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Resumen

El objetivo de este trabajo es presentar la validacion
de un instrumento para medir en los padres la adaptacion
psicolodgica a una enfermedad o riesgo genético en sus hi-
jos: Escala de Adaptacion Psicologica al Asesoramiento
Genético (EAP-AG). Se realizé un estudio metodologico,
con una muestra de 203 casos. La validez de constructo fue
estudiada mediante un analisis paralelo y un analisis fac-
torial exploratorio. La significacion del test de esfericidad
de Bartlett (XZ(IOS) =1928.4; p <.001) fue significativa y el
indice de adecuacion muestral Kaiser-Meyer-Olkin (KMO)
indicé una adecuacion de .87. Se obtuvo un unico factor
que explico el 45% de la varianza. La confiabilidad fue es-
tudiada mediante el coeficiente alfa de Cronbach y se en-
contré un valor alto de consistencia interna o = .915. El
presente estudio ofrece el primer instrumento en espafiol
vélido y confiable para medir en los padres la adaptacion
psicoldgica a la enfermedad o riesgo genético en sus hijos.

Palabras clave: validacion, propiedades psicométricas,
adaptacion psicologica, asesoramiento genético

Summary

The objective of this work is to present the validation
of an instrument to measure the psychological adaptation in
parents to a disease or genetic risk in their children: Psycho-
logical Adaptation Scale to Genetic Counseling. A method-
ological study was carried out, with a sample of 203 cases.
Construct validity was studied by a parallel analysis and an
exploratory factor analysis. The significance of the Bartlett
sphericity test (Xz( 105 = 1928.4; p <.001) was significant and
the Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) sample adequacy index in-
dicated an adequacy of .87. A single factor was obtained
that explained 45% of the variance. Reliability was studied
using the Cronbach’s alpha coefficient, finding a high value
of internal consistency a = .915. The present study offers
the first valid and reliable instrument in Spanish to measure,
in parents, their psychological adaptation to a disease or ge-
netic risk in their children.

Keywords: validation, psychometric properties, psycho-
logical adaptation, genetic counselling
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Introduccion

Es innegable que los nifios diagnosticados
con una enfermedad genética, y sus familias, me-
recen tener el apoyo psicoldgico necesario para
que se puedan adaptar de la mejor manera a la
situacion. Sin embargo en Argentina, como en
otras regiones de Latinoamérica, son escasos los
estudios que miden el impacto psicoldgico que
ocasionan las enfermedades genéticas a nivel
familiar, y que disefian programas o estrategias
de intervencion para contenerlo. Esto se debe,
en parte, a la falta de instrumentos validados en
espafiol para medir la adaptacion psicoldgica al
diagnostico o riesgo genético.

Las enfermedades genéticas varian en cuan-
to a su presentacion clinica, morbilidad, morta-
lidad, prevalencia y oportunidades terapéuticas.
Sin embargo, todas pueden generar un impacto
psicoldgico a nivel familiar debido a las posi-
bles dificultades en el logro del diagnostico, a los
constantes controles médicos, a los tratamientos
exigentes y demandantes, y a la incertidumbre so-
bre la evolucion de la enfermedad que se presen-
tan en muchas ocasiones.

Desde la presuncion hasta que el individuo
recibe un diagnostico especifico de enfermedad
genética, transcurre un proceso que pone en alerta
tanto la salud del probando como la de su familia
y entorno cercano. Si bien algunas familias logran
manejar el estrés que provoca el proceso de reci-
bir este diagndstico, otras no logran adaptarse tan
facilmente. Por lo tanto, este factor se convierte
en un estresor grave que puede provocar ansiedad,
depresion y desesperanza ante la pérdida del con-
trol de la situacion (Biesecker, 2010; Biesecker
& Peters, 2001; Dinc & Terzioglu, 2006; Kessler,
Kessler, Ward, & Opitz, 1984; McAllister et al.,
2008; Middleton, Hall, & Patch, 2015; Middleton
et al., 2014; Shiloh et al., 2014).

En esta linea, distintos autores introdujeron

el término adaptacion para referirse al proceso,
que puede ser o no saludable, que la persona lleva
a cabo, para hacer frente y ajustarse a vivir con
esa enfermedad (Casier et al., 2013; Eiser, 1990;
Shiloh, 1996).

Dado el marco del presente trabajo se utili-
zara la conceptualizacion realizada por Biesecker
y Erby (2008) y Biesecker et al. (2013), quienes
definen a la adaptacion como un proceso y a su
vez, un resultado. Es decir, se da con el tiempo y
varia segun los distintos momentos de la vida, el
tiempo transcurrido desde el diagndstico, el apo-
yo familiar y social, y las posibilidades de acceder
a un proceso terapéutico. La adaptacion psicold-
gica es un constructo dindmico y multidimensio-
nal, capaz de abarcar tanto los aspectos emocio-
nales como cognitivos del afrontamiento (Austin,
Semaka, & Hadjipavlou, 2014; Biesecker et al.,
2013).

La escala Psychological Adaptation Scale
(PAS; Biesecker et al., 2013) fue disenada para
evaluar en qué medida una familia se encuentra
adaptada psicoldgicamente a una enfermedad
genética o al riesgo genético de desarrollarla o
transmitirla (Biesecker & Erby, 2008). Los auto-
res de la PAS plantean que la escala tiene cuatro
dimensiones: afrontamiento eficaz, autoestima,
integracion social y bienestar espiritual/existen-
cial. No realizan un desarrollo exhaustivo de ca-
da una, pero, explicitan que la seleccion de los
items para los dominios de afrontamiento, inte-
gracion social y bienestar espiritual/existencial se
obtuvieron del banco de items Patient-Reported
Outcomes Measurement Information System
(PROMIS) para medir el impacto psicologico de
una enfermedad. Los items del dominio autoesti-
ma fueron adaptados de la Escala de Autoestima
de Rosenberg (Austin et al., 2014; Biesecker &
Erby, 2008; Biesecker et al., 2013). También se
refieren al modelo transaccional de afrontamiento
del estrés de Lazarus y Folkman y a la teoria sobre
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la adaptacion cognitiva de Taylor (Biesecker
et al., 2013). La dimension de afrontamiento es
considerada un mediador de la adaptacion en am-
bos modelos (Lazarus & Folkman, 1984; Taylor,
1983), mientras que la recuperacion de la autoes-
tima, la busqueda de sentido que lleva al bienestar
existencial, y la reincorporacién en la vida social
se destacan en la teoria de Taylor por el rol fun-
damental que cumplen en la adaptacion (Taylor,
1983). Sin embargo, debe sefialarse como limi-
tacion que las cuatro dimensiones sugeridas por
Biesecker et al. (2013) surgen de un analisis fac-
torial confirmatorio (AFC), que no fue precedido
por un analisis factorial exploratorio (AFE) de los
items del instrumento. Los estudios que ponen a
prueba la dimensionalidad de los instrumentos
utilizan de manera privilegiada el procedimiento
de analisis paralelo (AP) y AFE para determinar
el nimero de factores (Auné & Attorresi, 2017;
De la Iglesia, Ongarato, & Fernandez-Liporace,
2010; Dominguez-Lara, & Navarro-Loli, 2018).
Se ha realizado una busqueda de anteceden-
tes donde fue empleada la PAS (Biesecker et al.,
2013) y surgen algunas consideraciones impor-
tantes (Berrios, Chakravarti, & Biesecker, 2019;
Edwards et al., 2018; Griesemer et al., 2019;
Kortlever et al., 2019; Lamb et al., 2016; Park et
al., 2016; Peay, Rosenstein, & Biesecker, 2013;
Peay, Rosenstein, & Biesecker, 2014; Peay et
al., 2016; Shapira et al., 2018; Truitt, Biesecker,
Capone, Bailey, & Erby, 2012; Turiff, Levy, &
Biesecker, 2015; Yanes, Humphreys, Mclnerney-
Leo, & Biesecker, 2016; Yopp et al., 2019). Hasta
el momento, no se han encontrado estudios en
que se haya utilizado la PAS (Biesecker et al.,
2013) y se haya realizado un estudio acabado de
sus propiedades psicométricas. En ninguno de los
casos verificados se ha evaluado algun otro mé-
todo de validez del instrumento, a excepcion del
estudio original, y en pocos casos se ha analiza-
do su confiabilidad (Ver Tabla 1). Otro aspecto

que llama la atencion es el uso de la version de
la PAS de 20 items, pese a que Biesecker propo-
ne claramente la eliminacion de 5 items luego de
su AFC (Biesecker et al., 2013). Con respecto a
los ambitos de aplicacion de la escala, esta fue
originalmente creada para evaluar la adaptacion
psicologica dentro de un marco de asesoramiento
genético para padres de nifios con una condicion
genética como sindrome de Klinefelter, sindrome
de Rett, distrofia muscular de Duchenne o tras-
torno del espectro autista. Sin embargo, la PAS
(Biesecker et al., 2013) también ha sido utilizada
con poblaciones no relativas al &mbito genético,
destacando su uso con padres viudos y con per-
sonas con trastornos del estado del &nimo (consi-
derando que atraviesan un proceso de adaptacion
psicoldgica). No obstante, su uso en estos nuevos
ambitos no ha venido acompafiado de procedi-
mientos de validacion adecuados (ver Tabla 1).

Mas allé de las limitaciones advertidas a ni-
vel psicométrico, contar con un instrumento co-
mo este para medir la adaptacion psicologica en
la Argentina seria de gran valor. En términos de
la investigacion y el desarrollo de intervenciones
psico-educativas, disponer de un instrumento en
espafiol para ser aplicado en dmbitos de asesora-
miento genético seria de gran utilidad. Por ello,
se decidio validar una version en espaiiol para pa-
dres de la PAS (Biesecker et al., 2013), la Escala
de Adaptacion Psicoldgica al Asesoramiento
Genético (EAP-AQG).

Analizando la conceptualizacion de
Biesecker et al. (2013), una buena adaptacion
psicologica podria funcionar como factor pro-
tector en la familia frente al diagndstico o riesgo
genético, indicando mayor resiliencia. Esclarecer
la multi o unidimensionalidad del instrumento es
relevante porque permitiria escoger el modo de
abordaje psicoldgico para favorecer la adaptacion.

El objetivo de este trabajo es presentar
el proceso de validacion de la EAP-AG como




Vazquez et al., Evaluar, 2020, 20(2), 20-34

Tabla 1
Revision de articulos que utilizaron la PAS.
Cita Pais Poblacién Version  Propiedades Puntaje PAS
PAS psicométricas
Park et al., Estados 308 padres viudos con un hijo bioldégicoo 15 items No informa M=32
2016 Unidos adoptado menor a 19 afios (dependent age
children) viviendo en su casa. La esposa (y
madre del hijo) muri6 por cancer.
Kortlever  Estados 106 adultos (pacientes) entre 18 y 89 aflos 20 item No informa M =49
etal.,2019 Unidos con algin problema o enfermedad de
extremidades superiores (upper extremity
injury).
Shapiraet  Estados 103 mujeres con una mutacion en el gen 15 items Solo informa alfa M = 3.04 para las
al., 2018 Unidos BRCAI1/2 (gen de cancer de mama/ovario) de Cronbach (.97 mujeres portadoras
y 39 parejas. portadores, .96 y M=2.81 para sus
parejas) 39 parejas
Berrios et Estados 309 adultos,padres de hijos con enfermedad 20 items Cita a Biesecker et No informa
al., 2019 unidos  de Hirschprung. al., 2013
Truitt et Estados 546 padres (de 21 a 84 afios) de hijos con 20 items Alfa de Cronbach No informa
al., 2012 Unidos  Sindrome de Down. (.94)
Peay etal., Estados 205 madres de hijos con distrofia muscular 20 items Cita a Biesecker et M=35
2016 Unidos  de Duchenne o Becker. al., 2013
Peay et al., Estados 266 pacientes autoinformados como 20 items Cita a Biesecker et M=2.6
2014 Unidos  bipolares (no se hizo evaluacion dx). al., 2013
Peayetal. Estados 266 pacientes bipolares. 20 items Cita a Biesecker et M=2.6
2013 Unidos al., 2013
Griesemer  Estados 192 Pacientes con sospecha de diagnostico 15 items Cita a Biesecker et No informa
etal.,2019 Unidos genético. al., 2013
Edwards et  Estados 204 padres viudos con un hijo menor de No in- No informa No informa
al., 2018 Unidos 18 afios. La madre(esposa del padre viudo)  forma
muri6 de cancer en los ultimos 5 afios.
Turriff et Estados 250 personas de 14 a 75 afios con sindrome 20 items Cita a Biesecker et M=3.33
al., 2015 Unidos  de Klinefelter. al., 2013
Lamb et Estados 388 cuidadores primarios de hijos con 20 items Cita a Biesecker et M =3.80
al., 2016 Unidos  sindrome de Rett. al., 2013
Yopp etal.,, Estados 252 personas viudas que perdieron a su 15 items Cita a Biesecker et No informa
2019 Unidos  esposa en los ultimos 2 afios. al., 2013
Yanes et Australia, 62 padres de hijos con alguna condicion 20 items Cita a Biesecker et M =2.89
al., 2016 Nueva  genética todavia sin diagnosticar al., 2013
Zelanda
y Reino

unido
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instrumento para medir, en los padres, la adap-
tacion psicoldgica a una enfermedad o riesgo
genético en sus hijos. Presentamos el estudio de
validez de constructo mediante un AP y un AFE,
y el nivel de consistencia interna mediante el alfa
de Cronbach.

Método

En el presente estudio metodologico se ha
realizado la validacion de la Escala de Adaptacion
Psicologica al Asesoramiento Genético (EAP-
AG) para conocer en qué medida una familia se
encuentra adaptada psicoldgicamente a una enfer-
medad genética, o al riesgo genético de desarro-
llarla o transmitirla.

En esta primera instancia, entonces, con la
finalidad de aportar evidencia cientifica sobre las
propiedades psicométricas del primer instrumen-
to en espanol para medir la adaptacion psicolo-
gica de los padres, se privilegié como medida de
validez de constructo al AFE y como medida de
confiabilidad al coeficiente alfa de Cronbach.

Participantes

La muestra final se compuso de 203 casos
de madres y padres (mayormente madres 90.9%)
que informaron sus niveles de adaptacion psico-
logica con respecto a la condicion o riesgo genéti-
co de sus hijos (60.6% varones y 39.4% mujeres,
con un promedio de edad de 8.77, DE = 5.76). Se
estudiaron familias con condiciones genéticas fre-
cuentes como aquellas de nifios con Enfermedades
Neuromusculares (17.7%), Sindrome de Down
(13.3%), Sindrome de Prader Willi (11.3%),
Retraso Global del Desarrollo (9.9%), Trastorno
del Espectro Autista (6.9%), y en menor porcen-
taje, Mucopolisacaridosis (2.5%), Cardiopatias

congénitas (1.5%), Neurofibromatosis tipo-I
(2.5%), Sindrome de Noonan (1.5%), Sindrome
de Charcot-Marie-Tooth (1.5%), Sindrome de
Moebius (1%). E1 30.4% restante fueron diagnos-
ticos menos frecuentes en la consulta de genética
durante el periodo en el que se relevaron los casos
(baja talla, dismorfias y malformaciones aisladas,
cromosomopatias, Sindrome de Bardet Biedl, en-
tre otros). En la Tabla 2 se podran ver, de manera
detallada, las caracteristicas de padres e hijos que
respondieron el instrumento.

Instrumentos

Para participar del estudio era un requisito
excluyente completar un formulario de consenti-
miento informado donde se les explicaba el pro-
posito del estudio, y se indicaba que su partici-
pacion consistia en completar cuestionarios, de
manera voluntaria y anénima (se le asignd un ni-
mero a cada protocolo). También se los informaba
sobre sus derechos de acceder a los resultados del
estudio y descontinuar su participacion sin per-
juicio alguno. El proyecto fue aprobado por el
Comité de Etica en Investigacion y el Comité de
Docencia e Investigacion del Hospital de Nifios
Dr. Ricardo Gutiérrez.

Para la evaluacion del nivel socioeconémi-
co se incluyeron preguntas del instrumento de la
Asociacion Argentina de Marketing (AAM, 2010)
que incluye las siguientes categorias: situacion
laboral de ambos padres, nivel educativo, estado
civil y cantidad de hijos en la familia.

Como instrumento de origen para realizar la
adaptacion psicoldgica se utilizé la Psychological
Adaptation Scale (Biesecker et al., 2013). La PAS
es un instrumento que Biesecker y colaboradores
desarrollaron basados en las teorias de afronta-
miento al estrés de Lazarus y Folkman y la teoria
de adaptacion cognitiva de Taylor. Originalmente
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Tabla 2
Distribucidn segun variables sociodemograficas.

socioYiTr.Ill?)I?gl:;ﬁcas N=203

Caracteristicas del hijo % N
Sexo del hijo
Varones 60.6% 123
Mujeres 39.4% 80
Edad M=28.77 DE=15.76

Min = 0 Max = 35
Escolaridad
No concurre a ningun tipo 15.3% 26
Jardin maternal o guarderia 4.7% 8
Jardin de infantes 7.6% 13
Escuela primaria especial 7.6% 13
Escuela primaria 40.0% 68
Escuela secundaria especial 5.9% 10
Escuela secundaria 18.8% 32
Edad diagnostica M =3.24 DE=3.98

Min =0 Max = 16
Caracteristicas
de los padres
Sexo del cuidador que
respondio el cuestionario
Masculino 9.1% 10
Femenino 90.9% 100
Lugar de procedencia
Gt s nve
Provincia de Buenos Aires 64.5% 127
Otra provincia 15.2% 30
Edad de la madre M =3 8.74 DE = 8.88

Min = 19 Max = 64

Edad del padre M=42.14DE=9.98
Min =20 Méax =73

el instrumento fue disefiado con 20 items, con op-
ciones de respuesta tipo Likert, para medir cuatro
dominios de la adaptacion psicologica: afronta-
miento eficaz, autoestima, integracion social y
bienestar espiritual/existencial. Biesecker y cola-
boradores a partir de un analisis factorial confir-
matorio decidieron eliminar 5 items quedando asi
una version de 15 items (Biesecker et al., 2013).
A partir de una comunicacion personal con la au-
tora principal del instrumento se decidié validar
en Argentina la version reducida de 15 items.

La escala puede ser respondida tanto por la
persona afectada por la condicion o riesgo gené-
tico como por sus padres o cuidadores. En ambas
situaciones, es importante tener en consideracion
que hayan pasado al menos 6 meses desde la
identificacion del diagnostico o riesgo genético,
porque la adaptacion psicologica es un proceso
que requiere de tiempo. Si responde la persona
afectada, es importante considerar su edad: no se
recomienda la aplicacion de esta prueba en indivi-
duos que no hayan alcanzado la adolescencia, de-
bido a que podrian presentarse dificultades en la
comprension de los items. En el caso de que fuera
posible, contar con multiples informantes (ambos
padres o la dupla adolescente/adulto y padres)
permitiria tener una comprension mas global del
impacto a nivel familiar.

Las consignas del cuestionario piden al eva-
luado indicar si vivir con una condicion genética o
ser cuidador de un nifio que la posee lo ha ayuda-
do en diferentes aspectos. El participante debe se-
nalar para cada consigna el grado de acuerdo: (1)
de ningun modo, (2) un poco, (3) algo, (4) bastan-
te, (5) mucho. Con respecto a la interpretacion de
los valores que pueden obtenerse a través de este
instrumento, cuanto mayor es el puntaje mejor es
el nivel de adaptacion psicologica. Los autores
determinaron como puntaje de corte para estable-
cer un buen nivel de adaptacion psicoldgica el va-
lor de 3. El puntaje final se obtiene dividiendo las
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‘ Varlable§ N =203

sociodemograficas
Estado civil de los padres
Casados o viviendo juntos 73.4% 130
Separados o divorciados 17.0% 30
Madre sola 7.9% 14
Viudo(a) 1.7% 3
Max. nivel de instruccion:
madre
Secundario incompleto 38.2% 73
Secundario completo 28.8% 51
Terciario incompleto/ 13.0% 23
completo
Universitario incompleto/ 16.4% 29
completo
Sin estudios 0.60% 1
Max. nivel de instruccion:
padre
Secundario incompleto 47.00% 87
Secundario completo 27.60% 56
Terciario incompleto/ 33.50% 20
completo
Universitario incompleto/ 10.30% 29
completo
Principal sostén economico
Sfamiliar
Persona con mayores
ingresos
Padre 53.8% 98
Madre 32.4% 59
Otro 13.7% 25
Laboralmente activo 91.50% 182
Cobertura médica
Si 60.7% 122
No 37.8% 76
No sabe-No contesta 1.5% 3

puntuaciones obtenidas por la cantidad de items,
tanto para cada dimension como para el puntaje
total. Los puntajes por dimensioén permiten cono-
cer en qué dominios las personas tienen un mejor
o peor nivel de adaptacion psicologica.

Como se menciond anteriormente no exis-
ten, hasta el momento, versiones de la PAS
(Biesecker et al., 2013) para poblacion de habla
hispana. Por lo tanto, se realizé una adaptacion
lingiiistica al espafiol de la version original en
inglés con el nombre de Escala de Adaptacion
Psicologica al Asesoramiento Genético (EAP-
AGQG). Se revisaron aspectos de equivalencia de
contenido, equivalencia semantica y validez de
contenido. Como estrategia de traduccion se si-
gui6 la metodologia que suele ser empleada pa-
ra instrumentos que miden calidad de vida y que
aventaja al modelo cléasico de traduccion inversa
(World Health Organization, 2009). El instrumen-
to fue traducido del inglés al espafiol por dos tra-
ductores que se consultaron y trabajaron de ma-
nera colaborativa. Luego, un panel bilingiie de 4
personas capaces de hablar y escribir en inglés y
espafiol reviso la traduccion buscando inconsis-
tencias entre la version original en inglés y el do-
cumento traducido en espafiol. Por otro lado, un
grupo monolingiie de 4 personas representativas
de quienes usarian el instrumento, no familiariza-
dos con el mismo, se encargaron de buscar expre-
siones del lenguaje que no resultasen claras o fue-
ran ambiguas. También se realiz6 un grupo focal
integrado por becarios y adscriptos del Centro de
Investigaciones en Psicologia y Psicopedagogia,
moderado por un miembro del panel bilingiie. El
grupo bilingiie considerd los comentarios del gru-
po monolingiie y se incorporaron en el documen-
to traducido las modificaciones sugeridas por este
ultimo grupo, toda vez que tuvieron relacion con
el texto de la version original. Luego el documento
atraves6 un proceso de traduccion inversa al len-
guaje original, realizada por un traductor que no
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conocia la version original en inglés. Finalmente,
el grupo bilingiie compardé la version original del
instrumento y la version que resulté de la traduc-
cion inversa, buscando diferencias significativas
en cuanto a equivalencia conceptual, semantica y
técnica. Se hicieron estudios piloto en una mues-
tra dentro del servicio de genética médica de la
misma institucion donde se realizaria la valida-
cion, a fin de ajustar la redaccion de los items,
corroborando que fueran comprendidos por la po-
blacion destinataria.

Procedimiento

Se empled un muestreo de tipo no probabi-
listico intencional. El 71% de los casos fue reca-
bado de manera presencial por un psicoélogo en
la Seccion de Genética Médica del Hospital de
Nifios Dr. Ricardo Gutiérrez, entre el afio 2017 y
el afio 2019. Otra parte de la muestra (29%) fue
recabada en una modalidad virtual, con aplicacion
autoadministrada de los cuestionarios, a través de
grupos online de apoyo de padres con nifios, ado-
lescentes, o adultos (en menor proporcion), con
diagnoéstico de Enfermedades Poco Frecuentes
(EPF).

Tratamiento estadistico de los datos

Para realizar los estudios de validez de la
primera version en espafiol de la escala EAP-AG
se decidio, en primer lugar, realizar la implemen-
tacion optima del AP (Timmerman & Lorenzo-
Seva, 2011), un procedimiento mas actualizado
que el propuesto por Horn (1965). Tal como su-
gieren Pérez-Gil, Chacon-Moscoso y Moreno-
Rodriguez (2000), se evalué la composicion
factorial sin tener en cuenta la estructura de 4 fac-
tores que habian informado los autores originales

de la escala. De este modo se busco determinar
el numero de dimensiones. En segundo lugar, se
decidi6 hacer un AFE. Para realizar ambos pro-
cedimientos se utiliz6 el programa FACTOR 9.2
(Lorenzo-Seva & Ferrando, 2013).

Para los analisis descriptivos y de confiabi-
lidad de la primera version en espafiol de la EAP-
AG se utilizo6 el SPSS version 25 (IBM, 2017). La
consistencia interna se analizé mediante el calculo
de los coeficientes alfa de Cronbach, consideran-
do indices excelentes a los coeficientes superiores
a .90, buenos a los superiores a .80, y aceptables
a los superiores a .70 (George & Mallery, 2001).

Resultados
Estudios de Validez y Confiabilidad
de la EAP-AG

La validez del instrumento fue estudiada me-
diante el método de analisis factorial. Siguiendo
los criterios de Martinez-Arias (1995), la canti-
dad de observaciones realizadas es suficiente para
realizar el AFE. Estimando necesarios al menos 5
casos por item, y habiendo administrado la ver-
sion de 15 items de la EAP-AG, se trabajé con
una muestra de 203 casos.

Se realizo un AP para determinar el nime-
ro de factores. Este analisis sugiri6 una estructu-
ra de un unico factor, extraido por el método de
minimos cuadrados no ponderados (ULS), reco-
mendado para estos casos en los que no se cuenta
con una distribucion normal de los datos (Forero,
Maydeu-Olivares, & Gallardo-Pujol, 2009).

Luego se procedio a realizar un AFE con
el unico factor que sugiri6 el andlisis paralelo.
Se utilizd la rotacion promax para mejorar
la interpretacion de los resultados (Fabrigar,
Wegener, MacCallum, & Strahan, 1999). El
resultado del test de esfericidad de Bartlett
(xz(ws) = 1928.4; p < .001) fue estadisticamente
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Tabla 3
ftems de la Escala de Adaptacion Psicologica al Asesoramiento Genético (EAP-AG).
Peso Alfa si se
Variable Media DE Asimetria Curtosis . elimina el
factorial
elemento
EAP-AGI PAS1 Me ayud¢ a aceptar la forma en 439 1.05 _1.86 )32 546 912
que las cosas suceden.
EAP-AG2 PAS2 Me ayuds a aprender a lidiar 424 1.18 -1.49 1.17 462 914
mejor con la incertidumbre.
EAP-AG3 PAS3 Me ensefi6 a adaptarme a las 431 111 158 159 487 914
cosas que no puedo cambiar.
EAP-AG4 PAS4 Me ayudo a tomar las cosas tal 446 99 -1.90 285 504 912
como vienen.
FTAP-AGS. PAS6 Me ayudé a aprender a manejar 440 102 1.63 159 505 911
tiempos dificiles.
E{\P-AG6 PAS? Me ayudé a sentirme mas 419 104 145 99 715 906
coémodo con quien soy.
EA’P-AG7 PASS8 Me ayudo a ser una persona 461 90 25 568 696 907
mas fuerte.
EAP-AG8 PAS9 Me ayuds a sentirme mejor 4.49 94 -1.93 2.97 586 910
con mi capacidad para manejar los problemas.
EAP-AG9 PAS10 Me ayudo6 a ser una mejor 498 1.20 1,69 176 620 911
persona.
EAP-AQIQ PASl?a.Ayudo a que las relaciones 442 110 192 )72 699 908
sean mas significativas.
EAP-AGII1 PAS14 Me 'flyudo a estar mas cerca 450 1.07 23] 4.42 671 910
de las personas que me importan.
EAP-AGI12 PAS15 Me ayud¢ a ser mas
consciente del amor y el apoyo disponible de 4.56 1.01 -2.50 5.41 592 912
otras personas.
EAP-AGI3 PASI6 Me ayudo a aprender quemi 4 5, 1.00 2.5 437 801 906
vida es significativa.
EAP-AG14 PAS17Me ha dado un mayor 4.56 96 -2.38 5.11 790 906
aprecio por la vida.
EAP-AG15 PAS18 Me ayudo a desarrollar un 452 99 230 474 763 907

sentido mas profundo del propdsito en la vida.

significativo y el indice de adecuacion
muestral Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) indic6
una adecuacion de .87, datos que sugieren,
respectivamente, una buena correlacion entre los
items y una buena adecuacién muestral, y que
evidencian la pertinencia de un analisis factorial

(Kaiser & Raice, 1974). El factor obtenido
permiti6 explicar el 45% de la varianza.

Para estudiar la confiabilidad del instrumen-
to se analizo su consistencia interna mediante el
calculo del coeficiente alfa de Cronbach. Para la
version en espafiol de 15 items el valor obtenido
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fue de a = .915, que seglin los parametros consi-
derados evidencia un excelente nivel de confiabi-
lidad. Ademas, se verificd que en ninguin caso me-
jora este coeficiente si se elimina algun elemento.

En la Tabla 3 puede consultarse informacion
relevante de cada item de la escala: valores de
media, desvio, asimetria, curtosis, peso factorial
y valor de alfa si se elimina el elemento.

Discusion

La investigacion realizada ofrece un es-
tudio inicial de las propiedades psicométri-
cas de la Escala de Adaptacion Psicologica al
Asesoramiento Genético (EAP-AG), disefiada
para ser respondida por padres o cuidadores en
poblacion argentina.

Se trata de la primera adaptacion lingiiistica
que se realiza del instrumento. Los estudios an-
teriores que utilizaron la PAS (Biesecker et al.,
2013) lo hicieron con la escala en su idioma ori-
ginal inglés, por tratarse de estudios realizados,
mayormente, en Estados Unidos, o Australia y
Nueva Zelanda (Berrios et al., 2019; Edwards et
al., 2018; Griesener et al., 2019; Shapira et al.,
2018; Lamb et al., 2016; Peay et al., 2013, 2014;
2016; Turriff, Levy, & Biesecker, 2015; Truitt et
al, 2012; Yanes et al., 2017).

El presente estudio ofrecid por primera vez
un analisis paralelo y un anélisis factorial explo-
ratorio de la escala. Los resultados se contrapo-
nen con lo planteado por Biesecker et al. (2013).
Si bien Biesecker, a partir del AFC, informa
cuatro dimensiones de la PAS (afrontamiento
eficaz, autoestima, integracion social y bienes-
tar espiritual/existencial), los analisis de este es-
tudio no han aportado evidencia para considerar
que la escala sea multidimensional. Se obtuvo
en cambio una estructura de un unico factor ca-
paz de explicar el 45% de la varianza, es decir

que la EAP-AG se comportaria como unidimen-
sional. Hasta el momento se puede mencionar
a favor de los resultados aqui expuestos que el
AFE es la técnica utilizada por excelencia para
el desarrollo y validacion de instrumentos (Auné,
& Attorresi, 2017; De la Iglesia et al., 2010;
Dominguez-Lara, & Navarro-Loli, 2018; Lloret-
Segura, Ferreres-Traver, Hernandez-Baeza, &
Tomas-Marco, 2014). Una posible interpretacion
de estas diferencias podria indicar que la adapta-
cion psicoldgica es un fendmeno complejo, con
varios aspectos que la componen (afrontamiento
eficaz, autoestima, integracion social y bienestar
espiritual/existencial), pero sin ser dimensiones
individuales, sino aspectos de una unica dimen-
sion. Esta situacion también se evidencid al admi-
nistrar la escala, momento en que se hizo aparente
que aquellos padres que tenian un buen nivel de
adaptacion psicologica puntuaban de manera se-
mejante (elevado) en todos los items. En contra-
posicion, los padres que tenian un bajo nivel de
adaptacion psicoldgica puntuaban bajo en todos
los items.

Con relacion a su confiabilidad, la EAP-AG
ha demostrado ser un instrumento con un ex-
celente nivel de consistencia interna (o = .915)
para la poblacioén argentina, obteniendo valores
superiores a los del instrumento original (> .80;
Biesecker et al., 2013) y a los reportados por
Truitt et al. (2012) y Klein et al. (2018). El coefi-
ciente alfa de Cronbach es considerado el método
privilegiado para analizar la confiabilidad de un
instrumento (Raykov & Marcoulides, 2019).

El presente estudio tiene limitaciones im-
portantes para mencionar. La fuerte contradiccion
entre los hallazgos, respecto de la unidimensio-
nalidad versus la multidimensionalidad de la es-
cala, sin lugar a duda exige nuevos analisis para
comprender en mayor profundidad las propie-
dades psicométricas de esta escala. Debido a la
cantidad de casos no ha sido posible contar con
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otra muestra para realizar un AFC posterior al
AFE en esta instancia. Sin embargo, se buscara
realizar este analisis considerando datos que ac-
tualmente se estan relevando con esta version en
espanol. Por otro lado, si bien la confiabilidad se
ha estudiado con el método mas ampliamente uti-
lizado en estudios psicométricos, el andlisis de la
consistencia interna, seria oportuno que futuros
estudios pudieran evaluarla mediante analisis de
test-retest y estabilidad a largo plazo. Otro aspec-
to importante es la falta de mediciones de efecto
techo o efecto suelo en las puntuaciones. Serian
oportunos andlisis de sensibilidad y especificidad
por curvas ROC en futuros estudios.

Uno de los puntos fuertes de la EAP-AG es
que permite medir un constructo relevante para el
asesoramiento genético, como lo es la adaptacion
psicoldgica, de una manera sencilla y rapida. La
claridad de los items destaca como una ventaja de
este instrumento: personas con primaria incom-
pleta o sin estudios pudieron responder a toda la
escala sin dificultad. Esto es importante para su
aplicacion en el ambito de los hospitales publicos,
donde suelen asistir las familias con niveles mas
bajos de educacion. Ademas, la escala es adecua-
da para ser aplicada en consultas médicas o psi-
coldgicas, resulta economica, y de duracion breve
(15 minutos). Es una escala autoadministrable,
adolescentes y adultos con riesgo o diagnostico
genético, familiares y cuidadores pueden respon-
derla informando sus propios niveles de adapta-
cion psicoldgica. Sin embargo, es aconsejable que
el profesional sea quien administre la escala, por-
que esta instancia se convierte en una oportunidad
unica de encuentro con la familia para conversar
sobre la experiencia subjetiva respecto a su diag-
ndstico o riesgo genético.

Como sus autores han planteado, uno de
los principales usos de este instrumento es el de
identificar la necesidad de una intervencion psi-
colodgica cuando los niveles de adaptacion son ba-

jos (puntajes promedio menores a 3). También es
recomendable, pasado un tiempo, ofrecerle a las
familias la posibilidad de responder nuevamente
la escala porque tal como se ha mencionado, la
adaptacion psicologica es un proceso que puede
variar en el tiempo. De este modo se podra re-
flexionar sobre los avances y cambios producidos
en la adaptacion psicologica al diagnostico.

A modo de conclusiones generales, el pre-
sente estudio resulta un aporte metodologico al-
tamente relevante. Se han aportado evidencias
de confiabilidad y validez de la EAP-AG para su
aplicacion en Argentina. Se sugiere su uso para
el desarrollo de investigaciones en el campo del
asesoramiento genético. La disponibilidad de este
instrumento permitird, ademads, conocer el estado
de adaptacion psicoldgica de las familias de habla
hispana con riesgo o diagndstico genético.

En muchas oportunidades, la ausencia de
instrumentos validados en espafiol hace dificil la
produccion de conocimiento cientifico en nuestro
contexto. Ademas, el campo del asesoramiento
genético es un ambito ignorado por muchos psi-
co6logos. Por ello, este esfuerzo es significativo
debido a las posibilidades que brindara la medi-
cion de la adaptacion psicoldgica para la posterior
intervencion psicoldgica en este campo.

A modo de implicancias, la disponibilidad
del instrumento permitira reducir la brecha exis-
tente entre el impacto psicologico del diagndsti-
co y la derivacion de la familia a un tratamiento
psicologico oportuno, ya que posibilitard iden-
tificar las necesidades de intervencion. También
puede ser util como una herramienta que mida la
eficacia de programas de intervencidn o progreso
terapéutico.
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Anexo
Escala de Adaptacion Psicologica al Asesoramiento Genético (EAP-AG)
Vézquez, Ortega, Scavone, Samaniego, & Arberas, 2020
(Validacion de la Psychological Adaptation Scale, Biesecker et. al, 2013)
Vivir con me ha...
Ser cuidador de un nifio con me ha...
De
ningun  Un poco Algo Bastante ~ Mucho
modo
1. Me ayudo a aceptar el modo en que funcionan las cosas. 1 2 3 4 5
2. Me ayudo a lidiar mejor con la incertidumbre. 1 2 3 4 5
3. Me ayud¢ a adaptarme a lo que no puedo cambiar. 1 2 3 4 5
4. Me ayudo a aceptar las cosas como son. 1 2 3 4 5
5. Me ayud6 a manejar momentos dificiles. 1 2 3 4 5
6. Me ayudo a sentirme mas comodo con quien soy. 1 2 3 4 5
7. Me ayudo a volverme en una persona mas fuerte. 1 2 3 4 5
8. Me ayudo a sentirme mejor en mi habilidad para
sobrellevar mis problemas. ! 2 3 4 >
9. Me ayudé a volverme una mejor persona. 1 2 3 4 5
10. Ayudo6 a que mis relaciones se vuelvan mas significativas. 1 2 3 4 5
I1. Me ayudo a estar mas cerca de las personas que me | ) 3 4 5
importan.
12. Me ayud6 a darme cuenta del amor y el apoyo de otras | ) 3 4 5
personas.
13. Me ayud¢ a aprender que mi vida tiene sentido. 1 2 3 4 5
14. Me brind6 un mayor aprecio por la vida. 1 2 3 4 5
15. Me ayudo a desarrollar un sentido mas profundo del | ) 3 4 5

proposito de la vida.




