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RESUMO 

 

Introdução: O aumento na incidência do câncer em adultos jovens, associado a ganhos em 

sobrevida aquém daqueles observados em crianças e adultos mais velhos e, principalmente, a 

recente constatação de disparidades na assistência ofertada a essa população têm alarmado a 

comunidade oncológica. O reconhecimento de que os adultos jovens com câncer constituem 

uma população singular, fundamentado pelo seu comportamento biológico tumoral distinto e 

demandas específicas, corroboram que a assistência convencional seja insuficiente. O estudo 

atual tem como objetivo mapear o cenário assistencial dos adultos jovens com câncer em todo 

território nacional, na perspectiva dos médicos envolvidos no cuidado oncológico; e 

sequencialmente, desenvolver uma linha de cuidado recurso-adaptada exclusiva a essa 

população.  

Métodos: De janeiro a novembro de 2022, foi conduzido, entre oncologistas e outras 

especialidades médicas envolvidas no cuidado do paciente oncológico, uma pesquisa online de 

abrangência nacional, baseada em perguntas direcionadas, objetivando a coleta de dados 

referente ao cuidado do adulto jovem com câncer no Brasil. O questionário abordou desde 

características sociodemográficas dos participantes, até a disponibilidade de serviços 

especializados no tratamento dos adultos jovens com câncer, assim como o acesso a 

especialistas de fertilidade, oncogeneticistas, programas de seguimento, dentre outros. Os 

profissionais eram convidados a participar da pesquisa por meio de um e-mail com detalhes do 

projeto e link para termo de consentimento informado, que o respondente necessitava preencher 

antes de iniciar o questionário. Os dados foram analisados por meio de descrição comparativa, 

utilizando testes de comparação de proporções como o Teste Exato de Fisher e X2, quando 

apropriado, e estratificados de acordo com a região demográfica e perfil do serviço (público 

versus privado). Após esta etapa, evidências e diretrizes internacionais sobre a assistência ao 

adulto jovem com câncer foram analisadas para proposição de uma linha de cuidados recurso-

adaptada.  

Resultados: Dos profissionais que participaram da pesquisa (n=249), 90% relataram a 

indisponibilidade de centros especializados no atendimento de adultos jovens com câncer. 

Apenas 20% possuíam acesso a fertileutas e 30% a programas de seguimento oncológico dentro 

da sua instituição. Um total de 43% dos entrevistados desconheciam a potencial 

cardiotoxicidade relacionada ao tratamento e não solicitavam avaliação cardio-oncológica de 

rotina. Além disso, 36% dos médicos nunca consideraram incluir seus pacientes adultos jovens 

com câncer em ensaios clínicos e 42% nunca solicitaram um painel germinativo. A falta de 



 
  

recursos humanos especializados foi particularmente evidente na região Norte do Brasil. 

Adicionalmente, quando analisado perfil público e privado, não houve diferença estatística em 

relação à disponibilidade de serviços especializados.  

Conclusão: Primeiro a mapear o panorama do cuidado com os adultos jovens com câncer no 

Brasil, o presente estudo identificou objetivamente fragilidades na assistência oncológica a este 

perfil de pacientes, revelando disparidades locorregionais e contribuindo com informações que 

servirão como estratégias para melhorias assistenciais a essa população.  

 

Palavras-chave: Adulto Joven. Sobreviventes de Câncer. Diretrizes para o Planejamento em 

Saúde. Disparidades em Assistência em Saúde. Equipe de Assistência ao Paciente. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
  

ABSTRACT 

 

Introduction: The increase in the incidence of cancer in young adults associated with gains in 

survival rates below those observed in children and older adults and, mainly, the recent findings 

of disparities in the care offered to this population have alarmed the oncology community. The 

recognition that young adults with cancer constitute a unique population, based on their distinct 

tumor biological behavior and specific demands, corroborate that conventional assistance is 

insufficient. The current study aims to map the panorama of the care system for young adults 

with cancer, throughout the national territory, from the perspective of physicians involved in 

oncological care; and sequentially, develop a unique resource-adapted line of care for this 

population. 

Methods: From January to November 2022, an online nationwide survey was conducted among 

oncologists and other medical specialties involved in the care of cancer patients, based on 

targeted questions, with the aim of collecting data regarding the care of young adults with 

cancer in Brazil. The questionnaire addressed multiple concerns, from sociodemographic 

characteristics of the participants to the availability of specialized services in the treatment of 

young adults with cancer, as well as access to fertility specialists, oncogeneticists, follow-up 

programs, among others. Participants were invited to take part in the survey via email, 

containing project details and a link to the informed consent form, which the respondent needed 

to complete before starting the questionnaire. Data were analyzed through comparative 

description, using comparison tests of proportions such as Fisher's Exact Test and X2, when 

appropriate, and stratified according to demographic region and service profile (public versus 

private). After this step, international evidence and guidelines on assistance to young adults 

with cancer were analyzed to propose a resource-adapted line of care. 

Results: From all of the professionals who took part in the survey (n=249), 90% reported the 

unavailability of specialized centers for young adults with cancer. Only 20% had access to 

fertility drugs and 30% to oncological follow-up programs within their institution. A total of 

43% of the respondents were unaware of potential treatment-related cardiotoxicity and did not 

request routine cardio-oncologic evaluation. Furthermore, 36% of physicians have never 

considered enrolling their young adult cancer patients in clinical trials and 42% have never 

ordered a germ panel. The lack of specialized human resources was particularly evident in the 

North region of Brazil. Additionally, when analyzing the public and private profiles, there was 

no statistical difference regarding the availability of specialized services. 



 
  

Conclusion: The present study is the first one to map the panorama of the care system for young 

adults with cancer in Brazil. It objectively identified weaknesses in oncological care for this 

profile of patients, revealing locoregional disparities and contributing with information that will 

serve as strategies for improving care for this population. 

 

Keywords: Young Adult. Cancer Care Facilities. Healthcare Disparities. 
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1 CONSIDERAÇÕES INICIAIS 

 

O diagnóstico de câncer, independente da fase da vida do paciente, tem potencial transformador, 

desencadeando tanto um sofrimento psicológico quanto um processo de ressignificação. 

Atualmente, uma parcela significativa dos pacientes oncológicos consegue sobreviver à doença 

e, ainda que com restrições, dar continuidade à sua vida. A despeito disso, como bem observa 

Carvalho (2002), o câncer ainda é visto por muitos como uma inapelável sentença de morte, 

representando popularmente, o “mais cruel dos vaticínios”¹. Para os adultos jovens, a 

confirmação de um diagnóstico oncológico vai além do inesperado: é uma ruptura forçada de 

planos e expectativas numa idade nem sempre contemplada pelas estatísticas. 

 

Dentre os vários aspectos desafiadores, Ferrari et. al (2010) classifica o cenário do adulto jovem 

com câncer como uma “terra de ninguém”2. Esses pacientes são considerados uma população 

órfã de profissionais responsáveis por sua assistência oncológica, pois frequentemente 

transitam entre oncopediatras e oncologistas adultos; além de sofrerem com a carência de 

centros de tratamentos especializados, baixo recrutamento em estudos clínicos e  falta de 

visibilidade perante os órgãos públicos. 

 

Conceitua-se como problema de saúde pública³ uma condição que afeta o indivíduo em termos 

de anos potenciais de vida perdidos, extensão de incapacidade, dor e sofrimento; além do 

impacto econômico que pode causar na sociedade. As ações de saúde pública têm como 

objetivo reduzir as mortes prematuras, o desconforto e as incapacidades produzidas por  

doenças. Tal definição pode ajudar a sociedade na priorização de interesses, uma vez que 

enfatiza os aspectos preventivos inerentes à saúde pública, bem como direciona ações para o 

controle de mortes precoces e sequelas evitáveis4.  

 

O câncer em adultos jovens ocupa a décima posição no ranking de doenças responsáveis por 

anos de vida perdidos globalmente, de acordo com o The Global Burden of Disease, Injuries 

and Risk Factors Study (GBD). Esse resultado classifica o câncer em adultos jovens como um 

problema de saúde pública, com mortalidade global absoluta, inclusive, maior que a causada 

pelo vírus da imunodeficiência humana (HIV), doença notoriamente mais atendida pelos órgãos 

governamentais. No ano de 2019, foram registrados 396.000 óbitos por câncer na população de 

15 a 39 anos versus 357.000 óbitos por HIV para a mesma faixa etária. Consequentemente, a 



17 

 
 

população de adultos jovens com câncer demanda atenção prioritária e emergencial, 

principalmente nos países com Índice de Desenvolvimento Humano (IDH) baixo, principais 

contribuintes globais em mortes prematuras nessa população5. 

 

Assim como em outros países não desenvolvidos, pouco se sabe sobre o panorama assistencial 

do adulto jovem com câncer no Brasil. O estudo atual tem como objetivo avaliar esse contexto 

desafiador, sob a perspectiva dos médicos que prestam assistência aos pacientes oncológicos, 

abordando aspectos relevantes como a disponibilidade de recursos humanos especializados de 

acordo com o tipo de serviço (público versus privado) e região demográfica brasileira. O 

mapeamento do cenário assistencial em todo território nacional é primordial para embasar as 

ações prioritárias, dentre elas, a elaboração da primeira linha de cuidados recurso-adaptada 

dedicada ao adulto jovem com câncer. 

 

1.1 INTRODUÇÃO 

 

O adulto jovem representa uma subpopulação única, que transita entre as categorias infantis e 

de adultos mais velhos, entretanto, sem se encaixar integralmente em nenhuma delas6-10. Há 

evidências de que o câncer em adultos jovens possua uma biologia molecular intrínseca e esteja 

relacionado a fatores etiológicos distintos daqueles identificados em outras idades11,12.  

 

Não há uma concordância na literatura que estabeleça a faixa etária do adulto jovem, tendo em 

vista que a idade é um processo contínuo e fluido. Entretanto, para fins de comparações 

estatísticas, a padronização dessa faixa etária se faz necessária6. Consequentemente, durante o 

consenso do National Cancer Institute (NCI) Progress Review Group (PRG) em 2013, o adulto 

jovem com câncer foi definido como aquele diagnosticado entre 15 e 39 anos6,7. No Brasil, a 

faixa etária adotada pelo Instituto Nacional do Câncer (INCA) é de 15 a 29 anos, divergindo da 

recomendação internacional13. 

 

Segundo estimativas do National Cancer Institute Surveillance, Epidemiology and End Results 

(SEER), o câncer em adultos jovens representa cerca de 5% de todas as malignidades, com uma 

estimativa mundial de um milhão de casos novos ao ano14. Fato preocupante é que tem sido 

observado um aumento na incidência desses tumores, com incremento de até 15% nos últimos 

cinco anos, a depender do sítio primário6,14. Apesar de raro, é a principal causa de morte nessa 
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população quando excluídos os óbitos por causas externas15. Em virtude da singularidade e 

heterogeneidade apresentada pela faixa etária, o grupo pode abranger um amplo espectro de 

tumores16-19.   

 

Um estudo publicado na Lancet Oncology em 2019 avaliou o impacto do diagnóstico de câncer 

em adultos jovens em relação à morbidade e anos de vida perdidos prematuramente somados 

aos anos vividos com incapacidade (DALYs) através do GDB. O GBD é uma ferramenta global 

de saúde validada para predizer o impacto de uma doença através da estimativas de DALYs. 

Dessa forma, é possível trazer aos órgãos governamentais informações complementares aos 

dados de incidência e mortalidade, oportunizando ações prioritárias de melhorias20.  

 

De forma desproporcional, o estudo demonstrou que apesar dos países com alto IDH estarem 

associados a maiores taxas de incidência de câncer em adultos jovens (59,6 casos novos para 

cada 100.000 habitantes) quando comparados aos países com IDH baixo (25 casos 

novos/100.000 habitantes), eles possuem menores taxas de mortalidade (33,4/100.000/ano 

versus 53,5/100.000/ano)5.  

 

Toda essa relevância epidemiológica somada ao reconhecimento de estarmos diante de um 

subgrupo peculiar de pacientes têm despertado um crescente interesse dos pesquisadores e das 

sociedades médicas, com a observação de um aumento significativo no número de publicações 

relacionadas ao tema nos últimos sete anos.  

 

Em 2013, os Estados Unidos organizaram um encontro estipulando ações prioritárias para 

indivíduos com diagnóstico de câncer na faixa etária de 15 a 39 anos6. Em outubro de 2017, a 

European Society for Medical Oncology (ESMO) e a European Society for Paediatric 

Oncology (SIOPE), realizaram uma pesquisa com os seus membros para avaliar o panorama 

assistencial do adulto jovem com câncer em toda Europa e os resultados foram alarmantes. Essa 

pesquisa desencadeou uma série de iniciativas voltadas para o cuidado com os adultos jovens 

com câncer10. A primeira delas aconteceu em março de 2021, por meio da divulgação pela 

ESMO de um comunicado emergencial apontando as disparidades encontradas na assistência 

dessa população, com proposições de melhorias. Foram definidos os requisitos mínimos 

essenciais para a implementação de centros especializados no atendimento do adulto jovem 

com câncer, sendo fortemente encorajada uma adequação na prática vigente21. Entretanto, 
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apesar da formação de grupos colaborativos focados em melhorias assistenciais, essas 

iniciativas estão restritas aos países desenvolvidos. É imprescindível que esses esforços sejam 

também estendidos aos países com baixo IDH5, como o Brasil. 

 

1.2 ANTECEDENTES CIENTÍFICOS 

 

1.2.1 Divergências na definição do adulto jovem e seu impacto nos dados estatísticos 

 

A estratificação da idade em faixas etárias é uma ferramenta amplamente utilizada na estatística 

para divulgação de dados demográficos, epidemiológicos e econômicos. Tradicionalmente, de 

acordo com a Organização das Nações Unidas (ONU) existem três grandes grupos etários: 

jovem (do nascimento até 15 anos); adultos (15-64 anos) e idosos (65 anos ou mais)22. A 

finalidade da categorização é agrupar indivíduos que possuam características semelhantes entre 

si. O desafio é que a idade corresponde a uma evolução contínua, transitória e sofre influências 

de fatores externos e individuais. O conceito “adulto jovem” espelha exatamente esse desafio, 

uma subpopulação que transita entre a infância e o adulto mais velho10,18,23,24.  

 

A padronização da faixa etária dos adultos jovens com câncer é fundamental para uniformizar 

as informações estatísticas permitindo uma comparação mais precisa dos dados. Esse foi o 

ponto chave de discussão abordado durante o encontro realizado pelo NCI PRG em 2013, sendo 

o adulto jovem com câncer definido como aquele diagnosticado entre 15 e 39 anos6,7. 

Entretanto, a recomendação é de que esse conceito seja aplicado com flexibilidade de acordo 

com a área de interesse. Por exemplo, levar em consideração a influência do desenvolvimento 

nos estudos psicossociais, assim como as características biológicas, para os estudos clínicos e 

epidemiológicos6.  

 

No Brasil, o INCA, quando da sua primeira publicação, em 2008, agrupou todos os pacientes 

com menos de 19 anos dentro de uma mesma categoria25. Apenas em 2016 foi reconhecida a 

necessidade de estratificar os adultos jovens. Entretanto, foi adotada a faixa etária de 15 a 29 

anos, diferente da padronizada pelo NCI13 (15 a 39 anos), dificultando comparações com as 

estatísticas internacionais.  
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Conforme observado, a definição da faixa etária do adulto jovem difere entre os próprios órgãos 

responsáveis pelas estimativas estatísticas. Quando é adotado um limite superior restrito (29 

anos) há uma seleção de um grupo mais homogêneo nas características psicossociais como 

imaturidade, dependência financeira e inserção recente no mercado de trabalho7. Ao passo que 

um limite superior mais amplo (39 anos) permite a inclusão de tumores epiteliais sabidamente 

mais frequentes em adultos mais velhos, porém com comportamento biológico tumoral 

semelhante aos jovens26,27, além de não excluir pacientes ainda considerados em idade fértil e 

que poderiam se beneficiar da avaliação de especialistas em preservação de fertilidade. Diante 

do exposto, a padronização adotada pelo NCI para os adultos jovens (15 a 39 anos) é mais 

pertinente que a preconizada pelo INCA (15 a 29 anos). 

 

No que diz respeito à estatística mundial, na última década, houve um aumento na incidência 

do câncer do adulto jovem quando considerados todos os tumores de faixa etária até 39 

anos6,15,28-31, com destaque especial para o tumor colorretal, que teve um salto na incidência de 

15% entre os anos de 2000-2002 e 2014-201632, resultando em mudanças nas recomendações 

de rastreamento, como a antecipação da primeira colonoscopia para a idade de 45 anos33-35. Os 

tumores renais, de tireoide, corpo de útero e testículo também tiveram aumento significativo; 

enquanto a incidência diminuiu para os sarcomas de Kaposi, tumores de canal anal, bexiga, 

colo do útero, melanoma e pulmão28-31. 

 

Considerando a faixa etária de 15 a 29 anos, conforme padronização do INCA6,7,13, as maiores 

frequências observadas foram para os carcinomas (com exceção de pele), que representaram 

38,4% dos casos, seguidos por linfomas, com 18,3%, e leucemias, com 10,9%. Juntas, essas 

três neoplasias somaram 67,6% do total de casos de câncer nos adolescentes e adultos jovens. 

A mediana das taxas médias de incidência, ajustadas por idade, foi de 236,16 por milhão, sendo 

de 241,74 por milhão para o sexo feminino e de 212,71 para o sexo masculino. A taxa média 

de mortalidade ajustada por idade foi de 66,97 por milhão. Destaca-se a relevância do câncer 

do colo do útero na faixa de 25 a 29 anos no sexo feminino correspondendo à principal causa 

de mortalidade por câncer neste grupo etário no Brasil13. 

 

Nos últimos 20 anos, os avanços no tratamento oncológico melhoraram de forma significativa 

a sobrevida global de crianças e de adultos mais velhos. Entretanto, esses ganhos não se 

replicaram aos adultos jovens com câncer, conforme ilustrado na Figura 1 a seguir.  
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Figura 1: Sobrevida relativa em 5 anos estratificada por idade e ano nos Estados Unidos, 1975-2008  

 
 
 
 
 
 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 

Fonte: Adaptado de JAMA Pediatrics, 2016.  
 

Na figura 1, a curva em rosa representa a população entre 15 e 39 anos; a curva azul, menores 

de 15 anos; e a verde representa a população entre 40 e 64 anos. A sobrevida em indivíduos 

menores de 15 anos alcança e ultrapassa os adultos jovens (15-39 anos) a partir de 1992. 

 

As justificativas para essa disparidade têm sido o baixo recrutamento desses pacientes nos 

estudos clínicos (com taxas inferiores a 10%6,,36-45), diferenças na genética e biologia 

molecular6,11,31,46-54, baixa aderência e menor tolerância terapêutica55-58, falta de acesso à saúde 

suplementar7,59-63, atraso diagnóstico35,64 e inequidades assistenciais5,10.  
            
1.2.2 Especificidades epidemiológicas, moleculares e clínicas do câncer em adultos 

jovens  

 

O câncer do adulto jovem não deve ser classificado em uma única entidade patológica, mas 

como um grupo composto por diferentes espectros de neoplasias que variam de acordo com o 

tipo histológico, sítio primário, idade, sexo e raça8. Toda essa heterogeneidade os diferencia em 

relação ao câncer infantil e dos adultos mais velhos, com peculiaridades epidemiológicas, 

moleculares, genéticas , psicossociais e assistenciais11,12,. 

 

A frequência dos sítios primários sofre variação conforme a faixa etária. Entre 15 e 19 anos são 

mais frequentes o linfoma de Hodgkin (LH) e outros tipos de câncer do sistema nervoso central 
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(SNC); entre 20 e 29 anos os tumores de tireoide e células germinativas testiculares e, entre 30 

e 39 anos, os tumores de tireoide, mama e melanoma11,29,65. 

 

Quando comparado às crianças com menos de 15 anos, a sobrevida global em cinco anos dos 

adultos jovens é inferior nos casos de leucemia linfoide aguda (LLA), LH, linfoma não Hodgkin 

(LNH), astrocitomas, sarcoma de Ewing, rabdomiossarcoma e osteosarcoma12,66. Por outro 

lado, a sobrevida em cinco anos é superior nos meduloblastomas e tumores de células 

germinativas. Já em relação aos pacientes com mais de 40 anos, os adultos jovens tendem a 

apresentar melhores curvas de sobrevida, exceto para os tumores de mama e colorretal67. 

 

Evidências atuais indicam que o câncer do adulto jovem tem características moleculares 

distintas dos tumores infantis e dos adultos mais velhos, e essa diferenciação se torna mais 

relevante a depender do sítio primário (Quadro 1). Os adultos jovens com câncer colorretal 

apresentam um fenótipo mais agressivo da doença, sendo identificado com maior frequência a 

histologia mucinosa, células em anel de sinete, instabilidade de microssatélites e mutações em 

genes de reparo de DNA11,68-72. O câncer de mama é o tipo mais frequente em mulheres jovens 

e, nessa faixa etária, apresenta um pior prognóstico com uma maior proporção de doença 

metastática. Nesse caso, a idade ao diagnóstico é um fator independente de risco, quanto menor 

a idade maior a chance de tumores maiores, de alto grau e com perfil hormonal triplo 

negativo11,73-76. Entretanto, apesar dos avanços na compreensão da biologia molecular, esse 

conhecimento ainda não veio acompanhado de significativas mudanças na prática clínica no 

que se refere a modificações  dos regimes terapêuticos. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Quadro 1 – Especificidades moleculares tumorais em adultos jovens. 
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Fonte: produzido pela autora 
 
Essas particularidades observadas na biologia molecular dos tumores diagnosticados em 

adultos jovens podem ter como base uma alteração genética. Apesar das síndromes hereditárias 

familiares serem responsáveis por uma minoria dos casos, elas aumentam a chance de um 

diagnóstico oncológico durante a adolescência e fase adulta66. Uma revisão recentemente 

publicada pela American Association for Cancer Research (AACR) demonstrou que adultos 

jovens com câncer apresentam uma alta prevalência de mutações na linhagem germinativa em 

relação aos adultos mais velhos (21% versus 13%), com predomínio das variantes patogênicas 

de penetrância intermediária e alta77. Outro estudo de Knaple e colaboradores identificou que 

um em cada quatro adultos jovens com diagnóstico oncológico possui uma predisposição 

hereditária ao câncer e, portanto, poderia se beneficiar potencialmente de avaliação 

oncogenética e medidas redutoras de risco38. 
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Mulheres jovens com mutações nos genes breast cancer 1 ou 2 (BRCA 1/2) estão predispostas 

à síndrome hereditária de câncer de mama e ovário46-48, enquanto aquelas com mutações nos 

genes TP53, PTEN, ATM estão mais suscetíveis a desenvolver câncer de mama em idade mais 

precoce49,50. A síndrome de Lynch ou síndrome não polipoide hereditária colorretal é uma 

doença autossômica dominante causada por mutações nos genes de deficiência de reparo do 

DNA e está associada ao câncer colorretal de início precoce6,48. A polipose adenomatose 

familiar (FAP) é outra doença autossômica dominante causada por uma alteração germinativa 

do gene polipose adenomatose colônica (APC), podendo originar centenas de pólipos colônicos 

e o desenvolvimento de câncer de cólon em pacientes por volta dos 40 anos78. Os adultos jovens 

com síndrome de Li-Fraumeni (gene TP53) possuem maior risco de desenvolver uma variedade 

de malignidades, incluindo osteossarcoma, rabdomiossarcoma, leucemia, tumores do SNC, 

mama e carcinoma adrenocortical antes da idade de 40 anos50,51. Pacientes com mutações em 

SDH apresentam maior risco de paragangliomas, feocromocitomas, tumores estromais do 

estômago (GISTs), carcinoma renal e papilífero da tireóide52. Alterações germinativas no gene 

da neurofibromatose tipo 1 (NF1) carregam um risco aumentado para tumores da bainha 

nervosa, GISTs e câncer de mama precoce. A síndrome de neoplasia neuroendócrina múltipla 

(NEM) se caracteriza pelo desenvolvimento de tumores neuroendócrinos, sendo a NEM tipo 1 

associada a tumor pituitário, paratireoide e pancreático neuroendócrino. A NEM tipo 2 se 

associa aos carcinoma medular da tireóide, ganglioneuroma e feocromocitoma53,54, conforme 

ilustrado no Quadro 2 a seguir. 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Quadro 2 – Variantes genéticas com potencial patogênico e síndromes hereditárias. 
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Fonte: produzido pela autora 

 
O impacto na fertilidade, tanto em mulheres quanto em homens, tem relação direta com a idade 

ao tratamento oncológico, dose, duração, intensidade e tipo de tratamento. Os maiores fatores 

de risco são os protocolos de quimioterapia baseados em agentes alquilantes, altas doses de 

radioterapia no SNC, que podem comprometer a função hipotalâmica, e radiação dirigida ao 

útero, ovário ou testículos. Nos pacientes que utilizam quimioterapia com base em alquilantes, 

o risco de infertilidade é de 60%, comparado com menos de 10% nas classes de quimioterápicos 

classificadas como baixo potencial de risco. Azoospermia tem sido reportada em mais de 90% 

dos homens que receberam protocolo de tratamento para neoplasias hematológicas66,79-82. 

 

A população dos adultos jovens sobreviventes ao câncer cresceu para mais de 500.000 

indivíduos no ano de 2020 nos Estados Unidos, sendo que 1 em cada 3 desses sobreviventes 

desenvolvem um evento grave ou ameaçador à vida cerca de 20 anos após o diagnóstico 

oncológico. Dessa forma, é imprescindível personalizar os protocolos de seguimento 
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oncológico atualmente vigentes, para que possibilitem uma identificação precoce e um manejo 

otimizado desses eventos. Isto se torna de extrema relevância considerando tratar-se de um 

grupo economicamente ativo, em fase reprodutiva, com uma expectativa de vida longa e grande 

potencial de morbidade66,2.  

 

Atualmente, a assistência aos adultos jovens com câncer é realizada sem distinção em relação 

aos adultos mais velhos, apesar de apresentarem demandas distintas. Nesse sentido, uma 

assistência personalizada através de uma equipe multidisciplinar capacitada no atendimento do 

adulto jovem com câncer proporciona melhorias na qualidade assistencial com alguns estudos 

evidenciando, inclusive, melhores desfechos oncológicos2. 

 

Diferenças na farmacocinética do indivíduo podem impactar na eficácia, aderência, 

tolerabilidade e perfil de toxicidades imediatas relacionadas ao tratamento. São descritos nessa 

população uma maior incidência de náuseas antecipatórias, devido à utilização de protocolos 

mais agressivos e um menor uso de pré-medicações antieméticas83,84. Apesar de dados 

limitados, revisões sistemáticas evidenciam que os adultos jovens também apresentam maior 

incidência de fadiga relacionada ao tratamento, sendo a toxicidade de maior graduação 

identificada nesse subgrupo85. 

 

Os efeitos a longo prazo são os mais preocupantes, uma vez que estão associados a maior 

morbidade86-88. Dentre os adultos jovens acompanhados 30 anos após o término do tratamento 

oncológico, Oeffinger e colaboradores reportaram uma incidência cumulativa de doenças 

crônicas de 73% , sendo 42% ameaçadoras à vida89. Estudos recentes documentam maior taxa 

de hospitalizações nos adultos jovens que apresentaram toxicidades tardias ao tratamento, 

particularmente para os tumores gastrointestinais, leucemia, genitorurinários, SNC e LH90-92.   

 

Um estudo que comparou as comorbidades do adulto jovem sobrevivente ao câncer com a 

população geral91 evidenciou uma superioridade na prevalência de tabagismo (26% versus 

18%), doença cardiovascular (14% versus 7%), hipertensão (35% versus 29%), asma (15% 

versus 8%) e doenças mentais (20% versus 10%) nos adultos jovens com câncer. 

Consequentemente, foi comprovado um maior número de hospitalizações (50,4% versus 

37,9%) e detrimento de dois pontos em questionários de qualidade de vida dos adultos jovens 

com câncer em relação ao grupo controle93. 
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As complicações cardiovasculares (insuficiência cardíaca congestiva, infarto do miocárdio, 

doença pericárdica e alterações valvares) estão entre as principais causas de morte não-

oncológicas entre os adultos jovens sobreviventes ao câncer. Um estudo retrospectivo avaliou 

aproximadamente 6.000 adultos jovens após dois anos do término do tratamento oncológico 

demonstrando que o risco de doença cardiovascular nessa população é 2,37 vezes maior que no 

grupo controle94.  

 

Os adultos jovens com câncer apresentam um risco seis vezes maior de segundas neoplasias em 

relação à população geral, sendo os tumores gastrointestinais, mama e ginecológicos os mais 

frequentemente diagnosticados. Dentre os fatores de risco para o desenvolvimentos de segundas 

neoplasias estão o sítio primário (mama, melanoma e testículo), o sexo feminino, a raça branca, 

o estadio avançado ao diagnóstico e o tratamento com radioterapia95,96. 

 

Além das toxicidades relacionadas ao tratamento, esse subgrupo possui demandas psicossociais 

específicas. Sobretudo, são pacientes que estão iniciando sua carreira profissional, constituindo 

família e definindo sua identidade; sendo o diagnóstico oncológico disruptivo nesse processo 

de formação97. Dentre as peculiaridades observadas nesse subgrupo podemos citar: desconforto 

com a aparência física97-101, impacto na função sexual79-82, estresse psicológico102,103, 

necessidade de reinserção no mercado de trabalho60,97, menor acesso a planos de saúde 

privados61, maior risco de abuso de álcool, tabaco e outras drogas ilícitas104. 

 

1.2.3 Demografia médica no Brasil: desigualdade na distribuição, fixação e acesso aos 

profissionais  

 

A ONU elenca o Brasil entre os dez países mais desiguais do mundo em condições 

socioeconômicas. Enquanto há regiões altamente desenvolvidas, como Sul e Sudeste (IDH 

0,798 e 0,794, respectivamente), outras concentram os piores índices de educação, saúde e 

expectativa de vida, como Norte e Nordeste (0,730 e 0,715)33.  

 

Essa desigualdade também é observada através da distribuição dos recursos humanos. De 

acordo com os dados da demografia médica de 2023105, divulgados pelo Conselho Federal de 

Medicina (CFM), o Brasil possui médicos em número absoluto suficiente para atender às 
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necessidades da população (2,56 médicos/mil habitantes). O atual índice brasileiro já é 

compatível com os de países como Estados Unidos (2,6), Canadá (2,7) e Chile (2,2) e está bem 

próximo dos valores do Japão (2,5) e Coreia do Sul (2,5). O percentual brasileiro é maior do 

que o registrado, por exemplo, na China (2), na África do Sul (0,8) e na Índia (0,8). Entretanto, 

apesar de dispor de um dos maiores contingentes médicos no mundo, há um cenário de 

desigualdade na distribuição, fixação e acesso a esses profissionais.  

 

A maioria dos médicos brasileiros105 permanece concentrada nas regiões Sul e Sudeste, nas 

capitais e nos grandes municípios. Nas 49 cidades com mais de 500 mil habitantes, que juntas 

concentram 32% da população brasileira, estão 62% dos médicos do país. Já nos 4.890 

municípios com até 50 mil habitantes, onde moram 65,8 milhões de pessoas, estão 8% dos 

profissionais, ou seja, em torno de 42 mil médicos. Mais notavelmente, a mesma desproporção 

ocorre entre a disponibilidade de médicos especialistas nas regiões brasileiras. Enquanto a 

região Sudeste concentra 46,27% de médicos especialistas/população brasileira, essa proporção 

cai para 8,25% e 7,68% para as regiões Centro-Oeste e Norte, respectivamente (Figura 2). 
 

Figura 2: Porcentagem de médicos especialistas em relação à população brasileira estratificados por região 

demográfica conforme censo médico 2023.  

                       
Fonte: Conselho Federal de Medicina, 2023 (adaptado) 

 
Analisando especificamente a proporção de médicos oncologistas por regiões brasileiras, a 

região Sudeste concentra a maior proporção (48,2%), seguido pela região Sul (20,4%), Nordeste 

(17,8%), Centro-Oeste (9,4%) e Norte (4,2%).  
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Como esperado, os setores de saúde públicos e privados também enfrentam disparidades. 

Atualmente, o Brasil investe cerca de 9% de seu Produto Interno Bruto (PIB) em saúde. No 

entanto, há uma distribuição desproporcional de recursos entre os setores. Enquanto 52% do 

PIB cobrem 50 milhões de brasileiros no serviço privado, menos da metade do PIB é alocado 

para os outros 214 milhões de pacientes no setor público de saúde34. 

 

Neste país vasto e heterogêneo, marcado por desigualdades socioeconômicas e regionais, 

esforços maiores se fazem necessários para mapear e entender a assistência prestada aos adultos 

jovens com câncer levando em consideração todas as particularidades que impactam o setor de 

saúde no Brasil. 

 

1.2.4 Disparidades no cuidado com o adulto jovem com câncer 

 

Algumas barreiras identificadas na assistência aos adultos jovens com câncer incluem o atraso 

no diagnóstico - devido à baixa suspeição de câncer nessa faixa etária -, menor aderência 

terapêutica, dependência financeira, necessidade de reabilitação física, problemas com a 

sexualidade e imagem corporal, perda da capacidade reprodutiva e maior dificuldade da equipe 

médica em favorecer cuidados com ênfase em conforto no final de vida66. A maioria dos adultos 

jovens com câncer relatam que a comunicação com o profissional de saúde é inefetiva, que suas 

demandas não são satisfatoriamente atendidas e descrevem um sentimento de “não pertencer” 

ao serviço que os assistem2.  

 

Dessa forma, levando em consideração toda a complexidade envolvida na assistência do adulto 

jovem com câncer, é pouco provável que os modelos convencionais de assistência vigentes 

sejam suficientes para atender as demandas dessa população. Essa suspeita foi corroborada 

através de uma pesquisa conduzida pela ESMO, em ação colaborativa com a SIOPE, em 2016. 

Um questionário com perguntas relacionadas à assistência aos adultos jovens com câncer foi 

respondido por 266 médicos oncologistas com atuação na Europa. Primeiramente, foi 

identificada uma discordância significativa entre os médicos na definição da faixa etária 

adotada para o adulto jovem com câncer. No entanto, a evidência mais relevante foi a 

constatação de inúmeras inadequações no cuidado. Mais de dois terços dos médicos (67%) 

relataram a indisponibilidade de centros especializados no atendimento dos adultos jovens com 
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câncer, 69% referiram nunca ter encaminhado esses pacientes para estudos clínicos, 67% e 38% 

não tinham acesso a programas de seguimento oncológico e a fertileutas, respectivamente10. 

 

Fato preocupante é que uma proporção considerável dos adultos jovens com câncer, 

especialmente as mulheres, não recebem informações adequadas sobre preservação da 

fertilidade. Um estudo publicado em 2015 pela American Cancer Society (ACS), observou que 

18% dos homens e 38% das mulheres recrutados em sete bancos de dados populacionais 

americanos entre 2007 e 2008 não haviam adotado medidas de preservação da fertilidade 

porque simplesmente não haviam sido informados sobre essas opções106. 
 

Subsequentemente, a ESMO publicou, em 2021, os requisitos mínimos para a implantação de 

um programa dedicado aos adultos jovens com câncer (Quadro 3). São eles: uma estrutura 

multidisciplinar capacitada, acesso a estudos clínicos, flexibilidade na faixa etária de 

atendimento, um corpo clínico diversificado e especializado em atender os principais tipos de 

tumores frequentes nessa faixa etária, suporte psicossocial, programas de fertilidade, 

aconselhamento genético, programas de seguimento oncológico e equipe de cuidados 

paliativos21. Em 2018, o National Comprehensive Cancer Network (NCCN) lançou a primeira 

versão do “Guideline for adolescents and young adults with cancer”, recomendando 

intervenções exclusivas para esses pacientes, como uma avaliação inicial abrangente, manejo 

de toxicidades relacionadas ao tratamento, orientações quanto a preservação de fertilidade e 

suporte psicossocial21. Seguindo a mesma linha, em 2022 a ESMO divulgou o primeiro 

“Handbook of cancer in adolescents and young adults”. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Quadro 3: Requisitos mínimos para um Programa Dedicado ao Adulto Jovem com Câncer preconizado pela 
ESMO. 
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Fonte: Ferrari, Stark, Peccatori, 2021. (adaptado)  

 

1.2.5 Necessidade não atendida: o acesso dos adultos jovens com câncer em estudos   

        clínicos 

 

Uma das principais razões pelas quais o benefício dos avanços terapêuticos na sobrevida global 

dos pacientes oncológicos não ser observado em adultos jovens é a baixa participação desses 

pacientes em estudos clínicos, documentada como inferior a 10%. Assim, diversos países têm 

estimulado estratégias para que haja um maior recrutamento desses pacientes em estudos 

clínicos de fase III.  

 

Na Europa, por exemplo, o European Network for Teenagers and Young Adults with Cancer 

(ENTYAC) promove a criação de programas nacionais nos centros especializados ao 

atendimento dos adultos jovens com câncer de forma a aumentar e facilitar o referenciamento 

desses pacientes para estudos clínicos. Este grupo também tem defendido a abolição do critério 

de elegibilidade de 18 anos, comumente preconizado em grande parte dos estudos clínicos. A 
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argumentação é de que esse critério além de, principalmente comprometer os princípios éticos, 

é irracional, uma vez que muitos dos estudos com terapias-alvos são agnósticos e desvinculados 

de influências etárias.  

 

A inclusão de adolescentes e adultos jovens em estudos clínicos é considerada segura desde que 

sejam seguidos os seguintes princípios: racional científico (doenças que fazem interface entre 

diferentes idades e com comportamento biológico similar ou doenças com histologias diferentes 

mas que possuem um alvo terapêutico que independe da faixa etária); cálculo de dose baseado 

na superfície corpórea; o desenho do estudo tenha colaboração entre oncologistas pediátricos e 

adultos; as toxicidades farmacocinéticas sejam monitoradas e o paciente seja atendido em um 

serviço especializado para a sua faixa etária.  

 

Nas últimas décadas, observamos a introdução de inúmeras terapias-alvos na Oncologia com 

comprovação de eficácia, altas taxas de resposta e uma mudança na história natural da doença, 

entretanto, crianças e adolescentes foram excluídos desses estudos pivotais. Consequentemente, 

esses pacientes são privados dessas opções terapêuticas ou a utilizam de forma off-label. Uma 

das iniciativas do grupo colaborativo ENTYAC é a criação de biobancos em todos os serviços 

especializados no atendimento dos adultos jovens com câncer. Já o programa “Screening 

Cancer Patients for Efficient Clinical Trial Access” (SPECTA) patrocinado pela European 

Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC), realiza painéis moleculares 

completos nos pacientes com idade igual ou superior a 12 anos diagnosticados com tumores 

com histologias mais frequentemente observadas na população adulta. Os painéis moleculares 

também são úteis para detecção de mutações germinativas associadas à síndrome de 

predisposição ao câncer que podem proporcionar o uso de terapias-dirigidas (ex. inibidores de 

PARP).  

 

Ao contrário das crianças com diagnóstico oncológico que são tratadas em serviços pediátricos 

especializados, os adultos jovens com câncer estão dispersos, transitando entre centros para 

adultos ou crianças e até mesmo centros não especializados . Este fato dificulta o 

encaminhamento desses pacientes para estudos clínicos fase I/II que geralmente são abertos em 

um número limitado de centros e raramente chegam ao conhecimento do médico assistente. 

Dessa forma, esforços governamentais devem ser realizados na ampla divulgação dos estudos 

clínicos, assim como em políticas que facilitem os recrutamentos.  
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1.2.6 Princípios e desafios para implementação de uma linha de cuidado dedicada aos 

adultos jovens com câncer 

 

Uma assistência de qualidade aos adultos jovens com câncer envolve um diagnóstico rápido, 

início de tratamento precoce e acesso a um time multidisciplinar de profissionais capacitados 

em atender as demandas específicas dessa população. Conforme recomendação da ESMO, deve 

dispor de avaliação da fertilidade, serviços especializados em preservação, manejo de efeitos 

colaterais imediatos e de longo prazo, avaliação oncogenética, suporte psicossocial, 

socioeconômico e seguimento oncológico. Alguns estudos apontam ganhos em sobrevida 

quando o cuidado desses pacientes é realizado em centros especializados. Dessa forma, o 

referenciamento a centros especializados tem sido fortemente recomendado2. 

 

É crescente o número de serviços dedicados aos adultos jovens com câncer que estão sendo 

implantados em várias partes do mundo. O pioneirismo veio do Reino Unido, em 1990, com a 

criação filantrópica do Teenage Cancer Trust (TCT), inaugurando o primeiro centro 

especializado no atendimento dos adultos jovens com câncer no Hospital Middlesex em 

Londres. Atualmente, o Reino Unido conta com oito centros especializados no atendimento 

dessa população107-110. Na América do Norte, a atenção aos adultos jovens com câncer 

despertou interesse não apenas regional, mas em âmbito nacional. O NCI, fundado pelo 

Children’s Oncology Group, criou o Comitê de Adultos Jovens em 2000, que busca 

proporcionar melhorias nos desfechos oncológicos, garantir acessibilidade ao cuidado e 

aumentar o recrutamento desses pacientes em estudos clínicos7. No M. D. Anderson Cancer 

Center, em Houston (EUA), um programa de adultos jovens com câncer se iniciou em 1999. 

Originado do departamento de Pediatria, o programa tem como prioridade o suporte 

psicossocial. O Dana Farber Cancer Institute (DFCI) implementou o “Adolescent and Young 

Adult Program” em 2004, disponibilizando serviços de preservação de fertilidade e suporte 

psicossocial2. Já na Europa, a implementação do programa foi irrisória. A Itália, por exemplo, 

teve a proposta de criação de um centro especializado no atendimento de adultos jovens com 

câncer, que nunca foi concretizado2.  

 

A Austrália identificou que 90% dos pacientes entre 15 e 25 anos eram tratados em instituições 

não especializadas e desenvolveu o “Trac@PeterMac Program” para atender de forma integral 
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o adulto jovem com câncer. Com registros de já ter admitido mais de 500 jovens desde 2004, o 

programa atende tanto crianças quanto adultos, promovendo um suporte no cuidado e no 

recrutamento para pesquisas clínicas, entretanto, sem oferecer tratamento oncológico2. 

 

Iniciar um programa dedicado ao adulto jovem com câncer não é uma tarefa fácil. A maioria 

dos centros relatam encontrar mais barreiras que incentivos. Esses obstáculos usualmente 

envolvem uma forte oposição administrativa, cultural, logística e financeira. Os países de baixa 

e média renda estão em maior desvantagem considerando a carência de investimentos, de 

recursos físicos e humanos. Não há na literatura nenhum relato quanto à disponibilidade de 

centros especializados no atendimento dos adultos jovens com câncer no Brasil, seja na 

iniciativa privada ou  no setor público.  
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2 OBJETIVOS GERAL E ESPECÍFICO 
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Este trabalho tem como objetivo geral mapear o cenário da assistência aos adultos jovens com 

câncer em todo território nacional, estratificando de acordo com a região geográfica e setores 

(público e privado) para, a partir dos dados coletados, elaborar uma linha de cuidados recurso-

adaptada aos adultos jovens com câncer.  

 

Para tanto, alguns objetivos específicos foram definidos: 

- Investigar a disponibilidade de serviços especializados no atendimento dos 

adultos jovens com câncer em todo território brasileiro 

- Identificar as características demográficas dos médicos envolvidos no cuidado 

com os adultos jovem com câncer. 

- Determinar a porcentagem de médicos com acesso aos seguintes recursos 

(dentro e/ou fora da sua instituição de trabalho): equipe multidisciplinar 

capacitada na assistência dos adultos jovens com câncer; serviços especializados 

em aconselhamento genético e preservação de fertilidade; suporte psicossocial 

capacitado na assistência de adultos jovens com câncer; programas de 

seguimento e de cuidados paliativos. 

- Determinar a porcentagem de médicos que: encaminha os adultos jovens com 

câncer para o cardio-oncologista antes, durante e/ou após o tratamento 

sistêmico; coleta dados referentes à história familiar de neoplasias dos adultos 

jovens com câncer; considera incluir seus pacientes adultos jovens em estudos 

clínicos. 

- Propor um modelo de linha de cuidado ao adulto jovem com câncer. 

 

3 METODOLOGIA 

 

Trata-se de um estudo observacional, transversal, desenhado como uma pesquisa de 

levantamento realizada através de um questionário estruturado online.   

 

 

 

 

3.1  POPULAÇÃO DO ESTUDO 
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O estudo teve como foco médicos que exercem atividades assistenciais envolvendo pacientes 

oncológicos, com atuação no território brasileiro em serviços públicos e/ou privados; e que 

aceitaram preencher voluntariamente o questionário estruturado da pesquisa de forma online.  

 

3.2 TAMANHO AMOSTRAL 

 

Segundo dados da Sociedade Brasileira de Oncologia Clínica (SBOC) no primeiro semestre de 

2021, um total de 2.500 médicos oncologistas titulados possuíam inscrição em atividade. Sendo 

assim, considerando uma população total de 2.500 médicos, para que o estudo alcançasse um 

poder de 95%, com uma margem de erro de 5% e considerando uma diferença de 20% entre 

aqueles que fazem parte de um serviço especializado no atendimento de adultos jovens com 

câncer e aqueles que não fazem, o tamanho amostral calculado foi de 224 participantes. 

 

3.3 RECRUTAMENTO 

 

Entre os meses de janeiro e novembro de 2022, convites que continham instruções e 

informações sobre a relevância do câncer em adultos jovens foram encaminhados para os 

contatos eletrônicos (endereço eletrônico e mensagens instantâneas) de médicos membros da 

SBOC e sociedades afins (Associação Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e Terapia 

Celular, Grupo Brasileiro de Tumores Ginecológicos, Sociedade Brasileira de Cirurgia 

Oncológica, Sociedade Brasileira de Pediatria e Sociedade Brasileira de Radioterapia). Uma 

amostra do convite pode ser encontrada no Apêndice A deste volume. 

 

O convite também foi enviado para representantes regionais da SBOC e outros grupos de 

oncologistas, de forma a obter abrangência nacional. A pesquisa foi divulgada em congressos, 

como o “XXIII Congresso da SBOC” e o “10º Simpósio Internacional Grupo Oncoclínicas”. 

 

 

 

 

3.4 INSTRUMENTO DA PESQUISA 
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O instrumento da pesquisa foi o questionário estruturado online (Apêndice B), elaborado e 

validado (Apêndice C) em fases. A primeira fase se baseou na fundamentação teórica para 

definição do constructo e de sua dimensionalidade. A segunda fase contemplou a elaboração 

do conteúdo, realizado através de itens fechados com opções em múltipla escolha. A terceira 

fase envolveu a seleção e organização dos itens visando a objetividade, simplicidade, clareza, 

precisão, relevância e interpretabilidade. A quarta fase foi a do “pré-teste”, na qual se aplicou 

o questionário de forma individual e presencial a vinte participantes buscando avaliar a clareza, 

pertinência, relevância e dimensão.  

 

O questionário direcionado aos profissionais envolvidos no atendimento do paciente 

oncológico (Apêndice B) abordava os seguintes domínios: características demográficas dos 

participantes, disponibilidade de serviços especializados ao atendimento do adulto jovem com 

câncer, acesso para encaminhamento interno e externo à oncogenética, cardioncologia, 

especialistas em fertilidade; equipe multidisciplinar e cuidados paliativos; tempo e fluxo do 

encaminhamento externo; idade mínima dos pacientes atendidos na instituição, número de 

consultas de pacientes adultos jovens com câncer por mês, proporção estimada de pacientes que 

realizaram preservação de fertilidade, porcentagem de recrutamento para pesquisas clínicas, 

porcentagem de testes genéticos solicitados e transição de cuidados.  

 

3.5 ASPECTOS ÉTICOS  

 

Os dados foram coletados somente após parecer favorável do Programa de Pós Graduação de 

Ciências Aplicadas à Saúde do Adulto e da Câmara Departamental de Clínica Médica da 

Universidade Federal de Medicina e aprovação do projeto de pesquisa pelo Comitê de Ética em 

Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (CAAE: 51540321.0.0000.5149).  

 

Os participantes da pesquisa apenas teriam acesso às perguntas do questionário após a 

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apêndice D). Em 

conformidade com a regulação para pesquisas em ambiente virtual, Carta Circular número 

1/2021 CONEP (Comissão Nacional de Ética em Pesquisa), foi realizado o envio da cópia 

assinada pelos pesquisadores do TCLE aos profissionais envolvidos no atendimento ao paciente 

oncológico através do endereço eletrônico cadastrado.  
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Os pesquisadores envolvidos no projeto se comprometeram a manter a confidencialidade sobre 

os dados coletados, bem como a privacidade de seus conteúdos, como preconiza a Resolução 

466/12, e suas complementares, do Conselho Nacional de Saúde. A integridade das informações 

e a garantia da confidencialidade dos dados e a privacidade dos indivíduos que tiveram suas 

informações acessadas estão sob a responsabilidade dos pesquisadores. Os dados obtidos na 

pesquisa somente foram utilizados para este projeto. Todo e qualquer outro uso que venha a ser 

planejado, será objeto de novo projeto de pesquisa, que será submetido à apreciação do Comitê 

de Ética em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (CEP -  UFMG).  

 

3.6 ANÁLISE ESTATÍSTICA 

 

Estatísticas descritivas foram usadas para sumarizar os dados. O teste de normalidade Shapiro-

Wilk foi utilizado para cada variável contínua. Os dados categóricos foram apresentados como 

frequência e percentagem, e os dados contínuos expressos como mediana e intervalo 

interquartílico (IQR) ou média e desvio padrão, conforme apropriado. Para comparação entre 

os grupos de serviços especializados na atenção oncológica e aquele que não especializados, 

foram utilizados os testes Qui-quadrado (ajustado pela Simulação de Monte Carlo de acordo 

com frequências de pequenas proporções) ou os testes exatos de Fisher, se variáveis categóricas; 

e o teste U de Mann Whitney ou o teste de Kruskal-Wallis, se dados contínuos. Nas 

comparações múltiplas, foi aplicada a correção de Bonferroni. A significância estatística foi 

assumida em p <0,05. A análise estatística foi realizada usando o software SPSS, versão 25 

(SPSS, Chicago, IL). As regiões brasileiras foram definidas de acordo com a distribuição 

especificada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE). 
 

 

 

 

 

4 ARTIGO 1 

 

THE CHALLENGING OUTLOOK OF CARING FOR ADOLESCENT AND YOUNG 

ADULTS WITH CANCER IN BRAZIL: RESULTS OF A NATIONWIDE SURVEY 
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Abstract  

Purpose: The global burden of cancer in adolescents and young adults (AYA) emerges as a 

major public health issue, in which remarkable challenges and unmet needs are evident. Due to 

sociodemographic inequalities, initiatives to change this scenario need to be expanded globally, 

particularly to low-middle income countries (LMICs). This study aimed to gain information 

about the standards of AYA cancer care in Brazil from the physician’s perspective. Methods: 

Physicians involved in AYA cancer care were invited to answer a national online survey. The 

questions covered several aspects from healthcare’s demographics to specialised services 

availability, such as fertility and genetic counseling. The availability of a specialised AYA 

cancer care facility was the primary study endpoint, and the findings were stratified by region 

and treatment setting (public versus private). Results: Among the physicians who responded 

(n=249), 90% reported no access to a specialised AYA service. Only 20% had access to a 

fertility specialist, and 30% to a survivorship program in their institutions. Even external 

referrals to medical specialities were challenging, with 24% of the physicians reporting 

challenges. Despite the potential cardiotoxicity related to treatments, 43% of the respondents 

reported to refer patients for cardio-oncologists hardly ever. Furthermore, 36% of physicians 

had never enrolled AYA patients into clinical trials, and 42% had never ordered a genetic test. 

Lack of specialised human resources was particularly evident in Northern Brazil, and delays in 

cancer diagnoses were frequent. Conclusion: This was the first study addressing standards of 

AYA cancer care across Brazil. Importantly, the data discloses significant infrastructural gaps, 

implying that major investments in training and infrastructure are urgently needed. This data 

may mirror other LMICs reality. 

 

Keywords: AYA, cancer, inequalities, care. 

 

 

INTRODUCTION  

 

Although cancer in adolescents and young adults (AYA) corresponds to only 2 to 4% of all 

malignancies, it represents the leading cause of death among this population, excluding external 

causes, and its incidence rate has been rising(1-7). There are several particularities in AYA 
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cancer, beginning from the definition of the group itself. Even after the NCI Progress Review 

Group recommendations which define the age frame from 15 and 39 years old as AYA, it 

usually differs according to the country(8,9). In Brazil, for instance, the INCA adopted a distinct 

age range, 15 to 29 years, impairing statistical comparisons with international data10.  

  

Access to an age-specific care service is globally limited, even in high-income countries (HICs). 

According to a survey conducted by ESMO among their members, over two-thirds of 

physicians did not have access to centers specialized in AYA patients¹¹. An increase in the effort 

to improve AYA cancer care has been observed recently, albeit it has been concentrated in 

HICs¹². These initiatives need to be expanded globally, particularly to LMICs, which harbors 

disproportionate AYA premature deaths¹³. 

 

As in most LMICs, little is known about the scenario of AYA cancer in Brazil. This study aimed 

to gain information about the standards of AYA cancer care in Brazil from the perspective of 

the physicians, addressing aspects such as access to specialized facilities and other specialists, 

sources of support to transitional care , patient journey, among others, across different  

treatment setting (i.e., public versus private) and geographic regions. 

 

METHODS 

 

From January to November 2022, an online survey was sent to members of the Brazilian Society 

of Medical Oncology (SBOC) and other partner societies. The survey was also promoted at 

national conferences, such as the “XXIII Brazilian Oncology Congress” and the “10th 

Oncoclínicas Symposium”. Therefore, participation was not restricted to oncologists, but 

reached out to different medical specialities involved in cancer care. After instructions, the 

participant was invited to answer the online questionnaire.  

 

The primary endpoint of the study was the availability of a specialised AYA cancer care facility. 

Further information was collected for exploratory analyses such as sources of support to 

transitional care, patient journey, demographic characteristics of the respondents, AYA 

patient’s epidemiological profile, multidisciplinary team composition, referral pathways,  

access to and time spent in fertility preservation procedures, access to genetic testing and 

clinical trials. Informed consent was obtained from all the participants. 
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The physician's work institution was stratified according to geographic region14 and treatment 

setting (public versus private). Regarding the private setting, it was further classified as a large 

network cancer group (i.e., a healthcare company that aggregates several treatment units) or an 

independent clinic.  

 

The study sample was calculated based on the SBOC database, in which a total of 2,500 clinical 

oncologists had active registration in the year of 202115. Thus, for a statistical power of 95%, 

assuming a significance level of 0.05, and considering a difference of 20% between those who 

are part of a dedicated-AYA cancer care and those who are not, 224 responses would be 

required. 

 

Descriptive statistics were used to summarize the data. A normality test (Shapiro-Wilk) was 

performed for each continuous variable. Categorical data are presented as frequency and 

percentages, and continuous data are expressed as medians and interquartile range (IQR) or 

mean and standard deviation, as appropriate. For comparison between groups, the Chi-square 

(adjusted by the Monte Carlo Simulation according to small proportion frequencies) or the 

Fisher’s exact tests was applied as appropriate, if categorical variables; Mann Whitney U test 

or Kruskal-Wallis test, if continuous data. In multiple comparisons, Bonferroni correction was 

applied. Statistical analysis was carried out using SPSS software, version 25 (SPSS, Chicago, 

IL), and significance was assumed at p <0.05. 

 

RESULTS 

 

Characteristics of respondents 

The questionnaire was completely responded to by 249 physicians. Of them, 51% were men, 

and 48.8% were in the 31-40 age group. Among the respondents, 73% were medical 

oncologists, followed by other professionals, as detailed in Table 1. 

 
Table 1. Survey respondent’s baseline characteristics. 
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Almost half (49%) worked exclusively in the private setting, and 76% were affiliated to a large 

network cancer group. One third of the participants reported practicing general oncology and, 

among those who considered themselves as specialists, breast cancer was the predominant 

specialty (25.6%). The survey had a nationwide representation as depicted on Figure 1. 

 

 

 

 

 

 

Figure 1: Brazilian survey respondents by region. 
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Region respondents, n(%): North 7 (2.8%), Northeast 34 (13.7%), Midwest 9 (3.6%), Southeast 

173(69.5%), South 26 (10.4%), TT 249 (100%).  

       

Dedicated-AYA cancer care according to Brazilian regions and treatment settings 

(private vs public) 

Regarding the primary study endpoint, 90% of the respondents informed that their services did 

not have a dedicated-AYA cancer care. Among Brazilian geographic regions, there was a 

significant difference concerning the composition of the institutional body of specialists, as 

summarized in Table 2.  
 

 
 
 
 
 
 
 
 



52 

 
 

 
The availability of fertility specialists was higher in the Southeast (34.6%) and South (22.5%); 

medical geneticists in the Midwest (88.9%), South (80.7%) and Northeast (79.4%); cardio-

oncologists in the Northeast (55.9%) and Southeast (50.3%); and of social workers in the 

Southeast (69.9%).  

 

A lack of human resources was observed in the Northern region, where 100% of physicians 

reported no fertility preservation specialist as part of their clinical staff, and only 28% reported 

cardio-oncologist or a medical geneticist in their institutions. When comparing the private and 

public settings (Table 3), the availability of specialists did not differ significantly. 
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Concerning the feasibility of external referral to specialists, there was a higher proportion of 

the category “easy for physician and patients” (i.e., referral without major barriers) in the North 

(42.8%) and Midwest (44.4%), especially in the private setting (47.1%). Answers such as 

“difficult for the physician and patient” were more frequent in the regions Northeast (55.9%), 

South (53.8%) and Southeast (40.4%), and in the public setting (41.1%). All of these 

comparisons reached statistical significance (p<0.05). Among the external specialties, only 

psychology and social workers were more easily available in the private than in the public 

setting. 
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The average waiting time for a first consultation with external specialists was different 

according to geographic regions (p=0.035). The proportion of patients who spent “less than 10 

days” were higher in the Northeast (67.6%) and South (61.5%), while a waiting time of “more 

than 15 days” was more common in the North (85.7%). Considering the specialty which the 

patients take longer to obtain a first appointment, the medical geneticist ranks first (37.7%). 

Nevertheless, when stratified by region (p = 0.469) and treatment setting (p= 0.617), there were 

no significant differences. 

 

Fifty-one percent of physicians reported that the time spent for fertility preservation was 

superior to 15 days. However, the average time between egg/sperm collection and the beginning 

of cancer treatment did not show statistically significant differences between the macro-regions 

(p=0.108) or treatment setting (p= 0.054) as demonstrated in Figures 2A and 2B below. 

Although many physicians reported patients under fertility preservation, less than 30% of these 

patients were able to use their preserved eggs or sperm. 
 

Figure 2A - Time spent for fertility preservation according to region  
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Figure 2B - Time spent for fertility preservation according to treatment setting. 

 
 
Regarding patient’s referral to clinical trials,  40%, 23% and 36% of the physicians reported 

that routinely, occasionally and never considered it, respectively. When stratified by 

subspecialty, oncologists dedicated to the treatment of gynecological  (83.3%) and head and 

neck (80%) cancers were the top referrers (p=0.038). Figure 3 below shows the rates of referral. 
Figure 3. Referral rate for clinical trials according to subspeciality.    

 
 
Among the respondents, 91%  reported routinely asking patients about their cancer family 

history, and 58% had already ordered a germline genetic panel to screen hereditary syndromes. 

The rates of genetic test ordering were higher among clinical oncologists (91.2%) and 

mastologists (85.7%) compared to other specialists (p=0.019). Physicians dedicated to the 

treatment of breast (95.3%) and gastrointestinal (90.9%) cancers were the most likely to order 

a germline panel (p<0.001). These data can be seen on Tables 4 and 5 below. 
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Another important aspect in AYA cancer care is the possibility of delays in the diagnosis of the 

malignancy. Nationwide, from the perspective of the physicians, 60% and 35% admitted the 

existence of delays in 10-50% and over 50% of the patients, respectively.  

 

Forty-three percent of physicians were not aware of the potential cardiotoxicity of the 

interventions and did not routinely refer their patients for a cardio-oncologist. Among those 

who indeed refer, only 20% do so in the pretreatment phase. Additionally, only 30% had access 

to a cancer survivorship program in their institution. No statistically significant differences were 

observed between subspecialties (p>0.05).  

 

In 59% of the cases, AYA patients underwent any form of transitional care, which may be to 

palliative care, survivorship programs and from pediatric to adult oncology. In this process, 

40% of the physicians reported an active role, whereas 60% reported engagement of the 

institution. 

 

DISCUSSION 

 

In the present study, in which the status of AYA cancer care across Brazil was mapped out, we 

identified fragilities concerning the support in different geographic Brazilian regions and 

treatment setting. This survey demonstrated that 90% of the participating physicians did not 

have access to a specialized AYA center. As a result, one expects harmful consequences to 

patient care, such as delays in diagnoses of cancer and barriers to a comprehensive 

multidisciplinary approach, potentially impacting AYA morbidity and mortality. 

 

It is known, from retrospective studies, that AYA cancer care conducted from age-specific 

reference centers is associated with better clinical outcomes, and survival rates are directly 

correlated with the number of AYA seen annually in each center. Thus, it is strongly 

recommended that AYA cancer patients be treated by skilled personnel under an appropriate 

infrastructure16. Based on that, efforts are required to tailor the care of AYA cancer patients, 

with the immediate unmet need of implementing specialized AYA cancer care in Brazil. 

 

Moreover, the study revealed geographical and socioeconomic inequalities, which should be 

urgently addressed by health authorities. The United Nations (UN) ranks Brazil among the ten 
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most unequal countries regarding socioeconomic conditions. Another important aspect is the 

infrastructure heterogeneity within the country. While the South and Southeast regions are 

better developed (Socio-demographic Index 0.798 and 0.794, respectively), other regions 

continue to experience worse quality of education, health, and life expectancy, such as the North 

and Northeast (0.730 and 0.715, respectively)17. As a result, the unequal distribution of health 

professionals across the country is also considered an issue. While the specialist 

physicians/Brazilian population ratio in Southeast region is 46.27%, in the Midwest and North 

regions this index is worse as 8.25% and 7.68%, respectively18. In this regard, our study showed 

that the North region has a lack of human resources, such as specialists in fertility, genetics, 

and cardio-oncology and a longer time to appointments with medical specialties is the rule – in 

both the private and public settings. 

 

Among the most critical data raised by this study, fertility preservation stands out. Although 

many physicians had patients under fertility preservation procedures, the preserved eggs or 

sperm were not often used. ACS suggested that 18% of men and 38% of women recruited 

through U.S. population-based cancer registries between 2007-2008 had not undergone fertility 

preservation because they had not been informed about these options19. Additionally, specialists 

in this field are not commonly available in LMICs. We advocate systematic referral of AYAs 

patients for oncofertility counselling or, when a specialist is not immediately available, that the 

counselling be carried out but the treating physician himself.  

 

Another important issue for AYA cancer patients is their representation in clinical trials. As 

detected in this survey, as many as 36% of the physicians have never referred these patients to 

specific studies. Increasing access to clinical trials – for instance by breaking the “18 years of 

age” dogmatic inclusion criteria of many studies and further promoting the development of 

innovative therapies – are crucial steps towards tackling underrepresentation(20-23). The limited 

number of clinical trials for this age group, especially in LMICs, is another barrier to be 

overcomed. 

 

A study by Knaple et al reported that over 25% AYA cancers have a genetic predisposing 

condition. Therefore, these patients are likely to benefit from further evaluation24. However, 

our study showed that only 58% of physicians have already ordered a genetic germline panel. 

Barriers in testing access are probably a major issue, but lack of physician’s information also 
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may occur. Reassuringly, more than 90% of physicians in this survey reported that AYA’s 

family cancer history evaluation is a routine for them – a first and important step to improve 

this reality. Despite a trend in oncology towards subspecialty, one third of Brazilian oncologists 

were not dedicated to a specific area of care. Analyzing the statistics related to subspecialties, 

physicians dedicated to the treatment of breast and GI cancers were the most likely to order a 

genetic panel, what may have been impacted by the growing number of molecularly targeted 

treatments available to these tumors. Moreover, those dedicated to gynecological and head and 

neck cancers were the most inclined to refer patients to clinical trials, presumably because of 

more limited therapeutic options. 

 

Another important concern raised by the present study is diagnostic delays – with some 

physicians in this survey estimating that this problem might affect at least 60% of their patients. 

As already known, the onset of new symptoms in AYA patients may not immediately trigger 

evaluation for malignancy, due to the low incidence of cancer in this age group and low 

healthcare professional suspicion25. To modify this scenario, primary care practitioners must be 

trained to recognize cancer risks and early symptoms of cancer in AYA patients. However, the 

reality is that oncology teaching to medical students remains challenging in Brazil – with as 

many as 77 of 110 medical schools reportedly having no oncology teaching in their 

curriculum26. Since the production of this work, leaders of the SBOC in partnership with the 

Associação Médica Brasileira (AMB) have been discussing strategies to include clinical 

oncology in the mandatory medical curriculum. 

 

The AYA cancer survivor population has grown to over 500,000 individuals in the U.S. by the 

year 2020, with nearly 1 in 3 survivors reporting a severe or life-threatening condition 20 years 

after diagnosis and a sixfold increase in the risk of developing second malignances(27-30). 

Considering the long-life expectancy of AYA patients and their active workforce quote 

contribution, these findings are disturbing and require continued efforts from all parts. 

Cardiovascular complications are the leading non-malignant cause of death among AYA cancer 

survivors, which supports the NCCN AYA guideline recommendation of cardio-oncology 

evaluation before commencement of an oncology treatment25. Despite that, 43% of the 

physicians in our study do not routinely refer their patients to a cardio-oncology team, and yet 

fewer refer in the pretreatment phase. These data suggest that physicians are either unaware of 

the cardiovascular risks and/or experience restricted access to such evaluations. 
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According to the GBD Study 2019, AYA cancers contributed with 23.5 million disability-

adjusted life years, of which 97.3% came from years of life lost13. Thus, cancer remains an 

important contributor to premature death in AYA globally, so that an optimal follow-up after 

treatment must be ensured. Despite that, only 33% of the respondents reported having access to 

a survivorship program. 

 

An often-overlooked particularity of the AYA population is the transitional care of childhood 

cancer survivors, defined by the European PanCareFollowUp Recommendations as an “active, 

planned, coordinated, multidisciplinary process to enable AYA survivors to effectively and 

harmoniously transfer from child-centered to adult-oriented healthcare systems”31. In the 

present study, 40% of physicians reported having never transitioned patients according to these 

recommendations. Even when this transition occurred, 40% of the respondents reported having 

done it themselves – with limited or no institutional support.  

 

As limitations of the current study, we highlight potential selection bias - almost half (49%) of 

the respondents worked exclusively in the private setting, and 76% were affiliated to a large 

network cancer group, possibly due to the fact that physicians who work in places dedicated to 

research are more likely to undertake the questionnaire; the number of responses was not 

homogeneously distributed across Brazil; socioeconomically more vulnerable geographic 

regions did not have a high number of responses. As access to timely diagnosis and proper 

cancer treatment and support tends to be better in the private setting in Brazil, expanding the 

number of doctors from the public health system would probably worsen the results. Moreover, 

data from other specialties apart from medical oncology is limited to 27% of the participants 

and might not be informative at statistical level. As strengths of the study, we highlight the 

robust sample size, the willingness of other specialists to participate in a survey focused on 

cancer care – implying commitment to the cause of multidisciplinarity in AYA cancer care, and 

the contribution of many professionals dedicated to the cancer management even across the 

most remote regions of the country.  

 

In conclusion, this first survey study addressing standards of AYA cancer care across Brazil 

reveals significant infrastructural gaps, implying that major investments in training and 
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infrastructure are urgently needed. As an immediate measure, the authors propose the 

development and implementation of a nationwide AYA cancer care guideline. 
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ABSTRACT 

 

Background and purpose: The impressive statistics and particularities surrounding 

adolescents and young adults (AYA) with cancer also reveal fragilities and sociodemographic 

inequalities. Despite the attempts to change this scenario, the evidence for the management of 

this specific population is scarce. Additionally, many guidelines and other scientific 

publications come from European and U.S., whose resource availability and health systems 

infrastructure are not a global reality. Thus, this study aims to evaluate the AYA’s cancer care 

evidence-based recommendations, to define the minimal essential requirements according to 

resource availability in Brazil, which allows expansion to other low-and-middle-income 

countries (LMICs). Methods: After carrying out a nationwide online survey mapping out gaps 

and fragilities of the AYA cancer care in Brazil, PubMed and Cochrane Systematic Reviews 

databases were searched for literature review and selection of AYA cancer care publications. It 

was considered those developed by multidisciplinary experts as part of a recognized 

organization effort and published between 2012 and 2022. GRADE (Grading of 

Recommendations Assessment, Development, and Evaluation) was adopted to assess the 

quality of a body of evidence. Each global recommendation of the comprehensive international 

guidelines was adjusted based on resource level, considering the characteristics and limitations 

of the Brazilian health system, according to intense debate among experienced oncologists 

involved in AYA cancer care. Recommendations: Among 60 publications assessed in the 

literature review, only one guideline was truly designed for the comprehensive management of 

AYA cancer patients. Based on the resource-setting approach developed and defined by Breast 

Health Global Initiative (BHGI), it was presented the basic, limited, and enhanced setting for 

each recommendation for AYA cancer care. The topics included physical space; human 

resources; diagnosis; risk factors assessment; treatment strategies; adherence assessment; 

infertility risk assessment; fertility preservation; contraception; management of cancer during 
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pregnancy; psychosocial issues; communication skills; socioeconomic issues; survivorship; 

palliative care; the transition of care; and collaborations and survivorship. This guideline lacks 

a validation phase, but the authors intend to submit it to leading medical societies involved in 

AYA cancer care. Conclusion: While the necessary structural change of the health system does 

not come, some actions, as recommended in this guideline, may optimize AYA cancer care, 

considering all limitations of different settings, which potentially translates into an 

improvement in clinical outcomes. This guideline focused on the particularities of the Brazilian 

public health system. However, several aspects may be common to other LMICs. 

 

Keywords: AYA, cancer, inequalities, disparities, care, guideline. 

 

INTRODUCTION 

  

Adolescents and young adults (AYA) correspond to 40% of the global population, considering 

the most accepted age range of 15-39 years. Among these group of three billion people 

worldwide, around one million will manifest some form of cancer yearly.1 In fact, malignancies 

at this age are considered rare, since represents 2%-4% of all malignant neoplasias.2 

Nevertheless, the magnitude increases, because the survival rate is more than 80%. Thus, there 

will be ever more AYAs cancer survivors, who potentially will live for many decades. 

Additionally, AYA cancer survivors are also at increased risk of secondary neoplasia and 

treatment-related long term and late effects. 3 

 

All of this data strengthens the rationale for a focus on AYA cancer care, which nowadays is 

an unmet need. Some recent studies have identified age-appropriate care as a predictive factor 

for overall survival.4-5 Thus, AYA cancer patients must be treated by skilled professionals, 

under an adequate infrastructure. Unfortunately, the largest proportion of specialized services 

is restricted to developed countries, despite the higher mortality rate and premature deaths 

correlated to low-and-middle income countries (LMICs).6 A recent study conducted in Brazil 

by our group mapped out the landscape of AYAs cancer in Brazil, a LMIC. The  alarming 

results revealed fragilities and inequity of the care directed to this population.7 

 

Improvement of this dismal landscape is necessary and urgent. In this scenario, the 

standardization throughout guidelines adjusted to available resources emerges as an important 



66 

 
 

strategy. Most LMICs lack the resources and infrastructure to adopt U.S or European guidelines 

developed for AYA’s cancer care. Resourced-stratified guidelines provide evidence-based 

recommendations that can be tailored to the level of resource availability and health systems 

infrastructure within a specific country or region.8 This study aims to evaluate  AYA’s cancer 

care evidence-based recommendations, to define the minimal essential requirements 

accordingly to resource availability, and to expand its application to other LMICs. 

 

METHODS 

 

Aiming to comprehend better the challenging landscape of AYA cancer care in Brazil, an online 

nationwide survey was conducted among physicians involved in cancer treatment. The 

questions covered several aspects of health assistance, from the availability of specialized 

services, such as access to a multidisciplinary team, to the external referral pathway facilities. 

These data revealed significant infrastructure gaps, which motivated a structured literature 

review and the resource-adapted AYA cancer care guideline proposal. 

 

PubMed and Cochrane Systematic Review databases were searched for literature review and 

selection of AYA cancer care publications. Inclusion criteria identified publications that were 

(1) on the AYA cancer care and, if guidelines, (2) developed by multidisciplinary experts as 

part of a recognized organization effort and, (3) published between 2012 and 2022. Publications 

were excluded from this comprehensive review if they were (1) abstracts only or (2) editorials, 

commentaries, letters, case reports, or narrative reviews. The Table A1 shows the Query Box 

for the research.  

 
 

 

 



67 

 
 

A total of 60 publications were found in the literature search, and their content and methodology 

were reviewed, as shown on Table A2. 

 

 
 

Based on the content review, the authors selected three publications with evidence-based 

recommendations endorsed by reputable public health authorities/guideline developers. These 

publications were chosen as primary references. Table A3 lists the link to the guidelines.  
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The authors advocated that there are required facilities and some specific criteria that a center 

must fulfill in order to treat cancer in AYA, stated according to the AYA Working Group of 

the European Society for Medical Oncology (ESMO) and the European Society for Pediatric 

Oncology (SIOPE)9, as summarized in Table 1. 

 

 
 
Each global recommendation of the comprehensive international guidelines was adjusted based 

on resource level, considering the characteristics and limitations of the Brazilian health system. 

For this resource-stratified guideline, authors have adopted its framework from the four-tier 

resource-setting approach developed and defined by BHGI10, as detailed in Table 2. As this 

guideline focuses on countries with limited resources, such as Brazil, the “maximal” setting 

will not be included in the recommendations. For global recommendations in which precise 

stratification of resource scenarios is not possible, basic and limited settings have been grouped 

together. All recommendations were elaborated after careful discussions among the authors, 

who are experienced oncologists committed to AYA cancer care both in the public and private 

settings in Brazil. 



69 

 
 

 
 
GRADE11 was adopted to assess the quality of a body of evidence and determine the direction 

and strength of the resulting recommendations. The classes of recommendation and levels of 

evidence used in this guideline are detailed in Table 3. Unless otherwise indicated, all 

recommendations are category IIA and level C of evidence. 
 

 
 

In order to validate the recommendations, authors plan to subsequently schedule a voting 

session with the leading medical societies involved in AYA cancer care (Sociedade Brasileira 

de Oncologia Pediátrica - SOBOPE, Sociedade Brasileira de Oncologia Clínica - SBOC, 

Sociedade Brasileira de Cirurgia Oncológica - SBCO, Associação Brasileira de Reprodução 



70 

 
 

Assistida - SBRA, Sociedade Brasileira de Genética Médica - SBGM e Sociedade Brasileira de 

Radioterapia - SBRT), aiming to provide a guideline endorsed by experts. After this step 

conclusion, the authors will proceed with the publication. 

 

AYA ONCOLOGY RESOURCE-BASED GUIDELINE 

 

1. PHYSICAL SPACE  

General recommendation: A physical space dedicated to AYA cancer patient is strongly 

recommended.9   

Adapted recommendation: 

Basic and Limited settings: The healthcare system should reserve a waiting room, or a sector, 

in which the AYA may transit easily (or with familiarity). In the absence of this possibility, 

dedicating one day a week to AYA care (or at least part of the day) could contribute to 

transforming the environment more welcoming for this population. 

Enhanced setting: Dedicated AYA inpatient rooms and common areas. Availability of web 

resources (e.g., email and websites). Written patient navigator tools (e.g., scientific library). 

Evidence: AYA cancer patients often report physical space constraints and a continuous feeling 

of “not belonging”. A lack of age-appropriate facilities in healthcare environments has been 

consistently identified as a critical, unmet need.12 ESMO/SIOPE WG recommends that 

specialized services should provide spaces dedicated to AYA patients that may reduce this 

discomfort and improve acceptance.9  

 

2. HUMAN RESOURCES 

General recommendation: A skilled multidisciplinary team (MDT) should be available to 

manage complex age-specific psychological, financial and social needs; distinct late sequelae; 

fertility preservation; genetic counseling; transition between services and distinct end-of-life 

care needs.9 

Adapted recommendation: 

Basic and limited settings: A reference in AYAs cancer subject (“AYA Champion”) should 

be available to other physicians and oncology care providers for the purposes of consultation 

within institutions and communities across oncology-related departments. When this 

professional is not available in person, a strategy that enables the discussion of cases at a 

distance (e.g., telemedicine for structured case discussion meetings) is strongly recommended. 
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Work with other professional groups and societies to define patients’ assessments and roles. 

Train all professionals who work with AYA to holistic approach.  

Enhanced setting: The MDT should ideally be composed of pediatric oncologists, surgeons, 

radiotherapists, cancer nurses, research associates, psychologists, physiotherapists, social 

workers, plastic surgeons, dentists, oncofertility, oncogeneticist, cardio-oncology, survivorship 

team, palliative care team and make-up/hair specialists all with age-specific skills and 

experience in order to address AYA needs.13 

Evidence: The general practioner (GP) is often the first encounter with a healthcare provider 

for AYA with cancer. Barriers to engagement with primary care include inadequate GP training 

in AYA needs and oncology, the lack of a clearly defined role for the GP, limited access to 

guidelines/protocols, and ineffective communication from the cancer service.14-16 ASCO 

Guidelines recommend an “AYA Champion” – considered a reference in AYA’s cancer 

subjects.17 This professional should be available to other physicians and oncology care 

providers for the purposes of consultation within institutions and communities across oncology-

related departments.  

“Multidisciplinary” means not only the involvement of professionals from different disciplines 

but also professionals skilled to deliver a coordinated approach to care. 18 

 

3. PREVENTION AND RISK FACTORS ASSESSMENT 

  3.1 LIFESTYLE MODIFICATION 

General recommendations: All AYA should be encouraged to reduce their modifiable risk 

factors such as reducing UV sunlight exposure, avoiding smoking, reducing alcohol intake, 

maintaining a healthy weight, eating a healthy diet and promoting exercises.19 Adoption of a 

national HPV immunization guideline. In Brazil, HPV immunization is recommended for all 

girls and boys 9 to 14 years of age and boys and immunosuppressed patients under 46 years.20 

Adapted recommendations: 

Basic and limited settings: Prescribe and provide nutrition and exercise recommendations for 

all AYA patients. Train all professionals who work with AYA to manage lifestyle modification 

through brief intervention (BI) approaches. All staff should implement a 3 minutes 5A’s model 

(detailed in “evidence” topic below). Encourage patient’s adherence to HPV immunization 

program. 
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Enhanced setting: Provide specific training for the qualification of dietitian specialist in 

Oncology. These trained professionals must subsequently multiply knowledge with others. 

Offer institutional support groups for substance abuse management in AYA cancer patients.  

Evidence: Promotion of healthy style behaviors and incorporation of physical activity into 

treatment regimens and post treatment follow-up may produce numerous physical and 

psychological health benefits.21 Regular physical activity integrated into AYA cancer care may 

also decrease fatigue.22 

 

AYA cancer patients may engage in risk behaviors that may harm their health. NCCN 

Guidelines recommend that clinicians working with this population should be aware of such 

matters and address the issues.22 The US Preventive Services Task Force (USPSTF) 

recommends using the 5As model; ask, advise, assess, assist and arrange: (1) ask all patients 

whether they smoke, (2) advise the smokers to quit, (3) assess willingness to quit, (4) assist 

with quitting treatment/referrals and (5) arrange follow-up contact.23-24 NICE also states that BI 

usually takes between 3 minutes based on evidence of effectiveness of a 3-minute approach.25 

Traditional risk-taking behaviors of AYA individuals coupled with a compromised immune 

system may put AYA patients with cancer at a greater risk of sexually transmitted infections.22 

In Brazil, cervical cancer in the age group of 25 to 29 years stands out as the main cause of 

cancer mortality in females.26 Randomized clinical trials have demonstrated the efficacy of 

HPV vaccination against cervical cancer, anal intraepithelial neoplasia and oral HPV infections 

in women and men 15 to 25 years of age.27 

 

3.2 FAMILIAL CANCER SYNDROMES 

General recommendation: Genetic counselling and access to genetic testing for hereditary 

cancer syndromes must be provided for all AYAs cancer patients.22  

Basic setting: All AYA cancer patients must be inquired about family history either by 

physicians or other MDT members. A comprehensive family history evaluation should 

include: number of individuals with cancer on each side of the family and their age at diagnosis; 

the primary site of cancer; family members who have passed away at young age for any other 

reason; reporting of benign diagnoses and facial or body malformations and inheritance 

patterns. Patient-specific factors evaluation should include: multiple primary tumors; multifocal 

or bilateral tumors; alternative findings related to an underlying condition (e.g., lip 

pigmentation, café-au-lait macules, trichilemmomas, verrucous papules) and young age at 
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diagnosis relative to that otherwise expected (e.g., pediatric colorectal cancer). If a hereditary 

cancer risk assessment suggests an increased risk of familial cancer syndrome, the patient and 

family should be well informed about this possibility and of the existence of exams to confirm 

it, possible treatment impact and strategies to mitigate cancer risk in the patient and his family. 

Limited setting: Access to a ‘tele-genetics’ service within tertiary cancer centers for cases 

discussion (e.g., videoconferencing, audioconferencing, chats). Availability to perform a 

germline genetic panel and molecular tests for higher risk cases. In case of test unavailability, 

evaluate government partnerships with private groups or clinical trials. 

Enhanced setting: Oncogeneticist as part of the clinical staff. Genetic testing should be 

performed using a panel of multiple genes through next-generation sequencing technology. 

Provide oncogenetic evaluation for family members aiming to expand risk assessment. 

Psychological support for patients and relatives diagnosed with familial hereditary syndromes.  

Evidence: Despite familial cancer syndromes affects only a minority of AYA patients, these 

syndromes increase significantly the risk of cancer during young adulthood.28 A recent review 

published by the AACR showed that young adults with cancer have a high prevalence of 

germline mutations (21%) compared to older adults (13%), with a predominance of pathogenic 

variants of intermediate and high penetrance.29  

 

4. DIAGNOSIS  

General recommendations: A complete work-up and diagnostic procedure should be 

performed including histological confirmation and adequate systemic staging. Physicians 

should devote the appropriate time to carefully and comprehensively explain the diagnosis.22 

Adapted recommendations: 

Basic setting: Collaborations among public agencies, health care professionals and community 

to improve awareness of AYA cancer diagnosis through workshop updates. Awareness of 

cancer risks in AYAs among GP by creating priority referral pathways in cases of alarm 

symptoms detection (e.g., extreme fatigue, bleeding exteriorization, weight loss, dyspnea, bone 

pain, palpable tumors and suspicious skin lesions). If cancer is suspected, the GP should have 

telephone discussions with a health service that has expertise in managing AYA cancer when 

planning tests and investigations to confirm or exclude a diagnosis of cancer. Develop proactive 

systems to manage transitions between primary care and tertiary services for those AYA with 

a confirmed diagnosis. 



74 

 
 

Limited setting: Establish virtual communication channels with pathologists and radiologists 

(e.g., videoconferencing, audioconferencing, chats). In remote regions, provide tumor board 

discussions through a virtual platform. 

Enhanced setting: Pathological anatomy, immunohistochemistry, genomics and big data 

laboratories (reviewed by the institution’s laboratory), in order to offer a complete molecular 

portfolio. Establish partnerships between public agencies and private groups, in order to provide 

a number of exams monthly in exchange for tax incentive.  

Evidence: AYA runs higher risks of delayed cancer diagnosis, which may result in a more 

advanced stage of cancer with a worsen prognosis.30 A number of studies indicate that both the 

time from symptom onset to the first contact with a doctor (patient delay) and referral to the 

oncologist (referral delay) are increased in AYAs.31-33 The pathway of referral to a specialized 

center can be very long and sometimes extremely complicated in various healthcare systems.13 

 

5. TREATMENT STRATEGIES 

5.1 SURGERY 

General recommendations: Is strongly recommend that surgery be performed in high-volume 

centers by surgeons with expertise in the management of AYA patients and access to 

rehabilitative services.22 

Adapted recommendations: 

Limited and basic settings: Develop effective referral pathways to high-volume specialized 

centers. 

Enhanced setting: Structure a high-volume surgery center. Encourage multidisciplinary tumor 

board discussions for all decision-making. 

 

5.2 RADIATION AND SYSTEMIC THERAPY 

General recommendations: Provide specific training for those working with AYA cancer 

patients in order to identify, monitor and manage immediate and late treatment related-

toxicities.22 Access to cardioncology evaluation before, during and after treatment.13 

All settings: AYA who have received radiation therapy must be included in a survivorship 

program.19 Every attempt should be made to maintain chemotherapy (QT) dose intensity unless 

it is contraindicated. Monitoring of cumulative dosing and dose schedule is essential for patients 

receiving QT regimens associated with irreversible organ damage.22 Prevention anticipatory 

nausea and vomiting (ANV) strategies should include behavior therapies, acupuncture and 
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administration of anxiolytic medications.34 Physicians should provide a robust treatment plan, 

explaining in detail the treatment modalities, the time schedule, sequence and possible side 

effects related to treatment.13 Pharmaceutical surveillance at dose calculation drugs. Double-

check on prescriptions. Assessment of possible drug interactions.22 

Adapted recommendations: 

Basic setting: A structured shared care through a telehealth-based model for immediate and 

late treatment related-toxicities management is strongly recommended. These assessments 

could be performed through patient groups sharing common needs or across collective efforts 

on a pre-stipulated date schedule. Primary care physicians should be trained in cardiovascular 

risk assessment and complications treatment. In cases of higher grade treatment-related 

cardiotoxicity, develop virtual expert consultation or prioritized pathways to manage transitions 

between services.  

Limited setting: Train all professionals who work with AYA identifying, monitoring and 

managing immediate treatment-related toxicities. Development of a treatment-related toxicities 

protocol with prompt institutional access to symptomatic drugs, intravenous hydration and laser 

therapy whenever necessary. Establish strong cardio-oncology referral pathways with tertiary 

services.  

Enhanced setting: Navigation team trained in identify, monitor and manage immediate and 

late treatment related-toxicities. Real-time navigation electronic tools. Survivorship program 

dedicated to the follow-up and management of late treatment related-toxicities. Cardioncology 

as part of the institutional staff. Cold cap in order to reduce hair loss incidence. Cold glove, 

physiotherapist and acupuncture in order to lessen the incidence of neuropathy. Adequate 

premedication according to the QT emetic potential. 

Evidence: Radiation therapy (RT) is associated with an increased risk of delayed morbidity 

and mortality; secondary tumors, pulmonary, cardiac and thyroid dysfunction, and chronic 

health conditions35. Some conditions that physicians should be familiar with: AYA patients 

receiving RT to the testes or ovaries are at high risk of developing infertility later in life36, 

women with Hodgkin Lymphoma (LH) who receive chest RT between 10 and 30 years of age 

are at increased risk of developing breast cancer 37; cranial RT is associated with short stature, 

auditory deficiency and cognitive processing difficulties38-40. Pain, fatigue, vomiting, hair loss,  

mucositis, infection, and myelosuppression are some of the AYAs acute QT side effects22. AYA 

patients experience more cancer-related fatigue than older patients and this is the most 

prevalent, severe and distressing symptom in this age group41-44. Also, they may be more 
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susceptible to ANV, due to the fact that they generally receive more aggressive QT and have 

poorer emesis control than older patients 45-46. Below, a list of some acute treatment-related 

events accordingly to each QT group and the respective frequency reported: 

Alkylating-based QT: infertility (60%) 47 

Anthracycline-based QT: irreversible cardiac dysfunction (30%) 48 

Methotrexate and cytarabine: CNS dysfunction (39%) 48 

Bleomycin: pulmonary toxicity (10%) 48 

Cisplatin: hearing loss (21%), peripheral neuropathy (29%) and renal dysfunction (36%)48 

 

5.3 CLINICAL TRIALS 

General recommendations: Physicians should be updated on available clinical trials and 

consider recruiting their patients when indicated. Work jointly between Research Ethics 

Committee (RECs) and sponsors on the abolition of age criteria as a barrier to drug/trial access 

from early phase to phase III trials. RECs must inquire sponsors about age criteria clarification; 

and only accept the requirement if there is plausible evidence for age restrictions.13 

Adapted recommendations: 

Basic and limited settings: Establish venues for spreading knowledge and education about 

clinical trials. 

Enhanced setting: Clinical trial availability in AYA cancers. Generation of biobank 

collections. 

Evidence: AYA are under-represented in clinical trial enrolment, having the lowest rates of 

participation of any age group49-50. Increasing access to clinical trials and innovative therapies 

for AYAs cancer patients is a focal point for many countries where a specific AYA program is 

in place.13 

 

6. ADHERENCE ASSESSMENT 

General recommendations: Risk assessment for nonadherence among AYA patients should 

include consideration of patient maturity, independence, unmet psychosocial and treatment side 

effects.22  

Basic and limited settings: Monitor and assure adherence to treatment protocol. Engage AYA 

patients in decision-making. Adjust treatment protocol, when possible, to fit into AYA patient’s 

lifestyle. Consider flexible appointments to enable AYA patients to adhere to appointments 
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without interrupting their school/work or other normal activities. Encourage online support 

groups meetings. 

Enhanced setting: Provide web-based interventions in order to stimulate adherence (e.g., 

mobile/tablets apps, video games, wearables, virtual reality and social media). Physical and/or 

occupational therapy providing AYA patients assistance to transition back to a lifestyle 

appropriate for their age group. 

Evidence: The prevalence of nonadherence has been consistently higher among AYA cancer 

patients, a contributor factor to poorer outcomes including inferior response to therapy, 

infection, relapse and death 51-52. 

 

7. INFERTILITY RISK ASSESSMENT 

General recommendation: An individualized infertility risk by the healthcare team should be 

performed prior to initiating treatment.19 

Adapted recommendations: 

Basic and Limited settings: Physicians should be trained in estimating infertility risk due to 

cancer and its treatment with all patients at the time of diagnosis, prior to initiating treatment. 

Gonadal function can be assessed by measuring plasma levels of gonadotropins and sex 

steroids. In female represented by anti-Mullerian hormone (AMH), follicle-stimulating 

hormone (FSH) and estradiol. In males, serum testosterone which should be measured in the 

morning, luteinizing hormone and semen analysis.  

Enhanced settings: Gynecologist or fertility specialist assessment to monitor ovarian function 

over time.  

Evidence: Infertility in both males and females is a major consequence of cancer and its 

treatment. Alkylating agent-based QT, high-dose cranial RT and target RT to the uterus, ovaries 

or testes are primary risk factors for gonadal dysfunction and decreased fertility.53-54 The 

Pediatric Initiative Network (PIN) proposed a standardized risk model55, which subdivides the 

risk of gonadal insufficiency/infertility based on exposure to alkylating agents or heavy metals 

into:  

Low risk: vincristine, methotrexate, dactinomycin, bleomycin, mercaptopurine, vinblastine, 

azathioprine, fludarabine, and etoposide. 

Medium risk: cisplatin, carboplatin, doxorubicin, dacarbazine, thiotepa, gemcitabine, 

cytarabine, and daunorubicin. 
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High risk: cyclophosphamide, ifosfamide, chlormethine, busulfan, melphalan, procarbazine, 

chlorambucil, mechlorethamine, carmustine, and lomustine. 

 

8. FERTILITY PRESERVATION 

General recommendations: Fertility preservation program must be available for all AYA 

cancer patients.13 Female recommendations: Oophoropexy should be considered for all 

female patients who will be receiving pelvic RT.56 Embryo or mature oocyte cryopreservation 

should be discussed, in case it is possible to delay treatment long enough (2-3 weeks) for a cycle 

of oocyte stimulation.57 Male recommendation: The option of sperm banking should be 

discussed at the time of diagnosis.58  

Adapted recommendations:  

Basic setting: Primary care physicians must discuss the fertility preservation options with all 

new patients with cancer at the time of diagnosis. In some situations, when it is impractical or 

impossible to pursue fertility preservation prior to initiating therapy, it may be proper to 

readdress later in the course of treatment. Alternatives to fertility preservation, such as the use 

of donor gametes, embryos, and adoption should be discussed by the team.  

Limited setting: Establish a strong referral facility to fertility preservation clinics for all 

patients who choose the option of fertility preservation. 

Enhanced setting: Discussions concerning fertility should be undertaken by a MDT composed 

of oncologists, reproductive endocrinologists, urologists and reproductive surgeons training in 

fertility preservation methods. Develop a system for offering sperm banking to all AYA patients 

in a systematic and patient-centered manner. Consultation with a mental health professional to 

assist with complex decision-making, especially in the case of younger AYAs. Financial 

counselor meetings should be available in order to provide financial fertility preservation 

assistance. Consultation with an oncogeneticist to discuss the risks and probability of heritable 

disease transmission. 

Evidence: As the AYA age range includes primary reproductive years, fertility preservation is 

an issue of crucial importance and should be an essential part in the management of their 

cancers.59  

 

9. CONTRACEPTION  
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General recommendations: All potential childbearing patients must undergo a pregnancy test 

prior to initiating therapy. Discussions about contraception options during and after treatment 

for all AYA cancer patients.22 

Adapted recommendations: 

Basic and limited setting: Dispensing of contraceptives drugs by the oncology service 

pharmacy. 

Enhanced setting: Availability of contraception counselling by a fertility specialist for all 

AYA cancer patients.  

Evidence: The NCCN Guidelines recommend discussion about sexual function during and 

after treatment, including the use of contraception, prior to treatment initiation. Male condoms 

may be safely used by AYA males with cancer. AYA women with cancer have unique 

contraception requirements and the options may vary from types of cancer, its treatment, and 

treatment-related complications.22 The Society of Family Planning guidelines recommend the 

use of intrauterine devices (IUDs) or implantable contraceptives for most women who are 

receiving treatment for cancer.60  

 

10. MANAGEMENT OF CANCER DURING PREGNANCY 

General recommendations: Supportive care for the treatment-related side effects management 

should be integrated into treatment planning based on the trimester of pregnancy.22  Non-

radioactive imaging modalities, including MRI and ultrasound, should be preferred.61 

Pathologist need to be informed about the pregnancy status to take into account the pregnancy-

induced cytological alterations in endocrine-responsive organs13. Tumor markers should be 

used with caution in the management of pregnant patients considering false positive results13. 

Surgery can be safely performed at any time during the course of gestation.61 RT should be 

postponed to the post-partum period.62 QT is contraindicated during the first trimester and 

should preferably be postponed after week 34 of gestation.63 Dose calculation as in non-

pregnant patients is recommended and whenever possible, weekly regimens are preferred.64 

Adapted recommendations: 

Basic and Limited setting: Referral to obstetrics tertiary cancer centers with expertise in the 

management of high-risk obstetric cases and in the diagnosis of cancer during pregnancy.  

Enhanced setting: Individualized treatment from MDT involving oncologists, surgeons, radio-

oncology, gynecologist, obstetricians, and perinatologists.  
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Evidence: Approximately 1 in every 1,000 pregnant women receives a diagnosis of malignant 

disease with breast cancer, melanoma, cervical cancer and hematological malignancies being 

the most commonly diagnosed tumors.65 

 

11.  PSYCHOSOCIAL ISSUES 

General recommendations: Age-appropriate psychosocial support should be offer to all AYA 

cancer patients.13 

Adapted recommendations: 

Basic and Limited settings: Integrate age-appropriate psychosocial and supportive care 

services. Share information with family members and partners in order to increase awareness 

of possible psychosocial issues associated with diagnosis of cancer in AYAs. 

Enhanced setting: The use of developmentally appropriate, standardized screening and 

assessment tools is central to ensure access to holistic psychosocial care for all AYAs with 

cancer (e.g., AYA Psycho-Oncology Screening TOOL - AYA-POST). The screening and care 

planning processes should ideally be repeated at diagnosis, during early treatment, 6 months 

post-diagnosis and treatment completion at a minimum. Refer AYA patients with cognitive 

dysfunction or other severe psychiatric symptoms to a mental health provider.  

Evidence: There is an increased risk for psychological distress66, poorer mental health67, 

anxiety68, mood disorders69 and post-traumatic stress disorder70 in AYA with cancer compared 

with health controls and other cancer groups. 

 

12. COMMUNICATION SKILLS 

General recommendations: Establish direct communication with the individual patients, 

providing developmentally appropriate information about their cancer, treatment options, and 

potential side effects, thus reinforcing the importance of AYA involvement in decision-

making.19  

Adapted recommendations:  

Basic and limited settings: Promote communication between AYA patients and family 

members. Use of tools that support assessment of reinforcement of learning, such as the teach-

back method. Provide time to process information and promote active listening. 

Enhanced settings: Provide specific training and assess competency for those working with 

AYA in specific skills required for communication. Develop institutional social media accounts 

to help provide education and communication. 



81 

 
 

Evidence: Good communication is essential as it facilitates the timely identification of issues 

and provision of appropriate support, as well as building a collaborative working relationship 

between AYAs cancer patients and their treating teams.19 

 

13. SOCIOECONOMIC ISSUES 

General recommendations: Educate AYA patients about the benefits for which they may 

qualify (e.g., short or long-term disability, state disability benefits, Social Security benefits and 

public assistance benefits).22 

Adapted recommendations:  

Basic and limited settings: Seeks opportunities for telehealth-led consultations for AYAs that 

live in remote regions. Assess AYA patients’ health insurance status and hand in information 

on potential sources of coverage. 

Enhanced setting: Integrate financial assistance for AYA cancer survivors into their 

survivorship plans.  

Evidence: There is a disadvantage for rural/remote cancer patients in high-income countries of 

approximately 5% in overall survival.71-72 This rural/metropolitan disparity has also been 

demonstrated in Brazil.7 These disparities can negatively affect not just physical health but the 

psychosocial outcomes for AYA with cancer.73 

 

14. SURVIVORSHIP  

General recommendations: Follow-up of cancer survivors must be multidisciplinary and 

should be individualized based on each patient’s risk of long term complications.22 High-

priority targets in AYA cancer survivorship must include secondary cancers cardiovascular 

toxicity, respiratory toxicity, endocrine screening and neurocognitive screening.19  

Adapted recommendations: Place and responsibility of care in AYA survivorship should be 

risk stratified. Those with low-risk of late effects can be transitioned to their GP with 

documentation; those with medium-risk should be seen within a shared-care model between a 

cancer survivorship service and their GP; while those with high-risk of late effects (e.g., HSCT, 

high-dose QT and RT) should remain engaged in dedicated cancer survivorship care.22 

Basic settings: Periodic evaluation addressing history, physical examination, and screening 

based on treatment exposures and risk for treatment-related late effects. Implement and evaluate 

methods for improving awareness of secondary cancers. Implement appropriate surveillance 

strategies for early detection of secondary cancers. 
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Limited setting: Develop institutional Survivorship Program focused on cancer survivors. 

Enhanced setting: Develop institutional Survivorship Program dedicated to AYA cancer 

survivors (Table 4). 

Evidence: Increased adherence to long-term follow-up guidelines may contribute to 

improvement in health status of AYA cancer survivors.74 

 

 
 

15. PALLIATIVE CARE  

General recommendations: AYA patients should have access to palliative care services from 

the time of diagnosis until the time of death or cure. Ensure an advance care directive is in 

place.22 

Adapted recommendations:  

Basic and limited settings: Patients, caregivers, and health care professionals should be 

oriented that palliative care is an integral part of their comprehensive cancer care. Triggers for 

referral should include those with advanced cancer, current high symptom burden and high 

level of physical and psychological distress despite their curative intent. 

Enhanced setting: Palliative care services for AYA patients should be provided by a MDT 

with expertise in understanding the psychosocial, emotional, developmental, and financial 

issues that are unique to this age group. Addressing end-of-life preferences and the formulation 

of an advanced directives planning document should be started at early stages of treatment.  
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Evidence: Involvement of a specialty palliative care service for AYA with cancer is associated 

with fewer intensive care admissions at end of life, more advanced care planning and fewer in-

hospital deaths.75 

 

16. TRANSITION OF CARE 

General recommendations: Provide effectively and harmoniously transition from pediatric to 

adult oncology.9 

Adapted recommendations: 

Basic and limited settings: Establishing good communication with general practitioners at the 

end of treatment (e.g., treatment summaries, care plans). Regular board discussions between 

pediatric and adult oncologists. 

Enhanced settings: Transitions programs (from childhood to AYA or adult services). 

Palliative care and survivorship transition facilitation.  

Evidence: Transition of childhood cancer survivors is an active, planned, coordinated, 

comprehensive, multidisciplinary process to enable childhood and adolescent cancer survivors 

to transfer their care from child-centered to adult-oriented healthcare systems.13 

 

17. COLLABORATIONS AND PARTNERSHIPS  

General recommendation: Establish relationships with community partners.13 

Adapted recommendations: 

Basic and limited settings: Importance of partnership with patient advocates and networking 

with healthcare policy and research groups. Work with other professional groups and societies 

to define patient assessments and roles. 

Enhanced setting: Ascertain, in curricula for accreditation, the specific skills required for 

professionals working with AYA. 

Evidence: Building and maintaining a relationship network among referring physicians, 

oncology colleagues, other relevant specialists, and community-based services enables 

optimization of care for young people.13  

AYA Oncology Sourced-Based Guideline recommendations were summarized in Table 5 and 

AYA Patient’s Journey were schematized in Figure 1. 
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RESEARCH LIMITATIONS 

 

There were limitations on the evidence in order to inform some of the recommendations:  

1. All studies used as a basis for recommendations were carried out among high-resource 

settings. 
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2. Among the publications selected in the comprehensive review, there are only three 

guidelines truly designed for the comprehensive management of AYA cancer patients. 

3. There may have been publication bias, since these recommendations are often internal 

to the groups themselves and are not published. 

4. This guideline focused on the particularities of the Brazilian public health system. 

However, several aspects may be common to other LMIC´s 

 

CONCLUSIONS 

 

In countries with more limited budgets, resources reallocation from an existing set of services 

to AYA demands, may not be feasible or suffer resistance, depriving AYAs cancer patients of 

receiving appropriate care. The sustainable development of AYAs cancer management will 

require acceptance as a standard of care by the oncology community as well as in public health. 

While the necessary structural change of the system does not come, some actions, as 

recommended in this guideline, may optimize the AYA cancer care, considering all limitations 

of different settings, which potentially translates into improvement in clinical outcomes. To our 

knowledge, this is the first AYA Oncology Guideline adjusted to resource availability. 
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6 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

Trata-se de um estudo pioneiro na avaliação do panorama assistencial aos adultos jovens com 

câncer no Brasil, que alcançou o objetivo de gerar informações relevantes sobre o tema. É 

importante ressaltar que os dados evidenciaram lacunas infra-estruturais significativas, o que 

traduz a necessidade urgente de que essa parcela da população seja abordada e tratada com mais 

atenção e especificidade. Como medida imediata, os autores propõem o desenvolvimento e 

implementação de uma diretriz nacional de cuidados com o câncer em adultos jovens. 

 

Conforme mostrado pelo estudo, como o Brasil configura um país continental e díspar, as ações 

mais básicas e fundamentais para as diretrizes de cuidados propostas incluem a divulgação dos 

nossos dados à comunidade oncológica nacional e internacional e também aos órgãos 

federativos; a interface com o INCA sugerindo a padronização da faixa etária do adulto jovem 

com câncer em conformidade com os consensos internacionais; estímulos a ações educacionais 

como a inclusão da disciplina de Oncologia na grade curricular dos cursos de graduação em 

Medicina; apoiar e cobrar as políticas de atração e fixação de médicos especialistas 

preconizadas pelo CFM. Esses primeiros passos para a consolidação de uma linha de cuidado 

adaptada não exigem investimentos em infra-estrutra, somente mudança de paradigmas de 

forma a beneficiar toda essa população.  

 

Quanto aos investimentos mais onerosos aos serviços especializados que, decididamente, se 

fazem necessários em etapas de médio a longo prazo para a melhoria do cuidado do adulto 

jovem com câncer, como médicos, entendemos que nos cabe cuidar da saúde de uma nação 

como um todo e esse estudo identificou barreiras na assistência, bem como mapeou as áreas 

com maior deficiência ao acesso a estes serviços, permitindo o direcionamento de ações 

prioritárias de acordo com as disparidades constatadas. 

 

É uma grande oportunidade para divulgar o cenário da assistência dos adultos jovens com 

câncer no Brasil, promovendo medidas educacionais que alertem os oncologistas sobre a 

relevância do tema e que estimulem a capacitação profissional e dos serviços para que seja 

alcançada a excelência assistencial. Consequentemente, é necessário sensibilizar todos os 

profissionais envolvidos na assistência aos adultos jovens com câncer, pois estes pacientes 

merecem, nada menos, que o melhor cuidado que possamos oferecer. 
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APÊNDICE A - MODELO DE CONVITE PARA PARTICIPAR DA PESQUISA 
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“Prezado(a) colega, 
 
Vivenciamos o preocupante aumento do câncer em adultos jovens em meio ao contexto de 
disparidades na assistência ofertada a essa população.  
 
Para mudar essa realidade, primeiro precisamos mapear o panorama do cuidado do adulto 
jovem com câncer em todo território nacional. Com esse objetivo, iniciamos uma importante 
força tarefa para coleta desses dados. 
 
Contamos com as vivências da sua prática clínica através do preenchimento deste 
questionário que leva apenas 5 minutos. 
 
Os resultados serão compartilhados em breve. 
Agradecemos o tempo despendido. 
 
Atenciosamente,  
 
Ana Izabela Kazzi, Angélica Nogueira e Paulo Henrique Diniz.” 
 
  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

APÊNDICE B - QUESTIONÁRIO DE PESQUISA 

 
SURVEY 
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PESQUISA COM PROFISSIONAIS DE SAÚDE SOBRE O CUIDADO COM ADULTOS JOVENS COM 

CÂNCER. 

          PARTE 1: CONSENTIMENTO E AUTORIZAÇÃO PARA ARMAZENAMENTO DE DADOS                                                                                                      

1. Você consente sua participação na pesquisa ?  

(  ) Sim.    (  ) Não. 

          PARTE 2: INFORMAÇÕES PESSOAIS 

2. Em qual região geográfica brasileira você trabalha? 

(   ) Norte. 

(   ) Nordeste. 

(   ) Sul.  

(   ) Sudeste.  

(   ) Centro-oeste. 

3. Qual a sua cidade de trabalho?  ________________ 

4. Instituição de trabalho principal 

Nome da Instituição:________________________ 

Setor:  (  ) Público  (  ) Privado 

Concursado:  (  ) Sim   (  ) Não 

Instituição de trabalho secundário (se houver) 

Nome da Instituição: ________________________ 

Setor: (  ) Público (  ) Privado  

Concursado:  (  ) Sim   (  ) Não 

5. Onde você trabalha? 

(  ) Clínica privada.  

(  ) Clínica pública.  

(  ) Hospital privado. 

(  ) Hospital público. 

(  ) Outros: ________________ 

6. Qual a sua faixa etária: 

(  ) 20-30 anos 

(  ) 31-40 anos 

(  ) 41-50 anos 

(  ) 51-60 anos 

(  ) 61-70 anos 

(  ) > 70 anos 

7. Qual sua especialidade? 

(  ) Oncologista Adulto 

(  ) Oncologista Pediátrico 

(  ) Hematologista Clínico 

(  ) Hematologista Pediátrico 
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(  ) Radio-oncologista 

(  ) Cirurgião oncológico Adulto 

(  ) Cirurgião oncológico Pediátrico 

8. Você tem alguma subespecialidade de maior dedicação? 

(  ) Mama 

(  ) GU 

(  ) GI 

(  ) Tórax 

(  ) Ginecológicos 

(  ) Sarcomas  

(  ) Hematológicos 

 

PARTE 3: SOBRE O ADULTO JOVEM COM CÂNCER 

9. Para você, qual a faixa etária do adulto jovem? 

(  ) 15-39 anos. 

(  ) 18-39 anos. 

(  ) 15-25 anos. 

(  ) 18-25 anos. 

(  ) Outra: ___________________ 

10. Você já recebeu algum treinamento específico para o cuidado do adulto jovem com câncer? 

(  ) Sim.      (  ) Não. 

11. Você já assistiu alguma aula com tema voltado para o cuidado do adulto jovem com câncer? 

(  ) Sim.      (  ) Não. 

12. Você acredita que a incidência dos tumores em adultos jovens com câncer está: 

(  ) Diminuindo. 

(  ) Aumentando. 

(  ) Estável. 

(  ) Não sei dizer. 

13. Você acredita que o cuidado do adulto jovem pelos oncologistas é: 

(  ) Adequado.  

(  ) Inadequado. 

(  ) Não sei opinar. 

 

PARTE 4: SOBRE RECURSOS FÍSICOS E HUMANOS 

14. Qual o limite inferior de idade atendido no seu hospital e/ou clínica: 

(  ) Não há limite inferior de idade. 

(   ) 15 anos. 

(  ) 18 anos. 

(  ) Não sei informar. 

15. Qual o limite inferior de idade já atendido por você?  
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(  ) 15 anos         (  ) 26 anos.    (  ) 33 anos 

(  ) 16 anos.        (  ) 27 anos.    (  ) 34 anos 

(  ) 17 anos.        (  ) 28 anos.    (  ) 35 anos 

(  ) 18 anos.        (  ) 29 anos.    (  ) 36 anos 

(  ) 19 anos.        (  ) 30 anos.    (  ) 37 anos 

(  ) 20 anos         (  ) 31 anos.    (  ) 38 anos 

(  ) 25 anos         (  ) 32 anos     (  ) 39 anos  

16. Quantos pacientes entre 15 a 39 anos você acredita que tenha atendido no último mês? 

_____ pacientes 

17. Quantos pacientes entre 15 a 39 anos você acredita que tenha atendido nos últimos 12 meses?  

______ pacientes  

18. A sua instituição tem uma linha de cuidado exclusiva e dedicada ao adulto jovem com câncer? 

(  ) Sim. 

(  ) Não. 

(  ) Não sei informar. 

19. Dentro da sua instituição você tem acesso aos seguintes profissionais (assinale todos disponíveis) : 

(  ) Especialista em fertilidade. 

(  ) Oncogeneticista. 

(  ) Cardio-oncologista. 

(  ) Cuidados paliativos.  

(  ) Psicologia.  

(  ) Assistente social. 

20. A sua instituição dispões dos seguintes profissionais dedicados exclusivamente ao atendimento de adulto 

jovem com câncer (assinale todos disponíveis): 

             ( ) Especialista em fertilidade. 

(  ) Oncogeneticista. 

(  ) Cardio-oncologista. 

(  ) Cuidados paliativos.  

(  ) Psicologia. 

(  ) Assistente social. 

( ) Não há especialistas dedicados exclusivamente ao atendimento de adultos jovens com câncer. 

21. Você tem acesso as seguintes especialidades externas à sua Instituição de trabalho (assinale todos que se 

apliquem):  

(  ) Especialista em fertilidade. 

(  ) Oncogeneticista. 

(  ) Cardio-oncologista. 

(  ) Cuidados paliativos.  

(  ) Psicologia.  

(  ) Assistente social. 

22. Como você considera o fluxo de encaminhamento para os especialistas externos à sua instituição? 
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(  ) Fluxo fácil, sem dificuldades para o médico e para o paciente. 

(  ) Fluxo difícil, burocrático para o médico. 

(  ) Fluxo difícil, burocrático para o paciente. 

(  ) Fluxo difícil, burocrático para o médico e paciente. 

23. Qual é o tempo médio para o primeiro atendimento dos especialistas externos à sua instituição? 

(  ) < 7 dias. 

(  )  <10 dias. 

(  ) 10 a 15 dias. 

(  ) 15 a 30 dias. 

(  ) > 1 mês. 

24. Qual especialidade externa você acredita que o paciente tenha mais dificuldade e demore mais tempo para 

que consiga uma primeira avaliação?  

(  ) Especialista em fertilidade. 

(  ) Oncogeneticista. 

(  ) Cardio-oncologista. 

(  ) Cuidados paliativos.  

(  ) Psicologia.  

(  ) Assistente social. 

25. Você encaminha o seu paciente adulto jovem para cardio-oncologia quando: 

(   ) antes do tratamento. 

(  ) durante o tratamento. 

(  ) após término do tratamento. 

(  ) antes , durante e após tratamento. 

(  ) não tenho a rotina de encaminhar. 

26. Quantas consultas em média o seu paciente faz com cardio-oncologista durante o tratamento? 

(   ) Nenhuma. 

(   ) Uma. 

(   ) Duas a quatro. 

(   ) Mais de quatro.  

27. Você coleta e descreve no prontuário a história familiar para qual porcentagem de pacientes? 

(   ) <10% 

(   ) 10-50% 

(   ) 51-90% 

(   ) > 90% 

28. A sua instituição já promoveu algum treinamento para o cuidado do adulto jovem com câncer? 

(   ) Sim.     (   ) Não.  

29. Dentre as especialidades citadas abaixo, na sua prática, como você avalia a sua cobertura pelas fontes 

pagadoras? 
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ESPECIALIDADE             Coberto pelo SUS           Coberto pela maioria dos convênios            Apenas 

particular 

 

Especialista em fertilidade.             (  )                                     (  )                                             (  ) 

Oncogeneticista.             (  )                                     (  )                                             (  )           

Cardio-oncologista                          (  )                                     (  )                                             (  ) 

Cuidados paliativos                         (  )                                     (  )                                             (  ) 

Survivorship                                    (  )                                     (  )                                             (  ) 

Psicologia                                        (  )                                     (  )                                             (  ) 

Assistente social                              (  )                                     (  )                                             (  ) 

 

30. Dentre as especialidades citadas abaixo, qual a porcentagem aproximada dos seus pacientes adultos jovens 

é ofertada cada uma delas?  

 

      ESPECIALIDADE                           <10%       10-50%      51-90%         >90% 

Especialista em fertilidade.                        (  )              (  )              (  )                 (  ) 

Oncogeneticista.                        (  )              (  )              (  )                 (  ) 

Cardio-oncologista.                                    (  )              (  )              (  )                 (  ) 

Cuidados paliativos.                                   (  )              (  )              (  )                 (  ) 

Survivorship.                                              (  )              (  )              (  )                 (  ) 

Psicologia.                                                  (  )              (  )              (  )                 (  ) 

Assistente social.                                        (  )              (  )              (  )                 (  ) 

 

31. Você já incluiu algum paciente entre 15 a 39 anos em estudos clínicos? 

(  ) Sim.  Se sim, qual a porcentagem média de adultos jovens você considera encaminhar para pesquisas  

clínicas? ________________ 

(  ) Não. 

32. Você já solicitou algum painel genético germinativo para pacientes de 15 a 39 anos? 

(  ) Sim. Se sim, qual a porcentagem de solicitações? ______________  

(  ) Não 

33. Você já teve algum paciente entre 15 a 39 anos que realizou preservação de fertilidade? 

(  ) Sim.  Se sim: Qual a média de tempo entre a coleta de óvulos/esperma e o início do tratamento 

oncológico? ________ 

(  ) Não 

34. Qual a porcentagem de adultos jovens você considera que seja não aderente (ao tratamento ou as consultas 

de seguimento)? 

(   ) <10% 

(   ) 10-50% 

(   ) 51-90% 

(   ) > 90% 
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35. Qual a frequência de adultos jovens você considera que tenham tido um diagnóstico tardio de câncer (ex: 

dificuldade para suspeita diagnóstica, em realizar consultas e propedeutica?   

(   ) <10% 

(   ) 10-50% 

(   ) 51-90% 

(   ) > 90% 

36. Qual a transição de serviços os seus pacientes adultos jovens costumam passar ( assinale todas as 

aplicáveis): 

(   ) Transferência do setor de oncopediatria para a oncologia do adulto. 

(   ) Transferência para programas de survivorship. 

(   ) Transferência para cuidados paliativos. 

37. A sua Instituição auxilia nessa transição? 

(  ) Sim.   (  ) Não. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

APÊNDICE C - VALIDAÇÃO DO QUESTIONÁRIO 
 

1. Nome: 
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2. Quanto tempo levou para preencher o questionário? 

 
3. Em algum momento teve vontade de interromper o preenchimento? 

(   ) Sim. 
(   ) Não 
 

4. Se sentiu cansado com o preenchimento? 
(   ) Sim. 
(   ) Não 
 

5. Se sentiu intimidado com alguma pergunta? 
(   ) Sim. 
(   ) Não 
 

6. Teve dificuldade de compreender algum enunciado? 
(   ) Sim. Qual? __________________ 
(   ) Não 
 

7. Desejou pular/não responder alguma questão? 
(   ) Sim. 
(   ) Não 
 

8. Responderia novamente essa pesquisa? 
(   ) Sim. 
(   ) Não 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

APÊNDICE D - TCLE 
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ANEXO I - CARTA DE APROVAÇÃO DO COMITÊ DE ÉTICA
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ANEXO II - CARTA DE PARECER DO PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM  

                      CIÊNCIAS APLICADAS À SAÚDE DO ADULTO 
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ANEXO III - CARTA DE PARECER CÂMARA DEPARTAMENTAL CLÍNICA  

                        MÉDICA 
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ANEXO IV - ARTIGO ACEITO PARA PUBLICAÇÃO 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


