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Artigo Original

Validacion al espaiiol de la escala de auto percepcion de carga
de cuidado

Spanish validation of the “self-perception of burden of care scale”

Validacion en espaiiol de la escala de antopercepcion del peso de los cuidados

Maria Cecilia Arechabala', Maria Isabel Catoni? Silvia Barrios®, Eugenia Palma?*

RESUMEN

Objetivo: Validar al espafiol la “Escala de Auto percepcion de Carga” de Cousineau (2003) en su version larga. Métodos: La muestra estuvo
formada por 161 pacientes sometidos a HDC. La escala se tradujo al espafiol, se realizé una aplicacion piloto en 10 pacientes y a continuacién
se elaboré el instrumento final que fue sometido al proceso de validacion. Resultados: La confiabilidad de la escala se mantuvo estable al ir
eliminando cada uno de los items, fluctuando el Alpha de Cronbach entre 0.903 y 0.915. Por lo anteriot, se decide mantener los 25 items originales
en la versioén en espafiol. Conclusion: La confiabilidad total del instrumento fue de 0.91, muy cercana a la obtenida en la version original (0.93).
Descriptores: Cuidadores; Pacientes/psicologia; Dialisis renal; Estudios de validacién como asunto; Traduccion (Producto)

ABSTRACT

Objective: To validate the Spanish language version of the broad “self-perception of burden of care scale” by Cousineau et al. Methods: The
sample consisted of 161 patients undergoing chronic hemodialysis at five dialysis centers in the city of Santiago - Chile. This scale was translated
into Spanish and a pilot test was conducted with ten patients; after this procedure, we developed the final instrument to be subjected to the
validation process. Results: The reliability of the scale was stable, with fluctuations of the Cronbach’s alpha coefficient of 0.903 and 0.915; we
decided therefore to maintain the 25 original items within the Spanish version. Conclusion: The overall reliability of the instrument was 0.91,
very close to that obtained in the original version (0.93).

Keywords: Caregivers; Patients/psychology; Renal dialysis; Validation studies as topic; Translations

RESUMO

Objetivo: Validar, en lalengua espafiola, la version amplia de la “Escala de Autopercepcion de carga de los cuidados” de Cousineau et al. Métodos:
La muestra estuvo constituida por 161 pacientes sometidos a hemodialisis crénica en cinco Centros de Dialisis de la ciudad de Santiago — Chile.
Esa Escala fue traducida al espafiol y fue realizado un test piloto con diez pacientes; después de este procedimiento, se elaboré el instrumento
final sometido al proceso de validacién. Resultados: La confiabilidad de la escala se mantuvo estable, con fluctuaciéon del coeficiente alpha de
Cronbach entre 0,903 y 0, 915, decidiéndose asi, por mantener los 25 items originales en la versién en espafiol. Conclusion: La confiabilidad
total del instrumento fue de 0,91, muy préxima de la obtenida en la version original (0,93).

Descritores: Cuidadores; Pacientes/psicologia; Didlise renal; Estudos de validagio como assunto; Tradugio (Produto)
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Validacion al espariol de la escala de anto percepcion de carga de cuidado

INTRODUCCION

Las personas sometidas a didlisis enfrentan a menudo
situaciones estresantes, ya sean relacionadas con su ima-
gen o con su funcionalidad. El que viva con algin familiar
puede contribuir a mejorar su percepcion de apoyo social
y enfrentar de mejor manera las complicaciones derivadas
de la enfermedad o del tratamiento de esta .

Los pacientes con insuficiencia renal crénica terminal
(IRCT) a menudo dependen de otras personas para realizar
las actividades de la vida diaria y satisfacer las necesidades
derivadas del tratamiento médico. A las personas que tie-
nen la responsabilidad de ayudatlos en estas actividades
(cuidado) se les denomina cuidadores @y frecuentemente
son familiares 0 amigos del paciente que también le brindan
dfa a dfa apoyo emocional y psicosocial ©.

Los cuidadores desarrollan un importante rol en la vida
de la mayorfa de los pacientes sometidos a hemodialisis
(HD) y las experiencias respecto de ellos es distinta para
cada persona. En general, son descritos como un apoyo,
aunque también se reconocen expetiencias negativas. Una
experiencia frecuente que se relaciona con el cuidador es
la percepcion de dependencia. Algunos pacientes aceptan
la dependencia impuesta por la enfermedad y expresan su
satisfaccion por el apoyo que frente a esta le brindan sus
cuidadores, mientras que otros consideran que la depen-
dencia les ha sido impuesta por los cuidadores y no por la
enfermedad. Los cuidadores también han sido descritos
por los pacientes como fuente de dificultad y angustia .

A pesar que el cuidado se enmarca dentro de una
relacion diadidica entre el cuidador y quien recibe los
cuidados, habitualmente los estudios se centran en el pro-
veedor de los cuidados. Menos atencion se ha dado a los
sentimientos del destinatario del cuidado, quien a veces
siente que se ha convertido en una carga para los otros.
Hste sentimiento se ha denominado “auto-percepcion de
carga”, y ha sido definida como “un constructo multidi-
mensional que surge de los receptores del cuidado, son
sentimientos de dependencia, frustracién y preocupacion,
los cuales llevan a sentimientos de culpa, por sentirse
responsable de las dificultades que vive su cuidador” ©.

Cousineau et al. @ realizaron una investigacion con el
objetivo de identificar los elementos que deberfan formar
parte de una escala de auto- percepcion de carga de cuidado.
Aunque los autores concluyeron que la percepcion subjetiva
de carga comprendia tres dominios: preocupaciones por los
efectos fisicos del cuidado en la salud del cuidador, por los
efectos en la salud emocional y aprehensiones concernientes
conlos costos financieros del cuidado; la escala se comportd
en el analisis factorial como una sola dimension.

El presente estudio tiene por objeto validar al espafiol
la “Escala de Auto percepcion de Carga” de Cousineau
etal,, en su version larga . La validacién de dicha pauta
constituye una etapa de la investigacion titulada “Depre-
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sion y auto percepcion de la carga del cuidado en pacien-
tes en hemodialisis y sus cuidadores” realizada en cinco
centros de hemodialisis en la ciudad de Santiago, Chile ©.

METODOS
Participantes

La muestra estuvo formada por 161 pacientes some-
tidos a hemodidlisis crénica (HDC) de cinco Centros
de Dialisis (CD) de Santiago - Chile. Se aplicaron los
criterios de inclusién a la totalidad de los pacientes de
estos CD, teniendo la precauciéon de incluir usuarios de
todos los turnos, ya que esta caracteristica es relevante
en la independencia de los pacientes.

Los criterios para ser incluidos en el estudio fueron: estar
sometido a HDC por un periodo igual o superior a tres
meses; no presentar deterioro cognitivo (evaluado a través
del mini mental de Folstein); reconocer tener un cuidador
primario y; aceptar voluntariamente participar del estudio a
través de la firma de un consentimiento informado.

Ayudantes de investigacion entrenados aplicaron el
instrumento a los pacientes, mediante una entrevista
realizada durante el procedimiento de HDC.

Instrumento

La “Escala de Auto percepcion de Carga” de Cousineau
et. al. @ tiene como objetivo identificar los pacientes con
problemas emocionales, debido a sentimientos de ser una
carga para su cuidador. Este instrumento tiene dos versio-
nes en inglés, una version larga de veinticinco items que ha
demostrado una buena consistencia interna obteniendo un
alpha de Cronbach de 0.92; y una abreviada de diez items
con un alpha de Cronbach de 0.85.

La version validada en el presente estudio fue la
original de 25 items. Esta contiene 25 aseveraciones de
sentimientos de los pacientes respecto de lo que significa
su cuidado para su cuidador primario. Estas incluyen as-
pectos fisicos, econémicos y principalmente emocionales
relacionados con su cuidador. Las respuestas son a través
de una escala de frecuencia tipo Likert de cinco opciones
que va desde: 1= casi nunca a 5= casi siempre.

El puntaje total va de 0 a 100. La interpretacion esta-
blece una relacion directa entre el puntaje y la percepcion
del paciente respecto de la carga que significa—su cuida-
do— para su cuidador principal, es decit, a mayor puntaje
mayor petcepcion de sobrecarga de su cuidador ©.

La validacion de la escala se realiz6 con la autorizacion
de los autores. Se procedi6 a realizar la traduccion y contra
traduccion del instrumento antes mencionado. Estos procesos
los realizaron dos docentes bilingties en forma independiente.
El primero tradujo la version original al espanol (traduccion)
y el segundo tradujo al inglés esta tltima (contra traduccion).

Acta Paul Enferm. 2012;25(1):140-145.
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Con la escala en espafiol se realiz6 una aplicacion
piloto en dez pacientes sometidos a HDC, con iguales
caracteristicas de la muestra definitiva pero de un CD
diferente de los que formarfan parte del estudio. Este
procedimiento mostré que era necesario hacer pequefas
modificaciones de lenguaje para mejorar la comprension
de los itemes. Posterior a este proceso se elaboré el instru-
mento final el que fue sometido al proceso de validacién.

Analisis estadistico

Se utiliz6 el programa SPSS version 19.0. Se calcula-
ron estadisticos de tendencia central, se realizo analisis
factorial y de consistencia interna a través del cilculo del
alpha de Cronbach.

RESULTADOS

Caracteristicas de los pacientes: el 40% eran mujeres, con
un promedio de edad de 56 + 14.9 afios. En el 61.5% de
los casos la causa de la IRCT era la diabetes mellitus o la
hipertension arterial. El promedio de comorbilidades era
de 2 + 1.2 enfermedades. La antigiiedad en HDC era en
promedio de 61 + 56.6 meses, con una mediana de 48 meses.

Atrechabala MC, Catoni MI, Barrios S, Palma E

Caracteristicas de los cuidadores principales: el 75% eran
mujeres, con una edad promedio de 50 + 16.1 afios. Re-
ferfan estar brindando cuidado a su familiar desde hace
59 £ 54 meses, con una mediana de 48 meses. El tiempo
que referfan dedicar a esta actividad era en promedio 18
+ 8 horas diarias. La totalidad de los cuidadores tenian
algtin lazo de consanguinidad con el paciente, siendo en
su mayorfa conyuges.

Comportamiento de los items

El estudio del comportamiento de los ftems se realizé
bajo la teoria clasica de la medicién. Es posible observar
en la Tabla 1, que la mayoria de los items (22 de 25)
muestran correlaciones significativas (>0.3), entre los
items y el puntaje total obtenido en la escala.

La confiabilidad de la escala fue calculada a través del
alpha de Cronbach, la que se mantuvo estable al ir elimi-
nando cada uno de los items, fluctuando esta entre 0.903
y 0.915. Lo anterior indica una buena confiabilidad y esta-
bilidad del instrumento, por lo que se decide mantener los
25 ftems. La confiabilidad total del instrumento calculada a
través del coeficiente alpha de Cronbach fue de 0.91, muy
cercana a la obtenida en la version original (0.93).

Tabla 1. Anilisis de items de “Escala de Auto percepcion de Carga” de Cousineau et al., version original

Item

Correlacion  Alpha de Crombach

items-test sin el item
1 Me preocupa que mi cuidador(a) se pueda “agotar” por las exigencias que implica cuidarme. 045 0.908
2 Me preocupa que la salud de mi cuidador(a) pueda afectar mi salud. 0.23 0.912
3 Me preocupa que mi cuidador(a) se esté sobrecargando por cuidarme. 0.60 0.905
4 Me preocupa que a mi cuidador(a) le cueste mucho dinero mi cuidado. 0.56 0.906
5  Me preocupa que mi cuidador(a) tenga que dejar de hacer otras cosas por ayudarme. 0.57 0.905
6 Me preocupa que no vaya a set capaz de devolver o pagar a mi cuidador(a) todo lo que ha hecho por mi. 0.54 0.905
7 Me siento culpable por las exigencias que hago a mi cuidador(a). 0.53 0.906
8  Me preocupo porque mi cuidador(a) debe asumir muchas responsabilidades por mi. 0.60 0.905
9 Me siento culpable que mi cuidador(a) tenga que cambiar sus planes para poder ayudarme. 0.72 0.902
10 Me preocupa que mi cuidador(a) haya perdido control de su vida para poder cuidarme. 0.66 0.904
11 Me preocupa que mis necesidades sean tan exigentes que mi cuidador(a) no pueda manejarlas 0.62 0.904
12 Me preocupa que si pido ayuda pongo mucha presioén en mi cuidador(a). 0.50 0.907
13 Me preocupa que por todo lo que hace por mi la persona que me cuida, no pueda seguir haciéndolo. 0.63 0.904
14 Me preocupa que mi cuidador(a) me esté ayudando mas alla de su capacidad. 0.68 0.903
15  Encuentro mas facil peditle ayuda a mi cuidador(a) cuando puedo dar algo a cambio. 0.38 0.909
16 Me preocupa que las exigencias de mi cuidado hayan deteriorado la relacién entre el (ella) y yo. 0.39 0.909
17 Me preocupa el constituir un problema para mi cuidador(a). 0.01 0.905
18  Recibir la ayuda de otros me hace sentir que se preocupan por mi. 0.04 0.914
19 Me preocupa que por mi enfermedad, mi cuidadot(a) esta haciendo muchas cosas al mismo tiempo. 0.71 0.902
20 Me preocupan los efectos negativos que mi enfermedad puede causar en las personas que me rodean. 0.52 0.906
21 Tengo la confianza que mi cuidador(a) puede manejar las exigencias que mi cuidado requiere. -0.12 0.915
22 Me resulta mas facil aceptar la ayuda que me ofrecen que pedir ayuda 0.71 0.913
23 Me preocupa que por cuidarme mi cuidador se sienta agobiado. 0.68 0.903
24 Creo que hago las cosas dificiles para mi cuidador. 0.60 0.905
25 Siento que soy una carga para mi cuidador. 0.68 0.903

Acta Paul Enferm. 2012;25(1):140-145.



Validacion al espariol de la escala de anto percepcion de carga de cuidado

Analisis factorial exploratorio y confirmatorio

Los autores habian construido la escala en base a un
modelo conceptual de tres factores. Por lo anterior, se
realizé un analisis factorial exploratorio para identificar
los factores del referido modelo, es decir, identificar las
variables latentes que subyacen a los items. Se comenz6
con la solucién original planteada por Cousineau et al.
observandose que en la matriz rotada de tres factores
(método Varimax), los items no se distribufan claramente
en torno a una vatiable conceptual. Se repiti6 este mismo
procedimiento para un modelo de dos factores obtenién-
dose el mismo resultado.

El modelo de tres factores explica el 46% de la va-
rianza, mientras que el de dos el 41% de la varianza. Por
lo anterior, al igual que en la validacién original del ins-
trumento, se decide optar por una solucion mas simple,
es decir, como una unica dimension (Tabla 2).

Debido a que se trata de una escala de puntaje conti-
nuo y que facilitarfa la comprensién de los resultados el
establecer el punto de corte de la categorfa “alta percep-
ci6n de sobrecarga”, se procedi6 a establecer este punto
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arbitrariamente en una desviacién estandar por sobre el
promedio obtenido por la muestra.

Los puntajes obtenidos por la muestra en la escala de
auto percepcion de carga en el presente estudio fueron:
promedio de 52.8 + 23.9 (rango de 8-100 puntos). De
acuerdo a estos resultados los pacientes que obtuvieron
puntajes mayores o iguales a 76,8 percibian a su cuida-
dor altamente sobrecargado con su cuidado. El 20,37%
(intervalo de confianza de 95% [1C95%]; 14,98-27,22)
de los pacientes del presente estudio se ubic sobre el
punto de corte, lo que significaba que percibian que
sus cuidadores estaban sobrecargados con su cuidado.

El promedio obtenido en la escala por lo hombres fue
mayor que el de las mujeres (53.3 versus 52.1), es decir,
sentfan que sus cuidadores estaban mds sobrecargados,
sin embargo esta diferencia no fue estadisticamente sig-
nificativa (t= 0.32p= 0.75).

Limitaciones del estudio

Una de las limitaciones del presente estudio es que la vali-
dacién del instrumento se realizé en una muestra de pacientes

Tabla 2. Cargas factoriales de los items (rotacién Varimax). “Escala de Auto petcepcién de Carga” de Cousineau et al. Modelos de

dos y tres factores

Tres factores Dos factores

I II III I II
1 Me preocupa que mi cuidador(a) se pueda “agotar” por las exigencias que implica cuidarme.  0.11  0.69  0.03  0.23  0.62
2 Me preocupa que la salud de mi cuidador(a) pueda afectar mi salud. -0.05 0.05 -0.10 0.01 0.54
3 Me preocupa que mi cuidador(a) se esté sobrecargando por cuidarme. 028 075 -0.07 036 0.71
4 Me preocupa que a mi cuidador(a) le cueste mucho dinero mi cuidado. 0.68 0.09 -0.12 0.61 0.10
5  Me preocupa que mi cuidador(a) tenga que dejar de hacer otras cosas por ayudarme. 051 040 -0.18 048 042
6 Me preocupa que no vaya a ser capaz de devolver o pagar a mi cuidador(a) todo lo que hahecho pormi.  0.48  0.34  0.03 052  0.28
7 Me siento culpable por las exigencias que hago a mi cuidador(a). 0.62 013 0.01 0.61 0.09
8 Me preocupo porque mi cuidador(a) debe asumir muchas responsabilidades por mi. 0.60 030 -0.09 058 0.29
9 Me siento culpable que mi cuidador(a) tenga que cambiar sus planes para poder ayudarme. 0.65 042 -0.04 0.66 0.38
10 Me preocupa que mi cuidador(a) haya perdido control de su vida para poder cuidarme. 0.60 034 010 0.65 0.26
11 Me preocupa que mis necesidades sean tan exigentes que mi cuidador(a) no pueda manejarlas .74 0.08 018 0.76  -0.01
12 Me preocupa que si pido ayuda pongo mucha presion en mi cuidador(a). 0.621 024 039 071 -0.14
13 Me preocupa que por todo lo que hace por mi la persona que me cuida, no pueda seguir haciéndolo.  0.60  0.32  0.11  0.64  0.24
14 Me preocupa que mi cuidador(a) me esté ayudando mas alla de su capacidad. 058 045 -0.05 0.60 0.42
15 Encuentro mas facil pedirle ayuda a mi cuidador(a) cuando puedo dar algo a cambio. 0.61 -0.07 -0.33 046 0.04
16 Me preocupa que las exigencias de mi cuidado hayan deteriorado la relacién entre el (ella) yyo. 045  0.06 039  0.55 -0.10
17 Me preocupa el constituir un problema para mi cuidador(a). 043 054 005 051 047
18 Recibir la ayuda de otros me hace sentir que se preocupan por mi. 0.08 008 -0.65 -0.12 0.32
19 Me preocupa que por mi enfermedad, mi cuidador(a) esta haciendo muchas cosas al mismo tiempo.  0.47 ~ 0.65  0.06  0.56  0.56
20 Me preocupan los efectos negativos que mi enfermedad puede causar en las personas que me rodean.  0.33  0.50  0.39  0.51  0.30
21 Tengo la confianza que mi cuidador(a) puede manejar las exigencias que mi cuidado requiere. -0.05 -0.12 -0.38 -0.18 0.03
22 Me resulta més facil aceptar la ayuda que me ofrecen que pedir ayuda 0.03 014 -0.25 -0.21 022
23 Me preocupa que por cuidarme mi cuidador se sienta agobiado. 049 056 026 063 041
24 Creo que hago las cosas dificiles para mi cuidador. 0.62 022 036 073 0.05
25 Siento que soy una carga para mi cuidador. 0.63 035 0.01 0.68 027
% de varianza explicada 2534 1516 6.09 2896 12.14
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con IRCT lo que restringe su aplicacion a este grupo de per-
sonas. Seria aconsejable validarlo en otros grupos de pacientes
con enfermedades crénicas para ampliar su aplicabilidad.

Otra limitacién radica en que la aplicacion de los
instrumentos a los pacientes tuvo lugar durante la sesiéon
de HDC, factor que pudo afectar la privacidad durante
la entrevista y aumentar la deseabilidad social en las
respuestas. Sin embargo, esta es una practica habitual,
dada la cantidad de tiempo que pasan los pacientes en los
CD. Por otra parte, se sugiere realizar la validacion de la
version corta de este instrumento para evitar la aplicacion
de instrumentos de muchos ftems, sobre todo en aquellos
estudios que consideran varias variables.

DISCUSION

Se reconoce que la enfermedad renal y su tratamiento
pueden causar un alto impacto en los cuidadores de estos
pacientes, especificamente un importante grado de tension,
ansiedad, fatiga y deterioro de las relaciones familiares .

Por otra parte, no hay duda de que el papel de
cuidador es muy estresante, por lo mismo se asocia
con mayores niveles de sintomas depresivos y con
una mala salud. Habitualmente quienes asumen esta
labor son familiares y principalmente los conyuges.
Debido a que la relacién matrimonial se caracteriza
por la interdependencia y la reciprocidad, es impot-
tante conocer las reacciones respuestas, actitudes y
estados emocionales de cada uno de los conyuges
para fortalecer la relacion entre ellos 7.

Elincremento de la tecnologia y de los tratamientos ha
tenido como consecuencia un aumento en la expectativa
de vida de las personas con IRCT y con esto la aparicién
de un nimero mayor de comorbilidades, las que pueden
influir en su independencia y de esta manera implicar una
mayor necesidad de cuidados V.

El grado en el cual un enfermo crénico siente que es
una carga para su cuidador puede complicar su relacion
con este, lo que puede provocarle ansiedad y depresion, lo
que puede interferir con el cumplimiento de su tratamiento.
También hay estudios que muestran que la sensacion de ser
una carga puede influenciar el uso de medidas para pro-
longar la vida, como también incrementar la probabilidad
de pedir la eutanasia o tener ideas suicidas 7.

Percibirse a s mismo como una carga para los demas
evoca una serie de emociones negativas y afecta nega-
tivamente la autoestima. Las necesidades de cuidado a
menudo conducen a sentimientos de culpa, arrepenti-
miento, frustracion y preocupacién por el impacto que
estas pueden tener en los demids ©.

Elaporte del presente estudio es la validacion al espafiol
de un instrumento que permite conocer la percepcion de
sobrecarga desde la perspectiva de quien recibe el cuida-
do @. Esta puede en algunos casos ser la razén de la no

Atrechabala MC, Catoni MI, Barrios S, Palma E

adherencia de los pacientes o de problemas de relaciones
entre él y su cuidador. El que los profesionales que otor-
gan la atencién a los pacientes con IRCT conozcan los
puntos de tensioén que existen en esta diada les permitira
disefiar intervenciones efectivas para aliviar las angustias
provenientes de ser una carga y mejorar la comunicacion.

También, podrian anticiparse a esta consecuencia del
cuidado implementando medidas de ayuda para el cui-
dador de manera que disminuya la sobrecarga de este y
realizar intervenciones dirigidas al paciente de manera de
mejorar la relacion entre ambos. La Escala de sobrecarga
de Zarit ha hecho una importante contribucion a la inves-
tigacion en este tema (validada al espafiol en su versioén
original y abreviada por Breinbauer et al, 2009), de modo
que se cuenta con la informacién necesaria para disefiar
un modelo de atencién que considere la evaluacion de
la carga de cuidado de la diada paciente-cuidador para
planificar intervenciones especificas destinadas a brindar
apoyo a ambos y fortalecer su relacién (2.

Elestudio dentro del cual se valido la escala de Cousineau
etal. @ evalud también la percepcion del paciente del apoyo
social proveniente de familiares y amigos. El analisis realiza-
do entre ambas escalas mostré un correlacion inversa entre
ambas vatiables, pero no significativa (r= -0.112, P=0.15).
Es decir, a mayor percepcién de sobrecarga de su cuidador
por el paciente menor percepcion de contar con su apoyo.

CONCLUSION

La validaciéon realizada a la “Escala de Auto per-
cepcion de Carga” al espafiol mostrd que los {tems que
la forman (25) no se estructuran en torno al modelo
conceptual original de tres factores (fisico, emocional
y econémico) similar a lo ocurrido en la validacion de
la version original. Es por lo anterior, que se establecié
como una escala unidimensional.

El andlisis de los ftems determiné que la consistencia
interna no variaba con la eliminacién de algunos de los items,
razén por la cual se mantuvo la estructura original de 25 ftems.

Se determinaron las propiedades métricas del instru-
mento, obteniéndose una buena validez y consistencia
interna similar a la del instrumento original.

Estos resultados pueden tener un alto impacto en la
practica clinica puesto que pone a disposicion del equipo
multidisciplinario que presta la atencion a los pacientes
con IRCT un instrumento valido y confiable que evalia
la percepcion de estos respecto de la carga que su cuidado
implica a su familia.
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