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L a Asociación Madri-
leña de Pacientes
con Síndrome de
Tourette y Trastor-

nos Asociados, se crea el 11 de
mayo de 2001.Nace por inicia-
tiva de cuatro personas
–padres de pacientes diagnos-
ticados del Síndrome de Tou-
rette– apoyadas en otras aso-
ciaciones existentes en España,
como la Asociación Andaluza
de Pacientes con Síndrome de
Tourette y Trastornos Asocia-
dos, ASTTA, quien ayuda, ase-
sora y anima a los promotores
de AMPASTTA. También se
toma contacto con la Asocia-
ción Nacional de Pacientes
con Tourette y Trastornos Aso-
ciados,APTT, con sede en Bar-
celona (la más antigua con
veinte años de existencia).

En esta primera etapa de tra-
mitación administrativa, divulga-
ción en medios de difusión; la
radio, la televisión, jornadas
informativas, creación de un
boletín, búsqueda de profesio-
nales, contacto con las adminis-
traciones, creación de una pági-
na web, etc…, va creciendo el
número de asociados. Poco a
poco hemos pasado a estar cer-
canos a la centena de asociados.

LOGROS RECIENTES
Este último año se han

alcanzado objetivos importan-
tes: disponer de una sede;
crear un grupo de autoayuda;
realizar un programa piloto de
estudio e intervención psico-
social, subvencionado por la
Fundación La Caixa; llevar a
cabo a través del IMSERSO, el
2º Congreso Nacional de Sín-
drome de Tourette, celebrado
los días 25 y 26 de junio de
este año; la publicación de una
guía para familia sobre el Sín-
drome de Tourette, asimismo
subvencionada por el IMSER-
SO, con motivo del Año Euro-
peo de la Discapacidad.

genes afectando el metabolis-
mo de los transmisores cere-
brales como la dopamina, sero-
tonina y noropinefrina. Los
neuro transmisores son pro-
ductos químicos en el cerebro
que llevan las señales de una
célula nerviosa a la otra.

DIAGNÓSTICO
Por lo general, el ST se diag-

nostica observando los sínto-
mas y evaluando el historial
familiar. En la diagnosis del ST,
los tics motores y fónicos
deben estar presentes por los
menos un año. Se pueden estu-
diar estudios de neuroimáge-
nes, como imágenes de reso-
nancia magnética (IRM), tomo-
grafía computarizada (TC) y
escáner electroencefalográfico,
o distintas pruebas de sangre
para excluir otras condiciones
que se puedan confundir con
ST. Sin embargo, la diagnosis es
clínica. No hay pruebas de san-
gre y u otras pruebas de labo-
ratorio que puedan certificar
este trastorno.

TRATAMIENTO
En el caso de que los sínto-

mas no incidan en el normal
desarrollo de la actividad coti-
diana, los afectados leves no
precisan medicación. No obs-
tante, hay medicamentos dis-
ponibles para ayudar a los
pacientes cuando los síntomas
sí que producen interferencias
en su vida normal, como pue-
den ser los neurolépticos,
sedantes o benzodiazepinas.

En todo caso, el tratamien-
to de la mayor parte de los
trastornos asociados recibe
una mejor respuesta con tera-
pias educacionales y cognitivo
conductuales.

por movimientos involunta-
rios repetidos y sonidos voca-
les (fónicos) incontrolables
que se llaman tics. En algunos
casos, tales tics incluyen pala-
bras y frases inapropiadas, que
es lo que se llama Tourette
puro o Tourette completo.

CAUSA
Aunque la causa fundamen-

tal del ST es desconocida, la
investigación actual sugiere que
hay una anormalidad en los

Partiendo de una idea sur-
gida en el grupo de autoayuda,
se ha ido formando un grupo
de jóvenes que se reúnen
periódicamente para compar-
tir sus experiencias, ocio y
salidas, con un buen resultado
de “autoterapia”.

¿QUÉ ES EL SÍNDROME
DE TOURETTE?

El Síndrome de Tourette
(ST) es un trastorno neuroló-
gico heredado caracterizado
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• Divulgar ante la opi-
nión pública, medios de
comunicación, estamentos
políticos, sociales, educati-
vos y sanitarios las carac-
terísticas del Síndrome de
Tourette, con objeto de
conseguir una sensibiliza-
ción social que coadyuve
a la mejor integración de
los afectados.

• Promover y promocio-
nar la investigación cientí-
fica y clínica en aras de
conseguir la curación de
los afectados y mejorar
su calidad de vida.

• Constituirse como por-
tavoz colectivo de los afec-
tados y ostentar su repre-
sentación ante las instan-
cias políticas, sociales o
judiciales, así como ejerci-
tar el derecho de petición
conforme a las disposicio-
nes legales vigentes.

• Informar y orientar a
los afectados y sus 
familias, objetivo que se
integra en el servicio
concedido por la conse-
jería de Familia y
Servicios Sociales a
AMPASTTA.

• Ayudar, acompañar,
asesorar y alentar a los
pacientes y sus familias.

• Procurar una mejor
calidad de vida a los
afectados, remitiéndolos
a los profesionales ade-
cuados en cada caso
concreto.

• Hacer un seguimiento
individual de los afecta-
dos con necesidades
especiales.

• Conseguir que el 
principio de autoayuda
se haga realidad,
mediante programas
concretos.
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