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Resumo

Objetivo: Identificar os fatores que facilitam ou dificultam a construgéo da autonomia na adolescéncia através
da experiéncia de jovens adultos com diabetes tipo 1 e seus pais.

Métodos: Estudo de natureza qualitativa, descritiva e exploratoria. Foram realizadas duas entrevistas de grupo
focal, uma com nove jovens adultos peritos na gestdo de sua doenga e outra com sete pais. Para andlise dos
dados, foram usados analise de contetido temética e categorial, com particularidades de entrevista de grupo
focal, e recurso ao software NVIVO 12.

Resultados: Emergiram duas grandes categorias e dez subcategorias relativas aos fatores que facilitaram
(sistemas de suporte, conhecimentos, alimentagdo, bomba de insulina, responsabilizacdo precoce pela
gestdo da terapéutica, caracteristicas dos jovens), e dificultaram (regime terapéutico, estigma, atitude dos
profissionais de saude, caracteristicas dos jovens, conhecimento) o desenvolvimento da autonomia na gestéo
da doenca.

Conclusdo: A autonomia na gestdo do diabetes envolve varios desafios aos adolescentes, o que requer
adequacdo de atitudes e intervences de profissionais. Além da gestdo tradicional da condigao de satde,
¢ essencial abordar temas relacionados com a socializagdo dos adolescentes, procurando estratégias
inovadoras que promovam o coping e a qualidade de vida. Os resultados deste estudo possibilitam refletir
sobre a relagdo terapéutica com os adolescentes, salientando a importancia de individualizar cuidados e
respostas inovadoras as suas necessidades especificas.

Abstract

Objective: To identify the factors that facilitate or hinder the construction of autonomy in adolescence through
the experience of young adults with type-1 diabetes and their parents.

Methods: This was a qualitative, descriptive, and exploratory study. Two focus group interviews were
conducted: one with nine young adults who were experts in managing their illness and the other with seven
parents. Thematic and categorical content analysis was used for data analysis, with particularities of a focus
group interview and the use of the NVIVO 12 software.

Results: Two major categories and ten subcategories related to factors that facilitated (support systems,
knowledge, diet, insulin pump, early responsibility for managing therapy, and characteristics of young people)
and hindered (therapeutic regimen, stigma, attitude of health professionals, characteristics of young people,
and knowledge) the development of autonomy in disease management emerged.

Conclusion: Autonomy in the management of diabetes involves several challenges for adolescents, which
requires adaptation of attitudes and interventions by professionals. In addition to the traditional management
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of the health condition, addressing issues related to the socialization of adolescents is essential, looking for innovative strategies that promote coping and
quality of life. The results of this study make it possible to reflect on the therapeutic relationship with adolescents, emphasizing the importance of individualizing
care and innovative responses to their specific needs.

Resumen

Objetivo: Identificar los factores que facilitan o dificultan la construccion de la autonomia en la adolescencia a través de la experiencia de jovenes adultos
con diabetes tipo 1y sus padres.

Métodos: Estudio de naturaleza cualitativa, descriptiva y exploratoria. Se realizaron dos entrevistas de grupo focal, una con nueve jévenes adultos expertos
en la gestion de su enfermedad y otra con siete padres. Para el andlisis de datos se utilizd el andlisis de contenido tematico y categorial, con particularidades
de entrevista de grupo focal y recurso del software NVIVO 12.

Resultados: Surgieron dos grandes categorias y diez subcategorias relativas a los factores que facilitaron el desarrollo de la autonomia en la gestion de la
enfermedad (sistemas de apoyo, conocimientos, alimentacion, bomba de insulina, responsabilizacion temprana de la gestion de la terapéutica, caracteristicas
de los jovenes) y los que la dificultaron (régimen terapéutico, estigma, actitudes de los profesionales de la salud, caracteristicas de los jovenes, conocimientos).
Conclusion: La autonomia en la gestion de la diabetes incluye muchos desafios para los adolescentes, lo que requiere adaptacion de actitudes e intervenciones

de profesionales. Ademas de la gestion tradicional del estado de salud, es esencial abordar temas relacionados con la socializacion de los adolescentes y
buscar estrategias innovadoras que promuevan el coping y la calidad de vida. Los resultados de este estudio permiten reflexionar sobre la relacion terapéutica

con los adolescentes y destacar la importancia de individualizar los cuidados y las respuestas innovadoras para sus necesidades especificas.

Introducao

Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) ¢ a forma mais co-
mum de diabetes em criangas e jovens. A prevalén-
cia global de DM1 tem aumentado 3-4% por ano."”
Um pobre controle metabélico a longo prazo pode
conduzir a graves condi¢des de saude tais como
neuropatia, nefropatia, retinopatia etc.? Investir
em intervengbes na promogio da sadde e na res-
ponsabilizagao pela autogestao da doenga durante a
adolescéncia é essencial para um bom controle me-
tabdlico na vida adulta.®¥

Na adolescéncia, a busca de identidade e o desejo
de autonomia orientam as decisdes e comportamen-
tos dos adolescentes. Esta fase do desenvolvimento
¢ uma oportunidade para adotar comportamentos
e estilos de vida sauddveis com beneficios nio s na
adolescéncia, mas também na idade adulta.®

Em termos fisiolégicos, a puberdade diminui
a eficdcia da insulina, implicando em uma ne-
cessidade de controle glicémico mais exigente.®
Outros fatores associados a deterioracio metabé-
lica caracteristicos na adolescéncia sio os seguin-
tes: padroes de refeicio e de exercicios irregulares,
fraca adesdo aos regimes de tratamento, distdr-
bios alimentares e comportamentos perigosos e
de risco.” Este periodo de vida torna o controle
desta condi¢io cronica um desafio complexo, sus-
citando nos adolescentes sentimentos de revolta
e resisténcia a gestao adequada de sua condigao;
isto exige especial aten¢io dos profissionais de
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saide quanto ao seu acompanhamento e inter-
vengao para autonomia.

As politicas de satde procuram crescentemente
responsabilizar o préprio jovem com condigio cro-
nica para autonomia em seu autocuidado, destacan-
do o papel dos profissionais de sadde no processo de
capacitagio.®” O termo “Autogestio” implica em
que o préprio individuo seja autbnomo e respon-
savel pelo cuidado didrio e gestao de sua condigao
cronica.1”

Comportamentos de autogestio efetivos melho-
ram os resultados em satde, a qualidade de vida,
reduzindo as complicagdes, as recorréncias aos ser-
vicos de sadde e os custos associados.” Quando o
cliente perito na gestao de sua doenca ¢ reconheci-
do como um parceiro na prestagao de cuidados, em
vez de um simples usudrio dos servicos de saide, a
parceria pode ajudar os profissionais a tomarem me-
lhores decis6es. Neste contexto, os jovens adultos
peritos na gestao de DM1 e seus pais sao uma fonte
de informacio incontorndvel para desenvolver pro-
gramas de interven¢do para gestio autbnoma e efi-
caz da doenca dirigidos aos adolescentes.? As expe-
riéncias vividas permitirao identificar os fatores in-
trinsecos e extrinsecos aos adolescentes, que podem
ser barreiras ou facilitadores no desenvolvimento de
competéncias para autogestao de seu DM1.?

Portanto, o objetivo deste estudo foi identificar
os fatores que facilitam ou dificultam a constru¢io
da autonomia na adolescéncia através da experién-
cia de jovens adultos com DM1 e seus pais.
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Conhecer a experiéncia de jovens peritos na ges-
tao de sua doenga, bem como a de seus pais, per-
mitird identificar eventuais lacunas que podem ser
preenchidas por meio de um programa de interven-
¢a0 adequado as reais necessidades dos adolescentes,
permitindo assim melhorar a qualidade de vida de
criangas e adolescentes com DMI.

Métodos

Este foi um estudo descritivo e exploratério de
natureza qualitativa. Dois grupos, jovens adultos
com DM1 (GJ; idades: 23-35 anos; n=9) e pais e
maes (GP; n=7) participaram neste estudo. Ser jo-
vem adulto e perito na gestao de DM1 e pai e mae
desses jovens foram os critérios de inclusio. O re-
crutamento inicial foi feito por uma instituicao de
referéncia para o tratamento de pacientes com dia-
betes em Portugal; isto facilitou o primeiro acesso
aos participantes e apoiou os autores na condugio
da amostragem tedrica; para os acessos seguintes, foi
usada a técnica de amostragem Bola de Neve.

O grupo focal foi usado como técnica para co-
leta de dados."*' As entrevistas dos dois grupos
foram realizadas simultaneamente em duas salas de
reunides da universidade, sendo moderadas pelas
investigadoras principais com experiéncia na utili-
zacio desta técnica. As entrevistas tiveram uma du-
ra¢do média de 85 min e foram gravadas em video.
Sé os participantes, investigadores moderadores e
o assistente de moderagao estiveram presentes. O
corpus da andlise resultou da transcrigao integral das
entrevistas, que foi realizada pelas investigadoras,
incluindo as notas de campo feitas pelo assistente
durante a entrevista. O investigador principal ficou
como depositirio dos dados durante o tempo neces-
sdrio para finalizar o estudo.”®

Como sintetizar e validar o contetdo com os
participantes seria impossivel, foi feito um sumdrio
que foi depois enviado a todos participantes (no-
vembro de 2022) para validar o seu contetido; todos
participantes responderam positivamente.'*!”

Para coleta de dados, foi elaborado um guia de
entrevista com base em um estudo similar adapta-
do a0 DM1%” contendo as seguintes questoes: “Em

sua opinido o que significa um jovem com DM1
ser autdbnomo? Qual ¢ a sua opinido sobre o (seu)
processo de construgio da autonomia na gestao do
DM1 na adolescéncia? O que o dificultou? O que o
facilitou? O que vocés sugerem para facilitar o pro-
cesso de construgao da autonomia de adolescentes
com DM1?”. A entrevista foi concluida com uma
pergunta aberta, dando aos participantes a oportu-
nidade de acrescentar algo que considerassem im-
portante. As entrevistas decorreram sem incidentes
e as questdes foram aprofundadas até atingir a re-
dundincia dos dados. Na andlise dos dados, foram

usados andlise de contetido temdtica e categorial'?

com particularidades de entrevista de grupo focal"”

e recurso ao software NVIVO 12.

Na fase de “codificagio”, procuramos assegu-
rar o rigor cientifico da consisténcia interna atra-
vés da concordincia de investigadoras e juizes na
interpretagio dos dados. As informacoes dubias ou
contraditérias detectadas na fala dos participantes
foram esclarecidas com eles mesmos por telefone.
Para assegurar a confiabilidade dos resultados, toda
codificagao efetuada, que envolveu as unidades de
registo organizadas em categorias, subcategorias e
indicadores, foi discutida com os respectivos juizes.

A grade de andlise foi (re)construida induti-
vamente suportando a andlise global dos dados.
Sempre que houve justificativa em termos de dis-
crepancia e/ou divergéncia sobre os resultados, foi
feita uma andlise entre os grupos.

O presente estudo foi aprovado pela Comissio
de Etica da Associacio Protetora de Diabéticos de
Portugal. Todos procedimentos éticos exigidos na
declaragao de Helsinque foram cumpridos. Foi pe-
dido consentimento informado, livre e esclarecido
aos jovens adultos com DM1 e seus pais, os quais
foram informados sobre a finalidade e objetivos do
estudo.

Resultados

Quanto 2 caracterizagido da amostra, a tabela 1 mos-
tra que a média de idades dos adultos jovens foi de
29,6 anos, ¢ a idade do diagndstico varioude 7 a 19
anos; isto significa que os participantes se reporta-
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Tabela 1. Caracteristicas dos participantes

Idade Média Sexo Escolaridade L Método*™

(min.-méx.) M F Bésico 1°Ciclo 2° Ciclo 3° Giclo Idade (min.- max) Caneta Bomba
Jovens 29,6 (23-35) 4 5 5 3 1 14 (7-19) 4 5
Pais 64,7 (54-73) - - 2 5 a .

*ldade quando recebeu o diagndstico; ** Método usado para administrar insulina

ram a construgao da autonomia na gestao do DM1
recente e simultaneamente, com um distanciamen-
to que lhes permitiu ter um olhar mais reflexivo e
critico sobre a experiéncia.

Duas dimensoes destacaram-se nos resultados:
Autonomia na gestao do DM1 e Desenvolvimento
de competéncias de autogestio do DM1, cada uma
com categorias, subcategorias, conforme grade de
andlise apresentada no quadro 1.

Quadro 1. Andlise da autonomia no desenvolvimento de
competéncias para autogestao do diabetes mellitus (DM) 1

Dimensdes Categorias Subcategorias

Autonomia na Conceitos Autodeterminagéo

Gestdo do DM1 Autocuidado
Independéncia

Desenvolvimento | Fatores
de competéncias | facilitadores

zzrg’aﬁtogestao Alimentagéo

Bomba de insulina

Responsabilizagdo pela gestéo terapéutica (precoce)
Caracteristicas dos Jovens

Manutencao das rotinas e/ou atividades de vida
Fatores Gestdo do regime terapéutico

dificultadores | atitudes discriminatérias e/ou estigma

Atitude dos profissionais de satide

Caracteristicas dos Jovens

Conhecimento sobre DM1

Sistemas de suporte
Conhecimentos sobre DM1

Autonomia na gestao do DM1

Conceito de autonomia

A tabela 2 mostra que o conceito para ambos os
grupos estd relacionado com a autodeterminagio
e responsabilidade na tomada de decisao sobre a
gestio do DM1: “(...) quero ser eu a decidir tudo
soginha (...)” (J1). Seguindo-se a independéncia,
os participantes definiram-se como pessoas que nio
dependem de outras: “Querer ser eu a fazer e ndo
[ficar dependente de alguém a dar-me a injecio” (J4).
Estes resultados concordam com o conceito de au-
tonomia de Proot,"® incluindo as trés dimensoes
preconizadas: autodeterminacdo, independéncia e
autocuidado.
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Tabela 2. Conceitos de autonomia na gestdo do diabetes
mellitus (DM) 1

. Jovens Pais
Subcategorias
n(freq.) n(freq.)
Autodeterminagéo 5(54) 6(29)
Independéncia 3(16) 5(13)
Autocuidado 1(1) 5(11)

Desenvolvimento de Competéncias

para Autogestio do DM1

Quanto a dimensao desenvolvimento de compe-
téncias para Autogestio do DMI, os fatores que
facilitaram e dificultaram este processo e sugestoes
para o melhorar emergiram como categorias (Tabela
3). Quanto aos fatores facilitadores deste processo,
emergiram seis subcategorias: sistemas de suporte,
conhecimentos sobre o DM1, bomba de insulina,
responsabilidade pela gestao terapéutica, alimenta-
¢ao, caracteristicas dos jovens e rotinas.

Fatores facilitadores
Os sistemas de suporte sio um fator relevante.
Salientamos o apoio dado pelos pares com DM1 em
grupos formais e informais de jovens em campos
de férias: “(...) eu via como os mais velhos faziam e
queria ser igual a eles (...)” (J1). Assim como os pro-
fissionais de sadde peritos em DM1: “(...) ter uma
equipe multidisciplinar que sabe falar sobre tudo!”
(P4). O suporte parental também surge de forma
significativa para ambos grupos: ‘@ minha pessoa fa-
cilitadora (...) é a minha mae. Ela é que me mostrou
o caminho” (J1). O apoio que os jovens encontraram
em toda comunidade escolar também foi importan-
te: “...apareceu-me o Diabetes e toda estrutura da es-
cola, professores, auxiliares, toda gente se juntou (...)
com uma pessoa especializada no Diabetes; perceberem
0 que era, como é que tinham de agir comigo, como é
que se fazia” (J4).

O conhecimento relacionado com o DM1 foi
evidenciado com maior énfase pelo grupo de pais:
“lo] fato de estar a dar isso em ciéncias na altura (...)
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ela compreendeu como é que funcionava o seu pancreas
¢ 0 que era o diabetes, e isso facilitou” (P5), consi-
derando um pré-requisito para a conquista de sua
autonomia “Ninguém é auténomo sem conhecimento”
(J2). Sem dtvida, a bomba de insulina (SPCSC) foi
um facilitador no desenvolvimento de competén-
cias para autogestaio do DM1 em ambos grupos,
embora o processo de adaptagio seja uma fase con-
turbada e um desafio considerdvel para os jovens: A
bomba foi Deus no céu e a bomba na terra, (...) foi
um milagre ld em casa” (P3).

A responsabilizagao precoce de criangas ou ado-
lescentes pela gestio do regime terapéutico foi reco-
nhecido como uma importante contribuigao: “(..)
lembro-me claramente de a minha maie dizer alto -
(..), 0 Diabetes é uma doenga que és tu que a tens, por-
tanto és tu que tens que lidar com ela.” (J4); “toda a res-
ponsabilidade foi basicamente para as mdios dele (...)”
(P2). Na grande maioria destes jovens, o diagndstico
do DM1 ocorreu durante a adolescéncia e as carac-
teristicas associadas a esta etapa de desenvolvimento,
tais como a procura de independéncia e autonomia,
emergiram como um fator facilitador: ‘@ adolescéncia
¢ a idade por exceléncia em que se trabalha a autono-
mia” (P7); “Os 14 anos é a minha idade de marca (...)
eu quero fazer as coisas sozinha” (1).

Fatores que dificultaram

Os fatores que dificultaram o desenvolvimento de
competéncias para autogestio do DM1 sao apre-
sentados na tabela 3, de onde emergem cinco sub-
categorias: a complexidade do regime terapéutico e
as dificuldades na sua gestdo; as atitudes discrimi-
natorias; as atitudes dos profissionais de sadde; as
caracteristicas dos adolescentes e o déficit de conhe-
cimentos sobre o DM1.

Quanto a gestio do regime terapéutico, a ges-
tao da alimentagdo destaca-se como o componente
mais dificil de gerir, especialmente a dificuldade na
contagem dos carboidratos associada & rotulagem
deficiente dos alimentos. Ela foi seguida pela im-
previsibilidade na gestao das atividades do dia a dia,
nomeadamente os hordrios escolares e os transpor-
tes usados nos deslocamentos.

O medo de agulhas foi referido como uma di-
ficuldade significativa para a autoadministracio da

insulina com a caneta: “O pavor de agulhas é que
complicou um bocado as coisas. (...)" (J4).

O impacto negativo das atitudes discrimina-
térias na autoestima dos adolescentes e na relacio
com a doenga foi referido por ambos grupos: “.. ela
comegou a ndo querer ir a escola (...) (P6). Porém, a
experiéncia foi md, ao ponto de alguns pais nio quere-
rem que os filhos andassem com ela porque se pegava.”
(PG6): “Es um drogado, estds-te a injetar” (J2). Ambos
grupos enfatizaram que as atitudes dos profissionais
de satide sdo determinantes na adesao ao regime te-
rapéutico. A falta de flexibilidade e empatia pelas di-
ficuldades concretas na gestao do regime terapéuti-
co, rigidez no cumprimento deste regime, colocam
“um grande peso” nos erros cometidos; ‘s vezes os
médicos transmitem algum panico (...) (J2); “Muitas
vezes os profissionais de saiide sdo muito quadrados;
ligam-se muito aos livros” (J5). As caracteristicas dos
jovens também emergiram como dificuldade asso-
ciada ao processo de adaptagao a doenga, a gestao da
frustragdo e culpabilizagio quando seu esforgo nao
¢ bem sucedido: “Eu acho que o mais dificil é gerir a
Sfrustragio (...)” (J6). O stress, a ansiedade e as alte-
racoes em nivel hormonal associadas 4 menstruagao
foram também evidenciadas pelas jovens: “Basta es-
1armos um pouco mais ansiosas, termos a menstruacao,

que hd logo um descontrole” (J4).

Tabela 3. Fatores facilitadores e dificultadores no
desenvolvimento da autonomia para gestdo do diabetes
mellitus (DM) 1

Jovens Pais

Categorias  Subcategorias nfreq)  n(ireq)
Fatores Sistemas de suporte 7(144) 5(60)
facilitadores  conhecimentos sobre o DM1 5(19) 6(47)
Bomba de insulina 3(18) 3(24)
Responsabilizagdo pela gestéo terapéutica (precoce) 4(10) 4(17)
Caracteristicas dos adolescentes 4(6) 3(10)
Manutencdo das rotinas 2(12)
Fatores Gestao da terapéutica 9(83) 6(22)
dificultadores  gitudes discriminatorias e/ou estigma 5(29) 6(37)
Atitude dos profissionais de satide 9(28) 1(3)
Caracteristicas dos adolescentes 5(21) 4(8)
Déficit de conhecimento sobre DM1 5(8)

Para melhorar o processo de constru¢io da au-
tonomia na gestao do DM1, a maioria dos jovens
adultos sugeriu que os profissionais de sadde pro-
porcionem mais atividades em ambientes menos

Acta Paul Enferm. 2024; 37:eAPE00092. u
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controlados, destacando os campos de férias, a pré-
tica desportiva com supervisiao e os encontros com
pares de referéncia com DM1. Eles sugeriram aos
profissionais, atitudes mais flexiveis, maior permea-
bilidade a solu¢des menos convencionais, que os
apoiem sem julgar, aconselhando formagio na 4rea
da comunicagio e relagao de ajuda. Eles acrescen-
taram que se deve apostar na formagio sobre DM1
dirigida ndo s6 a profissionais, mas a toda comuni-
dade escolar, sobretudo as cozinheiras, para haver
informacio previa do valor nutricional da refeigao.
Eles sugeriram também que seja obrigatério os ali-
mentos terem informacao sobre o valor nutricional
nos estabelecimentos comerciais.

Discussao

A autonomia na gestao do DM1 acarreta vdrios de-
safios aos adolescentes e ambos grupos destacaram a
autodeterminagao como um pressuposto importan-
te. Os jovens adultos se referiram essencialmente a
tomada de deciso, i.¢, a capacidade de analisar as
alternativas e possiveis consequéncias da decisao a
longo, médio e curto prazos. Nesta etapa de desen-
volvimento, conquistar a independéncia requer co-
nhecimentos, habilidades e experiéncia para decidir
sobre a gestdo da doenga; tais dimensdes também
emergiram em um outro estudo com adolescentes
de idades entre 16 e 18 anos."” O desenvolvimento
da autonomia na autogestao da condi¢do cronica foi
percebido pelos participantes como um processo na-
tural na adolescéncia, um periodo conturbado que
implica em se sentirem orgulhosos das conquistas,
mas também em assumir a responsabilidade pelos
erros cometidos. Estes resultados refletem estudos
anteriores, nos quais se inferiu que a responsabi—
lizacdo pelo autocuidado faz parte das expetativas
dos adolescentes com DM1; porém, este processo é
também assustador porque representa gerir a sobre-
carga das atividades necessdrias a gestao da doenga
e as expetativas deles mesmos, dos pais e dos profis-
sionais.*2”

Os sistemas de suporte se destacam como fato-
res facilitadores no processo de autonomia dos ado-
lescentes, concordando com os resultados de estu-
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dos anteriores.®??" Eles destacaram a influéncia dos

pares com DM, associada a tomada de consciéncia
de que eles ndo sio unicos, havendo outros com os
mesmos problemas e dificuldades. Nossos resulta-
dos concordam com estudos anteriores, em que os
pares sio reconhecidos como importantes modelos
e a partilha de experiéncias permite aprender a re-
solver problemas com repercussoes em sua autoefi-
c4cia.®192122 A dificuldade para lidar com a frustra-
¢do relacionada 2 ineficdcia de seu desempenho foi
evidenciada no presente estudo, sugerindo que os
profissionais de satide devem atender a estas expe-
riéncias em vez de focar sé nos resultados. Esta ideia

2329 eles

foi também apresentada em outros estudos;'
sublinharam que os adolescentes identificam alia-
dos e pessoas que revelam empatia, reforcando a im-
portincia de individualizar e disponibilizar recursos
de satide mental.

O suporte parental é facilitador quando baseado
em colaboragio e confianca mutuas. Os pais referi-
ram a importincia da relagio de confianga com os
filhos na gestao da doenca, sugerindo que a super-
visdo e o apoio sio elementos-chave, enfatizando a
importancia da relagao entre pais e filhos e da res-
ponsabilizagao gradual dos adolescentes com supor-
te e supervisio dos pais.?** O presente resultado
concorda com estudos anteriores e recomendacoes
de peritos, destacando a influéncia da qualidade
desta relagio e da responsabilidade partilhada na
adesio ao regime terapéutico.”>*

Por um lado, os profissionais de satde peritos
em DMI1 surgem neste estudo como um sistema
de suporte significativo que transmite confianga aos
adolescentes. Por outro lado, os profissionais surgem
como uma barreira quando demonstram rigidez na
abordagem relacionada com o incumprimento, atri-
buindo “um grande peso” aos erros cometidos e as
respetivas consequéncias em sua satide futura.® A
maioria das sugestoes dos participantes deste estu-
do recai nos profissionais. Os participantes sugerem
que a atitude empdtica e interessada dos profissionais
permite estabelecer uma relagio de confianga,*? con-
cordando com a revisao de Figueiredo e colaborado-
res’ que sublinharam a ideia de que os servigos de
saide devem ser percebidos como um lugar seguro
para os adolescentes exporem suas duvidas, medos e
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dificuldades. Neste Ambito, os adolescentes destaca-
ram ainda a necessidade de serem apoiados sem juizo
de valor, ®® acrescentando que poderem escolher seus
profissionais preferidos seria facilitador.®%

A responsabilidade de tornar o ambiente seguro
e facilitador,"® educando seus alunos em relacio ao
DM1 e ao tratamento recai sobre as escolas como
um sistema de suporte fundamental.?” As ativida-
des na gestao da doenca foram ainda alvo de ati-
tudes de estigma e discriminagao; este resultado
concordou com estudos recentes que recomendam
acoes de sensibilizacao sobre 0 DM1, nio s6 nas es-
colas, mas na sociedade em geral.*

A necessidade de realizar cilculos complexos e
a escassez da informacao sobre o valor nutricional
dos alimentos disponiveis no comércio e cantinas
escolares sio também dificuldades presentes nos re-
sultados de outros estudos.®*?”

Embora a tecnologia nos sistemas de regulagao
da glicemia e de perfusio de insulina subcutinea
usados por criancas mostrem encorajadores resulta-
dos clinicos e excelentes contribuigdes para o de-
senvolvimento da autonomia na gestio do DM1,
eles nao eliminam a necessidade de ajustes didrios e
apoio nas dificuldades associadas®*3” sobretudo no
processo de adaptagao.?*??

E importante referir algumas limitacées que po-
dem ajudar a interpretar os resultados e orientar futuras
investigacdes. Embora este estudo tenha sido uma dis-
cussao robusta sobre o desenvolvimento da autonomia
em adolescentes, ele envolveu s6 dois grupos focais. A
pouca diversidade cultural entre os participantes pode
ter sido uma limitagao deste estudo, pois o desenvol-
vimento da autonomia pode ser influenciado por dife-
rentes culturas, hdbitos alimentares entre outros.

Conclusao

Nossos resultados informam a prdtica de cuidados
para facilitar a construgio da autonomia de adoles-
centes com DMI1 através das experiéncias vividas
pelos participantes. Eles possibilitam aos profissio-
nais de sadde refletir sobre a importincia da qua-
lidade da relagio terapéutica com adolescentes, da
individualizagao dos cuidados e de respostas inova-

doras as necessidades destes com DM1. Pela voz dos
participantes e de seus pais, emergem desafios aos
profissionais que ultrapassam a gestao tradicional da
condi¢do de satde, apelando a necessidade de usar
estratégias inovadoras para melhorar a qualidade de
vida de criancgas e adolescentes com DM1.
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