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RESUMEN

Objetivo: validar el contenido y el aspecto de diversa informacién para preparar una cartilla
interactiva para familias de nifos con Trastorno del Espectro Autista. Metodo: investigacion
metodoldgica realizada en Curitiba-PR, Brasil, con 86 especialistas entre junio y noviembre
de 2020 empleando la técnica Delphi. Para recolectar los datos se utilizé un instrumento
con variables sobre la relevancia del contenido, claridad y objetividad y actualizacién
cientifica. En el analisis de los datos se determiné un Indice de Validez de Contenido >75%.
Resultados: los especialistas consideraron valido el contenido sobre las caracteristicas de
los ninos con autismo, su diagndstico comportamiento y derechos en la primera ronda. La
diversa informacion sobre las sefales presentes en nifos con autismo y sobre su futuro se
validé en la segunda ronda, luego de las reformulaciones sugeridas por los especialistas.
Conclusion: este recurso educativo tiene potencial para contribuir a la educacion en salud
para las familias de nifos con autismo.

DESCRIPTORES: Trastorno del Espectro Autista; Familia; Nifio; Acceso a Informacion;
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INTRODUCCION

Las alteraciones en el estado de salud de los ninos pueden generar estrés,
preocupacion e inquietud en las familias. Actualmente, la cantidad de nifios con Trastorno
del Espectro Autista (TEA) es cada vez mayor: las estimaciones indican que uno de cada
59 nifos padece la enfermedad’. Se trata de una patologia que implica alteraciones en la
comunicacion, la interaccion social, el comportamiento y el sistema sensorial>. Ademas de
los aspectos del trastorno que afectan a los nifos, existen varios requisitos de atencién que
deben desarrollar las familias, pues necesitan aprender cémo cuidar a los ninos con TEA,
conocer todas sus peculiaridades y buscar atencion especializada®.

Ante el diagnéstico del TEA, las familias comienzan a solicitar informaciones® y
a buscar respuestas en profesionales de distintas areas, y también por medio de otras
fuentes, como las disponibles de manera libre y gratuita®. No obstante, las propias familias
sefnalan que gran parte de la informacién de Iigre acceso no es confiable>®.

El acceso a informacién de baja calidad puede llevar a algunas familias a tomar
decisiones equivocadas’ originando inquietudes en los profesionales que atienden a nifos
y a sus familias con diferentes perfiles de condiciones crénicas; por este motivo, estos
profesionales han desarrollado contenidos usando diferentes medios de publicacién de
acceso libre como YouTube, podcasts y/o vodcasts, entre otros recursos en linea, con
informacion Gtil y confiable para las familias®?. También se pueden utilizar estas estrategias
para familias de ninos con TEA, sin embargo, es necesario que profesionales que tengan
experiencia con este publico sistematicen las informaciones. Ante este escenario, es
indispensable que el equipo de salud promueva formas de ofrecer soporte informativo,
convirtiendo a los profesionales en facilitadores del proceso para involucrar a la familia en
la atencion de ninos con TEA.

Las intervenciones digitales en el area de la salud se estan intensificando dia a
dia. Tanto los pacientes como los familiares y los profesionales se encuentran rodeados
de herramientas digitales; en consecuencia, parece natural que la sociedad comience a
utilizarlas con mayor frecuencia. Entre los beneficios de emplear estos recursos se incluyen
bajo costo y facilidad de acceso para las familias. En consecuencia, diversos estudios indican
un déficit en términos de confiabilidad y calidad de la diversa informacion disponible”’.

Dada la limitada cantidad de materiales destinados a las familias de nifhos con TEA*
7 fue necesario elaborar recursos para ellas. De esta manera, se proyecté la elaboracién
de una cartilla interactiva para el publico objetivo. Ademas, es necesario identificar qué
informacién juzgan importante los profesionales especialistas en TEA para incluirla en
la cartilla interactiva en desarrollo, como una manera de proporcionar informaciones
calificadas y seguras por medio de la educacién en salud. De esta manera, este estudio
procurd va?ildar el contenido y aspecto de diversa informacién para elaborar una cartilla
interactiva destinada a familias de nifios con TEA.

METODO

Se trata de una investigacién metodoldgica para validar contenido y aspecto
realizada en Curitiba-PR, Brasil. Para seleccionar los contenidos para la cartilla interactiva,
se realizaron entrevistas con las familias y una revision integradora, buscando identificar
sus necesidades de informacion. Las entrevistas tuvieron lugar entre septiembre de 2018 y
septiembre de 2019 y se les asigno el siguiente titulo: “Demanda de informacion por parte
de familias de ninos con Trastorno del Espectro Autista”®. La revision integradora se realizo
entre septiembre de 2019 y febrero de 2020 y se denomina “Informaciones necesarias
para las familias de nifios con Trastorno del Espectro Autista: una revisién integradora”.
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Estos datos permitieron comprender la experiencia de los familiares de nifos
con TEA, extrayéndose los contenidos importantes para informarlas y asi proyectar la
elaboracion de la diversa informacion para el desarrollo de la cartilla. Posteriormente,
se seleccionaron los contenidos informativos en la literatura cientifica: caracteristicas;
diagndstico; comportamiento; sefhales; derecho a la salud; y futuro de los nifios con TEA,
y se los presentd en la tesis de titulo “Soporte informativo para las familias de nifios con
autismo: validacién de contenido”'". Siendo asi, este estudio presentara el proceso de
validacién de contenido y aspecto desde la perspectiva de especialistas en ASD.

Los participantes fueron especialistas seleccionados por medio del Curriculum
Lattes (CL), siendo consideradas personas cuyos conocimientos les permitieron dominar
un area especifica de conocimiento'. Las busquedas del CL se realizaron por el asunto
"autismo”, nacionalidad brasilefia, capacitacion académica de doctorado y las siguientes
practicas profesionales, con la respectiva cantidad (n) de invitaciones por categoria
profesional: asistente social (14), profesional del derecho (7), educador fisico (20), enfermero
(13), fisioterapeuta (21), fonoaudidlogo (47), médico (23), especialista en musicoterapia (17),
nutricionista (19), pedagogo (26), psicologo (54) y terapeuta ocupacional (39). Se enviaron
invitaciones a los especialistas descritos anteriormente que presentaban calificaciones en
el area de investigacion, ensefianza y/o atencién, con una sumatoria minima de 10 puntos
en las actividades desarrolladas en los Gltimos cinco afos (de 2015 a 2020) segun el orden
en el que aparecian en el CL. Los criterios fueron los siguientes:

Doctorado con tesis en el area de interés: 10 puntos; Maestria con disertacion en
el drea de interés: 7,5 puntos; Especialista en el area de interés: 5 puntos; Produccion
de articulos cientificos con el tema TEA: 2,5 puntos; Coordinador(a) de proyecto de
investigacion en el area de interés: 5 puntos; Publicacién de capitulo de libro en el area
de interés: 2,5 pontos; Resumenes publicados en anales de eventos en el area de interés:
1 punto; Publicacién de resimenes expandidos en el area de interés: 2 puntos; Capacitacion
complementaria — cursos de actualizacion en el area de interés: 2,5 puntos; Participacion
en eventos/congresos cientificos: 1 punto.

Al menos cinco anos de experiencia docente en el area de interés; 5 puntos; Al
menos diez anos de experiencia docente en el drea de interés: 10 puntos; orientacién
académica en cursos de grado en el area de interés: 1 punto; Orientacion académica a nivel
de Maestria en el area de interés: 2,5 puntos; Orientacién académica a nivel de Doctorado
en el area de interés: 4 puntos.

Experiencia asistencial en el area del TEA de al menos cinco anos: 5 puntos; y Al
menos diez anos de experiencia asistencial en el area de interés: 10 puntos.

Se enviaron invitaciones hasta alcanzar la muestra minima de seis participantes
para cada contenido, conforme a las pautas de la Guia de la American Association of
Orthopaedic Surgeons/Institute of Work and Health'2.

Los datos se recolectaron entre junio y noviembre de 2020. Las invitaciones para
participar en la investigacion se enviaron por correo electrénico junto con el enlace para
acceder al cuestionario. En caso de ausencia de respuesta, se envidé una nueva invitacion
con un intervalo de una semana después de la primera, y una tercera invitacién una semana
mas tarde en las situaciones en las que persistié dicha ausencia de respuesta. Se enviaro
247 invitaciones en la primera ronda de la investigacion, obteniendo 63 respuestas (25%).
En la segunda ronda se realizaron 53 invitaciones y se obtuvieron 23 respuestas (43%),
totalizando asi 86 participantes en la investigacion.

El instrumento de recoleccion de datos contemplé los siguientes datos
sociodemograficos de los especialistas: edad (afos), sexo, regidon geografica donde reside
el participante, capacitacion, funciéon/cargo en el area de practica protesional y tiempo de
practica profesional (afios). Ademas de estos datos, el instrumento se basd en criterios de
validacion de materiales™ y se lo adapté a partir de otro estudio’™ en el que se validd el
contenido y aspecto de una cartilla. De esta manera se adoptaron los siguientes aspectos:
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validacion del contenido (relevancia y actualizacion cientifica) y del aspecto (claridad y
objetividad).

Se crearon ocho cuestionarios en el software Typeform (herramienta digital), segun
las categorias tematicas de las informaciones elaboradas, con vistas a que fueran menos
extensos/exhaustivos y facilitar la adhesion de los espeaahstas a la investigacién. Los
cuestionarios fueron los siguientes: 1- Caracteristicas de los ninos con TEA; 2- Diagndstico
de los nifios con TEA; 3- Comportamiento de los nifios con TEA; 4- Senales de los nifos
con TEA; 5- Derecho a la salud; 6- Derecho a la educacion y al trabajo, proteccién contra
la discriminacién; 7- Derecho social; y 8- Futuro de los ninos con TEA.

Para la validacion del contenido y aspecto, se optd por utilizar dos niveles de
respuestas (“Concuerdo” o “No concuerdo”), pues durante el pre-test se verificd que cuando
se utilizaban mas opciones de respuestas (“No concuerdo parcialmente”, “Concuerdo
parcialmente”), no se obtenian sugerencias para mejorar el contenido por parte de los
especialistas. Se eligieron las opciones “Concuerdo” o “No concuerdo” de modo que,
cuando los especialistas seleccionaran “No concuerdo”, se abriera automaticamente un
campo en el cuestionario para describir el motivo, permitiendo asi que las investigadoras
pudieran reformular los contenidos. Se utilizé la técnica Delphi, cuyo objetivo es evaluar el
nivel de acuerdo entre los especialistas con respecto al contenido evaluado.

Para el analisis de los datos, se organizé la informacion sociodemografica de los
especialistas en una planilla y se calcularon frecuencia absoluta, porcentaje y media. Para
determinar el nivel de acuerdo entre los especialistas para validar los contenidos se utilizd
el indice de Validez de Contenido (IVC)®. Este método permite medir el porcentaje de
especialistas que estuvieron o no de acuerdo con el contenido. El IVC se calculé sumando
la cantidad de respuestas “Concuerdo” y dividiéndola por la cantidad total de items
del cuestionario. Se consideraron contenidos véalidos los que obtuvieron valores de IVC
iguales o mayores que 75%, mientras que los que alcanzaron valores de IVC <75% fueron
reformulados y sometidos a una segunda ronda de validacion.

Se respetd lo estipulado en la Resolucion N.° 466/2012 del Concejo Nacional de
Salud, que aprueba las pautas y normas reguladoras para investigacion con seres humanos.
El estudio de investigacion se elevo al Comité de Etica e Investigacion y fue aprobado
conforme al nimero de opinién 3.312.897.

RESULTADOS

Los participantes de este estudio fuero 86 especialistas de 27 a 62 de edad, con
una media de 42. Setenta y ocho (91%) pertenecian al sexo femenino y el tiempo medio,
minimo y maximo de practica profesional correspondié a 18, 1y 42 afos, respectivamente.

Tabla 1 - Caracterizacion de los especialistas. Curitiba, PR, Brasil, 2020

Regidn de Brasil n (86) %
Sur 19 22
Sudeste 47 55
Norte 1 1
Centro-Oeste 6 7
Noreste 13 15
Capacitacién Profesional n (86) %
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Asistente social 4 5

Educador fisico 6 7

Enfermero(a) 6 7

Fisioterapeuta 12 14
Psicologo(a) 15 17
Médico(a) 2 2

Especialista en Musicoterapia 1 1

Fonoaudidlogo(a) 13 15
Nutricionista 3 3

Pedagogo(a) 9 10
Profesional del Derecho 1 1

Terapeuta ocupacional 14 16
Funcién/Cargo en su area de practica profesional n (86) %
Ensenanza 45 52
Asistencia 24 28
Gestion 2 2

Investigacion 15 17

Fuente: Los autores (2020).

A partir de los temas caracteristicas, diagndstico, comportamiento, senales, derecho
a la salud y futuro de los ninos con TEA, se cred y validd un total de 52 items referentes
a las informaciones dirigidas a familias de ninos con TEA para componer la cartilla. En la
Tabla 2 se presentan los datos del proceso de validacién de contenido y aspecto referente
a las caracteristicas de los ninos con TEA, su diagndstico y comportamiento. La totalidad
de estos contenidos fue validada en la primera ronda, ta?l como puede observarse en el
IVC.

Tabla 2 - Validacién de contenido y aspecto referente a las caracteristicas de los ninos con
TEA, su diagnéstico y comportamiento (12 ronda). Curitiba, PR, Brasil, 2020

R co AC

Contenido (o NC I(:;’C)Z C NC IVC(%) C NC IVC (%)
Caracteristicas de los nifios con TEA (n=7)

1.0 ;Qué es el TEA? 6 1 8 6 1 85 6 1 85
1.1 ¢Hay muchos casos de TEA? 7 0 100 7 0 100 7 0 100
1.2 ;Cual es la causa del TEA? 6 1 8 7 0 100 6 1 85
1.3 Riesgo de que otro hijo nazca con TEA 7 0 100 7 0 100 7 0 100
1.4 ;Hay alguna cura para el TEA? 6 1 85 6 1 85 7 0 100
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Diagndstico de los nifios con TEA (n=9)

2.0 ;Como se realiza el diagnostico del TEA? 7 2 77 8 1 88 8 1 88
2.1 Exdmenes 8 1 88 7 2 77 7 2 77
2.2 Importancia del diagndstico temprano 7 2 77 8 1 88 8 1 88

Comportamiento de los nifos con TEA (n=8)

3.0 Comportamiento de los nifos con TEA 7 1 8 8 0 100 7 1 87
3.1 ;Por qué I.os ninos con TEA no se comportan 7 1 87 6 2 75 6 2 75
como es debido?

3.2 ;Qué es una conducta? 7 1 87 7 1 87 7 1 87
3.3 ;Cémo mitigar las conductas inapropiadas? 8 0 100 8 0 100 7 1 87
3.4 |§|IJ8 una recompensa para la conducta de 7 1 87 6 2 75 6 2 75
su hijo

3.5 Uso de refuerzos 7 1 87 7 1 87 6 2 75
3.6 Conductas cuando los ninos quieren evitar 7 1 87 7 1 87 6 5 75
algo que no desean

3.7 Cémo detener comportamientos 7 1 87 7 1 87 6 2 75
3.8 Identifique lo que sucedié antes de la 7 1 87 7 1 87 6 5 75

conducta de su hijo

3.9 Utilice el antecedente, la conducta y la
consecuencia para ensenar nuevas habilidades 6 2 75 7 1 87 7 1 87
y conductas

Fuente: Los autores (2020).
Referencia: R: Relevancia del contenido; CO: Claridad y Objetividad; AC: Actualizacién Cientifica; C: Concuerdo; NC: No Concuerdo;
IVC: Indice de Validez de Contenido; TEA: Trastorno del Espectro Autista.

En la Tabla 3 se presentan los datos correspondientes a la validacién del contenido
y del aspecto referente a las sefales en nifios con TEA. Fueron necesarias dos rondas para
alcanzar el IVC minimo del 75%, principalmente en el aspecto de Claridad y Objetividad. El
item 4.6 se validé en la primera ronday los especialistas sugirieron incorporar los contenidos
de los items 4.2 a 4.4 y del item 4.14.

En la Tabla 4 se presentan los datos referentes a la validacidon del contenido con
respecto a los derechos (validado en la primera ronda) y al futuro de los niflos con TEA
(validado en la segunda ronda). El contenido sobre el futuro de los nifios (item 6.1) no se
validé en la primera ronda.

Tabla 3 - Validacion de contenido y aspecto sobre las senales del TEA (1° ronda: n=7/
22 ronda: n=8). Curitiba, PR, Brasil, 2020

R (e(0) AC

. IVC IVC IVC
Contenido (8 NC (%) C NC (%) (of NC (%)

13/2ar 13/23r  13/22r 1°/2r 13/22r 13/2r 13/2°r 13/22r 13/2°r

4.0 ;Cudles son las sefales del TEA? 6/8 1/0  85/100 4/6  3/2 57/75 7/8 0/0  100/100
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4.1 ;QuésignificaBspectroenelcontexto .0 3,0 57400 g7 11 85587 777 O/ 100/87

del TEA?

4.2 Nivel 1 de gravedad del TEA 7 1 87 6 2 75 7 1 87
4.3 Nivel 2 de gravedad del TEA 7 1 87 6 2 75 7 1 87
4.4 Nivel 3 de gravedad del TEA 7 1 87 6 2 75 7 1 87

4.5 ;Qué alteraciones se manifiestan en la

comunicacion? 6/8 1/0  85/100  5/7 2/1  71/87 7/7 0/1 100/87

4.6 ;Cuéles son las principales alteraciones

en la relacién/interaccion? e L = © L e e L =

4.7 ;Cudles son las alteraciones en
términos de intereses, actividades y 6/8 1/0 85/100  4/7 3/1 57/87 7/8 0/0  100/100
conductas?

4.8 ;Cuéles son las principales alteraciones

. 6/8 1/0  85/100  4/7 3/1 57/87 5/8 2/0  71/100

4.9 ;Como saber si su hijo se esta

desarrollando correctamente? 3/8 4/0  42/100  6/7 1/1  85/87 5/8 2/0  71/100

4.10 Sefales de alerta del TEA entre Oy .0 1 /0 g5/100 57 21 71/87 &/8 1/0  85/100

6 meses

411 Sefiales de alerta del TEA entre 6y 0 0 100/100 4/7 31 57/87 &/8 10  85/100
12 meses

4.12 Senales de alerta del TEA entre 12y 7/8 00 100/100 5/7 21 71/87 6 1 85/87
18 meses

4.13 Sefiales de alertadel TEAentre 18y .0 (/5 400100 4/7 371 57/87 &/8 1/0  85/100
24 meses

4.14 Senales de alerta del TEA entre 24 y 8 0 100 7 1 87 7 1 87
36 meses

g‘;:osse“a'es de alerta del TEA entre 3y 0 /6 g5/100 4/7 311 57/87 6/8 1/0  85/100

Fuente: Los autores (2020).
Referencia: R: Relevancia del contenido; CO: Claridad y Objetividad; AC: Actualizacién Cientifica; C: Concuerdo; NC: No
Concuerdo; IVC: Indice de Validez de Contenido; TEA=Trastorno del Espectro Autista; 12/2°r: Primera y segunda rondas.

Tabla 4 - Validacion de contenido y aspecto con respecto a los derechos y al futuro de los
ninos con TEA. Curitiba, PR, Brasil, 2020

R Cco AC

Contenido C NC IvC C NC IVC C NC IvC

13/22r 13/22r 13/2°r 13/2°r 13/22r 13/22r 13/22r 13/2%r 13/2°r

Derecho a la salud (n=6)

5.0 ¢ Cudles son los derechos en materia de

salud de las personas con TEA? 6 0 100 > ! 83 > ! 83
5.1 Atencidén del nifo a través de un plan 6 0 100 6 0 100 6 0 100
de salud

5.2 Prioridad de atencidn 5 1 83 5 1 83 6 0 100
5.3 Uso de medicamentos en la condicion 6 0 100 5 1 83 6 0 100

del TEA

Derecho a la educacién y al trabajo, proteccion contra la discriminacion (n=6)
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6.0 ;Qué personas se considera que

oadecen TEA? 5 1 83 6 0 100 6 0 100
6.1 Equiparacion del TEA con discapacidad 5 1 83 5 1 83 6 0 100
6.2 Proteccidn contra la discriminacion 5 1 83 6 0 100 6 0 100
6.3 Derecho a la educacion 5 1 83 5 1 83 5 1 83
6.4 Ley de Cuotas — Formacion profesional 6 0 100 6 0 100 6 0 100
6.5 Mercado de trabajo y Seguridad Social 6 0 100 6 0 100 6 0 100
Derecho a la asistencia social (n=6)

7.0 Derecho a la asistencia social 6 0 100 6 0 100 6 0 100
7.1 Programas y beneficios sociales 6 0 100 5 1 83 6 0 100
7.2 Derecho a la vivienda y al transporte 6 0 100 5 1 83 6 0 100
7.3 Leyes sobre los derechos 6 0 100 6 0 100 6 0 100
Futuro de los nifnos con TEA (n=7)

8.0 Pronéstico 6 1 85 7 0 100 6 1 85
8.1 Indicadores del desarrollo 4/7 3/0 57/100 4/7 3/0 57/100 7/7 0/0  100/100
8.2 Perspectivas a futuro 6 1 85 6 1 85 7 0 100
8.3 ;Qué puede hacer la familia en pos del 6 1 85 7 0 100 7 0 100

futuro del nino?

Fuente: Los autores (2020).
Referencia: R: Relevancia del contenido; CO: Claridad y Obijetividad; AC: Actualizaciéon Cientifica; C: Concuerdo; INC: No
Concuerdo; IVC: Indice de Validez de Contenido; TEA=Trastorno del Espectro Autista; 13/2°r: Primera y segunda rondas.

La cartilla interactiva estd en elaboracion por el mismo grupo de investigacion, y
posteriormente se pretende someterla a una prueba de navegacién y facilidad de uso con
familiares de ninos con TEA.

En la figura de abajo se presenta la portada del primer tema de la cartilla.
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Presentacion | Resumen | Capitulo | 1 | 2 | 3 | 4 | 5 | 6 | Referencias Sobre Ia cartilla

Caracteristicas del TEA

Trastorno del Espectro Autista

< >

Figura 1 - Portada (prototipo) del Capitulo 1 de la cartilla interactiva para familias de nifos
con TEA. Curitiba, PR, Brasil, 2020

Fuente: Los autores (2020).

DISCUSION

Este estudio evalud la validez de contenido y aspecto de las informaciones para
familias de nifos con TEA juntamente con especialistas en el trastorno para ponerlas
a disposicién en el formato de una cartilla interactiva. Se puede considerar el referido
contenido como una innovacién tecnoldgica ya que, pese a la disponibilidad de contenidos
informativos en linea, las familias indican falta de calidad, exceso de informacién, y uso de
términos técnicos que no permiten comprender las informaciones con facilidad” .

Uno de los requisitos considerados para seleccionar los contenidos fue la relevancia
para el publico objetivo. Se seleccionaron informaciones en la literatura cientifica
consideradas importantes para las familias, como las caracteristicas del trastorno y su
diagndstico, las senales clinicas de los nifos, cémo lidiar con el comportamiento infantil,
los derechos y la vida futura de los nifos*S.

En los aspectos de relevancia, objetividad y claridad, algunos items sobre las senales
del trastorno y el futuro de los niflos con TEA se validaron en la segunda ronda. Del mismo
modo, algunos items sobre las senales de los niflos con TEA en el aspecto de actualizacion
cientifica se validaron después de reformulaciones en la segunda ronda.

La informacidn relevante, oportuna y segura representa una base inicial para adquirir
conocimientos y desarrollar habilidades y competencias. Estas informaciones permiten
que los padres de nifos con TEA inicien acciones rapidas y exitosas con relacién a la
rehabilitacion de sus hijos y al ejercicio de los derechos de los nifios y de sus padres®.
Considerando lo anterior, ¥ue esencial involucrar a los profesionales que realizaban el
seguimiento diario de estas familias en la validacion del contenido informativo.

Estos profesionales tienen experiencia en el area y la capacidad de impedir que
se elaboren materiales con resultados imprecisos o tendenciosos que pueden llevar a
conclusiones equivocadas, derivando en materiales mas calificados y que pueden ser mejor
aprovechados por el publico objetivo®.
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Los especialistas que participaron del estudio tenian experiencia en las areas de
docencia, investigacion y asistencia. Estos datos son importantes porque demuestran que
los participantes estaban capacitados para realizar una evaluacién teorica del contenido,
ademas de contar con experiencia asistencial con las familias, lo que indica el potencial
del material que validaron en términos de aplicabilidad y confiabilidad de la informacién
ofrecida al publico objetivo.

Otro requisito importante en la validacion de materiales para las familias fue la
claridad y objetividad, ya que informaciones controvertidas pueden representar, para
los padres, una fuente de imprecision y ambigliedad para comprender el trastorno®.
Diversos estudios indican que los padres expresan dificultades para comprender textos
escritos suministrados por profesionales, pues normalmente presentan términos técnicos
y les faltan informaciones claras y sin términos técnicos’?°. Ademas, mencionaron que
encuentran un exceso de informacién en linea, aunque indican demoras y dificultades para
encontrar informaciones que puedan aplicarse a las situaciones que buscan?'.

Otro obstaculo que enfrentaron los padres fue la abundancia de informacién no
validada disponible en medios en linea. Los familiares muchas veces tienen acceso a estas
informaciones, y no todas son suministradas por personas con experiencia en el area, lo
que les permite cuestionar la confiabilidad y la seguridad en su uso?23. Ante lo expuesto,
se acentud la importancia de recopilar informaciones actualizadas en la literatura cientifica,
recolectadas en bases de datos cientificas, fuentes seguras y validadas por especialistas en
TEA;C, pbtfesmel juicio colectivo en el proceso de validacion hace que los materiales sean mas
confiables?.

Considerando la compleja naturaleza del TEA, la informacion debe proporcionarse
sobre a base de una evaluacién de diferentes areas de practica profesional. De esta manera,
la composicion multidisciplinaria del grupo de especialistas de esta investigacion permitié
una evaluaciéon amplia y profunda, con observaciones pertinentes y comp?ementarias, las
cuales permitieron impf/ementar ajustes en los contenidos y la calificacion del material.

Como limitaciones de este estudio, al tratarse de contenido informativo, debera
ser sometido a revisiones periddicas, con el fin de que pueda permanecer actualizado y
ser utilizado en forma continua con las familias, manteniéndose el enfoque en informes
cientificamente comprobados para la atencién de nifos con TEA.

CONSIDERACIONES FINALES

Este estudio permitié que los especialistas analizaran las informaciones propuestas en
varios aspectos, con vistas a facilitar su entendimiento y hacerlas mas practicas y de calidad
para las familias. También contribuyé a transformar un contenido cientifico, académico y
denso a un formato objetivo, claro, de facil comprensién para las familias y actualizado
conforme a la literatura cientifica.

La informaciéon es un elemento esencial para las familias, correspondiendo a los
profesionales, gestores de salud y de otras areas organizar la asistencia para que se
atiendan estas necesidades. La informacion debe estar facilmente disponible y compartirse
a través de instituciones médicas, educativas o de otro tipo. En consecuencia, este estudio
de investigacion contribuyé como una innovacion en la atencién para enfermeros y otros
profesionales de la salud, pues podran utilizar el contenido y la cartilla en su practica diaria
con los pacientes y sus familias.

En el mismo grupo de investigacion se estd desarrollando la incorporacién del
contenido validado en el formato de una cartilla interactiva, la cual posteriormente se
sometera a una prueba de navegacion y facilidad de uso con los familiares. Se destaca el
potencial del contenido validado para atender a su publico objetivo.
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VALIDATION OF DIVERSE INFORMATION TO PREPARE AN INTERACTIVE BOOKLET FOR FAMILIES
OF AUTISTIC CHILDREN

ABSTRACT

Objective: to validate content and face of diverse information to prepare an interactive booklet for families of children
with Autism Spectrum Disorder. Method: a methodological research study conducted in Curitiba-PR, Brazil, with
86 experts between June and November 2020 and using the Delphi technique. An instrument with variables about
relevance of the content, clarity and objectivity and scientific topicality was used for data collection. In data analysis,
the Content Validity Index was set at >75%. Results: the content about the characteristics of autistic children, their
diagnosis, behavior and rights was considered valid by the experts in the first round. The diverse information about
the signs in autistic children and their future were validated in the second round, after the reformulations suggested by
the experts. Conclusion: this educational resource has the potential to contribute in health education for the families
of autistic children.

DESCRIPTORS: Autism Spectrum Disorder; Family; Child; Access to Information; Validation Study.
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