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Configurações do ativismo da parentalidade atípica 
na deficiência e cronicidade

Configurations of atypical parenting activism in disability 
and chronicity

Resumo  Refletimos sobre as configurações da 
parentalidade atípica no campo da deficiência e 
cronicidade. A categoria êmica atípico compõe 
com esses campos. As simbólicas associativas são 
exploradas com uma etnografia nas redes digitais 
e entrevistas com ativistas. Indicamos processos 
em curso na luta anticapacitista que dialogam 
com agendas da Política como Cuidado. Conclu-
ímos que a “parentalidade ativista atípica” opera 
com significados e aprendizados de viver e con-
viver com a deficiência/cronicidade/raridade na 
proximidade com um filho/filha, não se restrin-
gindo a rupturas biográficas.
Palavras-chave  Ativismo, Gênero, Saúde da pes-
soa com deficiência, Discriminação social
 

Abstract  This article aims to reflect on the confi-
gurations of atypical parenting in the field of disa-
bility and chronicity. The atypical emic category 
composes with these fields. Associative symboli-
cities are explored with an ethnography in social 
media and interviews with activists. We indicate 
ongoing processes in the anticapacitist struggle 
that dialogue with agendas of Politics as Care. We 
conclude that “atypical activist parenting” ope-
rates with meanings and learnings of living and 
being familiar with disability/chronicity/rarity in 
proximity to a son/daughter, not being restricted 
to biographical ruptures.
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introdução

A deficiência não corresponde à doença; como 
característica humana, opera como marcador 
social da diferença, nas diversidades funcionais, 
em interação com as barreiras sociais, físicas e 
interacionais. Barreiras fundamentadas em assi-
metrias e opressões, jogos de poder e prestígio, 
operadores dos rituais de discriminação. Reco-
nhecemos a deficiência como interdependência e 
o Cuidado como Política1-3.

Neste artigo a deficiência opera como cam-
po4 no diálogo com a cronicidade. Assumimos a 
deficiência desmedicalizada e afirmativa, assim 
como a cronicidade não sendo sinônimo de do-
ença crônica, nem muito menos de suas deriva-
ções classificatórias. Nas fronteiras e bordas dessa 
interpretação, há heterogeneidade e luta com es-
truturas de longa duração, das quais destacamos 
a da corponormatividade compulsória, onde se 
situa a exigência de padronizar, corrigir e norma-
lizar os corpos e rotinas de vida.

As fronteiras e bordas da deficiência, como 
categoria analítica, política e marcador da di-
ferença, tensiona com a perspectiva dos adoe-
cimentos crônicos5-7, para alcançar a categoria 
de cronicidade. Reconhecer um corpo com ou-
tras funcionalidades e expressões, necessidades 
complexas e múltiplas, significa negociar com 
os diagnósticos de condições de saúde crônicas, 
raras e complexas, marcadas pela temporalidade 
estendida na convivência. A categoria cronici-
dade engloba, mas não se reduz ou identifica à 
doença/condição de saúde, nem seus tempos de 
curso e manifestação, agudo e/ou crônico. Evo-
ca temporalidade na experiência corporal, nos 
encontros, com o que é interpretado, negociado, 
intersubjetivamente. A cronicidade significa vi-
ver com e gerenciar a vida e o cuidado perene, e 
desigualmente distribuído, como expressão e ca-
racterística mediadora do viver a vida e seus cus-
tos. Cronicidade e Deficiência são categorias com 
fronteiras em fricção permanente, para quem 
vive com uma condição de saúde rara e comple-
xa. Nesta discussão se configura a parentalidade 
autodenominada atípica: pais, mães, filhos e fi-
lhas, em esferas onde circulam os conhecimentos 
e atenção à saúde, muitas vezes especializada, e 
processos de escolarização. Assumimos atípico 
como categoria êmica do campo estudado, junta-
mente com outras expressões, como, neurodiver-
sas e/ou neurodivergentes, nos perfis, postagens, 
debates públicos. O uso da expressão atípico/a 
recusa o duplo normalidade/anormalidade.

Crianças e adolescentes atípicos, na deficiên-
cia, cronicidade e raridade, têm seus corpos mui-

to mobilizados, investigados, enunciados, por 
inúmeros saberes e disciplinas, desenvolvendo 
um conhecimento encarnado/incorporado8-13. O 
status da criança e do adolescente como sujeitos 
– cujos direitos remetem à responsabilidade de 
adultos de referência, ou na falta destes ao Esta-
do – demarca a categoria de “proteção”. Essa ca-
tegoria “proteção” evoca cosmologias que podem 
reduzir crianças e adolescentes com deficiência, 
a seres “ausentes de fala sobre o que, com eles se 
passa”. Reunido esse imaginário às diferenças que 
a deficiência e cronicidade evocam, temos ainda 
maior possibilidade de desconsiderá-los como 
sujeitos que podem expressar seus saberes e de-
sejos, em um processo ativo de invisibilização.

Na parentalidade atípica, as funções tradicio-
nais e esperadas de pais e mães14, ganham outros 
sentidos – de defender seus filhos/filhas como 
sujeitos de fato e de direitos, de luta contra sua 
desumanização, e pela inclusão – qualificando 
um ativismo. Deslandes15 conceitua ativismo, co-
nectando-o ao ambiente digital, problematizan-
do seu alcance político. Entendemos o ativismo 
– não tomando as redes digitais como objeto, e 
sim lugar onde investigamos as pautas da pa-
rentalidade atípica – na conexão com o Cuidado 
como Política: expressando horas de estudo, de-
dicação e trabalho, e lutas por ações afirmativas, 
inclusão social, acesso a bens de cuidado, advo-
cacy frente ao Estado e seus agentes (professores, 
profissionais de saúde, gestores públicos, legisla-
dores). Em Test et al.16 o auto-advocacy implica 
conhecimento de si e dos direitos, comunicação 
e liderança, e empoderamento. Reside nele, falar 
ou agir por si mesmo, tomando decisões e assu-
mindo responsabilidades. Com Ribeiro et al.14 na 
revisão de parentalidade, Deslandes15 com ati-
vismo digital, e Taste et al.16 com auto-advocacy, 
reconhecemos diálogos para assumir que o ati-
vismo da parentalidade atípica não se reduz a ne-
nhuma dessas dimensões, mas se configura com 
um fenômeno contemporâneo como simbólicas 
associativas17. A simbólica associativa contempla 
os fundamentos morais que impulsionam estar 
junto nas lutas por direitos objetivos e subjeti-
vos, circulando dons e contra-dons, símbolos de 
associação e solidariedade. Reconhecemos essas 
simbólicas associativas no Cuidado como Políti-
ca, no advocacy da parentalidade atípica.

O ativismo e luta “por” e “pelos” filhos/filhas, 
pode conjugar a organização de associações civis 
com CNPJ, e a apresentação pública no univer-
so digital. É com essa parentalidade pública que 
negociamos aqui. Recorremos à perspectiva fe-
minista da Ética do Cuidado e da Deficiência1,2 
e à Antropologia Feminista da Infância17-22, para 
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interpretar o acervo da pesquisa. A marginali-
dade da Antropologia Feminista da Infância23 
contrasta com a urgência de reconhecimento das 
crianças nas sociedades, principalmente aquelas 
com deficiência, mais vulneráveis à violência24. 
Neste artigo enunciamos possíveis configurações 
da parentalidade atípica, no campo da deficiência 
e cronicidade, à luz da perspectiva das simbólicas 
associativas.

Interrogamos: como pautas e agendas de 
inclusão social são atualizadas por ativistas da 
parentalidade atípica, e articuladas com as dife-
renças de gênero, classe, território e geração tra-
duzindo o ativismo, nas configurações de simbó-
licas associativas?

o Cuidado como Política 
e a Antropologia Feminista da infância

Acionamos o feminismo nos marcos da de-
ficiência como interdependência, ética e políti-
ca do cuidado, atributo conceitual, transversal 
e constitutivo da existência humana1,2. Kittay1,2 
discute independência como mito neoliberal, 
que reduz, desumaniza e desacredita a pessoa de-
pendente. A dependência ganha um estigma mo-
ral ou psicológico – como patológica e geradora 
de descrédito – nas vertentes econômicas e nas 
interações sociais. Esse estigma moral diluído 
na sociedade, e localizado no Estado, foi alvo do 
“ideário da vida independente” da primeira gera-
ção dos teóricos da deficiência, e ativistas nesse 
campo2. Buscaram assumir a independência não 
como autossuficiência, mas como autodetermi-
nação.

Para a autora, deficiência resgata afirmativa-
mente o Cuidado e a dependência de redes pes-
soais e políticas, exigindo mais ou menos dessas 
redes de acordo com as expressões funcionais 
diversas da deficiência. Desacreditar do mito da 
independência, para gerir a dependência. Segun-
do Kittay1,2, assumindo nossas dependências, se-
lecionamos e otimizamos: oportunidades, esfor-
ços, faltas e lutamos por direitos políticos frente 
ao Estado. Kittay1 não opõe uma ética dos cuida-
dos a uma ética da justiça. A autora postula uma 
teoria de justiça vinculada e promotora de uma 
ética do cuidado, distinta das teorias de justiça 
canônica, com princípios necessários para reco-
nhecer nossa inevitável dependência e inextricá-
vel interdependência na vida social.

No campo da parentalidade atípica, onde cui-
dado às crianças e adolescentes com deficiência 
se situa, buscamos argumentos para uma desna-
turalização e desprivatização da infância17-21, na 

discussão sobre maternidade, infância e femi-
nismo. Mesmo partindo de uma infância gené-
rica, nesses debates feministas são estratégicas as 
articulações entre gênero e idade/geração, acio-
nando a maternidade, em diferentes históricos e 
contextos culturais, instituições e circunstâncias 
sociais. Gênero e geração são marcadores de 
partida, incorporando a raça como marcador de 
opressão pelas contribuições da onda feminista 
negra. Se para as brancas a luta era libertar as 
mulheres para irem além da maternidade, para 
as negras o espaço da casa e da maternidade se 
configuram espaços de luta e afirmação, nos cui-
dados de seus filhos e filhas, como donas de seu 
espaço, insubmissas à supremacia branca e rela-
ções de opressão25.

As intersecções entre raça, gênero, deficiên-
cia, classe, geração e território são fundamentais 
nas expressões do ativismo de mães e pais “atí-
picos” e nas lutas antidiscriminatórias pela não 
desumanização de seus filhos e filhas. 

Da artesania metodológica

Assumimos as redes sociais digitais como 
universos de pesquisa, onde situamos o ativismo 
da parentalidade atípica. Na imersão nas páginas 
do Facebook e Instagram, chegamos aos diversos 
perfis onde as pautas da deficiência e da afirma-
ção de pessoas com doenças raras se colocavam. 
Selecionamos aquelas autonomeadas parentali-
dades atípicas, com atividades frequentes – en-
globando perfis de pais e mães – com pautas pela 
inclusão e diversidade, de raça, gênero, direitos 
das crianças e adolescentes com deficiências e 
doenças raras. Nosso percurso anterior nas pes-
quisas com o associativismo e direitos das pesso-
as com doenças raras, e com as mães com filhos/
as com a síndrome congênita do Zika Vírus, tor-
naram possível incluir três mulheres com histó-
rias de associativismo e ativismo nas redes. Fize-
mos convites, por mensagem privada no perfil, 
à quinze ativistas, e oito mulheres e três homens 
aceitaram participar com entrevistas por aplicati-
vos de imagem e voz. Essas entrevistas, reuniram 
à observação e frequência nas páginas digitais, 
lives, posts, reuniões a convite que frequentamos 
entre os anos de 2019 e 2021.

O saber da experiência como uma autoridade 
moral, circula e disputa, negocia e consome evi-
dências científicas, com as autoridades técnicas, 
em um lugar de reconhecimento, veiculação de 
ideias, organização de vocabulários para lutas 
políticas por inclusão social. Evocamos inclusão 
social, afirmando a diversidade, com Geertz26, e 
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seguimos com a etnografia como metodologia. 
A diversidade, anunciada e defendida no acervo 
estudado, comparece como diversidade funcio-
nal ou relacionada ao corpo com deficiência, nas 
marcas da cronicidade e raridade, e na parentali-
dade atípica. Intencionalmente escolhemos perfis 
de pais e mães de filhos/as com deficiência e con-
dições de saúde raras e complexas, com agendas 
políticas afirmativas, inclusivas e críticas ao con-
servadorismo.

A etnografia, em tempos de pandemia, com 
fontes e técnicas digitais, nos aproxima de varia-
dos pontos de vista: sobre criança e deficiência, 
maternidade e paternidade transversalizadas 
pela experiência com a deficiência e a cronicida-
de, autonomeadas atípicas. Valorizamos a inter-
pretação e símbolos, vocabulários e noções, que 
enfrentam e traduzem críticas às estruturas de 
longa duração, de um patriarcado racista, adul-
tocêntrico e capacitista. O capacitismo equivale 
nas gramáticas da discriminação, ao preconceito 
contra a pessoa com deficiência, compreendendo
-a nos marcos da corponormatividade. Geertz26 
defende a diversidade cultural dos grupos étni-
cos ou nacionais circunscritos, que os sistemas 
universais de pensamento oprimem e buscam 
invisibilizar. 

A interpretação sustentada pela reflexivida-
de teórica-crítica do acervo da pesquisa aprova-
da – CAAE 29962720.1.0000.5269 – seguiu uma 
artesania de sínteses de ideias e questionamen-
tos com o Cuidado como Política e Interdepen-
dência, e a Antropologia Feminista da Infância. 
Submetemos os acervos das observações e entre-
vistas a uma leitura densa, com notas teóricas, 
identificação das categorias êmicas, questões co-
locadas ao campo das experiências, de forma a 
compreender a parentalidade atípica como uma 
configuração do ativismo por direitos de crian-
ças e adolescentes com deficiências e situações de 
cronicidade. Sem recortes de falas, de posts, en-
trevistas, operamos com a reflexividade autoral 
de quem aqui escreve, considerando a proviso-
riedade e velocidade desse campo, em um cená-
rio contemporâneo de digitalização da vida.

Síntese interpretativa: 
dialogando acervo e autores

Com relação aos entrevistados, quatro mu-
lheres dirigem/coordenam associações com 
CNPJ com ou sem sede física: duas com doen-
ças raras, uma com o campo da deficiência, e 
outra com uma associação vinculada ao campo 
do apoio às crianças e adolescentes com micro-

cefalia em função do Zika Vírus ou outras situ-
ações de microcefalia ligadas à deficiência. As 
outras quatro mulheres, entre trinta e quarenta 
anos, assumem uma agenda crítica de base fe-
minista – antirracista e anticapacistista – em 
um processo autorreflexivo crítico ao ideário de 
parentalidade atípica, como lugar de abandono, 
sofrimento, correção, culpa e restrição. Das oito 
mulheres participantes da pesquisa, uma discute 
abandono masculino, mas afirmando que foi ela 
que “mandou pastar” o pai dos filhos, outras seis 
são casadas com os pais de seus filhos, e uma é di-
vorciada do pai da filha, mas convive com guarda 
compartilhada da filha adolescente. O abandono 
paterno não foi uma tônica nesse acervo. Com 
relação aos três homens cujas redes sociais digi-
tais frequentamos e entrevistamos, somente um é 
divorciado da mãe de seus filhos, e compartilha 
ativamente a guarda destes, incluindo cuidados 
com o que vive com uma doença rara. Os outros 
dois homens se tornaram pais pela segunda vez, 
de bebês que não são atípicos. Ressaltamos que 
os homens entrevistados não são companheiros 
ou casados com as mulheres que entrevistamos.

Para três entrevistadas de associações insti-
tucionalizadas – duas mais antigas, relacionadas 
ao ativismo das doenças raras e a terceira ao ati-
vismo da epidemia de Zika – há um simbolismo 
da luta a favor da identidade da “doença rara, 
desconhecida, do especialista”, e na terceira, mais 
recente, de uma luta para denunciar e cobrar a 
responsabilidade de um Estado ausente na epide-
mia de Zika. Tais símbolos ancoram significados 
de grupalidade, luta coletiva, apoio e ajuda mú-
tua de forma institucionalizada com sedes físicas 
e um CNPJ. Nestes símbolos há uma vinculação 
ao “pre-ocupar-se” com o outro, numa cultura 
da família grande, onde a circulação das crianças 
e cuidados se assume sem que ninguém precise 
obrigar. Para a terceira entrevistada de associação 
com CNPJ o foco é a deficiência, e ações locais 
de suporte.

Há uma expectativa nesse grupo geracional 
que ajudar, organizar, gerar solidariedade “faz 
parte, constitui”. Para duas delas – que são da ge-
ração com ou próxima aos 60 anos – as redes com 
a igreja, favorecem o dar-se conta da diversidade 
e da desigualdade, aglutinam informação, orien-
tação, denúncia de violências e abusos, uma so-
lidariedade tecida no cotidiano, na proximidade 
e na informalidade. Comparecem nesse compo-
nente as histórias com trajetórias de organização 
sindical, lutas pelo e no trabalho. Os limites de 
uma institucionalidade que a internet não ofere-
ce, pela ausência da presença física, convive com 
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o reconhecimento de que este espaço se configu-
ra como lugar de interesse para assuntos banais, 
comuns, que ganham likes, seguidores, milhares 
de visualizações. Por isso, podem ser usados para 
ações pontuais de celebração de datas, eventos, 
divulgação e lutas. A crítica feita assume que uma 
mobilização coletiva presencial, é necessária para 
as “lutas das/pelas doenças”. Há forte vinculação 
com os serviços de referência se desdobrando em 
redes de redes: referência mediadora do médico 
especialista, para ela própria se tornar “uma es-
pecialista” em mediação, secretariar agendas e re-
des de referência e orientação, em atributos que 
não as reduzem nem à maternidade conquistada 
no contato com um conhecimento que ninguém 
tinha, nem ao ofício de secretariar e assistir às de-
mandas médicas. Uma identidade nas fronteiras 
fortemente vinculada ao Cuidado. Essa palavra é 
repleta de sentidos nesse campo associativo em 
suas simbólicas: referência qualificada, apoio, 
solidariedade, reconhecimento, conhecimento 
adquirido pela experiência.

A arena de disputas se complexifica, possi-
bilitando ou não o surgimento de alianças entre 
maternidades e paternidades atípicas, e outros 
espaços onde o associativismo se configura. Mar-
tins17 articula, na perspectiva dos vínculos sociais 
e da dádiva entre estranhos27, macro e micro pro-
cessos sociais, no associativismo da constituição 
de alianças e solidariedades. Estas podem reme-
ter ou não às lógicas associativas mais perma-
nentes, acionadoras da esfera pública como lócus 
democrático e participativo, superando as iden-
tidades setorializadas. Essa análise nos apoia na 
discussão entre ver-se no associativismo nuclea-
do na militância pela identidade da doença e/ou 
da deficiência, ou transbordar alcançando outras 
agendas afirmativas.

Para outra ativista acima dos 50 anos, com 
associação com CNPJ e sede, dar-se conta de que 
a deficiência do filho negro se deu em função da 
violência obstétrica, de uma cesariana feita tar-
diamente, delimita sua luta antirracista. Nessa 
trajetória, a entrevistada se reconstrói em tra-
jetórias na educação especial, nas demandas de 
cuidado desse filho. Há um simbolismo em “for-
mar-se” pela e na experiência, mas sem renunciar 
a um diálogo com as instituições que “diplomam”, 
e que permitem se apresentar publicamente não 
só pela maternidade, mas pela profissão28.

A criança com deficiência, negra, pobre, pe-
riférica, favelada e “atípica” está em maior des-
vantagem e mais exposta à segregação. A função 
simbólica do associar-se cria circuitos de orien-
tações, referências, e suportes afetivos e morais. 

Remete à luta por afirmar-se, frente aos perten-
cimentos sociais interpretados pelas lentes da 
discriminação, opressão e exclusão. As violências 
obstétricas não são aleatórias: tem raça/cor, clas-
se e território. Daí o termo ser atualizado como 
“racismo obstétrico”, pela nossa entrevistada.

O cuidado se entrelaça à “experiência de 
marginalização”29(p.15) para determinadas pes-
soas de acordo com suas marcas de pertenci-
mento remetidas às desigualdades sociais. Essas 
experiências submetidas à reflexividade crítica, 
à necessidade de buscar referências, seus pares, 
lugares coletivizados, amparam suas “perspecti-
vas”30(p.137) no olhar e voz sobre o mundo. Moli-
nier e Paperman31 defendem a descompartimen-
talização do cuidado – retirá-lo de uma essência 
sentimental “psicologizada” – para implicá-lo 
numa teoria do “ponto de vista”. Assumir o ponto 
de vista, contra a invisibilização de aspectos im-
portantes que a teoria do cuidado pode iluminar 
na produção dos conhecimentos, nos vínculos 
entre vidas singulares e processos sociais amplos. 
Na trajetória de uma das entrevistadas, com um 
processo de escolarização tardio e pobreza, ter 
tido uma professora que cuidava dela, inclusive 
levando-a para sua casa para oferecer-lhe cuida-
dos comparece na forma como se organiza para 
apoiar a outras mulheres hoje. Já para um ho-
mem mergulhar em sentimentos de ambivalên-
cia, vergonha, medo, tristeza com o nascimento 
da filha atípica, o fez escrever um livro infantil, 
provocar conversas públicas com outros homens 
e mulheres em situação semelhante, e reunir-se 
em um coletivo de paternidade atípica.

A intersecção entre maternidades e paterni-
dades atípicas e o marcador geração nos permitiu 
análises sobre lugares onde circulam as pautas, 
ideias e valores para influência e mudança. Nas 
mulheres acima dos 50 anos, é no espaço face a 
face das associações, grupos, reuniões na casa, 
associações de moradores, igrejas e as salas de 
espera dos ambulatórios, e internações nas en-
fermarias de hospitais públicos, que um capital 
associativo e de luta ganha contornos e configu-
rações. Naquelas, entre trinta e quarenta anos 
as redes sociais digitais representam um capital 
da juventude mobilizada e com investimentos 
que articulam distância física e proximidade de 
agendas, ligadas ao reconhecimento dos aprendi-
zados e lutas por inclusão, de base interseccional: 
no campo da inclusão, por direitos das mulhe-
res, nas lutas antirracistas, anticapacitistas, e de 
economia solidaria. Esses ativistas entrevistados, 
têm escolaridade de nível superior e relações de 
trabalho que na pandemia possibilitaram o tra-
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balho remoto, nas áreas do jornalismo, serviço 
público, comunicação e educação, com muitas 
sobrecargas pelos cuidados em casa e com tera-
pias de filhos e filhas.

Não raramente esses perfis e posts são inter-
pelados por outros agentes que com perspectivas 
conservadoras “atacam” ideias e ameaçam as pes-
soas. Em um trânsito entre exposição e riscos, 
luta e afirmação, algumas entrevistas enunciavam 
claramente que o significado de rede – quando 
perguntada pelas ações na internet e no plano do 
cuidado no ambiente de casa, escola e rua – era 
muito menos de ajuda e mais de proteção. E nesse 
caso, a proteção, ganha o sentido de defender-se 
não só de discursos capacitistas, mas de ódio ra-
cial. Essa diferença entre “rede de apoio e rede de 
proteção”, veio de uma mulher negra, da perife-
ria, com rede familiar forte, e com diagnóstico na 
idade adulta de deficiência. Enunciamos como o 
ambiente conservador rivaliza, tensiona, friccio-
na com o ambiente transformador das agendas 
dos direitos à diferença, que os ambientes digi-
tais potencializam. Recorremos à Zelinzer32 e 
hooks25, a primeira questionando as armadilhas 
do binarismo que o conservadorismo alimenta, 
construindo maniqueísmos para sustentar suas 
lógicas e se ampliar. Já em hooks21 reavemos o 
significado de resistência da casa, da maternida-
de, da rua, para as mulheres negras. Ao pautarem 
a maternidade e paternidade atípica, três das mu-
lheres negras entrevistadas pautam não somente 
uma luta anticapacitista – de derrubar os ideais 
de normalidade, preconceitos e barreiras – mas 
antirracista. Essa luta antirracista, denuncia o 
apagamento das crianças e adolescentes negros e 
negras com Síndrome de Down da cena pública. 
Por um perfil acompanhado – de um pai de um 
menino negro com Síndrome de Down – lemos 
Santoro33 e chegamos em Yang et al.34 – cujos da-
dos apontam que pessoas negras com Síndrome 
de Down vivem menos que pessoas brancas com 
a mesma condição. Outro perfil nos fez chegar 
em Fang et al.24 que destaca a vulnerabilidade 
maior das crianças com deficiências às violên-
cias. Nesses perfis circulam evidências advindas 
de pesquisas que enfrentam as opiniões que obs-
curecem direitos, favorecendo compromissos 
com a inclusão e diversidade. E ainda, valorizam 
a criança e o adolescente atípicos no centro da 
cena do cuidado e dos processos de escolariza-
ção, vocalização de desejos, comunicação, seja ela 
alternativa ou não. Thome18, Alanen19 e Oakley35 
criticam o “adultismo” ou adultocentrismo, na 
desconsideração da criança, como forma de en-
frentar hierarquias de gênero, classe e raça. 

A circulação de símbolos de lutas, articuladas 
às pautas da parentalidade atípica, deficiência, 
cronicidade e raridade – nas intersecções entre 
saber comum, conhecimento científico, ativismo 
por direitos – é uma chave importante para sus-
tentar a agenda da inclusão social. Por que des-
tacamos essa pauta relacionando ao que vimos 
discutindo até aqui? Porque a inclusão opera com 
seu duplo negativo, exclusão, que tem como pano 
de fundo processos estruturais e grandes narra-
tivas que sustentam opressões, discriminações e 
justificam violências históricas contra determi-
nados grupos: mulheres, negros, crianças, idosos, 
pessoas com deficiência, e povos originários.

Aqui retorna a chave analítica da deficiência 
como campo4. Assim o fazemos porque as muitas 
desqualificações e discriminações que operam 
frente à pessoa com deficiência, são enfrentadas 
com enunciações da parentalidade atípica, seja 
na base associativa, seja no ativismo digital, ou 
ainda no histórico movimento social. Nesse cam-
po produz-se conhecimento acadêmico, e saberes 
circulam, disputando a deficiência, configurando
-a como categoria política e não medicalizada. 
Recusar-se doente, ou ver seu filho ou filha como 
doente, significa tensionar com as enunciações 
corponormativas, corretivas, classificatórias da 
lógica biomédica.

Nessas arenas que se organizam e são organi-
zadoras dos interesses e discursos públicos, cabe 
perguntar como o simbolismo da cronicidade/
raridade/deficiência/atipicidade, pode conectar 
símbolos de ampliação de identificações e solida-
riedade. A resposta provisória advém de assumir 
como legítima a corporeidade com deficiência/
cronicidade/raridade/atipicidade. Reivindican-
do lugar de autoridade sobre a experiência, na 
afirmação de direitos ao Cuidado como Política 
e Justiça da Diferença2 reconhecendo-se negro, 
branco, mulher, homem, criança, adolescen-
te, velho, jovem, trabalhador etc. Nessa direção 
urge evocar o conceito de interseccionalidade34 e 
incluir a qualidade da categoria êmica “atípico” 
como um marcador identitário que pode con-
viver e dobrar-se sobre outros. Afirmando qua-
lidades que se comunicam, levando a uma mul-
tireferência, ao superar segmentações setoriais, 
e articular traços identitários comuns35, relacio-
nando três dimensões: a da alteridade, a do reco-
nhecimento e a do pertencimento. Tais dimensões 
contribuem para a reflexão sobre a interações 
sociais, na construção de simbólicas associativas.

Quanto à interseccionalidade36 os marcado-
res sociais da diferença não equivalem às variá-
veis e classificações métricas. Aos marcadores so-
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ciais – gênero, raça, classe, território, deficiência, 
geração – correspondem sistemas de referência 
que nos antecedem e hierarquizam. Interseccio-
nados, eles vão incrementar as desigualdades. 
Investigar a parentalidade atípica significa recon-
ceituar o Cuidado como Interdependência1,2, e 
assumi-lo como “perspectiva” e “ponto de vista”, 
interseccionalmente. A Ética do Cuidado como 
Política dialoga com o mundo do trabalho, e com 
as desigualdades de gênero e moralidades. Resi-
de nas relações de cuidado a interpessoalidade, 
com múltiplos protagonistas (indivíduos, grupos 
e instituições), hierarquias na sua localização 
como trabalho nas diferentes fases da vida, e nas 
suas responsabilidades35. A interdependência e a 
vulnerabilidade, símbolos virtuosos de cultura, 
marcas humanas, retomam a diferença, como 
base afirmativa.

Na perspectiva geracional ou de território, as 
mulheres da geração entre 50/60 anos, das peri-
ferias, onde a cronicidade/raridade/deficiência 
constroem sentidos de associativismo, predomi-
nam as relações face a face nas organizações for-
mais. E também a grupalidade feminina no “café 
e o bolo em casa”, base de seus primeiros núcleos 
associativos, no cuidado com as crianças atípicas 
que nasciam, e cujas mães, pais e até profissionais 
de saúde precisavam de orientação. Em uma for-
ma lúdica de sociação e sociabilidade, na coope-
ração e colaboração, na interação pela conversa 
despretensiosa, que articula brincadeira e elabora 
o conflito37.

Para uma das entrevistadas – cujo ativismo se 
liga à epidemia do vírus Zika, e suas repercussões 
na microcefalia da filha – o encontro com outras 
mulheres, cujos filhos e filhas vivem com essa 
condição e outras da cronicidade e deficiência, 
denuncia o Estado como devedor e causador des-
sa condição, síndrome congênita do Zika, como 
extraordinária. Nessa experiência híbrida da 
entrevistada, urge ter uma sede para reunir, ofe-
recer, receber, e também estar nas redes sociais 
digitais compartilhando conhecimentos relati-
vos ao cuidado, produzindo artigos, frequentar 
ambientes acadêmicos e de audiências públicas. 
Ao fundar associações, a geração das mulheres 
acima dos 50 anos, ou aquelas organizadas a par-
tir da epidemia de Zika, na casa dos 30/40 anos, 
buscam pares e símbolos compartilhados em 
comum – ser raro, viver com um corpo em uma 
sociedade que os limita, aprender com o discurso 
técnico e dominá-lo para ser reconhecido, buscar 
direitos e apoios38.

O ativismo da parentalidade atípica nas re-
des reinterpreta a experiência de cuidado como 

trabalho de ativismo. Seguimos Herzlich39 valo-
rizando – sem equivalência à ruptura biográfica 
com perdas múltiplas40 – o transbordamento da 
experiência privada da doença, para o universo 
da visibilidade pública, articulando o caráter cí-
vico, político e associativo, na busca de pares e 
laços.

Com Tilly41 acionamos grandes e pequenas 
narrativas, na relação entre estruturas de gran-
de e pequena duração, no conjunto das redes e 
simbólicas associativas23. Essa digressão opera 
em um exercício sociológico de compreender as 
mudanças sociais. 

Apostamos que a parentalidade atípica – nas 
experiências de discriminação, enfrentamento e 
reconstrução de processos comunicacionais, ne-
gociação com a saúde e educação de seus filhos/
as – alcançam críticas as grandes estruturas so-
ciais, do campo político4. Denunciando outras 
opressões: capitalistas, patriarcais, de gênero, 
raciais, de medicalização da vida. A medicaliza-
ção da vida opera sobre as emoções, reduzindo 
a ressignificação das experiências de sofrimento 
e corporeidade, distanciando das ancoragens so-
cioculturais.

Acionando Tilly41, reconhecemos a diferen-
ça entre objetos sobre os quais ele se debruçou 
– movimentos sociais e a organização de Estados 
Nacionais – e o que esse artigo discute: o cam-
po público do ativismo da parentalidade atípica. 
Não vemos nesse objeto equivalências às defini-
ções tradicionais de movimentos sociais. Mas, 
configurações de redes de simbólicas associati-
vas17, reunidas às lutas críticas com processos de 
reflexividade poderosos, tensionados com movi-
mentos e redes conservadoras e reacionárias de 
segregação na educação, concordantes com um 
momento do Estado brasileiro onde isso é defen-
dido.

Quanto aos modelos de parentalidade, há 
uma tensão paternidade/masculinidade hegemô-
nica e expectativas que naturalizam o abandono 
paterno de filhos e filhas marcados pela defici-
ência/cronicidade/atipicidade. Ao acompanhar 
páginas digitais, outros modos de ser, estar e pa-
rentar se apresentam. Em arranjos de pais sepa-
rados, não se configura abandono, mas cuidados 
compartilhados, não interpretados como ajuda, 
favor ou concessão. Homens que acionam me-
mórias de cuidado como filhos, e que evocam 
outras enunciações possíveis. Em uma entrevista 
o lamento era o quanto ele teria que reinventar 
outras formas de viver a paternidade, distintas 
de uma corporeidade da filha, onde andar, falar, 
receber ao chegar do trabalho ou da escola não 
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se dariam como foi com ele como filho. Para os 
homens, mais que para as mulheres que acom-
panhamos, há um processo de retorno às refe-
rências, visões e aprendizados como filhos, acio-
nando dores, medos, processos de saúde mental 
que interpelam o eixo tristeza/alegria/realização 
pessoal.

Uma reflexividade crítica aciona a sensibili-
dade de homens para – com alguma dor – rein-
ventarem a si próprios, desconstruindo discursos 
capacitistas. Para os três homens entrevistados a 
estrutura mais colocada em crise foi a da relação 
ente os gêneros, com os modelos de masculini-
dade, parentalidade e, paternidade. Para um de-
les, cuja experiência aciona sua vinculação aos 
coletivos de poesia marginal, uma outra estrutu-
ra fortemente criticada é o do confinamento de 
discussões, encontros, grupos ao espaço dos hos-
pitais especializados. Sua experiência remete às 
elaborações do cuidado com um filho com uma 
síndrome rara. Ele critica potentemente aquilo 
que eu denomino como uma “hospitalização das 
associações”, ligada a estrutura de medicalização 
dos cuidados. Segundo enunciam, uma criança 
ou adolescente com deficiência ao ocupar o espa-
ço público concretiza-se um ato político.

Considerações finais

O ativismo da parentalidade atípica afirma a 
legitimidade e o direito ao cuidado como polí-
tica para seus filhos e filhas. Com outros voca-
bulários e formas de estar legitimas no mundo, 
influenciam agendas: anticapacitistas, antirracis-
tas, pelos direitos pela acessibilidade, inclusão e 
diversidade. Enfrentam planos conservadores de 
ideias sobre infância, adolescência, parentalidade 
de filhos e filhas com situações de vida marcadas 
por cronicidade/raridade/deficiências. Presenti-
fica-se uma fricção/tensão com as desigualdades 
de gênero, raça, classe e território. Arranjos fami-
liares e de cuidado dentro e fora da família, e o 
lugar legitimo de existência de seus filhos, filhas e 
deles e delas próprias, representa um movimento 
político.

A “parentalidade ativista atípica” reconfigura 
significados, símbolos e aprendizados de viver e 
conviver com a deficiência/cronicidade/raridade 
no cuidado com um filho/filha, ultrapassando 
rupturas biográficas e perdas. Aquisições advêm 
de uma reflexividade crítica sobre a experiência 
pessoal e o lugar no mundo, para afirmar cuida-
do, organização familiar e direitos.

Financiamento

Ministério da Ciência, Tecnologia e Inovação; 
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientí-
fico e Tecnológico - Bolsa de Produtividade em 
Pesquisa.
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