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Quando a participação de crianças e jovens com deficiência 
não se resume à atividade: um estudo bibliográfico

When participation of children and youth with disabilities 
is not merely activity: a study of the literature

Resumo  O artigo analisa a abordagem da par-
ticipação de crianças e adolescentes no campo dos 
estudos sobre deficiência (Disability Studies). 
Metodologicamente, conjuga uma revisão biblio-
gráfica a uma análise de conteúdo temática com 
intuito de analisar quais dimensões da participa-
ção são exploradas na literatura. Como resultados, 
destacam-se quatro temáticas: Esporte, Qualidade 
de vida/Bem estar, Mensuração da participação e 
Escola. Conclui-se que há um foco na participação 
como execução de atividades em um contexto sen-
do escassas as discussões mais ampliadas sobre o 
domínio contemplando-o como um valor humano, 
relacionado à sociabilidade e bases de apoio, geren-
ciamento de autonomia e níveis de dependência. 
Palavras-chave  Criança, Adolescente, Deficiên-
cia, Participação social

Abstract  This article analyzes the approach to 
children and adolescent participation in disability 
studies. Methodologically, it combines a literature 
review and a theme-based content analysis to 
look at which dimensions of participation are ex-
plored in the literature. As the result of this study 
we highlight four areas: Sports, Quality of Life/
Well-Being, School and Participation Metrics. We 
find that the focus is on participation as perform-
ing activities within a given context, with very few 
broader discussions about the domain as a human 
value related to socialization and the development 
of a support network, the management of inde-
pendence and levels of dependence.
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Introdução

Participação, um conceito chave para a saúde de 
toda criança e adolescente, relaciona-se ao envol-
vimento em uma atividade de interação com o 
meio social, sendo importante nessa definição o 
foco tanto na natureza, quanto na extensão desse 
envolvimento, colocando em discussão o senso 
de comunidade e pertencimento1,2.

A fim de situar o leitor cabe esclarecer que 
as referências sobre deficiência ou sobre pesso-
as com deficiências, ou ainda sobre deficientes, 
pode comparecer na literatura acadêmica sobre 
três grandes rubricas: necessidades especiais em 
saúde (que o senso comum facilmente localiza 
como “o especial”), condições crônicas de saúde 
e, por fim, deficientes, como expressão afirmati-
va de uma identidade, promotora de reconheci-
mento de direitos e protagonismo. O termo “ne-
cessidades especiais em saúde” é definido a partir 
de quais necessidades de suporte indivíduos com 
condições crônicas ou deficiências possuem3. O 
termo condições crônicas de saúde, por sua vez, 
é amplo e pode reduzir as singularidades de cada 
doença a uma categoria única e geral3. O termo 
deficiência se apoia em um campo teórico espe-
cífico que a reconhece como um problema socio-
lógico, e como algo que pode autorizar a pessoa a 
assumir um protagonismo, reivindicando capa-
cidades para a vida pública, como identidade de 
um movimento social4.

No campo dos estudos sobre deficiência (Di-
sability Studies), a Classificação Internacional de 
Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF)5 e 
sua versão para crianças e jovens (CIF-CJ)6 repre-
sentam um marco para discussão da participação 
ao relacioná-la à perspectiva social da funciona-
lidade e condicioná-la a fatores contextuais. De 
acordo com a CIF-CJ, a Participação representa a 
interação das habilidades da criança ou do ado-
lescente com o ambiente físico e social em que 
eles estão inseridos6. Relaciona-se, por exemplo, 
às relações interpessoais estabelecidas, à inserção 
em atividades de educação, trabalho, recreação e 
lazer. A título de esclarecimento, referimos que o 
termo Participação com letra inicial maiúscula 
se refere à totalidade do componente descrito na 
CIF e CIF-CJ, enquanto que o mesmo termo com 
letra minúscula designa exclusivamente o domí-
nio social.

Na saúde pública, a consideração das dimen-
sões física e social na discussão da participação 
da pessoa com deficiência dialoga com modelos 
recentes de saúde servindo de estrutura concei-
tual para documentos como o Healthy People 

2010 e 20207 que contemplam a interação com 
um ambiente sem barreiras e a participação em 
atividades diárias como importantes áreas para 
promoção da saúde de pessoas com deficiência. 
No Brasil, a Lei de Inclusão da Pessoa com De-
ficiência8 considera a restrição de participação 
como indicador para a definição de deficiência e 
estabelece diretrizes para a inserção social dessa 
população. 

A emergência dos modelos baseados nos de-
terminantes sociais representa um processo de 
mudança de paradigma da perspectiva sobre a 
deficiência na saúde pública9,10. Na perspectiva 
tradicional, a deficiência é considerada morbi-
dade sendo as práticas voltadas para a prevenção 
de riscos e controle de doenças que poderiam de-
sencadeá-la9,11. Essa perspectiva de prevenção da 
deficiência pode provocar estranhamento, e nos 
faz avançar na direção de uma outra de pautá-la 
na agenda de atenção à saúde, principalmente no 
que nos interessa discutir, relacionando-a à par-
ticipação de crianças e jovens.

Na perspectiva contemporânea, a qualidade 
vida é incorporada como desfecho de saúde e, 
finalmente, a partir dos anos 2000, a perspectiva 
emergente passa a considerar a participação como 
ferramenta de promoção da saúde9,11. Vale ressal-
tar que atualmente as ações de atendimento às 
pessoas com deficiência ainda se encontram ma-
joritariamente pautadas no modelo tradicional9,11.

Considerar a participação para a promoção 
da saúde de crianças e adolescentes ainda suscita 
questões no âmbito da saúde. Quais dimensões, 
possibilidades e limites envolvem a participação 
desses sujeitos em seus entornos sociais? Quais 
conhecimentos já consolidados se dispõe para 
que se possa viabilizar a promoção da saúde a 
eles voltada? 

Frente a esses questionamentos e levando em 
conta a recente inserção desse domínio nas dis-
cussões sobre saúde pública e deficiência, o estu-
do objetiva analisar a produção do conhecimento 
acerca da participação de crianças e adolescentes 
com deficiência, visando mapear e discutir os as-
pectos e as dimensões que vêm sendo destacados 
e privilegiados sobre esse domínio.

Material e métodos

Um dos caminhos para se alcançar o objetivo 
aqui proposto é o de considerar a produção bi-
bliográfica, em específico aquela que circula por 
meio de artigos em periódicos científicos especi-
ficamente voltados para o assunto.
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Nesse sentido, o desenho metodológico con-
siste num estudo bibliográfico, tendo artigos 
científicos como fontes de análise. Pela singulari-
dade do tema a ser pesquisado, optou-se pela re-
visão da literatura em um periódico do campo do 
Disability Studies e que fosse voltado para a dis-
cussão da deficiência à luz da saúde pública. Após 
consultas aos perfis das revistas desse campo, o 
periódico Disability and Health Journal foi esco-
lhido. Trata-se de uma publicação da Associação 
Americana de Saúde e Deficiência com foco na 
saúde pública, promoção da saúde, educação em 
saúde, bem estar e prevenção, com objetivo de 
reduzir a incidência de condições secundárias e 
médicas.

O período de busca limitou-se a artigos pu-
blicados a partir de 2008, sendo o marco inicial 
determinado pela publicação da CIF-CJ em 2007, 
como um modelo conceitual para a compreen-
são da participação de crianças e adolescentes. 
Os termos utilizados para o levantamento foram 
previamente consultados nos descritores de ciên-
cias em saúde, sendo feita a busca como se segue: 
child OR adolescent AND social participation. A 
faixa etária definida para adolescentes (10 até 19 
anos) adotada neste estudo segue a definição tra-
zida pela OMS e o Ministério da Saúde12. 

Foram encontrados 142 artigos. Na leitura 
dos resumos, foram selecionados aqueles que 
privilegiaram os descritores supracitados de ma-
neira integrada (and), sendo excluídos 119 arti-
gos em que a amostra era formada por adultos, 
focavam no acesso a serviços de saúde, na pre-
valência de obesidade e na saúde de cuidadores. 
Após a leitura integral dos artigos restantes, fo-
ram excluídos aqueles em que a média de idade 
dos participantes era maior que 19 anos e os teó-
ricos sobre deficiência sem foco na participação, 
restando 19 que compuseram o corpus analítico 
deste estudo. 

A análise aconteceu em dois momentos. Ini-
cialmente foi realizada uma análise descritiva do 
acervo em relação à data de publicação, o tipo 
de estudo, os conteúdos centrais, as condições 
de saúde estudadas e, finalmente, os sujeitos de 
pesquisa.

Em um segundo momento, os objetivos dos 
artigos analisados e as considerações específicas 
nas discussões foram anotados e através de uma 
adaptação da técnica de análise de conteúdo, 
modalidade temática de Bardin13, o material foi 
analisado.

Para essa autora, o tema é uma unidade de 
significação que se liberta do texto analisado e 
pode ser traduzido por um resumo, por uma fra-

se ou por uma palavra13. Para chegar ao tema é 
necessário o conhecimento dos núcleos de sen-
tido cuja presença, ou frequência de aparição, 
pode significar algo para o objetivo analítico 
escolhido. Nesta revisão bibliográfica, o tema 
está sendo entendido como uma categoria mais 
ampla que pode abranger mais de um núcleo de 
sentido. Baseando na metodologia utilizada por 
Gomes et al.14, os seguintes caminhos foram per-
corridos para a análise: 1- identificação das ideias 
centrais dos trechos transcritos de todos os arti-
gos; 2- classificação dos sentidos subjacentes às 
ideias em temas que resumem a produção do co-
nhecimento acerca do assunto estudado; e 3- ela-
boração de sínteses interpretativas de cada tema. 

Na elaboração da síntese interpretativa, fo-
ram utilizadas outras obras fora do corpus analí-
tico para que a discussão acerca do assunto fosse 
ampliada.

Resultados

Caracterização da produção

Com relação à data de publicação dos artigos, 
verificou-se que mais da metade das publicações 
(10 artigos) são de 2014 e 2015, caracterizando 
uma produção recente que pode estar associada à 
elaboração de uma série de documentos oficiais 
que colocam em pauta a discussão sobre a qua-
lidade de vida e a participação de pessoas com 
deficiência, estimulando estratégias para a remo-
ção de barreiras e melhora do acesso a serviços e 
programas de saúde. Podemos citar como exem-
plo o Plano de Ação da Organização Mundial da 
Saúde  2014-2021: Melhor Saúde para as Pessoas 
com Deficiência15 e o Health People 20107.

Entre os métodos empregados nos artigos, 17 
utilizaram métodos quantitativos, 01 qualitati-
vo e 01 editorial/opinião. Este resultado aponta 
para uma valorização do uso de instrumentos 
padronizados, sendo ainda pouco explorada a 
perspectiva do sujeito de pesquisa sobre suas ex-
periências de participação através de abordagens 
qualitativas. 

Analisando os conteúdos centrais dos artigos, 
12 abordaram a prática de esportes, 03 discuti-
ram qualidade de vida e bem estar, 02 abordaram 
o uso de instrumentos padronizados para men-
surar a participação e, finalmente, 02 a participa-
ção no ambiente escolar. 

Em relação às condições de saúde estudadas, 
encontramos uma diversidade de termos para 
designar as amostras de estudo: 11 estudaram 
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crianças e adolescentes com deficiência, incluin-
do intelectual e física, 05 abordaram a população 
com necessidades especiais em saúde, 01 com 
condições crônicas de saúde, 01 com Espinha Bí-
fida e 01 com Desordem de Coordenação do Mo-
vimento. Esse achado expõe a falta de um termo 
padronizado para designar essa população com 
diferentes aspectos sendo considerados em cada 
definição. 

Considerando os sujeitos de pesquisa, 06 
artigos estudaram somente adolescentes, 07 en-
globaram crianças e adolescentes, 02 crianças e 
adolescentes e seus pais, 04 somente com os pais. 
Esses dados apontam para uma valorização da 
criança e do adolescente como sujeito de pesqui-
sa apesar da prevalência do uso de métodos dese-

nhados por instrumentos fechados como escalas 
e testes que limitam uma expressão mais livre e 
espontânea desses sujeitos.

Temáticas e núcleos de sentido discutidos

A análise dos conteúdos dos estudos revisa
dos pode ser ilustrada por um mapa temático 
com áreas relacionadas a três círculos concêntri
cos, sendo que a área central refere-se ao conceito 
estudado; a intermediária – dividida em quatro 
subáreas – abrange as temáticas; e a externa in
tegra os sentidos associados às temáticas com as 
referências dos autores dos estudos analisados 
(Figura 1). O percurso analítico teve início com 
a identificação dos sentidos da área externa, pas-

Figura 1.  Mapa Temático.
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sando para a classificação dos da área intermediá
ria para indicar o conceito-síntese Participação, 
que compõe a área interna. 

Após uma leitura exaustiva do material foram 
encontradas quatro temáticas: Esporte, Qualidade 
de vida/Bem estar, Mensuração da participação e 
Escola. 

A primeira temática – Esporte – é a mais pre-
sente nos estudos e contemplou quatro núcleos 
de sentido. A partir das dimensões sociais do 
esporte propostas por Tubino32, nos artigos que 
compõem essa temática as dimensões esporte
-participação voltada para o prazer lúdico e es-
porte-performance foram exploradas. 

O primeiro núcleo se refere aos aspectos psi-
cossociais envolvidos para a realização de ativi-
dade física como atitudes, percepções sobre saú-
de e autoimagem e orientações para o esporte16. 
Esse núcleo também contempla as contribuições 
do esporte performance para autopercepção de 
entusiasmo, competência física, satisfação, acei-
tação social e formação de vínculos de amizade, 
fazendo uma interlocução com a construção de 
identidade33 e qualidade de vida17,23,33,34. 

O segundo núcleo corresponde à abordagem 
do nível de atividade física realizado por crianças 
e adolescentes com deficiência enfocando tam-
bém discussões sobre a prevalência de obesidade 
nessa população16,18,19. 

Os programas de treinamento físico desta-
caram-se como terceiro núcleo contemplando 
discussões sobre processos de implantação de 
programas de atividades físicas, seus efeitos psi-
cológicos, perda de peso e melhora do desempe-
nho físico20-22. 

O quarto núcleo se centra na interface com a 
família abordando a rede de apoio oferecida pe-
los pais para que seus filhos realizem atividades 
físicas e suas percepções sobre as habilidades físi-
cas de seus filhos24, além da qualidade de vida da-
queles que participam de atividades esportivas23. 
Dentre os estudos analisados, observou-se que há 
um sobre o encorajamento dos pais para que seus 
filhos participem de esportes, não relacionado 
necessariamente ao quanto de capacidade física 
eles atribuem aos seus filhos24. Por outro lado, a 
percepção dos pais sobre a qualidade de vida de 
filhos que praticam atividade física foi pior quan-
do comparada a percepção dos filhos23. 

A segunda temática – Qualidade de vida/Bem 
estar – reúne materiais que fizeram uma discus-
são mais aprofundada do constructo contem-
plando dois núcleos de sentido. Apesar de seu 
caráter subjetivo, é interessante notar que apenas 
um artigo26 utilizou métodos qualitativos para 

abordagem do constructo. A preferência pelo uso 
de instrumentos padronizados pode ter negli-
genciado aspectos da experiência de deficiência 
tendo em vista que esses instrumentos, como já 
mostrado na literatura, abordam tanto aspectos 
objetivos como subjetivos35. 

Partindo da discussão sobre o impacto da 
inserção em atividades recreacionais e sociais no 
nível de qualidade de vida, o primeiro núcleo se 
refere à influência da assistência dos pais na per-
cepção dos adolescentes sobre sua participação e 
seus planos para o futuro25.  

O segundo núcleo aborda a percepção de 
dimensões de qualidade de vida como a saúde 
física, emocional, social além da função escolar, 
relacionando-as com o nível dos sintomas de 
condições crônicas de saúde27, a correlação entre 
o nível de bem estar e as limitações funcionais28 

e a perspectiva de crianças e adolescentes sobre 
saúde e bem estar26.

A temática Mensuração da participação resu-
me-se a um núcleo de sentido. 

Partindo da discussão abordada na CIF-CJ 
sobre a participação de crianças e adolescentes, 
este núcleo refere-se à validação de instrumen-
tos padronizados baseados na classificação para 
mensuração desse domínio29 e também à viabili-
dade do uso da estrutura da CIF-CJ para identifi-
car restrições de participação36. 

A quarta temática – Escola – sintetiza-se em 
dois núcleos de sentido.

O primeiro núcleo aborda a relação entre a 
gravidade da condição de saúde e o desempenho 
escolar30,31. O segundo núcleo relaciona-se ao ní-
vel de atividade física na escola18, abordando a 
dimensão do esporte-educação vinculado à inte-
gração social, ao desenvolvimento psicomotor e 
às atividades físicas educativas.

Discussão

As temáticas apresentadas integram alguns nú-
cleos de sentido associados ao conceito de Parti-
cipação e qualidade de vida trazido pela CIF-CJ.

A ênfase dada à discussão do tema Esporte 
corrobora a lógica dos modelos emergentes de de-
ficiência com a tentativa de deslocamento da de-
ficiência associada à incapacidade, ponto de vista 
relacionado ao modelo médico em que as lesões 
do corpo são responsáveis pelas desvantagens. 

Para esse modelo é no corpo deficiente que 
recaem todas as crenças e valores sobre a inca-
pacidade, improdutividade e desvantagem. A su-
posição de que um corpo com restrições impede 
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também as capacidades de produção, asseguram 
às pessoas com deficiência um lugar de meros e 
passivos receptores das decisões de outros sobre 
suas vidas37. A deficiência, neste contexto é, então, 
apresentada como uma anomalia em relação a 
padrões fixos de normalidade, sem levar em con-
sideração a experiência subjetiva dos indivíduos 
que é, no entanto, o que realmente representa a 
via de acesso para a compreensão e a aceitação 
da condição de deficiência37. Para Canguilhem38, 
atribui-se, em suma, ao próprio ser vivo, consi-
derado em sua polaridade dinâmica, a responsa-
bilidade de distinguir o ponto em que começa a 
doença, significando que, em matéria de normas 
biológicas, é sempre o indivíduo que se deve to-
mar como ponto de referência. 

Daí se compreende a contribuição significativa 
da prática de esportes para percepção das crian-
ças e adolescentes sobre qualidade de vida e como 
ação capaz de resgatar as potencialidades através 
de um investimento nas capacidades remanescen-
tes37. Através do reconhecimento individual das 
limitações e possibilidades, se torna possível maior 
valorização e conhecimento de si mesmo, a cons-
trução de identidade, o desenvolvimento de senti-
mentos de autoestima e de pertencimento.

Neste cenário, a intervenção através dos pro-
gramas de treinamento é uma forma eficaz para 
compreensão da deficiência além de suas caracte-
rísticas físicas e restrições facilitando o desenvolvi-
mento de habilidades e potencialidades de crianças 
e adolescentes com deficiência a partir da interação 
social, ou daquilo que à luz de Simmel39 podemos 
destacar como formas lúdicas de sociação.

De acordo com esse autor, a base da sociedade 
está na interação entre os indivíduos destacando 
o jogo entre semelhança e diferença, como dois 
grandes princípios do desenvolvimento humano. 
A diferenciação é a possibilidade de emergência 
do sujeito humano e de sua singularidade39. O 
princípio da sociabilidade na perspectiva simme-
liana estabelece que cada indivíduo deve garantir 
ao outro valores sociáveis (alegria, liberação, vi-
vacidade) compatível com o máximo de valores 
recebidos por esse indivíduo. É, portanto, um 
jogo de cena, em que a alegria de um está total-
mente ligada a felicidade de outros, configurando 
a forma lúdica de sociação. Tais postulados são 
pertinentes para se pensar a deficiência de crian-
ças e adolescentes e o esporte como mecanismo 
de sociabilidade, e como algo fundamental para 
promoção de bases de apoio necessárias ao cres-
cimento e desenvolvimento de crianças e jovens40. 

O desenvolvimento de capacidades a partir das 
relações sociais promovidas pelo esporte expõe a 

complexa teia de interdependências em que esta-
mos inseridos, nos colocando como seres que cons-
truímos e somos construídos em rede41. Desloca-se 
então da ideia de que a autonomia é construída a 
partir da independência entre os indivíduos para 
uma concepção de autonomia intersubjetiva asse-
gurada por interações sociais de reconhecimento42 
e como gerenciamento das dependências que se 
configuram como de diversas ordens conforme 
faixa etária, ciclo de vida e condição de saúde43.

Como sociedade, nós valorizamos os esportes. 
Quando crianças e adolescentes com deficiência 
participam dessas atividades socialmente valo-
rizadas, eles têm a possibilidade de serem vistos 
como “não desviantes” o que permite a descons-
trução da incapacidade. De acordo com Becker44: 
os grupos sociais criam o desvio ao estabelecer as 
regras cuja infração constitui desvio e ao aplicá-las 
a pessoas particulares, marcando-as como outsiders 
Essa classificação, porém, é dependente da situa-
ção e da reação do grupo a determinado compor-
tamento45. A prática esportiva funciona como um 
“ativador” do processo de inclusão social. A partir 
do reconhecimento de grupos sociais, o rótulo do 
desvio sobreposto sobre crianças e adolescentes 
com deficiência é então relativizado. 

No contexto do desvio como um rótulo so-
cial, ressalta-se a importância da família como 
o principal agente da socialização primária e de 
promoção de bases de apoio. A aceitação das 
regras impostas por grupos sociais à criança ou 
ao adolescente com deficiência será influencia-
da pelas ações e atitudes de seus familiares que 
tanto podem não reconhecer ou limitar como 
também encorajar e facilitar as potencialidades 
de seus filhos. O reconhecimento por parte dos 
pais das capacidades de seus filhos com deficiên-
cia tem a importante função de torná-los sujeitos 
desejantes, capazes de transformar seus impulsos 
em desejos, buscando realizá-los dentro do qua-
dro de sua diferença e por meio dela46. A família, 
como grupo social primário, é fator determinan-
te para detonação e manutenção do processo de 
integração social47, incluindo, por exemplo, a 
participação em atividades esportivas. A discre-
pância entre a percepção de pais e adolescentes 
em relação à qualidade de vida associada ao es-
porte, vista em um estudo23, pode ser um entrave 
para a participação nesse tipo de atividade. Uma 
vez que os pais não reconhecem os benefícios do 
esporte para a melhoria da qualidade de vida, é 
questionável se eles continuarão a incentivar seus 
filhos a participar de atividades físicas. 

O constructo qualidade de vida esteve em 
destaque nos artigos analisados. Participação e 
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qualidade de vida dialogam frequentemente na 
literatura sobre deficiência, cabendo neste mo-
mento uma distinção entre os conceitos. A Parti-
cipação se refere à inserção em situações de vida 
social, sendo uma medida objetiva. A qualidade 
de vida, por sua vez, aborda como o individuo se 
sente ao participar dessas atividades, sua percep-
ção individual sobre seu lugar no mundo e na so-
ciedade48. Apesar de a literatura34,49 mostrar uma 
relação entre o nível de participação em crianças 
com deficiência e qualidade de vida, os estudos 
que contemplaram essa temática estiveram mais 
voltados para os fatores biológicos que influen-
ciam a qualidade de vida como a gravidade da 
condição de saúde e dos sintomas referidos27,28. 
Ou seja, nesse caso destaca-se mais um construc-
to definido a partir de uma métrica de qualidade 
de vida do que a partir de seu aspecto conceitual, 
filosófico, que poderia nos fazer valorizar a “qua-
lidade da vida”, das relações, da promoção de va-
lores que qualificam a vida pela diferença, e não 
pela medida baseada em escores e padrões.

A interface entre participação e qualidade 
de vida pode ser explorada pela Abordagem das 
Capacidades, a partir do enfoque teórico de Nus-
sbaum50. Discutindo os problemas de justiça, os 
direitos fundamentais e os modelos de análise 
de qualidade de vida, a abordagem sustenta que 
uma saída é a promoção de meios para que cada 
pessoa alcance e desenvolva suas capacidades es-
senciais51. Para o setor saúde, a contribuição da 
perspectiva das capacidades é mostrar a impor-
tância do que se pode ser e fazer para a percepção 
de qualidade de vida.

Para Nussbaum, o ponto de partida é saber 
o que as pessoas são aptas a ser e fazer conside-
rando também as condições materiais e institu-
cionais, de forma que as pessoas estejam de fato 
prontas a exercer suas capacidades51. Capacidade 
aqui se refere às várias combinações de modos de 
ser e agir que alguém pode realizar refletindo a 
liberdade de escolha entre diferentes modos de 
vida52. Por considerar as barreiras contextuais 
que cerceiam a livre escolha, a Abordagem das Ca-
pacidades conversa com o modelo social de defi-
ciência e tem especial utilidade para discussão da 
participação. No âmbito das políticas públicas, a 
luz dada à promoção das capacidades em nível 
individual, equipara-se ao dever da sociedade de 
remover as barreiras que impedem ou diminuem 
a capacidade de escolha do indivíduo e impactam 
na sua qualidade de vida52.

Se a discussão de qualidade de vida nos ar-
tigos acaba por destacar a avaliação de suas di-
mensões e componentes da vida, em um patamar 

métrico, há que refletir que essa tendência não se 
resume a esse constructo. A própria CIF e CIF-
CJ incorporam avanços, no sentido de valorizar a 
funcionalidade e não a classificação pela doença, 
mas convivem com a tensão de classificar níveis 
de funcionalidade, de dialogar com padrões que 
podem nos informar sobre saúde, e ainda refe-
rir avaliações. A promoção da participação é re-
conhecida como um importante desfecho para 
crianças e adolescentes com deficiência inseridos 
em serviços de saúde. Pela necessidade de abor-
dagem desse domínio em nível métrico, assiste-se 
desde a publicação da CIF e CIF-CJ um esforço 
para elaboração de instrumentos que contem-
plem a natureza multidimensional da participa-
ção53. Porém, entre as discussões contemporâneas 
que envolvem a CIF e CIF-CJ está a dificuldade de 
distinção conceitual entre Atividade e Participa-
ção. Tal impasse se reflete em uma dificuldade na 
seleção de medidas apropriadas que contemplem 
o perfil de participação de crianças e adolescentes 
com deficiência54,55. Outra questão também alvo 
de discussão é a não consideração da experiência 
subjetiva de participação na estrutura da classifi-
cação. Apenas a mensuração de desempenho ne-
gligenciaria os significados atribuídos ao envolvi-
mento em situações de vida social, a experiência 
de autonomia e autodeterminação56. 

Na temática Escola, uma forte influência do 
modelo médico de compreensão de deficiência 
esteve presente. A gravidade da condição de saú-
de foi acionada para a explicação do baixo nível 
de desempenho escolar das crianças e adolescen-
tes com necessidades especiais em saúde30,31.

Cabe, portanto, provocar nessa discussão so-
bre o tema Escola, dois aspectos: (a) a predomi-
nância de análises que destacam desempenho es-
colar e deficiência, o que pode reforçar ou anteci-
par desvantagens, estigmas e o aspecto deficitário 
das crianças e dos jovens; (b) a invisibilidade da 
discussão da Escola como um ponto importante 
para promoção de saúde, desenvolvimento, cres-
cimento e sociabilidade. 

Ao agregarmos e discutirmos esses aspec-
tos, retiramos a discussão sobre deficiência de 
uma pauta genérica, e a focalizamos estrate-
gicamente na experiência e nas suas interfaces 
com a infância e a adolescência. Reunimos aqui 
como um diferencial, o valor que desejamos 
atribuir ao lugar que a deficiência pode ocupar 
no crescimento e desenvolvimento de crianças 
e jovens. Diferentemente dos adultos, crianças e 
jovens com deficiência podem se ver expostos a 
processos de vulnerabilidade em função da sua 
condição etária e de dependência a um adulto de 
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referência, e ao mesmo tempo por viverem com 
as marcas da deficiência. Nessa direção, há que 
refletir sobre a potência da Escola não somente 
como espaço para trabalhar conteúdos cogniti-
vos, mas como um ponto importante das bases 
de apoio para o crescimento e desenvolvimento 
de qualquer criança e jovem, e mais ainda para 
aqueles cuja condição evoca marcas da deficiên-
cia. Segundo Rizzini et al.40, bases de apoio são 
recursos familiares e comunitários que oferecem 
segurança física e emocional a crianças e jovens. 
Referindo-se tanto a organizações formais (cre-
ches, escolas, programas religiosos...), quanto a 
formas de apoio espontâneas ou informais (redes 
de amizade e solidariedade, relações afetivas sig-
nificativas).

Tal perspectiva se afasta de uma visão sobre 
comportamentos individuais, e permite uma 
análise sobre os contextos e sobre a presença dos 
sujeitos a partir das relações que estabelecem e 
dos traços identitários que assumem57. A noção 
de traços identitários comporta três dimensões 
importantes de significados: a da alteridade, a 
do reconhecimento e a do pertencimento. Essas 
três dimensões se encontram em diálogo e con-
tribuem para a reflexão sobre a dimensão das 
interações sociais, no aspecto associativo e de 
construção de redes sociais pelos sujeitos dentro 
e fora das instituições. 

Por fim, observa-se que as discussões dos es-
tudos que foram classificados na temática Escola 
pouco ou nada trazem de marcas do movimento 
educacional inclusivo que procura promover in-
serção daqueles vistos como deficiente nas classes 
comuns sem segregá-los. Nesse sentido, carece 
um maior aprofundamento ou uma maior pro-
blematização por parte da produção científica 
em tratar dos limites e desafios que o princípio 
político-educacional voltado para a perspectiva 
inclusiva encontra, principalmente no que se re-
fere ao preparo tanto do ambiente escolar quanto 
dos educadores para integrar a deficiência no seu 
currículo “normal”. Diante desses apontamentos 
duas considerações são importantes. Primeira-
mente, há que se considerar a questão técnico-
financeira na discussão sobre inclusão escolar58. 
Em vista das particularidades impostas por dife-
rentes graus de comprometimento, há necessida-
de de tratamento e investimentos diferenciados 
em tecnologias, capacitação de profissionais e 
adaptação de ambientes para que as oportunida-
des sejam efetivamente equivalentes para as mais 
variadas pessoas ou, na sua impossibilidade, se-
jam reduzidas as restrições de participação58. 

A segunda consideração é baseada na concep-
ção de deficiência como socialmente construída, 
significando dizer uma pessoa só pode ser defi-
ciente e experienciar restrições de participação 
perante uma audiência que a considera, segundo 
seus critérios, como deficiente59. Coloca-se luz 
então nos aspectos contextuais que impactam na 
inclusão escolar apontando para a necessidade 
de descentralização da atenção sobre os impedi-
mentos corporais e um direcionamento para os 
fatores do meio social e físico que acentuam as 
restrições impostas às pessoas com deficiência.

Considerações finais

A revisão empreendida aponta para a necessidade 
de avançar na direção do reconhecimento da par-
ticipação como um conceito que não se resume à 
atividade, no sentido do que o indivíduo é capaz 
de fazer no seu ambiente habitual. Consideran-
do ser a atividade algo que pode evocar muito 
mais os ideais de rendimento e performance, é 
necessária a ênfase na participação como um va-
lor humano, relacionado à sociabilidade e apoio, 
gerenciamento de autonomia e níveis de depen-
dência. Dessa forma ela toca como condição hu-
mana a todos, mas no caso das crianças e jovens 
com deficiência ela precisa ser tomada como 
principio ético, de garantia de direito de existir, 
ser reconhecido, e ter suas possíveis vulnerabili-
dades, construídas relacionalmente, minimiza-
das, por mecanismos de proteção social, saúde 
e educação. Ou seja, ainda que reconheçamos a 
importância do conceito de funcionalidade e sua 
operacionalidade pela CIF e CIF-CJ, valorizando 
a Participação como componente da deficiência, 
ainda assim há que ter atenção a possíveis distor-
ções ao operacionalizá-la nas ações de saúde. A 
tradição de avaliação pode comprometer a base 
filosófica do conceito, e portanto sua potência 
agenciadora das formas lúdicas de sociação.

O fato da revisão ter sido empreendida em 
um único periódico pode ser interpretado como 
um limite do estudo. Por outro lado, cabe desta-
car que esse periódico, além do que já foi apon-
tado justificando sua escolha, representa também 
um espaço inaugurado na década de oitenta do 
século vinte para a promoção do modelo social, 
vocalização e reivindicação da participação dos 
deficientes como intelectuais, podendo autori-
zá-los a produzir conhecimento de primeira or-
dem, ou seja sobre deficiência os próprios defi-
cientes têm muito a dizer.
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