PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO CEREBRAL PARA PERSONAS CON SINDROME DE DOWN. “SMART”

INFORMACION

Programa de entrenamiento
cerebral para personas con

sindrome de Down
¢ SMART”

Dr. Brian Skotko. Director del Programa de Sindrome de Down del
Hospital General de Massachusets (EE.UU.)

INTRODUCCION

Todas las personas corren el riesgo de padecer la enfermedad de Alzheimer al envejecer. En el caso
de las personas con sindrome de Down, este riesgo es mucho mayor. El envejecimiento precoz es
inherente a esta trisomia. En la actualidad se estd llevando a cabo una amplia investigacion a nivel
mundial para prevenir, evitar o retrasar la presencia de la enfermedad de Alzheimer.

El Dr. Brian Skotko, lider en investigacion clinica y traslacional sobre el sindrome de Down, es
director del Programa de Sindrome de Down del Hospital General de Massachusetts. En base a
diferentes investigaciones, ha seleccionado los aspectos de estilo de vida que pueden influir en el
inicio y el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer en las personas con sindrome de Down (SD).
Ha resumido parte de la informacion de la que actualmente se dispone en el programa BRAIN
TRAIN. SMART

El programa tiene las siguientes caracteristicas:

(a) Se basa total o parcialmente en investigaciones cientificas de calidad.

(b) Tiene aplicaciones prdcticas para el domicilio.

(c) Puede ser adaptado para personas con SD.

(d) No entraiia riesgo para las personas con SD.

Con el permiso del Dr. Skotko, hemos traducido el programa al castellano, con el fin de colaborar
en el aumento de bienestar de las personas con SD.
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PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO CEREBRAL PARA PERSONAS CON SINDROME DE DOWN. “SMART”

SINDROME DE DOWN

ENTRENAMIENTO CEREBRAL

ESTUDIO 1

PMID: 27130624
3310 adultos entre 62-go afios, EE.UU.

« Aquellos con riesgo de demencia
precoz tenian circulos sociales
mds pequefios y estaban menos
involucrados en la sociedad. Eran
muy dependientes de familiares y
algunos amigos cercanos.

» Probablemente, la interaccion social
aumenta el tiempo en el que nuestro

cerebro estd focalizado. Mantiene
activo el cerebro.

INFORMACION

El Dr. Brian Skotko, experto internacional en el sindrome de Down (SD), nos ofrece
una serie de consejos pricticos sobre cémo estimular la cognicién y prevenir la
enfermedad de Alzheimer en las personas con sindrome de Down.

ESTUDIO 2
PMID: 18511731

2249 mujeres de la poblacién general
78+, EE. UU

« Para las mujeres mayores, una
mayor red social tuvo una funcién
protectora en el funcionamiento
cognitivo.

« En este segmento de la poblacion,
estar cerca de tus amigos parece
proteger la funcion cognitiva.

SMART: SOCIALIZA

ESTUDIO 2
PMID: 17283291

88+ ancianos en gran Chicago

+ Hubo un aumento de mds del doble
en el desarrollo de la enfermedad
de Alzheimer en el caso de personas
que estaban solas.

« La socializacidn parece reducir el
riesgo de sufrir la enfermedad de
Alzheimer.

¢COMO SE RELACIONA ESTO CON EL SINDROME DE DOWN?

En las conversaciones, las personas con SD tienden a escuchar, mds que a participar activamente. Podemos cambiar
esto involucrdndoles en conversaciones interesantes que les inviten a pensar, haciendo preguntas abiertas en lugar
de preguntas cerradas. iEs muy importante tener paciencia! Demos a la persona tiempo para pensar y para participar

activamente en sus grupos sociales.

‘/ Mantenga todos los dias una conversacién (til durante unos 5 minutos con la persona con SD, con preguntas

abiertas. Si fuera necesario, se pueden utilizar métodos de comunicacidn alternativa o aumentativa.

Con frecuencia, las personas con SD necesitan ayuda para mantener las amistades. Estd fenomenal tener amigos sin
discapacidad, pero no son necesarios ni imprescindibles para crear buenos vinculos de amistad.

Ayude a encontrar 1 0 2 buenos amigos fuera del ndcleo familiar. Planifique el tiempo para que puedan hablar
\/ por video chat un par de veces a la semana.

Aunque las redes sociales son una buena ayuda para mantenerse conectados con los amigos, no son un sustituto para

un contacto directo de calidad.

Planifique un tiempo para que pueda mantener encuentros en persona con esos nuevos amigos, como minimo

dos veces al mes.

Las personas con SD no deberian de exceder de una hora diaria frente a pantallas de cualquier tipo. Supone una

actividad cerebral pasiva.

‘/ Fije normas para el uso de medios electrdnicos en casa, especialmente los videojuegos.

RETOS

Trabaje, asimismo, para alcanzar los siguientes objetivos:

- Tenga Gnicamente 1 aparato de television en una sola habitacion de la casa.

- No emplee el televisor encendido como ruido de fondo.
- No ponga la televisién mientras se come. iLa comida o la cena son una oportunidad perfecta para socializar!
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ENTRENAMIENTO CEREBRAL

SMART: MAS MOVIMIENTO

PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO CEREBRAL PARA PERSONAS CON SINDROME DE DOWN. “SMART”

El Dr. Brian Skotko, experto internacional en el sindrome de Down (SD), nos ofrece
una serie de consejos practicos sobre cémo estimular la cognicién y prevenir la
enfermedad de Alzheimer en las personas con sindrome de Down.

GUIA DE LA ASOCIACION
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¢COMO SE RELACIONA ESTO CON EL SINDROME DE DOWN?

Muchas personas con SD participan en Olimpiadas Especiales. Sin embargo,
pocas veces hacen ejercicio de moderada o alta intensidad, por lo que es conve-
niente ampliar su registro de actividades con ejercicios especificos complemen-
tarios.

No todas las personas con SD sudan. Esto significa que, en ocasiones, es dificil

aun mds bene-
ficios con 5 ho-
ras a la semana
de actividad

ACTIVIDADES AEROBICAS
INTENSIDAD MODERADA

Respirards mds fuerte de lo normal, pero
aln podrés hablar. Se trataria de un esfuerzo
medio o moderado. Los ejemplos incluyen
caminar a paso ligero, hacer aerdbic acudtico,

montar en bicicleta y lanzar canastas.

determinar la intensidad del ejercicio que estdn realizando en funcion del sudor
que producen. Como padre o cuidador, usted puede evitar el sobrecalentamien-
to proporciondndole agua y toallas frias durante la actividad.

ALTA INTENSIDAD
Probablemente te calentards y podrias
sudar. No serds capaz de hablar mucho sin
quedarte sin aliento. Los ejemplos incluyen
correr, nadar, bailar zumba, montar en
bicicleta, saltar a la cuerda, hacer caminatas
yjugar al futbol o al baloncesto.

\/ Registre la actividad cardiovascular de la persona con SD a lo largo de una semana

‘/ Procure aumentar la duracién y la intensidad de la actividad aerébica después de esta semana
hasta alcanzar los valores recomendados para cada edad en cada pais.
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INFORMACION

SINDROME DE DOWN El Dr. Brian Skotko, experto internacional en el sindrome de Down (SD), nos ofrece
ENTRENAMIENTO CEREBRAL una serie de consejos practicos sobre cémo estimular la cognicién y prevenir la

enfermedad de Alzheimer en las personas con sindrome de Down.

SMART: ACTIVA EL CEREBRO

ESTUDIO 1 ESTUDIO 2 A
PMID: 24385638 PMID: 30587151 SISTEMA DE ROTACION
DE JUGUETES
2802 personas de 65+, en EE.UU. 108 personas de 6o+, en Italia
« Personas que realizaron ejercicios + Hubo una mejoria clara en la Los nifios a menudo pueden
de memoria, razonamiento y memoria a corto plazoy las sentirse abrumados por la
vel(?ci(/iaq menFal, mostraron una func‘icrnes ejeFutivas después de cantidad de juguetes que tienen.
mejoria inmediata de sus habilidades  participar en juegos mentales una . .
. , . Para prevenirlo, evite tenerlos
cognitivas después de 10 sesiones. hora a la semana durante 3 meses. _ )
Los resultados se manifestaron hasta - Este estudio apoya la teoria del efecto todos a la vista encerrdndolos en
10 afios después. positivo de los ejercicios mentales. un armario (“fuera de la vista,
. |Nuestr‘o ce.:rfrbro también necesita fuera de la mente”). Un dfa del fin
hacer ejercicio!

de semana, se eligen dos juguetes
para que los explore durante el

Lea a diario durante 5 minutos una historia con ilustraciones resto/delalsemana. Estolllevara al
junto con la persona con SD, sin importar la edad.

nifio a desarrollar un juego mds

Para obtener mejores resultados, utilice un libro de papel. imaginativo y creativo, con una
‘/ Si se usan libros electrénicos, evite historias con animacién mayor activacién cerebral. iY no
activa, puesto que llevan a una participacién mas pasiva. dbiilames e de teedl

Los nifios en edad escolar pueden beneficiarse del sistema de [EELECKES RN EEERR LA ERE
rotacién de juguetes. hora diaria!

¢COMO SE RELACIONA ESTO CON EL SINDROME DE DOWN?

A las personas con SD les gusta complacer a los demds y ganar premios. Hacer ejercicios mentales es una
excelente oportunidad de interaccidn social con amigos y familiares.

PRUEBA ESTE JUEGO DE MEMORIA. CONCURSO DE MONEDAS

Coloque tres monedas diferentes en fila, de forma aleatoria. La persona con SD puede
observar las monedas durante 1o segundos. A continuacién, se apilan las monedas de
cualquier manera. Después, se le pide que vuelva a colocarlas en el mismo orden en que
estaban.

Para hacerlo mds dificil, se pueden usar monedas iguales o jugar con la variable de cara

o cruz. Juegue por turnos: después de completar el ejercicio, les toca a ellos proponer
un patrén.
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El Dr. Brian Skotko, experto internacional en el sindrome de Down (SD), nos ofrece
una serie de consejos practicos sobre cémo estimular la cognicién y prevenir la

enfermedad de Alzheimer en las personas con sindrome de Down.

SMART: REDUCE EL AZUCAR Y COME SANO

ESTUDIO 1
PMID: 29368156

Seguimiento de 5189 personas de 50+
durante 10 afios

« Las personas con niveles mds altos
de aztcar en sangre mostraron un
deterioro cognitivo mds rdpido que
aquellos con valores normales

- Esto también se producia en persona
con altos niveles de aztcar sin
diabetes.

« Un exceso de azucar podria estar
inflamando el cerebro.

‘/ Registre los

GUIA DE LA ASOCIACION

ESTUDIO 2 |

DPMID: 22810099 AMERICANA DEL CORAZON
Linea base y seguimiento de 937 NINOS ADULTOS
adultos de la poblacién general - Entre 2y 18 Mujeres

afios no deben
ingerir mds de
25 gramos de
5 P
azucar al dia

« El grupo con una alta ingesta de
hidratos de carbono mostré un 80%
mds de posibilidades de desarrollar
signos tempranos de demencia. Este
mismo riesgo se redujo en aquellos
con una dieta rica en proteinas.

« El azticar aumenta los niveles de
insulina. Estos valores altos son
dafiinos para la salud del cerebro.

ue consume diariamente el nifio con sindrome de Down dura

» No deben
ingerir mds de
25 gramos de
azucar al dia.

Hombres:

» No deben
ingerir mds de
38 gramos de
azucar al dia.

‘/ Evite que consuma mads de la cantidad recomendada.

CONSEJOS SOBRE EL AZUCAR

Casi todos los alimentos tienen
azticar, sobre todo los procesados
y precocinados. Incluso opciones
saludables como barritas de cereales,
yogur o bebidas vitaminicas pueden
contener demasiado aztcar.

Lea con atencidn los ingredientes
de los productos, iincluso si
parecen saludables!

¢COMO SE RELACIONA ESTO CON EL SINDROME DE DOWN?

Dé prioridad a los alimentos
integrales en su dieta y evite afiadir
aztcar refinado a los alimentos.

Las personas con SD son mds propensas a desarrollar diabetes, por lo que es muy importante controlar la ingesta de azticares. Algunos

investigadores se refieren a la enfermedad de Alzheimer como la nueva diabetes, debido a la creciente investigacion que la relaciona con altos
indices glucémicos y de insulina. La diabetes se controla con éxito a través del endocrinélogo.

La obesidad puede también contribuir al deterioro cognitivo. Examinar las curvas de crecimiento del Indice de Masa Corporal (IMC) es util
para observar las tendencias de crecimiento y el estado nutricional. Sin embargo, estas grdficas no representan el “crecimiento 6ptimo” de
los nifios con SD, ya que el promedio de estos nifios en EE.UU. tienen sobrepeso o son obesos. Las personas con SD que se encuentran en el
percentil 50 en las curvas de IMC en el SD se corresponden con el percentil 85 en la curva tipica de su poblacién de referencia. Por lo tanto, si
su hijo estd en el percentil 50 0 mds en el IMC especifico del sindrome, no tiene un peso saludable. Es fundamental tener un peso saludable.
Las investigaciones han demostrado que cuanta mds grasa corporal, mds citocinas, proteinas inflamatorias que se liberan en nuestro cuerpo.
Hay evidencia de que estas citocinas contribuyen al deterioro cognitivo.

\/ Calcule el indice de Masa Corporal de la persona con sindrome de Down. Es importante que esté por debajo del

percentil 85 de la curva tipica de IMC. Se puede determinar el IMC a través del enlace:
https://www.down21.0rg|revista-virtual [1546-revista-virtual-2005 revista-virtual-julio-2005/1970-obesidad-y-sindrome-de-down.html

Si una persona con SD tiene sobrepeso u obesidad, es importante comprobar los valores de colesterol en sangre, la funcidon hepdtica
y los valores de insulina. Es recomendable ponerse en contacto con un nutricionista, preferentemente un profesional especializado
en personas con discapacidad intelectual.
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INFORMACION

El Dr. Brian Skotko, experto internacional en el sindrome de Down (SD), nos ofrece
una serie de consejos pricticos sobre cémo estimular la cognicién y prevenir la
enfermedad de Alzheimer en las personas con sindrome de Down.

SINDROME DE DOWN
ENTRENAMIENTO CEREBRAL

SMART: TRATAMIENTOS MEDICOS

EL HIERRO ESTRES

Segtin la Academia Americana de Pediatria, la falta de
hierro es uno de los déficits nutritivos aislados mds
frecuentes. La falta de hierro y la anemia derivada de ella
pueden causar dafios neuroldgicos a largo plazo, asi como
problemas de comportamiento. Unos niveles adecuados
de hierro mantienen el cerebro saludable. Muchas
personas con SD son selectivas a la hora de comer y puede
hacer que tengan una ingesta insuficiente de hierro.

A las personas con SD hay que revisarlas anualmente

los niveles de hierro mediante control de saturacion de
transferrina, ferritina, CDR y hemoglobina. En el caso de
déficit de hierro, se empieza por una alimentacion rica

en hierro y si no es suficiente se deberdn proporcionar
suplementos especificos.

En la poblacidn general, existe una clara relacion entre el
estrés y una mayor probabilidad de desarrollar la enfermedad
de Alzheimer. Las personas con SD tienen un riesgo mayor de
sufrir trastornos de ansiedad generalizados y circunstanciales.
Igual que para los demds, aprender a manejar situaciones
estresantes deberfa ser una prioridad en adultos y
adolescentes con SD.

Cuando las personas con SD experimentan estrés,
frecuentemente lo manifiestan a través de la conducta mds
que con las palabras. Es importante saber deducir su estado
emocional a través de su comportamiento y no solo por su
lenguaje.

El tratamiento del estrés puede incluir la utilizacién de
objetos, como una pelota para apretar. La musica tranquila
puede ayudar en situaciones donde los ruidos son fuertes y
estresantes. En ocasiones, el no saber qué va a suceder puede
causar estrés. La creacion de historias sociales con ayuda de
imdgenes puede ayudar en situaciones nuevas. Si todo esto no
es suficiente, la medicacion o la terapia cognitivo-conductual
con un psiquiatra o médico especializado en sindrome de
Down pueden ser opciones ttiles.

Haga una lista de actividades estresantes.
Busque estrategias para abordar estas
actividades.

‘/ Registre los niveles de hierro una vez al afio

LA GLANDULA LA APNEA DEL SUENO

TIROIDEA

SALUD BUCODENTAL

El sindrome de apnea obstructiva del suefio
(SAOS) es la forma mds comun de apnea del

Investigaciones recientes han indicado que las

La hormona tiroidea se periodontitis sin tratar estdn relacionadas con

produce en la gldndula
tiroidea, ubicada en el
cuello. Es una hormona
fundamental en el proceso
digestivo, la piel, la conducta
y el funcionamiento
cognitivo. Una falta de esta
hormona puede llevar a un
enlentecimiento cognitivo. Por
ello, es importante realizar
un seguimiento médico de
estos valores al nacer, a los
6y alos 12 afios, y después,
anualmente.

hormona tiroidea en

‘/ Registre los niveles de
sangre una vez al afio

suefio. Prdcticamente 3 de cada 4 personas con

SD desarrollan este trastorno. La Academia

Americana de Pediatria incluso recomienda

someter a un screening a todos los nifios de

4 afios con SD, independientemente de que

manifiesten sintomas o no.

La apnea puede volver a aparecer,

incluso después de tratamiento, por lo

que es importante repetir los controles

periddicamente. Incluso una forma leve de

apnea puede reducir el CI de una persona

con SD hasta g puntos. Por eso, resulta

fundamental diagnosticar y tratar el trastorno
desde un punto de vista neurocognitivo.

Es fundamental dar prioridad al
tratamiento de la apnea obstructiva
del suefio en cuanto se presente

variantes poco comunes de la enfermedad de
Alzheimer.
Las personas con SD son mds propensas a
tener problemas bucodentales, van menos al
dentista y tienen un sistema inmune m4s fragil.
Es importante que visiten a un dentista cada 6
meses.
Un terapeuta ocupacional puede ayudar
en el caso de rechazo o miedo excesivo a la
exploracion bucal, ensefiando a la persona con
SD a controlar sus reacciones. Una alternativa
son los dentistas especializados en personas
con discapacidad intelectual, que tienen una
experiencia y una sensibilidad mayor.

‘/ Acuda al dentista cada 6 meses
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