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RESUMO

Obijetivo: identificar as estratégias citadas sobre promoc¢do em saude para adolescente com
sindrome de Down. Método: Foi realizada revisdo integrativa da literatura, mediante consulta nas
bases eletronicas MEDLINE, PubMed, Scopus, Web of Science, SciELO, LILACS e Science Direct.
Os Descritores em Ciéncias da Saude e Medical Subject Headings selecionados foram Intervengéao
Educativa/Educational Intervention/ Intervencion Educativa; Adolescente/Adolescent/Adolescente;
Sindrome de Down/Down Syndrome/Sindrome de Down, aliados a operadores booelarios AND e OR.
Foram incluidos estudos publicados nos ultimos 10 anos, nos idiomas portugués, inglés e espanhol.
Foram excluidas duplicatas e aqueles que ndo atenderam a pergunta de pesquisa. Resultados: A
amostra resultou em sete artigos. Dentre estes, seis eram publicagbes internacionais, pertencentes
aos Estados Unidos, Italia, Alemanha, Espanha e Austrélia. O tema principal enfocado foi estilo de
vida saudavel. Consideracoes finais: Os pesquisadores apontam lacuna do conhecimento cientifico
voltado para pessoa com sindrome de Down, sendo necessaria a inclusado de estratégias eficazes de
educacao e promog¢ao da saude para este publico.

PALAVRAS-CHAVE: Intervencéo educativa. Sindrome de down. Adolescente.

ABSTRACT

Objective: to identify the strategies on health promotion for adolescents with Down syndrome.
Method: An integrative literature review was carried out on the databases MEDLINE, PubMed,
Scopus, Web of Science, SciELO, LILACS and Science Direct. The Descriptors in Health Sciences
and Medical Subject Headings selected were Intervencdo Educativa/Educational Intervention/
Intervencion Educativa; Adolescent/Adolescent/Adolescent; Down Syndrome/Down Syndrome/Down
Syndrome, combined with Boolean operators AND and OR. Studies published in the last 10 years in
Portuguese, English and Spanish were included. Duplicates and studies that did not answer the
research question were excluded. Results: The sample resulted in seven articles. Among these, six
were international publications, belonging to the United States, Italy, Germany, Spain and Australia.
The main theme focused on was a healthy lifestyle. Final considerations: The researchers point to a
gap in scientific knowledge aimed at people with Down syndrome, requiring the inclusion of effective
strategies for education and health promotion for this public.

KEYWORDS: Educational intervention. Down's syndrome. Adolescent.
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RESUMEN

Objetivo: identificar las estrategias mencionadas sobre promocion de la salud de adolescentes con
sindrome de Down. Método: Se realizé una revision integrativa de la literatura consultando las bases
de datos electrénicas MEDLINE, PubMed, Scopus, Web of Science, SciELO, LILACS y Science
Direct. Los Descriptores en Encabezamientos de Materia de Ciencias de la Salud y Medicina
seleccionados fueron Intervencdo Educativa/Educational Intervention/ Intervencion Educativa;
Adolescente/Adolescente/Adolescente; Sindrome de Down/Sindrome de Down/Sindrome de Down,
combinado con los operadores booleanos AND y OR. Se incluyeron estudios publicados en los
ultimos 10 afos en portugués, inglés y espanol. Se excluyeron los duplicados y aquellos que no
respondieron a la pregunta de investigacion. Resultados: La muestra resulto en siete articulos. Entre
estas, seis eran publicaciones internacionales, pertenecientes a Estados Unidos, ltalia, Alemania,
Espana y Australia. El tema principal que se enfocé fue un estilo de vida saludable. Consideraciones
finales: Los investigadores sefialan un vacio en el conocimiento cientifico dirigido a las personas con
sindrome de Down, lo que requiere la inclusion de estrategias efectivas de educacion y promocion de
la salud para este publico.

PALABRAS CLAVE: Intervencion educativa. Sindrome de Down. Adolescente.

INTRODUCAO

A sindrome de Down (SD) é uma condicado genética identificada ha mais de um século por
John Langdon Down em 1899, considerada uma das anomalias cromossémicas mais frequentes. A
incidéncia populacional é de aproximadamente um em cada 600 nascimentos vivos. Estudos estimam
que 3% da populagdo mundial possua a trissomia no cromossomo 21, com maior prevaléncia em
individuos brancos, sendo rara em negros (')

A crianga ou adolescente com sindrome de Down apresenta uma “cromossomopatia”, ou
seja, uma doenga cujo quadro clinico global é explicado por um desequilibrio na constituicao
cromossOmica (no caso, a presenga de um cromossomo 21 extras), caracterizando, assim, uma
trissomia simples @

A adolescéncia € uma fase caracterizada por mudangas biolégicas, cognitivas, emocionais e
sociais, e um periodo composto por varias descobertas, novas praticas comportamentais e ganho de
autonomia, porém, também, periodo de vulnerabilidades sociais, em que acontece maior exposicdo a
fatores de risco comportamentais como o tabagismo, consumo de alcool e outras drogas, alimentacao
inadequada e sedentarismo ©).

Observa-se que, no que tange a saude do adolescente, ha, comumente, auséncia de
demanda espontanea de agdes e servicos voltados para esse grupo no Sistema Unico de Salde
(SUS). Adolescentes e jovens passam pelos servicos de pronto-socorro, em grupos de planejamento
familiar e pré-natal, ambulatorios, consultérios odontolégicos ou salas de imunizagdo, sem que
recebam uma atengdo que leve em consideragdo as suas necessidades como pessoas em
desenvolvimento *)

Nesse sentido, jovens devem ter acesso a saude integral nos servigos de saude publica e a

profissionais resolutivos, evitando a transferéncia de responsabilidades de profissionais para usuarios
®)
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No caso do adolescente com SD, o cuidado com a saude deve estar focado na manutencao
de um estilo de vida saudavel (alimentagcao, imunizacdo, higiene do sono e pratica de exercicios
fisicos), auxiliando no desenvolvimento da autonomia para realizar as atividades de vida diéria e
atividades de vida diaria instrumental, autocuidado, socializagdo, escolaridade e orientacao
vocacional, a partir de estratégias de educacéo e promogao da saude ©
Portanto, a SD é uma condigdo crénica que estabelece grandes desafios ndo sé para a
crianca diagnosticada, mas para toda a sua familia, contexto e rede de apoio disponiveis. A
promocao e educagcdo em salde surgem como estratégias eficazes a serem estimuladas pelos
servigos e profissionais de satde para com este publico em especifico 7
Atualmente, busca-se a inclusdo de iniciativas que estimulem a autonomia para pessoas com
SD com atengao voltada para a globalidade deste publico, ou seja, trabalhando-se tanto com a
crianga como com a familia. Os estudos apontam que criangas e adolescentes com SD dispéem de
grande competéncia para o aprendizado, criatividade e socializacdo, quando estimulados
precedentemente. O maior objetivo para essas acdes esta em buscar avango nas politicas publicas,
melhorias na educacao, parcerias com organizacdes, redes de apoio e pesquisas, além da tentativa
de conscientizacdo da populacdo, que oferecam servigos voltados especificamente para pessoas com
SD, fornecendo programas para os familiares, atencao a fase escolar, a vida adulta, ou ainda apoio a
insercao no mercado de trabalho ©
Assim, a partir do exposto, surgiu 0 questionamento sobre quais as estratégias de promogao
e educacao em saude que estdo sendo adotadas para adolescentes com sindrome de Down. Desta
forma, objetivo deste estudo foi identificar as estratégias citadas por meio de uma revisao integrativa

da literatura.

METODO

Os protocolos de revisao integrativa objetivam agrupar e sintetizar o conhecimento cientifico
sobre algum tema proposto, visando a fundamentacdo da pratica baseada em evidéncias ©). Para a
realizacdo desta revisao integrativa foram seguidas as etapas de: definicdo da questio problema e
objetivos da pesquisa; busca e selegdo dos estudos primarios; extracdo de dados dos estudos
primarios; avalia¢do critica dos estudos primarios; sintese dos resultados da reviséo; e apresentagéo
da revisado (19,

A questao norteadora definida para a revisao foi: O que ha na literatura cientifica brasileira e
estrangeira, sobre intervencoes e estratégias de educacdo e promocdo da salde no contexto de
adolescentes com Sindrome de Down?

Foram consultadas as bases eletronicas: MEDLINE, PubMed, Scopus, Web of Science,
SciELO, LILACS e Science Direct.

Os descritores foram consultados de acordo com a plataforma DeCS (Descritores em
Ciéncias da Saude) e MeSH (Medical Subject Headings), sendo estes aplicados em portugués, inglés
e espanhol. Os descritores selecionados foram: Intervencdo Educativa/Educational Intervention/
Intervencion  Educativa; Sindrome de  Down/Down  Syndrome/Sindrome de  Down;
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Adolescente/Adolescent/Adolescente. Nas estratégias de busca nas bases de dados foi incluido
ainda o operador booelano AND.

A busca ocorreu no més de junho a julho de 2021. O periodo de busca definido foram os
ultimos 10 anos e foram aceitos artigos publicados em periddicos cientificos nos idiomas portugués,
inglés e espanhol. Foram excluidos estudos que apresentaram duplicidade, os que ndo atenderam a
pergunta de pesquisa e/ou publicados em outros idiomas que néo os trés citados.

Foi realizada leitura prévia dos titulos e resumos, para entdo proceder a leitura na integra dos
possiveis estudos selecionados.

Ao final, foram selecionados 7 estudos, os quais foram avaliados e organizados para
apresentacdo em quadros incluindo as seguintes informacoes: autor (es), titulo, ano de publicagao,
local de publicagéao, tipo de estudo, metodologia e principais resultados e conclusdes.

RESULTADOS

A figura 1 ilustra o fluxograma de etapas de identificagéo, triagem e selegédo dos estudos que
compuseram esta revisdo integrativa. Ja o Quadro 1 e 2 detalham os achados presentes em cada
artigo (A1-A7) incluido na revisao.

Estudos iniciais identificados nas bases de dados com filtro

,9,: (N=190)
<
3 '
T
E Excluidos pela leitura dos titulos (N=151)
: !
E Incluidos para leitura dos resumos (N=39)
O
<
: '
|_
Excluidos por duplicidade e apds leitura dos resumos (N =24)

L
a
3 '
a
EI Incluidos para leitura na integra (N =15)
0]
i '
L

Excluidos apos leitura na integra (N =8)
9 ’
= Estudos incluidos nesta revisao (N =7)
o
Z

Figura 1. Fluxograma PRISMA de identificagdo, triagem e selegéo dos estudos intervengdes e estratégias de educagéo e
promogao da saude no contexto de adolescentes com Sindrome de Down. Fortaleza, Ceara, Brasil, 2021
Fonte: Moher(").
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Quadro 1. Caracterizacao dos estudos identificados na revisao integrativa (n=7), quanto aos autores,
titulo, ano, pais, tipo de estudo e metodologia

ID* Autor** Titulo Ano Pais Tipo de Metodologia
Estudo
A1 Hoyo SL, Expressive language | 2020 | Estados Estudo Realizado com 57
Thurman AJ, development in Unidos longitudinal | adolescentes do
Harvey D, adolescents with sexo masculino, em
Kover ST, Down syndrome and que destes, 20
Abbeduto fragile X syndrome: tinham Sindrome de
L2 change over time Down. Foram
and the role of avaliados aspectos
family-elated factors relacionados a
conversacao e
linguagem e fatores
relacionados a
familia.
A2 | Lanfranchi S, Training spatial 2017 Italia Ensaio 61 participantes
Pulina F, simultaneous Clinico foram divididos
Carretti B, working memory in aleatoriamente em
Mammarella individuals with trés grupos:
IC(3) Down syndrome intervengédo, controle
ativo, e controle
passivo. O programa
avaliou 0s
participantes em
sessbes com
diferentes atividades
relacionadas a
tarefas de memobria
operacional, tarefas
espaciais, lexicais,
sequenciais, verbais
e competéncias
cotidianas.
A3 Witecy B, Language 2017 | Alemanha Estudo Dos 58 participantes
Penke M(14) comprehension in transversal | do estudo, 31
children, estavam no grupo de
adolescents, and criangas e
adults with Down adolescentes que
syndrom foram avaliados a
partir de fatores de
compreensao
gramatical, cognigao
nao-verbal e
memoria operacional
fonoldgica.
A4 Ferreira R, Oral Health 2016 Brasil Relato de | Participaram 15
Bunduki BO, Promotion and Experiéncia | criangas e
Teodobich Down’s Syndrome: adolescentes  com
VNJ, Ferreira | Inclusion and Quality sindrome de down
EAC, Michel of Life through em que foram
RC, University Extension realizadas atividades
Zangrando de educagéo
MSR, et al.(") (seminarios e
oficinas de arte) em
saude com o publico
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em questdo e o0s
pais/cuidadores
sobre saude bucal.
A5 Rodriguez- Quality of chest 2015 | Espanha Estudo Por meio de um
Nunez A, compressions by quase- video e sesséo
Regueiro- Down syndrome experiment | pratica, 19 jovens
Garcia A, people: a pilot trial al adultos com
Jorge-Soto sindrome de down
C, Canas- foram ensinados e
Gonzalez J, avaliados quanto a
Leborans- manobra correta de
Iglesias P, compressao toracica
Garcia- na ressuscitacao
Crespo O, et cardiopulmonar.
al. "
A6 Curtin C, Parent Support 2013 Estados Ensaio Participaram 21
Bandini LG, Improves Weight Unidos clinico pacientes com
Must A, Loss in Adolescents sindrome de down
Gleason J, and Young Adults de 13-26 anos que
Lividini K, with Down Syndrome foram avaliados por
Philips S, et meio de um
al. (8 programa de
intervencao
educativa, nutricional
e comportamental
com
acompanhamento
dos pais.
A7 Barr M, Identifying the 2011 | Australia Estudo Por meio de
Shields N(17) barriers and qualitativo | entrevistas com o0s
facilitators to pais de criangas e
participation in adolescentes  com
physical activity for sindrome de down,
children with Down foram avaliados os
syndrome fatores que dificultam
as praticas de
atividades fisicas nos
seus filhos.
*ID = Identificagdo do estudo.

De acordo com a caracterizagao dos artigos, estes foram publicados entre os anos de 2020 e

2011, havendo um intervalo entre as publicagdes encontradas nesses anos. Com relagao ao pais de

origem, seis dos 7 artigos foram pesquisas de origem no exterior: Estados Unidos aparecerem com

duas pesquisas, seguido de ltalia, Alemanha, Espanha e Australia, com uma pesquisa cada. Aponta-

se para apenas um artigo originado no Brasil, com publicagdo no ano de 2016("

Com relacao ao tipo de estudo e o tipo de intervencao, observou-se nos artigos selecionados

que estes envolveram tipos de estudo que realizaram alguma avaliagdo como variavel de interesse e

desfecho no publico em questdo. Todos os estudos aplicaram de alguma forma intervengbes em

grupos que envolveram criancas, adolescentes e jovens adultos, ndo tendo um que realizasse a

intervencdo exclusivamente no publico adolescente, mas tendo esse como parte de seu publico

amostral.
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J& em relagdo aos principais resultados e conclusées, o quadro 2 a seguir traz a

representacao dos setes artigos incluidos na revisao.

Quadro 2. Caracterizacao dos estudos identificados na revisao integrativa (n=7), quanto aos
principais resultados e conclusoes

ID Principais resultados e conclusées

Ao longo de 3 anos de avaliagéo, o estudo mostrou que durante a adolescéncia ha aumento
na quantidade de fala produzida em diferentes contextos conversacionais, mas também uma
A1 diminuicdo na qualidade dessa linguagem. O estudo também refor¢a para o papel protetor
dos fatores relacionados a familia na importancia do acompanhamento integral durante esse
periodo para o fortalecimento da rede de apoio disponivel.

Os resultados mostraram os beneficios das sessdes realizadas com uso do programa de
treinamento para desenvolvimento de habilidades especificas e melhora em habilidades ja
A2 | existentes nos participantes, como tarefas do cotidiano. Os resultados apontam para o
acompanhamento integral e uso de novas estratégias de ensino e avaliagdo de
competéncias adaptadas para o publico com sindrome de down.

Para o publico infanto-juvenil, os resultados do estudo mostraram que ha um maior
desenvolvimento das habilidades de compreensdo sintatica e gramatical nesta fase,
sugerindo maior atencdo para realizacdo de estratégias que fortalecam esse
desenvolvimento.

A3

Identificou-se a importancia do papel de acompanhamento dos pais/cuidadores nos
assuntos relacionados a saude bucal de criangas e adolescentes com sindrome de down
quanto a adogédo de medidas e estratégias de entendimento e educacdo em saude deste
publico e fortalecimento da rede de apoio presente.

A4

O estudo mostrou a eficacia do uso de um video como estratégia educativa para o publico
jovem com sindrome de down, evidenciando que ao final da simulacdo, os participantes
foram capazes de exercer a compressao toracica, ainda que inferior quando comparado ao
outro grupo.

A5

Ficou evidenciado que estratégias educativas em salde e de intervencdo comportamental
para o publico com sindrome de down apoiada pelos pais foi bem-sucedido no periodo de
realizagao do estudo obtendo bons resultados nos parametros avaliados e no decorrer das
atividades.

A6

Como tematicas que foram elencadas nos resultados do estudo destacam-se: o papel da
familia no acompanhamento e desenvolvimento de atividades; oportunidades de interagao
A7 | social com colegas; falta de programas estruturados e acessiveis adaptados para pacientes
com sindrome de Down; desenvolvimento de estratégias para habilidades fisicas e
comportamentais.

Dentre as diferentes formas de avaliagcao utilizadas nos artigos, foi possivel observar que
quatro (121617 trouxeram em seus resultados a importancia do papel da familia/acompanhante como
parte do desenvolvimento do processo de ensino-aprendizagem em pessoas com sindrome de Down.

Também foi possivel observar que trés artigos (>'¥ tiveram seu foco na avaliagdo
comportamental do publico, com aspectos relacionados a conversacao e linguagem, treinamento de
habilidades e compreensdo gramatical.

Com relagéo aos estudos que trouxeram alguma tecnologia como forma de intervengédo, os
estudos ("9 trouxeram duas estratégias que podem ser replicadas em diferentes contextos. O
primeiro, realizado aqui no Brasil, trouxe como forma de educagdo em saude, atividades ludicas que
estimulassem a adogao de medidas e estratégias de entendimento do publico infantojuvenil e sua
rede de apoio disponivel quanto a salde bucal. Utilizou-se como tecnologias o uso de seminarios
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para promoc¢ao do conhecimento com os pais e oficinas de arte com os filhos sobre as tematicas
abordadas no assunto.

Um estudo realizado na Espanha, em 2015, utilizou video educativo e uma sessao pratica de
simulagdo para ensino das manobras de Ressuscitagdo Cardiopulmonar, ac comparar a qualidade
das compressdes cardiacas feita por jovens adultos com sindrome de Down (19,

Dentre os estudos analisados, também foi possivel destacar que dois estudos (¢'7) trouxeram
como foco de interesse a saude fisica e nutricional de pacientes com sindrome de Down.

DISCUSSAO

Como evidenciado no inicio dos resultados encontrados, quanto ao pais de origem dos
estudos selecionados, apenas um artigo foi originado no Brasil, com publicacdo no ano de 2016. Esse
fato demonstra ainda mais a necessidade de pesquisas que envolvam a tematica de Sindrome de
Down e Adolescentes em ambito nacional, com inclusdo de acdes e estratégias de educagao e
promocao da saude, como apresentado nas lacunas de conhecimento que justificam esta pesquisa
(1,17)_

Com relacdo as agbes, houve destaque para os artigos que trouxeram como fator
determinante para as estratégias de educagdo em sadde com o publico o papel da familia e
acompanhantes no fortalecimento da rede de apoio dos adolescentes com sindrome de Down.

Os estudos mostraram resultados positivos e necessarios quanto a necessidade de
fortalecimento da rede de apoio disponivel para o publico infanto-juvenil, no que se refere ao
acompanhamento efetivo das acbes de salde, como conversagao, socializacdo, desenvolvimento de
habilidades e adogdo de medidas e habitos saudaveis (11216-17),

Duas das estratégias encontradas nos artigos tiveram destaque pela sua capacidade de
replicacdo em diferentes contextos de aprendizagem e tematicas abordadas. O primeiro, realizado no
Brasil, trouxe como estratégia-chave a realizagdo de atividades ludicas que estimulem a adogado de
medidas e entendimento do publico infanto-juvenil e sua rede de apoio quanto a sua situagdo de
salde. O uso de seminarios para promocao do conhecimento com os pais e oficinas de arte com os
filhos sobre as tematicas abordadas também se mostrou como um forte elemento a ser utilizado e de
facil acesso a todos os envolvidos (19,

O estudo que utilizou o video educativo como tecnologia evidenciou em seus resultados o
video como uma estratégica educativa eficaz que pode estimular o aprendizado deste publico em
especifico, associado a simulagéo pratica, como maneira de reforgar os ensinamentos e podendo ser
adaptados aos diferentes contextos e tematicas na educacdo em saude e desenvolvimento de
habilidades (1.

Reforca-se ainda, dentre as diferentes tematicas que foram possiveis de serem encontradas
nos artigos, a saude fisica e nutricional de pacientes com sindrome de Down também associada a
importancia de uma rede de apoio disponivel para que haja um acompanhamento efetivo das acoes
de satde e maior ades&o do publico na participaco e interagéo (1617,
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Também foi possivel destacar que apesar de ser evidente a necessidade de oportunidades

de interagcao social de criangas e jovens com sindrome de Down, ainda ha a falta de programas e

instituicdes que sejam estruturadas, adaptadas, acessiveis e sensiveis a este publico, carecendo de

maior incentivo e desenvolvimento efetivo de estratégias concretas e eficazes para a promogao da

salde fisica, comportamental e social de criangas, jovens e adultos com sindrome de Down, em suas
diferentes fases da vida!'”).

Os estudos também evidenciaram em seus resultados a importancia de se criar estratégias

adaptadas e eficazes para o publico em questédo, que fortalegam o desenvolvimento de habilidades

ainda durante a infancia e acompanhamento no periodo da adolescéncia, como programas de

treinamento em grupos de socializag&o e tarefas comportamentais e cotidianas (1214

CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que as pesquisas que envolvem a tematica de educacédo e promocao da salde
com adolescentes com sindrome de Down ainda € um assunto crescente, visto o nimero reduzido de
publicagbes que foram identificadas e selecionadas para esta revisdo. Além disso, os estudos
mostraram que se faz necessdria a inclusdo de estratégias eficazes de educacdo e promocgao da
salde para este publico, uma vez que se tem como objetivo maior a estimulacdo da autonomia e
inclusdo de habitos saudaveis e o entendimento dos adolescentes para com a sua salde e aspectos
relacionados, sendo que as atividades ludicas se mostraram como fortes aliados para tal finalidade.

Reforga-se também o papel da familia/acompanhante como parte do desenvolvimento do
processo de ensino-aprendizagem em pessoas com sindrome de Down, onde esse acompanhamento
deve incluir ainda agdes de conversacao, socializagao, desenvolvimento de habilidades e adogao de
medidas e hébitos saudaveis.

Desta forma, deve-se priorizar a criacdo de estratégias adaptadas e eficazes para o publico
adolescente com sindrome de Down, que fortalegam o desenvolvimento de habilidades ainda durante
a infancia e acompanhamento no periodo da adolescéncia, com programas de treinamento e
incentivo de grupos de socializagdo, tarefas comportamentais e cotidianas e introducdo do

entendimento com suas condi¢des de saude e desenvolvimento.
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