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Tourette: la realidad de una condicion que los medios
generalizaron?
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Por falta de conocimiento acerca del Sindrome de Tourette (ST) se ha
estigmatizado esta condicion. No se le ha brindado la importancia de manejarlo
con apoyo médico y psicologico, y de buscar tratamientos segun las necesidades de
cada paciente. Especialmente, durante la infancia y la juventud, se tiende a sufrir de
rechazo social, incomprensién y poca ayuda cuando se padece el sindrome de Gilles
de la Tourette debido a los estereotipos creados en la sociedad sobre este trastorno.
Los pacientes, familiares y allegados sufren el desconocimiento en general acerca
de este tema, lo que llega a causar problemas emocionales en los ellos y, a su vez,
gue no haya consciencia sobre esto y que hablar de los trastornos neurolégicos sea
un tabu.

El ST fue inicialmente descrito por Georges Gilles de la Tourette como una
condicién que se desarrolla desde temprana edad y puede tanto agravarse en el
transcurso de la vida del paciente como desaparecer al cumplir 18 afios (1). Los tics
son el componente principal del sindrome, los cuales pueden ser guifios repetitivos,
asentir con la cabeza, sacudir brazos, carraspeo, etc. La coprolalia, cuando los
pacientes repiten frases obscenas o insultos, es en realidad no tan usual como se
suele considerar (2). La coprolalia es considerada carta de presentacion de esta
afeccion, debido a la poca informacion sobre esta, pero en realidad, los tics que se
encuentran mas comdnmente son los leves o poco llamativos, tanto que llegan a
pasar desapercibidos o requieren de un estudio muy profundo para ser catalogados
y llegar a un diagnostico. Cabe aclarar que en un estado mas intenso del ST, la
repeticion involuntaria de lenguaje, o de movimientos de otras personas, se
consideran sintomas mas fuertes y realmente molestos para la persona con los tics y
para aquellos a su alrededor.

Unido al término de coprolalia se puede encontrar el coprofenémeno, que
envuelve expresiones, gestos, palabras “obscenas” o socialmente inaceptadas.
Algunos estudios acerca de la prevalencia del ST indican que alrededor de 7,3% de

! Documento elaborado en el curso Competencias Idiomaticas Basicas a cargo de la Facultad de Filosofia y Ciencias
Humanas de la Universidad de la Sabana, Chia-Cundinamarca, Colombia.
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los pacientes diagnosticados con tics moderados presentan estos comportamientos,
mientras que en aquellos con tics severos se presenta en un 42,6% (3)2. Por otro lado,
segln investigaciones, este trastorno en edad adulta no avanza o disminuye, es decir,
a partir de los 18 afios no se ve realmente progreso y, ademas, en general en muchos
de los casos se evidencian tics leves 0 moderados. Por lo tanto, no suele haber
coprolalia en la mayoria de las personas afectadas (1).

La creencia acerca de los tics es que incluyen patrones de movimiento ritmico
y prolongado, que se pueden desvanecer simplemente con distracciones; pero un
aspecto conocido por pocos, es el impulso premonitorio, que se califica como un
fendmeno sensorial, con sentimientos o percepciones que preceden a los tics y, por
lo general, se alivian con el movimiento particular. Varios pacientes han confirmado
gue esta sensacion es mas incomoda que el tic mismo (4). Comunmente, las ideas
conocidas frente a este tema son exageradas o erroneas. Los tics pocas veces se
logran diferenciar de movimientos espontaneos si solo se observa un corto periodo
de tiempo. De hecho, “El movimiento en si no constituye el tic, antes bien, depende
de que sea convulsivo, que se repita con frecuencia y que se salga de lo comin” (2).

Como ya se dijo anteriormente, la problematica recae sobre la falta de
conocimiento acerca de qué se considera y qué no como sindrome de Tourette. Ante
la poca limitacidn que puede causar en el desarrollo de la cotidianidad, la decision
de muchas personas es no asistir al doctor y “vivir con esto”. En contraparte, a la
idea de la poca atencion profesional, se observa que realmente no hay fundamentos
psicologicos que puedan abrir puertas a tratamientos, por lo que puede ser necesario,
inicialmente, concientizar a la poblacion de la importancia de un diagnostico para
asi tomar decisiones, y a su vez, desde el area médica y psicologica implementar
estrategias que sean de ayuda para los pacientes con ST.

Por consiguiente, quienes son diagnosticados con el trastorno empiezan
preguntandose ¢Qué se supone que haga ahora? Pues este se ha caricaturizado,
enfocandose en los comportamientos fuera de lo comin, mas no en la parte
emocional ni en qué decisiones puede tomar frente a esto. Alli se empiezan a evaluar
medidas extremas como cirugias con botox para inmovilizar los musculos,
electrochoques, medicacion desde el area de psiquiatria (entonces comienza a
pensar: “tengo problemas mentales”), entre otros muchos tratamientos populares,
que son considerados por la poblacion como necesarios para que este paciente

2 Las citas 3,4,5, 6 y 7 son traducciones de la autora del ensayo.
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intente llevar una vida normal, pero en realidad, ¢todos tendran que llegar hasta este
punto? ;Serd necesario inmovilizar mis musculos, aunque mis tics no pasen de un
nivel leve que no interfiere con el desarrollo de mi vida cotidiana?

Los tratamientos mas conocidos y a la vez mas efectivos, pueden ser: la
intervencion psicoldgica, en donde se tratan mas que todo los comportamientos
obsesivo-compulsivos, u otras alternativas de psicoterapia como la exposicion y
prevencion de respuesta (ERP), reversion del habito o terapia cognitivo-conductual.
Desde el &ambito médico neuroldgico, se puede utilizar medicacion dependiendo del
grado de los tics, ya que muchos de estos pueden producir efectos adicionales no
deseados, por otro lado, la neurocirugia también es una opcion empleando la técnica
de estimulacion cerebral profunda, o el uso de botox en partes del cuerpo afectadas
por tics (5). Adicional a estas técnicas, actualmente se realizan estudios con distintas
estrategias que puedan ser usadas para tratarlo. En varios casos, no se ve
desaparicion total de los tics, aunque si se evidencia mejoria. Por esto, es necesario
Ilevar un proceso médico, psicolégico y con su circulo cercano porque, dependiendo
de la severidad, se toman decisiones acerca del tratamiento en donde intervienen
estos tres agentes.

Ahora bien, este sindrome es predominante en varones, quienes son mas
propensos a sufrir también déficit de atencion. Sus sintomas suelen agravarse mas
con la edad, e inician a mas temprana edad (6). A pesar de esto, son mas las mujeres
las que deciden hablar del tema, dejar de esconder su diagnéstico y asimismo dar
apoyo a los pacientes que siguen viendo su condicion como lo ven los demas (una
enfermedad mental estigmatizada como se menciona al inicio de este ensayo), pues
para muchas personas, las palabras de aquellos que pasan por lo mismo pueden servir
como un mensaje alentador e, incluso, para tomar la decisidn de aceptar la situacion
y también buscar la mejor manera de llevar una vida, no comun y corriente, sino
entender los tics como algo que los puede hacer Gnicos y diferentes a los demas.

Por otro lado, en paises como Estados Unidos existe la asociacion americana
para el Tourette (TAA), que es una organizacion que investiga las causas,
tratamientos y busca dar apoyo a los pacientes que lo padecen. Por medio de esta
asociacion, se difunde informacion para mantener a la poblacion consciente en
relacion con el tema, y a su vez, brinda apoyo para sobrellevar los problemas que
conlleva (7). En paises como Colombia, no existe tal apoyo, no hay fuentes que
brinden informacion ni apoyo, pero es un pais que también tiene una cantidad
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considerable de pacientes que merecen conocer por lo que estan pasando, entenderlo,
ver las posibilidades que tienen y asi, llegar al tratamiento ideal para cada uno.
Aparte de esto, la falta de una organizacién como la TAA en Estados Unidos puede
ser motivo de estigmatizacion, ya que mucha gente lo conoce por peliculas, donde
se usa desproporcionadamente, lo que causa mas efectos adversos de los que se
piensa.

El sindrome se suele ver entre los 5y 7 afios de edad. ES por esto que, quienes
sufren con el comienzo de los sintomas, son los padres de los nifios afectados. Ellos
son quienes buscan ayuda médica o tratan de encontrar un por qué, y un cémo
solucionarlo. Muchos al ver que no se les propone métodos apropiados para un nifio,
toman la decision de aprender a vivir con ello, pero otros padres luchan hasta recibir
un diagndstico real y una opcion de tratamiento acorde con la edad, condiciones y
nivel de los tics. También, ellos comprenden qué tanto les afecta a sus hijos y como
cambia su desarrollo social, a tal punto de llegar al acoso escolar o burlas, debido a
los tics que presenten. Esto también se da debido a la falta de conocimiento.

De este modo, muchos nifios que pasan por acoso llegan a presentar depresion
y esta situacion se vuelve aun mas compleja. Por esto, es necesario que todos reciban
educacion para no tener casos de acoso y que los nifios lleguen a aislarse por su
condicién médica. A pesar de la cantidad de veces que se da este problema, no se
toman medidas al respecto, ni concientizacién, ni mejora en la informacién. (8)

Pese a que se suele ver solo el lado negativo, hay una parte positiva. Es
conocida por muy pocos: al incluir movimientos, gestos y sonidos, se relaciona a
este la naturaleza del ritmo, de la melodia y del flujo. Al exponerse a la musica se
puede asistir a una transicion desde tics simples a movimientos ordenados y ritmicos.
También, se ha podido evidenciar que poseen una extraordinaria velocidad y
precision, por lo que pueden resultar habiles en atletismo y distintas actividades
motoras en que pueda coordinar en deporte 0 juegos. La velocidad de reaccién
presente en estos pacientes es fuera de lo normal, lo que lleva a pensar que el sistema
nervioso touréttico es mas armonico. Asi que tocar un instrumento, cantar, o realizar
deportes puede normalizar los patrones motores convulsivos hasta a un nivel
bastante bajo en los tics (9).

Ademas de los problemas para obtener un diagnostico, en Colombia, aun falta
un largo camino por recorrer, para que la poblacion comprenda més acerca de este
tema, para lograr que no sea un tabu hablar sobre el sindrome de Tourette, o aceptarlo
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si se padece. Muchas personas aun prefieren negarla antes que tener que explicar
que no es una condicién mental y hacer un esfuerzo porque deje de ser conocida
como se ha mostrado a lo largo de este ensayo. Con los datos expuestos se puede ver
el amplio campo de estudio, sus aspectos mas negativos, como la parte positiva, y la
forma en que los pacientes sufren por tenerla y ademas lo que causa la
desinformacion sobre esto en la sociedad en general.

Para finalizar, se puede ver que no todo es como los medios lo han pintado,
con un trasfondo conocido por pocos, pero con gran importancia, porque afecta en
gran medida la vida de una persona. Al estar estigmatizada, tiene efectos ain mas
graves en los pacientes que la padecen y por esto se vuelve responsabilidad de ellos
manejar los comentarios de las demas personas, cuando no deberia ser asi. Se debe
hallar la manera de tratarlo de parte y parte. Es deber de todos informarse acerca de
esto para no comentar sin tener claridad de lo que se dice, y de cada paciente buscar
atencion médica para recibir diagnostico, encontrar la forma de tratarlo y aceptar
todo lo que conlleva vivir con el sindrome de Tourette.

Maria José Gamboa
Medicina
Correo: mariagamgu@unisabana.edu.co
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