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RESUMEN

La presente es una investigacion cualitativa que empleé el Método
Fenomenoldgico y el Estudio de Caso Unico para aproximarse al objeto de estudio
y poder interpretar asi el significado de las experiencias, los retos y los
aprendizajes vividos por el sujeto de estudio quien padece el Sindrome de
Tourette. El objetivo del trabajo fue el de exponer las vivencias de una persona
que padece Sindrome de Tourette y como repercuten en su ambiente social y
estructura cognitiva. En el desarrollo de este documento se citan las experiencias
cognitivas y sociales que ha sufrido el paciente de este Estudio de Caso Unico. El
Sindrome de Tourette es un sindrome muy raro, se estima que hay de 5 a 30
nifios afectados por cada 10 000. Finalmente se concluye haciendo mencion de la
necesidad que tienen los pacientes con algun sindrome raro como éste, de ser
comprendidos por la sociedad en general, y especialmente la sociedad mexicana;

por ser un ciudadano mexicano el sujeto de este estudio.

INTRODUCCION

Esta investigacion es un trabajo sobre el Sindrome de Tourette (ST), una
enfermedad poco conocida cuyo estudio inicié en 1885 por el neurdlogo francés
Georges Gilles de la Tourette, pero que aun ahora no es reconocida por muchos
meédicos y especialistas en el area, ya que es confundida en ocasiones con el
Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH). Por esto, se realizd la presente
investigacion con los métodos Estudio de Caso Unico y el Fenomenoldgico, por
medio de los cuales Jupiter (asi llamado para guardar la confidencialidad de su
identidad) y su mama, llamada Venus en esta investigacion, igualmente para
guardar la confidencialidad de su identidad, hablan del padecimiento y vivencias
de Jupiter, las que han tenido a partir de que en él se hizo evidente la presencia

del Sindrome de Tourette.



Este sindrome no es muy conocido en México, pero si en otros paises como
Estados Unidos o Espafia en donde tienen incluso asociaciones de apoyo para

personas que padecen sindromes raros como éste.

Debido al desconocimiento que existe sobre este padecimiento tanto por la
sociedad como por algunos integrantes del equipo de salud; quienes padecen el
sindrome tienen que enfrentar una serie de retos que incluso inician desde la
familia. Cuando estas personas se sienten discriminadas por la sociedad, se ve
afectada su estructura cognitiva al grado de pensar en suicidarse, ya que su
autoestima ha sido muy afectada por haber sido objeto de burlas y agresiones que

pueden haber llegado hasta agresiones fisicas.

Por otro lado, la comunidad en cierto modo, por el desconocimiento, puede llegar
a sentirse amenazada por personas que padecen el ST sin que hayan sido
diagnosticados, y como una de las manifestaciones del sindrome es el de tener a
flor de labio los insultos (coprolalia), es muy comun que estas personas con el ST
pronto encuentren contrincantes que se sientan ofendidos por ese lenguaje que

suena agresivo.

Es asi como en este estudio se hace una exposicion sobre el caso que ilustra
coémo vive y lucha una persona que padece este sindrome. El presente trabajo
también tiene la intencion de difundir este conocimiento para una mejor
comprension por parte de la sociedad del problema, para que puedan apoyar a

estas personas que tienen una condicion diferente a la que se considera normal.

CAPITULO 1.

PROBLEMATIZACION

El Sindrome de Tourette es un sindrome raro y que es catalogado como una
enfermedad no frecuente, pero una porcion considerable de la poblacion mundial
sufre de este sindrome, el cual generalmente se manifiesta antes de los 18 afios,

afectando a personas de cualquier grupo étnico, observando que los hombres lo



padecen 3 0 4 veces mas que las mujeres. En la figura 1. esta la fotografia del

cientifico francés que detecto por vez primera el sindrome y que lleva su apellido.

Figura 1. Neurdlogo francés Georges Gilles de la Tourette

Fuente: http://es.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADndrome_de Tourette

El sindrome fue descubierto por este neurdlogo francés Georges Gilles de la
Tourette quien en 1885 diagnosticé la enfermedad en una noble francesa de 86
afos. También estudid 9 pacientes que presentaban tics de diversos tipos
(motores y fonicos entre otros, de manera simple y compleja) esto lo reporté en
sus Achives of Neurology un desorden neuropsiquiatrico caracterizado por tics
cronicos motores y vocales que se iniciaban en la infancia (Knowlton, 1996). Los
tics motores simples corresponden a movimientos aleatorios, breves, e irregulares
de segmentos aislados del cuerpo. Particularmente de la musculatura palpebral y
de otros; y por otro lado, los tics motores complejos se refieren a patrones de
movimiento coordinado que involucran un numero de musculos y sus relaciones
sinergisticas normales; junto con otros trastornos (ansiedad, hiperactividad fisica y
mental, depresion, falta de concentracion, obsesiones, fobias, cambios de humor e
impulsividad) observando anormalidades en ciertas regiones del cerebro (Miranda,
2000).


http://es.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADndrome_de_Tourette
http://www.monografias.com/trabajos10/motore/motore.shtml

El Sindrome de Tourette (ST) es una enfermedad no reconocida por profesionales
de la salud debido a su poca existencia, o bien, la confunden con déficit de

atencion.

En Estados Unidos el Dr. Shapiro (2009) dio a conocer que 200,000 personas han
sido diagnosticadas con el sindrome, estimando que 1 000 000 lo padece; y varios
millones viven con alguno de los sintomas. No encontrando diferencias
significativas en cuanto a raza, cultura, clase social, aunque si es mas frecuente
en hombres que en mujeres. Aunque la prevalencia del ST es incierta, otros
autores como Scahill y colaboradores (2005) y Khalifa y Von Knorring (2003)
estiman que lo padecen 1 a 30 por cada 1.000 habitantes; esto en el contexto

mundial.

En Espafna aun se considera como una enfermedad rara (ER) estimando que 4 a 5
por cada 10 000 personas estan afectadas (Armas, 2013). Existen estudios
epidemioldgicos que indican que no llegan a 1000 los diagnosticados; esto debido
al poco o mal conocimiento de la enfermedad que existe por parte de los

profesionales de la salud.

Por otro lado el doctor Emilio Fernandez (2011; citado por Micheli, Fernandez y
Schteinschnaider, 2011) quien es profesor titular de pediatria y fue fundador del
Servicio de Neuropediatria del Hospital Sant Juan de Deu de Barcelona en el afio

de 2004, menciona que hay aproximadamente 25 000 nifios con el sindrome.

La Sociedad Espanola para el Estudio de la Ansiedad (2008) calcula que 200, 000
norteamericanos padecen la forma mas severa del sindrome de Tourette; mientras
gue una de cada cien personas presentan sintomas mas leves y menos complejos

como tics motores o vocales.

Un protocolo de la Asociacién de Psiquiatria Infantil (2009) menciona que los tics
transitorios son frecuentes en nifios con un 12 a 24% de incidencia en la poblacion
general siendo mayor en varones. Se presenta en nifios de 7 a 11 afos residentes

en ciudades, con un predominio en la poblacion de origen europeo y oriental.



En México la neuropsiquiatra de la Facultad de Medicina de la UNAM Gabriela
Armas Castaneda (2013) destaco que en nuestro pais no existen estadisticas
exactas sobre la prevalencia de este padecimiento. Aunque sus manifestaciones
suelen empezar a partir de los 7 afnos y antes de los 21; cabe mencionar que
afecta a ambos sexos, si bien es que el 70% de los casos son hombres quienes lo

sufren.

En México las estadisticas de pacientes con ST es de uno por cada 100 personas
(Iturriaga, 2011).

En el Estado de México se identificd un caso con Sindrome de Tourette el cual
inicio desde la infancia; de sexo masculino heredado por lazo paterno el cual por
falta de conocimiento sobre la enfermedad al acudir al médico le decian a la
madre que “solo queria llamar la atencién y que diera gracias a Dios si terminaba
la secundaria” desde pequefo sufrid bullyng por parte de companeros y propios
maestros ya que tenia tics motores y foénicos hasta nivel preparatoria, por lo tanto,
su autoestima era baja por las burlas recibidas, esto le provocoé pensar en el

suicidio.

Es importante destacar que el Sindrome de Tourette no afecta la inteligencia o
capacidad intelectual de las personas: ésta, suele ser normal y en algunos casos
superior a la media. Algunos genios grandes de la historia (musicos o pintores)
tenian Sindrome de Tourette (Belenguer, 2014). Pero el rendimiento académico y
laboral puede verse afectado tanto por los tics y trastornos asociados, como por
los factores psicosociales (situaciones de rechazo, incomprensién, exclusion,

“etiquetado”, etc.).

El Sindrome de Tourette es un trastorno a nivel neurolégico hereditario de modo
dominante donde el gen (genes) involucrados pueden causar un rango variable de
sintomas, aunque la causa fundamental es desconocida se cree que es un
trastorno que afecta los ganglios basales y sus conexiones con la corteza cerebral

y el sistema limbico, asi como, la existencia de anormalidades en los genes que


http://www.elsiglodetorreon.com.mx/me/?s=notas&add=675695

afectan el metabolismo de los transmisores cerebrales como dopamina, serotonina

y norepinefrina (Cohen, Leckman y Bloch, 2012).

El Sindrome de Tourette se caracteriza por la presencia de tics motores y vocales,
breves e irregulares clasificandose en simples y complejos, los tics motores
pueden ser divididos en tics clonicos o rapidos, los tics vocales pueden ser desde
sonidos no comprensibles hasta tics complejos como coprolalia, ecolalia y palilalia
(Miranda, 2000).

Diferentes investigaciones fundamentan que dicho sindrome comienza en la
infancia o la adolescencia, por lo que la presencia de estos tics de forma repetitiva
durante un tiempo prolongado produce un impacto negativo significativo en la
persona en diferentes areas de su vida diaria, aunque los tics son involuntarios
estos pueden ser suprimidos temporalmente de forma consciente; en ciertas
ocasiones los pacientes controlan los tics durante actividades escolares y los

alivian cuando se encuentran solos en casa (Armas, 2013).

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 esta relajado,

o durante el sueno.

Las personas con Sindrome de Tourette es muy probable que aprendan en forma
diferente a sus comparferos, pueden tener discapacidades de aprendizaje o

retrasos evolutivos que afecten sus avances en el aprendizaje.

Se les pueden presentar problemas de escritura, organizacion y atencion. Las
personas con Sindrome de Tourette pueden tener problemas para procesar lo que
ven o lo que escuchan con un docente o, también podrian tener problemas con

sus otros sentidos (Micheli y Fernandez, 1992).



En la escuela o en su ambiente social los nifios con este sindrome pueden tener
problemas que afectan su habilidad de interactuar con otras personas. Como
resultado de estas dificultades pueden necesitar ayuda extra en su aprendizaje

escolar e intervenciones dirigidas a su comportamiento.

Por lo que es importante proporcionarles un lugar diferente en el cual puedan
hacer sus examenes y concederles mas tiempo para resolverlos, darles consejos
sobre como ser mas organizados, encargarles menos tareas o dejarles usar la

computadora para tomar las notas en las clases.

Cabe aclarar que no todo son cosas negativas en el Sindrome de Tourette, estas
personas son extremadamente creativas debido al exceso de dopamina. El
problema consiste en que esa creatividad se ve disminuida al darles tratamiento

farmacoldgico, ya que se regulan sus niveles de dopamina (Martin, 2010).

Por lo anterior, el problema que motivo la presente investigacion fue el de destacar
dentro de la sociedad en general y los profesionales del area de la salud, que el
Sindrome de Tourette existe, aunque no sea un problema de salud tan frecuente;
y que lejos de burlarse de la situacion que tienen que enfrentar estas personas,
quienes estamos “sanos” debemos comprenderlos y apoyarlos con el fin de que se
integren plenamente en la sociedad sin el temor de ser objeto de agresiones y

burlas.

De este modo la pregunta de investigacion queddé planteada de la manera

siguiente:

¢, Cudles son las experiencias, retos y aprendizajes (vivencias) que tiene

que enfrentar en México una persona que padece Sindrome de Tourette?

JUSTIFICACION

Como ya se mencion6é en la problematizacion, en México no existe mucha

investigacion sobre el Sindrome de Tourette en comparacién con otros paises, sin
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embargo, dentro de la Republica Mexicana se detectaron 30 casos; y en el Estado
de México se detectaron 2 casos, uno de ellos en la Facultad de Estudios
Superiores Iztacala de la UNAM (FESI UNAM).

Pero en redes sociales como Facebook y Twitter existen paginas en las que las
personas que presentan el sindrome se manifiestan escribiendo o imitando los
sonidos que ocasiona el sindrome, o bien, hay sociedades que ofrecen apoyo a

las personas que lo padecen.

Por lo tanto, este sindrome al no ser ampliamente reconocido por la comunidad
dificulta a estas personas la interaccién con la sociedad, en la que inicia la
violencia verbal y fisica, dejando un trauma cuando en realidad necesitan ser
comprendidos, ya que no es facil entender, que es parte de ellos, por lo que el
presente trabajo tiene como finalidad exponer las vivencias de una persona que
padece Sindrome de Tourette y como repercuten en su ambiente social y su

estructura cognitiva (Martin, 2010).

Este trabajo no solo sirve para las personas que padecen el Sindrome de
Tourette, también es util para personas con otros padecimientos, ya que es
importante recalcar que existen mas sindromes o patologias no muy conocidas
que son motivo de burlas para las personas afectadas. Por lo anterior, es
necesario crear en la sociedad mexicana una cultura de la solidaridad hacia estas

personas.

OBJETIVO GENERAL

é Exponer las vivencias de una persona que padece Sindrome de Tourette y

como repercuten en su ambiente social y estructura cognitiva.
OBJETIVOS ESPECIFICOS

é Describir la sintomatologia que se presenta en el Sindrome de Tourette.

11



Exponer las experiencias cognitivas y sociales que ha sufrido una persona
con Sindrome de Tourette.
Sefalar la importancia que tiene para las personas que sufren alguna

alteracion en su salud la necesidad de ser comprendidas por la comunidad.

CAPITULO 2.

ESTADO DEL ARTE

. Torres y cols. (2010) realizaron una investigacion sobre el Sindrome de
Tourette en Pediatria; en donde encontraron que los tics pueden ser
definidos como fragmentos desinhibidos y aislados de actos motores, que
pueden ser observados en la poblacion en general; se estima que del 21%
a 24% presentan tics en algun momento de la vida, y entre el 2% y el 5%
los mantienen en forma crénica, cuando estos tics motores se prolongan
por mas de un afo y se asocian con tics vocales; el cuadro recibe el

nombre de Sindrome de Tourette.

. Irigoyen (2010) reporta en la Revista Médica de Costa Rica vy
Centroamérica acerca de la descripcibn de un caso clinico de un
adolescente de 14 anos, conocido sano hasta los 7 anos, con historia de
trastornos de conducta, tics faciales y repeticion de palabras, asociado a
retraimiento social, con diagnéstico inicial de déficit de atencidén, con
hiperactividad que posteriormente en multiples estudios neuroldgicos vy
psiquiatricos, se logré diagnosticar como portador del Sindrome de Guilles

de la Tourette; él actualmente se encuentra en tratamiento.

. Miranda y cols. (1999) publicaron en la Revista Médica de Chile un estudio
en 70 pacientes; 54 del sexo masculino y 16 del sexo femenino donde la
edad media en la primera evaluacion fue de 13 afos. La edad media de
inicio de los sintomas fue de 6 afios, describiendo los tics motores mas

12



frecuentes, 58 presentaron tics motores simples del tipo clonico; por otro
lado en 38 casos se observaron tics distonicos; torticolis en 6 pacientes; y
la presencia de tics vocales simples. En 64 pacientes, 2 casos presentaron
dafos extremos intensos de vocalizacion. Los tics vocales se observaron
en 12 pacientes, 3 palilalia, 3 ecolalia y 6 coprolalia, la severidad de los tics
fue leve en 25 pacientes, moderada en 37 y severa en ocho. Aparte de la
presencia de los tics motores y vocales, la evaluacion neurolégica fue
normal, igualmente la tomografia computarizada de cerebro vy

electroencefalograma (47 casos fueron normales).

Robinson y colaboradoras (2013) reportaron un estudio en la revista
Disability and Health Journal sobre las dificultades que representa para los
padres el funcionamiento familiar en la crianza con un hijo que padece
Sindrome de Tourette. Ellas encontraron que los padres de nifios con ST
enfrentan desafios significativos en la crianza de sus hijos, llevando esto a
un exceso en la crianza en comparacioén con los padres de nifios sin ST.
Estos desafios parecen estar principalmente asociados con la presencia de
afecciones coexistentes tanto mentales como emocionales y si éstas se

controlan, entonces se atenua la tension por la crianza de hijos con ST.

Leal y Mejia (2003) realizaron una investigacion titulada Estudio de Caso:
Relacion entre la calidad de vida y el Sindrome Gilles de la Tourette que
publicaron en la Revista Contextos de la ANEPSI Colombia. En este trabajo
ellos encontraron que es posible afirmar que el ST interfiere, influye,
repercute y afecta la calidad de vida del paciente, haciendo su existencia
extremadamente dificil por los conflictos sociales, emocionales,

estigmatizacion y exclusion a la cual se ve sometido.

Pringsheim y Marras (2009) realizaron una investigacion sobre Pimozida
para los tics del Sindrome de Tourette, en dénde se observd que la

Pimozida es significativamente superior al placebo para el tratamiento de
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los tics del Sindrome de Tourette. En los 3 estudios en que compararon a la
Pimozida con el placebo encontraron una diferencia significativa entre los
tratamientos en el resultado de al menos una escala de gravedad del tic.
Los efectos secundarios no parecieron limitar el uso de la Pimozida en la
mayoria de los pacientes durante el periodo del ensayo, sélo 1 de los 3
estudios hall6 que la Pimozida tenia significativamente mas efectos
secundarios que el placebo (Shapiro, 1984). Un estudio de Shapiro (1989)
encontré que el tratamiento con Pimozida hizo que el intervalo QT en el
electrocardiograma fuera significativamente mayor en comparaciéon con el

haloperidol y con la medicion del inicio.

CAPITULO 3.

MARCO REFERENCIAL

El Sindrome de Gilles de la Tourette (ST) se caracteriza por la presencia de tics
(movimientos o0 vocalizaciones involuntarias, repetitivas y estereotipadas)
(Leckman y colaboradores, 2001). A fines del siglo XIX el neurdlogo francés Gilles
de la Tourette describié este trastorno a la edad de 28 anos en 1885, él fue
alumno de Charcot, quien al afo siguiente denominé al cuadro como "Le maladie
de Tics de Gilles de la Tourette ", en honor a su discipulo. En su articulo de La
Tourette incluyd a una mujer de la nobleza francesa, la Marquesa de Dampierre,
quien por mas de 78 afos tuvo tics motores y vocales, incluyendo coprolalia
(emision involuntaria de obscenidades), lo que la estigmatizé y aislé de la
sociedad (Miranda, 2000).

“Habitualmente comienza durante la nifiez con tics motores simples, como
parpadear o mover la cabeza, pero estos sintomas se van desarrollando a lo largo
del tiempo siendo cada vez mas complejos y severos” (Pinel, 2007: 516). Cuando
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estos tics motores se prolongan por mas de un afio entonces se asocian con el ST
(Miranda, 2000).

Los tics motores complejos son: hacer gestos lascivos, golpear, sentarse en
cuclillas, ponerse furioso, tocar objetos o dar vueltas. En cuanto a los tics verbales
estos son: ladrar, gruiir o toser que son sonidos que se consideran inarticulados.
También pueden presentar coprolalia (decir groserias) o bien, ecolalia que
significa repetir las palabras dichas por otras personas y palilalia que es repetir las
palabras de uno mismo (Pinel, 2007). La Tourette describi6 ademas que sus
pacientes imitaban inconscientemente los movimientos de otras personas
(ecopraxia) (Miranda, 2000).

El ST se presenta en el 0.7% de los nifios siendo mas frecuente en los hombres
que en las mujeres. Existe en este sindrome un componente genético importante
(Pauls, 2001). Tanto Charcot como La Tourette consideraron siempre a este
cuadro como una enfermedad heredodegenerativa progresiva (Miranda, 2000). Sin
embargo, durante casi un siglo prevalecid la vision psicoanalitica de psiquiatras
como Freud, Ferenczi y Mahler, quienes en los afos de 1900-1960 creyeron que
los tics y el ST, tenian un origen psicogénico o reflejo de represion sexual en la
infancia o una enfermedad de la voluntad. Esto se argumentaba por la ausencia
de otra anormalidad neuroldgica y de las funciones cognitivas (prueba de ello es la
existencia de ticosos célebres como los escritores Moliére, André Malraux y
Samuel Johnson (Miranda, 2000). Pero en 1961 al introducir el neuroléptico
haloperidol, por el psiquiatra francés Seignot, quien traté a un paciente refractario
aun a la cirugia (lobotomia), la aparicion de formas secundarias de tics por
encefalitis y trauma, y la frecuente expresion hereditaria del cuadro, llevaron a

afirmar que tiene base organica.
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Algunos pacientes con ST presentan signos de trastorno de déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH) o trastorno obsesivo-compulsivo o podria presentar los dos
(Sheppard y cols., 1999).

Los tics presentes son involuntarios, sin embargo el paciente puede controlarlos
con concentracion y mucho esfuerzo durante un breve periodo de tiempo. Pero si
los suprime sobreviene en él una sensacion de tension e incomodidad que luego

desencadenan otra serie de tics frecuentes e intensos (Pinel, 2007).

Este trastorno en su mayoria es de leve intensidad por lo que muchos pacientes
nunca consultan a un médico, por lo que se considera que hay un subdiagndstico
de ella. Hay un 30% de las personas afectadas que no se da cuenta por si misma

de la presencia de los tics (Miranda, 2000).

Genética y modelo hereditario

Ya Gilles de la Tourette sostenia en base a sus observaciones que el ST era una
enfermedad hereditaria. En 1970 aparecieron los primeros estudios familiares que
mostraban la existencia de un patrén hereditario. Para los gemelos univitelinos es
de 50% a 70% la posibilidad de que ambos tengan ST y de 75 a 100% si se tiene
en cuenta ST con tics motores solamente. Se ve también una alta frecuencia de
trastorno obsesivo compulsivo (TOC) en los parientes de pacientes con ST. Si en
el arbol genealdgico se tiene en cuenta el ST, tics y TOC se podria sacar en
consecuencia que se trata de una herencia autosomal dominante, es decir que no
estaria vinculada a los cromosomas sexuales, con un impacto de 0,5-0,9 en los
varones y 0,2-0,8 en las mujeres (Torres, 2010). En otro estudio se habla de que
el impacto para ST es 0,28 si el individuo tiene una disposicion de parte de uno de
sus progenitores (heterocigota) y 0,98 si tiene una disposicién proveniente de
ambos progenitores (homocigota). Estos estudios sefialan que TOC es mas
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comun en las mujeres y por eso es posiblemente una variante de la misma
herencia. Durante la década de los 90’s se intensifico la busqueda de los genes
que podrian estar detras de estos trastornos. Hay varios hallazgos que necesitan
ser corroborados en posteriores estudios. Un ejemplo de esos responsables seria
el 18g22.1 (Torres, 2010). Otro ejemplo es una diferencia en el brazo corto del
cromosoma 9. Fragilidad en el 22g12-13 también se ha descrito. Un hecho
conocido es que muchos individuos con cromosoma X-fragil ademas de otras
minusvalias presentan a menudo también ST. Ciertas enfermedades hereditarias
se manifiestan de diferentes maneras dependiendo si provienen del lado materno
o del lado paterno, lo que se llama impronta de la disposicion genética. Por
ejemplo, un error en el cromosoma 15 da el sindrome de Angelmans si se hereda
del lado materno pero si el mismo error genético proviene del lado paterno, da
origen al sindrome de Prader-Willis. Los datos preliminares sefalan que si se
hereda ST del lado de la madre, la enfermedad tiene un debut mas temprano y
con mas tics motores mientras que la herencia paterna da mas tics orales, mas
inquietud y desasosiego. Esto es una prueba de que una cierta impronta esta
presente en la herencia de ST. Una explicacion sencilla para la apariciéon de ST
seria verlo como el resultado de una disposicién hereditaria. A través del estudio
de mellizos homocigotas se puede seguir la huella de estos mecanismos
hereditarios (Torres, 2010).

Hay estudios en pares de gemelos univitelinos del que s6lo uno de ellos ha
presentado ST (O’'Rourke y cols., 2009). Se comprobé estudiando el cerebro con
SPECT que, precisamente los que presentaban sintomas del ST eran los que
mostraban un aumento de los receptores dopamin-2 en el nucleo caudado, una
parte de los ganglios de la base. Esto demostraba que solamente una pequena
alteracion en una pequeiisima parte del cerebro puede estar detras de este
hallazgo. O sea que ademas de los factores hereditarios, debe producirse este
trastorno durante el desarrollo cerebral para producir el cuadro clinico total que se
manifiesta en ST. Como se trataria de una pequena diferencia se podria deducir
que la variacion en los sintomas que un paciente puede presentar dependeria de

pequefios cambios en un delicado y equilibrado accionar (Martin, 2010).
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Por lo tanto, el nifio podra desarrollar el sindrome en forma leve o severa, o bien,

no desarrollarlo, lo que depende de la carga genética, asi como, del entorno.

Etiologia

El ST es de etiologia desconocida. Falta mucha investigacion en el tema. Es
probable que existan irregularidades en ciertas zonas cerebrales, asi como, en
algunos neurotransmisores (sustancias quimicas de las sinapsis). Pero, esto no

esta confirmado.

¢ Desequilibrio o lesion cerebral?

Es un trastorno neuropsiquitatrico que se hereda e inicia en la infancia. Individuos
que por diferentes causas como traumatismos craneales, tumores o focos
infecciosos, sufren dafo en los ganglios basales, el I6bulo frontal y regiones
aledanas que pueden desarrollar ST, TOC o Trastorno de déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH). Una cantidad diferente de sistemas de reconexiones han
sido demostrados en que la informacion de una determinada parte de la corteza
cerebral va dirigida hacia partes especiales de los ganglios basales (Miranda,
2003).

Después la informacion continua pasando por nucleos especiales del talamus y se
dirige nuevamente hacia la zona de origen a nivel de la corteza cerebral. De ahi
esta lista esa parte cortical para enviar la orden sobre qué movimientos deberan
realizarse y esto sucede a través de las vias nerviosas que por el tronco cerebral y
la médula espinal se dirigen hacia la periferia y las distintas partes y musculos del
cuerpo. Las partes de la corteza que fueron primeramente topografiadas son las
zonas que reciben la informacién sensorial y transmiten movimientos, sobre todo
el putamen. La zona que va a transformar los pensamientos en acciones
(cognitivo-ejecutivo) queda a los lados y debajo del I6bulo frontal y sus sefiales se
transmiten por el nucleo caudado. La zona cortical que queda mas central en el

cerebro y limita con el sistema limbico es la encargada de la informacién de tipo
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social, emocional y motivacional. Esta informaciéon se transmite via el nucleo
accumbens. Hay una interaccion entre los ganglios de la base y el sistema limbico.
Cuando una persona se esfuerza motivadamente para reprimir sus tics hay un
aumento de actividad nerviosa medida en los nucleos caudados derechos, al
mismo tiempo que se registra una disminucidén en el putamen, globus pallidus y
talamus (Miranda, 2003). En la figura 2 se pueden apreciar la zonas anatomicas

descritas en estos parrafos.

Figura 2. Ganglios Basales

Fuente: http://www.ferato.com/wiki/index.php/S%C3%ADndrome de Tourette

Es posible que todo éste sea el sistema que esta de alguna manera afectado y da
sintomas de ST, TOC y TDAH. Esto también explicaria por qué hay sobreposicion
entre esos diferentes trastornos. Ha sido dificil observar cambios claros en los
ganglios de la base que mostré una relacion entre el agrandamiento del nucleo
lenticulado izquierdo y la intensidad de los tics vocales. Otro hallazgo es que el
cuerpo calloso, que conecta los hemisferios cerebrales entre si, en su parte

posterior estd algo agrandado en los nifios con ST y disminuido en los que se
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observé que en cuanto mejores resultados obtenian en el juego, mas dopamina se

constataba en la parte de los ganglios basales llamada striatum (Miranda, 2003).

A primera vista, la légica impresion es que el ST es el cuadro opuesto al del
Parkinson. Mientras que las personas afectadas de este mal tienen grandes
dificultades en sus movimientos, las que padecen ST se mueven de mas, hasta
involuntariamente. En lugar de escasez de dopamina habria un exceso de dicha
substancia. En realidad se demostr6 que esta teoria era por demas sencilla, y si
bien se considera todavia que la dopamina tiene importancia entre las causales
que se valoran, su rol en la aparicion de los tics es todavia poco claro. Las
mediciones de los productos de degradacion de la dopamina en el LCR en casos
de ST muestran resultados contradictorios pero a su vez sefialan que un exceso
de dopamina tendria poca importancia. El haloperidol ha demostrado ser de
mucha ayuda para algunas personas con tics pero muy lejos de ayudar a todos.
Las substancias agonistas de la dopamina, es decir las que aumentan sus efectos
como la anfetamina y la cocaina empeoran en algunos los tics asi como la
apomorfina, una substancia antagonista, ha mostrado un efecto positivo en el
tratamiento de los tics. La teoria de un eventual aumento de la sensibilidad a la

dopamina queda por demostrarse (Miranda, 2003).

Entonces hay una fuerte evidencia de que una alteracion en los circuitos

corticoestriado-talamo-corticales (CETC), en los ganglios basales y la
hiperactividad dopaminérgica son los factores neurobiolégicos que producen los
tics en el ST. Aunque se ha pensado también que una infeccion por el
estreptococo betahemolitico del grupo A puede ser un importante precursor para

el inicio de los tics (Harris y Singer, 2006).
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Figura 3. Probables factores neurobiolégicos que producen los tics en el ST.

Alteracion en los circuitos corticoestriado-talamo-corticales #

Alteracion en los ganglios basales| + Hiperactividad dopaminérgical

= Tics en el ST||

Fuente: elaboracion propia.

Células nerviosas

El cerebro tiene mas de 100 millones de neuronas que son las principales células
nerviosas. Estan compuestas de tres partes: el cuerpo celular con su nucleo y las
ramificaciones. Entre estas ultimas hay que distinguir las multiples ramificaciones
cortas llamadas dendritas a través de las cuales cada célula se relaciona con las
neuronas cercanas y una ramificacion larga llamada axén. El conjunto de los
axones de diferentes células constituyen los nervios. La mayoria de los axones

estan cubiertos de una substancia grasosa llamada mielina (Kiernan, 2006).

Las neuronas se comunican entre si a través de un proceso en el que se
combinan impulsos eléctricos e intercambio de substancias quimicas (mediadores
quimicos llamados neurotransmisores). Entre las mas importantes que estarian
involucradas en el ST se sefalan a la: dopamina, noradrenalina, serotonina,

acetilcolina y opiaceos (Kiernan, 2006).

Neurotransmisores

Noradrenalina
Esta substancia se encuentra normalmente en el cerebro y en las glandulas
suprarrenales. El estrés o la excitacion llevan a que las suprarrenales segreguen
grandes cantidades de esta substancia a la sangre ayudando de esta manera a
pensar o a reaccionar mas rapidamente en situaciones que asi lo exigen (Felling y
Singer, 2011).
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En lo que respecta al ST los efectos no son univocos pero un medicamento
llamado clonidina, que en ciertos pacientes tiene un efecto muy positivo en el
tratamiento de los tics, puede estar sefalando la manera de que la noradrenalina
también estaria involucrada pues la clonidina es conocida por aumentar el efecto

de la noradrenalina en ciertos receptores neuronales.

La observacidon generalizada de que el estrés causa un aumento de los tics lleva
también a pensar en torno al conocido y fundamental rol de la noradrenalina en

esas situaciones de sobreexigencias (Felling y Singer, 2011).

Serotonina

Esta substancia se encuentra en el cerebro y en varias partes del cuerpo; en el
intestino y en las plaquetas sanguineas. Aunque la importancia total de la
serotonina aun no esta dilucidada, se sabe que tiene mucho significado en los
estados animicos, el suefio y el comportamiento alimenticio. Parece estar
involucrada en los comportamientos obsesivos-compulsivos, la migrafia y
problemas como las angustias, la agresividad, el comportamiento autodestructivo
y la impulsividad. La relacion con la compulsividad puede ser especialmente
importante puesto que hay claros indicios de que este trastorno puede tratarse de
una manifestacion del mismo defecto genético que estaria presente en el ST.
Durante los ultimos afios el grupo de medicamentos llamados Inhibidores
Selectivos de la Recaptacion de Serotonina (IRSS) han demostrado efectividad en
el tratamiento de TOC y como su nombre lo indica, son medicamentos que

impiden la reabsorcion de la serotonina en la sinapsis (Salin, 2006).

Aceticolina

La acetilcolina fue el primer neurotransmisor que se describié y a pesar que es
conocida desde hace mucho tiempo, su rol en el SNC no esta claramente
descifrado (Kiernan, 2006). Se sabe que es segregada por las neuronas
alejadas del cerebro, a nivel de los nervios periféricos y tiene como funcién

transmitir impulsos a las células musculares que responden contrayéndose. Es por
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eso que la acetilcolina favorece muchos movimientos inclusive los tics. La
acetilcolina esta también presente en los ganglios basales, zona donde las células
productoras de dopamina estan congregadas (Kiernan, 2006). Los intentos de
aumentar la produccion de acetilcolina en el cerebro administrando dosis extras de
colina y lecitina que el cuerpo transforma en acetilcolina han dado exitosos
resultados en ciertas personas. Substancias quimicas asociadas con la renovacion
de acetilcolina en el Sistema Nervioso Central (SNC) esta demostrando ser normal
en las personas con ST lo que contradiria que la acetilcolina podria tener un papel
principal en el ST. En mellizos univitelinos se encontré en el mellizo con mas
sintomas, un agrandamiento relativo del ventriculo lateral derecho. Todavia mas
interesantes son las mediciones hechas a personas a las que se les indico
primeramente inhibir los tics y luego dejarlos manifestarse. Durante el tiempo de
inhibicion se observd menos actividad en el globus palidus, putamen, talamus,
parte postero-izquierda del cingulatum, hipocampo izquierdo, parahipocampo y
lado izquierdo de la corteza cerebral. Cuando los tics se desataron se observo un
aumento de actividades en el nucleo caudado derecho, en la parte media derecha
del l6bulo frontal y del I6bulo parietal, en el nucleo cingulatum anteroderecho vy

ambos lados del I6bulo occipital (Miranda, 2003).

Todo esto se interpreta como un intento de la corteza cerebral para controlar una
funcién alterada a nivel de los nucleos de la base. Las fibras dopaminérgicas que
van de los ganglios basales a la corteza cerebral han demostrado ser muy
interesantes pero los hallazgos hechos en autopsias o las imagenes obtenidas con
la camara de positron Positron Emission Tomography (PET) del cerebro activo
muestran resultados confusos. Una explicacion posible es que estas

observaciones se han realizado en un numero reducido de personas.

Dopamina
Esta substancia tiene importancia en el control de los movimientos. Un avance
importantisimo en la investigacion de los neurotransmisores ocurrio a finales de

los afios 50 cuando se descubrid que el nivel de dopamina en los ganglios basales
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del cerebro era muy bajo en las personas con Parkinson y que esto llevaba a la

rigidez muscular, temblores y pérdida de la capacidad de la motilidad voluntaria.

Se supone que la dopamina tiene importancia también en los procesos
intelectuales y emocionales. Hay apoyo para afirmar que la esquizofrenia es
causada por una perturbacién del metabolismo de la dopamina pero en areas
diferentes de las que estan perturbadas en el Parkinson. La dopamina tiene
también mucho significado en el aprendizaje y la motivacion (Dorantes y Martinez,
2004).

En el Sindrome de Tourette debido al exceso de dopamina en su cerebro, los
pacientes requieren de tener gran actividad, por lo que necesitan buscar
sensaciones extremas y practicar deportes de riesgo. Durante el tiempo que estan
liberando este exceso de dopamina, probablemente sus tics se reduciran o seran

inexistentes, pero en cuanto la actividad termine, los tics volveran a producirse.

Las endorfinas son substancias naturales fisioloégicas que funcionan como
neurotransmisores y tienen un papel principal en la atenuacion del dolor, asi como
el opio y otros narcoéticos. Recientemente se ha empezado a comprender cdmo
funcionan. Serian segregadas ante situaciones de estrés o lesiones corporales y
funcionarian como analgésicos fisioldgicos lo que explicaria por qué las personas
que sufren heridas graves no experimentan dolor sino luego de un cierto tiempo.
Es posible que los opioides tengan algun papel en las personas con ST que
presentan a veces un comportamiento autodestructivo (Dorantes y Martinez,
2004).

Las endorfinas son opioides que estan entre otros lados en los ganglios basales
del cerebro. Las investigaciones en torno a la endorfina son interesantes para la
comprension de los problemas de dependencia y también de ST. En la autopsia
de una persona que padecio de ST se encontré que la endorfina del tipo dinorfina
A, estaba marcadamente disminuida. Algunas personas refieren que sus tics se
modifican si ellos ingieren opioides. Existen muchas drogas que influyen el
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sistema endorfinico tanto agonistas como antagonistas pero su uso en pacientes
con ST no ha sido univoco y la importancia no esta aun dilucidada (Dorantes y
Martinez, 2004).

Otros neurotransmisores como aminoacidos, gama-aminobutirico (GABA), glicina,
glutamato y aspartato tienen un rol conocido en lo que se refiere a transmitir y
dirigir los impulsos nerviosos y ultimas investigaciones demuestran que ciertos
gases como el 6xido nitroso y el mondxido de carbono funcionan también de esa
manera. Pero la importancia de estas substancias mediadoras en el caso de ST es

desconocida.

Las hormonas, ademas de los neurotransmisores, tendrian cierto rol en el ST. Es
conocido que los estrogenos, androgenos, progesterona y cortisol pertenecen a un
sistema de estrecha colaboracion de control y equilibrio para permitir un
funcionamiento efectivo del organismo. Las diferencias que existen entre el ST de
mujeres y de hombres se podria comprender como cambios en el sistema de
sefales hormonalmente condicionados. Por ejemplo, se sabe que una exposicion
temprana a la hormona sexual masculina, andrégeno, en animales de

experimentacion produce una modificacion en los receptores de la dopamina.

Aunque se ha aprendido mucho de la quimica del cerebro durante la ultima mitad
del siglo pareceria que los progresos todavia son lentos. La radiologia, la
tomografia computarizada y la camara magnética muestran sélo las estructuras
cerebrales. Nuevas formas de exploracion magnética indican que hay una
diferencia muy sutil entre el cerebro de las personas con ST y otras personas sin
ese trastorno. En éstas ultimas se observa una diferencia entre la zona lenticulada
de los ganglios basales en la que es mayor la del hemisferio izquierdo que la del
derecho (Miranda, 2003).
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Evolucion natural

El ST asi como sucede con otros trastornos puede presentarse de diferentes
maneras. Es bastante tipico que los tics aparezcan y desaparezcan durante
ciertos periodos y que presenten diversos grados de intensidad y complejidad. A
veces suelen ser mas intensos en su debut y disminuir en el tiempo pero también
puede suceder precisamente lo opuesto. Es muy dificil predecir como sera la
evolucion de los tics en el caso de un nifio en la fase inicial del sindrome
(O’Rourke, 2009).

¢ Cuando aparecen los sintomas?

Los tics aparecen siempre en la infancia o en la adolescencia y la edad promedio
estd entre los 6 y 7 afos. Segun los criterios diagnosticos en el Manual
diagnostico y estadistico de trastornos mentales (DSM-IV) los tics deben haber
comenzado antes de los 18 afios (O’Rourke, 2009). Se suele destacar, antes del
debut de los tics, una marcada hiperactividad ya alrededor de los 4 a 5 afos. Es
necesario tomar en cuenta 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 y que no se porta bien.

Entre los 10 y los 13 afios, se produce un incremento de los sintomas, lo que hace
que se piense que los nifios tienen un bajo coeficiente intelectual (Cl), cuando su
rendimiento académico baja, esto se debe a la poca atencion que prestan a las
clases, ya que estan 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 I6bulo frontal, lo que hace que tengan un deficiente
control inhibitorio que evita el que puedan regular adecuadamente sus conductas
(Martin, 2010).
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¢En qué parte del cuerpo aparecen los tics?

En la absoluta mayoria de los casos los tics debutan en la cara, mas comunmente
en los ojos a la manera de por ejemplo pestafiear rapido y repetidamente, abrir
desmesuradamente los ojos, o refregarselos repetidamente. Seguidamente suelen
aparecer distintas muecas: morderse los labios, arrugar la nariz, olfateadas etc.
Menos de un tercio debutan con tics vocales como carraspeos o gruiidos. Es decir
que los tics motores debutan en general mas temprano que los vocales y lo hacen
en la parte superior del cuerpo para luego extenderse hacia otras partes (Bados,
1995).

Inicialmente son tics simples que se van haciendo mas complejos e intensos con
el transcurso del tiempo (Bados, 1995). Este empeoramiento puede suceder
gradualmente o de manera subita y lo mismo puede ocurrir con el mejoramiento,
aunque la total desaparicion de tics sélo sucede rara vez. Los tics vocales
complejos como la coprolalia, o sea el uso exagerado e inadecuado de malas

palabras o improperios, debutan raramente antes de la pubertad.

¢ Como se desarrollan los sintomas?

Los tics que debutan en la infancia lo hacen, como ya se ha dicho, en la cara o en
la parte superior del cuerpo pudiendo seguir de la misma manera durante un
tiempo o afectando de a poco otras partes. En la pubertad suele haber un
incremento de tics lo que complica aun mas la ya, de por si, exigente etapa de la
vida en la que el joven individuo no desea divergir mucho de su grupo etario. El
hecho de presentar sacudidas o gritos inadecuados puede provocar reacciones

negativas entre sus companeros y maestros.

Los tics son movimientos repetitivos, estereotipados, involuntarios, bruscos,
inoportunos, intempestivos, no propositivos y absurdos. Pueden ir desde de una
contraccién rapida y breve, por ejemplo; un guifio palpebral casi imperceptible a
movimientos complejos coordinados (Bados, 1995).
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Nifos que lo padecen explican que pueden llegar a controlarlos con mucho
esfuerzo durante un rato, pero después, en poco tiempo, realizan de nuevo esta
conducta muchas veces mas; esto se explica porque hay un exceso de energia

que si se reprime saldra por otro sitio.

A pesar de tratarse de un fendmeno de frecuente presentacion en la infancia,
sigue existiendo gran controversia tanto acerca de su etiologia como de su
tratamiento, e incluso en su clasificacion. No existe una clasificacion
universalmente aceptada pero, sin embargo creemos que la mas apropiada en
pediatria es KAQ que aparece en la siguiente tabla 1. modificada de Shapiro
(1989).

Tabla 1. Clasificacion de los tics
en el Sindrome Tourette
TICS SIMPLES

e Agudos

e Croénicos

TICS COMPLEJOS

e Agudos

e Croénicos

SINDROME DE GILLES DE LA TOURETTE

e Tourettismo

Fuente: Tabla KAQ modificada de Shapiro (1989).

Tics Simples

En los tics simples el paciente contrae un s6lo musculo o grupo muscular. Afectan
predominantemente la musculatura craneal, cuello y hombros; ocasionalmente
puede presentarse en los musculos del tronco y extremidades. Por lo comun no

son tics vocales. El tic simple mas frecuente en la infancia afecta los musculos
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orbiculares, con parpadeo unilateral o bilateral. Predomina en el sexo masculino y

la edad de comienzo es alrededor de los 7 afios (Miranda y cols., 1999).

Otra reaccion habitual es buscar un motivo aparente racional de los tics, como
pensar que los tics palpebrales son debidos a una conjuntivitis 0 que los cabellos

largos determinan los movimientos anormales cefalicos.

Cuando el tic se prolonga mas de un ano se denomina tic subagudo y suele
entonces ceder al llegar a la pubertad, manteniendo hasta entonces un curso

fluctuante (Miranda y cols., 1999).
Tics complejos

Lo tics complejos comprenden diversos grupos musculares y aunque son también
movimientos involuntarios, son actos con una cierta intencionalidad y muestran
gran variabilidad de expresion. Consisten basicamente en golpes, saltos, frotarse

la nariz, ecopraxia (imitar un movimiento) copropraxia (gesto obsceno inesperado).

Suelen asociarse también a vocalizaciones o sonidos subitos consistentes en
inspiraciones, carrasperas, aclaramiento de garganta, tos, grufidos, olfateos o aun
ruidos mas elaborados semejantes a los que emiten ciertos animales (ladridos por
ejemplo) como ocurre en la corea las personas con tics complejos desarrollan una
rara habilidad para disimular el movimiento anormal dandole en el curso del mismo
una aparente finalidad, asi el brazo que se dispara hacia la nuca el paciente

termina utilizandola para rascarsela (Bados, 1995).

Historia del Sindrome de Gilles de la Tourette (ST)

Las primeras nociones que tenemos de los tics multiples de evolucion cronica
datan de principios del siglo XIX, cuando Bouteille diferencia algunas muecas
faciales de los movimientos coricos y los denomina falsas coreas. En 1885
Georges Gilles de la Tourette describe la clinica y evolucion de 6 observaciones

personales y tres de la literatura (una traduccién de este interesante e historico
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articulo, al inglés, se halla en Goetz y Klawans en el afio de 1982) poco después,

Charcot su maestro lo eponimiza con el nombre de su discipulo.

Tras el articulo de Gilles de la Tourette y el apoyo de Charcot se desarrolla un

creciente interés por este proceso.

Por tanto, el ST constituye la asociacion cronica de tics simples y complejos juntos
a vocalizaciones que persisten mas alla de la pubertad. Sus primeras
manifestaciones son muy variadas y van desde tics motrices simples hasta tics

complejos con vocalizaciones.

Tabla 2. Sindrome de Gilles de la Tourette
criterios diagnoésticos

4 Inicio de 2 a 15 anos.

+ Son tics multiples, rapidos, estereotipados e involuntarios, musculares y
verbales.

¢ Curso clinico, fluctuante. Los sintomas aumentan, disminuyen y cambian
lentamente.

¢ Es posible un cierto control voluntario de los tics. Al cesar éste aumentan los
tics.

¢ Fluctuacion clinica en relacion a factores emocionales, disminuyen con la
concentracién tranquila.

+ Desaparecen con el sueho.

¢ Es una enfermedad crénica y para toda la vida.

¢ CONFIRMA, aunque no es esencial para el diagndstico coprolalia,
copropraxia, ecolalia, ecoproxia y palialia.

¢ CON FRECUENCIA ASOCIADO, aunque no esencial para el diagndstico.

¢ Historia de hiperactividad o trastorno de percepcion en la infancia.

¢ Anomalias de electroencefalograma (EEG) inespecificas.

¢ Leves signos de anormalidad neurolégica.

Fuente: Shapiro y cols., 1989.
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No debemos pensar que el tener el Sindrome de Tourette implique tener coprolalia
(expresidn de lenguaje malsonante de forma repentina e involuntaria). Sin
embargo, la expresion de blasfemias lo convierte en un recurso humoristico

frecuente en peliculas o series de comedia.

Las peliculas "No es otra estupida pelicula americana" y "Gigolo" presentan
escenas en las que distintos personajes supuestamente padecen el Sindrome de

Tourette.

La conocida serie South Park en la que su protagonista Cartman es un nifio
pequeio que no deja de decir groserias, también se ha apuntado a la lista de
introducir el Sindrome de Tourette como recurso humoristico. En el octavo capitulo
de la onceava temporada, Cartman descubre que tiene el Sindrome de Tourette
con lo que ya le queda via libre para utilizar todo el lenguaje malsonante que

pueda.

Ahora bien, una persona con ST tiene una probabilidad del 50% de heredarle a
uno de sus hijos el gen o los genes, aunque la enfermedad puede pasar
desapercibida. En las familias de los individuos con ST se ha encontrado una
incidencia mas alta de lo normal de trastornos de tics leves y de conductas

obsesivo-compulsivas.

El género juega un papel de importancia en la expresion genética de ST. Si la
descendencia de un paciente con ST que lleva el gen es varon el riesgo de
desarrollar los sintomas es de 3 a 4 veces mas alto. Sin embargo, la mayoria de
las personas que heredan los genes no desarrollan sintomas lo suficientemente
severos para justificar tratamiento médico. En algunos casos no se puede
establecer herencia. Estos casos son llamados esporadicos y su causa es

desconocida.
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Epidemiologia

Puede afectar a cualquier grupo étnico, pero mas a los hombres, en una
proporcién de 4 a 1. La prevalencia de este sindrome se calcula en 2% de la
poblacién general, que puede ser una estimacion conservadora, debido a que
muchas personas con tics muy leves pueden no ser conscientes de ello y nunca
buscan atencion médica. Las manifestaciones del Sindrome de Tourette inician
antes de los 18 afios de edad (Miranda, 2000).

Sintomas

El Sindrome de Tourette se caracteriza por la presencia de multiples tics fisicos
(motores) y vocales (fonicos), estos van precedidos por un prodromo parecido al

aura en la epilepsia y estos sintomas le anteceden a dicha conducta.

Generalmente, los primeros sintomas suelen consistir en tics en la cara,
normalmente parpadeo. Con el tiempo, aparecen otros tics motores, como

movimientos de la cabeza, del cuello, patadas, etc.

“Los tics aparecen varias veces al dia (habitualmente en oleadas) casi cada dia o
intermitentemente a lo largo de un periodo de mas de 1 afio, y durante este tiempo
nunca hay un periodo libre de tics superior a mas de 3 meses consecutivos”
(Belenguer, 2014:1).

A menudo emiten sonidos, palabras o frases ininteligibles. En ocasiones gritan
obscenidades involuntariamente (coprolalia), o repiten constantemente las
palabras de los demas (ecolalia), o bien, hacen gestos desagradables

(copropraxia), o imitan movimientos de otros como su eco o0 su espejo (ecopraxia).

Puede haber conductas autorutilantes, como morderse los labios o golpearse la

cabeza, pero estas posturas son extremadamente extranas.

No todas las personas tienen otros trastornos ademas de los tics. Sin embargo,

muchas personas tienen problemas adicionales como:
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v' Trastorno obsesivo-compulsivo; la persona siente necesidad de hacer
algo repetidamente, como lavarse las manos o asegurarse que la puerta
esta cerrada con llave. Aparece con una frecuencia del 30 al 50%. Las
compulsiones mas frecuentes son tocar, golpear, contar, frotar, parpadear y
mirar fijamente. En ocasiones hay obsesiones violentas de contenido sexual
y simétricas.

v' Trastorno de déficit de la atencion; en el cual la persona tiene dificultades
en concentrarse y se distrae faciimente.

v' Trastornos del desarrollo del aprendizaje; en los hay dificultades de
lectura, escritura, aritmética, y problemas de percepcion.

v' Problemas de control de impulsos; pudiendo darse conductas muy
agresivas o hechos socialmente inapropiados tales como: chillidos, ladridos,
insultos o blasfemias.

v' Trastornos del suefio; despertarse frecuentemente o hablar dormido
(Pena, 2009).

Los pacientes, familias y médicos necesitan determinar qué sintomas causan mas
limitaciones de tal manera que se elijan los medicamentos y terapias mas
apropiadas ya que “El trastorno provoca un notable malestar o deterioro
significativo social, laboral o de otras areas importantes de la actividad del
individuo” (Belenguer, 2014:1).

Diagnéstico

Para diagnosticar el Sindrome de Tourette los tics deben de estar presentes en la
persona al menos un ano. Y para poder diagnosticarla se emplean técnicas de
neuroimagen; en ocasiones se realizan pruebas de sangre sélo para descartar
otros diagnosticos. En variadas ocasiones el diagndstico se realiza hasta la edad

adulta por diferentes razones, por ejemplo:

I.  Que los padres del nifo crean que los tics son parte de la fase de

crecimiento

33



II.  Que los padres confundan el parpadeo constante con problemas de la
vision.

[ll.  Por una verglienza infundada, pudor o ignorancia de los padres
Pronéstico

El ST no se cura pero en muchos pacientes mejora a medida que pasa el tiempo.
La esperanza de vida no se ve afectada, no es una enfermedad degenerativa.
Puede ser que se presente una remision completa después de la adolescencia.
Aunque los tics pueden disminuir con la edad, es posible que los trastornos
neuropsiquiatricos, como la depresion, los ataques de panico, alteraciones del

estado de animo o conductas antisociales puedan aumentar.

En el entorno sociofamiliar se trabaja para la adecuacion de las respuestas vy
reacciones de los demas ante los tics y otros sintomas. También se trabajan
sistemas de recompensas y castigos, asi como, el mejorar la calidad de la
comunicaciéon interpersonal (Pena, 2014). Si el paciente se encuentra en un

ambiente relajado y agradable, probablemente surjan menos tics.
Tratamiento

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

neurolépticos como el metilfenidato que es empleado en el TDAH.

En segundo lugar, esta el tratamiento psicoldgico, el cual se lleva a cabo con un
tratamiento cognitivo-conductual. Este consiste en la prevencién de la respuesta,
se hace un entrenamiento en la revisidon 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
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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 frustracion 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 (Pena, 2014).

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.

Hoy en dia es muy utilizada en la técnica cognitivo-conductual el “Procedimiento
de inversion de habito", éste ha sido mas efectivo a la hora de la psicoterapia
conductual en el ST, con éste los sujetos se ven libres o casi libres de los tics en
un 50%, la permanencia del tratamiento es mas largo llegando a los 8 u 11 meses,
y no se tienen datos de mantenimiento a mayor plazo, por lo que sigue siendo la

mejor técnica. La técnica de inversion de habito incluye:

¢ Autorregistro de los tics.

¢ Revisién en detalle de los inconvenientes de los tics (se revisan en
detalle con el paciente todas las molestias e inconvenientes que le causan
los tics; y también se revisan las ventajas y aspectos positivos que se

obtienen al eliminarlos).

¢ Descripcidon y deteccion de los tics (se solicita al paciente que describa
en detalle el tic mientras lo realiza deliberadamente. Puede emplearse un
espejo o una grabaciéon de video para que el paciente vea el tic. Para que el
paciente aprenda a detectar sus tics, el terapeuta en la consulta le ensena
cada vez que ocurre; en un segundo momento el terapeuta solo lo senala
cada vez que ocurre sin que el sujeto lo haya reconocido dentro de un
margen de tiempo aproximado de dos segundos. El objetivo es que el

sujeto se dé cuenta de cdmo se dan sus tics y de su frecuencia).
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¢ ldentificacion de las sensaciones asociadas con los tics (se identifican y
enumeran todas las sensaciones que anteceden a cada tic [una ligera
tensién en el cuello seria un ejemplo, y también, sera el origen del
estiramiento del mismo]. El objetivo es que el paciente tome conciencia de
lo que precede al tic y asi tenga una pronta deteccion de esas sensaciones

que le permitiran eliminar mas facilmente los tics).

¢ Identificacion de las situaciones que afectan la ocurrencia de los tics.
¢ Aprender a relajarse.

¢ Aprender y practicar las reacciones incompatibles con los tics.

¢ Ensayo del control de los tics.

¢ Apoyo social.

¢ Exhibicion de la mejora (Pena, 2014).

Por tanto, la psicoterapia en el tratamiento del ST esta sustentada en cuatro

pilares basicos que son:

e La terapia conductual ayuda a que personas con ST aprendan a cambiar

sus tics por otros movimientos o sonidos que sean mas aceptables socialmente.

e La terapia cognitiva conductual podria reducir los signos y sintomas

obsesivo-compulsivos.

e La relajacion, biorretroalimentaciéon, y/o el ejercicio, pueden ayudar a

reducir el estrés que generalmente exacerba los sintomas.

e |a psicoterapia puede ayudar a que pacientes con ST y sus familias lidien
con el trastorno, por la informacion que reciben acerca del sindrome, porque
adquieren habilidades sociales, porque se les estimula por medio de la motivacion

y porque esto genera una mejor autoestima en el paciente (Pena, 2014).
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Por lo tanto, 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; en este sentido, se ha observado que dosis

altas de omega 3, mejoran la sintomatologia del TDAH.

Una cuarta forma de tratamiento y solamente indicado en casos graves, se puede
llevar a cabo un tratamiento quirdrgico, en los que se practica estimulacién

cerebral profunda o estimulacion magnética transcraneal (Belenguer, 2014).

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
simultaneos y mas perturbadores que los tics, tales como; ansiedad generalizada,
depresion, hiperactividad, inestabilidad emocional etc. y tratar como prioridad

dicho trastorno antes que el ST (Pena, 2009).

Cabe aclarar que es conveniente practicar de manera simultanea al tratamiento
psicologico, el control hecho por un psiquiatra especializado en el tratamiento de
estos trastornos, que pueda hacer un acompanamiento con terapia farmacolégica

que facilite la pronta recuperacion del paciente.
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 tal caso, se deben
tener presentes los efectos secundarios de estos medicamentos tales como:

aumento de peso, embotamiento cognitivo y somnolencia (Miranda, 2003).
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Clonidina

Es un medicamento para disminuir la tension arterial y es util para tratar los tics,

sobre todo los motores.

Hay diferentes medicaciones para tratar los trastornos de la conducta que se

puede dar, incluida la psicoterapia y tratamiento antiestrés.

Lo importante es descubrir, tanto en adultos como en nifios, si estan presentes
otros trastornos, como el sindrome obsesivo-compulsivo, que suelen acompanfar el
problema. El tratarlos en forma adecuada, generalmente disminuye el estrés y, por

esa via, la frecuencia con que se repiten los tics (Miranda, 2003).

Especialmente en el caso de los nifios, puede ser necesaria una terapia
conductual. A veces basta so6lo con que el neurdlogo converse con los padres,
explicandoles en qué consiste el trastorno, cual es el prondostico y como manejar el

ambiente para que no deje secuelas psicoldgicas y conductuales.

Como se puede ver, la terapia es multidisciplinar, debe combinarse la terapia

farmacoldgica con la psicolégica (Miranda, 2003; Pena, 2009).
v' Dieta

Personas concretas con sintomas neuroldgicos pueden beneficiarse con
suplementos de complejo B y suplementos minerales. También se recomiendan

los antioxidantes como la vitamina A, C, E y el selenio.
v Relajacion

Los ejercicios de relajacién se han utilizado en numerosos estudios como terapia
de comportamiento para los afectados por el ST. En los diferentes estudios, el
numero de tics y la severidad de estos se redujo considerablemente. En algun

caso, el tic fue eliminado por completo en estado de relajacion.
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v Ejercicio

Se recomienda participar en deportes, aunque esto puede resultar dificil para el
ticoso. Sin embargo, muchos nifios con ST tienen un comportamiento hiperactivo,
y la actividad fisica para ellos puede representar una manera sana para que

descarguen su energia y socialicen.

CAPITULO 4.

PARADIGMA CUALITATIVO DE INVESTIGACION

Para realizar la presente investigacion se empled el paradigma cualitativo, el cual
ayuda a resolver problemas mediante descripciones que a partir de observaciones

del fendmeno a estudiar permite comprender el objeto de estudio.
Tiene como caracteristicas:

e La captacion y reconstruccion del significado
e Un procedimiento inductivo

e La orientacion holistica y naturalista

El disefio 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 comprensién de un escenario social, e incorpora
el consentimiento informado y la ética. Requiere del analisis del conjunto de
datos. Requiere también, que el investigador tenga la capacidad de la observacion
y el realizar una entrevista cara a cara con su informante. La concrecion de la

investigacion se realizé con un Estudio de Caso Unico.

Los diferentes autores definen al Estudio de Caso de la manera siguiente:
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Denny (1978:370) lo define como un “examen completo o intenso de una faceta,
una cuestion o quizas los acontecimientos que tienen lugar en un marco

geografico a lo largo del tiempo”.
Mac Donald y Walkeer (1977) lo definen como un Examen de un Caso en accion.

Patton (1990) lo considera como una forma particular de recoger, organizar y

analizar datos.

Al sumar definiciones podemos decir que un Estudio de Caso implica un proceso
de indagacion, un examen detallado, sistematico, comprehensivo y en profundidad

del caso de interés.

El Estudio de Caso es la técnica particular de datos, configuracion y de tratamiento
de la informacién explicando el caracter evolutivo y complejo de los fendmenos
que conciernen a una persona, organizacion, programa de ensefianza o

acontecimiento particular.

En investigacion cualitativa se atribuyen dos funciones a los Estudio de Caso
(Babbie, 2000) sirviendo en el contexto en una perspectiva inductiva o deductiva.
Obteniendo una descripcién del objeto de estudio donde se utilizan técnicas
literarias y narrativas en las que podemos describir, producir y analizar las

situaciones.

En toda investigacién cualitativa se persigue un propdsito donde se desarrolla el
Estudio de Caso obteniendo resultados en diferentes niveles como se muestra a

continuacion:

» Interpretativo (a partir de un crénica).
» Evolutivo (evidencia).

» Caso unico
El Caso Unico

e Puede fundamentar siempre y cuando tenga un caracter critico (confirma,

cambia, modifica o amplia el conocimiento sobre el objeto de estudio).
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e Justifica sobre las bases de caracter extremo de unicidad (unico,

irrepetible).

En el caso de la medicina un ejemplo claro es el estudio de los sindromes.

Cuando el investigador (observa y analiza un fendbmeno, situacion o hecho o

sujeto).

En la ejecucion de un Estudio de Caso se puede conseguir alguno de los

siguientes objetivos:

v Representar o describir situaciones o hechos.
v' Ensefiar, es decir, proporcionar conocimiento acerca del fenémeno,

teniendo como finalidad describir, interpretar o evaluar.

MARCO METODOLOGICO

Esta es una investigacion de tipo cualitativa de disefio de Estudio de Caso Unico y

el método de aproximacion al objeto de estudio fue la Fenomenologia.
ESTUDIO DE CASO UNICO

La importancia de los disefios de investigacion basados en la evaluacion de un
caso unico ha sido trascendental en la historia de la investigacidon de la psicologia
clinica. Tiene herencia directa de la tradicion médica, con él se logré asentar las
bases de muchas teorias psicolégicas cuya influencia persiste hasta la época

actual.

En los ultimos veinte afos los disefos de caso unico han vuelto a generar un
interés marcado en los investigadores. Jones y Lyon (2004) explican que el
resurgimiento de este tipo de disefos se da a partir de la influencia ejercida por

la interaccion entre la practica clinica y la investigacion. Del lado de los
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investigadores los repetidos resultados que no logran diferenciar practicas
clinicas mas eficaces a través de la comparacién entre grupos presionan para

la busqueda de disenos alternativos.

También existe la conviccion de que los resultados de los Estudios de Caso
unico (ECU) no pueden generalizarse. Este tipo de afirmaciones, tal como
sefala Jones, refleja un desconocimiento sobre las posibilidades de generacion
de nuevas inferencias. Los Estudios de Caso Unico de esta manera buscan
establecer un vinculo entre la investigacion y la practica clinica. En muchas
ocasiones, el Estudio de Caso puede ser un método que utilice el investigador
para probar una técnica que en la practica clinica ya dio resultado. De esta
forma, el disefio de Caso Unico permitira evaluar la validez del tratamiento en

una situacion controlada.

El estudio de caso analiza temas actuales, fendmenos contemporaneos, que
representan algun tipo de problematica de la vida real, en la cual el investigador no
tiene control. Al utilizar este método, el investigador intenta responder el como y el
por qué, utilizando multiples fuentes y datos. Segun Martinez Carazo (2011:1), el
estudio de caso es: “una estrategia de investigacion dirigida a comprender las
dindamicas presentes en contextos singulares, la cual podria tratarse del estudio de
un unico caso o de varios casos, combinando distintos métodos para la
recoleccion de evidencia cualitativa con el fin de describir, verificar o generar

teoria”.

Siguiendo la definicion anterior, podemos afirmar que el Estudio de Caso
desempefia un papel importante en el area de la investigacién ya que sirve para
obtener un conocimiento mas amplio de fenbmenos actuales y para generar
nuevas teorias, asi como para descartar las teorias inadecuadas. También el uso
de este método de investigacion sirve especialmente, para diagnosticar y ofrecer
soluciones en el ambito de las relaciones humanas, principalmente en psicologia,

sociologia y antropologia.
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METODO FENOMENOLOGICO

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 de la
experiencia, evitar toda explicacion, para que se convierta en una ciencia objetiva

e imparcial.

Para poner en marcha el Método Fenomenologico hay que adoptar una actitud
radical, esto es la “suspension del mundo natural”. De esta manera, podria decirse
que la creencia en la realidad del mundo natural asi como las proposiciones que
dan lugar a esas creencias, son colocadas ‘entre paréntesis’. No se trata, pues, de
negar la realidad natural. EI método propone colocar un nuevo ‘signo’ a la ‘actitud
natural’, lo que significa abstenerse respecto a la existencia espacio-temporal del

mundo. En sintesis, el Método Fenomenoldgico, consiste en:

v" Examinar todos los contenidos de la conciencia.
v Determinar si tales contenidos son reales, ideales, imaginarios, etc.
v Suspender la conciencia fenomenoldgica, de manera tal que resulta posible

atenerse a lo dado en cuanto a tal y describirlo en su pureza.

La Fenomenologia, no presupone nada: ni el sentido comun, ni el mundo natural,
ni las proposiciones cientificas, ni las experiencias psicolégicas. Se coloca antes

de cualquier creencia y de todo juicio para explorar simplemente lo dado.
SUJETO DE ESTUDIO

Para este estudio se realizaron dos entrevistas, una semiestructurada con 32
preguntas, grabada al sujeto de estudio. Y una abierta a su madre quien prefirid
escribir una bitacora en la que hizo una historia clinica donde explicé todo el

procedimiento de la enfermedad de Jupiter.
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El sujeto de estudio pertenece al sexo masculino, tiene 27 afos de edad, es
pasante de la Licenciatura en Enfermeria de la FESI UNAM. Tiene un promedio de
calificacion de 8.54 al término de la carrera. Actualmente se encuentra laborando
en el sector privado. Desde los 7 afos presenta tics motores simples en brazos,
cuello, cara (gestos) y fénicos ruidos nasales, guturales (eructos) y garganta

(garraspera).

Como pseudonimo para el informante de esta investigacion y guardar asi la
confidencialidad de su identidad se emple6 el nombre de Jupiter quien vive con
sus padres y tiene un hijo de 5 afnos el cual no ha presentado indicios del
sindrome. “Jupiter” se reconoce pleno, feliz y satisfecho con lo que esta pasando
en su vida y el haber podido cumplir con sus metas a pesar de su enfermedad ya
que siempre ha enfrentado la burla y la discriminacién. También se le realizé una
entrevista a su madre para poder complementar la informacion, pues fue ella quien
le dio todo su apoyo y lo acompainé a enfrentar de pequeno los obstaculos que por
su sindrome tuvo que vencer en el terreno social. En el desarrollo de los hallazgos

a ella se le asigné el pseuddnimo de “Venus”.

Para el analisis de los datos se empled el Método de la Teoria Fundamentada.
Como una metodologia cualitativa, ésta permite determinar cual es el nucleo
central de las representaciones sociales y sobre qué se estructuran las mismas.
Esta metodologia, disefiada por Glaser y Strauss en 1967, puede ayudar a
comprender y explicar con eficiencia y claridad un fendbmeno de tanta carga

subjetiva como es el de las representaciones sociales.
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CAPITULO 5.

HALLAZGOS

___________ e Académicos
___________ o Familiares

___________ e Sociales
Experiencias, retos y ,
aprendizajesdeun = [ @409 ¢ En etapa infantil
paciente con . \--- - - e En etapa adolescente
Sindrome de Tourette Aprend'zaJeS e e En etapa adulta
¢ Negativas

Experiencias

Positivas




CATEGORIA Y
SUBCATEGORIA RETOS ACADEMICOS
* En el desarrollo de los codigos vivos de Jupiter “mmmrrrr” significa ruidos

en la garganta de él.

Al respecto Jupiter dice: “fueron muchos, para empezar el miedo de no saber qué
era lo que me pasaba, de ahi el ... que me excluian, jeh! el ahora si el volverme el
de cierta forma el marginado de la gente principalmente pues de los compafieros
de que obviamente ellos no al fin nifos y al fin mexicanos pues ni idea de que era
lo que tenia a pesar de explicarles o decirles que era lo que me pasaba y ... y si,
si gener6 muchos mmmrrr muchos cambios en mi vida ya que bajaron mis
calificaciones bajo mi interés y mi gusto por ir a la escuela y obviamente mi

numero de amigos se vio extremadamente reducidoa 1 6 2.

Interpretacién: En México hace mucha falta la cultura del respeto hacia las
personas sobre todo para aquellas que son ‘diferentes’ o ‘enfermas’ por lo tanto
Jupiter era un nifio que no entendia lo que le sucedia, que no entendia el por qué
se burlaban de él y porque se alejaron. Por lo tanto, sintié un enorme rechazo por
lo que ya no mostraba el mismo interés en la escuela y no sentia apoyo de sus
amigos que en lugar de brindarle apoyo con sus actitudes lo aislaron y se hizo

temeroso.

CATEGORIA 'Y
SUBCATEGORIA RETOS ACADEMICOS
Al respecto Jupiter dice: “no tenia amigos en la escuela no tenia una convivencia

sana por asi decirlo ... no me era facil llevar los estudios”.

Interpretacion: al sentirse aislado, apartado, excluido por un grupo de su misma
edad; eso afectd a Jupiter en sus estudios, el cambio repentino de su entorno a
causa de algo que ni él sabia que era lo que le pasaba tuvo repercusiones en sus

estudios (esto desde el punto de vista social, no en el plano intelectual).
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CATEGORIAY ]

SUBCATEGORIA RETOS ACADEMICOS

Al respecto Jupiter menciona: “...no pero desde la primaria hasta la secundaria fue
lo mas mmmrrr marcado lo mas marcado mmmrrr lo mas marcado dificil y que
obviamente iba desde apodos insultos hasta agresiones fisicas o el excluirme de
mmmrrr todo el grupo de la escuela, inclusive hasta las mismas maestras no

sabian bien como lidiar conmigo”.

Interpretacion: las etapas mas dificiles para Jupiter fueron la primaria y
secundaria ya que sufria de bullyng constante el cual no sélo era verbal, sino que
llegd hasta las agresiones fisicas; y no podia encontrar apoyo en sus profesoras
porque ellas no sabian como tratarlo; esto le afecté de tal forma que su autoestima

disminuyo.

CATEGORIAY ]
SUBCATEGORIA RETOS ACADEMICOS

Al respecto Venus dice: “...él ya estaba en primer afo, y cuando se reintegro a
clases no podia escribir todo el trabajo que la maestra les ponia en el pizarron, le

costaba trabajo terminar las planas, por lo que luego no lo dejaban salir al recreo”.

Interpretacién: a causa de su enfermedad su desempefio en las clases no le era
facil, no tenia el mismo desarrollo académico que el de sus compafieros, por lo
que las profesoras al no entender la situacion no le demostraban apoyo por lo que

preferian castigarlo sin receso.

CATEGORIA Y
SUBCATEGORIA RETOS ACADEMICOS

““

Al respecto Venus nos dice: “...cada vez le costaba mas trabajo escribir, ya se

empezaban a ver garabatos en sus cuadernos en lugar de trabajo por lo que
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nuevamente la maestra me mando llamar y me dijo que no acababa el trabajo en

clase, estaba haciendo mucho ruido en clase, gritaba de forma aguda y molesta”.

Interpretacion: por el desconocimiento hacia su enfermedad habia una queja
constante de las profesoras a quiénes les molestaba que Jupiter hiciera ruidos,
gritara o tuviera otros tics, por lo que una de las maestras decidié llamar a su
madre y darle a conocer la problematica, sin apoyarlo en sus estudios y en la

convivencia con sus companeros.

CATEGORIA Y
SUBCATEGORIA RETOS FAMILIARES

Al respecto Jupiter nos dice: “...insultaba a la gente con la que estaba o a mi
familia; fueran mis familiares, mis maestros, mis papas, en la escuela, o en la
casa. Hubo un tiempo de decir ‘pinche puto’ para todo, era para todo, para todo
mmmrrr y a quien fuera o con quien estuviera, o que obviamente me traia muchos

problemas en la escuela o en la calle o donde fuera”.

Interpretacion: Jupiter empezé con un nuevo sintoma que es la coprolalia por lo
que en cualquier lugar él decia la palabra ‘puto’ lo que le llevé a tener muchos

problemas, sin que él pudiera controlar el no decirlo.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA RETOS FAMILIARES

Al respecto Venus nos dice: “...sus hermanos se quejaban de que él era molesto
ya que gritaba constantemente, hacia ruidos fuertes y repentinos, movimientos

bruscos o sin sentido, teniamos los nervios hechos trizas”.

Interpretacion: convivir con Jupiter era estresante hasta para su familia, les
molestaban los tics que él tenia, o los movimientos bruscos que hacia, realmente

tenia una conducta que era molesta para todo aquel que le rodeaba.
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CATEGORIAY

SUBCATEGORIA RETOS FAMILIARES (EL PADRE)

Al respecto Jupiter nos dice: “yo no me sentia apoyado por él, yo lo veia que él se
enojaba, se desesperaba, me gritaba y obviamente yo no sabia porque jeh! y de

igual manera pues me afectaba mucho porque era mi es mi papa, mi imagen”.

Interpretacién: Jupiter menciona que su papa no lo apoyaba totalmente, que se
desesperaba con él, esto le afectaba aun mas porque para él era su imagen a
seguir y que €l no lo entendiera, y solo le gritara por la conducta o los tics que

tuviera, resultd ser lo mas estresante y dificil para Jupiter.

CATEGORIAY )

SUBCATEGORIA RETOS SOCIALES (BUSQUEDA DE AYUDA DE
ESPECIALISTAS EN EL ST).

Al respecto Jupiter menciona: “no, si la buscamos, pero aqui en México no hay, el
unico lugar donde hay instituciones o asociaciones especificamente del Sindrome
de Tourette jeh! sélo las hay en Europa, en Espafia, Inglaterra, Francia entonces
este, la verdad jeh! es mas en cierta forma es mas comun el Sindrome pero pues

obviamente no aqui en México, no las hay”.

Interpretacién: al ser un Sindrome mas conocido en Europa, las instituciones de
apoyo se encuentran en esos paises; aqui en México, no es muy conocido y
menos en el tiempo en el cual Jupiter presentd los signos agudos del Sindrome,
por lo que no existian lugares a donde Jupiter conviviera con nifios iguales a él o

con personas que lo comprendieran.

CATEGORIAY
SUBCATEGORIA RETOS SOCIALES (CONTROL DE LAS MANIFESTACIONES
DEL ST POR PARTE DE JUPITER).

Al respecto Jupiter dice: “pues si trato de hacerlo lo lo mejor que puedo, trato de
llevarla lo mas comunmente, lo mas posible mmmrrr obviamente mmmrrr siempre

hay un pero en alguna actividad o un suceso o en algun evento”.
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Interpretacion: Jupiter trata de llevar su vida lo mas normal posible, pero siempre
existen burlas o lugares en donde él no puede desempefarse plenamente a causa

de sus ruidos 0 movimientos que realiza.

CATEGORIAY
SUBCATEGORIA RETOS SOCIALES (EL ENTORNO)

Al respecto Venus dice: “la gente en la calle lo veia como si tuviera algo
contagioso o como si fuera retrasado. En el camion se cambiaban de lugar, en la

escuela muchos nifios se alejaban y lo dejaban solo”.

Interpretacién: como toda enfermedad extraina o no conocida la gente lo veia
como una persona rara que podria contagiarles algo, llegando hasta el punto de
alejarse de él, o verlo de una manera extrafa, lo que era incomodo para él y los

demas.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA APRENDIZAJES ETAPA INFANTIL

Al respecto Jupiter dice: “el médico nos dijo que el Sindrome es muy raro, que es
de uno en un millén a los que les llega a dar y demas y mmmrrr de hecho fue él
quien nos proporciond tanto la orientacion como la informacion mmmrrr en cuanto
al Sindrome; y le proporcioné a mi mama un libro donde ella sacd copias de

la...de la misma enfermedad”.

Interpretacion: el médico les proporcionod la informaciéon a su mama y a él sobre
lo que padecia Jupiter donde les comenté que es una enfermedad rara, que se
presenta una en un millén. También les dio la orientacidn acerca de los tics que se

podrian presentar.
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CATEGORIAY

SUBCATEGORIA APRENDIZAJES ETAPA INFANTIL

Al respecto Jupiter dice: “jeh! leyendo un poco mas, he investigado, descubrimos
que me lo hered6 mi papa quien a su vez se lo heredd su papa, mi abuelo mmmrrr
pero obviamente este mmmrrr es como un gen recesivo, puede haber la
posibilidad de que asi como mi papa me lo heredd a mi, pudo haber la posibilidad

de que no me lo heredara nada”.

Interpretacion: al saber qué era lo que Jupiter tenia, decidieron seguir
investigando sobre ese Sindrome y luego establecieron la relacidén de que su papa
también lo tiene, lo mismo que su abuelo, pero también investigaron y supieron

que aunque ellos también lo tengan no siempre se hace manifiesto.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA APRENDIZAJES ETAPA ADOLESCENTE

Al respecto Jupiter nos dice: “el poder darme cuenta que ...podia controlarlos de
que podia ... mmmrrr podia llevar una vida social mas acorde, mas comun sin

necesidad de llegar al extremo de suicidarme, entonces creo esa parte fue todo”.

Interpretacion: Jupiter llegé a pensar en el suicidio, al pensar en esto, él se dio
cuenta que podia controlarse, por lo tanto podia convivir mas con la gente y ser

aceptado sin llegar al punto de hacerse dafo a si mismo.

CATEGORIA Y ]

SUBCATEGORIA APRENDIZAJES ETAPA ADULTA (QUE ES EL ST PARA
JUPITER).

Al respecto Jupiter dice: “es un Sindrome caracterizado por movimientos
involuntarios o tics jehh! (gesticulaciones involuntarias) de alguna manera jehh!
ruidos muy similares a los que los animales jehh! mmmrrr y jeh! también va
asociado por lo general o lo mas comun al Sindrome trastorno déficit de atencion y

trastorno obsesivo compulsivo”.
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Interpretacion: Después de que el médico le dijo lo que padecia, Jupiter y su
mama investigaron y trataron de comprender mejor la enfermedad para adquirir

herramientas que les ayudaran a enfrentar este reto.

CATEGORIAY )

SUBCATEGORIA APRENDIZAJES ETAPA ADULTA (JUPITER CONTROLA SU
SINDROME).

Al respecto Jupiter dice: “yo mismo empecé a ver que podia controlarlos hasta
cierto punto, podia controlarlos hasta cierto punto, podia controlarlos bastante sin
necesidad de medicamentos por lo cual ahorita a la fecha a mis 27 afios ya no
tomo medicamento desde los 13 mas o menos entonces si si yo he sentido un

cambio desde que empecé a tomar los medicamentos”.

Interpretacién: desde los 13 afos dejo de tomar medicamentos y se dio cuenta
que podia controlar los signos y sintomas de su problema y que no era necesario

tomar medicinas; por lo que en la actualidad él se controla.

CATEGORIAY )

SUBCATEGORIA APRENDIZAJES ETAPA ADULTOS (JUPITER PIENSA EN SU
HI1JO).

Al respecto Jupiter dice: “afortunadamente por lo menos si él llegara a presentarlo
o alguno de mis hijos en un futuro llegara a presentarlo, por lo menos la ventaja
que tengo es que ya se lo que es, sé como se puede tratar mmmrrr como se
puede manejar o el apoyo que le puedo dar”.

Interpretacion: haber pasado por toda esta problematica Jupiter aprendié que su
hijo o sus hijos lo pueden presentar también, por lo que piensa que él los apoyaria
y manejaria la situacion de la mejor manera para que no sufrieran lo que él pasé

ademas de que, sabria qué es lo que les sucede.

CATEGORIA Y
SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS

Al respecto Jupiter menciona: “pues los médicos me decian que no sabian qué

tenia que mmmrrr que estaba raro jeh! para algunos era el querer llamar la
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atencion ...otros creian que tenia algun tipo de dafo neurolégico pero desde

nacimiento, pero concretamente nadie sabia que era lo que tenia”.

Interpretacion: por desconocimiento en el area de salud sobre esta enfermedad
no tan comun, los médicos que consultaron decian que era raro pero que solo era
el querer llamar la atencion, o que desde que nacid lo tenia pero en realidad no

sabian que era lo que le sucedia.

CATEGORIAY
SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS EN LA TOMA DE
MEDICAMENTOS

Al respecto Jupiter dice: “si, al comenzar la toma mmmrrr del haloperidol pues si
los efectos secundarios fueron muy notorios ya que ... fue este mmmrrr ya que fue
el malestar, nauseas, dolores de cabeza, babeo extremo o sea babeaba yo

demasiado ... y el inclusivamente el hecho de jeh! de sentirme drogado”.

Interpretacion: al consumir un antipsicético como es el haloperidol los efectos
secundarios fueron muy fuertes para Jupiter ya que no podia controlarlos y le
afectaban mucho para realizar sus actividades, realmente era un medicamento

muy fuerte para un nifo.

CATEGORIA Y

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS SOCIALES CON LAS
PERSONAS

Al respecto Jupiter menciona: “si desde la primaria hasta ... (suspira) mmmrrr
hasta casi principios de la prepa este jeh! todavia jeh! sufria del clasico bullyng,
en ese entonces no lo conociamos como bullyng s6lo era que me molestaran o el

acoso o el agredirme o cosas asi’.

Interpretacién: en la mayor parte de sus estudios escolarizados sufrié de bullyng;
desde burlas, acoso, hasta agredirlo de forma fisica por causa de la mayor parte

de los ruidos que el presentaba.
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CATEGORIAY
SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS AISLAMIENTO

Al respecto Jupiter dice: “desde la secundaria a tener ese ese sentimiento o esa
idea por lo mismo de que no me sentia a gusto con nadie, nadie me hablaba nadie
me tomaba en serio y mmmrrr en la secundaria fue como ahi por tercer afo,
donde empecé con las con sobre todo mis ideas suicida suicidas pero ya fue en la
prepa fue donde mas ideas o recaditos o cartas ya fue también este agresiones

fisicas hacia mi cuerpo”.

Interpretacidon: a causa de las burlas su autoestima disminuyé hasta llegar al
punto de querer suicidarse al tener un cambio a otra nueva experiencia esta fue
aun mas dificil para él, asi que ya comenzé a escribir frases recados hasta llegar a

lastimarse.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS HACIA SU PROPIA PERSONA
Al respecto Jupiter dice: “uno llega a pensar que no tu familia no sabe o no se da
cuenta mmmrrr pero ya después de que creci y platicando con mi mama si me
acuerdo que ella me dijo que encontré recados en mis cuadernos, recuerdo que
empeceé a escribir en mi cuaderno en la hojas de hasta atras era donde escribia en
inglés en general este tipo de notas suicidas de que ya no quiero vivir, ya no

quiero estar aqui, ya me cansé, ya me harté, ya no me hallo o este tipo de cosas”.

Interpretacion: Jupiter pensé que su mama no se daba cuenta de qué era lo que
le sucedia en esa etapa, pero con el paso del tiempo su mama le comentd que ella
Vvio sus recados en el cuaderno en inglés diciendo que ya no queria vivir. En este
momento de la investigacion es conveniente sefalar cuanto dafo le puede causar
a una persona el ser incomprendido por los demas al padecer un Sindrome

molesto para él y para todos quienes le rodean.
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CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS POR EL DESCONOCIMIENTO
DE SU SINDROME

Al respecto Venus dice: “un dia la maestra me indicd que podia tener a Jupiter 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, ni ella, ni la escuela, ni las personas en general; después supe
que algunas mamas querian que sus hijos no se juntaran con él, porque pensaban

que les podia hacer algun dafo”.

Interpretacion: la profesora al no saber tratar a Jupiter le pidié a su madre que se
lo llevara de la escuela, esto es una forma de discriminacion por ser ‘diferente’ a
los demas. Es una situacion muy dificil, ya que las mamas de sus comparieros
pedian que sus hijos no tuvieran cerca a Jupiter por temor a que los dafara, lo que
puede comprenderse pues cualquier madre normal quiere proteger a sus hijos. La
actitud de Venus en la que decidio luchar para que a su hijo no lo discriminaran es
la misma postura de las madres que querian proteger a sus hijos de una posible
agresion ejecutada por Jupiter. ElI verdadero problema aqui fue el
desconocimiento de lo que le pasaba a él, en el que en lugar de ser objeto de
temor, debia ser objeto de comprensién y apoyo. Lo anterior refleja que en nuestra
sociedad nos falta la cultura de la solidaridad y el interés por comprender a los

demas, por lo que hay mucho trabajo que realizar en ese sentido.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS POR UN MAL DIAGNOSTICO
MEDICO

Al respecto Venus menciona: “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, que su mal era miedo a la separacion maternal una neurosis maternal’.

Interpretacién: como ya se mencionoé anteriormente, la falta de conocimiento del

personal de salud ocasiond un peregrinar de Jupiter y su madre en el que llegaron
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a sentir desesperacion porque el desconocimiento del médico acerca del ST no
hizo para ellos mas facil el camino de saber como enfrentar la manifestacién de

Sus signos y sintomas.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS CON LOS PROFESIONALES DE
LA SALUD

Al respecto Venus dice: “la entrevista con la Psicologa me mostré el EEG de mi
hijo y me dijo que tenia inmadurez cerebral, al cuestionarle qué tan mal estaba,
me dijo ‘la madurez cerebral de su hijo se detuvo, y ahora va para atras’. ; Qué tan
mal esta mi hijo?, jhasta dénde 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 repuesta sélo se

me quedo viendo y alzé los hombros”.

Interpretacién: la Psicologa mostré falta de profesionalismo y una ignorancia
absoluta acerca del problema de Jupiter al decirle a su madre que su hijo iba en
retroceso ya que tenia inmadurez cerebral. Cuando Venus pregunté qué es lo que
podia pasar con su hijo, la respuesta fue tan soélo alzar los brazos sin responder
verbalmente dejando asi a Venus con una gran preocupacioén, o que es muy poco
ético. Esto representa también un espacio en el que hay que trabajar con los
profesionales de la salud, ya que no es ético hacer ese tipo de afirmaciones que

ocasionan mas estrés a los ya afligidos pacientes.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS NEGATIVAS EN LA ESCUELA

Al respecto Venus menciona: “cuando tuvo que ir a la secundaria, todo fue volver
a empezar, para él era mas dificil que para otros nifios de su edad y en el mismo
caso, 0 sea, una nueva etapa escolar. Creo se sentia frustrado o apenado porque
aun no podia controlar sus movimientos y sus nuevos compafieros no lo

entendian, ya no se sentia protegido en su entorno”.
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Interpretacién: entrar a una nueva etapa y conocer gente nueva es estresante
para cualquier nifio, entonces esto representa un reto mayor para Jupiter porque él
aun no sabia cémo controlarse, lo que lo frustraba mas porque no se sentia
comprendido por sus nuevos comparferos, y ademas apenado por la falta del

control de sus movimientos.

CATEGORIAY ]

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS POSITIVAS CON EL MEDICO

Al respecto Jupiter dice: “en el momento de verme, sin mayor analisis o historia
clinica le empezo6 a decir a mi mama si ya todo lo que yo presentaba los ruidos
que hacia movimientos sonidos o las distracciones y demas y mi mama
obviamente le dijo que si y jeh oh! lo cual a mi también me sorprendié porque
nadie sabia lo que tenia y él le decia todo lo que yo hacia como si me viera a

diario”.

Interpretacién: al no tener respuesta acertada por ningun médico, el que al fin
uno con tan sélo verlo supiera que era lo que tenia fue un alivio para Jupiter y su
mama, porque descubrieron lo que tenia, y que podrian entonces implementar un

tratamiento para enfrentar el problema.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS POSITIVAS CON EL MEDICO

Al respecto Jupiter menciona: “él también fue el que le pidi6 a mi mama que si
podria yo estar en un pues en un auditorio frente a muchos médicos como
residentes y demas para que conocieran mi Sindrome mmmrrr 0 como €l decia, es

muy raro, muy muy raro sobre todo aqui en México”.

Interpretacion: el médico pidid que Jupiter estuviera frente a diferentes médicos
donde él explicd qué era el Sindrome de Tourette lo que fue beneficioso para ellos
ya que asi supieron y reconocieron la enfermedad; y si hubiera mas casos

pudieran reconocer y atender la enfermedad.
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CATEGORIAY
SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS POSITIVAS CON SU MADRE
Al respecto Jupiter dice: “mi mama ya que pues desde el principio es la que

siempre estuvo yendo conmigo a tocar puertas de institucion en institucién, bueno
de clinica en clinica y hospital, para primero descubrir qué era lo que teniamos,
qué era lo que me pasaba, y después (respiracién profunda) también me ayudd

...en cuanto a ...mi autoestima”.

Interpretacién: Jupiter siempre tuvo el apoyo de su madre desde que vieron
cambios en él por lo que asi juntos buscaron ayuda hasta descubrir qué era lo que
tenia y al ver que su hijo estaba mal por burlas siempre lo ayudd en todo; sobre

todo en su autoestima. Su madre fue su mayor apoyo.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS POSITIVAS CON SU FAMILIA

Al respecto Jupiter dice: “mi familia fue pues, lo trataron de tomar de la mejor
manera posible por un lado pues si todos se tranquilizaron pues ya al fin supieron
ino!, qué era lo que mmmrrr (golpea su cara) lo que tenia, este si aun asi trataron
de apoyarme de acompafarme pero pues claro de cierta forma algunos mas que
otros, o algunos este ...algunos lo algunos tomaban como jah bueno! pues si
estas enfermo, pero pues no estas manco ni cojo pues parate y muévete mi rey o

sea tu puedes y tienes que hacer tu vida”.

Interpretacion: la familia de Jupiter al saber qué era lo que tenia se sinti6 mas
tranquila y lo apoyaron hasta llegar alentarlo a seguir adelante, que no por tener
esa enfermedad él no podia hacer su vida y salir adelante. Aunque no lo hicieron

con la ternura que lo hizo su madre.

CATEGORIA Y
SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS POSITIVAS CON SUS PADRES

Al respecto Jupiter dice: “la verdad no no se lo he pensado varias veces lo he
considerado pero si me ayudo el hecho que mi mama me saco de la prepa de
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gobierno, inclusive me dieron chance mis papas de aventarme un afo sin estudiar
pero antes de volver a entrar a la otra prepa, a una particular mmmrrr durante ese
afio pues me relajé mucho todo ese estrés me distraje pude hacer muchas otras

cosas”.

Interpretacién: al ser su madre su mayor apoyo decidié sacarlo de la prepa para
que el pudiera ocuparse de mas cosas y que se tranquilizara para ayudarlo con su

autoestima y eso le permitié distraerse y no pensar ya en lastimarse.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS POSITIVAS EN EL CONTROL DEL ST
Jupiter menciona: “a mis 27 afos si los trato de controlar lo mas que puedo ya no
son tan comunes los tics motores pero ahorita son ahora si que la nueva
adquisicién son tics jeh! vocales, hacer mucho ruido y sobre todo hacer ruidos

nasales y gesticulares”.

Interpretacion: el problema que padece Jupiter es un verdadero reto para él, ya
que aparecen nuevos tics que él trata de controlar todo lo que puede. Pero es
necesario citar que esto debe ser muy molesto para él debido a que es un reto

permanente.

CATEGORIA Y
SUBCATEGQRI'A EXPERIENCIAS POSITIVAS AL ESTUDIAR LA CARRERA DE
ENFERMERIA

Jupiter dice que: “fue de lo mas placentero haber estudiado mi carrera a pesar del
este, carga de trabajo lo que fuera ha sido lo mas placentero y no la verdad no la
verdad siento que a comparacién de todo lo que vivi no me costé nada y no me

fue dificil haber estudiado esta carrera”.

Interpretacion: el haber estudiado su carrera, ha sido lo mas grato para él,

aunque era estresante, ha sido una de las mejores cosas que le pasoé en la vida, el
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haber terminado su carrera. Después de batallar toda su vida, las dificultades que

representa estudiar una carrera fue un reto placentero para él.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS POSITIVAS DEL AHORA

Jupiter menciona: “actualmente me siento bien, pero si hay momentos en los que
el estrés o la depresion o la desesperacion si afectan si afectan y todavia hay
momentos en los que llego a caer en lapsus de jeh! de ...autodestruccion o dafo
a mi mismo o (suspiro) o de no valorar o no valorarme o no (suspiro) ...0 no sentir
que no puedo seguir adelante pero como todo es ese lapsus o recaida pero

afortunadamente es mas lo que me mantiene en pie y adelante”.

Interpretacién: Jupiter cada dia se siente mejor, se siente tranquilo, se siente
feliz; pero, en ciertos momentos vuelve a caer en depresion, aunque esto le
sucede también a otra gente, quizas a la mayoria de la gente, pero como él lo
menciona hay cosas que hacen que se salga de ese lapsus y a volver a sentirse

bien.

CATEGORIAY

SUBCATEGORIA EXPERIENCIAS POSITIVAS EN SU PROPIO CONTROL
Jupiter dice que: “tanto asi como afectarme, como para bloquearme como cuando
estaba mas chico o en la adolescencia no, si molesta, si incomoda, si la verdad
como dicen me agarran en mis 5 minutos y si me dan ganas de decirles hasta lo
que no, no mmmrrr pero al final de cuentas si ...no son mmmrrr ...no son tan

fuertes o tan marcados lo que me afecte”.

Interpretacién: en este momento Jupiter aprendié a ignorar las burlas, para que
no le afecten como antes en su autoestima, aprendié a no hacer caso de las
burlas y a mantener su autoestima muy alta, lo que lo pone en un sitio superior a

quienes lo agreden.
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CAPITULO 6.

DISCUSION

En una investigacion realizada por Benitez A. y colaboradores en el afio 2010
encontraron que los tics pueden ser definidos como fragmentos desinhibidos y
aislados de actos motores, pueden ser observados en la poblacion en general por
lo que se estima que del 21% a 24% presentan tics en algun momento de la vida.
Entre el 2% y el 5% de la poblacién los mantienen en forma crénica y cuando
estos tics motores se prolongan por mas de un afio y se asocian a tics vocales el
cuadro recibe el nombre de Sindrome de Tourette. Este estudio concuerda con la
problematica encontrada en Jupiter ya que hasta la fecha él sigue presentando el

Sindrome y le han aparecido otros sintomas mas.

En otro estudio Irigoyen (2010) publico en la Revista Médica de Costa Rica y
Centroamérica la descripciéon de un caso clinico de un adolescente de 14 anos,
conocido sano hasta los 7 anos, con historia de trastornos de conducta, tics
faciales y repeticion de palabras asociado a retraimiento social, con diagndstico
inicial de déficit de atencion, con hiperactividad que posteriormente en multiples
estudios neuroldgicos y psiquiatricos, se logré diagnosticar como portador del
Sindrome de Gilles de la Tourette; él actualmente se encuentra en tratamiento.
Este caso es muy similar al revisado en esta investigacion, ya que Jupiter también
se encuentra tratando permanentemente de controlar la sintomatologia de su
padecimiento y éste, inicié de igual manera alrededor de los 7 anos de edad,
cuando Jupiter cursaba la primaria. Lo que sugiere que el ST se manifiesta en la
mayor parte de las veces en nifios de 7 afos de edad aproximadamente. Esto
mismo coincide con el estudio de Miranda y colaboradores (1999) quienes sefalan
que la edad media de inicio de los sintomas del ST en los nifios estudiados fue de

6 anos.
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Por otra parte, Leal y Mejia (2003) realizaron un estudio sobre las relaciones entre
la calidad de vida y el Sindrome de Tourette. En la descripcion que hacen de un
paciente con el ST relacionan su experiencia con la calidad de vida que ha tenido.
En este sentido él y sus padres reportaron dificultades en la adaptacién al entorno
familiar y escolar, dificultades en las relaciones interpersonales y de amistad;
marginalizacion y rechazo social, ademas de efectos colaterales de los
medicamentos. La descripcion hecha por estos autores concuerda y confirma las
vivencias que reportan Jupiter y Venus respecto a lo que ellos también han tenido
que enfrentar. Tal parece que el padecer este sindrome estd asociado con el

aislamiento social al que se ven obligados quienes lo padecen.

El ST es una enfermedad a nivel neurologico el cual aun no se sabe la causa
fundamental de esta patologia pero diferentes estudios hablan sobre que es una
enfermedad hereditaria afectando ganglios basales, conexiones con la corteza
cerebral y el sistema limbico ya que estas regulan los movimientos y los impulsos;
otros hablan sobre proceso en el que se combinan impulsos eléctricos e
intercambio de substancias quimicas llamadas neurotransmisores, la causa
principal aun no se sabe pero es importante destacar que este sindrome no afecta
la inteligencia o capacidad intelectual algunos personajes como Napoledn, Henry
Miller y Mozart padecian esta patologia, es cierto que dafa al SNC (Sistema
Nervioso Central) pero no interfiere en el desarrollo de habilidades, lo que si es
que el rendimiento académico se ve afectado a causa de las burlas o rechazo que
sufren de la sociedad “Jupiter” menciona en repetidas ocasiones el bullyng que
sufrio por parte de companeros y el nulo apoyo de sus profesores. Robinson y
colaboradoras (2013) reportaron un estudio en la revista Disability and Health
Journal sobre las dificultades que representa para los padres el funcionamiento
familiar en la crianza con un hijo que padece Sindrome de Tourette. Ellas
encontraron que los padres de nifios con ST enfrentan desafios significativos en la
crianza de sus hijos, esto también fue mencionado por Jupiter y su mama, quien

siempre lo apoy0, no asi su papa.
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Jupiter comenta que al realizar actividades que le gustaban como karate o
ejercicio, los tics disminuyen, lo que confirma que quien padece ST puede

desarrollar todo tipo de actividad.

Todas las manifestaciones citadas en el Marco Referencial de esta investigacion
coinciden de manera exacta con lo que Jupiter menciona haber sufrido; lo que
confirma que es una enfermedad no muy conocida ni facil de diagnosticar por la

poca informacion que se posee de ella.

Convivir con una persona con Sindrome de Tourette permite ver la burla de la
gente que hace hacia él o ella, juzga y rie de una persona que es considerada
diferente por realizar un ruido o movimiento; existe mucha falta de cultura hacia el

respeto por una enfermedad.

CONCLUSIONES

1. Jupiter ha presentado la sintomatologia referida por la bibliografia acerca
del Sindrome de Tourette.

2. Existe desconocimiento del padecimiento en México, tanto por la poblacion
en general como por el equipo de salud.

3. Afortunadamente hubo un médico muy preparado que pudo establecer el
diagndstico del problema que padece hasta la actualidad Jupiter,
confirmando esto que el padecimiento permanece de manera croénica,
aunque Jupiter puede ahora controlar un equilibrio en su persona.

4. En el Marco de Referencia se menciona que el Sindrome de Tourette se
presenta mas en nifos que en nifias y con frecuencia aparece entre los 6 y
los 7 anos de edad, lo que fue confirmado en esta investigacion, ya que el
sujeto de estudio es un hombre y la aparicién del sindrome fue a los 7 afos.

5. El diagnéstico del ST puede confundirse con otros problemas neurolégicos
como sucedio en este caso.

6. EI ST no interfiere con la inteligencia de los individuos en el sentido

bioldgico ya que Jupiter terminé con muy buen promedio su carrera; son los

63



aspectos sociales los que representan un obstaculo para quien padece el
sindrome.

7. Es necesario incidir en la cultura de la sociedad para que brinden apoyo a
quienes padecen este u otro sindrome, en lugar de burlarse de ellos y
hacerlos objeto de agresiones que dafian severamente su autoestima.

8. El dafio psicosocial que se le hizo a Jupiter pudo ocasionar su suicidio.
Gracias al apoyo carifioso de su mama no hubo una consecuencia tan
grave como un suicidio, y él pudo superar el malestar que le produce su
padecimiento al grado de concluir con mucho orgullo su carrera y poder
desempenarse en el mudo laboral.

9. Resulta conveniente difundir esta informacidn para contribuir a generar un
mayor conocimiento sobre el ST y la cultura de la solidaridad hacia las

personas que padecen un sindrome raro como éste.
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ANEXOS

ANEXO 1.

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA INVESTIGACION CUALITITATIVA
SOBRE EXPERIENCIAS, RETOS Y APRENDIZAJES QUE ENFRENTA EN
MEXICO UN PACIENTE CON SINDROME DE TOURETTE

A quien corresponda:

Yo: declaro libre y voluntariamente
que acepto participar en el
estudio que se realizara
para la presentacion de la tesis

cuyos objetivos consisten

en

Estoy consciente de que el tratamiento, para lograr los objetivos mencionados
consistiran
en

Entendiendo que del presente estudio se derivaran los siguientes
beneficios

Es de mi conocimiento que seré libre de retirarme de la presente investigacion en
el momento que yo lo desee. También que puedo solicitar informacién adicional
acerca de los riesgos y beneficios de mi participacion en este estudio. En caso de
que decidiera retirarme, la atencion que como paciente recibo en esta
investigacion no se vera afectada.

Nombre: Firma:
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Direccion: Fecha:

Testigo: Direccion:
Testigo: Direccion:
ANEXO 2.

BITACORA DE “VENUS” CON HISTORIA CLINICA

Cuando Jupiter tenia 7 anos y estaba en primer afio de primaria se contagié de
sarampion (febrero 1994). Entre los sintomas que presentd es que tuvo fiebre de
40° C, lo cual no era nuevo en él, ya que en otras ocasiones que se ha llegado a
enfermar tiene ese nivel de temperatura (en el Kinder se contagiéo de paperas,
justo antes de la fecha de salida, de hecho la mitad de su grupo estuvo

contagiado).

El 25 de febrero de 1994 se le diagnostico el sarampion y se le dejoé en reposo en
casa hasta el 14 de marzo, cuando se reintegro a clases empezo a presentar otro
tipo de molestias, como fuertes dolores de cabeza, vomito y movimientos

corporales, asi como enojo, flojera y distraccion.

A partir de ahi empecé a notar cambios en su conducta, por ejemplo, €l siempre
se comportaba como un "nifio grande" para su edad, cuando tenia afio y medio o
dos anos, quiso comer sélo y de hecho lo hacia, 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 afos le gustaba vestir con suéter y corbata, bien
peinado, sus zapatos limpios, etc.

Los dibujos que hacia por lo general eran sobre la familia, los perros y caballos y
€l mismo, siempre se dibujaba en figura completa, bien vestido, con coherencia, y

la maestra del kinder decia que eso no era muy comun en nifios de su edad, que
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incluso llegd a pensar que le haciamos los dibujos en casa. Me refiero a esto
porque fue uno de los puntos que me ayudoé a entender que algo habia cambiado
en mi hijo a raiz de que se enfermo6 de sarampion, ya que sus dibujos ahora eran a

base de "bolitas, palitos y rayitas" sin color.

Como ya lo habia mencionado, él ya estaba en primer afio, y cuando se reintegro
a clases no podia escribir todo el trabajo que la maestra les ponia en el pizarrdn,
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. La maestra me dijo que tal vez era porque habia estado tres

semanas en casa sin ir a clases y queria seguir en esa forma.

Ademas de esto empezo a llorar cuando lo dejaba en la escuela, como si nunca
fuera a volver por él, demostraba mucha angustia y me hacia sentir mal. Me
preocupaba porque €l no habia sido asi. Cuando estaba en casa me decia que
tenia suefio y se dormia hasta por tres horas. Cuando estaba en segundo afo
empez6 a tener dolores de cabeza constantes, 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.

Llegé un momento en que ya no podia comer solo porque no sostenia nada en las
manos, 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 (la playera de abajo, la playera y el suéter de la
escuela) asi que cuando estaba en la casa lo cambiaba y lavaba su uniforme

todos los dias.

La maestra me mandé llamar para ver qué estaba sucediendo con Jupiter y le dije

que aun no lo sabia pero que ya lo habia llevado al Seguro para que lo viera el
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Médico Familiar, quien lo canalizé hacia Pediatria en el Hospital de la Quebrada.
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, que su mal era miedo a

la separaciéon maternal una "neurosis maternal”.

El seguia asistiendo a la primaria todos los dias pero cada vez le costaba mas
trabajo escribir, ya se empezaban a ver garabatos en sus cuadernos en lugar de
trabajo por lo que nuevamente la maestra me mandd llamar, me dijo que ademas
de que no acababa el trabajo en clase, estaba haciendo "mucho ruido" en clase,
gritaba en forma aguda y molesta, movia mucho los brazos y la cabeza, brincaba
sobre la banca y se volvia sentar, que la ponia nerviosa y que los demas nifios ya
empezaban a imitarlo. A estas alturas incluso ya no podia vestirse solo, le costaba

trabajo abrocharse los botones o atarse las agujetas.

Volvi a pedirle al Médico Familiar una revaloracion del caso de Jupiter basandome
en los comentarios de su maestra y le mencioné que los tics y ruidos que hacia
eran cada vez mas constantes y fuertes, que el babeo era ya tanto que le tenia
que poner babero. Cuando iba a la escuela le ponia unas toallas entre las playeras
para que no se humedeciera tanto y porque no le iba a poner el babero para ir a la

escuela.

Jupiter no decia que le dolia la cabeza, que tenia pesadez, que sentia que vivia
entre nubes, como en un suefo, que no sabia que le pasaba, que era lo que tenia
mal o por qué lo veian como bicho raro en la escuela, también tenia nauseas y en
ocasiones vomito, por lo que cuando se sentia muy cansado ya no lo llevaba a la
escuela, solo iba a pedirle la tarea a la maestra. En esa forma descansaba él y la

maestra también.

Para la siguiente consulta en el Hospital de la Quebrada lo valoré la Dra.
Velasquez quien me informé que al parecer mi hijo era hiperquinético. Su

diagndstico fue:
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1. Disfuncién Cerebral
2. Dislexia
3. Trastornos de Conducta
y que para valorarlo mejor lo iba a remitir a Psicologia del HGZ Clinica 72, para
que le practicaran un Electroencefalograma con interpretacion. La Psic. Elvira
Ivonne Gonzalez Jaimes le aplico el test de Bender (detecta dafio cerebral) y
anotd que se observo que existen trastornos en la Gestalt, que el EEG determiné

inmadurez cerebral.

Durante la entrevista con la Psicologa me mostré el EEG de mi hijo y me dijo que
tenia 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? 4 En qué estado va a quedar? Y sélo me
volvio 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 sélo se me quedo viendo y
alzd los hombros. Y me regresaron a la Quebrada. El Dr. Robles de Con. Ext.
Pediatria del HGZ No. 57 (Quebrada) solicitdé valoracién de Neurologia en la HGZ
No. 72. En febrero del 95 lo diagnosticé la Dra. Plata, Neurdloga de la C. 72 quien
al verlo por primera vez, penso que tenia alguna especie de retraso y supuso que
el no podia hablar, ya que él no se movia de la silla donde lo sentaba ni hablaba a
menos que se le dijera que lo hiciera, la doctora se concreté a preguntarme qué
pasaba con mi hijo, por qué lo habian enviado alla, ni siquiera lo revisé, ni le
prest6 mayor interés, hasta que me dijo ¢el nifio no habla, verdad? a lo que
contesté "por supuesto que habla y va a la escuela, esta en segundo aino" la Dra,
se mostrd sorprendida y me dijo, ¢y qué tal va en la escuela? "muy bien, lleva
nueves y dieces, y tiene muy buena memoria". Después de eso la Dra. empezé6 a
preguntarle cdmo se sentia y qué le pasaba, él le dijo que no sabia y que para eso
lo mandaron con ella, la Dra. le recetd Valproato de Magnesio y le dio cita
posterior.
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La gente en la calle lo veia como si tuviera algo contagioso o como si fuera
retrasado. En el camion se cambiaban de lugar, en la escuela muchos nifios se
alejaban y lo dejaban solo, por lo que se volvié hurafio y solitario. Jugaba solo, con
sus monos y sus carros (le fascinaban los carros tenia como 300). En una
ocasion, ibamos en el camion hacia la Clinica 72 y un sefior me pregunto si sabia
qué tenia, al principio me molesté senti que se estaba metiendo en lo que no le
importaba, pero el sefior me dijo que era parte de un grupo de apoyo a nifios con
Autismo, que él veia muchas caracteristicas en mi hijo y que posiblemente eso era
lo que él tenia (yo ya habia leido sobre el autismo y en efecto veia algunos rasgos,
pero no pensaba que fuera eso, de hecho ni siquiera los médicos habian podido
diagnosticarlo) para ese momento se columpiaba constantemente en el asiento, se
veia abstraido, como en otro mundo, hablaba o balbuceaba solo, gritaba, agitaba
la cabeza, tenia la vista perdida, babeaba, se pegaba en la cabeza o me pegaba a
mi. El sefior me dijo que él tenia un hijo con autismo y que sélo queria ayudarme,

lo cual agradeci.

Al pasar el tiempo y ver que nadie sabia qué tenia mi hijo ya me empezaba a
desesperar y un dia Tere, mi cuiada, quien trabajaba en ese entonces en Centro
Médico me dijo que a iba intentar conseguir una consulta con un Neuropediatra,
dicha cita fue en marzo del 95 y jal fin! un médico diagnosticé qué tenia mi hijo. Al
Dr. Rodriguez le basté 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, ¢grufie? ;balbucea cosas sin sentido? ;arrastra las
palabras al hablar? ;tiene problemas para dormir? ;es hiperactivo? ¢ tiene rigidez
en las articulaciones? ¢le cuesta trabajo escribir? todos estos son sintomas del

Touretismo.

El Dr. Rodriguez comenté el caso con el Dr. Francisco Aguilar quien corroboré el
diagndstico y nos dieron otra cita para la siguiente semana. Al acudir a dicha cita
me preguntaron si podian presentar el caso y a mi hijo a un grupo de doctores que

estaban en ensefanza, a lo que asenti y estuve presente.
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Eran alrededor de 15 médicos y algunas de sus palabras fueron "sefores, espero
que observen cuidadosamente al paciente, vean su proceder, anoten todo lo que
hace, porque es un caso entre 10 millones, el nifio 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"

Estaba a la cabecera de la mesa de juntas en un banco giratorio, jugando sin
prestar atencion a nadie. Al salir, s6lo me dijo ;y €sos qué quieren? Le dije que
s6lo querian ayudarlo, y él sélo dijo jah bueno! Cuando vio a su tia le dijo que
queria un dulce de la maquina y ella se lo compré. Se comportaba como cualquier

nifno.

Para la familia todo este proceso también estaba siendo muy pesado y tenso. En
la casa viviamos cinco; su papa, su hermano de 16 anos, su hermana de 13 afos,
el y yo. En ese momento yo me encontraba sin trabajo, ya habian pasado dos
afios desde que me habian liquidado de mi trabajo (el dinero de la liquidacién nos
ayudo a vivir bien por dos anos) y su papa era el unico sostén de la familia, sus
hermanos estaban en secundaria por lo que tenian muchas tareas y ya no jugaban
tanto tiempo con él, su papa regresaba hasta altas horas de la noche (22:30 o
23:00 horas) y queria descansar pero se encontraba despierto a Fernando quien
queria que jugaran con él, y él me preguntaba por qué todavia no se dormia. Yo le
decia que se habia dormido en la tarde (por lo general de 3 a 4 horas) y entonces
por eso estaba despierto, obviamente esto iniciaba una discusion sobre la

disciplina hacia Jupiter.

Sus hermanos se quejaban de que él era muy molesto ya que gritaba
constantemente, hacia ruidos fuertes y repentinos, movimientos bruscos o sin
sentido, teniamos los nervios hechos trizas. A mi me dolian mucho los brazos y el
cuerpo por tener que sostenerlo constantemente. Jupiter desarrollé mucha fuerza
en las manos y brazos, pero €l no se daba cuenta, asi que me apretaba muy

fuerte o tiraba de mi mano para soltarse. Un dia la maestra me indicé que podia
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tener a Jupiter 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, ni ella, ni la escuela, ni las personas en general,
(después supe que algunas mamas querian que sus hijos no se juntaran con él,
porque pensaban que les podia hacer algun dano) y le dije a la maestra ; se siente
incapaz de ensefar a mi hijo? ¢lo esta discriminando? y ella me dijo que no, que
no tenia ningun problema, pero me dijo "que requeria de mayor apoyo de mi parte"
acto seguido me ensefiod los cuadernos (como si yo no los hubiera visto) lo que
escribia ya era ininteligible, sélo se veian rayones, borrones, manchas, la hojas
estaban todas arrugadas, maltratadas, rotas. Le dije que ya lo habia notado pero
que yo si entendia lo que escribia, que si queria que se lo leyera, le dije que yo le
estaba pasando en limpio en otro cuaderno sus apuntes todos los dias y que le
llevaba la mano para que pudiera escribir sus tareas, aunque a veces hacia tal
berrinche que no me dejaba ayudarle. Muchas veces rompia los lapices o las

plumas al estar escribiendo, asi como si nada, entre dos dedos.

Todos estos eventos se vinieron muy rapido, uno tras otro, y yo no podia entender
qué pasaba con mi hijo, por qué en un corto tiempo habia cambiado tanto, de ser
un nifo independiente a ser totalmente dependiente. Los movimientos de su
cuerpo ya no le permitian comer o vestirse por si mismo, ya no podia dejarlo
caminar solo por la calle, siempre lo llevaba bien sujeto de la mano, ya que en
cualquier momento él brincaba o corria, cuando tenia que utilizar el metro, incluso

me llegué a recargar en €l para que no corriera por el andén hacia el tren.

Al tener ya un diagndstico y exponerles a los doctores Rodriguez y Aguilar cuantos
otros supuestos diagnosticos me habian dado para la enfermedad de mi hijo (Dx.
Neurosis Maternal, Disfuncion Cerebral, Inmadurez Cerebral, Encefalitis Viral
[Sarampidén], Meningitis, Autismo, Hiperactividad, Transtorno por Déficit de
Atencion) habiendo acudido ya a Pediatria, Psicologia, Neurologia del Hospital de
la Quebrada. 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
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la Psicéloga 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 diagnostico, no porque la Dra. no supiera valorar sino porque la
enfermedad de mi hijo es del campo de la Psiquiatria no de Psicologia, por lo que
las tablas de medicion que ella habia utilizado no eran las apropiadas, que para
nifios para mi hijo se utilizaban otro tipo de pruebas y que los EEG eran de un nifio

normal.

Asi que ahora lo iban a enviar al Hospital de la Raza, ya que por vivir en el Estado
de México no me correspondia ser atendida en Centro Médico. El medicamento

recetado ahora era haloperidol y debia suspender los anteriores.

En el Hospital de la Raza volvi a relatar toda la historia del padecimiento de Jupiter
a las Dras. Sosa, Peralta y Raya quienes lo vieron y concordaron con el
diagnostico, les comenté que al darle el cuarto de la tableta de haloperidol me dijo
que le dolia la cabeza, que sentia nauseas y que veia "anaranjado" (me dije esta
alucinando) por lo que se lo habia suspendido ya que me asusté verlo asi, ademas
de que el medicamento lo mantenia sedado y francamente no queria tenerlo asi.
Decidieron cambiar el medicamento en su forma de gotas para que me fuera mas
facil suministrarlo y no excederme. Lo remitieron nuevamente a la C.72 y

encauzaron su atencion a Psiquiatria.

Cuando la Dra. Plata recibié el diagnostico del Centro Médico dijo que "jamas
habia oido de dicha enfermedad, y que ya que ellos lo habian diagnosticado que
seria mejor que ellos siguieran el tratamiento" (creo que le molestdé que me
hubiera ido hasta alla para que diagnosticaran a mi hijo) pero creo que es valido
usar todas las alternativas que tengamos a la mano. Asi que en pocas palabras, lo

regresé a CM.

Cuando me presenté nuevamente con el Dr. Rodriguez y le dije lo que habia

pasado, se molestdé de sobremanera y me preguntoé ¢la Dra. Plata es muy joven?
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le dije que no, que yo calculaba que tenia entre 65 a 70 afos. Entonces el Dr. le
pidié a un estudiante de medicina que estaba con él que fuera a buscarle un libro
a la Biblioteca y se lo llevara, una vez que lo tuvo separo el capitulo de tics en la
infancia y le dijo que lo fotocopiara, una vez que regres6 con las copias me las
entregd y me dijo "por favor llévele estas hojas a la Dra.” También le mencioné
que cuando tomaba el medicamento él estaba como sedado y que yo no queria
verlo como mufeco de trapo, que si no habia otro medicamento, a lo que me
indicé que no, que ese era el Unico que podrian suministrarle. Sus siguientes citas
fueron cada seis meses y en noviembre de 1996 lo dio de alta, pudiendo acudir a

revaloracion cada ano o antes si era necesario.

Mientras estuvo en la primaria, sus compafieros y maestros se habian
acostumbrado a la enfermedad de Jupiter, porque no creo que la hubieran
entendido, incluso muchos de sus compairieros lo protegian de las burlas de otros
nifos. Pero cuando tuvo que ir a la secundaria, todo fue volver a empezar, para él
era mas dificil que para otros nifos de su edad y en el mismo caso, o sea, una
nueva etapa escolar. Creo que se sentia frustrado o apenado porque aun no podia
controlar sus movimientos y sus nuevos companeros no lo entendian, ya no se

sentia protegido en ese entorno.

Avisé de su enfermedad a la Coordinacion de la escuela y les dije que estaba a
sus ordenes para explicarles cuando lo consideraran necesario, pero no fue sino
hasta que tuvo una de sus crisis recurrentes (de repente le empezaban las
nauseas, fiebre, dolores de cabeza) las cuales ya habia yo observado le ocurrian
cuando tenia un exceso de medicamento en el cuerpo, y lo unico que lo ayudaba
era dormir, asi que podia quedarse hasta 14 horas seguidas dormido, por
consiguiente faltaba a la escuela pero no tenia un justificante médico, dichas crisis
le llegaron a ocurrir cuando estaba en la primaria, cuando le comenté al Dr. Varela
me dijo que si ya me habia dado cuenta de como controlarlo que siguiera en esa

forma.
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Asi que cuando me mandaron llamar de la Coordinacion les expliqué qué sucedia
con él y dijeron "nos hubiera dicho desde un principio" a lo que les dije "lo puse por
escrito en las hojas de inscripcion”. Para ese entonces yo ya estaba trabajando
nuevamente, ahora en una Preparatoria Particular, y le dije a él "si quieres, te
inscribo en la secundaria de la escuela" pero me dijo que no, que preferia
quedarse en la que estaba. Le pregunté si tenia problemas con sus nuevos
companeros y me dijo que no, pero que le costaba trabajo entender algunas
materias, (Fisica-Quimica, Matematicas) pero que con otras no tenia problema,
pero los maestros le bajaban calificacion por su letra y porque algunos apuntes
estaban sucios o mal presentados. Una vez que hablé con su asesora esperaba
mas apoyo pero no fue asi. Ya para cuando iba a salir de la secundaria el asesor
que le tocd fue un poco mas consciente. En tercer afo tuvo un problema de
conducta y me mandaron llamar pero esta vez era para hablar con la Directora ya
que por su problema incluso podrian darlo de baja; me dijo que tenia que ir con la
Directora, le pregunté cual habia sido el problema y me dijo que él junto con varios
de sus compaferos estaban jugando en el salén porque no tenian maestra, como
no llegaba incluso cerraron la puerta para que no oyeran su relajo, pero como las
puertas son de metal sin ventana, no vieron a la maestra, asi que le cerraron la
puerta en la cara. Le pregunté ;tu que estabas haciendo? dijo "no me acuerdo”,
"yo estaba junto a la puerta y cuando empujaron para cerrar yo estaba ahi pero yo
no la cerré". De esto lo que me preocup6 fue que él me dijera "no me acuerdo que

estaba haciendo".

Cuando me entrevisté con la Directora, la escuché y me disculpé por el
comportamiento, a lo que la maestra me dijo que no creia que él lo hubiera hecho
porque era un buen alumno, respetuoso con sus compafieros y maestros, pero
que todos lo acusaban a él y a otra nifa, y que la maestra del problema incluso
habia dicho "si en este momento se disculpa el culpable no me voy a molestar ni le
haré reporte" pero nadie aceptd la culpa. Cuando acabd la clase algunos nifios

fueron a decirle a la maestra que habia sido él y otra nifia (no me acuerdo de su
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nombre) pero que dicha nifia ya tenia incluso una amonestacion y que estaba
condicionada en la escuela.

Mando llamar a mi hijo para que explicara qué habia pasado y le dijo lo mismo que
a mi, asi que decidi explicarle sobre el padecimiento, no para causar lastima sino
para tener su comprension, la maestra se mostré muy interesada y le sorprendio
que ninguno de los asesores se lo hubiera mencionado, le dije que si queria le
dejaba otra copia de las hojas médicas pero me dijo que no, que lo agradecia,
pero se las iba a pedir a la subdirectora (quien habia sido la primera asesora).
Después de esto ya no hubo mas problemas para él en la secundaria. Pero me
pidieron que actualizara su historial por lo que en Marzo del 2000 lo llevé su papa
con el Dr. Varela, y como desde el 96 no lo habiamos llevado preguntdé a qué se
debio, le dijo mi esposo que fue porque él se habia quedado sin trabajo y por eso
habia perdido el derecho al IMSS.

Durante ese tiempo dejamos de darle el medicamento y nos preguntabamos si su
"laguna mental" y distraccidn en la escuela podrian deberse a eso, a lo que indico
que no, que él lo veia como cualquier joven de su edad, tanto en su actitud como
en su forma de vestir. Le volvio a recetar el haloperidol y le orden6 un nuevo EEG,
Cuando estuvo su EEG (en julio del 2000) la Técnica Leticia Montes de Oca me
explico cdmo se iba leyendo su EEG, me dijo que ya se veia mejor que el que le
habian hecho cinco afos atras, que se notaba una mayor madurez cerebral, pero
que todavia no era la adecuada a su edad. Ademas de la atencion en el Seguro lo
atendimos con otras medicinas, homedpata, herbolaria, iridologia, flores de Bach,
meditacion, curanderos, todo lo que pudiera ayudarle. No quiero darle el
haloperidol porque es un medicamento para esquizofrénicos, sedante, y creo que
puede causarle dependencia, ademas no me gusta que tome un medicamento
para su enfermedad y otro para contrarrestar los efectos del medicamento. Siento

que a la larga pueda danarle los rifiones o el higado.

Su papa lo animé a hacer ejercicio con pesas, un poco de gimnasia y él empezo a

mejorar. Un dia le dijo a su papa que él queria practicar karate, era una inquietud
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que él tenia casi desde los nueve anos, pero yo no queria inscribirlo porque sentia
que era peligroso. Ademas los médicos me habian dicho que debia cuidarlo de
golpearse la cabeza. Cuando empezé a practicar el karate, el ejercicio era fuerte
para él, pero le gustaba, salia rendido y descansaba mejor. Tenia que ir tres dias
a la semana y le parecian pocos. A los dos meses de practica le dijeron que ya
podia hacer examen para su cinta blanca, estaba muy emocionado y motivado asi
que logré una calificacion alta. Un mes después le dijeron que iba a haber un
Torneo, que era el Torneo Final al que solo asistian los mejores pero que le
serviria de fogueo. Cuando asisti6 al Torneo yo estaba temerosa de que lo
lastimaran, pero él por el contrario estaba muy emocionado, cuando le toco
competir en Formas (katas) le dieron buena calificacion, asi que sus comparieros
dijeron que podria ganar, y asi fue, qued6 en Primer Lugar de su nivel en su

primer competencia.

Me senti muy orgullosa y feliz por €l. Cuando le tocé competir en Combate no le
fue tan bien, en el primer round de la primer pelea lo sacaron (me dio coraje

pero a la vez senti alivio, ya no le iban a pegar) pero él se quedd como con el
motor encendido. Cuando fue la premiacion pensamos que le iban a dar un
diploma y ya, pero no, le dieron una chamarra que decia "Campedn " y un plato
que decia "Campedn Nacional", creo que esa noche no pudo dormir de la
emocion. Se sintid0 motivado y siguié practicando con entusiasmo. Cuando su
hermana entré al karate, motivada por su entusiasmo, se sinti6 acompafado y
apoyado. Pero cuando entré a la Prepa, quedd en la tarde y ya no pudo ir al
karate, al principio se sinti6 molesto, le hacia falta la actividad. Menciono esto
porque a raiz de este ejercicio ya no requeria del medicamento. Con toda la
energia que sacaba ahi, estaba mas relajado, le servia de terapia. Al terminar el
primer semestre de Prepa reprobd dos materias (nada fuera de lo normal), pero
como yo habia solicitado su cambio a la mafana, me dijeron que era requisito que
€l no reprobara ninguna materia, que no tuviera faltas, y que los cambios los
hacian hasta terminado el primer afio, no el semestre. En vista del bajo

rendimiento de Jupiter solicité lo cambiaran a la mafana argumentando que su
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hermana y yo podriamos darle un mayor apoyo de esta forma, y que asi podria ir a
una terapia de apoyo (el karate). Gracias al apoyo de su asesora y de la
subdirectora el director aprob6é su cambio. Antes de cambiarlo la Profra. Noemi
(Subdirectora) platicé con Jupiter y le preguntdé si estaba de acuerdo en
cambiarse, a lo que él le dijo que al principio no, pero que entendia que era por su
bien y para mejorar.

Después de presentar los primeros examenes me dijo que habia reprobado 7 de
las 8 materias que tiene, que se sentia mal porque sabia que nos habia
decepcionado, pero que no sabia por qué no hacia sus tareas, las cuales no le
parecian dificiles pero que "no sentia ganas de hacerlas", que tal vez la escuela
no era ya para él, que tal vez deberiamos sacarlo, que mejor se iba a trabajar

para ayudarnos en vez de que siguiéramos gastando en él.

Traté de escucharlo lo mas pacientemente posible, le dije que no se

precipitara, que mejor me diera sus libros y cuadernos para revisar como iba en
sus tareas. En efecto, tenia trabajos incompletos, cuestionarios sin resolver, los
libros sin contestar, pero lo que me preocupd 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 sigo", "estoy perdido”, "me siento solo".

Le pregunté cual sentia que era la razén de su temor, a lo que me dijo que

no sabia, que simplemente ya no queria seguir porque iba mal en la escuela. Le
dije que su papa, sus hermanos, yo y el resto de la familia lo queriamos mucho,

a pesar de que reprobara, que esa era solo una etapa y que él podia corregirla

en cuanto él se decidiera, que no ibamos a dejarlo solo, que nos dijera qué

sentia, qué requeria 4 tiempo? 4 atencion? ;castigo? si sentia que lo estabamos
sobreprotegiendo, o qué. Le dijimos que no podria trabajar porque no tiene
estudios, porque hasta para ser "cerillo' tiene que estar estudiando, y que si el
creia que esto era dificil, que no tenia idea de lo que tendria que enfrentar mas
adelante si no se preparaba adecuadamente. Nos mandaron llamar de la oficina
de Orientacion de la Prepa, debido al alto nivel de reprobacion de Jupiter, ya que

en todo un semestre en la tarde solo reprob6é dos materias, y en la mafana a la
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primera evaluacion reprobé 7 materias. ¢Cual es el problema? ;falta de
supervision? ;desidia? No lo sabemos a ciencia cierta, pero que iban a estar
checando muy de cerca a Jupiter. Se nos pidié que actualizaramos su tratamiento,
ya que la ultima cita con el Psiquiatra fue en marzo del 2003. Solicitamos la cita y

nos la dieron.

ANEXO 3.
ENTREVISTA A “JUPITER”.

Marzo 2014
15:30 horas
g,QUE ES EL SINDROME DE TOURETTE?

Es un sindrome caracterizado por movimientos involuntarios o tics jehh!
gesticulaciones involuntarias de alguna manera jehh! ruidos muy similares a los de
animales jehh! (ruidos nasales) y jehh! también va asociado por lo general o lo
mas comun sindrome trastorno déficit de atencion y trastorno obsesivo

compulsivo.
¢A QUE EDAD TE INICIO EL SINDROME DE TOURETTE?

(Ruidos nasales) a los 7 anos fue cuando descubri que me empezé esto pero

obviamente no sabia que es lo que era.
¢, COMO TE DISTE CUENTA DE LA ENFERMEDAD?

Me di o nos dimos cuenta porque también mi mama fue la que se percaté jehh! a
los 7 anos después de que me dio sarampion empecé a presentar este tipo de
ruidos, movimientos este gestos (ruidos nasales) y obviamente ninguno de los dos

que tenia ni que nos habia pasado o como fue que se dio.

¢ACUDISTE AL MEDICO?
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Si acudimos al médico, empezamos a ir al médico y (pausa) obviamente jehh!
(pausa) pues pensando que habia sido un efecto secundario al sarampién o a lo

mejor el medicamento del sarampidn o algo asi
.Y QUE TE DECIAN?

(Pausa, ruidos nasales) pues los médicos me decian que no sabia qué era lo que
tenia que (ruidos nasales) que estaba raro jehh! para algunos era el querer llamar
la atencién (pausa) otros creian que tenia algun tipo de dafio neuroldgico pero

desde nacimiento pero concretamente nadie sabia que era lo que tenia.
¢ QUE ESTUDIOS TE REALIZARON?

(Ruidos nasales) bueno me hicieron desde estudios de sangre hasta
electocardiogramas, encefalogramas, tomografias, este placas (pausa) jehh! y
también resonancias magnéticas para saber si podia ser algun dafio, lesion fisica ,

dano de nacimiento neuroldgico.
¢ CUANDO SUPISTE QUE ERA LO QUE TENIAS?

(Ruidos nasales) lo supe como a los 11 afios mas o menos que jehh! tenia el
Sindrome de Tourette ya que para ese entonces ya llevabamos 4 afios ya mi
mama y yo yendo de hospital a hospital de médico en médico desde clinicas de
primer nivel hasta tercer nivel nada mas dando vueltas y dandonos largas y
(pausa) algun supuesto de lo que tenia (pausa) y eso lo supimos cuando ya que
fuimos a Centro Médico por medio de una familiar que trabajaba ahi (aclaracién de
garganta) nos contactd con el jefe de neurologia de aquel entonces de Centro
Médico la verdad no recuerdo su nombre del doctor (suspiro) el cual el (aclaracién
de garganta) al salir de la consulta jehh! en el momento de verme sin mayor
analisis o historia clinica le empez6 a decir a mi mama si ya todo lo que yo
presentaba los ruidos que hacia movimientos sonidos o las distracciones y demas
y mi mama obviamente le dijo que si y jehh! o lo cual a mi también me sorprendid
porque nadie sabia lo que tenia y él decia todo lo que yo hacia como si me viera a

diario (pausa) de ahi fue cuando el doctor nos empez6 a explicar a mi mama y a
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mi qué es lo que tenia jehh! el sindrome que es muy raro que es de uno en un
millon a los que les llega a dar y demas y (ruidos nasales) de hecho fue el que nos
proporciono tanto la orientacion como la informacién (ruidos nasales) en cuanto al
sindrome y le proporcion6 a mi mama un libro donde ella sacé copias de la
(pausa) de la misma enfermedad e inclusive el médico nos mandd bueno mandé a
mi mama (pausa) (ruidos nasales) a llevar a sacar esas copias a llevarlas a los
médicos que me habian tratado primera instancia que no sabian qué era lo que
tenia y él dijo textualmente digales que digo yo que se pongan a estudiar ademas
de que pues él también fue el que me pidio, le pidi6 a mi mama que si podria yo
estar en un pues en un auditorio frente a muchos médicos tanto mips como
residentes y demas para que conocieran mi sindrome (ruidos garganta) o como él

decia es muy raro, muy muy raro sobre todo aqui en México mas.
¢ TE DIERON ALGUN TRATAMIENTO?

(Ruidos nasales) el doctor me mandd el tratamiento con haloperidol y con
glibenclamida para contrarrestar los efectos secundarios del haloperidol el cual
pues si al comenzar la toma (ruidos garganta) del haloperidol pues si los efectos
secundarios fueron muy notorios ya que (pausa) fue este (ruidos nasales), ya que
fue el malestar, nauseas, dolores de cabeza, babeo extremo o sea babeaba yo
demasiado (pausa) y el inclusivamente el hecho de sentirme jehh! drogado que al
final de cuentas es una droga controlada y yo inclusive veia animalitos de colores
(rie) y puntitos entonces pues ya conforme el tiempo el doctor fue tratando de

ajustar la dosis que no fuera tan fuerte el efecto.
¢ CUANTO TIEMPO LO TOMASTE?

Lo tomé (ruidos nasales)(pausa) como afo y medio mas o menos los dos
haloperidol y glibenclamida vy si glibenclamida y (pausa) después de ahi la verdad
empecé a dejar de tomarlo en vez de que fuera diario un dia si un dia no, jah! o
cada tercer dia o cuarto dia o ya después cada que me acordaba porque la verdad
por decision propia empecé a dejarlo porque la verdad yo me sentia muy mal a

pesar de que la dosis mas ajustada a mi peso a mi desarrollo mi edad y demas me
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sentia muy mal me afectaba bastante, y jehh! (pausa) por lo mismo este (pausa)
yo acordé con mi mama yo hablé con ella sabes que ya no quiero tomarlo me
siento muy mal me siento drogado me siento (pausa) mal y de hecho si al dejar de
tomarlo si fue unos cambios fuertes ya que los sintomas obviamente se
aumentaron por un tiempo los tics y los ruidos y demas fueron en aumento pero ya
después empezaron a disminuir y yo mismo empecé a ver que podia controlarlos
hasta cierto punto podia controlarlos hasta cierto punto podia controlarlos bastante
sin necesidad de medicamentos por lo cual ahorita a la fecha a mis 27 afios ya no
tomo medicamento desde los 13 mas o menos entonces este si si yo he sentido

un cambio desde que empecé a tomar los medicamentos.

(ACUDISTE A ALGUNA INSTITUCION DONDE LLEVEN ESTE TIPO DE
PACIENTES?

(Pausa) no si la buscamos pero aqui en México no las hay, el unico lugar donde
hay instituciones o asociaciones especificamente del Sindrome de Tourette jehh!
solo las hay en Europa, en Espaia, Inglaterra, Francia entonces este la verdad
iehh! es mas en cierta forma es mas comun el sindrome pero pues obviamente no
aqui en México no las hay y no hay la posibilidad no tengo la posibilidad como

para trasladarme hasta alla nada mas (pausa) (ruidos nasales) por un grupo.
¢ QUE CAMBIOS TUVISTE EN TU INFANCIA A PARTIR DE ESTO?

(Ruidos garganta) (pausa) fueron muchos para empezar el miedo de no saber qué
era lo que me pasaba, de ahi el (pausa) el que me excluian jehh! el ahora si el
volverme el de cierta forma el marginado de la gente principalmente pues de los
companeros de que obviamente ellos no al fin nifios y al fin mexicanos pus ni idea
de que era lo que tenia a pesar de que explicarles o decirle que era lo que me
pasaba y (pausa) y si si generé muchos (ruidos garganta) muchos cambios en mi
vida ya que bajaron mis calificaciones, bajo mi interés y mi gusto por ir a la
escuela y obviamente mi numero de amigos se vio extremadamente reducido a 1
a2

¢ QUIEN FUE LA PERSONA QUE MAS TE APOYO EN ESE MOMENTO?
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Mi mama definitivamente siempre ha sido mi mama, ya que pues desde al
principio es la que siempre estuvo yendo conmigo a tocar puertas de institucién en
institucion, bueno de clinica en clinica y hospital, para primero descubrir qué era lo
que teniamos, qué era lo que me pasaba, y después (respiracién profunda)
también me ayudo en (pausa) en cuanto a (pausa) mi autoestima, ya que como te
mencionaba (ruidos garganta) no tenia amigos en la escuela, no tenia una
convivencia sana por asi decirlo (pausa) no me era facil llevar los estudios y mas
sin embargo ella me apoyod, nunca me presiond, me exigid en cuanto a la escuela
nunca (ruidos garganta) me gritd nunca se desesper6 como para conmigo si
obviamente se desesperaba de que no sabia que era lo que tenia que no me
podia ayudar pero conmigo nunca fue desesperarse de decirme loco o algo asi,

no, jamas, siempre siempre estuvo ahi conmigo hasta la fecha.
¢ QUIEN TE HEREDO EL SINDROME?

Pues ya que descubrimos qué era y demas, leyendo un poco mas, e investigando,
descubrimos que me lo heredé mi papa, quien a su vez se lo heredd su papa mi
abuelo (ruidos garganta) pero obviamente éste (ruidos nariz) es como un gen
recesivo puede haber la posibilidad de que asi como mi papa me lo heredé a mi
puede haber la posibilidad de que no me lo heredara nada, y de igual manera
este, pudo haber la posibilidad de mi abuelo, entonces no lo sabiamos hasta que
ya tuve yo el diagndstico por parte del médico (pausa) fue que (ruidos garganta)

pudimos hacerlo.
¢EL TE APOYO?

(Pausa) (ruidos en garganta) lo intentd pero para él también fue jehh! dificil el
darse darse cuenta (ruidos garganta) inclusive él también lo tenia y en cierta forma
a él le sirvié porque entendié un poco, pero antes de que supiéramos qué era lo
que tenia pues no, yo la verdad yo yo recuerdo todavia que yo no me sentia
apoyado por él, yo lo veia que él se enojaba, se desesperaba, me gritaba y
obviamente yo no sabia por qué jehh! y de igual manera pues me afectaba mucho

porque era mi es mi papa, mi imagen, y yo siempre lo quise mucho, ademas y que
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el me gritara se desesperaba conmigo y no sentia ese apoyo como con mi mama,

pues si jehh! fue este dificil.
¢ TU FAMILIA COMO LO TOMO?

(Ruidos en garganta) con mi familia fue pues lo trataron de tomar de la mejor
manera posible, por un lado pues si todos se tranquilizaron pues ya al fin supieron
no, qué era lo que (aclaracion de garganta) (golpea la cara) lo que tenia, este si
aun asi trataron de apoyarme de acompanarme, pero pues claro que de cierta
forma algunos mas que otros, o algunos este (pausa) algunos lo, algunos tomaban
como ah bueno pues si estas enfermo, pero pues no estds manco ni cojo, pues
parate y muévete mi rey o sea tu puedes y tienes que hacer tu vida (pausa) y
otros, pues si lo tomaban asi como de (ruidos garganta) pobrecito el enfermito no

le exijas mucho jehh! si fueron distintos los cambios y las opiniones.
¢ QUE AFECTACION TUVO ESTE SINDROME EN TU ADOLESCENCIA?

En mi adolescencia fue mucho mucho lo que me afectd, porque (pausa) pues
porque no tenia ni el apoyo ni la convivencia (pausa) ni esa estabilidad social ni
emocional, por mi parte en cuanto a la escuela porque (ruidos en garganta) en la
secundaria si no no tuve amigos no nunca tuve novia por lo mismo y si la verdad
si fue mucho (ruidos en garganta) muy fuerte muy dificil y muy impactante cambio
en mi adolescencia porque me hizo mas retraido me hizo de cierta forma inseguro,
depresivo jehh! y la verdad fue muy muy dificil etapa, los tres afios fueron creo yo

los mas dificiles para mi, mi vida de sobrellevarlos fueron los mas dificiles.
¢ SUFRIAS BULLYNG CONSTANTEMENTE?

(Ruidos en garganta) si desde la primaria hasta (pausa) (suspira) (ruidos nariz)
hasta casi principios de la prepa este jehh! todavia este sufria jehh! el clasico
bullyng, en ese entonces no lo conociamos como bullyng sélo era que me
molestaran o el acoso o el agredirme o cosas asi, no pero desde la primaria hasta
la secundaria fue lo mas (ruidos en garganta) marcado lo mas marcado (ruidos en

garganta) lo mas marcado, dificil y que obviamente iba desde apodos insultos
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hasta agresiones fisicas o jehh! el excluirme de (ruidos en garganta) todo del
grupo de la escuela inclusive hasta las mismas maestras no sabian bien cémo
lidiar conmigo a pesar de que se les explicaba, se les decia, se les daba la
informacion de las copias que le habia dado el doctor a mi mama, jehh! a pesar
(ruidos en garganta) habia maestras que me segregaban, me hacian a un lado o
me trataban como si fuera un nifio especial entonces si de hecho, si este el

bullyng fue constante y fue del diario.
¢ EN ALGUNA OCASION PENSASTE EN EL SUICIDIO?

Si desde la secundaria (ruido en garganta) desde la secundaria yo empezaba a
tener ese ese sentimiento o esa idea por lo mismo de que no me sentia a gusto
con nadie, nadie me hablaba nadie me tomaba en serio y (ruidos garganta) en la
secundaria fue como ahi por tercer ano donde empecé con las con sobre todo mis
ideas suicida suicidas, pero ya fue en la prepa fue donde mas se vio marcado no
se vio donde mas no fueron nada mas ideas o recaditos o cartas ya fue también
este, agresiones fisicas hacia mi cuerpo, no jehh! de (ruidos en garganta) de
cortar (ruidos) quemarme (ruidos garganta) de segun yo tatuarme la piel con una
aguja que el tatuaje fuera mi propia costra de sangre o jehh! y pues si lo pensé

durante muchos anos.
¢ TU FAMILIA LO SUPO?

(Ruidos en garganta) obviamente como todo suicida o bueno como quien llega a
tener piensa que no uno llega a pensar que no que tu familia no sabe o no se da
cuenta (ruidos) pero, ya después de que creci y platicando con mi mama si me
acuerdo que ella me dijo que encontré recados en mis cuadernos, recuerdo que
empecé a escribir en mi cuaderno en las hojas de hasta atras era donde escribia
en inglés en general ese tipo de notas suicidas de que ya no quiero vivir ya no
quiero estar aqui ya me canse ya me harté ya no me hallo o ese tipo de cosas y
este me acuerdo que eso lo tenia desde la secundaria, a principios de la prepa y
fue cuando también en la prepa en la que estuve primero en la de gobierno fui

muy muy irregular fui muy rebelde y demas inclusive me acabaron expulsando de
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la prepa y de ahi fue donde mi mama me cambio de prepa (ruidos en garganta), lo
cual este, lo cual fue un gran cambio para mi y la verdad me ayudé mucho el

cambio y el apoyo de mi mama.

¢ QUE FUE LO QUE TE HIZO QUE NO TE SUICIDARAS?

(Ruidos en garganta) (pausa) no se la verdad, no no se lo he pensado varias
veces lo he considerado pero si me ayudd el hecho que mi mama me saco de la
prepa de gobierno inclusive me dieron chance mis papas de aventarme un ano sin
estudiar, pero antes de volver a entrar a la otra prepa a una particular (ruidos)
durante ese afio pues me relajé mucho, todo ese estrés me distraje, pude hacer
muchas otras cosas y creo que el hecho de poder estar este sin ese tipo de
presion, la escuela y tener que aguantar el bullyng constante, el poder darme
cuenta que (pausa) podia controlarlos de que podia (pausa) (ruidos) podia llevar
una vida social mas acorde mas comun sin necesidad de llegar al extremo de
suicidarme entonces creo que esa parte fue todo fue eso y aparte el convivir si si
con mi familia y el valorarla y el darme cuenta sobre todo hablando con mi mama,
si se dio cuenta de lo que me tenia y de lo que queria hacer y (pausa) creo en

parte fue eso pero no la verdad no se lo que me haya hecho evitarla.
¢ HAN DISMINUIDO O AUMENTADO TUS TICS O HA APARECIDO ALGO MAS?

Como te habia (ruido) dicho (ruido) los tics son cambiantes conforme va pasando
el tiempo por ejemplo a los siete nueve afos (ruido garganta) podia tener mas tics
motores brincaba, pateaba e insultaba, inclusive a la gente con la que estaba o mi
familia, fueran mis familiares mis maestros mis papas en la escuela o en la casa
hubo un tiempo de decir ‘pinche puto’ para todo, era para todo para todo (ruido) y
a quien fuera o con quien estuviera jehh! lo cual obviamente me traia muchos
problemas en la escuela o en la calle o donde fuera o (ruidos) otro tiempo estuve
(ruido) mucho el tic de ladrar mucho como perro y la verdad es que si jehh!
recuerdo todavia me escucho y me oigo igual que un perro jehh! otro tiempo fue

golpearme mmm con los brazos con los codos en las costillas al grado de sacarme
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moretones pero moretones grandes, inclusive pues si (ruido) me veian en la
escuela o en el hospital pensaban que mis papas me pegaban y demas, no era yo
solo, entonces ahorita a mis 27 afios si los trato de controlar lo mas que puedo ya
no son tan comunes los tics motores pero ahorita son ahora si que la nueva
adquisicidon son tic jehh! vocales, hacer mucho ruido y sobre todo hacer ruidos
nasales y gesticulares, ahora es lo que mas pero que si aumenta o disminuye
pues si hay etapas en las que aumentan todos y hay etapas en las que

disminuyen todos.
¢ HACES TU VIDA COMO TODOS LOS DEMAS?

(Ruido de garganta) pues si trato de hacerlo lo lo mejor que puedo trato de llevarla
lo mas comunmente lo mas normal posible (ruido) obviamente (ruido) siempre hay

un pero en alguna actividad o un suceso o en algun evento.

¢A QUE TE DEDICAS?

(Pausa) (ruido) soy ahorita terminé de estudiar la licenciatura en enfermeria.
¢ FUE DIFICIL PARA TI TERMINAR TU CARRERA?

(Ruido en garganta) no no la verdad creo que fue de lo mas placentero haber
estudiado mi carrera a pesar del este, carga de trabajo lo que fuera ha sido lo mas
placentero y no la verdad no la verdad siento que a comparacion de todo lo que

vivi no me cost6 nada y no me fue dificil haber estudiado esta carrera.
i ACTUALMENTE COMO TE SIENTES? (ENROJECIMIENTO DE OJOS)

(Pausa) (suspiro) actualmente me siento bien pero si hay momentos en los que el
estrés o la depresion o la desesperacion si afectan si afectan y todavia hay
momentos en los que llego a caer en lapsus de jehh! de (pausa) autodestruccion o
dafio a mi mismo o (suspiro) o de no valorar o no valorarme o no (suspiro) (pausa)
0 no sentir que no puedo seguir adelante pero como todo es ese lapsus o recaida

pero afortunadamente es mas lo que me mantiene en pie y adelante.

¢EN ESTE MOMENTO TE AFECTAN LAS BURLAS?
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(Ruido en garganta) tanto asi como afectarme como para bloquearme como
cuando estaba mas chico o en la adolescencia no, si molesta si incomoda si la
verdad como dicen me agarran en mis 5 minutos y si me dan ganas de decirles
hasta lo que no, no (ruidos en garganta) pero al final de cuentas si (pausa) no son

(ruidos en garganta) (pausa) no son tan fuertes o tan marcados lo que me afecte.
¢ QUE HACE QUE TENGAS LOS TICS MAS ALTERADOS?

(Pausa) (Ruido) ansiedad, estrés, nervios, el dormir poco, el (garganta) jehh!
ayuno prolongados o no comer muy bien, pero sobre todo este estrés, ansiedad y

nervios es lo que mas este, los dispara.
¢(LLEVAS A CABO ALGUNA ACTIVIDAD PARA DISMINUIRLOS?

Nada mas ejercicio fisico, porque por un tiempo practiqué karate y demas, y si me
ayudd mucho ese tipo de actividades a controlarlos a manejarlos, aceptarlo,
ahorita nada mas ahorita es la falta de tiempo, dinero y demas ya no lo practico

pero mas sin embargo si el ejercicio comun si me ayuda bastante a controlarlo.
¢ TE GUSTARIA TENER HIJOS O TIENES HIJOS?

(Pausa) (ruidos en garganta) (ruido) tengo un nifio de 4 anos (pausa) y (pausa) de

tenerlo si me (pausa) gustaria tener mas.
¢ TE DA MIEDO QUE ALGUNO LO PUEDA HEREDAR?

(Ruido) si como todo, si da ese nervio de que de que mi nifio pueda tenerlo llegar
a presentar lo mismo que yo pero pues la verdad prefiero no enfocarme en que
jay! qué voy hacer, qué le va a pasar, y que no le vaya a dar, nada mas disfrutarlo,
apoyarlo, amarlo y se sienta seguro conmigo; y si pasa por lo mismo, sepa que ahi

estaré con él.
g,CC')MO LO AYUDARIAS PARA QUE NO PASARA POR LO MISMO QUE TU?

(Ruido en garganta) pues afortunadamente por lo menos si el llegara a presentarlo

o algunos de mis hijos en un futuro llegara a presentarle por lo menos la ventaja

91



que tengo es que ya se lo qué es, sé como se puede tratar (ruido en garganta)
como se puede manejar, o el apoyo que le puedo dar. Pero lo principal es tratar de
darle el mismo apoyo que me dio a mi o sea estar con él que se dé cuenta que no
esta solo y que yo asi lo quiero y lo amo mucho, y a pesar que es bastante dificil,
pueda hacer su vida, puede crecer y ser aceptado o sea la prueba en mi ahi esta
pues él ahi esta pues es el pude sacar mi vida adelante, si yo no hubiera sido
aceptado en ciertos aspectos, él no estaria (pausa) entonces mi mayor apoyo

seria es estar con él, darle mi amor, mi carifio, mi soporte.
¢ALGO QUE QUIERAS AGREGAR?

(Ruido) pues (pausa) (ruido) nada mas de que lamentablemente como todas
partes, aqui hace falta mucha cultura (pausa) del respeto, de aceptaciéon y ah
(pausa) pues si alguien mas lo tiene, lo tuviera (pausa), se den cuenta que no
carguen en que son los unicos que lo sufren, que lo padecen, pues hay gente que
lo tiene, o hay gente en casos peores que el de uno y a pesar de eso siguen

adelante.
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