Sobrecarga emocional: una mirada detallada
sobre las conductas no relacionadas con los
tics en el sindrome de Tourette

Guia para las familias que conviven con el sindrome de
Tourette y otros trastornos de tics
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La sobrecarga emocional es una caracteristica comun del sindrome de Tourette (ST) y también
puede denominarse ataques de ira, trastorno explosivo intermitente (TEI), desregulacion
emocional, desregulacion sensorial y arrebatos emocionales. La sobrecarga emocional se
produce cuando una respuesta emocional no se ajusta a la situacion y sobrepasa la capacidad
del niflo para utilizar estrategias de afrontamiento apropiadas para su edad. La respuesta
emocional del nifo no se equipara a la situacién a la que esta respondiendo. Por ejemplo, el
padre le pide al niflo que saque sus zapatos de la puerta de entrada y esto lo lleva a gritar. Otro
ejemplo es que una clase gana una recompensa y el nifo con Tourette no puede contener su
felicidad y sigue siendo perturbador después de que le pidieran parar varias veces.

La capacidad del niflo para regularse varia segun el dia y la situacién y, por lo tanto, estos
eventos pueden ser impredecibles aunque comunes. La sobrecarga emocional puede
producirse en aproximadamente la mitad de los nifios con ST (Budman y otros, 2000;
Ashurova y otros, 2021).

Sobrecarga emocional y sindrome de Tourette

La mayoria de las personas con ST tienen al menos un trastorno neuropsiquiatrico o afeccion
coexistente como TDAH, ansiedad, TOC (Hirchtritt y otros, 2015) que contribuye a tener
dificultades para manejar situaciones estresantes y abrumadoras, tanto positivas como negativas.

Los nifios con sindrome de Tourette y afecciones coexistentes a menudo no pueden filtrar
sensaciones, pensamientos, emociones o movimientos con eficacia. Esta falta de capacidad
para filtrar es de naturaleza neurobioldgica y no es una opcién consciente para el nifio.

MOVIMIENTO SENSACION PENSAMIENTO EMOCION

Falta de filtro Falta de filtro Falta de filtro Falta de filtro

Tics, Trastorno en el TDAH, TOC, Emociones
hiperactividad procesamiento ansiedad fuertes, conductas
sensorial explosivas

Al igual que con el ST, todavia no hay una explicacion cientifica clara que determine qué causa
los arrebatos explosivos. Algunos estudios indicaron que hay mas probabilidades de que se
produzcan en personas en quienes la aparicion de los tics se dio a edades mas tempranas y
cuyos tics presentan mayor gravedad (Chen y otros, 2013). Trabajos mas recientes (Atkinson-
Clement y otros, 2020) han demostrado que los arrebatos explosivos no estan relacionados
con la gravedad de los tics. Varios estudios indican que es mas probable que aparezcan en
personas con ST que también tienen trastorno de déficit de atencién/hiperactividad (TDAH)
(Chen y otros, 2013, Atkinson-Clement y otros, 2020, Hagstrom y otros, 2020).

Nuevas investigaciones nos estdn ayudando a entender los arrebatos explosivos en

personas con ST. Los investigadores encontraron que las personas que tienen ST y arrebatos
explosivos podrian tener diferencias en la funcion cerebral subyacente y que los arrebatos
de comportamiento explosivo podrian ser una condicion separada del ST y no parte del ST.
Los investigadores hallaron que las personas con ST y arrebatos explosivos tienen un control
cerebral menos eficiente, dificultades para regular las emociones y comportamiento agresivo
(Atkinson-Clement y otros, 2020).



Comportamientos observados con frecuencia

Con una mayor comprension de las causas por las que los nifios carecen de capacidad de
regulacién emocional, centrémonos en algunos de los entornos y actividades en los que
pueden verse los arrebatos y otras conductas desafiantes. Este cuadro no pretende ser
exhaustivo, sino que ilustra algunos ejemplos de problemas cotidianos que enfrentan los
jovenes con Tourette y sus familias.

CASA

ESCUELA

SITUACIONES SOCIALES

PUBLICO/COMUNIDAD

Cuando se le pide que deje
de hacer una tarea de su
preferencia o que realice
una tarea que no prefiere,

es posible que el nifio no se

detenga o se niegue
a realizarla.

Al hacer la transicién entre
una clase y otra, es posible
que el nino haga ruido, se

salga de la fila o se niegue a
seguir las reglas del aula.

Cuando juega con los
compaiieros, es posible
que al nifo lo vean como
"mandén”, como el que
siempre tiene la razon.

Cuando el nifio va
inesperadamente a una
tienda, restaurante o
actividad social, es posible
que exhiba conductas
desfavorables como
berrinches, letargo
o negatividad.

Cuando se le pide que salga
de la casa para ir a otro lugar
(aunque haya sido agradable
anteriormente), es posible
que el nifio se niegue a salir.

Cuando se le pide que haga

una tarea que no prefiere, es

posible que el nifio se niegue
a comenzar a hacerla.

Al jugar con compaiieros,
es posible que el nifio
invente nuevas reglas para
beneficiarse.

Al hacer recados, es posible
que el nifio sea inflexible,
y puede que el adulto no
sea capaz de terminar los

recados.

Cuando se le pide que deje
un videojuego para hacer
otra cosa, es posible que el
nino se niegue o haga
un escandalo.

Después de un momento
activo como el almuerzo,
el recreo o la clase de
educacion fisica, es
posible que el nifio tenga
dificultades para calmarse
VAIGLEIETA

Al interactuar con sus
compaiieros, es posible que
el nino muestre torpeza en

sus habilidades sociales,
especialmente al conocer
nuevos amigos.

En un restaurante o una
fiesta de cumplearios, es
posible que el nifio se sienta
abrumado y exprese: “No
puedo comer aqui, hay
mucho ruido, no quiero estar
aqui, solo quiero volver
a casa”.

Cuando se altera en las
interacciones con mascotas
o hermanos, es posible que
el nifo sea agresivo verbal

o fisicamente.

Los factores estresantes
académicos como un
examen de matematicas,
una presentacion oral, un
trabajo dificil o el hecho de
estar sentado demasiado
tiempo pueden hacer que
el nifio empiece a hacer
mucho ruido, esté incomodo
socialmente o sea incapaz
de participar.

El nifio puede malinterpretar
la atencion de los demas y
entender que “les agrada”

o “lo odian”.

En un lugar muy concurrido
o ruidoso, es posible que el
nifio se toque/toque a los
demas o hable de
forma inapropiada.

Cuando el nifio estd
estresado o enojado, es
posible que dafie objetos o
partes de la casa.

En una situacién social
grande con los compafieros,
es posible que el nifio no
tenga la capacidad para
medir la interaccion de
los demas. El nifio puede
malinterpretar las reacciones
o dichos de sus compaiieros.

Al interactuar con sus
compaiieros, es posible que
el nifio sea acosado o acose

a los demas sin darse cuenta.

Cuando el nifio no puede
salir de una situacién de
inmediato, es posible que
experimente lo que parece
ser una sobreexageracion de
emociones/conductas.

Durante las cenas familiares,
el nifo se niega a sentarse
o actda inadecuadamente

en la mesa.

Cuando juega a algo, es
posible que el nifio tenga
dificultades para esperar
un turno, seguir las reglas,
aceptar la responsabilidad
por su parte, o puede que

sienta que siempre es
el culpable.

Al practicar deportes, es
posible que el nifo piense
que los demas hicieron
trampa o no siguen las
reglas correctamente.

Puede resultarle dificil estar
parado o hacer fila, y es
posible que el nifio llegue
a ser exigente y demuestre
mucha frustracion
e impaciencia.




Autorregulacion para padres o cuidadores y nifios

La autorregulacién es la capacidad
para manejar las emociones, las
conductas y los movimientos de forma
adecuada a las situaciones, tanto
positivas como negativas (Davis y
otros, 2020). La autorregulacién es una
habilidad muy compleja que comienza
a desarrollarse en la primera infancia

y continla desarrollandose hasta la
edad adulta. Muchos factores influyen
en la eficacia con la que las personas
manejan la autorregulacion, como la
personalidad, la biologia, las creencias
culturales, los factores sociales, los
estilos de crianza o de cuidado de la
salud e incluso las afecciones médicas,
como el sindrome de Tourette (Davis

y otros, 2020). Poder autorregularse
es fundamental para tener control
emocional, poder prestar atencién y L ,.-" J
poder manejar el comportamiento. Lt
Las diferencias en el cerebro,
incluida la “falta de un filtro” en los
ganglios basales, dificultan la autorregulacién de las personas con tics y hacen que sea mas
probable que los niflos presenten conductas obstaculizadoras no relacionadas con los tics.
Ademas, las afecciones coexistentes, como el TDAH, la ansiedad y el trastorno del espectro
autista, si estdn presentes, pueden dificultar mas la autorregulacién debido a las diferencias
cerebrales en el sistema nervioso autonomo (Davis y otros, 2020). Los déficits conocidos
con el funcionamiento ejecutivo en algunos niflos con sindrome de Tourette también pueden
dificultar la regulacion de las emociones (Romero-Ayuso y otros, 2020).

En los niflos con tics existen muchos factores que pueden tener un impacto en sus emociones
y conductas. Lidiar con los impulsos internos de los tics y los pensamientos obsesivos vy filtrar
la sobrecarga sensorial pueden provocar explosiones de las emociones a lo largo del dia.

De hecho, cuando los nifios con tics reprimen las emociones o los tics a lo largo del dia, es
comun ver un estallido explosivo hacia el final del dia. También pueden resistirse a hacer las
tareas escolares, lo que puede convertirse en una batalla nocturna entre el nifio y sus padres
o cuidadores. Como el nifio reprimié los tics y las compulsiones y pudo funcionar (a pesar

de su sobrecarga sensorial) durante la jornada escolar, para cuando llega a casa experimenta
una sobrecarga o explosion de sus tics que es dificil de manejar. En definitiva, el “vaso” de sus
emociones se llend y desbordd al punto de que ya no puede autorregularse.

Los desafios de la autorregulacion no son exclusivos de los nifios con tics. Los padres y
cuidadores pueden tener experiencias a lo largo del dia que les lleven a sentirse abrumados
por las emociones. Cuidar a los nifios, hacer recados, ocuparse de un trabajo y funcionar con
horas de suefio limitadas pueden generar una sobrecarga de emociones vy, a veces, dar lugar
a respuestas explosivas hacia los miembros de la familia. En pocas palabras, todos tenemos
un “vaso” que se desborda cuando ya no podemos manejar nada mds y no somos capaces de
regularnos adecuadamente.



Ensefianza de la autorregulacién

Desarrollar habilidades de autorregulacién puede ser dificil para muchos nifios con ST. Estas
habilidades no solo son fundamentales para ayudar a manejar las conductas no relacionadas
con los tics no deseadas cuando se es nifo, sino que se ha demostrado que las habilidades de
autorregulacion son cruciales para el éxito en etapas posteriores de la vida (Montroy y otros,
2016). La buena noticia es que la terapia y las intervenciones conductuales han demostrado ser
muy eficaces para ensefar y mejorar la autorregulacion.
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La mayoria de los programas de terapia

conductual y terapia de regulacion utilizan “Muchos nifos simplemente
estrategias similares para ayudar a ensefar

a los nifos cdmo autorregularse. Algunas carecen de las bases de/

po§|bles estrategias qy.e los padres y neurodesarrollo sobre las que se
cuidadores pueden utilizar para ayudar )

a los nifios con tics a aprender a construye una autorregu/aC/on

autorregularse incluyen: . .
) exitosa. Pedirles que se autorregulen
* Ayude a su hijo a comprender y aceptar

que esta bien tener sentimientos dificilesy €S como esperar que un adolescente

expresar emociones dificiles. d ¢ svil sin hab
* Siéntese con su hijo cuando tiene conaguzca un automovii sin na er”

emociones dificiles y hable sobre lo que tomado nlnguna C/ase de manejo .

esta sintiendo. " Delahooke. PhD
* Observe cudles son los desencadenantes o — Mona Lelahooke,

las cosas que llenan su propio vaso y hable
con su hijo al respecto para ayudarle a estar atento a los desencadenantes y las cosas que
llenan su vaso.

* Recuérdele a su hijo que a veces su vaso se llena mas rdpido que otras.

* Trabaje con su hijo para controlar las emociones PREVENTIVAMENTE vy evitar la sobrecarga.
Vea a continuacion ejemplos de estrategias preventivas.

* Recuérdele a su hijo que todos deben aprender estrategias para asegurarse de que su vaso no
se derrame.



* Hagale tomar conciencia de que sus emociones afectan a los demds. Para ello, puede
hacerle ver a su hijo cémo lo hacen sentir los demas. También puede hacerle notar lo que
él dice y hace y como eso puede hacer sentir a los demas.

* Muestre en la practica estrategias saludables de autorregulaciéon y seflale momentos en
los que haya tenido que implementarlas.

Ejemplos de estrategias preventivas:

* Uso de juguetes antiestrés « Dibujar

* Ejercicio * Practicar la conciencia plena
¢ Respiracion relajante ¢ Mantenerse hidratado

* Relajacion muscular progresiva * Llevar una dieta saludable

« Ejercicios de conexion a tierra * Dormir y descansar

« Uso de un rincén tranquilizador o » Salir a caminar

un columpio sensorial
¢ Escuchar musica

Corregulacion

Cuando un miembro de la familia se siente abrumado o emocionalmente desbordado,
puede afectar al resto de la familia. Esta influencia de los miembros de la familia entre si
puede explicarse por la teoria de los sistemas familiares (White y Klein, 2008). La teoria

de los sistemas familiares explica que todos los miembros de la familia forman parte de

un sistema interconectado, en el que cada persona es un individuo Unico con visiones y
personalidades Unicas. Como imagen visual, piense en esto como un movil para bebés, en el
que los valores principales de la familia son la parte superior del mévil que mantiene junta
la unidad, pero las piezas individuales son cada miembro de la familia. Y cuando las piezas
individuales de ese movil [0 las personas individuales] se desarticulan por emociones o
conductas no deseadas, todo el movil [la familia] se puede descolgar. Es decir que, cuando
un nifo tiene dificultades con la autorregulacién y muestra una sobrecarga emocional
excesiva, puede afectar a la autorregulaciéon personal del padre o de la madre.



COMO CORREGULAR

Desarrollar relaciones
familiares constructivas
y receptivas

(Incluye ser cdlido y compasivo,
comunicarse, escuchar, reconocer y
honrar los sentimientos)

Proporcionar estructura Poner en practica

en el entorno hogareio y ensenar habilidades

(Incluye comer juntos, llevar de autorregulacién
una dieta saludable, hacer

ejercicio, tener horarios regulares
de suefio, tener previsibilidad)

(Incluye conciencia plena,
ejercicios de respiracion,
meditacion, descansos)

Las investigaciones demuestran que desde pequefios, los padres y los hijos tienden a
corregularse entre si (Bridgett y otros 2020). Los padres pueden sosegar o tranquilizar a un
nifo simplemente estando calmados ellos mismos o usando algunas de sus propias estrategias
de calma. Por esta razén, es fundamental, como padre de un nifio con tics, aprender a manejar
su propia autorregulaciéon y emociones. Si aprende a regular sus emociones, puede ayudar a
corregular las emociones de su hijo (Lobo, 2020). Al poner en practica conductas saludables

de autorregulacion, como llevar una dieta saludable, hacer ejercicio, dormir adecuadamente,
practicar la conciencia plena y tomarse tiempo para si mismo cuando se siente abrumado, puede
mostrarle a su hijo estrategias de regulacién saludables. Hacer terapia individual, asistir a grupos
de apoyo como Grupos de apoyo en linea de la TAA, utilizar aplicaciones de conciencia plena y
meditacion (muchas son gratuitas) y tomarse tiempo para hacer ejercicio solo o con un amigo,
asi como programar tiempo para pasar con amigos comprensivos, pueden ser medidas utiles.

En conclusion, la autorregulacion es dificil. Criar a un nifio con tics, que tiene dificultades con la
autorregulacion, puede ser especialmente duro y emocional. Es fundamental ensefiar a un nifio con
tics a aprender como prevenir y controlar las emociones no deseadas y las conductas no relacionadas
con los tics mediante la programacién de la autorregulacion y la demostracion de conductas.


https://tourette.org/online-support-groups-tourette-syndrome/

Manejo de las conductas desafiantes

Estrategias de prevencion para conductas desafiantes
Estrategias para usar antes de un arrebato: F73
* Los cuidadores deben dedicarse a analizar con La conducta desafiante
el nifio lo que se sabe, observa o siente antes de

un arrebato: ocurre cuando las demandas

* Programe un momento en el que los que se le /'m,oonen a un nifio
cuidadores y el nifio estén libres y todos o
tengan la disposicién mental para hablar. superan las habilidades

* Muestre compasion, comparta observaciones
con el nifio mientras considera
cuidadosamente las observaciones y los adaptativamente a

sentimientos del nifio. Escuche con atencién yy
ya que el nifo puede tener una vision que el esas demandas ™

que tenia para responder

padre, la madre o el cuidador desconocen. — Dr. Ross Greene

* Trabaje cuidadosamente con el nifio utilizando
algunas de las estrategias de prevencion mencionadas anteriormente.

» Consulte a los profesionales de la escuela que trabajan estrechamente con el nifio
para identificar lo que se sabe, observa o siente antes de un arrebato. NOTA: Los
profesionales de la escuela también pueden trabajar con el nifio en estrategias
de prevencion.

Tenga presente los desencadenantes como transiciones o factores estresantes, como
lugares ruidosos o concurridos. No es necesario evitar todas las situaciones que puedan
alterar al nifio, pero hay que estar atentos para ver qué es lo que llena su vaso emocional.
Por ejemplo, es posible que la familia todavia pueda salir a cenar, pero podrian decidir ir
mas temprano cuando el lugar no es tan ruidoso. O un cuidador puede llevar a un nifo a un
lugar tranquilo o a casa antes de un evento abarrotado de gente o ruidoso.

Una vez que haya un acuerdo sobre las "sefiales” que indican un arrebato inminente, ese es
el momento de analizar qué hara el nifio en su lugar. Esto sera diferente cuando el nifo esté
en la comunidad que cuando esté en casa, asi que tener planes para diferentes situaciones

contribuird al éxito.

Esté atento a sefiales de advertencia como inquietud excesiva, aburrimiento, profusion de
sonidos o manifestaciones de que quiere irse a casa. No espere a que sea demasiado tarde.



Pruebe celebrar reuniones familiares regulares donde todos se
sienten a la mesa para hablar sobre la semana y las necesidades
de la familia. Todos en la casa participan. Las reuniones familiares
pueden ser un momento para comprobar cdmo estan todos,
compartir informacién o celebrar los logros. Asegurese de que
las reuniones familiares no siempre se enfoquen Unicamente

en las conductas y emociones dificiles. Incluir temas positivos

y oportunidades para celebrar ayudara a todos a volver con
sentimientos positivos.

Estrategias para utilizar en el momento de un arrebato:

Considere el uso de ayudas visuales para “ir al lugar” designado.
A menudo, en el momento de un arrebato, el nifio en cuestiéon no
quiere que el cuidador le hable. Se le puede mostrar una imagen
del espacio al que debe ir, asi como una imagen de cualquier
herramienta o técnica sensorial que haya sido previamente
acordada vy utilizada. El espacio, las herramientas y las técnicas
deben planificarse con el nifio con anticipacion.

Permita que el nifio lleve a cabo el plan. Puede ser trasladarse a otro
lugar, usar técnicas de respiracion o practicar otras estrategias de calma o autorregulacion.

NO intente intervenir en este momento. Si lo hace, la escalada es absoluta.
Mantenga la calma. Use sus propias estrategias de calma si es necesario.

Garantice la seguridad:
* Reconozca las sefiales de advertencia
¢ Mantenga lejos los articulos que se rompan
» Conserve la calma
* Salga de la habitacidn si es necesario

Estrategias para utilizar después de un arrebato:

* Esimprescindible hablar del tema. Esto debe suceder en un plazo en el que todos los
participantes puedan recordar el arrebato con claridad y detalle (de una hora a un dia
como maximo), al tiempo que se da espacio y tiempo para procesar la experiencia y el
suceso desencadenante.

Elogie al niflo por los esfuerzos observados y el éxito logrado PRIMERO.

Analice qué acciones pueden reforzarse alin mas entre todos los participantes.

Intente recordar que no es algo personal.

Ayude para resolver el problema en colaboracién.

Trabaje con un equipo de terapia, si lo tiene, sobre la regulacién emocional y las
estrategias de relajacién para usar en la prevencion.




En conclusidn

Ayudar a los nifos y adolescentes con ST, otros trastornos de tics y afecciones coexistentes
a manejar las conductas desafiantes y las grandes emociones en casa, la escuela y la
comunidad requiere un trabajo y una practica concienzudos. También requiere tiempo y
mucha energia. El éxito llega lentamente y con todos los miembros de la familia unidos
hacia el mismo objetivo.

Visite www.tourette.org para obtener mas herramientas educativas. Tourette Association of
America puede brindar a escuelas y educadores informacion sobre el sindrome de Tourette
y las afecciones coexistentes mediante una presentacién en el lugar. Comuniquese con
support@tourette.org para obtener ayuda o mas informacion.

Recursos

The Explosive Child (El nifio explosivo) - Ross Greene

Beyond Behaviors (Mas alla de las conductas): Mona Delahooke
Canal de YouTube de Tourette Association of America

Leaky Brakes

Videos recomendados para ayudar con el autocontrol y la regulacién emocional:
Paso 1: Concienciacion

Paso 2: Lo que me llena el vaso

Paso 3: Sefales de advertencia de que el vaso se esta llenando

Paso 4: Vaso vacio

Visite su sitio web para obtener mas informacion

Zones of Regulation

Las zonas de regulacion: un concepto para fomentar la autorregulacion y el control emocional.
Este sitio web contiene:

* Aplicaciones por zonas

» Formularios/hojas descargables

» Aplicaciones escolares para diferentes entornos (clases, asambleas, etc.)

* Seminarios web

Visite su sitio web para obtener mas informacion.
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