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RESUM

El present estudi té com objectiu plantejar un protocol d’intervencié pediatric amb el fi d’analitzar si
el Modelatge Pedagogic basat amb els principis de I'Estimulacié Basal, afavoreix en el procés de
rehabilitacio de Fisioterapia amb infants que pateixen el Sindrome Gilles de la Tourette. D’aquesta
manera, s’ha seleccionat diferents centres pediatrics dins de la comarca d’Osona, en concret a la
ciutat de Vic i els pobles del seu voltant, com son Manlleu i Centelles, amb una gran cartellera de
serveis de rehabilitacio on hi figuri el rol del fisioterapeuta pediatric adrecat a |'atencio primaria dels

infants.

L'actual estudi, es tracta d’un disseny experimental, on s’avaluara una intervencié precog¢ per
estudiar la causa/efecte al inici, durant i al final del estudi, amb una poblacié dividida de forma
aleatoriament i homogenia en dos grups, un grup experimental i un grup control, segons els criteris
d’inclusid i exclusio. Es seleccionaran un total de 66 infants respecte la poblacid i la incidencia del
sindrome, entre les edats de 0 a 14 anys recolzat amb un diagnostic medic. Cada un d’aquests dos
grups, estaran formats per 33 infants, on el grup experimental se li aplicara la nova intervencio
juntament amb el tractament convencional i en el grup control se li aplicara solament el tractament

convencional.

Per tal de comprovar |'eficacia de la nova intervencid, s’aniran aplicant una serie d’escales de
diagnostic sobre el SGT i escales per valorar I'eficacia de la intervencidé del modelatge pedagogics

basat amb I'Estimulacio Basal, amb la finalitat d’observar si la clinica del SGT disminueix o no.

El nostre estudi presentara limitacions sobre la mida de la mostra en relacio a 'escassetat de la
evidéncia cientifica en el territori seleccionat, la escassetat d’escales de valoracid i diagnostic sobre
el SGT, la falta de diagnostic médic sobre aquesta poblacio, la falta d’estudi cientific sobre la

fisiopatologia del sindrome i la seqiiencia temporal escollida.

Paraules clau: Sindrome Gilles de la Tourette, Modelatge Pedagogic, Estimulacio Basal.
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ABSTRACT

The present survey has like objective pose a protocol of paediatric intervention with the end to
analyse if the Pedagogical Modelling based with the principles of the Basal Stimulation, favours in
the process of rehabilitation of Physiotherapy with children’s that suffer the Syndrome Gilles of the
Tourette. In this way, it has selected distinct paediatric centres in the region of Osona, at concrete at
the city of Vic and the peoples of his hovering, like his Manlleu and Centelles, with a big billboard of
kicks of rehabilitation where appear the rol of the paediatric physiotherapist addressed at the

primary attention of the children’s.

The ongoing survey, treats of an experimental design, where will assess a precocious intervention to
study causes it/effect at the onset, lasting and at the end of the survey, with a populace divided of
form randomly and homogeneous at two bands, an experimental band and a band control, according
to the criteria of inclusion and exclusion. They will select a total of 66 children’s respect the populace
and the incidence of the syndrome, among the ages of 0 at 14 years backed with a medical diagnostic.
Each one of these two bands will be formed by 33 children’s, where the experimental band will apply
him the new intervention together with the conventional treatment and at the band control will

apply him only the conventional treatment.

For such to check the efficacy of the new intervention, will go applying a series of scales of diagnostic
on the SGT and scales to value the efficacy of the intervention of the pedagogical modelling based

with the Basal Stimulation, with the purpose to observe if the clinic of the SGT diminishes or no.

Our survey will present limitations on the size of the sample at account at the shortage of the
scientific evidence at the territory selected, the shortage of scales of appraisal and diagnostic on the
SGT, the fault of medical diagnostic on this populace, the fault of scientific survey on the

pathophysiology of the syndrome and the temporal sequence chosen.

Keywords: Syndrome Gilles of the Tourette, Pedagogical Modelling, Basal Stimulation.
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ANTECEDENTS | ESTAT ACTUAL DEL TEMA

Primariament, abans d’endinsar-nos en el marc teoric, el present treball engloba dos aspectes
importants; el sindrome de Gilles de la Tourette i la Modulacid Pedagogica basat en els principis de

I’'Estimulacié Basal com a eina de treball i comunicacid.

He trobat la necessitat i la importancia de destacar la Modulacié Pedagogica com a punt de partida
per avaluar, entendre, comunicar-se i tractar amb l'infant. Ens permet d’una manera Unica crear un
vincle i comunicacié amb els infants que presenten l'actual sindrome abans de comencar un

tractament.

Durant la recerca del marc conceptual, he tingut moltes dificultats per trobar informacio sobre
tractaments de fisioterapia en el sindrome esmentat, i encara més dificultat, i tinc que dir, una cerca
nul-la, sobre I'eficacia i la importancia de la modulacié pedagogica amb nens que pateixen el

Sindrome de la Tourette en I'ambit de fisioterapia.

Finalment m’agradaria destacar, que la modulacid pedagogica, no només és un concepte Unic de
rehabilitacio, sind que és un concepte de comunicacio i desenvolupament global, la qual cosa, els
professionals sanitaris que ho desitgin, es poden formar, s’orienten i se’ls acompanya en el seu

treball.



UVIC

UNIVERSITAT DE VIC
UNIVERSITAT CENTRAL
DE CATALUNYA

1.TICS | EL SINDROME GILLES DE LA TOURETTE

1.1.TICS

1.1.1.Introduccié

Els tics els podem definir com uns moviments involuntaris (tics motors), o bé sorolls produits a través

de la via aéria/vocal a través del nas, boca o el coll (tics vocals), d’aparicio brusca i de durada breu,

que s’efectuen de forma repetida, rapida i aparentment sense intencionalitat.

Per tant, constitueixen un dels trastorns neurologics més freqlents de la infancia. Es calcula que

aproximadament una quarta part de la poblacié infantil presenta tics en algun moment de la seva

etapa de creixement. La gran majoria de vegades els tics son transitoris i no tornen apareixer; d’altres

persisteixen durant anys o, fins i tot, durant tota la seva vida, com és el cas del sindrome Gilles de la

Tourette. (Bayés Rusifiol, Ai Tolosa Sarro, E, 1992).

Classificacid dels tics:

Tics transitoris de la infancia: comencen durant la infancia o I'adolescencia, la seva durada oscil-la entre
un mes i un any i sén els més freqients.

No incapaciten gaire a nivell funcional perque se solen limitar a un sol grup muscular, sén d'intensitat
lleu i desepareixen en poc temps.

Els tipus de tics observats més freqlients sén tics motors com el parpelleig excessiu, I'obertura de la
boca, les ganyotes de la cara, moviments del tronc, de les extremitats... La preseéncia de tics verbals és
molt poc fregiient.

Tics motors cronics de la infancia: s'inicien durant la infancia o I'adolescéncia, la seva durada és
superior a lla del any.

Els simptomes sén similars als tics transitoris, pero en aquest cas, afecten a més d'un grup muscular.
Poden dur a terme una rotacio del coll i a la vegada ocasionar-los un parpelleig excessiu.

Els tics que també s'ha pogut observar afecten principalment els musculs del térax, abdomen o
diafragma i van acompanyats de |'emissio d'algun so inesperat.

Tics multiples cronics o sindrome de Gilles de la Tourette: es consideren tics neurologics amb caracter
cronic i fluctuant que sol apareixer entre els 2 i els 21 anys d'edat.

Aquests tics sén constituits inicialment per tics motors multiples i cronics associats a tics vocals. Sovint
es poden relacionar amb altres simptomes, com alteracions conductuals.
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1.2.SINDROME GILLES DE LA TOURETTE

1.2.1.0rigens del Sindrome Gilles de la Tourette

La primera descripcié medica clara sobre aquest trastorn, va ser descrit per Jean-Marc Itard a I'any
1825, la qual va presentar el cas de la marquesa de Dampierre. Aquesta senyora presentava
moviments convulsius dels bracos i de les mans des del 7 anys d’edat, és a dir, tics motors. Durant la
adolescéncia va comencar a presentar tics vocals, com crits estranys i incomprensibles. El dia del seu
casament, va comencgar a presentar vocalitzacions i ganyotes irregulars i violentes, aixi com les
paraulotes que deia, varen comprometre les bones maneres. Com a conseqiiencia d’aquests fets,
fou obligada a viure en reclusié fins a la seva mort que s’esdevingué a I'edat de 85 anys, amb la

persistencia dels seus accessos.

El trastorn porta el nom del metge Georges Gilles de la Tourette, neuropsiquiatra pioner frances, on
el 1885, va descriure i publicar clarament 9 casos de persones amb reflexos involuntaris, i va posar
emfasi en la triade formada per tics multiples, com la coprolalia (o emissié de paraules obscenes) i

I'ecolalia (o repeticid de paraules dites per altres).

Posteriorment, altres metges pioners com Hughlings Jackson, Kinnier Wilson, Creak i Guttman van
diagnosticar casos similars tant al Regne Unit, als Estats Units d’Ameérica i a Japd, alguns considerats

dO’etiologia infecciosa o psiquiatrica.

A pesar de les dificultats socials que pateixen algunes d’aquestes persones, com parlarem a
posteriori, han existit a la historia celebritats amb tics més o menys aparatosos, que malgrat tot, han
aconseguit merits, fama o fortuna. Entre aquests tenim a Napoled Bonaparte, emperador frances i
rei d’ltalia, Moliere considerat un dels millors escriptors de la llengua francesai la literatura universal,
I'emperador roma Claudi i finalment Johannes Chrysostomus Wolfgangus Theophilus Mozart,
compositor, pianista i mestre de la musica classica de tota la historia. (Bayés Rusifiol, Ai Tolosa Sarro,

E, 1992)
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1.2.2.Sindrome Gilles de la Tourette

El Sindrome Gilles de la Tourette (ST) és un trastorn neurologic que es manifesta primariament a la
infancia o en "'adolescéncia, abans dels 18 anys d’edat. Es caracteritza per multiples tics motors i
fonics que perduren durant més d’un any. Per tant, és el resultat d’un espectre d’afeccions del neuro-

desenvolupament del infant.

Els primers simptomes sén moviments involuntaris (tics) de diferents parts del cos, com ara la cara,
on és la zona del cos on apareixen els primers tics motors i per tant facials (parpelleig, contraccié del
nas, ganyotes). Posteriorment trobem com és més habitual els bracos, les cames o el tronc. Son
freqlents, repetitius i rapids. Alguns d’aquests tics involuntaris son més complicats i poden tenir una
combinacié d’aquests, possiblement amb moviments bruscos del cap, encongiment d’espatlles,
ganyotes facials o moviments que semblen ser que tenen un proposit com donar voltes, correr o

saltar, descrits com impulsos premonitoris: impuls de realitzar una activitat motora.

També podem trobar tics vocals o fonics, generalment es produeixen juntament amb els tics motors
o involuntaris. Alguns d’aquests tics son cridar, grunyir, fer soroll amb el nas, netejar-se la gola i
xisclets. També es poden expressar com coprolalia (I'Us involuntari de paraules inapropiades en el

context social) o copropraxia (gestos obscens), perd no son comuns en trastorns dels tics.

Si bé, els simptomes del ST son diferents d’una persona a una altre la qual varien de molt lleus a
greus, pero la gran majoria dels casos corresponen a la categoria lleu. Algunes afeccions relacionades
poden influir problemes d’atencié (TDAH/TDA), impulsivitat (trastorn desafiant d’oposicio), conducta
obsessiva i trastorns de desenvolupament del aprenentatge. Per lo general, hi ha un historial de tics,

sindrome de Tourette, TOC o TDAH a la familia.

La majoria de les persones que pateixen ST i altres trastorns de tics poden portat a terme vides
productives, sense barreres per les seves mates personals i professionals. (Tourette Association of

America, 2013)
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1.2.3.Fisiopatologia del Sindrome de Gilles de la Tourette

En els tics, existeix un acord a nivell cerebral on es distingeixen varis circuits neuronals paral-lels que
dirigeixen la informacio des de I'escorca fins a les estructures subcorticals (ganglis basals) i de retorn
a I'escorca passant per el talem (circuits de I'escorca - ganglis basals — talem - escorga); aquest

circuits intervenen tant 'activitat motora com la sensorial, emocional i cognitiva.

Per tant, sabent el funcionament de les vies piramidals i extrapiramidals, s’ha plantejat que les
persones amb ST tindrien una desviacid d’aquests circuits, a nivell del circuit motor s’expressarien
com tics i compulsions, i a nivell del circuit limbic i frontal com a part de la simptomatologia obsessiva
i trastorn d’atencid. Aquesta desviacid es reflectiria en una exagerada sensibilitat o estat de
“hiperalerta” dels estimuls interns i externs. Aixo ens explica la facilitat d’aquest pacients en ser
“" ” 7 N \ . . P .

capturats” per lo que acaben d’escoltar (ecolalia) o veure (ecopraxia) i també el fet que els tics en
moltes persones sorgeixen com a resposta a una intensa sensacio fisica o mental d’urgencia,

necessitat o impuls de realitzar-los i que s’alleuja al efectuar-los.

Finalment, estudis en humans postmortem,

‘MOTOR'

destaquen la importancia dels ganglis basals ja que
varen trobar la presencia de hipoplasia. Un altre
estudi neuropatologic en 4 adults amb el ST varen

mostrar un augment de llocs de captacid de

dopamina presinaptica, per tant, un augment de
transport de dopamina i un augment de |Ia
disponibilitat de  receptors de dopamina
postsinaptics en el nucli caudat. Tot aixo reflexa una
hiper-innervacid dopaminergica del nucli estriat
(caudat-putamen), lo que ens explica la utilitat en
alguns pacients de les drogues amb accio

bloquejadora  de  receptors  dopaminérgics

(neuroleptics). (Con, A. D. E. P., Tourette, N.D. E., &
Asociados, T, 2002)

Figura 1. Funcionament de les estructures subcorticals i talem. Extret de” Singer. Neurobiologia Tourette's Syndrome”

de J. Jankovic, ed. Tourette Syndrome, Neurologic Clinics Philadelphia. Llicencia CC by 2.0.
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1.2.4.Els simptomes que constitueixen el Sindrome de Gilles de la Tourette

El Sindrome de la Tourette té una gran expressivitat clinica i els malalts poden ser molt diferents. No

obstant aix0, existeixen uns criteris imprescindibles per establir un diagnostic.

Taula 1.Criteris diagnostics del Sindrome de la Tourette

Criteris per al diagnostic del Trastorn de la Tourette

A. En algun moment al llarg de la malaltia hi ha hagut tics motors multiples i un o més tics

vocals, encara que no és necessariament la presencia de manera simultania.

B. Els tics apareixen varies vegades al dia (habitualment en onades) casi cada dia o
intermitentment al llarg de un periode de més de 1 any, i durant aquest temps mai hi ha

un periode Iliure de tics superior a més de 3 mesos consecutius.

C. El trastorn provoca un notable malestar o deteriorament significatiu social, laboral o de

altres arees importants de |'activitat de la persona.
D. L'inici és abans dels 18 anys d’edat.

E. L'alteracid no es deu als efectes fisiologics directes d’un farmac o d’una malaltia medica.

Nota. Adaptat del “Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales”, 1995, p.107. DSM-IV. Reservat a tots

els drets.

Per tant, els simptomes que constitueixen el ST, sén els tics motors multiples i un o més tics vocals
Aquests poden apareixer simultaniament o en diferents periodes de la malaltia (Criteri A). Els tics
apareixen varis cops durant el dia, sobretot, al llarg d’un periode de més d’un any de durada. Durant
aquest temps, mai es troba un periode lliure de tics de més de 3 mesos consecutius (Criteri B). La
malaltia provoca a la persona un malestar molt intens i amb gran afectacid social, laboral o altres
arees de la vida quotidiana (Criteri C). L'inici de la malaltia oscil-la durant tot el creixement del nen/a
fins als 18 anys d’edat (Criteri D). Finalment, els tics, no son deguts per cap efecte fisiologic provocats

directament d’una substancia i/o per farmacs medics (Criteri E). (APA, 2002)
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Els tics motors constitueixen el simptoma principal en la majoria de pacients amb ST, on la localitzacio

anatomica, el nombre, la freqléncia, la complexitat i la gravetat dels tics varien al llarg del temps i

son interpretats pels pares, mestres o metges de capgalera com a “tics nerviosos”.

Taula 2.Classificacio dels tic motors i vocals simples i complexes

MOVIMENTS REPETITIUS,

Exemples d’alguns

tics motors:

Exemples d’alguns

tics vocals (fonics):

RAPIDS | NO

RITMICS:

pestanyejar, moure el cap,

fer  ganyotes

facials,

encongir-se  d’espatlles,

tensar els

musculs

abdominals o moure els

bracos.

SONS O

SOROLLS

REPETITIUS, MOLTS COPS

SENSE  SENTIT:
tossir, escopir,
esbufegar, fer

d’animals i cridar

olorar,
grunyir,

sorolls

ELS MOVIMENTS SOLEN SER MES LENTS |
PODEN SEMBLAR INTENCIONATS A SIMPLE
VISTA: tocar, donar cops, rebotar, saltar,
posar-se de genolls, donar passos llargs o

capropraxia (fer gestos obscens)

PARAULES O FRASES QUE ES SOLEN DIR FORA
DE CONTEXT: sil-labes, paraules o frases
(“calla't la boca”, “prou”), coprolalia (proferir
obscenitats), palilalia (repetir les propies

paraules), ecolalia (repetir les paraules dites

per una altre persona)

Nota. Adaptat de “Diagndstico y tratamiento del sindrome de Tourette y trastornos de tics”, 2013, p.2. Tourette

Association of America.

Quan aquests tics afecten a grups musculars aillats com en el cas de parpellejar de manera excessiva,

es consideren tics motors simples (TMS), la qual afecten, en més del 90% dels casos, la musculatura

cranial, del coll i de I'espatlla, i a posteriori, la musculatura del tronc i de les extremitats superiors i

inferiors.

11
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Quan els tics afecten en general a diferents grups musculars com en el cas d’aleteig dels bracos,
donar voltes sobre si mateix o ajupir-se per caminar, es consideren tics motos complexes (TMC), on

afecten al voltant del 50% dels pacients. Poden apareixer durant tot el transcurs de la malaltia i sén

moviments més elaborats que, malgrat tenir una aparenca deliberada, son també involuntaris.

Els tics vocals constitueixen el seglient simptoma caracteristic que tard o d’hora sol afectar a tots els

pacients. Consten d’una serie de paraules o sons d’emissio involuntaria.

Quan son inarticulats o simples (com per exemple sorolls respiratoris o raspera excessiva) es
denominen tics vocals simples, i quan es tracta de paraules o frases es denominen tics vocals
complexos. Dins dels tics vocals complexos trobem I"ecolalia (repeticio de paraules emeses per altres
i que la presenten el 35% dels pacients), la palilalia (repeticid de les propies paraules o finals de

frases) i la coprolalia (emissié involuntaria de paraules obscenes o grolleres).
Els tics varien o es modifiqguen en una mateixa persona que en un altre, ja que fluctuen tipicament

en el temps disminueixen durant la distraccio o la concentracio, desapareixen amb el sonis’agreguen

amb els estats d’ansietat. . (Bayés Rusifiol, A i Tolosa Sarro, E, 1992)
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1.2.5.Afectacions coexistents comunes

Les afectacions més freqlents que SINDROME DE TOURETTE /
Los tics son solo la (

solen coexistir o estar associades amb punta del iceberg (J
el ST, sén les afectacions

neuropsiquiatres i del

neurodesenvolupament, on algunes

Tics

d’aquestes poden estar presents motores

abans de l'inici dels tics. Si bé els tics

son un dels principals simptomes de

Discapacidades
enel

. . T aprendizaje o : mcu,tades
la malaltia, aquestes afectacions (L Proviemas de Trastorno » Paraescrjp,
comportamiento de déficit
. L . . Og, de atencién/
poden afavorir més inconvenients i "My hiperactividad
/0, (TDAH) C:ndulctas
7 . . obsesivas
ser més molestes que els propis tics. daftormos compulsivas
AnSied Déficits en (CoC)
. . habilidades sociales
Entre els nens diagnosticats de ST, es ad ¥ funcionamiento
Impulsividad o,
/ . 2%,
calcula que el 86% també se’ls hi ha “

diagnosticat al menys una afectacio

mental, conductual o] del

Problemas
en la transicion

desenvolupament addicional.

Figura 2. Iceberg de la simptomatologia del ST.

Extret de “Tourette Association of America”.

Algunes d’aquestes afectacions sén:

Trastorn per déficit d’atencié/hiperactivitat (TDAH) sén una serie de problemes que es relacionen
amb la capacitat de mantenir I'atencié i la concentracio, en distraccié facil i amb impulsivitat i
hiperactivitat motora. Els problemes per mantenir I'atencié sovint apareixen abans que els tics i
poden empitjorar a mesura que aquestes es manifesten Es calcula que més d’un 50% dels nens amb
ST son diagnosticats amb un trastorn de I'atencié amb hiperactivitat.

Com a minim, d’un 30 a un 40% dels nens amb ST poden minvar de forma seriosa |'aprofitament
escolar, i si no es tracta, poden persistir en la vida adulta i afectar, com a consequéncia, la vida

professional.
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Conducta o trastorn obsessiu compulsiu (COC/TOC) consta d’una série d’obsessions i compulsions.
Les obsessions son idees, pensaments, imatges o impulsos recurrents i persistents que no son
produits voluntariament, sind que envaeixen la consciéncia i son considerats desagradables o sense
sentit. Aguests pensaments condueixen a les compulsions, que consisteixen en una série de
conductes repetitives i aparentment finalistes que es realitzen segons determinades regles de forma
estereotipada.
Tant en una com al altre, el malalt intenta ignorar-los o suprimir-los ja que no obté plaer al dur a
terme aquestes activitats, encara que li procuri un alleujament de la tensio. Sén una font significativa

de malestar per al pacient i poden interferir en les seves relacions socials: familiars, escolars i

professionals.

Problemes de conducta o comportament, provoca que la persona no pugui resistir un impuls o
temptacié de dur a terme algun acte que és perillds, agressiu, furios, desafiant o d’oposicié per ala
resta de la gent que I'envolta. En si mateix, aquesta serie de comportaments, poden anar associats
en el propi pacient, fins al punt de auto lesionar-se, com és el cas de mossegar-se les ungles, els llavis

o les galtes arribant a produir-se lesions a vegades importants.

Ansietat relacionada amb la preocupacié o temor excessiu, que inclou la timidesa extrema i I'ansietat

de separacio.

Discapacitat en I'aprenentatge, aniria molt lligat amb el TDAH i el COC/TOC, on la simptomatologia li
provoca dificultat en la lectoescriptura, les matematiques o el processament de la informacio que no

estan relacionades amb la intel-ligencia.

Déficits en habilitats socials i funcionament social, com hem comentat, la impulsivitat d’actes o
activitats dificulta desenvolupar habilitats socials; mantenir relacions socials amb els pares, familiars

o altres persones; i actuar d’una manera acord a I'edat.

Dificultats en el processament sensorial, on trobem una forta preferéncia sensorial i sensibilitat

relacionada amb el sentit del tacte, sons, gustos, olors i moviments relacionats durant el dia a dia.

Trastorns del son la qual el nen presenta una dificultat de conciliar el son o mantenir estar adormit.

(Tourette Association of America, 2013)

. ____________________________________________________________________________________________|
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1.2.6.Incidencia i prevalencga del Sindrome de Gilles de la Tourette

Els tics sén comuns i apareixen 1 de cada 5 nens durant I'edat escolar. (Tourette Association of

America, 2013)

El ST ha quedat descrit i demostrat en diferents grups etnics i racials, la qual cosa, pot apareixer en
general abans dels 21 anys d’edat, amb un clar predomini en el sexe masculi, entre 3 i 4 cops més
comu que al sexe femeni. Es calcula que hi ha 4-5 casos per cada 10000 persones afectades del ST.
(APA, 2002). Encara que hi ha un estudi amb personal entrenat amb aquests trastorns sobre nens de
13-14 anys que varen trobar que la xifra augmentava a 300 casos per cada 10000 persones (3:100),
lo que ens fa suposar que els casos més lleus passen desapercebuts. (Cohen DJ, Bruun RD, Leckman

JF, 1988)

1 Nens/nenes
DE CADA  pateixen
O

Aixi mateix, la Unica incidéncia estudiada i evidenciada cientificament, ha

estat a Estats Units, on s’ha demostrat que 1 de cada 160 infant tenen el ST.

Sindrome de
1 60 la Tourette

1.2.7.Transmissio del Sindrome de Gilles de la Tourette

Malgrat totes les investigacions cientifiques, encara no es coneix amb exactitud el mecanisme de
transmissio. Pero si que és cert, la gran majoria d’estudis actuals, suggereixen que la vulnerabilitat
del ST s’hereta i es transmet segons un patro autosomic dominant. La susceptibilitat de patir-lo es
transmet verticalment de generacié en generacio; els estudis en bessons idéntics (d’un zigot) han
confirmat també la influencia de la genetica. (Del Nogal Sdez, F., Meyer Garcia-Sipido, E., Villar

Molina, M., Blasco Navalpotro, M. A., Diaz Abad, R., & Grande Ingelmo, J. M., 2011).

Tanmateix, no tot aquell que hereta la susceptibilitat genética expressara els simptomes de la
malaltia. En el cas dels portadors de la malaltia de sexe femeni, només un 70% en desenvoluparan
algun simptoma, mentre que en els homes portadors, el percentatge augmentara fins un 99,9%. Es
clar que la incidéncia és més elevada, pero en especial en els homes. A més a més, la vulnerabilitat
genetica es manifesta d’'una forma molt variada, la malaltia es pot manifestar de manera completa,
el trastorn de tics cronics motors o vocals, algunes formes de manera obsessiva-compulsiva, d’altres
per deficit d’atencid amb hiperactivitat o simplement com un quadre de tics multiples. (Bayés

Rusifiol, A'i Tolosa Sarro, E, 1992)
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1.2.8.Classes del Sindrome de Gilles de la Tourette

La actual malaltia la podem considerar “primaria” quan la causa dels tics és desconeguda i

“secundaria” quan en coneixem |'origen probable.

Els tics “secundaris” son poc comuns i van associats a altres malalties del sistema nerviods, o
constitueixen sequeles de lesions cerebrals produides per infeccions, traumatismes o accidents

vasculars cerebrals. (Bayés Rusifiol, A i Tolosa Sarro, E, 1992)

1.2.9.Nivells o graus d’afectacio del Sindrome Gilles de la Tourette

El ST és en general una malaltia benigna, on s’expressa de forma i intensitat molt variada. Per tal de
poder agrupar els malalts segons la intensitat del quadre clinic, s"han establert uns graus de severitat

de la malaltia que van del | al IV.

Grau | o lleu els simptomes solen passar desapercebuts ja que son molt poc freqlents o lleus. Els
pacients tenen la capacitat d’aconseguir el control complert dels simptomes que presenten i fins i

tot disminuir-los de forma significativa en llocs publics.

Grau Il o moderat hi trobem 2 tipus de tics. Tics obvis, donen la impressié que només es tracta d’una
persona nerviosa, o son necessariament violents i tenen la capacitat de controlar o disminuir els
simptomes en public. | els tics qualificables com a lleus, amb una historia clinica actual de trastorns
de conducta (obsessiu-compulsiu) que no necessariament han de ser obvis per a la gent, i per tant,

es poden considerar moderats.

Grau Il o marcat també hi trobem 2 tipus de tics, els tics obvis i aparatosos que es poden disminuir
a cara el public encara que ja no tenen tant de control sobre si mateixos, i els tics moderats o lleus

amb trastorns de conducta marcats.
Grau IV o sever trobem els tics obvis i violents que no es poden dissimular ni disminuir en publici la

presencia de trastorns severs de conducta, encara que no puguin ser qualificats de severs. (Bayés

Rusifiol, A'i Tolosa Sarro, E, 1992)
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1.2.10.Pronostic del Sindrome de Gilles de la Tourette

El sindrome Gilles de la Tourette és una malaltia cronica que afecta al pacient durant tota la vida. Per
lo general, és caracteristic que els simptomes de la malaltia augmentin d’intensitat i variin durant els
primers anys de vida fins a I'adolescéncia. No és estrany que s’observi després una progressiva

millora passades les etapes de la infantesa i adolescéncia. (Bayés Rusifiol, A i Tolosa Sarro, E, 1992)

Durant el curs de la malaltia, la intensitat dels simptomes fluctua de manera tipica, amb
exacerbacions i remissions freqlents. Rarament apareixen periodes perllongats d’estabilitat clinica.
En algunes persones, alguns tics motors o vocals desapareixen completament i poden ser substituits
per altres. Passat un temps, poden reapareixer en els mateixos grups musculars o en d’altres

diferents.

El nivell intel-lectual d’aquestes persones és normal i no es produeix cap tipus de deteriorament
intel-lectual pel fet d’anar evolucionant la malaltia. Tampoc s’ha demostrat la existéncia de trastorns
psicologics, simptomes histérics ni alteracions de la personalitat, si bé sabem que, amb fregliéencia,
s’associen a certes anomalies conductuals. A més a més, els simptomes de la malaltia, interfereixen
en un gran nombre d’ocasions en I'evolucid i en I'aprenentatge normal de la persona i poden
comportar sovint problemes psicologics i socials, de vegades, incapaciten al seu dia a dia. (Bayés

Rusifiol, A'i Tolosa Sarro, E, 1992)
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1.2.11.Tractament pel Sindrome Gilles de la Tourette

Primariament, és molt important abans d’iniciar qualsevol tipus de tractament, és informar amb
claredat el pacient i el seu entorn social (familia i mestres) que el sindrome que pateix no és cap
trastorn mental, pero que és incapac de controlar de forma permanent els seus accessos. (Miranda,

M, 2001)

La majoria de pacients no necessiten una tractament especific dels tics, ja que molts de casos, és
suficient explicar la naturalesa del quadre clinic tant als familiars com als professors, en relacido amb

el bon pronostic en la major part d’ells. (Bayés Rusifiol, A i Tolosa Sarro, E, 1992)

Nomeés si els tics sén intensos, ocasionen dificultats escolars o laborals i interfereixen clarament en
les relacions socials de la persona, caldra intervencié farmacologica. Aquesta terapia ha d’estar
clarament orientada a I'area amb major problema que molt sovint no han de ser necessariament els
tics, sind més aviat les alteracions conductuals associades al déficit d’atencid o el trastorn obsessiu-
compulsiu. La majoria de cops, com hem mencionat amb anterioritat, hi ha una gran prevalenca de
gue puguem trobar trastorns de personalitat, trastorns d’ansietat, trastorn conductual amb auto o

hetera agressivitat i depressid. (Miranda, M, 2001)

Els medicaments que es presentaran a continuacio, no eliminen els tics completament, sind que
poden ajudar a disminuir la simptomatologia per algunes persones amb ST durant el seu dia a dia.
No existeix un medicament que serveixi per a totes les persones, ja que afecten de forma diferent
per a cada un. Per tant, el metge és possible que provi d’administrar diferents farmacs i dosis, i pot
ser que porti un temps a determinar el pla de tractament que funcioni millor. L’objectiu del metge
sera trobar el medicament i la dosis que s’adapti més a la persona i que ofereixi els millors resultats
i els menors efectes secundaris possibles. (Centros para el Control | la Prevencion de Enfermedades,

2019)

Es important recalcar que la terapia amb farmacs és simptomatica i poden generar una série de
efectes secundaris. Hi haura persones que no toleraran cap tipus de farmac i per tant, pot ser Gtil la
terapia conductual orientada al control dels tics com a simptomatologia obsessiva. En els casos dels
tics se li ensenya al pacient a reconeixer els seus tics, intentant encobrir-los amb altres de menys

intensitat.

. ____________________________________________________________________________________________|
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El temps de tractament farmacologic s’ha de considerar al menys 1 any a 18 mesos havent aconseguit

una bona resposta amb pocs efectes colaterals, abans d’iniciar la reduccié i suspensio de la terapia.

A continuacio, es descriuran els farmacs més utilitzats per tractar el Sindrome de Gilles de la

Tourette:

Farmacs gue actuen sobre la neurotransmissio adrenergica (Agents hipotensors alfa-agonista d’accid

central):

La Clonidina és una substancia amb accid moduladora sobre el sistema adrenérgic, que sol ser
considerat com una alternativa util fins a un 40% dels casos i una manera d’evitar els neuroleptics, ja
que és eficag en el tractament del trastorn d’atencié amb hiperactivitat. (Con, A. D. E. P., Tourette,

N. D. E., & Asociados, T, 2002)

Els seus efectes més notoris sén la sedacio, irritabilitat, marejos, sequedat de la boca i la hipotensid,
per lo tant, el seu inici és gradual, a si mateix, com la seva retirada. La seva suspensié brusca pot
provocar una hipertensido de rebot, augment de tics i ansietat. Finalment la Clonidina es pot
combinar-se amb alguns neuroléptics (que permeten reduir les dosis d’aquests Ultims) si s’ha

obtingut algun grau de benefici i resultat. (Miranda, M, 2001)

Taula 3.Farmacs hipotensors alfa-agonista d’accio central

Clonidina  (0.05-0.3 El seu efecte pot tardar fins a 3-  Els efectes adversos més notoris

mg/dia) 6 setmanes. Pot millorar son la sedacid, irritabilitat,
simptomes de deficit d’atencio. marejos, sequedat de la bocaila

hipotensio.

Nota. A la primera columna consta del tipus de farmac, seguidament la quantitat de dosis utilitzada, el seu efecte sobre

el ST i finalment els efectes secundaris.
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Farmacs que actuen sobre la neurotransmissio colinérgica:

Hi trobem la nicotina, que s’ha utilitzat com a mediacid coadjuvant amb els neuroléptics per

potenciar els efectes dels mateixos.

També trobem la toxina botulinica, que s’ha introduit molt recentment en el tractament del ST i
probablement sigui un dels farmacs més exitosos degut a la seguretat i eficacia, ja que es basa en
provocar una paralisis de la musculatura afectats mitjangant una injeccié local de la toxina. Aquesta
accio, delimita la musculatura intervinguda, pero és cert que podem trobar efectes adversos com

sensacio de fatiga i el seu efecte durador, fins a 1 any.

Finalment trobem el donepezil, un inhibidor de la acetilcolinesterasa, on actualment és prescrit en
persones amb la malaltia de Alzheimer, perd no existeix una indicacio ni dosis especifiques per a la
infancia, pero que al 1999, es va fer un estudi amb la eficacia del farmac amb dos nens que patien el
ST i TDAH on varen respondre notablement al tractament. (Con, A. D. E. P, Tourette, N. D. E., &
Asociados, T, 2002)

Farmacs Agonistes dopaminergics:

Farmacs com la pergolida o la selegilina, son agonistes dels receptors dopaminergics o inhibeixen
I'enzim que degrada de forma preferentment a la dopamina, s'utilitzen habitualment en el
tractament de la malaltia del Sindrome Parkinsonia. Degut els seus caracters estimulants, es va dur
a terme uns estudis en el tractament del ST associat al trastorn d’atencid amb hiperactivitat que van
permetre comprovar que els farmacs, mostren eficacia en el tractament del trastorn d’atencid i

davant dels tics. (Con, A. D. E. P., Tourette, N. D. E., & Asociados, T, 2002)
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Farmacs Antagonistes dopaminergics (Neuroleptics):

Els neuroléptics son farmacs que bloquegen els receptors dopaminergics, i que degut aquest
mecanisme d’accio, han estat els farmacs classicament més prescrits amb major freqiéncia pels
metges, com el haloperidol i la pimozida, probablement perque sén els que han estat sotmesos a
major nombre d’estudis. L'eficacia clinica dels dos farmacs sembla similar, pero la pimozida ha
demostrat en tots els treballs i estudis ser el millor tolerat en comparacio al haloperidol. (Con, A. D.

E. P., Tourette, N. D. E., & Asociados, T, 2002)

El gran riscs dels neuroléptics és que tots han tingut com efecte advers la discinésia tardana, excepte
la Ziprasidone. Els pacients amb ST serien especialment sensibles a aquests efectes perd en la seva
forma aguda (distonia aguda). En els nens la discinesia s’expressa per una corea generalitzada que
pot durar entre 6-8 setmanes i que apareix de forma precog al retirar bruscament els neuroleptics.
En els adults, s’expressa amb moviments orobucolinguals al suspendre completament la terapia.

Per tant, és important la disminucié gradual d’aquestes “drogues”, lo que sempre s’ha d’intentar per

observar si s’"han produit una disminucio espontania dels tics. (Miranda, M, 2001)

Taula 4. Farmacs neuroleptics

Pimozide (0.5-4 mg/dia) Disminucié  dels Manifestacions extrapiramidals:

' . tics motors ivocals  poden produir discinesia tardana en el
Haloperidol (0,5-5 mg/dia)
seu estat de forma aguda (distonia
Risperidona  (0.5-3 mg/dia) aguda)
Olanzapina (15 mg/dia)

Ziprasidone (40mg/dia) No té efectes extrapiramidals.

Tetrabenzina (2.5-75 mg/dia)

Nota. A la primera columna consta del tipus de farmac, seguidament la quantitat de dosis utilitzada, el seu efecte sobre

el ST i finalment els efectes secundaris.
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1.2.12.Intervencio global del comportament per tics (CBIT)

Si els tics son moderats o intensos, es possible que es necessiti tractament directe. Si com a
conseqiiéncia aquests tics estan associats a afectacions coexistents comunes, és millor tractar-les

primer o al mateix temps ja que solen ser més molestes que els propis tics.

La intervencié global del comportament per els tics (Comprehensive Behavioral Intervention for Tics,
CBIT) es tracta d’un tractament conductual no farmacologic dissenyat per ensenyar als pacients i a
les seves families un conjunt especific d’habilitats per reduir la freqieéencia, la intensitat i I'impacte

general dels tics motors i vocals.

EL CBIT consta de dos components terapeutics principals: entrenament per la reversid d’habits i
tractament basat en les funcions. Normalment es requereix 8 i 10 sessions d’una hora per setmana,
juntament amb la practica de la llar de les habilitats de CBIT entre les sessions, amb els pacients i
familiars. L'equip que esta format per dur a terme la técnica en el CBIT, és un psicoleg, terapeuta
ocupacional, treballador social o un professional médic compres en la materia. (Tourette Association

of America, 2013)

Taula 5.Cronograma de la CBIT

Component del Activitat Proposit

CBIT

Entrenament per la Entrenament per la Ensenyar al pacient a reconeixer els tics i les

reversio dels habits  presa de consciencia senyals de advertencia dels tics.
Entrenament en Ensenyar al pacient a interrompre els tics
respostes mitjancant una conducta especifica que sigui
antagoniques incompatible amb I'execucio del tic.
Recolzament social Ensenyar als familiars a estimular i consolidar

I"Us de les habilitats perla revisié d’habits.
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Tractament basaten  Avaluacidé basada enles Portar un control del empitjorament diari dels
les funcions funcions tics i identificar llocs, activitats, reaccions i

estats d’anim especifics que empitjorin els tics.

Intervencid basada en Ensenyar al pacient a fer canvis en la seva rutina
les funcions diaria per reduir al minim l'impacte de les

exacerbacions dels tics.

Entrenament  per Relaxacié muscular  Ensenyar al pacient habilitats de relaxacio, per
relaxar-se progressiva i respiracié  reduir al minim |'estreés i I'ansietat que poden
diafragmatica empitjorar els tics a curt termini.

Nota. Adaptat de “Diagnostico y tratamiento del sindrome de Tourette y trastornos de tics”, 2013, p.5. Tourette

Association of America

’eficacia i I'evidéncia cientifica del CBIT ha estat degudament comprovada i prové de assajos clinics
amb mostres amplies i aleatories (tant amb adults com en nens) en els que s’"ha comprovat la CBIT
amb psicoterapia de recolzament. Els resultats dels assajos indiquen que el CBIT ha estat associada
amb una disminucié molt més marcada en la intensitat dels tics amb posterioritat al tractament,

respecte al grup control.

En els assajos, el 53% dels nens que varen rebre CBIT, van estar categoritzats com responedors al
tractament, amb comparacié amb el 19% del grup control; el 87% dels responedors van mantenir els
beneficis del tractament en el seguiment als 6 mesos. En el assaig amb adults, el 38% dels pacients
gue varen rebre CBIT, van estar categoritzats com responedors al tractament, amb comparacié el 6%
del grup de control; i el 80% d’ells van mantenir els beneficis del tractament 6 mesos després del
tractament. El grau de reduccié dels simptomes va ser similar a lo documentat en els assajos amb

medicaments. (Tourette Association of America, 2013)
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1.2.13.Rehabilitacié addicional i serveis auxiliars

Tradicionalment, la psicologia, la psiquiatria i la neurologia han estat els tractament de referéncia del
ST i dels trastorns de tics. Pero, en els darrers anys, altres professionals d’atencié medica han estat
col-laborant amb les disciplines tradicionals i son reconegut actualment com a peces fonamentals en

el tractament de les afectacions del desenvolupament coexistents.

A dia de avui, s’estan creant cliniques interdisciplinaris per potenciar al maxim els beneficis d’aquest
serveis auxiliars. Aquest serveis poden contribuir a la qualitat i diversitat d’atencié per les persones

amb trastorns de tics.

Fisioterapia

Aquest professionals que presenten aquest tipus de serveis tenen la capacitat per abordar aquestes
afectacions associades sense formacio especialitzada en comparacié amb altres tipus de terapeutes.
Les afectacions coexistents es poden manejar-se amb el Us de serveis de rehabilitacid, la qual poden

contribuir a millorar la simptomatologia del ST i altres trastorns de tics.

El Terapeuta Ocupacional realitza una terapia per possibilitar la participacié en els rols, habits i
rutines a la llar, a la escola, el lloc de treball, a la comunitat i altres ambits. El Fisioterapeuta abasta
una terapia per recuperar, mantenir i promoure la funcio fisica. Finalment el logopeda, la seva terapia
es centra amb els trastorns de la parla, el llenguatge, la comunicacié social, la comunicacié cognitiva

i la deglucié. (Tourette Association of America, 2013)

A continuacid, es presenten les arees del desenvolupament i patologies associades, on cada

professional intervé amb més especialitzacio:
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Taula 6.Funcions dels serveis auxiliars

Area o patologia Terapeuta Ocupacional Fisioterapeuta Logopeda

Funcionament executiu
Integracio sensorial
Entrenament de I'atencio
Maneig del dolor

Habilitats socials i pragmatiques
Activitats de la vida quotidiana
Escriptura a ma

Higiene del sol

Dispositius d'assisténcia
Tartamudeig

Problemes de salut pelvia
Incoordinacio

Motricitat fina

Motricitat gruixuda
Lectocomprensid

Dislexia

Actituds vocacionals
Oculomotricitat o visio

Eversié dels aliments
Preparacié per conduir

Excitacid i control dels impulsos
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Nota. Adaptat de “Diagnostico y tratamiento del sindrome de Tourette y trastornos de tics”, 2013, p.5. Tourette

Association of America
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2.MODULACIO PEDAGOGICA

2.1.DEFINICIO DE LA MODULACIO PEDAGOGICA

La definicid de la “Modulacio Pedagogica” s'urgeix d’una cerca de paraules que poden definir un
treball amb familiars i usuaris, la qual no pretén ser ni directiu ni terapeutic, és a dir, no realitza
intervencions invasives, no prescriu al altre lo que li convé nilo que ha de fer utilitzant criteris externs.
Pero tampoc perd el punt de vista del concepte: una comunicacié i relacid entre els familiars i

I'afectat, lo més rica, creativa i autogestionada possible.

| per aixo, utilitzem la paraula “modulacié”, que prové de I'arrel llatina modus i significa, entre altres
paraules, “manera”, “limit” o “moderacid”. Aquesta paraula la podem trobar en un molts camps,
com ara, el camp de les telecomunicacions, el concepte s’utilitza per descriure la influencia d’una
senyal anomenada “moduladora” sobre una altre de “portadora”, per millorar la transmissié de
senyals. En la musica, “modulacio” es refereix al canvi de to que es produeix en un fragment musical,

aixi com al procés seguit per realitzar aquest canvi.

| “pedagogica” perque la Pedagogia és I'eix central de la nostre “mirada”, les nostres estrategies i
metodologia. Andreas Frohlich la defineix com “intent d’optimitzar les condicions de auto-
organitzacio de la persona” (Frohlich, 1994) i que s’ocupa de tot lo relacionat amb els processos
d’ensenyanca-aprenentatge. La Pedagogia treballa a través de la creacid de situacions en les que es
permet a les persones orientar-les, estructurar el seu entorn, percebre’l, desenvolupar-se en ell i
aprendre. Totes aquestes situacions implicaran |'Us de diferent elements cognitius, socials,
comunicatius, motrius, perceptius, emocionals i corporals adequat al nivell del desenvolupament de

cada un. (Esclusa, 2014)

Aixi doncs podem definir la Modulacié Pedagogica com:

“Un procés educatiu que pretén facilitar la comunicacio i la relacio entre les persones amb
greus discapacitats i els seus familiars, estructurant activitats quotidianes com situacions

d’aprenentatge”. (Esclusa, A, 2014)
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Finalment, és important aclarir que la Modulacié Pedagogica no és terapia. Es cert que tots els
professionals de la salut utilitzem tots els coneixements de en que disposem i que creiem que poden
ser Utils per el desenvolupament de la relacié familia-usuari. Perd en aquest cas, aquests estaran
sempre al servei de la comunicacio i interaccié dels dos implicats, i com a tal, han de suposar un
impuls per ells, mai un pes o una obligacié de més per els familiars. Aixo significa que adaptem,
escurcem i fragmentem tecniques i estrategies pero deixem d’utilitzar-les amb una intencio

terapéutica per posar-les al servei del enriquiment d’una relacié i una forma de comunicacio.

(Esclusa, 2014)

2.2.0RIGEN CONCEPTUAL DE LA MODULACIO PEDAGOGICA: ESTIMULACIO BASAL

Basale Stimulation és un concepte que va néixer a Alemanya en els anys 70, per el pedagogic Andreas
Frohlich, per intentar cobrir el buit educatiu existent a llavors per els nens amb una greu discapacitat.
Encara que es va iniciar en el camp de la educacid, en els anys 80 la infermera i pedagoga Christel
Bienstein va reconeixer paral-lelismes amb els seus pacients greus en els hospitals i ho va introduir
en el ambit de les cures basiques d’infermeria. Actualment s’utilitza en diferents ambits sanitaris,

com geriatria, pediatria, salut mental, cures pal-liatives, neurologia i neonatologia.

“Es essencial comunicar-se amb el nen/nena, esperar la seva reaccid i sequir-lo/la” (Frohlich, A,

1999)

Estimulacié Basal proposa un tipus de Pedagogia vinculada al cos, considera el punt de partida per el
autoconeixement, aixi com per la relacido amb I'altre i amb 'entorn, per tant, és clau i fonamental la

construccié de situacions d’aprenentatge.

El concepte sosté que qualsevol embaras que hagi arribat a un embaras a termini (entre les 37-42
setmanes) ha implicat una minima adaptacié del entorn intrauteri, i per conseqlient, una minima
integracio perceptiva. Quan el nen neix, I'Estimulacié Basal parteix de la hipotesis de que continua

podent accedir a aquestes capacitats adaptatives per afavorir el seu desenvolupament extrauteri.

Per tant, I'Estimulacio Basal, té com intencio ajudar a les persones amb necessitats generalitzades
de suport a percebre els propis sentiments i expressar-los, a diferenciar i reconeixer persones i a

expressar-ho.

. ____________________________________________________________________________________________|
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Per tant, aquest vincle que formarem amb la persona, ens permetra crear un espai en el que viure,
coneixer el nivell de desenvolupament del nen, aprendre a comunicar-nos amb ell, ens ajudara a

comprendre-la millor, saber les seves necessitats a partir de I'escolta activa i per tant, a posteriori

dur a terme un bon pla de tractament terapéutic.

Aquesta es concentra en les arees perceptives basiques somatica, vibratoria i vestibular:

'area somatica permet la vivencia del jo corporal (sentir la pell, musculatura i articulacions com a
organ perceptiu), sentir els propis limits corporals, sentir el cos com a unitat corporal, definir una
.

imatge propia del “jo” en el mén, orientar-se corporalment en I'espai, oferir una vivencia plaent del

propi cos i activar I'atencid i la obertura a I'entorn.

'area vibratoria facilita la percepcié del cos a nivell intern (esquelet) i I'aproximament al mén
exterior. Té la finalitat de percebre els 0ssos com a elements perceptius i com a unitat, obtenir una
percepcié interna del propi cos, la profunditat del mateix, iniciar processos d’escolta interna
augmentant I'atencid i I'alerta, reforcar I'audicid, disminuir la tensié muscular i entrar en relaciéo amb

I'altre (veu).

L'area vestibular facilita la comprensio i Oral
olfactiva

I'activacid de les relacions especials entre el
propi cos i I'entorn, com la orientacié espacial i

I'experimentacié de la gravetat, la percepcio del

moviment i la seqlenciacié del mateix, Somatica

informar sobre Iactivacido en girs, rotacions, Tactil
Vestibular

moviments verticals... reafirmar I'equilibri i

afavorir un bon to muscular, augmentar

I"atencio i I'alerta, coordinar el sistema visual,

reforcar la percepcié corporal i en general estar Auditiva

receptiu a altres experiencies perceptives.
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Les tres arees son les que apareixen a la base per la seva relacido amb experiéencies intrauterines i per

constituir el fonament per la nostra confianca més primaria.

Com a punt final de la Base Stimulation, per comprendre I'abast del acte perceptiu, I'esquema de la
globalitat ens marca que no hi
ha experiéncies Unicament Moure's

perceptives, sind que aquestes

Tenir
experiéncies
socials

cobren sentit si es té present Comprendre

gue mantenen una relacid
reciproca amb altres arees igual

d’importants per el

Comunicar- Sentir
se

desenvolupament, que estan T

relacionades  entre  si i
s'influeixen reciprocament.

S’expressen amb verbs, per Experimentar

el propi cos

Percebre

ajudar a transmetre la idea de

dinamisme implicit en qualsevol procés, mitjancant la observacio. (Esclusa, A, 2014).

2.3.QUE NO ES L’ESTIMULACIO BASAL?

No és una terapia, ja que no hi ha cap objectiu de curar. Son persones que necessiten un suport i/o

recolzament durant el seu desenvolupament, la qual cosa, no hi ha requisits minims per accedir-hi.

No és un metode de tractament on s’apliquen diferents tecniques en funcié del problema a tractar
ni receptes basals que serveixin per a tothom, ja que la individualitat de cada persona ho fa

impossible.

No és un metode d’estimulaciéd multisensorial, sind que és un dialeg en la proximitat corporal,

I'escolta i per tant I'intercanvi amb I'altre.

No és un concepte de “relax i benestar”, sind I'estructuracié del “jo corporal” vivencies agradables
del propi cos, que faciliten la obertura a I'entorn material i social, per després adaptar i aproximar de

la millor manera un pla de tractament. (Esclusa, A, 2014)

. ____________________________________________________________________________________________|
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2.4 NECESSITATS HUMANES BASIQUES

Per Andreas Frohlich hi ha hagut un seguit de necessitats elementals a la satisfaccio de les quals
tendeix qualsevol persona i que considera elements essencials de la existéencia humana. Lo que
realment necessiten només ho saben ells i en ocasions no ens ho poden dir de manera clara i

objectiva.

Necessitat d’evitar gana, set i dolor: aquest és el primer nivell vital més elemental. Les persones que

estan afectades del ST on la seva simptomatologia sén els tics motors sense capacitat de control
sobre d’ells, poden tenir problemes de masticacid, aspiracié o d’empassar. Per tant, de vegades
poden estar mal alimentats, aix0 afecta al creixement i al benestar. La insuficient hidratacié complica
la presa de medicaments. La tensid muscular anormal, provoca dolors sostinguts, altera en casos
exponencials la forma Ossia del cos, articulacions es sobrecarreguen i fan mal. Al no poder localitzar
el dolor, sovint s’ignora el malestar. L’atencid i I’'energia es veuen reduides. Si hi ha dolor, no es pot

esperar que mostrin interes per altres coses.

Necessitat elemental d’activacié, canvi i moviment: la monotonia i que sempre passi el mateix, son

coses que es perceben com a negatives i si es donen en excés i sense possibilitat d’evitar-les. Sén
limitadores i afecten a la personalitat. Els tics que pateixen els nens/es amb ST, la qual inclouen
moviments repetitius, rapids i aritmics, dificulten la propia vivencia i repercuteix en la perdua de la

identitat i unitat corporal.

Seguretat, estabilitat i relacions de confianca: socialment les persones necessitem viure en sistemes

gue ens donin seguretat, que ens permetin establir relacions concretes de confianca, que no s’hagin
de construir cada vegada, i aixi queda energia per altres activitats. Pel nen la familia és un d’aquests
sistemes, a partir de la seguretat dels quals, pot ser valent i explorar. En canvi, els usuaris amb ST,
pateixen depressio, alteracions de conducta, ansietat i deficits per dur a terme les habilitats i funcions

socials.

Vincle, ser escollit i tendresa: fa referéncia tant a I'aspecte corporal com a I'emocional. La tendresa

s’expressa a nivell corporal, i a través d’ella es possibilita i manifesta el vincle. En relacié amb la
familia, els nens/es amb ST, segons la seva simptomatologia, dificulta el vincle amb I'entorn familiar

i social més proxim al seu.

. ____________________________________________________________________________________________|
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Reconeixement i consideracid d’un mateix: aquests aspectes sovint no es contemplen ni amb

persones sense discapacitat, perd per a ser un ésser huma de manera digna i lliure cal
reconeixement, consideracié d’un mateix i prestigi. Ens sentim valuosos si els altres, des dels nostres
primers dies de vida, ens ratifiquen en les nostres gestes corporals, mentals, socials i d’altres, ja
puguin grans o petites, de manera que poc a poc creem consciencia de ser quelcom valuds,
significatiu. Aquest fet ens fara prendre una determinada actitud social. Tenir un ST fa que els que
no la tenen no tinguin gaire present que aquestes persones també poden necessitar prestigi i

reconeixement.

Independéncia, autonomia i autoafirmacid: les possibilitats d’'independeéncia i autonomia tant per les

activitats basiques de la vida diaria, com per els seus habits, rutines, rol... es troben disminuides degut
a la simptomatologia i les afectacions coexistents que I'impedeixen aconseguir-ho, i per tant, si el
pronostic no és bo, d’alguna manera aquest nen/a té el dret i la decisid de aconseguir-ho. (Esclusa,

A, 2012)

2.5.PERCEPCIO SEGONS ANDREAS FROHLICH

Segons A.Frohlich, la percepcié és I'elaboracié, amb sentit, d’estimuls interns i externs, amb I'ajut de
la experiéncia i I'aprenentatge. Es tracta d’un procés que elabora el material d’informacié bioeléctric
ofert pels drgans de percepcio, de tal manera que es construeix un significat per I'individu. La idea
d’un significat per a mi demostra que tenen importancia els factors socials i emocionals. La percepcié
no es pot separar de I'ambit corporal, dels drgans de percepcioé ni de I'ambit social. Forma part d’un

succés i una vivencia global. (Esclusa, A, 2014)

1.Recepcio de

diferents estimuls a
través dels organs de
percepcio i els seus
receptors

2.Conduccio dels
estimuls al SNC

3.Emmagatzem en els
centres sensorials

6.Integracio dels
diferents sentits

5.Percepcio

4.Comparacio dels
estimuls nous amb les
experiéncies anteriors
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2.6.LA COMUNICACIO CONTINGENT PER EL DESENVOLUPAMENT

En primer lloc, a través de la nostra experiéncia, la comunicacio és basica per el desenvolupament
del ser huma. La capacitat comunicativa constitueix en un fondament imprescindible per la creacid

del vincle i I'establiment de relacions socials.

El Dr. Siegel, psiquiatra d’Estats Units, va recollir una serie de resultats d’investigacions de diferents
disciplines neurocientifiques i les ha sintetitzat en el que anomena “neurobiologia interpersonal”. A
partir d’aquest concepte, ens explica que les relacions de vincle estimulen el desenvolupament de |a
capacitat d’integracio cerebral, i en conseqiéncia, faciliten I'adquisiciéd de competéncies cognitives,

emocionals i interpersonals de cada un (Siegel, 2007)

El cervell huma al néixer esta en subdesenvolupament, per tant, el conjunt d’experiencies,
principalment comunicatives i socials seran les que el nen vagi acumulant amb I'entorn, les que
tindran un paper decisiu en determinar les caracteristiques de les connexions neuronals emergents,
I'expressid del potencial i I'arquitectura de les estructures neuronals que desenvoluparan a cada
persona d’una manera diferent a la resta. Quan aquestes connexions s’activen repetitivament
mitjancant |'experiencia, el material genétic que contenen també ho fan. Aix0 provocara que es
generi més sintesis de proteines i es puguin crear noves sinapsis, i aixo comportara que |'activitat
neuronal posara en marxa els mecanismes geneétics que puguin fer canviar les connexions del cervell.
L’experiencia és geneética, ja que sén els gens els que determinen el nombre de neurones que es
connectin entre si, pero la genética requereix de 'experiencia, ja que és ella la que pot facilitar

I"activacié dels gens (Siegel i Hartzell, 2005).

Els potencials d’accid dels axons, el patrd de descarrega dels neurotransmissors del entorn fisiologic
neuroendocri, serien exemples dels medis de descarrega de les informacions que ens transmetin i
gue transmetrem a altres ments. Trobem diferents formes de transferéncia d’energia: el contacte
fisic, les senyals verbals o no verbals. Tots ells crearan representacions mentals en la ment del
receptor. Hi ha senyals verbals (com I'expressio facial, to de veu, els gestos....) que impliquen
directament sobre les arees socialment sensibles del cervell, generant en el receptor una resposta

emocional.
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Es important recordar que les senyals emeses per I'emissor tenen una gran influéncia en el receptor.
J. Cacioppo afirma que el nostre cervell esta connectat als demés a través del llenguatge, la vista, les
reaccions emocionals, el contagi emocional, la imitacio, el contacte... segons aquestes investigacions

de aquest mateix autor, I'aillament social que produeix dolor a la persona, s’expressa en moltes arees

del cervell.

Per tant, des de diferents punts de vista, es posa en manifesta la importancia de la comunicacid i les

relacions per el bon desenvolupament i funcionament del cervell. (Esclusa, A, 2014)

2.6.1.l'importancia de la comunicacié contingent

Siegel defineix la comunicacié contingent aquest tipus de comunicacio en el que el nen emet una
serie de senyals que son percebudes i enteses per els seus cuidadors de referencia, dels que rep una
resposta adequada a la senyal emesa. D’aquesta forma, es produeix un intercanvi reciproc de senyals

gue seran fonamentals per I'establiment d’un vincle segur.

L’Estimulacié Basal afirma que la comunicacid no només és transmetre, sind que és la cerca conjunta
per trobar un mitja de comunicacié comuna. Només si som capacos d’escoltar el que els altres ens
transmetre’n en aguest moment, reconeixer-ho com alguna cosa rellevant i intentar donar una
resposta comprensible d’una manera que l'altre persona pugui captar-ho, estarem parlant de

comunicacio.

Cada cop que una mare intenta comprendre el plor del seu nen on varia el seu comportament per
adequar-se a ell i calmar-lo, bé sigui donant-li el pit o arropant-lo o canviant-li el bolquer, s’esta
comunicant encara que tardi mitja hora en satisfer la o les seves necessitats. Sera comunicacio
contingent ja que hi ha un intent de comprendre les senyals de altre i donar-li una resposta. De la
mateixa forma, quan una mare intenta posar una jaqueta al seu fill amb dany cerebral i aquest es
tensa, si la mare escolta aquesta tensié com una senyal comunicativa i intenta posar-li la jaqueta
d’una altre manera o es glestiona si potser el fill no la volgui, s’estara comunicant amb ell, els dos

estaran en la cerca per trobar aquest medi de comunicacié comu.
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Siegel defineix la dansa comunicativa per definir el procés comentat, aguesta cooperacio

comunicativa mutua, que mantinguda durant el temps, ens permet comprendre el punt de vista del

altre i percebre el nostre reflectit ens els demés.

Una mostra de comunicacié contingent seria el Baby Talk (Papousek, 1989) que s’utilitza en
I'Estimulacio Basal. Aquest és el resultat de les interaccions primerenques entre els nadons i
cuidadors principals, que s’organitzen en forma de dialeg i que solen tenir una estructura: després
d’una aproximacio i contacte durant 10 segons, I'adult espera la resposta del nadd o nen. Quan arriba
de forma vocal i mimica, la imita per qué sapiga que I’ha rebuda i li dona informacié també sobre lo
gue ha passat: I'adult imita al nadd. Per tant, aquest no és solament el receptor, sind que tenen un
paper actiu. Aquest dialeg es produeix en totes les cultures i per aix0 es sosté que té un component

genetic. (Esclusa, A, 2014)

Quan es crea una comunicacio contingent entre I’'emissor i el receptor, aquest Ultim té la ment oberta
a lo que pugui proposar I'emissor. No hi ha respostes preparades ni idees preconcebudes, és un
intercanvi centrat en el moment i les necessitats presents, en el ara. Hi ha per tant, una predisposicid

per |'escolta i per deixar espai al altre.

2.6.2.Les connexions i desconnexions entre les persones

Per Siegel son necessaries les desconnexions, interrupcions i reconnexions per mantenir una
comunicacié saludable. S’ha de tenir el propi espai mental “net” i receptiu per 'interlocutor. Per tant,
durant la comunicacio, els professionals sanitaris i familiars, han de tenir clar que mantenir aquesta
comunicacié contingent permanent en el temps, és inviable, ja que tots som persones i necessitem
el nostre espai i temps per connectar amb les necessitats propies i per tant, desconnectar amb els

demés.

Quan els professionals sanitaris abans de comencar una terapia o tractament, tenim unes idees
preconcebudes del interlocutor que tenim a davant, unes idees i objectius que hem pensat a
posteriori. Perd de vegades aquestes no es corresponen a les nostres i per tant, la situacio es
complica i deixar de ser contingent. Aquest fet és normal i saludable. El problema apareix quan la
relacid entre els dos, casi sempre o sempre, es doni aquest tipus de comunicacié no contingent (Sigel,

D., i Hartzell, M, 2005).
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2.6.3.El vincle

Quan ens referim al vincle, parlem d’un sistema innat i evolutiu del cervell que permet al ser huma,
des de nadons, establir una relacio interpersonal amb els seus cuidadors principals utilitzant les
funcions madures del cervell d’aquest per organitzar els seus propis processos interns (motivacions,

emocions...)

Si es genera un vincle segur, els intercanvis emocionals, transmesos a partir de la comunicacio
contingent, implicaran respostes emocionalment sensibles dels familiars principals als demés del
nen. De aguesta manera, els seus estats emocionals positius s’amplificaran i podran modular els

negatius.

Segons Anna Esclusa, el vincle pretén afavoriri acompanyar a la creacio de situacions de comunicacio
contingent que permetin a les persones del entorn vincular-se novament, o per primera vegada, aixi
com reforcar les relacions interpersonals emocionalment properes i segures a través del

acompanyament concret.

Aixi mateix, durant el desenvolupament comunicatiu sembla ser fonamental per enfortir i reforcar el
bon funcionament de la persona i el seu cervell, ja sigui en un context educatiu, rehabilitador o
residencial. | és logic afirmar que, sigui quina sigui la formacié d’un professional i es trobi en el context
gue es trobi, ha de comunicar-se amb el altre i en certa mesura acompanyar a la familia durant

aquesta aprenentatge, ja que és un pilar de gran valor per el desenvolupament neurologic.

Aquesta és la principal intencid en la Modulacié Pedagogica quan realitzem sessions de treball
individual amb usuaris, es busca les possibles formes d’aproximacio al altre. Algunes sén més
tecniques i altres més basiques. La finalitat és trobar els maxims camins possibles i els més efectius
per que després, quan treballem amb familiars o altres professionals puguem oferir aguest tipus de

coneixements per establir un vincle i comunicacié amb l'usuari. (Esclusa, A, 2014)
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2.6.4.No fa falta paraules per comunicar-se

Des de I'Estimulacié Basal s’explica que no fa falta grans discursos ni frases, la trobada auténtica la
poden formar diferents moments d’intensa presencia, en que tots els sentits estan amb el altre i per
I'altre. No fa falta moltes paraules per establir una comunicacié contingent, sind que la proximitat i
el contacte fisic son suficients per comunicar-se amb la persona de davant nostre. Excedir-se de
paraules pot produir cansament, irritabilitat, malestar, desconcert, i de rebot, poden tenir també aixi

mateix conseqléncies amb qui parla.

Des de la Modulacié Pedagogica i I'Estimulacié Basal, sera necessari acompanyar als familiars i
professionals del sector, en I'aprenentatge de la observacié de les eines comunicatives del altre i les
propies, i explica’ls-hi la importancia de comunicar-se i relacionar-se de manera efectiva i contingent

per el desenvolupament de cada un, aixi com de la relacio entre ells. (Esclusa, A, 2014)

2.6.5.Dialeg i llenguatge comunicatiu a partir de I’Estimulacié Basal

El llenguatge és una forma de comunicacido molt important. Lo que diem, les paraules que escollim,
el to que utilitzem, poden ser en un moment donat clau per qué un pacient se’n obri i comprengui
lo que li volem transmetre. (Esclusa, A, 2012)

Per tant, és molt important tenir en compte, certs aspectes durant la comunicacio verbal i no verbal:

Comunicacio verbal:

Claredat en I'explicacid de I'activitat, exercici o material a utilitzar
e Formular en positiu les expressions utilitzades

e Velocitat adequada en I'expressié del missatge

e Comprovar I'efectivitat de la transmissio del missatge

e Us de paraules senzilles, clares i concises

e Evitarincidir en el “bucle negatiu”

e Evitar generalitzacions quan expliqguem el perque d’una proposta
e Evitar lainvasio “verbal” del espai de la familia

e Nivell adequat d’insistencia en les propostes

e Us de paraules amb connotacions positives

. ____________________________________________________________________________________________|
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e Riquesa en el vocabulari

e Naturalitat al expressar-se

e Desenvolupament ordenat de les idees
e Escolta activa

e Adequacio al idioma

Comunicacio no verbal:

e Suavitat en el to de veu empleat, sense caure en la monotonia
e Respecte per els silencis

e Gestos de complicitat

e Eliminar els perjudicis de abans

e Seleccio del moment i lloc idoni per comunicar-se

e Mantenirirespectar la proximitat fisica
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2.7.FORMES D’EXPRESSIO SEGONS EL DR. ZIEGER

Per poder analitzar les possibilitats comunicatives d’una persona alhora d’expressar-se amb nosaltres
o amb l'entorn, el Dr. Zieger va formar |'escala Skala Expressive Komunikation und
Selbstaktualisierung (SEKS), on veurem a continuacié els diferents aspectes que som capacos

d’observarials que podem donar resposta quan ens comuniguem amb la persona. (Esclusa, A, 2014)

Zieger distingeix entre 7 possibilitats de canals comunicatius:

Senyals corporals vegetatives

Senvyals corporals toniques

IS

Mimica facial

Moviments

Gestos i mimica

i‘ i‘ i‘ i‘ i‘ i‘ ‘

Veu i llenguatge
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2.8.A QUI VA DIRIGIDA L’EB?

A persones que en un moment puntual o al llarg del seu desenvolupament necessiten suport en les
arees de la percepcid, la comunicacio i el moviment. Com poden ser nens amb PC, persones grans,
DCA, pacient en coma, inconscients, persones amb problemes de salut mental, persones amb

trastorns de la conducta, persones en estat pal-liatiu... (Esclusa, A, 2012)

2.9.ENTORNS ON ES POT APLICAR L'EB

La Estimulacid Basal, abasta un ventall d’ambits per aplicar la técnica, com en residéncies, escoles,
hospitals (unitats de neonatologia, UCI, planta...), centres de rehabilitacid, propia llar i tallers

ocupacionals. (Esclusa, A, 2012)

2.10.CONTINUITAT, REPETICIO | DURACIO

La continuitat en aquest context es refereix sobretot en el seguiment en el procés de la Modulacio
Pedagogica. Modular requereix temps i en aquest temps és variable per |la gran quantitat de factors,
pero si que és necessari que dins de la continuitat, la familia ens sentint com a una part integrant de

la seva vida quotidiana amb la relacié amb els usuaris durant el procés de modelatge i tractament.

La repeticio evidentment s’ha de poder dur a terme més d’una vegada per tenir possibilitats de
arribar a ser integrades. Per una altre part, la repeticié no esta lliure de riscos, ja que si durant
setmanes o mesos realitzem el mateix modelatge sense resultats, tant I'usuari com la familia perdran
I'interes i per tant, la motivacid se seguir. Per aix0 sera necessari una repeticio suficient i observar si

hi ha signes d’avorriment o canvis positius.

Finalment la duracio és molt variable, ja que tant el pacient com per els familiars, les necessitats
poden esta cobertes en minuts o més. Pero és important que s’ha de coordinar aguestes estones
amb "'usuari amb la resta de professionals que també treballen amb ell/a. Per tant, ens hem de Iligar
amb un periode de temps de 30 a 60 minuts per dur a terme la modulacié pedagogica. (Esclusa, A,

2014)
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2.11.TECNIQUES D’ESTIMULACIO BASAL (MODELATGE PEDAGOGIC)
2.11.1.Dialeg somatic

Estimulacié somatica

Té com a finalitat, col-locar el cos com a organ perceptiu i sobretot la pell, la qual podem treballar en

I'espai de les sensacions i percepcions del propi cos i la localitzacid dels segments corporals.

Com a objectius, I'estimulacié somatica ens permet registrar i assimilar estimuls del entorn,
reconeixer la sensacié de la superficie del cos amb 'espai i altres objectes i desenvolupar I'esquema

corporal a través del bany, ruixar, assecar, raspallat i dutxes seques.

El modelatge I'utilitzarem amb la finalitat de crear una aproximacio amb |"usuari, que li permeti una
percepcio sensorial de tot el cos en relacio a I'entorn i a nosaltres abans de comencar un tractament

i/o terapia. (veure Annex 1)

Ens principis claus i les variables del contacte alhora de dur a terme un modelatge sén la simetria, la
tensio/relaxacio, la pressio, el ritme, velocitat, material del contacte, superficie del contacte, direccio

i duracié del contacte i la freqUeéencia. (Pérez, C. L.,2003).

Estimulacid vibratoria

Ens permet oferir una possibilitat d’assimilacid d’ones sonores a través dels ossos i caixes de

ressonancia que arriben en forma de vibracid i que es tradueix en una experiéncia interna.

Com a objectius, I'estimulacio vibratoria en permet donar significat als fenomens corporals, captar i
reconeixer veus familiars i obrir-se a noves experiencies a través de aparells tecnics (dau de
vibracions, phonator, altaveus i petits vibradors amb piles), instruments musicals (Gong xino, grans

platets i el xilofon) i finalment la veu. (Pérez, C. L.,2003).
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Els punts on podem aplicar I'estimulacié vibratoria son (veure Annex 2):
Cama:
e Tald (aplicat en el calcani i la pressid en direccio al genoll)
e Genoll (aplicat a la tuberositat tibial anterior o el condil femoral intern i la pressié en direccio
al maluc)

e Crestailiaca antero-superior (aplicar pressié en direccio central)

Brac:
e Pisiforme (pressio direccio colze)
e Epitroclea (pressio direccio espatlla)
e Acromi (pressi6 direccid central)
e Terc inferior estérnum (pressio suau al centre)
e Mentd (pressié direccid nas)

e Part central més alta del crani (pressié cap avall)

Estimulacid vestibular

Ens permet estimular la formacié funcional de les reaccions del equilibri, la integracié de la percepcio

sensorial i I'alegria davant el moviment al ser mogut. (Diaz, L, n.d)

2.11.2.Babytalk

Es tracta de crear una situacid comoda en una postura adequada que facilita el contacte visual.
Respondre a les produccions dels sons i vocalitzacions del nen. Fer pauses i esperar la resposta. Jugar

i dialogar amb les produccions sonores del nen. Respectar quan es cansa.

2.11.3.Turn-talking

Es basaamb els principis del Babytalk. Es tracta d’escoltar produccions poc intenciadores i respondre-
les. Es molt important donar un significat a aquestes produccions del nens dins de la situacié en qué
es troba. S'interpreten una serie de signes comunicatius i es respon de manera senzilla utilitzant
paraules significatives. La nostra experiéncia amb aquesta forma de dialeg ens mostra si s’ha escoltat
i respos al nen. De vegades apareixen demandes concretes i de vegades les primeres paraules com

o_n

si” 0 “no” i altres que son significatius per a ells. (Esclusa, A, 2012).
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3.JUSTIFICACIO QUE INDUEIX A PLANTEJAR LA NECESSITAT DE L’ESTUDI

Justificacié personal:

Com estudiant i professional sanitari, he pogut viure i experimentar en diferents centres pediatrics i
neurologics com els sanitaris utilitzen gran part de la seva sessié de rehabilitacié la Modulacio
Pedagogica arrel de les diferents bases que formen I'Estimulacié Basal com a eina de comunicacio i
vincle abans de iniciar un tractament de rehabilitacio, i la importancia que tenia alhora de connectar
amb la persona, degut a les dificultats que tenien per expressar-se a través de la comunicacio
contingent, essencial i base de treball. Permetia escoltar, entendre i visualitzar un enfocament de
rehabilitacio molt diferent a la rehabilitacio convencional, i els bons resultats que obtenien.
L’experiencia m’ha ensenyat que crear un lligam o vincle amb el pacient abans de comencar amb
I’anamnesi, objectius i tractament, permet entendre i enfocar les necessitats de la persona, la qual

cosa, és essencial per treballar en I'ambit sanitari.

Al saber que el modelatge pedagogic basat en I'Estimulacio Basal es podia aplicar a qualsevol persona
de qualsevol ambit sanitari, hem vaig plantejar d’aplicar-la amb nens que patien Sindrome Gilles de
la Tourette, un sindrome molt comu i pot reconegut i diagnosticat en el nostre sector sanitarii social.
La rao d’escollir una poblacido amb aquesta patologia, ha estat arrel de I'obtencié d’informacid i presa
de consciencia en les classes de fisioterapia pediatrica de la Universitat de Vic i a posteriori, casos
gue he vist i observat personalment en centres de rehabilitacid, ja que I'ambit pediatric, és un ambit

on m’agradaria exercir de la meva professio.

Finalment, he pogut informar-me sobre la fisiopatologia que causa el ST en el sistema nervios a través
d’evidéncia cientifica i el marc teoric presentat amb anterioritat en aquest treball, i al mateix
moment, el benefici que pot dur I'Estimulacio Basal en aquests tipus de pacients, on ho explico en

els seglients apartats.
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Justificacid cientifica:

Sindrome Gilles de la Tourette

Uestudi d’aquest treball anira dirigit a la causa/fisiopatologia que provoca el SGT. Es cert que es
desconeix la causa principal per desenvolupar el SGT, pero diferents estudis i hipotesis, coincideixen
gue la dopamina és el principal neurotransmissor modulador afectat, localitzat en els ganglis basals
gue intervenen en la regulacid de les funcions motores (nucli caudal) i les seves connexions en el

cortex cerebral mitjancant el sistema limbic i SNP.

Els tics que formen el SGT s’ha estudiat i plantejat diferents hipotesis cientificament, que existeix una
desviacié de les connexions i circuits neuronals del SNC, tant en la via piramidal que dirigeixen la
informacidé de I'escorca cerebral (encefal) fins a les estructures corticals (area motora i area motora
primaria) i subcorticals (ganglis basals) amb la funcid de controlar els moviments voluntaris a través
de la medul-la espinal, com en la via extrapiramidal que dirigeixen el retorn de la informacié de
diferents estimuls externs proporcionats per els receptors del SNP, dirigint-se cap a les estructures
subcorticals i corticals fins a I’escorca cerebral a través de la medul-la espinal, i a la inversa, amb la
funcié de donar una resposta automatica i de controlar els moviments involuntaris. Aquest circuits

intervenen tant en |'activitat motora com la sensorial, emocional i cognitiva.

L’encefal, en les seves estructures corticals, hi trobem |'area motora que s’encarrega de la funcio
motora de realitzar els moviments i I'area motora primaria que s’encarrega dels moviments

bucofonatoris per pronunciar paraules.

Els ganglis basals es localitzen en les estructures subcorticals, formats per diferents cossos neuronals
amb la funcié del moviment inconscient, la qual cosa, una alteracié d’aquests provoca alteracio del

to muscular, moviments repetitius, sobtats i sense control.

Aquestes persones, a nivell del circuit motor s’expressarien com tics i compulsions, i a nivell del circuit
limbic i frontal com a part de la simptomatologia obsessiva i trastorn d’atencid. Aquesta desviacio es
reflectiria en una exagerada sensibilitat o estat de “hiperalerta” dels estimuls interns i externs. Aixo
ens explica la facilitat d’aquest pacients en ser “capturats” per lo que acaben d’escoltar (ecolalia) o

veure (ecopraxia) i també el fet que els tics en moltes persones sorgeixen com a resposta a una
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intensa sensacio fisica o mental d’urgéncia, necessitat o impuls de realitzar-los i que s’alleuja al

efectuar-los.

L’Estimulacid Basal

L'experiéncia és

genetica

L’estimulacié Basal es basa en I'entorn, el conjunt d’experiencies comunicatives i socials, que permet
I'activacié de connexions neuronals (mitjancant els potencials d’accid dels axons; patrons de
descarrega de neurotransmissors del entorn fisiologic neuronal) gracies a l'aplicacié d’estimuls

externs a través de les diferents arees somatiques, vibratories i vestibulars.

Aix0 provocara una activacid del material genetic que afavorira més sintesi de proteines,
seguidament noves sinapsis neuronals per canviar les connexions i els circuits del cervell amb la
finalitat de donar una resposta emocional a I'estimul i per tant un control d’aguesta resposta (amb

tics o no).

Les connexions neuronals s’activen gracies a les experiéncies repetitives comunicatives i socials, per

tant, el material genétic també ho fara.

Aixi doncs, la comunicacid contingent s’aconsegueix establint una vincle i relacid social entre el
professional i el pacient, identificant les necessitats del pacient, que es perceben a través del estimuls
externs gracies a les I'experiencia i I'aprenentatge (esquema de la globalitat) permetra expressar una
resposta al estimul (la necessitat) a través de les arees somatiques, vibratories i vestibulars que li
podrem oferir al pacient, amb la finalitat de crear noves sinapsis neuronals degut a les desviacions

del sistema nervids que presenten els nens i nenes que pateixen Sindrome de Gilles de la Tourette.

Després d’una revisié bibliografica i un marc teoric, no he obtingut cap estudi ni document evidenciat
cientificament sobre I'aplicacio de I'Estimulacié Basal en el Sindrome Gilles de la Tourette i els seus
possibles beneficis. D’aquesta manera, he trobat la necessitat de plantejar I'actual estudi, quina

repercussié i efectivitat pot tenir envers als resultats finals.

. ____________________________________________________________________________________________|
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4.HIPOTESIS

Com a hipotesis del treball, es tracta de saber quina influencia pot tenir I'Estimulacié Basal sobre el
Sindrome Gilles de la Tourette complementant-t'ho amb una sessid de rehabilitacié en vers a una

sessio de rehabilitacio convencional.

“L’Estimulacio Basal afavoreix en el procés de rehabilitacio de Fisioterapia en el Sindrome Gilles de
la Tourette”

5.0BJECTIUS

L’objectiu o la finalitat del present treball final de grau (TFG) és plantejar un estudi analitic amb un
enfocament quantitatiu amb dues mostres per valorar I'efectivitat de I'Estimulacié Basal en infants

gue pateixen el Sindrome Gilles de la Tourette.

Objectiu general:

e Analitzar si I'Estimulacié Basal afavoreix en el procés de rehabilitacid de Fisioterapia en

usuaris que presenten el Sindrome Gilles de la Tourette.

Objectius especifics:
e Demostrar que I'estimulacié Basal és un métode educatiu complementari a la rehabilitacio
per tractar usuaris amb el Sindrome Gilles de la Tourette.
e Disminuir I'aparicié tics motors i vocals
e Facilitar el vincle terapéutic del professional amb el usuari mitjancant I'Estimulacié Basal.
e Millorar la qualitat de vida del usuari
e Analitzar el grau de satisfaccid dels pares després del tractament mitjancant una enquesta de

satisfaccio.
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6.METODOLOGIA

6.1.AMBIT D’ESTUDI

L"actual estudi es dura a terme a la comarca d’Osona, en concret a la ciutat de Vic i els pobles de les
afores com son Manlleu i Centelles. Els centres de desenvolupament infantil i atencié precog¢ que
col-laboraran sén els CDIAP Tris Tras, I'Escola d’Educacio especial I'Estel, el Centre de Terapia Infantil
Mainada i el Centre de Neurologia i Fisioterapia Criv. Tots aquests centres disposen d’una gran
cartellera de serveis i professionals sanitaris especialitzats en el desenvolupament en la primera
infancia adrecats a nens i nenes de 1 a 6 anys, a la segona infancia de 6 a 12 anys i en I'adolescéencia
de 12 a 18 anys, amb un diagnostic medic del Sindrome de Gilles de la Tourette, la qual cosa s’adapta

a les exigencies de 'actual treball.

Cal destacar que I'eleccio d’aquests centres és trobar dins la cartellera de rehabilitacio, la figura del
fisioterapeuta pediatric adrecat a I'atencid primaria dels infants, entenen que cada infant evoluciona
el seu procés de desenvolupament de manera diferent a la resta, acompanyant-lo a desenvolupar i
potenciar les seves habilitats motores, cognitives i socials que podrien dificultar o alterar el procés
de creixement degut a la simptomatologia que presenta el Sindrome Gilles de la Tourette, perd

compartint un tractament conservador molt similar, respectant les necessitats de cada un.

6.2.DISSENY

L’evidéncia cientifica ens ha mostrat alguns estudis sobre |'eficacia que té |a fisioterapia pediatrica o
terapies conductuals sobre el Sindrome Gilles de la Tourette durant un tractament rehabilitador
convencional, aixi mateix, com I'"Estimulacid Basal és capag¢ d’abastar les diferents necessitats i
problemes que requereix qualsevol persona durant I’etapa del seu desenvolupament personal, pero
avui en dia no existeixen proves ni estudis realitzats sobre I'efectivitat d’aplicar I'Estimulacié Basal

associada al Sindrome Gilles de la Tourette durant el procés d’un tractament rehabilitador.
Des d’aquest punt de vista, I'enfocament il'eleccié del disseny per I'actual estudi, ha estat d’un estudi

experimental de tipus assaig clinic aleatoritzat amb un enfocament quantitatiu i qualitatiu,

seguidament d’una avaluacié pre-post intervencié per comprovar la nostra hipotesis actual.
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Aquest tipus de disseny, estara format per dos grups: un grup experimental on s’aplicara de forma
anticipada i continua el métode d’Estimulacié Basal dirigit a nens/es amb un diagnostic de ST seguint

un tractament convencional de fisioterapia pediatrica de cada centre, i un grup control on seguiran

el tractament convencional de fisioterapia pediatrica.

D’aquesta forma, justifiquem que I'estudi és experimental, on s’avaluara una intervencio precocg per
estudiar la causa/efecte al inici i al final del estudi, amb una poblacié dividida de forma aleatoriament
i homogénia en dos grups, seguint els criteris d’inclusid i exclusid que comentarem posteriorment
per participar en 'estudi, amb escales de valoracid quantitativa, que ens permetra fer una avaluacio
anterior, durant i posterior al estudi, per analitzar i treure resultats i conclusions de tota la poblacioé.
L'objectiu és I'obtencid d’informacié sobre el benefici d’aplicar I'Estimulacié Basal en nens/es

diagnosticats amb ST seguint un tractament convencional de fisioterapia pediatrica.

Poblacié de
INICI DEL ESTUDI I'estudi

Mostra

Grup

; Grup control
experimental

Inici del Inici del
tractament tractament
experimental convencional

VALORACIO INICIAL
VALORACIO INTERMITJA

VALORACIO FINAL - -
Fi del Fi del
tractament tractament

experimental convencional

Analisis dels Analisis del
resultats resultats

Comparacio
dels resultats

FI DEL ESTUDI Eficacia fiel
estudi

Figura 3. Diagrama de flux el estudi. Elaboracié propia.

. ____________________________________________________________________________________________|
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6.3.POBLACIO | MOSTRA/PARTICIPANTS

La poblacié de referéncia del nostre estudi, és aquella que li pot afectar a I'estudi realitzat. Aquest
tipus de poblacio la constituiran totes aquelles persones dels dos sexes que es trobin durant les
etapes del creixement personal, és a dir, tant en la infantesa com en 'adolescéncia. Totes elles han
d’estar diagnosticades per el Sindrome Gilles de la Tourette localitzades en la ciutat de Vici en els
pobles de Manlleu i Centelles, respectivament en els centres esmentats amb anterioritat, la qual cosa

estiguin cursant o iniciant un tractament de rehabilitacid convencional de fisioterapia.

La mostra té que ser representativa en relacio a la poblacio de referencia del estudi, definida per els

criteris d’inclusio i exclusid.

Per obtenir el calcul de la mostra molt aproximat a la que necessitem en I'estudi, s’ha fet una cerca
en el Institut d’Estadistica de Catalunya agrupant totes aquelles persones de les edats de 0 a 14 anys
dels dos sexes de la ciutat de Vic i els pobles com son Manlleu i Centelles (Annex 3). Un cop
obtingudes aquestes dades, s’ha realitzat una suma total per obtenir el nombre de nois i nois de 0 a

14 anys, amb un resultat de 12.723 persones. (Institut d’Estadistica de Catalunya).

Malgrat que el Sindrome de Gilles de la Tourette es considera una malaltia baixa en prevalenca, inclUs
per aix0, una malaltia rara o de baixa incidencia, la realitat és que en Espanya es desconeix
exactament la prevalenca en la poblacid espanyola ja que no hi ha estudis realitzats d’aquest camp.
Un dels pocs paisos que tenen dades oficials sobre la prevalenca del ST és Estats Units, ja que es
calcula que hiha 1:100 casos amb ST i trastorns cronics, i 1:160 casos solament amb ST. A més a més,
tenim que afegir que existeix aquesta baixa prevalenca degut a la falta de diagnostic medic perque

molt sovint, no es reconeixen els tics tot i tenint trastorns associats o clarament identificats.

Coneixent tota aquesta informacid, s’ha calculat la incidéncia d’aguesta poblacido en base a la
incidencia en relacié al ST que és de 1:160, amb un resultat de 79 persones entre les diferents
poblacions esmentades. Un cop sabem la mida de la poblacid, s’ha utilitzat la calculadora de la mida
de la mostra by Raosoft (Annex 4). Amb el segiient calcul, acceptem un marge d’error del 5%, un
nivell de confianga del 95% amb una heterogeneitat del 50%. El resultat ha estat de 66 persones com

a mida minima per dur a terme I'estudi (Raosoft).
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6.4.CRITERIS D’INCLUSIO | EXCLUSIO

Els criteris d’inclusid i exclusié en relacid a la poblacid de referencia per dur a terme I'estudi son els

seglents:

6.4.1.Criteris d’inclusid

e Infants que es trobin entre les edats de 0 a 14 anys.

e Infants dels dos sexes.

e Infants amb diagnostic de tics motors i vocals.

e [nfants amb diagnostic medic del sindrome Gilles de la Tourette.

e Infants amb grau de severitat dels tics amb més d’un any de duracio.

e |Infants cursant o iniciant un tractament convencional de rehabilitacio en els centres
esmentats amb anterioritat.

e Pares o tutors legals que acceptin participar mitjancant el consentiment informat.

6.4.2.Criteris d’exclusio

e Infants que es trobin fora de 'edat establerta.

e Infants amb simptomatologia similar del trastorn del moviment segons la taula de Joseph
Jankovic, MD (The Bayor Collage f Medicine).

e Pacients que estiguin rebent tractaments alternatius al tractament convencional.

e Infants amb un grau de severitat lleu dels tics amb menys d’un any de duracio.

e Infants que estiguin cursant un tractament a un dels centres diferents als escollits.

e Pares o tutors legals que no acceptin participar mitjancant el consentiment informat.

50



UVIC

UNIVERSITAT DE VIC
UNIVERSITAT CENTRAL
DE CATALUNYA

6.5.LA INTERVENCIO QUE ES VOL REALITZAR

Aquest estudi té I'objectiu principal d’establir una comunicacid contingent entre els infants i el
professionals sanitaris mitjancant el modelatge pedagogic basat en I'Estimulacido Basal, amb la
finalitat, d’establir un vincle per estimular el desenvolupament de la integracié cerebral per disminuir

els tics motors i vocals.

COMUNICACIO

NECESSITATS
DEL INFANT

FISIOTERAPIA

CONTINGENT

Per percebre les necessitats dels infants envers als tics motors i vocals, el professional sanitari ha de
mantenir un contacte verbal i no verbal amb el pacient a través del llenguatge, vista i emocions a

través dels diferents canals comunicatius.

Ens guiarem a través de les arees perceptives de |'Estimulacid Basal: area somatica, area vibratoria i

area vestibular.

En aquest estudi participaran un total de 66 infants dels diferents centres esmentats segons els
criteris d’inclusid i exclusio, repartits en dos subgrups, escollits de forma aleatoria. El grup control
amb 33 infants se li aplicara el tractament convencional de fisioterapia durant 1 hora. El grup
experimental de 33 infants, se li aplicara un modelatge basat en I'estimulacié Basal, durant 20-30

minuts, seguidament del tractament convencional de fisioterapia d’una hora.

Durant tot I'estudi, tindra que assistir els familiars paterns i materns o tutors legals del infant, amb

un paper observacional des d’un punt de la sala.

La intervencié es dura a terme durant 10 mesos, és a dir, coincidira amb tot el curs escolar, des del
setembre fins al juny, on es realitzaran 3 sessions per setmana, amb la finalitat de veure com
evoluciona l'infant a I'estudi en diferents espais de la seva vida social (la llar, I'escola, activitats

extraescolars...) a part del centre de rehabilitacio.
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6.5.1.Presentaci6 del estudi en els centres de rehabilitacié

La primera fase d’aquest estudi, constara en dirigir-se en cada un dels centres esmentats, que es
localitzen tant a Vic, Manlleu i Centelles, amb el proposit d’explicar, presentar i exposar la
metodologia, els objectius i la finalitat terapeutica del nostre estudi, per tal de poder-lo dur a terme

d’una manera cooperativa entre els investigadors del estudi i els professionals sanitaris dels centres.

Un cop tenim "acceptacio de cada un dels centres per poder desenvolupar I'estudi, es mostraran
tots els casos de SGT i de les patologies associades que puguin desenvolupar el sindrome de cada
centre, on a posteriori, es dura una avaluacié mitjancant la historia clinica i el diagnostic médic de
cada undelsinfants, amb la finalitat se saber si aquests, son candidats o no en el nostre estudi segons
els criteris d’inclusio i exclusid, amb el fi de tenir el nombre de la nostra mostra. Un cop diagnosticat
I'infant i tinguem la nostre mostra, s’'informara a cada un dels pares o tutors legals sobre el nostre
estudi mitjancant una petita reunié en el centre amb la possibilitat de participar-hi. Si accepten la
participacid conjuntament amb el seu fill/filla, es proporcionara una reunio general per a tots els
pares de cada un dels centres, on s’explicara detalladament tot el contingut del treball i possibles
preguntes o dubtes. Al final de la reunid, es proporcionara un consentiment informat, indispensable
per poder-hi participar-hi, on tindran que firmar tant els dos pares com el tutor legal de cada infant.

(consultar Annex 5).

Al finalitzar I'etapa de reclutament de la nostra mostra, la valoracié medica utilitzada per recol-lectar
les dades d’interés (tics motors i vocals) sera realitzat per un neuroleg pediatre, on desconeixera la
nostre hipotesis i objectius del estudi amb la finalitat de no influenciar el diagnostic medic amb

I'objectiu de I'estudi.

Finalment, es fixaran 3 dies a la setmana conjuntament amb els pares, on l'infant vindra per dur a
terme la rehabilitacio fisioterapeutica en el centre, i alhora, comencar la intervencio. Les sessions
poden ser diferents dies a la setmana i diferents horaris, és a dir, no tenen que coincidir tots els

infants en una mateixa sessio.

Tot aquest procés on ens portara a terme la presentacio de 'estudi, |'acceptacio dels centres, el

consentiment informat dels pares firmat, el diagnostic medic i la mostra, sera de tot un mes.
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6.5.2.Valoracié del investigador i del fisioterapeuta amb pacients de SGT:

La primera sessio de fisioterapia del nostre estudi, constara en dur a terme una entrevista inicial amb
I'infantiels pares, amb la finalitat de fer una valoracié sobre els tics motors i vocals. Aquesta valoracio
sera individual per cada infant. La preséncia dels pares o tutors legals és primordial per explica’ls-hi
el funcionament tant de la valoracid com el tractament, i sobretot siguin conscients al estar

presencialment durant tot el procés del estudi.

La valoracid i/o anamnesis per part del investigador juntament amb el fisioterapeuta del centre, es
basara segons els criteris per el diagnostic del Trastorn del Sindrome Gilles de la Tourette del DSM-
V:

e (Criteri A): aparicié de tics motors multiples i un o més tics vocals.

e (Criteri B): els tics poden apareixer simultaniament o en diferents periodes de la malaltia, com
varis cops al dia al llarg d’'un periode de més d’un any.

e (Criteri C): durant tot aquest temps, mai hi ha un periode Iliure dels tics més de 3 mesos
consecutius. L'alteracid provoca una intens malestar o deteriorament significatiu social,
laboral o altres arees importants de |'activitat del individu.

e (Criteri D): I'inici del trastorn es produeix abans dels 18 anys d’edat.

e (criteri E): els tics no es deuen a efectes fisiologics directes a una substancia (p. ex.,
estimulants) ni a una malaltia medica (p. ex., malaltia de Huntington o encefalitis post virica).

(Consultar Annex 6)

Un cop realitzada i enregistrada la primera valoracié individual per a cada infant, s’explicara en els
pares que la localitzacié anatomica, el nimero, la freqliéncia, la complexitat i la gravetat dels tics
poden variar al llarg del temps. Tipicament, els tics motors poden afectar al cap i, amb freqgiencia,
altres parts del cos com el tors i les extremitats superiors i inferiors. Els tics vocals inclouen varies
paraules o sons com espetecs amb la llengua, grunyits, lladrucs, ensumar, esbufecs i tos. Finalment,
s’explicara als pares, que es dura a terme aquesta valoracid setmanalment, per tenir un seguiment

del infant al finalitzar les sessions de rehabilitacid.

Tot el procés de valoracio inicial, requerira del segon mes de I'estudi, ja que es realitza de forma
individual per tenir de manera especifica tota la informacio enregistrada de cada un dels infants dels

diferents centres de rehabilitacio.

. ____________________________________________________________________________________________|
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6.5.3.Descripcid del programa d’intervencié

Com hem explicat amb anterioritat, |'objectiu principal és crear una comunicacio contingent amb
I'infant, és a dir, establir una relacié i/o vincle social entre I'investigador i I'infant abans d’iniciar el

tractament de fisioterapia.

D’aguesta manera, l'investigador treballara amb I'infant, mitjancant un modelatge pedagogic basat
amb les diferents arees de I'estimulacié basal: area somatica, vibratoria i vestibular. Es molt
important que durant el modelatge, es segueixi la mateixa freqiencia, ja que es tracta d’aconseguir
una major proximitat a nivell del desenvolupament real del infant, respectant la “jerarquia de la
percepcid”, presents des del periode del desenvolupament intrauteri. Aquestes arees, serien les més
primerenques del ésser huma. Per quée aixd es pugui aconseguir, és imprescindible la comunicacio i

la interaccio entre el nen i I'investigador.

e Comunicacio contingent:

El professional té la tasca de crear un clima en el que l'infant es senti comode i no tingui por al
comunicar-se dins de I'aula, per tant, I'actitud que mostrara el professional davant del infant és vital

per crear un bon vincle social.

Els nens amb trastorns de SGT reaccionen al contacte que se’ls hi ofereix i, per tant, és bastant
complicat establir una relacid fora del seu entorn social. Per desenvolupar un bon ambit soci
emocional, ésimportant que es produeixi un contacte corporal, una comunicacié constant i de forma
afectiva, sobretot, que afavoreixi la relacido amb altres persones en diferents contextos, no solament
en l'aula, sind fomentar altres entorns i altres possibilitats de contacte. Per afavorir aquesta
comunicacié és necessari comprendre que no existeix solament un llenguatge verbal, sind que és
vital que ens donem conte que hi ha altres formes de comunicacio i que cada persona els mostra a

la seva manera, ja sigui amb somriure, mirades o gestos.
Per tant, es tracta de facilitar I'accés de comunicacid amb les persones i possibilitar la vivencia

corporal i amb ell I'estabilitat corporal, es tracta d’exposar a la persona de la seva realitat interior,

d’aquest mon interior en el que viu com a conseqiiéncia del trastorn.
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A l'aula, permetra al nen donar respostes, reaccionar i manifestar-se a la seva manera. Quan la

comunicacié no pot ser un fet espontani, es té que utilitzar tots els medis possibles per poder-la

aconseguir-la, ja que és primordial per a totes les persones comunicar-se, i més en aquest estudi.

Alguns aspectes que ha d’adoptar l'investigador alhora de crear el vincle social amb linfant,

dependran dels diferents canals de comunicacié, gracies a les técniques de

pedagogiques, com son el Babytalk i el Turn-talking, on abasten:

Comunicacio verbal:

Claredat en I'explicacid de I'activitat, exercici o material a utilitzar
Formular en positiu les expressions utilitzades

Velocitat adequada en I'expressio del missatge

Comprovar |'efectivitat de la transmissié del missatge

Us de paraules senzilles, clares i concises

Evitar incidir en el “bucle negatiu”

Evitar generalitzacions quan expliqguem el perqué d’una proposta
Nivell adequat d’insistencia en les propostes

Us de paraules amb connotacions positives

Riquesa en el vocabulari

Naturalitat al expressar-se

Desenvolupament ordenat de les idees

Escolta activa

Adequacio al idioma

Comunicacio no verbal:

Suavitat en el to de veu empleat, sense caure en la monotonia
Respecte per els silencis

Gestos de complicitat

Eliminar els perjudicis de abans

Seleccié del moment i lloc idoni per comunicar-se

Mantenir i respectar la proximitat fisica

comunicacio
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e Modelatge pedagogic a través de les 3 arees de I'Estimulacio Basal:

El modelatge pedagogic no es tracta d’una série d’intervencions aillades d’un tractament terapeutic,
sin6 que es tracta d’un treball coordinat dins d’un equip interdisciplinari, amb I'objectiu d’afavorir i
desenvolupar les condicions fisiques i psiquiques, aixi com la situacié personal i social, amb la finalitat

d’aconseguir una millora del seu benestar personal i qualitat de vida.

Per tant, el modelatge pedagogic basat en I'Estimulacid Basal, tracta de facilitar I'accés a la
comunicacié amb les persones mitjancant les seves necessitats primaries per possibilitar la vivéncia

corporal i amb ell, I'estabilitat corporal.

La nostra intervencio es centrara en la comunicacid i estimulaciéo somatica, vibratoria i vestibular.
Com hem comentat amb anterioritat, I’'eleccié de comencar amb aquestes tres arees, és basicament
perque son les tres arees somatiques més primaries des de que l'infant es desenvolupa dins del
ventre uteri fins al naixement. Per tant, el nen podra registrar i assimilar en la mesura possible,
estimuls ben organitzats en tots els ambits de percepcid. Els estimuls han de pal-liar els tics motors i
vocals en els primers moments de vida o impedir, per el medi de I'estimulacié primerenca, la seva

aparicio.

A continuacio, es presentaran les activitats, els objectius i les eines que utilitzarem per dur a terme
el modelatge pedagogic abans d’iniciar el tractament de fisioterapia, a partir dels documents
d’Andreas Frohlich i de I’Anna Esclusa, on s’elaboren repertoris individualitzats d’activitats per a cada

alumne com a continuacié plantegem dividits en les 3 arees somatiques primaries:

Area
somatica

Area Area
vibratoria vestibular
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Estimulacié somatica:

L’infant, des de la primera etapa intrauterina, esta en contacte amb el cordé umbilical i la placenta
connectat juntament amb el seu cos. Per tant, el contacte de I'infant amb el de la mare, existeix des

de les primeres fases del desenvolupament primari del infant.

L’estimulacié somatica, és aquella que s’encarrega d’integrar les sensacions procedents del tacte, on
utilitzarem com organ perceptiu, tot el cos (musculs i articulacions) i en especial la pell del infant, ja
gue constitueix el primer limit entre I'individu i el mén. La pell sentira la pressio, el dolor, la calor, el
fred, la picor, aixi mateix com també el moviment i la tensid. El cos percebra tot lo que entra en
contacte amb ell i experimentara la seva funcié del limit entre la integritat corporal i el seu entorn

més immediat.

L’estimulacié en la que intervé tota la superficie del cos, és d’especial importancia, ja que contribueix
a percebre d’'una manera intensa els sentiments de proximitat i seguretat que resulten tant
importants per establir relacions afectives i de comunicacié. Facilitarem la diferenciacié entre el jo i
el mon, mitjancant diferents objectes per afavorir les condicions per quée puguin sentir el seu jo

corporal.

Fins i tot el nen que s’ha quedat estancat en el nivell més primari en el seu desenvolupament, es pot

observar que percep sensacions corporals intenses davant de situacions d’estres o angoixa.

Objectius:
e Establir vincle efectiu entre professional i infant
e Comunicar
e Fomentar la percepcio i construccié de I'esquema corporal a través dels estimuls tactils
e Incrementar la relaxacid i la sensacid del benestar tant fisicament com psiquicament
e Prevenir estats de nerviosisme, estres, ansietat i tensions.
Activitats:
e Massatges amb cremes: extremitats, abdomen, pit, espatlla i cara. (Annex 7)
e Dutxes seques. (Annex 8)
e Assecador. (Annex 9)

e Raspallat: guants, pell, seda, crins... (Annex 10)
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Estimulacié vibratoria:

El batec del cor o la respiracid de la mare, els sorolls del estdmac i els intestins, aixo com el risc
sanguini formen part del entorn vibratori auditiu intrauteri, que proporciona unes ones sonores

especials a tot el cos del infant.

L’estimulacié vibratoria, els ossos i altres caixes de ressonancia son les encarregades de possibilitar
I’assimilacio de les ones vibratories, sonores o no, que arriben en el cos i que es tradueixen en una
experiencia interna. Aguestes experiencies permeten la percepcid interna del cos. D’aquesta
manera, |'area perceptiva aporta per un costat, la proximitat del mén sonor exterior arribant a
convertir-se en 'oida de les persones amb impossibilitat d’audicié i per altre banda, facilitar la
percepcio corporal a un nivell intern. Es consta aixi mateix I'existéncia d’una relacio estreta entre el

domini somatic i el vibratori.

Quan es treballa I'area d’estimulacié vibratoria amb I'infant, es comprova que sén les vibracions
sensibles emitides en la proximitat fisica del seu cos les que millor senten; posteriorment les

vibracions sonores.

Objectius:
e Afavorir la percepcid corporal
e Afavorir la percepcid vibratoria
e Localitzar de les parts del cos que s’estan estimulant
e Reaccionar davant els estimuls vibratoris

e Aprendre a captar i reconeixer la veu de les persones de referéncia.

Activitats:
e Vibracio corporal (cara, cap, pit, mans, bracos, cames). (Annex 11)
e Vibracido amb instruments vibratoris (cara, cap, pit, mans, bracos, cames). (Annex 12)

e Matalas vibratori. (Annex 13)
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Estimulacié vestibular:

Qualsevol moviment de de la mare estimula els sistemes vestibulars del infant des del principi, en el
ventre uteri. Per tant, totes les persones experimenten la gravitacid i el moviment en I'espai durant

el desenvolupament primari.

L’estimulacié vestibular inclou totes les percepcions de I'equilibri, posicionament en ['espai,
acceleracio, posicié de peu, marxa... Tant els nens com els adults, obtenen plaer de les estimulacions
gue provenen del domini vestibular com: ballar, columpiar-se, donar voltes, saltar... Té la finalitat de
proporcionar al infant un maxim d’informacions relatives a les posicions del seu cos en I'espai:
preveure moviments de pujada i baixada, la forca de la gravetat i els moviments de rotacié. A més a

més, és una de les activitats que procura oferir més plaer als infant.

Objectius:
e Proporcionar diferents punts de referencia sobre el cos a partir d’estimuls vestibulars
e Associar experiencies vestibulars amb els moviments del propi cos
e Reaccionar davant del moviment

e Tolerar canvis de moviment

Activitats:
e Balanci. (Annex 14)
e Bota de balanci. (Annex 15)
e Pilota de Bobath. (Annex 16)

e Gronxador o hamaca. (Annex 17)
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6.6.VARIABLES | ELS METODES DE MESURA

6.6.1.Variables independents

Les variables independents, sén aquelles que a priori el seu valor és independent i no depéen de la

poblacid de I'estudi. Per tant, son aquelles que podrem modificar per observar canvis en les variables

dependents.

Intervencio rebuda basada en el Modelatge Pedagogic a través de I'Estimulacid Basal: és una

I"aplicacio nova que implica un fisioterapeuta. Aquesta intervencio es basa en el modelatge
pedagogic arrel dels principis de I'Estimulacio Basal. El pacient i/o els familiars o tutors legals
han d’especificar si ha rebut o no la intervencid, tant en el grup control com en el grup

experimental (Si/No).

6.6.2.Variables dependents

Les variables dependents, sén aquelles que volem mesurar i/o avaluar mitjancant métodes objectius

durant I'evolucid del estudi, amb la finalitat de tenir uns resultats i conclusions que ens responguin

la nostre hipotesis inicial del estudi:

La primera variable que valorarem, sera com el Modelatge Pedagogic demostra ser un

metode educatiu complementari a la rehabilitacid per el tractament amb infants sobre el

SGT: Per tant, en les sessions practiques del nostre estudi, avaluarem mitjancant la Fitxa de
Valoracié de les diferents arees treballades que formen |'Estimulacié Basal, les funcions
comunicatives del infant i els missatges prea linglistics mitjangcant una série de criteris
aplicats a cada una de les arees treballades en I’estudi, basat en les bases en les que menciona
Loiuse R. Kent, en el seu article: el nen que no es comunica. També incorporarem la Fitxa de
Seguiment, on el fisioterapeuta haura de omplir-la al final de cada sessio, i d’aguesta manera

tindrem un seguiment i evolucio des d’un punt de vista subjectiu. (Annex 18 i 19)

La segona variable que valorarem, sera el grau d’afectacidé del infants amb tics motors i vocals

degut el Sindrome de Gilles de |la Tourette: utilitzarem els criteris de diagnostic del ST del

DSM-IV, per dur a terme una valoracié del infant. Aquest diagnostic es basa en 5 criteris

relacionats amb els trastorns motors i vocals en relacié a la simptomatologia del infant. Es
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realitzara aquest diagnostic, a l'inici del tractament, a la setmana, a les dues setmanes, a cada

més fins als 10 meses de la intervencidé. (Annex 6)

La tercera variable que valorarem, sera avaluar el vincle entre el professional sanitariil’'usuari

degut a la escassa escales o testos de valoracio, entre el vincle o relacid del fisioterapeuta i
pacient (infant), s’ha utilitzat una escala de valoracié entre la relacié del metge - pacient en
una poblacio de San Juan, modificada per satisfer les necessitats del nostre estudi. Aquesta
escala, consta de 8 items avaluats del 0 al 10. Aquesta escala, en principi la té que omplir
I'infant. Si I'infant no entén les preguntes, els pares o el mateix professional, li poden adaptar

o explicar-li de forma més senzilla, la pregunta (Annex 20)

La quarta variable que valorarem, sera el grau de qualitat de vida dels infants, on utilitzarem

el CAD-4, com a gUestionari de referéncia. Aquest glestionari, ha estat modificat per tal de
poder adaptar-nos a una valoracié més especifica segons les necessitats de 'estudi. Els pares
o tutors legals ens ajudaran a respondre un cop hagi finalitzat la intervencid. Aquest

gUestionari constara de 20 preguntes, on es valorara cada item del 0 al 10. (Annex 21)

La cinquena i Ultima variable que valorarem, sera el analisis del grau de satisfaccid dels pares

després del tot el tractament dut durant el nostre estudi. En I'actualitat, no hi ha cap

gUestionari de satisfaccié especific sobre el tractament de I'Estimulacié Basal en infants amb
un trastorn de Sindrome Gilles de la Tourette. D’aquesta forma, se’ls proporcionara un
gUestionari dirigit als pares amb infants de centres d’educacié especial i d’integracio, la qual
consta de 26 preguntes. Aquest qliestionari ha estat modificat de forma resumida, per tal de

obtenir la informacid necessaria sobre el nostre estudi. (Annex 22)

6.6.3.Variables de control o sociodemografiques:

Edat: es tracta d’una variable que ens defineix el temps la qual el nen ha viscut durant mesos
o anys a partir del seu naixement. En el nostre estudi, segons un dels criteris d’inclusio,
reclutarem infants dins d’un interval definit de 0 a 14 anys d’edat. Es tracta d’una variable

guantitativa continua.
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e Sexe: és una variable que ens definira els dos tipus de sexe dels infants, masculi i femeni. En

el nostre estudi, com hem comentat, utilitzarem una poblacié heterogenia, la qual podran

intervenir infants dels dos tipus de sexe. Es tracta d’una variable qualitativa categorica.

e Dimensio temporal: la durada del reclutament, la valoracid i el tractament, considerada en

mesos, es tracta d’una variable quantitativa continua essencial per I'estudi.

6.7.ANALISIS DELS REGISTRES

Per dur a terme I'analisi de registres del nostre estudi un cop enregistrades les variables segons els
metodes de mesura utilitzats, el dividirem en dues parts: la primera part tractara d’un analisi

estadistic descriptiu i la segona part constara d’un analisi estadistic interferencial.
Analisis estadistic descriptiu:

Es tracta d’una estrategia que ens facilitara estimar una parametre poblacional, és a dir, la prevalenca

del Sindrome Gilles de la Tourette en les poblacions de Vic, Manlleu i centelles.

n° de persones afectades

Prevalenca =
poblacid total

Seguidament, s’analitzaran les variables quantitatives, a través de la Mitjana (x), la Moda (Mo), la
Desviacio Estandard (DE) sobre la valoracié de les diferents arees d’Estimulacio Basal basat en els
criteris de Louise R. Kent, el diagnostic del SGT a través dels criteris que ens presenta el DSM-1V,
I'escala de relacio fisioterapeuta — pacient, el qlestionari CAD-4 sobre la qualitat de vida del infant i

el gUestionari de satisfaccio dirigit als pares.

Analisis estadistic interferencial:

En aquest analisis, incloura la Prova T-Student que ens permetra la comparacié de les mitjanes amb
la finalitat que concloure dades estadisticament significatives entre els infants que han realitzat la
intervencido amb el Modelatge Pedagogic seguidament amb un tractament de fisioterapia
convencional, envers als infants que només han seguit un tractament de fisioterapia convencional, i
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d’aquesta manera, ens mostrara quin tipus d’intervencio és més efectiva dins del nostre estudi. Aixi
mateix, haurem de realitzar 8 sessions de testos i/o valoracions mensuals. Aquest tipus de prova ens
permetra comparar les variables independents i les variables dependents, determinant si les

variables independents poden modificar el resultats de la variable depenent. Per poder treure

conclusions, de forma general, es buscara un nivell significatiu de p <0,05.

Com a base de dades, utilitzaré el programa estadistic SPSS (Stadistic Package for the Social Science),
on introduiré tots els registres obtinguts dels diferents qliestionaris i testos, on aquestes dades seran
codificades, tant al inici, el procés i al final del estudi. Per tant, la valoracio inicial abans de dur el
tractament ens servira per realitzar una comparacié amb la valoracio final, veient si hi ha hagut
canvis, modificacions o evolucio favorable. A part de valorar les dues valoracions anteriors, també
ens permetra comparar les valoracions que farem mensualment en relacio a la valoracio inicial i la

valoracio entre elles, per observar el temps de millora del infant o no.

6.8.LIMITACIONS DEL ESTUDI

Com en tot estudi a nivell sanitari, ens plantegem una serie de limitacions i/o problemes que poden
apareixer durant la realitzacido d’aquest, la qual cosa ens poden alterar els resultats del estudi i

impedir I'avang d’ell. Per tant, intentarem ser lo més objectiu possible, per evitar aguests riscos.

En primer lloc, trobem I'escassetat de recursos, eines, testos, qlestionaris i/o proves molt més
especifiques sobre el diagnostic del trastorn del Sindrome Gilles de la Tourette. En I'actualitat, només
podem trobar criteris de diagnostic segons el Manual diagnostic i estadistic dels trastorns mentals,

com a Unica eina util per dur un diagnostic medic als infants amb possible clinica.

En segon lloc, el diagnostic no sempre és aplicat correctament, ja que la majoria dels casos son lleus
i la seva severitat dels tics disminueixen al llarg de la adolescéncia. Per tant, molts infants poden
passar desapercebuts sense cap diagnostic, amb risc que durant la adolescencia no disminueixin els

simptomes, i en I'edat adulta sigui més dificil de controlar-los publicament i tractar-los.
En tercer lloc, i una de les més importants, és el calcul de la mostra, ja que no hi ha cap estudi ni
evidéncia cientifica segons la prevalenca d’infants amb SGT anual ni per localitzacions territorials.

L"Unica dada fiable sobre la prevalenca dels infants que puguin patir el SGT, ha estat un estudi
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cientificament mostrat a Estats Units, segons |’Associacio de Sindrome de Gilles de la Tourette en
EEUU. Per tant, d’aguesta manera, he hagut d’extreure dades segons I'Institut d’Estadistica de
Catalunya i fer una calculs aproximats. La realitzacid dels calculs, m’he basat segons la quantitat de
poblacid residint a la ciutat de Vic, i en els pobles de Manlleu i Centelles al any 2019, segons un varem
gue categoritza per edats; la primera categoria que engloba, son les edats de 0 a 14 anys, les quals,
la gran majoria de diagnostics sobre el SGT es realitzen als 7 any d’edat. Aquesta categoria ens ha
limitat molt alhora de escollir la poblacid i la mostra, ja que només abasta fins els 14 anys d’edat, i la
finalitat del estudi, és aconseguir una mostra fins els 18 anys d’edat. La qual cosa, ens trasllada a la

segona categoria del Institut d’Estadistica de Catalunya, que abasta edats de 15 a 64 anys, inviable

per saber la resta de poblacio fins arribar els 18 anys d’edat.

En quart lloc, es tracta de la fisiopatologia del sindrome, on s’han fet estudis en qué poden haver una
relacid sobre la Dopamina i els circuits neuronals en el Sistema Nervios Central (SNC). Perd en

I"actualitat, no hi ha cap prova i/o eina amb una fiabilitat 100% sobre la causa d’aquesta patologia.

En cinque lloc, el disseny del estudi esta basat amb una duracié de 10 mesos, on s’ha fet coincidir
durant el periode escolar, amb el fi d’evitar el major nombre de baixes, pero I'eleccié d’aquest
periode, no ens garanteix al 100% un seguiment dels infants durant |'estudi, per possibles problemes
gue poden sorgir, com poden ser; baixes escolars trasllats familiars d’una escola a un altre, falta de

recursos economics per dur les sessions de fisioterapia en els centres...
En general, la gran part de limitacions o problemes exposats sobre el nostre estudi alhora de

realitzar-lo i finalitzar-lo, és |'escassetat d’informacio i estudis, la qual cosa ens obliga a solucionar-

los amb molta més recerca i estudis validats cientificament sobre el Sindrome Gilles de la Tourette.
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6.9.ASPECTES ETICS

Per dur a terme |'estudi plantejat a la practica, primariament l'investigador haura de presentar
I'estudi en un comite etic cientific multidisciplinari habilitat per avaluar i alhora aprovar el protocol
de la seva realitzacio, abans de comencar I'estudi. El comite es veura obligat a considerar les lleis i
els reglaments vigents de cada pais per dur a terme la investigacid, com a normes internacionals, i
alhora respectar els principis etics universals i protegir els drets, la dignitat, el benestar i la seguretat
de tots els subjectes seleccionats. Aixi doncs, la investigacid haura d’estar validada segons els

seglients comites:

e Comite d’etica d’investigacié de la UVic-UCC
e Comite d’ética d’investigacid clinica (CEIC) de la Fundacié d’Osona per la Investigacio i

I"'Educacio Sanitaria (FORES)

Un cop tenim I'aprovacio dels comites, la participacid i el reclutament dels participants, constara d’un
caracter totalment voluntari, i es respectara en tot moment la decisié de continuar o abandonar
I"estudi, sense cap tipus de compromis i amb un caracter no discriminatori. El participant potencial i
els seus familiars o tutors legals rebran en tot moment una explicacié completa i comprensible sobre
el protocol del estudis, amb els beneficis i riscos, amb el fi de participar de forma voluntaria en
I'estudi. En el nostre estudi, el nostres participants al ser menors d’edat, se’ls hi facilitara un

consentiment informat, per autoritzar els seus fills/es en participar a I'estudi.

L"acceptacio i la firma del consentiment informat mostraran la possibilitat d’iniciar la intervencio
terapeutica. D’acord amb la LOPD 15/1999 del 13 de desembre, es mantindra la confidencialitat de
totes les dades proporcionades dels subjectes en tot moment, amb la Unica finalitat d’investigacio
cientifica, i els arxius utilitzats no contindran variables que possibilitin la identificacié dels

participants.
En el cas no voler prosseguir a mesura de |'evolucié del estudi, per conservar la proteccio de la

intimitat del usuari i la confidencialitat de la informacié personal, les dades seran destruides

immediatament ja que Unicament han estat utilitzades amb finalitats d’investigacio del estudi.

65



UVIC

UNIVERSITAT DE VIC
UNIVERSITAT CENTRAL
DE CATALUNYA

7.UTILITAT PRACTICA DELS RESULTATS

La utilitat dels resultats obtinguts al final del estudi, ens permetra entendre tant per els investigadors
del propi estudi, com per altres investigadors dins del ambit pediatric, com per |la resta de la poblacio,
tant professionals sanitaris, familiars, infants i altres professionals que estiguin en contacte directe
amb infants, I'eficacia d’una nova intervencid complementaria alhora de realitzar sessions de
fisioterapia pediatriques amb infants que pateixin el Sindrome Gilles de la Tourette. Aixi mateix, els
resultats ens donaran una orientacid de les necessitats primordials de la mostra escollida, amb la
justificacio de si és necessaria o no la intervencio portada a terme i si se’n poden beneficiar d’ella

amb comparacio amb el grup control.

Si els resultats obtinguts es corroboren a la pregunta inicial de la investigacid, tindran un gran
impacte sobre els investigadors, ja que serviran per perfeccionar la nova intervencié presentada i dur
a terme noves investigacions sobre el modelatge pedagogic basat amb les arrels de I'Estimulacio
Basal, tant per la mostra escollida, com per la resta de poblacié pediatrica que pateixin qualsevol
trastorn neurologic. Alhora, estem promocionant la qualitat de vida i una millora de la seva salut

biopsicosocial.

La presentacio del nostre estudi en els diferents centres pediatrics d’Osona, donara coneixer una
nova intervencio i funcio del fisioterapeuta pediatric sobre com abordar clinicament un infant amb
el Sindrome de Gilles de la Tourette, que actualment, és una intervencidé desconeguda i nova per
molts professionals. D’aquesta forma, ens permetra demostrar la utilitat en aquest col-lectiu i abastar

més centres pediatrics i territoris tant de la provincia com fora d’ella.

Tant mateix, creiem que aquest estudi, ajudi a contribuir la disminucio de les despeses publiques i
privades dels familiars, és a dir, ajudarem a prevenir visites als CAPS i/o visites als Hospitals,
prescripcions de sessions privades sense resultats o resultats molt minoritaris amb professionals no
especialitzats en la materia, ja que aquest procés repercuteix un gran impacte financer tant per les
families més vulnerables economicament com per les families amb un estatus socioeconomic mitja.
D’aguesta manera, podriem garantir una intervencid i tractament fisioterapéutic efica¢ de forma

personalitzada o grupal dins d’un equip interdisciplinari especialitzat en I'ambit. .
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Aquesta investigacio crec que és una bona manera d’informar, innovar, investigar i sensibilitzar al
conjunt de la societat sobre la utilitat d’aquesta intervencid, dels beneficis que podria tenir per
I'infant sobre un bon desenvolupament personal durant el seu creixement, com per als familiars i
professionals d’ambits educatius, esportius... millorant aixi la seva qualitat de vida i disminuir i/o
prevenir nous brots sobre tics motors i vocals en una edat adulta, quan és molt més dificil la seva

intervencio.
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9.ANNEXES:

Annex 1. Modelatge pedagogic (Area somatica)

Zones extensores
(fora)

ZONES VIDENTS

DIRECCIONALITAT DEL CONTACTE
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MODELATGE RELAXANT

Com posar les mans: planes, dits junts fent manopla, fent pressié perd que no
molesti.....aixi vaig modelant les diferents parts del cos
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MODELATGE ESTIMULANT
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MODELATGE DIAMETRAL ESPASTICITAT FLEXORA
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MODELATGE DIAMETRAL ESPASTICITAT EXTENSORA
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MODELATGE D’OBERTURA
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Annex 2: Modelatge pedagogic (Area vibratoria)

AREA VIBRATORIA
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Annex 3. Institut d’Estadistica de Catalunya (municipis Vic, Centelles i Manlleu)

Vic (082981)
Osona
Poblacién (2019) 46.214
Superficie (km2) 30,58
Altitud (m) 484
Longitud (°) 2,255908
Latitud (°) 41,930450
Poblacién Catalunya
Poblacién. Por grupos de edad. Hombres. 2019 ¥ x|
De 0 a 14 afios 4.198 13.568 603.175
De 15 a 64 afios 16.223 54.686 2.548.305
De 65 a 84 afios 2.492 10.735 538.769
De 85 afios y mas 393 1.681 79.874
Total 23.306 80.670 3.770.123
Poblacién. Por grupos de edad. Mujeres. 2019 1 [¥] x]
De 0 a 14 afios 3.827 12,677 568.941
De 15 a 64 afios 14.823 51.143 2.512.042
De 65 a 84 afios 3.346 12.750 661.218
De 85 afios y méas 912 3.581 162.893
Total 22.908 80.151 3.905.094
Centelles (080673)
Osona
Poblacién (2019) 7.404
Superficie (km2) 15,18
Altitud (m) 496
Longitud (°) 2,221708
Latitud (°) 41,798800
Poblacién Centelles Catalunya
Poblacién. Por grupos de edad. Hombres. 2019 1 [¥]x]
De 0 a 14 afios 605 13.568 603.175
De 15 a 64 afios 2429 54.686 2.548.305
De 65 a 84 afios 517 10.735 538.769
De 85 afios y mas 79 1.681 79.874
Total 3.630 80.670 3.770.123
Poblacién. Por grupos de edad. Mujeres. 2019 1 [¥]¥]
De 0 a 14 afios 572 12.677 568.941
De 15 a 64 afios 2.355 51.143 2.512.042
De 65 a 84 afios 662 12.750 661.218
De 85 afios y mas 185 3.581 162.893
Total 3.774 80.151 3.905.094
Manlleu (081120)
Osona
Poblacién (2019) 20.573
Superficie (km2) 17,23
Altitud (m) 461
Longitud (°) 2,283544
Latitud (°) 42,001000
Poblac Manlleu Catalunya

Poblacién. Por grupos de edad. Hombres. 2019 [ 1[¥]X]
De 0 a 14 afios 1.790 13.568 603.175
De 15 a 64 afios 6.987 54.686 2.548.305
De 65 a 84 afios 1.334 10.735 538.769
De 85 afios y mas 203 1.681 79.874
Total 10.314 80.670 3.770.123
Poblacién. Por grupos de edad. Mujeres. 2019 [+]¥]X]
De 0 a 14 afios 1.731 12.677 568.941
De 15 a 64 afios 6.450 51.143 2.512.042
De 65 a 84 afios 1.614 12.750 661.218
De 85 afios y mas 464 3.581 162.893
Total 10.259 80.151 3.905.094

Institut d’Estadistica de Catalunya. Obtingut de: https://www.idescat.cat/tema/xifpo?lang=es
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Annex 4. Calculadora de la mida de la mostra. Raosoft

Calculadora de tamafio de muestra
Raosoft,

¢ Qué margen de error puede aceptar? 5 %

El margen de error es la cantidad de error que puede tolerar. Si el 90% de los encuestados responde que si , mientras que el 10% responde que no , es posible que pueda
5% es una opcién comdn tolerar una mayor cantidad de error que si los encuestados se dividen 50-50 o 45-55.

Un margen de error més bajo requiere un tamaiio de muestra mas grande.

¢Qué nivel de confianza necesitas? 95 % El nivel de confianza es la cantidad de incertidumbre que puede tolerar Suponga que tiene 20 preguntas de si a no en su encuesta. Con un nivel de confianza del 95%,
Las opciones tipicas son 90%, 95% o 99% esperaria que para una de las preguntas (1 de cada 20), el que si fuera mayor que el margen de error de la respuesta verdadera. La
: esel je que si i i atodos.
Un nivel de confianza mas alto requiere un tamafio de muestra mayor.
¢ Cudl es el tamafio de la poblacién? 79

¢ De cuantas personas hay para elegir su muestra aleatoria? El tamafio de la muestra no cambia mucho para poblaciones mayores de 20,000.
Sinolo sabes, usa 20000

¢Cudl es la distribucién de respuesta? 50 % Para cada pregunta, ¢cudl espera que sean los resultados? Si la muestra esta muy sesgada de una forma u otra, la poblacién probablemente también lo esté. Si no sabe,
Deja esto como 50% use el 50%, que proporciona el tamafio de muestra mas grande. Consulte a continuacién en Mas informacién si esto es confuso.
Su tamafio de muestra recomendado es 66

Este es el tamafio minimo recomendado de su encuesta. Si crea una muestra de esta cantidad de personas y obtiene respuestas de todos, es mas probable que obtenga
una respuesta correcta que de una muestra grande donde solo un pequefio porcentaje de la muestra responde a su encuesta.

iLas encuestas en linea con Vo

enen tasas de finalizacién del 66%!

Escenarios alternativos

Con un tamafio de muestra de 100 200 300 Con un nivel de confianza de 90 95 99

Su margen de error seria 0.00% 0.00% 0.00% El tamaio de su muestra deberia ser 62 66 7

Raosoft. Calculadora la mida de la mostra. Obtingut de: http://www.raosoft.com/samplesize.html
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Annex 5. Consentiment informat

FULL D’INFORMACIO | CONSENTIMENT INFORMAT PER PARTICIPAR EN L’ESTUDI DE FISIOTERAPIA
SOBRE LA IMPORTANCIA DE L’ESTIMULACIO BASAL EN EL SINDROME GILLES DE LA TOURETTE

FULL D’INFORMACIO PER AL PARTICIPANT DE L’ESTUDI: LA IMPORTANCIA DE L’ESTIMULACIO BASAL

EN EL SINDROME GILLES DE LA TOURETTE

Benvolgut/da:

Els membres de I'equip d’investigacid, dirigit per Ginés A. estem duent a terme un estudi de
fisioterapia sobre I'EFICACIA DE L’APLICACIO DE L’ESTIMULACIO BASAL EN EL SINDROME GILLES DE

LA TOURETTE en I'actual centre de rehabilitacio infantil.

Llegiu:

Llegeixi les seglients fulles on se li proporciona tota la informacié sobre 'estudi i el consentiment
informat per poder-hi participar com a responsable legal del infant. Hauries de trobar tota la
informacid necessaria per entendre la hipotesis, els objectius i la finalitat terapeutica de I'estudi que

es dura a terme. S’aborda la confidencialitat i la privacitat de dades personals.
Descripcié general de I’estudi:

La informacié seglent per estar segur/a que compreneu perfectament I'objectiu d’aquesta
intervencio i I'estudi que se’n realitzara, si signeu en cas que estigueu d’acord en participar en
I'estudi: de manera resumida, aquest projecte pretén coneixer |'efectivitat de I'aplicacid de
I'Estimulacio Basal amb infants que pateixin el Sindrome Gilles de la Tourette. Pel present estudi,
s’han seleccionat un total de 66 infants, tant nens com nenes, entre les edats de 0 a 14 anys amb
una diagnostic medic del Sindrome Gilles de la Tourette. La duracid son de 10 mesos amb la
col-laboracid de les seglients institucions: centres de desenvolupament infantil i atencié precog: els
CDIAP Tris Tras localitzats a la ciutat de Vic i en els pobles de Manlleu i Centelles, I'Escola d’Educacid
especial I'Estel localitzat a la ciutat de Vic, el Centre de Terapia Infantil Mainada i el Centre de

Neurologia i Fisioterapia Criv, localitzat a la ciutat de Vic.
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Procediment de I'estudi:

Els 66 infants que participaran en el present estudi es dividiran en dos subgrups de 33 cadascun,
escollits de forma aleatoria. Per tant, un grup es continuara realitzat el tractament convencional de
fisioterapia, i en el seglient grup, se li aplicara el modelatge terapeutic juntament amb la sessié del

tractament de fisioterapia convencional.

La intervencidé que se li realitzara al seu fill/a constara d’'un modelatge terapéutic especific que es
dura 3 cops per setmana, amb una duracié de 20-30 minuts, durant un periode de 10 mesos, la qual
vosté estara present durant tot I'estudi. El modelatge es realitzara de forma conjunta amb
I'investigador de I'estudi i el fisioterapeuta de cada centre, abans d’iniciar el tractament convencional
de fisioterapia que es dur a cada centre. L'objectiu principal, és identificar i resoldre les necessitats

del seu fill/a mitjancant I'expressio dels tics a través de I'Estimulacio Basal.

A l'inici de I'estudi es tindra que obtenir un diagnostic meédic per un neuroleg pediatre alie a I'estudi,
amb la finalitat de no d’interferir amb la hipotesis i I'objectiu del estudi. Posteriorment, I'investigador
conjuntament amb el fisioterapeuta del centre, realitzaran unes proves de valoracié especifiques
sobre els tics motors i vocals (Manual diagnostic i estadistic dels trastorns mentals DSM-IV) i un
guestionari per valorar I'impacte dels tics amb la qualitat de vida del seu fill/a (Escala de Qualitat de
Vida). La prova especifica per analitzar els tics, sera setmanalment per verificar un seguiment i
eficacia del tractament. El gqlestionari de qualitat de vida, es realitzara al final de cada mes. Passat
els 10 mesos de I'estudi, es recolliran totes les dades dels dos grups, amb la finalitat de verificar la

hipotesi de I'estudi mitjangant el analisis les dades obtingudes durant tot el periode.
Gravacio de la participacié:

Si es veu pertinent una gravacié en video o audio durant la participacid de I'estudi, s’ha de sol-licitar

I"autoritzacio del participant i del tutor legal, quedant clar la finalitat i I'objectiu.
Beneficis del estudi:

Els beneficis esdevindran de la propia terapia en cas que sigui efectiva. Mitjancant aquest estudi es
pretén que l'infant sigui capac de controlar i disminuir tant els tics motors com vocals i I'impacte que

pot suposar a la seva qualitat de vida diaria.
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Riscos generals:

L'infant pot tenir el sentiment de preocupacio, angoixa, frustracié o rebuig degut el modelatge
terapéeutic. En referencia amb el modelatge terapeutic, no hi ha cap risc ni conseqtiencia per el seu

fill/a.
Compensacions:

No hi haura cap tipus de compensacio per participar en |'estudi.

Confidencialitat, privacitat, emmagatzematge i resguard de la informacid:

Es garanteix la confidencialitat, aixo vol dir que sempre es preservara I'anonimat de les dades. Per
aixo els resultats de |'estudi s’emmagatzemaran en arxius especifics creats especialment per a aquest
fi i estaran protegits amb les mesures de seguretat exigides en la legislacié vigent. Aquestes dades

no s’inclouran a la vostra historia clinica.
Dret a coneéixer els resultats:

Els resultats obtinguts podran ser consultats pels investigadors de I'estudi i ser publicats en revistes

cientifigues sense que constin les dades personals dels donants.

En qualsevol moment, podeu sol-licitar les vostres dades personals, que consten a I'estudi, per si cal
rectificar-ne alguna; aixi com revocar aquesta autoritzacid. Per tot aix0 s’ha de realitzar una

comunicacié escrita dirigida a Albert Ginés Guixeras.
Dret a negar-se o retirar-se:

En qualsevol moment de I'estudi, si el tutor legal del infant ho desitgi, pot negar-se a participar en

alguna part del estudi o retirar-se quan ho desitgi sense expressar-ne els motius.

La vostra peticio sera atesa de forma immediata i en darrer cas es destruiran les dades que vareu

facilitar.
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Dret a fer preguntes:

Tots els participants del estudi, incloent els infants o tutors legals, tenen tot el dret quan ho desitgin
i els hi sembli pertinent a realitzar qualsevol pregunta respecte les caracteristiques de |'estudi i de la

seva propia participacio en aquest.

Dades del contacte del investigador principal:

Per qualsevol dubte relacionat amb I'estudi, a continuacid li proporciono tot a la informacio personal

per dirigir-se a mi:

- Cognoms i nom (investigador): GINES GUIXERAS, Albert

- Correu electronic (investigador):

Comite d’Etica de Recerca (CER). Obtingut de
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CONSETNIMENT INFORMAT PER AL PARTICIPANT DE L’ESTUDI: LA IMPORTANCIA DE L’ESTIMULACIO

BASAL EN EL SINDROME GILLES DE LA TOURETTE

Jo (nom i cognoms) amb el document d’identitat

nacional (DNI) certifico que he llegit el “full d’informacié per al participant” que se
m’ha proporcionat amb anterioritat, se m’ha informat i he pogut realitzar preguntes sobre I'estudi.

He rebut suficient informacido sobre I|'estudi. He parlat amb el Dr (nom de linvestigador):

Entenc que la meva participacio és voluntaria. Entenc que puc retirar-me de I'estudi quan vulgui.
Sense haver de donar explicacions. La meva peticido sera immediata i es destruiran les dades

personals proporcionades.

De conformitat amb el que estableix la L.O. 15/1999, de 13 de desembre, de Proteccio de Dades de

Caracter Personal (article 3, punt 6 del Reial Decret 223/2004), declaro haver estat informat.
De l'existéncia d’un fitxer o tractaments de dades de caracter personal, de la finalitat de la seva
recollida i dels destinataris de la informacio, de la identitat i adreca del responsable del fitxer de

dades.

De la disponibilitat d’exercir els drets d’accés, rectificacio, cancel-lacid i oposicio dirigint-me per escrit

al titular del fitxer de dades.

| consento que les dades cliniques referents a la meva malaltia siguin emmagatzemades en un fitxer

automatitzat, la informacio del qual podra ésser utilitzada exclusivament per finalitats cientifiques.

Dono lliurement la meva conformitat per participar en I'assaig. Si el pacient és menor d’edat o

incapac de donar consentiment.

Data: Signatura del participant: (A omplir pel

participant)

Data: Signatura de l'investigador: (A omplir per

I'investigador)

. ____________________________________________________________________________________________|
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Annex 6. Criteris sobre el diagnostic diferencial de F95.2 Trastorn de la Tourette del
DSM-IV

Diagnostic diferencial:

e Criteris per el diagnostic de F95.2 Trastorn de la Tourette [307.23]

A. Enalgun moment al llarg de la malaltia hi ha hagut tics motors multiples i un o més tics
vocals, encara que no necessariament de manera simultania. (Tic es una vocalitzacié o

moviment sobtat, rapid, recurrent, no ritmic i estereotipat).
B. Els tics apareixen varis cops al dia (habitualment en onades) casi cada dia o
intermitentment al llarg d’un periode de més de 1 any, i durant aquest temps mai hi ha

hagut un periode lliure de tics superior a més de 3 mesos consecutius.

C. Eltrastorn provoca un notable malestar o deteriorament significatiu social, laboral o

d’altres arees importants de I'activitat del individu.

D. L'inici és anterior als 18 anys d’edat.

E. L'alteracio no es deu als efectes fisiologics directes d’un farmac (p. ex., estimulant) o

d’una malaltia médica (p. ex., malaltia de Huntington o encefalitis post virica).

Manual diagnostico y esdtadistico de los trastornos mentals (DSM-1V). Obtingut de
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Annex 7. Modelatge relaxant i d’obertura

ACTIVITAT SOMATICA: Modelatge relaxant i d’obertura

Objectius: Materials:
e Establir vincle efectiu entre * Sala privada
professional i infant * Una llitera
e Comunicar * Llencols
* Fomentar la percepcio i construccio de * Tovallola
'esquema corporal a través dels e Coixins
estimuls tactils * Olisicremes

* Incrementar la relaxacio i la sensacio
del benestar tant fisicament com
psigquicament

* Prevenir estats de nerviosisme, estres,
ansietat i tensions.

e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Preparacio: tenir la sala i tots els MODELATGE RELAXANT
materials a I'abast abans d’iniciar
el massatge.
|

Aspectes a tenir en compte: les ({‘) '
nostres mans han d’estar lliures /‘1‘\% P ,
d’objectes  (anells,  polseres, "’% ,ﬁé&&fﬁ ) j

. | N\’ VT \ '
rellotges, ungles llargues...), es té , Yt : ﬂ i1
que realitzar una higiene de mans 1 52 g fl / \

i la temperatura de les nostres

DRSS DB R

4
;
2
T

mans han d’estar a temperatura

ambient. Hem de cuidar tant la 1
postura del infant com la del nen. 5 i |
Mai hem de perdre el contacte |
amb la pell del infant.

Realitzacié: es tracta d'un
massatge profund i lent. Iniciarem | |
el massatge en les extremitats |
superiors,  seguidament ens '
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desplacarem cap a la zona del pit i finalment acabarem en les extremitats inferiors. La
direccionalitat del massatge ha de ser de proximal a distal. Les nostres mans, han d’intentar
resseguir cada segment del cos, amb la finalitat que I'infant tingui la consciencia o percepcid de
totes les parts del cos. Per tant, les col-locarem planes, amb els dits junts fent manyopla i pressions
sense dolor. Quan arribem al final de les extremitats superiors (ma i dits de la ma), en el pit (crestes
illaques) i extremitats inferiors (peu i dits del peu), es busca marcar els limits d’aquest segments
donant-li un input de pressio.

MODELATGE D’OBERTURA

A Ty

—— o |
| s ey | \ & |
| e | A
‘ >/J \|
|

: i
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Annex 8. Dutxes seques

ACTIVITAT SOMATICA: Dutxes seques

Objectius:

* Establir vincle efectiu entre professional
i infant

e Comunicar

* Fomentar la percepcid i construccié de
'esquema corporal a través dels
estimuls tactils

* Incrementar la relaxacid i la sensacio del
benestar  tant  fisicament com
psigquicament

* Prevenir estats de nerviosisme, estres,
ansietat i tensions.

e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Materials:

* Sala

* Matalassos

* Objectes per la dutxa seca: sorra, arros,
llegums, bales, confeti, pilotes petites,
tires de paper, globus...

Preparacid: condicionar I'espai amb els matalassos, llum ténue, espelmes, musica relaxant...i tots

els materials a I'abast.

Aspectes a tenir en compte: tenir una visid

subjectiva sobre la posicid del infant per trobar
la postura més comode sobre els matalassos.
Quan es comenci l'activitat, el professional ha
de tenir en compte les reaccions o emocions,
amb la finalitat de oferir un benestar al infant.

Realitzacio: aquest tipus de massatge que
realitzarem mitjancant una dutxa seca, no hi ha
cap ordre en concret, sind que el professional
haura d’anar observant els objectes que i
agrada més a cada infant, la qual estigui més
relaxat, i els objectes que li fan crear tensio i
aparicié de tics.
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Annex 9. Assecador

ACTIVITAT SOMATICA: Assecador

Objectius:

Establir vincle efectiu entre
professional i infant

Comunicar

Fomentar la percepcid i construccio de
'esquema corporal a través dels
estimuls tactils

Incrementar la relaxacié i la sensacio
del benestar tant fisicament com
psigquicament

Prevenir estats de nerviosisme, estres,
ansietat i tensions.

Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Materials:

Sala privada

Llitera

Llengols

Tovalloles

diferents

Assecador que  tingui

configuracions: aire fred i calent,

expulsio de I'aire més o menys fort...

Preparacid: prepara la sala amb la Ilitera i els materials necessaris per dur a terme 'activitat.

Aspectes a tenir en compte: buscar una posicié comode i ergonomica per al infant. Quan es

comenci l’activitat, el professional ha de tenir en compte les reaccions o emocions, amb la finalitat

de oferir un benestar al infant, és a dir, si li agrada més o menys |'aire fred o calent, I'exposicid

d’aire a certes parts del cos, com nota l'aire a la seva pell i com reacciona a ell.

Realitzacio: el professional haura d’aplicar el assecador en les diferents parts del cos del infant

amb la finalitat de com reacciona a elles: si mou la zona aplicada, com reacciona emocionalment,

si es relaxa, si té zones preferides...
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Annex 10. Raspallats

ACTIVITAT SOMATICA: Raspallats

Objectius: Materials:
e Establir vincle efectiu entre * Sala privada
professional i infant * Llitera
e Comunicar * Objectes per el raspallats: raspalls de
* Fomentar la percepcio i construccié de diferents mides, esponges, tovalloles
'esquema corporal a través dels de diferents textures, plomalls...

estimuls tactils

* Incrementar la relaxacio i la sensacid
del benestar tant fisicament com
psigquicament

* Prevenir estats de nerviosisme, estres,
ansietat i tensions.

e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Preparacid: condicionar I'espai i la sala amb la llitera i els materials necessaris per dur a terme
I'activitat.

Aspectes a tenir en compte: condicionar un espai comode per el infant. Durant aquest massatge

amb els diferents espais, el professional, si s'escau, haura d’anar preguntant quines zones se i
estan passant els diferents objectes, quines els hi agrada més o menys...hi ha dhaver una
comunicacié verbal continua amb la finalitat de buscar el benestar del infant.

Realitzacio: el professional haura d’aplicar el assecador en les diferents parts del cos del infant
amb la finalitat de com reacciona a elles: si mou la zona aplicada, com reacciona emocionalment,
si es relaxa, si té zones preferides... Aquest massatge haura de seguir la direccionalitat del
modelatge relaxant i d’obertura. Per tant, iniciarem el massatge en les extremitats superiors,
seguidament ens desplacarem cap a la zona del pit i finalment acabarem en les extremitats
inferiors. La direccionalitat del massatge ha de ser de proximal a distal.

rZ

\ .
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Annex 11. Vibracié corporal

ACTIVITAT VIBRATORIA: Vibracié corporal

Objectius: Materials:
* Afavorir la percepcio corporal * Sala privada
* Afavorir la percepcid vibratoria * Llitera
* Localitzar de les parts del cos que * Tovalloles
s’estan estimulant * Mans del professional sanitari
* Reaccionar davant els estimuls * Llibre
vibratoris

* Aprendre a captarireconeixer la veu de
les persones de referéncia.
e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Preparacid: condicionar I'espai amb els materials i en una sala privada ja que el infant es trobara
seminu.

Aspectes a tenir en compte: respectar totalment la dignitat i la intimitat del infant, ja que es

trobara seminu per dur a terme l'activitat. Tenir una bona higiene de mans del professional
sanitari, lliure de objectes a les mans (anells, polseres, rellotges...). Observar les reaccions
emocionals del infant mentre es dur I'activitat.

Realitzacio: aquesta activitat intenta que I'infant reconegui les vibracions del professional sanitari
mitjancant el contacte corporal mentre esta explicant un conte o una historia, per millorar la
percepcid del seu esquema corporal. El fet d’estar en contacte amb I'infant mentre li explica un
conte o una historia, es transmetra unes vibracions que inicien des de la veu del professional, es
desplacaran com a ones sonores i vibratories mitjancant el contacte fisic. Aquesta activitat es pot
dur de manera localitzada a una part del cos que vulguem treballar o de forma global.
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Annex 12. Vibracié amb instruments vibratoris

ACTIVITAT VIBRATORIA: Vibracié amb instruments vibratoris

Objectius: Materials:
* Afavorir la percepcio corporal * Sala privada
* Afavorir la percepcid vibratoria * Llitera
* Localitzar de les parts del cos que * Tovalloles
s’estan estimulant * Instruments vibratoris: ma de massatge
* Reaccionar davant els estimuls vibratoria
vibratoris

e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Preparacid: condicionar I'espai amb els materials i en una sala privada ja que el infant es trobara
seminu.

Aspectes a tenir en compte: respectar totalment la dignitat i la intimitat del infant, ja que es

trobara seminu per dur a terme l'activitat. Revisar que els instruments tenen bateria o piles.
Observar les reaccions emocionals del infant mentre es dur I'activitat.

Realitzacio: es planteja que I'infant reaccioni davant de vibracions profundes mitjancant diferents
punts del cos com a caixa de ressonancia que facilitara la percepcio de |'estimulacio vibratoria.
Les diferents localitzacions on es pot aplicar son:

Cama:
* Tald (aplicat en el calcani i la pressio en direccio al genoll)
* Genoll (aplicat a la tuberositat tibial anterior o el condil femoral intern i la pressié en
direcci6 al maluc)
* Crestailiaca antero-superior (aplicar pressié en direccio central)

<N
OTNE
T

* Pisiforme (pressio direccio colze) S
* Epitroclea (pressio direccio espatlla) /,"
*  Acromi (pressi6 direccié central) .

* Terg inferior estérnum (pressio suau al centre)

*  Mentd (pressié direccid nas)

* Part central més alta del crani (pressio cap avall)
Pit:

* Apofisi xifoide
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Annex 13. Matalas vibratori

ACTIVITAT VIBRATORIA: Matalas vibratori

Objectius: Materials:

* Afavorir la percepcio corporal Sala

* Afavorir la percepcid vibratoria Matalas vibratori
* Localitzar de les parts del cos que *  MuUsica relaxant
s’estan estimulant
* Reaccionar davant els estimuls
vibratoris

e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Preparacid: condicionar la sala i I'espai, en aquest cas I'infant no es trobara semint, amb musica
relaxant si s'escau, amb els materials necessaris i amb un correcte funcionament del matalas.

Aspectes a tenir en compte: posicido comode i ergonomica tant per I'infant com per el professional

sanitari. El matalas tingui diferents configuracions per regular la intensitat de les vibracions.

Realitzacio: un com tenim la sala condicionada i I'infant col-locat en el matalas, només tindrem
gue posar en funcionament el matalas i veure les reaccions del infant, tant positives com
negatives. Per tant és important que el matalas tingui diferents configuracions de regulacié per
crear una bona percepcié del esquema corporal.
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Annex 14. Balanci

ACTIVITAT VESTIBULAR: Balanci

Objectius: Materials:
* Proporcionar diferents punts de * Sala
referéncia sobre el cos a partir * Matalassos
d’estimuls vestibulars * Balanci

* Associar experiencies vestibulars amb
els moviments del propi cos

* Reaccionar davant del moviment

e Tolerar canvis de moviment

e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Preparacid: condicionar una sala amb espai suficient per dur a terme I'activitat. Col-locacié de
matalassos sota el balanci o a la vora, per evitar riscos si hi ha caiguda. Tenir tots els materials a
ma.

Aspectes a tenir en compte: tenir en compte diferents reaccions quan l'infant es troba sobre el

balanci: marejos, nausees, vomits, reaccions negatives o positives. Procurar que no hi hagi riscos
de caigudes.

Realitzacio: comencarem col-locant I'infant sobre el balanci. Seguidament comencarem amb
petits i suaus balanceigs perque l'infant s’adapti a |'activitat. Posteriorment anirem augmentant
progressivament I'amplitud del balanceig i observarem com reacciona davant |’activitat. Li anirem
preguntant si identifica diferents punts e referéncia: cap amunt, cap avall, als costats...
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Annex 15. Bota de balanci

ACTIVITAT VESTIBULAR: Béta de balanci

Objectius: Materials:
* Proporcionar diferents punts de * Sala
referéncia sobre el cos a partir * Matalassos
d’estimuls vestibulars * Boéta de balanci
* Associar experiencies vestibulars amb *  Coixi

els moviments del propi cos
* Reaccionar davant del moviment
e Tolerar canvis de moviment
e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Preparacid: condicionar una sala amb espai suficient per dur a terme |'activitat. Col-locacié de
matalassos sota de la bota de balanci o a la vora, per evitar riscos o cops. Tenir tots els materials
a ma.

Aspectes a tenir en compte: tenir en compte diferents reaccions quan l'infant es troba en la bota

de balanci: marejos, nausees, vomits, reaccions negatives o positives. Procurar que no hi hagi
riscos de caigudes. Aconseguir una bona postura corporal tant per I'infant com per el professional.
Col-locacié d’un coixi a nivell del cap.

Realitzacio: col-locacié del infant dins de la bota de balanci, de cubit supi, amb els bracos i el cap
ben col-locats. Un cop el tinguem ben col-locat, anirem realitzant petits moviments cap als laterals,
on l'infant ens haura d’explicar si nota que anem cap a la dreta o cap a I'esquerra.
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Annex 16. Pilota de Bobath

ACTIVITAT VESTIBULAR: Pilota de Bobath

Objectius: Materials:
* Proporcionar diferents punts de * Sala
referéncia sobre el cos a partir * Matalassos
d’estimuls vestibulars * Pilota de Bobath

* Associar experiencies vestibulars amb
els moviments del propi cos

* Reaccionar davant del moviment

e Tolerar canvis de moviment

e Disminuir els tics motors i vocals

Desenvolupament:

Preparacid: condicionar una sala amb espai suficient per dur a terme I'activitat. Col-locacié de
matalassos sota la pilota de Bobath o a la vora, per evitar riscos, caigudes o cops. Tenir tots els
materials a ma.

Aspectes a tenir en compte: tenir en compte diferents reaccions quan l'infant es troba sobre la

pilota de Bobath: marejos, nausees, vomits, reaccions negatives o positives. Procurar que no hi
hagi riscos de caigudes. Aconseguir una bona postura corporal tant per l'infant com per el
professional. Es recomanable utilitzar una pilota de Bobath adequada a la mida del infant.

Realitzacio: posicionarem l'infant de cubit prono sobre la pilota, on les extremitats superiors del
infant abracaran la pilota. Un cop estigui ben posicionat, el professional realitzara moviments de
balanceig endavant, endarrere, laterals, rebots cap amunt i cap avall, girs complets... es podra
variar la posicio i fer-ho de cubit supi o en sedestacio.
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Annex 17. Gronxador o Hamaca

ACTIVITAT VESTIBULAR: Gronxador o Hamaca

Objectius: Materials:

* Proporcionar diferents punts de * Sala
referéncia sobre el cos a partir * Matalassos
d’estimuls vestibulars e Coixins

* Associar experiéncies vestibulars amb * Gronxadors
els moviments del propi cos * Hamaques

* Reaccionar davant del moviment * Ganxos

e Tolerar canvis de moviment * Fixadors

e Disminuir els tics motors i vocals * Cordes

Desenvolupament:

Preparacid: condicionar una sala amb espai suficient per dur a terme I'activitat. Col-locacié de
matalassos sota i a la vora dels gronxadors i hamaques, per evitar riscos, caigudes o cops. Tenir
tots els materials a ma i preparats.

Aspectes a tenir en compte: tenir en compte diferents reaccions quan l'infant es troba sobre el

gronxador o la hamaca: marejos, nausees, vomits, reaccions negatives o positives. Procurar que
no hi hagi riscos de caigudes. En el gronxador, si o desitja I'infant, el professional sanitari es podra
asseure’s darrera amb ell per acompanyar-lo durant I'activitat. Es preferibles que la hamaca sigui
de tela.

Realitzacio: col-locarem l'infant sobre el gronxador en sedestacié i bipedestacio o la hamaca en
de cubit supi sense moviment. Un cop linfant s’hagi adaptat i col-locat correctament, el
professional sanitari comencgara a realitzar moviments lents i repetitius cap endavant, cap
endarrere, cap als laterals, girs sobre el mateix eix...

99



UVIC

UNIVERSITAT DE VIC
UNIVERSITAT CENTRAL
DE CATALUNYA

Annex 18. Fitxa de seguiment
FITXA DE SEGUIMENT

Dades del infant:

e Cognomsinom:

* Data de naixement:

* Curs:
Dades de les persones implicades (pares o tutors legals):

e Cognominom:

Dades del professional sanitari:

ESTIMULACIO SOMATICA

1.Modelatge relaxant i d’obertura 2.Dutxes seques 3.Assecador 4.Respallats

Dia: Professional: Activitat: Observacions:
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ESTIMULACIO VIBRATORIA

1.Vibracié corporal 2.Vibracié amb instruments vibratoris 3.Matalas vibratori

Dia: Professional: Activitat: Observacions:

ESTIMULACIO VESTIBULAR

1.Balanci 2.Bdta de balanci 3.Pilota de Bobath 4.Gronxador o Hamaca

Dia: Professional: Activitat: Observacions:
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Annex 19. Registre de valoracié de I'estimulacié Basal

FITXA DE VALORACIO DE LES AREES DE L’ESTIMULACIO BASAL

Dades del infant:

e Cognominom:

* Data de naixement:

* Curs:
Dades del professional sanitari:

e Cognominom:
Arees:

Contestar S: Si, P: en procés, N: No

AREA SOMATICA

[tems: Inici: Final:
S’estableix un vincle entre el
professional sanitari i I'infant

Es comunica verbalment o no
verbalment

Busca contacte fisic

Reacciona al contacte emeten
sons

Reacciona a determinades
textures

Reacciona davant de
diferents textures, de forma
diferent segons les parts del
cos
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Quan s‘apliqguen olis o
cremes, mostra sensacio de
grat

Augmenten els tics alhora de
dur a terme [I'estimulacio
somatica

Disminueixen els tics alhora
de dur a terme l'estimulacio
somatica

AREA VIBRATORIA

ftems: Inici: Final:

Percep les diferents parts del
cos mitjancant les vibracions

Localitza les diferents parts
del cos on s‘apliquen les
vibracions

Reacciona o mostra actituds
diferents davant d’estimuls
vibratoris

Reconeix la veu de les
persones  de referencia
(professional o pares o tutors
legals)

Augmenten els tics alhora de
dur a terme [I'estimulacid
vibratoria

Disminueixen els tics alhora

de dur a terme l'estimulacid
vibratoria
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AREA VESTIBULAR
[tems: Inici: Final:

Accepta els diferents punts de
referéncia del seu cos a partir
de diferents moviments

Apareixen reaccions de
redrecament al  realitzar
diferents moviments

Apareixen reaccions
d’equilibri al realitzar diferents

moviments
Reacciona positivament
davant dels diferents
moviments
Reacciona negativament

davant dels moviments

Tolera els canvis posturals

Augmenten els tics alhora de
dur a terme [l'estimulacid
vestibular

Disminueixen els tics alhora de
dur a terme [l'estimulacid
vestibular

(Louise R, Kent, 1983)
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Annex 20. Avaluacid de la relacié entre fisioterapeuta i pacient (Modificat)

Avaluacio de la relacid Fisioterapeuta-Pacient

Nom i Cognom (fisioterapeuta):

Nom i Cognom (infant):

Data:

ftem

Puntuacio (0-10)

El fisioterapeuta m’ajuda

El fisioterapeuta hem dona el meu temps

La intervencio del fisioterapeuta m’esta beneficiant

Estic d’acord amb el fisioterapeuta sobre la causa dels meus simptomes

Trobo el meu fisioterapeuta molt accessible

Gracies al fisioterapeuta hem trobo molt millor

Gracies al fisioterapeuta tinc més informacié sobre la meva salut

Ara controlo millor els més simptomes

(Farias, P., Tifner, S., & Tapia, M. L.,2017)
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Annex 21. CAD-4 Questionari de qualitat de vida (Modificat)
CAD-4 Questionari de qualitat de vida (Modificat)

Nom i Cognoms:
Data:

Marcar amb una “X” els espais en buit segons els items preguntats:

En referéncia durant tot el transcurs del estudi Molt | Bastant | Ni molt Poc Gens
ni poc

1. Ha considerat bo el seu estat de salut?

2. El seu estat de salut li ha dificultat la realitzacié
de feines domestiques?

3. El seu estat de salut li ha dificultat la realitzacid
de feines escolars?

4. El seu estat de salut li ha dificultat la realitzacio
del joc?

5. El seu estat de salut li ha dificultat la socialitzacio
amb el seu entorn (amics, professors...)?

6. Ha tingut dolor en alguna part del seu cos?

7. Ha pensat que el seu estat de salut podria
empitjorar?

8. Ha pensat que el seu estat de salut podria
millorar?

9. S’ha sentit cansat, nervids o angoixat?

10. S’ha sentit content i amb energia?

11. Ha tingut conflictes amb algun membre
familiar?

12. S’ha sentit aillat o apartat de la seva familia?

13.Ha tingut conflictes amb amics?

14. S’ha sentit aillat per algun dels seus amics?

15. Amb els amics que es relaciona, pateixen el
mateix trastorn?

16. Ha millorat el control dels tics?

17. Han disminuit els tics motors?

18. Han augmentat els tics motors?

19. Han disminuit els tics vocals?

20. Han augmentat els tics motors?

(Pedrero Pérez, E. J., Olivar Arroyo, A., & Chicharro Romero, J, (2008).

. ____________________________________________________________________________________________|
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Annex 22. Questionari de satisfaccid (Modificat)

Questionari de satisfaccio
(Dirigit a pares dels infants de centres d’Educacio Especial i Integracid)

Informacio per a I'enquestat

Estem realitzant un estudi amb I'objectiu de coneixer les fortaleses i debilitats del funcionament del

nostre estudi. Com a part d’aquesta investigacio, s’esta realitzant una enquesta per coneixer I'opinio

i el grau de satisfaccido que heu rebut durant tot el transcurs dels diferents serveis proporcionats

durant I'estudi.

La informacid que ens proporcioni sera de gran importancia ja que permetra coneixer els problemes

del estudi i realitzar canvis amb la finalitat de millorar el plantejament d’aquest.

Aquest qlestionari sera totalment anonim, amb total Ilibertat d’expressid en cada una de les

preguntes.

Agraim la vostre col-laboracio.

Saben qué és un Fisioterapeuta i quina és la seva funcié en el centre?

- Si

-No

Consideren que han rebut la informacio necessaria i suficientment clara sobre I'estudi dut a
terme?

- Si

-No

Creuen que els professionals i investigadors han resolt els seus dubtes en el moment que els
han sorgit? (abans, durant i al final de la investigacio)

- Si

-No

Han assistit en totes les sessions del investigador juntament amb les de fisioterapia?

- Si

-No

S’han sentit implicats com a figura important en el tractament del seu fill?

- Si

-No

Creuen que el seu fill ha tingut una conducta positiva (motivat, content, gratitud...) durant la
realitzacio d’activitats?

- Si

-No
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Consideren que el seu fill ha tingut en certs moments conductes negatives (de rebuig,
frustracio, angoixa, plor...) durant la realitzacié d’activitats?

- Si

-No

Consideren que la relacio social del infant amb els professionals sanitaris i/o investigador del
estudi ha estat exitosa?

- Si

-No

Creuen que han millorat la relacié comunicativa amb el seu fill/a?

- Si

-No

Han posat en practica certes activitats del centre en el seu domicili?

- Si

-No

Creuen que els hi ha sigut beneficids?

- Si

-No

Consideren que la millor forma de treballar amb el seu fill/a ha estat de forma individual?

- Si

-No

Consideren que el treball podria passar a ser grupal?

- Si

-No

Creeu que l'aplicacié del estudi ha tingut eficacia o millora alhora de complementar el
tractament convencional de fisioterapia en el seu fill?

- Si

-No

Considera que tot I'equip de la investigacid i del centre ha respectat els drets humans i la
dignitat del seu fill?

- Si

-No

(Morillas Gallardo, A, n.d)
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10.AGRAIMENTS

El meu especial agraiment és per la meva tutora del TFG, I'Encarnacio Mora, fisioterapeuta pediatrica
i docent de la Universitat de Vic, per la seva gran ajuda i seguiment durant tot el procés del TFG.
Gracies els seus punts de visid i experiencia dins del ambit pediatric, m’ha ajudat i recolzat en
qualsevol dubte sobre la planificacid i I'enfocament del treball, ja que des d’un bon principi, sabia

sobre quin tema tractar, perd hem va dificultar enfocar-lo cap al actual treball realitzat.

Arrel d’'una classe de pediatria que vaig realitzar al 3r curs de fisioterapia a la Universitat de Vic,
impartida per I’'Encarnacio, vam treballar sobre el Sindrome Gilles de la Tourette, la qual va ser un
punt d’inspiracié per escollir un tema a realitzar del TFG. Des d’aquell moment, va ser una patologia
gue hem va interessar personalment i que en |'actualitat hi havia molt poca cerca i evidencia
cientifica sobre el tema. Gracies aquella classe, he pogut realitzar un estudi la qual ha estat de gran

interes personalment.

També voldria destacar la facilitat i accessibilitat de la tutora per les tutories, el seguiment tant
personal com virtual, sense aquests dos pilars, hagués sigut molt dificultds seguir endavant, ja que

I’'Encarnacio m’ha fet visualitzar, reflexionar i raonar tots els dubtes durant el transcurs del estudi.

Donar gracies a I'Eva, fisioterapeuta de la Residéncia el Nadal, especialitzada en el modelatge
pedagogic en la Unitat d’Estimulacié Neurologica (UEN), per la seva gran aportacié d’informacio,
llibres, apunts, articles, etc sobre els cursos realitzats, ja que molta informacié sobre 'actual tema,
es troba limitat fora d’aquests cursos que ofereix la UEN. Al realitzar una estada de practiques amb
ella, va ser una experiéncia que m’ha ajudat i animat a seguir endavant amb el treball i ensenyar-me
qgue fora dels protocols tradicionals de la fisioterapia, hi ha moltes vies alternatives per realitzar

tractaments amb diferents poblacions.

Finalment, donar gracies a la meva familia per ajudar-me i recolzar-me en tot moment que he
necessitat durant el transcurs del periode universitari, i a seguir endavant formant-me en la doble

titulacié de Terapia Ocupacional com de Fisioterapia.
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11.NOTA FINAL DEL TUTOR. EL TFG COM EXPERIENCIA D’APRENENTATGE

La realitzacid d’aquest treball ha estat el reflex d’aprenentatge, esfor¢ i constancia durant el
transcurs del grau de Fisioterapia, la qual m’ha permeés dirigir aquest treball de recerca dins del ambit
sanitari i com a professional sanitari. M’ha fet adonar que és imprescindible la recerca cientifica dins
del nostre sector. Toti que tenim un gran ventall d’eines per realitzar una bona valoracio i tractament
de fisioterapia, hi han molts punts fora del nostre control que necessiten recerca i per tant, un
recolzament d’evidéncia cientifica al darrera que evidencii 'eficacia d’aquests, i per tant, I'aplicacio

sobre la poblacid.

Endinsar-me en el treball final de grau ha estat un desafiament personal i academic, la qual cosa
m’ha servit per aprofundir sobre la importancia del Modelatge Pedagogic basat en els principis de
I"Estimulacio Basal i I'escassetat d’informacié sobre incidéncies, testos o escales de valoracid sobre
I"actual patologia, tant a Catalunya com a nivell mundial. A la vegada, m’ha estat Util per diferenciar
i identificar els apartats necessaris que es necessiten per realitzar un estudi cientific, i en un futur,
realitzar nous estudis, ja que en el nostre sector, com he dit, és imprescindible la recerca per tenir
unes bases que recolzin la nostra figura com a professional sanitari i I'eficacia dels nostres

tractaments.

Finalment m’agradaria expressar tot i la pressio, esforc i hores invertides que comporta realitzar el
TFG, elaborar el teu propi estudi sobre un tema que t’apassioni vocacionalment, et fa visualitzar la
fisioterapia com un camp molt extens la qual personalment hi puc intervenir per seguir millorant,

evolucionant i cercant noves funcions com a professionals sanitaris i gaudint de la nostre professio.
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