unir

LA UNIVERSIDAD
EN INTERNET

Trabajo Fin de Master

Tipo de Trabajo: Tipo 1

Presentado por: Aubanell Viera, Alba
Director: Diez Cebollero, David
Ciudad: Barcelona

Fecha: 07/02/2019

Escuela Superior de Ingenieria'y Tecnologia

Universidad Internacional de La Rioja
Master Universitario en Disefno Grafico Digital

Diseno de Sistema de diagramas
para aprender arelacionarse con
el Sindrome Tourette




Alba Aubanell Viera
Master Universitario en Disefio Grafico Digital

Palabras Clave:

Sindrome de Tourette, sistema de diagramas,
iconografia, estrategias.

Resumen

¢Como puede el diseiio grafico fomentar o facilitar la
conciliacion con una enfermedad o trastorno mental?

Este trabajo pretende aportar una nueva vision de relacionarse con una
problematica de salud y a la vez en el contexto del disefio de informacion.

Esta investigacion se centra en el Sindrome de Tourette que afecta a un 1% de la
poblacidn. Este trastorno se caracteriza por la presencia de tics motores multiples y
uno o mas tics fonicos, ademas de presentar otros problemas asociados como el TDAH o
el TOC.

El objetivo de este proyecto es facilitar una herramienta de ayuda a la comprension,
conocimiento y manejo de situaciones frente a esta enfermedad mediante el uso de un
sistema de diagramas que contemple los factores internos y externos que conviven
con un nino ST, a la vez que permita aprender estrategias de actuacion. El
proceso de desarrollo pasa por un andlisis, investigacidon e inmersion en el
tema, imprescindible para conocer el ambito de aplicacion de la
solucion. Se define la estructura, las entidades y el funcionamiento
del sistemay se aplica a 5 situaciones reales a modo de
ejemplo. El disefio propuesto pretende ser una guia para
crear una biblioteca grafica y mapa mental del ST que
facilite la visualizacion de las interacciones entre las

entidades que forman parte del sistema.
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Abstract

How can graphic design facilitate conciliation with a mental
illness or disorder?

This work aims to provide a new vision of relating to a health problem and at
the same time in the context of information design. This research focuses on
Tourette Syndrome that affects 1% of the population. This disorder is characterized
by the presence of multiple motor tics and one or more vocal tics, in addition to
presenting other associated problems such as ADHD or OCD.

The objective of this project is to provide a tool to help understanding, knowledge and
management of situations facing this disease through the use of a system of diagrams
that consider the internal and external factors that coexist with a child with TS
while at the same time allow to learn management strategies. The development
process goes through an analysis, research and immersion in the subject,
essential to know the scope of application of the solution. The
structure, entities and functioning of the system are defined and
applied to 5 real situations by way of example. The proposed
design aims to be a guide to create a graphic library and a
mental map of TS that facilitates the visualization of the
interactions between the entities that are part of the

system.
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ST: Sindrome de Tourette

YGTSS: Yale Global Tics Severity Scale

WCST: Test de Clasificacion de cartas de Wisconsin
WMS-IV: Test de Weschler

APTT: Associacion Espanola para Pacientes con Tics y
Sindrome Tourette

TOC: Trastorno Obsesivo Compulsivo

COC: Conductas Obsesivo-Compulsivas

TDAH: Trastorno por Déficit de Atencion con hiperactividad
TOD: Trastorno de Oposicion Desafiante

TC: Trastorno de Conducta

CAL: Conductas Autolesivas

CBIT: Intervencion Global de Comportamiento para Tics
HRT: Técnica de Reversion del Habito

EPRT: Técnicade Exposiciony Prevencion de Respuesta
ACT: Técnicade Aceptaciony Compromiso

FE:Funciones Ejecutivas
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1. Introduccion

¢Como puede el disefo grafico fomentar o
facilitar la conciliacion con una enfermedad o
trastorno mental?

El Sindrome de Tourette (ST) es un trastorno
neuroldgico que suele iniciarse en la infancia
(entre los 5y 7 ahos) y que dura toda la vida.
Fue descrito en 1885 por Georges Gilles de la
Tourette y se caracteriza por la presencia de
tics motores multiples (movimientos) y uno o
mas tics vocales o fonicos (ruidos).

Con frecuencia, el Sindrome de Tourette
presenta problemas asociados como otros
trastornos del neurodesarrollo como sindrome
de hiperactividad, déficit de atencidn,
pensamientos obsesivos o problemas de
conducta, entre otros. (Robertson, Cavanna, y
Gonzalez, 2010).

Al ser un trastorno complejo con un amplio
espectro de manifestaciones clinicas e
intensidades en cada paciente, muchas veces
se mal interpreta y a menudo la sociedad
estigmatizaaquien lo padece.

Su incidencia es del 0,03-1,6% en edad
pediatrica, se estima en torno a 200 casos por
cada 100.000 ninos (Tijero-Merino, Gomez-
Estebany Zarranz, 2009).

El cuadro médico de un ST y la comorbilidad
asociada puede derivar, en referencia a los
ninos, en problemas en la escuela y en las
relaciones personales.

Solo con la descripcion cientifica de la
enfermedad y sin profundizar en casos
practicos, se puede prever una serie de
problematicas que posiblemente afectaran al
dia a dia de un nifio con ST. Asi mismo, hacer
énfasis a la reaccion y desconocimiento de los
padres frente el diagnostico de Sindrome de
Tourette enun hijo.

El propdsito de este trabajo es aplicar una
solucion de diseno grafico que permita
mejorar laformade lidiar con laenfermedad.
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Figura 1. 105 anos de la muerte de Georges de la Tourette por
Luis Demano / SINC, 2009
Fuente:
https://www.agenciasinc.es/Multimedia/Ilustraciones/105-anos-

de-la-muerte-de-Georges-de-la-Tourette




Mihijotiene Sindrome Tourette, sy ahora qué?

Un diagnostico pone nombre a lo que una
persona padece y explica de forma cientifica
aquellas caracteristicas y hechos que se estan
manifestando en el paciente. Algunos padres
pueden llegar a mostrar una sensacién de
alivioalconocer que lo que le esta pasandoasu
hijo es debido a un trastorno neurolégico y
tiene una definicion médica.

Mas alla del aspecto clinico es muy relevante
saber como va a afectar esta enfermedad en el
desarrollo vital de su hijo y, como padres, de
qué forma pueden ayudaraque éste sealo mas
optimo posible. Como se ha descrito en la
introduccidn, el ST, aparte de la presencia de
tics, presenta muchos problemas asociados
qgue van a afectar de manera negativa en el
transcurso de situaciones diarias de un nifo y
los cuales, segin como sean tratados, pueden
mejorar o empeorar los sintomas del propio
trastorno. También se ha comentado la gran

variabilidad de manifestaciones e intensidades
en cada caso, esto, unido al desconocimiento
socialy por parte de los padres, es sinénimo de
empeoramiento en muchos de los casos.

Nos encontramos frente a una situacion que
aun ser tratada como enfermedad rara y
prevaler en un tanto por ciento reducido de la
sociedad, no deja de ser objeto relevante de
investigacién y mejora si consideramos la
suma de todos los casos, y mas en su apogeo,
queeslaedadescolar.

Un denominador comun presente en todos los
estudios e informes del sector es el verbo
conocer. El conocimiento es indispensable en
cualquier situacion si queremos obtener
resultados positivos. Se recalca en cualesquier
de los tratamientos, la psicoeducacion al
paciente, la psicoeducacion familiar y la
psicoeducacion al colegio. La informacion y el
conocimiento es tratado como principio de
suma importancia para poder ser conscientes
de lo que le pasa, como se siente y porqué

actuadeciertaformaunninoconST.

No podemos obligar a un nino a reprimirse de
hacer sus tics, cuando éstos son movimientos
involuntarios y sabiendo que la supresion de
ellos durante un tiempo prolongado hara que
se manifiesten en otro momento en forma de
brotes. No podemos castigar a un nino porque
no presta atencion en clase o porque le cuesta
memorizar conceptos, cuando ello puede ser
dado por un trastorno asociado al ST como
TDHA o problemas derivados de disfunciones
ejecutivas. No podemos tolerar el acoso
escolar, la discriminacién y las burlas por la
condicion del nifio, mas cuando éles el primero
que nodeseaque le sucedan estos episodios.



El mismo nifo a veces no sabe como actuar o
hacer frente a ciertas situaciones, necesitan la
compresion de sus padres y la de su entorno
parasentirse reconfortados.

Por poco o por mucho, un mayor conocimiento
de la enfermedad por parte del entorno del
nino con ST serarelevante.

Cabe contrastar que la mayor parte de
informacién disponible sobre el trastorno es
demasiado compleja y puede ser de dificil
compresion. Asimismo, suele ser informacion
en formato puramente textual y escasamente
va acompanada de algun grafico visual que
facilite su aprendizaje. Mas comun es el uso de
tablas con texto paraclasificar lainformacion.
Tal como indican Robertson y Cavanna (1997)
en el prologo del libro El sindrome de tourette
ensu primeraedicion, cientos de nifoy adultos
con ST y sus familias que han pasado por su
consulta frecuentemente les dicen que
necesitarian de un texto comprensible y no
demasiado extenso sobre el trastorno que

resumiera para el lector no especializado lo
que se sabe dedichotrastorno.

Mas alla de un texto de facil comprension,
éporqué no setrabajaen lenguaje visual?

Figura 2. Ilustracion del reportaje Los Tics de Tourette del PAIS
por Virgili, 2005
Fuente:
https://elpais.com/diario/2005/03/22/salud/1111446006_8502
15.html
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1.2 Planteamiento del trabajo

Tal como se ha descrito, la mayor parte de
informacién acerca del ST y su tratamiento es
en formato de texto. Los graficos usados o
infografias disponibles en la red se basan en
mostrar informacion sobre datos estadisticos,
su prevalenciaen la poblacion o caracteristicas
de lasintomatologia.

Cuando se quiere profundizar en los métodos o
las técnicas disponibles para su tratamiento, la
informacién quedareducidaapalabras.

¢Por qué no se emplea toda esta informacion
mediante elusode lenguaje grafico?

Tabla Il. Criterios diagnosticos del DSM-IV para el sindrome de Gilles de
la Tourette [8].

Tics motores multiples y uno o mas tics vocales, presentes en algin
momento durante la enfermedad, aunque no necesariamente al mismo
tiempo

Los tics ocurren muchas veces al dia (generalmente en brotes),

casi todos los dias o de forma intermitente durante un tiempo superior
a un afio; y durante este tiempo, no se observara un periodo de mas
de tres meses consecutivos libre de tics. El trastorno causa un
acentuado malestar o un impedimento significativo en las areas
sociales, ocupacionales u otras areas importantes de funcionamiento.
El inicio de los tics ocurre antes de los 18 afios de edad

El trastorno no se debe a efectos psicolégicos directos de una
sustancia (p. ej., estimulantes) o a una condicién médica general
(p. €j., enfermedad de Huntington o encefalitis posvirica)

Tabla 1. Criterios diagndsticos del DSM-IV para el sindrome de
Gilles de la Tourette [8].
Fuente:
Recuperado de REV NEUROL 2003; 36 (7): 679-688

Tabla V. Estrategias del tratamiento del sindrome de Gilles de la Tourette
(modificado de Zinner) [41].

Identificacion de las areas de mayor problema o impedimento funcional

Educacién del nifio, de la familia, de los maestros y de sus iguales

Intervencion escolar y acomodos educativos

Servicios de consejeria y apoyo

Farmacoterapia dirigida a metas

Tabla 2. Estrategias del tratamiento del sindrome de Gilles de la
Tourette (modificado de Zinner) [41].
Fuente:
Recuperado de REV NEUROL 2003; 36 (7): 679-688
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Figura 3. Infografia sobre Sindrome Tourette por
Lauren's Hope, 2014
Fuente: https://www.pinterest.es/pin/320740804688276775/




Como disenadora y como paciente de ST,
considero que seria de gran ayuda que las
manifestaciones, las caracteristicas, los
sentimientos, los factores positivos y negativos
del entorno, los tratamientos o técnicas y
demas relacionado con el trastorno pudieran
representarse de forma grafica.

Sabemos que la informacidon visual la
percibimos y la memorizamos de forma mas
rapida. Sabemos que una imagen es de gran
ayuda a la comprension y asimilacion de un
texto. Sabemos que uninput visual nos es mas
facilrecordarlo.

Considero que tener una biblioteca grafica
mental sobre el ST en diferentes ambitos
permitiria comprender, visualizar y dominar
mejor ciertas situaciones.

Se propone disenar un sistema de diagramas,
mediante el uso iconografico de vocabulario,
sintomatologia, entorno, factores y técnicas,
que permitan aprender estrategias para
manejar con el Sindrome Tourette en un hijo.

Estos diagramas, como representacion grafica
de elementos que interactlan entre si, seran
una ayuda visual para la comprensién de las
situaciones, entorno y estrategias de mejora
del ST.

Este sistema pretende tener un impacto visual
para detectar tanto las variables negativas o
positivas que pueden intervenir y establecer
unarelacionenelconjunto representado.

Sera necesario efectuar una serie de pasos y
conseguir una serie de objetivos, como
conocer en profundidad el trastorno, describir
el entorno y factores que conviven y afectan a
un ST y desarrollar una iconografia de la
enfermedad, entre otros, para poder llegar a la
solucion final.



Los siguientes capitulos de esta memoria
hacenreferenciaa:

2° CAPITULO: MARCO REFERENCIAL:

Se pretende poner en situacion de
conocimiento y consciencia sobre el ST y su
abordaje. Asi como la problematica asociada 'y
los métodos de tratamiento que se usan para
mejorar su evolucién.

3° CAPITULO: OBJETIVOS CONCRETOS Y
METODOLOGIA DE TRABAJO:

Se definen los objetivos que, mediante la
progresion de las distintas fases de la
metodologia de trabajo establecida,
permitiran lograr el objetivo general y solucion
dedisefoalaproblematicadetectada.

4° CAPITULO: DESARROLLO ESPECIFICO DE
LA CONTRIBUCION:

Definicion y descripcion detallada del
proyecto, asi como su presentacion final de los

elementos visuales de disefio y su aplicacion
en el sistema de diagramas como solucion a la
carenciay problematica detectada.

5° CAPITULO: CONCLUSIONES Y TRABAJO
FUTURO:

Resumen final del trabajo, conclusiones,
analisis respecto los objetivos planteados al
inicio del proyecto y relevancia de la
aportacion. Asimismo se proponen areas de
desarrollo que podrian dar valor afadido a la
solucion propuesta y un mayor alcance de la
aplicaciénenotros canales.
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2. Marco referencial

Para comprender la solucién de disefio que se
quiere realizar, es necesario que se entienda el
contexto de la aplicacion. Por ello se va a hacer
una inmersion y descripcion de la enfermedad
ST, asicomo suimpactoeneldiaadia.

Pondremos en conocimiento las herramientas
o soluciones que existen a dia de hoy como
ayuda, tratamiento y soporte al Sindrome de
Tourette y concluiremos con un analisis critico
de las lecciones aprendidas y carencias
observadas.
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2.1 Sindrome Tourette y su
impacto en el dia a dia

¢QuéeselSindrome de Tourette?

Los tics son el trastorno de movimiento mas
caracteristico en la infancia (se dice que se
presentan en el 7-28% de los ninos y
adolescentes), entre ellos el Sindrome de
Tourette. Tradicionalmente el ST se ha
considerado un trastorno poco habitual, sin
embargo, afecta a un 1% de los jévenes
comprendidos entre los 5 y los 19 anos en
escuelas normales. (Robertsonetal., 2010).

El sindrome de Tourette es un trastorno
neuroldgico caracterizado por multiples tics
motores y vocales. Afecta al 1-2% de los
ninos en edad escolar y es el trastorno de
movimiento mas frecuente en edad
pediatrica. Los tics son movimientos
intermitentes, repetitivos, rapidos vy
estereotipados, precedidos de una
sensacion premonitoria que impulsa a
realizar el movimiento, se suprimen a
voluntad y pueden persistir durante todas
las fases del sueno.

Frecuentemente se asocian a trastornos
neuropsiquiatricos como los trastornos por

déficit de atencion/hiperactividad y los
trastornos obsesivo-compulsivos. Pueden
simular casi cualquier trastorno del
movimiento.

(REVNEUROL 2009;48 (Supl1):S17-20)

Hay una serie de criterios de diagndstico para
el Sindrome Tourette que deben diferenciarse
de otros trastornos del movimiento
caracteristicos por tics (Trastorno de tics
transitorio o Trastorno de tics motores o
vocales cronico).

El ST se manifiesta de forma muy diferente en
cada persona afectada. El numero, la
frecuencia y la complejidad de los tics varian
con el tiempo. En algunos casos son muy leves
(desde tics faciales ligeros y pequenas
vocalizaciones) pero en otros son penosos e
invalidantes, ya que interfierenen el hablay las
acciones (Robertsonetal., 2010).

En el transcurso de las siguientes paginas, se
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presenta el conjunto del trastorno y su cuadro
médico mediante una serie de infografias.
Estas representaciones graficas son de
elaboracion propia, para que se comprenda
mejorelespectrodel ST.
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:{CUANDO COMIENZA

¢ QUE ES EL SINDROME

DE TOURETTE ? EL ST?

Media de inicio de los
sintomas situada a los
7 anos de edad.

Enfermedad que se
caracteriza por la
presencia de:

TIC FONICO
Como minimo
un tic vocal /
fonico (ruido)

TIC MOTOR

Tics musculares

cronicos
(movimientos)

. Inicio anterior a los
ANOS 18 afios de edad

VARIABILIDAD

Los tics ocurren
muchas veces al dia
(generalmente en brotes)

PREVALENCIA

Se sugiere un 1% como cifra

+1 adecuada a la prevalencia

internacional del ST.

ANO
Deben manifestarse almenos durante
un ano para diagnosticarse como ST 0000060600060
9000000000
2000000000
2000000000
La coprolalia, tic vocal complejo (decir obscenidades o ::::::::::
palabrotas de forma involuntario e inadecuada) recibe 0000000000
mucha atencion mediatica, pero solo se presenta entre
el 10y el 15% de las personas con ST. ::::::::::
Robertson et al., 2010).
( : ) 2000000000

Disefio de Sistema de diagramas para aprender a relacionarse con el Sindrome Tourette / 16



Alba Aubanell Viera
Master Universitario en Disefio Grafico Digital

SIMPLE

TIC
MOTOR

TIC
FONICO

COMPLEJO

@ seGUN TIPOLOGIA
¢ SEGUN COMPLEJIDAD

=
=

Inventario de tics de la
Yale Global Severity Scale

(YGTSS),el instrumento
de medida habitualmente
utilizado para valorar la
gravedad clinica del
Sindrome de Tourette.

(REV NEUROL 2008; 46 (5):
261-266)

TICS MOTORES SIMPLES
(movimientos rapidos, insignificantes)

Movimientos de los ojos “ Parpadeo

Movimientos de la boca = Movimientos de la nariz

. - Muecas faciales
Tirones/movimientos
bruscos de la cabeza

Movimientos de los brazos = Movimientos de las manos

Movimientos de las piernas,
los pies o los dedos de los
pies

Apretar musculos
abdominales (ponerlos en

| |
n
| |
| |
|
| |
|
| |
| |
| |
| |
. Encogerse de hombros
n
| |
| |
|
| |
|
| |
| |
| |
tension) -

TICS MOTORES COMPLEJOS

(mas lentos, con intencion o proposito)

e

D)

Movimientos de la boca Gestos/movimientos de los ojos

Gestos o movimientos de la

Expresiones o movimientos
cabeza

faciales

Gestos de los hombros Gestos de los brazos/manos

. . Postur: istoni
Tics al escribir osturas distonicas

. . Rotar (dar vueltas)
Inclinarse o girar

Comportamientos compulsivos
relacionados con tics (tocar, dar
golpecitos, asearse, igualar)

Movimientos de las piernas,
pies o dedos de los pies

Copropraxia Comportamiento autolesivo

Paroxismos de tics . Comportamiento desinhibido

TICS FONICOS SIMPLES
(sonidos rapidos o insignificantes)

o
Sonidos E Ruidos
Tos . Aclarar lavoz
Sorber por la nariz E Gruiir
Silbar E Ruidos de animales o
« pajaros
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TICS FONICOS COMPLEJOS

(lenguaje, palabras, frases, comentarios)

Silabas - Palabras

Coprolalia . Ecolalia

Paralalia © Bloqueos

Discursos atipicos = Discursos desinhibidos
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COMORBILIDAD
Y PROBLEMAS
ASOCIADOS
TDA/H
Trastorno por décifit
de atencion Trastorno de Trastornos de Trastornos del suefio Dificultades en los
con hiperactividad ansiedad personalidad Trastorno de conducta  (insmonio, parasomnias) Disfuncion ejecutiva aprendizajes escolares

Q Q Q Q Q Q Q

9R0aP 696l

6 6 6 6 5 5 5

Toc/coc Conductas Trastornos del TOD Depresion Rigidez mental Problemas emocionales
Trastorno obsesivo-compulsivo / autolesivas espectro autista Trastorno de
Conductas obsesivo-compulsivas oposicion desafiante

CLASIFCIACION DE

SINDROME TOURETTE ))) ST EN TODA

ST SIMPLE

ST PLUS

(Robertson et al., 2010) REGLA

Tics
acompanados
de
enfermedades o
psicopatologias
comorbidas

Unicamente
tics motores
y vocales
simples

Tics
acompanados
de coprolalia,

ecolaliay
palilalia

Disefio de Sistema de diagramas para aprender a relacionarse con el Sindrome Tourette / 18



Alba Aubanell Viera
Master Universitario en Diseno Grafico Digital

2.1 Sindrome Tourette y su

impacto en el dia a dia

ImpactodelSTeneldiaadia

Los tics pueden comprometer en las
actividades de la vida diaria del nino con ST. En
la mayoria de los casos, el 90% de las personas
con ST, presentan otros problemas del
neurodesarrollo, entre los cuales el trastorno
por déficit de atencion/ hiperactividad (TDA/H)
y el trastorno obsesivo compulsivo (TOC)
(Carmona, C., Artigas J.,2016). Mas que los
propios tics, son los problemas asociados a la
enfermedad como la impulsividad, la falta de
control de las emociones, obsesiones, etc., los
que repercuten en el dia a dia de los nifios que
padecen ST y su entorno (familiares, escuela,
amigos). (Carmona, C.,2016).

A continuacién, se presenta un listado de
sentimientos y situaciones a los que se
enfrentaunninocon ST:

Apreciacion del trastorno como algo
molesto que obliga a hacer movimientos
involuntarios, tics nerviosos, tos, etc., sin
poderlo controlar.
Agotamiento fisicoy psicoldgico.

Miradas de desprecio, sentimiento de ser
“unbichoraro”.

Enojo. Pensamientos hacia uno mismo
como siestuvieraloco.

Verglenza.

Discriminaciény mofas en el colegio.

Odio.

Presion psicolégicade lacargadel ST.
Necesidad de algo mas de tiempo en las
tareas escolares.

Resignacion.

Dolor/Tristeza.

Estigmasocial.

Frustracién ante las limitaciones de los
tratamientos disponibles.

Faltadeamigos.
Efectos secundarios de la medicacién como
aumento de peso, agitacion motora, rigidez
muscular, cansancio, suefo, retraimiento.
Tener ansiedad cuando se dan los tics en
situaciones publicas.
Padres preocupados.
TOURETTE SYNDROME

Tics are just the
tip of the iceberg |

Attention
Deficit/
Hyperactivity
Disorder

.
— ¢

Figura 4. Iceberg Illustration Poster por Tourette.org
Fuente: https://tourette.org/resource/iceberg-illustration-poster/
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2.2 Herramientas y Soluciones actuales

Soluciones actuales para el tratamiento

» Psicoterapia + Tratamiento farmacoldgico: puede ser

Técnicas de relajacidn, respiracion
diafragmatica.

Terapia cognitiva-conductual: técnicas
para gestionar los tics como Técnica de
Reversion del Habito, Técnica de Exposicion
y Prevencién de Respuesta o Técnica de
Aceptaciény Compromiso o Mindfulness.
Psicoeducacion al paciente, con la familiay
con el colegio: para una mejora en la
integracion social y académica: La
psicoeducacién es fundamental para la
mejor adaptacién de los pacientes y sus
familiares alaenfermedad.

CBIT: siglas en inglés de la Intervencion
Global de Comportamiento por Tics. Es el
abordaje terapéutico mas recomendado
para los tics. Esta técnica incluye de forma
personalizada la combinacién de las
anteriores terapias-técnicas nombradas.

necesario cuando los tics interfieren en la
calidad de vida de los pacientes y las
terapias educacionales no son efectivas, es
importante conocer que ningun farmaco es
totalmente efectivo en la eliminacion de los
tics.

Estimulacion cerebral profunda:
Investigadores de la Universidad de
Birmingham han realizado un estudio que
demuestra que la estimulacién cerebral
profunda puede ser eficaz para tratar el
Sindrome de Tourette, segun publica
Neurology.
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Figura 5. Ilustracion Estimulacion cerebral profunda por Irene
Cuesta / SINC,2009
Fuente:
https://www.agenciasinc.es/Multimedia/Ilustraciones/La-
estimulacion-cerebral-profunda-puede-ser-eficaz-para-tratar-el-
sindrome-de-Tourette




Alba Aubanell Viera
Master Universitario en Diseno Grafico Digital

2.2 Herramientas y Soluciones actuales

Herramientas actuales de apoyo

Charlasy grupos de apoyo de padres.
Asociaciones de pacientes con Sindrome
Tourette con web y canal de noticias: APTT,
AMPASTTA, TOURETTE ASSOCIATION OF
AMERICA, ACOVASTTA, etc.

Webs y blogs dedicadas a la difusion del
Tourette.

Terapia porvideoconferencia.

Recursos impresos: como la “Col:-leccio
Eines” formada de 4 libritos informativos
publicado por Asociacion Espanola para
Pacientes con Tics y Sindrome Tourette,
Barcelona, 2005-2006.

Cuentos infantiles: como “Mateu i els tics”
es un cuento para ninos para ser llevado al
colegio y lo lean alumnos y profesores.
Publicado por la Asociacién Espanola para
Pacientes con Tics y Sindrome Tourette,
Barcelona, 2005.

Libros publicados sobre el ST.

Campahnas publicitarias de concienciacion:
como las que realiza la TSAA Association of
AustraliaInc.

EAT TIC
REPEAT

()
>< Tourette Syndrome
f\ Association of Australia Inc.

BLINK =
TWITCH IMAGINE PEOPLE

TEASE STARING AT YOU 24/7
DISTRACT

SWEAR
TOUCH
SQUEAL ( )

GRUNT
SPIT

To understand more
visit tourette

>:< ot

Figura 6. Social Media Tiles, TSAA 2018
Fuente:
https://tourette.org.au/resources/free-publications/

>.< Tourette Syndrome
I\ Association of Ausdrlia nc.

To understand more
visit tourette.org.au EAT TIC

REPEAT

Figura 7. Poster Twitch, TSAA 2018 Campaign Package
Fuente:
https://tourette.org.au/resources/free-publications/
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2.2 Herramientas y Soluciones actuales

Herramientas actuales de apoyo

« Edutour: programa psicoeducativo para Internet puedan ayudar a mas ninos y jévenes
familiares, ninos y cuidadores de afectados a acceder al tratamiento psicolégico de forma
con ST, es impartido por la unidad de rapiday sencilla. Mina fisdighster
trastornos del movimiento del Centro BIP existe desde 2010 y fue iniciado por la
Médico Teknon de Barcelona en psiquiatra infantil e investigadora Eva
colaboraciéncon laAPTT. Serlachius. Por ahora solo esta disponible en e
« “BiP” Proyecto de Internet para ninos suecoeinglés.
(BIP): tratamientos que se desarrollan en @ ﬁ
plataformaonline. Mg Dsason

Este proyecto estd dirigido por Psiquiatras
infanto-juveniles del Consejo del Condado de
Estocolmo en colaboracién con Karolinska
Institutet y el Centro de Investigacion
Psiquiatrica. BIP estd compuesto por varios
Figura 8. Interfaz de la App BIP.

investigadores que trabajan con tratamientos Fuente: Recuperado de: Sintesis 102 Conferencia Europea sobre

el Sindrome de Tourette y los Trastornos Tic, Sevilla 2017 por
Roxana Antonia Apollonio y Yarisa Nicola. Colaboradoras

mentales, como ansiedad, trastorno obsesivo- terapéuticas de Acovastta.

basados en Internet para diversos trastornos
compulsivo, autolesion, dolor de estomago y
tics.

La esperanza es que los tratamientos de
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2.3 Analisis critico: Lecciones aprendidas
y carencias de lo existente

Contodo el espectrode informacion recopilada
y la observacién del impacto negativo que
pueden aportar los factores del entorno en el
dia adiade unnifio con ST, se considera que es
de suma importancia la concienciacién sobre
eltrastornoalasociedad.

Como se ha comentado, una vez el diagnostico
esta hecho para el paciente y sus familiares, en
este caso hacemos énfasis en los padres, la
prioridad maxima es que su hijo pueda
desarrollar suvidade laformamas favorable.
La mayor parte de los estudios e informes
consultados insisten en la importancia de
realizar terapia y tratamiento para mejorar la
calidad deviday larelacién psicoldgicay social
delos pacientes con ST.

Tal como indican R. Calderdn-Gonzalez y R.F.
Calderdén-Sepulveda (2003), el primer paso
para el tratamiento del ST es la identificacion
de las areas de mayor problematica o

impedimento funcional, ya que como se ha
descrito en anterioridad, en la mayor parte de
los casos la morbilidad principal no es en los
propios tics sino en los trastornos y conductas
asociados. Observar e identificar cuales son las
areas que conllevan mas complicaciones en
cada paciente, permitird abordar y apreciar
mejor las dificultades que ocurren en el hogar,
en la escuela o con sus iguales. Seguidamente
y deigualimportancia es la educacién del nifo,
y su familia, los maestros y sus companeros y
amigos acerca del trastorno para corregir las
ideas incorrectas en relacién al ST y los
problemas conductuales asociados.

La enfermedad es responsable de actuaciones
y conductas que el nifo no puede controlar y
que pueden concluir en retraimiento social y
sentimiento de verglienza. La aceptacion y el
respaldo por parte de su entorno hara reforzar
suautoestima.
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La intervencién escolar y la individualizacion
de los planes educativos pueden ser de gran
ayudasilaenfermedad conlleva problemas del
aprendizaje. La escuela puede adoptar
medidas y estrategias, como por ejemplo, el
aumento de tiempo para realizar los examenes
o la posibilidad de salir de clase para descargar
tics en un lugar privado que facilitaran la
disminucion delestrésy presion asociados.

Y, sobre todo, apoyo y consejos a los padres
que les permitan entrenar y aprender
habilidades para el manejo de las situacionesy
comportamientos, asi como estrategias para el
control de los tics, autodefensa, destrezas
sociales o terapia cognitiva-conductual para el
nino.

Es portodoesto que existen grupos de padresy
grupos de apoyo y asociaciones en cada region
del mundo, la mision principal de los cuales es
informary darrespaldo.
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2.3 Analisis critico: Lecciones aprendidas
y carencias de lo existente

En cuanto a la utilizacion de farmacos para su
tratamiento, estos deben ir dirigidos a metas
especificas ya que no consiguen una remision
completa de los sintomas y se debe ser
consciente de los potenciales efectos
secundarios que derivan. Hablamos de
medicamentos del grupo de los neurolépticos
yde los agonistas adrenérgicos.

Se ha observado que una terapia global de
tratamientoy psicoeducacion puede tener mas
efectos positivos que el solo tratamiento
farmacoldgico.

La realizacion de actividades placenteras,
agradables y fortalecedoras de la autoestima
funcionan como un regulador natural de la
dopamina y en consecuencia la regulacién de
los tics. (Apollonio, 2016).

Nos queda claro que el abordaje psicoldgico y
conductual es fundamental, pero a la misma
vez observamos que puede ser complicado

atender a todos los conceptos, vocabulario y
sintomatologia de la enfermedad de forma
sencilla. Se considera que la mayor parte de la
informacién se transmite a través de texto y
éste puede ser denso y de dificil comprension.
Por ejemplo, los padres o quienes no padecen
la enfermedad, les puede costar llegar a
comprender los sentimientos o angustias del
propio paciente o imaginar el significado de la
sintomatologia propia del ST como el caso del
“impulso premonitorio” que muchos pacientes
describen.

Se considera que podria ser de gran utilidad
para facilitar la comprensiéon y aprender
estrategias de manejoy soluciones a través del
usode elementos visuales.

Dotar a los padres de herramientas graficas
que permitan plasmar, identificar y reconocer
visualmente las estrategias y variables que se
pueden aplicar en un determinado contexto.
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Con la intencion de poder crear un mapa
mental de interrelaciones mas faciles de
recordary aplicar respecto lasolalecturade un
texto.



Alba Aubanell Viera
Master Universitario en Diseno Grafico Digital

3. Objetivos concretos y metodologia de trabajo
3.1 Objetivo general

Disefar un sistema de diagramas para
aprender a relacionarse con el Sindrome Gilles
de Tourette en un hijo, mediante el diseno de
informacion y la interaccién de elementos
graficos representados en diagramas que nos
permitan conocer,comprendery convivircon la
enfermedad.

3.2 Objetivos especificos

« Conocer el vocabulario, sintomatologia y
estadosde laenfermedad ST

» Describir el entorno y factores externos que
convivenyafectanaunST

« Clasificar los distintos tipos y perfiles de
Sindrome Tourette

+ Desarrollar un conjunto de iconografia de la
enfermedad

+ Establecer patrones de conducta segun
situaciones
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A continuacion, se detallan las fases que
permitiran desarrollar y abordar el proyecto,
desde su inicio y realizacion de estudios
previos hasta la solucién y aplicacion final de
diseno.

1. FASE ANALITICA:
Analisis, investigacion einmersionen el tema

« Conocer la enfermedad la cual se pretende
aplicar la solucién de diseno mediante
investigacion teorica (estudios, informes,
articulos, APTT) asi como experiencia
propia.

- Entender los factores externos que
condicionan negativamente la evolucién de
la enfermedad, asi como investigar los
métodos de tratamiento aplicables a la
mejora de ésta.

« Analizar casos practicos de situaciones
realesaabordarconeldisenodelsistema.

Estafase deinvestigacién es fundamental para
entender cudles son los factores y situaciones
a los que se enfrenta un paciente con ST vy
detectar qué variables son positivas o
negativas para su desarrollo y tratamiento.
Entender tanto la parte bioldgica de la
enfermedad como la parte psicoldgica y social
que conlleva su padecimiento.

Ser conscientes de qué métodos y estrategias,
mas alla de la medicacion, son éptimos y son
deayudaensutratamiento.

Esta investigacion es de suma importancia
para dar respuesta a la mayor parte de los
objetivos especificos que nos permitiran lograr
el objetivo del TFM en base a fundamentos
reales. Solo asi podremos ser conscientes de
los elementos a plasmar en la propuesta de
disefio y como estos se deben desarrollar e
interactuar en el diseno del sistema para que
dé soluciones al objetivo general de la
propuesta.

2. FASE CONCEPTUAL

Inspiracion paralacreacion delsistema

La primera parte de la fase conceptual tratara
de observar como es el diseio de informacion
aplicado en el ambito médico, neuroldgico y
psiquiatrico. Buscar ejemplos de iconografiasy
distintos métodos de mostrar la informacion,
asicomode diagramas.

Haremos especial atencion a los distintos
modelos de sistemas utilizados en psicologia
para representar fendmenos o relaciones
familiares como son el genograma, ecomapa y
el sistema biopsicosocial que nos pueden
inspiraren lacreaciéon de nuestrasolucion.
Adoptar como ejemplo de concepto de diseno
los Diagramas de sistemas ERAF.

El significado de Diagrama en referencia a la
representacion grafica de las variaciones de un
fendmeno o de la interrelacion que tienen los
elementos o partes de un conjunto, sera la



base en cuanto a concepto de la solucidn que
sequiere aportar.

Conceptualizacidony proceso creativo

En esta segunda parte de la fase conceptual, a
partir de la sintesis de la seccion anterior, se
definirda qué tipo de representacion grafica se
va a usar para el desarrollo del sistema, asi
como se listard y esbozara los elementos
necesarios parasudesarrollo visual.

Para finalizar la conceptualizacion del diseno,
se describira y acotara el funcionamiento y
estructura del sistema para proceder a la
siguiente fase.

3. FASE CREATIVA:

Esta fase sera la parte creativa del proyecto
donde se aplicaran los conocimientos y
herramientas de diseno grafico para el
desarrollovisual del conjunto.

Sintesis de Disefio

« Diseno de todos los iconos y elementos a
interactuar en el sistema de diagramas
definidos en lafase conceptual.

Desarrollo de prototipos

+ Desarrollo y aplicacion de los elementos
disenados en la fase previa dentro del
conjuntodelsistemadefinido.

» Mostrar el sistema de diagramas en 5
situaciones reales para dar ejemplo de su
funcionamiento.

» Posibles variaciones de resultados en una
misma situacidon segun los elementos
implicados en el sistema.

Evaluacion/Revision del sistema

Como proyecto creativo con fundamentos
cientificos deberemos revisar y contrastar la

informacién expuesta, el disefo propuesto y
los resultados obtenidos para su verificacion
con:

» Especialistas en Neuropsicologia

+ Psicélogos de terapia conductual-cognitiva
« Padresconhijos ST

4, FASEEJECUTIVA:

La fase ejecutiva contara de dos partes para la
implementacién deldiseno final.

Revisiondel sistema

Se hara una revision del disefio en base a si
debe haber algun tipo de modificacion o
correccién observada en la evaluacion del
sistema de la fase anterior. Si fuera asi, una vez
realizadas las correcciones volveriamos a
efectuar la evaluacion de forma iterativa hasta
que estaseacorrecta.
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3.3 Metodologia de trabajo

Solucidn finalde disefo ) )))
FASE ANALITICA FASE CONCEPTUAL

Para concluir la fase ejecutiva y con ello la
propuesta de trabajo, implementaremos la

Anadlisis, investigacion Inspiracion para la creacion del sistema
solucion final de disefio en un manual con e inmersion en el tema Y
soporte online y offline que sirva de guia y Conceptualizacidn y proceso creativo
herramienta a los padres para aprender a N

relacionarse con el ST ensu hijo. s

((( FASE CREATIVA

Revision del sistema Sintesis de disefio
v M
Solucion final de disefio Desarrollo de prototipos
~

Evaluacion del sistema

Figura 9. Proceso de metodologia de trabajo
Fuente: Elaboracion propia
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4. Desarrollo especifico de la contribucion

4.1 Tipo 1. Manifestaciones, tendencias y experiencias
emergentes de la cultura visual y el diseio grafico digital.

4.1.1 Definicion del contexto

La solucién de disefo del proyecto pertenece
al sector de la salud y en el ambito de la
neuropsiquiatria, en concreto aplicado a uno
de los trastornos de movimiento por tics mas
comunes en edad pediatrica, que es el
Sindrome de Tourette.

El contexto sobre el que se desarrollara la
investigacion es el disefo visual e iconografico
de sistemas de diagramas aplicados a este
trastorno.

4.1.2 Documentacion

La observacion y la busqueda de informacion
es un aspecto de suma importancia en el
desarrollo de este trabajo dado a su base
cientifica.

Como se ha comentado, la mayoria de fuentes
a las que podemos recurrir por su fiabilidad
bajo el contexto del Sindrome de Tourette, son
articulos y textos densos y profundos, la mayor
parte, basados en estudios de investigacion.

En el ambito médico y de las ciencias de la
salud, dado su caracter empirico, a veces es
complicado encontrar informacién visual de
facilcomprension o sencillez.

A continuacién se detallan los diferentes tipos
de fuentes que se han explorado y analizado
para comprender el trastorno, asi como alguna
tendenciadel sector observada.

- Webs de Asociaciones de pacientes con
Sindrome de Tourette, donde se recogen gran
cantidad de recursos, informacién, enlaces y
noticias. Destacamos la Tourette Association
of America.
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- Articulos cientificos sobre la sintomatologia,
diagnosticoy trastornos asociados al ST.

- Libros publicados sobre el ST.

- Informes sobre conferencias realizadas tanto
en ambito profesional como en charlas y
grupos de apoyo de padres.

- Campanas publicitarias de concienciacion
sobre el ST, despuntan las que realiza TSAA por
su trabajo de disefio grafico digital aplicado a
distintos soportesy canales.

- Infografias del sector de la salud y trastornos
mentales.

- Emergenciade plataformasonliney App para
movil y tablet desarrolladas especificamente
parasuuso en terapia psicoldgica a distancia.
En concreto, cabe destacar el proyecto BiP por
suinnovaciony consistenciadeinterfaces.

- Andlisis de diferentes disefios de diagramas.



A continuacidn se detallan las caracteristicas

que deberia tener la solucién de disefio del

sistema que se quiere aportar. Estas han sido

configuradas en base a las conclusiones

expuestas anteriormente en el analisis critico

de lecciones aprendidas y carencias de lo

existente.

Se plantea el desarrollo y disefo de un
sistemade diagramas que permita conocer,
comprender y convivir con el Sindrome
Gillesde la Tourette.

El publico al cual debe dirigirse esta
aportacion es a los padres con un hijo
diagnosticado de ST. Esto se refiere aque el
lenguaje visual y la terminologia aplicada al
sistema, aun debiendo ser facilmente
comprensible, no tiene porqué reducirse ni
simplificarse alacomprensionde un nifioen
edad escolar.

El sistema disenado debe dar conocimiento
tanto del vocabulario, la sintomatologia y
los trastornos asociados a la enfermedad,

asi como del entorno, contexto y factores
externos que conviven e interfieren en el
desarrollo delsindrome.

El sistema de diagramas propuesto debe
aportar estrategias de aplicacién a ciertas
situaciones cotidianas y reales a las que se
puede encontrar tanto el nino como las
personas que forman parte de su entorno.
Elsistema debe proyectar unimpacto visual
que permita identificar facilmente cuando
una variable puede ser negativa o positiva
enun cierto contexto/aplicacién.
Elsistemaadisenar debe tomar consciencia
tanto de los factores bioldgicos, los factores
psicologicos y los factores sociales que
giran en torno al Sindrome de Touretteyala
comorbilidad asociada a este trastorno. No
debe centrarse Unicay exclusivamente en la
sintomatologia de laenfermedad.

Los elementos graficos que se disefien para
el sistema deben fundamentarse en
aspectos clinicos y veridicos del diagndstico
de esta enfermedad. El proyecto tiene una
carga cientifica intrinseca que no debe
pasarse poralto en ningin momento.

La informacion que se quiera transmitir de

forma grafica en este sistema de diagramas
debe proceder de fuentes veridicas vy
cientificas, a la vez que todos los elementos
disefados deberan ser evaluados por
especialistas del sector, en este caso,
profesionales de la neuropsiquiatria y
psicologia cognitivo-conductual.

Como todo proyecto de disefo, no debe
llevar a la confusion ni malinterpretacion de
los conceptos, pues debe aportar
soluciones positivas a la problematica
detectada.

Esimportante que la propuesta se centre en
todas las alternativas, terapias y estrategias
conocidas aparte de lafarmacoterapia.
Eldiseno final se presentaray formara parte
de un manual con soporte online y offline
que sirva de guia a los padres para aprender
atrataryrelacionarse con el ST de su hijo.



Seguidamente se describe la solucién de
diseno aplicada y como se ha desarrollado la
propuesta a partir del trabajo de investigacion
realizado.

Presentacion delsistema

El desarrollo del diseno se basa en cuatro
conceptosintegrados:

« Conceptodediagrama:

Definiéndose como la representacion grafica
de las variaciones de un fenémeno o de las
relaciones que tienen los elementos o partes
de unconjunto.

- Diagramasdesistemas ERAF:

Técnica que utiliza un sistema de diagramas
para analizar entidades, relaciones, atributos y
flujos presentes en un sistema. El objetivo es
reflexionar desde una perspectiva externa
sobre todos los elementos que conforman un
sistemay lasinteracciones entre los mismos.

» ModeloBiopsicosocial

En 1977 George L.Engel postuld este modelo
médico holistico que llamo biopsicosocial. Es
un modelo general considerando que los
factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales
juegan un papel muy importante en el
funcionamiento humano en el contexto de la
enfermedad y de la percepcion de la misma.
Esta es una perspectiva que estimula a un
conocimiento mas integral del paciente y su
entorno (BorrelliCarrio, 2002).

O— FACTORES SOCIALES
O

O | FACTORES BIOLOGICOS

FACTORES PSICOLOGICOS

MODELO BIOPSICOSOCIAL

PARA LA SALUD MENTAL

Figura 10. Modelo Biopsicosocial.
Fuente: Elaboracion propia

» Modelode CompetenciaSocial:

Integrar las variables que contemplan Lépez
de Dicastillo, Iriarte y Gonzalez (2004) en su
revision del concepto “competencia social” por

su importancia en el funcionamiento social, la
calidad de vida y la convivencia entre las
personas. Las variables de este enfoque son:

o Variables conductuales: habilidades
sociales como conductas y destrezas

concretas, observables y operativas que
puedenseraprendidas.
o Variables cognitivas: cognicion social,

resolucion de conflictos, el conocimiento
social, la adopcion de la perspectiva del
otro (role taking), las atribuciones, las
metas, elautoconcepto, las expectativas.

o Variables afectivas: la expresidn, la

inteligencia emocional, la comprensién y
regulacién afectiva. Variables como la
frecuencia, la intensidad y estabilidad o
inestabilidad emocional, la empatia. Las
relaciones.

o Variables contextuales: el contexto y las
personas que forman parte de él. La
influencia de los diversos agentes de
socializacion que conviven con el nifo: los
padres, los profesores y sus iguales, asi
como el conjunto de caracteristicas de la
cultura, definida por su sistema de valores.
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4.1.4 Aportacion

Estos cuatro conceptos y aplicaciones daran
respuesta al fundamento del funcionamiento
del sistema que se disefara: se trata de un
sistema de diagramas que mostrara de forma
grafica los elementos de un conjunto (ST y
entorno) y sus relaciones dentro de él
(contexto-situaciones) que permita analizary
visualizar las interacciones entre las partes
(soluciones-estrategias). Este sistema se
plantea bajo el modelo biopsicosocial
teniendo en cuenta los factores bioldgicos,
psicoldgicos y sociales como determinantes
que influyen en la solucion y de las variables
contempladas en el modelo de competencia
social.

Elprincipiode diseno:

Eldesarrollo del sistema de diagramasy de sus
partes se inspira en la representacion formal
geométrica que tienen las moléculas y en
como mediante su combinacién y adjuncion a
otras particulas o &tomos dan resultado a una
estructuramolecular.

Esta inspiracion molecular se relaciona con la
representacion formal de la dopamina
(implicitacomo causadel ST).

HO

NH
HO 2

Figura 11. Férmula estructural de Dopamina.
Fuente: http://www.wikiwand.com/es/Dopamina

Pese a que no se ha establecido la causa
definitiva del ST, las investigaciones presentan
notables indicios de que se debe al resultado
de la actividad anormal de un neurotransmisor
del cerebro llamado dopamina. También es
posible que haya actividad anormal del
receptor de esta sustancia quimica. Hay la
posibilidad de que otros neurotransmisores,
como la serotonina, puedan estar implicados
también.

Esta forma geométrica hexagonal serd la base
de todos los iconos y elementos disenados
para el sistema. Su aplicacion en el diagrama'y

organizacion evocara al significado de las
estructuras quimicas que aportan informacion
sobre el modo en que se enlazan los diferentes
atomos oiones que forman una molécula.

SINDROME
TOURETTE

DOPAMINA

Figura 12. Iconografia del sistema.
Fuente: Elaboracidn propia
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4.1.4 Aportacion

Identificacion de las entidades del
sistema:

El sistema de diagramas se desarrollara de
forma concéntrica alrededor del individuo
principalqueeselST.

Se desarrolla la iconografia propia de la
enfermedad basandose en los factores
bioldgicos, factores psicologicos y factores
sociales, aplicando el modelo biopsicosocial
de G.Engel, sumando a estos, el diseno de la
iconografia referida a las variables, de
competencia social, conductuales, cognitivas,
afectivas y contextuales que actuaran como
inputs negativos o positivos en unasituacion.

Los elementos del sistema son representados

porunatriadade color:

« Coralanaranjado paralos items negativos.

+ Amarillo huevo para los items que segun la
situacion podrian considerarse de factor
negativo o positivo.

+ Verde mentaparalositems positivos.

RETRAIMIENTO PADRES AUTOESTIMA

Figura 13. Paleta de color del sistema.
Fuente: Elaboracién propia

I
R:255 G:100 B:76 R:255 G:191 B:63 R:73 G:222 B:172
HEX: #FF644C HEX: #FFBF3F HEX: #49DEAC

Matices:
| Triangulal =
Variaciam

Mas claro =

LI B i B
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4.1.4 Aportacion Factores Biologicos de carga negativa Factores Psicolégicos de carganegativa

Definicion de las entidades y niveles: @ @ @ @
Los elementos iconograficos disenados para

SINDROME DOPAMINA COMORBILIDAD TOoC/coC TDA/H
TOURETTE

desarrollar el sistema se han categorizado de
la siguiente forma. Se ha tenido en cuenta el

trastorno bajo la clasificacion del modelo m m

biopsicosocial: w o

o 1A G o ‘ TIC FONICO TIC MOTOR PROBLEMAS  IMPULSIVIDAD  PROBLEMAS
1° Factores Biologicos: iconografia de DE CONDUCTA EMOCIONALES
aspectos clinicos, sintomatologia del ST.

2°Factores Psicologicos: iconografia de

sentimientosy comorbilidad.

3° Factores Sociales: iconografia de entorno

- . VARIABILIDAD IMPULSO RIGIDEZ PROCESAMIENTO  DEPRESION
fisicoy social. PREMONITORIO MENTAL SENSORIAL

4° Variables Conductuales, Cognitivas,

Afectivas y Contextuales: iconografia de
inputs positivos o negativos aplicables a una Factores Biologicos de carga positiva
situacién y que pueden mejorar o empeorar su

ANSIEDAD TRASTORNOS DIFICULTADES
FOBIAS DEL SUENO APRENDIZAJE

desarrollo.

A continuacion se define cada uno de los

. . . e, MEDICACION
iconos bajo su niveldeclasificacion:

DISGRAFIA DISFUNCION
EJECUTIVA
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Factores Sociales de carga negativa/positiva

QOQ

CASA LUGAR ESCUELA
COMODIN
LUGAR PADRES HERMANOS
PUBLICO
AMIGOS COMPANEROS PROFESORES

Variables Conductuales de carga negativa

CASTIGO
PROHIBICION
REPRIMIR

Variables Conductuales de carga positiva

OO &

TECNICAS DE EJERCICIO INTERVENCION GLOBAL

Variables Cognitivas de carga positiva

PSICOTERAPIA PSICOEDUCACION NEUTRALIDAD

RELAJACION Fisico DE COMPORTAMIENO INDIVIDUAL PACIENTE / FAMILIA NORMALIZAR
PARA TICS / COLEGIO
TECNICA DE TECNICA DE TECNICA DE COMUNICACION ~ AUTOESTIMA  AUTODEFENSA
EXPOSICIONY  ACEPTACION Y REVERSION ABIERTA FAMILIAR
PREVENCIONDE = COMPROMISO / DEL HABITO
RESPUESTA CONCIENCIA PLENA
o) 0 @ .E
B gl )
INFORMAR LISTAS DE PLANIFICADOR
ESTADO ESTADO DE PACIENCIA ESCUELA VERIFICACION
CONCENTRACION  RELAJACION
ACTIVIDAD

Variables Cognitivas de carga negativa

Qe

ESTIGMA
SOCIAL

RETRAIMIENTO
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Variables Afectivas de carga negativa Variables Contextuales de carga negativa
RESIGNACION TRISTEZA BULLYING PADRES PROFESORADO HAMBRE ENFERMEDAD

PREOCUPADOS DESORIENTADO

@0

O D

NERVIOSISMO EXCITACION ESTRES FATIGA SOLEDAD VACACIONES

TENSION

PRESION
Variables Afectivas de carga positiva Variables Contextuales de carga positiva
COMPRENSION DEFENSA EMPATIA PUPITRE + TIEMPO Uso PC ANIMAR ALUMNO

ACEPTACION RESPALDO PREFERENTE PARA HACER TABLETS SOLICITAR
RESPETO EXAMENES ACLARACIONES
HUMOR ACTITUD POSITIVA SALIR ANTES AMIGOS FASE DE SUENO
SIMPATIA DE CLASE SOCIABILIZAR
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Funcionamiento delsistema:

Laiconografia presentada se relacionara en el
sistema de forma concéntrica al icono
principal ST, que hace referenciaalindividuo.
Lainteraccion de las entidades/iconos a través
de estos niveles mostrara soluciones y/o
estrategias a adoptar en situaciones diarias a
las que se puede encontrar el paciente de
Sidrome de Tourette.

Al mismo tiempo el sistema de diagramas
presentado permitirda comprender los inputs
negativos y positivos a aplicar de formavisualy
grafica.

Gracias a laasignacion de color de las variables
podemos identificar de forma mas clara cual
representa una carga negativa y qué variable
de carga positiva puede enlazarse a esta para
darunresultado mas favorable ala situacion.

Amododeejemplo:

En el sistema, a una variable de carga negativa
(bullying) se le acopla una variable de carga
positiva (defensa-respaldo) como estrategia
paracontrarestar los efectos.

Eneste caso las variables pertenecerian dentro
de lacategoriade Variables Afectivas.

BULLYING

DEFENSA
RESPALDO

Las variables también se pueden relacionar y
dar soluciones perteneciendo a categorias
distintas, lo que nutre al sistema aportando
una vision holistica que se basa en la
integracién total y global de las entidades
frente aunasituacion.

Ejemplo de Variable Cognitiva con carga
positiva conveniente a Variable Contextual de
carganegativa:

PROFESORADO
DESORIENTADO

PSICOEDUCACION
PACIENTE / FAMILIA / COLEGIO
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A una misma entidad dentro del sistema se le
pueden ensamblar mas de unavariables, tanto
negativas, si un factor conlleva muchas
respuestas adversas, a la vez que positivas, si
tenemos varios factores beneficiosos.

RETRAIMIENTO
TECNICAS DE

SINDROME RELAJACION

TOURETTE
DIFICULTADES
APRENDIZAJE

TIC MOTOR
ESTADO
CONCENTRACION
ACTIVIDAD
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El sistema se va ramificando a través de los
niveles definidos desde el centro (individuo),
junto a los factores propios de la enfermedad,
pasando por los factores psicoldgicos
derivados de ella, hasta el exterior donde se
encontrarian los factores sociales y externos al )
paciente. El ultimo nivel lo comprenderian las . FACTORES BIOLOGICOS
variables conductuales, cognitivas, afectivas y
contextuales que pueden derivar o ser de

aplicacién enlamismasituacion.

. FACTORES PSICOLOGICOS
. FACTORES SOCIALES

Las entidades referentes al nivel de Factores
Sociales siempre las identificaremos por el
color amarillo “neutro”, es decir, que pueden

‘ VARIABLES CONDUCTUALES,
COGNITIVAS, AFECTIVAS Y
CONTEXTUALES

ser de carga positiva o negativa segin su
actuacion.

A modo de ejemplo: un factor social como

Figura 14. Niveles del sistema de diagramas
pueden ser los compafieros en la escuela, es adoptado del Modelo Biopsicosocial.

. . . Fuente: Elaboracion propia
factor de riesgo si su comportamiento son

burlas y acoso hacia el nino que padece ST o,
por el contrario, si muestran una actitud de
empatia, apoyo y normalizacion de la situacion
resultariafavorable parasudesarrollo.
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Puestaen marcha:

A continuacion se muestra la aplicacion del
sistema a través de 5 situaciones cotidianas
que hemos cogido de referencia.

Primeramente se describe una posible
situacion en formato texto. Detallando la
sintomatologiay factores que la configuran.
Seguidamente identificamos la representacion
visual de ella mediante el sistema de
diagramas disenado y definidos sus elementos
enanterioridad.

Elsistemase presentaen dos fases:

- Laprimerafase expone el acontecimiento con
sus cargas negativas.

- Lasegundafase agrega alaanterior losinputs
o estrategias de carga positiva que contribuyan
a equilibrar las circunstancias o agentes
adversos.

Mediante la adicion de las variables positivas
en una segunda fase y gracias a su diferencia
de color y contraste, se proporciona un mayor
impacto visual para percibir e identificar qué
elemento asiste aotrodentrodeldiagrama.

De forma contigua a cada desarrollo de
situacion en el sistema se presenta una
leyenda que detalla los iconos y entidades,
segun los niveles predefinidos, que han
intervenido en ese diagrama en concreto.



INDIVIDUO:
Nino con ST y trastorno obsesivo compulsivo
(TOC)de comorbilidad asociada.

CONTEXTO:
Enlaescuelaconcompanerosy profesores.

REPRESENTACION:

El nino presenta tics motores durante las
clases en el colegio. EL TOC le produce tension
sobre todo en los examenes, se pone nervioso
y sus tics tienden a ser superiores en situacién
de presién. Los companeros suelen mofarse o
reirse a sus espaldas cada vez que hace gestos
raros con su cara o cabeza, provocandole un
sentimiento de tristeza. Tiene problemas de
aprendizaje y disgrafia que le conlleva una
escritura lenta y dificultosa. Tiene espasmos
musculares y en las manos. Suele tardar
mucho en copiar textos y recurre a un borrado
reiterado. Le cuesta responder con rapidez,
todo ello le comportaunretraimiento en clase.

Elprofesoresta desorientado con élademas de
las reacciones del resto de companeros.
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FACTORES BIOLOGICOS:

© O

SINDROME TIC MOTOR
TOURETTE

FACTORES PSICOLOGICOS:

@O

COMORBILIDAD TOC/COC  DIFICULTADES DISGRAFIA

APRENDIZAJE

FACTORES SOCIALES:

ESCUELA COMPANEROS PROFESORES

VARIABLES COGNITIVAS

RETRAIMIENTO

VARIABLES AFECTIVAS:

© v O

TRISTEZA BULLYING ESTRES/TENSION
PRESION

VARIABLES CONTEXTUALES:

o

PROFESORADO DESORIENTADO
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El neuropsiquiatra, puede considerar dar
medicacién al nifio. Se recomienda acudir a
terapia psicoldgica asi como algun otro tipo de
terapia de ayuda al manejo y comportamiento
ante la presencia de tics. Es importante
informar sobre el trastorno del nino tanto a
profesores como alumnos. Se debe educar a
los companeros para que comprendan qué lo
que hace ST no puede controlarlo y que si su
actitud es de respeto y aceptacion le sera de
gran ayuda, como también lo seran ladefensay
respaldo sialgin compafiero le hace bullying.
El profesor puede adoptar algunas estrategias
para facilitar la comprensién del alumno,
dando instrucciones cortas o asignarle un
pupitre preferente en clase asi como animarle
a solicitar aclaraciones si lo necesita. El uso de
computadoras o tablets puede mejorar el
rendimiento con el problema de escritura lenta
ydificultosa.

Se puede valorar hacer examenes en un lugar
alternativo para aminorar la ansiedad o tener
mayor tiempo para realizar las tareas. Ademas
de salir un poco antes de clase para evitar la
aglomeracién del pasillo que suele excitarle.
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FACTORES BIOLOGICOS:

4

MEDICACION

VARIABLES CONDUCTUALES:

@

INTERVENCION GLOBAL DE
COMPORTAMIENO PARA TICS

VARIABLES COGNITIVAS

e @ 0

PSICOTERAPIA  PSICOEDUCACION INFORMAR
INDIVIDUAL  PACIENTE / FAMILIA ESCUELA
/ COLEGIO

VARIABLES AFECTIVAS:

© <

COMPRENSION DEFENSA
ACEPTACION  RESPALDO
RESPETO

VARIABLES CONTEXTUALES:

00000

USO PC ANIMAR  SALIR ANTES
TABLETS ALUMNO A DE CLASE

PUPITRE + TIEMPO
PREFERENTE PARA HACER

EXAMENES SOLICITAR

ACLARACIONES

o
P it e

W OS2 a0
HOZOE0A0

260

0

Ve e
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INDIVIDUO:
Nifio con ST y trastorno de déficit de atencion
con hiperactividad (TDAH) comérbido.

CONTEXTO:
Hacer los deberes en casacon sus padres.

REPRESENTACION:

El nino suele presentar tics en casa sobre todo
a la vuelta de la escuela, porque los ha ido
reprimiendo a lo largo del dia. Cuando tiene
que hacer los deberes se distrae con facilidad y
no presta atencién. Sus padres lo castigan
porque no hace casoy se excita cadavez que le
dicen que pare de hacer tics y ruiditos. Es
impulsivo y le cuesta administrar su tiempo y
organizar el material y las actividades del
colegio.

Sus padres tienen una batalla constante para
que comience sus deberes asimismo porque
no los finaliza nunca.
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FACTORES BIOLOGICOS:

00

SINDROME TIC MOTOR IMPULSO
TOURETTE PREMONITORIO

FACTORES PSICOLOGICOS:

@906

COMORBILIDAD TDA/H IMPULSIVIDAD DISFUNCION
EJECUTIVA

FACTORES SOCIALES:

CASA PADRES

VARIABLES CONDUCTUALES:

24

CASTIGO/PROHIBICION
REPRIMIR

VARIABLES AFECTIVAS:

EXCITACION

VARIABLES CONTEXTUALES:

)

PADRES PREOCUPADOS

o
Q029
@76
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El neuropsiquiatra, puede considerar dar
medicaciénal nino porel TDAH.

Se puede recurrir a terapias de relajacion para
bajar el nivel de ansiedad después de todos los
estimulos del dia. Aligual que concentrarse en
unaactividad placentera puede reducir su nivel
detics.

Es contraproducente intentar cohibir los tics al
nino, pues cuando mas se enfoque la atencion
a reprimirlos, mas ganas le entraran de

[ )
hacerlos. Asi que, se debe tomar paciencia y ESt rategl as

comprension. Es aconsejable realizar

psicoterapia familiar con los padres, en la que S it g n 2
pueden aprender consejos de manejo ante los u a'c I O
acontecimientos. Una comunicacion familiar

abierta sera optima para que el nifio se sienta

comodo e intente explicar lo que le pasa o se

sienta reconfortado. El uso de planificador y

listas de verificacién pueden ser favorables en

lamejorade las funciones ejecutivas del nifo.
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FACTORES BIOLOGICOS:

4

MEDICACION

VARIABLES CONDUCTUALES:

O e

TECNICAS DE ESTADO PACIENCIA
RELAJACION CONCENTRACION
ACTIVIDAD

VARIABLES COGNITIVAS:

® Q O

PSICOEDUCACION COMUNICACION LISTAS DE
PACIENTE / FAMILIA ABIERTA FAMILIAR VERIFICACION

/ COLEGIO .

PLANIFICADOR

VARIABLES AFECTIVAS:

O

COMPRENSION
ACEPTACION
RESPETO
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INDIVIDUO:

Nifio con ST y trastorno de déficit de atencion
con hiperactividad (TDAH) y problemas de
procesamiento sensorial.

CONTEXTO:
Lugar publico con mas ninos/amigos por
ejemploenunafiestade cumpleanos.

REPRESENTACION:

El nifo con problemas de procesamiento
sensorial suele tener reacciones exageradas a
sonidos y/o contactos repentinos. Tiene
sensibilidad a ciertos olores, texturas o
sensaciones, puede ponerle en tensién sien la
fiesta hay actividades, por ejemplo, de pintarse
la cara o disfrazarse. Estara excitado por los
juegos y el ambiente de alta estimulacion lo
que aumentaran sus tics motores y fénicos. El
resto de ninos, ante tales rarezas, pueden
excluirle deljuegoy su actitud impulsiva puede
dar que hablar a los otros padres haciendo
comentarios al respecto sobre su mal
comportamiento. El nifo se siente resignado.



Alba Aubanell Viera
Master Universitario en Disefio Grafico Digital

FACTORES BIOLOGICOS:

OO0

SINDROME TIC MOTOR TIC FONICO IMPULSO
TOURETTE PREMONITORIO

FACTORES PSICOLOGICOS:

@O e

COMORBILIDAD TDA/H PROBLEMAS PROCESAMIENTO
DE CONDUCTA SENSORIAL

FACTORES SOCIALES:
LUGAR AMIGOS
PUBLICO

VARIABLES COGNITIVAS:

ESTIGMA SOCIAL

VARIABLES AFECTIVAS:

@ ¥

EXCITACION BULLYING
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Diferentes terapias cognitivo-conductuales
como la técnica de reversion del habito o
técnica de exposicién y prevencion de
respuesta pueden ayudar al nino a adoptar
mecanismos de control ante situaciones que le
exciten y aumenten sus tics. Anticiparse al
impulso premonitorio y aplicar las estrategias
que el especialista le haya ensenado en la
consulta puede serle de beneficio.

El quiere formar parte del juego y del grupo

[ )
como el resto de nifios. Es favorable trabajar su E St rategl as

autoestima y autodefensa ante ciertas burlas

para sentirse seguro y reforzado. Los amigos S it i 4 n 3
que conocen su condicion y actien de forma ua'c O

neutral, sin quedarse mirandole ante una de

sus “manias”, haran que se normalice la

situaciény le seamas facil sociabilizar.

Una actitud positiva y simpatica del resto de

adultos sera mas saludable en vez de criticar.

Mostrar empatia con los padres del nifio por

conocer los motivos de sucomportamiento.
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VARIABLES CONDUCTUALES:

@ O @

TECNICA DE TECNICA DE TECNICA DE

EXPOSICION Y ACEPTACION Y REVERSION

PREVENCIONDE  COMPROMISO / DEL HABITO
RESPUESTA  CONCIENCIA PLENA

VARIABLES COGNITIVAS:

AUTOESTIMA AUTODEFENSA NEUTRALIDAD
NORMALIZAR

VARIABLES AFECTIVAS:
\*/
ACTITUD POSITIVA EMPATIA
SIMPATIA

VARIABLES CONTEXTUALES:

@

AMIGOS
SOCIABILIZAR

S
PAGR= o
Ce2e®
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INDIVIDUO:
Nino con ST y trastorno obhsesivo compulsivo
(TOC).

CONTEXTO:
Lugar retirado “comodin” por ejemplo estar
solo ensu habitacion.

REPRESENTACION:

El nifo debe tener espacio para su intimidad y
refugio, siendo aquel lugar donde configura su
espacio personal, sus objetos, reflexiones,
juego autonomo o tiempo de descanso. La
habitacién representa su mundo. Tener este
espacio “comodin” le permite disfrutar de
momentos en calma sin la presion de sentirse
observado por el entorno. Aunque este espacio
junto a la soledad y la posibilidad de dar rienda
sueltaalostics, puedellegaraserenojantesiel
nino no sabhe gestionarlo. La ansiedad y
resignacion diaria junto a los tics, puede
conducir a problemas emocionales y tristeza
generalizada. Es importante estar atentos a la
actitud del nino para evitar derivar a una
posible depresion, sobre todo en adolescentes.
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Como hemos comentado, estar en un lugar
retirado y en soledad puede dar rienda suelta
al transcurso de tics, obsesiones, rituales y
compulsiones. Realizar psicoterapia individual
asi como técnicas de aceptaciony compromiso
y consciencia plena ayudara al individuo a
conocerse mejor y poder adoptar mecanismos
de actuacion frente a episodios de tics. Entrar
en un circulo vicioso de ellos puede comportar
nerviosismo a la vez que si se reprime de

[ ]
hacerlos, aumente su ansiedad. Poner en ESt rateglas

practica técnicas de relajacién consigue

ayudar a rebajar estos niveles de angustia al Sit i -4 n 4
igual que concentrase en el desarrollo de una u ac O
actividad placentera y fortalezadora de la

autoestima puede reducir el nivel de tics, ya

que funciona como un regulador natural de la

dopamina. Mantener y reforzar una actitud

positiva y simpatica hacia uno mismo incluso

conuntoque de humor.
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INDIVIDUO:
Nino con ST y trastorno obsesivo compulsivo
(TOC).

CONTEXTO:
En casacomiendo en familia.

REPRESENTACION:

Un nino que padece de trastorno obsesivo
compulsivo suele presentar manias, rituales y
compulsiones ligadas al desarrollo de los tics
tanto motores como fénicos. Durante el acto de
comer es frecuente que aparezcan tics y
rituales como oler los alimentos, colocar los
cubiertos y platos de forma alienada, seguir un
orden en la manera de masticar, hacer ruidos al
beber, etc. estos solo son unos posibles
ejemplos que dependeran tanto de la
afectacion como espectro en cada caso y
paciente. Seguramente estas situaciones sean
molestas por el resto de familia sentada en la
mesa comiendo y puede ser motivo de castigos
y prohibiciones. La rigidez mental que puede
presentar un ST junto a TOC conlleva poca
toleranciay frustracion.
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La variabilidad de los tics hace que tiendan a
aparecery desaparecer, asimismo en cuanto a
su intensidad. Es dptimo realizar algun tipo de
abordaje cognitivo-conductual para aprender
estrategias de manejo de los sintomas.
Haciendo referencia al CBIT (Intervencién
Global de Comportamiento para Tics), se han
presentado estudios que avalan su eficacia por
combinar psicoeducacion y otras técnicas
como Reversién del Habito, Exposicion y
Prevencién de Respuesta, relajacion vy
aplicacion de la técnica a la vida cotidiana que
ayudaran a lidiar con el trastorno. Hemos
comentado que el castigo y represion de hacer
los tics es contraproducente asi que los padres
debentener pacienciayrespeto conlas manias
que presente su hijo, por ejemplo durante la
comida familiar. Los hermanos pueden
frustrarse si a ellos los rinen cuando se portan
mal en la mesa y en cambio a su hermano con
ST no. Una comunicacién abierta familiar para
que el resto de hijos entiendan su condicion es
primordial. Mostrar apoyo, aceptacion vy
normalizar la situacion, para no angustiar mas
alninoconST.
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Revision:

Revisar y contrastar que toda la informacién
presentadaen el sistemaes correcta, veridicay
comprensible ademas de su valoracion acerca
laaportacion.

Las estrategias propuestas en el sistema segun
cada situacion son fruto de la investigacién y
contraste de informacion en estudios, articulos
cientificos y asociaciones de referencia del
trastorno ST como la Asociacion Americana,
ademas de la percepcion, terapiay aprendizaje
propioalolargo delos anos.

Todos los términos empleados en el disefio
iconografico provienen de fuentes veracesy en
ningun caso se hainventado por cuenta propia.

No obstante es interesante su revision por
parte de:

- Especialistas en Neuropsicologia
- Psicélogos de terapia conductual-cognitiva
- Padres con hijos ST



Resultados:

La revisién por parte de especialistas y
psicologos fue favorable y positiva.

En sus comentarios han considerado que las
situaciones ejemplificadas estan muy bien
resueltas des del punto de vista psicolégico y
las estrategias propuestas en cada casoson las
adecuadas.

Los posibles problemas en los que se puede
encontrar un nino con ST estan correctamente
descritos asi como todas las variables que
pueden intervenir en cada caso para tener en
cuenta qué estrategia es la mas adecuada a
aplicar.

La revision por parte de padres con hijos ST se
realizé6 tomando como muestra de referencia
mis padres.

Se les envid el trabajo para su evaluacién via
email como si les llegarda el manual a modo
informativo, por ejemplo, a través del canal
informativo de unaasociacion.

Laintencién fue, que sin estar yo presente para
que me pudieran preguntar y resolver sus
dudas, sicomprendian el mensaje, los iconos y

los diagramas propuestos en cada situacion.

La valoracién fue generalmente favorable en
excepcion de cémo se presentaban los
diagramas.

Inicialmente eldiagramase mostrabajuntoala
descripcion textual de la situacion y las
estrategias. El caso es que sin tener justo al
lado del diagrama una leyenda en la que se
pudiera estar corroborando en cada momento
a qué pertenecia cada entidad del sistema,
dificultaba su comprension en la totalidad del
conjunto. Es decir, algunos iconos podian ser
descifrados sin ser necesaria una definicion
explicita, aunque algunos otros, dada la
magnitud de variables y la imposibilidad de
retenerlos de memoria en una primera lectura,
hacia que quedaran interacciones porresolver.
En base a esta evaluacion, se procedié a
introducir una leyenda especifica de las
entidades que conforman el diagrama de cada
situacién en concreto y bajo su clasificacion en
los niveles propuestos.

Se considerd que la leyenda debia estar
contigua al sistema grafico representado, para
su consultainmediata mientras se interpreta el

diagrama. Si se adjuntaba como anexo en una
pagina posterior, el problema no estaba del
todo resuelto, pues no era eficiente tener que
girar la pagina en cada consulta, fragmentando
la informacién visual del conjunto del sistema
en cada movimiento.

Finalmente se puede observar que tanto en la
presentacion del trabajo como en el manual
disenado como herramienta para los padres,
en cada diagrama de situacion y de estrategias
de situacién, se incorpora la leyenda en el
mismo nivelde lecturavisual.

Se procedio a enviar de nuevo el trabajo para
comprobar si estos cambios habian sido objeto
de mejoray facilitaban la comprension. En este
caso el resultado fue positivo.
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Presentacion de artes finales:

A continuacidn se muestra el diseno final del
sistema aplicado en un manual informativo
para los padres que les ha sido diagnosticado
Sindrome Tourette en su hijo.

La difusién de este manual, que puede ser en
formato online o offline, pretende ser una guia
de conocimiento de gran carga visual para la
familiarizaciony comprension deltrastornoyel
manejo de situaciones en lavida cotidiana.

Introducir este link en el navegador para

visualizar el contenido completo:

http://anyflip.com/zgrba/ygiq/

Codigo QR:

Guia

PARA PADRES
CON HI}@S 5T

o

& QUE ES EL SINDROME
DE TOURETTE ?

Sistema de diagramas
parm aprender a relacionarse
con el Sindrome Tourette

©I0lo®

I

SI0OID |9
IoI0l0 @
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El Sindrome de Tourette es un trastorno que
afecta a un 1% de la poblacion y conlleva
problematicas tanto a nivel fisico, psicoldgicoy
social. Se ha detectado que la mayor parte de
informacién al respecto de esta enfermedad es
de caracter textual y el uso de vocabulario
técnico puede dificultar su comprension. Se
observa que la educacion por parte del
pacientey su entorno puede ser favorable para
su desarrollo asimismo para su integracion y
relaciones personales. Frecuentemente el
desconocimiento acerca del ST deriva a
situaciones adversas que podrian solventarse
mediante la aplicacion de estrategias
conductualesy cognitivas.

Se considera que la posibilidad de tener una
herramienta visual que mostrase el espectro
de laenfermedady factores asociados, dirigida
a los padres con un hijo diagnosticado de ST,
seria de gran ayuda para el entendimiento y

aplicacion de estrategias segun situaciones
cotidianas que puede encontrarse un nifo con
Sindrome Tourette.

Esta herramienta visual ha sido concebida en
forma de un sistema de diagramas que
muestra las relaciones entre las entidades que
lo conforman, a la vez que integra factores del
marco psicoldgico y social ademas de la
sintomatologia propia del trastorno. En el
sistema también se contemplan una serie de
variables a modo de inputs negativos o
positivos aaplicaren un contexto.

Gracias al uso del color e iconografia, la
soluciéon propuesta tiene un mayor impacto
visual que permite familiarizarse con los
conceptos e interiorizarlos de forma mas facil.
Sabemos que la informacién que nos llega a
través de imagenes la retenemos mas rapido
enlamemoriay nos es mas sencillo recordarla.
Estaeslamaximaintencion delsistema.



Eldisefo propuesto pretende ser una guia para
crear una biblioteca y mapa mental que facilite
la visualizacion de las interacciones entre las
entidades que forman parte del sistema.

La puesta en marcha de este sistema, en la
representacion de situaciones reales, permite
que estas puedan ser gestionadas de forma
mas comprensible.

Para el desarrollo de la solucién final ha sido
necesario cumplir con una serie de objetivos
especificos. Estos objetivos especificos son
partes intrinsecas e indispensables que dan
formaydefinen latotalidad delsistema.

Se ha desarrollado toda una iconografia del
vocabulario, sintomatologia y estados de la
enfermedad junto con los factores externos
que conviven y afectan al ST. Se ha clasificado
la informacion por niveles como pauta de
estructuraaseguirdentrodelsistema.

Esta organizacién permite abordar cada
aspectode laformamas competente.

Se han observado y establecido patrones de
conducta segun situaciones para ofrecer
estrategias convenientes en cada caso.

Siempre bajo la veracidad de las fuentes
consultadas.

Esta serie de contribuciones dan respuesta a
los objetivos que se habian planteado al inicio
del proyecto y en su conclusion determinamos
que handadorespuestaal objetivo general.



Eltrabajo de investigacion que hemos llevado a
cabo para el desarrollo de esta propuesta ha
sido en concreto bajo el Trastorno de Sindrome
de Tourette.

La aportacién realizada podria emplearse en
otras enfermedades o campos médicos donde
haya una carga muy significativa en el aspecto
de cémo afecta convivir con un trastorno.
También, en métodos de resolucién de
conflictos o propuestas de estrategias para
manejo de situaciones que son condicionadas
por factores especificos.

La propuesta desarrollada abre varias
perspectivas de futuro que podrian enriquecer
ydarvaloranadidoalasolucion.

Un gran volumen de trabajo en este proyecto
ha sido definir el sistema, su funcionamientoy
las entidades que lo conforman.

Una vez todas las piezas han cobrado formay
evolucionado en este engranaje, la aplicacion
final se muestra de forma estaticay concreta
enunmanual que sirve de guiay consulta.

A este sistema se le podria anadir una capa de
interaccion y formar parte, por ejemplo, de una
funcionalidad dentro de una App del sector.
Mediante la adicién de interaccion a los
elementos, el contenido podria mostrarse de
forma dindmica donde el usuario pudiera
configurar él mismo las variables del sistema
final.

Podriamos hablar de términos de disefo
generativo, simediante eluso de base de datos
seasignara unas variables a cada elemento.
Podria extrapolarse a la interaccion entre
sistemas de diferente causa.

¢Como se podrian combinar varios sistemas
divergentes, fruto de dos enfermedades
simultaneas enun paciente?

Considero que podria llegar a ser una red en
continuo movimiento y retroalimentacién. Mas
si tenemos en cuenta la aplicacion de
inteligencia artificial y uso de datos en el
campo de la medicina, siendo un sector en
total augey conunelevado potencial.
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