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Resumen

El concepto de autodeterminacion refleja el derecho de toda persona a actuar como protagonista principal
de su propia vida. El ejercicio de este derecho influye significativamente en la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual. Este articulo presenta una sintesis de los principales logros
acontecidos en Espafia acerca del movimiento hacia la autonomia y autodeterminacién de este colectivo.
Para ello, se han revisado las aportaciones mas significativas que desde los afios 90 se han venido
produciendo en Espafia respecto al concepto de autodeterminacién, los instrumentos para su evaluacion
y las sugerencias para la intervencién educativa. Finalmente, se presentan algunos de los retos que todavia
quedan por afrontar para el pleno desarrollo de este derecho bésico.

Palabras clave: Autodeterminacién, Autonomia, Discapacidad Intelectual, Intervencién Educativa, Revisién
de Literatura.

Abstract

The concept of self-determination reflects the right of individuals to act as the main characters of their own
life. The exercise of this right influences significantly the quality of life of people with intellectual
disabilities. This article presents a summary of the main achievements that occurred in Spain about the
movement towards independence and self-determination of this group. To aim this objective, we have
reviewed the most significant contributions, which have been emerging since the 90s, regarding the concept
of self-determination, the instruments for evaluation and suggestions for educational intervention. Finally,
we present some unresolved challenges that remain to be faced in the full development of this basic right.

Keywords: Self-Determination, Autonomy, Independence, Intellectual Disabilities, Educational
Intervention, School Based Intervention. Literature Review.
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Introduccién

En el campo de la discapacidad intelectual,
la autodeterminacién se refiere al conjunto
de actividades y habilidades que necesita la
persona para actuar de forma auténoma vy
ser protagonista de los acontecimientos
relevantes de su vida, sin influencias
externas innecesarias (Wehmeyer, 1998,
1999, 2005, 2009). Ademés de un derecho
basico, la autodeterminacién es uno de los
indicadores de calidad de vida asi como un
objetivo educativo prioritario en el itinerario
formativo de las personas con discapacidad
intelectual (DI).

El interés por este constructo, y el
reconocimiento de su importancia como
derecho de las personas con discapacidad,
se ha plasmado, a lo largo de los dltimos 25
afios, en un considerable ndmero de
publicaciones, investigaciones y reuniones
cientificas relativas al tema. Las revisiones
de autores como Algozzine, Browder,
Karvonen, Test y Wood (2001), Karvonen,
Test, Wood, Browder y Algozzine (2004),
Cobb, Lehmann, Newman-Gonchar y Alwell
(2009) o el monogréafico de la revista
Exceptionality en 2011 (Calkins, Wehmeyer,
Bacon, Heller & Walker, 2011), asi lo
demuestran. Podemos afirmar que, a dfa de
hoy, contamos, a nivel internacional, con un
cuerpo amplio de datos vy evidencias
interesantes sobre la autodeterminacién
como uno de los indicadores de calidad de
vida.

Ademads de los avances en la investigacién
(algunos de los cuales repasaremos maés
adelante), son varios los factores histéricos,
legislativos, sociales y educativos que han
propiciado este interés. Destacamos, por su
relevancia, los siguientes: a) el desarrollo de
un cuerpo legislativo garante de los
derechos y la participacién de las personas
con discapacidad en condiciones de
igualdad, dignidad y respeto (véase al
respecto la Convencion Internacional sobre
los derechos de las personas con

discapacidad, aprobada por la ONU en 2006,
y ratificada por el Estado Espafiol en 2007);
b) la evolucién del modelo de DI hacia un
enfoque de competencias y fortalezas
(American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities [AAIDD], 2010,
2011;  Dykens, 2006; Seligman &
Csikszentmilhayi, 2000; Verdugo & Shalock,
2010; Wehmeyer, Little & Sergeant, 2009); ¢)
las reivindicaciones del propio colectivo de
personas con discapacidad, intelectual y
fisica, y de sus familias (Turnbull, Turnbull,
Erwin & Soodak, 2006); d) la consideracion
de la calidad de vida como una meta
deseable y posible para las personas con
discapacidad intelectual (Nota, Ferrari,
Soresi & Wehmeyer, 2007; Poston et al.,
2003; Schalock, 2000; Schalock & Verdugo,
2010);y, e) la nueva filosoffa de servicios que
toman como centro a la persona y a la
necesidad de consultarle a la hora de
planificar los apoyos (Brown, Galambos,
Poston & Turnbull, 2007, Cambridge &
Carnaby, 2005; Mata & Carratala, 2007).

Afortunadamente, Espafia ha participado —
igual que otros muchos pafses— de estos
avances de maneras diversas.
Concretamente, desde hace algunos afios, la
autodeterminacioén, junto con los
movimientos de autogestion (self~advocacy)
y vida independiente, se ha ido
incorporando a las medidas legislativas.
Prueba de ello son, por ejemplo: la Ley
13/1982 de Integracién Social de los
Minusvalidos (LISMI); la Ley 51/2003 de
Igualdad de Oportunidades, No
discriminacién y Accesibilidad Universal de
las Personas con Discapacidad (LIONDAU);
la Ley 39/2006 de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las
Personas en Situacién de Dependencia; la
Ley 49/2007, por la que se establece el
Régimen de infracciones y sanciones en
materia de Igualdad de Oportunidades, No
Discriminacién y Accesibilidad Universal de
las Personas con Discapacidad; la Ley
27/2007, por la que se reconocen las lenguas
de signos espafiolas y se regulan los medios
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de apoyo a la comunicacién oral; y el
reciente Real Decreto Legislativo 1/2013, con
rango de ley general, sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y de su
Inclusién Social.

Ademas, la autodeterminacién también ha
sido incorporada a la misién y objetivos de
distintas organizaciones y servicios que
buscan un impacto real de todos estos
avances (legislativos y sociales) en la vida de
las personas. En ese sentido, son multiples
las iniciativas que han tratado, y tratan, de
dar voz a las personas con DI, reconociendo
su derecho a expresarse y a ser parte activa
de la sociedad. Es el caso, por ejemplo, de
los movimientos asociativos. Asi, desde el
afio 1998 'y con continuidad, Ia
Confederacion Espafiola de Organizaciones
en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual (FEAPS) (2012) ha venido
desarrollando el Programa de Creacién de
Grupos de Autogestores. En enero de 2009
el Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI) publicé
una gufa practica para la autodefensa y
autogestiébn de las  personas  con
discapacidad. Este mismo afio, 2009, se
contabilizaban 252 grupos repartidos por las
17 Comunidades Auténomas, Ceuta vy
Melilla, en los que participan unos 2.700
autogestores En noviembre de 2013, se
elaboré el Manifiesto por la plena
participacion de las personas con
discapacidad intelectual, con autogestores
del  Movimiento  Asociativo  FEAPS
pertenecientes a ocho Comunidades
Auténomas®. Asimismo, desde 2003, con
motivo de la celebracién del I Congreso de
Vida Independiente que da lugar al
Manifiesto de Tenerife, se han creado tres
Oficinas de Vida Independiente apoyadas
por distintas asociaciones y entidades

3 Disponible en:
http./www feaps.org/programas/autogestores.htm

4 Dicho manifiesto, lefdo en octubre de 2012 en una
jornada titulada “Cédiz, cuna de los derechos”, esta
disponible en:
http.//www feaps.org/files/Manifiesto Ciudadania 19

publicas; las cuales se rigen por un objetivo
emancipador para que las personas con
“capacidad funcional diferente” tengan una
mayor autonomfia personal y participacion
en la comunidad. Estas aspiraciones fueron
recogidas en el Manifiesto por la Plena
ciudadania de las  personas  con
discapacidad intelectual y del desarrollo’.

En cualquier caso, en todas estas acciones
existe siempre un objetivo comun: la
capacitacién de las personas con DI para que
alcancen una mayor autonomia vy
participacion en sus comunidades.

Partiendo de este contexto, en este articulo
se analiza y presenta el estado actual de la
investigacién y la practica educativa en
torno a la autodeterminacion, centrada en el
colectivo de personas con DI, en Espafia.
Para ello, se ha efectuado una revision de la
literatura relevante de las dltimas dos
décadas acerca de este constructo, tomando
como referencia las siguientes fuentes: a)
bases de datos académicas: Educational
Resources Informacion Center (ERIC);
Ingenta Connect; Google Scholar. TESEO
(base de datos de tesis doctorales,
gestionada por el Ministerio de Educacidn,
Cultura y Deporte, en Espafa); Electronic
Journals (EBSCO) y DIALNET, a través de
blsquedas con palabras clave, en espafol e
inglés como: discapacidad intelectual,
autodeterminacion, autonomfa,
autogestion, eleccién, toma de decisiones,
empowerment: b) Paginas webs de
entidades dedicadas a la prestacion de
servicios y a la investigacién en este &mbito
como: Beach Center on Disabilities
(Universidad de Kansas), Pacer Center (en
Minnesota) o The Center for Self-
determination (en Michigan). En el caso de
Espafia se ha tomado en consideracién el

-10-12.pdf. En este manifiesto los autogestores
solicitan el compromiso de toda la sociedad para ser
reconocidos como miembros de pleno derecho y
supone una llamada importante acerca de cémo se
sienten y qué necesitan las personas con DI.
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trabajo realizado por entidades como FEAPS
y el Instituto Universitario de Integracién en
la Comunidad (INICO, en Salamanca); y ¢)
Manuales de referencia publicados por
expertos en el area, que sintetizan los
principales resultados y avances de la
investigacién durante las uGltimas décadas,
ofreciendo una perspectiva general sobre la
autodeterminacion (consultar, por ejemplo,
Sands & Wehmeyer, 1996; Wehmeyer, Abery,
Mithaug & Stancliffe, 2003).

Teniendo en cuenta el objetivo inicial, se
estructura este trabajo en torno a dos
grandes ejes. En primer lugar, el desarrollo
de la investigaciéon en Espafia y los
resultados académicos y cientificos mas
relevantes acerca de la conceptualizacién,

evaluacién y desarrollo de la
autodeterminacion de las personas con DI,
con los que contamos hasta el momento. En

segundo lugar, la incorporacién a las
propuestas de intervenciéon de los
planteamientos  derivados de  este

constructo. Esta visidn, necesariamente
sintética, del proceso que en Espafia ha
permitido transitar de una visién de la
discapacidad centrada en el déficit a una
visibn mas positiva y volcada en la
consecucién de la autodeterminacién como
derecho basico de las personas con
discapacidad, podra animar a los
profesionales y a las familias de otros paises
préximos a nuestro entorno a perseverar en
la promocién de esta importante meta.

Tabla 1. Sintesis de los modelos tedricos de autodeterminacién més relevantes

Modelo funcional de
Michael Wehmeyer
(1999, 2004, 2009:
Wehmeyer et al., 2011)

Modelo de
autodeterminacién de
S. Field y A. Hoffman
(Field, Martin, Miller,
Ward & Wehmeyer,
1998; Field & Hoffman,
1996)

Modelo ecoldgico
tripartito de B. Abery
y R. Stancliffe (Abery

& Stancliffe, 2003a,
2003b; Stancliffe &
Abery, 2003 )

Modelo ecolégico
autorregulacién de D.
Mithaug (Mithaug,
2000, 2003; Mithaug.
Mithaug, Agran,
Martin & Wehmeyer,
2003)

Concepto

Aquellas acciones
volitivas que capacitan
a la persona para actuar
como el agente causal
primario de la propia
vida y para mantener o
mejorar su calidad de
vida

Habilidad para definir y
alcanzar metas
fundadas en el
conocimiento y en la
valoracién de sf mismo

Proceso complejo que
tiene como meta
tltima  lograr el
control personal que
el sujeto desea en
aquellas areas de su
vida que percibe como
importantes

El resultado de la
interaccion entre la
capacidad de la
persona y la
oportunidad social.

Caracterfsticas

Cuando actta de modo
auténomo
autorregulado, inicia
acciones y responde a
los acontecimientos
con un sentido de
control y competencia
personal y actlia segin
un conocimiento
razonable de s{ mismo

Cuando, basdndose en
el conocimiento y la
valoracién de si mismo,
elaboray regula un plan
de accién dirigido a
unas metas

Cuando ejerce control
sobre aquellas 4reas
importantes de su
vida o) cede
voluntariamente el
control de ciertas
decisiones a personas
de confianza

Cuando la persona
libre de influencias
externas, autorregula
sus  elecciones y
acciones para obtener
la meta deseada.
Siempre ocurre en un
contexto social

Componentes

a) Autonomia
b) Autorregulacién

¢) Creencias de control y
eficacia
d) Autoconciencia vy

a) Conocimiento de sf
mismo y del entorno

b) Valoracién de si
mismo

¢) Planificacién

a) Grado de control
ejercido
b) Grado de control
deseado

) Importancia

a) Autoconocimiento
y autoconciencia

b)  Capacidad de
autorregulacién

) Recursos

autoconocimiento d) Accién atribuida a las dreas personales, sociales y
e) Resultados y en tlas] que ejerce el econdmicos
aprendizaje contro
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La variedad de matices de cada una de estas

perspectivas, y los modelos
correspondientes, hacen que la
autodeterminacién sea un constructo

complejo,  multidimensional 'y, con
frecuencia, poco claro. No obstante, existen
ciertos elementos comunes como se aprecia
del estudio de cada uno de estos enfoques.

De dichos elementos comunes, se deriva
que la autodeterminacién:

-Es una meta posible para todas /las
personas.  Aunque el grado de
discapacidad influye en la conducta
autodeterminada, no es el Unico factor
determinante y siempre es posible alcanzar
un cierto grado de autodeterminacion,
puesto que es una variable continua.

1

Es el resultado de la interaccién entre los
atributos internos y la oportunidad del
contexto. Por lo tanto, no debemos
preocuparnos Unicamente por dotar a las
personas con DI de competencias
necesarias sino también de modificar los
entornos en los que se mueven.

1

Es un proceso que dura toda la vida. Se
inicia desde edades tempranas aunque
adquiere una especial importancia en
ciertas etapas (por ejemplo, durante la
transicién a la vida adulta).

1

Se adquiere y ejerce en diferentes
contextos siendo la familia una de las
mayores influencias para las personas con

discapacidad. En ese sentido, los
miembros de la familia (padres,
hermanos...) son tutores, modelos vy

apoyos para la autodeterminacion.

De los modelos citados, es preciso hacer
hincapié en el Modelo funcional de
autodeterminacion de Michael Wehmeyer,
por su relevancia cientifica y su influencia en

el contexto espafiol. Dicho modelo ha sido
empiricamente validado y ha servido de
fundamento para el desarrollo de multiples
instrumentos de medida y de programas de
instruccién. De acuerdo con este modelo, la
autodeterminacion es aquella conducta que
lleva a la persona a actuar como el principal
agente causal (causal agency) de sus
acciones sin influencias o interferencias
externas innecesarias (Wehmeyer et al,
2011). Ser agente causal es ser el catalizador
para lograr que las cosas sucedan en la vida
de uno; es decir, asumir el control sobre
aspectos relevantes y significativos para la
persona.

De una manera mas concreta, la conducta de
una persona es autodeterminada si refleja
cuatro  caracteristicas  esenciales:  a)
ejecucion auténoma; b) autorregulacion; c)
creencias de control vy eficacia para
responder a los acontecimientos; y d)
autoconciencia o) autoconocimiento
(Wehmeyer, 1999; Wehmeyer, Martin &
Sands, 2008).

Como ya se ha indicado, este modelo
funcional ha sido ampliamente difundido en
Espafia, generando un buen nUmero de
investigaciones y propuestas de
intervencién, como veremos més adelante. A
pesar de que el interés por promover la
autodeterminacién entre las personas con
discapacidad ha calado més lentamente en
este pafs (de la misma manera que en
muchos otros, por ejemplo, en los de
Hispanoamérica) que en otros del contexto
anglosajén, en la actualidad el derecho a la
autodeterminacién ha pasado de ser una
quimera a ser un referente obligado tanto
para la investigacién como para la practica
educativa. Poco a poco, se ha consolidado
como objetivo  educativo  prioritario,
referente de buenas précticas e indicador de
calidad de vida. Buena muestra de ello son
los logros e iniciativas que se presentan a
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continuaciéon 'y que pueden reforzar
procesos ya comenzados en otros contextos
y pafses o animar a iniciarlos.

La investigacién sobre autodeterminacién
en Espafia: logros conseguidos

Una vez sentadas las bases tedricas acerca
de la autodeterminacién, es momento de
destacar algunas de las iniciativas cientificas
que se han llevado a cabo en el contexto
espafiol. Sirvan como referencia los
monograficos de revistas de educacion
especial en los que la autodeterminacion es
un asunto central (Revista de Educacion,
2009; Siglo Cero, 2000, 2002; Support, 2003):
los congresos o reuniones cientificas que
han abordado el tema (I Congreso Nacional
de Educacién y Personas con Discapacidad,
Pamplona, 2003; Jornadas Cientificas de
Investigacion sobre Personas con
Discapacidad, organizadas por la
Universidad de Salamanca cada 3 anos). Es
precisamente, el Instituto de Integracién a la
Comunidad (INICO), de la Universidad de
Salamanca, una de las entidades de
referencia en cuanto al trabajo sobre
autodeterminacién en Espafa. A través de
diferentes iniciativas realizan actividades de
formacién, investigacidn y asesoramiento en
materia de DI, encaminadas a potenciar,
facilitar y mejorar la calidad de vida y la
autodeterminacién de las personas en
situacién de desventaja social en distintos
contextos y a lo largo de todo su ciclo vital.
La actividad investigadora del INICO se lleva
a cabo en varios grupos (por ejemplo, el
Grupo de Investigacidon de Excelencia de la
Junta de Castilla y Leén), que abordan lineas
diversas: calidad de vida, inclusién
educativa, transicién a la vida adulta, salud
mental, etc. Este instituto cuenta asimismo,
con un Servicio de Informacién sobre

Discapacidad. En cualquier caso,
encontramos que en estas, y otras
iniciativas, la autodeterminacién es un

asunto transversal, siempre presente. Como
hemos dicho, este derecho se ha convertido
en eje vector de la mayorfa de propuestas en
el ambito de la discapacidad y asi se
entiende desde la investigacion.

Junto con las producciones cientificas
generadas por el INICO, es preciso
mencionar las de otros grupos de

investigaciéon de diferentes universidades
espafiolas como: Deusto, Huesca, Murcia,
Navarra, Salamanca, Vic o Zaragoza, entre
otros, que colaboran ademéas con
prestigiosos investigadores de &ambito
internacional (AAIDD, Beach Center, etc.).
En varias de estas universidades, a modo de
ejemplo, se pueden citar diferentes tesis
doctorales que han tratado directa o
indirectamente temas relacionados con la
autodeterminacién (Alvarez, 2013; Huete,
2012; Mordn, 2011; Rojas, 2004; Vicente,
2013).

Ademads, muchas de las producciones de
estas universidades se han centrado en
aspectos como: el analisis conceptual del
constructo y las claves para promover la
autodeterminacién en contextos escolares
(Vived, Carda, Royo & Betsebé, 2012); la
autodeterminacién como derecho (Navas,
Gomez, Verdugo & Schalock, 2012; Verdugo,
Navas, Gémez & Schalock, 2012); la
conducta autodeterminada en personas con
discapacidades graves y prolongadas
(Tamarit, 2001); la importancia de la calidad
de vida desde el paradigma de apoyos
centrados en la persona con DI (Jenaro et al.,
2005; Schalock, Keith, Verdugo & Gdémez,
2010; Schalock et al., 2005; Verdugo, 2009a,
2009b, 2011); o los procesos de evaluacién y
los instrumentos de medida. Este dltimo
nucleo tematico (el proceso de evaluacion
de la conducta autodeterminada) ha sido
objeto de interés de investigadores 'y
profesionales de cara a  obtener
herramientas que ofrezcan informacién
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fiable sobre la persona y su contexto para
planificar los recursos y medidas que
satisfagan sus necesidades personales. Es
por ello, por lo que merece la pena
detenerse en este aspecto.

De acuerdo con lo vya sefialado, la
autodeterminacién se expresa en un
continuum de conductas especificas que
pueden ser medidas y evaluadas, lo que
permite  establecer el grado de
autodeterminaciéon de una persona y
plantear propuestas acordes con sus puntos
fuertes y débiles. De aquf la importancia de
contar con herramientas apropiadas para
evaluar las dimensiones o elementos que
definen la conducta autodeterminada o los
factores en ella implicados, con la necesaria
seguridad metodoldgica y psicométrica.
Para tal efecto, se han adaptado al contexto
espafiol, desde la perspectiva de la
empowerment evaluation (Fetterman, 1996;
Mithaug, 1996), diversos instrumentos de
medida (en ocasiones, estas traducciones
iniciales pueden servir de base para
adaptacion de las escalas en otros paises de
habla espafiola):

- A partir de un estudio piloto realizado por
Peralta, Zulueta y Gonzélez Torres (2003),
la  Arcs  Self-Determination  Scale
(Wehmeyer, 1995) fue traducida y adaptada
a nuestro contexto por Wehmeyer, Peralta,
Zulueta, Gonzélez-Torres y Sobrino (2006)
con una muestra de 159 adolescentes
(Version Adolescentes) y 156 adultos
(Version  Adultos) con discapacidad
intelectual. Presenta un soporte tedrico
sdlido 'y propiedades psicométricas
adecuadas y similares a las de la escala
original (la fiabilidad total de la escala
como consistencia interna es de .90 en la

> Concretamente, estd vigente el proyecto del INICO
"Evaluacién y anélisis diferencial de necesidades de
apoyo en alumnos con y sin discapacidad intelectual".
Ver: http-//inico.usal.es/170/investigacion-

1

1

Versién para Adolescentes y de .80 en la de
Adultos). Los autores plantean la
necesidad de seguir investigando de cara a
mejorar la formulacién de los ftems y la
consistencia de las distintas subescalas.
En este sentido, el INICO esté realizando
una segunda versién del instrumento
todavia en proceso de validacién (Gémez-
Vela, Verdugo, Gonzédlez-Gil, Badia &
Wehmeyer, 2012; Verdugo, 2006).

La adaptaciéon espafiola de la Supports
Intensity Scale - SIS (Thompson et al.,,
2004) ha sido realizada por Verdugo, Arias
e Ibafiez (2007), con una muestra de 885
personas mayores de 15 afios, con DI.
Cuenta con excelentes propiedades
psicométricas de fiabilidad (Alfa de
Cronbach para la consistencia interna en
un rango que va de .90 a .99) y validez (de
contenido, criterial, de constructo vy
discriminante), asi como una estructura
factorial (de 6 factores) sélida y coherente.
Proporciona informacién para planificar
los servicios y apoyos necesarios para las
personas con DI y otros trastornos del
desarrollo. Actualmente, siguen en marcha
estudios de campo que aportan
informacidn sobre las necesidades de este
grupo’.

La Escala Integral de la Calidad de Vida:
Evaluacion Objetiva y Subjetiva (Verdugo,
Gémez, Arias & Schalock, 2009) ha sido
validada en una muestra normativa de 861
adultos (mayores de 18 afios) con DI de 20
provincias espafiolas. Permite evaluar la
autodeterminacién y otras dimensiones de
calidad de vida. Las propiedades técnicas
de la escala son adecuadas y demuestran
su fiabilidad (Alfa de Cronbach .80 para la
Escala Obijetiva y 91 para la Escala

discapacidad/colabora-con-nosotros-en-el-
desarrollo-de-la-escala-sis-para-ni-os-y-
adolescentes.aspx
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Subjetiva), asi como su validez (de
contenido,  criterial 'y  concurrente)
(Verdugo, Arias & Gémez, 2009).

La Escala de Calidad de Vida—GENCAT es
un instrumento desarrollado por el INICO
(Verdugo, Arias, Gémez & Schalock, 2008)
para la Generalitat de Catalufia. La muestra
de tipificacién quedd compuesta por 3.029
usuarios de servicios sociales de dicha
comunidad. El coeficiente de consistencia
interna encontrado para el total de la
escala fue de 91. Los estudios de validez
indican que las ocho dimensiones de
calidad de vida estan correlacionadas entre
si, encontrandose la mayor correlacién
entre las dimensiones /ncl/usion social y
Relaciones  interpersonales (r= .93),
mientras que la correlaciéon menor se
encuentra  entre las  dimensiones
Autodeterminacion y Bienestar material
(r=.07).

1

1

La escala sobre calidad de vida de nifios y
adolescentes con DI KidsLife. Aplicable a
nifos y jévenes de entre 4 y 21 afos,
siempre que éstos se encuentren en el
sistema educativo y que estén recibiendo
algin tipo de apoyo o servicio social. La
validaciéon 'y  baremacién de este
instrumento se encuentra también en
desarrollo por parte de un grupo de
investigacién del INICO y la Universidad de
Oviedo (proyecto financiado por el
Ministerio espafiol de Economia vy
Competitividad)®.

Las principales consideraciones de este
panorama espafiol coindicen con resultados
aportados por la investigacién en otros
dmbitos cientificos. En ese sentido,
contamos con suficientes evidencias para
afirmar que a mayores cotas de

6

Como se puede comprobar en la pégina

http./inico.usal.es/271/investigacion-

autodeterminacién mejores logros en la
etapa adulta en cuanto a autonomia
personal, vida independiente, empleo,
salario, bienestar general, etc., y una mayor
calidad de vida. Ademads, varios de los
estudios mencionados sirven de base para la
elaboracién de propuestas que generen
contextos favorables a la
autodeterminacién, como veremos a
continuacion.

Propuestas de intervencién para promover
la autodeterminacién

Ademadas de la revisién recién presentada
(acerca de las diferentes iniciativas de
investigacién), diversas entidades dedicadas
a la provisién de apoyos para personas con
DI y sus familias, han desarrollado
propuestas de intervencion dirigidas a la
promocién de la autodeterminacién. Como
hemos dicho, la investigacion aporta
suficientes evidencias de los beneficios que
tienen el fomento y la ensefianza explicita de
este proceso que lleva a la autonomfia y la
autorregulacion personal (Carter, Brock &
Trainor, 2014; Chambers et al., 2007; Field,
Hoffman & Spezia, 1998; Walker et al., 2011;
Wehmeyer & Field, 2007; Wehmeyer &
Powers, 2007; Wehmeyer, Palmer, Shogren,
Williams-Diehm & Soukup, 2013). Hacer
elecciones informadas, tomar decisiones,
valorarse y resolver problemas son aspectos
esenciales para el pleno desarrollo de las
personas y para alcanzar un mayor grado de
autodeterminacién. Para que las personas
con DI puedan conseguir esta meta, se
requieren comunidades de aprendizaje que
posibiliten su participacién activa y su
mayor protagonismo en las decisiones
importantes de sus vidas.

discapacidad/colabora-con-nosotros-en-el-
desarrollo-de-la-escala-kidslife.aspx
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En este proceso de largo recorrido dirigido a
posibilitar la consecucién de dicha meta, no
podemos olvidar el importante papel que
juegan cada uno de los agentes educativos
presentes en la vida de la persona. En este
sentido, las investigaciones revisadas han
puesto de  manifiesto cdmo las
percepciones, creencias y actitudes de los
profesionales y de los padres comprometen
la adquisicion y el ejercicio de habilidades
de autodeterminacidon (Agran, Snow &
Swaner, 1999; Agran, Wehmeyer, Cavin &
Palmer, 2008; Doss & Hatcher, 1996; Carter
et al., 2013; Field & Hoffman, 2002; Grigal,
Neubert, Moon & Graham, 2003; Palmer &
Wehmeyer, 2002; Wehmeyer, Agran &
Hughes, 2000).

En lo que a Espafa se refiere, la experiencia

nos dice que si bien los profesores
reconocen la  importancia de la
autodeterminacion como objetivo

educativo, precisan formacién para tener un
conocimiento maés explicito sobre las
dimensiones especificas de este constructo,
asf como una adecuada instruccién préctica
en cuanto a las estrategias y materiales a
emplear en la practica educativa diaria. En lo
que a los padres se refiere, con frecuencia,
estdn menos familiarizados que los
profesionales con el significado del término
autodeterminacién. En general, los padres
creen que sus hijos no tienen la capacidad
necesaria para tomar decisiones, aunque
ellos  mismos reconocen limitar las
oportunidades de que sus hijos tomen sus
propias decisiones. Por ello, podemos
afirmar que educar en autodeterminacién
requiere un cambio importante en la manera
de concebir y planificar la provision de
apoyos escolares, sociales y familiares,
prestando atencién a los roles a desempefiar

por los distintos agentes en cada uno de
estos contextos.

Teniendo en cuenta estas ideas, recogemos
algunas de las sugerencias y recursos mas
destacados en Espafia que, de nuevo,
podrian servir de base para desarrollar
acciones en otros contextos. Si bien estas
propuestas de intervencién no son tan
abundantes y extensas como las del ambito
anglosajon, en el que son casi innumerables
(véase Tabla 2), también contamos con un
conjunto de buenas practicas que orientan
la accién educativa hacia la consecucién de
esta meta, y que dan cuenta del interés que
despierta, tal como intentamos reflejar a
continuacioén. Para ello, nos centramos, en
primer lugar, en los contextos educativos
escolares y, en segundo, en el contexto del
hogar y social.

Propuestas en el 4mbito escolar

La promocién de la conducta
autodeterminada en los contextos de
educacién formal requiere asumir un estilo
de ensefanza no directivo y centrado en el
alumno, creando contextos interactivos y
cooperativos de aprendizaje, que prioricen
la participacion activa del mismo (Lee et al.,
2012). El desarrollo de la conducta
autodeterminada exige un traspaso de
responsabilidad hacia la persona con DI que
le permita, poco a poco, llevar las riendas de
su propio proceso educativo. Si los
profesores emplean un estilo
extremadamente directivo y unas clases
rigidamente  estructuradas, limitan el
desarrollo de percepciones positivas de
control en sus alumnos (Gonzélez-Torres,
2005; Martin & Marshall, 1997).
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Tabla 2. Modelos y programas (propuestas anglosajonas) para el desarrollo de la autodeterminacion

Contenidos educativos de .
Alumnos autodeterminacion Materiales
gq | g |9 |9 |5 g
. 9 = .
g1 139832528 |2 98|49,
Nombre y autor del programa _g o 3 % _;.; ?5 = g 3 g g é o 8 é % ks
AN YT gl @ = |5 Z |93 <
FEEEEEEEEEFEEEEEEEREEEE
g o g 995 T 9 ol 9 g = ol &5l @ | 99 g=
.58m88~8999338wmg g4 E
= = © — —_— o O Y =
Q&%&E&ggia:imm%rgzﬁ LZS:LEE
Self-determined Learning Model of Instruction-
early elementary Version (Palmer & Wehmeyer, | X |X X|IX[X[X|X|X[X[|X 3 X[ XXX
2002)
Self-determined Learning Model of Instruction-
aq’o/escem‘ Version (Wehmeyer, Agran, Palmer & | X XIX|IxIXIxIxIx|Ix X X 3 | X[X|X
Mithaug y Blanchard, 1998)
Steps to Self-Determination. A curriculum to help
adolescents learn to achieve their goals (Field & | X | X | X|X|X|X|IX|X|X|X|X|X 16 | XIX|x|x
Hoffman, 1996)
ChoiceMaker  Self-Determination Transition
Curriculum and Program (Martin & Marshall, 1997) X KX XX XXX X XXX XXX 30| XX XX
E E Elli i
rﬁlﬁerglg/gff (Powers, Ellison, Matuszewski & X X x| x <|x!x!x|x X 4 Ixxlx|x
NEXT S.T E.P. Student Transition and Educational
Planning (Halpern, Herr, Doren & Wolf, 2000) X KX X[ X[ XX XXX XX XXX 4 XXX
Self-determination for Youth with Disabilities: A
Family Education Curriculum (Abery et al., 1994) K| X[ X[ X]X X XXX 15 | X[ X[ X]|X
Enhancing Self-determination of Adults with
Mental Retardation: A Training Program for
Support Staff (Abery, Elkin, Smith, Stancliffe & X K| X[ XX XXX X[ X6 |[X X
Lewis, 2003; Abery et al., 2008)
Life Centered Career Education (Brolin, 1997) X X|X|X|X X XIX[X[X|X XXX
Self-Advocacy  Strategy for Education and
17"(%1351?1'017P/anning(VanReusen, Bos & Schumaker, | X X X X X X X|xX|x[x]| 7 X
Whose future is it anyway? (Wehmeyer et al., 2004) | X XX X[ X X|X[X|X]|X|X[|X|X]|X[|X]| 36 |X|X|X

En este sentido, el objetivo de la
intervencién escolar es capacitar a los
alumnos con DI para que, con las ayudas
necesarias, sean mas autdénomos, tomen
decisiones y controlen sus vidas, desarrollen
habilidades de autodefensa, aumenten su
autoestima y autoconfianza y resuelvan
problemas de manera autorregulada Para
ello, resulta util estructurar el proceso de
instruccién segln las fases de la resolucién
de problemas: a) definir el problema, y
plantear metas y objetivos; b) disefiar un
plan de accién, c) llevarlo a cabo 'y, d) evaluar
la accién, para ajustar el plan o el objetivo.

" Proceso de ensefianza aprendizaje no directivo,
centrado en el alumno.

Propuestas en el &mbito familiar

Si bien los profesionales de la educacién
especial estan familiarizados con la
autodeterminacioén, al menos en su sentido
fundamental, en el caso de las familias, esto
es menos probable. Sin embargo, muchas de
ellas reconocen que uno de sus objetivos
principales en cuanto a su hijo con DI es
“desarrollar su mayor autonomia posible”.
En ese sentido, son conscientes de las pocas
oportunidades que ellos mismos ofrecen
para que sus hijos sean  mas

autodeterminados y auténomos (p.e.

8 Qcio, tiempo libre, salud y bienestar y relaciones
interpersonales.
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potenciar su capacidad de elegir, de plantear
y perseguir sus metas, etc.).

La expresién que de esta meta hacen los
padres y madres, asf como los datos que la
investigacién realizada aporta, han hecho
que los profesionales sean cada vez mas
conscientes de que las familias necesitan
formacién al respecto (Chambers et al,
2007; Erwin et al., 2009). Cuando a las
familias se les ayuda a adquirir
competencias y se les proporcionan apoyos,
son capaces de mejorar y apoyar las
habilidades de autodeterminacién de sus
hijos (Abery, Rudrut, Schauben & Eggebeen,
1995; Abery & Zajac, 1996).

Efectivamente, el entorno del hogar cumple
sus funciones, por una parte, como un lugar
fisico seguro y, por otra, como un ambito de
cuidado y de satisfaccion de las necesidades
psicosociales. Atendiendo a este doble
papel, y centrandose sobre todo en la
infancia, son varias las sugerencias que
autores como Abery y Zajac (1996),
Brotherson, Cook, Erwon y Weigel-Garrey
(2008), Cook, Brotherson, Weigel-Garrey y
Erwin (2007), Doss y Hatcher (1996) o Erwin
et al.,, (2009) plantean y que recogemos a
continuacion.

En primer lugar, el entorno familiar, por la
seguridad y el afecto incondicional que
ofrece, es un medio privilegiado para la
adquisicién de una autoestima adecuada y
el desarrollo de una mayor autonomia y
autodeterminacién. Para ello, los padres
pueden favorecer la interaccidn del nifio con
DI con su entorno, fisico y social
permitiendo que tenga acceso a sus objetos
personales, los use y ordene de manera
autébnoma; o propiciando espacios 'y
tiempos de interaccién con el resto de
miembros de la familia. Por otro lado,
cualquier actividad de la vida diaria permite

° Es importante sefialar que todos estos materiales se
encuentran disponibles para su descarga gratuita, en

practicar la toma de decisiones o la
capacidad de elegir: qué tipo de actividad
realizar (0 qué ropa ponerse), con qué
materiales, con qué personas, doénde,
cuando, decidir no participar, decidir cuando
acabar, etc.

Una muestra significativa del trabajo que
durante los ultimos afios se ha llevado a
cabo en torno a esta area es el manual de
formacién para familias en el apoyo a la
autodeterminacion de Ponce (2010), editado
por FEAPS. Dicho manual, basado en Abery
et al. (1994), consta de diez mdédulos cada
uno de los cuales se ocupa de uno de los
elementos centrales de la
autodeterminacién, ademas de abordar
contenidos generales: conceptos previos,
roles de la familia en el logro de la
autodeterminacién, preferencias, metas y
valores, resolucién  de  problemas,
elecciones 'y decisiones, autodefensa,
autonomia, etc.

Otros ejemplos, que abarcan ademaés el
ambito sociolaboral, son los Cuadernos de
buenas practicas de FEAPS, que ofrecen de
forma monografica un enfoque
eminentemente practico y orientado a la
calidad (y cuyo primer titulo, publicado en
2002, se dedicé a la autodeterminacion).
También editados por FEAPS, los Manuales
de Buena Practica, que comenzaron a
publicarse en 2000, ofrecen indicaciones
sobre cémo proporcionar apoyos de calidad
a las personas con DI y a sus familias.
Finalmente, editada por ANFAS, se publicé
en 2012 una gufa para la Planificacién
Centrada en la Persona (Arteta, Peralta,
Ezquerro, Zazo & Barberfa, 2012), con el
objetivo de aportar ideas, materiales y
estrategias que sirvan a los profesionalesy a
las familias para ayudar a las personas con
DI a realizar su proyecto personal de vida y
su plan de futuro’.

las respectivas webs de las entidades, lo que facilita
més aln su difusién y puesta en practica. Los 19
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No podemos terminar este apartado
dedicado al contexto sociofamiliar sin hacer,
al menos, una breve referencia al tema de los
hermanos, los grandes olvidados. El grupo
de investigacion de la Universidad de
Navarra realizé un estudio sobre las
necesidades psicosociales de los hermanos
de personas con DI que aporta sugerencias
para desarrollar la autodeterminacién de
todos los miembros de la familia (Véase para
mas informacion: Lizasoain et al., 2011).

Conclusiones

En este articulo se han revisado algunas de
las principales aportaciones y logros que
sobre el tema de la autodeterminacién se
han venido produciendo en Espafia desde
hace més de dos décadas. El camino hasta
ahora recorrido nos permite afirmar que, en
el momento presente, la autodeterminacién
se considera un pilar bésico sobre el que
sustentar la planificacion y aplicacion de los
servicios y programas destinados a mejorar
la calidad de vida y promover la
participacion en la comunidad de las
personas con DI.

Ensefiar autodeterminacién significa
centrarse en la persona para que sea
protagonista y participante en todo el
proceso de ensefianza y aprendizaje. A lo
largo de su ciclo vital, la persona puede
aprender una serie de estrategias dirigidas a
adquirir conocimientosy capacidades que le
permitan mejorar su competencia; aprender
mas acerca de si mismo y de sus puntos
fuertes y débiles; identificar y priorizar sus
preferencias, intereses, creencias y valores;
expresar sus hecesidades; elegir sus

Cuadernos de Buenas Précticas se encuentran en
http.//www feaps.org/archivo/publicaciones-
feaps/libros/cuadernos-de-buenas-practicas.html.
Los Manuales de buena préactica, distribuidos segin
ocho dmbitos de actuacién (Atencidén Temprana,
Educacién, Ocio, Empleo, Vivienda, Atencién de Dia,
Familias y Asociacionismo) estdn disponibles en:

actividades y tomar decisiones informadas y
basadas en sus planes de futuro. Para
lograrlo, es preciso contar con un entorno
que les apoye y con facilitadores que
posibiliten la  aplicacién de  sus
competencias en la vida diaria.

Es en este punto donde se precisa que los
principales agentes educativos,
profesionales 'y padres, tengan la
preparacién y capacitacidn necesarias para
percibir la autodeterminacién personal
como una meta educativa deseable y
apropiada para sus alumnos/as o sus
hijos/as, esto les llevard a implicarse en
mayor grado y de forma activa en la
consecucién de este logro y derecho basico.
Entendemos que las lineas de investigacion,
tedrica y empirica, que quedan por acometer
en los afios venideros, deben centrarse en
los siguientes objetivos:

- Difundir la cultura de autodeterminacion
para lograr un cambio global en la vida de
las personas con DI. Es necesario acercar
a la sociedad el conocimiento sobre este
colectivo, sobre sus derechos 'y
necesidades.

- Profundizar en la formacion de todos los
agentes implicados en este proceso.
Concretamente, de los profesionales (no
s6lo del &mbito educativo), de las
familias y de cualquier otra persona del
contexto (amigos, comunidad...).

- Aumentar las evidencias acerca de la
relacion entre el logro de Ila
autodeterminacion y la mejora en los
resultados personales. Estos datos nos
permitirdn identificar areas de mejora asf{

http.//www feaps.org/archivo/publicaciones-
feaps/libros/manuales-de-buenas-practicas.html).
Por (ltimo la guia sobre Planificacién Centrada en la
Persona esté en:
http.//issuu.com/anfasnavarra/docs/guiapcp
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como crear propuestas de intervencién - Prestar atencion a grupos especialmente
con una finalidad clara. vulnerables. Concretamente, los mas
pequefios y aquellos con discapacidades

- Analizar  la influencia de la severas O graves.

autodeterminacion en aspectos que

vayan mas alla de lo estrictamente De este modo, con el esfuerzo de todos,
individual Nos referimos, por ejemplo, al seguiremos generando espacios inclusivos
impacto de la autodeterminacion en la que nos permitan convivir y aprender de la
calidad de vida de la familia en su diversidad, asfi como crear entornos
conjunto, en los procesos de inclusion o verdaderamente accesibles. Todo ello con el
en las percepciones acerca de la objetivo de que las personas con DI ejerzan
discapacidad de las personas de su realmente su derecho a la
entorno. autodeterminacion y, de este modo, tengan

una vida mas plena.
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