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Seeing the bigger picture



• Revisión sistemática, 33 artículos (2748 participantes)

• Impacto: emocional, relación con el paciente, vida social, trabajo y finanzas
• Afrontamiento: aceptación, resiliencia, soporte emocional de otros 

• Estrategias maladaptativas: negación del diagnóstico, auto-distracción, auto-culpa
• Soporte necesitado: mejor información sobre EII, grupos de soporte, mejor 

acceso a un psicólogo o consejero

Impacto



• Estudio transversal: síntomas de ansiedad, depresión y TEPT en padres de niños (2-17 años) con EII

• Puntuaciones medias en los rangos de normalidad: 20% ansiedad, 13% depresión y 8% TEPT
• No diferencias significativas en función del tiempo transcurrido
• Síntomas de ansiedad y TEPT significativamente relacionados con la actividad de la EII
• Las madres tienden a referir más síntomas de ansiedad y TEPT relacionados con la EII-p de sus hijos
• Factores protectores: presencia del cónyuge, el tamaño del domicilio y el nivel de educación parental

cohorte de diagnóstico reciente 
(<6 meses) 
52 padres

cohorte de diagnóstico 
establecido (>1 año)

103 padres

Impacto



Ansiedad 
parental

Tiempo 

Patología oncológica 
Enfermedad Inflamatoria Intestinal

Diagnóstico

TEPT 75%

TEPT <10%

Impacto



- Segunda causa de muerte en edad 
pediátrica (hasta 17% tasa de 
mortalidad)

- Tratamientos protocolizados (“clear 
roadmap”)

Patología oncológica Enfermedad Inflamatoria Intestinal

- Muy baja mortalidad (<1%) pero curso 
clínico más impredecible

- Alto riesgo de morbilidad, incluyendo 
hospitalización y cirugía a lo largo de 
toda la vida

Incertidumbre



Pediatric Inventory for Parents (PIP)
Dificultades/preocupaciones
• 42 dificultades experimentadas en la última semana

• Puntuaciones más altas= más dificultades

Comunicación Funcionamiento 
emocional

Cuidados 
médicos Rol parental

• Caracterizar las preocupaciones de los padres de adolescentes con EII
• Incluyen 66 familias de adolescentes/jóvenes de 16 a 22 años con EII



• Cómo interactúan mis amigos y familiares con mi hijo
• Desacuerdo con un miembro del sistema de salud
• Pasar mucho tiempo en entornos desconocidos
• Estar lejos de familiares y/o amigos
• Perderse eventos importantes en la vida de otros familiares

Pediatric Inventory for Parents (PIP)
Dificultades/ preocupaciones



Madres (52) 

• Cómo interactúan mis amigos y familiares con mi 
hijo

• Desacuerdo con un miembro del sistema de 
salud

• Estar en el hospital fines de semana o vacaciones
• Pasar mucho tiempo en entornos desconocidos

Padres (14)

• Confusión sobre información médica
• Sentirse poco comprendido por familia/amigos 

sobre la gravedad de la enfermedad de mi hijo

Pediatric Inventory for Parents (PIP)
Dificultades



• No diferencias significativas en número de preocupaciones entre padres y madres, pero 
sí en el tipo

• Las dificultades/preocupaciones fueron más pronunciadas en padres de pacientes de 18 
años o más (p= 0.04), y con enfermedad de Crohn (p= 0.02)



• 53 cuidadores de niños recién diagnosticados de EII (edad media (14.17 años). Cuestionarios: 
estrés paterno (PIP), ansiedad del niño (Screen for Child Anxiety-Related Disorders), y CVRS 
del niño (IMPACT) 1, 6 y 12 meses tras diagnóstico

• El nivel de estrés paterno se asoció significativamente con mayor ansiedad infantil y menor 
CVRS al diagnóstico

• Los cuidadores de color y los cuidadores de niñas tuvieron mayor estrés al diagnóstico

• Se observan cambios y descensos significativos del estrés parental en el tiempo



• 853 cuidadores, mayoría mujeres (77%). Edad media 48.5 años. Relación con el 
paciente 57.1% padres, 30.6% parejas. Tipo de EII: EC 63%, CU 35%

• Mayor impacto psicológico parental y principalmente relacionado con la falta 
de conocimientos sobre la EII y compromiso profesional (P< 0.05)

• Mayor impacto profesional parental. El 36% de los cuidadores necesitaron 
ajustes en el trabajo

• Mayor impacto en ocio en parejas, afecta a las parcelas psicológica y sexual (P< 
0.05) 



Estigma

Latín: stigma, stigmata (antigua 
Roma). Se imprimía una marca 

sobre la piel esclavos o criminales 
con un objeto de hierro ardiente



Estigma parental (kinship stigma)

 “Being, or feeling that you are being treated differently and perhaps 
negatively, because of your IBD, by those close to you from whom you might 
expect to receive full support.”



Estigma 
por asociación



Estigma 
por asociación

Estigma 
asociativo 
parental

Entrometimiento 
de la enfermedad 

parental

Entrometimiento 
de la enfermedad 

en el niño

Síntomas 
depresivos del 

niño



Repercusión laboral



Repercusión laboral: Cuestionarios WPAI

• Cuestionarios sobre productividad laboral y deterioro de actividad (del inglés Work Productivity and Activity
Impairment questionnaires for Ulcerative Colitis and Crohn's disease) 

• Seis preguntas: 1 requiere respuesta dicotómica (trabajo remunerado: sí/no), 5 requieren la inclusión de un valor 
numérico

Absentismo Presentismo Pérdida 
productividad

Deterioro 
actividad 
cotidiana

• Reilly M. Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire. Heal Outcomes Res 
[Internet]. 2002; disponible en: http://www.reillyassociates.net/WPAI_Translations-5.html 



Cuestionarios WPAI
Adaptación transcultural y validación 
GT de EII de la SEGHNP

Velasco Rodríguez-Belvís M1, Palomino Pérez LM1, Pujol Muncunill G2, Martín Masot R3, Barrio Torres J4, (…) Navas López
VM3, Martín de Carpi J2. Grupo de trabajo de Enfermedad Inflamatoria Intestinal pediátrica de la SEGHNP.
1Hospital Universitario Niño Jesús, Madrid. 2Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona. 3Hospital Regional Universitario de Málaga. 4Hospital de Fuenlabrada, Madrid.

Transcultural adaptation and validation of the WPAI-UC-Caregiver and WPAI-CD-
Caregiver questionnaires in Spanish population. A SEGHNP multicenter study

(Spanish Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition)
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Objectives and Study:
• The Work Productivity and Activity Impairment questionnaires for Ulcerative Colitis and Crohn‘s disease (WPAI-UC-Caregiver and WPAI-

CD-Caregiver) intend to assess the effect of pediatric Inflammatory Bowel Disease (p-IBD) on the parents/guardians’ working life. 

• We aimed to perform a transcultural adaptation and validation for the Spanish population.

Methods:
• After obtaining permission of the WPAI authors, we followed the internationally accepted methodology (Beaton et al.):

• Members of the SEGHNP were invited to recruit p-IBD parents/guardians (February’21-November’22).
• The validation study was performed calculating the Cronbach’s alpha coefficient, both globally and by domains (considering 0.8-0.9 a good

measure of internal consistency). A confirmatory factorial analysis with Varimax rotation was made (desirable values >0.5). Both the Kaiser
Meyer Olkin (KMO) measure (>0.5 good correlation) and the Barlett’s sphericity test (p<0.05) were calculated to confirm the adequacy of
the factor analysis.

• The utility (method and completion time) was considered.
• Data were collected and analyzed with REDCap and SPSS v.24.

Results:

The KMO measures (0.7088 and 0.6879, respectively) and the Barttlet's test of sphericity (p-value <0.001 for both) indicated the adequacy of
the factor analysis. The 6 items were directed to the same dimension as a solution to the factor analysis. The factorial model explained
99.99% and 91.68% of the variance of the model, respectively. Cronbach's alphas (0.6383 and 0.6791) indicate and acceptable consistency.
There was one yes/no question while the rest involved including a numerical value. Completion median time was 2 minutes.

Conclusions:
The SEGHNP’s version of the WPAI-UC-Caregiver and WPAI-CD-Caregiver questionnaires can be considered adecuated for its use with p-IBD 
families in our clinical setting. The format and time required to complete these instruments make them easy to implement.

Absenteeism
(work hours
missed from
total work

hours)

Presenteeism
(degree of

productivity
affected while

working)

Work
productivity
(overall work
productivity

affected)

Non-work-
related
activity

impairment
(degree of

productivity
affected in 

regular unpaid
activity)

The WPAI instrument is a six-item questionnaire, with a recall
period of past seven days: one question requires a dichotomous

answer (paid work: yes/no) and five questions require the
inclusion of a numerical value. Based on the responses to the six

items, four scores are derived.

• Reilly M. Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire. Heal Outcomes Res [Internet]. 2002; available at: http://www.reillyassociates.net/WPAI_Translations-5.html
• Beaton et al. Guidelines for the Process of Cross-Cultural Adaptation of Self-Report Measures. SPINE Volume 25, Number 24, pp 3186–3191

Translation
(two bilingual translators of

Spanish origin)

Back-translation
(one bilingual translator of

English origin)

Evaluation by a 
Committee of

experts
Consensus version

A group of 12 
parents/guardians of p-IBD 

patients completed the
questionnaires in order to
identify confusing items

Original version

364 
questionnaires
(31 hospitals)

217 parents/guardians of patients with UC

147 parents/guardians of patients with CD

Final version

Resultados finales pendientes de publicación



The effects of inflammatory bowel disease on caregivers: absenteeism and job
presenteeism. A SEGHNP multicenter study (Spanish Society of Pediatric

Gastroenterology, Hepatology and Nutrition)

M. Velasco Rodríguez-Belvís, L.M. Palomino Pérez, G. Pujol Muncunill, R. Martin Masot, E. Medina Benítez, M. Molina Arias, A. Lozano-Ruf, I. Hidalgo
Montes, M. Herrador López, J. Blasco Alonso, J. Barrio, M. Montraveta, G. Botija Arcos, O. Segarra Cantón, I. Loverdos, L. Peña-Quintana, N. Ramos
Rueda, A.E. Fernández Lorenzo, A. Moreno Álvarez, A.M. Castro Millán, S. Fernández Cebrián, E. Crehuá Gaudiza, M.J. Balboa Vega, A. Millán Jiménez,
R. García Romero, I. Ros Arnal, N. Ruiz Castellano, M.L. Masiques Mas, R. Torres Peral, C. Sánchez Sánchez, F.J. Chicano Marín, A.M. Vegas Álvarez, C.
Jovani Casano, M.M. Busto Cuiñas, S. Vicente Santamaría, E. La Orden Izquierdo, V. Manuel Navas López, J. Martin de Carpi

Inflammatory Bowel Disease Working Group of SEGHNP (Spanish Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition)

Objectives:
To assess the effects on work productivity in caregivers of patients with pediatric inflammatory bowel disease (pIBD).

Conclusions:
pIBD negatively impacts the work and daily sphere of their parents. Having 50% more forms from mothers may be related to the fact 
that they are the main caregivers of the patients. However, the employment rate of our sample corresponds to that of the population 
aged 20-64 published by the INE (The Spanish National Statistics Institute).

Methods:
We performed a multicenter, observational, cross-sectional and descriptive study from February 2021 to February 2022. The Work
Productivity and Activity Impairment Questionnaires for Crohn’s disease and ulcerative colitis (WPAI-CD-Caregiver and WPAI-UC-
Caregiver) consist of 6 questions that explore 4 aspects: absenteeism (failure to attend work by an employee who was thought to
attend, excluding vacation periods, strikes and sick leave), presenteeism (understood as a phenomenon that revolves around the
worker's anxiety about losing their job and is influenced by a high level of stress that forces the individual to report to work when
they are not able to do so), loss of productivity labor and impairment of daily activity due to pIBD (Reilly, 2002).

Demographic and clinical data and the results of the questionnaires were collected using the REDCap® platform and analyzed with
SPSS®, considering associations with p<0.05 as statistically significant.

Results:
A total of 207 patients from 28 hospitals were included, 117 were male (56.5%), 138 with Crohn's disease, 65 with ulcerative colitis
and 4 with IBD unclassified. The mean age at the time of completing the questionnaire was 14.2+/-2.4 years and the time of evolution
of the disease was 2.4 years (IQR 1.2-4.9). Amongst the 207 patients, 115 (55.5%) were in remission (PUCAI < 10 or wPCDAI < 12.5).
Data from 310 parents (186 mothers and 124 fathers) were obtained. Charts with relevant results are shown below.

The authors have no conflicts of interest to declare. 
Marta Velasco Rodríguez-Belvís
Contact: martavrb@gmail.com

ORCID iD: https://orcid.org/0000-0003-2844-313X

WPAI-UC-Caregiver
WPAI-CD-Caregiver

(6 items)

Translated
and 

culturally
adapted to

Spanish
population

Absenteeism Presenteeism Loss of 
productivity

Impairment of 
daily activity

Completed by
caregivers

63%
69%

38%

54%
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310 
questionnaires

186 mothers

124 fathers

Absenteeism
(previous week)

Loss of
productivity

Global deteroration
of working life

Impairment of
daily activity

67.2% had a 
remunerated
employment

75.8% had a 
remunerated
employment

Cuestionarios WPAI
Repercusión laboral en las familias con EII-p en España
GT de EII de la SEGHNP

Resultados finales pendientes de publicación



• Consorcio PIBD-SET (Safety, Efficacy, Treatment). Diagnóstico enero 2017- julio 2021
• Cuestionario WPAI al diagnóstico, a los 3 y a los 12 meses. Se incluyeron 491 niños

• Al diagnóstico: 
• Tasa de empleo de los cuidadores: 78.4%
• Ausentismo laboral 25.8% 
• Disminución de la productividad laboral 30.6%

• El impacto en el estatus laboral de los padres es mayor en el momento del diagnóstico, pero 
sigue siendo importante a lo largo del curso de la enfermedad

• La pérdida de productividad laboral y de afectación de la actividad descendieron 
significativamente a lo largo del tiempo y se asociaron con la actividad de la enfermedad, 
pero no con el tipo de EII ni con la edad del niño

Trabajo



¿Cómo detectar los problemas?

Cribado en consulta

• Keefer L. Screening for Depression in Patients with Inflammatory Bowel Disease. Gastroenterol Hepatol 
(N.Y). 2021 Dec; 17(12): 588-591 

Frecuencia variable



¿Cómo obtener la información?
Cuestionarios
• IMPACT-III-P
• WPAI-caregivers
• ...

Preguntas
• “¿Cómo estás llevando todo esto últimamente?”
• “¿Qué es lo que mejor estás manejando de la enfermedad de tu 

hijo?”

• “Puntuando de 0 a 10… ¿cómo te parece que te estás enfrentando 
a la enfermedad de tu hijo?”

Objetivo: ofrecer opciones

• Keefer L. Screening for Depression in Patients with Inflammatory Bowel Disease. Gastroenterol Hepatol 
(N.Y). 2021 Dec; 17(12): 588-591 

Recuerda: unos minutos de 
consulta pueden marcar la 

diferencia



Estrategias



Coping (adaptándose)

• Caracterizar estrategias de adaptación de los padres de adolescentes con EII
• Incluyen 66 familias de adolescentes/jóvenes de 16 a 22 años con EII



Coping Health Inventory for Parents (CHIP)

• 45 ítems: sí/no uso de estrategias de 
adaptación en respuesta a la enfermedad 
del hijo y la frecuencia 

• El uso de más estrategias adaptativas en 
cada esfera implica un mejor patrón de 
afrontamiento

mantener integridad 
familiar, cooperación 

y visión optimista

mejorar la 
comprensión 

mediante 
comunicación con 

otros padres y 
consultando al 

equipo sanitario

mantener soporte 
social, autoestima 

y estabilidad 
psicológica 



Coping Health Inventory for Parents (CHIP)
Estrategias usadas por los padres con mayores puntuaciones en frecuencia

• Escaparme solo/a
• Comprar regalos para mí y/u otros miembros de mi familia 
• Conseguir que otros miembros de la familia ayuden con los 

quehaceres y tareas del hogar
• Invertir tiempo y energía en mi trabajo 



Coping Health Inventory for Parents (CHIP)

Madres (51) 
• Escaparme sola
• Comprar regalos para mí y/u otros miembros de 

mi familia 
• Invertir tiempo y energía en mi trabajo 
• Conseguir que otros miembros de la familia 

ayuden con las tareas del hogar
• Hablar con el personal médico (enfermeras, 

trabajador social, etc.) cuando visitamos el 
centro médico

Padres (14)

• Asegurarse de que los tratamientos prescritos se 
realicen en casa a diario

• Cuidar bien todos los suministros/equipos médicos 
en casa 

• Creer en Dios
• Conseguir que otros miembros de la familia ayuden 

con las tareas del hogar
• Poder alejarse de las tareas y responsabilidades del 

cuidado del hogar para obtener algún alivio



Estrategias

Incertidumbre



Recursos

Incertidumbre



Recursos- consejos

• Solicitar toda la información necesaria

• Individualizar cada caso

• Normalización de la patología crónica

• Confianza en el equipo médico

• Control de la enfermedad

• Adherencia al tratamiento

• Autocuidado

• Soporte y apoyo

• Mantener el equilibrio intrafamiliar

• Contacto con otras familias

https://educainflamatoria.com/pediatria/decalogo-consejos-practicos/



Recursos- recomendaciones

• Los padres son el modelo a seguir

• Decir siempre la verdad

• Resolver dudas adaptando lenguaje

• Ensayar situaciones

• Apoyo familia y amigos

• Atender hermanos

• Relación con equipo médico

• Buscar apoyo profesional

https://educainflamatoria.com/pediatria/recomendaciones-padres-cuidadores/



Recursos

https://issuu.com/ccfa1/docs/parents-
guide-brochure-spanish-
final?fr=sNmM1YTM3MDAxNzI



https://www.caregiveraction.org



Asociaciones de pacientes







Minimizando el impacto

• Facilitar contacto con la Unidad
• Protocolos consensuados con Servicio de Urgencias
• Contacto con otros profesionales
• Flexibilidad para agrupar o cambiar citas
• Elaboración de informes/notas para colegio/trabajo
• Valoración por parte de trabajo social
• Colaboración estrecha con psiquiatría/psicología
• Entrega de material/información
• Contacto y participación con asociaciones de pacientes



Conclusiones

• Estrategias para mejorarlo: 
• Disminuir la incertidumbre
• Acompañamiento y escucha
• Facilitar cuestiones prácticas
• Conocimiento de los recursos disponibles

• La afectación parental existe y repercute en las vidas de nuestros pacientes

• Mayor en el momento del diagnóstico y según gravedad

• Reconocer familias más vulnerables



¿Preguntas?

mvelascor@salud.madrid.org


