WLENA p

RevisTA GHILENA sl
DE PEDIATRIA = T ™

1922 www.revistachilenadepediatria.cl www.scielo.cl

7
$

Rev Chil Pediatr. 2020;91(5):722-731

DOI: 10.32641/rchped.v91i5.1519 AIICUE OIHIGINAL

Evaluaciéon de conocimientos y autonomia para la transicion
de adolescentes hacia la atenciéon de adultos

Assessment of knowledge and autonomy for the transition from adolescent toward
adult care

Francisco Funes D.?, Francisca Leén L.>, Romina Valenzuela C.¢

Pediatra Adolescentoélogo. Unidad de Adolescencia y Transicion, Hospital Luis Calvo Mackenna. Santiago, Chile
®Psicéloga. Unidad de Psicologia, Hospital Luis Calvo Mackenna. Santiago, Chile.
Enfermera Universitaria. Unidad de Investigacion, Departamento de Pediatria y Cirugia Infantil Area Oriente, Universidad de Chile. Santiago, Chile

Recibido: 21 de noviembre de 2019; Aceptado: 6 de julio de 2020

$Qué se sabe del tema que trata este estudio? $Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

El paso de la atencién de adolescentes con patologia crénica desde Se entrega un instrumento clinico con contenido validado por ex-
pediatria a la atencién de adultos requiere de un proceso de transi- pertos que permite evaluar el grado de preparacion de adolescentes
cién. Es recomendable contar con instrumentos que ayuden a eva- con patologia crénica para su traslado a la atencién de adultos.

luar el grado de preparacién de estos pacientes.

Resumen Palabras clave:
Transicién a Servicios

Cada vez mads nifos con enfermedades complejas logran sobrevivir requiriendo el paso de una aten- de Adultos;

cién pedidtrica a una de adultos. Es fundamental contar con herramientas que permitan conocer el fpcyestas y

grado de preparacion del paciente para este traslado. Objetivo: Crear un cuestionario local para me- Cuestionarios;

dir el estado de preparacion para la transicién de adolescentes con enfermedad cronica y someterlo Auto-reporte;
a pruebas de validaci6n. Pacientes y Método: Basado en cuestionarios internacionales se disené un  gnfermedad Crénica;
instrumento de auto-reporte que se someti6 a validez de contenido por expertos, y luego a pruebas A dolescente
de comprension y factibilidad en grupo piloto. Posteriormente se realizé validacién de constructo

y fiabilidad utilizando analisis factorial tras ser aplicado en adolescentes con enfermedad crénica.

Resultados: Tras el andlisis por 11 expertos y piloto de 8 pacientes se obtuvo un instrumento que fue

respondido en forma completa por 168 adolescentes. Edad promedio 14,4 afios. Tras la validacion de

constructo se genera un instrumento de 24 items de alta relevancia clinica, con 9 items con resultados

psicométricos aceptables, los que se destacan en el cuestionario final. Conclusién: Se presenta un

cuestionario de auto-reporte para medir el estado de preparacion de los adolescentes para la transi-

cién a servicios de adultos. Las propiedades psicométricas del instrumento resultaron insuficientes

para su validacion, ya que sélo se comprueba la validez de constructo y confiabilidad para 9 de los

24 items.
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Abstract Keywords:

Transition to Adult
In the last decades more and more children survive with complex health conditions, requiring a ~ Care;

transition from pediatric to adult care. It is essential to have instruments that provide informationon  Surveys and

the level of preparation of patients for this process. Objective: To create and validate a questionnaire ~ Questionnaires;
to measure the readiness status of adolescent patients with chronic diseases in the transition process. Self-report;
Patients and Method: Based on international questionnaires, a self-report instrument was designed ~ Chronic Illness;
which was subjected to content validity by experts, and then to comprehension and feasibility testsin ~ Adolescent

a pilot group. Subsequently, construct and reliability validation were performed through a factorial
analysis after applied it to adolescents living with a chronic illness. Results: After the analysis made
by 11 experts and the pilot group with 8 patients, we obtained an instrument that was fully answered
by 168 teenagers (Average age 14.4 years). After construct validation, a 24-items instrument of high
clinical relevance was developed, with 9 items with acceptable psychometric properties, which were
highlighted in the final questionnaire. Conclusion: a self-report instrument aimed to measure the
readiness of adolescents during the transition process to adult care is presented. The reported psycho-
metric properties of the instrument were insufficient to consider it validated since the construct vali-
dity and reliability were only checked for 9 of the 24 items.

Introducciéon

Cada vez mds ninos con enfermedades complejas
logran sobrevivir llegando a la adolescencia y a la adul-
tez, requiriendo el paso de una atencién pedidtrica a
una de adultos'. Este hito crea inquietud en los pacien-
tes, familia y pediatras®’, y se ha visto que puede tener
un impacto negativo en la salud de los pacientes*”. A
esto se suma que en Chile esta transferencia ocurre en
plena adolescencia, lo que tampoco es recomendado®.

Sociedades cientificas, entre ellas la Rama de Ado-
lescencia de la Sociedad Chilena de Pediatria, han ma-
nifestado que la transferencia del cuidado hacia los ser-
vicios de adultos debe realizarse mediante servicios de
transicion que realicen un proceso dinamico y perma-
nente, enfocado a satisfacer las necesidades individuales
del paciente en el paso de la nifiez a la vida adulta con el
fin de maximizar su potencial y funcionamiento a tra-
vés de la vida. Este proceso debe ser suministrado me-
diante servicios de alta calidad, apropiados para el de-
sarrollo, sin interrupciones y centrado en el paciente® 2.

Dada su complejidad, el proceso de transicién re-
quiere que los adolescentes adquieran conocimientos y
habilidades que resulten en un mejor autocuidado de
sus enfermedades, lo que se recomienda ir fomentando
y evaluando en los controles de salud. Si bien la prac-
tica clinica individual no exige necesariamente el uso
de cuestionarios, estos pueden ayudar en el tamizaje de
procesos o en su seguimiento evolutivo, disminuyendo
el factor subjetivo del evaluador. Es por esto que en el
proceso de transicién, una de las recomendaciones, es
contar con herramientas que permitan conocer el gra-
do de preparacién del paciente para el trasladado'®'%
Existen variados instrumentos validados en distintas
formas, enfocados a enfermedades crénicas genéricas

o especificas, con diferentes nimeros de preguntas y
distintas escalas de respuesta. Algunos estin disefia-
dos para ser respondidos por los pacientes, otros por
los padres y algunos por ambos®. Si bien es posible
acceder a estos estudios, ningn instrumento ha sido
desarrollado a nivel nacional. En espanol sélo existe
la validacién de la traduccién argentina de un instru-
mento norteamericano (TRAQ-5), el que fue publi-
cado durante la elaboracién del presente estudio'. Es
importante seialar que los instrumentos reportados en
la literatura han sido creados en paises desarrollados,
lo que implica un contexto cultural diferente al local.

Este estudio tiene como objetivo crear un cuestio-
nario que mida elementos importantes en la prepara-
cién de pacientes adolescentes con enfermedades cré-
nicas para la transicién a la atencién de adultos, que
sea acorde a nuestra realidad, que pueda ser aplicado
de una forma fécil y comprensible para los jévenes en
un tiempo acotado, y que, finalmente pueda ser some-
tido a la metodologia de validacion de instrumentos.

Se aspira a contar con un primer instrumento que
permita cumplir con una de las recomendaciones del
proceso de transicion', y que al aplicarlo, este pueda
contribuir a que los equipos tratantes tengan informa-
cién general sobre el estado de sus pacientes previo a su
traslado a servicios de adultos y asi poder dirigir estra-
tegias de mejoria en la practica clinica o bien instaurar
programas de transicién que pueda ser medida con un
instrumento estandarizado.

Pacientes y Método

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica
Cientifico Pedidtrico del Servicio de Salud Metropoli-
tano Oriente.
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Tabla 1.

ORIGINAL

Instrumentos validados para evaluar preparacion en la

transicion

Nombre del instrumento

Enfermedad objetivo

TRAQ'™

UNCTRXANSITION'®
Self-management skills assessment guide'”

TRANSITION-Q'®

SCIS™

RTQX
TRS?

Enfermedad crénica
Enfermedad cronica
Enfermedad crénica
Enfermedad cronica

Fibrosis quistica con
insuficiencia pancreéatica

Trasplante renal

Trasplante hepatico

Tabla 2. Programas de transicion disponibles en web

Programas de transicion

Pagina web

Got Transition

Jacksonvi

http://www.gottransition.org/

lle Health & http://www.hscj.ufl.edu.jaxhats/

Transition Services

The Royal Children’s

http://www.rch.org.au/transition/

Hospital Melbourne

Transition to adult care:
Ready Steady Go

Children’s Hospital at
Westmead Transitional
Care Policy

On TRAC

http:/Aww.uhs.nhs.uk/
Ourservices/Childhealth/
TransitiontoadultcareReadySteadyGo/
Transitiontoadultcare.aspx

https://www.schn.health.nsw.gov.au/
hospitals/kids-and-teenagers/teenagers/
adult-hospital

http://www.ontracbc.ca
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Se realiz6 una busqueda en PubMed de instru-
mentos validados para evaluar a pacientes en su pro-
ceso de transicion y se revisaron en detalle los arti-
culos que se encontraban completos en dicha base
de datos (tabla 1), a la vez se realiz6 una exploracién
en motor de busqueda Google sobre programas de
transicion existentes en hospitales y se seleccionaron
aquellos que tuviesen algtn instrumento clinico para
el mismo fin (tabla 2).

Tras un trabajo de lectura y discusion de los dife-
rentes {tems, dimensiones y escalas de los cuestionarios
encontrados, se disefid un cuestionario nuevo. Este fue
elaborado creando nuevas preguntas basadas en los
distintos instrumentos, asi como tomando y adaptan-
do otras que se consideraron mds pertinentes al con-
texto cultural.

Debido a que TRAQ-5" y el cuestionario “Self Ma-
nagement checklist” del hospital pediatrico Westmead
(tabla 2), fueron los instrumentos de los cuales se ob-
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tuvieron mayores insumos, el primero por sus fuertes
pruebas de validacién y el segundo por la concordancia
cultural de varios de los items, se contacté a los autores
via correo electrénico obteniendo su permiso para el
uso del material.

Validez de contenido

Se evalué la validez de contenido por item de
acuerdo a la metodologia sugerida en Grant y Davis,
basado en el trabajo de Hambleton y colaboradores,
luego ampliado por Martuza y Waltz et al.2. Via co-
rreo electrénico, 11 expertos aceptaron participar: 3
médicos especialistas en adultos (médicos internis-
tas), 6 especialistas en adolescentes (pediatras adoles-
cent6logos) y 2 expertos en medicina infantil (pedia-
tras).

Los expertos, de forma independiente, revisaron
cada uno de los items, evaluando su relevancia para el
proceso de transicion. Esto se realizé usando una esca-
la de 4 puntos: 1 = No relevante, 2 = Poco relevante, 3
= Bastante relevante y 4 = Muy relevante?*. Las res-
puestas por item fueron tabuladas en dos categorias,
“No relevantes-Poco relevantes’ y ‘Bastante relevantes-
Muy Relevantes’. Esta ultima categorfa fue dividida
por el total de respuestas, obteniéndose el indice de
validez de contenido por item (IVC-I). Cada indice
fue ajustado contra la probabilidad de que los expertos
coincidan en su evaluacién debido al azar, generando
un nuevo indice “Kappa modificado”(k*) para cada
item, los cuales fueron categorizados segun los crite-
rios establecidos por Polit, Beck, y Owen®.

A la vez se les solicité que evaluaran cualitativa-
mente el instrumento, por lo que se les pidi6 expresar
sus opiniones sobre las distintas dimensiones e items.
Se pregunt6 sobre edad y contexto de aplicacién del
instrumento, y comentarios generales.

Escala

Esta se realiz6 en base a las etapas del modelo trans-
tedrico del cambio, cuyo enfoque tiene como meta el
cambio de conductas en salud, por lo que se ajustaria
también para adquisicién de nuevas habilidades en el
cuidado y manejo de la enfermedad®. Esta escala fue la
utilizada en el instrumento TRAQ-5, siendo validada
dentro de su estudio’, pero se realizaron algunas mo-
dificaciones para que coincidieran gramaticalmente
con los nuevos items y se solicité a una experta en este
modelo que avalara que mantuvieran reflejando dichas
etapas.

Reclutamiento de pacientes

Muestra por conveniencia, sin estratificacién. Se
invit6 participar a adolescentes que hubiesen acudi-
do a una evaluacién médica en el Hospital Luis Calvo
Mackenna. Se les solicit6 el asentimiento informado
a ellos y el consentimiento informado a alguno de sus
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padres. Los criterios de inclusion fueron tener entre
12 a 19 anos y padecer alguna patologia crénica. El
criterio de exclusion fue el tener algin déficit cogni-
tivo evidente o cursar en el momento algin evento
médico agudo que interfiriera en la actividad. Este
proceso fue realizado por los autores y por un grupo
de encuestadores.

El tamafio muestral necesario para validez de cons-
tructo y fiabilidad segin Terwee es entre 100 y 250
cuestionarios, lo que se planific6 alcanzar en un ano*.

Validacién de comprension y factibilidad

Para evaluar factibilidad y comprensién se probé
el instrumento en un grupo pequefio de pacientes, a
modo de estudio piloto, con las mismas caracteristicas
sefialadas anteriormente hasta alcanzar saturaciéon de
la informacién buscada.

Se le pidi6 a cada joven que llene por si mismo el
cuestionario tomédndole el tiempo. Una vez realizado
esto, se revisé item por item, solicitindole que explique
lo que comprendié en cada pregunta. Se subrayaron
las palabras que no entendian bien, se discuti6 junto
con el joven el uso de sinénimos o una forma distinta
de plantear la pregunta para una mejor comprension
de éstas. También se evalud si tenian dificultades con la
escala aplicada. Finalmente se les solicité su percepcién
general sobre el instrumento.

Validez de constructo y fiabilidad

Los {tems que conformaban el cuestionario se
agruparon segun las diferentes dimensiones que tedri-
camente median. Estas dimensiones fueron propuestas
por los autores considerando lo aprendido de los ins-
trumentos revisados y confirmados por la opinién de
los expertos.

Se cargd el cuestionario en una Tablet utilizando
la aplicacién Teamscope (www.teamscope.co), que es
una aplicacién moévil de recoleccién de datos para in-
vestigacién que permite la recopilacién de datos sin
conexidén a internet. Posteriormente se les pidi6 a los
pacientes que lo respondieran por si mismos en este
dispositivo ddndoles a instrucciones iniciales.

Para confirmar la validez de constructo del ins-
trumento, se realiz6 un analisis factorial exploratorio,
utilizando una metodologia de Principal Component
Analysis?, con el fin de detectar los items con baja
comunalidad. Los items restantes fueron sometidos a
la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin y de Esfericidad de
Bartlett?®, para evaluar cudn adecuados son los datos
resultantes de las pruebas anteriores para realizar el
analisis factorial. En base a las pautas de Matsunaga®
se determind la estructura de factores y finalmente se
revis6 la fiabilidad mediante consistencia interna de
los componentes obtenidos de los analisis previamente
descritos.
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Resultados

Tras la revision de literatura se logré la versién n°1
del instrumento con 6 dominios: “actividades cotidia-
nas” (3 items), “aspectos de mi enfermedad” (4 items),
“manejo y uso de medicamentos” (4 items inicialmen-
te), “aspectos practicos de la atencién de salud” (6
items), “participacion en la consulta” (4 items) y “tras-
lado” (3 items).

Validez de contenido

Dentro del IVC-I, se obtuvieron 20 items excelen-
tes y 3 buenos. No cumplié el criterio de relevancia
necesario el item 2 “;Realizo tareas para ayudar en
casa?”.

Tras evaluar las sugerencias cualitativas de los jue-
ces se decidi6 agregar una pregunta abierta para que
los pacientes dejaran sus inquietudes. Ademds, se deci-
di6 separar en dos preguntas aquel item en que se pre-
guntaba a la vez sobre si conocian los nombres de los
medicamentos que usaban y para qué servian (versiéon
n°2, de 25 {tems mds una pregunta abierta). Los exper-
tos sefialaron que el instrumento pudiese ser utilizado
en pacientes de entre 12 y 18 anos. Hicieron comen-
tarios manifestando la utilidad de éste en la atencién
clinica para preparar la transicién o al momento de
la primera atencién en servicios de adultos, pudien-
do realizarse en el establecimiento, sala de espera o
consulta, o via correo electrénico previo a la consulta.
Hubo dos sugerencias de aplicacion paralela de un ins-
trumento modificado para padres.

Tras la asesoria de un metoddlogo externo se volvié
a revisar el instrumento y se le realizaron modificacio-
nes de redaccidn (versiéon n° 3), manteniendo transito-
riamente el {tem que no cumple criterios segin exper-
tos, para evaluar sus propiedades psicométricas (tabla
3). A esto se le agreg6 la escala de respuesta: 1. No, no lo
necesito; 2. No, pero tal vez debiera; 3. Empezaré a hacer-
lo; 4. Si, empecé a hacerlo hace poco; 5. Si, hace mds de 6
meses (Version n° 4).

Validez de factibilidad y comprension

Entre junio y julio del 2016 se reclutaron 8 pa-
cientes de 12 a 16 afos para una prueba piloto. Todos
aquellos adolescentes a los que se les pidi6 colabora-
cién accedieron. Dentro de las patologias que porta-
ban se encontraban: Vejiga neurogénica, trasplante
renal, malformacién ano-rectal, diabetes mellitus
tipo 1 y depresién mayor. La versién n°4 del cuestio-
nario pudo ser respondida por todos los participan-
tes, tardando entre 6 y 10 minutos. Posteriormente
se acogieron sus sugerencias de comprensién de pa-
labras y de redaccién obteniendo la versién n°® 5 del
cuestionario. El formato de escala no tuvo sugeren-
cias para ser modificada.
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Tabla 3. Media y desviacion estandar (DS) por item y consistencia interna por dimensién

Dimension [tem Media = DS a de Cronbach
Actividades 1. (Te responsabilizas de tus cosas personales? (Ordenar tu pieza, escolares, etc.) 4,31 +0,92 0,382
Cotidianas 2. ¢Realizo tareas para ayudar en casa? (poner la mesa, preparacion de comidas, 4,22 +1,03
limpieza general, etc.) *
3. ¢Vas a comprar tU solo a tiendas, almacenes, farmacias u otros lugares?°® 4,02 £ 1,34
Aspectos de mi 4. ;Conoces tu historia médica? (Tus diagnosticos, si te han operado, hospitalizaciones, 4,62 + 0,86 0,537
enfermedad alergias)®
5. ¢Sabes bien de qué se trata tu enfermedad? (Sintomas, prondéstico y en qué te limita 4,56 + 0,91
esta)®
6. ¢Entiendes lo que causo tu enfermedad?® 3,95+ 1,32
7. ¢Realizas tu sélo el cuidado bésico de tu enfermedad? 3,60 + 1,42
Manejo ;Conoces el nombre de los medicamentos, tratamientos o procedimientos que usas?® 4,20 + 1,23 0,702
y uso de ¢Conoces para qué sirven los medicamentos, tratamientos o procedimientos que usas?® 4,35 + 1,12

medicamentos

10. ;Entiendes los efectos secundarios de los medicamentos que usas? (Otros efectos 3,19 + 1,50
gue te pueda provocar, por ejemplo: dolor de estbmago, problemas a los rifnones,
subir la presion)
11. ¢Usas/tomas tus medicamentos, tratamientos o procedimientos por ti mismo de 4,01 £ 1,34
forma correcta?°®
12. ;Te preocupas de avisar cuando te quedan pocos medicamentos, dosis u otros 3,63 +1,52
materiales?
Aspectos 13. ¢Sabes lo que debes hacer si te descompensas, te sientes mal o te enfermas? 4,11 £ 1,33 0,649
lprainco.srded 14. ;Sabes a quién contactar en caso de emergencia? 4,67 + 0,85
a atencion de
—_— 15. ;Te encargas tu de pedir tus horas médicas?°® 2,20 £ 1,21
16. ¢Sabrias como llegar por ti mismo al hospital?® 4,10 £ 1,33
17. ¢Tienes un sistema propio de registro y/o recordatorio de tus horas médicas? 3,23+ 1,53
18. ¢Sabes cudl es tu plan de FONASA/ISAPRE u otro plan de salud y lo que este cubre? 3,35 + 1,51
Participacion 19. (Eres tu el que responde las preguntas que hace el médico o profesional de salud? 3,65+ 1,21 0,665
en la consulta 20. ¢Serfas capaz de entrar tl solo, o sea sin tus padres, a la consulta del doctor u otro 3,39 + 1,41
profesional de la salud?°®
21. (Te diriges al médico u otro profesional de la salud por tu propio interés, por 3,24 +£1,47
ejemplo haciendo preguntas o contandoles lo que te pasa o como te sientes?
22. jParticipas en la toma de decisiones con respecto a tu salud? 3,67 £ 1,39
Traslado 23. ;Sabes a dénde y cuéndo te trasladaran en el momento en que pases al sistema de 2,83+ 1,36 0,452
salud adulto?
24. ;Tienes un registro de tu historia médica y/o resumen para el traslado? 3,23+ 1,48
25. ;Te sientes listo para ser trasladado al sistema de salud adulto? 2,49 + 1,21
Pregunta 26. Si quieres, puedes dejarnos tus comentarios (preguntas, solicitudes y/o
abierta preocupaciones)

*Relevancia insuficiente por jueces. °Obtiene resultados psicométricos aceptables.
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Validez de constructo

En el plazo de un afio no se alcanz6 la muestra es-
perada, por lo que se logré extender el estudio a 2 anos,
periodo en el cual se pudo reclutar 174 pacientes que
respondieron la versién n° 5 del cuestionario, princi-
palmente en contexto de sala de espera. De estos, 168
(96%) lo completaron, por lo que 6 cuestionarios fue-
ron excluidos del analisis. La edad promedio fue 14,4

ebitoriaL_qiku

anos (SD = 1,66), con una mediana de 14 anos (rango
12-19). 66% correspondid a sexo femenino.

En total los pacientes identificaron 21 unidades
clinicas en las cuales se atendian (Oncologia, Bronco-
pulmonar, Cirugia Pléstica, Endocrinologia, Nefrolo-
gia, Inmunologia y Gastroenterologia entre otras). Las
patologias reportadas con mayor frecuencia fueron
asma, diabetes tipo 1, fisura labio palatina, trasplante
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hepitico, patologia oncolégica tratada en etapa de se-
guimiento y enfermedad renal crénica.

La media y desviacion estdndar de los puntajes por
cada item se reportan en la tabla 3, asi como la con-
sistencia interna de cada una de las dimensiones del
instrumento.

Para establecer la estructura de factores del instru-
mento, se realiz6 un anélisis factorial exploratorio®.
Debido a que los datos violan el supuesto de distri-
bucién normal multivariante, se eligié el método de
analisis de factor de eje principal para extraer los fac-
tores sobre los 25 items que componen el cuestionario,
usando la muestra de 168 sujetos™. La inspecciéon de
la matriz de correlaciones indicé que ciertos items no
tuvieron ningun coeficiente de correlacién por sobre +
0,3, por lo que estos items fueron removidos y el Prin-
cipal Component Analysis ejecutado nuevamente (27,
32), resultando en 7 iteraciones, eliminando los items
1,2,7,10, 11, 17, 18, 23, 24, 25. Con los items restan-
tes se realizaron 6 extracciones de factores consecuti-
vas, descartando un item por iteracién, usando como
criterio una saturacion inferior a 0,4%. Esto redujo el
total a 9 items: 3, 4, 5, 6, 8, 9, 15, 16, 20. La matriz de
correlaciones indicé que todas las variables tuvieron al
menos una correlaciéon sobre 0,3. La medida general
de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) fue de 0,75 con medi-
das individuales de KMO 0,7 con excepcién del item
3 que obtuvo un valor de 0,67. El resto de los indices
clasifican como ‘regular’ a ‘meritorio’*. La prueba de
esfericidad de Bartlett fue estadisticamente significati-
va (p < 0,0005), indicando que los datos son probable-
mente factorizables.
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Para determinar la estructura de factores, se realizé
un andlisis paralelo siguiendo las pautas establecidas
por Matsunaga®, revelando dos componentes que ex-
plicaron 31,2% y 17,6% de la varianza total, respectiva-
mente. En conjunto, la solucién de dos componentes
explica un 48,8% de la varianza total. Para facilitar la
interpretabilidad, se utilizé una rotacién oblicua con
método oblimin.

Analizando temdticamente los dos componentes
de acuerdo a los items que mostraron mayor comuna-
lidad, el Componente 1 captura items relacionados a
“Aspectos de mi Enfermedad” y “Manejo y Uso de Me-
dicamentos”, mientras que el Componente 2 incluye
“Aspectos practicos de la atencién de salud”, “Partici-
pacion en la consulta” y “Actividades Cotidianas”. Las
cargas factoriales o saturacion junto a las comunalida-
des de la solucién rotada estdn incluidas en la Tabla 4.
Se revisé la consistencia interna de ambos componen-
tes, dando para el Componente 1, el alfa de Cronbach
o = 0,68 y para el Componente 2 alfa de Cronbach o =
0,66. Estas indican una confiabilidad que limita con lo
minimamente aceptable (nivel débil).

Pregunta abierta

Sélo 18 de los 174 participantes utilizaron este seg-
mento. El bajo niimero de respuestas y el que la mayo-
ria de ellas fueran muy breves, no permite realizar un
andlisis profundo.

A continuacién se describen los comentarios reci-
bidos: 3 sujetos lo utilizaron para expresar haber teni-
do un mala experiencia en una atencién en un hospital
de adultos (2 por dificultad para conseguir horay 1 por

Tabla 4. Matriz de estructura rotada para PAF (Principal Axis Factor) con una Rotacion Oblicua con Método Oblimin de un cues-

tionario de dos componentes

ftems

Coeficientes de Componente Rotado

Componente 1 Componente 2 Comunalidades

5. ¢Sabes bien de qué se trata tu enfermedad?

9. ¢Conoces para qué sirven los medicamentos, tratamientos o procedimientos que

usas?

8. ¢Conoces el nombre de los medicamentos, tratamientos o procedimientos que

usas?®
4. ;Conoces tu historia médica?
6. (Entiendes lo que causo tu enfermedad?

16. ¢Sabrias como llegar por ti mismo al hospital?

20. ¢Serfas capaz de entrar tu solo, o sea sin tus padres, a la consulta del doctor

u otro profesional de la salud?

15. ¢Te encargas tu de pedir tus horas médicas?

3. ¢Vas a comprar tU solo a tiendas, almacenes, farmacias u otros lugares?

0,71* -0,093 0,476
0,580* 0,097 0,377
0,543* 0,231 0,419
0,518* 0,003 0,269
0,412* -0,057 0,160
0,204 0,679* 0,579
0,018 0,609* 0,377
-0,027 0,585* 0,334
-0,052 0,407* 0,157

*Cargas sobre 0,4 para cada item.
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trato deficiente); 3 manifestaron el deseo de prolongar
la atencién pedidtrica mas alld de los 15 anos (hasta los
17, hasta los 18 y no trasladarse nunca); 3 propusieron
un cambio en la modalidad de respuestas del cuestio-
nario (a respuestas dicotémicas si/no, incorporando
a la escala de respuesta un “no me dejan”, cambiar la
escala a respuestas abiertas); 2 dan felicitaciones por
el cuestionario; 2 refieren no conocer su diagndstico
final; 1 consulta sobre el como ayudaria el cuestiona-
rio al traslado a hospital de adultos; 1 manifiesta pre-
ocupacién por el cambio de equipo médico debido al
traslado; 1 manifiesta preocupacioén constante por su
salud; 1 pregunta a qué edad es el traslado; 1 escribe un
saludo informal.

Instrumento final

Se generd un cuestionario con 6 dimensiones y 24
items a los cuales se dio su numeracién definitiva. Por
la escasa utilizacién de la pregunta abierta y para ha-
cer mds liviano el instrumento, ésta no fue incluida.
Se destacan las 9 preguntas que tuvieron pruebas psi-
cométrica minimamente aceptables resaltdndolas en el
instrumento final (figura 1).

Discusion

En Chile no hay una politica universal de transi-
cién, existiendo sélo algunos esfuerzos locales para
incorporar la preparacién sistemdtica de este proceso.
Durante el desarrollo de esta investigacion se publico el
“Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes
y J6venes: Nivel Especializado de Atencién Abierta y
Cerrada”®, en donde por primera vez se realizan reco-
mendaciones ministeriales para abordar la transicion,
sumdndose a lo ya realizado en otros paises. En el pro-
grama se mencionan diversas actividades necesarias
para preparar este proceso, encontrandose dentro de
ellas el tener instrumentos para ir evaluando a los ado-
lescentes con enfermedad crénica durante esta etapa,
lo cual es el foco de esta investigacion.

En este estudio se logra construir un instrumento
con un conjunto de items adecuadamente validados
en su contenido por expertos. En 9 de ellos se logra
establecer que cumplen con los criterios minimos de
confiabilidad psicométricas para ser utilizados. No
obstante, el haber mantenido exclusivamente dichos
items hubiera implicado eliminar preguntas de alta
relevancia clinica. Por ello se tom6 la decisién de man-
tener los 24 items, pero destacando aquellos con mejor
confiabilidad en los analisis de validez de constructo.

En base a los andlisis realizados, recomendamos
que investigaciones interesadas en continuar explo-
rando las propiedades y caracteristicas del instrumen-
to, consideren que podrian haber existido eventuales
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dificultades en la comprensién lectora de la poblacién
evaluada y/o en la mantencién de la atencién frente a
una gran cantidad de {tems. También podria haber ju-
gado algin rol, el responder en el contexto de sala de
espera con una alta interferencia ambiental, a diferen-
cia de lo ocurrido en la prueba piloto.

A diferencia de encuestas tipo “check list” encontra-
das en programas hospitalarios, la escala graduada ob-
tenida, permite obtener matices més alld de “logrado”
0 “no logrado”, lo que posibilita hacer un seguimien-
to mds detallado del paciente al administrar la prueba
en forma seriada. Mds atin considerando que la escala
basada en el modelo transteérico del cambio permite
evaluar y trabajar la disposicion frente al cambio en
conductas de salud®. No obstante, si bien esto se puede
considerar una ventaja, también es posible que la com-
plejidad de la escala haya contribuido al mal desem-
peno psicométrico de las preguntas. En particular, las
diferencias con los resultados obtenidos en el estudio
de TRAQ-5" y también de su traduccién argentina',
pudieran explicarse debido a que ambos instrumentos
fueron validados en un grupo de pacientes de edades
mayores, 16 a 26 afos el primero, y mayores de 14 afios
el segundo®, lo que tendria una utilidad limitada para
el contexto de salud chileno, donde el traslado sucede
alos 15 anos.

La validacién de un instrumento es un proceso
continuo y dindmico que va adquiriendo més peso
cuantas mds propiedades psicométricas se hayan me-
dido en distintas culturas, con distintas poblaciones y
sujetos. A pesar de las limitaciones planteadas, creemos
que este trabajo contribuye con los primeros pasos en
la elaboracién de un instrumento acorde a nuestra
realidad local, obteniéndose un conjunto de pregun-
tas de relevancia clinica, validadas por expertos, que
ameritan ser administradas a los pacientes para pre-
parar su transicién. Aunque en términos generales el
instrumento tiene problemas importantes de confiabi-
lidad psicométrica, este estudio presenta informacién
detallada respecto a las propiedades del instrumento,
complementando la investigacion realizada a la fecha®.
También vemos como ventaja el que esté dirigida a pa-
cientes con enfermedad crénica en forma genérica, ya
que permite abarcar un amplio abanico de patologias.
Ademds su formato de auto-reporte, simplifica su im-
plementacién. Esta investigacion permite establecer los
primeros pasos hacia encontrar variables que puedan
ser clinicamente relevantes para la predicciéon de éxito
de la transicion.

El trabajo clinico en transicién debe ir centrado en
las necesidades del paciente®'?, y este instrumento es
una forma de visualizar elementos importantes de los
pacientes durante ésta. Si bien este instrumento no lo-
gré la validacion, contiene elementos que de acuerdo a
nuestra experiencia clinica, consideramos de utilidad
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Folio/nombre: Fecha de Nacimiento  / / Fecha hoy: / /
Sexo: Edad:
Especialidad en dénde te atiendes:
Diagnostico(s) Principales:
1 2 3 4 5
ACTIVIDADES COTIDIANAS No, no lo No, pero tal | Empezaré a Si, empecé a Si, hace mas
necesito vez debiera hacerlo  |hacerlo hace poco| de 6 meses
1. ¢Te responsabilizas de tus cosas personales? (Ordenar tu pieza, tareas escolares, etc.).
2. ;Vas a comprar tu solo a tiendas, almacenes, farmacias u otros lugares?*
SUBTOTAL
ASPECTOS DE MI ENFERMEDAD No, no lo No, pero tal | Empezaré a Si, empecé a Si, hace mas
necesito vez debiera hacerlo hacerlo hace poco| de 6 meses
3. ¢Conoces tu historia médica? (Tus diagndsticos, si te han operado, hospitaliza-
ciones, alergias).*
4. ;Sabes bien de qué se trata tu enfermedad? (Sintomas, pronostico y en qué te
limita esta)*
5. ¢Entiendes lo que causé tu enfermedad?*
6. ¢Realizas tu solo el cuidado bésico de tu enfermedad?
SUBTOTAL
MANEJO Y USO DE MEDICAMENTOS No, no lo No, pero tal | Empezaré a Si, empecé a Si, hace mas
necesito vez debiera hacerlo hacerlo hace poco| de 6 meses
7. ¢Conoces el nombre de los medicamentos, tratamientos o procedimientos que
usas?*
8. ¢Conoces para qué sirven los medicamentos, tratamientos o procedimientos
que usas?*
9. ¢Entiendes los efectos secundarios de los medicamentos que usas?(Otros efectos que
te pueda provocar, por ejemplo: dolor de estomago, problemas a los rifiones, subir la
presion)
10. ;Usas/tomas tus medicamentos, tratamientos o procedimientos por ti mismo
de forma correcta?*
11. ¢Te preocupas de avisar cuando te quedan pocos medicamentos, dosis u otros mate-
riales?
SUBTOTAL
ASPECTOS PRACTICOS DE LA ATENCION DE SALUD No, no lo No, pero tal | Empezaré a Si, empecé a Si, hace mas
necesito vez debiera hacerlo hacerlo hace poco| de 6 meses
12. ¢Sabes lo que debes hacer si te descompensas, te sientes mal o te enfermas?
13. ¢Sabes a quién contactar en caso de emergencia?
14. ;Te encargas tu de pedir tus horas médicas?*
15. ¢ Sabrias como llegar por ti mismo al hospital?*
16. ¢Tienes un sistema propio de registro y/o recordatorio de tus horas médicas?
17. ¢Sabes cudl es tu plan de FONASA/ISAPRE u otro plan de salud y lo que este cubre?
SUBTOTAL
PARTICIPACION EN LA CONSULTA No, no lo No, pero tal | Empezaré a Si, empecé a Si, hace més
necesito vez debiera hacerlo hacerlo hace poco| de 6 meses
18. ¢Eres tu el que responde las preguntas que hace el médico o profesional de salud?
19. ;Serias capaz de entrar tu solo, o sea sin tus padres, a la consulta del doctor u
otro profesional de la salud?*
20. (Te diriges al médico u otro profesional de la salud por tu propio interés, por ejemplo
haciendo preguntas o contandoles lo que te pasa o cémo te sientes?
21. ¢Participas en la toma de decisiones con respecto a tu salud?
SUBTOTAL
TRASLADO No, no lo No, pero tal | Empezaré a Si, empecé a Si, hace mas
necesito vez debiera hacerlo hacerlo hace poco| de 6 meses
22. ;Sabes a dénde y cuando te trasladaran en el momento en que pases al sistema de
salud adulto?
23. (Tienes un registro de tu historia médica y/o resumen para el traslado?
24. ;Te sientes listo para ser trasladado al sistema de salud adulto?
SUBTOTAL
TOTAL |

Figura 1. Cuestionario de evaluacién del estado para la transicién. *ftems que cumplen con los criterios minimos de confiabilidad psicométrica.
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para aplicarlo en unidades clinicas y/o trabajarlo di-
rectamente con los adolescentes en las atenciones de
salud, conociendo el proceso del paciente que tenemos
en frente y sus dreas a reforzar. De esta forma pudie-
ra ser utilizado como un instrumento de evaluacién-
intervencion por los equipos clinicos, considerando las
limitaciones que la falta de validacién representa..

En conclusion, el andlisis permitié construir un
cuestionario de auto-reporte para medir el estado de
preparacion de los adolescentes para la transicion, ba-
sado en cuestionarios internacionales, con un conteni-
do validado por jueces locales, y factible de aplicar en
un tiempo acotado. Se reportan las propiedades psico-
métricas del instrumento comprobando la validez de
constructo y confiabilidad para 9 de los 24 items, lo
cual representa una insuficiente validacién que debe
ser considerada al momento de su aplicacién en la
practica clinica.

Responsabilidades Eticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
a las normas éticas del comité de experimentacioén hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicacién de datos de pacientes.
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Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
articulo. Este documento obra en poder del autor de
correspondencia.
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