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Resumen

Objetivo: adaptar la escala de adopcién del rol en cuidadores fami-
liares de pacientes en cuidados paliativos y evaluar sus propiedades
psicométricas.

Materiales y métodos: se realizé un estudio psicométrico en dos
fases. La primera consistié en la adaptacién, validacién facial y vali-
dacién de contenido de la escala original. La segunda fase incluyé la
evaluacion de la validez estructural, la consistencia interna, la validez
concurrente, la estabilidad test-retest, la sensibilidad al cambioy la
validez de grupos conocidos. Se incluyeron 434 cuidadores familiares
de dos instituciones en Medellin, Colombia.

Resultados: la validez facial y de contenido evidencié un indice de
validez de contenido de 0,92 en claridad y de 0,88 en relevancia.
El andlisis factorial confirmatorio no replicé la estructura original,
mientras que el andlisis factorial exploratorio reveld siete dimensio-
nes que explicaron el 54,7 % de la varianza. La consistencia interna
fue adecuada (a = 0,71), aunque las dimensiones 5 y 6 presentaron
valores mas bajos. La estabilidad test-retest mostré un coeficiente de
correlacién intraclase de 0,815, excepto en la dimensién 5 (0,267). No
se observaron cambios significativos en la escala tras la intervencion
educativa. La escala discriminé entre cuidadores Gnicos y aquellos
con apoyo (p < 0,001), asi como entre quienes llevaban menos de
tres meses frente a mds de cuatro meses en el rol (p = 0,046).

Conclusiones: la escala de adopcidn del rol versién cuidados paliativos
mostré adecuada validez y confiabilidad inicial, con una estructura
de siete dimensiones que refleja la complejidad de la experiencia de
cuidado en este contexto. Se recomienda confirmar su estructura
factorial y su sensibilidad al cambio en futuros estudios.

Descriptores: Cuidadores; Psicometria; Cuidados Paliativos; Estudio de Validacién;
Cuidado Terminal (fonte: becs, BIREME).
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Role Adoption Scale in caregivers of people in palliative care:
Psychometric properties

Abstract

Objective: To Adapt the Role Adoption Scale for family caregivers of patients in
palliative care and evaluate its psychometric properties.

Materials and Methods: A psychometric study was conducted in two phases. The first
phase involved the adaptation and assessment of facial and content validity of the
original scale. The second phase evaluated structural validity, internal consistency,
concurrent validity, test-retest stability, responsiveness, and known-groups validity. A
total of 434 family caregivers in two institutions in Medellin, Colombia, were included.

Results: Facial and content validity showed a content validity index of 0.92 for clarity
and 0.88 for relevance. Confirmatory factor analysis did not replicate the original
structure, while exploratory factor analysis revealed seven dimensions explaining
54.7% of the variance. Internal consistency was acceptable (« = 0.71), although
dimensions 5 and 6 yielded lower values. Test-retest stability showed an intraclass
correlation coefficient of 0.815, except for dimension 5 (0.267). No significant
changes were observed after the educational intervention. The scale discriminated
between sole caregivers and those with support (p < 0.001), and between those
with less than three months versus more than four months in the role (p = 0.046).

Conclusions: The role adoption scale in palliative care scale demonstrated adequate
initial validity and reliability, with a seven-dimensional structure that reflects the
complexity of the caregiving experience in palliative care. Future studies should
confirm its factorial structure and responsiveness.

Descriptors: Caregivers; Psychometrics; Palliative Care; Validation Study; Terminal Care (Source:
DecsS, BIREME).

Escala de Adocao do Papel em cuidadores de pessoas em
cuidados paliativos: propriedades psicométricas

Resumo

Objetivo: Adaptar a Escala de Adogao de Papel em cuidadores familiares de pacientes
em cuidados paliativos e avaliar suas propriedades psicométricas.

Materiais e Métodos: Estudo psicométrico realizado em duas fases. A primeira
fase envolveu a adaptacdo e a avaliagdo da validade facial e de contetido da escala
original. A segunda avaliou a validade estrutural, consisténcia interna, validade
concorrente, estabilidade teste-reteste, sensibilidade a mudanca e validade de
grupos conhecidos. Participaram 434 cuidadores familiares em duas institui¢des
em Medellin, Colombia.
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Resultados: A validade facial e de contetido apresentou um indice de validade de
contelido de 0,92 para clareza e 0,88 para relevancia. A andlise fatorial confirmatéria
nao replicou a estrutura original, enquanto a andlise fatorial exploratéria revelou sete
dimensdes que explicaram 54,7% da variancia. A consisténcia interna foi aceitdvel
(ot = 0,71), embora as dimensdes 5 e 6 tenham apresentado valores mais baixos. A
estabilidade teste-reteste mostrou um coeficiente de correlacdo intraclasse de 0,815,
exceto para a dimensdo 5 (0,267). Nao foram observadas mudancas significativas
ap6s a intervencgao educativa. A escala discriminou entre cuidadores Gnicos e com
apoio (p < 0,001) e entre aqueles com menos de trés meses versus mais de quatro
meses no papel (p = 0,046).

Conclusées: A escala de Adogao de Papel - Versdo Cuidados Paliativos demonstrou
validade e confiabilidade iniciais adequadas, com uma estrutura de sete dimensdes
que reflete a complexidade da experiéncia de cuidado em cuidados paliativos.
Estudos futuros devem confirmar sua estrutura fatorial e sensibilidade a mudanga.

Descriptores: Cuidadores; Psicometria; Cuidados Paliativos; Estudo de Valida¢do; Assisténcia Ter-
minal (fonte: becs, BIREME).

Introduccion

Las demandas de cuidados paliativos (cP) crecen de manera exponencial debido a la prevalencia de
enfermedades crénicas y al envejecimiento de la poblacién. Cerca del 70 % de estas necesidades se
concentran en paises de ingresos bajos y medios (1). En estos contextos, la capacidad instalada y
la escasez de recursos dificultan un abordaje integral de la persona en cp, lo que conlleva que, en
muchos casos, sean las familias —y en particular el cuidador familiar— quienes asuman gran parte
de la responsabilidad del cuidado del paciente (2).

Es ampliamente reconocido que los cuidadores familiares de personas en cp suelen carecer de los
conocimientos y habilidades necesarios para brindar una atencién adecuada (3). Estos cuidadores
se enfrentan a situaciones complejas que incluyen el manejo de sintomas, la administracién
de medicamentos, la asistencia en actividades basicas e instrumentales de la vida diaria y el
acompainamiento emocional durante el proceso de morir del ser querido (4). La literatura cientifica
evidencia que los cuidadores familiares presentan un mayor riesgo de desarrollar problemas fisicos
y psicolégicos (5), debido a la elevada carga asociada al cuidado de una persona en etapa avanzada
de la enfermedad. Asimismo, se ha documentado que, ante la ausencia de apoyo y orientacién
adecuados, los cuidadores recurren a estrategias de ensayo y error y experimentan emociones como
angustia (6), estrés, ira e impotencia (7), lo que no solo repercute negativamente en su bienestar,
sino que también afecta los resultados en la atencién del paciente (8). En este contexto, resulta
fundamental no solo reconocer el papel del cuidador, sino también implementar estrategias que
garanticen su acompafiamiento oportuno e integral.

La adopcién del rol del cuidador familiar se entiende como el proceso mediante el cual un miembro de la
familia asume e internaliza progresivamente las responsabilidades, tareas y aspectos emocionales
relacionados con el cuidado de un ser querido con enfermedad crénica, integrando dicho rol en su vida
cotidianay en su identidad personal (9). La evaluacién de este constructo suele abarcar dimensiones
como el dominio de las tareas instrumentales, el conocimiento sobre la condicién de salud del
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paciente, la disponibilidad de apoyo y la percepcién que el propio cuidador tiene de su rol. Aunque
la literatura en cP se ha centrado principalmente en aspectos como la sobrecarga del cuidador (10),
su calidad de vida (11), el confort (12) y la identificacién de necesidades (13), son escasas las escalas
especificamente disefiadas para medir la adopcion del rol en cuidadores familiares en cp.

En 2018, Chaparro et al. (9) desarrollaron la Escala de Adopcién del Rol del Cuidador de Persona
con Enfermedad Crénica (ROL), un instrumento autoinformado de 22 items fundamentado en la
teoria de las Transiciones de Afaf Meleis (14), en la cual se resalta que el rol de cuidador no se
apropia de forma inmediata, sino que responde a un proceso progresivo derivado de la experiencia
de brindar cuidado en el contexto de una condicién crénica. Este cuestionario destaca entre otras
herramientas relacionadas con la adopcién y preparacién para el rol de cuidador, ya que se sustenta
en un marco tedrico sélido e incorpora no solo los aspectos instrumentales del cuidado, sino también
la perspectiva subjetiva del cuidador y la manera en que organiza su vida para desempefiar este rol.

La escala RoL contempla tres dominios de la adopcién del rol, adem3s de ofrecer una clasificacién
cualitativa como insuficiente, basica o adecuada. Presenta ventajas significativas frente a otras
escalas, como la Escala de Preparacién para el Cuidado (15), que, aunque constituye una alternativa
valida para evaluar cuidadores de personas con enfermedades crénicas y cuenta con propiedades
psicométricas adecuadas, es considerablemente mas breve (8 items) y se focaliza principalmente
en la dimensién instrumental del cuidado, dejando de lado otros componentes de la experiencia
integral de ser cuidador.

Desde el punto de vista psicométrico, la escala rRoL fue creada para la poblacién de cuidadores
familiares de personas con condiciones crénicas de salud, versién que cuenta con adecuada validez
de contenido en términos de claridad, relevancia y coherencia, evaluada por expertos de Colombia,
Perd, Argentina, Chile y México. Ademds, presenta adecuada comprensibilidad probada en una
muestra de cuidadores colombianos y evidencias de validez de constructo, reflejadas en la coherencia
del agrupamiento de items en una estructura factorial correspondiente con las tres dimensiones
conceptuales. Finalmente, la escala ROL reporta una consistencia interna adecuada (9).

Dado que la atencién a los cuidadores familiares de pacientes en cP constituye una prioridad en
paises de habla hispana y de ingresos bajos y medianos, como Colombia (2), se requiere contar con
herramientas validas que respalden tanto la investigacién como la practica clinica en este ambito.
Dichas herramientas deben permitir no solo la evaluacién integral de los cuidadores, sino también
la medicién del impacto de las intervenciones dirigidas a este grupo. En la revisién realizada por
los autores, no se identificaron instrumentos validados especificamente en el contexto de los cp
que evalten la adopcién del rol de los cuidadores familiares. En consecuencia, el objetivo de este
estudio fue adaptar la escala de adopcién del rol en cuidadores familiares de pacientes en cuidados
paliativos y evaluar sus propiedades psicométricas.

Materiales y métodos

Estudio psicométrico desarrollado durante los afios 2023 y 2024 en dos fases. La primera incluyé la
adaptacion de la escala al campo de los cp y la evaluacién de su validez facial y de contenido.
La segunda consistié en la evaluacién de las propiedades psicométricas de la escala adaptada.
Este estudio obtuvo el aval del Comité de Etica de la Universidad de Antioquia para su desarrollo
(Folder no. cel1-0096-02-2022).
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Fase I. Adaptacion, validacién facial y de contenido

La escala RoL (16), originalmente desarrollada en idioma espafiol y en el contexto colombiano, fue
sometida a una revisién inicial por el equipo de autores, quienes evaluaron sus items y realizaron las
adaptaciones necesarias para ajustarla al contexto de cuidadores de pacientes en cP. Tras los ajustes
derivados de este proceso, la escala fue sometida a un procedimiento de validacién facial y de contenido.

Con el propésito de evaluar la validez facial y de contenido, se invitd a participar a cuidadores familiares
de pacientes en cp que fueran cuidadores principales, procurando diversidad en caracteristicas
sociodemograficas, niveles educativos y rangos de edad. Estos participantes revisaron la versién
adaptada de la escala y firmaron consentimiento informado escrito luego de recibir una explicacion
detallada del estudio.

Para evaluar la validez de contenido, se solicité a los participantes valorar la claridad (facilidad de
lecturay comprensién del item) y la pertinencia (importancia del item en el contexto de enfermedad
avanzada) de los enunciados en el contexto del cuidado paliativo, utilizando una escala dicotémica
con puntuacién de 0 cuando el enunciado no cumplia con el criterio evaluado y 1 cuando si lo cumplia.

Para la validez facial se agregd una seccién adicional de comentarios, con el fin de recoger sugerencias
especificas o percepciones sobre cada item. El equipo investigador analizé la informacioén recolectada,
abordando los problemas identificados en relacién con la claridad de los items. Los comentarios
se clasificaron en tres categorias: generales, de formay de fondo. Aquellos comentarios de forma,
especialmente los relacionados con la redaccién, fueron incorporados mediante los ajustes
pertinentes. La versidn final adaptada se empled posteriormente en la fase Il para la evaluacién de
sus propiedades psicométricas.

Fase Il. pruebas psicométricas

Muestra y recoleccién de la informacidn

Se invitd a participar a cuidadores familiares de pacientes con enfermedades oncoldgicas y no
oncolégicas que se encontraban hospitalizados en los pabellones de medicina interna de dos
hospitales de la ciudad de Medellin (Colombia), entre 2023 y 2024. Los participantes fueron
incluidos si se identificaban como cuidadores principales de un paciente en cp (segtn historia clinica,
definido como aquel con enfermedad avanzada y tratamiento con intencién paliativa), tenian 18
aflos o mas y hablaban espafiol.

Se excluyeron los cuidadores contratados o aquellos con alteraciones cognitivas evidenciadas
mediante un puntaje inferior a dos errores en el test Minimental. Un auxiliar de investigacion
verificé el cumplimiento de los criterios de inclusién, explicé los objetivos del estudio y gestiond
el proceso de consentimiento informado, que fue firmado por quienes aceptaron participar.

Una vez otorgado el consentimiento, el auxiliar de investigacidn aplicé los instrumentos del
estudio en las salas de espera o en la habitacién del paciente. Adicionalmente, de forma aleatoria,
mediante la asignacién por nimero par o impar del documento de identidad, se invitd a dos grupos
de participantes a realizar un segundo diligenciamiento de la escala.

El grupo A (nimero par) estuvo conformado por cuidadores que recibieron una intervencién educativa
sobre cpy manejo de sintomas del paciente, impartida mediante una charla de una hora y un folleto

Av. enferm. 2025;43(3):123328.

©-



con informacién e imagenes; en este grupo se evalud la sensibilidad al cambio de la escala. EL grupo
B (ndmero impar) incluyé cuidadores que no recibieron ningtn tipo de capacitacién o intervencién
educativa; en este grupo se evalud la estabilidad de la escala, asegurando que no se hubieran
producido cambios significativos en la condicién clinica del paciente ni en el acompafiamiento
recibido por el cuidador en relacién con su rol al momento de la segunda aplicacién.

Ambos grupos completaron la escala en un segundo momento, entre 10 y 15 dias después de la
primera aplicaciéon, mediante entrevista telefénica.

Instrumentos de medicion

La recoleccion de la informacion se realizé mediante tres instrumentos. El primero fue una ficha de
caracterizacién sociodemografica de los cuidadores que incluyd, ademas de sus datos sociodemograficos,
aspectos relacionados con el perfil del cuidador, tales como tiempo desempefando el rol, dedicacién
diaria al cuidado, apoyo recibido y funcionalidad del paciente, evaluada mediante el indice de
Karnofsky y la escala ESAs-R para el nivel de sintomas.

La adopcién del rol se evalué con la Escala de Adopcién del Rol del Cuidador Familiar del Paciente
en Cuidados Paliativos (RoL-Pal). Esta versién se desarrollé a partir de la versién original creada en
Colombia, la cual demostré una consistencia interna (alfa de Cronbach) de 0,80y la confirmacién de
una estructura de tres factores (9). La versién adaptada mantuvo los 22 items originales. La escala
se puntta de 1 (nunca) a 5 (siempre), con un rango total entre 22 y 110 puntos. Puntajes entre
22 y 65 indican adopcién insuficiente del rol; entre 66 y 87, adopcién basica; y puntajes mayores
o iguales a 88, adopcidn satisfactoria.

Finalmente, se aplicé la Escala de Calidad de Vida en Situaciones que Limitan la Vida (QOLLTI-F), que
mide la calidad de vida percibida por el cuidador y estd compuesta por 16 items agrupados en siete
dominios (17). Este instrumento ha sido validado en espaiol. El andlisis de validez de constructo
respaldé una estructura de siete factores con indices de ajuste adecuados, mientras que la consistencia
interna alcanzé un alfa de Cronbach de 0,847. La escala asigna puntajes de 0 a 10 para cada item, lo
que permite un rango total entre 0 y 160; a mayor puntuacién, mejor calidad de vida (17).

Andlisis estadisticos

Dado que la informacidn se recolecté con el apoyo de un auxiliar de investigacion, no se reportaron
datos faltantes. Los datos fueron tabulados en una base de datos en Microsoft Excel y analizados en
el software R. Los andlisis descriptivos se realizaron utilizando medidas de frecuencia y porcentaje,
asi como medidas de tendencia central.

El cdlculo del tamafio de muestra se establecié con el objetivo de cumplir los requerimientos de
todas las pruebas psicométricas planteadas, lo que derivé en una muestra superior a 300 cuidadores
para satisfacer los requisitos minimos del analisis factorial confirmatorio (18).

El proceso de analisis se desarroll en siete pasos.

Primero, para medir la validez de contenido del instrumento se utilizé el indice de validez de
contenido (icv) de Lawshe modificado por Tristan, con el fin de determinar el nivel de acuerdo
entre los participantes (19). Se consideraron aceptables valores de concordancia interevaluador
superiores a 0,80.
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Segundo, para evaluar la validez estructural se empleé un andlisis factorial confirmatorio (AFC), de
acuerdo con las tres dimensiones planteadas en la versién original del instrumento. Se consideraron
cargas factoriales insuficientes aquellas con valores inferiores a 0,3. La adecuacién global del
modelo se evalué mediante los indices de bondad de ajuste y sus valores de referencia: x*/gl < 2,
CFI (Comparative Fit Index) > 0,95, TLI (Tucker-Lewis Index) > 0,95, RMSEA (Root Mean Square
Error of Approximation) < 0,05 y SRMR (Standardized Root Mean Square Residual) < 0,05.

Adicionalmente, se realizé un andlisis factorial exploratorio (AFE) con extraccién de componentes
principales y rotacién Oblimin. Previamente, se evalué la adecuacién muestral mediante el indice
KMoy la prueba de esfericidad de Bartlett, confirmando la pertinencia de aplicar el analisis factorial.
La solucién factorial se orienté por autovalores superiores a 1 para cada factor.

Tercero, la consistencia interna se calculd para la escala total y sus dimensiones utilizando el alfa de
Cronbach y el coeficiente omega de McDonald, considerando aceptables valores superiores a 0,7.

Cuarto, la validez concurrente se establecié mediante el coeficiente de correlacion de Spearman.
Los autores hipotetizaron una relacién positiva y significativa con la escala de calidad de vida del
cuidador QOLLTI-F.

Quinto, la estabilidad test-retest se evalud en el grupo B mediante el coeficiente de correlacion
intraclase (cci), considerando aceptables valores superiores a 0,60.

Sexto, la sensibilidad al cambio se evalué en el grupo A mediante la prueba de rangos con signo
de Wilcoxon para muestras pareadas.

Séptimo, se determind la validez de grupos conocidos. Para ello, la muestra se dividié en: cuidadores
de pacientes con cancery con falla cardiaca avanzada; participantes que Llevaban tres meses o menos
como cuidadores versus aquellos con cuatro o mas meses en el rol; participantes que cuidaban a
pacientes con funcionalidad baja y alta (puntaje Karnofsky < 50 vs > 50); y participantes que eran
cuidadores tnicos comparados con aquellos que no lo eran. Las diferencias en las medianas del
puntaje de la escala ROL-Pal se evaluaron mediante la prueba U de Mann-Whitney.

Resultados

Fase |

Informacidn general de los expertos

Durante esta fase se recolectd informacion de 16 expertos cuidadores familiares, en su mayoria de
sexo femenino (93,75 %), con una media de edad de 50,5 afios (min: 21; max: 70). En cuanto al nivel
educativo, el 62,5 % tenia estudios universitarios, seguido de primaria (25 %) y bachillerato (12,5 %).

Validez facial y de contenido

La versién en espafiol de la escala de adopcién del rol se ajusté al contexto de cp de acuerdo con las
recomendaciones COSMIN. Tras la revision y ajuste inicial de los items por parte de los autores, a
los items 1, 2,4, 5,6, 8,12, 18 y 19 se les agrego la expresion “en esta fase de su enfermedad”.
Alositems 15, 16, 17 y 18 se les afiadid la expresién “cuidados paliativos” para complementar la
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oracion. En el item 20 se sustituyd la palabra “independencia” por “dignidad”, y en el item 22 se
agregaron las palabras “confort y alivio”.

En el proceso de validez facial se clasificaron las opiniones emitidas por los participantes sobre
cada uno de los items. En total, se recibieron 90 comentarios, clasificados en 22 de forma, 10 de
fondo y 58 generales. Durante la revision, los participantes sefialaron no comprender la palabra
“autonomia”, la cual fue reemplazada por “independencia”. Asimismo, sugirieron cambiar la
palabra “siento” por “creo”; este ajuste se realiz6 en los items 2, 5y 11. En el enunciado del item
13, indicaron que no era claro a quién se buscaba como apoyo para resolver las necesidades; por
ello, se incluyé entre paréntesis la aclaracién “(familia, amigos, grupos de apoyo, profesionales)”.
En total, se ajustaron 8 de los 22 comentarios de forma.

En relacién con los comentarios de fondo, se encontraron sugerencias para modificar las opciones
de respuesta o eliminar items; sin embargo, tras el andlisis realizado por los autores, se decidi6é no
acogerlas, ya que correspondian a opiniones aisladas. En los comentarios generales se evidenci6 la
utilidad de los items para los cuidadores, con afirmaciones como “genera reflexion si hemos dejado
de lado nuestra vida” respecto al item 5, 0 “me gusta la pregunta, ya que permite que busquemos
informacién si no lo hemos hecho” en relacién con el item 16.

El indice de validez de contenido para los 22 items de la escala oscil6 entre 0,68 y 1,00. Se
identificaron puntajes por debajo de 0,80 en relevancia para los items 8 y 12. El 1vc global de la
escala fue de 0,92 en claridad y 0,88 en relevancia (Tabla 1). De acuerdo con estos resultados, no
se eliminaron items en esta etapa.

Fase Il

Caracterizacion sociodemogrdfica de los participantes

Para esta fase se incluyeron 434 participantes. La muestra estuvo compuesta principalmente por
mujeres (78,1%), con una edad promedio de 45,7 afios. La mayoria tenia educacién secundaria o
universitaria (78,1%) y se desempefiaba como empleada o ama de casa (95,4%). EL 51,2% llevaba
menos de tres meses como cuidador.

Los pacientes eran, en su mayoria, mujeres (63,4%), con una edad promedio de 59,9 afios y deterioro
funcional moderado (media del puntaje de Karnofsky = 56). En la Tabla 2 se presenta la informacion
sociodemografica de la muestra.

Validez estructural

Se realizé el AFc de la escala RoL-Pal considerando sus tres dimensiones tedricas. Los resultados
mostraron un ajuste moderado del modelo, con x*/gl = 2,13 (p < 0,001), cFi = 0,84, T = 0,80,
RMSEA = 0,051 y SRMR = 0,050. Sin embargo, los factores no evidenciaron una relacién clara con
el indice global, lo que sugiere que no resultaban significativos dentro del modelo propuesto.

Adicionalmente, el andlisis de los items revel6 que los items 1, 2, 3, 4, 10, 11, 15, 16, 17, 18, 19,
20, 21y 22 presentaron cargas factoriales inferiores a 0,30 en sus respectivas dimensiones tedricas
(Tabla 3). En consecuencia, con base en estos hallazgos, se decidio realizar un andlisis factorial
exploratorio con el objetivo de identificar una nueva estructura factorial subyacente en la escala.
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Tabla 1. Razén de validez de contenido escala rRoL-Pal (n = 16)

item Claridad  Relevancia
1. La experiencia de cuidar a mi familiar en esta fase de su enfermedad me genera 1 087
sentimientos negativos. !
2. Creo que me falta informacion para realizar bien mi labor como cuidador en esta 1 1
fase de la enfermedad.
3. Considero que mi labor como cuidador importa para mejorar el bienestar y la
L . . 1 0,93
dignidad de mi familiar.
4. Pienso que ser cuidador de mi familiar en esta fase es uno de los roles que 0.87 0.93
desempeiio, aunque no el tnico. ’ '
5. Creo que he dejado de lado mis planes de vida para dedicarme al cuidado de mi
- 0,87 0,81
familiar en esta fase de su enfermedad.
6. Me siento mal por no poder hacer mas para aliviar el sufrimiento o los sintomas
. - 0,93 0,93
de mi familiar.
7. Me siento desanimado en mi labor como cuidador de mi familiar. 0,87 0,87
Busco momentos de descanso para poder continuar cuidando a mi familiar en
0,87 0,68
esta fase.
9. Procuro atender mis propias necesidades (fisicas, emocionales, espirituales) 1 093
ademas de cuidar a mi familiar. ’
10. Intento fortalecer mis relaciones familiares y sociales para obtener apoyo en el
. . - 0,93 0,81
cuidado de mi familiar.
11.Creo que son pocos los aprendizajes que he tenido en mi experiencia como
. 0,93 0,81
cuidador.

12. Pienso que otras personas no pueden brindar a mi familiar el mismo cuidado y 087 075
acompafiamiento que yo en esta fase. ’ ’
13. Busco apoyo para resolver los problemas y necesidades de mi familiar (familia, 093 087
amigos, grupos de apoyo, profesionales). ' '

14. Comparto la responsabilidad de cuidar a mi familiar con otras personas o
.. . 0,81 0,87
servicios de salud cuando es posible.

15. He organizado los recursos econdmicos para cubrir las necesidades de cuidado y 1 087
tratamiento paliativo de mi familiar. ’
16. He buscado informacidn sobre los cuidados que requiere mi familiar. 0,93 0,81
17.Considero que tengo la preparacion suficiente para brindar los cuidados (fisicos, 081 093
emocionales, espirituales) que mi familiar necesita. ' ’

18. Logro identificar la mayorfa de las necesidades de cuidado (fisico, emocional,
.. 3 . 0,93 0,93
espiritual) de mi familiar en esta fase de la enfermedad.
19. He adaptado los espacios del hogar para garantizar comodidad y seguridad a mi
1 1 0,93
familiar en esta fase de la enfermedad.
20. Procuro mantener la independencia y la dignidad de mi familiar, respetando sus 093 1
decisiones. d
21.Siento que tener una buena relacién con mi familiar solo depende de mi. 0,87 0,93
22.Procuro garantizar el maximo confort y alivio posible para mi familiar, 1 1
considerando su situacién.
Total 0,92 0,88

Fuente: autores
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Tabla 2. Caracterizacién sociodemogréfica de los cuidadores participantes (n = 434)

Variable n %

Sexo Femenino 339 78,1
Masculino 95 21,9
Nivel de estudios Primaria 95 21,9
Secundaria 178 41,0

Estudios superiores 161 37,1
Estado civil Soltero 189 56,5
Casado/Union libre 245 43,5
Ocupacién Hogar 188 43,3
Empleado 226 52,1

Estudiante 20 4,6
Ingresos Bajos 206 47,5
Medios 209 48,2

Altos 19 4,4
La persona cuidada es Padres 186 42,9
Pareja 103 23,7

Amigo 109 25,1

Hijo 36 8,3
Sexo del paciente Femenino 275 63,4
Masculino 159 36,6
Edad del cuidador Media, desviacion estandar 45,7 14,5
Tiempo como cuidador en Media, desviacién estandar 27,4 46,5
meses < 3 meses 222 51,2
>4 meses 212 48,8
Horas diarias dedicadas al 1-8 45 10,4
cuidado 9-16 140 32,2
17-24 249 57,4
Edad del paciente Media, desviacion estandar 59,9 15,2
Puntaje Karnofsky Media, desviacidon estandar 56,0 17,1
(S:S\/:Srl_i?d de los sintomas Media, desviacién estandar 53,1 20,9

Fuente: autores
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Tabla 3. Resultados andlisis factorial confirmatorio escala RoL-Pal (n = 434)

indice Global Respuestas ante rol  Organizacion del rol Labores del rol

1 0,422 -0,001

2 0,433 -0,093

3 0,230 -0,042

4 0,013 0,095

5 0,240 0,864

6 0,301 0,439

7 0,501 0,406

8 0,310 0,517

9 0,439 0,503

10 0,530 0,374

11 0,410 0,048

12 -0,068 0,717

13 0,311 0,848

14 0,106 0,948

15 0,290 0,141

16 0,252 -0,014
17 0,474 -0,026
18 0,514 0,093
19 0,223 0,107
20 0,372 0,223
21 0,170 0,246
22 0,116 0,299

Fuente: autores.

En el andlisis factorial exploratorio se obtuvo un indice kmo de 0,772, lo que indicé una adecuacién
muestral aceptable. La prueba de esfericidad de Bartlett fue significativa ()*, p < 0,001), confirmando
la pertinencia de realizar el andlisis factorial. Se extrajeron siete factores con autovalores superiores
a 1,0, los cuales explicaron en conjunto el 54,59% de la varianza total (Tabla 4). No obstante,
los items 7, 10, 17 y 20 presentaron cargas factoriales inferiores a 0,50, lo que sugiere una débil
asociacién con los factores identificados.

De acuerdo con estos resultados, el comité de validacién decidié renombrar cada dimensién segiin
la afinidad conceptual de sus items, asi: factor 1, percepcién de competencia y preparacion para el
rol; factor 2, redes de apoyo y corresponsabilidad en el cuidado; factor 3, relacion cuidador-paciente
y autonomia; factor 4, carga emocional y estrategias de autocuidado; factor 5, gestion de recursos 'y
logistica del cuidado; factor 6, conocimientos y preparacién percibida; y factor 7, equilibrio en el
rol de cuidador.
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Tabla 4. Anilisis factorial exploratorio escala RolPal (n = 434)

item Factores
1 2 3 4 5 6 7

1 0,674 -0,002 0,006 0,055 -0,065 | -0,014 0,069
2 0,724 -0,1 -0,094 0,108 0,122 -0,101 -0,036
3 0,663 -0,056 0,162 0,024 | -0127 | -0,148 | -0,042
4 0,103 | -0,079 | -0,008 0,079 0,041 -0,025 0,908
5 0,002 0,275 0,05 0,51 0,328 | -0,042 | -0,006
6 -0,05 -0,154 | -0,057 0,646 -0,075 0,253 0,057
7 0,235 0,041 0,123 0,427 -0,215 0,222 0,231
8 0,022 0,188 -0,039 0,584 0,333 -0,168 | -0,075
9 0,136 0,157 0,078 0,652 0,196 -0,263 0,011
10 0,32 0,421 0,022 0,036 0,146 0,026 0,17
11 0,586 0,231 -0,019 | -0,185 0 0,222 -0,011
12 -0,176 0,588 0,093 0,055 0,13 0,042 -0,226
13 0,14 0,79 -0,083 | -0,028 0,111 0,07 0,057
14 -0,05 0,733 -0,001 0,073 0,005 -0,012 0,019
15 -0,009 -0,02 0,114 0,184 0,632 0,104 0,171
16 -0,075 0,118 0,015 | -0,048 0,071 0,8 0,003
17 0,358 -0,23 -0,062 0,132 0,085 0,383 0,172
18 0,593 -0,005 0,176 0,015 0,084 0,134 -0,079
19 0,015 0,057 0,047 0,15 0,629 0,031 0,278
20 0,024 0,094 0,381 0,259 0,086 0,3 0,089
21 0,123 -0,012 0,801 0,092 | -0,093 | -0,065 0,058
22 -0,069 | -0,058 0,807 -0,022 0,155 0,022 | -0,076
Autovalores 3,94 2,07 1,34 1,27 1,22 1,11 1,02
V:g;;i’;t:iepﬂzza 17,95 9,41 6,13 5,80 5,58 5,05 4,65

Fuente: autores.

Consistencia interna

Los resultados mostraron un alfa de Cronbach para toda la escala de 0,712. Asimismo, no se
evidencié un aumento significativo de este valor al eliminar alguno de los items. Por otra parte, la
correlacién promedio de cada item con los demds oscilé entre 0,099 y 0,48.

Los valores de cada una de las siete dimensiones oscilaron entre 0,84 y 0,90 (Tabla 5). En la
evaluacion de la consistencia interna mediante el coeficiente Omega de McDonald, se obtuvo un
valor de 0,79 para la escala total.
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Tabla 5. Consistencia interna y estabilidad de la escala RoL-Pal (n = 434)

Dimension Consistencia interna Estabilidad test-retest
Dimensién 1 5 0,696 0,802
Dimensién 2 4 0,611 0,763
Dimensién 3 2 0,565 0,79
Dimension 4 5 0,608 0,782
Dimensién 5 2 0,275 0,267
Dimension 6 2 0,267 0,715
Dimensiéon 7 1 N/A 0,62
RolPal total 22 0,711 0,815

Fuente: autores.

Validez concurrente

El andlisis de correlacién evidencié una asociacién moderada entre los puntajes totales de la escala
ROL-Pal y la escala de calidad de vida del cuidador (Rho = 0,512, p < 0,001).

Estabilidad test-retest

El coeficiente de correlacion intraclase (cci) de las medidas promedio para el total de la escala
RoL-Pal fue de 0,815 entre las mediciones T1y T2 (p = 0,001) (n = 51). El cc1 por dimensiones oscil6
entre 0,80y 0,62 (p = 0,001), excepto en la dimensién 5, que agrupé los items 15y 19 y present6
un cci de 0,267 (Tabla 3).

Sensibilidad al cambio

No se encontraron diferencias significativas entre las mediciones T1y T2 en el grupo que recibi6 la
intervencién educativa (n = 60) (89 vs 86,50; p = 0,64).

Validez de grupos conocidos

Al comparar el grupo de cuidadores tnicos con el de cuidadores con apoyo, se observé una diferencia
significativa en las puntuaciones medianas: 86 (n = 163) frente a 91 (n = 271), respectivamente
(p < 0,001). Asimismo, se encontré que quienes llevaban tres meses o menos como cuidadores
tenian puntuaciones mds altas en la escala de rol que aquellos con mayor tiempo en el rol
(91 vs. 88,50; p = 0,046).

Por el contrario, no se observaron diferencias significativas entre las medianas de puntuacién de
cuidadores de pacientes con cancer y con falla cardiaca en cp (89 vs. 91; p = 0,16), ni entre quienes
cuidaban a pacientes con baja (n = 133) o alta funcionalidad (n = 301) (88 vs. 89; p = 0,84).
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Discusion

En América Latina, incluida Colombia, se han realizado avances en cp; sin embargo, persiste la
necesidad de contar con instrumentos validados en espafiol para evaluar la experiencia del cuidador
familiar (20). La adopcidn del rol del cuidador es una variable clave para comprender su vivencia
y orientar intervenciones oportunas que fortalezcan su empoderamiento. Por ello, se revisé y

adapté la Escala de Adopcién del Rol del Cuidador al contexto de cP y se evaluaron sus propiedades
psicométricas, contribuyendo asi al desarrollo de herramientas de evaluacién pertinentes.

La validacion facial evidencié la importancia que los cuidadores atribuyeron a algunos enunciados
y mostré la necesidad de ajustar ciertas palabras para mayor claridad. La validacién de contenido
evidencié puntuaciones adecuadas en claridad y relevancia de los items. Sin embargo, los items
8 “Busco momentos de descanso para poder continuar cuidando a mi familiar en esta fase” y 12
“Pienso que otras personas no pueden brindar a mi familiar el mismo cuidado y acompafiamiento
que yo en esta fase” obtuvieron puntuaciones inferiores a las adecuadas en cuanto a su relevancia.

Este resultado puede estar relacionado con factores socioculturales propios de los cuidadores
en contextos latinos, quienes asumen el cuidado de su familiar como un mandato moral, sobre
todo en fases avanzadas de la enfermedad (21), y en un sistema de salud que alin no cuenta con
una provision generalizada de cp (1). Adicionalmente, existe la creencia de que el cuidado no es
delegable (22) y de que quien asume el rol se especializa en el cuidado del paciente; por ello,
considerar que otras personas no pueden brindar el mismo cuidado no se percibe necesariamente
como un indicador relevante para medir la adopcién del rol.

ELAFC replicd la estructura de tres factores de la escala en su versién para cuidadores de pacientes con
enfermedades crénicas (9); sin embargo, esta estructura presenté limitaciones en términos de
cargas factoriales e indices de bondad de ajuste. Con base en estos resultados, se realizé un AFE,
el cual evidencié una estructura de siete factores con cargas factoriales superiores a 0,3 para todos
los items y una varianza explicada del 54%.

Esta discrepancia con la estructura original de tres factores —respuestas ante el rol, organizacién
del rol y labores del rol— y la nueva estructura propuesta de siete dimensiones puede explicarse
por las particularidades del cp. A diferencia del cuidado de personas con enfermedades crénicas
estables, este contexto se caracteriza por una alta carga emocional (2) y demanda una gran inversién
de tiempo y recursos. Ademas, la experiencia del cuidador estd profundamente atravesada por
valores culturales, familiares y morales (23).

En América Latina, y particularmente en Colombia, el cuidado suele asumirse como un deber familiar
y afectivo, lo que genera dindmicas complejas en torno a la corresponsabilidad, el autocuidado y
la preparacién para el rol (22). Esto podria dar lugar a una mayor diferenciacién de dimensiones
en la experiencia de cuidado, evidenciando aspectos emocionales, pricticos y relacionales mas
especificos que no se captan plenamente con la estructura original de tres dimensiones. Asi, de
manera preliminar, la identificacién de siete factores sugiere una mayor diversidad y complejidad
del constructo en el contexto de los cp.

Los resultados mostraron un coeficiente alfa de Cronbach de 0,71, valor inferior al reportado en la
version original de la escala (0,80) (9). Aunque la consistencia interna total se mantuvo dentro
de rangos aceptables, la obtenida para cada dimensién fue inferior a 0,70. Este comportamiento
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puede explicarse porque se trata de una escala recientemente adaptada al contexto de cP, en un
proceso inicial de validacién, por lo que es esperable que algunas dimensiones alin presenten niveles
moderados de consistencia interna (24).

Las dimensiones 5 (gestion de recursos y logistica del cuidado) y 6 (conocimientos y preparacién
percibida) mostraron los valores mas bajos de consistencia interna. Esto se relaciona, en primer lugar,
con el nimero reducido de items (dos en cada dimensién), lo que limita estadisticamente el valor del
alfa de Cronbach. Ademis, estas dimensiones abordan aspectos mas especificos y heterogéneos del rol
de cuidado, como recursos materiales, adecuacién del entorno y conocimientos practicos, que pueden
variar considerablemente entre cuidadores familiares, afectando la homogeneidad de las respuestas.

La validez concurrente se confirmé con la correlacion identificada entre la calidad de vida y la
adopcion del rol del cuidador familiar, evidenciando una asociacién positiva entre ambas.

Por otra parte, la estabilidad test-retest de la escala rRoL-Pal fue adecuada (0,81) en el subgrupo
de participantes sin cambios clinicos ni personales entre mediciones, lo que indica que produce
puntuaciones reproducibles en el tiempo, con buena fiabilidad. Esto sugiere que las variaciones
observadas en mediciones longitudinales reflejarian cambios reales en la adopcién del rol del
cuidador y no errores de medicién, respaldando su uso para seguimiento e intervenciones.

La excepcion fue la dimension 5 (gestion de recursos y logistica del cuidado), con un ccide 0,267,
posiblemente explicado por su bajo nimero de items y por tratarse de aspectos mds variables en
el tiempo, como la disponibilidad de recursos o cambios en el entorno de cuidado.

En cuanto a la sensibilidad al cambio, no se observaron aumentos en las puntuaciones de la escala
ROL-Pal en el subgrupo que recibié la intervencién de enfermeria sobre conocimientos en cp.
La escala estd disefiada para evaluar la adopcién del rol del cuidador en distintos dominios. La
intervencion se enfocé en estrategias para fortalecer conocimientos y manejo del paciente en cp (25);
sin embargo, la dindmica de la adopcién del rol puede requerir intervenciones mas complejas, que
incluyan acciones encaminadas a la bisqueda de recursos, el fortalecimiento de redes de apoyo,
espacios de descanso y adecuacién de los espacios para el cuidado, aspectos que la intervencién no
contemplé. Ademas, es posible que el periodo de seguimiento haya sido insuficiente para generar
modificaciones en varios componentes de la adopcién del rol.

La validez de grupos conocidos se confirmé parcialmente. Se evidenciaron diferencias estadisticamente
significativas entre cuidadores tinicos y aquellos con apoyo adicional. Los primeros presentaron una
mediana mas baja en la escala RoL-Pal, lo que indica que la herramienta discrimina en la direccién
tedrica esperada: a menor disponibilidad de red de apoyo, menor percepcién de capacidad y adopcién
del rol (26). Asimismo, los cuidadores con menos de tres meses en el rol mostraron puntuaciones
mas altas que quienes llevaban mas tiempo, lo que podria reflejar mayor agotamiento y sobrecarga
con el paso del tiempo.

En contraste, no se encontraron diferencias significativas entre cuidadores de pacientes con
cancer y falla cardiaca, ni entre quienes cuidaban a pacientes con alta o baja funcionalidad. Estos
hallazgos, en concordancia con Leung et al. (27), sugieren que, en el contexto de cp, la adopcién
del rol depende mds de la estructura de apoyo familiar y organizacional que del tipo de enfermedad
o del nivel funcional del paciente.
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En este estudio se reconocen varias fortalezas y limitaciones. Entre las fortalezas se destaca el tamafio
muestral, que proporcioné un nimero adecuado de participantes para los procesos de AFC y AFE.

Entre las limitaciones, se reconoce que los participantes fueron cuidadores de pacientes hospitalizados,
lo que podria limitar la representacién de cuidadores en otros contextos, como el comunitario.
Ademads, el andlisis de sensibilidad incluyé 60 participantes, tamafio que pudo ser insuficiente para
detectar cambios significativos en la adopcién del rol. Asimismo, la consistencia interna de algunas
dimensiones fue inferior a los valores considerados adecuados.

Estos resultados no invalidan la utilidad de la escala, pero si sefialan la necesidad de continuar
su refinamiento y validacién, explorando ajustes en el nimero y la redaccién de los items para
fortalecer la consistencia interna de las dimensiones.

Conclusiones

La escala RoL-Pal muestra evidencia psicométrica inicial que respalda su uso para evaluar la adopcién
del rol en cuidadores familiares de personas en cuidados paliativos. La identificacién de una estructura
factorial de siete dimensiones, junto con una consistencia interna y una estabilidad globalmente
aceptables, refleja la naturaleza multidimensional y dindmica del rol del cuidador en este contexto.

La capacidad discriminante de la escala segtn la disponibilidad de apoyo y el tiempo en el rol refuerza
su utilidad clinica y su pertinencia teérica para las disciplinas de la salud. Futuros estudios deberan
confirmar la estructura factorial propuesta, fortalecer las dimensiones con menor desempeio
psicométrico y evaluar su sensibilidad al cambio frente a intervenciones integrales dirigidas al cuidador.
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