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Policy brief - Sindrome de Down

Pergunta: Como superar as principais demandas de saude das pessoas com sindrome de
Down durante a inféncia, na fase adulta e no processo de envelhecimento?

Mensagens-chave:

* Melhorias nos servicos de saude proporcionam melhorias nos diagnosticos da
sindrome de Down e tratamento de doencas associadas a sindrome e diminuem a
barreira de acesso aos diversos servigos dentro da sociedade.

+ Estratégias de suporte as demandas de salde sdo importantes para diminuicdo do
preconceito, melhoria na qualidade de vida e um melhor desenvolvimento ao longo
da infancia, fase adulta e na velhice.

+ A disseminacdo dos instrumentos e das ferramentas de cuidado & saude voltadas
para as pessoas com sindrome de Down oportuniza melhorias no atendimento e
avaliacdo das estratégias, programas e politicas ja implementadas nos servigos de
saude.

Opcdes para enfrentar o problema incluem:

1. Melhoria das condi¢cbes de acesso aos servicos de saude e qualidade de vida das
pessoas com sindrome de Down na infancia, na fase adulta e na velhice.

2. Estratégias para suporte as demandas de salde das pessoas com sindrome de
Down que apresentam envelhecimento precoce.

3. Uniformizagdo nos atendimentos das pessoas com sindrome de Down de acordo
com cada especificidade.

Consideracdes sobre as opgdes

1. Melhoria das condi¢des de acesso aos servi¢cos de saude e qualidade de vida
das pessoas com sindrome de Down na infancia, na fase adulta e na velhice

As intervencdes voltadas para a melhoria das condi¢des de acesso aos servigos de
salde para a populacdo com sindrome de Down possibilitam enfrentar as
desigualdades sociais e culturais. Tais desigualdades, em alguns casos, refletem
em um acesso precario aos servi¢cos de saude e procedimentos médicos como 0s
cirtrgicos, além da diminuicdo da discriminacdo social por meio do apoio da
comunidade nos cuidados preventivos de saude (RASMUSSEN et al., 2006; SHIN
et al., 2007; O'LEARY et al., 2018; HUETE-GARCIA et al., 2021).

2. Estratégias para suporte as demandas de salde das pessoas com sindrome
de Down que apresentam envelhecimento precoce

O envelhecimento precoce nas pessoas com sindrome de Down diminui a
capacidade funcional e a interacdo social desses individuos. Com isso, as
intervengdes propostas como suporte as demandas de saude da populagdo com
sindrome de Down, principalmente na velhice, tendem a melhorar a compreenséo
dos profissionais da salude e da comunidade em geral sobre as condicfes sociais e
ambientais — apoio de politicas sociais — da pessoa idosa com sindrome de Down
(STUCKI et al., 2007; BERTOLI et al., 2011; Covelli et al., 2019; Lopes et al., 2014).



3. Uniformizacdo nos atendimentos das pessoas com sindrome de Down de
acordo com cada especificidade

As pessoas com sindrome de Down tendem a desenvolver comorbidades
relacionadas ao processo de envelhecimento acelerado associado a sindrome.
Nesse sentido, a intervencao proposta busca uniformizar os processos de avaliacdo
e atendimento nos servicos de salde as pessoas com sindrome de Down.

Entre as padronizagdes estdo o desenvolvimento de diretrizes centradas para a
avaliacdo da funcdo cognitiva (memoria), o desenvolvimento da fala e capacidade
funcional. Essas diretrizes podem ser empregadas tanto nos servicos de salde
como nas pesquisas cientificas que envolvam a populacdo com sindrome de Down
(BURT et al., 2000; LAUTARESCU et al., 2017).



APRESENTACAO

Esta sintese de evidéncias emerge da questdo “como superar as principais
demandas de saude das pessoas com sindrome de Down durante a infancia, na fase adulta
e no processo de envelhecimento?’. Para respondé-la, foi realizada uma breve
contextualizagdo das caracteristicas das pessoas com sindrome de Down e das demandas
de saude durante a infancia, fase adulta e velhice dessa populagéo.

Por meio de um overview de revisbes sistematicas, esta sintese de evidéncias
identificou opcbes para superar as principais demandas de salude das pessoas com
sindrome de Down durante a infancia, fase adulta e velhice. Pretende-se, com isso,
contribuir para o processo de tomada de decisdo de gestores/as publicos/as sobre a
tematica.
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1. INTRODUCAO

A sindrome de Down foi descoberta em 1866 pelo médico John Langdon Down, que
a batizou com seu nome. Em 1958, mais descobertas sobre as mudangas cromossodmicas
foram feitas pelos geneticistas Jérbme Lejeune e Pat Jacobs, que fizeram com que essa
condicdo ganhasse a classificacdo de sindrome congénita (BRASIL, 2013; CESAR et al.,
2020).

A sindrome de Down é uma condicdo genética expressa por alteracdo congénita
presente na trissomia do cromossomo 21, o que pode apresentar, na pessoa acometida,
alteracdes corporais, intelectuais e de saude (BRASIL, 2013).

Na maioria dos casos, o diagndstico é feito por um médico pediatra ou clinico geral,
com base nas caracteristicas clinicas decorrentes da sindrome de Down, logo apds o
nascimento (SILVA et al., 2002).

Estima-se que um em cada mil nascidos vivos em todo o0 mundo possua sindrome de
Down ou trissomia do cromossomo 21, o que representa cerca de trés a cinco mil nascidos
com sindrome de Down anualmente. No Brasil, a cada 700 nascidos vivos, um nasce com
sindrome de Down, o que corresponde a, aproximadamente, 400 mil pessoas com a
sindrome no pais (COHEN, PATTERSON, 1999; BVS, 2019).

A sindrome de Down gera consequéncias diversas e esté relacionada a maiores
chances de desenvolvimento de doencas enddcrinas; cardiacas; depressdo; transtorno
obsessivo-compulsivo; deméncia precoce; doencas bucais (gengivite e doencas
periodontais); acometimento nos 0Orgdos sensoriais, pele e anexos; doencas
gastrointestinais; céancer; e doenca de Alzheimer (doenca ligada ao processo de
envelhecimento dos sistemas do corpo humano), em compara¢cdo com a populagdo em
geral (SMITH, 2001).

Um dos fatores para a ocorréncia dessas doengas nas pessoas com sindrome de
Down € o envelhecimento precoce dos 06rgdos, do sistema imune, diminuicdo da forca
muscular e da capacidade funcional (CARMELI et al., 2012). Esse grupo apresenta maior
vulnerabilidade social, econdmica e maiores chances de doengas e 6bitos (ANTONARAKIS
et al.,, 2004). Contudo, desde os anos 50, a expectativa de vida dessa populagcdo tem
aumentado (COHEN, PATTERSON, 1999), podendo ultrapassar a sexta década de vida
(STEINGASS et al., 2011).

O aumento da expectativa de vida da populacdo com sindrome de Down € resultado
de avancos na area da saude: no desenvolvimento de medicamentos, na reabilitacdo dos
pacientes (VERAS, 2009), nas intervencdes cirargicas (STEINGASS et al., 2011) e da
adocao de um atendimento multidisciplinar as diversas demandas de assisténcia a salude da
pessoa com sindrome de Down (BRASIL, 2013).

Estudo | DIPOS/IPEDF Codeplan | Setembro 2022 9
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivos desta sintese de evidéncias:

» Apresentar evidéncias sobre as principais demandas de salde das pessoas com
sindrome de Down na idade adulta e no processo de envelhecimento

» Apresentar intervencfes direcionadas ao atendimento das demandas de saude das
pessoas com sindrome de Down em idades adultas e no processo de
envelhecimento;

« Compreender como atender as demandas de saude especificas das pessoas com
sindrome de Down na idade adulta e no processo de envelhecimento, como forma de
ampliar o acesso desse publico aos servicos de saude e, consequentemente,
melhorar sua qualidade de vida.

2.2. Esta sintese de evidéncias nao inclui:

* Recomendac0Oes sobre escolha de op¢bes a serem desenvolvidas;
 Juizos de valor acerca das opg¢fes abordadas;
» Metodologia de implementacao das intervengfes analisadas;

« Estudos primérios, revisbes da literatura e resumos publicados em anais de
congressos e conferéncias.

2.3. Esta sintese de evidéncias esta enderecada para:

+ Agentes de governos em seus variados niveis de atuacdo ou pessoas em diferentes
setores da sociedade que se interessam pela tematica;

» Gestores publicos responsaveis pela elaboracdo e implementacao de estratégias,
programas e projetos publicos para pessoas com sindrome de Down;

 Profissionais de saude;

* Pessoas com sindrome de Down, seus familiares e demais interessados na tematica.

2.4. Para qué esta sintese de evidéncias foi elaborada?

Esta sintese possui o objetivo de identificar estratégias para superar as
principais demandas de salude das pessoas com sindrome de Down. A partir das
evidéncias em nivel global, pretende-se contribuir para o planejamento e a formulacao
de politicas publicas voltadas para as pessoas com sindrome de Down no Distrito
Federal e para a melhoria do atendimento as suas demandas de saude durante a
infancia, na fase adulta e no processo de envelhecimento.
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3. METODOLOGIA

Para a elaboragdo desta sintese, foram analisadas dez revisbGes sistematicas,

selecionadas nas bases de dados Medline/PubMed, Lilacs e Embase. Foram considerados
estudos publicados até 31 de janeiro de 2022 sem restricdo de idioma e tempo, encontrados
a partir dos descritores apresentados a seguir:

(Down Syndrome OR "Syndrome, Down" OR "Mongolism" OR "47,XY,+21" OR
"Trisomy G" OR "47,XX,+21" OR "Down's Syndrome" OR "Downs Syndrome" OR
"Syndrome, Down's" OR "Trisomy 21")))) AND ((("Meta-Analysis as Topic"[MeSH] OR
meta analy*[TIAB] OR metaanaly*[TIAB] OR "Meta-Analysis"[PT] OR "Systematic
Review"[PT] OR "Systematic Reviews as Topic"[MeSH] OR systematic review*[TIAB]
OR systematic overview*[TIAB] OR "Review Literature as Topic'[MeSH]) OR
(cochrane[TIAB] OR embase[TIAB] OR psychlit[TIAB] OR psyclit[TIAB] OR
psychinfo[TIAB] OR psycinfo[TIAB] OR cinahl[TIAB] OR cinhal[TIAB] OR "science
citation index"[TIAB] OR bids[TIAB] OR cancerlit[TIAB]) OR (reference list*[TIAB] OR
bibliograph*[TIAB] OR hand-search*[TIAB] OR "relevant journals"[TIAB] OR manual
search*[TIAB]) OR (("selection criteria"[TIAB] OR "data extraction"[TIAB]) AND
"Review"[PT])) NOT ("Comment"[PT] OR "Letter"'[PT] OR "Editorial'[PT] OR
("Animals"[MeSH] NOT ("Animals"[MeSH] AND "Humans"[MeSH]))))

O detalhamento do processo metodoldgico utilizado para realizagdo do overview de

revisdes que subsidiaram esta sintese de evidéncias pode ser consultado no Apéndice.
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4. APRESENTACAO DO PROBLEMA

A sindrome de Down (SD) ou trissomia do cromossomo 21 é uma condi¢édo
congénita decorrente de uma falha na distribuicdo dos cromossomos das células durante o
processo de divisado celular. Foi descoberta em 1866 pelo médico pediatra John Langdon
Down, responsavel por descrever as caracteristicas da sindrome, que acabou por ser
batizada com seu nome (COELHO, 2016). Essa sindrome € exclusiva da espécie humana; é
a principal causa de deficiéncia intelectual na sociedade (SILVA et al., 2006).

As pessoas com sindrome de Down devem ser assistidas quanto as demandas de
saude ocasionadas por essa condicdo. Os problemas de saude relacionados com a
sindrome de Down em criangas, adultos e pessoas idosas sdo apresentados no Quadro 1.

Quadro 1 - Principais problemas de salde encontrados em crian¢as, adultos e pessoas idosas com
sindrome de Down

Problema de saude Breve descrigao

A diminuicdo da forga muscular ¢ intrinseca a sindrome de Down. Durante a
Perda da massa muscular fase adulta e no envelhecimento, a capacidade de realizar atividades motoras
pode ser prejudicada.

Entre 40% a 50% das criangas que nascem com sindrome de Down
apresentam malformag&o no coragao (ventriculos e septo atrioventricular).

Problemas cardiacos ) ) ) )
No envelhecimento, esse problema se manifesta de maneira mais acentuada.

Na maioria dos casos das pessoas com sindrome de Down, aparece de
maneira precoce (antes dos 65 anos).

A pessoa com sindrome de Down tem um processo degenerativo precoce ja na

Falha ou diminuigcdo da audi¢ao o .
infancia e adolescéncia e em alguns casos pode estar presente a surdez.

O individuo com a doenca de Alzheimer ndo consegue se situar no
tempo/espago; ele pode se confundir ou esquecer quem s&o seus familiares e
amigos. As pessoas com sindrome de Down desenvolvem a doenga de
Alzheimer de maneira precoce (antes dos 60 anos de idade).

Doenga de Alzheimer

. As pessoas com sindrome de Down possuem maior sobrepeso e obesidade do
Obesidade < . 0
que a populagéo em geral, e € mais prevalente nas mulheres (82%).

Caracteristicas comuns

Hipotonia Frouxid&o ligamentar

Tecido adiposo na regido do pescogo Olhos obliquos

Problemas visuais Rosto arredondado, maos menores, estatura mais baixa
Fonte: BVS, 2006; Silva et al., 2002

Problemas na visdo, como catarata congénita, estrabismo e/ou miopia acometem 4%
da populagdo com sindrome de Down (BVS, 2006), o que requer acompanhamento dos
profissionais de saude (ZACHARIAH et al., 2012). As caracteristicas mais comuns,
apresentadas no Quadro 1, sdo identificadas de maneira mais rapida nos servi¢os de saude
por causa do avanco nas tecnologias desenvolvidas especificamente para esse publico.

Quanto mais rapida for a identificacdo, maior é a garantia de seguranca diagndstica
por meio do exame laboratorial (DAY et al., 2005; GLASSON et al., 2002), e maior se torna
a expectativa de vida da pessoa com sindrome de Down (MEGARBANE et al., 2009).
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O aumento da expectativa de vida é possivel em virtude do investimento no
diagndstico precoce e em tratamentos e terapias, como a estimulacao precoce por meio da
fisioterapia e fonoaudiologia. Em conjunto, tais elementos proporcionam um melhor
desenvolvimento e desempenho social das pessoas com sindrome de Down (BAIRD et al.,
1989).

Adicionalmente, segundo o conceito de saude estabelecido pelo modelo sanitarista,
a compreensdo da doenca leva em consideracdo seus aspectos psicolégicos, sociais e
ambientais (DINIZ, 2007). Com isso, as demandas de salude das pessoas com sindrome de
Down devem considerar a humanizacdo do cuidado, a autonomia, o protagonismo dos
sujeitos nas praticas de saude e 0s aspectos biopsicossociais (TEMPSKI et al., 2011).

As criancas diagnosticadas com sindrome de Down recebem um cédigo de acordo com a
Classificacéo Internacional de Doencgas (CID-10): Q-90. Essa categoria abrange as
seguintes distribui¢cdes: Q 90.0 - SD, trissomia do 21, por ndo separacéo correta do
cromossomo; Q 90.1 - SD, trissomia do 21, mosaicismo; Q 90.2 - SD, trissomia 21,
translocacéo; e Q 90.9 - SD, n&o especifica (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
1994).

Estudo | DIPOS/IPEDF Codeplan | Setembro 2022 13
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5. OPCOES DE INTERVENCAO

As intervengdes encontradas nas cinco revisdes sistematicas (O'LEARY et al., 2018;
HUETE-GARCIA et al., 2021; COVELLI et al., 2019; LOPES et al., 2014; LAUTARESCU
et al., 2017) consideradas na presente sintese de evidéncias foram organizadas nas
seguintes opcoes:

1. Melhoria nas condi¢cdes de acesso aos servicos de saude e qualidade de vida
das pessoas com sindrome de Down na infancia, na fase adulta e na velhice;

2. Estratégias para suporte as demandas de salude das pessoas com sindrome de
Down que apresentam envelhecimento precoce;

3. Uniformizag&o nos atendimentos das pessoas com sindrome de Down de acordo
com a especificidade.

5.1. Opcdo 1 - Melhoria nas condi¢cGes de acesso aos servigos de saude
5.1.1. O que €?

Essa opcéo de intervencao objetiva discutir sobre melhorias na area da saude para a
populacdo com sindrome de Down durante a infancia, fase adulta e envelhecimento, para
gue as barreiras encontradas por esse publico no acesso aos servicos de saude e
assisténcia sejam minimizadas.

A revisao sistematica de O’Leary et al. (2018) néo traz as intervengfes de maneira
direta, mas o resultado delas, com a reflexdo critica das possiveis intervencdes relacionadas
a melhoria dos servigcos de saldde e aumento da expectativa de vida para as pessoas com
sindrome de Down por meio das seguintes estratégias:

* Melhoria nas intervengfes cirargicas e nos cuidados preventivos em saude,
principalmente em pessoas com sindromes congénitas associadas a sindrome
de Down. Essa intervengao, reportada de maneira intrinseca por O’Leary et al.
(2018), advém de um processo retrospectivo da literatura sobre a baixa
expectativa de vida das pessoas com sindrome de Down em diversas faixas
etarias e pelo aumento de o6bitos causado pela quantidade de nascimentos
prematuros de criangas com sindrome de Down e anomalias cardiacas
congénitas na década de 90 (SADETZKI et al.,, 1999; GLASSON et al., 2002;
BITTLES et al., 2007). Eyman et al. (1991) e Bernier et al. (2010) reportam que o
diagnéstico precoce, a melhoria das tecnologias médicas e dos cuidados pds-
operatorios, o desenvolvimento de a¢bes de educagdo em saude e o aumento da
escolaridade dos pais foram essenciais para a reducédo da taxa de mortalidade e
para a melhoria da expectativa de vida de pessoas com sindrome de Down.

As intervengfes voltadas para superacdo das demandas de saude indicadas na
revisao sistematica de Huete-Garcia et al. (2021) sao as seguintes:

» Aumento dos testes de triagem e assisténcia pré-natal nos sistemas de saude e
melhoria nos cuidados em salde. Essa intervencdo € discutida por Huete-Garcia
et al. (2021) a luz da disponibilizacdo e acesso de testes de triagem mais
sofisticados durante o pré-natal pelos servicos de saude. Tais fatores refletem na
diminuicdo dos casos de criangas com diagnoéstico de sindrome de Down, na
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melhoria nos cuidados de saude e dos fatores socioecondmicos que tém
impulsionado 0 aumento nas taxas de natalidade e proporcionado uma maior
seguranc¢a durante o processo gestacional (MENDEZ-ROSADO et al., 2011).

5.1.2. Efeitos

De modo geral, as intervenc¢des assistenciais melhoram o desempenho dos servi¢os
de saude, diminuindo as principais demandas das pessoas com sindrome de Down e
contribuindo para o aumento da expectativa de vida dessa populacéo.

De acordo com a revisdo sistematica de O’Leary et al. (2018), as intervencbes
apresentadas proporcionaram, como efeito: diminuicdo nos casos de ébitos por infeccbes
respiratorias recorrentes, por anomalia cardiaca e por causas evitaveis; e aumento da
expectativa de vida para os individuos com sindrome de Down em todas as faixas de idade.

As intervencdes propostas na revisao sistematica de Huete-Garcia et al. (2021)
resultaram em uma crescente disponibilidade de testes de triagem com equipamentos mais
sofisticados e técnicas menos invasivas. ApOs essas intervengdes, foi observado um
aumento no debate sobre o aconselhamento genético, melhoria na salude reprodutiva e
qualidade de vida da populagdo com sindrome de Down.

5.1.3. Incertezas

As incertezas identificadas estdo relacionadas com a falta de detalhamento das
intervengbes pelos autores. Os resultados das intervengbes sdo comunicados de forma
evidente, mas nao as intervencdes que levaram aquele resultado.

A dificuldade de alguns profissionais da salde em compreender as fases de
desenvolvimento humano da populacdo com sindrome de Down também foi identificada
como uma incerteza, visto que os individuos com a sindrome apresentam caracteristicas
biol6gicas do processo de envelhecimento de maneira mais acentuada do que a populacdo
em geral.

Outro fator relacionado as incertezas das revisoes sistematicas de O’Leary et al.
(2018) e Huete-Garcia et al. (2021) diz respeito a avaliacdo da qualidade das evidéncias,
classificadas como de qualidade moderada e baixa, respectivamente (Apéndice - Quadro 4),
de acordo com os critérios do AMSTAR-2. Por conta disso, os resultados devem ser
interpretados com cautela, considerando que eles ndo podem ser generalizados ou
interpretados como universais para a populagdo com sindrome de Down.

5.1.4. Localizagdo geogréafica dos estudos
Os estudos triados tratam de intervencdes realizadas nas seguintes localizacdes:

Australia Meridional, Taiwan, Espanha, Croécia, Costa Rica, Turquia, Itdlia, Suécia, Reino
Unido, Canada, Nova Zelandia, Argentina, Brasil, Chile, Paraguai, Japao e Eslovénia.
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5.2. Opcao 2 - Estratégias para suporte as demandas de saude no
envelhecimento precoce

5.2.1. O que &?

Essa opcéo discute as estratégias de suporte as demandas de salde relacionadas
ao envelhecimento, considerando o aumento da expectativa de vida das pessoas com
sindrome de Down (WU, MORRIS, 2011). Observa-se que o processo de envelhecimento
dessas pessoas ocorre de forma precoce, por volta dos 45 anos de idade, apresentando
especificidades advindas da sindrome de Down.

As intervencdes evidenciadas na revisdo sistemética de Covelli et al. (2019)
abrangem as seguintes estratégias:

+ Avaliag¢des clinicas especificas para pessoas com sindrome de Down de acordo
com a faixa etaria e suas particularidades sociais e ambientais;

* Melhoria na avaliagdo do envelhecimento de pessoas com sindrome de Down
com base em informacdes sociais, pessoais e tratamento holistico;

» Desenvolvimento de tecnologias para o rastreamento de doencas e condicbes
associadas a sindrome de Down.

A revisao sistematica de Lopes et al. (2014) traz resultados de intervengcfes que
evidenciam a melhoria da qualidade de vida das pessoas com sindrome de Down durante o
envelhecimento, entre eles:

* Melhoria da qualidade de vida e diminui¢cdo do risco de morte de pessoas com
sindrome de Down durante a infancia, na fase adulta e durante o processo de
envelhecimento. Segundo Lopes et al. (2014) e Temple et al. (2005), pessoas
com sindrome de Down apresentam-se fisicamente mais ativos, o que diminuem
as chances de sobrepeso e da melhoria do desempenho funcional. A conclusao
dos autores é diferente da apontada por Carmeli et al., (2011), que reporta
diminuicdo da forga, equilibrio e capacidade cognitiva em individuos com
sindrome de Down nas diferentes faixas etarias, associando com o processo de
envelhecimento precoce dos sistemas bioldgicos do corpo humano nesses
individuos.

5.2.2. Efeitos

As intervencdes e os seus resultados, com foco em pessoas com sindrome de Down
durante diferentes fases da vida, sinalizam para a importancia de melhorias nos servicos de
saude, na insercdo social da populacdo com sindrome de Down e para a atencao dos
gestores, tomadores de decisdes, profissionais da saude e comunidade em geral.

A revisdo sistematica de Covelli et al. (2019) aponta para a necessidade de
atendimentos especializados e individualizados para as pessoas com sindrome de Down
que, de maneira bioldgica, acabam envelhecendo mais rapido. O resultado das intervencdes
evidenciadas na revisao sistematica de Lopes et al. (2014) ressalta o incentivo a insercéo da
populacdo com sindrome de Down na sociedade, independente da faixa etaria, e busca a
melhoria na qualidade de vida, diminuicdo de ocorréncia de doencas metabdlicas (como
obesidade, diabetes e hipertensdo) e uma maior independéncia funcional para essa
populacgéao.
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5.2.3. Incertezas

Embora as intervencgdes identificadas por Covelli et al. (2019) apontem para um
potencial beneficio da implementacdo de estratégias diferenciadas de diagndstico e
avaliacdo em salde para pessoas com sindrome de Down de acordo com cada faixa etéria,
a literatura ndo apresenta resultados de evidéncias que foquem em intervencdes por fases
do desenvolvimento humano, a partir de instrumentos validados e de facil reproducéo pelos
profissionais da saude, especialmente nos aspectos que tangem o envelhecimento precoce
da populacdo com sindrome de Down.

Os estudos abordados na revisao sistematica de Covelli et al. (2019) e Lopes et al.
(2014) tiveram a qualidade da evidéncia avaliada como criticamente baixa segundo os
critérios do AMSTAR-2, sugerindo que as intervencfes ndo podem ser generalizadas
(Apéndice - Quadro 4).

5.2.4. Localizagdo geogréafica dos estudos

Os estudos sobre as intervencdes que tratam sobre o suporte as demandas de
saude no envelhecimento precoce foram realizados nas seguintes localizacbes: Estados
Unidos da América, Brasil, Africa do Sul, Irlanda, Italia, Japao, Israel, Paises Baixos e Reino
Unido.

5.3. Opc¢éao 3 - Uniformizacdo nos atendimentos a salde das pessoas com
sindrome de Down de acordo com a especificidade

5.3.1. O que €?

Essa intervencdo busca comprovar que a padronizacdo dos protocolos de
atendimento no ambito clinico e nas pesquisas envolvendo pessoas com sindrome de Down
€ extremamente Util para 0 acompanhamento dos dominios cognitivos e das alteracdes
causadas pelo envelhecimento precoce.

A intervencgdo reportada na revisdo sistematica de Lautarescu et al. (2017) objetiva
responder a pergunta de pesquisa sobre as demandas de saude das pessoas com sindrome
de Down e abranger a estratégia a seguir:

* Desenvolvimento de diretrizes universais para a avaliagdo cognitiva,
comportamental e de desenvolvimento da linguagem, a fim de melhorar o
atendimento nos servicos de salde e as pesquisas cientificas que envolvam as
pessoas com sindrome de Down na fase adulta e durante o processo precoce de
envelhecimento.

» Lautarescu et al. (2017), ao proporem a intervencdo, destacam a dificuldade em
avaliar as fases de declinio durante o processo de envelhecimento de uma
pessoa com sindrome de Down; de identificar 0 momento exato da manifestacéo
do processo bhiolégico e a variabilidade de sintomas que podem sugerir estagios
iniciais do processo de envelhecimento precoce. Essa dificuldade também é
encontrada nos aspectos metodoldgicos das diversas diretrizes de avaliacdo da
capacidade cognitiva, comportamental e de linguagem ja desenvolvidas e
adotadas com essa populacéo.
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5.3.2. Efeitos

O desenvolvimento de diretrizes clinicas e protocolos destinados ao atendimento de
pessoas com sindrome de Down de acordo com a faixa etaria e processo de
desenvolvimento humano proporciona, como evidenciado pela revisdo sistematica de
Lautarescu et al. (2017), o desenvolvimento de uma linha de cuidado em saude, melhor
qualidade nas pesquisas que avaliam o sistema cognitivo e habilidades verbais, além da
padronizacdo de medidas de diagnostico e acompanhamento clinico, favorecendo o
aperfeicoamento de medicamentos e recursos terapéuticos para pessoas com sindrome de
Down.

Tais diretrizes também impactam na diminuicdo de possiveis erros de afericdo e
avaliacdo por parte de pesquisadores e profissionais da saude.

5.3.3. Incertezas

As incertezas relacionadas com o desenvolvimento de diretrizes universais estédo
relacionadas com o treinamento dos profissionais e pesquisadores para a aplicacdo, de
maneira correta, de tais diretrizes nos servigos de salde e em pesquisas cientificas.

Os servigos de saude costumam utilizar diferentes ferramentas de triagem e métodos
de diagnéstico conforme reportado pela revisdo de Lautarescu et al. (2017), o que pode
gerar discrepancias no diagnoéstico final ou dupla interpretacdo dos resultados clinicos.

Além disso, o estudo de Lautarescu et al. (2017) foi avaliado com qualidade
criticamente baixa segundo a classificacdo da evidéncia pelos critérios do AMSTAR-2
(Apéndice - Quadro 4).

5.3.4. Localizagdo geogréafica dos estudos
Os estudos que tratam de intervengdes para a uniformizacdo nos atendimentos a

saude das pessoas com sindrome de Down foram realizados nas seguintes localizagdes:
Estados Unidos da América, Finlandia e Reino Unido.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Os servicos de saude no Brasil devem oferecer um atendimento igualitario e
oportuno para toda a populacdo, independente da sua especificidade genética, social ou
cultural, buscando atender aos principios doutrinarios do Sistema Unico de Satde (SUS):
universalidade, integralidade e equidade.

A sindrome de Down requer atencdo especial dos servicos de salde para as
demandas especificas dessa populacdo, nos protocolos de rastreamento da sindrome e
tratamento de doencas associadas e nos cuidados especializados para acompanhar o
envelhecimento precoce dessa populacao.

Os servigcos de saude devem ser capazes de identificar, planejar, monitorar e avaliar
as estratégias, diretrizes, programas e politicas de saude implementadas para a populagéo
com sindrome de Down, de forma a garantir que néo haja discriminagéo, inacessibilidade ou
exclusdo dessas pessoas na busca por atendimento.
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APENDICE

Apéndice 1 - METODO DE ELABORACAO DA SINTESE DE EVIDENCIAS

Este overview de revisdes foi conduzido de acordo com o método de revisao rapida,

gue inclui uma série de adaptacfes do processo de elaboracdo de revisdes sistematicas
com o intuito de produzir uma sintese das melhores evidéncias disponiveis em tempo
oportuno para atender demandas especificas de avaliacdes.

1. Critérios de elegibilidade

Foram inclusas revisdes sistematicas sobre sindrome de Down e demandas de
saude; e exclusos os estudos: i) revisdes integrativas; ii) estudos originais; e iii) resumos
de conferéncias, editoriais, cartas e comentarios.

2. Fontes de informacao e estratégias de busca

As bases de dados Medline/PubMed, Lilacs e Embase foram pesquisadas em 31
de janeiro de 2022, sem restricdo de idioma e data de publicacdo. A estratégia de busca
foi construida tendo como termos de referéncia: i) populacdo do estudo, que incluiu
pessoas com sindrome de Down; e ii) tipo de estudo, que compreendiam revisdes
sistematicas ou metanalises.

Foram utilizados os descritores da lista Medical Subject Headings (MeSH) e
sinbnimos ou variacdes de cada descritor para as bases de dados, além de filtro validado
para revisdes sistematicas ou metanalises.

A estratégia de busca foi adaptada para cada base de dados (Quadro 2). Os
resultados das pesquisas foram importados para o software EndNote Web para remocao
de duplicatas e gerenciamento de referéncias.

Quadro 2 - Bancos de dados e descritores individualizados

(Continua)
Base de | Resultados Descritores
dados
PubMed 454 ((((Down Syndrome OR "Syndrome, Down" OR "Mongolism" OR "47,XY,+21" OR "Trisomy G"

OR "47,XX,#21" OR "Down's Syndrome" OR "Downs Syndrome" OR "Syndrome, Down's" OR
"Trisomy 21")))) AND ((("Meta-Analysis as Topic"[MeSH] OR meta analy*[TIAB] OR
metaanaly*[TIAB] OR "Meta-Analysis'[PT] OR "Systematic Review"[PT] OR "Systematic
Reviews as Topic"[MeSH] OR systematic review*[TIAB] OR systematic overview*[TIAB] OR
"Review Literature as Topic'[MeSH]) OR (cochrane[TIAB] OR embase[TIAB] OR psychlit[TIAB]
OR psyclit[TIAB] OR psychinfo[TIAB] OR psycinfo[TIAB] OR cinahl[TIAB] OR cinhal[TIAB] OR
"science citation index"[TIAB] OR bids[TIAB] OR cancerlit[TIAB]) OR (reference list*[TIAB] OR
bibliograph*[TIAB] OR hand-search*[TIAB] OR ‘relevant journals"[TIAB] OR manual
search*[TIAB]) OR (("selection criteria"[TIAB] OR "data extraction"[TIAB]) AND "Review"[PT]))
NOT ("Comment'[PT] OR "Letter'[PT] OR "Editorial'[PT] OR ("Animals'[MeSH] NOT
("Animals"[MeSH] AND "Humans"[MeSH)]))))
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Quadro 2 - Bancos de dados e descritores individualizados
(Concluséo)

Base de | Resultados Descritores
dados
Lilacs 225 ((mh:(Sindrome de Down)) OR (mh:(Down Syndrome)) OR (mh:(Sindrome de Down)) OR

(Mongolismo) OR (Trissomia do 21) OR (Trissomia do Cromossomo 21) OR (Down Syndrome,
Partial Trisomy 21) OR (Down's Syndrome) OR (Mongolism) OR (Partial Trisomy 21) OR
(Down Syndrome) OR (Syndrome, Down) OR (Syndrome, Down's) OR (Trisomy 21) OR
(Trisomy 21, Meiotic Nondisjunction) OR (Trisomy 21, Mitotic Nondisjunction) OR (Trisomy G)
OR (exC10.597.606.360.220*) OR (exC16.131.077.327*) OR (exC16.131.260.260*) OR
(exC16.320.180.260) OR (Trisomia 21) OR (Trisomia del Cromosoma 21) ) AND
(((mh:(Systematic Review OR Revision Sistematica OR Revisdo Sistematica )) OR (Review,
Systematic OR exV03.850% ) OR (mh:(Revisdes Sistematicas como Assunto OR Systematic
Reviews as Topic OR Revisiones Sistematicas como Asunto)) OR (Reviews Systematic as
Topic OR Systematic Review as Topic OR Revisién Sistematica como Asunto OR Revis&o
Sistemética como Assunto OR exL01.178.682.759.575* ) OR (mh:( Metandlise OR Meta-
Analysis OR Metaandlisis )) OR (Metanalises OR Meta-Analisis OR Metanalisis OR exV03.600*
) OR (mh:(Meta-Analysis as Topic OR Metaanalisis como Asunto OR Metanalise como
Assunto)) OR (Clinical Trial Overview OR Clinical Trial Overviews OR Meta Analysis as Topic
OR Overview, Clinical Trial OR Overviews, Clinical Trial OR Meta-Analisis como Asunto OR
Meta-Andlisis como Tema OR Metaandlisis como Tema OR Metanalisis como Asunto OR
Metandlisis como Tema OR exE05.318.370.500* OR exE05.581.500.501* OR
exN05.715.360.325.515* OR exN06.850.520.445.500* OR exSP5.001.012.038.049.050%)))

Embase 685 (‘down syndrome'/exp OR ‘down syndrome' OR 'down’s syndrome' OR 'downs syndrome' OR
'down disease' OR 'idiocy, mongolian' OR 'langdon down disease' OR 'langdon down syndrome'
OR 'mongolian idiocy' OR 'mongolism’ OR 'mongoloid idiocy' OR 'mongoloidism)’ OR
'translocation 15 21 22' OR 'trisomy 21 syndrome’) AND ('meta analysis (topic)/exp/mj OR
'meta analysis'/exp/mj OR ((meta NEXT/1 analy*):ab,t) OR metaanaly*:ab,ti OR 'systematic
review (topic)'/exp/mj OR 'systematic review'/exp/mj OR ((systematic NEXT/1 review*):ab,ti) OR
((systematic NEXT/1 overview*):ab,ti) OR cancerlit:ab,ti OR cochrane:ab,ti OR embase:ab,ti
OR psychlit:ab,ti OR psyclit:ab,ti OR psychinfo:ab,ti OR psycinfo:ab,ti OR cinahl:ab,ti OR
cinhal:ab,ti OR 'science citation index":ab,ti OR bids:ab,ti OR ((reference NEXT/1 list*):ab,ti) OR
bibliograph*:ab,ti OR 'hand search*:ab,ti OR ((manual NEXT/1 search*):ab,ti) OR 'relevant
journals':ab,ti OR (('data extraction":ab,ti OR 'selection criteria“:ab,ti)))

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022

3. Selec¢ao e triagem dos estudos

Os estudos foram triados pela leitura inicial de titulos e resumos na plataforma
Rayyan. Em seguida, o texto completo do artigo selecionado foi lido, para avaliagdo da
elegibilidade, de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo definidos. A lista de
estudos excluidos, assim como as justificativas para tal sédo apresentadas no Quadro 3.
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Quadro 3 - Lista de estudos excluidos por referéncia e motivo de exclusao

(Continua)

Referéncias

Motivos de exclusao

ABUGA, Jonathan A. et al. Premature mortality, risk factors, and causes of death
following childhood-onset neurological impairments: a systematic review. Frontiers in
neurology, v. 12, p. 627-824, 2021.

BARATA, Livia Fernandes; BRANCO, Anete. Os disturbios fonoarticulatérios na
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Fonte: Elaboracgéo propria, 2022

4. Extragdo de dados

Os dados foram extraidos de acordo com protocolo previamente preparado, com
base nos objetivos do estudo. O formulario de extracao de dados incluiu: identificacdo do
estudo (autor, ano de publicacdo e pais do estudo); desenho do estudo; principais
achados; questbes abordadas (problemas, causa dos problemas, magnitude e
consequéncias do problema, opcdes para enfrentar o problema, consideracdes gerais
acerca das opcdes propostas); recomendacdes (beneficios, danos potenciais das
recomendacdes); custos/custo-efetividade; e incertezas.
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5. Qualidade dos dados

A gualidade metodolégica de todas as revisbes sistematicas utilizadas neste
estudo foi avaliada com a ferramenta The Assessing the Methodological Quality of
Systematic Reviews 2 (AMSTAR-2) (Quadro 4). A classificagdo geral confianga nos
resultados da revisdo foi considerada: alta (nenhuma ou uma fraqueza nao critica);
moderada (mais de uma fraqueza néo critica); baixa (uma falha critica com ou sem
fraquezas ndo criticas); e criticamente baixa (mais de uma falha critica com ou sem
fraquezas ndo criticas).

6. Resultados

Foram identificados 1.364 estudos potenciais nas bases de dados. Apos a
remocao das duplicatas (n = 96), 1.268 estudos foram triados e 45 foram elegiveis para
leitura e andlise do texto completo, com cinco inclusos neste overview de revisdes
sistematicas (Figura 1).

Figura 1 - Fluxograma PRISMA para overview de revisdes sisteméticas sobre as principais
demandas de salde das pessoas com sindrome de Down durante a infancia, na fase
adulta e no processo de envelhecimento
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Fonte: Elaboracéo prépria, 2022
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As revisbes foram classificadas, de acordo com a sua qualidade, como moderadas,
baixa e criticamente baixa como ficou evidenciado no Quadro 4.

Quadro 4 - Avaliacdo da qualidade das revisGes sistematicas incluidas no estudo, de acordo com o
AMSTAR-2

Avaliacdo dos Itens
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Fonte: Elaboracéo prépria, 2022
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