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CAPITULO |

RESUMEN

Un momento fundamental en la vida de todos los pacientes adolescentes con
enfermedades cronicas es la etapa de la transicion, la cual representa el proceso de
adaptacion de las clinicas de pediatria hacia las clinicas del adulto. Durante este proceso
intervienen diversos factores y es necesario preparar al adolescente para culminar con éxito

la transferencia.

Contar con un programa de transicion de calidad representa un reto para los diferentes
servicios de pediatria que atienden a pacientes con enfermedades crénicas y acompanar al

paciente y su familia durante este proceso puede parecer complicado.

El instrumento TRAQ (Transition Readiness Assessment Questionnaire, por sus
siglas en inglés) es un cuestionario validado en inglés que se utiliza para conocer el estado
actual del paciente en cuanto a sus habilidades de autocuidado y su grado de preparacion
para la transicién. Sin embargo, en México no contamos con ningun instrumento validado
en espafol que cumpla con estas caracteristicas por lo que se decidié llevar a cabo la

traduccion y validacién de este.

El objetivo de este estudio fue llevar a cabo la traduccién y validacion del
instrumento TRAQ (Transition Readiness Assessment Questionnaire) al castellano-

mexicano y su aplicacion en adolescentes y adultos jovenes con enfermedades cronicas.

Para llevar a cabo este estudio, primero se realizo la traduccion y adaptacion
transcultural del instrumento TRAQ por medio de un comité de expertos que incluyo a

traductores, linguistas, investigadores, pediatras de las diferentes subespecialidades y



pacientes. Una vez que se llego a la version final del instrumento adaptado al castellano-
mexicano, se aplico el instrumento al nUmero recomendado de pacientes para realizar la
validacion de este, utilizando el Alpha de Chronbach para la evaluacion de la
homogeneidad y consistencia interna, asi como matrices de correlacion para cada dominio

para evaluar la redundancia del cuestionario.

En total se analizaron los resultados de 141 participantes del Hospital Universitario
“José E. Gonzalez” en Monterrey, Nuevo Leon, a quienes se les aplic la version final
adaptada del TRAQ y que cumplieron con los criterios de inclusion. Dentro de las variables
demogréficas se encontr6 que, de los pacientes, 60 fueron masculinos (42.55 %) y 81
femeninos (57.45 %). La edad media de los pacientes fue de 13.9 afios (D.E. 1.75). En
cuanto a su cobertura en salud, los pacientes con cobertura total fueron 43 pacientes (30.5
%), cobertura parcial 28 pacientes (19.8 %) y sin cobertura 70 pacientes (49.6 %). Dentro
de los diagndsticos mas frecuentes estuvieron la Artritis Idiopatica Juvenil (10 %), Asma
(9.22 %), Diabetes Mellitus tipo 1 (10.64 %), Hipotiroidismo (5.67 %), y Leucemia
Linfoblastica Aguda (19.86 %). La evaluacién global del Alfa de Chronbach fue de 0.76 y
los resultados por dominios fueron: Manejo de Medicamentos (0.60), Citas Médicas (0.58),
Monitoreo de Problemas de Salud (0.50), Comunicacion con el personal de Salud (0.57) y
Manejo de Actividades Diarias (0.47). No se encontraron redundancias importantes al

analizar las matrices de correlacion.

Al finalizar este estudio, se encontro que la version traducida al castellano-mexicano
del instrumento TRAQ presenta una buena consistencia interna por lo que se recomienda su

uso en los pacientes adolescentes con enfermedades cronicas.



CAPITULO Il

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

2.1 ANTECEDENTES

Los avances en la medicina en las Gltimas décadas han aumentado la supervivencia de
pacientes con enfermedades pediatricas cronicas complejas que llegan a la vida adulta.
Estos nifios presentan necesidades especiales de atencion de su salud, que, en la mayoria,

contintan a medida que van creciendo y se hacen adultos. (1)

El proceso de transicion en el cuidado de la salud es definido como el movimiento
planeado y con propésito de adolescentes y adultos jévenes con padecimientos médicos y

fisicos cronicos desde unidades pediatricas hacia centros de atencion para adultos. (2)

El pasaje de pacientes con enfermedades crénicas de la atencidn pediatrica a otra que
asiste adultos es un proceso complejo que conlleva dificultades para todos los actores
intervinientes. La transferencia es entendida como el evento puntual del pasaje de una
institucion a otra. La transicion es conceptualizada como un proceso dindmico, complejo y

planificado, que incluye el acto de transferencia propiamente dicho. (3)

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

atencion pediéatrica, lo que constituye una situacion de riesgo. (4)

La adquisicion de habilidades de autocuidado y uso de cuidados de la salud son
importantes para una transicion exitosa al sistema de salud del adulto. (5) Sin embargo, una

encuesta realizada en Estados Unidos demostré que solo el 40% de las familias reportaron



que recibieron una guia anticipada adecuada acerca de la futura transicion hacia la vida

adulta. (6)

En el 2008, la Academia Americana de Pediatria realizé una encuesta donde
encontraron que Unicamente el 50% de los servicios que atienden nifios, practicaban la

valoracion sobre la capacidad y habilidades sobre la transicion en el cuidado de la salud. (7)

El Cuestionario de Evaluacion de Preparacion para la Transicion (Transition
Readiness Assessment Questionnaire; TRAQ por sus siglas en inglés) es una valoracién
reportada por el paciente acerca de su salud y sus habilidades de autocuidado la cual ha sido

validada y puede ser usada en preparacion para la transicion a la clinica del adulto. (8)

Actualmente no existe ningln instrumento validado en México para valorar la
preparacion de los pacientes para pasar a las clinicas de transicion. Al hacer una revision
bibliografica encontramos ciertos instrumentos disponibles, algunos para patologias
especificas y otros genéricos que pueden ser utilizados por pacientes con enfermedades
cronicas. Dentro de esta categoria se encuentra el TRAQ (por sus siglas en inglés:
Transition Readiness Assessment Questionnaire) desarrollado en la Universidad de Florida,
por Dr. Gregory S. Sawicki y col. el cual busca medir el grado de preparacion para la

transicion de jovenes con condiciones cronicas.

En el 2011 la Academia Americana de Pediatria public6 un reporte clinico que
promueve un modelo en desarrollo para la preparacion de transicion en cuidados de salud.
Este reporte recomienda que los médicos valoren regular y objetivamente el auto cuidado y
el uso de servicios médicos de cada paciente. Las medidas validadas para las habilidades

relacionadas con la transicion pueden ayudar al médico, al paciente y a la familia a evaluar



estas habilidades, establecer metas y realizar intervenciones guiadas para preparar su
transicion. Por lo tanto, los instrumentos de valoracidn de transicion son necesarios para
ayudar en el desarrollo de intervenciones basadas en evidencia para apoyar una transicion

exitosa. (8)

Por este motivo se creod el Cuestionario de Transicion a la atencion médica del adulto
(TRAQ por sus siglas en inglés) un instrumento de 20 items aplicado al paciente que valora
a los adolescentes y adulos jovenes sobre su autocuidado y sus habilidades en el uso del
sistema de salud antes y durante su transicion. Asi mismo, este instrumento divide las
preguntas en 5 dominios: Manejo de Medicamentos, Citas Médicas, Monitoreo de
Problemas de Salud, Comunicacién con el Personal de Salud y Manejo de Actividades

Diarias. (8)

Al crear el TRAQ, los autores crearon opciones de respuesta que representan las 5
Fases del Cambio segun el Modelo Transtedrico del Cambio de Prochaska y DiClemente y
los organiza en una escala del 1 al 5 (tabla 1). Al adaptar las Fases del Cambio del Modelo
Transtedrico del Cambio al TRAQ), el instrumento adquiere una mayor capacidad para
identificar la fase del desarrollo y maduracién del paciente en su preparacion para la
transicion, y, ademas, permite realizar intervenciones apropiadas basadas en los resultados
de las habilidades evaluadas. (9) Este modelo propone el cambio como un proceso que se
desarrolla a través del tiempo con un progreso a través de las 5 etapas, que pueden o no
suceder de manera lineal. Estas 6 fases o etapas son: precontemplacion, contemplacion,

preparacion, accion y mantenimiento. (10)



Tabla 1. Fases del Cambio para el TRAQ

Etapa Definiciéon* Respuesta en TRAQ  Puntaje TRAQ

Precontemplacién No tienen ninguna intencién de tomar accion en No, no sé como 1
los siguientes 6 meses.

Contemplacion Pretende tomar accion en los siguientes 6 meses.  No, pero quiero 2

aprender.

Preparacion Pretende tomar accion en los siguientes 30 diasy ~ No, pero estoy 3
ha tenido cambios conductuales hacia esa aprendiendo a hacerlo
direccion.

Accion Ha cambiado de conducta por un tiempo menora  Si, he empezado a 4
6 meses. hacerlo

Mantenimiento Ha cambiado de conducta por un tiempo mayora  Si, siempre hago esto 5
6 meses. cuando es necesario

*Fuente: Prochaska, J.O. y DiClemente, C.C. (1986). The Transtheorical approach. Handbook of Eclectic Psychotherapy (pag 163-200).
New York: Brunner-Mazel.

Las mejoras en las tasas de supervivencia para jovenes con enfermedades cronicas
han dado un incremento en la poblacion de adolescentes y adultos jovenes que necesitan
atencion médica enfocada en el adulto. Aunque la mayoria de las veces la transferencia
hacia clinicas del adulto esta indicado, los pediatras y proveedores de servicios pediatricos
tienen dificultades con este proceso, especificamente en determinar el “cOmo” o “cuando”
planear esta transferencia. Asi mismo, la transferencia generalmente es pobremente
ejecutada, lo que resulta en mal apego al tratamiento y una mala utilizacién de los servicios
médicos, falla en establecer una conexion médico-paciente y por ende continuar su cuidado

en el ambito pediatrico por incumplimiento. (11)

Establecer un adecuado programa de transicion de calidad debe ser una prioridad en
cualquier equipo médico que proporcione atencién pediatrica incluyendo médicos
especialistas, enfermeria, psicologia, nutricion, trabajo social y cualquier personal
involucrado. Las recomendaciones de cdmo y cuando iniciar este periodo de transicién
varian ampliamente, pero en general se acepta que esta transicion se realice entre los 15y

los 21 afios. (12)



2.2 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Con el creciente nimero de proyectos de investigaciones internacionales e
interculturales, la necesidad de adaptar medidas sobre el estado de salud en otros lenguajes
diferentes del original ha crecido enormemente. La mayoria de los cuestionarios fueron
desarrollados en paises de habla inglés, pero aun dentro de estos mismos paises, los
investigadores deben de tomar en cuenta a la poblacion inmigrante y las diversidades del

lenguaje de acuerdo con cada zona.

La adaptacion transcultural de un cuestionario de autoevaluacion del estado de salud
para usarse en otro pais o en otra cultura necesita de un método Unico para poder alcanzar
la equivalencia entre la fuente original y la nueva version en el idioma deseado. Para poder
realizar esta adaptacion, no solo se necesita de una adecuada traduccion lingistica, sino
también la adaptacion cultural para mantener la validacion del instrumento a nivel

conceptual.

El término “adaptacion transcultural” se usa para abarcar un proceso que mira hacia
ambos lenguajes (traduccién) y problemas de adaptacion cultural en el proceso de preparar

el cuestionario para su uso en otro entorno. (13)

Durante este proceso de adaptacién transcultural, debemos de tomar en cuenta la
poblacién a la que va dirigido el instrumento, analizando el contexto lingtistico y cultural,
asi como el contexto personal. Para obtener una traduccion de calidad debemos de
considerar prioritario el transmitir el mismo contenido del texto original, respetando

siempre el objetivo de este.



2.3 OBJETIVOS

Obijetivo general

Traduccion y validacion del instrumento TRAQ (Transition Readiness Assessment
Questionnaire) al castellano-mexicano y su aplicacion en adolescentes y adultos jovenes

con enfermedades crénicas.

Obijetivos especificos

Reportar las caracteristicas sociodemogréaficas de los sujetos de investigacion.

Conocer el estado de preparacién actual de los pacientes adolescentes para iniciar su

transicion a la clinica del adulto.

Reportar la confiabilidad y validez del instrumento TRAQ “Transition Readiness

Assessment Questionnaire”.



2.4 HIPOTESIS

Hipdtesis del estudio

La adaptacion transcultural del cuestionario TRAQ es confiable y valido para valorar
el nivel de desarrollo de pacientes pediatricos con enfermedades crdnicas en preparacion

para la transicion.

Hipdtesis nula

La adaptacion transcultural del cuestionario TRAQ no es confiable ni valido para
valorar el nivel de desarrollo de pacientes pediatricos con enfermedades crénicas en

preparacion para la transicion.



2.5 JUSTIFICACION

Multiples investigaciones internacionales destacan la importancia de preparar a los
adolescentes con enfermedades cronicas con habilidades de autocuidado y conocimiento
para poder realizar una transicion exitosa a las clinicas de adultos. Este proceso debe de
realizarse de manera gradual y termina cuando el paciente se encuentra completamente

integrado y es totalmente funcional e independiente en la clinica del adulto.

Debido a las caracteristicas de la poblacion adolescente mexicana que sufre
enfermedades cronicas, creemos necesario contar con un instrumento que sea Util para los
profesionales de la salud para medir el grado de preparacién de sus pacientes, quienes
inician o se encuentran en el proceso de transicion. Actualmente no existe en México
ningun instrumento que cumpla con estas caracteristicas. En este sentido, hemos decidido
realizar la adaptacion transcultural y posteriormente la validacion del instrumento TRAQ
(Transition Readiness Assessment Questionnaire) para poder utilizarla en las consultas de

pediatria en aquellos pacientes con enfermedades cronicas.

Esto beneficiara a los pacientes que estén por iniciar o en proceso de completar la
transicién, pues permitira reconocer aquellas areas en las que los profesionales de salud, en
conjunto con los padres de familia o tutores, puedan enfocar los esfuerzos para capacitar a

estos pacientes para que adquieran la autonomia necesaria para completar la transferencia.

10



CAPITULO HI

METODOLOGIA

3.1 DISENO DEL ESTUDIO
Este es un estudio no experimental, de tipo transversal y cuantitativo realizando un
analisis descriptivo de los resultados obtenidos al aplicar el instrumento TRAQ (Transition

Readiness Assessment Questionnaire) en su version traducida al castellano-mexicano.

11



3.2 POBLACION DE ESTUDIO

Criterios de inclusion

Los pacientes incluidos en este estudio fueron pacientes de entre 12 y 21 afios debida
quienes padezcan cualquier tipo de enfermedad cronica de las diferentes subespecialidades
del Hospital Universitario “José E. Gonzalez” (Endocrinologia, Reumatologia,

Hematologia y Neumologia pediatrica) en Monterrey, Nuevo Ledn.
Criterios de exclusion

Los criterios de exclusion consideraron a aquellos pacientes quienes tengan cualquier
tipo de déficit cognitivo que pudiese afectar el entendimiento de las preguntas del
instrumento y quienes no quieran participar o firmar el consentimiento y asentimiento

informado.

12



3.3 CONSIDERACIONES ETICAS
Este estudio se someti6 al Comité de Etica y de Investigacion de la Facultad de
Medicina de la Universidad Autonoma de Nuevo Leon, siendo aprobado con nimero de

estudio PE20-00008.

Este estudio cumple con los lineamientos de ética de la declaracion de Helsinki
conforme al reporte de Belmont, cuidando los principios de beneficencia, justicia y respeto.
Es un estudio con riesgo minimo para el paciente, ya que consiste Gnicamente en la
aplicacion de un cuestionario al participante, sin toma de muestras biolégicas ni otros

estudios que requieran algin procedimiento invasivo o de exposicion para los participantes.

Bajo el principio de Autonomia y respeto a las personas, fue preciso tomar medidas
para garantizar la confidencialidad de la informacion, asi como garantizar que se realizo el
consentimiento y asentimiento informado. En este sentido este instrumento fue realizado
previo consentimiento informado a los padres o tutores legales del paciente (a pesar de que
se trata de estudio de riesgo minimo). Dicho consentimiento fue firmado por el paciente en
caso de que este fuera considerado con la mayoria de edad (mayor de 18 afios en México) y
por parte del padre o tutor en caso de tratarse de un paciente menor, previo asentimiento
informado por parte del paciente menor de edad. EI consentimiento informado fue
previamente leido y explicado por parte del aplicador de la encuesta, asi como también el
asentimiento informado. Durante la aplicacion del cuestionario traducido TRAQ), el
encuestador nunca estuvo a solas con el sujeto de investigacion, pues se preciso de la
presencia del padre o tutor si el paciente era menor de edad y de personal de salud adicional

en caso de tratarse de paciente mayor de edad que acudio sin familiar.

13



Asi mismo, la beneficencia de este estudio estuvo vinculado a la voluntad del
paciente, donde el beneficio del estudio superd cualquier tipo de riesgos, ya que no se
manipul6 de manera fisica al paciente. Sin embargo, si el paciente, posterior a leer el

consentimiento informado, decidio no participar en el estudio, fue excluido del mismo.

14



3.4 CONFIDENCIALIDAD

La confidencialidad en el ambito sanitario debemos entenderla como el derecho de la
persona que recibe atencion sanitaria a que todos sus datos de caracter personal utilizados
en el marco de dicha atencidn queden restringidos a las personas y usos relacionados con

tal fin. (14)

En el presente estudio, la confidencialidad se llevo a cabo mediante la aplicacion del
instrumento traducido del TRAQ con previo consentimiento informado por parte del
cuidador principal, asi como asentimiento informado por parte del paciente, los cuales
fueron aprobados por el Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de Medicina de la
Universidad Autonoma de Nuevo Ledn. La participacion en la aplicacion de este
instrumento fue voluntaria. Se utilizaron los datos del paciente solamente con propdsitos de
identificacion, y se recolect6 informacion demografica con fines estadisticos. No se realizo

manipulacion del sujeto de investigacion ni aplicacion de ningun tipo de sustancias.

En todo momento se mantuvo la confidencialidad de los participantes pues el
instrumento fua aplicado bajo consentimiento y asentimiento informado, en el cul se

especificd la confidencialidad de los datos.

15



3.5 TAMANO DE LA MUESTRA

Para calcular el tamafio de la muestra, primero se considero a una poblacion
representativa para valorar la calidad de la traduccion del instrumento, tomando a 2 sujetos
por cada item y posteriormente para el proceso de validacion se hizo un muestreo
probabilistico y representativo en la que se incluyeron dos sujetos de cada especialidad por

cada item del instrumento de acuerdo con la metodologia sugerida.

16



3.6 ANALISIS ESTADISTICO
Se describio la distribucion de las puntuaciones en cada escala a través de la media 'y

desviacion estandar.

Se realizaron matrices de correlacién para cada dominio del instrumento traducido del
TRAQ, ademas de una global para evaluar redundancias en el cuestionario. Se considerd
una significancia estadistica cuando P <0.05 y se realizd una reevaluacion de las variables

que tuvieran coeficientes de correlacién >0.70.

Para hacer el analisis estadistico de la confiabilidad del instrumento se evaluo por
medio de la homogeneidad y la consistencia interna del instrumento mediante el coeficiente
del Alfa de Chronbach tanto para la puntuacion total del instrumento, asi como para cada
dimensidn. Los Alfas de Chronbach iguales 0 mayores a 0.40 (P<0.05) fueron considerados

como aceptables. (15,16)

Todo el analisis estadistico se realizé utilizando el programa Stata en su versién 16.1.
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3.7 MATERIALES Y METODOS

3.7.1 Instrumento TRAQ

El TRAQ 5.0 es un instrumento que incluye 20 items dividido en 5 subescalas: A)
manejo de medicamentos, B) Citas médicas, C) Monitoreo de problemas de salud, D)
Comunicacion con el personal de salud y E) Manejo de actividades cotidianas. Fue creado
especificamente para evaluar adolescentes y adultos jovenes con enfermedades crénicas o
necesidades especiales de salud. (8), (9) Contiene oraciones cortas y simples las cuales
fueron creadas para ser comprendidas por individuos jovenes y cuantificar su nivel de
preparacion para hacer la transicion. Estas frases fueron evaluadas para encajar en las
definiciones de fases de transicion propuestas por Prochaska y DiClemente. (17)

Cada item se valora en una escala del 1 al 5 puntuando el nivel de preparacion del
paciente para la transicion. La media del puntaje de cada item indicado del cuestionario

resulta en una escala que también va del 1 al 5.

3.7.2 Fases para realizar la adaptacion transcultural y validacion

Primera etapa: Traduccién y adaptacion cultural

Fase I: Traduccion del cuestionario. Se realizaron dos traducciones del
cuestionario TRAQ de su lengua original (del idioma inglés) hacia el idioma
deseado (espariol). De esta forma se compararon las dos traducciones buscando
discrepancias que pudieran reflejar palabras o significados ambiguos. Se requirieron
dos traductores no médicos certificados para esta etapa:

e Traductor 1: familiarizado con la terminologia del

cuestionario, su adaptacion pretende dar equivalencia: T1.
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e Traductor 2: No familiarizado con la terminologia ni con
conocimientos médicos. Su trabajo fue detectar diferentes

significados del idioma original: T2.

Fase II: Sintesis de las traducciones. Los dos traductores certificados no
médicos y un observador se reunieron para sintetizar los resultados de las dos
traducciones previamente elaboradas. Se trabajo a partir del cuestionario TRAQ
original en inglés, asi como de la traduccién al espafiol del primer traductor (T1) y
del segundo traductor (T2) y se realiz una sintesis de estas dos traducciones

produciendo una tercera traduccién: T12 o T3.

Fase I1I: Traduccion inversa. Una vez que se obtuvo la version al espafiol T3
(0 T12) del TRAQ se realiz6 una traduccion inversa del cuestionario, es decir, de
espariol a inglés, la cual se realizd en ciego con respecto a la version original: un
tercer traductor certificado no médico tradujo el cuestionario TRAQ a su idioma
original. Este es un proceso de control de validez para asegurar que la version
traducida refleje el mismo contenido que la version original. Esto se realizé por dos
traductores certificados diferentes a los que previamente colaboraron en la

traduccion, y cuya lengua madre es el inglés.

Fase IV: Comité de expertos. La conformacion de este comité fue crucial para
lograr la adaptacion transcultural. Este comité incluyo a una investigadora, equipo
de profesionales médicos de las diferentes especialidades con las que trabajamos
(hematologos, endocrindlogos, neumalogos y reumatdlogos) ademas de una
linguista y traductores certificados, asi como un pequefio grupo de pacientes. El rol
de este comité fue consolidar todas las versiones del cuestionario y desarrollar lo
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que seria la version T4 del cuestionario TRAQ para ser aplicado a un porcentaje
representativo de pacientes para poder llegar a la version pre-final. Asi mismo la
mision del comité fue alcanzar la equivalencia del instrumento TRAQ entre el

idioma original (inglés) y el idioma deseado (espafiol) en cuatro areas principales:

1) Equivalencia semantica.

2) Equivalencia idiomatica.

3) Equivalencia en la experiencia.

4) Equivalencia conceptual.

Durante esta etapa, se realizaron cambios considerables al instrumento TRAQ,
principalmente en las preguntas 9 y 10 del cuestionario original, debido a que en
nuestro pais existe una fragmentacion de los sistemas de salud, existendo
diferencias significativas en cuanto a los sistemas de salud y la cobertura de

servicios médicos.

México es un pais donde existe una gran variedad de tipos de cobertura
médica disponible. Existen los Seguros de Gastos Médicos Mayores privados, que
tienen un costo elevado y un acceso limitado para la mayor parte de la poblacion,
también existe la cobertura por parte del Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS) y el Instituto de Seguridad y de Servicios Sociales para los Trabajadores del
Estado (ISSSTE) disponible para todos aquellos trabajadores formales y
trabajadores del estado respectivamente, y finalmente existe el Seguro Popular
(Actualmente INSABI: Instituto de Salud para el Bienestar) que da cobertura para

una variedad de enfermedades a personas de escasos recursos y que no cuentan con
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un trabajo formal. Asi mismo, existe una gran proporcion de ciudadanos que no
cuenta con ningun tipo de cobertura, motivo por el cual se decidié agregar una
columna adicional con la respuesta “No aplica” para distinguirlos de aquellos
quienes si cuentan con algun tipo de cobertura y que, por lo tanto, si pueden
responder a las preguntas del cuestionario relacionadas con los seguros de gastos

médicos con las 5 respuestas preestablecidas.

Por dichos motivos, las preguntas 9 y 10 sufrieron cambios significativos,
pues las preguntas en la version original del TRAQ en inglés no eran reproducibles

en nuestra poblacién mexicana.

En esta etapa también se trabaj6 con un linguista quién realizo la “correccion
de estilo” de la versién T4 del cuestionario TRAQ traducido, obteniendo la version
T5. Asi mismo se realiz6 otra traduccion inversa al idioma inglés con el proposito

de que el instrumento mantuviera el mismo contenido que el de la version original.

Fase V: Se evalu6 la version T5 del cuestionario TRAQ traducido. En esta
fase se busco usar la version pre-final del cuestionario (T5) y se evalud en sujetos
representativos de diferentes edades y especialidades. Se realizaron un total de 56
cuestionarios, de las cuales se tuvieron que eliminar 16 debido a que no cumplieron
con los criterios de inclusion, quedando un total de 40 cuestionarios para esta fase.
Esto asegur6 que la versién del instrumento adaptada aln conservara su
equivalencia al ser aplicado y se demostraria si llegara a presentar problemas o

inconsistencias con uno 0 mas items para ser modificada.
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Fase VI: Se evaluaron los resultados obtenidos y se decidio, por medio del
Comité de Expertos, realizar cambios minimos en algunos items, principalmente en
la sintaxis, por lo que se llego a la version T6; la cual fue nuevamente sometida a
revision para la correccion de estilo por la misma linguista, y se llegé a la version
final de la adaptacion transcultural del instrumento TRAQ o T7. Una vez mas se
volvié a traducir de manera inversa al idioma original con los mismos prop6sitos
mencionados anteriormente sin encontrar cambios significativos en el contenido.

Esta fue la etapa final del proceso de adaptacion.

Segunda etapa: Validacion del cuestionario

Fase VII: Esta etapa consistié en la aplicacion de la adaptacion transcultural al
castellano-mexicano del instrumento TRAQ en su version final (T7) para su
validacion a un amplio nimero de pacientes de las diferentes subespecialidades con
las que se acordd trabajar: Hematologia, Endocrinologia, Neumologia y
Reumatologia peditrica. Este cuestionario traducido en su version final se aplico a
40 pacientes por cada subespecialidad (considerando dos sujetos por cada item de
instrumento), sin embargo, en la subespecialidad de Neumologia Pediatrica sélo se
encontraron 20 pacientes que cumplieran con los criterios de inclusion y que

estuvieran acudiendo a su seguimiento.

Fase VIII: En esta fase se analizaron los resultados de la aplicacion de la
version final de la adaptacion transcultural al castellano-mexicano del TRAQ y se
determind la consistencia interna del instrumento establecida por el Alfa de

Chronbach descrito previamente en el apartado de analisis estadistico.
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La administracion de la adaptacion transcultural del instrumento estuvo a cargo de los
médicos especialistas y residentes en las diferentes consultas. Se les instruyé a los
aplicadores de la prueba que deberan intervenir lo menos posible, y en caso de ser necesario
debian leer la pregunta tal y como esta escrita en el instrumento sin hacer comentarios
extras 0 cambios de palabras a menos que el paciente lo requiriera y que la informacion
faltante no se llenara. Los pacientes que se sintieran con la autonomia de contestar por ellos
mismos el cuestionario, se les dio una breve explicacion sobre qué consistia el instrumento

y cOmo contestarlo.
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CAPITULO IV

RESULTADOS

4.1 RESULTADOS

Datos sociodemograficos de la poblacion de estudio

Se aplico la version final de la adaptacion transcultural al castellano-mexicano del
instrumento TRAQ a un total de 141 participantes para realizar la validacién del
instrumento. Dentro de las variables demograficas encontramos que, del total de los
pacientes, 60 fueron masculinos (42.55 %) y 81 femeninos (57.45 %). La edad media de los
pacientes fue de 13.9 afios (D.E. 1.75). Todos los pacientes a quienes se les realizo el
instrumento vivian en zonas urbanas. Acerca de los tipos de seguridad social en salud, los
pacientes que contaban con una cobertura total fueron 43 pacientes (30.5 %), con cobertura
parcial 28 pacientes (19.8 %) y sin cobertura 70 pacientes (49.6 %). Dentro de los
diagndsticos mas frecuentes de los pacientes a quienes se les aplico la version final del
instrumento TRAQ traducida estuvieron la Artritis Idiopatica Juvenil (10 %), Asma (9.22
%), Diabetes Mellitus tipo 1 (10.64 %), Hipotiroidismo (5.67 %), y Leucemia Linfoblastica
Aguda (19.86 %). Dentro del estatus de la enfermedad, 109 pacientes estaban llevando

algun tipo de tratamiento con medicamento, aunque no se especifico el tipo.

Los resultados totales de la adaptacién transcultural al castellano-mexicano del
Instrumento TRAQ se muestran en la tabla 2 y los resultados por especialidades en la tabla

3, tabla 4, tabla 5y tabla 6.
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Tabla 2. Descripcién total del TRAQ

No, no No, No, pero estoy Si, he Si, No
sé pero aprendiendo a | empezado a Siempre Aplica
como quiero hacerlo hacerlo hago esto
n (%) aprender n (%) n (%) cuando es
n (%) necesario
n %)

Manejo de Medicamentos
1. ¢ Sabes cdmo obtener una receta para tus 34 (24.11) | 45 (31.91) 12 (8.51) 24 (17.02) 26 (18.44) NA
medicamentos?
2. ¢ Sabes qué hacer en caso de tener algin 21(14.89) | 48 (34.04) 10 (7.09) 23 (16.31) 39 (27.66) NA
efecto secundario a tus medicamentos?
3. ¢ Sabes tomar tus medicamentos 4 (2.84) 8 (5.67) 12 (8.51) 24 (17.02) 93 (65.96) NA
correctamente y sin el apoyo (sin ayuda) de
nadie?
4. ¢ Consigues (compras, pides, resurtes, 19 (13.48) | 42 (29.79) 16 (11.35) 28 (19.86) 36 (25.53) NA
reordenas) de nuevo tus medicamentos antes de
que se terminen?
Citas Médicas
5. ¢ Te comunicas al consultorio de tu doctor para | 43 (30.50) | 49 (34.75) 17 (12.06) 12 (8.51) 20 (14.18) NA
hacer una cita?
6. ¢ Le das seguimiento a las pruebas, examenes | 27 (19.15) | 37 (26.24) 20 (14.18) 21 (14.89) 36 (25.53) NA
médicos o estudios de laboratorio que te piden
(incluyendo programarlos y recoger resultados)?
7. ¢ Te transportas solo a tus citas médicas? 47 (33.33) | 27 (19.15) 17 (12.06) 26 (18.44) 24 (17.02) NA
8. ¢ Te comunicas con tu doctor cuando notas 20 (14.18) | 52 (36.88) 16 (11.35) 21 (14.89) 32 (22.70) NA
cambios en tu estado de salud que no son
normales (por ejemplo: reacciones alérgicas?)
9. En caso de que tengas algun servicio o 46 (32.62) | 15 (10.64) 5(3.55) 4 (2.84) 0 71
cobertura médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de (50.35)
Gastos Médicos Mayores, etc.), ¢ realizaste los
tramites (o sabes qué tramites debes realizar)
para mantenerlo o renovarlo cuando seas mayor
de edad?
10. En caso de que tengas algin servicio o 37 (26.24) | 14 (9.93) 10 (7.09) 4 (2.84) 5(3.55) 71
cobertura médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de (50.35)
Gastos Médicos Mayores, etc.), ¢sabes qué cubre
0 a qué tienes derecho (medicinas,
internamientos, pagos a doctores, reembolsos,
etc.)?
11. ¢ Administras tu dinero y el presupuesto de los | 98 (69.50) [ 26 (18.44) 5(3.55) 8 (5.67) 4 (2.84) NA
gastos de tu casa (Por ejemplo, utilizar una tarjeta
de débito o crédito)?
Monitoreo de Problemas de Salud
12. ¢ Sabes llenar tu historial médico (incluyendo 16 (11.35) | 47 (33.33) 15 (10.64) 24 (17.02) 39 (27.66) NA
una lista de tus alergias, diagnésticos,
internamientos, medicamentos, etc.)?
13. ¢ Tienes un calendario o lista donde lleves el 27 (19.15) | 30 (21.28) 15 (10.64) 30 (21.28) 39 (26.66) NA
control de tus citas médicas?
14. ;Haces una lista de preguntas para hacerle a | 51 (36.17) [ 52 (36.88) 16 (11.35) 11 (7.80) 11 (7.80) NA

tu doctor antes de cada cita?
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15. ¢ Recibes algun tipo de apoyo econémico para | 105 5(3.55) 1(0.71) 2(1.42) 26 (18.44) 2(1.42)
la escuela o trabajo? (74.47)

Comunicacion con el Personal de Salud

16. ¢ Le dices a tu médico como te has sentido? 3(2.13) 1(0.71) 2(1.42) 18 (12.77) 117 (82.98) NA
17. ¢ Contestas por ti mismo las preguntas que te | 1 (0.71) 1(0.72) 2(1.42) 33 (23.40) 104 (73.76) NA
realiza el médico, enfermera o personal médico?

Manejo de Actividades Diarias

18. ¢ Ayudas a planear o preparar las comidas en | 23 (16.31) | 13 (9.22) 20 (14.18) 36 (25.53) 49 (34.75) NA
tu casa?

19. ¢ Mantienes tu casa/cuarto limpio y/o recoges | 6 (4.26) 2(1.42) 12 (8.50) 26 (18.44) 95 (67.38) NA
la mesa después de comer?

20. ¢ Utilizas tu solo tiendas y servicios de tu 9 (6.38) 9 (6.38) 12 (8.51) 15 (10.64) 96 (68.09) NA

colonia (Por ejemplo, supermercados y
farmacias)?

26




Tabla 3. Resultados de la especialidad de Endocrinologia

No, no No, No, pero estoy Si, he Si, No
sé pero aprendiendo a | empezado a Siempre Aplica
cémo quiero hacerlo n (%) hacerlo hago esto
n (%) aprender n (%) cuando es
n (%) necesario
n %)
Manejo de Medicamentos
1. ¢ Sabes como obtener una receta para tus 12 (30.00) 3 (7.50) 10 (25.00) 7 (17.50) NA
medicamentos? 8 (20.00)
2. ¢ Sabes qué hacer en caso de tener algin NA
efecto secundario a tus medicamentos? 9 (22.50) 13 (32.50) 2 (5.00) 5 (12.50) 11 (27.50)
3. ¢ Sabes tomar tus medicamentos NA
correctamente y sin el apoyo (sin ayuda) de 1 (2.50) 1 (2.50) 4 (10.00) 8 (20.00) 26 (65.00)
nadie?
4. ¢ Consigues (compras, pides, resurtes, NA
reordenas) de nuevo tus medicamentos antes de | 4 (10.00) 12 (30.00) 5 (12.50) 8 (20.00) 11 (27.50)
gue se terminen?
Citas Médicas
5. ¢ Te comunicas al consultorio de tu doctor para | 11 (27.50) | 17 (42.50) 3 (7.50) 4 (10.00) 5 (12.50) NA
hacer una cita?
6. ¢ Le das seguimiento a las pruebas, examenes
médicos o estudios de laboratorio que te piden 8 (20.00) 8 (20.00) 4 (10.00) 7 (17.50) 13 (32.50) NA
(incluyendo programarlos y recoger resultados)?
7. ¢ Te transportas solo a tus citas médicas? 15 (37.50) | 10 (25.00) 1(2.50) 8 (20.00) 6 (15.00) NA
8. ¢ Te comunicas con tu doctor cuando notas
cambios en tu estado de salud que no son 7 (17.50) | 16 (40.00) 4 (10.00) 5 (12.50) 8 (20.00) NA
normales (por ejemplo: reacciones alérgicas?)
9. En caso de que tengas algun servicio o
cobertura médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de
Gastos Médicos Mayores, etc.), ¢realizaste los
tramites (o sabes qué tramites debes realizar) 15
para mantenerlo o renovarlo cuando seas mayor 16 (40.00) | 6 (15.00) 1 (2.50) 0 (0.00) 2 (5.00) (37.50)
de edad?
10. En caso de que tengas algun servicio o
cobertura médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de
Gastos Médicos Mayores, etc.), ¢sabes qué cubre
0 a qué tienes derecho (medicinas, 15
internamientos, pagos a doctores, reembolsos, 13 (32.50) | 7 (17.50) 1 (2.50) 3 (7.50) 1 (2.50) (37.50)
etc.)?
11. ¢ Administras tu dinero y el presupuesto de los
gastos de tu casa (Por ejemplo, utilizar una tarjeta
de débito o crédito)? 27 (67.50) | 11 (27.50) 1 (2.50) 1 (2.50) 0 (0.00) NA
Monitoreo de Problemas de Salud
12. ¢ Sabes llenar tu historial médico (incluyendo NA
una lista de tus alergias, diagndsticos, 7(17.50) | 13 (32.50) 6 (15.00) 6 (15.00) 8 (20.00)
internamientos, medicamentos, etc.)?
13. ¢ Tienes un calendario o lista donde lleves el 12 (30.00) | 8 (20.00) 5 (12.50) 6 (15.00) 9 (22.50) NA
control de tus citas médicas? ' ' ' ' '
14. ¢Haces una lista de preguntas para hacerle a | 14 (35.00) | 20 (50.00) 4 (10.00) 1 (2.50) 1 (2.50) NA

tu doctor antes de cada cita?
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15. ¢Recibes algtn tipo de apoyo econémico para | 26 (65.00) | 2 (5.00) 0 (0.00) 1 (2.50) 11 (27.50) NA
la escuela o trabajo?

Comunicacion con el Personal de Salud

16. ¢ Le dices a tu médico como te has sentido? 2 (5.00) 1(2.50) 0 (0.00) 9 (22.50) 28 (70.00) NA
17. ¢ Contestas por ti mismo las preguntas que te NA
realiza el médico, enfermera o personal médico? | 0 (0.00) 1 (2.50) 1(2.50) 13 (32.50) 25 (62.50)

Manejo de Actividades Diarias

18. ¢ Ayudas a planear o preparar las comidas en | 6 (15.00) 3 (7.50) 5 (12.50) 12 (30.00) 14 (35.00) NA
tu casa?

19. ¢ Mantienes tu casa/cuarto limpio y/o recoges NA
la mesa después de comer? 2 (5.00) 1 (2.50) 4 (10.00) 6 (15.00) 27 (67.50)

20. ¢ Utilizas tu solo tiendas y servicios de tu NA
colonia (Por ejemplo, supermercados y 5(12.50) | 0 (0.00) 6 (15.00) 1 (2.50) 28 (70.00)

farmacias)?
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Tabla 4. Resultados de la especialidad de Hematologia

No, no No, No, pero Si, he Si, No
sé pero estoy empezado a Siempre Aplica
cémo quiero aprendiendo a hacerlo hago esto
n (%) aprender hacerlo n (%) cuando es
n (%) n (%) necesario
n %)
Manejo de Medicamentos
1. ¢Sabes como obtener una receta para tus 10 (24.39) 14 (34.15) 3(7.32) 5(12.20) 9(21.95) NA
medicamentos?
2. ¢Sabes qué hacer en caso de tener alguin efecto NA
secundario a tus medicamentos? 7(17.07) 8(19.51) 3(7.32) 7(17.07) 16 (39.02)
3. éSabes tomar tus medicamentos correctamente y NA
: ) . 3(7.32) 4(9.76) 5(12.20) 5 (12.20) 24 (58.54)
sin el apoyo (sin ayuda) de nadie?
4. ¢Consigues (compras, pides, resurtes, reordenas) de NA
) i 9(21.95) 13 (31.71) 4(9.76) 6 (14.63) 9(21.95)
nuevo tus medicamentos antes de que se terminen?
Citas Médicas
5. ¢Te comunicas al consultorio de tu doctor para 15 (36.59) 13 (31.71) 3(7.32) 1(2.44) 9 (21.95) NA
hacer una cita?
6. éLe das seguimiento a las pruebas, exdmenes
médicos o estudios de laboratorio que te piden 7(17.07) 10 (24.39) 9 (21.95) 6(14.63) 9 (21.95) NA
(incluyendo programarlos y recoger resultados)?
7. ¢Te transportas solo a tus citas médicas? 13 (31.71) 4(9.76) 8(19.51) 8(19.51) 8(19.51) NA
8. ¢Te comunicas con tu doctor cuando notas cambios
en tu estado de salud que no son normales (por 5(12.20) 11 (26.83) 4(9.76) 6 (14.63) 15 (36.59) NA
ejemplo: reacciones alérgicas?)
9. En caso de que tengas alguin servicio o cobertura
médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de Gastos Médicos
Mayores, etc.), éirealizaste los tramites (o sabes qué 25
tramites debes realizar) para mantenerlo o renovarlo 11 (26.83 4 (976) 1 (2_44) 0 (000) 0 (000) (6098)
cuando seas mayor de edad?
10. En caso de que tengas algln servicio o cobertura
médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de Gastos Médicos
Mayores, etc.), ésabes qué cubre o a qué tienes 25
derecho (medicinas, internamientos, pagos a doctores, | g (21.95) 3(7.32) 1(2.44) 0(0.00) 3(7.32) (60.98)
reembolsos, etc.)?
11. ¢ Administras tu dinero y el presupuesto de los NA
gastos de tu casa (Por ejemplo, utilizar una tarjeta de
débito o crédito)? 31(75.61) | 5(12.20) 2(4.88) 1(2-44) 2 (4.88)
Monitoreo de Problemas de Salud
12. ¢Sabes llenar tu historial médico (incluyendo una
lista de tus alergias, diagndsticos, internamientos, 5(12.20) 11 (26.83) 5(12.20) 7 (17.07) 13 (31.71) NA
medicamentos, etc.)?
13. ¢Tienes un calendario o lista donde lleves el 6 (14.63) 4(9.76) 3(7.32) 11(26.83) 17 (41.46) NA
control de tus citas médicas?
14. ¢Haces una lista de preguntas para hacerle a tu 23 (56.10) 8(19.51) 3(7.32) 1(2.44) 6(14.63) NA
doctor antes de cada cita?
15. éRecibes algtﬁln tipo de apoyo econémico para la 30 (73'17) 2 (4.88) 0 (0'00) 0 (0'00) 7 (17.07) 2 (4.88)

escuela o trabajo?
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Comunicacion con el Personal de Salud

16. ¢ Le dices a tu médico cémo te has sentido? 1(2.44) 0(0.00) 0(0.00) 3(7.32) 37 (90.24) NA

17. éContestas por ti mismo las preguntas que te NA

realiza el médico, enfermera o personal médico? 1(2.44) 0(0.00) 0(0.00) 8(19.51) 32 (78.06)

Manejo de Actividades Diarias

18. ¢Ayudas a planear o preparar las comidas en tu 12 (29.27) 3(7.32) 7(17.07) 9(21.95) 10 (24.39) NA

casa?

19. ¢ Mantienes tu casa/cuarto limpio y/o recoges la NA
. 3(7.32) 0 (0.00) 6(14.63) 7 (17.07) 25 (60.98)

mesa después de comer?

20. ¢ Utilizas tu solo tiendas y servicios de tu colonia NA

(Por ejemplo, supermercados y farmacias)? 3(7.32) 4(9.76) 3(7.32) 6(14.63) 25 (60.98)
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Tabla 5. Resultados de la especialidad de Neumologia

No, no No, No, pero Si, he Si, No
sé pero estoy empezado a Siempre Aplica
cémo quiero aprendiendo a hacerlo hago esto
n (%) aprender hacerlo n (%) cuando es
n (%) n (%) necesario
n %)
Manejo de Medicamentos
1. ¢Sabes como obtener una receta para tus 5 (25.00) 6 (30.00) 1 (5.00) 3(15.00) 5 (25.00) NA
medicamentos?
2. ¢Sabes qué hacer en caso de tener alguin efecto NA
secundario a tus medicamentos? 2 (10.00) 8 (40.00) 2 (10.00) 3(15.00) 5 (25.00)
3. éSabes tomar tus medicamentos correctamente y NA
: ) . 0(0.00) 0(0.00) 2(10.00) 4 (20.00) 14 (70.00)
sin el apoyo (sin ayuda) de nadie?
4. ¢Consigues (compras, pides, resurtes, reordenas) de NA
. ) 1(5.00) 9 (45.00) 3(15.00) 2 (10.00) 5(25.00)
nuevo tus medicamentos antes de que se terminen?
Citas Médicas
5. éTe comunicas al consultorio de tu doctor para 6 (30.00) 7 (35.00) 4(20.00) 1(5.00) 2 (10.00) NA
hacer una cita?
6. éLe das seguimiento a las pruebas, exdmenes
médicos o estudios de laboratorio que te piden 3 (15.00) 9 (45.00) 2 (10.00) 2 (10.00) 4.(20.00) NA
(incluyendo programarlos y recoger resultados)?
7. ¢Te transportas solo a tus citas médicas? 7 (35.00) 7 (35.00) 4 (20.00) 2 (10.00) 0(0.00) NA
8. ¢Te comunicas con tu doctor cuando notas cambios
en tu estado de salud que no son normales (por 2 (10.00) 10 (50.00) 4(20.00) 1 (5.00) 3(15.00) NA
ejemplo: reacciones alérgicas?)
9. En caso de que tengas alguin servicio o cobertura
médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de Gastos Médicos
Mayores, etc.), éirealizaste los tramites (o sabes qué
tramites debes realizar) para mantenerlo o renovarlo 11 (5500) 2 (1000) 1 (500) 0 (000) 1 (500) 5 (2500)
cuando seas mayor de edad?
10. En caso de que tengas algln servicio o cobertura
médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de Gastos Médicos
Mayores, etc.), ésabes qué cubre o a qué tienes
derecho (medicinas, internamientos, pagos a doctores, | 19 (50.00) 1 (5.00) 3(15.00) 0(0.00) 1 (5.00) 5 (25.00)
reembolsos, etc.)?
11. ¢ Administras tu dinero y el presupuesto de los
gastos de tu casa (Por ejemplo, utilizar una tarjeta de
débito o crédito)? 14 (70.00) 5(25.00) 0(0.00) 0(0.00) 1(5.00) NA
Monitoreo de Problemas de Salud
12. ¢Sabes llenar tu historial médico (incluyendo una NA
lista de tus alergias, diagndsticos, internamientos, 0 (0.00) 7 (35.00) 2 (10.00) 4 (20.00) 7 (35.00)
medicamentos, etc.)?
13. ¢Tienes un calendario o lista donde lleves el 0(0.00) 7 (35.00) 4 (20.00) 4 (20.00) 5 (25.00) NA
control de tus citas médicas?
14. ¢Haces una lista de preguntas para hacerle a tu 2 (10.00) 10 (50.00) 4 (20.00) 2 (10.00) 2 (10.00) NA
doctor antes de cada cita?
15. ¢Recibes algun tipo de apoyo econémico para la 15(75.00) | 0(0.00) 1 (5.00) 0(0.00) 4(20.00) NA

escuela o trabajo?
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Comunicacion con el Personal de Salud

16. ¢ Le dices a tu médico cémo te has sentido? 0(0.00) 0(0.00) 1(5.00) 0(0.00) 19 (95.00) NA

17. éContestas por ti mismo las preguntas que te NA

realiza el médico, enfermera o personal médico? 0(0.00) 0(0.00) 0(0.00) 4(20.00) 16 (80.00)

Manejo de Actividades Diarias

18. ¢Ayudas a planear o preparar las comidas en tu 1(5.00) 1(5.00) 3(15.00) 5 (25.00) 10 (50.00) NA

casa?

19. ¢ Mantienes tu casa/cuarto limpio y/o recoges la NA
. 0 (0.00) 1(5.00) 1(5.00) 5 (25.00) 13 (65.00)

mesa después de comer?

20. ¢ Utilizas tu solo tiendas y servicios de tu colonia NA

(Por ejemplo, supermercados y farmacias)? 0(0.00) 2 (10.00) 2 (10.00) 3 (15.00) 13 (65.00)
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Tabla 6. Resultados de la especialidad de Reumatologia

No, no No, No, pero Si, he Si, No
sé pero estoy empezado a Siempre Aplica
cémo quiero aprendiendo a hacerlo hago esto
n (%) aprender hacerlo n (%) cuando es
n (%) n (%) necesario
n %)
Manejo de Medicamentos
1. ¢Sabes como obtener una receta para tus 11 (27.50) 13 (32.50) 5(12.50) 6 (15.00) 5(12.50) NA
medicamentos?
2. ¢Sabes qué hacer en caso de tener alguin efecto NA
secundario a tus medicamentos? 3(7.50) 19 (47.50) 3(7.50) 8 (20.00) 7(17.50)
3. éSabes tomar tus medicamentos correctamente y NA
: ) . 0(0.00) 3(7.50) 1(2.50) 7 (17.50) 29 (72.50)
sin el apoyo (sin ayuda) de nadie?
4. ¢Consigues (compras, pides, resurtes, reordenas) de NA
: ) 5(12.50) 8(20.00) 4(10.00) 12 (30.00) 11 (27.50)
nuevo tus medicamentos antes de que se terminen?
Citas Médicas
5. ¢Te comunicas al consultorio de tu doctor para 11 (27.50) 12 (30.00) 7 (17.50) 6 (15.00) 4(10.00) NA
hacer una cita?
6. éLe das seguimiento a las pruebas, exdmenes
médicos o estudios de laboratorio que te piden 9 (22.50) 10 (25.00) 5(12.50) 6 (15.00) 10 (25.00) NA
(incluyendo programarlos y recoger resultados)?
. éTe transportas solo a tus citas médicas? . . . . .
7.¢T | i édicas? 12 (30.00) 6 (15.00) 4(10.00) 8(20.00) 10 (25.00) NA
8. ¢Te comunicas con tu doctor cuando notas cambios
en tu estado de salud que no son normales (por 6 (15.00) 15 (37.50) 4(10.00) 9 (22.50) 6 (15.00) NA
ejemplo: reacciones alérgicas?)
9. En caso de que tengas alguin servicio o cobertura
médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de Gastos Médicos
Mayores, etc.), éirealizaste los tramites (o sabes qué 26
trémites debes realizar) para mantenerlo o renovarlo | g(20.00) 3(7.50) 2 (5.00) 0(0.00) 1(2.50) (65.00)
cuando seas mayor de edad?
10. En caso de que tengas algln servicio o cobertura
médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de Gastos Médicos
Mayores, etc.), ésabes qué cubre o a qué tienes 26
derecho (medicinas, internamientos, pagos a doctores, | g (12.50) 3(7.50) 5(12.50) 1(2.50) 0 (0.00) (65.00)
reembolsos, etc.)?
11. ¢ Administras tu dinero y el presupuesto de los NA
gastos de tu casa (Por ejemplo, utilizar una tarjeta de
débito o crédito)? 26 (65.00) 5(12.50) 2 (5.00) 6 (15.00) 1(2.50)
Monitoreo de Problemas de Salud
12. ¢Sabes llenar tu historial médico (incluyendo una NA
lista de tus alergias, diagnosticos, internamientos, 4(10.00) 16 (40.00) 2 (5.00) 7 (17.50) 11 (27.50)
medicamentos, etc.)?
13. ¢Tienes un calendario o lista donde lleves el 9(22.50) 11(27.50) 3(7.59) 9 (22.50) 8 (20.00) NA
control de tus citas médicas?
14. ¢Haces una lista de preguntas para hacerle a tu 12 (30.00) 14 (35.50) 5(12.50) 7 (17.50) 2 (5.00) NA
doctor antes de cada cita?
15. ¢Recibes algun tipo de apoyo econémico para la 34 (85.00) 1(2.50) 0(0.00) 1(2.50) 4(10.00) NA

escuela o trabajo?
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Comunicacion con el Personal de Salud

16. ¢ Le dices a tu médico cémo te has sentido? 0(0.00) 0(0.00) 1(2.50) 6 (15.00) 33 (82.50) NA
17. éContestas por ti mismo las preguntas que te NA
realiza el médico, enfermera o personal médico? 0(0.00) 0(0.00) 1(2.50) 8(20.00) 31(77.50)

Manejo de Actividades Diarias

18. ¢Ayudas a planear o preparar las comidas en tu 4(10.00) 6 (15.00) 5(12.50) 10 (25.00) 15 (37.50) NA
casa?

19. ¢ Mantienes tu casa/cuarto limpio y/o recoges la NA
mesa después de comer? 1(2.50) 0 (0.00) 1(2.50) 8(20.00) 30 (75.00)

20. ¢ Utilizas tu solo tiendas y servicios de tu colonia NA
(Por ejemplo, supermercados y farmacias)? 1(2.50) 3(7.50) 1(2.50) 5(12.50) 30 (75.00)
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Resultados de validacion del instrumento TRAQ

Para los 20 items que conforman la adaptacion transcultural al castellano-mexicano
del TRAQ, se realizd la evaluacién de la consistencia interna calculando el Alfa de
Chronbach para el instrumento en su totalidad, asi como también calculando para cada uno

de los 5 dominios. Los resultados se muestran en la tabla 7.

Se considero que el instrumento tiene una buena consistencia interna, pues la
evaluacion global con el Alfa de Chronbach fue de 0.76. Los resultados por dominios
corresponden a: Manejo de Medicamentos (0.60), Citas Médicas (0.58), Monitoreo de
Problemas de Salud (0.50), Comunicacion con el personal de Salud (0.57) y Manejo de

Actividades Diarias (0.47).

Tabla 7. Evaluacién de Consistencia Interna

Dimensiones Alpha de Chronbach No. De items
I. Manejo de Medicamentos 0.60 4

I1. Citas Medicas 0.58 7

I11. Monitoreo de Problemas de Salud 0.50 4

IV. Comunicacion con el Personal de Salud 0.57 2

V. Manejo de Actividades Diarias 0.47 3

TOTAL 0.76 20

A continuacion, se muestran las tablas de correlacion interna para cada dominio (tabla 8,

tabla 9, tabla 10, tabla 11 y tabla 12).
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Tabla 8. Dimension 1: manejo de medicamentos (preguntas 1 a 4).

sl

0.44583
0.0000

0.2051
0.0147

0.2464
0.0032

1.0000

0.1738

0.03%83

0.2183
0.0050

1.0000

0.3743
0.0000

1.0000

Tabla 9. Dimension 2: citas médicas (preguntas 5 a 11).

0.485%
0.0000

0.3753
0.0000

0.4440
0.0000

0.0404

[SER %]

1.0000

0.4552

0.0000

0.3156
0.0001

0.0522
0.5385

0.045%
0.5570

0.1580%
0.0233

1.0000

0.0243
0.7753

0.0432
0.6106

1.0000

. Q000

.59194

L0000

L1447
0868

1.0000

-0.0961
0.2572

1.0000

Tabla 10. Dimension 3: monitoreo de problemas de salud (pregunta 12 a 15).

0.382%
0.0000

0.24580
0.0028

0.1525

1.0000

0.2043
0.0151

0.1505
0.0748

1.0000

0.1071
0.2063

1.0000
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Tabla 11. Dimension 4: comunicacion con el personal de salud (preguntas 16 y 17).

AT AV

AT 1.0000

AWV 0.4112 1.0000
0.0000

Tabla 12. Dimension 5: Manejo de actividades diarias (preguntas 18-20).

AW AX AY
AW 1.0000
AX 0.4253 1.0000
0.0000
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CAPITULO V

DISCUSION

El periodo de transicion desde las clinicas pediatricas hacia las del adulto es un
proceso que presenta muchos retos para el personal de salud, pero sobre todo para los
pacientes y sus familias. Muchos adolescentes carecen de las habilidades de autocuidado
que su enfermedad les demanda y no estan listos para realizar esta transicion. En este
sentido, el instrumento original TRAQ (Transition Readiness Assessment Questionnaire) es
un cuestionario que ha sido disefiado para valorar la preparacion de los adolescentes
durante su proceso de transicién. Este instrumento, mas que dar una calificacion puntual
como resultado, nos orienta sobre la situacién actual de nuestro paciente en cuanto a la
etapa en la que se encuentra de acuerdo con el Modelo Transtedrico del Cambio,
permitiendo planear estrategias que puedan ser adoptadas por el paciente durante el proceso
de preparacion para la transicion y que podamos reevaluar en diferentes momentos para

comprobar que vaya adquiriendo las habilidades necesarias o reforzar las que ya realizaba.

Este proceso de transicién como lo mencionamos previamente va de la mano con el
Modelo Transtedrico del Cambio propuesto por Prochaska y DiClemente. Este modelo
propone el cambio como un proceso que ocurre a través del tiempo, donde también se
pueden presentar recaidas y no necesita ser estrictamente linear. El proceso del cambio
seran todas aquellas actividades visibles o invisibles que el paciente utilizara para su
progreso a través de las diferentes fases. El proceso del cambio nos proporciona

orientaciones para apoyar los programas de intervencién. (10)

Dentro de los resultados encontramos que los pacientes que se encuentran mas

preparados para realizar la transicion son los pacientes Hematoldgicos. Creemos que este
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resultado es debido a la gravedad e impacto emocional que representa una enfermedad
hematooncoldgica que lo prepara para un proceso distinto al de las demas enfermedades

crénicas.

Es importante mencionar que este instrumento ya ha sido validado al espafiol en
paises como Argentina y Puerto Rico, sin embargo, la traduccién al castellano-argentino
carece del analisis de correlaciones. Asi mismo, esta es la primera traduccion y adaptacion
transcultural a un sistema de salud fragmentado, por lo que esta propuesta es la base para
adaptaciones subsecuentes en paises en condiciones similares a México en sistemas de

salud.

El instrumento TRAQ en su adaptacion al castellano-mexicano puede ser utilizado
por médicos, personal de enfermeria, promotores de salud u otro personal del sector salud
que busquen una herramienta fidedigna para conocer el estado de preparacion en el que se
encuentran sus pacientes con relacion a la transicion que iniciaran o ya han iniciado y tiene

la ventaja que puede ser utilizado en diferentes momentos de este proceso transicional.

Es importante que ademas de utilizar este instrumento en la consulta, otorguemos a
nuestros pacientes de las herramientas necesarias para que su proceso de transicion sea
efectivo y satisfactorio tanto para el paciente como para todas las partes involucradas,

promoviendo asi, el control de su enfermedad cronica.

Dentro de las limitantes de este estudio, se considera que la validacion se llevo a cabo
con un namero relativamente pequefio de sujetos de investigacion, sobre todo en algunas

especialidades, esto debido a la baja prevalencia de enfermedades cronicas en nuestro
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medio. Sin embargo, a pesar de esto, el instrumento mostrd una buena consistencia interna

por lo que se considera contiene validez sicométrica.

Otra limitante encontrada, es que la poblacion de estudio, en su mayoria, fueron de
una sola region del territorio mexicano y creemos seria conveniente realizar estudios
posteriores en diferentes regiones del pais, asi como en diferentes sistemas de salud tanto

publicos como privados.

A pesar de todo lo previamente mencionado, el rigor con el que se llevo a cabo la
adaptacion transcultural y la validacion de este instrumento permite razonablemente pensar
que esta herramienta tendra utilidad en el futuro para los profesionales de la salud. En este
sentido, el cuestionario adaptado al castellano-mexicano del TRAQ es confiable y valido
para valorar el nivel de desarrollo de pacientes pediatricos con enfermedades cronicas en

preparacion para la transicion.
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CAPITULO VI

CONCLUSION

En nuestro trabajo, encontramos que la adaptacion transcultural al castellano-
mexicano del instrumento TRAQ (Transition Readiness Assessment Questionnaire) es un
instrumento valido para su uso en las consultas de transicion en pacientes adolescentes con

enfermedades croénicas.

La validacion de la adaptacion transcultural del TRAQ al castellano-mexicano
muestra una buena consistencia interna en sus 5 dimensiones, conservando su equivalencia

en contenido con su formato original en el idioma inglés.

Los pacientes adolescentes con enfermedades cronicas que inician su proceso de
transicion a las clinicas del adulto deben de ser acompafiados por sus principales
proveedores de salud. El instrumento TRAQ (Transition Readiness Assessment
Questionnaire) en su version adaptada al castellano-mexicano es un instrumento que es Util
para evaluar el nivel de preparacion para iniciar o continuar la transicion y puede utilizarse
en diferentes momentos para continuar evaluando al paciente en distintos momentos

durante este proceso.
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Nombre del Paciente:

ANEXO 1

Registro:

Fecha de Nacimiento:
Fecha de hoy:

Cuestionario de Evaluacion de Preparacion para la Transicion (TRAQ)

Instrucciones para Adolescentes y Adultos Jovenes: Favor de seiialar el recuadro que mejor
describa tu habilidad en las siguientes dreas, éstas son importantes para la transicion a la atencién

médica del adulto. No existen respuestas correctas o incorrectas y tus respuestas seran

confidenciales y privadas.

Instrucciones para Cuidadores/Padres: Si el adolescente o adulto joven a su cuidado no puede
completar las tareas que se mencionan a continuacidn por su cuenta, favor de sefialar el recuadro
gue mejor describa la habilidad de Usted para completarlas. Senale aqui si usted es un

padre/cuidador y esta completando este formulario.

No,
no sé
como

No,

pero

quiero
aprender

No,
pero estoy
aprendiendo
a hacerlo

Si, he
empezado
a hacerlo

Si,
Siempre
hago esto
cuando es
necesario

No
Aplica

Manejo de Medicamentos

1. éSabes cdmo obtener una receta para tus
medicamentos?

2. ¢Sabes qué hacer en caso de tener algun
efecto secundario a tus medicamentos?

3. éSabes tomar tus medicamentos
correctamente y sin el apoyo (sin ayuda) de
nadie?

4. iConsigues (compras, pides, resurtes,
reordenas) de nuevo tus medicamentos
antes de que se terminen?

Citas Médicas

5. éTe comunicas al consultorio de tu
doctor para hacer una cita?

6. ¢Le das seguimiento a las pruebas,
exdmenes médicos o estudios de

laboratorio que te piden (incluyendo
programarlos y recoger resultados)?

7. éTe transportas solo a tus citas médicas?

8. éTe comunicas con tu doctor cuando
notas cambios en tu estado de salud que no
son normales (por ejemplo: reacciones
alérgicas?)
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9. En caso de que tengas algun servicio o
cobertura médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de
Gastos Médicos Mayores, etc.), ¢realizaste
los tramites (o sabes qué tramites debes
realizar) para mantenerlo o renovarlo
cuando seas mayor de edad?

10. En caso de que tengas algun servicio o
cobertura médica (IMSS, ISSSTE, Seguro de
Gastos Médicos Mayores, etc.), ésabes qué
cubre o a qué tienes derecho (medicinas,
internamientos, pagos a doctores,
reembolsos, etc.)?

11. ¢ Administras tu dinero y el presupuesto
de los gastos de tu casa (Por ejemplo,
utilizar una tarjeta de débito o crédito)?

Monitoreo de Problemas de Salud

12. ¢Sabes llenar tu historial médico
(incluyendo una lista de tus alergias,
diagnésticos, internamientos,
medicamentos, etc.)?

13. é¢Tienes un calendario o lista donde
lleves el control de tus citas médicas?

14. ¢Haces una lista de preguntas para
hacerle a tu doctor antes de cada cita?

15. ¢Recibes algln tipo de apoyo
econdémico para la escuela o trabajo?

Comunicacion con el Personal de Salud

16. ¢Le dices a tu médico cdmo te has
sentido?

17. éContestas por ti mismo las preguntas
que te realiza el médico, enfermera o
personal médico?

Manejo de Actividades Diarias

18. ¢Ayudas a planear o preparar las
comidas en tu casa?

19. ¢{Mantienes tu casa/cuarto limpio y/o
recoges la mesa después de comer?

20. ¢ Utilizas tu solo tiendas y servicios de tu
colonia (Por ejemplo, supermercados y
farmacias)?

' © Wood, Sawicki, Reiss, Livingood & Kraemer, 2014
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ANEXO 2

Carta de Aceptacion por el Comité de Etica en Investigacion

)
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON FACULTAD DE MEDICINA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO

DR. med. NADINA EUGENIA RUBIO PEREZ.
Investigador principal

Departamento de Pediatria

Presente.-

Estimada Dra. Rubio Pérez:

Le informo que nuestro Comité de Etica en Investigacion del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio
Gonzélez", ha evaluado y aprobado el proyecto de investigacion titulado: “Adaptacion transcultural y
validacion del TRAQ (Transition Readiness Assessment Questionnaire) al Castellano-Mexicano”
registrado con la clave PE20-00008, participando ademas la Dra. Sara Georgina Rosiles De la Garza y
la Est. Karina Elyane Lopez Reséndiz como Co-Investigadores.

De igual forma el siguiente documento:

e Protocolo en extenso, version 3 de fecha Octubre del 2019.
e Formato de Consentimiento Informado, versién XXIII de fecha Diciembre del 2019.
e Formato de Asentimiento Informado, version 2.0 de fecha Diciembre del 2019.

Le reitero que es su obligacién presentar a este Comité de Etica en Investigacion un informe técnico
parcial a mas tardar el dia en que se cumpla el afio de emision de este oficio, asi como notificar la
conclusion del estudio.

Sera nuestra obligacion realizar visitas de seguimiento a su sitio de investigacion para que todo lo
anterior esté debidamente consignado, en caso de no apegarse, este Comité tiene la autoridad de
suspender temporal o definitivamente la investigacion en curso, todo esto con la finalidad de resguardar
el beneficio y seguridad de todo el personal y sujetos en investigacion.

Atentamente,
“Alere Flammam Veritatis”

COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION
COMITE DE INVESTIGACION

DR. med."JOSE GERARDO GARZA LEAL
Presidente del Comité de Etica en Investigacion

Comité de Etica en Investigacion
Av. Francisco |. Madero y Av. Gonzalitos s/n, Col. Mitras Centro, C.P. 64460, Monterrey, N.L. México
Teléfonos: 818329 4050, Ext. 2870 a 2874. Correo Electrénico: investigacionclinica@meduanl.com Septiombre 18, 2017
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UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON

Comité de Investigacion '
Av. Francisco |. Madero y Av. Gonzalitos s/n, Col. Mitras Centro, C.P. 64460, Monterrey, N.L. México
Teléfonos: 818329 4050, Ext, 2870 a 2874. Correo Electrénico: investigacionclinica@meduanl.com

DR. med. NADINA EUGENIA RUBIO PEREZ.
Investigador principal

Departamento de Pediatria

Presente.-

Estimada Dra. Rubio Pérez:

En respuesta a su solicitud con nimero de Ingreso P119-00203 con fecha del 10 de Junio del 2019, recibida en
las Oficinas de la Secretaria de Investigacion Clinica de la Subdireccion de Investigacion, se extiende el siguiente
DICTAMEN FAVORABLE con fundamento en los articulos 4° parrafo cuarto y 16 de la Constitucion Politica de
los Estados Unidos Mexicanos; asi como los articulos 14-16, 99 parrafo tercero, 102, 106 del Reglamento de la
Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la salud; asi como de los articulos 111,112 y 119 del
Decreto que modifica a la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la salud publicado el dia 2 de
abril del 2014; Ademéas Punto 4.4, 4.7, 6.2, 8de la Norma Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, que establece
los criterios para la ejecucion de proyectos de investigacion para la salud en seres humanos; asi como por el
Reglamento interno de Investigacion de Nuestra Institucion.

Se informa que el Comité de Investigacion ha determinado que el Protocolo de Investigacion clinica abajo
mencionado cuenta con la calidad técnica, aspectos metodologicos y mérito cientifico requeridos.

“Adaptacion transcultural y validacion del TRAQ (Transition Readiness Assessment Questionnaire) al
Castellano-Mexicano” registrado con la clave PE20-00008.

De igual forma los siguientes documentos:
e Protocolo en extenso, version 3 de fecha Octubre del 2019.

Le reitero que es su obligacion presentar a este Comité de Investigacion un informe técnico parcial a mas tardar
el dia en que se cumpla el afio de emision de este oficio, asi como notificar la conclusion del estudio.

Sera nuestra obligacion realizar visitas de seguimiento a su sitio de investigacion para que todo lo anterior esté
debidamente consignado, en caso de no apegarse, este Comité tiene la autoridad de suspender temporal o
definitivamente la investigacion en curso, todo esto con la finalidad de resguardar el beneficio y seguridad de todo
el personal y sujetos en investigacion. ;

Atentamente.-
“Alere Flammam Veritatis”

=
@ g}
Monterrey, Nuevo Leén 03 de Marzo del 2.l
MITE DE ETICA EN INVESTIGACION
COMITE DE INVESTIGACION

DR. C. GUILLERMO ELIZONDO RIOJAS
Presidente del Comité de Investigacion
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Carta No Plagio

UANL

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON FACULTAD DE MEDICINA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO

DR. med. FERNANDO FELIX MONTES TAPIA
Secretario Académico del Area Clinica

Facultad de Medicina y Hospital Universitario, UANL
Presente.-

Estimado Dr. Montes Tapia:

Por medio de la presente, hago constar que la tesis titulada “ADAPTACION
TRANSCULTURAL Y VALIDACION DEL TRAQ (TRANSITION READINESS ASSESSMENT
QUESTIONNAIRE) AL CASTELLANO-MEXICANO”, cuyo autor es la DRA. SARA
GEORGINA ROSILES DE LA GARZA del Curso de Especialidad en Pediatria, ha sido revisada
por el programa Turnitin, encontrando un 14% de similitud.

Después de la interpretacion de los datos, se ha llegado a la conclusion que no existe
evidencia de plagio de la tesis.

Quedo a sus ordenes para cualquier duda o aclaracion.

Atentamente,
"Alere Flammam Veritatis”
Monterrey, Nuevo Ledn a 09 diciembre de 2022.

[

DR. FERNANDO GARCIA RODRIGUEZ
Coordinador de Investigacion *
Departamento de Pediatria

DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA

Av. Francisco |. Madero Pte.y Av. Gonzalitos

Col. Mitras Cenlro C.P. 64460 Monterrey, N.L.

México Apartado 1-4459 Tel.: 81 8348 5421 Departamento de Pediatria

Tel. y Fax: 81 8346 9959 Y ESPECIALIDADES, HOSPITAL UNIVERSITARIO, UANL
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