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RESUMEN

Introduccion. El pasaje de adolescentes con
enfermedades crénicas al seguimiento como
adultos es un proceso complejo y creciente. Los
pacientes necesitan adquirir conocimientos y
habilidades que aseguren la continuidad de su
cuidado. El objetivo fuellevaracabolavalidacién
del instrumento Transition Readiness Assessment
Questionnaire (TRAQ) 5.0, version en espafiol
argentino, en adolescentes y adultosjévenes con
enfermedades cronicas.

Poblacion y métodos. Estudio descriptivo,
transversal y cuantitativo. Se incluyeron
pacientes mayores de 14 afios con enfermedad
crénica atendidos en el Hospital Garrahan.
El TRAQ incluye 20 items en 5 subescalas
(medicacién, asistencia a citas, seguimiento
de problemas de salud, comunicacién con
profesionales, manejo de actividades cotidianas)
y se responde de modo autoadministrado. Los
pacientes completaron el TRAQ, una encuesta
de opinién sobre su uso y otra escala de
autopercepcion de autonomia; sus médicos, una
escalasobre el compromiso delaenfermedad. Se
registraron variables sociodemogréficas, clinicas
y relacionadas con el TRAQ.

Resultados. Participaron 191 pacientes. EITRAQ
5.0 pudo ser comprendido y completado por
la mayoria de los pacientes (96,3%), en forma
autoadministrada, en poco tiempo (mediana:
5 minutos) y con poca o ninguna ayuda (81%).
Presentar pobreza o escolaridad no acorde
aumento la necesidad de ayuda. La consistencia
interna (alfade Cronbach) paralapuntuacién total
fue 0,81. Se demostré validez de construccién
al testear diferentes hipétesis (todas p < 0,05):
discriminacién segtn edad > 16 afios (3,01 vs.
3,34), sexo (mujeres: 3,38 > varones: 3,12) y
presencia de proyecto futuro (sin: 3,01 <con:3,34);
correlacién con escala deautopercepcién (r:0,49).
Conclusion. E1 TRAQ 5.0 queda disponible para
ser utilizado en adolescentes argentinos con
enfermedades cronicas.

Palabras clave: transicion de la salud, estudios de
validacion, salud del adulto, enfermedad cronica,
encuestas y cuestionarios.
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INTRODUCCION

Los avances en la medicina en
las ultimas décadas han aumentado
la supervivencia de pacientes con
enfermedades pedidtricas crénicas
complejas que llegan a la adultez.

Estos nifos presentan necesidades
especiales de atencion de su salud, que,
en la mayoria, contintian a medida que
van creciendo y se hacen adultos.!

El pasaje de estos pacientes al
seguimiento por profesionales de
adultos es una realidad creciente que
debe ser jerarquizada por el equipo de
salud y entendida como un proceso y
no un evento aislado.? Es importante
marcar la diferencia entre transferencia,
entendida como el evento puntual del
pasaje de una institucién o equipo
a otra, y transicién, conceptualizada
como un proceso dinamico, complejo
y planificado, que incluye la
transferencia propiamente dicha.

Los procesos de transicion pueden
ser especialmente criticos para la
evolucion de la enfermedad. Algunos
pacientes abandonan los controles
o tratamientos médicos al dejar la
atencién pediatrica, lo que constituye
una situacién de riesgo.?

Dada la complejidad de diversas
enfermedades, se requiere que los
adolescentes adquieran conocimientos
y habilidades que permitan la
continuidad de su cuidado. Debe
ser gradual, pues implica un proceso
planeado para la deteccién y puesta
en marcha de recursos educacionales,
médicos y de atencién de los servicios
de adultos.*”
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Desde la bibliografia, se propone administrar
instrumentos en formato de cuestionarios para
evaluar la autonomia de los pacientes al inicio del
proceso y en etapas sucesivas, y definir progresos
o dificultades para trabajar.>”

Hasta la actualidad, no existia ningun
instrumento validado en Argentina. De una
revisién bibliogréfica, aparecen disponibles
diferentes instrumentos, algunos disefiados
para ciertas patologias y otros genéricos, que
pueden ser utilizados por pacientes con distintas
enfermedades crénicas.® El instrumento genérico
que por sus caracteristicas aparece como mas
adecuado es el Transition Readiness Assessment
Questionnaire (TRAQ). Este busca medir el
grado de preparacién para la transicion de
jovenes con condiciones especiales de salud. Fue
desarrollado por investigadores de la Universidad
de Florida y validado para ser utilizado en
adolescentes a partir de los 14 afos. En su tltima
versién original, el TRAQ 5.0, incluye 20 items
y su validacién mostré buenas propiedades
psicométricas.*!

El objetivo del presente estudio fue llevar a
cabo la validacién del instrumento TRAQ 5.0,
version en espafol argentino, en adolescentes y
adultos jévenes con enfermedades crénicas.

POBLACION, MATERIAL Y METODOS

POBLACION

La poblacién incluida comprendié pacientes
atendidos en los siguientes servicios del Hospital
Nacional de Pediatria Garrahan, en alguno de sus
consultorios de seguimiento (si corresponde, se
aclaran entre paréntesis): Crecimiento y Desarrollo,
Gastroenterologia (Enfermedades Inflamatorias
Intestinales y Hepatologia), Mielomeningocele,
Neumonologia (Asma, Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Croénica, Fibrosis Quistica del
Péncreas, Trasplante Pulmonar), Neurologia
(Enfermedad Neuromuscular y Epilepsia),
Nutricién (Diabetes), Oncologia (Tumores Sélidos
y de Sistema Nervioso Central), Trasplantes
Hepatico y de Médula Osea.

Se incluyeron, en una primera etapa, pacientes
de 16 afios 0 méas que tuvieran aprobado, como
minimo, quinto grado a nivel escolar, entre
julio de 2014 y junio de 2015. En una segunda
etapa, al igual que para el instrumento original,
se extendi6 la validacién a pacientes de entre
14 afios y 15 anos y 11 meses, desde agosto de
2015 a noviembre de 2015.

El reclutamiento fue de manera consecutiva

y por conveniencia, y se excluyeron aquellos
pacientes que ya habian tenido algtin contacto
para el seguimiento con un médico de adultos.

Se solicité consentimiento informado a los
pacientes y a sus padres o familiares. El estudio
fue aprobado por los Comités de Etica y de
Docencia e Investigacion del Hospital.

INSTRUMENTOS
Transition Readiness Assessment Questionnaire
5.0, versién en espaiiol argentino

El TRAQ 5.0 incluye 20 items divididos
en 5 subescalas: A. Manejo de medicacién;
B. Asistencia a citas; C. Seguimiento de los
problemas de salud; D. Comunicacién con los
profesionales; y E. Manejo de las actividades
cotidianas. Cada item se punttia con una escala
Likert de 1 a 5; 1 equivale a minima autonomia
y 5, a maxima. La puntuacién total y de las
subescalas corresponde a la puntuaciéon promedio
entre los items respondidos. Se completa en forma
autoadministrada (Anexo 1 en formato electronico).

El proceso de adaptacion transcultural al
espafol argentino fue realizado por un equipo
investigador del Hospital Italiano de Buenos
Aires, y su ultima versién, aprobada por los
autores del instrumento original (articulo en
proceso de publicacién). La tltima etapa de la
adaptacion transcultural, en la que se evalué la
comprension de la version local en una prueba
en terreno, asi como el proceso de validacién que
se muestra en este articulo, fueron realizados
incluyendo a pacientes del Hospital Garrahan
y por un equipo de trabajo conformado con
investigadores de ambos hospitales.

Cuestionario complementario completado
por los pacientes

Encuesta de opinién en la que se pregunt6 a
los participantes sobre su experiencia al completar
el TRAQ.

Para evaluar la proyeccién a futuro, se
incluyeron también dos preguntas: “;Cémo te
ves en 5 anos? ;Y en 10 anos?”.

Escalas analégico-visuales

En la Figura 1, pueden observarse las escalas
anal6gico-visuales (EAV) administradas a los
médicos y a sus pacientes luego de completar el
TRAQ. Para evaluar el grado de compromiso de
la salud, se solicit6 a los médicos de cabecera que
tomaran en cuenta la gravedad y/o actividad
actual de la enfermedad, segtin correspondiera,
y la llevaran a una escala de 0 a 10 (de “sin
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compromiso” a “maximo compromiso”). Para
contar con otra evaluacién del nivel de
preparacion del paciente, se le solicité que
expresara su autopercepcion en una escala global
de 0 a 10 (de “nada” a “totalmente preparado”).

Cuestionario complementario completado
por el investigador

El investigador a cargo de las entrevistas
registr6 variables sociodemograficas, clinicas y
relacionadas con la administracién del TRAQ.

Los datos aportados por los padres fueron
edad, sexo, residencia, escolaridad de los
pacientes y sus padres, cobertura y subsidio
en salud, actividad actual del paciente y nivel
socioeconémico evaluado por necesidades bésicas
insatisfechas (NBI), método directo para la
medicién de la pobreza estructural. Esta se
determina por la presencia de, al menos, una
de las siguientes condiciones: hacinamiento
(més de 3 habitantes/cuarto), asistencia escolar
(algtn nifio menor de 6-12 afos sin escolaridad),
vivienda y condiciones sanitarias (inquilinato,
vivienda precaria, sin retrete) y capacidad de
subsistencia (4 o mas personas por miembro
ocupado, con no mas de 2% grado)." Se considerd
con actividad actual a aquel paciente que
trabajaba, estudiaba o tenia un familiar a cargo.

Los datos médicos se extrajeron de
las historias clinicas y/o de los médicos de
cabecera: diagndstico, comorbilidades, 6rganos
comprometidos, equipo principal que realizaba
el seguimiento, especialidades que participaban
del seguimiento, tiempo de evolucién de la
enfermedad, tratamiento actual y nimero de
controles, visitas a la Guardia e internaciones en

el dltimo afio.

Para evaluar la factibilidad en la
administracién del TRAQ, el investigador registr6
tiempo y posibilidad de llenado, necesidad de
ayuda (minima: menos de 4 veces; significativa:
> 4 veces), forma de administracion, dificultades
con el formato y con algtin item.

Diseiio

Estudio descriptivo, transversal y cuantitativo.
La administracién del instrumento estuvo a cargo
de una de las médicas investigadoras (GF), no
relacionada con el seguimiento de los pacientes.

La validez de construccién fue analizada
mediante el testeo de diferentes hipétesis, en las
que se evaluaron los cambios en la puntuacién
del TRAQ segtn edad, sexo, gravedad de la
enfermedad, presencia de un proyecto a futuro,
y en relacién con otra escala.

También se exploré la factibilidad y la
validez de discriminacién del TRAQ segtin nivel
socioecondmico, cobertura en salud, nivel de
instruccién y grupo de seguimiento conforme a
la enfermedad.

Estrategia

De acuerdo con la organizaciéon de cada
consultorio, se chequed la asistencia de algin
paciente de 14 afos o mds; se consulto la
posibilidad de inclusiéon con los médicos de
cabecera y se invité a participar a los pacientes,
generalmente en la sala de espera. Se solicit6 a
los pacientes que completaran el TRAQ en forma
autoadministrada y con la posibilidad de pedir
ayuda al investigador, la encuesta de opinién y
la EAV de autopercepcion global de preparacion

FiGura 1. Escalas analégico-visuales administradas a los pacientes y sus médicos

EAV de grado de compromiso de la enfermedad (respondida por su médico de cabecera)

0 1 2 3 4

Sin compromiso

6 7 8 9 10

Maximo compromiso

EAV de grado de preparacién para la transicién (respondida por el paciente)

0 1 2 3 4

Nada preparado

6 7 8 9 10

Totalmente preparado
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para el cuidado de su salud. En paralelo, se
registraron datos sociodemograficos, médicos y
sobre la administracion del TRAQ. Por dltimo,
se solicit6é al médico que completara la EAV
correspondiente al compromiso actual de la
enfermedad del paciente.

Analisis estadistico

Para evaluar la factibilidad de la
administracion, se estableci6 a priori la condicién
de que, al menos, un 80% de los participantes
pudieran completar el instrumento. Los
cuestionarios se consideraron como perdidos si
el entrevistado no era capaz de responder méas
del 50% de los items, a pesar de recibir ayuda.
Se describieron las dificultades, mediana de
tiempo y ayuda necesaria para su administracion
y su asociacién con el nivel de instruccién
(considerando escolaridad no acorde a la edad
como 2 afios o mas de diferencia con respecto a lo
que corresponderia por edad o escuela especial)
y pobreza (NBI), a través del test de Fisher o chi
cuadrado.

Se describié la distribucién de las
puntuaciones a través de las medias, desvio
estandar (DE), rangos y magnitud del efecto
piso y techo para cada puntuaciéon/dominio. Se
consider6 que habia efecto piso o techo si més
del 15% de los participantes habian utilizado los
valores extremos."

La confiabilidad de la escala se evalué con la
consistencia interna del instrumento mediante
el coeficiente o de Cronbach para la puntuaciéon
total y cada subescala, tomando como limite, para
la comparacién de grupos, un valor de 0,70 y,
para andlisis individual, de 0,90.

Las respuestas otorgadas por los pacientes
en relaciéon con su proyeccién a futuro fueron
analizadas por las 3 investigadoras principales y,
segun su contenido, dicotomizadas en con o sin
proyecto futuro.

La validez de discriminacién se estudio a
partir de diferencias en las puntuaciones entre
grupos conocidos: sexo, actividad actual del
paciente y percepcién a futuro. También se
realiz6 un andlisis exploratorio de presencia de
diferencias por NBI, nivel de instruccién y grupo
de seguimiento. Se utiliz6 la prueba de T para
muestras independientes o analisis de varianza
(analysis of variance; ANOVA, por sus siglas en
inglés) para variables dicotémicas o categoéricas,
respectivamente.

La busqueda de correlacién entre los
resultados del TRAQ y la edad, el compromiso

de enfermedad y la percepcién de preparacion
para la transicion se realizé mediante el test de
Pearson.

Para los analisis, un valor de p < 0,05 fue
considerado como significativo. Se utiliz6, para
procesar los datos, el programa estadistico
SPSS11.5.

Los resultados se reportaron globalmente, solo
diferenciando los grupos por edad (14-16 afios y
mayores de 16 afnos) si se encontraron diferencias
significativas.

RESULTADOS

Para la primera etapa, de los 142 pacientes
invitados a participar, finalmente, 2 no fueron
incluidos, uno por falta de tiempo y otro por
negativa posterior. En la segunda etapa, de
54 pacientes invitados, 3 no tuvieron deseo
de participar. En total, se incluyeron 191
pacientes.

En la Tabla 1, se muestran las caracteristicas
sociodemograficas. La distribucién por sexos fue
homogénea. La edad media fue de 16,9 afios (DE:
1,57), con amplio rango etario, que alcanzo los 26
anos. La mayoria provenia del interior del pais.
Casi la mitad tenian certificado de discapacidad,
y un cuarto presentaba escolaridad no acorde.

Factibilidad

Los resultados de la evaluaciéon de la
factibilidad del uso del TRAQ 5.0 se muestran en
la Tabla 2.

En general, el instrumento fue bien
comprendido y pudo ser completado en poco
tiempo. No hubo grandes dificultades con el
formato.

Solo 7 (3,7%) no pudieron completarlo. De
ellos, tres tenian diagndstico de discapacidad
intelectual; dos, por su patologia de base, tenian
escuela domiciliaria prolongada; uno tenia
maestra integradora; y el otro habia abandonado
la escuela hacia mas de 5 afios.

De los 184 pacientes que si pudieron
completarlo, el 81% pudo hacerlo sin ayuda.
Del 19% que requirié ayuda, solo 3 pacientes,
significativa. Se observé que tanto la presencia de
NBI como la escolaridad no acorde aumentaban la
necesidad de ayuda: con NBI, 36,4% vs. sin NBI,
16,7%, p: 0,027; con escolaridad no acorde, 36,6%
vs. acorde, 13,9%, p: 0,001.

La mayoria de los pacientes respondié en
forma autoadministrada. Solo en 12 casos,
fue leida por el investigador: 8 por debilidad
muscular, 3 por alteraciones visuales y uno por
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dificultad en la lectura.

Segin la opinién de los pacientes, a la
mayoria le gust6 responder el instrumento
(67,9%), y las preguntas resultaron féciles (62%)
e importantes (79,9%). Al 38% le parecié que le
habian preguntado algo nuevo, que no habian
pensado antes.

Distribucién de las puntuaciones

En la Tabla 3, se describe la distribucién de las
puntuaciones. Todos los pacientes utilizaron el
rango completo de las opciones para los 20 items.
Excepto para los dominios de comunicacién
con los profesionales y el manejo de actividades
cotidianas, en los que el efecto techo fue moderado,
el efecto piso y techo fue nulo o minimo en el resto

TasLa 1. Caracteristicas sociodemogrificas de la poblacion incluida en la validacion del Transition Readiness Assessment

Questionnaire 5.0, version en espafiol argentino

N Media (DE)/%
Edad 191 16,9 (1,57)
Sexo
1 Mujeres 100 52,4%
| Varones 91 47,6%
Lugar de residencia
Provincia de Buenos Aires 114 59,7%
7] Ciudad Autonoma de Buenos Aires 14 7,3%
~ Resto del interior del pais 60 31,4%
| Paraguay 3 1,6%
Necesidades basicas insatisfechas 24 12,6%
Sin cobertura en salud 55 28,8%
Subsidio en salud
Ninguno 78 40,8%
Pension por discapacidad (incluye certificado de 82 42,9%
discapacidad)
Certificado de discapacidad 31 16,2%
Nivel de educacién’
Acorde a su edad 145 75,9%
1 No acorde a su edad 46 24 1%
Tipo de educacion
Comun 174 91,1%
Comun con integracion 10 5,2%
1 Domiciliaria 4 2,1%
Especial por discapacidad intelectual 2 1%
Especial por compromiso motor 1 0,5%

1. Nivel de educacién: se establece un limite de 2 afios 0 mds de diferencia con respecto a lo que le corresponderia

por edad o escuela especial.
DE: desvio estandar.
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de los dominios y para la puntuacioén total. Esta
distribucién asegura que las opciones ofrecidas
por el instrumento abarcan el espectro de opciones
requeridas para la poblacion.

Confiabilidad

Puede observarse, en la Tabla 3, que el
coeficiente de confiabilidad a de Cronbach para
la puntuacién total fue de 0,81. Sin embargo,
la confiabilidad de las subescalas no alcanza el
limite recomendado de 0,7, excepto en Asistencia
a citas, lo que determina que solo debe utilizarse el
instrumento para realizar comparaciones a través
de su puntuacion total.

Validez
La validez de construccion y discriminante del

instrumento se comprob6 a partir de las hip6tesis

planteadas (Tabla 4):

1. Hubo correlacién positiva entre edad
y puntuacion total del TRAQ (r: 0,286;
p: < 0,001), y diferencias al comparar las
puntuaciones por grupo etario.

2. Las mujeres presentaron mejores puntuaciones
que los varones.

3. Existi6 correlaciéon negativa entre la
puntuacion total y el grado de compromiso
de enfermedad (EAV) solo en el grupo
de mayores de 16 afios, pero sin alcanzar
significancia estadistica.

4. La autopercepcién global de la preparacion

de los pacientes (EAV) correlacioné

positivamente con la puntuacién total.

5. Aquellos pacientes que tenian proyeccion
a futuro o una percepcién positiva de este
presentaron mejores puntuaciones que
aquellos que no. Las diferencias no fueron
significativas en el grupo de 14-16 afios.

Por ultimo, al explorar si los resultados del
TRAQ discriminaban por NBI, cobertura en
salud, escolaridad acorde a edad y grupo de
reclutamiento, solo se encontraron diferencias en
esta ultima variable.

En la Tabla 5, puede observarse la relacion
entre las puntuaciones y los diferentes grupos
de reclutamiento, y se encuentran diferencias
significativas en la puntuacién total y los
dominios de medicacién, asistencia a citas y
manejo de actividades cotidianas. El grupo
de Neurologia aparece como diferente, con
autorreferencia de menor preparacion.

DISCUSION

El instrumento TRAQ 5.0, versién en espaiol
-argentino, resulté comprensible y factible de ser
utilizado en la poblacién de adolescentes-adultos
jovenes con enfermedades cronicas seguidos en
un hospital de alta complejidad a partir de los
14 anos. Fue facil de administrar y demandé
escaso tiempo.

Si bien la mayoria no requirié ayuda
para completar el cuestionario, quienes si

TaBLA 2. Administracién del Transition Readiness Assessment Questionnaire 5.0 en espafiol argentino: dificultades,
necesidad de ayuda y tiempo en adolescentes/adultos jévenes. N: 191

Aspecto evaluado
Pudo completarlo 96,3%
Sin ayuda 81%
Ayuda requerida’ Mimima? 17.4%
Significativa® 1,6%
Forma de administracién' |Adecuada 93,5%
Leido por el investigador 6,5%
Dificultades con el Sin dificultades 83,7%
formato' Por olvido 7,6%
Por superposicion 8,7%
Tiempo de llenado’ (mediana) 5 minutos (3-20)

1. Solo se consider6 para estos calculos al grupo que si pudo completar el instrumento (n: 184).
2. Se consider6 ayuda minima: < 4 veces; significativa: > 4 veces.
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la necesitaron, en su mayoria, presentaban
como grupo més antecedentes de discapacidad
intelectual, escolaridad no acorde o pertenecian
a familias pobres. Esta necesidad de ayuda ya
habia sido constatada en un estudio previo
de validaciéon de un instrumento para evaluar
calidad de vida (PedsQL 4.0) en una poblaciéon
similar del mismo hospital.®

En relacién con las propiedades psicométricas,
la consistencia interna del instrumento mostré
ser satisfactoria para la puntuacién total con
el coeficiente a de Cronbach, que excedi6 el
limite recomendado para la comparacién de
grupos (0,70). Comparando con la tltima versién
publicada en 2014 por los autores del instrumento,

los coeficientes a. de Cronbach en nuestra muestra
fueron menores tanto para la puntuacién total
(0,94 vs. 0,81) como para los diferentes dominios
por separado.'

Mediante el tratamiento de las hipdtesis
planteadas a priori, se pudo probar que
el instrumento era valido para la poblacién
global. Aquellas en referencia al sexo y la edad
habian sido también evaluadas en la validacién
del cuestionario original y sus resultados
coincidentes.

A pesar de que los autores del articulo original
habian testeado la validez de construccién
buscando relacién con la etnia de los pacientes
y la presencia de cobertura médica, en la

TaBLa 3. Descripcion de la distribucion de las puntuaciones y confiabilidad en el Transition Readiness Assessment

Questionnaire 5.0, versién en espafiol argentino (n=184)

Coeficiente a
de Cronbach
Puntuacién/dominio | Media | DE | Rango | Efecto | Efecto
piso | techo| De14a15 | =216 | Total
% % afos y 11 afos | (n=
meses (n= ] 184)
(n =49) 135)
Total 3,26 |(0,64| 1,1- 0,5 0,5 (0,81 0.80 0,81
470
Manejo de la 3,63 10,91 1-5 1.1 6,7 |0,68 0,58 0,61
medicacién
Asistencia a citas 2,63 |10,81|1-4,71| 2,7 0,5 |0,62 0,71 0,71
Seguimiento de los | 2,96 |0,89| 1,25- | 2,7 1,1 10,38 0,25 | 0,30
problemas de salud 4,75
Comunicaciéncon | 4,19 [0,98| 1-5 2,2 41,3 (0,45 0,54 0,52
los profesionales
Manejo de las 403 10,93 1-5 1,6 23,9 10,63 0,51 0,55
actividades
cotidianas

Nota: Se considerd que habia efecto piso o techo si era mayor del 15%. La magnitud de estos se designa como

minimo (0,20), moderado (0,50) y grande (0,80).
DE: desvio estandar.
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TasLA 4. Validez de construccion del Transition Readiness Assessment Questionnaire 5.0, version en espafiol argentino

12 hipdtesis: “Las puntuaciones seran mejores a medida que aumente la edad”.

14-15 arios = 16 afnos p*
Puntuacion total 3,01 £0,65 3,34 + 0,61 0,002
TRAQ
22 hipétesis: “Las mujeres presentaran mejores resultados que los varones”.
Puntuacién p* Puntuacion p* Puntuacion p*
total total total global
14-15 afios = 16 afios
Mujeres 3,21 +0,58 0,023 | 3,44+0,55 | 0,057 | 3,38+ 0,57 | 0,006
Varones 2,79 £ 0,67 3,24 £ 0,66 3,12+ 0,69

37 hipdtesis: “Aquellos pacientes con mayor gravedad o nivel de actividad actual en su
enfermedad crdnica presentaran puntuaciones mas bajas”.

Puntuacién total EAV del r p**
TRAQ 5.0 médico
Media (DE) Media (DE)
14-15 afos 3,01 (0,65) 4,80 (2,62) 0,064 0,67
= 16 afios 3,34 (0,61) 4,77 (2,79) -0,17 0,054
Global 3,26 (0,64) 4,78 (2,74) -0,107 0,153

4% hipétesis: “Existird concordancia entre la percepcion de preparaciéon para la
transferencia del propio paciente evaluada por una EAV y los resultados del TRAQ".

Puntuacién EAV del r p**
total paciente
TRAQ 5.0 Media (DE)
Media (DE)
14-15 afos 3,01 (0,65) 4,18 (3,24) 0,32 0,024
> 16 anos 3,34 (0,61) 6,18 (2,45) 0,52 < 0,001
Global 3,26 (0,64) 5,65 (2,81) 0,49 < 0,001

5% hipdtesis: “Aquellos pacientes que se encuentren realizando activamente una
ocupacion o tuvieran un proyecto futuro tendran puntuaciones mas altas”.

Puntuacién p* | Puntuaciéon p* Puntuacién total p*
total total global
14-15 afos = 16 afnos

Con 3,19+ 0,72 3,49 + 0,55 3,42+ 0,60
plan/proyecto a 0,49 0,002 0,004
futuro (5 afos)

Sin 3,03 + 0,53 3,17 £ 0,64 3,14 + 0,62
plan/proyecto a
futuro (5 afos)

Con 3,23 +£0,76 3,48 £ 0,52 3,43+0,58
plan/proyecto a 0,44 0,023 0,019
futuro (10 afios)

Sin 3,05 + 0,57 3,25+ 0,66 3,20+ 0,64
plan/proyecto a
futuro (10 afios)

* Prueba de T. ** Analisis de varianzas (ANOVA).
TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire; DE: desvio estandar; EAV: escalas anal6gico-visuales.
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experiencia local, se decidié no considerar estas
dos variables por no encontrarse estas diferencias
con frecuencia en nuestra poblacién.

Ademids, en la presente experiencia, se
testearon los resultados del TRAQ utilizando
dos nuevas hipoétesis. La primera analizé la
correlacién entre las puntuaciones del TRAQ y
una medicién externa global de la autopercepcion
de preparacion (EAV), que fortaleci6 la validez
de este instrumento." La otra fue la bisqueda
de concordancia entre el compromiso de la
salud y los resultados del TRAQ. La falta de
correlacion en este estudio debe ser analizada en
futuras investigaciones, ya que fue una hipétesis
exploratoria no utilizada previamente.

Debe destacarse que una limitacién de este
estudio es que fue validado con la poblacién
de un solo hospital y en un nimero menor de
pacientes, a diferencia del estudio original, en
el que los pacientes provinieron de 3 diferentes
centros. Sin embargo, el Hospital Garrahan

atiende a una poblacion heterogénea de pacientes
y se considera la posibilidad de incorporar
pacientes atendidos en el Hospital Italiano en una
segunda etapa. Queda pendiente la evaluacion
de la sensibilidad al cambio que presenta el
instrumento, til para ser utilizado en estudios
longitudinales para evaluar intervenciones.

En resumen, el TRAQ 5.0 queda disponible
para evaluar el nivel de preparacién de pacientes
argentinos con enfermedades crénicas a partir
de los 14 afos. Estudios posteriores permitirdn
conocer su utilidad en el proceso de transicion
a la medicina del adulto de los adolescentes con
enfermedades crénicas.

Agradecimientos

Agradecemos la participacion de los pacientes
y sus familias, asi como de los profesionales que
trabajan en los distintos sectores del hospital
donde se llevo a cabo el estudio. B

TaBLA 5. Descripcién de los resultados del Transition Readiness Assessment Questionnaire 5.0 segtin el lugar de

reclutamiento
CyD | TMO | Neumo.| Onco. | MMC DBT | Gastro. | Neuro. Tx.
Puntuacion/ (n:24) | (n:11) | (n:34) | (n:26) |(n:19) |(n:20) |(n:23) (n: 21) | Hepatico f P*
Dominio (n: 20)
Media |Media |Media |Media |Media |Media |Media+ |Media |Media +
+DE |+DE |+DE |+DE |[+DE |+DE |DE +DE |DE
Total 316+ |352+ 312+ (349+(294+|364+| 326+ [278+| 335+ | 385 |<0,001
059 0,60 054 | 074 | 0,63 | 0,59 0,51 0,67 0,64
Medicacion |[3,40+ | 3,88+ 354+ |404+(319+|400+| 369+ | 310+ | 356+ | 248 | 0,0152
0,79 1,02 0,77 0,99 1,04 | 0,70 0,77 1,09 0,93
Asistencia 256+ 294+ 250+ 292+ 217+ 295+ | 258+ |212+| 284+ | 297 | 0,0043
a citas 066 | 0,77 0,76 087 | 083 | 0,82 0,69 0,78 0,82
Seguimiento | 2,89+ [ 331+ | 276+ 304+ 309+ |337+| 284+ 257+ 294+ 1,52 0,152
de problemas | 1,09 | 0,84 0,86 088 | 0,62 0,95 0,98 0,80 0,71
de salud
Comunicacion | 427+ | 380+ 4,07+ |422+ 390+ |447+| 424+ [430+| 431+ | 0,76 0,63
con los 0,80 1,22 1,12 1,06 1,24 0,73 0,83 0,84 0,90
profesionales
Manejodelas | 4,03+ [4,49+ |385+ | 420+ | 356+ 453+ | 419+ 320+ | 4,14+ | 3,97 |<0,001%
actividades 0,80 | 0,54 0,89 0,91 0,87 | 0,58 0,71 1,40 0,92
cotidianas

C y D: Crecimiento y Desarrollo; TMO: Trasplante de Médula Osea; Neumo.: Neumonologia; Onco.: Oncologia;
MMC: Mielomeningocele; DBT: Diabetes; Gastro.: Gastroenterologia; Neuro.: Neurologia; Tx. Hepatico:

Trasplante Hepatico.

* Analisis de varianzas (ANOVA). 1 Neuro. < DBT, TMO, oncolégicos; 2 Neuro. < oncolégicos, DBT, TMO; 3
Neuro. < DBT, TMO, oncolégicos; 4 Neuro. < DBT, TMO, oncolégicos, gastro., tx. hepatico.

DE: desvio estandar.
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ANEXO 1

Nombre del paciente: Fecha de nacimiento: __/__ / Fecha de hoy / /

Cuestionario de Evaluacion para la Preparacion de la Transicién (TRAQ)

Instrucciones para los jévenes: Por favor marca con una cruz la opcién que mejor describa tu capacidad para cada una de las
siguientes areas que son importantes para la transicion del cuidado de tu salud a la medicina del adulto. No hay respuestas
correctas ni incorrectas y las respuestas serdn confidenciales y privadas.

Instrucciones para padres/cuidadores: si el joven que estd a su cuidado no tiene la capacidad de comprender el significado por si
mismo de las preguntas que se mencionan mas abajo, por favor, respéndalas en forma conjunta y marque con una cruz el casillero
que mejor describa la capacidad del joven para realizarlas.

Marque con una cruz, si usted es (padres/cuidadores) quien estd completando el formulario.

No,nosé | No, pero No, pero estoy | Si, ya he Si, lo hago

como quiero aprendiendo a | comenzado | siempre
hacerlo. | aprender a | hacerlo. a hacerlo. quelo
hacerlo. necesito.

Manejo de la medicacion (para pacientes que han tomado o toman
icacion)

1. ¢ Si la necesitas, vas a buscar tu medicacion a la farmacia?

2. i Sabés qué hacer si tenés una reaccion adversa a tu medicacion

(por ejemplo: reaccion alérgica, diarrea por la medicacion)?

3. i Tomas por vos mismo tus medicamentos tal como te los

indicaron?

4. ; Solicitas tus medicamentos antes de que se terminen?

Asistencia a citas

5. i Te ocupéas vos mismo de pedir los turnos para los consultorios

médicos?

6. ;Estas pendiente de las derivaciones a especialistas, controles o

de los resultados de anélisis de laboratorio?

7. i Organizas vos mismo como viajar para ir a las consultas

medicas?

8. ; Te ocupas vos mismo de consultar al médico si observas

cambios inusuales en tu salud (por ejemplo: reacciones alérgicas,

efc.)?

9. ; Sabés realizar vos mismo los tramites para obtener una

cobertura médica si perdés la actual?

10. ; Sabés qué beneficios cubre fu obra social, prepaga, efc.?

11. i Manejas tu propio dinero y te encargas de los gastos de la casa

(por ejemplo, utilizas tarjeta de débito, crédito, etc.)?

Seguimiento de los problemas de salud

12. jPodés completar vos mismo algln formulario relacionado con

tu historia clinica, incluida la lista de tus alergias?

13. ; Tenés anotados tus turnos médicos y demas citas de alguna

manera (agenda, lista, celular, etc.)?

14. jRealizas vos mismo una lista de preguntas antes deirala

consulta médica?

15. jRecibis ayuda economica a través de alguna institucion

(subsidio, pension, apoyo, efc.)?

Comunicacion con los profesionales

16. jLe contas al médico o a la enfermera lo que te pasa?

17. ;Respondés vos mismo las preguntas que te hacen el médico, la

enfermera u ofra persona del equipo de salud?

Manejo de las actividades cotidianas

18. j Colaboras con la planificacion o preparacion de las comidas?

19. i Mantenés ordenado tu cuarto ylo casa o levantas la mesa yfo

lavas los platos después de comer?

20. ;Vas a hacer compras a los negocios del barrio (por ejemplo:

almacén, farmacia, etc.)?

© Wood, Sawicki, Reiss & Livingood, 2012



