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Traduccion, adaptacion cultural y validacion lingiiistica
(inglés-castellano) de dos cuestionarios
de evaluacion del duelo perinatal (PGiIS ysss)

Translation, cultural adaptation, and linguistic validation (English-Spanish)
of two perinatal loss assessment questionnaires (PGIs and Sss)
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RESUMEN: Este articulo presenta la validacién lingiiistica y
cultural al contexto espafiol de dos cuestionarios relacionados
con la salud reproductiva que evaldan los aspectos emocio-
nales que tienen lugar tras una pérdida perinatal: la escala de
intensidad de duelo perinatal (Perinatal Grief Intensity Scale,
PGIS) y la escala de estigma en el duelo perinatal (Stillbirth
Stigma Scale, sss). Se llevé a cabo un proceso estandarizado
de traduccion y retrotraduccién anénimo y se examind la ade-
cuacion conceptual de la escala al contexto espanol a través de
un total de cinco entrevistas cognitivas a madres que habian
sufrido una pérdida perinatal. En las entrevistas cognitivas no
se sefialaron dificultades de comprension de los items ni de las
escalas de respuesta utilizadas. En conclusion, las versiones en
castellano de ambas escalas presentan una buena adecuacién
al contexto espaiiol.

PALABRAS CLAVE: adaptacion cultural, cuestionarios, duelo
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ABSTRACT: This article presents a Spanish linguistic and cul-
tural validation of two questionnaires on reproductive health,
which are designed to assess emotional response after perinatal
loss: the Perinatal Grief Intensity Scale (PG1S) and the Stillbirth
Stigma Scale (sss). A standardised process of anonymous trans-
lation and back-translation was carried out and the conceptual
appropriateness of the scale to the Spanish context was exam-
ined through a total of five cognitive interviews with mothers
who had suffered a perinatal loss. In the cognitive interviews,
no difficulty understanding the items or the response scales used
was observed. In conclusion, the Spanish versions of both scales
are well adapted to the Spanish context.
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1. Introduccion

La pérdida de un hijo es uno de los acontecimientos que ma-
yor sufrimiento puede provocar en una familia, especialmente
debido al proceso de duelo que conlleva (Fernandez-Alcidntara
y Zech, 2017). El duelo puede entenderse como el proceso emo-
cional que tiene lugar tras la pérdida de un ser querido, e inclu-
ye reacciones tales como sentimientos de anhelo, tristeza, rabia,
culpabilidad y sensacién de que la vida no tiene sentido, entre
otros (Fernandez-Alcantara et al., 2012). Si bien algunos due-
los se van a reconocer desde el ambito social y cultural, existen
algunas pérdidas en las que se produce una desautorizacién,
entendida como una dificultad para poder hablar abiertamente
de las mismas y para expresar las emociones relacionadas con
dicha pérdida (Fernandez-Alcantara et al., 2021). Keneth Doka
(1999) acuid el término duelo desautorizado para hablar de
este tipo de pérdidas, entre las que se encuentran las pérdidas
perinatales.

Cuando hablamos de pérdidas perinatales hacemos referen-
cia a la pérdida de un/a hijo/a en cualquier edad gestacional
o en los momentos posteriores al parto, normalmente hasta
los siete primeros dias (Setubal et al., 2021). En funcién de la
edad gestacional podemos diferenciar entre abortos tempra-
nos, abortos tardios y pérdidas posparto. Diversos estudios
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han puesto de manifiesto que las pérdidas perinatales pueden
estar asociadas no solo a experiencias intensas de duelo, sino
también a una sintomatologia de ansiedad, depresién o estrés
postraumatico que puede ser duradera (Ferndndez-Alcdntara
et al., 2012). En este sentido, es importante tener en cuenta que,
ante la pérdida de un ser querido, existen diferentes trayecto-
rias como una adaptacién rapida y/o resiliente a la pérdida, un
proceso de duelo intenso que disminuya con el tiempo o una
intensidad alta que desemboque en el actualmente denominado
duelo prolongado o complicado (Bonanno y Malgaroli, 2020).

Las pérdidas perinatales tienen una serie de caracteristicas
que las diferencian de otros tipos de pérdidas (Ferndndez-Al-
cantara et al., 2012). En primer lugar, ademds de la pérdida
del/la hijo/a, se pierden no solo un presente sino el futuro y
las expectativas que los padres pudieran tener depositadas en
el bebé. En este sentido, el vinculo y el apego que se hubieran
establecido con el bebé van a ser una informacién muy impor-
tante a tener en cuenta para gestionar estas pérdidas (Pinilla y
Hermosillo, 2021). En segundo lugar, se trata, en la mayor parte,
de experiencias en las que no tiene por qué existir una prepara-
ci6én o una anticipacién (como puede ocurrir con las pérdidas
debidas a una enfermedad o patologia), por lo que, en muchos
casos, los padres y las madres no van a disponer de recursos o
de estrategias de afrontamiento adecuadas frente a la pérdida
(tales como la posibilidad de integrar las diferentes y complejas
emociones ante la pérdida o buscar apoyos adecuados). En ter-
cer lugar, silos consideramos duelos desautorizados, tal y como
los hemos denominado anteriormente, nos vamos a encontrar
con una falta de apoyo y sostén por parte del entorno social,
como, por ejemplo, la dificultad para hablar abiertamente de
la pérdida, asi como sentimientos de vergiienza, de culpa o de
estigmatizacién en los padres y madres que sufren una pérdida
de este tipo (Pollock ef al., 2020?). Finalmente, con la pérdida de
un bebé también se pone en jaque el rol de la pareja como pa-
dres, lo que puede tener importantes repercusiones en aspectos
como la autoestima, la depresién o la ansiedad (Ferndndez-Sola
et al., 2020; Kersting y Wagner, 2022).

Son diversos los estudios que han indagado de manera cua-
litativa en las experiencias de padres y madres que han sufrido
pérdidas perinatales, destacando la importancia de ser escucha-
dos y ser reconocidos en su dolor y en sus particularidades sin
que se nieguen su pérdida ni sus vivencias. Ademds del uso de
entrevistas de corte cualitativo, en la actualidad disponemos de
una serie de instrumentos para su valoracién, también llama-
dos escalas o cuestionarios, que nos permiten conocer en mayor
profundidad la vivencia del duelo en padres y madres tras una
pérdida perinatal. Las recientes revisiones (Setubal et al., 2021;
Wright y Carpenter, 2023) han identificado un total de siete
instrumentos para medir la intensidad del duelo perinatal. De
todos ellos, Gnicamente la escala Perinatal Grief Scale (PGs)
(Toedter et al., 1988) se encuentra adaptada al castellano. Dicho
instrumento evalta diferentes reacciones ante el duelo tales co-
mo depresion, enfado, disfuncién social o espiritual, pérdida de
control o culpa. Ha sido adaptado tanto para la poblacién mexi-
cana (Capitulo et al., 2010) como para la poblacién espaiola
(Paramio-Cuevas, 2016). Si bien dicho instrumento es de gran

utilidad para evaluar la intensidad del duelo perinatal —puesto
que incluye toda una serie de sintomas o de experiencias que
pueden vivir los padres y madres—, no disponemos en nuestro
contexto de herramientas que nos permitan conocer los proce-
sos y las percepciones del duelo perinatal ni profundizar en las
sensaciones de estigmatizacién ni de desautorizacién que ca-
racterizan a este tipo de duelos. Asi, en los dltimos afos se han
desarrollado otros instrumentos que permiten evaluar otros
aspectos también esenciales en el duelo perinatal, sin centrarse
unicamente en la descripcion de las experiencias de los padres
y madres. Entre ellos se encuentran las dos escalas objeto de
este estudio: Perinatal Grief Intensity Scale (pG1s) y Stillbirth
Stigma Scale (sss).

La PGIs, desarrollada por Hutti et al. (1998), es el segundo
instrumento mas utilizado en la evaluacién del duelo perinatal
(Setubal et al., 2021). Al contrario que la PGs, este instrumento
tiene como objetivo predecir como se van a desarrollar los pro-
cesos de duelo asociados a pérdidas perinatales que tienen lu-
gar en diferentes periodos gestacionales. Por ello, se centra en la
evaluacion de cdmo el padre y la madre perciben la experiencia
de la pérdida perinatal a través de la valoracién de tres factores
relacionados: sila pérdida se ha experimentado como algo real,
si ha existido congruencia en la experiencia de pérdida y cémo
la persona ha hecho frente a la situacion. En el primer factor se
evalua si la pérdida se ha vivido como algo real, es decir, si pre-
viamente al fallecimiento existia un fuerte vinculo entre el bebé
y la madre o el padre. En esta linea, diferentes estudios hablan
de la presencia de una relacién de objeto virtual o prenatal por
la cual el vinculo puede expresarse incluso antes de la concep-
cién: a través de las fantasias, del imaginario de los padres, de la
existencia de un deseo por ese hijo, de su aparicion en el discur-
so familiar, etc. (Talarn et al., 2013). Ese bebé imaginado o ideal
va a ir tomando forma también a través de los movimientos, las
conversaciones que los padres tienen con (o sobre) él/ella, asi
como a través de sus diversas fantasias o representaciones men-
tales (Domingo-Pefia, 2022). En el segundo factor se valora la
congruencia entre cdmo ha sido la experiencia de la pérdida y
el ideal o lo esperado por los padres. Hay que sefalar que, en
muchos casos, no hay un ideal al respecto, puesto que los padres
ni siquiera han podido pensar en la situaciéon de pérdida. Sin
embargo, el propio proceso de embarazo va a estar marcado por
la espera y por el no saber, siendo inevitable una cierta incerti-
dumbre con respecto a cémo se va a desarrollar el nifio o cémo
serd el nacimiento (Recalcati, 2018). Hutti et al. (1998) hacen re-
ferencia en esta dimensién a como ha sido la interaccién de los
padres con el personal sanitario, a sus vivencias emocionales y
al apoyo social que han percibido. Finalmente, el tercer factor
mide la capacidad de los padres para la toma de decisiones o
la realizacion de acciones para aumentar la congruencia. Esta
tercera dimension esta relacionada con la capacidad de afronta-
miento de los propios padres, es decir, con cdmo se han podido
comportar tras la pérdida. Segtin este modelo, las respuestas
mads intensas de duelo se dardan cuando los padres perciban que
la pérdida se ha vivido como algo real, como algo muy alejado
de las expectativas que tenfan y si han percibido que no podian
hacer nada al respecto.
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Como se puede comprobar, la PGIS es un instrumento de
gran interés porque no solo recoge cémo ha sido la vivencia
del duelo de estos padres, sino que también aporta informa-
cién sobre el vinculo y sobre el modo de actuar de los mismos
ante la pérdida. Al compararla con la pGs, Hutti ef al. (2018)
encontraron que la PG1s era mucho mas ficil de contestar para
los padres y que era capaz de predecir aquellos casos que pos-
teriormente podian ser calificados como de duelo prolongado
perinatal. Ademds, la PGIs es muy 1til como instrumento de
cribado o de evaluacidn inicial de los procesos de duelo peri-
natal (Hutti et al., 2017).

Directamente relacionadas con la vivencia del duelo peri-
natal podemos encontrar las experiencias antes sefialadas con
relacién a la desautorizacion de la pérdida. Investigaciones pre-
vias han mostrado que para los padres y madres que sufren una
pérdida perinatal es muy complicado hablar de la pérdida de su
bebé, no solo en la propia pareja, sino también con la familia o
con los amigos mds cercanos (Pollock et al., 2021; Testoni et al.,
2020). Asi, los padres y madres sefialan de manera habitual sen-
tirse estigmatizados, sobre todo por una sensacién de soledad,
rechazo y silencio respecto a su experiencia de duelo perinatal
(Pollock et al., 2020%). En muchos casos pueden llegar incluso a
sentirse discriminados por parte de los profesionales de la salud
que los atienden y por sus propios seres queridos. Esta vivencia
puede ir asociada a una mayor intensidad del duelo perinatal,
a mayores niveles de depresion y a problemas de autoestima
(Pollock et al., 2020%). Hasta hace muy poco no se disponia de
instrumentos especificos para evaluar el estigma en el duelo
perinatal debido también a la dificultad de definir dicho con-
cepto (Pollock et al., 2019). Una excepcidn es la Stillbirth Stigma
Scale (sss), desarrollada recientemente por Pollock et al. (2019;
2020V), que permite evaluar diferentes dimensiones del estig-
ma en estos casos. Se trata de un instrumento conformado por
20 items y cuatro dimensiones, a saber: la devaluacién percibi-
da, la presencia de discriminacién a raiz de la pérdida, la auto-
percepcion de estigma y el nivel de exposicion o de expresion
de la pérdida perinatal. La primera dimensién, que los autores
denominan devaluacion percibida, hace referencia a la percep-
cién que tienen los padres sobre las actitudes negativas de su
entorno, asi como a las creencias que pueden afectar a su estatus
como padres tras la pérdida. La presencia de discriminacion se
refiere a experiencias de este tipo en diversos escenarios socia-
les, tales como la familia o la interaccién con los profesionales
de la salud. La autopercepcion del estigma se refiere a hasta qué
punto los propios padres y madres adoptaban actitudes negati-
vas hacia ellos mismos a raiz de la pérdida perinatal. Finalmen-
te, el nivel de expresién de la pérdida perinatal se relacionaba
con la capacidad o habilidad de los padres para hablar sobre su
pérdida con otras personas (Pollock et al., 2019; 2020P).

Hasta la fecha, tinicamente disponemos de un instrumen-
to adaptado en lengua castellana para evaluar los procesos de
duelo perinatal, la escala PGs, puesto que nila pG1s nilasss se
han adaptado ni validado lingiiisticamente en nuestro contexto.
Disponer de una adecuada validacién lingiiistica de ambos ins-
trumentos sera de gran utilidad para poder conocer de primera
mano la experiencia de los padres y las madres que sufren una

pérdida perinatal, asi como para poder predecir e identificar
aquellos casos que tengan un mayor riesgo de desarrollar sin-
tomas de duelo complicado perinatal. Por ello, el objetivo del
presente estudio fue realizar y evaluar la traduccién, la adapta-
cién cultural y la validacién lingtiistica del inglés al espanol de
lapGis ydelasss.

2. Método

21. Instrumentos

La escala estadounidense Perinatal Grief Intensity Scale
(pG1s) fue disenada por Hutti ef al. (1998) con el objetivo de
predecir cdmo se van a desarrollar los procesos de duelo aso-
ciados a pérdidas perinatales que tienen lugar en diferentes
periodos gestacionales, como hemos mencionado con anterio-
ridad. Esta compuesta por un total de 14 items que evaldan la
intensidad del duelo perinatal y comprende tres dimensiones:
la percepcion de la realidad de la situacién del embarazo y del
bebé (6 items), la congruencia en la experiencia (4 items) —aso-
ciada a la satisfaccion percibida con el proceso de pérdida— y
la sensacién de confort o apoyo por parte de otros (4 items),
que destaca la capacidad para poder tomar decisiones y para
expresar sus necesidades a los demas. Cada item se evalda con
una escala tipo Likert de cuatro opciones de respuesta y con
un rango que se sitda entre 1 («completamente de acuerdo») y
4 («completamente en desacuerdo»).

La escala australiana Stillbirth Stigma Scale (sss) fue desa-
rrollada por Pollock et al. (2019; 2020°) con el objetivo de eva-
luar el estigma asociado a la vivencia de una pérdida perinatal a
través de 20 items que evaltan un total de cuatro dimensiones:
la devaluacién percibida (6 items), la presencia de discrimina-
cién a raiz de la pérdida (7 items), la autopercepcion de la es-
tigmatizacion (4 items) y el nivel de exposicion o de expresion
de la pérdida perinatal (3 items). Los participantes valoran cada
item usando una escala tipo Likert de cinco puntos en la que
1 significa «completamente de acuerdo» y 5, «completamente
en desacuerdo».

2.2. Proceso de traduccion-retrotraduccién

Parala traduccidn de estas escalas se llevé a cabo un protoco-
lo comiin internacional basado en el método de traduccién-re-
trotraduccion de acuerdo con unas directrices generales acep-
tadas por la comunidad cientifica internacional.

La retrotraduccidn es el procedimiento que consiste en vol-
ver a traducir un texto a su idioma original para comprobar la
calidad de la traduccidn, la precisién del significado y la equi-
valencia. Si tu encargo consiste en una traduccién del inglés al
espafol, durante la retrotraduccion el cliente encargard a otro
traductor que traduzca tu texto al idioma original (de espafol
a inglés) sin contar con ninguna referencia del texto original.
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Su objetivo es garantizar que la traduccién expresa el mismo
mensaje que el texto original, por lo que acttia como herramien-
ta de control de calidad. La retrotraduccién brinda una visiéon
clara del proceso de traduccidn tanto al traductor como al clien-
te, ya que lo somete a un andlisis muy exhaustivo. Sin embargo,
y aunque es el procedimiento mas utilizado en la actualidad,
no resuelve todos los problemas ni sustituye otros procesos de
revisién ni correccion.

Este procedimiento comprende dos traducciones directas
(fase 1), seguidas de una reunién de consenso formada por un
comité multidisciplinar de personas expertas (fase 11) y una tra-
duccién inversa (fase 111) con su correspondiente reunién de
consenso (fase 1v) para conseguir una adaptacién cultural y su
posterior validacién en espafiol. La adecuacién conceptual de
las escalas al contexto espafiol se examind a través de cinco en-
trevistas cognitivas realizadas por un psicélogo con experiencia
en evaluacion de resultados en salud (prueba piloto de com-
prensién y validez de contenido de los ftems) a madres que ha-
bian sufrido una pérdida perinatal (es decir, la que se produce
tras la muerte del bebé durante el embarazo o en los momentos
previos o posteriores al parto), seguidas de una ultima reunién
de consenso con expertos (fase v).

Se pidié a los traductores que evaluasen el grado de dificul-
tad de las traducciones en una escala de 1 a 10 y que clasifica-
ran los cambios sintacticos, semanticos o culturales que habian
llevado a cabo.

Dos filélogas, traductoras de inglés cuya lengua materna era
el espafiol y que no estaban vinculadas al proyecto ni al tema
del estudio, tradujeron la versién inglesa del cuestionario al es-
panol. Posteriormente, un filélogo, traductor de espafiol cuya
lengua materna era el inglés y que no conocia la version original
delapaGis nidelasss, tradujo la primera versién consensuada
en espaiol al inglés en un proceso de retrotraduccion.

A los tres se les solicité que evaluasen el grado de dificul-
tad de las traducciones, asi como el de la retrotraduccion de los
items en una escala de 1 a 10 y que clasificaran los cambios rea-
lizados en tres tipos: A, B o C. Se clasificé como item con tipo
de cambio A cuando no fue preciso realizar cambios en la tra-
duccién mas alld de los necesarios de la lengua a la que se tradu-
ce y la oracién conservaba practicamente la misma estructura
sintdctica; los de tipo B1 eran cambios de tipo morfosintactico
(género, nimero, modo y tiempos verbales, preposiciones, ar-
ticulos, adverbios acabados en -mente, gerundios, voz pasiva,
orden de los elementos en la oracidn, entre otros); los de tipo B2
eran cambios de tipo léxico-semdntico (modificaciones por
sustitucion, inclusién u omisién de una palabra o expresion,
expresiones coloquiales, grado de formalidad o frases negativas,
entre otros) y los de tipo B3 eran adaptaciones de determinadas
expresiones socioculturales, por ser distintas a las de la lengua
original. Por dltimo, los ftems con cambios de tipo C se refe-
rian a ftems que no se pueden aplicar en el contexto de destino.

Sellevé a cabo una reunién de consenso entre investigadores
y traductores en la que se compararon la version retrotraduci-
da al espafiol y la inglesa y se consensud una versién prelimi-
nar en espafol. Con esta version se realizaron las entrevistas
cognitivas.

2.3. Entrevistas cognitivas (PGIS y SSS)

Se seleccionaron 5 mujeres que eras usuarias de asociacio-
nes de duelo perinatal y que habfan experimentado una pérdida
perinatal. Su captacidn se realizd por correo electrénico a través
de las asociaciones participantes.

Una vez se contactd con las mujeres identificadas, el entre-
vistador explicé a las participantes el objetivo del estudio, la
voluntariedad de su participacion y las cité para la realizacion
de la entrevista a través de la plataforma Google Meet. Las en-
trevistas fueron grabadas en audio y llevadas a cabo por un
investigador entrenado en la realizacion de este tipo de entre-
vistas.

Se les pididé que leyesen en voz alta el cuestionario, que lo
fuesen contestando a la vez y que indicasen si comprendian los
items o si contenfan algiin concepto dificil de entender. Tam-
bién se examind la compresion de las instrucciones y las alter-
nativas de respuesta. Por ultimo, se les pregunté si considera-
ban que faltaba algiin item importante en relacion con el tema
de estudio o si sobraba alguno. La informacién que aportaron
las entrevistadas fue analizada por el equipo investigador, que
posteriormente consensud si se debifa introducir algin tipo de
cambio o modificacién.

3. Resultados

3.1. Escalapais: traduccion-retrotraduccion

Para el analisis del proceso de traduccidn-retrotraduccion,
se registrd el grado de dificultad asignado por cada uno de los
traductores para cada uno de los items y se examind el grado de
coincidencia o discrepancia, considerdndose una distancia de
mas de dos puntos como discrepancia.

La dificultad de los items no fue alta, entre 1y 4. Los items
con menor dificultad en la traduccion directa fueron el 1, 3, 5, 6,
7,8,9,10,11, 12,13 y 14. Los tinicos dos items con un desacuerdo
de dos puntos entre los traductores y puntuaciones brutas mas
altas fueron el 2 y el 4.

Se obtuvo la traduccién consensuada después de realizar las
dos traducciones. Con el fin de obtener un cuestionario que
fuera lingtiisticamente sencillo para el usuario medio y tras
una reunién de consenso entre los investigadores y el equipo de
traduccidn, se realiz6 una serie de modificaciones tanto morfo-
sintacticas como léxico-semdnticas, estas tltimas sin conllevar
pérdidas del significado original.

Modificaciones morfosintacticas (cambios de tipo Bl)

Las modificaciones morfosintacticas fueron las siguientes:
tiempos verbales mas acordes con la estructura gramatical de la
oracion en espaiiol, tales como el pretérito indefinido que pasa
a pretérito imperfecto en la mayor parte de los items, a saber,
1,2,3,5,6.7,8,9y10,y el pretérito imperfecto, que se convierte
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en pretérito perfecto en los items 11, 12, 13 y 14, principalmente,
ademads de la inclusién del género masculino y femenino en los
items 4, 12, 13y 14.

Modificaciones léxico-semanticas (cambios de tipo B2)

Una vez revisadas las dos traducciones directas por un comi-
té interdisciplinar de personas expertas, se decidié consultar so-
bre la redaccion final de los items 7, 9 y 11 a la autora responsable
de la creacion de la escala, Marianne Hutti. Una vez aceptados
los cambios, los ejemplos de la propuesta del item 7 se anadie-
ron al item 9, en el que se preguntaba por lo mismo, pero, en
vez de en las primeras horas de la pérdida, en las semanas pos-
teriores a la misma.

A continuacion, se presentan los cambios propuestos inicial-
mente y las propuestas finales de los items 7 y 11:

ftem 7: modificacién por inclusién de elementos

aclaratorios.

No quedaba claro a qué se referfa la pregunta con relacién
a lo que la gente podia decir o hacer, por lo que consultamos
si se podfan afiadir algunos ejemplos aclarativos. Con el visto
bueno de la autora, la version definitiva quedd como se puede
ver en la propuesta final.

7. In the first hours and days after my loss, if people
said or did things that made me feel bad, I was able to ask
them to stop.

Propuesta inicial:

7. En las primeras horas y dias después de mi pérdida,
si la gente decia o hacia cosas que me hacfan sentir mal,
era capaz de pedirles que dejaran de hacerlo.

Propuesta final:

7. En las primeras horas y dias después de mi pérdida,
sila gente decia cosas (p. ej., puedes tener otro bebé, mejor
que te haya pasado antes que después, efc.) o hacfa cosas
(p. €j., fingir que no habia sucedido nada, no hablar del te-
ma, etc.) que me hacian sentir mal, era capaz de pedirles
que dejaran de hacerlo.

ftem 11: modificacién por omisién y sustituciéon de dos

adjetivos.

Se le comunicé a la autora que el adjetivo perinatal en per-
inatal loss resultaba redundante en espafiol, por lo que se iba
a suprimir en los items 11 a 14. Igualmente, se le coment6 que
la expresion estar satisfecho en espaiiol hace referencia a ‘estar
contento, y no estabamos seguros de si una persona podia estar
contenta con la experiencia de una pérdida, por lo que suge-
rfamos modificarla, sin cambio de significado, por la de estar
conforme. La autora comentd que esta ultima traduccion se
acercaba mucho mds a lo que los padres querian decir cuando
se hablaba de esta cuestion.
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11. During and after my perinatal loss, I was satisfied
with the way my loss experience unfolded, given that I had
to go through it.

Propuesta inicial:

11. Durante mi pérdida y después de ella, me he senti-
do satisfecha/o con la manera en que se ha desarrollado
mi duelo, dado que era algo por lo que tenfa que pasar.

Propuesta final:

11. Durante mi pérdida y después de ella, me he senti-
do conforme con la manera en que se ha desarrollado mi
duelo, ya que era algo por lo que tenfa que pasar.

Por lo demas, el sustantivo nurses (item 14) se tradujo co-
mo ‘personal de enfermeria’ por economia del lenguaje, ya que
engloba a enfermeras y enfermeros.

No hubo modificaciones, por otra parte, en el plano mor-
fosintictico en cuanto a la repeticién léxica, que la sintaxis in-
glesa soporta sin grandes problemas. La hemos conservado en
espafiol en los items 2, 3, 7, 8, 9, 10, 11, 12, 13 y 14, asi como el
paralelismo gramatical de las mismas (frases que se rigen con
el mismo orden sintdctico), con el fin de facilitar su legibilidad.

Tampoco hubo cambios en el plano Iéxico-semantico res-
pecto al titulo y la sigla. El equipo decidié mantener la sigla en
inglés y no crear una nueva sigla en espafiol para no contribuir
al abuso de las siglas no consagradas que proliferan en el len-
guaje de las ciencias de la salud (Congost-Maestre, 2016). En
cuanto a la gradacion de las opciones de respuesta, en la traduc-
cién de la escala tipo Likert del cuestionario sss, las respuestas
de posibilidades graduadas mantienen la misma gradacién e
intensidad en ambas culturas y sus intervalos o distancias son
equidistantes. Por lo que se refiere a la retrotraduccidn, el grado
de dificultad oscil6 entre 3 y 7. Los items con menor dificultad
(menor que 5) fueron cuatro, el 1, 2, 5 y 10. Los items con mayor
dificultad (igual o mayor que 5) fueron diez, el 3, 4, 6,7, 8, 9, 11,
12, 13 y 14. Una vez comparadas la retrotraduccién y la versién
original inglesa en una reunién de consenso entre los investi-
gadores y el equipo de traduccién, no se modificé ningin item.

Finalmente, ningun item precisé de cambios culturales, ni
de tipo B3 ni de tipo C.

3.2. EscalaPals: entrevistas cognitivas

Las participantes indicaron que el cuestionario era completo
y los items se comprendian bien. No sugirieron que fuese nece-
sario afiadir nada a los items tal y como se encontraban redac-
tados, ni indicaron que se omitiera ninguno de los items. Las
instrucciones y las alternativas de respuesta se comprendieron
también adecuadamente. Como todas las participantes mostra-
ron una buena compresién de los items, no fue preciso realizar
modificaciones a la versién consensuada después del proceso
de traduccién-retrotraduccién.

Panace@ | vol. XXIV, n.° 58. Segundo semestre, 2023


https://www.tremedica.org/revista-panacea/

<https://www.tremedica.org/revista-panacea/> | TRibuna

3.3. Escala sss: traduccion-retrotraduccion

Para el analisis del proceso de traduccion-retrotraduccion,
se registré el grado de dificultad asignado por los traductores
para cada uno de los items y se examind el grado de coinci-
dencia o discrepancia, considerandose una distancia de mds
de dos puntos como discrepancia, al igual que hicimos con la
escala PGIS.

La dificultad de los items fue media-alta, entre 1y 7, debido,
sobre todo, a la traduccién del término stillbirth, como se ex-
plicard mds adelante. Los items con menor dificultad en la tra-
duccién directa fueron el 1, 6 y 17. Los items con un desacuer-
do de dos puntos entre los traductores y con las puntuaciones
brutas mas altas fueron los items 2, 3, 4, 5, 7, 9,10, 11, 12, 13, 14,
15, 16, 18, 19 y 20.

Se obtuvo la traduccidn consensuada después de realizar las
dos traducciones. Con el fin de obtener un cuestionario que
fuera lingiiisticamente sencillo para el usuario medio y tras
una reunién de consenso entre los investigadores y el equipo
de traduccidn, se realizaron una serie de modificaciones tanto
morfosintacticas como léxico-semdnticas, estas dltimas sin su-
poner la pérdida del significado original, igual que se hizo con
la escala pGr1s.

Modificaciones morfosintacticas (cambios de tipo B1)

Solo hay un cambio de tiempo verbal en el item 15 que pasa
de pretérito indefinido a pretérito perfecto por adecuacion tem-
poral y coherencia con el resto de los items del cuestionario. Se
incluyen ambos géneros en los items 6, 7, 8, 9, 11, 13, 15, 16 y 17.

Modificaciones léxico-semanticas (cambios de tipo B2)

El punto mas problematico que hubo fue la traduccién de
la palabra stillbirth, que fue la que, en realidad, elevé el grado
de dificultad. La traduccion literal de stillbirth es ‘mortinato’
—segun la Real Academia Espafiola (RAE), s. v., «Dicho de una
criatura: Que nace muerta», y segun MedlinePlus: «Un mor-
tinato es cuando un bebé muere en el ttero durante las ulti-
mas 20 semanas del embarazo»—. La traduccién técnica seria
‘muerte fetal o perinatal’ No consideramos apropiada ninguna,
por lo que el equipo decidi6 escribir a la primera autora del
articulo original de validacién de la escala, a la investigadora
Danielle Pollock, quien estaba de acuerdo con nuestra modi-
ficacion de muerte perinatal por pérdida del bebé con el fin de
que el grado de formalidad no fuese tan alto y resultara mds ac-
cesible para madres y padres. Asi se hizo en los items 2, 3, 6, 7,
8,9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 18, 19 Y 20.

Otros cambios 1éxico-semdnticos, que no alteraron el signi-
ficado de las oraciones, fueron los siguientes:

Item 4: modificacién por sustitucion
Most people will accept your child as one of your own.

La mayoria de la gente aceptara al bebé como uno mds
de la familia.

La expresion one of your own se acordé traducirla como ‘uno
mas de la familia’

Item 8: modificacion por sustitucion

Sometimes I feel that I have being talked down to be-
cause of my stillbirth.

Me he sentido a veces menospreciada/o a causa de la
pérdida de mi bebé.

La expresion I have being talked down se le comentd también
a la autora porque no estabamos seguros de que, en este con-
texto, significara ‘tratar a una persona con condescendencia.
El sentido que aqui tenia era mas el de ‘hablarle mal a alguien,
con desprecio; por lo que el equipo decidié traducirlo por ‘me-
nospreciar’

Adaptacién de expresiones socioculturales (cambios de ti-
po B3)

La expresion extended family es interpretada de distinta
manera segun la cultura (Congost-Maestre, 2012), por lo que el
equipo entendid que, en este contexto, se hacia referencia a una
familia cercana mds amplia que la nuclear propiamente dicha
(padres e hijos). Asi pues, se tradujo por ‘parientes, teniendo en
cuenta el significado que ofrece la RAE, s. v.: «Respecto de una
persona, se dice de cada uno de los ascendientes, descendientes
y colaterales de su misma familia, ya sea por consanguinidad o
afinidad».

Por otro lado, no hubo cambios en el plano morfosintactico
en cuanto a la repeticion léxica y, por ende, al paralelismo gra-
matical, lo cual se da en los items 1, 2, 3, 4,5, 6, 7, 8, 9, 11 y 13.

Tampoco los hubo en el plano léxico-semantico respecto a
la sigla, que se mantuvo en inglés en el titulo de la escala, ni en
la graduacién de las opciones de respuesta, que conserva igua-
les su gradacién y su intensidad, manteniéndose equidistantes.

En relacién a la retrotraduccion de la escala sss, el grado
de dificultad fluctud entre 3 y 8. Los items con menor dificul-
tad (menor que s5) fueron ocho, el 1, 2, 4, 10, 12, 15, 17 y 18. Los
items con mayor dificultad (igual o mayor que 5) fueron doce,
el3,5,6,78,9,11,13, 14, 16, 19 y 20. La retrotraduccién resultd
ser bastante fiel al original, teniendo en cuenta que el traductor
era britdnico y utilizé palabras y expresiones diferentes —aun-
que sinénimas— a las del original: baby en vez de child (items
1, 3, 4, 5); having to talk about en lugar de discussing (item 3);
the loss of your baby por stillbirth —término con un alto grado
de formalidad en la versién original (Congost-Maestre, 2016)—
(ftems 2, 3, 7, 8, 10, 11, 12, 13, 15, 16, 18, 19 y 20); keepsakes por
momento’s (item 5); treated differently por discriminated (tér-
mino con un registro lingiiistico alto también) (items 7, 9 y 13);

felt looked down por being talked down (item 8); bothered to

talk por interested in talking (item 12); talking about me por
blemished (item 17); difficult por hard (item 19) y strangers en
lugar de people I do not know (item 20). Una vez comparadas
la retrotraduccién y la version original inglesa en una reunién
de consenso entre los investigadores y el equipo de traduccién,
ningtn ftem se modificé.
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34. EscalaPaGis: entrevistas cognitivas

Las participantes indicaron que el cuestionario era completo
y que los items se comprendian bien, por lo que no sugirieron
afiadir ningtin aspecto mads a la escala ni que se suprimiera nin-
guno de los items. Las instrucciones y las alternativas de res-
puesta se comprendieron también adecuadamente. Pese a que
todas las participantes mostraron una buena compresion de los
items, una de ellas indicé que resultaba controvertido el uso del
término discriminado en los items 7 y 9, y para otra madre, el
uso del término menospreciado en el item 8. Para ellas, por su
experiencia, era imposible que una mujer que hubiera sufrido
una pérdida perinatal se sintiese asi. Pese a estos comentarios
particulares, en la Gltima reunién de consenso tras las entrevis-
tas cognitivas no se realizaron modificaciones a la versién con-
sensuada después del proceso de traduccién-retrotraduccion.

4. Discusion

El objetivo de este estudio fue desarrollar las versiones en
espaiiol de dos escalas empleadas en la evaluacién de la inten-
sidad y de la percepcién del estigma de los duelos de madres y
padres que han sufrido una pérdida perinatal: la pG1s yla sss.
Las traducciones y retrotraducciones realizadas en el proceso
de validacién lingiiistica de ambas revelaron diferentes nive-
les de dificultad. En la pG1s, se observaron niveles de dificul-
tad bajos-moderados, mientras que en la sss fueron modera-
dos-altos.

Se realizaron cambios en los items de ambos cuestionarios
para adaptarlos lingiiistica y culturalmente, sin pérdida del sig-
nificado original. Estas modificaciones se centraron en aspectos
morfosintacticos (B1) y léxico-semanticos (B2), principalmen-
te. No obstante, la adaptacion dela sss requirid, ademas, ajustes
para reflejar expresiones socioculturales diferentes (B3).

Finalmente, las entrevistas cognitivas demostraron que la
mayoria de los items eran facilmente comprensibles. Asimismo,
las instrucciones y las escalas de respuesta utilizadas resultaron
cognitivamente sencillas.

La vivencia del duelo perinatal, que incluye la pérdida de un
bebé durante el embarazo o poco después del nacimiento, pue-
de variar considerablemente entre diferentes culturas (Crockett
et al., 2021; Roberts et al., 2012; Whitaker et al., 2010). Para la
adecuada evaluacion y el seguimiento de esta experiencia es im-
portante disponer de herramientas de valoracién culturalmente
sensibles. Asi, es preciso realizar procesos de traduccién, adap-
tacién cultural y lingiifstica rigurosos que, como en este estu-
dio, nos permitan obtener versiones equivalentes y capaces de
recoger las peculiaridades culturales de cada contexto (Acqua-
dro et al., 2012; Sousa y Wilaiporn, 2011). Ademds de encontrar
variabilidad en la vivencia del duelo segiin el contexto cultural,
también la encontraremos en otros aspectos de las vivencias
individuales vinculadas a la pérdida, como las diversas situa-
ciones clinicas del embarazo y el parto o el contexto social de

apoyo. En este sentido, es importante que la variabilidad de las
experiencias individuales de las madres y los padres se refleje en
los instrumentos de medicion (Hutti et al., 2017). Esta diversi-
dad de la propia experiencia en nuestro estudio se evidencié en
las entrevistas cognitivas, en las que dos madres participantes
indicaron no estar de acuerdo con el uso de los términos discri-
minado y menospreciado en tres de los items de la escala sss, a
pesar de que no presentaban problemas lingiiisticos, morfosin-
tacticos ni semdnticos. Estas mujeres, basandose en su propia
experiencia, consideraban imposible que alguien que hubiera
vivido la pérdida de su bebé pudiera sentirse de esa manera
(discriminado o menospreciado) por su contexto.

Hasta la actualidad, en Espafia, en el campo de la evaluacién
del duelo perinatal solo se disponia de la versién adaptada de la
escala PGs. La versin espafiola de esta escala se realiz6 siguien-
do un proceso estandarizado de adaptacién transcultural, pero
sobre el que no se han presentado resultados en cuanto a los
procesos de traduccion y retrotraduccién (nivel de dificultad o
tipo de cambios aplicados) (Paramio-Cuevas, 2016). Ninguna
delas dos escalas adaptadas en este estudio, PGIS y $SS, cuentan
con versiones publicadas en otros idiomas/contextos. Nuestro
trabajo es el primer estudio que presenta versiones de ambos
instrumentos en un idioma diferente al inglés y que examina
en profundidad el desarrollo de los procesos de traduccién y
adaptacion lingiiistica y cultural. Este hecho pone de manifies-
to la escasa atencidn que recibe, en el contexto internacional, el
duelo de madres y padres que han vivido una muerte perinatal
(Ferndndez-Alcdntara ef al., 2021; Whitaker et al., 2010). El pre-
sente estudio contribuye a este campo al proporcionar a los pro-
fesionales de la salud espafioles versiones de estas escalas (PG1s
y sss) adaptadas tanto lingiiistica como culturalmente. Esto les
permitird detectar aquellos casos de duelo que presenten una
mayor complicacién o que entrafien emociones complejas que
dificulten u obstaculicen el proceso de duelo. Ademads, estas es-
calas serdn utiles para evaluar la efectividad de las intervencio-
nes y estrategias de apoyo emocional especificas dirigidas a pa-
dres y madres que hayan experimentado la pérdida de un bebé.
De esta manera, se podra evaluar de manera mas precisa el im-
pacto de dichas intervenciones y determinar su eficacia para el
acompafiamiento de esas personas durante su proceso de duelo.

Entre las limitaciones del estudio es importante destacar que
solo se realizé una retrotraduccion de cada una de las escalas
adaptadas, en lugar de las dos que sugiere la mayoria de las re-
comendaciones, aunque no todos los autores parecen estar de
acuerdo (Wild et al., 2005; Acquadro et al., 2012). No obstante,
es también significativa la participacién de la responsable de la
version original a lo largo de todo el proceso de validacién lin-
giiistica, un aspecto poco comun (Callegaro et al., 2012) y que
es un punto fuerte de nuestro analisis.

Por otro lado, es necesario mencionar que las entrevistas
cognitivas se llevaron a cabo Gnicamente con madres. Hubie-
ra sido deseable incluir la participaciéon de padres que hubie-
sen experimentado una pérdida perinatal para asi obtener una
perspectiva de género en caso de que existieran diferencias
relevantes. Por dltimo, hubiese sido recomendable también co-
nocer mas en profundidad las caracteristicas de la pérdida, por
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ejemplo, la causa o la edad gestacién en el momento de la pér-
dida, especialmente en los perfiles de la escala sss.

Hacen falta mas investigaciones para conocer cémo funcio-
nan ambas escalas desde un punto de vista psicométrico (ana-
lisis de su estructura factorial, su fiabilidad y su validez), lo que
permitira que su uso se extienda dentro del contexto espafiol
para evaluar el duelo perinatal. Asimismo, es esencial realizar
estudios de adaptacion lingiiistica y cultural si se van a emplear
ambas escalas en contextos de habla hispana en otros paises.
Los resultados de la presente investigacién muestran la necesi-
dad de una validacién lingiiistica pormenorizada y sistematica
en funcién del contexto de aplicacion de estos instrumentos.

En conclusidn, las versiones espaiolas definitivas de lapG1s
ydelasss, validadas lingiiistica y culturalmente, presentan una
buena adecuacion al contexto espafiol. Ambos instrumentos se
podran utilizar en Espafia: el primero, como un cuestionario
que permita evaluar la intensidad del duelo perinatal y los as-
pectos relacionados con su afrontamiento, y el segundo, como
un cuestionario que sirva para evaluar los aspectos estigmati-
zantes del mismo. Estas escalas permitirdn a los profesionales
de la salud detectar aquellos procesos de duelo en los que exis-
ta una mayor complicacién o en los que aparezcan emociones
complejas que lo dificulten u obstaculicen. Ademas, estas es-
calas también serviran para valorar la efectividad de las inter-
venciones y las estrategias de apoyo emocional especificamente
dirigidas a padres y madres que hayan perdido un bebé.
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16. Me siento decepcionada/o conmigo misma desde la pérdida de mi bebé 1 2 3 4 5
17. Me siento sefialada/o 1 2 3 4 5
18. Siento la necesidad de ocultar la pérdida de mi bebé 1 2 3 4 5
19. Me resulta dificil decirle a la gente que he perdido a mi bebé 1 2 3 4 5
20. Me preocupa que otra gente les cuente a desconocidos que he perdido a mi bebé 1 2 3 4 5

ANEXO 2. Escala de intensidad del duelo perinatal (pG1s)

Esta escala ayuda al personal médico y de enfermeria a identificar mejor a los padres que pueden
sentir un duelo intenso después de una pérdida fetal temprana o tardia, o de la muerte del bebé.

INSTRUCCIONES: En una escala que va desde «completamente en desacuerdo» hasta
«completamente de acuerdo». Rodea con un circulo la respuesta que mejor describa como te has
sentido en relacion a la muerte de tu bebé.

Completamente en
desacuerdo

En desacuerdo

De acuerdo
Completamente de
acuerdo

I. Subescala de Realidad

1. El embarazo no me parecia real 4 3 2 1
2. No pensaba en el bebé como una persona 4 3 2 1
3. No pensaba que el bebé tuviera todavia una personalidad determinada 4 3 2 1
4. Senti que habia perdido a mi hijo/a, no solo mi embarazo 4 3 2 1
5. Tanto mi embarazo como mi bebé me parecian reales 4 3 2 1
6. Parecfa mds la pérdida de un embarazo que la pérdida de un bebé 4 3 2 1

SUBTOTAL =

II. Subescala de Confrontacion a Otros

7. En las primeras horas y dias después de mi pérdida, si la gente decia cosas (p. €j., puedes tener 4 3 2 1
otro bebé, mejor que te haya pasado antes que después, etc.) o hacia cosas (p. €j., fingir que no habia

sucedido nada, no hablar del tema, etc.) que me hacian sentir mal, era capaz de pedirles que dejaran

de hacerlo.

8. En las primeras horas y dias después de mi pérdida, si sucedia algo que no me gustaba, 4 3 2 1
generalmente era capaz de resolver el problema.

9. En las semanas posteriores a mi pérdida, si la gente decfa cosas (p. ej., puedes tener otro bebé, 4 3 2 1
mejor que te haya pasado antes que después, etc.) o hacfa cosas (p. ej., fingir que no habia sucedido
nada, no hablar del tema, etc.) que me hacfan sentir mal, era capaz de pedirles que dejaran de hacerlo.

10. En las semanas posteriores a mi pérdida, si sucedfa algo que no me gustaba, generalmente era 4 3 2 1
capaz de solucionar el problema.

SUBTOTAL =

III. Subescala de Congruencia

11. Durante mi pérdida y después de ella, me he sentido conforme con la manera en que se ha 4 3 2 1
desarrollado mi duelo, ya que era algo por lo que tenfa que pasar.

12. Durante mi pérdida y después de ella, me he sentido satisfecha/o con las relaciones con mi familia. 4 3 2 1
13. Durante mi pérdida y después de ella, me he sentido satisfecha/o con las relaciones con mis 4 3 2 1
amigas/os.

14. Durante mi pérdida y después de ella, me he sentido satisfecha/o con las relaciones con el personal 4 3 2 1

de enfermerfa.

SUBTOTAL =

76 Panace@ | vol. XXIV, n.° 58. Segundo semestre, 2023


https://www.tremedica.org/revista-panacea/

