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RESUMEN

La sobrecarga hospitalaria expone a los cuidadores informales de personas
con cancer a restricciones en su autocuidado, transformando rutinas de
actividades basicas y comprometiendo su rendimiento fisico y emocional.
Objetivo: Determinar el estado funcional de las actividades béasicas de la vida
diaria del cuidador informal de los pacientes oncolégicos ingresados en el
Hospital de Especialidades Teodoro Maldonado, afio 2024. Metodologia: Se
realizé estudio cuantitativo transversal con 252 cuidadores seleccionados por
conveniencia; se aplicé indice Barthel y cuestionario sociodemografico; se
efectué analisis descriptivo. Resultados: Predominaron autonomia vy
dependencia leve: 40% conservé independencia total, 37% precisdé apoyo
minimo, 12% registré dependencia completa, 5% dependencia grave. Entre
mujeres, 22,2% se ubic6 en dependencia leve e independencia plena alcanzé
21,4%; en varones, los valores respectivos fueron 15,1% y 18,7%. Las
actividades con incapacidad destacada fueron bafarse 24,6%, subir o bajar
escaleras 16,7%, desplazarse 14,7%, comer 11,9%. El aseo personal mostro
incapacidad 15,9% y requerimiento parcial 38,1%. Desplazamiento autbnomo
alcanz6 40,5%. La cohorte predominante tenia 25-34 afos 40,87%, seguida
del rango 35-45 afos 35,32%. Conclusién: El estudio retratd un cuidador
joven, inserto en actividad laboral, con independencia global pero
vulnerabilidad especifica en higiene y movilidad vertical, escenario que
amerita estrategias ergondmicas y deteccion funcional periddica.

Palabras Clave: Cuidadores, neoplasias, actividades cotidianas, estado

funcional.
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ABSTRACT

Hospital overload exposes informal caregivers of people with cancer to
restrictions in their self-care, transforming basic activity routines and
compromising their physical and emotional performance. Objective: To
determine the functional status of basic activities of daily living of informal
caregivers of cancer patients admitted to the Teodoro Maldonado Specialty
Hospital in 2024. Methodology: A cross-sectional quantitative study was
conducted with 252 caregivers selected by convenience; the Barthel index and
a sociodemographic questionnaire were applied; and a descriptive analysis
was performed. Results: Autonomy and mild dependence predominated: 40%
maintained total independence, 37% required minimal support, 12% registered
complete dependence, and 5% severe dependence. Among women, 22.2%
were mildly dependent, and 21.4% were fully independent; among men, the
respective values were 15.1% and 18.7%. The activities with notable disability
were bathing (24.6%), climbing or descending stairs (16.7%), moving around
(14.7%), and eating (11.9%). Personal hygiene showed disability in 15.9% of
cases, and partial disability in 38.1%. Independent mobility reached 40.5%.
The predominant cohort was 25-34 years old (40.87%), followed by the 35—
45 age group (35.32%). Conclusion: The study portrayed a young caregiver,
working, with overall independence but specific vulnerability in hygiene and
vertical mobility, a situation that warrants ergonomic strategies and periodic

functional screening.

Keywords: Caregivers, neoplasms, activities of daily living, functional status.
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INTRODUCCION

Las actividades de la vida diaria en los cuidadores informales de pacientes
con cancer constituyen un problema de creciente interés en el &mbito sanitario
(1,2), dada la enorme carga de responsabilidad y las demandas fisicas y
emocionales que implica el cuidado continuo de las personas con cancer. En
las dltimas décadas, el aumento de la incidencia y la supervivencia prolongada
de los pacientes con cancer han elevado la demanda de cuidados de larga
duracion, en su mayoria asumidos por el rol de cuidadores familiares u otros

cuidadores sin una formacion profesional (3).

Los cuidadores se enfrentan a diversas dificultades que comprometen su
calidad de vida y el desempefio en actividades cotidianas relacionadas con el
autocuidado, la movilidad y la gestidn de su tiempo libre (4). En efecto, la carga
de estos esté relacionada con el agotamiento fisico, sino que también incluye
alteraciones emocionales y psicolégicas que inciden realmente en la

funcionalidad diaria (5).

Mientras tanto, existe una brecha en conocimiento sobre el bienestar del
cuidador y el manejo de las enfermedades cronicas como el cancer, donde se
relevan los aspectos clinicos y psicosociales que se deben tener en cuenta en
las intervenciones (6). Este tema es pertinente a nivel bioldgico y debido a las
repercusiones del agotamiento que se da entre los cuidadores informales, con

un efecto en el sistema de salud y la sociedad en general (7).

El propésito del presente estudio es determinar el estado funcional de los
cuidadores informales en el Hospital de Especialidades Teodoro Maldonado
Carbo afio 2024, la investigacion se realiza utilizando un enfoque cuantitativo
y descriptivo, por medio de las alteraciones de la vida diaria del cuidador

informal a partir de datos obtenidos con el indice de Barthel.

La sobrecarga del cuidador provoca un uso considerable de los servicios de
salud debido a su propia mala salud, lo que representa un desafio para los
sistemas de salud publicos que son responsables de los pacientes y de apoyar
a cuidadores (8). Por tal motivo, esta investigacion contribuye a avanzar en el

conocimiento sobre los problemas que enfrentan los cuidadores informales de

2



pacientes con cancer, asi como a plantear la cuestién del bienestar de dichos

cuidadores en los programas de atencion oncologica.



CAPITULO |
1.1. Planteamiento Del Problema

El cuidador informal es una persona, generalmente miembro de la familia o
del circulo cercano, que toman el rol de cuidador de manera voluntaria, la
responsabilidad de proporcionar apoyo y asistencia en actividades basicas y
complejas de la vida diaria a individuos con enfermedades cronicas,
discapacidades o en estado de dependencia, sin ningun tipo de remuneracion.
Su labor incluye tareas como la higiene personal, acompafiamiento emocional

y manejo de citas médicas, sin formacion profesional en cuidados de salud

9).

En el ambito internacional, los cuidadores informales de pacientes
oncologicos enfrentan desafios significativos que afectan su capacidad para
llevar a cabo actividades diarias. En Europa, se estima que el 80% de los
cuidados no remunerados son brindados por familiares, representando un
total de 10% a 25% de la poblacion total de este continente, quienes dedican
un promedio de 35 horas semanales a esta labor, lo cual repercute

negativamente en su salud fisica y mental (10).

En Alemania, un estudio mostré6 que el 68% de los cuidadores informales
reportan limitaciones en sus actividades basicas diarias, principalmente
debido al agotamiento y la falta de apoyo especializado (11). Mientras tanto,
en Japon, el 60% de los cuidadores de pacientes con cancer experimentan
alteraciones significativas en la funcionalidad diaria, con un impacto mas
severo en aquellos que llevan mas de dos afios en esta labor (12), adicional,
a falta de acceso a servicios de apoyo y la carga cultural asociada al cuidado

en el hogar agravan la situacion en muchos paises asiaticos.

En regiones africanas, la limitada oferta de servicios sanitarios y de apoyo
social sitla a los cuidadores informales bajo presion constante; datos de la
Organizacion Mundial de la Salud (13) sefialan que en Africa subsahariana el
82% de estas personas enfrenta barreras para acceder a cuidados basicos
propios, situacion que aumenta el riesgo de estrés, hipertension y alteraciones

del suefio. Asimismo, un estudio sudafricano indica que el 74% de quienes

4



atienden a pacientes con cancer registra ansiedad persistente y desgaste
fisico continuo, condicién que restringe la energia disponible para sus tareas
diarias (14).

A nivel de Latinoamérica, en México, un informe presentado por el Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia (15) muestra que el 64.5% de los
cuidadores informales de pacientes oncolégicos tienen limitaciones
funcionales debido a la alta demanda de tiempo y esfuerzo fisico. Por otra
parte, en Brasil, Pereira et al. (16) informa que el 67% de los cuidadores
presentan sintomas de depresion y el 60% manifestaron sintomas fisicos y
dificultades para realizar actividades cotidianas, como el autocuidado o la

preparacion de alimentos.

En Ecuador, la problematica de los cuidadores informales de pacientes
oncologicos refleja las tendencias regionales, con particularidades locales.
Segun el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (17), los ecuatorianos
dedican 11.823 millones de horas anuales a actividades de cuidado y de
apoyo a la comunidad sin obtener remuneracion alguna, de las cuales, el 76%
son mujeres y 24% hombres. Asimismo, un estudio local en Guayaquil,
realizado en el Hospital Teodoro Maldonado Carbo evidencio que 68% de los
cuidadores informales eran mujeres, 82% eran solteros, 77% llevaban de 1 a
5 aflos como cuidadores; asi como 42% tenian estilos de vida regulares y 7%

gozaba de excelentes estilos de vida

Las causas de esta problematica se asocian a factores como el aumento en
la prevalencia de enfermedades cronicas como el cancer, que han
incrementado la demanda de cuidados a largo plazo, recayendo
principalmente en familiares sin formacion profesional. Ademaés, la
insuficiencia de programas de apoyo y formacion para cuidadores informales
limita su capacidad para enfrentar adecuadamente las exigencias del cuidado

diario, lo que genera un impacto negativo en su funcionalidad (18).

Las implicaciones de esta situacion son amplias y afectan tanto a los
cuidadores como al sistema de salud en general, se presentan condiciones
de salud deterioradas, lo cual incrementa la probabilidad de hospitalizacion

por causas relacionadas con el estrés o el agotamiento, afectando la calidad
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de vida de los cuidadores e incrementando la demanda de servicios médicos

para brindar un soporte integral (19).

En el Hospital de Especialidades Teodoro Maldonado, se ha evidenciado que
un porcentaje significativo de cuidadores informales de pacientes con cancer
presentan dificultades para realizar con normalidad varias actividades basicas
de la vida diaria, como el aseo personal, comer adecuadamente, entre otras,
debido a la elevada demanda de tiempo que lleva la actividad del cuidado,
esto deja el riesgo de producir agotamiento, estrés acumulado, problemas
musculoesqueléticos, ansiedad y trastornos del suefio, debido a actividades
como mover a los pacientes o situaciones como no poder dormir en un lugar
comodo en las instalaciones hospitalarias, estas personas tampoco cuentan

con una sala de espera para familiares.

1.2. Preguntas De Investigacion

¢, Como es el estado funcional de las actividades basicas de la vida diaria del
cuidador informal de los pacientes oncoldgicos ingresados en el Hospital de

Especialidades Teodoro Maldonado, afio 2024?

¢, Cual es el nivel de dependencia del cuidador informal de los pacientes
oncoldgicos, respecto a las actividades basicas de la vida diaria en el Hospital
de Especialidades Teodoro Maldonado Carbo?

¢, Cual es el nivel de dependencia segun el sexo del cuidador informal de los
pacientes oncoldgicos, respecto a las actividades basicas de la vida diaria en

el Hospital de Especialidades Teodoro Maldonado Carbo?

¢,Cuales son las actividades basicas de la vida diaria mas afectadas en el
cuidador informal de pacientes oncolégicos, en el Hospital de Especialidades
Teodoro Maldonado Carbo, afio 20247



1.3. Justificacioén

El presente estudio explora las alteraciones en las actividades diarias de los
cuidadores informales de pacientes oncologicos, con el propésito de
comprender las limitaciones funcionales que enfrentan en su vida cotidiana.
En un contexto donde la incidencia del cancer continla aumentando, resulta
esencial considerar el impacto tanto en los pacientes como en quienes
asumen el cuidado sin una preparacion formal, para identificar areas que
permitan mejorar la calidad de vida y optimizar la atencion sanitaria (14). La
investigacion atiende a un grupo frecuentemente invisibilizado; al mismo
tiempo, examina sus particularidades para aportar evidencia que mejore y

actualice las estrategias de cuidado existentes.

El presente estudio con enfoque empirico contribuye al campo de la salud y
la enfermeria al documentar las inconformidades que enfrentan quienes
asumen el cuidado informal; en consecuencia, sus resultados orientan la
adopcion de medidas destinadas a preservar el bienestar y a fortalecer las

capacidades de estas personas en el ejercicio del cuidado.

Del mismo modo, se promovera un desempefio continuo en las actividades
cotidianas, con el propésito de aliviar la carga emocional asociada a esta
labor. A su vez, la investigacion podria favorecer la disminucién de
complicaciones de salud vinculadas al desgaste fisico y mental en cuidadores

informales.



Los principales beneficiarios seran las personas que asumen el cuidado de
pacientes oncoldgicos en el Hospital de Especialidades Teodoro Maldonado;
ellas percibiran de forma directa los efectos del estudio, pues los hallazgos
pueden orientar la instauracion de servicios y acciones que atiendan sus
necesidades de manera integral. Asimismo, el personal de salud dispondra de
informacion para ajustar la atencién con mayor precision y oportunidad, tanto
en el ambito ambulatorio como hospitalario, lo que favorecera la gestion de
las dificultades que enfrentan los cuidadores y optimizara la coordinacion
interdisciplinaria. De manera indirecta, los pacientes oncolégicos accederan a
un cuidado de mayor calidad, en la medida en que sus cuidadores se
encuentren en mejores condiciones fisicas y emocionales para brindarles

apoyo continuo.
1.4. Objetivos.

1.4.1. Objetivo General:

Determinar el estado funcional de las actividades basicas de la vida diaria del
cuidador informal de los pacientes oncoldgicos ingresados en el Hospital de

Especialidades Teodoro Maldonado, afio 2024.

1.4.2. Objetivos Especificos:

1. Identificar el nivel de dependencia del cuidador informal de pacientes
oncolégicos, que asisten al Hospital de Especialidades Teodoro
Maldonado Carbo.

2. ldentificar el nivel de dependencia segun el sexo del cuidador informal de
pacientes oncologicos, que asisten al Hospital de Especialidades Teodoro
Maldonado Carbo.

3. Describir la actividad béasica de la vida diaria alterada en los cuidadores
informales de pacientes oncologicos que asisten al Hospital de

Especialidades Teodoro Maldonado Carbo



CAPITULO I

2. Fundamentacién conceptual
2.1 Antecedentes de la Investigacion.

En un articulo desarrollado por Too, et al. (20) en Kenia para determinar las
necesidades y la preparacion de los cuidadores informales de pacientes con
cancer en estadio avanzado, mediante la identificacién de los usuarios en una
base de datos, el objetivo principal del estudio es demostrar la capacidad de
adaptacion o afrontamiento ante los diversos factores que estan expuestos los
cuidadores informales, dentro del estudio se realizd entrevistas a doce
cuidadores que cumplieron con los criterios de inclusion y exclusion. Dentro
de los principales resultados demostrados se encontré que los cuidadores
informales estan expuestos a sobrecarga emocional relacionado con la falta
de preparacion profesional demostrando que se sienten incapaces de brindar
cuidados adecuados al final de la vida, sin embargo, mostraron interés y
entusiasmo por mejorar sus condiciones de preparacion académica para

otorgar cuidados de calidad a los pacientes.

Segun un estudio realizado por Theil3en et al. (21) en Alemania, para analizar
las experiencias y expectativas a través de una intervencion psicoeducativa
con la finalidad de verificar cuales son las alteraciones en las actividades de
la vida diaria en los cuidadores informales de pacientes con enfermedades
oncolégicas de un centro asistencial, de los cuales se seleccioné 31
participantes de los cuales solo 20 accedieron a brindar informacion a través
de cuestionarios semiestructurados, el estudio indica que los cuidadores
recibieron informacién sobre cuidados paliativos que fue de provecho al
aumentar su nivel de confianza al realizar sus acciones de cuidado, ademas
de ser consciente del manejo de sus propias emociones de tal manera que
sea capaz de manejar situaciones de desesperanza o estrés en el paciente y
sus familiares, El periodo de analisis de informacion se realizo en dos periodos
de tiempo demostrando la efectividad en la prueba piloto realizada en los

participantes.



De acuerdo con otro estudio realizado por Agyemang et al. (22) en Africa, para
estudiar la asociacion entre la carga laboral y la calidad de vida en los
cuidadores informales de pacientes oncoldgicos en un centro asistencial
correspondiente a Ghana, se realiz6 un estudio aplicando una escala
estandarizada para determinar el impacto del cuidado segun la OMS como
parte de los métodos de analisis se busca la relacién entre los principales
factores de afectacion de la calidad de vida. Los principales resultados
obtenidos demuestran que la edad de los cuidadores oscila entre los 39 afos,
la edad de los pacientes est4 en un rango de 75 afios o mas, en cuanto al
estudio de los factores se evidencia que algunos participantes no cuentan con
estudios superiores o son profesionales, ademas no han visitado centros
asistenciales con la finalidad de evaluar su situacion de salud o verificar si
existen problemas que podrian afectar a largo plazo, otro hallazgo importante
sefiala que los cuidadores jévenes no tienen afectaciones en la calidad de
vida respecto a su condicion de salud en comparacion con cuidadores
mayores que no poseen las cualidades necesarias para brindar cuidados de
calidad.

En otro estudio realizado por Furtado et al. (23) en 2024, para el analisis de
cuatro bases de datos para la busqueda de contenido cientifico relacionado
con las experiencias de los cuidadores informales de pacientes con distintos
tipos de canceres como cancer de eso6fago, pancreas, higado, entre otros.
Entre los principales resultados encontrados se destaca los resultados de 19
articulos con 328 resultados que se distribuyen en diferentes categorias como
la carga del cuidador relacionado con la dieta que debe llevar el paciente
manifestando su preocupacién por que en ocasiones no cuenta con
informacion suficiente para brindar una alimentacibn acorde a las
necesidades, sobre los mediadores de la carga del cuidador se menciona a
los cambios bruscos en el estilo de vida que cambia drasticamente dejando
de lado sus necesidades para satisfacer las necesidades del paciente y por
altimo las consecuencias de la carga del cuidador destaca la baja interaccion

social que tiene por mantenerse ocupado con el paciente todo el tiempo.
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Por otro lado, se realizé un estudio reciente por Cazorla et al. (24) en Chile, a
través del método con alcance exploratorio y descriptivo con el fin de
determinar las competencias y sentidos de mujeres cuidadoras de personas
dependientes, de acuerdo con los autores indican que las cuidadoras
corresponden en su totalidad a mujeres de cierta edad, el instrumento se
aplicé a 15 cuidadoras informales que aceptaron brindar informacion sobre su
experiencia como cuidadora directa de personas en muchos casos con
discapacidad o enfermedades catastroficas. Entre los principales resultados
se destaca el autocuidado como principal meta a mantener para otorgar lo
mejor de si mismas en la recuperacion o mantenimiento de la persona a su
cuidado. En cuanto a los materiales indican que no reciben suficientes
recursos para brindar un cuidado adecuada de si mismas como suficientes
ingresos econdmicos que le permitan adquirir articulos de cuidado personal
como ropa, perfume o materiales de aseo, ademas de que en ocasiones
sienten que no pueden acceder a dispositivos tecnolégicos con acceso
internet con la finalidad de continuar capacitandose para mejorar la atencién

del usuario.

Segun otro trabajo investigativo realizado por Sanchez y Silva (25) en el afio
2024 sobre la sobrecarga emocional de los cuidadores informales de
pacientes oncoldgicos en fase terminal, se realiz6 una busqueda de factores
en 15 articulos con la participacion de 3362 cuidadores, dentro de los
principales resultados se destaca la participacion de los cuidadores de sexo
femenino, ser hijo o familiar directo del usuario, escaso apoyo psicolégico,
inestabilidad financiera, mayor tiempo dedicado al cuidado del usuario,
impedimento para realizar sus actividades de vida diaria, dependencia del
usuario y pronostico del mismo. De acuerdo con los autores es importante
realizar seguimiento a los cuidadores informales con la finalidad de crear
politicas o normativas que promuevan una mayor calidad de vida para que
puedan llevar a cabo sus actividades de la vida diaria, involucrando a otros
familiares en el cuidado del paciente, creando una red de apoyo que sirva de
sostén para fortalecer los procesos de cuidado de tal manera que se

disminuya la sobrecarga fisica y emocional del cuidador.
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Segun un estudio realizado por Hozven et al. (26) en Chile para analizar de
forma narrativa la importancia de las cuidadoras informales, los autores
mencionan de forma breve el rol de las cuidadoras informales como una
practica que se realiza de forma altruista por considerarse una decision que
conlleva a un cambio en sus necesidades para enfocarse en el cuidado de
otra persona, en ocasiones se delega esta responsabilidad a personas de
sexo femenino ya que son las que se ocupan mayormente del cuidado de
otras personas a lo largo de su vida, como ejemplo claro se evidencia en el
cuidado del conyugue, hijos, padres o hermanos por decisién propia si
visualizar las consecuencias 0 el impacto que genera estar presente para
satisfacer las necesidades de otros antes que las necesidades propias, segun
los resultados del estudio indican que la decision de cuidar se realiza por tres
categorias sefialando a la primera como una decisién autbnoma, seguido por
una accion de ambivalencia o con la finalidad de conseguir un beneficio y
finalmente como una accion impuesta por la familia, comunidad o sistema de

salud.

2.2 MARCO CONCEPTUAL.

2.2.1. Cuidador

Se define como cuidador a aquella persona responsable de ejercer acciones
de cuidado para un usuario que posee limitaciones fisicas debido a una
condicion de enfermedad o discapacidad que le impide satisfacer sus
necesidades por sus propios medios, el rol de cuidador representa la
responsabilidad de proveer acciones para el mantenimiento de las

necesidades béasicas del ser humano (27).

La efectividad de los cuidados otorgados depende de diversos factores como
la preparacion de la persona, la experiencia a través del tiempo, la cantidad
de horas dedicadas y la adquisicién continua de conocimiento. Cabe recalcar
gue no siempre los cuidadores son profesionales ya que los cuidados de un
usuario los puede asumir cualquier familiar o amigo que tenga la disposicion

de realizarlo a pesar de no contar con los conocimientos necesarios (28).
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Segun sus capacidades el cuidador es capaz de realizar acciones de soporte
fisico y mantener contacto emocional con el usuario, de tal manera que se
convierte en una fuente de apoyo indiscutible al estar presente (29). Los
pacientes oncolégicos son expuestos a factores estresantes como la
incertidumbre sobre su prondstico, llegan a experimentar sentimientos
negativos de desesperanza, apatia, depresion, angustia, soledad, entre otras
emociones que pueden ser perjudicial en el prondstico ya que pueden
dificultar la alimentacién o las actividades de cuidado, por esta razéon el
cuidador se convierte en el soporte emocional del paciente para el

mantenimiento de una adecuada salud mental (30).

El esfuerzo realizado por el cuidador se ve reflejado en el cuidado del usuario,
la tarea de cuidar va mas alla de vigilar y anticipar las acciones del paciente,
se requiere una gran fuerza de voluntad para asumir la responsabilidad de
convertirse en la ayuda idonea de los pacientes, el esfuerzo fisico también es
innegable en ocasiones se necesita de movilizacion asistida en pacientes que

no pueden realizarlo por si solos (30).

El impacto que genera la sobrecarga en el cuidador afecta la percepcion de
sus necesidades ya que siempre van a estar por debajo de las necesidades
del paciente, haciendo visible la falta de empatia que se tiene con los
cuidadores al asumir que tienen sus necesidades cubiertas, existen casos

donde las familias delegan esta funcién a una sola persona (30).

El impacto emocional que conlleva ser cuidador de una persona puede influir
en sus propias emociones, el desgaste emocional y la exposicion a
situaciones de estrés pueden desencadenar estados mentales con poca
tolerancia a agentes externos o en algunos casos la insebilizacion de la
persona por bloqueo de sus emociones, es normal escuchar que los
cuidadores manifiestan cansancio emocional y en ocasiones requieren
soporte psicoldgico para continuar haciendo sus labores de forma efectiva. El
apoyo familiar o de instituciones del estado es fundamental para que se brinde
atencion al cuidador, de tal manera que sean cubiertas todas sus necesidades
(24).
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Existen varios tipos de cuidadores de acuerdo con las acciones que realizan,

se detalla a continuacion sus principales caracteristicas.
2.2.1.1. Cuidador Primario

Se considera como cuidador primario a un individuo que se encarga de
solventar todas las necesidades de un paciente, este rol puede ser asumido
por un familiar o pariente del usuario, realizando las actividades basicas como
cuidados en el aseo general, alimentacion, actividades diarias que son
necesarias para la vida del paciente, ademas es el encargado de manifestar
a los otros miembros de la familia en caso de que ocurra alguna anomalia en
el estado de salud del usuario con la finalidad de que se brinde atencién

oportuna (31).
2.2.1.2. Cuidador Formal

Representa la figura de cuidado de un usuario a través de la aplicacion de
conocimiento cientifico y actualizado que es efectuado por un profesional de
la salud que ha sido capacitado durante su formacién académica para brindar
asistencia en entornos diversos como en el domicilio del usuario, centros
asistenciales, hospitales, unidades de salud (32). Este tipo de cuidador es
reconocido como formal ya que se ampara en leyes que le permiten ejercer y
regular la practica de sus acciones, a su vez recibe una compensacion
econdmica correspondiente a los servicios otorgados, el cuidador formal es
una persona capacitada para enfrentar desafios en torno al estado clinico del
paciente y cuenta con la capacidad necesaria para tomar decisiones que

favorezcan la recuperacion del estado de bienestar del usuario (31).

2.2.2.3. Cuidador Informal

Es una persona que no ha recibido suficiente informacién sobre la condicion
clinica del paciente, en otras palabras, es una persona que se dedica al
cuidado de un usuario por decision propia, como una accion realizada
voluntariamente, aunque en ocasiones es impuesto por otros miembros de la

familia o comunidad (22).
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Los cuidadores informales proporcionan atencién a todas las necesidades de
los pacientes de forma inmediata, ademas son el apoyo emocional idoneo en
situaciones donde no se cuenta con el apoyo de una red familiar, por lo
general no recibe una compensacion econdmica por su labor y realiza el

cuidado en el domicilio del usuario (22).

2.2.2. Cuidador informal

El presente estudio de investigacion se centra en identificar las alteraciones
en las actividades de la vida diaria de los cuidadores informales de pacientes
oncologicos, debido a la escaza importancia que se le da a los cuidadores
informales para satisfacer sus necesidades. En ocasiones suele poner las
necesidades del paciente sobre sus propias necesidades lo que perjudica

completamente sus actividades de la vida diaria (18).

Existen diversos tipos de pacientes que requieren asistencia de un cuidador,
algunos casos son de mayor complejidad en las que requieren asistencia
permanente para todas las actividades, la persona encargada de brindar los
cuidados se enfoca en permanecer con el usuario por lo que podria perder
sus ingresos econdmicos por dedicarse totalmente a permanecer con el
paciente, en ese caso es importante que exista una fuente de ingresos para

el cuidador ya que debe solventar gastos para su subsistencia (6).

El cuidador informar también esta expuesto a sufrir lesiones fisicas debido al
desgaste en las acciones que realiza, en ocasiones debe movilizar al paciente
exponiéndose a lesiones de caracter muscular o esquelético que van a
repercutir de forma negativa en su calidad de vida, las lesiones se deben a la
falta de conocimiento sobre ergonomia al momento de realizar actividades de
movilizacion puesto que desconocen el tema, realizan movimientos
inadecuados ocasionando lesiones que se manifiestan como dolor de
espalda, dolor en rodillas o caderas, tension muscular. Ademas, estan

expuestos a altos niveles de estrés o sobrecarga emocional (14).
2.2.2.1. Sobrecarga del cuidador informal

Las condiciones laborales de los cuidadores no suelen ser adecuadas, la

exposicion a largas jornadas genera sobrecarga en el cuidador de manera que
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no realice sus actividades de forma Optima, los cuidadores informales no han
sido capacitados para ejercer los cuidados, lo realizan de forma voluntaria y
comprometida, suelen ser responsables y empaticos con los pacientes

brindando seguridad y acompafiamiento (33).

El cuidado de otro individuo requiere de compromiso para saber identificar sus
necesidades anteponiendo las necesidades de los pacientes y relegando las
necesidades propias como algo no tan relevante. Por este motivo es
importante resaltar la importancia del cumplimiento de las actividades de la
vida diaria como parte fundamental de un cuidado de calidad, que sera
realizado de forma Optima cuando las necesidades de los cuidadores estén
cubiertas (33).

2.2.3. Actividades de la vida diaria

Las actividades de la vida diarias son acciones que se realizan de forma
cotidiana por una persona para Su supervivencia y su autocuidado, las
actividades que realiza estan disefiadas por rutinas u horarios para cada
actividad, aunque en ocasiones no es necesaria la planificacion ya que son

actividades que se realizan de forma simultanea (34).

Estas actividades requieren tiempo y disponibilidad de recursos para
efectuarse, de tal manera que los cuidadores informales en ocasiones no
disponen del tiempo necesario porque determinan la mayor parte del dia a
atender a los pacientes y en la noche descansan para recuperar fuerzas para
la siguiente jornada. El esfuerzo que realizan para mantener cubiertas las
necesidades del usuario compromete su rendimiento en areas de su vida
como la interaccion social o desempefio laboral, algunas cuidadoras tienen

gue trabajar para mantenerse y ademas cuidar al paciente (34).
2.2.3.1. indice de Barthel

Fue elaborado por investigadoras britanicas en el afio 1955, es una
herramienta para medir la capacidad de las personas para la realizacion de
actividades de la vida diaria, busca identificar el grado de dependencia de una

persona, debido a su facil aplicaciébn e interpretacibn es uno de los
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instrumentos mas utilizados en la actualidad, posee 10 items a evaluar en

dependencia a ciertas actividades que se detallaran posteriormente (35).

Los valores asignados dependen del nivel o capacidad de cumplimiento de
cada actividad y si requiere ayuda para realizarlo. A través de la asignacion
de categorias se puede obtener el nivel de dependencia en el que se

encuentra un usuario (35).

Alimentacién. Es una actividad basica para sobrevivir, consiste en ingerir
alimentos de acuerdo con las necesidades de cada persona, las
recomendaciones son mantener una alimentacion saludable y equilibrada que
otorgue los nutrientes necesarios para tener energia y vitalidad. Se analiza si
el cuidador es totalmente independiente a la hora de alimentarse, necesita
ayuda para cortar el pan, la carne, etc. Es totalmente dependiente para

alimentarse debido a una incapacidad fisica o cognitiva (35).

Lavado. Corresponde al aseo o bafio, es una actividad realizada para
mantenerse limpio, algo tan simple como tomar una ducha se convierte en un
desafio cuando no se cuenta con las capacidades necesarias por este motivo
se le considera una de las principales actividades de la vida diaria, en la cual
se plantea si el usuario requiere 0 no asistencia para efectuar esta actividad
(35).

Vestido: En cuanto a la vestimenta de la persona se enfoca en la habilidad
de colocar las prendas de vestir, la capacidad de seleccionarlas de acuerdo
con su comodidad y gusto, los usuarios que requieren asistencia para vestirse
recibirdn una puntuacién ya que no cuentan con las capacidades para hacerlo

por si mismos (35).

Arreglarse. Para verse y sentirse bien, se necesita el acicalamiento de la
imagen corporal, el arreglo de la imagen genera confianza en las personas al
aumentar su autoestima, se evallan acciones como independencia para

lavarse el rostro, peinarse, maquillarse, afeitarse, entre otros (35).

Deposiciones. Para evaluar la capacidad de realizar deposiciones por si solo,
se evalla la continencia normal y ocasiones donde no puede contener o

necesita ayuda para administrar medicacibn como supositorios o enemas, 0
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en definitiva presenta incontinencia o que genera una mayor puntuacion en

relacion con dependencia (35).

Miccion. Corresponde a la capacidad de continencia urinaria o si presenta
una vez al dia un episodio de incontinencia o necesita ayuda para cuidar de
la sonda vesical, o por el contrario no puede contenerse y necesita ayuda

totalmente para colocarle un pafial desechable (35).

Usar el retrete. En primera instancia se valora si la persona es capaz de
asistir al cuarto donde se encuentra el retrete por sus propios medios y
ademas es capaz de realizar actividades como quitarse y ponerse la ropa.
También menciona la categoria donde no es capaz de trasladarse, pero se
limpia solo, y finalmente si el usuario es totalmente dependiente para acudir

al retrete, quitarse la ropa y limpiarse (35).

Trasladarse. Necesita asistencia para moverse de la cama a la silla, necesita
poca ayuda o supervision del cuidador y si es absolutamente dependiente

para movilizarse (35).

Deambular. Se evidencia si el paciente es capaz de caminar por si solo,
independientemente puede caminar hasta 50 metros, necesita ayuda fisica o
supervision para deambular 50 metros. Se traslada en silla de ruedas sin

ayuda y finalmente si necesita ayuda totalmente para deambular (35).

Escalones. Se evalla la capacidad de subir y bajar escalones de forma
independiente, si necesita ayuda o supervision y si depende de otra persona

para bajar o subir por las escaleras (35).

2.2.3.2. Consecuencias del incumplimiento de las actividades de la vida

diaria

En relacibn con el tema del presente estudio investigativo sobre las
alteraciones en las actividades de la vida diaria de los cuidadores informales
de pacientes oncoldgicos. La Escala de Barthel permite identificar aquellas
actividades que son relegadas o impedidas por diferentes causas. En relacion
con la alimentacion el cuidador informal puede determinar un tiempo para

preparar y consumir sus alimentos, aunque a veces el agotamiento o la
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sobrecarga le produce inapetencia lo que podria afectar su rendimiento en el

cuidado del paciente (36).

Sobre el lavado y aseo personal, las ocupaciones diarias y el agotamiento
fisico podrian interferir entre la disposicion a tomar una ducha todos los dias
como parte de su rutina, traduciéndolo en un descuido de la imagen personal
y corporal por estar centrado en el cuidado del paciente, entre otras
actividades como realizar las necesidades fisiolégicas tanto deposicién como
miccién en un tiempo prudente y tener los materiales necesarios para su aseo
después de realizarlo, en ocasiones los cuidadores no realizan sus
necesidades fisiolégicas por no contar con los espacios adecuados 0 no sentir
confianza suficiente para realizarlas en el lugar donde se encuentra el usuario
(36).

En este caso todas las necesidades de la vida diaria son importantes y su
incumplimiento podria generar una descompensacion en el cuidador, ya que
al no recibir alimentacion adecuada no llevaria a cabo sus actividades con
eficiencia y las otras necesidades generarian un impacto negativo en la

autoestima, la motivacion y el manejo de las emociones (36).

La falta de empatia con los cuidadores informales se evidencia en la falta de
politicas y lineamientos para regular sus actividades, son personas que
merecen el reconocimiento publico por su capacidad de proveer cuidados de
forma responsable y voluntaria, cabe recalcar que su labor es muy comun,

pero sigue siendo desapercibida por la sociedad (36).
2.2.3.3. Actividades basicas de la vida diaria (ABVD)

Las ABVD engloban conductas necesarias para sostener la autonomia
corporal, entre ellas comer, bafarse, vestirse, desplazarse, mantener
continencia y utilizar el retrete; constituyen el primer escal6n funcional que
condiciona la permanencia de una persona en  entornos
comunitarios. Mahoney y Barthel introdujeron en 1965 un indice ordinal que
valora diez de estas acciones y permite graduar la dependencia con fines
clinicos y de investigacion clinica, herramienta validada en poblacion diversa

por su sencillez y sensibilidad para detectar cambios rehabilitadores (37).
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Desde el punto de vista fisioloégico, cada ABVD requiere sincronia
neuromuscular, rango articular adecuado y estabilidad cardiovascular; cuando
cualquiera de estos componentes falla, la rutina cotidiana se fragmenta y
aparece la necesidad de apoyo externo. En cuidadores informales, la
sobrecarga fisica por movilizaciones repetidas y el descanso insuficiente
desencadena sindromes dolorosos frecuentes que interfieren con la ejecucion
de tareas tan sencillas como abrochar botones o alzar los brazos para
ducharse, situacion que a su vez acentua la percepcion de carga y dispara la
demanda asistencial en instituciones sanitarias. Con el tiempo, ese proceso

reduce la motivacion para continuar cuidando.

El caracter secuencial de las ABVD produce un efecto domind: la alteracién
de una tarea compromete las restantes al quebrar el ritmo diario y forzar
redistribucion del tiempo. Asi, el cuidador que posterga el bafio debido a dolor
lumbar prolonga el lapso destinado a acompafiamiento y reduce la
probabilidad de incorporar ejercicio correctivo, con esto se acelera el deterioro
funcional; de ese modo, actuar de forma temprana sobre un solo eslabon
puede restaurar la cadena completa y reducir consultas urgentes
evitables. Esa mejora funcional fortalece el sentido de autoeficacia del

cuidador e incrementa la adherencia a las recomendaciones ergonémicas.
2.2.3.4. Actividades instrumentales de la vida diaria (AlIVD)

Las AIVD abarcan tareas complejas orientadas a la interaccion con el entorno,
tales como preparar alimentos, gestionar finanzas, adquirir suministros,
manejar transporte y administrar tratamientos; su dominio exige integracion
cognitiva, coordinacion motora fina y competencia social. Lawtony Brody
establecieron en 1969 una escala que puntua ocho items y que, a diferencia
de las ABVD, discrimina niveles funcionales dentro de poblacion
aparentemente auténoma, pues pequefias deficiencias en organizacién o

memoria predicen dependencia posterior (38).

En cuidadores informales, las AIVD muestran alteracion temprana, pues el
tiempo destinado al acompafamiento del paciente desplaza las rutinas
domeésticas hacia franjas irregulares; cuando la preparacion de alimentos o la

gestiobn de pagos se realiza con prisa, aumenta el riesgo de omisiones
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nutricionales o de incurrir en morosidad, lo que intensifica el estrés y deteriora
la calidad de vida. Asimismo, la fatiga acumulada reduce la velocidad de
procesamiento y menoscaba la resolucién de problemas cotidianos; este
circuito refuerza la sensacion de insuficiencia y favorece un aislamiento social
paulatino. A medida que persiste el desequilibrio, la autonomia econémica se

compromete y aparece ansiedad financiera sostenida.

La fragilidad cognitiva derivada de privacién de suefio, ansiedad y empleo
continuo de dispositivos moviles durante guardias hospitalarias repercute
directamente en el desempefio de AIVD. El mismo cuidador que todavia logra
vestirse sin ayuda puede fallar al coordinar citas asistenciales, indicio de que
la esfera instrumental manifiesta vulnerabilidad elevada frente a la sobrecarga
psicoemocional en comparacion con el plano basico.Por ello, las
intervenciones deberian incluir herramientas digitales simplificadas, redes
comunitarias para compras periédicas y asesoria financiera, recursos capaces

de amortiguar el impacto del cuidado prolongado sobre la funcionalidad global.
2.3. Marco Legal

Constitucion Nacional del Ecuador
Seccion Séptima- Salud

“Art. 32.- La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se
vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la
alimentacion, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los

ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir”.

“Art. 35.- Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y
quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad,
recibiran atencién prioritaria y especializada en los ambitos publico y privado.
La misma atencion prioritaria recibiran las personas en situacion de riesgo, las
victimas de violencia doméstica y sexual, maltrato infantil, desastres naturales
0 antropogénicos. El Estado prestard especial proteccién a las personas en

condicidn de doble vulnerabilidad”.
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“Art. 358.- Se menciona que el proposito del sistema nacional de salud, el cual
busca el desarrollo, proteccion y recuperacion de las capacidades y
potencialidades individuales y colectivas para lograr una vida integral y
saludable. El sistema se basara en principios generales de inclusién y equidad
social, asi como en principios de bioética, suficiencia e interculturalidad,

considerando también el enfoque de género y generacional”.

“Art. 49.- Las personas y las familias que cuiden a personas con discapacidad
gue requieran atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y

recibiran capacitacion periddica para mejorar la calidad de la atencion”.

“Art. 50.- El Estado garantizara a toda persona que sufra de enfermedades
catastréficas o de alta complejidad el derecho a la atencion especializada y

gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente”.

Ley Organica de Salud Ecuador

“Art. 3.- La salud es el completo estado de bienestar fisico, mental y social y
no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. Es un derecho
humano inalienable, indivisible, irrenunciable e intransmisible, cuya proteccion
y garantia es responsabilidad primordial del Estado; y, el resultado de un
proceso colectivo de interaccion donde Estado, sociedad, familia e individuos
convergen para la construccion de ambientes, entornos y estilos de vida

saludables”.

“Art. 7.- Toda persona, sin discriminacion por motivo alguno, tiene en relacién

con la salud, los siguientes derechos:”

“a) Acceso universal, equitativo, permanente, oportuno y de calidad a todas

las acciones y servicios de salud;”

“b) Acceso gratuito a los programas y acciones de salud publica, dando
atencion preferente en los servicios de salud publicos y privados, a los grupos

vulnerables determinados en la Constitucion Politica de la Republica;”

‘c) Vivir en un ambiente sano, ecolégicamente equilibrado y libre de

contaminacion.”
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“Art. 13.- Los planes y programas de salud para los grupos vulnerables
sefialados en la Constitucion Politica de la Republica, incorporaran el
desarrollo de la autoestima, promoveran el cumplimiento de sus derechos y
se basaran en el reconocimiento de sus necesidades particulares por parte de

los integrantes del Sistema Nacional de Salud y la sociedad en general”.

“El Estado ecuatoriano reconocera de interés nacional a las enfermedades
catastréficas y raras o huérfanas; y, a través de la autoridad sanitaria nacional,
implementard las acciones necesarias para la atencion en salud de las y los
enfermos que las padezcan, con el fin de mejorar su calidad y expectativa de
vida, bajo los principios de disponibilidad, accesibilidad, calidad y calidez; vy,
estandares de calidad, en la promocion, prevencion, diagnéstico, tratamiento,

rehabilitacion, habilitacién y curacion”.
“Art. (2).- Son obligaciones de la autoridad sanitaria nacional:”

“a) Emitir protocolos para la atencidbn de estas enfermedades, con la
participacion de las sociedades cientificas, las mismas que estableceran las
directrices, criterios y procedimientos de diagndstico y tratamiento de las y los
pacientes que padezcan enfermedades raras o huérfanas;”

“b) Promover, coordinar y desarrollar, conjuntamente con organismos
especializados nacionales e internacionales publicos y privados,
investigaciones para el estudio de las enfermedades raras o huérfanas y
catastréficas con la finalidad de favorecer diagndsticos y tratamientos
tempranos en pro de una mejor calidad y expectativa de vida; En aquellos,
casos en los que al Sistema Nacional de Salud le resulte imposible emitir el
diagnéstico definitivo de una enfermedad, la autoridad sanitaria nacional
implementard todas las acciones para que estos casos sean investigados en
instituciones internacionales de la salud con la finalidad de obtener el

diagndstico y tratamiento correspondiente”.

“c) Controlar y regular, en coordinacion con los organismos competentes, a
las compafias de seguros y prestadoras de servicios de medicina prepagada
en lo referente a la oferta de coberturas para enfermedades consideradas

raras o huérfanas”.
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CAPITULO I

3. Disefio de la investigacion

3.1. Tipo de investigacion

Nivel: Descriptivo
Método: Cuantitativo

3.2. Disefio de investigacién

Disefio: No experimental
Segun el tiempo: Prospectivo
Segln la ocurrencia de los hechos: Transversal

3.3. Poblacion

Poblacién y muestra: Total de familiares de pacientes con cancer que
asisten a un hospital de la ciudad de Guayaquil. En cuanto a la muestra,
corresponde al total de familiares captados en el transcurso de 3 meses,

representando un total de 252 cuidadores informales.

3.4. Criterios de inclusién y exclusién

a) Criterios de Inclusion: Cuidadores informales de pacientes con cancer,
gue sean mayores de edad, que tengan al menos 1 mes de ejercer el rol de
cuidador informal, que no tengan una preparacion previa o capacitacion sobre

el cuidado, que no reciban remuneracién por la actividad del cuidado.

b) Criterios de exclusion: Familiares de pacientes con patologia diferente a

la descrita, familiares menores de edad.
3.5. Procedimientos para larecoleccion de datos:
Cuestionario: indice de Barthel.

El instrumento empleado corresponde a la version abreviada del indice de

Barthel, disefiada para cuantificar el grado de dependencia en actividades
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basicas de la vida diaria; con ese propadsito se incluyeron cinco items: comer,
aseo personal, bafarse o ducharse, desplazarse y subir o bajar escaleras;
cuyas opciones de respuesta se distribuyen en una escala ordinal ponderada
de 0, 5, 10 y, Unicamente para el item de desplazamiento, 15 puntos, de
manera que la suma global alcanzé 45 unidades y permiti6 graduar la
autonomia funcional del evaluado en las categorias de dependencia total (O-
9 puntos), grave (10-15 puntos), moderada (16-24 puntos), leve (25-44

puntos) e independencia total (45 puntos).

3.6. Técnicas de procesamiento y analisis de datos.

El procedimiento de la informacion se inicia organizando los datos en una
matriz de Microsoft Excel, para posteriormente pasar al programa estadistico

SPSS, donde se analizard mediante grafico de frecuencias y porcentajes.

3.7. Procedimientos para garantizar aspectos éticos en las

investigaciones con sujetos humano.

El presente estudio tendra en consideracion los 4 principios bioéticos que
protegen los derechos de la persona, de la siguiente manera: Justicia,
autonomia, beneficencia y no maleficencia; también se aplicara un

consentimiento informado.

3.8. Operacionalizacion de variables

Variable general: Alteraciones de las actividades de la vida diaria del

cuidador informal de pacientes oncolégicos
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Tabla 1. Operacionalizacién de variables

DIMENSION

INDICADOR

ESCALA

CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS

Edad

35-45
46-55
56-65
66-75
76-85

Sexo

Masculino
Femenino

Estado civil

Soltero
Casado
Divorciado
Viudo

Otro

Mivel educativo

Primaria
Secundaria
Universitaria
Otro

Ocupacion

Empleado
Desempleado
Jubilado
Estudiante
Otro

Tiempo de cuidador
informal

<b afos

=10 afios
=15 afios
=20 afios

Actividades basicas de la
vida diara (INDICE DE
BARTHEL)

Comer

0-10

Aseo personal

0-5

Bafiarse o ducharse

0-5

Desplazarse

0-15

Subir vy bajar escaleras

0-10

Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Paola y Colcha Constante, Andrea Estefania.

CAPITULO IV

4. Presentacion y analisis de resultados

Tabla 1.
Distribucion porcentual por rangos de edad
ftem f %
18-24 afios 24 9,52%
25-34 ainos 103 40,87%
35-45 afos 89 35,32%
46-55 afios 22 8,73%
56-65 afos 10 3,97%
66-75 anos 4 1,59%
Total 252 100%
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Fuente: Encuesta aplicada a cuidadores informales de pacientes oncolégicos.
Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Paola y Colcha Constante, Andrea Estefania.

Analisis:

En cuanto a la distribucién por rangos de edad, el grupo de cuidadores
informales entre 25 a 34 afios fue el mas representativos (adultez temprana)
con 40,9%, mientras que el menor porcentaje se centré en edades de 66 a 75
afios con 1,6%; de este modo se evidencia que el cuidador informal debido a
la edad suele tener responsabilidades adicionales como trabajo o estudio,
reduciendo el margen de descanso, asimismo, el porcentaje inferior va en
concordancia con la capacidad y exigencia fisica que demanda la actividad
del cuidado, por ello la reducida cantidad. En funcion de esto, Sanchez y Silva
(25) describen que esa carga se asocia con impedimentos para realizar
actividades de vida diaria y mayor dedicacion al cuidado, de este modo, la
calidad de vida del cuidador se deteriora cuando se adicionan

responsabilidades del hogar y del paciente.
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Figura 1.
Distribucion porcentual por estado civil

44,8% 43,3%

45 0%
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10,0% 0,8% 1 29
5,0% .
Ay £
0,0%

Soltero/fa Casado/a Divorciado,/a Viudo/a Otra

Fuente: Encuesta aplicada a cuidadores informales de pacientes oncoldgicos.
Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Paola y Colcha Constante, Andrea Estefania.
Andlisis:

La distribucién por estado civil muestra que los grupos solteros (44,8%) y
casados (43,3%) concentran la mayor carga del cuidado informal; en tanto, el
menor porcentaje recae en viudo/a con 0,8%, evidenciandose dos formas
predominantes de organizar el apoyo en casa, probablemente donde unos
cuidan a sus padres y otros que cuidan a su pareja. En este sentido, el grupo
de estado civil casado implica abarcar tareas del hogar y del paciente,
mientras que el cuidador soltero tiende a asumir turnos mas extensos ante la
falta de otra persona que lo releve. Por su parte, Sanchez y Silva (25)
evidenciaron en linea con este patron de estado civil, que la suma de
responsabilidades domésticas y asistenciales elevan la carga percibida y esto
afecta su calidad de vida, en linea con este patrén por estado civil.
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Figura 2.

Distribucion porcentual por nivel educativo
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Primaria Secundaria Universitaria Otro

Fuente: Encuesta aplicada a cuidadores informales de pacientes oncolégicos.
Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Paola y Colcha Constante, Andrea Estefania.

Analisis:

Aqui, se identific6 una mayor presencia de cuidadores con educacién
secundaria (50%) y una minima cantidad que alcanzo hasta la primaria (4%),
sugiriendo que el cuidado informal se apoya mas en la experiencia familiar y
poblaciones jovenes que en personas con formacién universitaria; esto deja
entrever que las condiciones cronicas de los pacientes demandan de
personas jovenes y que cuenten con tiempo para dedicarse por completo o
parcialmente a las atenciones que estos precisan. En consonancia, Cazorla
et al. (24) sugieren fortalecer la capacitacion continua para asegurar que los
cuidados sean seguros y consistentes en el domicilio, asunto que coincide con
el perfil educativo observado, optimo para recibir educacion para la salud de

sus familiares.
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Figura 3.

Distribucion por ocupacion
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Fuente: Encuesta aplicada a cuidadores informales de pacientes oncolégicos.
Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Paola y Colcha Constante, Andrea Estefania.

Analisis:

En esta figura se nota un predominio de la ocupacion de empleados con
58,3%, mientras que 2% fueron jubilados, esto tiene relaciébn con los
resultados previos de poblacion predominante joven en edad laboral, a la vez
sugiere que el acompafamiento se realiza alternadamente con las jornadas
laborales respectivas que los cuidadores deben cumplir, asi el tiempo para el
descanso y para necesidades personales se reduce. Por el contrario, la
presencia significativa de personas sin empleo (34,1%) indica poblacion joven
con dependencia econOmica del hogar, asi como riesgos por gastos
asociados al cuidado. De acuerdo con Furtado et al. (23), la dedicacién
constante al paciente mantiene al cuidador ocupado gran parte del dia y limita
otras actividades, situacidn que se espera tanto en quienes trabajan como en
quienes buscan estabilidad laboral o desempleados.
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Figura 4.

Distribucion por tiempo de cuidador informal
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Fuente: Encuesta aplicada a cuidadores informales de pacientes oncologicos.
Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Pacla y Colcha Constante, Andrea Estefania.

Anélisis:

En cuanto al tiempo como cuidador, se concentra en periodos recientes como
de 0 a 4 afios (60,7%) y de 5 a 9 afos (29,4%), mientras que periodos
extensos de 25 a 29 afios resultan inferiores con 0,4%, debido a que
generalmente los pacientes oncoldgicos tienden a presentar signos de
dependencia en las etapas mas graves de la enfermedad, cuando estan
proximos a fallecer; esto condiciona el cuidado porque los cuidados informales
al tener poca experiencia y en fases de aprendizaje de tareas y de
organizacién del dia a dia, genera dudas sobre el movimiento, higiene y
manejo de dispositivos; esto vuelve necesario el acompafiamiento cercano del
cuidador informal durante los primeros meses. En relacion con esto, Theil3en
et al. (21) sugieren que para abordar esta problemética se ponen practica
programas breves de entrenamiento que aumentan la seguridad del cuidador
y mejoran la ejecucion de tareas, hecho especialmente util cuando la

experiencia es escasa.
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Figura 5.

Clasificacion del nivel de dependencia
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Fuente: Encuesta aplicada a cuidadores informales de pacientes oncoldgicos.
Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Paola y Colcha Constante, Andrea Estefania.

Analisis:

Referente a la clasificacion del nivel de dependencia, segun ciertos criterios
de la escala de Barthel que se relacionan directamente con la actividad del
cuidado directo y sus consecuencias a mediano y largo plazo, se muestra un
predominio de independencia del cuidador con 40%; no obstante, el hecho
que se presente dependencia leve con 37% vy total con 12% en un grupo
predominante joven ya es una alerta de problema que puede complicarse con
el tiempo, puesto que las actividades como descansar, comer y cuidar la
higiene son importantes para un bienestar general, al verse alteradas estas, a
largo plazo pueden surgir enfermedades. En funcion de esto, Hozven et al.
(26) senalan que las habilidades para organizar cuidados y manejar sintomas
pueden mejorar la calidad del apoyo a los cuidadores en escenarios de

dependencia.
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Tabla 2.

Nivel de dependencia segun el sexo

Resultado Grado de Masculino Femenino

dependencia | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje

<20 Dependencia 16 11,2% 14 12.8%
total

21-60 Dependencia 10 7,0% 2 1,8%
grave

Dependencia o 0

61-90 moderada 7 4,9% 8 7,3%

91-99 Dep‘f”denc'a 56 39,2% 38 34,9%
eve

100 Independiente 54 37,8% a7 43,1%

Total 143 100,0% 109 100,0%

Fuente: Encuesta aplicada a cuidadores informales de pacientes oncolégicos.
Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Paola y Colcha Constante, Andrea Estefania.

Analisis:

La distribuciébn se concentra en los grados de independencia () y de
dependencia leve (DL), con mayor presencia de severidad en la poblacién
masculina (DL= 39,2%) y con mayor autonomia en las mujeres (1= 43,1%),
fendbmeno asociado a formas distintas de asumir el cuidado y a la organizacion
del trabajo en el hogar. En coherencia con Hozven et al. (26), el cuidado recae
con frecuencia en mujeres por decision personal o familiar, situacion que
favorece el aprendizaje de destrezas y rutinas para las actividades basicas,
mientras los hombres combinan esta actividad con el trabajo, de modo que

enfrentan barreras que incrementan su dependencia.
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Tabla 3.

ABVD realizadas con dependencia

] 5 10 15
Puntuacién Mecesita Necesita
Dependiente ayuda algo de Independiente =
importante ayuda -
]
i o = © = © = © g2
o = ] = o ‘= ] ‘T o a
= E = E = E = E = =
st - A - - - - - B - R I
o =] @ =] e =] e 5]
Ll o L o LL [« L [T
Comer 300 11,9% | 105 41,7% 117 | 46,4% 0 0% | 53,6%
Aseo 40 [ 159% | 96| 38.1% | 116 | 46.0% 0 0% | 54,0%
personal
Bafiarse o 62 | 246% | 190 | 75.4% 0 0% 0 0% | 24.6%
ducharse
Desplazarse 37 14.7% 80| 31.,7% 331 131% 102 40.5% | 59,5%
Subiry bajar | 45 | 1679 | 105 | 41.7% | 105 |417% | 0 0% | 583%
escaleras

Fuente: Encuesta aplicada a cuidadores informales de pacientes oncoldgicos.
Elaborado por: Avilés Caicedo, Ruddy Paola y Colcha Constante, Andrea Estefania.

Anélisis:

En cuanto a las ABVD que se practican con dependencia, se identificaron las
principales limitaciones en el bafio o ducha con 24,6% y el uso de las
escaleras con 16,7%; de este modo se evidencia que la carga fisica por tareas
gue exigen fuerza, coordinacion y equilibrio esta alterada, debido al estado de
alerta constante que los cuidadores informantes mantienen con el cuidado y
en ciertos casos con las actividades laborales; mientras que la higiene se
altera sobre todo cuando los pacientes oncoldgicos estan hospitalizados,
adicional, se dificultan otras actividades adicionales. Para esto, Theil3en et al.
(21) sugieren que una intervencion psicoeducativa eleva la confianza del
cuidador y mejora la ejecucion de higiene y movilizacion en casa, hecho que
respalda la necesidad de entrenamiento breve para reducir dependencia en

estas actividades.
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5. Discusioén

La caracterizaciéon sociodemografica reveld6 un predominio de cuidadores
adultos de 25-45 afios (76,2%), con dedicacion laboral concurrente,
exponiendo a dobles jornadas y reduciendo el margen para el autocuidado.
La proporcién femenina alcanzé 68%, cifra cercana al 76% de mujeres que se
dedican al cuidado, la misma que se encuentra registrada por el Instituto
Nacional de Estadisticas y Censos en Ecuador y al 74% de responsables de
apoyo descritas por O'Neil etal (14) .en Sudafrica; asimismo, rasgos
semejantes figuran en el panorama europeo descrito por Zigante (10), donde
adultos productivos dedican 35 horas semanales a cuidados no remunerados.
En el presente estudio, tales coincidencias restringen el tiempo disponible

para autocuidado y amplifican la vulnerabilidad musculoesquelética.

Respecto al primer objetivo especifico sobre los niveles de dependencia de
cuidadores informales de pacientes oncologicos, el indice de Barthel
evidencio que 40% de estas personas mantuvo independencia total, mientras
que 37% manifesté dependencia leve. Esa distribucién evidencié un grupo de
informantes independientes dentro del entorno hospitalario, aunque
Breuning et al. (11) informaron 68% de limitaciones funcionales en cuidadores
alemanes, mientras Kitamuraetal. (12) documentaron 60% de restriccion
entre familiares japoneses de supervivientes oncoldgicos de 75afos en
adelante. De aqui emergio la idea de que cierta autonomia fisica se sostuvo
gracias a practicas adquiridas, persistié una incertidumbre técnica latente; en
ese marco, se considerd pertinente instaurar acompanamiento educativo
temprano con el fin de prevenir transiciones hacia escenarios de deterioro mas

Severo.

Ademas, el 12% de los cuidadores se ubic6 en dependencia total y 5% en
dependencia grave, proporcion inferior al 64,5% de limitaciones divulgado por
INEGI (15) para cuidadores mexicanos y muy por debajo del 67% de
dificultades motoras referidas por Pereira et al. en Brasil. En contexto, Theiben
et al. (21) evidenciaron que la intervencion psicoeducativa aplicada a
cuidadores alemanes incrementd la confianza, sin modificar el componente

biomecanico. Aquella diferencia sugirié que la edad promedio de 39 afios y la
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ausencia de evaluaciones sanitarias en dicho contexto africano aceleraron el
declive, mientras que en el escenario ecuatoriano la cercania a servicios
clinicos atenud la progresion. Sin embargo, la concentracion de casos severos
entre cuidadores de edad avanzada confirmé la fragilidad asociada al
envejecimiento; por ende, la prevencion musculoesquelética exigid

seguimiento sistematico.

Respecto al segundo objetivo especifico sobre la relacién de sexo con los
niveles de dependencia de cuidadores informales, aqui, 22,2% de mujeres
figuré en dependencia leve frente a 15,1% de hombres, 21,4% de mujeres
preservo independencia total frente a 18,7% de hombres estos resultado
coincidieron con Fernandezy Herrera (27) que describieron 71% de
sobrecarga fisica femenina en hogares chilenos; ademas de Parvizi y Ay (39)
gue sefialaron 62% de cuidadoras iranies con dolor lumbar frecuente. Estas
convergencias sugieren que la sobrecarga domeéstica, sumada a tareas
hospitalarias, derivan en limitaciones fisicas iniciales. La presencia masculina,
aunque también comprometida, mostré trayectorias laborales que
redistribuyeron esfuerzos, de modo que la politica institucional deberia
contemplar apoyos materiales concretos para las mujeres encargadas del

cuidado.

Respecto al tercer objetivo especifico, en cuanto al déficit de habilidades
concretas de los cuidadores informales, aqui 24,6% declaré imposibilidad para
bafarse y 16,7% notifico dificultas para subir o bajar escaleras; en
perspectiva, Furtado et al. (23) mostraron la relegacion de higiene personal y
alimentacion en 328 testimonios internacionales; mientras que Theil3en et al.
(21) hallaron aumento de confianza tras intervencion paliativa, aunque
persistieron dificultades de movilidad. Aqui, se centré6 en que, mientras la
revision atribuy6 el problema a déficit informativo, el presente estudio identifico
lesion musculoesquelética como causa dominante. Ademas, se mostro que la
ignorancia de métodos de ergonomia y la fatiga fisica actuaron de forma
sinérgica, configurando un circuito de incapacitacion que exige intervenciones

simultdneas en educacion y acondicionamiento fisico.
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En cuanto al disefio cuantitativo permitid vincular porcentajes precisos con
experiencias hospitalarias y contrastarlos con literatura reciente. De ahi que
el estudio detalla dependencias funcionales, base para implementar
educacién de ergonomia, capacitacion y apoyo psicosocial dentro de los

protocolos oncoldgicos locales.
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6. Conclusiones

En cuanto al primer objetivo especifico, la aplicacion del indice de Barthel
permitié determinar una preponderancia de autonomia funcional, es decir, la
mayoria mantuvo capacidad para gestionar actividades esencial; seguido por
un grupo de cuidadores informales que requirié supervision minima por
dependencia leve y un grupo menor con dependencia moderada y grave que
dependieron por completo de apoyo constante. El objetivo quedo cubierto al
delinear la distribucién de la dependencia dentro del entorno hospitalario
oncologico y al dejar clara la heterogeneidad funcional presente en los

cuidadores informales.

En relacion con el segundo objetivo especifico, el analisis estratificado por
sexo reveld que las mujeres cuidadoras exhibieron limitaciones incipientes en
tareas que requieren fuerza, mientras los hombres conservaron mejor
movilidad respecto a las mujeres, manifestaron fatiga tras maniobras
repetidas de transferencia. Tal divergencia configur6 dos trayectorias
funcionales distintas, primero una marcada por restriccion progresiva en
actividades domésticas y otra dominada por episodios agudos de cansancio
asociados a técnica ergonomica deficiente. La meta quedd alcanzada al
evidenciar que el sexo incide en la distribucidén del grado de dependencia; de
este modo se apreciaron diferencias en la fuerza y la resistencia disponibles

para responder a las demandas fisicas del acompafiamiento hospitalario.

Respecto del tercer propésito especifico, el analisis de cada actividad basica
revelé6 que la higiene bajo ducha encabeza los obstaculos; ademas, la
superacion de escalones surge como dificultad secundaria y el arreglo de la
apariencia personal completa. Esta jerarquia mostr6 como los gestos que
implican flexién lumbar sostenida, carga axial y rotacion elevada del hombro
concentran el riesgo de incapacidad entre cuidadores hospitalarios. Con ello,
el objetivo qued6 cumplido al identificar con nitidez las tareas donde la reserva
funcional resulto insuficiente y al ordenar las alteraciones en un gradiente de

dificultad que permitira orientar futuras acciones de apoyo ergonémico.
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7. Recomendaciones

Se propone que la Direccién de Planificacién del Hospital ponga en marcha
un tamizaje funcional trimestral dirigido a cuidadores informales; de ese modo
se construira una curva evolutiva del desempefio; ademas, los registros
facilitaran la vinculacién de resultados con derivaciones oportunas hacia
fisioterapia preventiva y consejeria psicosocial. Con esa anticipacion se
habilitan intervenciones tempranas para preservar la continuidad del cuidado;

ademas, reducir tiempos de hospitalizacion.

Se debe implementar talleres de acuerdo con las necesidades de cada género
en el caso de las mujeres se recomienda fortalecer la parte lumboescapular y
en el caso de los hombres el aprendizaje en técnicas de transferencia con
conocimientos previos de biomecanica, con el fin de disminuir en ambos casos
las limitaciones presentadas y aumentar el equilibrio y correcta distribucion de

carga fisica.

Asimismo, conviene priorizar la adecuacién ergonémica de los bafios y la
colocacion de barandillas en los tramos con escaleras; con ello se busca
disminuir las limitaciones motoras registradas en la higiene personal y en los
desplazamientos verticales, &mbitos con alta frecuencia de incapacidad; de
esta manera, los hallazgos del estudio se traducen en mejoras del entorno

gue resguardan la capacidad funcional y reducen ausencias imprevistas.
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Universidad Catolica de Santiago de Guayaquil

Cc: Archivo

46



Anexo 3. Instrumento

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

I UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
CARRERA DE ENFERMERIA

ENCUESTA

TEMA: Alteraciones de las actividades de la vida diaria de cuidador informal

de pacientes oncoldgicos.

OBJETIVO: Determinar el estado funcional de las actividades basicas de la
vida diaria del cuidador informal de los pacientes oncolégicos ingresados en
el Hospital de Especialidades Teodoro Maldonado, afio 2024.

INSTRUCCIONES:
- Seleccionar una respuesta por pregunta.
- Responder todas las interrogantes con un v

DIMENSION INDICADOR ESCALA

35-45
46-55
56-65
66-75
76-85

Edad

Masculino

Sexo .
Femenino

Soltero
Casado
Divorciado
Viudo

Otro

Estado civil

Primaria
Secundaria
Universitaria
Otro

Nivel educativo

Empleado
Desempleado
Jubilado
Estudiante
Otro

CARACTERISTICAS o 5
SOCIODEMOGRAFICAS cupacion

<5 afios

>10 afios
>15 afos
>20 afios

Tiempo de cuidador
informal

O O

Comer 0= Dependiente. Necesita ser
Actividades basicas de la alimentado por otra persona

vida diaria (INDICE DE [ ] 5= Necesita ayuda para comer
BARTHEL) la carne o el pan, pero es
capaz de comer solo
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[]

10= Independiente. Capaz de
comer por si solo y en un
tiempo razonable. La comida
puede ser cocinada y servida
por otra persona

Aseo personal

[

0= Dependiente. Necesita
alguna ayuda

5= Independiente. Realiza
todas las actividades
personales sin ninguna ayuda.
Los complementos necesarios
pueden ser provistos por otra
persona

Bafarse o ducharse

[

0= Dependiente. Necesita
ayuda o supervision

5= Independiente. Capaz de
lavarse entero sin estar una
persona presente. Incluye
entrar y salir del bafo

Desplazarse

0]

0= Dependiente

5= Independiente (en silla de
ruedas) en 50 m. No requiere
ayuda ni supervision

10= Necesita ayuda. Necesita
supervision o una pequefa
ayuda fisica por parte de otra
persona. Precisa utilizar
andador

15= Independiente. Puede
andar 50 m, o su equivalente
en casa sin ayuda ni
supervision de otra persona.
Puede usar ayudas
instrumentales (baston,
muleta), excepto andador. Si
utiliza protesis, es capaz de
ponerla y quitarla solo

Subir y bajar
escaleras

O

0= Dependiente. Incapaz de
salvar escalones

5= Necesita ayuda. Precisa
ayuda o supervision

10= Independiente. Capaz de
subir y bajar un piso sin la
ayuda ni supervision de otra
persona
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Anexo 4. Consentimiento informado

Consentimiento informado.

El propdsito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes de
esta investigacion una clara explicacion de la naturaleza de esta, asi como de
su rol en ella como participantes.

La presente investigacion es conducida por Avilés Caicedo Ruddy y Colcha
Constante Andrea, de la Carrera de Enfermeria de la Universidad Catdlica de
Santiago de Guayaquil. La meta del estudio es determinar el estado funcional
de las actividades basicas de la vida diaria del cuidador informal de los
pacientes oncoldgicos ingresados en el Hospital de Especialidades Teodoro
Maldonado, afio 2024.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira que permita realizar
una encuesta. Esto tomara aproximadamente entre 15 a 20 minutos de su
tiempo.

La participacién de este estudio es estrictamente voluntaria. La informacién
gue se recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propésito fuera
de los de esta investigacion. Sus respuestas al cuestionario seran anénimas.
Desde ya le agradecemos su patrticipacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por Avilés
Caicedo Ruddy y Colcha Constante Andrea. He sido informado(a) de la
finalidad del este estudio, la forma en que se recolectara la informacion y el
tiempo que se tardara en realizarla.

Reconozco que la informacién que yo provea en el curso de esta investigacion
es estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propadsito fuera
de los de este estudio sin mi consentimiento.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me ser& entregada,
y que puedo pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando
éste haya concluido.

Para esto, puedo contactar a Avilés Caicedo, Ruddy Paola.

Nombre del Participante

Firma del Participante

Fecha
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Anexo 5. Evidencias fotograficas
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del Ecuador ° ) Secretaria Nacional de Educacién Superior,
\

Ciencia, Tecnologia e Innovacién

DECLARACION Y AUTORIZACION

Yo, Avilés Caicedo, Ruddy Paola, con C.C: # 0957170954 autora del trabajo
de titulacion: Alteraciones de las actividades de lavida diaria del cuidador
informal de pacientes oncolégicos previo a la obtencién del titulo de
Licenciada en Enfermeria en la Universidad Catdlica de Santiago de

Guayaquil.

1.- Declaro tener pleno conocimiento de la obligacion que tienen las
instituciones de educacién superior, de conformidad con el Articulo 144 de la
Ley Orgéanica de Educacion Superior, de entregar a la SENESCYT en formato
digital una copia del referido trabajo de titulacion para que sea integrado al
Sistema Nacional de Informacién de la Educacion Superior del Ecuador para
su difusién publica respetando los derechos de autor.

2.- Autorizo a la SENESCYT a tener una copia del referido trabajo de
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RESUMEN/ABSTRACT

La sobrecarga hospitalaria expone a los cuidadores informales de personas con cancer a restricciones
en su autocuidado, transformando rutinas de actividades béasicas y comprometiendo su rendimiento
fisico y emocional. Objetivo: Determinar el estado funcional de las actividades basicas de la vida diaria
del cuidador informal de los pacientes oncoldgicos ingresados en el Hospital de Especialidades
Teodoro Maldonado, afio 2024. Metodologia: Se realiz6 estudio cuantitativo transversal con 252
cuidadores seleccionados por conveniencia; se aplico indice Barthel y cuestionario sociodemografico;
se efectudé analisis descriptivo. Resultados: Predominaron autonomia y dependencia leve: 40%
conservé independencia total, 37% precis6 apoyo minimo, 12% registré dependencia completa, 5%
dependencia grave. Entre mujeres, 22,2% se ubicd en dependencia leve e independencia plena
alcanz6 21,4%; en varones, los valores respectivos fueron 15,1% y 18,7%. Las actividades con
incapacidad destacada fueron bafarse 24,6%, subir o bajar escaleras 16,7%, desplazarse 14,7%,
comer 11,9%. El aseo personal mostré incapacidad 15,9% vy requerimiento parcial 38,1%.
Desplazamiento autonomo alcanzd 40,5%. La cohorte predominante tenia 25-34 afios 40,87%,
seguida del rango 35-45 afios 35,32%. Conclusién: El estudio retraté un cuidador joven, inserto en
actividad laboral, con independencia global pero vulnerabilidad especifica en higiene y movilidad
vertical, escenario que amerita estrategias ergondmicas y deteccion funcional periédica.

ADJUNTO PDF: X si 1 NO

CONTACTO CON AUTORI/ES: Teléfono: E-mail:
+593-988299935 ruddyaviles-123@outlook.com
+593-986479036 andy_stefany97@hotmail.com

Secretaria Nacional de Educacién Superior,

CONTACTO CON LA | Lcda. Martha Holguin Jimenez, Mgs.
INSTITUCION (COORDINADOR | Teléfono: 593993142597
DEL PROCESO UTE): E-mail: martha.holguinO1@cu.ucsg.edu.ec

SECCION PARA USO DE BIBLIOTECA

N°. DE REGISTRO (en base a datos):

N°. DE CLASIFICACION:

DIRECCION URL (tesis en la web):




