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RESUMEN
Introducción. Los cuestionarios WPAI-UC/CD-Caregiver evalúan la repercusión laboral y en actividades 
cotidianas de los padres/cuidadores de pacientes con colitis ulcerosa (CU) o enfermedad de Crohn (EC). 
El objetivo fue adaptar y validar estos cuestionarios en la población española. 
Métodos. Se realizó la traducción y la retrotraducción. El documento fue evaluado por un comité de 
expertos y por un grupo piloto de familias de pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal pediátrica 
(EII-p). Para la validación, se reclutaron padres/cuidadores de pacientes con EII-p (10-18 años). El 
comité de expertos y el grupo piloto evaluaron subjetivamente el formato y el tiempo necesario para 
completar los cuestionarios. 
Se calculó el coeficiente alfa de Cronbach y se realizó el análisis factorial con rotación Varimax. Se 
calcularon los coeficientes de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) y la prueba de esfericidad de Bartlett para 
comprobar la adecuación del análisis factorial. 
Resultados. Se incluyeron 370 pacientes (mediana 14,1 años), y 263 padres/cuidadores de pacientes 
con colitis ulcerosa o EII no clasificada y 261 padres/cuidadores de pacientes con enfermedad de Crohn. 
Los coeficientes KMO (0,6947 y 0,7179) y la prueba de esfericidad de Barttlet (p <0,001) confirmaron 
la adecuación del análisis factorial. Los 6 ítems se dirigieron a la misma dimensión. El modelo factorial 
explicó el 99,99 % y el 94,68 % de la varianza, y los alfa de Cronbach (0,6581 y 0,6968) indicaron buena 
consistencia. El formato y la mediana de 2 minutos para completarlos se consideraron óptimos.
Conclusiones. Las versiones validadas en la población española de los cuestionarios WPAI-Caregiver 
pueden considerarse para su uso en familias con hijos con EII.
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INTRODUCCIÓN
Los es tud ios  que inc luyen pac ien tes 

pediátricos afectados por enfermedades crónicas 
reflejan el impacto de estas patologías en 
varios aspectos de la vida de sus familiares o 
cuidadores.1-3 La necesidad de cuidados de estos 
pacientes puede disminuir el tiempo y la energía 
disponibles para el trabajo, el ocio, el autocuidado 
o incluso interferir en la relación con la pareja, con 
el hijo que padece la enfermedad o con los otros 
hermanos.4-8

La enfermedad inf lamator ia intest inal 
(EII) engloba tres patologías crónicas de tipo 
inflamatorio que afectan al tracto digestivo: la 
colitis ulcerosa (CU), la enfermedad de Crohn 
(EC) y la enfermedad inflamatoria intestinal no 
clasificada (EIInC). La incidencia en pediatría 
está aumentando en las últimas décadas, con un 
descenso de la edad al diagnóstico.9-11 El carácter 
crónico, la potencial gravedad y lo impredecible 
de su evolución pueden repercutir en la calidad 
de vida (CV) de los pacientes y de sus familiares 
o cuidadores.12,13 Los pacientes con EII pediátrica 
(EII-p) precisan acudir con frecuencia al hospital 
para consultas, pruebas complementarias, 
tratamientos, o para ingresar por un brote o 
complicación. Todo ello conlleva ausentismo 
escolar y la necesidad de acompañamiento de 
sus cuidadores, que se ven obligados a adaptar 
su jornada laboral o ausentarse del trabajo.14-16

Los cuestionarios WPAI (del inglés Work 
Productivity and Activity Impairment) fueron 
diseñados por Reilly et al. para evaluar la 
repercusión laboral y en actividades cotidianas 
de diferentes enfermedades crónicas, tanto 
en los pacientes como en los cuidadores.17,18 
Las versiones WPAI-UC-Caregiver (Work 
Productivity and Activity Impairment questionnaire 
for Ulcerative Colit is-Caregivers) y WPAI-
CD-Caregiver (Work Productivity and Activity 
Impairment questionnaire for Crohn’s disease-
Caregivers) pretenden medir este aspecto en los 
padres/cuidadores de pacientes pediátricos con 
CU o EC respectivamente.16,19 Estos cuestionarios 
habían sido traducidos al castellano, pero las 
versiones para cuidadores aún no habían sido 
validadas en familias españolas.20,21 Además, 
se identificaron en las versiones disponibles 
en castellano algunas expresiones lingüísticas 
de difícil comprensión. El objetivo fue realizar 
la adaptación cultural y validación de estas 
herramientas en la población española.

MÉTODOS
Descripción de los instrumentos

Los cuestionarios WPAI-UC-Caregiver y 
WPAI-CD-Caregiver contienen seis preguntas 
sobre la última semana en la vida del padre/
cuidador del paciente. La primera pregunta 
requiere una respuesta dicotómica (sí/no) 
respecto a la situación de empleo remunerado. 
Las otras cinco precisan introducir un valor 
numérico: horas de trabajo perdidas debido a 
la enfermedad del hijo, horas perdidas por otras 
razones, horas realmente trabajadas y el grado 
en que la enfermedad del hijo repercute en la 
productividad durante la jornada laboral y en las 
actividades cotidianas de 0 (no repercusión) a 
10 (máxima afectación). Las puntuaciones se 
calculan mediante las fórmulas disponibles en 
http://www.reillyassociates.net/WPAI_Scoring.
html y se expresan como porcentajes de 
afectación/pérdida de productividad; mayores 
puntuaciones indican una mayor repercusión.22

Traducción y validación inicial
Se accedió a los cuestionarios originales 

a través de la web del grupo de Reilly et al. 
(http://www.reillyassociates.net), donde están 
disponibles para trabajos de investigación. 
Partiendo de los cuestionarios originales (en 
inglés), se aplicó la metodología propuesta por 
Beaton et al. de traducción, retrotraducción y 
evaluación de un comité de expertos, formado 
por el equipo de traductores, los expertos en 
metodología y los profesionales de la salud 
correspondientes (seis de los investigadores 
del proyecto, con experiencia en la traducción 
y validación de cuestionarios de calidad de 
vida, que atienden en su práctica clínica a 
pacientes con EII-p), para conseguir una versión 
consensuada.23 Posteriormente, se solicitó a un 
grupo piloto de 12 familias de pacientes con EII-p 
que completasen los cuestionarios para identificar 
posibles ítems confusos. 

Prueba de campo
Población

Los miembros de la Sociedad Española 
de Gastroenterología Hepatología y Nutrición 
Pediátrica (SEGHNP) fueron invitados a reclutar 
pacientes de 10 a 18 años con EII-p que acudieran 
a consultas de seguimiento entre febrero de 2021 
y junio de 2023, y al menos a uno de sus padres/
cuidadores. Se entregaron los cuestionarios 
WPAI-UC-Caregiver o WPAI-CD-Caregiver a 
los cuidadores de pacientes diagnosticados de 
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CU/EIInC o EC, respectivamente. El médico 
responsable del paciente fue el encargado de 
explicar el estudio, obtener los consentimientos 
y entregar los cuestionarios, ofreciendo la opción 
de completarlos en el momento o entregarlos 
en la siguiente visita. Se estimó un tamaño 
muestral mínimo de 60 cuestionarios de cada 
tipo, según las recomendaciones estándar de 
incluir 10 sujetos por cada ítem.24

Variables recolectadas
Se recogió el sexo de los pacientes, edad al 

diagnóstico y en el momento de la participación, 
diagnóstico, clasificación de París, índice de 
actividad clínica, tratamientos y evaluación 
global del médico. Para evaluar la factibilidad 
de los cuest ionar ios,  tanto e l  comité de 
expertos como el grupo piloto de participantes 
consideraron el formato y el tiempo necesarios 
para completarlos. Para ello, se solicitó a los 
participantes que midieran y escribieran en el 
cuestionario el tiempo empleado en contestarlo, 
y que respondieran verbalmente a las preguntas: 
“¿Le parece que el formato del cuestionario es 
adecuado?”, “¿Le parece adecuado el tiempo 
que ha necesitado para completarlo?”. La validez 
aparente se estableció considerando de forma 
subjetiva el grado en el que los cuestionarios 
parecían medir su objetivo, cubriendo todos los 
aspectos relevantes para el objetivo del análisis 
(repercusión laboral y de la actividad cotidiana). 

Plan de análisis
Factibilidad

Se analizó la evaluación tanto del comité de 
expertos como del grupo piloto de participantes 
sobre la adecuación del formato y tiempo 
necesarios para completarlos.

Confiabilidad y validación de los cuestionarios
Se calculó la adecuación muestral para el 

análisis factorial exploratorio con la prueba de 
Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) (considerando valores 
superiores a 0,5 como buena correlación) y 
la prueba de esfericidad de Barlett (p <0,05) 
para comprobar la adecuación del análisis 
factorial exploratorio. Para la validación, se 
calculó el coeficiente alfa de Cronbach, que se 
expresa en valores entre 0 y 1, considerándose 
habitualmente los valores entre 0,7 y 0,9 como 
una excelente consistencia interna. Para estudiar 
la validez de constructo, se hizo un análisis 
factorial confirmatorio con rotación Varimax (con 
valores deseables superiores a 0,5). La validez 

aparente se analizó considerando la evaluación 
subjetiva del comité de expertos y el grupo piloto 
de pacientes sobre el grado en que la prueba 
parecía medir lo que pretendía medir.25

Los datos se recogieron y almacenaron en 
REDCap® (Research Electronic Data Capture) 
con la licencia de la SEGHNP. Las variables 
cualitativas se expresan en porcentajes y las 
cuantitativas como media e intervalo de confianza 
al 95 % en caso de distribución normal, y como 
mediana y rango intercuartílico en su ausencia. 
Los datos se analizaron con SPSS®, versión 24.0 
(SPSS, Inc., Chicago, IL, EE. UU.).

El estudio fue aprobado por el Comité de Ética 
de la Investigación con medicamentos (CEIm) del 
Hospital Infantil Universitario Niño Jesús en Madrid, 
centro promotor (código interno: R-0090/20). Todos 
los padres/cuidadores firmaron los correspondientes 
consentimientos informados y completaron las 
versiones en español de los cuestionarios. Se 
solicitó consentimiento o asentimiento a los niños 
según correspondiera por edad. 

RESULTADOS
Se reclutaron 382 familias de 37 hospitales, de 

los que finalmente se estudiaron 370 pacientes 
con sus padres/cuidadores. El resto fueron 
excluidos por falta de datos o errores en la 
cumplimentación de los formularios que los 
hicieron no válidos para el análisis estadístico. 
Las variables demográficas y clínicas de los 
pacientes se presentan en la Tabla 1 . Se 
analizaron 524 cuestionarios: 263 de padres/
cuidadores de niños con CU o EIInC y 261 de 
padres/cuidadores de niños con EC. Del total 
de cuestionarios incluidos, un 54 % fueron de 
mujeres. De la muestra completa, un 31 % 
de participantes tenía estudios universitarios 
o superiores. En el momento de completar el 
cuestionario, un 60 % eran trabajadores por 
cuenta ajena y hasta un 23 % estaba en situación 
de desempleo.

Las versiones de los cuestionarios WPAI-
UC-Caregiver y WPAI-CD-Caregiver en español 
obtenidas tras el  proceso de adaptación 
transcultural según el modelo propuesto por 
Beaton et al. fueron similares a las traducciones 
previas. Las versiones originales de ambas 
herramientas (en inglés de EE. UU.), las 
traducciones disponibles hasta el momento 
(en español de España, versión de 2015) y 
las adaptaciones transculturales de los dos 
cuestionarios derivadas del presente estudio se 
muestran en las Tablas 2 y 3.
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Tabla 1. Características demográficas y clínicas de los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal 
pediátrica (n = 370)

Sexo masculino (%) 207 (56)
Edad al diagnóstico, años, mediana (RIC) 11,3 (8,7-13,3)
Edad en el momento de la participación, años, mediana (RIC) 14,4 (12,4-16,1)
Tipo de diagnóstico de EII, n (%)

Enfermedad de Crohn (EC) 226 (61,1)
Colitis ulcerosa (CU) 128 (34,6)
EII no clasificada (EIInc) 16 (4,3)

Clasificación de París para CU y EIInC, n (%) 144 (38,9)
E: extensión (inflamación macroscópica máxima)

E1: proctitis ulcerosa 11 (8)
E2: CU izquierda (distal a ángulo esplénico) 27 (19)
E3: extensa (distal a ángulo hepático) 10 (7)
E4: pancolitis (proximal a ángulo hepático) 95 (66)

S: gravedad (grave definido como PUCAI ≥65) 
S0: nunca grave 95 (66)
S1: en algún momento grave  49 (34)

Clasificación de París para EC, n (%) 226 (61,1)
A: edad al diagnóstico

A1a: 0 a <10 años 77 (34)
A1b: 10 a <17 años 149 (66)

L: localización
L1: tercio ileal distal +/- afectación cecal limitada  52 (23)
L2: colónica 29 (13)
L3: ileocolónica 144 (64)
L4a: afectación superior, proximal al ligamento de Treitz 40 (18)
L4b: afectación superior, distal al ligamento de Treitz y proximal al tercio ileal distal 11 (5)

B: comportamiento
B1: no estenosante y no fistulizante 187 (83)
B2: estenosante 23 (10)
B3: fistulizante 11 (5)
B2-B3: estenosante y fistulizante 5 (2)
P: enfermedad perianal  61(27)

G: crecimiento
G0: no retraso del crecimiento 169 (75)
G1: retraso del crecimiento 57 (25)
PUCAI en el momento de la participación, mediana (RIC) 0 (0-10)
Pacientes en remisión, n (%) 108 (75) 
wPCDAI en el momento de la participación mediana (RIC) 0 (0-10)
Pacientes en remisión, n (%) 179 (79,2)

Tratamientos recibidos en el momento de la participación, n (%)
Biológicos 114 (30,8)
Inmunosupresores 165 (44,6)
Corticosteroides 22 (6)
5-ASA 125 (33,7)
Otros 103 (27,8)

Evaluación global del médico, n (%)
PGA (Physician’s global assessment) 

Normal 259 (70)
Leve 52 (14)
Moderado 37 (10)
Grave 22 (6)

RIC: rango intercuartílico.
EII: enfermedad inflamatoria intestinal.
PUCAI: índice de actividad de la colitis ulcerosa pediátrica (por su sigla en inglés). 
wPCDAI: índice ponderado de actividad de la enfermedad de Crohn pediátrica (por su sigla en inglés). 
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Tabla 2. Work Productivity and Activity Impairment questionnaire for Ulcerative Colitis-Caregivers (WPAI-
UC-Caregivers). Versión original (en inglés de EE. UU.), traducción previa (en español de España, versión 
de 2015) y versión propuesta

Versión original  Versión previa Versión propuesta
(inglés de EE. UU.) (español de España) (español de España)
WPAI:UC-Caregiver V2.0  WPAI:UC-Caregiver V2.1 Versión enero 2021, adaptado por
(English for USA) 23/JAN/2015 (Spain Spanish) 23/JAN/2015 el Grupo de Trabajo EII de SEGHNP

WPAI-UC-Caregivers WPAI-CU-Cuidadores WPAI-CU-Cuidadores

The following questions ask  Las siguientes preguntas se Las siguientes preguntas están relacionadas
about the effect of your child’s  ocupan del efecto que la colitis con el efecto que la colitis ulcerosa de su
ulcerative colitis on your ability  ulcerosa de su hijo/a tiene sobre la hijo/a tiene sobre su capacidad para trabajar
to work and perform regular  capacidad que usted tiene para y realizar actividades cotidianas.
activities.  trabajar y realizar actividades Rellene los espacios en blanco o rodee un
Please fill in the blanks or  cotidianas. número, según corresponda.
circle a number, as indicated. Tenga a bien completar los espacios 
 en blanco o encerrar un número   
 en un círculo, según corresponda.   

1. Are you currently employed  ¿Está actualmente empleado (tiene 1. ¿Trabaja actualmente 
(working for pay)?  un trabajo remunerado)? (trabajo remunerado)?
 _____ NO _____ YES _____ NO _____ SÍ _____NO _____SÍ
If NO, check “NO” and skip  Si la respuesta es NO, marque Si la respuesta es negativa, 
to question 6.  “NO” y pase a la pregunta 6. marque “NO” y pase a la pregunta 6.

The next questions are about Las siguientes preguntas se refieren Las siguientes preguntas se refieren a los 
 the past seven days,  a los últimos siete días, últimos siete días, sin incluir el día de hoy. 
not including today. sin incluir el día de hoy. 

2. During the past seven days,  2. Durante los últimos siete días, 2. Durante los últimos siete días, 
how many hours did you miss  ¿cuántas horas de trabajo perdió ¿cuántas horas faltó al trabajo 
from work because of problems  debido a problemas relacionados con debido a problemas relacionados 
associated with your child’s  la colitis ulcerosa de su hijo/a? con la colitis ulcerosa de su hijo/a? 
ulcerative colitis? Incluya las horas que perdió por Incluya las horas que faltó por días
Include hours you missed on  días de enfermedad, las veces de baja por enfermedad, las veces 
sick days, times you went in late,  que llegó tarde o se fue temprano, que llegó tarde o se fue antes del trabajo, 
left early, etc., because of your  etc., por causa de la colitis etc., debido a la colitis ulcerosa de 
child’s ulcerative colitis.  ulcerosa de su hijo/a. No incluya su hijo/a. No incluya el tiempo que faltó 
Do not include time you missed  el tiempo que perdió por la para que su hijo/a participase en 
for your child to participate  participación de su hijo/a en  este estudio. _____ HORAS 
in this study.  _____HOURS este estudio._____HORAS

3. During the past seven days,  3. Durante los últimos siete días, 3. Durante los últimos siete días, ¿cuántas
how many hours did you miss  ¿cuántas horas de trabajo perdió horas faltó al trabajo por cualquier otra causa,
from work because of any other  debido a cualquier otra causa, tal como vacaciones, festivos o los días libres
reason, such as vacation, holidays,  tal como vacaciones, un día de que se tomó para que su hijo/a participase en
time off for your child to participate  fiesta o tiempo que se tomó para este estudio? ____ HORAS
in this study? ____HOURS que su hijo participara/a en  
 este estudio? ______ HORAS 

4. During the past seven days,  4. Durante los últimos siete días, 4. Durante los últimos siete días, ¿cuántas 
how many hours did you  ¿cuántas horas realmente trabajó? horas trabajó realmente? ___ HORAS 
actually work? ____HOURS  _____ HORAS (Si la respuesta es “0”, (Si la respuesta es “0”, pase a la pregunta 6). 
(If “0”, skip to question 6.)  pase a la pregunta 6.)  
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5. During the past seven days,  5. Durante los últimos siete días, 5. Durante los últimos siete días,
how much did your child’s ulcerative  ¿cuánto afectó la colitis ulcerosa ¿cuánto afectó la colitis ulcerosa de su hijo/a
colitis affect your productivity while  de su hijo/a a su productividad a su productividad mientras trabajaba? 
you were working? Think about days  mientras estaba trabajando? Piense Piense en los días en los que estuvo limitado/a 
you were limited in the amount or kind  en los días en que estuvo limitado en cuanto a la cantidad o el tipo de trabajo que 
of work you could do, days you  en cuanto a la cantidad o el tipo de pudo realizar, los días que hizo menos de lo 
accomplished less than you would like,  trabajo que pudo realizar, los días que le gustaría o los días en los que no pudo 
or days you could not do your work  que hizo menos de lo que hubiera realizar su trabajo con la dedicación habitual. 
as carefully as usual. If your child’s  querido o los días en los que no pudo Escoja un número bajo si la colitis ulcerosa 
ulcerative colitis affected your work  realizar su trabajo con la dedicación de su hijo/a afectó solo ligeramente a su 
only a little, choose a low number.  habitual. Si la colitis ulcerosa de trabajo. Escoja un número alto si la colitis 
Choose a high number if your child’s  su hijo/a afectó poco a su trabajo, ulcerosa de su hijo/a afectó mucho a su 
ulcerative colitis affected your work  escoja un número bajo. trabajo. 
a great deal.  Escoja un número alto si la colitis Tenga en cuenta únicamente cuánto afectó la
Consider only how much your child’s  ulcerosa de su hijo/a afectó mucho a colitis ulcerosa de su hijo/a a su productividad 
ulcerative colitis affected  productivity  su trabajo. mientras trabajaba. 
while you were working. Tenga en cuenta únicamente cuánto 
 afectó la colitis ulcerosa de su hijo/a La colitis ulcerosa de mi hijo/a no tuvo ningún
My child’s ulcerative colitis had no  a su productividad mientras efecto en mi trabajo. 
effect on my work. estaba trabajando.. 
  0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 La colitis ulcerosa de mi hijo/a 
 no afectó a mi trabajo La colitis ulcerosa de mi hijo/a
My child’s ulcerative colitis completely   me impidió trabajar. 
prevented me from working. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
   RODEE UN NÚMERO
CIRCLE A NUMBER La colitis ulcerosa de mi hijo/a 
 me impidió completamente trabajar.

 ENCIERRE EL NÚMERO EN  
 UN CÍRCULO

6. During the past seven days,  6. Durante los últimos siete días, 6. Durante los últimos siete días, ¿cuánto
how much did your child’s ulcerative  ¿cuánto afectó la colitis ulcerosa de su afectó la colitis ulcerosa de su hijo/a a su
colitis affect your ability to do your  hijo/a a su capacidad para realizar las capacidad para realizar sus actividades
regular daily activities, other than  actividades diarias habituales, cotidianas que no estuviesen relacionadas
work at a job?   excluyendo las de su trabajo con su trabajo remunerado? Por actividades
By regular activities, we mean the  remunerado? Por actividades cotidianas, nos referimos a aquellas
usual activities you do, such as work  habituales, nos referimos a las actividades normales que realiza, como las
around the house, shopping, childcare,  actividades cotidianas que realiza,  tareas del hogar, hacer la compra, cuidar de
exercising, studying, etc. Think about tales como tareas hogareñas, compras, niños, hacer ejercicio, estudiar, etc. Piense en
times you were limited in the amount  cuidado de los niños, deportes, las veces en que estuvo limitado/a en lo que
or kind of activities you could do and  estudios, etc. Piense en las veces en respecta a la cantidad o el tipo de actividades
times you accomplished less than  que estuvo limitado en la cantidad o que pudo realizar y en las veces en las que
you would like. If your child’s  la clase de actividad que pudo realizar hizo menos de lo que le gustaría. Escoja un
ulcerative colitis affected your activities  y en las veces en las que hizo menos número bajo si la colitis ulcerosa de su
only a little, choose a low number.  de lo que hubiera querido. Si la colitis hijo/a afectó solo ligeramente a sus
Choose a high number if your child’s  ulcerosa de su hijo/a afectó poco a sus actividades. Escoja un número alto si la colitis
ulcerative colitis affected your  actividades, escoja un número bajo. ulcerosa de su hijo/a afectó mucho a sus
activities a great deal. Escoja un número alto si la colitis actividades.
 ulcerosa de su hijo/a afectó mucho Tenga en cuenta únicamente cuánto afectó
My child’s ulcerative colitis had a sus actividades. la colitis ulcerosa de su hijo/a a su capacidad
no effect on my daily activities. Tenga en cuenta únicamente cuánto para realizar sus actividades cotidianas que
 afectó la colitis ulcerosa de su hijo/a a no estuviesen relacionadas con su trabajo
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 su capacidad para realizar las remunerado.
 actividades diarias habituales,
My child’s ulcerative colitis completely  La colitis ulcerosa de mi hijo/a no La colitis ulcerosa de mi hijo/a no tuvo ningún
prevented me from doing my  afectó a mis actividades habituales. efecto en mis actividades cotidianas. 
daily activities.
 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
CIRCLE A NUMBER 
 La colitis ulcerosa de mi hijo/a me  La colitis ulcerosa de mi hijo/a me impidió 
 impidió completamente hacer mis  realizar mis actividades cotidianas. 
 actividades habituales.
  RODEE UN NÚMERO
 ENCIERRE EL NÚMERO EN  
 UN CÍRCULO
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Tabla 3. Work Productivity and Activity Impairment questionnaire for Crohn’s disease-Caregivers (WPAI-
CD-Caregivers). Versión original (en inglés de EE. UU.), traducción previa (en español de España, versión 
de 2015) y versión propuesta

Versión original  Versión previa Versión propuesta
(inglés de EE. UU.) (español de España) (español de España)
WPAI:CD-Caregiver V2.0  WPAI:CD-Caregiver V2.1 Versión enero 2021, adaptado por
(English for USA) 23/JAN/2015 (Spain Spanish) 23/JAN/2015 el Grupo deTrabajo EII de SEGHNP

WPAI-CD-Caregivers WPAI-EC-Cuidadores WPAI-EC-Cuidadores

The following questions ask about the  Las siguientes preguntas se ocupan Las siguientes preguntas están relacionadas 
effect of your child’s Crohn’s disease  del efecto que la enfermedad de con el efecto que la enfermedad de Crohn 
on your ability to work and perform  Crohn de su hijo/a tiene sobre la de su hijo/a tiene sobre su capacidad para 
regular activities.  capacidad que usted tiene para trabajar y realizar actividades cotidianas.
Please fill in the blanks or circle  trabajar y realizar actividades Rellene los espacios en blanco o rodee un 
a number, as indicated. cotidianas. Tenga a bien completar  número, según corresponda. 
 los espacios en blanco o encerrar  
 un número en un círculo,  
 según corresponda. 

1. Are you currently employed  ¿Está actualmente empleado 1. ¿Trabaja actualmente (trabajo 
(working for pay)?  (tiene un trabajo remunerado)? remunerado)?
 _____ NO _____ YES  _____ NO _____ SÍ _____NO _____SÍ
If NO, check “NO” and skip  Si la respuesta es NO, marque “NO” Si la respuesta es negativa, 
to question 6. y pase a la pregunta 6. marque “NO” y pase a la pregunta 6.

The next questions are about the  Las siguientes preguntas se refieren Las siguientes preguntas se refieren a los 
past seven days, not including today. a los últimos siete días, sin incluir  últimos siete días, sin incluir el día de hoy. 
 el día de hoy. 

2. During the past seven days, how  2. Durante los últimos siete días, 2. Durante los últimos siete días, ¿cuántas 
many hours did you miss from work  ¿cuántas horas de trabajo perdió horas faltó al trabajo debido a problemas 
because of problems associated with  debido a problemas relacionados relacionados con la enfermedad de Crohn de 
your child’s Crohn’s disease? Include  con la enfermedad de Crohn de su hijo/a? Incluya las horas que faltó por 
hours you missed on sick days, times  su hijo/a? Incluya las horas que perdió días de baja por enfermedad, las veces que 
you went in late, left early, etc.,  por días de enfermedad, las veces llegó tarde o se fue antes del trabajo, etc., 
because of your child’s Crohn’s disease.  que llegó tarde o se fue temprano, etc., debido a la enfermedad de Crohn de su 
Do not include time you missed  por causa de la enfermedad de Crohn hijo/a. No incluya el tiempo que faltó para que 
for your child to participate in  de su hijo/a. No incluya el tiempo que su hijo/a participase en este estudio. 
this study.  _____HOURS perdió por la participación de su hijo/a  _____ HORAS 
 en este estudio. _____HORAS

3. During the past seven days, how  3. Durante los últimos siete días, 3. Durante los últimos siete días, ¿cuántas 
many hours did you miss from work  ¿cuántas horas de trabajo perdió horas faltó al trabajo por cualquier otra 
because of any other reason, such as  debido a cualquier otra causa, tal causa, tal como vacaciones, festivos o los 
vacation, holidays, time off for your como vacaciones, un día de fiesta o días libres que se tomó para que su hijo/a 
 child to participate in this study? tiempo que se tomó para que su hijo participase en este estudio? 
 ____HOURS participara/a en este estudio?  ____ HORAS
 ______ HORAS 

4. During the past seven days, how  4. Durante los últimos siete días, 4. Durante los últimos siete días, ¿cuántas 
many hours did you actually work? ¿cuántas horas realmente trabajó? horas trabajó realmente? 
 ____HOURS   _____HORAS ___ HORAS 
(If “0”, skip to question 6.) (Si la respuesta es “0”, pase a  (Si la respuesta es “0”, 
 la pregunta 6.)  pase a la pregunta 6).
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5. During the past seven days, how  5. Durante los últimos siete días, 5. Durante los últimos siete días, ¿cuánto 
much did your child’s Crohn’s  ¿cuánto afectó la enfermedad de Crohn afectó la enfermedad de Crohn de su hijo/a 
disease affect your productivity  de su hijo/a a su productividad a su productividad mientras trabajaba?  
while you were working?  Think  mientras estaba trabajando? Piense Piense en los días en los que estuvo 
about days you were limited in the  en los días en que estuvo limitado en limitado/a en cuanto a la cantidad o el tipo de 
amount or kind of work you could  cuanto a la cantidad o el tipo de trabajo trabajo que pudo realizar, los días que hizo 
do, days you accomplished less  que pudo realizar, los días que hizo menos de lo que le gustaría o los días en 
than you would like, or days you  menos de lo que hubiera querido o los los que no pudo realizar su trabajo con la 
could not do your work as carefully  días en los que no pudo realizar su dedicación habitual. Escoja un número bajo 
as usual. If your child’s Crohn’s  trabajo con la dedicación habitual. Si si la enfermedad de Crohn de su hijo/a afectó 
disease affected your work only  la enfermedad de Crohn de su hijo/a solo ligeramente a su trabajo. Escoja un 
a little, choose a low number.  afectó poco a su trabajo, escoja un número alto si enfermedad de Crohn de su 
Choose a high number if your  número bajo. Escoja un número alto si hijo/a afectó mucho a su trabajo. 
child’s Crohn’s disease affected  la enfermedad de Crohn de su hijo/a Tenga en cuenta únicamente cuánto afectó la 
your work a great deal.  afectó mucho a su trabajo. enfermedad de Crohn de su hijo/a a su
Consider only how much your  Tenga en cuenta únicamente cuánto productividad mientras trabajaba. 
child’s Crohn’s disease affected  afectó la enfermedad de Crohn de su 
productivity while you were working. hijo/a a su productividad mientras La enfermedad de Crohn de mi hijo/a no tuvo
 estaba trabajando. ningún efecto en mi trabajo.
My child’s Crohn’s disease had  
no effect on my work. La enfermedad de Crohn de mi hijo/a 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
 no afectó a mi trabajo.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  La enfermedad de Crohn de mi hijo/a me
 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 impidió trabajar.
My child’s Crohn’s disease  
completely prevented me from  La enfermedad de Crohn de mi hijo/a RODEE UN NÚMERO 
working.  me impidió completamente trabajar.

CIRCLE A NUMBER ENCIERRE EL NÚMERO  
 EN UN CÍRCULO

6. During the past seven days, how  6. Durante los últimos siete días, 6. Durante los últimos siete días, ¿cuánto 
much did your child’s Crohn’s disease  ¿cuánto afectó la enfermedad de afectó la enfermedad de Crohn de su hijo/a 
affect your ability to do your regular  Crohn de su hijo/a a su capacidad a su capacidad para realizar sus actividades 
daily activities, other than work at a job?   para realizar las actividades diarias cotidianas que no estuviesen relacionadas
By regular activities, we mean the  habituales, excluyendo las de su con su trabajo remunerado? Por actividades 
usual activities you do, such as work  trabajo remunerado? Por actividades cotidianas, nos referimos a aquellas 
around the house, shopping, childcare,  habituales, nos referimos a las actividades normales que realiza, como las 
exercising, studying, etc. Think about  actividades cotidianas que realiza, tareas del hogar, hacer la compra, cuidar 
times you were limited in the amount  tales como tareas hogareñas, compras, de niños, hacer ejercicio, estudiar, etc. 
or kind of activities you could do and  cuidado de los niños, deportes, Piense en las veces que estuvo limitado/a 
times you accomplished less than you  estudios, etc. Piense en las veces en en lo que respecta a la cantidad o el tipo 
would like. If your child’s Crohn’s disease  que estuvo limitado en la cantidad o de actividades que pudo realizar y en las 
affected your activities only a little,  la clase de actividad que pudo realizar veces en las que hizo menos de lo que le 
choose a low number. Choose a high  y en las veces en las que hizo menos gustaría. Escoja un número bajo si la 
number if your child’s Crohn’s disease  de lo que hubiera querido. Si la enfermedad de Crohn de su hijo/a afectó solo 
affected your activities a great deal. enfermedad de Crohn de su hijo/a ligeramente a sus actividades. Escoja un
Consider only how much your child’s  afectó poco a sus actividades, escoja número alto si la colitis ulcerosa de su hijo/a 
Crohn’s disease affected your ability to  un número bajo. Escoja un número afectó mucho a sus actividades. 
do your regular daily activities, other alto si la enfermedad de Crohn de su Tenga en cuenta únicamente cuánto afectó la 
 than work at a job. hijo/a afectó mucho a sus actividades. enfermedad de Crohn de su hijo/a a su
 Tenga en cuenta únicamente cuánto capacidad para realizar sus actividades
My child’s Crohn’s disease had  afectó la enfermedad de Crohn de su cotidianas que no estuviesen relacionadas 
no effect on my daily activities hijo/a a su capacidad para realizar las con su trabajo remunerado.
 actividades diarias habituales,
0 1 2  3  4  5  6  7  8  9  10 excluyendo las de su trabajo. La enfermedad de Crohn de mi hijo/a no tuvo
  ningún efecto en mis actividades cotidianas.
My child’s Crohn’s disease  La enfermedad de Crohn de mi hijo/a 
completely prevented me from  no afectó a mis actividades habituales. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
doing my daily activities.
 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 La enfermedad de Crohn de mi hijo/a me
CIRCLE A NUMBER  impidió realizar mis actividades cotidianas.
 La enfermedad de Crohn de mi hijo/a  
 me impidió completamente hacer mis  RODEE UN NÚMERO 
 actividades habituales.

 ENCIERRE EL NÚMERO EN  
 UN CÍRCULO
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Tanto el comité de expertos como el grupo 
de participantes piloto consideraron de forma 
unánime que el diseño de ambos instrumentos 
(seis preguntas de formulación sencilla que se 
responden dicotómicamente o mediante un valor 
numérico) así como la mediana de tiempo de 
respuesta de 2 minutos (rango intercuartílico 1-5) 
se consideraron óptimos. Asimismo, concluyeron 
de forma unánime que ambos cuestionarios 
mostraban una buena validez aparente, pues 
cubrían todos los aspectos relevantes para 
evaluar la repercusión laboral y cotidiana de los 
cuidadores, y no se incluyeron temas irrelevantes. 

La adecuación muestral para el análisis 
factorial exploratorio se confirmó tanto para el 
cuestionario WPAI-UC-Caregiver como para el 
WPAI-CD-Caregiver con la prueba de KMO que 
dio valores de 0,6947 y 0,7179, respectivamente; 
y la prueba de esfericidad de Barttlet, con un 
valor de p <0,001 para ambos. Los 6 ítems 
se dirigieron a la misma dimensión, como una 
solución para el análisis factorial. El modelo 
factorial explicó el 99,99 % y el 94,68 % de la 
varianza y los coeficientes alfa de Cronbach 
(0,6581 y 0,6968 respectivamente) indicaron una 
buena consistencia interna.

DISCUSIÓN
Este estudio es el primero en llevar a cabo 

la adaptación transcultural y validación de los 
cuestionarios WPAI-UC-Caregiver y WPAI-
CD-Caregiver en población española. Ambos 
cuestionarios han demostrado ser instrumentos 
válidos y fiables para evaluar la repercusión 
laboral y en las actividades de la vida diaria de 
las familias de niños con EII-p de nuestro medio. 

Cada vez es más clara la necesidad de 
evaluar y cuidar de forma global el bienestar de 
los pacientes pediátricos crónicos, considerando 
no solo la esfera de los síntomas físicos, sino 
también la repercusión emocional y social tanto 
en el niño como en sus padres/cuidadores.1-3 La 
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) 
puede definirse como la percepción que tiene 
el paciente sobre su estado de salud física y 
mental referida a diferentes esferas vitales, en el 
contexto de sus valores, creencias, expectativas 
y medio sociocultural.26,27 Los pacientes con 
menores puntuaciones en CVRS sufren una 
mayor interferencia de la enfermedad en diferentes 
aspectos vitales. Además, los padres y/o 
cuidadores pueden verse también perjudicados, y 
su percepción de la enfermedad del hijo puede a 
su vez repercutir en la vivencia del hijo.13,28-31

Los niños con EII pueden requerir ingresos 
hospitalarios o acudir con frecuencia a su 
centro médico para la realización de pruebas, 
administración de tratamientos, consultas 
de revisión o incluso para intervenciones 
quirúrgicas. Además, los síntomas derivados 
de la enfermedad pueden impedir en ocasiones 
que el paciente mantenga sus actividades diarias 
y tienen una mayor frecuencia de faltas de 
asistencia a clase comparados con el grupo 
control.14,15,32,33 Eloi et al. analizaron una muestra 
de 106 niños con EII-p en Francia y reportaron 
un ausentismo de casi un 5 % de los días del 
curso escolar, frente al 3 % en el grupo control 
(p = 0,034). En dicho trabajo, aproximadamente 
el 27 % de las faltas se debieron a eventos 
programados, como la realización de endoscopias 
o consultas.15 Barnes et al. estudiaron una 
muestra de 169 pacientes con EII-p de Reino 
Unido, donde casi un 40 % perdía un 10 % o 
más de los días del curso escolar; y solo un 3 % 
completó una asistencia del 100 %.14 Todo ello 
puede implicar que el adulto responsable de su 
cuidado deba ausentarse del puesto de trabajo 
o ver su jornada laboral reducida o adaptada. 
Este ausentismo y/o pérdida de productividad 
tiene una repercusión directa en el estatus 
socioeconómico y bienestar emocional de la 
familia como un todo, pero además implica una 
serie de costes secundarios a nivel global.16,34,35

Los cuestionarios WPAI fueron elaborados 
por Reilly Associates (http://www.reillyassociates.
net/Index.html), una empresa de investigación 
especializada en el diseño y análisis de estudios 
económicos y de CV. Han diseñado herramientas 
para evaluar la CV de pacientes/cuidadores con 
enfermedades crónicas como EII, síndrome de 
intestino irritable, artritis, diabetes, dermatitis o 
hipertensión. Las versiones WPAI-UC-Caregiver 
y WPAI-CD-Caregiver pretenden medir la 
repercusión laboral y en las actividades cotidianas 
de la EII-p en los padres/cuidadores. 16,19 
Klomberg et al. utilizaron estos instrumentos 
para evaluar prospectivamente el impacto de 
la EII-p en la productividad de los cuidadores al 
diagnóstico, a los 3 y a los 12 meses. Observaron 
que la repercusión descendía con el tiempo y 
se relacionaba con el grado de actividad de la 
enfermedad.16 La traducción al castellano de 
estos cuestionarios se encuentra disponible, y ha 
sido empleada tanto en ensayos clínicos como en 
la práctica diaria. Sin embargo, las versiones en 
castellano para cuidadores aún no habían sido 
validadas en familias españolas.20,21
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La metodología de Beaton et al. para la 
adaptación cultural de cuestionarios pretende 
opt imizar la compresión por parte de los 
participantes, incluida la participación de 
traductores, un grupo de expertos –en este 
caso formado por investigadores que atienden 
en su práctica clínica diaria a pacientes con 
EII-p–, y un grupo de voluntarios de la población 
diana.23 En este trabajo, ambos cuestionarios 
demostraron ser sencillos y fiables, con adecuada 
validez aparente. La mediana de 2 minutos para 
completarlos facilita su uso en la práctica clínica 
diaria. La evaluación psicométrica mediante el 
análisis factorial y el coeficiente alfa de Cronbach 
sugiere que estas versiones en español de los 
cuestionarios WPAI-UC-Caregiver y WPAI-CD-
Caregiver tienen una adecuada estructura interna. 
Cabe señalar la existencia de controversia sobre 
el punto de corte óptimo para el coeficiente 
alfa. Un valor bajo podría deberse a un número 
pequeño de preguntas, una mala interrelación 
entre ellos o constructos heterogéneos; pero, si 
es demasiado alto, puede sugerir que algunos 
elementos son redundantes. Por ello, suelen 
considerarse los valores entre 0,7 y 0,9 como 
indicadores de una excelente consistencia 
interna, y los superiores a 0,9 como subóptimos. 
Nuestros resultados pueden considerarse como 
indicadores de una buena consistencia interna 
dado su valor cercano a 0,7 para instrumentos 
que contienen solo 6 ítems. Por último, nuestro 
estudio sugiere una estructura de un solo factor. 

Una de las fortalezas del estudio es su diseño 
multicéntrico, con la participación de 37 centros y 
la inclusión de una muestra mayor que en trabajos 
previos. Además, la distribución geográfica de los 
centros permite asumir el adecuado reflejo de la 
población española de familias con hijos con EII. 
Con esta adaptación se ha optimizado el texto 
y se ha llevado a cabo una validación rigurosa 
mediante el análisis factorial confirmatorio. 
Este trabajo tiene también ciertas limitaciones, 
como su diseño transversal con la inclusión de 
pacientes en momentos diferentes de la evolución 
temporal de la enfermedad, lo que puede variar la 
repercusión en los cuidadores. 

En conclusión, las versiones españolas de los 
cuestionarios WPAI para cuidadores de niños con 
EII-p son herramientas útiles para su uso tanto en 
el ámbito clínico como en investigación. Nuestros 
hallazgos sugieren una buena validez y fiabilidad 
de ambos instrumentos. n
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Complexo Hospitalario de Ourense, Ourense; 
14 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital General Universitario Gregorio Marañón, 
Madr id;  15 Sección de Gastroenterología 
Pediátrica, Hospital Parc Taulí, Sabadell; 16 

Unidad de Gastroenterología y Nutr ic ión 
Pediátrica, Hospital Vall d’Hebron, Barcelona; 
17 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Complejo Hospitalario de Navarra, Pamplona; 
18 Unidad de Gastroenterología y Nutrición 
Pediátrica, Complejo Asistencial Universitario 
de Salamanca, Salamanca; 19 Sección de 
Gastroenterología y Nutrición Pediátr ica, 
Hospital Clínico Universitario de Valencia, 
Valencia; 20 Sección de Gastroenterología 
Pediátrica, Hospital Universitario de Valme, 
Universidad de Sevilla, Sevilla; 21 Sección de 
Gastroenterología Pediátrica, Hospital General 
Universitario de Castellón, Castellón de la Plana; 
22 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital Universitario Ramón y Cajal, Madrid; 
23 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital  Infant i l  Miguel Servet,  Zaragoz; 
24 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital Universitario Virgen Macarena, Sevilla; 
25 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital Clínico Universitario Lozano Blesa, 
Zaragoza; 26 Sección de Gastroenterología 
Pediátr ica, Hospital Clínico Universitario 
de Sant iago ,  San t iago  de  Composte la ; 
27 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital Universitario Infanta Leonor, Madrid; 
28 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital General de Granollers, Barcelona; 
29 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital Universitario Río Hortega, Valladolid; 
30 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital Universitario de Getafe, Madrid; 31 

Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital Universitario Infanta Elena, Valdemoro; 
32 Sección de Gastroenterología Pediátrica, 
Hospital  Universi tar io Los Arcos del Mar 
Menor, Murcia; 33 Sección de Gastroenterología 
Pediátrica, Complexo Hospitalario de Pontevedra, 

Pontevedra; 34 Sección de Gastroenterología 
Pediátrica, Hospital Obispo Polanco, Teruel; 35 

Sección de Gastroenterología Pediátrica, Hospital 
Universitario Nuestra Señora de Candelaria, 
Santa Cruz de Tenerife; 36 Fundación para 
la Investigación Biomédica, Hospital Infantil 
Universitario Niño Jesús, Madrid.
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