Roda continua de formacio i consens

Adaptacio cultural, del castella al catala, d’'un conjunt d’enquestes
de resultats en salut comunicades pels pacients en un hospital

terciari

Emmanuel Giménez'? Gemma Galan’, Anna Oliver-Segui’, Carolina Watson?, Xavier Alzaga*, Grup Multidis-

ciplinari d’Adaptacio Cultural de PROMs a I'Hospital®*

'Grup de Recerca en Serveis Sanitaris. Hospital Universitari Vall d’Hebron. Barcelona; 2Sistemes d'Informacié. Hospital Universitari Vall d’'Hebron.
Barcelona; * Departament d'Infermeria. Universitat Autonoma de Barcelona; “Servei Catala de la Salut; *Serveis médics (Cardiologia, Oncologia
Radioterapica, Oncologia Medica, Rehabilitacié, Reumatologia, Oftalmologia i Endocrinologia). Hospital Universitari Vall d’Hebron. Barcelona.

*Els autors que conformen el grup sén: Vanesa Paola Flores, Albert Arnaiz, Helena Borrell, Victoria Cardona, Marta Castany, Andreea Ciudin, Marta
Comas, Cristina Cucalén, Aleix Olivella, Laura Franco, Xabier Michelena, Alejandra Planas, Olivia Pujol, Enar Recalde, Ramona Verges, Marta Far, Susana

Cedres i Alex Martinez.

Introduccio

Les mesures de resultats en salut comunicades pels pacients
(patient-reported outcome measures, sigla en anglés: PROMs)
shan utilitzat sovint en castella en absencia d’'unes traduc-
cions validades en catala. En uns pocs casos, lenquesta ade-
quada o d'interes disponible en anglés no ho esta en cap dels
dos idiomes. Lincrement rellevant en el seu us, a través de
portals digitals (e-PROMs), fa que creixi I'interés en superar
aquest problema. També shan fet documents recents de con-
sens per utilitzar escales en salut a Catalunya', perd molts
dells segueixen sense estar validats en catala.

Ladaptaci6 cultural és un treball habitual a la literatu-
ra’. Fa dues décades, el 2004, es va adaptar el questionari
DASS3 al catala sobre actituds i motivacions en diabetis’.
Més recentment, el 2023, es va fer la validacié d’una
adaptaci6 d’'una escala dexperiencia genérica del pacient
Picker-15, i del PREM-C9 per a la malaltia pulmonar
obstructiva cronica, en castella i en catala*®. El qiiestio-
nari HSCL-25 també es va validar en castella, gallec i ca-
tala per detectar simptomes de depressio a I'atencié pri-
maria‘. Alguns dels qiiestionaris, com els de malalties
minoritaries, és més freqiient que els validin professio-
nals d’hospitals terciaris. El mateix passa en l'avaluaci6
després daguditzacions de certs problemes especialit-
zats, amb abordatge tecnologic complex o postcirurgia.
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Laugment d'is també es relaciona amb el canvi cultural
derivat de la pandémia de la covid-19, on simpulsa la digi-
talitzacio tant entre pacients com en professionals de la sa-
lut. Tot i que en algun ambit ja era freqiient, el canvi ha faci-
litat més comprensid pel seu ts en la practica clinica habitual
i shan establert marcs de treball com el MATRICS’.

Lobjectiu daquest article és descriure els aprenentatges
adquirits a 'Hospital Universitari Vall d'Hebron per adap-
tar al catala enquestes en el camp de loncologia, la rehabi-
litacid, la reumatologia, loftalmologia, lendocrinologia i la
dermatologia.

La técnica per a I'adaptacio cultural

Els qiiestionaris seleccionats van ser escollits per pro-
fessionals d’infermeria, rehabilitacié i medicina, amb
lobjectiu d’incorporar-los a la nova plataforma electro-
nica de comunicaci6 entre pacient i professional de la
salut a I'hospital, i aixi utilitzar-los per a la practica cli-
nica habitual. El procés d’adaptacié cultural va seguir
les guies ISPOR corresponents®. En aquest sentit, es
completen com a fases: 1) posar en coneixement dels
propietaris dels copyrights dels qiiestionaris lexercici
realitzat (o en el seu defecte, informar qui hagués publi-
cat la creaci6 de lenquesta; es considera un mes sense
resposta com a silenci administratiu); 2) traduccié
multidisciplinaria per part de dos professionals sanita-
ris; 3) fase de consens; 4) retrotraducci6 per part d'un o
dos professionals diferents als del punt 2; 5) nou con-
sens de tots; 6) validacié amb cinc pacients en primera
ronda; s'aplica una nova ronda si no es troba saturacio;
i 7) contrast final lingtiistic amb el servei de comunica-
cié. En el cas que es tradueixi de I'angles al castella i al
catala, safegeixen, com a procediment a l'hospital,
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dentre moltes possibles, tres proves psicométriques: la
consisteéncia interna amb l'alfa de Cronbach, el test-re-
test diferenciant pel nivell de gravetat de la malaltia
(Ileu, moderada o greu) ila coheréncia amb un patré or.
Tots els participants usaven el catala i el castella de for-
ma familiar i habitual.

La fase amb els pacients es va fer amb entrevistes cog-
nitives amb el suport d’'una plantilla en millora continua
generada ad hoc per a treballar les adaptacions culturals a
I'hospital (es pot demanar als autors d'aquest article).

El present article inclou alguns exemples de qiiestionaris.
Les escales treballades fins al moment per a la seva disposicid
en catala son: de qualitat de vida per al cancer dendometri,
cérvix, pulmé i mama (EORTC QLQ-EN24, QLQ-CX24,
QLQ-LC13 i LC29, i QLQ-BR23), d’incontinéncia urinaria
(ICIQ-FLUTsex i ICIQ-SE qiiestionaris usats per lequip de
rehabilitaci6 del sol pelvia), de qualitat de vida en glaucoma
(GQL-15), destigma en obesitat morbida i de qualitat de vida
en espondilitis anquilosant (BASFI, BAS-DAI i ASAS-HI).

A les Taules 1 a 4 sinclou una enquesta/qiiestionari
dialgunes especialitats; la resta es poden sol-licitar als au-
tors. Les de 'TEORTC es troben a la seva web oficial.

Els aprenentatges adquirits

Els aprenentatges adquirits en cada fase de I'adaptacio cul-
tural sén multiples. Alguns exemples agrupats per fases
principals sén:

- Traducci6 al catala i consens: discussié sobre l'ade-
quacio entre diferents opcions (abdomen, panxa, estomac,
budell o tripa), la precisié dalgunes paraules com “difi-

TAULA 1. Escala d’estigma en I'obesitat morbida

cultat severa” que son “dificultat greu” o “intensa” front a
“forta” o “severa’, aixi com diferenciar el sexe en les pre-
guntes.

- Retrotraducci6 i consens: discussié sobre qué per-
cebra el pacient com una pérdua dorina “moderada” o
« » .. . .
greu’; es detecta en altres qiiestionaris el tema del sexe.

- Validacié amb pacients: es demana canviar “fuites”
per “pérdues” dorina, o no es volen preguntes intrusives
—valorades com innecessaries— sobre sexualitat.

Reflexions sobre el procés d’aprenentatge

El procés dadaptacié cultural aporta un conjunt
denquestes validades i un coneixement per part dels profes-
sionals assistencials catalans de cara a futures adaptacions.

S’han identificat dos casos d’interés sobre leliminaci6
d’items per redundancia o per manca de valor addicio-
nal: 1) algunes preguntes dels qiiestionaris EORTC
(QLQ-CX24 i QLQ-EN24) es van considerar, per part
del grup de treball, com inadequades a Catalunya al segle
XXI (preguntes per avaluar la qualitat de vida sobre
linteres en el sexe); 2) un item del qliestionari ASAS-HI,
on es preguntava al pacient pel seu abordatge de “dificul-
tats”, sense explicitar-ne més detall, limita que pugui ser
utilitzat posteriorment per a decisions assistencials.

Els propietaris dels qilestionaris mencionats no per-
meten afegir/treure items tot i detectar necessitats al pro-
cés dadaptacid. Per aixo, s’ha decidit, en el primer cas,
treballar fent us de “llistes d’items”™"!, que es una opci6 que
permet EORTC, mentre que, en el segon cas, no sha po-
gut modificar el qliestionari pero es tindra en compte en la
interpretacid del resultat.

Quan es fa una adaptaci6 cultural, hi ha forca reptes®. Al-
guns centres publics que vulguin validar qiiestionaris es po-

Avalua l'experiéncia habitual personal de I’1 al 10:

1. Mai 6. Un cop al mes
2. Una vegada ala vida 7. Bastantes vegades al mes
3. Moltes vegades a la vida 8. Un cop a la setmana
4. Un cop alany 9. Bastantes vegades a la setmana
5. Bastantes vegades 'any 10. A diari
[tems:
1. Les persones es burlen de mi pel meu pes
2. Les persones esperen poc de mi pel meu pes
3. La gent pensa que tinc problemes emocionals perqué tinc sobrepes
4. La gent pensa que menjo en excés 0 que menjo en grans quantitats perque tinc sobrepes
5. No trobo roba de la talla que necessito
6. Sento que la gent em mira pel meu pes
7. El metge m'ha recomanat una dieta, tot i haver-lo visitat per un problema de salut no relacionat amb el pes
8. He tingut un metge que relaciona qualsevol dels meus problemes de salut amb el meu pes
9. M’he sentit molest/a perqué un familiar proper m’ha dit que baixi de pes de forma insistent

10.Una persona desconeguda m’ha suggerit que baixi de pes
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den trobar que durant alguns periodes no hi hagi prou pa-
cients nadius o amb ambdues llengties en discussié com a
principals descriptura i parla. Aixi mateix, també hi ha arti-
cles de 2023 que plantegen algunes innovacions a 'hora de
fer ladaptacio com, per exemple, consensuar els canvis en el
nou qilestionari adaptat amb iteracions de retorn i votacid
professional anonimitzada amb métode Delphi'.

El procés d'adaptacié cultural és necessari per posar
adequadament a disposicié dels pacients els qiiestionaris
en salut en totes les seves llengiies oficials. Lexecuci6 de
forma sistematica d’'una traduccié directa resulta un exer-
cici de poc rigor cientific i una manca de respecte al meéto-
de, ala llengua i als pacients.

CAdministracié publica posa a disposicié eines com el
TERMCAT de ciéncies de la salut per donar recolzament a
processos de traduccid i un procediment per a la inclusié de
qiiestionaris a La Meva Salut. També existeixen eines de tra-
ducci6 assistida per ordinador de codi obert (TAO) que po-
den donar suport, com Déja Vit o OmegaT. Un article recent
mostra cinc exemples de matisos lingiiistics apresos en una
adaptacio al catala d'un qiiestionari sobre malaltia pulmonar
obstructiva cronica’. Un altre cas és una tesi on es validava en
catala un qiiestionari sobre afasia en la malaltia dAlzheimer!'.

En aquest context, els autors volen afegir una reflexi6
addicional: les traduccions més formalment adequades no
sempre sajusten a una eina per al pacient. Un exemple: quan
la mobilitat d'un pacient esta en funcié de si pot estar “en
cuclillas” (qliestionari KOOS-PS), la traducci6 correcta seria
“a la gatzoneta” No obstant, aix0 no ho entendrien tots els
lectors, per la qual cosa seria millor traduir-ho com “amb el
cos doblegat de forma que les natges sacostin al terra’

El nostre hospital ha informat al CatSalut de les nostres
adaptacions culturals, en paral-lel amb les que es fan per
posar a disposicid de la ciutadania qiiestionaris a I'app de
La Meva Salut, per evitar solapar esforgos. Els qliestionaris
que hi son habilitats a mar¢ de 2024 soén:

- De patologia: AUDIT (identificacié de trastorns per

"as de l'alcohol [embaras]), DDS-17 (malestar; diabetis),
Edimburg (embaras i postpart), Edmonton ESAS-r (cu-
res pal-liatives), EPIC-26 (cancer de prostata), HES (hi-
poglucémia), ITEF-5 (disfuncio eréctil), IPSS (simptomes
prostatics), NPQ (dolor cervical), PURE-4 (cribratge de
Partritis psoriasica), Roland-Morris (discapacitat per do-
lor lumbar), SPADI (dolor i discapacitat despatlla), Sto-
ma-QoL (ostomia), WOMAC (artrosi de genoll i maluc) i
Yesavage-5 (depressio; geriatria).

— Generics: adheréncia medicaci6 (ARMS-e), Euro-
Qol 5D-5L (qualitat de vida), DME-C i DME-E (malestar
emocional), Fagerstrom (dependéncia nicotina), GAD7
(ansietat), IPAQ (activitat fisica), McGill o MPQ (dolor),

Oslo 3 (suport social), PREDIMED (adheréncia a la dieta
mediterrania), PHQ-9 (depressié) i WEMWBS (benestar
emocional).

En aquesta linia, els autors fan una crida a posar sempre
a disposicié de la ciutadania els qiiestionaris en les dues
llengties i a treballar junts per tal que estiguin disponibles.

Finalment, hi ha situacions dificils, ja que els qiies-
tionaris originals no es poden modificar per la robuste-
sa de la interpretacio, perd: que hem de fer si el qiiestio-
nari EAT40 sobre costums alimentaris té una traduccid
disponible en un document oficial (que no sabem si
s’ha validat) i pregunta per la menstruacié sense posar
una opcid de “no aplica”? o pregunta per “fruir” a 'hora
de menjar? O, qué hem de fer si el llenguatge del QoR15
per a pacients postoperats no és homogeni i parla de
“movilidad” i “movimiento” indistintament per dir el
mateix? O, per validar una escala cal una mostra de pa-
cients de les Illes, de pacients que parlin catala oriental
i catala occidental? Els autors, en el primer cas —no
sense discussid— recomanem posar a disposicié de la
ciutadania el qiiestionari afegint el “no aplica” tant a
I'idioma original com en catala; en el segon cas, mante-
nir la paraula no habitual, tot i ser correcta, i afegir en-
tre paréntesis paraules més comunament utilitzades
com “gaudir” (en tot cas, considerem que preval per
sobre de tota rigidesa psicométrica que el pacient en-
tengui la resposta per poder prendre decisions); en el
tercer cas, mantenir loriginal i homogeneitzar en la
versio catalana; i, en el quart cas, pot tenir valor afegit
pero considerem que igualment hi ha diferents nivells
de catala en la ciutadania per factors com la immigra-
cid, que podrien ser igual de rellevants, i la prioritat és
poder disposar de qiiestionaris amb rigor en les dues
llengiies.

Conclusions

El procés d'adaptacié cultural de qiiestionaris en salut al
catala és enriquidor i permet disposar deines per a la re-
cerca ila practica clinica habitual més properes i ajustades
al pacient. Ladaptacié cultural no només beneficia la re-
cerca, també la qualitat de l'atencié que es proporciona als
usuaris de parla catalana i contribueix al moviment cap a
una assisténcia sanitaria més personalitzada i centrada en
la persona, adaptant-se als seus requeriments i facilitant
una millor comunicaci6 i comprensié. En aquest sentit, la
participacio activa dels usuaris i la comunitat en les adap-
tacions son una via per reforgar la preservacio i el bon s
de la llengua catalana.
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TAULA 2. Escala BASDAI en l'espondilitis anquilosant

Si us plau, marqueu del 0 al 10 el valor que representa la vostra resposta. Exemple [E
Totes les preguntes fan referéncia a la darrera setmana.

1. Com descriuria el grau global de fatiga/cansament que ha experimentat?

ol 1] 2]3[afs5]ef[ 78] 9]10]
absent molt intens

2. Com descriuria el grau global de dolor al coll, esquena o malucs a causa de la seva malaltia?
Lol alsfafs]el7][8]9]10
absent molt intens

3. Com descriuria el grau global de dolor-inflamacié a altres articulacions fora del coll, esquena o malucs?
ol af2f3]afs]el 7] 8] 9]0
absent molt intens

4. Com descriuria el grau global de malestar que ha tingut en zones doloroses al tacte o la pressio?
o] 1| 2] 3] 4a]s5] 6] 7] 8] 9]10]
absent molt intens

5. Com descriuria el grau global de rigidesa pel mati que ha tingut en despertar-se?
ol af2fsfafs]el7] 8] 9]0
absent molt intens

6. Quant de temps dura la seva rigidesa pel mati després de despertar-se?

ol 1] 2]3[als5]ef[ 78] 9]10]
0 hores 1 hora 2 hores o més

TAULA 3. Escala GAL-15 per al tractament del glaucoma

“La seva vista li provoca alguna dificultat, fins i tot amb ulleres, amb les activitats segiients?” (1 = sense dificultat, 2 =
una mica de dificultat, 3 = alguna de dificultat, 4 = for¢a dificultat, 5 = molta dificultat)

. Lectura de diaris

. Al caminar després de fer-se fosc

. Per veure-hi de nit

. Al caminar per terreny irregular

. Amb llums brillants

. Amb llums teénues

. Al passar d’'una habitaci6 clara a una de fosca o viceversa
. Ensopegar amb objectes

O 00 NI N Ul v W DN =

. Veure objectes que venen de costat

10. Al creuar la carretera

11. Al caminar per graons/escales

12. Xocar amb objectes

13. En l'avaluaci6 de la distancia del peu al gra6/vorera
14. Quan troba objectes caiguts

15. Per al reconeixement de cares
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TAULA 4. Escala ICIQ-FLUTSsex (temes sexuals) en rehabilitacié del sol pelvia

Li agrairiem que respongués a les segiients qiiestions tenint en compte com s’ha sentit en general durant les
DARRERES QUATRE SETMANES

1.- Si us plau, escrigui la seva data de naixement: __DIA __ MES __ANY
2a. Té dolor o moleésties a causa de la sequedat vaginal?

No, en absolut 0 Una mica 1

Moderadament 2 Molt 3

2b. Fins a quin punt aixo li molesta
Si us plau, encercli un namero entre 0 (res) i 10 (molt)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Res Molt

3a. Fins a quin punt creu que la seva vida sexual s’ha vist afectada a causa dels seus problemes urinaris?
Gens, en absolut 0 Una mica 1
Moderadament 2 Molt 3

3b. Fins a quin punt aix0 li molesta
Si us plau, encercli un numero entre 0 (res) i 10 (molt)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Res Molt

4a. Té dolor quan manté relacions sexuals (amb penetraci6)?

No, en absolut 0 Una mica 1
Moderadament 2 Molt 3
No tinc relacions sexuals (amb penetracid) 4

4b. Fins a quin punt aixo li molesta
Si us plau, encercli un numero entre 0 (res) i 10 (molt)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Res Molt

5a. Té perdues dorina quant manté relacions sexuals (amb penetracio)

No, en absolut 0 Una mica 1
Moderadament 2 Molt 3
No tinc relacions sexuals (amb penetracid) 4

5b. Fins a quin punt aix0 li molesta
Si us plau, encercli un numero entre 0 (res) i 10 (molt)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Res Molt
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