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PROLOGO

1 presente libro constituye una respuesta fundamentada

y urgente a una de las realidades mas significativas, pero

frecuentemente invisibilizadas del sistema de salud mundial
contemporaneo: el rol indispensable de los cuidadores de personas con
enfermedades neurolégicas, trastornos psiquiatricos y dificultades del
desarrollo. En un momento histérico caracterizado por el envejecimiento
acelerado de la poblacién, el incremento de las enfermedades crénicas no
transmisibles y la creciente prevalencia de trastornos del neurodesarrollo,
la figura del cuidador (ya sea familiar, profesional o comunitario) se ha
convertido en el pilar fundamental sobre el cual descansa la sostenibilidad de
los sistemas de salud en todas las regiones del planeta.

La magnitud de este fen6meno, resulta dificil de sobreestimar. Segiun
estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacion
Internacional del Trabajo, aproximadamente 380 millones de personas en
todo el mundo se identifican como cuidadores informales, es decir, personas
que proporcionan asistencia no remunerada a familiares o amigos con
necesidades de cuidado por enfermedad, discapacidad o vejez. Si a esta cifra
afiadimos los cuidadores formales, el nimero total superaria probablemente
los 500 millones. De esta manera, se constituye como una de las ocupaciones
mas numerosas del planeta. El valor econémico del cuidado informal
ha sido estimado en mas de 11 billones de délares anuales, equivalente
aproximadamente al 9% del producto bruto interno global, una cifra que
supera el gasto total en atencion médica formal en la mayoria de los paises.

Esta obra surge de la convicciéon de que el cuidado efectivo no puede
reducirse a la aplicaciéon mecanica de protocolos estandarizados, sino que
demanda una comprension profunda de la singularidad de cada persona
cuidada, de la particularidad de su condicién médica y de las complejas
interacciones entre su biologia, su historia vital y su contexto sociocultural.
El enfoque particularizado que sustenta esta guia responde precisamente a
esta necesidad: proporcionar principios universales de cuidado que puedan
adaptarse creativamente a las circunstancias especificas de cada cuidador y
cada persona cuidada, reconociendo que dos pacientes con idéntico diagnéstico
pueden requerir estrategias de cuidado radicalmente diferentes.
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La relevancia de esta guia trasciende las fronteras geograficas y los
niveles de desarrollo econ6émico. En paises de altos ingresos, donde los
sistemas de salud enfrentan presiones presupuestarias crecientes, el cuidado
domiciliario se ha consolidado como una alternativa costo-efectiva que
permite mantener a las personas en sus hogares preservando su autonomia y
calidad de vida. Simultaneamente, en regiones con recursos limitados, donde
la infraestructura hospitalaria es insuficiente y el acceso a especialistas
constituye un privilegio, los cuidadores familiares asumen responsabilidades
que, en otros contextos, corresponderian a equipos multidisciplinarios
completos. Esta dualidad de escenarios impone el reto de desarrollar un
recurso que sea simultaneamente riguroso desde el punto de vista cientifico
y practicamente aplicable en condiciones de alta variabilidad de recursos.

La autoria de esta guia se sustenta en una trayectoria de mas de dos
décadas dedicadas a la investigacién, la docencia y la practica clinica en el
ambito de los cuidados de salud, con especial énfasis en las poblaciones que
requieren atencion especializada por condiciones neurolégicas, psiquiatricas
y del desarrollo. Esta experiencia ha incluido el disefio e implementacion de
programasde formacion paracuidadoresen multiples contextosinstitucionales
y comunitarios, la coordinaciéon de equipos multidisciplinarios de atencién
domiciliaria y la conducciéon de investigaciones que han contribuido al
conocimiento cientifico sobre las mejores practicas de cuidado.

La formacién académica abarca disciplinas fundamentales para la
comprension integral de los fendmenos que aqui se abordan, tales como:
medicina, neurociencia, psicologia clinica y salud publica, esta Gltima en
complementacién con especializaciones en gerontologia, rehabilitacion
neurolégica y atencién paliativa. La investigacién conducida ha abordado
temas criticos como la efectividad de intervenciones de apoyo a cuidadores,
los factores predictores de sindrome de burnout en esta poblacién, las
estrategias de adaptacion mas exitosas ante la progresion de enfermedades
neurodegenerativas, y las mejores practicas para la inclusién educativa
y social de ninos con trastornos del desarrollo. Los resultados de estas
investigaciones han sido publicados en revistas cientificas de reconocido
prestigio internacional y han informado politicas publicas en materia de
cuidados de larga duraciéon en diversos paises.

La participacion en redes internacionales de investigacion, incluyendo
colaboraciones con la Organizacién Mundial de la Salud en la adaptacion de
herramientas como soporte para cuidadores de personas con demencia, ha
permitido desarrollar una perspectiva verdaderamente global que reconoce
tanto las universalidades del cuidado como sus particularidades culturales
y sistémicas. Esta obra, por tanto, no importa modelos desarrollados en
un contexto especifico, sino que ofrece principios adaptables a diversas
realidades geograficas, econémicas y culturales.
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El propésito fundamental de esta obra trasciende la mera transmisién
de informacién técnica sobre el manejo de enfermedades especificas. Se
busca contribuir a una transformacién profunda en la manera de comprender
y ejercer el cuidado, promoviendo una concepcién que lo sitla como una
practica inherentemente relacional y significativa. El cuidador no es un
mero ejecutor de procedimientos médicos en el hogar, sino un acompanante
en el trayecto de vida de otra persona, testigo de su vulnerabilidad y de su
resiliencia, facilitador de su bienestar y defensor de su dignidad.

Esta perspectiva humanista no implica menosprecio de la competencia
técnica. Por el contrario, se sostiene que la competencia técnica constituye
una condicién necesaria, aunque no suficiente, para el cuidado de calidad.
El cuidador que desconoce las caracteristicas de la enfermedad que afecta
a la persona a su cargo, que no reconoce las sefiales de alerta que requieren
atencion médica urgente, o que aplica intervenciones inadecuadas por
ignorancia de las mejores practicas evidenciadas, puede causar dafo incluso
cuando sus intenciones sean las mejores. Por esta razoén, esta obra dedica
extensos capitulos a la descripcién detallada de las caracteristicas de cada
condicién médica, a las intervenciones especificas que cada una requiere, y
a los signos y sintomas que el cuidador debe conocer para actuar de manera
oportuna y apropiada.

La transformacién que se propone implica también un cambio en la
autoconcepcién del cuidador. Lejos de ser una figura meramente auxiliar o
subordinada a los profesionales de la salud, el cuidador bien preparado es un
agente activo en la construcciéon de la salud y el bienestar de la persona a su
cargo, un observador privilegiado cuyo conocimiento de la persona cuidada
en su contexto vital cotidiano aporta informacién insustituible para la toma
de decisiones clinicas y un defensor de los derechos e intereses de quienes
por sus condiciones pueden tener dificultades para expresarlos o hacerlos
valer por si mismos.

Esta obra esta concebida como un “manual vivo”, es decir, un recurso que
acompafia al lector en su trayectoria de cuidado, adaptandose a las diferentes
etapas y desafios que esta implica. La estructura modular permite multiples
formas de acceso: algunos lectores preferiran una lectura secuencial que
construya una comprension progresiva; otros recurriran directamente a los
capitulosrelevantes para su situacion particular o la utilizaran como referencia
rapida ante situaciones concretas que requieran respuesta inmediata.

Los cuidadores familiares encontraran informacién accesible, pero
rigurosa, que les permitira comprender mejor las condiciones que afectan a
sus seres queridos, comunicarse de manera mas efectiva con los equipos de



I Elviaje del cuidador neuroldgico, psiquico y de dificultades del desarrollo en nifios

salud, tomar decisiones informadas y cuidar de si mismos mientras cuidan de
otros. Los profesionales de la salud dispondran de un recurso que sistematiza
conocimientos dispersos, actualiza practicas segtn la evidencia mas reciente
y promueve la reflexion sobre los aspectos éticos y relacionales del cuidado.
Los responsables de politicas puiblicas encontraran marcos conceptuales y
evidencia sobre necesidades no satisfechas, brechas de servicio y estrategias
de intervencion costo-efectivas.

La lectura se invita a ser activa y critica. Los ejemplos de casos
presentados sonilustrativos, pero cada situacion de cuidado es inica y requiere
adaptacion. Las recomendaciones deben contrastarse con las indicaciones
especificas de los equipos de salud que atienden a la persona cuidada, y con
las preferencias y valores de la propia persona y de su familia. El cuidado
de calidad emerge del dialogo entre el conocimiento general y el particular,
entre la ciencia y la experiencia, entre la profesionalidad y el afecto.
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INTRODUCCION

El cuidador como pilar invisible del sistema de salud mundial

Magnitud del fenémeno: cifras globales de cuidadores formales e informales

La organizacion de los sistemas de salud contemporaneos descansa
sobre una premisa frecuentemente ignorada: la existencia de una fuerza
laboral masiva, mayoritariamente femenina, no remunerada ni formalmente
reconocida, que asume las tareas de cuidado de personas con dependencia
funcional. Esta fuerza laboral, compuesta por cuidadores familiares y
comunitarios, constituye el verdadero pilar sobre el que se sostienen las
politicas de atencién domiciliaria, el alta hospitalaria precoz y la contencion
de los costos sanitarios. Sin su contribucion, los sistemas de salud colapsarian
irremediablemente.

Las estimaciones disponibles revelan dimensiones asombrosas. A nivel
global, se calcula que entre el 70% y el 90% de las personas con necesidades
de cuidados de larga duracién reciben atencién exclusivamente en el hogar,
proporcionada por familiares. En Estados Unidos, aproximadamente 53
millones de personas ejercen funciones de cuidador no remunerado, con un
valor econdmico estimado de 470.000 millones de délares anuales, superior al
gasto total en atenciéon médica formal. En Europa, los cuidadores informales
representan entre el 80% y el 90% de todos los cuidados de larga duracion.
En paises de ingresos bajos y medios, donde los servicios formales de salud
son escasos o inaccesibles, la dependencia del cuidado familiar es ain mas
pronunciada.

Cuando nos enfocamos especificamente en las condiciones que son objeto
de esta guia, las cifras adquieren relevancia particular. Se estima que mas de 50
millones de personas en el mundo viven con alguna forma de demencia o con
la enfermedad de Alzheimer como causa principal y que esta cifra se duplicara
aproximadamente cada 20 afios. Laenfermedad de Parkinson afecta globalmente a
mas de 10 millones de personas. Las desmielinizantes, como la esclerosis multiple,
afectan a aproximadamente 2,8 millones de personas. Los trastornos del espectro
autista afectan aproximadamente a 1 de cada 100 nifos, segin estimaciones
conservadoras. El sindrome de Down tiene una incidencia de alrededor de 1 en
cada 1.000 nacimientos. Si a estas cifras afiadimos las demencias, la epilepsia,
los trastornos psiquiatricos y las multiples otras condiciones abordadas en esta
obra, comprendemos que el cuidado de personas con necesidades especiales
constituye una experiencia que afecta directa o indirectamente a una proporcion
muy significativa de la poblacién mundial.
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Tabla 1: Estimaciones de prevalencia y necesidades de cuidado para principales
condiciones abordadas en esta guia. Las cifras representan aproximaciones
basadas en datos epidemiolégicos disponibles y pueden variar segun regiones
y metodologias de estimacion.

, . Proporcién que Horas semanales
Categoria de Prevalencia . . .
. . requiere cuidado promedio de
condicién estimada global S .
significativo cuidado
55 millones 85-90% fases moderadas-

(todas las causas) avanzadas
Enfermedad de . 70-80% en estadios | 20-50 horas

. 10 millones . L.
Parkinson avanzados Segun progresion
Esclerosis multiple 2,8 millones 60-70% 15-40 horas

Segun discapacidad

Trastorno del 75 millones 80-90% en infancia- | 30-60 horas

espectro autista (1% poblacién) adolescencia incluyendo terapias

40-80 horas segun

Paralisis cerebral 17 millones 90-95% .
severidad
- 0,

Sindrome de Down 6 millones 70-80%enetapasde |, 16 oras

desarrollo

i - 0,

Esc.lerols!s lateral 450.000 95-100% en fase 50-80 horas
amiotrofica avanzada
Distrofias 250.000-300.000 80-90% 30-60 horas segun
musculares tipoy progresion

Distincion entre cuidador familiar, profesional y comunitario

La tipologia de cuidadores no es homogénea y comprende al menos tres
categorias principales que difieren en su relaciéon con la persona cuidada:
su formacién, su remuneracion y sus fuentes de apoyo. Comprender estas
distinciones es fundamental para disefiar intervenciones apropiadas y
politicas de cuidado efectivas.

Los cuidadores familiares son aquellos que asumen la responsabilidad
del cuidado de un pariente por razones de obligacién moral, afecto o
reciprocidad, sin remuneraciéon especifica por esta labor. Esta categoria
incluye una enorme diversidad de situaciones: desde cényuges de edad
avanzada cuidandose mutuamente, hasta hijos adultos que interrumpen
sus proyectos vitales para atender a padres enfermos e incluso abuelos que
asumen la custodia de nietos con necesidades especiales. Los cuidadores
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familiares son, en términos generales, los menos preparados en términos de
formacién especifica, pero los que poseen mayor conocimiento de la historia
vital, preferencias y personalidad de la persona cuidada.

Los cuidadores profesionales ejercen el cuidado como ocupaciéon
remunerada, con distintos niveles de formacién: desde auxiliares de ayuda
a domicilio con capacitacion basica hasta enfermeros especializados en
cuidados paliativos o rehabilitacion. La calificacién, las condiciones laborales,
la regulacién profesional y el reconocimiento social de estos cuidadores
varian enormemente entre paises. En general, cuentan con mayor formacién
técnica que los familiares, pero pueden carecer del conocimiento profundo de
la persona cuidada que estos Gltimos poseen.

Los cuidadores comunitarios constituyen una categoria intermedia,
frecuente en contextos de escasez de recursos formales: vecinos, miembros
de organizaciones religiosas o comunitarias, voluntarios, que proporcionan
cuidadosinvinculofamiliarnicontratolaboral formal. Enmuchascomunidades,
especialmente en areas rurales o en contextos de alta vulnerabilidad social,
los cuidadores comunitarios constituyen una red de apoyo fundamental que
compensa las deficiencias de los sistemas formales.

Tabla 2: Comparacion de caracteristicas de los tres tipos principales de cuidadores.
Las categorias son ideales y en la practica existen miiltiples situaciones hibridas.

Cuidador

Cuidador familiar s
comunitario

Dimension

Cuidador profesional

Remuneracion

Motivacion principal

Obligacién moral, afecto,
reciprocidad

econdmica, vocacion
profesional

Solidaridad, compromiso
comunitario, valores
religiosos

Formacion especifica

Generalmente limitada o
ausente

Variable (basica a
universitaria)

Generalmente informal

Relacién con persona
cuidada

Preexistente,
multidimensional

Institucional, contractual

Variable, generalmente
no preexistente

Proteccién social

Minima o ausente en
mayoria de paises

Variable segun legislacién
laboral

Ausente

Conocimiento de la
persona

Profundo y longitudinal

Limitado, puede mejorar
con tiempo

Generalmente superficial

Continuidad temporal

Alta (aunque con riesgo
de agotamiento)

Variable (rotacion
frecuente)

Generalmente limitada

Principal desafio

Agotamiento,
aislamiento, pérdida de
ingresos

Precariedad laboral, falta
de reconocimiento

Sostenibilidad,
supervision,
coordinacion
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Impacto econdémico, social y emocional del trabajo de cuidado

Las consecuencias del trabajo de cuidado se extienden mucho mas
alla de las personas directamente involucradas, afectando economias
enteras, configurando patrones de desigualdad social y generando impactos
psicolégicos que pueden persistir mucho tiempo después de que concluya la
labor de cuidado.

Desde la perspectiva economica, el valor del cuidado informal
ha sido estimado en cientos de miles de millones de délares anuales a
nivel global. Sin embargo, esta enorme contribucién se realiza a costa de
sacrificios significativos por parte de los cuidadores: reduccién o abandono
de la actividad laboral remunerada, pérdida de oportunidades de desarrollo
profesional, disminucién de ahorros para la jubilaciéon y asuncion de gastos
directos relacionados con el cuidado. Estudios documentan que los cuidadores
de personas con demencia experimentan reducciones promedio de ingresos
del 30-40% comparados con sus pares no cuidadores.

El impacto social se manifiesta en el aislamiento social frecuente de los
cuidadores, derivado de la imposibilidad de participar en actividades de ocio
y de mantener redes de amistad previas. Desde una perspectiva de género,
el cuidado reproduce desigualdades preexistentes: las mujeres cuidadoras
enfrentan penalizaciones adicionales en términos de desarrollo profesional,
autonomia econémica y reconocimiento social.

El impacto emocional y en salud mental ha sido extensamente
documentado. Los cuidadores de personas con enfermedades neurolégicas
y psiquiatricas presentan tasas significativamente elevadas de depresion,
ansiedad, trastornos del suefio y sindrome de burnout. La prevalencia de
depresién en cuidadores de personas con demencia se ha estimado entre
el 30% y el 50%, comparada con aproximadamente el 10% en la poblacién
general de similar edad. Sin embargo, muchos cuidadores también reportan
sentimientos de satisfaccién, crecimiento personal, fortalecimiento de
vinculos familiares y desarrollo de nuevas competencias.

Fundamentos del enfoque particularizado: la persona antes que el
diagnostico

Critica a los protocolos estandarizados excesivamente rigidos

La medicina contemporanea ha logrado avances extraordinarios
mediante la estandarizacion de protocolos de diagnostico y tratamiento. Sin
embargo, su aplicacién mecanica presenta limitaciones importantes cuando
se trata de condiciones crénicas complejas que afectan multiples dimensiones
de la funcionabilidad y que se manifiestan de manera Unica en cada persona.
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Los protocolos rigidos presentan maultiples limitaciones. En primer
lugar, la mayoria de los estudios que generan la evidencia cientifica excluyen
sistematicamente a poblaciones con multimorbilidad, discapacidad cognitiva
o circunstancias sociales complejas. De modo que sus conclusiones pueden
no ser aplicables a los pacientes que mas necesitan atencién. En segundo
lugar, los protocolos tienden a enfocarse en aspectos biolégicos medibles,
dejando de lado dimensiones igualmente importantes como el bienestar
subjetivo, la calidad de vida y las relaciones interpersonales. En tercer lugar,
la aplicacion uniforme de protocolos ignora la enorme variabilidad individual
en la respuesta a intervenciones.

La aplicacién mecanica de protocolos es particularmente problematica
en el cuidado domiciliario, donde el cuidador opera fuera de la supervision
directa de profesionales de la salud y donde las circunstancias de cada hogar
varian enormemente. Un protocolo de alimentacién para personas con disfagia
puede ser perfectamente aplicable en un contexto de recursos abundantes,
pero completamente inviable en un hogar con recursos limitados, multiples
ocupaciones laborales y dependencia de alimentos basicos de subsistencia.

Principios de la medicina personalizada aplicados al cuidado
domiciliario

La medicina personalizada ofrece un marco valioso para repensar el
cuidado domiciliario. Sus principios aplicables incluyen:

El reconocimiento de la heterogeneidad dentro de las categorias
diagnosticas:

Dos personas con el mismo diagnéstico de enfermedad de Parkinson
pueden presentar manifestaciones clinicas muy diferentes en términos de
predominio de temblor versus rigidez, presencia y severidad de sintomas
no motores, velocidad de progresién y respuesta a la medicaciéon. Estas
diferencias tienen implicaciones directas para las estrategias de cuidado mas
apropiadas en cada caso.

La integracion de informacién de multiples fuentes y dimensiones:

El perfil de cuidado 6ptimo no puede construirse inicamente a partir
del diagnostico médico. Es necesario incorporar informacion sobre historia
vital previa, valores y preferencias, redes de apoyo, recursos econdmicos,
caracteristicas de personalidad, fortalezas, resiliencias y los desafios
especificos del contexto cotidiano.

La participacién activa de la persona cuidada en la definicién de
objetivos y estrategias de cuidado es vital, en la medida de sus capacidades.
No existe una Gnica respuesta “correcta” a muchas de las decisiones que deben
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tomarse en el cuidado de condiciones crénicas. Una persona con esclerosis
multiple puede priorizar la conservaciéon de la movilidad independiente,
aunque esto implique riesgo de caidas, mientras que otra puede preferir la
seguridad maxima, aunque esto limite su autonomia.

La iteracion continua y el ajuste dinamico del plan de cuidado:

Las condiciones neuroldgicas, psiquiatricas y del desarrollo son por
definicién dinamicas. El plan de cuidado que fue apropiado en un momento
determinado puede volverse inadecuado semanas o meses después.

La singularidad de cada trayectoria de enfermedad dentro de
categorias diagnoésticas

La comprension profunda de la variabilidad individual en el curso de
las enfermedades constituye uno de los conocimientos mas valiosos que esta
obra aspira a transmitir. Los manuales médicos presentan frecuentemente un
curso “tipico” que puede generar expectativas inadecuadas cuando la realidad
se desvia de este patrén idealizado.

En la enfermedad de Parkinson, la variabilidad individual es
particularmente marcada. Algunas personas experimentan un curso
predominantemente motor, con temblor como sintoma dominante que
responde bien a la medicaciéon. Otras presentan desde el inicio sintomas
no motores prominentes (depresién, deterioro cognitivo, disautonomia) que
impactan mas severamente en la calidad de vida. La velocidad de progresion
varia enormemente: algunas personas mantienen autonomia significativa
después de 20 afos, mientras que otras experimentan deterioro rapido en
menos de 5 afios.

En las demencias, la trayectoria puede variar desde los 2 a los 20 anos
desde el diagnostico hasta la muerte, con perfiles de compromiso de funciones
especificas (memoria episédica, lenguaje, funciones ejecutivas, habilidades
visuoespaciales) que difieren radicalmente entre individuos. Ignorar esta
variabilidad conduce a predicciones inexactas, planificaciones inadecuadas
y la imposicién de expectativas que pueden resultar tanto limitantes como
inalcanzables.

Estructura del libro y modo de uso segan perfil del lector
Mapa de navegacion para cuidadores con diferente formacioén previa

Esta obra esta estructurada para servir a lectores con niveles muy diversos de
formacion previa en temas de salud:

Tabla 3: Guia de navegacion segun perfil del lector.
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Perfil de lector Secciones recomendadas Enfoque de lectura

Lectura secuencial de
Capitulos 1-2 primero, luego [ fundamentos, consulta
capitulos especificos de selectiva de capitulos de
enfermedad enfermedad con atencidén a
secciones “fundamentos”

Cuidador familiar sin
formacién sanitaria

Revision rapida de
fundamentos, profundizacion
en herramientas de evaluacién
y seguimiento

Capitulo 1 para enfoque
particularizado, luego
capitulos relevantes

Cuidador familiar con
experiencia previa

. . Capitulos especificos de Actualizacién de
Cuidador profesional . L N
. . . enfermedad; secciones de conocimientos, profundizaciéon
con formacion basica . L . .
evidencia cientifica en adaptaciones progresivas

Capitulos de interés

Profesional de la salud | especifico. Actualizacion especializada,
especializado . herramientas para educacion
P Parte V sobre cuidado del de cuidadores familiares
cuidador

Adaptacion de contenidos a contextos de recursos limitados y
abundantes

Cada intervencion o recomendacion en esta obra incluye especificacion
de las condiciones necesarias para su implementacién. Los cuadros de
“adaptaciones segin contexto de recursos” sistematizan alternativas en tres
niveles: recursos minimos (disponibles en la mayoria de contextos), recursos
moderados (requieren alguna inversién o acceso a servicios formales) y
recursos 6ptimos (disponibles en sistemas de salud bien desarrollados).

Integracion de evidencia cientifica con saber practico cotidiano

Esta obra integra sistematicamente ambas fuentes de conocimiento.
Las secciones de fisiopatologia y manifestaciones clinicas se basan
primordialmente en literatura cientifica revisada por pares. Las secciones de
intervenciones especificas combinan recomendaciones derivadas de guias de
practica clinica con estrategias documentadas en estudios cualitativos sobre
experiencias de cuidadores. Las vifietas de caso ilustran la traduccion del
conocimiento formal en acciones concretas de situaciones reales.
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1.1 Competencias esenciales del cuidador contemporaneo

Conocimientos médicos basicos y su actualizacion continua

El ejercicio contemporaneo del cuidado domiciliario demanda un
perfil de competencias que trasciende la mera buena voluntad o el afecto
hacia la persona atendida. La complejidad creciente de las condiciones que
se manejan en el hogar, la expectativa de mayor autonomia y calidad de
vida para las personas con dependencia y la necesidad de integracién con
sistemas de salud formales, requieren cuidadores con formacién especifica y
actualizacion continua.

Los conocimientos médicos basicos constituyen el fundamento sobre
el cual se construyen todas las demas competencias. El cuidador debe
comprender la anatomia y fisiologia del sistema nervioso central para
entender las manifestaciones de las enfermedades neuroldgicas; los principios
de la farmacocinética y farmacodinamia para administrar medicamentos de
manera segura; los mecanismos de la inflamacion y la reparacion tisular para
prevenir y detectar complicaciones; y las bases de la nutricion, la hidrataciéon y
la eliminacién para mantener la homeostasis. Este conocimiento es orientado
a la practica: permite anticipar problemas, interpretar sintomas, comprender
indicaciones médicas y tomar decisiones informadas ante situaciones
imprevistas.

Laactualizacion continua es esencial en un campo donde lainvestigacion
médica avanza aceleradamente. El cuidador debe desarrollar habilidades de
basqueda y evaluaciéon de informacién, aprendiendo a distinguir fuentes
confiables de informacién pseudocientifica. Las organizaciones profesionales,
las sociedades cientificas de especialidades médicas relevantes ylos programas
de educacién continua constituyen recursos indispensables.

Habilidades comunicativas con pacientes, familias y equipos de
salud

La comunicacién terapéutica constituye quizas la competencia mas
subestimada y simultaneamente mas determinante de la calidad del cuidado.
El cuidador debe comunicarse efectivamente con multiples interlocutores,
cuyas necesidades y capacidades difieren radicalmente.

Con la persona atendida, la comunicaciéon debe adaptarse a las
alteracionesespecificasque presente: personasconafasiarequierenestrategias
de comunicacién aumentativa; personas con deterioro cognitivo necesitan
mensajes simples, repetidos y apoyados en elementos visuales; personas con
alucinaciones o delirios demandan validacién de las emociones subyacentes
sin confirmacion de los contenidos perceptivos alterados. La escucha activa, la
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lectura de sefiales no verbales, la paciencia ante repeticiones o confusiones, y
la transmision de respeto y empatia son habilidades desarrollables mediante
practica y reflexion.

Con otros familiares, el cuidador frecuentemente asume funciones de
mediacion, de manejo de conflictos, de transmisién de informacién dificil
y de apoyo emocional en momentos de crisis. La comunicacién con equipos
de salud requiere precision técnica, capacidad de sintesis y asertividad para
plantear preguntas o discrepancias cuando sea necesario.

Gestion emocional y regulacion del propio bienestar

El cuidado de personas con enfermedades cronicas y degenerativas
implica inevitablemente la exposicién repetida al sufrimiento: la frustracion
ante limitaciones insuperables, la pérdida progresiva de funciones que el
paciente valoraba y, eventualmente, la muerte. Sin estrategias efectivas de
procesamiento emocional, el cuidador desarrolla mecanismos de defensa
que pueden incluir la desconexién emocional (con pérdida de la empatia),
la identificacion excesiva (con pérdida de los limites profesionales) o el
agotamiento crénico (con deterioro de la propia salud fisica y mental).

El desarrollo de esta competencia incluye: el reconocimiento de
las propias sefiales de estrés (irritabilidad, insomnio, somatizaciones,
aislamiento); la implementacion de rutinas de autocuidado (suefio, nutricién,
actividad fisica, contacto social); el acceso a apoyo psicolégico cuando sea
necesario y la construccion de una identidad profesional que incluya, pero no
se reduzca al rol de cuidador.

Capacidad de observacién clinica y documentacién sistematica

Esta competencia transforma al cuidador de mero ejecutor de tareas en
observador informado cuyos registros constituyen informacion valiosa para
la toma de decisiones clinicas. Incluye: la identificaciéon de patrones en los
sintomas; la deteccién de cambios sutiles que indican mejoria o deterioro; el
registro preciso de eventos relevantes (caidas, crisis, reacciones adversas a
medicamentos) y la comunicaciéon efectiva de estas observaciones al equipo
de salud.

La documentacién sistematica permite identificar patrones que
escapan a la memoria, evaluar la efectividad de intervenciones y fundamentar
solicitudes de ajustes en el plan de cuidado. Formatos estandarizados, aunque
simples, mejoran significativamente la calidad de la informacién registrada.
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1.2 El cuidador frente a la particularidad de cada
paciente

Construccion de historias de vida individuales

La historia de vida va mas alla de la historia clinica convencional.
Explora: quién era esta persona antes de la enfermedad, qué actividades
le proporcionaban sentido, qué relaciones constituian su red de apoyo
significativa, qué valores orientaban sus decisiones, qué proyectos tenia
para su futuro. Esta informacién permite comprender el significado que la
enfermedad tiene para la persona, anticipar sus reacciones ante diferentes
situaciones, identificar recursos personales y establecer objetivos de cuidado
genuinamente personales.

La construccién de esta historia requiere tiempo, habilidad para
establecer confianza y disposicién para escuchar narrativas que pueden
parecer irrelevantes para los objetivos inmediatos de cuidado. Preguntas

)«

como: «¢Qué disfrutaba mas antes de enfermar?”, “;Quiénes son las personas
Y«

mas importantes en su vida?”, “¢Qué le preocupa mas sobre el futuro?”. Todas
esas interrogantes abren ventanas a esta comprension.

Identificacion de factores modificadores del curso de enfermedad

Estos factores incluyen: caracteristicas demograficas (edad, género,
nivel educativo que afectan la reserva cognitiva); comorbilidades médicas
(que pueden complicar el manejo farmacolégico); factores psicolégicos
(resiliencia, estilos de afrontamiento, historia de trauma); factores sociales
(estatus socioecondmico, red de apoyo, aislamiento) y factores contextuales
(calidad de la vivienda, acceso a servicios, seguridad del vecindario). El
cuidador particularizado desarrolla la capacidad de evaluar sistematicamente
estos factores y ponderar su relevancia para las decisiones de cuidado

especificas.

Flexibilidad en la aplicacion de protocolos generales

No es arbitrariedad. Se fundamenta en la comprension de los principios que
subyacen a los protocolos, 1o que permite identificar cuando las circunstancias
especificas de un paciente justifican modificaciones. El protocolo de
movilizacidon post-ictus puede especificar tiempos y técnicas estandar, pero
el paciente con dolor crénico preexistente que asocia ciertas posiciones con
experiencias dolorosas requerira adaptaciones que mantengan los objetivos

terapéuticos del protocolo.
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1.3 Aspectos éticos y legales del cuidado domiciliario

Derechos del paciente y del cuidador en diferentes jurisdicciones

Los derechos del paciente tipicamente incluyen: derecho a la
informacion sobre su condicién y tratamiento; derecho a consentir o rechazar
intervenciones; derecho a la confidencialidad de su informacién médica;
derecho aladignidad y al respeto de suidentidad cultural y religiosa; y derecho
a quejarse y recibir respuesta sobre la atencién recibida. Su implementacion
practica enfrenta desafios especificos en el domicilio: la informacién puede
no llegar de manera completa, la autonomia puede verse comprometida por
dindmicas familiares, la confidencialidad puede ser dificil de garantizar en
espacios compartidos.

Losderechosdel cuidador, menos desarrollados en muchaslegislaciones,
incluyen: derecho a informacién y formacioén; derecho a descanso y respiro;
derecho a proteccién de la salud y seguridad; derecho a no ser discriminado
por surol de cuidador y, para cuidadores profesionales, derecho a condiciones

laborales dignas.

Toma de decisiones compartidas y documentos de voluntades
anticipadas

La toma de decisiones compartida reconoce al paciente como experto en
sus propios valores y preferencias, y al cuidador o profesional como experto en las
opciones técnicas disponibles. Requiere que el cuidador proporcione informacién
completa y comprensible, explore las preferencias del paciente, presente opciones
sin imposicién y respete las decisiones del paciente, incluso cuando discrepe de ellas.

Los documentos de voluntades anticipadas permiten que las personas
expresen sus preferencias sobre tratamientos futuros mientras atin tienen capacidad
para hacerlo. El cuidador debe conocer su existencia, contenido y validez legal, y
estar preparado para implementar las preferencias expresadas, incluso cuando

personalmente discrepe de ellas.

Confidencialidad y manejo de informacion sensible

El cuidador tiene acceso a aspectos intimos de la vida del paciente que
trascienden la informacién médica convencional. Debe establecer limites claros
sobre qué informacién comparte, con quién y en qué circunstancias, reconociendo
que la coordinacién efectiva del cuidado requiere cierto nivel de comunicacién con
familiares y profesionales, pero que esta comunicacién debe estar limitada a lo
necesario para los fines del cuidado.
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Conclusion del capitulo

El cuidador contemporaneo ejerce una funcién de complejidad
creciente que demanda competencias diversas y actualizadas. Mas alla de
los conocimientos técnicos especificos, la capacidad de establecer relaciones
terapéuticas efectivas, de particularizar el cuidado a las necesidades de cada
persona y de navegar los dilemas éticos inherentes al cuidado domiciliario,
determina la calidad del acompafamiento proporcionado. La formacién inicial
y la actualizacién continua del cuidador no son un lujo, sino una inversion
necesaria para la sostenibilidad de los sistemas de cuidado y el bienestar de
todas las personas involucradas.
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2.1 Evaluacion y adaptacion del entorno fisi

Modificaciones estructurales para accesibilidad y seguridad

La transformacién del hogar en espacio terapéutico requiere evaluacion
sistematica de sus caracteristicas e implementacién de modificaciones que
optimicen seguridad, accesibilidad y funcionalidad. Esta evaluaciéon debe
considerar necesidades actuales y progresion anticipada de la condicion.

Tabla 4: Adaptaciones del hogar segun nivel de recursos disponibles.

Modificaciones

Area del Modificaciones basicas Modificaciones 6ptimas
hogar intermedias (recursos
(recursos minimos) moderados) (recursos abundantes)
- . Remodelacién con ducha
Barras de apoyo portétiles, Barras fijadas a pared, . ; .
~ . . . a nivel de piso, sistemas de
Bafio alfombras antideslizantes, asiento para ducha, elevador . - .
. . L. . . transferencia asistida, grifos
iluminacion mejorada de inodoro .
termostaticos
. Cama articulada eléctrica,
Cama a altura adecuada, Barandillas de cama, . )
L . . L . . sistema de elevacion para
Dormitorio iluminaciéon de noche, sistema de llamado, colchén .
. . . . transferencias, control
eliminacion de obstaculos antiescaras ; .
ambiental automatizado
Reorganizacién de utensilios | Encimeras a altura Cocina accesible en silla de
Cocina frecuentes, alfombras adaptable, grifos de palanca, | ruedas, electrodomésticos
antideslizantes, extintor electrodomésticos con adaptados, sistema de
accesible apagado automatico deteccién de gasy humo
Eliminacién de alfombras Plataforma salvaescaleras
. . . Pasamanos en ambos
. ., sueltas, iluminacion 0 ascensor, puertas
Circulacién . . lados de escaleras, rampas ‘o .
mejorada, contraste visual - .. ., . |automaticas, sistemas de
portatiles, sefalizacion tactil L. -
en escalones navegacion asistida
Iluminacién de accesos, Entrada sin barreras,
. L L. p Rampas de acceso, . . .
Exterior eliminacion de obstaculos, . . . estacionamiento designado,
- . . barandillas, timbre accesible | . o .
superficies antideslizantes jardin terapéutico accesible

Sistemas de alerta y tecnologias de asistencia domiciliaria

Los sistemas de llamada de emergencia permiten que la persona
solicite ayuda ante situaciones de riesgo. Los sensores de movimiento, caida
o actividad pueden detectar situaciones anémalas y alertar automaticamente.
Los dispositivos de monitorizacién de signos vitales permiten seguimiento
remoto de parametros como frecuencia cardiaca, presion arterial, oxigenacion
y glucosa. Los asistentes virtuales y sistemas de domética facilitan el control
del entorno para personas con movilidad limitada.
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La implementacién debe considerar aceptabilidad por parte de la
persona atendida, usabilidad, privacidad de los datos generados y costo-
beneficio en cada contexto especifico.

Organizacién del espacio para rutinas de cuidado eficientes

La organizacién estratégica reduce la carga fisica del cuidador y mejora
la experiencia de la persona atendida. Implica: ubicacién de materiales y
equipos segin frecuencia de uso; secuenciacion légica de actividades para
minimizar desplazamientos innecesarios; espacios de almacenamiento
accesibles y seguros; y zonas de descanso tanto para la persona cuidada como
para el cuidador.

2.2 Recursos comunitarios y redes de apoyo

Identificacion de servicios disponibles segiin regiéon geografica

Los recursos varian enormemente entre contextos, pero tipicamente
incluyen: serviciosdeatencion primariadesalud; equiposdeapoyodomiciliario
(enfermeria, terapia ocupacional, fisioterapia, trabajo social); servicios de
respiro que permiten descanso temporal al cuidador; grupos de apoyo para
cuidadores y para personas con condiciones especificas; asociaciones de
pacientes que ofrecen informacion, acompafiamiento y abogacia; y servicios
de emergencia médica y no médica.

El cuidador debe desarrollar la capacidad de navegar estos sistemas,
conocer los criterios de elegibilidad, los procedimientos de acceso y
los mecanismos de reclamo cuando los servicios no se proporcionan
adecuadamente.

Construccién de alianzas con equipos de salud primaria y
especializada

La comunicacion regular y estructurada con los equipos de salud
mejora significativamente la calidad del cuidado. Esto incluye: preparacion
de informacion relevante antes de las consultas; documentacioén sistematica
de sintomas, medicacién y eventos; formulaciéon clara de preguntas y
preocupaciones; y seguimiento de las recomendaciones con retroalimentacion
sobre resultados.
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Grupos de apoyo mutuo y asociaciones de pacientes y cuidadores

Estos espacios ofrecen informaciéon practica, apoyo emocional,
reduccidn del aislamiento y empoderamiento para la navegacion de sistemas.
La participacion puede ser presencial o virtual y debe adaptarse a las
posibilidades de tiempo y movilidad del cuidador.

2.3 Gestion de la economia del cuidado

Costos directos e indirectos del cuidado domiciliario

Los costos directos incluyen: medicamentos, equipamiento médico,
modificaciones del hogar, servicios de salud formales y contrataciéon de
cuidadores profesionales cuando esta disponible. Los costos indirectos
incluyen: pérdida de ingresos laborales del cuidador, reducciéon de horas de
trabajo, abandono de oportunidades de promocion y pérdida de beneficios
asociados.

Estrategias de financiamiento y acceso a subsidios

Estas varian enormemente entre paises, pero tipicamente incluyen:
seguros de salud publicos o privados; programas de beneficios por
discapacidad para la persona cuidada; subsidios de apoyo no profesional para
cuidadores familiares; deducciones fiscales por gastos médicos y programas
de préstamos o donaciones para equipamiento especifico. El cuidador debe
informarse activamente sobre las opciones disponibles en su jurisdiccion.

Planificaciéon ante la progresiéon de la dependencia

La planificaciéon financiera a largo plazo debe considerar: la progresion
probable de la condicién y sus implicaciones para las necesidades de cuidado; la
evolucién de la capacidad del cuidador familiar; la posible necesidad de transicién a
cuidado institucional; y las disposiciones legales y testamentarias necesarias.

Conclusion del capitulo

El hogar como espacio terapéutico no es una realidad dada, sino una
construccién activa que requiere evaluacion, planificacién, inversién de recursos
y ajuste continuo. Las modificaciones del entorno fisico, la movilizaciéon de
recursos comunitarios y la gestiéon econémica del cuidado constituyen dimensiones
interdependientes que determinan la viabilidad y sostenibilidad del cuidado
domiciliario. El cuidador que desarrolla competencias en estas areas no solo mejora
la calidad de vida de la persona atendida, sino que también protege su propio
bienestar y la continuidad del proyecto de cuidado.
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PARTE II: ENFERMEDADES NEUROLOGICAS EN EL
ADULTO
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3.1 Fisiopatologia y manifestaciones clinicas

Degeneracion de las vias dopaminérgicas y su impacto funcional

La enfermedad de Parkinson es una enfermedad neurodegenerativa
cronica y progresiva caracterizada por la pérdida selectiva de neuronas
dopaminérgicas en la sustancia negra del mesencéfalo. Esta degeneracion
provoca un déficit de dopamina, neurotransmisor esencial para la
coordinacién del movimiento voluntario. La reduccién de dopamina genera
un desequilibrio en los circuitos basales, que regulan la iniciacién y ejecucion
de los movimientos, resultando en los sintomas motores cardinales de la
enfermedad.

Elproceso degenerativo comienzatipicamente afilos antes dela aparicion
de sintomas motores evidentes, afectando inicialmente las estructuras del
sistema nervioso auténomo y el tracto gastrointestinal. Esta fase “premotora”
explica la frecuencia de sintomas no motores como estrefiimiento, trastornos
del suefio REM y pérdida del sentido del olfato, que pueden preceder en afios
al temblor o la lentitud de movimientos. Comprender esta cronologia es
importante para el cuidador, ya que muchos sintomas que parecen “nuevos”
en realidad forman parte de la evolucién natural de la enfermedad.

Sintomas motores: temblor, bradicinesia, rigidez, inestabilidad
postural

Los cuatro signos cardinales definen el sindrome parkinsoniano:

1. El temblor en reposo es el sintoma mas reconocible, aunque no
esta presente en todos los pacientes.

Se manifiesta como un movimiento ritmico, de frecuencia de 4-6 Hz,
tipicamente en una mano, que comienza en el dedo pulgar y se describe como
“cuenta monedas” o “movimiento de pildora”. El temblor se atentia con la
acciéon voluntaria y durante el suefo, y se amplifica con el estrés emocional.
Su impacto funcional varia, puesto que algunos pacientes lo experimentan
principalmente como un problema estético o social, mientras que en otros
puede interferir significativamente con actividades finas, como escribir o
manejar utensilios.

2. La bradicinesia o lentitud de movimiento es el sintoma mas
incapacitante para la mayoria de los pacientes.

Se manifiesta como reducciéon de la amplitud y velocidad de los
movimientos voluntarios, dificultad para iniciar la marcha (“pie clavado”),
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reduccién progresiva del tamafio de la letra al escribir (micrografia) y dificultad
para realizar actividades simultaneas. La bradicinesia responde generalmente bien
a la medicacion dopaminérgica, pero su control puede volverse complejo con la
progresion de la enfermedad.

3. Larigidez

Consiste en un incremento del tono muscular en todo el rango de movimiento,
el mismo que el examinador percibe como resistencia uniforme al movimiento
pasivo de las articulaciones. A diferencia de la espasticidad, la rigidez no presenta
el fendmeno de “navaja de muelles”. Puede causar dolor articular, limitacién de la
movilidad y dificultad para mantener posturas durante periodos prolongados.

4. Lainestabilidad postural

Aparece tipicamente en estadios avanzados de la enfermedad y se manifiesta
como dificultad para mantener el equilibrio ante perturbaciones externas o
durante cambios de posiciéon. Es el sintoma cardinal que menos responde a la
medicaciéon dopaminérgica y constituye una de las principales causas de caidas y sus
complicaciones.

Sintomas no motores: cognitivos, autonémicos, psiquiatricos, del suefio

Los sintomas no motores frecuentemente dominan la experiencia de la
enfermedad y determinan la calidad de vida mas que los sintomas motores:

Tabla 5: Sintomas no motores de la enfermedad de Parkinson y su implicacién
para el cuidado.

Dominio Manifestaciones principales Impacto en el cuidado
Lentitud de procesamiento, dificultad Necesidad de simplificar instrucciones,

Cognitivo ejecutiva, deterioro de memoria de trabajoy | estructurar el entornoy supervision
demencia en fases tardias progresiva

Depresioén (40-50%), ansiedad, apatia,
alucinaciones visuales (30-40% en fases
avanzadas), delirios y trastorno de conducta
del suefio REM

Manejo de farmacoterapia psiquiatrica,
seguridad nocturna, distincion entre
alucinaciones y deterioro cognitivo

Neuropsiquiatrico

Manejo dietético y farmacoldgico del
estrefimiento, precauciones ante
cambios posturales, adaptaciones para
incontinencia

Estrefiimiento severo, ortostatismo,
Autondmico disfuncidn urinaria, disfuncién sexual 'y
alteraciones de la termorregulacion

Insomnio de mantenimiento, somnolencia
Sueno diurna, trastorno de conducta del suefo
REMy sindrome de piernas inquietas

Higiene del suefio, manejo de tiempos
de medicacion y seguridad nocturna

Hiposmia, disgeusia, dolor Adaptaciones alimentarias y manejo del

Sensorial - .
musculoesquelético y parestesias dolor

Seborrea, sudoracién excesivay melanoma | Cuidado de la piely vigilancia de

Dermatoldgico ) .
de mayor riesgo lesiones
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Variabilidad individual en la presentacién y progresion

La heterogeneidad de la enfermedad de Parkinson es extraordinaria.
Algunas personas mantienen una funcionalidad razonable durante 15-20 anos
0 mas, mientras que otras experimentan deterioro significativo en 5-7 afios.
Factores que influyen en esta variabilidad incluyen: edad de inicio (inicio mas
temprano asociado a curso mas lento, pero mayor riesgo de complicaciones
a largo plazo); sintoma predominante inicial (presentacién con temblor
asociada a mejor prondstico que presentacidon con inestabilidad postural y
caidas); respuesta inicial a levodopa (buena respuesta predictora de mejor
curso); presencia de sintomas no motores (depresién, deterioro cognitivo
temprano asociados a peor prondstico) y factores genéticos (mutaciones
especificas asociadas a fenotipos particulares).

Esta variabilidad impone al cuidador la necesidad de evitar
comparaciones simplistas con otros pacientes o con descripciones de “curso
tipico” y de construir una comprensién especifica de como se manifiesta y
evoluciona la enfermedad en la persona particular que atiende.

3.2 Evaluacion inicial y seguimiento del cuidador

Escalas de valoraciéon de la capacidad funcional

El cuidador puede utilizar instrumentos validados para sistematizar la
observacién y comunicarse con los equipos de salud:

La Escala de Evaluacion de la Enfermedad de Parkinson (UPDRS) y su
versién revisada MDS-UPDRS constituyen el estandar de oro para la evaluacion
global, aunque su administracién completa requiere entrenamiento. El
cuidador puede familiarizarse con sus dominios (funciones de la vida diaria,
motricidad, complicaciones motoras, complicaciones no motoras) para
orientar su observacion.

La Escala de Hoehn y Yahr divide en estadios la severidad de la
enfermedad en cinco niveles: desde el I (afectaciéon unilateral) hasta estadio
V (confinamiento a cama o silla de ruedas). Esta estadiacién ayuda a
anticipar necesidades de cuidado y a comunicar el estado de la persona a
otros profesionales.

La Escala de Actividades de la Vida Diaria de Schwab y England evalta el
porcentaje de funcionalidad en comparacién con una persona completamente
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independiente, proporcionando una medida sensible al impacto de la
enfermedad en la autonomia.

Identificacion de fluctuaciones motoras y discinesias

Con la progresion de la enfermedad y el tratamiento prolongado con
levodopa, muchos pacientes desarrollan fluctuaciones motoras: periodos
de buena respuesta a la medicacion (“tiempos ON”) alternan con periodos
de retorno de los sintomas (“tiempos OFF”). El cuidador debe aprender a
reconocer estos patrones, que pueden incluir: fin de dosis (recurrencia de
sintomas antes de la siguiente dosis programada); fluctuaciones impredecibles
(cambios bruscos entre ON y OFF) y congelacién de la marcha (incapacidad
transitoria para iniciar o continuar la marcha, frecuentemente en umbrales
o al girar).

Las discinesias son movimientos anormales involuntarios, tipicamente
coreicos (danzantes), que aparecen como complicacién del tratamiento con
levodopa, especialmente en dosis altas y en pacientes jovenes. Pueden ser
discinesias de pico de dosis (aparecen cuando los niveles de levodopa son
maximos) o discinesias de inicio-fin de dosis (aparecen al inicio o final del
efecto de cada dosis). Su manejo requiere ajustes complejos de la medicacion
que el cuidador debe documentar y comunicar al neurologo.

Registro de caidas y eventos adversos

El registro sistematico de caidas debe incluir: circunstancias (momento
del dia, actividad que realizaba, lugar); factores contribuyentes (tiempo ON/
OFF, postprandial, ortostatismo, obstaculos ambientales); consecuencias
(lesiones, fracturas, miedo a caerse); y necesidad de atencién médica. Este
registro permite identificar patrones modificables y evaluar la efectividad de
intervenciones preventivas.

3.3 Intervenciones especificas de cuidado

Administraciéon y monitorizacién de medicacion antiparkinsoniana

La levodopa sigue siendo el tratamiento farmacolégico mas efectivo
para los sintomas motores. Su administraciéon requiere puntualidad estricta:
los horarios deben respetarse con precision de minutos, no de horas,
especialmente en pacientes con fluctuaciones motoras establecidas. La
levodopa debe tomarse con el estbmago vacio (30-60 minutos antes o 60
minutos después de las comidas), ya que las proteinas alimentarias compiten
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con su absorcion. El cuidador debe conocer las interacciones medicamentosas
relevantes: medicamentos que empeoran los sintomas parkinsonianos
(neurolépticos, metoclopramida, ciertos antihistaminicos) y los que requieren
ajuste de dosis de levodopa (antihipertensivos, anticoagulantes).

Los agonistas dopaminérgicos (pramipexol, ropinirol, rotigotina) se
administran en menor frecuencia que la levodopa y pueden ser tutiles en
monoterapia de inicio o como coadyuvantes. Tienen mayor riesgo de efectos
adversos psiquiatricos (alucinaciones, impulsividad, conductas de juego
patologico, hipersexualidad) que el cuidador debe vigilar.

Los inhibidores de la MAO-B (rasagilina, selegilina) y los inhibidores
de la COMT (entacapona, opicapona) prolongan el efecto de la levodopa. La
amantadina tiene efectos modestos sobre sintomas motores y puede reducir
discinesias.

Técnicas de transferencia y movilizacién segura
La seguridad en la movilizacién es prioritaria dado el riesgo de caidas.
Principios fundamentales:

e Comunicacién clara: anunciar siempre lo que se va a hacer antes de
iniciar cualquier movimiento.

e Uso de la técnica corporal adecuada: flexionar rodillas, mantener
espalda recta, acercar la carga al cuerpo.

e Aprovechar los tiempos ON: programar actividades que requieren
mayor movilidad cuando la medicacién esta en efecto maximo.

e Adaptacién al fenbmeno de congelacién: no tirar o empujar al paciente
cuando esta “congelado”; usar sefiales visuales (lineas en el suelo),
auditivas (ritmo, musica) o tactiles para desbloquear la marcha.

e Uso de ayudas técnicas: andadores con ruedas y asiento, bastones,
cinturones de transferencia cuando sea necesario.

Tabla 6: Técnicas de movilizacién segura en enfermedad de Parkinson.

Situacién Técnica recomendada Precauciones especificas

Evitar tiron desde los brazos y usar
reposabrazos de la silla o barra de
apoyo

Inclinar torso hacia adelante, llevar peso

Levantarse de silla . -
sobre pies y extender piernas

Altura de cama adecuada; usar
tabla de transferencia si hay
diferencia de altura

Acercar silla al lado fuerte, girar sentado

Transferencia cama-silla L. .
y levantar con extension de piernas

Detenerse, respirar, usar sefal visual
Marcha con congelacion o auditiva y reiniciar con pierna menos
afectada

No empujar o tirar y paciencia ante
la frustracion del paciente
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Después de la caida: evaluar
lesiones y observar 48-72 horas por
signos de sangrado intracraneal si
hay anticoagulacién

Guiar hacia superficie cercana, proteger
Caida inminente cabezay no intentar sostener el peso
total

Manejo de la disfagia y nutricién adaptada

Ladisfagia orofaringea afecta aproximadamente al 35% de los pacientes
con Parkinson, aunque muchos no reportan sintomas hasta que se manifiestan
complicaciones. El cuidador debe estar alerta a: toses durante o después de
la alimentacién; sensaciéon de atragantamiento; tiempo prolongado de las
comidas; pérdida de peso inexplicada y neumonias de repeticién (posible
aspiracién silenciosa).

Las modificaciones de la dieta incluyen: adaptaciéon de consistencias
(liquidos espesados, alimentos triturados o en puré segin evaluacién
logopédica); postura durante la alimentacion (sentado erguido, cabeza
ligeramente flexionada hacia adelante); tamafio de bocados reducido; pausas
entre bocados; y evitacion de mezclas de consistencias (como cereales con
leche). La suplementacién nutricional puede ser necesaria cuando la ingesta
es insuficiente.

Estrategias para el deterioro cognitivo y las alucinaciones

El deterioro cognitivo en Parkinson puede manifestarse como: sindrome
cortical frontal (lentitud de procesamiento, dificultad ejecutiva, rigidez
mental) en etapas iniciales; y demencia de cuerpos de Lewy o demencia
en Parkinson en fases avanzadas. El cuidador debe: simplificar el entorno
(reducir estimulos, etiquetar objetos y espacios); estructurar las rutinas
(previsibilidad, horarios consistentes); descomponer tareas complejas
en pasos simples y mantener la orientaciéon (calendarios visibles, relojes,
fotografias significativas).

Las alucinaciones visuales (ver personas, animales u objetos que
no estan presentes) son frecuentes en fases avanzadas, especialmente con
tratamiento dopaminérgico. El cuidador debe: no discutir la realidad de lo
que el paciente percibe (validar la emocién, no el contenido); evaluar si las
alucinaciones son angustiantes o benignas (no todas requieren tratamiento);
revisar medicacién con el neur6logo si son nuevas o empeoran y garantizar
seguridad si el paciente actia sobre las alucinaciones (intentar tocar, seguir
lo que ve).
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3.4 Adaptaciones progresivas segun estadios de la
enfermedad

Cuidado en fases iniciales: promocién de autonomia

En esta fase, el cuidado se centra en: mantener la actividad fisica
regular (ejercicio de resistencia, fortalecimiento, equilibrio, tai chi, danza);
promover la adherencia al tratamiento desde el inicio; educacidon sobre la
enfermedad para paciente y familia; planificacion anticipada (voluntades
anticipadas, aspectos legales y financieros); y preservacion de roles sociales
y laborales tanto como sea posible.

Cuidado en fases intermedias: balance entre asistencia e
independencia

Esta fase, frecuentemente la mas prolongada, requiere: ajustes continuos
de la medicaciéon para manejar fluctuaciones; adaptaciones del hogar para
seguridad y accesibilidad; incorporacion de ayudas técnicas; manejo de
sintomas no motores que emergen o empeoran; apoyo al cuidador para prevenir
agotamiento; y negociaciéon constante entre la necesidad de asistencia y el
deseo de autonomia del paciente.

Cuidado en fases avanzadas: manejo de la dependencia severa

En esta fase, el cuidado se orienta hacia: asistencia total en actividades
basicas de la vida diaria; prevenciéon de complicaciones (tlceras por
presion, infecciones, contracturas); manejo de la demencia y los sintomas
neuropsiquiatricos; consideracién de opciones de cuidado institucional cuando
el cuidado domiciliario ya no es viable; y cuidados paliativos enfocados en la
calidad de vida y el alivio del sufrimiento.

Conclusion del Capitulo

La enfermedad de Parkinson ejemplifica la complejidad del cuidado de
enfermedades neuroldgicas cronicas: multiples sistemas afectados, evolucién
progresiva impredecible, intervenciones farmacolégicas sofisticadas que requieren
monitorizacion constante, y necesidad de adaptacién continua del cuidado a la etapa
de la enfermedad y a las caracteristicas individuales de cada persona. El cuidador
que desarrolla una comprension profunda de esta condicién, aprende a observar y
documentar sistematicamente, establece alianzas efectivas con los equipos de salud
y mantiene una actitud de respeto por la autonomia y la dignidad de la persona
a su cargo proporciona un cuidado que trasciende la mera asistencia técnica para
convertirse en un acompafiamiento genuinamente terapéutico.
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4.1 Tipos de eventos cerebrovasculares y sus secuelas

Infarto isquémico: mecanismos y patrones de afectacion

El infarto cerebral isquémico constituye aproximadamente el 85%
de todos los eventos cerebrovasculares y resulta de la interrupciéon del flujo
sanguineo a una porcion del cerebro, generalmente por oclusiéon de una
arteria debido a un trombo o émbolo. El tejido cerebral privado de oxigeno
y nutrientes sufre lesién isquémica que puede ser reversible si el flujo se
restablece rapidamente (zona de penumbra isquémica) o irreversible si la
isquemia persiste (infarto cerebral establecido).

El patrén de déficits resultante depende del territorio vascular afectado:

Tabla 7: Correlacién entre territorio vascular afectado y manifestaciones
clinicas en infarto cerebral.

Arteria afectada Territorio irrigado Déficits tipicos

Lobulo frontaly parietal,
ganglios basales (hemisferio
dominante: lenguaje;
no dominante: atencién
espacial)

Hemiplejia contralateral (caray
brazo > pierna), afasia (dominante) o
negligencia espacial (no dominante) y
hemianopsia homodnima

Arteria cerebral media (la
mas frecuente)

Debilidad de pierna > brazo,
incontinencia urinaria, alteraciones
del comportamientoy la iniciativa

Lébulo frontal medialy

Arteria cerebral anterior
cuerpo calloso

Hemianopsia homdnima, amnesia
anterograda (talamo) y sindrome de
Balint (parietal-occipital bilateral)

Lébulo occipital, tdlamo e

Arteria cerebral posterior .
hipocampo

Sindromes de tronco (pares craneales
Tronco encefélico, cerebeloy | + déficits motores/sensitivos), ataxia,

occipital vértigo y alteraciones del nivel de
conciencia.

Arteria vertebral/basilar

Hemorragia intracerebral y subaracnoidea

La hemorragia intracerebral (aproximadamente 10-15% de los eventos
cerebrovasculares) resulta de la ruptura de un vaso sanguineo dentro del
parénquima cerebral. La causa mas frecuente es la hipertension arterial
cronica, que produce dafno en las pequefias arterias perforantes profundas,
especialmente en los ganglios basales, talamo, tronco encefalico y cerebelo.
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Otras causas incluyen a las malformaciones vasculares.

Su presentacion es tipicamente mas brusca que el infarto, con cefalea
intensa, voémitos, alteracion del nivel de conciencia y déficits focales
progresivos. La mortalidad es mayor que en el infarto isquémico. El pronoéstico
funcional depende del volumen de la hemorragia, la localizacién y la presencia
de complicaciones como la hidrocefalia o el edema cerebral masivo.

La hemorragia subaracnoidea, generalmente producida por ruptura de
aneurisma cerebral, se manifiesta con cefalea “en trueno” (de inicio stibito
y maxima intensidad en segundos), rigidez de nuca, fotofobia y posible
deterioro del nivel de conciencia. Requiere atencién neuroquirdrgica urgente
para prevenir resangrado y tratar el aneurisma.

Factores de riesgos modificables y no modificables

Los factores de riesgo modificables, objetivo central de la prevencion
secundaria, incluyen: hipertension arterial (el factor deriesgo masimportante,
objetivo <130/80 mmHg); diabetes mellitus (HbA1c <7%); dislipidemia (LDL
<70 mg/dL en prevenciéon secundaria); tabaquismo (cesaciéon absoluta);
consumo excesivo de alcohol; obesidad y sedentarismo; y fibrilacién auricular
(anticoagulacion apropiada). El cuidador tiene un rol activo en el control de
estos factores: supervisién de la toma de medicamentos, acompafnamiento
en controles médicos, promocién de estilos de vida saludables y deteccion de
desviaciones que requieren atencion.

Los factores no modificables incluyen: edad avanzada, sexo masculino,
historia familiar de enfermedad cerebrovascular y etnia (mayor riesgo en
poblaciones afroamericanas y algunas asiaticas).

4.2 Fases de recuperacion y rehabilitacion

Periodo agudo: estabilizacion y prevencion de complicaciones

En las primeras 24-72 horas, el cuidado se centra en: monitorizaciéon
neurolégica para detectar deterioro (edema cerebral, transformacion
hemorragica, hidrocefalia); prevencion de complicaciones meédicas
(neumonia, infeccién urinaria, tromboembolismo venoso, tulceras por
presion) e inicio precoz de la rehabilitaciéon cuando la condicién lo permite.
El cuidador familiar, generalmente, no participa directamente en esta fase,
pero su preparacion para el alta hospitalaria debe iniciarse.



I PARTE Il: ENFERMEDADES NEUROLOGICAS EN EL ADULTO

Subagudo: intensificacion de terapias de recuperacion funcional

Enlasprimeras semanas a meses post-ictus,la neuroplasticidad cerebral
es maxima y la recuperacién funcional mas rapida. El cuidador debe: facilitar
la asistencia a terapias (fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia) con la
frecuencia e intensidad 6ptimas; continuar ejercicios y practicas en el hogar
fuera de las sesiones terapéuticas formales; adaptar el entorno para facilitar
la participacién en actividades de la vida diaria; y mantener la motivaciéon
ante la frustracion inevitable de los procesos de aprendizaje lento y no lineal.

Croénico: adaptacién a secuelas permanentes

Después de los 6-12 meses post-ictus, la recuperacién espontanea
se estabiliza, aunque las mejoras continuadas son posibles con practica
sostenida. El cuidado se orienta hacia: maximizacién de la funcionalidad
residual mediante adaptaciones y ayudas técnicas; reintegracién social y
laboral segiin posibilidades; prevencion de complicaciones de largo plazo
(espasticidad, contracturas, dolor, depresién); y ajuste psicolégico de paciente
y familia a la nueva realidad funcional.

4.3 Cuidado segan localizacion y severidad de la lesion

Afectacion de dominancia motora y técnicas de asistencia

La hemiplejia (paralisis de mitad del cuerpo contralateral a la lesién)
es la secuela motora mas frecuente. El cuidador debe aprender: técnicas de
transferencia segura que protejan al paciente y a si mismo; posicionamiento
adecuado para prevenir contracturas y ulceras por presién; facilitacion
de la marcha con ayudas técnicas apropiadas (andador, bastéon, férula) y
estimulacion del uso del lado afectado (evitar la “negligencia” del miembro
parético).

Alteraciones del lenguaje: afasias y estrategias comunicativas

Las afasias afectan aproximadamente al 30% de los pacientes con ictus en
hemisferio dominante:

Tabla 8: Tipos de afasia post-ictus y estrategias de comunicacién para
cuidadores.
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Caracteristicas principales
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Estrategias de comunicacion

para el cuidador

Afasia de Broca (expresiva, no
fluente)

Produccidn de lenguaje esforzada,
telegrafica, con agramatismo;
comprension relativamente
preservada

Dar tiempo para responder, no
interrumpir ni completar frases,
usar preguntas de si/no, ofrecer

opciones multiples

Afasia de Wernicke (receptiva,
fluente)

Flujo verbal normal o aumentado,
pero con parafasias, neologismos,
jergafasia; comprensién
severamente afectada

Usar lenguaje simple, apoyar
en gestos y contexto, verificar
comprensién de instrucciones
criticas, no fingir comprensiéon

Afasia global

Afectacion severa de expresiény
comprensién

Comunicacién no verbal
predominante: gestos, dibujos,
sistemas de comunicacion
aumentativa, y contacto visualy
afectivo

Disartria

Alteracion de la articulacion
por paralisis de musculos de la
fonacion, lenguaje intacto

Escuchar atentamente, pedir
repeticion o reformulacion, no
fingir comprensioény considerar la
comunicacién escrita

Negligencia espacial y problemas de integracién visuomotora

La negligencia espacial unilateral (ignoracion del espacio y los estimulos del
lado contralateral a la lesion, generalmente izquierdo tras lesién derecha)
afecta aproximadamente al 50% de los pacientes con ictus en el hemisferio no
dominante. El cuidador debe: colocarse sistematicamente del lado afectado
para atraer la atencion; etiquetar y sefialar el lado afectado del cuerpo y del
espacio; incorporar deliberadamente el lado afectado en actividades (vestir
primero el brazo y pierna afectados, colocar alimentos del lado afectado)
y garantizar la seguridad (el paciente puede chocar con obstaculos, no ver
vehiculos, ignorar el lado afectado al lavarse).

Alteraciones emocionales y de conducta post-ictus

El llanto involuntario o risa patolégica (sindrome pseudobulbar afectivo)
consiste en expresiones emocionales desproporcionadas o inapropiadas para
el contexto, no correspondientes al estado emocional real del paciente. El
cuidador debe reconocer que no representa verdadera tristeza o alegria,
no tomarlo personalmente y considerar el tratamiento farmacoldgico si es
angustiante o socialmente incapacitante.

La apatia (falta de iniciativa, motivacion y respuesta emocional) es frecuente
tras lesiones frontales y puede confundirse con depresién, aunque el paciente
no experimenta tristeza. Requiere estructuracion externa de actividades, no
esperar iniciativa espontanea y celebrar pequefios logros.

La desinhibicién y desregulacién emocional (tras lesiones frontales) pueden
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manifestarse como conductas socialmente inapropiadas, impulsivas e
irritables. El cuidador debe: establecer limites claros y consistentes; no
confrontar en el momento de la crisis; proteger la seguridad del paciente y de
terceros; y buscar apoyo especializado para manejo conductual.

4.4 Prevencion de recurrencia y manejo de
comorbilidades

La prevencion secundaria es responsabilidad compartida entre el equipo de
salud, el paciente y el cuidador. El cuidador debe: asegurar la adherencia a la
medicacion preventiva (antihipertensivos, antiplaquetarios o anticoagulantes,
estatinas e hipoglicemiantes); facilitar el control de factores de riesgo
(citaciones médicas, laboratorios, monitoreo domiciliario de presion arterial
y glucosa); promover modificaciones de estilo de vida (dieta cardiosaludable,
actividad fisica adaptada y cesacion tabaquica) y reconocer sefiales de alarma
de recurrencia (sintomas similares al ictus inicial, que requieren activacion
inmediata de servicios de emergencia).

Conclusion del Capitulo

El evento cerebrovascular representa un punto de inflexiéon dramatico en
la vida del paciente y su familia, con consecuencias que pueden persistir
durante décadas. El cuidador desempefia un rol crucial en todas las fases: en
la transicion del hospital al hogar, en la intensificaciéon de la rehabilitacién
durante la ventana de neuroplasticidad 6ptima, en la adaptacién a las
secuelas permanentes y en la prevencion de recurrencia que podria ser fatal
0 mas incapacitante. La comprensiéon de la localizacién, el mecanismo del
evento, las manifestaciones especificas en cada paciente, las estrategias de
rehabilitacién y la adaptacién disponibles permiten al cuidador proporcionar
un acompafiamiento que maximiza la recuperacién funcional y la calidad de
vida a largo plazo.
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5.1 Fisiopatologia y curso clinico variable

Formas de presentacién: remitente-recurrente, secundaria
progresiva y primaria progresiva

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad autoinmune del sistema
nervioso central caracterizada por la despersonalizacién focal de la mielina
con relativa preservacién axonal inicial, seguida de degeneracién axonal y
gliosis. Su curso clinico es extraordinariamente variable, lo que constituye
uno de los desafios principales para el cuidado.

Tabla 9: Formas clinicas de esclerosis miiltiple y sus implicaciones para el
cuidado.

Implicaciones para el

Forma clinica Caracteristicas Poblacién afectada )
cuidado

Brotes agudos de Manejo de brotes,
EM remitente- sintomas neuroldgicos o recuperacion post-
., g . ~85% de inicios p' . P
recurrente (EMRR) con recuperacion parcial brote e incertidumbre
o completa entre ellos sobre préximo brote
Inicialmente remitente- Adaptacién a
EM secundaria recurrente, luego ~50% de EMRR a 10- | progresiony manejo
progresiva (EMSP) progresion gradual con o 15 anos de sintomas crénicos
sin brotes superpuestos acumulativos

Ausencia de periodos

EM primaria progresiva | Progresion desde el inicio de “respiro”, necesidad

~10-15% de inicios

(EMPP) y sin brotes distintos de adaptacion
continua
EM progresiva- Progresion desde el inicio Complejidad maxima,

~5% de inicios manejo simultaneo de

recurrente con brotes superpuestos -
brotes y progresion

La imprevisibilidad es quizas el aspecto mas desafiante de la EM
para pacientes y cuidadores. La fecha del proximo brote, su severidad, el
sistema neurolégico afectado y el grado de recuperacién son todos inciertos.
Esta incertidumbre genera ansiedad croénica, dificulta la planificacién a
largo plazo y puede llevar a hipervigilancia ante cualquier sintoma nuevo.
El cuidador debe aprender a convivir con esta incertidumbre, evitando
tanto la minimizacién (“no pienses en eso”) como la catastrofizacién (“cada
hormigueo es un brote”).
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Sindromes desmielinizantes del sistema nervioso central

Ademas de la EM, existen otras condiciones desmielinizantes que
el cuidador puede encontrar: neuromielitis 6ptica (NMO) con afectacion
predominante de nervio Optico y médula espinal, asociada a anticuerpo
anti-AQP4; encefalomielitis aguda diseminada (EMAD), generalmente
postinfecciosa en nifnos; y el sindrome de esclerosis multiple clinicamente
aislado, que puede ser el primer evento de EM o permanecer como episodio
Unico. Cada una tiene particularidades en el manejo y el prondstico que el
cuidador debe conocer.

Factores prondsticos y predictores de discapacidad

Factores asociados a un mejor prondstico incluyen: inicio con sintomas
sensoriales u 6pticos; recuperacién completa del primer brote; intervalos
largos entre brotes iniciales y ausencia de compromiso motor en los primeros
afios. Factores de peor prondéstico incluyen: inicio con sintomas motores o
cerebelosos: recuperacién incompleta de brotes; brotes frecuentes en los
primeros afios y compromiso de la resonancia magnética desde el inicio. Esta
informacion permite calibrar expectativas al cuidador, aunque la variabilidad
individual permanece significativa.

5.2 Manifestaciones multisistémicas y su manejo

Fatiga: evaluacién y estrategias de conservacién de energia

La fatiga es el sintoma mas frecuente en EM, reportada por 75-95% de
los pacientes, y frecuentemente el mas incapacitante. Se distingue de la fatiga
normal por su severidad, impacto desproporcionado para el esfuerzo realizado
y resistencia al descanso. Tiene componentes primarios (relacionados
con la enfermedad misma: inflamacién, desmielinizacién y axonopatia) y
secundarios (depresion, suefio alterado, medicacion y descondicionamiento).

El cuidador debe comprender que la fatiga en EM no es “pereza” ni
falta de motivaciéon y que su severidad puede no ser visible externamente.
Las estrategias de conservacion de energia incluyen: priorizaciéon de
actividades (qué es esencial, qué es deseable y qué puede delegarse);
distribucién de actividades demandantes a lo largo del dia con periodos de
descanso programados; uso de ayudas técnicas que reduzcan el esfuerzo y
acondicionamiento fisico moderado que, paradéjicamente, puede mejorar la
fatiga a largo plazo.
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Espasticidad y manejo del tono muscular anormal

La espasticidad (incremento del tono muscular dependiente de la
velocidad, con reflejos de estiramiento exacerbados) afecta aproximadamente
al 60-80% de pacientes con EM. Puede ser funcional (facilita la deambulacién
en presencia de debilidad) o disfuncional (dolor, contracturas, dificultad
para higiene e interferencia con funciones). El manejo incluye: estiramiento
regular, posicionamiento, fisioterapia, férulas y farmacoterapia (baclofeno,
tizanidina, diazepam y botox en casos focales). El cuidador debe aprender
técnicas de estiramiento seguro y reconocer cuando la espasticidad requiere
revision médica.

Alteraciones vesicales, intestinales y sexuales

La disfuncién miccional afecta al 75% de pacientes y puede manifestarse
como urgencia, frecuencia, incontinencia, retencién o combinaciones. El
cuidador debe: monitorear patrones miccionales; facilitar acceso rapido al
bafo; considerar programa de cateterismo intermitente si hay retencién
y estar alerta a signos de infeccién urinaria (disuria, fiebre, aumento de
espasticidad y deterioro neurolégico).

La disfunci6n intestinal (predominantemente estrefiimiento) requiere:
hidrataciéon adecuada, fibra dietética, actividad fisica, rutina de evacuacién
e intervencion farmacoldgica cuando sea necesaria. La disfuncién sexual,
habitual pero muchas veces no abordada, requiere sensibilidad por parte del
cuidador para facilitar la comunicacién del paciente con el equipo de salud
cuando este lo desee.

Problemas neuropsiquiatricos: depresién, ansiedad y sindrome
pseudobulbar

La depresion afecta aproximadamente al 50% de pacientes con EM
en algiin momento, con picos alrededor del diagnéstico y de la transicién a
progresion. Tiene componentes reactivos (ajuste ala enfermedad) y organicos
(lesiones en vias limbicas y efectos de interfer6n beta). El cuidador debe:
reconocer sefiales de depresién (no solo tristeza, sino también irritabilidad,
apatia, quejas somaticas); facilitar la consulta; apoyar la adherencia al
tratamiento y cuidar de su propia salud mental dada la carga adicional.

El sindrome pseudobulbar afectivo (llanto/risa involuntarios) puede
ocurrir en EM por lesiones desmielinizantes en vias bulbares. Requiere
reconocimiento de que no refleja verdadera emocién y consideraciéon de
tratamiento farmacolégico si es incapacitante.
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5.3 Cuidado durante brotes y estabilizacion

Reconocimiento temprano de recaidas

Un brote o recaida se define como sintomas neuroldgicos nuevos
o empeoramiento de existentes, con una duracion de mas de 24 horas, con
ausencia de fiebre o infeccién y separados de un evento previo por al menos
30 dias. El cuidador debe diferenciar un verdadero brote de pseudobrote:
empeoramiento transitorio de sintomas por calor (fenémeno de Uhthoff),
infeccion, estrés o fatiga. Los pseudobrotes mejoran cuando se elimina el
factor desencadenante, mientras que los brotes verdaderos persisten.

Coordinacion con equipos de neurologia para manejo de corticoides

Los brotes significativos, generalmente, se tratan con metilprednisolona
intravenosa (500-1000 mg/dia por 3-5 dias), que pueden administrarse en
hospital de dia o, en algunos contextos, en el domicilio. El cuidador debe
conocer los efectos adversos: insomnio, aumento de apetito, irritabilidad,
hiperglucemia y, raramente, psicosis. La recuperacion postbrote es gradual:
mejoria en dias y/o semanas, pero la recuperacién completa puede tomar
meses.

Rehabilitacion intensiva postbrote

Durante la recuperacion, el cuidador debe: facilitar la participacién en
terapias; continuar con ejercicios en el hogar; adaptar el entorno a las nuevas
limitaciones temporales y mantener la esperanza realista (recuperacion es
probable, pero no garantizada ni necesariamente completa).

5.4 Adaptacion a la incertidumbre del pronéstico

La EM exige del cuidador una capacidad particular para convivir con la
incertidumbre. Algunas estrategias utiles incluyen: enfocarse en el presente
y en lo que si puede controlarse; desarrollar planes flexibles con multiples
escenarios; cultivar el apoyo social para procesar la ansiedad y buscar
significado en la experiencia de cuidar mas alla de los resultados concretos.

Conclusion del capitulo

La esclerosis multiple ejemplifica, como pocas enfermedades, el desafio
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de cuidar en condiciones de incertidumbre prolongada. El cuidador debe
ser capaz de responder a crisis agudas (brotes), manejar sintomas créonicos
fluctuantes (fatiga, espasticidad y disfunciones autonémicas), adaptarse a
la progresién cuando ocurre y mantener su propio bienestar en un contexto
de imprevisibilidad permanente. La particularizaciéon del cuidado en EM
requiere atencidn exquisita a la forma clinica especifica, el perfil de sintomas
predominantes, los desencadenantes individuales de brotes o pseudobrotes y
las estrategias de afrontamiento que cada persona ha desarrollado. El cuidador
que desarrolla esta comprensiéon profunda puede acompafiar de manera
verdaderamente terapéutica a lo largo de las décadas que frecuentemente
dura esta enfermedad.
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Capitulo VI: Ataxias Cerebelosas y Trastornos de la
coordinacion
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6.1 Etiologias y mecanismos de la ataxia

Ataxias hereditarias: spinocerebelosas y otras formas genéticas

Las ataxias hereditarias constituyen un grupo heterogéneo de
enfermedades neurodegenerativas caracterizadas por la degeneracion
progresiva del cerebelo y sus conexiones. La enfermedad de Machado-Joseph
(ataxia espinocerebelosa tipo 3, SCA3) es la mas frecuente a nivel mundial,
especialmente en poblaciones de origen portugués. Las ataxias de Friedreich
es la hereditaria mas frecuente en poblacién caucasica, con inicio en la
adolescencia y afectacién multisistémica (cardiaca, endocrina y 6sea).

El cuidador debe comprender la naturaleza genética de estas
condiciones, con implicaciones para: consejo genético de familiares en edad
reproductiva; anticipacion genética (inicio mas temprano y curso mas severo
en generaciones sucesivas en algunas formas) y carga psicolégica de la
herencia familiar.

Ataxias adquiridas: inmunologicas, metabdlicas y toxicas

Las ataxias adquiridas pueden ser potencialmente reversibles si se
identifica y trata la causa: por enfermedad celiaca (gluten); por déficit de
vitamina E; por hipotiroidismo; téxica (alcohol, farmacos antiepilépticos y
litio) y ataxia paraneoplasica (asociada a cancer, frecuentemente de ovario o
pulmoén). El cuidador debe asegurar que se haya investigado exhaustivamente
la etiologia antes de asumir que la ataxia es degenerativa irreversible.

Sindromes cerebelares adquiridos

El sindrome cerebeloso agudo puede deberse a: ictus cerebeloso
(generalmente hemorragico, emergencia neuroquirdrgica por riesgo de
compresién del tronco); encefalitis cerebelosa (postinfecciosa y autoinmune)
y el sindrome de Miller-Fisher (variante de Guillain-Barré con ataxia,
arreflexia y oftalmoplejia). El cuidador debe reconocer la urgencia de la
evaluaciéon médica ante ataxia de inicio agudo.
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6.2 Impacto funcional de la descoordinacion motora

Alteracion de la marcha y equilibrio: prevenciéon de caidas

La ataxia de marcha se caracteriza por base amplia, pasos irregulares,
desviacién lateral, dificultad para girar y tendencia a caer hacia atras. Es
el sintoma mas incapacitante y el que mas impacto tiene en la calidad de
vida. El cuidador debe: proporcionar ayuda para la marcha (generalmente de
un lado, ligeramente por detras, permitiendo que el paciente use su propio
equilibrio tanto como sea posible); eliminar obstaculos y asegurar una
iluminacién adecuada; considerar andador con ruedas y asiento (a diferencia
del Parkinson, el andador con base de cuatro puntos puede dificultar mas que
ayudar en ataxia severa) y proteger de caidas hacia atras, particularmente
peligrosas por riesgo de trauma craneoencefalico.

Disartria y disfagia: comunicaciéon y alimentaciéon

La disartria cerebelosa (ataxica) se caracteriza por prosodia alterada,
voz arritmica, explosiva, con variacién de volumen y articulacién imprecisa.
Puede ser mas dificil de entender que la disartria espastica de otros sindromes
neuroldgicos. El cuidador debe: pedir que se repita o reformule cuando no
comprende; no fingir comprensién; reducir ruido ambiental y considerar
comunicacién aumentativa si la severidad lo amerita.

La disfagia cerebelosa es frecuente en ataxias progresivas. Requiere
evaluacion logopédica y modificaciones de consistencia similares a las
descritas en otras condiciones.

Alteraciones oculomotoras y visuoperceptivas

La nistagmus cerebeloso (generalmente de tipo pendular o de mirada)
puede interferir con la lectura y generar inestabilidad visual. La dismetria
sacadica (sobrepaso del objetivo al dirigir la mirada) y la dismetria de la
mirada (dificultad para mantener la fijacién) contribuyen a la inestabilidad
visual y a la dificultad para tareas que requieren precisién visuomotora.

Deterioro cognitivo cerebeloso

Tradicionalmente se consideraba que el cerebelo no participaba
en funciones cognitivas, pero la evidencia actual demuestra su rol en
funciones ejecutivas, atenci6én, memoria de trabajo, procesamiento
visoespacial y regulacién emocional. El sindrome cerebeloso cognitivo
afectivo (Schmahmann) incluye: dificultades con planificacién, organizacién,
cambio de conjunto, afectacién de la memoria espacial y alteraciones de la
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regulacion emocional (desinhibicién o, conversamente, apatia). El cuidador
debe reconocer estas manifestaciones como parte de la enfermedad, no como
“problemas de actitud”.

6.3 Estrategias de rehabilitacion y adaptacion

Entrenamiento de la coordinacion y equilibrio

La rehabilitaciéon en ataxias es desafiante porque el principio de la
practica intensiva, masiva y especifica que subyace a la neurorehabilitacion
moderna puede ser contraproducente: la fatiga exacerba la ataxia. Se requiere
una dosificacién cuidadosa de la intensidad, con énfasis en el entrenamiento
del equilibrio (plataformas inestables, realidad virtual), los ejercicios de
coordinacién ojo-mano y la practica de actividades funcionales mas que de

ejercicios aislados.

Uso de ayudas técnicas para la movilidad

Se requiere con frecuencia el uso de silla de ruedas antes que, en otras
enfermedades neurolédgicas, debido a la inseguridad de la marcha atéaxica,
aunque la fuerza muscular pueda estar preservada. La silla debe ser ligera
y maniobrable, dado que el paciente con ataxia puede tener dificultad para
controlar sillas pesadas o complejas.

Adaptaciones para actividades de la vida diaria

Las adaptaciones para dismetria (sobrepaso en movimientos dirigidos)
incluyen: ampliar objetivos (teclas grandes, mangos amplios); estabilizar
la base (apoyar el codo en superficie firme para tareas finas) y reducir la
precision requerida (velcro en lugar de botones, zapatos sin cordones).

Conclusion del capitulo

Las ataxias cerebelosas, aunque menos frecuentes que otras enfermedades
neurolégicas, presentan desafios especificos que demandan comprension
particularizada. La descoordinacién motora, caracterizada por marcha insegura con
fuerza preservaday disartria que dificulta la comunicacién y junto con una cognicién
relativamente intacta en muchas formas, genera una configuracién de necesidades
distinta a la de otras condiciones. El cuidador debe evitar la tentacién de “hacer por”
al paciente que atn puede intentar, aunque sus movimientos sean ineficientes. Debe
proteger de caidas particularmente peligrosas hacia atras, y reconocer el impacto
cognitivo y emocional de las lesiones cerebelosas que tradicionalmente ha sido
subestimado.
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Capitulo VII: Distrofias Musculares y Miopatias
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7.1 Clasificacion y caracteristicas de las principales
distrofias

Distrofia muscular de Duchenne y Becker

La distrofia muscular de Duchenne (DMD) es la miopatia hereditaria
mas frecuente, causada por mutaciones en el gen de la distrofina en el
cromosoma X. Afecta exclusivamente a varones (con raras excepciones en
mujeres con inactivaciéon skewed del X), con inicio en la primera infancia
(debilidad de cintura pélvica, marcha en puntillas, caidas frecuentes, signo de
Gowers), pérdida de la deambulacion alrededor de los 10 o 12 afios y muerte
en la segunda o tercera década por compromiso cardiorrespiratorio si no se
implementa ventilacién mecanica.

La distrofia muscular de Becker (DMB) es una forma mas leve y de
inicio mas tardio, causada por mutaciones que permiten la producciéon de
distrofina parcialmente funcional. Los pacientes pueden mantener la marcha
hasta la edad adulta y tener esperanza de vida cercana a la normal con manejo
apropiado.

El cuidador en DMD/DMB debe comprender la naturaleza progresiva
inevitable de la enfermedad, pero también el impacto transformador de
las intervenciones modernas: corticoides que prolongan la marcha varios
afnos; terapias génicas emergentes; ventilacion no invasiva que extiende
significativamente la supervivencia y atencién cardiolégica que previene la
insuficiencia cardiaca.

Distrofias facioescapulohumeral, miotonicas y limb-girdle

La distrofia facioescapulohumeral (FSH) se caracteriza por debilidad
asimeétrica de cara, hombros y brazos, con variabilidad enorme de severidad,
incluso dentro de familias. El cuidador debe notar que la asimetria es
caracteristica, no un signo de otro proceso, y que la debilidad facial puede
afectar el cierre ocular (requiriendo lubricacién nocturna), la mimica y la
expresion emocional.

Las distrofias mioténicas (tipo 1 y 2) son trastornos de canalopatias
con fenémeno de miotonia (relajacién lenta tras contraccién muscular), pero
también afectaciéon multisistémica: cataratas, arritmias, diabetes, disfuncién
gastrointestinal, hipersomnia y deterioro cognitivo en la forma congénita. El
cuidador debe estar alerta a estas multiples dimensiones.

Las distrofias limb-girdle constituyen un grupo heterogéneo con
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herencia autos6mica dominante o recesiva, que afectan predominantemente
cintura escapular y pélvica, con curso mas lento que DMD y prondstico
variable segtn el gen especifico involucrado.

Miopatias congénitas y metabdlicas

Las miopatias congénitas (nemalinica, central core y multiminicore) se
presentan desde el nacimiento o en la primerainfancia con hipotonia, debilidad
difusa y retraso motor, pero con un curso generalmente no progresivo o lento.

Las miopatias metabdlicas (deficiencias de enzimas del metabolismo
energético muscular) pueden presentarse con intolerancia al ejercicio,
calambres, mioglobinuria o episodios de debilidad aguda.

7.2 Patron de debilidad muscular y su evolucion

Distribucién proximal vs distal de la afectacién

La distribucion proximal (cinturas escapular y pélvica, muslos, brazos)
es caracteristica de las distrofias y de muchas miopatias. Genera dificultad
para levantarse del suelo, subir escaleras, levantar brazos sobre la cabeza y
mantener posturas erguidas. La distribucién distal (manos y pies) es la mas
caracteristica de neuropatias, pero ocurre en algunas miopatias (mioténica,
inclusién body).

Compromiso respiratorio y cardiaco

El compromiso respiratorio es universal en DMD progresiva y frecuente
en otras miopatias. Se manifiesta inicialmente como hipoventilacion
nocturna (somnolencia diurna, cefalea matutina y pesadillas), progresando
a insuficiencia respiratoria diurna. El cuidador debe reconocer sefiales
tempranas, facilitar evaluacion de funcién respiratoria (espirometria, gases
en sangre y polisomnografia) e implementar ventilacion no invasiva cuando
se indica, lo que transforma el prondstico.

El compromiso cardiaco en DMD incluye miocardiopatia dilatada y
arritmias, frecuentemente silente hasta fases avanzadas. Requiere evaluacion
cardiolégica periddica y tratamiento preventivo con inhibidores de la ECA y
betabloqueantes.
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Contracturas y deformidades esqueléticas

Las contracturas (acortamiento de muisculos y tendones que limitan el
rango articular) son prevenibles con estiramiento regular, posicionamiento y
ortesis nocturnas. En DMD, la escoliosis es casi universal tras la pérdida de
la marcha y prevenible, en parte, con cirugia de estabilizacién espinal antes
de que sea severa.

7.3 Cuidado multidisciplinario a lo largo de la vida

Manejo de la funcién respiratoria: tos asistida, ventilacién no
invasiva

La tos asistida (insuflador-exsuflador mecanico) permite movilizar
secreciones cuando la debilidad de musculos respiratorios impide la tos
efectiva. El cuidador debe aprender su técnica de uso e indicada en: infecciones
respiratorias, antes y después de procedimientos invasivos, y de manera
rutinaria si hay acumulacion cronica de secreciones.

La ventilaciéon no invasiva (VNI) mediante mascarilla nasal o facial es
el estandar de cuidado en insuficiencia respiratoria crénica de miopatias. El
cuidador debe: asegurar adherencia (uso nocturno minimo, con extensiones
diurnas segin necesidad); cuidado de la piel en puntos de contacto de
la mascarilla; manejo de la interfaz (multiples modelos disponibles
para optimizar el confort) y reconocimiento de complicaciones (fugas,
desconexiones e infecciones).

Monitorizacion cardiaca y manejo de miocardiopatias

Incluye: evaluacién periédica con ecocardiograma y Holter; adherencia
al tratamiento farmacoldgico; reconocimiento de signos de insuficiencia
cardiaca (disnea de esfuerzo progresiva, edemas, ortopnea) y consideracion
de dispositivos (marcapasos-desfibrilador en riesgo de muerte stbita).

Nutricidon y manejo de la disfagia progresiva

La disfagia emerge en fases avanzadas de DMD y otras miopatias. El
cuidador debe: monitorear peso y estado nutricional; adaptar consistencias
segin evaluaciéon logopédica; considerar gastrostomia cuando la ingesta oral
es insuficiente o insegura y prevenir aspiracion con técnicas de alimentacion
seguras.
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Adaptacioén escolar y laboral

La inclusién educativa requiere: adaptaciones fisicas (accesibilidad,
silla ergondmica, mesa ajustable), adaptaciones curriculares (tiempo
adicional, reducciéon de carga fisica) y apoyo tecnoldégico (computadora
adaptada, software de reconocimiento de voz). La transicién a la vida adulta
debe incluir: formacién vocacional adaptada, consideracién de empleo
con teletrabajo y planificacién para independencia maxima dentro de las
limitaciones.

Conclusion del capitulo

Las distrofias musculares ejemplifican el cuidado a lo largo de todo el
ciclo vital, desde la primera infancia hasta la edad adulta joven o media, con
transiciones predecibles, pero desafiantes: de la marcha a la silla de ruedas,
de la alimentacién oral a la gastrostomia, de la respiracién espontanea a la
ventilacién mecanica. El cuidador que acompana este trayecto debe desarrollar
competencias técnicas especificas (manejo de VNI, tos asistida, alimentacién
por sonda), pero también capacidad para acompafiar procesos de duelo ante
pérdidas funcionales sucesivas y habilidad para celebrar logros dentro de las
limitaciones. La particularizacién en estas condiciones requiere atencion al
tipo especifico de distrofia, su curso esperado, las complicaciones propensas
y las intervenciones que han demostrado modificar el curso natural de la
enfermedad.
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8.1 Fisiopatologia y progresion inevitable

Degeneracion de motoneuronas superiores e inferiores

La esclerosis lateral amiotréofica (ELA) es la enfermedad de la
motoneurona mas frecuente y agresiva, caracterizada por la degeneracion
simultanea de motoneuronas superiores (corteza motora, con signos de
liberacién de vias piramidales: espasticidad, hiperreflexia, signo de Babinski)
e inferiores (médula espinal y nudcleos de nervios craneales, con debilidad,
atrofia, fasciculaciones e hiporreflexia). Esta combinacién es diagnoéstica y
distingue la ELA de otras condiciones que afectan selectivamente uno u otro
nivel.

La progresién es inexorable, con supervivencia media de 3-5 afos
desde el diagnéstico, aunque existe variabilidad significativa (10% de
pacientes sobreviven mas de 10 afios, especialmente con presentacion bulbar
o enfermedad de inicio en miembros). No existe tratamiento curativo, aunque
riluzol y edaravone han demostrado modesta prolongacién de la supervivencia.

Variantes clinicas: bulbar, espinal y respiratoria

Tabla 10: Variantes clinicas de ELA y sus implicaciones para el cuidado.

Variante Caracteristicas Implicaciones para el cuidado

Rapida pérdida de comunicacion

Bulbar Inicio con disartria, disfagiay oraly alimentacion; necesidad
fasciculaciones de lengua temprana de alternativas
comunicativas y gastrostomia
Inicio con debilidad distal Progresion de dependencia motora,
Espinal (miembros) asimétrica, fasciculacionesy preservaciéon de la comunicaciény
atrofia de la alimentacién inicialmente

Rapida necesidad de VNI; puede
ser diagnosticada erroneamente
como EPOC o asma

Inicio con disnea e

Respiratoria . S
P hipoventilacién nocturna

Progresiva primaria Afectacion predominante bulbar | Peor prondstico; rapida progresion
bulbar desde el inicio de disfagia y disartria
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Evolucién hacia la dependencia total

La ELA progresa de manera relativamente predecible hacia la dependencia
total: debilidad de extremidades que progresa proximalmente, afectacion de
musculos axiales, compromiso de musculos respiratorios y, eventualmente, de
musculos bulbares. La cognicién y la sensibilidad generalmente se preservan,
lo que significa que el paciente permanece completamente consciente y
conectado, mientras su cuerpo se paraliza progresivamente —una situacion
existencialmente desafiante que demanda del cuidador una presencia
acompafiante extraordinaria.

8.2 Manejo de la progresion de la debilidad

Ortesis y ayudas para la marcha

En fases iniciales, férulas de tobillo-pie previenen la caida del pie por
debilidad de dorsiflexores. Bastones, andadores y sillas de ruedas se van
incorporando segun progresion. Estas ultimas, al ser eléctrica y con controles
adaptados, permiten independencia de movilidad cuando la funcién manual,
también, se compromete.

Adaptacién de la comunicacion ante la disartria progresiva

La disartria espastica-flacida de ELA progresa de manera inevitable
en la mayoria de los pacientes. El cuidador debe: anticipar la pérdida de la
comunicacién oral y preparar alternativas antes de que sea urgente; evaluary
preservar los métodos de comunicacién que el paciente puede usar (escritura,
teclado, dispositivos de seguimiento ocular) y nunca asumir que el paciente
no comprende por no poder responder.

Dispositivos de comunicacién aumentativa y alternativa

Los sistemas de comunicaciéon aumentativa y alternativa (CAA) en
la Esclerosis lateral amiotrofica abarcan desde tableros de baja tecnologia
con letras o simbolos hasta dispositivos de seguimiento ocular que permiten
seleccionar palabras o frases en una pantalla mediante el movimiento de
los ojos, una de las ultimas capacidades motoras que suele preservarse. El
cuidador debe: familiarizarse con el sistema especifico que el paciente utiliza;
posicionar el dispositivo de manera accesible; no interrumpir ni apresurar la
comunicacién, que puede ser laboriosa y verificar la comprension de mensajes
importantes.
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8.3 Decisiones en fases avanzadas

Ventilacion mecanica invasiva vs cuidados paliativos

La decision sobre ventilacién mecanica invasiva (traqueostomia +
ventilador) es uno de los momentos mas dificiles en ELA. La VMI prolonga
la supervivencia significativamente (afios o décadas), pero a costa de la
dependencia total de la tecnologia para respirar, imposibilidad de hablar (a
menos que se use valvula de fala) y necesidad de cuidado durante las 24
horas. Algunos pacientes eligen la VMI, mientras que otros la rechazan y
prefieren una muerte natural cuando la insuficiencia respiratoria progrese.
El cuidador debe: conocer y respetar la decision del paciente; no imponer su
propia preferencia; asegurar que la decision sea informada (conocimiento de
implicaciones, alternativas, soporte disponible) y prepararse para el cuidado
que cada opcion implica.

Alimentacion por sonda: indicaciones y dilemas

La gastrostomia percutanea endoscOpica (GPE) se indica cuando la
disfagia compromete la nutricién o hay riesgo de aspiracién. Su colocacién
en ELA es mas segura antes de que la funcién respiratoria sea severamente
comprometida (FVC > 50%). La decision de GPE, como la de VMI, debe ser
informada y respetuosa de la autonomia del paciente.

Planificacién anticipada de cuidados de fin de vida

La planificacién anticipada de cuidados (PAC) en ELA permite que
el paciente exprese sus preferencias sobre: uso de VMI, GPE, reanimacion
cardiopulmonar, hospitalizacién vs cuidado en el hogar y manejo del final
de la vida. El cuidador debe: promover estas conversaciones antes de que
sea demasiado tarde; documentar las preferencias; advocar por su respeto
cuando el paciente no pueda expresarse y prepararse emocionalmente para
el cumplimiento de deseos que pueden incluir el rechazo de intervenciones
que prolongan la vida.
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8.4 Apoyo intensivo al cuidador ante la enfermedad
terminal

El cuidado de ELA es fisicamente exigente (manejo de persona con debilidad
severa, cuidado de sondas, VNI y tos asistida) y emocionalmente devastador
(progresion inexorable, cognicion preservada y muerte predecible). El
cuidador requiere: respiro regular mediante servicios de cuidado institucional
temporal o cuidadores profesionales en el hogar; apoyo psicolégico individual
o grupal; anticipacion de necesidades (no esperar a la crisis) y reconocimiento
de sus propios limites.

Conclusion del capitulo

La esclerosis lateral amiotréfica representa el desafio extremo del cuidado de
enfermedades neurolégicas: progresion inevitable hacia la dependencia total,
ausencia de tratamiento curativo, preservacion de la conciencia hasta el final
y decisiones existenciales sobre tecnologias que prolongan la vida a costa de
la calidad.

El cuidador de ELA desarrolla competencias que trascienden lo técnico
como: la capacidad de acompanfar el proceso de duelo anticipado, facilitar la
autonomia en contextos de maxima dependencia, advocar por las preferencias
del paciente cuando ya no puede expresarlas y de encontrar significado en un
cuidado que no puede curar, pero si puede dignificar. La particularizacién
en ELA requiere atencién exquisita a la variante clinica, la velocidad de
progresiéon individual, las decisiones especificas que el paciente ha tomado
sobre tecnologias de soporte vital y las necesidades de cuidado paliativo que
emergen en fases avanzadas.



Capitulo VIII: Esclerosis Lateral Amiotrdfica y otras enfermedades de la Motoneurona [l 71

Capitulo IX: Sindrome de Guillain-Barré y Neuropatias
Periféricas
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9.1 Caracteristicas del sindrome de Guillain-Barré

Mecanismo inmunolégico y desmielinizacién aguda

El sindrome de Guillain-Barré (SGB) es la neuropatia periférica
aguda mas frecuente, caracterizada por polineuropatia desmielinizante
inflamatoria aguda desencadenada frecuentemente por infeccién previa
(Campylobacter jejuni, virus respiratorios, COVID-19). El sistema inmune
genera autoanticuerpos contra componentes de la mielina (frecuentemente
gangliésidos GM1, GQ1b), produciendo debilidad ascendente progresiva.

Progresion ascendente de la debilidad

El patron clasico es: parestesias en pies y manos (iniciales); debilidad
de extremidades inferiores que asciende a superiores; afectacién de musculos
respiratorios en casos severos y posible afectacién de nervios craneales
(facial bilateral, bulbares). La progresion puede durar dias e incluso hasta
4 semanas (fase de progresion), seguida de meses de recuperacion (fase de
recuperacion). El nadir (punto maximo de debilidad) ocurre generalmente en
2 semanas.

Formas variantes: Miller Fisher, axonales

La variante de Miller Fisher se caracteriza por la triada de
oftalmoplejia, ataxia y arreflexia, con anticuerpos anti-GQib. Las formas
axonales (SGB axonal aguda, SGB axonal aguda motora) presentan debilidad
mas severa, recuperacion mas lenta y con un peor prondstico que las formas
desmielinizantes.

9.2 Cuidado en fase aguda y recuperacion

Monitorizacion de funcién respiratoria en unidad de cuidados
intensivos

Lainsuficienciarespiratoriaeslacomplicacion mastemidadel SGB. El cuidador
familiar generalmente no participa en esta fase, pero debe comprender que la
intubacién y ventilacién mecanicas pueden ser necesarias, y que su duracion
es impredecible (semanas a meses).
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Prevencion de complicaciones inmovilizacién prolongada

En pacientes con SGB severo, la inmovilizaciéon prolongada genera riesgo de:
tromboembolismo venoso (profilaxis con heparina, compresién neumatica);
Ulceras por presion (cambios de posicién, colchones especiales); contracturas
(fisioterapia pasiva, posicionamiento) y neumonia por aspiracion (posicién
con cabecera elevada, succiéon).

Rehabilitacion intensiva durante la recuperacion

La recuperacion en SGB es lenta, pero generalmente sustancial: el 80% de
pacientes recuperan deambulacién independiente transcurrido 1 afio, aunque
pueden persistir fatiga, debilidad residual o dolor neuropatico. El cuidador
en fase de recuperacion debe: facilitar rehabilitacién intensiva; ser paciente
ante la lentitud de la mejoria; apoyar el manejo del dolor (frecuentemente
subestimado) y prepararse para la posibilidad de sindrome de fatiga post-
SGB que puede persistir afios.

9.3 Neuropatias periféricas crénicas

Neuropatias diabéticas, alcohdlicas, hereditarias

Las neuropatias periféricas crénicas son frecuentes y, por lo general,
de curso lentamente progresivo o estable. La neuropatia diabética distal
simétrica afecta aproximadamente al 50% de diabéticos de larga evolucion,
con sintomas sensitivos predominantes (parestesias, dolor, adormecimiento
en guante y calcetin) y eventual compromiso motor distal (caida del pie). El
cuidador debe: asegurar control glucémico 6ptimo; inspeccién diaria de pies
(riesgo de udlceras neuropaticas) y protecciéon de extremidades insensibles
(evitar quemaduras, traumas).

Manejo del dolor neuropatico

El dolor neuropatico es frecuente y puede ser severo. El cuidador debe:
validarlaexperienciadel dolor (frecuentementeinvisible); facilitar adherencia
a tratamientos (gabapentinoides, antidepresivos triciclicos, otros); explorar
intervenciones no farmacolégicas (fisioterapia, TENS, técnicas de relajacion)
y reconocer depresién comodrbida que amplifica la experiencia del dolor.

Prevencidn de tlceras y complicaciones en extremidades
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La insensibilidad protectora en neuropatias crénicas genera riesgo de:
Ulceras por presién (metatarsianos, talén); infecciones (que pueden progresar
a osteomielitis) y amputaciones (especialmente en diabetes con enfermedad
vascular asociada). El cuidador debe implementar el cuidado riguroso de pies:
inspeccién diaria, higiene, hidratacion de piel seca, corte de ufias cuidadoso o
por podoélogo, calzado apropiado y nunca caminar descalzo.

Conclusion del capitulo

El sindrome de Guillain-Barré y las neuropatias periféricas ilustran el
espectro de lo agudo a lo crénico en el cuidado neurolégico. E1 SGB demanda
una respuesta rapida a una emergencia médica, seguida de paciencia ante
recuperacion lenta; las neuropatias crénicas requieren manejo sostenido
de sintomas y prevencién de complicaciones a lo largo de afios o décadas.
En ambos casos, el cuidador debe comprender la fisiopatologia periférica
(afectacion de nervios mas que del sistema nervioso central) con implicaciones
de preservacién de cogniciéon y conciencia, pero también de recuperacion
potencial sustancial en condiciones agudas.
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CapituloX:DemenciasyEnfermedadesNeurodegenerativas
Cognitivas
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10.1 Tipos de demencia y sus caracteristicas distintivas

Enfermedad de Alzheimer: amnesia progresiva y desorientacion

Laenfermedad de Alzheimer (EA) esla causa mas frecuente de demencia
(60-70% delos casos), caracterizada por deposicion de placas de beta-amiloide
y ovillos de tau en el cerebro. Su manifestacion clinica cardinal es la amnesia
episddica progresiva: dificultad para codificar nueva informacioén (olvido de
eventos recientes, repeticiones, pérdida de objetos) con preservacion relativa
de recuerdos remotos en etapas iniciales. La desorientacion temporal y
espacial progresa: primero en lugares nuevos, luego en familiares; primero
en la fecha, luego en la estacion y, finalmente, en la propia identidad.

El cuidador debe comprender que la amnesia en EA no es “olvidar” como
la persona sana olvida, sino una falla en el registro mismo de la informacién:
la persona no recuerda el desayuno porque nunca formé un recuerdo explicito
de haber desayunado, mas no porque el recuerdo se haya “perdido”.

Demencia frontotemporal: alteraciones conductualesy dellenguaje

La demencia frontotemporal (DFT) constituyen el segundo grupo de
demencias neurodegenerativas de inicio precoz (< 65 afios) y presentan tres
variantes principales:

Tabla 11: Variantes de demencia frontotemporal y desafios especificos de
cuidado

Desafios especificos para el
cuidador

Caracteristicas principales

Variante

Manejo de conductas socialmente

Variante conductual

(DFT-vc)

Desinhibicién, apatia, perdida
de empatia, compulsiones
alimentarias y estereotipias

inapropiadas, seguridad ante
impulsividad y distincion de
“problema de actitud” vs sintoma
de enfermedad

Afasia progresiva no
fluente (AANF)

Deterioro progresivo del
lenguaje expresivo, esfuerzo al
hablar, agramatismo y eventual
mutismo

Mantenimiento de comunicacion
alternativa y frustracién del
paciente consciente de su deterioro

Demencia semantica

Pérdida del significado de
palabrasy objetos, afasia
fluente con parafasias

y reconocimiento facial
preservado inicialmente

Adaptacion a lenguaje cada vez
mas vacio de contenido y seguridad
ante uso inapropiado de objetos




Capitulo X: Demencias y Enfermedades Neurodegenerativas Cognitivas [l

Demencia con cuerpos de Lewy: fluctuacion, alucinaciones,
parkinsonismo

La demencia con cuerpos de Lewy (DCL) es la segunda causa mas
frecuente de demencia neurodegenerativa. Esta caracterizada por la
triada de fluctuacién cognitiva, alucinaciones visuales y parkinsonismo.
Las fluctuaciones pueden ser dramaticas: horas de aparente normalidad
alternan con confusién severa y sin causa aparente. Las alucinaciones
visuales son tipicamente bien formadas, detalladas, de personas o animales
y, frecuentemente, no son angustiantes (el paciente puede “convivir” con
ellas). El parkinsonismo responde pobremente a levodopa y es especialmente
sensible a neurolépticos, que pueden precipitar el sindrome maligno, una
contraindicacién absoluta.

El cuidador debe: documentar fluctuaciones para diferenciarlas de otros
procesos; no discutir la realidad de las alucinaciones si no son angustiantes;
extrema precaucién con medicacién psiquiatrica; y reconocer el sindrome de
desatencion visual simultanagnosia (dificultad para ver mas de un objeto a la
vez) que contribuye a las alucinaciones y a las dificultades practicas.

Demencia vascular: curso escalonado y déficits focales

La demencia vascular resulta de lesiones cerebrales por enfermedad
cerebrovascular: infartos maultiples, enfermedad de pequefios vasos y
hemorragias. Su curso es tipicamente escalonado (deterioro agudo tras evento
vascular, estabilizacion, nuevo deterioro), aunque puede ser progresivo
en forma de leucoaraiosis difusa. Los déficits focales (hemiparesia, afasia,
ataxia) pueden predominar sobre el deterioro cognitivo global. El cuidador
debe: optimizar control de factores de riesgo vascular para prevenir
progresion; adaptarse al curso fluctuante y reconocer que la demencia
vascular frecuentemente coexiste con Alzheimer (demencia mixta).

10.2 Cuidado centrado en la persona con demencia

Mantenimiento de la identidad y la historia personal

La persona con demencia permanece siendo la misma persona, a pesar
de las pérdidas cognitivas. El cuidado centrado en la persona requiere: conocer
y respetar la historia vital (profesién, relaciones, valores, preferencias);
mantener conexiones significativas (musica de su época, fotografias, objetos
personales); preservar roles y rutinas tanto como sea posible y, mas que
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corregir errores, se trata de validar emociones.

Adaptacién del entorno para reducir confusion y ansiedad

El entorno fisico puede facilitar o dificultar la funcionabilidad:
seflalizaciéon clara de espacios (bafio, dormitorio, cocina); iluminacién
adecuada para reducir sombras confusas; eliminaciéon de estimulos excesivos
(ruido, multitudes, televisién constante); caminos libres de obstaculos
y elementos orientadores (relojes grandes, calendarios, fotografias de
familiares con nombres).

Manejo de conductas desafiantes: agitacion, deambulacién,
desinhibicion

Las conductas desafiantes en demencia establecen comunicacion
de necesidades no satisfechas mas que “problemas de conducta” en si. El
cuidador debe: identificar desencadenantes (dolor, hambre, aburrimiento,
sobreestimulacién, cambio de cuidador); no tomar las conductas de
manera personal; redirigir mas que confrontar y considerar el tratamiento
farmacolégico especifico solo cuando las estrategias no farmacologicas han
fracasado y hay riesgo de dafio.

Tabla 12: Conductas desafiantes en demencia: andlisis de causas y estrategias
de manejo.

Conducta Posibles causas subyacentes Estrategias de manejo
. - L Evaluar causa médica, aumentar
N Dolor, infeccion, medicacion, L . L .
Agitacion, irritabilidad I . actividad significativa, musica relajantey
aburrimiento y miedo .
contacto fisico calmado
.. . Inquietud, busqueda de algo/ Caminatas programadas, actividades que
Deambulacién, marcha sin L . ..
rumbo someone, habito previo y dolor al ocupen las manos, seguimiento GPSy
estar sentado alarmas de puerta
Desregulacion frontal, necesidad | Redirigir suavemente, aumentar contacto
Desinhibicién sexual de contacto y confusién de fisico apropiado (manos, abrazos)y
identidad considerar medicacion si persistente
. . . . - Ofrecer opciones, no apresurar, preparar
Negativismo, resistencia al Miedo, pérdida de controly no P g P . .p b
. ) . para transiciones, usar musica o
cuidado comprender qué se pide . . s
actividades preferidas como transicion
Demencia con cuerpos de No confrontar, validar emociény evaluar
Alucinaciones, delirios Lewy, deterioro visualy delirio delirio reversible (infeccién, medicacién,
sobreagudo deshidratacion)
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10.3 Seguridad y supervision progresiva

Prevencién de extravios y accidentes domésticos

El riesgo de extravio aumenta progresivamente en demencia. Entre
las estrategias a aplicar se encuentran: identificacién (pulsera, tarjeta,
geolocalizacién), vecinos informados, rutinas de busqueda establecidas y
consideracion de cierre de puertas con acceso restringido cuando el riesgo
es alto. Los accidentes domésticos (quemaduras, caidas, intoxicaciones)
requieren: seguridad en cocina (cierre de gas, electrodomésticos con apagado
automatico); temperatura del agua regulada; medicamentos bajo llave y
supervision en bafio.

Manejo de la conduccion y actividades de riesgo

La retirada de la licencia de conducir es frecuentemente necesaria en
demencia, pero representa una pérdida masiva de autonomia e identidad.
El cuidador debe: anticipar la conversacién; involucrar al médico como
“mensajero”; explorar alternativas de transporte y validar la frustracion del
paciente.

Transicion a residencias especializadas cuando sea necesario

La institucionalizacién es una decision dificil, frecuentemente tomada
cuando: el cuidador ha desarrollado agotamiento severo; hay conductas
desafiantes que no pueden manejarse en el hogar o las necesidades de cuidado
superan la capacidad del hogar (incontinencia doble, necesidad de asistencia
total para movilizacién). El cuidador debe: reconocer que no es un fracaso;
involucrar al paciente en la medida de lo posible; elegir cuidadosamente la
institucién y mantener una participaciéon activa en el cuidado trasla transicion.

10.4 Cuidado del cuidador en demencias: prevencion
del sindrome de burnout

Las demencias, particularmente Alzheimer y frontotemporal, generan
la mayor carga de cuidado de todas las condiciones neurolégicas, con impacto
severo en la salud mental del cuidador. El cuidador de persona con demencia
requiere: respiro regular (el cuidado es 24/7, sin descanso natural); grupos
de apoyo especificos (comprension compartida de experiencias Unicas de
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demencia); evaluacién periédica de su propia salud y planificacion para el
futuro (qué ocurrira cuando ya no pueda cuidar).

Conclusion del capitulo

La demencia representa el desafio mas frecuente y prolongado del
cuidado neurolégico, con trayectorias que se extienden durante afios o
décadas y pérdidas progresivas que demandan una adaptacién continua, con
un impacto particularmente severo en la salud y el bienestar del cuidador.
El enfoque particularizado en demencia requiere: identificacién del tipo
especifico de demencia y sus caracteristicas distintivas; comprensién de la
personadetras delaenfermedad mediantela construccién de unahistoria vital;
adaptacién del entorno y las estrategias de comunicacién a las capacidades
cambiantes; manejo de conductas desafiantes como expresion de necesidades
no satisfechas y atencién prioritaria al bienestar del cuidador como condicién
necesaria para la sostenibilidad del cuidado.
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Capitulo XI: Epilepsia y Trastornos Paroxisticos
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11.1Fisiopatologiayclasificaciondelascrisisepilépticas

Crisis focales y generalizadas: manifestaciones semiol6gicas

La epilepsia es un trastorno del cerebro caracterizado por la predisposiciéon
a generar crisis epilépticas (descargas neuronales anormales, sincrénicas,
excesivas). La clasificacion actual distingue:

Crisis focales (originadas en una red neuronal limitada de un
hemisferio):

e Con conciencia preservada: auras (sensaciones iniciales), movimientos
automaticos de una parte del cuerpo, sensaciones somatosensoriales o
visuales especificas.

e Con alteracion de conciencia: crisis complejas con automatismos
(masticacién, deambulacién confusa, desvestirse), amnesia del evento.

Crisis generalizadas (involucran ambos hemisferios desde el
inicio):

e Tbnico-clénicas (gran mal): pérdida subita de conciencia, caida, fase
ténica (rigidez), fase clénica (sacudidas ritmicas), post-ictal (confusién,
somnolencia).

e Ausencias (petit mal): breve pérdida de conciencia sin caida, mas
frecuentes en nifnos.

e Mioclénicas: sacudidas breves, generalizadas o segmentarias.

e Toénicas: rigidez subita, frecuentemente nocturna en sindromes
especificos.

Sindromes epilépticos especificos

Los sindromes epilépticos agrupan entidades con caracteristicas
comunes de edad de inicio, tipo de crisis, EEG y prondstico. Como ejemplos
relevantes para el cuidador tenemos: sindrome de West (espasmos infantiles,
crisis de mal prondstico si no tratados temprano); de Lennox-Gastaut
(multiples tipos de crisis, discapacidad intelectual, dificil control); de Dravet
(epilepsia catastréfica del desarrollo, mutacién SCN1A) y epilepsia del 16bulo
temporal mesial (frecuentemente farmacorresistente, candidata a cirugia).

Estado epiléptico: emergencia médica

Se define como una crisis que dura mas de 5 minutos o son recurrentes
sin recuperacion de conciencia entre ellas. Constituye emergencia médica por
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riesgo de dano cerebral permanente, insuficiencia respiratoria y muerte. El
cuidador debe reconocerlo y activar servicios de emergencia inmediatamente.

11.2 Manejo domiciliario de la epilepsia

Administracion rigurosa de medicacién antiepiléptica

La adherencia al tratamiento es el factor mas importante para el control
de crisis. El cuidador debe: administrar medicaciéon en horarios exactos (no
“cuando se acuerda”); no suspender ni modificar dosis sin indicacién médica
(incluso si no hay crisis, la suspensién puede precipitar el estado epiléptico);
conocer interacciones medicamentosas y anticipar suministro para no
quedarse sin medicacion.

Identificacion de desencadenantes y factores precipitantes

Los desencadenantes comunes de la crisis incluyen: privacién de suefio;
consumo de alcohol o drogas; estrés emocional o fisico; infecciones febriles;
fluctuaciones hormonales (menstruacién, ovulacién) y parpadeo de luces (en
fotosensibilidad). El cuidador debe identificar desencadenantes especificos de
la persona a su cargo y estructurar el entorno, las rutinas para minimizarlos.

Registro de crisis y su caracterizacion

El diario de crisis debe incluir: fecha y hora; circunstancias previas
(sueno, alimentacién, estrés, medicacién); descripcion detallada (qué ocurrid
primero, secuencia de eventos, duraciéon de cada fase); post-ictal (confusién,
somnolencia, déficits transitorios, tiempo de recuperacién) y consecuencias
(lesiones, pérdida de control de esfinteres). Este registro es invaluable para
el neurdlogo.

11.3 Primeros auxilios y manejo de crisis

Proteccion durante la crisis: qué hacer y qué evitar
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Tabla 13: Primeros auxilios en crisis epiléptica: acciones recomendadas y
contraindicadas.

Qué HACER Qué NO HACER

Mantener la calma, anotar hora de inicio No intentar contener los movimientos violentos

Proteger de objetos cercanos que puedan causar | No introducir objetos en la boca (no hayriesgo de

dafio “tragarse la lengua”)
Aflojar ropa alrededor del cuello No dar de comer ni beber durante la crisis
Colocar algo suave bajo la cabeza No intentar dar medicacion oral

Girar a posicion lateral de seguridad si es posible | No dejarlo solo hasta recuperacidon completa

No llamar a emergencia en crisis breve y autoli-

Permanecer hastarecuperacién de la conciencia . . . S
mitada de paciente conocido epiléptico

Posicién lateral de seguridad

La posicion lateral de seguridad (PLS) se utiliza cuando la crisis ha
finalizado y el paciente esta inconsciente, pero respirando. Ello para mantener
la via aérea despejada y prevenir aspiracion si hay vomitos. No se intenta
durante la fase ténica-clonica activa.

Cuando requerir atencion médica urgente

Se debe llamar a emergencias cuando: la crisis dura mas de 5 minutos;
hay crisis recurrentes sin recuperacion de conciencia; es la primera crisis
conocida; hay lesion significativa durante la crisis; hay dificultad respiratoria
o la crisis ocurre en agua (riesgo de aspiracion).

11.4 Impacto psicosocial y calidad de vida

La epilepsia tiene un impacto profundo en mdultiples dimensiones
de la vida: restricciones de conducciéon y ciertas actividades; estigma
social persistente; impacto en educacién y empleo; efectos secundarios de
medicaciéon y ansiedad anticipatoria de crisis. El cuidador debe: promover
vida normal dentro de restricciones razonables; educar al entorno para
reducir estigma; apoyar adherencia sin sobreproteccién; y reconocer, tratar
depresién y ansiedad comoérbidas.
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Conclusion del capitulo

La epilepsia ilustra el desafio de cuidar una condicién paroxistica:
entre crisis, la persona puede parecer completamente normal, 1o que genera
tentacion de minimizar la enfermedad o de vivir en ansiedad constante
ante la imprevisibilidad del préximo evento. El cuidador particularizado
desarrolla un equilibrio dificil: toma en serio la epilepsia (adherencia
rigurosa, preparacioén para emergencias, identificacion de desencadenantes)
sin permitir que defina la identidad de la persona ni limite innecesariamente
su vida. La documentacién sistematica, el conocimiento de primeros auxilios
y la colaboraciéon estrecha con el equipo neurolégico constituyen pilares del
cuidado efectivo.
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PARTE III: ENFERMEDADES PSIQUIATRICAS Y SALUD

MENTAL
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Capitulo XII: Trastornos del estado de animo
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12.1 Depresion mayor y distimia

Manifestaciones clinicas: somaticas,

conductuales

afectivas, cognitivas,

La depresién mayor es mas que tristeza. Es un sindrome que afecta multiples
dimensiones del funcionamiento:

Tabla 14: Manifestaciones multidimensionales de la depresién mayor y su
manejo por el cuidador.

Dimension Manifestaciones Implicaciones para el cuidador
Tristeza persistente, anhedonia . e .
g P o Validar el sufrimiento sin intentar
. (pérdida de placer), irritabilidad . ” . .
Afectiva . animar” con racionalizaciones;
(especialmente en adolescentes y “ ,,
. . . reconocer que no es “voluntad
ancianos) y vacio emocional
Pensamientos negativos sobre si . .
. Escuchar sin juzgar; monitorear
" mismo, el mundo y el futuro; culpa . . L
Cognitiva T L . riesgo suicida y no minimizar
excesiva; indecision; dificultad de .
., . L .. expresiones de desesperanza
concentracién e ideacion suicida
Alteraciones del suefo (insomnio - s
. . . . No atribuir todo a “psicologico”;
. o hipersomnia), apetito (anorexia o L L
Somatica . . P . . asegurar evaluacion médica
hiperfagia), energia (fatiga), libidoy . . . .
. <0 diferencialy apoyar higiene basica
dolor sin causa médica clara
Retiro social, abandono de .
. . ., Estructurar actividades
actividades, procrastinacion, - .
Conductual . . . gradualmente; acompanar sin forzar;
negligencia de responsabilidades . . .
. proteger de decisiones irreversibles
y autolesién en algunos casos

La distimia es un trastorno de estado de animo crénico (2 afios o mas
en adultos, 1 afio en niflos) con sintomas menos severos que la depresion
mayor, pero mas persistentes, generando sufrimiento crénico subestimado y
deterioro funcional acumulativo.

Factores de riesgo de suicidio y su evaluacion continua

El riesgo suicida en depresién debe ser evaluado sistematicamente, no
solo al inicio sino durante todo el curso del trastorno. Los factores de riesgo
incluyen: ideacién suicida activa (deseo de morir, plan especifico, medios
disponibles); antecedentes de intentos previos; factores estresantes recientes
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(pérdidas, humillaciones); enfermedad médica grave; aislamiento social;
abuso de sustancias y antecedentes familiares de suicidio. El cuidador debe:
preguntar directamente sobre ideacidén suicida (no “plantea la idea”); no
dejar solo a persona de riesgo alto; eliminar o restringir medios de suicidio y
activar servicios de emergencia cuando el riesgo es inminente.

Interaccion entre depresion y enfermedades médicas

La comorbilidad depresién-enfermedad médica es la regla mas que la
excepcion. La depresion empeora el prondstico de enfermedades cardiacas,
diabetes, cancery dolor créonico. Los sintomas somaticos deladepresién pueden
atribuirse err6neamente a la enfermedad médica subyacente. El cuidador
debe: sospechar depresién ante deterioro funcional desproporcionado a la
severidad médica; facilitar evaluacién psiquiatrica y apoyar el tratamiento
integrado de ambas condiciones.

12.2 Trastorno bipolar y ciclos afectivos

Identificacion de fases maniacas, hipomaniacas y depresivas

El trastorno bipolar se caracteriza por episodios de alteraciéon del
estado de animo que oscilan entre polos: mania/hipomania (elevaciéon) y
depresién. La hipomania es version menos severa de mania, sin psicosis ni
deterioro funcional severo, pero si con cambio observable de funcionamiento.
El cuidador debe reconocer sefiales

Tabla 15: Fases del trastorno bipolar y sefiales de alerta para el cuidador.
Fase Caracteristicas Sefales de alerta para el cuidador

Elevacion anormal del animo o irri-
tabilidad; aumento de energia y ac- | Reduccidn subita de suefio sin fatiga;
tividad; disminucién de necesidad | proyectos multiples iniciados; irritabili-
Mania/hipomania | de suefio; verborrea, pensamiento | dad cuando se cuestiona; negacion de
acelerado; distractibilidad; conduc- | problema (“nunca me habia sentido tan
tas de riesgo (gastos excesivos y ac- | bien”)

tividad sexual, negocios)
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Similar a depresidén mayor, frecuen- | Cambio brusco de energia elevada a
temente con atipicos (hipersomnia, | anhedonia; culpa por conductas du-
hiperfagia, pesadez de extremida- | rante mania; riesgo suicida elevado en
des) transicion

Depresion bipolar

Manejo de la adherencia al tratamiento farmacolégico

La adherencia al tratamiento del trastorno bipolar es particularmente
desafiante porque: los pacientes disfrutan la hipomania y resisten medicacién
que la previene; el litio y otros estabilizadores tienen efectos secundarios
molestos y hay negaciéon de enfermedad frecuente. El cuidador debe: no
confrontar en fase maniaca (ineficaz y genera conflicto); documentar
comportamientos para revisién posterior cuando el paciente esta euthymico;
facilitar relacién terapéutica con psiquiatria y considerar opciones de
tratamiento involuntario solo cuando hay riesgo grave.

Prevencién de recaidas y episodios ciclotimicos

La prevencién de recaidas incluye: rutinas de suefio regulares (privacion
de suefio desencadena mania); evitacién de sustancias (estimulantes, alcohol,
drogas); manejo del estrés; monitoreo de sefiales tempranas y ajuste oportuno
de medicacion ante primeras sefiales de cambio de fase.

12.3 Estrategias de cuidado psicosocial

Activacion conductual y estructuracion de rutinas

La activacién conductual para depresiéon consiste en programar
actividades placenteras y de dominio gradualmente, contrarrestando el retiro
y la inactividad que mantienen la depresién. El cuidador puede: proponer
actividades especificas, breves, con horario definido (no “deberias salir
mas”). Asimismo, acompafiar inicialmente si la ansiedad social es barrera y
celebrar logros sin infantilizar.

Manejo de la comunicacion con persona deprimida o maniaca

Con una persona deprimida se debe: escuchar mas que aconsejar;
validar emociones sin confirmar cogniciones distorsionadas (“si, es muy
duro sentirse asi” vs “si, todo esta perdido”); evitar comparaciones (“otros
tienen peor”) y ser paciente con la lentitud de mejoria. Por otro lado, con
una persona maniaca: no argumentar ni razonar; establecer limites claros
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y calmados; proteger de consecuencias de conductas de riesgo y posponer
decisiones importantes.

Involucracion familiar y educacion sobre el trastorno

La educacion de la familia sobre trastornos del estado de animo mejora
resultados, reduce critica expresada (que empeora prondstico) y aumenta
adherencia. El cuidador debe: buscar informacién confiable; participar en
grupos de apoyo y cuidar de su propia salud mental. Esto por el impacto de
vivir con una persona con trastorno del estado de animo.

Conclusion del capitulo

Los trastornos del estado de animo, aunque frecuentemente
considerados “psicolégicos” en contraste con “médicos”, tienen bases
neurobioldgicas sélidas, respuesta a tratamiento farmacologico e impacto en
multiples dimensiones del funcionamiento que el cuidador debe comprender.
La particularizacidn requiere atencién a: subtipo especifico (depresién mayor
vs distimia vs bipolar); fase actual (especialmente en bipolar); factores de
riesgo suicida que demandan vigilancia continua; comorbilidades médicas
que complican el cuadro y respuesta individual a tratamientos, que varia
ampliamente.
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Capitulo XIII: Trastornos de Ansiedad y del Estrés
Postraumatico
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13.1 Espectro de los trastornos de ansiedad

Trastorno de ansiedad generalizada: preocupacion excesiva cronica

El Trastorno de ansiedad generalizada (TAG) se caracteriza por
preocupacion excesiva y dificil de controlar sobre multiples areas de la vida,
presente mas dias que no durante al menos seis meses, y asociada a sintomas
somaticos de ansiedad como: inquietud, fatiga, dificultad de concentracién,
irritabilidad, tensién muscular y alteraciones del suefio. La preocupacion en
TAG es “catastrofizaciéon” de probabilidades —anticipar lo peor en escenarios
de incertidumbre.

Trastorno de panico y agorafobia

El trastorno de panico es miedo intenso y sibito que alcanza maximo
en minutos (crisis de panico), con sintomas somaticos severos (palpitaciones,
sudoracioén, temblor, disnea, sensacién de asfixia, dolor toracico, nauseas,
mareo, despersonalizacién, miedo a morir o “volverse loco”). La agorafobia
es miedo a situaciones, donde escapar seria dificil si ocurriera una crisis de
panico, llevando a evitaciéon de lugares publicos, transporte y multitudes.

Fobias especificas y sociales

Las fobias especificas son miedos intensos a objetos o situaciones
especificas (animales, alturas, inyecciones, aviones). Las fobias sociales
(trastorno de ansiedad social) implican miedo intenso a evaluacién negativa
en situaciones sociales o de desemperio, con evitaciéon que limita severamente
la vida.

13.2 Trastorno de estrés postraumatico y complejo

Reexperimentacidn, evitacidn, hiperactivacion

El trastorno de estrés postraumatico (TEPT) se desarrolla tras exposicién
a evento traumatico (muerte, amenaza de muerte, lesién grave, violacién sexual)
y se caracteriza por: reexperimentacion (pesadillas, flashbacks, recuerdos
intrusivos, distress ante recordatorios); evitacién de recordatorios internos y
externos del trauma e hiperactivaciéon (insomnio, irritabilidad, hipervigilancia,
respuesta de sobresalto exagerada, dificultad de concentracién).
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Disociacidon y sintomas somaticos no explicados

El TEPT complejo o trastorno de estrés postraumatico complejo
(reconocido en ICD-11) se desarrolla tras trauma interpersonal repetido o
prolongado (abuso infantil, tortura, trata), con alteraciones adicionales de
regulacion emocional, autopercepciéon negativa, alteraciones relacionales y
pérdida de sentido. La disociaciéon (desconexién de experiencias, memorias,
identidad, o percepciéon del entorno) es frecuente.

Cuidado en contextos de violencia y desplazamiento forzado

El cuidador de personas con TEPT en contextos de vulnerabilidad
social (refugiados, victimas de violencia, desplazados) debe: reconocer que
los sintomas son adaptaciones a circunstancias extremas; no patologizar
reacciones normales a anormalidad; asegurar seguridad basica como
prerrequisito de cualquier intervencién psicoldgica; y conectar con recursos
comunitarios y legales apropiados.

13.3 Técnicas de manejo de la ansiedad en el hogar

Entrenamiento en relajacién y respiracion

La respiracion diafragmatica lenta (6-8 ciclos por minuto) activa el
sistema parasimpatico y reduce arousal fisiologico. El cuidador puede: guiar
la practica inicialmente; recordar su uso en momentos de ansiedad aguda
y practicar regularmente para desarrollar habilidad accesible cuando se
necesite.

Exposicion gradual y jerarquizacion de temores

El principio de exposicion (enfrentar gradualmente lo que se teme, en
lugar de evitarlo) es el tratamiento mas efectivo para fobias y el componente
central de otros trastornos de ansiedad. El cuidador puede: ayudar a construir
la jerarquia de situaciones temidas; acompafiar en exposiciones iniciales;
reforzar intentos y no forzar exposiciones que el paciente no esta preparado
para enfrentar.
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Mindfulness y técnicas de regulacién emocional

Las practicas de atencién plena (mindfulness) cultivan la capacidad de
observar experiencias presentes sin juzgar ni reaccionar automaticamente,
reduciendo la reactividad ansiosa. El cuidador puede: practicar junto con el
paciente; recordar la aplicacién en momentos de distress y modelar la actitud
de aceptacion ante la incertidumbre.

Conclusién del capitulo

Lostrastornosdeansiedadyel TEPTilustrancOmorespuestasadaptativas
normales (ansiedad ante amenaza, respuesta de supervivencia al peligro)
pueden convertirse en patoldégicas cuando se desregulan: generalizadas,
intensificadas, prolongadas o desencadenadas inapropiadamente. El cuidador
particularizado comprende que la ansiedad del paciente no es “exageracion”
ni “falta de control”, sino un fenémeno real de activacion fisiolégica que
requiere intervenciones especificas. La exposicién gradual, la regulacion
fisiologica y el procesamiento del trauma, cuando esta presente, constituyen
pilares del manejo que el cuidador puede apoyar.
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14.1 Manifestaciones de la psicosis

Sintomas positivos: alucinaciones, delirios, desorganizacion
Los sintomas positivos son adiciones anormales a la experiencia:

Tabla 16: Sintomas positivos de la psicosis y estrategias de manejo para el
cuidador.

Sintoma Descripcion Implicaciones para el cuidador

Percepciones sin estimulo

. . No confirmar ni negar la realidad
externo (auditivas mas

de lo que percibe; validar distress;

Alucinaciones frecuentes: voces que . , . .
reducir estimulos y distraer si es
comentan, ordenan o .
posible
conversan)

Creencias firmes mantenidas
a pesar de evidencia contraria
Delirios (persecutorios, de referencia,
de grandeza, somaticos,
erotomaniacos)

No argumentar ni confrontar; no

participar en el sistema delirante

y mantener limites de realidad sin
imposicion

Pedir clarificacion; no fingir

Desorganizacion del Salto de ideas, tangencialidad, . .
. . . . comprensiony comunicarse en
pensamiento incoherencia y neologismos .
contextos de baja demanda
. . . . Seguridad primero; buscar causas
Desorganizacion de la Comportamiento bizarre, g . P L
N . médicas (delirio) y contactar
conducta agitacién y catatonia

servicios de emergencia si hay riesgo

Sintomas negativos: apatia, abulia, aislamiento social

Lossintomasnegativos (deficits) sonfrecuentemente masincapacitantes
y resistentes al tratamiento que los positivos: afecto plano (expresién
emocional reducida); alogia (pobreza del habla); avolicién/apatia (falta de
iniciativa); anhedonia (incapacidad de experimentar placer) y asocialidad
(retiro de relaciones). El cuidador debe: no atribuir a falta de esfuerzo lo
que es sintoma de enfermedad; estructurar actividades sin esperar iniciativa
espontanea y celebrar pequefios logros sin infantilizar.

Alteraciones cognitivas y de la conciencia de enfermedad

El deterioro cognitivo en esquizofrenia afecta memoria de trabajo,
atencidn, funciones ejecutivas y procesamiento de la velocidad, contribuyendo
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al deterioro funcional. La falta de conciencia de enfermedad (anosognosia)
es frecuente y dificulta la adherencia al tratamiento: el paciente no cree que
esté enfermo, entonces por qué tomaria medicacién

14.2 Manejo de crisis psicoticas agudas

Desescalada verbal y contencién emocional

En crisis de agitacidon psicdtica: mantener la calma (la ansiedad del
cuidador amplifica la del paciente); hablar en tono bajo y pausado; no
invadir el espacio personal; ofrecer opciones (no 6érdenes); validar emociones
(“entiendo que estas asustado”) sin confirmar contenidos delirantes y reducir
estimulos (luz, ruido, personas).

Cuando y cémo solicitar ayuda de emergencia

Se activa la emergencia cuando hay: riesgo inminente de dafio hacia si
mismo o hacia otros; incapacidad de cuidado basico. También, puede presentar
agitacién severa que no responde a desescalada. El cuidador debe: conocer
nameros de emergencia; informar a personal de emergencia que se trata de
crisis psiquiatrica y preparar informacién (diagnéstico, medicaciéon, contacto
de psiquiatria).

Prevencién de autolesiones y agresividad

La prevencion incluye: conocer sefiales de alerta (aumento de agitacion,
amenazas, acceso a medios); eliminar o restringir medios de dafio; no dejar
solo en fase de riesgo alto y establecer una relacion de confianza que permita
comunicacién de distress antes de la crisis.

14.3 Cuidado en fase de estabilizacion y rehabilitacion

Supervision de adherencia al tratamiento antipsicético

La adherencia al tratamiento antipsicético es el factor mas importante
para prevencién de recaidas. Las estrategias para aplicar pueden ser:
administracion supervisada si es necesaria; formulaciones de liberacién
prolongada o antipsicéticos de depdsito para reducir frecuencia de dosis;
educacién sobre enfermedad (aunque la conciencia sea parcial) e involucracion
en rehabilitacion psicosocial.
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Apoyo en la recuperacion de roles sociales y laborales

La recuperacidon en esquizofrenia es posible para muchos, aunque
no para todos. El cuidador puede: apoyar metas realistas del paciente;
facilitar conexién con servicios de rehabilitacién (laboral, social, cognitiva);
no sobreproteger ni subestimar capacidades y celebrar los progresos en la
reconstruccion de la identidad mas alla de “paciente”.

Manejo del estigma y promocion de la inclusion

El estigma de la esquizofrenia es severo y afecta tanto al paciente como
a la familia. El cuidador puede: educar al entorno cercano selectivamente;
conectar con organizaciones de usuarios y familiares; modelar una actitud de
respeto y advocar por derechos cuando sea necesario.

Conclusion del capitulo

La esquizofrenia representa el desafio maximo de los trastornos
psiquiatricos para el cuidador: sintomas que alteran la percepcién de la
realidad, curso fluctuante con recaidas frecuentes, deterioro funcional
significativo, estigma severo y (en muchos casos) falta de conciencia de
la propia enfermedad que dificulta la colaboracion en el tratamiento. El
cuidador particularizado desarrolla: capacidad de no tomar personal los
sintomas del paciente; habilidades de desescalada de crisis; estrategias para
facilitar adherencia sin confrontacion constante y equilibrio entre proteccion
y promocién de autonomia.
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15.1 Drogodependencias y su impacto multisistémico

Alcohol, opioides, estimulantes, cannabis y otras sustancias

Tabla 17: Caracteristicas de principales sustancias de abuso y sus implicaciones
para el cuidador.

. Efectos de Sindrome de . o

Sustancia . : .. . . Riesgos especificos
intoxicacion abstinencia
Temblor, agitacion, Hepatopatia,
Desinhibicién, alucinaciones, pancreatitis, neuropatia,
Alcohol ataxia, somnolencia convulsionesy deterioro cognitivoy
progresivay coma delirium tremens sindrome de Wernicke-
(potencialmente mortal) Korsakoff

Sobredosis con
depresion respiratoria,
infecciones (VIH,
hepatitis C) y trastornos
de conducta

Malestar general, dolor,
insomnio, lacrimeo,
rinorrea, piloereccién,
vomitos y diarrea

Euforia, sedacion,
Opioides constriccion pupilary
depresion respiratoria

Cardiopatia, accidente
cerebrovascular, psicosis
y comportamiento
agresivo

Euforia, energia,
insomnio, taquicardia,
hipertensiony psicosis

en dosis altas

Fatiga, depresién,
aumento de apetito,
pesadillas y agitacion

Estimulantes
(cocaina,
anfetaminas)

L iy Deterioro cognitivo con
Relajacién, alteracién

Irritabilidad, insomnio, uso cronico, psicosis
. temporal, aumento . P .
Cannabis . . disminucion de apetito envulnerablesy
de apetito y ansiedad . . L .
y ansiedad sindrome de hiperémesis

aranoica en algunos o
P g cannabinoide

Sindrome de abstinencia y manejo de craving

El craving (deseo intenso de consumo) es desencadenado por sefiales
asociadas al consumo previo (lugares, personas, emociones, paraphernalia)
y es una de las principales causas de recaida. El cuidador puede: ayudar a
identificar desencadenantes; estructurar el entorno para reducir exposicién;
distraer durante episodios de craving (que tipicamente ceden en 20-30
minutos si no se consume) y celebrar periodos de abstinencia sin minimizar
recaidas.
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Comorbilidad psiquiatrica y médica

La comorbilidad es la regla en trastornos por consumo de sustancias:
depresién, ansiedad, trastorno bipolar, esquizofrenia y trastornos de
personalidad que frecuentemente coexisten. El cuidador debe: sospechar
condicién psiquiatrica subyacente que puede estar automedicada; facilitar
evaluacion integrada y no esperar que la abstinencia resuelva todo (aunque a
menudo mejora sintomas).

15.2 Enfoque de reduccion de dafos y recuperacion

Motivacion para el cambio: etapas del cambio de Prochaska

El modelo transtedrico identifica etapas de cambio: precontemplaciéon
(no reconoce problema); contemplacién (considera cambio); preparacién
(planea cambio); accién (implementa cambio); mantenimiento (sostiene
cambio) y recaida (retorno al comportamiento previo, como etapa normal
del proceso). El cuidador debe: identificar etapa del paciente; no confrontar
en precontemplacién (genera resistencia) y apoyar el proceso sin apresurar.

Prevencion de recaidas y manejo de situaciones de riesgo

La prevencién de recaidas incluye: identificacién de situaciones de alto
riesgo; desarrollo de estrategias de afrontamiento especificas; planificacion
de respuesta ante lapsos (consumo Unico) para prevenir recaida (retorno
al patrén previo) y conexién con grupos de apoyo (Alcohélicos Anénimos,
Narcéticos Anénimos, SMART Recovery).

Apoyo a familias afectadas por la adiccién de un miembro

Las familias de personas con adiccién sufren un impacto severo: los
conflictos, la violencia, los problemas econdémicos, la vergiienza social y el
propio riesgo de desarrollar trastornos psiquiatricos. El cuidador familiar
debe: buscar apoyo para si mismo (Al-Anon, grupos de familiares); establecer
limites que protejan subienestar; no asumir responsabilidad porlaadiccién del
otro y considerar intervenciones de confrontacién estructurada (intervencién
profesional) cuando es apropiado.

Conclusion del capitulo

Los trastornos por consumo de sustancias ilustran la tensién entre
la voluntad individual y la naturaleza adictiva de ciertas sustancias: el
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consumo inicial puede ser eleccién, pero la dependencia genera cambios
neurobiolégicos que comprometen la capacidad de control. El cuidador
particularizado evita tanto la moralizacién (“deberia tener fuerza de
voluntad”) como la exoneracion total (“no puede hacer nada”), reconociendo
la agencia del paciente dentro de restricciones reales. El enfoque de reduccion
de dafios —minimizar consecuencias negativas incluso si la abstinencia total
no es alcanzada inmediatamente— constituye una estrategia valiosa cuando
la abstinencia no es viable.
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16.1 Patrones de personalidad disfuncional

ClasterA:extrafio-eccéntrico (paranoide,esquizoide,esquizotipica)

Tabla 18: Trastornos de la personalidad del cluster A y estrategias de cuidado.

Trastorno Caracteristicas centrales Desafios para el cuidador
. . No tomar personal la
Desconfianza generalizada, . .
. . . desconfianza; no intentar
interpretacion de  motivos | ” L. .
. , . convencer” con ldgica; claridad
Paranoide malévolos, tendencia a llevar

y consistencia en comunicacion;
documentar interacciones si es
necesario

rencores 'y sospecha de
infidelidad sin fundamento

Desapego de relaciones | Respetar necesidad de espacio;
sociales, expresidn emocional | no forzar sociabilidad; valorar las
Esquizoide restringida, preferencia | formas no verbales de conexiony
por actividades solitarias e | no interpretar la distancia como
indiferencia a elogios o criticas | rechazo

Incomodidad en relaciones
cercanas, ideas de referencia
0 experiencias perceptivas
inusuales, pensamiento vy
lenguaje excéntricos, sospecha
o ideas paranoides

Distinguir entre excéntrico
y psicético; no confirmar ni
negar experiencias inusuales;
establecer realidad compartida
sin imposicién

Esquizotipica

Claster B: dramatico-emocional (antisocial, limite, histridnica,
narcisista)

Eltrastornolimitedelapersonalidad (TLP)esparticularmentedesafiante
para cuidadores: inestabilidad afectiva intensa, miedo intenso al abandono
con esfuerzos desesperados por evitarlo, relaciones intensas y conflictivas,
impulsividad (gastos, sexo, sustancias, conduccién, alimentacién), conductas
autolesivas o suicidas, y vacio crénico. El cuidador debe: establecer limites
claros y consistentes (el TLP empeora con inconsistencia); validar emociones
sin validar comportamientos destructivos; no reforzar conductas de crisis
con atencion excesiva y cuidar intensivamente de su propio bienestar dado el
impacto emocional severo.

Claster C: ansioso-temeroso (evitativa, dependiente, obsesivo-
compulsiva)

El trastorno dependiente de la personalidad se caracteriza por
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necesidad excesiva de ser cuidado, con sumisién, dependencia de decisiones
ajenas y miedo a la separacién. El cuidador debe: fomentar gradualmente
la autonomia sin forzar; no asumir responsabilidades que el paciente puede
asumir y preparar para transiciones anticipadas.

16.2 Manejo de relaciones interpersonales complejas

Establecimiento de limites claros y consistentes

Los limites en el cuidado de personas con trastornos de la personalidad
no son punitivos, sino protectores para ambas partes: definen qué es
aceptable en la relaciéon, qué comportamientos tienen consecuencias y qué
responsabilidades corresponden a cada uno. Deben ser: claros (expresados
explicitamente); consistentes (aplicados uniformemente); razonables
(ajustados a la situacién) y respetuosos (sin humillacién).

Manejo de la manipulacién y la crisis emocional

La “manipulacion” en trastornos de la personalidad es frecuentemente
una comunicacion desesperada de necesidades no satisfechas en formas que
han funcionado histéricamente. El cuidador puede: identificar la necesidad
subyacente (atencidn, seguridad, control); responder a la necesidad de
manera directa cuando sea apropiado; no reforzar comportamientos de crisis
y ofrecer alternativas de comunicacion mas efectivas.

Cuidado del cuidador ante dinamicas relacionalmente téxicas

El cuidado de personas con ciertos trastornos de la personalidad,
particularmente TLP y narcisista, puede generar impacto emocional severo
en el cuidador: confusién, culpa, agotamiento y sintomas propios de trauma.
El cuidador debe: reconocer estos efectos; establecer limites de proteccion
propia; buscar supervisién o terapia. Asi, también, considerar si puede
continuar en el rol cuando el impacto es insostenible.

Conclusion del capitulo

Los trastornos de la personalidad representan el desafio mas complejo de las
relaciones de cuidado: patrones de funcionamientos crénicos, inflexibles y que afectan
precisamente la capacidad de relacionarse. El cuidador particularizado comprende
que estos patrones no son una eleccién consciente ni maldad, sino adaptaciones
tempranas que se cristalizaron. Asi, reconocer que el cambio es posible, pero lento.
Por ello, requiere un tratamiento especializado, donde algunas dindmicas pueden
ser dafinas para el cuidador de manera que el cuidado sostenible requiere limites
firmes o incluso la interrupciéon de la relacién de cuidado en casos extremos.
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17.1 Comprension neurobioldgica y manifestaciones
del autismo

Alteraciones en el desarrollo del sistema nervioso central

El trastorno del espectro autista (TEA) es una condiciéon del
neurodesarrollo caracterizada por diferencias en el desarrollo del sistema
nervioso central, las cuales afectan la comunicacién social reciproca, asi
como la presencia de patrones de comportamiento, intereses y actividades
restrictivos y repetitivos, ademas de un funcionamiento sensorial
frecuentemente atipico. Las bases neurobioldgicas incluyen: conectividad
cerebral alterada (sobreconectividad local, subconectividad de largo alcance);
diferencias en el procesamiento de informacién social (cara, voz, intenciones)
y neuroplasticidad atipica que afecta el aprendizaje.

Diversidad del espectro: niveles de soporte requerido

El DSM-5 especifica tres niveles de severidad segiin “soporte necesario”:

Tabla 19: Niveles de soporte en TEA y sus implicaciones para el cuidado.

Implicaciones para el

Niveles Designacion Caracteristicas .
cuidado
Dificultades en iniciacion social, L.
. Apoyo en navegacion
respuestas sociales menos ; .
. . . social, estructuracion de
. « . ” exitosas, aparente disminucion de L -
Nivel 1 Requiere soporte . . - . : transiciones y enseflanza
interés en interacciones sociales; . L
. o . ) explicita de habilidades
rigidez organizativa e interferencia .
. . sociales.
con funcionamiento.
Marcados déficits en Sistemas de comunicacién
comunicacién verbaly no verbal; aumentativa si es
Nivel 2 “Requiere soporte limitadas respuestas sociales; necesario, estructuracion
sustancial” conductas repetitivas visibles al intensiva del entorno
observador casualy distress ante y apoyo constante en
cambios. comunidad.
Severos déficits en comunicacién . L.
P Comunicacion
verbaly no verbal; minima . .
N . aumentativa esencial,
« . respuesta a iniciativas sociales; . . .
. Requiere soporte L cuidado intensivo de
Nivel 3 t ial” conductas repetitivas que sesuridad v apovo bara
muy sustancia interfieren marcadamente con g. . y p y P
. . . actividades basicas de
funcionamiento y distress extremo . L
. vida diaria.
ante cambios.

Es crucial comprender que el “nivel” no es estatico: la misma persona
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puede requerir diferentes niveles de soporte en diferentes contextos o
momentos de su vida y el soporte apropiado puede mejorar significativamente
el funcionamiento.

Coocurrencias frecuentes: epilepsia, ansiedad, TDAH, trastornos
del suefio

Las condiciones concurrentes son la regla en TEA, no la excepcion:
epilepsia (20-30%, especialmente en TEA con discapacidad intelectual);
trastornos de ansiedad (40-60%); TDAH (30-50%); trastornos del suefio
(50-80%); trastornos gastrointestinales y trastornos del estado de animo. El
cuidador debe: evaluar sintomas nuevos como posible condicién concurrente
tratable, no como “parte del autismo” y buscar profesionales con experiencia
en TEA para el manejo de estas condiciones.

17.2 Particularidades individuales en cada persona con
TEA

Perfiles de fortalezas y desafios tinicos

Cada persona con TEA tiene un perfil cognitivo dnico: algunos
presentan discapacidad intelectual; otros, inteligencia promedio o superior;
otros, habilidades desiguales con talentos especificos (memoria, musica,
matematicas, informatica) y déficits en otras areas. El cuidador debe:
identificar fortalezas especificas y construir desde ellas; no subestimar
capacidades basandose en diagnostico y advocar por oportunidades que
permitan el desarrollo de talentos.

Hipersensibilidades sensoriales especificas

Las diferencias en procesamiento sensorial son casi universales en
TEA y pueden afectar cualquier modalidad: auditiva (ruidos cotidianos
experimentados como dolorosos); visual (luces brillantes, patrones visuales);
tactil (etiquetas de ropa, texturas de alimentos); olfativa/gustativa (olores
intensos, sabores especificos) y propioceptiva/vestibular (movimiento,
posicién en el espacio). El cuidador debe: identificar perfil sensorial especifico
de la persona; modificar el entorno para reducir sobrecarga; proporcionar
estrategias de regulacion sensorial (objetos para morder, peso, movimiento)
y preparar para situaciones potencialmente sobrecargadoras.

Patrones de intereses restringidos y su funcionalidad

Los intereses restringidos y repetitivos en el trastorno del espectro

autista (TEA) pueden percibirse externamente como obsesiones “sin
sentido”; sin embargo, con frecuencia cumplen funciones importantes, tales
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como la regulaciéon emocional, la organizacidon y comprensién del entorno,
la generacién de placer y sensaciéon de dominio, asi como el establecimiento
de conexiones sociales. El cuidador puede: respetar la importancia de
estos intereses; utilizarlos como puente para el aprendizaje y la conexidn;
ampliar gradualmente el repertorio de intereses. De la misma forma, puede
distinguir entre interés funcional y comportamiento que interfiere con un
funcionamiento esencial.

17.3 Estrategias de cuidado y desarrollo

Comunicacion aumentativa y alternativa: pictogramas, sistemas
digitales

La comunicacién aumentativa y alternativa (CAA) es esencial para
personas con TEA con lenguaje ausente o limitado, pero también puede
beneficiar a quienes tienen lenguaje verbal, pero dificultad para usarlo
funcionalmente en momentos de estrés. Los sistemas incluyen: intercambio
de imagenes (PECS); tableros de comunicacién; aplicaciones en tabletas
(Proloquo2Go, TouchChat) y los de alfabetizacién para quienes pueden leer.
El cuidador debe: implementar consistentemente el sistema elegido; modelar
su uso; no “adivinar” lo que la persona quiere, sino esperar comunicacion y,
por altimo, expandir gradualmente la complejidad comunicativa.

Estructuracion del entorno y predictibilidad de rutinas

La estructura y predictibilidad reducen la ansiedad y liberan recursos
cognitivos paraelaprendizajeylainteraccion. Lasestrategias que se consideran
son: horarios visuales (objetos, fotografias, dibujos, palabras segtn nivel);
preparacion para transiciones (aviso anticipado, temporizadores, “primero-
then”); organizacién del espacio (zonas definidas para actividades especificas)
y consistencia en rutinas con preparacion para cambios inevitables.

Intervenciones conductuales basadas en evidencia

Las intervenciones basadas en analisis aplicado del comportamiento
(ABA) tienenlamayor evidencia de efectividad parael desarrollo de habilidades
en TEA, aunque son controversiales por algunos aspectos histéricos y la
perspectiva de la comunidad autista. Otras aproximaciones con evidencia
incluyen: TEACCH (estructuraciéon del entorno); intervenciones sociales
(entrenamiento en habilidades sociales, historias sociales) y modelado
(video, en vivo). El cuidador debe informarse criticamente sobre las distintas



I PARTE IV: CUIDADO DE NINOS Y ADOLESCENTES CON NECESIDADES ESPECIALES

opciones disponibles, priorizar intervenciones que respeten la autonomia y
el bienestar de la persona, y evaluar continuamente los resultados obtenidos.

Apoyo en la inclusién educativa y social

La inclusién educativa requiere: adaptaciones curriculares (contenido,
proceso, producto, ambiente); apoyo de profesional especializado en el aula o
en extraccion y colaboracién familia-escuela. La inclusién social mas amplia
incluye: actividades estructuradas que coincidan con intereses; grupos de
pares con intereses compartidos (a menudo mas exitosos que grupos genéricos
“sociales”) y educacion del entorno sobre TEA cuando es apropiado.

17.4 Transicion a la vida adulta y autonomia progresiva

Latransiciénalavidaadultaen TEA esun proceso que debeiniciarse afios
antes de los 18-21 afos tipicos de transicion de servicios. Incluye: educacion
vocacional o superior segin capacidades; empleo (con apoyo si es necesario:
modelos de empleo con apoyo, empresas socialmente responsables); vivienda
(independiente, con apoyo, grupo segiin necesidades); relaciones sociales
y romanticas (lo que muchas personas con TEA desean, pero para las que
pueden necesitar apoyo explicito) y toma de decisiones (tutela, apoyo para
toma de decisiones, capacidad plena segin caso).

Conclusion del capitulo

El trastorno del espectro autista ilustra la particularizaciéon en su forma
mas extrema: no solo cada persona con TEA es diferente de otras, sino que el
mismo individuo puede presentar de manera muy diferente segtin el contexto,
el nivel de soporte disponible y las demandas del momento. El cuidador
que comprende el trastorno del espectro autista (TEA) como una diferencia
neurolégica mas que como una deficiencia, que respeta las formas atipicas de
procesamiento mientras facilita la adaptaciéon a un mundo disefiado para un
procesamiento neurotipico, y que promueve la inclusiéon real mas alla de la
mera integracion fisica, proporciona un cuidado que permite a la persona con
TEA desarrollar su maximo potencial.



Capitulo XVII: Trastorno del Espectro Autista (TEA) Il 113



Capitulo 18:

Sindrome de Down
y otras alteraciones
cromosomicas




Capitulo XVIIl: Sindrome de Down y otras alteraciones cromosémicas [l 115

18.1 Caracteristicas médicas y del desarrollo

Patron fenotipico y variabilidad individual

El sindrome de Down es la alteracion cromosémica mas frecuente
(trisomia del cromosoma 21, con incidencia de ~1/700 nacimientos). Esta
caracterizada por un patrén fenotipico reconocible (hipotonia, facies
caracteristica, pliegue palmar Unico), pero con enorme variabilidad
individual en todas las dimensiones. El cuidador debe: no hacer suposiciones
sobre capacidades basadas en el diagnéstico; evaluar funcionalmente a cada
individuo y advocar contra limitaciones artificiales.

Compromiso cardiaco, endocrino, gastrointestinal, inmunolégico

Las condiciones médicas asociadas son frecuentes y requieren
vigilancia:

Tabla 20: Condiciones médicas asociadas al sindrome de Down y vigilancia
requerida.

Sistema Condiciones frecuentes Vigilancia del cuidador
Defectos cardiacos congénitos | Ecocardiograma neonatal, se-
Cardiaco (40-50%), enfermedad valvular | guimiento cardioldgico periddi-
adquirida coy profilaxis de endocarditis
S on0 .
Endocrino Hipotiroidismo (15-20%), dia- | TSH anual, control de peso y

betes tipo 1, obesidad

promocion de actividad fisica

Gastrointestinal

Enfermedad celiaca (5-15%),
estenosis duodenal e Hirschs-

prung

Screening de celiaca, atencién
a sintomas digestivos

Inmunolégico

Infecciones respiratorias fre-
cuentes, leucemia (riesgo au-
mentado 10-20x) y enfermedad
autoinmune

Vacunacién completa, atencién
temprana a infeccionesy signos
de alerta de leucemia

Oftalmoldgico

Estrabismo, cataratas, querato-
cono y refraccion

Evaluacién oftalmolégica anual

Auditivo

Hipoacusia conductiva y/o neu-
rosensorial

Audiometria anual y atencién a
lenguaje
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Perfil cognitivo caracteristico y potencial de desarrollo

Elperfil cognitivoen sindrome de Downincluye: discapacidad intelectual
leve a moderada en la mayoria (QI tipico 35-70); fortalezas en habilidades
sociales y comprensién de lenguaje receptivo; desafios en lenguaje expresivo,
memoria verbal, habilidades motoras finas y mayor riesgo de deterioro
cognitivo temprano (demencia tipo Alzheimer con neuropatologia similar, con
prevalencia de 50-70% después de los 60 afios). El cuidador debe: optimizar
intervenciones tempranas; no subestimar potencial de aprendizaje y vigilar
cambios cognitivos en edad adulta que pueden indicar inicio de demencia.

18.2 Cuidado a lo largo del ciclo vital

Intervencion temprana y estimulacién del desarrollo

La intervencién temprana (0-3 afios) es critica: fisioterapia para
la hipotonia, estimulacién del desarrollo, apoyo al apego familia-bebe
y planificacién educativa temprana. El cuidador es agente principal de
estimulacion en el hogar, con apoyo de equipos multidisciplinarios.

Adaptaciones educativas y terapias especificas

La educacién inclusiva con apoyo apropiado permite a la mayoria de
personas con sindrome de Down alcanzar alfabetizacion funcional, habilidades
matematicas basicas y autonomia social. Las adaptaciones incluyen: ritmo
mas lento, ensefianza multisensorial, generalizacién explicita y apoyo de
profesional especializado.

Envejecimiento prematuro y demencia tipo Alzheimer

El envejecimiento prematuro en sindrome de Down incluye:
menopausia precoz; pérdida de cabello y piel seca; y demencia tipo Alzheimer
frecuentemente con inicio en la quinta década. El cuidador debe: anticipar
esta posibilidad; establecer linea de base cognitiva en edad adulta tempranay
adaptar el cuidado cuando el deterioro emerge, reconociendo que la persona
con sindrome de Down y demencia puede tener presentaciéon atipica (cambios
de personalidad, apatia, mas que amnesia prominente).
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18.3 Promocion de la autonomia y calidad de vida

La vida adulta de las personas con sindrome de Down puede incluir
trabajo remunerado (con apoyo o en entornos protegidos), vida independiente
o semiindependiente, relaciones sociales y afectivas (muchas personas desean
tener pareja y algunas contraen matrimonio), y participacién activa en la
comunidad. El cuidador debe apoyar estas aspiraciones mientras reconoce las
necesidades reales de apoyo que persisten.

Conclusion del capitulo

El sindrome de Down ejemplifica el cuidado a lo largo de todo el ciclo
vital, desde el diagndstico prenatal o neonatal hasta la vejez, con transiciones
predecibles, pero que requieren anticipacion: de la intervencidén temprana
a la educacién, de la educacién a la vida adulta, de la autonomia relativa
al posible deterioro cognitivo. El cuidador particularizado comprende la
variabilidad individual dentro del patrén reconocible, vigila las condiciones
médicas asociadas, y promueve la calidad de vida y la autonomia maxima
posibles en cada etapa.
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19.1 Dislexia, discalculia y disgrafia

Mecanismos neurocognitivos subyacentes

Los trastornos especificos del aprendizaje (TEA) son dificultades
persistentes en adquirir habilidades académicas que no se explican por
discapacidad intelectual, problemas sensoriales, educaciéon inadecuada o
factores socioculturales. Se presume base neurobiolégica en diferencias
en circuitos cerebrales especificos para procesamiento del lenguaje escrito
(dislexia), nimero (discalculia) o expresion escrita (disgrafia).

Manifestaciones segiin etapa escolar

Tabla 21: Manifestaciones de trastornos especificos del aprendizaje segun
etapa escolar.

Etapa Dislexia Discalculia Disgrafia
Dificultad para Dificultad para
asociar sonido- contar, reconocer Dificultad para trazar,
Inicial letra, lectura lentay | cantidadessincontary | letrailegibley fatiga
laboriosa, errores de | comprender relaciones rapida al escribir
decodificacion numeéricas basicas
Lectura con errores Dificultad con .
. . Escritura lenta,
persistentes, poca operaciones, o .
. . . g L organizacion espacial
Primaria fluidezy comprensién memorizacion de . S
y deficiente y evitacion
afectada por esfuerzo | tablasyresolucion de .
L L. de tareas escritas
de decodificacién problemas
Lectura funcional pero Matematicas Dependencia de
lenta, agotamiento avanzadas muy tecnologia y necesidad
Secundaria con lecturas extensas dificiles, aunque de tiempo adicional
y dificultad con texto aritmética basica para evaluaciones
académico pueda ser funcional escritas

Diferenciacion con dificultades atribuibles a otros factores

Es crucial distinguir TEA de: retraso general del desarrollo (dificultades
en multiples areas); problemas de atencién (TDAH puede causar bajo
rendimiento sin dificultad especifica de aprendizaje); factores educativos
(métodos inadecuados, cambios frecuentes de escuela) y factores emocionales
(ansiedad, depresion, problemas familiares). La evaluacién psicopedagégica
especializada es necesaria para el diagnéstico diferencial.
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19.2 Estrategias de apoyo educativo y domiciliario

Adaptaciones curriculares no significativas

Las adaptaciones permiten acceso al curriculo sin reducir exigencias:
tiempo adicional para evaluaciones, formatos alternativos (evaluacion oral,
uso de tecnologia), reduccién de carga de copia (apuntes proporcionados) y
organizadores graficos para planificacion de escritos.

Uso de tecnologia asistida

La tecnologia transforma las posibilidades: lectores de pantalla y
sintesis de voz para dislexia; calculadoras y software matematico para
discalculia; reconocimiento de voz y procesadores de texto para disgrafia; y
organizadores digitales para planificacion.

Refuerzo de la autoestima y motivacién intrinseca

El impacto emocional de los trastornos del espectro autista (TEA) puede
ser severo: afios de “fracaso” escolar, a pesar del esfuerzo realizado, pueden
generar ansiedad, evitacion, baja autoestima y una identidad basada en la
creencia de “no sirvo para estudiar”. El cuidador debe: validar el esfuerzo
independientemente del resultado; celebrar fortalezas no académicas;
explicar el TEA como diferencia de procesamiento, mas no como defecto, y
modelar actitud de aprendizaje permanente.

Conclusion del capitulo

Los trastornos especificos del aprendizaje ilustran cémo dificultades
en un dominio especifico pueden tener impacto amplio en el funcionamiento
cuando ese dominio es central para la participacién social esperada (la
escolarizaciéon). El cuidador particularizado: obtiene evaluacion especializada
para diagnéstico preciso; implementa adaptaciones apropiadas sin reducir
expectativas injustificadamente; utiliza tecnologia que compensa las
dificultades; y protege la autoestima y la motivacioén del nifio o adolescente.
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20.1 Presentacion heterogénea del TDAH

Subtipos: inatento, hiperactivo-impulsivo, combinado

Tabla 22: Subtipos de TDAH y desafios especificos.

Subtipo Caracteristicas principales Desafios especificos
Dificultad para sostener atencion, | Subdiagndstico en nifas vy
. distraccion facil, olvido de|adultos (“sofiador”, “vago”),
Predominantemente L L .
inatento actividades diarias, evitacién de | fracaso  escolar (pese a
tareas que requieren esfuerzo |capacidad) y accidentes por
sostenido distracciéon
Inquietud motora, dificultad para . . L
. d P Conflictos sociales, disciplina
Predominantemente permanecer sentado, hablar en .
. L . o escolar y accidentes por
hiperactivo-impulsivo exceso, dificultad para esperar|. .
. . impulsividad
turno e interrupciones
. L . Mayor severidad, mayor impacto
Combinado Criterios de ambos dominios y. 4 . p
funcional y mayor comorbilidad

Persistencia en la edad adulta y sus implicaciones

El TDAH persiste en la edad adulta en aproximadamente 60% de
los casos diagnosticados en nifiez, aunque las manifestaciones cambian: la
hiperactividad motora disminuye. Sin embargo, la inquietud interna persiste;
los problemas de atencion contintian afectando el funcionamiento laboral y
administrativo; y la impulsividad se manifiesta en la conduccién, el consumo
de sustancias, asi como en las relaciones interpersonales. El cuidador de
adulto con TDAH debe: reconocer el diagndstico frecuentemente no realizado;
facilitar evaluacidn y tratamiento; y adaptar estrategias de organizacion del
entorno.

Comorbilidades frecuentes

Las comorbilidades son la regla y esta se manifiesta en los trastornos,
tales como: de aprendizaje (30-40%); de conducta u oposicionista desafiante
(30-50% en nifnos); de ansiedad (25-50%); trastorno depresivo (20-30%);
del sueno. Asimismo, en el consumo de sustancias (en adolescentes y adultos).
El cuidador debe: evaluar sintomas nuevos como posible comorbilidad, no
como algo “mas del mismo TDAH”. Por lo tanto, debe buscar un tratamiento
integrado.
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20.2 Manejo multimodal

Farmacoterapia: estimulantes y no estimulantes

Los estimulantes (metilfenidato, anfetaminas) son el tratamiento mas
efectivo para TDAH, con respuesta en 70-80% de casos. El cuidador debe:
administrar segin prescripcién (generalmente diario, no “dias de escuela”);
monitorear efectos (beneficios, efectos adversos como insomnio, disminucién
de apetito, irritabilidad); no suspender en vacaciones sin indicacién médica y
prevenir el desvio o uso no prescrito (especialmente en adolescentes y adultos
jévenes).

Los no estimulantes (atomoxetina, guanfacina, clonidina) son
alternativas cuando los estimulantes no son efectivos o tolerados. Asi,
también, cuando hay contraindicaciones (trastorno por uso de sustancias,
ansiedad severa, riesgo de desvio).

Intervenciones conductuales en el hogar

Las estrategias a considerar son: estructura y rutinas predecibles;
instrucciones clarasy breves; refuerzo positivoinmediato de comportamientos
deseados; consecuencias consistentes (no necesariamente punitivas);
organizacion del entorno (minimizar distractores) y descansos de actividad
para prevenir sobrecarga.

Organizacién del entorno para reducir distractores

El orden en el hogar se manifiesta con: espacio de tareas definido, lejos
de television y juegos; materiales organizados y accesibles; horarios visuales
y recordatorios. Asi, también, en el aula (el cuidador puede advocar): asiento
cerca del docente, lejos de ventanas y puertas; instrucciones escritas ademas
de verbales y solicitar permiso de movimiento cuando sea necesario.

Conclusién del capitulo

El TDAH es uno de los trastornos del desarrollo mas frecuentes y
mas estudiados, con tratamientos efectivos disponibles que transforman
el pronéstico cuando se implementan apropiadamente. El cuidador
particularizado: obtiene diagnostico preciso que distingue subtipo y evalta
comorbilidades; implementa tratamiento multimodal (farmacolégico y
conductual); adapta el entorno para reducir demandas ejecutivas y mantiene
expectativas apropiadas. E1 TDAH no es excusa para no esforzarse, pero si
requiere apoyos que permitan que el esfuerzo sea efectivo.
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21.1 Tipos de paralisis cerebral y su funcionalidad

Espastica, discinética, ataxica, hipoténica

La paralisis cerebral (PC) es un grupo de trastornos del desarrollo del
movimiento y la postura atribuibles a lesién no progresiva del sistema
nervioso central en desarrollo fetal o infantil. La clasificaciéon por tipo de
tono y movimiento incluye:

Tabla 23: Tipos de pardlisis cerebral y sus implicaciones funcionales.

Distribucién ti-

Caracteristicas s Implicaciones funcionales

Aumento del tono

dependiente de Hemiplejia, Marcha en puntillas (diplegia),
. velocidad, reflejos diplegia, asimetria (hemiplejia) y
- 0,
Espastica (70-80%) osteotendinosos tetraplegia segun | dependencia total (tetraplegia
exacerbados y signo de severidad severa)
Babinski

Dificultad para mantener

Movimientos posturas, control de
N involuntarios: corea, Generalmente extremidades para funciones
Discinética (6%) L. . . . . L.
atetosis, distoniay tetraplegia finas y posible preservacion
fluctuacion de tono de inteligencia con afectacion

severa del habla

Dificultad para coordinar

Generalmente no movimientos, mayor riesgo
especifica de caidas, desafios para

escrituray actividades finas

Inestabilidad de la
Ataxica (<5%) marcha, dismetria,
disartria y nistagmus

Retraso motor global,
dificultad para antigravedad
y posible compromiso
respiratorio

Disminucion del
Hipotdnica tono, “floppy baby”y Variable
arreflexia

Distribucién topografica: monoplejia, hemiplejia, diplegia,
tetraplejia

La distribuciéon indica qué extremidades estan afectadas: monoplejia
(un solo miembro, rara, generalmente hemiplejia leve); hemiplejia (mitad
del cuerpo, frecuentemente con afectaciéon facial); diplegia (ambas piernas >
brazos, tipica de prematuros con leucomalacia periventricular) y tetraplejia
(los cuatro miembros con variabilidad de severidad).
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Asociaciones frecuentes: epilepsia, problemas visuales, auditivos,
de comunicacion

Las asociaciones son frecuentes y requieren vigilancia: epilepsia (30-
50%); problemas visuales (estrabismo, defectos de campo, alteraciones de
refraccidn, ceguera cortical); problemas auditivos (hipoacusia conductiva por
otitis recurrente, neurosensorial); dificultades de comunicaciéon (disartria,
anartria, necesidad de CAA); retraso cognitivo (variable, no universal) y
problemas de alimentacién (disfagia, reflujo, aspiracién).

21.2 Cuidado integral desde la infancia

Manejo de la espasticidad: fisioterapia, ortesis, botox, cirugia

El manejo de la espasticidad es multidimensional: fisioterapia
(estiramiento, posicionamiento, fortalecimiento, entrenamiento funcional);
ortesis (férulas de tobillo-pie, 6rtesis de tronco, asientos adaptados); toxina
botulinica (inyecciones en musculos especificos para reducir espasticidad
focal); baclofeno intratecal (para espasticidad generalizada severa) y cirugia
(alargamiento tendinoso, rizotomia selectiva posterior, procedimientos
ortopédicos de huesos). El cuidador debe: implementar programa de
estiramiento domiciliario; asegurar uso apropiado de ortesis y reconocer
indicaciones de derivacién para intervenciones mas invasivas.

Alimentacion y nutricién ante problemas de degluciéon

La disfagia orofaringea es frecuente en PC, especialmente en formas
severas y con compromiso bulbar. El cuidador debe: implementar técnicas
de alimentacién seguras segin evaluaciéon logopédica; monitorear signos
de aspiraciéon (tos, cambio de voz postdeglucién, neumonias recurrentes);
asegurar nutricion adecuada (frecuentemente requiere suplementaciéon o
gastrostomia) y manejar el reflujo gastroesofagico frecuentemente asociado.

Comunicacion alternativa cuando sea necesaria

La comunicacién puede estar severamente comprometida por disartria,
anartria o dificultades motoras que impiden gestos o sefialamientos. El
cuidador debe: implementar tempranamente (no esperar a que fracase el
habla) el sistema de CAA; modelar uso consistente; no subestimar comprension
basandose en expresion limitada y explorar tecnologias de acceso (switches,
seguimiento ocular) segiin capacidades motoras.
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Inclusiéon educativa y social

La inclusién educativa de calidad para PC requiere: apoyo de profesional
especializado (fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, logopeda en el
ambito escolar); adaptaciones fisicas (accesibilidad, mobiliario adaptado);
adaptaciones curriculares segin capacidades cognitivas y apoyo de pares. La
participaciéon social mas amplia incluye: actividades adaptadas (deportes,
arte, musica); grupos de jévenes con discapacidad y sin ella; y advocacia por
accesibilidad en la comunidad.

Conclusion del capitulo

La paralisis cerebral representa el desafio de cuidar una condicién con
manifestaciones motoras prominentes, pero que afecta las maultiples
dimensiones del desarrollo. El cuidador particularizado: comprende el
tipo especifico de PC y sus implicaciones funcionales; implementa manejo
multidisciplinario desde la primera infancia; no asume correlacién entre
severidad motora y cognitiva; facilita comunicacién de la manera mas efectiva
posible y promueve inclusion real en todos los ambitos de la vida.
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22.1 Reconocimiento del sindrome de burnout y
depresion del cuidador

Prevalencia y factores de riesgo

El sindrome de burnout del cuidador (agotamiento emocional,
despersonalizacion y reducida realizacién personal) y la depresiéon son
extremadamente frecuentes en cuidadores de personas con enfermedades
cronicas.

Los factores de riesgo incluyen: severidad de sintomas conductuales y
psicolégicos de la persona cuidada; falta de apoyo social percibido; escasez
de recursos econémicos; problemas de salud previos del cuidador y ausencia
de respiro del rol cuidador.

Senales de alerta tempranas

El cuidador debe autovigilar: irritabilidad creciente; problemas de
sueno; somatizaciones (cefaleas, dolor, problemas gastrointestinales);
aislamiento social; pensamientos de abandono o deseo que la persona cuidada
muera. Asi, también, el uso de alcohol o medicamentos para “aguantar”. Estas
sefiales indican necesidad de intervencién, no de “mas esfuerzo”.

Impacto en la calidad del cuidado prestado

El agotamiento del cuidador no es solo un problema personal, sino que
compromete directamente a la calidad del cuidado. Los diversos estudios
documentan mayor frecuencia de: negligencia (no intencional, pero real),
abuso verbal o fisico, errores en medicacién e institucionalizacién prematura
de la persona cuidada. Cuidar del cuidador es, por tanto, de interés ético y
practico de la persona cuidada.

22.2 Estrategias de autocuidado evidenciadas

Higiene del sueiio y descanso reparador

El suenio es frecuentemente el primer sacrificio del cuidador, con
consecuencias severas para la salud fisica, mental, cogniciéon y regulaciéon
emocional. Entre las estrategias se encuentran: proteger al menos 6-7 horas
de sueno nocturno; solicitar cobertura nocturna cuando la persona cuidada
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requiere atencion; rutina de suefio consistente; y evitar cafeina y pantallas
antes de dormir.

Actividad fisica regular y alimentacién balanceada

La actividad fisica reduce sintomas de depresion y ansiedad, mejora el
suefio y proporciona sensaciéon de control. Incluso caminatas de 30 minutos
tienen efecto significativo. La alimentacién regular y balanceada, aunque es
dificil y con horarios impredecibles, es inversion en sostenibilidad.

Mantenimiento de redes sociales y actividades placenteras

El aislamiento social es consecuencia y causa de agotamiento. El
cuidador debe: mantener contacto con amistades significativas, aunque sea
breve; participar en actividades placenteras que no sean cuidado y no cancelar
todo “hasta que mejore la situacién” pues esta puede no mejorar y el cuidador
se habra perdido.

Practicas de mindfulness y reducciéon del estrés

Las practicas de atencion plena (mindfulness) han demostrado
efectividad especifica para reducir el estrés en cuidadores. Los programas
estructurados (MBSR, MBCT) o practicas informales (atencién alarespiracion,
cuerpo scan breve) pueden implementarse incluso en contextos de alta
demanda.

22.3 Cuando y como buscar ayuda profesional

Debe buscarse ayuda profesional cuando: los sintomas persisten mas
de 2 semanas e interfieren con el funcionamiento; hay ideacién suicida;
dependencia de alcohol, medicamentos o sustancias; presenta un actuar
violento hacia la persona cuidada o, también, cuando se manifiesta un
deterioro fisico significativo.

Los recursos con los que se cuenta son: atencién primaria de salud,
servicios de salud mental; lineas de apoyo telefénico y grupos de apoyo para
cuidadores.

Conclusion del capitulo

El cuidado del cuidador no es un lujo ni un acto de egoismo, sino una
condicién necesaria para brindar un cuidado sostenible y de calidad. El
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cuidador, que reconoce sus propias limitaciones, implementa estrategias de
autocuidado basadas en evidencia y busca ayuda cuando la necesita. Asi, esta
protegiendo no solo su propio bienestar, sino también la continuidad y calidad
del cuidado que proporciona. Las organizaciones de salud y las politicas
publicas tienen la responsabilidad de facilitar este autocuidado mediante
respiro, apoyos y el reconocimiento del valor del trabajo de cuidado.



Capitulo 23:

Organizacién y
Gestion del tiempo

en el cuidado
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23.1 Sistemas de planificacion y documentacion

Registros de medicacion, sintomas y eventos relevantes

La documentacion sistematica mejora la calidad del cuidado y la
comunicacién con equipos de salud. Los sistemas pueden incluir: calendarios
de medicaciéon con horarios y dosis; diarios de sintomas con patrones
identificados; registros de eventos (caidas, crisis, cambios significativos)
y listas de verificacién para procedimientos complejos. La tecnologia
(aplicaciones, dispositivos conectados) puede facilitar, pero el sistema simple
usado consistentemente es mejor que el abandonado sofisticado.

Coordinacion con multiples prestadores de salud

El cuidado de personas con condiciones complejos frecuentemente
involucra multiples especialistas que pueden no comunicarse entre si.
El cuidador puede: mantener lista actualizada de todos los profesionales
involucrados; llevar resumen de la condiciéon a cada consulta; preguntar
explicitamente sobre interacciones entre tratamientos y solicitar reunién de
coordinacién cuando sea necesario.

Uso de aplicaciones y tecnologias de gestion

Las aplicaciones pueden ayudar con: recordatorios de medicacién;
registro de sintomas y eventos; comunicacién con equipos de salud; acceso a
informacién y conexion con otros cuidadores. La seleccion debe considerar:
facilidad de uso; privacidad de datos; costo y evidencia de utilidad especifica.

23.2 Delegacion y distribucion de responsabilidades

Involucracion de otros familiares y red de apoyo

La distribucion del cuidado entre multiples familiares reduce la carga
individual y mejora la sostenibilidad.

Entre los desafios se encuentran: la desigualdad de género (mujeres
asumen mas); la geografia (familiares dispersos); los conflictos familiares
histéricos y la negacién o minimizacién de la enfermedad por algunos
miembros. El cuidador principal puede: solicitar explicitamente ayuda
especifica (no “ayuda con el cuidado”); negociar distribucién equitativa segtin
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capacidades y aceptar que la ayuda puede no ser como la daria uno mismo.

Contratacion de servicios de apoyo domiciliario

Cuando los recursos lo permiten, los servicios profesionales de apoyo
domiciliario pueden proporcionar: asistencia en actividades de la vida
diaria; cuidado de enfermeria; terapias (fisioterapia, terapia ocupacional,
logopedia) y acompafiamiento. El cuidador debe: verificar calificacion y
referencias; comunicar claramente necesidades y preferencias; supervisar y
dar retroalimentacién. Asi, también, cambiar si no hay adecuacién.

Respiro familiar y cuidado institucional temporal

El respiro (cuidado temporal de la persona en institucién o en el hogar
por otros) es esencial para la sostenibilidad a largo plazo. Este puede ser:
horas semanales de cuidado profesional; fines de semana en centro de dia
o residencia o periodos de vacaciones. El cuidador debe: planificar respiro
antes del agotamiento; no sentir culpa por “abandonar”; utilizar el tiempo
para verdadero descanso o recuperacion y no solo para “ponerse al dia” con
otras responsabilidades.

Conclusion del capitulo

La organizacion y gestion del tiempo en el cuidado es una competencia
desarrollable que transforma la experiencia desde el caos y la sobrecarga
hacia una mayor sensacién de control y eficacia. El cuidador, que implementa
sistemas de documentacién, coordina efectivamente con multiples
prestadores, distribuye responsabilidades y accede a un respiro regular. Asi,
esta construyendo sostenibilidad en el rol que beneficia a todas las partes
involucradas.



Capitulo 24:

Aspectos legales,
econOmicos y de
planificacion
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24.1Instrumentoslegalesdeproteccionyrepresentacion

Poderes notariales y curatela

El poder notarial permite que una persona designe a otra para actuar
en su nombre en areas especificas (financiera, médica, entre otras), mientras
conserve su capacidad legal. La curatela o tutela es designaciéon judicial
de representante cuando la persona ya no tiene capacidad para tomar
decisiones. El cuidador debe: promover que la persona cuidada establezca
poderes mientras tiene capacidad; conocer los alcances o limites de cualquier
instrumento de representacién y actuar siempre en el mejor interés de la persona
representada.

Documentos de voluntades anticipadas

Las voluntades anticipadas (directivas anticipadas, living will)
permiten expresar preferencias sobre tratamientos futuros, especialmente
de fin de vida. El cuidador debe: conocer su existencia y contenido; asegurar
que estén accesibles cuando se necesiten y advocar por su respeto, aunque
personalmente discrepe.

Seguros y provisiones econémicas

La planificacién financiera a largo plazo incluye: seguros de salud y de
vida; disposiciones para cuidado de larga duracion; testamento y fideicomisos
o estructuras de proteccion de activos segun jurisdiccidn. El cuidador debe:
informarse sobre opciones especificas en su contexto; involucrar asesoria
profesional (legal, financiera) y anticipar escenarios de progresion de la
enfermedad.

24.2 Acceso a derechos y prestaciones sociales

Subsidios por dependencia y cuidado no profesional

Muchos paises tienen programas de reconocimiento econémico del
cuidado no profesional: pensiones o subsidios para cuidadores familiares;
valoraciéon de dependencia que determina nivel de prestaciones y servicios
vinculados (respiro, ayuda a domicilio). El cuidador debe: informarse sobre
programas disponibles; cumplir requisitos de inscripcién y reclamar cuando
los derechos no se respetan.
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Licencias laborales para cuidadores

Algunas jurisdicciones reconocen licencias laborales especificas para
cuidadores familiares, aunque frecuentemente son insuficientes en duracién
o remuneracion. El cuidador debe: conocer derechos laborales especificos;
negociar con empleador arreglos flexibles cuando sea posible; y considerar
impacto a largo plazo en carrera profesional y seguridad social.

Servicios de apoyo publicos y privados segiin pais

El mapeo de recursos disponibles (publicos, privados, de tercer sector)
es tarea continua del cuidador. Los recursos pueden incluir: centros de dia,
comedores sociales, transporte adaptado, teleasistencia, grupos de apoyo y
asociaciones de pacientes. Lainformacién sobre estos recursos frecuentemente
esta dispersa y su actualizacién es necesaria.

Conclusion del capitulo

Los aspectos legales, econdmicos y de planificacién son frecuentemente
negligidos hasta que surge una crisis, es decir, cuando las opciones ya estan
limitadas. El cuidador que aborda estos temas proactivamente, mientras la
persona cuidada atn puede participar en las decisiones, esta protegiendo
los intereses de ambos y reduciendo la carga de decisiones en momentos de
mayor vulnerabilidad.
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CONCLUSIONES GENERALES

A lo largo de los capitulos de esta obra han surgido principios que
trascienden condiciones especificas y constituyen la base de un cuidado de
calidad.

e La persona antes que el diagnéstico.
Cada individuo, que requiere cuidado, es Unico en su configuracién
de sintomas, necesidades, preferencias, historia de vida y recursos. El
diagndstico proporciona informacién valiosa sobre patrones probables,
pero no determina la experiencia individual.

e La particularizaciéon como practica continua.
No se trata de una evaluacion inicial, sino de un proceso de ajuste
permanente a medida que cambian la condicién, las circunstancias y las
preferencias de la persona cuidada.

e La evidencia cientifica como punto de partida, mas no como destino.
Los protocolos y las guias de practica clinica sintetizan lo que funciona en
promedio, pero deben adaptarse creativamente a las particularidades de
cada caso.

e La relaciéon como terapia.
Mas alld de las intervenciones técnicas, la calidad de la relacién entre
cuidador y persona cuidada (caracterizada por respeto, empatia,
autenticidad y compromiso) constituye un determinante independiente de
resultados.

e FEl cuidador como sujeto de cuidado.
La sostenibilidad del rol de cuidador depende de atencién explicita al
propio bienestar, sin que esto sea considerado egoismo o debilidad.

e La dignidad como horizonte altimo.
En todas las decisiones, desde 1o mas cotidiano hasta lo mas trascendental,
la pregunta orientadora es: sesto preserva o compromete la dignidad de la
persona cuidada?

e El futuro del cuidado domiciliario: tecnologia, politicas publicas y
reconocimiento social
El cuidado domiciliario esta en transformaciéon. Las tecnologias
emergentes —telemedicina, monitorizacién remota, inteligencia artificial,
robdtica asistencial— ofrecen posibilidades de ampliar el alcance y la
calidad del cuidado, aunque también plantean desafios de equidad,
privacidad y deshumanizaciéon que deben abordarse proactivamente.
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e Las politicas publicas gradualmente reconocen la importancia econémica y
social del cuidado no profesional, con programas de apoyo que, aunque ain
insuficientes, representan avances respecto a la invisibilidad histérica. La
construcciéon de sistemas de cuidado que integren lo formal y lo informal,
lo profesional y lo familiar, lo institucional y lo domiciliario constituye un
desafio de disefo de politicas para las proximas décadas.

e El reconocimiento social del cuidado (su valoraciéon como trabajo esencial,
su inclusién en las narrativas sobre contribucién social, su visibilizacién
en medios y educacioén) es prerrequisito para la atracciéon de recursos y el
compromiso de las nuevas generaciones.

Esta obra ha recorrido enfermedades neurolégicas que alteran el
movimiento, la cognicién, la percepcion, los trastornos psiquiatricos que
afectan las emociones, el pensamiento, las relaciones y las condiciones del
desarrollo que configuran trayectorias vitales desde la primera infancia. En
cada una, el cuidador tiene la oportunidad y la responsabilidad de acompafiar
a una persona en su experiencia de vulnerabilidad y resiliencia.

El cuidado de calidad no puede ser mercadeado como producto
estandarizado, ni delegado completamente a algoritmos o dispositivos.
Requiere presencia humana, juicio situado, compromiso ético y capacidad de
relacién. En una era de medicalizaciéon creciente y de promesas tecnolégicas
a menudo exageradas, esta obra defiende el valor insustituible del cuidado
humano particularizado.

Quieneslean estas paginas encuentren un conocimiento util, companiaen
la dificultad e inspiracion para continuar en una de las labores mas exigentes y
mas significativas que una persona puede asumir: cuidar de otro ser humano.
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EPILOGO

Quien emprende el camino del cuidado, ya sea por eleccién vocacional o
por circunstancias de lavida, raramente emerge igual al final de la experiencia.
El cuidado de personas con enfermedades crénicas, degenerativas o del
desarrollo es una escuela de vida que transforma profundamente quien la
transita.

Muchos cuidadores reportan, retrospectivamente, aprendizajes
inesperados: una comprension mas profunda de la vulnerabilidad humana,
propia y ajena; una apreciaciéon renovada de las capacidades cotidianas que
antes daban por sentadas; una capacidad desarrollada de estar presente ante
el sufrimiento sin necesidad de “arreglar”; una redefiniciéon de prioridades
vitales que privilegia relaciones y experiencias sobre logros materiales y una
conexion con comunidades de significado que trascienden el individualismo
contemporaneo.

Estos aprendizajes no niegan las dificultades objetivas del cuidado:
la fatiga, la frustracién, el duelo repetido, las limitaciones impuestas
a otros proyectos de vida y, a veces, la sensacion de haber sido “elegido”
para una tarea para la que no se sintié preparado. El cuidador que integra
ambas dimensiones (el costo y el significado) desarrolla una narrativa de su
experiencia que permite continuar sin idealizacién ni amargura.

El conocimiento presentado en esta obra es punto de partida, mas no
destino final. La medicina avanza, las tecnologias evolucionan, las politicas
cambian y cada persona cuidada ensefia algo nuevo. El cuidador que aspira a
la excelencia mantiene actitud de aprendizaje permanente: lectura selectiva
de literatura cientifica actualizada; participaciéon en formacién continua y
pertenencia a comunidades de practica donde el intercambio de experiencias
enriquece el conocimiento formal.

Las asociaciones de pacientes y cuidadores, los grupos de apoyo, las
plataformas en linea y los espacios de formacidn constituyen redes de valor
incalculable. En ellas, el cuidador encuentra: informacién practica que no
esta en los libros; validaciéon de experiencias que parecian tnicas; modelos
de afrontamiento que pueden adaptarse y relaciones de apoyo mutuo que
reducen el aislamiento.

Esta obra esta dedicada, en ultima instancia, a las personas que viven
con enfermedades neurolégicas, trastornos psiquiatricos y dificultades del
desarrollo. Son ellas quienes, en su resiliencia cotidiana, en su capacidad
de encontrar significado, a pesar de las limitaciones, en su paciencia con
cuidadores imperfectos, ensefian lo que significa ser realmente humano en
condiciones de vulnerabilidad.
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El cuidador que reconoce esta dimensién (que no se coloca en posicion
de superioridad técnica o moral, sino de compafiero de viaje en una condicién
compartida de mortalidad y fragilidad) esta en posicién de ofrecer un cuidado
que trasciende la asistencia para convertirse en encuentro genuino entre
personas.

Que esta obra contribuya, modestamente, a que mas personas
encuentren en el cuidado no solo un deber o una carga, sino también una
oportunidad de crecimiento humano y conexién profunda.
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