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A adolescéncia, compreendida como uma experiéncia plural e situada
socialmente, torna-se ainda mais complexa quando atravessada por
processos de adoecimento e tratamentos de alta complexidade, como
o transplante de células-tronco hematopoiéticas (TCTH). Embora o
procedimento represente uma possibilidade de cura e maior sobrevida,
a alta hospitalar ndo significa retomada imediata da vida anterior, pois
o corpo permanece fragilizado, vulneravel a complicacdes tardias e
restricdes que impactam diretamente sua participagdo social. Este
estudo teve como objetivo compreender, a partir da perspectiva
dos proprios adolescentes, como se configuram suas experiéncias
e possibilidades de participagao social apds o TCTH. Trata-se de
investigacdo qualitativa, exploratéria e participativa, utilizando
Grupo de Discussao virtual como metodologia. Participaram trés
adolescentes do sexo feminino, entre 16 e 17 anos, com mais de 30
dias de pos-transplante. Os encontros foram gravados, transcritos,
validados e analisados por meio de andlise tematica reflexiva. Foram
elaboradas quatro categorias principais, abordando a experiéncia
do transplante, o papel das redes de apoio, o futuro e o valor do
dialogo entre pares. Os achados reforcam a necessidade de praticas
que reconhecam a singularidade das trajetdrias juvenis po6s-TCTH,
garantam sua participaco social e promovam um cuidado integral e
humanizado, articulando dimensdes clinicas, emocionais, culturais
e sociais.
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Adolescence, understood as a plural and socially situated experience,
becomes even more complex when intersected by illness and high-
complexity treatments such as hematopoietic stem cell transplantation
(HSCT). Although the procedure offers a concrete possibility of
cure and increased survival, hospital discharge does not imply an
immediate return to previous life, as the body remains weakened,
vulnerable to late complications and restrictions that directly affect
social participation. This study aimed to understand, from the
adolescents' own perspectives, how their experiences and possibilities
for social participation are configured after HSCT. It is a qualitative,
exploratory, and participatory investigation, using virtual Discussion
Groups as the central methodology. Three female adolescents aged
16 to 17 years, with at least 30 days post-transplant, participated.
Meetings were recorded, transcribed, validated, and analyzed using
reflexive thematic analysis. Four main categories were elaborated,
addressing the transplant experience, the role of support networks,
the future, and the value of peer dialogue. The findings highlight
the need for practices that recognize the uniqueness of post-HSCT
youth trajectories, ensure their social participation, and promote
integrated and humanized care that articulates clinical, emotional,
cultural, and social dimensions.

KEYWORDS: Adolescent. Occupational Therapy. Social
participation. Hematopoietic stem cell transplantation. Daily life.

1. Instituto da Crianga e do Adolescente, Faculdade de Medicina, Universidade de Sdo Paulo. Sdo Paulo, Brasil.

2. Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional, Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo. Sdo Paulo, Brasil.
Endereco para correspondéncia: Renata Sloboda Bittencourt. Instituto da Crianga e do Adolescente HC/FMUSP. Av. Dr. Enéas Carvalho de Aguiar, 647
— Cerqueira César, Sao Paulo — SP, 05403-000. E-mail: renata.sloboda@hc.fm.usp.br.

Fonte de financiamento: Nao houve financiamento.

Comité de Etica em Pesquisa: Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo; CAAE

75128823.4.0000.0068.

@ Texto elaborado a partir da dissertagdo de mestrado profissional “A vida cotidiana de adolescentes apos realizagdo de transplante de células-tronco
hematopoéticas: uma investigagao participativa”, que sera defendida em 2026, no Programa de Mestrado Profissional Terapia Ocupacional e Processos

de Inclusdo Social — Universidade de Sdo Paulo — USP.


mailto:renata.sloboda%40hc.fm.usp.br?subject=
https://orcid.org/0009-0001-6747-4038
mailto:sandramg%40usp.br?subject=
http://orcid.org/0000-0002-3295-0188
https://doi.org/10.11606/issn.2238-6149.v36e244389
mailto:renata.sloboda%40hc.fm.usp.br?subject=

Bittencourt RS et al. Experiéncia de adolescentes sobre o TCTH. Rev Ter

Ocup Univ Séo Paulo. 2026;36:¢244389

INTRODUCAO

A;adolescéncia ¢ frequentemente apresentada
omo um marco evolutivo delimitado por
transformagdes corporais, emocionais e sociais. Contudo,
compreendé-la apenas sob essa Otica linear empobrece a
complexidade de um periodo em que multiplas adolescéncias
sdo produzidas e vividas de acordo com marcadores de
género, raga, classe, territorio, escolarizagdo, saide e redes de
pertencimento’. Longe de representar um percurso universal,
trata-se de uma experiéncia plural, constituida nas praticas
cotidianas, nos vinculos estabelecidos e nas possibilidades
ou restri¢des de participagdo social.

Quando o adolescer ¢ atravessado pelo adoecimento
cronico ou grave, as tensdes proprias desse periodo ganham
novos contornos. A interrupgao de atividades significativas,
a hospitalizacao recorrente, o distanciamento dos pares, as
mudancas no corpo e as incertezas sobre o futuro podem
provocar rupturas profundas nos modos de viver e construir
identidade®?. O transplante de células-tronco hematopoéticas
(TCTH) ¢ uma terapéutica complexa e frequentemente
experienciada apds longas trajetorias de uma vivéncia
hospitalar, se configurando como um tratamento que pode
gerar um importante impacto sobre a vida cotidiana®.

O TCTH exige protocolos rigorosos, periodos de
isolamento e manejo de efeitos colaterais significativos*>.
Ainda que represente possibilidade de cura real, impde
transformagdes que atravessam dimensdes subjetivas,
relacionais, simbdlicas e ocupacionais. Nesse contexto,
o periodo pds-transplante ¢ frequentemente marcado por
condigdes clinicas esperadas e induzidas pelo tratamento,
como fadiga persistente, imunossupressao prolongada,
maior suscetibilidade a infeccdes, restri¢cdes fisicas, além
de transformacdes corporais decorrentes do tratamento,
como alopecia, alteracdes na pele, cicatrizes e mudancas
na imagem corporal. Também podem ocorrer complicagdes
tardias envolvendo diferentes sistemas organicos,
incluindo alteragdes enddcrinas, cognitivas, pulmonares e
musculoesqueléticas, que exigem acompanhamento continuo
e adaptacao do cotidiano. Tais condi¢des podem demandar
afastamento escolar prolongado, limitacao das atividades de
lazer, restri¢des de convivio social e reorganizagao das rotinas
familiares, repercutindo diretamente na participacao social,
na construgdo identitaria e na organiza¢do das ocupagdes
desses adolescentes®*>.

Pesquisas apontam que adolescentes pos-TCTH
vivenciam medo, insegurangas, transformagdes corporais
que afetam a autoestima, dificuldades de reinser¢do escolar e
fragiliza¢do dos vinculos®. Entretanto, muitas investigagdes

priorizam a perspectiva de familiares ou profissionais, e ndo
dos proprios adolescentes®°.

Em revisdo da literatura a partir da Biblioteca
Virtual em Saude (BVYS), utilizando como termos de
busca “adolescente” AND “transplante de medula dssea”
e“adolescente” AND “transplante de células-tronco
hematopoéticas” bem como seus correspondentes em
inglés, foram identificados 361 artigos. Apos leitura dos
resumos, considerando como critério de inclusio estudos
que apresentassem a perspectiva de adolescentes frente
ao processo de transplante, foi encontrado um total de 4
artigos>*7# apresentados abaixo.

Anders e Lima?® apresentam o significado de crescer
e viver como transplantado, a partir de uma pesquisa
qualitativa, descritiva exploratéria, com 14 criangas e
adolescentes, utilizando como recurso para a coleta de dados
uma entrevista aberta. As autoras identificam experiéncias
comuns as criancas e adolescentes que incluem inseguranga
e alteracdo da imagem corporal. Destacam a ambiguidade
de viver sem doeng¢a, mas com complica¢des proprias do
processo do TCTH. Reafirmam ainda a competéncia das
criancas e adolescentes para narrar suas experiéncias.

Buscando descrever as expectativas dos adolescentes
que realizaram o TCTH, e analisar compreensivamente suas
expectativas de vida no pos- transplante, Pimenta et al.®,
realizaram um estudo a partir de entrevistas fenomenolégicas,
com 8 adolescentes. As autoras descrevem que as expectativas
dos adolescentes transplantados apontam para a cura e
suas perspectivas voltaram para uma vida que consideram
normal, apos vivenciar anos de tratamento. A experiéncia
do transplante para os adolescentes vem como nova chance
de viver e mudar sua perspectiva de visdo de mundo e de
vida, mesmo com o isolamento do convivio com a familia
e de suas relagdes sociais.

Zanoni et al.’, refletem sobre a perspectiva do
adolescente frente a hospitalizacdo, apresentando fatores
de risco e dificuldades para o enfrentamento e fatores de
protecao e comportamentos resilientes, a partir do referencial
da fenomenologia, com entrevistas semiestruturadas
e atividade de representacdo simbdlica, proximo ao
momento de alta de 10 adolescentes. Os autores destacam
as dificuldades experienciadas pelos adolescentes durante o
TCTH, evidenciando que suas percep¢des variam conforme
o grau de compreensdo do processo. Ressaltam ainda que
a atitude reflexiva e a capacidade de atribuir significado a
experiéncia podem favorecer sua elaboracgao e enfrentamento.

Ja Moniz et al.® analisaram as experiéncias de
luto antecipatorio vividas por nove adolescentes e seus
pais durante o processo de TCTH, com base na teoria do
luto. As narrativas evidenciam sucessivas perdas, como
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alteracdes na aparéncia, restricdes sociais e fisicas, perda de
colegas, atrasos escolares e mudangas nos planos futuros.
Mas a melhora da saude fisica no periodo pés TCTH ¢ um
importante pilar na percepg¢ao positiva frente ao TCTH.

Os quatro estudos encontrados na revisdao>®7%,
corroboram e afirmam a importancia da possibilidade
de espacgos para estes adolescentes ressignificarem essas
experiéncias bem como para a expressao, a autonomia e o
protagonismo juvenil.

Embora o TCTH no Brasil pare¢a perpetuar
unicamente o sistema curativista de saude, é evidente a
relevancia da integralidade do cuidado preconizado pelo
SUS e a necessidade de se pensar os sujeitos para além de
sua doenga, envolvendo aspectos emocionais, financeiros,
culturais e sociais, familiares. Reconhecer os adolescentes
transplantados para além da doenca, compreendendo sua
inser¢do em contextos sociais e suas necessidades subjetivas,
implica desafiar a hegemonia do modelo biomédico e abragar
a integralidade preconizada pelo SUS’.

Investigar a participag@o social desses adolescentes
significa reconhecer que o retorno a escola, ao convivio com
pares e as atividades comunitarias ndo ¢ apenas uma questao
de restabelecimento fisico, mas um direito fundamental e
um elemento central para a satide e o bem-estar.

A participag@o social, na perspectiva da terapia
ocupacional, refere-se ao envolvimento dos sujeitos nos
espagos publicos e comunitarios, articulando relagdes,
atividades e papéis sociais que do sentido ao cotidiano. Trata-
se de um direito humano fundamental e eixo orientador da
préatica profissional, com potencial para promover autonomia,
inclusdo e emancipacdo. No entanto, barreiras estruturais,
sociais e institucionais podem limitar as possibilidades de
participagdo dos adolescentes e impactar sua capacidade de
“ser” e “fazer” no mundo'*'!.

Dessa forma, compreender a participacao social de
adolescentes que vivenciaram o TCTH implica valorizar
suas historias, seus modos de habitar o mundo e as redes
que os sustentam. E nesse horizonte que se inseriu a presente
pesquisa: investigar, com esses jovens e a partir de suas
proprias vozes, como se configuram suas experiéncias e
possibilidades de participag@o social apos o transplante,
oferecendo subsidios para praticas e politicas mais sensiveis
as suas realidades e necessidades.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A pesquisa foi conduzida a partir de uma abordagem
qualitativa exploratoria, sustentada por referenciais
participativos que valorizam a producdo de conhecimento
ancorada nas experiéncias e nos significados atribuidos

pelos proprios sujeitos as suas trajetorias'?. Partiu-se do
entendimento de que o adoecimento grave na adolescéncia,
especialmente quando envolve um procedimento de alta
complexidade como o TCTH, convoca modos de viver
e compreender o mundo que nao se deixam capturar por
uma metodologia quantitativa'?, exigindo escuta sensivel,
abertura a singularidade e atencao as nuances do cotidiano.

O estudo foi realizado em hospital publico de alta
complexidade especializado em TCTH com trés adolescentes
do sexo feminino com 16 e 17 anos. A selecdo das
participantes ocorreu a partir da base de dados da institui¢ao,
tendo como critérios de inclusdo ser adolescentes de 15 a
19 anos incompletos, em condicao clinica estavel, com no
minimo 30 dias de pos-transplante e capazes de participar
de encontros virtuais. Foram excluidos adolescentes
que realizaram transplante autélogo, devido sua menor
complexidade quando comparado ao halogénico. Dos
potenciais participantes, trés ndo puderam ser contatados,
trés adolescentes recusaram participarem, e um desistiu apos
assinatura do Termo de Assentimento Informado.

O processo de formacgdo do grupo envolveu uma
etapa inicial de apresentacdo da pesquisa aos responsaveis
legais e as adolescentes, seguida de contato individual para
esclarecimento de duvidas e confirmagao de interesse.

Para realizacdo da pesquisa ocorreram quatro
encontros, utilizando a metodologia de Grupo de Discussao'*
realizados virtualmente. Para estimular a expressdo e ampliar
caminhos de evocacao, foram utilizadas em um dos encontros
imagens disparadoras representando elementos do cotidiano,
corpos, paisagens, objetos e movimentos simbolicos,
oferecendo as adolescentes pontos de partida sensiveis
para narrar a experiéncia do TCTH e suas perspectivas de
futuro. Os encontros, com duragdo de aproximadamente
60 minutos, foram gravados, transcritos integralmente e
revisados repetidas vezes.

Apbs a transcricao, as participantes receberam suas
falas organizadas e foram convidadas a revisar o material,
em processo de validagdo que buscou garantir fidelidade
as narrativas e preservar o carater participativo do estudo.

A analise dos dados foi conduzida segundo a
Analise Tematica Reflexiva proposta por Braun e Clarke',
percorrendo as etapas de familiarizagdo, codificacao,
identificacdo de temas, revisao, definicdo e construgdo
narrativa.

Do processo analitico emergiram trés eixos centrais
apresentados no presente artigo: a experiéncia do transplante,
o papel da familia e da rede social e as expectativas de
futuro, que expressam dimensoes interligadas do viver no
periodo p6s-TCTH.
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A pesquisa seguiu as diretrizes éticas previstas na
Resolugdo CNS n° 466/2012 e foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de Sao Paulo sob o CAAE
75128823.4.0000.0068. A participagdo ocorreu mediante
assinatura de termos de consentimento e assentimento. Todos
os procedimentos adotados buscaram garantir a privacidade e
o bem-estar das participantes, respeitando sua singularidade
e a sensibilidade das experiéncias compartilhadas.

RESULTADOS

A partir da andlise tematica das narrativas das
adolescentes foram elaboradas quatro grandes categorias
tematicas e respectivas subcategorias e descri¢ao (Figura 1):

(1) a experiéncia do transplante,

(2) o lugar da familia e das redes sociais e
(3) as expectativas ¢ projetos de futuro,
(4) o valor do dialogo entre os pares.

Cada categoria, com suas subcategorias condensadas,
¢ apresentada a seguir, acompanhada de trechos ilustrativos
das falas das adolescentes, garantindo anonimizagao.

A experiéncia do transplante: informacdes, isolamento,
acolhimento, mudancas corporais, sofrimentos e
elaboracoes

As narrativas das adolescentes revelaram o
transplante como um processo denso e transformador,

vivido como uma travessia marcada por medos, rupturas e
redescobertas. Ainda que permeado por medos e incertezas,
o transplante foi experienciado pelas adolescentes com uma
sensagao predominante de seguranca e confianga, atribuida
principalmente a qualidade do cuidado e das informagdes
fornecidas pela equipe de satide. O compartilhamento
continuo de informagdes diminuiu o carater ameacador do
tratamento.

“No meu ndo foi o que a gente esperava, a gente ndo
conhecia muito as doengas, o transplante, mas os médicos
explicaram tudo certinho para gente(...) A equipe do
transplante sempre ajudava no que era preciso. Qualquer
duvida que a gente tinha, eles explicavam. Toda a equipe
de la era muito, muito carinhosa.” (Al)

“No meu, eu primeiro ndo sabia o que era um transplante.
Depois, quando eu fui fazer, explicaram tudo direitinho,
ocorreu tudo certo(...)Mas eu senti bastante medo, sabe?
Porque era algo novo para mim (...). Entdo eu ndo sabia
direito como seria o transplante (...),mas dai depois (...)
os médicos falaram bem certinho (...) entdo, querendo
ou ndo, o transplante foi se acalmando um pouco.” (A2)

“No meu foi super tranquilo, os médicos explicaram. Eu
conversei com outras mdes também, que ja tinham passado
por isso (...) Depois que eu fiz, me explicaram tudo, tudo
o0 que poderia acontecer e tudo que também poderia ndo
acontecer.” (A3)

Figura 1 — Categorias tematicas e subcategorias com respectiva descri¢do

CATEGORIAS

claboragdes

TEMATICAS SUBCATEGORIAS DESCRICAO

Refere-se as experiéncias diretas com o processo do TCTH,
A EXPERIENCIA DO Infqrma(;ao, isolamento e acolhlm'ento ¥nclu1nd0 0 acesso as informagdes, o erlfrentamentq do
TRANSPLANTE Efeitos e mudangas no corpo, sofrimentos e | isolamento hospitalar, as transformagdes corporais e

emocionais, e as estratégias de continuidade das atividades
e vinculos sociais.

O LUGAR DA FAMILIAE | familia
DAS REDE SOCIAIS
amores

A centralidade do apoio e do afeto da

Afastamentos e aproximagdes de amigos e | aproximagao, afastamento e reconfiguragdo dos vinculos

Trata da centralidade das relagdes familiares e sociais no
enfrentamento do tratamento, destacando movimentos de

afetivos durante e ap0s o tratamento.

AS EXPECTATIVAS E Projetos de estudo e trabalho

Abrange perspectivas e expectativas das adolescentes em
relagdo ao porvir, revelando sonhos, planos e preocupagdes

PROJETOS DE FUTURO Maternidade e constituicdo de familia . . ,

com o futuro pessoal, profissional e afetivo apos o transplante.
0 VALORDODIALOGO it
ENTRE PARES Diélogo e Pertencimento gTup pac y

elaboragao das experiéncias de adoecimento e hospitalizacao.

Fonte: as autoras.



Bittencourt RS ef al. Experiéncia de adolescentes sobre o TCTH. Rev Ter

Ocup Univ Sao Paulo. 2026;36:¢244389

Embora relatassem ter recebido informagdes
suficientes para compreender o processo do transplante, as
adolescentes também compartilharam como os imprevistos
clinicos desafiaram emocionalmente suas expectativas,
abalando a seguranga inicialmente construida.

“Eu estava muito preparada porque eu falei bastante com
os médicos. So que na hora que eu peguei a apendicite,
tipo, tudo saiu do controle.” (A3)

“O meu foi um pouquinho mais dificil. Ja tive varias
,

complicagdes, mas gragas a Deus ta dando tudo certo.’
(A1)

“S6 depois do pos-operatorio aconteceu que deu agua no
meu coragdo e ninguém sabia, ninguém achou que poderia
dar isso, ndo é? Mas, de resto, ocorreu tudo normal. Tudo
bem.” (A2)

O isolamento imposto pelo transplante foi descrito
pelas adolescentes como uma das etapas mais arduas do
processo terapéutico, caracterizada pela separagdo fisica
do mundo exterior, pela restricdo de contatos sociais e pela
perda temporaria da convivéncia com amigos e amores.
Nesse cenario, a presenga da equipe de saude e familiares
foi reiteradamente valorizada pelas participantes como um
fator de sustentacao.

“No comeco eu ficava numa sala separada, era so o meu
quarto e ndo podia entrar ar, tipo, intoxicado (...) Faz
bastante diferenga (o cuidado da equipe), porque a gente
ali ndo pode ver ninguém, é so o pessoal que ta ali. (...)
Entdo, se a pessoa for ignorante, for bruta, vai afetar a
gente, principalmente o nosso psicolégico.” (43)

“Ndo é por conta do transplante, é que no transplante vocé
ndo tem visita, vocé ndo vé ninguém, vocé fica so, vocé é
s0 sua familia e os médicos. Mas vocé ndo tem ninguém
assim para conversar.” (A1)

“E, porque quando a gente estd ld no transplante, é s6 um
familiar da gente, sendo pai ou mde, que pode ficar la, né?
Nao pode haver nenhuma visita por conta do transplante
(...) Entdo existindo enfermeiras que conversem com vocé
ou conversam com os seus pais faz muita diferenca. “ (A2)

As adolescentes descreveram o transplante como um
processo intenso, marcado por mudangas corporais abruptas
e medo das complicagdes. As transformacgdes fisicas foram
um dos aspectos mais salientados, especialmente a perda de

peso, a queda de cabelo e as limitacdes funcionais. Esses
elementos emergiram de forma contundente em suas falas:

“Acho que pra mim também foi dificil ver o meu corpo
mudando. Porque eu sempre fui um pouquinho mais fortinha
e depois eu perdi muito peso. E ndo ter as possibilidades
de como eu estava, de andar, de correr, de fazer as coisas
que eu gostava. Perder tudo isso, ver o visual de como eu
era e como eu fiquei.” (A1)

“Meu psicologico abalou muito... por conta da dgua no
coragdo e outras coisas do transplante. Parece que a minha
memoria foi esvanecendo. Eu tinha muito medo disso, e a
cicatriz também ficou no corpo.” (A2)

“Na hora que eu peguei a apendicite, tudo saiu do
controle... Foi quando abalou todo meu psicologico.” (A3)

A fadiga foi amplamente referida pelas adolescentes
como um dos efeitos mais impactantes do transplante,
atravessando suas experiéncias de forma persistente e
desafiadora. As participantes relataram limita¢cdes que iam
desde a dificuldade de se levantar sozinhas até a necessidade
de ajuda para tarefas antes automatizadas, como tomar banho
ou caminhar curtas distancias.

“Quando comegou as quimios, foi quando eu realmente
comecei a ficar cansada. Mesmo se eu quisesse fazer
alguma coisa eu ndo conseguia, tava muito cansada para
fazer ou entdo eu cansava rapido.” (43)

“Eu fiquei no transplante praticamente na cama o tempo
inteiro. Eu fiquei dormindo. E depois da dgua no coragdo.
E dai foi. Era muito dificil fazer qualquer atividade fisica
ou ter vontade de levantar.” (42)

“Eu sentia muito cansa¢o. A minha mde e a minha
madrinha me ajudavam em tudo. Realmente tudo para
eu fazer, eu ndo conseguia tomar banho sozinha. Para
mim, andar era a maior dificuldade.” (A1)

A retomada das atividades cotidianas apos a alta
hospitalar foi descrita pelas adolescentes como um processo
gradual, permeado por limitacdes fisicas e emocionais que
exigiram readaptacdo continua. O corpo, ainda fragilizado
pelos efeitos do tratamento, impos novos ritmos e desafios,
restringindo a autonomia e demandando esforgos para
reconfigurar rotinas previamente habituais. As participantes
relataram que ac¢des simples, como sair de casa, frequentar a
escola ou conviver socialmente, passaram a ser atravessadas
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pelo medo de infecgdes, pela inseguranca quanto a resisténcia
fisica e pela sensacdo de exposi¢cdo diante da propria
vulnerabilidade.

“No comego eu ndo queria ficar tanto dormindo, eu queria
ficar muito deitada, porque eu sempre cansava (...) pra
andar, eu tava devagar pra fazer tudo, eu tava bem devagar
e sempre cansava rapido, eu tava sempre querendo ficar
deitada e indisposta. Eu fiquei assim cerca de um més, um
més e pouquinho.” (A3)

“Eu ndo moro em Sdo Paulo, eu moro no sul (...). Entdo,
eu e minha mde, o que a gente viveu foi estressante, a gente
teve que ficar seis meses em Sdo Paulo. (...) Eu tinha muito
medo de sair e eu poder pegar alguma doenca, entdo eu
tinha bastante medo, do requisito de sair pra fora sem
qualquer tipo de prote¢do.” (A2)

“Depois, quando eu tive alta, ai que foi um pouco mais
dificil, que ai eu vi, eu me vi meio sozinha. Como so a
minha familia que podia me ajudar. E os médicos. E no
caso, tive que procurar ajuda de psicologo.” (A1)

Os relatos evidenciaram que a experiéncia do TCTH
mostra-se como um processo complexo, atravessado por
dimensdes corporais, subjetivas, relacionais e cotidianas.

O lugar da familia e das redes sociais: a centralidade da
familia, afastamentos e aproximacédes

As relagdes com seus familiares emergiram como
pilares fundamentais de suporte. As adolescentes destacaram
o cuidado recebido, mas também relataram a tentativa de
proteger familiares, evitando demonstrar sofrimento.

“Eu sempre fui uma pessoa muito amiga dos meus pais,
eles eram sempre meus melhores amigos, s6 que quando
realmente caiu a ficha de que s6 a familia tava ali por
mim, mas ninguém, amigo nenhum pode ser considerado
Sfamilia. (...) Mas para mim foi dificil, era s6 minha familia.
86 ficava segura com a minha familia.” (A1)

“Eu nunca transpareci muito meu sentimento... eu sempre
evitava pra ndo deixar a minha mde mais preocupada.”
(43)

“Eu ndo queria deixa-la triste, eu sempre dizia que estava
tudo bem, apesar de ndo estar, mas eu sempre queria
manter algo positivo pra ela ndo se sentir mais triste do
que ela ja estava, né?” (A2)

O retorno a escola foi descrito como um momento
de exposi¢do, inseguranca e necessidade de adaptacdo. A
aparéncia modificada, o cansago e o afastamento prolongado
criaram desafios adicionais:

“Quando eu voltei pra escola, meus amigos ndo me
reconheceram... Eu estava escura, inchada. Ndo conseguia
ficar muito tempo na escola. Reduziram meu horario...
depois precisei mudar de escola.” (A1)

“Como esse contato com os amigos foi tranquilo, mantive
sO os mais intimos, que ja sabiam do caso.” (A3)

“Eu perdi umas amigas na pandemia por conta da aula
on-line que teve, né? E depois disso ja teve meu transplante.
Entdo sabe a nossa amizade. Cada um se dividiu para um
lado e ninguém mais conversa. Ai eu tive que mudar de
escola.” (A2)

Apesar das experiéncias de afastamento durante
o processo do transplante, as falas das adolescentes
também evidenciaram a emergéncia de novas conexdes e
o fortalecimento de vinculos ja existentes. Muitas relataram
um estreitamento nas relagdes familiares, além da formagao
de novas amizades construidas ao longo do percurso de
tratamento.

“Sdo coisas muito marcantes, que aconteceram numa hora
ruim, mas foram coisas tdo boas, foi muito especial para
mim estar ali com minha familia (...) eu sempre morei com
meu pai, esse ano eu vim morar com minha mde. Quando
eu tava internada tinha vezes que eu tava muito ruim e
minha mae percebia e vinha, deitava comigo e as vezes a
gente dormia juntas e as coisas eu ndo pude ter com ela
quando eu era pequena.”(A3)

“Ndo s6 a familia, como alguns amigos de fora, pessoas
que a gente ndo conhece, ia estar la pra ajudar em qualquer
coisa, como a maioria ajudou em muita coisa.” (A1)

“Eu mudei (de escola) e fiz novos amigos que eu mantenho
contato. Entdo, pra mim foi algo renovador. E, as pessoas
(da familia) que a gente ndo era tdo... Sociavel, a gente
comegou a ser um pouco mais sociavel por conta do
transplante. Eles queriam saber se eu estava bem ou
ndo. (42)

Esses relatos revelaram que o adoecimento introduz
fissuras, redefinigdes e reconfiguragdes nas redes de apoio,
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com efeitos tanto de fragilidade quanto de fortalecimento
dos vinculos.

As expectativas e projetos de futuro: projetos de estudos,
trabalho, maternidade e constituicao de familia

As adolescentes expressaram desejo de retomar
atividades, recuperar rotinas e reconstruir planos
interrompidos pelo tratamento.

“Comigo hoje estd meu normal... eu saio com meus
amigos, vou pra escola, faco tudo o que fazia antes. Ndo
tenho restricdo pra nada.” (A3)

“Agora que posso sair, ndo tenho mais restrigoes... estou
pensando em fazer um curso no Senai, voltar para as
minhas atividades fisicas.” (A2)

Essas proje¢des revelaram que seus futuros se
configuraram como horizonte desejado, permeado por
esperanga, reorganizacao e consciéncia das fragilidades
vividas. H4 a no¢do de que certas experiéncias foram
perdidas, tempo, oportunidades, continuidade, mas também a
percepcao de que novos caminhos puderam ser construidos.

“Eu vou ver amanhd para eu fazer o curso no Senai,
quero fazer um curso ou faculdade (...). Ter um trabalho
estavel, ver que eu cresci na vida e consegui. Antes eu ja
ndo poderia ter filhos... eu pensava em adotar. Eu ja tive
namorado, mas terminei. Quero ver mais pra frente como
vai ser esse negocio de amor.” (A2)

“Eu gostaria de ser jogadora de futebol, so que depois
do transplante eu ndo tenho mais o folego de antes, ai
eu percebi que ndo tava dando para mim e eu vi outra
profissdo para eu fazer. Eu até fui atrds de curso para

fazer fotografia.” (A1)

“Em relagdo a profissdo, nunca mudou, eu sempre tive o
meu sonho de ser enfermeira. mas o que mudou é que eu
sempre tive o sonho de ter um filho e antes eu ndo podia
ter, tinha o risco de nascer com a mesma doen¢a ou do
neném falecer no parto e depois que eu fiz o transplante
a médica falou que a probabilidade de eu engravidar é
menor, mas se eu engravidar ndo tem risco nenhum, foium
sonho que eu sempre tive, entdo pra mim foi um alivio,
sabe?(...) Porque meu sonho é ter uma familia.” (A3)

Em todas as narrativas, destacou-se a coexisténcia
entre a memoria do adoecimento e a poténcia de reconstrugao:
as adolescentes reconheceram limita¢des e rupturas, mas
seguiram elaborando projetos, desejos e possibilidades.

O valor do didlogo entre pares: identificacao didlogo e
pertencimento

O grupo de discussao revelou-se um espaco de escuta,
reconhecimento e pertencimento entre as adolescentes.
A identificagdo mutua e a troca de vivéncias criaram
um ambiente de confianga e apoio, onde medos, dores e
conquistas puderam ser elaborados coletivamente. O grupo
foi descrito como oportunidade de contribuir com outras
pessoas, ressignificar a propria trajetoria e reafirmar a
continuidade da vida apos o adoecimento. Assim, o didlogo
entre pares emergiu como dispositivo potente de cuidado,
producao de sentidos e reconstrucdo subjetiva.

“Eu também agradeco de participar, poder ajudar mais

pessoas, escutar mais historias. Escutando mais historias,
parece que fortalece mais a sua fé e vocé da mais valor
a vida. A gente conversa e a pessoa entende, sabe? Ela
passou por isso, entdo ela entende, ela se identifica, ela
acha super legal, sabe?” (A1)

“A gente se identifica, alguma coisa a gente consegue saber
0 que a pessoa sentiu, a gente consegue, ndo é a mesma
coisa falar com uma pessoa que ndo fez o transplante
e falar com uma pessoa que fez o transplante, é muito
diferente, sabe? A gente conversar ou escutar um relato
de outra pessoa que passou pela mesma coisa que vocé é
algo muito bom.” (A2)

“Eu que agradeco por vocé estar fazendo isso, para deixar
as outras pessoas um pouco mais seguras com o transplante
com relato de pessoas que jd passaram por isso (...) Porque
tinha vezes que acontecia alguma coisa, nem quem estava
comigo sabia. Entdo, poder compartilhar sabendo que
ndo vai ter risco nenhum agora de alguém saber ou ndo,
é uma coisa muito boa.” (43)

Participar do grupo foi descrito como uma experiéncia
significativa, marcada pela gratiddo e pela sensacao de
contribuir com outras pessoas que enfrentavam o transplante.
Esse sentimento de fazer parte de algo maior pareceu
reforgar o valor da experiéncia vivida, ampliar o sentido de
continuidade da vida e fortalecer vinculos de solidariedade.
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DISCUSSAO

As narrativas produzidas pelas adolescentes revelaram
um conjunto de experiéncias que iluminam dimensdes por
vezes pouco exploradas no campo da saude e da Terapia
Ocupacional sobre o viver p6s-TCTH na adolescéncia. Seus
relatos confirmaram achados de pesquisas anteriores®®’#,
mas também trouxeram nuances proprias, que ampliam
a compreensao sobre como corpo, cotidiano, vinculos
e projetos sdo reorganizados ap6s um procedimento de
tamanha complexidade.

Um primeiro aspecto marcante diz respeito a vivéncia
do corpo como territério em constante transformacao. As
adolescentes descreveram mudangas fisicas rapidas e, por
vezes, dolorosas, que atravessam autoestima e modos de se
ver e se apresentar ao mundo. Estudos apontam que alteragdes
corporais decorrentes do TCTH, como queda de cabelo,
alteracdes cutaneas e perda de forca, impactam a identidade
e autoimagem?®'¢. Contudo, quando descritas pelas proprias
jovens, essas transformagdes ganharam densidade afetiva,
evidenciando corpos que se apresentam como espagos de
renegociacao subjetiva. Como propde Galheigo'’, o sujeito
se constitui nas praticas e relacdes cotidianas; quando essas
praticas sdo interrompidas ou drasticamente modificadas,
também se altera a forma como o sujeito se entende e se
reconhece.

As falas das adolescentes evidenciaram que o acesso
a explicacdes claras sobre o procedimento e suas possiveis
intercorréncias clinicas contribuiu significativamente para a
constru¢do de uma vivéncia mais segura e participativa do
cuidado. Esse achado esta em consonancia com a literatura,
cujos estudos apontam o protagonismo juvenil como
elemento central na apropriacao da experiéncia hospitalar®!s,
A comunicacdo transparente, aliada a escuta qualificada,
emerge, assim, como um dos pilares da integralidade do
cuidado, conforme discutido na literatura®'®. Para esses
autores, a integralidade constitui um principio ético, estético
e politico que articula o conhecimento técnico ao vinculo
interpessoal, centrando o cuidado nas necessidades singulares
de cada sujeito e rompendo com logicas fragmentadas e
tecnicistas que ainda organizam parte significativa da atencao
em saude.

No que se refere ao isolamento protetivo imposto
pelo TCTH, as participantes relataram vivencia-lo como
uma ruptura das referéncias cotidianas, marcada pela perda
de convivéncia, privacidade e autonomia. Esses relatos
dialogam com os estudos®*”*, que apontam o isolamento
como experiéncia desorganizadora da subjetividade do(a)
adolescente, frequentemente associada a soliddo, angustia
e inibi¢do expressiva. No presente estudo, entretanto,

destacou-se o papel atenuador da equipe de saude, cujo
cuidado, quando marcado por empatia e sensibilidade, foi
percebido como capaz de mitigar os efeitos emocionais do
confinamento. Assim, o encontro terapéutico se configurou
como espaco potencial de humanizagao, onde a presenca,
a escuta e o afeto tornam-se componentes terapéuticos
fundamentais.

O cotidiano emerge como dimensao profundamente
impactada pelo TCTH. A literatura evidencia que a rotina
de adolescentes submetidos ao transplante ¢ permeada por
restri¢des fisicas, limitagdes de convivio e afastamento
prolongado de atividades escolares e sociais>'. As narrativas
deste estudo aprofundaram essa compreensao ao revelar
como tais restri¢des se infiltram nas praticas da vida
diaria: desde o simples ato de caminhar dentro de casa até
a impossibilidade de frequentar a escola, encontrar amigos,
participar de atividades coletivas ou exercer autonomia.
Para a Terapia Ocupacional, que entende o cotidiano como
eixo estruturante da vida social'’, esses achados refor¢am a
importancia de estratégias que pensem o cuidado para além
da reabilitagdo, abrangendo a recomposi¢ao das ocupagdes
significativas.

A retomada da participacdo social, especialmente
o retorno ao ambiente escolar, foi compreendida pelas
adolescentes como um marco simbdlico de reconstrugao
da normalidade e de reaproximacao com a vida anterior
a experiéncia do adoecimento. No entanto, esse processo
de reintegracdo mostrou-se permeado por barreiras
significativas, tanto no plano fisico, como a persistente fadiga
e a vulnerabilidade imunoldgica, quanto no plano emocional,
marcado pelo receio de julgamentos, pela exposicao corporal
e pela dificuldade de retomar os vinculos interrompidos. Os
depoimentos evidenciaram que a volta a escola, embora
desejada, nem sempre ¢ acompanhada pelas condigdes
adequadas de acolhimento e suporte, transformando um
momento potencial de reinser¢ao social em uma vivéncia
de inseguranga e sobrecarga subjetiva. Estudos®?! destacam
que a transic¢ao entre a hospitaliza¢do e a vida comunitaria
¢ uma fase critica, que requer suporte institucional para
facilitar a reintegracao escolar e social.

Esses achados podem ser compreendidos a luz do
conceito de participagdo social na perspectiva da Terapia
Ocupacional, entendida como o envolvimento dos sujeitos
em diferentes dimensdes da vida social, incluindo relagdes
com pares, participacdo em atividades cotidianas, acesso
aos espacos comunitdrios e exercicio de direitos sociais,
culturais e politicos!'?. Nesse sentido, a retomada da escola,
das interacdes sociais e das atividades significativas no se
restringe a reintegracao funcional, mas envolve processos
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mais amplos de reconstru¢do do cotidiano, pertencimento
e identidade.

Além disso, a participacdo social pode ser
compreendida tanto como objetivo quanto como estratégia de
cuidado, favorecendo o fortalecimento das redes de suporte,
o protagonismo juvenil e a ampliacao das oportunidades de
ser e fazer no mundo''. No contexto do pos-TCTH, marcado
por restri¢cdes fisicas, emocionais e sociais, a promog¢ao
da participagdo social torna-se fundamental para sustentar
processos de reorganizacao da vida cotidiana, contribuindo
para a saude, o bem-estar e a constru¢ao de novos projetos
de vida.

As narrativas revelaram a centralidade da familia
como eixo estruturante do cuidado durante e apés o TCTH,
exercendo papel fundamental tanto no enfrentamento das
exigéncias praticas do tratamento quanto na sustentacdo
emocional das adolescentes. A presenca constante da mae,
mencionada com frequéncia como cuidadora principal, foi
associada a sentimentos de protecdo, confianga e amparo,
reforgando o que indicam estudos®!® sobre o protagonismo
da familia em contextos de adoecimento infantojuvenil.
Esses aspectos reiteram que, para além da assisténcia
material, o vinculo familiar opera como dispositivo
simbdlico de estabilidade e sentido em momentos de crise.
As relagoes familiares apareceram como fonte fundamental
de sustentacdo, confirmando estudos que apontam o papel
central da familia no cuidado de adolescentes em tratamento
como o TCTH?%'®.

No campo das relacdes extrafamiliares, as adolescentes
relataram rupturas, afastamentos e reconfiguragdes. A
interrupgdo da convivéncia escolar e social foi descrita como
uma das experiéncias mais dolorosas, ecoando estudos que
destacam os impactos do isolamento no desenvolvimento
juvenil®!®!® Entretanto, seus relatos também evidenciaram
movimentos de selecdo e ressignificacdo dos vinculos: o
TCTH pareceu atuar como divisor entre relagdes superficiais
e relagdes que se sustentam na reciprocidade e no cuidado.
Trata-se de um fendémeno que ndo deve ser romantizado,
mas compreendido no contexto das rupturas vividas e dos
rearranjos possiveis.

Essas vivéncias corroboram estudos’® que apontam
o impacto das rupturas relacionais na adolescéncia como
fator gerador de sofrimento psiquico. Em um periodo do
desenvolvimento em que a pertenca grupal e a validagdo
entre pares sao centrais, o afastamento abrupto da vida social
intensificou o sentimento de estar a margem das experiéncias
tipicas da idade. Além disso, mudangas corporais e 0 medo
do julgamento acentuaram o retraimento, dificultando a
retomada das interagdes presenciais.

Quanto ao futuro, as adolescentes revelaram
sentimentos ambiguos: esperanga, desejo de reconstrugdo
e retomada da vida cotidiana ao que consideravam normal
coexistiam com o medo, insegurangas e incertezas. Estudos
apontam que sobreviventes de TCTH frequentemente
vivenciam simultaneamente a sensacao de renascimento
e o temor de recaidas ou limitagdes duradouras’??. Essas
emocoes ndo se anulam, mas convivem como camadas de
uma mesma experiéncia, revelando a densidade do viver
pos-transplante.

A realizagdo do grupo de discussao, embora realizado
para fins de pesquisa, possibilitou o didlogo entre adolescentes
que vivenciaram o TCTH, evidenciando a troca entre pares
como uma dimensao potente do cuidado. O espago coletivo,
embora breve, possibilitou a reconstru¢ao de sentidos, alivio
da solidao e fortalecimento do pertencimento. Esses efeitos
estdo em consonancia com a literatura sobre apoio entre
pares, que reconhece o compartilhamento de experiéncias
como recurso terapéutico®+%,

As participantes da pesquisa expressaram identificagao
imediata entre si, validando sentimentos e experiéncias em
um processo de elaboracdo narrativa e construcao coletiva
de sentido. Essa identificacdo produzida pelo grupo entre
pares indicou seu valor para a melhora da autoimagem e da
autoestima, frequentemente abaladas no pos-transplante?. Na
pesquisa, as participantes revelaram o desejo de transformar
o sofrimento vivido em apoio para outros, reforcando o valor
do grupo como espago de solidariedade ativa®.

Do ponto de vista da Terapia Ocupacional, os
achados deste estudo ressaltam a importancia de praticas
que reconhe¢am o cotidiano como espago de cuidado e
reconstru¢do. O adoecimento grave ndo se encerra com
a alta hospitalar: a retomada das ocupacdes, a reinsergao
escolar, a reconstrucdo de vinculos e a autonomia
progressiva demandam acompanhamento sensivel, atento
as singularidades das trajetorias juvenis. Intervengdes que
valorizem narrativas, escuta ativa e participagdo podem
fortalecer o processo de reorganizacao da vida apés o TCTH.

CONCLUSAO

A andlise das narrativas das adolescentes participantes
revelou que o transplante de células-tronco hematopoiéticas
reorganiza profundamente o corpo, o cotidiano, os vinculos
e as expectativas de futuro. A experiéncia do TCTH, longe
de se restringir ao periodo de internacao, prolonga-se no
retorno a vida cotidiana, exigindo que cada jovem invente
novos modos de habitar o corpo transformado, redefinir
relagdes e reconstruir praticas significativas.
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O cotidiano se mostrou espaco central dessa
reconstrucao: nele se evidenciaram limitagoes, tensdes entre
protecdo e autonomia e a necessidade de reinventar atividades
habituais. As rela¢des familiares emergiram como suporte
essencial, embora permeado por ambivaléncias, enquanto os
vinculos sociais extrafamiliares se reorganizam, revelando
tanto fragilidades quanto poténcias das redes de apoio.

Apesar das incertezas que permeiam o futuro, as
adolescentes demonstraram desejo de retomada, elaborag@o
de novos projetos e reconstrugdo de pertencimentos. Os
achados reforcam a importancia de praticas em saude,
especialmente na Terapia Ocupacional, que valorizem a
singularidade das trajetorias juvenis pos-TCTH, promovendo
a participacao social, a reconstru¢do do cotidiano e a escuta
qualificada como dimensdes fundamentais do cuidado.

A partir desses resultados, destaca-se a participagao
social como eixo central para a reorganizacao da vida
apos o transplante. A possibilidade de retomar atividades
cotidianas, reconstruir vinculos, acessar espacos sociais
e exercer protagonismo na propria trajetoria mostrou-se
fundamental para o processo de reorganizacao da vida das
adolescentes. Nesse contexto, favorecer a participagdo social
significa criar condi¢des para que adolescentes reconstruam
pertencimentos, ampliem possibilidades de atuag@o no

mundo e elaborem novos projetos de vida, mesmo diante
das limitac¢des e incertezas decorrentes do tratamento.

A experiéncia do Grupo de Discussao destacou-
se como espaco potente de cuidado, identificacdo e
pertencimento. O didlogo entre pares permitiu as adolescentes
compartilhar vivéncias, reconhecer-se nas historias umas das
outras e elaborar coletivamente sentidos sobre o adoecimento
e o pos-transplante. Essa experiéncia evidenciou o valor
de dispositivos que favoregam a escuta, a participagdo e o
protagonismo juvenil.

E importante reconhecer que este estudo apresenta
limitagdes, dentre as quais se destacam se o nimero reduzido
de participantes e o recorte especifico de adolescentes do
sexo feminino, o que restringe a generalizagao dos achados.
Ainda assim, a profundidade das narrativas e a abordagem
participativa conferem densidade e relevancia aos resultados,
contribuindo para o avanco do conhecimento no campo da
Terapia Ocupacional e da satude do adolescente.

Este estudo fornece elementos para o campo ao
evidenciar a importancia de compreender o adoecimento
na adolescéncia a partir das narrativas dos proprios
jovens, oferecendo subsidios para praticas mais sensiveis,
contextualizadas e humanizadas voltadas ao cuidado integral
do adolescente.

Contribuicao das autoras: Bittencourt RS — Concepgao da pesquisa, redagdo do manuscrito, revisdo do manuscrito, aprovagdo da versao

final do texto; Galheigo SM — Concepgao da pesquisa, redacdo do manuscrito, revisao do manuscrito, aprovagao da versao final do texto.
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