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Resumen. Objetivo: Adaptar culturalmente el cuestionario PedHAL, al idioma espafiol-colombiano. Métodos: Se realizaron 5 fases
para este proceso; traduccion, sintesis, retrotraduccion, revision por expertos y pretest. Participaron 31 menores con diagn()stico
de hemofilia A severa, ademas de un grupo de 2 traductores y de 11 expertos. Resultados: Se encontraron diferencias semanticas en
la retrotraduccion que no afectan el constructo del instrumento, la estructura semantica fue orientada al contexto colombiano, se
encuentran 13 items problematicos. De las personas que participaron del estudio, se encontr6 que la media de edad de los nifios fue de
12,03 anos. Conclusién: Se propone versién en espafiol de PedHAL, con 13 items problematicos asociados a desempefio y contexto,
que deberan considerarse en siguientes fases de validacion de este instrumento.
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Abstract. Objective: To culturally adapt the PedHAL questionnaire to the Spanish-Colombian language. Methods: Five phases
were carried out for this process: translation, synthesis, back-translation, review by experts and pretest. 31 children with a diagnosis
of severe hemophilia A participated in this study, in addition to a group of 2 translators and 11 experts. Results: Semantic differences
were found in the back-translation that did not affect the construct of the instrument, the semantic structure was oriented to the
Colombian context, 13 problematic items were found. Of the people who participated in the study, the mean age of the children

was 12.03 years. Conclusion: A Spanish version of PedHAL is proposed, with 13 problematic items associated with performance and

context, which should be considered in subsequent phases of validation of this instrument.

Key words: Hemophilia, PedHAL, Functionality, Instruments, Cross-cultural adaptation.

Introduccion

La hemofilia es una enfermedad hemorragica,
hereditaria, recesiva y ligada al sexo, esta producida por la
deficiencia del factor VIII de la coagulacién para hemofilia
A o del factor IX para hemofilia B (Mazepa et al., 2016;
Peyvandi et al., 2016; Srivastava et al., 2020; Stonebraker
et al., 2020). Las manifestaciones clinicas mas {recuentes
son las hemorragias, siendo las cerebrales las de mayor
riesgo y las musculoesqueléticas las que producen mayores
secuelas al comprometer la funcionalidad y calidad de vida
de quien la padece (Barg et al., 2010; Berntorp, 2009; Chu
etal., 2018; Fischer et al., 2005).

La Federacién Mundial de Hemofilia propone un
compendio de herramientas de uso libre, para evaluar la
condicion fisica y funcional de los pacientes con alteraciéon
de la coagulacién (Rodriguez-Merchan, 2003; van den
Berg ct al., 2015). Las herramientas estan relacionadas
con salud articular, percepcién de funcionalidad y
desempenio funcional. Estas escalas estan en su mayoria
disenadas bajo el modelo de la Clasificacién Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, de la
Organizacion Mundial de la Salud (CIF) (Echeverria et
al., 2021).
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Dentro de estas escalas se encuentran: Hemophilia
Joint Health Score (HJHS)(Hilliard et al., 2006; St-Louis
et al., 2022), Gilbert Score(Fischer & de Kleijn, 2013),
Haemophilia Activities List (HAL) (van Genderen et al.,
2004; Van Genderen et al., 2006), Pediatric Haemophilia
Activities List (PedHAL)(Groen et al., 2010), Functional
Independence Score in Hemophilia (FISH)(Poonnoose
et al., 2005; Timmer et al., 2018). Estas herramientas
presentan datos de confiabilidad y validez para poblacién
de paises en los cuales la oferta de tratamiento y las
condiciones economicas para la adquisicién de tratamiento
de ultima generacion es distinta, no se conocen datos de
validez para paises latinoamericanos (Gouw et al., 2019).

El PedHAL fue creado en Holanda en idioma original
inglés, consta de 53 items agrupados en 7 dominios, que
evaltian la percepcién de la funcionalidad de los pacientes
con hemofilia entre los 8 y 17 afios.

El objetivo de este estudio es adaptar culturalmente el
cuestionario PedHAL, para su uso en poblacién colombiana
teniendo en cuenta que la adaptacién cultural es necesaria
no solo cuando se utilice el cuestionario en un idioma
distinto, sino también en los casos de diversidad cultural de
una misma lengua (Beaton et al., 2000). Con este estudio
se aporta informacion que pueda utilizarse en futuros
estudios de validacion de este instrumento, para mejorar la

evaluacion funcional de personas con esta condicién.
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Material y método

Para el proceso de adaptaciéon cultural se siguieron
los pasos metodolégicos de las recomendaciones
internacionales para traduccion directa, sintesis de
traducciones, traduccion inversa, consolidacion de comité
de expertos y pre-test, siguiendo un tipo de estudio
observacional descriptivo de corte transversal.

Se realizo adaptacion cultural del cuestionario PedHAL
entre el 2018 y 2019, en una muestra no probabilistica por
conveniencia. Participaron en este estudio 31 pacientes que
cumplian los criterios de inclusion: menor de edad inscrito
en un centro de atencién especializada, garantizando que
estaban en tratamiento, tener diagnéstico de hemofilia A
severa. Se excluyeron pacientes con otra alteracién de la
coagulacion. Participaron ademas 2 traductores y un grupo
de 11 expertos.

La estrategia de inclusion de una poblacién de expertos
pretendié evaluar el instrumento en cuanto a calidad,
estructura semadntica y aplicabilidad en la poblaciéon
colombiana para reafirmar su comprensién y utilidad en la
poblacién de ninos con hemofilia.

Se establecieron las siguientes fases acorde a lo propuesto
en otros estudios de adaptacion cultural (Beaton etal., 2000;
Ferrer-Pena et al., 2016; Weinert et al., 2008).

Fase I: Traduccién por comité de idiomas. Se
realizaron dos traducciones por el comité de idiomas
de la Institucién Universitaria Escuela Nacional del
Deporte. Se realiz6 un trabajo independiente de
traduccion de forma literal, evitando errores de
distorsién de las preguntas.

Fase II: Sintesis de las traducciones. Losinvestigadores
realizaron revision de las dos versiones disefiando
un cuestionario final.

Fase III: Retrotraduccion. La versién en espafiol de la
fase anterior se someti6 a traduccion, paraidentificar
cambios en la estructura del instrumento. Esta
actividad estuvo a cargo del comité de la unidad de
idiomas.

Fase IV: Revision por comité de expertos. Se
conformé un comité de revision con 11 expertos,
compuesto por: fisioterapeuta con experiencia en
atencién de pacientes con hemofilia, fisioterapeuta
especialista en neuro-rehabilitacion, fisioterapeuta
magister en discapacidad, hematooncélogo, médico
general con experiencia en atencién a pacientes con
hemofilia, médico magister en gerencia en salud
y director del programa de hemofilia, auxiliar de
enfermeria con experiencia en atencién en pacientes
con hemofilia, licenciado en espafiol, licenciado
en preescolar, terapeuta ocupacional, cuidador de
menor con diagnostico de hemofilia.

La funcion de estos expertos era calificar los 53 items
del instrumento en términos de relevancia, claridad y
relacion con el contexto utilizando una escala Likert de 1 a
5, donde 1 era la peor calificacién y 5 la mejor calificacion
posible, se consideré item problematico al calificado con
alto conteo de no aplica.

Fase V: Pretest: Aplicacién del cuestionario, se
aplicé el cuestionario a los 31 menores, en esta
fase se analizaron las observaciones y respuestas de
cada participante, sinonimos y tiempo promedio
que tardaron los participantes en contestar el
instrumento.

Se aplicé el cuestionario PedHAL de 53 items y 7
dominios, a todos los participantes. Tal y como indica la
version original, se le pregunt6 a cada menor el grado
de dificultad percibida en el ultimo mes para realizar
la actividad indicada en cada item, teniendo 7 opciones
de respuesta en una escala Likert de 0 a 6, donde O
corresponde a la opcién «no aplica» para aquellas
situaciones en que el participante no realiza la actividad,
y las opciones de 1 a 6 van de imposible de realizar a
ninguna dificultad.

La calificacion total sigui6 los parametros del
PedHAL original, que sugiere realizar una conversion
para calificacién total de 0 a 100, donde O es la peor
percepcion de funcionalidad y 100 es la mejor percepcién
de funcionalidad.

En la figura 1 se presenta de forma grafica la estructura
de las fases de adaptacion cultural del cuestionario
PedHAL.

Paediatric Haemophilia
Activities List (PedHAL)

s e

I Traductor al Espafiol 1 I | Traductor al Espafiol 2

l_J

[ Sintesis de Traducciones ]

| Retrotraduccion 1 | |
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’ Revisién Comité de Expertos,
n:11
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| Pretest n: 31 |

Retrotraduccion 2

Figura 1: Fases Adaptacion Cultural del cuestionario PedHAL

Consideraciones Eticas

Este trabajo cont6 con aval del comité de Etica de la
Institucion Universitaria Escuela Nacional del Deporte,
Acta #4,1.01.03.03.19, todos los participantes menores
diligenciaron asentimiento informado y el adulto a cargo

diligenci6 consentimiento informado.
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Resultados

Se detallan a continuacién los resultados teniendo en cuenta
las 5 fases propuestas en este estudio de adaptacion cultural.

Resultados y 2
correspondientes a la traduccion y sintesis: El cuestionario

relacionados con las fases 1
de percepcién de funcionalidad PedHAL, dirigido
a menores entre 8 y 17 afios consta de 53 preguntas
agrupadas en siete dominios, siendo éstos mencionados
en el siguiente orden: sentarse/arrodillarse/estar de pie,
funcién de las piernas, funcion de los brazos, uso del
transporte, autocuidado, tareas domésticas, actividades de
tiempo libre y deportes. En la traduccion no se alter6 el
significado ni aplicacién en el contexto del cuestionario.
Como observacién recurrente se encontrd criticas a la
extension del instrumento.

Resultados relacionados con la fase 3, retrotraduccion:
Se realiz6 analisis de calidad del documento retro-
traducido, como muestra la tabla 1. Se analiz6 la calidad en
documento retro- traducido comparando las dos versiones.
Se encontré variaciones en la longitud de los enunciados,
pistas gramaticales y diferencias culturales en relacion a la
denominacion del transporte publico. El constructo del

instrumento no fue alterado en la versién retrotraducida.

Tabla 1.
Analisis de calidad en documento retro- traducido
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Resultados relacionados con la revision de expertos:
Los expertos valoraron cada item en términos de relevancia,
claridad y contexto, se consideré item problematico
aquel con observaciones en estos 3 aspectos. En la tabla
2, se muestran 13 items sefialados por los expertos por
observaciones de relevancia, claridad o contexto.

Resultados relacionados con el pretest: En esta fase se
revisaron las respuestas proporcionadas por los menores
diagnosticados con hemofilia. Se hizo el conteo de «no
aplica» y se encontr6 que la mayor calificacién de esta
opcion correspondio a los items que se observan en la tabla
3. Se encontraron 13 items con alto conteo de «no aplicay,
esta opcion de respuesta fue utilizada en aquellos items que
no se realizan en el dia a dia de los evaluados.

Con relacién al tiempo tomado para responder el
cuestionario PedHAL, se encontré un promedio de 14,17
minutos en responder la totalidad del cuestionario.

Resultados relacionados con la caracterizacion de los
menores con hemofilia: Una vez establecida la estructura
en espanol se aplicé el cuestionario a una poblacion de
31 participantes. El 100% de los participantes eran de
género masculino, con diagnéstico de hemofilia A severa,
en profilaxis como esquema de tratamiento. La edad

promedio fue 12,03 afios (min 8 max. 17). En cuanto a

Pregunta

Analisis

Significado de los items

Los items fueron percibidos, con el mismo significado en las dos versiones a excepcion del item namero 26.

Tipo de lenguaje

Ambos lenguajes presentaron familiaridad en las dos versiones.

Omisiones, sustituciones o adiciones

No se encontraron aspectos que dificultaran el entendimiento de los items.

Formato del item o cuestionario

No se alter6 el item ni el cuestionario en las dos versiones.

Longitud de los enunciados

Se encontraron variaciones, por diferencia de los verbos en los dos cuestionarios, el cuestionario original se expresaba con

terminaciones “ing” mientras que el cuestionario retro traducido se encontraba con verbos en infinitivo.

Tareas o habilidades Fueron iguales para los dos cuestionarios.

Estructura Gramatical No se alter6 en los dos cuestionarios.

Pistas gramaticales

Se encontraron en el cuestionario retro traducido con tiempos verbales diferentes.

Estructuras sin equivalencias

Las funciones o actividades fueron iguales para los dos contextos.

Términos con significado univoco

Se encontro en la pregunta 26, debido a que el cuestionario original utilizo el término de antebrazo y el retro traducido

utiliza el término de codos, lo cual puede alterar la respuesta del evaluado.

Contenido

Las traducciones no presentaron alteracion en el contenido del cuestionario.

Términos adaptados

Los términos fueron adaptados de forma cuidadosa durante el proceso de adaptacion.

Diferencias culturales

Si se presento, en relacion con la pregunta de transporte plblico.

Constructo No fue alterado el constructo en la version retro traducida.

Tabla 2.

ftems con observaciones de relevancia, claridad o contexto.

N° Item [tem Observacion

5 Arrodillarse o sentarse en cuclillas (doblando sus rodillas)

Relevancia, contexto

6 Inclinar el cuerpo hacia adelante (Ejemplo levantar algo sin doblar las rodillas)

Relevancia, claridad, contexto

10 Permanecer de pie (quieto) por periodos muy largos (mas de 1 hora)

Relevancia, claridad y contexto

13 Caminar distancias largas (mas de 1 hora)

Relevancia, claridad, contexto

16 Pasear (Ejemplo un dia en el zoologico)

Relevancia, Contexto

22 Cargar objetos grandes o pesados con sus dos manos (Ejemplo una caja de juguetes o varios libros)

Claridad

41  Realizar tareas externas (Sacar la basura, lavar el carro)

Claridad

46  Realizar deportes escolares (Ejemplo Atletismo)

Relevancia, claridad y contexto

47  Realizar deportes escolares (Voleibol, softball)

Relevancia, claridad y contexto

48  Practicar deportes en equipo, sin contacto (Voleibol, baloncesto)

Relevancia, claridad y contexto

49  Practicar deportes en equipo, de contacto (Waterpolo, futbol)

Relevancia, claridad y contexto

50  Practicar deportes individuales sin contacto (Tenis, ciclismo)

Relevancia, claridad y contexto

51  Practicar deportes individuales con contacto (Tenis, ciclismo)

Relevancia, claridad y contexto
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Tabla 3.

ftems problematicos con alto conteo de no aplica

No item Item Justificacion

10 Permanecer de pie (quieto) por periodos de tiempo muy largos (masEl cuidador refirio que el menor no tenfa dificultad, sin embargo, refirieron que

de 1 hora) el menor se agot6 rapidamente.

13 Caminar distancias largas (mas de 1 hora) A pesar de no tener dificultad gran cantidad de participantes indicaron que el
menor se agoto rapidamente.

28 Montar bicicleta Se pudo realizar la actividad, ninguno de los menores con hemofilia posee una
bicicleta propia.

41 Realizar tareas externas (Ej sacar la basura, lavar el carro) Los participantes refirieron que estas no son actividades que realizaban a su edad.

43 Salir a pasear e ir a bailar (Ej teatro, museo, cine, bar, discoteca) A pesar de no tener dificultad, los participantes refirieron que estas no son
actividades que realizaban a su edad.

46 Realizar deportes escolares (Ej atletismo) La mayor cantidad de participantes refirio que los menores no realizaron estas
actividades como parte del autocuidado.

47 Realizar deportes escolares (voleibol, softball) La mayor cantidad de participantes refirio que los menores no realizaron estas
actividades como parte del autocuidado.

48 Practicar deportes en equipo sin contacto (voleibol, baloncesto) La mayor cantidad de participantes refirio que los menores no realizaron estas
actividades como parte del autocuidado.

49 Practicar deportes de contacto (Ej waterpolo, futbol) La mayor cantidad de participantes refirio que los menores no realizaron estas
actividades por restriccion médica.

50 Practicar deportes individuales sin contacto (ciclismo, tenis) La mayor cantidad de participantes refiri6 que los menores no realizaron estas
actividades como parte del autocuidado.

51 Practicar deportes individuales de contacto (judo, karate, boxeo,La mayor cantidad de participantes refirio que los menores no realizaron estas

kickboxing) actividades por restriccion médica.
52 Participar en eventos deportivos durante varios dias (Ej natacion,La mayor cantidad de participantes refirio que los menores no realizaron estas

caminatas, ciclismo o un torneo deportivo)

actividades.

53 Iraun campamento escolar o de verano

La mayor cantidad de participantes refirio que los menores no realizaron estas

©

actividades.

la escolaridad todos los participantes estaban escolarizados
13 (41.9%) en primaria, 18 (58.1%) en secundaria.

En cuanto a la percepcion de funcionalidad por
dominios, se encontraron las calificaciones mas bajas en
los dominios funcién de las piernas, tareas domésticas,
actividades de tiempo libre y deportes. La calificacién total
mostr6 un promedio de 92.4 (42-100).

Discusion

En esta investigacion se propuso la adaptacién cultural
del cuestionario PedHAL, para su uso en Colombia.
Se espera que esta escala pueda ser de utilidad para los
proximos  estudios de validacion, dado que valora la
percepcion funcional, segin las recomendaciones de la
Federacion Mundial de Hemofilia (Srivastava et al., 2020).

Se encontraron durante la realizacién de esta
investigacion diversas formas de hacer el proceso de
adaptacién cultural (Sanchez et al., 2021). Algunos autores
proponen, como en este caso, terminar la adaptaci(’)n
cultural con una prueba piloto o pretest y otros que
sugieren andlisis de cualidades psicométricas en la fase final
(Beaton et al., 2000; Gouw et al., 2019; Marfa Ramada-
Rodilla et al., n.d.; Timmer et al., 2018).

Desde la fase de traduccién se encontraron potenciales
items probleméticos, de 53 items solo 26 no tuvieron
ninguna observacién, 14 tuvieron algunas recomendaciones
semanticas menores y 13 se clasificaron como items
probleméticos por tener observaciones en relevancia,
claridad y relacién con el contexto. Lo que podria dificultar
la aplicabilidad en un posterior estudio de validacién. Esta

consideracion fue una sugerencia recurrente entre los
participantes y en el grupo de expertos relacionada con
la extension del instrumento, lo que esta en linea con lo
planteado en tltimas revisiones del PedHAL que proponen
versiones cortas de este instrumento (Kuijlaars et al., 2021).

Ademas de la extension del instrumento, el comité
revisor designado para esta adaptacion cultural, consider6
revisar el rango de edad (8 — 17) al que va dirigido el
instrumento PedHAL. El amplio rango de edad podria
generar diferente impacto en las diversas actividades
listadas en el cuestionario sobre todo para los mayores.
Sugirieron la posibilidad de utilizar la version para adultos
de Hemophilia Activities List (HAL) para la evaluaciéon
de los menores entre 14 y 18 afios (Germini et al., 2022;
Hermans et al., 2015; Sherlock et al., 2010).

En este estudio se encontraron 13 items que indicaron
diferencias entre el contexto y cotidianidad entre la
poblacién de este estudio y la poblaciéon holandesa,
mostrando la importancia de la adaptacién cultural para
instrumentos de medicién, estos items estan relacionados
con transporte y practicas de actividades que no se
corresponden con el contexto colombiano.

Si bien diversos estudios respaldaron la practica de
actividad fisica en esta poblacién (Baumgardner et al.,
2013; Bérubé et al., 2017; Felipe-Rello et al., 2020;
Sherlock et al., 2010), este estudio mostré que en los items
relacionados con esta practica se encontraron diferencias
contextuales entre la version original y la revision del
comité para la version al espariol.

En cuanto a la opcién de respuesta «no aplicay
seleccionada, se sugiere en estudios futuros indagar si las
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actividades que no realizaba el menor eran por alteraciéon
funcional que le impedian realizarla o por una restriccion
de los padres o personal del centro de atencion al que
pertenecian (Diaz et al., 2020).

Conclusiones

La traduccion al espafiol y la adaptacion cultural a
Colombia del cuestionario PedHAIl, mostré dificultades
en 13 items. Estos estaban relacionados con el transporte,
ocupacién del tiempo libre y el deporte que no eran
realizables en el contexto colombiano de manera cotidiana,
se deberan evaluar en futuros estudios en los que se realice
la validacion de la escala adaptada.
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