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La sobrecarga del cuidador en el trastorno bipolar
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Resumen: La sobrecarga del cuidador de pacientes con trastorno bipolar
ha sido estudiada con especial atencion en los dltimos afios. Este articulo de
revisién pretende hacer un resumen sobre esta cuestion. En concreto que-
remos conocer como es el nivel de sobrecarga en esta enfermedad, cuales
son las variables clinicas que se asocian a un nivel mayor o menor de sobre-
carga, que estilos de afrontamiento desarrollados por los cuidadores son
mads adaptativos para soportar dicha carga, cual es el impacto que sufre el
cuidador a nivel sanitario, familiar, legal, econémico y laboral, y que pro-
gramas psicoeducativos han demostrado ser eficaces a la hora de tratar a los
cuidadores.

Palabras claves: Trastorno bipolat; cuidadores; sobrecarga familiar.

Title: Caregivers burden in bipolar disorder

Abstract: The excessive workload of the caregivers of patients with bipolar
disorder has been studied with special attention in recent years. This review
article intends to sum up the information and conclusions reported in stud-
ies to date. Specifically, we attempt to describe how the level of overload
may be assessed, which clinical variables are associated with a greater or
lesser overload, what coping mechanisms adopted by caregivers may be
more adequate, what type of repercussions or impact may be suffered by
the caregiver in terms of family, work, economic or legal matters, and
which psychoeducational programs have proven more effective for treating
caregivers.

Key words: Bipolar disorder; caregivers; family overload.

Introducciéon

La convivencia con un paciente psiquidtrico generalmente se
asocia a toda una serie de alteraciones en la vida de quienes
conviven con el paciente, generando una sensacion de carga
en los cuidadores (Mandelbrote y Folkard, 1961; Hoening y
Hamilton, 1966). Los estudios que intentan valorar el impac-
to de la enfermedad mental sobre los cuidadores han pasado
gradualmente de ser una simple enumeraciéon de los proble-
mas que deben afrontar a tomar en consideracion la expe-
riencia del cuidador en su totalidad (van Wijngaarden et al.,
2000). Son muchas las enfermedades mentales en las que se
ha estudiado la sobrecarga del cuidador, especialmente en la
Enfermedad de Alzheimer (EA) (George y Gowther, 1980),
la enfermedad de Parkinson (O’Reilly et al., 1996) y la esqui-
zofrenia (Petlick, Stastny, Mattis y Teresi, 1992), encontran-
do que los cuidadores en comparacién con los controles sa-
nos presentan altos niveles de depresiéon (Fuller-Jonap y
Haley, 1995; Struening et al., 1995; Barrowclough y Parle,
1997; Dyck, Short y Vitaliano, 1999; Lowery et al., 2000),
estrés psicologico (Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher, Trask y
Glaser, 1991; Jutras y LaVoie, 1995), peor salud fisica
(Scharlach, Runkle, Midanik y Soghikian, 1994, O’Reilly,
Finnan, Allwright, Smith y Ben-Shlomo, 1996), usan mas
psicofarmacos (Haley, Levine, Brown, Berry y Hughes,
1987a; George y Gowther, 1986) y acuden con mas frecuen-
cia a los servicios de atencién primaria (Gallagher y Mecha-
nic, 1996). Por todos estos motivos los cuidadores tienen
mayor riesgo de mortalidad (Schulz y Beach, 1999).

La naturaleza episodica de los trastornos afectivos y la
creencia erronea de que estos trastornos no son cronicos o
no afectan al funcionamiento del paciente, ha hecho pensar

* Direccion para correspondencia [Correspondence address]:

Luis Gutiérrez-Rojas. Departamento de Psiquiatria e Instituto de Neuro-
ciencias. Centro de investigacién en biomedicina (CIBM), Universidad de
Granada, Av. Madrid 11, 18071 Granada (Espana).

E-mail: gutierrezrojasl@hotmail.com

que la sobrecarga del cuidador en estos cuadros es menor,
algo desmentido por los hallazgos actuales, que sefialan que
esta sobrecarga puede ser similar a la que genera la esquizo-
frenia (Fadden, Bebbington y Kupiers, 1987a y b; Jacob,
Frank, Kupfer y Carpenter, 1987; Chakrabarti, Kulhara y
Verm, 1992; Golberg, Harrow y Grossman, 1995; Perlick,
Rosenheck, Clarkin, Sirey, y Raue, 1999a) y superior a la so-
brecarga producida en otras enfermedades crénicas como la
diabetes, la hipertensién o el asma (Zergaw, Hailemariam,
Alem y Kebede, 2008).

El trastorno bipolar (IB) no sélo afecta al paciente que
lo padece sino también a las personas con las que convive,
quienes no solo sufren las consecuencias de la enfermedad
sino que acaban adoptando la funcién de cuidadores. En la
tabla 1 resumimos los criterios para definir al cuidador prin-
cipal.

Tabla 1. Definicién de cuidador principal_(Pollack y Perlick, 1991).
El cuidador principal se define como el familiar, amigo u otro que
cumpla el mayor nimero (o al menos tres) de los siguientes cinco
criterios:

1) Es su cényuge, su padre o su pareja,

2) Es el que tiene un mayor contacto con el paciente,

3) Se encarga de la situacién econémica del paciente,

4) Es el responsable de datle la medicacién

5) Es la persona que contacta con los servicios sanitarios de

emergencia

Se define la “carga del cuidador” como las consecuencias
psicoldgicas (principalmente emocionales y de estrés), fisicas,
sociales y econémicas que se generan en un familiar o amigo
que se dedica a la atencién y el cuidado de un paciente con
una enfermedad mental, en este caso con TB (Platt, 1985).
Dicha carga experimentada por los cuidadores informales se
puede dividir en dos tipos: la objetiva y la subjetiva. La pri-
mera se caracteriza, segin Fadden (1987b), en una ruptura
de la vida familiar observable, incluye separaciones, divor-
cios, estigmatizacion y problemas econdémicos; mientras que
el segundo tipo incluye los sentimientos personales detiva-
dos de la carga, del estrés, de la infelicidad y del propio tras-
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torno (Grad y Sainbury 1963; Hoening y Hamilton, 1966;
Platt, 1985, Fadden et al., 1987b). Para medir esta sobrecarga
se ha pasado desde herramientas mas inespecificas (Zarit y
Zarit, 1987) hasta otras mas modernas y especificas para el
TB (Martire et al., 2009).

El soporte de cuidados de personas con TB va a depen-
der en gran medida de la capacidad y bienestar de su cuida-
dor. Si el cuidador estd estresado y tiene menor capacidad de
control, lo mas probable es que su conducta con el paciente
sea mds desordenada e incoherente, de modo que reacciona
mas en funcién de sus estados emocionales que de las de-
mandas reales del paciente (Marriot, Donaldson, Tarrier y
Burns, 2000). Algunos autores identifican tres maneras en
que las personas llegan a adoptar la identidad de cuidadores
informales: unas lo adoptan de una forma positiva, otros con
forma de obligacién y, por ultimo, se encuentran aquellas
que lo hacen con ira y resentimiento (Opie, 1992).

Nuestro trabajo resumird los principales trabajos publi-
cados al respecto, el guién de nuestro articulo de revision se
resume en la Tabla 2

¢Cuales son los factores que influyen en la sobrecarga
del cuidador en el trastorno bipolar?

El TB es la sexta enfermedad mundial que causa mayor
discapacidad (Lopez y Murray, 1998) y en Europa ocupa el
tercer puesto en cuanto a la carga familiar que produce
(Ogilvie, Morant y Goodwin, 2005). Los primeros estudios
realizados en depresién unipolar demostraron que vivir con
un paciente deprimido es estresante (Coyne et al., 1987; Ja-
cob et al,, 1987). En uno de los primeros trabajos realizados
en TB se encontrd que esta enfermedad producia mayor so-
brecarga que la depresién mayor (Chakrabarti et al., 1992),
aunque en este trabajo se inclufan tan solo 17 pacientes uni-
polares frente a 73 con TB por lo que era necesatio estudiar
muestras mas amplias. Perlick y colaboradores (1999b) con-
cluyeron que el 93% de familiares de pacientes bipolares o
esquizoafectivos referfan estrés moderado o elevado asocia-
do a los sintomas del paciente, a las alteraciones conductua-
les del paciente o a los efectos de la enfermedad sobre la ac-
tividad laboral y de ocio del familiar.

Tabla 2. Resumen del trabajo de revision.

1) ¢Cudles son los factores que influyen en la sobrecarga del cui-

dador en el trastorno bipolar?

- Variables clinicas del TB asociadas a mayor nivel de sobrecarga.

- Influencia de los estilo de afrontamiento de los cuidadores.

- Influencia de las caracteristicas del cuidador en el grado de carga
y estrés que padece

- La importancia de la emocién expresada.

- El efecto protector del apoyo social del cuidador

2) Repercusiones de la sobrecarga del cuidador sobre la evolucion

del TB

- Impacto sobre la salud del cuidador.

- Impacto laboral y econémico de la enfermedad

- Impacto en la relacién familiares

- Implicaciones legales del TB

3) Eficacia de la psicoeducacién familiar

Un estudio posterior encontré que en comparacion con
la depresion los cuidadores de pacientes con TB sufren ma-
yor carga subjetiva, obtienen menos recompensas por el cui-
dado que realizan y presentan peor funcionamiento familiar
(Heru y Ryan, 2004).

En el primer estudio que hemos encontrado centrado en
el TB se examiné la sobrecarga en conyuges de pacientes bi-
polares deprimidos. Se concluy6 que los cuidadores se sent-
fan menos agobiados y mas conscientes de la enfermedad
que tenia el paciente debido a la naturaleza episédica del TB
en comparacion con la esquizofrenia. Sin embargo sefialaron
que tanto sus actividades sociales y de ocio como su nivel
econémico estaban afectados (Fadden et al., 1987a). Otros
autores no estan de acuerdo con dicha naturaleza episddica,
pues consideran que hay una significativa proporcion de pa-
cientes que sufre un deterioro funcional con sintomas inter-
episédicos que interfieren en su funcionamiento normal
(Catlson, Kotin, Davenport y Adland, 1974, Glitin,
Swendsen, Heller y Hammen, 1995). De hecho se ha encon-
trado que, al igual que en la esquizofrenia, los niveles de car-
ga para los cuidadores y de disfuncién son bastante elevados
en estos trastornos afectivos tan prolongados y persistentes.
(Chakrabarti et al., 1992). Ademas otro estudio que compara
los familiares de pacientes bipolares con los de personas
diagnosticadas de esquizofrenia, estima que los sintomas
manifacos representan mayor nivel de estrés que los sintomas
psicoticos (Mueser, Webb, Pfeiffer, Gladis y Levinson,
1996). Dicho nivel de sobrecarga incluso estarfa presente en
los pacientes que estan clinicamente eutimicos. (Perlick,
Rosenheck, Clarkin, Raue y Sirey, 2001; Reinares et al,
20006).

Son numerosas las consecuencias de cuidar a un paciente
con TB (ver Steele, Maruyama y Galynker, 2010 para revi-
sién) en concreto se ha encontrado asociaciéon con la sinto-
matologia depresiva, fumar mas, dormir peor y, en conse-
cuencia, tener peor salud general y sufrir un mayor nimero
de enfermedades médicas cronicas (Goldstein, Rea y
Miklowitz, 2002; Bernhard et al., 2006; Petlick, Hohenstein,
Clarkin, Kaczynski y Rosenheck, 2005, Perlick et al., 2007,
Goossens, Wijngaarden, Knoppert-Van Der Klein vy
Achterberg, 2008).

Variables clinicas del TB asociadas a mayor nivel de
sobrecarga

En cuanto al subtipo de TB se ha encontrado que los ci-
cladores rapidos presentan mayor nivel de sobrecarga (Rein-
ares et al., 2006) y que el subtipo I puede ser mds estigmati-
zador que el II (Gonzalez et al., 2007). También se han en-
contrado asociaciones entre el grado de sobrecarga y los
sintomas y alteraciones conductuales propias del TB, mu-
chas de las cuales son comunes a otras enfermedades como
la esquizofrenia. Por ejemplo, el nivel de carga es mayor en
los pacientes que tienen sintomas depresivos (en vez de ma-
niacos), sufren sintomas negativos de la esquizofrenia (en
vez de positivos), y presentan alteraciones conductuales co-
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mo la hiperactividad y la irritabilidad (Perlick et al., 1999b;
Reinares et al., 2000). Parece que la severidad del episodio
depresivo sobrecarga al familiar en mayor medida que la du-
racién del mismo (Ostacher et al., 2008). En Figura 1 resu-
mimos los resultados de dicho estudio donde vemos diferen-
tes grados de sobrecarga objetiva y subjetiva, medida con la
Social Behavior Assessment Scale (SABS), segin el estado
clinico del paciente.

EEutimico

EManiaco/hipomaniaco

ODepresivo

Grado de sobrecarga

Sobrecarga objetiva

Sorecarga subjetiva
Figura 1. Impacto del estado de animo de los pacientes con TB sobre el
grado de sobrecarga del cuidador (adaptado de Ostacher et al., 2008).

Estudios de seguimiento han confirmado que el nivel de
sobrecarga es mayor cuando el paciente estd sufriendo un
episodio agudo; ademas dicha sobrecarga del cuidador puede
predecir la evolucién clinica del paciente, es decir, cuanto
menor es el nivel de sobrecarga cuando el paciente esta su-
friendo un episodio agudo mas rapida es la mejoria posterior
del paciente (Perlick et al., 2001). Otras variables relaciona-
das con un alto nivel de carga eran el nimero de hospitaliza-
ciones y la duracién de la enfermedad (Chakrabarti et al.,
1992; Petlick et al., 2007), o el tener antecedentes de haber
realizado intentos de suicidio o ideaciéon autolitica actual
(Chessick et al., 2007; 2010).

Influencia de los estilos de afrontamiento de los cuida-
dores

Las estrategias de afrontamiento (cgping) son el proceso
por el que la persona intenta “manejar” la discrepancia entre
las demandas que percibe en la situacién y los recursos de
los que dispone o cree disponer, y que le llevan finalmente, a
la valoracién de la situacién como estresante (Lazarus y
Folkman, 1984).

Conocer las formas de afrontamiento de los cuidadores
nos permitira comprender como se adaptan las demandas de
convivencia y cuidado con una persona que sufre un trastor-
no mental (Barrowclough y Parle, 1997). Hay otro motivo
por el que es muy util estudiar estos estilos de afrontamien-
to, y es que si los conocemos y conseguimos que los cuida-
dores adopten los mas adaptativos ellos seran capaces de tra-
tar al paciente de forma mas efectiva y sentirse menos ago-
biados (Kupiers y Bebbington, 1985; Magliano et al., 2000),
puesto que los estilos desadaptativos suelen afectar desfavo-
rablemente a la evolucién clinica y social de la enfermedad
mental (Scazufca et al., 1999; Magliano et al., 1998).

Los patrones de afrontamiento de los cuidadores de pa-
cientes con TB no han recibido mucha atencién, la mayoria
de estos estudios se han realizado en esquizofrenia y demen-
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cia. En estas enfermedades, diversos estudios han encontra-
do que el nivel de carga y estrés que soportan los cuidadores
esta directamente telacionado con los estilos de afronta-
miento que han puesto en marcha (Haley, Levine, Brown y
Bartolucci, 1987b; Barrowclough y Parle, 1997; Nehra,
Chakrabarti, Kulhara y Sharma, 2005). Segtin parece hay di-
ferencias de afrontamiento entre los cuidadores de pacientes
con TB y los esquizofrénicos, de manera que las estrategias
centradas en el problema serfan mas habituales en los prime-
ros y las centradas en la emocién en estos ultimos. (Chakra-
barti y Gill, 2003; Nehra et al., 2005).

A continuacién detallaremos ambos patrones generales
de afrontamiento (Magliano et al., 1998):

Estrategias centradas en el problema: se refieren a los esfuer-
z0s que se emprenden para modificar situaciones dificiles e
incluyen medidas como la solucion de problemas, la
bisqueda de informacién o la utilizacién de métodos positi-
vos de comunicacién. Son las mds adaptativas. Este tipo de
estrategias se utilizarfa en mayor medida cuando las personas
creen que la situacién es modificable (por ejemplo: creer que
el paciente puede encontrar trabajo por si mismo o creer que
el paciente es capaz de controlar sus sintomas).

Estrategias centradas en la emocidn: son intentos de regular la
respuesta emocional del cuidador asociada al estrés emple-
ando medidas como el consumo de sustancias, la evitacién o
la resignacion. Son las mas desadaptativas. Este tipo de es-
trategias es utilizado en mayor medida cuando las personas
creen que no pueden hacer nada para cambiar las condicio-
nes estresantes (por ejemplo: que el paciente se tome la me-
dicacién) o cuando la situacién escapa al control por parte
del individuo.

La eleccién de un patrdén de afrontamiento u otro por
parte de los cuidadores vendrd determinada por las carac-
teristicas demograficas de los pacientes y los cuidadores co-
mo veremos en el siguiente apartado. La reduccién de la
carga y la mejora del conocimiento sobre la enfermedad en-
tre los cuidadores de pacientes con TB podrian conducir a la
aplicaciéon de estilos de afrontamiento mds adaptativos por
parte de estos (Chakrabarti y Gill, 2003).

Influencia de las caracteristicas del cuidador en el gra-
do de carga y estrés que padece

Es evidente que las caracteristicas propias del cuidador
influyen en el modo de afrontar los cambios vitales ligados a
la necesidad de atender a la persona con TB. Segun el mode-
lo de Lazarus y Folkman (1984) ademas del problema de la
persona enferma, seran importantes las reacciones emocio-
nales y capacidad de afrontamiento del cuidador. En conse-
cuencia, el estrés y la carga de cuidados van a depender tam-
bién del modo de ser del cuidador, de sus experiencias, del
contexto en el que se encuentte, etc.

Algunos trabajos han encontrado que los cuidadores no
biolégicos cumplen criterios de trastornos afectivos con mas
frecuencia que los biolégicos (Goldstein et al., 2002). Tam-
bién influiran los rasgos de personalidad del cuidador, las
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personas con tendencia a la ansiedad o a la depresién tien-
den a sobrestimar la amenaza que plantea la enfermedad del
paciente y a subestimar su capacidad para afrontarla, tenien-
do un efecto perjudicial sobre las conductas de afrontamien-
to. Cuando el cuidador tienda a percibir las situaciones como
amenazadoras o imposibles de controlar también apareceran
con mas frecuencia estrategias centradas en la emocion (Ba-
rrowclough y Parle, 1997, Scazufca et al., 1999).

En el TB las expectativas de los cuidadores acerca de la
capacidad de control de los sintomas por parte del paciente
llevan a estos a experimentar una mayor carga y conducen al
paciente a una peor pronodstico (Perlick et al., 1999b), por
tanto, hacer que los allegados entiendan que la conducta de
su familiar estd causada por la enfermedad y no por la per-
sonalidad del paciente lleva a una disminuciéon de la carga
experimentada (Heru y Ryan, 2004). El mayor nivel de carga
estaba asociado al sexo masculino del cuidador, la edad jo-
ven, vivir en la misma casa que el paciente, ser su conyuge,
tener menos afios de educacion y sentirse estigmatizado por
la enfermedad del paciente que cuida (Perlick et al., 2007,
2008). Los cuidadores no biolégicos presentan mas sintoma-
tologfa psiquiatrica que los biolégicos (Golstein et al., 2002).

Otras variables importantes que hemos de tener en cuen-
ta son: los niveles elevados de carga, disfuncién y emocioén
expresada (EE) y un bajo apoyo social disponible para los
cuidadores, de los que hablaremos a continuacién. Todas
ellas estan asociadas a conductas desadaptativas (Birchwood
et al,, 1990; Budd, Oles y Hughes, 1998).

La importancia de la emocion expresada

Ante la aparicién del TB en una familia se manifiestan
toda una serie de reacciones emocionales por parte de pa-
cientes y familiares que generalmente forman parte del pro-
ceso normal de aceptacion de la enfermedad, pero que si se
mantienen en el tiempo su efecto puede resultar muy petju-
dicial para el curso del trastorno.

La emocion expresada (EE) se refiere a las actitudes
emocionales de los parientes cercanos de un paciente con un
trastorno psiquiatrico concurrente (Hooley, Rosen y
Richters, 1996). Un meta-analisis ha sefialado que la EE es
un predictor significativo y sélido de la recaida en los tras-
tornos del estado de animo (Butzlaff y Hooley, 1998) a su
vez existen estudios prospectivos que muestran que los pa-
cientes con episodios maniacos o mixtos que se reintegran a
hogates con alta EE (ctiticos, hostiles y/o emocionalmente
sobreenvueltos) tienen mayores posibilidades de recaer que
aquellos que lo hacen a hogates con baja EE (Miklowitz,
Goldstein, Neuchterlein, Snyder y Mintz, 1988; Mino,
Shimodera, Inoue, Fujita y Kanazawa, 2001; Kim y Miklo-
witz, 2004; Perlick et al., 2004). El estilo afectivo negativo en
la familia ha sido propuesto como uno de los principales
predictores de mala evolucién en pacientes bipolares
(O’Connell, Mayo, Flatow, Cuthbertson y O Brien, 1991).
En el TB se ha encontrado una relacion, en estudios
longitudinales, entre la sobrecarga del cuidador y la EE,
dicha relacién parece estar mediada por la adherencia al

tratamiento. Es decir, la baja adherencia al mismo es la que
genera altos niveles de EE y mayor sobrecarga (Perlick et al.,
2001, 2004).

Los hallazgos de Priebe y colaboradores (1989) y los de
Honig (1995, 1997) indicaron que aquellos pacientes que
vivian con familiares de alta EE mostraban peor evoluciéon
(episodios e ingresos hospitalarios) que los que convivian
con familiares de baja EE. También se ha encontrado que
cuando el estado clinico del paciente empeora, aumenta el
grado de EE en la familia (Minklowitz et al., 1989). Los es-
tudios seflalan que, dentro de los cuidadores, los padres sue-
len presentar mayor nivel de EE que los esposos (Goldstein
et al., 1996), y, en esquizofrenia, se ha demostrado que el ni-
vel de EE de las madres es un predictor importante de re-
cafda (King y Dixon, 1999).

Dichas asociaciones tienen la dificultad de no saber exac-
tamente cudl es la causa y cual la consecuencia, algo que se
debe de tener muy en cuenta cuando queremos sacar con-
clusiones de los estudio de funcionamiento familiar (Vieta,

2000).
El efecto protector del apoyo social del cuidador

Una variable de gran importancia a la hora de estudiar la
sobrecarga familiar es el apoyo social funcional percibido
por el cuidador. Lo definiremos como el grado en que los
individuos tienen acceso a recursos sociales, a partir de rela-
ciones de confianza con otros individuos (Johnson y Saran-
son, 1979). La calidad del apoyo social ha demostrado ser un
buen predictor de salud y bienestar en los cuidadores (Surte-
es, 1980; Blazer, 1982) y se ha asociado con una mejor cali-
dad de vida (Gutiérrez-Rojas et al., 2008) y menor discapaci-
dad social (Gutiérrez-Rojas, Jurado y Gurpegui, 2011) en los
pacientes con TB.

A veces incluso, la falta de apoyo social puede constituir
uno de los elementos que mas intervienen en el estrés que
padece el cuidador. Por ejemplo, en el estudio de Muela,
Torres y Peldez (2002) parece que la situacién definida como
“no tener a quien contarle el problema” constituye una de
las dificultades principales que encuentra el cuidador, por
encima incluso de los aspectos relacionados especificamente
con la enfermedad.

Se ha demostrado, tanto en la poblacion adulta (Sher-
bourne y Steward, 1991) como en ancianos institucionaliza-
dos (Oxman, Berkman, Kasl, Freemam y Barrett, 1992) que
el nivel de apoyo social guarda una relacién directa con el
grado de salud mental. Dichos trabajos han demostrado que
no es tan importante la frecuencia de las relaciones sociales
como la percepcion de interés y de calor humano, aspectos
que son valorados en este cuestionatio.

En el TB los cuidadores con mayor grado de sobrecarga
han percibido tener menos apoyo social que aquellos que
estan menos sobrecargados (Perlick et al., 2007; Gonzalez et
al,, 2007) de tal modo que, muchas veces, los cuidadores tie-
nen la sensacién de: vivir solos con alguien (van der Voort,
Goossens y van der Bijl, 2009).
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Repercusiones de la sobrecarga del cuidador
sobre la evoluciéon del TB

A nivel econémico y social tener que cuidar de un paciente
con TB supone un gran impacto. El Instituto Nacional de
Salud Mental de EEUU calculo que solo en 1991 el coste
anual del TB era de 45 millones de dodlares, de estos 38 mi-
llones estaban asociados a costes indirectos incluyendo la
perdida de productividad de pacientes y cuidadores (Wyatt y
Henter, 1995).

La calidad de vida del cuidador va a constituir un ele-
mento clave para mantener al paciente bien compensado,
para que reciba una buena y adecuada atencién, para que
tenga una mejor adherencia al tratamiento, y en definitiva,
para garantizar la mejor calidad de vida y bienestar del pa-
ciente (Perlick et al., 2004). Como sefialamos anteriormente,
los hallazgos de Perlick y colaboradores (2001) sobre una
muestra de 264 pacientes bipolares sugieren que la carga del
cuidador en el momento agudo, asi como durante la fase de
estabilizacion, permite predecir la evolucién clinica en pa-
cientes con TB.

Por el contrario, la existencia de una importante carga de
cuidados y un estrés mantenido que pueda llevar al cuidador
a trastornos mentales o fisicos, va a repercutir negativamente
sobre el cuidado del enfermo, tanto en su cantidad como en
su calidad, e incluso en algunos casos puede acabar descui-
dando al paciente y favoreciendo la descompensacién de su
cuadro. El impacto sobre el cuidador tiene lugar a todos los
niveles.

Impacto sobre la salud del cuidador

La sobrecarga del cuidador de un paciente con TB per-
judica sobremanera la salud fisica del mismo, pues se asocia
a tener menos hdbitos saludables y mas problemas de salud
fisica (Perlick et al., 2007). La salud mental también queda
afectada; se ha demostrado que el nivel de sobrecarga fami-
liar esta relacionado con una mayor demanda de atencién
especializada en los servicios de salud mental, mientras que
los niveles de ansiedad y depresion que sufren se relacionan
con un mayor uso de los servicios de atencion primatia (Lam

et al., 2005; Petlick et al., 2005).
Impacto laboral y econémico de la enfermedad

El TB puede ser motivo de incapacidad laboral absoluta,
este hecho unido a los costosos gastos sanitarios que lleva
asociados (Wyatt y Henter, 1995; Peele, Xu y Kupfe, 2003)
provoca un grave impacto econémico sobre su nicleo fami-
liar (Reinares et al., 2006). Ademas de impedir la incorpora-
cion laboral del paciente, perjudica seriamente el desempefio
laboral de los cuidadores, y muy especialmente el del conyu-
ge (Dore et al.,, 2001; Simon, 2002). Los cuidadores mas so-
brecargados tienen que gastar mds recursos econémicos que
los que sufren menor sobrecarga (Gianfrancesco, Ruey-hua
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v Yu, 2005; Perlick et al., 2007) y hay una correlacién clara
entre el grado de estrés psicoldgico que sufre el paciente y el
impacto econémico que genera en el cuidador (Wolff et al.,

2000).
Impacto en la relacion familiar

Numerosos estudios confirman la elevada incidencia de
divorcios, relaciones tempestuosas e insatisfacciéon conyugal
en los matrimonios de los pacientes bipolares (Janowsky,
Leff y Eptein, 1970; Hoover y Fitzgerald, 1981; Targum,
Dibble, Davenport y Gershon, 1981; Goodwin y Jamison,
1990), incluso cuando el paciente permanece eutimico (Dore
et al., 2001; Reinares et al., 2000).

Pese al impacto vital que supone tener que cuidar a una
paciente afectado de TB algunos autores han encontrado
que esto comporta consecuencias positivas para la vida de
las personas que sustentan el rol de cuidador generando sen-
timientos de gratificacion, amor, orgullo y compasion (Velt-
man, Cameron y Steward, 2002; Maskill, Crowe, Luty y
Joyce, 2010), e incluso el 78% de los conyuges afirman que
querian seguir cuidando al paciente a pesar de las dificultades
(Lam, Donaldson, Brown y Malliaris, 2005).

Implicaciones legales del TB

Debido a las descompensaciones maniacas tipicas de esta
enfermedad, el paciente puede desarrollar conductas desin-
hibidas, inapropiadas y peligrosas. Esto hace que sus pro-
blemas legales sean mucho mas frecuentes que los de la po-
blacién normal (Calabrese et al., 2003; Quanbeck, 2004).
Ademas independientemente del grado de severidad de la
enfermedad es frecuente que el paciente se comporte de
manera agresiva y que el cuidador sea el que tenga mas pro-
babilidad de ser el objetivo de esta conducta violenta (Dore
et al., 2001).

Por todos estos motivos sera de suma importancia que a
la hora de realizar la anamnesis de cualquier TB se tenga en
cuenta el medio social en el que se encuentra la persona y,
sobre todo, su situaciéon familiar y la necesidad de informa-
cién y apoyo al cuidador, tanto desde el punto de vista direc-
to, previniendo el estrés y la psicopatologia asociada, como
general, facilitando recursos sociales y programas de psicoe-
ducacién que disminuyan, en la medida de lo posible, la car-
ga del cuidador.

Eficacia de la psicoeducacion familiar

Resulta evidente, por todo lo expuesto, que la enfermedad
del paciente y el funcionamiento familiar se influyen mu-
tuamente. La importancia del estrés ambiental en la evolu-
cién del TB, la carga experimentada por los familiares que
conviven con el paciente y la demanda de las familias de re-
cibir mas informacién sobre el TB y para saber elaborar ade-
cuadas estrategias de afrontamiento son algunas de las razo-
nes que fundamentan la introduccién de intervenciones psi-
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coeducativas centradas en la familia del paciente bipolar (Re-
inares, Colom, Martinez-Aran, Benabarre y Vieta, 2002a;
Perlick et al., 2010). Por otro lado la falta de conocimiento
sobre la enfermedad genera a menudo desesperacién que
puede llevar al desarrollo de concepciones erréneas que
animan al abuso de sustancias y al incumplimiento del trata-
miento (Vieta et al., 2004). Como actualmente sabemos que
las creencias de los familiares acerca del TB influyen sobre el
nivel de carga que soportan (Perlick et al., 1999b), podemos
postular que si modificamos positivamente dichas creencias
el nivel de carga mejorara.

Las metas comunes de las intervenciones psicoeducativas
incluyen: proporcionar informacién de la enfermedad y apo-
yo emocional a los pacientes y sus familias, aumentar el
cumplimiento del tratamiento, la profilaxis de recurrencias,
evitar el uso de drogas y alcohol, el tratamiento de la ansie-
dad y del insomnio, administrarle estrategias efectivas de
afrontamiento, mejorar el funcionamiento social y ocupacio-
nal, asi como la calidad de vida, de tal forma que también se
reduzca el riesgo suicida (Vieta et al., 2005; Colom et al.,
2004a).

Hasta la fecha, diversos estudios sugieren que la inter-
vencién familiar junto con el tratamiento farmacoldgico
constituye un recurso eficaz para mejorar la evolucion de los
pacientes bipolares (Colom et al., 2004b). La intervencion
familiar de tipo psicoeducativo pretende dotar a las familias
de una serie de conocimientos que les permitan mejorar su
comprension, asi como facilitar ciertos cambios en sus acti-
tudes y conductas y optimizar las estrategias de afrontamien-
to ante el trastorno (Reinares et al., 2002b); dicha interven-
ci6én es mas eficaz en estadios iniciales de la enfermedad por
lo que dicho abordaje debe instaurarse cuanto antes (Rein-
ares et al., 2010).

En algunos casos dicha intervencién se ha centrado en
aquellos periodos en los cuales el paciente tiene mas proba-
bilidades de recaer, especialmente los primeros dias tras ser
dado de alta del hospital (Haas y Clarkin, 1988; Miklowitz,
1988). Aunque actualmente se tiende a intervenir sobre pa-
cientes cuyos sintomas se han estabilizado, actuando espe-
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