Artlcu |O Orlglnal Arch Argent Pediatr. 2024;2202410329

Adaptacién transcultural y validacién de cuestionarios
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RESUMEN

Introduccién. Los cuestionarios WPAI-UC/CD-Caregiver evaltian la repercusion 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 poblacién espafola.

Meétodos. Se realizé la traduccion y la retrotraduccion. El documento fue evaluado por un comité de
expertos y por un grupo piloto de familias de pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal pediatrica
(Ell-p). Para la validacién, se reclutaron padres/cuidadores de pacientes con Ell-p (10-18 afios). El
comité de expertos y el grupo piloto evaluaron subjetivamente el formato y el tiempo necesario para
completar los cuestionarios.

Se calculd el coeficiente alfa de Cronbach y se realizé el analisis factorial con rotaciéon Varimax. Se
calcularon los coeficientes de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) y la prueba de esfericidad de Bartlett para
comprobar la adecuacién del analisis factorial.

Resultados. Se incluyeron 370 pacientes (mediana 14,1 afos), y 263 padres/cuidadores de pacientes
con colitis ulcerosa o Ell 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 adecuacion del analisis factorial. Los 6 items se dirigieron a la misma dimension. El modelo factorial
explicé 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 éptimos.

Conclusiones. Las versiones validadas en la poblacion espafiola de los cuestionarios WPAI-Caregiver
pueden considerarse para su uso en familias con hijos con Ell.
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y WPAI-CD-Caregiver; estudio de validacion.
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INTRODUCCION

Los estudios que incluyen pacientes
pediatricos afectados por enfermedades crénicas
reflejan el impacto de estas patologias en
varios aspectos de la vida de sus familiares o
cuidadores.'? La necesidad de cuidados de estos
pacientes puede disminuir el tiempo y la energia
disponibles para el trabajo, el ocio, el autocuidado
o incluso interferir en la relacion con la pareja, con
el hijo que padece la enfermedad o con los otros
hermanos.*®

La enfermedad inflamatoria intestinal
(Ell) engloba tres patologias crénicas de tipo
inflamatorio que afectan al tracto digestivo: la
colitis ulcerosa (CU), la enfermedad de Crohn
(EC) y la enfermedad inflamatoria intestinal no
clasificada (ElInC). La incidencia en pediatria
esta aumentando en las ultimas décadas, con un
descenso de la edad al diagnéstico.®'" El caracter
crénico, la potencial gravedad y lo impredecible
de su evolucién pueden repercutir en la calidad
de vida (CV) de los pacientes y de sus familiares
o cuidadores.''® Los pacientes con Ell pediatrica
(Ell-p) precisan acudir con frecuencia al hospital
para consultas, pruebas complementarias,
tratamientos, o para ingresar por un brote o
complicacion. Todo ello conlleva ausentismo
escolar y la necesidad de acompafamiento de
sus cuidadores, que se ven obligados a adaptar
su jornada laboral o ausentarse del trabajo.'*'

Los cuestionarios WPAI (del inglés Work
Productivity and Activity Impairment) fueron
disefiados por Reilly et al. para evaluar la
repercusion laboral y en actividades cotidianas
de diferentes enfermedades cronicas, tanto
en los pacientes como en los cuidadores.'"'®
Las versiones WPAI-UC-Caregiver (Work
Productivity and Activity Impairment questionnaire
for Ulcerative Colitis-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 pediatricos con
CU o EC respectivamente.'®'® Estos cuestionarios
habian sido traducidos al castellano, pero las
versiones para cuidadores aun no habian sido
validadas en familias espafiolas.?®?" Ademas,
se identificaron en las versiones disponibles
en castellano algunas expresiones linglisticas
de dificil comprension. El objetivo fue realizar
la adaptacion cultural y validacion de estas
herramientas en la poblacion espafiola.
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METODOS
Descripcion de los instrumentos

Los cuestionarios WPAI-UC-Caregiver y
WPAI-CD-Caregiver contienen seis preguntas
sobre la ultima semana en la vida del padre/
cuidador del paciente. La primera pregunta
requiere una respuesta dicotomica (si/no)
respecto a la situacion de empleo remunerado.
Las otras cinco precisan introducir un valor
numeérico: 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 repercusion) a
10 (maxima afectacién). Las puntuaciones se
calculan mediante las férmulas disponibles en
http://www.reillyassociates.net/WPAI_Scoring.
html y se expresan como porcentajes de
afectacion/pérdida de productividad; mayores
puntuaciones indican una mayor repercusion.??

Traduccion y validacion inicial

Se accedio a los cuestionarios originales
a través de la web del grupo de Reilly et al.
(http://www.reillyassociates.net), donde estan
disponibles para trabajos de investigacion.
Partiendo de los cuestionarios originales (en
inglés), se aplicé la metodologia propuesta por
Beaton et al. de traduccion, retrotraduccién y
evaluacion de un comité de expertos, formado
por el equipo de traductores, los expertos en
metodologia y los profesionales de la salud
correspondientes (seis de los investigadores
del proyecto, con experiencia en la traduccién
y validacién de cuestionarios de calidad de
vida, que atienden en su practica clinica a
pacientes con Ell-p), para conseguir una version
consensuada.?® Posteriormente, se solicitd a un
grupo piloto de 12 familias de pacientes con Ell-p
que completasen los cuestionarios para identificar
posibles items confusos.

Prueba de campo
Poblacion

Los miembros de la Sociedad Espanola
de Gastroenterologia Hepatologia y Nutricion
Pediatrica (SEGHNP) fueron invitados a reclutar
pacientes de 10 a 18 afios con Ell-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



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 opcion
de completarlos en el momento o entregarlos
en la siguiente visita. Se estimé un tamafo
muestral minimo de 60 cuestionarios de cada
tipo, segun las recomendaciones estandar de
incluir 10 sujetos por cada item.?*

Variables recolectadas

Se recogio el sexo de los pacientes, edad al
diagnostico y en el momento de la participacion,
diagnostico, clasificacion de Paris, indice de
actividad clinica, tratamientos y evaluacién
global del médico. Para evaluar la factibilidad
de los cuestionarios, tanto el comité de
expertos como el grupo piloto de participantes
consideraron el formato y el tiempo necesarios
para completarlos. Para ello, se solicité 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 establecié considerando de forma
subjetiva el grado en el que los cuestionarios
parecian medir su objetivo, cubriendo todos los
aspectos relevantes para el objetivo del analisis
(repercusion laboral y de la actividad cotidiana).

Plan de analisis
Factibilidad

Se analizé la evaluacién tanto del comité de
expertos como del grupo piloto de participantes
sobre la adecuacién del formato y tiempo
necesarios para completarlos.

Confiabilidad y validacién de los cuestionarios
Se calculd la adecuacién muestral para el
analisis factorial exploratorio con la prueba de
Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) (considerando valores
superiores a 0,5 como buena correlacion) y
la prueba de esfericidad de Barlett (p <0,05)
para comprobar la adecuacién del analisis
factorial exploratorio. Para la validacién, se
calculé el coeficiente alfa de Cronbach, que se
expresa en valores entre 0 y 1, considerandose
habitualmente los valores entre 0,7 y 0,9 como
una excelente consistencia interna. Para estudiar
la validez de constructo, se hizo un anélisis
factorial confirmatorio con rotacion Varimax (con
valores deseables superiores a 0,5). La validez
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aparente se analiz6 considerando la evaluacion
subjetiva del comité de expertos y el grupo piloto
de pacientes sobre el grado en que la prueba
parecia medir lo que pretendia medir.?®

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 distribucion normal, y como
mediana y rango intercuartilico en su ausencia.
Los datos se analizaron con SPSS®, version 24.0
(SPSS, Inc., Chicago, IL, EE. UU.).

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica
de la Investigacion con medicamentos (CEIm) del
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus en Madrid,
centro promotor (codigo interno: R-0090/20). Todos
los padres/cuidadores firmaron los correspondientes
consentimientos informados y completaron las
versiones en espafol de los cuestionarios. Se
solicité consentimiento o asentimiento a los nifios
segun 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
cumplimentacion de los formularios que los
hicieron no validos para el analisis estadistico.
Las variables demograficas y clinicas de los
pacientes se presentan en la Tabla 1. Se
analizaron 524 cuestionarios: 263 de padres/
cuidadores de nifios con CU o ElInC y 261 de
padres/cuidadores de nifios con EC. Del total
de cuestionarios incluidos, un 54 % fueron de
mujeres. De la muestra completa, un 31 %
de participantes tenia estudios universitarios
o superiores. En el momento de completar el
cuestionario, un 60 % eran trabajadores por
cuenta ajena y hasta un 23 % estaba en situacion
de desempleo.

Las versiones de los cuestionarios WPAI-
UC-Caregiver y WPAI-CD-Caregiver en espaiiol
obtenidas tras el proceso de adaptacidon
transcultural segun 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 espafol de Espafia, version 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. Caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal
pediatrica (n = 370)

Sexo masculino (%) 207 (56)
Edad al diagnéstico, afios, mediana (RIC) 11,3 (8,7-13,3)
Edad en el momento de la participacion, afios, mediana (RIC) 14,4 (12,4-16,1)
Tipo de diagnéstico de Ell, n (%)
Enfermedad de Crohn (EC) 226 (61,1)
Colitis ulcerosa (CU) 128 (34,6)
Ell no clasificada (ElInc) 16 (4,3)
Clasificacion de Paris para CU y ElInC, n (%) 144 (38,9)
E: extension (inflamacion macroscopica maxima)
E1: proctitis ulcerosa 11 (8)
E2: CU izquierda (distal a angulo esplénico) 27 (19)
E3: extensa (distal a angulo hepatico) 10 (7)
E4: pancolitis (proximal a angulo hepatico) 95 (66)
S: gravedad (grave definido como PUCAI 265)
S0: nunca grave 95 (66)
S1: en algin momento grave 49 (34)
Clasificacion de Paris para EC, n (%) 226 (61,1)
A: edad al diagnéstico
Ala: 0 a <10 afos 77 (34)
A1b: 10 a <17 afos 149 (66)
L: localizacion
L1: tercio ileal distal +/- afectacién cecal limitada 52 (23)
L2: colénica 29 (13)
L3: ileocoldnica 144 (64)
L4a: afectacion superior, proximal al ligamento de Treitz 40 (18)
L4b: afectacion 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
GO: no retraso del crecimiento 169 (75)
G1: retraso del crecimiento 57 (25)
PUCAI en el momento de la participacion, mediana (RIC) 0 (0-10)
Pacientes en remision, n (%) 108 (75)
wPCDAI en el momento de la participacion mediana (RIC) 0 (0-10)
Pacientes en remision, n (%) 179 (79,2)
Tratamientos recibidos en el momento de la participacion, n (%)
Biologicos 114 (30,8)
Inmunosupresores 165 (44,6)
Corticosteroides 22 (6)
5-ASA 125 (33,7)
Otros 103 (27,8)

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

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

RIC: rango intercuartilico.

Ell: enfermedad inflamatoria intestinal.

PUCAI: indice de actividad de la colitis ulcerosa pediatrica (por su sigla en inglés).

wPCDAI: indice ponderado de actividad de la enfermedad de Crohn pediatrica (por su sigla en inglés).
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TaBLA 2. Work Productivity and Activity Impairment questionnaire for Ulcerative Colitis-Caregivers (WPAI-
UC-Caregivers). Version original (en inglés de EE. UU.), traduccién previa (en espaiol de Espafia, version

de 2015) y version propuesta

Versioén original

(inglés de EE. UU.)
WPAI:UC-Caregiver V2.0
(English for USA) 23/JAN/2015

WPAI-UC-Caregivers

Version previa

(espaiiol de Espaiia)
WPAI:UC-Caregiver V2.1
(Spain Spanish) 23/JAN/2015

WPAI-CU-Cuidadores

Version propuesta

(espaiiol de Espaiia)

Version enero 2021, adaptado por
el Grupo de Trabajo Ell de SEGHNP

WPAI-CU-Cuidadores

The following questions ask
about the effect of your child’s
ulcerative colitis on your ability
to work and perform regular
activities.

Please fill in the blanks or
circle a number, as indicated.

Las siguientes preguntas se

ocupan del efecto que la colitis
ulcerosa de su hijo/a tiene sobre la
capacidad que usted tiene para
trabajar y realizar actividades
cotidianas.

Tenga a bien completar los espacios
en blanco o encerrar un numero

en un circulo, segiin corresponda.

Las siguientes preguntas estan relacionadas
con el efecto que la colitis ulcerosa de su
hijo/a tiene sobre su capacidad para trabajar
y realizar actividades cotidianas.

Rellene los espacios en blanco o rodee un
numero, segun corresponda.

1. Are you currently employed
(working for pay)?
NO YES
If NO, check “NO” and skip
to question 6.

¢ Esté actualmente empleado (tiene
un trabajo remunerado)?

NO Si
Si la respuesta es NO, marque
“NO” y pase a la pregunta 6.

1. ¢ Trabaja actualmente
(trabajo remunerado)?
NO Si
Si la respuesta es negativa,
marque “NO” y pase a la pregunta 6.

The next questions are about
the past seven days,
not including today.

Las siguientes preguntas se refieren
a los ultimos siete dias,
sin incluir el dia de hoy.

Las siguientes preguntas se refieren a los
Ultimos siete dias, sin incluir el dia de hoy.

2. During the past seven days,
how many hours did you miss
from work because of problems
associated with your child’s
ulcerative colitis?

Include hours you missed on

sick days, times you went in late,

left early, etc., because of your
child’s ulcerative colitis.

Do not include time you missed
for your child to participate

in this study. HOURS

2. Durante los ultimos siete dias,
¢cuantas horas de trabajo perdié
debido a problemas relacionados con
la colitis ulcerosa de su hijo/a?
Incluya las horas que perdié por
dias de enfermedad, las veces
que llegé tarde o se fue temprano,
etc., por causa de la colitis
ulcerosa de su hijo/a. No incluya
el tiempo que perdié por la
participacién de su hijo/a en

este estudio. HORAS

2. Durante los ultimos siete dias,
¢cuantas horas falté al trabajo

debido a problemas relacionados

con la colitis ulcerosa de su hijo/a?
Incluya las horas que falté por dias

de baja por enfermedad, las veces

que llegé tarde o se fue antes del trabajo,
etc., debido a la colitis ulcerosa de

su hijo/a. No incluya el tiempo que falté
para que su hijo/a participase en

este estudio. HORAS

3. During the past seven days,
how many hours did you miss
from work because of any other

reason, such as vacation, holidays,
time off for your child to participate

in this study? HOURS

3. Durante los ultimos siete dias,
¢cuantas horas de trabajo perdié
debido a cualquier otra causa,
tal como vacaciones, un dia de
fiesta o tiempo que se tomo para
que su hijo participara/a en

este estudio? HORAS

3. Durante los ultimos siete dias, ¢ cuantas
horas falté al trabajo por cualquier otra causa,
tal como vacaciones, festivos o los dias libres
que se tomo para que su hijo/a participase en
este estudio? _ HORAS

4. During the past seven days,
how many hours did you
actually work? _ HOURS
(If “0”, skip to question 6.)

4. Durante los ultimos siete dias,
¢cuantas horas realmente trabajé?

HORAS (Si la respuesta es “0”,
pase a la pregunta 6.)

4. Durante los ultimos siete dias, ¢ cuantas
horas trabajo realmente? _ HORAS
(Si la respuesta es “0”, pase a la pregunta 6).




5. During the past seven days,

how much did your child’s ulcerative
colitis affect your productivity while
you were working? Think about days
you were limited in the amount or kind
of work you could do, days you
accomplished less than you would like,
or days you could not do your work
as carefully as usual. If your child’s
ulcerative colitis affected your work
only a little, choose a low number.
Choose a high number if your child’s
ulcerative colitis affected your work

a great deal.

Consider only how much your child’s
ulcerative colitis affected productivity
while you were working.

My child’s ulcerative colitis had no
effect on my work.

012345678910

My child’s ulcerative colitis completely
prevented me from working.

CIRCLE ANUMBER

5. Durante los ultimos siete dias,
¢.cuanto afecto la colitis ulcerosa

de su hijo/a a su productividad
mientras estaba trabajando? Piense
en los dias en que estuvo limitado
en cuanto a la cantidad o el tipo de
trabajo que pudo realizar, los dias
que hizo menos de lo que hubiera
querido o los dias en los que no pudo
realizar su trabajo con la dedicacion
habitual. Si la colitis ulcerosa de

su hijo/a afecté poco a su trabajo,
escoja un numero bajo.

Escoja un numero alto si la colitis
ulcerosa de su hijo/a afecté mucho a
su trabajo.

Tenga en cuenta Unicamente cuanto
afectd la colitis ulcerosa de su hijo/a
a su productividad mientras

estaba trabajando..

La colitis ulcerosa de mi hijo/a
no afecté a mi trabajo

012345678910

La colitis ulcerosa de mi hijo/a
me impidié completamente trabajar.

ENCIERRE EL NUMERO EN
UN CIiRCULO
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5. Durante los ultimos siete dias,

¢cuanto afecto la colitis ulcerosa de su hijo/a

a su productividad mientras trabajaba?

Piense en los dias en los que estuvo limitado/a
en cuanto a la cantidad o el tipo de trabajo que
pudo realizar, los dias que hizo menos de lo
que le gustaria o los dias en los que no pudo
realizar su trabajo con la dedicaciéon habitual.
Escoja un numero bajo si la colitis ulcerosa

de su hijo/a afecté solo ligeramente a su
trabajo. Escoja un numero alto si la colitis
ulcerosa de su hijo/a afecté mucho a su
trabajo.

Tenga en cuenta Unicamente cuanto afecto la
colitis ulcerosa de su hijo/a a su productividad
mientras trabajaba.

La colitis ulcerosa de mi hijo/a no tuvo ningin
efecto en mi trabajo.

012345678910

La colitis ulcerosa de mi hijo/a
me impidio trabajar.

RODEE UN NUMERO

6. During the past seven days,

how much did your child’s ulcerative
colitis affect your ability to do your
regular daily activities, other than

work at a job?

By regular activities, we mean the
usual activities you do, such as work
around the house, shopping, childcare,
exercising, studying, etc. Think about
times you were limited in the amount
or kind of activities you could do and
times you accomplished less than

you would like. If your child’s
ulcerative colitis affected your activities
only a little, choose a low number.
Choose a high number if your child’s
ulcerative colitis affected your
activities a great deal.

My child’s ulcerative colitis had
no effect on my daily activities.

012345678910

My child’s ulcerative colitis completely
prevented me from doing my
daily activities.

CIRCLE ANUMBER

6. Durante los ultimos siete dias,
¢cuanto afectd la colitis ulcerosa de su
hijo/a a su capacidad para realizar las
actividades diarias habituales,
excluyendo las de su trabajo
remunerado? Por actividades
habituales, nos referimos a las
actividades cotidianas que realiza,
tales como tareas hogarefias, compras,
cuidado de los nifios, deportes,
estudios, etc. Piense en las veces en
que estuvo limitado en la cantidad o
la clase de actividad que pudo realizar
y en las veces en las que hizo menos
de lo que hubiera querido. Si la colitis
ulcerosa de su hijo/a afectd poco a sus
actividades, escoja un numero bajo.
Escoja un ndmero alto si la colitis
ulcerosa de su hijo/a afecté mucho

a sus actividades.

Tenga en cuenta Unicamente cuanto
afecto la colitis ulcerosa de su hijo/a a
su capacidad para realizar las
actividades diarias habituales,

La colitis ulcerosa de mi hijo/a no
afectd a mis actividades habituales.

012345678910

La colitis ulcerosa de mi hijo/a me
impidié completamente hacer mis
actividades habituales.

ENCIERRE EL NUMERO EN
UN CIRCULO

6. Durante los ultimos siete dias, ¢cuanto
afecto la colitis ulcerosa de su hijo/a a su
capacidad para realizar sus actividades
cotidianas que no estuviesen relacionadas
con su trabajo remunerado? Por actividades
cotidianas, nos referimos a aquellas
actividades normales que realiza, como las
tareas del hogar, hacer la compra, cuidar de
nifios, hacer ejercicio, estudiar, etc. Piense en
las veces en que estuvo limitado/a en lo que
respecta a la cantidad o el tipo de actividades
que pudo realizar y en las veces en las que
hizo menos de lo que le gustaria. Escoja un
numero bajo si la colitis ulcerosa de su

hijo/a afecté solo ligeramente a sus
actividades. Escoja un numero alto si la colitis
ulcerosa de su hijo/a afecté mucho a sus
actividades.

Tenga en cuenta Unicamente cuanto afecto

la colitis ulcerosa de su hijo/a a su capacidad
para realizar sus actividades cotidianas que
no estuviesen relacionadas con su trabajo
remunerado.

La colitis ulcerosa de mi hijo/a no tuvo ningun
efecto en mis actividades cotidianas.

012345678910

La colitis ulcerosa de mi hijo/a me impidié
realizar mis actividades cotidianas.

RODEE UN NUMERO
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TaBLA 3. Work Productivity and Activity Impairment questionnaire for Crohn’s disease-Caregivers (WPAI-
CD-Caregivers). Version original (en inglés de EE. UU.), traduccion previa (en espaiol de Espaia, version

de 2015) y version propuesta

Version original

(inglés de EE. UU.)
WPAI:CD-Caregiver V2.0
(English for USA) 23/JAN/2015

WPAI-CD-Caregivers

Version previa

(espaiiol de Espaiia)
WPAI:CD-Caregiver V2.1
(Spain Spanish) 23/JAN/2015

WPAI-EC-Cuidadores

Version propuesta

(espaiiol de Espaiia)

Version enero 2021, adaptado por
el Grupo deTrabajo Ell de SEGHNP

WPAI-EC-Cuidadores

The following questions ask about the
effect of your child’s Crohn’s disease
on your ability to work and perform
regular activities.

Please fill in the blanks or circle

a number, as indicated.

Las siguientes preguntas se ocupan
del efecto que la enfermedad de
Crohn de su hijo/a tiene sobre la
capacidad que usted tiene para
trabajar y realizar actividades
cotidianas. Tenga a bien completar
los espacios en blanco o encerrar
un numero en un circulo,

segun corresponda.

Las siguientes preguntas estan relacionadas
con el efecto que la enfermedad de Crohn
de su hijo/a tiene sobre su capacidad para
trabajar y realizar actividades cotidianas.
Rellene los espacios en blanco o rodee un
numero, segun corresponda.

1. Are you currently employed
(working for pay)?
NO YES
If NO, check “NO” and skip
to question 6.

¢ Esta actualmente empleado
(tiene un trabajo remunerado)?
NO Si
Si la respuesta es NO, marque “NO”
y pase a la pregunta 6.

1. ¢ Trabaja actualmente (trabajo
remunerado)?
NO Si
Si la respuesta es negativa,
marque “NO” y pase a la pregunta 6.

The next questions are about the
past seven days, not including today.

Las siguientes preguntas se refieren
a los ultimos siete dias, sin incluir
el dia de hoy.

Las siguientes preguntas se refieren a los
ultimos siete dias, sin incluir el dia de hoy.

2. During the past seven days, how
many hours did you miss from work
because of problems associated with
your child’s Crohn’s disease? Include
hours you missed on sick days, times
you went in late, left early, etc.,

because of your child’s Crohn’s disease.

Do not include time you missed
for your child to participate in
this study. HOURS

2. Durante los ultimos siete dias,
¢cuantas horas de trabajo perdié
debido a problemas relacionados
con la enfermedad de Crohn de

su hijo/a? Incluya las horas que perdi6é
por dias de enfermedad, las veces
que lleg¢ tarde o se fue temprano, etc.,
por causa de la enfermedad de Crohn
de su hijo/a. No incluya el tiempo que
perdio por la participacion de su hijo/a
en este estudio. HORAS

2. Durante los ultimos siete dias, ¢ cuantas
horas falté al trabajo debido a problemas
relacionados con la enfermedad de Crohn de
su hijo/a? Incluya las horas que falté por
dias de baja por enfermedad, las veces que
lleg6 tarde o se fue antes del trabajo, etc.,
debido a la enfermedad de Crohn de su
hijo/a. No incluya el tiempo que falté para que
su hijo/a participase en este estudio.

__ HORAS

3. During the past seven days, how
many hours did you miss from work
because of any other reason, such as
vacation, holidays, time off for your
child to participate in this study?
____ HOURS

3. Durante los ultimos siete dias,

¢cuantas horas de trabajo perdié

debido a cualquier otra causa, tal

como vacaciones, un dia de fiesta o

tiempo que se tomo para que su hijo

participara/a en este estudio?
HORAS

3. Durante los ultimos siete dias, ¢ cuantas
horas falté al trabajo por cualquier otra
causa, tal como vacaciones, festivos o los
dias libres que se tomo para que su hijo/a
participase en este estudio?

____HORAS

4. During the past seven days, how
many hours did you actually work?
___ HOURS

(If “0”, skip to question 6.)

4. Durante los ultimos siete dias,

¢cuantas horas realmente trabajé?
HORAS

(Si la respuesta es “0”, pase a

la pregunta 6.)

4. Durante los ultimos siete dias, ¢ cuantas
horas trabajo realmente?

__ HORAS

(Si la respuesta es “0”,

pase a la pregunta 6).




5. During the past seven days, how
much did your child’s Crohn’s
disease affect your productivity
while you were working? Think
about days you were limited in the
amount or kind of work you could
do, days you accomplished less
than you would like, or days you
could not do your work as carefully
as usual. If your child’s Crohn’s
disease affected your work only

a little, choose a low number.
Choose a high number if your
child’s Crohn’s disease affected
your work a great deal.

Consider only how much your
child’s Crohn’s disease affected
productivity while you were working.

My child’s Crohn’s disease had
no effect on my work.

012345678910
My child’s Crohn’s disease
completely prevented me from

working.

CIRCLE ANUMBER

5. Durante los ultimos siete dias,

¢ cuanto afecto la enfermedad de Crohn
de su hijo/a a su productividad
mientras estaba trabajando? Piense
en los dias en que estuvo limitado en
cuanto a la cantidad o el tipo de trabajo
que pudo realizar, los dias que hizo
menos de lo que hubiera querido o los
dias en los que no pudo realizar su
trabajo con la dedicacion habitual. Si
la enfermedad de Crohn de su hijo/a
afecté poco a su trabajo, escoja un
numero bajo. Escoja un numero alto si
la enfermedad de Crohn de su hijo/a
afecté mucho a su trabajo.

Tenga en cuenta Unicamente cuanto
afecto la enfermedad de Crohn de su
hijo/a a su productividad mientras
estaba trabajando.

La enfermedad de Crohn de mi hijo/a
no afecté a mi trabajo.

012345678910

La enfermedad de Crohn de mi hijo/a
me impidié completamente trabajar.

ENCIERRE EL NUMERO
EN UN CIRCULO
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5. Durante los ultimos siete dias, ¢ cuanto
afectd la enfermedad de Crohn de su hijo/a

a su productividad mientras trabajaba?
Piense en los dias en los que estuvo
limitado/a en cuanto a la cantidad o el tipo de
trabajo que pudo realizar, los dias que hizo
menos de lo que le gustaria o los dias en

los que no pudo realizar su trabajo con la
dedicacién habitual. Escoja un nimero bajo
si la enfermedad de Crohn de su hijo/a afecté
solo ligeramente a su trabajo. Escoja un
numero alto si enfermedad de Crohn de su
hijo/a afecté mucho a su trabajo.

Tenga en cuenta Unicamente cuanto afecto la
enfermedad de Crohn de su hijo/a a su
productividad mientras trabajaba.

La enfermedad de Crohn de mi hijo/a no tuvo
ningun efecto en mi trabajo.

012345678910

La enfermedad de Crohn de mi hijo/a me
impidio trabajar.

RODEE UN NUMERO

6. During the past seven days, how
much did your child’s Crohn’s disease
affect your ability to do your regular
daily activities, other than work at a job?
By regular activities, we mean the
usual activities you do, such as work
around the house, shopping, childcare,
exercising, studying, etc. Think about
times you were limited in the amount
or kind of activities you could do and
times you accomplished less than you

would like. If your child’s Crohn’s disease

affected your activities only a little,
choose a low number. Choose a high
number if your child’s Crohn’s disease
affected your activities a great deal.
Consider only how much your child’s
Crohn’s disease affected your ability to
do your regular daily activities, other
than work at a job.

My child’s Crohn’s disease had
no effect on my daily activities

012345678910
My child’s Crohn’s disease
completely prevented me from

doing my daily activities.

CIRCLE ANUMBER

6. Durante los ultimos siete dias,
¢cuanto afecto la enfermedad de
Crohn de su hijo/a a su capacidad
para realizar las actividades diarias
habituales, excluyendo las de su
trabajo remunerado? Por actividades
habituales, nos referimos a las
actividades cotidianas que realiza,
tales como tareas hogarefas, compras,
cuidado de los nifios, deportes,
estudios, etc. Piense en las veces en
que estuvo limitado en la cantidad o
la clase de actividad que pudo realizar
y en las veces en las que hizo menos
de lo que hubiera querido. Si la
enfermedad de Crohn de su hijo/a
afectd poco a sus actividades, escoja
un numero bajo. Escoja un numero
alto si la enfermedad de Crohn de su
hijo/a afecté mucho a sus actividades.
Tenga en cuenta Unicamente cuanto
afecto la enfermedad de Crohn de su
hijo/a a su capacidad para realizar las
actividades diarias habituales,
excluyendo las de su trabajo.

La enfermedad de Crohn de mi hijo/a
no afectd a mis actividades habituales.

012345678910

La enfermedad de Crohn de mi hijo/a
me impidié completamente hacer mis
actividades habituales.

ENCIERRE EL NUMERO EN
UN CIiRCULO

6. Durante los ultimos siete dias, ¢ cuanto
afectd la enfermedad de Crohn de su hijo/a
a su capacidad para realizar sus actividades
cotidianas que no estuviesen relacionadas
con su trabajo remunerado? Por actividades
cotidianas, nos referimos a aquellas
actividades normales que realiza, como las
tareas del hogar, hacer la compra, cuidar
de nifios, hacer ejercicio, estudiar, etc.
Piense en las veces que estuvo limitado/a
en lo que respecta a la cantidad o el tipo

de actividades que pudo realizar y en las
veces en las que hizo menos de lo que le
gustaria. Escoja un namero bajo si la
enfermedad de Crohn de su hijo/a afect6 solo
ligeramente a sus actividades. Escoja un
numero alto si la colitis ulcerosa de su hijo/a
afectd mucho a sus actividades.

Tenga en cuenta Unicamente cuanto afecto la
enfermedad de Crohn de su hijo/a a su
capacidad para realizar sus actividades
cotidianas que no estuviesen relacionadas
con su trabajo remunerado.

La enfermedad de Crohn de mi hijo/a no tuvo
ningun efecto en mis actividades cotidianas.

012345678910

La enfermedad de Crohn de mi hijo/a me
impidio realizar mis actividades cotidianas.

RODEE UN NUMERO




Tanto el comité de expertos como el grupo
de participantes piloto consideraron de forma
unanime que el disefio de ambos instrumentos
(seis preguntas de formulacion sencilla que se
responden dicotomicamente o mediante un valor
numeérico) asi como la mediana de tiempo de
respuesta de 2 minutos (rango intercuartilico 1-5)
se consideraron 6ptimos. Asimismo, concluyeron
de forma unanime que ambos cuestionarios
mostraban una buena validez aparente, pues
cubrian todos los aspectos relevantes para
evaluar la repercusion laboral y cotidiana de los
cuidadores, y no se incluyeron temas irrelevantes.

La adecuacién muestral para el analisis
factorial exploratorio se confirmé 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 items
se dirigieron a la misma dimension, como una
solucién para el analisis factorial. El modelo
factorial explico 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.

DISCUSION

Este estudio es el primero en llevar a cabo
la adaptacion transcultural y validacion de los
cuestionarios WPAI-UC-Caregiver y WPAI-
CD-Caregiver en poblacion espafiola. Ambos
cuestionarios han demostrado ser instrumentos
validos y fiables para evaluar la repercusién
laboral y en las actividades de la vida diaria de
las familias de nifios con Ell-p de nuestro medio.

Cada vez es mas clara la necesidad de
evaluar y cuidar de forma global el bienestar de
los pacientes pediatricos crénicos, considerando
no solo la esfera de los sintomas fisicos, sino
también la repercusién emocional y social tanto
en el nifio como en sus padres/cuidadores.’? La
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
puede definirse como la percepcion que tiene
el paciente sobre su estado de salud fisica y
mental referida a diferentes esferas vitales, en el
contexto de sus valores, creencias, expectativas
y medio sociocultural.?®?” Los pacientes con
menores puntuaciones en CVRS sufren una
mayor interferencia de la enfermedad en diferentes
aspectos vitales. Ademas, los padres y/o
cuidadores pueden verse también perjudicados, y
su percepcion de la enfermedad del hijo puede a
su vez repercutir en la vivencia del hijo."32%3
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Los nifos con Ell pueden requerir ingresos
hospitalarios o acudir con frecuencia a su
centro médico para la realizacion de pruebas,
administracion de tratamientos, consultas
de revision o incluso para intervenciones
quirdrgicas. Ademas, los sintomas 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.'*153233 E|oi et al. analizaron una muestra
de 106 nifos con Ell-p en Francia y reportaron
un ausentismo de casi un 5 % de los dias 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 realizacién de endoscopias
o consultas.' Barnes et al. estudiaron una
muestra de 169 pacientes con Ell-p de Reino
Unido, donde casi un 40 % perdia un 10 % o
mas de los dias del curso escolar; y solo un 3 %
completd una asistencia del 100 %." 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 repercusion directa en el estatus
socioecondémico y bienestar emocional de la
familia como un todo, pero ademas implica una
serie de costes secundarios a nivel global.'6:3435

Los cuestionarios WPAI fueron elaborados
por Reilly Associates (http://www.reillyassociates.
net/Index.html), una empresa de investigacion
especializada en el disefio y analisis de estudios
economicos y de CV. Han disefiado herramientas
para evaluar la CV de pacientes/cuidadores con
enfermedades cronicas como Ell, sindrome de
intestino irritable, artritis, diabetes, dermatitis o
hipertension. Las versiones WPAI-UC-Caregiver
y WPAI-CD-Caregiver pretenden medir la
repercusion laboral y en las actividades cotidianas
de la Ell-p en los padres/cuidadores.°
Klomberg et al. utilizaron estos instrumentos
para evaluar prospectivamente el impacto de
la Ell-p en la productividad de los cuidadores al
diagnostico, a los 3 y alos 12 meses. Observaron
que la repercusion descendia con el tiempo y
se relacionaba con el grado de actividad de la
enfermedad.' La traduccion al castellano de
estos cuestionarios se encuentra disponible, y ha
sido empleada tanto en ensayos clinicos como en
la practica diaria. Sin embargo, las versiones en
castellano para cuidadores aun no habian sido
validadas en familias espafiolas.?°?



La metodologia de Beaton et al. para la
adaptacion cultural de cuestionarios pretende
optimizar la compresion por parte de los
participantes, incluida la participacion de
traductores, un grupo de expertos —en este
caso formado por investigadores que atienden
en su practica clinica diaria a pacientes con
Ell-p—, y un grupo de voluntarios de la poblacion
diana.?® 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 practica clinica
diaria. La evaluacién psicométrica mediante el
analisis factorial y el coeficiente alfa de Cronbach
sugiere que estas versiones en espafol de los
cuestionarios WPAI-UC-Caregiver y WPAI-CD-
Caregiver tienen una adecuada estructura interna.
Cabe sefalar la existencia de controversia sobre
el punto de corte 6ptimo para el coeficiente
alfa. Un valor bajo podria deberse a un nimero
pequefo de preguntas, una mala interrelacion
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 suboptimos.
Nuestros resultados pueden considerarse como
indicadores de una buena consistencia interna
dado su valor cercano a 0,7 para instrumentos
que contienen solo 6 items. Por ultimo, nuestro
estudio sugiere una estructura de un solo factor.

Una de las fortalezas del estudio es su disefio
multicéntrico, con la participacion de 37 centros y
la inclusion de una muestra mayor que en trabajos
previos. Ademas, la distribucion geografica de los
centros permite asumir el adecuado reflejo de la
poblaciéon espafiola de familias con hijos con EII.
Con esta adaptacion se ha optimizado el texto
y se ha llevado a cabo una validacion rigurosa
mediante el analisis factorial confirmatorio.
Este trabajo tiene también ciertas limitaciones,
como su disefio transversal con la inclusion de
pacientes en momentos diferentes de la evolucion
temporal de la enfermedad, lo que puede variar la
repercusion en los cuidadores.

En conclusion, las versiones espafolas de los
cuestionarios WPAI para cuidadores de nifios con
Ell-p son herramientas utiles para su uso tanto en
el ambito clinico como en investigacion. Nuestros
hallazgos sugieren una buena validez y fiabilidad
de ambos instrumentos. B
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Pediatrica, Hospital Obispo Polanco, Teruel; 3
Seccién de Gastroenterologia Pediatrica, Hospital
Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria,
Santa Cruz de Tenerife; ¢ Fundacién para
la Investigacion Biomédica, Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus, Madrid.
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