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Resumen

El problema que motiv¢ la investigacion fue el de apreciar
los avatares que tuvo que vivir y vencer Guadalupe
para poder apoyar a su hijo en el control del Sindrome
de Tourette (ST) que padece. El ST es un trastorno
neuropsiquiatrico crénico que se caracteriza por la
presencia de tics motores y vocales que deberdn estar
presentes por mds de un afo. El objetivo consistié en
aportar un documento que contiene la informacién
de las vivencias que tuvo que enfrentar en la sociedad
mexicana Guadalupe, y con esto, crear conciencia en los
profesionales de la salud de la importancia de emitir un
diagnostico certero y bien fundamentado a los pacientes y
sus familias. Sefialando la relevancia de la educacion que
se debe proporcionar acerca del padecimiento a la familia,
al paciente y a la sociedad. Juan era un niflo normal que
a los 7 afos se contagié de sarampion; a partir de ahi
Guadalupe noté cambios en la conducta de su hijo; al
buscar ayuda médica le dieron diagnésticos erréneos que
la preocuparon y desesperaron. Después de batallar, por
fin encontré un médico que diagnosticé de forma certera
el problema que tiene su hijo. Posteriormente juntos
enfrentaron problemas en el entorno familiar, escolar y
social. Guadalupe nunca dejo de darle apoyo a su hijo,
el cual ha sido de tal importancia que Juan actualmente
termind ya una licenciatura. Cabe destacar que el objetivo
del tratamiento es optimizar el funcionamiento individual
y familiar y no necesariamente eliminar los tics.
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Abstract

The problem that gave rise to the investigation was the
avatars that had to live and beat Guadalupe in order to
support her son in control of Tourette Syndrome (ST)
suffering appreciate. ST is a chronic neuropsychiatric
disorder characterized by the presence of motor and
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vocal tics which must be present for more than one
year. The aim was provide a document that contains the
information of experiences had to face Guadalupe in
mexican society, and with this, raise awareness on the
importance of health professionals issue a well-founded
and accurate diagnosis to patients and their families.
Note the relevance of education to be provided about the
condition to the family, the patient and society. Juan was a
normal child who contracted measles; from 7 years hence
Guadalupe noticed changes in her child’s behavior, seek
medical help gave her erroneous diagnoses that it worried
and desperate. After the battle, finally found a doctor who
diagnosed the problem that her child has in a certain way.
Subsequently, both faced problems in the family, school
and social environment. Guadalupe never stopped giving
support to her son, which has been of such importance
that Juan currently already completed a degree. It should
be noted that the treatment aims to optimize individual
and family and not necessarily eliminate the tics.

Key words
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Introduccion

Para algunos profesionales de la salud diagnosticar
el Sindrome de Tourette (ST) en sus inicios suele ser
dificil, por las comorbilidades que pueden presentarse
en el paciente, o bien, por no estar familiarizados con
sus manifestaciones. Cuando estos profesionistas no
identifican un padecimiento en sus pacientes, o emiten
un diagnostico equivocado, esto genera angustia y
desesperacion en los enfermos y sus familias; tal es el caso
que se expone en este trabajo. Guadalupe (pseudénimo
empleado para proteger la identidad de la informante)
es una mujer mexicana que venci6 los obstaculos que le
implicé el que su hijo padezca el Sindrome de Tourette, esta
enfermedad no muy reconocida por su baja prevalencia.
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El hecho de no encontrar algin profesional de la salud
que le diera un diagnostico certero sobre la enfermedad
de su hijo, la lleno de angustia y desesperacion. Después
de mucho batallar, encontré jal fin! un médico que
reconocid el Sindrome de Tourette que padece su hijo.
Gracias a ese diagnostico acertado, ella logré apoyar a
su hijo en el control de su padecimiento. Por lo tanto,
el problema que motivé la presente investigacion fue:
el de apreciar los avatares que tuvo que vivir y vencer
Guadalupe para poder apoyar a su hijo en el control del
Sindrome de Tourette que le aqueja.

Mientras que el objetivo fue el de aportar un documento
que contiene la informacién de las vivencias que tuvo
que enfrentar en la sociedad mexicana, una mujer que
es madre de un hombre que padece el Sindrome de
Tourette, y con esto, crear conciencia en los profesionales
de la salud de la importancia de emitir un diagnéstico
certero y bien fundamentado a los pacientes y sus familias
para brindar el manejo integral que se les debe dar. Asi
como, sefialar la importancia de la educacion que se debe
proporcionar acerca del padecimiento al paciente, la
familia y la sociedad.

Por lo que la pregunta de investigacion quedé planteada
de la manera siguiente:

;Cuales son las vivencias que tiene que experimentar
una mujer mexicana cuyo hijo padece el Sindrome de
Tourette?

:Qué es el Sindrome de Tourette?

El Sindrome de Tourette (ST) es un trastorno
neuropsiquiatrico cronico que se caracteriza por multiples
movimientos repetitivos, estereotipados e involuntarios
llamados tics motores, asociados con la aparicion de uno
o mas tics vocales (bucofonatorios) que para establecer el
diagndstico deberan estar presentes por mas de un afio.'

Los tics motores consisten en hacer gestos lascivos,
olfateo, tocar objetos, ronquidos, sentarse en cuclillas,
parpadeo, golpear, ponerse furioso y dar vueltas. Y los tics
vocales son chasquidos, grunidos, ruidos como ladridos,
tos, aullidos, coprolalia (decir groserias), ecolalia (repetir
las palabras de otras personas), y palilalia (repetir las
palabras de él mismo).> Los tics aparecen siempre en
la infancia o en la adolescencia, y la edad promedio de
aparicion esta entre los 6 y 7 afios. Segtin los criterios del
Manual diagnéstico y estadistico de trastornos mentales,
los tics deben haber comenzado antes de los 18 afos;’
estudios realizados han encontrado que los sintomas
disminuyen al inicio de la adultez.
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Se puede presentar antes del inicio de los tics, una marcada
hiperactividad alrededor de los 4 a los 5 afios. Cabe
aclarar que el nifio no puede controlar estas respuestas,
por lo que no hay que culparlo. Antes del diagndstico, los
padres y el entorno piensan que es un maleducado que no
se porta bien.

Entre los 10 y los 13 afos, se da un incremento de los
sintomas, lo que hace que se piense que los nifios tienen un
bajo coeficiente intelectual (CI), cuando su rendimiento
académico baja, esto se debe ala poca atencion que prestan
a las clases, ya que estdn tan concentrados en tratar de
controlar los tics que no pueden prestar atencion a nada
mas. Por lo anterior, presentan bajo rendimiento en su
aprendizaje y por consiguiente en su memoria. Ademas,
hay alteraciones en las funciones ejecutivas del l6bulo
frontal, lo que hace que no puedan regular correctamente
sus conductas.*

Etiopatogenia

Los individuos portadores de anomalias cromosomicas
han sido estudiados para identificar los genes como el gen
de la Monoaminooxidasa A y las regiones cromosomicas
18922, 17925 y 7q31, involucrados en este Sindrome.
Por lo que la evidencia sugiere que es una enfermedad
genética, de caracter autosomica dominante. Se han
asociado también otros factores con la patogénesis
del Sindrome como es el caso de las infecciones por
estreptococos en el origen de los tics ya que una infeccién
por el estreptococo betahemolitico del grupo A es un
importante precursor para el inicio de éstos.! Por otro
lado, hay una fuerte evidencia de que una alteracién en
los circuitos corticoestriado-tdlamo-corticales (CETC),
en los ganglios basales y la hiperactividad dopaminérgica
son los factores neurobioldgicos que producen los tics en
el ST® como se puede apreciar en la figura 1.

Figura 1.

Probables factores neurobiolégicos
que producen los tics en el ST.

Alteracion en los circuitos corticoestriado-talamo- corticales +

Alteracion en los ganglios basales + Hiperactividad dopaminérgica

=Ticsenel ST.

Fuente: Elaboracién propia.

Fisiopatologia
En los dltimos anos se han establecido teorias genéticas
para el mecanismo patogénico del Sindrome de Tourette.
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También se han planteado teorias neuroquimicas como
la hipersensibilidad dopaminérgica del Sistema Nervioso
Central que postula que la transmisiéon de dopamina es
muyactiva.Y lasalteraciones enlas estructurasanatomicas
tales como: los ganglios basales, la corteza cerebral y la
region limbica. Estudios de imdgenes con resonancia
magnética han demostrado un volumen reducido y una
anormal lateralizaciéon del ntcleo caudado, putamen y
globo palido en niflos y adultos con este problema.!

El sexo de la persona tiene un papel importante en la
genética del ST ya que si la descendencia de un paciente
lleva el gen y es hombre, el riesgo de desarrollar el ST es
de 3 a 4 veces mas alto. Asi como también, el estimulo
hormonal sexual juega un importante papel que explica
la alta prevalencia del ST en hombres con respecto a
mujeres.

A nivel ambiental, el estrés o infecciones primordialmente
estreptococicas pueden desencadenar o agravar la
sintomatologia."®

Manifestaciones clinicas

Con el transcurso del tiempo los tics varfan en tipo,
frecuencia, sitio y severidad. Los primeros sintomas
por lo general se manifiestan en la cabeza y el cuello; y
pueden ir progresando hacia los musculos del tronco y las
extremidades. Habitualmente los tics motores anteceden
al desarrollo de los tics vocales; y los tics simples
generalmente se anticipan a los mas complejos. La mayor
parte de los afectados presentan la maxima severidad
de los tics en los primeros afios de la adolescencia y van
mejorando al avanzar hacia la edad adulta. Un 10% de los
pacientes presentan un cuadro progresivo o incapacitante
que dura hasta la mayoria de edad.’

Es importante saber que todos los tics empeoran durante
épocas de estrés, ansiedad, excitacion, aburrimiento o
fatiga, y desaparecen en frecuencia y severidad mientras
la persona se concentra en algo que le gusta, si estd
relajado, o durante el suefio. Algunos pacientes con ST
pueden controlar los tics por cortos periodos de tiempo;
pero después, éstos se vuelven mds intensos.

Los sintomas del ST frecuentemente se advierten
primero en la infancia, aproximadamente a los siete
afios. Estos sintomas pueden ser movimientos menores
como gruiiidos, aspiracion de aire por la nariz o tos; o
movimientos y sonidos constantes incontrolables. Los tics
pueden consistir en: empujar con los brazos, parpadeo
de los ojos, saltar, patear, aspiracion de aire por la nariz,
aclaracion de garganta o encoger los hombros. Se pueden

N

presentar muchas veces en el dia, pero mejoraran o
empeoran en distintos momentos.”

Formas clinicas de los tics

o Tics Simples Motores: pestafieos, crisis oculigeras,
muescas faciales, torsion de nariz y boca, clic en la
mandibula, apretamiento de dientes, tensién abdominal,
sacudidas de cabeza, cuello u otras partes.

o Tics Vocales: aspira, escupe, rie, silba, grita, gruile,
gorgotea, gime, y otros sonidos mas.

o Tics Complejos Motores: gestos faciales, estiramiento
de la lengua, movimientos de manos, empujar, tocar la
cara, marcar con el pie, se agacha, salta, gira en el suelo,
se pellizca, escribe la misma letra o palabra, patadas,
contorsiones de la cabeza, mordedura de labios, piruetas,
ecopraxia (imitacién de los movimientos de otra persona),
y copropraxia (realizacion de gestos obscenos).

o Tics Complejos Vocales: Pronunciacién repentina
inapropiada de palabra, frases cortas y complejas que
incluyen palilalia (trastorno del lenguaje hablado que
consiste en la repeticion estereotipada, espontinea e
involuntaria de una misma palabra o frase, de forma
acelerada y cada vez mds rapida), coprolalia (tendencia
patologica a decir obscenidades), ecolalia (repeticion de
las palabras o frases de otras personas a modo de eco) y
otras alteraciones del habla."*

Diagnéstico diferencial

El diagndstico del ST es clinico, se diagnostica observando
los signos y sintomas; y evaluando la historia familiar.
Para establecer el diagndstico, los tics motores y fénicos
deben estar presentes por lo menos durante un ano. No
hay pruebas de laboratorio para diagnosticar el ST;"
? sin embargo, el médico debe realizar una evaluacion
para descartar otras causas de los sintomas. Se pueden
usar estudios de neuroimagenes, como la resonancia
magnética o una tomografia computarizada y/o escaner
electroencefalografico.”

Para que se diagnostique el ST, se debe tomar en cuenta
lo siguiente:

a) Haber presentado muchos tics motores y uno o mads
tics vocales, aunque no se hayan manifestado al mismo
tiempo.

b) Tener tics que se manifiesten muchas veces durante el

dia, casi todos los dias o intermitentes a lo largo de un
periodo por lo menos de un afio. En ese lapso, no debe de
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existir un tiempo libre de tics de mas de 3 meses seguidos.
¢) Los tics deben de haber iniciado antes de los 18 afios. 1

d) No presentar otro problema cerebral que pudiera ser la
causa de la sintomatologia.!

En ocasiones el diagndstico correcto se demora porque
muchos médicos no estdn familiarizados con el trastorno.
Con frecuencia los pacientes son diagnosticados
oficialmente con ST luego de haber presentado los
sintomas durante mucho tiempo,'? esto se debe a que
algunos padres pueden pensar que el parpadeo de ojos
esta ocasionado por problemas de la vista, o que el olfateo
es producido por alergias en determinadas estaciones del
ano.

Comorbilidad
Muchas personas cursan con problemas de
neurocomportamiento adicionales al ST tales como:

a) El trastorno obsesivo-compulsivo (TOC); en el que la
persona siente que un acto debe hacerse repetidamente
(lavarse las manos por la preocupacién de alguna suciedad
y los gérmenes). Preocupaciones por la posibilidad de que
ocurran cosas negativas. Este puede ser mas incapacitante
que los tics.!

b) El trastorno de déficit de la atencién e hiperactividad
(TDAH); en el que la persona tiene dificultades para
concentrarse, y se distrae muy facilmente. Este constituye
el trastorno conductual mds frecuentemente observado.

c) Trastornos del aprendizaje; que incluyen dificultades
en la lectura, escritura, aritmética, percepcién," control
de impulsos (conductas muy agresivas o inapropiadas),
trastornos del sueo.

d) Los pacientes con ST también sufren depresion,'
ansiedad y otras dificultades para caminar en sus vidas.
Esto puede o no estar relacionado con el ST.

e) Hay presencia de autoagresividad; pueden causarse
dafio a la piel, mordiéndose, arafidandose, cortandose,
escarbando o pegandose.

f) Los pacientes con ST pueden presentar fobias y panico. *

La variedad de sintomas de conducta que pueden
acompaiar a los tics, pueden causar mas limitaciones
que los tics mismos. Los pacientes, familias y médicos
necesitan determinar cudles sintomas causan mas
limitaciones, de tal forma que se elijan los medicamentos
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y terapias mas apropiadas.

Tratamiento

Los sintomas no limitan la vida o el desarrollo de la
persona, por lo que no se requiere medicaciéon en
términos generales. Si los sintomas interfieren con la
vida cotidiana, hay medicacién disponible, pero esta no
es unica, pues no existe hoy en dia un medicamento que
elimine todos los sintomas.

Una buena alternativa de terapia se encuentra en el
tratamiento psicoldgico, el cual se lleva a cabo con un
tratamiento cognitivo-conductual. Este consiste en la
prevencion de la respuesta, se hace un entrenamiento en
la revision de los habitos para que los pacientes tomen
conciencia de su gran actividad y puedan controlarla
conscientemente, o bien, se buscan alternativas para
canalizar esa hiperactividad. Se debe tener en cuenta
que al tratar este problema, también se ha de tratar al
paciente a nivel cognitivo-emocional.”® Debe aprender
a adaptarse a su situacion y al entorno que le rodea, sin
que esto le resulte un trauma. Primero debe manejar la
ansiedad, la angustia y/o la frustracién que su problema
le pueda causar, ya que en la mayoria de los casos la
mejoria no llega a ser completa y desafortunadamente,
tampoco es efectiva a largo plazo.'* '* Las técnicas que
se emplean estan centradas en la practica y el desarrollo
de habilidades sociales, comportamientos asertivos, y el
incremento de la autoestima y la motivacion del paciente.
Con este tratamiento los sujetos se ven libres o casi libres
de los tics en un 50%, la permanencia del tratamiento es
mas larga llegando a los 8 u 11 meses, y no se tienen datos
de mantenimiento a mayor plazo. Los destinatarios de la
terapia, deben ser tanto el paciente como los familiares,
para asi, mejorar la comprension del ST y obtener los
mejores resultados.

Una tercera forma de tratamiento consiste en
recomendarles hacer ejercicio y tener un adecuado
control dietético.

Sin embargo, antes de atender el ST hay que tener
en cuenta que se deben descartar previamente otros
trastornos mentales en el paciente que sean simultdneos
y mas perturbadores que los tics, tales como: ansiedad
generalizada, depresion, hiperactividad, inestabilidad
emocional etcétera y tratar como prioridad dicho
trastorno antes que el ST. '**°

Cabe aclarar que es conveniente practicar de manera
simultanea al tratamiento psicoldgico, el control hecho
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por un psiquiatra especializado en el tratamiento de estos
trastornos, que pueda hacer un acompafamiento con
terapia farmacologica.

Manejo farmacolégico

Para evitar el uso de neurolépticos se ha empleado a la
clonidina la que es util en un 40% de los casos. Se emplean
dosis de 0.05-0.3 mg/dia por 3-6 semanas hasta que se
advierten sus efectos ya que tarda en actuar. Como efectos
no deseados produce sedacién e hipotension, por lo que
su administracion debe ser gradual y también gradual en
el momento de retirar la admistracion del medicamento
ya que su suspension brusca puede provocar: hipertension
de rebote, aumento de tics y ansiedad. Puede combinarse
clonidina con algunos de los neurolépticos para reducir
la dosis de éstos. También puede mejorar los sintomas del
déficit de atencion.!

Neurolépticos

Son un grupo de medicamentos (haloperidol, fenotiacinas)
que se utilizan para reducir la frecuencia e intensidad de los
tics; se administran a dosis muy bajas y se va incrementando
hasta lograr el equilibrio entre efectos beneficiosos y
efectos secundarios. A nivel médico son los medicamentos
mas eficaces. Se emplean en casos en los que los tics
interfieren con el funcionamiento normal de la persona, lo
que no es habitual en el ST, aunque podria darse el caso.
En esa circunstancia, se deben tener presentes los efectos
secundarios de estos medicamentos tales como: aumento
de peso, embotamiento cognitivo y somnolencia. Se debe
tomar en cuenta que todas han producido disquinesia
tardia excepto, la clozapina y el ziprasidone.

a) Pimozide: es el unico aprobado por la Food and Drug
Administration (FDA) en Estados Unidos. Es un poco
mas efectivo que el haloperidol. Se administran 0.5-4 mg/
dia con un maximo de 10 mg con una terapia de corta
duracion (aproximadamente 8 semanas).

b) Haloperidol: 0.5-5mg/dia.
c) Risperidona: 0.5-3 mg/dia.

d) Ziprasidone: es nuevo y se supone que no tendria
efectos extrapiramidales. Ha sido 1til en ensayos
controlados con placebo en nifios y adultos (dosis hasta
40 mg/dia).!

Vivencias

Las vivencias estdn constituidas en una buena parte por
lo afectivo, se pueden expresar con carga emocional
negativa o positiva.”

N

Vivencia es la conjuncién dindmica de lo que el sujeto
percibe o experimenta en relacién con el medio y lo
que esta experiencia vale para él (relacién afectiva que
establece con dicho medio). En la vivencia, el sujeto
percibe la situacién y le da un significado al que le
sigue una emocion, sin que éste sea capaz de controlar
el impacto de ese sentir, ni su intensidad o aparicién.
Posteriormente, si puede contenerlo mediante recursos
de autorregulacion.’

Material y métodos

Para realizar la presente investigacién se empled el
paradigma cualitativo, el cual ayuda a resolver problemas
mediante descripciones que a partir de observaciones
del fendémeno a estudiar permite comprender el objeto
de estudio. El diseno cualitativo puede adaptarse a
las circunstancias que se produzcan en lo que se esta
indagando, es flexible, holistico y se centra en las
relaciones dentro de un sistema que se interesa por la
comprensiéon de un escenario social, e incorpora el
consentimiento informado y la ética.

En este trabajo, se hizo una combinacion de dos
métodos cualitativos de investigacion: El estudio de
caso Unico'® y la Fenomenologia.'” Para el analisis de
los datos recolectados se empled el método de la Teoria
fundamentada.’®

Estudio de caso tunico

En el caso de la medicina, un ejemplo claro del Estudio
de caso unico es la investigacion de los sindromes, tal
como sucedio en este estudio.

Enla ejecucion de este Estudio de caso unico se pudieron
conseguir los siguientes objetivos:

« Se describen las situaciones y los hechos.
« Se proporciona conocimiento acerca del fendmeno y se
interpreta dicho fenémeno.

Por lo tanto, un Estudio de caso tinico implica un proceso
de indagaciéon, un examen detallado, sistematico,
comprehensivo y en profundidad del caso de interés.

Fenomenologia

Este método fue propuesto por Edmund Husserl,
y consiste en examinar todos los contenidos de la
conciencia; determinar si tales contenidos son reales,
ideales, imaginarios, etc. Hablar de lo fenomenoldgico
es hablar de lo que sucede cuando tomamos un objeto
en la conciencia. Es “volver a las cosas mismas”, a partir
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de la experiencia,"” evitar toda explicacion, para que se
convierta en una ciencia objetiva e imparcial.

Lapercepcion, elrecuerdo,laimaginacion, el pensamiento,
el amor, el odio, el deseo, el querer, son distintas formas
del vivir de la conciencia. Una tarea importante de la
fenomenologia consiste en la descripcion de los distintos
tipos de vivencias y de las relaciones esenciales que hay
entre ellas."”

La Fenomenologia explora simplemente lo dado. Por
lo que al terminar de leer este documento, el lector
deberd tener la sensacion de haber comprendido lo que
significé para Guadalupe vencer los retos para apoyar
a su hijo quien padece el Sindrome de Tourette y todos
los avatares que juntos tuvieron que experimentar.

Teoria fundamentada

Para el analisis de los datos se empled el Método de
la Teoria fundamentada, como una metodologia
cualitativa que permitié determinar cudl fue el nucleo
central del fenémeno estudiado. Esta metodologia
disefiada por Glaser y Strauss en 1967, ayudd a
describir e interpretar con eficiencia un fenémeno de
tanta carga subjetiva y proporcioné una perspectiva de
éste. Para ello, se codificd y categorizé la informacion
que se obtuvo en la entrevista abierta que se realizo,
la que arrojé los resultados que se presentan en este
documento.?

Técnica de recoleccion de datos

La informacién obtenida se recolect6 en agosto de 2014
por medio de una entrevista abierta grabada.

Etica de la investigacion

Se inform6é a Guadalupe acerca de los objetivos
del estudio a realizar y los beneficios que traeria
la informaciéon aportada por ella, quien firm¢o el
consentimiento informado.

Sujeto de estudio

El sujeto de estudio pertenece al género femenino, es una
ciudadana mexicana que vive en el Estado de México. Es
ama de casa, casada con tres hijos. Dos hijos mayores
que Juan, quien presenta tics motores simples en brazos,
cuello, cara (gestos) y fonicos (ruidos nasales, guturales,
eructos) y en garganta (garraspera). Como pseudénimo
para la informante de esta investigacion y guardar asi la
confidencialidad de su identidad se empleo el nombre de
‘Guadalupe’ que es un nombre muy comun en México;
asi como el de ‘Juan’ para su hijo.
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Resultados

Categoria: antes de presentarse el ST en su hijo.

Guadalupe:

“El siempre se comportaba como un ‘nifio grande’ para su
edad, cuando tenia ailo y medio o dos afos, quiso comer
solo sin tirar comida ni ensuciarse la ropa, tomaba agua
en vaso de vidrio, no le gustaban de plastico, porque ‘eran
para bebés, cuando tenia tres afios le gustaba vestir con
suéter y corbata, bien peinado, sus zapatos limpios, etc...
siempre se dibujaba en figura completa, bien vestido,
con coherencia, y la maestra del Kinder decia que eso no
era muy comun en nifos de su edad, que incluso llegd a
pensar que le haciamos los dibujos en casa”

Categoria: primeros sintomas del ST en su hijo.

Guadalupe:

“Cuando mi hijo tenia 7 afos y estaba en primer afo de
primaria se contagié de sarampion. Entre los sintomas
que present6 fue fiebre de 40° C... a partir de ahi empecé
a notar cambios en su conducta... se le dejo en reposo
en casa... cuando se reintegro a clases presentd otro tipo
de molestias, como fuertes dolores de cabeza, vomito
y movimientos corporales, asi como enojo, flojera y
distraccion”

Categoria: primeros sintomas del ST en su hijo.
Subcategoria: cambios radicales en la forma de ser de su hijo.

Guadalupe:

“Le costaba trabajo terminar las planas, por lo que
luego no lo dejaban salir al recreo, empezo a quejarse de
dolores de cabeza, a mostrar rebeldia y a no querer ir a la
escuela... sus dibujos ahora eran a base de ‘bolitas, palitos
y rayitas, sin color. En segundo afo ya no comia igual, casi
no podia sostener la cuchara porque le temblaban mucho
las manos, asi que derramaba la comida sobre la mesa, si
queria tomar agua se le caia el vaso, se rompieron algunos
y decidi darle vaso de plastico, porque cuando queria
beber se pegaba con el vaso en la boca. Los movimientos
que tenia eran muy fuertes y convulsivos, no masticaba
bien los alimentos asi que empecé a darle semipapillas,
babeaba constantemente por lo que se le humedecia la
ropa... lavaba su uniforme todos los dias”.

Categoria: diagndsticos erroneos.

Guadalupe:

El médico que lo vio la primera vez me dijo que no veia
nada malo en él, que parecia que tenia ‘mamitis’ y que
estaba muy chiqueado, una ‘neurosis maternal’ ”.
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“Para la siguiente consulta... lo valoré la doctora X’ quien
me informé que al parecer mi hijo era hiperquinético. Su
diagnostico fue: 1) Disfuncién Cerebral, 2) Dislexia y 3)
Trastornos de Conducta”

“Durante la entrevista con la psicologa me mostré el
EEG de mi hijo y me dijo que tenfa inmadurez cerebral.
Al cuestionarle que tan mal estaba, me dijo ‘la madurez
cerebral de su hijo se detuvo, y ahora va para atras’ ;Qué
tan mal esta mi hijo? ;hasta donde va a llegar su retroceso?
sen qué estado va a quedar? Y sélo me volvié a decir ‘ya le
dije que su hijo va para atras; o sea pregunté ;mi hijo va a
quedar como vegetal? a lo que ella como respuesta s6lo se
me quedd viendo y alz6 los hombros”.

Categoria: diferentes diagnosticos erroneos dados a
Guadalupe sobre el padecimiento de su hijo.

Guadalupe:

“La doctora Y’ pens6 que tenia alguna especie de retraso,
ni siquiera lo revisd, ni le presté mayor interés. Le recetd
valproato de magnesio”.

“Diagnosticos: Neurosis Maternal, Disfuncion Cerebral,
Inmadurez Cerebral, Encefalitis Viral (Sarampion),
Meningitis, Autismo, Hiperactividad, Trastorno por Déficit
de Atencién’.

Categoria: sensacion de ser defraudada por el equipo de salud.

Guadalupe:

“Les comenté que me sentia muy defraudada porque no
sentia que le estaban poniendo la debida atencién a mi
hijo, les hice mencién del diagndstico de la psicologa que
era el que mas me habia angustiado ‘que el cerebro de mi
hijo habia dejado de madurar y que ahora iba hacia atras’;
me dijeron que no hiciera caso de ese diagndstico porque la
enfermedad de mi hijo es del campo de la psiquiatria, no de
la psicologia..”

Categoria: desesperacion.

Guadalupe:
“Al pasar el tiempo y ver que nadie sabia qué tenia mi hijo
ya me empezaba a desesperar...”

Categoria: diagnostico correcto del problema en el Centro
Médico.

Guadalupe:

“/Alfin! un médico diagnostico ;qué tenia mi hijo? Al doctor
Z le bastd observar a mi hijo para decirme ‘su hijo tiene un
Sindrome denominado Gilles de la Tourette” ;su hijo tiene
movimientos convulsivos? ;grita? ;hace como perro? o sea,
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sgruiie? ;balbucea cosas sin sentido? jarrastra las palabras
al hablar? ;tiene problemas para dormir? ;es hiperactivo?
stiene rigidez en las articulaciones? ;le cuesta trabajo
escribir? todos estos son sintomas del Touretismo”

Categoria: Médicos.
Subcategoria: aprendiendo de un caso infrecuente.

Guadalupe:

“Eran alrededor de 15 médicos y algunas de sus palabras
fueron: ‘sefiores, espero que observen cuidadosamente al
paciente, vean su proceder, anoten todo lo que hace, porque
es un caso entre 10 millones, el nifo ha sido diagnosticado
con Sindrome de Gilles de la Tourette’ o enfermedad de
Mozart, tal vez en todo su ejercicio médico no vuelvan a
presenciar un caso como éste”.

Categoria: cambios en la dindmica familiar.

Guadalupe:

“Para la familia todo este proceso también estaba siendo
muy pesado y tenso. En la casa viviamos cinco; su pap4, su
hermano de 16 aios, su hermana de 13 afios, él y yo... sus
hermanos estaban en secundaria por lo que tenian muchas
tareas y ya no jugaban tanto tiempo con €l, su papa regresaba
hasta altas horas de la noche y queria descansar, pero se
encontraba despierto a Juan quien queria que jugaran con
él; obviamente esto iniciaba una discusion sobre la disciplina
hacia nuestro hijo”.

“Sus hermanos se quejaban de que él era muy molesto
ya que gritaba constantemente, hacia ruidos fuertes y
repentinos, movimientos bruscos o sin sentido, tenfamos
los nervios hechos trizas. A mi me dolian mucho los brazos
y el cuerpo por tener que sostenerlo constantemente”.

Categoria: tratamiento indicado.

Guadalupe:
“El medicamento recetado ahora era haloperidol”

Categoria: experiencias en la escuela del nifio.

Guadalupe:
« s~ 7 7 7 .

El nifio no sabia por qué lo vefan como bicho raro en la
escuela...tenfa nduseas y en ocasiones vomito, por lo que
cuando se sentia muy cansado ya no lo llevaba a la escuela,
solo iba yo a pedirle la tarea a la maestra”.

Categoria: experiencias en la calle y en la escuela.

Guadalupe:

“En el camidn se cambiaban de lugar; en la escuela muchos
ninos se alejaban y lo dejaban solo, por lo que se volvio
hurafio y solitario”.
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“Un dia la maestra me indicé que podia tener al nifio en
casa, que no era necesario que lo enviara a la escuela (creo
que la pobre ya también tenia los nervios desechos), pero
me negué porque no iba a permitir que relegaran a mi hijo.
Después supe que algunas mamas querian que sus hijos no
se juntaran con él, porque pensaban que les podia hacer
algtin dano”

“Mientras estuvo en la primaria, sus compaferos y
maestros se habian acostumbrado a su enfermedad,
porque no creo que la hubieran entendido, incluso
muchos de sus comparieros lo protegian de las burlas
de otros nifios. Pero cuando tuvo que ir a la secundaria,
todo fue volver a empezar...”

Categoria: beneficios del deporte que su hijo practicé.

Guadalupe:

“Cuando empez6 a practicar el karate le gustaba, salia
rendido y descansaba mejor. Le dijeron que ya podia hacer
examen para su cinta blanca, estaba muy emocionado y
motivado asi que logrd una calificacion alta. Asisti6 al torneo
final, yo estaba temerosa de que lo lastimaran, pero €l por el
contrario, estaba muy emocionado; cuando le toc6 competir
en formas (Katas) le dieron buena calificacion, asi que sus
compaiieros dijeron que podria ganar, y asi fue, quedo en
primer lugar de su nivel en su primer competencia’”

“Me senti muy orgullosa y feliz por él...fue campedn
nacional. A raiz de este ejercicio ya no requeria del
medicamento. Con toda la energia que sacaba ahi, estaba
mas relajado, le servia de terapia”.

Categoria: problemas de aprovechamiento de su hijo en
la preparatoria.

Guadalupe:

“Reprobd dos materias... después de presentar los
primeros examenes me dijo que habia reprobado 7 de las
8 materias; que se sentia mal porque sabia que nos habia
decepcionado”

Categoria: gran preocupacion.

Guadalupe:
« 7 . . . . .

Tenfa trabajos incompletos, cuestionarios sin resolver, los
libros sin contestar, pero lo que me preocupé fue cuando vi
las hojas del final de sus cuadernos en las cuales escribié en
inglés ‘ya no sé para qué sirvo, ‘no sé qué hacer, ‘para qué
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sigo; ‘estoy perdido, ‘me siento solo™.

Categoria: importancia de la comprension, estimulo y
apoyo a su hijo.
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Guadalupe:

“Le dijimos que no podria trabajar porque no tiene
estudios, porque hasta para ser ‘cerillo’ tiene que estar
estudiando, y que si él creia que esto era dificil, que no
tenia idea de lo que tendria que enfrentar mds adelante
si no se preparaba adecuadamente, hoy termin¢ ya la
licenciatura”.

Discusion

Juan el hijo de Guadalupe antes de presentar la
sintomatologia del ST era un nifio que se comportaba
normal. Cuando Juan tenia 7 aos ©” y estaba en primer
afio de primaria se contagié de sarampién %, uno de
los sintomas que present6 fue fiebre de 40° C, a partir de
ahi Guadalupe comenzé a notar cambios en la conducta
de su hijo tal y como lo dice la literatura. En tanto, los
diagnosticos con los que contaba Guadalupe acerca
de su hijo en ese momento eran: Neurosis Maternal,
Disfuncién Cerebral, Inmadurez Cerebral, Encefalitis
Viral (Sarampién), Meningitis, Autismo, Hiperactividad,
Trastorno por Déficit de Atencion V. Tantos diagndsticos
erréneos confundieron y preocuparon a Guadalupe
quien ya se sentia desesperada !%. Ella comenta que se
sentia muy defraudada porque no sentia que le estuvieran
poniendo la debida atencion a su hijo, el diagndstico que
mads la angustio fue el de que el cerebro de su hijo ‘iba
para atras’

Al paso del tiempo y ver que nadie sabia lo que tenia
su hijo, Guadalupe se desesperd, finalmente lleg6 con el
doctor Z’ a quien le basté observar a Juan para decirle “su
hijo tiene un Sindrome denominado Gilles de la Tourette”

Ahora bien, para Guadalupe fue un alivio el hecho de
que hubiera un médico que reconocié perfectamente la
sintomatologia del ST que padece su hijo. Ella les dijo a
los especialistas que el diagnéstico de la psicéloga la habia
angustiado mucho, a lo que ellos respondieron que el
problema de Juan era del campo de la psiquiatria, no de
la psicologia.

El doctor ‘Z" receté haloperidol ® a Juan pero este
medicamento causé efectos no deseados al niflo, porlo que
Guadalupe buscd otra alternativa de terapia para su hijo
que consistio en practicar el deporte del karate. La practica
del karate en su hijo, motivé al nifio y a Guadalupe, pues
los triunfos de su hijo le brindaron satisfaccién y emocién a
ambos. Ademas, el ejercicio lo liber6 del medicamento.' '

En cuanto a su familia todo este proceso les resulté muy
pesado y tenso. Los otros hijos de Guadalupe se quejaban de
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que Juan era muy molesto ya que gritaba constantemente,
tenian los nervios hechos trizas. A Guadalupe le dolian
mucho los brazos y el cuerpo por tener que sostener
a Juan constantemente. Por lo que Guadalupe batall6
con el entorno y con las reacciones de su hijo, ya que el
comportamiento de Juan también producia angustia en
ella."* > Aun asi, Guadalupe nunca dejé de darle apoyo
a su hijo, el cual ha sido de tal importancia que Juan
actualmente termino ya una licenciatura.”

Conclusiones

El ST es una condicién crénica usualmente asociada
a otras entidades, repercute significativamente en el
funcionamiento familiar, social y escolar del individuo
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