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Resumo
Objetivo: Descrever as evidéncias cientificas no tocante as demandas e as necessidades de adolescentes € Descritores
adultos jovens em tratamento oncoldgico. Adolescente; Adulto jovem; Oncologia;

Métodos: Revisdo integrativa da literatura cuja estratégia de busca foi aplicada nas bases PubMed®, The  Terapgutica; Revisdo
Cochrane Library e Biblioteca Virtual em Salde. Os critérios de inclusdo foram: artigos disponiveis na integra
on-line relacionados as demandas e as necessidades de adolescentes e/ou adultos jovens durante o tratamento
oncolégico em inglés, portugués e espanhol publicados entre 1° de janeiro de 2010 a 31 de agosto de 2020.
Resultados: Obtiveram-se 1.397 artigos. Pela leitura de seus titulos e resumos, foram excluidos 1.332. Do
restante, 2 ndo foram encontrados na integra e 40 foram excluidos apés leitura na integra, totalizando amostra
final de 23 artigos.

Conclusdo: A presente revisdo evidenciou a necessidade de aprimorar estratégias de comunicagdo dos
profissionais de salide e a maneira como as informagdes sao fornecidas aos adolescentes e adultos jovens, pois
¢ imprescindivel que seja de forma individualizada e adaptada a idade. A equipe de salide deve se atentar aos
assuntos pertinentes a cada fase de desenvolvimento dos pacientes, como sexualidade e drogas, e aborda-los
sempre que possivel. E preciso ouvir e respeitar as opinides dos adolescentes e adultos jovens, considerando-as
durante cada fase de seu tratamento.

Abstract
Objective: To describe the scientific evidence regarding the demands and needs of adolescents and young adults  Keywords
undergoing oncological treatment. Adolescent; Young adult; Medical

Methods: Integrative literature review with a search strategy applied to PubMed®, The Cochrane Library, and the oncology; Therapeutics; Review
Biblioteca Virtual em Sadde. Inclusion criteria were articles available online in full related to the demands and
needs of adolescents and/or young adults during oncological treatment in English, Portuguese, and Spanish,
published between January 1,2010, and August 31, 2020.

Results: A total of 1,397 articles were obtained. After reviewing titles and abstracts, 1,332 were excluded. Of the
remaining, 2 were not found in full, and 40 were excluded after full-text reading, resulting in a final sample of 23
articles.

Conclusion: This review highlighted the need to improve communication strategies of healthcare professionals
and the way information is provided to adolescents and young adults. It is essential that communication is
individualized and adapted to their age. The healthcare team should address relevant issues at each stage of
patients’ development, such as sexuality and drugs, whenever possible. Listening to and respecting the opinions of
adolescents and young adults is crucial, considering them during each phase of their treatment.

Resumen
Objetivo: Describir las evidencias cientificas en relacion con las demandas y necesidades de adolescentes y  Descriptores
adultos jévenes en tratamiento oncolégico. Adolescente; Adulto joven; Oncologia

Métodos: Revision integrativa de la literatura cuya estrategia de blisqueda se aplic en las bases de datos PubMed®, médica; Terapéutica; Revision
The Cochrane Library y la Biblioteca Virtual em Satide. Los criterios de inclusién fueron: articulos disponibles en

linea relacionados con las demandas y necesidades de adolescentes y/o adultos jévenes durante el tratamiento

oncolégico en inglés, portugués y espafiol, publicados entre el 1 de enero de 2010 y el 31 de agosto de 2020.

Resultados: Se obtuvieron 1,397 articulos. Tras la lectura de titulos y restimenes, se excluyeron 1,332. De los

restantes, 2 no se encontraron en su totalidad y 40 se excluyeron después de la lectura completa, resultando en

una muestra final de 23 articulos.

Conclusion: Esta revision destacé la necesidad de mejorar las estrategias de comunicacion de los profesionales

de la salud y la forma en que se proporciona informacion a adolescentes y adultos jovenes. Es imprescindible que

la comunicacién sea individualizada y adaptada a su edad. El equipo de salud debe prestar atencion a temas
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relevantes en cada etapa del desarrollo de los pacientes, como sexualidad y drogas, abordandolos siempre que
sea posible. Escuchar y respetar las opiniones de los adolescentes y adultos jovenes es crucial, considerandolas

durante cada fase de su tratamiento.

Introducao

O Estatuto da Criancga e do Adolescente define como
adolescente aquele entre 12 e 18 anos. Entretanto, a
Organizagdo Mundial da Satide (OMS) determina
como adolescéncia o periodo de 10 a 19 anos. Dos 20
aos 24 anos denominam-se adultos jovens. Conforme
a Progress Review Group, realizada pelo Instituto Na-
cional do Cancer dos Estados Unidos e pela Fundagao
Livestrong denominaram-se adolescentes e adultos jo-
vens (AAJ) aqueles na faixa etdria de 15 a 39 anos de
idade.0?

Essa fase concentra-se na construcao de habilidades
que apoiardo os AAJ a medida em que avangam na vida
adulta. E nesse periodo que eles aprendem a se adaptar
as novas habilidades intelectuais, equilibrar a influéncia
de colegas e familiares, ajustar-se as expectativas
comportamentais da sociedade, internalizar um sistema
de valores pessoais, investigar sua sexualidade e se
preparar para o mercado de trabalho e outros papéis.®

O diagnostico do cancer e seu tratamento podem
afetar o desenvolvimento dos AA]J. As habilidades
intelectuais recém-adquiridas podem regredir sob a
pressao e o trauma da experiéncia. Os relacionamen-
tos podem desmoronar por falta de interacdo, e as
relagdes podem tornar-se complicadas pelo aumento
da dependéncia. Relacionamentos sexuais recém-de-
senvolvidos podem ser suspensos. Ainda, a imagem
corporal pode ser comprometida. Por fim, planos fu-
turos podem ser impactados devido a suspensao dos
estudos e do trabalho e ao desenvolvimento de um
senso de si mesmo que pode ser severamente impacta-
do pela incapacidade de se comportar como um jovem
normal.®)

No Brasil, os AAJs representam um conjunto de
pacientes subestimado, o que resulta em menor pro-
babilidade de receberem diagndstico e tratamento
dentro do prazo adequado. As taxas de sobrevivéncia
para jovens vivendo com cancer sao inferiores aquelas
observadas para os individuos com menos de 15 anos
ou adultos com mais de 29 anos.®

Os AA] estdao em uma época de transi¢ao e sao co-
nhecidos por habitarem uma “terra de ninguém”, pois
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nao estao sob o foco nem da oncologia pediatrica nem
da oncologia clinica. Assim, os servigos de satide ainda
enfrentam desafios para gerenciar o cancer de AAJ.¢®
Ainda nao esta evidente na literatura se a visao dos
AA]J élevada em consideragao durante o plano de cuida-
do. Desse modo, o objetivo desta revisao integrativa foi
descrever as evidéncias cientificas no tocante as deman-
das e necessidades de AA]J em tratamento oncoldgico.

Métodos

Trata-se de revisdo integrativa da literatura, método
que faz parte da Pratica Baseada em Evidéncias (PBE).
@ O estudo foi conduzido por meio da seguinte per-
gunta norteadora: Quais as demandas e necessidades
de AAJ durante o tratamento oncoldgico? A estratégia
de busca foi estabelecida conforme a estratégia PICO
e os descritores foram definidos de acordo com o Me-
dical Subject Headings (MeSH). Foram utilizadas trés
bases de dados para a sele¢ao dos artigos, sendo elas o
PubMed®, a The Cochrane Library e a Biblioteca Vir-
tual em Saude (BVS). Os critérios de inclusdo foram:
artigos publicados e disponiveis na integra on-line,
nos idiomas inglés, portugués e espanhol publicados
entre 1° de janeiro de 20210 a 31 de agosto de 2020,
que abordassem as demandas e necessidades para o
cuidado de adolescentes e/ou adultos jovens (10 a 39
anos) durante o tratamento oncologico.

Resultados

Por meio da busca nas bases de dados, obtiveram-se
1.397 artigos. Apds a leitura de seus titulos e resumos, fo-
ram excluidos 1.332 (95%). Dos 65 artigos (5%) restantes,
2 ndo foram encontrados on-line, totalizando uma amos-
tra de 63 artigos, que foram lidos na integra por pares.
Apds, 40 foram excluidos, pois 30 nao abordavam o tema
desejado, cinco focaram nos profissionais de satide e/ou
pais, nao levando em consideragao a opiniao dos pacien-
tes e cinco analisaram AAJ apds o tratamento. Por fim, 23
artigos (1,61%) foram incluidos na amostra final.
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Figura 1. Fluxograma de selecao dos artigos

A partir da analise dos 23 artigos, foram extraidas
as informagOes relevantes que sao apresentadas no
quadro 1.

A nuvem de palavras (Figura 2) foi criada a partir
dos termos que mais se repetiram em todos os artigos
e expressavam as principais demandas e necessidades
dos AAJ em tratamento oncologico. Informagdes médi-
cas referem-se a tratamento, procedimentos, protocolos
e progndstico, sendo que o melhor meio de circulagdo
dessas informag0es foram os sites. A deficiéncia nessas
informag0es ocorre principalmente no ambito da ferti-
lidade e dos efeitos tardios. Comunicagao, confianca e
honestidade foram ditas como necessarias na relagao
dos AAJ com os profissionais da satide, além do em-
poderamento para a tomada de decisdes, a indepen-
déncia, a autonomia e o ser ouvido. Os cuidados de
acompanhamento foram citados como necessarios para
lidar com as mudangas acarretadas pelo cancer e o tra-
tamento. A ambiéncia diz respeito a ser tratado em uma
unidade propria para AAJ, com apoio psicologico, pri-
vacidade e especialistas em oncologia e em AA]J.

Quanto a indexagdo das pesquisas, percebe-se
que a maior parte dos estudos estava indexada na BVS
(65,2%), sete (30,4%) estavam na PubMed® e apenas

um encontrava-se na Cochrane. A idade dos AAJ va-
riou dos 12 aos 39 anos. Trés estudos continham amos-
tra com participantes de 10 a 20 anos, 12 estudos de
14 a 29 anos e cinco estudos de 14 a 39 anos. Mesmo
com a ampla faixa etdria, a maioria das demandas e
as necessidades encontradas foram comuns entre AAJ,
exceto questdes sobre suporte financeiro, direitos tra-
balhistas, cuidados com os filhos e fertilidade, que fo-
ram mais relacionadas aos adultos jovens.

Discussao

O AAJ tem muitas expectativas em relacao as infor-
magdes sobre sua patologia e tratamento. Obter in-
formacgdes esta intimamente ligado a producao de
conhecimento e a participagao ativa do AAJ em seu
tratamento.®

Ser comunicado sobre os efeitos tardios pode ge-
rar estresse e ansiedade, entretanto entende-se que es-
sas consequéncias negativas ultrapassam os beneficios
de se compreender o que pode vir a acontecer. Estudo
realizado com sobreviventes do cancer mostrou que
os adolescentes podem néo estar preparados para con-
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Quadro 1. Informacdes sintetizadas dos artigos incluidos no estudo

Local de
Autoria publicacéo e nivel | Principais resultados
de evidéncia®®

Stinson et | Toronto, 6 Todos os grupos destacaram a importancia do conhecimento sobre o cancer, a transigao, os cuidados com a satide apropriados

al.ay para adolescentes e apoio para auxiliar no autogerenciamento da doenca

Zebrack et | Oregon, Texas e Muitos AAJ ndo tém suas necessidades psicossociais atendidas. A pressdo do tempo, 0 nlimero excessivo de casos e 0 acesso

al.12 Califérnia, 5 limitado a esse servigo, particularmente em ambientes de atendimento adulto, podem impedir que profissionais de salde
psicossocial treinados avaliem e ofere¢cam servigos adequados

Palmer et Austrélia, 6 As medidas desenvolvidas representam o melhor disponivel na Austrélia. Elas destacam um padrdo minimo de atendimento clinicamente

ale® reconhecido que todos 0s pacientes jovens com cancer, independentemente do local de tratamento, tém o direito de receber

Keegan et | Washington, 7 0 workshop forneceu importante sintese de pesquisas e perspectivas baseadas na pratica clinica sobre as necessidades de AAJ

al.ta com cancer. Foi enfatizada a necessidade de aproveitar as fontes de dados para melhor compreender e melhorar os cuidados, com
énfase nos efeitos tardios e de longo prazo, preservacéo da fertilidade, questdes psicossociais e melhora da qualidade de vida

Olsson et Suécia, 6 Esses AAJ tém necessidades especiais ndo atendidas, em unidades pediatricas ou de adultos. Os profissionais precisam de maior

al.us conhecimento para atendé-los, incluindo informagdes adequadas a idade (sexualidade e fertilidade)

Cheung et | Ann Arbor e Los Do ponto de vista dos AAJ com cancer, o tratamento ideal para o cancer e a utilizagdo de informacdes e recursos de apoio requerem

al.1e Angeles, 7 que os programas de apoio ao cancer promovam conexdes significativas entre os pacientes. Os resultados sugerem que 0s recursos
devem equipar os AAJ com conhecimentos préticos e habilidades necessarias para navegar no sistema de satide e defender a si
mesmos. Dado o interesse do paciente nas midias sociais, pesquisas futuras devem investigar mais a otimizagdo dos recursos on-line

Barakat et | Filadélfia, 6 0Os temais mais comuns para desafios foram o tratamento e as mudangas fisicas associadas, barreiras para a busca de objetivos

al.an académicos/vocacionais e isolamento social. Modalidades preferidas para divulgacdo: pessoalmente e painéis de mensagens/
Facebook. A falta de conscientizagéo foi apontada como impedimento para acesso aos servigos disponiveis.

Bibby et Australia, 5 As descobertas destacam a necessidade de informagdes adequadas a idade e instalagdes de tratamento, acesso a servigos de

al.18 apoio emocional e contato com colegas. Informagdes e servicos de fertilidade sdo uma questdo prioritdria para esse grupo

Essig et Suica, 6 Os profissionais tém uma perspectiva diferente dos AAJ sobreviventes de cancer e dos pais sobre os fatores que dificultam a

al.1® comunicagao entre eles. Apesar de haver um acordo sobre o que constitui uma boa comunicagao por médicos e enfermeiros, eles
tém objetivos distintos quando se comunicam com pais e pacientes

Fardell et Australia, 7 Um modelo de atendimento a AAJ requer a consideracdo de todos os fatores associados (paciente, servico e sistema). O sucesso

al.o inclui profissionais de salide com experiéncia em cancer de AAJ, uma abordagem multidisciplinar, atendimento coordenado, apoio
psicossocial integrado e informagdes adequadas a idade

LaRosa et | Flérida, 6 As barreiras percebidas foram o gerenciamento dos sintomas fisicos e psicoldgicos, falta de comunicagao sobre a transi¢do apés o

al.ey tratamento e falta de informacdes sobre questdes financeiras e de seguro. Um site ou portal do paciente foi citado com um recurso
importante, assim como um sistema de apoio composto dos familiares, médicos e enfermeiros

Kaal et Holanda, 6 Baixos niveis de empoderamento foram associados a baixos niveis de autonomia e apoio social, sexo feminino e dificuldades de

al.@ enfrentamento

White et Austrélia, 6 Embora as experiéncias de cuidado tenham sido geralmente positivas para a maioria dos AAJ, frequentar os servigos de cancer para

al.® jovens foi associado a uma melhor comunicagao e experiéncias de cuidado de suporte

Georgievski | Canadé, 6 Photovoice é uma importante ferramenta para trabalhar com adolescentes oncoldgicos. Propicia conexdo com colegas que

et al.@ socializam, desenvolvem amizades e redes de apoio dentro do hospital, fornece um ambiente onde os adolescentes se apoiam
ao compartilhar experiéncias dificeis, ajudando a fomentar a resiliéncia no processo. As histérias compartilhadas fornecem
conhecimento terapéutico e percepgdes importantes sobre como os profissionais podem trabalhar para atender as necessidades
psicossociais em constante evolugdo de adolescentes com cancer

Mack et Massachusetts, 6 | A maioria dos AAJ valoriza o recebimento de informagdes progndsticas que estao positivamente relacionadas a aspectos de bem-estar. No

al.e® entanto, a maioria superestima as chances de cura, destacando a importancia de se melhorar a comunicagao com essa populagao

Marshall et | Reino Unido, 6 0 ambiente adulto foi classificado como solitario, expondo-os a questdes angustiantes e sem apoio da equipe. Foi relatado que

al.eo havia poucas instalagdes para que os participantes se engajassem em atividades “normais” de AAJ, e seu acesso ao mundo exterior
era restrito. Se pudessem escolher, todos preferiam um ambiente especializado

Siembida et | Connecticut, 6 Necessidade de considerar os adolescentes com cancer separados dos pacientes mais velhos e mais jovens. A percep¢ao do

al.en atendimento foi impulsionada mais pela relagdo com o profissional do que com seu préprio envolvimento

Christen et | Suica, 4 Os sobreviventes relataram que precisavam de mais informagoes, especialmente sobre efeitos tardios, e que preferem que elas

al.e® sejam passadas de forma oral ou escrita

Smith et Estados Unidos, 7 | O estudo forneceu evidéncias para a comunidade de pesquisa oncoldgica e AAJ de que o trabalho de base populacional sobre esse

al.e tema é vidvel e prepara o terreno para pesquisas adicionais para compreender e atender as necessidades dessa populagao

Bergeron et | Califérnia, 7 Por meio de educagdo, aproximagao com colegas e eventos especificos para AAJ, o programa apoia pacientes e familiares nos

al.co desafios do cancer, capacitando-os a se apropriarem de seu tratamento e investirem em sua sobrevivéncia

Kohi et Tanzania, 6 Os participantes expressaram preocupacdes emocionais, fisicas, financeiras, com o cuidado e o tratamento precoce do cancer.

al.tv Identificou-se a necessidade de melhorar o atendimento e o tratamento do cancer no hospital e maior educagao sobre o cancer

Mack et Massachusetts, 6 | Quase um quarto dos pacientes expressou arrependimento sobre as decisdes de tratamento iniciais. Embora alguns AAJ ndo

al.t2 tenham se engajado na decisdo, a relacdo paciente/oncologista, com confianga e compreensao, pode ser protetora para o
arrependimento

Friebert et | Estados Unidos, 2 | As familias tinham uma compreenséo pobre dos valores dos adolescentes em relagdo aos seus proprios cuidados de fim de

al.e® vida, como quando iniciar conversas sobre isso e suas preferéncias. O planejamento antecipado da assisténcia pediatrica pode

minimizar esses mal-entendidos

AAJ - Adolescentes e Adultos Jovens
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Figura 2. Nuvem de palavras sobre as demandas e necessidades dos adolescentes e adultos jovens em tratamento oncolégico

versar sobre possiveis riscos a saude, e as orientacdes
devem ser individualizadas e adaptadas a cada etapa
do tratamento.®®

AAJs querem ser informados sobre todos os deta-
lhes de seu tratamento. No que se refere a fertilidade,
organizagdes como a American Society of Clinical Onco-
logy, criaram diretrizes para facilitar a reprodugao de
informacgdes sobre infertilidade relacionada ao cancer.
Destacam-se dois pontos fortes: os AAJs precisam co-
nhecer os potenciais efeitos gonadotdxicos de seu can-
cer e/ou tratamento o mais brevemente possivel e, se
quiserem compreender as opgdes para preservar sua
fertilidade, devem ser encaminhados a especialistas
em reproducao.®®

Os AAJs fazem o uso constante de smartphones,
pois a tecnologia faz parte de suas vidas. Os aplicati-
vos tém se mostrado eficientes nas intervengoes de on-
cologia por serem capazes de executar varias tarefas,
como redes sociais, rastreamento da satide, promogao
da satide e divulgacao de informagdes.®*)

Estudo realizado com 20 AAJs na Dinamarca,
sendo dez em tratamento ativo e dez em pds-trata-
mento, evidenciou que a qualidade de vida pode ser
impactada de forma positiva pelo uso de um aplicati-
vo programado especificamente para essa populagao.
As plataformas de satide on-line afetam positivamente
a participagao desses pacientes em seu tratamento e,
consequentemente, impactam a sobrevida ao cancer e
a qualidade de vida.“*?

Em relagdo a tomada de decisdes, nota-se que
aqueles AAJ que participam dessa acao tendem a ter
maior entendimento e melhor aderéncia ao seu plano

terapéutico. O apoio a tomada de decisao demonstra
o respeito que a equipe de satde tem pelos pacientes,
por isso ela deve ser incluida nos diagndsticos e na es-
colha do tratamento, favorecendo um ambiente mais
tranquilo e colaborativo.**

Uma pesquisa realizada com 83 AAJs de 18 a 35
anos na Holanda mostrou que pacientes com niveis
mais elevados de empoderamento eram mais propi-
cios a terem maiores escores de autonomia e recebe-
rem mais apoio social. Também apresentaram menos
dificuldades de enfrentamento e taxas menores de
sofrimento psiquico. Além disso, foi encontrada uma
correlagao positiva do empoderamento com a qualida-
de de vida relacionada a satide. Ressalta-se que os pa-
cientes desse estudo que foram tratados em centros de
atendimento especializados para sua idade apresenta-
ram niveis de empoderamento muito elevados.®?

A habilidade de se comunicar é essencial na rotina
das equipes de satde, especialmente quando é preciso
lidar com pacientes gravemente doentes. E preciso intei-
rar-se sobre os valores, as preferéncias e as prioridades
do paciente para propor um plano de tratamento ideal
para cada AAJ. A relagao do profissional de satide com o
paciente deve ser baseada na confianca e na compreen-
sdo, afim de compreender o que é relevante para o pa-
ciente e poder mediar decisdes adequadas.“¢*”

Resultados do AYA HOPE Study evidenciaram
que as necessidades psicossociais de AA] com cancer
nao sao atendidas e que € preciso desenvolver servi-
cos adequados para cada faixa etaria. Esses servigos
devem dispor de informacdes especificas para AA]J,
recursos educacionais, orientagdes sobre fertilidade
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e sexualidade, programas para apoiar as atividades
académicas e laborais e apoio financeiro, durante todo
o tratamento, desde o diagndstico até os cuidados
de fim de vida. Esse suporte deve ter como objetivo
tornar os pacientes autossuficientes, independentes e
produtivos socialmente.*%*%)

Vale a pena ressaltar que a estratégia de busca utiliza-
da pode néo ter alcangado todos os artigos disponiveis, ja
que ndo se esgotou a totalidade de bases de dados, poden-
do esta ser considerada uma limita¢ao deste estudo.

Espera-se que os resultados desta revisao possam au-
xiliar profissionais da satide, gerentes hospitalares e ges-
tores da satide a reconhecerem o espago dos AAJ dentro
do tratamento oncoldgico, dando-lhes a devida atencao.

Conclusao

A analise dos artigos da revisao destacou a necessidade
de aprimorar a estratégia de comunicac¢ao adotada pe-
los profissionais de satide, assim como a maneira pela
qual as informagdes sdo transmitidas aos AAJ. Isso en-
volve explorar os canais de comunicacao preferido por
eles, tornando as informacdes mais acessiveis, perso-
nalizadas e dinamicas. E essencial que também sejam
adequadas a idade e alinhadas com cada estagio do tra-
tamento, levando em conta as opinides individuais de
cada paciente e capacitando-os a serem protagonistas
de seu plano terapéutico. Por se tratar de um periodo
marcado por mudangas e transi¢des, a equipe de saude
deve se manter atenta as questdes pertinentes a cada
fase de desenvolvimento dos AAJs, abordando-as sem-
pre que possivel. Conclui-se que é fundamental ouvir
e respeitar as necessidades e demandas de cada um,
emponderando-os como protagonistas de suas pro-
prias jornadas. Evidencia-se que isso constrdi um elo de
confianga entre profissionais e pacientes, resultando em
uma maior aderéncia do paciente ao seu tratamento.
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