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Resumen

Antecedentes:

El sindrome de Gilles de la Tourette (GTS) y los tics se asocian frecuentemente a
comorbilidades como trastorno obsesivo compulsivo (TOC), depresion y trastorno por
déficit de atencidn e hiperactividad (TDAH). La relacion de estos con la calidad de vida
en pacientes pediatricos en la poblaciébn mexicana no se ha estudiado a profundidad.

Objetivos:

Medir la calidad de vida mediante la aplicacion de la escala C&A-QL-GTS (calidad de
vida en nifios y adolescentes con GTS) en pacientes pediatricos con diagndéstico de tics
o GTS en los ultimos 10 afios en el Hospital Infantil de México Federico Gémez.
Identificar la presencia de comorbilidades en dichos pacientes, principalmente rasgos de
depresion, ansiedad, y TOC.

Métodos:

Estudio piloto. Se interrogd a pacientes diagnosticados con tics 0 GTS en los ultimos 10
afos en este instituto mediante consulta via telemedicina. Se aplicaron las escalas C&A-
QL-GTS, YGTSS (Escala de Yale para la severidad global de Tics), STAIC (Cuestionario
de Ansiedad Estado-Rasgo en Nifios), CDI (Inventario de Depresion en Nifios), OCI-CV
(Inventario Obsesivo Compulsivo-Versién en Nifios). Se utilizé el programa R para
realizar el analisis estadistico, las diferencias entre grupos se establecieron utilizando la
prueba de Mann-Whitney y la correlacion mediante el método de Spearman. Se
consideré estadisticamente significativa una p<0.05.

Resultados:

Se evaluaron un total de 11 pacientes. Con respecto a los resultados catego6ricos, un
paciente presentd sintomatologia depresiva y tres pacientes presentaban rasgos de
ansiedad. Todos los pacientes contaban con sintomas de OCD, 6 de intensidad
moderada y 5 de intensidad leve. No existié una diferencia estadisticamente significativa
entre la calidad de vida percibida entre los padres y pacientes. Se encontré6 una
correlacion estadisticamente significativa entre la escala C&A-QL-GTS percibida por los
pacientes y la escala YGTSS (rho=0.67; p=0.02), OCI-CV (rho=0.85; p<0.001) y CDI
(rho=0.79; p=0.003). No existié una correlacién entre la escala C&A-QL-GTS y la escala
STAIC.

Conclusiones:

En nuestro estudio piloto pudimos observar una correlacion significativa entre la calidad
de vida percibida por los pacientes y la severidad de los tics, sintomas obsesivos-
compulsivos y sintomas de depresion.



Antecedentes

Un tic se define como un movimiento o vocalizacion subita, rapida, recurrente y no ritmica
y estos se clasifican en el DSM-5 dentro de los trastornos del desarrollo neuroldgico
dentro de los cuales hay 5 categorias: trastorno de la Tourette, trastorno de tics motores
0 vocales persistente (cronico), trastorno de tics transitorio, otro trastorno de tics
especificado y trastorno de tics no especificado.! Los tics son muy frecuentes en la
poblacion general, con predominio en la infancia. Posteriormente tienden a desaparecer
de forma espontanea al llegar a la edad adulta en mayoria de los casos. La forma mas
severa de la presentacion de los tics es el Sindrome de Gilles de la Tourette (GTS), cuya
caracteristica esencial son los tics motores y vocales crénicos. Su estudio es de especial
dificultad en la poblacion pediatrica ya que su rango de presentacion es muy variable,
ademas, los tics pueden ocurrir de forma intermitente en circunstancias especificas y las
personas o familiares que rodean al paciente frecuentemente ignora la presencia de los
tics. Estos van a variar en su intensidad y duracion y es excepcional que dos pacientes
con GTS presenten los mismos sintomas. 2°

Los tics son mas prevalentes en las edades de 9-11 afios, con una relacion 3:1 con
predominio masculino.?® La prevalencia mundial de GTS se estima de 5-30 casos por
10,000 habitantes reportado por la Academia Americana de Psiquiatria, con una
prevalencia reportada en poblacién espafiola de 3-8 por 1,000 en nifios de edad
escolar.’®> En México no existen estadisticas exactas sobre la prevalencia de esta
entidad.®

Se han realizado estudios en lo que se demuestra que los nifios con tics experimentan
una calidad de vida inferior a la de nifios sanos, a excepcion del funcionamiento fisico,
donde no se encontré alguna diferencia.?’” Recordando que Storch et al definen en su
estudio a la calidad de vida como “la percepcion del paciente del impacto de la
enfermedad y tratamiento en funcion de una variedad de dimensiones, incluyendo como
dominios fisico, mental y social.” En dicho estudio se observaron multiples discrepancias
entre los reportes del nifio y el cuidador respecto a su calidad de vida, ya que en los
pacientes escolares (8-11 afios) se encontrd una fuerte correlacion positiva entre ambos
reportes, a diferencia de los pacientes adolescentes (12-17afios), donde los reportes de
padre e hijo generalmente no tenian relaciébn entre si. Los padres generalmente
calificaron la calidad de vida de los escolares mayor a la que ellos refirieron, en los
adolescentes la calificaban menor a la referida por los pacientes, refiriendo mayor
afeccién negativa secundaria a los tics a la que referia el paciente adolescente.??

Una explicacién para esto podria ser que el paciente escolar en general externaliza mas
informacion de su bienestar a los padres y tienen mayor comunicacién, a diferencia de
los adolescentes, quienes son mas selectivos en su comunicacion con los padres.



Este hallazgo sugiere fuertemente que, al evaluar la calidad de vida de un paciente con
tics, se debera evaluar en paralelo al cuidador primario, ya que cada uno da una
perspectiva diferente que ayuda a completar el cuadro real del paciente.

En general la severidad de los tics se asocié inversamente a la calidad de vida del
paciente, aunque la calificacion emitida por el clinico se acerc6 méas a la autoevaluacion
del paciente a la que se emitié por los padres respecto a la calidad de vida del nifio.?’

Estudios han mostrado una relacion inversa de la intensidad de los tics y la calidad de
vida ! mientras otros no han mostrado dicha relacién.®

Aungue los tics son el sintoma cardinal del GTS, se pueden observar enfermedades
concomitantes en 90% de los pacientes.® El trastorno obsesivo compulsivo y el trastorno
por déficit de atencién e hiperactividad son de las comorbilidades mas observadas??, sin
dejar de mencionar también el trastorno de ansiedad y depresion. Los mas frecuentes
son el TDAH el cual es comorbilidad en 50-75% de los casos y el TOC en 50% de los
casos de GTS y tics cronicos.?® En pacientes con GTS, el contar con TOC como
comorbilidad ejercié un mayor impacto en la calidad de vida en los dominios de relaciones
y propio y el contar con ambos TOC y TDAH como comorbilidades conllevé mayores
problemas, por lo que se concluy6é que el contar con GTS se puede asociar a una
percepcion de una calidad de vida mas deteriorada.!



Marco Teodrico

Histéricamente, la primera descripcion de un individuo con lo que posteriormente se
llamaria Trastorno de Gilles de la Tourette, se encuentra en Malleu maleficarum,
publicado en 1489 por Jacob Sprenger y Hans Kraemer, donde se describe a un
predicador con tics motores y vocales. Posteriormente, durante el reinado de Luis XIV de
Francia (1638-1715) se describe a un caballero de la corte que introducia objetos en su
boca con la finalidad de suprimir sonidos de ladrido que emitia.?%Sin embargo, no fue
hasta 1885 cuando Georges Gilles de la Tourette, alumno de Jean-Martin Charcot—
conocido como el fundador de la neurologia moderna—describié no solo los sintomas
caracteristicos del trastorno sino las funciones que no se afectan, incluyendo la
inteligencia y el estado mental, recalcando que los pacientes estaban conscientes de que
su estado y conducta no se derivaba de la locura.?

Los tics, independientemente de su asociacion con otras patologias o su intensidad, son
una causa frecuente de la consulta pediatrica y neuropediatrica.'* Estos tienen una gran
variabilidad en su expresion clinica, lo que genera dificultades en su manejo y
tratamiento, ademas de confundirse con otras patologias.

De acuerdo con la definicion mas reciente de la Academia Americana de Psiquiatria, los
tics se definen como movimientos motores o vocalizaciones repentino, rapidos,
recurrentes, no ritmicos. Los tics pueden ser simples o complejos.?

Los tics motores simples son de duracion muy corta (milisegundos) e incluyen
aclaramiento faringeo, olfatear, y grufiir, frecuentemente generados por contraccion
diafragmética o de los musculos de la orofaringe. Los tics motores complejos son de
duracion mas larga (segundos) y frecuentemente incluyen una combinacién de tics
simples como movimiento simultaneo de girar la cabeza y levantar los hombros. Los tics
complejos pueden aparentar tener proposito, como un gesto sexual u obsceno que
semeje un tic (copropraxia) o la imitacion de los movimientos de alguien mas
(ecopraxia).!

De manera similar, los tics vocales complejos incluyen repetir las palabras o sonidos que
uno mismo emite (palilalia), repetir la dltima silaba o palabra escuchada (ecolalia), u
emitir palabras socialmente inaceptables, incluyendo obscenidades, o frases étnicas,
racistas o religiosas (coprolalia). Es importante aclarar que la coprolalia es la emision de
un grufiido o grito abrupto y agudo y no tiene la prosodia de un habla similarmente
inapropiada que se observa en las interacciones humanas. !

A continuacion, se enlistan los criterios diagnésticos segun el DSM-5 para los trastornos
de tics:



Trastorno de la Tourette

Trastorno de tics motores 0
vocales persistente
(crénico).

Trastorno de tics transitorio

Los tics motores mdltiples y
uno o0 mas tics vocales han
estado presentes en algun
momento durante la
enfermedad, aunque no
necesariamente de forma
concurrente.

Los tics motores o vocales
Unicos o multiples han
estado presentes durante la
enfermedad, pero no ambos
alavez.

Tics motores y/o vocales
Gnicos o multiples.

Los tics pueden aparecer
intermitentemente en
frecuencia, pero persisten
durante mas de un afio
desde la aparicion del primer
tic.

Los tics pueden aparecer
intermitentemente en
frecuencia, pero persisten
durante méas de un afio
desde la aparicién del primer
tic.

Los tics han estado
presentes durante menos de
un afio desde la aparicién
del primer tic.

Comienza antes de los 18
anos.

Comienza antes de los 18
anos.

Comienza antes de los 18
afos.

El trastorno no se puede
atribuir a los efectos
fisiol6gicos de una sustancia
(p. €j., cocaina) o a otra
afeccién médica (p. €j.,
enfermedad de Huntington,
encefalitis posvirica).

El trastorno no se puede
atribuir a los efectos
fisioldgicos de una sustancia
(p. €j., cocaina) o a otra
afeccién médica (p. €j.,
enfermedad de Huntington,
encefalitis posvirica).

El trastorno no se puede
atribuir a los efectos
fisiol6gicos de una sustancia
(p. €j., cocaina) o a otra
afeccién médica (p. €j.,
enfermedad de Huntington,
encefalitis posvirica).

Nunca se han cumplido los
criterios de trastorno de la
Tourette.

Especificar si: Sélo con tics
motores, Solo con tics
vocales.

Nunca se han cumplido los

criterios de trastorno de la

Tourette o de trastorno de
tics motores o vocales
persistente (cronico).

Los

tics tienden a tener una progresién rostrocaudal, inicialmente presentando
movimientos faciales que en caso de progresar afectan posteriormente de los hombros,
extremidades superiores, tronco, y finalmente movimiento de las extremidades inferiores.
Los tics simples son seguidos de tics complejos y vocales.?

La etiologia de esta enfermedad es compleja y multifactorial. El trastorno de Gilles de la
Tourette (GTS) se considera poligénico, involucrando a multiples variantes de riesgo
comun (SLITRK1) con mutaciones raras, heredadas o de novo. Un ejemplo son las
mutaciones en genes que codifican proteinas en la via histaminérgica en pacientes con
GTS en comparacion con la poblacion general. Estos, al igual que factores no
geneéticos—como los eventos perinatales y factores inmunoldgicos—contribuye a la




heterogeneidad del fenotipo clinico, las anormalidades cerebrales funcionales y
estructurales y el involucro de circuito cerebrales.??

En cuanto a los circuitos cerebrales, hay 3 potencialmente involucrados: el circuito del
comportamiento (circuito premotor corteza-putamen), el circuito de las metas u objetivos
(circuito ventral medial prefrontal corteza-nicleo caudado), y el circuito limbico
relacionado a las emociones (aferencias del hipocampo, amigdala, corteza prefrontal, y
giro del cingulo anterior al estriado ventral). Las alteraciones en cuanto a
neurotransmisores sospechadas incluyen la dopamina, glutamato, GABA, serotonina y
acetilcolina. 2

Los factores pre y perinatales—por ejemplo, infecciones, estrés materno durante el
embarazo o tabaquismo durante el embarazo—podrian activar la microglia, al contar con
un trasfondo de aumento en la susceptibilidad genética. También se han asociado la
hipertension materna, el uso de férceps en el parto y las presentaciones anormales a
esta entidad.? Gatillos subsecuentes, tales como estresores psicosociales o infecciones,
podrian a un nivel de sistema nervioso central activar la microglia y de tal manera
aumentar la plasticidad sinaptica cercano al inicio de los sintomas y de esta manera
acentuar las respuestas inmunes e inflamatorias periféricas. Por ejemplo, el efecto
predictivo de estresores psicosociales sobre los tics y severidad obsesiva compulsiva
aumenta tres veces cuando se asocia a una faringitis estreptococica por estreptococo
tipo A concomitante con aumento de niveles de estrés psicosocial. Aun no se ha
encontrado una explicaciéon neurobioldgica clara para este trastorno.®

Las comorbilidades tales como TOC, suelen presentarse alrededor de los 10 afios, edad
en la cual se registra la mayor sintomatologia y frecuencia de los tics. Posteriormente se
ha descrito una disminucién progresiva de los tics, hasta estar casi ausentes en la vida
adulta, sin embargo, el TOC y TDAH—siI bien, se considera una comorbilidad—no siguen
el mismo curso de la enfermedad, pudiendo durar toda la vida.

C&A-GTS-QOL

Existen escalas para la evaluacion de la calidad de vida en los pacientes con tics y Gilles
de la Tourette tales como la GTS-QOL (Gilles de la Tourette Syndrome—~Quiality of Life
Scale), la cual en 2008 se propuso y validé para la calidad de vida relacionada
especificmente a pacidentes con GTS referida por el paciente, tomando en cuenta la
complejidad de este cuadro clinico.® Posteriormente, dicha escala se adapta para nifios
y adolescentes en 2013 generando un instrumento de 27 items’ (Gilles de la Tourette
Syndrome-Quality of Life Scale in children and adolescents, C&A-GTS-QOL) para
evaluar la calidad de vida relacionada a la salud a través de una entrevista calificada por
un clinico para pacientes de 6-12 afos, y un questionario para autoevaluacion en los
pacintes de 13-18 afios, siendo esta la primera herramienta para nifios con GTS para
evaluar su calidad de vida en relacion a su salud.



YGTSS

La escala YALE para la severidad global de tics (YGTSS) es el instrumento de evaluacion
mas utilizado para clasificar el repertorio actual de un individuo con tics, 2> ademas de
que esta escala cuenta con adaptacion y validez diagnostica en espafiol.*® Esta escala
se considera el estandar de oro!® para evaluar los tics en pacientes con GTS y otros
trastornos de tics. Esta escala inclusive ha mostrado utilidad en su uso no solo en la
evaluacion por el clinico, sino por el cuidador primario también, sin diferencia significativa
al comparar los resultados de ambos.’

STAIC

El Cuestionario de Autoevaluacion Ansiedad Estado/Rasgo en Nifios STAIC (State-trait
anxiety inventory quiestionnaire for children) esta formado por dos escalas
independientes de autoevaluacion para medir dos aspectos diferenciados: la ansiedad-
estado (AE) y la ansiedad-rasgo (AR). La medida AE intenta apreciar estados transitorios
de ansiedad, es decir aquellos sentimientos de aprension, tension y preocupacion que
fluctian y varian de intensidad con el tiempo. La medida AR intenta evaluar diferencias
relativamente estables de propension a la ansiedad. Cada una de estas escalas se
evalua mediante 20 elementos cada una, aplicada al nifio, quien debe tener adecuada
capacidad lectora y de comprehension previo a la aplicacion de la prueba.?® Estudios han
mostrado resultados consistentes y replicabilidad de esta prueba para tamizaje de
ansiedad.?3

OCI-CV

El Inventario Obsesivo Compulsivo — Versién Nifios (OCI-CV) es un instrumento validado
para evaluar los sintomas obsesivos compulsivos en poblacién pediéatrica, con su version
en espariol validada por Rosa-Alcazar et al ¢ en 2014, con resultados que mostraron
una estructura similar la del OCI-CV original, compuesta por los siguientes factores:
Lavado/Comprobacion, Obsesion, Orden, Duda, Neutralizacion y Acumulacion.

La fuerte relacion genética entre el TOC y el GTS crea la posibilidad de que las
obsesiones y compulsiones podrian formar una expresién fenotipica alterna de los TICS.
Ambos trastornos se caracterizan por comportamientos repetitivos que involucran
pensamientos o acciones recurrentes.'?

Estudios donde se ha utilizado esta escala mostraron correlaciones estadisticamente
significativas entre la OCI-CV y otras escalas para la deteccion de TOC en nifios. %!

CDI

El Inventario de Depresion Infantil (CDI), publicado por primera vez en 1977 por Maria
Kovacs, es un instrumento que puede aplicarse tanto a la poblacién general como clinica.



En el primer caso, sirve para hacer un tamizaje de nifios con depresion, y en el segundo,
como elemento inicial de diagnéstico. La Ultima version del CDI*®, introduce factores que
permiten un analisis mas detallado de la sintomatologia depresiva en los sujetos
evaluados. Este instrumento se puede utilizar como rastreo para localizar a nifios que
presentan alta sintomatologia depresiva al igual que para evaluar la eficacia de un
tratamiento y de la evolucién de sujetos sometidos a una intervencion terapéutica. Se
utilizé la adaptacién espariola de este instrumento publicado en 2004.8 En un estudio con
468 pacientes pediatricos se mostros que la capacidad discriminatoria de la CDI es
adecuada para evaluar la presencia de depresion.*

Con el uso de las herramientas ya mencionadas, realizadas cada uno con su respectivo
manual de aplicacion, se prosigué a evaluar la calidad de vida, severidad de los tics,
trastorno de ansiedad, trastorno obsesivo compulsivo, y depresion.



Planteamiento del Problema

Se estima una prevalencia aproximada del 1% mundialmente en nifios y adolescentes
con Gilles de la Tourette.?? El sindrome de Gilles de la Tourette (GTS) y los tics se
asocian frecuentemente a comorbilidades como trastorno obsesivo compulsivo (TOC),
depresion y trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH). EI TDAH esta
presente en 50-90% de los pacientes con GTS y el TOC esta presente en un 10-40% de
los casos.'* La relacién de estos con la calidad de vida relacionada a la enfermedad en
pacientes pediatricos con tics y GTS en la poblacion mexicana no se ha estudiado a
profundidad por lo que surge la necesidad de investigar y comparar con resultados en
otros estudios.

La calidad de vida del paciente en relacion con su salud no solo se relaciona con la
enfermedad de base, sino su asociacion con las comorbilidades previamente
mencionadas. Estudios previos han identificado un deterioro en la calidad de vida del
paciente en relacion con enfermedades concomitantes al GTS sobre la severidad de esta
dltima.'® Aln mas, existen estudios que han documentado una percepcion distinta de la
calidad de vida de la paciente descrita por el paciente a comparacion con la que se
describe por el cuidador primario.?®

Basado en esto, surge la necesidad de emplear estudios de diagndstico y tamizaje para
TOC, ansiedad, TDAH y depresion, utilizando herramientas ya validadas o aplicadas en
estudios en dichas poblaciones, ya sea en pacientes que ya cuenten con tics o GTS o
en pacientes pediatricos en quienes se busca la deteccién de estas entidades. Dicha
deteccidn es de importancia, ya que los tics en la mayoria de los casos se resuelven en
la edad adulta, a diferencia de las comorbilidades ya mencionadas, las cuales tienden a
perdurar a la edad adulta y requieren tratamiento especifico al tratarse de una entidad
diferente. Estas comorbildiades pueden ser responsables de un impacto superior al de
los propios tics.'4



Pregunta de Investigacion

¢, Cudl es la calidad de vida relacionada a la enfermedad en pacientes mexicanos
pediatricos con diagnostico de tics o trastorno de Tourette?

¢Hay alguna diferencia entre la percepcion del paciente versus la del cuidador primario
en cuanto a la calidad de vida relacionada a la enfermedad del paciente?

¢,Cuadles son las comorbilidades mas frecuentes en los pacientes pediatricos mexicanos
y cual es la relacién de estas con su calidad de vida?



Justificacion

No se cuenta con estudios que describan la relacion de calidad de vida y las
comorbilidades en la poblacién pediatrica mexicana diagnosticada con tics o trastorno de
Tourette.

Se ha reconocido evaluacion de la calidad de vida como una medida importante en la
practica clinica y en investigacion cuando se evalUan los riesgos asociados a la carga de
una enfermedad al igual que para dar seguimiento a la mejoria de la enfermedad y
medida de los resultados de los tratamientos.'3

Las enfermedades concomitantes se describen como el predictor principal de una pobre
salud psicosocial y el principal determinante de la carga de discapacidad en individuos
con GTS. Adicionalmente, la mayoria de los estudios de la calidad de vida en nifios con
GTS muestran puntajes mas bajos cuando existe TDAH como comorbilidad.!? Sin
embargo, se debe recalcar que no hay claridad en dichos estudios de la certeza del
diagnostico acertado de dicha comorbilidad, lo que nos lleva a la aplicacion de
herramientas validadas para realizar dichos diagnésticos.’

Es importante la deteccion de las comorbilidades mas frecuentes en el paciente con tics,
previamente ya mencionadas, como lo son el trastorno obsesivo-compulsivo, trastorno
de ansiedad, trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, y depresion, para lo cual
también existen escalas validadas. Da aun mas peso la deteccion de dichas
comorbilidades, ya que se encontré una prevalencia aumentada de trastornos por tics,
TOC, TDAH y depresién en los padres y hermanos de pacientes con GTS. 8



Hipotesis

La calidad de vida de los pacientes con tics o trastorno de la Tourette es directamente
proporcional a la severidad de los tics mas que a la presencia y severidad de las
comorbilidades, con desigualdad de la percepcion de esta entre el paciente y el cuidador
primario.

Objetivos

Objetivo general:

Identificar a los pacientes con tics y trastorno de Tourette en un hospital pediatrico
de tercer nivel en México (Hospital Infantil de México Federico Gomez) en los
ultimos 10 afios y cuantificar su calidad de vida mediante escalas objetivas al igual
gue sus comorbilidades.

Objetivos especificos:

Medir la calidad de vida mediante la aplicacion de la escala GTS-QL-C&A en los
pacientes con tics y trastorno de Tourette y comparar la percepcion del paciente
con la percepcion del cuidador.

Calificar la severidad de los tics mediante la aplicacion de la escala de severidad
de tics YALE.

Identificar mediante tamizaje con escalas la presencia de trastorno obsesivo
compulsivo, trastorno de ansiedad y trastorno depresivo.

Analizar la relacion de la calidad de vida con los tics versus las comorbilidades
asociadas.



Métodos

El tipo de estudio que se realizd fue transversal, descriptivo, analitico, correlacional y
comparativo. Este fue un estudio piloto, siendo el primero realizado de estas
caracteristicas en el departamento de neurologia del Hospital Infantil de México Federico
GoOmez. La poblacién estudiada fueron los pacientes registrados con diagnéstico de tics
y trastorno de Tourette (GTS) en este instituto desde enero del 2010 al marzo de 2021.

Los datos de los pacientes se recabaron mediante el uso del expediente clinico,
recolectando todos los expedientes de preconsulta, consulta externa e internamiento que
contaran con el cédigo CIE-10 (Clasificacion internacional de enfermedades) para las
siguientes enfermedades: F95.0 Trastorno por tic transitorio, F95.1 Trastorno por tic
motor o vocal crénico, F95.2 Trastorno por tics motores y vocales multiples combinados
(de la Tourette), F95.8 Otros trastornos por tics, F95.9 Trastorno por tic, no especificado.

Se contacto via llamada telefénica a los 24 pacientes identificados que aun eran menores
de edad, de los cuales Unicamente 11 contestaron y accedieron a participar mediante
consentimiento por mensaje, ya que no se contaba con opcién de valoracién en persona
por cuestiones sanitarias debidas a la actual pandemia por COVID-19. Se envié mediante
correo electronico un formato de consentimiento informado, el cual se solicitd se
reenviard escaneado y firmado en caso de autorizar la participacion en el estudio. Dicho
consentimiento fue firmado por el paciente en caso de ser mayor de 8 afios, en caso de
contar con edad menor a 8 afios, se solicito la firma del padre o tutor. (Anexo 1).

Se interrog6 a pacientes diagnosticados con tics 0 GTS en los ultimos 10 afios en este
instituto mediante consulta via telemedicina. Se recabé e interrogé lo siguiente: nombre,
sexo, edad, escolaridad, edad de inicio de tics, edad de inicio de tratamiento,
tratamientos previos, tratamiento actual, cambios en los tics durante el aislamiento por la
pandemia de COVID-19.

Posteriormente, se prosiguié a realizar las siguientes evaluaciones: C&A-QL-GTS
(calidad de vida en nifios y adolescentes con tics y trastorno de Tourette), YGTSS (Escala
de Yale para la severidad global de Tics), STAIC (Cuestionario de Ansiedad Estado-
Rasgo en Nifios), CDI (Inventario de Depresion en Nifios), OCI-CV (Inventario Obsesivo
Compulsivo-Versiéon en Nifios). Dichas escalas se aplicaron por videollamada a los
pacientes que contaran con los diagndsticos previamente mencionados. La escala C&A-
QL-GTS se aplicod tanto al paciente como al cuidador primario con la finalizar de
posteriormente buscar si hubiera diferencia en la percepcion del paciente versus del
cuidador. Todas las escalas aplicadas se evaluaron mediante los métodos descritos en
los manuales de interpretacion correspondiente a cada una.



Plan de andlisis estadistico

Una vez obtenido los puntajes y diagnésticos mediante cada evaluacion, se utilizo el
programa R para realizar el anadlisis estadistico, las diferencias entre grupos se
establecieron utilizando la prueba de Mann-Whitney y la correlacion mediante el método
de Spearman. Se considero estadisticamente significativo una p<0.05.



Descripcion de Variables

. . ESCALA
. DEFINICION DEFINICION
VARIABLE ABREVIACION DE
CONCEPTUAL OPERACIONAL MEDICION
Implica uso de
Tics_ motores TICS M-Y-sim | UM solo musculo Répidqs, pre(_:ipitados, ordinal
simples 0 grupo sin sentido.
muscular
Provoca un
movimiento
Tics motores TICS M-Y- elaborado mas lentos, con ordinal
complejos comp implicando aparente proposito.
varios grupos
musculares
Tics fonicos . :_mpll_ca sonidos rapidos, sin inal
simples TICS F-Y-sim vocalizaciones o sentido ordina
ruidos simples
Implica lenguaje
Tics fénicos TICS F-Y- artlcTIin_do Lenguaje: palabras, dinal
complejos comp (ecg ala, frases, expresiones ordina
palilalia,
coprolalia)
Afeccién debida a los
tics en la autoestima,
vida familiar,
Discapacidad DG-Y Afeccion qlebida aceptacion s~ocial oen ordinal
global a los tics el desempefio escolar
o laboral, disrupcién de
la familia, disrupcion de
los vinculos sociales.
La suma de la Suma de calificacion
SG-Y severidad de los de tics motores, tics ordinal
Severidad global ticsy fénicos y discapacidad
discapacidad. global.
Aquellos sentimientos
(sibjetiva 'y
conscientemente
Estado de Estados percibidos) de
X STAIC- AE transitorios de aprension, tension y ordinal
ansiedad . s
ansiedad preocupacion que
fluctian y varian de
intensidad con el
tiempo.
Diferencias
Rasgos de relativamente Diferer_1cias de las _
ansiedad STAIC- AR estables de tendencias a mostrar ordinal

propension a la
ansiedad

estados de ansiedad




Calidad de vida
del paciente
nino/adolescente

QOL-GTS-C &

Percepcion de la
calidad de vida

Medicion de impacto
psicologico, fisico,
actividades de vida

diaria, obsesivo-

con tics o Gilles A paciente dlel pdaC|ente | compulsivo y cognitivo ordinal
de la Tourette relatado por e en pacientes con GTS-
: paciente. .
(paciente) -percepcién del
paciente
medicién de impacto
Calidad de vida Percepcion de la psicologico, fisico,
del paciente calidad de vida actividades de vida
nifio/adolescente | QOL-GTS-C & del paciente diaria, obsesivo- .
) . : ; - ordinal
con tics o Gilles A cuidador relatado por el compulsivo y cognitivo
de la Tourette cuidador en pacientes con GTS-
(cuidador) primario. -percepcion del
cuidador
Medicion de
obseciones y
Inventario evaluacion de compulsiones
Obsesivo- sintomas mediante evaluacion
Compulsivo ocCI-cv obsesivo- de ordinal
versién para compulsivos en | Lavado/Comprobacion,
nifios nifos Obsesion, Orden,
Duda, Neutralizacién y
Acumulacion
evaluacion de
sintomatologia
depresiva como
tamizaje y Puntaje sumatorio de
diagndstico evaluacion de
CDI-Depresion CDI-DT inicial tomando temperamento, ordinal
Total en cuenta los personalidad,
sintomas de autoeficacia e ira
disforia y
autoestima
negativa
subdivisién de humor depresivo
CDI-Disforia CDI-D inventario de : l, ordinal
depresién infantl tristeza, preocupacion
p
. subdivisién de o o
CDI-Autoestima CDI-AN inventario de juicios de ineficiencia, ordinal

negativa

depresion infantil

fealdad, maldad




Resultados del estudio

Se evaluaron un total de 11 pacientes, las caracteristicas de los pacientes se pueden
observar en la tabla 1.

N 11
Sexo = Masculino (%) 91
Edad (mediana [IQR]) 13 [4]
Yale (mediana [IQR]) 28 [33.5]
GTS-QOL-CA Paciente (mediana [IQR]) 150.6 [114.9]
GTS-QOL-CA Tutor (mediana [IQR]) 112.47 [75.4]
OCI-CV (mediana [IQR]) 16 [5.5]
CDI (mediana [IQR]) 80 [27.5]
STAIC (mediana [IQR]) 70 [25]

Tabla 1: Numero de pacientes, sexo, edad, y puntuaciones en escalas.

La edad de inicio de los tics vari6 de 2 a 14 afios con una mediana de 7 afos. La
escolaridad vari6 desde kinder a segundo afio de preparatoria. De los tratamientos
previos mencionados por los pacientes se encontraron los siguientes: atomoxetina,
risperidona, esteroides, montelukast, antihistaminicos, acido valproico, lisdexanfetamina,
escitalopram, clonidina, e imipramina. Los tratamientos actuales se enlistan a
continuacion en la tabla 2.

Tratamiento
Ninguno

Escitalopram

Quetiapina
Clonazepam
Risperidona

Clonidina

Imipramina

Melatonina
Tabla 2: tratamientos actuales de los pacientes evaluados
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La calidad de vida se midi6 en 3 rubros: psicologico, fisico/actividades de vida diaria,
obsesivo-compulsivo, y cognitivo de acuerdo con la escala C&A GTS-QOL dando un total
gue resulta en un valor porcentual de interferencia con la vida del paciente secundaria a
la enfermedad, y se acomparfa, ademas de una escala visual analoga de como el
paciente considera su satisfaccion con su vida, con 0 equivalente a “extremadamente
insatisfecho con mi vida” y 100 siendo “extremadamente satisfecho con mi vida.” De los
11 pacientes, 3 pacientes presentaron interferencia leve, 5 pacientes interferencia
moderada, y 3 pacientes interferencia grave de los tics en relacion con su calidad de
vida.

No se encontré una diferencia estadisticamente significativa entre las evaluaciones de
los pacientes y el cuidador primario respecto a la calidad de vida relacionada con la
enfermedad, mostrando los resultados a continuacion en la gréfica 1.

200+

Percepcion de Calidad de Vida

Wilcoxon, p = 0.27

Paciente Tutor
Instrumento

Gréfica 1:
Relacion entre resultados de pacientes y tutor en percepcién de calidad de vida.



Al evaluar la severidad de los tics de los pacientes con la escala de Yale, se encontraron
los siguientes resultados que se muestran en la Tabla 3.

Severidad Ninguna Minima Leve Moderada Marcada Severa
Tics Motores 0 1 2 3 3 2
Tics Foénicos 6 0 2 1 1 1
Discapacidad

Global 3 3 0 2 3 0

Severidad 0 3 3 3 1 1

Total

Tabla 3: Escala de Yale para la Severidad Global de los Tics.

Se encontré una correlacion estadisticamente significativa entre la escala GTS-QOL-CA
percibida por los pacientes y la escala Yale (rho=0.67; p=0.02), que se muestra en la
grafica 2.

R=0.67,p=0.023

751

50+

Escala Yale

254

100 200
Calidad de Vida (Paciente)

Gréfica 2:
Relacion de la calidad de vida percibida por el paciente y la severidad de los tics.



Respecto a las comorbilidades se encontro lo siguiente: en cuanto a la escala STAIC, de
los pacientes evaluados si bien 9 de los 11 pacientes fueron positivos para estado de
ansiedad en ese momento, solo de 3 de estos mostraron rasgos de ansiedad. Al evaluar
con la escala OCI-CV la presencia de rasgos obsesivos-compulsivos, 5 pacientes
mostraron rasgos leves y 6 rasgos moderados. La evaluacion con la herramienta CDI
cont6é con 3 rubros: disforia, autoestima y depresién total. Si bien en la categoria de
disforia 2 pacientes mostraron sintomatologia depresiva y en la categoria de autoestima,
3 pacientes mostraron sintomatologia depresiva, al tomar la puntuacién total solo 1
paciente presento sintomas de depresion.

Con respecto a los resultados categdéricos un paciente presenté sintomatologia depresiva
y tres pacientes presentaban rasgos de ansiedad. Todos los pacientes contaban con
sintomas de OCD, 6 de intensidad moderada y 5 de intensidad leve.

No existié una correlacion entre la escala GTS-QOL-CA y la escala STAIC, mostrando
los resultados en la grafica 3.

100+

R=051,p=0.11

801

STAIC (Ansiedad)

60+

40

100 200
Calidad de Vida (Paciente)

Gréfica 3:
Relacion de la calidad de vida percibida por el paciente y trastorno de ansiedad.



Se encontré una correlacion estadisticamente significativa entre la escala GTS-QOL-CA
percibida por los pacientes y la escala OCI-CV (rho= 0.85; p<0.001) que se muestra en
la grafica 4 y CDI (rho=0.79; p=0.003)) que se muestra en la grafica 5.

251

R=0.85, p=0.00082

204

100 200
Calidad de Vida (Paciente)

Gréfica 4:
Relacion de la calidad de vida percibida por el paciente y trastorno obsesivo-compulsivo.



90+

CDI (Depresion)

30

R=0.8,p=0.0034

200

100
Calidad de Vida (Paciente)

Grafica 5:
Relacion de la calidad de vida percibida por el paciente y depresion.



Discusion

La identificacidon de los pacientes con tics y GTS es importante ya que esta Ultima es una
entidad rara, y nos permite mayor estudio de esta poblaciéon. Recordando que diversos
estudios muestran resultados contrastantes en cuanto a la relacion de la calidad de vida
del paciente con la enfermedad versus con sus comorbilidades, tales como Seda Erbilgin
Gun y Ayse Kilincaslan quienes en 2018 documentan que la severidad de los tics y
sintomas de TDAH tenian una asociacion negativa mas significativa en el reporte de los
padres sobre la calidad de vida del paciente versus la del propio paciente.'® En nuestro
estudio, mas del 70% de los pacientes tuvieron deterioro en su calidad de vida en relacion
con los ticsy GTS.

En cuanto a la relacion de la percepcion del cuidador primario, otros estudios, como el
de Storch et al en 2009 han mostrado que la percepcion cuidador-paciente son mas
similares con pacientes de edades mas jévenes versus con pacientes adolescentes ya
gue estos ultimos tienden a internalizar mas algunos sintomas versus expresarlos
abiertamente como en los pacientes escolares.?® En nuestro estudio si bien no se
encontré una diferencia estadisticamente significativa entre la percepcién del cuidador y
el paciente, esto podria deberse al tamafio de muestra al ser este un estudio piloto.

La severidad de los tics evaluados con la escala YGTSS, como previamente se comento,
tuvo relacion estadisticamente significativa con la calidad de vida del paciente, sin
embargo, esta condicidbn puede resultar en un estigma social considerable y pobre
calidad de vida, especialmente si los tics son severos o cuando se acompafia de
comorbilidades como el trastorno obsesivo-compulsivo y depresiéon, entre otros
trastornos neuropsiquiatricos. 27

Esta relacion entre los tics—en sus espectros de presentacion— y las comorbilidades
gue se asocian a estos nos llevan a buscar una relacion de la severidad de la enfermedad
de base con las comorbilidades asociadas y determinar cual (0 cuales) de estas esta
mas relacionado a la calidad de vida del paciente.?’

Las comorbilidades en los pacientes con tics y GTS se pueden dividir en dos grupos. Las
comorbilidades externalizadas que incluyen en trastorno oposicionista desafiante o
trastorno de déficit de atencion e hiperactividad y las internalizadas como lo son el
trastorno obsesivo compulsivo, depresion mayor, trastorno generalizado de ansiedad,
trastorno de panico, y fobia social. En el estudio de Storch et al publicado en 2007 donde
se describe la calidad de vida en nifios con tics cronicos o GTS, los nifios con
comorbilidades que incluyeran trastornos de externalizacibn en general tenian
puntuaciones en su calidad de vida menores con relacion a nifios sin comorbilidades.?®
En relacién a nuestro estudio, se observo un resultado contrastante, ya que los pacientes
con TOC y depresion, que son trastornos de internalizacion, fueron los que tuvieron una



relacion estadisticamente significativa con el decremento en la calidad, sin relacion
cuando se asocio la calidad de vida a la presencia de ansiedad.

Es importante mencionar que al realizar dicho tamizaje de comorbilidades se logro
identificar datos de alarma, tales como ideacion suicida, lo que permite una intervencion
oportuna.



Conclusion

En nuestro estudio piloto pudimos observar una correlacion significativa entre la calidad
de vida percibida por los pacientes y los tics, sintomas obsesivos-compulsivos, vy
sintomas de depresion, por lo que se recalca la importancia de tamizaje y diagnostico
oportuno de tamizaje de comorbilidades en pacientes con tics y trastorno de Gilles de la
Tourette.

La presencia de las comorbilidades mas frecuentes, como el trastorno de ansiedad
generalizada, depresion o trastorno obsesivo compulsivo pueden en ocasiones
confundirse con la enfermedad de base, pero ameritan tratamiento dirigido, tanto
farmacoldgico como no farmacolégico, ya que estos juegan un rol importante en la salud
del paciente, y en ocasiones, como se muestra en este estudio, pueden ser ain mas
perjudiciales a la calidad de vida del paciente.

Es necesario realizar mas estudios de diagndstico y tamizaje en los nifios mexicanos,
tanto para tics como sus comorbilidades para de esta manera realizar diagndsticos
oportunos, tratamientos dirigidos e intervenciones puntuales en la poblacién pediatrica
mexicana.
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Limitaciones del estudio

Una limitante del estudio fue la imposibilidad de realizar las evaluaciones de manera
presencial en la mayoria de los pacientes por riesgo: beneficio al encontrarnos en tiempo
de la pandemia por COVID-19, sin embargo, esto permitié el desarrollo y uso de
herramientas de telemedicina las cuales se continlan usando para el seguimiento de los
pacientes.

Otra limitante del estudio fue la muestra de tamafio pequefio al tratarse de un programa
piloto y con algunos de los pacientes ya con mayoria de edad, lo cual los excluye de este
estudio pediatrico, sin embargo se abre la oportunidad para continuar con la reclutacion
de los pacientes para su evaluacion e integracion a este nuevo programa.

La escala C&A-QL-GTS aun no esta validada en poblacion mexicana, lo que da la
oportunidad de buscar la validacién de esta al continuar con el estudio de esta poblacion
de pacientes en nuestro instituto e inclusive abrir las puertas para realizar un estudio
interinstitucional.



Anexos

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN
ESTUDIO DE INVESTIGACION MEDICA

Titulo del Protocolo:” Calidad de Vida y Comorbilidades en pacientes con Tics y Gilles
de la Tourette en la Poblacion Pediatrica Mexicana: Estudio Piloto.”
Investigador principal: Dra. Débora Domingo Matrtinez.

Sede donde se realizara el estudio: Hospital Infantil de México Federico Gémez

Nombre del Paciente (Iniciales): Fecha de nacimiento:

A usted se le esta invitando a participar en este estudio de investigacion médica. Antes
de decidir si participa 0 no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes
apartados. Este proceso se conoce como consentimiento informado. Siéntase con la
absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude aclarar sus dudas
al respecto.

Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le
pedira que firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregard una copia
firmada y fechada.

Justificacion del estudio: El sindrome de Gilles de la Tourette (GTS) y los tics se asocian
frecuentemente a comorbilidades como trastorno obsesivo compulsivo (TOC), depresion
y trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH). La relacién de estos con la
calidad de vida en pacientes pediatricos en la poblacién mexicana no se ha estudiado a
profundidad, y la deteccidn de estos de manera temprana permite hacer una intervencién
puntual tanto en la enfermedad de base del paciente, como en las patologias asociadas
a esta.

Se interrogara a pacientes diagnosticados con tics 0 GTS en los ultimos 10 afios en este
instituto mediante consulta via telemedicina y se aplicaran las escalas C&A-QL-GTS,
YALE (Escala de Yale para la severidad global de Tics), STAIC (Cuestionario de
Ansiedad Estado-Rasgo en Nifios), CDI (Inventario de Depresion en Nifios), OCI-CV
(Inventario Obsesivo Compulsivo-Versién en Nifios).



Objetivos del estudio:

e Identificar a los pacientes con tics y trastorno de Tourette en un hospital pediatrico
de tercer nivel en México (Hospital Infantil de México Federico Gémez) en los
ultimos 10 afios y cuantificar su calidad de vida mediante escalas objetivas al igual
gue sus comorbilidades.

e Medir la calidad de vida mediante la aplicacion de la escala GTS-QL-C&A en los
pacientes con tics y trastorno de Tourette y comparar la percepcion del paciente
con la percepcién del cuidador.

e Calificar la severidad de los tics mediante la aplicacion de la escala de severidad
de tics de YALE.

e I|dentificar mediante tamizaje con escalas la presencia de trastorno obsesivo
compulsivo, trastorno de ansiedad y trastorno depresivo.

e Analizar la relacion de la calidad de vida con los tics versus las comorbilidades
asociadas.

Beneficios del Estudio:

Dado que los trastornos de tics, en todo su espectro, son una entidad frecuente en la
poblacién pediéatrica, frecuentemente subdiagnosticada en cuando a su severidad y
asociacion con otras patologias, al participar en este estudio, se realizara una evaluacion
gratuita de la calidad de vida del paciente en relacion con su salud, al igual que un
tamizaje para deteccion de trastorno obsesivo compulsivo, trastorno de ansiedad y
depresion. Esto con la finalidad no solamente de identificar las comorbilidades asociadas,
sino para contar con la herramienta iniciar para realizar una intervencién oportuna para
mejorar la calidad de vida y salud del paciente.

Consentimiento Informado

Yo, he leido y comprendido la
informacion anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He
sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio en el estudio pueden ser
publicados o difundidos con fines cientificos. Convengo en participar en este estudio de
investigacion. Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante Fecha
Testigo Fecha
Testigo Fecha

Firma del Investigador Fecha
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Sindrome de Gilles de la Tourette - Escala de calidad de vida 6-12
(GTS-QOL-C & A 6-12)

ner problemas de salud puede interferir con la calidad de vida de una persona de diferentes maneras.

Este cuestionario evalia cdmo la enfermedad interfiere con su bienestar. Dibuje una cruz en el cuadro

co

rrespondiente a la respuesta que mejor describa sus sentimientos.

Esta lista incluye problemas que quizas nunca haya tenido.
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En las ultimas 4 semanas:

NUNCA -- RARAMENTE -- ALGUNAS VECES -- A MENUDO -- SIEMPRE

. ¢No pudo controlar todos sus movimientos?

. éLe resulté dificil realizar sus actividades escolares o deportivas?

. ¢Sintio dolor o se lastimé a causa de sus tics?

. ¢Le molestaban los ruidos que no podia dejar de hacer?

. ¢Te preocupaba decir malas palabras sin querer?

. éLe preocupaba hacer gestos groseros sin querer?

. ¢Ha repetido algunas palabras unay otra vez?

. ¢Tuvo que repetir palabras o gestos de otras persoOnas sin querer decirlos o hacerlos?

. ¢Tuvo que repetir algunas cosas de cierta manera una y otra vez (por ejemplo, marcar, tocar)?

. ¢Ha tenido pensamientos o imagenes incdmodas en su mente?

. ¢ Tuvo dificultad para concentrarse?

. ¢Tuvo problemas de memoria?

. ¢Ha perdido o extraviado cosas importantes (por ejemplo, libros, cuadernos, llaves, teléfono mévil)?
. é¢Le resulté dificil terminar una tarea una vez que la comenzé?

. ¢Se ha sentido en general mal de salud?

. ¢Se ha sentido triste?

. ¢Alguna vez se ha puesto triste o alegre repentinamente sin motivo aparente?
. ¢Dejoé de hacer algo porque pensé que no podia hacerlo?

. ¢Se sinti6 descontento?

. éSe sintiod inquieto?

. ¢Tuvo problemas para controlar su coraje?

. ¢Sintid que no puede controlar lo que hace?

. ¢Se enojo cuando no logré hacer algo?

. ¢Ha sentido la necesidad de mas ayuda o apoyo de otras personas?

. éLe resulté dificil pasar tiempo con un amigo o amigos?

. ¢Tuvo dificultad para salir con otras personas (por ejemplo, cine, fiestas)?

. éSe sintio solo o aislado?

Indique qué tan satisfecho estd con su vida en este momento colocando una cruz en la linea del 0 al 100:

0 = Extremadamente insatisfecho con mi vida. -- 100 = Totalmente satisfecho con mi vida.
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Sindrome de Gilles de la Tourette - Escala de calidad de vida 13-18

(GTS-QOL-C & A 13-18)

ner problemas de salud puede interferir con la calidad de vida de una persona de diferentes maneras.

Este cuestionario evalia cdmo su enfermedad interfiere con su bienestar. Por favor, dibuje una cruz en
el cuadro correspondiente a la respuesta que mejor describa sus sentimientos.

Esta lista incluye problemas que quizas nunca haya tenido.
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En las ultimas 4 semanas:

NUNCA -- RARAMENTE -- ALGUNAS VECES -- A MENUDO -- SIEMPRE

. ¢No pudo controlar todos sus movimientos?

. ¢Ha tenido dificultades para realizar sus actividades diarias o recreativas favoritas (cocinar, escribir)?
. ¢Ha tenido algun dolor o lesidn fisica a causa de sus tics?

. ¢Le inquietaban ruidos que no podia dejar de hacer?

. ¢Le preocupaba usar palabras altisonantes que realmente no queria decir?

. ¢Le preocupaba hacer gestos vergonzosos (por ejemplo, gestos vulgares)?

. ¢Tuvo que repetir algunas palabras unay otra vez?

. ¢Tuvo que repetir cosas que otras personas dijeron o hicieron (por ejemplo, imitar a las personas)?

. éTuvo que repetir algunas acciones una y otra vez de cierta manera (por ejemplo, revisar, tocar)?

. ¢Ha tenido pensamientos o imagenes desagradables pasando por su mente?
. ¢ Tuvo dificultad para concentrarse?

. ¢Tuvo problemas de memoria?

. ¢Perdio o extravio cosas importantes (por ejemplo, llaves, teléfono mévil)?

. ¢ Tuvo dificultad para completar una tarea una vez que comenzg?

. ¢Se sintio en general mal de su salud?

. ¢Ha estado triste o deprimido?

. ¢Experimenté cambios bruscos de humor?

. éLe faltaba confianza en si mismo?

. ¢Se sintié ansioso o preocupado?

. éSe sintid inquieto o nervioso?

. ¢Tuvo problemas para controlar su coraje?

. ¢Sintid que no tenia el control de su vida?

. éSe sintio frustrado?

. ¢Sintid que necesitaba de mds ayuda o apoyo de otras personas?

. ¢ Te resultd dificil ver a tu amigo?

. ¢Le resultd dificil participar en actividades sociales (por ejemplo, salir a comer o al cine)?
. éSe sintio solo o aislado?

Indique qué tan satisfecho estd con su vida en este momento colocando una cruz en la linea del 0 al 100:

0 = Extremadamente insatisfecho con mi vida --- 100 = Totalmente satisfecho con mi vida.



Escala de Yale para la Severidad Global de los Tics

Leckman JF, Riddle MA, Hardin MT et al. The Yale Global Tic Severity Scale: initial testing of a
clinician-rated scale of tic severity. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 1989; 28: 566-573.

PARTE A. RELACION DE TIPOS DE TICS
Compruebe los tipos de tics presentes en la Ultima semana, a través de la entrevista
con el paciente y/o sus padres y la observacion durante la evaluacion.

1. Descripcion de tics motores

= Tics motores simples (rapidos, precipitados, sin sentido):
Parpadeo
Movimientos de los o0jos
Movimientos de la nariz
Movimientos de la boca
Muecas faciales
Movimientos/sacudidas de la cabeza
Encogimiento de hombros
Movimientos de los brazos
Movimientos de las manos
Tensar el abdomen
Movimientos de la pierna, pie o primer dedo
OI0S:. o e

= Tics motores complejos (mas lentos, con aparente propasito):
Gestos 0 movimientos con los ojos
Movimientos con la boca
Movimientos o expresiones faciales
Gestos con los hombros
Gestos con los brazos o manos
Tics de escritura
Posturas disténicas
Inclinarse o girar
Dar vueltas
Movimientos con la pierna, pie o primer dedo
Conductas compulsivas relacionadas con tics (tocar, dar pequefios golpes,
acicalarse...)
Copropraxia
Conductas auto-insultantes (describir): ...
Paroxismos de tics (exponer y anotar su duracion en segundos): ............
Conductas desinhibidas (describir; no incluir este item en las escalas
o o 0 F= 11 P
(O ] (o 1PN
Describir patrones organizados o secuencias de conductas por
HCS MOtOrES: .o s



2. Descripcion de tics fonicos

» Sintomas fonicos simples (sonidos rapidos, sin sentido):
Sonidos, ruidos (rodear con un circulo: toser, aclarar la garganta, olfatear,
grufir, silbar, ruidos de animales o péjaros)
(O 1o T (=T 01U 41T = | ) PP

= Sintomas fonicos complejos (lenguaje: palabras, frases, expresiones):
Silabas (ENUMETAr): ...
Palabras (ENUMEIAr): ......ooii e,
Coprolalia (ENUMETAr): ...
Ecolalia: ...
Palilalia: ...
BlOQUEOS: .. e
Atipicidades del habla (describir): ..o
Lenguaje desinhibido (describir; no incluir este item en las
escalas ordinales): ...
Describir patrones organizados o secuencias de conductas
POF HiCS fONICOS: ..o

PARTE B. ESCALAS ORDINALES
Puntue los tics motores y fénicos de forma separada mientras no se indique lo
contrario.

A. TICS MOTORES

1

Numero

Frecuencia

Intensidad

Complejidad

b lwW|N

Interferencia

SUBTOTAL (maximo 25):

. TICS FONICOS

NuUmero

Frecuencia

Intensidad

Complejidad

nid|lwiN(F| o

Interferencia

SUBTOTAL (maximo 25):

C.

DISCAPACIDAD GLOBAL (maximo 50):

SEVERIDAD GLOBAL (A+B+C; maximo 100):




1. Numero
0. Ninguno.
1. Un Unico tipo de tic.
2. Diferentes tipos de tics (2-5).
3. Diferentes tipos de tics (> 5).
4. Diferentes tipos de tics mas al menos un patron organizado de tics multiples
simultaneos o secuenciales en el que sea dificil distinguir tics aislados.
5. Diferentes tipos de tics mas varios (> 2) patrones organizados de tics multiples
simultaneos o secuenciales en los que sea dificil distinguir tics aislados.

2. Frecuencia
0. Ninguno. Sin evidencia de conductas especificas relacionadas con tics.
1. Raramente. En la semana previa ha presentado conductas especificas
relacionadas con tics. Estas conductas ocurren infrecuentemente, no a diario. Si
aparecen brotes de tics, son breves y poco frecuentes.
2. Ocasionalmente. Puede presentar a diario conductas especificas relacionadas
con tics, pero hay intervalos prolongados libres de tics durante el dia.
Ocasionalmente aparecen brotes de tics, pero no se mantienen mas de unos
pocos minutos cada vez.
3. Frecuentemente. Presenta a diario conductas especificas relacionadas con tics.
No son infrecuentes los intervalos libres de tics de hasta 3 horas. Regularmente
aparecen brotes de tics que pueden estar limitados a un Unico contexto.
4. Casi siempre. Presenta conductas especificas relacionadas con tics
practicamente todas las horas de vigilia durante todos los dias, asi como periodos
regulares en los que se mantienen de forma sostenida. Son comunes los brotes
de tics que no estan limitados a un Unico contexto.
5. Siempre. Presenta conductas especificas relacionadas con tics practicamente
todo el tiempo. Es dificil identificar intervalos libres de tics, que no duran mas de
5-10 minutos como maximo.

3. Intensidad
0. Ausente.
1. Minima. Los tics no son visibles o audibles (basado exclusivamente en la
experiencia del paciente) o bien son menos enérgicos que otras acciones
voluntarias comparables. Normalmente no se aprecian debido a su intensidad.
2. Leve. Los tics no son mas enérgicos que otras acciones voluntarias o
expresiones comparables. Normalmente no se aprecian debido a su intensidad.
3. Moderada. Los tics son mas enérgicos que otras acciones voluntarias o
expresiones comparables, pero no fuera del rango de lo que podria ser normal.
Pueden llamar la atencidén por su caracter enérgico.
4. Marcada. Los tics son mas enérgicos que otras acciones voluntarias o
expresiones comparables y normalmente tienen un caracter exagerado.
Frecuentemente llaman la atencion por su caracter enérgico y exagerado.
5. Severa. La expresion de los tics es enérgica y exagerada de forma extrema.
Llaman la atencion y pueden suponer un riesgo de lesiones fisicas (accidentales,
provocadas o autoinfringidas) debido a su expresién enérgica.



4. Complejidad
0. Ninguna. En caso de estar presentes, los tics son claramente “simples”
(bruscos, breves, sin sentido).
1. En el limite. Algunos tics no son claramente “simples”.
2. Leve. Algunos tics son claramente “complejos” (con aparente propdsito) y se
asemejan a conductas breves “automaticas”, como acicalarse o emitir silabas o
expresiones breves con sentido como “ah”, “uh”, “hola”, que pueden disimularse
facilmente.
3. Moderada. Algunos tics son mas “complejos” (con mayor duracion y apariencia
de propdsito) y pueden aparecer en brotes organizados que serian dificiles de
disimular, pero podrian ser racionalizados o justificados como conductas o
expresiones normales (coger algo, pequenos golpes, decir “jseguro!” o “carifio”,
ecolalia breve).
4. Marcada. Algunos tics son muy “complejos” y tienden a aparecer en brotes
organizados mantenidos que serian dificiles de disimular y podrian no ser
facilmente racionalizados como conductas o expresiones normales debido a su
duracion y/o a su caracter inusual, inapropiado, extrafio u obsceno (contorsion
facial prolongada, tocarse los genitales, ecolalia, atipicidades del lenguaje, brotes
mas prolongados de decir repetidamente “; Qué dices?” o decir “fu” o “sh”).
5. Severa. Algunos tics se manifiestan como brotes prolongados de conductas
organizadas o de lenguaje que serian imposible disimular o racionalizar como
normales debido a su duracién y/o a su caracter inusual, inapropiado, extrafio u
obsceno (demostraciones o expresiones prolongadas que pueden incluir
copropraxia, conductas auto-insultantes o coprolalia).

5. Interferencia
0. Ninguna.
1. Minima. Los tics no interrumpen los comportamientos o el lenguaje.
2. Leve. Los tics ocasionalmente interrumpen los comportamientos o el lenguaje.
3. Moderada. Los tics frecuentemente interrumpen los comportamientos o el
lenguaje.
4. Marcada. Los tics frecuentemente interrumpen los comportamientos o el
lenguaje y ocasionalmente interfieren con las acciones o comunicacién
intencionadas.
5. Severa. Los tics frecuentemente interfieren con las acciones o comunicacién
intencionadas.



PARTE C. DISCAPACIDAD GLOBAL
0. Ninguna.
10. Minima. Los tics se asocian con dificultades sutiles en la autoestima, vida familiar,
aceptacion social o en el desempefio escolar o laboral (es infrecuente el disgusto o
preocupacion por el futuro; de forma periddica hay tensiones familiares debidas a los
tics; los amigos o conocidos ocasionalmente notan los tics o hacen comentarios
molestos sobre ellos).
20. Leve. Los tics se asocian con dificultades menores en la autoestima, vida familiar,
aceptacion social o en el desempefio escolar o laboral.
30. Moderada. Los tics se asocian con problemas claros en la autoestima, vida
familiar, aceptacion social o en el desempefio escolar o laboral (episodios de disforia,
angustia periodica y trastornos familiares; bromas de compafieros o evitacion social
episodica; interferencia periddica en el desempefio escolar o laboral debido a los tics).
40. Marcada. Los tics se asocian con dificultades importantes en la autoestima, vida
familiar, aceptacion social o en el desempefio escolar o laboral.
50. Severa. Los tics se asocian con dificultades extremas en la autoestima, vida
familiar, aceptacion social o en el desempefio escolar o laboral (depresién severa con
ideacién suicida; disrupcién de la familia, como separacién/divorcio o ingreso en
residencia; disrupcion de los vinculos sociales, con una vida muy restringida debido
al estigma y evitacion social; salida del centro educativo o pérdida del trabajo).



OCI-CV

En esta pagina hay una serie de afirmaciones que queremos que contestes. Lee cada
frase detenidamente y dinos en qué medida te ha pasado alguna de estas cosas en el
ultimo mes. Si nunca te ha ocurrido rodea con un circulo el nimero debajo de la palabra
‘nunca”. Si alguna vez te ha pasado rodea con un circulo el numero debajo de la palabra
“a veces”. Si te ocurre casi siempre rodea con un circulo el numero debajo de la palabra
“siempre”. Esto no es un examen por lo que no hay respuestas correctas o incorrectas.

Ejemplo Nunca | A veces | Siempre

Pienso mucho en perros 0 1 2

1. | Pienso sobre cosas malas y no puedo parar. Nunca | A veces | Siempre

2. | Siento como si debiera lavar y limpiar las cosas una y
otra vez.

3. | Tengo la habitacién llena de cosas que me encuentro

4. | Compruebo las cosas unay otra vez (por ejemplo, si llevo
todo en la cartera del colegio).

5. | Después de hacer las cosas no estoy seguro si las hice o
no.

6. | Necesito contar nUmeros mientras hago las cosas

7. | Recojo cosas que realmente no necesito

8. | Me molesta que mis cosas no estén en el orden correcto.

9. | Voy retrasado en mis estudios porque repito las cosas
unay otra vez

10. | Me preocupa mucho gue las cosas estén limpias.

11. | Me molestan mis malos pensamientos.

12. | Tengo que decir algunos nimeros unay otra vez

13. | Incluso después de haberlas hecho, todavia me preocupo
de no haber terminado las cosas

14. | Me molestan los malos pensamientos que surgen en mi
cabeza aungue yo no quiera

15. | Compruebo muchas veces si las puertas y ventanas
estan cerradas

16. | No tiro las cosas porque temo gue las pueda necesitar
mas tarde

17. | Me molesta si la gente cambia mi manera de ordenar las
cosas

18. | Si un mal pensamiento viene a mi cabeza necesito hacer
0 decir ciertas cosas varias veces

19. | Necesito que las cosas estén siempre de la misma
manera

20. | Incluso cuando hago algo con mucho cuidado, no pienso
gue lo haya hecho bien.

21. | Lavo mis manos mas de lo que lo hacen otros chicos




No se anexan las pruebas CDI y STAIC ya que estan sujetas a derechos de autor y no son de libre
acceso.
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