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RESUMEN

Introduccion: Se considera una prioridad clinica
contar con instrumentos para medir cambios en
sintomatologia central de la poblacién con Trastorno
del Espectro Autista (TEA) durante los tratamientos. La
escala Autism Impact Measure (AIM) ha demostrado su
capacidad para esta tarea, pero no ha sido adaptada a la
poblacion espafiola. Objetivo: Adaptar el cuestionario
al uso asistencial y validar las modificaciones propuestas
en el Hospital Clinic de Barcelona. Material y método:
Se realizd un estudio Delphi para recoger opiniones
y validar la adaptacion de forma preliminar. Los
profesionales del Servicio de Psiquiatria y Psicologia
Infantojuvenil del Hospital Clinic fueron invitados
como expertos. Se presentaron tres modificaciones
del instrumento AIM en tres rondas sucesivas. Los
expertos debian evaluar el instrumento en cuanto a su
forma y contenido. Posteriormente, se administré una
encuesta a padres y madres de nifios y adolescentes con
TEA para evaluar las mejoras. Resultados: 15 expertos
participaron en la primera ronda; 12 en la segunda
y tercera. Los expertos valoraron positivamente las
modificaciones y expresaron de forma consensuada
que el AIM presentaria validez aparente. Los familiares
(n = 11) calificaron positivamente el instrumento,
aunque existieron opiniones muy variables en cuanto
a la redaccién de los items. Conclusiones: Se adaptd
una version del instrumento AIM mas ajustada
en su lenguaje y con mayor validez. Esto abriria la
posibilidad de validar esta propuesta en muestras mas

ABSTRACT

Introduction: It is considered a clinical goal to
employ assessment tools designed to measure core sym-
ptom changes within persons with Autism Spectrum
Disorder (ASD), while they receive therapeutical inter-
ventions. The Autism Impact Measure (AIM) has
shown its ability for that task, but it has not been
validated in Spanish population. Objective: To adapt
this scale and validate modifications proposed within the
Hospital Clinic of Barcelona mental health department.
Materials and method: A Delphi study was carried
out to gather feedback and to preliminarily validate
this adaptation. Professionals within the Children and
Adolescent Department of Psychology and Psychiatry
were invited as experts. Three modifications of the
AIM instrument were presented in three successive
rounds. The experts had to evaluate those modifications
according to its content and presentation. Subsequently,
a survey was administered to relatives of children and
adolescents with ASD to assess the improvements.
Results: 15 experts participated in the first round; 12 in
the second and third one. The experts valued positively
those modifications proposed and reached consensus
arguing AIM would possess apparent validity. ASD
relatives (n = 11) rated the instrument positively,
although a marked variability of opinions regarding
behavior description was found. Conclusions: A
version of the AIM instrument was adapted to Spanish
population, with greater language fit and validity. This
opens the possibility to further validate this version with
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heterogéneas y mayores, y obtener un instrumento de
facil administracion y exhaustivo.

Palabras clave: Evaluacion durante la intervencion,
Trastorno del Espectro Autista, técnica Delphi, cambios
durante la intervencion, evaluacion psicologica.

El trabajo fue presentado el dia 2 de julio de 2021
como Trabajo de Final de Master para defensa de
tribunal, en la ciudad de Barcelona.

INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) hace
referencia a un trastorno del neurodesarrollo que se
presenta de forma heterogénea, normalmente en la
infancia. E1 TEA se caracteriza por una alteracion en
dos esferas de sintomas: los déficits en comunicacion
e interaccidon social, y la presencia de intereses
restringidos y conductas repetitivas (1). Se estima que
el 1% de la poblacion general presentaria este trastorno
(1-3). La prevalencia en Espana en poblacion en edu-
cacion infantil seria del 1,55% (4). E1 TEA suele ser
comorbido con otros trastornos del neurodesarrollo y
trastornos psiquiatricos, como puede ser el Trastorno
por Déficit de Atencion e Hiperactividad, trastornos de
ansiedad, trastornos depresivos, trastornos psicoticos,
trastornos de tics, entre otros; ademas de discapacidad
intelectual y enfermedades fisicas (1,3,5-7). Aunque
el pronostico del autismo es muy variable, se ha
observado que los sintomas del TEA persisten incluso
en la edad adulta, y que afectan en el desempefio y
funcionalidad de la vida diaria, incluso en aquellas
personas que reciben mayores soportes O posean
mayores capacidades intelectuales (3).

Ante esto, es importante poder ofrecer inter-
venciones eficaces y adaptadas a las necesidades
particulares de cada persona con TEA. La diversidad
de autismos y el hecho que su presentacion cambia
segun la edad de la persona con autismo hace necesario
que las intervenciones se ajusten lo mejor posible,
adaptando los objetivos terapéuticos y monitorizando
los progresos (8-10). Una forma de individualizar los
tratamientos seria el uso de evaluaciones continuadas
sistematizadas. Se ha demostrado que emplear métodos
cuantificables de progreso terapéutico proporcionan
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greater and more heterogeneous number of consultants,
thereby developing an easy-to-use, exhaustive
measurement tool.

Keywords: Outcome and Process Assessment,
Delphi Technique, Autism Spectrum Disorder,
Psychological Assessment

beneficios a los pacientes y a los propios profesionales
(11,12). Aunque, hasta la fecha, no existen estudios
centrados en la poblacion con autismo, se considera que
el seguimiento sistematico durante las intervenciones
es importante para las personas con autismo (8,9). Por
ejemplo, se puede decidir como objetivo terapéutico
que un nifilo con TEA aumente su contacto visual para
estimular una comunicacion social reciproca. Usar un
registro durante la intervencion puede ayudar a los
psicélogos a reconocer qué variables pueden hacer
que este nifio utilice mas el contacto visual, y de esta
manera adaptar mas el entorno o reforzar de forma
mas consecuente al nifio.

La mayoria de los cuestionarios disponibles para
la evaluacion del TEA se centran en el diagnodstico y
no estan disefiados para evaluar los cambios durante
el tratamiento o el impacto generado por los sintomas
del TEA (13,14). Las herramientas de evaluacion mas
comunes para el autismo se centran en establecer el
diagnostico, como son la Escala de Observacion para
el Diagnéstico de Autismo (ADOS-2) o la Entrevista
para el Diagnoéstico de Autismo (ADI-R) (13,14).
Si bien estos instrumentos examinan los sintomas
centrales del autismo de manera exhaustiva, no son
adecuados para medir progresos terapéuticos, por
su complejidad y coste. Existen instrumentos que
pueden usarse para medir la sintomatologia autista
durante las intervenciones, pero suelen centrarse en un
sintoma concreto, como el Brief Observation of Social
Communication Change (15), o no evaluan el impacto
que generan esos sintomas en el nifio con TEA (13).
Para una revisibn mas exhaustiva, se recomienda
consultar una revisién al respecto (14). Por tanto,
se ve la necesidad de contar con instrumentos de
administraciobn que consuman poco tiempo, que
evalten el conjunto de sintomas del autismo y cambios
en cuanto a frecuencia e intensidad durante periodos
breves de tiempo mientras los nifios con autismo
reciben tratamientos terapéuticos.
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En el 2014 se publicé un cuestionario dirigido a la
evaluacion de cambios en la intervencion en TEA en
nifios y adolescentes; la Escala de Impacto del Autismo
(Autism Impact Measure) (AIM) (13). Es un instrumento
heteroadministrado a familiares y cuidadores de
menores con TEA, y que busca medir sintomatologia
propia del autismo en todo el espectro de niflos y
adolescentes. E1 AIM consta de 41 items repartidos
en dos secciones; la primera mide la presencia de
conductas desadaptativas, y la segunda seccion
mide la ausencia de comportamientos adaptativos.
Ademas, cada item de AIM tiene dos escalas Likert,
con puntuaciones del 1 a 5. Una de las escalas seria
para evaluar la frecuencia de conductas, y otra para
el impacto que suponen. E1 AIM se puntia sumando
los resultados de escala de frecuencia y de escala de
impacto por cada item. La suma de puntuaciones
de todos los items daria un valor de gravedad del
autismo, puntuaciones totales mas altas se asociarian
con sintomas graves de TEA y un mayor impacto para
un menor con TEA. Este instrumento fue validado
en la poblacion norteamericana con TEA en dos
estudios, los cuales hallaron excelentes propiedades
psicométricas (15-18). E1 AIM obtuvo correlaciones
moderadas significativas con pruebas convergentes
(15). Ademas, un estudio evalud recientemente su
sensibilidad al cambio de frecuencia e intensidad
de sintomas TEA, con resultados indicando que el
instrumento puede detectar dichos cambios durante la
intervencion (19). E1 AIM se ha utilizado en poblacién
anglosajona para evaluar sintomatologia e impacto
de sintomas TEA (20-22), pero hasta la fecha no se
han realizado validaciones del instrumento en otras
poblaciones o idiomas.

Este instrumento fue considerado en la Unidad
de Referencia para el Trastorno del Espectro Autista
(URTEA) del Hospital Clinic de Barcelona en el
protocolo de evaluaciéon de nifios y adolescentes
con TEA previo al ingreso hospitalario parcial. Para
ello se recogi6 una traduccion oficiosa al castellano.
Sin embargo, se encontraron dificultades para su
administracion y correccion; asi, se decidié hacer una
adaptacion del instrumento de forma sistematizada,
con el objetivo que pudiera ser estudiada por el Servicio
de Psiquiatria y Psicologia Infantojuvenil del Hospital
Clinic de Barcelona (SPP1J), Como se quiso mejorar
la presentacion y la comprension del instrumento,
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se considerd necesario valorar la adecuacion de las
propuestas. Dada la prevision de los cambios en el
instrumento, era necesario contar con algin método
que permitiese validar los cambios. El alcance de este
estudio hizo que se optase por consultar a profesionales
en salud mental acerca de la validez aparente del
instrumento; esto es, si en su opinién el AIM y las
modificaciones propuestas median aquello que se
pretendia medir. Igualmente, se consider6é apropiado
consultar a familiares de nifios con TEA para recoger
las impresiones del instrumento adaptado, ya que el
AIM debe ser rellenado por ellos y, por tanto, ha de ser
facil de entender.

Con estos objetivos, se decidio realizar la
adaptacion y recogida de opiniones mediante dos
consultas. Las consultas a profesionales expertos se
realizaron mediante la técnica Delphi, y la consulta
a familiares de nifios con TEA se hizo mediante una
encuesta. La metodologia Delphi se desarrolld en
la década de 1950 como herramienta para obtener
opinion consensuada de expertos (23). Es una técnica
muy popular en el ambitos de las ciencias sociales y de
la salud, por su capacidad de recoger de forma cuasi-
anOnima opiniones sobre un tema y poder llegar a un
consenso sin que se produzcan sesgos como el efecto
halo, donde una persona puede moldear al grupo que
se pregunta (24-26). La técnica Delphi se estructura
en rondas, en las que pregunta a los expertos en cada
ronda sobre un problema. Las opiniones recabadas se
sintetizan, y el resumen se comparte al grupo de manera
individual. Las respuestas de cada ronda pueden dirigir
las preguntas de las siguientes rondas. Este proceso de
preguntas, respuestas, y resumen continta hasta que se
establece un consenso entre los expertos.

A través de este estudio, se esperaba obtener una
herramienta consensibilidad al cambio sintomatoldgico
autista comprensible y que proporcionase informacion
acerca de la presencia e intensidad de sintomatologia
propia del TEA.

MATERIAL Y METODOS

Para la adaptacién del instrumento y su posterior
validacion, este estudio se segmentd en tres fases,
descritas en la Tabla 1. El comité de ética investigadora
del Hospital Clinic aprob¢ el estudio en sus fases 1y 2.
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Tabla 1. Descripcion de la metodologia de adaptaciéon del instrumento ATM.

Fase 0 Deteccion de dificultades
Consulta de instrumentos con validez Escala de Evaluacion para el Autismo (ADOS-2)
convergente Escala de Conductas Repetitivas Revisado (RBS-R)
Escala de Habilidades Adaptativas Vineland II (Vineland-2)
Elaboracion de propuesta
Fase 1 Deteccioén de dificultades
Valoracion de respuestas de expertos
Consulta de instrumentos con validez ADOS-2, RBS-R, Vineland-2
convergente Entrevista diagnodstica del Autismo - Revisada (ADI-R)
Escala de Responsabilidad Social (SRS-2)
Escala de Comunicacion Social (SCQ)
Elaboracion de propuesta (repeticién hasta la tercera ronda Delphi)
Fase 2 Deteccioén de dificultades

Valoracion de respuestas de familiares de nifios
y adolescentes TEA

Elaboracion de propuesta final

Nota: Estructura y objetivos de los estudio. Para la consulta de instrumentos, se enumeran los cuestionarios utilizados. Los pasos en

la Fase 1 se repitieron hasta el final de la tercera ronda Delphi.

Fase 0 del estudio:
instrumento AIM

primera adaptacion del

Partiendo de la primera traduccion oficiosa
del instrumento AIM, se identificaron una serie de
dificultades. Principalmente, no quedaba clara la
diferencia entre las secciones 1 y 2, que evalian la
presencia de conductas propias del TEA, y la ausencia
de conductas neurotipicas, respectivamente. Ademas,
algunos items habian sido traducidos de manera literal
del inglés, con lo que su validez quedaba afectada. Para
solventar estas dificultades, se consultaron instrumentos
de evaluacion con validez convergente al instrumento
AIM. Se siguieron las recomendaciones establecidas en
la creacidn y adaptacion de items: los enunciados deben
ser representativos, claros, comprensibles, simples y
neutrales. Durante esta fase, se explord la posibilidad
de construir una version mas reducida del instrumento
AIM. Esto surgidé porque un estudio de validacion
psicométrica hall6 que 11 items no aportaban valor
en los factores hallados a través del andlisis factorial
confirmatorio (16). Ademas, el estudio observd que
las puntuaciones totales del instrumento tomando
solo los 29 items restantes fueron equivalentes a las
puntuaciones totales tomando todos los 41 items.
Partiendo de estas conclusiones, se plante6 la factibilidad

de reducir el nimero de items, y ofrecer un formato del
instrumento abreviado, para facilitar la administracion
e interpretacion de la escala. Asi, se redactaron dos
versiones de la prueba; una que incluia todos los items,
y otra donde se presentaron solo 29 items.

Fase 1: evaluacion de la adaptacion del instrumento
AIM utilizando la metodologia Delphi.

Se estableci6 un estudio Delphi modificado
para continuar estableciendo qué aspectos de las
adaptaciones debian mejorarse y recoger opiniones
acerca de la validez y forma de administracion
del instrumento. Aunque no existen unos criterios
exhaustivos sobre como debe aplicarse la metodologia
Delphi, se siguieron recomendaciones descritas en la
literatura; se sugiere establecer entre dos y tres rondas
de consulta para evitar un gran numero de abandonos
(22-24); se propone que los grupos de expertos ronden
entre 5y 20 expertos, y que exista cierta heterogeneidad
entre los participantes (24).

Se establecid que el estudio constaria de tres
rondas maximas. Se considera que este estudio
incluye una metodologia Delphi modificada porque:
a) se establecid un limite absoluto de rondas, aun no
existiendo consenso, b) los participantes no recibirian


https://doi.org/10.31766/revpsij.v39n3a5

REVISTA DE PSIQUIATRIA INFANTO-JUVENIL
ISSN 1130-9512 | E-ISSN 2660-7271

Volumen 39, nimero 3, julio-septiembre de 2022, pp. 41-58
Este articulo esta bajo licencia Creative Commons
BY-NC-ND 4.0

una copia individual de sus respuestas después de cada
ronda, y c) se podria tomar la decisién de preguntar a
los participantes acerca otros temas, aun cuando no
existiese consenso.

Participantes en el grupo de expertos

La seleccién de participantes fue limitada al
SPPI1J. Como criterios de inclusion, los participantes
debian haber atendido y realizado intervenciones
terapéuticas a nifios y adolescentes con TEA durante
su carrera profesional hasta el momento del estudio, y
haber contado con un minimo de 3 afios de experiencia
en intervencion terapéutica. Se invitd a 25 candidatos
que cumplian estos requisitos, de los que un 64%
(n=16) acepto participar. (ver Tabla 2).

Tabla 2. Descripcion de los participantes en el estudio Delphi.

Grupo de expertos (N=16) N (%)
Edad en afios. Medio (SD) 46,56 (9,74)
Género (femenino) 87,50
Profesion

Psicologia clinica 50
Psiquiatria Infantil 25
Psicologia/ Docencia 6,25
Enfermeria 6,25
Educacion Social 12,50

Afios de experiencia laboral en salud
mental infantil y adolescente. Medio (SD)

18,13 (10,18)

Ubicacioén en el Hospital Clinic*
CSMI1J** Eixample
URTEA

*Se podia marcar mas de una opcion

62,50
43,75

** Centro de Salud Mental Infanto-Juvenil
Procedimiento

Los participantes en el grupo de expertos
permanecieron en el anonimato entre si. El
investigador A.T. podia conocer las respuestas de los
participantes a través de un c6digo numérico acordado
entre cada participante y éste. Esto se realizd para
que, en caso de que existieran dificultades técnicas,
los investigadores pudiesen recuperar las respuestas
emitidas por los participantes. Para cada ronda, el
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grupo de expertos recibidé un enlace a una encuesta.
Las encuestas se realizaron con el programa Google
Forms. Los participantes recibieron una sintesis de
los resultados generales una vez finalizada la ronda.
Para la primera ronda, se hicieron hasta dos avisos
de respuesta, dejando el cuestionario abierto durante
cuatro semanas. Para la segunda y tercera vuelta,
las personas recibieron hasta tres avisos de respuesta
y las encuestas continuaron durante una semana.
En la primera ronda, se fijo un mayor tiempo para
resolver problemas técnicos y garantizar la obtencion
de respuestas. Cada ronda se plante6é con el objetivo
de resolver cuestiones segin su prioridad. Asi, en
la primera fue mas importante identificar la validez
aparente del instrumento y la facilidad de uso, para
después concretar en aspectos de aplicabilidad. Un
resumen de la estructura de las rondas se puede
consultar en la Tabla 3. Tras finalizar cada ronda,
el investigador principal elaboraba una versién con
modificaciones del AIM. Las modificaciones se
basaron en los aspectos consensuados y propuestas
y recomendaciones que los expertos hicieron
adicionalmente en las rondas.

Analisis de datos

Para cada ronda se agruparon las respuestas
segun la tematica (validez aparente, ajuste de
adaptaciones, factibilidad de uso). Se calcularon la
frecuencia de respuestas obtenidas y la mediana de
éstas. Asimismo, se calculo la diferencia en los rangos
entre cuartiles de respuesta (IQR) como medida de
dispersion a la mediana. Para calcular la mediana
y el IQR a través de escalas Likert cualitativas, los
resultados se transformaron en valores cuantitativos
equidistantes (por ejemplo; "Ha mejorado mucho": 2;
"Se puso mucho peor": -2; "Sigue siendo el mismo":
0). Siguiendo las recomendaciones de interpretacion
del IQR, se estableci6 que un valor igual o inferior
a 1 indicaria consenso entre los participantes del
grupo (30). Cuando se trataba de frecuencias, se
estableci6 que un porcentaje igual o superior al 66%
de las respuestas sugeririan consenso de respuesta
(30,31). Los resultados fueron analizados utilizando
el programa de software SPSS 26 y el programa Excel.
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Tabla 3. Estructura de las rondas Delphi.

9%

noyeq

Temas Preguntas (primera ronda) Opciones de respuesta Criterio de evaluacion
Validez En términos generales, ;diria que este instrumento es relevante parala Si/No > 66% en seleccion de
aparente practica clinica? respuesta

Los autores encontraron que, a nivel psicométrico, 11 de los 41 items  Si/No/Otro (afiadir comentario) > 66% en seleccion de

de la forma completa no aportaban mayor explicacién a los 5 factores respuesta

del instrumento. A nivel puramente clinico, jcree que estos items le

aportan informacion relevante para usted?

(Qué items le parece mas relevantes para usted, si tuviera que analizar Espacio para enumerar los items ftems marcados por >50% de

las respuestas de cuestionario? mas relevantes o copiar los participantes

enunciados de estos.

Ajuste de Comparado con la versidn previa, jestas versiones suponen mejoras 0 (ninguna mejora)- 3 (mejoras muy > 66% en tendencia de
adaptaciones significativas? significativas) respuesta IQR <1

El instrumento AIM evalta la presencia de sintomas centrales TEAy 0 (se malinterpreta completamente) > 66% en tendencia de

el impacto de estos sintomas para la vida del menor TEA. ;Cree que,  — 3 (se entiende perfectamente) respuesta IQR <1

tal como estan redactados, pueden malinterpretarse los enunciados de

Impacto o Frecuencia?

Si tuviera que pasar en consulta este instrumento, jescogeria la version Completa/ abreviada > 66% en seleccion de

abreviada o la version completa? respuesta

Por favor, indique por qué motivos escogeria la versiéon completa o Espacio en blanco para responder  Sintesis de adjetivos utilizados

abreviada libremente por participantes
Factibilidad Los autores plantearon este instrumento para que familiares valoren ~ Si/No > 66% en seleccion de
de uso sobre sus hijos. (Cree que, en general, este instrumento es factible de respuesta

administrar a familiares de nifios TEA? (Es comprensible, legible, no
da a errores)

Por favor, escriba en nimeros qué 5 items del cuestionario dirian que
cuestan mas de interpretar para los familiares TEA.

(En qué grado cree que el disefio actual del instrumento facilita su
comprension y es sencillo de ver para los familiares de pacientes TEA?

Espacio para enumerar 5 items del
AIM

1 (no se entiende nada) — 5 (se
entiende perfectamente)

Considerados items marcados
por >33% de personas,
priorizando aquellos
marcados por >50% de
personas.

> 66% en tendencia de
respuesta IQR <1

Wydjo(T 01pNIsa un ;U0
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Tabla 3. Estructura de las rondas Delphi (Continuacion).

Preguntas (segunda ronda)

Validez
aparente

Ajuste de
adaptaciones

Factibilidad  Los autores proponen para la correccion sumar las puntuaciones por
cada item de Frecuencia y de Impacto. ;Prefiere hacer la suma con una

de uso

Diversos profesionales de estudio valoran que AIM puede ser

muy técnico para familiares TEA. Ante esto, puede ser necesario
reformular los items teniendo en cuenta las pruebas en las que se
basa. Al mismo tiempo, los cambios en los enunciados podrian
suponer anular o bien desdibujar las propiedades psicométricas
actuales. Actualmente solamente existe una validacidén psicométrica
en poblacién de los EE. UU. ;Valora mantener los items tales como
estaban antes, o prefiere que se hagan modificaciones de los items?
Centrandonos en las instrucciones, previamente no existia una
descripcion concreta de qué significa cada namero (1 a 5) para cada
pregunta. Por favor, valore en esta pregunta como se han descrito,
segun si puede dar a sesgos de respuesta.

De forma resumida, ;podria enumerar qué dos mejoras le parecen mas

destacables?

De forma resumida, ;podria enumerar dos puntos débiles de esta
segunda propuesta?

Para esta revision, se ha modificado el enunciado de varios items. Para
esta pregunta nos fijaremos 14 de ellos. Por favor, evalae si los cambios
facilitan su comprension (son mas concretos y claros para familiares de

menores TEA).

Por favor, escriba en nimeros qué 5 items del cuestionario diria que
cuestan mas de interpretar para los familiares TEA.

plantilla en papel, o mediante una plantilla de Excel?

1 (Prefiero mantener el instrumento > 66% en tendencia de

con minimos o nulos cambios) — 5
(Prefiero modificar los items)

No sesgara las respuestas

Sesgara muy poco las respuestas
Sesgard un poco las respuestas
Sesgara un poco las respuestas
Sesgara de forma muy acusada las
respuestas

(Espacio extra en blanco para
comentarios)

Espacio en blanco para responder
libremente

Espacio en blanco para responder
libremente

Dificulta mucho mas su
comprension

Dificulta mas su comprension

Se mantiene su comprension
Facilita més su comprension

Facilita mucho mas su comprension

Espacio para enumerar 5 items del
AIM

En papel
En Excel
Ambas opciones

respuesta

> 66% en tendencia de
respuesta IQR <1

Sintesis de adjetivos utilizados
por participantes

Sintesis de adjetivos utilizados
por participantes

> 66% en tendencia de
respuesta IQR <1

ftems marcados por >33%

de personas considerados,
priorizando aquellos
marcados por >50% de
personas. Calculo de
diferencia entre respuestas de
primera ronda; si menor (0
mayor) de tres, es considerada
la modificacion relevante.

> 66% en seleccion de
respuesta

Preguntas (tercera ronda)

Validez
aparente

Los items 6 (Problemas con su habla), 18 (Problemas de
comunicacion), 26 (Tener problemas en las interacciones sociales)
son los que, por ahora, se han identificado como mas dificiles de

comprender, con comentarios de que son genéricos. ;Cree usted que se
han de mantener tal como han estado descritos? ;Cree que es necesario

incluir algunos aspectos concretos de qué evaltian?

Prefiero mantenerlos en su forma
actual o realizando cambios
minimos.

Prefiero anadir después del

item qué aspectos incluye lo que
pregunta

Espacio en blanco para responder
libremente

Ly
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Tabla 3. Estructura de las rondas Delphi (Continuacion).

8y

Ajuste de
adaptaciones

En cada sobre se ha entregado siete modelos de una misma hoja, para
valorar aspectos de disefio. El futuro instrumento se hara en base al
modelo escogido. Cada una de ellas tiene una letra particular. Puntte
del 1 al 5 segtin crea que cada modelo sea mejor o no.

Se propone una pequefia modificacién del enunciado "Escala de
Impacto". Por favor, marque qué opcion le parece mejor, en base

a claridad para el lector y fiabilidad (pregunta lo que tiene que
preguntar).

Se ha modificado la explicacion de las instrucciones. Por favor, valore
el grado de comprension y claridad de las mismas, presentadas en esta
imagen, del 1 al 5.

En el sobre se incluyen dos modelos de hojas de instrucciones. Por
favor, valore qué modelo prefiere.

Se presentan a continuacion 11 items, sobre los que se muestran
alternativas de formulacion. Por favor, evalte de cada alternativa
propuesta, teniendo en cuenta la validez que pueda tener y la
comprension.

(En qué grado de confianza se sentiria si tuviera que explicar esta
prueba o algtn item a unos hipotéticos padres o madres de menores
TEA?

{Qué informacién cree usted que necesitaria conocer mejor para
transmitirsela a esos padres o madres?

Factibilidad
de uso

1 (peor) — 5 (mejor)
Espacio en blanco para justificar
respuestas

Opcion 1/2

1 (peor)- 5 (mejor)

Modelo 1/2
Espacio en blanco para justificar
respuestas

1 (peor) — 5 (mejor)

1 (Muy inseguro/a) — 5 (Muy
seguro/a)

Espacio en blanco para responder
libremente

> 66% en tendencia de
respuesta IQR <1

> 66% en seleccion de
respuesta

> 66% en tendencia de
respuesta IQR <1

> 66% en seleccion de
respuesta

> 66% en tendencia de
respuesta IQR <1

> 66% en tendencia de
respuesta

Estructura basica de los aspectos evaluados durante las rondas Delphi. Esta tabla resume el enunciado de las preguntas de cada ronda segin tematica. Se
incluyen los criterios sobre los que se valoraba la presencia de consenso entre respuestas.
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Fase 2: estudio piloto de la adaptacion del
instrumento AIM a familiares de menores con
TEA

Se organizo una encuesta para padres y madres de
nifios con TEA, con el objetivo de recoger opiniones
de la adaptacion del instrumento, particularmente
si les resultaba facil de comprender y de responder.
Esto complementaria las voces del grupo de expertos;
el haber conocido el instrumento y familiarizarse
con éste, el grupo de expertos podria haberse
acostumbrado a posibles deficiencias del instrumento,
limitando la validez de las conclusiones.

Participantes

Se contact6 a familiares de nifios y adolescentes
atendidos en URTEA y en el Centro de Salud Mental
Infanto-Juvenil (CSM1J) Eixample en el momento
del estudio. El equipo de URTEA propuso dieciséis
participantes en base a estos criterios: los padres y
madres debian haber mostrado contacto reciente
y continuado con sus psiquiatras o psicologos de
referencia durante los seis meses anteriores, debian
tener al menos un hijo con diagnoéstico TEA, y la edad
de sus hijos con autismo debia estar comprendida
entre los 5 y los 18 afios.

Los referentes de los candidatos informaron de
la posibilidad de participar en el estudio. Después,
el investigador principal contacté a estos familiares
para confirmar su participaciéon e informar del
procedimiento de la encuesta. Todos los candidatos
aceptaron participar, aunque solamente un 68,75%
respondi6 a la encuesta (n=11). Valorando a los nifios
con TEA cuyos padres participarian en el estudio, la
edad promedio de estos nifios fue de 11,37+4,21 afios;
el 94% de los menores eran del sexo masculino.

Procedimiento

Los participantes recibieron por correo electronico
un enlace para acceder a la encuesta creada con Google
Forms de forma an6nima. Los participantes tuvieron
que leer una primera hoja informativa del estudio
y dar su consentimiento. Se fij6 una semana para
responder a la encuesta.

Adaptacion del instrumento Autism Impact Measure al servicio
de psiquiatria y psicologia infantojuvenil del hospital clinic de
Barcelona: un estudio Delphi
https://doi.org/10.31766/revpsij.v39n3a5

En la encuesta, se mostré un formulario en el
que se podia consultar de qué manera se explicaba el
instrumento, asi como un listado de todos los items.
También se presentd cuatro opciones de forma del item
7("Participando en rituales o rutinas"), dado que en la
tercera ronda Delphi el grupo no llegd a un consenso
en la manera que quedase mas claro qué se queria
preguntar. La tarea de los miembros de la familia era
evaluar la redaccién de las instrucciones y los items.
Para las instrucciones, tenian que puntuar de 1 ("peor")
a 5 ("mejor") dependiendo de la claridad, la facilidad
de lectura del texto o la cantidad de informacion. Para
los items AIM, tuvieron que puntuar de 1 ("peor") a
5 ("mejor") segun su comprension; si podian entender
qué conducta se hacia referencia basandose solo en la
descripcion que habia en cada item.

Analisis de datos

Se analizaron tanto las preguntas sobre las
instrucciones como la evaluacion de los items para
obtener medianas e IQR mediante los programas
Office Excel y SPSS 26. Se calcul6 la frecuencia de las
respuestas a las evaluaciones de instruccion.

RESULTADOS
Ronda 1

En la Ronda 1, la participacion fue del 93,75%.
Respecto a la validez, todos los participantes con-
sideraron que el AIM era un instrumento relevante
para la practica clinica. En la revision DI, los
participantes consideraron que las mejoras fueron
significativas respecto a la primera traduccién oficiosa
(Frecuencia "Aporta mejoras significativas"+ "Aporta
mejoras muy significativas": 80%; IQR = 1).

Respecto a los enunciados de las Escalas de
Frecuencia e Impacto, se consideré que se entendian,
conun 66,67% de respuestas indicando que se entendia
perfectamente. También hubo consenso de respuestas
en que el instrumento seria capaz de detectar cambios
en los sintomas del TEA (Frecuencia. 66,67%). En
cuanto al uso de la version completa o la version
abreviada, el 66,67% de participantes marco preferir
la version abreviada. Cualitativamente, la versién
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abreviada se escogid por ser potencialmente mas
facil de administrar. Sin embargo, los 11 items no
incluidos en la version abreviada siguieron estando
bien valorados, ya que el 73% de los participantes
expresd que, a nivel puramente clinico, estos items
les podian ser relevantes. En cuanto a la percepcion
de la administracién hacia los familiares de menores
con TEA, el 86,67% de los participantes estuvo de
acuerdo en que el AIM podria ser respondido por los
miembros de la familia. El disefio de la revision D1 se
evalu6 generalmente de manera positiva: la mediana
de respuesta valoraria la comprension y la simplicidad
de uso en 4 sobre 5, con IQR = 1.

En cuanto a la valoracién individual de los items,
33 items fueron marcados por los profesionales como
dificiles de entender por los padres. S6lo dos items
(4. "Mostrar respuestas inusuales”, 5." Usando mano
sobre mano") fueron hallados dificiles de comprender
por mas del 50% de los participantes. En cuanto a
los items calificados como mas relevantes para los
profesionales, se recibieron un total de 183 respuestas.
Cabe destacar que algunos profesionales marcaron
mas de 5 items; aun asi, se decidié no limitar las
respuestas para esta ronda. El1 14% de los items fueron
marcados por mas del 50% de los participantes como
relevantes para la evaluacion del TEA.

Ronda 2

En la ronda 2, la participacion fue del 87,50%
respecto a la anterior ronda. Respecto a la evaluacion
de los cambios propuestos en la revision D2, el grupo
de expertos estuvo ampliamente de acuerdo en que
la propuesta mejoré en gran medida la claridad de
los puntos (el 83,33% indic6 "ha mejorado mucho").
Ninguna de las otras propuestas recibié un consenso
claro sobre los porcentajes. En términos de IQR, se
hallé consenso en la claridad, la facilidad de uso, y la
legibilidad de los textos (véase Tabla 4). En general,
destaca una evaluacion positiva de los cambios en la
revision D2.

Cualitativamente, la mayoria de las respuestas
valoraron de forma positiva la expresion clara de
los items, asi como las instrucciones y la redaccién
de las opciones de respuesta. Sin embargo, también
hubo opiniones entre el grupo que la redacciéon y la
presentacion de las instrucciones y de los items era un

Adaptacion del instrumento Autism Impact Measure al servicio
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punto débil de la propuesta. En cuanto a la presencia de
sesgo en las instrucciones para la Escala de Frecuencia
y la Escala de Impacto, el grupo considerd que ningin
enunciado sesgaria las respuestas (IQR <1).

Respecto alos cambios propuestos en 14 delos items,
se hallé consenso de respuesta en 10 de ellos (ver Tabla
4). Las valoraciones fueron positivas, especialmente
para los items 4 (“Responder a los demdas de manera
inusual o extrafia”), 5 (“Usar su mano para coger la
mano de otra persona como instrumento”), 20 (“Tener
intereses circunscritos”), 21 (“Tener dificultades para
ser afectuoso/a o recibir afecto de los demas”), 23
(“Tener dificultades a la hora de usar los pronombres”),
y 25 (“Usar lenguaje ecolalico”).

En cuanto a la valoracion de la dificultad de
comprensién, el 44% de los items fueron marcados.
Solo el item 6 (“Problemas con su habla”) fue marcado
por mas del 50% de los participantes. El 26% de los
items fueron considerados por mas de 2 profesionales
como dificiles de comprender. Comparando con la
revision D1, 17 items fueron marcados menos por los
participantes, sugiriendo que se comprendian mejor, y
9 de los items fueron mas marcados, sugiriendo que se
comprendian peor que antes.

Respecto a si los participantes preferian hacer el
minimo de cambios para preservar lo mas posible las
propiedades psicométricas del instrumento, o modificar
mas la adaptacion del instrumento para ajustarla lo
mas posible a la poblacién espafiola, la opinién fue de
promover mas los cambios para adaptarlo al uso y la
poblacion de referencia (Mediana: 4; IQR=1).

Ronda 3

La participacién de la ronda 3 fue del 100%
respecto a la segunda ronda. En cuanto a los cuatro
modelos de respuesta propuestos, el modelo A
obtuvo el mayor consenso de respuesta (Mediana=
4, IQR= 1). Cualitativamente, se encontré6 que el
Modelo C era visualmente mas atractivo, pero que
el modelo A era mas claro. No se halld consenso de
respuesta en la modificacién de la descripcidn de la
Escala de Impacto. Para los cambios propuestos en
la redaccion de las instrucciones, s6lo hubo consenso
en la evaluacion de la legibilidad (IQR=1), aunque
los cambios fueron valorados en general de forma
positiva (ver Tabla 4).
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Tabla 4. Resultados valoraciones en rondas D2 y D3.
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Mediana IQR "Ha "Ha "Sigue "Ha "Ha
mejorado mejorado  igual" empeorado empeorado
mucho"  un poco" %) un poco" mucho"
(%) (%) (%) (%)
& o Presentacion general 1,5 1,5 50 41,67 0 8,33 0
A 8 H Facilidad de uso 1,5 1 50 33,33 16,67 0 0
% B 5 Instrucciones 1,5 2 50 8,3 33,3 8,33 0
%) E % Legibilidad de los textos 1,5 1 50 33,3 16,67 0 0
é 2 F(BJ Legibilidad de los cuadros de respuesta 1 2 41,67 25 25 8,33 0
Claridad de los elementos 2 0 83,33 8,33 8,33 0 0
4. Responder a los demas de manera inusual o 1,5 1 50 41,67 8,33 0 0
extrafia
5. Usar su mano para coger la mano de otra 2 1 58,33 33,3 8,33 0 0
persona como instrumento
. 6. Problemas con su habla (utilizar palabras que ya 1 1,25 16,67 50 8,33 25 0
= ha adquirido)
E 13. Aferrarse o “pegarse” a los objetos 1 1,25 25 41,67 25 8,33 0
EJ 18. Tener problemas a la hora de comunicarse 1 1,25 25 33,3 41,67 0 0
< 19. Acercarse a los demas de formas extrafias o 1 1 41,67 41,67 16,67 0 0
& inusuales
g 20. Tener intereses circunscritos (extremadamente 1,5 1 50 41,67 0 8,33 0
% centrados en unos temas)
g 21. Tener dificultades para ser afectuoso/a o recibir 2 1 66,67 33,33 0 0 0
~ afecto de los demas (gj. abrazos o besos)
2 23. Tener dificultades a la hora de usar los 2 0 83,33 16,67 0 0 0
o pronombres (j. confunde “yo” y “ti”)
g 25. Usar lenguaje ecolalico (repetir lo que dice otra 2 1 58,33 33,33 8,33 0 0
persona de forma inmediata)
§ 29. Hablar fluidamente lo reciproco 1 0,25 16,67 58,33 25 0 0
30. Compartir su placer o goce con los demas 1 1 41,67 50 8,33 0 0
33. Sonreir a personas en situaciones sociales (gj. 1 0,25 25 58,3 8,33 0 8,33
acercarsele a alguien)
38. Charlar (hablar por ser amistoso/a) 1 1,25 33,33 41,67 16,67 0 8,33
n Claridad 4 1,25 33,33 41,67 25 0 0
=5
ke
% E‘) Legibilidad de los textos 4 1 16,67 41,67 41,67 0 0
2]
é E Concrecion 4 2 33,33 25 33,33 0 8,33
2}
&

Porcentajes de respuesta en cada ronda Delphi respecto a cada pregunta. En estas preguntas, las participantes debian valorar las mejoras
planteadas respecto a la anterior ronda, en una escala desde “Ha empeorado mucho” hasta “Ha mejorado mucho”. Para el calculo de
medianas y IQR, se transformaban en valores ordinales (de 1 a 5). Se marcan en negrita los valores IQR donde existi6 consenso.

En cuanto a los dos modelos de instrucciones
presentados, el 66,67% de los participantes eligio el
formulario 2. Los comentarios abiertos indicaban que
presentar las instrucciones en dos paginas favorecia
la lectura.

Respecto a las formulaciones propuestas por los
items establecidos como mas dificiles, en 5 items
(72%) al menos una propuesta cont6 con el consenso
del grupo de expertos (ver Tabla 5). El item 7, que
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explora la presencia de rituales y rutinas, presento la
mayor falta de consenso.

En cuanto a la pregunta sobre los items 6 ("Problemas
con su habla"),18 ("Problemas de comunicacion") y 26
("Tener problemas en las interacciones sociales"), el 75%
de los profesionales considerd preferible afiadir alguna
explicaciéon adicional que describiese las conductas a las
que se hacia referencia. Cualitativamente se justificaba
para facilitar su comprension. Finalmente, el 92% de
los participantes consider6 que seria capaz de explicar el
uso de este instrumento a padres y madres de nifios con
autismo.

Fase 2

Enla encuesta, la participacion fue del 68,75%. En
cuanto a las instrucciones, la concrecién, la facilidad

Tabla 5. Valoracion de las redacciones de los items en D3.
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de lectura, y el uso de vocabulario sencillo fueron
evaluados de manera positiva, aunque solamente se
hall6 consenso en este ultimo aspecto (Mediana= 4,
IQR =1; ver Tabla 6).

No hubo consenso entre los participantes en la
encuesta para escoger una de las cuatro formulaciones
delitem 7. La propuesta mejor valorada seria la tercera
("Muestra mucho interés en tus rutinas y rituales"),
pero con una ligera diferencia respecto a otras (ver
Tabla 6).

En cuanto a la valoracion de los items, los
resultados indican una falta de consenso general. S6lo
tres items (18. "Tener problemas al comunicarse ";
31. "Jugar colaborando y ayudando a los demas para
un objetivo comun"; 40. "Intereses de participacion")
obtuvieron un IQR igual a 1, aunque las valoraciones
fueron en general positivas (ver Tabla 6).

ITEM Formulacion del item Mediana IQR
7. Enfrascarse en rituales y rutinas 3,5 3,25
Estar ensimismado/a en rituales y rutinas 3 2
Mostrar mucho interés en sus rutinas y rituales 3,5 3
Hacer rutinas y rituales 2 2,25
9. Adislarse de otras personas 5 1
Estar aislado/a de otras personas 4 1
Retirarse de otras personas 2 1
27. Usar lenguaje inventado o propio 3,5 1
Usar lenguaje inventado o propio, que nadie mas use 4 2
Hacer servir una forma de hablar inventada o propia 3 1,25
29. Participar en conversaciones reciprocas 3 1,25
Hablar con fluidez lo reciproco 4 2
Conversar de forma fluida (responde a los "toma y daca" y se muestra espontaneo 1,5 3
31. Jugar cooperativamente 3,5 3
Jugar colaborando y ayudando a los demas para un objetivo comun 4 0,5
Jugar de forma cooperativa (buscar por los intereses de todos 3 1
32. Responder positivamente al acercamiento de las demas personas 3 0,5
Tener una actitud positiva a los acercamientos de los demas 4 1
Responder de forma amistosa o abierta cuando los demas se acerca a él o ella 5 1,25
38. Charlar (hablar por ser amistoso/a) 4 1,5
Participar en momentos que se habla por hablar 3 0,25
Participar a la hora de charlar 3,5 1,25

Resultados de las valoraciones por el grupo de expertos de las opciones de redaccidén de items considerados mas dificiles de
comprender. Estos items fueron escogidos a partir de los resultados obtenidos de la segunda ronda.
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Tabla 6. Resultados obtenidos en la encuesta al grupo de padres.
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Mediana IQR 1 (peor) 2 3 4 5(mejor) N
INSTRUCCIONES Concrecion 4 1,5 0% 18% 9%  36% 36% 11
Facilidad de lectura 4 1,5 0% 18% 18%  36% 27% 11
Simplicidad 4 1 0% 0% 18% 45% 36% 11
PROPUESTA DEL Enfrascarse en rituales y rutinas 3 1,5 18% 18% 36%  27% 0% 11
ITEM7 Estar ensimismado/a en rituales y rutinas 3 1,5 P 2% 36% 18% o 11
Mostrar mucho interés en sus rutinas y 4 1,5 9% % 27%  27% 27% 11
rituales
VALORAQION 1.Estar fascinado/a por algunas partes de los 4 3 18% 18% 9%  18% 36% 11
CLARIDAD ITEMS objetos
2. Estar fascinado/a con mirar, oler, tocar o 4 2 18% 0% 27% 27% 27% 11
chupar objetos, 0 a las personas
3. Alinear cosas 4 4 30% 0% 10% 20% 40% 10
4. Responder a los demas de manera inusual 3 2 9% % 45% % 27% 11
0 extrafia
5. Usar su mano para coger la mano de otra 3 4 36% 9% % 0% 45% 11
persona como instrumento
6. Problemas con su habla 4 2,5 20% 0% 20% 20% 40% 10
7. Enfrascarse en rituales y rutinas 4 3 9% 18% 18%  27% 27% 11
8. Tener una entonacién y/o un volumen 4 2 9% 0% 36% 18% 36% 11
extraflos
9. Aislarse de otras personas 4 4 36% 0% 9% 9% 45% 11
10. Repetir acciones 4 2 0% % 27% 27% 36% 11
11. Coleccionar cosas 4 2 9% % 27% % 45% 11
12. Hacer manierismos (movimientos de 4 3 18% % % 18% 45% 11
manos y dedos repetitivos)
13. Aferrarse o “pegarse” a los objetos 3 3 18% % 27% 18% 27% 11
14. Tener problemas con conductas repetitivas 4 2 9% 0% 27% 18% 45% 11
15. Evitar sonidos, texturas u olores 3 3 0% 27%  27% 9% 36% 11
16. Estar distante 3 4 27% % 18% 0% 45% 11
17. Hacer movimientos repetitivos con todo 5 4 27% 0% 9% 9% 55% 11
el cuerpo
18. Tener problemas a la hora de comunicarse 5 1 0% 0% 10% 30% 60% 10
19. Acercarse a los demas de formas extrafias 4 3 9% 18% 0%  36% 36% 11
o inusuales
20. Tener intereses circunscritos 4 2 0% % 18%  36% 36% 11
(extremadamente centrados en unos temas)
21. Tener dificultades para ser afectuoso o 5 2 9% % 27% 0% 55% 11
recibir afecto de los demas (gj. abrazos o
besos)
22. Resistirse a los cambios 5 2,25 0% 20% 20% 0% 60% 10
23. Tener dificultades a la hora de usar los 3 3 18% % 2% % 36% 11
pronombires (gj. confunde “yo” y “t”)
24. Usar frases repetitivas 4 2 0% 18% 27% 9% 45% 11
25. Usar lenguaje ecolalico (repetir lo que 4 3 18% % 18% 27% 27% 11
dice otra persona o €l o ella mismo de forma
inmediata)
26. Tener problemas en las interacciones 4 1,5 0% 11% 11% 33% 44% 9
sociales
27. Usar lenguaje inventado o propio, que 4 2 9% 0% 27% 18% 45% 11
nadie mas use
28. Jugar con nifios y nifias de su edad 5 2 0% % 27% % 55% 11
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Tabla 6. Resultados obtenidos en la encuesta al grupo de padres (Continuacion).

VALORAQION 29. Conversar de forma fluida o reciproca
CLARIDAD ITEMS 30, Compartir su placer o goce con los demés

31. Jugar colaborando y ayudando a los
demas para un objetivo comun

32. Responder de forma amistosa o abierta
cuando los demas se acercan a él o ella

33. Sonreir a personas queridas o conocidas
en situaciones sociales (gj. acercarsele alguien)

34. Usar gestos
35. Consolar a otras personas
36. Mostrar interés por los demas
37. Usar la imaginacion
38. Charlar (hablar por ser amistoso/a)
39. Mostrar variedad de expresiones faciales

40. Compartir intereses

41. Hacer contacto visual

3 2 0% 18% 36% 9% 36% 11
4 2 0% 9% 18%  36% 36% 11
4 1 0% 9% 27% 45% 18% 11
4 2 0% 9% 18% 27% 45% 11
4 2 0% 0% 36% 18% 45% 11
3 2 0% 18% 36% 9% 36% 11
4 2 0% % 27% 18% 45% 11
4 2 18% 0% 27% 9% 45% 11
3 2 9% 9% 36% % 36% 11
4 2 0% % 27% 27% 36% 11
3 2 0% % 45% % 36% 11
3 1 0% 0% 64% 18% 18% 11
5 3 22% 0% 22% 0% 56% 9

Porcentajes de las valoraciones obtenidas. En estas preguntas, los padres debian valorar la redaccion de las instrucciones, dado que
este elemento se habia expandido desde la versidon americana. Ademas, para ayudar a resolver la falta de consenso de expertos, los
padres debian valorar qué formulacion del item 7 les resultaba mas comprensible. Para el cdlculo de medianas y IQR, se transformaban
en valores ordinales (de 1 a 5). Se marcan en negrita los valores IQR donde existi6 consenso.

DISCUSION

Este estudio ha buscado adaptar el instrumento
AIM a la poblacion espafiola, una escala disefiada
para evaluar en nifios la evolucion de sintomatologia
propia del autismo. El instrumento AIM cuenta
con la capacidad de evaluar un amplio rango de
conductas prototipicas, resultaria facil de administrar
y de interpretar, e incluye medidas de frecuencia e
impacto de los sintomas. Estas cualidades harian
que el instrumento pudiese implementarse de forma
periodica en un protocolo de intervencidn a nifios y
adolescentes con TEA, para detectar cambios en la
presentacion de los sintomas propios del autismo.

La adaptacion de test psicoldgicos es un proceso
extenso que pretende mantener las propiedades
psicométricas mientras ajusta culturalmente el
instrumento a la poblacion objetivo (32). Este estudio
seria un primer paso en la adaptacion del instrumento
AIM a la poblacién espafiola, con el objetivo de
producir una version que pueda implementarse
de forma preliminar en equipos de intervencion
terapéutica. Para ello, se realizaron adaptaciones
que se complementaron a las opiniones de expertos
en salud mental infanto-juvenil, mediante la técnica

Delphi, asi como comentarios de familiares de nifios
con autismo. Esto permitié detectar debilidades de
las propuestas, asi como examinar la validez aparente
del instrumento.

Durante las rondas Delphi se llegd a un consenso
de respuesta en la mayoria de los aspectos que se
consultaron. Ademas, se valoraron positivamente la
mayoria de las propuestas.

En la primera ronda, destaca el hecho que pocos
items fueron hallados como dificiles de entender,
y que la mayoria fueran descritos como relevantes;
esto es, que evaluaban conductas propias del autismo
y que su deteccion les resultaria de utilidad como
profesionales. En este sentido, sorprende que, aunque
la version abreviada se escogiera, los participantes
expresaron que aquellos items descartados seguian
siendo relevantes y de utilidad clinica. Esto podria
explicarse considerando que la heterogeneidad del
TEA haria necesario registrar mas conductas para
evaluar correctamente su presencia (33)

Enlasegundaronda, se quiso valorarlabondad de
algunos elementos que no se habian incluido hasta el
momento, como fueron la descripcion exhaustiva de
las instrucciones de uso, y la traduccion de algunos
items. Esto era importante para aumentar la validez
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del instrumento. En general la propuesta fue bien
recibida, si bien el apartado de las instrucciones fue
detectado como el punto con mas margen de mejora.

En la tercera ronda, se quiso refinar algunas
descripciones de conductas, asi como la presentacion
del instrumento. En esta ronda se llegd a un consenso
en un disefio, aunque no parecer existir mucha
diferenciaentrelapropuestaylaformadepresentacion
anterior, sugiriendo que la opcion escogida por la
mayoria no destacaba particularmente. En casi todos
los items presentados, hubo una descripcion del
sintoma que fue seleccionada de forma consensuada
y notablemente valorada.

En cuanto a la encuesta, los resultados son
limitados porelbajonumero de participantes. Destaca
una respuesta mas heterogénea, aunque positiva,
especialmente en el uso de vocabulario sencillo.
Por tanto, los resultados sugeririan que se habria
alcanzado el objetivo de conseguir un instrumento
de facil administracion. De todos modos, seria
necesario continuar recogiendo comentarios de
padres y madres de nifios con autismo.

Una de las fortalezas del estudio fue el alto segui-
miento durante las rondas Delphi. En los estudios
Delphi, se espera que el 20-30% de los participantes
abandonen la investigacion en cada ronda (30); en
comparacién, en nuestra muestra un 80% de los
expertos continud participando hastala tiltima ronda.
Ademas, los participantes contaban con experiencia
en intervencion terapéutica infantojuvenil. Para
cada ronda hubo mucho consenso entre el grupo de
participantes, lo que permiti6é acelerar el numero de
posibles modificaciones.

Un paso importante para el estudio fue la
consulta a familiares de niflos con autismo acerca
del instrumento. Es importante ajustar en la medida
de lo posible los instrumentos de registro parental,
teniendo en cuenta que existen perfiles de familiares
que tienden a no responder a estas medidas (12). Si
se realizan adaptaciones que faciliten el trabajo de
los miembros de la familia, tanto el terapeuta como
el paciente y el entorno cercano podrian beneficiarse
de una intervencion mas efectiva. Sin embargo,
las conclusiones de la encuesta sugieren que seria
importante aumentar el numero de participantes y la
metodologia de consulta. La variabilidad y numero
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de respuestas limitadas no permiten establecer si
la adaptacion presentada les resultdé comprensible,
exhaustiva, y de facil uso.

Este estudio presenta una serie de limitaciones.
Primero, la seleccién de los participantes en el
SPPI1J del Hospital Clinic podria implicar un sesgo
de respuestas. Al reclutar participantes de un solo
centro, era mas probable encontrar un consenso
sobre el instrumento y la direccién en las mejoras.
Este efecto puede haber sido parcialmente limitado;
los participantes provenian de dos dispositivos con
diferentes grados de intervencion diferenciados: los
CSMLIJ son servicios ambulatorios comunitarios que
atienden a toda la poblacién menor de 18 afios de su
area de referencia con diferentes patologias mentales.;
URTEA recibe derivaciones exclusivamente de
menores con diagnostico principal TEA y con
importante alteracion funcional que ya han recibido
intervenciones previas en el ambito comunitario
(ambulatorio y hospital de dia) sin mejoria fun-
cional. Sin embargo, seria recomendable contar
con mas expertos de otros dispositivos para generar
una mayor variabilidad inicial en las respuestas.
En segundo lugar, habria que considerar el amplio
espectro de variables analizadas durante la fase 1.
Habiendo adaptado cada ronda a las modificaciones
propuestas por los participantes, muchos aspectos no
pudieron ser evaluados a través de una sola medida.
Esto significaba que los resultados no podian
compararse totalmente, dificultando la capacidad
de extraer conclusiones generalizables entre rondas.
Un replanteamiento de la técnica Delphi reduciria
el namero de variables entre rondas, ademas de
las preguntas formuladas para cada ronda. En
tercer lugar, el pequefio numero de participantes
en la encuesta podria restringir el alcance de las
conclusiones encontradas. La evaluacidén por parte
de los cuidadores se fortaleceria si se incluyera mas
participantes con perfiles divergentes. Cuarto, el
limite estricto de rondas no permitid establecer un
consenso en algunos aspectos. Del mismo modo, el
uso de la técnica Delphi en el grupo de padres habria
permitido extraer conclusiones acordadas con cierta
solidez. Idealmente, un nuevo estudio siguiendo
la técnica Delphi habria continuado hasta que se
alcanzara un consenso.
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CONCLUSIONES

Este estudio ha realizado la adaptaciéon para su
uso clinico en poblacién espafiola de un instrumento
que permite evaluar de manera estandarizada cambios
sutiles en presencia y afectacion de sintomas centrales
del autismo en nifios y adolescentes. Esta adaptacion
de la escala estaria pensada para implementarse en
intervenciones terapéuticas, registrando variaciones
sintomatologicas durante los tratamientos para nifios
con autismo. Se ha obtenido una adaptacion del
instrumento AIM, tras la valoracion de un grupo de
expertos clinicos de la capacidad del AIM de medir los
sintomas propios del TEA y los cambios en los mismos
durante las intervenciones. Los resultados sugieren
que las modificaciones presentan validez aparente.
La incorporacion de dicho instrumento a los estudios
de eficacia de intervenciones en TEA podria mejorar
la evaluacion de progresos y definir areas de trabajo
especificos. Con este, los siguientes pasos para poder
validar completamente este instrumento a la poblacién
espafiola incluirian la formaciéon de un grupo de
expertos con mayor diversidad geografica y ambitos
profesional que evaluase de forma consensuada.
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