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Revisdo Sistematica do Impacto do Ambiente Fisico das Unidades de Saude no Bem-

Estar de Adolescentes Diagnosticados com Cancro

Resumo

A investigacdo tem enfatizado o impacto do ambiente fisico hospitalar no bem-estar e
recuperacdo de pacientes que experienciam um internamento ou lidam com uma doenca
cronica, como o cancro. A Teoria de Design de Suporte de Ulrich (1991) sustenta as
descobertas de anos de pesquisa na area dos ambientes de salde.

Um diagndstico de cancro nos anos de transicao entre a infancia e a idade adulta pode ter
um impacto muito significativo. A literatura revela que as experiéncias dos adolescentes sao
frequentemente exploradas em conjunto com as de criangas ou adultos, no entanto, os
adolescentes tém necessidades e interesses distintos. Por este motivo, tém surgido unidades
especificas, como as Teenage Cancer Trust no Reino Unido, com o objetivo de proporcionar
um ambiente favoravel as necessidades exclusivas dos adolescentes.

Para melhor compreendermos o impacto que o ambiente das unidades hospitalares tem em
adolescentes e jovens adultos (AJA) diagnosticados com cancro, procedeu-se a um
levantamento sistematico da literatura cientifica entre janeiro de 1999 a julho de 2019 com
0 objetivo de identificar estudos empiricos que avaliassem essas variaveis.

Os resultados revelaram que AJA inseridos em unidades para adultos ou pediatricas sentem
desconforto devido a um sentimento de experiéncia ndo partilhada com os restantes
pacientes que pode levar ao isolamento. AdaptacGes simples, como acesso a uma ala
especifica para jovens, internet ou a privacidade fornecida por uma sala adicional podem
atenuar os efeitos. Um ponto com destaque diz respeito a comunica¢do com a equipa
multidisciplinar que trabalha com esta coorte. A abordagem deve ser adequada a idade e a
comunicacéo direta deve ser privilegiada.

Pode-se argumentar que cuidar de AJA numa unidade especifica atenderia melhor as
necessidades identificadas. No entanto, deve-se reconhecer que ha escassez de literatura e

de pesquisas mensuraveis com foco na avalia¢do das unidades AJA existentes.

Palavras-chave: Ambiente fisico; adolescentes; AJA; bem-estar; teoria do design de

suporte; revisdo sistematica



Systematic Review of the Impact of the Physical Environment of Health Units on the

Well-Being of Adolescents Diagnosed with Cancer

Abstract
Research has emphasized the impact of the physical hospital environment on the well-being
and recovery of patients experiencing an inpatient treatment or dealing with a chronic illness,
such as cancer. Ulrich's Theory of Supportive Design (1991) underpins the findings of years
of research in healthcare environments.
A diagnosis of cancer in the transition years between childhood and adulthood can have a
very significant impact. The literature reveals that adolescents' experiences are often
explored together with those of children or adults, however, adolescents have different needs
and interests. For this reason, specific units, such as the Teenage Cancer Trust in the United
Kingdom, have emerged to provide an environment conducive to the unique needs of
adolescents.
In order to better understand the impact that the environment of hospital units has on
adolescents and young adults (AYA) diagnosed with cancer, a systematic literature review
was carried out between January 1999 and July 2019 to identify empirical studies that
evaluated these variables.
The results revealed that AYA inserted in adult or pediatric units experience discomfort due
to a feeling of experience not shared with other patients that may lead to isolation. Simple
adaptations, such as access to a youth-specific ward, Internet, or the privacy provided by an
additional room can mitigate the effects. A highlight is the communication with the
multidisciplinary team that works with this cohort. The approach should be age-appropriate
and direct communication should be privileged.
It can be argued that caring for AY A in a specific unit would better meet the identified needs.
However, it should be recognized that there is a dearth of measurable literature and research

focusing on the assessment of existing AYA units.

Keywords: Physical environment; teenagers; AYA; well-being; theory of supportive

design; systematic review.
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Ambiente fisico das unidades de saude e bem-estar dos adolescentes com cancro

As unidades hospitalares podem ser uma instituicdo em que pacientes com cancro
podem permanecer durante meses devido ao tratamento médico. A evolucdo da doenca e as
alteracbes no diagnostico e no tratamento de cancro implicam alteracdes significativas na
vida dos pacientes, principalmente para os mais jovens (Carr, Whiteson, Edwards & Morgan,
2013). Durante o processo de diagnostico e tratamento, 0s pacientes interagem
sistematicamente com profissionais de salde, outros pacientes e procedimentos médicos que
podem causar dor fisica, elevados niveis de stress e de afeto negativo. Adicionalmente, a
investigacdo tem sugerido que outros fatores associados a doenga podem gerar preocupacao,
incerteza e sentimento de falta de controlo, tais como a reducdo das capacidades fisicas,
alteracdes no bem-estar familiar e/ou auséncia ou interrupcéao da rotina (Powell & Johnston,
2007). Este € um cenério que tem um impacto negativo nos pacientes em que é recomendado
internamento hospitalar devido a retirada das suas rotinas diarias e a adaptacdo a vida
hospitalar (Mitchell, 2003). Por exemplo, alguns dados da investigacdo tem sugerido que
salas com varias camas podem contribuir para a perda de privacidade e controlo pessoal,
barulho e companhia for¢ada de outras pessoas (Larsen, Larsen & Birkelund, 2013).

A adaptacdo a doenca e ao contexto hospitalar parece ser mais exigente para 0s
adolescentes (Carr et al., 2013). A adolescéncia é um periodo marcado por inimeros desafios
e mudancas de cariz fisiologico, psicoldgico e social, em que 0s jovens constroem a sua
identidade, conquistam autonomia, escolhem o seu caminho profissional e definem projetos
de vida (Ferreira & Nelas, 2006). A literatura tem enfatizado que o processo de doenca,
aliado a resolucdo das tarefas desenvolvimentais tipicas da adolescéncia, pode aumentar o
risco de dificuldades de ajustamento psicoldgico nesta faixa etaria (Morgan, Davies, Palmer
& Plaster, 2010; Olsen & Lorenzo, 2016; Teenage Cancer Trust, 2010). Nesse sentido,
algumas das orientacdes para as boas praticas na intervencdo com pacientes com cancro
recomendam que a nova normalidade do ambiente hospitalar procure manter o maximo de
elos e contactos com as suas vidas antigas e que estes sejam mantidos pelo maior tempo
possivel por forma a evitar respostas como o isolamento social e a depressdo (Teenage
Cancer Trust, 2010).

Nos Gltimos anos, estudos empiricos tém vindo a ser desenvolvidos no ambito da
psicologia ambiental sobre o impacto das caracteristicas do ambiente fisico-social nos
pacientes, familiares, amigos e equipas médicas em contexto hospitalar (Devlin & Arneill,

2003; Ulrich et al., 2008). Mais concretamente, parece haver evidéncia que os estimulos



visuais e auditivos podem contribuir para o desvio da atencdo de aspetos do ambiente
hospitalar que podem causar stress e mal-estar subjetivo (Devlin & Andrade, 2017). Esta
percecdo de bem-estar dos pacientes associada as caracteristicas fisicas do ambiente é
explicada por permitir aos pacientes criarem distanciamento psicoldgico das exigéncias da
vida diaria, envolvendo-os em algo agradavel e interessante (Berman, Jonides &
Kaplan,2008; Kaplan, 1995). Este distanciamento pode promover efeitos ao nivel da
recuperacdo de recursos fisicos (e.g., capacidade de ativacéo fisioldgica), bem como de
recuperacdo de recursos psicologicos (e.g., a capacidade de se concentrar e de tomada de
decisdo) (Kaplan, 1995; Kaplan & Berman, 2010).

A Teoria do Design de Suporte

Ulrich (1991) desenvolveu a Teoria do Design de Suporte sobre o impacto dos
ambientes fisicos nos niveis de stress e bem-estar, que se tem assumido como o modelo
teorico de referéncia na compreensdo deste fendmeno. Esta teoria propde que certas
propriedades do ambiente fisico minimizam o stress e maximizam o bem-estar dos
individuos (Ulrich, 1991, 1999, 2000; Ulrich, Simons & Miles, 2003). O stress pode ser
reduzido ou mesmo evitado, se tiverem disponiveis condi¢cdes em termos de controlo,
distracdo positiva e apoio social (Ulrich, 1991, 2000).

Percecéo de controlo. A percecdo de controlo pode ser definida como a crenca de que
a pessoa tem poder, ndo sO para determinar 0s seus proprios estados internos e
comportamentos, como também para influenciar o ambiente em que esta inserida, gerando
assim os resultados por si desejados (Wallston, Wallston, Smith & Dobbins, 1987).

A nova rotina estabelecida pelo hospital pode deixar o paciente desamparado devido
a total perda de controlo relacionada com quase todos os aspetos da sua vida diaria. O
paciente geralmente ndo decide o que pode comer, quando comer e quando receber visitas,
além de estar limitado nas suas atividades e ndo ter controlo sobre o ambiente fisico
circundante (Andrade & Devlin, 2015). Em doengas como o cancro, 0 corpo do paciente esta
literalmente fora de controlo, e para estes pacientes as oportunidades de exercer controlo
sobre o0 ambiente fisico podem ajudar a combater a sensacdo de desamparo que sentem
(Andrade & Devlin, 2015). Na adolescéncia, a questdo da privacidade € particularmente
sensivel (Blumberg & Devlin, 2006). Fatores como poder ter uma cortina dupla que permita
ter controlo sobre a sua intimidade, um espaco acolhedor onde receber os amigos ou

simplesmente ter uma escolha sobre a iluminacéo ao redor da cama podem soar triviais, mas
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para pacientes com condic¢des mais graves, e também aqueles que se aproximam do fim da
vida, poder controlar apenas um aspeto do ambiente como a cor das luzes ou trazer o seu
édredon de casa pode fazer uma grande diferenca (Teenage Cancer Trust, 2010).

Distracdo positiva. A investigacdo tem demonstrado que a observacdo da natureza
tem um efeito restaurador da atengdo, recurso este que tende a ser esgotado, por exemplo,
devido a dor (Berman, Jonides & Kaplan, 2008). A Teoria da Restauracdo da Atencdo
(Kaplan & Kaplan, 1989; 1995) defende que a natureza tem a capacidade de criar ambientes
restaurativos que proporcionam um alivio do stress e a recuperacao da aten¢do direcionada.
Desta forma, experiéncias que captem a atencdo involuntaria do individuo, que possibilitem
reflexdes e que o transportem psicologicamente permitem um afastamento mental de
situacdes potencialmente geradoras de stress (Kaplan & Kaplan, 1989). Nas Ultimas décadas,
as unidades de saude tém implementado jardins de cura com o objetivo de permitir que os
pais, criancas e funcionarios se distanciem de situagdes stressantes, para relaxar, pensar com
mais clareza e descansar um pouco (Fadda, 2019; Ulrich, 1999).

Dentro do modelo tedrico de Ulrich (1991), a dimensao de distracéo positiva é aquela
que tem recebido maior énfase e revelado mais beneficios praticos. Estudos sobre a eficacia
do uso de arte e musica para pacientes (Nguyen, Nilsson, Hellstrom & Bengtson, 2010;
Ulrich, 2009) tém demonstrado, mais concretamente, que ouvir masica € um dos varios
métodos ndo farmacoldgicos que permitem aliviar a dor e a ansiedade em adultos e criancas,
uma vez que esta age como um distrator, focalizando a atencdo do doente para longe de
estimulos negativos (Cooke, Chaboyer & Hiratos, 2005; Guétin et al., 2012; lyendo, 2016;
Lee et al., 2012). Este relaxamento, que surge através da musica, é visto como sendo uma
distracdo agradavel como um leve sedativo (Balan, Bavdekar & Jadhav, 2009), desde que o
paciente tenha controlo na escolha da masica (Nightingale, Rodriguez & Carnaby, 2013).

Suporte social. O ambiente fisico pode ter influéncia sobre o suporte social recebido,
na medida em que pode apresentar-se como facilitador ou como um obstaculo ao bem-estar
psicolégico do paciente (Fadda, 2019). Num ambiente potencialmente ndo familiar e
stressante como € um hospital, ter o apoio de outros pode amenizar o stress (Bolger &
Amarel, 2007). Estudos empiricos com adolescentes tém sugerido a necessidade de apoio
social, nomeadamente dos amigos (Blumberg & Devlin, 2006). Uma politica de visitas de
24h e espagos de convivio surgem como fatores facilitadores da adaptagdo ao contexto
hospitalar (Fadda, 2019).
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O atendimento de satde de maior qualidade, especializado e orientado a adolescentes
e jovens adultos (AJA) tém tido uma crescente valorizacao internacional, reforcado pelo
conceito referido pela Organiza¢do Mundial de Saide como sistemas de saude responsivos
para adolescentes (WHO, 2003). Por exemplo, o National Institute for Health and Care
Excellence (NICE, 2005) fornece as orientacdes mais abrangentes e baseadas em evidéncias
até ao momento em relacdo a prestacéo de servicos para AJA com cancro (Smith, Davies,
Wright, Chapman & Whiteson, 2007). O documento reconhece que esta faixa etaria
apresenta caracteristicas desenvolvimentalmente especificas que requerem servicos
especializados distintos em funcdo das suas necessidades. Com base nesta orientacédo, €
recomendado que servicos de saude respondam em conformidade, desenvolvendo
instalacbes apropriadas e tendo funcionarios especializados e com experiéncia no apoio a
essa faixa etéria.

Na Europa, as boas praticas internacionais tem sido implementadas em varios paises
através da criacdo de unidades de cuidado especializadas para adolescentes, como 0s centros
Teenage Cancer Trust no Reino Unido, o Centro di Riferimento Oncoldgico de Aviano, em
Itdlia, o Centro Médico Radboud University Nijmegen, na Holanda, e no Hospital da
Universidade de Aarhus na Dinamarca (Olsen & Harder, 2009).

Na América do Norte, a criagdo de comités como o Children's Oncology Group nos Estados

Unidos (Ellison, Barr et al., 2011, citado por Vindrola-Padros, Taylor, Lea, Hooker, Pearce,
Whelan & Gibson, 2015), o Canadian Childhood Cancer Surveillance and Control Program
(CCCSCP) e o Canadian National Adolescent and Young Adult Cancer Task Force (NTF)
no Canada, criaram um movimento nacional para garantir que todos os AJA recebiam
tratamento adequado para o cancro (Barr, Greenberg, Shaw & Mery, 2008; Rogers, Pauw,
Schacter & Barr, 2013; Klein-Geltink, Shaw, Morrison, Barr & Greenberg, 2005).

O presente estudo

Considerando que os dados empiricos parecem suportar 0s pressupostos tedricos
sobre o impacto das caracteristicas fisicas das unidades de satde na evolucéo da doenca, na
capacidade de resposta ao tratamento e na recuperacao e reabilitacdo (Bosh & Lorusso, 2019;
Fadda, 2019), surge como necessario compreender as tendéncias da investigacdo neste
dominio. Nesse sentido, o presente trabalho, inserido nos pressupostos da psicologia
ambiental, visa apresentar os resultados de uma revisdo sistematica sobre as associagdes

entre o ambiente fisico nas unidades de salde e os niveis de bem-estar de adolescentes
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diagnosticados com cancro. A presente revisao teve dois objetivos. O primeiro objetivo foi
identificar literatura no sentido de verificar o que se conhece sobre 0 que é um espaco fisico
ideal para um adolescente, como sdo operacionalizados esses espagos e que caracteristicas
sdo valorizadas por estes jovens. O segundo objetivo, procuramos revisar estudos que
avaliem o impacto do ambiente fisico hospitalar nos indicadores de saide mental dos

adolescentes e jovens adultos diagnosticados com cancro.

Método
Metodologia de pesquisa

Para promover a qualidade e fiabilidade desta revisdo sistematica da literatura, o
procedimento de revisdo seguiu a metodologia estabelecida pela Declaracdo PRISMA
(Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses). O modelo
PRISMA consiste num checklist composto por 27 itens e um fluxograma de quatro etapas.
Este modelo € utilizado no relato de revisdes sistematicas e de outros tipos de pesquisa que
avaliam intervencdes nos cuidados de saude (Moher, Liberati, Tetzlaff & Altman, 2009).

A presente investigacdo teve por objetivo concretizar uma sintese da producédo
cientifica no dominio da Psicologia Ambiental, acerca do impacto dos ambientes fisicos
hospitalares em doentes oncoldgicos internados e/ou em tratamento. A revisdo de literatura
abrangeu artigos publicados nas bases de dados Web of Science (h=1092) e Scopus (n=116),
entre 1 de janeiro de 1999 e julho de 2019, sendo este o periodo temporal estabelecido para
a revisdo sistematica de literatura. Foram definidas como palavras-chave: Cancer AND
(Adolescents OR adolescence OR teenager OR youth OR juvenile OR pre-teen OR young)
AND (stress OR anxiety OR pain OR well-being OR depression OR mental health OR
health OR recovery OR social support) AND (Healthcare OR hospital OR hospital design
OR facilities OR health care OR health care facilities OR healing environments OR
medicine OR care OR primary care OR occupational health OR treatment OR treatment
facilities OR unit OR treatment unit OR oncology OR oncological OR hospital settings OR
healthcare environments) AND (nature OR natural environment OR physical environment
OR hospital environment OR environmental quality OR environment OR design factors OR
indoor environmental quality).

A pesquisa bibliografica foi restringida a artigos publicados em linguas inglesa,

portuguesa e espanhola. Os titulos, resumos e as palavras-chave de todas as citacdes geradas
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a partir dessa estratégia de pesquisa foram analisados com o objetivo de identificar artigos

potencialmente elegiveis para a revisao.

Selecdo dos estudos

O processo de pesquisa, assim como de exclusdo dos artigos nas diferentes etapas,
encontra-se ilustrado na Figura 1. Foram identificados 1208 artigos, através da pesquisa na
base de dados. Apds serem eliminados os estudos duplicados, restaram 1206. A triagem dos
titulos e resumos permitiu a exclusdo de 1172 artigos. Foram definidos como critérios de
exclusdo para remover artigos para a presente revisdo: (1) ser uma revisdo sistemética da
literatura ou meta-andlise; (2) os participantes ndo terem idades compreendidas entre os 10
e 0s 29 anos; (3) ndo estar explicito na caracterizacdo da amostra que os AJA tenham
recebido um diagndstico de cancro; (4) o estudo néo ter avaliado indicadores do ambiente
fisico; (5) ser um estudo empirico publicado em capitulos, dissertacbes de
mestrado/doutoramento ou revistas cientificas sem revisdo por pares.

Relativamente a definicdo dos critérios de inclusdo da amostra, verificamos ao longo
do processo de selecdo de artigos que as amostras com adolescentes eram na grande maioria
agrupadas com criancgas e/ou jovens adultos. Nesse sentido, foi considerado um estudo que
subdividiu a amostra em grupos de criangas e adolescentes e apesar de ndo ter sido
inicialmente definido como palavra-chave de pesquisa o termo AJA, foram incluidos todos
0s estudos com essa amostra dada a relevancia para a presente revisdo. Efetivamente, ao
revisarmos a literatura, percebemos que tem sido dada uma atencdo crescente e extensivel
desta faixa etaria, em media até aos 24 anos. A extensdo da faixa etéaria da adolescéncia a
idade adulta jovem pode estar relacionada com a transi¢do dos papéis sociais principais da
adolescéncia que atualmente apenas sdo alcancados na idade adulta (por exemplo, conclusédo
da educacdo cada vez mais tardia). Verificamos igualmente que ndo existe ainda consenso
na literatura acerca da defini¢ao da faixa etaria adequada e caracterizada como “Adolescente
e Jovem Adulto”, havendo uma variagao em fun¢do do pais onde a unidade de saude e de
prestacdo de cuidados ao cancro esta inserida.

Dos 30 artigos rastreados, 16 ndo eram claros quanto a tipologia de estudo ou
amostra, e, apés terem sido extraidos e analisados os artigos completos, foram eliminados
apos verificacdo. Catorze artigos cumpriram os critérios de inclusao e foram integrados nesta

revisao.



Codificacdo dos estudos
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Ap0s a sua selecdo, os artigos incluidos na revisdo foram codificados atraves da

utilizacdo de uma folha pré-formulada com as seguintes carateristicas: nhome do autor, ano

de publicacdo, pais (localizagdo do estudo), idade dos participantes (variacdo de idade ou

média/desvio padrdo), tamanho amostral, medidas de avaliacdo do ambiente fisico

(descricdo do instrumento utilizado na recolha de dados) e medidas de avaliacdo de

indicadores de bem-estar (descri¢do do instrumento de avaliacéo).

Artigos Identificados na base de
dados Web of Science e Scopus
(n =1208)

l

Artigos apo6s eliminar os duplicados
(n=1206)

l

Artigos selecionados com

(n=34)

Conteuddo avaliado para

(n=30)

|

Estudos incluidos
(n=14)

Figura 1. Fluxograma da selecdo dos estudos

base no titulo e resumo _

Artigos excluidos

- Revisdes da literatura e
meta-analises (n= 86);

- Ndo abordam a tematica do
cancro (n=537);

- Avaliam outras variaveis na
doenga oncoldgica com AJA
(n=78)

- Participantes ndo AJA
(n=468);

- Teses (n= 3);

(n=1172)

eligibilidade E—

Artigos eliminados

- Artigos de revisdo (n=9)

- N&o cumpriam os critérios
de amostra (n=10);

- Protocolo de estudo (n=1)

(n=20)
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Estratégia de analise

O método utilizado para a revisdo foi incidido na analise das caracteristicas do
ambiente fisico e indicadores de bem-estar relatados nos estudos, pelo qual foram
classificados e extraidos os principais temas abordados. Todos os estudos que iam ao
encontro dos critérios foram revistos por dois investigadores de forma independente para
tomada de decisdo relativamente a sua inclusao e extracdo de dados. Eventuais desacordos
entre os investigadores foram resolvidos por meio de discussdo de modo a que fosse possivel

ser atingido um consenso.

Resultados
Caracteristicas dos estudos

As caracteristicas metodoldgicas dos 14 estudos incluidos na revisdo encontram-se
resumidas na Tabela 1.

Caracteristicas metodolégicas dos estudos. Dos 14 artigos, onze utilizaram uma
metodologia qualitativa de analise de dados, um optou por um design misto (Sawyer et al.,
2018) e dois estudos recorreram a uma metodologia multimétodo (Lea et al., 2018; Tsangaris
et al., 2013). A recolha de dados foi realizada na maioria dos estudos através de entrevistas
semi-estruturadas criadas pelos autores (Ang et al., 2018; Gibson et al., 2010; Lea et al.,
2018; Marshall et al., 2018; Miralles et al., 2016; Peeters et al., 2018; Vindrola-Padros et al.,
2015). Trés dos estudos que recorreram a entrevistas semi-estruturadas individuais para
recolha de dados procederam a adaptacdo de questionarios para a elaboracdo do guido de
entrevista (Farjou et al., 2013; Sawyer et al., 2018; Tsangaris et al., 2013). O estudo de Smith
et al. (2007) recolheu dados através de um questionario de escolha multipla aplicado numa
conferéncia de pesquisa. O método de grupos focais foi selecionado para recolha de dados
em trés dos estudos (Gibson et al., 2010; Musiello et al., 2014; Olsson et al., 2015).
Adicionalmente, trés estudos recorreram a mais do que um método de recolha de dados,
incluindo entrevistas semi-estruturadas, grupos de discusséao e observagdo com anotagdes de
campo (Gibson et al., 2010; Miralles et al., 2016; Vindrola-Padros et al., 2015).

A maioria dos estudos recorreu a analise tematica para codificacdo e andlise dos
dados (Ang et al., 2018; Gibson et al., 2010; Lea et al., 2018; Marshall et al., 2018; Musiello
etal., 2014 ; Peeters et al., 2018), trés estudos codificaram os dados recorrendo a anéalise de
contetdo (Farjou et al., 2013; Olsson et al., 2015; Vindrola-Padros et al., 2015) e um estudo
por andlise de discurso (Miralles et al., 2016). A maioria dos estudos realizou a recolha de
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dados no espaco hospitalar, a excepcao dos estudos de Musiello et al. (2014) e Smith et al.
(2007).

Participantes. O intervalo de idades dos participantes recrutados variou entre os 10
anos (Ang et al., 2018) e os 29 anos de idade (Olsson et al., 2015). A maioria dos estudos
incluiram participantes com idades compreendidas entre os 12 e os 25 anos de idade. O
tamanho da amostra dos estudos empiricos variou entre 7 e 271 participantes (e.g., Musiello
etal., 2014; Smith et al., 2007).

Relativamente ao género dos participantes, conclui-se uma maior proporcao de
participantes do sexo feminino, comparativamente ao sexo masculino. Em apenas trés
estudos o nimero de participantes do sexo masculino foi mais representativo (e.g., Farjou et
al., 2013; Miralles et al., 2016; Sawyer et al., 2018). O numero de participantes do sexo
feminino variou entre 3 e 138 (e.g., Musiello et al., 2014; Smith et al., 2007) e do sexo
masculino entre 1 e 132 (Peeters et al., 2018; Smith et al., 2007).

Os participantes foram recrutados através das bases de dados dos hospitais ou
unidades de saude onde recebiam atualmente (ou haviam recebido) cuidados. Na maioria, 0s
participantes ja tinham terminado os tratamentos (e.g., Farjou et al., 2013; Sawyer et al.,
2018; Tsangaris et al., 2013).

Dos estudos selecionados, trés estudos abordaram pacientes inseridos em unidades
pediatricas (Ang et al., 2018; Farjou et al., 2013; Miralles et al., 2016), dois estudos
abordaram pacientes que receberam cuidados em unidades para adultos (Marshall et al.,
2018; Musiello et al., 2014) , trés estudos entrevistaram pacientes em unidades especificas
para AJA (Gibson et al., 2010; Lea et al., 2018; Vindrola-Padros et al., 2015) e cinco estudos
incluiram amostras que realizaram tratamentos em qualquer um dos trés — pediatrico, adulto
ou unidades AJA (Olsson et al., 2015; Peeters et al., 2018; Sawyer et al., 2018; Smith et al.,
2007; Tsangaris et al., 2013).



17

Supportive Care Needs Framework®

Tabela 1
Sintese das caracteristicas metodol6gicas
Estudo Pais Intervalo N Medidas do ambiente fisico Medidas de indicadores de satude
de Idade mental
Ang et al. (2018) Malasia 10-16 10 Entrevistas semi-estruturadas n.a.
Farjou et al. (2013) Canada 12-20 200 Entrevista com questdes abertas n.a.
inseridas (GYV)*
Gibson et al. (2010) Reino Unido 4-19 38 4-5 anos: Playtherapy
6-12 anos: Técnicas de desenho e
escrita
13-19 anos: Dia de atividades e
entrevistas
Lea et al. (2018) Reino Unido 13-24 17 Entrevistas semi-estruturadas n.a.
Marshall et al. (2018) Reino Unido 15-24 17 Entrevistas semi-estruturadas n.a.
McCarthy et al. (2016) Austrélia 15-25 196 MSPSS? PCL-S3; K-10*
Escala Life Impact®
Miralles et al. (2016) Espanha 15-19 8 Entrevistas semi-estruturadas e n.a.
grupo de discussao
Musiello et al. (2014) Canada 15-25 7 Grupos focais n.a.
Olsson et al. (2015) Suécia 14-29 44 Grupos focais n.a.
Peeters et al. (2018) Bélgica 14-25 10 Entrevistas semi-estruturadas n.a.
Tsangaris et al. (2013 Canada 15-29 20 Entrevistas baseadas no modelo n.a.
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Sawyer et al. (2018) Australia 15-25 196 Cancer Needs Questionnaire — Adolescent Friendly Hospital
Young Person (CNQ-YP)” Survey 8

Smith et al. (2007) Reino Unido 14-24 271 Questionario de escolha multipla n.a.
(I0GCDG)®

Vindrola-Padros et al. (2015) Reino Unido 13-24 21 Entrevistas semi-estruturadas n.a.

Nota. 'Give Youth a Voice Questionnaire (GYV) (Gan, Campbell, Snider, Cohen & Hubbard, 2008); 2Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) (Zimet, Dahlem, Zimet & Farley,
1988); 3Posttraumatic Stress Disorder Checklist (PCL-S) (Weathers, Litz, Herman et al., 1993); “Kessler Psychological Distress Scale (K-10) (Kessler, Andrews, Colpe et al., 2002); °Escala Life
Impact (versdo original de Ganz, Desmond, Leedham et al., 2002, adaptada por Bellizzi, Miller, Arora & Rowland, 2007); 5Supportive Care Needs Framework (Fitch, 2000); "Cancer Needs
Questionnaire — Young Person (CNQ-YP) (Clinton-McHarg, Carey, Sanson-Fisher, D’Este & Shakeshaft, 2012); 8Adolescent Friendly Hospital Survey (Sawyer, Ambresin, Bennett, Hearpes,
Romaniuk & Patton, 2012); *Questionario elaborado com base na NICE Improving Outcomes in Children and Young people with Cancer Guideline Development Group (IOGCDG).
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Resultados de estudos individuais

O estudo de Ang e colaboradores (2018) salienta como fatores negativos a restricao
de visitas e a variabilidade de idades dos pacientes que sdo alocados nas alas pediatricas. A
maior parte dos AJA relataram desconforto devido ao choro de bebés e criancas pequenas.
Uma sugestdo seria ter uma ala especifica para jovens da mesma idade cujas tarefas de
desenvolvimento sdo mais semelhantes, que lhes permita socializar. A maioria dos
participantes enfatizou os efeitos secundarios provocados pela doenca e tratamento, com
efeitos psicossociais, como por exemplo, a perda de cabelo com impacto na autoestima
(principalmente nos pacientes do sexo feminino) (Ang et al., 2018).

O estudo de Farjou et al. (2013), entrevistou um grupo de AJA que concluira ou
estava a receber tratamento num de trés hospitais pediatricos. Os entrevistados
demonstraram agrado quando a equipa partilhava informacdes atualizadas ou explicavam o
plano de tratamento e os problemas em torno deste usando linguagem apropriada para a
idade. Quanto ao espaco fisico, os participantes destacaram positivamente a atmosfera
acolhedora e pacifica do centro de tratamento e a existéncia de uma sala para adolescentes.
Os pontos negativos referidos foram a auséncia de janelas/luz ou a falta de privacidade por
ter um companheiro de quarto. No entanto este ponto ndo foi unénime, uma vez que 3%
demonstraram agrado por ter um companheiro de quarto ou outros adolescentes com quem
se relacionar.

As preferéncias de distracdo positiva recairam sobre o acesso a entretenimento
eletronico como jogos ou acesso a um computador, televisdo ou videos. Os adolescentes
declararam ndo gostar quando havia falta de entretenimento para os manter ocupados no
hospital (Farjou et al., 2013).

Gibson e colaboradores (2010) nomeiam as dimensdes ambiente fisico, distracéo
positiva, apoio social e comunicacao. Todas as criancas referiram ndo gostar de aspetos do
ambiente que tornavam o hospital diferente das suas casas. Uma maneira de as criangas
tornarem o hospital mais parecido com o lar era trazer os seus brinquedos. Da mesma forma,
criangas mais velhas e jovens redecoravam 0s seus quartos com fotografias de animais de
estimacéo, colchas e almofadas. Muitas criancgas e jovens queriam que o ambiente hospitalar
fosse luminoso, colorido, confortavel e ndo clinico. Também as areas clinicas e de espera

deveriam ser separadas uma vez que o choro dos bebés pode causar desconforto e ansiedade.
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Os participantes tratados numa ala especifica para AJA valorizavam o fato de
estarem com pessoas da mesma idade e longe das criangas mais novas que apelidaram como
"barulhentas". Os funcionarios estavam acostumados a trabalhar com jovens o que facilitava
a interacédo (Gibson et al., 2010).

Ter uma cama numa enfermaria aberta permitia-lhes encontrar outros pacientes com
mais facilidade e isso fazia com que nao se sentissem sozinhos. Uma grande desvantagem
identificada no ambiente aberto foram as cortinas da ala que falhavam em atuar como uma
barreira sonora suficiente durante conversas privadas. A privacidade também ndo era
respeitada pelos profissionais de salde que entravam livremente (Gibson et al., 2010).

Quanto a distracdo positiva, todas as faixas etarias identificaram os brinquedos,
atividades e sala de jogos apropriados para a idade como caracteristicas muito importantes
da vida hospitalar, pois proporcionavam distracdo e evitavam o tédio (Gibson et al., 2010).

Os resultados deste estudo demonstram que as necessidades e preferéncias de
comunicacdo das criancas dependem da idade: as criangas mais novas confiam nos pais para
se comunicar com os profissionais de salde, ja as criancas mais velhas preferem comunicar
diretamente com os profissionais e assumir a lideranga na comunicagao em substituicao dos
pais. As criangas mais velhas queriam conversar e receber informagdes diretamente pela
equipa de forma clara e aberta. Por exemplo, receber informagfes sobre a espera pelo
tratamento era uma questdo importante. A falta ou falha na comunicacéo foi referida como
possivel causa de aumento de ansiedade e preocupacdo. As criancas mais velhas também
relataram querer que a equipa usasse palavras adequadas e nao “abebezadas”, por exemplo,
"creme magico" para descrever um medicamento (Gibson et al., 2010).

O estudo de Lea e colaboradores (2018) apresentou um modelo conceptual de
atendimento adequado a idade composto por sete componentes: melhor tratamento; nivel de
conhecimento dos profissionais de saude; reconhecer a individualidade dos AJA; capacitar
0s jovens relativamente ao seu tratamento; promover a normalidade; comunicagéo,
interacOes e relagBes sociais e por fim, o ambiente fisico.

Os jovens relataram a necessidade de ter uma equipa disponivel para esclarecer as
suas duvidas de forma clara e com linguagem adequada a idade. A permanéncia dos
membros da equipa ao longo de todo o processo foi enfatizada por permitir uma certa
“familiaridade” e conhecimento mais individualizado, promotor de uma maior qualidade no
acompanhamento dos jovens. A comunicacdo direta com o jovem e a sua inclusdo nas

tomadas de decisao permite devolver algum controlo sobre a sua vida e corpo, promovendo
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0 empowerment do AJA, uma vez que este passa a ter um papel ativo em todo o processo.

No que diz respeito ao ambiente fisico, a semelhanca de outros estudos, séo
destacadas as necessidades de flexibilidade nas visitas e rotina. Um fator chave para 0s
jovens que se repetiram nas entrevistas foi a possibilidade de ter acesso a uma area de lazer
que lhes permitisse afastarem-se do espaco de dormir. Por fim, a importancia da interacdo
social e unidade entre os jovens foi um tema central nas entrevistas. Surgiram trés tipos de
apoio de colegas: apoio de outros jovens em tratamento de cancro (gerador de um clima
positivo, solidario, amigavel e acolhedor que promoveu a interacéo social entre os jovens) e
potencialmente redutor do isolamento social; apoio de colegas existentes (0s jovens falaram
sobre as vantagens de ter horarios flexiveis de visita na ala jovem, pois isso oferecia mais
oportunidades para 0s amigos 0s visitarem comparativamente com o que acontece na ala de
adultos; e apoio de sobreviventes de cancro, agindo como modelos (o contato com
sobreviventes de cancro ap6s o diagndéstico foi uma fonte importante de apoio emocional e
parte de um ambiente social apropriado para a idade) (Lea et al., 2018).

O estudo de Marshall et al. (2018) relata a experiéncia de AJA numa unidade de
adultos. O estudo indica que os participantes se sentiram deslocados no ambiente adulto
referindo falta de afinidade com os pacientes mais velhos. Apesar de terem um diagndstico
de cancro e tratamento em comum, 0s participantes ndo sentiram uma sensacdo de
experiéncia partilhada com os outros pacientes idosos, uma vez que estes tém uma Vvisao
diferente da doenca e da morte. Por exemplo, a exposi¢édo a idosos com comprometimento
cognitivo e a maior probabilidade de lidar com a morte ao seu lado, sdo questdes desafiadoras
neste cenario adulto para AJA. Um outro ponto a destacar, ainda relacionado com o ambiente
fisico, foi a falta de acesso a internet e a um espaco proprio privado onde pudessem partilhar
algum tempo com o0s amigos. As redes sociais surgem como um ‘“escape” para manter
contacto com os amigos, levando a que estes se isolem nos seus quartos e se liguem aos seus
préprios mundos virtuais (Marshall et al., 2018)

Por fim, os participantes consideraram que a equipa ndo estava habituada a trabalhar
com AJA e, portanto, era incapaz de interagir ou de comunicar adequadamente. Os autores
do estudo sugeriram que sentir-se ignorado pela equipa fez com que alguns AJA nao se
sentissem seguros ou sentissem falta de confianga no seu local de tratamento. Os autores
concluiram que experiéncia de AJA no ambiente adulto poderia ser melhorada através da
flexibilidade nas rotinas hospitalares e por uma postura empatica dos principais profissionais

de saude.
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O estudo de McCarthy e colaboradores (2016) é o unico estudo incluido na revisdo
sistematica que mediu a relacdo entre aspetos do ambiente fisico hospitalar e indicadores de
psicopatologia em adolescentes diagnosticados com cancro. A maioria dos jovens neste
estudo foi tratada em ambiente adulto, e os autores avaliaram indicadores de PTSD,
ansiedade e depressdo. Os resultados deste estudo indicaram que quase metade dos
participantes relataram elevado sofrimento geral e PTSD e quase um terco relatou sintomas
indicativos de depressdo e ansiedade moderada a grave. Os fatores associados ao aumento
de angustia dos AJA incluiram: ser do sexo feminino, menos apoio social e questdes
relacionadas com o conceito de imagem e identidade. O tempo de permanéncia no hospital
e outros stressores de vida nao obtiveram significancia estatistica (McCarthy et al., 2016).

Miralles et al. (2016) identificaram cinco temas em relacdo as necessidades dos
adolescentes com cancro no ambiente hospitalar pediatrico: necessidades educacionais, de
lazer, espaco fisico dos quartos, interacdo com o pessoal médico e falta de enfermarias
especificas para adolescentes. Relativamente ao espaco fisico, quartos compartilhados e a
consequente falta de privacidade foram categorias comuns em todas as entrevistas. Esses
fatores pareciam interromper ou alterar o desempenho das atividades basicas do quotidiano
(Miralles et al., 2016).

A maioria dos adolescentes sugeriu que o problema nédo esta apenas na partilha de
um quarto, mas no facto dos pacientes terem idades muito diferentes. Quando a idade do
parceiro era semelhante, o humor melhorava e parecia facilitar o desempenho dos AJA em
atividades significativas, pois proporcionava privacidade, oportunidades recreativas e lazer
compartilhado. O pessoal médico da ala pediatrica também foi considerado como tendo um
efeito positivo na saude dos pacientes, o que ajudou na adaptacdo dos adolescentes a
hospitalizacdo e a doenca (Miralles et al., 2016).

O estudo de Musiello et al. (2014) destaca duas dimensfes: as necessidades de
comunicacdo e informagdo e o isolamento gerado pela auséncia de suporte social.
Relativamente a primeira, estas diferiram para as duas faixas etarias. Em geral, o grupo mais
jovem relatou que néo tinha grande necessidade de informagdes, enquanto o grupo mais
velho sentiu que ndo recebia informacoes suficientes. Os participantes acharam que o apoio
prestado as vezes ndo era Util ou apropriado. A falha de comunicacéo fez com que os jovens
se sentissem desconectados e avaliassem negativamente a sua experiéncia. Uma descoberta
interessante neste estudo é a referéncia a um Enfermeiro Coordenador (Cancer Nurse

Coordinator [CNC]), ou seja, um enfermeiro especializado cujo papel € atuar como um ponto
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central de contato, aconselhamento e apoio aos AJA que se encontram em fase de
diagnostico e tratamento de cancro. O papel do CNC foi indicado como a fonte de
informac&o preferida dos AJA. Eles consideraram estes profissionais de saude como mais
compreensivos, mais responsivos e capazes de comunicar de forma mais eficaz (Musiello et
al., 2014).

O estilo de comunicacdo usado pela equipa foi, portanto, um fator importante na
forma como os AJA viam positivamente o ambiente de tratamento e, consequentemente, no
apoio que sentiam. Ter o mesmo elemento da equipa em cada agendamento/tratamento
também foi avaliado positivamente, pois permitiu a construcdo de um relacionamento e uma
conexdo com o elemento da equipa que lhes conferia uma sensacdo de maior apoio.

O segundo ponto destacado neste estudo foi a auséncia de suporte social. O
isolamento estava relacionado principalmente a diferenca de idades entre os AJA e 0s outros
pacientes em tratamento. A discrepancia de idades resultou em diferentes interesses e
perspetivas sociais. O contato reduzido com os amigos a medida que o tratamento progrediu
também foi uma fonte comum de isolamento. Enquanto os seus amigos passavam por
estagios normais de desenvolvimento, os AJA sentiam-se por vezes presos na trajetoria de
tratamento (Musiello et al., 2014).

O estudo de Olsson e colaboradores (2015) realca 3 dimensdes: comunicacéo,
ambiente fisico e suporte social. Relativamente a comunicacao, 0s participantes destacaram
a necessidade de terem uma participagdo ativa sobre as tomadas de deciséo relativas ao seu
processo de tratamento, que lhes confira uma sensagéo de controlo sobre a sua vida e o seu
corpo, bem como uma comunicacdo clara e aberta, que forneca informacdo sobre o
tratamento e efeitos secundarios de forma compreensivel.

Os participantes descreveram a necessidade de um ambiente fisico e social adequado
a idade. Os pacientes desejavam que o interior do hospital estivesse melhor equipado para
0s jovens e fosse mais acolhedor. O ambiente hospitalar foi descrito como muito frio e
estéril, sem atividades para os pacientes. Os pacientes salientaram os cheiros no hospital,
bons e desagradaveis, e os efeitos que estes tiveram sobre eles (Olsson et al., 2015).

O ambiente adequado a idade € descrito pelos pacientes deste estudo como um local
gue permita o tratamento entre pessoas da sua propria faixa etaria, design de interiores
colorido e mais atividades adequadas que promovam a interacdo social. Os AJA descreveram
a sensacao de serem tratados no ambiente errado, tanto em ambiente pediatrico como adulto,

por sentirem dificuldades em pertencer ao grupo (criangas pequenas ou idosos). Este
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sentimento de “ndo pertenga” fé-los sentirem-se isolados e um desejo de serem tratados
noutro local.

Por fim, no que diz respeito ao suporte social, varios mecanismos de apoio foram
identificados pelos grupos focais. Na maioria os jovens relataram a necessidade de ter os
familiares presentes e que estes pudessem participar dos cuidados. Também gostariam de
poder ter apoio psicossocial e aconselhamento, geralmente apos o fim do tratamento, pois
segundo eles, existe uma elevada falta de informacdo acerca da fase poOs-tratamento,
nomeadamente ao nivel dos efeitos secundarios e regresso a “vida normal” (Olsson et al.,
2015).

O estudo de Peeters et al. (2018) organizou os resultados do estudo de acordo com
as componentes do modelo de Ulrich (1991; 2000). Em concreto, os autores concluiram que
as necessidades de suporte variaram em funcgéo da idade. Por exemplo, os adolescentes mais
novos relataram necessidades mais equiparadas as necessidades das criancas pequenas (e.g.,
desejo de ter os pais mais por perto, se possivel, na cama ao lado da sua), enquanto 0s
adolescentes mais velhos preferiam ter mais privacidade, estar mais independentes dos pais
e ter a possibilidade de acolher mais confortavelmente os pares. Na dimenséo controlo, o
estudo enfatiza a liberdade de escolha por parte do paciente, flexibilidade e variedade
espacial. Outro ponto predominante foi a capacidade de atender as necessidades de conforto
de familiares e amigos visitantes. Ao nivel da distracdo positiva, 0s participantes
identificaram a participacdo em atividades apropriadas a idade, bons espacos ao ar livre e
acesso a internet. O estudo refere que as qualidades sensoriais do ambiente podem oferecer
alguma distracdo, sendo as mais importantes a presenca de luz natural e a visdo do mundo
exterior. Essas qualidades sensoriais podem acalmar sentimentos de isolamento ou
depressdo. O estudo salienta ainda a rotatividade de obras de arte nas paredes para promover
um distanciamento de que tudo €é igual todos os dias (Peeters et al., 2018).

O estudo de Tsangaris e colaboradores (2013) destacou como necessidade do
ambiente fisico o acesso a uma enfermaria para AJA onde pudessem ser atendidos entre
individuos com idades semelhantes, com quem se pudessem relacionar. Os participantes
sugeriram uma decoracdo mais agradavel, um espaco ao ar livre ou area de marquise,
varandas e janelas. Na maioria dos casos, os participantes afirmaram que prefeririam cores
mais brilhantes nas instalagdes e uma area externa que Ihes permitisse escapar da atmosfera
do hospital e apanhar um pouco de ar fresco. Um tema relacionado e frequentemente relatado

foi a necessidade de acesso a entretenimento. Varios participantes queriam acesso a Internet,
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uma variedade de filmes e canais de TV, sistemas de jogos, jogos de tabuleiro e possibilidade
de saidas entre AJA. Os participantes gostariam que as atividades fossem apropriadas para
a idade e acessiveis a qualquer momento. A maioria sugeriu uma area de lounge onde 0s
individuos pudessem interagir, enquanto outros sugeriram uma sala de computador ou
cinema. A necessidade de um quarto de hospital privado, uma area de cozinha do paciente e
casas de banho privativas ou localizadas préximo do quarto também foi relatada com
frequéncia entre os participantes (Tsangaris et al., 2013).

O apoio da familia/amigos e poder conversar com alguém que estava a passar pela
mesma experiéncia foi considerado pelos AJA como Util para superar a sua experiéncia com
o cancro. No que diz respeito a comunicacdo com profissionais, foram indicadas as
necessidades de partilha e comunicacgéo de informacdes para reduzir a confuséo, a ansiedade
e 0 medo. Esta partilha permite aos jovens uma tomada de decisdo mais informada e auxilia
na aquisicdo de competéncias.

Sawyer e colaboradores (2018) destacam as necessidades de comunicagdo entre 0s
AJA e a equipa multidisciplinar, ressalvando que os temas abordados com os jovens diferem
se estes se encontram em unidades pediatricas ou de adultos. Por exemplo, a probabilidade
de serem abordados temas como a fertilidade, sexualidade e abuso de substancias € maior
qguando os jovens estdo inseridos em unidades de adultos. Os temas de maior enfoque nas
alas pediétricas sdo relativos a relacdes com pares e necessidades de socializagdo. A maioria
relatou ndo ter acesso a informacdes adequadas sobre o desenvolvimento do cancro e o seu
tratamento.

Relativamente as necessidades de espaco fisico, as relatadas com maior frequéncia
foram necessidade de enfermarias especificas para AJA, ter acesso a atividades e espacos
recreativos especificos, poder passar tempo com jovens da mesma idade e necessidade de
acesso a uma sala silenciosa longe das enfermarias. Os jovens inseridos num ambiente adulto
apresentaram duas vezes mais probabilidades de ter uma necessidade néo atendida de acesso
a salas projetadas especificamente para AJA e de conhecer pessoas da sua idade que tenham
vivenciado uma experiéncia semelhante, comparativamente com os adolescentes inseridos
numa unidade pediatrica (Sawyer et al., 2018).

O estudo de Smith et al. (2007) constatou, ao nivel da comunicagédo e informacéo,
que os jovens observaram uma falta de informacOes relacionadas ao cancro e ao seu
tratamento. A evidéncia mais surpreendente da pesquisa diz respeito a identificacao por parte

dos jovens de falta de informacdes sobre questbes de fertilidade. Em termos de informagdes
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gerais, a grande maioria referiu que os amigos ndo eram devidamente informados e
identificaram que seria Util que um profissional de satde pudesse comparecer na sua escola
ou universidade para falar sobre o cancro ou fornecer informagoes.

Relativamente a equipa médica e de enfermagem, os entrevistados enfatizaram a
necessidade de ter um membro da equipa como meio de apoio. A atitude da equipa em
relacdo a pacientes AJA sdo um importante fator psicossocial que afeta a experiéncia
hospitalar. E imperativo que a equipa tenha tempo para os pacientes e tenha conhecimento
subjacente sobre o desenvolvimento do adolescente e as estratégias de coping. O ambiente
fisico foi considerado fundamental para o jovem hospitalizado, com a grande maioria dos
pacientes (90%) a relatar que preferia realizar o seu tratamento numa unidade AJA
especifica. A pesquisa destaca a necessidade de envolvimento dos amigos durante a jornada
de cancro. Disponibilizar um espago de convivio pode ajudar a garantir que 0 jovem nao se
sinta isolado dos seus colegas e incentivar elementos de normalidade na experiéncia do
cancro. Geralmente os AJA sentem-se isolados em enfermarias pediatricas e de adultos onde
ha pouco ou nenhum contato com os colegas (Smith et al., 2007).

Por fim, o estudo de Vindrola-Padros e colaboradores (2015) avaliou uma unidade
especializada para AJA com cancro. Os autores encontraram trés dimensdes salientes:
apoio/suporte: Os jovens e familiares evidenciaram e reconheceram o valor de ter
funcionarios gentis e solidarios, com disponibilidade para os ouvir; ambiente fisico: os
jovens realcaram a importancia de ter espacos privados e diferentes tipos de quartos ou
ambientes para visitar na ala. Um ambiente que “os faz sentir em casa” foi definido como
confortavel e seguro, cheio de uma atmosfera positiva e "normal”. E por fim, a distracéo
positiva: 0s jovens mencionaram o valor de poder participar em atividades divertidas com
pessoas da mesma idade. Um aspeto importante dessas atividades foi o fato de serem

opcionais, dando aos jovens o poder de escolher se gostariam de participar.

Sintese dos Resultados

Relacéo entre ambiente fisico e indicadores de psicopatologia. Os resultados do estudo
de McCarthy et al. (2016) demonstraram uma associagdo entre o aumento da ansiedade e
depressdo dos AJA a fatores como reducdo do apoio social e questdes relacionadas com o
conceito de imagem e identidade, corroboradas pela literatura. Os efeitos secundarios
provocados pela doenca como, por exemplo, a perda de cabelo, tem um impacto na

autoestima dos pacientes (principalmente nos pacientes do sexo feminino). As alteracdes na
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imagem corporal, a baixa autoestima e as interrupcdes nas atividades escolares devido a
doenca podem levar ao isolamento social e rejeicao dos pares. Se associado a estes fatores,
o ambiente fisico hospitalar ndo é promotor de socializacdo, poderd haver uma maior
probabilidade de estes adolescentes virem a apresentar sintomatologia depressiva, ansiedade
ou um nivel anormal de stress (Larouche & Chin-Peuckert, 2006; Seitz, 2009 citado por Ang
etal., 2018).

Ambiente Fisico e Social. Um ambiente apropriado para a idade foi descrito como um
ambiente no qual os jovens se podem conectar. Percebemos ao longo da anélise dos estudos
que o ambiente fisico e 0 ambiente social estdo relacionados. A maioria dos estudos revela
que os jovens se sentiram deslocados e/ou desconfortaveis quer em unidades pediatricas,
quer em unidades adultas devido a diferenca de idades dos outros pacientes. A
disponibilizacdo de quartos ou uma ala especifica para jovens da mesma idade cujas tarefas
de desenvolvimento sdo semelhantes foi referida na maioria dos estudos, e pode ser uma
medida central na promocdo da interacdo social entre jovens da mesma faixa etaria,
reduzindo a sensacdo de desconforto e isolamento (e.g., Ang et al., 2018; Gibson et al., 2010;
Marshal et al., 2018; Miralles et al., 2016; Musiello et al., 2014; Olsson et al., 2015; Peeters
et al., 2018; Tsangaris et al., 2013). Os resultados do estudo de Smith et al. (2007) sugerem
igualmente que a disponibilizacdo de um espaco de convivio pode ajudar os jovens a alcancgar
melhores resultados funcionais ao compartilhar a experiéncia com outros jovens da mesma
idade.

Os jovens focaram igualmente a capacidade de atender as necessidades de conforto
de familiares e amigos visitantes, ndo s atraves da existéncia de um espaco confortavel e
privado para os receber, mas através, por exemplo, de uma cadeira confortavel onde possam
pernoitar, ou um mini-frigorifico no quarto ou espacgo de convivio que Ihes permita oferecer
comida e bebidas ao seus visitantes. Outro destaque € atribuido aos horarios e restri¢do de
visitas (e.g. Lea et al., 2018; Peeters et al., 2018). A maioria dos estudos ressalvou a
importancia do suporte social para enfrentar e superar a experiéncia do cancro, por isso é
fundamental que o espaco fisico hospitalar seja promotor destas interacdes.

Percecdo de Controlo. E possivel identificar a importancia da percecdo de controlo
em 3 varidveis do ambiente fisico. O estudo de Vindrola-Padros et al. (2015) destaca o
controlo sobre a componente da distracdo positiva, ou seja, 0s jovens demonstraram agrado
quando as atividades propostas eram opcionais, dando o poder aos jovens de escolher se

gostariam de participar ou ndo. Relativamente a comunicacao, o facto de os pacientes terem
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uma participacéo ativa sobre as tomadas de decisao relativas ao seu processo de tratamento
pode conferir uma sensagdo de controlo sobre a sua vida e o seu corpo, potencialmente
promotora de bem-estar (Olsson et al., 2015).

Por fim, a percecdo de controlo provida pela liberdade de escolha por parte do
paciente. O estudo de Peeters et al. (2018) apresenta como proposta de resolucéo do conflito
privacidade/suporte social, disponibilizar uma variedade de espagos comuns e privados que
permita ao AJA escolher o espaco em funcédo da sua preferéncia e necessidade.

Suporte Social. Os estudos sugerem que a percecdo e necessidade de suporte social
pode variar em funcdo da idade. O estudo de Peeters et al. (2018) constatou que 0s
adolescentes mais jovens relataram necessidades mais equiparadas as necessidades das
criancas pequenas. Ja os adolescentes mais velhos preferem ter mais privacidade e estar mais
independentes dos pais e enfatizam a importancia de acolher mais confortavelmente os pares.

Outras figuras de suporte social aparecem destacadas nos estudos, nomeadamente,
outros jovens em tratamento ou sobreviventes de cancro e a equipa multidisciplinar (e.g.
Gibson et al., 2010; Lea et al., 2018; Olsson et al., 2015; Tsangaris et al., 2013; Vindrola-
Padros et al., 2015). Enquanto 0s seus amigos passam por estagios normais de
desenvolvimento, os AJA sentem-se por vezes presos na trajetéria de tratamento (e.g.
Musiello et al., 2014; Smith et al., 2007). Além disso, por vezes nédo € facil para os amigos
visitarem-nos ou manter contacto (Gibson et al., 2010). Por este motivo, a importancia da
interacdo social entre os jovens que lutam contra o cancro foi um tema central nas entrevistas
dos estudos (e.g. Leaetal., 2018; Smith et al., 2007). O apoio de outros jovens em tratamento
de cancro gera um clima positivo, solidario, amigavel e acolhedor que promove a interacdo
social, combatendo o isolamento. O apoio de sobreviventes de cancro pode igualmente ser
uma fonte importante de apoio emocional e parte de um ambiente social apropriado para a
idade, uma vez que estes agem como modelos. A participacdo em grupos de chat-online pode
ser uma forma alternativa de manter o apoio social com pares.

O apoio por parte da equipa multidisciplinar foi igualmente real¢cado. Os
participantes dos estudos demonstraram agrado quando a equipa os ouvia (e.g. Vindrola-
Padros et al., 2018) ou quando Ihes faziam companhia e os mantinham ocupados enquanto
aguardavam pelo médico ou pela realizacéo de tratamentos (e.g. Gibson et al., 2010).

No contexto adulto, os jovens relataram sentir-se por vezes ignorados pela equipa
multidisciplinar, falta de apoio emocional por parte dos profissionais, o que fez com que se

sentissem inseguros e falta de confianca no seu local de tratamento (e.g. Marshall et al.,
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2018). Ter funcionarios que demonstram ter tempo para estar com 0S jovens, que
demonstram interesse em conhecé-los e interagir com eles foi relatado como algo benéfico
e valorizado pelos AJA (e.g. Musiello et al., 2014; Smith et al., 2007)

Distragédo Positiva. O acesso a equipamentos eletronicos, internet e redes sociais
foram a principal fonte de entretenimento e distracdo relatada pelos participantes, como
forma de combater o tédio (e.g. Lea et al., 2018). As redes sociais surgem como um escape
para manter contacto com os amigos (e.g. Farjou et al., 2013; Marshall, 2018; Peeters et al.,
2018; Tsangaris et al., 2013). Outros estudos sugeriram atividades de leitura (Sawyer et al.,
2018), atividades ao ar livre (Peeters et al., 2018; Tsangaris et al., 2013), aulas de arte, aulas
de mdasica, aulas de culinaria, desportos, oradores convidados e oportunidades regulares de
interagir e conhecer outros adolescentes com cancro (Farjou et al., 2013; Vindrola-Padros et
al., 2015).

Comunicagdo com os profissionais de saide. A comunicagdo emergiu como tema em
11 dos estudos revisados. A maioria dos jovens salientou a necessidade de ter profissionais
a quem poder confiar a sua satde. Para isso eles precisam sentir que os profissionais de salde
reconhecem a sua individualidade, que estdo disponiveis para conversar em privado acerca
dos seus medos, davidas e preocupacGes, permitindo momentos de conversa privada com
abertura para que os jovens lhes facam perguntas e seja usada uma linguagem simples, aberta
e adequada. Devem ser empéticos e amistosos, respeitando a sua privacidade e
individualidade. Percebemos igualmente que as necessidades e preferéncias de comunicagao
dos AJA dependem da idade. Os adolescentes mais novos confiam nos pais para se
comunicar com os profissionais de salde (e.g. Gibson et al., 2010) e, em geral, relatam ter
menos necessidade de informacoes (e.g. Musiello et al., 2014). Os adolescentes mais velhos
relatam mais necessidade de obter informagédo (e.g. Musiello et al., 2014) e querem se
comunicar diretamente com os profissionais de salde e assumir a lideranca dos pais na
comunicacdo (e.g. Gibson et al., 2010), referindo que a familia deve ser incluida nas
discussbes e tomadas de decisdo que os jovens pretendam que sejam incluidos. De outra
forma, devem ser respeitadas as conversas privadas (e.g. Sawyer et al., 2018). Esta diferenca
entre os adolescentes mais jovens e 0s jovens adultos pode estar relacionada com a tarefa de
transicdo para uma maior autonomia que os leva a desejar ter menos supervisdo dos pais.

Relativamente a realizacdo de tratamentos, enfoque na necessidade de os jovens
terem acesso a toda a informacéo acerca de procedimentos medicos bem como dos efeitos

secundarios associados, para reduzir o medo e ansiedade (e.g. Lea et al., 2018; Sawyer et al.,
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2018). Um outro ponto destacado nos estudos é a importancia de reduzir a rotatividade de
cuidadores ou ter um profissional que acompanhe do inicio ao fim o jovem. Desta forma ¢
possivel estabelecer um elo relacional que permite ao jovem sentir-se mais confiante e
seguro, por exemplo na abordagem de temas mais intimos como a sexualidade, fertilidade e
abuso de substancias. O profissional pode ser igualmente util na partilha de estratégias
praticas para a resolucdo de problemas e reducdo do stress (Musiello et al., 2014). Os
momentos de lazer e distracdo com os profissionais também foram valorizados pelos jovens
(Sawyer et al., 2018).

Unidade Ideal para AJA. Os estudos relataram que éareas de atendimento
especializado, espacgos privados com um ambiente confortavel, diferentes tipos de quartos
ou ambientes para visitar na ala, equipa capaz de o0s ouvir e prestar atendimento
individualizado ou atividades recreativas geralmente ndo fazem parte dos servicos prestados
aos jovens, no entanto sdo altamente valorizados por este grupo e aparecem com
regularidade nos dados das entrevistas (e.g.Vindrola-Padros et al., 2018). O centro de
tratamento de cancro perfeito deveria disponibilizar maior quantidade de tecnologia de
entretenimento, como TV, computadores e jogos de computador/consola. As instalagdes
devem apresentar cores mais brilhantes, quartos mais coloridos com espaco para pendurar
fotos, mais janelas, um odor agradavel, espacgos tranquilos, uma area acessivel apenas para
atividades para adolescentes e um lugar para os membros da familia dormirem
confortavelmente. A personalizacdo dos espacos de cama dos AJA através de acessorios,
como quadros para fotografias e cartdes, ajuda a criar um espago mais pessoal, permitindo

gue os jovens estabelecam a sua individualidade e promove a normalidade.

Discusséo

Sumario das evidéncias

A presente revisdo sistematica tinha por objetivo analisar variaveis do ambiente
fisico, tendo como referencial tedrico a Teoria de Design de Suporte de Ulrich (1991; 2000).
Os resultados mostram que componentes presentes no ambiente fisico facilitadores da
interacdo social, como a criagdo de espacos que permitam interacdo com jovens da sua idade
e isengdo de horarios de visita, um ambiente fisico colorido e acolhedor que os faga “sentir
em casa”, que lhes confira conforto e privacidade fisica e relacional, sdo fatores considerados

importantes para os pacientes nesta faixa etaria. Adicionalmente, ha um conjunto de
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resultados que se mostra consistente e que aponta para outras variaveis importantes, como o
reconhecimento da individualidade e a comunicacao.

A andlise dos estudos incluidos relatou a existéncia de barreiras de comunicagao
acerca de aspetos sensiveis e pessoais da vida dos AJA, nomeadamente sexualidade,
fertilidade e abuso de substancias. Estes dados sdo consistentes com outras revisoes
sistematicas que revisaram estudos sobre o impacto da comunicacdo e relacdo com 0s
profissionais de satde na obtencdo de melhores resultados (Freake, Barley & Kent, 2007;
Kim & White, 2017).

O constrangimento e o medo de ser julgado (Alli, Maharaj & Wanda, 2013; Harvey
et al., 2008 citado por Kim & White, 2017), o estigma social associado a estes topicos criam
barreiras ndo apenas entre 0s jovens, mas também em pais e profissionais de saude,
impedindo que os jovens discutam essas questdes (Quinn & Vadaparampil, 2009 citado por
Kim & White, 2017). Os estudos revelaram que o0s adolescentes sentiam-Se mais
compreendidos e tendiam a participar de forma mais ativa dos seus cuidados quando 0s
profissionais tomavam a iniciativa de abordar topicos de saude sensiveis, como o humor,
relacionamento com os pais e sexualidade (Freake, Barley & Kent, 2007; Kim & White,
2017). Por vezes os jovens ndo conhecem os limites de confidencialidade. Informar os
jovens sobre as obrigacdes legais e profissionais no tratamento das suas informacdes pode
reforcar e incentivar a abordagem destes temas (Kim & White, 2017).

Para os AJA, a importancia da comunicacdo direta com os profissionais de salde esta
relacionada com o facto de estes se sentirem incluidos no seu processo de tratamento e 0
aumento da percecdo de controlo sobre os seus cuidados e sobre o seu corpo (Schaeuble,
Haglund & Vukovich, 2010).

Alguns estudos referiram a falta de disponibilidade da equipa médica, que se focava
quase em exclusivo a execucao de tarefas ndo sobrando tempo nem espaco para conhecer
melhor os seus pacientes ou interagir com estes. Este € um tema sensivel e que tem sido
abordado em estudos realizados na area de enfermagem. Por exemplo, Alli, Maharaj &
Wanda (2013) mencionam que para uma melhoria na comunicagdo com AJA, sera
necessario que outros fatores sejam moderados, como por exemplo, as restricbes de tempo
e 0 desgaste da equipa. A comunicacdo foi reconhecida pela literatura como uma
competéncia essencial para os profissionais que trabalham com AJA e esta deve ser sensivel,

eficaz e oportuna.
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Os jovens descreveram igualmente a importancia de desenvolver um relacionamento
continuo, ou seja, ter o mesmo profissional de saude atribuido ao seu cuidado. Estes
resultados podem ser sustentados pela teoria da vinculacéo de Bowlby (1969) que sustentaria
que ter o mesmo profissional aumentaria a confianca, o conforto e o sentimento de cuidado.
Igualmente o modelo da alianca terapéutica de Bordin (1968) destaca a importancia da
formagdo de um vinculo positivo entre paciente e terapeuta. A qualidade da relacéo,
cooperagdo e empatia que se estabelece entre a pessoa e 0 terapeuta promove um ambiente
seguro e protetor que envolve a pessoa, mobilizando-a para a mudanga e obtencdo de
melhores resultados durante o tratamento (Kerbauy, 1999 como citado por Castro, Lamela
& Figueiredo, 2009).

Uma boa comunicacdo, juntamente com interac0es honestas e a evolucdo de
relacionamentos genuinos foi destacada no estudo de Lea et al. (2018) que apresenta uma
proposta de modelo conceptual de “Cuidados adequados a idade”. Este modelo complementa
as descobertas de Ulrich (1991; 2000), acrescentando esta componente relacional com o0s
profissionais as necessidades de otimizacdo dos ambientes fisicos e sociais, que conferem
maior apoio, autonomia, percecdo de controlo e privacidade dos jovens em tratamento
oncolégico. Conhecer os pacientes € fundamental para uma prestacéo de cuidados adequados
a idade, uma vez que as necessidades dos jovens variam. SO através de um relacionamento
os profissionais poderao ter a capacidade de reconhecer a individualidade dos seus pacientes,
e dessa forma adquirir competéncias para lidar e suprir as necessidades de apoio emocional
e psicologico relatadas pelos pacientes.

A literatura internacional defende que os profissionais devem reconhecer as tarefas
de desenvolvimento da adolescéncia como parte da compreensdo das necessidades
individuais de um paciente (D’Agostino, Penney & Zebrack, 2011 citado por Lea et al.,
2018). O conhecimento destes estadios e tarefas de desenvolvimento da adolescéncia
permite-nos compreender a importancia das caracteristicas do ambiente fisico e social ja
identificadas. Por exemplo, a participacdo em grupos de pares € necessaria para permitir que
um individuo se autorregule e construa uma identidade, e um grupo de pares de apoio
possibilita um sentimento de pertenca e oferece uma oportunidade para experimentar novos
papéis que moldam ainda mais a formagé&o da identidade (Carr et al., 2013).

O segundo objetivo ficou aguém das nossas expectativas uma vez que apenas um

estudo apresentou medidas quantitativas de avaliacdo do impacto do ambiente fisico em
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indicadores de psicopatologia. A maioria dos estudos reconhece que ha escassez de literatura

e de pesquisas mensuraveis com foco na avaliacdo das unidades AJA existentes.

Limitacdes

Apos a analise dos diferentes estudos integrados nesta revisdo, foram identificadas
cinco limitagdes. Primeira, trata-se de uma populagdo de dificil acesso. Talvez por esse
motivo o tamanho da amostra varia muito entre os estudos. Segundo, as amostras
representaram uma variedade de AJA de diferentes idades e estagios de tratamento, mas ndo
incluiu na maioria aquelas que receberam cuidados paliativos. Os estudos que relataram
desisténcias de participantes, na maioria dos casos, estas desisténcias ocorreram devido aos
participantes estarem demasiado debilitados no momento da entrevista, pelo que os pacientes
em estado mais grave e em cuidados paliativos podem estar sub-representados nesta revisdo
da literatura.

Terceiro, a maioria dos guides de entrevista foram realizados pelos autores do estudo
0 que dificulta a sua replicacdo e reduz a comparabilidade dos resultados entre os estudos.
Quarto, todos os estudos apresentaram uma metodologia qualitativa de codificacdo de dados.
A inexisténcia de investigacdo quantitativa ndo permite uma compreensdo mais objetiva e
generalizavel do fendmeno. Quinto, relativamente aos estudos que recolheram dados através
da dinamizacao de grupos focais, ndo existe informacao se os participantes se conheciam ou
ndo antes da entrevista, e se 0 grupo era homogéneo ou heterogéneo, podendo ter

influenciado os resultados.

LimitacBes da presente revisao

Esta revisao apresenta algumas limitacdes que devem ser consideradas. Em primeiro,
foram incluidos todos os estudos que cumpriram os critérios de inclusdo, independentemente
da sua qualidade metodoldgica. Por exemplo, foram analisados estudos com amostras
bastante reduzidas (e.g., Musiello et al., 2014) e que recorreram a entrevistas semi-
estruturadas realizadas pelos autores sem informagdo da sua qualidade. Em segundo, nédo
foram avaliados critérios objetivos de viés de estudos. Em terceiro, dado o nimero reduzido
de estudos, os resultados da nossa revisdao ndo sdo representativos e, por essa razdo, nao
generalizaveis. Quarto, apenas encontramos um protocolo de estudo que oferecia dados

quantitativos sobre o efeito do ambiente fisico na promocéao do bem-estar dos AJA. Por fim,
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a pesquisa por estudos elegiveis ocorreu em apenas duas bases de dados eletrénicas, o que

também tera afetado a identificacdo de outros potenciais estudos elegiveis.

Concluséo

Apesar de uma grande quantidade de literatura focada num ambiente adequado para
jovens no contexto hospitalar, faltam estudos que avaliem a eficacia das unidades de cancro
para AJA ja existentes. Considerando a baixa prevaléncia do diagnostico nesta faixa etaria e
o facto de ainda n&o ser claro qual o impacto destas unidades sobre as taxas de sobrevivéncia,
sd0 necessarias mais evidéncias que sustentem a necessidade de criar uma politica de
“atendimento adequado a idade”. No entanto, paises como o Reino Unido, Canada e
Austrdlia, tem sido pioneiros na criagcdo e implementacdo de medidas de cuidados de salde
adequados para AJA. Também em Portugal se deve reforcar aimportancia da implementacdo
deste tipo de medidas concretas que vem da investigacdo. Dessa forma poderemos

disponibilizar um melhor servigo nacional de saude.
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