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Qualidade de vida de crianças e adolescentes:
uma revisão bibliográfica

Quality of life of children and adolescents: a bibliographical review

Resumo  O presente artigo tem como objetivo

analisar as produções científicas nacionais, que

abordam a temática da qualidade de vida ligada à

saúde da criança e do adolescente. As bases de da-

dos consultadas foram a SciELO e Bireme totali-

zando 30 artigos publicados no período de 1990 a

2008. Revelou-se uma predominância da aborda-

gem quantitativa (70%) e um alto índice de apli-

cações de instrumentos de avaliações de qualidade

de vida ligada à saúde (66,7%) e genéricos (28,6%).

O conceito de qualidade de vida foi usado em duas

vertentes: no contexto da pesquisa científica e como

parte dos resultados desejados das práticas assis-

tenciais e políticas públicas. O referido construto é

apresentado através de uma perspectiva multidi-

mensional, incluindo no mínimo as dimensões fí-

sica, psicológica e social e de uma perspectiva sub-

jetiva, o que implica no pressuposto de que a pró-

pria pessoa deve avaliar sua qualidade de vida.

Observou-se ainda um movimento de valorização

da perspectiva da criança e do adolescente como

relator de sua experiência de vida. Conclui-se pela

necessidade de criação e utilização de instrumen-

tos de avaliação de qualidade de vida que valori-

zem a perspectiva de crianças e adolescentes e ade-

quados a sua fase de desenvolvimento. A avaliação

de qualidade de vida deve ser incorporada à avali-

ação clínica uma vez que a doença crônica reper-

cute nas diversas dimensões da vida dos mesmos.

Palavras-chave  Qualidade de vida, Saúde da

criança, Saúde do adolescente

Abstract  The scope of this article was to analyze

Brazilian scientific articles that assess the quality

of life related to the health of children and adoles-

cents. The databases consulted were SciELO and

Bireme involving a total of 30 articles published

between 1990 and 2008. The articles confirmed

the predominance of quantitative methodologies

(70%) with a high incidence of applications of

HRQL (66.7%) and generic texts (28.6%). The

concept of quality of life was evaluated from two

standpoints: in the context of scientific research

and as part of the desired results of healthcare and

public policy. This construct is presented from a

multidimensional perspective, embracing the so-

cial, psychological, physical and individual dimen-

sions, which is based on the premise that the indi-

viduals themselves must assess their own quality

of life. The article draws attention to the need to

create and use instruments of quality of life for

children and adolescents that enhance their per-

spective about their health processes using appro-

priate tools for each phase of development. The

assessment of quality of life should be incorporated

in clinical assessment since chronic illness has re-

percussions in the many dimensions of the life.

Key words  Quality of life, Child health, Adolescent

health
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Introdução

A década de 90 foi marcada por debates acadêmi-
cos e políticos sobre a definição do conceito de qua-
lidade de vida, principalmente referidos a identifi-
cação das dimensões contempladas para o mesmo
e a preocupação quanto ao desenvolvimento de
instrumentos de avaliação que considerem a pers-
pectiva do sujeito.  As primeiras publicações nacio-
nais sobre qualidade de vida aconteceram em 1993
e se concentram em aspectos relacionados à volta
ao trabalho após intervenções cirúrgicas e à falta
de oportunidades profissionais devido à doença
crônica e nutrição infantil1,2.

Consoante com o interesse mundial pelo con-
ceito, a comunidade científica brasileira aquece o
debate sobre os significados e possíveis métodos
de avaliação de qualidade de vida através do cres-
cente desenvolvimento de produções científicas
em diferentes áreas do saber como: medicina,
educação, psicologia, enfermagem e economia.
A ampliação do interesse da comunidade cientí-
fica brasileira está refletida na aceleração de pro-
duções ligadas ao tema.  Segundo Soares3, em
novembro de 2004 a SciELO citava 81 produções
científicas nacionais relacionadas à qualidade de
vida. Já em outubro de 2007 a mesma base de
dados demonstrava 274 produções.

A despeito do grande crescimento de produ-
ções que contemplam o conceito de qualidade de
vida, aquelas ligadas à saúde da criança e do ado-
lescente, no seu sentido ampliado, no Brasil ain-
da são escassas. Avaliar a qualidade de vida de
crianças sem nenhum acometimento de saúde e
aquelas com doenças crônicas torna-se cada vez
mais importante, já que o incremento nas tecno-
logias médicas contribui para o aumento da so-
brevida dessa última parcela, o que pode não sig-
nificar a promoção da qualidade de suas vidas.

Este estudo pretende apresentar uma revisão
bibliográfica de produções científicas nacionais
que abordam a temática da qualidade de vida
ligada à saúde da criança e do adolescente, anali-
sando os conteúdos gerados pela comunidade
científica brasileira. A revisão objetiva rastrear as
produções da saúde da criança e do adolescente
que empregam o conceito de qualidade de vida
tanto em sua aplicação genérica, isto é, ligada à
posição do individuo no mundo e sua experiên-
cia de vida, quanto no sentido específico relacio-
nado às doenças ou intervenções em saúde.

Metodologia

O presente trabalho baseou-se no referencial da
pesquisa bibliográfica, que consiste no exame da
literatura científica para levantamento e análise
do que já se produziu sobre determinado tema.
Envolveu as atividades básicas de identificação,
compilação, fichamento, análise e interpretação4.
O período da pesquisa foi de 1990 a 2008. O re-
corte temporal se dá em função dos debates aca-
dêmicos e políticos sobre a definição do conceito
de qualidade de vida na década de 90 na intenção
de ampliar o conceito de saúde através de uma
perspectiva subjetiva e composta por dimensões
tanto positivas quanto negativas do processo de
adoecimento.

Primeiramente foi feita uma revisão bibli-
ográfica das produções científicas em saúde no
Brasil, através de um levantamento na biblioteca
eletrônica SciELO, que abarca uma compilação
selecionada de periódicos científicos brasileiros.
Foram encontradas 370 referências através da
palavra-chave “qualidade de vida”. Contudo, ao
se acrescentar as palavras-chave “infância” e “ado-
lescência” este número foi reduzido para quatro.
Visando ampliar a qualidade da busca e identifi-
car o número real das publicações que tinham
como população em questão crianças e adoles-
centes, os resumos dos 370 artigos foram rastre-
ados em busca de produções que discutiam ex-
clusivamente a qualidade de vida de crianças e
adolescentes. Foram localizados 30 artigos.

Com o propósito de ampliar os canais de
divulgação foi efetuada uma revisão das publi-
cações na área de saúde, através da Biblioteca
Virtual Bireme, tendo sido consultadas as bases
de dados Lilacs e Adolec utilizando as mesmas
palavras-chave. Foram encontradas 5089 refe-
rências na Lilacs através da palavra-chave “qua-
lidade de vida” e 1432 referências na Adolec por
meio da mesma palavra-chave. Na inclusão das
palavras “infância” e “adolescência” estes núme-
ros caíram para 23 e 19 respectivamente.

A organização das produções demonstrou al-
gumas sobreposições levando ao número final de
33, sendo 3 deles publicados na língua inglesa5-7,  e
2 publicados na língua espanhola8,9. Destes arti-
gos, foram excluídos aqueles que abordavam a
qualidade de vida de populações não brasileiras8-

10. A exclusão dos artigos que tratavam do tema a
partir de experiências em outros países se deu em
função da necessidade de construir uma aproxi-
mação exploratória com o estado da arte das pes-
quisas no Brasil. Considerando para tanto, no
interior da análise empreendida, a maneira como
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os autores conceituam qualidade de vida, a utili-
zação ou não de instrumentos específicos para de-
terminadas patologias referidas a segmentos da
população infanto-juvenil, ou ainda instrumen-
tos genéricos ligados à saúde da população de cri-
anças e jovens sem nenhuma patologia identifica-
da. No território brasileiro interessou-nos tam-
bém observar o processo de utilização de instru-
mentos validados ou não para a língua portugue-
sa. Foram incluídos apenas os artigos originais
em função da sua maior circulação no meio aca-
dêmico e profissional, excluindo assim, teses de
doutorado, dissertações de mestrado, monogra-
fias, anais de congresso, editoriais e artigos que
não continham “qualidade de vida” como descri-
tor, o que totalizaram 18 produções.

 A análise dos dados foi realizada seguindo
as perspectivas da técnica de Análise de Conteú-
do, na modalidade Temática11. Inicialmente foi
feita uma leitura flutuante das produções, para
em seguida serem identificados os eixos temáti-
cos e estabelecidos os núcleos de sentido.

Resultados e discussão

Caracterização do acervo revisado

Durante a revisão das publicações alguns as-
pectos foram identificados como relevantes no
processo de análise dos conteúdos. Desta manei-
ra os artigos foram agrupados refletindo o obje-
tivo geral de cada publicação nos seguintes eixos
temáticos: (1) avaliação da qualidade de vida,
(2) qualidade de vida como característica de dis-
tinção, (3) elaboração de instrumentos e (4) adap-
tação de instrumentos.

O primeiro eixo temático denominado avalia-
ção da qualidade de vida refere-se aos estudos que
possuem objetivo de descrever e analisar a quali-
dade de vida relacionada à saúde da criança e do
adolescente. Vale ressaltar, que o tema engloba as
produções que empregam o conceito de qualidade
de vida de forma genérica e aquelas que buscam
averiguar o impacto de determinadas doenças, agra-
vos e tratamentos na vida de indivíduos.

O segundo eixo temático denominado quali-
dade de vida como característica de distinção diz
respeito aos estudos que não definiram o termo
qualidade de vida, mas que o utilizaram de forma
implícita, como um objetivo a ser alcançado ou
ainda como um selo de boas práticas em saúde.

O terceiro eixo temático nomeado elaboração
de instrumentos inclui produções que demonstram
os processos de construção de instrumentos para

avaliação da qualidade de vida de crianças e/ou
adolescentes.  É importante frisar que nesta cate-
goria encontram-se tanto instrumentos que res-
peitaram os processos de verificação da fidedigni-
dade e validade dos instrumentos, como outros
elaborados a partir de dados identificados na prá-
tica clínica e temas identificados na literatura.

A última categoria identificada como adap-
tação de instrumentos, refere-se às produções que
objetivam a tradução e adaptação para a língua
portuguesa e para a cultura brasileira de instru-
mentos internacionais. Da mesma forma que na
categoria anterior, algumas produções incluem
o processo de validação e outras não.

O Quadro 1 demonstra a caracterização do
acervo estudado, segundo o autor e ano da pu-
blicação, distribuído em cada eixo temático.

Tema

Avaliação da

qualidade de vida

Qualidade de vida

como característica

de distinção

Elaboração de

instrumentos

Adaptação de

instrumentos

Autor/Ano

1) Silva e Leite, 2006

2) Maia Filho et al., 2006

3) Yacubian-Fernandes et al., 2007

4) Anders e Lima, 2004

5) Di Francesco et al., 2004

6) Faleiros e Machado, 2006

7) Barreire et al., 2003

8) Feitosa et al., 2005

9) Elias e Assumpção Jr, 2006

10) Guimarães et al., 2003

11) Fernandes e Souza, 1999

12) Costa et al., 2007

13) Martins et al., 1996

14) Cartana, 2005

15) Radünz e Olson, 2005

16) Brasil et al., 2003

17) Favarato e Romano, 1994

18) Bampi et al., 2008

19) Soares et al., 2008

1) Costa e Bigras, 2007

2) Monteiro et al., 1993

3) Chaves et al., 2007

4) Dóro et al., 2003

5) Oria, 1988

1) Maia Filho et al., 2005

2) Souza, 1999

1) Assumpção Jr. et al., 2000

2) La Scala et al., 2005

3) Novato et al., 2008

4) Rozov et al., 2006

Quadro 1. Caracterização do acervo estudado nos eixos

temáticos, segundo autor e ano da publicação.
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Os artigos também foram classificados se-
gundo a abordagem metodológica utilizada. Para
isso, foram identificadas as seguintes categorias:
(1) Abordagem quantitativa; (2) Abordagem
qualitativa; (3) Revisão bibliográfica; e (4) En-
saio teórico. O Gráfico 1 permite a visualização
de tal organização:

Na revisão dos 30 artigos avaliados revelou-
se uma predominância da abordagem quantita-
tiva com 21 produções, cerca de 70%: Silva e Lei-
te12; Yacubian-Fernandes et al.13; Assumpção Jr.
et al.14; Elias e Assumpção Jr.15; Dóro et al.5; Di
Francesco et al.16; Faleiros e Machado17 Rozov et
al.18; La Scala et al.19; Barreire et al.20; Feitosa et
al.6; Maia Filho et al.21; Guimarães et al.22; Fer-
nandes e Souza23; Souza24; Costa et al.25; Martins
et al.26; Brasil et al.27; Favarato e Romano28; Bam-
pi et al.29; Novato et al.30. Somente 4 trabalhos,
cerca de 13,3%, abordam a qualidade de vida atra-
vés da metodologia qualitativa: Anders e Lima31;
Cartana8; Radünz e Olson32; Soares et al.33.  Estes
achados são referendados pela literatura especia-
lizada e apontam para a tendência de estudos
quantitativos e qualitativos sobre qualidade de
vida com a predominância dos primeiros34. Os
demais estudos foram classificados como ensaio
teórico e revisão bibliográfica7,35-38.

Nos estudos que se propuseram a fazer uma
avaliação da qualidade de vida, adaptação de ins-
trumentos e elaboração de instrumentos, reve-
lou-se um alto índice de instrumentos de avalia-
ção de qualidade de vida ligada à saúde (66,7%) e
genéricos (28,6%). Somente um estudo (4,7%)
utilizou os dois tipos de instrumentos6. Tal dado
revela uma lacuna no que diz respeito a instru-
mentos que tornam possível a exploração da qua-

lidade de vida de crianças de forma ampla e não
apenas daquelas em processo de adoecimento.

Para exemplificar os instrumentos de avalia-
ção de qualidade de vida ligada à saúde tem-se o
Obstructive Sleep Apnea-18-Item Questionnaire
(OSA-18), que é um questionário para avaliação
da qualidade de vida de crianças com distúrbios
obstrutivos do sono12, o Inventário Simplificado
de Qualidade de Vida na Epilepsia Infantil23,24, os
questionários de qualidade de vida em Fibrose
Cística18, o Pediatric Asthma Quality of Life Ques-
tionnaire (PAQLQ-A)19, dentre outros.

Quanto aos instrumentos genéricos, o mais
utilizado foi o Autoquestionnaire Qualité de Vie
Enfant Imagé (AUQEI)6,14,15,20. O World Health
Organization Quality of Life WHOQOL-Bref29,
o Child Health Questionnaire-Parent Form 50
(CHQ-PF50)17, Parental-Caregiver Perceptions
Questionnaire (P-CPQ)6, e o Medical Outcomes
Study SF-36 Health Survey25 são os outros ins-
trumentos de avaliação de qualidade de vida ge-
néricos que foram utilizados.

No que se refere ao processo de desenvolvi-
mento de instrumentos nacionais revelou-se duas
produções21,24 e à validação de instrumentos inter-
nacionais para a língua portuguesa, quatro estu-
dos14,18,19,30. Ressalta-se que apesar dos esforços
acima citados a literatura não demonstrou publi-
cações ligadas a incorporação destas medidas em
pesquisas subsequentes ou na prática clínica.

Observa-se que o interesse para a utilização e
a criação de instrumentos de qualidade de vida
no campo da saúde da criança e do adolescente
vem se desenvolvendo de forma gradativa na co-
munidade científica brasileira. A motivação parte
das discussões sobre a importância da inclusão
de instrumentos que contemplem a avaliação da
qualidade de vida nos serviços assistenciais de for-
ma rotineira.  Apesar disso, a escassez de instru-
mentos nacionais parece refletir a dificuldade da
comunidade científica em desenvolver instrumen-
tos de avaliação de qualidade de vida que se apli-
quem a diversidade sociocultural do país.

A revisão demonstrou que sendo qualidade
de vida um conceito dinâmico e multidimensio-
nal seu estudo necessariamente requer aborda-
gens provenientes de olhares variados. Desta for-
ma, observou-se uma grande diversidade quan-
to às categorias profissionais dos autores princi-
pais que publicam sobre o tema. É importante
ressaltar que em relação às categorias profissio-
nais da área de saúde que publicam sobre a te-
mática da qualidade de vida ligada à infância e
adolescência, os artigos demonstram que a Me-
dicina é, indiscutivelmente, a área que reúne mais
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Gráfico 1. Distribuição das produções segundo

abordagem metodológica.
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produções, totalizando 12 artigos. Este dado en-
contra-se consoante com os achados de Oliveira
et al.39. A Medicina é seguida pela Enfermagem
que totalizou 9 publicações e logo a Psicologia
com 8 produções. Ainda, foi encontrada uma
publicação da Sociologia, uma da Educação e
uma da Odontologia. É importante ressaltar que
apesar destes números refletirem apenas os da-
dos referidos ao autor principal de cada publica-
ção, as associações entre áreas profissionais ob-
servadas dentre as publicações estudadas apon-
tam para uma tendência de equipes multidisci-
plinares na abordagem da qualidade de vida li-
gada à infância e adolescência.

Qualidade de vida –

um conceito multidimensional e subjetivo

Um dos núcleos de sentido identificado foi “a
qualidade de vida como um conceito multidi-
mensional e subjetivo”. O termo qualidade de vida
compreende diversos significados, que refletem
os conhecimentos, as experiências e os valores de
determinados indivíduos e sociedades, em dife-
rentes épocas e locais, refletindo histórias de vida
diferentes11. Duas tendências predominam na
área da saúde quanto à conceituação de qualida-
de de vida: “qualidade de vida como um conceito
mais genérico, e qualidade de vida relacionada à
saúde (health-related quality of life)”34.

Na primeira tendência, qualidade de vida tem
um sentido mais amplo, mais genérico. Um exem-
plo que ilustra essa tendência é a concepção da
Organização Mundial de Saúde (OMS), que de-
fine qualidade de vida como a percepção que o
indivíduo tem de sua posição na vida conside-
rando o contexto da cultura e sistemas de valores
nos quais ele está inserido, e em relação a seus
objetivos, suas expectativas, padrões e preocu-
pações40. Este é um conceito amplo que reflete a
complexidade do construto e busca inter-relacio-
nar o meio ambiente com os aspectos físicos,
psicológicos, nível de independência, relações so-
ciais e crenças pessoais41.

O termo qualidade de vida relacionada à saúde
tem um sentido mais restrito, que implica os as-
pectos mais diretamente associados às doenças
ou intervenções em saúde. Auquier et al.42 utili-
zam o termo qualidade de vida ligado à saúde,
que significa o valor que é atribuído à vida, pon-
derado pelas deteriorações funcionais; as percep-
ções e condições sociais que são induzidas pela
doença, agravos, tratamentos e a organização
política e econômica do sistema assistencial. Por-
tanto, os estudos referem-se a situações relacio-

nadas à qualidade de vida das pessoas após a
experiência de doenças ou intervenções médicas,
sendo muito comuns nos casos de doenças crô-
nicas como câncer, diabetes, HIV/Aids, transtor-
nos mentais, dentre outras.

As duas tendências conceituais sobre o termo
qualidade de vida na área da saúde irão gerar
instrumentos específicos: qualidade de vida como
um conceito genérico utiliza questionários de base
populacional sem especificar patologias e que são
“mais apropriados para estudos epidemiológi-
cos, planejamento e avaliação do sistema de saú-
de”43. Além do World Health Organization Qua-
lity of Life (WHOQOL), criado pela OMS, há
outros instrumentos genéricos de avaliação da
qualidade de vida que são muito utilizados nas
pesquisas e na clínica: o Medical Outcomes Stu-
dy SF-36 Health Survey e o Sickness Impact Pro-
file34.  Quanto aos instrumentos de avaliação da
qualidade de vida relacionada à saúde, o Europe-
an Organization for Research and Treatment of
Cancer (EORTC QLQ-C30) e o Medical Outco-
mes Study-HIV Health Survey (MOS-HIV) ilus-
tram esse tipo de instrumento34.

Desde o início da década de 90 há um consen-
so entre os estudiosos sobre a natureza subjetiva
e multidimensional do construto de qualidade
de vida34,40. A ideia de qualidade de vida não se
restringe à satisfação de necessidades materiais,
mas também está relacionada a valores não-
materiais como inserção social, felicidade, liber-
dade e bem-estar entre outros. Surge assim a
concepção de que a qualidade de vida somente
pode ser avaliada pela própria pessoa e não mais
por um observador, como era feito anteriormen-
te. A partir daí passou-se a considerar a percep-
ção da pessoa sobre o seu estado de saúde e ou-
tros aspectos não-médicos de sua vida.

Qualidade de vida é vista ainda como um
construto multidimensional que inclui, no míni-
mo, as seguintes dimensões: (1) física, que com-
preende a percepção do indivíduo sobre sua con-
dição física, (2) psicológica, ou seja, a percepção
do indivíduo sobre sua condição afetiva e cogni-
tiva e (3) social, que é a percepção do indivíduo
sobre os relacionamentos sociais e os papéis so-
ciais adotados na vida. Além disso, qualidade de
vida inclui dimensões positivas, como por exem-
plo, a mobilidade, e negativas, como a dor40,44.

A revisão apresenta a construção do conceito
de qualidade de vida através de uma perspectiva
multidimensional e subjetiva do construto. Po-
rém, a multidimensionalidade pode apresentar
um desafio na abordagem do construto através
de domínios universais e não simplesmente da
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organização da experiência da vida em escores
exclusivos que podem vir a fragmentar tal expe-
riência. Este desafio pode erroneamente trans-
formar-se em críticas direcionadas à priorização
da abordagem quantitativa para a apreciação da
qualidade de vida. No entanto, aproximar a qua-
lidade de vida através de uma abordagem quali-
tativa não necessariamente garante uma perspec-
tiva englobante da vida já que os domínios prio-
rizados para compor o construto podem repro-
duzir uma visão fragmentada e pré-estabelecida
da mesma.

O termo qualidade de vida nem sempre é ex-
plicitado nos textos e alguns estudos5,25,36-38 ape-
sar de utilizá-lo como palavra-chave, não apre-
sentam uma conceituação. Desta forma, esva-
zia-se o significado do construto para a criação
de definições de qualidade de vida que apontam
para estratégias de prevenção e promoção da
saúde da criança e do adolescente ou para um
objetivo assistencial a ser alcançado. Isto é, o temo
qualidade de vida aparece como ou um selo de
boas práticas em saúde ou como uma definição
de metas a serem alcançadas, no entanto, nestas
publicações não se faz menção ao conceito.

A primeira publicação em saúde no Brasil que
aborda a qualidade de vida ligada à infância ilus-
tra esta forma de uso do termo. O trabalho data
de 1993 e objetiva a descrição da trajetória da
nutrição infantil no Brasil nas décadas de 70 e 80
através da comparação de dois inquéritos nutri-
cionais36. O termo qualidade de vida aparece ape-
nas como descritor do artigo e sua discussão se
dá de maneira implícita. Desta forma, o autor
lança mão do conceito como descritor do traba-
lho para indicar os progressos nutricionais de-
correntes das condições favoráveis da saúde
infantil.

A análise revelou ainda que o conceito de qua-
lidade de vida foi utilizado em duas vertentes: (1)
no contexto da pesquisa científica, com o propó-
sito de avaliar a sensação subjetiva de bem-estar
de crianças e adolescentes acometidas por enfer-
midades, detectando e comparando o impacto
psicossocial de condições clínicas e de esquemas
terapêuticos nas suas vivências e (2) como parte
dos resultados desejados das práticas assisten-
ciais e das políticas públicas.

A criança e o adolescente

com doença crônica como relatores

de sua qualidade de vida

Um outro núcleo de sentido identificado foi a
criança e o adolescente com doença crônica como

relatores de sua qualidade de vida. A necessidade
de tratamentos diários longos e complexos leva
ao comprometimento do bem-estar físico e so-
cial de crianças e adolescentes com doença crôni-
ca18. Adicionalmente, o aumento da sobrevida
destes pacientes e a melhora do prognóstico em
doenças crônicas têm mudado o foco das avalia-
ções do tratamento. Conforme mencionado an-
teriormente, a literatura evidencia um crescente
interesse não apenas dos parâmetros clínicos da
doença, mas da experiência de adoecimento dos
sujeitos e as interferências do processo de adoeci-
mento em suas funções diárias.

A revisão apontou para a aceleração no nú-
mero de artigos publicados sobre qualidade de
vida ligada à infância e a adolescência desde o
ano de 2006, 13 artigos no total o que indica cer-
ca de 40% do acervo. Tal elevação destaca um
avanço na saúde da criança e do adolescente, já
que objetiva um conhecimento mais amplo do
processo de saúde e doença dos mesmos prome-
tendo ser essencial para a melhora do tratamen-
to da mesma. É fundamental que profissionais
de saúde compreendam e abordem as necessida-
des, ansiedades, projetos e sonhos desta popula-
ção no sentido de facilitar sua compreensão e
vivência com e apesar da doença3.

Apesar da evidente valorização dos elemen-
tos contemplados na avaliação da qualidade de
vida em crianças e adolescentes observa-se que a
mesma tem sido considerada em algumas ocasi-
ões apenas como uma medida clínica comple-
mentar para a monetarização individual de paci-
entes com doenças crônicas. Não obstante, os
elementos abordados nestas avaliações têm sus-
citado o interesse na criação de instrumentos e
validação dos mesmos para diversas línguas nesta
última década. A exemplo disso estão os questio-
nários para pacientes com fibrose cística e asma,
que juntos à escala de avaliação da qualidade de
vida, foram validados para a língua portugue-
sa14,18,19 e apresentaram boa adaptação para os
pacientes brasileiros.

Dentre as publicações desta revisão encon-
tram-se diversas produções sobre a qualidade
de vida relacionada a diferentes doenças crôni-
cas, transplantes ou tratamentos de longo curso
e destaca-se como trabalho pioneiro os estudos
da Faculdade de Ciências Médicas da Universi-
dade Estadual de Campinas (Unicamp) sobre
qualidade de vida e epilepsia20,45,46. Estas investi-
gações sobre a qualidade de vida de crianças e
adolescentes portadores de epilepsia englobam
desde a criação de um instrumento quantitativo
para crianças, até discussões sobre a qualidade
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de vida de pacientes submetidos a cirurgias e o
impacto da epilepsia no trabalho.

O conhecimento produzido por este grupo de
pesquisa já serviu como ponto de partida para o
desenvolvimento de outras importantes contri-
buições na área do estudo sobre a epilepsia em
crianças e adolescentes, culminando na constru-
ção de um questionário multidimensional que
analisa a qualidade de vida da criança com epilep-
sia do ponto de vista dos responsáveis permitin-
do um tratamento mais eficiente e individualiza-
do21. É importante sinalizar que dentre as conclu-
sões da aplicação preliminar do instrumento cri-
ado, os autores frisam a necessidade de instru-
mentos que englobem a experiência da doença
crônica na infância de maneira universal no intui-
to de conhecer e enfrentar as limitações ao cresci-
mento pessoal e social que a mesma apresenta.

Verificou-se ainda nas publicações, que 14
(50%) avaliações da qualidade de vida de crian-
ças e adolescentes fazem-se através da perspecti-
va de seus cuidadores6,8,9,12,13,16,17,21-24,27,32,47. Den-
tre os artigos revisados, 12 avaliações, cerca de
43%, fazem-se através da perspectiva da criança
e/ou do adolescente sobre sua qualidade de
vida5,10,14,15,19,26,28-31,33,34 e 2 avaliações utilizam
uma combinação das perspectivas das crianças e
adolescentes e seus cuidadores18,20.

Com relação à ainda incipiente participação e
consideração das crianças e adolescentes como
sujeitos de pesquisas no campo da qualidade de
vida e saúde, podemos apontar 3 possíveis fato-
res: 1)  a interferência dos desafios éticos à inclu-
são dessa população; 2) a mudança cultural no
processo de diagnóstico e tratamento da saúde
de crianças e adolescentes, que os incluam e valo-
rizem suas participações; 3) a criatividade do pes-
quisador na adaptação de instrumentos promo-
tores da participação do segmento infanto-juve-
nil. Primeiramente, a participação desse segmen-
to infanto-juvenil necessariamente considerado
vulnerável48 implica a inclusão de seus responsá-
veis no processo de consentimento e negociação
da participação, a fim de proteger seus interes-
ses. Por outro lado, o pesquisador precisa reco-
nhecer que o segmento de jovens e crianças é ca-
paz de desenvolver um autoconhecimento sobre
seu processo saúde-doença, e de comunicá-lo.

A inclusão de crianças e adolescentes como
sujeitos de pesquisa e na produção de conheci-
mento, depende, portanto, da capacidade dos
mesmos serem desde sempre incluídos, respeita-
dos seus limites e capacidades, no processo com-
plexo de diagnóstico/tratamento e produção de
saúde49.  Além disso, no que concerne ao proces-

so específico de fazer uma pesquisa, é necessária
a habilidade e criatividade do pesquisador em
adaptar instrumentos que se tornem interessan-
tes e mobilizem crianças e adolescentes a sociali-
zarem suas experiências49.

Muito embora, observe-se um movimento
de valorização da perspectiva da criança e do
adolescente como relator de sua experiência de
vida pela comunidade científica, verificou-se que
algumas produções incluíam como possível pú-
blico para seus instrumentos desde adolescentes
até idosos26,29 deflagrando a não consideração
das especificidades desta fase de desenvolvimen-
to, ignorando que o conceito de qualidade de vida
é composto de dimensões configuradas em fun-
ção da posição do sujeito no mundo, sua expe-
riência cultural, histórica, subjetiva e social.

A revisão provoca uma reflexão acerca da
posição das crianças e dos adolescentes e suas
necessidades, expectativas e vivências específicas.
Fica claro através da análise das produções que o
estudo da qualidade de vida na infância e na ju-
ventude, seja esta portadora de doenças ou agra-
vos ou submetida a tratamentos de ordem bio-
médica, requer a aplicação de uma metodologia
que esteja atenta às particularidades de cada pe-
ríodo da vida, suas experiências, necessidades e
transformações. Ou seja, conforme os resulta-
dos de algumas publicações, estudar a qualidade
de vida de jovens ignorando temas centrais desta
etapa da vida como sexualidade, busca de inser-
ção social e grupalidade é impossível3,33.

Considerações finais

Ao final da análise aqui empreendida assinala-se
que o surgimento, utilização e apropriação do
construto qualidade de vida demarcam um avan-
ço significativo na inclusão do processo saúde-
doença na perspectiva ampliada e situacional do
sujeito frente a sua história, cultura e cuidado à
saúde. Ao buscar-se uma perspectiva avaliativa
da qualidade de vida, com a consideração de suas
dimensões, isso significou a predominância no
meio acadêmico da utilização de instrumentos
com enfoque multidimensional e quantitativo.

 No entanto, a associação com abordagens
qualitativas parece ser bem-vinda não somente
na análise do material advindo da aplicação dos
instrumentos, mas na associação com outras téc-
nicas complementares no momento de triangu-
lação dos questionários padronizados. Daí apon-
ta-se a possibilidade de, principalmente com o
segmento de crianças e jovens, serem utilizadas
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técnicas complementares como grupos focais,
observação participante, propostas lúdicas, a fim
de melhor explorar dimensões interacionais, fa-
cilitando o acesso e respeito à experiência por eles
desenvolvida.

Outro ponto que merece destaque diz respei-
to ao cuidado e rigor na utilização do termo qua-
lidade de vida, em muito identificado a uma lo-
cução ampliada em significados globais sobre
saúde, e por isso mesmo poucas vezes definida
como merece. Essas definições são necessárias no
processo de produzir conhecimento crítico e re-
flexivo, evitando seu uso apenas como atribui-
ção de valor de marca, positivo. Esse tipo de apro-
priação muito comum com determinados con-
ceitos advindos de campos mestiços – cultura,
religião, sociedade, grupalidade, percepção, saú-
de, enfim vida – não permite o reconhecimento
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da imperiosa necessidade de definir-se e situar-
se os interesses e objetivos dos pesquisadores com
suas pesquisas. O conceito de qualidade de vida
evoca em sua origem e surgimento a necessidade
das leituras e abordagens interdisciplinares no
trato com as questões da saúde. Dessa forma,
sua análise aplicada aos processos de saúde e
doença de jovens e crianças precisa ser aprimo-
rada principalmente na abordagem metodoló-
gica à custa de perder-se sua perspectiva amplia-
da, e fragmentarem-se sujeitos e experiências,
reduzindo-os a relações entre variáveis.

Assim, faz-se necessária a criação e a utiliza-
ção de instrumentos de avaliação de qualidade
de vida para crianças e adolescentes que valori-
zem a perspectiva dos mesmos sobre sua experi-
ência de adoecimento através de instrumentos
adequados a sua fase de desenvolvimento.
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