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Resumen

Una elevada proporcion de las personas con Sindrome de Down (SD) adquieren sobrepeso u obesidad a lo
largo de su vida, teniendo una repercusion especialmente negativa cuando coexiste con otras patologias
asociadas al SD como diabetes o cardiopatias. Por esto, es necesario desde la infancia fomentar habitos diarios
de alimentacioén saludable y actividad fisica. Actualmente no existen herramientas que permitan a estos nifios
interactuar con una modalidad de inteligencia artificial y asesoramiento interactivo. Por lo tanto, el objetivo de
este proyecto fue disefiar y validar un Chatbot de inteligencia artificial en formato movil para guiar la
implementacion y la mejora de habitos saludables relacionados con la alimentacion y actividad fisica, mediante
técnicas de gamificacion e integracion de un Chatbot adaptados a las necesidades de nifios con SD.

La presente memoria recopila las iniciativas realizadas por un equipo de trabajo, que desde tres perspectivas
distintas (investigadores de diversas areas del conocimiento, Fundacion Down Compostela y personas con
Sindrome de Down), han aportado en el desarrollo de la app CHAS Down. La totalidad de las funcionalidades
se han centrado en la persona, incentivando valores como la independencia y autonomia y tomando en cuenta
las necesidades, limitaciones, expectativas y preferencias referidas por futuras personas usuarias durante el
proceso de disefio de la app. Esta es a su vez, una de las principales fortalezas que diferencian a CHAS Down,
que ha sido creada por y para personas con SD. Durante este proceso surgieron retos, principalmente
relacionados con limitacion de tiempo y recursos econémicos para materializar todas las propuestas que hemos
ideado. La interaccion con personas con SD durante este proceso nos encaminé a realizar actividades que
inicialmente no habian sido planificadas, pero que complementaron y enriquecieron tanto nuestra perspectiva
en el desarrollo de la app como la experiencia y el conocimiento de las personas con SD.

Los buenos resultados tras la realizacion de la prueba piloto son prometedores y la intenciéon de nuestro
equipo es continuar desarrollando médulos
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Abstract

A high proportion of people with Down Syndrome (DS) become overweight or obese throughout their lives, which
has a particularly negative impact when it coexists with other pathologies associated with DS, such as diabetes
or heart disease. For this reason, it is necessary from childhood to promote daily habits of healthy eating and
physical activity. Currently there are no tools that allow these children to interact with an artificial intelligence and
interactive counseling modality. Therefore, the objective of this project was to design and validate an artificial
intelligence Chatbot in mobile format to guide the implementation and improvement of healthy habits related to
food and physical activity, through gamification techniques and integration of a Chatbot adapted to the needs of
children with DS.

This report compiles the initiatives conducted by a work team, which from three different perspectives
(researchers from different areas of knowledge, Down Compostela Foundation, and people with Down
Syndrome), have contributed to the development of the CHAS Down app. All the functionalities have been
person-centered, encouraging values such as independence and autonomy and considering the needs,
limitations, expectations, and preferences referred by future users during the app design process. This, in turn,
is one of the main strengths that differentiate CHAS Down, which has been created by and for people with DS.
During this process challenges arose, mainly related to limited time and economic resources to materialize all
the proposals we have devised. The interaction with people with DS during this process led us to carry out
activities that were not initially planned, but that complemented and enriched both our perspective in the
development of the app and the experience and knowledge of people with DS.

The satisfactory results after the pilot test are promising and our team's intention is to continue developing
additional modules of CHAS Down, as well as to scale its use nationally and later internationally.
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Introduccién y antecedentes

El sindrome de Down (SD) es el trastorno genético cromosémico mas comun en el mundo, presentando una
incidencia estimada entre 1 por cada 1000 y 1 por cada 1100 nacidos vivos, segun indica la OMS. Se estima
que en Espafa viven unas 34.000 personas con SD.

Uno de los grandes avances en la vida de las personas con SD es su creciente autonomia, conseguida a través
de la alfabetizacion casi generalizada, la mejoria en la capacidad comunicativa y la familiarizacién en la
utilizacién de servicios publicos.

La mayoria de las personas con SD adquieren sobrepeso u obesidad con el tiempo, teniendo una repercusion
especialmente negativa cuando coexiste con otras patologias asociadas al SD como la diabetes o las
cardiopatias. Ademas, se ha descrito que los nifios con SD son especialmente vulnerables y susceptibles a las
infecciones respiratorias. Se ha demostrado que la presencia de comorbilidades como la inmunodeficiencia, las
cardiopatias, la obesidad y la diabetes, empeoran el resultado de los pacientes con COVID-19.

Los adultos con SD presentan hasta tres veces mas probabilidades de tener sobrepeso/obesidad que los adultos
sin discapacidades del desarrollo. Varios mecanismos estan involucrados en la tendencia al aumento de peso
en individuos con SD e incluyen factores genéticos (talla baja, mayor incidencia de hipotiroidismo o disminucién
del indice metabdlico) y ambientales, como la alimentacion inadecuada y la vida sedentaria. De hecho, la
evidencia cientifica disponible ha descrito un escaso conocimiento de los alimentos saludables en nifios y
adolescentes con sindrome de Down. El aumento excesivo de peso es una preocupacién para esta poblacion y
exige una prevencién temprana para evitar comorbilidades posteriores.

Hasta la fecha, la mayoria de las intervenciones para la obesidad en nifios y adolescentes con SD se han basado
en el gjercicio fisico y sus resultados apoyan los efectos positivos en el aumento de la resistencia cardiovascular
y muscular, el aumento de la fuerza y la reduccion del porcentaje de masa grasa corporal, asi como sobre
variables psicosociales como la autoeficacia, la motivacion, el estado de animo, la satisfaccién y la calidad de
vida.

Es por ello por lo que desde la infancia es necesario fomentar habitos alimenticios saludables y de actividad
fisica diaria. En este sentido, las nuevas tecnologias, especialmente las apps, se han extendido en los ultimos
afios como una herramienta mas en educacion infantil y para la concienciacion, en el caso de personas adultas.
Para las personas con SD y otras discapacidades intelectuales existe un niumero creciente de aplicaciones
orientadas a cubrir sus necesidades especiales de aprendizaje.

Ademas, el pasado afio, se lanzé la app Salud Down, desarrollada con la colaboracién de la Fundacion Alma
Tecnolégica, concebida como una herramienta fundamentalmente informativa acerca de diferentes patologias
asociadas, incluyendo agenda de citas médicas y recomendaciones. No obstante, a pesar del grave problema
que representa la obesidad y los malos habitos alimenticios para las personas con SD, no existe ningun Chatbot
que permitan a estos jovenes interactuar con una modalidad de inteligencia artificial y asesoramiento interactivo
y en tiempo real, adaptada a sus caracteristicas y necesidades especificas. Seria esencial que las propias
personas con SD, sus familiares y personal de sus asociaciones participasen activamente en el disefio y puesta
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en marcha de un Chatbot de este tipo.

Por ello, en este proyecto se plantea el desarrollo y validacion de una app interactiva de Inteligencia Artificial en
formato web y mdévil, la cual mediante técnicas de gamificacion y la integracion de un Chatbot adaptados a las
necesidades especificas de las personas con SD, pueda guiarles en la implementacion y mejora de habitos y
practicas relacionados con la alimentacion y la realizacion de ejercicio fisico.

La aplicacion, basada en algoritmos de procesamiento del lenguaje natural, permitird al mismo tiempo recopilar
datos acerca de la persona, con el objetivo de mejorar la aplicacion y desarrollar nuevas estrategias de
promocién de la salud en este colectivo.
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Objetivos

Objetivo General:

Disefiar y validar un Chatbot (con funciones de texto, voz e imagenes) de inteligencia artificial en formato web y
movil para la guiar la implementacion y mejora de habitos saludables relacionados con la alimentacion y la
actividad fisica, mediante técnicas de aprendizaje que trasladen la mecanica de los juegos al ambito educativo-
profesional (gamificacion) e integracion de un asistente digital simulador de conversaciones humanas (Chatbot)
adaptados a los nifios y jévenes con SD.

Objetivos Especificos:

-Detectar las necesidades de nifios y jovenes con SD sobre la adquisicion de habitos saludables de alimentacién
y realizacion de ejercicio fisico adaptado a sus caracteristicas.

-Desarrollar un Chatbot que cubra estas necesidades.

-Implementar, de forma controlada y e un grupo piloto, el Chatbot desarrollado.

-Evaluar la herramienta para el aprendizaje de habitos de vida saludables.

-Incrementar los conocimientos de alimentacion y nutricion en personas con SD.

-Motivar el aumento de la realizacion de actividad fisica en las personas con SD.
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Materiales y metodologia
Metodologia

-Conceptualizacion

Previo a la solicitud de la presente beca, el equipo de investigacién ide6 una aplicacion mévil en la que, a través
de gamificacion y otras metodologias de aprendizaje innovadoras, se motivara la adquisicion de conocimientos
y desarrollo de destrezas en tres areas fundamentales de la vida: alimentacion, actividad fisica y manejo de la
medicacion.

Para ello, la aplicacién movil se estructuraria en los siguientes modulos:

- Peffil personal: donde el usuario pudiera registrar sus datos antropométricos, asi como la presencia de
intolerancias alimentarias, problemas digestivos o cualquier circunstancia que pudiese limitar o
condicionar la realizacién de actividad fisica. Este perfil funciona de filtro, de manera que la aplicacion
nunca podra proporcionar una recomendacion contraria a la informacion registrada. Ademas, se incluye
la opcion de seleccion de un avatar para personalizar la imagen de perfil de cada persona usuaria.

- Mddulo de alimentacién: con una intencién formativa y de adquisicion de habilidades. En este modulo
se incluirian las secciones:

o Alimentacion saludable: a partir de un plato interactivo se muestran las proporciones de un plato
saludable, las caracteristicas de los diferentes nutrientes y ejemplos de alimentos fuente de
dicho nutriente.

o Planificacién de meriendas: este apartado en un calendario semanal donde se puede programar
la merienda para la manana y para la tarde de cada dia de semana. La aplicacion ofrece de
manera aleatorio dos opciones para cada merienda y la persona usuario elije la que quiere
establecer para ese dia. La merienda seleccionada no se ofrecera en los siguientes 3 dias, de
esta manera se fomenta una alimentacion variada y se evita que la persona usuaria repita
intencionadamente todos los dias la misma preparacion. Una vez seleccionada la merienda, la
aplicacion ofrece la informacion detallada sobre su preparacion, el listado de ingredientes
necesario y permite marcar aquellos de los que no se disponga y crear una alarma para
adquirirlos previamente. De esta manera, se fomenta la autonomia a través de pequefias tareas.

o Recetas: directorio de todas las recetas incluidas en la aplicacion.

o Retos: en esta seccion, se fomentaria la adquisicion de habitos saludables, como por ejemplo
la incorporacion de nuevos alimentos a la dieta, a través de pequefios juegos. Se incentivaria la
participacion por medio de un sistema de recompensa de puntos e insignias.

- Moddulo de Actividad Fisica: este médulo tendria como objetivo fomentar la actividad fisica de manera
regular y adaptada a las posibilidades de cada persona usuaria. Este médulo incluiria las secciones:

o Curiosidades: presentacion de datos sobre las repercusiones positivas de la actividad fisica en
el organismo a través de un mapa interactivo.

o Muévete: en esta seccion apareceria un calendario con propuestas de actividad fisica. Las
propuestas de actividad podrian ir acompafadas de videos o dibujos explicativos. La realizaciéon
de actividad de manera regular y la incorporacion de nuevas actividades se incentivaria por
medio de un sistema de recompensa de puntos e insignias.

- Mddulo de medicacion: para el registro de la medicacion personal, con un sistema de recordatorio o
registro e indicaciones para la correcta toma de la misma, favoreciendo asi la independencia y la
adherencia al tratamiento.

- Mis logros: para poder realizar seguimiento de los logros conseguidos.

Tras recibir el fallo favorable de la Fundacion MAPFRE en el mes de diciembre, el equipo investigador realizd
una primera reunion a principios del mes de febrero en la que se establecieron las lineas de trabajo estratégicas
en las que se integraron grupos de trabajo especializados:

-Desarrollo tecnolégico

-Desarrollo grafico y visual

-Planificacion de contenidos

-Grupo de asesoramiento, formado por los miembros de la Fundacion Down Compostela y que aportan su
opinion sobre la idoneidad de los desarrollado en las tres lineas de trabajo indicadas anteriormente.
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Para poder disefiar los contenidos de la aplicacién, sobre todo aquellos relacionados con las propuestas de
meriendas y actividad fisica, en los meses de junio y julio de 2022 el equipo investigador realizé entrevistas a
los/as usuarios/as de la Fundacion Down pertenecientes al grupo piloto y a sus familiares sobre sus habitos en
alimentacion y actividad fisica. Estas entrevistas se realizaron de manera individual, con un participante y dos
miembros del equipo investigador. La entrevista se realizé en forma de conversacion espontanea. Los diferentes
puntos por tratar se recogen en el cuestionario elaborado especificamente para este fin por el equipo
investigador (se aflade como anexo a este informe). Una de las investigadoras presente en la entrevista recogia
la informacion proporcionada por el/la entrevistado/a. Esta recogida sistematica de la informacién posibilité el
analisis de los datos a posteriori y la elaboracion de un informe.

Desarrollo de la herramienta

Debido a los retrasos en la formalizacion de la ayuda, el desarrollo de la herramienta no comenzé hasta finales
del mes de julio de 2022. En ese momento, se acordé focalizar los esfuerzos en el desarrollo de una de las
funcionalidades de la aplicacion: informacion sobre alimentacion saludable y planificacion de meriendas.

Para el desarrollo de todo el contenido y actividades paralelas, se utilizd como referencia el documento Guia de
Lectura Facil, aportado por la Fundacion Down Galicia .

Disefio del mapa de navegacion

La empresa Upintelligence realizé el desarrollo del back-end, que engloba la programacién del servidor,
accesibilidad para el usuario, almacenamiento y organizacion del formato web y app. Incluira el contenido
necesario para el correcto funcionamiento de la app y los datos de los usuarios de la misma.

Asi mismo, realiz6 el desarrollo de modelos predictivos mediante el desarrollo de algoritmos y herramientas
como machine learning.

-Desarrollo imaginario visual

En relacién con el trabajo de disefo grafico y visual, se han llevado a cabo los siguientes procesos:

- Elaboracién de un informe detallado recogiendo los requisitos que el desarrollo de la interfaz debe
cumplir, con el objetivo de garantizar la adaptacion a las necesidades especificas del colectivo de
personas con sindrome de Down (colores, contrastes, alineacion de texto, etc.).

- Disefo de identidad corporativa; logotipo en todas sus versiones y adaptacion de aplicaciones basicas
de la marca para interfaz digital (figura 1y 2).
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Figura 1. Disefio de logo para la app CHAS Down

Memoria Final

Ayudas a la Investigacion



2% Memoria Final
Fundacién

MAPFRE Ayudas a la Investigacion

Ejemplo de aplicacion
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Figura 2. Ejemplo de la aplicacion del logo CHAS Down

- Disefo de una iconografia especifica optimizada en base a los requerimientos especificos del perfil de
usuario. En la propuesta se ha optado por trazados esquematicos de formas simples, facilmente
reconocibles y con pocos detalles para facilitar su legibilidad. Se ha eliminado, excepto en los “avatares”,
la informacion de color para enfatizar la limpieza visual y no interferir con la navegacion secuencial de
la app. Se ha humanizado la iconografia dotandola de expresion animica y dotando a las figuras de
cualidades y morfologia humana para asi enfatizar en la conexiéon empatica con el usuario (figuras 3,
4, 5).

Se han implementado los siguientes desarrollos visuales:

1. Menu principal de la app

AGENDA ACTIVIDAD FiSICA ALIMENTACION MEDICACION MIS LOGROS ALARMA

2 00800
TrTrrYyYY

"
U

Figura 3. Iconos disefiados para CHAS Down
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2. Menu alimentacion

ALIMENTACION
SALUDABLE PLANIFICACION RECETAS RETOS

N
O0o0OoQ
00Qg
OO0 C

oA B, e

Figura 4. Iconos disefiados para el menu principal de CHAS Down

3. Desarrollo de personajes/avatar

Figura 5. Iconos disefiados para el menu principal de CHAS Down

Se ha creado una tabla con el detalle de iconos a desarrollar, organizados por categorias tematicas y
detallados en base a un cédigo de color (tabla 1).

Tabla 1. Propuesta de iconos a disefiar durante la fase inicial del proyecto

No saludables Saludables Amarillo Rojo Verde Otros
ALIMENTACION Bolleria, Frutas (temporada) Platano Tomate Kiwi Mora
E |N?é|f€|$f¢5 AS Magdalenas Cirugla Pimi_ento Melén Ciruela roja
donuts Ensaladas (verano) amarilla rojo Uvas Uvas
croissants Mango Fresas Manzana Remolacha
bizcocho Sopas, caldos de Pimiento Sandia verde
Pan blanco verdura (otofio, amarillo Frambuesa
invierno) Limon Manzana
Nocilla Membirillo
Chocolatina Legumbres: lentejas Calabaza Chirimoya

con envoltorio | garbanzos guisantes zanahoria Pera
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GOLOSINAS y
postres (tarta,
flan, helados...)

Galletas

Alimentos
ultraprocesados
0 precocinados.

lasafia, pizza,
hamburguesas,
tortilla de
patatas,
croquetas

Azucar

Bebidas
azucaradas:
refresco,
ZUmos
envasados,
Leche con
chocolate
Cereales
azucarados
Patatas fritas o
con envoltorio
Carnes
procesadas:
salchichas,
jamon cocido
Carnes
rebozadas

RELAJACION

pastillas

EJERCICIO
MI MEDICACION

PREMIOS E
INCENTIVOS

Estrellas

mandarina
naranja
albaricoque
nectarina
Melocotén
Caqui

Habas

Compota de fruta Maiz

(otofio-invierno)

Yogur con frutas
(primavera-verano)

Pan con tomate y
aceite

Bocadillo con
vegetales (lechuga,
tomate, espinacas)

Tortilla de patata con
vegetales (cebolleta,
calabacin...)

Leche Queso
semidesnatada

o desnatada

Lacteos

intolerancia a
la lactosa:
Leche sin
lactosa o

bebida vegetal

Agua
Leche pura
(sin chocolate ni
saborizante)
Zumo hecho en
casa.

Avena
Frutos secos sin sal
Queso fresco

Atun
Pescado fresco
Carnes a la plancha
PISCINA

CAMINAR BICI

capsulas

Copas Medallas
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Cebolla
Ajo
Setas/
Champifiones

Lechuga
Alcachofa
Col
Judias
Repollo
Acelgas
Grelos
Calabacin
Pepino
Espinacas

Yogur
natural
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Se ha adquirido un banco de iconos con una linea de estilo que encaja en con la interface de la app. A partir
de la linea de estilo de estos iconos se han disefiado algunos otros que no estaban disponibles en el banco
para ilustrar visualmente los contenidos (figuras 6 y 7).

2 ."J.‘ ‘1‘*

(¢

O

&
&

Figura 6. Iconos desarrollados

S % 8 O B 4

Spring Onion Ginger Coriander Leaf Potato Cucumber Chilli

Eggplant Broccoli Dill Bok Choy Star Apple
Olive Radish Peanut Acorn Cinnamon
Carrots Mushroom enoki mushroom Radish Tomato Cabbage

Figura 7. Ejemplo de iconos de alimentos
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- Elaboracién de imagen fotografica de todas las recetas (figura 8).

{
=
ol
@
£
g

Figura 8. Imagen: sesién de fotos de las meriendas y ejemplos de imagenes fotograficas finales.

-Actividades de refuerzo: talleres de alimentacion

A través de las entrevistas sobre habitos, preferencias y necesidades alimentarias/nutricionales realizadas a
personas usuarias de la Fundacion Down Compostela, se evidencio la necesidad de recibir formacion basica en
nutricion. Las personas deben tomar decisiones diarias en torno a su alimentacion y su salud, frecuentemente
influenciadas o tomadas por parte de sus cuidadores. Con los talleres también se buscé fomentar su autonomia

e independencia en el ambito de la nutricion.



- — Memoria Final
Fundacién

MAPFRE Ayudas a la Investigacion

Por lo tanto, se realizaron una serie de talleres participativos de educacion nutricional, a cargo de la nutricionista

miembro del equipo de investigacion (figura 9).

El objetivo principal fue que las personas con S. de Down adquirieran conocimientos basicos en alimentacion
saludable aplicables a la vida cotidiana, mediante un aprendizaje activo que fomente la autonomia e

independencia.

Los objetivos especificos fueron:
e Aprender qué significa y como se puede aplicar una alimentacion saludable en la vida cotidiana.
¢ Identificar los alimentos segun su macronutriente (carbohidratos simples y compuestos, proteina,
lipidos) y otros componentes (liquidos, fibra) y la funcion principal que desempefian en el organismo.
¢ Identificar alimentos y habitos de alimentacion que afectan la salud.
e Preparar y degustar una merienda saludable a partir una serie de ingredientes, de acuerdo con los

gustos y preferencias personales.

A partir de la priorizacion de las necesidades identificadas, se ejecutaron tres talleres de educacion nutricional

entre septiembre y octubre de 2022.

La metodologia fue participativa, adaptada a las necesidades de aprendizaje de las personas con sindrome de
Down. Se realizaron grupos de maximo 10 personas para fomentar la participacion de los/as asistentes y se

contd con la presencia de miembros del equipo de la Fundacién.

Previo a cada ftaller, se realizdé un listado de las personas asistentes, se verificé alergias e intolerancias
alimentarias, patologias (diabetes, enfermedad celiaca, hipertension arterial, etc.), dificultad para masticar o

deglutir tanto sélidos como liquidos y diversidad funcional.

Cada taller tuvo una duracion de 2 horas, divididas en 1 hora de formacién y 1 hora de practica. En la primera
parte se utilizé como material de apoyo una presentacion de Power Point, previo feedback por parte del equipo

de la Fundacion Down Compostela.

Alrededor de 30 personas usuarias de la Fundaciéon Down Compostela se beneficiaron con los talleres de
nutricion. Las personas tuvieron una participacion, favorecida por la dinamica grupal e interactiva. Muchas
personas no habian tenido contacto previo con varios de los alimentos prestados (yogurt sin azucar y sin
saborizantes, hummus, hummus de remolacha, ciertas verduras, ciertas frutas), lo que fue una oportunidad para

evitar la monotonia y como primer contacto con alimentos no habituales (figuras 10 a 12).

Al tener diversas alternativas para preparar su merienda, las personas pudieron tomar sus propias decisiones.
La app CHAS Down facilita 3 alternativas de alimentos en cada merienda para guiar a las personas con S. Down

en la seleccién personal de sus alimentos (figura 13 a 15).
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Figura 9. Talleres de educacion nutricional en la Fundacion Down Compostela. Setiembre y octubre 2022.

Figura 10. Durante los talleres se fomento el aprendizaje activo basado en la experimentacion (aprender haciendo).
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Figura 12. Futuras personas usuarias de la app exploran las opciones de alimentos.
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Figura 13. Algunas personas se animaron a probar ingredientes y alimentos que no forman parte de sus habitos.

Figura 14. En nutricién es esencial no solo adquirir, sino mantener habitos saludables.
La app CHAS Down fomenta la adquisicién y mantenimiento de habitos saludables.
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Figura 15. Ejemplos de meriendas realizadas por las personas con sindrome de Down durante
los talleres de educacion nutricional.
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Trabajo de campo: prueba con grupo piloto, formacién y evaluacion

Trabajo de campo. Procedimiento

a) Primera fase:

La primera parte de la primera fase del proyecto consistio en el contacto con la direccion de la FDC para
transmitirle la idea del proyecto incidiendo en el impacto positivo que la aplicacion CHAS-Down podria tener en
la calidad de vida de las PSD (personas con sindrome de Down) y solicitar su posible colaboracién.

Por otra parte, se establecié también contacto con la empresa informatica UPintelligence para proceder al
desarrollo de la aplicacion. Cabe mencionar que se conté en todo el proceso de desarrollo con la
retroalimentacion del personal de la FDC (Fundacién Down Compostela), conocedores de las particularidades y
necesidades especificas de aprendizaje de la poblacion diana, asi como con expertos en educacion y didacticas
especiales. Ademas, como se comentd anteriormente, se les realizé a los 4 participantes una entrevista guiada
individualizada con el objetivo de determinar sus caracteristicas y sus habitos de alimentacién saludable (anexo
1). Para ello, se contd con un intervalo temporal de una hora por persona en un aula habilitada de la propia

Fundacion.

b) Segunda fase:

En la segunda fase del proyecto, se realizo la prueba de validacion de CHAS-Down en un grupo piloto dividida
en cuatro sesiones.

e En una primera sesion, de una hora y media de duracién e impartida en un aula de formacién habilitada
en la Fundacion, dos enfermeras, ambas pertenecientes al grupo de investigacion Simulation, Life
Support and Intensive Care Research Unit of Santiago de Compostela (SICRUS), 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 duracion y ubicacion, se llevo a cabo un refuerzo formativo tedrico-
practico en el que ademas de fortalecer los conocimientos adquiridos en la primera sesién, se
implemento la explicacion 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.

e En la tercera y ultima sesién, el mismo personal que asistié a impartir las dos anteriores, una semana
después de la segunda sesion, llevd a cabo la evaluacion de los participantes en la capacidad de
desempefio en actividades con la app. La evaluacion se realizé de forma individual (ratio 1:1 evaluador:

participante) a través de una hoja de evaluacién a modo de checklist (anexo 2) para minimizar la
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variabilidad inter-evaluador. Asimismo, de cara la posterior mejora de la app, aparte de la recepcién de
la retroalimentacion por parte de los participantes, se realiz6 individualmente una encuesta de usabilidad

de la herramienta post-intervencion (anexo 3).

c) Tercerafase:

La tercera fase del proyecto englobd 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.

Ademas, se prevé llevar a cabo en una cuarta fase la validacion de la app a mayor escala, reclutando una
muestra de mayor tamafio y tratando, en base a la adaptacion progresiva de la herramienta a las necesidades
y caracteristicas particulares de las PSD asi como a las diferencias culturales y sociodemograficas entre

regiones, extender el empleo de CHAS-Down entre el colectivo.
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Descripciéon de los materiales. Instrumentos de medida

a) Entrevista guiada

En la primera fase del proyecto, con el propésito de adaptar la aplicacion a las necesidades particulares de la
poblacién diana, se le realizé a la muestra una entrevista guiada acerca de sus habitos de alimentacion y sus
caracteristicas generales (anexo 1). Esta fue dividida en los siguientes 5 médulos 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 desempeifio con CHAS-Down

En la segunda fase del proyecto, en la que se llevd a cabo el estudio piloto, los usuarios participantes
cumplimentaron un cuestionario de evaluacion a modo de checklist (anexo 2) de su capacidad de desempefio
en la realizacion de ciertas actividades en la aplicacion. Este fue dividido en los siguientes 5 bloques,
correspondiendo cada uno de ellos a las actividades que les fueron solicitadas durante la evaluacién: A) Inicio
de sesion (subdividido en 4 items equivalentes a los pasos a seguir para la cumplimentacion correcta de la
actividad); B) Busqueda de informacion sobre alimentacion 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 fue posible determinar si el participante lo realizé o no correctamente, matizando asimismo si
lo hizo a la primera o en un segundo intento o bien si necesitd instrucciones por parte del evaluador en caso de
que no lo realizase.

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 intervencion (anexo 3). Esta fue adaptada ad hoc de la validacion al espafol de la System
Usability Scale para las PSD?, ayudandose de recursos audiovisuales para facilitar su comprensién por la
poblacion objetivo. Consté de 12 preguntas, de las cuales 10 fueron nominales dicotdmicas (preguntas 1-10),
una de ellas nominal politémica (pregunta 11) y la ultima, 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 informatica encargada del desarrollo del software. Ademas, se contod 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 16), aplicacion en fase de desarrollo Beta, de descarga gratuita y con necesidad de
conexion a internet para acceder, esta disefiada para su descarga y empleo en dispositivos moviles y tabletas,
tanto con sistema operativo Android como iOS. Requiere de la creacion de un usuario (Figura 16, A) con el
objetivo de personalizar al maximo la experiencia y rentabilidad en el uso de la herramienta. Tras el acceso a la
cuenta personal con el nombre de usuario y la contrasefia, se objetiva el menu principal de la app (Figura 16, B)
en el que figuran diferentes iconos a los que acceder, encontrandose Unicamente operativo actualmente el

apartado de “Alimentacion” (Figura 16, C). Una vez se accede a este, se despliegan los apartados de
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alimentos asi como del método del plato de Harvard), “Planificacion” (Figura 16, E — Permite la eleccién por parte
de los usuarios de la merienda de mafnana y de tarde de toda la semana siendo posible establecer recordatorios
de compra para los ingredientes que no posean) y “Recetas” (Figura 16, 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 16, G).
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Figura 16. Capturas de pantalla de la aplicacion CHAS-Down (en dispositivo mévil Android)

-Actividades de difusion:

Este proyecto de investigacion financiado gracias a las Ayudas a la Investigacion Dr. Larramendi de la
Fundacion MAPFRE ha sido difundido en diferentes foros cientificos de caracter nacional e internacional

(figura 17), entre los que destacan:

- Simposio Junior researchers meet the Experts. Celebrado en Universidad de Vigo, Pontevedra el

dia16 de mayo de 2022.

- IV Jornadas de Enfermeria del Area Sanitaria Santiago de Compostela y Barbanza. Celebrado en

Santiago de Compostela los dias 7 y 8 de junio de 2022.

- IV Congreso Internacional y VIl Nacional de la Asociacion Espafiola de Enfermeria y Salud. Celebrado
en Ledn los dias 27 y 28 de septiembre de 2022.

- VI Congreso Iberoamericano sobre Sindrome de Down. Celebrado en San José, Costa Rica, los dias
23, 24 y 25 de febrero de 2023.
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También se ha realizado publicaciones en nuestra cuenta de Twitter @SICRUS_research.

Las personas usuarias de la Fundacion Down firmaron un consentimiento informado (anexo 4) para que el
personal investigador del proyecto pudiera utilizar su imagen y voz a través de fotos y/o videos con fines
estrictamente cientificos y educativos. Se excluyen los derechos de uso de imagen comerciales o no asociados
a los antes descritos.

T—

Antonio Rodriguez
Abelairas Gomez,

Figura 17. Actividades de difusion cientifica del proyecto CHAS Down

Resultados

En esta primera fase piloto, han participado en el estudio cuatro personas con Sindrome de Down,
dos mujeres y dos hombres, cuyas caracteristicas antropométricas se muestran en la tabla 2. Este
registro permitira estudiar la evolucion del perfil antropométrico de cada usuario.

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.cm™ 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

Nota: DT: desviacion tipica; IC: intervalo de confianza; IMC: indice de masa corporal
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Los datos correspondientes a la entrevista realizada a cada participante sobre sus habitos y preferencias en
cuestion de alimentacion y actividad fisica se muestran en la tabla 3. Se ha podido observar que todas las
personas usuarias participan en la realizaciéon de la compra, bien de manera individual o en compainiia de sus
familiares. Del mismo modo, participan en la elaboracion de las comidas con ayuda.

En relacion con su autonomia a la hora de elegir los alimentos que consumen, la merienda fue sefala la comida
del dia donde tienen mayor capacidad de decision. Ademas, esta ingesta a media mafiana y a media tarde es
realizada por todos los participantes a diario. En cuanto a la disposicion de mejora, todos se mostraron de
acuerdo con incrementar la ingesta de productos vegetales en su dieta.

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

f; h; hi (%)
o Realizacién Solo/a 2 0,50 50
2} de Ia compra |COn ayuda 2 0,50 50
S_ P No la realiza 0 0 0
% Preparacion Solo/a 0 0 0
5 o [[Conayuda 2 0,50 50
% '%) Ayuda a terceros 2 0,50 50
3 Eleccion de Por el participante 1 0,25 25
9’ 8 la comida Por alguno de sus familiares 1 0,25 25
é Negocia con sus familiares 2 0,50 50
) . Desayuno 1 0,25 25
g: dPeosmllldad Comida 0 0 0
g_ nedociacion Merienda 3 0,75 75
o 9 Cena 0 0 0
. . , Media (DT) IC (95%)
[o] *
é N° de comidas realizadas al dia 4,75 (0,5) 3,95 5,55
g Desayuno 4 1,00 100
%—’2 Merienda de mafiana 3 0,75 75
o g Comida 4 1,00 100
(q)’:’ c‘_g" Merienda de tarde 4 1,00 100
S 3 Cena 4 1,00 100
g' Come en compafiia de otros 3 0,75 75
a Picotea entre comidas 4 1,00 100
Bebe agua todos los dias 4 1,00 100
o Presenta dificultades para masticar 3 0,75 75
e Frutos secos 1 0,25 25
a2 Calamares 2 0,50 50
§ g Presenta dificultades para deglutir 3 0,75 75
g Q. Considera facil preparar alimentos sencillos 4 1,00 100
3 § Considera que su alimentacion es sana 3 0,75 75
a3 Estaria Consumir menos azUcar 2 0,50 50
% ? dispuestos Consumir mas frutas cada dia 2 0,50 50
T Q. f
s o para mejorar
] su Consumir mas verduras diariamente 4 1,00 100
< alimentacion
Que incluya opciones de merienda 3 0,75 75
@) Que ofrezca recetas para preparar
= § Sugerencias | en casa 2 0,50 50
(é) = sok?re l?, Que envie recordatorios 1 0,25 25
2 o aplicacion Que proponga retos 3 0,75 75
> Que incluya videos 3 0,75 75
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Nota: fi: frecuencia absoluta; h;: frecuencia relativa; 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.

Tras haber realizado una sesion formativa en el uso de la aplicacién de una hora y media de duracién, una
semana después se evaluo el uso autdbnomo de la aplicacion por cada participante. Concretamente, se le solicitd
a cada usuario que planificase dos meriendas para un dia de la semana.

Se observo que el 75% de los participantes fueron capaces de iniciar sesién de manera auténoma en un primer
intento. La mitad de ellas, necesité instrucciones del formador para localizar la seccién correcta de la aplicacion.
Una vez en la seccién adecuada, 3 de ellos (75%) fueron capaces de programar una merienda a su gusto de
manera autébnoma.

La principal dificultad que se encontré en esta tarea fue establecer un recordatorio para comprar los alimentos

necesarios para realizar las recetas. Estos datos se detallan en |a tabla 4.

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

fi h; h; (%)
Inicia sesién en la aplicacion de forma auténoma a la
— primera 3 0.75 S
é §j Requiere de un 2° intento (autbnomo) en alguno de los 1 025 o5
9 a pasos para completar la secuencia ’
Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los 0 0 0
pasos para completar la secuencia
Accede a la informacion solicitada de forma auténoma a la 1 0,25 o5
primera
@ % Requiere de un 2° intento (auténomo) en alguno de los 1 0.75 75
= pasos para completar la secuencia
&5 R
o S Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los 5 050 50
pasos para completar la secuencia ’
5 - Planifica las meriendas de forma auténoma a la primera 3 0,75 75
2 _ ) Requiere de un 2° intento (autbnomo) en alguno de los 0 0 0
% a é" pasos. para.1 complgtar la secuencia
o 8 Requiere instrucciones del evalluador en alguno de los 1 0.25 o5
pasos para completar la secuencia
. Plar’lifica el recorgatorio (alarma) para la compra de forma 0 0 0
S Q2 auténoma a la primera
o 9 Requiere de un 2° intento (autbnomo) en alguno de los
8 591, pasos para completar la secuencia 3 1,00 100
-_% %. Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los 1 025 o5
o pasos para completar la secuencia ’
- Accede a las recetas solicitadas de forma autdnoma a la 3 0,75 75
=S primera
g% Requiere de un 2° intento (autqnomo) en alguno de los 1 0.25 o5
g S pasos para completar la secuencia
a Requiere instrucciones del evaluador en alguno de los 0 0 0
pasos para completar la secuencia

Nota: fi: frecuencia absoluta; h;: frecuencia relativa
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La experiencia de uso de aplicacion fue muy satisfactoria para toda la muestra. Segun muestran los resultados
obtenidos en la encuesta de usabilidad (Tabla 5), para 3 de los participantes resulté sencillo aprender a utilizar
la aplicacion, a pesar de que todos recibieron ayuda para en este proceso de aprendizaje. Ademas, se sienten

comodos con su funcionalidad y disefio.

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

fi h; h; (%)
Le gustaria emplear la aplicacion diariamente 3 0,75 75
Le ha parecido facil de usar 3 0,75 75
Le ha costado mucho aprender a utilizarla 2 0,50 50
Considera que recibio ayuda para emplearla 4 1,00 100
Les recomendaria la aplicacion a otros compareros 2 0,50 50
Ha estado triste o nervioso por no ser capaz de usarla 0 0 0
Ha utilizado la aplicacién en su domicilio 2 0,50 50
Refiere que ha conseguido realizar solo/a actividades como la preparacion
. 1 0,25 25

de la merienda tras el empleo de la app
Considera que han mejorado sus habitos de alimentacién saludable

. s 3 0,75 75
después del uso de la aplicacion
Considera que la informacién sobre alimentacion saludable facilitada en la 5 050 50
aplicacion habria que hacerla méas sencilla para su comprensién ’
Considera que no hay que mejorar nada en la aplicacion 3 0,75 75
Refiere que no entiende los mensajes facilitados en la aplicacion 1 0,25 25

Nota: fi: frecuencia absoluta; h;: frecuencia relativa

Discusion

La prevalencia de obesidad en las personas con discapacidad intelectual es mayor que en la poblacién general.
Diversos mecanismos genéticos y ambientales influyen en esta tendencia, sin embargo, los patrones de
alimentacion inadecuados, la inactividad fisica y la falta de formacion, tienen gran influencia3.

La busqueda de soluciones con efectos sostenidos en torno al tratamiento de la obesidad ha sido una constante
en la literatura cientifica. La mas reciente Guia para la evaluacién y tratamiento de nifios y adolescentes con
obesidad de la Academia Americana de Pediatria* aborda este reto desde diversos enfoques. No obstante,
contintian existiendo vacios respecto al mantenimiento y heterogeneidad de los efectos y la interaccion de los
componentes del tratamiento.

La mayoria de las intervenciones en nutricion o actividad fisica no se adaptan facilmente a las personas con
discapacidad, por lo que no cuentan con el apoyo ni con las estrategias requeridas*. Esta desigualdad también
se refleja en el aumento de aplicaciones moviles para mejorar el bienestar y el estilo de vida dirigida a poblacion
general, sin discapacidad fisico y/o intelectual. Paraddjicamente, las personas con mas necesidades especificas
suelen ser excluidas de las iniciativas de promocién de la salud y prevencion de la enfermedad, aumentando la
brecha digital entre sectores de la sociedad®.

Las personas con SD, especialmente las generaciones mas jovenes, estan cada vez mas familiarizadas con el
uso e integracion de tecnologias de la informacion y comunicacién en su vida cotidiana ®. Muchas de ellas estan
muy interesadas en explorar y utilizar apps en sus dispositivos moéviles. Tal y como se ha podido observar en
este proyecto de investigacion, practicamente la totalidad de las personas usuarias de la Fundacién Down
Compostela poseen y hacen uso constante de un dispositivo moévil personal y, ademas, disponen y utilizan otros
dispositivos como tablet y ordenador en sus domicilios.

Aun asi, la evidencia cientifica relacionada con intervenciones digitales para personas con SD basadas en la
gamificacion es todavia muy limitada y, que sea de nuestro conocimiento, no existe una alternativa con tales
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caracteristicas en idioma castellano. En este sentido, la app CHAS Down es una herramienta digital innovadora,
que desde su planteamiento inicial y a lo largo de las distintas fases ha integrado y seguira integrando la
participacion de las personas con SD como miembros del equipo.

Como parte de estas medidas para garantizar la vision del usuario final, se realizaron entrevistas individuales
para conocer y ahondar en aspectos relacionados con la alimentacion/nutricion, actividad fisica y las
expectativas, preferencias y necesidades de posibles personas usuarias en torno a la futura app. Los hallazgos
fueron incorporados al disefio y contenidos de la app y la retroalimentacion del equipo de apoyo de la Fundacion
Down Compostela ha sido una constante en el proceso.

Otra fortaleza de la app es la promocién de la autonomia y la independencia de las personas con SD, ya que
fomenta la toma de decisiones individuales dentro de una variedad concreta y personalizable de opciones de
alimentos saludables y promueve que las personas tomen iniciativa de preparar sus propias meriendas. Al
abordar cuestiones relacionadas con la nutricidén y la salud de las personas con discapacidad intelectual, es de
gran importancia respetar su derecho a la autodeterminacién y al mismo tiempo reconocer sus necesidades de
asistencia adaptada individualmente?.

Existe la percepcion de que el aumento de la autonomia en personas con SD podria conducir a una inadecuada
seleccion de alimentos, por lo que se vuelve transcendental que la toma de decisiones dietéticas esté
acompanada de una formacion adecuada sobre opciones de alimentos®. La app CHAS Down ademas de guiar
en la seleccion de alimentos saludables, también incluye un apartado de informacién basica en nutricion a través
del Plato de la alimentacion saludable (adaptacion del plato de Harvard). Los estudios han demostrado que las
personas con discapacidad intelectual realizan elecciones alimentarias mas saludables tras una intervencion de
educacion nutricional®.

Es importante considerar retos que encontramos durante las fases de disefio y prueba, como la dificultad para
introducir y recordar el nombre de usuario y contrasefia personal, la interpretacién de ciertos iconos, la diversidad
en las capacidades visuales y motoras de las personas, entre otros. La literatura ya ha descrito este tipo de
desafios, a los que se afiaden retos comunicativos y capacidades heterogéneas entre la poblacién’. Para
abordar estos desafios, la colaboracion del equipo de la Fundacion Down Compostela fue fundamental, asi como
el uso de herramientas de formacién e informacion, como la Guia de Lectura Facil '

En este proyecto, tras realizar la prueba piloto de la app con una muestra de personas usuarias con SD, se pudo
constatar que el 100% fue capaz de utilizarla de forma satisfactoria e independiente, ademas de una muy buena
aceptacion por parte de las personas participantes.

Otro reto consiste en lograr una buena adherencia a la aplicacién, manifestado por el uso mantenido de esta a
lo largo del tiempo, lo que implica un desarrollo innovador y constante, asi como la busqueda de estrategias que
mantengan el interés por parte de las personas usuarias. Asi mismo, la evaluacion constante para determinar
las nuevas necesidades, expectativas, intereses o prioridades y, sobre todo, no perder de vista que es una
herramienta centrada en la persona. El constante feedback por parte de los diversos grupos que contemplan
nuestro equipo de trabajo, asi como la investigacion basada en evidencia, también contribuyen y seguiran
contribuyendo a mejorar la calidad de esta app.

La dotacion de la beca Ignacio H. de Larramendi facilitd que nuestro equipo de trabajo realizara no sélo el
desarrollo de la app CHAS Down, sino tener flexibilidad para que en el proceso de configuracion de la misma,
se pudieran desarrollar actividades transversales que brindaron herramientas para conocer, comprender, probar
y replantear ideas que se incorporaran en el proyecto.

Perspectivas de futuro

La beca Ignacio H. de Larramendi nos ha ayudado a abrir una linea de investigacion que no pretendemos
detener, sino mas bien expandir. CHAS Down es un proyecto novedoso y constituye un buen punto de partida
para continuar desarrollando otros modulos y funcionalidades dentro de la app e incluso tiene el potencial de
adaptarlo para grupos de poblacion con otras necesidades, asi como la adaptacion para personas con Sindrome
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de Down de otras regiones y, por ende, otras culturas.

Nuestra proyeccion a corto-mediano plazo es lanzar la version al primer grupo de personas usuarias y escalar
su a nivel nacional e internacional progresivamente. Actualmente se esté tramitando el registro de la propiedad
intelectual y del software.

Conclusiones

1. La app CHAS Down es una herramienta digital innovadora, que desde su planteamiento inicial y a lo
largo de las distintas fases ha integrado y seguira integrando la participacion activa de personas con SD
como miembros del equipo.

2. La app deberia contribuir a la promocién de la autonomia y la independencia de las personas con SD,
ya que fomenta la toma de decisiones individuales dentro de una variedad concreta y personalizable de
opciones de alimentos saludables y promueve que las personas tomen la iniciativa de preparar sus
propias comidas.

3. La app CHAS Down ademas de guiar en la seleccion de alimentos saludables, también incluye un
apartado de informacién basica en nutricion a través del Plato de la alimentacion saludable.

4. Con una muestra de personas usuarias con SD, se pudo constatar que el 100% fue capaz de utilizar la
nueva app de forma satisfactoria e independiente, ademas de que hubo muy buena aceptacion por parte
de las personas participantes.

5. Tras la buena acogida que ha tenido la herramienta por parte de la institucion y de las personas usuarias,
se espera que se mantenga su uso sostenido en el tiempo. La incorporacion de nuevos contenidos
fomentara la adherencia a la misma.
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ANEXO 1. Entrevista guiada inicial realizada a los participantes

ENTREVISTA GUIADA INICIAL SOBRE LAS CARACTERISTICAS GENERALES
DE LA POBLACION DIANA Y LOS HABITOS DE ALIMENTACION SALUDABLE

Ley de Proteccion de datos. Los datos recogidos en esta encuesta son totalmente anénimos y se
emplearan con el inico fin de obtener informacion acerca de los habitos, preferencias, necesidades
y expectativas de personas usuarias de la Fundacion Down Galicia. Estos serviran de insumo para
el disefo 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), Simulacion, Soporte Vital y Cuidados Intensivos (SICRUS) y la Fundacion Down
Compostela.

Investigador principal del presente proyecto es el Dr. Antonio Rodriguez Nufiez:
Antonio.Rodriguez.Nunez@sergas.es

Doy mi consentimiento para que los datos que aporte esta encuesta se utilicen para tal fin.

oSi oNo

Codigo formulario: Edad: Sexo: o F oM o No responde
Fecha: Persona que 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 hébitos saludables relacionados
con la alimentacion y la actividad fisica.

A. Disponibilidad, acceso y seleccion de alimentos

1. (Alguna vez haces la compra?
a) Si
b) No
¢) A veces voy con mis padres o un familiar
d) A veces voy solo

2. (Alguna vez preparas lo que comes? (si la respuesta es si o a veces, pasar a la siguiente
pregunta).
a) Si
b) No
c) A veces

3. En caso de que participes en la preparacion de tus comidas, ;qué es lo que haces?
a) Yo preparo todo lo que voy a comer y beber
b) Preparo las comidas con la ayuda de otra persona
¢) Alguno de mis familiares prepara las comidas y yo le ayudo



4. (Normalmente quién escoge lo que comes?
a) Yo
b) Alguno de mis familiares
c) A veces yo, a veces alguno de mis familiares
d) A veces negocio con mi familiar o puedo escoger entre algunas opciones que me
proponen

5. Si la pregunta anterior es afirmativa. ;En cuales comidas puedes negociar lo que comes?
a) Desayuno
b) Comida
¢) Cena
d) Meriendas (media mafiana y media tarde)

B. Habitos y preferencias alimentarias

6. Normalmente, ;cuales comidas realizas al dia?
a) Desayuno
b) Merienda de media mafiana
¢) Comida
d) Merienda de media tarde
e) Cena

7. (Sueles comer en compaiiia de otras personas?
a) Si
b) No

8. (Sueles picotear entre comidas?
a) Si
b) No
c) A veces

9. (Bebes agua todos los dias?
a) Si
b) No
¢) Casinunca

C. Consideraciones especiales y disposicion al cambio

10. ;Hay algun alimento que te cueste masticar?
a) Si
b) No

(Cuales? (opciones: calamares y/o frutos secos):




11.

12.

13.

14.

(Hay algin alimento o bebidas que te cueste tragar?
a) Si
b) No

Si tuvieras los ingredientes para preparar ti s6lo algin alimento sencillo, ;consideras que
seria facil o dificil?

a) Si

b) No

(Consideras que tu alimentacion actual es sana?
a) Si
b) No

Si tuvieras que elegir mejorar tus habitos de alimentacion, ;qué estarias dispuesto a
cambiar? Puedes escoger mas de una opcion.

a) Tomar menos azicar

b) Comer mas frutas cada dia

¢) Comer mas verduras cada dia

D. Relativo a la aplicacion CHAS Down

15.

Si hubiera una app para ayudarte a comer mejor (mejorar tus habitos de alimentacion),
(qué te gustaria? Puedes escoger mas de una opcion.

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.

19.

20.

21.

Peso:

Estatura:

IMC:

Circunferencia cintura:

Circunferencia cadera:

Relacion cintura/cadera

iMuchas gracias por tu participacion!
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ANEXO 2. Hoja de evaluacion practica de los participantes en la aplicacion

‘ Cadigo ‘ Hombre 0 Mujer O ‘ Edad ‘ ‘ Fecha
INICIO DE SESION Si | No Observaciones
. . [l Lo hace ala primera
Busca el icono de la aplicacion CHAS-Down en el P )
Al | . . [] Lo hace en un 22 intento
dispositivo y accede a ella adecuadamente o )
[ Requlere instrucciones
[l Lo hace ala primera
A.2 | Accede a “Ingresar a mi cuenta” [J Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones
. ~ [l Lo hace ala primera
Introduce el “Usuario” y la “Contrasefia” - P
. . . 2
A.3 | correctos*. Indicar en “Observaciones” si ambos, . Lo ha.ce en un 2 '.ntento
solo el “Usuario” o solo la “Contrasefia” Requiere instrucciones
[ ]
[l Lo hace ala primera
A.4 | Accede a “Ingresar a mi cuenta” [J Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones

* Usuario: nombre (minuscula); Contrasefia: nombre o nombre + primer apellido (todo junto, en minuscula)

Actividad: indicarle al usuario que busque en la aplicacién informacién 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 “Menu principal”.
INFORMACION SOBRE ALIMENTACION SALUDABLE Si | No Observaciones
[l Lo hace ala primera
B.1 | En el menu principal, accede a “Alimentacion” [J Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones
En el mend “Alimentaciéon”, accede a - Lohaceala primera
B.2 “Alimentacién saludable” [J Lo hace enun22intento
[l Requiere instrucciones
B.3 En el mend “Alimentacion saludable”, accede E ::Z ::Z: Zr:auzr;n;T;:ento
" | pulsando en el N21 a “Frutas y verduras”
[l Requiere instrucciones
B.4 lF:ara facilitar los ejemplos de las frutas, accede a E tz ::Z: Zr:auzr;n;T;:ento
Pulsa para conocer ejemplos”.
[l Requiere instrucciones
Sabe buscar los ejemplos y los comunica ) Lohaceala primera
B.5 adecuadamente [l Lo hace enun 22intento
[l Requiere instrucciones
[l Lo hace ala primera
B.6 | Sabe regresar al “Menu principal” adecuadamente [J Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones




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

PLANIFICACION DE MERIENDAS

Si

No

Observaciones

Lo hace a la primera

accede a “Ver ingredientes”

[]
C.1 | En el menu principal, accede a “Alimentacién” [J Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones
o wn L [l Lo hace ala primera
En el mend “Alimentacién”, accede a ]
c2 |, P [l Lo hace enun 22intento
Planificacién o )
[ Requlere instrucciones
Vo e s m , [l Lo hace ala primera
En el menu “Planificacién”, accede al dia de la )
C.3 . , . [l Lo hace enun 22intento
semana (el siguiente al dia de la evaluacidn) o )
[ Requlere instrucciones
. ~ . [l Lo hace ala primera
Merienda de MANANA: pulsa en el signo “+” para P )
C4.1 . . . . [l Lo hace enun22intento
acceder a la lista de las meriendas disponibles o )
[ Requlere instrucciones
[l Lo hace ala primera
C.4.2 | Busca la merienda deseada y la selecciona [ Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones
. . [l Lo hace ala primera
Merienda de TARDE: pulsa en el signo “+” para P )
C.5.1 . . . . [l Lo hace enun 22intento
acceder a la lista de las meriendas disponibles o )
[ Requlere instrucciones
[l Lo hace ala primera
C.5.2 | Busca la merienda deseada y la selecciona [ Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones
. . . . [] Lo hace ala primera
Al sugerirle que vea la lista de ingredientes, ]
C.6 [] Lo hace en un 22intento
[]

Requiere instrucciones

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
qgue establezca un recordatorio de compra (alarma). Una vez realice esto, indicarle que
regrese al “Menu principal”.

PLANIFICACION DE RECORDATORIO PARA LA COMPRA

Si

No

Observaciones

Selecciona los ingredientes que le faltan [l Lo haceala primera
D.1 | presionando en la casilla de verificacién [ Lo hace en un 22 intento
correspondiente [] Requiere instrucciones
[l Lo hace ala primera
D.2 | Para establecer el recordatorio, accede a “Alarma” [] Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones
Cumplimenta el apartado de “Hora” de forma )
razonable. [l Lohaceala prlméra
D3 NOTA: considerar un horario de apertura estandar Lo hafe er‘ un 22 '.ntento
de 900-2200h [ Requlere instrucciones




Una vez establecida la hora, accede a “Crear

Lo hace a la primera

0
D.4 ” [] Lo hace en un 22intento
alarma o )
[ Requlere instrucciones
[l Lo hace ala primera
D.5 | Sabe regresar al “Menu principal” adecuadamente [J Lo hace en un 22 intento
]

Requiere instrucciones

Actividad: indicarle al usuario que busque en la aplicacion una receta que le guste dentro de
las alternativas que se ofertan y que nos comente cudles 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 “Menu principal”.

BUSQUEDA DE RECETAS

Si

No

Observaciones

[l Lo hace ala primera
E.1 | En el menu principal, accede a “Alimentacion” [J Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones
[l Lo hace ala primera
E.2 | En el menu “Alimentacion”, accede a “Recetas” [J Lo hace en un 22 intento
[l Requiere instrucciones
. u ” . [l Lo hace ala primera
En el mend “Recetas”, navega por el mismo vy )
E.3 . [l Lo hace enun 22intento
selecciona la receta que desea o )
[ Requlere instrucciones
, . . L [] Lo hace ala primera
En el menu de la receta seleccionada, identifica los ]
E4 | . . . “ . ” [l Lo hace enun 22intento
ingredientes necesarios (“Ingredientes”) o )
[ Requlere instrucciones
« . ” , [l Lo hace ala primera
Accede a “Instrucciones” para conocer como se )
E.5 , [l Lo hace enun 22intento
prepararia o )
[ Requlere instrucciones
Sabe regresar al “Menu principal” [J Lo hacealaprimera
E.6 | adecuadamente, pulsando para ello inicialmente [ Lo hace en un 22 intento
0

en “Cerrar”

Requiere instrucciones
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ANEXO 3. Encuesta de usabilidad de la aplicacion CHAS-Down

Encuesta de usabilidad de la aplicacion CHAS-Down

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

1. (Te gusta usar la aplicacion todos los dias?

NO

2. (Te ha parecido facil de usar?

Si NO

3. ¢ Te ha costado mucho aprender a usar la aplicacion?

4.

5. ¢(Recomendarias la aplicacion a otros compafieros?

%)
.
r

A

Si NO



6. (Has estado triste o nervioso por no ser capaz de usar la aplicacion?

. s (O :%
\\\ 7,-\' / \\\\: //’
SI NO

7.

8. Después de usar la aplicacion, ;conseguiste hacer ti solo actividades como preparar la
merienda?

Si NO

9. Después de haber usado la aplicacion, jhan mejorado tus habitos de alimentacion
saludable?

////\/ :";-\\"-\\, : / - \

((8® él . s

\\\\:;/)\_/ \j /
Si NO

10. ;Consigues entender la informacion de la aplicacion sobre como seguir una alimentacion
saludable o crees que habria que hacerla mas sencilla?

Si, es facil de entender No, habria que hacerla mas sencilla



11. Evalua la aplicacion. Marca con una “X” la mejor opcion para ti

D No entiendo los mensajes

[}

(o

D No soy capaz de utilizarla @

P

.
]
-

D No me es 1til para nada

-
N\ \hS
DIUE)

D No hay que mejorar nada -

12. Aporta ideas para mejorar la aplicacion

iMuchas gracias por tu participacion!




ANEXO 4. Hoja de autorizacion de tratamiento de imagen de las personas usuarias de la
Fundaciéon Down Compostela.

Autorizacion ao tratamento de imaxe

1. DATOS IDENTIFICATIVOS

Nome e
apelidos

DNI/CIF

REPRESENTANTE OU TITOR/A LEGAL (s6 no caso de menores de 14 anos, ou maiores
de 14 que tefian senteza de incapacitacion anterior a lei 8/2021 do 2 de xufio sin revision).

Nome e
apelidos

DNI/CIF

2. RESPONSABLE DO TRATAMENTO DE DATOS

Informamoslle que o responsable do tratamento dos datos cedidos directamente polo/a
titular, € o Instituto de Investigacion sanitaria de Santiago de

Compostela (IDIS), con CIF G15796683, a partir de agora O/A RESPONSABLE.

3. TRATAMENTOS DE DATOS

FINALIDADES, LEXITIMACION, CESIONS, PRAZOS

FINALIDADE

A finalidade coa que se utilizaran os datos recollidos (imaxes e gravacion de
video) é a elaboracién de material audiovisual para a difusion do proxecto CHAS-
Down en actividades educativas e cientificas.

CESIONS

Os datos seran cedidos a terceiros contratados para a elaboraciéon do material requirido,
a distribucion e a publicacion e so6 para os fins descritos.



PRAZOS

Os datos seran tratados ata a oposicion ao devandito tratamento por parte do/a titular
ou a perda de uso relevante.

4. EXERCICIO DE DEREITOS

O/A titular pode revogar o seu consentimento ao tratamento dos datos en calquera
momento.

En caso de publicacién en medios impresos ou en medios dixitais nos que os datos
formen parte dunha obra, artigo ou documento indivisible o dereito de oposicidon quedara
limitado e sera efectivo en posteriores publicacions.

Podense exercitar os dereitos de Acceso, Rectificacion, Cancelacion, Oposicion,
Limitacion e/ou Portabilidade (dependendo de cada tratamento), a través dun escrito
(acreditando a sua identidade) mediante correo electrénico a
clinursid.sicrus@gmail.com, ou por teléfono no 981 950142.

Vostede pode solicitar a tutela sobre os seus dereitos ante a Axencia Espafiola de
Proteccion de datos C/ Jorge Juan, 6, 28001-Madrid - FAX: 914483680- TELF: 901
100 099- E-mail: ciudadano@agpd.es

5. CONSENTIMENTOS

Mediante a firma do presente documento vostede autoriza ao tratamento dos seus datos
para os fins descritos no apartado 3.

[ Autoriza [ Non autoriza o uso dos seus datos en revistas ou calquera outro medio
de comunicacion que resulte de interese para o/a responsable.

de 20
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Asinado en:

Asinado por:
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