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RESUMEN

Introduccioén:

La esperanza de vida de las personas con sindrome de down ha ido en aumento, este
progreso se debe a los avances tanto sociales, médicos junto con un diagndstico temprano de
sus patologias asociadas. Debido a la anatomia vy fisiologia caracteristica de las personas con
sindrome de Down (SD) suelen tener problemas deglutorios como la disfagia. En la mayoria de
los casos, junto con el deterioro cognitivo en la edad adulta dificultan la tarea de una deglucion

correcta y comprometen la seguridad de la misma.

Objetivo:
El propdsito de este proyecto de investigacion futuro es conocer qué sintomas y signos de
disfagia tienen los usuarios mayores de 30 afos de edad pertenecientes a la Fundacién

Asindown mediante el test rpido y fiable EAT-10.

Metodologia:

Se propone un proyecto de investigacion observacional , no intervencional, meramente
descriptivo. En la fase pre-experimental definiriamos los criterios de muestra de este proyecto,
valorando los riesgos de sesgos que existen, informando a los tutores legales de los usuarios
de la Fundacion Asindown de la participacion de este proyecto. Posteriormente realizariamos la
fase observacional con un tamafio muestral pequefio, aunque representativo de la Fundacién
Asindown. Una vez anotado todos los items del test EAT-10 se procederia a valorar tanto de

forma colectiva como individual las puntuaciones obtenidas.

Resultados esperados:

Es altamente probable que los usuarios estudiados presenten dificultades en la fase
deglutoria tanto oral como faringea asi como sintoma de dolor al deglutir. Las fuentes
bibliograficas consultadas corroboran que la incidencia de la disfagia de las personas con SD
es significativamente alta por la existencia de comorbilidades y alto riesgo de complicaciones

deglutorias.

Utilidad practica:

Este proyecto pone el foco en las personas con sindrome de down que puedan padecer
sintomas que nos indican una probable disfagia. Tras la busqueda bibliografica, cabe destacar
que la investigacion es escasa es por ello que con los resultados obtenidos podriamos tomar
como referencia y estudiar el caso a un tamafo muestral mayor, con el fin de mejorar la calidad

de vida cuyas personas estan pasando por la misma situacion.

Palabras clave:

”

“sindrome de Down” “Fundacion Asindown” “disfagia” “test EAT-10"
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ABSTRACT

Introduction:

The life expectancy of people with Down syndrome has been increasing; this progress is due
to advancements in both social and medical fields, along with early diagnosis of their associated
pathologies. Due to the characteristic anatomy and physiology of people with Down syndrome,
they often have swallowing problems such as dysphagia. In most cases, along with cognitive
impairment in adulthood, this complicates the task of proper swallowing and compromises its

safety.

Objectives:

The purpose of this future research project is to identify what symptoms and signs of
dysphagia older users over 30 years of age belonging to the Asindown Foundation exhibit
through the quick and reliable EAT-10 test.

Methodology:

An observational, non-interventionist, merely descriptive research project is proposed. In the
pre-experimental phase, we would define the sample criteria for this project, evaluating the risks
of biases that exist, informing the legal guardians of the users of the Asindown Foundation
about their participation in this project. Subsequently, we would conduct the observational phase
with a small, yet representative sample size from the Asindown Foundation. Once all items of
the EAT-10 test are recorded, we would proceed to assess both collectively and individually the

scores obtained.

Expected results:

It is highly likely that the studied users present difficulties in the swallowing phase both orally
and pharyngeally, as well as symptoms of pain while swallowing. The consulted bibliographic
sources corroborate that the incidence of dysphagia in people with Down Syndrome is
significantly high due to the existence of comorbidities and high risk of swallowing

complications.

Practical utility:

This project focuses on people with Down syndrome who may experience symptoms
indicating probable dysphagia. After conducting a literature search, it is worth noting that
research is scarce; therefore, with the results obtained, we could take it as a reference and
study the case with a larger sample size, in order to improve the quality of life of those

individuals who are going through the same situation.

Keywords:

"Down syndrome" "Asindown Foundation" "dysphagia" "EAT-10 test"


https://dictionary.cambridge.org/es/diccionario/ingles-espanol/down
https://dictionary.cambridge.org/es/diccionario/ingles-espanol/syndrome
https://dictionary.cambridge.org/es/diccionario/ingles-espanol/foundation
https://dictionary.cambridge.org/es/diccionario/ingles-espanol/dysphagia
https://dictionary.cambridge.org/es/diccionario/ingles-espanol/eat
https://dictionary.cambridge.org/es/diccionario/ingles-espanol/test
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LISTADO DE SIMBOLOS Y SIGLAS

SD: Sindrome de Down.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.
ECEMC: Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas.
PSD: Personas con sindrome de down.
ODS : Objetivo Desarrollo Sostenible.

DI : Discapacidad Intelectual.

FA: Fundacién Asindown

EA: Enfermedad de Alzheimer.

PET: Tomografia por emisién de positrones.
EAT-10: Eating Assessment Tool

OG: Objetivo general.

OE: Objetivo especifico.

Cl: Consentimiento Informado.

VD:Variable dependiente.

VI:Variable independiente.

TFG:Trabajo de fin de grado.
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1.INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

El sindrome de Down (SD) fue descrito por primera vez en 1866 por el médico John
Langdon Down (Blanco-Montafio et al., 2023). ElI SD es una anomalia cromosémica producida
generalmente por una trisomia del cromosoma 21, con una incidencia de un caso cada 660
nacimientos. Este material genético adicional provoca cambios en el desarrollo y en las
caracteristicas fisicas relacionados con el SD (Sanchez et al., 2024). La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) estima que la incidencia global predecible generalmente se encuentra entre

1 por cada 1000 y 1 por cada 10,000 nacidos vivos (Blanco-Montafio et al., 2023).

En relacion con su prevalencia segun Zambrano y Conce (2024): “el sindrome de Down no
tiene tipos sino variaciones genéticas” (p. 157-179). Respecto a los datos reflejados en la
memoria anual del Boletin del Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas
(ECEMC), se observa que la cantidad de recién nacidos con SD a lo largo de los afios
1980-2023 en Espafia ha descendido. Aun asi, cabe destacar del ECEMC, que la frecuencia de
recién nacidos con SD por edad materna superior a 34 afios ha ido en aumento en el afio 2023

respecto al 2022 (Anexo 1).

Es por ello que nos hallamos en un contexto de rapido envejecimiento demografico unido a
un aumento de la esperanza de vida y de desarrollo de la tecnologia donde la calidad y el
bienestar se van a establecer como prioridades para los préximos afios (OMS, 2020). Debido a
los avances tanto sociales como médicos la calidad de vida de las personas con SD (PSD) ha
ido en aumento. A principios del siglo XX, los bebés que nacian con SD vivian menos de 10
afos; actualmente, cerca del 80% de los adultos con este sindrome superan los 50 afios de
edad (Ortiz et al., 2024).

Actualmente la mayoria de las PSD son adultos y los mayores de 40 afos representan una
poblacion en rapido crecimiento. Existe, por tanto, una necesidad clara y urgente de mejorar la

atencion en los aspectos relacionados con el envejecimiento en el SD (Gonzalez y Ruiz, 2023).

En el modelo para la vida adulta y el envejecimiento de SD (Down Espana, 2021), realizan
una diferenciacion en la etapa de adultez. Donde se considera adultez inicial de los 18 a los 25
afios, y adultez plena de los 25 a los 40 afos. Esta etapa de adultez, es un periodo mas
complejo y generalmente mucho mas corto bioldgicamente, cuyo envejecimiento es prematuro

y acelerado respecto a la poblacion general (Down Espafia, 2021).
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Por consiguiente uno de los objetivos de desarrollo sostenible (ODS) recogidos en la
Agenda 2030 y destacado en el Plan estratégico 2021-2030 de Down Espafa (Anexo 2) que
guarda una estrecha relacién con este proyecto es el ODS n° 3 : “ Garantizar una vida sana y
promover el bienestar para todos y en todas las edades”. Este ODS resulta fundamental para
favorecer el correcto desarrollo en las diferentes etapas de la adultez, promoviendo el
envejecimiento activo asi como un desarrollo integral con una inclusién plena de las PSD y
discapacidad intelectual (DI). Estos valores, asimismo, son los pilares que fomentan Ila
Fundacién Asindown (FA) promoviendo la sostenibilidad social, impulsando iniciativas
equitativas, promoviendo practicas formativas e igualdad de oportunidades asi como la

intervencién en otras areas como son salud, deporte, ocio y formacion y empleo.

Con el aumento de la longevidad, los problemas de salud propios de la edad de las PSD
son mas evidentes. Pero a ello se suman dos factores que son especificos de este sindrome:
un desgaste mas rapido de ciertos o6rganos, entre ellos el cerebro, y una tendencia
biolégicamente determinada a desarrollar la enfermedad de Alzheimer (EA), caracterizada

clinicamente por la aparicion progresiva de la demencia (Bruna et al., 2021).

Tsou (2020), sostiene que “las guias de atencién médica de adultos con sindrome de Down
publicadas por un panel de expertos incluyen recomendaciones para detectar la demencia de
tipo Alzheimer (con recomendacién de la edad para comenzar el cribado) recomiendan la
evaluacion anual a partir de los 40 afos” (p.1543—-1556). Con el inicio de la etapa de adultez
plena, se cumplen los criterios diagndsticos patoldgicos de la EA y los cambios patolégicos
contindan aumentando en gravedad en la vejez. Los cambios en el liquido cefalorraquideo
ocurren casi 10 afos antes de que sean detectables en la tomografia por emision de
positrones (PET). A partir de los 40 afos, la prevalencia de la demencia aumenta
exponencialmente afectando a mas del 90% de los adultos en los mayores de 60 afios (Fortea
et al., 2021).

La EA puede afectar de varias maneras a la alimentacion y a la bebida que toma la PSD,
dependiendo del nivel de avance de la demencia y de otras circunstancias de salud. Es habitual
que aparezcan dificultades para comer o tragar ciertos alimentos, liquidos o sélidos, de manera
segura. Esto se debe en parte a la pérdida de memoria: dificultades para recordar si ya han
comido, cédmo usar los cubiertos 0 como masticar, especialmente en las etapas mas avanzadas
de la enfermedad (Nieto et al., 2024).

A esta etapa de demencia se suman las caracteristicas fisiolégicas especificas, que pueden
influir en las funciones realizadas en los 6rganos bucofonatorios (labios, lengua, mejillas,

paladar, etc.) encargados de: masticar, deglutir o hablar (Down Castelléon, 2022).
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Algunas de estas caracteristicas son:
e Hipotonia de todos los musculos orofaciales.
e Dificultad para coordinar los movimientos de la lengua.
e Paladar ojival.
e Frecuentes infecciones respiratorias.
e Alteraciones en la denticion.
e Sellado labial insuficiente.

e Anatomia peculiar de la faringe.

Respecto a los cambios mas frecuentes en el sistema estomatognatico o con mayor
facilidad de aparicidon en esta poblacion son: la hipoplasia del tercio medio de la cara, hipotonia
muscular generalizada, paladar alto y atrésico, enfermedades periodontales, maloclusién o
bruxismo severo. Todo ello tiene un impacto en la funcién de trituracion de los alimentos, que

es esencial para formar un correcto bolo alimenticio (World’s Hygienist, 2023).

Por lo tanto la presencia de EA, caracteristicas fisiologicas especificas y comorbilidades
clinicas anteriormente nombradas pueden comprometer la funcionalidad oromotora
apareciendo dificultades secundarias de la disfagia (Anexo 3), empeorando el prondstico y
aumentando la morbimortalidad implicada en la alimentacién y por lo tanto impidiendo la

recuperacion funcional suponiendo un impacto negativo en la calidad de vida de las personas.

Canizares-Prado et al., (2022) realizaron un estudio descriptivo de corte transversal con 18
participantes de 30 a 45 afios de edad. En este estudio se evalué el estado de las estructuras
orofaciales, la funciéon masticatoria y deglutoria y los habitos bucales y alimentarios para
observar la frecuencia de aparicion de estos problemas con el aumento de la edad. En él se
observé presencia de problemas en la introduccion de nuevos sabores y consistencias,
disfuncién anatomica severa de la mandibula/maxilar y alta hipotonia reflejada en los
movimientos de la lengua. Es por ello que existe un riesgo aumentado de desarrollar
comorbilidades clinicas que requieren atencién periddica destacando las alteraciones en el
desarrollo maxilomandibular, problemas de masticacién y deglucion, asi como habitos

alimentarios que pueden influir en la dieta y el estado nutricional (Canizares-Prado et al., 2022).

La dificultad deglutoria, es un problema de salud publica que va adquiriendo cada vez mas
envergadura. La disfagia no es una enfermedad, sino un sintoma derivado de una situacion
fisica, neurolégica o degenerativa. Se estima que en torno a un 10 % de la poblacion mundial la
sufre pero tan solo un 20 % es diagnosticado, aunque no siempre tratada (Otal, 2020). Esta
afecta especialmente a la salud de las personas adultas con SD y que desde el Programa de
Salud de Down Espafa consideran relevante dentro de la etapa de vida adulta y edad

avanzada (Down Castellon, 2022).


https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2021/10/PROGRAMA-SALUD_corr.pdf
https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2021/10/PROGRAMA-SALUD_corr.pdf
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Pese a que la disfagia afecta a las PSD, es dificil encontrar un estudio donde mencione en
la etiologia de forma directa las personas que sufren disfagia y tienen un diagnéstico de SD,
pero si se contempla otras comorbilidades asociadas tanto a nivel neurolégico, como los

trastornos neuromusculares (Anexo 4).

Es probable que se presenten problemas de desnutricion y/o deshidratacion en el individuo
afectado. La desnutricidon ocurre debido a una reduccion en la ingesta de nutrientes, mientras
que la deshidratacion se manifiesta como consecuencia de una disminucién en la ingesta de
liquidos (Lozano-Estevan et al., 2023). Las diferentes incapacidades para hacer progresar con
normalidad el bolo alimenticio hasta el estbmago, tanto la incapacidad para iniciar la deglucion,
como la sensacion de que el material deglutido queda retenido en el eséfago, diferencian los
tipos de disfagia (Anexo 5y 6).

Poniendo el foco en los sintomas segun la fase de degluciéon que se encuentre alterada,

encontraremos:

Respecto a la alteracion en la fase oral: alteraciones en el cierre labial con escape de
comida por los labios, falta de coordinacién en la formacion del bolo alimenticio, dificultades en
la masticacion (alteraciones de la articulacion temporomandibular), resto de alimento en surco
gingival, reflejo de deglucion tardio (sensibilidad oral reducida), falta de movilidad o fuerza
lingual y, por lo tanto, residuos en la lengua tras la deglucion, escape de alimento a la faringe
(falta de control lingual o sello palatogloso) y disminuciéon en movimientos anteroposteriores de
la lengua, entre otros, pudiendo producirse aspiraciones por penetracion a faringe antes de
tiempo (Soria Mufioz et al., 2021).

En las alteraciones en la fase faringea observamos retraso en el reflejo deglutorio con
aspiraciones antes de la deglucion, penetracion nasal de alimento por mal cierre velofaringeo,
disfuncién en contraccion faringea con residuos en senos piriformes y aspiraciones tras la
deglucion, residuos en valléculas por movimientos posteriores de la lengua reducidos,
disminucién de cierre del vestibulo laringeo con residuos encima de cuerdas vocales,
disminucién del movimiento laringeo anterior con alimento en seno piriforme, elevacion laringea
reducida con residuos en aritenoides y reduccion de cierre laringeo sin impedimentos para que

el alimento pase a via aérea.

Por ultimo en la fase esofagica, las alteraciones puede provocar retencién de alimentos en
el esofago tras la degluciéon como consecuencia de un trastorno de motilidad, una obstruccion

mecanica o un deterioro de la apertura del esfinter esofagico (Soria Mufioz et al., 2021).

Con lo que respecta a los signos de disfagia, existen varios signos que nos hacen

sospechar de su existencia (Anexo 7). En muchas ocasiones la disfagia puede pasar
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desapercibida, conllevando graves complicaciones. A nivel poblacional, un elevado porcentaje
de los pacientes con enfermedades neuromusculares sufren disfagia (entre el 45% y el 90%),
alrededor del 80% de los pacientes con EA sufre disfagia, entre el 52% y 82% de los pacientes
con Parkinson también presentan este problema, asi como un porcentaje superior al 40% de
los ancianos hospitalizados. A pesar de estos datos y del elevado riesgo de broncoaspiracion
que conlleva, la disfagia es un problema que se encuentra tanto infravalorado como

infradiagnosticado (Matute et al., 2021).

Suarez Escudero et al. (2023) sefalan a la disfagia como signo, trastorno o sindrome que
es habitualmente desatendida por los profesionales de la salud, como es el caso de adultos
mayores con enfermedades neurodegenerativas. Si bien la disfagia es muy frecuente, hay
brechas de conocimiento en cuanto a su tamizaje, diagnéstico oportuno y diferenciacion

fisiopatolégica entre causas estructurales, mecanicas y funcionales.

Por todo ello, al ser conocedores de la dificultad deglutoria que padecen las personas con
SD, pretendemos realizar este proyecto dirigido a los usuarios de la FA , valorando a través de
un cribado nutricional con el uso del cuestionario Eating Assessment Tool EAT-10 (Anexo 8,9 y
10), identificando sintomas clinicos que nos puedan indicar problemas de deglucién en aquellas
personas mayores de 30 afios, con un grado de dependencia moderada, grado que ha sido

evaluado y clasificado previamente por la FA.

Con este proyecto se pretende alcanzar el objetivo general (OG) que se propone y los
objetivos especificos (OE) de este estudio observacional, para garantizar la seguridad y mejora
de calidad de vida de las personas con SD adultas con las que se colaborara en un futuro y que

pertenecen a la FA de Valencia.

2.HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Este estudio tiene un enfoque metodolégico no experimental, transversal, descriptivo, y
prospectivo en el que se observarian las caracteristicas de nuestro objetivo general (OG),
cumpliendo asi con los objetivos especificos (OE) en un periodo de tiempo en concreto, sin
llevar a cabo una hipotesis causal especifica que debamos mantener o rechazar debido a su

naturaleza descriptiva.
2.1 Objetivo general
El OG que se plantearia en el presente proyecto de investigacion observacional es:

Describir los resultados obtenidos en el test EAT-10 por PSD mayores de 30 afios usuarios de

la FA pertenecientes al programa de vida adulta y envejecimiento activo.
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2.2 Objetivos especificos

Los OE que se plantearian en el presente proyecto de investigacion observacional serian
los siguientes:
e Enumerar qué sintomas clinicos de disfagia que se observaria mediante el test EAT-10.
e Designar las puntuaciones obtenidas del cribado del test EAT-10.
e Identificar las areas de mejora alimenticia de los usuarios de la FA a raiz de los

resultados que obtendremos en un futuro.

3.DISENO METODOLOGICO

3.1 Fase pre-experimental

Tipo de estudio y disefio: Se trataria de un estudio observacional, descriptivo, transversal ,

no intervencional, evaluando la situacion ocurrida de forma natural en ese momento especifico.

Mencion de la literatura empleada: El presente proyecto parte de estudio una busqueda
bibliografica exhaustiva y consultada con la respectiva mencién de los documentos analizados
de los ultimos 5 afos, para lograr dar un enfoque de mayor actualizacion y relevancia a nivel

teodrico.

Asimismo, se han consultado otros estudios descriptivos que apoyan la intervencién
escogida como Canizares-Prado, (2022). No obstante, la falta de publicaciones actualizadas
que presentan una investigacion analoga en la poblacion con las mismas caracteristicas, se ha
realizado una revision de articulos que interrelaciona informacién con guias de nutricion y

disfagia, dirigidas al paciente geriatrico y de edad avanzada.

3.1.1 Estructura y pregunta PICO

La enfermeria basada en la evidencia propone que los problemas clinicos que surgen de la
practica asistencial sean descompuestos y organizados siguiendo la estructura PICO
(Terrero,M 2022).

Tabla 1.
Estructura PICO del proyecto de investigacion observacional propuesto a la Fundacién Asindown.

Sigla P Personas a estudio: Pacientes adultos con SD,mayores de 30 afios pertenecientes al programa de vida
adulta y envejecimiento activo de la Fundacion de Valencia.

Sigla | Intervencion que se llevaria a cabo: Evaluacion mediante el cuestionario EAT-10.

SiglaC Comparacion: Este estudio no es comparativo.

Sigla O Resultados/Outcome: Signos y sintomas clinicos de disfagia.

Nota: Elaboracion propia.



ue

Universidad
Europea VALENCIA

La pregunta de este proyecto de investigacion seria la siguiente:  Qué signos y sintomas de
disfagia presentan las personas adultas con SD, mayores de 30 afos pertenecientes al

programa de vida adulta y envejecimiento activo de la FA de Valencia?

Intervenciones que se estudiarian: serian tanto los items del test de cribado EAT-10
mediante la observacion, como la puntuacién final, obtenida en dicho test de las personas

mayores de 30 afios, con SD y miembros de la FA.

3.1.2 Criterios de aleatorizacion y difusion de muestra

En este proyecto el muestreo es no probabilistico, por conveniencia, ya que la muestra se
ha seleccionado concretamente de un grupo de personas con SD usuarias de la FA de
Valencia, mayores de 30 afios y con una valoracién del grado de dependencia moderada,
segun la FA. La participacion de la muestra de este proyecto la definen los criterios de inclusién
y exclusion establecidos por el investigador principal de este estudio, nombrados en el

siguiente punto.

3.1.3 Criterios de seleccion de muestra

Para llevar a cabo este proyecto se establecerian unos criterios de inclusion y exclusion
sobre la muestra a estudio con el fin de que posea unas caracteristicas comunes con el

objetivo de homogeneidad del mismo.

% Criterios de inclusion.
Datos de la muestra a estudio:
e Muestra no probabilistica, por conveniencia de usuarios con SD de la FA, que forman
parte del programa de envejecimiento activo.
e Edad de la muestra: mayores de 30 afios.
e Grado de dependencia moderada valoracion y clasificacion que realiza y nos
proporciona la FA.
Consentimiento informado (Cl) y participacion:
e Cl por parte de los tutores legales de los usuarios a estudio (Anexo 11).
e Disponibilidad plena en las sesiones pertinentes de este proyecto, y en el horario
establecido y aprobado por la FA.

e Participacioén voluntaria.
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% Criterios de exclusion.
Datos de la muestra a estudio:
e Menores de 30 afios de edad usuarios de la FA de Valencia.
o Nivel de dependencia total, grave, leve o independiente datos que nos proporciona la
FA.
Consentimiento informado (Cl) y participacion:
e Falta de cumplimentacion del Cl, por parte del tutor legal.
e Usuarios que no estén disponibles en el horario pactado con la FA o no puedan acudir
a las sesiones de este proyecto.
e Usuarios que se retiren del estudio por cualquier motivo y no tengamos datos
suficientes para realizar un analisis veraz y de calidad cientifica pertinente a este

estudio.

3.1.4 Variables del estudio

En relaciéon a las variables de este presente proyecto, segun el rol de investigacion

observacional, descriptivo se obtendrian dos tipos de variables.

Tabla 2.
Tipos de variables del proyecto de investigacion de tipo observacional.

Variable dependiente Variable independiente
(VD) (D))
Estado emocional de la PSD de la FA. PSD de la FA de Valencia

>de 30 afios pertenecientes al programa de vida
adulta y envejecimiento activo.

Sintomas y signos de posible disfagia

item a item del test EAT-10.
PSD con valoracion funcional previa de FA
con grado de dependencia moderado.

Puntaje de los items del

cuestionario EAT-10.

Nota: Elaboracion propia.

La VI forma parte de nuestra muestra no probabilistica y por conveniencia de usuarios de la
FA pertenecientes al programa de envejecimiento activo de la misma. Los datos descriptivos
evaluados mediante la observacion de los usuarios de la FA por este estudio podrian servir de
prototipo, para extrapolarlo a una muestra mayor que cumpla los criterios de edad y

dependencia establecidos.

Los datos de la valoracion del grado de dependencia moderada, es decir la agrupacion de
los usuarios,nos la proporcionaria la FA de Valencia previo a este proyecto, cumpliendo asi los

criterios de inclusion de este estudio.
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Respecto a la VD, es el resultado de los diferentes datos recogidos por la muestra de

nuestro estudio asi como el estado emocional de la PSD y los grados de dificultad deglutoria.

3.1.5 Permisos: tramitacién

Para poder realizar este proyecto de investigacion, se solicitara la aprobacién del estudio
por parte del Comité de la Universidad Europea de Valencia. Asimismo, existe un convenio de

colaboracion vigente con la FA en materia de investigacion.

Ademas de esto, se necesitaria tener el consentimiento del centro de Asindown y el Cl por
parte de los representantes legales de los participantes a estudio (Anexo 11), ya que son
personas vulnerables y los adjudican como menores de edad. Para la autorizacién por parte de
los tutores legales se realizaria un documento donde se les explicaria de qué trata el proyecto y

ellos decidirian si dar su consentimiento o no.

En él también queda reflejado el compromiso de confidencialidad por parte de los
investigadores hacia los participantes. Todos los sujetos a estudio del proyecto participarian de
forma voluntaria y sin animo de lucro,con posibilidad de renunciar en cualquier momento del

proyecto si lo desearian

Se prevé que la informacién que se obtendria al finalizar el estudio beneficie tanto a los
participantes, como a la propia FA, por la recogida de datos de los participantes. Al finalizar la
investigacion los usuarios y sus tutores legales podrian ser informados, si lo desean, sobre los

principales resultados y conclusiones generales del proyecto.

Al desarrollar una investigacion se vela por una responsabilidad ética y, por ende, el
cumplimiento de lo estipulado en la Declaracion de Helsinki y en la normativa legal vigente

acerca de las investigaciones biomédicas (ley 14/2007 de junio de investigacion biomédica).

Finalmente, el tratamiento, la comunicacién y la cesién de los datos personales de todos los
sujetos del estudio se encuentran regulados por lo estipulado Ley Organica 3/2018 del 5 de
diciembre de Protecciéon de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, debido a la
informatizacién de los datos y registros. De esta manera, en todo momento se vela por la

confidencialidad de los participantes.

3.1.6 Riesqgos de sesgo

En este proyecto observacional se trataria de minimizar el riesgo de sesgo, pero hay

factores externos que podrian incurrir en errores de interpretacion.
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En este caso, el sesgo del investigador, es el factor mas critico de este proyecto
observacional, ya que se deberia garantizar la validez y objetividad de la descripcién del OG y
de los OE, de manera natural, sin intervenir. No realizar correctamente el estudio
observacional, por falta de tiempo en el estudio o por falta de costumbre del investigador,
pudiendo asi cometer algun error en la observacién. Esto podria alterar todo el estudio, es por
ello que es importante disponer de un tiempo determinado por cada persona (20 min) para

observar de manera sistematizada y minimizar ese riesgo.

De igual manera esta el sesgo de medicion o interpretacion de los resultados, debido a la
realizacion simultanea de otros estudios, a causa del agotamiento de los usuarios de la FA y
se observarian alterados los resultados del cuestionario EAT-10, dando una informaciéon no

veridica.

En cuanto al sesgo de seleccién de la edad, la muestra que corresponderia al estudio es
de usuarios de la FA mayores de 30 afios de edad. No obstante cabe la posibilidad de que
existieran usuarios de la FA no perteneciente al programa de envejecimiento activo y que no

cumplan con nuestro criterio de muestra, que si presentan problemas de deglucion.

En cuanto a las diversas comorbilidades de los usuarios con SD estas podrian influir en los

datos obtenidos en el cuestionario EAT-10 y por tanto interferir en los resultados esperados.

3.2 Fase observacional que se llevaria a cabo en el proyecto en caso de aprobacion

futura del proyecto por la Fundacion Asindown Valencia

En esta fase del proyecto se emplearia una observacién a los participantes incluidos en
nuestro criterio de muestra, en el que se esperaria obtener informacion mediante el
cuestionario EAT-10 de los sintomas clinicos y dificultades de deglutorias para su posterior
analisis.

2

% Tipo de observacion:

%

El investigador principal seria el observador de primera fuente, observador directo de los
usuarios del presente proyecto. La fase de observacion seria pasiva, sin intervenciéon ninguna
por parte del investigador principal, asi como encubierta, el investigador recogeria datos de

manera incégnita, sin que los usuarios perciban una observacion directa e incémoda.

+ Datos descriptivos:

Los datos recogidos del cuestionario EAT-10, serian informacién de ese preciso momento,

de los usuarios de la FA de Valencia y que pertenecen al programa de envejecimiento activo,

siendo datos meramente descriptivos. Estos datos permitirian registrar los hechos con una

10
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mayor espontaneidad.

< Horario de observacion de los usuarios:

Se realizaria en sesiones cuyo horario esté establecido y acordado con la FA de Valencia,
durante la franja horaria de 13:30 a 15:30h.

< Observacion del usuario:

El objetivo seria visualizar como comen los usuarios seleccionados y describir los posibles
sintomas y signos clinicos que observaria el investigador principal, mediante el uso de el
cuestionario EAT-10 (Figura 8 y 9) a modo de cribado en el que se detectaria los riesgos
potenciales de la disfagia de los usuarios de la Fundaciéon Asindown de Valencia. Para una
mejor observacion por parte del investigador principal los usuarios estudiados se agruparian en
grupos de tres personas y la observacién y realizacion del cuestionario EAT-10, se realizaria

durante 20 minutos.
< Realizacion del cuestionario EAT-10:

El cuestionario EAT-10, es un cuestionario tipo Likert, se realizaria de manera
heteroadministrada y no autoadministrada, en caso de alguna duda en la observacién , se
contrastaria la informacién con la propia FA, para recoger los datos descriptivos de la manera
mas fiable y directa para evitar los sesgos del proyecto. Esta fase del proyecto permitiria la

obtencion de informacion que indicaria una posible dificultad deglutoria.
4.EQUIPO INVESTIGADOR Y SUS FUNCIONES

Este proyecto colaborativo con la FA, se compondria por un equipo investigador en el que
incluiriamos a todos los involucrados que participarian en el desarrollo del mismo. La
estudiante e investigadora principal lleva a cabo la investigacion del proyecto personal del TFG,
Ester Gil Pardo. La profesora y tutora del TFG guiaria este proyecto, asesorando a la
investigadora principal , dando un enfoque de calidad académica, Maria Zacarés .Asi como
posibles colaboradores de la Fundacién Asindown, nos aportarian datos previos e informacion
util para desarrollar este proyecto, y por ultimo profesores especificos del campo de la

metodologia que nos asesorarian en campos especificos del proyecto.
5.PLAN DE TRABAJO Y CRONOGRAMA

Este plan de trabajo contemplaria las diferentes fases del proyecto necesarias para la
realizacion de este TFG asi como la propuesta que se realiza la FA de este proyecto tipo

observacional.

11
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Diagrama de Gantt

El cronograma de actividades llevado a cabo para este proyecto es representado por el
Diagrama de Gantt, donde cada fila perteneceria a una fase o actividad del proyecto y las

columnas son los tiempos estimados para la duracién de las tareas.

Diagrama de Gantt de los tiempos establecidos por la Universidad de Valencia, adaptados a

este proyecto para la realizacion del TFG 2025 (Anexo 12).

A continuacion, el presente proyecto observacional se llevaria a cabo segun los tiempos
marcados mediante el siguiente cronograma disefiado, lo que permitiria la estructuracion
orientativa de las tareas que se llevaria a cabo junto con la FA, en caso de futura aprobacién

del proyecto (Anexo 13).
6.RECURSOS Y PRESUPUESTOS

Para el desarrollo del presente trabajo de fin de grado (TFG) requeriria diversos recursos
tanto humanos como materiales, el trabajo se realizaria integramente por la investigadora
principal de este proyecto que pertenece al equipo de investigacién ya nombrado, con el apoyo
metodolégico de la tutora académica. Los recursos humanos aluden a la planificacion,

organizacion y ejecucion de las sesiones observacionales por parte del investigadora principal.

Respecto a los recursos materiales, se emplearian equipos informaticos de uso personal, no
obstante se prevé un pequefio presupuesto para cubrir posibles gastos necesarios para el
desarrollo del proyecto, como podrian ser la impresién del Cl, de el cuestionario EAT-10,
material de oficina. El transporte y en concreto el desplazamiento con vehiculo propio de la
investigadora principal desde su residencia hasta la FA en Valencia también se tendrian en
cuenta. En el Anexo 14 se encuentra con la Figura 12 donde se puede ver de forma mas clara

la comparaciéon de ambos recursos utilizados para este proyecto expresados en porcentaje.

Tabla 3.
Presupuesto estimado de transporte en vehiculo desde la residencia principal de la investigadora a la FA de esta
propuesta de proyecto.

Transporte Meses Cantidad de desplazamientos Presupuesto
Desplazamientos en vehiculo Junio,Julio,Agosto,Septiembre. 2025 3 10€
Octubre,Noviembre,Diciembre. 2025 2 5€
Sesiones observacionales Enero ,Febrero. 2026 6 35€
TOTAL: 60€

Nota: Elaboracion propia.
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Tabla 4..
Presupuesto desglosado y estimado de recursos materiales necesarios para la realizacién de este proyecto.

Recursos materiales Meses Presupuesto
Impresién y material de oficina Impresion del Cl Octubre,Noviembre,Diciembre. 2025 6 €
Sesiones observacionales, impresion test EAT-10 Enero ,Febrero. 2026 5€
TOTAL: 1€

Nota: Elaboracién propia.

7.RESULTADOS ESPERADOS Y UTILIDAD PRACTICA

7.1 Estimacion del analisis estadistico que se llevaria a cabo en este proyecto

Tras el fin de las sesiones observacionales en la Fundacion Asindown de Valencia, con
todos los datos necesarios para un analisis estadistico descriptivo, se analizarian los datos con

un enfoque transversal.

Obijetivo del analisis:

El alcance de investigacion de este proyecto es descriptivo, cuyo propdsito seria recopilar
informaciéon de manera conjunta sobre las variables de este estudio con precision. Por otra
parte el desarrollo de la investigacion es no experimental, no intervencional, observacional ,

describiendo de forma natural la observacién que realizamos a los usuarios.

Caracteristicas de nuestra muestra:

Los casos a estudio son los usuarios pertenecientes al programa de envejecimiento activo
de la FA. La muestra a estudio n= x es desconocida al no tener informacién rigurosa, si
sabemos que el total de usuarios de la FA de Valencia y pertenecientes al programa de vida
adulta y envejecimiento activo son 28, estos son clasificados y agrupados previamente por la
FA segun el nivel de dependencia.

En un supuesto en el que n=28 personas fueran estudiadas, al calcular el tamafio de la
muestra con un nivel de confianza del 95% y un margen de error de un 5% y tras realizar la
férmula nos indicaria que seria necesaria la participacion de 26 personas para obtener una

muestra representativa, con el nivel de confianza y el margen de error anteriormente nombrado.
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El tamafio muestral de la poblacion de este proyecto seria reducido, la muestra estaria
sesgada, el sesgo es el resultado de la eleccion unica de los usuarios de la FA, junto con los

criterios de muestra nombrados en este proyecto.

La muestra del estudio observacional, descriptivo, transversal y de prevalencia permitiria
conocer la existencia de dificultades deglutorias que se observan en ese mismo instante
mediante el cuestionario EAT-10, en una serie de casos, sin importar cuando adquirieron o

cuanto tiempo mantendran las dificultades deglutorias (Anexo 15).

Tipos de variables:

Analisis de los tipos las VD frente y las VI del proyecto (Anexo 15).

Método de analisis:

Mediante la aplicacién de técnicas de estadistica descriptiva, se obtendria una sintesis de

los patrones y tendencias presentes en la muestra analizada.

El procesamiento de los datos que se utilizaria para el analisis estadistico cuantitativo de
naturaleza descriptiva serian procesados mediante el programa Jeffrey’'s Amazing Statiscs
Program (JASP), aportando evidencia empirica al OG y los OE de este proyecto, mediante el

programa JASP se realizarian los calculos pertinentes.

Se realizaria una distribucion de frecuencias cada variable categérica o cualitativa.
Posteriormente se realizaria una tabla de contingencias donde pondremos la distribucion de

dos variables de forma conjunta.

Posteriormente se calcularia la estadistica de tendencia central media, mediana y moda, la

mediana y la moda que en este proyecto no seria un valor Unico , si no bimodal o trimodal.

La media describiria la suma de valores como qué sintomas, signos presentan los usuarios
de FA , asi como el puntaje del test EAT-10. Una vez calculado, se conoceria si la estadistica
de distribucion si es simétrico o no, en este caso si sabriamos que no es simétrico, ya que no

existiria un sesgo igual a 0 en este estudio.
7.2 Resultados esperados
Al finalizar este proyecto, tras la aplicacion del cuestionario EAT-10 se esperaria identificar

los distintos sintomas y signos clinicos que dificultan la deglucidén en personas usuarias con SD

mayores de 30 afios y pertenecientes al programa de envejecimiento activo de la FA.
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Las fuentes bibliograficas consultadas corroborarian que la incidencia de la disfagia de las
personas con SD es significativamente alta por la existencia de comorbilidades y alto riesgo de

complicaciones deglutorias.

Es probable que una mayor proporcion de muestra de usuarios obtengan puntuaciones
elevadas en el test, debido al mayor riesgo de disfagia que sufren los adultos con SD,
reflejando sintomas como tos al tragar, sensacién de que no avanza el bolo alimenticio o

alguna dificultad para tragar sélidos o liquidos.

En cuanto a la aplicacion del test EAT-10 es de rapida cumplimentacion, asi que seria
posible disponer del tiempo suficiente para una evaluacion de forma exhaustiva a los usuarios
siendo un resultado de test lo mas objetivo posible, respecto a la observacién y aportaria

calidad informativa al estudio.

Respecto a la dificultad deglutoria se esperaria en la fase oral y faringea de la deglucion,
por las caracteristicas fisiolégicas que tienen los usuarios con SD, nombradas en la

introduccién de este proyecto.

Los resultados reflejarian una mayor prevalencia de disfagia leve o moderada, relacionada
con sus caracteristicas anatomicas y funcionales, asi como alteraciones en las habilidades
motoras fina y gruesa. En caso de la motricidad fina se esperaria alguna dificultad para realizar
correctamente los movimientos para introducir el alimento en la cavidad oral y en la motricidad

gruesa para mantener la postura correcta para garantizar la degluciéon de manera segura.

A nivel individual, se preveria que algunos usuarios a estudio presenten sintomas clinicos
especificos como dolor al deglutir los alimentos, tos antes y después de deglutir, asi como la
prolongacion de la masticacién o la necesidad de evitar ciertos alimentos en el plato, donde la

deglucion resulte mas dificultosa.

Se observaria también si las texturas de los alimentos les dificultaria la deglucion ya sean
soélidas o liquidas, aun siendo menus adaptados para los usuarios, asi como la ingesta de

medicacion en especial los comprimidos en pastillas.
En cuanto al estado emocional, se observaria que algun usuario se muestre afectado, ya

que la dificultad deglutoria interferiria en salir o no a comer fuera del entorno habitual, dando un

valor del item del cuestionario EAT-10 elevado y por tanto un problema serio del mismo.
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7.3 Utilidad practica

Este proyecto tendria una utilidad practica elevada, se intentaria mejorar la comprension e
identificar los problemas relacionados con la funcién oral, y las dificultades de alimentacion
en personas con sindrome de Down, en la edad adulta. Por consiguiente se abordaria la
problematica, optimizaria la valoracién y un pre-diagndstico de una posible disfagia,
mediante la valoracion de enfermeria a través del test EAT-10. Al identificar los sintomas y
signos tempranos de disfagia podriamos hacer una medicion del impacto que tiene la dificultad
deglutoria en personas adultas con SD asi como contribuir en un futuro a la mejora de calidad

de vida e inclusion social.

Por afhadidura este proyecto podria servir de referencia para otros proyectos
interrelacionados, transformando el conocimiento recopilado en aplicable e implementarlo en un
tamafio muestral mayor y continuar con la linea de investigacién contribuyendo a la evidencia

cientifica respecto a la literatura de la disfagia en personas adultas con SD.

Destacar que el test EAT-10 no es diagnéstico, es un cribado de la disfagia que permitiria

conocer la presencia y gravedad de los 10 items del cuestionario.

Actualmente los estudios sobre la salud de los ancianos con SD sefalan la frecuencia con
que estos problemas disfagicos son causa de ingresos hospitalarios, porque se complican con
los problemas de aspiracion por vias respiratorias y consiguiente neumonia por aspiracion. Si a
ello se suma el relativamente frecuente reflujo gastroesofagico cuyo contenido también puede
ser aspirado, los inconvenientes pueden aumentar. Por tanto es necesario poner el foco en la

ingesta alimentaria de la que se pueden mejorar los siguientes aspectos:

e El cuidado de la boca: higiene, correcciones dentales y mandibulares .

e Promover la respiracion nasal.

e El acostumbrar la boca y su mucosa a diversas texturas y sabores, modificando la
consistencia si fuera preciso (Anexo 16).

e Uso de dispositivos de asistencia o técnicas de ayuda (Anexo 16).

e Masticar la comida y salivar durante tiempo suficiente, hasta que quede
plenamente desintegrada, sin esquinas ni grumos.

e El tomar porciones de tamafo reducido, tanto mas cuanto mas duro o fibroso sea
el alimento ingerido.

e El dartiempo a que la boca se vacie.

e El evitar temperaturas muy frias o muy calientes que originen respuestas reflejas
de tos o estrechamiento de la faringe.

e FEvitar alimentos de riesgo para la disfagia y si fuera preciso adaptar la
alimentacion de forma individualizada a los usuarios de la Fundacién Asindown

de valencia aplicando las texturas estandarizadas (Anexo 16).
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Esta buena conducta, si esta bien formada y ejercitada a lo largo de la vida, hara que al

encarar la persona disponga de una practica y educacién de base (Lazenby, 2008).

Cuyo fin sera minimizar las complicaciones deglutorias tanto de seguridad como de eficacia,

aumentando asi la calidad de viday un envejecimiento activo de las PSD.
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ANEXO 1: Datos de la memoria anual 2024 del boletin ECEMC.

Figura1

Captura de pantalla de los datos correspondientes al afio 2023 de la memoria anual del afio 2024 del boletin ECEMC.

SINDROME DE DOWN POR EDAD MATERNA (EM)

e EM < 35 afios

e EM = 34 afios

Total
Por 10.000 BN
Ty -
£ -
o0 -
m.
i o
L . g gt M g A " A A T W i L W S e g A L )
EEfEfZfEEEfEfETEEEETETEEEEEZEEEEECZCSSS======z2z2z22
AAAAAAAAAAAAAA L e B B B B s B e e e B B B B B B B B B B )
Periodos
o EM = 35 808! Prama=21115 = 0,000001 b{VO00)=- 0,22
Poe= 54,06 =0,03
e EM = 34 afios:  firma= 749,18 p= 0,000001 b{y000)= - 1,5
Poen= 259,16 = 0,000001
o T otal: Prena= 406,06 pe= 0,000001 b{VO00)=- 0,32

Nota:El grafico representa el analisis secular de la frecuencia por 10.000 de los defectos congénitos
seleccionados.Periodo estudiado: 1980 — 2023 (2024 — Boletin ECEMC-Datos 2023 Memoria Anual, s/f).
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ANEXO 2 : ODS de la Agenda 2030.

Figura 2

Captura de pantalla de los objetivos de la Agenda 2030 publicados en la revista Down Espafia.

AGENDA 2030 Nel:X 3\ 355

ODS n® 3: Garantizar una vida sana y promover el bienestar para todos en todas las edades.

ODS n®° 4: Garantizar una educacién inclusiva, equitativa y de calidad, y promover oportunidades de
aprendizaje durante toda la vida para todos.

ODS n®°5: Lograr la igualdad entre los géneros y empoderar a todas las mujeres y las nifas.

ODS n® 8: Promover el crecimiento econémico sostenido, inclusivo y sostenible, el empleo pleno y
productivo y el trabajo decente para todos.

ODS n° 16: Promover sociedades justas, pacificas e inclusivas.

ODS n® 17: Revitalizar la Alianza Mundial para el Desarrollo Sostenible.

SALUD EDUCACION IGUALDAD
¥ BIENESTAR DE CALIDAD DE GENERD

TRABAJO DECENTE
Y CRECIMIENTD
ECONOMICD

15 PAL, JUSTICIA 17 ALIANIAS PARA
E INSTITUCIONES LOGRAR

LOS OBIETIVOS

Nota:Tomada de Down Espafia.Plan estratégico 2021-2024.

ANEXO 3 : Tabla de complicaciones deglutorias.

Figura 3
Captura de pantalla de las dificultades secundarias de la disfagia. Complicaciones de la disfagia relacionadas con la

seguridad y eficacia deglutoria.

Complicaciones relacionadas con la seguridad Complicaciones relacionadas con la eficacia
deglutoria deglutoria
Atragantamiento o
Desnutricion

Aspiracion traqueobronquial

Neumonfa aspirativa

T Deshidratacion
Polimedicacion

Nota:Tomada de Protocol of action in the dietary and nutritional approach in patients with dysphagia por
(Lozano-Estevan et al., 2023).
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ANEXO 4 : Tabla de etiologia de la disfagia relacionada con el proyecto.

Figura 4

Captura de pantalla de la etiologia de la disfagia (prevalencia %).

Etiologia de la disfagia

Trastornoschieuromusculares (51-86 %)

Accidente cerebrovascular (ACV) (25-81 %)

Descripcion

Esclerosis multiple, enfermedad de Parkinson, esclerosis lateral amiotrafica (ELA),
miastenia gravis, distrofia muscular

Un ACV puede dafiar los centros nerviosos responsables de la deglucion

Esofagitis, estenosis esofagica, enfermedad por reflujo gastroesofagico (ERGE), acalasia,

A _ [
i oeiieckse: s R0 e 2<E) diverticulos esofagicos, tumores esofagicos

Tumores de cabeza y cuello, compresion extrinseca del esofago, estrechamiento o anillos

Trastornos estructurales o tumorales (23-100 %) epolégjoas Gongenins o exkuiridos

Trastornos del musculo esquelético de la cabeza
y el cuello (24-34 %)

Miopatias, trastornos de la articulacion temporomandibular, trauma o cirugia en la regién
de cabeza y cuello

Enfermedades neurolbgicas@ 5-80 %) ) ELA, ghfermedad de AI@eﬂfermedad de Huntington, pardlisis cerebral

La radioterapia dirigida a la region de cabeza y cuello puede dafar los tejidos y causar

Efectos secundarios de la radioterapia (40-80 %) disfagia

Las intervenciones quirdrgicas en la region de cabeza, cuello o esofago pueden afectar la

Efectos secundarios de la cirugia (22-52 %) funcidn de la deglucidn

Nota:-Tomada de Protocol of action in the dietary and nutritional approach in patients with dysphagia por
(Lozano-Estevan et al., 2023).

ANEXO 5 : Clasificacion de la disfagia.

Figura 5
Captura de pantalla de la clasificacién de la disfagia segun la localizaciéon anatémica.

PREVALENCIA DE

DIAGNOSTICO SINTOMAS

TIPO DE DISFAGIA ALTERACION

Tempranos al inicio de la
deglucién,durante o tras
unos minutos. Puede
aparecer de forma silente.

Alteracion en fase oral,
faringea, laringea, esfinter
esofagico.

Suponen el 80% de las
disfagias diagnosticadas.

Dolor tras la deglucién,

Alteracion desde esfinter

esofagico hasta estomago.

Suponen el 20% de las

disfagias diagnosticadas.

region retroesternal incluso
cervical.

Nota: Elaboracién propia con la herramienta de disefio grafico Canva (Otal, 2020).
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Figura 6

ANEXO 6 : Diferenciacion entre disfagia estructural de la disfagia funcional.

Captura de pantalla, tipo de disfagia segun caracteristica estructural o funcional.

DISFAGIA ESTRUCTURAL DISFAGIA FUNCIONAL

DISFA

,que d

Ejemp

estruc

+ Ob

+ Infl

Ejemp
estruc:

+ Infl

ESTRUCTURAL:
Alteracion anatomica o estructural

bolo alimenticio.

Orofaringeo:

(objeto extrafio).
+ Lesion intrinseca.

corrosivas.

+ Tumores malignos y benignos.
+ Lesion intrinseca: Esofagitis.

hongos.

DISFAGIA OROMOTORA O FUNCIONAL:
Alteracion en el mecanismo fisiopatoldgico de
la deglucion (demencia, enfermedades
neurolégicas, edad u otros) .Por alteracién de
la motilidad orofaringea que afecta a la
propulsion del bolo, la reconfiguracion
orofaringea durante la deglucién o a la
apertura del esfinter esofagico superior
Asociada a enfermedades neurologicas o al
envejecimiento.

Ejemplos de alteraciones funcionales a
nivel Orofaringeo:

« Dificultad para iniciar el reflejo de

deglucion.

+ Alteraciones motoras del musculo estriado

faringeo y esofagico.

+ Alteraciones motoras secundarias a

procesos neurologicos.

+ Trastorno del esfinter esofagico superior.
Ejemplos de alteraciones funcionales a
nivel Esofagico:

+ Alteraciones del musculo liso esofagico.

« Alteraciones del esfinter esofagico inferior.

GIA ORGANICA O

ificultan la progresion del

los de alteraciones

turales a nivel

struccion intraluminal

amatorias: Infecciosas,

los de alteraciones
turales a nivel Esofagico:

amatorias :virus, bacterias,

Nota: Elaboracion propia con la herramienta de disefio grafico Canva (Otal, 2020).

Los
enl
[ ]

Anexo 7: Signos que nos permiten sospechar de la existencia de la disfagia.

signos que nos hacen sospechar la existencia de la disfagia y que podemos identificar
a fase preparatoria y fase oral:

Dificultad para recoger el alimento del cubierto.

Almacenamiento de comida en la boca

Aumento del tiempo de manejo oral.

Caida de la comida de la cavidad oral por mala realizacién del sellado labial.

Dificultad para la realizacion y coordinacion de movimientos orales con los musculos

faciales, orales y linguales.

Pérdida de fuerza durante la masticacion.

Patrén masticatorio excesivo.

Falta o disminucién de la percepcion del alimento en boca.

Dificultad para formar el bolo.

Dificultad para iniciar la deglucion.

Regurgitacion oral o nasal.

Cambios en tono de voz, afonia o voz nasal.

Atragantamientos frecuentes.

Obstrucciones de las vias respiratorias

Sensacion de ahogo al tragar.
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Cambios de la respiracién durante la comida.

En cuanto a la fase esofagica se pueden observar los signos siguientes:

Nauseas y vémitos.
Regurgitacién de comida a través de boca, nariz o traqueotomia.
Reflujo.

Sensacion de parada u obstruccion en cualquier tramo desde el comienzo

de la garganta hasta el final del es6fago.

Degluciones muiltiples para tragar un solo bolo alimenticio.
Babeo frecuente.

Rechazo de los alimentos o bebidas que antes consumian.
Retraso o ausencia de elevacion laringea.

Residuos de alimentos en boca tras la deglucién.

En la fase faringea podremos observaremos los signos siguientes:

Tos, carraspeo o congestion durante o después de ingerir alimentos o bebidas.

Sensacion de residuo o compactacién en la boca o faringe.
Dolor , molestia o sensacién de atasco en la garganta.
Sudoracién, ojos llorosos y malestar.

Dolor retroesternal relacionado con la deglucién.

Otros signos frecuentes:

Infecciones respiratorias recurrentes.

Tos durante las comidas o hasta 20 min tras esta.
Fiebre o febricula.

Cambio de color en los dedos o en los labios.
Bajada de saturacion de oxigeno en sangre.
Pérdida de peso sin otra razén aparente.
Estados de deshidratacion.

Intubaciéon mayor de 72 h.

Otros.

(Otal, 2020)
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Anexo 8 : Cuestionario tipo likert Eating Tool Assessment EAT-10

El cuestionario Eating Assessment Tool EAT-10, es un instrumento analdgico, verbal,
unidimensional y autoadministrado, en este proyecto se realizard heteroadministrado. Este

cuestionario pertenece a una deteccién y evaluacion inicial de la disfagia ver Anexo 10.

Las respuestas del cuestionario son tipo Likert tienen 5 niveles —de 0 (ningun problema) a 4
(es un problema serio)-. La maxima puntuacion posible son 40 puntos y si la puntuacién total
obtenida es mayor de 3 es posible que el paciente sufra disfagia ver Figura 8. Las preguntas

realizadas son las siguientes:

e Miproblema para tragar me ha llevado a perder peso.
e Miproblema para tragar interfiere con mi capacidad para comer fuera de casa.
e Tragar liquidos me supone un esfuerzo extra.
e Tragar solidos me supone un esfuerzo extra.
e Tragar pastillas me supone un esfuerzo extra.
e Tragar es doloroso.
e El placer de comer se ve afectado por el problema de tragar.
e Cuando trago, la comida se pega en mi garganta.
e Toso cuando como.
e Tragar es estresante.
(Matute et al., 2021)

La puntuacion directa para la evaluacion de sintomas especificos de disfagia, que ha
mostrado una consistencia interna y reproducibilidad excelentes, y cuya validez y fiabilidad han
sido probadas en una amplia cohorte de pacientes con trastornos de la deglucion debidos a
diversas causas, tanto para el establecimiento inicial de la gravedad del sintoma como para la
valoracion del tratamiento de la disfagia en una gran variedad de situaciones clinicas. (Burgos
etal.,, 2012)

La version original de la escala en inglés se puede administrar en menos de 2 minutos y la
puntuacion total se obtiene con facilidad, sin que sea necesario referirse a subescalas ni utilizar
formulas complejas para su célculo. La sencillez y rapidez de administracién de esta nueva
escala de despistaje en inglés, motivé su traduccién y validacién al idioma espafiol, con la
finalidad de dotar a la comunidad clinica castellanohablante de un instrumento util para el

diagnéstico y el manejo de los pacientes con disfagia.(Burgos et al., 2012)
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Anexo 9 : Fases del protocolo en el que se incluye el test EAT-10

Figura 7
Captura de pantalla de las diferentes

cuestionario EAT-10.

Fase del protocolo

fases de protocolo de actuacion para abordar la disfagia donde esta incluido el

Procedimiento y pruebas

—]

Deteccion y evaluacion inicial

Entrevista clinica y anamnesis médica

| Despistaje de la disfagia (Eating Assessment Tool—wm

Evaluacion del estado nutricional

Evaluacion de la deglucion mediante exploracién clinica (Método de Exploracion Clinica Volumen-
Viscosidad [MECV-V]) (14)

Deteccion de signos de desnutricion y riesgo de aspiracion (Mini Nutritional Assessment MNA®) (15)

Evaluacion instrumental de la deglucion

Videofluoroscopia de la deglucion (VFSS)
Fibroendoscopia de la deglucion (FEES)

Manometria esofagica (si se sospechan trastornos esofagicos)

Planificacion del tratamiento

Disefio del plan de alimentacion adaptado a las necesidades del paciente con modificaciones de
texturas y consistencias

Establecimiento de metas y objetivos del tratamiento
Seleccion de métodos y técnicas de rehabilitacion

Coordinacion de la terapia logopédica y terapia ocupacional

Seguimiento y evaluacion

Monitoreo del progreso del paciente
Fvaluacién periddica de la eficacia del tratamiento
Ajuste del plan de tratamiento segtn necesidades
Reevaluacion del estado nutricional

Valoracion de la seguridad alimentaria y deglucion

Educacion y orientacion

Asesoramiento sobre la dieta modificada y adaptacion de texturas
Instrucciones para el paciente y cuidadores sobre la deglucion

Consejos para prevenir complicaciones

Nota:Tomada de (Lozano-Estevan et al.

Informacion sobre la importancia de la adherencia al fratamiento

, 2023).
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Anexo 10: Cuestionario EAT-10

Figura 8

Captura de pantalla del cuestionario Eating Assessment Tool EAT-10.

Deteccidn precoz y manejo de la disfagia en una
Unidad Geridtrica de Agudos

EAT-10: Eating Assessment Tool
Despistaje de |a Disfagia

FECHA
Preguntar al paciente hasta que punto percibe los siguientes problemas,

1 Mi problema para tragar me ha llevado a perder peso B Tragar es doloroso

0 = ningun prodlema 0 = ningan problema
1 1
2 2 .
: _ ; _
4 = &s un problema seric 4 = es un problema serio
2 mi problema para tragar interfiere con T El placer de comer se ve afectado por
mi capacidad para comer fugra de casa mi problema para tragar
0 = ningGn probdema 0 = ningumn problema
: 2
: O G u
4 = as un problema serio 4 = g3 un problema serio
3 Tragar liquidos me supene un esfuerzo extra B Cuando trage, la comida se pega en mi
0 = ningln problama garganta
1 0 = ningun problema
2 1
3 . D 2
4 = g5 un problama serio 3 D
4 = g5 un protlema seno
4 Tragar sélides me supone un esfuerzo exira 9 Toso cuando como
0 = ninglin prablama ? = ningun problema
1
2 2
: i : i
4 = as un problama serio 4 = @8 un problema serio
5 Trasgan paslillas e supore un esfueree exlrag 10 Trasgan es eslresanle
0 = ningun problema 0 = ningun problema
1 1
2

L]

; D
4 = g un prokdens senio A4 = e wn problema senio

A. PUNTUACION

Sume &l numero de puntos v escriba la puntuacion total en los recuadros. I:l :I
Puntuacién total (méximo 40 puntos)

Nota: Tomada de (Ma Dolores Molina Navarro Enfermera Unidad Hospitalizacion Geriatria HPS Versién: 1.0. Protocolo
realizado: Agosto, 2017).
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Anexo 11 : Consentimiento Informado del proyecto

HOJA DE INFORMACION

Titulo de estudio: Proyecto de investigacion observacional de la disfagia en personas
adultas con Sindrome de Down miembros de la Fundacién Asindown a través del test EAT-10.
Promotor: Universidad Europea de Valencia.

Investigadores: Maria Zacarés Herrero.(Alumna: Ester Gil Pardo)

Centro: Universidad Europea de Valencia.

Nos dirigimos a usted para informarle del estudio de investigacion que se va a realizar en la
Universidad Europea de Valencia, en el cual se le invita a participar.
Antes de decidir si desea participar en este estudio, es importante que entienda por qué es
necesaria esta investigacion, lo que va a implicar su participacién,explicando de forma
detallada cémo se va a utilizar su informacion y sus posibles beneficios, riesgos y molestias.
Por favor, témese el tiempo necesario para leer atentamente la informacién proporcionada a

continuacion.

Si tiene alguna duda sobre algun aspecto del estudio o le gustaria comentar algun aspecto
de esta informacién, por favor no deje de preguntar a los miembros del equipo investigador:
Ester Gil (mail o telf) y Maria Zacarés (mail o telf).

En caso de que una vez leida esta informacion y aclaradas las dudas decida participar en el
estudio, debera firmar su consentimiento informado.
Este estudio ha sido registrado por la Comision de la Investigacion de la Universidad Europea

de Madrid, Valencia y Canarias.
Motivo del estudio.

Identificar qué signos y sintomas presenta la poblacion adulta de Sindrome de Down que
pertenece a la Fundacion Asindown de Valencia, que agravan o dificultan la deglucién en los
alimentos convirtiéndose en un trastorno de la deglucion (disfagia), mediante el test EAT-10 .
Este test nos permite valorar qué factores de riesgo estan padeciendo de manera temprana en

la deglucion y poder prevenirlos en un futuro antes de que se agraven.
Participacion voluntaria y retirada del estudio.

La participacion en el estudio es voluntaria,por lo que puede decidir no participar.
En caso de que decida participar, puede retirar su consentimiento en cualquier momento, sin
que por ello se altere la relacion con su médico ni se produzca perjuicio alguno en su

tratamiento.
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En caso de que usted decidiera abandonar el estudio, puede hacerlo permitiendo el uso de
los datos obtenidos hasta ese momento para la finalidad del estudio, o si fuera su voluntad,

todos los registros y datos seran borrados de los ficheros informaticos.

¢Quién puede participar en el estudio?

El estudio se realizar4 a personal adulto independiente y dependiente en el horario de

comida de la Fundacion Asindown de Valencia de 13:30 a 15:30.

¢En qué consiste este estudio?

Este estudio es observacional descriptivo, es decir nuestro objetivo sera visualizar como
coméis e ir anotando items del test EAT-10 y si quedase alguna duda, preguntaros con

respuesta de si 0 no.

La herramienta Eating-Assessment Tool-10 (EAT-10) es de puntuacién directa para la
evaluacion de sintomas especificos de disfagia, que ha mostrado una consistencia interna y
reproducibilidad excelentes, y cuya validez y fiabilidad han sido probadas en una amplia
cohorte de pacientes con trastornos de la deglucion debidos a diversas causas, tanto para el
establecimiento inicial de la gravedad del sintoma como para la valoracién del tratamiento de la

disfagia en una gran variedad de situaciones clinicas.

La puntuacion total se obtiene con facilidad, sin que sea necesario referirse a subescalas ni

utilizar férmulas complejas para su calculo.(Campora, s/f)

El test sera realizado por los investigadores principalmente a través de la observacion,pero
si los resultados o algun aspecto del test da lugar a la confusién del investigador, el mismo

investigador podria preguntar a la persona a estudio para aclarar sus dudas.

¢En qué consiste mi participacion? (participacion del sujeto)

Vendran los investigadores en el horario de las comidas durante varios dias, que seran
acordados con la Fundacién Asindown. El horario previsto para el estudio sera de 13:30 a
15:30, cuyo objetivo principal es observar a los participantes durante la comida, ir anotando y
en caso de alguna duda al finalizar la comida, se os preguntara, siempre y cuando querais

participar.

¢Como se accedera a mi historial clinico y con qué fines?

Se accedera a través de la Fundacion Asindown, cuyo fin es aportar informaciéon a nuestra
investigacion, que nos va a permitir analizar las posibles causas del trastorno de deglucion y

evaluar la gravedad, para en un futuro poder establecer unos cuidados mas especificos.
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¢Cuales son los posibles beneficios y riesgos derivados de mi participacion en el

estudio?

En esta investigacion no hay un beneficio directo, pero si obtendremos informacion de cada
persona sobre sus posibles signos y sintomas que indiquen que hay un trastorno de deglucién
y asi poder saber qué factores de riesgo esta sufriendo la persona. Esta informacion es
importante para que el posible trastorno de deglucion no evolucione a una broncoaspiracion o

afeccion mas seria.No hay ningun riesgo.
¢Quién tiene acceso a mis datos personales y como se protegen?

El tratamiento, la comunicacién y la cesion de los datos de caracter personal de todos los
sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 3/2018 de 5 de diciembre de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. De acuerdo con lo que
establece la legislacibn mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
modificacion, oposicion y cancelacion de datos, para lo cual debera dirigirse a su médico del

estudio.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un coédigo y sélo su
médico del estudio/colaboradores podran relacionar dichos datos con usted y con su historia
clinica. Por lo tanto, su identidad no sera revelada a persona alguna salvo excepciones, en
caso de urgencia médica o requerimiento legal. Solo se transmitiran a terceros y a otros paises
los datos recogidos para el estudio que en ningun caso contendran informacién que le pueda
identificar directamente, como nombre y apellidos, iniciales, direccidon, nimero de la seguridad
social, etc. En el caso de que se produzca esta cesion, sera para los mismos fines del estudio
descrito y garantizando la confidencialidad como minimo con el nivel de proteccion de la
legislacion vigente en nuestro pais. El acceso a su informacion personal quedara restringido al
médico del estudio/ colaboradores, autoridades sanitarias (Agencia Espafola del Medicamento
y Productos Sanitarios), al Comité Etico de Investigacién Clinica y personal autorizado por el
promotor, cuando lo precisen para comprobar los datos y procedimientos del estudio, pero

siempre manteniendo la confidencialidad de estos de acuerdo con la legislacién vigente.

¢Recibiré algun tipo de compensacion econémica?

La compensacion econémica no esta prevista en este estudio, sin embargo la informacién

que obtengamos es el mayor beneficio del estudio.
¢Quién financia esta investigacion?

El promotor del estudio es el responsable de gestionar la financiacién de este. Para la
realizacion del estudio, el promotor de este ha firmado un contrato con el centro donde se va a

realizar.
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Otra informacion relevante

Revocacion del consentimiento:

Si usted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ningun dato nuevo
serd afadido a la base de datos y puede exigir la destruccion de sus datos y/o de todos los
registros identificables, previamente retenidos, para evitar la realizacion de otros analisis.
También debe saber que puede ser excluido del estudio si los investigadores del estudio lo
consideran oportuno, ya sea por motivos de seguridad, por cualquier acontecimiento adverso
que se produzca o porque consideren que no esta cumpliendo con los procedimientos
establecidos. En cualquiera de los casos, usted recibira una explicacion adecuada del motivo
que ha ocasionado su retirada del estudio.
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Figura 9

ANEXO DE DOCUMENTOS DE INFORMACION AL PACIENTE

Captura de pantalla del cuestionario Eating Assessment Tool EAT-10.

@ MNestle EAT-10: Eating Assessment Tool
Ufl"iﬁﬂl"l Despistaje de la Disfagia
Institute
FECHA
APELLIDOS NOMBRE SENO EDAD
OBJETIVO

El EAT-10 le ayuda a conocer su dificutad para tmgar.
Pusds ser importants que habls con su médico sobee las opdones de imtamients para sws siniomas

A. INSTRUCCIONES

Responda cada pregunia escribiends en o recuadno o ndmen de puntos.
{Hasta que punto usted pesibe los siguentes probleras?

1 Mi problema para tragar me ha llevado a perderpeso  § Tragares doloroso

?-ﬂgﬁmp’ﬂﬂem li'lzrivgn:np'uuﬁ'na
2 2
3 D 3
4 = g5 un problema sero 4 = &5 un problama sedo
2 Mi problema para tragar interfiere con T B placer de comer se ve afectado por
mi capacidad para comer fuera de casa mi problema para tragar
?-ﬂqmpmem ?-ni‘lginpﬂ:lﬁ'na
2 2
3 I:I 3
4 = 8% un proDisMa S80I 4 = a% un probiema ses
3 Tragar iquidos me SUpane Un esil &rEo extra 8 mgrm la comida 8 pega en mi
L gaing an
0 = ninglin problema o
12 ?-mvgmpmemn
3 D 2
4 = gsUn problsma B 3
4 = ag un problema sedo
4 Tragar sdlidos me supone un esfuerzo extra 9 Toso cuando como
0= ningin protlema 0 = ningin problema
2 2
3 |:I 3
4 = g un problema serio 4 = ag un problama sedss
5 Tragar pastillas me supone un esfuerzo extra 10 Tragar es sstresante
?-rﬂ‘qﬁp’uﬂem li'l-nivgn:np'uuema
2 2
3 D 3
4 = 8% un probisma S80I 4 = a5 un probiama ses
A. PUNTUACION

Sume el nime de punios y esoiba la puniuacidn iotal en los recuadros. DD
Pruarbul s 6 total (mdsimo A0 puntos)

C. QUE HACER AHORA

Si la puniuacidn total que obiiuve es mayor o ipual a 3, usted pueds preseniar problemas para iragar de manem

eficar y segura e recomendam o8 que compana bs resulados dd EAT-10 eon su madico.

U

U

U

U

U

Nota: Tomada de Traduccion y validacion de la version en espafiol de la escala EAT-10 para despistaje de la disfagia.
Annals of Otology Rhinology & Laryngology, 117(12), 919-924.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PACIENTE PARA LA PARTICIPACION DEL
PROYECTO DE INVESTIGACION:

D./Da , de anos, con

DNI y domicilio en . He

recibido una explicacion satisfactoria sobre el procedimiento del estudio, su finalidad, riesgos,

beneficios y alternativas.

Manifiesto que:

1. He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.

2. He sido informado suficientemente del objetivo del estudio.

3. He podido hacer preguntas sobre el estudio.

4. Estoy de acuerdo y acepto participar en el mismo voluntariamente durante todo el proceso y

en las distintas pruebas que se lleven a cabo

5. He sido informado de que los datos recogidos en este trabajo seran tratados
confidencialmente, aplicandose la legislacion vigente de proteccion de datos (Real Decreto
5/2018).

6. Acepto que los datos derivados de mi participacion puedan ser utilizados para la divulgacion
cientifica, siempre salvaguardando mi derecho a la intimidad.

Comprendo que mi participacion es voluntaria.

7. Comprendo que puedo retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y
sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.
Por tanto, presto libremente mi conformidad para participar en el estudio detallado con la ayuda

del personal que sea necesario con la debida cualificacion y especializacion.

Valencia, a ...... .de .....coevvuunnnens de 202...

Firma del Participante (tutor legal). Firma del Investigador principal.
Nombre: Nombre:

Fecha: Fecha:
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Anexo 12: Plan de trabajo del TFG

Figura 10

Captura de pantalla del Diagrama de Gantt.Cronograma de actividades para la realizacién del TFG.

TIEMPO
ACTIVIDAD

ELECCION DEL TEMA Y
PLANIFICACION DEL PROYECTO

INTRODUCCION,HIPOTESIS Y
OBJETIVOS

Nota: Elaboracién propia con la herramienta de disefio grafico Canva.
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Anexo 13: Plan de trabajo del futuro proyecto de investigacion

Figura 11
Captura de pantalla del Diagrama de Gantt.Cronograma de actividades propuestas en el proyecto por parte del
investigador principal.

ACTIVIDAD

Nota: Elaboracién propia con la herramienta de disefio grafico Canva.
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Anexo 14 : Recursos y presupuestos del proyecto

Figura 12

Captura de pantalla de la comparacion de recursos humanos empleados frente a los recursos materiales.

Recursos materiales

Recursos humanos

Fuente: Elaboracién propia

Nota: Elaboracion propia con la hoja de calculo de Google.

Anexo 15: Resultados esperados y utilidad practica

Figura 13

Captura de pantalla de un esquema de nuestra muestra y sesgos que aplicariamos a este proyecto.

Muestreo no probabilistico, por
conveniencia

Muestra
n=X
Usuarios de la Fundacidn Asindow que
pertenecen al programa de vida adulta
y envejecimiento activo

Muestra sesgada

Sesgo

A
( )

Usuarios de la Fundacion con un
grado de dependencia moderado,
previa clasificacion y agrupacion
realizada por la FA.

Usuarios de la FA
=30 afios de edad

Nota: Elaboracién propia con la herramienta de disefio grafico Canva.
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Figura 14
Anédlisis de las variables del proyecto segun el grado de cuantificacion.

Cualitativa-Nominal: PSD de |a
FA >de 30 afios pertenecientes al
programa de vida adulta y
envejecimiento activo.

Variables
independientes
vl " cualitativa-Ordinal: Personas
/' con una valoracion funcional de
grado de dependencia

. moderado, respecto al
Variables del proyecto indice de Barthel.

segun el grado de
cuantificacion

\. /! Cualitativa-Ordinal: Sintomas y signos de posible
disfagia item a item del test EAT-10.
Variables
deper\:’déentes Cualitativa-Ordinal: Estado emocional de las PSD de la
FA

Cuantitativa-Discreta: Puntaje de
los items del cuestionario EAT-10.

Nota: Elaboracién propia con la herramienta de disefio grafico Canva.

Anexo 16: Utilidad practica del proyecto

Figura 15
Niveles de textura segun la Dietitians Association of Australia and SpeechPathology.

—_ﬂ_’_-:___,._

Maxima modificacion

Sin modificar

Sin modificaciones Textura A Textura B Textura C

Variedad de texturas
y comidas regulares.
Incluye alimentos
duros, crujientes y
blandos.
Todas las comidas
pueden ser

incluidas.

Blanda

Picado y hiimedo Puré suave

Alimentos naturales
blandos o cocinados
para modificar su
textura.
Comidas que
puedan ser
masticadas (no
mordidas).
Salseados y
himedos.
Faciles de romper o
pisar con un
tenedor.

No: dobles texturas,
alimentos
fragmentables, ni
que desprendan
jugo (los de riesgo).
Tamafo particulas=

1,5x1,5cm

(<5a, menos de %).

Alimentos blandos,
himedos y con los
que se forme un
bolo facilmente.
Se podran tomar o
pisar con un tenedor
con mucha facilidad.
No incluye los
alimentos que ya
rechaza la textura
anterior.
Tamano particulas=
0,5 cm
(< 5a, 0,2-0,5).

Comida suave y sin
grumos de
consistencia similar
al pudding
comercial.

Los alimentos se
presentan en forma
de purés (sin
grumos ni
filamentos).
Debe temer
suficiente
consistencia para
tomarla con la

cuchara.

Nota:(Manual de manejo integral de la disfagia en centros sociosanitarios, 2022)
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Figura 16
Captura de pantalla de utensilios de ayuda técnica para facilitar la alimentacion.

2, Cuiboenan seulases
1. Cuhenaamocklans. ssadar
o, Cuibva s rroschd ik ool s
3. Cubiapnon. ssah i blangos
o, Curbyanst o, ek barirs byposen,

. Margn maidesble

B Plaios contoeraadon con londs en penchenie
TT- Terepiior cucham

BB Flsion con rebornde mtemo

TR Ml 1o

0. PLatiig gratcdcd

2. Chachllly Vavaihid

DX Wi o THA i

21 Wil Lranapsanesta

2E. b et hiks O G

B8 Bowribu rrasrusisl i s iqusdion

7. Dok e Sh wadisanti Of i Jiesni
2. Cuchille Moo

2. Cuchille mecadons

30 Flaion con Forcin s e oante

Nota:Tomada de Fichas de ortopedia Of vol 28 Numero 4 abril-mayo 2009.
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Figura 17
Captura de pantalla de las definiciones globales y estandarizadas que describen los alimentos con textura modificada y

bebidas espesas utilizadas para individuos disfagicos de todas las edades, entornos sanitarios y culturas.The

International Dysphagia Diet Standardisation Initiative (IDDSI).

Reeducacion de la deglucion

ALIMENTOS

NORMAL

%

%f.‘a SUAVE Y TAMANO BOCADO

%>

LIGERAMENTE
ESPESA

(0 FINA \

BEBIDAS

Nota:(Manual de manejo integral de la disfagia en centros sociosanitarios, 2022).
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Figura 18

Descripcion de niveles de la IDDSI

Nivel 0 o viscosidad fina

Fluye rapidamente como el agua.
Puede beberse y sorberse.
Se requiere habilidad funcional para manejar de manera segura toda clase de liquidos.

Se identifica con el color blanco.

Nivel 1 o viscosidad ligeramente espesa

Es mas espesa que el agua.
Fluye a través de pajilla, jeringa o tetina.

Requiere un poco mas de esfuerzo para beberse y se reduce la velocidad del flujo.
Se identifica con el color gris.

Nivel 3 o viscosidad moderadamente espesa o licuada

Puede beberse desde un vaso o tomarse con cuchara y se vierte sin dejar residuo.
Mo se puede tomar con tenedor, puesto que gotea lentamente.

Se succiona con esfuerzo.

Mo se amontona en blogues o capas.

Debe ser homogénea.

Se precisa cierto esfuerzo de propulsion lingual.

Se identifica con el color amarillo.
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Nivel 7 o facil de masticar y consistencia normal

Facil de masticar:

Se aplica a alimentos cotidianos con textura suave/blanda, apropiados segun edad vy nivel de
desamollo.

Estos alimentos pueden tomarse empleando cualquier metodo.

El tamafio de la muestra no es restrictivo en el Nivel 7, por lo tanto, los alimentos podrian tener
una variedad de tamanos: = 8 mm (nifios) y menores o mayores a 15 mm = 1.5 em (adultos).

No induye alimentos: Duros, rigidos, fibrosos, con hebras, crujientes, que se
desmenuzan/desmoronan al ser mordidos, con pepitas, granos, semillas, pulpa de fruta, cartilagos
o huesos.

Podria induir: Bebidas y alimentos con consistencia mixta, si se consideran seguros para el Mivel O

(Fina) y, a discrecion clinica. Por el contrario, si no se consideran seguros, la pordon liguida puede

espesarse al nivel recomendado por el profesional clinico.

Normal:

Se aplica a cualquier alimento de textura variada apropiado segin edad conologica y desarrollo.
Pueden tomarse empleando cualquier método.

Es posible encontrar una varnedad de muestras, puesto que no existe restriccion de tamano.

No hay restriccion de texturas en este nivel. Incluye: alimentos rigidos, duros, masticables,
fibrosos, secos, crujientes, punzantes, naturalmente suaves o que se desmenuzan a mordiscos;
con semillas, pulpa bajo la cascara, hojas, cartilago o hueso; comidas y liguidos con doble

consistencia o consistencia mixta.

Nota:(Manual de manejo integral de la disfagia en centros sociosanitarios, 2022).
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Figura 19
Alimentos de riesgo para personas con disfagia y alternativas.

Alimentos de Ejemplos alternativos para

Ejemplos a evitar

personas con disfagia

riesgo

Leche ¢f galletas ¥ Papillas de cereales
Dobles texturas Sopas de pasta Cremas o sémolas trituradas
¥ Yogures cftropezones ¥  Lacteos homogéneos: yogur, natillas
¥ Caramelos, gelatina
/ Leche cond E ) ¥ Agua gelificada
condensada
Alimentos ) ¥ Bolleria en puré con leche
) ¥ Guisantes X
pegajosos o / U ¥ Frutas o verduras trituradas
as
resbaladizos ¥ Rebozados sin pan (croguetas
' ¥ Pan de molde in pan (croq A4
) » salseados
¥ Fritos crujientes
Alimentos que no Puré de legumbres, humus
¥  Legumbres -
forman bolo A Arroz muy cocido sin caldo
moz
cohesivo Sémola triturada
«  Fruta trturada o licuada con
espesante
) ¥ Naranjas, mandarinas ¥ Platano muy maduro o chafado
Alimentos que se
" Polos o helados ¥  Frutas asadas o en compota
icuan
Gelatinas ¥ Puré de frutas, o de frutas con yogur
¥ Zumos con espesante
¥ Aguas gelificadas
Alimentos que se Tostadas ¥ Pan blando impregnado en salsa
desmenuzan o Quesos sems ¥  Puré elaborado con quesito o leche
fragmentan ¥ Carnes picadas secas Pastel de carne o carnes trituradas

Nota: (Manual de manejo integral de la disfagia en centros sociosanitarios, 2022).
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	1.INTRODUCCIÓN Y JUSTIFICACIÓN 
	El síndrome de Down (SD) fue descrito por primera vez en 1866 por el médico John Langdon Down (Blanco-Montaño et al., 2023). El SD es una anomalía cromosómica producida generalmente por una trisomía del cromosoma 21, con una incidencia de un caso cada 660 nacimientos. Este material genético adicional provoca cambios en el desarrollo y en las características físicas relacionados con el SD (Sánchez et al., 2024). La Organización Mundial de la Salud (OMS) estima que la incidencia global predecible generalmente se encuentra entre 1 por cada 1000 y 1 por cada 10,000 nacidos vivos (Blanco-Montaño et al., 2023).  
	En relación con su prevalencia según Zambrano y Conce (2024): “el síndrome de Down no tiene tipos sino variaciones genéticas” (p. 157–179). Respecto a los datos reflejados en la memoria anual del Boletín del Estudio Colaborativo Español de Malformaciones Congénitas (ECEMC), se observa que la cantidad de recién nacidos con SD a lo largo de los años 1980-2023 en España ha descendido. Aun así, cabe destacar del ECEMC, que la frecuencia de recién nacidos con SD por edad materna superior a  34 años ha ido en aumento en el año 2023 respecto al 2022 (Anexo 1). 
	Es por ello que nos hallamos en un contexto de rápido envejecimiento demográfico unido a un aumento de la esperanza de vida y de desarrollo de la tecnología donde la calidad y el bienestar se van a establecer como prioridades para los próximos años (OMS, 2020). Debido a los avances tanto sociales como médicos la calidad de vida de las personas con SD (PSD) ha ido en aumento. A principios del siglo XX, los bebés que nacían con SD vivían menos de 10 años; actualmente, cerca del 80% de los adultos con este síndrome superan los 50 años de edad (Ortiz et al., 2024).  
	Actualmente la mayoría de las PSD son adultos y los mayores de 40 años representan una población en rápido crecimiento. Existe, por tanto, una necesidad clara y urgente de mejorar la atención en los aspectos relacionados con el envejecimiento en el SD (González y Ruiz, 2023). 
	En el modelo para la vida adulta y el envejecimiento de SD (Down España, 2021),  realizan una diferenciación en la etapa de adultez. Donde se considera adultez inicial de los 18 a los 25 años, y adultez plena de los 25 a los 40 años. Esta etapa de adultez, es un período más complejo y generalmente mucho más corto biológicamente, cuyo envejecimiento es prematuro y acelerado respecto a la población general (Down España, 2021).  
	Por consiguiente uno de los objetivos de desarrollo sostenible (ODS) recogidos en la Agenda 2030 y destacado en el Plan estratégico 2021-2030 de Down España (Anexo 2) que guarda una estrecha relación con este proyecto es el ODS nº 3 : “ Garantizar una vida sana y promover el bienestar para todos y en todas las edades”. Este  ODS resulta fundamental para favorecer el correcto desarrollo en las diferentes etapas de la adultez, promoviendo el envejecimiento activo así como un desarrollo integral con una inclusión plena de las PSD y discapacidad intelectual (DI). Estos valores, asimismo, son los pilares que fomentan  la Fundación Asindown (FA) promoviendo la sostenibilidad social, impulsando iniciativas equitativas, promoviendo prácticas formativas e igualdad de oportunidades así como la intervención en otras áreas como son salud, deporte, ocio y formación y empleo. 
	2.HIPÓTESIS Y OBJETIVOS 
	Este estudio tiene un enfoque metodológico no experimental, transversal, descriptivo,  y prospectivo en el que se observarían las características de nuestro objetivo general (OG), cumpliendo así con los objetivos específicos (OE) en un período de tiempo en concreto, sin llevar a cabo una hipótesis causal específica que debamos mantener o rechazar debido a su naturaleza descriptiva.​ 
	3.DISEÑO METODOLÓGICO 
	Tipo de estudio y diseño: Se trataría de un estudio observacional, descriptivo, transversal , no intervencional, evaluando la situación ocurrida de forma natural en ese momento específico. 
	Mención de la literatura empleada: El presente proyecto parte de estudio una búsqueda bibliográfica exhaustiva y consultada con la respectiva mención de los documentos analizados de los últimos 5 años, para lograr dar un enfoque de mayor actualización y relevancia a nivel teórico. 
	Asimismo, se han consultado otros estudios descriptivos que apoyan la intervención escogida como Cañizares-Prado, (2022). No obstante, la falta de publicaciones actualizadas que presentan una investigación análoga en la población con las mismas características, se ha realizado una revisión de artículos que interrelaciona información con guías de nutrición y disfagia, dirigidas al paciente geriátrico y de edad avanzada. 
	La enfermería basada en la evidencia propone que los problemas clínicos que surgen de la práctica asistencial sean descompuestos y organizados siguiendo la estructura PICO (Terrero,M  2022).  
	 
	Tabla 1. ​Estructura  PICO del proyecto de investigación observacional propuesto a la Fundación Asindown.​ 
	Para llevar a cabo este proyecto se establecerían unos criterios de inclusión y exclusión sobre la muestra a estudio con el fin de que posea unas características comunes con el objetivo de homogeneidad del mismo.​ 
	En relación a las variables de este presente proyecto, según el rol de investigación observacional, descriptivo se obtendrían dos tipos de variables. 
	Para poder realizar este proyecto de investigación, se solicitará la aprobación del estudio por parte del Comité de la Universidad Europea de Valencia. Asimismo, existe un  convenio de colaboración vigente con la FA en materia de investigación.  
	Además de esto, se necesitaría tener el consentimiento del centro de Asindown y el CI por parte de los representantes legales de los participantes a estudio (Anexo 11), ya que son personas vulnerables y los adjudican como menores de edad. Para la autorización por parte de los tutores legales se realizaría un documento donde se les explicaría de qué trata el proyecto y ellos decidirían si dar su consentimiento o no. 
	En él también queda reflejado el compromiso de confidencialidad por parte de los investigadores hacia los participantes. Todos los sujetos a estudio del proyecto participarían de forma voluntaria y sin ánimo de lucro,con posibilidad de renunciar en cualquier momento del proyecto si lo desearían 
	Se prevé que la  información que se obtendría al finalizar el estudio beneficie tanto a los participantes, como a la propia FA, por la recogida de datos de los participantes. Al finalizar la investigación los usuarios y sus tutores legales podrían ser informados, si lo desean,  sobre los principales resultados y conclusiones generales del proyecto.  
	Al desarrollar una investigación se vela por una responsabilidad ética y, por ende, el cumplimiento de lo estipulado en la Declaración de Helsinki y en la normativa legal vigente acerca de las investigaciones biomédicas (ley 14/2007 de junio de investigación biomédica). 
	Finalmente, el tratamiento, la comunicación y la cesión de los datos personales de todos los sujetos del estudio se encuentran regulados por lo estipulado Ley Orgánica 3/2018 del 5 de diciembre de Protección de Datos Personales y garantía de los derechos digitales, debido a la informatización de los datos y registros. De esta manera, en todo momento se vela por la confidencialidad de los participantes. 
	En este caso, el sesgo del investigador, es el factor más crítico de este proyecto observacional, ya que se debería garantizar la validez y objetividad de la descripción del OG y de los OE, de manera natural, sin intervenir. No realizar correctamente el estudio observacional, por falta de tiempo en el estudio o por falta de costumbre del investigador, pudiendo así cometer algún error en la observación. Esto podría alterar todo el estudio, es por ello que es importante disponer de un tiempo determinado por cada persona (20 min) para observar de manera sistematizada y minimizar ese riesgo. 
	De igual manera está el sesgo de medición o interpretación de los resultados, debido a la  realización simultánea de otros estudios, a causa del agotamiento de los usuarios de la FA  y se observarían alterados los resultados del cuestionario EAT-10, dando una información no verídica. 
	En cuanto al sesgo de selección  de la edad,  la muestra que correspondería  al estudio es de usuarios de la FA mayores de 30 años de edad. No obstante cabe la posibilidad de que existieran usuarios de la FA no perteneciente al programa de envejecimiento activo y que no cumplan con nuestro criterio de muestra, que sí presentan  problemas de deglución. 
	En cuanto a las diversas comorbilidades de los usuarios con SD estas podrían influir en los datos obtenidos en el cuestionario EAT-10 y por tanto interferir en los resultados esperados. ​ 
	En esta fase del proyecto se emplearía una observación a los participantes incluidos en nuestro criterio de muestra, en el que se esperaría obtener información mediante el cuestionario EAT-10 de los síntomas clínicos y dificultades de deglutorias para su posterior análisis.​ 


	4.EQUIPO INVESTIGADOR Y SUS FUNCIONES 
	5.PLAN DE TRABAJO Y CRONOGRAMA 
	Diagrama de Gantt 
	El cronograma de actividades llevado a cabo para este proyecto es representado por el Diagrama de Gantt, donde cada fila pertenecería a una fase o actividad del proyecto y las columnas son los tiempos estimados para la duración de las tareas. 
	Diagrama de Gantt de los tiempos establecidos por la Universidad de Valencia, adaptados a este proyecto para la realización del TFG 2025 (Anexo 12). 
	A continuación, el presente proyecto observacional se llevaría a cabo según los tiempos marcados mediante el siguiente cronograma diseñado, lo que permitiría la estructuración orientativa de las tareas que se llevaría a cabo junto con la FA, en caso de futura aprobación del proyecto (Anexo 13). 
	6.RECURSOS Y PRESUPUESTOS 
	Para el desarrollo del presente trabajo de fin de grado (TFG)  requeriría diversos recursos tanto humanos como materiales, el trabajo se realizaría íntegramente por la investigadora principal de este proyecto que pertenece al equipo de investigación ya nombrado, con el apoyo metodológico de la tutora académica. Los recursos humanos aluden a la planificación, organización y ejecución de las sesiones observacionales por parte del investigadora principal. 
	Respecto a los recursos materiales, se emplearían equipos informáticos de uso personal, no obstante se prevé un pequeño presupuesto para cubrir posibles gastos necesarios para el desarrollo del proyecto, como podrían ser la impresión del CI, de el cuestionario EAT-10, material de oficina. El transporte y en concreto el desplazamiento con vehículo propio de la investigadora principal desde su residencia hasta la FA en Valencia también se tendrían en cuenta. En el Anexo 14 se encuentra con la Figura 12 donde se puede ver de forma más clara la comparación de ambos recursos utilizados para este proyecto expresados en porcentaje. 

	7.RESULTADOS ESPERADOS Y UTILIDAD PRÁCTICA​ 
	El tamaño muestral de la población de este proyecto sería reducido, la muestra estaría sesgada, el sesgo es el resultado de la elección única de los usuarios de la FA, junto con los criterios de muestra nombrados en este proyecto.  
	La muestra del estudio observacional, descriptivo, transversal  y de prevalencia permitiría conocer la existencia de dificultades deglutorias que se observan en ese mismo instante mediante el cuestionario EAT-10, en una serie de casos, sin importar cuando adquirieron o cuánto tiempo mantendrán las dificultades deglutorias (Anexo 15). 
	Tipos de variables: 
	Análisis de los tipos  las VD frente y las VI del proyecto (Anexo 15). 
	Método de análisis: 
	Mediante la aplicación de técnicas de estadística descriptiva, se obtendría una síntesis de los patrones y tendencias presentes en la muestra analizada. 
	El procesamiento de los datos que se utilizaría para el análisis estadístico cuantitativo de naturaleza descriptiva serían procesados mediante el programa Jeffrey`s Amazing Statiscs Program (JASP), aportando evidencia empírica al OG y los OE de este proyecto, mediante el programa JASP se realizarían los cálculos pertinentes. 
	Se realizaría una distribución de frecuencias cada variable categórica o cualitativa. Posteriormente se realizaría una tabla de contingencias donde pondremos la distribución de dos variables de forma conjunta. 
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	9.ANEXOS​ 
	Anexo 7: Signos que nos permiten sospechar de la existencia de la disfagia.​ 
	Anexo 8 :  Cuestionario tipo likert  Eating Tool Assessment EAT-10 
	El cuestionario Eating Assessment Tool EAT-10, es un instrumento analógico, verbal, unidimensional y  autoadministrado, en este proyecto se realizará heteroadministrado. Este cuestionario pertenece a una detección y evaluación inicial de la disfagia ver Anexo 10. 
	Las respuestas del cuestionario son tipo Likert tienen 5 niveles –de 0 (ningún problema) a 4 (es un problema serio)-. La máxima puntuación posible son 40 puntos y si la puntuación total obtenida es mayor de 3 es posible que el paciente sufra disfagia ver Figura 8. Las preguntas realizadas son las siguientes: 

	●​Mi problema para tragar me ha llevado a perder peso. 
	●​Mi problema para tragar interfiere con mi capacidad para comer fuera de casa. 
	●​Tragar líquidos me supone un esfuerzo extra. 
	●​Tragar sólidos me supone un esfuerzo extra. 
	●​Tragar pastillas me supone un esfuerzo extra. 
	●​Tragar es doloroso. 
	●​El placer de comer se ve afectado por el problema de tragar. 
	●​Cuando trago, la comida se pega en mi garganta. 
	●​Toso cuando como. 
	●​Tragar es estresante.​(Matute et al., 2021) 
	Anexo 9 : Fases del protocolo en el que se incluye el test EAT-10 
	 
	Anexo 11 : Consentimiento Informado del proyecto​                            
	Anexo 12: Plan de trabajo del TFG 
	Anexo 13: Plan de trabajo del futuro proyecto de investigación 
	 
	 
	 
	 
	Anexo 14 : Recursos y presupuestos del proyecto 
	Anexo 15: Resultados esperados y utilidad práctica 
	 
	Anexo 16: Utilidad práctica del proyecto 
	Figura 15​Niveles de textura según la Dietitians Association of Australia and SpeechPathology. 
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