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REsuMo: A experiéncia de viver e conviver com doengas cronicas representa foco de interesse
de estudos qualitativos, jd que estes possibilitam investigar os significados atribuidos pelo
préprio paciente, através de instrumentos de coleta de dados que acessem tais experiéncias.
A diabetes mellitus tipo 1 (DM1) se caracteriza como doenga cronica, cujo diagndstico
geralmente ocorre na infincia ou adolescéncia e o tratamento acompanha o individuo
a0 longo do seu desenvolvimento, repercutindo nas diferentes dreas de sua vida. O
presente artigo objetivou identificar os instrumentos e técnicas que tém sido utilizados
pelos pesquisadores para investigar as experiéncias de vida de criangas e adolescentes
com DM1 em estudos qualitativos. Para tanto, foi realizada uma revisao integrativa da
literatura, utilizando o protocolo Prisma P. Foram acessadas 11 bases de dados nacionais e
internacionais e extraidos 6.238 estudos, dentre os quais 27 artigos foram incluidos para a
andlise final, de acordo com os critérios de elegibilidade. Os resultados demonstraram que o
instrumento mais utilizado para coletar dados com criangas e adolescentes foi a entrevista,
e, para a andlise de dados, as andlises temdtica e de contetido foram as mais utilizadas.
Destaca-se que o uso de metodologias participativas e de triangulacio metodolégica em
pesquisas qualitativas com a populagio infantojuvenil permite acessar mais dados, além de
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romperem com o modelo adultocéntrico. Estudos qualitativos realizados com criangas e
adolescentes com DM1 podem favorecer o acesso as suas experiéncias de vida, desde que os
procedimentos metodolégicos de coleta de dados considerem os aspectos desenvolvimentais
desta populagao.

PALAVRAS-CHAVE: Criancgas. Adolescentes. Diabetes mellitus. Coleta de dados. Pesquisa
qualitativa.

ABsTRACT: The experience of living with and managing chronic illnesses is a significant
focus for qualitative research, as it allows for the exploration of the meanings that patients
themselves attribute to their conditions. Type 1 diabetes mellitus (T1DM) is a chronic
disease typically diagnosed in childhood or adolescence, with lifelong treatment impacting
various aspects of the individual’s life. This article aims to identify the tools and techniques
researchers have used to explore the life experiences of children and adolescents with
T1DM in qualitative studies. An integrative literature review was conducted following
the Prisma P protocol. Eleven national and international databases were searched, yielding
6,238 studies, of which 27 met the eligibility criteria and were included in the final analysis.
The findings revealed that interviews were the most commonly used method for data
collection with children and adolescents, while thematic and content analyses were the most
frequently employed for data interpretation. The study highlights that using participatory
methodologies and methodological triangulation in qualitative research with children
and adolescents can provide richer data and challenge adult-centric models. Qualitative
research with children and adolescents with TIDM can offer valuable insights into their
life experiences if data collection methods are tailored to the developmental stages of this
population.

Keyworps: Children. Adolescent. Diabetes mellitus. Data collection. Qualitative research.

Introducao

diabetes mellitus (DM) é uma doenga cronica enddécrino-metabdlica caracterizada

A.por deficiéncia ou baixa eficicia na agao do horménio insulina, que resulta na
ineficiéncia em manter o controle glicémico. Entre os diferentes tipos de DM, estd a diabetes
mellitus tipo 1 (DM1), que é autoimune e destréi seletivamente as células secretoras de insulina
no pancreas (Brasil, 2006; Deshmukh; Jain, 2015). O tratamento é continuo durante a vida,

e requer aplicagdes de insulina, dieta restrita e prética regular de exercicio fisico (Brasil, 20006).

A DM1 ¢é mais comumente diagnosticada na infincia e na adolescéncia e, em geral,
caracteriza-se enquanto experiéncia desafiadora, tendo em vista as adaptagbes necessdrias, que
podem ser de dificil compreensao em tal momento do desenvolvimento (Marcelino; Carvalho,
2005). As criancas e os adolescentes acometidos pela doenca podem ter impactos em seu
funcionamento cognitivo, emocional e social, bem como sio até duas vezes mais propensos do
que os seus pares sem DM1 a sofrerem com transtornos mentais (Duinkerken; Snoek; de Wit,
2020). E frequente que tal populagio sinta inibigio ao perceber-se diferente e mais dependente
de cuidados do que seus pares sem DM1. Essa percepgao pode levar ao nio reconhecimento

da doenga, ao desejo de nio falar sobre a DM1 e a nio realizagdo dos cuidados necessdrios
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(Brooks et al., 2015). Percebe-se a necessidade de atentar aos aspectos emocionais e experienciais,

compreendendo-se que a DM1 traz efeitos a qualidade de vida de criangas e adolescentes.

Destaca-se a importancia da realizagio de pesquisas qualitativas com a populagio
infantojuvenil diagnosticada com DM1, para compreender as experiéncias de viver e conviver
com tal doenga a partir da perspectiva do préprio paciente. Entretanto, por muito tempo,
houve a crenga de que informagdes obtidas diretamente de criangas nio seriam confidveis ou
importantes (Sarmento; Meneses, 2009). Isso tem como base a l6gica adultocéntrica, que tem o

adulto como figura de poder (Fernandes, 2016).

A partir de transformagoes desta concep¢io no meio cientifico, gradualmente, as
criangas e adolescentes passaram a ocupar espago como sujeitos ativos nas pesquisas (Barbosa,
2014). Nos ultimos trinta anos, estudos com tal popula¢ao tém se desenvolvido amplamente,
possibilitando contribui¢des na elaboragao e adaptagio de instrumentos de coleta de dados em
pesquisas qualitativas que buscam compreender as subjetividades de participantes infantojuvenis
(Fernandes; Caputo, 2020). Abdicar da visao hegeménica de que a percepgao de criancas e
adolescentes é de menor relevancia, possibilita a sua inclusao como protagonistas nos estudos,
promovendo a sua cidadania e colaborando em questées que os afetam (Rodrigues; Borges; Silva,
2014). Dessa forma, os métodos de coleta de dados em pesquisas com criangas e adolescentes
nao devem ser uma mera adaptagio da metodologia empregada em pesquisas com adultos,
pois é necessdrio considerar o momento do desenvolvimento dos participantes e as diferencas
implicadas (Punch, 2002).

Em relagao as diferenciagées, primeiramente, cabe destacar a importincia da vinculagao
entre pesquisador e participantes nas pesquisas com o publico infantojuvenil: a escuta acolhedora,
a paciéncia e o humor constroem uma rela¢io de confianca e uma atmosfera favordvel para o
didlogo (Batista; Matos; Nascimento, 2017; Lara ez al., 2022). As metodologias participativas
— que envolvem ativamente os participantes — permitem cativar a atengao e potencializar
o pensamento das criangas, além de despertar o interesse dos adolescentes (Evangelista e# al.,
2023). O uso de metodologias de cardter ludico pode também potencializar a comunicagao
(Fernandes; Souza, 2020). Destarte, a relagdo entre pesquisador e participante pode ser
dinamizada, possibilitando que criangas e adolescentes ocupem lugares de sujeitos ativos na
pesquisa (Barbosa, 2014; Evangelista ez a/. 2023; Fantin; Girardello, 2019). Salienta-se que a
peculiaridade atribuida a escuta das vozes de criangas e adolescentes deve considerar as multiplas
linguagens utilizadas para comunicar, sejam elas motoras, simbdlicas e graficas, além da linguagem
oral. Nesse sentido, a pesquisa com o publico infantojuvenil deve ir além da oralidade, ¢ 0 uso de
metodologias participativas como fantoches, desenhos, fotografias e contac¢io de histérias pode

possibilitar a desocultagao destas vozes (Fernandes; Caputo, 2020).

O desenho, como salientado por Goldberg e Frota (2017), nio ¢ sé6 um recurso
metodolégico, mas também uma das primeiras e principais formas de comunicagao da crianga;
constituindo-se num espago de acesso a simbolos nao expressos oralmente (Bonoti; Leondari;
Mastora, 2013). Em pesquisas qualitativas com criangas e adolescentes, o desenho pode ser
analisado com base nos elementos gréficos presentes, possibilitando a interpretacio da atmosfera
na cena, das emogoes e da qualidade relacional expressadas através das caracteristicas do desenho

(Kortesluoma; Punamiki; Nikkonen, 2008). Os desenhos podem ainda ser analisados a partir
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de inquéritos, ou de relatos verbais livres emitidos pelos participantes acerca de seus desenhos
(Pope et al., 2019).

J4 a fotografia, enquanto recurso para coleta de dados nao apenas facilita a comunicagio,
mas também pode alterar as dinimicas de poder entre adulto e crianca (Marcello; Soares,
2021), evocando emogbes, provocando insights e reavivando a memdria, ao possibilitar uma
narrativa mais rica (Evangelista ez a/., 2023). Além de metodologias participativas, pode-se citar
como instrumento alternativo de coleta de dados em pesquisas com criangas e adolescentes,
o brinquedo. Trata-se de uma técnica nio diretiva, que permite que a crianca expresse os seus
sentimentos por meio do brincar (Aranha ez 4/., 2020; Pennafort ez al., 2018).

Considerada uma técnica que permite o aprofundamento de percep¢oes dos participantes,
a entrevista individual semiestruturada pode ser um bom meio de discutir dados sensiveis que
podem nao ser facilmente acessiveis através de metodologias grupais. Além disso, as entrevistas
podem fornecer maior variabilidade de dados, pois: a) promovem maior participago, tanto de
criangas conflantes quanto de criangas timidas; b) no causam distragao como as técnicas grupais;
e ¢) sao mais facilmente conduzidas pelo entrevistador (Woolley; Edwards; Glazebrook, 2018)

Os grupos focais também se caracterizam como uma técnica de coleta de dados vidvel.
Consistem em uma discussdo grupal sobre um tépico anteriormente especificado, semelhante a
uma entrevista coletiva, e, por isso, possibilitam o compartilhamento de experiéncias e promovem
dados mais robustos (Gibson, 2007). Conforme Fantin e Girardello (2019), grupos focais se
configuram como um espago de reflexdo e critica. Gibson (2007) recomenda de quatro a cinco
participantes por grupo, tendo em vista que um niimero de participantes muito pequeno pode
resultar em entrevistas paralelas, enquanto um ndmero grande pode gerar discussdes que fogem

do escopo do estudo.

A observagio participante representa outra técnica de coleta de dados em pesquisas
qualitativas com criangas e adolescentes. Em uma observagio, utilizam-se os sentidos para
conhecer uma realidade, fazendo-se a observagio em busca de acontecimentos especificos
(Simoes; Sapeta, 2018). Em complemento, destaca-se o didrio de campo como um instrumento
largamente utilizado em pesquisas qualitativas. Por meio deste, pode-se registrar ao méximo os
acontecimentos observados durante ou logo apés a sua ocorréncia (Simées; Sapeta, 2018). Kroef,
Gavillon e Ramm (2020) afirmam que o didrio de campo é uma ferramenta de autoandlise do
pesquisador e também uma ferramenta de intervengao, pois possibilita observar a sua implicagao
com o campo e provoca novas reflexdes sobre a pesquisa. O foco do didrio de campo ird depender
das interrogagoes do pesquisador, posto que seu olhar estard principalmente atento as perguntas
do que pesquisa (Simoes; Sapeta, 2018).

Salienta-se que é recomendada a triangulagio de técnicas nas pesquisas, o que pode
possibilitar a produ¢io de dados mais atrativa aos participantes, assim como mais efetiva aos
pesquisadores. No entanto, as técnicas nio devem ser usadas de forma indiscriminada: deve-
se considerar as particularidades de cada estudo e o que é ou nao pertinente (Kleine; Pearson;
Poveda, 2016; Punch, 2002). Partindo-se do pressuposto de que os resultados dos estudos sio
influenciados pelos métodos de coleta de dados, e buscando contribuir com a qualifica¢io da
adequac¢io metodoldgica na realizagao de pesquisas com a popula¢io infantojuvenil com DM1,
objetivou-se realizar uma revisao integrativa da literatura a fim de identificar os instrumentos e

técnicas que tém sido utilizados pelos pesquisadores para investigar as experiéncias de vida de
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criangas e adolescentes com DM1 em estudos qualitativos. Pretendeu-se refletir sobre a realizagio
de pesquisas que investiguem as perspectivas dos participantes e, dessa forma, contribuir no
tratamento e acompanhamento especializados prestados pelos profissionais da satde as criangas

e aos adolescentes com DM1.

Metodologia

O presente estudo tedrico se utiliza do método dedutivo, com enfoque qualitativo, cuja
abordagem ¢ a revisao integrativa da literatura, que tem por objetivo sintetizar e avaliar o que se
sabe até o momento sobre determinado assunto (Cronin; George, 2023). Para garantir qualidade
metodoldgica, utilizou-se as diretrizes para revisoes de literatura do Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analyses Protocol, PRISMA-P (Page et al., 2021). A busca foi
realizada em duas etapas. Na primeira etapa de busca, em novembro de 2022, foram incluidos
artigos publicados entre 2017 e 2022, com o intuito de acessar publicagdes atuais sobre a
temdtica. A busca incluiu onze bases de dados: Biblioteca de Enfermagem (BDENF), CINAHL,
Embase, Index Psi Peridédicos Técnicos-Cientificos, Literatura Latino-Americana e do Caribe
(LILACS), American Psychology Association (PsycINFO), PubMed/MedLine, Redalyc, Scielo,
Scopus e Web Of Science.

Foram incluidos estudos nos idiomas portugués, inglés e espanhol. As estratégias de
busca foram criadas com o auxilio de uma bibliotecdria, e foram usados os conceitos-chave
<« . » <« . . . » <« .« A . » - . A

criancas”, “diabetes mellitus tipo 1”7 e “experiéncias”, bem como suas traducoes em inglés e
espanhol e seus sindnimos disponiveis nos indexadores Medical Subject Headings (MeSH) e
Descritores em Ciéncias de Satde (DeCS). Foram acrescentados operadores booleanos (‘AND”/

“OR?”) para refinar a busca, formando as strings para as diferentes bases de dados.

Os critérios de inclusao foram: 1) estudos empiricos de abordagem qualitativa; 2) estudos
primdrios publicados e revisados por pares; 3) estudos de abrangéncia nacional e internacional;
4) estudos publicados no periodo supracitado (2017-2022); 5) estudos em que o texto completo
estivesse no idioma portugués, espanhol ou inglés; 6) estudos que tivessem como participantes
apenas criangas e adolescentes (0 a 18 anos) diagnosticados com DM1. Foram excluidas obras
que apresentavam as seguintes caracteristicas: 1) estudos de cardter estritamente tedrico ou
que ndo fossem artigos (revisoes de literatura, meta-andlises, editoriais, conferéncias, pdsteres,
resumos, cartas, comentdrios, teses, dissertagoes, livros e capitulos); 2) estudos que incluissem
outras categorias de participantes (ex.: familiares, profissionais de satide, participantes com mais

de 18 anos); e 3) estudos de delineamento misto ou quantitativo.

Os estudos encontrados na primeira busca (7=5066) foram exportados para o soffware
EndNote e, apés, para o software Rayyan, nos quais houve a exclusao automdtica dos estudos
duplicados, apés verificagao. Com os estudos nao duplicados (7=3531), foi realizada uma triagem
de resumos duplo-cega por meio dos critérios de elegibilidade. Os desacordos foram discutidos
para chegar a um consenso, sendo solicitada a andlise de uma terceira juiza quando necessdrio.
Duas revisoras realizaram a leitura duplo-cega de textos completos dos estudos incluidos na

etapa de triagem (7=104). Destes, 82 estudos foram excluidos, e 22 incluidos.

A segunda etapa objetivou a atualizagio da primeira e foi realizada em setembro de 2023.

Foram aplicados os mesmos passos, mas o periodo de busca se restringiu a artigos publicados
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entre novembro de 2022 e setembro de 2023. Encontrou-se 1172 estudos. Apds a exclusio
de duplicados no EndNote e no Rayyan, os estudos restantes (7=893) passaram também por
triagem duplo-cega. Foram incluidos 44 estudos para leitura na integra, e um total de 5 foram
incluidos nessa etapa. No total, 27 estudos foram incluidos em ambas as buscas.

A anilise dedutiva dos dados foi realizada a partir da andlise temdtica reflexiva, proposta
por Braun ez al. (2019), em seis etapas: 1) leitura e releitura dos dados; 2) codificagao de tépicos
com base em padrées encontrados; 3) agrupamento dos tépicos em possiveis temas; 4) revisao e

refinamento dos temas; 5) definicao e nomeacgao dos temas; 6) andlise final e escrita.

Resultados e discussao

A Figura 1 apresenta o fluxograma da coleta de dados de ambas as buscas realizadas,
dividindo em “el” (primeira etapa) e “e2” (segunda etapa).

Figura 1: Fluxograma da coleta de dados

aE Estudos identificados nas bases de dados (e1=5066, e2=1172): BDENF (e1=165;
= e2=24), CINAHL (e1=240; e2=57), Embase (e 1=295; e2=70), IndexPsi (e 1=3;
!ﬁ e2=2), LILACS (e1=541; e2=24), PsycInfo (e1=72; €2=17), PubMed (e1=505;
E e2=102), Redalyc (e1=0; e2=0), SciELO (e1=92; e2=18), Scopus (e1=1517;
- e2=538). Web of Science (e1=1636: e2=250)
_________________________ Duplicados excluidos (e1=1535;
z €2=279)
E" Estudos mcluidos para leitura
E de titulos, resumos e palavras- o
_________ Estudos excluidos pelos critérios
ﬁ i Estudos excluidos na leiturana integra
= Estudc.s seleucjnados (e1=82; e2=39), por: a) participantes
% para leitura na integra familiares/profissionais (e1=47; e2=22);
ﬁ b) participantes maiores de 18 anos
__________ L _| (el=11;e2=T); c) delineamento misto ou
quaniitative (e1=9; e2=0); d) ndo ser
estudo pnimano (e1=7; e2=0); e)
'E Estudos incluidos a duplicados (e1=3; e2=4); f) indisponiveis
% partir de leitura na para acesso (e1=3; e2=1); g) data de
E integra (e1=22: e2=5) publicagio (e1=1: e2=0); h) nio tem foco
Total=27 artigos na experiéncia de criancas ou adolescentes

Fonte: Elaborada pelas autoras (2024).

Destaca-se que, entre os 27 artigos incluidos nesta revisio, a maior parte (n=12) ¢
proveniente de autores do Brasil, e outros cinco artigos da Europa. Foram produzidos trés artigos
na Africa, trés na Asia, trés na América do Norte e um artigo na América Central. Dezesseis
artigos foram publicados a partir de 2020, enquanto 11 artigos foram publicados entre 2017 e

2019. O Quadro 1 sintetiza as principais informagoes dos artigos incluidos na revisao.
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Quadro 1: Estudo bibliométrico dos artigos selecionados

Autores (ano)/

7

pais

Objetivo

Participantes

Instrumentos e técnicas de
coleta e anilise dos dados

Aguiar et al.
(2021) / Brasil

Identificar os principais desafios
vivenciados pela crianga com
DMI1 e descrever as estratégias de
enfrentamento que de adaptacio a
doenca

5 criangas (8-11 anos)
diagnosticadas com DM1
h4 no minimo um ano

Entrevistas semiestruturadas;
Anilise temdtica

Alvarenga ez al.
(2021) / Brasil e

Identificar as necessidades espirituais
de criancas e adolescentes com

35 criangas ¢ adolescentes
(7-18 anos) diagnosticadas

Entrevistas com elicitagao por
fotos;

Portugal doencas cronicas e o atendimento com DM1, cincer ou Anilise temdtica
das necessidades sio atendidas pelos | fibrose cistica hd no minimo
profissionais de sadde durante a trés meses
hospitalizagio
Anderson e Investigar as experiéncias de 19 adolescentes (idade Grupos focais; uso de

Tulloch- Reid
(2017) / Jamaica

adolescentes jamaicanos que vivem
com DM para determinar formas de
atender suas necessidades

média de 14 anos)
diagnosticados com DM

fotografias, elaboragio de
desenhos e contagao de
histérias;
Anilise temdtica

Batista et al.
(2020) / Estados
Unidos da
América (EUA) e
Brasil

Analisar as necessidades de
autocuidado apoiado para a gestao
do DM na fase de transicao da
infincia para adolescéncia

9 criangas e adolescentes
(10-14 anos) diagnosticadas
com DM1

Entrevistas semiestruturadas;
Andlise temdtica

Batista e al.
(2021) / EUA e
Brasil

Analisar as necessidades de
autocuidado apoiado de adolescentes
com DM1

9 criangas e adolescentes
(10-18 anos) diagnosticados
com DM1 hd no minimo
um ano

Entrevistas semiestruturadas;
Analise temdtica

Collet et al.
(2018) / Brasil

Analisar as necessidades de pré-
adolescentes com DM1 para o
autocuidado apoiado no manejo da
doenga

9 criangas e adolescentes
(10-14 anos) diagnosticadas
com DM1

Entrevistas semiestruturadas;
Anilise temdtica

Cruz et al.
(2018) / Brasil

Conhecer a vivéncia de adolescentes
com DMI na perspectiva da Etica

da Alteridade

9 adolescentes (12-17 anos)
diagnosticados com DM1
h4 no minimo um ano

Grupo focal (técnica nuclear)
e entrevista semiestruturada
(complementar), didrio de
campo;

Anilise temdtica

Fragoso ez al.
(2019) / Brasil

Identificar as vivéncias de
adolescentes no manejo do DM,
referentes ao autocuidado

14 adolescentes (12-18
anos) diagnosticados com
DM1 h4 no minimo um

ano

Entrevistas semiestruturadas;
Anilise de contetido

Freitas et al.
(2020) / Brasil

Compreender o cotidiano de
criangas e adolescentes com
diagnéstico de DM1

16 criangas e adolescentes
(7-17 anos) diagnosticadas
com DM1

Entrevistas com técnica
narrativa, didrio de campo;
Anilise de contetido

Giirkan e Bahar
(2020) / Turquia

Identificar as barreiras para sustentar
0s comportamentos necessarios para
o manejo eficaz do DM1

18 criangas e adolescentes
(11-17 anos) diagnosticados
com DM1 hd no minimo
um ano

Entrevistas semiestruturadas;
Anilise de contetido

La Banca et al.
(2019) / EUA e

Brasil

Apresentar as manifestagoes de
criangas com DM1 em um dos
encontros do Programa Educativo
Lidico em Diabetes (PROLUDI)
que utiliza o Brinquedo Terapéutico
Instrucional (BTT)

2 criangas (6-12 anos)
diagnosticadas com DM1 e
que fazem uso de insulina

Observagio e registro de
filmagem de sessoes de BTT;
Anilise temdtica
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La Banca ez al.
(2020) / EUA ¢
Brasil

Descrever como sessoes em grupo de
BTT realizadas em um acampamento
podem melhorar a compreensio dos

jovens sobre a DM1

20 criangas e adolescentes
(8-17 anos) diagnosticados
com DM1

Observagio e registro de
filmagem de sessoes de BTT;

elaboracio de desenhos seguidos

de relatos;
Analise temdtica

Ladd ez al.
(2021) / Canadd

Descrever as experiéncias de um
grupo de adolescentes com DM1
durante o processo de transferéncia
para cuidados adultos para
identificar necessidades de melhorias

61 adolescentes (17 anos)
diagnosticados com DM1
h4 no minimo um ano

Entrevistas semiestruturadas;
Anilise temdtica

Lesage et al.
(2021) / Africa
do Sul

Explorar a percep¢ao da DM entre
um grupo de adolescentes com
controle glicémico de risco e como
ela pode interferir no controle da

DM

8 adolescentes (12-16 anos)
diagnosticados com DM1
h4 no minimo um ano

Entrevistas semiestruturadas;
Anilise temdtica

Marshall, Martin
e Amer (2017) /
EUA

Examinar as percepgoes de
adolescentes com DM e seus pares

6 participantes, sendo 2
adolescentes com DM1 e 4
pares (15-18 anos)

Entrevistas semiestruturadas;
Anélise fenomenolégica
existencial

Mattacola
(2020) / Reino
Unido

Abordar como o apoio fornecido
pelos pares ¢ interpretado pelo
receptor como sendo favordvel ou
nao

20 adolescentes (15-18
anos) diagnosticados com

DM1

Entrevistas semiestruturadas;
Andlise temdtica

Nsamba ez al.
(2022) / India,
Reino Unido e
Uganda

Explorar experiéncias vividas,
percepgoes e estratégias para lidar
com a noticia do diagndstico por

meio de criancgas e adolescentes
ugandenses com diagndstico recente

20 criangas e adolescentes

(6-17 anos) diagnosticados

com DM1 hd no miximo
20 meses

Entrevistas semiestruturadas;
Analise temdtica

Pennafort et al.
(2018) / Brasil

Analisar a experiéncia da
crianga com DM1 nos cuidados
relacionados & monitoragio
glicémica e 4 aplicacdo de insulina
mediada pelo BTT, 4 luz do cuidado

cultural

26 criangas (7-11 anos)
diagnosticadas com DM1
h4 no minimo seis meses

Entrevistas semiestruturadas;
Observagio participante de
sessoes de BTT, didrio de
campo;

Andlise por meio da
etnoenfermagem

Pinar e Turan
(2022) / Turquia

Determinar como o DM1 afeta a
vida dos adolescentes

19 adolescentes (12-18
anos) diagnosticados com
DMI1 h4d no minimo seis

meses

Entrevistas semiestruturadas;
Anilise de contetido

Puckett ez al.
(2023) / EUA

Investigar papéis institucionais
dos centros de satide e das escolas,
conflitos desses papéis com a gestdo
da DM na escola, e como os jovens
com DM gerem estes conflitos

19 criangas e adolescentes
(11-14 anos) diagnosticados
com DMI1 e fazendo uso
de bomba de insulina hd
um ano

Grupos focais;

Anilise via Grounded Theory

Rankin ez al.
(2018) / Reino
Unido

Identificar maneiras pelas quais
criancas podem ser melhor apoiados
por amigos e colegas nos cuidados

do DM

24 criancas (9-12 anos)
diagnosticados com DM1
h4 no minimo seis meses

Entrevistas;
Anilise temdtica

Sparapani et al.
(2017) / Brasil

Analisar as experiéncias de
criangas com DM1 com o
autogerenciamento da doenga na
escola

19 criangas (7-12 anos)
diagnosticados com DM1
h4 no minimo um ano

Entrevistas; elaboragio de
fantoches/cendrio e grupos
focais;

Anilise de contetido

Strand, Brostrém
e Haugstvedt
(2019) /

Noruega e Suécia

Descrever como os adolescentes
percebem a transicio da dependéncia
dos pais para o gerenciamento do
préprio tratamento do DM1

18 adolescentes (16-18
anos) diagnosticados com
DM1 h4 no minimo dois

anos

Entrevistas semiestruturadas;
Andlise indutiva com
abordagem fenomenogrifica
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Tremolada et al.
(2023) / Trdlia

Compreender como a pandemia
de COVID-19 afetou as rotinas,
experiéncias, gestio de DM1 e bem-
estar psicolégico de adolescentes

24 adolescentes (15-18
anos) diagnosticados com

DM1

Grupos focais;

P

Anilise de frequéncia de
palavras; Andlise temdtica

28 criangas e adolescentes
(11-17 anos) diagnosticados

Entrevistas semiestruturadas;
Andlise temdtica

493

Tuohy et al. Explorar as perspectivas dos
(2023) / Irlanda adolescentes sobre a comunicagao
e Reino Unido do autocontrole do DM1 e a

negociagio de responsabilidades com
o0s pais

com DM1 h4 no minimo
seis meses

Williams ez al.
(2023) / Africa

Explorar a percep¢ao da doenca
de adolescentes que vivem com

7 adolescentes (12-17 anos)
diagnosticados com DM1 e

Entrevistas semiestruturadas;
Anilise temdtica

do Sul DM1 por meio de monitoramento fazendo uso de MCG
continuo da glicose (MCG)
Yang et al. Explorar como adolescentes com 10 adolescentes (12-17 Entrevistas semiestruturadas;

(2017) / Taiwan DMI1 percebem respostas de seus
pares quanto aos cuidados com o

DM na escola

anos) diagnosticados com Andlise temdtica

DM1

Legenda: Brinquedo Terapéutico Instrucional (BTT) = utiliza o brinquedo para esclarecer conhecimentos que

podem estar equivocados, facilita o preparo e a participagao da crianca na hospitalizagio e em procedimentos

terapéuticos, impulsiona mudancas e permite que a crianga seja sujeito ativo do préprio cuidado (Aranha ez al.,

2020; Pennafort ez al., 2018).

Fonte: Elaborado pelas autoras (2024).

O Quadro 2 apresenta a caracterizagio metodoldgica dos artigos da revisao, com as

categorias que foram organizadas a partir da andlise temdtica reflexiva dedutiva dos artigos

incluidos. A anilise teve como base os instrumentos e técnicas de coleta e analise dos dados

utilizados nos diferentes estudos qualitativos. Cabe destacar que um mesmo estudo pode ter

utilizado mais de um instrumento/técnica de coleta de dados ou metodologia de andlise de

dados.

Quadro 2: Caracterizagao metodoldgica dos artigos da revisao de literatura

Categorias

Subcategorias

Instrumentos e técnicas de coleta dos dados

Entrevistas (#=22)

Grupos focais (7=5)

Metodologias participativas (7=6)

Observagao participante (7=3)

Registro de filmagens (7=2)

Didrio de campo (7=3)

Metodologia de andlise dos dados

Andlise temdtica (7=18)

Andlise de contetddo (7=5)

Andlise via Grounded Theory (n=1)

Andlise fenomenoldgica existencial (7=1)

Andlise fenomenografica (n=1)
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Andlise via guia de etnoenfermagem (7=1)

Andlise de frequéncia de palavras (7=1)

Participantes dos estudos Adolescentes (7=12)

Criancas (7=5)

Criangas e adolescentes (7=10)

Fonte: Elaborada pelas autoras (2024)

Observou-se que os artigos utilizaram diferentes instrumentos e técnicas para a coleta
dos dados com os participantes, mas os estudos que utilizaram entrevistas compuseram a maior
parte da amostra (7=22). Destes, somente Cruz ez al. (2018) nio utilizaram entrevista como

técnica principal, realizando-a com um adolescente que nio participou do grupo focal.

Quanto a forma de realizagao das entrevistas, todos os estudos que empregaram essa
técnica, o fizeram com apenas um participante por vez. Somente seis autores (Aguiar ez al., 2021;
Freitas et al., 2020; Nsamba ez al. 2022; Rankin ez al. 2018; Sparapani ez al. 2017; Williams ez
al. 2023) descreveram a possibilidade dos responsdveis estarem presentes nas entrevistas, embora
nao tenham apontado se isso ocasionou diferengas na obtengao dos dados. Ainda, Ladd ez al.
(2021) e Williams ez al. (2023) realizaram entrevistas de forma remota, situacao aplicada a todos
os participantes apenas no estudo de Williams ez /. (2023). Ambos os estudos nio destacaram
diferencas ou adaptagoes realizadas em relagio ao formato nao presencial, apesar de a literatura
cientifica salientar que podem existir limitagdes — como a maior dificuldade de obter dados
da expressio corporal do participante, imprevistos técnicos e de conectividade, e possiveis

interrupgodes por outros individuos (Lara ez al., 2022).

Entre as entrevistas realizadas de forma presencial, oito estudos (Batista ez al., 2020,
2021; Collet ez al., 2018; Lesage ez al., 2021; Marshall; Martin; Amer, 2017; Mattacola, 2020;
Rankin ez al., 2018; Strand; Brostrom; Haugstvedt, 2019) citaram realizé-las em um ambiente
confortdvel para o participante — como a sua casa—, enquanto 10 estudos realizaram entrevistas
em centros de saide, locais em que os participantes tinham consultas (Aguiar ez al., 2021;
Alvarenga et al., 2021; Cruz et al., 2018; Fragoso ez al., 2019; Freitas ez al., 2020; Giirkan; Bahar,
2020; Nsamba ez al., 2022; Pennafort et al., 2018; Pinar; Turan, 2022; Yang ez al., 2017). Cabe
citar que apenas o estudo de Nsamba ez 4/. (2022) informou que o entrevistador estabeleceu
um vinculo com os participantes antes de seu inicio. E fundamental estabelecer no inicio da
entrevista uma atmosfera de simpatia para que o participante nao se sinta pressionado e para
criar um clima de descontragio (Batista; Matos; Nascimento, 2017). No caso das pesquisas que
tém como participantes criangas e adolescentes, estabelecer o vinculo — mantendo a postura
acolhedora e demonstrando paciéncia e bom humor — é também necessdrio, pois permite
que o participante sinta-se confortdvel e relate mais vivéncias (Lara ez 4/, 2022). Quando a
pesquisa ¢ realizada em um ambiente que pode ser estressor ao participante, como um hospital,

a necessidade de vinculo pode ser ainda maior.

Em relagao a duragao informada das entrevistas, houve uma variancia de, no minimo, 10
minutos (Freitas ez al., 2020) a, no méximo, 70 minutos (Alvarenga ez al., 2021). Tal diferenca
pode ser atribuida a roteiros com tamanhos distintos, pois, no caso especifico do estudo de
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Freitas ez al. (2020), foi realizada apenas uma pergunta aberta, enquanto as entrevistas de maior
duragio, como nas pesquisas de Alvarenga ez al. (2021) e Batista ez al. (2021), continham um
maior nimero de perguntas. Também foram identificadas provdveis diferengas entre a abertura
dos participantes a autoexposi¢ao e ao didlogo, pois alguns estudos (Alvarenga er al., 2021;
Tuohy et al., 2023) apresentaram diferencas relevantes entre os valores minimos e maximos
de dura¢io das entrevistas. Isso pode estar relacionado a realizacio de vinculagio prévia, que
pode impulsionar a participagdo ativa. Diversos estudos nao apresentaram objetivamente se a
duragio informada referia-se apenas a entrevista em si ou também ao momento de resposta de

questiondrios estruturados e de outros instrumentos.

A entrevista foi o instrumento mais utilizado em todas as faixas etdrias, tendo sido descrita
em 10 estudos que incluiram apenas adolescentes (Cruz ez al., 2018; Fragoso ez al., 2019; Ladd
et al., 2021; Lesage et al., 2021; Marshall; Martin; Amer, 2017; Mattacola, 2020; Pinar; Turan,
2022; Strand; Brostrom; Haugstvedt, 2019; Williams ez a/., 2023; Yang ez al., 2017); quatro
pesquisas que incluiram apenas criancas (Aguiar ez al., 2021; Pennafort ez al., 2018; Rankin ez
al., 2018; Sparapani et al., 2017) e oito estudos que incluiram criancas e adolescentes (Alvarenga
et al., 2021; Batista et al., 2020; Batista ez al., 2021; Collet et al., 2018; Freitas et al., 2020;
Giirkan; Bahar, 2020; Nsamba ez /., 2022; Tuohy ez al., 2023).

Reflete-se, porém, o quanto a aplicacio de entrevistas com o publico infantil pode
operar enquanto légica adultocéntrica. Isso porque, dependendo da forma como é executada,
pode desconsiderar outras formas de comunicagio de criangas e adolescentes — as quais podem
melhor expressar as suas percep¢des (Fernandes; Caputo, 2020; Fernandes; Souza, 2020).
Destacam-se ainda o quanto as questoes formuladas para as entrevistas podem ou nao se adequar
a faixas etdrias distintas, j4 que podem englobar tanto criangas de seis anos, quanto adolescentes

de 17 anos de idade em uma mesma pesquisa, como no estudo de Nsamba ez /. (2022).

Dentre os estudos que realizaram entrevistas como técnica principal, quatro citaram
também outras metodologias utilizadas de forma concomitante, como o didrio de campo (Freitas
et al., 2020), grupos focais (Sparapani ez al., 2017), BTT (Pennafort ¢ al., 2018) e metodologias
participativas — desenhos, fotografias, BTI e elaboragao de recursos teatrais. Cabe ressaltar que
todos os estudos que utilizaram entrevistas e técnicas complementares foram produzidos no
Brasil. Sugere-se que tais pesquisadores, ao utilizar de diversas metodologias nas pesquisas com
criangas, buscavam o engajamento dos participantes e amplia¢do da possibilidade de captar as
suas perspectivas, bem como estariam tentando evitar as limita¢oes de instrumentos e técnicas
que reforcam uma hierarquia preestabelecida entre pesquisador-participante e adulto-crianca
(Fantin; Girardello, 2019; Fernandes; Caputo, 2020; Marcello; Soares, 2021).

Quanto ao uso de metodologias participativas, identificadas em seis estudos, observou-
se que a sua aplicagio pode ser direcionada a diversas faixas etdrias, estimulando a relagao
entre pesquisador e participante (Evangelista ez a/., 2023). Em dois estudos foi solicitado aos
participantes que desenhassem (Anderson; Tulloch-Reid, 2017; La Banca ez a/., 2020); dois
estudos utilizaram fotografias (Alvarenga er al., 2021; Anderson; Tulloch-Reid (2017); trés
pesquisas utilizaram sessdes de BTT (La Banca ez al., 2019; La Banca ez al., 2020; Pennafort ez
al., 2018) e um estudo desenvolveu a elaboragio de fantoches e de cendrios que representavam a
escola, o participante, os pais, os colegas e os professores (Sparapani ez al., 2017). Nesse ultimo

caso, tal recurso foi utilizado para aumentar o conforto, a seguranca e a expressao das criangas, e
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para tal, durante as entrevistas, o entrevistador atuou como um visitante na escola do participante,
questionando-o quanto a rotina escolar didria e a0 manejo da DM1, de forma alinhada ao seu
objetivo (Sparapani ez al., 2017). Promover processos dialdgicos que impliquem a crianga e o
adulto pesquisador na construgao do processo de pesquisa, contribui para que a metodologia nao

se reduza a regras e técnicas previamente estabelecidas, que impedem uma constru¢ao conjunta
(Fernandes, 2016).

Em relagao aos dois estudos que adotaram a elaboracio de desenhos como técnica de
coleta de dados, ambos solicitaram que os participantes retratassem questoes relacionadas a
DM1, conforme o objetivo de cada estudo: a vida antes e apds a DM1, o que as outras pessoas
pensam quanto 2 DM1 e como isso os faz se sentir (Anderson; Tulloch-Reid, 2017); e o que
ocorre no corpo de uma pessoa com DM (La Banca ez al., 2020). Foi solicitado aos participantes
dos dois estudos que realizassem explicagdes quanto ao que havia sido desenhado. Em ambos os
casos, os desenhos foram realizados em momentos grupais, sendo que no estudo de La Banca
et al. (2020) havia a possibilidade dos desenhos serem realizados em conjunto pelo grupo. J4 o
estudo de Anderson e Tulloch-Reid (2017) demonstrou também que, por meio dos desenhos,
foi possivel acessar sentimentos, percep¢oes sobre a doenca (DM 1) e pensamentos com temdticas
relacionadas a intenso sofrimento psiquico, incluindo ideagoes suicidas. No estudo de La Banca
et al. (2020), alguns participantes expressaram maior facilidade em produzir o desenho, do
que em discorrer verbalmente sobre o tema, o que demonstra que o desenho pode permitir
expressar aspectos subjetivos que, de outra forma, talvez nao estivessem aparentes. Percebeu-se
que o uso do desenho favoreceu a coleta de dados em pesquisas que tinham como participantes
criancas com DM1. Isso corrobora o que foi exposto por Goldberg e Frota (2017), Kortesluoma,
Punamiki e Nikkonen, (2008) e Pope ez al., (2019) em seus estudos, quanto ao fato de os

desenhos potencializarem o acesso as percepgdes infantis.

A implementagio de fotografias associada a perguntas foi utilizada na coleta de dados
da pesquisa de Alvarenga ez al. (2021), com o objetivo de eliciar emogoes distintas relacionadas
a DM1. A utilizagao desse recurso pode fortalecer a coleta de dados, pois favorece um didlogo
mais interativo com os participantes para o aprofundamento do fenémeno estudado, bem como
possibilita que outros conteddos emerjam (Evangelista e# al., 2023; Marcello; Soares, 2021).

O BTI como metodologia participativa, por sua vez, foi identificado apenas nos estudos
da drea da Enfermagem (La Banca ez 4/., 2019; La Banca ez al., 2020; Pennafort ez al., 2018). Seu
uso teve como intuito abordar as temdticas de cuidados fisicos referentes A DM1 de forma ladica,
tendo sido aplicado de forma grupal em dois estudos (La Banca ez 4/., 2020; Pennafort ezal., 2018),
com sessoes variando de 20 a 50 minutos. Especificamente no estudo de Pennafort ez a/. (2018),
foram realizadas sessdes grupais com o BTT apds verificar a necessidade da crianga compreender
como realizar a monitora¢io glicémica e a aplica¢io da insulina. O estudo supracitado também
apresentou narrativas dos participantes mencionando que realizar a aplicagao da insulina nos
bonecos do BTT permitiu treinar a aplicagdo em si mesmos e reduzir o medo. Jd o estudo de
La Banca ez al. (2019) utilizou o BTI com criangas de forma individual, realizando quatro
encontros com cada participante, com dura¢ao média de 14 minutos; seu objetivo ao utilizar o
BTI foi identificar necessidades educacionais dos participantes acerca da insulinoterapia, bem

como promover uma maior aprendizagem quanto a essa forma de autocuidado.
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Em relagao aos grupos focais, mencionados em cinco estudos (Anderson; Tulloch-Reid,
2017; Cruz et al., 2018; Puckett ez al., 2023; Sparapani et al., 2017; Tremolada et al., 2023),
observou-se que em trés deles, essa técnica foi citada como uma oportunidade de promover
discussoes entre os participantes (Anderson; Tulloch-Reid, 2017; Puckett ez al., 2023; Tremolada
et al., 2023). Isso corrobora os resultados do estudo de Fantin e Girardello (2019), que afirmam
que a fala de criangas em um grupo focal é direcionada nio s6 ao pesquisador, mas também aos
pares, auxiliando na construgao de sua identidade perante o grupo e potencializando trocas de
percepgoes e experiéncias. O estudo de Sparapani ez a/. (2017) utilizou grupos focais como técnica
complementar, realizada durante a confecgao de recursos teatrais — assim, o grupo focal se deu
em conjunto com uma metodologia participativa. Tal versatilidade metodolégica potencializou

a coleta de dados e promoveu a expressio dos participantes em diferentes formatos.

Apenas trés estudos (Cruz et al., 2018; Puckett ez al., 2023; Sparapani ez al., 2017)
citaram o nimero de participantes dos grupos focais, que variou entre trés (Sparapani ez al.,
2017) a sete participantes (Cruz et al., 2018; Sparapani ez al., 2017). Conforme Puckett ez
al. (2023), grupos menores permitem um maior foco na discussao pretendida pelos autores.
Isso vai ao encontro das recomendagdes de Gibson (2007) quanto ao nimero de participantes
em grupos focais de criangas e adolescentes, bem como do risco de grupos muito pequenos

resultarem em entrevistas paralelas.

A observagao participante e o registro de filmagens foram mencionados em trés estudos,
sendo associados ao uso de metodologias participativas (La Banca ez @/, 2019; La Banca ez
al., 2020; Pennafort et al., 2018). A partir dos resultados, pdde-se concluir que a observacio
oportunizou descrever a expressio dos estados emocionais de tristeza, timidez ¢ medo dos
participantes (Pennafort ez a/., 2018); demonstracao de confianca ou de hesitagao em relagio a
insulinoterapia (La Banca ez a/., 2019); e das prdticas inadequadas de higiene e de manipulagao dos
materiais durante procedimentos de insulinoterapia (Pennafort e a/., 2018). Enquanto recurso
para coleta de dados, a observacao possibilita ao pesquisador identificar situagoes relacionadas
as suas interrogagoes (Simées; Sapeta, 2018). J4 o uso do didrio de campo foi citado em apenas
trés estudos (Cruz et al., 2018; Freitas et al., 2020; Pennafort e al., 2018). Seu uso destinou-se
a informagoes complementares aos outros instrumentos e técnicas, registrando-se, por exemplo,
percepcoes dos pesquisadores e manifestagdes nao verbais dos participantes. No entanto, ¢
necessdrio que seja dada maior importincia ao uso de tal instrumento, pois conforme Kroef,
Gavillon e Ramm (2020) ressaltaram, o didrio de campo se caracteriza como uma ferramenta de
autoandlise e de interven¢io por demandar (re)pensar os acontecimentos vivenciados (Simoes;
Sapeta, 2018).

Referente aos participantes, trés estudos incluiram além de criangas e adolescentes com
DM1, participantes com outras caracteristicas. (Alvarenga et a/., 2021; Anderson; Tulloch-Reid,
2017; Marshall; Martin; Amer, 2017) O estudo de Anderson e Tulloch-Reid (2017) incluiu
adolescentes com DM2, os quais apresentaram relatos préximos aos elaborados pelos adolescentes
com DMI1. Jd o estudo de Marshall, Martin ¢ Amer (2017) incluiu amigos préximos dos
participantes que eram adolescentes com DM1, de mesma idade e sem a doenca, paracompreender
a relagdo entre ambos. A pesquisa de Alvarenga ez a/. (2021) teve entre os participantes criangas e
adolescentes diagnosticadas com cancer e fibrose cistica, além dos participantes com DM1. Nos

trés estudos citados, apesar da inclusao de participantes com outras caracteristicas possibilitar
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0 acesso as suas narrativas e a possiveis reflexdes comparativas aos participantes com DM1, os
relatos de criangas e adolescentes com DM1 nesses estudos foram semelhantes aos encontrados

nos demais estudos que nio incluiram participantes com outras caracteristicas.

Entre os cinco estudos cujos participantes apresentavam idades até 12 anos (Aguiar ez al.,
2021; La Banca ez al., 2019; Pennafort e al., 2018; Rankin ez al., 2018; Sparapani ez al., 2017),
apenas o estudo de Rankin ez 2/. (2018) nao foi produzido no Brasil. Tais dados permitem inferir
que houve maior frequéncia de autores brasileiros interessados em pesquisar as experiéncias de
vida de criancas com DM1 diretamente com elas — o que corrobora o estudo de Rodrigues,
Borges e Silva (2014), ao ressaltar que a crianca tem sido considerada uma protagonista em

muitos trabalhos cientificos no pais.

Em relagio ao tempo de diagnéstico de DM1, houve variagao entre estudos que limitaram
a participagao apenas a criangas/adolescentes que haviam recebido o diagnéstico de DM1 ha,
no méximo, 20 meses (Nsamba ez a/., 2022), hd no minimo trés meses (Alvarenga e al. 2021) e
hd até dois anos (Strand; Brostrom; Haugstvedt, 2019). No entanto, foram identificadas poucas
diferencas significativas nas narrativas que pudessem ser associadas ao periodo transcorrido desde
o diagnéstico. A excegio das dividas e desafios mais intensificados no inicio do tratamento,
observou-se que, com o decorrer do tempo, as narrativas das criangas e adolescentes indicaram
uma adaptagao gradual a insulinoterapia e ao controle glicémico, além de uma busca por maior

autonomia.

Trés estudos relataram outros critérios para a inclusiao de participantes, a saber: fazer
o MCG (Williams ez al., 2023), fazer uso de insulina com seringa ou caneta (La Banca et 4.,
2019) e fazer uso de bomba de insulina (Puckett ez a/., 2023). Com exce¢io dos contetidos
diretamente relacionados aos critérios supracitados, os resultados destes estudos apontaram de
modo geral para relatos em torno dos desafios associados 8 DM1. Dessa forma, nio se observou
que tais critérios de inclusdo tenham provocado mudangas nos contetidos dos relatos das criangas
e adolescentes participantes dos trés estudos citados, em relacao aos relatos dos demais estudos

dessa revisio.

Em rela¢io as andlises de dados realizadas pelos estudos, destaca-se a andlise temdtica e a
andlise de contetido, utilizadas em 23 estudos — sendo a anélise temdtica descrita em 18 pesquisas
e a andlise de contetido em outras cinco. Ambos os tipos de andlise foram realizados a partir da
transcri¢ao de dados, leitura flutuante, codificagio de temas e cria¢ao de categorias. A literatura
especializada em metodologia qualitativa destaca que tais andlises mostram-se importantes na
compreensao de dados, pois tornam possivel agrupar diferentes elementos subjetivos, interpretd-
los e produzir sentidos (Maguire; Delahunt, 2017).

O exame em conjunto dos dados obtidos nesta revisao, possibilitou observar que tanto
a andlise temdtica, quanto a andlise de contetido demonstraram potencial para analisar os dados
obtidos em pesquisas qualitativas com criangas e adolescentes, articulando diferentes narrativas em
temadticas e categorias. Entretanto, tais técnicas de andlise foram pouco utilizadas para investigar
dados nao verbais, como os desenhos — os quais foram apenas descritos superficialmente, tendo
como base os relatos verbais emitidos pelos participantes acerca de seus desenhos. Apenas um

dos estudos incluidos apresentou exemplos dos desenhos realizados (La Banca ez 4/., 2020).

Outros métodos de andlise utilizados foram a etnoenfermagem (Pennafort ez a/., 2018),

a andlise por fenomenografia (Strand; Brostrém; Haugstvedt, 2019), a anilise fenomenoldgica



Revista Vivéncias | Erechim | v. 22 | n. 44 | p. 485-505 | jan./jun. 2026 499
DOI: https://doi.org/10.31512/vivencias.v22i44.1491

existencial (Marshall; Martin; Amer, 2017) e a anélise via Grounded Theory (Puckett et al.,
2023). O estudo de Tremolada ez al. (2023), por sua vez, utilizou a andlise da frequéncia de
palavras evocadas durante os grupos focais realizados, um método que integra andlise qualitativa
e quantitativa. Em todas essas formas de andlise, os dados passaram por processo de codificacio
e elaboragao de temas, que representam etapas comuns na andlise de dados verbais obtidos em

pesquisas qualitativas.

Consideracoes finais

Entre os instrumentos e técnicas utilizados em estudos qualitativos acerca das
experiéncias de vida de criangas e adolescentes com DM1, a presente revisio da literatura
evidenciou a entrevista como o instrumento mais utilizado nos estudos para obter as percepgoes
de criangas e adolescentes quanto as préprias vivéncias do cotidiano com a DM1. No entanto,
chama a atengio a auséncia de destaque atribuido ao rapport- periodo que precede a entrevista,
especialmente quando realizada com criancas. Entende-se que o ato de estabelecer uma
simpatia inicial entre pesquisador e participante tem a pretensio de gerar conforto inicial ao
entrevistado, a fim de favorecer maior abertura para abordar as préprias vivéncias. Por outro
lado, as metodologias participativas e os grupos focais possibilitam uma atuagao mais ativa do
participante e horizontalizam a rela¢io que, em geral, é adultocéntrica. Outro aspecto importante
a ser destacado ¢ que diversos estudos aplicam as mesmas metodologias na coleta de dados tanto
com criangas quanto com adolescentes, no entanto, hd que se considerar os diferentes niveis de

desenvolvimento e adapta-los s caracteristicas da populagao estudada.

Quanto as formas de andlise de dados, as andlises temdtica e de contetido foram as mais
citadas. Nesse sentido, tais andlises qualitativas apresentam praticidade e sua aplicabilidade se
presta a muitos tipos de andlise qualitativa. Quando aplicadas a estudos com a populagio infanto-
juvenil, possibilitaram aos pesquisadores a profundidade e o engajamento com os dados que sao
necessdrios para gerar andlises fluidas e flexiveis, corroborando a sua viabilidade na compreensao
de dados advindos de narrativas de estudos qualitativos, mesmo quando os participantes sao

criancgas e adolescentes.

Entende-se que a presente revisio oportunizou identificar o estado da arte dos
instrumentos e técnicas mais utilizados para a compreensio de experiéncias de criangas e
adolescentes com DM1, bem como caracterizar se tais metodologias atingem os resultados
esperados no objetivo. Foi também possivel constatar quais instrumentos tém sido mais utilizados
com o publico infantojuvenil. Quanto as limitagoes do presente estudo, a despeito de terem sido
acessadas 11 bases de dados, destaca-se a auséncia de pesquisas obtidas através da literatura cinza,
que poderiam ampliar as perspectivas metodoldgicas dos estudos qualitativos com criangas e

adolescentes com DM 1.

Como necessidades para estudos posteriores, sugere-se a realizacio de revisoes sistemdticas
que avaliem a qualidade dos estudos qualitativos com tal populagao, bem como estudos que
incluam as perspectivas de criangas e adolescentes com DM1, acerca da sua vivéncia em diferentes

momentos do curso da doenca.

VIVENCIAS
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