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Introduccion

Imaginemos la siguiente vifieta: un
pequefio gorridén aparece en el parque
revoloteando en un maravilloso dia de
primavera; con 0jos tiernos y
embelesados le contempla un paseante de
cierta edad, tocado con bigote y gafas de
sol; el pajarillo se acerca al estanque
para, en pequefios saltitos, beber del agua
fresca... La sonrisa del caballero, hasta
ese momento permanente, empieza a

cruzarse con unos pensamientos de temor:

ipobre pajarillo, desamparado ante una
posible tormenta, con un rayo acechando
contra su fragil cuerpecillo!; el gorrién
sigue su revoloteo, y una nueva tormenta
de pesimismo se cruza en la mente del
buen hombre: jtoda la contaminacion de
las fabricas cercanas entrando en su débil
cuerpo!; y otra: jcon la de gatos que hay
por aqui, seguro que uno le caza y se lo
come! jay, si un granuja de nifio con un
tirachinas acaba con el pobrecillo!...

Corre que te corre el sefior a su casa, no
hay tiempo que perder. Alli en el desvan
coge un viejo caza mariposas y vuelve de
nuevo al parque, donde, de un certero

golpe, caza al ‘indefenso y amenazado’
pajarillo. Corre que te corre a casa de
nuevo, donde una hermosa jaula le espera
para librarle de las miserias mundanas.
Aqui no te faltard el alimento, le dice
mientras le introduce una hoja de lechuga
por entre los barrotes. Y el pajarillo que
empieza a inundarse de tristeza, cada vez
mas deprimido hasta que un buen dia
aparece tumbado con sus patitas hacia el
cielo. Y su benefactor, mientras tira con
ayuda de un recogedor su cuerpo al cubo
de la basura, dice: “Desagradecido...,
jjencima que te salvé la vida!!”.

No parece mala esta historia para
acercarnos a un modo de ver las cosas en
relacion a la discapacidad. Hemos creado
estructuras y servicios para las personas
con discapacidad intelectual, para
defenderles frente al mundo, para
prepararles para el mundo, y se nos van
los dias y sus vidas constrefiidos por las
mismas estructuras salvadoras. En aras
de la organizacioén de ‘nuestros’ servicios,
disponemos de las vidas de ‘nuestros’
usuarios, y lo hacemos por su bien, para
prepararles para una vida que al final no
les dejamos vivir, pues no tienen voz y



poder para decidir, para elegir, para guiar
su existencia en medio de este complejo
mundo del que todos formamos parte, y
ante el que nos arriesgamos y en
ocasiones nos equivocamos y otras
acertamos. En palabras de Perske (1972,
citado en Wehmeyer, Agran y Hughes,
1998, p. 74): “...puede haber dignidad
humana en el riesgo. ;Y puede haber una
indignidad deshumanizadora en la
seguridad!”

Afortunadamente, se viene produciendo
desde hace un tiempo un nuevo modo de
pensar y de entender nuestra tarea de
ofrecer apoyos (proponer apoyos y no
imponer apoyos) a estas personas, de
modo que tengan impacto significativo en
su calidad de vida (Schalock, 1996,
1997).

El derecho de toda persona a la
autodeterminacion

Hablar de autodeterminacion en
discapacidad es hablar de derechos, de
competencias, de accion, de ética, de
responsabilidad, autoridad, dignidad,
libertad. Como se expresa en la
declaracion de Seattle (The Seattle 2000
Declaration on Self-Determination &
Individualized Funding, Julio, 2000): la
autodeterminacion es un derecho de
nacimiento que el gobierno ha de apoyar,
no una mercancia a prestar por los
servicios (Self-determination: founding
principles, punto 3).

En el presente escrito quiero destacar
como debemos y podemos, atn a pesar de
nuestras limitaciones de conocimiento
profesional, fomentar este derecho en las
personas con discapacidades intelectuales
y del desarrollo muy significativas. Y
para ello, voy a comenzar describiendo
las condiciones que concurren en las

personas en las que pienso al escribir
esto.

Jorge es un joven adulto al que conozco
desde nifio. Carece de lenguaje oral, y le
hemos ensefiado a comunicarse mediante
unos pocos signos manuales y mediante
gestos simples a los que respondemos
atribuyendo intencién comunicativa y
social. Su nivel de funcionamiento
intelectual se sitia en el rango de
profundo. Tiene limitaciones visuales
importantes (lo que le hace beneficiarse
de apoyos de la ONCE). Presenta,
ademas, Trastorno Autista, lo que se
manifiesta, entre otras cosas, en sus
escasas iniciativas para la interaccion
social, a no ser que quiera conseguir algo,
en sus patrones de comunicacion,
cercanos a la peticion y no a la
declaracion, y en su comportamiento
basado en patrones repetitivos y
estereotipados. En ocasiones sus
dificultades de comunicacion hacen
dificil entender su comportamiento; por
ejemplo, a veces resulta dificil diferenciar
y entender si un comportamiento
desafiante es motivado por algo ocurrido
en el contexto o por algo que le ocurre a
¢l, tal como un dolor o malestar.

Mari Luz, una joven de veintitrés afios y
de cara vivaz, tiene, como Jorge, autismo
y retraso mental. Tiene sordera bilateral
total y crisis epilépticas, actualmente
controladas en su mayor parte por la
medicacion. Usa, asimismo, sistemas
alternativos de comunicacion y agendas
visuales adaptadas para obtener de modo
permanente informacion por adelantado
de las actividades del dia. Depende de
apoyos generalizados para practicamente
todos los aspectos del dia a dia.

Jacinto es un adolescente ciego, con
autismo y retraso mental con un
funcionamiento intelectual en el rango de



severo y necesidades de apoyo
generalizado. En ocasiones manifiesta
graves episodios de descontrol conductual
posiblemente debidos a una alteracion de
origen limbico. Con el uso de sistemas
alternativos y de acceso a la informacion
por adelantado mejora sensiblemente su
estado de animo y su disposicion para la
participacion en actividades tanto en el
centro de transicion a la vida adulta como
en la comunidad.

(Quedan estas personas fuera de la arena
de la autodeterminacién? Alguien puede
decir que con otras personas con mayor
nivel de competencia y de habilidades es
razonable pensar que se puede favorecer
el que tomen decisiones y realicen
elecciones, que establezcan metas
personales y disefien planes de futuros
deseables. Pero no nos olvidemos que
hace mas bien muy poco tiempo ni
siquiera en las personas con menores
necesidades de apoyo considerabamos
estos objetivos. Sirepasamos los
programas individuales de hace unos
pocos afios, el nimero de objetivos
cercanos a lo que entendemos por
autodeterminacion era casi nulo. Por lo
tanto, y de acuerdo a ese principio
esencial que afirma que toda persona, con
independencia de su capacidad, puede
mejorar su vida si se le ofrecen los
apoyos adecuados, pensamos que
aquellos quienes presentan las
condiciones de mayor discapacidad
también pueden (tienen derecho) mejorar
sus vidas y lograr mayor control personal
sobre lo que les acontece y sobre sus
suefios e ilusiones.

Y es bueno que vayamos pensando que,
como antes se apuntaba en la Declaracion
de Seattle, esto no es una cuestion de
eleccion profesional, yo no elijo ‘subirme
al carro’, a la ‘moda’, de la
autodeterminacion; es un derecho

personal, y es por tanto una obligacion
ética el que nosotros los profesionales y
las organizaciones amparemos este
derecho y propongamos y dispongamos
los medios para asegurarlo. En este
sentido, es importante el que las macro
estructuras organizativas efectien y
expresen explicitamente su posicion
institucional. Asi lo ha hecho, por
ejemplo, The Arc, la organizacion
estadounidense sobre retraso mental, y lo
expresa del modo siguiente:

“The Arc cree que:

e Las personas con retraso mental
han de tener oportunidades de
adquirir habilidades y desarrollar
creencias que les posibiliten tener
mayor control sobre sus vidas.
Deben tener libertad para ejercer
control y autodeterminacion en
sus vidas con el apoyo que
requieran de sus amistades,
familia y de los individuos a los
que ellas elijan.

e Todas las personas con retraso
mental, incluyendo aquellas con
las mayores y mas significativas
discapacidades, pueden expresar
preferencias y usar esas
preferencias para hacer
elecciones. Cuando se realizan
decisiones que afecten a sus vidas,
las personas deben estar presentes
y participar. Aun cuando en el
caso de alguna discapacidad
puede ser mas dificil, toda persona
debe tener la oportunidad de
aprender habilidades sobre toma
de decisiones, para expresar sus
decisiones y que sean respetadas
por los demas.

e La persona con retraso mental
debe:

o Ser tratada con dignidad y
respeto y deben ser



reconocidos y cumplidos
sus suefios y deseos;

o Tener un amplio rango de
experiencias propias de la
comunidad para
comprender las opciones
disponibles donde aprende,
vive, trabaja y juega;

o Proporcionarsele las
adaptaciones y el apoyo
necesarios para tomar
decisiones que tengan un
impacto en sus vidas;

o Tener la oportunidad de
defenderse ella misma, sin
miedo a castigos, y con el
reconocimiento de que sus
demandas y sugerencias
seran escuchadas y tenidas
en justa consideracion;

o Tener control sobre sus
recursos financieros,
Servicios y apoyos
formales e informales.

e Los profesionales, los miembros
de la familia y el publico en
general deben apoyar y capacitar a
las personas con retraso mental
para que tengan mayor control
sobre sus vidas” (The Arc, octubre
1998,
http://www.thearc.org/posits/selfd

etpos.html ).

Como puede observarse, nos encontramos
con un paradigma que abandona las salas
y los despachos profesionales, los
laboratorios universitarios y se asienta en
el corazon mismo de las vidas de las
personas con retraso mental. De nuevo,
en la Declaracion de Seattle (julio de
2000) se menciona, como una accion
necesaria para apoyar la
autodeterminacion, lo siguiente: “Debe
promoverse una comprension de la
discapacidad como una consecuencia de
la organizacion de la sociedad y de las

actitudes de las demas personas (el
“modelo social”’) mas que como el
inevitable resultado de la deficiencia del
individuo (el “modelo médico™)”.

Qué duda cabe que en los tiempos en los
que vivimos la técnica y la ciencia pueden
ser muy utiles para aumentar la movilidad
de las personas con grave discapacidad y
para favorecer el control de su entorno.

Si hoy ya hay coches que te guian por las
carreteras tras fijarles un destino, se podra
disefar un dispositivo que guie a una
persona desde un sitio a otro mediante
feedback luminoso y/o sonoro (similar al
juego de frio — frio, caliente — caliente).
Asimismo podemos pensar en sistemas
que hagan visible el tiempo (una especie
de reloj de arena electronico) o que nos
ayuden para comunicarnos con otras
personas. Ya hoy en dia una persona con
discapacidad que no sepa escribir puede
enviar una carta visual (mediante fotos
digitales de las actividades que ha
realizado en una excursion) mediante
correo electronico a otra persona en
cualquier parte del mundo.

En nuestro Centro de Dia para personas
adultas con autismo estamos
desarrollando el Proyecto Digame, un
sistema adaptado para que personas con
grave discapacidad vinculada a autismo y
retraso mental con funcionamiento
intelectual muy limitado y sin lenguaje
oral (pudiendo tener o no sordera o
ceguera) puedan atender las llamadas de
teléfono de un Centro o Servicio. La idea
es muy simple: cada vez que se realiza
una llamada, una voz grabada indica que
al otro lado del teléfono estd una persona
que no habla pero que le pondra en
comunicacion con la persona con la que
desea hablar tras decir claramente su
nombre. Quien llama dira el nombre de
la persona con la que desea hablar y al
otro lado, la persona con discapacidad



observara en un monitor de ordenador,
mediante un software apropiado, la foto
de la persona solicitada y el nombre en
voz alta. A continuacion, dependiendo de
las personas, un toque a la foto de la
persona en una pantalla tactil, o coger una
foto de la persona que sale en pantalla e ir
a buscarla y signarla ‘teléfono’ puede ser
la manera de poner en comunicacion a
quien llama con quien desea hablar. De
este modo, personas que supuestamente
no podrian realizar esta tarea la lograrian
llevar a cabo con éxito. Como antes
apuntdbamos, toda persona puede
progresar si se le ofrecen los apoyos
adecuados.

Pero la autodeterminacion no es solo una
mayor independencia fisica 0 un mayor
control del entorno comunitario. Es
especialmente en mi opinidon una cuestion
de adecuada interdependencia social.
Esto es lo que veremos a continuacion.

Autodeterminacion y competencia
social

Greenspan (1999) aboga por la
relevancia de la inteligencia social en la
conceptualizacion del retraso mental.
Esta inteligencia social seria uno de los
componentes que (junto con, entre otros,
la inteligencia practica y conceptual, el
lenguaje, el caracter, la competencia
motora...) configura cuatro dominios de
competencia personal (competencia
fisica, competencia afectiva, competencia
en la vida diaria, competencia
académica). Schalock también es cercano
a este planteamiento; en palabras suyas:
“Inteligencia social implica la capacidad
para comprender y manejarse de forma
efectiva con acontecimientos y objetos
sociales e interpersonales, incluyendo la
capacidad para actuar manifestando los
deseos propios en las relaciones

interpersonales, para manifestar las
habilidades sociales apropiadas, ser
empatico y reflexivo, y para lograr los
resultados deseados en las relaciones
interpersonales” (Schalock, 1999). El
planteamiento de la relevancia de lo
social e interactivo en la vida de las
personas, mas alla de su mayor o menor
competencia intelectual conceptual (tal y
como tradicionalmente se ha considerado
en la definicion del retraso mental) esta
siendo una via de desarrollo esencial en la
revision de la conceptualizacion actual
del retraso mental vigente desde 1992
(Luckasson y cols., 1997). En el caso del
autismo esta inteligencia social esta
gravemente limitada atin cuando la
conceptual pudiera estar mas desarrollada
(ver, por ejemplo, Baron-Cohen, 1995;
Happé, 1998; Sigman y Capps, 2000).

El concepto de autodeterminacion no
puede quedar fuera del peso otorgado a lo
social dentro de la competencia personal.
Autodeterminacion se refiere a “las
capacidades y actitudes requeridas para
que uno actiie como el principal agente
causal en su propia vida, asi como para
realizar elecciones con respecto a las
propias acciones, libre de interferencias o
influencias externas indebidas”
(Wehmeyer, 1996, p. 24). Pero esta
agentividad causal no se produce en un
contexto simple, de valores binarios, tal y
como puede ser el entorno fisico; se
produce, se debe producir, en un contexto
socio cultural complejo, basado en la
incertidumbre que genera cada accion,
donde nuestras acciones son procesos de
consecuencias no estrictamente
calculables, donde nuestros riesgos
asumidos implican apuestas sensatas por
la vida de uno mismo en el entorno. Lo
social, frente a lo fisico, se caracteriza por
la sutileza, la complejidad, la variabilidad
y la transitoriedad. Y es en este contexto
complejo y rico en el que tiene sentido el



fomento de la interdeterminacion
(concepto que matiza el de
autodeterminacion, en el sentido de que
nadie estamos ni somos seres totalmente
autodeterminados sino que tenemos en
cuenta, nos determina y determinamos a
la vez, las leyes, normas y reglas sociales
y culturales).

Por lo tanto, fomentar la
autodeterminacion implica fomentar la
competencia social interpersonal y
cultural. Por ejemplo, realizar elecciones
no es igual cuando los elementos entre los
que ha de elegirse son fisicos, tangibles
(por ejemplo, dos camisas diferentes) que
cuando son sociales (por ejemplo, dos
acciones distintas con una persona, dos
personas distintas para una accion...)
(Palomo y Tamarit, 2000). Lo mismo
podria decirse de las habilidades para
resolver problemas, o de la autonomia
mostrada en un entorno social y cultural
determinado.

Autodeterminacion en personas con
grave discapacidad

Varios autores han planteado propuestas
para el fomento de la autodeterminacion
en personas con necesidades de apoyo
generalizado (Belfiore y col., 1994;
Bambara y cols., 1998; Browny cols.,
1998; Wehmeyer, 1998; Wehmeyer y
cols., 1998; Palomo y col., 2000).

De todas las propuestas es interesante
rescatar la que realizan Brown y
colaboradores (1998) relacionando la
comunicacion intencional y la
autodeterminacion: “la comunicacion
intencional puede ser la forma mas basica
de autodeterminacion y es significativa
solamente si el entorno responde” (p. 18).
En efecto, uno de las palancas clave en el

desarrollo humano es el hecho de percibir
que nuestras acciones generan respuestas
en el entorno social; percibir las
contingencias de nuestras acciones es
algo corriente en los primeros meses de
vida (Lamb y Sherrod, 1981) y supone un
elemento esencial en la posterior
construccion de una comunicacion
intencional (Riviere, 1983; Riviere y
Coll, 1987).

En nuestra practica hemos venido
constatando desde mediados de los afios
ochenta como el dotar a personas con
autismo y retraso mental, con o sin otras
deficiencias asociadas, de un medio de
comunicacion tiene consecuencias
importantes en su competencia general y
suponen poderosas herramientas de
relacion interpersonal (Tamarit, 1988).
La ensefianza de codigos alternativos
mediante el procedimiento propuesto por
Schaeffer y sus colaboradores (1980,
1994) es una pieza clave del fomento del
control social por parte de las personas
con grave discapacidad. La finalidad de
este procedimiento es el fomento de la
espontaneidad, basando la intervencion
inicial en los deseos de las personas. Es
decir, se trata de dar un codigo para
expresar un deseo a otra persona, la cual
lo satisface tras la expresion del codigo.
Veamos el siguiente ejemplo: un nifio se
acerca a un adulto, de frente a él le hace
el signo de musica y el adulto va hacia el
reproductor y lo pone en marcha sonando
una cancion preferida del nifio. Este
signo, ensefiado mediante el
procedimiento de Comunicacion Total
(Schaeffer y cols., op. cit.), es una
herramienta clave en un proceso complejo
de interaccion y control social. Lo
relevante del ejemplo anterior no es que
el nifio oiga la musica que desea, sino que
ha sido capaz de orientar su accion,
intencionadamente, a un adulto cuando
éste se orienta a su vez al niflo, y ejecutar



una accion (el signo) que fisicamente no
sirve para mover al adulto hacia el
reproductor de musica, pero que sirve
para moverle psicologicamente. Por lo
tanto, el nifio percibe que tiene el poder
de controlar ‘a distancia’ a los adultos
para que hagan las cosas que el desea y
para que le consigan, sin necesidad de
tocarles, lo que quiere.

Por ello, una buena practica para el
fomento de la autodeterminacion en
personas con autismo y retraso mental es
la ensefianza del uso espontaneo de
codigos de comunicacion para conseguir
sus deseos. Ademas, todo el entorno
social ha de disponerse en actitud de
permanente reaccion social a sus
acciones, aun las realizadas sin
intencionalidad social, de modo que
vayan, a través de la permanente
atribucion de intencion, construyendo la
percepcion de su poder sobre el entorno
interpersonal (Gomez y cols., 1995).

Otro aspecto importante en el fomento de
la autodeterminacion en personas con
autismo y retraso mental son las actitudes
de los profesionales y de las familias. Si
nosotros como profesionales, o las
familias, no nos creemos realmente el que
las personas a las que prestamos apoyo,
Jorge, Mari Luz, Jacinto y tantos otros,
pueden ganar autodeterminacion y deben
hacerlo con nuestra ayuda, no estaremos
consiguiendo nada; y echaremos la culpa
de que no se logre a la falta de programas
o de recursos, o a la discapacidad tan
grave que presentan. Una actitud de
posibilidad y de necesidad vital, frente a
una actitud de incapacidad y de futilidad,
es pieza esencial en este complejo puzzle
que compone la autodeterminacion.
Brown y sus colegas (op. cit.),
refiriéndose a personas con
discapacidades muy significativas lo
expresan asi: “El desarrollo de objetivos

educativos es una practica educativa que
deberia examinarse criticamente; los
objetivos deberian reflejar de modo mas
critico como los alumnos pueden
incrementar el control de sus actividades
y experiencias, afectar a su entorno y
participar con dignidad en la
interdependencia que otros ciudadanos
disfrutan. Nosotros como profesionales
hemos adquirido una gran elocuencia
hablando de autodeterminacion. Usamos
las palabras correctas y tomamos las
posturas politicamente correctas. Sin
embargo, necesitamos ir mas alld, mucho
mas alld. Necesitamos realizar un critico
re-examen para asegurarnos de que no
solo decimos las cosas correctas, sino que
nos las creemos, y que no solamente nos
las creemos sino que las ponemos en
practica verdaderamente y de modo
efectivo” (p. 24).

Desde el punto de vista de objetivos
educativos, los siguientes pueden servir
para configurar un plan personal de
progreso en la habilidad de autodireccion.
Esta habilidad posibilita el realizar actos
iniciados, espontaneos, tras ajustar las
expectativas personales a las
disposiciones contextuales, tanto sociales,
como fisicas y culturales, actos dirigidos
a un fin mas o menos proyectado hacia el
futuro. Esta habilidad es central en el
desarrollo personal y tiene un impacto
esencial en la consecucion de mayores
cotas de calidad de vida.

Junto con las habilidades de
comunicacion y las habilidades sociales,
la autodireccion nutre directamente la
dimension de autodeterminacion. Asi
mismo, tiene una repercusion directa en el
comportamiento. La conducta de una
persona serd mas adaptada (con menor
ocurrencia de eventos destructivos o
repetitivos, interfirientes) cuanto mas
perciba que tiene control sobre el entorno,



tanto en su propia actuacién como en
cuanto al conocimiento sobre eventos
futuros y su consiguiente anticipacion
(Tamarit, 1998). Implica, entre otras
cosas, la capacidad de realizar elecciones
significativas, tomar decisiones
relevantes, planificar futuros personales,
establecer metas personales, resolver
problemas, etc.

Herramientas esenciales para fomentar la
autodeterminacion, para desarrollar la
habilidad de autodireccion, son la
comunicacion, las interacciones sociales
significativas y reciprocas, la posibilidad
de controlar con eficiencia la conducta de
los demas, la permanente informacion por
adelantado asi como la informacion de lo
realizado, la presencia en un entorno que
ofrezca oportunidades y respete la
diversidad, el clima social afectivo
positivo, la participacion en un contexto
libre de situaciones que impliquen
amenaza o riesgo personal, el
mantenimiento y aumento de la
autoestima.

Por lo tanto, un alumno o alumna
(ajustandose a sus necesidades
individualizadas de apoyo) debe aprender,
mediante un proceso planificado de
aprendizaje, durante su estancia en el
Colegio los contenidos referidos a esta
habilidad, tales como, por ejemplo, los
listados a continuacion:

e comprender y usar una agenda
personal adaptada con claves visuales
(Tamarit y cols, 1990)

e realizar actos espontaneos dirigidos a
un fin personal o colectivo

e realizar elecciones en diferente grado
de complejidad: en el contexto de una
actividad; entre dos o mas
actividades, regulando el valor
motivacional de cada una de ellas;

elegir cuando terminar una tarea;
seleccionar personas con las que
llevar a cabo las actividades; elegir
dénde completar una tarea; rechazar
participar en una actividad; elegir
terminar una tarea; elegir ni A ni B;
elegir ni A ni B, sino C; elegir A y B;
elegir no elegir (Palomo y Tamarit,
2000)

prever alternativas ante eventos
desconocidos

tomar decisiones ante situaciones de
diferente nivel de complejidad
establecer metas personales a corto y
medio plazo

planificar un futuro personal
aprender estrategias adecuadas para
resolver problemas de la vida diaria
regular el comportamiento de acuerdo
a claves socioculturales

comprender las capacidades de
autodireccion de las otras personas
aceptar las limitaciones impuestas por
las reglas socioculturales

recorrer distancias guiado por planos
adaptados, tanto en situacion real
como en mapas

realizar acciones previamente
planificadas, recorriendo los
diferentes pasos programados y
evaluando cada uno de ellos

obtener, de los medios de
comunicacién o de paneles dispuestos
a tal fin en el entorno, informacion
relevante para la accion planificada o
para el cumplimiento de las
expectativas personales

obtener, a través de otras personas,
informacion relevante para la accion
planificada o para el cumplimiento de
las expectativas personales

persistir en el cumplimiento de un
plan dirigido a una meta

obtener informacion de la accion
realizada de cara a realizar una



evaluacion objetiva de la actuacion
seguida

inhibir acciones prepotentes pero
irrelevantes para el fin disefiado
(Russell, 2000)

aceptar las responsabilidades y
consecuencias derivadas de las
decisiones tomadas

gestionar adecuadamente el tiempo
tolerar las dificultades surgidas o
previstas en el proceso de una accion
dirigida a una meta

negociar con el contexto para
conseguir metas deseables

aprender habilidades no
especialmente motivantes pero
necesarias para futuras metas
deseables

solicitar ayuda o consejo ante
dificultades para planificar metas
personales

cambiar las acciones previamente
disenadas para ajustarlas a la meta
perseguida

dejar en suspenso la meta perseguida
para atender a una necesidad nueva y
retomar posteriormente la accion en el
punto en que se dejo

cambiar el plan disefiado para
ajustarlo a nuevas necesidades
cambiar la meta a consecuencia de
modificaciones surgidas

comprender las razones de los
cambios y tolerarlo

e generar soluciones nuevas y creativas
(Russell, op. cit.)

e utilizar estrategias de autorrefuerzo

e considerar la experiencia de
soluciones pasadas para afrontar
nuevas situaciones

e determinar las necesidades de apoyo
ante una accion

e defender los propios derechos, ideas,
opiniones o deseos con asertividad

e negarse a realizar acciones que vayan
en contra de su beneficio o que
atenten contra sus derechos

e iniciar las tareas a tiempo

e terminar las acciones dentro de los
plazos dispuestos

e saber detectar con anticipacion los
obstaculos a la meta y disponer
acciones que resuelvan o mitiguen los
efectos de dichos obstaculos

Un aspecto a tener en cuenta es ajustar el
objetivo a los niveles de desarrollo de la
persona. En el siguiente cuadro obtenido
de Doll y colaboradores (1996) se
muestra la secuencia evolutiva de nueve
componentes de la autodeterminacion
segun estos autores:



2-5 afios

] 6-8 afos

| 9-11 afios

11-18 afios

Auto conciencia y Autoconocimiento

Tener un sentido del self
como algo separado y
diferente de las personas
que le cuidan
Poder comprender sus
propios estados
emocionales y
reconocerlos en una
persona fotografiada
Comprender que la gente
tiene caracteristicas
personales (estados
disposicionales)
Tender a no autorreflejarse
en su propio pensamiento

Etiqueta adecuadamente
los sentimientos de
felicidad, tristeza, temor y
enojo
Comprende que los
diferentes estados
disposicionales pueden ser
expresados en diferentes
situaciones
Selecciona enfoques a la
tarea que reflejan una
comprension adecuada de
las competencias
personales

Busca activamente
informacion sobre la
ejecucion de la tarea de
cara a afinar su enfoque

Autoevaluacion y atribucion de eficacia

Las autodescripciones de
las capacidades son
notablemente inexactas y
caprichosas
De manera general,
sobreestima la calidad de
su ejecucion con relacion a
la de los demas
Puede juzgar exactamente
la calidad de su trabajo con
relacion a modelos o
plantillas
Atribuye el éxito o el
fracaso al esfuerzo mas
que a la capacidad o la
suerte

La autoestima de la
capacidad se hace mas
estable y global con
relacion a las tareas
Comienza a comprender
que las capacidades para
las tareas pueden
compararse entre los nifios
Comprende que la
capacidad para realizar una
tarea ocupa un lugar en un
continuum en relacién con
la de sus compafieros
Cree que la practica puede
mejorar su ejecucion en los
juegos de azar

Mayor adecuacién en la
comparacion de la
ejecucion con relacion a su
grupo de iguales y menor
probabilidad de inflar el
resultado
Usa las autoevaluaciones
como la base para tomar
decisiones apropiadas y
para pedir ayuda
Distingue entre azar y
esfuerzo; y comprende
que la ejecucion en los
juegos de azar no pueden
mejorarse con esfuerzo o
capacidad

Las autoevaluaciones
negativas se acompafian de
turbulencia emocional
Vulnerable a
sobregeneralizaciones de
una autoatribucion global
negativa

Hacer elecciones y tomar decisiones

Expresa preferencias de
modo rutinario, tanto
verbal como no
verbalmente
El lenguaje reemplaza a
los gestos no verbales
como modo principal de
expresar preferencias
Las elecciones tienden a
reflejar los caprichos del
instante

Puede decidir qué tipo de
apoyo educativo se
necesita

Comprende que se requiere
declarar una preferencia
con ocasion de un
tratamiento médico
Capaz de identificar los
riesgos y los beneficios de
la psicoterapia

Puede sistematicamente
evaluar soluciones, sus
consecuencias, y la
credibilidad de la
informacion subyacente a
las decisiones médicas
Capaz de dar
consentimiento informado
para un tratamiento

Metarrepresentacion
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Puede identificar en otros
los estados emocionales de
felicidad y tristeza
Asume ingenuamente que
todos los demas ven lo que
¢l ve, piensan lo que él
piensa y responden tal y
como ¢l lo haria
Tiene una comprension
simple de la intencion,
recuerdos, sentimientos e
imagenes
Puede pensar en soluciones
a los problemas sociales
similares a los nifios
mayores, pero en menor
nimero y menos detalladas

Se da cuenta de que la
gente ve, oye y piensa en
modo diferente a él
Pueden caer en la cuenta
de planificar maneras para
interactuar con otros
Pueden usar reglas
expresadas verbalmente
para mediar en la
resolucion de problemas
Capaces de describir un
50% o mas de soluciones
que los nifios pequefios a
un problema social

Anticipa como
probablemente
responderan los otros
Controla la resolucion de
problemas y modifica
sistematicamente su
orientacion si evidencia
que algo no funciona

Puede predecir con
exactitud en otra persona
los pensamientos y afectos
diferentes a los suyos
propios y descifrar
propositos en la conducta
de alguien

Establecer y conseguir metas

El juego refleja las
preconcepciones de los
nifios acerca de sus propias
vidas

Establece metas teniendo
en cuenta la informacion
disponible
Si el maestro alaba su
aumento de trabajo, puede
gradualmente aumentar
una meta de trabajo
personal

Puede proponerse metas
para aumentar sus
habilidades y capacidades:
toman riesgos, se proponen
metas con cierta dificultad
y se enfrentan con el
fracaso
Diferencian entre metas
por capacidad, esfuerzo y
ejecucion

Algunas experiencias concretas que
fomentan la autodeterminacion

A continuacion se listan, mediante
pequeiias pinceladas, algunas practicas
con impacto positivo en la
autodeterminacion, propuestas y/o
llevadas a cabo en CEPRI con personas,
tanto niflos y nifias como adultos, con
autismo y retraso mental.

1. generando y manejando recuerdos

éticamente, sin aprovechamiento ni

manipulacion para otros intereses que

los que la propia persona tiene,
dandoles el control que les

corresponde sobre ellos. La creacion

de verdaderos ‘batles de los
recuerdos’ es una practica de gran
importancia en la vida de estas

personas, como lo es para cualquiera

el saber que tiene acceso a sus
memorias personales, que en
definitiva controla sus recuerdos.

autobiograficos: de modo continuo se
intenta tener presente la idea de que
las personas con grave discapacidad
pueden no tener adecuadas
habilidades para el almacenamiento y
recuperacion de los recuerdos
autobiograficos; y por lo tanto
debemos suplir nosotros, con fotos,
videos o cintas de audio, sus
recuerdos y hemos de gestionarlos

2. autogestionando la medicacién y el

mantenimiento de la salud: cualquier
persona estamos expuestos al malestar
y al dolor en algiin momento de
nuestra vida. La dificultad en este
caso viene por la limitacion para
expresar la presencia de ese dolor. En
ocasiones, se traduce en
comportamientos desafiantes y en
bajada ostensible de la motivacion
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previa. En un caso asi, tras detectar
sefales en la expresion facial y en el
modo de proceder con el entorno que
nos podian indicar la presencia de
dolor, presentamos ante la persona la
caja de analgésicos, sacamos delante
de ella uno y con la caja visible y
signando ‘medicina’ y con mensajes
signados de ‘vas a estar bien’, le
dimos la medicina, pero durante el
tiempo que tardaba en hacer efecto
estabamos a su lado con la caja de
medicina presente y signando ‘vas a
ponerte bueno’ ‘dolor no’, etc. Asi
varias veces, hasta que en otra
ocasion, cuando se detecta dolor, se le
signa ‘;qué quieres?’ mostrandole la
caja de medicina y otra caja diferente.
Finalmente la persona ante un dolor,
coge la caja de medicina, o la tapa que
puede haberse plastificado y con un
velcro estar en un tablero, y la entrega
para que se le de la medicina.
aprendiendo a entender los
imprevistos: la vida esta repleta de
imprevistos, de ‘quizas’. Por eso nos
parece importante ensefiar la
estrategia ‘a lo mejor A; a lo mejor
B’. Por ejemplo, unos minutos antes
de ver lo que hay de postre en el
menu: alo mejor hay pera, a lo mejor
hay manzana’. Empezamos con
alternativas del mismo valor
motivacional y que no sea
excesivamente elevado y luego
seguimos con alternativas de diferente
valor motivacional.

resolviendo problemas sociales: a las
personas con autismo y retraso mental
les resulta dificil asumir otros papeles
0 actuar con otros que representan
papeles diferentes a si mismos.
Nosotros hemos adaptado la situacion
de role playing. Hemos obtenido
fotografias digitales de las caras de
personas significativas y con
diferentes expresiones emocionales,

las hemos impreso en tamaifio real, las
hemos recortado y pegado en un
contrachapado de madera, las hemos
abierto un par de agujeros en los ojos,
las hemos afiadido un palito para
cogerlas, y con ellas ya podemos
hacer sesiones de role playing donde
aprendemos a resolver diferentes
situaciones sociales.

inhibiendo lo prepotente pero
inadecuado: con fotos de los folletos
publicitarios de los hipermercados,
recortadas y plastificadas, se elabora
una lista de la compra. Unidas con
velcro a otra cartulina plastificada se
disponen las fotos de lo que hay que
comprar. Una vez en la tienda se
debe coger lo que pone en la lista (lo
relevante) aunque alglin otro género
resulte prepotente (por ejemplo, una
tableta de chocolate si es que le gusta
a quien realiza la compra)
aprendiendo a relajarse: algunas
personas se relajan imaginandose
escenas que les transmiten
tranquilidad. Pues bien, personas con
dificultades para imaginar también
pueden hacer algo similar, pero
utilizando en vez de la imaginacion,
diapositivas de sus tltimas vacaciones
o de paisajes que les gusten.
aprendiendo habilidades de trabajo en
equipo: una vez realizada la compra
se puede plantear hacer una receta.
Para ello se utilizan recetarios
adaptados (con los pasos en foto en
vez de en letra) y se distribuyen las
tareas mediante eleccion de los
‘cocineros’. La tarea de cada uno es
una parte esencial en la tarea final,
con lo que hay que trabajar en equipo
y con una adecuada planificacion.
aprendiendo a superar temores:
realizamos con nifios y nifias
pequeias con autismo y retraso
mental un programa de acercamiento
progresivo a la situacion de examen
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dental. Para ello, en colaboracion con
el departamento de Odontopediatria
de la Facultad de Odontologia de la
Universidad Complutense de Madrid,
expusimos a los nifios y nifias a una
situacion analoga y les
proporcionamos paso a paso
informacion visual (con fotos y video)
del lugar y de las personas que iban a
realizar el examen dental. Tras unas
pocas sesiones, un gran porcentaje de
los nifios consigui6 realizar
plenamente la sesion de examen
dental.

Nota final

Las personas, atin cuando presenten las
mayores y mas significativas
discapacidades, tienen derecho a controlar
y gestionar los aspectos relevantes de sus
vidas, del mismo modo que el resto de sus
conciudadanos. Y con el apoyo
adecuado, pueden lograrlo.

En este escrito he intentado transmitir
esta actitud de posibilidad, frente a otras
de limitacion, y lo he hecho desde la
experiencia llevada a cabo con personas
con autismo y retraso mental,
generalmente con un funcionamiento
intelectual muy limitado. Los ejemplos
narrados quieren ser un boton de muestra
para aventar los animos de modo que sin
pausa se vayan consiguiendo mas y mas
personas, profesionales o familiares,
dispuestas a esta importante mision de
mejorar las vidas y el control personal
sobre ellas de quienes presentan tan
importante discapacidad.
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