
El viaje del cuidador neurológico, psíquico y de dificultades del 
desarrollo en niños

Guía Integral Para el Cuidado y Apoyo







 

Autores:
Adrián González Méndez
Adriana González Roque
Leydel Pedraza Zadas
Carlomagno Sancho Noriega
Larissa María Morell Méndez 
Greidys Montano Águila
Ricardo Rodríguez Castiñeira

Editado por:
Fondo Editorial de la Universidad Nacional de Frontera
Av. San Hilarión N° 101 Otr. Urb. POP. Villa Perú Canadá 
(Zona Expansión Urbana, Margen Izquierda)
Piura - Perú

1ra. edición digital - Noviembre 2026

Depósito Legal N° 2026-11360
ISBN-e: 978-612-99650-0-0
Libro digital disponible en:  
editorial.unf.edu.pe/fonedi

Corrección de estilo:
Fátima Gricelda Ancajima Mogollón

Diseño y diagramación:
Luz Delia López Sarango



 

 

© Copyright 2026, Fondo Editorial de la Universidad 
Nacional de Frontera
Av. San Hilarión N° 101 / Sullana, Piura, Perú
Teléfono: (073) 215861
Correo electrónico: fondoeditorial@unf.edu.pe
www.unf.edu.pe

DOI: 10.57063/FONEDI-UNF-978-612-99650-0-0 
Libro revisado por Pares Evaluadores

Citar como:
González Méndez, A., González Roque, A., Pedraza Zadas, L., Sancho 
Noriega, C., Morell Méndez, L. M., Montano Águila, G., y Rodríguez 
Castiñeira, R. (2026). El viaje del cuidador neurológico, psíquico y 
de dificultades del desarrollo en niños: Guía integral para el cuidado 
y apoyo. Fondo Editorial de la Universidad Nacional de Frontera. 
10.57063/FONEDI-UNF-978-612-99650-0-0

La presente obra ha sido evaluada mediante el sistema de revisión por pares bajo la 
modalidad de doble ciego, garantizando la imparcialidad y el rigor académico del 
proceso editorial. Para cualquier información adicional relacionada con el procedimiento 
de evaluación, los interesados podrán comunicarse directamente con la editorial.

Todos los derechos se encuentran reservados conforme al Decreto Legislativo N.º 822 – 
Ley sobre el Derecho de Autor y a los tratados internacionales suscritos por el Perú. Se 
prohíbe la reproducción, distribución, comunicación pública o transformación total o 
parcial de la obra por cualquier medio, sin autorización previa y escrita del titular de los 
derechos, bajo responsabilidad conforme a ley. Se permite la cita con fines académicos, 
siempre que se indique la fuente.

Las opiniones, interpretaciones y conclusiones expresadas en el trabajo son de exclusiva 
responsabilidad de sus autores y no reflejan necesariamente la posición institucional ni 
comprometen la responsabilidad de la editorial.



6  

Autores:
Adrián González Méndez

Licenciado en Tecnología de la Salud perfil Terapia Física y Rehabilitación. 
Profesor Auxiliar. Investigador Agregado. Universidad de Ciencias Médicas, 
Sancti Spíritus, Cuba.

Adriana González Roque

Técnica en Terapia Física y Rehabilitación. Terapista Neuromuscular. Masajista 
Geriátrica. Terapista de SPA. The Palace at Home, Miami, Estados Unidos de 
América.

Leydel Pedraza Zadas

Licenciado en Tecnología de la Salud, perfil Terapia Física y Rehabilitación. 
Hospital Provincial de Rehabilitación “Dr. Faustino Pérez Hernández”, Sancti 
Spíritus, Cuba.

Carlomagno Sancho Noriega

Licenciado en Educación Especialidad Idiomas Extranjeros. Master en Gestión 
y Docencia Educativa. Doctor en Ciencias Sociales. Docente Ordinario de la 
Universidad Nacional de Frontera, Piura, Perú.

Larissa María Morell Méndez 

Licenciada en Educación. Profesora de Educación Especial. Escuela Pública de 
Indianápolis, Indiana, Estados Unidos de América. 

Greidys Montano Águila

Doctora en Medicina. Especialista de Primer Grado en Medicina Física y 
Rehabilitación. Profesora Auxiliar. Hospital Provincial de Rehabilitación “Dr. 
Faustino Pérez Hernández”, Sancti Spíritus, Cuba.

Ricardo Rodríguez Castiñeira

Doctor en Medicina. Especialista de Segundo Grado en Medicina Física y 
Rehabilitación. Master en Enfermedades Infecciosas. Profesor Auxiliar. 
Hospital Provincial de Rehabilitación “Dr. Faustino Pérez Hernández”, Sancti 
Spíritus, Cuba.



 

Contenido
PRÓLOGO                 

INTRODUCCIÓN
PARTE I: FUNDAMENTOS DEL CUIDADO DOMICILIARIO

Capítulo 1: El Cuidador como Profesión y Vocación..........23
1.1  Competencias esenciales del cuidador contemporáneo................................... 24
1.2 El cuidador frente a la particularidad de cada paciente.................................... 26
1.3 Aspectos éticos y legales del cuidado domiciliario..............................................27

Capítulo 2: El Hogar como Espacio Terapéutico...............29
2.1 Evaluación y adaptación del entorno físico........................................................ 30
2.2 Recursos comunitarios y redes de apoyo............................................................ 31

PARTE II: ENFERMEDADES NEUROLÓGICAS EN EL 
ADULTO

Capítulo 3: Enfermedad de Parkinson y Síndromes 
Parkinsonianos..................................................................34
3.1 Fisiopatología y manifestaciones clínicas............................................................35
3.2 Evaluación inicial y seguimiento del cuidador...................................................37
3.3 Intervenciones específicas de cuidado............................................................... 38
3.4 Adaptaciones progresivas según estadios de la enfermedad........................... 40

Capítulo 4: Enfermedad Cerebrovascular: Infarto y 
Hemorragia.......................................................................42
4.1 Tipos de eventos cerebrovasculares y sus secuelas........................................... 43
4.2 Fases de recuperación y rehabilitación.............................................................. 44
4.3 Cuidado según localización y severidad de la lesión......................................... 45
4.4 Prevención de recurrencia y manejo de comorbilidades................................. 46



 

Capítulo 5: Esclerosis Múltiple y Otras Enfermedades 
Desmielinizantes.............................................................. 48
5.1 Fisiopatología y curso clínico variable................................................................ 49
5.2 Manifestaciones multisistémicas y su manejo................................................... 50
5.3 Cuidado durante brotes y estabilización.............................................................52
5.4 Adaptación a la incertidumbre del pronóstico...................................................52

Capítulo 6: Ataxias Cerebelosas y Trastornos de la 
Coordinación.....................................................................54
6.1 Etiologías y mecanismos de la ataxia..................................................................55

6.2 Impacto funcional de la descoordinación motora..............................................55

6.3 Estrategias de rehabilitación y adaptación........................................................ 56

Capítulo 7: Distrofias Musculares y Miopatías..................58
7.1 Clasificación y características de las principales distrofias............................... 59

7.2 Patrón de debilidad muscular y su evolución.................................................... 60

7.3 Cuidado multidisciplinario a lo largo de la vida.................................................61

Capítulo 8: Esclerosis Lateral Amiotrófica y Otras 
Enfermedades de la Motoneurona....................................63
8.1 Fisiopatología y progresión inevitable................................................................ 64

8.2 Manejo de la progresión de la debilidad............................................................ 65

8.3 Decisiones en fases avanzadas............................................................................ 65

8.4 Apoyo intensivo al cuidador ante la enfermedad terminal.............................. 66

Capítulo 9: Síndrome de Guillain-Barré y Neuropatías 
Periféricas.........................................................................68
9.1 Características del síndrome de Guillain-Barré................................................. 69

9.2 Cuidado en fase aguda y recuperación.............................................................. 69

9.3 Neuropatías periféricas crónicas........................................................................ 70



 

Capítulo 10: Demencias y Enfermedades Neurodegenerativas 
Cognitivas.......................................................................... 72
10.1 Tipos de demencia y sus características distintivas..........................................73

10.2 Cuidado centrado en la persona con demencia................................................74

10.3 Seguridad y supervisión progresiva..................................................................75

10.4 Cuidado del cuidador en demencias: prevención del síndrome de burnout.76

Capítulo 11: Epilepsia y Trastornos Paroxísticos...............78
11.1 Fisiopatología y clasificación de las crisis epilépticas........................................79

11.2 Manejo domiciliario de la epilepsia................................................................... 80

11.3 Primeros auxilios y manejo de crisis................................................................. 80

11.4 Impacto psicosocial y calidad de vida................................................................81

PARTE III: ENFERMEDADES PSIQUIÁTRICAS Y SALUD 
MENTAL

Capítulo 12: Trastornos del Estado de Ánimo...................83
12.1 Depresión mayor y distimia............................................................................... 84

12.2 Trastorno bipolar y ciclos afectivos.................................................................. 85

12.3 Estrategias de cuidado psicosocial.................................................................... 86

Capítulo 13: Trastornos de Ansiedad y del Estrés 
Postraumático.................................................................. 88
13.1 Espectro de los trastornos de ansiedad............................................................. 89

13.2 Trastorno de estrés postraumático y complejo............................................... 89

13.3 Técnicas de manejo de la ansiedad en el hogar............................................... 90

Capítulo 14: Esquizofrenia y Otros Trastornos Psicóticos.92
14.1 Manifestaciones de la psicosis........................................................................... 93

14.2 Manejo de crisis psicóticas agudas................................................................... 94



 

14.3 Cuidado en fase de estabilización y rehabilitación.......................................... 94

Capítulo 15: Trastornos por Consumo de Sustancias........96
15.1 Drogodependencias y su impacto multisistémico.............................................97

15.2 Enfoque de reducción de daños y recuperación.............................................. 98

Capítulo 16: Trastornos de la Personalidad y Conducta.. 100
16.1 Patrones de personalidad disfuncional............................................................ 101

16.2 Manejo de relaciones interpersonales complejas...........................................102

PARTE IV: CUIDADO DE NIÑOS Y ADOLESCENTES CON 
NECESIDADES ESPECIALES

Capítulo 17: Trastorno del Espectro Autista (TEA)......... 104
17.1 Comprensión neurobiológica y manifestaciones del autismo.......................105

17.2 Particularidades individuales en cada persona con TEA...............................106

17.3 Estrategias de cuidado y desarrollo................................................................. 107

17.4 Transición a la vida adulta y autonomía progresiva......................................108

Capítulo 18: Síndrome de Down y Otras Alteraciones 
Cromosómicas................................................................. 109
18.1 Características médicas y del desarrollo.......................................................... 110

18.2 Cuidado a lo largo del ciclo vital....................................................................... 111

18.3 Promoción de la autonomía y calidad de vida................................................. 111

Capítulo 19: Trastornos Específicos del Aprendizaje.......113

19.1 Dislexia, discalculia y disgrafía.......................................114

19.2 Estrategias de apoyo educativo y domiciliario.................................................115

Capítulo 20: Trastorno por Déficit de Atención e 
Hiperactividad (TDAH)....................................................116
20.1 Presentación heterogénea del TDAH................................................................117



 

20.2 Manejo multimodal.......................................................................................... 118

Capítulo 21: Parálisis Cerebral y Otros Trastornos del 
Desarrollo Neurológico....................................................119
21.1 Tipos de parálisis cerebral y su funcionalidad................................................120

21.2 Cuidado integral desde la infancia................................................................... 121

PARTE V: CUIDADO DEL CUIDADOR Y SOSTENIBILIDAD 
DEL ROL

Capítulo 22: Salud Mental y Bienestar del Cuidador...... 124
22.1 Reconocimiento del síndrome de burnout y depresión del cuidador........... 125

22.2 Estrategias de autocuidado evidenciadas....................................................... 125

22.3 Cuándo y cómo buscar ayuda profesional......................................................126

Capítulo 23: Organización y Gestión del Tiempo en el 
Cuidado........................................................................... 127
23.1 Sistemas de planificación y documentación...................................................128

23.2 Delegación y distribución de responsabilidades............................................128

Capítulo 24: Aspectos Legales, Económicos y de 
Planificación.................................................................... 130
24.1 Instrumentos legales de protección y representación................................... 131

24.2 Acceso a derechos y prestaciones sociales...................................................... 131

CONCLUSIONES GENERALES 

REFERENCIAS BIBLIOGRÁFICAS





El viaje del cuidador neurológico, psíquico y de dificultades del desarrollo en niños 13

PRÓLOGO                 
      

                         

El presente libro constituye una respuesta fundamentada 
y urgente a una de las realidades más significativas, pero 
frecuentemente invisibilizadas del sistema de salud mundial 

contemporáneo: el rol indispensable de los cuidadores de personas con 
enfermedades neurológicas, trastornos psiquiátricos y dificultades del 
desarrollo. En un momento histórico caracterizado por el envejecimiento 
acelerado de la población, el incremento de las enfermedades crónicas 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 fenómeno, resulta difícil de sobreestimar. Según 
estimaciones de la Organización Mundial de la Salud y la Organización 
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 
añadimos los cuidadores formales, el número total superaría probablemente 
los 500 millones. De esta manera, se constituye como una de las ocupaciones 
más numerosas del planeta. El valor económico del cuidado informal 
ha sido estimado en más de 11 billones de dólares anuales, equivalente 
aproximadamente al 9% del producto bruto interno global, una cifra que 
supera el gasto total en atención médica formal en la mayoría de los países.

Esta obra surge de la convicción de que el cuidado efectivo no puede 
reducirse a la aplicación mecánica de protocolos estandarizados, sino que 
demanda una comprensión profunda de la singularidad de cada persona 
cuidada, de la particularidad de su condición médica y de las complejas 
interacciones entre su biología, su historia vital y su contexto sociocultural. 
El enfoque particularizado que sustenta esta guía responde precisamente a 
esta necesidad: proporcionar principios universales de cuidado que puedan 
adaptarse creativamente a las circunstancias específicas de cada cuidador y 
cada persona cuidada, reconociendo que dos pacientes con idéntico diagnóstico 
pueden requerir estrategias de cuidado radicalmente diferentes.
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La relevancia de esta guía trasciende las fronteras geográficas y los 
niveles de desarrollo económico. En países 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 autonomía y 
calidad de vida. Simultáneamente, 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, corresponderían a equipos multidisciplinarios 
completos. Esta dualidad de escenarios impone el reto de desarrollar un 
recurso que sea simultáneamente riguroso desde el punto de vista científico 
y prácticamente aplicable en condiciones de alta variabilidad de recursos.

La autoría de esta guía se sustenta en una trayectoria de más de dos 
décadas dedicadas a la investigación, la docencia y la práctica clínica en el 
ámbito de los cuidados de salud, con especial énfasis en las poblaciones que 
requieren atención especializada por condiciones neurológicas, psiquiátricas 
y del desarrollo. Esta experiencia ha incluido el diseño e implementación de 
programas de formación para cuidadores en múltiples contextos institucionales 
y comunitarios, la coordinación de equipos multidisciplinarios de atención 
domiciliaria y la conducción de investigaciones que han contribuido al 
conocimiento científico sobre las mejores prácticas de cuidado.

La formación académica abarca disciplinas fundamentales para la 
comprensión integral de los fenómenos que aquí se abordan, tales como: 
medicina, neurociencia, psicología clínica y salud pública, esta última en 
complementación con especializaciones en gerontología, rehabilitación 
neurológica y atención paliativa. La investigación conducida ha abordado 
temas críticos como la efectividad de intervenciones de apoyo a cuidadores, 
los factores predictores de síndrome de burnout en esta población, las 
estrategias de adaptación más exitosas ante la progresión de enfermedades 
neurodegenerativas, y las mejores prácticas para la inclusión educativa 
y social de niños con trastornos del desarrollo. Los resultados de estas 
investigaciones han sido publicados en revistas científicas de reconocido 
prestigio internacional y han informado políticas públicas en materia de 
cuidados de larga duración en diversos países.

La participación en redes internacionales de investigación, incluyendo 
colaboraciones con la Organización Mundial de la Salud en la adaptación 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 específico, sino que ofrece principios adaptables a diversas 
realidades geográficas, económicas y culturales.
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El propósito fundamental de esta obra trasciende la mera transmisión 
de información técnica sobre el manejo de enfermedades específicas. Se 
busca contribuir a una transformación profunda en la manera de comprender 
y ejercer el cuidado, promoviendo una concepción que lo sitúa como una 
práctica inherentemente relacional y significativa. El cuidador no es un 
mero ejecutor de procedimientos médicos en el hogar, sino un acompañante 
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 condición necesaria, aunque no suficiente, para el cuidado de calidad. 
El cuidador que desconoce las características de la enfermedad que afecta 
a la persona a su cargo, que no reconoce las señales de alerta que requieren 
atención médica urgente, o que aplica intervenciones inadecuadas por 
ignorancia de las mejores prácticas evidenciadas, puede causar daño incluso 
cuando sus intenciones sean las mejores. Por esta razón, esta obra dedica 
extensos capítulos a la descripción detallada de las características de cada 
condición médica, a las intervenciones específicas que cada una requiere, y 
a los signos y síntomas que el cuidador debe conocer para actuar de manera 
oportuna y apropiada.

La transformación que se propone implica también un cambio en la 
autoconcepción 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 construcción 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 información insustituible para la toma 
de decisiones clínicas y un defensor de los derechos e intereses de quienes 
por sus condiciones pueden tener dificultades para expresarlos o hacerlos 
valer por sí mismos.

Esta obra está concebida como un “manual vivo”, es decir, un recurso que 
acompaña al lector en su trayectoria de cuidado, adaptándose a las diferentes 
etapas y desafíos que esta implica. La estructura modular permite múltiples 
formas de acceso: algunos lectores preferirán una lectura secuencial que 
construya una comprensión progresiva; otros recurrirán directamente a los 
capítulos relevantes para su situación particular o la utilizarán como referencia 
rápida ante situaciones concretas que requieran respuesta inmediata.

Los cuidadores familiares encontrarán información accesible, pero 
rigurosa, que les permitirá comprender mejor las condiciones que afectan a 
sus seres queridos, comunicarse de manera más efectiva con los equipos de 
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salud, tomar decisiones informadas y cuidar de sí mismos mientras cuidan de 
otros. Los profesionales de la salud dispondrán de un recurso que sistematiza 
conocimientos dispersos, actualiza prácticas según la evidencia más reciente 
y promueve la reflexión sobre los aspectos éticos y relacionales del cuidado. 
Los responsables de políticas públicas encontrarán marcos conceptuales y 
evidencia sobre necesidades no satisfechas, brechas de servicio y estrategias 
de intervención costo-efectivas.

La lectura se invita a ser activa y crítica. Los ejemplos de casos 
presentados son ilustrativos, pero cada situación de cuidado es única y requiere 
adaptación. Las recomendaciones deben contrastarse con las indicaciones 
específicas 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 diálogo entre el conocimiento general y el particular, 
entre la ciencia y la experiencia, entre la profesionalidad y el afecto.
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INTRODUCCIÓN
El cuidador como pilar invisible del sistema de salud mundial

Magnitud del fenómeno: cifras globales de cuidadores formales e informales

La organización de los sistemas de salud contemporáneos 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 
políticas de atención domiciliaria, el alta hospitalaria precoz y la contención 
de los costos sanitarios. Sin su contribución, los sistemas de salud colapsarían 
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 duración reciben atención exclusivamente en el hogar, 
proporcionada por familiares. En Estados Unidos, aproximadamente 53 
millones de personas ejercen funciones de cuidador no remunerado, con un 
valor económico estimado de 470.000 millones de dólares anuales, superior al 
gasto total en atención médica formal. En Europa, los cuidadores informales 
representan entre el 80% y el 90% de todos los cuidados de larga duración. 
En países de ingresos bajos y medios, donde los servicios formales de salud 
son escasos o inaccesibles, la dependencia del cuidado familiar es aún más 
pronunciada.  

Cuando nos enfocamos específicamente en las condiciones que son objeto 
de esta guía, las cifras adquieren relevancia particular. Se estima que más 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 duplicará 
aproximadamente cada 20 años. La enfermedad de Parkinson afecta globalmente a 
más de 10 millones de personas. Las desmielinizantes, como la esclerosis múltiple, 
afectan a aproximadamente 2,8 millones de personas. Los trastornos del espectro 
autista afectan aproximadamente a 1 de cada 100 niños, según estimaciones 
conservadoras. El síndrome de Down tiene una incidencia de alrededor de 1 en 
cada 1.000 nacimientos. Si a estas cifras añadimos las demencias, la epilepsia, 
los trastornos psiquiátricos y las múltiples 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 proporción 
muy significativa de la población mundial.
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Tabla 1: Estimaciones de prevalencia y necesidades de cuidado para principales 
condiciones abordadas en esta guía. Las cifras representan aproximaciones 
basadas en datos epidemiológicos disponibles y pueden variar según regiones 
y metodologías de estimación.

Categoría de 
condición

Prevalencia 
estimada global

Proporción que 
requiere cuidado 

significativo

Horas semanales 
promedio de 

cuidado

Demencias

(todas las causas)
55 millones 85-90%

40-60 horas en 
fases moderadas-
avanzadas

Enfermedad de 
Parkinson 10 millones 70-80% en estadios 

avanzados
20-50 horas  
Según progresión

Esclerosis múltiple 2,8 millones 60-70% 15-40 horas  
Según discapacidad

Trastorno del 
espectro autista

75 millones

(1% población)
80-90% en infancia-

adolescencia
30-60 horas 
incluyendo terapias

Parálisis cerebral 17 millones 90-95% 40-80 horas según 
severidad

Síndrome de Down 6 millones 70-80% en etapas de 
desarrollo 20-40 horas

Esclerosis lateral 
amiotrófica 450.000 95-100% en fase 

avanzada 50-80 horas

Distrofias 
musculares 250.000-300.000 80-90% 30-60 horas según 

tipo y progresión

Distinción entre cuidador familiar, profesional y comunitario

La tipología de cuidadores no es homogénea y comprende al menos tres 
categorías principales que difieren en su relación con la persona cuidada: 
su formación, su remuneración y sus fuentes de apoyo. Comprender estas 
distinciones es fundamental para diseñar intervenciones apropiadas y 
políticas de cuidado efectivas.

Los cuidadores familiares son aquellos que asumen la responsabilidad 
del cuidado de un pariente por razones de obligación moral, afecto o 
reciprocidad, sin remuneración específica por esta labor. Esta categoría 
incluye una enorme diversidad de situaciones: desde cónyuges de edad 
avanzada cuidándose 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 
formación específica, pero los que poseen mayor conocimiento de la historia 
vital, preferencias y personalidad de la persona cuidada.

Los cuidadores profesionales ejercen el cuidado como ocupación 
remunerada, con distintos niveles de formación: desde auxiliares de ayuda 
a domicilio con capacitación básica hasta enfermeros especializados en 
cuidados paliativos o rehabilitación. La calificación, las condiciones laborales, 
la regulación profesional y el reconocimiento social de estos cuidadores 
varían enormemente entre países. En general, cuentan con mayor formación 
técnica que los familiares, pero pueden carecer del conocimiento profundo de 
la persona cuidada que estos últimos poseen.

Los cuidadores comunitarios constituyen una categoría intermedia, 
frecuente en contextos de escasez de recursos formales: vecinos, miembros 
de organizaciones religiosas o comunitarias, voluntarios, que proporcionan 
cuidado sin vínculo familiar ni contrato laboral formal. En muchas comunidades, 
especialmente en áreas 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: Comparación de características de los tres tipos principales de cuidadores. 
Las categorías son ideales y en la práctica existen múltiples situaciones híbridas.

Dimensión Cuidador familiar Cuidador profesional Cuidador 
comunitario

Motivación principal Obligación moral, afecto, 
reciprocidad

Remuneración 
económica, vocación 

profesional

Solidaridad, compromiso 
comunitario, valores 

religiosos

Formación específica Generalmente limitada o 
ausente

Variable (básica a 
universitaria) Generalmente informal

Relación con persona 
cuidada

Preexistente, 
multidimensional Institucional, contractual Variable, generalmente 

no preexistente

Protección social Mínima o ausente en 
mayoría de países

Variable según legislación 
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 (rotación 
frecuente) Generalmente limitada

Principal desafío
Agotamiento, 

aislamiento, pérdida de 
ingresos

Precariedad laboral, falta 
de reconocimiento

Sostenibilidad, 
supervisión, 

coordinación
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Impacto económico, social y emocional del trabajo de cuidado

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

Desde la perspectiva económica, el valor del cuidado informal 
ha sido estimado en cientos de miles de millones de dólares anuales a 
nivel global. Sin embargo, esta enorme contribución se realiza a costa de 
sacrificios significativos por parte de los cuidadores: reducción o abandono 
de la actividad laboral remunerada, pérdida de oportunidades de desarrollo 
profesional, disminución de ahorros para la jubilación y asunción 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, 
autonomía económica y reconocimiento social.

El impacto emocional y en salud mental ha sido extensamente 
documentado. Los cuidadores de personas con enfermedades neurológicas 
y psiquiátricas presentan tasas significativamente elevadas de depresión, 
ansiedad, trastornos del sueño y síndrome de burnout. La prevalencia de 
depresión en cuidadores de personas con demencia se ha estimado entre 
el 30% y el 50%, comparada con aproximadamente el 10% en la población 
general de similar edad. Sin embargo, muchos cuidadores también reportan 
sentimientos de satisfacción, crecimiento personal, fortalecimiento de 
vínculos familiares y desarrollo de nuevas competencias.

Fundamentos del enfoque particularizado: la persona antes que el 
diagnóstico

Crítica a los protocolos estandarizados excesivamente rígidos

La medicina contemporánea ha logrado avances extraordinarios 
mediante la estandarización de protocolos de diagnóstico y tratamiento. Sin 
embargo, su aplicación mecánica presenta limitaciones importantes cuando 
se trata de condiciones crónicas complejas que afectan múltiples dimensiones 
de la funcionabilidad y que se manifiestan de manera única en cada persona.
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Los protocolos rígidos presentan múltiples limitaciones. En primer 
lugar, la mayoría de los estudios que generan la evidencia científica excluyen 
sistemáticamente a poblaciones con multimorbilidad, discapacidad cognitiva 
o circunstancias sociales complejas. De modo que sus conclusiones pueden 
no ser aplicables a los pacientes que más necesitan atención. En segundo 
lugar, los protocolos tienden a enfocarse en aspectos biológicos medibles, 
dejando de lado dimensiones igualmente importantes como el bienestar 
subjetivo, la calidad de vida y las relaciones interpersonales. En tercer lugar, 
la aplicación uniforme de protocolos ignora la enorme variabilidad individual 
en la respuesta a intervenciones.

La aplicación mecánica de protocolos es particularmente problemática 
en el cuidado domiciliario, donde el cuidador opera fuera de la supervisión 
directa de profesionales de la salud y donde las circunstancias de cada hogar 
varían enormemente. Un protocolo de alimentación para personas con disfagia 
puede ser perfectamente aplicable en un contexto de recursos abundantes, 
pero completamente inviable en un hogar con recursos limitados, múltiples 
ocupaciones laborales y dependencia de alimentos básicos 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 categorías 
diagnósticas: 

Dos personas con el mismo diagnóstico de enfermedad de Parkinson 
pueden presentar manifestaciones clínicas muy diferentes en términos de 
predominio de temblor versus rigidez, presencia y severidad de síntomas 
no motores, velocidad de progresión y respuesta a la medicación. Estas 
diferencias tienen implicaciones directas para las estrategias de cuidado más 
apropiadas en cada caso.

La integración de información de múltiples fuentes y dimensiones: 

El perfil de cuidado óptimo no puede construirse únicamente a partir 
del diagnóstico médico. Es necesario incorporar información sobre historia 
vital previa, valores y preferencias, redes de apoyo, recursos económicos, 
características de personalidad, fortalezas, resiliencias y los desafíos 
específicos del contexto cotidiano.

La participación activa de la persona cuidada en la definición de 
objetivos y estrategias de cuidado es vital, en la medida de sus capacidades. 
No existe una única respuesta “correcta” a muchas de las decisiones que deben 



El viaje del cuidador neurológico, psíquico y de dificultades del desarrollo en niños22

tomarse en el cuidado de condiciones crónicas. Una persona con esclerosis 
múltiple puede priorizar la conservación de la movilidad independiente, 
aunque esto implique riesgo de caídas, mientras que otra puede preferir la 
seguridad máxima, aunque esto limite su autonomía.

La iteración continua y el ajuste dinámico del plan de cuidado:

Las condiciones neurológicas, psiquiátricas y del desarrollo son por 
definición dinámicas. 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 
categorías diagnósticas

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

En la enfermedad de Parkinson, la variabilidad individual es 
particularmente marcada. Algunas personas experimentan un curso 
predominantemente motor, con temblor como síntoma dominante que 
responde bien a la medicación. Otras presentan desde el inicio síntomas 
no motores prominentes (depresión, deterioro cognitivo, disautonomía) que 
impactan más severamente en la calidad de vida. La velocidad de progresión 
varía enormemente: algunas personas mantienen autonomía significativa 
después de 20 años, mientras que otras experimentan deterioro rápido en 
menos de 5 años.

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

Estructura del libro y modo de uso según perfil del lector

Mapa de navegación para cuidadores con diferente formación previa

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

Tabla 3: Guía de navegación según perfil del lector.
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Perfil de lector Secciones recomendadas Enfoque de lectura

Cuidador familiar sin 
formación sanitaria

Capítulos 1-2 primero, luego 
capítulos específicos de 
enfermedad

Lectura secuencial de 
fundamentos, consulta 
selectiva de capítulos de 
enfermedad con atención a 
secciones “fundamentos”

Cuidador familiar con 
experiencia previa

Capítulo 1 para enfoque 
particularizado, luego 
capítulos relevantes

Revisión rápida de 
fundamentos, profundización 
en herramientas de evaluación 
y seguimiento

Cuidador profesional 
con formación básica

Capítulos específicos de 
enfermedad; secciones de 
evidencia científica

Actualización de 
conocimientos, profundización 
en adaptaciones progresivas

Profesional de la salud 
especializado

Capítulos de interés 
específico.

Parte V sobre cuidado del 
cuidador

Actualización especializada, 
herramientas para educación 
de cuidadores familiares

Adaptación de contenidos a contextos de recursos limitados y 
abundantes

	 Cada intervención o recomendación en esta obra incluye especificación 
de las condiciones necesarias para su implementación. Los cuadros de 
“adaptaciones según contexto de recursos” sistematizan alternativas en tres 
niveles: recursos mínimos (disponibles en la mayoría de contextos), recursos 
moderados (requieren alguna inversión o acceso a servicios formales) y 
recursos óptimos (disponibles en sistemas de salud bien desarrollados).

Integración de evidencia científica con saber práctico cotidiano

	 Esta obra integra sistemáticamente ambas fuentes de conocimiento. 
Las secciones de fisiopatología y manifestaciones clínicas se basan 
primordialmente en literatura científica revisada por pares. Las secciones de 
intervenciones específicas combinan recomendaciones derivadas de guías de 
práctica clínica con estrategias documentadas en estudios cualitativos sobre 
experiencias de cuidadores. Las viñetas de caso ilustran la traducción del 
conocimiento formal en acciones concretas de situaciones reales.
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1.1  Competencias esenciales del cuidador contemporáneo

Conocimientos médicos básicos y su actualización continua

El ejercicio contemporáneo 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 autonomía y calidad de 
vida para las personas con dependencia y la necesidad de integración con 
sistemas de salud formales, requieren cuidadores con formación específica y 
actualización continua.

Los conocimientos médicos básicos constituyen el fundamento sobre 
el cual se construyen todas las demás competencias. El cuidador debe 
comprender la anatomía y fisiología del sistema nervioso central para 
entender las manifestaciones de las enfermedades neurológicas; los principios 
de la farmacocinética y farmacodinamia para administrar medicamentos de 
manera segura; los mecanismos de la inflamación y la reparación tisular para 
prevenir y detectar complicaciones; y las bases de la nutrición, la hidratación y 
la eliminación para mantener la homeostasis. Este conocimiento es orientado 
a la práctica: permite anticipar problemas, interpretar síntomas, comprender 
indicaciones médicas y tomar decisiones informadas ante situaciones 
imprevistas.

La actualización continua es esencial en un campo donde la investigación 
médica avanza aceleradamente. El cuidador debe desarrollar habilidades de 
búsqueda y evaluación de información, aprendiendo a distinguir fuentes 
confiables de información pseudocientífica. Las organizaciones profesionales, 
las sociedades científicas de especialidades médicas relevantes y los programas 
de educación continua constituyen recursos indispensables.

Habilidades comunicativas con pacientes, familias y equipos de 
salud

La comunicación terapéutica constituye quizás la competencia más 
subestimada y simultáneamente más determinante de la calidad del cuidado. 
El cuidador debe comunicarse efectivamente con múltiples interlocutores, 
cuyas necesidades y capacidades difieren radicalmente.

Con la persona atendida, la comunicación debe adaptarse a las 
alteraciones específicas que presente: personas con afasia requieren estrategias 
de comunicación aumentativa; personas con deterioro cognitivo necesitan 
mensajes simples, repetidos y apoyados en elementos visuales; personas con 
alucinaciones o delirios demandan validación de las emociones subyacentes 
sin confirmación de los contenidos perceptivos alterados. La escucha activa, la 
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lectura de señales no verbales, la paciencia ante repeticiones o confusiones, y 
la transmisión de respeto y empatía son habilidades desarrollables mediante 
práctica y reflexión.

Con otros familiares, el cuidador frecuentemente asume funciones de 
mediación, de manejo de conflictos, de transmisión de información difícil 
y de apoyo emocional en momentos de crisis. La comunicación con equipos 
de salud requiere precisión técnica, capacidad de síntesis y asertividad para 
plantear preguntas o discrepancias cuando sea necesario.

Gestión emocional y regulación del propio bienestar

El cuidado de personas con enfermedades crónicas y degenerativas 
implica inevitablemente la exposición repetida al sufrimiento: la frustración 
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 desconexión emocional (con pérdida de la empatía), 
la identificación excesiva (con pérdida de los límites profesionales) o el 
agotamiento crónico (con deterioro de la propia salud física y mental).

El desarrollo de esta competencia incluye: el reconocimiento de 
las propias señales de estrés (irritabilidad, insomnio, somatizaciones, 
aislamiento); la implementación de rutinas de autocuidado (sueño, nutrición, 
actividad física, contacto social); el acceso a apoyo psicológico cuando sea 
necesario y la construcción de una identidad profesional que incluya, pero no 
se reduzca al rol de cuidador.

Capacidad de observación clínica y documentación sistemática

Esta competencia transforma al cuidador de mero ejecutor de tareas en 
observador informado cuyos registros constituyen información valiosa para 
la toma de decisiones clínicas. Incluye: la identificación de patrones en los 
síntomas; la detección de cambios sutiles que indican mejoría o deterioro; el 
registro preciso de eventos relevantes (caídas, crisis, reacciones adversas a 
medicamentos) y la comunicación efectiva de estas observaciones al equipo 
de salud.

La documentación sistemática 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 información registrada.
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1.2 El cuidador frente a la particularidad de cada 
paciente

Construcción de historias de vida individuales

La historia de vida va más allá de la historia clínica convencional. 
Explora: quién era esta persona antes de la enfermedad, qué actividades 
le proporcionaban sentido, qué relaciones constituían su red de apoyo 
significativa, qué valores orientaban sus decisiones, qué proyectos tenía 
para su futuro. Esta información 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 construcción de esta historia requiere tiempo, habilidad para 
establecer confianza y disposición para escuchar narrativas que pueden 
parecer irrelevantes para los objetivos inmediatos de cuidado. Preguntas 
como: «¿Qué disfrutaba más antes de enfermar?”, “¿Quiénes son las personas 
más importantes en su vida?”, “¿Qué le preocupa más sobre el futuro?”. Todas 
esas interrogantes abren ventanas a esta comprensión.

Identificación de factores modificadores del curso de enfermedad

Estos factores incluyen: características demográficas (edad, género, 
nivel educativo que afectan la reserva cognitiva); comorbilidades médicas 
(que pueden complicar el manejo farmacológico); factores psicológicos 
(resiliencia, estilos de afrontamiento, historia de trauma); factores sociales 
(estatus socioeconómico, 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 sistemáticamente 
estos factores y ponderar su relevancia para las decisiones de cuidado 
específicas.

Flexibilidad en la aplicación de protocolos generales

No es arbitrariedad. Se fundamenta en la comprensión de los principios que 
subyacen a los protocolos, lo que permite identificar cuándo las circunstancias 
específicas de un paciente justifican modificaciones. El protocolo de 
movilización post-ictus puede especificar tiempos y técnicas estándar, pero 
el paciente con dolor crónico preexistente que asocia ciertas posiciones con 
experiencias dolorosas requerirá 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 típicamente incluyen: derecho a la 
información sobre su condición y tratamiento; derecho a consentir o rechazar 
intervenciones; derecho a la confidencialidad de su información médica; 
derecho a la dignidad y al respeto de su identidad cultural y religiosa; y derecho 
a quejarse y recibir respuesta sobre la atención recibida. Su implementación 
práctica enfrenta desafíos específicos en el domicilio: la información puede 
no llegar de manera completa, la autonomía puede verse comprometida por 
dinámicas familiares, la confidencialidad puede ser difícil de garantizar en 
espacios compartidos.

Los derechos del cuidador, menos desarrollados en muchas legislaciones, 
incluyen: derecho a información y formación; derecho a descanso y respiro; 
derecho a protección de la salud y seguridad; derecho a no ser discriminado 
por su rol 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 información 
completa y comprensible, explore las preferencias del paciente, presente opciones 
sin imposición 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 aún 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 información sensible

El cuidador tiene acceso a aspectos íntimos de la vida del paciente que 
trascienden la información médica convencional. Debe establecer límites claros 
sobre qué información comparte, con quién y en qué circunstancias, reconociendo 
que la coordinación efectiva del cuidado requiere cierto nivel de comunicación con 
familiares y profesionales, pero que esta comunicación debe estar limitada a lo 
necesario para los fines del cuidado.
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Conclusión del capítulo 

El cuidador contemporáneo ejerce una función de complejidad 
creciente que demanda competencias diversas y actualizadas. Más allá de 
los conocimientos técnicos específicos, 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 acompañamiento proporcionado. La formación inicial 
y la actualización continua del cuidador no son un lujo, sino una inversión 
necesaria para la sostenibilidad de los sistemas de cuidado y el bienestar de 
todas las personas involucradas.
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2.1 Evaluación y adaptación del entorno físi

Modificaciones estructurales para accesibilidad y seguridad

La transformación del hogar en espacio terapéutico requiere evaluación 
sistemática de sus características e implementación de modificaciones que 
optimicen seguridad, accesibilidad y funcionalidad. Esta evaluación debe 
considerar necesidades actuales y progresión anticipada de la condición.

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

Área del 
hogar

Modificaciones básicas 

(recursos mínimos)

Modificaciones 
intermedias (recursos 

moderados)

Modificaciones óptimas 

(recursos abundantes)

Baño
Barras de apoyo portátiles, 
alfombras antideslizantes, 
iluminación mejorada

Barras fijadas a pared, 
asiento para ducha, elevador 
de inodoro

Remodelación con ducha 
a nivel de piso, sistemas de 
transferencia asistida, grifos 
termostáticos

Dormitorio
Cama a altura adecuada, 
iluminación de noche, 
eliminación de obstáculos

Barandillas de cama, 
sistema de llamado, colchón 
antiescaras

Cama articulada eléctrica, 
sistema de elevación para 
transferencias, control 
ambiental automatizado

Cocina

Reorganización de utensilios 
frecuentes, alfombras 
antideslizantes, extintor 
accesible

Encimeras a altura 
adaptable, grifos de palanca, 
electrodomésticos con 
apagado automático

Cocina accesible en silla de 
ruedas, electrodomésticos 
adaptados, sistema de 
detección de gas y humo

Circulación

Eliminación de alfombras 
sueltas, iluminación 
mejorada, contraste visual 
en escalones

Pasamanos en ambos 
lados de escaleras, rampas 
portátiles, señalización táctil

Plataforma salvaescaleras 
o ascensor, puertas 
automáticas, sistemas de 
navegación asistida

Exterior
Iluminación de accesos, 
eliminación de obstáculos, 
superficies antideslizantes

Rampas de acceso, 
barandillas, timbre accesible

Entrada sin barreras, 
estacionamiento designado, 
jardín terapéutico accesible

Sistemas de alerta y tecnologías de asistencia domiciliaria

Los sistemas de llamada de emergencia permiten que la persona 
solicite ayuda ante situaciones de riesgo. Los sensores de movimiento, caída 
o actividad pueden detectar situaciones anómalas y alertar automáticamente. 
Los dispositivos de monitorización de signos vitales permiten seguimiento 
remoto de parámetros como frecuencia cardíaca, presión arterial, oxigenación 
y glucosa. Los asistentes virtuales y sistemas de domótica facilitan el control 
del entorno para personas con movilidad limitada.
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La implementación debe considerar aceptabilidad por parte de la 
persona atendida, usabilidad, privacidad de los datos generados y costo-
beneficio en cada contexto específico.

Organización del espacio para rutinas de cuidado eficientes

La organización estratégica reduce la carga física del cuidador y mejora 
la experiencia de la persona atendida. Implica: ubicación de materiales y 
equipos según frecuencia de uso; secuenciación lógica 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

Identificación de servicios disponibles según región geográfica

Los recursos varían enormemente entre contextos, pero típicamente 
incluyen: servicios de atención primaria de salud; equipos de apoyo domiciliario 
(enfermería, terapia ocupacional, fisioterapia, trabajo social); servicios de 
respiro que permiten descanso temporal al cuidador; grupos de apoyo para 
cuidadores y para personas con condiciones específicas; asociaciones de 
pacientes que ofrecen información, acompañamiento y abogacía; 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.

Construcción de alianzas con equipos de salud primaria y 
especializada

La comunicación regular y estructurada con los equipos de salud 
mejora significativamente la calidad del cuidado. Esto incluye: preparación 
de información relevante antes de las consultas; documentación sistemática 
de síntomas, medicación y eventos; formulación clara de preguntas y 
preocupaciones; y seguimiento de las recomendaciones con retroalimentación 
sobre resultados.
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Grupos de apoyo mutuo y asociaciones de pacientes y cuidadores

	 Estos espacios ofrecen información práctica, apoyo emocional, 
reducción del aislamiento y empoderamiento para la navegación de sistemas. 
La participación puede ser presencial o virtual y debe adaptarse a las 
posibilidades de tiempo y movilidad del cuidador.

2.3 Gestión de la economía del cuidado

Costos directos e indirectos del cuidado domiciliario

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

Estrategias de financiamiento y acceso a subsidios

	 Estas varían enormemente entre países, pero típicamente incluyen: 
seguros de salud públicos 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 específico. El cuidador debe 
informarse activamente sobre las opciones disponibles en su jurisdicción.

Planificación ante la progresión de la dependencia

	 La planificación financiera a largo plazo debe considerar: la progresión 
probable de la condición y sus implicaciones para las necesidades de cuidado; la 
evolución de la capacidad del cuidador familiar; la posible necesidad de transición a 
cuidado institucional; y las disposiciones legales y testamentarias necesarias.

Conclusión del capítulo 

	 El hogar como espacio terapéutico no es una realidad dada, sino una 
construcción activa que requiere evaluación, planificación, inversión de recursos 
y ajuste continuo. Las modificaciones del entorno físico, la movilización de 
recursos comunitarios y la gestión económica del cuidado constituyen dimensiones 
interdependientes que determinan la viabilidad y sostenibilidad del cuidado 
domiciliario. El cuidador que desarrolla competencias en estas áreas 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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3.1 Fisiopatología y manifestaciones clínicas

Degeneración de las vías dopaminérgicas y su impacto funcional

La enfermedad de Parkinson es una enfermedad neurodegenerativa 
crónica y progresiva caracterizada por la pérdida selectiva de neuronas 
dopaminérgicas en la sustancia negra del mesencéfalo. Esta degeneración 
provoca un déficit de dopamina, neurotransmisor esencial para la 
coordinación del movimiento voluntario. La reducción de dopamina genera 
un desequilibrio en los circuitos basales, que regulan la iniciación y ejecución 
de los movimientos, resultando en los síntomas motores cardinales de la 
enfermedad.

El proceso degenerativo comienza típicamente años antes de la aparición 
de síntomas motores evidentes, afectando inicialmente las estructuras del 
sistema nervioso autónomo y el tracto gastrointestinal. Esta fase “premotora” 
explica la frecuencia de síntomas no motores como estreñimiento, trastornos 
del sueño REM y pérdida del sentido del olfato, que pueden preceder en años 
al temblor o la lentitud de movimientos. Comprender esta cronología es 
importante para el cuidador, ya que muchos síntomas que parecen “nuevos” 
en realidad forman parte de la evolución natural de la enfermedad.

Síntomas motores: temblor, bradicinesia, rigidez, inestabilidad 
postural

Los cuatro signos cardinales definen el síndrome parkinsoniano:

1.	 El temblor en reposo es el síntoma más reconocible, aunque no 
está presente en todos los pacientes. 

Se manifiesta como un movimiento rítmico, de frecuencia de 4-6 Hz, 
típicamente en una mano, que comienza en el dedo pulgar y se describe como 
“cuenta monedas” o “movimiento de píldora”. El temblor se atenúa con la 
acción voluntaria y durante el sueño, y se amplifica con el estrés emocional. 
Su impacto funcional varía, 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 síntoma más 
incapacitante para la mayoría de los pacientes. 

Se manifiesta como reducción de la amplitud y velocidad de los 
movimientos voluntarios, dificultad para iniciar la marcha (“pie clavado”), 
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reducción progresiva del tamaño de la letra al escribir (micrografía) y dificultad 
para realizar actividades simultáneas. La bradicinesia responde generalmente bien 
a la medicación dopaminérgica, pero su control puede volverse complejo con la 
progresión de la enfermedad.

3.	 La rigidez 

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 fenómeno de “navaja de muelles”. Puede causar dolor articular, limitación de la 
movilidad y dificultad para mantener posturas durante períodos prolongados.

4.	 La inestabilidad postural 

Aparece típicamente en estadios avanzados de la enfermedad y se manifiesta 
como dificultad para mantener el equilibrio ante perturbaciones externas o 
durante cambios de posición. Es el síntoma cardinal que menos responde a la 
medicación dopaminérgica y constituye una de las principales causas de caídas y sus 
complicaciones.

Síntomas no motores: cognitivos, autonómicos, psiquiátricos, del sueño

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

Tabla 5: Síntomas no motores de la enfermedad de Parkinson y su implicación 
para el cuidado.

Dominio Manifestaciones principales Impacto en el cuidado

Cognitivo
Lentitud de procesamiento, dificultad 
ejecutiva, deterioro de memoria de trabajo y 
demencia en fases tardías

Necesidad de simplificar instrucciones, 
estructurar el entorno y supervisión 
progresiva

Neuropsiquiátrico

Depresión (40-50%), ansiedad, apatía, 
alucinaciones visuales (30-40% en fases 
avanzadas), delirios y trastorno de conducta 
del sueño REM

Manejo de farmacoterapia psiquiátrica, 
seguridad nocturna, distinción entre 
alucinaciones y deterioro cognitivo

Autonómico
Estreñimiento severo, ortostatismo, 
disfunción urinaria, disfunción sexual y 
alteraciones de la termorregulación

Manejo dietético y farmacológico del 
estreñimiento, precauciones ante 
cambios posturales, adaptaciones para 
incontinencia

Sueño
Insomnio de mantenimiento, somnolencia 
diurna, trastorno de conducta del sueño 
REM y síndrome de piernas inquietas

Higiene del sueño, manejo de tiempos 
de medicación y seguridad nocturna

Sensorial Hiposmia, disgeusia, dolor 
musculoesquelético y parestesias

Adaptaciones alimentarias y manejo del 
dolor

Dermatológico Seborrea, sudoración excesiva y melanoma 
de mayor riesgo

Cuidado de la piel y vigilancia de 
lesiones
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Variabilidad individual en la presentación y progresión

La heterogeneidad de la enfermedad de Parkinson es extraordinaria. 
Algunas personas mantienen una funcionalidad razonable durante 15-20 años 
o más, mientras que otras experimentan deterioro significativo en 5-7 años. 
Factores que influyen en esta variabilidad incluyen: edad de inicio (inicio más 
temprano asociado a curso más lento, pero mayor riesgo de complicaciones 
a largo plazo); síntoma predominante inicial (presentación con temblor 
asociada a mejor pronóstico que presentación con inestabilidad postural y 
caídas); respuesta inicial a levodopa (buena respuesta predictora de mejor 
curso); presencia de síntomas no motores (depresión, deterioro cognitivo 
temprano asociados a peor pronóstico) y factores genéticos (mutaciones 
específicas asociadas a fenotipos particulares).

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

3.2 Evaluación inicial y seguimiento del cuidador

Escalas de valoración de la capacidad funcional

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

La Escala de Evaluación de la Enfermedad de Parkinson (UPDRS) y su 
versión revisada MDS-UPDRS constituyen el estándar de oro para la evaluación 
global, aunque su administración completa requiere entrenamiento. El 
cuidador puede familiarizarse con sus dominios (funciones de la vida diaria, 
motricidad, complicaciones motoras, complicaciones no motoras) para 
orientar su observación.

La Escala de Hoehn y Yahr divide en estadios la severidad de la 
enfermedad en cinco niveles: desde el I (afectación unilateral) hasta estadio 
V (confinamiento a cama o silla de ruedas). Esta estadiación 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 evalúa el 
porcentaje de funcionalidad en comparación con una persona completamente 
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independiente, proporcionando una medida sensible al impacto de la 
enfermedad en la autonomía.

Identificación de fluctuaciones motoras y discinesias

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

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

Registro de caídas y eventos adversos

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

3.3 Intervenciones específicas de cuidado

Administración y monitorización de medicación antiparkinsoniana

La levodopa sigue siendo el tratamiento farmacológico más efectivo 
para los síntomas motores. Su administración requiere puntualidad estricta: 
los horarios deben respetarse con precisión de minutos, no de horas, 
especialmente en pacientes con fluctuaciones motoras establecidas. La 
levodopa debe tomarse con el estómago vacío (30-60 minutos antes o 60 
minutos después de las comidas), ya que las proteínas alimentarias compiten 
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con su absorción. El cuidador debe conocer las interacciones medicamentosas 
relevantes: medicamentos que empeoran los síntomas parkinsonianos 
(neurolépticos, metoclopramida, ciertos antihistamínicos) 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 útiles en 
monoterapia de inicio o como coadyuvantes. Tienen mayor riesgo de efectos 
adversos psiquiátricos (alucinaciones, impulsividad, conductas de juego 
patológico, 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 síntomas motores y puede reducir 
discinesias.

Técnicas de transferencia y movilización segura

La seguridad en la movilización es prioritaria dado el riesgo de caídas. 

Principios fundamentales:

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

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

•	 Aprovechar los tiempos ON: programar actividades que requieren 
mayor movilidad cuando la medicación está en efecto máximo.  

•	 Adaptación al fenómeno de congelación: no tirar o empujar al paciente 
cuando está “congelado”; usar señales visuales (líneas en el suelo), 
auditivas (ritmo, música) o táctiles para desbloquear la marcha.

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

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

Situación Técnica recomendada Precauciones específicas

Levantarse de silla Inclinar torso hacia adelante, llevar peso 
sobre pies y extender piernas

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

apoyo

Transferencia cama-silla Acercar silla al lado fuerte, girar sentado 
y levantar con extensión de piernas

Altura de cama adecuada; usar 
tabla de transferencia si hay 

diferencia de altura

Marcha con congelación
Detenerse, respirar, usar señal visual 

o auditiva y reiniciar con pierna menos 
afectada

No empujar o tirar y paciencia ante 
la frustración del paciente
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Caída inminente
Guiar hacia superficie cercana, proteger 

cabeza y no intentar sostener el peso 
total

Después de la caída: evaluar 
lesiones y observar 48-72 horas por 
signos de sangrado intracraneal si 

hay anticoagulación

Manejo de la disfagia y nutrición adaptada  

La disfagia orofaríngea afecta aproximadamente al 35% de los pacientes 
con Parkinson, aunque muchos no reportan síntomas hasta que se manifiestan 
complicaciones. El cuidador debe estar alerta a: toses durante o después de 
la alimentación; sensación de atragantamiento; tiempo prolongado de las 
comidas; pérdida de peso inexplicada y neumonías de repetición (posible 
aspiración silenciosa).    

Las modificaciones de la dieta incluyen: adaptación de consistencias 
(líquidos espesados, alimentos triturados o en puré según evaluación 
logopédica); postura durante la alimentación (sentado erguido, cabeza 
ligeramente flexionada hacia adelante); tamaño de bocados reducido; pausas 
entre bocados; y evitación de mezclas de consistencias (como cereales con 
leche). La suplementación 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: síndrome 
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 estímulos, etiquetar objetos y espacios); estructurar las rutinas 
(previsibilidad, horarios consistentes); descomponer tareas complejas 
en pasos simples y mantener la orientación (calendarios visibles, relojes, 
fotografías significativas).

Las alucinaciones visuales (ver personas, animales u objetos que 
no están 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 emoción, no el contenido); evaluar si las 
alucinaciones son angustiantes o benignas (no todas requieren tratamiento); 
revisar medicación con el neurólogo si son nuevas o empeoran y garantizar 
seguridad si el paciente actúa sobre las alucinaciones (intentar tocar, seguir 
lo que ve).
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3.4 Adaptaciones progresivas según estadios de la 
enfermedad

Cuidado en fases iniciales: promoción de autonomía

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

Cuidado en fases intermedias: balance entre asistencia e 
independencia

Esta fase, frecuentemente la más prolongada, requiere: ajustes continuos 
de la medicación para manejar fluctuaciones; adaptaciones del hogar para 
seguridad y accesibilidad; incorporación de ayudas técnicas; manejo de 
síntomas no motores que emergen o empeoran; apoyo al cuidador para prevenir 
agotamiento; y negociación constante entre la necesidad de asistencia y el 
deseo de autonomía del paciente.

Cuidado en fases avanzadas: manejo de la dependencia severa

En esta fase, el cuidado se orienta hacia: asistencia total en actividades 
básicas de la vida diaria; prevención de complicaciones (úlceras por 
presión, infecciones, contracturas); manejo de la demencia y los síntomas 
neuropsiquiátricos; consideración 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.

Conclusión del Capítulo 

La enfermedad de Parkinson ejemplifica la complejidad del cuidado de 
enfermedades neurológicas crónicas: múltiples sistemas afectados, evolución 
progresiva impredecible, intervenciones farmacológicas sofisticadas que requieren 
monitorización constante, y necesidad de adaptación continua del cuidado a la etapa 
de la enfermedad y a las características individuales de cada persona. El cuidador 
que desarrolla una comprensión profunda de esta condición, aprende a observar y 
documentar sistemáticamente, establece alianzas efectivas con los equipos de salud 
y mantiene una actitud de respeto por la autonomía y la dignidad de la persona 
a su cargo proporciona un cuidado que trasciende la mera asistencia técnica para 
convertirse en un acompañamiento genuinamente terapéutico.
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4.1 Tipos de eventos cerebrovasculares y sus secuelas

Infarto isquémico: mecanismos y patrones de afectación

El infarto cerebral isquémico constituye aproximadamente el 85% 
de todos los eventos cerebrovasculares y resulta de la interrupción del flujo 
sanguíneo a una porción del cerebro, generalmente por oclusión de una 
arteria debido a un trombo o émbolo. El tejido cerebral privado de oxígeno 
y nutrientes sufre lesión isquémica que puede ser reversible si el flujo se 
restablece rápidamente (zona de penumbra isquémica) o irreversible si la 
isquemia persiste (infarto cerebral establecido).

El patrón de déficits resultante depende del territorio vascular afectado:

Tabla 7: Correlación entre territorio vascular afectado y manifestaciones 
clínicas en infarto cerebral.

Arteria afectada Territorio irrigado Déficits típicos

Arteria cerebral media (la 
más frecuente)

Lóbulo frontal y parietal, 
ganglios basales (hemisferio 

dominante: lenguaje; 
no dominante: atención 

espacial)

Hemiplejía contralateral (cara y 
brazo > pierna), afasia (dominante) o 

negligencia espacial (no dominante) y 
hemianopsia homónima

Arteria cerebral anterior Lóbulo frontal medial y 
cuerpo calloso

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

Arteria cerebral posterior Lóbulo occipital, tálamo e 
hipocampo

Hemianopsia homónima, amnesia 
anterógrada (tálamo) y síndrome de 

Balint (parietal-occipital bilateral)

Arteria vertebral/basilar Tronco encefálico, cerebelo y 
occipital

Síndromes de tronco (pares craneales 
+ déficits motores/sensitivos), ataxia, 

vértigo y alteraciones del nivel de 
conciencia.

Hemorragia intracerebral y subaracnoidea

La hemorragia intracerebral (aproximadamente 10–15% de los eventos 
cerebrovasculares) resulta de la ruptura de un vaso sanguíneo dentro del 
parénquima cerebral. La causa más frecuente es la hipertensión arterial 
crónica, que produce daño en las pequeñas arterias perforantes profundas, 
especialmente en los ganglios basales, tálamo, tronco encefálico y cerebelo. 
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Otras causas incluyen a las malformaciones vasculares.

Su presentación es típicamente más brusca que el infarto, con cefalea 
intensa, vómitos, alteración del nivel de conciencia y déficits focales 
progresivos. La mortalidad es mayor que en el infarto isquémico. El pronóstico 
funcional depende del volumen de la hemorragia, la localización 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 súbito 
y máxima intensidad en segundos), rigidez de nuca, fotofobia y posible 
deterioro del nivel de conciencia. Requiere atención neuroquirúrgica urgente 
para prevenir resangrado y tratar el aneurisma.

Factores de riesgos modificables y no modificables

Los factores de riesgo modificables, objetivo central de la prevención 
secundaria, incluyen: hipertensión arterial (el factor de riesgo más importante, 
objetivo <130/80 mmHg); diabetes mellitus (HbA1c <7%); dislipidemia (LDL 
<70 mg/dL en prevención secundaria); tabaquismo (cesación absoluta); 
consumo excesivo de alcohol; obesidad y sedentarismo; y fibrilación auricular 
(anticoagulación apropiada). El cuidador tiene un rol activo en el control de 
estos factores: supervisión de la toma de medicamentos, acompañamiento 
en controles médicos, promoción de estilos de vida saludables y detección de 
desviaciones que requieren atención.

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

4.2 Fases de recuperación y rehabilitación

Periodo agudo: estabilización y prevención de complicaciones

En las primeras 24-72 horas, el cuidado se centra en: monitorización 
neurológica para detectar deterioro (edema cerebral, transformación 
hemorrágica, hidrocefalia); prevención de complicaciones médicas 
(neumonía, infección urinaria, tromboembolismo venoso, úlceras por 
presión) e inicio precoz de la rehabilitación cuando la condición lo permite. 
El cuidador familiar, generalmente, no participa directamente en esta fase, 
pero su preparación para el alta hospitalaria debe iniciarse.
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Subagudo: intensificación de terapias de recuperación funcional

En las primeras semanas a meses post-ictus, la neuroplasticidad cerebral 
es máxima y la recuperación funcional más rápida. El cuidador debe: facilitar 
la asistencia a terapias (fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia) con la 
frecuencia e intensidad óptimas; continuar ejercicios y prácticas en el hogar 
fuera de las sesiones terapéuticas formales; adaptar el entorno para facilitar 
la participación en actividades de la vida diaria; y mantener la motivación 
ante la frustración inevitable de los procesos de aprendizaje lento y no lineal.

Crónico: adaptación a secuelas permanentes

Después de los 6-12 meses post-ictus, la recuperación espontánea 
se estabiliza, aunque las mejoras continuadas son posibles con práctica 
sostenida. El cuidado se orienta hacia: maximización de la funcionalidad 
residual mediante adaptaciones y ayudas técnicas; reintegración social y 
laboral según posibilidades; prevención de complicaciones de largo plazo 
(espasticidad, contracturas, dolor, depresión); y ajuste psicológico de paciente 
y familia a la nueva realidad funcional.

4.3 Cuidado según localización y severidad de la lesión

Afectación de dominancia motora y técnicas de asistencia

La hemiplejía (parálisis de mitad del cuerpo contralateral a la lesión) 
es la secuela motora más frecuente. El cuidador debe aprender: técnicas de 
transferencia segura que protejan al paciente y a sí mismo; posicionamiento 
adecuado para prevenir contracturas y úlceras por presión; facilitación 
de la marcha con ayudas técnicas apropiadas (andador, bastón, férula) y 
estimulación 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 comunicación para 
cuidadores.
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Tipo de afasia Características principales Estrategias de comunicación 
para el cuidador

Afasia de Broca (expresiva, no 
fluente)

Producción de lenguaje esforzada, 
telegráfica, con agramatismo; 

comprensión relativamente 
preservada

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

opciones múltiples

Afasia de Wernicke (receptiva, 
fluente)

Flujo verbal normal o aumentado, 
pero con parafasias, neologismos, 

jergafasia; comprensión 
severamente afectada

Usar lenguaje simple, apoyar 
en gestos y contexto, verificar 

comprensión de instrucciones 
críticas, no fingir comprensión

Afasia global Afectación severa de expresión y 
comprensión

Comunicación no verbal 
predominante: gestos, dibujos, 

sistemas de comunicación 
aumentativa, y contacto visual y 

afectivo

Disartria
Alteración de la articulación 

por parálisis de músculos de la 
fonación, lenguaje intacto

Escuchar atentamente, pedir 
repetición o reformulación, no 

fingir comprensión y considerar la 
comunicación escrita

Negligencia espacial y problemas de integración visuomotora

La negligencia espacial unilateral (ignoración del espacio y los estímulos del 
lado contralateral a la lesión, generalmente izquierdo tras lesión derecha) 
afecta aproximadamente al 50% de los pacientes con ictus en el hemisferio no 
dominante. El cuidador debe: colocarse sistemáticamente del lado afectado 
para atraer la atención; etiquetar y señalar 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 obstáculos, no ver 
vehículos, ignorar el lado afectado al lavarse).

Alteraciones emocionales y de conducta post-ictus

El llanto involuntario o risa patológica (síndrome 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 alegría, 
no tomarlo personalmente y considerar el tratamiento farmacológico si es 
angustiante o socialmente incapacitante.

La apatía (falta de iniciativa, motivación y respuesta emocional) es frecuente 
tras lesiones frontales y puede confundirse con depresión, aunque el paciente 
no experimenta tristeza. Requiere estructuración externa de actividades, no 
esperar iniciativa espontánea y celebrar pequeños logros.

La desinhibición y desregulación emocional (tras lesiones frontales) pueden 
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manifestarse como conductas socialmente inapropiadas, impulsivas e 
irritables. El cuidador debe: establecer límites 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 Prevención de recurrencia y manejo de 
comorbilidades
La prevención secundaria es responsabilidad compartida entre el equipo de 
salud, el paciente y el cuidador. El cuidador debe: asegurar la adherencia a la 
medicación preventiva (antihipertensivos, antiplaquetarios o anticoagulantes, 
estatinas e hipoglicemiantes); facilitar el control de factores de riesgo 
(citaciones médicas, laboratorios, monitoreo domiciliario de presión arterial 
y glucosa); promover modificaciones de estilo de vida (dieta cardiosaludable, 
actividad física adaptada y cesación tabáquica) y reconocer señales de alarma 
de recurrencia (síntomas similares al ictus inicial, que requieren activación 
inmediata de servicios de emergencia).

Conclusión del Capítulo 

El evento cerebrovascular representa un punto de inflexión dramático en 
la vida del paciente y su familia, con consecuencias que pueden persistir 
durante décadas. El cuidador desempeña un rol crucial en todas las fases: en 
la transición del hospital al hogar, en la intensificación de la rehabilitación 
durante la ventana de neuroplasticidad óptima, en la adaptación a las 
secuelas permanentes y en la prevención de recurrencia que podría ser fatal 
o más incapacitante. La comprensión de la localización, el mecanismo del 
evento, las manifestaciones específicas en cada paciente, las estrategias de 
rehabilitación y la adaptación disponibles permiten al cuidador proporcionar 
un acompañamiento que maximiza la recuperación funcional y la calidad de 
vida a largo plazo.
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5.1 Fisiopatología y curso clínico variable

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

La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad autoinmune del sistema 
nervioso central caracterizada por la despersonalización focal de la mielina 
con relativa preservación axonal inicial, seguida de degeneración axonal y 
gliosis. Su curso clínico es extraordinariamente variable, lo que constituye 
uno de los desafíos principales para el cuidado.

Tabla 9: Formas clínicas de esclerosis múltiple y sus implicaciones para el 
cuidado.

Forma clínica Características Población afectada Implicaciones para el 
cuidado

EM remitente-
recurrente (EMRR)

Brotes agudos de 
síntomas neurológicos 

con recuperación parcial 
o completa entre ellos

~85% de inicios

Manejo de brotes, 
recuperación post-

brote e incertidumbre 
sobre próximo brote

EM secundaria 
progresiva (EMSP)

Inicialmente remitente-
recurrente, luego 

progresión gradual con o 
sin brotes superpuestos

~50% de EMRR a 10-
15 años

Adaptación a 
progresión y manejo 

de síntomas crónicos 
acumulativos

EM primaria progresiva 
(EMPP)

Progresión desde el inicio 
y sin brotes distintos ~10-15% de inicios

Ausencia de periodos 
de “respiro”, necesidad 

de adaptación 
continua

EM progresiva-
recurrente

Progresión desde el inicio 
con brotes superpuestos ~5% de inicios

Complejidad máxima, 
manejo simultáneo de 

brotes y progresión

La imprevisibilidad es quizás el aspecto más desafiante de la EM 
para pacientes y cuidadores. La fecha del próximo brote, su severidad, el 
sistema neurológico afectado y el grado de recuperación son todos inciertos. 
Esta incertidumbre genera ansiedad crónica, dificulta la planificación a 
largo plazo y puede llevar a hipervigilancia ante cualquier síntoma nuevo. 
El cuidador debe aprender a convivir con esta incertidumbre, evitando 
tanto la minimización (“no pienses en eso”) como la catastrofización (“cada 
hormigueo es un brote”).
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Síndromes desmielinizantes del sistema nervioso central

Además de la EM, existen otras condiciones desmielinizantes que 
el cuidador puede encontrar: neuromielitis óptica (NMO) con afectación 
predominante de nervio óptico y médula espinal, asociada a anticuerpo 
anti-AQP4; encefalomielitis aguda diseminada (EMAD), generalmente 
postinfecciosa en niños; y el síndrome de esclerosis múltiple clínicamente 
aislado, que puede ser el primer evento de EM o permanecer como episodio 
único. Cada una tiene particularidades en el manejo y el pronóstico que el 
cuidador debe conocer.

Factores pronósticos y predictores de discapacidad

Factores asociados a un mejor pronóstico incluyen: inicio con síntomas 
sensoriales u ópticos; recuperación completa del primer brote; intervalos 
largos entre brotes iniciales y ausencia de compromiso motor en los primeros 
años. Factores de peor pronóstico incluyen: inicio con síntomas motores o 
cerebelosos: recuperación incompleta de brotes; brotes frecuentes en los 
primeros años y compromiso de la resonancia magnética desde el inicio. Esta 
información permite calibrar expectativas al cuidador, aunque la variabilidad 
individual permanece significativa.

5.2 Manifestaciones multisistémicas y su manejo

Fatiga: evaluación y estrategias de conservación de energía
La fatiga es el síntoma más frecuente en EM, reportada por 75-95% de 

los pacientes, y frecuentemente el más 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: inflamación, desmielinización y axonopatía) y 
secundarios (depresión, sueño alterado, medicación y descondicionamiento).

El cuidador debe comprender que la fatiga en EM no es “pereza” ni 
falta de motivación y que su severidad puede no ser visible externamente. 
Las estrategias de conservación de energía incluyen: priorización de 
actividades (qué es esencial, qué es deseable y qué puede delegarse); 
distribución de actividades demandantes a lo largo del día con periodos de 
descanso programados; uso de ayudas técnicas que reduzcan el esfuerzo y 
acondicionamiento físico moderado que, paradójicamente, 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 deambulación 
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 cuándo la espasticidad requiere 
revisión médica.

Alteraciones vesicales, intestinales y sexuales

La disfunción miccional afecta al 75% de pacientes y puede manifestarse 
como urgencia, frecuencia, incontinencia, retención o combinaciones. El 
cuidador debe: monitorear patrones miccionales; facilitar acceso rápido al 
baño; considerar programa de cateterismo intermitente si hay retención 
y estar alerta a signos de infección urinaria (disuria, fiebre, aumento de 
espasticidad y deterioro neurológico).

La disfunción intestinal (predominantemente estreñimiento) requiere: 
hidratación adecuada, fibra dietética, actividad física, rutina de evacuación 
e intervención farmacológica cuando sea necesaria. La disfunción sexual, 
habitual pero muchas veces no abordada, requiere sensibilidad por parte del 
cuidador para facilitar la comunicación del paciente con el equipo de salud 
cuando este lo desee.

Problemas neuropsiquiátricos: depresión, ansiedad y síndrome 
pseudobulbar

La depresión afecta aproximadamente al 50% de pacientes con EM 
en algún momento, con picos alrededor del diagnóstico y de la transición a 
progresión. Tiene componentes reactivos (ajuste a la enfermedad) y orgánicos 
(lesiones en vías límbicas y efectos de interferón beta). El cuidador debe: 
reconocer señales de depresión (no solo tristeza, sino también irritabilidad, 
apatía, quejas somáticas); facilitar la consulta; apoyar la adherencia al 
tratamiento y cuidar de su propia salud mental dada la carga adicional.

El síndrome pseudobulbar afectivo (llanto/risa involuntarios) puede 
ocurrir en EM por lesiones desmielinizantes en vías bulbares. Requiere 
reconocimiento de que no refleja verdadera emoción y consideración de 
tratamiento farmacológico si es incapacitante.
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5.3 Cuidado durante brotes y estabilización

Reconocimiento temprano de recaídas

Un brote o recaída se define como síntomas neurológicos nuevos 
o empeoramiento de existentes, con una duración de más de 24 horas, con 
ausencia de fiebre o infección y separados de un evento previo por al menos 
30 días. El cuidador debe diferenciar un verdadero brote de pseudobrote: 
empeoramiento transitorio de síntomas por calor (fenómeno de Uhthoff), 
infección, estrés o fatiga. Los pseudobrotes mejoran cuando se elimina el 
factor desencadenante, mientras que los brotes verdaderos persisten.

Coordinación con equipos de neurología para manejo de corticoides

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

Rehabilitación intensiva postbrote

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

5.4 Adaptación a la incertidumbre del pronóstico

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

Conclusión del capítulo 

La esclerosis múltiple ejemplifica, como pocas enfermedades, el desafío 
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de cuidar en condiciones de incertidumbre prolongada. El cuidador debe 
ser capaz de responder a crisis agudas (brotes), manejar síntomas crónicos 
fluctuantes (fatiga, espasticidad y disfunciones autonómicas), adaptarse a 
la progresión cuando ocurre y mantener su propio bienestar en un contexto 
de imprevisibilidad permanente. La particularización del cuidado en EM 
requiere atención exquisita a la forma clínica específica, el perfil de síntomas 
predominantes, los desencadenantes individuales de brotes o pseudobrotes y 
las estrategias de afrontamiento que cada persona ha desarrollado. El cuidador 
que desarrolla esta comprensión profunda puede acompañar de manera 
verdaderamente terapéutica a lo largo de las décadas que frecuentemente 
dura esta enfermedad.
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Capítulo VI: Ataxias Cerebelosas y Trastornos de la 
coordinación
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6.1 Etiologías 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 degeneración 
progresiva del cerebelo y sus conexiones. La enfermedad de Machado-Joseph 
(ataxia espinocerebelosa tipo 3, SCA3) es la más frecuente a nivel mundial, 
especialmente en poblaciones de origen portugués. Las ataxias de Friedreich 
es la hereditaria más frecuente en población caucásica, con inicio en la 
adolescencia y afectación multisistémica (cardíaca, endocrina y ósea).

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

Ataxias adquiridas: inmunológicas, metabólicas y tóxicas

Las ataxias adquiridas pueden ser potencialmente reversibles si se 
identifica y trata la causa: por enfermedad celíaca (gluten); por déficit de 
vitamina E; por hipotiroidismo; tóxica (alcohol, fármacos antiepilépticos y 
litio) y ataxia paraneoplásica (asociada a cáncer, frecuentemente de ovario o 
pulmón). El cuidador debe asegurar que se haya investigado exhaustivamente 
la etiología antes de asumir que la ataxia es degenerativa irreversible.

Síndromes cerebelares adquiridos

El síndrome cerebeloso agudo puede deberse a: ictus cerebeloso 
(generalmente hemorrágico, emergencia neuroquirúrgica por riesgo de 
compresión del tronco); encefalitis cerebelosa (postinfecciosa y autoinmune) 
y el síndrome de Miller-Fisher (variante de Guillain-Barré con ataxia, 
arreflexia y oftalmoplejía). El cuidador debe reconocer la urgencia de la 
evaluación médica ante ataxia de inicio agudo.
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6.2 Impacto funcional de la descoordinación motora

Alteración de la marcha y equilibrio: prevención de caídas

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

Disartria y disfagia: comunicación y alimentación

La disartria cerebelosa (ataxica) se caracteriza por prosodia alterada, 
voz arrítmica, explosiva, con variación de volumen y articulación imprecisa. 
Puede ser más difícil de entender que la disartria espástica de otros síndromes 
neurológicos. El cuidador debe: pedir que se repita o reformule cuando no 
comprende; no fingir comprensión; reducir ruido ambiental y considerar 
comunicación aumentativa si la severidad lo amerita.

La disfagia cerebelosa es frecuente en ataxias progresivas. Requiere 
evaluación 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 dismetría 
sacádica (sobrepaso del objetivo al dirigir la mirada) y la dismetría de la 
mirada (dificultad para mantener la fijación) contribuyen a la inestabilidad 
visual y a la dificultad para tareas que requieren precisión 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, atención, memoria de trabajo, procesamiento 
visoespacial y regulación emocional. El síndrome cerebeloso cognitivo 
afectivo (Schmahmann) incluye: dificultades con planificación, organización, 
cambio de conjunto, afectación de la memoria espacial y alteraciones de la 
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regulación emocional (desinhibición o, conversamente, apatía). El cuidador 
debe reconocer estas manifestaciones como parte de la enfermedad, no como 
“problemas de actitud”.

6.3 Estrategias de rehabilitación y adaptación

Entrenamiento de la coordinación y equilibrio

La rehabilitación en ataxias es desafiante porque el principio de la 
práctica intensiva, masiva y específica que subyace a la neurorehabilitación 
moderna puede ser contraproducente: la fatiga exacerba la ataxia. Se requiere 
una dosificación cuidadosa de la intensidad, con énfasis en el entrenamiento 
del equilibrio (plataformas inestables, realidad virtual), los ejercicios de 
coordinación ojo-mano y la práctica de actividades funcionales más 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 neurológicas, debido a la inseguridad de la marcha atáxica, 
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 dismetría (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 
precisión requerida (velcro en lugar de botones, zapatos sin cordones).

Conclusión del capítulo

Las ataxias cerebelosas, aunque menos frecuentes que otras enfermedades 
neurológicas, presentan desafíos específicos que demandan comprensión 
particularizada. La descoordinación motora, caracterizada por marcha insegura con 
fuerza preservada y disartria que dificulta la comunicación y junto con una cognición 
relativamente intacta en muchas formas, genera una configuración de necesidades 
distinta a la de otras condiciones. El cuidador debe evitar la tentación de “hacer por” 
al paciente que aún puede intentar, aunque sus movimientos sean ineficientes. Debe 
proteger de caídas particularmente peligrosas hacia atrás, y reconocer el impacto 
cognitivo y emocional de las lesiones cerebelosas que tradicionalmente ha sido 
subestimado.
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Capítulo VII: Distrofias Musculares y Miopatías
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7.1 Clasificación y características de las principales 
distrofias

Distrofia muscular de Duchenne y Becker

La distrofia muscular de Duchenne (DMD) es la miopatía hereditaria 
más frecuente, causada por mutaciones en el gen de la distrofina en el 
cromosoma X. Afecta exclusivamente a varones (con raras excepciones en 
mujeres con inactivación skewed del X), con inicio en la primera infancia 
(debilidad de cintura pélvica, marcha en puntillas, caídas frecuentes, signo de 
Gowers), pérdida de la deambulación alrededor de los 10 o 12 años y muerte 
en la segunda o tercera década por compromiso cardiorrespiratorio si no se 
implementa ventilación mecánica.

La distrofia muscular de Becker (DMB) es una forma más leve y de 
inicio más tardío, causada por mutaciones que permiten la producción 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 
años; terapias génicas emergentes; ventilación no invasiva que extiende 
significativamente la supervivencia y atención cardiológica que previene la 
insuficiencia cardíaca.

Distrofias facioescapulohumeral, miotónicas y limb-girdle

La distrofia facioescapulohumeral (FSH) se caracteriza por debilidad 
asimétrica de cara, hombros y brazos, con variabilidad enorme de severidad, 
incluso dentro de familias. El cuidador debe notar que la asimetría es 
característica, no un signo de otro proceso, y que la debilidad facial puede 
afectar el cierre ocular (requiriendo lubricación nocturna), la mímica y la 
expresión emocional.

Las distrofias miotónicas (tipo 1 y 2) son trastornos de canalopatías 
con fenómeno de miotonía (relajación lenta tras contracción muscular), pero 
también afectación multisistémica: cataratas, arritmias, diabetes, disfunción 
gastrointestinal, hipersomnia y deterioro cognitivo en la forma congénita. El 
cuidador debe estar alerta a estas múltiples dimensiones.

Las distrofias limb-girdle constituyen un grupo heterogéneo con 
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herencia autosómica dominante o recesiva, que afectan predominantemente 
cintura escapular y pélvica, con curso más lento que DMD y pronóstico 
variable según el gen específico involucrado.

Miopatías congénitas y metabólicas

Las miopatías congénitas (nemalínica, central core y multiminicore) se 
presentan desde el nacimiento o en la primera infancia con hipotonía, debilidad 
difusa y retraso motor, pero con un curso generalmente no progresivo o lento.

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

7.2 Patrón de debilidad muscular y su evolución

Distribución proximal vs distal de la afectación

La distribución proximal (cinturas escapular y pélvica, muslos, brazos) 
es característica de las distrofias y de muchas miopatías. Genera dificultad 
para levantarse del suelo, subir escaleras, levantar brazos sobre la cabeza y 
mantener posturas erguidas. La distribución distal (manos y pies) es la más 
característica de neuropatías, pero ocurre en algunas miopatías (miotónica, 
inclusión body).

Compromiso respiratorio y cardíaco

El compromiso respiratorio es universal en DMD progresiva y frecuente 
en otras miopatías. Se manifiesta inicialmente como hipoventilación 
nocturna (somnolencia diurna, cefalea matutina y pesadillas), progresando 
a insuficiencia respiratoria diurna. El cuidador debe reconocer señales 
tempranas, facilitar evaluación de función respiratoria (espirometría, gases 
en sangre y polisomnografía) e implementar ventilación no invasiva cuando 
se indica, lo que transforma el pronóstico.

El compromiso cardíaco en DMD incluye miocardiopatía dilatada y 
arritmias, frecuentemente silente hasta fases avanzadas. Requiere evaluación 
cardiológica periódica y tratamiento preventivo con inhibidores de la ECA y 
betabloqueantes.
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Contracturas y deformidades esqueléticas

Las contracturas (acortamiento de músculos 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 cirugía de estabilización espinal antes 
de que sea severa.

7.3 Cuidado multidisciplinario a lo largo de la vida

Manejo de la función respiratoria: tos asistida, ventilación no 
invasiva

La tos asistida (insuflador-exsuflador mecánico) permite movilizar 
secreciones cuando la debilidad de músculos 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 acumulación crónica de secreciones.

La ventilación no invasiva (VNI) mediante mascarilla nasal o facial es 
el estándar de cuidado en insuficiencia respiratoria crónica de miopatías. El 
cuidador debe: asegurar adherencia (uso nocturno mínimo, con extensiones 
diurnas según necesidad); cuidado de la piel en puntos de contacto de 
la mascarilla; manejo de la interfaz (múltiples modelos disponibles 
para optimizar el confort) y reconocimiento de complicaciones (fugas, 
desconexiones e infecciones).

Monitorización cardíaca y manejo de miocardiopatías

Incluye: evaluación periódica con ecocardiograma y Holter; adherencia 
al tratamiento farmacológico; reconocimiento de signos de insuficiencia 
cardíaca (disnea de esfuerzo progresiva, edemas, ortopnea) y consideración 
de dispositivos (marcapasos-desfibrilador en riesgo de muerte súbita).

Nutrición y manejo de la disfagia progresiva

La disfagia emerge en fases avanzadas de DMD y otras miopatías. El 
cuidador debe: monitorear peso y estado nutricional; adaptar consistencias 
según evaluación logopédica; considerar gastrostomía cuando la ingesta oral 
es insuficiente o insegura y prevenir aspiración con técnicas de alimentación 
seguras.



65Capítulo VII: Distrofias Musculares y Miopatías

Adaptación escolar y laboral

La inclusión educativa requiere: adaptaciones físicas (accesibilidad, 
silla ergonómica, mesa ajustable), adaptaciones curriculares (tiempo 
adicional, reducción de carga física) y apoyo tecnológico (computadora 
adaptada, software de reconocimiento de voz). La transición a la vida adulta 
debe incluir: formación vocacional adaptada, consideración de empleo 
con teletrabajo y planificación para independencia máxima dentro de las 
limitaciones.

Conclusión del capítulo 

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 alimentación oral a la gastrostomía, de la respiración espontánea a la 
ventilación mecánica. El cuidador que acompaña este trayecto debe desarrollar 
competencias técnicas específicas (manejo de VNI, tos asistida, alimentación 
por sonda), pero también capacidad para acompañar procesos de duelo ante 
pérdidas funcionales sucesivas y habilidad para celebrar logros dentro de las 
limitaciones. La particularización en estas condiciones requiere atención al 
tipo específico 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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Capítulo VIII: Esclerosis Lateral Amiotrófica y otras 
enfermedades de la Motoneurona
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8.1 Fisiopatología y progresión inevitable

Degeneración de motoneuronas superiores e inferiores

La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es la enfermedad de la 
motoneurona más frecuente y agresiva, caracterizada por la degeneración 
simultánea de motoneuronas superiores (corteza motora, con signos de 
liberación de vías piramidales: espasticidad, hiperreflexia, signo de Babinski) 
e inferiores (médula espinal y núcleos de nervios craneales, con debilidad, 
atrofia, fasciculaciones e hiporreflexia). Esta combinación es diagnóstica y 
distingue la ELA de otras condiciones que afectan selectivamente uno u otro 
nivel.

La progresión es inexorable, con supervivencia media de 3-5 años 
desde el diagnóstico, aunque existe variabilidad significativa (10% de 
pacientes sobreviven más de 10 años, especialmente con presentación bulbar 
o enfermedad de inicio en miembros). No existe tratamiento curativo, aunque 
riluzol y edaravone han demostrado modesta prolongación de la supervivencia.

Variantes clínicas: bulbar, espinal y respiratoria

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

Variante Características Implicaciones para el cuidado

Bulbar Inicio con disartria, disfagia y 
fasciculaciones de lengua

Rápida pérdida de comunicación 
oral y alimentación; necesidad 

temprana de alternativas 
comunicativas y gastrostomía

Espinal (miembros)
Inicio con debilidad distal 

asimétrica, fasciculaciones y 
atrofia

Progresión de dependencia motora, 
preservación de la comunicación y 

de la alimentación inicialmente

Respiratoria Inicio con disnea e 
hipoventilación nocturna

Rápida necesidad de VNI; puede 
ser diagnosticada erróneamente 

como EPOC o asma

Progresiva primaria 
bulbar

Afectación predominante bulbar 
desde el inicio

Peor pronóstico; rápida progresión 
de disfagia y disartria
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Evolución hacia la dependencia total

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

8.2 Manejo de la progresión de la debilidad

Ortesis y ayudas para la marcha

En fases iniciales, férulas de tobillo-pie previenen la caída del pie por 
debilidad de dorsiflexores. Bastones, andadores y sillas de ruedas se van 
incorporando según progresión. Estas últimas, al ser eléctrica y con controles 
adaptados, permiten independencia de movilidad cuando la función manual, 
también, se compromete.

Adaptación de la comunicación ante la disartria progresiva

La disartria espástica-flácida de ELA progresa de manera inevitable 
en la mayoría de los pacientes. El cuidador debe: anticipar la pérdida de la 
comunicación oral y preparar alternativas antes de que sea urgente; evaluar y 
preservar los métodos de comunicación 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 comunicación aumentativa y alternativa

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

Ventilación mecánica invasiva vs cuidados paliativos

La decisión sobre ventilación mecánica invasiva (traqueostomía + 
ventilador) es uno de los momentos más difíciles en ELA. La VMI prolonga 
la supervivencia significativamente (años o décadas), pero a costa de la 
dependencia total de la tecnología para respirar, imposibilidad de hablar (a 
menos que se use válvula 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 decisión del paciente; no imponer su 
propia preferencia; asegurar que la decisión sea informada (conocimiento de 
implicaciones, alternativas, soporte disponible) y prepararse para el cuidado 
que cada opción implica.

Alimentación por sonda: indicaciones y dilemas

La gastrostomía percutánea endoscópica (GPE) se indica cuando la 
disfagia compromete la nutrición o hay riesgo de aspiración. Su colocación 
en ELA es más segura antes de que la función respiratoria sea severamente 
comprometida (FVC > 50%). La decisión de GPE, como la de VMI, debe ser 
informada y respetuosa de la autonomía del paciente.

Planificación anticipada de cuidados de fin de vida

La planificación anticipada de cuidados (PAC) en ELA permite que 
el paciente exprese sus preferencias sobre: uso de VMI, GPE, reanimación 
cardiopulmonar, hospitalización 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.



70 PARTE II: ENFERMEDADES NEUROLÓGICAS EN EL ADULTO

8.4 Apoyo intensivo al cuidador ante la enfermedad 
terminal

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

Conclusión del capítulo 

La esclerosis lateral amiotrófica representa el desafío extremo del cuidado de 
enfermedades neurológicas: progresión inevitable hacia la dependencia total, 
ausencia de tratamiento curativo, preservación de la conciencia hasta el final 
y decisiones existenciales sobre tecnologías que prolongan la vida a costa de 
la calidad. 

El cuidador de ELA desarrolla competencias que trascienden lo técnico 
como: la capacidad de acompañar el proceso de duelo anticipado, facilitar la 
autonomía en contextos de máxima dependencia, advocar por las preferencias 
del paciente cuando ya no puede expresarlas y de encontrar significado en un 
cuidado que no puede curar, pero sí puede dignificar. La particularización 
en ELA requiere atención exquisita a la variante clínica, la velocidad de 
progresión individual, las decisiones específicas que el paciente ha tomado 
sobre tecnologías de soporte vital y las necesidades de cuidado paliativo que 
emergen en fases avanzadas.
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Capítulo IX: Síndrome de Guillain-Barré y Neuropatías 
Periféricas
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9.1 Características del síndrome de Guillain-Barré

Mecanismo inmunológico y desmielinización aguda

El síndrome de Guillain-Barré (SGB) es la neuropatía periférica 
aguda más frecuente, caracterizada por polineuropatía desmielinizante 
inflamatoria aguda desencadenada frecuentemente por infección previa 
(Campylobacter jejuni, virus respiratorios, COVID-19). El sistema inmune 
genera autoanticuerpos contra componentes de la mielina (frecuentemente 
gangliósidos GM1, GQ1b), produciendo debilidad ascendente progresiva.

Progresión ascendente de la debilidad

El patrón clásico es: parestesias en pies y manos (iniciales); debilidad 
de extremidades inferiores que asciende a superiores; afectación de músculos 
respiratorios en casos severos y posible afectación de nervios craneales 
(facial bilateral, bulbares). La progresión puede durar días e incluso hasta 
4 semanas (fase de progresión), seguida de meses de recuperación (fase de 
recuperación). El nadir (punto máximo de debilidad) ocurre generalmente en 
2 semanas.

Formas variantes: Miller Fisher, axonales

La variante de Miller Fisher se caracteriza por la triada de 
oftalmoplejía, ataxia y arreflexia, con anticuerpos anti-GQ1b. Las formas 
axonales (SGB axonal aguda, SGB axonal aguda motora) presentan debilidad 
más severa, recuperación más lenta y con un peor pronóstico que las formas 
desmielinizantes.

9.2 Cuidado en fase aguda y recuperación

Monitorización de función respiratoria en unidad de cuidados 
intensivos

La insuficiencia respiratoria es la complicación más temida del SGB. El cuidador 
familiar generalmente no participa en esta fase, pero debe comprender que la 
intubación y ventilación mecánicas pueden ser necesarias, y que su duración 
es impredecible (semanas a meses).
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Prevención de complicaciones inmovilización prolongada

En pacientes con SGB severo, la inmovilización prolongada genera riesgo de: 
tromboembolismo venoso (profilaxis con heparina, compresión neumática); 
úlceras por presión (cambios de posición, colchones especiales); contracturas 
(fisioterapia pasiva, posicionamiento) y neumonía por aspiración (posición 
con cabecera elevada, succión).

Rehabilitación intensiva durante la recuperación

La recuperación en SGB es lenta, pero generalmente sustancial: el 80% de 
pacientes recuperan deambulación independiente transcurrido 1 año, aunque 
pueden persistir fatiga, debilidad residual o dolor neuropático. El cuidador 
en fase de recuperación debe: facilitar rehabilitación intensiva; ser paciente 
ante la lentitud de la mejoría; apoyar el manejo del dolor (frecuentemente 
subestimado) y prepararse para la posibilidad de síndrome de fatiga post-
SGB que puede persistir años.

9.3 Neuropatías periféricas crónicas

Neuropatías diabéticas, alcohólicas, hereditarias

Las neuropatías periféricas crónicas son frecuentes y, por lo general, 
de curso lentamente progresivo o estable. La neuropatía diabética distal 
simétrica afecta aproximadamente al 50% de diabéticos de larga evolución, 
con síntomas sensitivos predominantes (parestesias, dolor, adormecimiento 
en guante y calcetín) y eventual compromiso motor distal (caída del pie). El 
cuidador debe: asegurar control glucémico óptimo; inspección diaria de pies 
(riesgo de úlceras neuropáticas) y protección de extremidades insensibles 
(evitar quemaduras, traumas).

Manejo del dolor neuropático

El dolor neuropático es frecuente y puede ser severo. El cuidador debe: 
validar la experiencia del dolor (frecuentemente invisible); facilitar adherencia 
a tratamientos (gabapentinoides, antidepresivos tricíclicos, otros); explorar 
intervenciones no farmacológicas (fisioterapia, TENS, técnicas de relajación) 
y reconocer depresión comórbida que amplifica la experiencia del dolor.

Prevención de úlceras y complicaciones en extremidades
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La insensibilidad protectora en neuropatías crónicas genera riesgo de: 
úlceras por presión (metatarsianos, talón); infecciones (que pueden progresar 
a osteomielitis) y amputaciones (especialmente en diabetes con enfermedad 
vascular asociada). El cuidador debe implementar el cuidado riguroso de pies: 
inspección diaria, higiene, hidratación de piel seca, corte de uñas cuidadoso o 
por podólogo, calzado apropiado y nunca caminar descalzo.

Conclusión del capítulo 

El síndrome de Guillain-Barré y las neuropatías periféricas ilustran el 
espectro de lo agudo a lo crónico en el cuidado neurológico. El SGB demanda 
una respuesta rápida a una emergencia médica, seguida de paciencia ante 
recuperación lenta; las neuropatías crónicas requieren manejo sostenido 
de síntomas y prevención de complicaciones a lo largo de años o décadas. 
En ambos casos, el cuidador debe comprender la fisiopatología periférica 
(afectación de nervios más que del sistema nervioso central) con implicaciones 
de preservación de cognición y conciencia, pero también de recuperación 
potencial sustancial en condiciones agudas.
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Capítulo  X: Demencias y Enfermedades Neurodegenerativas 
Cognitivas
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10.1 Tipos de demencia y sus características distintivas

Enfermedad de Alzheimer: amnesia progresiva y desorientación

	 La enfermedad de Alzheimer (EA) es la causa más frecuente de demencia 
(60-70% de los casos), caracterizada por deposición de placas de beta-amiloide 
y ovillos de tau en el cerebro. Su manifestación clínica cardinal es la amnesia 
episódica progresiva: dificultad para codificar nueva información (olvido de 
eventos recientes, repeticiones, pérdida de objetos) con preservación relativa 
de recuerdos remotos en etapas iniciales. La desorientación temporal y 
espacial progresa: primero en lugares nuevos, luego en familiares; primero 
en la fecha, luego en la estación 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 información: 
la persona no recuerda el desayuno porque nunca formó un recuerdo explícito 
de haber desayunado, mas no porque el recuerdo se haya “perdido”.

Demencia frontotemporal: alteraciones conductuales y del lenguaje

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

Tabla 11: Variantes de demencia frontotemporal y desafíos específicos de 
cuidado

Variante Características principales Desafíos específicos para el 
cuidador

Variante conductual 

(DFT-vc)

Desinhibición, apatía, perdida 
de empatía, compulsiones 
alimentarias y estereotipias

Manejo de conductas socialmente 
inapropiadas, seguridad ante 
impulsividad y distinción de 
“problema de actitud” vs síntoma 
de enfermedad

Afasia progresiva no 
fluente (AANF)

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

Mantenimiento de comunicación 
alternativa y frustración del 
paciente consciente de su deterioro

Demencia semántica

Pérdida del significado de 
palabras y objetos, afasia 
fluente con parafasias 
y reconocimiento facial 
preservado inicialmente

Adaptación a lenguaje cada vez 
más vacío de contenido y seguridad 
ante uso inapropiado de objetos
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Demencia con cuerpos de Lewy: fluctuación, alucinaciones, 
parkinsonismo

La demencia con cuerpos de Lewy (DCL) es la segunda causa más 
frecuente de demencia neurodegenerativa. Está caracterizada por la 
triada de fluctuación cognitiva, alucinaciones visuales y parkinsonismo. 
Las fluctuaciones pueden ser dramáticas: horas de aparente normalidad 
alternan con confusión severa y sin causa aparente. Las alucinaciones 
visuales son típicamente 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 síndrome maligno, una 
contraindicación absoluta.

El cuidador debe: documentar fluctuaciones para diferenciarlas de otros 
procesos; no discutir la realidad de las alucinaciones si no son angustiantes; 
extrema precaución con medicación psiquiátrica; y reconocer el síndrome de 
desatención visual simultanagnosia (dificultad para ver más de un objeto a la 
vez) que contribuye a las alucinaciones y a las dificultades prácticas.

Demencia vascular: curso escalonado y déficits focales

La demencia vascular resulta de lesiones cerebrales por enfermedad 
cerebrovascular: infartos múltiples, enfermedad de pequeños vasos y 
hemorragias. Su curso es típicamente escalonado (deterioro agudo tras evento 
vascular, estabilización, 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 
progresión; 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 (profesión, relaciones, valores, preferencias); 
mantener conexiones significativas (música de su época, fotografías, objetos 
personales); preservar roles y rutinas tanto como sea posible y, más que 
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corregir errores, se trata de validar emociones.

Adaptación del entorno para reducir confusión y ansiedad

	 El entorno físico puede facilitar o dificultar la funcionabilidad: 
señalización clara de espacios (baño, dormitorio, cocina); iluminación 
adecuada para reducir sombras confusas; eliminación de estímulos excesivos 
(ruido, multitudes, televisión constante); caminos libres de obstáculos 
y elementos orientadores (relojes grandes, calendarios, fotografías de 
familiares con nombres).

Manejo de conductas desafiantes: agitación, deambulación, 
desinhibición

	 Las conductas desafiantes en demencia establecen comunicación 
de necesidades no satisfechas más que “problemas de conducta” en sí. El 
cuidador debe: identificar desencadenantes (dolor, hambre, aburrimiento, 
sobreestimulación, cambio de cuidador); no tomar las conductas de 
manera personal; redirigir más que confrontar y considerar el tratamiento 
farmacológico específico solo cuando las estrategias no farmacológicas han 
fracasado y hay riesgo de daño.

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

Conducta Posibles causas subyacentes Estrategias de manejo

Agitación, irritabilidad Dolor, infección, medicación, 
aburrimiento y miedo

Evaluar causa médica, aumentar 
actividad significativa, música relajante y 

contacto físico calmado

Deambulación, marcha sin 
rumbo

Inquietud, búsqueda de algo/
someone, hábito previo y dolor al 

estar sentado

Caminatas programadas, actividades que 
ocupen las manos, seguimiento GPS y 

alarmas de puerta

Desinhibición sexual
Desregulación frontal, necesidad 

de contacto y confusión de 
identidad

Redirigir suavemente, aumentar contacto 
físico apropiado (manos, abrazos) y 

considerar medicación si persistente

Negativismo, resistencia al 
cuidado

Miedo, pérdida de control y no 
comprender qué se pide

Ofrecer opciones, no apresurar, preparar 
para transiciones, usar música o 

actividades preferidas como transición

Alucinaciones, delirios
Demencia con cuerpos de 

Lewy, deterioro visual y delirio 
sobreagudo

No confrontar, validar emoción y evaluar 
delirio reversible (infección, medicación, 

deshidratación)
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10.3 Seguridad y supervisión progresiva

Prevención de extravíos y accidentes domésticos

El riesgo de extravío aumenta progresivamente en demencia. Entre 
las estrategias a aplicar se encuentran: identificación (pulsera, tarjeta, 
geolocalización), vecinos informados, rutinas de búsqueda establecidas y 
consideración de cierre de puertas con acceso restringido cuando el riesgo 
es alto. Los accidentes domésticos (quemaduras, caídas, intoxicaciones) 
requieren: seguridad en cocina (cierre de gas, electrodomésticos con apagado 
automático); temperatura del agua regulada; medicamentos bajo llave y 
supervisión en baño.

Manejo de la conducción y actividades de riesgo

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

Transición a residencias especializadas cuando sea necesario

La institucionalización es una decisión difícil, 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 movilización). El cuidador debe: reconocer que no es un fracaso; 
involucrar al paciente en la medida de lo posible; elegir cuidadosamente la 
institución y mantener una participación activa en el cuidado tras la transición.

10.4 Cuidado del cuidador en demencias: prevención 
del síndrome de burnout

Las demencias, particularmente Alzheimer y frontotemporal, generan 
la mayor carga de cuidado de todas las condiciones neurológicas, 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 específicos (comprensión compartida de experiencias únicas de 
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demencia); evaluación periódica de su propia salud y planificación para el 
futuro (qué ocurrirá cuando ya no pueda cuidar).

Conclusión del capítulo 

La demencia representa el desafío más frecuente y prolongado del 
cuidado neurológico, con trayectorias que se extienden durante años o 
décadas y pérdidas progresivas que demandan una adaptación continua, con 
un impacto particularmente severo en la salud y el bienestar del cuidador. 
El enfoque particularizado en demencia requiere: identificación del tipo 
específico de demencia y sus características distintivas; comprensión de la 
persona detrás de la enfermedad mediante la construcción de una historia vital; 
adaptación del entorno y las estrategias de comunicación a las capacidades 
cambiantes; manejo de conductas desafiantes como expresión de necesidades 
no satisfechas y atención prioritaria al bienestar del cuidador como condición 
necesaria para la sostenibilidad del cuidado.
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Capítulo XI: Epilepsia y Trastornos Paroxísticos
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11.1 Fisiopatología y clasificación de las crisis epilépticas

Crisis focales y generalizadas: manifestaciones semiológicas

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

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

•	 Con conciencia preservada: auras (sensaciones iniciales), movimientos 
automáticos de una parte del cuerpo, sensaciones somatosensoriales o 
visuales específicas.

•	 Con alteración de conciencia: crisis complejas con automatismos 
(masticación, deambulación confusa, desvestirse), amnesia del evento.

Crisis generalizadas (involucran ambos hemisferios desde el 
inicio):

•	 Tónico-clónicas (gran mal): pérdida súbita de conciencia, caída, fase 
tónica (rigidez), fase clónica (sacudidas rítmicas), post-ictal (confusión, 
somnolencia).

•	 Ausencias (petit mal): breve pérdida de conciencia sin caída, más 
frecuentes en niños.

•	 Mioclónicas: sacudidas breves, generalizadas o segmentarias.
•	 Tónicas: rigidez súbita, frecuentemente nocturna en síndromes 

específicos.

Síndromes epilépticos específicos

Los síndromes epilépticos agrupan entidades con características 
comunes de edad de inicio, tipo de crisis, EEG y pronóstico. Como ejemplos 
relevantes para el cuidador tenemos: síndrome de West (espasmos infantiles, 
crisis de mal pronóstico si no tratados temprano); de Lennox-Gastaut 
(múltiples tipos de crisis, discapacidad intelectual, difícil control); de Dravet 
(epilepsia catastrófica del desarrollo, mutación SCN1A) y epilepsia del lóbulo 
temporal mesial (frecuentemente farmacorresistente, candidata a cirugía).

Estado epiléptico: emergencia médica

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

11.2 Manejo domiciliario de la epilepsia

Administración rigurosa de medicación antiepiléptica

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

Identificación de desencadenantes y factores precipitantes

Los desencadenantes comunes de la crisis incluyen: privación de sueño; 
consumo de alcohol o drogas; estrés emocional o físico; infecciones febriles; 
fluctuaciones hormonales (menstruación, ovulación) y parpadeo de luces (en 
fotosensibilidad). El cuidador debe identificar desencadenantes específicos de 
la persona a su cargo y estructurar el entorno, las rutinas para minimizarlos.

Registro de crisis y su caracterización

El diario de crisis debe incluir: fecha y hora; circunstancias previas 
(sueño, alimentación, estrés, medicación); descripción detallada (qué ocurrió 
primero, secuencia de eventos, duración de cada fase); post-ictal (confusión, 
somnolencia, déficits transitorios, tiempo de recuperación) y consecuencias 
(lesiones, pérdida de control de esfínteres). Este registro es invaluable para 
el neurólogo.

11.3 Primeros auxilios y manejo de crisis

Protección 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 
daño

No introducir objetos en la boca (no hay riesgo de 
“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 medicación oral

Girar a posición lateral de seguridad si es posible No dejarlo solo hasta recuperación completa

Permanecer hasta recuperación de la conciencia No llamar a emergencia en crisis breve y autoli-
mitada de paciente conocido epiléptico

Posición lateral de seguridad

La posición lateral de seguridad (PLS) se utiliza cuando la crisis ha 
finalizado y el paciente está inconsciente, pero respirando. Ello para mantener 
la vía aérea despejada y prevenir aspiración si hay vómitos. No se intenta 
durante la fase tónica-clónica activa.

Cuándo requerir atención médica urgente

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

11.4 Impacto psicosocial y calidad de vida

La epilepsia tiene un impacto profundo en múltiples dimensiones 
de la vida: restricciones de conducción y ciertas actividades; estigma 
social persistente; impacto en educación y empleo; efectos secundarios de 
medicación y ansiedad anticipatoria de crisis. El cuidador debe: promover 
vida normal dentro de restricciones razonables; educar al entorno para 
reducir estigma; apoyar adherencia sin sobreprotección; y reconocer, tratar 
depresión y ansiedad comórbidas.
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Conclusión del capítulo 

La epilepsia ilustra el desafío de cuidar una condición paroxística: 
entre crisis, la persona puede parecer completamente normal, lo que genera 
tentación de minimizar la enfermedad o de vivir en ansiedad constante 
ante la imprevisibilidad del próximo evento. El cuidador particularizado 
desarrolla un equilibrio difícil: toma en serio la epilepsia (adherencia 
rigurosa, preparación para emergencias, identificación de desencadenantes) 
sin permitir que defina la identidad de la persona ni limite innecesariamente 
su vida. La documentación sistemática, el conocimiento de primeros auxilios 
y la colaboración estrecha con el equipo neurológico constituyen pilares del 
cuidado efectivo.
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PARTE III: ENFERMEDADES PSIQUIÁTRICAS Y SALUD 
MENTAL
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Capítulo XII: Trastornos del estado de ánimo
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12.1 Depresión mayor y distimia

Manifestaciones clínicas: afectivas, cognitivas, somáticas, 
conductuales

La depresión mayor es más que tristeza. Es un síndrome que afecta múltiples 
dimensiones del funcionamiento:

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

Dimensión Manifestaciones Implicaciones para el cuidador

Afectiva

Tristeza persistente, anhedonia 
(pérdida de placer), irritabilidad 
(especialmente en adolescentes y 
ancianos) y vacío emocional

Validar el sufrimiento sin intentar 
“animar” con racionalizaciones; 
reconocer que no es “voluntad”

Cognitiva

Pensamientos negativos sobre sí 
mismo, el mundo y el futuro; culpa 
excesiva; indecisión; dificultad de 
concentración e ideación suicida

Escuchar sin juzgar; monitorear 
riesgo suicida y no minimizar 
expresiones de desesperanza

Somatica

Alteraciones del sueño (insomnio 
o hipersomnia), apetito (anorexia o 
hiperfagia), energía (fatiga), libido y 
dolor sin causa médica clara

No atribuir todo a “psicológico”; 
asegurar evaluación médica 

diferencial y apoyar higiene básica

Conductual

Retiro social, abandono de 
actividades, procrastinación, 
negligencia de responsabilidades 
y autolesión en algunos casos

Estructurar actividades 
gradualmente; acompañar sin forzar; 
proteger de decisiones irreversibles

La distimia es un trastorno de estado de ánimo crónico (2 años o más 
en adultos, 1 año en niños) con síntomas menos severos que la depresión 
mayor, pero más persistentes, generando sufrimiento crónico subestimado y 
deterioro funcional acumulativo.

Factores de riesgo de suicidio y su evaluación continua

El riesgo suicida en depresión debe ser evaluado sistemáticamente, no 
solo al inicio sino durante todo el curso del trastorno. Los factores de riesgo 
incluyen: ideación suicida activa (deseo de morir, plan específico, 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 ideación 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.

Interacción entre depresión y enfermedades médicas

La comorbilidad depresión-enfermedad médica es la regla más que la 
excepción. La depresión empeora el pronóstico de enfermedades cardíacas, 
diabetes, cáncer y dolor crónico. Los síntomas somáticos de la depresión pueden 
atribuirse erróneamente a la enfermedad médica subyacente. El cuidador 
debe: sospechar depresión ante deterioro funcional desproporcionado a la 
severidad médica; facilitar evaluación psiquiátrica y apoyar el tratamiento 
integrado de ambas condiciones.

12.2 Trastorno bipolar y ciclos afectivos

Identificación de fases maníacas, hipomaníacas y depresivas

El trastorno bipolar se caracteriza por episodios de alteración del 
estado de ánimo que oscilan entre polos: manía/hipomanía (elevación) y 
depresión. La hipomanía es versión menos severa de manía, sin psicosis ni 
deterioro funcional severo, pero sí con cambio observable de funcionamiento. 
El cuidador debe reconocer señales

Tabla 15: Fases del trastorno bipolar y señales de alerta para el cuidador.

Fase Características Señales de alerta para el cuidador

Manía/hipomanía

Elevación anormal del ánimo o irri-
tabilidad; aumento de energía y ac-
tividad; disminución de necesidad 
de sueño; verborrea, pensamiento 
acelerado; distractibilidad; conduc-
tas de riesgo (gastos excesivos y ac-
tividad sexual, negocios)

Reducción súbita de sueño sin fatiga; 
proyectos múltiples iniciados; irritabili-
dad cuando se cuestiona; negación de 
problema (“nunca me había sentido tan 
bien”)
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Depresión bipolar

Similar a depresión mayor, frecuen-
temente con atípicos (hipersomnia, 
hiperfagia, pesadez de extremida-
des)

Cambio brusco de energía elevada a 
anhedonia; culpa por conductas du-
rante manía; riesgo suicida elevado en 
transición

Manejo de la adherencia al tratamiento farmacológico

La adherencia al tratamiento del trastorno bipolar es particularmente 
desafiante porque: los pacientes disfrutan la hipomanía y resisten medicación 
que la previene; el litio y otros estabilizadores tienen efectos secundarios 
molestos y hay negación de enfermedad frecuente. El cuidador debe: no 
confrontar en fase maníaca (ineficaz y genera conflicto); documentar 
comportamientos para revisión posterior cuando el paciente está euthymico; 
facilitar relación terapéutica con psiquiatría y considerar opciones de 
tratamiento involuntario solo cuando hay riesgo grave.

Prevención de recaídas y episodios ciclotímicos

La prevención de recaídas incluye: rutinas de sueño regulares (privación 
de sueño desencadena manía); evitación de sustancias (estimulantes, alcohol, 
drogas); manejo del estrés; monitoreo de señales tempranas y ajuste oportuno 
de medicación ante primeras señales de cambio de fase.

12.3 Estrategias de cuidado psicosocial

Activación conductual y estructuración de rutinas

La activación conductual para depresión consiste en programar 
actividades placenteras y de dominio gradualmente, contrarrestando el retiro 
y la inactividad que mantienen la depresión. El cuidador puede: proponer 
actividades específicas, breves, con horario definido (no “deberías salir 
más”). Asimismo, acompañar inicialmente si la ansiedad social es barrera y 
celebrar logros sin infantilizar.

Manejo de la comunicación con persona deprimida o maníaca

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

Involucración familiar y educación sobre el trastorno

La educación de la familia sobre trastornos del estado de ánimo mejora 
resultados, reduce crítica expresada (que empeora pronóstico) y aumenta 
adherencia. El cuidador debe: buscar información 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 ánimo.

Conclusión del capítulo 

Los trastornos del estado de ánimo, aunque frecuentemente 
considerados “psicológicos” en contraste con “médicos”, tienen bases 
neurobiológicas sólidas, respuesta a tratamiento farmacológico e impacto en 
múltiples dimensiones del funcionamiento que el cuidador debe comprender. 
La particularización requiere atención a: subtipo específico (depresión 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 varía 
ampliamente.
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Capítulo XIII: Trastornos de Ansiedad y del Estrés 
Postraumático
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13.1 Espectro de los trastornos de ansiedad

Trastorno de ansiedad generalizada: preocupación excesiva crónica

El Trastorno de ansiedad generalizada (TAG) se caracteriza por 
preocupación excesiva y difícil de controlar sobre múltiples áreas de la vida, 
presente más días que no durante al menos seis meses, y asociada a síntomas 
somáticos de ansiedad como: inquietud, fatiga, dificultad de concentración, 
irritabilidad, tensión muscular y alteraciones del sueño. La preocupación en 
TAG es “catastrofización” de probabilidades —anticipar lo peor en escenarios 
de incertidumbre.

Trastorno de pánico y agorafobia

El trastorno de pánico es miedo intenso y súbito que alcanza máximo 
en minutos (crisis de pánico), con síntomas somáticos severos (palpitaciones, 
sudoración, temblor, disnea, sensación de asfixia, dolor torácico, náuseas, 
mareo, despersonalización, miedo a morir o “volverse loco”). La agorafobia 
es miedo a situaciones, donde escapar sería difícil si ocurriera una crisis de 
pánico, llevando a evitación de lugares públicos, transporte y multitudes.

Fobias específicas y sociales

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

13.2 Trastorno de estrés postraumático y complejo

Reexperimentación, evitación, hiperactivación

El trastorno de estrés postraumático (TEPT) se desarrolla tras exposición 
a evento traumático (muerte, amenaza de muerte, lesión grave, violación sexual) 
y se caracteriza por: reexperimentación (pesadillas, flashbacks, recuerdos 
intrusivos, distress ante recordatorios); evitación de recordatorios internos y 
externos del trauma e hiperactivación (insomnio, irritabilidad, hipervigilancia, 
respuesta de sobresalto exagerada, dificultad de concentración).
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Disociación y síntomas somáticos no explicados

El TEPT complejo o trastorno de estrés postraumático complejo 
(reconocido en ICD-11) se desarrolla tras trauma interpersonal repetido o 
prolongado (abuso infantil, tortura, trata), con alteraciones adicionales de 
regulación emocional, autopercepción negativa, alteraciones relacionales y 
pérdida de sentido. La disociación (desconexión de experiencias, memorias, 
identidad, o percepción del entorno) es frecuente.

Cuidado en contextos de violencia y desplazamiento forzado

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

13.3 Técnicas de manejo de la ansiedad en el hogar

Entrenamiento en relajación y respiración

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

Exposición gradual y jerarquización de temores

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

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

Conclusión del capítulo 

Los trastornos de ansiedad y el TEPT ilustran cómo respuestas adaptativas 
normales (ansiedad ante amenaza, respuesta de supervivencia al peligro) 
pueden convertirse en patológicas cuando se desregulan: generalizadas, 
intensificadas, prolongadas o desencadenadas inapropiadamente. El cuidador 
particularizado comprende que la ansiedad del paciente no es “exageración” 
ni “falta de control”, sino un fenómeno real de activación fisiológica que 
requiere intervenciones específicas. La exposición gradual, la regulación 
fisiológica y el procesamiento del trauma, cuando está presente, constituyen 
pilares del manejo que el cuidador puede apoyar.
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Capítulo XIV: Esquizofrenia y otros Trastornos Psicóticos
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14.1 Manifestaciones de la psicosis

Síntomas positivos: alucinaciones, delirios, desorganización

Los síntomas positivos son adiciones anormales a la experiencia:

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

Síntoma Descripción Implicaciones para el cuidador

Alucinaciones

Percepciones sin estímulo 
externo (auditivas más 
frecuentes: voces que 
comentan, ordenan o 

conversan)

No confirmar ni negar la realidad 
de lo que percibe; validar distress; 

reducir estímulos y distraer si es 
posible

Delirios

Creencias firmes mantenidas 
a pesar de evidencia contraria 
(persecutorios, de referencia, 

de grandeza, somáticos, 
erotomaníacos)

No argumentar ni confrontar; no 
participar en el sistema delirante 
y mantener límites de realidad sin 

imposición

Desorganización del 
pensamiento

Salto de ideas, tangencialidad, 
incoherencia y neologismos

Pedir clarificación; no fingir 
comprensión y comunicarse en 

contextos de baja demanda

Desorganización de la 
conducta

Comportamiento bizarre, 
agitación y catatonia

Seguridad primero; buscar causas 
médicas (delirio) y contactar 

servicios de emergencia si hay riesgo

Síntomas negativos: apatía, abulia, aislamiento social

Los síntomas negativos (deficits) son frecuentemente más incapacitantes 
y resistentes al tratamiento que los positivos: afecto plano (expresión 
emocional reducida); alogia (pobreza del habla); avolición/apatía (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 síntoma de enfermedad; estructurar actividades sin esperar iniciativa 
espontánea y celebrar pequeños logros sin infantilizar.

Alteraciones cognitivas y de la conciencia de enfermedad

El deterioro cognitivo en esquizofrenia afecta memoria de trabajo, 
atención, 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 tomaría medicación

14.2 Manejo de crisis psicóticas agudas

Desescalada verbal y contención emocional

En crisis de agitación psicótica: 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 órdenes); validar emociones 
(“entiendo que estás asustado”) sin confirmar contenidos delirantes y reducir 
estímulos (luz, ruido, personas).

Cuándo y cómo solicitar ayuda de emergencia

Se activa la emergencia cuando hay: riesgo inminente de daño hacia sí 
mismo o hacia otros; incapacidad de cuidado básico. También, puede presentar 
agitación severa que no responde a desescalada. El cuidador debe: conocer 
números de emergencia; informar a personal de emergencia que se trata de 
crisis psiquiátrica y preparar información (diagnóstico, medicación, contacto 
de psiquiatría).

Prevención de autolesiones y agresividad

La prevención incluye: conocer señales de alerta (aumento de agitación, 
amenazas, acceso a medios); eliminar o restringir medios de daño; no dejar 
solo en fase de riesgo alto y establecer una relación de confianza que permita 
comunicación de distress antes de la crisis.

14.3 Cuidado en fase de estabilización y rehabilitación

Supervisión de adherencia al tratamiento antipsicótico

La adherencia al tratamiento antipsicótico es el factor más importante 
para prevención de recaídas. Las estrategias para aplicar pueden ser: 
administración supervisada si es necesaria; formulaciones de liberación 
prolongada o antipsicóticos de depósito para reducir frecuencia de dosis; 
educación sobre enfermedad (aunque la conciencia sea parcial) e involucración 
en rehabilitación psicosocial.
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Apoyo en la recuperación de roles sociales y laborales

La recuperación en esquizofrenia es posible para muchos, aunque 
no para todos. El cuidador puede: apoyar metas realistas del paciente; 
facilitar conexión con servicios de rehabilitación (laboral, social, cognitiva); 
no sobreproteger ni subestimar capacidades y celebrar los progresos en la 
reconstrucción de la identidad más allá de “paciente”.

Manejo del estigma y promoción de la inclusión

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.

Conclusión del capítulo 

La esquizofrenia representa el desafío máximo de los trastornos 
psiquiátricos para el cuidador: síntomas que alteran la percepción de la 
realidad, curso fluctuante con recaídas frecuentes, deterioro funcional 
significativo, estigma severo y (en muchos casos) falta de conciencia de 
la propia enfermedad que dificulta la colaboración en el tratamiento. El 
cuidador particularizado desarrolla: capacidad de no tomar personal los 
síntomas del paciente; habilidades de desescalada de crisis; estrategias para 
facilitar adherencia sin confrontación constante y equilibrio entre protección 
y promoción de autonomía.
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Capítulo XV: Trastornos por consumo de sustancias
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15.1 Drogodependencias y su impacto multisistémico

Alcohol, opioides, estimulantes, cannabis y otras sustancias

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

Sustancia Efectos de 
intoxicación

Síndrome de 
abstinencia Riesgos específicos

Alcohol
Desinhibición, 

ataxia, somnolencia 
progresiva y coma

Temblor, agitación, 
alucinaciones, 
convulsiones y 

delirium tremens 
(potencialmente mortal)

Hepatopatía, 
pancreatitis, neuropatía, 

deterioro cognitivo y 
síndrome de Wernicke-

Korsakoff

Opioides
Euforia, sedación, 

constricción pupilar y 
depresión respiratoria

Malestar general, dolor, 
insomnio, lacrimeo, 

rinorrea, piloerección, 
vómitos y diarrea

Sobredosis con 
depresión respiratoria, 

infecciones (VIH, 
hepatitis C) y trastornos 

de conducta

Estimulantes 
(cocaína, 

anfetaminas)

Euforia, energía, 
insomnio, taquicardia, 
hipertensión y psicosis 

en dosis altas

Fatiga, depresión, 
aumento de apetito, 

pesadillas y agitación

Cardiopatía, accidente 
cerebrovascular, psicosis 

y comportamiento 
agresivo

Cannabis

Relajación, alteración 
temporal, aumento 

de apetito y ansiedad 
paranoica en algunos

Irritabilidad, insomnio, 
disminución de apetito 

y ansiedad

Deterioro cognitivo con 
uso crónico, psicosis 

en vulnerables y 
síndrome de hiperémesis 

cannabinoide

Síndrome de abstinencia y manejo de craving

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

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

15.2 Enfoque de reducción de daños y recuperación

Motivación para el cambio: etapas del cambio de Prochaska

El modelo transteórico identifica etapas de cambio: precontemplación 
(no reconoce problema); contemplación (considera cambio); preparación 
(planea cambio); acción (implementa cambio); mantenimiento (sostiene 
cambio) y recaída (retorno al comportamiento previo, como etapa normal 
del proceso). El cuidador debe: identificar etapa del paciente; no confrontar 
en precontemplación (genera resistencia) y apoyar el proceso sin apresurar.

Prevención de recaídas y manejo de situaciones de riesgo

La prevención de recaídas incluye: identificación de situaciones de alto 
riesgo; desarrollo de estrategias de afrontamiento específicas; planificación 
de respuesta ante lapsos (consumo único) para prevenir recaída (retorno 
al patrón previo) y conexión con grupos de apoyo (Alcohólicos Anónimos, 
Narcóticos Anónimos, SMART Recovery).

Apoyo a familias afectadas por la adicción de un miembro

Las familias de personas con adicción sufren un impacto severo: los 
conflictos, la violencia, los problemas económicos, la vergüenza social y el 
propio riesgo de desarrollar trastornos psiquiátricos. El cuidador familiar 
debe: buscar apoyo para sí mismo (Al-Anon, grupos de familiares); establecer 
límites que protejan su bienestar; no asumir responsabilidad por la adicción del 
otro y considerar intervenciones de confrontación estructurada (intervención 
profesional) cuando es apropiado.

Conclusión del capítulo 

Los trastornos por consumo de sustancias ilustran la tensión entre 
la voluntad individual y la naturaleza adictiva de ciertas sustancias: el 



103Capítulo XV: Trastornos por consumo de sustancias

consumo inicial puede ser elección, pero la dependencia genera cambios 
neurobiológicos que comprometen la capacidad de control. El cuidador 
particularizado evita tanto la moralización (“debería tener fuerza de 
voluntad”) como la exoneración total (“no puede hacer nada”), reconociendo 
la agencia del paciente dentro de restricciones reales. El enfoque de reducción 
de daños —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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Capítulo XVI: Trastornos de la personalidad y conducta
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16.1 Patrones de personalidad disfuncional

Clúster A: extraño-eccéntrico (paranoide, esquizoide, esquizotípica)

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

Trastorno Características centrales Desafíos para el cuidador

Paranoide

Desconfianza generalizada, 
interpretación de motivos 
malévolos, tendencia a llevar 
rencores y sospecha de 
infidelidad sin fundamento

No tomar personal la 
desconfianza; no intentar 
“convencer” con lógica; claridad 
y consistencia en comunicación; 
documentar interacciones si es 
necesario

Esquizoide

Desapego de relaciones 
sociales, expresión emocional 
restringida, preferencia 
por actividades solitarias e 
indiferencia a elogios o críticas

Respetar necesidad de espacio; 
no forzar sociabilidad; valorar las 
formas no verbales de conexión y 
no interpretar la distancia como 
rechazo

Esquizotípica

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

Distinguir entre excéntrico 
y psicótico; no confirmar ni 
negar experiencias inusuales; 
establecer realidad compartida 
sin imposición

Clúster B: dramático-emocional (antisocial, límite, histriónica, 
narcisista)

El trastorno límite de la personalidad (TLP) es particularmente desafiante 
para cuidadores: inestabilidad afectiva intensa, miedo intenso al abandono 
con esfuerzos desesperados por evitarlo, relaciones intensas y conflictivas, 
impulsividad (gastos, sexo, sustancias, conducción, alimentación), conductas 
autolesivas o suicidas, y vacío crónico. El cuidador debe: establecer límites 
claros y consistentes (el TLP empeora con inconsistencia); validar emociones 
sin validar comportamientos destructivos; no reforzar conductas de crisis 
con atención excesiva y cuidar intensivamente de su propio bienestar dado el 
impacto emocional severo.

Clúster 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 sumisión, dependencia de decisiones 
ajenas y miedo a la separación. El cuidador debe: fomentar gradualmente 
la autonomía sin forzar; no asumir responsabilidades que el paciente puede 
asumir y preparar para transiciones anticipadas.

16.2 Manejo de relaciones interpersonales complejas

Establecimiento de límites claros y consistentes

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

Manejo de la manipulación y la crisis emocional

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

Cuidado del cuidador ante dinámicas relacionalmente tóxicas

El cuidado de personas con ciertos trastornos de la personalidad, 
particularmente TLP y narcisista, puede generar impacto emocional severo 
en el cuidador: confusión, culpa, agotamiento y síntomas propios de trauma. 
El cuidador debe: reconocer estos efectos; establecer límites de protección 
propia; buscar supervisión o terapia. Así, también, considerar si puede 
continuar en el rol cuando el impacto es insostenible.

Conclusión del capítulo 

Los trastornos de la personalidad representan el desafío más complejo de las 
relaciones de cuidado: patrones de funcionamientos crónicos, inflexibles y que afectan 
precisamente la capacidad de relacionarse. El cuidador particularizado comprende 
que estos patrones no son una elección consciente ni maldad, sino adaptaciones 
tempranas que se cristalizaron. Así, reconocer que el cambio es posible, pero lento. 
Por ello, requiere un tratamiento especializado, donde algunas dinámicas pueden 
ser dañinas para el cuidador de manera que el cuidado sostenible requiere límites 
firmes o incluso la interrupción de la relación de cuidado en casos extremos.
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PARTE IV: CUIDADO DE NIÑOS Y ADOLESCENTES CON 
NECESIDADES ESPECIALES
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17.1 Comprensión neurobiológica y manifestaciones 
del autismo

Alteraciones en el desarrollo del sistema nervioso central

El trastorno del espectro autista (TEA) es una condición del 
neurodesarrollo caracterizada por diferencias en el desarrollo del sistema 
nervioso central, las cuales afectan la comunicación social recíproca, así 
como la presencia de patrones de comportamiento, intereses y actividades 
restrictivos y repetitivos, además de un funcionamiento sensorial 
frecuentemente atípico. Las bases neurobiológicas incluyen: conectividad 
cerebral alterada (sobreconectividad local, subconectividad de largo alcance); 
diferencias en el procesamiento de información social (cara, voz, intenciones) 
y neuroplasticidad atípica que afecta el aprendizaje.

Diversidad del espectro: niveles de soporte requerido

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

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

Niveles Designación Características Implicaciones para el 
cuidado

Nivel 1 “Requiere soporte”

Dificultades en iniciación social, 
respuestas sociales menos 

exitosas, aparente disminución de 
interés en interacciones sociales; 
rigidez organizativa e interferencia 

con funcionamiento.

Apoyo en navegación 
social, estructuración de 
transiciones y enseñanza 
explícita de habilidades 

sociales.

Nivel 2 “Requiere soporte 
sustancial”

Marcados déficits en 
comunicación verbal y no verbal; 

limitadas respuestas sociales; 
conductas repetitivas visibles al 

observador casual y distress ante 
cambios.

Sistemas de comunicación 
aumentativa si es 

necesario, estructuración 
intensiva del entorno 
y apoyo constante en 

comunidad.

Nivel 3 “Requiere soporte 
muy sustancial”

Severos déficits en comunicación 
verbal y no verbal; mínima 

respuesta a iniciativas sociales; 
conductas repetitivas que 

interfieren marcadamente con 
funcionamiento y distress extremo 

ante cambios.

Comunicación 
aumentativa esencial, 
cuidado intensivo de 

seguridad y apoyo para 
actividades básicas de 

vida diaria.

Es crucial comprender que el “nivel” no es estático: 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 sueño

Las condiciones concurrentes son la regla en TEA, no la excepción: 
epilepsia (20-30%, especialmente en TEA con discapacidad intelectual); 
trastornos de ansiedad (40-60%); TDAH (30-50%); trastornos del sueño 
(50-80%); trastornos gastrointestinales y trastornos del estado de ánimo. El 
cuidador debe: evaluar síntomas nuevos como posible condición 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 desafíos únicos

Cada persona con TEA tiene un perfil cognitivo único: algunos 
presentan discapacidad intelectual; otros, inteligencia promedio o superior; 
otros, habilidades desiguales con talentos específicos (memoria, música, 
matemáticas, informática) y déficits en otras áreas. El cuidador debe: 
identificar fortalezas específicas y construir desde ellas; no subestimar 
capacidades basándose en diagnóstico y advocar por oportunidades que 
permitan el desarrollo de talentos.

Hipersensibilidades sensoriales específicas

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); 
táctil (etiquetas de ropa, texturas de alimentos); olfativa/gustativa (olores 
intensos, sabores específicos) y propioceptiva/vestibular (movimiento, 
posición en el espacio). El cuidador debe: identificar perfil sensorial específico 
de la persona; modificar el entorno para reducir sobrecarga; proporcionar 
estrategias de regulación 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 regulación emocional, la organización y comprensión del entorno, 
la generación de placer y sensación de dominio, así como el establecimiento 
de conexiones sociales. El cuidador puede: respetar la importancia de 
estos intereses; utilizarlos como puente para el aprendizaje y la conexión; 
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

Comunicación aumentativa y alternativa: pictogramas, sistemas 
digitales

La comunicación 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 imágenes (PECS); tableros de comunicación; aplicaciones en tabletas 
(Proloquo2Go, TouchChat) y los de alfabetización para quienes pueden leer. 
El cuidador debe: implementar consistentemente el sistema elegido; modelar 
su uso; no “adivinar” lo que la persona quiere, sino esperar comunicación y, 
por último, expandir gradualmente la complejidad comunicativa.

Estructuración del entorno y predictibilidad de rutinas

La estructura y predictibilidad reducen la ansiedad y liberan recursos 
cognitivos para el aprendizaje y la interacción. Las estrategias que se consideran 
son: horarios visuales (objetos, fotografías, dibujos, palabras según nivel); 
preparación para transiciones (aviso anticipado, temporizadores, “primero-
then”); organización del espacio (zonas definidas para actividades específicas) 
y consistencia en rutinas con preparación para cambios inevitables.

Intervenciones conductuales basadas en evidencia

Las intervenciones basadas en análisis aplicado del comportamiento 
(ABA) tienen la mayor evidencia de efectividad para el desarrollo de habilidades 
en TEA, aunque son controversiales por algunos aspectos históricos y la 
perspectiva de la comunidad autista. Otras aproximaciones con evidencia 
incluyen: TEACCH (estructuración del entorno); intervenciones sociales 
(entrenamiento en habilidades sociales, historias sociales) y modelado 
(video, en vivo). El cuidador debe informarse críticamente sobre las distintas 
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opciones disponibles, priorizar intervenciones que respeten la autonomía y 
el bienestar de la persona, y evaluar continuamente los resultados obtenidos. 

Apoyo en la inclusión educativa y social

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

17.4 Transición a la vida adulta y autonomía progresiva

La transición a la vida adulta en TEA es un proceso que debe iniciarse años 
antes de los 18-21 años típicos de transición de servicios. Incluye: educación 
vocacional o superior según capacidades; empleo (con apoyo si es necesario: 
modelos de empleo con apoyo, empresas socialmente responsables); vivienda 
(independiente, con apoyo, grupo según necesidades); relaciones sociales 
y románticas (lo que muchas personas con TEA desean, pero para las que 
pueden necesitar apoyo explícito) y toma de decisiones (tutela, apoyo para 
toma de decisiones, capacidad plena según caso).

Conclusión del capítulo 

El trastorno del espectro autista ilustra la particularización en su forma 
más extrema: no solo cada persona con TEA es diferente de otras, sino que el 
mismo individuo puede presentar de manera muy diferente según 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 
neurológica más que como una deficiencia, que respeta las formas atípicas de 
procesamiento mientras facilita la adaptación a un mundo diseñado para un 
procesamiento neurotípico, y que promueve la inclusión real más allá de la 
mera integración física, proporciona un cuidado que permite a la persona con 
TEA desarrollar su máximo potencial. 
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18.1 Características médicas y del desarrollo

Patrón fenotípico y variabilidad individual

El síndrome de Down es la alteración cromosómica más frecuente 
(trisomía del cromosoma 21, con incidencia de ~1/700 nacimientos). Está 
caracterizada por un patrón fenotípico reconocible (hipotonía, facies 
característica, pliegue palmar único), pero con enorme variabilidad 
individual en todas las dimensiones. El cuidador debe: no hacer suposiciones 
sobre capacidades basadas en el diagnóstico; evaluar funcionalmente a cada 
individuo y advocar contra limitaciones artificiales.

Compromiso cardíaco, endocrino, gastrointestinal, inmunológico

Las condiciones médicas asociadas son frecuentes y requieren 
vigilancia:

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

Sistema Condiciones frecuentes Vigilancia del cuidador

Cardíaco
Defectos cardíacos congénitos 
(40-50%), enfermedad valvular 
adquirida

Ecocardiograma neonatal, se-
guimiento cardiológico periódi-
co y profilaxis de endocarditis

Endocrino Hipotiroidismo (15-20%), dia-
betes tipo 1, obesidad

TSH anual, control de peso y 
promoción de actividad física

Gastrointestinal
Enfermedad celíaca (5-15%), 
estenosis duodenal e Hirschs-
prung

Screening de celíaca, atención 
a síntomas digestivos

Inmunológico

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

Vacunación completa, atención 
temprana a infecciones y signos 
de alerta de leucemia

Oftalmológico Estrabismo, cataratas, querato-
cono y refracción Evaluación oftalmológica anual

Auditivo Hipoacusia conductiva y/o neu-
rosensorial

Audiometría anual y atención a 
lenguaje
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Perfil cognitivo característico y potencial de desarrollo

El perfil cognitivo en síndrome de Down incluye: discapacidad intelectual 
leve a moderada en la mayoría (QI típico 35-70); fortalezas en habilidades 
sociales y comprensión de lenguaje receptivo; desafíos en lenguaje expresivo, 
memoria verbal, habilidades motoras finas y mayor riesgo de deterioro 
cognitivo temprano (demencia tipo Alzheimer con neuropatología similar, con 
prevalencia de 50-70% después de los 60 años). 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

Intervención temprana y estimulación del desarrollo

La intervención temprana (0-3 años) es crítica: fisioterapia para 
la hipotonía, estimulación del desarrollo, apoyo al apego familia-bebe 
y planificación educativa temprana. El cuidador es agente principal de 
estimulación en el hogar, con apoyo de equipos multidisciplinarios.

Adaptaciones educativas y terapias específicas

La educación inclusiva con apoyo apropiado permite a la mayoría de 
personas con síndrome de Down alcanzar alfabetización funcional, habilidades 
matemáticas básicas y autonomía social. Las adaptaciones incluyen: ritmo 
más lento, enseñanza multisensorial, generalización explícita y apoyo de 
profesional especializado.

Envejecimiento prematuro y demencia tipo Alzheimer

El envejecimiento prematuro en síndrome 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 línea de base cognitiva en edad adulta temprana y 
adaptar el cuidado cuando el deterioro emerge, reconociendo que la persona 
con síndrome de Down y demencia puede tener presentación atípica (cambios 
de personalidad, apatía, más que amnesia prominente).



117Capítulo XVIII: Síndrome de Down y otras alteraciones cromosómicas


18.3 Promoción de la autonomía y calidad de vida

La vida adulta de las personas con síndrome 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 participación activa en la 
comunidad. El cuidador debe apoyar estas aspiraciones mientras reconoce las 
necesidades reales de apoyo que persisten.

Conclusión del capítulo 

El síndrome de Down ejemplifica el cuidado a lo largo de todo el ciclo 
vital, desde el diagnóstico prenatal o neonatal hasta la vejez, con transiciones 
predecibles, pero que requieren anticipación: de la intervención temprana 
a la educación, de la educación a la vida adulta, de la autonomía relativa 
al posible deterioro cognitivo. El cuidador particularizado comprende la 
variabilidad individual dentro del patrón reconocible, vigila las condiciones 
médicas asociadas, y promueve la calidad de vida y la autonomía máxima 
posibles en cada etapa.
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Capítulo XIX: Trastornos específicos del aprendizaje



119Capítulo XIX: Trastornos específicos del aprendizaje

19.1 Dislexia, discalculia y disgrafía

Mecanismos neurocognitivos subyacentes

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

Manifestaciones según etapa escolar

Tabla 21: Manifestaciones de trastornos específicos del aprendizaje según 
etapa escolar.

Etapa Dislexia Discalculia Disgrafia

Inicial

Dificultad para 
asociar sonido-

letra, lectura lenta y 
laboriosa, errores de 

decodificación

Dificultad para 
contar, reconocer 

cantidades sin contar y 
comprender relaciones 

numéricas básicas

Dificultad para trazar, 
letra ilegible y fatiga 

rápida al escribir

Primaria

Lectura con errores 
persistentes, poca 

fluidez y comprensión 
afectada por esfuerzo 

de decodificación

Dificultad con 
operaciones, 

memorización de 
tablas y resolución de 

problemas

Escritura lenta, 
organización espacial 
deficiente y evitación 

de tareas escritas

Secundaria

Lectura funcional pero 
lenta, agotamiento 

con lecturas extensas 
y dificultad con texto 

académico

Matemáticas 
avanzadas muy 

difíciles, aunque 
aritmética básica 

pueda ser funcional

Dependencia de 
tecnología y necesidad 

de tiempo adicional 
para evaluaciones 

escritas

Diferenciación con dificultades atribuibles a otros factores

Es crucial distinguir TEA de: retraso general del desarrollo (dificultades 
en múltiples áreas); problemas de atención (TDAH puede causar bajo 
rendimiento sin dificultad específica de aprendizaje); factores educativos 
(métodos inadecuados, cambios frecuentes de escuela) y factores emocionales 
(ansiedad, depresión, problemas familiares). La evaluación psicopedagógica 
especializada es necesaria para el diagnóstico diferencial.
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19.2 Estrategias de apoyo educativo y domiciliario

Adaptaciones curriculares no significativas

Las adaptaciones permiten acceso al currículo sin reducir exigencias: 
tiempo adicional para evaluaciones, formatos alternativos (evaluación oral, 
uso de tecnología), reducción de carga de copia (apuntes proporcionados) y 
organizadores gráficos para planificación de escritos.

Uso de tecnología asistida

La tecnología transforma las posibilidades: lectores de pantalla y 
síntesis de voz para dislexia; calculadoras y software matemático para 
discalculia; reconocimiento de voz y procesadores de texto para disgrafia; y 
organizadores digitales para planificación.

Refuerzo de la autoestima y motivación intrínseca

El impacto emocional de los trastornos del espectro autista (TEA) puede 
ser severo: años de “fracaso” escolar, a pesar del esfuerzo realizado, pueden 
generar ansiedad, evitación, 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.

Conclusión del capítulo 

Los trastornos específicos del aprendizaje ilustran cómo dificultades 
en un dominio específico pueden tener impacto amplio en el funcionamiento 
cuando ese dominio es central para la participación social esperada (la 
escolarización). El cuidador particularizado: obtiene evaluación especializada 
para diagnóstico preciso; implementa adaptaciones apropiadas sin reducir 
expectativas injustificadamente; utiliza tecnología que compensa las 
dificultades; y protege la autoestima y la motivación del niño o adolescente.
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Capítulo XX: Trastorno por Déficit de atención e 
hiperactividad (TDAH)
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20.1 Presentación heterogénea del TDAH

Subtipos: inatento, hiperactivo-impulsivo, combinado

Tabla 22: Subtipos de TDAH y desafíos específicos.

Subtipo Características principales Desafíos específicos

Predominantemente 
inatento

Dificultad para sostener atención, 
distracción fácil, olvido de 
actividades diarias, evitación de 
tareas que requieren esfuerzo 
sostenido

Subdiagnóstico en niñas y 
adultos (“soñador”, “vago”), 
fracaso escolar (pese a 
capacidad) y accidentes por 
distracción

Predominantemente 
hiperactivo-impulsivo

Inquietud motora, dificultad para 
permanecer sentado, hablar en 
exceso, dificultad para esperar 
turno e interrupciones

Conflictos sociales, disciplina 
escolar y accidentes por 
impulsividad

Combinado Criterios de ambos dominios Mayor severidad, mayor impacto 
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 niñez, aunque las manifestaciones cambian: la 
hiperactividad motora disminuye. Sin embargo, la inquietud interna persiste; 
los problemas de atención continúan afectando el funcionamiento laboral y 
administrativo; y la impulsividad se manifiesta en la conducción, el consumo 
de sustancias, así como en las relaciones interpersonales. El cuidador de 
adulto con TDAH debe: reconocer el diagnóstico frecuentemente no realizado; 
facilitar evaluación y tratamiento; y adaptar estrategias de organización 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 niños); de ansiedad (25-50%); trastorno depresivo (20-30%); 
del sueño. Asimismo, en el consumo de sustancias (en adolescentes y adultos). 
El cuidador debe: evaluar síntomas nuevos como posible comorbilidad, no 
como algo “más 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 más 
efectivo para TDAH, con respuesta en 70-80% de casos. El cuidador debe: 
administrar según prescripción (generalmente diario, no “días de escuela”); 
monitorear efectos (beneficios, efectos adversos como insomnio, disminución 
de apetito, irritabilidad); no suspender en vacaciones sin indicación médica y 
prevenir el desvío o uso no prescrito (especialmente en adolescentes y adultos 
jóvenes).

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

Intervenciones conductuales en el hogar

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

Organización del entorno para reducir distractores

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

Conclusión del capítulo 

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

Espástica, discinética, atáxica, hipotónica

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

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

Tipo Características Distribución tí-
pica Implicaciones funcionales

Espástica (70-80%)

Aumento del tono 
dependiente de 

velocidad, reflejos 
osteotendinosos 

exacerbados y signo de 
Babinski

Hemiplejia, 
diplegia, 

tetraplegia según 
severidad

Marcha en puntillas (diplegia), 
asimetría (hemiplejia) y 

dependencia total (tetraplegia 
severa)

Discinética (6%)

Movimientos 
involuntarios: corea, 
atetosis, distonía y 
fluctuación de tono

Generalmente 
tetraplegia

Dificultad para mantener 
posturas, control de 

extremidades para funciones 
finas y posible preservación 

de inteligencia con afectación 
severa del habla

Atáxica (<5%)
Inestabilidad de la 
marcha, dismetría, 

disartria y nistagmus

Generalmente no 
específica

Dificultad para coordinar 
movimientos, mayor riesgo 

de caídas, desafíos para 
escritura y actividades finas

Hipotónica
Disminución del 

tono, “floppy baby” y 
arreflexia

Variable

Retraso motor global, 
dificultad para antigravedad 

y posible compromiso 
respiratorio

Distribución topográfica: monoplejia, hemiplejia, diplegia, 
tetraplejia

La distribución indica qué extremidades están afectadas: monoplejia 
(un solo miembro, rara, generalmente hemiplejia leve); hemiplejia (mitad 
del cuerpo, frecuentemente con afectación facial); diplegia (ambas piernas > 
brazos, típica 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 comunicación

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

	

21.2 Cuidado integral desde la infancia

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

El manejo de la espasticidad es multidimensional: fisioterapia 
(estiramiento, posicionamiento, fortalecimiento, entrenamiento funcional); 
ortesis (férulas de tobillo-pie, órtesis de tronco, asientos adaptados); toxina 
botulínica (inyecciones en músculos específicos para reducir espasticidad 
focal); baclofeno intratecal (para espasticidad generalizada severa) y cirugía 
(alargamiento tendinoso, rizotomía selectiva posterior, procedimientos 
ortopédicos de huesos). El cuidador debe: implementar programa de 
estiramiento domiciliario; asegurar uso apropiado de ortesis y reconocer 
indicaciones de derivación para intervenciones más invasivas.

Alimentación y nutrición ante problemas de deglución

La disfagia orofaríngea es frecuente en PC, especialmente en formas 
severas y con compromiso bulbar. El cuidador debe: implementar técnicas 
de alimentación seguras según evaluación logopédica; monitorear signos 
de aspiración (tos, cambio de voz postdeglución, neumonías recurrentes); 
asegurar nutrición adecuada (frecuentemente requiere suplementación o 
gastrostomía) y manejar el reflujo gastroesofágico frecuentemente asociado.

Comunicación alternativa cuando sea necesaria

La comunicación puede estar severamente comprometida por disartria, 
anartria o dificultades motoras que impiden gestos o señalamientos. El 
cuidador debe: implementar tempranamente (no esperar a que fracase el 
habla) el sistema de CAA; modelar uso consistente; no subestimar comprensión 
basándose en expresión limitada y explorar tecnologías de acceso (switches, 
seguimiento ocular) según capacidades motoras.
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Inclusión educativa y social

La inclusión educativa de calidad para PC requiere: apoyo de profesional 
especializado (fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, logopeda en el 
ámbito escolar); adaptaciones físicas (accesibilidad, mobiliario adaptado); 
adaptaciones curriculares según capacidades cognitivas y apoyo de pares. La 
participación social más amplia incluye: actividades adaptadas (deportes, 
arte, música); grupos de jóvenes con discapacidad y sin ella; y advocacia por 
accesibilidad en la comunidad.

Conclusión del capítulo 

La parálisis cerebral representa el desafío de cuidar una condición con 
manifestaciones motoras prominentes, pero que afecta las múltiples 
dimensiones del desarrollo. El cuidador particularizado: comprende el 
tipo específico de PC y sus implicaciones funcionales; implementa manejo 
multidisciplinario desde la primera infancia; no asume correlación entre 
severidad motora y cognitiva; facilita comunicación de la manera más efectiva 
posible y promueve inclusión real en todos los ámbitos de la vida.
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PARTE V: CUIDADO DEL CUIDADOR Y SOSTENIBILIDAD 
DEL ROL
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Capítulo XXII: Salud Mental y bienestar del cuidador
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22.1 Reconocimiento del síndrome de burnout y 
depresión del cuidador

Prevalencia y factores de riesgo

El síndrome de burnout del cuidador (agotamiento emocional, 
despersonalización y reducida realización personal) y la depresión son 
extremadamente frecuentes en cuidadores de personas con enfermedades 
crónicas. 

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

Señales de alerta tempranas

El cuidador debe autovigilar: irritabilidad creciente; problemas de 
sueño; somatizaciones (cefaleas, dolor, problemas gastrointestinales); 
aislamiento social; pensamientos de abandono o deseo que la persona cuidada 
muera. Así, también, el uso de alcohol o medicamentos para “aguantar”. Estas 
señales indican necesidad de intervención, no de “más 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 físico, errores en medicación e institucionalización prematura 
de la persona cuidada. Cuidar del cuidador es, por tanto, de interés ético y 
práctico de la persona cuidada.

22.2 Estrategias de autocuidado evidenciadas

Higiene del sueño y descanso reparador

El sueño es frecuentemente el primer sacrificio del cuidador, con 
consecuencias severas para la salud física, mental, cognición y regulación 
emocional. Entre las estrategias se encuentran: proteger al menos 6-7 horas 
de sueño nocturno; solicitar cobertura nocturna cuando la persona cuidada 
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requiere atención; rutina de sueño consistente; y evitar cafeína y pantallas 
antes de dormir.

Actividad física regular y alimentación balanceada

La actividad física reduce síntomas de depresión y ansiedad, mejora el 
sueño y proporciona sensación de control. Incluso caminatas de 30 minutos 
tienen efecto significativo. La alimentación regular y balanceada, aunque es 
difícil y con horarios impredecibles, es inversión 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 situación” pues esta puede no mejorar y el cuidador 
se habrá perdido.

Prácticas de mindfulness y reducción del estrés

Las prácticas de atención plena (mindfulness) han demostrado 
efectividad específica para reducir el estrés en cuidadores. Los programas 
estructurados (MBSR, MBCT) o prácticas informales (atención a la respiración, 
cuerpo scan breve) pueden implementarse incluso en contextos de alta 
demanda.

22.3 Cuándo y cómo buscar ayuda profesional

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

Los recursos con los que se cuenta son: atención primaria de salud; 
servicios de salud mental; líneas de apoyo telefónico y grupos de apoyo para 
cuidadores.

Conclusión del capítulo 

El cuidado del cuidador no es un lujo ni un acto de egoísmo, sino una 
condición 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. Así, está 
protegiendo no solo su propio bienestar, sino también la continuidad y calidad 
del cuidado que proporciona. Las organizaciones de salud y las políticas 
públicas tienen la responsabilidad de facilitar este autocuidado mediante 
respiro, apoyos y el reconocimiento del valor del trabajo de cuidado.
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Capítulo 23: Organización y Gestión del Tiempo en el 
Cuidado
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23.1 Sistemas de planificación y documentación

Registros de medicación, síntomas y eventos relevantes

La documentación sistemática mejora la calidad del cuidado y la 
comunicación con equipos de salud. Los sistemas pueden incluir: calendarios 
de medicación con horarios y dosis; diarios de síntomas con patrones 
identificados; registros de eventos (caídas, crisis, cambios significativos) 
y listas de verificación para procedimientos complejos. La tecnología 
(aplicaciones, dispositivos conectados) puede facilitar, pero el sistema simple 
usado consistentemente es mejor que el abandonado sofisticado.

Coordinación con múltiples prestadores de salud

El cuidado de personas con condiciones complejos frecuentemente 
involucra múltiples especialistas que pueden no comunicarse entre sí. 
El cuidador puede: mantener lista actualizada de todos los profesionales 
involucrados; llevar resumen de la condición a cada consulta; preguntar 
explícitamente sobre interacciones entre tratamientos y solicitar reunión de 
coordinación cuando sea necesario.

Uso de aplicaciones y tecnologías de gestión

Las aplicaciones pueden ayudar con: recordatorios de medicación; 
registro de síntomas y eventos; comunicación con equipos de salud; acceso a 
información y conexión con otros cuidadores. La selección debe considerar: 
facilidad de uso; privacidad de datos; costo y evidencia de utilidad específica.

23.2 Delegación y distribución de responsabilidades

Involucración de otros familiares y red de apoyo

La distribución del cuidado entre múltiples familiares reduce la carga 
individual y mejora la sostenibilidad. 

Entre los desafíos se encuentran: la desigualdad de género (mujeres 
asumen más); la geografía (familiares dispersos); los conflictos familiares 
históricos y la negación o minimización de la enfermedad por algunos 
miembros. El cuidador principal puede: solicitar explícitamente ayuda 
específica (no “ayuda con el cuidado”); negociar distribución equitativa según 
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capacidades y aceptar que la ayuda puede no ser como la daría uno mismo.

Contratación 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 enfermería; terapias (fisioterapia, terapia ocupacional, 
logopedia) y acompañamiento. El cuidador debe: verificar calificación y 
referencias; comunicar claramente necesidades y preferencias; supervisar y 
dar retroalimentación. Así, también, cambiar si no hay adecuación.

Respiro familiar y cuidado institucional temporal

El respiro (cuidado temporal de la persona en institución 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 día 
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 recuperación y no solo para “ponerse al día” con 
otras responsabilidades.

Conclusión del capítulo 

La organización y gestión del tiempo en el cuidado es una competencia 
desarrollable que transforma la experiencia desde el caos y la sobrecarga 
hacia una mayor sensación de control y eficacia. El cuidador, que implementa 
sistemas de documentación, coordina efectivamente con múltiples 
prestadores, distribuye responsabilidades y accede a un respiro regular. Así, 
está construyendo sostenibilidad en el rol que beneficia a todas las partes 
involucradas.
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24.1 Instrumentos legales de protección y representación

Poderes notariales y curatela

El poder notarial permite que una persona designe a otra para actuar 
en su nombre en áreas específicas (financiera, médica, entre otras), mientras 
conserve su capacidad legal. La curatela o tutela es designación 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 límites de cualquier 
instrumento de representación 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 económicas

La planificación financiera a largo plazo incluye: seguros de salud y de 
vida; disposiciones para cuidado de larga duración; testamento y fideicomisos 
o estructuras de protección de activos según jurisdicción. El cuidador debe: 
informarse sobre opciones específicas en su contexto; involucrar asesoría 
profesional (legal, financiera) y anticipar escenarios de progresión de la 
enfermedad.

24.2 Acceso a derechos y prestaciones sociales

Subsidios por dependencia y cuidado no profesional

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

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

Servicios de apoyo públicos y privados según país

El mapeo de recursos disponibles (públicos, privados, de tercer sector) 
es tarea continua del cuidador. Los recursos pueden incluir: centros de día, 
comedores sociales, transporte adaptado, teleasistencia, grupos de apoyo y 
asociaciones de pacientes. La información sobre estos recursos frecuentemente 
está dispersa y su actualización es necesaria.

Conclusión del capítulo 

Los aspectos legales, económicos y de planificación son frecuentemente 
negligidos hasta que surge una crisis, es decir, cuando las opciones ya están 
limitadas. El cuidador que aborda estos temas proactivamente, mientras la 
persona cuidada aún puede participar en las decisiones, está 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 capítulos de esta obra han surgido principios que 
trascienden condiciones específicas y constituyen la base de un cuidado de 
calidad. 

•	 La persona antes que el diagnóstico. 
Cada individuo, que requiere cuidado, es único en su configuración 
de síntomas, necesidades, preferencias, historia de vida y recursos. El 
diagnóstico proporciona información valiosa sobre patrones probables, 
pero no determina la experiencia individual.

•	 La particularización como práctica continua. 
No se trata de una evaluación inicial, sino de un proceso de ajuste 
permanente a medida que cambian la condición, las circunstancias y las 
preferencias de la persona cuidada.

•	 La evidencia científica como punto de partida, mas no como destino. 
Los protocolos y las guías de práctica clínica sintetizan lo que funciona en 
promedio, pero deben adaptarse creativamente a las particularidades de 
cada caso.

•	 La relación como terapia. 
Más allá de las intervenciones técnicas, la calidad de la relación entre 
cuidador y persona cuidada (caracterizada por respeto, empatía, 
autenticidad y compromiso) constituye un determinante independiente de 
resultados.

•	 El cuidador como sujeto de cuidado. 
La sostenibilidad del rol de cuidador depende de atención explícita al 
propio bienestar, sin que esto sea considerado egoísmo o debilidad.

•	 La dignidad como horizonte último. 
En todas las decisiones, desde lo más cotidiano hasta lo más trascendental, 
la pregunta orientadora es: ¿esto preserva o compromete la dignidad de la 
persona cuidada?

•	 El futuro del cuidado domiciliario: tecnología, políticas públicas y 
reconocimiento social
El cuidado domiciliario está en transformación. Las tecnologías 
emergentes —telemedicina, monitorización remota, inteligencia artificial, 
robótica asistencial— ofrecen posibilidades de ampliar el alcance y la 
calidad del cuidado, aunque también plantean desafíos de equidad, 
privacidad y deshumanización que deben abordarse proactivamente. 
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•	 Las políticas públicas gradualmente reconocen la importancia económica y 
social del cuidado no profesional, con programas de apoyo que, aunque aún 
insuficientes, representan avances respecto a la invisibilidad histórica. La 
construcción de sistemas de cuidado que integren lo formal y lo informal, 
lo profesional y lo familiar, lo institucional y lo domiciliario constituye un 
desafío de diseño de políticas para las próximas décadas. 

•	 El reconocimiento social del cuidado (su valoración como trabajo esencial, 
su inclusión en las narrativas sobre contribución social, su visibilización 
en medios y educación) es prerrequisito para la atracción de recursos y el 
compromiso de las nuevas generaciones.

Esta obra ha recorrido enfermedades neurológicas que alteran el 
movimiento, la cognición, la percepción, los trastornos psiquiátricos 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 acompañar 
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 
relación. En una era de medicalización creciente y de promesas tecnológicas 
a menudo exageradas, esta obra defiende el valor insustituible del cuidado 
humano particularizado.

Quienes lean estas páginas encuentren un conocimiento útil, compañía en 
la dificultad e inspiración para continuar en una de las labores más exigentes y 
más significativas que una persona puede asumir: cuidar de otro ser humano.
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EPÍLOGO
Quien emprende el camino del cuidado, ya sea por elección vocacional o 

por circunstancias de la vida, raramente emerge igual al final de la experiencia. 
El cuidado de personas con enfermedades crónicas, degenerativas o del 
desarrollo es una escuela de vida que transforma profundamente quien la 
transita.

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

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

El conocimiento presentado en esta obra es punto de partida, mas no 
destino final. La medicina avanza, las tecnologías evolucionan, las políticas 
cambian y cada persona cuidada enseña algo nuevo. El cuidador que aspira a 
la excelencia mantiene actitud de aprendizaje permanente: lectura selectiva 
de literatura científica actualizada; participación en formación continua y 
pertenencia a comunidades de práctica donde el intercambio de experiencias 
enriquece el conocimiento formal.

Las asociaciones de pacientes y cuidadores, los grupos de apoyo, las 
plataformas en línea y los espacios de formación constituyen redes de valor 
incalculable. En ellas, el cuidador encuentra: información práctica que no 
está en los libros; validación de experiencias que parecían únicas; modelos 
de afrontamiento que pueden adaptarse y relaciones de apoyo mutuo que 
reducen el aislamiento.

Esta obra está dedicada, en última instancia, a las personas que viven 
con enfermedades neurológicas, trastornos psiquiátricos 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, enseñan lo que significa ser realmente humano en 
condiciones de vulnerabilidad.
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El cuidador que reconoce esta dimensión (que no se coloca en posición 
de superioridad técnica o moral, sino de compañero de viaje en una condición 
compartida de mortalidad y fragilidad) está en posición de ofrecer un cuidado 
que trasciende la asistencia para convertirse en encuentro genuino entre 
personas.

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