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1. La repercusion del diagndstico de Sindrome de Toette

Es indudable que la confirmacion del diagnosticogaote de profesionales de la salud,
afectard a los padres y producird reacciones \asiadhiedo, culpa, enfado, tristeza,
soledad...estos sentimientos son naturales y cosiptes después del impacto inicial.

En los primeros momentos, resulta muy angustidrdesezonocimiento.

Es importante saber que podemos “elaborar” estaia@olos, con la pareja, con los
amigos mas intimos, o comenzar la busqueda de s\psgcializadas a través de profesionales
y Asociaciones. Poco a poco, cada familia decidié@es son los caminos mas adecuados a sus
circunstancias.

2. El papel de la familia

La familia posee un papel fundamental en la re@gdén e integracion de las personas
afectadas por Sindrome de Tourette. Puesto que eorlvivencia cotidiana pueden surgir
dificultades complejas, es muy importante que trerron toda la informacién y ayudas
necesarias.

Este monografico no pretende dar respuestas a loslgsoblemas generados en torno al
Sindrome, pero las orientaciones y sugerenciagxp@nemos a continuacion intentan mejorar
la comprension de las necesidades de los afectadosiribuir a que sus familiares tengan una
actitud mas adecuada a la hora de afrontarlas.

Obviamente, comprender lo que ocurre y conoceragadé actuacion, no basta para
resolver todos los problemas, pero contribuye anidigir el estrés tan perjudicial para la
problemética del Sindrome de Tourette, y aumengéidacia de los tratamientos.

Sin embargo, es importante recordar que el protagunde la familia comprimera red de
apoyo y comprensiomo puede reemplazar al papel que deben desenipsfiategrantes del
equipo profesional multidisciplinar que atienda aersona afectada por Sindrome de
Tourette.

3.Sentimientos que pueden experimentar los padreste el ST?

En general, es normal y habitual que los sentiragakperimentados puedan ser algunos
de los siguientes:
Miedo: muchos padres se angustian y preocupan por césisiritomas afectaran exactamente
a sus hijos, por su futuro escolar, por la posiadi de que sean rechazados o criticados, por la
opinion de sus amigos y familiares, etc.
Estos temores son naturales, y probablemente isiirdiyendo a medida que aprendan a
valorar méas objetivamente las capacidades dg®a ilos recursos que existen para ayudarlo
y contrarrestar las dificultades generadas poffel S
Culpabilidad: el hecho de que el ST tenga un origen genéticedgcontribuir a generar
sentimientos de culpa en los progenitores por lsibgmlad de haber sido portadores o
transmisores de “genes anormales”. Es importariier sgue nadie elige voluntariamente los
“ingredientes genéticos” de nuestros descendientgse los factores educativos y ambientales
también seran decisivos en el desarrollo y las f@staciones de la sintomatologia del ST
Enfado o frustracion: los padres pueden ver amenazadas muchas de sestatxas o
ilusiones. Una dosis de rebeldia puede aportareteesgias necesarias para luchar por la



superacion de los hijos, pero es fundamental ewifarresentimiento y la amargura,
compartiendo estas preocupaciones con otros pgdoesfesionales que ayuden a ajustar las
expectativas a las posibilidades de cada nifidag atapas evolutivas por las que atraviesa.
Soledad o marginaciénsuele ocurrir que amigos y familiares se distancespecialmente
porque el desconocimiento que existe en torno a sisidrome, influye para que muchos
confundan los tics u otros sintomas con condudagsiahosas, consecuencia de una “mala
educacion”. Los padres pueden y deben aportarniacion veraz sobre lo que realmente les
ocurre a sus hijos, ya sea explicandolo directaenanta través de los folletos delas
Asociaciones, para evitar gue se mantengan sitvegimjustas y prejuiciosas.

La comunicacién puede ser dificil, pero el esfuenawece la pena.

En cualquier caso, asistir a reuniones de las Asimies, a sus Grupos de Autoayuda, asi
como hablar con los profesionales que trabajanetanifio, e intentar salir y llevar una vida
“normalizada”, con ratos para el ocio y la divensigersonal, son medidas que ayudaran a
superar el aislamiento y la soledad.

4. Posibles reacciones del medio sociofamiliar anigs tics y otros sintomas

Lasrespuestas exterioregjue en algin momento el sujeto empieza a perclio que
hacen sus familiares, profesores y compafieros ouamérecen los tics, suponen el
reforzamiento positivo o “lo que obtiene” el afectado a causa de la siatologia del
Sindrome de Tourette.

En este sentido, lo que suele obtener del medio-staeniliar es unaatencion excesiva
hacia los tics y otros sintomas, expresada a tr@dwastitudes ambivalentesque oscilardesde
la sobreproteccion a la severidad la intolerancia

En algunos casos la intolerancia se materializauglas y criticas . De esta manera, las
manifestaciones del Sindrome de Tourette se variesm a estimulos aversivoso
desagradables, tanto de tiporal (insultos, humillaciones), coniftsicos (castigos corporales)

La interaccién de lofactores de vulnerabilidad biolégica que predisporeal ST con
las situaciones potencialmente estresanteaumenta las probabilidades de que los tics ysotro
sintomas se manifiesten con mayor frecuencia asitdad.

4.1. Reacciones conductuales gue pueden producisleespuestas del medio:

- Aparicion dereacciones de rebeldia o agresividad en el afectadote las reales o supuestas
actitudes aversivas del entorno.

- Si eltrastorno para el control de impulsos(TCI) se presenta asociado al ST, el afectado
posee menos posibilidades de moderar sus reaccamnesivas o violentas una vez que se
desencadenan, con lo que aumenta el dramatisnaordsguesta y la probabilidad de que reciba
mas castigos.

- Las reacciones del entorno también pueden gesenéimientos de culpabilidad y actitudes

de sometimientoen el afectado que, a su vez, pueden potenciaféasos de lasonductas
autolesivasasociadas al Sindrome de Tourette.

- Tanto las reacciones de rebeldia como las detsoi@eto pueden conllevar wabandono o
disminucion de las actividadegjue realiza habitualmente, o ymérdida de interéshacia sus
tareas u obligaciones, por lo que probablementéirénuevas reprimendas o castigos.

4.2. Las repercusiones psicoldgicas

La sensacion o evidencia deacaso a la hora de afrontar dificultades, predisporee |
aparicion dgpensamientos desadaptativoy autodescalificacionesasociados a la idea de que
“tener Sindrome de Tourétteo “tener esto que a mi me pa& se desconoce el diagnostico),
es algo mal; “yo tengo este problema, yo tengo Sindrome der&tie, por tanto/o soy una
mala persona

Los pensamientos y sentimientos que el afectadegiersindromeiene sobre si mismo
se suelen expresar con frases precedidas pwoo&l “no valgo, no sirvo, no puedo, no lo
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conseguiré”. Estas expresiones pueden enmasca@ns expectativas de eficacia, de
confianza en las propias probabilidades de éxito.
Otra caracteristica es$ansacion de no ser querido aceptado
- El temor a hacer las cosas maly recibir consecuencias desagradables, suele
exteriorizarse a través detitudes negativistasy de la frasé'no quierd’. En estos
casos, el negativismo o la pasividad pueden encabtiategias para protegerbaja
autoestimay evitar criticas o humillaciones que atentan @lardignidad.
- A mediano plazo, estas vivencias reiteradas pmydwgituaciones daislamiento
(voluntario o impuesto), y la aparicidle cuadros de depresién y alteraciones del
estado de &nimode distinta gravedad.

Estos pensamientosgyeencias disfuncionalesasociados al ST actGan como estresores
internos que pueden producir un recrudecimientoglécs y otros sintomas.

5. Orientaciones para padres y familiares

Tras el impacto emocional y las logicas preocupesoque preceden al diagndstico, es
muy importante que los padres y familiares proctr&ar al nifio con naturalidad , ayudandolo
dia a dia a superar sus dificultades y a desarmknamente sus capacidades.

Las personas con ST presenpaculiaridades neurologicague influyen en su manera de
comportarse y de sentir, por eso es necesarioadagunas pautas y criterios de educacion y
convivencia .

Esto no significa que se deban tolerar todos sugodamientos, sino que habra que
aumentar “las dosis” deaciencia, comprension y toleranciay conocer lasaracteristicas de
las etapas evolutivagpor las que atraviesan (Primera infancia, adolesaeptc.), para ajustar
las exigencias y expectativas de los padres atdss posibilidades de sus hijos, en funcion de
las restricciones o limitaciones impuestas tantdgpedad como por la problematica especifica
del Sindrome de Tourette.

5.1. Las necesidades de los nifios afectadas pordséme deTourette

Los nifios/as y jovenes con ST tienen las mismassidades basicas que los demas:
amor, seguridad, sentirse aprobados y aceptadestsidin y la oportunidad de aprender,
desarrollarse y relacionarse.

También poseen su propia personalidad, algunosugiescrasgos pueden estar mas
acentuados por factores bioldgicos, por las expeias personales y por la accién del medio
sociofamiliar.

5.2.Cémo encontrar el justo equilibrio

Los nifios con ST deben tener la oportunidad desdnaacion “normalizada”, adaptada a
su edad y sus limitaciones reales.

*Siempre es beneficioso que los padres intentearara clima de vida ni demasiado
permisivo o “sobreprotector”, ni demasiado exigentestrictivo.

*Como a cualquier otro nifio, no conviene excedensda concesion de “caprichos”,
aunque si habra que saloéstinguir los caprichos de otro tipo de conductasnotivadas por
los sintomas o trastornos asociados al Sindrome,pgeden requerir ademas orientaciones
especificas o tratamientos profesionales.

*En caso de ser necesaldaaplicacion de un castigo o reprimendase deberia explicar
al nifio las razones que motivaron ese castigo, aqunélucta deberia haber realizado para
evitarlo y qué se espera que haga en lo sucesieo situaciones como las que motivaron el
enfado de sus padres.

*Por supuesto, no se debe ob¥igicitar y estimular al nifio cuando realice algo ken,
especialmente si es trata de algo que le supogeanresfuerzo o que habitualmente era motivo
de enfados y discusiones.



6. FACTORES FAMILIARES DE RIESGO

En el siguiente cuadro se resumen algunas actitielesedio familiar que pueden influir
negativamente en los tics y otros los sintomasdel

» Medio familiar rigido

O Intolerancia ante fallos / errores

O Comentarios hipercriticos / generadores de cuidabi

O Represién / Inhibicion de emociones (enfado, migdgeesividad)
» Ambivalencia / dicotomia en el rol de los padres

O Permisividad — sobreproteccién

O Autoritarismo — severidad excesiva

» Desconocimiento / Negacion de las necesidades etielis o personales
0 Exigencias inadecuadas —» Fracaso— ustfacion
» Alteraciones en la dinamica y la comunicacion farnigr
0 Reversibilidad o alteracion de roles
O Contradicciones entre los aspectos verbales / ruales
0 Falta de didlogo y comunicacion

7. Algunas creencias o0 expectativas inadecuadas

¢,.Con voluntad se puede lograr todo?

Del mismo modo que los tics no son voluntariosalea de progresos en los tratamientos
seguidos por los pacientes significa que no se esfuercen o que carezcanw#untad para
conseguirlo. Enfadarse por la falta 0 demora delteefos apreciables puede resultar frustrante
o disminuir la motivacion y la confianza del pa¢eean si mismo.

Es importantemantener la satisfaccion y el reconocimiento porok esfuerzos
realizados aunque los resultados inmediatos no estén &laale las aspiraciones.

¢.Cconsequiremos todo lo que nos propongamos?

Sin duda, el carifio, la paciencia y la perseveeadeila familia influyen favorablemente
en los procesos de recuperacion, pero es importargeestos esfuerzos se realicen con
conocimiento y conjuntamente con los profesionalegjue coordinen los tratamientos
necesarios para cada caso.

En algunos casos, la lentitud de los progresos dgpwenducir al abandono de los
tratamientos, o0 a la busqueda del “tratamientol'idgpae cure todos los sintomas. Antes de
tomar decisiones apresuradas o sin fundamentoembarcarse en peregrinajes de especialista
en especialista, con el consecuente desajuste re@mg emocional, es conveniergiantear
sinceramente estas dudaa los profesionales que atienden al nifio y adspansables de las
Asociaciones, que, desde su experiencia, contédbuairaclararlas y a adecuar las expectativas.

8. Sugerencias para algunos trastornos o problemasociados

Si bien cada persona afectada es diferente, pagsegatalgunas sugerencias que pueden
ser de utilidad, siempre que sean adaptadaspatasularidades y circunstancias personales, y
sin pretender sustituir los consejos u orientagode los responsables de las terapias o
tratamientos.

8.1.Agravamiento de la sintomatologia




El recrudecimiento de los tics u otros sintomas S€l puede también aumentar la
irritabilidad, la agresividad o el desanimo y lathg del afectado.

En estos momentos se debensultar con los profesionales y solicitar ayudgara
comprender y abordar mejor esta situacion.

También es convenientestimular y apoyar su implicacibn en los tratamients
prescritos; evitar castigar al afectado por sus sintoma® alejarse de él y animarlo,
explicandole que se trata de una fase de su ewalupero que contara con el carifio y las
ayudas necesarias para superarla.

8.2. Crisis de agitacion e irritabilidad

En ocasiones y, especialmente ante fracasos oraltisies, los afectados pueden
impacientarse y reaccionar de manera exageradas Efgmpestades” suelen ser de corta
duracioén y habitualmente se dirigen contra quien&s intentan ayudarles.

En estas situaciones, es conveni@vitar culpabilizar al afectado por sus fallos

Reorientar su atencion hacia otras actividadegpuede tranquilizarlo, asi como la
presencia dalguien que sea capaz de hablarle con firmeza petambién de inspirarle
calma.

Si la agitacion es excesivag es conveniente dejarlo solo sin vigilancia.

8.3. Actitudes negativistas

El negativismo y decir a todo que no, puede ser maaera de autoafirmarse y de
proteger la autoestima, eludiendo las posibilidattesuevos fracasos.

Las criticas constantes ante sus fallos o a coaseizude sintomas que no pueden evitar,
disminuye su motivacion y perseverancia.

Por ello es convenientevitar las criticas, minimizar la importancia de I errores
(que son inevitables y necesarios en cualquiemdi@aje)y valorizar sus logros asi como
propiciar su participacion esctividades en las que pueda obtener resultados sdiactorios,
obviamente haciéndole sentir que se respetan suasi@hes y decisiones,fgvoreciendo su
autonomia y su autodeterminacion.

8.4. Dificultades para el control de impulsos

Ante la impulsividad que puede presentarse en akjuocasiones, es importante
fomentar en el afectado la idea de que el controkeposible y que la practica de ciertas
técnicas, bajo supervision profesional y la colabigm familiar, le pueden ayudar a
conseguirlo.

Siempre se debdesaconsejar el consumo de drogas o de bebidas hlilicas para
intentar obtener sensacion de tranquilidad o obatbre los propios actos.

8.5. Depresion, aislamiento social e ideacioneEglas

En ocasiones, el desaliento, el rechazo y la incengidn lleva a los afectados a aislarse
y dejar sus actividades educativas, laboralesreageas.

En estos casos se debgitar abandonar al afectadg es importante que perciban
respuestas afectivas de apoyo socigy actitudes que la animen a salir de su aislaimie

Los sintomas de depresion deben abordarseymfa psicoldgica profesionaly pueden
requerirtratamiento farmacologico.

Las ideas de suicidio que pudieran expresarse o @etarse, nunca se deberian
ignorar; en estos casos no hay que dudar en consultdos@sicologos u otros profesionales
de la salud especializados en estos problemas.

9. Problemas que puede ocasionar el ST en los paslgefamiliares

9.1. El abandono de las propias necesidades

Ocuparse de una persona afectada por Sindromeoutetfe implica carifio, tiempo,
saber hacer, conocimientos y energias. Para naastatgestos recursos, es preciso aprender a
organizarse, repartir tareas y responsabilidades, yo intentar abarcarlo todo, descuidando




las propias fuerzas y necesidades y desestimangodilidad desolicitar las ayudas y
colaboraciones que cada familia puede precisar.

9.2. Pérdida de control por parte de los miembresla familia

En ocasiones, la convivencia con personas afecfamaSindrome de Tourette puede ser
muy exigente y desgastante, lo que puede ocagieaeciones violentas, aun sin quererlo.

En la medida de lo posible, hay qu®curar mantener el control delante de la persona
afectada, y buscar momentos desahogo con personas que puedan aportar ayuda y
comprension.

Es importanteeaccionar con firmezaante comportamientos inadecuados o inaceptables,
pero siempre teniendo en cuenta las posibilidaded gstado del afectado, y procurando
transmitir calma, tranquilidad y seguridad, sobre todo en los momentos de angustia y
confusion en los que pueden suscitarse reacci@seseatlidas.

9.3. Problemas de relacién en la pareja

La relacion de pareja se puede ver afectada poeatlo de tener un hijo con Sindrome
de Tourette.

Las dificultades pueden surgir por las diferenéspuestas emocionales suscitadas por el
diagnéstico; por la sobrecarga y el estrés quelaa@lel cuidado y la atencion de las
necesidades del nifio, y por el normal deteriortasi@éelaciones interpersonales ante situaciones
adversas o conflictivas.

En el caso de que estos problemas se presergtdnndamental el apoyo mutuo de la
pareja para aprender a vivir con un hijo con ST; a sy e@abos se sentirdn mejor si cuentan
con elapoyo de los amigos y la familigpor lo cual es importante evitar el aislamiento.

Puede ocurrir que algin miembro de la pareja, egpopma menor medidapo acepte el
diagndstico médico tendiendo a negar la realidad, ocultando susnsiemtos o refugiandose
en su trabajo, como umecanismo de defensante las situaciones que tiene que afrontar.
Pasada esta primera etapa, se empieasimailar y aceptar la situacién y se comienzan a
elaborar estrategias que deberian contemplapalto equitativo de roles, responsabilidades
y tareas entre ambos progenitores, asi como el digo sincero y sin hostilidades sobre sus
sentimientos y experiencias.

El primer paso para enfrentarse a los problemaggeaden surgir en la pareja, radica en
aceptar objetiva y emocionalmente las caracteristis especiales del hijoy la situacion
personal y conyugal que esto origina. En ocasiamesatencion psicolégicandividualizada o
de pareja facilita la aceptacion del problema elboracién de estrategias adecuadas para
afrontar los acontecimientos venideros.

La dedicacion al hijo puede restar tiempopara las aficiones personales y la vida en
comun, por lo que serd fundamentgirovechar los momentosque se disponen para la
intimidad de la pareja y la creacién de tiempossgagios para el ocio y la comunicacion,
aunque ello impliquelelegar en ocasiones el cuidado del nifio en otras pesspreparadas
para su atencion.

Todo ello redundara beneficiosamente en las eremgidusion que necesitardn para
cumplir eficazmente con sus tareas.

9.4. Problemas con otros hijos

En ocasiones, los nifios con ST reciben tantas iates; quesus hermanos pueden
guedar relegados a un segundo planoTodos los hijos precisan amor y atencion, y es
conveniente que perciban que lo reciben de suspatér manera diferencial e incondicional,
paraevitar problemas de conducta generados por los csly por la necesidad de obtener
atencion.

Algunos nifios pueden sentir una cierta respongabilio también rechazo hacia los
problemas de su hermano o hermana con ST; en @eralqaso, siempre favorecera la
convivencia familiar el que los padres les expliguen funcion de su edad, en qué consiste el
sindrome, y de qué manera pueden colaborar antifiagitades que el ST le produce a su
hermano/a.




10. El aislamiento social: la importancia de obteneayuda

Por la incomprension del entorno o por verglenz@mor ante sus reacciones, los
familiares de las personas afectadas por el sirgjrtenen tendencia a aislarse o a enfrentar
solos los problemas.

Para evitar el aislamiento, es conveniente que fémsiliares eviten encerrarse y
culpabilizarse, y mantengan contactos gomunicacion periddica con los equipos de
tratamiento y con los integrantes de las Asociaciesy Grupos de Autoayuda.

Es importanteonservar las actividades de ocio y tiempo librdgs contactos sociales
e incluso permitir o favorecejue otras personas cualificadas cuiden o atiendam @lgunos
momentos a los afectados.

10.1. Las Asociaciones

Para los padres y familiares, acercarse a las &docies de pacientes con Sindrome de
Tourette y trastornos asociados les permetbir informacion y tomar contacto con otras
familias con esta problematica para intercambiar expedsndiablar libremente sobre sus
problemas e inquietudes y, fundamentalmente, serditogidos y apoyados en sus necesidades.

El contacto con las Asociaciones, la asistenciasaClirsos y Jornadas informativas
gue organizan, la participacion en sBipos de Autoayuday la orientacion proporcionada
por susAsesores(profesionales de la Neurologia, la Psicologid Rerecho), ayuda a superar
el aislamiento y la soledad , y logrambios positivos de conductas y actitudesite el ST

10.2. Abuelos, amigos y otros familiares

Los padres deben intentar superar sus temoregujqus, y explicar a otras personas de
su familia y a sus amistades las necesidadesqudctan a ellos y a sus hijos con ST.

La comunicacion sincera y en el momento oportunibitzra la respuesta empatica de los
demads, y el ofrecimiento sincero @gudas y compafia

Es importante que las personas allegadas sepapugaen y deben tratar al nifio con
normalidad, y que la aparicidn de los tics u ofiméomas del ST pueden, en general, afrontarse
sin mayores dificultades si disponen de paciencangprension.

Los padres pueden exponer sinceramente a estam@grssu necesidad de confiar en
ellos, en algunas oportunidades, el cuidado dehijos con ST Esta tarea no es tan dificil
como muchos creen, sobre todo si los padres lesfiansy explican qué deben hacer ante
situaciones puntuales, ya que en lo demas sedeatantinuar con la rutina habitual del nifio
y procurar pasar juntos unos buenos momentos.

Seguramente que los padezgontraran mas de una oferta de ayuda cualificadantre
sus allegados, lo cual les permitira obtener ueser y reparador respiro de sus obligaciones.

Ademas, la presencia dalgunas indicaciones por escrito(especialmente las
relacionadas con la medicacién), y de teléfonosirecciones de contacto aumentaran la
sensacion de control y tranquilidadfacilitaran el merecido descansdsiempre y cuando,
finalmente los padres se animen a aceptar estasggin sentirseulpables.

Vivir o convivir con el STpuede no ser facil, pero afrontar la realidadsydgicultades
cotidianas con esperanzas basadas en el conoanyietamprension de la realidad de cada
persona afectada, contribuirdA a aumentar la efical® los procesos vinculados a su
recuperacion.



