El movimiento hacia la autodeterminacidon
personal: antecedentes y estado actual

Feli Peralta
M Carmen Gonzdlez-7orres

Departamento de Educacion, Universidad de Navarra

Introduccién

Desde que Nirje en 1972 hiciera la primera llamada a la autodeterminacién de las per-
sonas con discapacidad se han ido gestando las condiciones propicias para que este
movimiento sea ya el eje central sobre el que se asientan las bases y principios de los
servicios y medidas destinados a promover y aumentar la calidad de vida y la partici-
pacién social de estas personas (Brown, Gothelf, Guess y Lehr, 1998; Wehmeyer,
2004, 2006).

Esta comunicacién pretende analizar los antecedentes histéricos de este movimien-
to, los factores que en los afios 90 han favorecido su eclosién y las principales lineas de
investigacién y accién que actualmente se vienen desarrollando.

1. Antecedentes: acepciones del concepto
de autodeterminaciéon

El término autodeterminacién posee dos acepciones (Hughes y Agran, 1998):

a) en un sentido nacional o politico, se refiere al derecho de un pueblo/s al autogo-
bierno;

b) en un sentido psicoldgico se le define como atributo personal o disposicién a te-
ner control sobre la propia vida y destino, es decir, a ser agente causal en la pro-
pia vida.
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Este concepto tiene sus raices histdricas en la ciencia politica y en la filosofia del S.
XVII. El valor dado a la autodeterminacién nacional en el S. XX como principio de jus-
ticia internacional emerge de las nociones del S. XVIII de que los pueblos son soberanos
y pueden ser constituidos como naciones. En el campo de la Psicologia aparece dentro de
la psicologia de la personalidad en la década de 1930 a 1940 con un candente debate acer-
ca del determinismo y la libertad en la conducta humana, y se extiende al campo de la mo-
tivacién cuando Deci y Ryan proponen una teoria de la motivacién intrinseca que lo in-
corpora como concepto central (Deci y Chandler, 1986; Ryan y Deci, 2001). Dicha teoria
se ha convertido en punto de referencia esencial para el desarrollo de modelos de autode-
terminacién en el campo de la educacién especial. Es precisamente en este campo donde
se han generado una mayor cantidad de estudios e investigaciones que han propiciado la
aparicién de modelos, instrumentos de evaluacién y curricula para la intervencién.

En lo que a las personas con discapacidad se refiere, la autodeterminacién recoge las
dos acepciones: a) derecho humano bésico y politico (sentido socio-politico) que hay que
proteger y asegurar y b) se pone el énfasis en el control personal sobre la propia vida y en
la idea de que los individuos estdn intrinsecamente motivados a ser autodeterminados
(sentido que recoge la psicologia de la personalidad y de la motivacion).

2. Visién positiva de la discapacidad: el cambio de paradigma como
germen del movimiento hacia la autodeterminacién

Segun como se conceptualice la discapacidad se percibe a las personas que presentan es-
ta condicién. Asi, hasta las primeras décadas del S. XX predominé una visién negativa,
estas personas infundian temor y suponian una amenaza por lo que la respuesta social era
la segregacién y la completa exclusién. Después de la Segunda Guerra Mundial los es-
tereotipos vienen a ser mds humanos, mds pietistas: estas personas son victimas necesi-
tadas de caridad, deben ser protegidas y cuidadas, ya que nunca llegardn a ser autosufi-
cientes. El modelo de discapacidad centrado en el déficit ha dominado los
planteamientos educativos hasta los afios 70.

Sin embargo, desde los afios 60 comienza a gestarse una concepcién mds positiva de
la discapacidad, centrada en el desarrollo de competencias y en el logro de una mayor au-
todeterminacién personal, aunque realmente ha adquirido fuerza en los afios 90. Con-
cretamente se pueden destacar los siguientes factores explicativos de este cambio (Gon-
zdlez-Torres y Peralta, 2005):

El principio de normalizacion

Este principio propuesto por Mikkelsen propicié la aparicién de movimientos de de-
sinstitucionalizacién y de servicios mds integrados en la comunidad que promovieran la
autodeterminacién como una faceta central de este principio.

El fendmeno de la globalizacion

Este fenémeno cuya vitalidad ha empezado a latir con fuerza en los afios 90 ha he-
cho mids patente la importancia de atender a la diversidad humana y valorarla.
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El cambio de paradigma de la discapacidad intelectual
La Asociacién Americana para el Retraso Mental (AAMR o AAIDD) fundada en

1876, es la organizacién mds antigua y de mayor interdisciplinariedad del mundo en es-
te campo. Agrupa a més de 50.000 personas y tiene presencia en, al menos, 56 paises. Su
misién es promover politicas efectivas, investigacién sélida, buenas précticas, y respeto a
los derechos humanos para las personas con discapacidad intelectual. En este sentido, el
Sistema de Definicién, Diagndéstico y Clasificacion propuesto en 1992 por la AAMR su-
puso un cambio de paradigma en la conceptualizacién del Retraso Mental (en adelante
RM), haciendo especial hincapié en los apoyos que se le ofrecen a la persona y en la in-
teraccién con el ambiente.

Diez afios mds tarde, publica un nuevo sistema que pretende operativizar con ma-
yor claridad la naturaleza multidimensional del RM y aportar directrices de buenas
pricticas que ayuden a diagnosticar, clasificar y planificar los apoyos que estas perso-
nas necesitan. En la actualidad, el término RM se ha modificado por el de Discapaci-
dad Intelectual (DI), por considerarse menos peyorativo y por ser demandado tanto
por las personas con esta discapacidad como por los investigadores y profesionales,
ademds la AAMR ha pasado a denominarse American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD)' atendiendo a esta nueva corriente (Schalock y
colaboradores, 2007).

La aparicion de la Psicologia Positiva

La emergencia de la lamada Psicologia Positiva (Seligman y Csikszentmihalyi, 2000;
Snyder y Lépez, 2002) ha supuesto, sin duda, un importante apoyo a la nueva concep-
tualizacién de la discapacidad.

Desde esta perspectiva se anima a examinar las posibilidades de las personas y las so-
ciedades, mds que a continuar centrando la atencién en las deficiencias y en lo que va mal
en ellas.

Los principios de inclusion y empowerment

La aplicacién de los principios de integracion, inclusion o empowerment (Holub, Lanb
y Bang, 1998) implica reconocer que las personas con discapacidad también pueden ad-
quirir los conocimientos, habilidades y destrezas necesarias para tomar sus propias de-
cisiones.

La nueva filosofia de los servicios

Se pone un mayor énfasis en la toma de decisiones de los usuarios o clientes de los
diferentes servicios y, por tanto, en la necesidad de consultarles.

1. Para mis informacién se puede consultar: http://bookstore.aaidd.org. La publicacién del préximo ma-
nual de clasificacién estd prevista para el 20/10/2011.
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3. Medidas legislativas y respuestas sociales que han dado impetu
al movimiento de autodeterminacién

El movimiento social, politico y educativo orientado al desarrollo de la autodetermina-
cién en las personas con discapacidad tiene su momento culminante en los afios 90. En-
tre los factores que propulsan la aceptacién de la autodeterminacién como meta educa-
tiva, podemos destacar:

El desarrollo de nuevas legislaciones de derechos civiles y proteccion de las personas

con discapacidad

Sirvan como ejemplo, las leyes americanas Americans with Disabilies Act (ADA) de
1990 y la Individuals with Disabilities Education Act (IDEA) de 1997 que garantizan los
medios para respaldar los derechos civiles de estas personas, proporcionan un marco pa-
ra el desarrollo de planes de accién orientados a capacitarles y darles poder (empower-
ment) y ofrecen un mensaje de independencia.

En Espaia, aunque de forma menos contundente, también se ha legislado en esta di-
reccién. Asi, la Ley 13/1982 de 7 de abril, de Integracién Social de los Minusvalidos
(LISMI), desarrollando el precepto constitucional (art. 49)°, reconoce en su articulo I el
derecho de los disminuidos a su total realizacién personal e integracién social, y a con-
tar con la asistencia y tutela necesarias. Por su parte, la Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de
mayo, de Educacién (LOE), sefiala en su preimbulo la necesidad de lograr que todos los
ciudadanos (equidad) puedan recibir una educacién y una formacién de calidad y adap-
tada a sus necesidades. Para ello, se debe garantizar la igualdad de oportunidades pres-
tando los apoyos necesarios. En su articulo 74 recoge que la escolarizacién “se regird por
los principios de normalizacién e inclusién y asegurard la no discriminacién y la igual-

dad efectiva (...)".

Respuestas sociales: los movimientos organizados por personas con discapacidad

Ademas de las medidas legislativas, algunas voces se han alzado en defensa de las per-
sonas con discapacidad y de su derecho a ser mds autodeterminadas: a) los profesionales
solicitando mayor desarrollo profesional para responder adecuadamente a las necesida-
des de estas personas; b) las familias en demanda de mejores servicios para ellas y sus hi-
jos; y ¢) las organizaciones compuestas por los propios discapacitados. Estas organiza-
ciones nacen en los afios setenta y han jugado un papel critico en la defensa de la
autodeterminacion. Con sus acciones han ido cambiando la filosofia y configuracién de
los servicios educativos y asistenciales, las legislaciones y las expectativas sociales, crean-
do una nueva conciencia social sobre sus capacidades y derechos. La formacién de estos
grupos de presion social puede considerarse como “una llamada al despertar de las per-

2. El Articulo 49 de la Constitucién “(...) encomienda a todos los poderes publicos a realizar una politi-
ca de prevision, tratamiento, rehabilitacién e integracién en favor de los disminuidos fisicos, sensoriales y psi-
quicos, a los que deberén prestar la atencién especializada que requieran y amparar para el disfrute de los de-
rechos que en su titulo I reconoce a todos los ciudadanos”.
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sonas con discapacidad” (Wolfe, Ofiesh y Boone, 1996). De ellas podemos destacar los
siguientes grupos asociativos (Driedger, 1989):

1. El movimiento de vida independiente. Se desarrollé paralelamente al principio de
normalizacién, siendo su objetivo capacitar a las personas con discapacidad para
vivir de la forma mds independiente posible dentro de sus comunidades.

2. Los grupos de auto-ayuda. Son organizaciones de ciudadanos (consumer organiza-
tion) con discapacidad dirigidas a solicitar apoyos financieros y conseguir el desa-
rrollo de legislaciones opuestas a la discriminacién y que favorezcan el acceso a la
vivienda, el empleo, la educacién y otros derechos civiles. La organizacién inter-
nacional que incluye més grupos de auto-ayuda es la llamada Disabled People’s In-
ternational.

3. Los grupos de auto-defensa (:ey’ advocacy graups) Constituyen un movimiento de
derechos civiles de amplio espectro. Se inicié en los afios 60 en Suiza, de la ma-
no de B. Nirje, al reivindicar el derecho de los adultos con DI a desempefiar un
nuevo rol en la sociedad. Pretenden eliminar la estigmatizacién y la falta de opor-
tunidades, luchar por la proteccién legal de los derechos civiles de las personas
con discapacidad que han estado segregadas, ignoradas, o devaluadas, y que re-
claman ser escuchadas y tener més posibilidades de tomar decisiones respecto a
sus vidas. En 1974, en Oregén, se organizé una conferencia internacional sobre
autodefensa y autodeterminacién que propicié la creacién de Pegple First. Este
movimiento continué su extensién en muchos paises y, como muestra, en 1993
habia en EE UU treinta y siete organizaciones de auto-defensa y a mediados de
los afios 90 ya existian mas de 600.

En lo que hace referencia a Espafia, a partir de 2003, con el I Congreso de Vida In-
dependiente que da lugar al Manifiesto de Tenerife, se han creado Oficinas y Proyectos
de Vida Independiente apoyados por distintas asociaciones y entidades publicas con el
objetivo de satisfacer las necesidades de un sector de personas que demandaban tener una
vida auténoma y plena. FEAPS ha venido desarrollando desde el afio 1998 y con conti-
nuidad el Programa de Creacién de Grupos de Autogestores. En 2007 hay 201 grupos
formados repartidos por las 17 comunidades auténomas, Ceuta y Melilla, en los que par-
ticipan mds de 2.100 autogestores. En enero de 2009 el Comité Espafiol de Represen-
tantes de Personas con Discapacidad (CERMI) ha publicado una guia préctica para la
autodefensa de las personas con discapacidad (disponible en www.cermi.es).

4. Lineas de investigacién

Para fomentar las investigaciones relacionadas con la autodeterminacion es fundamental
contar con fondos y ayudas econémicas. En lo que a EE UU se refiere son destacables los
apoyos financieros proporcionados por: 1) la Robert Wood Johnson Foundation (RWJF)
para el desarrollo de foros de discusién on-/ine acerca de tépicos relacionados con los de-
rechos y servicios de las personas con discapacidad y 2) la Office of Special Education Pro-
grams del U.S. Department of Education (OSEP) para la elaboracién de proyectos curricu-
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lares, el andlisis de la conducta autodeterminada de las personas con discapacidad, el de-
sarrollo de actividades de ensefianza dirigidas a profesores, padres y otros adultos, la ela-
boracién de un marco teérico sobre la autodeterminacién desde el que fundamentar el
disefio de instrumentos de evaluacién para medirla, etc.

Los investigadores desde principios de los 90 se han preocupado por el estableci-
miento de un sélido marco teérico desde el que fundamentar la investigacién empirica
sobre autodeterminacién en personas con discapacidad. Los mds conocidos son los pro-
puestos por Wehmeyer (1999, 2001); Field y Hoffman (1994, 1996); Abery (1994) y
Mithaug (Mithaug, Mithaug, Agran, Martin y Wehmeyer, 2003), que son bastante coin-
cidentes. Més recientemente Wehmeyer (2004), Shogren, Wehmeyer, Palmer, Soukup,
Little, Garner y Lawrence (2008) han revisado este constructo y los modelos teéricos
mds desarrollados.

A grandes rasgos las lineas de investigacién se han centrado en estudiar:

- El grado en que las personas con DI y otras discapacidades del desarrollo son autodeter-
minadas. Wehmeyer y Mezler (1995) y Wehmeyer, Kelchner y Richard (1996) en
sus estudios sobre adultos con retraso mental sefialan que, a pesar del relativo op-
timismo sobre la autodeterminacién, las personas con discapacidad, en su mayo-
ria, dejan la escuela sin haber adquirido habilidades cruciales para responder a las
exigencias de la vida adulta.

- El impacto del ambiente y la experiencia de autodeterminacion. Llevar a cabo conduc-
tas autodeterminadas no es posible si el contexto no ofrece oportunidades para
ella. Wehmeyer y Metzler (1995) concluyeron en su estudio que las personas que
viven independientes o con su familia eran mds autodeterminadas que las que vi-
vian en residencias. Otras investigaciones como las de Robertson y otros (2001),
Stancliffe y Abery (1997), Stancliffe, Abery y Smith (2000), Wehmeyer y Bol-
ding (2001) confirman estos resultados.

- La relacion entre desarrollo de la conducta autodeterminada y la calidad de vida en la vi-
da adulta. Estudios como los realizados por Sands, Spencer, Gliner y Swaim
(1999) o Wehmeyer y Shalock (2001) indican que la autodeterminacién tiene una
alta predictividad sobre la calidad de vida, la obtencién de mejores empleos y la
implicacién mds activa de las personas en la toma de decisiones educativas.

- El desarrollo de escalas de medida de los componentes de la conducta autodeterminada.
Se han elaborado diversos instrumentos para medir la conducta autodetermina-
da que tratan de conocer en qué grado los sujetos estin autodeterminados y tam-
bién validar los modelos tedricos propuestos. Destacan particularmente: las Es-
calas Minnesotta de Abery, Elkin, Smith, Springborg y Stancliffe (2000); la AIR
Self-determination Scale (Wolman, Campeau, DuBois, Mithaug y Storlaski,
1995); la. Self~Determination Assessment Battery User’s Guide (Hoffman, Field y
Sawilowsky, 2004), o la ARC’s Self-Determination Scale de Wehmeyer (1995) que
ha sido adaptada recientemente a nuestro contexto por Peralta, Zulueta y Gon-
zalez-Torres (2002) y por Wehmeyer, Peralta, Zulueta, Gonzélez-Torres y So-
brino (2006).
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- El desarrollo de programas instructivos y de estrategias diddcticas para promover la con-
ducta autodeterminada. Entre los modelos instructivos mds conocidos destaca el
propuesto por Wehmeyer y colaboradores (Wehmeyer, Agran, Palmer y Mitt-
haug, 1998; Wehmeyer, Palmer, Agran, Mithaug y Martin, 2000) que se funda-
menta en su modelo llamado Self~Determined Learning Model of Instruction. Por
su parte, Field y Hoffman (1996) presentan su propuesta curricular para adoles-
centes conocida como Steps to Self~Determination que incluye una guia para el
profesor y un cuaderno para el alumno. Asimismo, cabe sefialar, entre otros, el
programa de Brolin (1993), Life Centered Career Education Curriculum (LCCE);
el NEXT S.T.E.R de Halpern, Herr, Doren y Wolf (2000); o el ChoiceMaker Self-
Determination Transition Curriculum (Martin, Marshall, Maxson y Jewrman,
1996). En espafiol se pueden consultar el trabajo de Peralta, Alquegui, Arteta,
Landa, y Santesteban (2004) y Alquegui, Arteta, Landa, Santesteban y Peralta
(2006) que compendia las actividades derivadas de un proyecto de investigacién-
accién realizado en un centro de educacién especial.

- El estudio de las actitudes y creencias de los profesores acerca de la autodeterminacion y
sus beneficios para los alumnos con DI. Los profesores son sin duda los principales
agentes educativos para promover la conducta autodeterminada. Sus creencias y
actitudes se reflejan en su modo de enfocar la prictica docente y en su motivacién
para formarse y poner en marcha en la escuela las estrategias diddcticas que son
necesarias para facilitar esta conducta. Para enfocar el desarrollo de programas de
formacién del profesorado es importante conocer qué piensan acerca de la auto-
determinacin, si saben cémo potenciarla, si quieren hacerlo, etc. Sirvan como re-
ferencia los trabajos de Agran, Snow y Swaner, (1999), de Grigal, Neubert, Mo-
on y Graham (2003), o de Wehmeyer, Agran y Hughes (2000) y en nuestro
contexto el estudio realizado por Peralta, Gonzilez-Torres y Sobrino (2005).

5. Situacién actual

Debido al considerable interés generado hacia la autodeterminacién por los mandatos le-
gales, las lineas de investigacion abiertas y, por supuesto, por la receptividad de las co-
munidades educativas, este constructo ha alcanzado ya una posicién prominente en el
campo de la educacién especial. Asi, se ha producido un creciente aumento de publica-
ciones educativas sobre materiales y programas curriculares para potenciarla. Un recien-
te trabajo que sintetiza la literatura centrada en este topico recoge 411 articulos, 65 ca-
pitulos de libros, 60 libros y 61 curricula publicados entre 1972 y 2000 (Karvonen, Test,
Wood, Browder y Algozzine, 2004), también se pueden encontrar un buen niimero de
entradas en internet (como muestra, ver Anexo 1).

En Espafia, aunque mds lentamente que en EE UU, se han ido poniendo los ci-
mientos para que la promocién de la autodeterminacion sea una realidad. Algunos ejem-
plos son: la incorporacién de este tema, junto con el de autodefensa, a los objetivos de
distintos movimientos asociativos; la referencia que desde FEAPS se hace a la autode-
terminacion en los manuales de buenas pricticas; los monogréficos de algunas revistas de

Educacién Especial (Siglo Cero, 2000, 2002; Suport, 2003); los congresos en los que la
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autodeterminacién ha ocupado y ocupa un papel esencial (I Congreso Nacional de Educa-
cion y Personas con Discapacidad, Pamplona, 2003; Jornadas Cientificas delinvestigacion so-
bre Personas con Discapacidad, Salamanca); o las 45.600 entradas que Internet aporta con
el término autodeterminacién mds discapacidad.

6. Conclusiones

- La visién de la discapacidad centrada en el déficit ha dado paso a una visién mds
positiva y basada en las competencias de la persona. En este nuevo paradigma de
la discapacidad, la autodeterminacién es un tema central.

- El desarrollo de los principios de normalizacién, inclusion, empowerment consumer,
la aparicién de asociaciones de los propios discapacitados para defender su voz, la
aprobacién de nuevas legislaciones educativas, los avances en la investigacién psi-
colégica y el apoyo econémico a la investigacion sobre autodeterminacién han he-
cho posible que lo que parecia una quimera hoy deje de serlo.

- La autodeterminacién requiere una nueva forma de pensar acerca del papel de los
profesionales y de los servicios. Para que se convierta en paradigma dominante del
sistema de servicios es necesario un cambio en las creencias, valores y cultura de
los profesionales, de modo que la voz de las personas con discapacidad se ponga
en primer plano. Para ello se tiene que pasar de un sistema de servicios que da po-
cas oportunidades a las personas para tener control, a otro que valore y apoye la
autodeterminacién como meta esencial.

- La autodeterminacién no es una cuestién de todo o nada, en todos los individuos
puede desarrollarse hasta cierto punto alguno o muchos de los componentes que
la configuran. La cuestién central es conocer en qué medida una persona puede
participar activamente en las decisiones acerca de su propia vida, en su proyecto
vital, cuando su capacidad estd disminuida y cémo puede ser apoyada para au-
mentar su poder (empowerment) y para participar tan activamente como sea posi-
ble en la sociedad.

- La autodeterminacién es a la vez un objetivo educativo, un medio para aumentar la
calidad de vida de las personas con discapacidad y un referente a la hora de tomar
de decisiones curriculares. El reconocimiento que el constructo autodetermina-
cién ha generado debe plasmarse en propuestas de intervencién concretas.
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