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Resumo

A doenca crénica em adolescentes implica um percurso longo e imprevisivel. Para que a
transicdo dos cuidados de saude pediatricos para adultos seja bem sucedida, é necessario que
0s jovens adquiram capacidades nos dominios do autocuidado, de tomada de decisdo nos
cuidados de saude e de autodefesa, que 0s preparara para assumirem mais responsabilidade
pela sua saude e cuidados de satde. O objectivo deste estudo é validar a versao portuguesa do
Questionario de Avaliagdo da Preparacdo para a Transi¢do para a Autonomia nos Cuidados de
Saude (TRACS) numa populacdo de adolescentes/adultos emergentes de ambos 0S Sexos,
saudaveis e com condic¢des cronicas de saude, com idades entre 0s 16 e 26 anos. A amostra foi
constituida por 269 participantes e contemplou um grupo de controlo (jovens saudaveis) e um
grupo clinico (jovens com condi¢des crénicas de salde). O protocolo de investigacdo
englobou a ficha de dados sociodemograficos e clinicos e 0 TRACS. A estrutura factorial da
versdo portuguesa ndo correspondeu a estrutura original. O TRACS apresentou boa validade
discriminante entre grupos clinicos, sexo, e grupos etarios, e boa consisténcia interna (alfa de
Cronbach = 0,85). Estes resultados sugerem que a versdo portuguesa do TRACS tem
propriedades psicométricas adequadas a nivel de fidelidade e validade, permitindo a sua

aplicacdo em contextos clinicos e de investigacao.
Palavras chave: Autonomia, Doenca cronica, Transi¢ao para a vida adulta, Estudos

psicométricos, Questionario de Avaliacdo da Preparacdo para a Transi¢ao para a Autonomia
nos Cuidados de Saude (TRACS).
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Abstract

Chronic disease in adolescents implies a long and unpredictable course. To ensure a
successful transition from pediatric health care to adult care, young people need to acquire
capacities in the of self-care, decision-making in healthcare and self-defense, to be prepared to
take more responsibility for their health and health care. This study aimed to validate the
Portuguese version of the Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) in a
sample of adolescents/emerging adults of both sexes, between 16 and 26 years of age, healthy
and with chronic health conditions. The sample was composed of 269 participants and
included a control group (healthy youths) and a clinical group (youths with chronic health
conditions). The assessment protocol included a sociodemographic and clinical datasheet and
the TRAQ. The factorial structure of the portuguese version did not correspond to the
original structure. The TRAQ presented good discriminat validity between clinical groups,
sexes and age groups, as well as good reliability (Cronbach’s alfa = 0,85). These results
suggest that the portuguese version of the TRAQ has good psychometric properties regarding

validity and reliability, allowing its use in clinical and research contexts.

Keywords: Autonomy, Chronic disease, Transition to adulthood, Psychometric studies,

Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ).
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indice De Siglas

AFE — Anélise Fatorial Exploratéria

KMO - Kaiser-Meyer-Olkin

SPSS - Statistical Package for the Social Sciences

TRACS — Questionario de Avaliacdo da Preparacdo para a Transi¢do para a Autonomia nos
Cuidados de Saude

TRAQ — Transition Readiness Assessment Questionnaire
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Introducao

As condicBes cronicas de salde sdo definidas como doengas de longa duracao,
prolongando-se, segundo Vieira e Lima (2002), por mais de trés meses a cada ano e podendo
exigir hospitalizacdo por um periodo superior a um més. Os sintomas evoluem de forma
progressiva e com impacto em diferentes dimensdes, influenciando as fungdes fisioldgicas ou
anatdmicas e psicoldgicas, e sendo potencialmente incapacitantes (Machado, 2009). O
aumento da esperanca de vida dos individuos com doenca crénica tem sido possivel devido a
melhoria significativa dos cuidados de saude nos ultimos anos; no entanto, continua a
constituir uma experiéncia complexa e dolorosa para o individuo e para sua familia (Nicassio,
Meyerowitz, & Kerns, 2004). Os individuos que sofrem de diferentes doencas cronicas
precisam de aprender a gerir varias limitacGes e exigéncias no seu dia a dia (e.g., ir ao
médico; fazer tratamentos regularmente). Alem disso, ha fases em que o seu estado de salde
pode agravar-se e necessitar de hospitalizagcdo, provocando apatia, irritabilidade, tristeza,
entre outros sintomas, o que implica um sofrimento fisico e emocional para o individuo e sua
familia (Lorencetti & Simonetti, 2005).

A condicdo cronica ndo se resolve espontaneamente e raramente se cura, possuindo
trés caracteristicas importantes: requer adaptacdo a multiplos dominios ao longo da vida do
individuo, as adaptacBes prolongam-se ao longo do tempo e existe uma significativa
heterogeneidade entre os individuos relativamente a forma como se adaptam a doenca cronica
(Stanton et al., 2007). O facto de alguns doentes crénicos que enfrentam um continuo stress
inerente a condicéo de saude se adaptarem bem, enquanto outros apresentam um significativo
declinio emocional e interpessoal (Lorencetti & Simonetti, 2005), evidencia a influéncia das
diversas esferas da vida ao longo da trajetoria da doenca, fazendo emergir os factores de risco
e de protecdo mais distantes (contextos socioeconémico e cultural e processos relacionados
com 0 género) e mais proximos (relacdes interpessoais, tracos da personalidade, avaliacGes
cognitivas e processos de coping).

Neste contexto, a doenga crénica € um dos maiores desafios para a medicina e para
as ciéncias sociais, constituindo um percurso longo e potencialmente imprevisivel, que pode
envolver sofrimento e importantes repercussdes emocionais, sociais, afetivas, culturais e

espirituais, e exigindo uma significativa adaptacéo psicologica (Vieira & Lima, 2002)
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Transicdo para a Vida Adulta

Segundo Arnett (2000), a adolescéncia corresponde ao periodo entre os 10 e os 18
anos. A transicdo para vida adulta é marcada por vérias mudancas, como a entrada na
universidade e no mundo do trabalho, o cumprimento do servigo militar, a independéncia
econdmica, a saida de casa, o casamento e a parentalidade (Relvas, 2000). Esta fase &, por
vezes, suprimida na literatura sobre o processo de desenvolvimento, passando-se da descri¢do
do fim da adolescéncia para a do inicio da idade, o que resulta numa lacuna (Barros &
Gongalves, 2008). Esta fase é resultado da prolongacéo da transi¢cdo para a idade adulta que se
verifica nas sociedades industrializadas, devido a alteragcdes sociais como o aumento do nivel
educacional e a valorizacdo da realizacdo pessoal e profissional ao longo da vida adulta, o que
leva a que as responsabilidades dos adultos sejam adiadas (Arnett, 2000). Para Arnett (2000),
a adolescéncia e a fase adulta sdo periodos claramente distintos, diferenciando-se a nivel
demografico, identitéario e subjectivo (e.g., os adolescentes até aos 18 anos estdo em casa dos
pais, estudam, ndo estdo casados nem tém filhos; por outro lado, a grande maioria dos adultos
na faixa dos 30 anos esta casada, tem filhos e ja ndo estuda). Assim, o autor sugeriu uma nova
fase de desenvolvimento, a idade adulta emergente, que ocorre entre 0s 18 e 0s 25 anos e é
marcada pela sua complexidade e dindmica, pela competicdo, exigéncias educacionais,
sociais, ocupacionais e econdémicas. Arnett (2000) considera-a uma fase critica, onde o jovem
abdica dos privilégios da infancia e adquire as competéncias necessarias para assumir de
forma auténoma e independente as tarefas e responsabilidades da vida adulta.

Na fase do ciclo vital que corresponde a transicdo da adolescéncia para a idade adulta,
ocorrem mudancas traduzidas no desenvolvimento, realizacdo e consolidacdo da identidade
pessoal e social do sujeito, que culminardo com a aquisicdo do estatuto social de adulto. Este
ultimo é sustentado pelo alcance de uma posicdo social consequente do desempenho de papéis
profissionais e familiares, que concomitantemente distinguem o fim da adolescéncia e
caracterizam a idade adulta (Andrade, 2010). Consequentemente, esta fase € considerada uma
etapa critica do desenvolvimento, assinalada por numerosas experiéncias de conflito e
adaptacdo, relacionadas com varios factores: as mudancas fisicas e bioldgicas, o vivenciar de
novos papéis emocionais e sociais, a transicdo entre dependéncia e independéncia e as
preocupacfes com 0 auto-conceito, e a transicdo do sistema de saude pediatrico para o de
adulto (Kingas, Kroll, & Duffy, 2000). Para Arnett (2000), a nivel identitario, existe um foco
na idade adulta emergente, sendo as principais areas de exploracdo o amor, trabalho e visao

do mundo. E nesta fase que o jovem experiéncia diferentes maneiras de estar na vida e
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gradualmente se aproxima de decisdes que o acompanharé ao longo da vida adulta. O autor
ndo nega que estas questdes iniciem na adolescéncia mas defende que é na idade adulta
emergente que o processo ganha forca. Realca, igualmente, o caracter exploratdrio desta fase,
considerando que o objectivo da exploracdo é obter 0 méximo de experiéncias de vida antes
de assumir responsabilidades duradouras e limitadoras de adulto e ndo apenas a preparacdo

para papeéis de adultos.

Transicao dos Cuidados Pediatricos para Medicina de Adulto

Esta transicdo é entendida como o processo de preparacdo do adolescente e das suas
familias para a transferéncia dos cuidados pediatricos para a medicina de adulto, sendo esse
processo gradual, e no ambito do qual serdo adotados papéis novos que promovem a
autonomia do adolescente (Nunes & Sassetti, 2010). A transferéncia propriamente dita
corresponde ao momento em que a mudanca de médico ocorre e o0 pediatra deixa de ser 0
responsavel pelo acompanhamento do adolescente (Lindsay, 2006). Os objetivos gerais da
transicdo sdo: o envolvimento do adolescente na gestdo da sua condicdo de salde; a percecdo
do potencial pessoal no &mbito da educacdo, vocacdes, lazer e realizacdo de atividades; a
compreensdo do adolescente e da familia sobre a doenca; a realizacdo de tarefas exclusivas do
desenvolvimento do adolescente, e a obtencdo de auto-estima e autoconfianca (Canadian
Paediatric Society, 2007).

E fulcral que os jovens com necessidades de salide especiais se desenvolvam de
forma adequada e que, na transicdo dos cuidados de saude pediatricos para adultos, tanto o
jovem como a sua familia sejam envolvidos neste processo, quer na gestdo e compreensdo da
doenca, quer na adesdo terapéutica (Zhang, Ho, & Kennedy, 2014). Por isso, 0 processo de
preparacdo para a transicdo de cuidados de jovens para adultos tem sido estudado em diversas
populacbes de doentes, incluindo doencas cardiacas congenitas, diabetes, asma, doencas
neuromusculares, fibrose quistica e perturbagdes mentais, sendo consensual que uma
transicdo de sucesso requer que 0s jovens adquiram capacidades nos dominios do
autocuidado, da tomada de decisdo nos cuidados de saude e da autodefesa, que os preparara
para assumirem mais responsabilidade pela sua saude e respetivos cuidados (Clark & Davis,
2000; Ryan & Deci, 2000).
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Doenca Cronica em Adolescentes

A abrangéncia de factores envolvidos na definicdo de doenca cronica em criangas e
jovens justifica a caréncia de dados sobre a sua saude, dificultando a padronizacdo das
pesquisas e a determinacdo da prevaléncia deste tipo de doencas nestas faixas etarias (Braz,
Filho, & Barros, 2013). Apesar disso, estima-se que cerca de 10% dos adolescentes em idade
escolar tém uma doenca cronica (Santos, 2011). A doenca crénica na adolescéncia consiste
num desafio para os técnicos de salde que excede a unicidade da doenga organica e seu
tratamento (Michaud, Suris, & Viner, 2004). Apesar do avanco actual no diagnostico e
terapéutica, estas doencas requerem um processo constante de adaptacdo, o que muitas vezes
ndo € concomitante com o processo de crescimento e desenvolvimento dos adolescentes,
alterando assim a sua rotina.

Também as alteracGes fisicas, psicoldgicas e sociais caracteristicas da adolescéncia
podem ter repercussdes na doenca cronica, pois estas influenciam-se mutuamente (Aradjo,
Collet, Gomes, & Nobrega, 2011). A doenca cronica interfere com o crescimento considerado
normal, trazendo um risco mais elevado ao desfecho deste processo (Kingas , Kroll, & Duffy,
2000). A vivéncia de uma doenca na adolescéncia origina diversas modificacdes objectivas e
subjectivas, podendo significar para o0 jovem nao ser igual aos outros, causando uma ruptura
com o mundo social em que se encontra inserido, pois a condicdo de ser portador de uma
doenca € diferente da de ser saudavel (Schneider & Martini, 2011). Principalmente no
dominio social, ha necessidade acrescida de atencdo no processo de hospitalizacdo (Aradjo,
Collet, Gomes, & Nobrega, 2011), ja que os adolescentes sdo privados do convivio familiar,
com amigos e colegas e da frequéncia da escola, sendo necessaria uma adaptacdo constante as
consequéncias da condicao cronica. Esses aspectos interferem na saude fisica e emocional do
adolescente, podendo desencadear fragilidade emocional e isolamento social.

A pertinéncia de avaliar a transi¢do para a autonomia nos cuidados de saude ¢é o facto
de que, se esta for desajustada, contribui para um pior prognostico de qualquer que seja a
doenca (British Diabetic Association, 2008). A inexisténcia ou gestdo desajustada do processo
de transicdo pode levar a diminuicdo da adesdo aos tratamentos, ao abandono do programa de
seguimento e a descontinuidade da prestacdo de cuidados. Consequentemente, pode conduzir
ao aumento das complicacdes da doenca, a um maior dispéndio de recursos de saude em
situacBes de descompensacdo da doenca e, em Ultima instancia, ao aumento da mortalidade
(Nunes & Sassetti, 2010).
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Desta forma, parece-nos fundamental colmatar a escassez de instrumentos adaptados
neste contexto, quer ao nivel internacional, quer nacional. De uma forma geral, a literatura
refere a necessidade de identificar uma ferramenta valida e bem estabelecida que avalie o grau
de preparacéo para a transicdo em contextos diferenciados (Zhang et al., 2014).

TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire

O Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ; em portugués,
Questionario de Avaliagdo da Preparacdo para a Transi¢do para a Autonomia nos Cuidados de
Saude - TRACS) foi inicialmente desenvolvido por Sawicki et al. (2009) na Universidade da
Flérida, sendo o primeiro instrumento focado em competéncias passivel de aferir 0 processo
de desenvolvimento da preparacdo para a transicdo de cuidados em jovens com doencas
cronicas. Os autores tinham como objetivo produzir um instrumento de avaliacdo que
identificasse com maior precisdo a fase de transicdo em que O jovem se encontra,
possibilitando aos profissionais de satde e as familias uma melhor compreensdo e suporte do
processo de transi¢cdo. O TRACS tem ainda o potencial de melhorar os programas de transicao
e os resultados de saude durante a transicéo de cuidados.

A revisdo da literatura permitiu aos autores o desenvolvimento e a validagdo de um
questionario de auto-resposta para avaliar as capacidades criticas e necessarias de uma
transicdo bem sucedida entre os cuidados de saude pediatricos e os de adulto, assim como a
progressao de sucesso em outras areas da vida do jovem (e.g., educacdo, trabalho,
quotidiano). Os autores basearam-se no Modelo Transtedrico do comportamento, que enfatiza
a tomada de decisdo individual do individuo, em detrimento das influéncias sociais ou
bioldgicas. Inicialmente, este modelo foi desenvolvido a partir da pratica clinica, com o
objectivo de tratar os comportamentos aditivos; posteriormente, 0 modelo foi utilizado para
avaliar as mudancas de comportamento relacionadas com a salde, muitas das quais envolvem
autogestdo e autodefesa, autocritica e as competéncias dos jovens para adquirir autonomia
durante a transicdo. Esta abordagem exige que seja avaliada a etapa de transicdo em que se
encontra o jovem, para que sejam adotados programas especificos (Sawicki et al., 2009).

Para a avaliacdo das caracteristicas psicométricas da versao original, foram realizados
dois estudos: o primeiro estudo foi constituido por uma amostra de 192 participantes de ambos
0s sexos, divididos em trés grupos etarios: 16-18, 19-20 e 21-26 anos. Estes grupos
representavam a idade de transicdo precoce, média e tardia. A primeira versdo do TRAQ

incluiu 29 itens, agrupados em duas subescalas: a primeira avalia as competéncias para auto-
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gestdo da condicdo cronica (e.g., levantamento de receitas, compreensdo do tratamento e dos
efeitos secundarias, tratamento, organizacdo e visitas médicas de acompanhamento); e a
segunda avalia competéncias de autonomia na comunicacdo com o0s técnicos de salde,
incluindo itens relacionados com competéncias de comunicagdo com o0s técnicos de saude e
com a gestdo de actividades de vida diarias e 0 uso de recursos escolares e comunitarios
(Sawicki et al., 2009).

O segundo estudo, desenvolvido em 2014 por Wood et al., foi constituido por uma
amostra de 269 participantes de ambos 0s sexos, com 16-26 anos, divididos em dois grupos:
idade menor que 18 anos e idade igual ou maior que 18 anos. Da primeira versdo para a
segunda, foram eliminados 9 itens, pois esses apresentavam um valor de saturacdo inferior a
0,45. Assim, deste estudo, resultou a versdo reduzida composta por 20 itens, agrupados em
cinco subescalas: Gestao de Medicagao (focada na toma de medicacdo), Gestdo das Consultas
(focada na autonomia para gerir e organizar as consultas), Acompanhamento dos Problemas
de Saude (focada na autonomia no preenchimento de formularios sobre a sua histdria clinica),
Comunicagdo com os Técnicos de Saude (focada na autonomia na comunicacdo com 0S
médicos e enfermeiros) e Gestdo de Atividades Diarias (focada na autonomia na gestdo de

actividades diarias e em como preparar e planear refeicdes; Wood et al., 2014).

Objetivo do Estudo

Este estudo teve como principal objetivo validar o TRACS para a populacdo
portuguesa de adolescentes/adultos emergentes de ambos 0s sexos, saudaveis e com
condicdes cronicas de saude. Pretendemos avaliar se a versao portuguesa deste instrumento
apresenta caracteristicas adequadas para a sua aplicacdo, a nivel clinico e a nivel de
investigacdo. Especificamente, o estudo incidiu sobre a analise da estrutura factorial da verséo
portuguesa, avaliacdo da validade discriminante (tendo como critérios o estado de saude, o

SEX0 e 0 grupo etario), sensibilidade e fidedignidade do TRACS.
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Metodologia
Amostra

A amostra foi composta por dois grupos: um grupo de controlo constituido por
adolescentes/adultos emergentes saudaveis e um grupo clinico constituido por
adolescentes/adultos emergentes com condi¢bes crénicas de saiude. A recolha de amostra
englobou os seguintes critérios de inclusdo: (1) idade minima de 16 anos e idade maxima de
26 anos; (2) nacionalidade portuguesa; e (3) compreensdo da lingua portuguesa adequada ao
preenchimento do protocolo de avaliacdo. Para o grupo clinico, o diagnostico de uma
condicao cronica de saude foi considerado como critério de inclusao adicional. Para ambos os
grupos, foi definido como critério de exclusdo a existéncia de perturbacdo psiquidtrica ou
psicopatologia.

A amostra incluiu 284 participantes, dos quais foram eliminados 12 por apresentarem
doenca psicopatoldgica e trés por terem outra nacionalidade que ndo portuguesa. Restaram
269 participantes, 197 (73,2%) do sexo feminino e 72 (26,8%) do sexo masculino. O grupo de
controlo incluiu 116 participantes e o grupo clinico incluiu os restantes 153. As caracteristicas

gerais da amostra encontram-se descritas no Quadro 1.

Quadro 1. Caracterizacéo sociodemogréfica e clinica dos participantes.

Doenca crénica Saudéaveis
n % n %
Sexo
Feminino 113 73,9 84 72,4
Masculino 40 26,1 32 27,6
Situacéo profissional
Estudante 95 62,1 102 87,9
Estudante-trabalhador (a) 25 16,3 10 8,6
Trabalhador(a) 19 12,4 1 0,9
Desempregado(a) 12 7,8 3 2,6
Outro 1 0,7 0 0,0
Agregado familiar
Pais e/ou outros 120 78,4 96 82,8
Sozinho 7 4,6 5 4,3
Com namorado(a)/ companheiro(a) 12 7,8 3 2,6
Outro 14 9,2 12 10,3
M DP M DP
Idade 20,71 2,73 18,57 1,17
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Escolaridade 12,65 2,41 11,53 1,16

Relativamente ao grupo clinico, 43,8% (n = 67) apresentaram um diagndstico de doengas
respiratdrias, 13,7% (n = 21) apresentaram um diagnostico de doengas metabdlicas e 12,4% (n
= 19) apresentaram um diagnostico de doengas reumatolégicas. Cento e dez participantes
(71,9%) faziam tratamento para a sua condicao de salde.

Medidas

Depois de obtidas as devidas autorizagbes, foi construido um protocolo de
investigacao, que englobou o questionario de dados sociodemograficos e clinicos e 0 TRACS,
entre outros instrumentos de avaliagdo. No ambito do presente estudo, foram apenas
considerados os dados recolhidos através do questionario de dados sociodemograficos e

clinicos e do TRACS, descritos de seguida.

Questionario de dados sociodemograficos e clinicos. A ficha de dados
sociodemograficos e clinicos foi constituida por questdes de resposta aberta e fechada,
relativas aos dados sociodemograficos dos participantes (e.g., sexo, idade, nacionalidade,
concelho de residéncia, escolaridade, situacdo profissional, estado civil, agregado familiar) e

clinicos (e.g., condicao de saude, tipo de tratamento, duracao da doenca).

TRACS (Wood et al., 2014). Esta escala ¢ composta por 20 itens, agrupados em 5
subescalas (Gestdo de Medicacao, Gestdo das Consultas, Acompanhamento dos Problemas de
Satde, Comunica¢do com os Técnicos de Saude e Gestao de Atividades Diarias), com
respostas numa escala tipo Likert de 5 pontos (entre 1 = Nao, ndo sei como fazer isto € 5 =
Sim, faco isto sempre que preciso). A cotagdo da escala é feita através da soma dos itens
correspondentes a cada subescala, sendo também possivel o calculo de um valor global, onde
pontuagdes mais elevadas indicam maior preparagdo para a transi¢do para a autogestdo da
saude. A escala apresentou boa consisténcia interna no estudo original, com valores de alfa de
Cronbach variando entre 0,67 (Gestao de Atividades Diarias) e 0,90 (Gestao das Consultas)
para as subescalas e de 0,94 para a escala total (Wood et al., 2014). Neste estudo, foram
eliminados trés itens por ndo se aplicarem a populacéo portuguesa: o item 9 (Faz um seguro
de saude se perder a sua cobertura actual?), o item 10 (Sabe 0 que cobre o seu seguro de

saude?) e o item 15 (Recebe ajuda financeira para o seu estudo/trabalho?).
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Procedimento

Este estudo foi realizado entre 2016 ¢ 2017 e de acordo com os preceitos formais e
éticos inerentes a realizagdo de um estudo com este cariz. As preocupacdes de caracter ético
no ambito da investigagdo devem estar presentes em todos os momentos da elaboracdo do
estudo, de acordo com os principios €ticos relativos a investigagdo com participantes humanos
(American Psychological Association, 2010) e com a Declaragdo de Helsinquia (World
Medical Association, 2008) que visam salvaguardar os direitos dos participantes, ficando
assim garantidos os seus direitos individuais em detrimento de qualquer tipo de interesse
coletivo. Assim, foi necessario cumprir previamente alguns procedimentos, nomeadamente
obter a aprovagio da Comissdo de Etica e Deontologia para a Investigagdo Cientifica
(CEDIC) da Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa da Comisséo
de Etica do Hospital Santa Maria e a autorizacdo dos autores da versdo original para a
realizacdo da traducdo e estudos de validagdo da versao portuguesa do TRACS. O TRACS foi
traduzido de acordo com a técnica de tradug@o-retroversao, de forma a garantir a equivaléncia
conceptual dos itens (Beaton et al., 2002). A escala foi inicialmente traduzida para portugués
por dois tradutores independentes. Estas duas versdes foram comparadas, obtendo-se uma
versdo conciliada e, posteriormente, foi feita a retroversao por um terceiro tradutor, a qual foi
comparada com a versao original.

Foi usada uma metodologia quantitativa, transversal e corrrelacional. Todos o0s
instrumentos foram comuns aos dois grupos, com excecdo de algumas alineas da questdo 12
do questionario de dados sociodemograficos e clinicos, que incidem sobre o diagndstico de
doenca crénica. Os dados do presente estudo foram recolhidos de forma presencial e através
de formularios digitais. A recolha presencial decorreu no Hospital Santa Maria, na
Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa e na Universidade Catolica.
A recolha digital foi feita via Internet, tendo a divulgacéo do protocolo de avaliacdo sido feita
por meio da rede de contactos dos investigadores, de pedidos de divulgacdo em associacgoes
de apoio a doentes cronicos e de redes sociais.

Relativamente aos individuos seleccionados para o estudo, foi apresentada uma
explicacdo dos objectivos do estudo, dos critérios de inclusdo/exclusdao, do papel dos
participantes e dos investigadores. Os potenciais participantes foram informados de que
poderiam a todo o momento abandonar o estudo. A participacdo voluntiria, andénima e
confidencial dos participantes foi formalizada através do consentimento informado em

formulario disponibilizado para o efeito, mediante autorizacdo do proprio e, no caso de
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menores, do seu cuidador/representante legal. A participagdo neste estudo nao comportou
riscos significativos para os participantes. Apenas foram pedidos dados pessoais que ndo
possibilitassem a identificagdo dos participantes. Cada protocolo de avaliagdo foi
exclusivamente identificado por um c6digo numérico. Os dados clinicos e sociodemograficos
foram utilizados apenas para a caracterizagdo da amostra e tratados colectivamente,

unicamente para fins de investigacao.

Andlise Estatistica

Ap6s a recolha dos dados, estes foram inseridos numa base de dados no programa de
tratamento estatistico Statistical Package for Social Sciences (SPSS - versdo 22, IBM Corp.,
Armonk, NY). O nivel de significancia foi fixado em 0,05.

Para a caracterizagcdo da amostra, foram calculadas frequéncias absolutas e relativas
(para variaveis categoriais) e definidas as médias (M) e os desvios-padrao (DP) das variaveis
continuas.

A validade de construto foi avaliada através da anélise fatorial exploratoria (AFE) com
rotacdo Promax, de acordo com o estudo original (Wood et al., 2014).

Para avaliar a validade discriminante, os grupos foram comparados através do teste t
de Student.

Na avaliacao da sensibilidade, foram utilizadas as estatisticas descritivas.

Por fim, ao nivel da fidedignidade, foi calculada a consisténcia interna através do alfa
de Cronbach (considerado aceitavel acima de 0,70 e 6timo acima de 0,80; Nunnally &
Bernstein, 1994), das correlaces item-total corrigidas e do valor de alfa de Cronbach

excluindo cada item.
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Resultados

Validade de Constructo

Permite avaliar em que medida os resultados do instrumento séo indicativos de
constructos tedricos subjacentes, ou seja, das dimensdes que esse instrumento procura medir
(Pasquali, 2003).

Os pressupostos para a realizacdo da AFE incluem uma significancia inferior a 0,05 no
teste de esfericidade de Bartlett e valores superiores a 0,70 no indice de Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO; Marbco, 2011), tendo sido satisfeitos no presente estudo (grupo clinico: teste de
Bartlett: p < 0,001; KMO = 0,81; grupo de controlo: teste de Bartlett, p < 0,001; KMO =
0,78). Em ambos os grupos, os resultados da AFE ndo corresponderam a estrutura original
proposta pelos autores (Wood et al., 2014): o TRACS apresentou um maior numero de
factores (seis em vez de cinco) e os itens saturaram em factores diferentes do esperado, a
excepcao do factor Comunicagdo com os Técnicos de Saude, que se organizou de acordo com
a estrutura original. Ao forcar a andlise estatistica a extrair cinco factores, de acordo com a
versdo original, continuou a haver discrepancias em relacdo a estrutura original, sendo que 0s
factores ndo eram interpretéveis.

Calculamos o valor de consisténcia interna das subescalas considerando a estrutura
original da escala, tendo este sido inferior a 0,65 para as subescalas Gestdo da Medicacdo (em
ambos os grupos), Acompanhamento dos Problemas de Saude (em ambos os grupos) e Gestao
de Atividades Diérias (grupo de controlo). Face a isso, optou-se por forcar a extraccdo de um
factor (ver Quadro 2). A variancia total explicada foi 32,58% para o grupo clinico e 30,50%
para o grupo de controlo. Alguns dos valores de saturacéo foram inferiores a 0,45 (critério dos
autores originais), havendo, no entanto, autores que defendem critérios mais liberais (e.g.,
0,32) (Tabachinick & Fidell, 2001).
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Quadro 2. Saturacao dos itens por factor.

Itens F12
7 - Organiza as suas deslocacdes para as consultas médicas 0,79/0,73
5 - Contacta o consultério médico para marcar consulta 0,73/0,72
6 - D& seguimento a encaminhamento para exames, check-up, anélises 0,70/0,80
13 - Mantém calendério ou lista das consultas médicas 0,67 /0,61
8 - Contacta 0 médico se ocorrerem alteracdes inesperadas (reaccdes alérgicas) 0,66 /0,64
1 - Se precisar avia uma receita médica 0,60/0,49
18 - Ajuda a planear ou preparar refeicdes/comida 0,57/0,51
20 - Utiliza lojas e servicos da sua area de residéncia (mercearias, farméacias) 0,57/0, 55
19 - Mantém a casa/quarto limpo ou arrumado depois das refei¢oes 0,54/0,45
12 - Preenche formulario com historia clinica (incluindo alergias) 0,54/0,58
4 - Pede mais medicamentos antes de acabarem 0,49/0,28
14 - Faz uma lista de questBes antes de visitar o0 seu médico 0,49/0,45
3 - Toma medicamentos correctamente e sem ajuda 0,48/0,47
11 - Gere o0 seu dinheiro e despesas do orgamento familiar 0,47/0,59
16 - Diz a0 médico ou enfermeiro o que esta a sentir 0,47 /0,51
2 - Sabe que fazer se um medicamento provocar efeito secundario 0,4210,24
17 - Responde as perguntas do médico, enfermeiro ou outro profissional de 0.32/0.47

saude

 Os valores a esquerda da barra dizem respeito ao grupo clinico e a direita da barra ao grupo de

controlo.

Validade Discriminante

Refere-se ao grau em que um instrumento reflecte diferengas entre individuos, ou

populacdes de individuos, que se supbe serem diferentes num determinado momento (Pestana

& Gageiro, 2003).

Foram comparadas as médias do valor total do TRACS entre diferentes grupos,

considerando trés variaveis: grupo (clinico e de controlo), sexo e grupos etarios. Como mostra
0 Quadro 3, o instrumento demonstrou ter capacidade para distinguir 0s grupos, visto que
foram encontradas diferencas estatisticamente significativas considerando todos os critérios: o
grupo clinico apresentou valores superiores aos do grupo de controlo; as mulheres
apresentaram valores mais elevados do que os homens; e os participantes com 17 anos ou

menos tiveram niveis de autonomia inferiores aos dos participantes com 18 anos ou mais.
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Quadro 3. Comparacoes de diferentes grupos no TRACS total.

N M DP t p
Grupo
Clinico 152 69,34 11, 40 2,010 0,045
De controlo 114 66,60 10,44
Sexo
Feminino 195 70,11 10,18 4,964 0,00
Masculino 71 62,82 11,67
Grupo Etarios
17 anos ou menos 31 60,52 10,76 -4,223 0,00
18 anos ou mais 235 69,17 10,72
Sensibilidade

Segundo o teste de Kolmogorov-Smirnov, as pontuacbes da escala total ndo
apresentaram uma distribuicdo normal. De acordo com Meyers, Gams e Guarino (2006), o
grupo clinico ndo apresentou valores de assimetria e curtose adequados atendendo ao critério
definido de 0.5 (ver Quadro 4) e, no grupo de controlo, apenas a assimetria apresentou uma
valor adequado. A analise da assimetria e curtose para o grupo clinico mostrou a existéncia de
uma assimetria negativa e uma tendéncia leptocurtica e, para o grupo de controlo, mostrou a

existéncia de uma assimetria negativa e uma tendéncia platicurtica.

Quadro 4. Caracteristicas distribucionais do TRACS total.

TRACS M DP  (Min-Max) Assimetria Curtose Kolmogorov
-Smirnov
Grupo clinico 68,34 11,40 27-85 -1,091 1,16 0,12%**
Grupo de controlo 66,60 10,44 43-85 -0,340 -,67 0,09*
*p<0,05***p<0,001

Segundo De-Vellis (2011), em relacdo as caracteristicas descritivas dos itens da
escala, € desejavel que o valor médio das respostas se encontre em torno da alternativa de
resposta media, que neste caso € 3, 0 que nao se verifica no presente estudo (ver Quadro 4).

Em relacdo ao desvio-padrdo, apenas os itens 3, 16, 17, 20 apresentaram valores
inferiores a 1, que sdo considerados desejaveis segundo Carretero-Dios e Pérez (2005), uma

vez que indicam que a maioria dos participantes escolheu as alternativas de resposta
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intermédias da escala, selecionando poucas vezes as opc¢des situadas nos extremos. . Os
valores minimos e maximos registados nas respostas a cada item revelam que os extremos da
escala foram selecionados, pelo menos uma vez, existindo porém algumas excecdes (i.e., itens
3 e 17, no grupo de controlo; ver Quadro 5).

Relativamente aos coeficientes de assimetria e de curtose, os valores devem
enquadrar-se num intervalo de -0,5 a 0,5, que assegura uma distribui¢cdo normal das respostas
(Meyers, Gams & Guarino 2006). Relativamente a assimetria apenas o item 13, no grupo de
controlo, e o item 14, nos dois grupos, apresentaram uma distribuicdo normal (ver Quadro 5).
A maioria dos itens nos dois grupos apresentaram uma distribuicdo assimétrica negativa
(enviesamento a esquerda) com excep¢do do item 14, que apresenta uma distribuicdo
assimétrica positiva (enviesamento a direita). Relativamente aos coeficientes de curtose do
grupo clinico, apenas o item 12 apresentou uma distribuicdo normal; a maioria dos itens
apresentou uma distribuicdo leptocurtica (amplitude reduzida das respostas) e/ou platicurtica (
amplitude mais alargada das respostas) (ver Quadro 5). J& em relacdo ao grupo de controlo,
apenas os itens 1 e 7 apresentaram uma distribuicdo normal; os restantes apresentaram,
globalmente, uma distribuicdo leptocdrtica (amplitude reduzida das respostas) ou platicurtica
(amplitude mais alargada das respostas) (ver Quadro 5).

Segundo Bennett (2002), o efeito chdo corresponde a percentagem de participantes
que se classificaram no nivel equivalente aos 10% piores resultados da escala e o efeito tecto
corresponde a percentagem de participantes que classificaram no nivel que correspondem aos
10% melhores resultados da escala. Neste caso, foram calculados tendo por base a
percentagem de respondentes que selecionou, respetivamente, o extremo inferior e superior da
escala de resposta. No grupo clinico, os itens em que foi mais notdrio o efeito-chdo foram o
item 1 (20,9%), 11 (20,9%) e 14 (27,3%) e, para o grupo de controlo, foi o item 14 (29,3%).
Os itens em que foi mais notorio o efeito-teto foram, para o grupo clinico, o 3 (78,4%), 17
(81,0%) e 20 (73,9%) e, para o grupo de controlo, os itens 3 (75,0%), 16 (71,6 %) e 17 (81,0
%).
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Quadro 5. Caracteristicas distribucionais dos itens do TRACS

Item Min-Max M DP Assimetria Curtose Efeito Chdo Efeito Tecto
(%) (%)
1 15/15 3,76/3,85 1,62/1,27 -0,90/-0,90 -0,92/-0,34 20,9/6,9 529/414
2 1-5/1-5 364/3,74 1,36/1,21 -056/-069 -105/-0,66 7,8/4,3 37,3/32,8
3 1-5/2-5 462/4,67 091/0,64 -2,94/-217 8,41/4,78 39/1,7 78,4/75,0
4 1-5/1-5 4,13/357 1,26/1,35 -1,47/-067 1,08/-0,71 9,2/129 55,6/31,0
5 15/1-5 416/3,72 1,19/1,29 -1,37/-059 0,81/-0,94 52/5,2 56,2 /37,9
6 1-5/1-5 428/3,70 1,09/1,27 -1,69/-0,67 2,14/-0,76 4,6/6,0 58,2 /33,9
7 1-5/1-5 423/4,08 1,28/1,16 -1,64/-1,08 1,38/-0,13 9,2/1,7 63,4 /49,1
8 1-5/1-5 422/3,60 1,15/1,29 -155/-060 1,59/-381 59/7,8 57,5/30,2
1 1-5/1-5 350/3,58 1,53/1,40 -0,61/-056 -1,14/-0,99 20,3/12,1 359/37,1
12 1-5/1-5 3,88/3,71 1,20/1.38 -1,01/-0,64 0,12/-0,92 6,5/9,5 37,9/43,1
13 1-5/1-5 363/350 1,47/1,41 -0,70/-0,43 -094/-1,17 15,7/11,2 39,9/34,5
14 1-5/1-5 284/255 151/1,39 ,014/0,47 -1,45/-1,08 275/29,3 19,6/12,9
16 1-5/1-5 4,63/4,63 0,74/0,72 -2,63/-2,47 8,16/7,35 1,3/0,9 7,39/71,6
17 1-5/3-5 4,75/4,78 0,62/0,47 -3,23/2,13 12,61/391 0,7/2,6 81,0/81,0
18 1-5/1-5 424/417 1,06/1,10 -1,42/-1,23 1,34/0,73 3,3/3,4 55,6 /54,3
19 1-5/1-5 4,29/425 1,06/1,00 -1,48/-1,39 1,38/1,34 26/1,7 59,5/52,0
20 1-5/1-5 458/4)57 092/0,74 -2,77/-2,03 7,63/5,00 39/0,9 73,9/68,1

Nota. Os valores a esquerda da barra dizem respeito ao grupo clinico e a direita da barra ao

grupo de controlo.

Fidedignidade

A andlise da fidedignidade de um instrumento indica se os resultados sdo fiaveis
(Pasquali, 2009).

Verificaram-se bons valores de alfa de Cronbach do TRACS total para ambos o0s
grupos: o grupo clinico apresentou um valor de 0,86 e o grupo de controlo de 0,84. Em
relacdo as correlagdes item-total corrigidas, estas situaram-se entre 0,23 e 0,71 para 0 grupo
clinico e 0,23 e 0,70 para o grupo de controlo e, segundo Nunnally e Bernstein (1994),
constituem correlagdes que variam de moderadas a fortes, garantindo, assim, que 0s itens séo
capazes de, separadamente, representar de forma fidedigna o constructo que a escala se
propde a medir (ver Quadro 6). No que diz respeito aos valores do alfa de Cronbach excluindo
cada item, estes apresentaram valores iguais ou ligeiramente inferiores ao do alfa para a escala
total, demonstrando a consisténcia interna do instrumento (Howitt & Cramer, 2011) (ver
Quadro 6).
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Quadro 6. Consisténcia interna e correlacdo item-total.

Item Correlacéo item-total corrigida Alfa de Cronbach excluindo o item
1 0,54/0,43 0,85/0,83
2 0,35/0,23 0,86/0,84
3 0,40/0,39 0,86/0,84
4 0,42 /0,25 0,86/0,84
5 0,65/0,61 0,85/0,82
6 0,62/0,70 0,85/0,82
7 0,71/0,59 0,84/0,82
8 0,57/0,57 0,85/0,83
11 0,40/0,52 0,86/0,83
12 0,47 /0,50 0,85/0,83
13 0,60/0,54 0,85/0,83
14 0,43/0,40 0,86/0,84
16 0,38/0,38 0,86/0,84
17 0,23/0,37 0,86/0,84
18 0,48 /0,40 0,85/0,83
19 0,46 /0,37 0,85/0,84
20 0,48 /0,45 0,85/0,83

Nota. Os valores a esquerda da barra dizem respeito ao grupo clinico e a direita da barra ao

grupo de controlo.
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Este estudo teve como principal objetivo validar o TRACS para a populacdo
portuguesa de adolescentes/adultos emergentes de ambos 0s sexos, saudaveis e com
condicBes cronicas de salde. Para tal, foi necessario avaliar o comportamento psicométrico do
TRACS, visando garantir que a versao portuguesa deste instrumento é adequada a aplicaco
clinica e na investigacdo. As analises estatisticas foram feitas de acordo com o estudo original
(Wood et al., 2014).

Previamente a anélise estatistica, eliminamos trés itens que pressupdem que todos 0s
participantes usufruem de um seguro de saude, o que ndo se aplica ao contexto portugués.
Segundo o estudo Basef Seguros, da Marktest, em Portugal, apenas 24,6% dos residentes no
continente com 15 e mais anos sdo beneficiarios de um seguro de saude. Os dados do Basef
mostram ainda que ser beneficiario de um seguro de salde esta relacionado com a classe
social: entre os individuos das classes mais elevadas, 43% possuem este beneficio; ja entre 0s
das classes mais baixas, o valor baixa para 14.4%. Ou seja, a grande maioria da populagéo
ndo tem seguro de saude, sendo assistida apenas pelo sistema nacional de saide. Assim, a
estrutura da versdo final para a populagdo portuguesa foi composta por 17 itens, organizados
num Unico factor.

A validade discriminante baseou-se na comparacdo entre doentes cronicos e
saudaveis, entre sexos e entre grupos etarios. Os resultados obtidos foram ao encontro da
literatura (Sawicki et al., 2009). Em relacdo a comparacdo atendendo ao estado de salde, o
grupo clinico apresentou mais autonomia do que o grupo de controlo pois, sendo a gestdo da
medicacdo fulcral na doenca cronica, esses valores talvez estejam relacionados com o facto de
o0s doentes cronicos tomarem medicamentos ao longo da sua vida (Sawicki et al., 2009). Ja em
relagdo ao sexo, as mulheres demonstraram maior prontidao para a transicdo em relagéo aos
homens com a mesma idade, espelhando um estudo prévio (Cauffman & Steinberg, 2001).
Por fim, em relacéo as diferencas etarias, com base em estudos sobre 0 padréo de aquisi¢éo de
marcos de desenvolvimento de adultez emergente, a autonomia para a transicdo difere em
funcdo da idade e os adultos emergentes podem alcangar marcos de desenvolvimento antes
dos adolescentes (Cauffman & Steinberg, 2001). Os autores da versdo original também
fizeram comparacOes etarias ( > 18 e < 18), verificando que os individuos mais velhos
apresentaram mais autonomia. Através dos resultados obtidos, podemos concluir que o
TRACS possui boa capacidade para distinguir grupos com posicoes diferentes face ao

constructo avaliado.
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No que diz respeito a sensibilidade, as caracteristicas dos itens mostraram valores
bastante satisfatorios. Quanto a fidedignidade, no estudo original, a escala apresentou boa
consisténcia interna, com valores de alfa de Cronbach de 0,94 para a escala total (Wood et al.,
2014), o que se aproxima do valor obtido para a populagéo portuguesa (0,85).

Assim, podemos considerar estes resultados bons quando comparados com o estudo
original, garantindo, assim, que este instrumento tem caracteristicas psicométricas adequadas,
permitindo a sua aplicacéo a nivel clinico e a nivel de investigacdo. Além das boas qualidades
psicométricas, 0 TRACS apresenta outras vantagens, como o facto de ser um instrumento de
facil compreensao e aplicagdo rapida.

No decurso da elaboracdo do presente estudo, verificaram-se as seguintes limitacdes:
0 uso de uma amostra de conveniéncia, o que impossibilita a generalizagcdo dos resultados; o
preenchimento dos protocolos de investigacdo ter ocorrido em casa, 0 que ndo nos permite
saber se existiu algum factor de enviesamento (e.g., influéncia de terceiros); o facto de o
estudo ter sido transversal, o que ndo possibilitou avaliar a fidedignidade temporal do
TRACS; e, por fim, ndo terem sido medidos outros resultados da transicdo, 0 que ndo
permitiu avaliar a validade preditiva deste instrumento.

Para investigagbes futuras, consideramos que a inclusdo de uma amostra mais
representativa ao nivel da diversidade de condi¢cfes cronicas seria pertinente, uma vez que,
para cada condicdo cronica de salde, as necessidades, dificuldades de adaptacdo aos
tratamentos e a configuracOes terapéuticas sao diferentes (WHO, 2003). A recolha de dados
deveria ser apenas presencial. Consideramos também que seria pertinente testar a validade
preditiva do TRACS. Sugerimos que outros profissionais da area de salde facam um estudo
que avalie a autonomia e posteriormente correlacionem estes dados com o TRACS, de forma
a avaliar sua capacidade de os predizer.

Para compreender melhor as trajectorias de desenvolvimento de adolescentes com

condicdo crénica de salde, sugere-se realizar estudos longitudinais.

Implicagdes Praticas

Para uma melhor avaliacdo e definicdo do plano de intervencdo do individuo, é cada
vez mais pertinente a validacdo de instrumentos validos e fiaveis para a populacdo portuguesa
(Sawicki et al., 2009). O presente estudo tem implicagOes relevantes, pois 0 TRACS revela-se
atil na avaliagcdo da preparagédo para a transicdo e na orientacdo das intervencdes educacionais

prestadas pelos técnicos de apoio a transicdo. As pontuacdes da escala TRACS podem ainda

Universidade Luséfona de Humanidade e Tecnologias | Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida 29



Juliana Meira | Estudo Psicométrico do Transition Readiness Assessment Questionnaire em Jovens Portugueses
Saudaveis e com CondicGes Crdnicas de Saude

ajudar os técnicos a identificar as areas problematicas e ajudar os adultos emergentes com
condicdes cronicas de saude a estabelecer metas de acordo com o seu proprio
desenvolvimento e a preparé-los de forma mais adequada para entrar no sistema de saude dos
adultos, optimizando a aquisicdo de capacidades, promovendo a independéncia e
potencializando as aptiddes de autogestdo em adolescentes/ adultos emergentes com doenca
cronica e consequentemente uma melhoria na sua qualidade de vida (Schwartz et al., 2014).

No que diz respeito a interven¢es em adultos emergentes com doenca crénica, estas
devem ter em atencdo as areas especificas onde intervir, especialmente em variaveis alteraveis
como as crencas, motivacdes ou emocgBes, mediante apoio multidisciplinar (Schwartz et al.,
2014).
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ANEXOS

Anexo |

Consentimento informado | Participantes

As doencas crénicas podem ter impacto a nivel orgénico, emocional e social, exigindo cuidados
especiais. Assim, importa compreender os fatores psicossociais envolvidos no processo de transicdo
para a autonomia na gestdo dos cuidados médicos associados a uma doenca crénica (asma, diabetes,
hipertensao, esclerose multipla).

Qual é o objetivo do estudo?

Com este estudo, pretendemos avaliar a preparacao da pessoa para se responsabilizar pela sua propria
satde, bem como alguns fatores que lhe estdo associados, em adolescentes e adultos emergentes,
saudaveis e com doengas cronicas.

Quem pode participar?
Este estudo dirige-se a adolescentes e adultos emergentes (idades compreendidas entre os 16 e os 21
anos), de ambos o0s sexos, saudaveis ou com doengas cronicas.

Em que consiste a participacéo?

A participacdo consiste na resposta voluntaria a um conjunto de questionarios, compostos por questdes
simples e de resposta rapida sobre diferentes areas da vida (médica, familiar, social, etc.). Ndo existem
respostas certas nem erradas. Este questionario demora cerca de 15 minutos a preencher. Pode, a
gualquer momento e por qualquer motivo, desistir de colaborar neste estudo, mesmo que 0 seu
pai/mé&e tenha dado consentimento, sem que dai advenham quaisquer prejuizos para si.

Como é garantida a confidencialidade?

As respostas serdo confidenciais e anénimas. Apenas serdo solicitados dados sociodemograficos para
efeitos estatisticos e em nenhum momento serdo solicitados dados que permitam a sua identificagcdo
(ex., nome, numero de cartdo de cidaddo, etc.). Os dados recolhidos serdo utilizados apenas para
investigacéo.

Quem esta a realizar este estudo?

Este estudo esta a ser realizado por alunos do Mestrado em Psicologia Clinica e da Satde da Escola de
Psicologia e Ciéncias da Vida da Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias. Se tiver
questbes adicionais acerca desta investigacdo, por favor, contacte os investigadores responsaveis:
Neuza Silva (neuzambsilva@gmail.com) e Barbara Nazaré (abarbaravn@gmail.com).

As suas respostas serdo um importante contributo com repercussoes clinicas, cientificas e sociais.
Desde j&, agradecemos a sua disponibilidade e colaboragéo!

Declaro que percebi a informacdo acima descrita e dou 0 meu consentimento com vista a participacdo
neste estudo.

Data: / /
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Nome completo:

Assinatura:

Anexo 11

Consentimento informado | Pais dos participantes

As doencas cronicas podem ter impacto a nivel organico, emocional e social, exigindo cuidados
especiais. Assim, importa compreender os fatores psicossociais envolvidos no processo de transico
para a autonomia na gestdo dos cuidados médicos associados a uma condicdo de crénica de salde.

Qual é o objetivo do estudo?

Com este estudo, pretendemos avaliar a preparacdo para a transicdo para a autogestdo da salde, bem
como alguns fatores que Ihe estdo associados, em adolescentes e adultos emergentes, saudaveis e com
condi¢des cronicas de salde.

Quem pode participar?
Este estudo dirige-se a adolescentes e adultos emergentes (idades compreendidas entre os 16 e os 21
anos), de ambos os sexos, saudaveis ou com condigdes cronicas de salde.

Em que consiste a participacgéo do seu filho?

A participacdo do seu filho consiste na resposta voluntaria a um conjunto de questionarios, compostos
por questdes simples e de resposta rapida sobre diferentes areas da sua vida (médica, familiar, social,
etc.). Ndo existem respostas certas nem erradas. Este questionario demora cerca de 15 minutos a
preencher. O seu filho pode, a qualquer momento e por qualquer motivo, desistir de colaborar neste
estudo, mesmo que o pai/mée tenha dado consentimento, sem que dai advenham quaisquer prejuizos
para ele.

Como é garantida a confidencialidade?

As respostas serdo confidenciais e anénimas. Apenas serdo solicitados dados sociodemogréaficos para
efeitos estatisticos e em nenhum momento serdo solicitados dados que permitam a identificacdo dos
participantes (ex., nome, nimero de cartdo de cidaddo, etc.). Os dados recolhidos serdo utilizados
apenas para investigagéao.

Quem esta a realizar este estudo?

Este estudo esta a ser realizado por alunos do Mestrado em Psicologia Clinica e da Satde da Escola de
Psicologia e Ciéncias da Vida da Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias. Se tiver
questbes adicionais acerca desta investigacdo, por favor, contacte os investigadores responsaveis:
Neuza Silva (neuzambsilva@gmail.com) e Barbara Nazaré (abarbaravn@gmail.com).

Este estudo sera um importante contributo com repercussdes clinicas, cientificas e sociais.
Desde j&, agradecemos a disponibilidade e colaboracéo!

Declaro que percebi a informagdo acima descrita e dou autorizacdo a que o menor pelo qual sou
responsavel participe neste estudo.

Data: / /
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Nome completo do menor:

Nome completo do responsavel:

Assinatura:

Anexo 111
Protocolo utilizado para a recolha de dados.
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QUESTIONARIO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

1. Sexo:

2. Idade:

3. Nacionalidade:

4. Concelho de residéncia:
5. Escolaridade:

6. Situagdo profissional:

7. Estado civil:

8. Quantas pessoas compdem o seu agregado
familiar?

9. Com quem vive na maior parte do tempo?

10. Tem dinheiro suficiente para as suas
necessidades diarias (por exemplo, comprar
medicamentos)?

11. Esta abrangido(a) por algum seguro de saude?

12. Sobre a sua saude fisica:

a. Tem diagnéstico de alguma condigdo crénica de
salde (e.g., diabetes, asma, epilepsia)?

1 Feminino
] Masculino

‘ DD anos
|

‘ (1] anos de escola completos

[] Estudante

] Estudante-trabalhador(a)
[ Trabalhador(a)

] Desempregado(a)

[ outro:

[l Solteiro(a)

] Casado(a)/Unido de facto
[l Divorciado(a)/Separado(a)
[l Viuvo(a)

D I:' pessoas

L1 pais e/ou outros familiares

[ sozinho

1 com namorado(a)/companheiro(a)
[ outro:

1 sim
[ N3o

1 sim
[ N3o

L1 sim
D N3&o Se respondeu N3o, por favor passe
diretamente para a pergunta 13.
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b. Que condigdo crénica de saude lhe foi
diagnosticada?

c. Ha quanto tempo foi diagnosticada esta condicdo
crénica de satde?

d. Faz atualmente algum tratamento para esta
condigdo crénica de saude?

e. Que tratamentos faz para a sua condigdo crénica
de saude?

f. Consegue realizar os seus tratamentos sem ajuda?

g. Quem o ajuda na realizag¢do dos seus
tratamentos?

13. Sobre a sua saude mental:

a. Alguma vez teve acompanhamento psicoldgico ou
psiquiatrico?

b. Foi-lhe diagnosticado algum problema psicoldgico
ou psiquiatrico?

¢. Que problema psicoldgico ou psiquiatrico Ihe foi
diagnosticado?

d. Ha quanto tempo foi diagnosticado esse
problema psicoldgico ou psiquiatrico?

e. Toma medicagdo para algum problema
psicoldgico/psiquiatrico?

Juliana Meira | Estudo Psicométrico do Transition Readiness Assessment Questionnaire em Jovens Portugueses
Saudaveis e com CondicGes Crdnicas de Saude

D D meses

O sim
D N3o Se respondeu N3o, por favor passe
diretamente para a pergunta 13.

] sim se respondeu Sim, por favor passe
diretamente para a pergunta 13.

1 N3o

[l Pais/outros familiares
[ profissionais de sadde
] outro:

L] sim
D N3o Se respondeu N3o, por favor passe

diretamente para o questionario da pagina
seguinte.

] sim
[ N3o

D |:| meses

[ sim
1 N3o
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QUESTIONARIO DE AVALIAGAO DA PREPARAGAO PARA A TRANSICAO PARA A AUTONOMIA
NOS CUIDADOS DE SAUDE (TRACS)

Instrugdes: Por favor, assinale a resposta que melhor descreve as suas competéncias em areas importantes na transi¢do
para a autonomia nos cuidados de satude. Ndo existem respostas certas ou erradas. As suas respostas serdo confidenciais

e andénimas.
Nao, Ndo, mas | Nao, mas s Sim,
= . Sim, ja .
nao sei quero estou a . | fagoisto
comecei
como aprender | aprender a fazer sempre
fazer afazer a fazer isto que
isto isto isto preciso
Gestdo da Medicagdo

1. Se precisar, avia uma receita médica?

2. Sabe o que fazer se um medicamento provocar um efeito
secunddario?
3. Toma os medicamentos corretamente e sem ajuda?

4. Pede mais medicamentos antes de acabarem?

Gestdo das Consultas

5. Contacta o consultério médico para marcar uma consulta?

6. Da seguimento a um encaminhamento para a realizagdo
de exames médicos, check-up ou analises clinicas?
7. Organiza as suas deslocagdes para as consultas médicas?

8. Contacta o médico se ocorrer uma alteragdo inesperada
na sua saude (por exemplo: reagdes alérgicas)?
9. Faz um seguro de saude se perder a sua cobertura atual?

10. Sabe o que cobre o seu seguro de saude?

11. Gere o seu dinheiro e despesas do orgamento familiar
(por exemplo: utiliza cartdo de débito)?
Acompanhamento dos Problemas de Satde

12. Preenche o formulario sobre a sua histéria clinica,
incluindo a lista das suas alergias?

13. Mantém um calenddrio ou lista das suas consultas
médicas ou outras?

14. Faz uma lista de questdes antes de visitar o seu médico?

15. Recebe ajuda financeira para os seus estudos/trabalho?

Comunicagéo com os Técnicos de Satide

16. Diz aos médicos ou enfermeiros o que esta a sentir?

17. Responde as perguntas do médico, enfermeiro ou outro
profissional de satude?
Gestdo de Atividades Didrias

18. Ajuda a planear ou preparar refei¢des/comida?

19. Mantém a casa/quarto limpo ou arrumado depois das
refeicoes?

20. Utiliza as lojas e servigos da sua area de residéncia (por
exemplo, mercearias e farmacias)?

Wood, D. L., Sawicki, G. S., Miller, M. D., Smotherman, C., Lukens-Bull, K., Livingood, W. C., Ferris, M., & Kraemer, D. F.
(2014). The Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ): Its factor structure, reliability, and validity. Academic
Pediatrics, 14(4), 415-422.
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