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Resumo

Apresentagao/Introducdo: A parentalidade atipica traz consigo inumeros desafios que
perpassam as relacdes interpessoais € a vida cotidiana do nucleo familiar,
considerando o cenario atual de uma sociedade capacitista e exclusivista. As fungdes

tradicionais dos pais ganham outros sentidos, com a conscientizagao sobre direitos
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de seus filhos e na luta contra sua desumanizacao e o capacitismo, tal cenario de
disparidades sociais e obstaculos, demanda reorganizagédo nas dinamicas familiares,
sobretudo considerando as dimensdes sociais, culturais e institucionais em que as
familias estao inseridas. Objetivo: relatar a experiéncia de um evento que discutiu, no
ambito de uma Universidade Federal, questdes que permeiam a parentalidade
atipica, diversidades que atravessam a constituicdo desta experiéncia e
possibilidades de inclusdo na sociedade. Metodologia: trata-se do relato de
experiéncia de agao de extensao e capacitagdo aberta ao publico, realizada em
agosto de 2025, com a participagao de quatro palestrantes convidados, cujo intuito foi
trazer para a universidade experiéncias que discutem a tematica. Resultados:
participaram do evento mais de 100 pessoas, entre estudantes e profissionais da area
da saude, servidores docentes e técnico-administrativos da universidade e pessoas
da comunidade. Foram discutidas questbes sobre a parentalidade atipica e
problematizadas interseccionalidades que produzem desigualdades no acesso aos
servicos de saude, tornando o evento num espago de debates e trocas de
experiéncias voltadas as neurodiversidades e deficiéncias. Conclusdo/Consideragdes
finais: E salutar promover mais espacos de discussdo sobre as diversidades que
atravessam a constituicdo das pessoas e de suas experiéncias no estar no mundo. A
composicao de iniciativas como esta tem a poténcia de sensibilizar futuros
profissionais da saude e demais pessoas da comunidade académica para a tematica
e Ihes estimular a pensar sobre as diferentes formas de preconceito e, especialmente,

possibilidades de inclusdo.

REFLEXOES SOBRE PARENTALIDADE ATIPICA E DEFICIENCIA

O nascimento de uma crianga atipica traz consigo a necessidade de
reorganizagao do seu nucleo familiar, demandando o papel de cuidador, na maioria
das vezes restrito aos pais, e a consequente sobrecarga de cuidados resultando em
mudangas no seio familiar (Viana; Benicasa, 2023; Soares et al., 2020). Atrelado a
isso existem inumeros desafios aos quais 0s pais sdo submetidos, tais como a
insercao social, a adequacao da familia e da comunidade e, muitas vezes, a falta de
rede de apoio (Viana; Benicasa, 2023). Na parentalidade atipica as fungdes
tradicionais paternas e/ou maternas ganham outros sentidos, com a conscientizagao
acerca de certas questdes, como defender seus filhos/filhas como sujeitos de fato e

de direitos, contra sua desumanizacao, e pela inclusdo (Moreira, M.C.N, 2022).


https://www.scielo.br/j/ptp/a/zsdSTY6YqgnFWRZJqWVzYzM/?lang=en#B20_ref

Pessoas neuroatipicas ou neurodivergentes, sao individuos com
desenvolvimento neurologico diferente do que é considerado “normal” no cérebro
humano, sendo caracterizados por déficits no processo do desenvolvimento, que
podem ser manifestos na infancia, como por exemplo o Transtorno do Espectro
Autista (TEA) (Doyle, 2020; Pastorelli; Viana; Benicasa, 2024). Muitas
neurodiversidades podem, também, apresentar deficiéncia intelectual que é a
manifestagdo de limitagcbes no funcionamento intelectual, relacionada a capacidade
mental geral (aprendizagem, raciocinio ou resolucdo de problemas), além das
limitagdes no comportamento adaptativo diretamente ligado a vida diaria (Intellectual
Disability : definition, diagnosis, classification, and Systems of Supports, 2021). E
valido ressaltar que independentemente do tipo de neurodiversidade, ha cuidados
especificos e adaptagdes para a melhora do prognéstico das criangas (Pastorelli;
Viana; Benicasa, 2024).

O ultimo Censo demografico do Brasil realizado em 2022, contabilizou 14,4
milhdes de pessoas com deficiéncia, dentre as quais cerca de 21,3% sao analfabetas,
revelando um cenario de profunda desigualdade no Brasil para pessoas com
deficiéncia (Brasil, 2025). Adicionalmente, no primeiro semestre de 2024 a Ouvidoria
Nacional dos Direitos Humanos registrou 74.617 violagdes contra pessoas com
deficiéncia, um aumento de 50% em dois anos (comparado a 2022), tal situagcao
aponta para um cenario capacitista e preconceituoso (Brasil, 2024). Tais atitudes
somadas ao contexto de desigualdade social demonstrado pela dificuldade de acesso
aos servigos da rede de saude, bem como pelo desgaste fisico e emocional, dentre
outros, resulta em altos niveis de estresse e baixos niveis de qualidade de vida para
essas familias (Pastorelli; Viana; Benicasa, 2024).

Tal cenario de disparidades sociais e obstaculos, demanda certa
reorganizagao nas dindmicas familiares, sobretudo considerando as dimensdes
sociais, culturais e institucionais em que as familias estao inseridas. A necessidade
de formar uma rede de apoio composta por pessoas com quem a familia interage, se
estabelece como suporte, o que pode ocorrer por meio de grupos sociais, que
auxiliam no enfrentamento dos problemas cotidianos e com trocas de experiéncias
(Silva, JC E . et al., 2025; Pastorelli; Viana; Benicasa, 2024). Um estudo sobre o TEA,
revelou a importancia do papel da Enfermagem na garantia de apoio, seguranga e
bem-estar para a familia e a crianga (Bulhdes et al., 2023), o que torna a discussao

da tematica no meio de formacgao universitaria importante, pois permite a reflexao
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gquanto a uma assisténcia mais respeitosa e equanime, além de formar seres
multiplicadores de conhecimento.

Isto posto, 0 objetivo deste trabalho é relatar a experiéncia de um evento que
discutiu, em uma Universidade Federal, questdes que permeiam a parentalidade
atipica, diversidades que atravessam a constituicdo desta experiéncia e

possibilidades de inclusdo na sociedade.

A EXPERIENCIA

A atividade, sob forma de acdo de extensdao e de capacitagdo, se deu no
formato de evento aberto ao publico em geral, no dia 21 de agosto de 2025, na Escola
de Enfermagem e de Saude Coletiva da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS). A acao de extensao fez parte da aula inaugural da disciplina Cuidado na
Enfermagem em Saude Coletiva I, recebendo calouros do curso de graduacdo em
enfermagem. Contou ainda com a presengca de mestrandos e doutorandos do
Programa de Pés-graduacado em Enfermagem, residentes da area de saude da familia
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, e servidores docentes e técnico-
administrativos da Universidade, inscritos através de acao de aperfeicoamento pela
Escola de Desenvolvimento de Servidores da UFRGS.

O evento contou com quatro palestrantes convidados, objetivando trazer para
a universidade experiéncias que discutissem o tema. O primeiro convidado foi um Pai
atipico, professor universitario, e relatou a sua experiéncia com a paternidade de uma
crianga com Sindrome de Down, desde o diagndstico do filho em meio a pandemia
de coronavirus, perpassando pelos desafios hospitalares, fisicos, emocionais e
mudangas no ambito familiar com sua esposa e demais filhos. Durante o relato frisou
como foi o baque do diagndstico, duvidas e questionamentos que surgiram para ele
e para a esposa, e a relevancia da participagao de profissionais capacitados a Ihes
orientarem e tranquilizarem durante o processo. Além disso, na sua fala observou a
importancia da estimulagao precoce no desenvolvimento do filho, da rede de apoio
familiar e do auxilio da equipe multiprofissional; afirmou ainda que, mesmo em meio
a tantos desafios, a vivéncia do dia a dia com o jeito singular do filho transborda
alegria na familia.

A segunda convidada, doutora em enfermagem, professora universitaria e,
atualmente, diretora adjunta de Enfermagem em um hospital regional, abordou a

tematica sob a o6tica do desenvolvimento infantil. Falou sobre sua pesquisa com



criangas nascidas durante a pandemia, na qual pontuou os prejuizos sociais e
cognitivos causados pelo isolamento social, sinalizando a importancia do brincar no
desenvolvimento infantil. Além disso, reforgou a importancia do olhar dos profissionais
as especificidades e particularidades de cada crianca e familia, para oferecer uma
orientagcdo adequada do processo de desenvolvimento e da utilizagdo de materiais e
recursos disponiveis pelo sistema. Enfatizou o uso da caderneta infantil,
disponibilizada pelo Ministério da Saude, como uma ferramenta fundamental para
acompanhar a saude infantil e seu desenvolvimento na infancia. Frisando que a
avaliacdo e acompanhamento dos marcos do desenvolvimento da crianga € muito
importante para diagnosticos precoces, os quais devem ser observados com cautela
e nao de forma definitiva, com um olhar mais atento aos atrasos no desenvolvimento,
fundamental no caso de criangas atipicas para um progndstico mais favoravel.

Apos breve intervalo, ocorrem as duas ultimas falas, sendo a terceira
palestrante uma mestranda em enfermagem que discutiu o cuidado e formas de
abordagem aos pacientes atipicos, a partir de estratégias para compreender e
implementar um cuidado singular. Reforgou, ainda, a importancia da integracdo com
a equipe e da deteccgao precoce das particularidades e habilidades de cada pessoa a
ser atendida. Foram destacados recursos como a Comunicacdo Alternativa e
Ampliada (CAA), que utiliza estratégias adaptadas, como a comunicagao visual.
Ressaltou também o papel dos enfermeiros, que muitas vezes servem como ponte
entre o paciente e o entendimento do tratamento ou das necessidades de cuidado.
Embora seja um trabalho minucioso e que exige tempo, a repeticdo, o
acompanhamento e a orientagao sao de extrema importancia.

A fala da ultima convidada, doutora em enfermagem, professora universitaria
e mae atipica, foi um ponto alto do evento. A palestrante destacou a diversidade do
publico e a importancia de um olhar equitativo para todos os ciclos da vida, com
adaptacdes e possibilidades para cada individuo. Também compartilhou sua jornada
pessoal como mae de um filho com Sindrome de Down, o que a motivou a criar um
curso de extensdo, cujo objetivo € capacitar profissionais para um cuidado mais
atento e singularizado a pessoas com a sindrome, oferecendo também orientagao e
suporte as familias. Ao longo da apresentacé&o, o publico foi provocado a refletir sobre
0 capacitismo, a desigualdade social e o preconceito, reforcando a urgéncia do

anticapacitismo e da incluséo.



Neste momento de trocas de vivéncias, foram apresentadas estratégias de
cuidado a criangas neurodivergentes e de promogédo de uma educagdo em saude
inclusiva e anti-capacitista. Também foi realizada a divulgagdo de uma iniciativa
decorrente do curso “Cuidado a Pessoas com Sindrome de Down”, o perfil de
Instagram @CuidadoDown, cujo foco principal € a Sindrome de Down, abordando
também questdes como inclusdo e diversidade. O perfil foi criado como um
instrumento para conectar a universidade e as familias de filhos atipicos através da
divulgacao cientifica acessivel nas redes sociais. Com postagens desenvolvidas em
uma linguagem compreensivel e descontraida, o perfil objetiva promover a educagéo
em saude e a conscientizagdo sobre o tema, contribuindo para a inclusédo social e
democratizacdo do conhecimento.

Ao final do evento foi realizada uma roda de conversa na qual a plateia péde
manifestar suas narrativas pessoais, duvidas e fazer perguntas aos convidados. Esse
momento fez emergir a interagdo entre o publico e a tematica do evento,
proporcionando cruzamentos entre marcadores sociais, além de trocas de vivéncias
que podem impactar ndo somente na assisténcia profissional, mas também o dia a

dia de cada um.

CONSIDERACOES FINAIS

A experiéncia com a atividade permitiu um contato mais estreito com as demais
parcerias institucionais, manifestado pela participacao e interesse dos servidores e
alunos, bem como do publico externo a Universidade. Esse local de trocas e debate
se mostrou também como uma forma de acolhimento para essas familias atipicas,
além de se tornar um lugar de fala e manifestagdo de mudancga social, pois possibilitou
troca de informacdes e multiplicacdo de conhecimento.

Reforca-se a necessidade de mais ambientes que possibilitem trocas e
discussbes com tematicas acerca da interseccionalidade dos marcadores sociais e
espacos abertos para pais e maes atipicos. Neste sentido, ha temas que tangem as
relagdes na vida em sociedade e, dada sua sensibilidade, devem ser abordados com
a devida atencdo. Diante disso, a discussao sobre a parentalidade atipica nos
estimula a pensar nas diferentes trajetérias dos individuos na sociedade frente ao
capacitismo e ao preconceito, e a buscar formas de inclusdo social e manifestacoes

anticapacitistas na instituicdo, bem como na Rede de atencgao a saude.
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