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RESUMEN

Introduccion. Las personas con Sindrome de Down (PSD) poseen mayor riesgo que la poblacion
general de desarrollar sobrepeso y obesidad durante su vida, lo que justifica la implementacion de
estrategias de educacion y promocion de la salud centradas en la alimentacion y los habitos
saludables. Aungue las tecnologias de la informacion y la comunicacion se han sefialado como
posibles recursos para lograr estilos de vida saludables en esta poblacion, las pruebas cientificas

al respecto son limitadas.

Objetivo. Disefiar, implementar y evaluar la aplicacion CHAS-Down, adaptada a las necesidades
y caracteristicas particulares de las personas con Sindrome de Down, para la adquisicién de habitos

de alimentacion saludable.

Metodologia. Estudio cuasi-experimental de corte transversal secuenciado en 3 fases:
1) disefio y desarrollo de la aplicacion; 2) estudio piloto de validacién en el que 4 PSD de la
Fundacién Down Compostela recibieron una formacion teoérico-practica sobre la herramienta,
fueron evaluados en su capacidad de desempefio sobre la misma y aportaron retroalimentacion
para facilitar su utilizacion; 3) propuesta de mejora de CHAS-Down en base a la retroalimentacion

y los errores detectados.

Resultados. Aunque 3 de los 4 sujetos consideraban que su alimentacion era sana, su indice de
masa corporal medio fue de 30,95 kg.m (obesidad). Tres de ellos lograron iniciar sesion en la
aplicacion, planificar sus meriendas y acceder a las recetas autbnomamente, refiriendo ademas que

les gustaria emplear CHAS-Down diariamente y que han mejorado sus habitos de alimentacion.

Conclusiones. Se ha disefiado una aplicacion para teléfonos mdviles o tabletas que ha sido bien
aceptada por un grupo piloto de PSD, quienes fueron capaces de utilizarla para tratar de mejorar
sus habitos de alimentacion. Estos resultados deben constituir la base para analizar la utilidad de
CHAS-Down en el colectivo de PSD vy su influencia real en sus habitos de alimentacién y su

antropometria.

Palabras clave: Sindrome de Down, alimentacion, sobrepeso, obesidad, salud, estilo de vida.



RESUMO

Introducion. As persoas con Sindrome de Down (PSD) posuen maior risco que a poboacion xeral
de desenvolver sobrepeso e obesidade durante a sla vida, o que xustifica a implementacién de
estratexias de educacién e promocién da satde centradas na alimentacion e nos habitos saudables.
Ainda que as tecnoloxias da informacion e da comunicacion sefialaronse como posibles recursos
para lograr estilos de vida saudables nesta poboacién, as probas cientificas ao respecto son

limitadas.

Obxectivo. Desefar, implementar e avaliar a aplicacion CHAS-Down, adaptada as necesidades e
caracteristicas particulares das persoas con Sindrome de Down, para a adquisicion de habitos de

alimentacion saudable.

Metodoloxia. Estudo cuasi-experimental de corte transversal secuenciado en 3 fases:
1) desefio e desenvolvemento da aplicacion; 2) estudo piloto de validacion no que 4 PSD da
Fundacién Down Compostela recibiron unha formacion teérico-practica sobre a ferramenta, foron
avaliados na sUa capacidade de desempefio sobre a mesma e aportaron retroalimentacion para
facilitar a sua utilizacion; 3) proposta de mellora de CHAS-Down en base & retroalimentacion e os

erros detectados.

Resultados. Ainda que 3 dos 4 suxeitos consideraban que a sta alimentacion era sa, o seu indice
de masa corporal medio foi de 30,95 kg.m (obesidade). Tres de eles lograron iniciar sesion na
aplicacion, planificar as siias merendas e acceder &s recetas autonomamente, referindo ademais
que lles gustaria empregar CHAS-Down diariamente e que melloraron os seus habitos de

alimentacion.

Conclusiéns. Desefiouse unha aplicacion para teléfonos mébiles ou tabletas que foi ben aceptada
por un grupo piloto de PSD, quenes foron capaces de utilizala para tentar mellorar os seus héabitos
de alimentacion. Estes resultados deben constituir a base para analizar a utilidade de CHAS-Down

no colectivo de PSD e a sUa influenza real nos seus habitos de alimentacion e na sua antropometria.

Palabras chave: Sindrome de Down, alimentacion, sobrepeso, obesidade, salde, estilo de vida.



ABSTRACT

Introduction. Down Syndrome People (DSP) have a higher risk than general population of
suffering overweight and obesity during their lifetime, which justifies the development of health
education strategies linked with nutrition habits. Although information and communication
technologies have been pointed out as possible resources to achieve healthy lifestyles in this

population, scientific evidence regarding this topic is limited.

Objective. Design, implement and evaluate the CHAS-Down application (app), adapted to the
needs and characteristics of Down Syndrome people, for the acquisition of healthy eating habits.

Methods. Quasi-experimental cross-sectional study sequenced in 3 phases: 1) design and
application development; 2) pilot validation study, in which 4 DSP from the Down Compostela
Foundation received theoretical and practical training, with a corresponding evaluation of their
performance with the app management and provided feedback in order to facilitate its use;

3) CHAS-Down improvement proposal based on feedback and detected errors.

Results. Although 3 of the 4 subjects considered that their diet was healthy, their average Body
Mass Index (BMI) was 30.95 kg.m (obesity). Three of them were able to log in to the application,
plan their snacks and access the recipes on their own. These subjects manifest the willing to
improve their eating habits while using the app on a daily basis.

Conclusions. An app for mobile phones and tablets has been designed and has been well accepted
by a DSP pilot group, who were capable to use it to improve their eating habits. These results
should form the basis for analyzing the utility of CHAS-Down in DSP and its anthropometry.

Keywords: Down Syndrome, diet, overweight, obesity, health, lifestyle.



1. INTRODUCCION

El Sindrome de Down (SD) es el trastorno genético mas comun asociado con discapacidad
intelectual y su causa es debida a la presencia de un cromosoma extra, o parte de este, dando lugar
a la trisomia, ya sea total o parcial, del par 21. Como consecuencia de ello, el cariotipo de los
individuos afectados por dicha cromosomopatia evidencia la presencia de un total de 47

cromosomas en lugar de los 46 tradicionalmente reconocidos, asimismo distribuidos en 23 pares

(D).

En lo que concierne a su etiologia y factores de riesgo, cabe destacar que el SD se define como
una entidad multicausal y multifactorial, donde confluyen tanto elementos externos como
hereditarios que motivan el desarrollo patogénico (2). A pesar de lo anterior, es la edad materna
en el embarazo mayor o igual a 35 afios el factor de riesgo mas establecido en la evidencia

cientifica disponible (1).

En relacion a su epidemiologia, a nivel global se estima una incidencia actual de entre 1 por cada
600-700 nacimientos de acuerdo a los datos facilitados por la Fundacion Down Espafia (3) y de
1 por cada 1000 segun la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU), diferencias atribuibles a
determinantes socioculturales (4). En Europa, de acuerdo con los datos obtenidos por la European
Platform on Rare Disease Registration (EUROCAT) en un estudio realizado en el periodo de
1990-2014, el SD representa el 8% de todas las anomalias congénitas (5). A nivel nacional, segun
la ultima Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD
2020) publicada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en 2022, su prevalencia en la
poblacion de 6 y mas afios de edad es de 32000 casos, mientras que en Galicia se sita en 3600

casos (67% varones) (6).

Es importante mencionar que las personas con Sindrome de Down (PSD), especialmente aquellas
que presentan discapacidad de tipo intelectual, poseen un mayor riesgo que la poblacion general
de desarrollar problemas de salud relacionados con la alimentacién tales como el sobrepeso y la
obesidad a lo largo de su vida (7). Esto se asocia, tal y como vaticinan Ping-Song et al. (8), con
una tendencia creciente a prevalencias mas altas de dichas problematicas, concretamente del
26,7% de sobrepeso y del 32,9% de obesidad en nifios y adolescentes de ambos sexos. A su vez,
el sobrepeso y la obesidad se relacionan con diversos factores como el déficit de una alimentacion

saludable, las limitaciones fisicas, la mayor predisposicion a la disfagia y el atragantamiento dadas



las peculiaridades anatomicas y fisiolégicas o la falta de apoyo social y financiero (9). Ademas,
estos factores pueden implicar una repercusion especialmente negativa en caso de coexistir con
otras patologias subyacentes asociadas al SD como la diabetes mellitus tipo 2 (DMII), las

enfermedades cardiovasculares o ciertos tipos de cancer (9).

En base a lo anterior, surge la necesidad de desarrollar estrategias de educacion y promocion de la
salud, centrandose en la mejora de la alimentacion y el incremento de la préctica de actividad
fisica, tratando ademas de incentivar la inclusion de este colectivo poblacional (7,10). Una de estas
estrategias es el Plan Estratégico Down 2021-2024, promovido por la Fundacion Down Espafia en
colaboracion con el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, en el que se pretende
mejorar la salud y calidad de vida de las PSD y favorecer su inclusion social. En él se incluyen
distintos objetivos especificos (OE) tales como “generar recursos de apoyo a la salud y al bienestar
de las PSD y sus familias” (OE 125) o “promocionar la educacion inclusiva para las PSD en

Espafia” (OE 111) (10).

No obstante, a pesar las iniciativas que han sido impulsadas para controlar los problemas de
sobrepeso y obesidad, la mala alimentacion, la inactividad fisica y el estilo de vida sedentario en
la poblacion con SD (10,11), los datos estadisticos indican que no se consigue frenar dicho

incremento, siendo necesario buscar soluciones alternativas (7).

Es por ello que en los altimos afios, aprovechando la exponencial evolucion de las Tecnologias de
la Informacion y la Comunicacion (TICs), han surgido multiples propuestas bajo el término
mHealth (mobile Health) o salud asistida por movil, centradas en el desarrollo de herramientas
digitales para mejorar la recopilacién de datos de salud, la prestacion de atencion sanitaria, la
comunicacion con el paciente, la monitorizacién de este a tiempo real mediante dispositivos
inalambricos, el apoyo a la adherencia y la educacion y promocion de la salud a través de la
implementacién de habitos de vida saludables (12). Como consiguiente, han surgido numerosos
estudios en los que se aboga por la incorporacion de estas propuestas, especialmente en nifios y
adolescentes con SD (9). Tanto es asi que Polfuss et al. (13) y Nordstrem et al. (9) vaticinan que a
medida que los nifios afectados crecen es posible que se requieran metodos adicionales para su
evaluacion nutricional como los registros moviles de alimentos basados en imagenes. A pesar de
lo anterior, en la actualidad son escasos y todavia se encuentran en fases tempranas de desarrollo,
los proyectos que buscan implementar herramientas de inteligencia artificial (1A) y asesoramiento

interactivo que posibiliten la interaccion de este grupo poblacional y que les faciliten la adherencia



de hébitos de vida saludables (14). De hecho, la Fundacién Down Espafia impulsé la creacion de
un chatbot, “Hablemos de tu salud”, el cual ya se encuentra en funcionamiento y pretende, en base
a un chat interactivo en el que se expone la informacion y contenidos de manera sencilla y

accesible, permitir que las PSD puedan resolver sus dudas relacionadas con la salud (15).

En base a lo anterior, se considera necesario seguir investigando en torno a esta linea pues, pese a
la efectividad de este tipo de herramientas demostrada en otros colectivos poblacionales (10,13),
su empleo en el abordaje terapéutico no farmacologico, con el objetivo de mejorar los habitos de
alimentacion de los individuos con SD, todavia no se encuentra clinicamente establecido. Esto se
asocia en gran medida a las dificultades en la adaptabilidad de dichos instrumentos a las
caracteristicas particulares de la poblacion objetivo (14,15).

2. JUSTIFICACION

La elevada prevalencia de la obesidad en Espafia en la poblacién general (16,7% en mujeres y
18,2% en varones de 18 y mas afios de edad) y, particularmente en la infancia y la adolescencia
(10,2% en mujeres y 10,4% en varones entre los 2 y los 17 afios), asi como su tendencia ascendente
en las ultimas dos décadas, han ocasionado que se afiance a nivel estatal el término “obesidad
epidémica”, establecido originariamente en Estados Unidos. Tanto es asi que Espafia presenta una
de las cifras més altas de obesidad infantil, solo equiparables a las de otros paises mediterraneos

como ltalia, Grecia o Malta (16).

No obstante, cabe destacar que en el desarrollo del sobrepeso y la obesidad interfieren de forma
simultanea tanto factores genéticos como ambientales (16), habiéndose demostrado que ciertas
condiciones patoldgicas, entre ellas el SD, suponen una mayor predisposicion al desarrollo de

dichas problematicas por parte de la poblacién afectada (7,9).

En base a lo anterior, en los Gltimos afios han surgido multiples estrategias de cara la adquisicion
de habitos de vida saludables, centradas no solo en la alimentacion sino en la practica de actividad
fisica. Estas estrategias estan destinadas tanto a la poblacién general, véase la Estrategia NAOS
(Nutricion, Actividad Fisica y Prevencion de la Obesidad) impulsada por el Ministerio de Sanidad
y Consumo en el afio 2005 (16), como a colectivos especificos con necesidades particulares como
la poblacion con SD. Concretamente, el Plan Estratégico Down 2021-2024 recoge en el OE 115
“mejorar la salud de las PSD en Espafa”, englobando dentro de este la implantacion de habitos de

alimentacion saludable (10).



A pesar de estas iniciativas, la tendencia actual de sobrepeso y obesidad en dicha poblacién sigue
siendo creciente (8). Por esta razon, en los ultimos afios se ha considerado el desarrollo de
estrategias innovadoras adaptadas a la constante evolucion de las TICs y a las peculiaridades de la
poblacién objetivo, como alternativas efectivas tanto para la implementacion de habitos de vida
saludables como para subsanar otras dificultades, tales como la promocion de la autonomia y la
integracion social de los afectados (9). En relacion con lo anterior, el Plan Estatal de Investigacion
Cientifica, Técnica y de Innovacion (PEICTI) 2021-2023 identifica como area de actuacion
prioritaria en la Actividad Estratégica (AE) en Salud, “las herramientas, tecnologias y soluciones
digitales para la salud y cuidados, con la finalidad de promover el desarrollo y uso de técnicas,
tecnologias y herramientas innovadoras para mejorar la calidad de vida” (17).

Sin embargo, pese a la efectividad demostrada de las herramientas de IA y asesoramiento
interactivo en otros colectivos, el desarrollo de estas de forma adaptada para la poblacién con SD
todavia se encuentra en etapas tempranas (14). Por eso se considera necesaria la puesta en marcha
de proyectos que traten de disefiar, implementar y evaluar la eficacia de instrumentos que,
adaptados a las PSD, sirvan como vector para la implementacion de habitos de vida saludables, la

interaccion social de este grupo poblacional y, como consiguiente, la mejora de la calidad de vida.

Es por ello que este proyecto, denominado CHAS-Down, podria suponer un hito innovador en el
abordaje terapéutico no farmacologico de la poblacion con SD en una de sus principales

dificultades y problematicas: la alimentacion saludable.

3. HIPOTESIS

El disefio e implementacion de una aplicacion, denominada CHAS-Down, adaptada a las
necesidades y caracteristicas particulares de la poblacién con SD, resultara util, sera atractiva,
creara adherencia y favorecera la adquisicién de habitos de alimentacién saludable en un grupo
piloto de jovenes con SD. Su desarrollo podria contribuir a la mejora de este colectivo desde un

punto de vista fisico, psiquico y social.
4. OBJETIVOS

El objetivo principal de este proyecto fue disefiar, implementar y evaluar la eficacia de uso de una
aplicacion, denominada CHAS-Down, adaptada a las necesidades y caracteristicas particulares de

la poblacion con SD, para la adquisicion de habitos de alimentacion saludable.



Los objetivos secundarios fueron:

1.

5.

Conocer las caracteristicas generales y habitos de alimentacion de los participantes del
estudio piloto para una mayor adaptacion de la aplicacion a la poblacion objetivo.
Valorar la opinion de los participantes del estudio piloto sobre el disefio de la aplicacion.
Valorar la opinidn de los participantes del estudio piloto sobre su capacidad de interaccién
con CHAS-Down.

Valorar la experiencia de usuario de los participantes del estudio piloto tras el empleo de
la aplicacion.

Emplear la retroalimentacion de los participantes y los errores detectados en el estudio
piloto para tratar de mejorar la herramienta y lograr una mayor adaptacion de esta a la

poblacién objetivo.

MATERIAL Y METODOS

5.1 Disefio del estudio

El disefio del estudio fue cuasi-experimental de corte transversal. Este fue secuenciado en cuatro

fases metodologicas diferenciadas (Figura 1):

Primera fase: disefio y desarrollo de la aplicacion CHAS-Down en el marco de un equipo
multidisciplinar formado por personal sanitario (enfermeria y medicina), profesionales de
Ciencias de la Educacion y del Deporte, personal informatico perteneciente a la empresa
UPintelligence, nutricionistas y personal de la propia Fundacion Down Compostela
(docente y de apoyo psicoldgico). Asimismo, se les realizé a los participantes del estudio
piloto una entrevista guiada acerca de sus caracteristicas generales y sus habitos de
alimentacion saludable.

Segunda fase: se llev6 a cabo un estudio piloto de validacion de la aplicacion en el que
participaron 4 PSD. Esta fase se dividid en tres sesiones, la primera y segunda fueron de
formacion teorico-practica sobre las caracteristicas y funcionalidades de la aplicacion y, en
la tercera, se realizo la evaluacién de los participantes en lo que respecta a su capacidad de
desempefio en actividades realizadas en la propia aplicacion. En esta sesion también se les
facilité a los participantes una encuesta de usabilidad de la app.

Tercera fase: modificacion de la aplicacion en base a los problemas detectados en el estudio
piloto de validacion (segunda fase) y a la retroalimentacion recibida por parte de los
participantes.



Este proyecto contard con una cuarta fase, no llevada a cabo en este trabajo, en la que se testar
CHAS-Down con una muestra de mayor tamafio y se estudiara el efecto de su uso en la mejora de

la alimentacion saludable a largo plazo.

/ Criterios de inclusién: FDC
+ Poseer mas de 18 afios FASE 1-
* Padecer SD. Disefio y desarrollo de la gpp CHAS-Down
*  Ser usuario de la FDC. Entrevista guiada inicial sobre las caracteristicas SESION 1
+ Presentar unos conocimientos basicos en el generales de la poblacién diana y los habitos de F n tedri et
manejo de las TICs. alimentacién saludable FOLMACION 1eArico-practica
,,,, (caracteristicas y funcionalidades de la app)
Criterio de exclusion: L5 horas
* Presentar un grado de _djEcapacidad (fisica, FDC SESION 2
intelectual y/o social) incompatible con el Refuerzo formativo tedrico-practico
empleo de la aplicacién CHAS-Down. ; FASE 2- Participantes Fijacién del tiempo de uso de 12 app
' Estudio piloto ] N=4 | (1 semana — parte obligatoria y voluntaria)
Lstudio piloto
o lidacis p (2 hombres, 2 mujeres) 1,5 horas
Prueba de validacién de la app en un grupo piloto [0 excluidos]
o SESION 3
La participacién de los sujetos en el estudio fue FDC (1 semana después de la sesion 2)
voluntaria y previamente al inicio de este se les v Evaluacion de los participantes
entregé un formulario de consentimiento informado - FASE 3- Encuesta de usabilidad de la aplicacién
a los ttores legales. Ademas, se corroboré el . . o 1 hora
. L I Modificacién de la aplicacion en base a los errores —
consentimiento verbal de los participantes. Esta ! oy 3
- . AT H detectados y la retroalimentacion recibida
investigacion respetd los principios éticos de la ! -
Declaracion  de Helsinki y fue aprobada por el |
Comité de Etica de la Investigacion de Santiago- :
' Lugo con el codigo de registro: 2021/438. ; i
.. Y
FASE 4:
Estudio final
Validacion de la aplicacién a mayor escala

Figura 1. Diagrama de flujo del disefio del estudio
5.2 Muestra

Se recluté una muestra de conveniencia de 4 jovenes usuarios de la Fundacion Down Compostela
(FDC), los cuales participaron tanto en la primera como en la segunda fase del proyecto. Los
criterios de inclusion de los individuos fueron: poseer mas de 18 afios, padecer SD, ser usuario de
la FDC y presentar unos conocimientos basicos en el manejo de las TICs. Como criterio de
exclusion se identifico presentar un grado de discapacidad (fisica, intelectual y/o social)

incompatible con el empleo de la aplicacion CHAS-Down.

La participacion de los sujetos en el estudio fue voluntaria y previamente al inicio de este se les
entreg6 un formulario de consentimiento informado a sus tutores legales donde se les comunicaban
los objetivos y la metodologia del proyecto y se les solicitaba la cesién de los datos obtenidos en
el mismo con fines de investigacion. Asimismo, se corroboré el consentimiento verbal de los
participantes, todos mayores de edad, recalcando la posibilidad de solventar sus dudas antes de su
participacion y de abandonar el proyecto en el momento que quisiesen. En esta tarea se contd con

la asesoria del personal de la FDC, con experiencia en la informacion a las PSD y sus familiares.



Esta investigacion respetd los principios éticos de la Declaracion de Helsinki y fue aprobada por
el Comité de Etica de la Investigacion de Santiago-Lugo con el cddigo de registro: 2021/438
(Anexo 1). La fase de trabajo de campo se realizd fuera del horario académico-laboral sin

compensacion econdémica asociada.

5.3 Variables de estudio

En primer lugar, fueron recogidas, mediante la cumplimentacion de una entrevista guiada inicial
(Anexo 2) (fase 1), las variables demogréaficas (sexo y edad) y antropométricas [peso, estatura,
indice de masa corporal (IMC), circunferencia de la cintura, circunferencia de la cadera e indice
cintura/cadera] de la muestra. Ademas, se recogieron los habitos de alimentacion de los
participantes antes de la intervencion, a través del andlisis de variables tanto cuantitativas
(mediante preguntas tales como “;Cuantas comidas realizas al dia?”) como cualitativas,
dicotdmicas (a través de cuestiones como “;Consideras que tu alimentacion actual es sana?”) y

politomicas (mediante preguntas como “;En qué comidas puedes negociar lo que comes?”).

Para la evaluacion de la capacidad de desempefio de los usuarios participantes en las actividades
planteadas en CHAS-Down (Anexo 3) (fase 2), se establecieron para cada una de las acciones
evaluadas (véase, apartado 5.4 — b) un numero determinado de items, equivalentes a cada uno de
los pasos a seguir por parte de los participantes para completar satisfactoriamente las tareas
propuestas. Cada uno de ellos corresponde a una variable cualitativa dicotomica (“si lo realiza” 0

“no lo realiza” correctamente).

Finalmente, para la evaluacién de la usabilidad de CHAS-Down percibida por parte de los usuarios
se analizaron, a través de una encuesta disefiada ad hoc (Anexo 4) (fase 2), variables cualitativas,
en forma de preguntas cerradas, tanto dicotomicas (“;Recomendarias la aplicacion a otros
compaiieros?”’) como politdmicas (“Evalua la aplicacion™), a excepcion de la dltima de ellas con

posibilidad de respuesta abierta (“Aporta ideas para mejorar la aplicacion”).

5.4 Instrumentos de evaluacion

a) Entrevista guiada

En la primera fase del proyecto, se le realizé a la muestra una entrevista guiada acerca de sus
habitos de alimentacion y sus caracteristicas generales (Anexo 2). Esta fue dividida en los
siguientes 5 modulos tematicos: A) Disponibilidad, acceso y seleccion de alimentos (5 preguntas);
B) Habitos y preferencias de alimentacion (4 preguntas); C) Consideraciones especiales y



disposicion al cambio (5 preguntas); D) Relativo a la aplicacion CHAS-Down (1 pregunta);
E) Antropometria (medicion del peso, estatura, circunferencia de la cintura y circunferencia de la

cadera).
b) Cuestionario de evaluacion de capacidad de desempefio con CHAS-Down

En la segunda fase del proyecto, los participantes fueron evaluados con un cuestionario a modo de
lista de comprobacién (checklist) (Anexo 3) sobre su capacidad de desempefio en la realizacion de
ciertas actividades en la aplicacion. Este fue dividido en los siguientes 5 bloques, correspondiendo
a las actividades que les fueron solicitadas durante la evaluacién: A) Inicio de sesion (subdividido
en 4 items); B) Busqueda de informacidn sobre alimentacién saludable (6 items); C) Planificacion
de meriendas (8 items); D) Planificacion de recordatorios para la compra (5 items); E) Busqueda
de recetas (6 items). En cada uno de los items se determind si el participante lo realiz6 o no
correctamente, matizando asimismo si lo hizo en un primer o segundo intento, o bien si necesit6

instrucciones por parte del evaluador en caso de que no lo realizase de forma auténoma.
c) Cuestionario de usabilidad CHAS-Down

En la segunda fase se les entregd también a los participantes una encuesta de usabilidad de
CHAS-Down una vez completada la intervencién (Anexo 4). Esta fue adaptada ad hoc de la
validacion al espafiol de la System Usability Scale para las PSD (18), ayudandose de recursos
audiovisuales para facilitar su comprension por la poblacién objetivo. Const6 de 12 preguntas, de
las cuales 10 fueron nominales dicotémicas (preguntas 1-10), una de ellas nominal politomica

(pregunta 11) y la altima, de respuesta abierta (pregunta 12).
d) Aplicacion CHAS-Down

En lo que respecta a CHAS-Down, cabe destacar que fue disefiado en el marco de un equipo
multidisciplinar, en colaboracion con la empresa informéatica encargada del desarrollo del
software. Ademas, se contd en todo momento con la retroalimentacion recibida por parte de los
profesionales de la FDC, de expertos en didacticas especiales y de los propios usuarios

participantes.

CHAS-Down (Figura 2), aplicacion en fase de desarrollo Beta, de descarga gratuita y con
necesidad de conexion a Internet para acceder, esta disefiada para su empleo en dispositivos

moviles y tabletas (Android o iOS). Requiere de la creacidén de un usuario y contrasefia para



acceder (Figura 2, A). Tras el acceso a la cuenta personal, se objetiva el mena principal de la app
(Figura 2, B) en el que figuran diferentes iconos a los que acceder, encontrdndose Unicamente
operativo actualmente el apartado de “Alimentacion” (Figura 2, C). Una vez se accede a este, se
despliegan los apartados de “Alimentacion saludable” (Figura 2, D — Basqueda de informacion
acerca de los macronutrientes y alimentos asi como del método del plato de Harvard),
“Planificacion” (Figura 2, E — Permite la eleccion por parte de los usuarios de la merienda de
mafiana y de tarde de toda la semana siendo posible establecer recordatorios de compra para los
ingredientes que no posean) y “Recetas” (Figura 2, F — Consulta de la lista de ingredientes, del
modo de preparacion y del valor nutricional que aporta cada una de las meriendas disponibles a
elegir en “Planificacion”). Ademas, es posible acceder, desplegando la barra lateral izquierda en

el menu principal, al perfil de usuario de cada individuo (Figura 2, G).

A) Creacion de usuario e inicio de sesion

B) Meni principal
= 25de oner de 2023

C) Menu “Alimentacion”™

« ALIMENTACON =

D) Menu “Alimentacion saludable™

€ Almentacién ssiudable =

CHAS >e

te da la bienvenida

jHola!
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SALUDABLE  ,

Selecciona un nimero pars
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Por favor, introduce tu
. usuario y contrasefia
PLANIFICACION ¥
CHAS w
RECETAS B I
RETOS M o O & )
e
E) Ment “Planificacion”™ F) Menu “Recetas™ G) Perfil de usuario
 romseen Crows = e
” Selecciona los ingredientes CHAS w
Marienda do mafana
Planifica le meriencia de esta nemens b > que te faltan; Ingredientes: Down
s
Pan o o Otero
= S o
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Figura 2. Capturas de pantalla de la aplicacion CHAS-Down (en dispositivo moévil Android)



5.5 Procedimiento

Primera fase:

La primera parte de la primera fase del proyecto consistio en el contacto con la direccion de la
FDC para solicitar su posible colaboracion. Por otra parte, se establecié también contacto con la
empresa informéatica UPintelligence para proceder al desarrollo de la aplicacion. Cabe mencionar
que se contd en todo el proceso de desarrollo con la retroalimentacion del personal de la FDC,
conocedores de las particularidades y necesidades especificas de aprendizaje de la poblacién diana,
asi como con expertos en educacion y didacticas especiales. Ademas, como se comento
anteriormente, se les realiz6 a los 4 participantes una entrevista guiada individualizada con el
objetivo de determinar sus caracteristicas y sus habitos de alimentacion saludable y asi adaptar la
aplicacion a sus necesidades particulares. Para ello, se establecié un intervalo temporal de una hora

por persona en un aula habilitada de la propia Fundacion.

Segunda fase:

En la segunda fase del proyecto, se realizé la prueba de validacion de CHAS-Down en un grupo

piloto dividida en tres sesiones.

e En una primera sesion, de una hora y media de duracion e impartida en un aula de
formacion habilitada en la Fundacion, dos enfermeras, una nutricionista y un estudiante
de Enfermeria, realizaron una formacion tedrico-practica inicial para los participantes
acerca de las caracteristicas y funcionalidades de la aplicacion CHAS-Down. Como
apoyo, se emplearon recursos audiovisuales (presentaciones en formato PowerPoint)

adaptados a las peculiaridades en la lectoescritura de las PSD.

e En la segunda sesion, de igual duraciéon y ubicacion, se llevé a cabo un refuerzo
formativo teoérico-practico en el que ademas de fortalecer los conocimientos adquiridos
en la primera sesién, se implemento la explicacién y puesta en practica de ciertas
funciones avanzadas de la app. Ademas, se establecié un tiempo de uso de la aplicacién
comun para todos ellos de una semana, con el objetivo de minimizar los posibles
sesgos, englobando tanto una parte obligatoria de empleo en la Fundacién como
voluntaria en su domicilio, y haciendo hincapié en la posibilidad de mantener contacto
continuo con sus monitores habituales en el propio centro y con los investigadores del

estudio ante cualquier duda o problema.
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e En la tercera y ultima sesion, planificada para una semana después de la segunda, el

mismo personal que asistio a impartir las dos anteriores llevé a cabo la evaluacion de

los participantes en la capacidad de desempefio en actividades con la app. La

evaluacion se realiz6 de forma individual (ratio 1:1 evaluador:participante) a través de

una hoja de evaluacién a modo de checklist para minimizar la variabilidad inter-

evaluador. Asimismo, de cara la posterior mejora de la app, aparte de la recepcion de

la retroalimentacion por parte de los participantes, se realizé individualmente una

encuesta de usabilidad de la herramienta post-intervencion.

Tercera fase:

La tercera fase del proyecto englob6 la modificacion de la aplicacion en base a los aspectos de

mejora percibidos en el estudio piloto (segunda fase) y a la retroalimentacion de los usuarios.

5.6 Presupuesto

En el presupuesto, elaborado conjuntamente por los miembros del equipo investigador del

proyecto, se incluyen: los gastos de personal de la empresa desarrolladora del software, licencias

y otros dispositivos electronicos necesarios para el desarrollo del proyecto (méviles Android e

iOS, tabletas), elevandose este a los 19500 euros, habiéndole que sumar en torno a 4500 euros por

los costes indirectos (gastos de movilidad e impresion de cuestionarios) y de canon del centro de

investigacion. Por lo tanto, el presupuesto total asciende a los 24000 euros.

5.7 Equipo investigador

Tabla 1. Miembros del equipo investigador y tareas asociadas

Pablo Chico Vigo
Estudiante de Enfermeria

Colaboracién en el disefio de CHAS-Down. Disefio de los cuestionarios.
Organizacidén y colaboracién en la formacion tedrico-practica y en la recogida
de datos. Elaboracion del primer borrador del manuscrito y revisiones
posteriores hasta el documento final.

Dr. Antonio Rodriguez Nufiez
Pediatra

Colider del proyecto. Disefio del estudio. Revision del manuscrito. Aprobacion
final.

Dra. Cristina Jorge Soto
Enfermera

Colider del proyecto. Colaboracion en el disefio del estudio. Colaboracién en el
disefio de CHAS-Down. Colaboracién en el disefio de los cuestionarios.
Colaboracidn en la formacion teérico-practica y en la recogida de datos.

Dra. Aida Carballo Fazanes
Enfermera

Disefio del estudio. Colaboracion en el disefio de CHAS-Down. Colaboracion
en el disefio de los cuestionarios. Colaboracidn en la formacion tedrico-practica
y en la recogida de datos. Revision del manuscrito. Aprobacion final.
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Colaboracion en el disefio del estudio. Colaboracién en el disefio de
Verdnica lzquierdo Vazquez CHAS-Down. Colaboracién en el disefio de los cuestionarios. Colaboracion en
Nutricionista la formacién tedrico-practica y en la recogida de datos. Analisis de la
informacion nutricional incluida en la aplicacion.

Personal de la FDC, liderado | Colaboracion en el disefio de CHAS-Down. Organizacion y colaboracion en la
por Aloia Lema Tilve formacion tedrico-practica y en la recogida de datos.

Empresa UPintelligence
Desarrolladores web
Cecilia Castro Fernandez
Estudiante de Enfermeria

Empresa desarrolladora del software de CHAS-Down.

Colaboracién en la formacién teérico-practica y en la recogida de datos.

5.8 Andlisis estadistico

El analisis estadistico descriptivo de los datos se realizd con el Software estadistico SPSS (version
25.0) para Mac. Las variables cuantitativas se expresan como medidas de tendencia central (media)
y de dispersion (desviacion tipica) y las variables cualitativas como frecuencia absoluta. No se
considerd pertinente incluir la frecuencia relativa debido al tamafio reducido de la muestra de

conveniencia.

6. RESULTADOS
En este proyecto (primera y segunda fase) participaron 4 PSD (2 hombres y 2 mujeres). Las

caracteristicas de la muestra se describen en la Tabla 2.

Tabla 2. Caracteristicas de los participantes

Media (DT) IC (95%)
Edad en afios 30,50 (5,97) 21,00 - 40,00
Estatura en cm 162,48 (23,46) 125,16 — 199,80
Peso en kg 67,4 (15,01) 43,52 - 91,28
IMC en kg.m? 30,95 (7,98) 18,25 — 43,65
Circunferencia cintura en cm 92,85 (20,45) 60,31 — 125,39
Circunferencia cadera en cm 105,08 (15,94) 79,72 - 130,44
Indice cintura/cadera 0,88 (0,10) 0,72 — 1,04

DT: desviacion tipica; IC: intervalo de confianza; IMC: indice de masa corporal

Los resultados de las entrevistas guiadas realizadas a los 4 participantes previamente al desarrollo
de la aplicacion (primera fase) se recogen en la Tabla 3. Tres de los 4 participantes afirmaron que
la merienda es la comida del dia en la que mas podian negociar qué alimentos consumir; no
obstante, ninguno asegurd poder consensuar la eleccion del almuerzo. Asimismo, 3 de ellos
realizaban las cinco comidas diarias (desayuno, merienda de mafana y de tarde, almuerzo y cena)
y consideraban ademas que presentaban dificultades para masticar y disfagia. Tres de los 4

participantes consideraban que su alimentacion era sana, y todos ellos afirmaron que estarian
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dispuestos a consumir méas verduras diariamente con la finalidad de mejorar sus héabitos de

alimentacion. En lo relativo a la aplicacion CHAS-Down, 3 de ellos consideraron positivo que la

herramienta incluyese opciones de merienda, que propusiese retos e incluyese videos.

Tabla 3. Resultados de la entrevista guiada inicial realizada a los participantes

fi: frecuencia absoluta; DT: desviacion tipica; IC: intervalo de confianza
* Se especifica el valor de la media, la DT y el IC 95% al tratarse de una variable cuantitativa.

fi
Solo/a 2
Realizacion de
9 la compra Con ayuda 2
§ P No la realiza 0
=3 . Solo/a 0
= Preparacion de
=% . Con ayuda 2
- 8 la comida
=5 Ayuda a terceros 2
2 3 B Por el participante 1
2 & Eleccion de la —
) S comida Por alguno de sus familiares 1
@ Negocia con sus familiares 2
g Desayuno 1
S Posibilidad de | Comida 0
= negociacion Merienda 3
Cena 0
. . . Media (DT) IC (95%)
N° de comidas realizadas al dia*
= 4,75 (0,5) 3,95 5,55
o § Desayuno 4
5'S Merienda de mafiana 3
% D Comida 4
o -
g: 3 Merienda de tarde 4
>
> 2. Cena 4
a Picotea entre comidas 4
@D s
Bebe agua todos los dias 4
o Presenta dificultades para masticar 3
-(-‘5; o Presenta dificultades para deglutir 3
o ;—’_j S Considera facil preparar alimentos sencillos 4
§ 2 2 Considera que su alimentacion es sana 3
@D
3o Estaria Consumir menos aztcar 2
=) § S | dispuesto para | Consumir més frutas cada dia 2
w
S. 3 mejorar su o -
= . L Consumir mas verduras diariamente 4
S alimentacion
Que incluya opciones de merienda 3
@) Que ofrezca recetas para preparar en
L& | Sugerencias | casa 2
Qv
g = sobre la Que envie recordatorios 1
S L
% ® aplicacion Que proponga retos 3
>S5
Que incluya videos 3
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Los resultados obtenidos en la evaluacion préctica de la capacidad de desempefio de los

participantes en CHAS-Down tras la formacidn teérico-practica (segunda fase), se recogen en la

Tabla 4.

Tres de los 4 participantes fueron capaces de iniciar sesion en la aplicacion, planificar las

meriendas de mafiana y de tarde y acceder a las recetas solicitadas de forma autonoma en un primer

intento. No obstante, 3 de ellos requirieron de un segundo intento para establecer un recordatorio

para la compra de ingredientes y 2 de los 4 individuos necesitaron instrucciones por parte del

evaluador para acceder a la informacidn sobre alimentacion saludable en la aplicacion.

Tabla 4. Resultados de la evaluacién practica de los participantes con la aplicacion

fi
= Inicia sesion en la aplicacién de forma auténoma a la primera 3
g: Requiere de un 2° intento (autbnomo) en alguno de los pasos para 1
= completar la secuencia
é' Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los pasos 0
g para completar la secuencia
3 | Accede a la informacion solicitada de forma autdnoma a la primera 1
g_» § Requiere de un 2° intento (auténomo) en alguno de los pasos para 1
S S | completar la secuencia
% §: Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los pasos para ’
= | completar la secuencia
o o | Planifica las meriendas de forma autonoma a la primera 3
‘3" g’ Requiere de un 2° intento (auténomo) en alguno de los pasos 0
%. 5‘ para completar la secuencia
§ g: Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los pasos para 1
© 3 | completar la secuencia
= Planifica el recordatorio (alarma) para la compra de forma 0
2 § auténoma a la primera
vy g, Requiere de un 2° intento (auténomo) en alguno de los pasos para 3
§ 2 completar la secuencia
g S | Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los pasos para 1
completar la secuencia
w Accede a las recetas solicitadas de forma auténoma a la primera 3
3 é Requiere de un 2° intento (auténomo) en alguno de los pasos para 1
@ % | completar la secuencia
% 5 Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los pasos 0
® | para completar la secuencia

fi: frecuencia absoluta

En la Tabla 5 se recoge la valoracidn subjetiva de la app por los participantes, asi como su

experiencia de uso una vez realizada la intervencion. Tres de los 4 individuos refirieron que les

gustaria emplear la aplicacion diariamente y consideraron que han mejorado sus habitos de
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alimentacion saludable tras el uso de la misma. Ademas, a 3 de ellos les ha parecido fécil de usar.
Dos de los 4 participantes afirmaron que les recomendarian la app a otros compafieros y que la
han empleado en su domicilio. Ninguno de los participantes manifestd haber sufrido frustracion

por ser incapaz de realizar alguno de los procedimientos con la app.

Tabla 5. Valoracion de la aplicacion CHAS-Down y su experiencia de uso por los participantes

fi
Le gustaria emplear la aplicacion diariamente 3
Le ha parecido facil de usar 3
Le ha costado mucho aprender a utilizarla 2
Considera que recibi6 ayuda para emplearla 4
Les recomendaria la aplicacion a otros compafieros 2
Ha estado triste o nervioso por no ser capaz de usarla 0
Ha utilizado la aplicacion en su domicilio 2
Refiere que ha conseguido realizar solo/a actividades como la preparacion 1
de la merienda tras el empleo de la app
Considera que han mejorado sus habitos de alimentacion saludable después 3
del uso de la aplicacion
Considera que la informacion sobre alimentacion saludable facilitada en la ’
aplicacion habria que hacerla mas sencilla para su comprension
Considera que no hay que mejorar nada en la aplicacion
Refiere que no entiende los mensajes facilitados en la aplicacion 1

fi: frecuencia absoluta

7. DISCUSION
Dadas las caracteristicas particulares de las PSD a nivel fisico, psiquico y social, resulta necesaria
la instauracion de métodos y técnicas de aprendizaje adaptadas a sus necesidades, que traten de
lograr la maxima adherencia de los individuos de cara la consecucién de estilos de vida saludables
(19). El presente proyecto consistio en disefiar, implementar y evaluar la eficacia de la aplicacion
CHAS-Down para promover habitos de alimentacion saludable en PSD. Para ello, se conté con la
participacion de 4 usuarios de la FDC, quienes fueron formados para el uso de CHAS-Down tras
adaptar la aplicacion a sus caracteristicas y necesidades particulares. Posteriormente, se evaluo la
eficacia de formacién y se procedi6é a mejorar la app de acuerdo a las sugerencias y problemas

manifestados por los usuarios.

En la entrevista inicial realizada en la primera fase del estudio, 3 de los 4 individuos consideraban
que su alimentacion era sana. No obstante, dicho elevado porcentaje se podria atribuir a una
percepcion subjetiva de los participantes pues la media del IMC observado fue de 30,95 kg.m™, el

cual se considera obesidad (IMC >30 kg.m?) (20). Estos resultados estan en linea con
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investigaciones anteriores que sefialan que las PSD son més susceptibles a desarrollar sobrepeso
y obesidad que la poblacion general, asocidndose ello a un mayor riesgo de afecciones
concomitantes como las enfermedades cardiovasculares (8). Otros estudios refieren existir relacion
directa entre la dieta desequilibrada y la tendencia a la obesidad de esta poblacion en base al
analisis del IMC. Brincas-Ramos et al. (21) concluyen en un estudio sobre el IMC, la nutricion y
la actividad fisica en nifios y adolescentes con SD que estos presentan un IMC superior a la
poblacién general, estableciéndose que el 14,8% de los participantes en su proyecto presentaban

obesidad.

En este sentido, uno de los focos de atencion reciente para mejorar la calidad de vida a través de
la educacion y promocion de la salud, fue el desarrollo y evolucion de las TICs que permite la
creacion de herramientas digitales, adaptadas a las necesidades de sus potenciales usuarios,
mediante el uso del método Design Thinking (metodologia innovadora de disefio de contenidos
centrada en el usuario). Tanto es asi que la tecnologia puede desempefiar un papel fundamental en
la creacién de oportunidades y redes de apoyo para las personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo, incluyendo una mayor autonomia e independencia en la realizacion de las tareas
cotidianas (22). Por esta razon, se ha afirmado que "for people without disabilities, technology
makes things easier. For people with disabilities, technology makes things possible” (23).
Teniendo esto en cuenta y también la necesidad de facilitar la inclusion de las PSD asi como de
generar recursos de apoyo a su salud y bienestar (10), en las Gltimas décadas se han implementado
el uso de las TICs en esta poblacion a través de la puesta en marcha de proyectos como la
aplicacion Picaa, desarrollada por el Grupo de Investigacion, Especificacion, Desarrollo y
Evolucién de Software (GEDES) de la Universidad de Granada, que permite ser personalizada en
funcion de las necesidades y capacidades individuales de las PSD en torno a las principales areas
del aprendizaje: matematicas, lenguaje, conocimiento del entorno, autonomia y habilidades

sociales (24).

En lo que respecta a la alimentacion saludable, investigaciones anteriores han sefialado que a
medida que las PSD crecen, se incrementa la necesidad de utilizar métodos adicionales para su
evaluacion nutricional tales como los registros mdviles de alimentos basados en imagenes (13). La
Fundacién Down Espafia impulso, en base a las necesidades especificas detectadas durante la
pandemia COVID-19, la aplicacion Salud Down la cual busca favorecer y fomentar el cuidado y

autocuidado de la poblacién diana, incorporando funcionalidades tanto para los propios afectados
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como para sus familias y los profesionales sanitarios. En esta, entre otros recursos, se recogen
recomendaciones y guias de alimentacion actualizadas (25). Por ello, para lograr la adherencia del
colectivo diana a la aplicacion, resulta preciso conocer a priori cuales son sus necesidades, es
decir, personalizar la herramienta. Este es el motivo por el cual la entrevista guiada realizada a los
participantes del presente estudio adquiere una especial relevancia para el ulterior desarrollo de
CHAS-Down. Tres de los 4 participantes afirmaron que la merienda es la comida del dia en la que
mas pueden negociar lo que comer, mientras que ninguno de ellos afirmé que podia negociar el
almuerzo, razon por la que se ha centrado la planificacion de la app en las meriendas. Asimismo,
la disposicion al cambio en los habitos de alimentacion de los participantes constituye un factor
relevante para el alcance de los objetivos fijados. Todos ellos refirieron encontrarse dispuestos a

realizar cambios para mejorar sus habitos.

Por otra parte, los resultados obtenidos en la evaluacion practica de los participantes (segunda fase)
fueron, en lineas generales, positivos destacando principalmente la capacidad de formacion y
retencion del colectivo. Esto concuerda con lo observado por Numera-Shahid et al. (26) en una
revision sistematica sobre el apoyo a los nifios con SD empleando la tecnologia, quienes inciden
en su desarrollada memoria visoespacial asi como en su habilidad de aprendizaje mediante la
imitacion. Siguiendo este razonamiento, en nuestro estudio se realizd6 una formacion
tedrico-préactica sobre las funcionalidades y caracteristicas de la herramienta, previamente al uso
independiente de la misma por los participantes. Tras la formacién, 3 de los participantes fueron
capaces de iniciar sesion en la aplicacion, planificar las meriendas de la mafiana y de tarde y de
acceder a las recetas solicitadas de forma autébnoma, en un primer intento, sin necesidad de
retroalimentacion por parte del evaluador. Estos resultados concuerdan con los obtenidos en otros
proyectos innovadores como el presentado por Robles-Bykbaev et al. (27), quienes pusieron en
marcha una herramienta de apoyo educativo integral para nifios con SD basada en la robética, las
aplicaciones maviles y los sistemas de expertos, concluyendo que los nifios reaccionaron de forma
positiva a la aplicacion movil propuesta. No obstante, consideran como futura linea de
investigacion desarrollar un sistema para recopilar la retroalimentacion de los nifios y de los
terapeutas acerca de las actividades educativas realizadas, elemento ya tomado en consideracion

en el proyecto CHAS-Down.

Sin embargo, otros estudios sobre el analisis de las dificultades en el manejo de las TICs por las
PSD apuntan que estas se relacionan principalmente con sus particularidades a nivel cognitivo y

en el aprendizaje. Se identifican con frecuencia problemas en el procesamiento de la informacion
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y la fluidez verbal, probablemente debido a la dificultad en la memoria a corto plazo asi como en
la psicomotricidad fina, lo que origina obstaculos en el manejo de la pantalla téctil y la escritura
en el teclado (28). Tras el analisis de los resultados de la evaluacién practica con CHAS-Down, se
observo que 3 de los 4 participantes requirieron de un segundo intento para establecer un
recordatorio para la compra de ingredientes y 2 de ellos precisaron instrucciones para acceder a la
informacion sobre alimentacion saludable. Ambas acciones se corresponden con las actividades
constituidas por un mayor nimero de pasos para su adecuada realizacion y, por tanto, requieren
una mayor exigencia en la retencion de la informacion, lo que corrobora las dificultades del
colectivo expuestas con anterioridad. Por ello, en la tercera fase del proyecto, se procedid a
modificar la herramienta teniendo en cuenta las actividades que mostraron mayor complejidad con

la finalidad de lograr una mayor adaptacién y sencillez.

A pesar de las dificultades percibidas en el manejo de CHAS-Down y la necesidad de incorporar
las mejoras a la version Beta, 3 de los 4 participantes refirieron haber mejorado sus habitos de
alimentacion tras su uso. En relacién con esto, en los ultimos afios se pusieron en marcha
iniciativas de educacion y promocion de la salud para las PSD en las que se obtuvieron resultados
igualmente positivos. Una de estas iniciativas tratd de elaborar un plan educativo enfocado a
potenciar los conocimientos en la salud oral de los adolescentes con SD, fomentar su autonomia
respecto al cepillado y crear habitos de higiene oral adecuados, involucrando también a sus padres
o tutores, logrando satisfactoriamente todos los objetivos planteados (19). Esto pone en manifiesto
la importancia de la formacion y promocion de hébitos saludables en esta poblacion, ya que tienen
un impacto directo en su salud presente y futura.

Por lo tanto, teniendo en cuenta la efectividad de la intervencion realizada, los beneficios
inmediatos percibidos por los usuarios, la adherencia a la herramienta (3 de los participantes
estarian dispuestos a emplear la app todos los dias) asi como la retroalimentacion positiva de la
FDC para continuar con el proyecto, se estima que CHAS-Down podria brindar beneficios directos
a corto, medio y largo plazo en la calidad de vida de las PSD. No obstante, para ello resulta
fundamental rebatir la creencia social sobre la supuesta incapacidad del colectivo para el empleo
de las nuevas tecnologias (26) cuando, analizados los resultados obtenidos en CHAS-Down y en
otros similares, se determina que no solo adquieren la autonomia y capacidad de desempefio
necesaria para su utilizacion, sino que logran mejorar su estilo de vida. Un ejemplo de ello es la
aplicacion mFR que permite a los usuarios y familias registrar los alimentos y bebidas consumidas

tratando de reducir la ingesta de alimentos poco saludables. Los resultados obtenidos tras el uso
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de la herramienta reflejan que en comparacion con el grupo control, los adultos usuarios de mFR

declararon un nimero significativamente mayor de ingesta media de frutas y verduras (29).

A pesar de los avances conseguidos en la prevencion primaria, muchas de las problematicas a las
que se enfrenta este colectivo, como los problemas en la alimentacion y el déficit de actividad
fisica, permanecen vigentes (7,8,21) por lo que ademéas de extender las herramientas ya
desarrolladas y consideradas efectivas por sus usuarios, son necesarios futuros estudios que
continten con esta linea de investigacion tratando de minimizar, sino eliminar, la brecha digital a

la que se ven sometidas las PSD.

Finalmente, se ha de tener en cuenta que como profesionales de la Enfermeria y vectores
principales de educaciéon y promocion de la salud de todo individuo subsidiario de atencién
sanitaria, independientemente del colectivo al que pertenezca, existe la posibilidad de fomentar la
difusion de nuevos recursos tecnoldgicos como la aplicacion CHAS-Down con el objetivo de
mejorar la calidad y estilo de vida de las personas a las que atendemos, consolidando asi un

abordaje holistico de los pacientes (30).

Limitaciones del estudio

El presente proyecto cuenta con una serie de limitaciones a tener en consideracion para la
interpretacion de los resultados. En primer lugar, se ha empleado una muestra de conveniencia

reducida limitada a 4 usuarios de la FDC como grupo piloto.

En segundo lugar, otra limitacion presente en todos aquellos estudios que emplean cuestionarios
es el denominado sesgo de respuesta, el cual consiste en la posibilidad de que el individuo responda

a las preguntas de manera engafiosa o falsa.
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8. CONCLUSIONES

La aplicacion CHAS-Down, de facil empleo en dispositivos moviles o tabletas (Android e iOS),
se encuentra disefiada y adaptada a las caracteristicas y necesidades particulares de las personas

con Sindrome de Down.

CHAS-Down ha recibido una excelente acogida por parte de un grupo piloto de personas con
Sindrome de Down de la Fundacion Down Compostela, quienes participaron activamente en el

proyecto. A través de su uso, han logrado aprender a mejorar sus habitos de alimentacion.

Estos resultados preliminares respaldan la viabilidad del estudio de la aplicacion CHAS-Down en

un grupo considerable de personas con Sindrome de Down.
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ANEXO 2. Entrevista guiada inicial sobre caracteristicas generales de la poblacién diana y habitos
de alimentacion saludable

Ley de Proteccion de datos. Los datos recogidos en esta encuesta son totalmente anénimos y se emplearan
con el unico fin de obtener informacidn acerca de los habitos, preferencias, necesidades y expectativas de
personas usuarias de la Fundacion Down Compostela. Estos serviran de insumo para el disefio de la app
CHAS Down, ganadora del premio Ayudas a la investigacion Ignacio H. de Larramendi 2021 de la
Fundacion MAPFRE, la cual se desarrolla por parte de un equipo de investigadores de la Fundacion
Instituto de Investigacion Sanitaria de Santiago de Compostela (FIDIS), Simulacién, Soporte Vital y
Cuidados Intensivos (SICRUS) y la Fundacion DOWN Compostela.

El investigador principal del presente proyecto es el Dr. Antonio Rodriguez Nufez:
Antonio.Rodriguez.Nunez@sergas.es

Doy mi consentimiento para que los datos que aporte esta encuesta se utilicen para tal fin o Si o No

Codigo formulario: Edad: Sexo: o F oM o No responde
Fecha: Persona gue entrevista:

Instrucciones: a continuacion, realizaremos unas preguntas que serviran para disefiar la app CHAS Down,
que tiene como objetivo guiar en la implementacion y mejora de los habitos saludables relacionados con
la alimentacion y la actividad fisica.

A. Disponibilidad, acceso y seleccién de alimentos

1. ¢Alguna vez haces la compra? 4. ;Normalmente quién escoge lo que comes?
a) Si a) Yo
b) No b} Algunc de mis familiares
c) A veces voy con mis padres 0 un c) A veces yo, a veces alguno de mis
familiar familiares
d) A veces voy solo d} A wveces negocio con i familiar o
puedo escoger entre algunas opciones
2. ¢Alguna vez preparas lo que comes? (si la que me proponen
respuesta es si 0 a veces, pasar a la siguiente _ _ _
pregunta) 5. Bi la pregunta anterior es afirmativa. ;En
a) Si qué comidas puedes negociar lo gue comes?
b) No a) Desayuno
c) A veces b) Comida
c) Cena
3. En caso de que participes en la preparacion d) Meriendas (media mafiana v media
de tus comidas, ¢qué es lo que haces? tarde)
a) Yo preparo todo lo que voy a comer y
beber

b) Preparo las comidas con la ayuda de
otra persona

c) Alguno de mis familiares prepara las
comidas y yo le ayudo
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B. Habitos y preferencias alimentarias

6.

7.

C. Consideraciones especiales y disposicion al cambio

10.

11.

12.

Normalmente, ;/qué comidas realizas al
dia?

a) Desayuno

b) Merienda de media mafiana

¢) Comida

d) Merienda de media tarde

e) Cena

¢Sueles comer en compafiia de otras
personas?

a) Si

b) No

¢Hay algun alimento que te cueste
masticar? ;Cudales? (opciones: calamares
y/o frutos secos):

a) Si

b) No

¢Hay algun alimento o bebida que te cueste
tragar?
a) Si
b) No

Si tuvieras los ingredientes para preparar td
solo algun alimento sencillo, ¢consideras
que seria facil?

a) Si

b) No

D. Relativo a la aplicacion CHAS Down

15.

14.

;Sueles picotear entre comidas?
a) Si

b) No

c) A veces

;Bebes agua todos los dias?
a) Si

b} No

¢} Casinuneca

;Consideras que tu alimentacion actual es
zana’

a) Si

b) MNo

81 tuvieras gue mejorar tus habitoz de
alimentacién, ;qué estarias dispuesto a
cambiar? Puedes ezcoger més de una
opciin

a) Tomar menos amicar

b} Comer mas frutas cada dia

c) Comer mas verduras cada dia

15. Si hubiera una app para ayudarte a comer mejor (mejorar tus habitos de alimentacion), ;qué te

gustaria? Puedes escoger mas de una opcién

a) Que me sugiera opciones de meriendas

b) Que tenga opciones de recetas para preparar en casa

¢) Que me envie recordatorios
d) Que me proponga retos

e) Que incluya videos (con recetas, consejos de alimentacion, etc.)

E. Antropometria

16.
17.
18.

Peso:
Estatura:
IMC:

19. Circunferencia cintura:
20. Circunferencia cadera:
21. Relacion cintura-cadera:
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ANEXO 3. Cuestionario de evaluacion de capacidad de desempefio con CHAS-Down

| Cédigo | Hombre 0 Mujer [ | Edad | | Fecha |
INICIO DE SESION 5[ Observaciones
Lo hace a la pnimera

Busca el icone de la aplicacion CHAS-Down en el

Al dizpositivo v accede 2 ella adecuadamente

Lo hace en un 2° intento
Pequisre instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace en un 2° intento
Requiere instrucciones
Lo hace a la pnimera

Lo hace en un 2° intento

Pequisre instrucciones

A2 | Accede a “Ingresar a mi cusnta”™

a 31

Introduce el “Usnario” v la “Contrasefia” correctos®.
Al | Indicar en “Observaciones™ =i ambos, solo el
“Usuario” o zolo la “Contrasefia™

Lo hace a la primera
Lo hace enun 2° intento
Feguiere instrucciones

A4 | Accede a “Ingresar a mi cuenta”™

Actividad: indicarle al usuario que busque en la aplicacion informacion sobre las “Frutas y verduras” y que facilite ejemplos
de una fruta verde y otra roja. Pista: método del plato. Una vez realice esto, indicarle que regrese al “Ment principal”.

INFORMACION SOBRE ALIMENTACION [ Si [ No Observariones
SALUDAELE

Lo hace a la primera
Lo hace enun 2° intento
Pequisre instrucciones
Lo hace a la primera

BE.1 | En el memi principal, accede a “Alimentacion”

En el ment “Alimentacion”, accede a “Alimentacion

B2 saludable”™ Lo ha_ce epuul“ i_nlento
Requisre instrucciones
ans .. - Lo hace a la primera
B3 En el memi “Alimentacion szludable™, accede pulsando Lo hace enun 2° intento
| en el N°1 & “Frutas y verduras™ e X
Requisre instrucciones
Para facilitar loz ejemplos de las frutas, accede a “Pulsa Lo hace a la primera
B4 Jemp : Lo hace en un 2° intento

para conocer ejemplos”. e X
Requisre instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace enun 2° intento
Requiere instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace enun 2° intento
F.equiere instrucciones

B.3 | Sabe buscar los gjemplos v los comunica adecuadamente

B.6 | %abe regresar al “Meni principal” adecuadamente

Actividad: indicarle al usuario que planifique una merienda de mafiana y de tarde para el dia de mafana y que
despliegue la lista de ingredientes necesarios para su preparacion.

PLANIFICACION DE MERIENDAS 5i | No Observaciones

Lo hace a la primera

Lo hace en un 2° imtento
Fequiere instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace en un 2° intento
F.equiere instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace en un 2° intento
Pequiere instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace en un 2° intento
Fequiere instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace en un 2° intento
Pequiere instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace en un 2° imtento
Fequiere instrucciones
Lo hace a la primera

Lo hace en un 2° intento
F.equiere instrucciones
Lo hace a la primera 28
Lo hace en un 2° intento
Pequiere instrucciones

C.1 | Enel memi principal, accede a “Alimentacion”™

C.2 | En el memi “Alimentacion”, accede a “Plamficacion™

c3 En el menn “Planificacion”, accede al dia de la semana
’ (el s1guiente al dia de la evaluacion)

Merienda de MANANA: pulsa en el sipno “+ para
acceder a la lista de las meriendas disponibles

C.4.2 | Busca la merienda deseada v la selecciona

Menenda de TARDE: pulsa el signo “+" para
acceder a la lista de las meriendas disponibles

C.52 | Busca la merienda deseada v la selecciona

CE Al sugerirle que vea la lista de mgredientes, aceede 2
© | “Ver ingredientes”




Actividad: indicarle al usuario, una vez este acceda a la lista de ingredientes necesarios para la preparacion de la
merienda de mafiana, que seleccione los ingredientes que le faltan y que establezca un recordatorio de compra

(alarma). Una vez realice esto, indicarle que regrese al “Menu principal”.

PLANIFICACION DE RECORDATORIO PARA LA [ 8i[MNo Observaciones
COMPEA

Selecciona los mgredientes que le faltan presionando en Lobaceala primera
D1 Lo hace enun 2° intento

la cazillz de venficacion comrespondiente

Requiere instrucciones

Para establecer el recordatorio, accede a “Alarma”

Lohace ala primera
Lo hace en un 2° intento
Fequiere instrucciones

Cumplimenta el apartado de “Hora™ de forma razonable.
NOTA: considerar im horario de apertura estindar de
9:00-22:00h

Lo hace a la primera
Lo hace en un 2° mtento
Requiere instrucciones

D4

Una vez establecida la hora, accede a “Crear alanma”™

Lo hace a la primera
Lo hace en un 2° imtento
Fequiere instrucciones

D5

Sabe regresar al “Memi principal” adecuzdamente

Lo hace a la primera
Lo hace en un 2° intento
Fequiere instrucciones

Actividad: indicarle al usuario que busque en la aplicacién una receta que le guste dentro de las alternativas que
se ofertan y que nos comente cuéles son sus ingredientes y como se prepararia (“Instrucciones”). Sugerencias:
tosta con hummus (en usuarios no intolerantes al gluten) o pincho de frutas (en usuarios intolerantes al gluten).

Una vez realice esto, indicarle que regrese al “Ment principal”.

BUSQUEDA DE RECETAS 51 | Mo Observaciones
2 Lohace alz primera
E.1 | En el memi principal, accede a “Alimentacion” O Lohace enun I° intento
O Requiere instrucciones
J Lohace a la primera
E2 | En el memi “Alimentacidn”, accede a “Fecetas™ O Lohace enun 2° intento
0 Requiere instrucciones
o » - . O Lohace a la primera
E3 En el mend “Recetas”, navega por el mizmo y selecciona T Lo hace en un 2° intento
| lareceta que desea - .. .
0 Fequiere instrucciones
Ed En el menn de la receta seleccicnada, identifica los - tu ECE ala pr;?:: "
7 | ingredientes necesarios (Tngredisntas™) - ° _ce E].l m . enta
O Requiere instrucciones
Accede a “Tnstrucciones™ para comocel como se - Lohacealz prmera
E3 prepararia - Lo ha.ce enun 2 L.utento
0 Requiere instrucciones
EG Sabe represar al “Memi principal” adecuadamente, - iz Ez: :fﬁ;?ﬁ;mo
| pulsando para ello inicialmente en “Cerrar™ _ L ;
O Fequiere instrucciones
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ANEXO 4. Cuestionario de usabilidad de la aplicacion CHAS-Down

Cadigo: Sexo: Fecha:

Edad:

Contesta, por favor, a las siguientes preguntas rodeando la opcidn correcta.

1. ¢Te gusta usar la aplicacion todos los dias?
Si NO
2. ¢Te ha parecido facil de usar?

Sl NO
3. ¢Te ha costado mucho aprender a usar la
aplicacion?
gy (A0
_\@ By
] NO

4. ¢Recibiste ayuda para usar la aplicacion?

72 P
o

Si NO
5. ¢Recomendarias la aplicacion a otros
comparieros?

v €

6. ¢Has estado triste 0 nervioso por no ser
capaz de usar la aplicacion?

g 0=
% (e
Si NO

12. Aporta ideas para mejorar la aplicacion

7. ¢Has usado la aplicacion en casa?
& R
Si NO

8. Después de usar la aplicacién, ¢conseguiste
hacer tu solo actividades como preparar la
merienda?

Si NO
9. Después de haber usado la aplicacion, ¢han
mejorado tus habitos de alimentacion

saludable?
. 3?@ & @ 5
B3 S | )
Si NO

10. ¢(Consigues entender la informacion de la
aplicaciébn sobre como seguir una
alimentacion saludable o crees que habria
gue hacerla mas sencilla?

~

OO~ (=)
v =
Si, es facil de No, habria que
entender hacerla mas sencilla

11. Evalua la aplicaciéon. Marca con un “X” la
mejor opcion para ti

No entiendo los mensajes .{1@

il (€9
No soy capaz de utilizarla <

No me es (til paranada - *

I I R I R

No hay que mejorar nada 3‘35

iMuchas gracias por tu participacion!
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