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RESUMEN

CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS DE LOS PADRES DE NINOS CON SINDROME DE
DOWN EN RELACION CON LAS PATOLOGIAS ASOCIADAS AL SINDROME.

Autor: Matas Maria Florencia. Mail: matasflorencia@gmail.com
Universidad ISalud

Introduccion: los nifios con sindrome de Down poseen wuna alta prevalencia de patologias
asociadas al mismo que estan relacionadas con terapias nutricionales como parte de su tratamiento.
Objetivo: Determinar la percepcion de los padres de los nifios que asisten en Centro Integral
Crecer, en el partido de Vicente Lopez, Pcia. De Buenos Aires. en relacion a la importancia de la
terapia nutricional en sus hijos. Material y métodos: Se realizd un estudio observacional
descriptivo transversal. La muestra fue, de 30 nifios, no probabilistico por conveniencia. La
poblacion objetivo fueron los 30 padres de cada nifio. Se utilizoé encuesta a los padres en relacion
con su conocimiento y una valoracidon antropométrica de los niflos. Resultados: Los conocimientos
y creencias de los padres en cuanto a las patologias asociadas al sindrome se reflejan un 73%
(n=27) poco satisfactorio, un 23% (n=7) satisfactorio y un 3% (n=1) muy satisfactorio. En relacion
a la consulta con un profesional de la nutricion, el 27% (n==8) asistid6 mientras que en 73% (n=22)
no asistio. De acuerdo a los factores de consumo que inciden en la eleccion de los alimentos, los
padres informaron que el 34% (n=10) optd por el factor econdmico, al igual que el 34% (n=10)
gustos y preferencias de los nifios, el 23% (n=6) el factor tiempo y el 9% (n=3) el factor nutricional.
Con respecto a la actividad fisica de los nifios el 67% (n=20) no la realiza y el 33% (n=20) restante
si la realiza. Los resultados de la valoracion antropométrica reflejaron un 54% (n=16) de nifios con
normo peso, 36% (n=10) bajo peso y 10% (n=3) sobrepeso. En relacion al sexo, las mujeres se
encontraron en un 100% (N=12 nifias) se encuentran IMC normal y los nifios, el 84% (N=15 nifios)
reflejan el sobrepeso y el 16%(N=3nifios) el bajo peso reflejado en el grafico. Conclusiones: Los
padres de los nifios con SD poseen escasos o insuficientes conocimientos acerca de las posibles
patologias asociadas al sindrome. Palabras claves: Sindrome de Down, patologias asociadas al
sindrome, creencias, padres, centros asistenciales, nifios, terapia nutricional, educacidon nutricional,
consumo.-



ABREVIATURAS

ASDRA: Asociacion Sindrome de Down de la Republica Argentina.
DE: Desvio estandar.

FEAPS: Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de la personas con discapacidad
intelectual.

IMC: Indice de masa corporal o Quetelet (BMI).

KCAL: Kilocalorias.

TSH: hormona estimulante de tiroides.

OMS: Organizacion mundial de la salud.

ONU: Organizacion de las naciones unidas.

SD: Sindrome de Down.

T4: tiroxina.

UN FAO: United Nations, Food and Agriculture Organization.
WHO: World Health Organization.



1. INTRODUCCION

El apoyo familiar y los ambitos sociales con los cuales se va encontrando un nifio durante su
escolaridad resultan de suma importancia: cada paso dado en esta etapa de la vida sera la marca que
quedard para su desarrollo en el futuro. Aquellos nifios que requieren de terapias conjuntas con su
desarrollo educacional, independientemente de sus profesores, deben recibir un soporte y aporte
fundamental para su crecimiento. En el Sindrome de Down (en adelante S.D), las terapias que
desarrolla el nifio, el conocimiento de los profesionales, pero sobre todo, su entorno familiar, son
desencadenantes para su futuro (Aranceta, 2001).

La alimentacion constituye un pilar importante para lograr una adecuada calidad de vida y
bienestar, asi como para conseguir una plena inclusion social. Para las personas con SD, la
alimentacion es una herramienta para fomentar la autonomia desde una edad temprana, ya que
entre otras cosas, favorece el ejercicio de los musculos oros faciales, tan necesarios para el posterior
desarrollo del lenguaje.

Los nifios con SD pueden mostrar cierto retraso en sus habilidades para comer y beber. Es
frecuente observar dificultades en el momento de pasar de los alimentos liquidos y blandos a otros
mas solidos; también al morder y masticar, lo que repercute en su estado nutricional. Por lo tanto,
prevenir desde que nacen los trastornos asociados con la alimentacion es una tarea fundamental en
la vida de los nifios (Escott et.al, 2005).

En un porcentaje alto, los problemas de alimentacion en los nifios estdn intimamente
relacionados con la actitud de ansiedad de los padres a la hora de la comida. En muchos casos, aun
sin ser adrede, son los propios padres los que pueden estar forzando estas situaciones problematicas.
Es la llamada “trampa reforzadora” en la que se produce un mutuo reforzamiento de la conducta
problema del nifio y del comportamiento de los padres. Por ejemplo, la falta de autonomia al comer
aumenta en la medida en que es “mas facil” y “mas comodo” reforzar la pasividad del nifio dandole
de comer, que realizar los pasos adecuados para que el nifio aprenda los habitos correspondientes.
El ambiente debe ser lo mas agradable posible, es decir, que el nifio no perciba una situacion de
tension durante las comidas, pues debe asociarlo a una situacidon placentera. Todas estas pautas y
recomendaciones llevan tiempo y requiere de buen humor y mucha paciencia, pero los resultados
son apreciables a corto plazo y ademas permite participar en las comidas familiares, como uno mas,

con todos los beneficios que eso conlleva (Kumin, 2005).



2. MARCO TEORICO

e 2.1 Definicion del SD

El SD es un trastorno genético caracterizado por una alteracion, también llamada trisomia
21, que hace que dentro de los 23 pares de cromosomas que todos los seres humanos tenemos,
aquellos con S.D tengan 3 cromosomas en el par nimero 21. Debido a esto, los individuos con S.D
tienen discapacidad intelectual. Y, si bien tienen rasgos parecidos a los de sus padres, como
cualquier otra persona, hay algunas caracteristicas fisicas que pueden aparecer como asociadas al
sindrome, ciertos rasgos en sus rostros hacen se vuelvan similares en casi todos los casos. No

necesariamente se encuentran todas juntas en la misma persona. (Casaldaliga. J.et al, 2005).

Las caracteristicas fisicas mas comunes segin la Asociacion Sindrome de Down de la

Republica Argentina (ASDRA) son:

-Nariz chata

-Ojos rasgados

-Orejas pequenas

-Baja estatura

-Boca pequena.

e 2.2 Etiologia del sindrome de Down

Cualquier persona puede tener un hijo con sindrome de Down. No hay datos cientificos que
indiquen que sea hereditario pero si un 4% de los casos se produce por la uniéon de dos cromosomas
en uno, segun caracteristicas genéticas de los padres. Tampoco hay datos cientificos que demuestren

que haya relacion con el alcohol, drogas, cigarrillos o exceso de trabajo de la madre, por ejemplo.

El Unico factor conocido al momento es que, a mayor edad de la madre, la probabilidad
estadistica aumenta. La causa del sindrome de Down es cromosdmica, es decir, se produce por la

presencia de un tercer cromosoma en el par 21, dando origen a la trisomia del par 21, lo que lleva a



que la persona tenga un exceso de informacién genética (Moreno Vivot, 2010).

Se definen tres variantes del sindrome:

a) Trisomia 21 libre: corresponde al 95% de los casos, es al azar y no tiene relacion con la

herencia.

b) Traslocacion: este tipo corresponde aproximadamente al 4% de los casos y se debe a la union de
dos cromosomas en uno, habitualmente entre el 14 y un cromosoma 21. En estos casos se

recomienda un estudio a los padres llamado cariotipo.

¢) Mosaicismo: corresponde al 1% de los casos, se desarrolla en una fase posterior a la
concepcion, llamandose mosaico, ya que la mala segregacion de los cromosomas toma algunas
lineas celulares, por lo que tendremos células con 46 cromosomas y otras con 47. Es decir, en

algunas células se encontrard la trisomia y en otras no (Amestoy, 2007).

e 2.3 Sindrome de Down v discapacidad intelectual:

El término "deficiente mental"” ha sufrido muchas variaciones a lo largo de la historia. En la
Asamblea General de la Confederacion Espafiola a favor de personas con Discapacidad Intelectual
y Paralisis Cerebral (FEAPS), que retine a mas de 700 instituciones dedicadas a la atencion de las
personas con discapacidad intelectual en Espana, se ha aprobado sustituir el término de "retraso
mental" o "deficiencia mental" por el de "discapacidad intelectual" (FEAPS, 2002). Asi, hoy en dia
no se utiliza el término “disminuido psiquico”, sino la expresion “persona con discapacidad
intelectual”, que se emplea para referirse a un grupo de poblacion especifico con retraso mental.

Este retraso mental viene definido a través de dos aspectos fundamentales:

1. Una funcion intelectual que se encuentra significativamente por debajo de la media general.

2. La coincidencia con algun trastorno de la conducta. (FEAPS, 2002).

La 10* revision de la Clasificacion Internacional de las Enfermedades mentales y del
comportamiento (OMS, 1993) afirma que no es posible especificar unos criterios de investigacion
del retraso mental que puedan ser aplicados de manera internacional. Esto es debido a que los dos
componentes principales del retraso mental, el bajo rendimiento cognitivo y la competencia social,

estan muy influidos por el entorno social y cultural.



El nivel de deficiencia o retraso en las personas con S.D se encuentra en la actualidad en el
rango de la deficiencia ligera o media, con algunas excepciones por arriba (capacidad intelectual
“limite”) y por abajo (deficiencia “severa” y “profunda’). Estas tltimas son, en la mayor parte de
los casos, debidas a una estimulacién ambiental limitada mas que a carencias constitucionales

(Ruiz, 2001).

e 2.3.1 Alteraciones neurologicas:

El sistema nervioso estd afectado en mayor o menor medida en el S.D:
-Hipotonia: Se refiere a la disminucion del tono muscular. Suele ser el rasgo mas distintivo, mas
acentuada en los miembros inferiores. Més adelante los sintomas aparecen en otras localizaciones.
-Son frecuentes los problemas de equilibrio y coordinacion. Estos mejoran con la edad.
-Retraso psicomotor: Los nifios con S.D suelen presentar dificultades en ciertas areas del desarrollo
y van logrando los hitos psicomotores a su propio ritmo, que generalmente es mas lento que otros
nifios de su edad sin S.D. Es importante la terapia fisica para acompafiar esta etapa. (Rodriguez

Martinez, 2008).

o 2.3.2 Estudios que puede realizarse la mujer embarazada para saber si su hijo

tiene sindrome de Down

Los estudios que pueden realizarse para detectar el sindrome se dividen en invasivos y no

invasivos:

Invasivos: estos estudios tienen como finalidad la obtencion de una muestra de tejido fetal, y asi
realizar el estudio cromosdmico correspondiente. Se puede hacer a través de placenta o corion,

sangre o liquido amniotico.

No invasivos: diagnostico ecografico y screening bioquimico, en el que se analizan una serie de

elementos bioquimicos en sangre materna.

El S.D no es una enfermedad, es una condicion de vida que esta causada por la presencia de
un cromosoma 21 extra. Es parte del individuo. Cada persona es tnica e irrepetible y el S.D es una

caracteristica de la persona entre muchas otras. (Fernandez O Donell C. 2013).



e 2.4 Patologias, nutricion v desarrollo en el S.D

Expresa el estado de salud y el progreso en el desarrollo durante la infancia.

El tamafio y la conformacion del cuerpo a lo largo de la nifiez y en la edad adulta ejercen su
influencia a la hora de elegir un estilo de vida, asi como sobre los patrones de actividad y sobre la
salud.

- Crecimiento Prenatal: El crecimiento prenatal de los fetos con SD estd algo reducido en

comparacion con el crecimiento “normal”. El peso es algo menor, aunque esta diferencia se inicia
probablemente en el tercer trimestre del embarazo.

-Crecimiento Postnatal: Los estudios sobre el crecimiento y la talla de las personas con S.D

concuerdan en que, al llegar a la edad adulta, la estatura esta reducida en una media de unas 2 DE
(es decir, por debajo del 5° percentil, en relacion a las tablas de crecimiento que analiza el pediatra).
Durante la infancia y adolescencia se hacen mas patentes el déficit en el aumento de talla, peso y
circunferencia de la cabeza. El aumento de peso hacia el final de la infancia y durante la nifiez y la
adolescencia es con frecuencia excesivo si se compara con el de la talla a lo largo del desarrollo
(Rodriguez Martinez A. 2008).

-Valoracién del crecimiento: Se deben realizar cuidadosas medidas antropométricas, el registro

exhaustivo de la historia clinica e informacién complementaria y el uso de tablas de crecimiento

(Rodriguez Martinez A.2008).

e 2.4.1 Alteraciones en la deglucion:

Muchas personas con SD, en el momento de la deglucion, no suelen elevar la lengua, sino
que tienden a protruirla, (moverla hacia delante y abajo que va aplastando el alimento contra los
dientes superiores para terminar la punta de la lengua, en muchos casos, fuera de la cavidad bucal).

Estos procesos suelen ser frecuentes en estos nifios, debido fundamentalmente a sus
caracteristicas fisicas endobucales, que dificultan el proceso de la deglucion normal (Rodriguez
Martinez A. 2008).

- Labios separados.

- Macroglosia

- Flaccidez o hipotonia del labio inferior.

- Protrusion de la lengua por diversos factores.

- Mala o incorrecta impostacion dentaria.



- Paladar predominantemente ojival.

La lactancia materna es la forma ideal de alimentacién durante el primer afio de vida. Si se
ha optado por la lactancia artificial, existen en el mercado formulas lacteas adaptadas a las
necesidades nutricionales del nifio. En esta etapa resulta esencial estimular la succion.

En el caso de emplear biberones hay que tener en cuenta factores importantes:

- Posicion.
- Tipo de tetina-perforacion de la misma.
- Limpieza de la nariz.

- Retirada paulatina del biberén (Rodriguez Martinez A, 2008).

e 2.4.2. Alteraciones de la funcion tiroidea:

Actualmente se han encontrado gran cantidad de estudios cientificos que reflejan la alta
incidencia de la funcién tiroidea con el S.D y se ha logrado observar que ambas patologias pueden
convivir en la misma persona (Moreno Vivot 2013).

Las alteraciones mas frecuentes de los pacientes son:

-Hipotiroidismo congénito primario persistente.

-Disfuncién tiroidea compensada subclinica, llamada también “hipertirotropinemia idiopatica”, la
cual se caracteriza por niveles de hormona estimulante del tiroides (TSH) elevada y niveles de
tiroxina (T4) normales o ligeramente disminuidos, pudiendo estar presente en un 50%de los
individuos con S.D Un 40% evoluciona hacia niveles de normalidad, por lo que se recomiendan
controles cada 6 meses que confirmen un estado hipotiroidismo franco.

-Hipotiroidismo adquirido: generalmente por causa autoinmune.

-Hipertiroidismo: patologia poco frecuente (Koning et al., 2001).

e 2.4.3 Alteraciones en el metabolismo lipidico:

Se ha observado que los pacientes con S.D reflejan niveles de triglicéridos elevados, una
disminucion de HDL colesterol, colesterol total, apolipoproteinas y el indice HDL-
colesterol/colesterol total. Dichos perfiles lipidicos estan asociados a un incremente de riesgo de

enfermedad cardiovascular. (Fernandez O’donell. 2013)
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e 2.4.4 Hiperuricemia:

No se conocen de forma completa los mecanismos patogénicos responsables del aumento de
los niveles de acido urico en las personas con S.D. Queda por determinar si se debe a la
hiperproduccion, reduccién de la excrecion o aumento de la actividad biosintética de las purinas o a

una combinacidn de todos estos mecanismos. (Koning et.al 2001).

e 2.4.5 Sistema gastrointestinal:

Las alteraciones mas frecuentes son las obstrucciones de duodeno. En el tracto inferior hay
varios tipos de alteraciones entre las que se destacan la enfermedad de Hirschsprung (megacolon
aganglionico, falta de plexos y terminaciones nerviosas de algiin segmento de la musculatura del
intestino grueso). Como consecuencia, éste no se contrae ni se mueve de forma adecuada. El recién
nacido suele tener retraso en la expulsion del meconio, més alla de las 48 horas.

Posteriormente aparece estrefiimiento crénico, que se refiere a la complicacion frecuente en
el S.D detectado en al menos el 30% de la poblacion. Tiene diversas causas, tales como hipotonia
muscular, falta de ejercicio, dieta poco adecuada, no saber establecer un ritmo diario, e
hipotiroidismo. El tratamiento se basa en establecer un buen habito higiénico, es decir, moverse,
hacer ejercicio, beber suficiente liquido, fomentar al nifio el habito de defecar todos los dias a la
misma hora. Hay una mayor probabilidad de mal absorcion en sujetos con S.D. en distintos grados
y nutrientes (vitamina B12 y vitamina A). A pesar de ellos hacen falta nuevas investigaciones que

corroboren estos datos. (Rodriguez Martinez, 2008).

e 2.4.6 Enfermedad Celiaca:

Es una enfermedad que se caracteriza por una intolerancia permanente al gluten. La
celiaquia es mas frecuente en las personas con SD que en la poblacion general (se calcula una
prevalencia superior al 12%). Esto y la posibilidad de detectarla de manera precoz han promovido
las recomendaciones de que a todos los nifios con SD en torno a los 3 afios y luego periddicamente
se les determine en sangre los anticuerpos antigliadina, antiendomisio y antitransglutaminsa tisular.

Debe sospecharse cuando el nifio tiene diarrea cronica, con heces pastosas, voluminosas,
brillantes y fétidas, no gana peso, tiene poco apetito, esta irritable y tiene distension abdominal.

Cualquier desviacion en el crecimiento obliga a realizar un estudio para determinar la causa. Si los
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resultados de los anticuerpos resultan positivos, debe hacerse una biopsia intestinal para demostrar
la atrofia de las vellosidades intestinales, que confirmara el diagnostico.

El tratamiento se basa en suprimir de la dieta todos los alimentos que contienen gluten. Al
retirar esta sustancia de la alimentacion se normalizan las vellosidades y desaparecen los sintomas.
Este régimen es para toda la vida, pero nunca debe retirarse el gluten sin haber confirmado el

diagnostico con la biopsia intestinal (Torresani M. 2008).

e 2.4.7 Obesidad:

La obesidad constituye uno de los mayores problemas a los que se enfrentan las sociedades
modernas. El sobrepeso es el factor de riesgo mas importante para numerosas enfermedades
cronicas, incluidas las cardiacas, la diabetes tipo 2 y la artritis.

Segun varios autores, la causa de la obesidad en las personas con SD se debe a varios
factores, encontrandose implicados tanto factores genéticos como ambientales. Los mas importantes
son la disminucién del gasto metabolico basal (Fernandez O’donell, 2013). La menor actividad
fisica que suelen realizar, su mayor tendencia a hacer una vida sedentaria, y la mayor incidencia de
hipotiroidismo en esta poblacion son factores influyentes.

Otros autores han demostrado que, durante los primeros 3 afios de vida, la obesidad no suele
ser un problema importante en los individuos con SD vy, si existe, no se considera un factor de
riesgo para la obesidad en etapas posteriores. Sin embargo, la tendencia al sobrepeso se produce a
partir de los 3 afios y es desde los 6 afios cuando la obesidad infantil se asocia con persistencia de
obesidad en la edad adulta. Debido a ello, el desarrollo de la obesidad en esas etapas infantiles y
juveniles va a condicionar seriamente la presencia de obesidad en la edad adulta, por lo que la
actuacion ha de ser realizada en esas etapas (Medlen, 2002).

Una vez instaurada la obesidad, su tratamiento es mas dificil y tiene una tasa de éxito
relativamente baja. Las estrategias deben ir encaminadas a prevenir que aparezca la obesidad
durante la infancia, especialmente a partir de los 6 afios y sobre todo durante la pubertad. La
prevencion primaria es la medida mas eficaz para conseguir disminuir la prevalencia de la obesidad,
instaurar una alimentacion adecuada, realizar ejercicio fisico y establecer un estilo de vida activo.
Es necesario realizar cambios muy importantes dentro de la propia familia en cuanto a sus habitos

alimenticios y su estilo de vida (Torresani, 2008).
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e 2.5 Apovo al niiio con SD

Por lo general, estos nifios pueden hacer la mayoria de las cosas que hace cualquier otro,
como caminar, hablar, vestirse e ir solo al bafio. Aunque generalmente comienzan a aprender esto
algin tiempo mas tarde que los nifios no afectados, se ha comprobado que con una atencion especial
(estimulacion temprana) se pueden lograr grandes avances en su desarrollo social e intelectual

(Ruiz, 2001).

e 2.5.1 Estimulacion temprana

Incluye una serie de actividades que los padres y los profesionales pueden desarrollar para
intentar que el nifio alcance el méximo de su potencial. Como en el caso de cualquier otra persona,
no puede predecirse cudl serd el maximo de desarrollo que un nifio con sindrome de Down puede
alcanzar, pero si es seguro que si se lo incentiva podra lograr realizar actividades al igual que los

nifos no afectados (Moreno Vivot E, 2013).

e 2.5.2 Educacion nutricional:

Se define como “la parte de la nutricion aplicada que orienta sus recursos hacia el
aprendizaje, adecuacion y aceptacion de unos habitos alimentarios saludables, en consonancia con
la propia cultura alimentaria y de acuerdo con los conocimientos cientificos en materia de nutricion
persiguiendo el objetivo ultimo de promocioén de la salud del individuo y de la comunidad”
(Aranceta, 2001).

Las actuaciones en educacion nutricional pueden contemplarse y ejercitarse en tres niveles:
a) Prevencion primaria: La promocién de la salud es un concepto dindmico dentro de la prevencion
primaria, que contempla la mejora individual y secular de la salud.

b) Prevencion secundaria: En los niveles de prevencion secundaria, la educacion nutricional estaria
dirigida hacia individuos o colectivos con indicadores de riesgo, o bien a personas que, padeciendo
una enfermedad, podrian beneficiarse de modificaciones de conducta u orientaciones terapéuticas
con el fin de impedir la evolucion negativa del proceso patolégico y ayudar en el acortamiento de la
falta de salud y la vuelta a la normalidad sin secuelas.

¢) Prevencion terciaria. La educacion nutricional en la prevencion terciaria posibilita la mejora en la
calidad de vida y en la evolucion de la enfermedad, o en la limitacion de sus secuelas en personas

con padecimientos cronicos o procesos degenerativos.
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Para disefar un plan nutricional en un paciente con sindrome de Down, se debe: evaluar los
problemas de salud actuales, incluido el estado nutricional del paciente, comparando con el estandar
antropométrico mas adecuado; establecer el aporte energético y proteico mas adecuado; y

determinar los tipos de alimentos y la via de alimentacién que se va a utilizar (Aranceta, 2001).

e 2.6. Requerimientos caloricos v evaluacion del nifio con SD:

El problema mdas importante que se relaciona con la alimentacién es el “chupeteo del
alimento” (Moreno Vivot, 2013).

En relacion con sus requerimientos dependiendo de su edad:

-Nifios mayores de 2 afios: Preescolar y escolar:

Se debera mantener un aporte normal de calorias de acuerdo con el peso en el P50 (graficos
de P/T Y T/E) ¢:

3 a 5 afios: bajar un 10% de lo consumido por su anamnesis.

6 a 12 afios: bajar un 25% de lo consumido por su anamnesis.

-Adolescente:

Se podria manejar una alimentacion hipocaldrica diferenciando en esta poblacion dos etapas:

Etapa puberal: bajar un 20% del gato calorico total.

Final del crecimiento: manejar como en un adulto (Escott et.al 2005).

e 2.7. Requerimientos nutricionales en la edad escolar:

Necesidades energéticas: La Organizacion de las Naciones Unidas para la Agricultura y la
Alimentacion (United Nations, Food and Agriculture Organization, -UN FAO-) y la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) define los requerimientos de energia como “la cantidad de energia
necesaria para cubrir el gasto energético, que permite mantener el tamafio y composicion corporales
normales, gozar de un nivel de actividad fisica deseable, consistentes con un buen estado nutricional
a largo plazo”.

Esto incluye cubrir las necesidades para el adecuado crecimiento y desarrollo de los nifios, el
deposito de tejidos durante el embarazo y para la secrecion de leche materna durante la lactancia,
consistente con una buena nutricion del nifio y de la madre. . En la edad escolar, la estimacion de la

energia requiere la adicion de calorias que son necesarias para el crecimiento.
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Tabla 1: Requerimientos energéticos para niflos v nifas

NINOS NINAS
EDAD(afos) Requerimiento energético diario Requerimiento energético diario
Kcal/dia Kcal/kg/dia Kcal/dia Kcal/kg/dia

6-7 1573 72,5 1428 69,3

7-8 1692 70,5 1554 66,7

8-9 1830 68,5 1698 63,8

9-10 1978 66,6 1584 60,8

10-11 2150 64,6 2006 57,8

11-12 2341 62,4 2149 54,8

Fuente: FAO/WHO/ONU, 2011.

Plan alimentario:

-Etapa 1: Dieta procesada. Se caracteriza por una consistencia tipo puré homogéneo que no
conserva su forma. Sopas espesas, yogurt cremoso o firme, puré de vegetales tamizados. Se estable

entre los 7 a 12 meses.

-Etapa 2: Se incluyen alimentos himedos de textura suave que forman el bolo alimenticio
facilmente:
-Pasta corta, con salsas homogéneas.
- Vegetales en budines o en soufflé baniados con salsas espesadas.
- Carnes molidas o picadas muy finas. Se establece entre los 12 a 3 afos. Luego de esta etapa,
pasaré a una dieta general que constara de todo tipo de alimentos:
-Sopa de verdura
-Infusiones con trozos de bizcochos
-Alimentos fibrosos.
-Alimentos esféricos: arvejas, choclo, arroz, lentejas.
-Alimentos que formen hilos: queso derretido.
-Alimentos que se hagan agua a temperatura ambiente, siempre y cuando haya problemas con los
liquidos.

-Alimentos que formen migas (Toresani, 2008).
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e 2.8 Estado del arte:

El estudio publicado en la Red de Revistas Cientificas de América Latina, el Caribe, Espafia y
Portugal, con el titulo “Independencia del nifio con sindrome de Down: la experiencia de la familia”
desarroll6 un modelo tedrico sobre la experiencia de la familia de nifios con sindrome de Down en
edad pre escolar y escolar. Dicha investigacion realizada en Brasil destaca, entre otras, cuestiones
el desconocimiento que todavia existe sobre este sindrome en la poblacion en general, y que incide
particularmente en las familias de los nifios afectados por él, ya que cuentan con un conocimiento
restricto a ciertas caracteristicas observables del sindrome. La falta de informacion representa un
obstaculo en la estimulacion y el vinculo entre la familia y el nifio, y resalta el importante papel de
los profesionales de la salud, para dar a conocer cudles son los estimulos adecuados y sostener la

continuidad de los tratamientos dentro del marco del hogar (Samur, 2011).

El articulo publicado en la Revista Espacio Cientifico con el titulo “Alimentacion en nifios
pediatricos con Sindrome de Down”, apunté a analizar si la alimentacion de los pacientes
institucionalizados en la ciudad de Rio Cuarto, Provincia de Cordoba, Argentina, se adecua a la
considerada ideal para nifios de su edad, sexo, y tratamiento dietoterapico para sus patologias
asociadas. Sobre la base de la informacion estadistica recolectada, se procedio al analisis de los
resultados obtenidos y se pudo demostrar que la mayoria de ellos consumen alimentos de
consistencia solida y temperaturas templadas lo que seria considerado no adecuado para el
tratamiento dietoterapico de la obesidad que suela predominar en ellos. Se considera necesario
entender la condicion a la predisposicion a las patologias asociadas: Como se pudo observar en los
pacientes, la obesidad fue la patologia destacada en la mayoria de éstos, de manera de poder brindar
atencion eficaz tanto a los nifios, como a su familia. Se observd luego de andlisis, que en la
Argentina es poco probable que la incidencia del sindrome disminuya, por el contrario, dado que la

edad de concepcion de la mujer es cada vez mayor (Bersezio, 2012).

El articulo publicado por The Journal of Pediatrics con el titulo “El apoyo de los padres mejora
la pérdida de peso en nifios con sindrome de Down” realizado en Boston, Estados Unidos. Se
plante6 como objetivo evaluar si la formacion de los padres en la intervencion conductual,
combinada con un programa de educacion alimentaria, facilita la pérdida de peso en nifios con SD.
Para ellos, se realizd6 una medida de peso corporal antes y después de transcurrido el tiempo. Se
pudo demostrar que la intervencion conductual de los padres y el apoyo de éstos parece ser un

complemento eficaz en el tratamiento que busca lograr la pérdida de peso en nifios con SD (Curtin,
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2013).

En los estudios cientificos encontrados y analizados, se pudo observar que, en las diferentes
investigaciones realizadas a los nifios con SD, se destaca el rol fundamental del nucleo familiar en
el desarrollo de ellos. Loa estudios revelan que las patologias asociadas al sindrome son
fundamentales de ser estudiadas, y tratadas para mejorar la calidad de vida. De manera que el
conocimiento de los padres, es de suma importancia para el crecimiento, desarrollo y calidad de

vida de los nifios.
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3. PROBLEMA DE INVESTIGACION

“;Cudles son los conocimientos de los padres de nifios con Sindrome de Down (SD) que
concurren al Centro de Atencion Integral Crecer en Florida, Vicente Lopez, Pcia. De Buenos Aires,

durante el afio 2014 a cerca de las patologias asociadas al sindrome y su cuidado nutricional?
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4. OBJETIVOS

Objetivos generales:

» Determinar la percepcion de los padres en relacion a la importancia de la terapia nutricional

en sus hijos.

Objetivos especificos:

» Describir las creencias y opiniones de los padres sobre las posibles patologias asociadas al
SD.

» Analizar si la intervencion nutricional se considera una herramienta positiva para los nifios
con S.D en beneficio de su calidad de vida.

» Describir el estado nutricional de los nifios mediante su valoracion antropométrica

» Determinar los factores que inciden en la eleccion del contenido de la alimentacion por partes
de los padres.

» Relevar el tipo y la frecuencia de actividad fisica de los nifios.
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5. METODOLOGIA

Tipo de disefno de la investigacién

El diseno del trabajo es de tipo observacional descriptivo transversal.

Hipotesis de la investigacion:

Los padres de los nifios con SD poseen escasos o insuficientes conocimientos acerca de las posibles

patologias asociadas al sindrome.

Poblacién:
Nifios con Sindrome de Down que asisten al Centro de Atencidén Integral Crecer en el Barrio de
Florida, Vicente Lopez. Por otro lado se incluye como otra unidad de analisis a los padres de los

nifios que asisten en dicha institucion.

Tipo de Muestreo: No probabilistico por conveniencia.

Criterios de inclusion:

e Nifos con Sindrome de Down que asisten al Centro de Atencion Integral Crecer en el
Barrio de Florida, Vicente Lopez.
e Padres que quieran participar de la encuesta en forma voluntaria.

e Padres que hayan firmado el consentimiento informado.

Criterios de exclusion:

e Nifos cuyos padres no hayan firmado el consentimiento para participar en este estudio.

Criterios de eliminacidn:

e Encuestas incompletas, ilegibles o con errores.
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CUADRO DE VARIABLES

Dimension Variable Definicion Indicadores Categoria Técnica/
conceptual Instrumento
EDAD EDAD Tiempo Edad (afios) Entrevista/
(nifios) transcurrido Cuestionario.
Desde el
nacimiento del
individuo.
SEXO SEXO
(nifios) Conjunto de Sexo Femenino
factores organicos
que distinguen al Masculino
macho de la
hembra.
PESO PESO Peso: unidad Peso Entrevista/
(nifios) kilogramos, es la Cuestionario.
relacion existente
entre la masa
corporal, la edad, el
sexo, la contextura
y la talla.
TALLA TALLA Talla: unidad Talla Entrevista/
(nifios) expresada en Cuestionario.
metros indica
longitud.
INDICE DE IMC IMC BMI= BAJO PESO Valoracion
MASA Indice de masa PESO (kg) NORMAL Antropométrica.
CORPORAL. corporal o Quetelet | ALTURA(m)2. SOBREPESOO
SEGUN OMS. (BMI). Permite Categorias: BESIDAD
relacionar el peso -<18,5. GRADO I:
actual con la talla. -18,5-25. OBESIDAD
-25-29.9 GRADO II:
-30- 34,9. OBESIDAD
-35-39,9. GRADO III:
->40
Decision de Eleccion de | Se refiere a los -Factor Entrevista/cuestionario
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eleccion de alimento. factores que nutricional.
alimentos. inciden a la hora de -Gustos y
eleccion de preferencias.
alimentos en los -Tiempo.
menues. Economicos.
-Otros.
Conocimientos Conocimien Respuestas -Muy Entrevista/
de patologias tos de correctas: satisfactorio. encuesta.
asociadas al patologias 4= 10puntos - Satisfactorio.
sindrome de asociadas al 3=7,5PUNTOS | -Poco
Down. sindrome de 2=5PUNTOS satisfactorio.
Down 'y
relacion con
lo
nutricional.
Consulta Consulta de | Se refiere a la Asistio a SI/ NO Entrevista/encuesta.
Nutricional intervencion | consulta de consulta
nutricional intervencion nutricional.
nutricional
Realizacion de Se refieraal | REALIZACION SI realiza. SI/NO Cualitativa, nominal,
actividad fisica. habito de DE ACTIVIDAD NO realiza. Encuesta/ dicotomica.
realizar FISICA Entrevista.
ejercicio TIPO DE Natacion,
fisico. ACTIVIDAD. caminatas,
futbol, otros
FRECUENCIA. Veces por Dias por
semana. frecuencia
semanal.
Habitos Ingesta Consumo de Tipo de Cantidad por Recordatorio 24hs.
alimentarios. alimentaria. | alimentos alimentos. porcion.
promedio diario. Método de
coccion.

Método de recoleccion de datos:

Para recolectar los datos necesarios para el desarrollo de la investigacion, se utilizd una encuesta

(ver anexo II), registrando en ella las siguientes variables a medir

1) Conocimientos y creencias sobre las patologia asociadas con en SD.
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2) La presencia de intervencion nutricional con un profesional de la salud.
3) Valoracion antropométrica.

4) Haébitos alimentarios.

5) Presencia de actividad fisica (tipo y frecuencia).

6) Recordatorio 24hs.
Las encuestas han sido contestadas por los padres de nifios que concurren al Centro Integral Crecer,

a quienes se les pidid detallar edad, sexo y peso actual de los nifios.

Para la realizacion del presente estudio se solicitd consentimiento en todos los casos. (Ver anexo I).
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6. RESULTADOS

Grafico N°1: Sexo de los nifios. (N=30).

M: 18 ninos F: 12 ninas.

Fuente: Elaboracién propia.

Se ha realizado un andlisis de una muestra de 30 nifios, donde el 60% (18 nifios) pertenece al sexo

masculino y el 40% (12 nifas) corresponde al sexo femenino.
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Grafico N°2: Conocimientos y creencias sobre las diferentes patologias. (N=30)

Conocimientos y creencias

80% W/}\
70% +
60% |
50% -/
40% v
30% / H Conocimientos y creencias
4 -

20% /
10% -
0% -

Poco <t )

satisfaoctorio Satisfactorio Muy
23% 73% satisfactorio 3%

Fuente: Elaboracion propia.

Al evaluar la variable conocimientos y creencias de los padres en cuanto a patologias asociadas al

SD, el 23% poco satisfactorio (N=7 padres) un 73% satisfactorio (N=22 padres) y un 3% (N= 1
padre) muy satisfactorio.
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Grafico N°3: Intervencion nutricional por parte de los nifios. (N=30).

NO =73%

Consulta nutricional

Sl

=27%

Fuente: Elaboracion propia

Al analizar la variable consulta nutricional, se observo que un 27% (N= 8 nifios) asistié6 mientras

que el 73% (N= 22 nifios) no han realizado nunca una intervencion con un profesional de la

nutricion.
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Grafico N°4: Estado nutricional de los nifios. (N=30).

IMC

60,00% M

50,00% -
40,00% -
30,00% -
20,00% -

10,00% -

0,00%

BAJO PESO

36% NORMAL
0,
=l SOBREPESO
10%

Fuente: Elaboracion propia

Al analizar la variable valoracion antropométrica, se observo que un 54% (N= 16 nifios) tienen un
IMC normal, el 36% (N=10 nifios) reflejan un IMC en bajo peso, y un 10% (N=3 niflos) tienen IMC
en sobrepeso. En relacion al sexo, las mujeres se encontraron en un 100% (N=12 nifias) se

encuentran IMC normal y los nifios, el 84% (N=15 nifos) reflejan el sobrepeso y el 16%

(N=3nifios) el bajo peso reflejado en el grafico.

27




Grafico N°5: Factores que inciden en la eleccion de alimentos por parte de los padres. (N=30).

Factores de consumo

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Factor -
.. Gustos y .
nutricional , Tiempo
preferencias Economicos
Otros
9% 34% 23%

34%

0%

Fuente: Elaboracion propia
Al analizar la variable factores de consumo, se observo que un 34% (N= 12 padres) considera

gustos y preferencias, al igual que el 34%(N=12 padres) el factor econdomico, el 23%(N=8 padres),
el factor tiempo y por ultimo 9% (N= 3 padres) el factor nutricional.
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Grafico N°6: Actividad fisica de los nifios. (N=30).

Actividad fisica

SI=33%

67%

Fuente: Elaboracion propia

Al analizar la variable actividad fisica, se observo que un un 67% (N=20 nifios) no realiza actividad

fisica y el 33% (N= 10 nifios) si realizan.
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7. DISCUSION

Los resultados se obtuvieron en base a las observaciones y preguntas formuladas en la
encuesta realizada y a las indicaciones y anotaciones efectuadas por parte de los familiares.

Luego de analizar los datos obtenidos y relacionarlos con la revision bibliografia de
Bersezio (2012), se puede decir que los nifios que formaron parte de ese estudio no presentaban
problemas de gran magnitud en cuantos aspectos relacionados con la alimentacion, ya que por lo
general la mayoria de los nifos realizaban diariamente las cuatro comidas principales. También
incluian colaciones en su alimentacidn; sin embargo el Gnico aspecto negativo que se pudo evaluar
era que éstas ultimas en su gran mayoria representaban alimentos poco saludables, como por
ejemplo, golosinas, snacks, entre otros.

Con respecto al recordatorio de alimentos, utilizado como herramienta en el presente
trabajo, evaluado a partir de la realizacion de un consumo diario, los datos obtenidos demuestran
que el mayor consumo fue de aziicar. Ahora bien, por la etapa en la que se encuentran los nifios
estudiados, el consumo de azucar se puede considerar un dato no relevante, mas aun teniendo en
cuenta la relacion de dicho consumo con los demés alimentos, como frutas, vegetales, alimentos
lacteos y carnes; ya que estos también forman parte de su ingesta diaria demostrando una
alimentacion variada y balanceada.

Las Guias Alimentarias para la Poblacion Argentina recomiendan el consumo de 5 porciones
entre frutas y verduras por dia. La ingesta de dichos alimentos en esa cantidad diaria es una
estrategia aceptada desde tiempo atrds para prevenir el sobrepeso y la obesidad en nifios escolares.
A pesar de esto, esta cantidad no es consumida por los nifios y adolescentes de las diferentes partes
del mundo. Segun Bersezio, autora del estudio anteriormente nombrado, es importante resaltar el
consumo de frutas y verduras en la poblacion escolar, pues distintos estudios demuestran la escasa
ingesta de estos alimentos en dicho grupo etario.

Los comentarios efectuados por parte de los familiares y profesionales del centro, objeto del
presente estudio, en cuanto al seguimiento de las pautas establecidas y la puesta en practica de la
intervencion nutricional, proporcionaron la suficiente informacién para determinar si los sujetos
habian adquirido nociones basicas de educacion nutricional adaptadas a la discapacidad. Como se
pudo analizar en el estudio de Curtin (2013), se demostré que la intervencion conductual de los
padres y el apoyo de éstos parece ser un complemento eficaz en el tratamiento que busca lograr la

pérdida de peso en nifios con SD.
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Se vio reflejado en el presente estudio que, a pesar de conocer los beneficios de la actividad
fisica se estim6 un porcentaje considerable (67%, N=20) de padres de no proyectar inscribir a su
hijo en un programa de ejercicios dirigidos.

Respondiendo a la pregunta de investigacion, se evidencia que la mayoria de la poblacion
estudiada (73% N=22) no posee una completa informacién relacionada con las patologias asociadas
al sindrome. Se puede observar una relacion directa en cuanto a la educacion nutricional llevada a
cabo en el Centro Integral Crecer, ya que resulta beneficiosa de modificaciones de conducta u
orientaciones terapéuticas con el fin de impedir la evolucion negativa del proceso patologico y
ayudar en el acortamiento de la falta de salud y la vuelta a la normalidad sin secuelas. En esta
misma linea Aranceta (2001), destaca la importancia de la educacion nutricional y la define como la
parte de la nutricidon aplicada que orienta sus recursos hacia el aprendizaje, adecuacion y aceptacion
de habitos alimentarios saludables, en consonancia con la propia cultura alimentaria y de acuerdo
con los conocimientos cientificos en materia de nutricién, persiguiendo el objetivo ultimo de

promocion de la salud del individuo y de la comunidad.
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8. CONCLUSION

El SD es afectado por la interaccion con el ambiente donde se desenvuelve el nifio, es por

ello que el dato fisico no puede aislarse del contexto social de la persona con SD. El presente

trabajo permitio un acercamiento a la esfera social del nifio mediante la observacion realizada en las

visitas y la percepcion de los padres. Con esto se pone en evidencia que la familia y el centro

integral son sumamente importantes para el desarrollo del individuo con SD ya que les proveen

mas herramientas para un desenvolvimiento social. En relaciéon con los objetivos especificos

enumerados en el comienzo del presente trabajo, se pudo analizar:

Describir las creencias y opiniones de los padres sobre las posibles patologias asociadas al
SD: Se pudo analizar que los padres tienen un conocimiento poco satisfactorio (en relacion
con la puntuacion demostrada en el siguiente objetivo), es decir que conocen que el SD tiene
patologias de base asociadas a éste. Las creencias que los padres tienen podrian reforzarse

con intervenciones de educacion alimentaria y nutricional.

Analizar si la intervencion nutricional se considera una herramienta positiva para los nifios
con SD en beneficio de su calidad de vida: En relacion con el siguiente objetivo, se dejé en
evidencia que los padres no han realizado consultas de intervencién nutricional como
complemento a las efectuadas a otros profesionales, ya que en su mayoria no han sido
derivados por su pediatra. Se puede afirmar que para los padres la consulta nutricional es
una herramienta positiva, aunque no sea tenida como prioridad en las consultas

profesionales.

Describir el estado nutricional de los nifios mediante su valoracién antropométrica: se
evidencid que los nifios del Centro Integral tienen un IMC en normo peso en el 54% de los
casos. La poblacion analizada segiin dichos resultados, no evidenciaria la tendencia a la
obesidad relacionada con el SD, factor que podria ser tenido en cuenta si existiera una

intervencion nutricional en ellos, y ser utilizada para la prevencion de ésta.

Determinar los factores que inciden en la eleccion del contenido de la alimentacion por
partes de los padres: El siguiente objetivo demostrdo que los padres tienen interés en la
alimentacion de sus hijos, es decir en igual numero se observd que se tiene en cuenta los
gustos y preferencias del nifio, como asi también el factor econémico. A pesar de esto, el
factor nutricional no fue tenido en cuenta en la eleccion de la alimentacion, de manera que
se podria asociar con la falta de conocimiento de las patologias relacionadas, como lo es, en

primer nivel, la obesidad.
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e Relevar el tipo y la frecuencia de actividad fisica de los nifios: en relacion con la actividad
fisica y en conjunto con lo mencionado en el objetivo anterior, los nifios en general no la
realizan por desconocimiento de los padres, sino por falta de tiempo y dinero entre otros

motivos. En las actividades nombradas se destacaron futbol, danza y natacion.

Se puede confirmar entonces que los padres de los nifios con SD poseen escasos o
insuficientes conocimientos acerca de las posibles patologias asociadas al sindrome. Se considera
una herramienta 1til ampliar la muestra, de manera de obtener datos mas representativos sobre los
conocimientos y creencias de los padres; incorporar nuevas variables, a fin de incrementar datos y
conocimientos que puedan ser empleados a futuro para la creacion de planes y programas

especificos para este tipo de poblacion.

Se recomienda la incorporacion de un Licenciado en Nutricion en el equipo ya conformado
en el centro integral, de manera de complementar las actividades que alli se realizan y ampliar la
vision de los padres y el equipo en todo lo relacionado con el tratamiento dietoterdpico en la

prevencion y promocion de las patologias antes descriptas.
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ANEXOS

34



ANEXO 1

Consentimento Informado

Sres. Padres:

Mi nombre es Maria Florencia Matas y me encuentro realizando el Trabajo Final Integrador de la

Licenciatura en Nutricion en la Universidad ISALUD, CABA.

El proposito del presente trabajo es poder investigar sobre los conocimientos que poseen los
padres de nifios con sindrome de Down que sobre habitos alimentarios y posibles enfermedades
asociadas a dicho sindrome.

Su participacion es de cardcter totalmente voluntario, es decir, no es obligatoria y toda la
informacion recabada serd utilizada en forma anonima para el analisis de los datos.

Por lo tanto, solicito su consentimiento para poder participar de la encuesta a través de este

documento.

Le ruego que luego de haber leido atentamente lo anterior y habiéndolo comprendido, si esta de

acuerdo en participar por favor firme al pie.

He comprendido la explicacion recibida sobre el trabajo de investigacion que esta siendo llevado a

cabo.

FECHA:...../...../....
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ANEXO II

ENCUESTA
Ne -
DATOS GENERALES:

1) Edad:
2) Sexo: a) F
b) M.
Valoracion antropométrica del nifo:
3) PESO ACTUAL.....kg

Estimado/a Padre/Madre/Tutor, continuacion se le presentan las siguientes preguntas:
5) Mayormente cuando en su hogar se prepara la alimentacion de su hijo/a, ;Cuales son los factores
primordiales en lo que se basa usted para su eleccion?
"1 a) Factor nutricional: pensando en una alimentacion adecuada y
saludable.
b) Gustos y preferencias: a partir de los gustos alimentarios de su hijo.
¢) Tiempo: debido al poco tiempo con el que se dispone para tal fin.
d) Econdmicos: prefiriendo preparaciones basadas en alimentos econdmicos.
e) Otros:( detéllelos).

OO0 n

6) Indique VERDADER O FALSO:

El nifio con sindrome de Down tiene tendencia a la obesidad. V F

El nifio con sindrome de Down tiende a protruir su lengua, es decir, empuja el alimento hacia la
parte superior del paladar. V  F

El nifio con sindrome de Down tiene tendencia a la enfermedad celiaca. V F

La alimentacion para los nifios con sindrome de Down debe basarse carnes rojas V. F

7) (Concurre o concurrio a una consulta nutricional?
a) SL.
En caso afirmativo:
71 a.l) Derivado por su Dr.
"1 a.2)Decision propia
'] a.3) Otro.

b) NO

8) (Realiza actividad fisica?
a) SI.
b.1) Tipo de actividad .............
b.2) Duracion de actividad.......
b.3) Frecuencia semanal......
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b) NO

9) Completar con el registro de las comidas del nifio en las ultimas 24 hs:

ALIMENTO BEBIDA CANTIDAD/ TAMANO DE METODO DE
ALIMENTO (utilizar una linea para | (utilizar una linea para PORCION/ MEDIDAS COCCION:
cada alimento) cada alimento) (*) H: HORNO
F: FRITO
0:0TRO
DESAYUNO........... hs

ALMUERZO........ hs

MERIENDA......hs

COLACIONES
(alimentos entre
comidas)
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MODELO VISUAL DE PORCIONES.

Medidas de liquidos:

Elaboracion propia, medida casera

De izquierda a derecha:

e Taza tipo café con leche. (400cm3).
e Taza tipo te. (250cm3).
e Taza café. (100cm3).
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Medidas de platos:

Elaboracion propia, medida casera

De izquierda a derecha:

e Plato hondo.
e Plato playo (tipo sopa).

e Plato postre.
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Medidas de cucharadas:

Elaboracion propia, medida casera

De izquierda a derecha:

e Cucharada tipo sopera.
e (Cucharada tipo té.

e (Cucharada tipo café.

Porciones de Carnes:

e Tipo albondiga (tamafio chico)
e Hamburguesa (tamafio mediano)

e Bife (tamafio grande).

Quesos:

e Tipo cajita de caja de naipes (tamafio grande).

e Tipo caja de fosforos (tamaio pequefio)
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