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RESUMEN EJECUTIVO

El cuidador primario es una persona que asume el cuidado de un familiar con trastorno
bipolar, cuyas caracteristicas clinicas resultan dificiles de entender y manejar, c6on el pasar
del tiempo y la dedicacion constante desarrollan afectaciones en su salud fisica, psicoldgica
y emocional. Este estudio tiene como objetivo general explicar las representaciones de la
enfermedad en cuidadores primarios de pacientes con trastorno bipolar y como objetivos
especificos describir la afectacion psicolégica que tienen los cuidadores; analizar la
afectacion en las relaciones familiares y la convivencia e indagar qué tipo de apoyo tienen.
Con una metodologia de enfoque cualitativo, disefio critico-propositivo, como instrumento
una entrevista de elaboracion propia, con cuatro ejes: relacion familiar, calidad de vida,
bienestar emocional y salud. En los resultados se evidencié dificultades en las relaciones con
los demas miembros de la familia, y en la comunicaciéon con el paciente, sintomas
emocionales como estrés, miedos, sensacion de aislamiento y sobrecarga, y sintomas fisicos
como dolores de cabeza, alteraciones del suefio y alimentacion, poca revision de la salud
propia. Se concluye que la alta demanda de las actividades de cuidado al paciente con
trastorno bipolar puede tener un impacto significativo sobre el bienestar integral del cuidador
primario.

DESCRIPTORES: bienestar emocional, cuidador primario, salud, trastorno bipolar.
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ABSTRACT

The primary caregiver is a person who assumes the care of a family member with bipolar
disorder, whose clinical characteristics are difficult to understand and manage, with the
passage of time and constant dedication they develop affectations in their physical,
psychological and emotional health. The general objective of this study is to explain the
representations of the disease in primary caregivers of patients with bipolar disorder and as
specific objectives to describe the psychological affectation that caregivers have; analyze the
impact on family relationships and coexistence and find out what kind of support they have.
With a qualitative approach methodology, critical-proposal design, as an instrument an
interview of own elaboration, with four axes: family relationship, quality of life, emotional
well-being and health. The results showed difficulties in relationships with other family
members, and in communication with the patient, emotional symptoms such as stress, fear, a
feeling of isolation and overload, and physical symptoms such as headaches, sleep
disturbances and food, little review of their own health. It is concluded that the high demand
for care activities for patients with bipolar disorder can have a significant impact on the
comprehensive well-being of the primary caregiver.
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El cuidador primario es una
persona que asume el cuidado de
un familiar con trastorno bipolar,
cuyas caracteristicas  clinicas
resultan dificiles de entender y
manejar, c6on el pasar deltiempo
y la dedicacion constante
desarrollan afectaciones en su
salud fisica, psicologica vy
emocional. Este estudio tiene
como objetivo general explicar las
representacionesde laenfermedad
en cuidadores primarios de
pacientes con trastorno bipolar y
como objetivos  especificos
describir la afectacion psicolégica
quetienen los cuidadores; analizar
la afectacion en las relaciones
familiares y la convivencia e
indagar qué tipo de apoyo tienen.
Con una metodologia de enfoque
cualitativo, disefio  critico-
propositivo, como instrumento
una entrevista de elaboracion
propia, con cuatro ejes: relacion
familiar, calidad de vida, bienestar
emocional y salud. En los

resultados se evidenciddificultades
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RESUMEN ABSTRACT

The primary caregiver is a person
who assumes the care of a family
member with bipolar disorder,
whose clinical characteristics are
difficult to understand and
manage, with the passage of time
and constant dedication they
develop affectations in their
physical, psychological and
emotional health. The general
objective of this study is to explain
the representations of the disease
in primary caregivers of patients
with bipolar disorder and as
specific objectives to describe the
psychological affectation that
caregivers have; analyze the impact
on family relationships and
coexistence and find out whatkind
of support they have. With a
qualitative approach methodology,
critical-proposal design, as an
instrument an interview of own
elaboration, with four axes: family
relationship, quality of life,
emotional well-being and health.
The results showed difficultiesin
relationships with other family
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en las relaciones con los demas

miembros de la familia, y en la
comunicacion con el paciente,
sintomas emocionales como
estrés, miedos, sensacion de
aislamiento 'y sobrecarga, Yy
sintomas fisicos como dolores de
cabeza, alteraciones del suefio y
alimentacion, poca revision de la
salud propia. Se concluye que la
alta demanda de las actividades de
cuidado al paciente con trastorno
bipolar puede tener un impacto
significativo sobre el bienestar

members, and in communication
with the patient, emotional
symptoms such as stress, fear, a
feeling of isolation and overload,
and physical symptoms such as
headaches, sleep disturbances and
food, little review of their own
health. It is concluded that the
high demand for care activities for
patients with bipolar disordercan
have a significant impact on the
comprehensive well-being of the
primary caregiver.

integral del cuidador primario. Keywords: bipolar disorder,

bienestar
primario,

Palabras claves:
emocional, cuidador
salud, trastorno bipolar

emotional well-being,
primary caregiver

health,



Representaciones de la enfermedad en cuidadores primarios de pacientes
con trastorno bipolar

1. INTRODUCCION

Sehaevidenciadoanivelmundial que la
poblacién de personas que reciben un
diagnosticodealgunaenfermedad mental es
significativa, y dentro de esta categoria de
enfermedades hay algunas que tienen un
curso crénico por lo cual el paciente
paulatinamente  va  perdiendo  su
independencia en las actividades de la vida
diaria, y se vuelve unanecesidad desarrollar
el rol del cuidador (Valtierraetal., 2020).

La existencia de una persona con una
enfermedad mental en un nucleo familiar
inevitablemente genera cambios
importantesen ladinamicade lasrelaciones,
especialmente cuando las labores de cuidado
son desarrolladas por los miembros mas
cercanos 0 uno de ellos. Los cuidadores
asumen una responsabilidad compleja, que a
mediano plazo puede generar consecuencias
negativas en su salud, como por ejemplo
estréspsicologicoyfatigacronica, locual va
alterando su desempefio global. Esto se
intensifica en los casos en los que hay
desconocimiento de la enfermedad o falta
de apoyo social (Morén, 2019).

El trastorno bipolar representa una
enfermedad psiquiatrica severa,
caracterizada por un curso cronico y
recurrente, cuya prevalenciaalo largo de la
vida varia entre el 0,6 % y el 1.5 % de la
poblacion. Se caracteriza por alteraciones
importantes en el comportamiento y
cambiosemocionales, que alterannosélo la
vidadel pacientesinode laspersonas con las
queconvive. Losfamiliaressevenafectados
por los ciclos caracteristicos de la
enfermedad, y amediano plazo los diversos
grados de discapacidad que ocasiona, por lo

queinevitablemente se debe buscaroasumir
el rol de cuidadores (Vinacouretal., 2018).

La atencion que realiza el cuidador
implicacambiosensuvidapersonal, debido
a la disponibilidad de tiempo que puede
dedicar a su propio cuidado, actividades
recreativas y sociales, lo que conlleva al
desarrollo de  propios  problemas
emocionales. La persona que ocupa este rol
en muchas ocasiones se enfrenta a
situaciones desconocidas o que no entiende,
lo que conlleva al desarrollo de temor,
ansiedad o estrés (Vinacour etal., 2018).

El cuidador es aquella persona, que
puede ser 0 no un familiar del paciente, que
asume la responsabilidad de cubrir las
necesidades fisicas, emocionales y sociales
diarias, por lo que tiene un contacto
continuo y cercano. Tiene la funcion de
desarrollar unaatencion directa, asumiendo
asi unrol fundamental en lareorganizacion,
mantenimiento y cohesién de la familia.
Esta persona vela y supervisa las
necesidades bésicas, dependiendo del nivel
de incapacidad del paciente, pero también
acomparfia en la satisfaccion de deseos y
necesidades complejas, caracteristicas de
todo ser humano (Moran, 2019).

De acuerdo con la Organizacion
Mundial de la Salud el cuidador primario es
aquella persona que se encuentra dentro del
entorno del paciente, quien de manera
voluntaria asume la responsabilidad del
cuidado en un sentido amplio, estando en
disposicion paratomar decisiones pory para
el paciente, y a cubrir sus necesidades
basicas de formadirectao indirecta (Moran,
2019).

Especificamente en el caso del paciente
psiquiatrico el cuidador debe supervisar el
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estado mental, aprender a identificar los
signos agudos de la enfermedad, recaidas y
deterioro, considerando las situaciones y
caracteristicas especificas de su familiar. Se
responsabiliza también por llevar al paciente
y familiares a las atenciones médicas
necesarias, debe supervisar el cumplimiento
deltratamientoyofrecerapoyoemocionalal
paciente. Asi mismo, por estar en contacto
continuo y cercano debe tolerar y aprender
a manejar las alteraciones conductuales
caracteristicas de la enfermedad, de las
cuales en ocasiones puede también ser
blanco u objeto de conductas violentas
(Morén, 2019).

De esta manera los cuidadores
inevitablemente hacen modificaciones
significativasensuestilodevida, dedicando
cada vez mas tiempo a las actividades de
acompariamiento del paciente, limitan el
tiempo que invierten en sus propias
actividades de dispersion, sociales, al cultivo
de sus propias relaciones interpersonalesy
su vida intima, en consecuencia, van
experimentando sensacion de aislamiento,
soledad yfaltade comprension, loqueafecta
de manera negativa su salud integral (Moréan,
2019).

Ser un cuidador principal no es una tarea
facil. Hay mucho trabajo que se estd
cuidando de un ser querido, tanto que
muchas personas terminan de contratar
ayuda externa. Pero puede ayudar a ir al
trabajo sabiendo qué esperar. Aqui hay una
lista de tareas comdnmente realizadas por
los cuidadores primarios.

o Rutinas diarias de aseo personal y
alimentacion

e Cuidados médicos: cumplimiento del
tratamiento farmacoldgico y citas
médicas.

e Soporte emocional: acompafiamiento
en el proceso de comprension vy
regulacion de las emociones, Yy
situaciones personales de relevancia

e Vigilanciadelasalud: supervisiondel
estado mental, identificacion de
sintomas que antecedenaunepisodio,
desarrollo de estrategias de
prevencion de sintomas agudos,
mantener contacto continuo con los
especialistas de la salud mental que
atienden al paciente.

Las responsabilidades especificas paraun
cuidador primario pueden variar segun las
condiciones y habilidades de salud de su
receptor de atencion. El cuidado de alguien
con Trastorno bipolar requiere un conjunto
diferente de habilidades y, a menudo,
necesita capacitacion especial y asistencia
profesional. Asimismo, alguien en las
primeras etapas de la enfermedad de
Trastorno bipolar requerird menos cuidado
practico que alguien en las etapas
posteriores de la enfermedad. En estos
casos, el papel de un cuidador primario se
vuelve mas abarcando a medida que avanza
la enfermedad.

Comparable a muchas enfermedades
cronicas, trastorno bipolar aflige a una
persona, pero afectaa muchos en la familia.
Es importante que todos los afectados,
especialmenteel cuidador, recibanlaayuda,
el apoyo y el aliento que necesitan. Los
cuidadores tienen una amplia gama de
necesidades, que debenser atendidas.

El trastorno bipolar es una condicion
psiquiatricamuy compleja, cronica, recaida
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y heterogénea caracterizada por una
variedad de sintomas y una variabilidad
marcada. Esta asociado con un grado
considerable de morbilidad relacionada con
la enfermedad, sufrimiento profundo,
discapacidades ocupacionales y cargas
sociales (Rubio, 2021).

El trastorno bipolar afecta tanto a
hombres como a mujeres. Para muchas
personas, los primeros sintomas se
presentan en la culminacion de su
adolescencia. Sin embargo, la investigacion
ha demostrado que el primer episodio del
trastorno bipolar ha ocurrido anteriormente
amenudoen laadolescencia (Rubio, 2021).

Es importante mencionar que la
manifestacion frecuente del Trastorno
Bipolar, junto con el suicida, la comorbilidad
psiquiatricay el deterioro pronunciadoenel
funcionamiento psicosocial, exige un gran
numero de pacientes y sus familias. Incluso
con un tratamiento adecuado, un tercio de
los pacientes bipolares recaida dentro de los
3 afos (Rubio, 2021).

El trastorno bipolar representa una
enfermedad mental ubicadaen losmanuales
de diagnéstico DSM V dentro de los
trastornos del humor. Se caracteriza por la
presencia de al menos un episodio de mania
o hipomania, en alternancia con episodios
depresivos. En el primer caso se presentan
sintomas como humor elevado o irritable
claramente anormal, aumento de la actividad
0 inquietud fisica, dificultades para
concentrarse,  disminucion de las
necesidades de suefio, aumento de la
inclusionenactividades de riesgo. Mientras
que en el episodio depresivo es posible
observar sintomas como animo triste,
anhedonia, disminucion de la autoestima,

distraibilidad, alteraciones en el suefio,
cambios en el apetito, fatiga, ideas de
muerte, e ideassuicidas. El especialistade la
saludmental debe hacerlasindicacionescon
respecto a la gravedad del episodio y por
ende del diagnostico, y de ahi indicar el
tratamiento farmacoldgico y psicolégico
correspondiente  (American Psychiatric
Association, 2013).

En el tratamiento es muy importante la
participacion activa de los familiares,
quienes seran los encargados a mediano
plazo de identificar los sintomas y supervisar
el cumplimiento del tratamiento. En esto
juega un papel fundamental la
psicoeducacion, tanto parael paciente como
para los familiares, lo cual garantizara la
conciencia de enfermedad y adherencia al
tratamiento, con lo que el paciente podra
tener un mejor prondstico y calidad de vida.
En el caso contrario el paciente tiene altas
posibilidades de presentar mayor frecuencia
e intensidad de episodios, y por ende el
deterioroamedianoplazoserasignificativo,
disminuyendo sus capacidades de
independenciaen larutinadiaria, con lo que
inevitablemente ser necesario incluir la
figura de un cuidador (Martinez &
Betancourt, 2019).

Existe toda una linea de investigacion
donde se busca abordar las condiciones del
cuidador, especificamente de pacientes con
trastornos mentales y con trastorno bipolar,
donde es posible notar la importancia de
estudiosrelacionados, parapoder garantizar
el bienestar tanto del paciente como desus
familiares.

En primer lugar Moran (2019) realizo
unainvestigaciénconel objetivodeanalizar
la relacion entre el cuido
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de personas con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar con el desarrollo de Sindrome de
Sobrecarga ensuscuidadores.Fue  un
estudio de tipo analitico transversal y en los
resultados el autor especifica que
los cuidadores de pacientes con ambas
patologias muestran altos niveles de
sobrecarga. Agregaensus conclusionesque
los cuidadores presentaron
predominantemente comorbilidades
médicas crénicas y psiquiatricas (Moran,
2019).

En otro estudio desarrollado en el afio
2018, cuyo objetivo estuvo orientado a
identificar las posibles mejorias en los
niveles de sobrecarga de cuidadores de
pacientes bipolares, posterior a su
participacion en un programa de
psicoeducacion. Los autores sefialan una
disminucion de la sobrecarga en el 75% de
los participantes, principalmente por una
migracion de la sobrecarga leve a sin
sobrecarga. De la misma manera al hacer
seguimiento de los resultados del taller alos
tres meses se pudo observar ain mayor
disminucion de los niveles de sobrecarga
intensa, que al inicio estuvo en un54%de la
muestra y al final en un 37%. (Vinacour et
al., 2018).

En otra investigacion realizada con la
finalidad de evaluar el cansancio en
cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad mental, con un disefio no
experimental, prospectivo y trasversal, yuna
muestra de 102 cuidadores, los autores
indican en sus resultados que el 68.6% de su
muestra presentd sobrecarga intensa y
concluyen que lasactividades de cuidado de
personas con trastorno mental ponen en
riesgo lasalud del cuidador primario debido
al cansancio (Valtierra et al., 2020).

Finalmente, en otra investigacion
realizada por Dominguez (2006 citado en
Valtierraetal., 2020) se tuvo como objetivo
evaluar el impacto fisico y psicolégico que
produce el ser cuidador principal de
personas dependientes con enfermedad
mental cronica. El autor puntualiza que lo
que aqueja principalmente a los cuidadores
es que se vieron en la obligacion de cambiar
su vida y modificar su proyecto de vida,
presentan insomnio, las actividades de
cuidado exige esfuerzo fisico dréstico,
experimentan tension, nerviosismo e
inquietud. Asi mismo pudo identificar que
algunos cuidadores toman ansioliticos o
hipnoticos, mientras que no supervisan su
propia salud con regularidad.

De acuerdo con la Organizacion
Mundial de la Salud los trastornos mentales
tienen unaalta prevalencia, generando altas
tasas de discapacidad en lapoblacionanivel
mundial. Dentro de los diagndsticos mas
relevantes se encuentra la depresion, la cual
afectaamasde 300 millones de personas, en
segundo lugar, la esquizofrenia que afecta
alrededor de 21 millones de personas y en
tercer lugar esta el trastorno bipolar, el cual
afecta a mas de 60 millones de personas
alrededor del mundo. De la mismamanera
es importante resaltas que en diferentes
estudios internacionales se ha podido
evidenciar que los pacientes con
Esquizofrenia o trastorno bipolar se
encuentran dentro de los grupos que
generan mayor dependencia al cuidador, y
en consecuencia es posible evidenciar en
éstos el desarrollo del Sindrome de
Sobrecarga (Moran, 2019).

Las familias no suelen estar preparadas
parael aparecimiento dentro de unmiembro
de alguna enfermedad crénica, mucho



Representaciones de la enfermedad en cuidadores primarios de pacientes
con trastorno bipolar

menos si se trata de una enfermedad mental.
Es posible notar la ausencia de
conocimientos sobre las patologias, su
curso, sintomas y tratamiento. Los
familiares tienden a asumir el cuidado de
estos pacientes como una responsabilidad
principal dentro de su rutina diaria, por lo
que le proveen a su familiar de atenciones
durante periodos de tiempo prolongados, lo
cual conlleva a tolerar cansancio extremo
(Morén, 2019).

En este sentido se considera de suma
importancia el desarrollo de investigaciones
donde se aporte informacion objetivo con
respecto al cuidador y los sintomas que éste
puede llegar a presentar, para que, con igual
nivel de importancia que el paciente, reciba
las atenciones necesarias. Un cuidador sano
podra ofrecer mejores cuidados, y por ende
unambiente de convivencia adecuado tanto
para él como para el paciente. De esta
manera serd posible reducir las
complicaciones psiquiatricas del paciente
(Morén, 2019).

Desde un punto de vista similar, se ha
podido demostrar que la psicoeducacion de
los cuidadores de pacientes bipolarestiene
un impacto positivo en la presencia 0 no se
sintomas en el paciente. Los grupos de
psicoeducacion para cuidadores de
pacientes bipolares se asocian a una
reduccion importante de la recurrencia y
tiempo de duracion de los episodios. En
consecuencia, la inclusion de
psicoeducacion del familiar es una
intervencion psicosocial muy importante,
estando orientada a que el familiar y el
paciente logren un mayor conocimientode
la enfermedad, y asi puedan mejorar su
calidad devida, reducir lainsatisfaccionque
la enfermedad genera, y aumentar la

autonomia de los miembros de la familia
(Vinacour et al., 2018).

De estamanera la presente investigacion
pretende ser un aporte relevante para esta
linea de investigacion, donde los
beneficiarios directos seran los cuidadores
participantes del estudio, asi como también
la comunidad en donde se desarrollo,
debido a que ofrecerd informacion
cientifica, que puede ser empleada en
actividades de prevencion e intervencion,
como el desarrollo de talleres de
psicoeducacion para cuidadores.

De este analisis surge la pregunta de
investigacion ¢cémo los cuidadores
primarios entienden las representaciones de
la enfermedad en pacientes con trastorno
bipolar?

Se planted el siguiente objetivo general:
Explicar las representaciones de la
enfermedad en cuidadores primarios de
pacientes con trastorno bipolar; como
objetivos especificos: describir la afectacion
en la salud integral de los cuidadores de
personas con trastorno bipolar; analizar la
afectacionen lasrelaciones familiares porla
convivencia con una persona con trastorno
bipolar e indagar que tipo de apoyo tienen
los cuidadores de pacientes con trastorno
bipolar.

2. MARCO METODOLOGICO

Es una investigacién cualitativa cuyo
empleo se asocia a muchas disciplinas
académicas, centrandose particularmente en
los elementos humanos de las ciencias
sociales y naturales. En contextos menos
académicos, las areas de aplicacion incluyen
investigacion de mercado cualitativa,
negocios y demostraciones de servicios por
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parte de organizaciones sin fines de lucro
(Ron, 2015).

Como campo de estudio, los enfoques
cualitativos incluyen conceptos y métodos
de investigacion de multiples campos
académicos establecidos. El objetivo de un
proyecto de investigacion cualitativa puede
variar segun los antecedentes disciplinarios,
como, por ejemplo, un psicélogo que busca
una  comprension profunda del
comportamiento humano y las razones que
gobiernan dicho comportamiento. Los
métodos cualitativos son mejores para
investigar muchas de las preguntas sobre
por qué y como de la experiencia humana,
para tomar una decision, ademas el que,
donde, cuando o quién. Aportan una base
solida en el campo de la sociologia para
entender los programas gubernamentales y
sociales. La investigacion cualitativa es
ampliamente utilizada por los investigadores
en ciencias politicas, trabajo social y
educacion (Ron, 2010, Pag. 15).

En la vision convencional de los
estadisticos, los métodos cualitativos
producen explicaciones s6lo de los casos
particulares estudiados (por ejemplo, como
parte de una etnografia de un programa
gubernamental recientemente
implementado).

Cualquier conclusion general mas alla del
contexto del estudio se considera
proposiciones tentativas (aseveraciones
informadas), ya que las proposiciones
generales, no permiten realizar conclusiones
sobre la base de la teoria estadistica.

La investigacion cualitativa produce
informacion s6lo sobre los casos
particulares estudiados y las conclusiones
mas generales sonsélo hipotesis. Se pueden

usar métodos cuantitativos para verificar
cudl de esas hipdtesis es verdadera.

Siendo una investigacion cualitativa, se
sustenta ademds bajo un paradigma
constructivista, en el cual el objetivo se basa
en la comprension y reconstruccion de una
determinada realidad (Ramos, 2015).

En un estudio guiado por el
constructivismose consideraque larealidad
a investigar esta construida desde los
diferentes puntos por los que puede ser
percibida, el conocimiento se fundamenta
en laconstruccién social que involucraalos
participantes  durante  proceso  de
investigacion, losresultados que se obtienen
no pueden interpretarse alejados del
contexto y tiempo al que pertenecen y
finalmente la investigacion no es ajenaalos
valores que tiene el investigador (Ramos,
2015).

El presente trabajo se baso en el enfoque
critico-propositivo, cuyo interés se dirige a
recabar de la fuente informacion para
someterla a un analisis descriptivo,
establecer la esencia de la causa-efecto con
respaldo en una revision teorica. Se le
considera critico porque discute los
esquemas que moldean la investigacion;
propositivo en cuanto lainvestigacion no se
mantiene en la contemplacion pasiva de los
fendmenos, sino que ademéas plantea
expectativasdesolucion,ejecutayevaltaen
un clima de agrupacion y pro-accion
(Carvajal, 2016).

Las unidades de anélisis establecidas
del estudio son:

o Relacion Familiar: las caracteristicas de
la relacion personal que existe entre el
paciente bipolar y el cuidador primario.
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e Calidad de vida: se refiere a la
sensacion subjetiva que puede tener el
cuidador con respecto a su propio bienestar,
y la satisfaccion con su vida.

e Bienestar emocional: presencia o no
de situaciones relacionadas con la
enfermedad de su familiar, que generen un
impacto emocional significativo sobre el
cuidador.

e Salud: afectaciones medicas y el
cumplimiento o no de habitos importantes
para preservar la salud, en el cuidador.

La muestra estuvo conformada por seis
participantes, los cuales forman parte del
grupo Fenix, grupo de apoyo dirigido
cuidadores de pacientes con trastorno
bipolar, perteneciente a la Asociacion
Bipolar Ecuatoriana. Como criterios de
inclusion se establecid ser mayores de edad,;
no padecer algun trastorno mental; ser
cuidador primario de una persona con
trastorno bipolar; su familiar debe tener
diagndstico establecido de Trastorno
Bipolar tipo | o Il y estar en tratamiento
psiquiatrico.

El tipo de muestreo es no probabilistico,
debido aque laeleccion de los participantes
no depende de la probabilidad sino de las
caracteristicas de la investigacion; se trabaj6
con los cuidadores gque se encontraban en la
institucion durante el desarrollo de la
investigacion (Hernandez et. al, 2014).

Entrevista semiestructurada: confirmada
por 16 preguntas abiertas, con las cuales se
pretendi6 dar cumplimiento a los objetivos
propuesto en la investigacion. Fue una
entrevistade elaboracionpropia, lacual paso
por el procedimiento de validacion de
expertos. Fue disefiada y luego revisada por
tres expertos en el area de la salud mental,

quienes  hicieron las  observaciones
pertinentes y luego la investigadora paso a
incluir las sugerencias manifestadas por los
expertos. La entrevista esta confirmada por
preguntas que se dirigen a evaluar cuatro
ejes: relacion familiar, calidad de vida,
bienestar emocional y salud.

Segun Carvajal (2016) se utilizo el
método hermenéutico, el cual se basa en la
interpretacion. La estrategia forma parte
opuesta a aquellas estrategias de
investigacion que enfatizan la objetividad y
la independencia de las interpretaciones en
la formacion del conocimiento. Este
enfoque estd orientado a la descripcion e
interpretacion  de  las  estructuras
fundamentales de laexperienciavivida, y al
reconocimiento del significado del valor
pedagdgico de esta experiencia.

El procedimiento realizado para la
recoleccion de datos fue:

¢ La evaluadora tuvo contacto con las
autoridades de la Asociacion Bipolar
Ecuatoriana, y los dirigentes del grupo de
apoyo para cuidadores de paciente bipolar
Fenix, a quienes explicd en detalle los
procedimientos y objetivos de la
investigacion.

e Seprocedi6 a contactar a cada uno de
los participantes, yorganizar el diayhorade
realizacion de la entrevista. Siendo
entrevistas a traves de videollamada por la
plataforma zoom.

e Se explicd a cada participante los
procedimientos y objetivos de la
investigacion, posteriormente llenaron el
consentimiento informado, y la evaluadora
procedio con la realizacion de la entrevista
semiestructurada.
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e Finalmente se desarrollaron los
andlisis correspondientes alos resultados de
la investigacion.

En la presente investigacion se
consideran todos los principios eéticos
fundamentalesparael desarrollode estudios
queinvolucren laparticipacion de personas.
Al inicio se pidi6 autorizacion a las
autoridades de la institucion Asociacion
Bipolar del Ecuador, y el grupo de
cuidadores  pertenecientes a dicha
asociacion, grupo Fenix, a quienes se les
explico en detalle los principios tedricos,
objetivos y procedimientos. Luego, todos y
cada uno de los sujetos recibié una
explicacion de los procedimientos Yy
objetivos del estudio, aclarando que su
participacion no implica ningln riesgo para
susalud o integridad. Se les informé que los
datos obtenidos son completamente
confidenciales y seran usados solo con fines
investigativos. Se puntualizé que podian
retirarse del estudio en cualquiermomento
que lo deseardn sin necesidad de dar
explicaciones ni justificaciones. Finalmente,
losresultados obtenidos ensuevaluacionno
tendrian repercusiones personales. En
funciondeellocadaparticipante leydyllen6
una hoja de consentimiento informado,
antes del desarrollo de la entrevista con la

investigadora. Ver Anexo 1 3.

RESULTADOS

Tras el desarrollo de la entrevista
realizada a los participantes del estudio se
puede hacer una descripcion de la muestra
considerando las caracteristicas
sociodemogréaficas, se encuentran en una
edad igual o mayor a los 70 afios, todas son
mujeres, predominaun nivel de instruccion
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de bachillerato completo, de estado civil
casadas.

La presente investigacion se desarrolld
con el objetivo general de explicar las
representaciones de la enfermedad en
cuidadores primarios de pacientes con
trastorno bipolar. Para dar cumplimiento a
ello se desarrollaron tres objetivos
especificos, los cuales son considerados en
los resultados obtenidos

En primer lugar se propuso describir la
afectacion en la salud integral de los
cuidadores de personas con trastorno
bipolar, lo cual fue evaluado con los ejes de
bienestar emocional y salud de entrevista
aplicada a los participantes.

En el area de bienestar emocional, fue
posible identificar en las participantes falta
de redes de apoyo psicoldgico; agotamiento
mental, apoyo emocional y sintomas
psicolégicos como estrés, preocupacion,
intranquilidad, tristeza, estado de &animo
bajo. Por ejemplo, la participante Nro. 2
puntualiza: “uno incluso sale demasiado
estresada”, mientrasque laparticipante Nro.
1 refiere: “deberiamos tener psicologo ahi
las veinte y cuatro horas para nosotros
también...nos ayudaria”

Asi mismo se pudo notar que una de las
actividades mas demandante es cuidar a su
familiar cuando esta en un episodio agudo
de la enfermedad, ya sea de depresion o
mania. Se supervisar de manera cercana el
cumplimiento del tratamiento
farmacologico, ante lo que un paciente en
crisis aguda puede presentar rechazo,
acompanar la alimentacion, la vigilancia
continua, debido a posibles situaciones de
riesgo, entre otros. Esto genera un aumento
de la tension y estrés en el cuidador, las
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actividades de vigilancia se vuelven mas
duraderas y continuas, lo cual genera
cansancio y desgaste emocional.

De lamisma manera se pudo notar poco
acompafiamiento psicoldgico al cuidador,
presentando sintomas psicolégicos como
estrés,  preocupacion, intranquilidad,
tristeza, estado de animo bajo, asi lo
menciona la participante Nro. 6 “Uno esta
demasiado estresada” mientras que la
participante Nro. 2 “Los profesionales de la
salud mental deberian ser més amables
apoyarnos para ayudar de mejor manera
dandonos seguimiento continuo”

Conrespecto alasalud, se pudo observar
en las cuidadoras presencia de agotamiento
fisico, cansancio, alteraciones en latension,
enfermedades de la piel, disminucién de
suefio y pérdida del apetito. Asi mismo, el
esfuerzo fisico que realizan para atender las
necesidades de su familiar les genera
desgaste en su salud fisica, asi lo menciona
la participante Nro. 3 “somos personas
grandesquetambiéntenemosenfermedades
las cuales no he podido atender por estar al
cuidado de mi hija tengo pendiente una
operacion, la cual me toca aplazar”.

Por otro lado se pudo notar alteraciones
en el suefio, cambios de horarios en la
alimentacion y dolor de cabeza, asi lo
menciona la participante Nro. 4 “Bueno uno
fisicamente trata de ponerse bien, perose va
agotando es ahi cuando comienza los
dolores de cabeza, pero puede ser que
cuando entra en crisis aumenta el dolor de
cabeza por la falta de suefio esto hace que
me sienta agotada”

El segundo objetivo propuesto fue
analizar la afectacion en las relaciones
familiares por la convivencia con una
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persona con trastorno bipolar, lo cual fue
evaluado con el eje de relacion familiar

En esta categoria fue posible notar que
en la totalidad de las entrevistadas
ratificaron dificultades en vinculo afectivo
entre el paciente y su cuidadora, generado
por la falta de autonomia del paciente. La
dependencia  genera un  aumento
significativo las responsabilidades de
cuidado, con ello la cuidadora puede
experimentar alteraciones en el estado de
animo, como irritabilidad, y falta de
motivacion, lo que inevitablemente genera
un impacto negativo sobre lacomunicacién
yrelacionentreel cuidadoryel paciente. Tal
como nos comenta la participante Nro. 3
“Paso con el todo el dia, que descuido a mis
otros hijos y ellos se enojan conmigo, me
siento frustrada y sola no tengo a quien
acudir”

Con respecto a la Dindmica Familiar se
encontré avances en los Ultimos meses,
donde fue posible notar mejorias en los
vinculos familiares a partir de la pandemia;
la adaptacion a esta eventualidad se
convirti6 en algunos casos en una
experienciade aprendizaje. Ha sido posible
que  experimenten  momentos  de
satisfaccion como lo manifiesta la
participante Nro. 1: “Es importante para mi
que la familia este unida y la pandemia nos
ensefid a valorar la vida, y la union familiar
se ha podido mejorar poco a poco nuestra
relacion estamos aprendiendo como
hacerlo”.

Finalmente, el tercer objetivo de la
investigacion propuso Indagar que tipo de
apoyo tienen los cuidadores de pacientes
contrastorno bipolar, correspondiente al eje
de calidad de vida de laentrevista aplicada.
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Fue posible identificar deterioro en las
otrasareasdevidade las participantes,como
por ejemplo disminucion de las actividades
de recreacion y sociales; la necesidad de
desarrollar las actividades de cuidado de
manera permanente hace que se vean enla
obligacion de primero evaluar si su familiar
podr4& estar sin  su presencia Yy
acompafamiento, lo cual impone
limitaciones  considerables. Esto se
ejemplifica en lo comentado por la
participante Nro. 4: “he dejado de salir a
reuniones familiares o de amistades por
miedo a que atente con su vida, siento que
me manipula”

Desde el mismo punto de vista del area
social, las participantes reportan sensacion
de abandono por los demas miembros de su
familiaynecesidad de limitar el tiempo para
compartir. De la misma manera, refieren
descuido de otras relaciones interpersonales,
con amistades. Esto se evidencia en la
percepcion de que son rechazadas por los
miembros de la familia debido a sus
responsabilidades de cuidado, enconjuntoa
la evitacion de una posible situacion
complicada con el paciente quecuidan. Lo
cual es indicado por las participantes con
frases como “es preferible que no le lleves a
las reuniones ya que no se sabe cOmo va a
reaccionartuhijaespeligrosoyes mejor que
no vayan por precautelar su salud”
(Participante Nro. 5).

4. DISCUSION Y
CONCLUSIONES

La presente investigacion se desarrollo
con el objetivo general de explicar las
representaciones de la enfermedad en
cuidadores primarios de pacientes con
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trastorno bipolar. Para dar cumplimiento a
este objetivo se proponen tres especificos,
en primer lugar, escribir la afectacion en la
salud integral de los cuidadores de personas
con trastorno bipolar.

En funcion a ello se pudo notar que las
afectaciones sobre la salud integral de los
cuidadores son significativas, desde el punto
de vista fisico reportan cansancio, dolores
de cabeza, poca supervision de su estado de
salud, desgaste fisico y sobrecarga. Estos
resultados concuerdan con lo obtenido en
otras investigaciones, Moran (2019),
menciona que un porcentaje elevado de sus
participantes evidencian altos niveles de
sobrecarga, y concluye gque los cuidadores
tienen alta prevalencia de comorbilidades
con enfermedades médicas y psiquiétricas.
En otro estudio realizado por Dominguez
(2006 citadoenValtierraetal.,2020) el autor
menciona que algunos cuidadores
participantes de su muestran tomanan
ansiolitico o hipndticos sin la supervision
médica correspondiente, asi como tampoco
supervisan de manera regular su estado de
salud.

Con respecto a la salud emocional se
encuentran complicaciones significativas, las
participantes  del  oresente  estudio
evidencian agotamiento mental, sintomas
psicoldgicos como estrés, preocupacion,
intranquilidad, alteraciones del estado de
animo, agotamiento mental por la
sobrecarga de responsabilidades, siendo
todos estos sintomas intensificados cuando
el paciente bipolar se encuentra en una fase
aguda de la enfermedad, bien sea mania o
depresion. Estos resultados concuerdan con
los obtenidos en otras investigaciones, por
ejemplo la desarrollada por Valtierra et al.
(2020), autores que especifican que las
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actividades de cuidado de un paciente con
trastorno mental puede generar alteraciones
en la salud integral del cuidador primario.
Asi mismo Moran (2019) presenta en sus
conclisiones que los cuidadores tienen altos
niveles de sobrecarga, donde se incluye una
serie de sintomas tanto fisicos como
mentales.

En el segundo objetivo de esta
investigacion se propuso analizar la
afectacionen lasrelaciones familiares por la
convivencia con una persona con trastorno
bipolar. En este punto fue posible notar
también dificultades relevantes, las
participantes manifiestan sensacién de
rechazo por su familiar con trastorno
bipolar, asi como también sensaciéon de
abandono y aislamiento de ellas por evitar
situaciones complicadas con su familiar. En
este sentido tienden al aislamiento,
experimentado a su vez poco apoyo por los
demés integrantes de la familia. En este
sentido otras investigaciones destacan la
importancia de la presencia de una red de
apoyo a nivel familiar, social y comunitario,
siendo un aspecto que tiene un impacto
sobre la estabilidad del paciente y del
cuidador. Navarro y Carbonell (2018),
mencionan en sus resultados que familiares
y cuidadores que acudian a actividades de
apoyo para la enfermedad, tenian menores
niveles de sobrecarga. Por su parte,
Castellanos (2018) informa en sus
conclusiones que dentro de las necesidades
importantes de los cuidadores depacientes
con enfermedad mental se encuentran la
necesidad de compartir susexperienciascon
otros cuidadores, mayor ayuda de
organizaciones en la comunidad, discutirsus
sentimientos con otros familiares yamigos.
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El tercer y altimo objetivo de esta
investigacion propuso indagar qué tipo de
apoyo tienen los cuidadores de pacientes
con trastorno bipolar. En ello se pudo notar
que las participantes del estudio cuentan con
poco apoyo por parte de otras personas,
esto desde el entorno familiares, relaciones
interpersonales con amigos, y poca
asistencia a actividades de apoyo a nivel
comunitario, de esta manera tienden al
aislamiento y a dedicarse de manera
exclusivay permanente a las actividades de
cuidado, lo cual repercute de maneradirecta
sobre su bienestar general. Desde este punto
de vista Vinacour et al. (2018) mencionan
que la inclusién de psicoeducacion del
familiar es una intervencion psicosocial muy
importante, estando orientada a que el
familiar y el paciente logren un mayor
conocimiento de la enfermedad. Estos
autores evidencian en los resultados de su
investigacion una disminucion de la
sobrecarga en el 75% de los participantes,
principalmente por una migracion de la
sobrecarga leve a sinsobrecarga.

CONCLUSIONES

El trastorno bipolar es un tema que
corresponde a toda la familia, no solo al
paciente y al cuidador primario. Es una
afectacion que influye en toda la dindmica
familiar, de lo contrario el cuidador puede
desarrollar sintomas fisicos, psicolégicos y
sociales de gran impacto para subienestar.
En este sentido se encontr6 en esta
investigacion  que los  cuidadores
presentaron algunas afectaciones a
consecuencia de todas las actividades que
desempefia en el cuidado del paciente con
trastorno bipolar.



Representaciones de la enfermedad en cuidadores primarios de pacientes
con trastorno bipolar

Entre las principales afecciones a la
salud fisicamencionadas por las cuidadoras
entrevistadas se mencionan dolores de
cabeza, disminucién de las horas de suefio,
cambiosen los horarios de alimentacion. En
la parte psicologica estas personas
experimentan altos niveles de estrés,
agotamiento,  distraibilidad, = miedos
constantes, alteraciones del estado de &nimo
como tristeza o irritabilidad. Todos estos
sintomas son evidencia de la necesidad de
atencion al cuidador, donde se pueden
incluir intervenciones psicoeducativas y
grupos de apoyo, actividades que han
demostrado un impacto positivo tanto en la
saluddel cuidadorcomoen laestabilidad del
paciente con trastorno bipolar.

Respecto a los factores de lasobrecarga,
especificamente a la dependencia de los
pacientes con trastorno bipolar, se confirma
el desgaste fisico y mental que experimenta
el cuidador por el tiempo dedicado al
cuidado.

Con respecto al apoyo familiar, fue
posible notar sensacion de abandono y
rechazo, loquelasllevaal aislamiento. Dela
misma manera existen pocos espacios de
esparcimientoycompartirconamistades. El
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area social es uno de los ejes fundamental
para el desarrollo sano de todo ser humano.

Dentrode las limitaciones del estudio se
puede resaltar el nimero de la muestra,
siendo ésta de seis participantes, por lo que
losresultados no pueden generalizarseauna
poblacion mas amplia o con otras
caracteristicas  sociodemogréaficas, por
ejemplo cuidadores de ambos géneros o con
un rango de edad mayor.

Para futuras investigaciones se considera
importante incluir la correlacion entre las
variables consideradas en este estudio con
otras variables sociodemogréaficas, como
género, edad, nivel socioeconémico y nivel
deinstruccion, lascualesquizainfluyenenla
forma en la que el cuidador enfrenta y por
ende le afectan las responsabilidades del
cuidado de un paciente con trastorno
bipolar.
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ANEXOS.

ANEXO 1. CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Proyecto: REPRESENTACIONES DE LA ENFERMEDAD EN CUIDADORES
PRIMARIOS DE PACIENTES CON TRASTORNO BIPOLAR.

Investigador/a Responsable: Andrea Sofia Jacome - Olmedo

Quito, 16 de diciembre de 2021

En el marco de la investigacion titulada “Representaciones de la enfermedad en cuidadores primarios de
pacientes con trastorno bipolar.”, se ha invitado a mujeres victimas de este tipo de violencia,
a participar de una investigacion que tiene por objetivo principal conocer sobre cuidadores
primarios de pacientes con trastorno bipolar., siendo una investigacion de enfoque cualitativo.

La participacion de las personas en la investigacion implica responder a una entrevista a
profundidad sobre la autoestima y auto imagen: la experiencia personal, percepcién propia y
valoracion personal. Estas entrevistas se realizaran de manera presencial, virtual e individual.
Cadaunade ellas tendra una duracion aproximada de 40 a 60 minutos. Estas entrevistas, previa
aprobacion de cada participante, seran registradas en una grabacion para luego ser transcritas
con fines analiticos. S6lo tendran acceso a las grabaciones y transcripciones los miembros del
equipo de investigacion estudiante tesista y su tutora institucional.

Con estos elementos en cuenta es que se solicita su consentimiento de participacion, asi como
también se le asegura que la informacidn que emerja de ella serd absolutamente confidencial y
solo utilizada con fines académicos por el equipo de investigacion del proyecto. Del mismo
modo, es conveniente indicar que, durante el periodo de participacion y ejecucion del proyecto
de investigacion, se le solicitard aprobacion de los analisis y conclusiones como una condicion
previaacualquiertipode publicacion queserealice, siempre omitiendo cualquier dato personal.

Si esta de acuerdo con las siguientes condiciones, favor firme el presente documento:
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1.

con trastorno bipolar
La participacion en este estudio es absolutamente libre y voluntaria. Conviene indicar
ademas que no presenta riesgo alguno para su integridad fisica y psicoldgicay que no
conlleva costos econdmicos para los/as participantes. Asimismo, se plantea como
beneficio la entrega de un informe detallado con los resultados y conclusiones de la
investigacion y sugerencias para una mayor satisfaccion y bienestar.

Existe plena libertad para negarse a participar en este estudio y a retirarse en cualquier
momento de la investigacion sin que ello implique ningun tipo de recriminacion y/o
sancion.

Todos los instrumentos de recoleccion de datos que sean solicitados para proveer
informacidnrelacionadacon este estudio seran sin cargo de ningun tipo parasu persona.

Cualquier pregunta que quiera realizar en relacion con la participacion en este estudio,
deberéser contestada por Andrea SofiaJacome - Olmedo, investigadora responsable del
proyecto, al teléfono 0995594872, o al mail andreajacome@indoamerica.edu.ec
También puede contactarse con la tutora de esta tesis, MSc Doris Pérez, docente-
investigadora de la Universidad Tecnoldgica Indoamérica, cuyos datos de contacto
son dorisperez@uti.edu.ec

El equipo de investigacion se compromete a almacenar y resguardar la informacion
recopilada en el curso del estudio a fin de cautelar y garantizar su confidencialidad.

Este consentimiento se firma voluntariamente sin que haya sido forzado/a u
obligado/a. Se firmaran dos copias, de las cuales el/la participante debe conservar una.

Desde ya le agradecemos su participacion,
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ANEXO 2: FORMATO DE ENTREVISTA

Cuestionario para la Entrevista Semi Estructurada

Titulo. Representaciones de la enfermedad en cuidadores primarios de pacientes con
trastorno bipolar

Objetivos General

Explicar la representacion de la enfermedad en cuidadores primarios de pacientes con
Trastorno Bipolar

Objetivos Especificos

Describir la afectacion psicoldgica que tienen los cuidadores de personas con trastorno
bipolar

Analizar la afectacion en las relaciones familiares y la convivencia con un paciente con
trastorno bipolar

Indagar que tipo de apoyo tienen los cuidadores de pacientes con trastorno bipolar

Dirigido. 5 participantes

Preguntas de Entrevista

¢Cual es su edad?

¢ Qué parentesco tiene con la persona que padece Trastorno Bipolar?

¢Por cuanto tiempo tiene al cuidado a su familiar con Trastorno Bipolar?

¢A qué edad se dieron cuenta que su familiar padecia el Trastorno Bipolar?

¢Me podria contar como fue el proceso para llegar al diagnodstico del Trastorno

Bipolar?

6. ¢Como ha sido la experiencia con psic6logos, neurdlogos, psiquiatras, etc. duranteel
proceso de evaluacion, diagndstico y tratamiento y como se sintié durante todo este
proceso?

7. ¢En qué etapa del tratamiento se encuentra su familiar y que caracteristicas
presenta?

8. ¢Que aspectos de tipo emocional, econdmico, social y médico relacionados con el

trastorno son los que mas le preocupa y como los maneja?

as~wnh e
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9.

10.
11.
12.
13.

14.

15.
16.

con trastorno bipolar
¢ Como es la convivencia en el entorno familiar?
¢ Como describiria la relacion con su familiar con Trastorno Bipolar?
¢ Qué es lo més dificil, que le ha tocado vivir con su familiar con Trastorno Bipolar?
¢Ha desarrollado alguna enfermedad fisica relacionada al cuidado de su familiar?
¢Qué afectaciones psicofisiolégicas como alteraciones del suefio, alimenticias,
estrés, cognitivas, emocionales, sociales, etc. ha presentado usted por el cuidado de
su familiar?
¢ Qué factores considera usted que influyen en el desarrollo de una sobrecarga para
el cuidador de un familiar con Trastorno bipolar?
¢Qué es lo que mas le preocupa a futuro sobre este Trastorno?
¢ Qué tipo de apoyo ha recibido para gestionar sus necesidades por el cuidado de su
familiar?
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ANEXO 3
Imagen Nro. 1

Mapa Resumen de categorizacion

Percepcion de las dificultadesen la
interaccion con pacientes TB.

Conacimiento del Trastornao Bipolar|

Manejo de la Crisis

Comunicacion cuidador / paciente

Percepcion de Apoyo Externo al
nucleo familiar

Institucional

Acompafiamiento Profesional
[médico y psicoldgico)

Amigos y otros familiares

Afectacidn Psicoldgica

Afectacién de lasalud en los
cuidadores de pacientes

Relacidn Familiar

Fisica

Psicoldgica

Dindmica familiar (estructural y
funcional de hogar)

Emocional

Afectacién Emocional

vinculo afectivo (del cuidador can el
paciente).

Poca seguimiento psicoldgico al
cuidador de pacientescon
trastorno bipolar.

Apego Emocional

Escasezde conacimiento en las
crisisdel paciente con trastormo
bipalar.

Agotamiento Emocional

Sintomatologia Psicolégica

Afectacion Fisica

Afectacién Familiar

Cansancio Fisico

Enfermedades fisicas como: presidn
alta, enfermedades de la piel,

pérdida de apetito, debidoal cuidado
del paciente con trastorna bipolar.

Dependencia del paciente con la
madre.

Pocaintegracién familiar con el
paciente.

Faltade suefio por el cuidado del
paciente.
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