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PROLOGO

Uno de los libros que mas influyeron en mi vida personal y
profesional fue “El hombre en busca de sentido”, del eminente
psiquiatra y pensador Victor Frankl. A través de sus lecciones de vida,
conceptos como la resiliencia, la autoestima y la autotrascendencia
se encarnan en la vida de una persona que Vvivio, sufrio, amo y ofrecio
un legado de conocimiento y esperanza a sus semejantes. Y es que
el axioma fundamental de la psicologia humanista se centra en el
respeto a los demas y por ello a uno mismo, es decir, en la
autoestima como eje vertebrador de la personalidad y por ello motor
de vida. Quizas por ello, la autoestima se encuentra en la parte alta
de la famosa piramide de Abraham Maslow y se convierte en el
centro de interés de la terapia centrada en la persona de Carl Rogers.
Como puede verse, la autoestima ocupa un lugar de prioridad en la
vision humanista del ser humano y en su abordaje terapéutico, y lo
gue aun es mas importante, en el desarrollo personal a través del
autoconocimiento y el amor hacia uno mismo y hacia lo que nos
rodea. Una sociedad “sana” y “plena”, requiere de organizaciones e
individuos resilientes y con una elevada autoestima. Por ello, trabajar
la autoestima se convierte en un elemento nuclear en los procesos
pedagogicos de las personas a lo largo de su vida, desde el recién
nacido hasta la senectud, pues la aventura del autoconocimiento y la
autoestima es continua, dinamica y constante a lo largo de la vida de

las personas.
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La inclusion de las personas con discapacidad requiere de un
enfoque humanista. La sociedad debe poseer mecanismos que
faciliten la plena inclusion, asi como debe ofrecer al ndcleo familiar y
al individuo herramientas pedagdgicas para conseguir que su vida
sea plena, y esto significa el desarrollo de una sdlida personalidad
anclada en una fuerte autoestima. Como sociedad, como familias y
como individuos debemos participar activamente en la educacion
de las personas para garantizar su felicidad y participacion. Y es aqui
donde aparece esta “Guia practica de la autoestima”, que mas que
una guia, es un documento de vida basado no solo en el
conocimiento profesional de los que la escriben, sino en lo que aun
tiene mas valor si cabe, en la experiencia vital de sus autores, Claudia
y Dario. Nuestros autores son psicologos de profesion con muchos
anos de experiencia en el trabajo con todo tipo de personas y muy
especialmente con personas con discapacidad. El caso de Claudia es
mucho mas humanamente determinante, pues es la presidenta de
la asociacion “Convives con Espasticidad” dedicada a trabajar con las
personas con espasticidad y sus familias. Claudia es asi mismo la
coordinadora e impulsora de las primeras “Escuelas de
afrontamiento activo para las personas que conviven con
espasticidad”. Pero quizas lo mas valioso que aporta el texto que
tienen en sus manos, no es la ayuda, el consejo y la hoja de ruta que
ofrece a personas, familias y profesionales para trabajar una
autoestima fuerte, sana y dinamica, sino la esperanza. Como el
propio Victor Frankl afirmaba, sin esperanza no hay vida. Al individuo
pueden despojarle de todo, de su libertad, sus posesiones, su salud,

pero nunca pueden despojarle de
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lo mas valioso que posee, su libertad interna, su libertad de decidir
como responder a las adversidades. Claudia es el ejemplo vivo de
estas afirmaciones. Cuando, hace muchos anos, la conoci por
primera vez en mi despacho de la Consejeria de Sanidad, ella acudia
a solicitar y reivindicar una serie de acciones para favorecer la vida de
las personas con discapacidad y sus familias. Por agquel entonces, yo
tenia altas responsabilidades de gestion y gobierno en la Comunidad
de Madrid. Me sorprendid la fuerza y la determinacion de aquella
joven y lo mas sorprendente es que no me percaté de su importante
discapacidad. Si, porque Claudia tiene una gran discapacidad,
producto de su espasticidad desde su nacimiento. Su personalidad,
su fuerza y el ejemplo de su vida fueron capaces de integrar en un
todo a Claudia, quedando su discapacidad difuminada por sus
enormes cualidades personales y profesionales. De eso trata este
libro, de la autoestima, de la esperanza y en definitiva de la VIDA, con
mayusculas. Si Claudia ha podido y otros pueden, tu querido lector,
también puedes. Como los autores refieren en el prdlogo, todo
camino, aunque sea largo, comienza con un simple y pequeho paso.
TU, querido lector, acabas de comenzar, abriendo y leyendo esta

pagina.

Julio Zarco Rodriguez

Profesor de psiquiatria y psicologia Universidad Complutense de Madrid.
Coordinador del Area de personalizacién y RSC del Hospital Clinico San Carlos de Madrid.
Presidente de la Fundacién HUMANS para la promocién de la humanizaciéon de la asistencia

sanitaria.
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INTRODUCCION

Se puede afirmar que la autoestima es un parametro de salud que se
adquiere, o, mejor dicho, se aprende y por lo tanto no se puede dejar a su
libre evolucion. Los ninos y las niNas necesitan, para construir un
adecuado nivel de autoestima, ser guiados en sus experiencias y en sus
relaciones con los padres, con |los iguales, y en general, con toda persona

significativa para ellos/as.

En estas interacciones no basta con la buena voluntad ni es suficiente con
el amor. De hecho, un mal entendido amor en forma de sobreproteccion
es una de las causas mas frecuentes de autoestima baja. Otro tanto
sucede con wuna voluntad férrea de los padres expresada en
sobreexigencias que los nihos y ninas no pueden alcanzar. La
permisividad, el “laisser faire”, aumenta las posibilidades del que la
persona desarrolle una baja autoestima. La autoestima se construye, se

sube o se baja en estas interacciones.

Esta guia va dirigida tanto a los padres o cuidadores de las personas con
discapacidad para ayudarles a darse cuenta de cémo su estilo
comunicativo, la manera de interpretar los hechos y abordar los retos
comunes, configura la autoestima de sus hijos/as, la fortalece, la amenaza
o la disminuye. Ademas, con la guia aprenderan a identificar los primeros

signos que indican que se esta hundiendo la autoestima y como elevarla.

Asi mismo, también se dirige a los adolescentes y adultos con
discapacidad porgue solo siendo conscientes de como y de qué manera
pueden impactar la discapacidad y otros factores en nuestro autoestima

seremos capaces de iniciar las acciones necesarias para fortalecerla.
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Pero esta guia no sdélo va a fortalecer la autoestima de las personas con
discapacidad, sino la de los propios cuidadores o cuidadoras porgue la
autoestima no se hereda, pero si se copia o0 se aprende, como veremaos,
mas adelante, en uno de los apartados de este documento. Por esta
razon, y por muchas otras, los cuidadores principales también deben

asegurarse de tener una autoestima sana.

Esta guia practica nace con la finalidad de ofrecer pautas para que todos
ellos identifiquen las posibles amenazas que ponen a prueba la
autoestima de la persona, conozcan los procesos mediante los que se va
formando, pero sobre todo para que aprendan a desarrollar las fortalezas
y capacidades que les permitiran enfrentarse a las adversidades de la vida
con la autoestima por bandera. Mediante casos practicos se reflejaran
situaciones concretas, en las historias de vida se identificaran conductas
cotidianas que inciden en el grado de autoestima y la manera mas
asertiva de proceder, y a través de diversas preguntas el lector o lectora

podra evaluar su propio grado de autoestima.

Al final, como anexo, se pueden encontrar unos ejercicios practicos para
fortalecer la autoestima. Algunos de ellos seran comunes y otros

especificos segun el perfil y la edad.

En definitiva, el objetivo principal de esta guia es ofrecer consejos Utiles,
basados en los principios de la psicologia cognitiva para aumentar la
autoestima de las personas que conviven con espasticidad, es decir, la
propia persona con espasticidad y su entorno mas cercano, dentro del

gue cobran especial relevancia los cuidadores y cuidadoras principales.
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:QUE ES LA AUTOESTIMA?

Para entender qué es la autoestima es necesario definir qué es el
autoconcepto. El autoconcepto es la idea que tenemos de nosotros/as.
Esta idea se ha ido desarrollando a lo largo del tiempo. Cuanto mas
ajustada a la realidad sea mejor interactuaremos con el mundo que nos

rodea y mas probable sera que tengamos una buena autoestima.

La autoestima es el valor que nos damos a nosotros/as mismos/as, es
decir, como nos estimamos, cémo nos valoramos, cuanto creemos que
somos de valiosos. Tener una buena autoestima es el primer paso para la
salud emocional de las personas. La autoestima se va formando a lo largo

de la vida siendo la etapa infantil un periodo vital.
La autoestima se sostiene sobre unos pilares fundamentales:

Autoconocimiento: Conocerse a uno/a mismo/a profundamente, sin
duda, es el primer paso para valorarse. Conocernos a nosotros/as
mismos/as implica ser conscientes de nuestras fortalezas, pero también
de nuestras debilidades, es decir, debemos ser realistas. Si hacemos un
analisis adecuado nos dara un gran impulso para comenzar a andar hacia

nuestra meta: tener una autoestima sana.

Autorrespeto: Conocerse es clave, pero respetarse a uno/a mismo/a es
prioritario. Debemos vigilar nuestro dialogo interior, hablarnos bien, evitar
castigarnos con autocriticas negativas y exageradas, y ser conscientes de
gue todos tenemos virtudes y defectos, y que por mucho que abunden los

segundos, NO es excusa para Nno respetarse a uno/a mismo/a.
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Autoaceptacion: Muy ligado con lo anterior: las personas debemos
ACEPTARNOS tal y como somos, con nuestras virtudes y nuestras
limitaciones. Es decir, estar codmodos/as con nosotros/as mismos/as.
Aunque esto no quiere decir que no sigamos trabajando para mejorar, si
qgue es importante aprender a convivir con la Unica persona que seguro

que siempre tendremos al lado: nosotros/as mismos/as.

Autoeficacia: Se define como la confianza que tenemos en nuestra propia

capacidad para superar los retos u obstaculos que se nos presenten.

Antes de seguir, no podemos olvidar:

e La autoestima no es estatica, varia segun diversos factores, entre
otros, nuestras circunstancias vitales, nuestro desarrollo, nuestros
pensamientos, la gestion de nuestras emociones, sentimientos,
creencias, etc.

e Siempre podemos trabajar para fortalecer nuestra autoestima.
Independientemente de las circunstancias y del componente
genético o aprendizaje que hayamos adquirido, nosotros/as somos
duenios/as y sefores/as de nuestro destino y siempre con esfuerzo y
constancia podemos fortalecer nuestra autoestima y querernos
cada dia un poquito mas.

e Todo gran cambio implica un gran esfuerzo y su tiempo. Para lograr
una mayor autoestima es necesario ser constante y tener paciencia.
Los grandes cambios requieren de esfuerzos. jRoma no se construyo

en un dia!l
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Pero antes de continuar con la autoestima vamos a detenernos y
reflexionar sobre algo que se cierne sobre las personas y familias con
discapacidad en esta sociedad: los mitos y creencias erroneas que se han
ido transmitiendo por tradicion cultural, que pueden afectar gravemente
a nuestra autoestima y que tan dificiles son de eliminar. Sin embargo,

para lograrlo el primer paso es ser conscientes de ellos.

Se mencionan sbélo algunos de estos mitos.
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Il MITOS SOBRE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Los ninos y nifias con discapacidad no podran desarrollar una
vida “normal” y seran objeto de burla de otros/as nifios/as.

Nadie va a negar que la etapa escolar puede ser muy dura para
cualguier nifio/a, mas si éste/a tiene una caracteristica que, en
apariencia, le hace a ojos de los demas distinto/a. Si tu hijo/a tiene
una discapacidad es probable que en algin momento alguno/a de
sus companeros/as se burlen de él o ella. Ante esto hay varias

acciones gque podemos hacer:

La discapacidad no
Impide la felicidad.

Tratar de forma natural la discapacidad.
¢COomo vamos a pretender que otras personas no hagan diferencias
por la discapacidad, cuando nosotros/as somos los primeros/as que

a veces sin darnos cuenta “pecamos de ausencia de naturalidad™

No queremos generar un sentimiento de culpabilidad, pero si una
reflexion: muchas veces nuestras conductas automaticas van en

contra de nuestros deseos.

Por ejemplo:
Cuando alguien se nos acerca y nos pregunta

¢ Qué le pasa a nuestro/a hijo/a?
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Puede que pensemos que esa persona es una ‘cotilla” y quizas
tengamos razon, pero puede que NOS equivoqueMos y esa persona
pregunte con la intencion de conocer y querer ayudar. Sea como
sea, ésta es una pregunta a la que nos vamos a tener que enfrentar
muchas veces y a ella también se deberdn enfrentar nuestros/as
hijos/as en el futuro. Por eso, es importante tener paciencia, ser
naturales, entender el desconocimiento de las demas personasy ser
conscientes que los Unicos maestros de como tratar a una persona

con discapacidad somos aquellos que convivimos con ella.

Por ejemplo: Muchos padres nos han transmitido a la asociacion
gue cuando van paseando con sus hijos, ven coémo otros ninNos

sefalan a sus hijos y preguntan a sus padres.

cQué le pasa a ese nino? El padre del niho “pregunton”, o mejor
dicho curioso, automaticamente le dice que no sefale y “disimulan’,
y muchos de nuestros usuarios nos confiesan que ellos también

hacen como que no lo han visto.

Cuando nos llega una consulta de este tipo pidiéndonos orientacion,
lo primero que aconsejamos es que cambien su conducta,
acercarse en lugar de alejarse, pedirle al otro padre que NO
recrimine a su hijo/a y que le deje explicarles a ambos, en un
lenguaje en el que el nifo/a pueda entender, que aunque parezca

que nuestro hijo/a es diferente, es igual que él.

Si el nifo/a todavia no tiene capacidad de presentarse, podemos
hacerlo nosotros y preguntarle al otro nino o a sus padres por su
nombre, edad y aficiones. De esta forma, lo mas probable es que la

discapacidad pase a segundo plano.
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Otra buena practica que facilita la inclusién y protege la autoestima
del nifo/a con discapacidad es pedirle al profesor/a, cuando los
NiNos ya empiezan a tener consciencia de las diferencias existentes y
capacidad para explicar y entender, en un lenguaje sencillo, las
situaciones, que genere un espacio donde nuestro/a hijo/a pueda

explicar su discapacidad.

Nosotros, los padres, previamente habremos trabajado con el/la
nino/a la comprensidon de sus circunstancias y le habremos

transmitido la naturalidad de las mismas.

Mientras escribimos estas lineas somos conscientes de la dificultad
gue esto entrana. Sin embargo, nada es imposible y con la practicay

la aceptacion todo se hace mas llevadero.

Todo gran camino comienza
OOr Uun pequeno gran paso.

° Una persona con discapacidad es vulnerable y necesita de la

protecciéon de los que le rodean.

Este pensamiento absolutista esta muy lejos de la realidad. Si bien
es cierto que las personas con discapacidad necesitan a priori mas
ayuda a la hora de realizar actividades, esto no quiere decir que sean
vulnerables y que necesiten proteccion. Evidentemente, los nifos y
las ninas con discapacidad necesitan proteccion igual que cualquier
otro/a nifio/a. Son vulnerables y no vamos a negar que necesitan

también mas ayuda en su dia a dia.
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Debamos distinguir entre necesitar de apoyos para realizar sus

actividades diarias y ser vulnerables.

cHabeis oido hablar alguna
vez de la resiliencia?

La resiliencia es la capacidad que tienen las personas para crecerse
ante las adversidades. La discapacidad es una circunstancia vital que
permite desarrollar esta capacidad. Si nos paramos a pensar en

personas con discapacidad conocidas como:
Pablo Pineda, “El Langui”, Teresa Perales, o Irene Villa.

¢Realmente considerais que son vulnerables? ;O son claros
ejemplos de que las dificultades no son un impedimento para ser

feliz?

° Una persona con discapacidad no es capaz de tomar sus propias

decisiones. Se debe de distinguir entre la capacidad de ejecucion y
la de planificacion. Como veremos mas adelante, una de las
habilidades que fortalecen la autoestima es |la capacidad de tomar
nuestras propias decisiones. Si la discapacidad es innata, los padres,
como parte del desarrollo del niflo/a, deben fomentar en sus hijos/as,
tengan o no discapacidad, la autonomia en la toma de decisiones,
independientemente de que para llevarlas a cabo se requiera de

apoyos.

Guia Autoestima - Convives con espasticidad 21



Un ejemplo sencillo: En una familia hay dos hermanos de edades
similares. Uno de ellos, el mayor, tiene discapacidad, una
tetraparesia espastica que le impide vestirse por si solo. La persona
gue le ayuda a vestirse decide por él la ropa que se va poner,
mientras que el otro hermano, 2 aRnos menor, ya goza de plena

libertad para poder hacerlo.

;. La discapacidad del hermano mayor
le impide tomar esta decision?

Cuando ocurre una discapacidad sobrevenida, es posible que se
experimente un cambio radical de vida y que muchas de las
actividades que se realizaban antes sin ninguna dificultad ahora
requieran de la ayuda de terceras personas. En estos casos, las
propias personas con espasticidad y su entorno mas cercano tienen
gue pasar un periodo de adaptacion con elementos diferenciadores
a los que se enfrentan las personas que conviven con una

discapacidad desde el nacimiento.

Sin embargo, hay un factor en comun clave: la persona sigue
siendo protagonista de su propia vida y debe tomar, siempre que

sea posible, las decisiones por si misma.
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° La persona con discapacidad no es capaz de comunicarse.

La comunicacion es la base de la socializacion humana. Si una
persona tiene la imposibilidad de comunicarse toda su vida, su

bienestar y felicidad se veran gravemente afectados.

Afortunadamente, gracias a la tecnologia, hoy en dia existen una
gran variedad de soluciones tanto de comunicacion alternativa
como aumentativa. Ademas, queramoslo o no, siempre estamos
comunicando algo. Aunque no haya posibilidad de habla, siempre

esta el lenguaje no verbal.

e Una persona con discapacidad no puede resultar atractiva a otra

persona, al menos que ésta tenga la misma discapacidad y no
podra formar una familia. (Tecglen, 2014). Estas creencias
equivocadas surgen de la idea de que quien no cumple con los
canones de belleza establecidos o tiene alguna limitacion queda
excluidos y, por tanto, no tiene ninguna posibilidad de ser amado y

de formar una familia.

Muchos son los ejemplos que demuestran la falacia de estas ideas.
En nuestra “Guia para personas que conviven con espasticidad”
el/la lector/a puede encontrar testimonios que demuestran lo
contrario. Ademas, recomendamos la lectura del libro “Mama
canguro” donde su protagonista, Estrella, con una gran afectacion

motodrica, relata sus aventuras como mama.

Todo depende de cada cual, siendo la discapacidad claramente una
caracteristica especialmente relevante. Debe ser la propia persona
con discapacidad quien analice su situacion y decida si quiere una

pareja y puede o no tener hijos/as.
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Antes de terminar con este mito hay que tener dos cosas claras:

No todas las personas tienen
pareja o familia y eso no tiene
por qué afectar a su felicidad.

Cada vez mas personas deciden vivir un
estilo de vida que se aleja del tradicional.

G La persona con discapacidad no podra tener una vida auténoma.

Afortunadamente, cada vez mas personas con discapacidad logran
desarrollar una vida independiente. En esta cuestion influyen varios
factores, como el grado de discapacidad que se tenga y, sin duda, la
economia y los recursos disponibles. Si bien en décadas pasadas, el
disponer de trabajo teniendo discapacidad era casi una utopia,
ahora la situacion ha cambiado mucho. La globalizacién, las nuevas
tecnologias y el teletrabajo son grandes oportunidades para las

personas con discapacidad.

Es imprescindible tener presente
gue a mayor nivel educativo y mayor
formacion mejores posibilidades
de futuro y mayor inclusion.
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T

Si PUEDEN

Desarrollar una vida inclusiva
y participativa

Tomar sus propias decisiones
Comunicarse eficazmente
Enamorar/se
Resultar atractivas a otra persona
Tener una vida independiente

Ser lo que se propongan
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:COMO SE VA FORMANDO
LA AUTOESTIMA?

La autoestima no se hereda de |los padres,
aungue en parte si se copia de la gue éstos
manifiestan ante los hijos/as.

Nuestra autoestima varia y se va formando a lo largo de la vida.
Influyendo sobre ella distintos factores, como, entre otros, (Cuervo,
2010):
® Lasopiniones de las personas que nos rodean.
® Sucomportamientoy actitudes con nosotros.
® Nuestra propia opinidon sobre nosotros/as mismos/as. En
muchos casos, somos nosotros/as los que con nuestros
pensamientos de autoexigencia ejercemos de ‘“juez/a”
sentenciandonos o perdonandonos. Si somos benévolos, a la
vez que realistas, sera mas facil que tengamos una buena
autoestima. Por el contrario, las sobreexigencias y el
perfeccionismo son los enemigos numero uno de la
autoestima. Estos pensamientos nos generan  uUNOS
sentimientos de valia o minusvalia que se traducen en unas
actitudes proactivas o pasivas ante los retos de la vida o
demandas de los demas. Estas creencias y actitudes configuran
nuestros comportamientos, que son la forma de exteriorizar

nuestro nivel de autoestima.

Guia Autoestima - Convives con espasticidad 29



Autoestima

Exitos y fracasos
Ambito escolar
Opiniones ajenas
Valoracion subjetiva
Familia
Estilo educativo
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LAS FUENTES FORMADORAS
DE LA AUTOESTIMA

La familia y sus estilos de crianza, el ambito escolar, la relacion con
los iguales y la valoracion subjetiva que hace la persona sobre su
nivel de éxitos o fracasos, obtenidos en el cOmputo de sus
experiencias vitales, son algunas de las principales fuentes de la

autoestima.

° La familia, quiera o no, conscientemente o sin darse cuenta, va
configurando la autoestima del nino o la niAa, y manifestando
en voz alta sus propias creencias de valia o minusvalia. El nino o
la niha copiara este estilo de pensamiento de los cuidadores,

esté éste distorsionado o no.

° Estilos de crianza o educativos:

ESTILO AUTORITARIO
ESTILO SOBREPROTECTOR
ESTILO INDIFERENTE
ESTILO DEMOCRATICO
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CASO 1. ESTILO AUTORITARIO

Padres 80/10/10

El 80% de sus interacciones con el nino son referidas a la disciplina, al
esfuerzo y a las exigencias de éxito. Tan solo el 10% transmite afecto,
carino, empatia, flexibilidad y escucha. Hablan poco con sus hijos,
comunicacion 10%, y cuando lo hacen es para pedir explicaciones o

preguntar si cumplieron sus érdenes.

Muchas normas rigidas, muchos castigos,

comunicacion cerrada unidireccional.
(Baumrind, 1968)

Piden esfuerzos y éxitos por encima de las posibilidades del nifo o la nina.
Entienden gque el castigo es una herramienta fundamental para educar
cada vez que se portan mal. Para los padres autoritarios el castigo
previene problemas en el futuro. El fracaso sera muy probable. El nifo o |la
nina sentira que no cumple las expectativas que sus padres han

depositado en él.

Las personas criadas bajo el autoritarismo no aceptan el fracaso y
pensaran gque no valen. Su autoestima es baja. Este estilo configura
personalidades con un gran miedo al fracaso. Ante éste las personas lo
negaran, rechazandolo, buscando siempre una disculpa o culpando a los

demas o racionalizando con explicaciones rebuscadas.
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Configura conductas neurdticas, dificulta la empatia en las relaciones
sociales. Los ninos se mostraran poco comunicativos y afectivos con sus
iguales. (Belsky, Jaffee, Sligo, Woodward, y Silva, 2005). Una herramienta
educativa fundamental es el castigo que ademas predice problemas en el

futuro (Torio, Pena, e Inda, 2008).

Las frases recurrentes son:

Tienes que hacerlo tu solo.
Con esfuerzo se consigue TODO.
Tienes que esforzarte MAS aun.

El padre llega a casa del trabajo y se encuentra al hijo viendo la
tele y ojeando un trabajo que ha realizado en clase y que le han

calificado de notable. Nada mas entrar le pregunta directamente.

Padre - ; Has hecho los deberes?.

Nino - No. Estoy guardando el trabajo que entregué en clase. Me han
puesto un notable. La profesora ha dicho que es uno de los mejores.
Padre - (Con ironia) jUn notable, pues hay que aspirar siempre al
sobresaliente! Ponte ahora mismo a hacer los deberes.

Nino - ; Puedo terminar de ver los dibujos y luego me pongo?

Padre - (Mientras deja sus cosas) No, vamos, deja eso y ponte a hacer
tus deberes.

Nifno - ; Puedo esperar un poco? Ya esta terminando el programa
Padre - (Desde la cocina) jQue te he dicho que no y punto!

Nino - jJo! {Es que es mi programa favorito!
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Padre - (Cogiendo el mando de l|a tele) jA hacer los deberes ahora

mismo! jYa!

Nifno - Es que hoy tengo solo matesy lo termino rapido.

Padre - Ni es que, ni nada. jQué te vayas a tu cuarto!

EVALUACION DEL ESTILO EDUCATIVO

NIVEL DE DISCIPLINA

Elevado. Normas rigidas, innegociables.

AFECTO

Ninguno y mucha presion. No saluda afectuoso por el
encuentro. No se interesa por sus éxitos ni por sus gustos, ni por
sus necesidades.

COMUNICACION

No asertiva. Solicita informacion soélo para controlar. No hay
contacto ocular. Habla a distancia desde otra habitacidon. No
deja explicarse.

AUTOESTIMA

El nifo o la nina siente que no se valoran ni sus esfuerzos ni sus
éxitos. Haga lo que haga siempre se le exige mas. Tampoco se
tienen en cuenta sus gustos e intereses. Pensara que no se
merece nada, que nunca hace lo suficiente. Configura ninos
obedientes cuando estan sometidos a un control rigido, pero
resentidos. Cuando estén solos se mostraran irresponsables y
de adolescentes seran rebeldes y oposicionistas. Baja

autoestima.
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DISCIPLINA f
El estilo

AFECTO ¥ == autoritario baja
la autoestima

2

COMUNICACION ¥
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CASO 2. ESTILO SOBREPROTECTOR

Padres 10/45/45

Escasa disciplina y mucho afecto. Mucha comunicacion, pero no
asertiva. No se da al nino o la nina oportunidades de experimentar,
de tomar iniciativa, de hacer intentos. Todo se da hecho, incluso lo
que el niflo o la nifa deberia y podria hacer por si solo/a. No se le deja
hacerlo solo/a porque todo son peligros y amenazas. No se le da la
oportunidad de “aprender”, ni siquiera de intentarlo, porque cuando

lo intenta se le atemoriza prediciendo peligros o torpezas.

El nino o la nina crece infantilizado, con una inseguridad inmensa.
Dudaré de todo, de si mismo/a y pensara que no sirve, ni sabe hacer
nada. Nivel de autoestima rayando en niveles minimos. Las frases en

este caso son:

Ni se te ocurra intentarlo, es muy peligroso.
Déjame que te lo haga yo.
Quita que no sabes, si no fuera por Mmi...

El nino esta preparando la mochila para una excursioén.

Madre - (Se acerca, le da un beso). iDéjame que la prepare yo y vea si
llevas todo: la botella de agua, las tiritas por si te caes y te haces una
herida...
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Nifno - jQue si, mama3, que ya lo he puesto!

Mama - jQuita, gue no me fio de ti! jY ten mucho cuidado, no sea
gue te pase algo!

Y le abraza y le da un beso. El nino deja la mochila

Madre - jY no has recogido tu cuarto! Vamos, tomate el zumo
mientras recojo toda esta leonera!

El nifo se sienta en la cocina a ver la tele.

Madre - jPero no te has echado el zumo! Lo saca de la neveray se lo

pone en un vaso.

EVALUACION DEL ESTILO EDUCATIVO

® NIVEL DE DISCIPLINA
Minima.

® AFECTO
Muestras explicitas de cariino. Los padres asumen sus intereses
y necesidades.

® COMUNICACION
Mucha comunicacion, pero no asertiva. Los padres preguntan,
pero no dan a su hijo/a tiempo a responder. Ni escuchan ni
tienen en cuenta lo que le responde el nino o la niha. Ven

peligros por anticipado. Infantiliza.
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® AUTOESTIMA
El nino o la nina sienten que no se confia en ellos, lo que es crea
inseguridad. No se les ensefa a responsabilizarse de sus cosas.
No se les da la oportunidad de aprender a hacer y a
autocuidarse. Configura ninos y ninas irresponsables, inutiles,

dependientesy en el futuro tiranos. Autoestima baja.

DISCIPLINA § El estilo
sobreprotector
AFECTO t = baja la
i autoestima
COMUNICACION £ [1
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CASO 3 - ESTILO INDIFERENTE

Nivel muy bajo de disciplina, comunicacion y afecto. Se le permite
hacer o que desee. El nino crece sin limites, abandonado. No
supervisan la conducta del nino. No se implican en su educacion ni

se interesan por su vida escolar. Lo suplen con regalos.

Padres absortos por sus profesiones o amigos. Padres poco
accesibles. Poco castigadores. Piensan que los hijos y/o las hijas
deben aprender por si mismos: la mejor escuela, la vida. Ante el
fracaso escolar responden buscando profesor particular. Dejan hacer

a los ninos y ninas para que no les molesten.

Las personas criadas bajo este estilo no aprenderan a tolerar ni a
superar las frustraciones. Los ninos o las ninas crecen sin saber lo
gue esta bien ni lo que esta mal y buscaran informaciéon entre sus
iguales. Los niflos/as quedan expuestos a los lideres negativos de su

grupo. Atribuiran todos sus problemas y contrariedades a los demas.

Son las once y media de la noche. Los nifios siguen jugando en su
cuarto con la tele puesta. Entra la madre.

Madre - {Venga, apagad la tele y vamos a que cenéis algo, que yo me
voy a la cama!

Van todos a la cocina.
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Madre - En la nevera hay sélo sandwich y leche.

Ella se toma un yogur y los ninos se beben un zumo. Todos se van a
la cama. Los nihos se acuestan sin recoger su habitacion y siguen
jugando en la cama. La madre se va a su cama. Apaga la luz y se

queda dormida. El padre lleva una hora roncando.

EVALUACION DEL ESTILO EDUCATIVO

@® NIVEL DE DISCIPLINA
Nula. Bajo nivel de exigencias y de normas.

® AFECTO
Muy escaso.

® COMUNICACION
Minima

® AUTOESTIMA
Los ninos y las ninas se sienten abandonados, dejados. Genera
inseguridad y desconocimiento de lo que toca hacer en cada

momento. Baja autoestima.

COMUNICACION §

DISCIPLINA § ‘ El estilo
— indiferente

Arecto § — baja la
‘ autoestima

4
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CASO 4 - ESTILO DEMOCRATICO

Este estilo educativo configurara el nivel de expectativas, confianza y
autoestima adecuado. Son padres que dan mucho afecto y
mMantienen una comunicacion asertiva con una exigencia de normas
adecuadas a la edad. Pocas normas, pero suficientes, claras y
pertinentes. Han sido razonadas previamente y resultan faciles de

cumplir. Los limites estan claros y se mantienen con consistencia.

En la comunicacidon usan “mensajes yo" en los que expresan
claramente sus deseos, opiniones y sentimientos (sus D.O.S). Dejan
expresarse a sus hijos, sin criticarlos ni juzgarlos, permitiéndoles toda
la libertad para expresar lo que sienten. Las consecuencias y los
castigos son proximos a la infraccion y proporcionados a ésta. Estan
claros y de antemano son conocidas las consecuencias cuando no se

respetan. Se administran sin rencor.

Este estilo estimula la autonomia y fomenta la responsabilidad de los
nifos/as sobre sus actos y la confianza en si mismos/as. Ante los
fracasos o errores de sus hijos o hijas, los padres les critican
positivamente, ayudandoles a encontrar la estrategia para que no lo
vuelvan a cometer. Ensehan a vivir los fracasos como una
oportunidad de aprendizaje. Estimulan a tomar iniciativas y a dar sus

opiniones.
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Cuando el padre llega a casa se encuentra al nifho con un amigo
jugando a la Play. No ha hecho los deberes y llevan una hora

jugando.

Padre - ; Qué estais haciendo?

Nino - Estamos jugando. (Recogiendo apresuradamente) VYa
acabamos. Ya se marcha Juan.

Padre - Vale, recoged todo y ponte a hacer los deberes.

Cuando se ha marchado el amigo, el padre se acerca. Se sienta su
lado, le mira a la caray le dice.

Padre - Veo que no has hecho los deberes y que has traido a un
amigo a casa sin habérnoslo dicho ni a tu madre ni a mi. Y eso sabes
que no lo puedes hacer. ;Por qué lo has hecho?

Niho - Es que, como mi amigo tiene un nuevo juego teniamos
muchas ganas de probarlo.

Padre - .Y por qué mas?

Nino - Pues porgue mi amigo decia que era muy bueno y nos
ibamos a divertir mucho.

Padre - Entiendo que te apeteciera mucho y me alegra que te lo
pases bien jugando, pero, lo siento mucho, tengo que castigarte.
Sabes que no puedes traer a nadie a casa sin decirnoslo antes.

Nino - Es que me apetecia mucho probar el juego. iEs muy guay!
Padre - Si. Creo que es uno que anuncian en la tele. Tiene buena
pinta, pero debias habernos pedido permiso. Asi que lo siento,
durante esta semana no podras jugar con la Play. Y otra vez, nos lo
dices, lo hablamos y vemos como podemos combinarlo con tus
deberes. Y te digo una cosa, eres un nino bueno pero no me gusta lo

gue has hecho. Estoy seguro de que no se volvera a repetir.
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EVALUACION DEL ESTILO EDUCATIVO

@® NIVEL DE DISCIPLINA La norma estaba clara, era conocida de
antemano por el ninoy es justa

® AFECTO Mucho afecto SIN reprension.

® COMUNICACION
Asertiva y respetuosa con el nino. Espera a que se marche el
amigo, no le ridiculiza delante de él. Elige el momento y lugar
adecuado y con contacto ocular y cercania. Enumera la norma
y su infraccion, sin juzgarle ni criticarle. Pide argumentos para
justificar por qué se la ha saltado. Deja explicarse. Empatiza con
sus sentimientos. Recuerda las consecuencias conocidas y
aplica, sin acritud pero con firmeza, el castigo. Ensena como

proceder en esos casos para la proxima vez.

® AUTOESTIMA
El nino no se siente atacado en su persona. Se da cuenta que |lo
gue se critica es su comportamiento en este acto, no toda su
persona. Se siente entendido. Ha aprendido cémo proceder en

estas situaciones. Sube su autoestima.

LI

DISCIPLINA ‘

El estilo
democratico
[ ]
AFecto £ — cube |
autoestima

COMUNICACION £
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Dentro de los estilos de crianza o educativos hay factores

especialmente relevantes, entre otros:

La manera que tengamos de comunicarnos en familia es
muy importante ya que este estilo “se fotocopia” y lo utilizamos
a la hora de relacionarnos con los demas. Es sumamente
beneficioso poder expresar libremente los pensamientos y

sentimientos en un ambiente de confianza y respeto.

El nivel y la calidad de socializaciéon que se tenga. Cuando se
trata de personas con discapacidad, la socializacion puede
verse afectada por varios motivos: dificultades funcionales y en
el habla, residir en una zona con muchas barreras
arquitectonicas, por tener unos padres sobreprotectores que,
en su afan de evitar el sufrimiento a su hijo/a, no le permiten
interactuar con otros/as, etc. La socializacién comienza en la
infancia, época en la que la familia tiene un papel esencial. Sin
embargo, parte de la madurez es elegir y fomentar nuestras

relaciones sociales.

La forma en la que se valoren y se juzguen los
comportamientos. El lenguaje que utilizamos con nuestros
hijos tiene un gran impacto en su autoestima. Hay que

distinguir entre "SER" y "HACER".

No es lo mismo decir “ERES TONTO/A” que “HAS
HECHO UNA TONTERIA”".

Herramientas

+ = AUTOESTIMA

Estrategias
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a Resulta decisivo otorgar a las personas desde pequenas

estrategias para superar los obstaculos y ayudarles a encontrar
y potenciar sus capacidades. Si, por el contrario, nos fijamos
exclusivamente en sus puntos débiles estamos propiciando

gue desarrollen una autoestima baja.

° La manera de interpretar los fracasos, negarlos, culpabilizarse,
disculparlos o como una oportunidad de aprendizaje, nos

marcara de por vida.

° Segun el estilo de reaccionar ante las adversidades de la vida:

conformista, resignado, victimista o proactivo, enfocandose en
lo que se puede hacer mas que en lo perdido. En este sentido
es decisivo coémo transmiten los padres al nifio/a la vivencia de
su propia discapacidad. Esto es vital en cualquier etapa del

desarrollo.

El problema NO ’

es el problema,
sino la actitud.
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° Mediante el grado de interaccion de la familia con grupos
sociales, familiares, asociaciones de autoayuda, recursos de la
comunidad que desarrollan un sentido de pertenencia, e

inclusion en los distintos @ambitos de |la vida.

° Dependiendo de las ensefianzas transmitidas en habilidades
sociales para relacionarse, la organizacion de metas,
distribucion de tiempos, gestion por intentos y procesos mas

gue por resultados.

° La actitud de la familia ante sus propuestas, ideas,
preguntas, aficiones o intentos de hacer algo. Segun se
escuchen, respeten, apoyen, alienten o ridiculicen,

descalifiquen o repriman iniciativas y creatividad.

Nota importante: como se ha podido observar algunos

puntos se refieren a la etapa infantil. Otros, sin embargo,

son importantes a cualquier edad.

El ambito escolar es la primera oportunidad de socializacién y
también la de contrastar la valoracion que tenian los padres

con la de profesores y companeros.

Guia Autoestima - Convives con espasticidad 47



La figura del profesor/a viene a sustituir a la de los padres,
siendo decisiva su actitud para configurar la autoestima del
NiNo o la niNa segun sus juicios, criticas, oportunidades de
expresion y grado de apoyo al alumno/a. Merece especial
atencion que el profesor/a fomente la participacion del nifio/a
en igualdad de oportunidades, e intervenga si se llegan a
producir criticas, burlas o actitudes de los companeros. Es vital
no dar por sentado que esto va a suceder. El grado de
inclusion del nino o la nina en las actividades escolares, su
aceptacion o rechazo por el grupo, el dirigir o ser dirigido y/o

manipulado va a resultar decisivo para su autoestima.
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La autoestima que tiene el profesor o la profesora va incidir
significativamente en la que llegue a tener el alumno/a.
Profesores/as seguros de su valia en los procesos de ensefianza
y aprendizaje crearan ambientes estimuladores, un buen clima
de aula de autoconfianza en el alumnado para superar retos
ante el aprendizaje, donde prevalezca la extroversion frente a la
introversion, el intentarlo sin miedo a equivocarse. Se admitira

el error como método de busqueda de aprendizaje.

Es decisivo que el profesor/a en los inicios detecte a los
alumnos con baja autoestima y disefne estrategias para
incrementarla y/o ajustar la generada hasta entonces en la
familia, controlando las expectativas que sobre el nifio/a han

depositado los padres.

Las interacciones con los iguales. Todas las personas, a
cualguier edad, necesitan relacionarse con otras personas de su
MismMo grupo social. A veces, cuando se tiene una discapacidad,
esta interaccion se puede ver comprometida por diversos
factores. El nivel y la calidad de participacion con sus iguales es
muy relevante para su autoestima, y este comienzo puede
marcar el resto de su vida. Por otra parte, cuando la
discapacidad es sobrevenida, hay un antes y un después, un
proceso de duelo y de adaptacion en el que la rutina de la
persona puede verse modificada de forma sustancial. La
manera que tenga de enfrentarse a estos cambios tendra un

impacto directo en su autoestima.
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La valoracién subjetiva final. Lo decisivo no son los hechos
objetivos, sino codmo cada uno los interpreta. Y esto depende
del nivel de autocritica y de exigencias propio, una vez
“escuchado” lo que los demés esperan de uno/a. La capacidad
gue tengamos para tolerar frustraciones y saber esperar la
recompensa, nuestro grado de flexibilidad cognitiva, es decir, la
capacidad de modificar y superar actitudes, opiniones propias,
resistencias al cambio. En definitiva, la capacidad de ceder y
negociar. Es importante intentar escapar de los “deberias” y
poseer un razonable nivel de autocritica. El dominio de las
habilidades sociales para hacer peticiones, responder a las
criticas y a los elogios, y para atreverse a decir no, son
parametros fundamentales en la construccion de la
autoestima. Y también lo son conocer y aceptar las limitaciones
propias, cOmo se vivan los cambios, si como riesgo u
oportunidad, el grado de percepcion de o que se puede influir

en los demas y de ser querido y valorado por los otros/as.

La actitud frente a la discapacidad. La actitud que se tenga
ante la discapacidad es clave a cualquier edad. Hay que
aceptar que se tiene discapacidad pero gue no se es un
discapacitado. Hay que centrarse mas en lo que se puede hacer
y no en lo que no se pueda llegar a hacer nunca. El grado de
autoestima que se alcance dependera, en gran parte, de tener
una actitud proactiva y no derrotista, identificando y evitando

los comportamientos pesimistas.
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:COMO Y POR QUE PUEDE LA
DISCAPACIDAD AFECTAR A
NUESTRA VIDA?

La discapacidad, en nuestro caso espasticidad, es una circunstancia
vital impuesta por la vida. Las limitaciones que acarrea la
discapacidad pueden ser muchas y muy diversas. Sin embargo, la
situacion mas incapacitante es tener un mal afrontamiento de Ia

discapacidad.

Por ejemplo, podemos tener una pequena cojera que no represente
ninguna limitacion funcional, es decir, que fisicamente podamos
realizar cualquier actividad que queramos en nuestra vida cotidiana
y sin embargo no hacer nada por nuestro complejo. Finalmente, nos
paralizamos ante nuestras propias barreras mentales. En el otro
extremo, podemos tener una discapacidad o enfermedad severa y
aprender a convivir con ella, sabiendo que, aunque tenemos
limitaciones, también poseemos grandes capacidades. Esta certeza
es un motor muy potente para lograr una vida plena y feliz a pesar
de las circunstancias y, porque no, también gracias a ellas. Lo mismo
ocurre con el entorno mas cercano o con los cuidadores y las
cuidadoras de la persona con discapacidad, dependiendo de su
actitud e interpretacion ante ella, podran aprender a convivir con sus

circunstancias y ser felices a pesar e incluso gracias a ellas.
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A continuacion, se enumeran algunas de las amenazas mas
comunes para la autoestima de las personas. Muchas de ellas se

pueden aplicar a cualquiera, tenga o no discapacidad, otras vienen
derivadas de la propia discapacidad.
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Il AMENAZAS A LA AUTOESTIMA

La presencia de un miembro con discapacidad en la familia
es una clara amenaza para la autoestima de cualquiera de
ellos. La discapacidad siempre se presenta de manera
inesperada, ya sea innata o adquirida, para todos los miembros
de la familia. En ambos casos es una pérdida de lo que se tenia,
en la discapacidad adquirida, y de unas ilusiones y expectativas
puestas, creadas sobre el nuevo miembro que se esperaba, en

el caso de las innatas.

El impacto que supone en todos los miembros de la familia la
aparicion de la discapacidad genera un shock que
frecuentemente dispara reacciones de culpabilidad,
agresividad, negacion, busqueda de explicacion y atribucion
de responsabilidades. Todas ellas minan la autoestima. Si la
familia no supera estas fases y no llega a una aceptacion de la
realidad junto con un compromiso de lucha por el desarrollo de
las potencialidades del miembro con discapacidad, dificilmente
podra transmitir seguridad para fomentar su autonomia y

autoestima.

El quedarse anclada la familia en una sobreproteccion o en
el punto opuesto de la sobreexigencia es una clara amenaza
para que el miembro con discapacidad desarrolle una

autoestima adecuada.
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Un tipo de relacidon de pareja inestable previo, ya sea de los
padres de |la persona con discapacidad, especialmente cuando
es un nifo/a o adolescente, o cuando se trata de una pareja en
los que sobreviene la discapacidad, va a dificultar la integracion
y aceptacion de la nueva situacion, afectando a las relaciones
familiares. En muchos casos se rompe la pareja. Ademas, si se
da un divorcio conflictivo con régimen de visitas no pactadas,
en el que se utilice al nino o la nina con discapacidad, eso
dificultara que el niho o la niha desarrolle una adecuada

autoestima.

La reestructuracion de los roles ante la discapacidad, tanto
innata como sobrevenida, puede afectar a la autoestima de
cualquier miembro de la familia. Unos roles muy diferenciados
y con limites muy rigidos, como un padre cuidador absoluto y
el otro generador de ingresos, pero ausente todo el tiempo por
el trabajo, incapaz de compartir cargas, en el que un miembro
aporta todo afecto y el otro todo dinero y cero afectos, o el
cambio de papel que puede experimentar la persona a la que le
ha sobrevenido la discapacidad, son cuestiones claves tanto

para la autoestima como para el bienestar familiar.

La manera en que el facultativo comunique el diagnéstico.
La forma de recibir el primer diagnostico puede tener un gran
Impacto en nuestra autoestima. Se debe ofrecer informacion
apropiadamente y explicando la situacion al detalle con

delicadeza.
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Cuando se da la informacion de una manera inadecuada puede
marcar negativamente tanto a los padres, en el caso de la
discapacidad innata o sobrevenida en etapa temprana, como a
la persona y su entorno, ante la discapacidad sobrevenida,
cuando se es adulto. La falta de informacion y de conocimiento
genera incapacidad de cuidados y de autocuidados, tanto de
los propios afectados como de sus familiares. Ademas, muchas
veces, este desconocimiento nos impide ejercer nuestros

derechos y solicitar las ayudas que nos corresponden.

G Unos/as hermanos/as que se sientan desatendidos/as o sin
tener claro su papel en la familia, o que se sientan exigidos/as y
abrumados/as por tener que ejercer un rol de adulto para el
gue no estan preparados, pueden manifestar su baja
autoestima con reacciones de ocultismo o verguenza por tener
un hermano/a con discapacidad. Este/a pierde un apoyo

fundamental para su autoestima.

° Cuando no se dispone de unas habilidades comunicativas y
un grado suficiente de asertividad pueden generarse tanto

conflictos dentro del nuUcleo familiar como fuera.

e No disponer de habilidades sociales y asertividad frente a la
actitud estigmatizante de la sociedad. Todas las personas
incrementan su autoestima si saben diferenciar entre lo que la

gente dice que son y la realidad.
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Refran viejo nunca miente: “no importa lo que digan de ti, sino
quien lo diga”. Muchas veces, internalizamos las creencias y los
Mitos erroneos, que ya se han mencionado al comienzo de esta
guia, y respondemos ante las circunstancias como la gente
espera que lo hagamos. Se debe tener presente que todos
tenemos discapacidades y capacidades, y centrarse en éstas
ultimas. Nuestro comportamiento ante la propia discapacidad
o la de nuestro familiar es |la mejor herramienta de

concienciacién social.

No disponer de estrategias o no saber a qué profesional
acudir ante los retos de cada etapa quedandose en el “qué

serd de él/ella, o de mi cuando llegue a...”

Familiares lejanos con actitudes compasivas y

sobreprotectoras.

No disponer ni de espacio ni de tiempos para disfrutar.

Planificar, delegar y pedir ayuda es fundamental.

No disponer de una red social de apoyo en recursos
materiales y afectivos, o Ila reaccibn de negacioén,

resistiéndose a participar activamente la sociedad.
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G Cobra especial relevancia el momento del ingreso en la
escuela infantil, convirtiéndose en otra fuente de posibles

amenazas, por diversos motivos entre otros destacan:

® Aunque todo vaya bien en casa, la familia tiene un reto:
conseguir la inclusion del nifo o la nina en el aula para lo que,
en muchas ocasiones, se ven obligados a convertirse en
“informadores y formadores del profesor/a” en lo referente a la
discapacidad, sin caer en un pseudoprofesionalismo. Es
fundamental que los padres estén informados de sus derechos
y formados en la critica constructiva frente a determinadas
respuestas del medio escolar ante el reto que les supone

atender adecuadamente al alumnado con discapacidad.

® Confusion de roles: los padres que hacen de profesores o
profesores que quieren sustituir a los padres en sus funciones.
Esta confusion puede llevar a una rivalidad y culpabilizacion

entre docentesy padres, y puede derivar en problemas.

@ Bajas, excesivas, o falsas expectativas de los profesionales
de los distintos ambitos relacionados con el alumnado con
discapacidad. Las expectativas deben ser realistas y ajustarse a
la situacion. Esto es extrapolable a cualquier ambito de la vida y

a cualquier etapa vital.
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Los tres puntos mencionados anteriormente se pueden extrapolar a
otras etapas de la vida: comienzo del instituto, la universidad, la vida

laboral.

Q La percepcion que tenga la persona con discapacidad sobre
las reacciones y acciones de su entorno ante su situacion,

padres, pareja, hijos y otros miembros de la familia

° La no aceptacion de las limitaciones propias de su

discapacidad.

o Focalizarse en las limitaciones y no en las fortalezas. Prestar
atencion a lo que no se pueda hacer, en vez de en lo que si se

puede o se puede aprender a hacer.
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SINTOMAS DE UNA BAJA
AUTOESTIMA

Una autoestima baja se puede manifestar de muchas formas. La
baja autoestima es el conjunto de todas las creencias y
autovaloraciones subjetivas y negativas que nos hacen dafo y que
dejan un poso de descontento con nosotros/as mismos/as. Nos
sentimos como llenos de aspectos negativos y con muy pocos
positivos. En definitiva, se sobredimensiona lo negativo y no se ve
nada de valor en uno/a mismo/a. En realidad, es un desconocimiento
O Uha ceguera para ver lo positivo que los demas si ven en nuestra
persona. Esto se traduce en una personalidad insegura, ansiosa,
guejica, necesitada de la aprobacion de los demas y pesimista en sus
expectativas. Todo esto se exterioriza en las personas con baja
autoestima en un comportamiento lleno de conductas evitativas,
escasos intentos para evitar exponerse al error, o un perfeccionismo
qgue les lleva a revisiones constantes de lo que hacen, con |o que su
produccion se resiente, pocas propuestas o ideas creativas,

asociabilidad y aislamiento.

En sus relaciones con los demas las personas con baja autoestima
se ven dominadas por el miedo al rechazo y la imperiosa necesidad
de sentirse queridas. Culpabilizan a los demas de sus fracasos o se
autoinculpan de todo lo que les sucede. Esto les lleva a no expresar

sus sentimientos por miedo a no ser comypartidos.
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Cuando reciben un rechazo de sus pensamientos, por cualquier

motivo, lo generalizan, equiparandolo a un rechazo de toda su

persona. Les cuesta decir no a las peticiones de los demas, aunque

las juzguen un abuso. De igual modo, los elogios que reciben les

parecen exagerados. Los sintomas mas comunes son:

7/
°

En el area de los pensamientos:

Estan llenos de “deberias” exagerados que se manifiestan
mediante palabras totalitarias: NUNCA acierto, SIEMPRE me
sale mal, TODOS me rechazan, NADIE me quiere.

Estilo cognitivo rigido, pensamientos inflexibles, terquedad en
SuUs propuestas.

Distorsiones cognitivas, creencias irracionales, errores de
pensamiento a través de adivinaciones, generalizaciones a
partir de un detalle, etiquetaje que les lleva a un razonamiento

emocional negativo, catastrofista y erroneo.

En el area de las emociones:

Ansiedad ante los cambios, ante lo nuevo, a dejar lo rutinario.
Desestabilizacion y descontrol emocional ante el fracaso.
Inseguridad y dudas ante el tener que tomar una decision.

Vivencia constante de frustracion y tristeza.
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® En el areadelos comportamientos:
% Falta de objetivos nitidos por sus constantes dudas e

inseguridades. Cambios de opinion.

K/
°

Conductas de evitacion ante cualquier situacion en la que
anticipen el minimo fracaso.
% Malos “embajadores” de si mismos/as, hablan muy mal de

ellos/as.

K/
°

Invierten mucho tiempo y energia en revisar lo que hacen.

K/
%

Oscilan entre comportamientos serviles o mendigantes de
afecto.
% Se comportan como timidos, retraidos o facilmente

manipulables.

K/
%

Presentan conductas normativas y calcadas de lo que dicta el
grupo, incluidas formas de hablar, hobbies, tatuajes y vestirse.
% No defienden sus posturas y ceden facilmente en las

discusiones o reclamaciones.

K/
%

Comparan sus comportamientos con los de los demas, pero
con la distorsion de hacerlos siempre con los de mas alto

rendimiento. Nunca quedan conformes.

BAJA AUTOESTIMA
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Pero también existe una forma de baja autoestima enmascarada en

agresividad:

® Comportamientos autoritariosy excesivamente exigentes con
los demas.

® Comportamientos abusivos frente a personas que estan en
inferioridad.

® Negacionesy racionalizaciones de sus defectos y exageracion
de los demas.

® Conductas chantajistasy manipuladoras.

Las senales de alerta de una baja autoestima en la persona, tenga
o no discapacidad, comienzan cuando empieza a darse cuenta que
es diferente y a concienciarse de todo lo que le limita. Las
limitaciones se van haciendo mas evidentes con la edad. En el caso
de los nifos/as o personas con discapacidad, si no reciben apoyos
para entender que la discapacidad no les convierte en un
“discapacitado”, ni estrategias para desarrollar sus capacidades y
asumir sus limitaciones, entonces tendran una baja autoestima. Se

activan los pensamientos negativos y distorsionados comentados.

jAutocastigos! iFocalizaciones!

iGeneralizaciones! iComparaciones!

iDistorsiones!

Guia Autoestima - Convives con espasticidad 65



Si pierde, se autocastiga. Si gana, le quita importancia y se crea la
angustia de tener que volver a ganar la proxima vez. Siempre pierde
seguridad en si mismo/a, aun cuando gana. Focaliza todo su valor en
las limitaciones de su movilidad generalizandolas e infravalorandose

totalmente.

No valora el resto de cualidades o potencialidades que tenga y por lo
tanto no las desarrolla. Esto le puede llevar a un derrotismo y a un
aislamiento que activa cada vez mas creencias irracionales de
adivinacion y anticipacion del rechazo por los/as companferos/as.
Este miedo a no ser buscado y deseado por los demas le puede
llevar a cualquier comportamiento como los descritos arriba. Como
se ha mencionado anteriormente, la etapa infantil es especialmente

importante en la formacion de la autoestima.

Indicadores de baja autoestima
iNO los toleres!

Ahora bien, todos estos sintomas pueden darse en |la adolescencia y
en la edad adulta. Nuestra autoestima varia. Es bueno revisarla y

evaluarla de manera continua.

La autoestima de los cuidadores puede verse amenazada al no
haber afrontado de una manera constructiva la discapacidad de su
familiar. Aun siguen blogueados en algunas de las primeras

reacciones como las de negacion y culpabilizacion.
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Tienen pensamientos de inutilidad, de que no hacen lo suficiente, ni
dedican el tiempo que deberian a cuidar a la persona con
discapacidad. Y en ese cuidar no se cuidan, se qgueman, se agotan.

También les vienen otros de rechazo y agresividad por la “faena” que
les ha causado la discapacidad. Y esto les genera intensos
sentimientos de culpabilidad por haberse “atrevido” a pensar esas

“barbaridades”.

Se sienten egoistas y culpables si se dedican algun tiempo para su
ocio. Lo viven como un abandono a la persona. Sienten que
‘deberian” solucionar “todos” sus problemas, lo que les genera una

gran frustracion.
Las dificultades de llevar a la persona con discapacidad a actos

sociales con sus amistades les llevan a conductas de evitacion, con lo

gue se van aislando y van descuidando las relaciones sociales.
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PAUTAS PARA FORTALECER LA
AUTOESTIMA DE NUFSTROSIAS
HIJOS/AS DESDE NINOS/AS

En las mismas fuentes donde se forma la autoestima es donde se

puede actuar para fortalecerla: la familia, el entorno escolar y la

relacion con iguales entre otros.

EN LA FAMILIA

-

Es imprescindible que se haya asumido la discapacidad con
sus limitaciones, pero también con sus capacidades, que se
desarrollaran mas cuanto mas se estimulen. Una familia
centrada mas en “lo que puede llegar a conseguir”. Eso si, con
un imprescindible mayor esfuerzo que los demas que en lo que
‘“tendria que” saber hacer ya. {Hasta donde puede llegar el
desarrollo y la autoestima de |la persona con discapacidad? iNo
le pongamos limites!

Se fortalece la autoestima desde un modelo educativo
alejado tanto de Ila sobreproteccion como de Ia
sobreexigencia. Hay que motivarle y pedirle a la persona que
haga lo que corresponde a su edad y dentro de su capacidad.
En este sentido, hay que fomentar la autorresponsabilidad en
sus tareas, dandole previamente los medios para hacerlo. Y a la
vez que lo va cumpliendo reforzarla con elogios

proporcionados.
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-> Resulta fundamental el modelo paterno consecuente y
consensuado donde se mantenga una misma linea educativa
por parte del padre y de la madre, donde el niflo/a tenga unos
claros limites de lo que puede hacer, de lo no permitido y de
unas consecuencias proporcionadas y conocidas previamente
si se las saltara. Disciplina congruente y mantenida que
aporta seguridad y enseha a anticipar las consecuencias de
los actos.

- El lenguaje con el que los padres se dirigen al nifo o la niha
configura modelos de comportamiento. Cada frase que juzga

el comportamiento del nifo/a, sube o baja la autoestima.

e
5 A
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TIPO DE MENSAJE

BAJA DE AUTOESTIMA

SUBE LA AUTOESTIMA

“Eres tonto”.

“Eres listo, pero esto que has
hecho es una tonteria”.

“Eres un inutil”.

“Sabes hacer bien muchas cosas,
pero esto que has hecho esta mal”.

“No se llora”.

“Ven, cuéntame qué te pasa”.

“Eres insoportable. No me das
nada mas que disgustos.”

“Veo que ahora estas muy enfadado
conmigo. Asi no te entiendo.
Dame un abrazoy dime qué
te cabrea tanto”.

“Pero es que no puedes dejarme
ni un solo momento en paz".

“En este momento no puedo
atenderte. Cuando termine me lo
cuentas”.

“No sé para qué lo intentas.
No lo vas a conseguir nunca”.

“Inténtalo. Si necesitas ayuda, llama”.

“Es tu deber (sacar buenas notas,
portarse bien). No tiene mérito”.

“Estoy orgulloso de lo que
has conseguido”.

“No seas mentiroso”.
“Ya no me fio de ti".

“Cuéntamelo otra vez lo que te pasd”.
“Yo te voy a seguir queriendo igual”.
“¢ Exactamente qué es lo que
temes si yo sé la verdad?”

“Yo confiaré siempre en ti".

“No seas timido".

“La proxima vez, exige lo tuyo”.
“Levanta la mano y di/contesta”.

“Esto lo hago por ti, porque te quiero”.

“Inténtalo tu y si ves que no
lo consigues, te ayudo”.

“Tu tranquilo, para otra vez
no te pongas nervioso”.

“No importa si te pusiste un
poco nervioso. Lo importante es
que fuiste capaz de hacerlo”.

“Eres un egoista. Solo piensas en ti".

“Primero te tienes que cuidar tu
y luego pensar en los demas”.
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- Desarrollar el sentido de pertenencia a una familia, a un
barrio, a una parroquia, a una asociacion, a un colegio, a un
equipo 0 a un grupo de ocio donde se sienta como un miembro
mMas, conocido, reconocido y valorado.

- No criticar, ni ridiculizar, ni burlarse de él o ella en publico.
Todo lo contrario, apoyarle y luego en privado corregirle su
actuacion indicandole como proceder la proxima vez para “que
le salga bien”.

- Evitar las comparaciones con otras personas. No poner a
nadie como modelo a imitar. Respetar su ritmo de desarrollo.

- Dirigir la “antena” mas hacia los éxitos que consiga.
Orientarla menos a los fracasos.

- Incitar a analizar los fracasos como una oportunidad de
aprender del error cometido antes que guedarse solo en
culpabilizar. Y de esta manera perder el miedo a equivocarse y
a proponer ideas y en definitiva a ser mas creativo.

-> “Darle cancha”, |la oportunidad de hacer propuestas, intentos,
de expresar su opinion y de saber “recoger y acumular”
aprendizajes de la opinidon de los demas.

-> Ensefarle habilidades sociales y de comunicaciéon para
iniciar/finalizar conversaciones, hacer peticiones o denegarlas
cuando juzgue que son inadecuadas, hacer elogios o saber
responder a ellos, criticar constructivamente o saber responder
a las criticas negativas, saber saludar, aprender a presentarse.

=> Corregir sus malos comportamientos ofreciéndole

alternativas positivas.
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=> Entrenarles a detectar sus pensamientos anticipatorios
negativos de fracaso y sustituirlos por otros opuestos
positivos.

-> Ejercitarles en habilidades de resolucion de problemas.
Automatizar pensamientos de problema/solucion/alternativas.

=> Resaltar sus islas de competencias, aguellas parcelas en las
gue sea bueno.

=> Orientarles hacia plantearse unos objetivos realistas y
razonables y que puedan alcanzar.

=> Procurar que la discapacidad no se convierta en el centro de
su vida. Hay vida, actividades, ocio, conversaciones fuera de la
discapacidad.

=> Reforzar mas los esfuerzos, los intentos y la motivaciéon que
los logros. Reforzar los procesos de sus intentos mas que los
resultados.

=> No recordar errores del pasado cuando intente algo, mejor
darle pautas para esta vez hacerlo bien.

=> No desautorizarse delante del nifo o la nifa, ni delegar
responsabilidades cuando esté ausente uno de los padres.
Esto se transmite en frases parecidas a esta. “Te vas a enterar
cuando venga tu madre/padre”

=> Ensenarles a autorreforzarse ante sus propios éxitos.

=> Encargarles pequehas tareas que de antemano se sabe que

las va a hacer bien.
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-> “Elogios diferidos y a un metro de distancia” sobre sus
éxitos. Por ejemplo, cuando en su presencia se habla por
teléfono con un familiar o en encuentros fortuitos con
conocidos: “; Pues sabes lo que consiguio el otro dia? Estamos
muy orgullosos”.

-> Entrenarles a tolerar la frustracion y saber esperar las
gratificaciones y en la persistencia. Saber esperar su turno,
saber esperar a disfrutar después de haber conseguido las
cosas con esfuerzo y persistencia. Y en esta linea, entrenarles a
visualizarse con el éxito conseguido, cuando se sientan
desmotivados/as en el esfuerzo.

-> Motivarles hacia la proactividad ante los problemas y las
adversidades, haciéndoles entender que la inactividad y el
sentido de culpa y el automartirizarse en estas situaciones
paraliza e impide resolver el problema.

= Ayudarles a diferenciar sus sentimientos de los hechos.

‘Lo gue te ocurre es que te sientes un inutil,
pero eso es solo un sentimiento,
Mira para todo lo que vales...”

- Indicarles que pedir ayuda es un derecho, no un signo de
debilidad y que, al igual que a ellos/ellas les gusta ayudar,
también hay gente que gustosamente, porque les aprecian, les
ayudarian. Incluso se molestarian si supieran que necesitaron

ayuda y no se la pidieron.
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- Incitarles a cambiar por decision propia, no para lograr ser
como los demas quieren que sea. En definitiva, inculcarles la
importancia de ser ellos mismos.

- No ridiculizar sus preguntas o sus miedos. Respetarlas,
aclararselas. Entender sus miedos y ayudar a superarlos.

- Animarles y facilitar sus aficiones, asi como las actividades de
ocio que le gusten.

=> “Adosarles” en cada critica de su conducta, la estrategia
para corregirla.

- Ensefarles a usar “la caja de las preocupaciones” para ir
echando lo que les preocupa y cuando quiera les proponemos

sacar unay buscar la solucion conjuntamente con él o ella.

EN EL ENTORNO ESCOLAR

En este ambiente se da la oportunidad para elevar la autoestima en
el contacto con los iguales. La opinidon de éstos y sus juicios de valor
sobre los nihos y las nihas con discapacidad suben o bajan la

autoestima de éstos/as. La suben las siguientes estrategias:

- La informacién que den los padres al profesorado sobre todo
lo referente al tipo de discapacidad. Es necesaria para que el
profesor/a se sienta comodo/a en la relacidon con el nifo o nifa y
logre incluirles en las relaciones con los companeros o

companeras.
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= Ayudar a nuestro hijo/a a preparar una exposicién en publico
a sus compaferos/as explicAndoles con naturalidad su
discapacidad, enfocada preferentemente a lo que si le permite
hacer su discapacidad.

> Agenda de amigos/as, compafieros/as de colegio, para
relaciones extraescolares, como invitaciones a casa,
cumpleanos y actividades infantiles. Reuniones en su propia
casa o en la de los amigos. Cuando van siendo mas mayores
puede ser preferible en su propia casa por estar mas adaptada
a sus necesidades.

=> Motivar al nifio o la nina que participe en tareas escolares
grupales y/o que se ofrezca voluntario/a en las que sea
posible.

- Entrenarles especialmente en habilidades sociales para
participar en grupos poniendo especial atencion a las
conversacionales.

=> Entrenarles en saber identificar y responder a las criticas
negativas, burlas o conductas de acoso si se produjeran.

= Lo mismo ante conductas que indiquen actitudes
sobreprotectoras o paternalistas para que sepan rechazarlas

con amabilidad y tacto.
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EN LA ADOLESCENCIA

Es muy importante saber poner en practica las habilidades sociales

gue les permitan relacionarse con los iguales.

- Las habilidades conversacionales sobre temas
intrascendentes como estrategia de acercamiento, relajacion e
introduccion a temas serios.

=> Perfeccionar la exposicion de sus discursos en debates y
temas grupales.

-> Respetar el turno de los demas y mandar mensajes no
verbales congruentes y que hagan ver que se va siguiendo y
entendiendo lo que dicen.

- Los videojuegos, utilizados con medida y en grupo, pueden
ser una actividad que facilite la relacion con los iguales. Los hay
en los que la discapacidad no es una limitacion. También
existen soluciones tecnoldgicas que facilitan la accesibilidad a
este tipo de entretenimientos.

=> Internet: el hacerse su blog, crear su perfil en las redes
sociales, su pagina web o su canal de YouTube pueden
facilitar su expresion y elevar su autoestima.

- Ofrecerles mas oportunidades de decidir por si mismos/as
en diferentes situaciones: organizaciéon de su ocio, tareas

escolares...
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EN LA EDAD ADULTA

En esta etapa cobra especial importancia, tengamos discapacidad

O No:

- El didlogo que mantenemos con nhosotros/as mismos/as.
Resulta muy recomendable reflexionar sobre si tratamos a un/a
amigo/a que apreciamos como nos tratamos a nosotros
MIismMos.

-> Nuestra proactividad para relacionarnos y para realizar
actividades que nos permitan divertirnos, salir de la rutina

diaria, sentirnos realizados, salir de nuestra area de confort, etc.

(
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LOS HERMANOS Y HERMANAS DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Una de las mayores preocupaciones que tienen los padres y madres
de los ninos y niNnas con discapacidad es gestionar adecuadamente
el tiempo de atencidén que prestan a sus hermanos/as.

Cuando nace un niNo o0 una nina con discapacidad suele suponer un
cambio de 180 grados: la familia se tiene que adaptar a la nueva
situacion y suele haber una reestructuracion de los roles. En muchos
casos, uno de los padres se ve obligado a dejar el trabajo, total o
parcialmente, para dedicarse a los cuidados del nuevo miembro de

la familia. Esto puede tener un gran impacto a varios niveles:

EMOCIONAL FAMILIAR

SOCIAL ECONOMICO

Se quiera o no, la agenda familiar se empieza a llenar de citas
meédicas, terapias, cirugias.. Esto hace inevitable una inversion de
tiempo que puede provocar que los hermanos o las hermanas sin
discapacidad se sientan desatendidos/as o, al menos, siempre en

segundo lugar.

Esta percepcion esta influida por varios factores, entre otros:
=> La edad de los hermanos/as.
Lugar que ocupan cronolégicamente.

El grado y la dependencia que genera la discapacidad.

\ 20

La red de apoyo familiar.
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:QUE SENTIMIENTOS PUEDE
GENERAR LA DISCAPACIDAD ENTRE
LOS HERMANOS/AS?

A esta pregunta no hay una respuesta Unica. Los sentimientos
encontrados estan presentes en toda relacidon entre hermanos/as, si
a esto se le suma la circunstancia vital de la discapacidad, entonces,
sentimientos y emociones se multiplican. Al amor por el hermano/a
con discapacidad se le puede sumar los celos, la culpabilidad, el
sentimiento de injusticia por un comportamiento desigual por parte
de los padres, entre otros. Hay que recordar que los sentimientos
dependen de la percepcion de cada persona y no son, en ningun

caso, objetivos.

Estas emociones y sentimientos, cuando no se gestionan
adecuadamente pueden quedarse enquistadas en reacciones
inadecuadas, tales como:

- Verglenza por tener un/a hermano/a con discapacidad que
lleva a un ocultismo: no se habla nunca de él o ella, ni se le
presenta a amigos/as, ni se le lleva a actividades de ocio
compartido.

- Agresividad contra él o ella por haberle “privado” de la
oportunidad de tener un hermano/a “normal”’, o en ocasiones,
por la imposibilidad de poder compartir complicidades, como
hacen sus amigos, o “presumir’ de hermano/a mayor o

protector/a.
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= Agobio por sentirse exigido/a por la familia para desempefiar
de un rol de cuidador/a-colaborador/a adulto/a ahora, vy
ejercerlo en exclusividad en el futuro. A este sentimiento se
llega con mensajes por parte de los padres, del tipo de “cuando
faltemos nosotros, tienes que cuidar a tu hermano/a. No le
dejes nunca”. Y todo esto en la mentalidad de un nifio/a que
aln no se siente seguro/a de cuidarse de si mismo/a y tampoco
tiene claro lo qué quiere ser en esta vida.

- Suspicacia ante la posibilidad de que los demas no le acepten,
lo que le lleva a conductas de hipervigilancia y anticipacion de
respuestas, y en definitiva a dificultar las relaciones sociales y la
inclusion del hermano o la hermana en la sociedad.

- Fantasia de curacion. Como le han diagnosticado “una
enfermedad” a su hermano/a y las enfermedades se curan,
algunos/as hasta eligen profesiones o estudios para curar a
nifos/as como su hermano/a: fisioterapeutas, logopedas,
meédicos.

Y segun se van haciendo mayores:

- Preocupacion y dudas al elegir pareja, por si aceptara a su
hermano/a o no.

- Preocupacion ‘“geneéetica” por si tendran un hijo con

discapacidad.

Resulta vital que los ninos, adolescentes y adultos puedan
expresar dentro de la familia estos sentimientos con total

libertad y sin ser juzgados.
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Tienen que entender que expresar lo que se sienten es bueno y hay
que distinguir entre pensamientos, emociones y realidad. Por lo
tanto, el sentirse culpable por esto es un error. Un sentimiento
inevitable, pero equivocado. Los padres pueden ayudar a los
hermanos/as con la “técnica del vaciado” a echar fuera esos
pensamientos: hablar de ellos, dejarlos salir, normalizarlos, entender
que es normal llegar a esos sentimientos y que muchos
hermanos/as también los tienen, igual que él/ella. Es su ansiedad
quien los fabrica y no se es “mal hermano/a” por tenerlos en su

mente.

La discapacidad es una situacion compleja, dificil de entender a
cualgquier edad, a la hora de explicarselo a un/a nifio/a es importante

poner conductas y/o hechos concretos.

Ejemplo:
“A veces, mama y papa tienen que pasar mas tiempo con tu
hermana porque tiene que ir al hospital para intentar que se mueva

mejor y haga mas cosas sola”.

“Sabes que tu pudiste empezar a andar solo, ¢verdad? Pues a Laura,
tu hermana, le cuesta mucho y por eso necesita que la llevemos al
hospital, y que pasemos mas tiempo con ella. Pero eso no significa
gue la queramos mas, solo que para ciertas cosas necesita Mas
ayuda. ;Lo entiendes carino? ;Tienes alguna pregunta? ;Coémo te

hace sentir gue tengamos que llevarla al hospital?”
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¢QUE PUEDEN HACER LOS PADRES ANTE ESTAS
CIRCUNSTANCIAS?

Es importante no culpabilizarse. Las circunstancias son las que son,

aunque siempre puede ser de utilidad seguir, entre otras, las

siguientes recomendaciones:

RESPECTO AL HIJO O HIJA CON DISCAPACIDAD:

-> No sobreproteger o mimar en exceso, esto lo Unico que hace es

perjudicar a su autonomia. Tampoco tratarle y exigirle como si no

tuviera la discapacidad.

=> Exigirle en proporcion a sus capacidades y dejarle que intente las

cosas.

- Enfocarse en lo que puede hacer, en lugar de lo que no puede.

-> No “acapararles”: no sois los Unicos que pueden cuidarles. A veces,

es bueno recurrir a la red de apoyo. Ademas, se debe facilitar la

interaccion y socializacion con otras personas de su edad.

=> Fomentar su autonomia y respetar su derecho de intimidad.

Guia Autoestima -

Sobreproteger
Exigir en proporcion
Enfocarse en lo posible
Acapararles
Respetar su intimidad
Negar la discapacidad
Facilitar las relaciones sociales
Dejarle intentarlo

Socializar
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EN RELACION AL HIJO O HIJA SIN DISCAPACIDAD:

-
-

v

No sobreproteger al hermano/a con discapacidad.

No cargar con responsabilidades al hermano/a sin discapacidad.
Debe de ser consciente de que todos en la familia tienen que
ayudarse, pero hay que intentar evitar, en la medida de lo posible,
encomendarle responsabilidades que no le corresponden.

Tratarle acorde a su edad y a su rol de hijo/a y hermano/a.
Encontrar espacios y actividades para compartir a solas.

No obligarles a estar siempre con sus hermanos/as. Dale su
tiempo para él o ella y permitirle sus hobbies particulares y

diferentes.

Nunca hay que olvidar que los niflos/as aprenden por imitacién. La

sobreproteccion excluye y aisla. Si los padres protegen en exceso al

hermano/a con discapacidad es posible que en un futuro los hermanos

también lo hagan. Por lo general, a medida que se va madurando se va

comprendiendo mejor la situacion. En cualquier caso, a veces puede

resultar beneficioso o incluso necesario la ayuda profesional de un/a

psicélogo o psicdloga, o asistir a grupos y/o campamentos para hermanos

o0 hermanas de personas con discapacidad.

Ser padres no es tarea facil.
Hay que intentar no culpabilizarse.
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. COMO FORTALECER EL VINCULO ENTRE HERMANOS/AS?

Tener una buena relacidn con nuestros hermanos y hermanas es un

apoyo importante para nuestra vida y un factor potenciador para nuestra

autoestima.

Pero, ¢cOmo conseguir que nuestros hijos e hijas se lleven bien?

Compartimos con el lector/a algunas pautas (Baby Center, 2019):

-

Permitir que se cuiden entre si, sin responsabilizarles. En este
sentido, hay que destacar que esto no quiere decir que el hermano/a
con discapacidad se convierta en el cuidador/a de su hermano/a.
Hay distintas formas de cuidarse y el cuidado y el apoyo se pueden
dar en ambas direcciones y de distintas formas.

Hacer que se sientan Unicos/as y especiales. Cada uno/a tiene su
personalidad y hay que potenciar individualmente sus capacidades,
respetando su individualidad y otorgdndoles a cada uno/a el carifio y
el espacio que merecen.

Fomentar, en la medida de lo posible, que resuelvan sus
conflictos entre ellos/as. No siempre los padres tienen que actuar
de mediadores, y cuando asi sea, se escuchara a ambas partes y se
les dara tiempo para reflexionar y calmarse. Se les daran pautas para
que ellos/as mismos/as encuentren una solucidn satisfactoria para
ambos.

Ayudarles a identificar y manejar sus sentimientos y/o
emociones.

Transmitir que el conflicto es parte de la vida y que las familias

unidas superan cualquier obstaculo.
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- Actuar como mediador/a no como juez. Cuando no tomamos
partido por ninguno/a de nuestros/as hijos/as es mas facil que se
propicie una buena relacién entre ellos/as. Si tomamos partido
facilmente podemos encorsetarlos en roles rigidos: el bueno que
siempre tiene que ceder para que el otro no se enfade: “que no nos
la monte”, “"déjale que se salga con la suya”. Y asi se refuerzan estilos
de comportamiento negativos que no ayudan nada en la

autoestima: “el buenazo, sacrificado” frente al manipulador.

La relacion entre hermanos/as es una de las relaciones mas fuertes que
pueden existir. Al final tu hermano/a puede ser tu mejor amigo/a. Cuando
los padres ya no estan, los hermanos, tengan o no discapacidad, pueden

ser un apoyo mutuo y de por vida.
Cuando abordamos la discapacidad hay que tener siempre presente que:

El valor es igual entre hermanos/as y nunca hay que valorar mas la
personalidad del hijo o la hija con discapacidad en base a ésta.
Insistimos en esta idea, todos tenemos capacidades y discapacidades.
Recordar que permitir que la discapacidad sea la protagonista de la vida
familiar en todo momento perjudica, y mucho, a la autoestima y a la

felicidad de cada miembro de la familia.

Cuando nuestros/as hijos/as son adultos/as se debe ser consciente de
que ya no podemos intervenir en su relacién. Deberan ser ellos o ellas
quienes elijan qué relacion mantener. No obstante, siempre podemos

exigirles un minimo respeto ante nosotros.
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LA RELACION CON LOS ABUELOS Y
OTROS MIEMBROS SIGNIFICATIVOS
DE LA FAMILIA

A la asociacion nos llegan a menudo consultas de padres sobre
como deben plantear a los abuelos y a otros miembros de |la familia
la conducta que desean que tengan con su hijo o hija con
discapacidad. En la sociedad actual, son muchos los abuelos que son
un pilar fundamental para las familias. En muchos casos, son ellos los
qgue “ejercen” de segundos padres y pasan la mayor parte del tiempo

CON SsuUs nietos.

El papel de los abuelos no tiene que ser contradictorio con el de los
padres, sino complementario. Hay espacio y tiempo para ambas
figuras. El rol de los abuelos tiene enormes posibilidades educativas

para el nifo/a con discapacidad:

-> Ofrecer una sensacion de tiempo suficiente y de tranquilidad
para hacer las cosas, jugar, contar un cuento sin las prisas que
la vida modernay el trabajo impone a los padres.

-> Ofrecer un ambiente mas permisivo con limites razonables,
pero mas laxos a los caprichos. Debe quedar bien claro que éste
solo se aplica, como valvula de escape, cuando se esta con los
abuelos. El nino o la nina “tiene todo el derecho del mundo” a
intentar generalizar este “relajo” cuando llegue a casa. Es labor
de los padres aclarar las normas y limites de cada ambiente.

Frases de este estilo pueden ayudar:
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-> “Eso es en casa de los abuelos, pero aqui ya sabes que la norma
es...". Esta bien que los ninos y las nifhas aprendan a diferenciar y
a adaptar su conducta a las normas imperantes en cada
ambiente.

- Dar una informacion positiva de codmo eran los padres en su
infancia, contarles anécdotas de cuando sus padres eran
también pequenos, alguna travesura graciosa, la historia de la
familia. Todo esto afianza y amplia los lazos familiares y da
sentido de |la pertenencia a una familia.

-> Ofrecer una manera de ocupar el ocio con actividades mas
manuales, Mas artesanales, sin ayudas tecnoldgicas. Esto les
ayudara a aprender a divertirse de una manera activa y no
pasiva, reduciendo el tiempo de exposicion a la pantalla de un
ordenador o videoconsola, lo que fomenta el sedentarismo, la

obesidad y la adiccidon a las nuevas tecnologias.

Por ello, y por otros muchos motivos, deben de aplicarse unas pautas
para que exista una coherencia en el estilo educativo de unos y de
otros. Sabemos que ponerlas en practica puede resultar sumamente
dificil. No obstante, todo se hace por el bien del nifio o la nina con

discapacidad. Entre otras recomendaciones sugerimos:

- El estilo democratico, explicado anteriormente, debe
practicarse por ambas partes. Hay que ayudar a los abuelos a
darse cuenta de que la sobreproteccion es una enemiga para
nuestra autoestima. Clarificar con ejemplos de conductas

concretos resulta de mucha utilidad.
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-> Los abuelos igual que los padres y resto de familiares deben de
tratar la discapacidad con naturalidad. Siendo conscientes de
gque todos tenemos capacidades y discapacidades, vy
esforzandose en potenciar las primeras.

- Fomentar el vinculo con el resto de familiares y la inclusion,
siempre gue sea posible, en todas aquellas actividades que se
realizan. Resulta especialmente importante la interaccion con
los miembros de la familia que tengan una edad similar.
Cuando decimos interaccidon, no nos referimos sélo a hablar,
sino a la participacion en cualquier salida, juego, etc. En el caso
de que por las limitaciones funcionales no puedan realizarse
ciertas actividades, se pueden buscar alternativas.

> Al igual que es importante fomentar los vinculos y la
participacion con los familiares, resulta esencial explicar a la
persona con discapacidad que esta participacidon no siempre
sera posible. Debemos ser realistas ya que, en muchas
ocasiones, las posibilidades funcionales se imponen a nuestros
deseos. No se pueden cohibir o limitar las actividades del resto
de la familia. Hay que entender que, de vez en cuando, nuestra
participacion puede que sea imposible. Esto no significa que no
Nos quieran O NOS marginen, simplemente que realizan
actividades que, por nuestras circunstancias, nos resultan
inaccesibles. Ahora bien, si existe un vinculo fuerte entre todos,

se buscaran alternativas “inclusivas”.
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Los abuelos deben conocer sus limites y no disputar Ia
autoridad a los padres. La norma es que, ante la duda, se hace
lo que digan los padres. Cuando estan todos juntos “mandan’
los padres. A veces, a los padres les resulta dificil imponerse
ante sus propios padres, sobre todo, si éstos les manipulan y
culpabilizan sin darse cuenta y convencidos de que hacen lo
correcto, con afirmaciones “categoricas” tales como: “Me vas a
ensenar tu a mi, que te he educado”, “No lo habré hecho tan
mal cuando has llegado a ser (abogado, profesor etc.)”. “Callate,
gue tu cuando eras pequeno..” Lo cierto es que a los abuelos
les fue bien con ese estilo educativo. Eran otros tiempos. Estos
exigen otros meétodos educativos. Asi se lo han de hacer
entender los padres: agradecer lo que les sirvio, pero ejercer su

estilo educativo.
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ANEXO 1

. CUANDO DEBEMOS ACUDIR AL
PSICOLOGO/A POR TENER BAJA
AUTOESTIMA?

La autoestima varia a lo largo del tiempo. Es l6gico que todos

tengamos bajones de nuestra autoestima de vez en cuando.

Entonces, ;cuando se debe solicitar ayuda profesional? Responder a

estas preguntas pensando en ti o en tus familiares puede darte una

pista.

10.

¢Mi bienestar depende mucho de la opinidn que tengan los
demas sobre mi?

clnvierto mucho tiempo y esfuerzo en agradar a los demas?
¢Me cuesta expresar mis opiniones y sentimientos con libertad
y firmeza?

¢ Me obsesiona hacer las cosas de forma perfecta?

¢Busco o necesito el reconocimiento de los demas para
sentirme bien?

¢ Soy demasiado exigente conmigo mismo/a?

¢Cuando algo no sale como yo esperaba, me autocastigo por
elloy me culpabilizo?

¢Si por algun motivo no consigo los resultados esperados

siempre soy yo el culpable, o busco otros factores que hayan
podido influir?
:Me cuesta relacionarme con los demas?

.Suelo tener sentimientos de inferioridad?
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1. ¢ Le doy muchas vueltas a ciertas ideas y me obsesiono con ellas?
12. ¢ Mi bienestar depende de |la cantidad de amigos que tenga?

13. ¢ Mi bienestar depende de si tengo o no pareja?

14. Si pudiera elegir, ;me gustaria cambiar total o parcialmente mi
forma de ser, mi personalidad o mivida?

15. ¢Suelo sentir tristeza, rabia o agresividad conmigo o con los

demas?

Si has respondido Sl a varias de estas cuestiones y tienes varios de
los sintomas de baja autoestima que se enumeran en esta guia,
posiblemente, te convendria acudir a un psicélogo /a. La autoestima
puede crecer con ayuda de una terapia cognitiva conductual

adecuada.

Guia Autoestima - Convives con espasticidad 96



Cuia Autoestima - Convives con espasticidad 97



ANEXO 2

EJERCICIOS PARA AUMENTAR LA
AUTOESTIMA

Descubriendo el tesoro de tu persona

Las preguntas que siguen a continuacion no tienen respuestas
correctas o incorrectas. Recuerda, NO ESTAS AQUI PARA JUZGARTE.
Nuestro objetivo es fortalecer tu autoestima. Pero, para eso es
imprescindible saber quiénes somos (autoconocimiento). Por ello, te
pedimos que te tomes tu tiempo de reflexion en cada una de estas
preguntas, que reflexiones profunda y sinceramente sobre ellas
antes de contestar. Hay tiempo, tranquilo/a. (Comenzamos esta

aventura de descubrir quién eres?

1. Si tuvieras todo el tiempo del mundo y todos los recursos
necesarios, ¢ qué harias?

2. ;Qué sientes que le falta a tu vida? ; Qué necesitas para sentirte
mas realizado/a?

3. (Qué es lo que te hace unico/a? ;Cudles son tus fortalezas y
virtudes?

4.  :Qué situaciones no soportas de tu dia a dia?

5. (Qué puedes hacer de inmediato para intentar modificarlas?
(Escribe al menos 3 acciones)

6. ¢Cuadles son los valores mas importantes para ti que debe tener
una persona?

7. ¢Qué actividades de tu dia a dia te hacen sentirte feliz?
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Conociendo nuestra mirada del mundo

Las cosas no las vemos soélo por como son, sino por como las
percibimos. Nuestras emociones, sentimientos, estados de animo,
pensamientos y conductas, tienen relacion entre ellos, se influyen
mutuamente, y condicionan la manera que tenemos de ver el
mundo. Por ello, es importante identificar las situaciones que nos
hacen sentir mal, qué pensamientos tenemos antes o mientras
ocurren, las emociones que nos producen y nuestra forma de

comportarnos.

A la mayoria de las personas, la identificacion y el proceso de todas
estas cuestiones, nos cuesta mucho realizarlo. Sin embargo, todo se
adquiere con la practica constante. A continuacion, veremaos un
ejemplo de hoja de autorregistro. Nos gustaria que realizaras este
registro durante la proxima semana, cada dia. iOjo, no va ser facil!

iPero tu puedes con todo!

Nota importante: este ejercicio puede ser especialmente util

para intentar controlar las conductas sobreprotectoras, tan

comunes en padres de niflos/as con discapacidad.
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PENSAMIENTO/S EMOCION/ES CONDUCTA

SIUACN AUTOMATICO/S
cCoémo te
. comportas
. < :Qué has 5
ens(é?nui(:ntos sentido? (Tristeza, cuando eso pasa’
:Qué ha pasado? phas tenido? ansiedad, rabia, . Cuanto dura tu
. miedo, - conducta?
(;Qué‘estabas ;Cuanto has impotencia) ’
haciendo, creido en cada . :Qué
pensando, De 0a 100, ;con .
. . uno de ellos? C. : consecuencias
imaginando? Especificar qué intensidad tiene tu
P o has sentido cada ;
(0-100%) uno de ellos? comportamiento?
' ¢ Qué pasa
después?
[ ]
Ejemplo

PENSAMIENTO/S EMOCION/ES CONDUCTA

SITUACION AUTOMATICO/S

Me fui. Dejé
plantados a los
organizadores y al

publico.
Me he quedado Lo voy a hacer Miedo (70). Esta conducta no
paralizada. mal (80%). ha tenido tiempo,
17/01/19 Ansiedad (80). ha sido definitiva
Estaba a puntode | El publicosevaa y no ha habido
Tristeza (65). vuelta atras.

dar una charla. reir de mi (70%).

Los organizadores
no han vuelto a
contar conmigo
para dar charlas.

Tabla de elaboracidén propia basado en el autorregistro de Beck
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Lo perfecto es enemigo de lo bueno

En este mundo hay muchas personas muy exigentes que se
esfuerzan cada dia por ser perfectos: la perfeccion es su meta vital. El
sentimiento de frustracion y el no lograr el objetivo estan
asegurados. ;Porqué? Por que la perfeccion no existe, es una
construccion social sobre “EL IDEAL”, un ideal IRREAL, que pretende

conseguirse en un mundo imperfecto.

Marcos es un joven apuesto, inteligente, carinoso y amigo de sus
amigos... Sin embargo, él no se ve asi e intenta demostrar a todos
que él puede con todo (aunque interiormente lo dude). Es un
estudiante de matricula, un deportista nato. No obstante, le importa
demasiado lo que piensen los demas. Ha llegado a su instituto un
profesor nuevo, Don Benedicto, gue da matematicas. Este profesor, a
diferencia de los anteriores, no solo pide la respuesta correcta sino la
explicacion del proceso y hace salir a los alumnos a la pizarra para
dar esa explicacion delante de todos sus companeros.

El primer dia, y por sorpresa, le toca a Marcos. Marcos sabia la
respuesta, pero, ;como iba explicar el proceso? El profesor no le
habia confirmado que su respuesta era correcta. No entendia
porque le pedia que saliera a la pizarra a explicarlo. ¢ Habia hecho
algo mal? ;{Se darian cuenta los compaheros y las companeras de su
imperfeccion? iDios me van a descubrir! iVan a darse cuenta de que
no soy perfecto! iTengo mal el ejercicio, he fallado! Todos estos
pensamientos se agolparon en la cabeza del joven, que empezo a
sudar, a notar palpitaciones, e incluso a marearse... Aungue intentd

explicar el gjercicio, se paralizd y no pudo.
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El profesor le dijo que era el Unico que habia tenido bien el ejercicioy
que le constaba que él sabia hacerlo porque le habia observado
durante el proceso. No obstante, aunque era claro que el ejercicio
sobre el papel estaba perfecto y merecia un 10, su inseguridad en si
mismo, le incapacitaba para explicar el proceso a los companheros y
las companeras, por lo que le evaludé con un 8.

iDios, un ocho! jY para colmo ha dicho a los demas que soy inseguro,
todos se reiran de mi! A Marcos, se le vino el mundo abajo.

Continuara...

Tareas:

Reflexionar sobre el texto y contestar a las siguientes preguntas:
= Te sientes identificado/a con Marcos?

¢ Como crees que puede superar su miedo al ridiculo?

¢ Como crees que son los compariero/as de Marcos?

\ 2 7

¢Qué puede hacer Benedicto para ayudar a Marcos con su

inseguridad?

Debes escribir 50 virtudes extraordinarias tuyas,
iSé que parecen muchas! Pero, tu tienes muchas mas, solo es

ponerse. ¢ Te atreves?
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La tarta de la felicidad

A veces nuestra mirada del mundo lo torna mas gris de lo que en
realidad es. Tenemos que tener presente que nuestra realidad se
dibuja por nuestros sesgos, nuestro estado de animo, lo que nos
sucede, nuestros pensamientos, sentimientos, etc. Todo ello nos
puede llevar a una espiral de desasosiego que, si no sabemos frenar,
Nnos puede arrastrar a un pozo sin fondo, a una depresion paralizante
y a la imposibilidad de disfrutar de los pequenos detalles de la vida,

esos que estan repletos de felicidad.

Una de las cosas que tenemos que aprender es saber dividir nuestra
vida en distintas parcelas como si fueran pedacitos de una tarta. Una
tarta que a veces se nos puede antojar amarga, pero que, si sabemos
saborear, siempre seremos capaces de encontrarle la dulzura que
tanto anhelamos. ¢Cémo podemos empezar a saborear la tarta de
la felicidad? Hay que saber qué pedazos forman nuestra tarta. Es
decir, qué facetas conforman nuestra vida: la familiar, la profesional,
la de ocio, la sentimental, la salud, la financiera, etc.

Tenemos que saber que, al igual que un edificio se sostiene gracias a
diferentes pilares, nuestra vida esta formada por muchas y diversas
facetas. Puede que una o varias de ellas no vayan como deseamos,
eso no significa que toda nuestra vida vaya mal. En psicologia,

generalizar siempre es malo.
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Tareas:

Dibuja una tarta en forma de circulo.

-> Parte o divide esa tarta en tantos pedazos como facetas
identifiques en tu vida.

- Indica qué cosas positivas y areas de mejora encuentras en
cada pedazo. No es facil, tu cerebro te jugara malas pasadas y
puede que solo veas las negativas, o mejor dicho las areas de
mejora. Esfuérzate un poco y dale una vuelta. jjSeguro que lo

consigues!! ; Comenzamos a saborear la tarta de la felicidad?
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Trazando un plan para mejorar nuestra vida

Fortalecer la autoestima es un pilar fundamental para el desarrollo
personal. Si pones esfuerzo y dedicacidn avanzaras cada dia. Seguro
gue tu capacidad de superacion es inmensa. Debemos aprovechar
todas tus capacidades para trazar un plan de vida que te haga feliz.
La vida nos lleva por caminos que jamas pensamos pisar. Sin
embargo, es bueno conocerse y tener claras nuestras metas. De esta
forma sabremos adaptarnos cuando haga falta sin perder el rumbo.

Es hora de reflexionar sobre ellas y empezar a exprimirlas con
intensidad. ¢(Te animas? Comenzaremos con unas reflexiones y
continuaremos con un analisis DAFO, una de las técnicas mas
utilizadas para conocerse mejor a uno/mismo/a. Té6mate tu tiempo
para completarlo, en cada cuadro deberas hacer un listado de tus
FORTALEZAS Y DEBILIDADES. Estos factores son internos, es decir,
dependen solo de nosotros mismos. Las AMENAZAS vy
OPORTUNIDADES varian en funcion de diversos factores externos,

no dependen de nosotros/as.

Ejercicio 1
-> Reflexionar sobre las actividades que en la vida diaria realizas:
las “basicas” de autocuidado personal (vestirse, lavarse, etc.) y
las “activas” (es decir, aquellas que de una forma u otra nos
relacionan con los demas: aficiones, trabajo, estudios, etc.).
¢ ;Qué actividades te apeteceria hacer y no realizas?
¢Cuales son los motivos que te lo impiden? ;Podemos

superarlos? ¢ En caso afirmativo, como hacerlo?
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> CoOmo podemos cambiar nuestra situacion personal y mejorar
nuestra vida activa? ;Quiénes pueden ayudarnos a hacerlo
posible?

- /Te cuidas lo suficiente? ; Qué haces para cuidarte? ;Qué otras

actividades puedes hacer a partir de hoy para cuidarte mas?

ANALISIS DAFO:

Esta es una buena técnica de andlisis y nos permite profundizar y
analizar la informacion gue tenemos para poder tomar decisiones
con un mayor criterio. Esta técnica es muy utilizada tanto en el
campo empresarial como en el desarrollo personal. Por ello, lo
primero que debemos hacer es determinar qué queremos analizar.
Por ejemplo, vamos a analizarnos a nosotros/as mismos/as. En

primer lugar, tendriamos que distinguir dos bloques:

FACTORES Aquellos que sélo dependen
INTERNOS de nuestra persona.

FACTORES
EXTERNOS

Aquellos que escapan a nuestro control.
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FACTORES

INTERNOS

FACTORES
EXTERNOS

DEBILIDADES

Inseguridad.
Timidez.
Cabezoneria.

Pereza.

FORTALEZAS

Inteligencia.
Perseverancia.

Optimismo.

AMENAZAS

Amenaza del estereotipo:
idea preconcebida de la
persona por parte de la
sociedad por tener una

discapacidad.

Barreras arquitectoénicas.

OPORTUNIDADES

Buen circulo de amistades.
Concesion de ayudas y becas.

Red de apoyo familiar.
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Enfrentando y superando miedos y situaciones

Algo basico para gozar de una buena autoestima es tener
asertividad. Es decir, saber defender nuestros derechos, opiniones,
etc. de forma firme y contundente, pero siempre respetando a los

dema3s.

Como hemos visto, muchas personas con baja autoestima tienen
miedo o dificultad para expresar sus opiniones. ; Qué mejor manera
de superar nuestros medios que enfrentarnos a ellos? ;Como lo
podemos conseguir? Comportandonos con asertividad en cualquier

circunstancia que nos sea adversa.

Lo hacemos bien si:

= EXpresamos nuestra opinion, deseo, sugerencia, desacuerdo,
halago... con tranquilidad y libertad.

- Somos capaces de decir no a algo que nos piden y que nos
parece injusto, inadecuado, abusivo, que va contra nuestras

creencias, o es ilegal.

Hay dos formas de reaccionar que debemos evitar. Nos dejan mal,

aungue consigamos nuestros objetivos.

Lo hacemos mal si:
0 Nos comportamos de forma pasiva. Cuando dejamos que la
gente decida por nosotros y luego nos sentimos manipulados o

Mmanipuladas y nos lamentamos cuando ya no sirve de nada.
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Si abusamos de frases de este tipo, probablemente estemos
reaccionando pasivamente:
“No sé, lo que tu quieras. Me da igual. Como vosotros prefirais.

In

cA ti que te gusta mas? jVale, como tu digas!”.
El gesto corporal de mirada baja, falta de contacto ocular y una
casi inaudible voz, es tipico de esta forma de reaccionar. Y este
comportamiento esconde una trampa: ante los demas somos
“‘un cielo”, nunca ponemos ninguna a pega, pero en nuestro
interior lo pasamos mal. Y un dia vemos como todas nuestras
cesiones han sido indtiles y se aprovechan de nosotros/as.
Luego los demas deciden por ellos/as y no se dejan manipular
como nosotros/as. Pero es que, ademas, el grupo pierde la
posibilidad de beneficiarse de nuestra opinidn o idea, que
podria ser mejor para todos. Se hacen una idea erronea de
como somos. Concluyen que no tenemos ni ideas, ni gustos, “ni
personalidad”. Asi es imposible que nos valoren y nos tengan en
cuenta. No nos estiman y terminamos por no autoestimarnos.

No es rentable esta forma de reaccionar, que ademas siempre

deja un poso de resentimiento.

Mira a ver si tu te comportas asi por algo de lo siguiente:
No confias en ti mismo/ay, por lo tanto, en tus opiniones.
Te preocupa mucho ofender a los demas.

Quieres gustar, caer bien y agradar a todo el mundo.

2 Z0 2

Te sientes muy dolido/a cuando te critican o te dicen algo

negativo de ti.

\7

Tienes miedo a que no te acepten.
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N 2B

Si nos comportamos de forma forma agresiva. Soltamos |o
gue pensamos, exigimos mas de lo que ofrecemos y lo
pedimos de una manera enérgica, amenazante y gesticulante,
con ironia unas veces, con sarcasmo o con desprecio otras. Las
tipicas frases son: “Oye tu. ; TU que te has creido? Lo que tienes
gue hacer es.. Dame eso o te vas a enterar (de lo que vale un
peine). Ni se te ocurra volver a... Porque lo digo yo". La voz y el
gesto corporal es erguido, barbilla adelantada y levantada,
mucho movimiento con gestos amenazantes de brazos. Parece
qgue ladramos mas que hablamos. Esta forma de reaccionar,
aungque haga que consigamos nuestro objetivo, humilla, ofende
y No hace amigos/as. Terminaremos solos/as. Nadie querrd estar

con un manddn/a.

Reflexiona unos momentos a ver si tu comportamiento
agresivo se debe a algo de esto:

Solo vives centrado/a en TUS necesidades.

Te formas tu opinidn y no escuchas la de los demas.

No esperas a que termine la gente sus razonamientos.

En las discusiones solo ves TU punto de vista.

La forma asertiva nos hara sentirnos bien, y encima conseguiremos

nuestro objetivo dejando contento al interlocutor, sin humillarle, ni

ofenderle.
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Nos comportamos con asertividad cuando actuamos con
seguridad y confianza en nosotros/as mismos/as. Si nos preguntan
por nuestra opinidn la expresamos con claridad, afirmando o
negando, nunca dudando. Utilizamos formas verbales en primera
persona, frases YO: “YO quiero.. YO creo que.. YO pienso que..".
Mostramos nuestra disension aceptando la del otro: “YO te entiendo,
pero YO prefiero. YO no lo veo asi. YO lo veo de otra forma”.

Y al hacer peticiones, expresando primero con claridad la necesidad
o la carencia, utilizar el condicional: “NECESITO.. /podrias
prestarme/ayudarme..?”, NO TENGO...  podrias dejarme...?"” Empieza
a practicar mostrando tu desacuerdo. No te calles cuando no estés
de acuerdo con lo que te proponen, ordenan o con lo que opinan. Es

facil si sigues estos pasos:

0 NO personalices. Toma distancia. Esto te ayudara a ver las
cosas con mas tranquilidad. No va contra ti. Es solo su opinion o
manera de ver las cosas.

a NO uses ni la ironia ni el sarcasmo. Reconoce su opinion,
incluso repitela, utilizando en las frases la palabra TU, para que
se enteren de que le has entendido y a continuacion expresa
con claridad y detalla tus porqués utilizando en tus frases YO.
Mas o menos podrias decir: “Si te he entendido bien TU dices...
Si no me equivoco lo que TU me propones, me pides es.. En
cambio, YO lo veo.. YO pienso que por esto y por esto y por

esto...”
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° Si insiste, escucha los argumentos del otro detenidamente.
Piensa sobre ello y si los sigues viendo injustos, responde con
calma. No levantes la voz nunca por encima de la de tu
interlocutor. Intenta llegar a un pacto justo para ti y si ho es
posible cierra la discusion proponiendo otro tema; “Respeto TU
opinion, TU punto de vista, pero YO no lo comparto”. Y

propones otro tema conversacional.

Todo lo importante lleva su tiempo, de modo que tenemos que
tener paciencia, saber que, en todo avance, en algdn momento,
puede parecer que retrocedemos. [Nada mas lejos de |la verdad!

iTodo esfuerzo da sus frutos!

PASIVOS AGRESIVOS

Mirada baja. Mirada fija a los ojos.
Escaso contacto ocular. Contacto ocular constante.
Gesto encorvado. Gesto hacia adelante.

Hombros hacia adelante. Hombros hacia atras.

Manos bajas y cogidas. Manos por encima del codo,

separadas.
Frases: Frases:
“No sé.” “De eso nada.”
“Lo que tu digas, como quieras.” “Se hace asi.”
“Me da igual.” “No me da la gana.”
Voz: baja, casi inaudible. Voz: alta, chillidos, gritos.
Tacto: escaso contacto corporal. Toca, empuja.
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¢Qué tal si jugamos a ser actores por un dia?

Ejercicio:

Se presentan diversas situaciones con varios protagonistas,
tenemos que ensayar cOmo actuariamos. Esta técnica se llama
Rol Play, y consiste en jugar un rol, interpretar un papel. i Quién

sabe? Quizas éste sea el primer paso para llegar a Hollywood.

Situaciones:

- Un camarero te sirve un plato sucio, como cliente le debes
pedir que te lo cambie. El no quiere. ;Qué harias? (VY si fueras el
camarero?

-> Llevas el coche al taller y te presentan una factura mas elevada
qgue el presupuesto inicial ;Como reclamas al mecanico? Coémo
mecanico, ;como te justificas ante el cliente para que te
pague?

-> Vas a una fiesta en la que no conoces a nadie ;Qué haces para
conocer a la gente e integrante?

- Alguien te pregunta por qué andas asi ¢ CoOmo se lo explicas?
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ANEXO 3
HISTORIAS DE VIDA

En este anexo el lector o lectora podra encontrar diferentes historias
de vida. Son casos ficticios y muy simplificados para hacer mas facil

su lectura. Sin embargo, todos ellos se basan en la realidad.

Adriana, Joaquin y Rafa:

Una historia de autodeterminacion.
Adriana y Joaquin son una pareja joven que estaba muy ilusionada

con el nacimiento de su primer hijo. Ya tenian todo preparado: la
habitacién, el cochecito... Los futuros abuelos estaban
entusiasmados.

La pareja acudid durante todo el embarazo a las visitas médicas
pertinentes. Todo parecia estar bien, pero algo sucedio:

Rafael se adelantd. El parto fue dificil, todos en la familia estaban
realmente nerviosos. Joaquin estuvo al lado de Adriana en todo
momento. Sentia como se le salia del pecho el corazdn, pero queria
mantener, al menos en apariencia, la calma por ella. Tras muchas
horas de parto y las pruebas pertinentes, el diagndstico fue rotundo,
el doctor lo dijo claro: “Su hijo tiene Paralisis Cerebral”. ;Claro?
¢ Paralisis cerebral? ;Pero qué significa eso? A Adriana y Joaquin les
sonaba de haberlo oido alguna vez en television. Pero, ;como puede
ser eso? {Siya tenian todo planeado! Hasta se habian imaginado cual
seria la profesion del niho, donde estudiaria... Ahora, ;qué futuro
podrian esperar? ¢lba su hijo a poder andar? ;Podria siquiera

hablar? ;Y entenderles?
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Demasiadas preguntas gque no encontraban respuesta en esas dos
palabras que habian arrasado en segundos todos sus planes:

Paralisis Cerebral.

NOTA IMPORTANTE ANTE EL DIAGNOSTICO:

Para el profesional: Se utilizan palabras muy técnicas y no se repara
en los temores que ocasionan. Resulta vital explicar cada término y
aclarar las posibles dudas que surjan, no sélo en el momento del

diagnostico sino también mas adelante.

Resulta esencial ofrecer informacion veraz que ayude a formar unas
expectativas realistas y disminuya la incertidumbre. En ocasiones, la
forma de recibir el diagnostico marca la actuacion de los padres, sus

sentimientos y emociones para toda su vida.

Para los padres: el diagndstico es una etiqueta que sirve a los
profesionales para ofrecer un mejor tratamiento e identificar
cuestiones claves. Sin embargo, cada persona es un mundo y dos
personas con un mismo diagndstico son y tienen vidas totalmente

diferentes.

Ni los profesionales, ni los padres, ni las
propias personas con discapacidad
podemos olvidar gue siempre somaos
Mmucho mas que una patologia.
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Fundamental: los padres han de entender que el diagndstico
NO es algo estatico ni inmutable. El diagndstico es un estado

momentaneo y, como tal, puede evolucionar y evolucionara a

mejor dependiendo de nuestra actitud, de la terapia, de la

rehabilitacion, etc.

A partir del diagnostico comenzaron un sinfin de pruebas, de
terapias, de operaciones, muchas dudas y temores. ;Por qué habia
sucedido esto? Tanto Adriana como Joaquin se sentian culpables
por ello. No lograban entender el motivo, la razon, la causa...

Cada uno tenia su propia manera de afrontarlo. Adriana decidio
dejar de trabajar para volcarse totalmente en Rafael y en sus
terapias. Joaquin trabajaba sin cesar: las terapias eran muy caras,
pero también era una via de escape, una conducta de evitacion. Los
dos estaban comportandose no sélo para ayudar a su hijo sino para
‘expiar sus culpas”. Lo que no sabian es que en la discapacidad no
hay culpables. Para poder avanzar tenian que dejar de preguntarse
el porqué y pasar al para quée. La misma transicion que tendria que

hacer su hijo unos anos después.

Rafa iba creciendo. Recibid atencion temprana hasta los seis anos. El
estado no permitia mas. La fisioterapia, la logopedia, la terapia
ocupacional eran constantes en su ninez.

Y llegd la hora de tomar una decision: (Donde estudiaria Rafa?
¢ Colegio especial? ;Centro de integracion para motoéricos? ¢ Colegio

ordinario?
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——— NOTA IMPORTANTE PARA LOS PADRES:

Urge una reforma educativa que garantice una educacioén de calidad
inclusiva y personalizada con todos los apoyos necesarios. En el

escenario actual se debe tener en cuenta, entre otras cuestiones:

=> Las capacidades intelectuales del nifo.

=> La situacién familiar: en la mayoria de los centros de
integracion para motoricos se disponen de terapias, a las que
en un colegio ordinario no se va a tener acceso. Si no se dispone
de recursos econdmicos, este tipo de centros pueden ser una
buena opcion.

- El impacto que puede tener en la socializacién del nifo

estudiar en cada tipo de colegio.

Todas estas cuestiones debian ser valoradas tanto por los
profesionales que tratan al nino como por los padres y, de ser
posible, es bueno fomentar la autodeterminacidon del nino
explicandole en un lenguaje sencillo, comprensible vy
detalladamente los pros y los contras de cada situacion vy

preguntandole qué opina, quée prefiere.

LA AUTODETERNMINACION: es decir, “aquellas actividades vy
habilidades que una persona requiere para poder actuar como
agente causal primario en su propia vida, asi como para hacer
elecciones y tomar decisiones respecto a la propia calidad de vida,
libre de indebidas influencias externas o interferencias” (Wehmeyer,

1992) es vital para la autoestima y cuanto antes se fomente mejor.
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La rutina diaria estaba llena de terapias y, muchas veces, todos sin
guerer olvidaban que Rafa era un nino, no sélo queria jugar sino que

debia de hacerlo.

Jugar es clave para
el desarrollo feliz del nino.

Rafa tenia mucha suerte porque los profesionales que le daban la

terapia sabian que:

MEJORES RESULTADOS

TERAPIA + JUEGO

Y no sélo mezclaban la terapia con el juego, sino que ellos mismos
les recordaban a sus padres que Rafa tenian que jugar con otros

NiNos y ninas de su edad con o sin discapacidad.

Rafa se iba haciendo adolescente, una época complicada, donde la
mayoria de las personas le dan una importancia extrema al fisico, y
siendo realistas, el fisico de Rafa era distinto al de los demas. Las
diferencias se hacian mas evidentes y cobraban mayor importancia.
Rafa tenia muchos complejos. Le costaba relacionarse con el sexo
opuesto, y a veces se sentia excluido porque muchas de las
actividades que hacian sus amigos/as eran imposibles para él. No
obstante, tenia pocos amigos, pero buenos y con iniciativa propia, asi
que entre todos buscaban actividades alternativas que pudieran

realizar.

Guia Autoestima - Convives con espasticidad 19



Rafa tenia un punto a su favor, aunque a sus padres les habia
costado bastante, habia que reconocer que el esfuerzo dio sus frutos
y, aunque les costaba superar su miedo, dejaban que Rafa tomara
sus propias decisiones y, dentro de lo posible, realizara las mismas
actividades que sus amigos/as. Cuando cumplié 17, incluso se fue de
Interrail. Fue alli cuando conocid el amor por primera vez y descubrid
gue no hay formas unicas de amarse y que la atraccion y el deseo es

un coctel que él también podia preparar.

A lo largo de su vida, Rafa (y con él, sus padres) fue descubriendo
que la meta no era vivir una vida “normal” sino construir una vida
feliz. Rafa siempre destacd por su ambicion y proactividad, y eso
hizo que su discapacidad no limitara su vida, sino que formase parte

de ella.

Hoy en dia, Rafa es abogado, esta separado y tiene dos hijos. Se lleva

muy bien con su primera mujer y espera un hijo de su actual pareja.

Rafa mantiene muy buena relacion con sus padres.
Al fin y al cabo, fueron el gran motor que le impulsé a
seguir su propio camino y vivir la vida, como decia

aguella famosa cancion, a su manera.
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Lucas: de la lesion medular a encontrar tu camino,
actitud y apoyos

Lucas tuvo un accidente de trafico a los 27 anos que le cambid la
vida. Hasta entonces habia sido un joven vitalista y hacia rutas de
senderismo con un grupo donde habia formado lazos de amistad.
Tras una licenciatura en el campo de las humanidades empezd a
trabajar, aunque aquel ano emprendidé una formacion de posgrado
que le permitio viajar y estudiar en otro pais. Empezaba a fraguar

una relacion de pareja.

Un accidente trajo una lesion medular cervical, que lo paralizé de
pecho para abajo. Ingresd en el Hospital Nacional de Parapléjicos de
Toledo. Sobre la cama del hospital, los médicos le dijeron primero
que iria en silla de ruedas. Que no moveria las manos. Tenia
iIncontinencia urinaria e intestinal (esto, le dijeron, se podia educar y
regular) y "disfuncion" sexual. Ocurrio de un dia para otro aquel
cambio. Como la lista de un naufragio, las pérdidas eran

incalculables, a cual mas dolorosa, de consecuencias inciertas.

Cada manana al despertar, Lucas se preguntaba si no seguia en una
pesadilla. ¢Como podia ser cierto "aquello"? Conmocion, desastre,
pregunta por el sentido, quiza ilusorio, que habia mantenido hasta
entonces en la vida. ";Porqué?" La pregunta le rondaba a cada
nueva privacion. Le dolia perder el uso de las manos con que
tecleaba agil para sacar informes y redactar. Tocaba la guitarra. Le

dolia sobre todo no poder abrazar y acariciar a su novia.
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Ella le acompano en el proceso de rehabilitacion, pero al poco de
salir del hospital la relacion no funciond. Volvié a vivir con su madre y
con el apoyo de otra persona a quien contrataron. No podia regresar
a su vivienda por las barreras. Buscaron otra con dificultad y ayuda
de los amigos, donde pudieron vivir un tiempo hasta encontrar una

vivienda mas accesible.

Lucas recuerda como un momento de giro el dia en que le pusieron
un atril sobre la cama y pudo hojear y leer una revista especializada.
Sintidé que volvia a ser él mismo, el pulso de la pasion. Sacod
momentos para leer sobre un atril en el fin de semana, en el hospital
y cuando salia a un apartamento en Toledo. Esto era un camino de

reencuentro.

Desde el hospital, solicitdé una beca de posgrado que le fue aprobada
y esto fue un motor de entusiasmo, de participacion social y

autoestima: el poder estudiar y contar con soporte para ello.

Salir del hospital a la vida cotidiana era un choque continuo con
pérdidas y barreras. En una fiesta no podia ni bailar, ni podia ayudar
a prepararla ni a recoger. Sentia ser el estandarte para las miradas de
la tragedia alld por donde iba. Dar pena. A veces sentia verguenza,

hasta por ir acompanado por alguien de quien necesitaba ayuda.

No sabia pedir las cosas y decian que era manipulador. No sabia

como hacerlo y esto le atormentaba.
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Una salida por Madrid en autobus adaptado para ver en la filmoteca
una pelicula con su amigo J.J.,, como hacian antes, fue una alegria y
experiencia de logro, de orgullo. Un antes y un después. Aunque
tuvo que subir con ayuda el escalon a la entrada del cine y orinar en

una alcantarilla a falta de bano accesible.

La autoestima subia y se descalabraba varias veces en la semana, en

medio de los contrastes:

- Entre el dolor y la anoranza por la vida que habia perdido,
cuando daba por sentado el mover las piernas y las manos, la
autonomia fisica plena, el uso de los transportes publicos, de |a
calle, el poder viajar, ir a las casas de los amigos, usar una
camara fotografica...

- Los nuevos caminos que se iban abriendo: recuperar un
espacio y oportunidad para estudiar, acceder a una vivienda
adaptada, volver a explorar lo posible desde una silla de ruedas.
Saberse parte de un colectivo a quien tocaba reivindicar

cambios para participar, salir "del vagon de cola".

La salida del hospital coincidié con la comercializacion de programas
de reconocimiento de voz. Encontré en uno de estos programas una
herramienta poderosa con la que volver a tomar notas de libros que
apoyaba en el atril, a redactar. Con disciplina lo aprendio, como antes
a teclear con todos los dedos. Internet abria también un mundo de
acceso a la informacion complementario al ir fisicamente a los
lugares, a bibliotecas donde antes estuvo y ahora le estaba vetado el

paso.
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Un verano, con la ayuda de taxi que recibia, se decidid ir solo al
Instituto Britanico a un curso mensual. Se levantaba con ayuda,
sentado en la silla se sentia con el mismo animo que Don Quijote

"recién armado" caballero.

Cuando menos lo esperaba, Lucas inicid una relacion, que no fue
facil en sus comienzos, con una chica y, con sus avatares, se
mantuvo. También les cambid la vida, descubrieron formas

diferentes de relacionarse.

Con la red de apoyo de amistades, de su madre primero, de una
pareja después, con ayuda que pudieron contratar, con tenacidad y
pasion, pudo completar el doctorado. Tiempo después empezo a
trabajar como consultor social y a realizar informes sociales para una
asociacion. Después de manera mas regular en una empresa mayotr.
Desde la experiencia de la discapacidad, de la diversidad funcional,

podia conocer y aportar una vision mas directa de esta realidad.

Siete anos después del accidente, conocid un episodio de depresion:
habia perdido a un profesor/amigo, se excedidé con trabajos
sobrepasando sus propios limites, descuidado su salud y su relacion...
El descanso, la ayuda psicolégica y la medicacion en aquel
momento, sobre todo el descanso, y asumir una nueva conciencia le
ayudaron a salir y el recuperar practicas olvidadas, como practicar

unos Mminutos de meditacién cada dia.
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Lucas notd que el camino del lamento le bajaba por el precipicio,
mientras que pedalear la bicicleta, en aquello que si podia hacer,
valorar las bendiciones que tenia su vida, le acercaba bienestar y
fortaleza. Desde entonces se aplica el lema del astrofisico Stephen

Hawking: "Uno tiene que concentrarse en lo que puede hacer".

En 2006 consiguidé apoyo de asistencia personal a través del
Programa de Promocion de la Autonomia y la Vida Independiente
de la Comunidad de Madrid, gestionado por la asociacion Aspaym.
Esto le permitié depender menos de la pareja (y a ella desenvolverse
también con mayor autonomia), desempenar su trabajo con este

soporte, para ir algunos dias a la oficina o a hacer entrevistas, viajar...

En este camino, Lucas mantiene su labor como consultor, un
camino de relacion de pareja, ha llegado a participar como
voluntario en entornos que le permiten ayudar a otras personas, y se

siente afortunado por ello.

Conoce mejor su cuerpo, lo que le ayuda a mantenerse en forma, a
prevenir, a respetarlo en lo posible: en el descanso, la alimentacion...
cAutoestima? Dice que todavia se desenvuelve entre una gran
inseguridad y una firme determinacion, aunque sabe mejor de

dénde viene cada una.
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Nota importante: Las dos historias anteriores son dos

ejemplos de testimonios de vida que conviven con una
discapacidad innata y sobrevenida respectivamente. El lector o
lectora puede encontrar historias de vida reales, escritas de

forma autobiografica, en los testimonios de nuestra “Guia para

las personas que conviven con espasticidad”.
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