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Dada la importancia del establecimiento de una adel@Relacion de Ayudaara la
prestacion de apoyo a las personas afectadas pBirelrome de Tourette, dedicaremos
este Modulo a profundizar aquellos aspectos qudribmyen a este proceso, y a las
claves que hacen posible la creacion de una aliawti@aria basada en el respeto, el
compromiso y la tolerancia.

1. Introducciéon: enfoque biopsicosocial del ST

El Sindrome de Tourette (ST), es un trastorno négico genéticamente transmitido, cuyo
patron biolégico se caracteriza por alteracionda @eurotransmision, especialmente en el
sistema dopaminérgico, y en la morfologia de logtias basales.

Todos sabemos que el ST no es solo el conjunticgimotoéricos y fonicos que lo explicitan
como signos apreciables. Su espectro abarca tapeoétiaridades en el procesamiento de la
informacién , en la emotividad y en la conducta ge manifiestan a través de una amplia
variedad de sintomas.

Muchos de estos sintomas se relacionan con otatepraticas, como el trastorno obsesivo-
compulsivo, el trastorno para el control de impsilsal déficit atencional con hiperactividad.
Algunos de estos trastornos, cuyos origenes tendiéanentos genéticos comunes con el ST,
pueden aparecer asociados a este sindrome ocomkcederlo.

Debido a su complejidad, el ST requiere un abordi@jgsicosocial, ya que junto a los efectos
de la predisposicién biolégica heredada, adquisglvancia las relaciones interpersonales,
exteriorizadas en las reacciones o actitudes datiegrantes del entorno sociofamiliar, y los
aspectos psicologicos , es decir, los pensamiesgasimientos y comportamientos que estas
respuestas suscitan en al afectado por ST.

La interaccion de los factores ambientales y lasbbes organicas , genera una serie de
aprendizajes y experiencias que modelaran el madplar con que cada persona afectada
vive esta problemética.

Conocer y entender como se afrontan y resuelvesitlgaciones que cotidianamente surgen a
consecuencia del ST, es la llave para entrar eruetio Unico de cada afectado y para ayudarlo,
desde un enfoque multidisciplinar, a vivir y convcon el ST

2. La incidencia del medio social

Tanto en la nifiez como en la vida adulta, los festpsicosociales pueden exacerbar la
sintomatologia del ST, o por el contrario, dismiraui frecuencia e intensidad. En este sentido,
la gran mayoria de situaciones en las que se agfas manifestaciones del ST, tienen un
comun denominador insoslayabddestrés

Las Teorias Interactivas de Lazarus y Folkman defian el estréscomo un conjunto de
relaciones particulares entre la persona y la@iineen que se encuentra, cuando esta situacion
o las demandas que presenta, son valoradas pajeéb como algo que supera o excede sus
posibilidades o sus recursos para afrontarla oy, Igtanto, son vividas como una amenaza que
puede dafiar o poner en peligro su propio bienesiarintereses o su integridad personal.

El disparo o inicio de las reacciones es involuntar y subjetivo, basta con sobrevalorar las
demandas de la situacién o con subestimar las iclplas y los recursos que se disponen para
afrontarla, para que se susciten una serie deiog@sccaracteristicas del estrés..



Las personas afectadas por el ST, suelen expljoarlas situaciones valoradas como
estresantes tienen relacion con la aparicién o readecimiento de los ticsy que su emision
les ayuda a mitigar la ansiedad, o a contrarresésaciones corporales molestas o
desagradables, conocidas como “tics sensorialesisidon premonitoria.

En este sentiddps tics tendrian una explicacién funcionalu operante, por posibilitar un
alivio a corto plazo de las tensiones premonitoyidse las situaciones estresantes.

Pero, paradojicamente, esta respuesta liberadorforema de tics,puede convertirse a
mediano plazo en la principal fuente de angustia gstréspara la persona afectada por ST y
para su entorno familiar.

El Andlisis Funcional de los tics y otros sintomasal Sindrome de Tourette es decir, el
estudio de lo que en cada caso, ocurre antes, tduyadespués de su aparicion, permite
constatar que en un alto porcentaje de situacidagsspuesta del medio ante los tics y otros
sintomas del ST, refuerza la importancia que eltaf® les concede, hasta el punto de que sus
intentos por evitarlos, suprimirlos o disimularfzEsan a ser uno de sus principales estresores.
Esta angustiante realidad seria diferentesi el entorno de las personas afectadas conogiera
sobre todo comprendiera y tolerase la problemégt&T y sus manifestaciones.

Actualmente nadie exigiria a un nifio ciego o defité visual que se esfuerce por aprender con
los métodos de ensefianza, basados en la percegcilan. Sin embargo se le sigue pidiendo a
las nifios diagnosticados con Sindrome de Tourefée “ge queden quietos”, que hagan un
esfuerzo por “no gritar”, otro esfuerzo por mantdaeatencion mas alla de sus posibilidades, y
sobre todo que intenten controlarse y “no molestan’sus tics.

Estas estresantes exigencias de adaptacion searean la mayoria de los casos, sin tener en
cuenta si el nifio o el adolescente puede hacetlagues se le pide, o si estas demandas son
relevantes o imprescindibles para su desarrolloresdimiento académico o personal.

3. La Relacion de Ayuda

Segun Carl Rogers precursor de la Psicologia Hustaniarelacion de ayuda“Es una
relacion intensa hecha de aceptacion, de respetie yempatia. Se persigue que la persona
ayudada entre en contacto con sus propios sentiogepueda expresarlos y ganar confianza
en si misma. En la relacion de ayuda se intentaehaargir una mejor valoracion de los
recursos personalesy un uso mas adecuado deisoson”

La relacion de ayudaes un conjunto de actitudes, sentimientos, conecitos y técnicas
necesarias para que el trato o comunicacion geatabla con una persona que se encuentra en
situacion de dificultad, contribuya a emprender un proceso que le perigkambrar como se
pueden superar estas dificultades, aumentar suanaafen si misma y orientarse hacia un
cambio positivo.

3.1- La interaccion en la relacién de ayuda

No existe un solo modo de entender e implementar lzlacion de ayuda,pero siempre
deberia considerarse como uimderaccion dinamica en la que todos los factores que
intervienen se influyen mutuamente.

De las caracteristicas de la relacion de ayudasgrenden dos importantes conclusiones:

% Quien ayudalega a la relacién con su libre decision de calab@on otros, y con un
conjunto de conocimientos sobre los problemas gseafectan y sobre las habilidades y
recursos que posee para ayudar a los demas.

% A suvezla persona ayudada se encuentra en una situacion@umo ha elegido vivir a
nadie le gusta sufrir, estar enfermo, verse exaloidimitado; muchas veces las personas
desconocen las causas que las han llevado a ésézi@n y se sienten victimas de
circunstancias que no saben ni pueden modificar.



Por ello, inicialmente seran los promotores de la ayuda @sienvertiran mas tiempo y
energias contrarrestando la pasividad, el rechazo o lauatticerrada y temerosa” de las
personas ayudadas con una actitud “abierta”, camu& y dialogante.

4. Las situaciones de crisis

En la relacion de ayuda se establece una interagaéuliar, especialmente cuando estamos
frente a unasituacion de crisis en la que las dificultades y limitaciones competen la
realizacion de las aspiraciones y el sujeto se¢esemenazado e indefenso.

Quien se encuentra inmerso en esta dinamica perbabte espere que aparezca alguien que
comprenda su problema, y le dedique tiempo, corsgrry ayuda para resolverlo y hacer mas
agradable y llevadera su situacion.

Es evidente que las necesidades de las person@asimagegin sean las causas o razones que las
hayan llevado a la situacion critica, y en funcitensus peculiaridades. No obstante, existen
unas necesidades basicas y comams los momentos de dificultad, y conocerlas revmjie
actuar con mayor eficacia y humanidad ante loslenods de los demas.

4.1- Entre las necesidades fundamentales de las p@nas en crisis se destacan:
— Ser tratado con la dignidad y el respeto que paedsona se merece.

— Obtener una consideracion integral, hacia swparg sus circunstancias.

— Recibir muestras de afecto, comprension y calidez

— Sentir confianza y seguridad.

— Escuchar palabras de aliento y tranquilidad.

— Percibir que se preocupan por su recuperaciénbjesestar.

— Ser escuchado con atencion e interés.

Las personas pueden reaccionar de distinto modo antla colaboracién ofrecida:desde
mostrar una plena aceptacion de la ayuda, hastardésr actitudes que pueden sabotearla y
perjudicar alin mas su situacion.

Algunas conductas que interfieren el acercamient@n las situaciones de crisis son:
& Emitir juicios u opiniones sin escuchar previamdntque el otro necesita contar.
% Pleitear, discutir, polemizarmdoptar un papel hostil.
% Dar respuestas paternalistagie invaliden los criterios o quiten autonomia.
% Aconsejar o sermoneain profundizar en la situacion o punto de visteoti®
% Precipitar o forzar la toma de decisiones.

Estas actitudes suelen generar desconfianza, erifedentan la dependencia y la pasividad.

5. La importancia de la Comunicacion

La comunicacion es el vehiculo que posibilita la estencia de la relacion de ayuda

Esto conlleva aprender un vocabulario especialpgumite poner palabras a los sentimientos,
necesidades y problemas que los ayudados a veceabem 0 no puede expresar. Para la
creacion y desarrollo de una buena comunicaciola eelacion de ayudas tan importante
saber qué decir, como saber decirlo adecuadamengesobre todoaprender a escuchar.
Escuchar no es lo mismo que oir: es un proceso colispdo que implica atender e interpretar
el conjunto de mensajes verbales y no verbalea,gauarlos y elaborar una respuesta.
Durante este proceguueden aparecer todo tipo de interferenciasprejuzgar o ignorar al
hablante, atender a detalles no significativosngetsaje (como la apariencia, la diccién o los
tics), o apresurarse a elaborar la respuesta an diggseguir escuchando.



Escuchar y ser escuchados es imprescindible paraldenestar y la salud La capacidad de
saber escuchar es un requisito para cualquier persa que quiera ayudar a los demasSi

no se sabe escuchar, dificimente podran detedtssaices de los problemas que afectan a los
otros y sus implicaciones.

El “Arte de saber escuchar” se resume en un camgmhabilidades ‘®escucha activa”
(Ver Médulo sobre Comunicacion)

9. Las cualidades fundamentales para la relacion deyuda

Tanto la escucha activa como otras actitudes quardieen la comunicacion en las relaciones
personales, implican el desarrollo y expresionrde tualidades imprescindibles para quienes
quieren prestar la ayuda: empatia, la aceptacion incondicional y la auteididad.

Estas cualidades emocionales surgen ante la coasidle del sufrimiento y las dificultades por
las que otros atraviesan, y se expresan a travadtitledes apreciables por los demas.

Ante la necesidad de ayuday basta con los buenos sentimientos o las buenatenciones

es necesario poseer las habilidades necesariaggrasmitirlos adecuadamente..

10. La empatia o el arte penetrar en la mirada deitro

ParaDaniel Goleman prestigioso investigador sobre la InteligenciacEmnal, "la raiz del
altruismo radica en la empatia, en la habilidad pamprender las emociones de los demas...".
El término empatia deriva del vocablo griego empattia, utilizado por los tedricos de la
estética para referirse la capacidad de "sentiralea percibir la experiencia subjetiva de otro.
ParaMartin Hoffman, la empatia o capacidad para ponernos en el ldgaiotro, es el
fundamento de la moral y de la actitud ética, popsilsa a ayudar y a actuar con altruismo.
Empatia y simpatia definen sentimientos difereqteso no necesariamente incompatibles.

La empatia va mas alla que la simpatiamplica una compenetracién con los sentimientis d
otro, aunque no exista afinidad ni se compartasud de sentir, de actuar o de pensar.

10.1- Bases y fundamentos biolégicos de la empatia

El desarrollo de la empatia comienza en la tempranafancia, cuando los nifios comprenden
que los sentimientos ajenos son diferentes a lmsigs. En esta época, los nifios se sensibilizan
hacia los sentimientos de los demas y procuran atalon consolar a otros que sufren
(ofreciéndoles sus juguetes), y pueden imitar gragber la forma en que los adultos reaccionan.
La empatia no es exclusivamente un don espiritesia cualidad posee fundamentos
biologicos, que parecen responder a pautas filogenéticessagas par nuestra especie.

Investigaciones sobre etérebro emocional relacionan las bases neuroldgicas de la empatia.
con la actividad del l6bulo frontal derecho, coradr del hemisferio cerebral derecho y del
sistema limbico. Ciertas lesiones en estas aérehssistema nervioso pueden producir
deficiencias en la capacidad de expresar emocmdescomprender las de los demas.

Que la empatia tenga una base bioldgica permitensupgueesta capacidad es necesaria
para la supervivencia de los seres humanosbmo especie, en tanto y en cuanto seamos
capaces de comunicarnos emocionalmente para codgpnas y ayudarnos.

La empatia es imprescindibp@ra comprender auténtica y profundamente laneias y el

mudo emocional de quienes precisan ayuda.

10.2- Funciones de la Empatia

La empatia permite:



— Penetrar en la realidad de las personas, aunqueran de otras culturas

— Reconstruir su historia, aunque no se hayan coidpatis experiencias.

— Sentir con ellas, aunque no se puedan sentir ilaBas cosas.

— Comprender sus acciones y motivaciones, aunquensideren inadecuadas.
— Percibir sus necesidades y privaciones, aunquearastas haya padecido.

— Sintonizar emocionalmente y VER EL MUNDO CON LOSG®ZIDEL OTRO.

10.3- Formas de Empatia

El modo de desarrollar y expresar la empatia pwedar de una persona a otra, y también
puede adaptarse a las distintas circunstancidagque en atraviese la relacion de ayuda.
Podemos diferenciar cuatro formas de empatia:

— La empatia facilitadora: proporcionar una interpretacion distinta de lozbfemas del
otro, para ayudarle a adquirir una nueva perseectiv

— La empatia afectiva:capacidad para transmitir comprension.

— La empatia compartida: expresar al otro no esta solo y que existen swiesi

— La empatia nutritiva: capacidad para transmitir seguridad y apoyo eonad:i

10.4- Principales inconvenientes para el ejercicide la empatia

No siempre es facil desarrollar una actitud empafpces, en general, la tendencia ante alguien
que confia sus problemas es darle consejos, esnpkgiinmediatas, minimizar la importancia
de la situacion, o desviar el dialogo hacia nusgirapias experiencias...con estas reacciones se
intenta huir de los problemas del otro y de laedesil por el sufrimiento y la incertidumbre

Los principales inconvenientespara actuar empaticamente son
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Dificultades para dejar a un lado las propias @pies, gustos, y creencias..
Falta de tiempo para escuchar al ayudado y analiwaél sus problemas.
Temor a descubrir la propia vulnerabilidad en bgmeeencias de los demas.
Reavivar heridas personales o experiencias dolerosa

Excesiva implicacion afectiva con los sentimierdebkotro.

Dificultad para ser objetivo y desengancharse eomadmente de la situacion.
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11. La aceptacion incondicional

Ademés de comprender empéaticamente a la persomadg/la aceptacién incondicional o
consideracion positivapermite aceptar su historia personal sin condésai limitaciones.
Sentirse aceptado incondicionalmeeseuna necesidate todo aquejue precis@apoyo: Pedir o
recibir ayuda implica poner en evidencia dificd#a y problemas; dificilmente alguien se
anime a exponer sus miedos y sus carencias igirge pizgado o criticado.

La aceptacion incondicional contribuird a restadrida dignidad y la autoestima de la persona
afectada, y a aumentar la confianza en si mismmolg sinceridad del apoyo ofrecido.

La consideracion positiva de otra persona implicads siguientes actitudes :

53

¢

Demostrar afecto, interés y respeto hacia la parg@us cicunstancias.
Aceptar sus motivaciones y sus acciones

Escuchar con respeto sus opiniones y puntos de vist

No juzgar, ni dejarse llevar por los prejuiciosagpariencias.

Evitar comentarios criticos, hirientes o humillant@cia la persona ayudada.
Destacar siempre que sea posible sus virtudes acsertos

Manifestarle confianza en sus recursos persogaessus criterios.

Animarlo a mostrar sus capacidades y posibilidatdses momentos oportunos.
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Sentirse incondicionalmente aceptado ayuda a geme@anismos de auto-aceptacion.

La aceptacién incondicional tendra que ser clarames percibida por el ayudadq pues sin
ella las indicaciones o sugerencias pueden seidasrtomo descalificaciones o criticas hacia
su persona o su modo de vivir, y distorsionar &xgsladeras intenciones de la relacién de ayuda.

12. La autenticidad

La autenticidad o congruenciaes la capacidad de mantener una actitud cohesatre lo que
siente y lo que se manifiesta, de expresar de masigicera las propias opiniones y emociones,
sin transgredir la frontera de la agresividad loumillacién hacia el otro.

No significa decitodo lo que se siente o se piensa, sino que aquelle®uiga, debe decirse
clara y abiertamente, ya que la relacion de ayuidge ¢acto y oportunidad para decir las cosas.
La autenticidad debe trascender y reflejarse @&srde actitudes.

Algunas formas de comportamiento que reflejan autgticidad:

3
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Desempefiarse con comodidadin adoptar actitudes de superioridad.

Mantener un contacto afectivg no guardando una distancia emocional excesiva.

Mostrar espontaneidad y naturalidad sin recurrir a posturas corporales rigidas e

inexpresivas, 0 a un lenguaje tan técnico qudteeattificial o poco comprensible.

¢ Utilizar conductas de "refuerzo no verbal": estimular el dialogo con la sonrisa, el
contacto ocular, la expresion facial y la condwctgoral de acercamiento corporal.

< Utilizar adecuadamente la "auto-revelaciorf, que consiste en proporcionar al

ayudado alguna informacion de tipo personal quég@beneficiarle en algun sentido.
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15- El desarrollo de la Autoestima a través de laetacion de ayuda

Se entiende por autoesting aprecio que cada persona siente por si mjsiato del
reconocimiento de las propias cualidades y defectos

Este sentimiento esta integrado por un conjuntfedémenos cognitivos y emocionales, como
los pensamientos, percepciones, tendencias, juiditisas, conceptos, emociones, actitudes y
afectos hacia nosotros mismos, nuestra manera,deugstro cuerpo y nuestro caracter.

La autoestima positivase basa en el conocimiento y aceptacion de uno anide nuestras
cualidades, posibilidades y limitaciones, de nossaiciertos y nuestros errores.

La valoracion positiva de uno mismo constituye wuadicion basica para el equilibrio
emocional y la salud mental, y para apreciar yraalpositivamente a los demas.

Las personas con autoestima positiva poseen suficmnfianza en si mismas para afrontar
con cierta seguridad sus temores y dificultades.

La autoestima negativ@s motivo de dolor, insatisfaccion e infelicida@ haja autoestima se
manifiesta en desconfianza en las propias capagsdpdra afrontar riesgos problemas, y a
través de una excesiva autocritica para supenaieéb y laansiedad.

16. El peso de los errores v las criticas

Aumentar la autoestima no tiene nada que ver con lagar la perfeccidbn o negar nuestros
fallos o errores: el sentimiento de autoestimaasa len laceptacion incondicional de nosotros
mismoscomo seres valiosos independientemente de nuestayss o defectos.

La conexidn entre errores y autoestimase origina en la interiorizacion de las criticas y
acusaciones que vamos recibiendo por parte de gaoirefesores, amigos y otras personas
influyentes en nuestra vida, hasta asumir la obidgeade criticarnos por nuestros errores.



La critica de los demasvalla constantemente lo que hacemos, lo que decinfasta lo que
sentimos, comparandonos con un ideal subjetivdstexke e inalcanzable de perfeccién.

El no alcanzar los estdndares fijados, el no estaraltura de las expectativas, o el sentirnos
menos aptos que los demas, resiente nuestra anm@gshos producmalestar emocional.

Las criticas nos envian el mensaje de cdmo “debemes”. Muchas veces nos consideramos
incompetentes 0 menos valiosos por no cumplir cogue nos han dicho que es “nuestro
deber”, sin pensar que muchos de los deberes qubeaminculcado nos exigen conductas que
no son posibles o aplicables para todos, yajgenos deberes y valores deberian revisarse
por haber cambiado la época, las circunstanciagriablemas y los conocimientos vigentes en
el momento en que se generaron.

Los suefios de perfeccidon convierten los errorealg@m a combatir y despreciar, en vez de
verlos como avisos sobre lo que no funciona ern@mtos hacia un objetivo.

Los errores son un requisito de cualquier procesoedaprendizaje ya que no hay forma de
aprender ninguna tarea o habilidad, sin cometerasr

Los errores proporcionan informacion que permite corregir acciones y acercarse cada vez
con mayor precision y seguridad al resultado o ésanbuscada; este proceso de aproximacion
sucesiva ayudaaprender sin miedo,a ensayay a volver a intentar nuestro cometido.

Para fortalecer la autoestima, en nosotros mismes yos demasen vez de temer a los
errores, podemos darles la bienvenida y considerar$ parte de un proceso de aprendizaje

en el que es posible tolerarlosy cambiar las interpretaciones perfeccionistas poa
valoracion mas flexible que permita aprender destosres y progresar.

17. El fomento de la autoestima en las personas@uoecesitan ayuda

La autoestima puede actuar como un escudo proteatdra lo malo de la vida. Puesto que la
autoestima es un factor variable, es muy probabke quien se encuentre atravesando por
momentos de crisis presente una mayor vulneradilgsiquica y agudice sus criticas y su
intolerancia hacia su propia persona, e inclus@Haale los demas.

Mejorar la autoestima de quienes requieren ayuda efundamental para aumentar sus
probabilidades y expectativas de éxito y superagiéara muy provechoso para su desarrollo
personal y para afrontar situaciones nuevas.

Algunas pautas para favorecer la autoestima de Iggersonas que necesitan ayuda:

= Felicitarlas de forma ostensible y publicamente cuando realmeductas que le
supongan un esfuerzo, o cuando destaquen en @aadarctividad.

= Escucharlas con empati&er escuchado y obtener credibilidad, sobre todo de
alguien con autoridad, es una experiencia que atamk confianza en uno mismo.

= Ser benévolos con las criticas y tolerantes canfalos y errores.

= Generar expectativas de eficacia respecto a spsagrposibilidades.

= Evitar palabras, expresiones o gestos que puedataafel autoconcepto.

= Hacer comentarios positivos sobre sus virtudestielde otras personas, cuando ellas
puedan escucharlos.

= Destacar tanto en publico como en privado susdaddis y aciertos.

Relacion de Ayuda v Solidaridad

Probablemente no sea facil convivir e implicarse alguien que, por la razén que sea, sufre o
necesita ayuda: curarlo, ensefiarle, atenderlo gioof@lmente u ocuparse de sus necesidades.
Pero la experiencia me ha ensefiado que modwdificil es tener que vivir con el dolor, la
soledad o la incomprension integrados a la progiastencia, tal como ocurre a muchos
afectados por el ST.



Es muy importante que no sumemos a las dificultpdegias de esta problematica, las falencias
causadas por la deshumanizacién o la insolidadéacthedio social.
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