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1. Introducéo

A Sindrome de Down (SD) é uma trissomia no cromossomo 21 originado na fase uterina a qual
foi descrita pela primeira vez em 1866 por John Langdon. A identificacdo desta anomalia pode
ser verificada logo apés o nascimento devido a manifestacdo de seus principais fendtipos,
como: occipital achatado, pesco¢o curto e grosso, prega Unica na palma das maos,
comprometimento no comprimento e retardo mental.

Os portadores de SD apresentam algumas patologias como, cardiopatia congénita (40%);
hipotonia (100%); problemas de audicao (50 a 70%); de viséo (15 a 50%); alteracfes na coluna
cervical (1 a 10%); distarbios da tiredide (15%); problemas neurologicos (5 a 10%);
envelhecimento precoce e obesidade (100 a 80 %). (AMABIS, 1981).

Como as pessoas com SD tem uma pré disposicdo em desenvolver a obesidade, 0s riscos
nutricionais decorrentes comprometem o seu estilo de vida provocando alteracdes no sistema
imunolégico, implicando uma maior suscetibilidade & doencas autoimunes e infeccdes
recorrentes, além de caracteristicas metabdlicas, tornando-os mais vulneraveis as doencas
relacionadas ao estado nutricional.

Em relacdo a obesidade, Ades e Kerbauy (2002), abordam que a mesma é considerada uma
doenca cronica, caracterizada pelo acumulo de tecido adiposo no organismo. Apontam também
gue a mesma pode ser considerada como um fator de risco para outras doencas crénicas nao
transmissiveis tais como, diabetes, doencas cardiovasculares, hipertensdo, problemas
respiratorios, prejudicando a qualidade de vida das pessoas com SD.

De acordo com Campos et al. (2005), as caracteristicas relacionadas a obesidade se
relacionam com o padrdo da alimentacdo o qual tem que ser diferenciado: desde a escolha do
alimento até o processo de mastigacao e degluticdo. Nesse sentido, torna-se importante avaliar
a qualidade da alimentacdo para que haja uma intervencdo adequada, fato este que pode
melhorar o estado nutricional destes individuos visto que estas caracteristicas comprometem a
absorcao adequada dos nutrientes consumidos, decorrentes do seu metabolismo lento. Neste
sentido a escolha e preparacdo dos alimentos sdo considerados de suma importancia, visto
gue os mesmos apresentam dificuldades em degluticéo.

Além destes fatores nutricionais que comprometem a qualidade de vida destas pessoas, a falta
da pratica de atividade fisica influencia no baixo desempenho do metabolismo prejudicando a
gueima caldrica, consequentemente ndo ha reducdo do peso, estes aspectos também
influenciam os distirbios hormonais como alteracdo na glandula da tireoide, hipotonia
muscular, constipagéo intestinal.

A flacidez dos musculos envolvidos no processo de degluticdo aliados a compulsdo alimentar
faz com que os portadores da SD ndo tenham a sensacéo de saciedade comprometendo o seu
guadro nutricional aumentando o risco do surgimento da obesidade.

Diante destes agravos, fazem-se necessario uma abordagem relacionada a educacéo
nutricional, pois auxiliara os portadores de SD na melhora da qualidade de vida em relacdo as
praticas alimentares inadequadas.

Assim, o objetivo deste trabalho é apontar como a mudanca de hébitos alimentares dos
portadores de SD esta diretamente relacionada a melhora da qualidade de vida, visto que
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varias patologias como a obesidade que acomete os portadores de SD, e que podem ser
tratadas ou prevenidas somente com a alimentacao.

2. Referencial Teb6rico

2.1 Sindrome de Down

A SD pode ser classificada das seguintes formas: Trissomia, Translocacdo Robertsoniana,
Mosaicismo e Duplicacdo de uma porcdo do cromossomo 21. A trissomia simples, em que
todas as células possuem 47 cromossomos, € a forma mais comum e representa cerca de 90%
dos casos. Na translocagédo, o cromossomo extra do par 21 fica unido a um cromossomo de
outro par. No mosaicismo, 0 que ocorre € um erro da distribuicho dos cromossomos nha
segunda ou terceira divisdo celular. Nesse caso, tanto o 6vulo como o espermatozoide tém um
namero normal de cromossomos, podendo se dividir normalmente, porém, num momento
determinado, uma das células se divide anormalmente, tendo como resultado uma célula com
47 cromossomos e outra com 45 cromossomos. Ja na Duplicagdo de uma porcdo do
cromossomo 21, a regido do cromossoma 21 sofre um fendmeno de duplicagéo. Isto levaria a
uma quantidade extra de genes deste cromossoma, podendo desenvolver a SD indetectavel
pelo cariotipo (GONZALEZ, 2007).

A partir das consideracdes de J. Langdon Down, outros estudiosos acrescentaram novos
conhecimentos a respeito da mesma. Fraser e Michell (1876), Ireland (1877), desmitificando os
termos “idiotia mongoléide” (semelhanca aos povos da Mongdlia) da “idiotia cretinéide” que
segundo Saad (2003, p.5), "Essa praticas eram condizentes com os ideais classicos de cultivo
e perfeicdo corporais como base politica da cultura e da sociedade grega classica". Portanto,
eram pessoas diferentes dos padrdes postulados pela sociedade classica, o de Wilmarth
(1890) e o de Telford Smith, em 1896, aprimoraram uma técnica com hormonio tireoidiano para
o tratamento da SD.

Somente em 1932, um holandés chamado Waardenburg, que era médico oftalmologista
percebeu que a SD era causada por uma anormalidade cromossdmica. Em 1934, Adrian
Bleyer acreditou que esta anormalidade poderia ser uma trissomia. Em 1959, o Dr. Jerome
Lejeune, Patricia A. Jacobs e colaboradores, concomitantemente descobriram a existéncia de
um Cromossomo extra.

As caracteristicas fenotipicas que mais se destacam séo: braquicefalia, didametro fronto-ocipital
muito pequeno, fissuras palpebrais com inclinacdo superior, pregas epicanticas, base nasal
achatada e hipoplasia da regido mediana da face, o pescoco € curto, podendo apresentar
somente uma prega palmar, a lingua € protusa e hipoténica; ha clinodactilia do 5° dedo das
maos e uma distancia aumentada entre 0 1° e 0 2° dedos dos pés. (SILVA; DESSEN, 2002)

Em relacdo a incidéncia da SD, pode estar relacionada com a idade materna. Segundo Santos
e colaboradores (2006), o risco de uma mulher entre 35 e 39 anos ter uma crianga portadora
de Sindrome de Down é aproximadamente 6,5 vezes maior do que uma entre 20 e 24 anos, a
sindrome pode variar em relacdo a manifestacdes e intensidade, podendo ndo apresentar
manifestacdes fisicas.

Segundo a Organizagdo do Movimento Down—OMD (2014), ndo existe ainda no pais uma
estatistica especifica sobre o numero de brasileiros com sindrome de Down. Uma estimativa
pode ser levantada com base na relacdo de 1 para cada 700 nascimentos, levando-se em
conta toda a populacao brasileira. Ou seja, segundo esta conta, cerca de 270 mil pessoas no
Brasil teriam sindrome de Down.

2.2 Nutricdo e Sindrome de Down

O processo de nutricdo adequada para a crianga com SD deve acontecer imediatamente apés
0 nascimento com o leite materno, jA que esta é a melhor forma de se fazer a nutricdo da
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crianca, sendo o alimento mais completo nesta fase da vida que ao sugar o leite da mae
fortalecera a musculatura da boca.

As maiores dificuldades encontradas em nutrir estas criancas estdo relacionadas a hipotonia
muscular, assim, a succao e degluticdo, nos primeiros anos de vida, necessitam de estimulos
gue auxiliem na tonificagdo muscular.

Estes estimulos devem ser incentivados na crian¢ca mesmo quando ela comeca a se alimentar
com alimentos solidos, sendo o proprio alimento o veiculo para a tonificagdo muscular, pois o
processo de amassar o alimento ao invés de liquidifica-los, podem evitar problemas de
degluticdo ao longo da vida destas criancas.

Os habitos alimentares saudaveis devem ser introduzidos desde a infancia pois além de
prevenir a compulsdo alimentar, fato este importante para o surgimento da obesidade, a
relacdo de comer o suficiente para se satisfazer deve ser trabalhado constantemente visto que
a dificuldade de se satisfazer recorrente da pouca tonificagdo muscular pode ser fator
desencadeante da compulsdo alimentar agravando os aspectos nutricionais e desencadeando
a obesidade prejudicando sua qualidade de vida.

Pouco se sabe sobre as necessidades nutricionais especificas voltadas para os portadores de
SD, assim como o0s parametros utilizados para avaliacdo nutricional deste grupo pelos
profissionais da saude. O que se encontra na literatura sdo estudos que apresentam dados
sobre curva de crescimento e desenvolvimento pondero-estatural. Consequentemente, nédo se
estabelecem as orientacdes basicas dietéticas, isto €, recomendacdes sobre a ingestédo
adequada de macro e micronutrientes visando o crescimento e desenvolvimento esperado,
com o objetivo de evitar maior comprometimento de condi¢cdes clinicas (COHEN, 1999;
SANTOS e colaboradores, 2006).

Para Contran e colaboradores, (2005) a decorréncia da pré-disposicdo a obesidade dos
portadores de SD, se origina dos fatores genéticos e exdgenos como: hipotonia dos masculos
envolvidos na digestdo ndo propicia a sensacdo de saciedade apos uma refeicdo, o que faz
com que eles comam compulsivamente, além da diminuicdo da taxa metabdlica basal,
consequentemente ocorre a diminuicdo da queima de material genético oriundos da
alimentacao, além das praticas de atividades fisicas insuficientes aumentando o risco da vida
sedentarias, prejudicando sua saude.

Segundo Ellis et al (2008), apontam estudos que evidenciam a prevaléncia de sobrepeso e
obesidade em criancas com SD, decorrente da taxa metabdlica basal diminuida,
consequentemente eles apresentam uma dificuldade maior em perder peso, necessitando de
uma orientacao nutricional para que haja um desenvolvimento normal.

O Diabetes Mellitus tipo 1 é uma patologia aparentemente mais frequente entre portadores
dessa sindrome do que na populacdo geral, com prevaléncia estimada entre 1,4 a 10,6%
(ANWAR et al, 1998).

O aumento a sobrevida dos portadores de SD esta relacionado diretamente com as novas
tecnologias de tratamento, principalmente para o tratamento das cardiopatias congénitas, que
sd0 a maior causa de morte prematura destes individuos.

Varias patologias consequentes da SD aparecem decorrentes dos habitos alimentares
inadequados aumentando o risco de complicacbes. Se houver cuidados e tratamento com
alimentacao saudavel e dieta restritiva para alguns grupos alimentares (carboidratos, proteina e
lipideos), estas patologias tende a diminuir ou controlar seus sintomas, mas com uma
intervencao nutricional precoce estas manifestacdes tendem-se em nem aparecer.

3. Consideracdes finais

As pesquisas sobre a nutricdo dos portadores de SD ainda sdo escassas, 0 que dificulta a
analise mais precisa sobre como a alimentacdo adequada pode auxiliar na melhora da
gualidade de vida dos portadores de SD. Porém os fatores genéticos como a hipotonia
muscular prejudicada, comum na SD dificultando o processo de mastigagao, principalmente
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nas criancas com SD, ocasionando uma nutricdo ineficiente, além da ingestdo alimentar
compulsiva decorrente da falta de saciedade comum na SD sendo precursora da obesidade e
das doencgas crbnicas ndo transmissiveis.

Contudo, ao fazer o levantamento bibliografico relacionado a alimentacdo adequada para SD,
pode-se relacionar que os habitos alimentares saudaveis devem estar presentes dede a
infancia destas pessoas, pois ao estimular esta ingestao correta, a nutricdo torna-se relevante,
visto que algumas patologias decorrentes da sindrome podem ser evitadas ou controladas com
a alimentacdo adequada incluindo a obesidade. A Educacédo Nutricional para a SD € uma
ferramenta fundamental para que haja capacidade de compreender e aprender como a nutricao
adequada pode ser extremamente importante na melhora da sua qualidade vida dos
portadores de SD.
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EDUCATION AND NUTRITIONAL QUALITY OF LIFE FOR PEOPLE WITH DOWN
SYNDROME (DS)

SUMMARY:

The Down Syndrome (DS) is a genetic disorder with specific phenotypic characteristics, these
characteristics along with their sufferers have low basal metabolism which is related to the onset
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of obesity and chronic diseases such as diabetes, heart disease, dyslipidemia. The objective of
this paper is to show through the literature review, such as changing eating habits of patients
with SD is directly related to improved quality of life, since obesity and these chronic non-
communicable diseases that affect can be treated or prevented with feeding. Theoretical
foundation for the scientific articles, theses and dissertations on those with SD and Nutrition
Education as aspect of improving quality of life were used. Before these appointments, it is
necessary that healthy eating habits are present from childhood for people with Down
syndrome, because while encouraging proper intake of food, nutrition becomes important in
improving the quality of life of these people.

KEYWORDS: Down Syndrome. Nutrition Education. Quality of life.

EDUCATION ET LA QUALITE NUTRITIONNELLE DE VIE POUR LES PERSONNES
ATTEINTES DU SYNDROME DE DOWN (DS)

RESUME:

Le syndrome de Down (DS) est une maladie génétique ayant des caractéristiques
phénotypiques spécifiques, ces caractéristiques ainsi que leurs patients ont un faible
meétabolisme de base qui est liée a l'apparition de I'obésité et des maladies chroniques telles
gue le diabéete, les maladies cardiaques, dyslipidémie. L'objectif de cet article est de montrer a
travers la revue de la littérature, telles que la modification des habitudes alimentaires des
patients atteints de SD est directement liée a I'amélioration de la qualité de vie, puisque
l'obésité et ces maladies chroniques non transmissibles qui affectent peuvent étre traitées ou
prévenues avec l'alimentation. Fondement théorique pour les articles scientifiques, théses et
meémoires sur ceux avec SD et éducation a la nutrition comme aspect de I'amélioration de la
qualité de vie ont été utilisés. Avant ces nominations, il est nécessaire que de saines habitudes
alimentaires sont présents des I'enfance pour les personnes atteintes du syndrome de Down,
parce que tout en encourageant la consommation adéquate de la nourriture, la nutrition devient
important dans I'amélioration de la qualité de vie de ces personnes.

MOTS-CLES: le syndrome de Down. Education nutritionnelle. Qualité de vie.

EDUCACION Y CALIDAD NUTRICIONAL DE LA VIDA DE LAS PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN (SD)

RESUMEN:

El sindrome de Down (SD) es un trastorno genético con caracteristicas fenotipicas especificas,
estas caracteristicas junto con sus pacientes tienen baja el metabolismo basal que esta
relacionado con la aparicién de la obesidad y las enfermedades crénicas tales como diabetes,
enfermedades del corazon, dislipidemia. El objetivo de este trabajo es mostrar a través de la
revision de la literatura, como el cambio de los habitos alimenticios de los pacientes con SD
esta directamente relacionado con la mejora de la calidad de vida, ya que la obesidad y estas
enfermedades crénicas no transmisibles que afectan pueden ser tratadas o prevenidas con la
alimentacion. Se utilizaron fundamento teorico para los articulos cientificos, tesis y
disertaciones sobre las personas con SD y Educacién Nutricional como aspecto de la mejora
de la calidad de vida. Antes de estas citas, es necesario que los héabitos saludables de
alimentacion estan presentes desde la infancia para las personas con sindrome de Down, ya
gue mientras alentando el consumo adecuado de los alimentos, la nutricion se vuelve
importante en la mejora de la calidad de vida de estas personas.

PALABRAS CLAVE: Sindrome de Down. Educacion Nutricional. Calidad de vida.

EDUCACAO NUTRICIONAL E QUALIDADE DE VIDA PARA PORTADORES DE SINDROME
DE DOWN (SD)

RESUMO:
A Sindrome de Down (SD) é uma anomalia genética, com caracteristicas fenotipicas
especificas, juntamente com estas caracteristicas 0s seus portadores apresentam um
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metabolismo basal baixo o qual esta relacionado com o aparecimento da obesidade e das
doencas crbnicas ndo transmissiveis como: diabetes, cardiopatias, dislipidemias. O objetivo
deste trabalho é apontar através da revisdo da literatura, como a mudanca de habitos
alimentares dos portadores de SD esta diretamente relacionada a melhora da qualidade de
vida, visto que a obesidade e estas doencas crbnicas ndo transmissiveis que os acometem
podem ser tratadas ou prevenidas com a alimentacdo. Para a fundamentacéo tedrica foram
utilizados artigos cientificos publicados, dissertacdes e teses, sobre os portadores de SD e a
Educacdo Nutricional como aspecto da melhora da qualidade de vida. Diante destes
apontamentos, faz-se necessério que os habitos alimentares saudaveis estejam presentes
desde a infancia das pessoas com SD, pois ao incentivar uma ingestéo correta dos alimentos,
a nutricdo torna-se relevante na melhora da qualidade de vida destas pessoas.
PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Down. Educacédo Nutricional. Qualidade de vida.
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