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Introduccién

Los nifios con Sindrome de Tourette necesitan apoyo psicoeducativo en su
vida diaria para poder lograr una integracion social exitosa. En muchos casos,
los sintomas del ST son leves y la disciplina tanto en la casa como en la
escuela no requiere de amplias modificaciones. Sin embargo, cada caso es
particular y en funcién de los sintomas que manifieste el nifio afectado, se
requiere implementar cuidados especiales que demanda un apoyo extra por
parte de los padres y del entorno educativo para el cual muchas veces no se
estd preparado. Cuando se tiene un hijo con ST los padres y cuidadores
muchas veces se ven desbordados por la responsabilidad y demandas de
atencién y soporte que requieren los nifios en el plano familiar escolar y social.
De forma paralela, en la escuela, es importante que se pueda adaptar el
proceso de escolarizacion de acuerdo a las caracteristicas propias de cada
nifio. En conjuncion, la escuela y la familia han de brindar un apoyo integral al
afectado con ST para hacer frente de forma exitosa a los trastornos
neuroconductuales derivados de la enfermedad.

Parte de la labor de la asociaciébn se basa en dar soporte a los padres y
familiares para hacer frente a estos trastornos a través de la imparticion del
programa psicoeducativo EDUTOUR. Estamos conscientes de que el
EDUTOUR necesita estar acompafiado por otra serie de iniciativas y proyectos
a lo largo del afio que vayan igualmente destinados a mejorar la calidad de vida
de los nifios afectados al igual que brindar un descanso y soporte a los padres.

Lamentablemente, por estar considerada el ST bajo el espectro de lo que se
llaman “enfermedades raras o minoritarias”, los retos tanto familiares como
educativos, pasan desapercibidos a los ojos de las instituciones publicas,
educativas y de la sociedad. Son pocas las ocasiones en la que los padres
cuentan con actividades extraescolares disefiadas especialmente para
conjugar el aspecto ludico con la psicoeducacion y son pocos los proyectos
desarrollado actualmente en esta area especifica que ademas puede brindar a
los padres momentos de respiro familiar.

En particular, las colonias de verano son un espacio que consideramos
propicio para el desarrollo fisico, intelectual y social de los nifios afectados.
Dadas las particularidades del colectivo de nifios con ST y trastornos
comorbidos asociados, dicha actividad ha de ser concebida desde la
psicoeducacion ademas de contar con el soporte del personal preparado para
aplicar las actividades psicoeducativas. Frente a la falta de opciones ludicas
articuladas a la psicoeducacion, tan necesaria para estos nifios, en algunas
ocasiones los padres pueden abstenerse de enviar a sus hijos a Colonias de
Verano o en todo caso, la oferte de Colonias normalmente no contemplan
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dentro de sus actividades las consideraciones psicoeducativas particulares de
un nifilo con ST.

El proyecto de Colonias para nifios con ST buscan ofrecer un espacio de
recreacion que incorpora actividades especialmente disefiadas para ofrecer
herramientas psico educativas que permitan controlar y mejorar las condiciones
asociadas al sindrome como son: trastornos de obsesion compulsion (TOC),
trastorno de déficit de atencion por hiperatividad (TDAH) y en general trastorno
de control de los impulsos (TCI).

Las actividades desarrolladas tienen por objeto mezclar el juego (elemento
esencial en el proceso de socializacion y aprendizaje de reglas sociales para
los nifios) con técnicas del manejo de la conducta a través de la realizacion de
actividades fisicas, talleres y juegos diversos, revisadas por el equipo de
Psic6logos, Neurodlogos y el Coordinador del Proyecto que trabajan en la
asociacion asi como con el apoyo de las monitoras voluntarias.

Con esta iniciativa se pretende dar continuidad al trabajo realizado en el
EDUTOUR y de esta manera ofrecer un marco integral de accidon para
enfrentar el ST. Ademas los asistentes a las anteriores ediciones del programa
EDUTOUR han expresado su deseo de encontrar una propuesta de ocio en la
APTT y cuyos principales beneficiarios sean los nifios.

Objetivos de las Colonias

1. Diversificar los servicios que ofrece la asociacion al promover las
Colonias como un espacio recreativo especialmente disefiado para nifios
con ST.

2. Proveer herramientas de autogestion para los nifios afectados a través
de actividades ludicas disefiadas bajo la éptica de la psicoeducacion.

3. Ofrecer un espacio en el cual los nifios puedan entrar en contacto con
otros afectados por la enfermedad y de este modo pueda intercambiar
experiencias y reforzar su autoestima.

4. Ayudar a mejorar el rendimiento del nifio en el proceso educativo
mediante la ensefianza de técnicas de concentracion y relajacion.

5. Dar soporte a los padres y cuidadores de los afectados a través del
respiro familiar.
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Programacion de las Colonias

Desde marzo del presente afio la Coordinacion de la APTT comenzo el proceso
de elaboracién de un proyecto piloto para Colonias Recreativas, contando ya
con unos objetivos claros de lo que queriamos.

Reclutamiento de voluntarias

Uno de los aspectos fundamentales para garantizar el éxito de las Colonias era
contar con un equipo de monitoras con las habilidades necesarias para
implementar todas las actividades programadas y con gran capacidad de
manejo de equipo y especialmente de nifios.

El monitor es pieza fundamental en la realizacién de las colonias. Es quien se
encarga de poner en marcha las distintas actividades ludicas que se realizan y
es la persona que promueve la participacion activa de los beneficiarios en
todas y cada una de las actividades. Por tanto, el monitor es responsable de
incentivar la participacion constante de los nifios, de explicar y dirigir las
dindmicas evitando que se desvien de su objetivo inicial.

Para ello, la asociacién realizdé una blusqueda bastante amplia de voluntarios a
través de ofertas de trabajo publicadas en la pag. web hacesfalta.org asi como
de otros medios de reclutamiento con el apoyo de la Federacion ECOM. De las
personas entrevistadas, se evalué su experiencia previa con nifios, motivacion
y correspondencia del perfil buscado. Después de realizado el proceso de
seleccién se llevo a cabo en el mes de julio, durante dos dias, el proceso de
formacion de las voluntarias.

Formaciéon de las voluntarias.

Durante la jornada de formacion contamos con la presencia de uno de los
miembros de la Junta directiva de la asociacion y madre de uno de los
beneficiarios, que aportdé consejos utiles sobre los retos cotidianos de cuidar a
un nifio afectado con ST.

La guia formativa impartida a las voluntarias contenia informacién sobre cuatro
aspectos fundamentales:

- Historia de la asociacion; Mision y vision
- Qué es el sindrome de Tourette, asi como las caracteristicas precisas de
los beneficiarios.
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- Andlisis detallado de las actividades a realizarse durante los dias de
duracion de las colonias.

- Evaluacion de los requerimientos materiales y humanos para la
aplicacion de todas las actividades pautadas.

Elaboracion del Manual de Actividades recreativas.

Una vez constituido el equipo de monitores se paso a la revision y evaluacion
de las actividades a realizarse durante las Colonias. Las actividades programas
escogidas en base criterios psicoeducativos fueron de tres tipos:

1. Actividades fisicas destinadas al desarrollo psicomotor y al fomento del
trabajo en equipo mediante la internalizacion de reglas grupales.

2. Talleres destinados a desarrollar la concentracion, la coordinacion, la
creatividad y el trabajo en equipo.

3. Diversos juegos y dindmicas al aire libre.

Todas las actividades fueran paralelamente acompafadas por la aplicacién de
la economia de fichas durante todo el desarrollo de las Colonias. (Herramienta
gue se enseiia a utilizar en el EDUTOUR vy de gran utilizada en el desarrollo de
técnicas de modificacion de conducta)

La realizacion de las Colonias.

Durante los dias 25, 26, 27 y 28 de julio se celebraron las Primeras colonias
recreativas en la Casa de Colonias de la Conreria perteneciente a la Fundacion
Pere Tarres



COLONIAS RECREATIVAS. APTT | 2909

¢, Qué hicimos durante las Colonias?
Talleres

Se realizaron talleres de origami, de dibujo y pintura, de elaboracion de titeres
mediante los cuales se promovia la concentracion de los nifios y su capacidad
de trabajo en equipo. Los talleres requerian el seguimiento de un conjunto de
reglas por parte de cada nifio lo que suponia el desarrollo del autocontrol asi
como la necesaria internalizacion de reglas sociales y culturales. Los talleres
promovian la integracién del grupo en torno a un objetivo comun. Asi mismo,
los talleres demandaban el desarrollo de la creatividad y la imaginacion por
parte de los nifios.
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El trabajo en equipo

Parte de las actividades fisicas y al aire libre estimulaban el fortalecimiento de
lazos sociales a través de la confianza, la cooperacion y el trabajo en equipo
entre los nifios.
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Economia de fichas

Los nifios con ST suelen tener problemas de impulsividad y para centrar su
atencién en actividades, por lo tanto necesitan una supervision constante de las
tareas. Parte del objetivo de la economia de fichas permite ofrecer un marco
planificado de actividades para los nifios, e incentivar su capacidad de
concentracion asi como motivacion. La economia de fichas, técnica de
modificacion de conducta muy util en el tratamiento del ST, fue utilizada como
herramienta durante el desarrollo de las Colonias y buscaba que los nifios
visualizaran las Colonias como un proceso integral. Se les concientizé que el
objetivo de pasarla bien dependia de su capacidad de seguir un conjunto de
reglas construidas. La economia de fichas permitia realizar una evaluacién del
desempefio y cumplimiento de las actividades pautadas. Asi mismo se
perseguia motivar la reflexion y autocritica por parte de los nifios. Dicha
herramienta, permitia a las Monitoras evaluar el comportamiento tanto grupal
como individual de los nifios y garantizar el éxito en la conduccion de las
actividades



COLONIAS RECREATIVAS. APTT | 2909

Pero ante todo mucha diversién

E
=
.§\
\\

\\

i

/
I

v

/

i
/
f



COLONIAS RECREATIVAS. APTT | 2909

Fiesta de despedida de las Colonias
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Conclusiones

Como conclusion podemos decir que las colonias para nifios con ST se han
realizado en funcién de la planificacion establecida y se han conseguido los
objetivos planteados al inicio del proyecto. Podemos decir que la prueba piloto
ha sido un éxito y desde ya la Asociacion trabaja para la realizacion de las
Colonias en el afio 2010.

Si deseas mas informacidn sobre las colonias puedes ponerte en contacto con
la Asociacion ya sea por mail o por teléfono.

Maria Mercedes Garcia Diaz

Coordinadora APTT

Asociacion espafiola para Pacientes
. conTics y sindrome de Tourette

Gran Via Les Corts Catalanes. 562, ppal. 2°. 08028. Barcelona.

www.astourette.com aptt@astourette.cm
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