os 24 anos, além de que, segundo
minha mae, “professora consegue emprego rapido” (eu e um de meus irmaos com
idade préxima a minha entramos no curso de Pedagogia juntos). Conclui o curso de
Pedagogia apaixonada por educacgéo e por Lingua Portuguesa.

Trabalhei de 2003 a 2009 com reforgo escolar em uma escolinha que montei
junto a minha mae e a um dos meus irmaos, tive muitos estudantes com dificuldades
de aprendizagem, alguns com dificuldades que eu ndo conseguia compreender
(provavelmente tinham autismo leve - hoje sei que é TEA de nivel 1 de suporte).

Em 2006, consegui passar em um concurso publico para ser servidora da
Secretaria de Educagao do Maranhao (SEDUC-MA) e em 2008 fui chamada. Em
2006, também, conheci meu namorado designer. Me encantei, entdo, pelo designer e
pelo Design. Descobri palavras, desenhos, coisas novas que faziam muito sentido
para mim, comecei a observar criagoes, desenhos, assistia apresentacdes, fiz
também corregbes da parte escrita (revisdo de Lingua Portuguesa) de monografias
de amigos designers e tive a oportunidade, na ocasiao, de assistir a apresentagao da
Dissertagao de Mestrado da minha Orientadora do Mestrado, Professora Raquel.

Em 2012 passei para Letras na UFMA, queria muito ter concluido o curso, mas
fui jubilada, pois tive que priorizar os aspectos financeiros, aceitando um trabalho
como Professora de Inglés para turmas do Ensino Fundamental que era no mesmo

turno.
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Em 2013 chegou Carolina Maria, Carol, virginiana, minha bebé que me ensina
desde o primeiro dia a todos os dias a ser mae e a buscar ser mais organizada, mais
leve, a ser uma pessoa melhor. E conheci como é ser mae e ter que trabalhar, e me
sentir vulneravel, primeiro com um barrigdo, depois com um bebé nos bragos, dentre
tantas situacdes que méaes vivenciam.

Engravidei outras vezes, mais cinco, pra ser exata. Tive quatro abortos
espontaneos. Comecei a cursar Direito, em busca de novas perspectivas profissionais
e da realizagao da antiga vontade de cursar Direito.

Em 2018 e em 2019 fui lotada para trabalhar no Centro, como Coordenadora
Pedagdgica, junto a uma equipe interdisciplinar e conheci as criangas com TEA e suas
maes. Queria entender mais o universo das criangas e cursei Psicopedagogia. A
Educacgao Especial envolve situagbes delicadas e me afetou bastante. Cheguei a ter
um sonho lindo, em que um dos meninos que estudava nas Classes Especiais do
Centro e era usuario de cadeira de rodas por ter paralisia cerebral (CID 10, G80)
conseguia andar, eles brincavam, dangavam, foi um sonho emocionante e quando
cheguei na escola na manha seguinte, contei a sua mae, nos emocionamos juntas.

N&o imaginei engravidar novamente, mas em agosto de 2018, consultando a
Carolina com a Dra. Terezinha Rego, na UFMA, acabei ganhando, junto com meu
esposo, uma consulta, pois ela, mesmo sem termos pedido, disse que queria nos
ajudar a ter mais um bebé.

E em 2019 chegou Beatriz Maria, Bibi, libriana, minha bebé que também me
ensina desde o primeiro dia a buscar ser uma pessoa melhor e que dentre tantas
coisas que me ensina, me ensinou a ter um olhar novo para as criangas do Centro.
Isto porque um dos exames da rotina gestacional mostrava que haveria grande
possibilidade de ela nascer com alguma deficiéncia (fisica ou cognitiva). Me senti
profundamente vinculada as maes do Centro, pois fiquei muito mal com a
possibilidade indicada no exame. Nao o refiz. O ginecologista obstetra orientou que a
unica coisa que poderia fazer era esperar o nascimento da bebé. Nessa fase, retomei
a conversar com meu pai (médico, psiquiatra), que por telefone me orientava e dizia
palavras de esperanca e apoio. Gragas a Deus, quando ela nasceu, pudemos
constatar que o laboratério havia errado quanto ao resultado.

Em 2021, apds a pandemia, consegui me formar em Direito. E no final do ano,

trabalhando com Formacgdes Continuadas junto as Regionais de Ensino do Estado,
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apos receber uma reprovagéo no Exame de Ordem (OAB), resolvi tentar o seletivo de
Mestrado em Design.

Em 2022, iniciei o Mestrado em Design, passei na OAB e fui convocada para
uma Residéncia Juridica no TJ-MA (Tribunal de Justiga do Estado do Maranh&o), para
estagiar como Assessora de Gabinete de uma Unidade Jurisdicional, trabalhando,
dentre outras coisas, com MPU (Medidas Protetivas de Urgéncia) e processos
relacionados a Pensao Alimenticia.

Este percurso subjetivo € importante, precisei escrever varias coisas sobre
mim, ndo para romantizar meu interesse pelas maes que tém seus filhos com TEA no
Centro, mas para mostrar estas coisas que me colocam também nesse lugar chamado
trabalho invisivel que eu e as coparticipantes desta pesquisa vivenciamos para
continuar contextualizando seguindo para tratar sobre o centro de educacgéo especial.

A rotina de um centro de educacao especial é repleta de demandas, com muitos
atendimentos, estudantes

Em 2018, tive o primeiro contato com as méaes, com o centro de educagao
especial e com as indagagdes e inquietacdes relacionadas as dificuldades
enfrentadas pelas maes e pelas tentativas realizadas pela equipe de profissionais para
levar a elas informacao, conhecimento e acolhimento, como pedagoga, integrando a
equipe de coordenagao pedagaogica.

A rotina de um centro de educacao especial é repleta de demandas, com muitos
atendimentos, estudantes que o frequentam no contraturno (o turno contrario ao do
horario da escola regular — das aulas obrigatorias). Atendimento de psicélogos,
psicopedagogos, professores de A.E.E. (atendimento educacional especializado),
educadores fisicos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudiélogos e
assistentes sociais.

E ha estudantes que, devido ao alto grau de comprometimento da deficiéncia,
tém no centro o seu momento de escolarizagdo obrigatéria (as chamadas classes
especiais), posto que ndo conseguiram ainda fazer parte do corpo discente de uma
escola regular. E ha as maes dos estudantes com alto grau de comprometimento: uma
das mées fez o relato que inaugura esta dissertacdo de mestrado, que reflete algumas
das dificuldades cotidianas vividas por muitas delas.

Tive, entdo, acesso ao dialogo com as méaes do centro de educacgao especial,
tratando sobre o processo de aprendizagem dos estudantes, nos encontros

quinzenais denominados ‘Escola de Pais’. A escolha do nome reforga a cultura
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patriarcal, que é tdo arraigada na sociedade; apesar de o encontro ser praticamente
composto em sua totalidade pelas maes, ainda assim é usada a forma masculina,
quando o contexto mostra que deveria se chamar Escola de Maes.

Contudo, tal critica faz sentido apenas quanto a utilizacdo do nome do momento
quinzenal, posto que os assuntos tratados dizem, e muito, respeito as mulheres e
maes que o frequentam. No capitulo que evidencia o design para o cuidado de maes
€ delineado o carater de cuidado dos encontros das maes e profissionais de diversas
areas e da necessidade de mais acdes, como as desenvolvidas nesta pesquisa.

Em 2022, ao ingressar no mestrado em design, como pedagoga, bacharel em
direito, psicopedagoga e mae, tive a oportunidade de pesquisar sobre as maes das
criangas e adolescentes das classes especiais do centro que se tornaram objeto
precipuo.

A partir daqui fazemos a apresentacdo da pesquisa. Os capitulos desta
dissertacdo mostram a imersdo na abordagem do design voltado para o cuidado, para
as maes, as vulnerabilidades enfrentadas por elas, sobretudo as maes de pessoas
com deficiéncia frequentadoras do centro de educacgao especial.

No primeiro capitulo, realizam-se as consideragdes introdutdrias desta
pesquisa, abordando os objetivos geral e especificos, justificativa para o estudo,
contexto inicial e uma apresentacdo preliminar, ainda em construgdo, para esta
pesquisa. O segundo capitulo aborda os aspectos metodoldgicos, uma parte de
extrema relevancia, que delineia o modus operandi da abordagem adotada, que é a
de designantropologia, além da exploragdo da pesquisa-acao-participativa. S&o
detalhados o escopo da pesquisa, o recorte adotado, a identificacdo do centro de
educacao especial, sua localizagao geografica, e uma descrigdo minuciosa dos
passos seguidos ao longo do desenvolvimento da pesquisa.

O terceiro capitulo trata sobre o Transtorno do Espectro Autista com
conhecimentos importantes sobre esta condicdo neuropsiquiatrica que afeta as
criangas cujas maes sao copesquisadoras neste trabalho. Conhecer mais sobre a
condi¢ao de seus filhos nos conecta a realidade vivida por elas.

No quarto capitulo, sdo examinadas as interagdes e trocas que permeiam as
relagdes entre as coparticipantes da pesquisa, com um enfoque especial no contexto
do cuidado. Este capitulo ressalta a lacuna entre as politicas publicas existentes e as
necessidades individuais e das criangas. Além disso, destaca-se que as praticas de

cuidado ndo devem ser interpretadas unicamente como atos altruistas motivados por



25

pena ou compaixao, mas sim como esforcos legitimos em busca de aprimoramentos
e reconhecimento das oportunidades que as maes podem explorar. Focaliza as
correspondéncias observadas no campo. Eles englobam conceitos de materialidade
e imaterialidade, descrevendo eventos criativos e situagdes vivenciadas durante a
pesquisa. Também sido abordadas as atividades cocriadas pelas coparticipantes, bem
como os processos e dinamicas subjacentes.

No quinto capitulo, intitulado "Designantropologia, Género e Feminismo", séo
explorados conceitos relacionados as dindmicas de poder e género. Este capitulo é
fundamental dado que a pesquisa se centra em uma das representagdes do feminino,
mais especificamente, o papel materno.

O capitulo sexto, contém os registros das correspondéncias em campo, o sete,
traz os resultados e debates referentes as correspondéncias e o oitavo compreende

as consideracdes finais do estudo desenvolvido.
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2 METODOLOGIA

Em uma pesquisa cuja abordagem tedrica e epistemoldgica baseia-se em
designantropologia, justifica-se que o capitulo metodoldgico se antecipe aos conceitos
tedricos, considerando-se que a pesquisa sera construida com as méaes do centro de
ensino. O carater situado da pesquisa, portanto, requer que o percurso seja de
anteméao esclarecido. O design situado destaca as interagdes e interdependéncias
entre designers, designs, métodos de design e a situagdo das pessoas envolvidas,
atividades, estruturas, caracteristicas (Simonsen et al, 2014). O design situado
reconhece a agao envolvida na negociacao e o esfor¢o de projetar coisas, sejam estas
abstratas ou concretas (Simonsen et al, 2014).

Outro fator que merece esclarecimentos e gira ao redor da escrita € de nossa
identificacdo com a escrita em primeira pessoa, as vezes no singular, e outras no
plural, porque demonstra o envolvimento que se faz presente em qualquer pesquisa
qualitativa, conforme Marconi e Lakatos (2010), haja vista os principios de
reflexividade e subjetividade envolvidos na pesquisa e porque em designantropologia

os participantes também sao copesquisadores (Noronha, 2023)

2.1 Qualificando a pesquisa

A abordagem desta pesquisa é qualitativa, visa analisar informagdes a partir de
uma observacao participante, no ambito da pesquisa-acdo e, conforme explica
Creswell (2014), a natureza qualitativa visa propor questionamentos que permitem aos
participantes expressar e explicar suas ideias de forma ampla, utilizando nas
perguntas termos e expressdes como ‘como’, ‘o que’ e utilizagdo dos exploratory verbs
- verbos exploratérios - explorar, entender e/ou descobrir.

E exploratéria, considerando que na pesquisa agdo participante, a formulacdo
dos conceitos e a definicdo de agdes acontecem conforme o desenrolar da pesquisa
de campo em movimentos ciclicos, com interacdes entre os copesquisadores, que
podem, inclusive, fazer modificar a dire¢do das acgdes (Santos, 2018).

No que tange a natureza, a presente pesquisa é aplicada pois tem por escopo
uma busca de conhecimentos que possam contribuir para a pratica e que tenham

aplicacao e utilizagao (Gil, 2008).
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Tal construgao coletiva se da a partir da relagao entre os diferentes sujeitos
envolvidos e seus diferentes contextos ao tempo de determinada situagao consistindo
em praticas de correspondéncia (Ingold, 2016).

Estas praticas, longe de querer impor uma aparente neutralidade, pretendem
propor uma aproximacao da pesquisadora ao contexto das mulheres em questédo ao
considerar cada uma das experiéncias narradas em busca de encontrar e construir
respostas coletivamente, pois no designantropologia as participantes sao
copesquisadoras.

No contexto de dialogo entre mulheres — pesquisadora e mulheres — de se
buscar referéncia e fundamentacgao nas falas das envolvidas, bell hooks sintetiza que
“ouvir as vozes e os pensamentos individuais uns dos outros, e as vezes relacionar
essas vozes com nossa experiéncia pessoal, nos torna mais conscientes uns dos
outros” (hooks, 2013, p. 125).

Neste sentido o pretendido nao foi apontar a vulnerabilidade na qual ou outro
se encontra, mas buscar um olhar voltado para o outro e para si,— a autora, de nome
Gloria Watkins, usa o pseuddnimo bell hooks como homenagem a sua bisavo, Bell
Blair Hooks, destacando-se que a escrita ndo atende aos padrdes utilizados para
escrita de nomes préprios, com inicial maiuscula, em suas publicacdes, nas citagdes
e nas referéncias, como uma forma genial e peculiar sua de afirmar a relevancia da
obra em si e ndo de sua autoria, corroborando aqui que este texto acata o
posicionamento da autora.

Segundo Noronha (2021), o designantropologia proporciona atividades
essencialmente interdisciplinares objetivando intervir em contextos sociais, através
das correspondéncias, que sao relagdes entre sujeitos quando produzem
materialidade, perpassando por conhecimentos empiricos e se pdem e se propdem a
imaginar futuros.

Assim, com fulcro em Gatt e Ingold (2013), as praticas de correspondéncias
ttm como ponto fundamental a observagdo participante, visto que o
designantropologia vislumbra a relagdo entre sujeitos, materiais, situagdes, em um
movimento que permite a construgao de saberes e de possibilidades.

Ao se acionar o designantropologia no processo de busca por superagao de
vulnerabilidades quer-se deixar o determinismo que envolve as narrativas unicas

(Lagares; Noronha, 2022) em prol de construgdes coletivas que criem espagos para



24

que as coparticipantes se percebam e emerjam em suas vozes, subjetividades e
imaginagdes de futuros

A abordagem adotada empregou - em estudos anteriores - a expressdao em
inglés "Design Anthropology", em vez de "design antropologico”. Essa escolha decorre
da compreensdo de que nao se trata de um design que possui caracteristicas
antropoldgicas. Essa designacado nao qualifica a Antropologia em relagcéo ao Design;
ao invés disso, denota uma intersecao de aspiragbes e possibilidades que podem
emergir a partir dessa convergéncia (Anastassakis; Noronha, 2018; Noronha, 2018).

Engajar-se na pratica de designantropologia €, por sua propria natureza, um
processo narrativo. Ainda que associado a questdes contemporaneas carregadas de
traumas, como o racismo, o eurocentrismo e o patriarcado, a designantropologia se
revela como um meio de reafirmagédo ontolégica, mesmo em face das disrupgdes
causadas pela negagao da subjetividade e as consequentes dissociagdes que podem
ocorrer (lzidio, Farias, Noronha, 2022).

Assim, os estudos anteriores discutem a escolha da terminologia e a esséncia
do "designantropologia", destacando que essa abordagem nao € a mera combinagao
de duas disciplinas, mas engloba aspectos de ambas e oferece uma perspectiva
narrativa que pode recontextualizar e reintegrar subjetividades em cenarios

contemporaneos complexos (lzidio, Farias, Noronha, 2022).

2.2 Etapas da pesquisa

A abordagem em designantropologia, que com espeque em Halse (2013),
envolve agdes em busca de ndo apenas compreender os aspectos referentes a uma
determinada comunidade, mas para de modo integrado construir junto a comunidade
o0 que denomina possiveis futuros, ou seja, a tangibilizagdo de sonhos, desejos e
aspiracoes.

Ressaltam-se o0s  principios das correspondéncias: antecipacgao,
atencionalidade, afetar e ser afetado presentes em todas as etapas de
desenvolvimento da pesquisa, assim como evidenciados no capitulo que trata sobre
designantropologia.

Tragamos entdo um panorama geral para apresentar o desenho da pesquisa,

dividindo-a em etapas que, contudo, n&o sao rigidas, com a finalidade de organiza-la,
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mas nao de criar limites: a aproximacio, a observacao participante e a analise e
debates.

A observacido participante nesta pesquisa contempla ciclos de cocriagéo,
avaliacdo e analise. Ou seja, por meio da prototipacéo pretende-se gerar “coisas de
design” (Binder et al., 2011) para a imaginagao de futuros.

No campo da pedagogia, ha o método dialético na constru¢do do ensino-
aprendizagem, por uma educagdo emancipadora, fundamentado na triade agéo-
reflexdo-agdo, planejando-se as agdes, colocando-as em pratica e em seguida

avaliando-as para tracgar ajustes no planejamento e retomar o ciclo (Gadotti, 2001).

Enquanto a pedagogia da esséncia é extremamente determinista, mecanica,
e a concepcao existencialista é voluntarista e pessimista, a pedagogia
dialética da educagado é social, cientifica, uma pedagogia voltada para a
construgdo do homem coletivo, voltada, portanto, para o futuro. (Gadotti,
2001, p. 157).

Trazemos esta contribuicdo da pedagogia observando pontos de convergéncia
entre o método dialético e a observacgéo participante. Vale registrar que o método
dialético tem sua origem com Sdcrates, que utilizava a maiéutica, do grego maieutike,
que etimologicamente significa “arte de partejar’, como método de ensino para parir
conhecimentos, tendo se utilizado do termo para homenagear sua mae, Phaenatike,
que era parteira.

A fase exploratéria subdivide-se em revisdo assistematica de literatura e
definicdo dos procedimentos metodoldgicos e a fase do trabalho de campo, por sua
vez, compreende a etapa de observagao-participante / dialogos / correspondéncias
em campo, com tematicas eleitas a partir das atividades e praticas de campo, e
cocriacao de coisas de design que possam contribuir para a reflexdo e imaginagao de
futuros possiveis no que se refere ao cuidado e ao autocuidado.

A ideia do quebra-cabega tedrico surgiu para auxiliar na elaboragao da reviséao,
reunindo autores que mais conversaram com a pesquisa durante as disciplinas
cursadas no decorrer do primeiro ano do mestrado em design e as ideias sobre
concepgdes de design que devem ser abordadas também: a exemplo de design e
cuidado / design para o cuidado, a partir dos estudos de designantropologia, questdes
referentes a direitos humanos e o corpo feminino, a partir de design e género e
situagcdes que envolvem materialidades a partir de materiais, processos e tecnologias.

Neste contexto, a revisao assistematica consistiu na primeira etapa, com vistas

a identificar o estado da arte, contribuindo para a delimitacdo do problema da



26

pesquisa, tendo como ponto de partida de acordo com a disponibilizagdo de tempo
para a pesquisa conforme a experiéncia do pesquisador, com o assunto estudado,
com os métodos utilizados, com o quantitativo de estudos e, em seguida, a busca por
desenvolver habilidades que se relacionam diretamente ao rigor metodologico
necessario para a pesquisa.

Na segunda fase da pesquisa a Pesquisa-A¢ao Participativa, visou a busca por
conhecimentos, posto que “pode integrar outros objetivos paralelos, como obter a
emancipagao politica dos envolvidos (...) ou mesmo ser tratada como uma forma
indireta de desenvolvimento profissional” (Santos, 2018, p. 61).

Neste sentido, a observacdo participante compreendeu estratégias que
permitiram contribuicdes das diversas narrativas no espaco de pesquisa, promovendo
didlogos e construgdes fluidas que tinham pertinéncia tematica com os futuros
almejados.

Em seguida, a prototipacéo e aplicacao de ferramentas em design, de acordo
com Halse (2013) com a realizagdo de eventos criativos e praticas com énfase na
construcao coletiva de ideias e que possam conduzir os coparticipantes durante o
processo de eleger questdes de interesse e criar ‘possiveis futuros’.

Sendo que esta € uma pesquisa qualitativa, como ja tratado anteriormente,
através pesquisa-acao participante, identificam-se tragcos evidentes indicadores do
uso de ferramentas cartograficas, que tém presenga marcante em estudos que
envolvem o campo social (Cintra; Mesquita; Matumoto; Fortuna, 2017).

Corroborando e oferecendo maior seguranga a pesquisa, a triangulagao dos
dados (Minayo, 2010) foi utilizada como anadlise envolvendo a teoria, as
exemplificagdes com passo a passo, o método e as técnicas, configurando uma forma
de avaliagao que muito contribui para avangcos no campo social, considerando este

detalhamento como fundamental para garantir a validade da pesquisa.

2.3 Situando o lugar e as copesquisadoras

Nossas copesquisadoras sdo mulheres em condicdo de vulnerabilidade, maes
dos estudantes do Centro de Ensino de Educacédo Especial Padre Jodo Mohana,
localizado no bairro Vinhais, em Sao Luis - MA, ao lado do Farol da Educagao, préoximo
a Cobal, ao conhecido Bar do Léo, ao CSU, a UPA, ao Posto de Saude e ao Centro

de Ressocializagao Juvenil.
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Figura 2 - Localizag&o do Centro Pe. Jodo Mohana.
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Fonte: Google Maps.

Mais especificamente, sdo maes dos estudantes que frequentam a Intervencgao
Escolar, criangas e jovens, de 8 a 17 anos, com TEA — e/ou com Paralisia Cerebral,
com alto grau de comprometimento, dependendo totalmente de sua presencga e seu
acompanhamento. As maes precisam estar na escola durante o periodo de aulas,
devido as intercorréncias que podem ocorrer com as criangas e jovens durante o
horario das aulas.

O momento na escola aguardando a saida de seus filhos das atividades do dia,
no auditério, era onde existia um espaco destinado para elas, com café e sofa e
cadeiras, era o0 momento em que utilizavam o celular, conversavam sobre suas
vivéncias e dificuldades, mas ainda assim nao deixava de ser um tempo de descanso
e descontracao, pois tém uma rotina exaustiva em casa.

Estas mulheres, algumas vezes, criam os filhos sozinhas, sem um/a
companheiro/a, visto que em grande parte das historias de vida os pais das criancas
as deixam quando percebem e vivenciam as exigéncias e dificuldades envolvidas nos
cuidados das criangas com algum tipo de deficiéncia. Assim, estas familias, muitas

das vezes chefiadas por mulheres, vivem com dificuldades financeiras, por vezes
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financiadas pela renda da aposentadoria das criangas com deficiéncia e sem
vislumbrar possibilidades.
Pela manha, no setor das classes especiais, sete maes participaram da

pesquisa.

2.4 Questoes éticas da pesquisa

Realizei uma interlocugdo com a diretora administrativa do estabelecimento
pedagogico, buscando a devida autorizagdo para empreender os dialogos e a
pesquisa de interesse junto as maes, com o proposito de sondar a viabilidade de sua
participacdo no escopo investigativo. Cumpre mencionar que minha interagcdo com o
centro pedagogico remonta ao periodo entre os anos de 2018 até meados de 2019,
periodo no qual exerci fungdes de supervisdo e coordenagédo. Minha reintegragéo a
instituicdo se deu no ano de 2022, quando entdo assumi o papel de técnica em
educacéo especial. E imperativo frisar que, ndo obstante minha atual alocacdo em
uma municipalidade do interior do Maranh&o, uma motivagao intrinseca impulsiona-
me a contribuir de modo eficaz com a comunidade escolar, notadamente com as méaes
dos educandos matriculados nas turmas de cunho especializado.

A obtencao de consentimento por parte da diretoria foi assegurada durante o
transcurso do primeiro semestre. Entretanto, vicissitudes pessoais postergaram o
inicio das incursbes em campo no ambito da pesquisa. Consequentemente, no més
de julho, reiterei meu contato com a diretora administrativa, pleiteando a renovagao
do referido assentimento, a fim de dar inicio aos desdobramentos em campo no més
subsequente.

A diretora, em sua capacidade decisoéria, ratificou sua concordancia com a
conducao do estudo, consentindo na disponibilizacdo de acesso as maes, uma
prerrogativa crucial para a concretizagado dos eventos consoantes a pesquisa. Esse
posicionamento se pautou, em especial, no reconhecimento de que a pesquisa pode
ostentar contribuicdes meritérias para o corpo de maes em questao.

A disposicdo manifestada pelas mulheres para participar do estudo foi
corroborada por intermédio da formalizacdo do termo de consentimento livre e
esclarecido, um documento que encontra-se anexado como Apéndice 1. Ademais, sua
aquiescéncia para a utilizacdo de suas imagens em registros fotograficos e

videograficos, devidamente consignada no Apéndice 2, também compds um aspecto
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substantivo da interacédo. Tal proceder justifica-se pela natureza delicada do tema
inerente a pesquisa, categorizado como sensivel, porquanto explora contextos que
reverberam diretamente nas trajetérias de vida das maes, bem como evidenciam suas
fragilidades.

Em um estudo cujo objeto versa sobre o cuidado, a consideragdo das
dimensdes éticas revela-se inescusavel, merecendo uma abordagem pautada na
perspicacia, com o intuito de evitar qualquer potencial exposi¢do indevida da
privacidade, da intimidade ou da imagem das maes, salvaguardando-as de situagdes
inconvenientes ou indesejadas que possam advir desse processo investigativo.
Contudo, entendemos que tal ética deva ser construida no campo da pesquisa, ao
longo da construgao de lagos de confianga e do coletivo, como propdem os principios
do designantropologia.

A seguir a qualificacdo das copesquisadoras que concordaram em participar
deste estudo com as respectivas idades, numeros de filhas e de filhos ‘tipicos’ e
‘atipicos’ (alguns capitulos a seguir encontram-se as explicagcdes sobre estas
terminologias ensinadas pelas maes, que significam, respectivamente, que néo se

encontra no espectro autista e que esta no espectro autista):

MAE COPESQUISADORA IDADE QUANTOS QUANTOS FILHOS / FILHAS COM
FILHOS/FILHAS? TEA?
M3ae Copesquisadora 1 37 3 2
M3ae Copesquisadora 2 58 2 1
Mae Copesquisadora 3 35 2 2
Mae Copesquisadora 4 29 1 1
Mae Copesquisadora 5 25 1 1
M3ae Copesquisadora 6 32 2 1
M3ae Copesquisadora 7 31 1 1
Mae Copesquisadora 8 34 1 1
M3ae Copesquisadora 9 35 2 1
Mae Copesquisadora 10 43 3 1
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3 CONHECENDO SOBRE O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)
PARA A CRIAGAO DE CONEXOES COM AS MAES DE CRIANGAS COM TEA

De acordo com a Organizagao Mundial de Saude (OMS) - e com a Organizagao
Pan-Americana de Saude (OPAS), o TEA, abrange um conjunto de condigdes em que
as pessoas podem apresentar dificuldades na interacdo social, comunicacdo e
linguagem, com interesse em atividades especificas e repetitivas, que variam de
pessoa para pessoa (OPAS, 2023).

Neste contexto, o TEA é uma condi¢ao neuropsiquiatrica complexa que afeta o
desenvolvimento da comunicacao, interacdo social e comportamentos repetitivos. E
considerado um “espectro” porque engloba uma ampla variedade de sintomas,
habilidades e niveis de funcionalidade, variando conforme o individuo (OPAS, 2023)

O TEA é classificado como um disturbio do neurodesenvolvimento, ou seja,
seus sintomas manifestam-se nos primeiros anos de vida e tém um impacto
significativo na vida e no cotidiano das pessoas afetadas (OPAS, 2023)

De acordo com Hudson (2019), o TEA nao é uma dificuldade de aprendizagem
especifica, mas uma condicdo médica e como tal deve ser diagnosticada por
profissional da area, como pediatra, neuropediatra e/ou psiquiatra. Em seguida ao
diagnéstico, deve ser iniciado o acompanhamento com equipe multidisciplinar:
médico, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, educador fisico, fonoaudiologo,
pedagogo, psicopedagogo, psicologo para contribuir no desenvolvimento da
autonomia da pessoa com TEA, especialmente nos casos de maior comprometimento
motor, de comunicacao verbal e nao-verbal, padrbes repetitivos de comportamento,
respostas sensoriais atipicas, etc.

Pessoas com TEA frequentemente tém dificuldades na comunicagéo verbal e
nao verbal. Eles podem ter problemas em compreender as nuances da linguagem,
como tom de voz, gestos e expressodes faciais, o que pode prejudicar suas habilidades
sociais e a capacidade de iniciar e manter conversas (OPAS, 2023).

Muitos individuos com TEA exibem padrbes repetitivos de comportamento,
como movimentos corporais repetitivos, fixagdes em objetos especificos ou rituais
rigidos. Eles podem também desenvolver interesses intensos e focalizados em temas
especificos (OPAS, 2023).
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Pessoas com TEA podem apresentar respostas sensoriais atipicas, como
serem hiperativos a certos estimulos (por exemplo, barulhos altos) ou subreativos a
outros (como nao perceberem certos estimulos tateis) (OPAS, 2023).

De acordo com a Organizacdo Pan-Americana de Saude, os objetivos do
tratamento do TEA variam de acordo com as necessidades individuais de cada

pessoa, mas geralmente incluem (OPAS, 2023):

» Melhorar a Comunicagédo: Terapeutas frequentemente trabalham para
melhorar as habilidades de comunicagdo verbal e n&do verbal, ensinando

estratégias para facilitar a interagcdo com os outros.

» Desenvolver Habilidades Sociais: Treinamento € fornecido para auxiliar
individuos com TEA a entender e se envolver em situagdes sociais, como

reconhecer expressoes faciais e entender pistas sociais.

» Gerenciar Comportamentos Desafiadores: Estratégias sdo implementadas
para lidar com comportamentos repetitivos, agressivos ou disruptivos, visando

reduzir sua frequéncia e impacto.

> Promover a Autonomia: O objetivo é capacitar os individuos com TEA a
desenvolverem habilidades que lhes permitam serem mais independentes no

dia a dia, como cuidar de si mesmos e tomar decisoes.

> Intervengdo Educacional: Para criangas com TEA, um aspecto crucial é
fornecer uma educacao adaptada as suas necessidades, usando métodos e
ambientes que favorecam o aprendizado.

A Organizacdo Pan-Americana de Saude considera que as taxas de
prevaléncia do TEA tém aumentado ao longo das ultimas décadas, possivelmente
devido a uma melhor detecgdo e diagndstico. Segundo os Centros de Controle e
Prevencgao de Doengas dos Estados Unidos (CDC), a estimativa atual € que cerca de
1 em cada 54 criangas seja diagnosticada com TEA (OPAS, 2023).

A OPAS ressalta que o TEA é uma condi¢cao altamente heterogénea. Alguns
individuos podem ter comprometimento significativo em suas habilidades de
comunicagao e interagao social, enquanto outros podem ser altamente funcionais e

ter um nivel relativamente menor de dificuldades (OPAS, 2023).
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O Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders ou Manual Diagndstico

e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5, 2022) apresenta a tabela abaixo com

exemplos dos niveis de gravidade dentro do espectro autista:

Figura 3 — Niveis de gravidade para transtorno do Espectro do Autismo.

TABELA 2 Niveis de gravidade para transtorno do espectro do autismo (exemplos de nivel de
necessidades de suporte)

Nivel de severidade

Comunicagao social

Comportamentos restritos e repetitivos

Nivel 3

“Exigindo suporte muito substancial®

Nivel 2

“Requer suporte substancial”

Nivel 1

“Requer suporte”

Sem apoios no lugar, déficits em

Déficits severos nas relagdes sociais verbais e ndo verbais

habilidades de comunicagéo causam graves prejuizos no
funcionamento, iniciagdo muito limitada de interagBes sociais
e resposta minima a aberturas sociais de outros. Por
exemplo, uma pessoa com poucas palavras de fala inteligivel
que raramente inicia a interagio e, quando o faz, faz
abordagens incomuns para atender apenas as necessidades
e responde apenas a abordagens sociais muito diretas.

Déficits acentuados nas habilidades de comunicagao social

verbal e ndo verbal; deficiéncias sociais aparentes

mesmo com apoios; iniciagdo limitada de interages
sociais; e respostas reduzidas ou anormais a aberturas
sociais de outros. Por exemplo, uma pessoa que fala frases
simples, cuja interagdo € limitada a interesses especiais
estreitos e que

estranha comunicagdo ndo verbal.

comunicagéo causam deficiéncias perceptiveis.
Dificuldade em iniciar interagées sociais e exemplos
claros de respostas atipicas ou malsucedidas a aberturas
sociais de outros. Pode parecer ter diminuido o interesse
em interagées sociais.

Por exemplo, uma pessoa que é capaz de falar frases
completas e se engaja na comunicagio, mas cuja
conversa com os outros falha e cujas tentativas de

fazer amigos sdo estranhas e geraimente malsucedidas.

Inflexibilidade de comporiamento, exirema dificuldade

em lidar com a mudanga ou outros comportamentos
restritos/repetitivos interferem marcadamente no
funcionamento em todas as esferas.

Grande afligio/dificuldade em mudar o foco ou a
acdo.

Inflexibilidade de comportamento, dificuldade em

lidar com mudangas ou outros comportamentos
restritos/repetitivos aparecem com frequéncia
suficiente para serem obvios para o observador
casual e interferir no funcionamento em uma
variedade de contextos. Angustia e/ou dificuldade
em mudar o foco ou a agéo.

A inflexibilidade de comportamento causa

interferéncia significativa no funcionamento em
um ou mais contextos. Dificuldade em alternar
entre as atividades. Problemas de organizagéo

e planejamento dificultam a independéncia.

Fonte: (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2022).

Os esforgcos de intervengcdo e tratamento se concentram em promover a

qualidade de vida, a autonomia e o bem-estar das pessoas com TEA, respeitando
suas necessidades individuais e valorizando suas contribuicbes para a sociedade
(OPAS, 2023).
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Este breve capitulo tem o condao de trazer a para a pesquisa conhecimentos
sobre as condi¢gbes do transtorno do espectro autista, para que possamos refinar o

olhar para os desafios enfrentados pelas maes das criangas com autismo.
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4 DESIGNANTROPOLOGIA E PRATICAS DE CUIDADO

41 Designantropologia

Gatt e Ingold (2013) defendem que a prototipagao de futuros, com fundamento
e objetivos, volta-se para esperangas e sonhos, diferenciando projetos de planos; um
com a necessidade de antecipar os resultados e o outro, mais sutil, estimula a
cocriagao de trajetorias aspiracionais.

Ganha espago uma exploragao mais aberta e criativa de possibilidades futuras,
alinhada com a ideia de construir um caminho baseado em anseios, desejos a partir
das correspondéncias.

De acordo com Tunstall (2013) designantropologia € uma abordagem que
responde como podem ser criados processos descolonizados de design relacionados
a principios que impactam favoravelmente: “(1) nos sistemas de valores humanos; (2)
nos processos e artefatos de design para tornar os sistemas de valores tangiveis e (3)
no alinhamento das experiéncias das pessoas com os valores que elas preferem -
tudo sob condi¢des de relagdes de poder desiguais” (op.cit, p.232-250).

Tunstall (2013) fala de um design que se envolve respeitosamente com as
pessoas e seus valores e construcdes de ideias partindo da perspectiva dos mais
vulneraveis. Nesta perspectiva, a autora considera valores de dignidade humana e
experiéncias das pessoas, sobretudo das que s&do mais desamparadas pelo sistema.

Noronha, Farias e Portela (2022) mostram que os pensamentos que vao contra
o colonialismo tém desempenhado um papel importante ao inspirar uma abordagem
mais inclusiva e colaborativa no design, desafiando as estruturas tradicionais de poder
e incentivando a incorporagdao de perspectivas diversas, especialmente das
comunidades que sao frequentemente marginalizadas.

Através das metodologias participativas, o design pode se tornar mais sensivel
as necessidades reais das pessoas e criar solugdes impactantes (Noronha; Farias;
Portela, 2022). O rompimento com abordagens autoritarias de criagao permite que as
vozes silenciadas dos vulneraveis sejam ouvidas, tendo por resultado solugbes mais
relevantes, contextualizadas e sensiveis as necessidades das pessoas (op.cit).

Neste contexto, a prototipagao de futuros envolve a criagao de planos que vao
além dos projetos, permitindo a cocriacdo de possiveis trajetorias que incorporam

esperangas e sonhos, com uma visao de luta social e transformagéao do status quo.
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O designantropologia € um campo interdisciplinar em crescimento que une a
analise cuidadosa e a expressao criativa voltada para o futuro, tendo como cerne do
processo a busca por um dialogo ativo objetivando transformacgdes na sociedade e no

mundo (Anastassakis, 2016).

4.2 Cuidado e design para o cuidado

Zoboli (2003), explica que a palavra ‘cuidado’ vem do latim, “cura” — ou “mera”
—, na forma mais antiga da palavra. Usava-se o vocabulo em situagbes de amor e
amizade, demonstrando a¢des de inquietacédo, desvelo e preocupacao pela pessoa
querida ou por um objeto estimado. Zoboli (2003) acrescenta que a palavra cuidado
tem também outra origem, “cogitare”, que é pensar, colocar atengdo, demonstrar
interesse, cogitar e tendo, assim, dois significados, ambos envolvendo a formagéo de
vinculos e interagdes.

Bellacasa (2017) destaca que preocupagdo e cuidado tém origem em
significados semelhantes, mas expressam coisas diferentes, sendo que a
preocupacao vai além do interesse e traz consigo emogdes densas e as ideias de
problemas e inquietacdes e, por sua vez, o cuidado possui conotacdes éticas e
emocionais mais profundas e sensiveis, que se relacionam com o importar-se,
incluindo um vinculo emocional de sensibilizagcédo as questdes do contexto.

A preocupacao nos faz prestar atengéo e agir e o cuidado vai além, revelando
compromisso emocional e a disposigao de agir, sendo a preocupagdo uma especie
de planejamento da acdo e o cuidado o compromisso e a atitude ética (Bellacasa,
2017).

Ingold (2016) aborda ‘o atender’ e defende que a observacéo, quando feita de
maneira genuina e criteriosa, vai além da objetificacdo e envolve um firme
compromisso de atender as pessoas e coisas. Para Ingold (2016) a observagéo é uma
forma de estar presente e se envolver com o0 que esta sendo observado, buscando
interagir com as pessoas e coisas.

A observacao auténtica € uma forma de colocar a atencéo / voltar a atencao
para alguém ou algo, sendo um ato de atendimento, cuidado e aprendizado que

envolve empatia e sensibilidade.
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Com base nas origens da palavra cuidado buscamos o conceito de Design
Care, ou Design para o Cuidado, cujo foco & acolher, zelar e proporcionar bem-estar
para o outro.

O design para o cuidado perpassa por um processo de acolhimento, dialogando
com outros campos do conhecimento, combinando elementos proprios de cada uma
das disciplinas projetando ideias novas. Para Cardoso (2012) o significado de um
artefato — neste caso artefato social — € moldado por uma ideia preconcebida de como
sera sua experiéncia. Assim, o design como cuidado e para o cuidado envolve o
projeto numa perspectiva de acolhimento.

O cuidado € uma expressao de atengao, consideracao e responsabilidade em
relagcdo a outro. Quando um artefato social é criado, seja uma tradigdo, uma obra de
arte ou mesmo uma norma cultural, o cuidado € muitas das vezes incorporado no
processo de sua concepgado e manutencdo, posto que envolve preocupagado com o
bem-estar e o impacto que terdo na sociedade.

Por sua vez, o acolhimento relaciona-se a acao de receber, aceitar e
proporcionar um ambiente seguro e inclusivo para os individuos, contribuindo para
que os artefatos sociais contribuam para uma sociedade inclusiva.

O acolhimento relaciona-se com a teoria de dadiva de Mauss (2003). Acolher
refere-se a forma como alguém é recebido e tratado, geralmente em um ambiente de
cuidado, na area da saude, da educacgéo, etc. O conceito de dadiva (Mauss, 2003)
explora como as trocas sociais funcionam tendo como base o ato de dar, receber e
retribuir, muitas vezes sem expectativa imediata de igual retorno. O ato de cuidar, por
exemplo, pode ser considerado uma dadiva, fortalecendo lacos e gerando certa
obrigacdo moral de retribuigao.

E essencial entender o cuidado de maneira pratica, como um esforco concreto,
com reconhecimento do trabalho arduo que o cuidar envolve e observando que ainda

é subvalorizado e negligenciado (Bellacasa, 2017).

4.3 Reconhecendo o cuidado como algo diferente do altruismo e o cuidado e

o trabalho de reproducao
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A acado altruista envolve o0 ego de quem a pratica, estando motivada por
sentimentos como pena, do, compaixao, misericordia, benevoléncia, etc. De acordo
com Mattern (2018) devemos ter cautela para nao confundir altruismo e cuidado.

Sao sentimentos que diferenciam as pessoas: 0 que sente acredita estar em
uma posicéo de vantagem sobre o outro. Mattern (2018) evidencia que as praticas de
cuidado n&do podem ser sustentadas por uma concepg¢ao romantizada e egoista.

A autora remete a esta e outras reflexdes significativas, como a de que as
mulheres pobres tiveram alto engajamento durante décadas no trabalho com familias
abastadas, cozinhando, cuidando das pessoas, lavando, limpando suas moradias,
dispondo de pouco tempo para cuidar de si e dos seus.

Frisa-se aqui o quanto estas mulheres se dedicaram as familias de seus
patrbes em troca de uma baixissima remuneragdo, configurando um trabalho de
reproducédo, alienante.

O trabalho de reproducado desencoraja a luta contra a divisdo do trabalho
tradicional, fazendo com que as mulheres que contratam o trabalho doméstico de
outras mulheres nao pressionem os homens no compartilhamento das tarefas com
elas (Federici, 2019). E o trabalho doméstico entra no rol das fungdes que possuem

limites pouco definidos de onde comega e onde termina nosso trabalho.

Nao apenas nos tornamos enfermeiras, empregadas domésticas,
professoras, secretarias — todas as funcdes para as quais fomos treinadas
dentro de casa —, mas estamos no mesmo tipo de relagao que dificulta a
nossa luta dentro de casa: isolamento, o fato de que a vida de outras pessoas
depende de nods, a impossibilidade de enxergar onde comeg¢a o nosso
trabalho e onde ele termina, onde nosso trabalho termina e onde comegam
nossos desejos. Levar um café para o seu chefe e conversar sobre os
problemas conjugais dele faz parte do trabalho de secretaria ou € um favor
pessoal? (Federici, 2019, p.50).

Federici (2019) aborda a complexidade das fungdes desempenhadas por
mulheres, muitas vezes sem um delineamento claro entre suas responsabilidades
profissionais e pessoais. Historicamente, as mulheres foram direcionadas para papéis
como enfermeiras, empregadas domésticas, professoras e secretarias, muitos dos
quais foram moldados pela socializagdo dentro de casa. No entanto, essas fungdes
nao apenas tém implicacdes profissionais, mas também afetam profundamente a vida
pessoal das mulheres.

Um tema recorrente € o desafio do isolamento que muitas mulheres enfrentam
em suas posi¢cdes. A medida que suas tarefas sdo intrinsecamente ligadas ao bem-

estar de outras pessoas, seja cuidando de pacientes doentes, administrando uma
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casa ou educando estudantes, elas frequentemente se veem em posi¢cdes onde a
dependéncia de seu trabalho € enorme. Essa dependéncia pode reforgcar uma
sensacao de isolamento, pois as mulheres podem sentir que o peso de toda a
responsabilidade repousa sobre seus ombros.

Além disso, a linha ténue entre o trabalho e os desejos pessoais € um desafio
significativo. As fronteiras entre as horas dedicadas ao trabalho e o tempo destinado
aos interesses pessoais muitas vezes se confundem. Isso pode levar a uma confusao
sobre quando uma mulher esta realmente "trabalhando" e quando ela deveria estar
cuidando de suas proprias necessidades e aspiragdes (Federici, 2019).

O exemplo de levar um café para o chefe e se envolver em questdes conjugais
ilustra essa complexidade. Essa situacao pode ser interpretada tanto como uma tarefa
relacionada ao trabalho quanto como um favor pessoal. Essa ambiguidade ocorre
porque as expectativas sobre o papel das mulheres muitas vezes extrapolam os
limites tradicionais do que é considerado "trabalho profissional" e se estendem para o
dominio do pessoal. O trabalho doméstico também é abordado como uma fung¢ao que
frequentemente carece de limites claros. A natureza continua e muitas vezes invisivel
do trabalho doméstico torna dificil definir onde comeca e termina a jornada de trabalho.
Isso pode levar a um desgaste emocional e fisico, uma vez que o trabalho doméstico
frequentemente se estende para além das horas oficialmente designadas de trabalho
(Federici, 2019).

Bellacasa (2017) defende que o interesse feminino e feminista pelo cuidado
tem sido um elemento fundamental para trazer a tona a questdo da desvalorizagao e
invisibilidade associada ao care. Historicamente, muitas atividades relacionadas ao
cuidado, como por exemplo cuidar de criangas, idosos, convalescentes, doentes e
realizar tarefas domésticas tém sido atribuidas de modo predominante as mulheres e
com frequéncia consideradas como de menor importancia em comparagao as outras
atividades.

O movimento feminista desempenha papel crucial ao evidenciar como a
desvalorizacao do cuidado manifesta o sexismo estrutural e destacou o cuidado com
um bem essencial, no entanto desvalorizado e tornado invisivel (Bellacasa, 2017).

E como se exercer as fungdes que o cuidado exige fosse algo corriqueiro, ndo
ou tampouco despendesse tempo. Como no caso das mulheres que nao traballham
fora de casa e que sao frequentemente questionadas pela sociedade patriarcal sobre

0 porqué de se sentirem cansadas e/ou desgastadas emocional e mentalmente. Ou
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como no caso das maes copesquisadoras, que nao conseguem trabalhar fora de casa
€ nem em casa, pois precisam cuidar de seus filhos de modo integral, sem conseguir
dar continuidade aos estudos ou poder buscar desenvolvimento profissional. S&o
situacdes que envolvem o isolamento e a invisibilidade.

Ainda assim, mesmo com o enfrentamento destas ou outras situacdes de
vulnerabilidade, o cuidar compreende um compromisso ético e politico com quem é
negligenciado ou sofre alguma vulnerabilidade (Bellacasa, 2017).

E mesmo sofrendo com as dificuldades no cuidar de si e dos outros, as maes
da pesquisa continuam cuidando e necessitam do cuidado e do olhar das politicas
publicas.

Bellacasa (2017) enfatiza que a pesquisa feminista oferece recursos
interessantes para tratar problemas como a representacdo ético-politica. Neste
contexto destaca-se a relevancia do cuidado, especialmente em contextos de
vulnerabilidade. Neste mesmo sentido, Ahmed (2018) convoca a romper com o que
nos vincula com praticas sexistas através de conhecimentos e expansao do
feminismo, para que cada mulher possa se conhecer, se reconhecer e compreender
suas lutas.

Mattern (2018) ensina que o cuidado resulta do valor que tem o objeto ou o ser
que se cuida. Assim, ao sentir compaixao por algo ou por alguém, se demonstra n&o
reconhecer seu valor. Ou seja, o altruismo por si s6 inviabiliza o cuidado. Ao cuidar
do outro, reconhece-se o valor que o outro tem - eu nao cuido do outro porque tenho
doé do outro, cuido do outro porque o outro tem importancia para mim. Desta mesma
forma, para o desenvolvimento do autocuidado é necessario se reconhecer e perceber
seu proprio valor.

Portanto, cuidar ndo € uma acgao superficial, mas um compromisso profundo
com pessoas que por algum motivo estdo em condicdo de negligéncia,
compreendendo uma abordagem ética e politica para garantir que estas pessoas

sejam atendidas e protegidas.
44 O afeto e o afetar
A participagao afeta positivamente as mulheres, gerando transformagdes na

sua forma de agir, pois uma mae, em um estado de bem-estar, percebendo que é

cuidada, transmite este mesmo bem-estar nos cuidados com os seus.
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Enquanto copesquisadora percebo que além de a participacdo afetar
positivamente as mulheres, me sinto afetada também. N&o por simples
desenvolvimento de empatia pelas mées copesquisadoras, vez que a empatia
(Saadra, 1990) tem a ver com se colocar no lugar do outro, transmitindo a percepgao
de distanciamento, justamente por ndo se estar no lugar da outra pessoa e fazer um
esforgco de parecer estar |a ou tentar sentir como se |a estivesse.

Minha participagédo como copesquisadora me envolveu e me fez repensar nos
meus proprios desafios como méae e mulher, justamente porque me sinto afetada. Os
momentos de conversas com as maes geram impactos em todas nés.

Com acesso a informagdes sobre seus direitos, saude e cuidado, as mulheres
se tornam menos propensas, por exemplo a se manter em relacionamentos abusivos,
pois se sentem cuidadas, configurando-se a os espacgos de dialogo e eventos criativos
uma espécie de rede de apoio, contribuindo para uma sensivel minoragcdo de
situacbes de violéncia doméstica. Os encontros ndo sdo uma terapia, mas sao
terapéuticos.

Neste sentido, Zandomeneghi et al. (2017) explicam que a vontade de aprender
algo novo demanda um estado de afeto positivo, proporcionando a estas mulheres
novas possibilidades.

Estas mulheres precisam de perspectivas para criar seus futuros, pois quando
as filhas e os filhos passam da idade escolar, deixam de ter este lugar para encontro
e 0 que se observa € que voltam a caminhar solitarias na estrada de inseguranga e
incertezas pois sao escassas as politicas publicas que oferecam centros-dia de
referéncia com atividades para adultos com alto grau de comprometimento de TEA e
DI e mais escassas ainda as politicas publicas que oferecam as mulheres e maes de
adultos com TEA e DI espacgos para dialogo e cuidado.

A percepgdo da importancia do trabalho multidisciplinar que tem sido
desenvolvido no centro demonstra como a pratica do cuidado € importante para a

geragao do bem-estar e de qualidade de vida destas mulheres.
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5 DESIGNANTROPOLOGIA, GENERO E FEMINISMO

Questionamentos sobre género tém sido recorrentes e mais que pertinentes
em uma sociedade que se diz igualitaria e avangada, mas que ao contrario ainda &
permeada por praticas excludentes e violentas.

Resta demonstrada a responsabilidade dos designers e aqui se ressalta a
funcao social do design no enfrentamento de questdes sociais relevantes, tais como
as referentes as desigualdades de género e a violéncia contra a mulher.

No caso em questdo, o grupo de pessoas com problemas comuns sdo as

mulheres e maes da comunidade escolar que enfrentam situagdes de violéncia.

5.1 As maes e mulheres da comunidade escolar

Estas mulheres, quando os/as filhos/as estdo fora do ambiente escolar,
vivenciam situacgdes dificeis em seu cotidiano, pois na maioria dos casos os maridos
/ companheiros / companheiras quando sabem da deficiéncia da crianga e vivenciam
as dificuldades, acabam abandonando a casa e a relacado familiar, ficando a mulher
responsavel pela criagao dos filhos. Além desta situacao, ha ainda os casos em que
vivenciam situagdes de violéncia doméstica.

E vivem em situagcao de desamparo, zelam pelas/os filhos vivenciam uma rotina
sem espago para o cuidado consigo mesmas e sem a oportunidade de obter
conhecimentos dos seus direitos.

Sentem-se sobrecarregadas com as tarefas diarias, preocupacdes e
responsabilidades, desvalorizadas, solitarias e sem perspectivas. As mulheres e maes
da pesquisa podem ser observadas como “corpos doéceis” (Foucault, 2014),
submissas, que tém amplificadas as suas fragilidades a medida que se encontram
isoladas com sual/s crianca/s e/ou adolescente/s com necessidades especiais.

Assim, tem-se o somatério das condi¢cdes de vulnerabilidades envolvendo os
corpos de maes e criangas/ adolescentes, que se tornam vitimas de violéncia
domeéstica.

As maes que cuidam e que também precisam de cuidados representam um
relevante desafio. Como exemplo, estas mulheres tém direito a saude, porém a
garantia destes direitos € mitigada em razédo das dificuldades enfrentadas no dia-a-

dia, pois as politicas publicas ndo alcangam todas as necessidades suas e de seus
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filhos com necessidades especiais, no caso em questdo, com TEA e/ou deficiéncia
intelectual (DI).

A necessidade de servicos que promovam informagdes sobre cidadania, saude
fisica, emocional e psicoldgica € caracteristica de grupos vulneraveis, como as maes
referenciadas neste trabalho.

Este processo compreende as causas das questdes norteadoras dos
problemas identificados sobre os quais se busca intervir e como estes problemas
geram a necessidade de solugbes inovadoras, assim como o impacto que tais
inovagdes terdo nas transformacdes sociais envolvendo o acesso de informacdes
sobre cidadania e enfrentamento as situagcdes de violéncia doméstica.

As designers, através de ferramentas e tecnologias que envolvem os
participantes, no caso as mulheres e maes do recorte da pesquisa, valorizaram
aspectos relacionados a identidade e a valorizagcdo destas mulheres. Assim,
processos participativos, democraticos contribuem para a valorizagdo da cidadania
(Lagares; Ribeiro, 2022).

A vulnerabilidade enfrentada pelas mulheres € uma realidade ndo sé na
comunidade escolar das maes em questdo, mas da sociedade.

O compartilhamento de ideias e de vivéncias entre as participantes, mediadas
por designer, tem como resultado a identificagdo dos problemas que sdo comuns a
comunidade de mées das criangas com TEA e/ou DI, com busca por solugcbdes que
envolvam maior acesso a informacdes sobre cidadania, cuidado, bem-estar e
qualidade de vida.

Neste contexto, a énfase no didlogo com as participantes motiva a realizagao
de eventos como exposi¢des, eventos culturais e workshops sobre os direitos que Ihes
assistem: cuidados, saude, direitos etc.

Com tematicas diferenciadas — a importancia do autocuidado, educagao e
saude, combate a pobreza menstrual, sexualidade e saude, combate a violéncia
doméstica, ansiedade, saude emocional, saude bucal, dentre outras que forem
solicitadas pelas mulheres participantes — estes eventos concentraram-se em
momentos com as maes na escola.

Buscou-se engajar as maes em rodas de conversa e dialogo e suas propostas
acerca dos temas sobre: direitos, como enfrentar as situagdes de violéncia doméstica,
como procurar ajuda, saude e tematicas sobre as quais tenham mais necessidade

e/ou interesse de conhecer, bem como sobre os tipos de eventos a serem realizados.
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Os momentos de dialogo eram os que as mulheres tinham disponiveis,
enquanto esperam as criangas e adolescentes que estdo em aula, em um saléo que
nos dias de festas e comemoracdes escolares do centro é o auditorio.

Elas ficavam acomodadas nesta sala, que tem disponivel no ambiente sofa e
cadeiras, ao lado uma mesa (carteira escolar) com uma garrafa de café para amenizar
as pelo menos quatro horas de espera por turno, cinco dias por semana, e revigorar
as conversas e desabafos que brotam nestes momentos.

Quando entrava alguém na sala a conversa parava e logo se transformava em
algo descontraido para envolver ou mesmo fazer a presenga externa perceber que
nao fora convidada a participar do assunto. Elas tinham segredos, faziam confissdes
sobre os finais de semana, amores correspondidos ou nao, dificuldades e outros
assuntos que s6 mesmo elas sabiam. Mas a conversa continuava — talvez ndo o
assunto — e a nova pessoa participante da conversa logo era integrada e assim se
sentia — estas mulheres vivem de zelar pelo outro e de tanto viverem a exclusao e
sentirem seu peso nao costumam reproduzir agdes excludentes.

Perpassando sobre as dificuldades diarias, detalhes os quais elas encontram
humor, mesmo em meio a situagdes complicadas, quando se tratava sobre a ‘escola
de pais’ (que recebeu este nome, mas na verdade poderia se chamar ‘escola de
maes’, ja que sdo as maes que vao a escola) as mulheres participavam e continuavam
participando, pois gostavam e gostam de poder se envolver escolhendo os assuntos
que serao tratados e que tém curiosidade de conhecer.

As dificuldades enfrentadas eram aquelas maes que preferem se manter
isoladas, faltando as quartas-feiras, ndo levando seus filhos pra escola, pra nao
participar da ‘escola de pais’.

A participagdo em um processo participativo envolveu as mées e mulheres de
criancas e adolescentes com necessidades especiais, que ao receberem atencao e

cuidado sentem-se valorizadas, renovadas para ampliar suas perspectivas de futuro.
5.2 Designantropologia, cuidado e o combate a violéncia contra a mulher
Diariamente mulheres sao vitimas de violéncia por parte dos companheiros, ex-

companheiros, pais, irmaos, tios, etc. Sao situacdes de violéncia doméstica, que ainda

mais agravadas pelo periodo da pandemia, em que mulheres buscam um socorro,
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isso quando nao foram fatalmente vitimadas, por nao terem denunciado antes, devido
ao medo de seus algozes.

Ao denunciarem, sao orientadas a pedir para a justica medidas protetivas por
90 (noventa) dias, como forma de buscarem algum alivio para o sofrimento vivenciado,
pela dor da violéncia e da impunidade.

Em estagio de pds-graduacéao (residéncia juridica) no Tribunal de Justica, em
uma das comarcas do Estado do Maranhao, pude observar os registros de processos,
no periodo entre agosto e novembro de 2022, que mostravam aproximadamente 50
pedidos de Medidas Protetivas de Urgéncia feitos no periodo. Um quantitativo minimo
diante dos numeros nacionais de situag¢des de violéncia contra a mulher, de acordo

com o estudo realizado no site do TR4 (2023):

Batizado de "Visivel e Invisivel: A Vitimizacdo de Mulheres no Brasil", o
estudo concluiu que cerca de 50 mil mulheres sofreram algum tipo de
violéncia a cada dia no ano passado. A maior parte das ocorréncias foi
direcionada a mulheres pretas, cuja prevaléncia de algum tipo de violéncia ao
longo da vida ficou em 48%, diante de 33% da populagéo em geral. No grupo
das mulheres com escolaridade até o ensino fundamental, essa taxa chegou
a 49%, das mulheres com filhos, a 44,4%, das divorciadas, a 65,3%, e das
que estdo na faixa etaria entre 25 e 34 anos, a 48,9%. A pesquisa apontou
que um terco das mulheres brasileiras ja sofreu algum episddio de violéncia
fisica ou sexual pelo menos uma vez na vida. Esse indice foi apurado pela
primeira vez e € mais alto que o registrado globalmente (27%), em um
levantamento feito pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em 2021.
Quando incluidas as violéncias psicologicas, o numero de mulheres
brasileiras que ja sofreram episddios de violéncia sobe para 43%. (Pesquisa
aponta aumento de violéncia contra a mulher no Brasil em 2022 e integrantes
do Comité de Equidade comentam os numeros, htips://www.trt4.jus.br
Pesquisa aponta aumento de violéncia contra a mulher no Brasil em 2022 e
integrantes do Comité de Equidade comentam os numeros.

As mulheres dizem que as razdes da nao realizacdo da denuncia, além do
medo sdo o constrangimento e a vergonha de tratar de algo sobre o qual ndo se
sentem a vontade para comentar e falar.

A seguir, a Figura 4 demonstra o ciclo percebido a partir das falas das mulheres
vitimas da violéncia doméstica da comunidade referenciada neste artigo, composto
por 5 (cinco) momentos: 1 — 0 momento da situagdo de violéncia vivenciada pela
mulher; 2 — as dores (fisica/ emocional) vindas logo apds a violéncia; 3 — o medo, a
angustia, a ansiedade, a vergonha e o constrangimento; 4 — o silenciamento da dor
por causa das emogdes e sentimentos vivenciados na fase 3 (trés) deste ciclo; 5 — a
continuidade nas atividades cotidianas sem uma atitude contra a situagcao de violéncia
sofrida, que acarretara na continuidade e na repeticao deste ciclo, podendo culminar

até em feminicidio.


https://www.trt4.jus.br/thttps:/www.trt4.jus.br
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Figura 4 - Ciclo da Violéncia Doméstica.
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Fonte: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

O design como pratica de correspondéncia na comunidade escolar tem

contribuido para abrir um espago de dialogo entre mulheres, que envolvidas em

eventos criativos podem desenvolver um novo olhar para suas vulnerabilidades e criar

novas perspectivas que lhes sirvam como o incentivo necessario para expor suas

dores sem medo e poder seguir em frente.
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Designantropologia envolve trocas entre as participantes, que possibilitam a
ampliacédo de suas vivéncias e interagdes, a partir de uma colaboragao entre design e
antropologia, com processos de reflexdo e processos criativos (Halse, 2013).

Em um contexto de trocas de experiéncias, a intengdo nado é destacar a
vulnerabilidade das demais mulheres, mas buscar um olhar voltado para o outro e
para si, conforme, contribuindo para que as mulheres participantes se tornem cada
vez mais conscientes umas das outras e de si mesmas (hooks, 2013).

E conforme as vivéncias sdo expressadas e compartilhadas sdo delineados
momentos de cuidado, de cura, de pensamento em conjunto e de contribuicdo em que
cada mulher sente-se a vontade para contar sua historia, sem o receio de ser criticada,
como se tivesse culpa da violéncia sofrida (Ahmed, 2018).

Neste sentido, com a contribuigdo do design, espera-se também romper o ciclo
da violéncia doméstica descrito anteriormente, dando lugar a um ciclo do cuidado a
partir de praticas de correspondéncia, utilizando a abordagem do designantropologia.

Observa-se que as trés fases iniciais do rompimento do ciclo da violéncia
doméstica coincidem com os trés momentos iniciais do ciclo da violéncia doméstica.
E espera-se que a quebra no ciclo da violéncia doméstica se dé com o processo de
correspondéncia, de dialogo nos eventos criativos, em que sao contadas as historias
de vida, sendo quebrado também o receio de buscar ajuda, passando-se para um

novo momento, o que as mulheres buscam novas possibilidades.
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Figura 5 - Busca pelo rompimento do Ciclo da Violéncia Doméstica.

Rompimento
do ciclo da
violéncia
doméstica

Fonte: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

O design como correspondéncia envolvendo o cuidado perpassa por um
processo de acolhimento, dialogando com outros campos do conhecimento,

combinando elementos préprios de cada uma das disciplinas projetando ideias novas.
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6 CORRESPONDENCIAS EM CAMPO

Conforme Noronha (2018) é preciso que se estabeleca uma relagdo de
confianga entre as pessoas que irdo constituir o plano comum da pesquisa. Nas
reflexdes da autora, tal espaco nao se caracteriza pela estabilidade, mas pelas
tensdes, conflitos, e 0 que emerge deste encontro é o possivel para que os desejos
das envolvidas possam coexistir e produzir uma comunidade. Neste sentido, este item
destaca a construgao da pesquisa em campo, inspirada pelas relagdes intersubjetivas
e atencionais propostas por Ingold (2017). Rodas de dialogos configuraram-se como
0S espagos em que as participantes, de forma espontanea, conseguiram se expressar
ao longo de nosso processo.

O trabalho com as mulheres teve sua primeira fase a partir da aproximacao
com o campo e a primeira visita em agosto de 2023 ao centro como copesquisadora
foi para conversar com a gestdo da escola, conforme registrado na Figura 1,
apresentando a pesquisa, elucidando duvidas, especialmente quanto a abordagem do

designantropologia, que provocou curiosidade epistemoldgica na equipe da diregéo.

Figura 6 - Primeira visita ao Centro e didlogo com a Gestao.

Foto: Dante Oliveira Maia.
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A segunda visita ocorreu na segunda quinzena de agosto de 2023, quando fiz
nova visita ao centro, iniciando a observacado participante e, em um ambiente
descontraido de interagcdo, conversei novamente com a gestdo da escola e com
algumas maes que estavam presentes. Apresentei o termo de consentimento livre e
esclarecido, a tematica da pesquisa e montamos o cronograma inicial de atividades
tendo como balizadores os dias que as maes frequentam o centro bem como o
calendario escolar.

Neste contexto, a gestdo repassou que no dia anterior a minha visita ocorreu a
comemoracgao do dia dos pais, com destaque para a presenca das maes — chamadas
pelas gestoras de ‘paes’ — e a completa auséncia dos pais.

Todas as participantes deste segundo momento demonstraram interesse na
pesquisa, pois acreditavam que meu mestrado ou era em educacio, educacao
especial ou em direito, mas expliquei que o mestrado em design tém convergéncia
com diferentes areas, assim como tem com as minhas areas de formagao académica.

Perguntaram sobre qual seria a abordagem e falei um pouco sobre o
designantropologia e sobre a pesquisa-agao participante, destacando que as
participantes também sdo copesquisadoras, ja que participariam ativamente na
pesquisa e que a construcdo das ideias e cocriagbes seriam feitas em conjunto,
coletivamente, a partir dos dialogos e reflexdes.

Outro fato que merece atencao foi o de que, enquanto explicava que a pesquisa
trata sobre maes de criancas com TEA e com Deficiéncias Intelectuais, por diversas
vezes minhas interlocutoras demonstravam preocupacao em trazer a nomenclatura
‘familia’. Sobre isso, cabem duas interpretacbes: uma de carater religioso e outra
relacionada ao conceito de familia existente na Lei 10.406/2002, Cédigo Civil, ao
regulamentar que o termo ‘familia’ trata também sobre as mées que criam sozinhas
seus filhos.

As maes tiveram que sair para pegar o 6nibus escolar que ja se encontrava na
porta da escola e assim finalizamos nosso segundo momento de correspondéncias.

A terceira visita ao Centro aconteceu no final de setembro de 2023, mas as
maes nao estavam presentes. Havia a apresentacao de um ciclo de palestras alusivas
a Semana da Pessoa com Deficiéncia, evento destinado aos funcionarios do Centro,
abordando neste dia a tematica PCD e sexualidade, conforme as figuras 7, 8, 9, 10 e
11.
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Figura 7 - Terceira visita ao Centro - Formagao de Servidores.

Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Figura 8 - terceira visita ao Centro - Formagao de Servidores.

Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.
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Figura 9 - terceira visita ao Centro - Formagao de Servidores.

et

Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Figura 10 - terceira visita ao Centro - Formagao de Servidores.
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Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Figura 11 - Terceira visita ao Centro - Formagao de Servidores.

Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.
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No quarto momento observei a curiosidade das participantes: elas queriam
saber como seria a participagao na pesquisa, se iriam responder a questionarios e se
precisariam falar da rotina de seus filhos. Elas estavam tdo acostumadas a fazer
relatos dos seus filhos, que quando foram colocadas como o foco, demoraram a se
reconhecer neste lugar de importancia.

Expliquei mais uma vez sobre a abordagem designantropologia, e a pesquisa-
acao participante, especialmente pois o grupo estava praticamente completo; enfatizei
o papel ativo que desempenhamos na pesquisa, contribuindo com perspectivas,
reflexdes, historias de vida.

Destaquei que as ideias e cocriagdes sao construidas coletivamente a partir do
didlogo e da reflexdo conjunta; conversamos sobre sonhos e perspectivas para um
futuro, para até daqui a cinco anos. A delimitacdo do tempo foi ideia de uma das
coparticipantes. Minha sugestao era de conversarmos sobre sonhos e perspectivas
para o futuro, sem delimitar tempo, mas ela disse que seria interessante se
pudéssemos estipular um prazo para esse sonho, pois como pra ela a rotina &
bastante intensa - assim como para as outras maes coparticipantes - ela gostaria de
tecer sonhos para um prazo nem muito curto e nem muito longo, algo como um médio
prazo. E houve concordancia entre os demais participantes.

Entreguei os termos de consentimento livre e esclarecido, repassei meus
contatos, as maes assinaram e a partir dai iniciamos uma atividade para motivar mais
participacoes: levei pratos, baldes, palitos e uma lanterna para este momento de
trocas e dialogos envolvendo os materiais, copesquisadoras, sonhos e projetos

futuros para utilizar o material de acordo com as ideias envolvidas.

Figura 12 - Registro de materiais utilizados no 4° encontro.
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Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Neste dia também tivemos a chegada na participagdo de um pai (ndo € uma
mae, mas € uma pessoa que cuida) e de forma cuidadosa e sensivel refletimos sobre
como poderiamos proceder com a chegada de uma figura masculina no grupo, bem
como problematizamos quanto a presenca de um cuidador do sexo masculino, mas
este pai n&o participou de nenhum outro encontro (foi possivel observar que o pai,
apesar de ter aceito participar da pesquisa, tendo inclusive assinado o termo de
consentimento livre e esclarecido e do grupo de whatsapp, nos demais encontros se
esquivou de participar, ndo ficava mais no hall de entrada da escola).

Com os materiais, a principio escolhidos ao acaso, poderiamos buscar
situagcdes que envolvem luz, iluminar os caminhos, alimentar esperangas, encher os
balées com sonhos e até mesmo fura-los em uma representagdo de quando se esta
muito cansada ou desesperancgada.

Estes, isoladamente, ndo teriam sentido, mas somados as narrativas,
compreenderam metaforas e contribuiram para uma associacao enriquecedora entre
as ideias que representam as possibilidades de utilizacdo destes objetos com as
ideias, atributos, aspiragdes, emocgdes e sensagdes de quem participava do encontro.

Todas as maes e o pai presentes encheram os baldes com seus sopros de
esperanga e ficaram quietos, quis provocar o grupo, para incentivar mais participagdes
(motivar dialogos), entdo sugeri que poderiamos usar os palitos para defender nossos
sonhos.

E nenhum dos presentes utilizou os palitos para espetar os balées uns dos

outros. Os semblantes dos cuidadores presentes transmitiam tranquilidade, cansaco,
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uma certa falta de vontade de expor ou atacar o outro. Sem a inteng¢ao de intimidar e
de modo cuidadoso questionei sobre a quietude. E pouco a pouco algumas respostas

comecgaram a ser verbalizadas:

e “Acho que vocé esperava que fossemos furar o baldo uns dos outros, mas
estamos geralmente tdo ocupadas buscando conseguir ajudar nossos filhos
gue nao pensamos em atacar ninguém”;

e “A gente ndo conversa tanto umas com as outras, uns com os outros, mas a
gente respeita muito as dores que enfrentamos por nossos filhos”;

e “Quero que tenhamos pelo menos nossos sonhos de buscar o melhor pros
nossos filhos, é a unica esperanga”;

e “Aqui todo mundo sabe da luta de todo mundo”;

e “As coisas sao tao dificeis muitas das vezes pra todas nés. Temos nogao das
dificuldades de cada um e de cada uma aqui. Assim como eu nao quero que

destruam meus sonhos, ndo quero destruir os sonhos de ninguém”.

As falas apresentadas obtiveram o apoio pelo olhar de cada pessoa presente
naquele auditério, lagrimas no canto dos olhos, inclusive dos meus, pelo
compartilhamento de valores de respeito e amor as outras pessoas, ali tdo presente
naquela manha de correspondéncias.

Os balbes representavam os sonhos e nenhum dos participantes deste
momento tentou atacar os sonhos dos demais. Seria apenas uma atividade para
motivar dialogos e teve um alcance enorme, pois as maes explanaram que todos os
dias ja precisam defender seus sonhos e enfrentar as dificuldades e por este motivo
ndo querem atacar os sonhos de ninguém.

As maes que falaram “Acho que vocé esperava que féssemos furar o baldo uns
dos outros, mas estamos geralmente tdo ocupadas buscando conseguir ajudar nossos
filhos que ndo pensamos em atacar ninguém” e “A gente néo conversa tanto umas
com as outras, uns com o0s outros, mas a gente respeita muito as dores que
enfrentamos por nossos filhos” demonstraram o nivel de cansago e desgaste que
vivenciam, além do respeito genuino pelos sonhos e dores que cada uma carrega.

E expressaram também que se sentiram bem por participar de um momento
em que puderam se expressar e por este momento ser no auditério, com ar

condicionado para amenizar o calor. ma delas falou: “Atualmente ndo temos mais
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espaco com o sofa aqui no auditério, entao ficamos la fora, percebemos que nao tem
a preocupagao se esta muito quente e acabamos nos isolando, ficamos cada um com
seu celular”

Chamou-me atencdo o vocabulario utilizado pelas maes, com presenca de
palavras e termos com significados diferentes dos que sao utilizados comumente, que
para mim foram novidade. Quando falavam dos seus dependentes que estudam no
centro, portanto pessoas com TEA, diziam que sao atipicos e/ou neurodivergentes ou
ainda neuroatipicos. Aquelas que tém mais filhos, que estudam em outros locais, os
chamam de filhos tipicos. As mées, ao falarem de si e de suas vivéncias, agoes,
falavam que sdo méaes tipicas exercendo maternidade atipica. Uma das maes disse
que queria saber se também era atipica, outra disse que gostaria de investigar junto
a equipe multidisciplinar (neurologista / psiquiatra e psicologo). Portanto, por conta
destas orientacbes das maes, utilizamos a partir deste encontro os termos ensinados

pelas copesquisadoras.

Figura 13 - Registro apés realizagao de jogo / dindmica envolvendo

coparticipantes e materiais.
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Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Em novembro, no quinto encontro, realizamos um passeio pelo Centro. As
maes no primeiro encontro haviam expressado que gostariam de ter um momento
para conhecer as salas do centro. Pedi para a Dire¢ao uma liberacédo para levar as
maes a conhecer as dependéncias e salas, posto que trabalhei na coordenagéao e
conhecia os espagos para mostra-los as maes. Entao iniciamos pelo pela entrada em
direcao ao corredor do centro, descemos e subimos rampas, olhamos as salas das
classes especiais e dos demais atendimentos realizados, passamos pelo refeitério e
fomos todas para o “quintal do centro”. O mais importante, além de conhecer os
espacos, foram os dialogos realizados, pois neste dia as maes estavam muito a
vontade para conversar. A caminhada durante o passeio fez tdo bem, que tivemos
sugestdes de que nos proximos encontros poderiamos combinar de ir com roupa de
atividade fisica e fazer uma pequena caminhada na quadra do Centro. Em dialogos
anteriores sobre cuidado e autocuidado as maes ressaltaram que seria interessante
que tivéssemos algum momento de atividade como uma caminhada ou uma danga,

utilizando os espacos do centro, como por exemplo a quadra, pois sentiam falta de
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um tempo para cuidados com a saude, comentaram que ndo haviam notado que
poderiam aproveitar o tempo que ficam aguardando a saida das criangas /
adolescentes.

Percebi que o movimento liberou muito de tensdes e estresses que poderiam
estar acumulados, de todas nds. Neste dia, em novembro, havia também um brecho
acontecendo, para angariar fundos para a instituicao.

Ficamos no auditério, estava formada uma agradavel roda de conversa. Todas,
maes, conversavamos. Senti a leveza da conversa e do querer aproveitar o momento
de conversa. Neste dia abordamos sobre aplicativos, fé, convivéncia com as familias,
as méaes trataram também dos aspectos do acolhimento as maes que gostariam que
fossem melhorados no Centro.

As maes estavam muito participativas, mas uma colaboradora ao nao entender
o teor da pesquisa, como uma forma talvez de proteg¢ao, ndo sei se preocupada com
a fala das maes interrompeu duas vezes o dialogo, sendo que na segunda vez pediu
para que eu fosse para outro setor pois havia uma situagdo que gostaria que eu
conhecesse e me levou para conversar com um colaborador novato, do sexo
masculino. Fui para a sala dele, acompanhada da colaboradora e com a minha filha
cacula, que pediu para ir comigo.

Chegando l|a ela disse-me para sentarmos e aguardarmos a chegada do
colaborador, pois ele tinha uma metodologia de trabalho muito boa, que as maes
gostavam dele e seria importante para a minha pesquisa conhecé-lo.

Enfim, esperei com minha filha no colo e logo chegou o colaborador. Devia ser
umas 11h45 da manha e ele falou muito, falou de sua vida, onde mais trabalhava, que
atendia muitas criangas, falou sua forma de trabalhar, até ai tudo bem, entdo comecou
tecer criticas a algumas acgbes das maes e bastante incomodada, com o tempo que
havia perdido ouvindo aquele mondlogo cansativo, sem propdsito e totalmente
impertinente, falei que ja estava finalizado o meu tempo e que estava de saida. Mas
ele ainda tinha algo pior para falar:

- Vocé sabia que se eu tivesse um filho com vocé seria mais branco do que
essa sua filha?

E eu fiquei sem fala, perplexa, ele foi, no minimo, desnecessario, sexista,
racista e a manha que tinha iniciado de modo tao leve finalizou com esse chamado
estranho e conversa mais estranha ainda, pois o colaborador realizou uma abordagem

inadequada, bastante semelhante ao que se conhece por assédio.
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Assim acabou o ultimo momento de correspondéncias do ano de 2023. Como
consequéncia a roda de conversa acabou se desfazendo mais cedo. E em vez da
leveza e alegria que sentia ao sair dos encontros com as maes, deixei o centro
bastante contrariada pela interrupcédo da roda de conversa e pelo desconforto que
senti.

Ressalto que em todos os demais momentos me senti bastante acolhida pela
gestao da escola, bem como pela coordenagao, nao compreendi a motivagéo da
quebra proposital do dialogo.

Mais tarde, uma das coparticipantes disse que também n&o havia
compreendido o porqué da interrupgao, que a conversa estava boa, tanto que quando
sai as maes continuaram conversando, como que me esperando retornar e acabaram

saindo quando seus filhos foram liberados.

Figura 14 - Visita Guiada.
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ira Maia.

: Dante Olivel

Figura 15 - Visita Guiada.

Maia.

Foto: Dante Oliveira
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Figura 16 - Visita Guiada
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Foto: Dante Oliveira Maia.

Figura 17 - Apés a Visita Guiada fomos para o auditério do Centro.

Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.



Figura 18 - Roda de Conversa no 5° encontro de correspondéncias.
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Foto: Dante Oliveira Maia.

Apos este encontro o Centro liberou os estudantes para o periodo de férias

escolares. E em seguida pensamos formas de criar mais momentos criativos (ou

eventos criativos) que fossem significativos para cada uma individualmente e para a

coletividade das maes coparticipantes, com as atividades a seguir explicitadas:

Atividade Planejada

Modus operandi e/lou motivagao para
a realizagao da atividade

Construcao de quebra-cabecga com linha
do tempo contendo as atividades diarias

das maes (0 que se relaciona

diretamente também com as AVD's -
atividades de vida diaria - que sao
objetos de estudos e vivéncias dos seus
filhos no ambito do curriculo adaptado
trabalhado no Centro,

como uma

Oficina realizada no Centro, com as
maes, de forma que cada uma das
coparticipantes possa representar
através das pecgas do quebra-cabega as

atividades que integram sua rotina.




63

disciplina do curriculo, por exemplo,
matematica e problemas envolvendo

situacdes do cotidiano);

Analise dos Apps mais utilizados pelas

maes no celular;

Através dos momentos de observagao-
participante realizados nos primeiros
encontros, notei que as maes pouco
conversavam entre si, utilizando-se do
tempo livre enquanto aguardam seus
filhos quando estdo em momento de aula
para acessar apps dos seus celulares,

com Biblias e mensagens para reflexao.

Utilizacado de impressdes de moveis para
a construcao de possibilidades do que
seria  um espago ideal para o
acolhimento das méaes durante o tempo
em que aguardam seus filhos nas

classes especiais;

Durante os primeiros encontros as maes
reclamam, demonstrando insatisfagcao
com o lugar destinado para aguardar

seus filhos nos momentos de aula.

Utilizacdao de oraculos com reflexdes

sobre o autocuidado;

Oficina para selecdo de reflexdes e
mensagens que lhes tragam conforto,

acolhimento e bem-estar.

Reflexdes sobre fé, cuidado com o bem-
estar dos filhos, solicitude, trabalho,
direitos das pessoas com deficiéncia e

de seus cuidadores;

Sao questdes centrais para as maes da
pesquisa, portanto, no planejamento foi
um item que demanda dialogo em roda

de conversa.

A realizagdo de momento de expressao

com telas e tintas;

Uma das maes relatou nos primeiros
encontros que faz pinturas em telas
quando tem tempo livre, como forma de
entretenimento e expressdo de seus

sentimentos. A oficina para expressao
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em telas foi pensada para motivar as
maes a se expressarem também por
meio das artes plasticas, como forma de
aliviar o estresse da rotina de cuidados e
ser um passatempo durante os
momentos em que seus filhos estdo no

Centro.

Reflexdo sobre os passatempos, | Caminhada na quadra, seguida de roda
atividades de  entretenimento e | de conversa sobre possibilidades em

momentos de autocuidado. autocuidado e possibilidades futuras.

Busquei cartas de baralho cigano, tar6 de Marselha, cards com mensagens
biblicas, com reflexdes sobre mindfulness, vulnerabilidade emocional e cartas sobre
protecdo de criangas contra abusos. A ideia inicialmente seria levar estes materiais
todos e observar quais chamariam mais a atencido das maes no processo de

prototipacao de possibilidades futuras.
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Figura 19 - Oraculo Feminista.

Fonte: Imagens do Google.

Figura 20 — Oraculo Feminista.
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Foto: Raquel Gomes Noronha.

Figura 21 — Tard de Marselha.
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Foto: Dante Oliveira Maia.

Figura 22 — Baralho Cigano.

Foto: Dante Oliveira Maia.

Figura 23 — Cards Cards sobre Mindfullness.
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Foto: Dante Oliveira Maia.

Figura 24 — Cards sobre Vulnerabilidade Emocional.

Foto: Dante Oliveira Maia.

Figura 25 — Cartdes sobre Protecédo de Criangas.
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Foto: Dante Oliveira Maia.

As aulas no centro, finalizaram em dezembro de 2023 com previsao de retorno
em 19 de fevereiro de 2024. A organizagao para o retorno as correspondéncias em
campo foi feita, mas em fevereiro fui surpreendida com a noticia de que a sonhada
reforma no centro iniciaria e que com isso o inicio das aulas seria prorrogado, com
data indefinida para o real retorno.

E iniciamos a comunicacédo de forma remota, via WhatsApp, ja que as maes
nao se encontram no Centro com a reforma e nem na escola vizinha, pois as aulas
das classes especiais estariam acontecendo apenas de forma remota também. E com
atividades remotas as maes ficam sobrecarregadas tendo que ajudar seus filhos com
as tarefas e cuidados de modo absoluto, integral e sem intervalos.

Entdo as atividades, previstas para serem realizadas de forma presencial,
precisaram de adaptag¢des para proporcionar encontros remotos. E um dos primeiros
momentos de dialogo por aplicativo de comunicagao foi uma enquete, para saber
como as maes estavam se sentindo neste momento de reforma do Centro. Porém a
primeira situacao que observei foi a falta de tempo que elas tém até para responder a

uma simples enquete, que demanda poucos cliques, demonstrando sua sobrecarga.
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E a pergunta feita foi “Como vocé gostaria de ser acolhida(o) hoje?”, com varias
opg¢des de resposta, uma das quais até um pouco descontraida. De um total de 10
(dez) coparticipantes no grupo, 5 (cinco) responderam, incluindo-me nesta contagem.
Eu e outras 3 (trés) mées respondemos que gostariamos de ser acolhidas com um
momento de autocuidado. E 1 (uma) mé&e respondeu que gostaria de ser acolhida com
uma escuta atenciosa.

Na sequéncia, como estava na semana da mulher, propus uma atividade com
a intencao de observar se conseguiriamos mais trocas no grupo, desta vez a partir de
uma ideia um tanto quanto audaciosa de um convite a postar algum momento de

autocuidado.

Figura 26 - Atividade sugerida para a passagem do dia da mulher.

Esta semana comemoramos o dia internacional da Mulher. E precisamos lembrar o quanto
nds mulheres merecemos vivenciar momentos de autocuidado, ainda que nosso dia esteja
corrido. Convido todas a participar de uma dindmica: no dia 08 de marco, registrar algum

momento que para vocés lembre o autocuidado.

Pode ser:

Um audio com alguma musica que esteja tocando e vocés gostem;
Uma comida que represente afeto;

Um momento de descanso;

Um momento descontraido;

A foto de algum programa de TV que traga acolhimento;

O print de alguma imagem que faca bem pra vocé.

Ou seja, um momento de representacdo do autocuidado. —

E

Print. Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Entretanto, apenas 1 (uma) participante realizou a atividade e a evidéncia da
mesma: a que escreve estes registros. Percebi que até houve inten¢ao de participar,
através de uma unica reagao do usual “joinha”, porém por meio desta auséncia de
respostas e participagdes ativas pude corroborar que as demais coparticipantes nao
conseguem socializar em grupo, o tempo livre que tém € disponibilizado para os

cuidados de seus filhos.
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Refleti que talvez pudesse ter oferecido mais possibilidades ou realizado uma
sugestao de atividade diferente, mais convidativa.

Este pensamento se tornou recorrente durante os momentos remotos, pois
durante os presenciais conseguia observar a resposta positiva das trocas com as
coparticipantes a cada encontro que tivemos. E também pode ser que reflita o
pensamento desta coparticipante, mae de criangas tipicas, também vivenciando meu
trabalho invisibilizado diante da dificuldade que se impbs para a realizagdo das
pesquisas em campo de forma presencial.

Outra observagao possivel foi que duas atividades com a proposta de dialogo
em um curto espaco de tempo representaram as maes um excesso. A partir dai

compreendi que precisava oferecer um relativo lapso de tempo entre as abordagens.
Figura 27 - Enquete 2 realizada com as coparticipantes.

2324 9= -

(_® Coparticipantes...

Ana Rosa Mae, Franco Pa..

Como vocé gostaria de ser

acolhida(o) hoje? @@

(_) Um aperto de mao %
Um abrago @&
Uma palavra amiga @ @
) Uma escuta atenciosa @

Um momento de
autocuidado & & =

) Uma danga engracada

¢ st

Mostrar votos

Print. Alessandra Maria Silva Santos Maia.
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Uma semana depois, publiquei outra enquete (imagem 9, acima), desta vez
com cartas de reflexdo com foco em mindfullness, conforme imagem a seguir, e 4
(quatro) coparticipantes respondemos.

A enquete trazia reflexdes e cada alternativa seria correspondente a uma carta
de reflexdo, como em um jogo bastante simples, porém pensado para que as
coparticipantes pudessem interagir do modo mais facil possivel dentro do que o
aplicativo WhatsApp oferece.

O corpo do texto trazia um convite para que elas pudessem escolher uma das
3 (trés) reflexdes que se seguiam. Os cards com as reflexdes sdo do conjunto
Mindfulness (Patricia Calazans, 2017).

De 10 (dez) coparticipantes, 4 (quatro) respondemos a esta enquete, metade

destas escolhendo a Reflexdo 2 e metade escolhendo a Reflexdo 3.

Figura 28 - Enquete 2 realizada com as coparticipantes.

Como i estamos
conseguindo interagir
pessoalmente, pensei nesta
atividade p/ q cada uma de
nos possa escolher a reflexao
q +faz sentido estes dias

para nés. ™

) Reflexdo 1

Reflexdo 2

Reflexdo 3

Mostrar votos

Print: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Figura 29 — Reflexdo da Enquete 2 realizada com as coparticipantes.
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Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Figura 30 — Reflexdo da Enquete 2 realizada com as coparticipantes.

Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Figura 31 — Reflexdo da Enquete 2 realizada com as coparticipantes.
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Reflita no dia de hoje: “Penso
noventa e nove vezes e nada
descubro; deixo de pensar,
mergulho em profundo siléncio —
e eis que a verdade se me revela”,
(Albert Einstein)

=

Foto: Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Apesar da necessidade do contato para a realizacdo da pesquisa, como na
escola presencialmente nossos encontros em 2024 seriam semanais, ndo pude
realizar outras atividades para nao sobrecarregar ainda mais as maes da pesquisa,
respeitando a frequéncia de contactar as maes semanalmente. Estas atividades foram
realizadas em margo de 2024.

Em abril, Més de Conscientizagao do Autismo, enviei na primeira quinzena dois
videos: um que trata sobre algumas situagdes que envolvem o TEA e outro
relacionado ao Fendtipo Ampliado do Autismo ou Espectro Expandido. O app
WhatsApp.

Foi possivel observar nos dois videos que todas as coparticipantes realizaram

0 acesso aos videos, e é possivel que tenham assistido.

Figura 32 - Video 1 enviado via app WhatsApp.
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Coparticipantes Jodo Mohana Pesquisa Grupo para Interacdo
Ana Rosa Mae, Franco Pai De, Kassandra Mae, Leonardo Irmso Do, Luana Mae Do, Luana Mae Do, Silvania Mae De LIZ, Silvanira Mae, St...

o % e

02/04/2024

Dia 2 de abril.

2119

Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo.

Print. Alessandra Maria Silva Santos Maia.

Figura 33 - Video 2 enviado via app WhatsApp.

quarta-feira

Eurosia Costa no Instagram: "Vocé j4 ouviu falar em FENOTIPO AMPLIADO...

8,641 likes, 47 comments - costaeurosia mamablogApril 6, 2024 em : "Vocé ja ouviu falar
em FENOTIPO AMPLIADO DO AUTISMO também conhecido como ESPECTRO...

https://wwwinstagram.com/reel/Cobh1EENceQ/?igsh=MXV5d3l1enRueGuwiMg==

15:47 W/

Boa tarde! Estava estudando e encontrei este video. Achei interessante para

compartilhar aqui.
p q 15:48 &/

Print: Alessandra Maria Silva Santos Maia.
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7 RESULTADOS E DEBATES

Este capitulo compreende analise e reflexdo sobre a pesquisa através da
triangulacdo dos dados (Minayo, 2010) para analisar de forma cuidadosa e delicada
os aspectos que tratam das particularidades das coparticipantes.

Para Minayo (2010) a avaliagcdo em triangulacdo se aplica quando se faz o
estudo das percepgdes que as pessoas fazem sobre como vivem, constroem suas
coisas, seus objetos / artefatos e constroem a si mesmas. E tratam-se das
subjetividades das méaes de criangas neurodivergentes que estudam nas classes

especiais do centro de educacgao especial.

Figura 34 - Representacao da triangulacéo de dados.

DESIGNANTROPOLOGIA

CORRESPONDENCIA EM
CAMPO

" & \ -\ - 2
R
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\ e

VISAO DA PESQUISADORA

Fonte: Dante Oliveira Maia.
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Cada vértice do triangulo compreende um elemento especifico da pesquisa:

a) Abordagem de designantropologia, autoras e autores estudados;
b) Correspondéncias em campo, com narrativas das coparticipantes;

c) Visao da pesquisadora.

O triangulo que representa a triangulagao de dados traz o girassol emergindo,
posto que esta flor também é um simbolo do autismo - comparando a pessoa com
TEA e suas cuidadoras / cuidadores a esta flor, pela busca sua busca constante e de
seus familiares por desenvolvimento, assim como o girassol que se volta para a luz
solar.

As correspondéncias em campo se deram em dois momentos: de encontros
presenciais e de didlogos esparsos via WhatsApp.

Desde o primeiro momento de encontro com as demais coparticipantes
vivenciamos uma relagao de confianga e cumplicidade que é estabelecida por
Noronha (2018) como aspecto fundamental em designantropologia. As mées
sentiram-se a vontade, especialmente nos momentos presenciais, por terem um
espaco de dialogo com outras mulheres maes de criangas atipicas.

O primeiro ponto de destaque das correspondéncias em encontros presenciais

foram as falas das méaes no que se refere aos seus sonhos:

“Acho que vocé esperava que féssemos furar o baldo uns dos
outros, mas estamos geralmente tdo ocupadas buscando
conseguir ajudar nossos filhos que ndo pensamos em atacar
ninguém’;

“A gente ndo conversa tanto umas com as outras, uns com 0s
outros, mas a gente respeita muito as dores que enfrentamos
por nossos filhos”;

“Quero que tenhamos pelo menos nossos sonhos de buscar o
melhor pros nossos filhos, é a Unica esperanga”;

“Aqui todo mundo sabe da luta de todo mundo”;

“As coisas sao tao dificeis muitas das vezes pra todas nds.
Temos nogao das dificuldades de cada um e de cada uma aqui.
Assim como eu ndo quero que destruam meus sonhos, nao
quero destruir os sonhos de ninguém”. (Narrativas das maes

copesquisadoras).
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A participagao das maes durante um dos momentos de cocriagao com as falas
“Acho que vocé esperava que fossemos furar o baldo uns dos outros, mas estamos
geralmente tdo ocupadas buscando conseguir ajudar nossos filhos que ndo pensamos
em atacar ninguém” e “Quero que tenhamos pelo menos nossos sonhos de buscar o
melhor pros nossos filhos, € a unica esperancga” relaciona-se com a prototipagao de
futuros voltada para esperancas e sonhos proposta por Gatt e Ingold (2013).

As narrativas destas mulheres rompem com abordagens autoritarias
proporcionando que as vozes silenciadas dos vulneraveis sejam ouvidas, tendo por
resultado solugbes mais relevantes, contextualizadas e sensiveis as necessidades
das pessoas (Noronha, Farias, Portela, 2022). Estas mulheres tém suas vozes
silenciadas cotidianamente; elas vivenciam a luta por serem maes de criangas atipicas
além das lutas por serem mulheres.

“A gente ndo conversa tanto umas com as outras, uns com o0s outros, mas a
gente respeita muito as dores que enfrentamos por nossos filhos”; “Aqui todo mundo
sabe da luta de todo mundo”. E necessario que cada mulher possa se conhecer, se
reconhecer e compreender suas lutas (Ahmed, 2018). Em cada frase percebe-se o
reconhecimento da propria dor e da dor da outra pessoa, elas tanto compreendem as
lutas e dores umas das outras que apesar de nao conversarem tanto, por ndo terem
mais um espago de dialogo possivel, tém um profundo respeito mutuo.

Ainda, que se reunam poucas vezes - apenas has reunides escolares e na
escola de pais, que no dia a dia figuem sentadas no hall de entrada do Centro,
dispersas, com a atencao voltada mais para os seus celulares elas observam as
situacdes umas das outras, bem como as dificuldades enfrentadas no momento de
chegada e saida.

Observou-se, a partir do contexto das correspondéncias em campo, que a
ocupacao das maes de neurodivergentes para ajudar seus filhos faz com que a unica
busca seja por superar barreiras diarias. Falta espag¢o para qualquer outra coisa,

inclusive o autocuidado.
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Figura 35 — Triangulacéo de dados 1.

Correspondéncias em Campo  As falas das maes no que se refere aos seus sonhos.

. Vis3o da copesquisadora A busca das copesquisadoras por vencer as barreiras que

vivenciam diariamente.

. Abordagens tedricas As narrativas destas mulheres rompem com abordagens
autoritarias proporcionando que as vozes silenciadas dos
vulneraveis sejam ouvidas, tendo por resultado soluges mais

relevantes, contextualizadas e sensiveis as necessidades das
pessoas (Noronha, Farias, Portela, 2022).

E necessario que cada mulher possa se conhecer, se reconhecer
e compreender suas lutas (Ahmed, 2018).

Fonte: Copesquisadora-autora.

O segundo destaque das correspondéncias em encontros presenciais
compreendeu a fala de todas as coparticipantes sobre a falta de espago para o tempo
em que elas ficam aguardando suas criangas e adolescentes atipicas realizarem as

atividades nas classes especiais, conforme pode ser observado nesta fala:

“Atualmente ndo temos mais espago com o sofa aqui no
auditorio, entdo ficamos la fora, percebemos que ndo tem a
preocupacgdo se esta muito quente e acabamos nos isolando,

ficamos cada um com seu celular” (Mae, Coparticipante).

Aqui a mae evidenciou que o pouco que tinham conquistado, o sofa no
auditério, o ar condicionado ligado, um cafezinho com bolachas, foi retirado. As
metodologias participativas em design ensejam que este se torne mais sensivel as
necessidades das pessoas para criar solugcdes que impactam nas suas realidades
(Noronha, Farias, Portela, 2022).

Neste contexto, através da abordagem designantropologia buscou-se conhecer
as necessidades das maes para buscar possibilidades que possam melhorar sua

rotina de cuidados.
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Preocupacao e cuidado diferenciam-se: preocupacao vai além do interesse e
traz consigo emogdes densas e as ideias de problemas e inquietagdes e, por sua vez,
o cuidado possui conotagdes éticas e emocionais mais sutis, que se relacionam com
o importar-se, incluindo um vinculo emocional de sensibilizacdo as questdes do
contexto (Bellacasa, 2017).

A partir destas falas foi possivel perceber a falta que faz um ambiente que seja
destinado a espera e que proporcione a proximidade necessaria para que as maes
dialoguem entre si e possam vivenciar momentos de trocas e de cuidado umas com
as outras.

Quando a coparticipante falou que ndo ha preocupagao se o ambiente esta
muito quente, revelou ainda que a coletividade das maes sente falta do cuidado com
o0 ambiente em que ficam aguardando seus filhos.

Neste contexto, quem poderia suprir estas necessidades: o poder publico, a
gestao da escola, etc. Falta alguém habilitado para organizar este espaco, que tenha
esta percepcgao, visto que as maes fazem parte do processo.

N&o se consegue cuidar integralmente das criangas sem considerar 0s
problemas familiares das cuidadoras, especialmente das maes. E a funcio social da
designer no contexto escolar faz-se necessaria para adequar o espago as reais

necessidades das pessoas envolvidas.
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Figura 36 — Triangulacéo de dados 2.

Correspondéncias em Campo

Vis3o da copesquisadora pesqui por vencer as barreiras que
vivenciam diariamente.

Abordagens tedricas As narrativas destas mulheres rompem com abordagens

autoritarias proporcionando que as vozes silenciadas dos
vulneraveis sejam ouvidas, tendo por resultado soluges mais
relevantes, contextualizadas e sensiveis as necessidades das
pessoas (Noronha, Farias, Portela, 2022).

E necessario que cada mulher possa se conhecer, se reconhecer
e compreender suas lutas (Ahmed, 2018).

Fonte: Copesquisadora-autora.

A terceira questao de relevancia para este momento foi a vontade das maes de
compartilhar mais momentos umas com as outras a partir do trecho do capitulo das
correspondéncias em campo: pensamos formas de criar mais momentos criativos.

Quando tratamos sobre estas possibilidades, as coparticipantes demonstraram
interesse em sugerir ideias de atividades envolvendo autocuidado que poderiamos
fazer nos préximos encontros: caminhada, skin care, pintura em telas, leitura de

trechos dos seus aplicativos relacionados a fé, jogo de cartas etc.

Figura 37 — Triangulagéo de dados 3.
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A necessidade das maes de ter momentos — aspecto temporal —

Correspondéncias em Campo
para gue possam Se expressar.

Percepcdo da necessidade de planejamento de momentos
Visdo da copesquisadora destinados: ao cuidado e ao autocuidado, dialogos sobre fé,

passatempos, autoconhecimento.
. Abordagens tedricas

Ouvir as vozes e 0s pensamentos individuais uns dos outros, e as

vezes relacionar essas vozes com nossa experiéncia pessoal, nos
torna mais conscientes uns dos outros (b

Fonte: Copesquisadora-autora.

E apds a prototipacao de ideias para serem colocadas em pratica no inicio do
ano seguinte, a escola acabou nao retomando as atividades, entrou em reforma, ndo
conseguimos realizar encontros presenciais em 2024, sentimos o cerco fechar, e a
opc¢ao que visualizei foi via WhatsApp.

Porém a primeira situacdo que observei foi a falta de tempo que elas tém até
para responder a uma simples enquete, que demanda poucos cliques, demonstrando
sua sobrecarga.

Ficou evidente a falta de um tempo até para dialogar com as outras maes.
Quando perguntava sobre retorno das atividades das classes especiais, observava
que recebia mais respostas, com mais celeridade, mas quando enviava enquetes que
poderiam ser respondidas de forma rapida, mas que eram sobre elas mesmas, ja nao
respondiam.

Com a sobrecarga das tarefas diarias, as maes ndao conseguem tempo para
outros afazeres que nao sejam referentes as suas responsabilidades, as mulheres e
maes da pesquisa relacionam-se ao conceito de “corpos déceis”, de Foucault (2014),
e tém amplificadas as suas fragilidades a medida que se encontram isoladas com
sua/s crianga/s e/ou adolescente/s neurodivergentes.
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Através da abordagem de designantropologia a proposta de uma micropolitica,
de cuidado e autocuidado, encontrou como barreiras a distancia e a sobrecarga fisica
/ emocional.

Meu sentimento de nao poder ultrapassar estes obstaculos pode se
assemelhar ao sentimento das demais coparticipantes por ndo conseguir tempo /
disposi¢ao para o cuidado e para o autocuidado.

Conforme ensina bell hooks (2013) “ouvir as vozes e 0s pensamentos
individuais uns dos outros, e as vezes relacionar essas vozes com nossa experiéncia
pessoal, nos torna mais conscientes uns dos outros”. Neste sentido, o pretendido nao
foi apontar a vulnerabilidade na qual o outro se encontra, mas buscar um olhar voltado
para o outro e para si.

O sentimento de impoténcia tomou conta de mim, tentava buscar alternativas
que pudessem ser atrativas para as maes, mas nao adiantaria, pois por mais que me
esmerasse em busca de tentar transformar o didlogo remoto em algo interessante
para elas, esbarrava sempre na sobrecarga delas, devido a sua rotina de cuidados,
consultas e outros tantos afazeres domésticos. Senti também que se tentasse mais,

estaria junto com o sistema contribuindo para ampliar ainda mais sua sobrecarga.

Figura 38 — Triangulacéo de dados 4.

A falta de tempo que elas tém até para responder a uma simples
Correspondéncias em Campo | enquete, gue demanda poucos cliques, demonstrando sua

sobrecarga.
Percepcdo da confirmagéo da falta de tempo para cuidado,
Vis3o da copesquisadora autocuidado e trocas enquanto estdo envolvidas na tarefa de cuidar.
copesguisadara = - R :
Percepg¢ao da importancia do Centro tanto para o desenvolvimento

dos filhos quanto para as maes.

o Ibarra (2018), em sua tese, propde a replicagdo do Método da
Abordagens teoricas Esperanca. Ela explica que este método foi criado por Miyazaki, e
destaca a importancia de se suspender a agéncia para se

observar os acontecimentos de um passado distante ou proximo
para se recuperar o folego e a esperanca, para a futura retomada

de agoes.

Parar de agir, portanto, também significa ter esperanca, tanto a
proposta por Miyazaki (2004) com o intuito de conclamar a
entender as situagoes que se passaram e enxergar as
possibilidades de replicagdo, como espalhando sementes de
esperang¢a em novos terrenos, em outros momentos.

Fonte: Copesquisadora-autora.
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by

O questionamento veio a tona posto que as atividades precisam ser
essencialmente interdisciplinares através das correspondéncias, que séo relagdes
entre sujeitos quando produzem materialidade e coisas (Noronha, 2021).

A partir das falas e reflexdes destacadas, observei que as inquietacbes das
coparticipantes dialogavam continuamente com as questdes da pesquisa.

As falas das maes refletiam seus anseios e quando estavam reunidas puderam
refletir seus principios e se encontrar frente as experiéncias de cada coparticipante.

O sentimento de impoténcia quando o cerco de possibilidades de
correspondéncias presenciais se fechou e quando percebi que as maes apenas tém
tempo para si e para outras pessoas, para um simples dialogo, quando / enquanto
seus filhos estavam no Centro.

A abordagem designantropologia compreende a possibilidade de processos
disruptivos de design, impacta nas vivéncias das pessoas participantes e na aspiragao
por valores que consideram relevantes (Tunstall, 2013).

Partimos de ideias, falas, narrativas, reflexdes e coisas das coparticipantes -
pessoas vulnerabilizadas - nas correspondéncias em campo, em uma abordagem que
de forma cuidadosa, respeitosa, ética, com valorizagdo da dignidade humana, para
prototipar possibilidades.

Esperancas e sonhos estimulam a cocriagao de trajetérias aspiracionais (Gatt,
Ingold, 2013) e pudemos ver isso acontecer observando as falas das maes
coparticipantes.

E cabe neste momento fazer o paralelo entre as correspondéncias em campo
presencial e as de forma remota via WhatsApp.

Como coparticipante, senti-me preocupada e com necessidade de cuidar das
maes, ja que nas correspondéncias em campo presenciais elas demonstraram ter se
sentido tdo acolhidas, como resultado das micropoliticas que podem ser
proporcionadas pela abordagem em designantropologia, como a tomada de
consciéncia de que € importante para elas falar sobre o autocuidado, pensar e planejar
momentos de autocuidado, como quando foi sugerida a caminhada nos dias de
correspondéncias.

A macropolitica acabou empurrando as mulheres para a vulnerabilidade, seja
pela ocorréncia das obras na escola, impedindo os encontros presenciais e as aulas

de seus filhos, seja quando elas podiam ficar no auditério com algum conforto - ar
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condicionado, sofa, café, bolachas e agua - e retiraram o sofa, oferecendo as maes
as cadeiras e carteiras no hall de entrada da escola.

A preocupacao e a necessidade de cuidar que senti aqui, tiveram os sentidos
contextualizados por Bellacasa (2017), configurando-se a primeira como uma forma
de planejamento da agdo e a segunda como o compromisso e a atitude ética da
relacao firmada pela pesquisa agao participativa.

E entdo pensei em atividades através de enquetes para realizar com as maes,
para que utilizando pouco tempo da rotina diaria / semanal, elas conseguissem
responder e participar.

Houve preocupacao e cuidado, ainda conforme Bellacasa (2017), quanto a
busca por estimular mulheres que ndo tém nem tempo para cuidar de si e foi inevitavel
refletir e questionar sobre questdes relacionadas ao tempo da pesquisa em um design
participativo.

Eu nado poderia tentar transpor as barreiras que surgiram, caso contrario estaria
reproduzindo o mesmo que o sistema faz com as maes: sobrecarregando-as mais e
mais.

N&o seria ético ignorar as vozes por tras da auséncia de participagao, gritando
um tempo para si e para n&o participar de mais atividades além das que sado
integralmente responsaveis, que sao referentes aos cuidados com seus dependentes.

As fungbes desempenhadas por mulheres, tdo complexas, muitas vezes sem
um delineamento claro entre suas responsabilidades (Federici 2019), cuidando da
casa, da prole, gerenciando a renda da familia, etc.

E vieram a tona questionamentos sobre o tempo, o tempo das mées, o tempo
da pesquisa e o design participativo. E legitima a reflexao: designantropologia é uma
abordagem participativa de design e importa observar o tempo das coparticipantes da
pesquisa.

Designantropologia ndo compreende a simples combinagao de duas disciplinas
- design e antropologia: relaciona aspectos das duas e oferece uma perspectiva que
contribui  para recontextualizar e reintegrar subjetividades em cenarios
contemporaneos complexos (lzidio, Farias, Noronha, 2022).

Dentro destes cenarios complexos fez-se necessario observar as
subjetividades de todas as participantes, detalhes das situagdes, especificidades dos

espacos.
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Figura 39 — Grafico com reflexdes.

Observacdo dos aspectos

ambientais Design

Design que considera aspectos

- . . Design Participativo
democraticos, decoloniais - -

Design Participativo com
observacdo das relacdes entre Designantropologia
os seres e 0s materiais

Vulnerabilidades, Reflexdo sobre os aspectos temporais
micropoliticas e macropoliticas da pesquisa e do fazer académico.

Observar as subjetividades das
Vulnerabilidade social copesauisadoras, detalhes das
situagoes, especificidades dos espagos.

Fonte: Copesquisadora-autora.

O cerco fechou, a macropolitica, com a obra da reforma da escola, foi um
obstaculo para o tempo e o espaco da pesquisa. E observando as barreiras para a
participacdo das mées decidi que nao poderia invadir os seus espagos e tempos,
mesmo que isso significasse a aceitagao de uma sensagao de impoténcia, pois eu
ndo tinha mais como agir.

E parar de agir neste caso, para além de envolver questdes de cunho ético, foi
crucial para obtermos a resposta para a pergunta da pesquisa, que conheceremos a
seguir no capitulo dedicado as consideragdes finais.

Hernandez (2018), em sua tese, propde a replicagdo do Método da Esperancga.
Ela explica que este método foi criado por Miyazaki, e destaca a importéncia de se
suspender a agéncia para se observar os acontecimentos de um passado distante ou
préximo para se recuperar o félego e a esperancga, para a futura retomada de acoes.

Parar de agir, portanto, também significa ter esperanga, tanto a proposta por

Miyazaki (2004) com o intuito de conclamar a entender as situa¢des que se passaram
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e enxergar as possibilidades de replicagado, como espalhando sementes de esperanca

em novos terrenos, em outros momentos.

(...) a esperanga como método nao se baseia num impulso para
procurar sincronicidade analitica, mas num esfor¢o para herdar
e replicar esse impulso como uma centelha de esperanga noutro
terreno. (...).

Minha virada para a esperanga € um afastamento do esforgo
agora em voga de buscar “novos” temas para investigagdo
etnografica. A esperanga é, em certo sentido, um tema novo
para a antropologia, mas ndo abordo a esperanga como um
assunto (...). (...) a esperanca € um método. Como método, a
esperanga nao € nova, porque esta latente em todos os
empreendimentos académicos. (MIYAZAKI, 2004, p.31);
(TRADUCAO NOSSA).

A proposta feita por Hernandez (2018) aponta para possibilidades futuras apos
um momento necessario de pausa. Pode-se dizer que € um momento de pausa que
antecede cocriagdes de futuros possiveis também para os estudos de possibilidades
para as maes em vulnerabilidade.

Essa pausa, pode significar também um tempo em que é preciso silenciar para
em seguida buscar esperanga e retornar a agéncia.

Paulo Freire, que também tratou sobre esperanca, a partir de uma perspectiva

que alia a esperancga o agir, o parar sem desistir, ensina-nos a ESPERANCAR:

E preciso ter esperanca, mas esperanga do verbo esperancar;
porque tem gente que tem esperanca do verbo esperar. E
esperanga do verbo esperar ndo é esperanga, € espera.
Esperancgar é se levantar, esperancar ¢ ir atras, esperangar é
construir, esperancgar é nao desistir! Esperancgar € levar adiante,
esperancgar € juntar-se com outros para fazer de outro modo
(FREIRE, 1992, p.110-111).

Entdo, como esperancar? Esperancar pode ser retomar esta pesquisa em um
outro momento, motivar outras pesquisas, dialogar com gestores publicos sobre as

possibilidades para as maes do Centro e de outros locais de atendimento de criancas
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e adolescentes com deficiéncias, ou, simplesmente, realizar uma roda de conversa

informal com as maes. Freire sugere também como pode ser 0 esperancar:

CANCAO OBVIA

Escolhi a sombra de uma arvore para meditar
no muito que podia fazer enquanto te esperava
guem espera na pura esperanga

vive um tempo de espera qualquer.

Por isso enquanto te espero

trabalharei nos campos, dialogarei com homens, mulheres e
criangas

minhas maos ficarao calosas

meus pés aprenderdo os mistérios dos caminhos

meu corpo sera queimado pelo sol

meus olhos verao o que nunca tinham visto

meus ouvidos escutardo ruidos antes despercebidos

na difusa sonoridade de cada dia.

Desconfiei daqueles que venham me dizer

a sombra daquela arvore, prevenidos

que é perigoso esperar da forma que espero
que é perigoso caminhar

que é perigoso falar...

porque eles rechagam a alegria de tua chegada.

Desconfiarei também daqueles que venham me dizer
a sombra desta arvore, que tu ja chegaste
porque estes que te anunciam ingenuamente

antes te denunciavam.

Esperarei por ti como o jardineiro

que prepara o jardim para a rosa

que se abrira na primavera (FREIRE apud GADOTTI, 1996,
p.189).

Esperangar e seguir o método da esperanga pode ser continuar, manter a

diregdo, mesmo durante um momento de silenciar as agdes. Pode ser se colocar no
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lugar do jardineiro, da Cancdo Obvia de Freire, e preparar o jardim e as sementes
para a rosa, ou a flor, que pode ser o girassol, que se abrira trazendo as boas novas,

os futuros possiveis que almejamos para as copesquisadoras.
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8 CONSIDERAGOES FINAIS

Pensar em vulnerabilidades de maes proporcionou a busca no design por
abordagens e metodologias que coadunassem com a sensibilidade do problema.
Conheci a abordagem designantropologia que proporciona a possibilidade de agao
em micropoliticas. Durante toda a pesquisa fizemos um trajeto refletindo sobre o
feminismo, a perspectiva do cuidado e o transtorno do espectro autista.

As correspondéncias em campo ocorreram de duas formas: presencial, no
segundo semestre de 2023, e remota, via aplicativo, nos dois primeiros bimestres de
2024. De forma presencial pudemos perceber que as maes se sentiram acolhidas,
participaram, compartilharam algumas de suas vivéncias, insatisfacdes e relataram
seu cotidiano de cuidados com seus filhos.

As trocas de forma remota também compreenderam momento significativo
mostrando a confirmagcdo das vulnerabilidades vivenciadas por estas mulheres.
Conseguimos presencialmente contribuir para o inicio de uma tomada de consciéncia
atuando nas micropoliticas.

E voltamos para analisar e responder a pergunta inicial da pesquisa:

Como o designantropologia, em seus processos cocriativos, pode contribuir
para a promo¢ao do autocuidado, a tomada de consciéncia e a imaginagao de
futuros possiveis entre as maes em situagao de vulnerabilidade em uma escola
publica em Sao Luis?

O caminho percorrido para buscar a resposta desta pergunta passa pela
reflexdo sobre feminismo, cuidado, vulnerabilidades, micropoliticas, macropoliticas,
tempo e temporalidade.

De acordo com Marques (2008) os processos histéricos e o modo das
narrativas sao determinantes para o conceito do termo temporalidade. Ja o tempo se
relaciona com o agora. E € preciso evidenciar a instituigao (escolar) como fomentadora
de tempo para as maes coparticipantes para a produgcdo de micropoliticas que as
afastem das vulnerabilidades.

Os aspectos temporais relacionados a busca pela superagao das fragilidades
podem impactar de forma efetiva na tomada de consciéncia, ou seja, na reflexdo
acerca dos aspectos de temporalidade referentes a luta feminina, como processo

historico.
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Temos entdo que considerar a escola como fomentadora de tempo, o tempo
das maes para cuidar dos filhos, para didlogos com outras pessoas, para o
autocuidado, o tempo da pesquisa. Todas estas questdes referentes ao tempo afetam
a temporalidade que envolve todas estas agdes em conjunto, continuamente,
ciclicamente.

O tempo para conclusao da pesquisa no mestrado, por exemplo, em uma
pesquisa que envolve design participativo, precisaria considerar que a pesquisadora
coparticipante depende destes varios fatores relacionados a tempo.

Respondendo a pergunta da pesquisa, a abordagem designantropologia, com
seus processos cocriativos, pode contribuir para a promog¢ado do autocuidado, a
tomada de consciéncia e a imaginacdao de futuros possiveis entre as maes em
situacao de vulnerabilidade de uma escola publica em Sao Luis, a partir da reflexao
sobre a funcéo social que estas mulheres desempenham, bem como os processos de
design participativo, em designantropologia, mas para tanto é necessario fortalecer as
micropoliticas, reforcando o dialogo dentro do grupo de maes para que a partir da
tomada de consciéncia consigam atuar também nas macropoliticas.

Analisando o processo das correspondéncias em campo, bem como as
narrativas das coparticipantes, percebemos como a proposta de tomada de
consciéncia através da abordagem designantropologia, de fato, acabou esbarrando
na reforma, por exemplo, que impediu a continuidade das correspondéncias em
campo.

Estas falas, reflexdes, pensamentos, ideias, narrativas e coisas inspiram uma
abordagem mais inclusiva e colaborativa no design, desafiando tradicionais estruturas
e incentivando a incorporacao de perspectivas diversas, principalmente no caso de
pessoas vulnerabilizadas (Noronha, Farias, Portela, 2022).

Ao finalizar esta pesquisa preciso ressaltar o quanto me encantei com as
possibilidades de um design que se relaciona interdisciplinarmente com antropologia
direitos humanos, pedagogia, psicopedagogia, feminismo, etc, voltado para refletir e
buscar solugdes para as pessoas. A abordagem designantropologia mostra que
design vai além de prototipar objetos, mas cocriar coisas, pensamentos, ideias de
melhorias e alcangar as mentes das pessoas, ajudando-as e ajudando a nés mesmas.
N&o vi possibilidade de realizar uma pesquisa em designantropologia sem me sentir

afetada positivamente por tantas experiéncias compartilhadas.
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E por ter criado tanto afeto aqui por esta pesquisa, vislumbro possibilidades
futuras de outras pesquisas e fica um convite para que outras pesquisadoras possam
conhecer e se envolver profundamente com designantropologia e feminismo, para
realizar os jogos e atividades que ndo consegui fazer com as maes copesquisadoras

e desenvolver coisas de design que possam contribuir na luta de nés mulheres.
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