PONTIFICIA UNIVERSIDAD FACULTAD DE FILOSOFIA Y EDUCACION
CATOLICA

ESCUELA DE PEDAGOGIA
DE VALPARAISO ,
EDUCACION DIFERENCIAL

13

“AUTODETERMINACION Y CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL PROCEDENTES DE LA ESCUELA
ESTER DE LA TORRE, LIMACHE”

TRABAJO DE TITULACION PARA OPTAR AL GRADO DE LICENCIADA
EN EDUCACION Y AL TITULO DE PROFESORA DE EDUCACION
DIFERENCIAL CON MENCION EN TRASTORNOS DEL APRENDIZAJE
Y/O RETARDO MENTAL.

Profesora Guia: Izaskun Alvarez Aguado
Vanessa Vega Cordova

Estudiantes: Belén Cereceda Gonzalez
Lorena Cortés Pérez
Carolina Lambarri Leiva

Camila Miranda Albornoz

Agosto, 2016



1

INDICE GENERAL

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA......cotusmmmtmsmmsmssmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssnssnssssnssns 12
1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA .....coturtreetreesssrersssssessaseresssssessssesessssssessssssenssssssnsssssssssessesssssnsassessenss 13
1.2 JUSTIFICACION DEL PROBLEMA .....oouuseseuessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssanssssssnssssssssssssssssssanesssannes 16

1 N L0015 2{0) 2 [ 0 R 20
2.1 ENFOQUE DE DERECHOS euvvvureeeeessseesssesssseesssesssssesssseesssessasessesessssessssesssssssssessasesssssssssesssassessessseessasees 21
2.2 CONCEPTUALIZACION DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL. c.uvvureurerresessesssssssssssssssasssssssssessessssnes 26
2.3 CALIDAD DE VIDA EN DISCAPACIDAD INTELECTUAL wovvtvtressresesssessssssessssssessssssssssssssssssssssssssssssseseas 31
2.4 AUTODETERMINACION Y SU IMPORTANCIA EN CALIDAD DE VIDA.....ocviteeeeeriersesssessessseseesesssssessns 37
2.5 EL CAMINO HACIA LA AUTODETERMINACION w41
2.6 MODELOS DE AUTODETERMINACION ....cvcurestesresssssresessssesssssssssssssssessssssssssssssssssssssssessessssessessssessesasses 43

2.6.1 Modelo de Autodeterminacion de S. Field y A. Hoffman (1994). 43

2.6.2  Modelo Ecoldgico Tripartito de B. Abery y R. Stancliffe (2003). 44

2.6.3 Modelo Funcional de Autodeterminacion de M. Wehmeyer (1999, 2009).......c.cc....... 46

2.6.3.1 Caracteristicas del concepto de Autodeterminacién segin el modelo de M. Wehmeyer (1999,
2009) 47
2.6.3.2 Factores condicionantes de Autodeterminacion 52

2.6.4  Puntos en comun de los modelos de autodeterminacion . 64
2.7 EVALUACION E INTERVENCION EN AUTODETERMINACION....courvuuimmsesssessssessssssssssssssssssssssssssssanens 66

2.7.1  Técnicas e instrumentos de evaluacion 66

2.7.11 AIR Self-Determination Scale (Wolman, Campeau, Dubois, Mithaug, y Stolarski, 1994)........... 67
2.7.1.2 The ARC'’s Self-Determination Scale (Wehmeyer, 1995): 67
2.7.1.3 Minnesota Self-Determitation Scales (Abery, Elkin, Smith, Springborg y Stancliffe, 2000):....68
2.7.1.4 Self-Determination Assessment Battery (Hoffman, Field y Sawilowski, 2004a, 2004b ):........ 69
2.7.1.5 Escala de Autodeterminacion personal ARC (Wehmeyer et al., 2006): 70
2.7.1.6. ARC-INICO de Evaluacién de la Autodeterminacién (Verdugo et al., 2014): ...eeeeerrereeermsnreeeenes 71
2.7.2  Programas de intervencion en Autodeterminacion 73
2.7.2.1 Take Charge (Powers et al., 1996): 74
2.7.2.2 The Self-Directed IEP, ChoiceMaker Curriculum (Martiny Marshall, 1996, 1997): .....cccuueeen. 74
2.7.2.3 Steps to Self-Determination Curriculum (Field y Hoffman, 1996; Hoffman y Field, 2006):....75
2.7.2.4 Next STEP (Halpern, Herr, Doren y Wolf, 2000): 75
2.8 ESTUDIOS SOBRE EL CONSTRUCTO AUTODETERMINACION ....ovucuereereassssessssssasssssssssssssssssssanens 78

OBJETIVOS Y SUPUESTOS DE 10AT2 557 3 (67:V0f (0] PO 80
3.1 OBJETIVO GENERAL...verveereerseeeenens

3.2 PREGUNTAS DE INVESTIGACION
3.3 SUPUESTOS DE INVESTIGACION

DISENO DE INVESTIGACION ..c.ueereeeessesseesessessssssessesssessessssssessessssssessssssessessssssessesssessessssasessessses 83
4.1 DISENO DE INVESTIGACION uvveueeteeeeeesessssssesesssssssssssssasesssssssssesssssssssssssasesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 84
4.2 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LOS PARTICIPANTES ...vvveveesesesssesessssssssssssssesssssssssssssssssssssssssessassns 85
4.3 PROCEDIMIENTO tuvitietitiatesessessssssssssesasssesssssssssssssesasssesssssssssassnssassssssssssssssssssasssessssssnssnsssssasssesssssessessensen 86
4.4 HERRAMIENTA DE RECOGIDA DE INFORMACION w.eeveeeeeeeeeeeeeesesesssssssssesessssssssssesssessssssssssessssssssssssseens 87
45 ANALISIS DE DATOS weeeeeeeeeeeesesssssssesssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssassssssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 92

PRESENTACION Y ANALISIS DE LA INFORMACION .....cveureereesesseessesessssssessessssssessesssessessens 97
5.1 RESULTADOS ... vtteeststeseeest st sasssssssssssssssasssessss st sesssssstasssssssssssesssssesssssssssasasasssssasesessnssssssssssssassessssansssasnsns 98



5.2 RESULTADOS Y REFLEXIONES EMERGENTES ..cuvuitseuressessesssssssessssessesssssssessssssssssssssssssssesssssssssssssssessens 98

53 EXPRESION DE CONDUCTAS AUTONOMAS .cuvtitrrsrcsssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 99
5.3.1 Estrategias de QUEOTTEGUIACION ......ceworeeericmsssersiossesersisssseesisnsssessassssssssssssessassassssssessessassssens 105
532 Creencias de CONIOlY EfICACIA ...mrrmiroseersseerissserisssessssesisssssssssesasssessssssssssssssassssssssssaenes 108
5.3.3  Habilidades para la autorrealizacion 111
5.34  Relacién entre autodeterminacion y calidad de vida 113
CONCLUSIONES ....uutiutissssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssssssssssssssssnssssssssasssssssssassnsssssasssssssssnssnssnssassasss 121

6.1 CONCLUSIONES Y DISCUSION (RELACIONAR CON CUMPLIMIENTO DE OB]ETIVOS) ..................... 122
PROYECCIONES Y LIMITACIONES. .....ccismssmsurssrsssssssssssssssssassassssssssssssnsssssassssssssssssnssassassasssansnsss 127

7.1 50 200) 4 200108 (0] 25 3 128

7.2 LIMITACIONES. .. cuteetueetseestssssesessesessesssssssssssssssasssssessssssssssssssssssssssssasssssssssssstasssesssesssssnssssssssssensssssssssnssses 129
BIBLIOGRAFIA .....eeeeeeeeeesessessessessessessessessessessessessessessessessessssssssssessessessessessessessessessessessesssssssssssnes 130

8.1 BIBLIOGRAFTA ettt ettt s bbb bbb b b b b b b b b b 131
ANEXOS...utietirersnsrsssasssssssssssssssssssssnsssssssssssssssssnsassssssssssssssssassasssssassssssnssassasasssassssssensnssensensnssassassansass 146

9.1 GUION ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA «eeveveteeeeeeeeeeeesessssssesesesesesssssasasasessssssssssessesssssssssssseseessesns 147



INDICE DE TABLAS

TABLA N°1: DESCRIPCION GENERAL DE FACTORES, DIMENSIONES E

INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA (VAN LOON, 2009)........cccmiimiinriinieineseesieeens 35
TABLA N°2: PRINCIPIOS DE CONCEPTUALIZACION, MEDIDA Y APLICACION DE
CALIDAD DE VIDA (SCHALOCK ET AL., 2007). ..ccvectriitiriiiiieenieiisisie et 36

TABLA N° 3: CARACTERISTICAS E INDICADORES DE AUTODETERMINACION
SEGUN EL MODELO FUNCIONAL DE AUTODETERMINACION DE WEHMEYER (1999,

7001015) WO oo 51
TABLA N°4: FACTORES INTERNOS Y EXTERNOS DETERMINANTES DEL
DESARROLLO DE LA AUTODETERMINACION. w...eooeeoooeeeeeeeeeeeeeeeeeooeeesssesessssseseessessseesseseenn 53
TABLA N°5: REVISION BIBLIOGRAFICA DE FACTORES PERSONALES QUE SE
RELACIONAN CON AUTODETEMINACION. ....ooovoroeeeeeseeeeeeeeeeeeeeeeeeesssesssssessssseseessssssssssennnees 57
TABLA N%: REVISION BIBLIOGRAFICA DE FACTORES CONTEXTUALES QUE SE
RELACIONAN CON AUTODETEMINACION. ...cooovoeeeeeeeoeeeeeeeeeeeeeeeeeesssssssessssseseessessssessenenens 63
TABLA N° 7: SINTESIS MODELOS TEORICOS DE AUTODETERMINACION (FIELD Y
HOFFMAN, 1994; ABERY Y STANCLIFFE, 2003; WEHMEYER, 1999, 2009). .......rvvvvvvvveeeve.. 66
TABLA N° 8: SINTESIS DE INSTRUMENTOS QUE EVALUAN
AUTODETERMINACION. ..o eeeeeeeeeeeeeoreesesessesseeeesssssssssssesssssessessssessesssessssssseensenesseseeon 73
TABLA N°9: SINTESIS DE LA INFORMACION DE LOS PROGRAMAS DE
INTERVENCION EN AUTODETERMINACION. oovvvvvveeceooeeeeeseseseeeeeseeeesssseseeeosensssssessseeseeseees 77
TABLA N° 10: PORCENTAJE INDICADORES REFERIDOS A EDAD Y GENERO DE
LA MUESTRA e eeeeeeeeeeseeessssesese e s et e s e s e s s ss s eeeeeeeeseees 85
TABLA N° 11: SINTESIS DE LAS CATEGORIAS Y SUBCATEGORIAS. ...ovvvvvvvvevveeneen 90
TABLA N° 12: PREGUNTAS GUION ENTREVISTA CLASIFICADAS SEGUN LAS
CUATRO CARACTERISTICAS DEL MODELO FUNCIONAL DE WEHMEYER...........vcoocee... 91

TABLA N° 13: PAUTAS QUE GUIARON LA APLICACION DE LAS ENTREVISTAS.92

TABLA N°14: RELACION ENTRE LAS CARACTERISTICAS ESENCIALES DE
AUTODETERMINACION Y DIMENSIONES DEL MODELO DE CALIDAD DE VIDA (2002,
70010 <) T oo 117



INDICE DE FIGURAS

FIGURA N° 1: RELACION ENTRE MODELO SOCIAL Y ENFOQUE DE DERECHOS. .22
FIGURA N°2: MODELO MULTIDIMENSIONAL DISCAPACIDAD INTELECTUAL

AAIDD (SCHALOCK Y VERDUGO, 2010). ...vvreeeereeeeeeeeeeeseeseeessssnsessssssssessesssessssssssessssesneseeen 28
FIGURA N°3: MODELO DE APOYOS (THOMPSON ET AL., 2010)........vvvvveeeerrererrersesnn 30
FIGURA N° 4: DIMENSIONES DEL MODELO DE CALIDAD DE VIDA DE SCHALOCK

Y VERDUGO (2002, 2003)........eeereeeeeeeeeeseeeeesssesesessssssssssssssssssssssssssssssssssesssssssssessssssssessessseneesn 33
FIGURA N°: RELACION ENTRE LAS CARACTERISTICAS Y LOS COMPONENTES

DE LA AUTODETERMINACION. oo eeeoeeeeeeeeeoee e es e eeesssssssessssseesssessssseseessssssseseeennnes 52



RESUMEN

La autodeterminacién es un constructo que durante los ultimos afios ha cobrado
gran relevancia en el d&mbito de la discapacidad, ya que considera a las personas como
protagonistas de su propia vida situandolos ante todo como sujetos de derechos. Lo anterior,
implica que la autodeterminacién influye en la calidad de vida. Es por esto que la presente
investigacion tiene como objetivo valorar las conductas autodeterminadas y su relacion con

la calidad de vida en adultos entre 20 y 22 afios, de la Escuela Ester de la Torre de Limache.

Para la consecucion de esta investigacion, se realizd un estudio de caracter
cualitativo a partir de una entrevista semi estructurada a cinco estudiantes de dicha Escuela.
Cabe sefalar que dentro del analisis realizado, ademés de valorar las conductas
autodeterminadas, se establecié una relacion de éstas con las dimensiones de calidad de

vida.

Los resultados sefialan que en su mayoria los adultos con Discapacidad Intelectual
manifiestan que pueden desenvolverse autonomamente dentro de su contexto, ain asi
siguen estando limitados por su familia. Ademas, es posible sefialar que si bien los adultos
se planifican y plantean metas, esto no asegura la consecucion de los objetivos propuestos.
Asimismo, en general son conscientes de su capacidad al momento de realizar distintas
acciones, no obstante al enfrentarse a situaciones conflictivas mantienen una actitud pasiva.
Por ultimo, es posible sefialar que los adultos reconocen sus fortalezas y debilidades, las

cuales han sido descubiertas por si mismos como por terceros.

Todo lo anterior confirma la importancia de generar espacios que fomenten la
autodeterminacion para favorecer la calidad de vida de las personas con Discapacidad
Intelectual.

Palabras clave: autodeterminacién, calidad de vida, Discapacidad Intelectual,

investigacion cualitativa.



ABSTRACT

Self determination is a construct that has earned relevance during the last years in
the field of disabilities, though it considers these people as the leaders of their own life
beside everything as a person with rights. This, means that self determination has an
influence in the quality of life of these people. Is this the reason why the following research
has as objetive appreciating the self determined conducts and how they are related to the
quality of life of five adults with ages between 20 and 22 years old from the Escuela Ester
de la Torre from Limache.

To obtain the results, the research was based in a qualitative study in which it was
applied a half-structured interview to five students of this School so it was subjected to a
thorough analysis with the interviewee answers. It is possible to say that during the analysis,
to one side was the appreciations of the self determined conducts and at the same time it

was produced a connection with these and quality of life.

The results stand on that most of the adults with intellectual disabilities state an
autonomy that lets them get on in their own environment without problems, but they are
still being very restricted by their families. Besides, it is possible to mention that even
though adults plan and set out goals, many times this does claim the results. In general, they
are self conscious about their capacity when they are doing certain actions, nevertheless,
when they come into conflict, in general they maintain a passive attitude. Finally, the adults
recognize their strengths and weakness, which have been discovered by themselves or by

other person.

Everything mentioned previously confirms the importance of creating spaces that
encourage self determination to benefit the quality of life of people with intellectual
disabilities.

Key words: self-determination, quality of life, intellectual disability



INTRODUCCION

El proyecto de investigacion que a continuacion se presenta, se encuentra centrado
en la valoracién de las conductas autodeterminadas y su relacion con la calidad de vida de
adultos con Discapacidad Intelectual entre 20 y 22 afos insertos en talleres laborales de la
Escuela Especial “Ester de la Torre” de la comuna de Limache. Si bien existen
investigaciones a nivel internacional con respecto a la autodeterminacion y su relacion
existente con la calidad de vida, en nuestro pais son escasas las que se centran en investigar
desde la propia voz de los adultos con Discapacidad Intelectual, mas bien la literatura
actual aborda estos constructos desde las perspectivas de terceros como padres y profesores
(Arellano y Peralta, 2013, 2015; Gomez-Vela, Canal y Verdugo, 2002; Keith y Schalock,
2000; McDougall, Evans y Baldwin, 2010; Schalock et al., 2005; Verdugo, Jenaro y
Schalock, 2005; Wehmeyer y Schalock, 2001). Debido lo anterior, se considera
imprescindible trabajar, investigar y generar estudios que permitan conocer las conductas
autodeterminadas de las personas con Discapacidad Intelectual desde su propia voz,
considerandolas como sujetos de derechos, otorgandole valor a sus opiniones, de modo que
aporten tanto a nivel de practicas pedagdgicas como a nivel nacional relacionado a las leyes
y decretos que se firmen, logrando influir en la mejora de la calidad de vida de las personas.
Dicha investigacion se enmarca dentro de un Proyecto FONDECYT de iniciacion N°
11130544 “Avanzando en el reconocimiento de las necesidades de apoyo y calidad de vida
en jovenes y adultos con Discapacidad Intelectual y/o del Desarrollo”, dirigido por la Dra.
Vanessa Vega.

A lo largo del tiempo son variados los avances que se han alcanzado en lo que
respecta a la conceptualizacion y atencion de las personas con Discapacidad Intelectual
comenzando desde un modelo de Prescindencia y Rehabilitador hasta llegar actualmente a
un Modelo Social del cual surge el Enfoque de Derechos; perspectiva que considera a las
personas con discapacidad como titulares de derechos. Esta nueva vision permite generar

cambios tanto a nivel social como legislativo, lo cual ha impactado a nivel internacional, y



en los ultimos afios se han instaurado a nivel nacional. Lo anterior ha permitido la creacion
de politicas publicas y normativas que promuevan la inclusion social de las personas con
Discapacidad Intelectual. Un ejemplo de lo anterior es la Ley 20.422, la cual promueve
Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de Personas con Discapacidad.
Cabe destacar que uno de los objetivos de esta Ley apunta a mejorar la calidad de vida,
incluyendo la autodeterminacion, las personas con discapacidad.

En concordancia con lo expuesto anteriormente, la investigacion que se presenta se
sustenta en el constructo de autodeterminacién desde el Modelo Funcional de
Autodeterminacion de Wehmeyer (1999, 2009) identificando las cuatro caracteristicas-
autonomia, autorregulacion, creencias de control y eficacia, y autorrealizacion- que
componen este constructo y su relacion con calidad de vida desde el Modelo de Calidad de
Vida de Schalock y Verdugo (2002, 2003). Lo anterior se lleva a cabo tomando en cuenta
los resultados obtenidos de las entrevistas, permitiendo analizar esta informacion desde la
propia voz de los adultos con Discapacidad Intelectual en relacion a cémo ellos valoran y

perciben su autodeterminacion.

La presente investigacion se estructura en tres capitulos, los cuales sustentan y dan
respuesta al objetivo y problematica planteada. EI primer capitulo abarca la historia del
concepto de Discapacidad Intelectual, los modelos y enfoques que se han utilizado para
abordar el concepto, como también la normativa chilena en cuanto a la misma. Asimismo,
se da a conocer el constructo de calidad de vida en Discapacidad Intelectual abordando sus
principales modelos, y especificamente el Modelo de Calidad de Vida de Schalock y
Verdugo (2002, 2003). Al final de este capitulo, se establece una relacion entre calidad de
vida y una de sus dimensiones mas relevantes que es autodeterminacion —el centro de la

presente investigacion-.

El segundo capitulo se centra especificamente en la dimension de
autodeterminacion. Se daran a conocer la historia de este constructo a partir de los distintos

modelos tedricos que lo han trabajado, y se enfatizard en el Modelo Funcional de



Autodeterminacion de Wehmeyer (1999, 2009), el cual se considera el que tiene mayor
evidencia y se releva el enfoque psicosocial. Posterior a esto, se presentan los instrumentos
de evaluacion de este constructo, y los programas que existen para su promocion e

intervencion.

En el tercer capitulo, se presenta el marco metodoldgico que se utiliz6 durante la
investigacion. En este caso, se emplea una metodologia de tipo cualitativa con un tipo de
estudio descriptivo y transversal, el cual cuenta como herramienta de recogida de
informacion la entrevista semiestructuada, que permite conocer las experiencias de los
participantes en relacion al constructo de autodeterminacion. Lo anterior se trabaja
mediante el software N-VIVO 10 for Windows, lo que permite determinar las categorias y

sub categorias a analizar.

Posteriormente, el cuarto capitulo se centra en el andlisis de contenido de las
entrevistas, en el cual se valora la autodeterminacion a partir de las cuatro caracteristicas
esenciales del Modelo Funcional de Autodeterminacion. En paralelo, se realiza una
discusion a raiz de los hallazgos emergentes que se encontraron en la presente investigacion
en la cual se generaron discusiones con estudios nacionales e internacionales que presentan
investigaciones afines (Agran, Storey y Krupp; 2010; Arellano, 2015; Arellano y Peralta,
2015; Aroyave, 2009; Cardenas et al., 2015; Hermosilla et al., 2015; Melboe, 2014; Peralta,
2008; Wehmeyer, 1998). De acuerdo a la problematica inicial es que finalmente se realiza
un analisis descriptivo que involucra la relacion de los hallazgos de las conductas
autodeterminadas con las dimensiones del Modelo de Calidad de Vida de Schalock y
Verdugo (2002, 2003).

Finalmente, se exponen las conclusiones rescatando los principales hallazgos del
analisis tanto del constructo de autodeterminacion Yy sus caracteristicas esenciales, como
también la relacidn que existen entre éste y las dimensiones de calidad de vida. Asimismo,

se exponen las limitaciones y proyecciones del presente trabajo, que permiten reflexionar
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en torno a la realidad de adultos con Discapacidad Intelectual y su autodeterminacién en

nuestro pais.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
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1.1 Planteamiento del problema

Durante las Gltimas décadas, el surgimiento de los principios de normalizacion,
inclusion, globalizacion, han influido en el cambio de paradigma acerca de la Discapacidad
Intelectual (en adelante, DI), la aparicion de asociaciones de las propias personas con
discapacidad -cuyo fin es que se escuche su voz- ha ido gestando una concepcién mas
positiva de la discapacidad, centrada en el desarrollo de competencias y en el logro de una
mayor autodeterminacion personal. Asimismo, el colectivo de personas con DI ha ido
empoderandose en el conocimiento acerca de sus derechos con el apoyo de distintas
organizaciones (Peralta, Gonzélez y Sobrino, 2005). Este hecho ha permitido la
creacion de propuestas legislativas que pretenden resguardar los derechos de las personas
con DI. Dentro de éstos, se encuentra a nivel internacional la Convencién de Derechos de
Personas con Discapacidad (CDPD) la que postula la concrecién del Enfoque de Derechos.
Este enfoque concibe a las personas con discapacidad como titulares de derechos, tal como
sus iguales sin discapacidad. La adscripcion a esta convencion es de caracter voluntario por
lo cual resulta relevante mencionar que en Chile el Enfoque de Derechos se ha
materializado a partir de la implementacion de la Ley 20.422 que establece Normas sobre
Igualdad de Oportunidades e Inclusién Social de Personas con Discapacidad, la cual dentro
de su objetivo principal pretende buscar iniciativas que aseguren el derecho a la igualdad de
oportunidades. Asimismo, se puede destacar que esta ley busca mejorar la calidad de vida a

través de la promocion de la autodeterminacion, entre otros.

Considerando la vision del Enfoque de Derechos y lo establecido en la Ley 20.422,
se reconoce la autodeterminacion como uno de los constructos mas relevantes en el ambito
de la DI y es incluso una de las pautas a seguir en los distintos sistemas educativos y
servicios en este campo (Wehmeyer, 2001). Distintos estudios evidencian que al desarrollar
conductas autodeterminadas éstas impactan en la calidad de vida de las personas,
generando mayor participacién y bienestar personal de las personas con DI (Arellano y
Peralta, 2013; Schalock et al., 2005; Wehmeyer y Schalock, 2001). La importancia de dicho

13



constructo para la investigacion, radica en que éste es un pilar fundamental del Modelo de
Calidad de Vida propuesto por Schalock y Verdugo (2002, 2003) ya que ésta se caracteriza
por su aspecto transversal, lo cual influye positivamente en las demas dimensiones del
modelo mejorando la calidad de vida (Schalock et al., 2005), asi también estudios sefialan
que las personas que presentan un mayor nivel de autodeterminacion disfrutan de una mejor
calidad de vida (McDougall, Evans y Baldwin, 2010).

Tomando en cuenta lo anterior, es que se ha estado estudiando hace algunos afios
cémo influyen las conductas autodeterminadas en la mejora de la calidad de vida de las
personas con DI (Peralta y Zulueta, 2008; Schalock et al., 2005), y si bien existen
investigaciones que arrojan datos interesantes como por ejemplo, que las personas con
discapacidad han sido educadas para la “dependencia” (Agran, Snow y Swaner, 1999), por
lo que se han visto coartados a lo largo de su vida en las decisiones que los atafien
(Sands y Doll, 2000); asi también otros estudios dan insumos para conocer la percepcion
y conocimiento sobre la autodeterminacion de los padres de las personas con discapacidad
(Arellano, 2015; Arellano y Peralta, 2015; Peralta, 2008), generando experiencias que
promueven la autodeterminacion dentro de la comunidad, favoreciendo asi la calidad de
vida; sin embargo si bien estos estudios aportan evidencias concretas y teéricas de como la
autodeterminacion se relaciona con la calidad de vida de las personas con DI, éstas no se

centran en la voz de las propias personas.

Esta tematica de estudio hoy en dia es relevante, ya que no sélo se reconoce la
persona como sujeto de derecho sino que ademéas remarca la relevancia de escuchar a las
personas con DI, ya que son ellos los reales protagonistas de sus vidas quienes deben ser
considerados como principal fuente de informacién en las investigaciones en el ambito de
la DI.

En este sentido conocer la percepcién de la persona con DI es una tarea pendiente

especialmente en nuestro pais, ya que las acciones concretas para favorecer su calidad de

vida y mejorar su autodeterminacion estan siendo abordadas desde la mirada de terceros.
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Nuestro horizonte es que las personas con DI sean agentes activos en cuanto al
reconocimiento de sus necesidades, esto es coherente con el enfoque de derechos y da
respuesta a la problematica de generar conocimientos a partir de la propia experiencia para
que se generen planes de apoyos acorde a lo que las personas con DI expresan como

necesidad.

Es por esto que la finalidad de este estudio radica en valorar las experiencias de las
personas con DI, de acuerdo a las cuatro caracteristicas del Modelo Funcional de
Autodetermiancion Wehmeyer (1999, 2009). Esto permitird conocer, comprender y valorar
la autonomia que evidencian para realizar elecciones, tomar decisiones y resolver
problemas; la autorregulacion referida al establecimiento de metas, auto-observacion, auto-
evaluacion y auto-refuerzo; las creencias de control y autoeficacia acerca de sus
habilidades de liderazgo, autodefensa, locus de control interno y expectativas de logro; y la
autorrealizacién y autoconocimiento (Wehmeyer, 2007), y de cémo dichos factores
intervienen en sus rutinas diarias y en las diversas situaciones que deben enfrentar, ademas
de la repercusion que tienen en su calidad de vida. Esto nos permitird responder las
siguientes interrogantes: ¢Las personas con DI presentan conductas autodeterminadas?¢En
qué contexto? ¢Estas conductas impactan en las dimensiones de calidad de vida?;Es la

autodeterminacion una dimension fundamental para la calidad de vida? ;Por qué?

Todo lo anterior, permitird no s6lo generar nuevos conocimientos, sino también da

respuesta al reconocimiento de las personas con DI como sujetos de derechos.
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1.2 Justificacién del problema

En Chile la poblacion adulta con discapacidad es de 20,0% (ENDISC, 2015).
Dentro del porcentaje total el 5,4% tiene una discapacidad mental o intelectual, lo que
equivale a 140.773 personas, ello ha significado la creacion de leyes especificas para esta
poblacién, siendo un claro ejemplo de ello la actual Ley N° 20.422 sobre Igualdad de
Oportunidades e Inclusién Social de Personas con Discapacidad, en el cual se explicita que
es un deber del Estado promover la calidad de vida de este grupo. Esta realidad como pais
genera un panorama en el que se deben dar cuenta de las diversas acciones que como

Estado se han desarrollado en favor de la mejora de la calidad vida de las personas con DI.

Dentro de este contexto parece relevante investigar acerca de la calidad de vida de
dichas personas, entendiendo ésta como un estado deseado de bienestar personal (Schalock
y Verdugo, 2002, 2003) y especialmente en la dimension de autodeterminacion, ya que
resulta ser la con mayor influencia sobre el resto debido a su caracter transversal estando
presente a lo largo de la vida abarcando todos los &mbitos ésta y permite lograr una mayor
autonomia, participacion y bienestar personal para una adecuada calidad de vida de las
personas con DI (Arellano y Peralta, 2013; Marfull-Jensen, Flanagan y Ossa, 2013;
Wehmeyer y Schalock, 2001; Vega, Gomez, Fernandez y Badia, 2013).

Como se ha mencionado, la autodeterminacién se encuentra presente y se desarrolla
a lo largo de toda la vida de las personas. Lo anterior ha quedado demostrado en distintos
niveles como el escolar, laboral y comunitario. A nivel escolar, por ejemplo, los alumnos
que han asistido a talleres de autodeterminacion han desarrollado mas compromiso en sus
responsabilidades académicas, como consecuencia de la mejora en su toma de decisiones
(Test y Neale, 2004). Ademas, se involucran en sus planes curriculares (Agran, Blanchard y
Wehmeyer, 2000), tienen mas confianza en sus fortalezas y debilidades (Zhang y Benz,
2006) y mas probabilidades de terminar sus estudios (Algozzine, Browder, Karvonen, Test,

Wood, 2001). Al término de su escolaridad, quienes han desarrollado sus conductas
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autodeterminadas tienen mas posibilidades de ser contratados, obtener una mejor
remuneracion y tener mayores beneficios tales como pension y servicios de salud (Trainor,
2002; Wehmeyer y Schartz, 1998; Wehmeyer y Palmer, 2003). Asimismo a nivel
comunitario, el fomento de la autodeterminacién, aumenta la integracion, participacion y
trabajo en ella (Zhang et al., 2006).

Si bien se ha mencionado anteriormente la importancia de la autodeterminacion en
la calidad vida de las personas con DI, en Chile existen escasas investigaciones que se
focalicen en la relacion existente entre calidad de vida y autodeterminacién, mas bien estan
orientadas a estudiar la calidad de vida, las necesidades de apoyo de adultos con DI en la
intervencion, especificamente mediante talleres para promover habilidades relacionadas a la
autodeterminacion, y propuestas psicosociales en autodeterminacion, habilidades sociales y
capacidad emprendedora (Marfull-Jensen et al., 2013; Vega, Jenaro, Flores, Cruz, Lerdo de
Tejada, 2012, 2013; Poblete y Jiménez, 2013).

Considerando lo importante que es la autodeterminacién en la calidad de vida de las
personas con DI, es en la etapa adulta en la que se genera principalmente la necesidad de
adentrarse en este constructo, ya que éste abarca una combinacién de habilidades,
conocimientos y creencias que capacitan a una persona adulta a comprometerse en una
conducta auténoma, autorregulada y dirigida a metas; también a la comprension de las
fortalezas y debilidades de si mismo. Por lo que se establece que actuar sobre la base de
estas actitudes y habilidades debe ser trabajado a lo largo de todo el ciclo vital, de manera
que en la edad adulta se consoliden tales habilidades. En el caso especifico de la
discapacidad, fomentar las habilidades de autodeterminacion mencionadas permite el
desarrollo de la capacidad de tomar control personal de sus vidas y expresar su autonomia,
lo que conlleva asumir su papel de adultos en la sociedad (Liesa y Vived, 2010). Es por esta
relevancia que la presente investigacion se centra en el estudio de la autodeterminacion en

la poblacion adulta con DI.
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Por otra parte, de acuerdo a la literatura, son escasos los estudios que consideren la
autopercepcion y propia voz de los adultos con DI en relacion a su calidad de vida. Ejemplo
de lo anterior es que se encuentra la investigacion realizada por O’ Brien et al. (2006) en
Irlanda; en la cual se entrevistaron a adultos con DI considerandose como protagonistas y
fuente principal del estudio. Como resultado de lo anterior, las personas con DI tuvieron la
oportunidad de expresar aspectos de su vida desde el rol que tienen en la sociedad actual en
la cual manifestaban sentirse mas valorados y competentes; y ademas manifestaban sentir
mayor autoestima y que contaban con mas herramientas para planificar un futuro como sus

iguales sin discapacidad.

En nuestro pais las investigaciones que se centran en la autopercepcion de las
personas con DI respecto a su calidad de vida también son escasas. De lo anterior se
encuentran dos estudios llevados a cabo el afio 2015, el primero es por Hermosilla, Mora,
Puelma, Quijada y Sanhueza; y el segundo estudio es el llevado a cabo por Cérdenas,
Gutiérrez, Méndez y Velasquez. Ambos estudios se centran en la autopercepcion de los
jévenes y adultos con DI respecto a su calidad de vida, y se establece como fundamental
escuchar su opinién acerca de sus propias vidas, debido a que de esta forma se pueden
generar cambios para mejorar su calidad de vida.

Por todo lo expuesto, es que resulta fundamental considerar la voz de las propias
personas con DI, ya que esto no sélo les permite sentirse valorados y considerados, si no
que a la vez se les otorga la oportunidad de dar a conocer aspectos de su propia vida, y en el
caso del presente estudio expresar como manifiestan sus conductas autodeterminadas en su

vida diaria, y cOmo éstas tienen relacion con su calidad de vida.

Lo importante y novedoso de este estudio es que se centra en investigar las
conductas autodeterminadas de adultos con DI, ya que, en primer lugar, la
autodeterminacion es de caracter transversal debido a que impacta en las demas
dimensiones de la calidad de vida de las personas, y esta presente y se desarrolla a lo largo

de la vida en distintos ambitos. En segundo lugar, si bien se reconoce la importancia que

18



tiene el constructo de autodeterminacion en la calidad de vida, son escasas las
investigaciones en nuestro pais que las relacionen. En tercero, cabe sefialar que la
autodeterminacion adquiere mayor relevancia en la poblacion adulta, puesto que en esta
etapa se expresan las conductas de autonomia e independencia; se comienzan a establecer
objetivos y concretar metas personales; existe una mayor conciencia respecto a las propias
fortalezas y debilidades y se comienzan a tomar decisiones respecto a la propia vida; lo que
responde a elementos caracteristicos de la autodeterminacion. Finalmente en cuarto lugar,
los estudios que existen respecto a las conductas auténomas, a nivel internacional y
nacional, se centran en la percepcion que tienen padres y profesores respecto a la
autodeterminacion de sus hijos/alumnos con DI; sin considerar la percepcion u opinién que
pueden tener las propias personas. Esto Gltimo, se establece como la novedad que tiene la
presente investigacion, puesto que se considera la propia voz de las personas con DI al

momento de hablar acerca de su autodeterminacion.
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CAPITULO 1: PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL COMO
SUJETOS DE DERECHOS. CONSIDERACIONES DESDE UN MODELO DE
CALIDAD DE VIDA

2.1 Enfoque de derechos

La atencién a la situacion de las personas con discapacidad ha ido cambiando a lo
largo de los afos, pasando por distintos modelos de tratamiento; primero el de
Prescindencia, luego el Rehabilitador y actualmente el Modelo Social (Palacios, 2008). La
evolucion de estos tres principales modelos mencionados, ha permitido llegar a una
conceptualizacion actual basada en un Enfoque de Derechos, a partir de un Modelo Social
de atencion a la discapacidad, y es donde se sitla actualmente el constructo de discapacidad.
Desde este modelo la discapacidad considera aspectos individuales de la persona y su
contexto social, cultural y fisico, en el que la importancia radica en las interacciones entre

la persona y su contexto (Parra y Palacios, 2007).

Desde esta nueva perspectiva, se pone énfasis en que las personas con discapacidad
aportan a la comunidad en iguales circunstancias que sus iguales sin discapacidad, pero
siempre desde la valoracion a la inclusion y el respeto a lo diverso (Victoria, 2013). El
Modelo Social adopta valores intrinsecos a los derechos humanos como son el respeto por
la dignidad humana, la igualdad y la libertad personal propiciando la inclusién social, y
sentandose sobre la base de determinados principios que se incluyen en la Convencidn
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) los cuales son: vida
independiente, no discriminacion, accesibilidad universal, normalizacion del entorno,
didlogo civil entre otros; lo que se consolida como sustento a la base del mencionado

Enfoque de Derechos.
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En la siguiente figura N°1 se representa la manera como el Modelo social y el
Enfoque de Derechos tienen influencia sobre la nueva vision que se le otorga a la

discapacidad.

Discapacidad

Figura N° 1: Relacion entre Modelo Social y Enfoque de Derechos.

Desde este enfoque la vision y definicion de discapacidad ha ido evolucionando
hacia una conceptualizacion que involucra cambios en las leyes de servicios sociales hasta
leyes de derechos humanos donde se considera a las personas con discapacidad como
ciudadanos con derechos y deberes. Segun Asis (2007) los derechos humanos deben ser la
referencia desde la cual abordar la discapacidad — no s6lo porque actualmente en materia
juridica deba hacerse — sino porque los derechos humanos son una serie de instrumentos
gue manifiestan una concepcion de la moralidad publica y que constituyen un criterio de

legitimacion y justificacion en la sociedad.
Ha sido largo el camino hacia el reconocimiento de los derechos de las personas con

discapacidad, el cual ha incluido tratados de derechos humanos aplicables a la discapacidad
e instrumentos de proteccion de derechos humanos generales para llegar finalmente a la
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plasmacion del Modelo Social en un instrumento titulado “Convencién sobre los derechos
de las Personas con Discapacidad” (CDPD) de las Naciones Unidas, aprobada en la ciudad
de Nueva York el 13 de diciembre de 2006. La Convencién significo grandes
consecuencias para este grupo, dentro de las cuales se incluye su visibilidad dentro del
sistema de proteccion de derechos humanos, la consolidacion de la discapacidad como una
cuestion de derechos humanos y el hecho de contar con una herramienta juridica vinculante

para hacer valer el derecho de estas personas (Palacios, 2008).

Dentro de las principales consecuencias mencionadas anteriormente se destaca el
paso desde el asistencialismo hacia los derechos que se puede visualizar en la CDPD,
principalmente el derecho a la vida en igualdad de condiciones con los demas lo que antes
no estaba garantizado. Sumado a esto, se encuentran los derechos civiles y politicos, como
lo son el derecho a la libertad y seguridad de la persona; proteccion a la integridad personal;
libertad de expresion y de opinidn y el acceso a la informacion. Ademas el derecho a la
participacion en la vida politica y publica es un reconocimiento a las personas con
discapacidad, de que sus vidas no pueden ser organizadas por otros que no presenten
discapacidad (Dhanda, 2008).

En relacion a los antecedentes que existen respecto a la Convencién esta la carencia
de instrumentos especificos que aseguraran los derechos de las personas con discapacidad —
como lo fue en un momento en el contexto de género y de infancia-. Esta necesidad se
plasmo en dos informes, uno de ellos redactado por Degener y Quinn (2002) en el que se
concluye que las personas con discapacidad eran consideradas como “invisibles” dentro de
las Naciones Unidas y su sistema de derechos humanos, y que a diferencia de otros grupos
(como mujeres y nifios) no contaban con un instrumento vinculante ni con un Comité que
velara por sus derechos expresamente. Lo que se refiere que a pesar de que existian
distintos Tratados que los incluian como destinatarios — al igual que el resto de las personas
— en la mayoria de los casos estas hormas no se respetaban o se aplican de manera parcial
para ellos. Por lo que el objetivo central de la Convencidn tenia dentro de sus argumentos la

necesidad de un nuevo Tratado especifico sobre discapacidad que ampliara lo ya existente.
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Segun las Naciones Unidas, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006) tiene como propoésito “promover, proteger y asegurar el goce pleno y
en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por
todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente” (p. 4).
Esta se estructura mediante un preambulo y cincuenta articulos, en los que se definen
distintos conceptos, principios, obligaciones, medidas a adoptar por los Estados parte,

derechos, aplicacion y supervision de la Convencion y disposiciones finales, entre otros.

Por lo tanto, es necesario mencionar como a traves de esta Convencion se plasma la
intencion de un desarrollo y aplicacion del Modelo Social, ya que esto se sustenta en el
enfoque de derechos al considerar la discapacidad como una cuestion de derechos humanos.
Ademas, en la Convencién se apunta directamente a la interaccion de la persona con el
contexto en el cual se encuentra — en el preambulo cuando se establece que la discapacidad
es un concepto que evoluciona y resulta de la interaccion entre las personas con
discapacidad y las barreras que no permiten su inclusion plena en la sociedad, en igualdad
de condiciones con los demas, y su accesibilidad al entorno fisico, social, econémico y
cultural, a la salud y educacion, a la informacién y comunicaciones para que asi puedan
gozar de manera plena de todos los derechos humanos y libertades fundamentales — al igual
que el resto de las personas (Palacios, 2008).

A nivel nacional, desde el afio 1990, existen acciones orientadas a la entrega de
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad, esto de acuerdo al avance
internacional en esta materia, lo que implica dejar de lado una mirada asistencialista dando
paso a un enfoque de derechos. Chile sigui6 avanzando en esta materia, y es en el afio 2007
cuando se adscribe a la CDPD, entrando en vigor al afio siguiente, siendo uno de los

primeros paises en suscribirla (SENADIS, 2012).
Estos avances implicaron la incorporacién de leyes que permitan alcanzar un

modelo inclusivo como lo es la Ley de Inclusion sobre lgualdad de Oportunidades e

Inclusion Social de Personas con Discapacidad 20.422 (En adelante, LIOISPD) la cual
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entra en vigencia el 10 de febrero del afio 2010. El objetivo principal de esta ley es asegurar
el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad con el fin de
obtener su plena inclusion social, asegurando el disfrute de sus derechos y la eliminacién de
cualquier forma de discriminacion fundada en su discapacidad. Las adecuaciones
normativas de esta ley obedecen a los principios que consagra la CPDP, en donde se
destacan la prevencion de la discriminacion multiple, y el perfeccionamiento del sistema de

recursos judiciales y de sanciones (SENADIS, 2012).

Durante el afio 2012 se realiza el Informe Inicial de Aplicacion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (SENADIS), el cual detalla los avances en la aplicacion
de las leyes que garantizan los derechos y la participacion de estas personas. Dentro de
estos avances, destacan la creacion de Instituciones como el Comité de Ministros de la
Discapacidad (actualmente conocida como Comité Interministerial del Desarrollo Social),
el Consejo Consultivo y el Servicio Nacional de Discapacidad (SENADIS), que en

conjunto velan por el cumplimiento de los objetivos propuestos por la CDPD.

En este informe, se incluyen los distintos tipos de discapacidad, sin embargo a
continuacién de mencionaran aquellas aplicaciones de articulos establecidos referidos a las
personas con DI.

En relacién al articulo 5° de la CDPD, de Igualdad y No Discriminacion que asegura
la igualdad de todas las personas ante la Ley, se inicia implementacion en el afio 2011 de un
programa de defensoria de las personas con discapacidad, esto surge de la alianza entre el
SENADIS y las Corporaciones de Asistencia Judicial (CAJ).

El articulo 13° de acceso a la justicia de la CDPD, se aplica en Chile por medio del

SENADIS, el cual establecio redes de apoyos de caracter inclusivo con servicios publicos y

privados que facilitan el acceso a la justicia de las personas con discapacidad.
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Los avances en relacion a la discapacidad, también consideran un cambio en su
conceptualizacion, esto se plasma en la LIOISPD (D.0.10/02/2010) que define persona con
discapacidad de acuerdo a los articulos 1° y 2° de la Convencidén, como ‘“aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o
sensoriales, de caracter temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras
presentes en el entorno, ve impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la

sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (p.4).

La LIOISPD incorpora en su Titulo | normas relativas al derecho a la igualdad de
oportunidades de las Personas con discapacidad, fija su contenido y sefiala las obligaciones
para el Estado a fin de lograr su efectiva vigencia mediante la adopcion de medidas de

accion positiva, deber de promover y garantizar.

Por otra parte, la conceptualizacién de discapacidad adoptada por la LIOISPD
modifica el concepto de prevencion, rehabilitacion y de ayudas técnicas, poniendo el acento
en la funcionalidad y vida independiente, y no sélo en el tratamiento de la discapacidad
SENADIS, 2012). Los cambios experimentados a nivel internacional han sido los que han
permitido una visién de la discapacidad de carécter social. Cabe sefialar que la Ley
involucra todas las personas en situacion de discapacidad, lo cual incluye dentro de ellas, la

DI, el cual es el campo de estudio de la presente investigacion.

2.2 Conceptualizacion de la Discapacidad Intelectual.

Basado en un Modelo Social, la DI ha experimentado cambios que han permitido
una mejor comprension de su enfoque, conceptualizacion y provision de apoyos. Lo
anterior significa un cambio en la vision de la persona con discapacidad dejando de

entenderla como una caracteristica de la persona para empezar a considerarla desde un
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modelo ecoldgico y contextual en donde la interaccion radica entre la persona y el contexto
(Schalock y Verdugo, 2010).

Actualmente el concepto de DI se define por la Asociacion Americana de
Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (en adelante AAIDD) en el afio 2010 como
“limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta
adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y
practicas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afios” (p. 31). La definicion provee

cinco premisas que lo subyacen, las cuales son esenciales para su aplicacion operativa:

1.  Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en el contexto de

ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. Unaevaluacion vélida tiene en cuenta la diversidad cultural y lingistica asi como las

diferencias en comunicacién y en aspectos sensoriales, motores y conductuales.

3. Enunapersona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

4. Un propdsito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de un perfil

de necesidades de apoyo.

5. Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el

funcionamiento en la vida de la persona con DI generalmente mejorara

El concepto de DI se sustenta bajo un Modelo de Funcionamiento Humano que
determina una evaluacion multidimensional en base a los contextos en que se desenvuelven
las personas con DI, constituyéndose asi su marco conceptual, como se observa en la Figura
N°2, el cual estd compuesto por cinco dimensiones; habilidades intelectuales, conducta
adaptativa, salud, participacion y contexto; y ademas de una descripcion del papel que los

apoyos tienen sobre dicho término. Lo anterior permite determinar la intervencion,
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servicios idoneos y los apoyos que dichas personas requieren. El contexto en el que se
proporcionan los apoyos alude a tres temas centrales (Thompson et al., 2010): (a) se aprecia
el ambiente, las circunstancias o la perspectiva en los que ocurre la conducta; (b) la realidad
estd en curso y es cambiante, e implica que el ambiente y quienes viven en €l se

transforman mutuamente, y (c) la persona tiene un papel activo en su desarrollo y
funcionamiento.

I. HABILIDADES
INTELECTUALES

Funcionamiento
II. CONDUCTA humano

ADAPTATIVA

APOYOS <«=>
>

1. SALUD

IV. PARTICIPACION

V. CONTEXTO

Figura N°2. Modelo multidimensional Discapacidad Intelectual AAIDD (Schalock y
Verdugo, 2010).

El Modelo de Funcionamiento Humano incluye un sistema de apoyos, los cuales
son interdependientes y entregan una estructura que permite la organizacion y la mejora de
las distintas dimensiones de la DI (Schalock y Verdugo, 2010). Los apoyos se definen

como recursos y estrategias que permiten mejorar el funcionamiento humano para la
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calidad de vida de las personas con DI, favoreciendo la disminucién de discrepancias y
mejorando las habilidades de las personas ante las demandas que el medio exige
(Thompson et al.,, 2010), y su objetivo dentro de la intervencion es mejorar el

funcionamiento del individuo en los distintos contextos (Schalock, 2009).

En el caso de las personas con DI, prestar apoyos facilita y permite el
funcionamiento en actividades cotidianas los cuales necesitan para poder desenvolverse en
la vida diaria, estos se evallan a medida que se entregan para verificar si requieren
modificaciones. Desde donde se brindan estos apoyos se comprende a las personas con DI
desde el tipo e intensidad de sus necesidades de apoyo y no de los déficits que presentan.
Los tipos e intensidades de apoyos que necesitan las personas con DI son diferentes de
aquellos requeridos por sus iguales sin discapacidad, ya que éstos se entregan en funcién de

las necesidades de apoyo que presentan (Thompson et al., 2010)

Segin Thompson, las necesidades de apoyo se definen como “constructo
psicolégico referido al perfil y la intensidad de apoyo que una persona requiere para
participar en actividades relacionadas con el funcionamiento humano normativo” (p. 9).
Estas se clasifican en cuatro tipos; la necesidad normativa —es cuando un profesional define
la necesidad a partir de una evaluacion-, necesidad sentida —aquella que la persona
manifiesta como necesaria-, necesidad expresada —es aquella que se ha transformado en
accion-, necesidad comparativa —se obtiene a partir de las caracteristicas de una poblacién

que recibe un servicio- (Thompson et al., 2010).
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A las personas con DI que presentan estas necesidades se les da respuesta mediante

un Modelo de Apoyos, que se observa en la Figura N°3.

Desajuste entre Resultados
competencias y personales
demandas mejorados

Los resultados pueden

Lgs personas con > Apoyos inc!uir mas in_dependencia,
Discapacidad individualizados mejores relaciones
Intelectual o personales, mayores
experimentan un Planificacion oportunidades para
desajuste entre su reflexiva y contribuir a la sociedad, un
competencia aplicacion de aumento de la participacion
personal y las _apoyos en la escuela y/o los
demandas del individualizado contextos y actividades
entorno —> comunitarias, y un mayor

sentido de bienestar
personal o satisfaccion
vital.

Figura N°3. Modelo de Apoyos (Thompson et al., 2010)

Respecto al modelo, en primer lugar, existe un desajuste entre las competencias de
las personas y las demandas del entorno lo que genera distintas necesidades de apoyo que
requieren tipos e intensidad de apoyos individualizados. En segundo lugar, estos apoyos se
basan en una planificacion y aplicacion reflexiva lo cual permitira una mejora del
funcionamiento humano incluyendo mayor independencia, mejores relaciones
interpersonales, mas oportunidades para contribuir a la sociedad, aumento de la
participacion en otros contextos y mayor sentido de bienestar personal, favoreciendo su

calidad de vida.

La entrega de apoyos individualizados es la herramienta para poder conseguir una
mejor calidad de vida, ya que desde esta perspectiva se incluyen como nuevos aportes los
puntos de vista y objetivos de la persona con DI, sus necesidades de apoyo y calidad de

vida en un momento especifico de su vida (Van Loon, 2009).
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2.3 Calidad de vida en Discapacidad Intelectual

De acuerdo a lo mencionado anteriormente, es posible notar el avance que ha tenido
la conceptualizacion de la DI. Junto con ella, también se ha avanzado en distintos modelos
acordes al modelo social de discapacidad.

Es por ello, que en el campo de la DI se esta trabajando desde ya hace varios afios
en base al Modelo de Calidad de Vida propuesto por Schalock y Verdugo (2002, 2003)
como marco de referencia para la entrega de apoyos y servicios individualizados como

también la evaluacion de los resultados personales (Schalock y Verdugo, 2010).

Hablar de calidad de vida en personas con discapacidad surge del cuestionamiento
sobre los resultados de los esfuerzos realizados a su favor (econdmico, profesional,
personal, entre otros). Los resultados y la justificacién de los programas y tratamientos
deben responder a objetivos referidos a la persona que lleven a mejorar su independencia,

productividad, integracion y calidad de vida (Schalock y Kierman, 1990).

Dentro de las investigaciones realizadas respecto a la calidad de vida, se han
propuesto diversos modelos tedricos explicativos. Uno de estos modelos es el de Campbell
y colaboradores (1976), donde las mismas personas juzgan su situacion objetiva en cada
uno de los dominios de la vida por medio de la comparacion con normas basadas en las
aspiraciones y expectativas, esto se acerca a lo que méas adelante entenderemos por
autopercepcion. También se ha estudiado el Modelo de Ajuste Comunitario de Halpern,
Close y Nelson (1986), el cual plantea que la calidad de vida requiere aumentar la
participacion de las personas con discapacidad en los contextos naturales con sus iguales.
En afios posteriores surge el Modelo Procesual de Goode (1991) que esta centrado en el
usuario y compuesto por variables objetivas y subjetivas, ademas se plantea que la calidad
de vida esta compuesta y es producto de las relaciones entre la persona y sus contextos

vitales. Otro es el Modelo de Cummins (2000) define la calidad de vida desde una
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perspectiva multidimensional, con variables objetivas y subjetivas convirtiéndose asi en un

modelo integrador.

Para el presente trabajo se ha tomado como referencia el Modelo de Calidad de Vida
de Schalock y Verdugo (2002, 2003), el cual define calidad de vida como “estado de
deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas —
universales- y émicas —ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y

(d) esta influenciada por factores personales y ambientales” (Schalock y Verdugo, 2007).

La importancia de trabajar con este modelo radica en que éste se sustenta bajo un
enfoque ecoldgico en el cual surge la necesidad de trabajar con dimensiones e indicadores
que reflejen los distintos sistemas (microsistema, mesosistema y macrosistema). Ademas, al
ser de caracter multidimensional, permite indagar en las distintas dimensiones de la vida de

la persona y por lo tanto, en la presente investigacion, hacer una relacion entre ellas.

Este modelo esta compuesto por ocho dimensiones referidas a desarrollo personal,
autodeterminacion, relaciones interpersonales, inclusion social, derechos, bienestar
emocional, bienestar fisico y bienestar material (véase figura N° 4); las cuales se entienden
como un conjunto de factores componentes del Modelo de Calidad de Vida de Schalock y
Verdugo (2002, 2003).
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Desarrollo
personal

Bienestar Autodeter-
material minacion

Bienestar Calidad de Reil:g-mes

fisico Vida personales

Bienestar
emocional

Derechos

Figura N° 4. Dimensiones del Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo (2002,
2003).

De acuerdo a investigaciones llevadas a cabo (Schalock, 2007), se plantea que este
modelo estd compuesto también por tres factores de calidad de vida —independencia,
participacion social y bienestar- que engloban a las ocho dimensiones mencionadas, las que
presentan indicadores respecto a calidad de vida que son utilizados para operacionalizar
cada dimensién y funcionan como la base para evaluar los resultados personales asociados
a la calidad de vida (Van Loon, 2009).

En cuanto a los indicadores de calidad de vida estos se definen como
“percepciones, conductas o condiciones especificas de las dimensiones de calidad de vida”
(Schalock y Verdugo, 2002, 2003, p.34), los que permiten a los usuarios, en primer lugar,
(@) incrementar su comunicacion con los otros actores implicados, (b) medir los factores o
dimensiones, incluyendo el bienestar personal, y (c) reconocer las multiples dimensiones y

adquirir una vision holistica del concepto de calidad de vida. En segundo lugar, éstos
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permiten cumplir con la creciente necesidad de rendir cuentas en términos de resultados
personales. Tercero, facilitan la realizacion de un seguimiento de los programas para
mejorar la calidad de vida y promover e introducir los cambios pertinentes. En cuarto lugar,

aporta un marco para las buenas préacticas de estos programas.

Finalmente, los indicadores de calidad de vida detectan las diferencias individuales
entre las personas como las diferencias entre grupos segin su situacion geografica
(Schalock, Gardner y Bradley, 2007). A continuacién se presenta en la Tabla N° 1 la
descripcién de los factores, dimensiones e indicadores de calidad de vida.

Factor de calidad Dimension calidad de vida Indicadores calidad de vida

de vida

Independencia Desarrollo personal Educacion, habilidades personales,

comportamiento adaptativo.

Elecciones/decisiones, autonomia,

Autodeterminacion control personal, objetivos personales.
Participacién Relaciones interpersonales  Redes sociales, amistades, actividades
social sociales, interacciones, relaciones.

Integracion y participacion en la
Inclusion social comunidad, papeles comunitarios,

apoyos.

Humanos (respeto, dignidad e
Derechos igualdad).
Legales (acceso legal y tratamiento

legal justo).

Bienestar Bienestar emocional Seguridad, experiencias positivas,
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satisfaccion, autoconcepto, ausencia

de estrés.
Estado de salud.
Bienestar fisico Estado nutricional.

Ociol/ejercicio fisico.

Situaciéon financiera, estatus laboral,

Bienestar material vivienda, posesiones.

Tabla N°1. Descripcion general de factores, dimensiones e indicadores de calidad de
vida (\Van Loon, 2009).

De acuerdo a lo mencionado anteriormente, segun los autores Schalock y Verdugo
(2007), el constructo de calidad de vida se basa en 12 principios —como se observa en la

Tabla N° 2- los que dicen relacion a su conceptualizacion, medida y aplicacion.

Conceptualizacion

1. Es multidimensional y esta influida por factores personales y ambientales, y su
interaccion.

2. Tiene los mismos componentes para todas las personas.

3. Tiene componentes subjetivos y objetivos.

4. Mejora con la autodeterminacién, los recursos, y un sentido de pertenencia.

Medida

1. Implica el grado en que las personas tienen experiencias de vida que valoran.

2. Refleja las dimensiones que contribuyen a una vida completa e interconectada.

3. Considera los contextos de los ambientes fisico, social y cultural que son importantes
para las personas.

4. Incluye medidas de experiencias tanto comunes a todos los seres humanos como aquellas

Unicas a las personas.
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Aplicacion

1. Mejora el bienestar dentro de cada contexto cultural.

2. Los principios deben ser la base de las intervenciones y los apoyos.
3. Han de estar basados en evidencias.

Deben tener un sitio destacado en la educacion y formacion personal.

Tabla N° 2. Principios de conceptualizacion, medida y aplicacion de calidad de vida
(Schalock et al., 2007).

Por lo tanto es necesario mencionar los cuatro principios de medida de la calidad de
vida (Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2006):

1.  Lamedida de calidad de vida evalla el grado en que las personas tienen experiencias

que valoran.

2. La medida de calidad de vida valora el grado en que las dimensiones favorecen una
vida plena e interconectada.

3. La medida de calidad de vida considera el contexto fisico, social y cultural que son

importantes para la persona.

4.  La medida de calidad de vida incluye las experiencias comunes a todas las personas

como de experiencias vitales Unicas de los individuos.

Respecto a lo expuesto anteriormente, es que resulta de suma importancia evaluar la
calidad de vida de las personas con DI, ya que dependiendo de cdmo ésta se encuentre se
deben planificar y otorgar los apoyos que sean necesarios para lograr una mejora en las
condiciones de su vida y asi mejorar la calidad de ésta. Para realizar la evaluacion se deben
seguir ciertos pasos, en primer lugar definir con qué objetivo se realizara la evaluacion, en

segundo lugar se deben seleccionar los métodos adecuados para el objetivo y especialmente
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para la persona que se pretende evaluar, finalmente la evaluacion debe responder al

objetivo propuesto y conceda un beneficio a la persona con discapacidad (Vicente, 2013).

A modo de conclusion, la calidad de vida se comprende como condiciones de vida
que propician el bienestar de una persona en relacion a las ocho dimensiones del Modelo de
Calidad de Vida (Schalock y Verdugo, 2002, 2003). De lo anterior es posible establecer
que si bien todas las dimensiones de calidad de vida son importantes y se relacionan entre

si, existe una de ellas que es determinante para propiciarla: la autodeterminacion.

2.4 Autodeterminacién y su importancia en Calidad de Vida.

El constructo de autodeterminacion es una de las dimensiones fundamentales del
Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo (2002, 2003), ambos constructos a
pesar de tener modelos teoricos independientes, muchas veces se utilizan para
conceptualizar el uno al otro, lo que demuestra la vinculacion que existe entre ambos
(Vicente, 2013).

Distintas investigaciones abarcan el constructo de autodeterminacion estableciendo
que aquellas personas que reportan mayores niveles de esta dimension disfrutan de una
mejor calidad de vida (McDougall, Evans y Baldwin, 2009). Ademas, los buenos resultados
mostrados por estas investigaciones resaltan que el reconocimiento y la practica de la
autodeterminacion es fundamental para el empoderamiento de los individuos con

discapacidad tanto en el plano personal y educativo como en el profesional y laboral.

Cabe mencionar que la adquisicion y desarrollo de la autodeterminacion es
considerada muy decisiva y relevante para la poblacién con DI. Esto se debe a que el
surgimiento de estas habilidades depende de la interaccion de tres factores: la capacidad del

sujeto para hacer elecciones y tomar decisiones, las oportunidades que el medio ambiente
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provee para que dicha capacidad pueda ser desarrollada y los apoyos y acomodaciones
otorgadas. De acuerdo a Zhang y Benz (2006) en esta dimensién se sustentan habilidades
importantes para el desarrollo de la resiliencia, tales como, la competencia social, la
autonomia, la independencia y el sentido de proposito; las cuales son fundamentales para el
desarrollo personal de las personas con DI (Marfull-Jensen et al., 2013). Asimismo, otros
estudios establecen que el desarrollo de conductas autodeterminadas permite lograr una
mayor autonomia, participacién y bienestar personal favoreciendo el alcance de una
adecuada calidad de vida de las personas con DI (Arellano y Peralta, 2013; Marfull-Jensen
et al., 2013; Wehmeyer y Schalock, 2001; Vega et al., 2013).

Sin embargo, cabe mencionar que las personas con DI se diferencian a sus iguales
sin discapacidad en que presentan menos oportunidades para tomar decisiones respecto de
sus propias vidas lo que les dificulta tener una vida independiente impactando asi en su
calidad de vida (Peralta, 2007). En relacion a lo anterior, si bien el porcentaje de las
personas con DI en nuestra sociedad es elevado, siguen sin considerarse completamente sus
opiniones en lo que se refiere a la toma de decisiones respecto a su vida, esto como
resultado de las atribuciones que se han tomado las familias, cuidadores y profesionales de
las personas con discapacidad, quienes deciden por ellos. Lo anterior impacta de manera
negativa en la calidad de vida, ya que priva a las personas de experiencias valiosas e
importantes que le dan sentido a su vida, lo cual si se mantiene en el tiempo puede dar
origen a sentimientos de indefensién, lo que puede generar dificultades de aprendizaje y
reducir los niveles de participacion en los ambientes en que se desenvuelven (Pascual,
Garrido y Antequera, 2014).

Por otra parte, la importancia de este constructo también estad evidenciada en su
caracter transversal y permanente en la vida de las personas, esto referido a que esta
presente a lo largo de toda la vida en distintos niveles incluyendo escolar, laboral y
comunitario segun lo que plantean distintos estudios. Segun éstos, se llevaron a cabo
diversos talleres que trabajaron con el desarrollo de conductas autodeterminadas

favoreciendo por consiguiente la mejora de la calidad de vida de las personas. De acuerdo a
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los resultados obtenidos de los estudios, se establece que a nivel escolar los alumnos que
han asistido a talleres de autodeterminacion han desarrollado mas compromiso en sus
responsabilidades académicas y han aumentado el sentido de la responsabilidad en general,
como consecuencia de la mejora en su toma de decisiones (Test y Neale, 2004), se
involucran en sus planes curriculares (Agran et al., 2000), tienen mas confianza en sus
fortalezas y debilidades (Zhang y Benz, 2006) y méas probabilidades de terminar sus
estudios (Algozzine et al., 2001). Al término de su escolaridad, quienes han desarrollado
sus conductas autodeterminadas tienen mas posibilidades de ser contratados, obtener una
mejor remuneracion y tener mayores beneficios tales como pension y servicios de salud
(Trainor, 2002; Wehmeyer y Schartz, 1998; Wehmeyer y Palmer, 2003). A nivel
comunitario, el fomento de la autodeterminacion, aumenta la integracion, participacion y
trabajo en ella (Zhang et al., 2006).

Cabe sefialar también, que un estudio internacional sobre la calidad de vida y sus
dimensiones sefial6 la importancia de la autodeterminacion a partir de la valoracion que le
otorgan las personas con discapacidad a este constructo. En relacion a esto, posicionaron a
la autodeterminacion como significativamente mas importante para ellos a diferencia de

familiares y profesionales (Wehmeyer, 2006a).

Otro estudio llevado a cabo el afio 2013, por la Asociacion de Tutelar Asistencial de
Discapacitados Intelectuales (ATADES) de Espafia, evalué la Calidad de Vida de personas
con DI severa utilizando la escala INICO FEAPS. Los resultados sefialaron que las
personas con discapacidad percibian una mayor calidad de vida en comparacion a

profesionales y familiares.

En relacion a un estudio en Chile, sefialan que las personas con discapacidad no
tienen posibilidad de elegir quienes entran a sus espacios de intimidad, asimismo tampoco
los toman en consideracion en las decisiones que se toman al interior de sus hogares, lo que

impacta en su calidad de vida. En este mismo estudio, se menciona también que la
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autodeterminacion es una de las dimensiones mas bajas dentro de la mencionada
anteriormente escala INICO FEAPS (Hermosilla et al., 2015).

Otro estudio realizado en nuestro pais y publicado en Espafia fue realizado por
GOmez, Verdugo y Arias (2014), en el cual también se utilizd la escala INICO FEAPS la
que fue aplicada en formato de auto y heteroinforme. Los resultados de esta investigacion
son interesantes, ya que las propias personas con DI fueron quienes se mostraron mas
disconformes en la dimension de la autodeterminacion de la calidad de vida a diferencia de

otras personas.

A modo de conclusion, la autodeterminacion desde el Modelo de Calidad de Vida
de Schalock y Verdugo (2002, 2003) es la dimension mas relevante. Lo anterior se
evidencia en lo que plantea el modelo, el cual da cuenta que la expresion de conductas
autodeterminadas cumplen un papel relevante en la calidad de vida de la persona con DI, ya
que éstos son las principales acciones a realizar por la persona para considerarse
autodeterminada y elevar su calidad de vida. Esta Gltima afirmacion plantea de forma
explicita la relacion existente entre ambos conceptos, y como éstos se influencian
mutuamente, lo anterior se ha confirmado en distintos estudios empiricos desarrollados
(Schalock et al., 2005; McDougall et al., 2010; Schalock y Wehmeyer, 2001).
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CAPITULO 2: EL CONSTRUCTO DE AUTODETERMINACION

2.5 EIl camino hacia la autodeterminacién

El constructo de autodeterminacion se define como ‘“las acciones volitivas que
capacitan a la persona para actuar como el principal agente causal de su propia vida y

mantener o mejorar su calidad de vida” (Wehmeyer, 2006a).

El concepto de autodeterminacion se remonta a las ciencias politicas y filosoficas
durante el S. XVII, en el momento en que los pueblos se constituyen como naciones para
gobernarse de manera autonoma. Tiempo después en el S. XX, aparece en el campo de la
psicologia de la personalidad, debatiéndose el determinismo y la libertad de la conducta de
las personas. Luego, se extiende al area de la motivacion en la teoria de Deci y Ryan,
incluyendo dentro de esta la el concepto de la autodeterminacion. Esto se convierte en una
referencia para el desarrollo de teorias de autodeterminacion en la educacion especial
(Reyes y Conejero, 2009).

Este constructo se consolida gracias a movimientos generados desde el ambito
politico y desde las propias personas con discapacidad y sus familias. Desde mediados del
siglo pasado, son las familias quienes empezaron a luchar por los derechos de sus hijos o
familiares con discapacidad creando, mas adelante, organizaciones de personas con DI. En
este sentido, es que en el afio 2006, desde el ambito legislativo, surge la Convencion de
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD). Esta es la accion mas relevante que se
ha realizado para garantizar los derechos civiles de las personas con discapacidad, lo que

permite finalmente que éstas sean autonomas en la forma de llevar su vida (Palacios, 2008).

Durante las ultimas décadas, con el avance en la concepcién de la DI, es que se da

paso a una perspectiva que se centra en las fortalezas y competencias de las personas con
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discapacidad —asumiendo que pueden ser protagonistas de su vida—, que ademas apuesta
por la calidad de vida de dichas personas. Esto con el propdsito de logar equidad,

participacion y mayor satisfaccion personal en la vida de las personas con discapacidad.

Es en este sentido que la autodeterminacion, segln investigaciones (Arellano y
Peralta, 2013), tiene un rol fundamental al actuar como mediador en la mejora de la calidad
de vida. Ademas, actualmente es un referente tanto en investigaciones como en las
practicas educativas, consolidandose como meta e indicador de calidad de vida (Peralta,
2007). Segun estos avances, se considera a las personas con DI como protagonista de su
propia vida, y con esto se otorga importancia a su voz y opiniones.

De acuerdo al recorrido historico, se puede establecer que en las Gltimas décadas la
concepcion respecto a este constructo ha ido avanzando, sin embargo actualmente existe
una amplia discusién respecto a su definicion y fundamentacion tedrica. Lo anterior se
puede evidenciar con la existencia de variados modelos de autodeterminacion, dentro de los
cuales destacan tres modelos tedricos que fundamentan la comprension del constructo,
éstos son: el Modelo Autodeterminacion de S. Field y A. Hoffman (1994) , Modelo
Ecologico Tripartito de A. Abery y R, Stancliffe (2003) y Modelo Funcional de
Autodeterminacion de M. Wehmeyer (1999, 2009). Dichos modelos teéricos seran
caracterizados y profundizados posteriormente, sin embargo cabe destacar que es el Modelo
Funcional de Autodeterminacién (Wehmeyer, 1999, 2009) el que sustenta este trabajo de

investigacion.
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2.6 Modelos de autodeterminacion

2.6.1 Modelo de Autodeterminacion de S. Field y A. Hoffman (1994).

Este modelo, surgi6 durante la década de los 90, en el contexto estadounidense, en
donde se radica la importancia de trabajar la autodeterminacion al interior del curriculum,
por lo que se genera la idea de crear distintos programas que incluyen estrategias y recursos
para trabajarla.

Desde este modelo, se define la autodeterminacion como “la capacidad para
identificar y alcanzar metas basadas en el conocimiento y la valoracion de uno mismo”
(Field y Hoffman, 1994). También se reconoce la influencia de factores internos — como el
conocimiento o las habilidades personales — y externos o contextuales — como
oportunidades o actitudes de quienes se encuentran en el ambiente — a pesar de esto, el
modelo aborda en profundidad sélo aquellos factores de caréacter interno y como éstos se

relacionan con una conducta autodeterminada.

Los autores de este modelo, sefialan que existen cinco componentes de la
autodeterminacion y su relacién entre ellos, estos son: conocimiento de uno mismo,
valoracion personal que cada uno hace de si mismo, planificacion de las acciones que se
realizan, la ejecucion de estas acciones y las experiencias de aprendizaje que se tienen a lo

largo de la vida.

Los dos primeros componentes (conocimiento de uno mismo y valoracion personal)
tienen que ver con aquellos procesos internos que subyacen a las conductas
autodeterminadas, distintos elementos que tienen que ver con las creencias, perspectivas y
expectativas, que experimentan las personas sobre si mismos y con su contexto. Los dos

siguientes (planificacion y ejecucion) hacen referencia a aquellas destrezas especificas que
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debe tener la persona para ejecutar de manera adecuada las conductas autodeterminadas,
estrategias y recursos que utiliza la persona para demostrar autodeterminacion. El altimo
componente referido al aprendizaje tiene que ver con los resultados que se obtienen a raiz
de la conducta autodeterminada, considerando que aquellas actitudes que generan

autodeterminacion también son expresiones de ella (Vicente, 2013).

De acuerdo al modelo presentado, la autodeterminacion surge a partir de la
interaccion de los componentes internos y comportamentales. En cuanto a aquellos que
tienen relacion con el control interno (autoconocimiento y autoevaluacion), estos se
relacionan entre si, ya que el conocimiento que se tiene de uno mismo se utiliza para
otorgar una valoracién como persona y tener una imagen personal completa que incluye
informacién objetiva como afectiva. Asi también, estos componentes internos tienen
relacion con aquellos conductuales (planificacion y ejecucién), ya que son los primeros los
que determinan el desarrollo y cumplimiento de los conductuales. Es por esto, que la
imagen que tiene una persona de si mismo influye de manera directa en como se ejecutan y
aprenden las habilidades necesarias que permiten identificar, planificar y realizar para
obtener las metas deseadas. En relacion a lo dltimo, el componente del aprendizaje influye
a su vez sobre aquellos de caracter interno, ya que la obtencion de resultados positivos o
negativos repercuten en la imagen y valoracién que tiene la persona de si mismo. Para
finalizar, es necesario mencionar que este modelo menciona la importancia del contexto
como algo que general que influye en los componentes personales y van mediando a lo

largo del desarrollo de la autodeterminacion (Vicente, 2013).

2.6.2 Modelo Ecoldgico Tripartito de B. Abery y R. Stancliffe (2003).

El presente modelo — y a diferencia del presentado anteriormente — considera y le da
énfasis a la totalidad de factores internos y externos que puedan relacionarse con la

autodeterminacion (Vicente, 2013).
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Para una mejor comprension del modelo, es necesario extender la explicacion en
base a tres puntos fundamentales: describir las premisas de la autodeterminacion segun el
presente modelo, describir la comprension del constructo desde este modelo y finalmente

sefialar los factores que influyen en la autodeterminacion.

Los autores plantean cuatro premisas basicas para explicar el concepto de
autodeterminacion —desde su modelo-, éstas son: que todas las personas tienen el derecho a
ser o poder ser autodeterminadas, la autodeterminacion es continua, la autodeterminacion
se desarrolla a lo largo de la vida y que la autodeterminacion es el resultado de la

interaccion del individuo con su ecosistema (Vicente, 2013).

Por otra parte, en relacion a la comprensién del constructo, los autores realizan un
exhaustivo andlisis de éste. Para esto, plantean que el ejercer la autodeterminacién implica
considerar tres procesos simultaneos — por eso es que se le Illama modelo tripartito — estos
hacen referencia a: el grado de control que una persona tiene sobre los distintos &mbitos de
su vida, nivel de control que la persona desea en aquellos &mbitos y el grado de importancia
que le otorga (Vicente, 2013).

Debido a lo mencionado, es que el presente modelo enfatiza que la
autodeterminacion que pueda lograr la persona con DI, se condice directamente con el
resultado de la interaccién que se produce entre los tres procesos citados, por lo que implica
ejercer el grado de control que la persona quiera en aquellos &mbitos que ella considera

como significativos.

En cuanto a los factores que influyen en la autodeterminacion se encuentran dos, los
personales y los factores ambientales. Los primeros hacen referencia a factores
conductuales, en el que se encuentran las habilidades, conocimientos y actitudes y creencias

relacionadas con la autodeterminacién. Los segundos, se encuentran insertos en los
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distintos subsistemas —microsistema, mesosistema, exosistema, macrosistema- que influyen

en el contexto en que las personas viven y se desarrollan.

A modo de conclusion, es posible dar cuenta que los distintos sistemas interactdan
entre si de manera reciproca. Este modelo le da importancia a los distintos contextos en los
cuales se desenvuelve la persona con discapacidad como a las relaciones que se establecen
entre ellos. Por lo tanto, lo que ocurre en un contexto especifico influye sobre el resto de los

sistemas, asi como sobre la persona.

2.6.3 Modelo Funcional de Autodeterminacion de M. Wehmeyer (1999, 2009).

Wehmeyer en afio 1992 empieza su trabajo con el constructo de autodeterminacion,
definiéndolo y estableciendo las cuatro caracteristicas esenciales de éste. Luego en afios
posteriores se dedico a profundizar su investigacion y fue entonces que reunid y estructurd
la informacién en un modelo teérico denominado Modelo Funcional de Autodeterminacion
(Wehmeyer, 1999, 2009).

Se debe sefialar que por su enfoque psicoeducativo, este es el modelo mas aceptado
en el ambito de la discapacidad. Para desarrollar su trabajo, Wehmeyer se basé en tedricos
como Bandura y Deci y Ryan., ademéas su modelo es el mas largamente difundido y ha sido
utilizado como base para el desarrollo de instrumentos evaluativos y programas de
intervencion orientados a la promocion de la autodeterminacién en personas con DI (Peralta,
2007).

Segun este modelo, en el campo de la DI, la autodeterminacion se define como
“acciones volitivas que permiten a uno actuar como agente causal primario en la vida de

uno mismo y mantener o mejorar la calidad de su vida” (Wehmeyer, 2005, p. 117).
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Para una mayor comprension de la definicién anterior, se destacan dos conceptos que
existen al interior de ella, por una parte las acciones volitivas — acto de adoptar una eleccion
o0 decisidn consciente con una intencion deliberada — mientras que ser agente causal implica
que “la persona que hace que las cosas sucedan en su vida lo hace con la intencion de ser la
causa de un efecto que alcance un fin especifico o produzca un cambio (...) La agencia
causal, en lugar de implicar de forma estricta que el individuo simplemente fue la causa
para que sucediera un evento, conlleva que la accion fue deliberada o se realizo para

alcanzar un fin” (Wehmeyer, 2006a).

El modelo planteado se caracteriza por determinar que las personas con
discapacidad actian en forma auténoma y autorregulada, inician acciones y responden a
situaciones a las que se enfrentan con un sentido de control y competencia personal, y

ademas conducen su conducta a partir de la autorrealizacion (Peralta y Arellano, 2014).

Para conocer en profundidad el constructo de autodeterminacion, se explicitaran sus
caracteristicas y sus respectivos indicadores, ademas se daran a conocer factores que, segln
distintos estudios pueden influir en el desarrollo de la autodeterminacion (Carter, Owens,
Trainor, Sun y Swedeen, 2009; Gomez-Vela, Verdugo, Gonzalez-Gil, Badia y Wehmeyer,
2012; Leake y Boone, 2007; Lee et al., 2012; Nota, Ferrari, Soresi y Wehmeyer, 2007,
2011; Shogren, 2012; Solberg, Howard, Gresham y Carter, 2012; Wehmeyer y Bolding,
1999, 2001; Wehmeyer y Garner, 2003; Wehmeyer et al., 2011; Williams-Diehm,
Wehmeyer, Palmer, Soukup y Garder, 2008; Zhang, 2005).

2.6.3.1 Caracteristicas del concepto de Autodeterminacion segin el modelo de M.
Wehmeyer (1999, 2009)

Desde el Modelo Funcional de Autodeterminacion de Wehmeyer (1999, 2009) se

entiende que “una persona es autodeterminada si actia de forma autonoma, su
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comportamiento es autorregulado y actGa con empoderamiento hacia su autorrealizacion

(Vicente, 2013, p.30). Estas caracteristicas esenciales seran descritas a continuacion:

Autonomia: es cuando una persona actla de manera independiente en los distintos
contextos de su vida (Vicente, 2013), considerando sus intereses, preferencias y

capacidades (Arellano y Peralta, 2013).

Autorregulacién: se refiere a las estrategias que utiliza la persona para gestionar sus
procesos, entre los que se incluyen la autosupervision, autroinstruccion,

autoevaluacion y autorrefuerzo (Vicente, 2013).

Creencias de control y eficacia: este concepto se compone de tres elementos
principales, los cuales son: autoeficacia, locus de control y motivacion (Wehmeyer,
1999). El primero de ellos alude a las creencias de una persona sobre si es capaz o
no de realizar con éxito una tarea; el segundo se refiere a la atribucion de causas a
los hechos desde un ambito interno o externo, y el Gltimo se asocia al nivel de

expectativas de logro que tiene la persona (Vicente, 2013).

Autorrealizacion: se refiere al conocimiento propio de la persona y la consciencia
respecto a sus propias fortalezas y debilidades con el propdésito de utilizar este
conocimiento para el logro de sus metas personales (Vicente, 2013).

Dentro de estas caracteristicas subyacen indicadores claves del comportamiento

autodeterminado (Wehmeyer, 2001):

Habilidades para la realizacion de elecciones: es un indicador clave ya que se
relaciona directamente con la calidad de vida y el trabajo con personas que
presentan necesidades de apoyo (Rojas, 2004), el que se define como la accién que

realiza una persona para elegir una opcién entre varias posibles, considerando sus
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preferencias (Vicente, 2013). Esto se trata de lo que una persona quiere en un
momento especifico, por lo que resulta algo contextual que puede cambiar.

Habilidades para la toma de decisiones: se caracteriza por ser un proceso complejo
ya que implica el desarrollo de distintas habilidades (Vicente, 2013), dentro de las
cuales se incluyen: conocer las alternativas relevantes, valorar las consecuencias,
ver qué sucederia si se concreta la accion, darle importancia a cada consecuencia e
identificar los pasos a seguir, por lo que una eleccion resulta un paso previo a la
toma de decisiones. Estas habilidades se pueden aprender de manera incidental
como intencional, la ultima resulta ideal para las personas con discapacidad ya que

es estructurada.

Habilidades para la resolucion de problemas: estas habilidades se relacionan de
manera intima con las anteriores, debido a que es necesario identificar el problema
para tomar una decision respecto a la posible solucion. Para poder llegar a esta es
necesario seguir ciertos pasos dentro de los que se incluyen, identificacion del

problema, explicacion y andlisis del problema y solucion de este (Rojas, 2004).

Habilidades para el establecimiento de metas y objetivos: este indicador hace
referencia a la importancia que tiene el establecimiento de metas y la planificacion
previa para el alcance de éstas, en el desarrollo de conductas autodeterminadas en

las personas (Rojas, 2004).

Habilidad para la autoinstruccién: es una estrategia que utiliza la persona para
orientar su comportamiento mediante verbalizaciones de los pasos a seguir para
gjecutar una accion. Cabe sefialar que lo anterior fomenta una vida independiente

permitiendo otorgar responsabilidad de sus actos (Rojas, 2004).

Habilidades de autoobservacion, autoevaluacion y autorefuerzo: estas habilidades se

relacionan con el comportamiento audodeterminado que permite monitorear el
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propio comportamiento para guiar sus acciones —autoobservacion- en funcion a la
valoracion del propio progreso en una tarea especifica —autoevaluacion- y la
capacidad de determinar las consecuencias ya sean negativas o0 positivas respecto a

su conducta —autorefuerzo- (Vicente, 2013).

e Habilidades de autodefensa y liderazgo: son aquellas habilidades que presentan las
personas para defenderse, quienes deben saber cuando y como hacerlo considerando
un contexto determinado, sus derechos y obligaciones. Para lograrlo existen
distintas estrategias dentro de las cuales se incluye: comunicacion asertiva, de
negociacion, de compromiso y persuasion, de escucha efectiva y estrategias de

manejo de sistemas (Vicente, 2013).

e Locus de control interno: es la percepcién que tienen las personas de que los hechos
son consecuencia de un control interno. En el &mbito de la DI, se sefiala que la gran
mayoria de las personas tienden a presentar un locus de control externo en

comparacion a sus iguales sin discapacidad (Vicente, 2013).

e Atribuciones positivas de autoeficacia y expectativas de éxito: las primeras aluden a
la percepcion de uno mismo respecto a si es capaz o0 no de realizar una accion,
mientras que las segundas tienen que ver con la vision de la posibilidad que existe

de lograr con éxito una determinada tarea (Vicente, 2013).

e Autoconciencia y autoconocimiento: este indicador hace referencia a la importancia
que tiene el conocimiento de uno mismo, asi como sus fortalezas y debilidades, para
actuar de forma autodeterminada en los distintos contextos. La persona cuando es
consciente de como es, puede utilizar este conocimiento para mejorar la calidad de

vida y continuar con las busqueda de metas personales (Vicente, 2013).

Se presenta la Tabla N° 3 que agrupa las caracteristicas de la autodeterminacion con

sus respecticos indicadores.
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Caracteristicas Indicadores

Autonomia Realizacién de elecciones

Toma de decisiones

Resolucion de problemas

Autorregulacion Establecimiento de metas

Autoinstruccion

Autoevaluacion

Creencias de control y eficacia Autodefensa

Locus de control interno

Expectativas de logro

Atribuciones de eficacia

Autorrealizacion Autoconocimiento

Tabla N° 3. Caracteristicas e indicadores de autodeterminacion segin el Modelo Funcional
de Autodeterminacion de Wehmeyer (1999, 2009)

A modo de conclusion, el Modelo Funcional de Autodeterminacion propuesto por
Wehmeyer (1999, 2009) permite una comprension del constructo a partir de su estructura
compuesta por cuatro caracteristicas y un grupo de indicadores claves que establecen
relaciones directas e indirectas para el desarrollo de la autodeterminacion (véase Figura N°

5). Estas relaciones se grafican a continuacion:
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Figura N°5: Relacion establecida en este estudio entre las caracteristicas y los

componentes de la autodeterminacion.

2.6.3.2 Factores condicionantes de Autodeterminacion

Las caracteristicas e indicadores de la autodeterminacion por si solas no son
suficientes, sino que su expresion puede estar sujeta a factores personales y contextuales.
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Existen distintas investigaciones que estudian los factores que pueden influir en el
desarrollo y la expresion de la autodeterminacion de las personas con DI (Carter et al.,
2009; GOomez-Vela et al., 2012; Leake y Boone, 2007; Lee et al., 2012; Nota et al., 2007,
2011; Shogren, 2012; Solberg et al., 2012; Wehmeyer y Bolding. 2001; Wehmeyer y
Garner, 2003; Wehmeyer et al., 2011; Williams-Diehm et al., 2008 y Zhang, 2005).

En estos estudios se plantea que las limitaciones o fortalezas en las conductas
autodeterminadas estan relacionadas con un conjunto amplio de variables que pueden
encontrarse dentro del individuo (factores personales) como fuera de él (factores
contextuales) (Wehmeyer, 2006Db).

De acuerdo a los factores personales se incluyen todos aquellos inherentes al propio
individuo. Segin Wehmeyer (2006b) estos factores son: edad, género y nivel de cociente
intelectual. Para otros autores, dentro de estos factores personales también estan las
habilidades sociales (Vicente, 2013). En cuanto a los factores contextuales, la mayoria de
los estudios con respecto a la autodeterminacion se refieren a: el entorno en que la persona

vive, situacion laboral, escolarizacion, cultura, estilo de crianza y estatus socioeconémico.

En la Tabla N° 4 se puede evidenciar los elementos involucrados en los factores internos y

externos.
Factores personales Factores contextuales ‘
Género Entorno en el que vive (Vivienda)
Edad Entorno de trabajo (Situacion laboral)
Grado de discapacidad Estatus socioeconémico
Habilidades sociales Cultura

Estilo de crianza

Escolarizacién

Tabla N°4: Factores internos y externos condicionantes del desarrollo de la

autodeterminacion (Vicente, 2013).
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Con respecto a los factores personales, la literatura revisada evidencia lo siguiente:

En cuanto al género, las distintas investigaciones que estudian la relacion de esta
variable con autodeterminacion han manifestado resultados diversos e, incluso,
contradictorios. (Gomez-Vela et al., 2012, Nota et al., 2011; Wehmeyer y Garner, 2003)
Por ejemplo, investigaciones como la de Nota et al., (2011) determinaron que los varones
tenian niveles de autodeterminacién mas altos que las mujeres en todas las dimensiones que
componen este constructo. Sin embargo, estudios como los de Gomez-Vela et al., (2012) no
encontraron diferencias en los niveles de autodeterminacion entre ambos sexos, de hecho
concluyeron que esta variable no actuaba como un predictor significativo con respecto al

grado de autodeterminacion.

En cuanto a la variable edad, son diversos los estudios (Tabla N°5) que establecen
que este factor podria ser determinante en la expresiéon de conductas autodeterminadas. En
este sentido, investigaciones como las de Nota et al., (2011) encontraron diferencias
significativas atendiendo a esta variable: las personas sin discapacidad de mayor edad
presentaron un grado mas alto de autodeterminacién que sus iguales de edad inferior. No
obstante, estudios como el de Wehmeyer y Garner (2003), concluyeron que la edad no era
un predictor adecuado del nivel de autodeterminacion, pero consideraron que si podria

predecir niveles de autonomia.

En relacion al nivel de cociente intelectual (CI), las investigaciones establecen que
existe una relacion entre el funcionamiento intelectual y el nivel de autodeterminacion
(Wehmeyer, 2007). Sin embargo determinan también que esta relacion no es sencilla.
Wehmeyer y Garner (2003) encontraron diferencias significativas entre los distintos grados
de DI y las puntuaciones de autodeterminacion. Lo anterior, también ha sido avalado por
investigaciones como las de Nota et al., (2007), evidenciando que los participantes con
mayor grado de DI obtienen menores puntuaciones en sus niveles autodeterminacién. No
obstante existen estudios, como el de Lee et al., (2012), en los que el Cl o el grado de

discapacidad no es factor predictor de autodeterminacion.
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Otras variables que pueden relacionarse con el desempefio de conductas
autodeterminadas, tienen que ver las habilidades sociales de las personas con DI. Carter et
al., (2009) llevaron a cabo un estudio, mediante la aplicacién de la escala “AIR Self-
Determination Scale”, que precisamente corroboraba esta idea: las habilidades sociales eran
factores predictores de autodeterminacion. Segun este estudio, las personas con mayores
habilidades sociales eran percibidas como sujetos con mayores oportunidades para ejercer

autodeterminacion

En sintesis, los estudios mencionados son contradictorios y no existen acuerdos
entre los autores con respecto al grado de influencia de los factores personales en la

autodeterminacion. A continuacién en la Tabla N° 5 se presentan los principales resultados

de estos estudios.

Factores Estudio Muestra Principales resultados
personales
Género Wehmeyer y N= 301 adultos No se encontraron diferencias
Garner (2003).  con DI. entre hombres y mujeres en el

nivel de autodeterminacién.

Nota et al., (2011) N= 1422 Los varones puntuaban de
estudiantes  sin formas ma&s positiva en
discapacidad. distintos dominios de

autodeterminacion  evaluados
(expresion de habilidades y
decisiones, ideas y
sentimientos, y en las

actividades de ocio)

GOmez-Velaet N= 371 No se encontraron diferencias
al., (2012) estudiantes con o significativas en el nivel de

sin  necesidades autodeterminacion de los

55



educativas

estudiantes en funcién del sexo.

especiales.
Edad Wehmeyer y N= 301 adultos Encontraron que la edad no era
Garner (2003).  con DI. un predictor para situar a los
participantes en el grupo de
autodeterminacion alta o baja,
aunque la edad si actuaba como
predictor de la autonomia.

Nota et al., (2011) N= 1422 Encontraron diferencias en
estudiantes  sin autodeterminacion en funcion
discapacidad. de la edad, concretamente entre

los participantes que se
encontraban en los dos ultimos
afios de secundaria y los que
estaban en los dos primeros
afos.

GOmez-Vela et N= 371 No se encontraron diferencias

al.,, (2012) estudiantes con y significativas en el nivel de
sin  necesidades autodeterminacion de  los
educativas estudiantes en funcion de la
especiales. edad.

Cociente Wehmeyer y N= 301 adultos Encontraron diferencias
intelectual Garner (2003). con DI. significativas entre los distintos

grupos de personas con DI y
las puntuaciones en
autodeterminacion. Los analisis
indicaron que las diferencias en
autodeterminacion se

encontraban entre las personas
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con DI severa y los otros tres
grupos (DI moderada, leve y

personas sin discapacidad)

Nota et al, N= 141 Se encontraron diferencias

(2007). adolescentes. significativas en las
puntuaciones en
autodeterminacion en funcion
del nivel de DI.
Sélo el CI actuaba como factor
predictor de la
autodeterminacion.

Leeetal, (2012). N= 168 Los resultados muestran que

estudiantes  que

recibian servicios

los factores instruccionales,

disposicionales y las creencias

de educacion predicen la autodeterminacion
especial. de los estudiantes por encima
de las variables personales

(edad, género y CI).
Habilidades  Carter et al., N= 135 Las habilidades sociales fueron
sociales (2009). estudiantes con un predictor positivo de la
Dl. autodeterminacion en las tres

subescalas de la escala AIR.

Tabla N° 5. Factores personales que se relacionan con Autodeterminacion.

Asi como se ha estudiado la posible influencia de factores personales en los niveles

de autodeterminacion, también se han efectuado investigaciones que han tratado de estudiar

la relacion entre factores contextuales y autodeterminacion. A este efecto, se han llevado a

cabo estudios sobre la influencia de la cultura, el entorno en el que viven, situacion laboral,

estatus socioeconomico, estilo de ensefianza parental,

educativa.

escolarizacion y participacion
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Investigaciones sobre la influencia de la cultura en la autodeterminacion establecen
que ésta adquiere un rol fundamental. El tipo de cultura determina el desarrollo de
autodeterminacion. (Leake y Boone, 2007; Wehmeyer et al., 2011; Shogren, 2012). Por
ejemplo, estudios como el de Leake y Boone (2007) evidencian como la cultura
anglosajona promueve la autonomia de los nifios en relacion a la consecucion de sus metas
personales y éstos suelen tener mayores oportunidades para expresar y poner en practica
habilidades para el logro de objetivos personales. Asimismo, Shogren (2012) apunta que las
culturas mas colectivistas (ejemplo, cultura coreana o japonesa) tienden a enfatizar el
comportamiento autodeterminado en relacion al cumplimiento de objetivos familiares, por

encima de las metas personales (Vicente, 2013).

Con respecto al entorno laboral y el tipo de vivienda, estudios como los de
Wehmeyer y Bolding (1999, 2001), examinaron el rol del ambiente en el que la persona
vivia y trabajaba y su influencia sobre la autodeterminacion. Los resultados determinaron
que existen diferencias significativas en el nivel de autodeterminacion, autonomia y en el
grado de satisfaccion con la vida de los participantes en relacién al tipo de ambiente en el
vivian o trabajaban. En este sentido, los mismos autores, con posterioridad, llevaron a cabo
un estudio en que el evaluaron el nivel de autodeterminacién antes y después de que una
persona se mude a una vivienda o se incorpore en un entorno laboral determinado. En este
estudio se confirmaron los cambios significativos que se producen en el nivel de
autodeterminacion, establecimiento de metas y tomas de decisiones en relacion al ambiente
al que traslada la persona con DI. Otros estudios (Nota et al., 2007; Wehmeyer y Garner,
2003) establecen que el nivel de autodeterminacion es un factor predictor del entorno en el
que viven las personas con discapacidad, de manera que las personas con mayor nivel de
autodeterminacion es mas probable que vivan o trabajen en entornos menos restrictivos,

que sus iguales con menor autodeterminacion (Vicente, 2013).
En cuanto al estilo de ensefianza parental y estatus socioeconémico familiar,

investigaciones como las de Wehmeyer et al., (2011), establecen que los diferentes estilos

parentales (autoritario, democratico o permisivo) tienen influencia sobre el desarrollo de las
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conductas autodeterminadas de sus hijos en funcién a las pautas para la ensefianza de
estrategias relacionadas con la autodeterminacion (como la expresion de preferencias; el
establecimiento de metas o la toma de decisiones). Se evidencia en los resultados que los
padres con estilo democratico promueven el desarrollo de estas estrategias, mientras que los
otros estilos pueden obstaculizarlas. Asimismo, otros estudios (Zhang, 2005) concluyen que
existen diferencias significativas en el estilo de crianza entre padres de distintas zonas
demogréficas; se establece que en el caso de los padres afroamericanos tienden a no
involucrar a sus hijos en la toma de decisiones (por ejemplo, en relacion al tema de la
alimentacién) tanto como lo hacen los padres de nifios caucésicos, pero no encontrd estas

mismas diferencias entre los padres asiaticos y los caucasicos (Vicente, 2013).

Con respecto al estatus sociecondmico, Zhang (2005), establecié que es mas
probable que las familias con méas ingresos ensefien a sus hijos habilidades especificas de
autodeterminacion, en comparacion con las familias de menores ingresos. Sin embargo, en
este estudio se refleja también que la relacion entre el estatus socieconomico y la
autodeterminacion parecia estar influida por el estilo de ensefianza familiar, existiendo una

clara interrelacion entre los distintos factores familiares (Vicente, 2013).

Como ultimos factores contextuales asociados a la autodeterminacion se encuentran
los educativos, en los cuales se reconocen dos variables especificas; la escolarizacion y la
participacion educativa. En relacién a la primera variable, el estudio de Zhang (2005)
establece que los padres de nifios escolarizados en servicios de educacion especial tienden a
involucrar menos a sus hijos en la toma de decisiones personales, el establecimiento de
metas y reconocimiento de sus necesidades. Sin embargo, sigue siendo necesaria mayor
investigacion que desglose los factores subyacentes a los servicios prestados a los alumnos
con discapacidad para poder conocer en profundidad su rol en el desarrollo de conductas
autodeterminadas. En relacion a la participacion educativa, esta variable ha sido
investigada por distintos estudios (Williams-Diehm et al., 2008; Solberg et al., 2012) los
cuales evidencian que un mayor grado de participacion en el proceso de transicion

educativa es un factor fundamental de autodeterminacion. En los estudios de Williams-
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Diehm et al., (2008), se encontraron que los estudiantes con alta participacion en su proceso
de transicion educativa puntuaban mas alto en autodeterminacion que sus iguales con baja
participacion. Por su parte, los estudios de Solberg et al., (2012) concluyeron que los
estudiantes que informaron estar mas involucrados en experiencias de aprendizaje basadas
en el trabajo y la preparacion profesional, las experiencias de liderazgo, o la motivacion y
participacion activa en el desarrollo de profesionales, veian la escuela como un elemento
motivador y tendian a mostrar mayor autoeficacia académica. Por tanto, se puede establecer
en base a los resultados de estos estudios que la calidad en las experiencias de aprendizaje y
la participacion activa en el proceso educativo se asocian al desarrollo de una serie de
habilidades y competencias relacionadas con la autodeterminacion (Vicente, 2013).

A continuacion en la Tabla N° 6 se presenta una sintesis de distintos estudios que

analizan el rol de los factores contextuales en la expresion de conductas autodeterminadas.

Factores Estudio Muestra Principales resultados

contextuales

Culturales Leake y Los participantes de todas las culturas
Boone describen a la familia como un
(2007). elemento de valor esencial para lograr

la autodeterminacion.

Wehmeyer — ---- Las caracteristicas de la cultura, desde
etal., los enfoques mas colectivistas hasta
(2011). las sociedades individualistas, puede

tener impacto en la expresion de la

autodeterminacion.

Shogren N=10articulos La cultura coreana 0 japonesas
(2012). enfatiza el comportamiento
autodeterminado en relacion  al

cumplimiento de los  objetivos
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familiares por encima de los objetivos

personales.

Entornoenel Wehmeyery
que vive y Bolding
entorno (1999).

laboral

N= 273 adultos
con
Discapacidad

Intelectual.

Los resultados indicaron  que
controlando el ClI, existian diferencias
significativas en autodeterminacion,
autonomia y satisfaccion con la vida
que se debian Unicamente al tipo de
ambiente en el que la persona vivia o

trabaja.

Wehmeyer y
Bolding
(2001).

Los datos obtenidos indican que
existen cambios significativos en las
puntuaciones de autodeterminacion,
establecimiento de metas y toma de
decisiones en funcion del ambiente al

que se traslada la persona con DI.

Wehmeyer y
Garner
(2003).

Las puntuaciones en Cl,
autodeterminacion y funcionamiento
auténomo fueron predictores
significativos del entorno en el que

vivian los participantes.

Nota et al.,
(2007).

Los mejores predictores  para
diferenciar la vivienda en la que vivian
los participantes fueron en el siguiente
orden, la autodeterminacion en las
actividades 'y  obligaciones, la
autodeterminacion en las actividades

de la vida diaria y la edad.
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Estilo de
enseflanza

parental.

Zhang
(2005).

N= 136 padres
de hijos con y
sin

discapacidad.

Se establece que los padres
afroamericanos no  tienden a
involucrar a los nifios en la toma de
decisiones (por ejemplo en relacion a
la alimentacion) tanto como lo hacen
los padres de nifios caucéasicos. Pero
no encontraron diferencias
significativas entre los padres asiaticos

y Caucasicos.

Wehmeyer
etal.,
(2011).

Los diferentes estilos parentales
(autoritario, democréatico o permisivo),
pueden tener influencia sobre el
desarrollo de la autodeterminacion de

sus hijos.

Estatus

socioecondmico

Zhang
(2005).

N= 136 padres

de hijos con y

sin

discapacidad.

Los padres de la familia con ingresos
mas altos es mas probable que ensefien
a sus hijos habilidades para el
establecimiento de  metas, el
reconocimiento de las debilidades y
fomenten el proceso de toma de
decisiones. La relacion entre el estatus
sociecondmico Yy la autodeterminacion
parece estar también relacionado con

las practicas paternas.

Escolarizacion

Zhang
(2005).

N= 136 padres
de hijos con o
sin

discapacidad.

Los padres de nifios escolarizados en
servicios de educacion especial
tienden a involucrar menos a sus hijos
en la toma de decisiones personales, el

establecimiento de metas y
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autoconocimiento, asi como ejercen

mas control sobre sus vidas.

Participacion

educativa

Williams-  N= 276 Encontraron diferencias significativas
Diehm et al., estudiantes que entre los estudiantes del grupo de baja
(2008). recibian y alta participacion en sus planes de
servicios de transicion en su  nivel de
educacion autodeterminacion. Los estudiantes
especial. con alta participacién puntuaban mas
alto en autodeterminacion que el

grupo de baja participacion.
Solberget N= 135 Los estudiantes que informaron estar
al., (2012.) estudiantes con mas involucrados en actividades

discapacidad.

educativas y de transicion muestran
mayor confianza en sus habilidades
para alcanzar logros vocacionales y
tienden a mostrar mayor autoeficacia

académica.

Tabla N°6: Factores contextuales que se relacionan con autodeterminacion.
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2.6.4 Puntos en comun de los modelos de autodeterminaciéon

Luego de realizar la revision bibliografica de los distintos modelos de
autodeterminacion descritos (Field y Hoffman, 1994; Abery y Stancliffe, 2003; Wehmeyer,
1999, 2009), se puede concluir que existen puntos en comdn entre ellos. Estos son:

La autodeterminacion es un proceso que dura toda la vida, el cual cobra mayor
relevancia en determinadas etapas principalmente durante la transicion a la vida
adulta (Arellano y Peralta, 2013; Wehmeyer y Field, 2007).

Los atributos internos y las oportunidades del contexto tienen influencia en el grado
de autodeterminacion de la persona que aprende, siendo ésta la principal
protagonista de sus acciones mediante la interaccion (Arellano y Peralta, 2013;
Wehmeyer, 2009).

Todas las personas tienen potencial para desarrollar su autodeterminacién (Arellano
y Peralta, 2013).

La familia de la persona es uno de los contextos mas influenciables en la
adquisicion, desarrollo y ejercicio de las habilidades de autodeterminacién. En
consideracion a esto, todos los miembros son apoyos y modelos de conducta para

las personas con discapacidad (Arellano y Peralta, 2013; Reyes y Conejero, 2009).

A continuacion se presenta la Tabla N° 7, que resume con las caracteristicas

comunes entre los modelos:
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Define la
autodeterminac

ion como

Modelo Funcional de

Autodeterminacion de
Field y Hoffman (1994)

Capacidad para identificar

y alcanzar metas basadas en

el

conocimiento vy

valoracién de uno mismo

la

Modelo Ecolégico
Tripartito de
Aberyy
Stancliffe (2003)

Proceso complejo
cuya meta final es
alcanzar un nivel
de control sobre la
la

vida que

persona desea
dentro de aquellas
areas que el
individuo percibe

como importantes

Modelo Funcional
de
Autodeterminacion
de Wehmeyer (1999,
2009)

La conducta
autodeterminada  se
refiere a acciones
volitivas que
capacitan al individuo
para actuar como el
agente causal
primario de su propia
vida y para mantener

0 mejorar su calidad

de vida.
Una persona es Cuando se basa en el Cuando gjerce Cuando actia de
autodetermina  conocimiento y valoracion control sobre modo auténomo vy
da cuando de si mismo para elaborar y aquellas areas autorregulado, inicia
ejecutar un plan orientado a consideradas acciones y _responde
una meta importantes para si a los acontecimientos
mismo o influye con un sentido de
en las que son control y competencia
tomadas por personal, y actla
terceros segun un
conocimiento
razonable de si
mismo.
Componentes - Conocimiento de uno - Grado de control - Autonomia
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de la mismo ejercido - Autorregulacion

autodeterminac - Valoracion personal que - Grado de control -Creencias de control

i6n cada uno hace de si mismo  deseado y eficacia
- Planificacion de las - Importancia de - Autorrealizacion
acciones las situaciones en

- Ejecucion de éstas las que ejercen o
acciones no control

- Experiencias de

aprendizaje que se tienen a

lo largo de la vida.

Tabla N° 7. Sintesis modelos tedricos de autodeterminacion (Field y Hoffman, 1994;
Abery y Stancliffe, 2003; Wehmeyer, 1999, 2009).

2.7 Evaluacion e intervencion en Autodeterminacion

2.7.1 Técnicas e instrumentos de evaluacion

Existen distintos instrumentos disefiados para la evaluacion de la

Autodeterminacion en personas con DI, los cuales principalmente se desarrollan en inglés.

A continuacion se daran a conocer los principales instrumentos de evaluacion de la

Autodeterminacion:
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2.7.1.1 AIR Self-Determination Scale (Wolman, Campeau, Dubois, Mithaug, y
Stolarski, 1994).

El proposito de este instrumento es desarrollar un perfil de nivel de autodeterminacion
de los estudiantes en edad escolar; el que permita identificar sus fortalezas y los aspectos a
mejorar, y a su vez plantear metas individuales y significativas que facilite el desarrollo de
estrategias para mejorar las capacidades y oportunidades de autodeterminacion de los

estudiantes.

Lo anterior se concretiza mediante la evaluacion de dos componentes que se relacionan
con el constructo de autodeterminacién. El primero son las capacidades relacionadas con la
autodeterminacion el cual esta dividido en tres secciones: habilidad, conocimiento y
percepcion. El segundo son las oportunidades que tiene el estudiante para manifestar su
autodeterminacion, el que se divide en funcién a dos contextos; oportunidades en la escuela

y oportunidades en el hogar (Vicente, 2013).

2.7.1.2 The ARC’s Self-Determination Scale (Wehmeyer, 1995):

El objetivo de esta escala es informar respecto a las distintas caracteristicas esenciales
del constructo de autodeterminacion, mediante un instrumento que permita al estudiante
evaluar sus propias creencias sobre si mismos y su autodeterminacion; también trabajar
con el profesor identificando fortalezas y aspectos a mejorar en relacion a su

autodeterminacion, y por ultimo, autoevaluar el progreso de su propia autodeterminacion.
Este instrumento para alcanzar su propoésito consta de un autoinforme disefiado para

evaluar autodeterminacién en adolescentes con discapacidad principalmente DI leve o

moderada y dificultades de aprendizaje. Este se divide en cuatro secciones que responden a
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las caracteristicas esenciales del constructo de autodeterminacion, la seccion de autonomia
se divide en dos, la primera evalta la independencia del estudiante para desenvolverse en
el entorno y la segunda, sus elecciones de acuerdo a sus preferencias, intereses y creencias.
Autorregulacion, se divide también en dos, una parte estd destinada a evaluar la capacidad
de resolucién de problemas y la otra parte evalGa la planificacion para alcanzar un objetivo.
La seccion de creencias de control y eficacia evalta la opinion y forma de ser del sujeto.
Finalmente, la seccion de autoconocimiento evalta el conocimiento sobre si mismos que

tienen las personas (Vicente, 2013)

2.7.1.3 Minnesota Self-Determitation Scales (Abery, Elkin, Smith, Springborg y
Stancliffe, 2000):

Este instrumento evalla la autodeterminacion en tres areas: actitudes, habilidades y
conocimiento. Se estructura en cinco subescalas las cuales evalia distintos elementos de la
autodeterminacion en base al Modelo Ecoldgico Tripartito de Autodeterminacion (Abery y
Stancliffe, 2003).

e Escala de ejercicio de control: grado de control que la persona ejerce en

actividades de diferentes areas de su vida.

e Escala de preferencia en la toma de decisiones: grado de control deseado,

independiente del que realmente ejerce.
e Escala de importancia del control en diferentes aspectos de la vida.
e Escala de conocimientos, actitudes y destrezas de autodeterminacion:

contiene dos formatos, uno para la persona con discapacidad y otro para

los profesionales que trabajan con ella.
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e Escala sobre el entorno: que solo cumplimentan los profesionales.

Estas escalas tienen como objetivo valorar la autodeterminacién desde el Modelo
Ecoldgico Tripartito de Autodeterminacion (Abery y Stancliffe, 2003). Lo anterior se logra
gracias a que estas escalas permiten determinar el nivel de autodeterminacién de la persona
a partir de la interaccion entre los tres componentes esenciales del modelo teérico (grado de
control ejercido, deseo de ejercer ese control e importancia en las distintas areas en las que
se puede ejercer control); y ademas, permite la realizacién de un analisis de las distintas
variables personales y contextuales que presenta la persona evaluada y que se relacionan

con la expresion de comportamiento autodeterminados (Vicente, 2013).

2.7.1.4 Self-Determination Assessment Battery (Hoffman, Field y Sawilowski, 2004a,
2004b ):

Esta bateria de pruebas de evaluacion de la autodeterminacion estd basada en el
Modelo de Autodeterminacion de Field y Hoffman (1994); y tiene como objetivo evaluar
cinco componentes desde los factores cognitivos, afectivos y comportamentales
relacionados a la autodeterminacién, los cuales son: conocimiento de uno mismo,

valoracion de uno mismo, planificacion, actuacion y experiencias de éxito y aprendizaje.
La Self-Determination Assessment Baterry esta conformada por cinco pruebas:
e Self-Determination Knowledge Scale (SDKS): evalla lo que conoce el estudiante

sobre las habilidades de autodeterminacion del programa “Step to Self-

Determination curriculum” (Field y Hoffman, 1994).
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e Self-Determination Parent Perception Scale (PPS): los padres evallan

comportamiento y habilidades de sus hijos asociadas con autodeterminacion.

e Self-Determination Teacher Perception Scale (TPS): sigue la misma logica que la

escala anterior, pero son los profesores quienes evaltan.

e Self-Determination Observation Checklist (SDOC): el profesor evalta al estudiante
durante una observacién de aproximadamente cinco minutos y registra los

comportamientos relacionados a la autodeterminacion.

e Self-Determination Student Scale (SDSS): el estudiante debe responder un
autoinforme de acuerdo a si creeque los enunciados de la escala describen su actuar

0 no.

2.7.1.5 Escala de Autodeterminacion personal ARC (Wehmeyer et al., 2006):

Los autores (Wehmeyer, Peralta, Zulueta, Gonzalez Torres y Sobrino, 2006) en esta
escala realizan una revision de la construccion de la escala original realizada por M.
Wehmeyer. Posteriormente, ofrecen una descripcion de los objetivos, aplicacion y
correccion de las dos versiones de la escala, aunque se detienen més en la version para
adolescentes. Es importante mencionar que los autores sefialan que esta escala presenta
carencias importancias en relacién al lenguaje, debido a la traduccion de dicha escala lo que
no permite concluir claramente sobre la equivalencia linguistica, seméantica y cultural de la

misma.
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2.7.1.6. ARC-INICO de Evaluacion de la Autodeterminacion (Verdugo et al.,
2014):

Este instrumento estd basado en el Modelo Funcional de Autodeterminacion de
Wehmeyer (1999). El objetivo es proporcionar informacion especifica y valida sobre el
nivel de autodeterminacion de personas con discapacidad principalmente aquellos en edad
escolar con DI, capacidad intelectual en rango limitrofe o dificultades de aprendizaje y
rango de edad. Se dirige a jovenes entre 11 y 19 afios evaluando aspectos especificos de la
educacion secundaria y transicion de la vida adulta. Se utiliza como informante al propio
estudiante para generar autoinformes realizandolo de manera autbnoma o mediante
entrevistas donde se entregan los apoyos necesarios, siendo ésta adaptada a las necesidades

de los estudiantes.

Luego de distintas actualizaciones la version final esta formada por 61 items
dividida en cuatro secciones: 25 items en la seccion de autonomia, 12 items en
autorregulacion, 14 items en la seccion de creencias de control y eficacia y 10 items en
autorrealizacion (Verdugo et al., 2014).

A continuacion se presenta la Tabla N° 8 la cual sintetiza la informacion de los

instrumentos de evaluacién antes descritos.

Instrumentos Autores Caracteristicas Destinatario
especificas
AIR Self- Wolmanetal.,, Instrumento de facil Estudiantes en
Determination Scale (1994). aplicacion que permite cualquier etapa

evaluar y desarrollar escolar.
un perfil del nivel de
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autodeterminacion.

The ARC’s Self-

Determination Scale

Wehmeyer
(1995).

Autoinforme disefiado
para  evaluar la
autodeterminacion

que permite valorar el
nivel global de ésta e
identificar fortalezas y

debilidades.

Adolescentes con DI
y dificultades de
aprendizaje.

Minnesota Self-
Determination

Scales

Abery et al.,
(2000).

Cinco escalas que

evallan distintos
elementos de
autodeterminacion:

control ejercido,
preferencias en toma
de decisiones,
importancia,
habilidades,

y conocimiento de

actitudes

autodeterminacion 'y

entorno.

Adultos

discapacidad

con

(también  se  ha
aplicado en edad

escolar).

Self-Determination

Assessment Battery

Hoffman et al.,
(2004).

Bateria de pruebas

que evallan
autodeterminacion y
sus componentes
desde distintas

perspectivas.

Estudiantes con o

sin discapacidad.

Escala de

Autodeterminacion

Wehmeyer et
al., (2006)

La aplicacion de la

escala es individual y

Adolescentes y

adultos con
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personal ARC permite la implicacion discapacidad.

del alumno en su
proceso educativo Yy
en la toma de
decisiones. El proceso
de administracion
permite las
adaptaciones

necesarias 0
transcribir sus

respuestas si  fuera

necesario.
ARC-INICO de Verdugoetal., Autoinforme 0 Jovenes entre 11 y
Evaluacion de la (2014 entrevista con apoyo 19 afios con DI,
Autodeterminacion necesario que entrega capacidad intelectual
informacion para rango limitrofe vy
conocer el nivel de dificultades de
autodeterminacion. aprendizaje.

Tabla N° 8: Sintesis de instrumentos que evallan Autodeterminacion.

2.7.2 Programas de intervencion en Autodeterminacion

Para trabajar la autodeterminacion existen distintos programas. El disefio de estos
programas debe considerar la participacion activa de las propias personas con discapacidad
y también de todos los actores fundamentales de sus vidas. La implementacion de estos
programas ha tenido resultados positivos, por lo que se siguen creando programas de este

tipo.
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A continuacion se presentaran algunos de los programas mas significativos:

2.7.2.1 Take Charge (Powers et al., 1996):

Este programa se basa en las teorias de la motivacion de logro y expectativas de
autoeficacia. El objetivo de éste es reducir el riesgo de indefension aprendida al que se
exponen los estudiantes que presentan necesidades de apoyo. Esta dirigido a estudiantes
entre 13 y 16 afios con discapacidad fisica, intelectual, dificultades de aprendizaje o

trastornos de tipo emocional, ademas se puede utilizar con estudiantes sin discapacidad.

El Take Change se fundamenta por cuatro elementos: el desarrollo de capacidades
del estudiante, el mentorazgo -persona significativa que actia como modelo para guiar y

apoyar al estudiante en el logro de sus metas -, el apoyo de sus iguales y de sus padres.

2.7.2.2 The Self-Directed IEP, ChoiceMaker Curriculum (Martiny Marshall, 1996,
1997):

Este programa tiene como propoésito que el estudiante disefie y dirija su propia
planificacion educativa por medio del establecimiento de metas personales en la etapa de
transicion a la vida adulta. Posee tres secciones de actuacion: eleccion de metas personales,
laborales y educacionales; expresion de metas y llevar a cabo la accion para alcanzar las
metas planteadas. Cabe sefialar, que una de las caracteristicas de este programa es que
cuenta con una herramienta de evaluacion que facilita el establecimiento de criterios

referencias respecto al nivel de autodeterminacion en las tres secciones mencionadas.
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2.7.2.3 Steps to Self-Determination Curriculum (Field y Hoffman, 1996; Hoffman y
Field, 2006):

Este programa se basa en el modelo de autodeterminacion de Field y Hoffman
(1994) y el objetivo fundamental de éste es ayudar a los alumnos en etapa de transicion a la
vida adulta a establecer y lograr las metas que para ellos son importantes. Esta disefiado

para trabajar con estudiantes de secundaria con y sin discapacidad.

Esta estructurado en base a cinco componentes: condcete a ti mismo y al entorno,
valdrate, planifica, actia y aprende. EI programa se puede impartir dentro del contexto
escolar de diversas formas, por ejemplo, como una actividad extra curricular, como un

curso especifico o como una actividad integrada en el curriculum.

2.7.2.4 Next STEP (Halpern, Herr, Doren y Wolf, 2000):

El objetivo principal de este programa es capacitar a los estudiantes para que
aumenten su motivacion en la etapa de transicion educativa, autoevallen sus necesidades,
determinen metas personales y se responsabilicen por ellas. Estd disefiado por cuatro
componentes: aprender a conocerme, autoevaluacion, planteamiento y logro de metas, y

compartir éstas con personas significativas.

A continuacion se presenta la Tabla N° 9 que sintetiza la informacion respecto a los

programas descritos anteriormente.
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Programa Autores

Objetivos

Destinarios

Powers et al.,
(1996).

Take Change

El propdsito es reducir
el riego de indefension
aprendida al que estan
expuestos estudiantes
con necesidades de

apoyo.

Estudiantes entre 13 y
16 afos con
discapacidad  fisica,
intelectual,

dificultades de
aprendizaje 0
trastornos de  tipo

emocional.

The Self-
Directed IEP,
ChoiceMaker

Curriculum

Martin y Marshal
(1996, 1997).

Tiene como objetivo
que el estudiante
disefie y dirija su
propia  planificacion
educativa mediante el
establecimiento de

metas personales.

Steps to Self- Field y Hoffman
(1996).
Hoffman y Field

(2006).

Determination

Curriculum

Su prop0sito es ayudar
a los estudiantes en
etapa de transicion a la
vida adulta a
establecer 'y lograr

aquellas metas que

para ellos son

significativas.

Estudiantes de
secundaria con y sin

discapacidad.

Next Step Halper, Herr, Doren

y Wolf (2000).

El objetivo principal
es capacitar a los
estudiantes para que
aumenten su

motivacién en la etapa
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de transicion
educativa, autoevallen
sus necesidades,
determinen metas
personales y  se
responsabilicen  por

ellas.

Tabla N°9: Algunos programas de intervencion en autodeterminacion.

Los programas anteriores se enfocan en la promocion de la autodeterminacion en el
ambito educativo formal, no obstante Wehemeyer (2006a) sefiala una serie de

recomendaciones para promover la autodeterminacion en diversos contextos:

e Evaluar intereses y preferencias y fomentar la realizacion de elecciones. Ante esto
es fundamental que el docente desarrolle y oriente al desarrollo de esta habilidad,

ya que requieren apoyos para expresar y realizar elecciones.

e Participacion en la planificacion y en la fijacion de objetivos de la educacion. Para
involucrar estos objetivos esta la planificacion centrada en la persona (PCP), la
cual prioriza e identifica los suefios y visiones de ellas y su familia, crea equipos
de trabajo implicados en donde se incluye al alumno, a la familia y profesionales;
como cualquier otra persona que sea relevante en la vida del alumno, y se generan
planes que destaquen las capacidades y gustos de la persona identificando apoyos

necesarios en la comunidad para alcanzar los objetivos fijados.

e Implicacion en la resolucion de problemas y en la toma de decisiones. Al ser estas
habilidades complejas y requerir procesos cognitivos de orden superior, se puede
facilitar su logro mediante una serie de pasos que permiten realizar la tarea de
manera adecuada e independiente; asi se implica a la persona en actividades cada

vez mas complejas.
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e Aprendizaje autodirigido y estrategias de autogestion. Esto implica ensefiar como
modificar y regular la propia conducta. Considerando lo anterior, los alumnos se
convierten en agentes activos de su aprendizaje ya que se encuentran libre de

influencias externas.

Para finalizar este apartado se puede mencionar que estos programas de evaluacion e
intervencion de la autodeterminacion surgen desde las investigaciones llevadas a cabo de
ese constructo, y son una ayuda para poder desarrollar conductas autodeterminadas no sélo

en personas en situacion de discapacidad.

2.8 Estudios sobre el constructo autodeterminacion

Desde hace algunos afios el constructo de autodeterminacion se ha estado estudiando
para conocer mas acerca de lo que es y de cobmo se desarrolla en las diversas personas. No
solo se ha estudiado en el &mbito de la discapacidad, lo que pone de manifiesto que este

constructo es fundamental para la vida de todos los individuos.

Dentro de los estudios de la autodeterminacién hay diversos enfoques, en los que se
puede mencionar la motivacion autodeterminada, la que se ha estudiado en jovenes
deportistas (Gonzalez et al., 2006) dando como resultado que la motivacion
autodeterminada del deportista aumenta cuando en su grupo de entrenamiento se busca el
aprendizaje colaborativo, la relajacion y mejora personal, pero ademas si se valora el
esfuerzo realizado (clima tarea), lo que genera mayor interés, concentracion y adherencia a
la préactica, por lo que una mayor motivacion autodeterminada es mejor para los jovenes

deportistas.
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En el &mbito de la DI, se han realizado variados estudios acerca de la
autodeterminacion, sin embargo no todos los estudios se realizan directamente con las
personas con DI, sino que algunos estan destinados a los padres y profesores de estas
personas.

Segln una investigacion desarrollada por Arellano y Peralta (2013a), la
autodeterminacion es una de las variables que, en parte, determina la calidad de vida que
pueden tener los jovenes con DI, pero ademas de esto, también para que los reconozcan

como miembros de pleno derecho dentro de la sociedad.

En relacion a otro estudio realizado por Arellano y Peralta (2013b), que es acerca de
calidad de vida y autodeterminacion, pero desde la perspectiva de los padres, se puede
mencionar que en los resultados también la autodeterminacion cobra relevancia. Los padres
consideran que sus hijos poseen un nivel aceptable de bienestar general y ademas dicen
sentirse satisfechos con sus avances personales y sociales que alcanzan, sin embargo
menciona que identifican obstaculos para la calidad de vida de sus hijos como la escasez de

oportunidades para la autodeterminacion.

De acuerdo a otro estudio realizado por Vicente et al. (2015), la promocion de la
autodeterminacion en los estudiantes con necesidades educativas y/o DI es beneficioso
tanto en la etapa educativa como en la transicion a la vida adulta, pero ademas mencionan
la importancia de otorgar oportunidades a los alumnos para poder poner en practica dichas

habilidades, asi se fomenta la autodeterminacion desde la préctica.

Como se ve en los resultados de las variadas investigaciones, se puede concluir que la
autodeterminacion es una caracteristica importante en la vida de las personas,
independiente de su situacion, por lo que se debe procurar que se desarrollen conductas

autodeterminadas para que asi las personas pueden mejorar su calidad de vida.
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3 OBJETIVOS Y SUPUESTOS DE INVESTIGACION
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3.1 Objetivo general

El objetivo general de esta investigacion radica en valorar la autodeterminacion y

su importancia para el desarrollo de la calidad de vida en adultos con Discapacidad

Intelectual. Este propdsito general queda desglosado en varios objetivos especificos:

Reconocer las estrategias que utilizan jovenes con DI para desarrollar conductas
autdnomas en sus contextos cotidianos.

Describir los comportamientos autorregulados que ponen en préactica jovenes con
DI en distintas situaciones de su vida diaria.

Identificar las creencias de control y eficacia que presentan jévenes con DI en sus
practicas diarias.

Identificar habilidades referidas a autorrealizacion que presentan jovenes con DI en

su vida.

3.2 Preguntas de investigacion

Tomando como referencia los citados objetivos, se establecen las siguientes

preguntas como fundamento de la investigacion:

¢La autodeterminacion tiene un impacto relevante en la calidad de vida de los
jévenes con Discapacidad Intelectual?

¢Utilizan estrategias los jovenes con Discapacidad Intelectual para desarrollar
conductas autbnomas en sus diferentes contextos? ;Cuales serian?

¢Qué comportamientos autorregulados ejecutan los jévenes con Discapacidad
Intelectual en las distintas situaciones a las que se enfrentan y cobmo éstos impactan

en su calidad de vida?
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e ;Cuales son las creencias de control y eficacia que los jovenes con Discapacidad
Intelectual realizan y como lo llevan a la préactica en las acciones que realizan?
e ;Los jovenes con Discapacidad Intelectual identifican y consideran sus fortalezas y

debilidades frente a las distintas actividades de su vida diaria?

3.3 Supuestos de investigacion

Atendiendo a los interrogantes de investigacion explicitados, se plantean cuatro supuestos
de investigacion, que a su vez subyacen a los objetivos especificos descritos con

anterioridad:

e Existen habilidades que los jovenes con DI ponen en préactica en su vida diaria, las
cuales estimulan conductas autonomas favoreciendo su calidad de vida.

e A través de los comportamientos autorregulados con los que los jovenes con DI se
desenvuelven, logran mejorar su calidad de vida.

e Por medio de creencias de control y eficacia, los jovenes con DI realizan acciones
que contribuyen a su calidad de vida.

e Los jovenes con DI, al momento de realizar distintas actividades, son capaces de
identificar sus propias fortalezas y debilidades, lo cual es un aporte significativo a
su calidad de vida.
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4 DISENO DE INVESTIGACION
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4.1 Disefio de investigacion

Esta investigacion se encuadra dentro de un paradigma cualitativo o interpretativo
en funcioén de los supuestos y principios que lo rigen, tomando como referencia las
definiciones sobre dicho paradigma de autores como Hernandez, Ferndndez y Baptista
(2010). La presente investigacion forma parte de dicho paradigma en tanto que trata de
comprender la realidad de la muestra a la que se accede. Se plantea un estudio de tipo

descriptivo y transversal.

Asimismo, las caracteristicas del propio objeto de estudio, la autodeterminacion,
reclaman una aproximacion cualitativa debido a su caracter dindmico e interactivo, a su
abordaje multidisciplinar y a la dificultad para establecer generalizaciones al respecto dada
a su naturaleza cambiante. Por otro lado, adoptar un enfoque cualitativo conlleva la
asuncion de una multiplicidad de realidades (Krausse, 1995). Este hecho nos permite
valorar las autopercepciones de las personas con discapacidad sobre el concepto de

autodeterminacion teniendo en cuenta su heterogeneidad.

Uno de los elementos méas importantes de la investigacion cualitativa, es el rol
adquirido por el investigador a lo largo del proceso: "en la metodologia cualitativa, el
investigador adopta una actitud empatica, trata de situarse en el lugar de sus informantes y
establecer el marco de referencia desde el que hablan sus interlocutores, les presta una
atencion consciente y deliberada para comprender mejor y realiza deducciones por analogia.
Para lograrlo debe dejar en suspenso sus propios prejuicios, puntos de vista y certezas"
(Sandin, 2003, p.48). Esta idea cobra especial relevancia en ambitos como el de la
Discapacidad Intelectual, que exigen un manejo sensible y cuidadoso en los procesos de
recopilacion y analisis de datos (Krausse, 1995).
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4.2 Datos sociodemograficos de los participantes

En el estudio participaron cinco jovenes con DI de la Escuela Especial Ester de la
Torre Villarroel cuyas edades flucttan entre los 20 y 22 afios que cursan el nivel Laboral 2.
Dentro del establecimiento asisten a los talleres de musica, madera, cocina y agrocultivo.
De la totalidad de los jovenes, sélo uno de ellosvive con ambos padres y los
otros pertenecen a familias uniparentales. Asimismo, del total, solo
uno realiza alguna actividad extra-programética. En la Tabla N° 10 que se presenta a
continuacién se evidencian los porcentajes de género y edad respecto a la cantidad de

participantes.

Criterios Participantes Porcentaje

Género
Masculino 4 80%
Femenino 1 20%
Edad
20 afos 2 40%
21 afios 2 40%
22 afos 1 20%

Tabla N° 10: Porcentaje indicadores referidos a edad y género de la muestra

Con respecto a los criterios de seleccion de la muestra, se ocuparon dos tipos
distintos de criterios: los de homogeneidad y los de heterogeneidad. En relacion a los
criterios de homogeneidad, todos los participantes son adultos con DI con edades
comprendidas entre los 20 y los 22 afios edad, estudiantes del establecimiento Ester de La
Torre (Limache), todos participan en un taller laboral o similar en el momento de la

entrevista, y han participado en la primera etapa del proyecto FONDECYT N° 11130544.;
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por tanto, los criterios de diagndstico, edad y establecimiento educativo son los criterios de
homogeneidad.

En cuanto a los criterios de heterogeneidad, el primero de éstos tiene que ver con el
género de los entrevistados, en donde se ha buscado paridad: se ha entrevistado a hombres
y mujeres indistintamente. Del mismo modo, el grado de discapacidad de los participantes
también ha variado entre uno y otro: entre la muestra se encuentran adultos con DI leve,

moderada y severa.

4.3 Procedimiento

La presente investigacion comenzo en septiembre del afio 2015 y se llevé a cabo en
distintas fases. La primera de ellas consistio en una revision exhaustiva de bibliografia
especifica referente al tema de investigacion, paralelamente se estableci6 una reunién con
la direccidn del establecimiento Ester de la Torre Villarroel para explicar los objetivos y
relevancia del estudio, en donde se invito a colaborar con éste mediante la realizacion de
entrevistas con estudiantes de cursos laborales, cabe destacar que existe consentimiento

informado de los participantes.

La segunda fase, durante octubre y noviembre del mismo afio, consistié en
disefiar una entrevista semi estructurada para valorar las conductas autodeterminadas de los
jévenes participantes del estudio. Luego de su creacion, ésta fue modificada y validada a
partir de un juicio de 6 expertos, logrando asi obtener la version oficial del instrumento de

recogida de informacion.
La tercera fase consto de dos partes llevandose a cabo en los meses de noviembre y

diciembre; la primera consisti6 en el contacto y vinculacién con las personas a las que se

entrevistd. Para ello se asistio al contexto educativo de los estudiantes con el propdsito de
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conocer el ambiente en el que se desenvuelven y las rutinas que realizan en su
cotidianidad. La segunda parte consistio en la realizacion de las entrevistas, las cuales se
realizaron de manera individual y donde participaba un alumno de la escuela y una
integrante del equipo de investigacion. Estas entrevistas duraban aproximadamente una

hora, en funcién de las respuestas y temas que surgian en la conversacion.

La cuarta fase correspondio al analisis de los datos, la cual se realizo posterior a la
transcripcion de las entrevistas y fue mediante un analisis de contenido a través de distintos
pasos basado en el Modelo de Mayring (2000). Finalmente, durante el mes de junio, se
desarroll6 la quinta y Gltima fase la cual consistio en la redaccion de la discusion y

conclusiones obtenidas a partir del analisis de los datos.

4.4 Herramienta de recogida de informacion

La aplicacion de una entrevista semiestructurada o semidirigida responde al interés
por comprender las experiencias e interpretaciones de los participantes con respecto al
constructo objeto de estudio (Valles, 2000). Desde un paradigma cualitativo, teniendo en
cuenta la realidad compleja, dinamica e interactiva de la vida de estas personas, la
entrevista se ha considerado el instrumento que mejor se ajusta a las intenciones y

propositos de esta investigacion.

Algunas de las razones que justifican dicha eleccion son las siguientes:

- Proporciona informacion sobre los participantes dificilmente observable mediante

instrumentos cuantitativos (referida a sentimientos, intenciones, emociones, etc.)

- Ayuda a dar cuenta de la heterogeneidad entre la poblacion de estudio y del complejo

sistema de creencias y actitudes que influyen en el desarrollo de la autodeterminacion.
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- Permite vislumbrar lineas de mejora a través de las autopercepciones. Ayuda a las

personas con discapacidad a explorar y verbalizar sus propias experiencias.

Se ha elaborado un protocolo de entrevista para fijar el estilo y frecuencia de las
preguntas, que quedaron establecidas en torno a cuatro categorias de informacion (que al
mismo tiempo se configuran como categorias analiticas), que su vez, derivan de las cuatro
caracteristicas propuestas en el Modelo Funcional de Autodeterminacion de Wehmeyer
(1999, 2007). Este protocolo se utiliz6 a modo de guion, con el fin de establecer un didlogo
y centrar la atencién en aquellos aspectos relevantes. No obstante, como veremos en el
analisis de los resultados, fueron varios los temas adicionales que se trataron, dado el
caracter abierto que tenia la entrevista. A continuacion, vamos a detenernos en cada uno de

estos apartados, especificando las preguntas concretas que se incluyen en cada uno de ellos.

Antes de comenzar a explicitar las cuestiones fijadas en el protocolo, se recabd
informacién general sobre los entrevistados: edad, lugar de residencia, ocupacion, etc.
Conversar sobre aspectos de este tipo contribuyd a crear un clima de confianza con la
entrevistadora asi como a adaptar algunas de las cuestiones que siguen (en funcion, por

ejemplo, de su nivel de discapacidad).

Categorias a explorar

a) Expresion de conductas autdnomas: Se plantean cuestiones dirigidas a conocer si el
adulto actia de manera independiente y de acuerdo a sus propios intereses en los distintos
contextos en los que se desenvuelve. Con estas preguntas se quiso obtener informacién
acerca de las acciones que realiza y si éstas son intervenidas o no por terceros: ¢Haces
cosas solo/a?, ¢Qué cosas son las que haces solo/a?, ;Te dejan hacer cosas solo/a?, ;Te
gusta hacer cosas por ti mismo?, ;T0 decides cosas sobre tu vida?, ;Qué cosas decides?,
¢Te dan varias opciones entre las que puedas elegir?, ;En qué cosas te dejan elegir?,

¢Necesitas que otras personas te ayuden a hacer las cosas?
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b) Estrategias de autorregulacion: preguntas orientadas a conocer de qué manera la
persona utiliza estrategias para monitorear y evaluar los pasos para alcanzar una
determinada meta: ¢ Tienes metas y/u objetivos?, ;Sabes lo que quieres?, ;Qué es lo que
haces para tomar una decision?, ¢Piensas en las cosas que tienes que hacer?, ¢Planificas las

cosas que tienes que hacer?

c¢) Creencias de control y eficacia: cuestiones enfocadas en conocer las creencias que la
persona tiene sobre sus capacidades para llevar a cabo una tarea con éxito, la atribucién de
causales externas o internas frente a un suceso y ademas, los niveles de expectativas que
presenta ante el logro de una tarea: ;Alguna vez has sentido que otras personas no te han

tratado bien?, ¢Piensas en que podrias haber hecho mejor una tarea?

d) Habilidades para la autorrealizacion: preguntas que apuntan a conocer si el adulto tiene
certeza acerca de sus fortalezas y debilidades y de como éstas influyen en el logro de sus
metas personales: ;Como eres?, ;Qué cualidades tienes?, ;Qué se te da bien hacer?, ; Como
crees que podrias haber hecho mejor (una tarea, tu trabajo o actividad)?, ;Cémo te

organizas cuando tienes que hacer alguna cosa?

En la Tabla N° 11 se expone un resumen de las categorias de analisis con sus respectivas

subcategorias.

Categorias Subcategorias

Conductas autbnomas Autonomia
Realizacion de elecciones
Toma de decisiones

Habilidades de resolucién de problemas

Estrategias de autorregulacion Establecimiento de metas
Autoinstruccion

Autoevaluacion
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Creencias de control y eficacia Autodefensa

Atribuciones de eficacia

Habilidades para la autorrealizacion Autoconocimiento

Tabla N° 11: Sintesis de las categorias y subcategorias.

En la Tabla N° 12 se presenta un resumen de las preguntas asociadas a cada dimension.

Autonomia Autorregulacion  Creencias de Autorrealizacion

control y eficacia

¢ Haces cosas solo/a? ¢Tienes metas y ¢Alguna vez has ¢Como eres?
objetivos? ¢Sabes sentido que otras
lo que quieres? personas no te han
tratado bien? ¢Por

que?

¢Qué cosas son las que ¢Qué es lo que ¢Piensas en que ¢Qué cualidades

haces solo/a? haces para tomar podrias haber tienes?

una decision? hecho mejor una

tarea?

¢Te dejan hacer cosas ¢Piensas en las ¢Qué se te da bien
solo/a? cosas que tienes hacer?

que hacer?
¢ Te gusta hacer cosas por ¢Planificas las ¢Como crees que
ti mismo? cosas que tienes podrias haber hecho

que hacer? mejor (una tarea, tu

trabajo 0 accion

doméstica)?

¢ TG decides cosas sobre ¢Como te organizas
tu vida? (Qué cosas cuando tienes que
decides? hacer alguna cosa?
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¢Te dan varias opciones
entre las que puedas
elegir? ¢En qué cosas te

dejan elegir?

¢Necesitas que otras
personas te ayuden a

hacer las cosas?

Tabla N° 12 Preguntas guion entrevista clasificadas segun las cuatro caracteristicas del

Modelo Funcional de Wehmeyer.

Una vez visto el contenido, no queda sino especificar algunas de las pautas que se
siguieron durante el didlogo con las personas asi como del andlisis posterior. Se ha
pretendido en todo momento, crear las condiciones necesarias para el éxito de las
entrevistas; condiciones relacionadas, tal y como especifican Buendia, Colas y Hernandez
(1998), con los procesos de interaccion, los procesos de recogida de datos y los procesos de
registro y conservacion de la informacion. Era necesario, ademas, tener en cuenta, la
cantidad de material "sensible" sobre el que hablar y la implicacion emocional que éste
suponia. En la siguiente tabla se sintetizan algunas de las orientaciones mas importantes
que sirvieron en esta tarea de establecer un clima de confianza con los entrevistados, asi

como para asegurar la sistematizacion del procedimiento.

Relacionar la entrevista con la tematica de investigacion

Asegurar la confidencialidad y agradecer la participacion

Durante

Comenzar con preguntas generales y abiertas (técnica-lanzadera-embudo)

Pedir ejemplos aclaratorios

Resumir periddicamente la informacion para comprobar que se capta el mensaje
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Repetir preguntas con diferentes formatos y en distintos tiempos

Conducir a la reflexion personal (¢Por qué crees que...?)

Suscitar la autocritica y el establecimiento de metas (¢ Qué deberias cambiar...?)
Mostrar empatia y no forzar a los participantes en temas/momentos delicados
Reconducir ante momentos de dispersion

Controlar el tiempo

Después

Completar una ficha con anotaciones sobre: ambiente de la entrevista, disposicion de
la persona con discapacidad, areas sensibles, puntos significativos, otros aspectos

resefables

Transcripcion y codificacion

Tabla N° 13 Pautas que guiaron la aplicacion de las entrevistas

4.5 Andlisis de datos

Dada la naturaleza de los datos, el procedimiento de analisis de las entrevistas ha
resultado un proceso complejo que ha requerido un gran esfuerzo intelectual e
interpretativo. La literatura sobre andlisis cualitativo muestra que no existe un modo
estandar de analizar la informacion y por tanto, nos encontrarnos ante un proceso de
caracter creativo, mas alla del mero tratamiento mecanico de las evidencias proporcionadas.
Esto, si bien enriquece los resultados del estudio, también supone un desafio para las
investigadoras. Por otra parte, la naturaleza ciclica, interactiva y dindmica del analisis
cualitativo, requirid volver una y otra vez sobre los datos, en el esfuerzo de comprender
exactamente aquello que los participantes estaban transmitiendo. En ese sentido, fue dificil
guardar el equilibrio entre la rigurosidad de la investigacion y el examen de aquellos
aspectos que, si bien puede que no sean completamente representativos de la poblacion

objeto de estudio, nos parecieron cualitativamente significativos.
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Como tarea previa al analisis, se han transcrito y formateado las cinco entrevistas
para su posterior tratamiento en el software N-VIVO 10 for Windows. El uso de este
programa ha supuesto un medio para sistematizar, controlar los resultados de la
interpretacion y asegurar el rigor en el analisis. En concreto, nos hemos apoyado en este

software en tareas como las siguientes:

- Codificacion de cada texto
- Creacidn de catalogos de palabras clave y codigos
- Insercion de anotaciones que guien la interpretacion de las entrevistas

- Compilacién de segmentos que comparten un mismo cédigo

Cabe decir, que al tiempo que se transcribian las entrevistas, ya comenzo cierta
reflexion y busqueda de ideas generales. En todo momento, se ha contado con tres formatos
diferentes: grabaciones, transcripciones en papel y transcripciones almacenadas en N-VIVO.
Hay que tener en cuenta que en las transcripciones desaparecen las connotaciones asi como
toda la informacion no verbal. Por eso, se hizo uso de una serie de codigos de anotacion
que indicasen aspectos significativos de cara al analisis (por ejemplo, si los participantes
mantenian silencios prolongados, si dudaban, si se incomodaban ante alguna pregunta, etc.).

Se necesitaron varias escuchas para lograr transcripciones de calidad.

Sobre este material, se ha realizado un analisis de contenido, a través de la
categorizaciéon y codificacion de datos siguiendo para ello el Modelo propuesto por
Mayring (2000). Dicho anélisis, ha consistido en un proceso ciclico que conlleva una serie

de pasos:

Paso 1. Seleccion del objeto de analisis dentro de un modelo de comunicacion: El
proceso de seleccion del objeto de analisis, se ha llevado a cabo adscribiéndose a al modelo
tedrico desarrollado y fundamentado en el marco tedrico de la presente investigacion; el

cual estéa referido al Modelo de Autodeterminacion propuesto por Wehmeyer (1999, 2007).
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Paso 2. El desarrollo del preanélisis: El trabajo desarrollado en este paso del anélisis, ha
radicado en la transcripcion de las entrevistas semi-estructuradas realizadas a los cinco
adultos con DI; y en la posterior identificacion de los indicadores del andlisis que sustentan
la posterior definicidn de las unidades. En el preandlisis llevado a cabo se han analizado las
preguntas del guion de las entrevistas a partir del modelo teorico planteado, sometiéndolas

a juicio de seis expertos.

Paso 3. La definicion de las unidades de analisis: En el presente analisis se trabaja con el
tipo de unidades de analisis de base gramatical referidas a frases, parrafos o temas. El foco
de analisis de los datos de la presente investigacion esta sujeto a los parrafos,
comprendiéndose esto como una distincion de las unidades de analisis como conjuntos de
palabras delimitados explicitamente a partir de la informacidn recabada, en este caso, de las
entrevistas realizadas. Cabe resefiar que para la codificacion se ha adoptado como unidad
de registro el nodo o nudo al ser utilizado con gran frecuencia en estudios relacionados con

opiniones, creencias, actitudes,

Paso 4. Establecimiento de reglas de analisis y cédigos de clasificacion: En cuanto a las
reglas de enumeracion, es decir, aquellas que indican la forma de contar las unidades de
registro (esto es, una vez que hemos identificado los nodos, ¢en qué fijamos la atencion?,

qué debemos saber de cada tema?), se han establecido las siguientes:
- Presencia o ausencia de los temas. La significatividad de determinadas cuestiones para los
participantes puede mostrarse tanto por su presencia en las conversaciones como por su

ausencia (puede indicar una negacion, un blogueo, etc.).

- Frecuencia con que aparecen (partiendo de la base de que la importancia de cada tema

crece con su frecuencia de aparicion).

- Intensidad con que son tratados, prestando atencion, por ejemplo, a los términos que

utilizan, las repeticiones de ideas, los codigos de anotacion, etc.
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- Orden en que aparecen. En ocasiones, una secuencia especifica en la aparicion de

cuestiones puede ser significativa.

El proceso de codificacion de las citas se llevé a cabo por las integrantes a cargo de
la presente investigacion mediante el analisis de las transcripciones de las cinco entrevistas.
De esta manera, se asigno a cada categoria y subcategoria establecida citas textuales de la
informacidn otorgada por los participantes, esto con el fin de establecer ejemplificaciones
de las unidades de analisis establecidas, que a su vez permitio organizar la informacion en
funcion a los constructos tedricos. Mencionado esto, cabe sefialar que las categorias y
subcategorias fueron definidas a partir de los planteamientos tedricos de procedencia. En
cuanto al constructo de Autodeterminacion se trabajo con las caracteristicas que subyacen
de éste, referidas a Autonomia, Autorregulaciéon, Creencias de control y Eficacia, y

Autorrealizacion.

Paso 5. Desarrollo de categorias: En cuanto a la categorizacién, en este caso, los
diferentes apartados de la entrevista han aportado las categorias principales de contenido. A
partir de ahi, se ha procedido a examinar las respuestas de los entrevistados para organizar
la informacion segln dichas categorias. No obstante, se ha tenido en cuenta que los datos
podian sugerir nuevas estructuras o categorias y subcategorias de informacion que se han
ido afladiendo o modificando sucesivamente. Por tanto, se han combinado procesos
inductivos y deductivos utilizando el método comparativo como principal recurso

(caracteristica distintiva del analisis cualitativo).

Asimismo, se ha hecho uso del procedimiento de triangulacion de investigadores
(Denzin y Lincoln, 2000) para interpretar un mismo cuerpo de datos. De esta manera, se
han codificado varias entrevistas y comparado ambos andlisis. El debate a partir de las
discrepancias surgidas, sin duda, contribuye a validar las categorias asi como a prestar
atencion a aspectos que, en primer momento, y desde una perspectiva individual, no han

sido considerados
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Paso 6. Integracion final de los hallazgos: Para llevar a cabo la integracion y descripcion
de los hallazgos, se han seguido dos pasos; el primero se centré en un analisis descriptivo
de los testimonios de los participantes de la investigacion, los cuales se analizaron de
acuerdo a la categoria central establecida y las subcategorias que subyacen de ésta; esto con
el propdsito de conocer las conductas autodeterminadas de los adultos con DI en los

distintos contextos en el que se desenvuelven.

El segundo paso constd, de la generacion de reflexiones emergentes a partir del
andlisis descriptivo mencionado en el primer paso. Con éstas se establecieron
comparaciones con resultados de otros estudios en el area. Cabe destacar, que todo lo
anterior se sustenta a partir de un trabajo reflexivo y critico de las encargadas de la presente
investigacion, lo que permitié generar interpretaciones de la informacion personal de los
participantes, quienes brindaron desde su propia voz percepciones personales con respecto

a la autodeterminacion.

Asimismo, la interpretacién de los datos se ha realizado no sélo a la luz de las
transcripciones sino también a partir de la escucha repetida de las entrevistas y de la lectura
de las memorias parciales de cada una de ellas (para facilitar la interpretacion de las
categorias en su contexto verbal y no verbal). En definitiva, el analisis de las entrevistas ha
sido un proceso lento y arduo, que ha requerido un gran esfuerzo reflexivo para comprender
las experiencias de los participantes, asi como gran destreza analitica y de sintesis para
organizarlas en el marco de este trabajo. A pesar de ello, se considera que el contacto
directo con los participantes y el estudio de sus vivencias, ha sido, también, uno de los

momentos mas enriquecedores de la investigacion.
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5

PRESENTACION Y ANALISIS DE LA INFORMACION
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5.1 Resultados

A continuacion se presentaran los resultados de la presente investigacion lo que se
ha organizado de la siguiente manera; en primer lugar se presentaran los resultados y
reflexiones emergentes segun las cuatro caracteristicas del Modelo Funcional de
Autodeterminacion de Wehmeyer (1999, 2007), posteriormente se dedicara un apartado a la
relacion existente entre la autodeterminacion y calidad de vida las cuales se realizaron en

base a la presente investigacion.

5.2 Resultados y reflexiones emergentes

A continuacion se presentan los resultados obtenidos del analisis de contenido de las
entrevistas realizadas a los participantes (P1, P2, P2, P4, P5) de esta investigacion, teniendo
como foco de analisis los parrafos (nodos) que condicionalmente otorgan informacion de
las conductas autodeterminadas y se centran en temas que son frecuentes entre las

entrevistas realizadas.

El andlisis de datos se estructura agrupando la informacion de acuerdo a las cuatro
caracteristicas de la autodeterminacion del Modelo Funcional de Autodeterminacion
(Wehmeyer, 1999, 2009), a su vez desde estas caracteristicas se desprenden los indicadores
que emergen del modelo tedrico las cuales permiten realizar un anélisis y especifico de la
informacién recabada. Ademas, al finalizar este apartado se realiza una relacion de los
resultados obtenidos con el Modelo de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo, 2002, 2003)
dando cuenta de la estrecha relacion que presentan.
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5.3 Expresion de conductas auténomas

Dando respuesta al primer objetivo especifico, es que se dardn a conocer las
estrategias que ponen en practica los entrevistados para desarrollar conductas auténomas, lo
que da el nombre a la primera categoria. En ésta se han agrupado todos los nodos
relacionados con las siguientes subcategorias: realizacion de elecciones, toma de decisiones

y resolucion de problemas.

De acuerdo a la expresién de conductas auténomas, dentro de las actividades que
los adultos con DI manifiestan realizar solos, se encuentran en su mayoria actividades

domeésticas:

I: ¢Qué cosas haces tu solo? - P1: Mi cama, barro, trapeo, lavo la...

lavo la loza, hago la cama...

I: ¢En tu casa haces cosas sola? - P2: En mi casa hago mis cosas,

hacer mi pieza, limpiar las cosas del gato.

I: (T en tu casa haces el aseo? - P5: Si - I: ya, ¢(TU le ayudas a tu
mama a hacer el aseo? - P5: Si - I: ;Tu mama trabaja? - P5: Trabaja
si. - I: Cuando tu mama no esta en la casa, ¢ Tu haces el aseo? - P5:

Si.

Estos relatos se corresponden con los de otros estudios en los que se menciona que
el desempefio de conductas autdnomas se circunscribe, en su mayoria, dentro del hogar
(Arellano, 2015). No obstante, y a diferencia de los citados estudios, los entrevistados
ademas evidencian la realizacion de actividades fuera de su hogar, por ejemplo:

actividades de ocio y deporte. Ademas, éstas se basan en sus propias preferencias:

99



I: ¢Y sales sola a veces? - P2: Si, trato de distraerme... andar en

bici. - I: ¢ Te gusta andar en bicicleta? - P2: Muchisimo.

I: Cuéntame un poco las cosas que haces sola. - P2: Me gusta hacer

dibujos, pintar, escalar, andar en bici, me gusta hacer mucho deporte.

I: ¢Y a doénde te dejan salir solo? ¢Dénde te deja salir solo tu
mama? - P5: Al parque. - I: ;Y td con quien mas vas a al parque? -
P5: Solo. - I: {(No vas con ningin amigo? - P5: No. - I: ;Y qué

haces en el parque? - P5: Voy a correr.

Estos resultados, no coinciden con los del estudio de Cardenas et al., (2015), en el
que, si bien las personas con DI manifiestan realizar actividades auténomas fuera del hogar,

éstas no son de acuerdo a sus preferencias.

Segun los resultados de esta investigacion, en relacién a la realizacion de elecciones,
los entrevistados manifiestan que pueden elegir de forma auténoma, sin embargo sus
elecciones estan limitadas entre opciones que se les entregan y no necesariamente son de
acuerdo a sus preferencias. El contexto familiar es el entorno que, segun los entrevistados,
méas les limita a la hora de elegir. De hecho, en ocasiones dicha limitacion genera
sentimientos negativos o de frustracidn, sobre todo cuando no se respeta la privacidad de la

persona:

P1: “Nunca me han respetado mis espacios, porque cuando llego a la
casa y cuando yo no saludo, porque la rabia que siento tan dentro es
muy grande, es mucha que no me dan ganas de saludar y llego a la
casa y lo unico que quiero es llegar a mi cama, a la casa a mi pieza 'y
acostarme y a pensar, a botar toda la rabia que tenia y no me dejan,

no me dejan porque todos quieren saber, todos quieren saber”
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Este es uno de los aspectos mas importantes con respecto a la autonomia de las
personas con discapacidad ya que, tal y como indica Peralta (2008), las personas con
discapacidad necesitan sentirse seguras y aceptadas, sin que esto conlleve a respuestas
sobreprotectoras por parte de su familia, y que en consecuencia de lo anterior se
desencadene una actitud pasiva y de dependencia en ellos; debido a que lo que pueden

hacer o decidir por si mismos, no debe ser hecho o decidido por otros.

No obstante, los entrevistados consideran que, a pesar de la sobreproteccion

familiar, si tienen opciones para elegir en distintos contextos, por ejemplo:

I: Tu mama, ¢Te deja elegir tu ropa?, cuando van a comprar ropa

¢Tu laeliges o ella la elige? - P4: Yo la elijo.

I: ¢(Te han dado a elegir? (Qué otra cosa? - P1: En las, en las

comidas que hacen en la semana.

De acuerdo a un estudio realizado por Melboe (2014), las personas con DI tienen
mayor influencia dentro de decisiones de menor impacto en la vida diaria, siendo méas

limitadas cuando se trata de decisiones mas importantes.
La eleccién es mucho mas acotada cuando se lleva a cabo en ambientes que
terceros consideran peligrosos. En algunas ocasiones, frente a elecciones no

trascendentales, la persona con discapacidad no puede elegir:

I: ¢No hay nada que no te dejen hacer solo? - P1: Mas o menos en la

cocina, que es como es peligrosa mas o menos, no me dejan.

I: Ya, 0 sea aca te querian ensefiar a cocinar y tu mama no quiso y

¢Por qué no? - P3: Dijo que yo no podia estar en la cocina.
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I: ¢Ejercicio? ¢Haces ejercicio? - P5: Si. - I: Entonces también
eliges si es que quieres hacer ejercicio o no. - P5: Si, pero mi mama

elige el ejercicio.

En el ambito de la discapacidad diversos autores sefialan la necesidad de dejar a las
personas con DI asumir la “dignidad de riesgo”, a este respecto, Perske (en Wehmeyer,
1998) se refiere a la sobreproteccion y el excesivo miedo al riesgo priva a las personas con

discapacidad de vivir una vida plena

Con respecto a la toma de decisiones, se percibe, en su mayoria, como éstas son
tomadas por terceros y cuando esto ocurre, la persona con DI se disgusta. A su vez, se
evidencia que en las decisiones que se determinan en el hogar no se considera la opinion de

los entrevistados:

I: ¢ Tu mama toma tus decisiones? - P1: Si. I: ;Y eso te gustaba? -
P1: No, no me gustaba. - I: No, ¢Por qué? - P1: No, porque se siente
como ella es muy protectora. I: Pero las cosas, las decisiones que tu
tomabas en tu casa ¢Las tomaban en cuenta igual? P1: No, no le
importaba... en la casa tomaban decisiones por su cuenta ni siquiera

me preguntaban nada

Estos resultados son coincidentes con algunos estudios llevados a cabo en nuestro
pais (Hermosilla et al., 2015) en los que los adultos entrevistados aluden a que sus
opiniones no son consideradas en las decisiones que se toman en el hogar, también

mencionan que las decisiones estan a cargo de terceros.

Sin embargo, en algunas ocasiones son ellos mismos quienes se encargan de tomar

sus decisiones cuando éstas impactan en su vida personal, y asi lo manifiestan:
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I: ¢En qué cosas te dejan decidir por ejemplo? - P2: Cuando me
porto mal, tengo que decidir yo mi castigo y cuando me porto bien

tengo que decidir yo mi regalo, de portarme bien...

Lo anterior concuerda con resultados de otros estudios (Agran, Storey y Krupp,
2010) en que los participantes mencionan la importancia de tomar decisiones sobre sus
vidas. Indicando que a ellos les ensefiaron cdmo tomar decisiones y que les brindaron las

oportunidades para esto.

En relacion a la toma de decisiones referidas al manejo del dinero, los participantes
sefialan que ellos gestionan de manera auténoma pequefias cantidades de dinero al

momento de realizar actividades de compra de bienes y pago de servicios publicos:

I: ¢(Manejas tu el dinero? - P2: Si - I: ;Vas a comprar? - P2: Si - I:

Cuando tienes que pagar o andar en metro, en micro... - P2: Si

Sin embargo, en otras oportunidades, los entrevistados han manifestado que en la
toma de decisiones referida a la administracion de cantidades mayores de dinero, como es

el caso de la pension; es su familia quien se encarga de manejar ésta:
I: ¢Y td manejas tu pension? - P2: No - I: ¢Quién la maneja? - P2:
Mi mama - I: ;Y cuando tu necesitas plata? - P2: Le pido a ella 'y
ella me da, me da lo que necesito.

P1: La pensién que yo recibo, se lo doy todo a ella (mama).

Estos testimonios concuerdan con resultados de otro estudio (Arellano, 2015), en el
cual se plantea que la mayoria de la personas con DI no disponen de una cantidad fija de

dinero de forma auténoma.
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Respecto a las habilidades de resolucion de problemas, se puede establecer que los
adultos al enfrentarse a una situacion problematica tienen conciencia de que hay acciones
que deben pensar, y a su vez, analizar con anterioridad, esto con el propdsito de solucionar
el problema pues de lo contrario puede conllevar consecuencias negativas para su vida.

Ademas, utilizan estrategias personales para resolver las situaciones que se les presentan.

I: ¢Pero antes de tomar una decision la piensas? - P1: Si, la pienso -
I: ¢Si? - P1: Si la pienso, la pienso un millon de veces, pero hasta que
me aburra, porque hay unas veces en que yo me puedo equivocar otras
veces que no, pero siempre las pienso antes de tomar mis decisiones

yo las pienso y se los digo

P1: Me ha ido stper mal, me decian que, que volviera a trabajar, yo
no queria porque tuve un problema ahi y no quise volver por el asunto
de ese problema. Y ahora estoy, deje pasar un tiempo, como para
ordenar un poco mis ideas porque, como voy a volver a un lugar, si yo
ya me mandé una embarrada, y si vuelvo de nuevo me voy a mandarla

de nuevo y no quiero eso.

Lo anterior, coincide con lo establecido en un estudio (Arroyave, 2009), el cual
sefiala que los adultos con DI resuelven de manera individual un problema y utilizan
estrategias adecuadas para resolver problemas cotidianos, lo cual se establecen como

aspectos influyentes para la conducta autodeterminada.

Asimismo, cuando se enfrentan a una situacion problematica y preveen que no

pueden resolverla por si mismo optan por solicitar ayuda a terceros:

I: ¢TU a veces necesitas que otras personas te ayuden a hacer las

cosas? - P1: Si. - I: Si, ¢Por qué? ¢En qué cosas? - P1: Por ejemplo en
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la cocina porque es la cuestion, es la cosa mas dificil, la méas peligrosa

de las cosas de la casa.

I: ¢Necesitas que otras personas te ayuden a hacer las cosas a veces?
P2: Depende de qué cosas. I: Depende de que cosas, pero ;A veces lo

necesitas? P2: Si.

I: T4 cuando necesitas que te ayuden ¢Pides ayuda? - P1: Si, algunas
veces no, porque quiero intentar hacerlo yo por mi cuenta, pero sé que
tengo una mano, mi mano izquierda me la dejaron, la tengo enferma,
me cuesta un poco agarrar el asiento de las bolsas, pero a medida que

voy practicando me voy manejando bien con ella.

Lo mencionado por los participantes se condice con lo que plantea un estudio
(Peralta, 2008), el cual sefiala que las decisiones no deberian ser tomadas completamente
por las personas significativas para los adultos discapacidad, ya que éstos deben distinguir
aquellas acciones que pueden asumir con independencia, de aquellas en los que necesita

algun tipo de apoyo o deben ser realizado por otros.

5.3.1 Estrategias de autorregulacion

La segunda categoria a analizar son las estrategias de autorregulacion, en la cual
estan agrupados los nodos con las siguientes subcategorias: establecimiento de metas,
autoinstruccion y autoevaluacion. Relacionado al segundo objetivo especifico, se procedera
a describir cuéles son los comportamientos autorregulados que llevan a cabo los

entrevistados en diversos &mbitos de su vida.
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En establecimiento de metas, los adultos definen un objetivo claro que esta
vinculado a sus relaciones sociales, y ademas éstas son pensadas para concretarse a corto

plazo, sin embargo no verbalizan una planificacion para lograr esta meta:

I: (TG te has planteado otra meta? - P5: Otra meta si. - I: ¢(Cual? -
P5: Hacerme amigos. - I: ¢Hacerte amigos? ¢Esa es una meta que tu
te has planteado? - P5: Si.

I: ¢Y qué crees que necesitarias tener para tener una buena calidad
de vida? - P2: ;Qué me faltaria? - I: Claro... si - P2: Hablar mas - I:
Hablar més, a lo mejor ser un poco mas sociable, ¢eso? ¢Y por qué
eso te ayudaria a tener una mejor calidad de vida? - P2: Yo no hablo
con nadie, entonces no tengo amigas, no tengo nada... soy tan
calladita - 1: O sea si hablaras més, tendrias mas amigas, y eso te
ayudaria a tener una mejor calidad de vida - P2: Eso es lo Unico que

me falta

En relacién a lo mencionado, es que segun estudios (Arellano y Peralta, 2015) los
resultados manifiestan que las relaciones sociales son uno de los temas de interés en cuanto
al establecimiento de metas. Ademas, dentro del mismo estudio, se menciona que los
objetivos son en funcion de aquellos temas que son de su interés por lo que se plantean

metas inmediatas y no a largo plazo.

En autoinstruccion, se evidencia que la mayoria de los adultos planifican y

organizan sus acciones como estrategia para orientar su comportamiento:

I: ¢Oye y cuando tU tienes cosas que hacer, tu piensas antes en las
cosas que tienes que hacer? - P1: Si, si las pienso. - I: (Y te
planificas? -P1: Si, me planifico - I: Si'y (Cémo lo haces? - P1: Por
ejemplo, me dicen tenis que estar a las dos aca, ahi en la feria, ya y

entonces yo tengo que decir ya, ahi me tengo que ordenar las cosas
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porque algunas veces que pasa si llega alguien me llaman que tengo
que hacer otras cosas y tengo que decir: jYa, a las dos tengo que

estar acd!... primero hago esto y después hago esto otro.

I: ¢Tu piensas en las cosas qué tienes que hacer, te planificas? - P2:
Si. - I: Si, ¢ Tienes objetivos, metas, te planificas, todo? - P2: Si. - I:
Pero cuando ta tienes muchas cosas qué hacer, ¢te planificas? Dices
ya tengo que ir para alla... - P2: Si - I: Ya, piensas antes las cosas

que tienes que hacer - P2: Yo tengo el horario hasta contado.

Ademas existen casos en que Se organizan pero esta estrategia lleva a resultados inciertos:

I: ¢(Como te organizas?.. Todos tenemos maneras distintas de
hacerlo por eso te pregunto - P3: lo pongo en la cabeza y trato de

acordarme.

En cuanto autoevaluacién, los adultos son conscientes de monitorear sus acciones
en funcidn al propio progreso en tareas especificas de su vida, ya sean en el dmbito

académico y laboral:

I: ¢(Eres bueno en masica? - P1: Me costaba un poco al principio,
pero cuando estaba en el basico ocho era como una bala, pero ahora
en el laboral dos me cuesta un poco, porque al principio son
canciones faciles, pero después, cada dia le van tomando retos mas

dificiles, que le va a costar afrontar.

Ademas, otros manifiestan realizar procesos de monitoreo en actividades que realizan en el
hogar:
I: ¢Oye cuando tu terminas de hacer algo, ti como que revisas lo

que haces? O sea por ejemplo, piensas que podrias haber hecho
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mejor las cosas - P1: Si ¢Siempre después de que terminas de hacer
algo, o algunas veces? - P1: No, siempre cuando termino de hacer
algo. - I: Siempre... - P1: Si, porque me cae la duda como dos o
tres veces y voy saliendo, voy saliendo a hacer la otra cosa que habia
que hacer y yo digo hice la cosa que...hice la cosa....hice hice la

cama, entonces voy a ver, voy a ver si la hice.

5.3.2 Creencias de control y eficacia

Dando respuesta al tercer objetivo especifico, es que se identificaron cuéles son las
creencias de control y eficacia que evidencian los entrevistados en sus practicas diarias.
Respecto a la categoria de creencias de control y eficacia, sus subcategorias son:
autodefensa y atribuciones de eficacia. Estas estan basadas en los nodos que contienen

informacidn relevante que hacen referencia a ellos.

En relacion a autodefensa, los adultos manifiestan una actitud pasiva frente a
situaciones conflictivas dentro de los contextos determinados en que ocurren éstas, en el
que prefieren no entrar en discusién para defenderse. Es posible identificar que una de las
estrategias que utilizan para defenderse es la escucha efectiva manteniendo una actitud

pasiva.

I: .Y t0 te has defendido? ;Te defiendes cuando no te han tratado
bien? - P1: Yo algunas veces no puedo, no puedo defenderme
porque sé que me llevan la contra, asi que prefiero mejor quedarse

calladito.
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I: ¢Alguna vez te han tratado mal? - P5: Si, la J. - I: ¢Por qué sientes
que no te ha tratado bien? - P5: Porque ella no quiere. -1: ¢Y tu que

has hecho al respecto? ¢ Tu le has dicho algo? - P5: Nada.

De acuerdo a los relatos anteriores y comparado con un estudio realizado a padres
de personas con DI (Arellano y Peralta, 2015), éstos consideran la pasividad como un rasgo

de sus hijos y ademas que esto es una caracteristica negativa de su personalidad.

Sin embargo, existen otros que actlan de manera impulsiva frente a determinadas
situaciones.

P1: No sé pero... siento cuando no me tratan bien, yo, yo les digo:
iOigan, porque no me tratan bien!...porque siempre me dicen en la

casa, en la casa de mi mama son todo a garabatos.

En atribuciones de eficacia existe una percepcion por parte de los participantes
respecto a su capacidad de realizar o no determinadas tareas que se presentan en la vida

diaria, pese a que puedan cometer errores en la elaboracion de éstas.

I: ¢Qué cocinas? P2: Aprendi a hacer arroz, se me quemo, pero
aprendi a hacerlo... Aprendi a hacer arroz y sé hacer fideos.
I: ¢ Qué cosas haces ti solo? P1: Mi cama, barro, trapeo, lavo la...

lavo la loza, hago la cama... No me queda muy bien la cama pero

igual la hago.

Tal como se menciona en un estudio sobre autodeterminacion y DI (Arellano, 2015)
los padres sefialan que valoran el esfuerzo realizado por sus hijos en las distintas
actividades méas que en los resultados que obtienen.
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A su vez, los participantes dan cuenta que son conscientes que existen determinadas

tareas en las que si bien si pueden realizarlas, igualmente requieren apoyos de terceros.

I: ¢Necesitas que otras personas te ayuden a hacer las cosas a veces?
- P2: Depende de qué cosas. - |I: Depende de que cosas, pero ;A

veces lo necesitas? - P2: Si.

I: Por eso tu sientes que necesitas ayuda en algunas actividades. -P3:
Si. - I: (TG pides ayuda?- P3: Si, a veces. - I: Si, y ¢Crees que es

importante que te ayuden? P3: Cuando me cuesta la tarea si...

Asi también, otros manifiestan que a pesar de necesitar ayudar, prefieren realizar las

acciones por si solos para reforzar sus propias capacidades:

I: Oye ¢Y ati te gusta hacer las cosas solo? ¢Te gusta que te dejen
hacer las cosas solo? - P1: Si, porque van aprendiendo, van

reforzando mis capacidades.

I: Y tu cuando necesitas que te ayuden ¢Pides ayuda? - P1: Si. No,
algunas veces no porque intento hacerlo, porque quiero intentar
hacerlo yo por mi cuenta, porque sé que tengo una mano, mi mano
izquierda, la tengo enferma, me cuesta un poco agarrar el asiento de
las bolsas, pero a medida que voy practicando me voy manejando

bien con ella.
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5.3.3 Habilidades para la autorrealizacion

La ultima categoria son las habilidades para la autorrealizacion en la cual hay nodos
pertenecientes a la subcategoria de autoconomiento. Respondiendo al ultimo objetivo
especifico, es que a continuacion se identifican las habilidades referidas a autorrealizacion

que presentan los entrevistados.

Seguln los resultados en autoconocimiento, los participantes son conscientes de si
mismos siendo capaces de reconocer sus fortalezas. En cuanto a éstas, cabe sefialar que
principalmente se caracterizan por ser rasgos de su personalidad dentro de las cuales
destacan que son simpaticos, tranquilos, traviesos, solidarios, pacientes, carifiosos y

chistosos, entre otros.

I: ¢Como eres t0? Cuéntame un poquito. — P2: Calladita, tranquila,
simpatica, buena para la risa, traviesa. I: ¢Conoces tus cualidades?
¢Cuales son tus cosas positivas?, - P2: No sé cual otra... Tengo
mucha paciencia. - 1: ¢(Mucha paciencia?- P2: Muchisima, nunca se

me agota con nada.

I: ¢Cémo crees tu que eres? ;Como te sientes tu que eres? - P1:
Algunas veces soy solidario, somos solidarios en la casa, todos
ayudamos entre nosotros, cuando yo trabajaba le ayudaba en la casa

de mi mama.

I: ;COmo crees que eres tu?- P4: Soy chistoso (risas) - 1: ¢Cémo

mas eres tu? - P4: Carifoso con las tias.
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Asi también, en relacion a sus fortalezas mencionan acciones que consideran que se
les da bien por hacer como dibujos, deportes, cuidado de nifios, entre otros; las cuales son

descubiertas por si mismo como por terceros:

I: ¢Qué se te da bien por hacer? Por ejemplo te veo haciendo muy
buenas manualidades ¢Eres buena para las manualidades?- P2: Me
gusta mas los dibujos, que las manualidades. - I: ;Qué otra cosa se te
da bien por hacer?- P2: Deportes. - I: Eres buena en los deportes
¢Qué mas?- P2: Soy muy buena cuidando nifios. - I: Cuidando nifios,
y ¢Esas cosas las descubriste tu o alguien te lo digo? - P2: Me lo dijo.
- 1: ¢Quién te dijo?- P2: Lo del dibujo me lo dijo la profesora y lo

cuidar nifios me lo dijo mi vecina.

Lo que los entrevistados mencionan anteriormente coincide con un estudio
(Arellano, 2015) realizado a padres de personas con DI los que sefialan que ellos les hablan

a sus hijos acerca de sus cualidades y fortalezas.

En cuanto a las debilidades, los participantes reconocen que éstas son
principalmente aspectos de su personalidad los que de ser potenciados podrian contribuir a

su calidad de vida:

I: Hablar mas, a lo mejor ser un poco mas sociable, ¢eso?, hablar
mas... ;Y por qué eso te ayudaria a tener una mejor calidad de vida?
- P2: Yo no hablo con nadie, entonces no tengo amigas, no tengo
nada... soy tan calladita - |: O sea si hablaras més, tendrias mas
amigas, y eso te ayudaria a tener una mejor calidad de vida. - P2:

Eso es lo Gnico que me falta.
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5.3.4 Relacion entre autodeterminacion y calidad de vida

Para profundizar en los resultados obtenidos y respondiendo al objetivo general de
la presente investigacion, se ha procedido a establecer las relaciones que se han visualizado
entre el constructo de autodeterminacion y las dimensiones de calidad de vida, en las cuales
este constructo ejerce un impacto importante. Esto concuerda con estudios que plantean que
la dimension de autodeterminacion es efectivamente la que genera mayor influencia en la
calidad de vida de las personas con DI (Agran et al., 2000; Algozzine et al., 2001; Arellano
y Peralta, 2013; Gomez, Verdugo y Arias, 2014; Hermosilla et al., 2015; Marfull-Jensen et
al., 2013; McDougall, Evans y Baldwin, 2009; McDougall et al., 2010; Pascual, Garrido y
Antequera, 2014; Peralta, 2007; Schalock y Wehmeyer, 2001; Schalock et al., 2005; Test y
Neale, 2004; Trainor, 2002; Vega et al., 2013;Vicente, 2013, Wehmeyer y Schartz, 1998;
Wehmeyer y Schalock, 2001; Wehmeyer y Palmer, 2003; Wehmeyer, 2006a y Zhang y
Benz, 2006).

Por lo anterior y de acuerdo a los resultados obtenidos que se han descrito en este
estudio, se procedi6 a disefiar una tabla (N°14) para establecer las relaciones que se
encontraron, y a su vez determinaron, entre las caracteristicas de las conductas
autodeterminadas y las dimensiones del modelo de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo,
2002, 2003), esto con el proposito de establecer futuras lineas de trabajo.

Caracteristicas Resultados Autodeterminaciéon Calidad de Vida

Autodeterminacion (Dimensiones y/o

indicadores)

Autonomia Las actividades que realizan de Desarrollo Personal
forma auténoma, en su mayoria Bienestar Fisico
se circunscriben al entorno Inclusion Social
domeéstico.
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Pueden elegir de forma
autonoma, sin embargo sus
elecciones estdn limitadas a
opciones que se les entregan. El
contexto familiar es el que més
les limita a la hora de elegir. En
general, dicha limitacion genera
sentimientos negativos o de
frustracion, sobre todo cuando
no se respeta su privacidad.

Desarrollo Personal
Bienestar Emocional

Derechos

En general la toma de decisiones
es realizada por terceros y los
entrevistados son conscientes de
ello, sefialando que ademas esto
les disgusta. AuUn asi, hay
algunos que manifiestan que si
hay decisiones que deben tomar
en sus vidas y que éstas
impactan en su vida personal.

Respecto a las decisiones que
toman de su propio dinero, en
general éste es manejado por sus
padres quienes les entregan
cantidades que son considerados
para ellos necesarias. Sobre todo
es la familia quien se encarga de
manejar  cantidades mayores

(remuneraciones 0 pension).

Bienestar Emocional
Derechos
Desarrollo Personal

Bienestar Material
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Respecto a la resolucion de
problemas, en general los
entrevistados prefieren enfrentar
las situaciones problematicas de
manera pasiva para no generar
consecuencias negativas. Asi
también, saben que pueden
necesitar ayuda al momento de
resolver un problema, por lo que

optan por solicitarla.

Desarrollo Personal

Relaciones Interpersonales

Estrategias de

autorregulacion

En general los entrevistados se
refieren a un objetivo claro, por
lo que el establecimiento de
metas se orienta al aumento de
sus relaciones sociales, los
cuales son pensadas para

concretarse en un corto plazo

Inclusién Social
Relaciones Interpersonales
Desarrollo Personal

Bienestar Emocional

La autoinstruccion se orienta en
general a la planificacion y
organizacion de sus acciones
como estrategias personales, la
cual en ocasiones lleva a

resultados inciertos.

Desarrollo Personal

Los entrevistados manifiestan
que en general son conscientes
de sus propios progresos, por lo
que realizan un proceso de
autoevaluacion, realizando

procesos de monitoreo en

Bienestar Emocional

Desarrollo Personal
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actividades realizadas dentro del

hogar.

Creencias de

control y eficacia

Cuando los entrevistados se
enfrentan a algun problema o
situaciones conflictivas prefieren
no entrar en discusion y mas
bien tomar una actitud pasiva
frente a ésta. Por lo que en
cuanto a la autodefensa es
posible identificar que una de las
estrategias que utilizan es la
escucha efectiva, mientras que
otros actlan de forma impulsiva

dependiendo de la situacion.

Relaciones Interpersonales
Desarrollo Personal
Inclusion Social

Derechos

Existe una atribucion de eficacia
positiva por parte de los
entrevistados, en relacién a las
actividades que realizan en su
vida diaria sobre todo destacan
el aprendizaje que obtienen de
aquello, a pesar de que puedan
cometer errores en el proceso.

Ademas, se dan dos casos en los
cuales ellos si  bien son
conscientes de que hay tareas
que pueden realizar por si solos,
requieren de ayudas de terceros.
Mientras que existen otros, que a

pesar de reconocer que necesitan

Desarrollo Personal
Relaciones Interpersonales
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ayuda, prefieren realizar
determinadas acciones por si
solos para  reforzar  sus

capacidades.

Habilidades para la La mayoria de los entrevistados, Bienestar Fisico
autorrealizacion refleja un autoconocimiento que Bienestar Emocional
se evidencia en el Desarrollo Personal

reconocimiento tanto de sus Relaciones Interpersonales
fortalezas como de  sus
debilidades. Las cuales han sido
descubiertas por si  mismos

COmo por terceros.

Tabla N° 14: Relacion establecida en este estudio entre las caracteristicas esenciales de

autodeterminacion y dimensiones del modelo de calidad de vida (2002, 2003).

Considerando como base la caracteristica multidimensional que constituye la
Calidad de Vida, se puede plantear que se han presentado distintas necesidades individuales,
elecciones y formas de control de los entrevistados; sus distintas percepciones que reflejan
sus conductas autodeterminadas y la calidad de vida que estan experimentando,
oportunidades de enriquecimiento, y qué factores y relaciones son importantes para ellos.
Informacion que busca por sobre todo, aportar al objetivo de lograr un estado de bienestar,

independencia y participacion social de las personas con DI.

Una de las ocho dimensiones del Modelo de Calidad de Vida de Schalock y
Verdugo (2002, 2003), es la autodeterminacion, constructo que surge como un pilar
determinante en el logro de una mejor calidad de vida, ya que su desarrollo permite a las
personas con DI tomar decisiones respecto a su propia calidad de vida, a través de acciones
autodeterminadas que reflejan autonomia, autorregulacion, creencia de control y eficacia, y

habilidades para la autorrealizacion.
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Dentro de este contexto y analizando lo expuesto en el cuadro, se puede determinar
que surgen distintas relaciones tanto entre ambos constructos como entre las otras
dimensiones que conforman el modelo de calidad de vida, las cuales seran explicitadas a

continuacion.

En un primer término, respecto a la autonomia, es posible sefialar que los
entrevistados no actian de manera independiente en los distintos contextos de su vida, a su
vez, sus elecciones son limitadas, y la toma de decisiones es generalmente realizada por
terceros. Por otra parte, la resolucion de sus problemas sucede de manera pasiva y
considera la ayuda de terceros, por lo que no pueden expresar a cabalidad sus intereses,
preferencias y capacidades, afectando ello a las 7 dimensiones de su calidad de vida en
distintos grados, siendo la més afectada la de desarrollo personal, esto impacta en
educacion, habilidades personales y en el comportamiento adaptativo de los entrevistados,

lo que da como resultado menor independencia.

En un mismo nivel de implicancia aparecen se relacionan con la autonomia, las
dimensiones de bienestar emocional y derechos, ya que al ser limitadas sus elecciones y
toma de decisiones, influye en su dignidad, respeto e igualdad como también su seguridad y

satisfaccion lo que genera un impacto en su participacién social y bienestar.

En un menor nivel de implicancia se encuentran las dimensiones de inclusion social,
bienestar fisico, bienestar material y relaciones interpersonales. Ello hace referencia a que
si bien actian de forma pasiva para no generar consecuencias negativas, las actividades
realizadas de forma autébnoma son en su mayoria de cardcter doméstico. Ademas, la
administracion de su dinero es en general por parte de la familia lo cual genera un impacto

en sus niveles de independencia y calidad de vida.

Finalmente, es posible concluir que la caracteristica de autonomia, es aquella que

mas tiene relacion con el constructo de calidad de vida, ya que como se menciond
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anteriormente, impacta a las siete dimensiones restantes y aporta habilidades para la toma

de elecciones, tomar decisiones y resolver problemas.

Respecto de las estrategias de autorregulacion, es posible determinar que los
entrevistados utilizan estrategias para gestionar sus procesos de autoinstruccion vy
autoevaluacion lo que se refleja en el establecimiento de metas, la planificacion vy
organizacion de acciones siendo conscientes de sus propios procesos. Lo anterior afecta
principalmente a la dimension de desarrollo personal, ya que ello se ve reflejado en las
habilidades personales y en el comportamiento adaptativo de los entrevistados, lo que da

como resultado mayor independencia.

Asimismo, también se relaciona la dimension de bienestar emocional, ya que al
aumentar sus relaciones sociales y ser conscientes de sus propios progresos, los
entrevistados manifiestan un mayor bienestar emocional est4 logrando un mayor nivel de
satisfaccion y aumento de su autoconcepto.

En un menor grado aparecen influidas las dimensiones de inclusion social y
relaciones interpersonales, ello hace referencia a que las estrategias de autorregulacion
favorecen el aumento de la calidad de vida, ya que los entrevistados valoran tener

amistades, unirse a actividades sociales y participar en la comunidad.

Finalmente, se concluye que la caracteristica de estrategias de autorregulacion, se
relacionan con las dimensiones recién expuestas, que les permite monitorear su propio
comportamiento para guiar sus acciones Yy sus propios progresos en distintas tareas,

determinando de esta manera consecuencias respecto de su conducta.

En cuanto a la caracteristica de creencias de control y eficacia, los entrevistados
demuestran una atribucion positiva de eficacia, acerca de sus capacidades y de lo que
pueden o no realizar, aplicando estrategias como escucha efectiva o conducta impulsiva,

indicando que si lo necesitan piden ayuda a terceros. Ello afecta principalmente a la
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dimension de desarrollo personal y relaciones interpersonales, ya que se ve reflejado en el

comportamiento adaptativo, amistades e interacciones y relaciones sociales que establecen.

A su vez, se ven influenciadas las dimensiones de inclusion social y derechos, ya
que se ve impactada la dignidad, en un tratamiento legal justo y en la integracion,

aumentando los indices de participacion social.

En cuanto a las habilidades para la autorrealizacion, se observa que los
entrevistados son relativamente conscientes de sus fortalezas y debilidades, las cuales han
sido descubiertas por ellos mismos como por terceros, utilizando en algunas ocasiones
dicha informacion para actuar de forma autodeterminada en los distintos contextos y en el
logro de sus metas personales. Dicho autoconocimiento afecta principalmente a las
dimensiones de desarrollo personal, relaciones interpersonales, bienestar fisico y bienestar
emocional, ya que influencian sus habilidades personales y sus redes sociales, generando
seguridad y experiencias positivas; a su vez influencian su estado salud, la eleccién de los
momentos de ocio y el ejercicio fisico que practicaran. Por lo tanto, resulta de gran
importancia los elementos mencionados anteriormente para generar una mayor calidad de

vida.
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6 CONCLUSIONES
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6.1 Conclusionesy Discusion

La presente investigacion tuvo como objetivo valorar la autodeterminacion y su
importancia para el desarrollo de la calidad de vida en jovenes con DI entre 20 y 22 afios
pertenecientes a la Escuela Ester de la Torre de Limache. Para ello, se disefié una entrevista
semi estructurada, con la cual se obtuvieron testimonios que fueron sometidos a un analisis
de contenido que arrojo resultados interesantes permitiendo responder al objetivo del

presente trabajo.

Resulta fundamental destacar la metodologia utilizada, ya que con frecuencia, la
investigacion cualitativa se describe como holistica; lo que significa que se preocupa por
las personas y su contexto (Valles y Baer, 2005). Lo anterior se relaciona con la premisa de
que el obtener el conocimiento de los seres humanos no es posible si no se describe y
define por los propios actores (Verdugo et al., 2008). Por lo tanto, son estos autores quienes
destacan la importancia de utilizar una metodologia cualitativa, ya que tal como ellos lo
mencionan permite conocer su realidad y que ademas ésta sea contada por ellos mismos, es

decir, otorgarles el protagonismo que merecen.

En base a lo anterior, fue posible dar respuesta a los objetivos especificos generados
en una primera instancia. Estos buscaban identificar las conductas autodeterminadas, y asi
de manera especifica valorarlas de acuerdo a las cuatro caracteristicas del Modelo
Funcional de Autodeterminacion de Wehmeyer (1999, 2009) para posteriormente realizar
un analisis en donde ademas se explicitara la relacion existente y el impacto que tienen
éstas en la calidad de vida, desde el Modelo Schalock y Verdugo (2002, 2003).

De acuerdo al analisis llevado a cabo, conociendo las estrategias que utilizan los
entrevistados para desarrollar conductas autbnomas en sus contextos cotidianos, es posible
concluir que en relacion a la autonomia, generalmente las actividades que realizan los

entrevistados son dentro del hogar. Lo anterior, se relaciona con estudios de Arellano
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(2015) que determinan que el desempefio de conductas autonomas se dan frecuentemente
dentro del hogar.

En cuanto a la realizacion de elecciones, se puede sefialar que los entrevistados
manifestaron que pueden elegir pero se desconoce hasta qué punto las elecciones resultan
ser significativas para ellos. Cabe sefialar que la familia es el agente méas limitante para los
adultos al momento de elegir, lo cual genera sentimientos de frustracién. Lo anterior, se
condice con estudios de Peralta (2008) que da cuenta que la familia al intervenir en las
decisiones personales de los adultos con DI, se promueve el desarrollo de conductas pasivas
que llevan a la dependencia. A su vez, en la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (2006), se apunta a la interaccion de la persona con el contexto
en el cual se encuentra, por lo tanto es de suma importancia que este contexto no sea un
limitante a la inclusion plena en la sociedad, sino que permita a las personas gozar de

autonomia e independencia.

Respecto a la toma de decisiones, se concluye que las decisiones que los
entrevistados efectian son de caracter no significativas, mientras que ante decisiones
importantes, como por ejemplo, la administracion de dinero, es una decision que debe
evaluar la familia. Esto difiere de resultados de otro estudio (Agran, Storey y Krupp, 2010)
en el que mencionan la importancia de que se otorguen oportunidades para que las propias

personas tomen decisiones acerca de su vida.

En relacion a la resolucion de problemas, es posible identificar que si bien tienen
habilidades para aquello, en general prefieren mantener una actitud pasiva para no generar

mayores discusiones al momento de enfrentarse a situaciones problematicas.
Por lo tanto, es posible sefialar que la autonomia es una de las caracteristicas con

mas incidencia en la calidad de vida, ya que ésta se relaciona con las siete dimensiones del

Modelo de Schalock y Verdugo (2002, 2003) ademas, aporta habilidades para la realizacion
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de elecciones ya que les permite a las personas conocer las alternativas, valorar las

consecuencias, identificar pasos a seguir, tomar decisiones y resolver problemas.

Cabe sefialar, que la caracteristica de autonomia impacta en las dimensiones de la
calidad de vida especialmente en la de desarrollo personal, ya que impide el desarrollo de
mayores grados de independencia. Asimismo, estdn impactadas las dimensiones de
bienestar emocional y derechos ya que en general sus decisiones se ven limitadas, viéndose
afectada su dignidad, respeto e igualdad asi como su seguridad y satisfaccion. Lo anterior,
se contradice con lo que estipula el enfoque de derechos en su principio de no
discriminacion el que promueve la plena participacion e inclusion de las personas con
discapacidad en la sociedad, aludiendo al derecho a la igualdad, respeto y dignidad de la
misma manera (Dhanda, 2008). También —aunque en un menor grado- se ven afectadas las
dimensiones de inclusion social, bienestar fisico, bienestar material y relaciones
interpersonales. Sin embargo, los participantes de esta investigacién manifiestan que

realizan actividades fuera del hogar de acuerdo a sus preferencias.

Al describir los comportamientos autorregulados que ponen en practica los
entrevistados en las distintas situaciones de la vida diaria, se puede observar que los
resultados referidos a las estrategias de autorregulacion son en general orientados a sus
propias caracteristicas, por lo que resulta importante mencionar que los entrevistados son

conscientes de sus propias capacidades y limitaciones.

Referido al establecimiento de metas, se puede sefialar que los entrevistados
verbalizan éstas pero no mencionan cuales son los pasos a seguir para poder llegar a su
cumplimiento. En general, en las metas que plantearon los adultos se menciond la
importancia de generar nuevas amistades y relaciones sociales. Esto se condice con el
estudio de Arellano y Peralta (2015), en el que se menciona que las metas que se plantean
las personas son a corto plazo y en funcion de sus temas de interés, principalmente acerca

de las relaciones sociales.
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Estas estrategias se relacionan con la dimension de desarrollo personal, ya que en
los resultados se reflejan las habilidades personales y el comportamiento adaptativo de los
entrevistados, lo que da como resultado mayor independencia. A su vez, se encuentra
impactada la dimensién de bienestar emocional, ya que al aumentar sus relaciones sociales
y ser conscientes de sus propios progresos, los entrevistados manifiestan un mayor
bienestar emocional logrando un més alto nivel de satisfaccion y un aumento de su
autoconcepto. Finalmente, se relacionan en menor medida las dimensiones de inclusion
social y relaciones interpersonales ya que los entrevistados valoran tener amistades y

participar de actividades sociales en la comunidad.

Es posible sefialar que en cuanto a las creencias de control y eficacia, al identificar
cuéles son las estas creencias y control de eficacia que presentan los entrevistados en sus
practicas diarias, en autodefensa, los entrevistados muestran actitud pasiva frente a
situaciones conflictivas. Estos resultados se condicen con un estudio realizado a padres
(Arellano y Peralta, 2015), en el que ellos coinciden en que las personas con discapacidad
tienen rasgos pasivos, sin embargo la consideran una caracteristica negativa que presentan

sus hijos.

Respecto a las atribuciones de eficacia, existe consciencia por parte de los
entrevistados en cuanto a su capacidad para realizar actividades en su vida diaria, a pesar de
que para llegar a ellas puedan cometer errores. En el mismo estudio (2015), los padres
mencionan que valoran el esfuerzo realizado por sus hijos, por sobre los resultados que

obtienen.

Respecto a la autorrealizacion se puede identificar las habilidades que presentan los
entrevistados en su vida, y los resultados se orientan al autoconocimiento debido a que los
ellos son conscientes de si mismos siendo capaces de reconocer tanto sus fortalezas como
debilidades — las cuales han sido descubiertas por si mismos como también por terceros —.
En el estudio de Arellano y Peralta (2015) realizado a padres de personas con discapacidad,

ellos les hablan a sus hijos acerca de sus fortalezas y cualidades.
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En base a todo lo anterior, es que en el presente trabajo se logro dar respuesta a la
problematica planteada en wun inicio la cual pretendia conocer las conductas
autodeterminadas de las personas con DI y ver cdmo éstas se relacionan con la calidad de
vida. Segun la teoria utilizada en esta investigacion, existe una relacion significativa entre
ambos constructos, lo cual fue posible corroborar de manera especifica de acuerdo a las
caracteristicas del Modelo Funcional de Autodeterminacion de Wehmeyer (1999, 2009).

A su vez es posible concluir que desde la literatura revisada, resulta fundamental

trabajar directamente con las personas con DI lo que se conjuga con la actual perspectiva de
la discapacidad en el que las personas deben situarse bajo un enfoque de derechos.

126



7 PROYECCIONES Y LIMITACIONES
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7.1 Proyecciones

Luego de finalizar el presente trabajo de investigacion, como proyecciones a futuro se
puede mencionar la realizacion de investigaciones del mismo tipo pero a diversos grupos de
personas con DI, que se pueden elegir de acuerdo a su edad, nivel de discapacidad o
actividad. Se podria comparar los resultados y ademas conocer si estos factores también son

determinantes en su autodeterminacion y calidad de vida.

Ademas se podrian realizar estudios de caracter cuantitativo, con los que se podria
determinar en qué grado influye la autodeterminacion en la calidad de vida de las personas

con DI y su importancia.

Por otra parte, con los resultados de este estudio se podrian realizar planes de
apoyos en los ambitos educativo y contextual, destinados a la promocion de la
autodeterminacion para mejorar la calidad de vida de las personas con DI a lo largo de todo

su ciclo vital.

También es importante mencionar que en el area de la Educacion Diferencial, es
relevante el aporte tedrico de investigaciones en este ambito, ya que se generan
conocimientos que permita complementar los distintos programas de intervencion para

construir apoyos integrales y adaptados a sus reales necesidades.
Finalmente, creemos que la presente investigacion podria sentar las bases para

abordar planes de apoyos concretos para distintos establecimientos educativos del que son

parte los distintos adultos que participaron durante la investigacion.
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7.2 Limitaciones

A lo largo de la investigacion se encontraron distintas limitaciones. Dentro de ellas se
encuentra la carencia de fuentes de informacion y bibliografia especializada del tema en
nuestro pais, especificamente estudios que aborden el constructo de autodeterminacion y
sus cuatro caracteristicas, su relacion con calidad de vida y testimonios provenientes de las
propias personas con DI. Ello significd una limitacion importante, no obstante, se tradujo

en una oportunidad de aportar informacion.

Otra limitacion que se presentd se relaciona con no haber tenido la oportunidad de
haber interactuado mas con los entrevistados, ya sea a través de otra instancia mas
recreativa o informal, de una extension de la entrevista, haber estado mas insertas en su
contexto, haber participado con ellos durante el recreo, o haber podido integrar en algin
momento de la entrevista a alguna persona significativa para los entrevistados. Lo anterior
significa una limitacion ya que no se pudo obtener mas informacion relevante que

complementara el proceso de investigacion.

Finalmente, otra limitacion fue el haber comenzado el disefio de la investigacion en
una etapa posterior a la planificado en un inicio, por temas de movilizacion estudiantil, ya
que ello gener6 un descuadre en los tiempos en relacién al trabajo y a otras
responsabilidades académicas, sin embargo se logrd equilibrar los tiempos y finalizar

exitosamente la investigacion.

129



8 BIBLIOGRAFIA

130



8.1 Bibliografia

Abery, B., Elkin, S., Smith, J., Springborg, H. y Stancliffe, R. (2000). Minnesota Self-
determination scales. Minnesota: University of Minnesota.

Abery, B. y Stancliffe, R. (2003). A tripartite ecological theory of self-determination:
theoretical foundation. Theory in self determination. Foundations for educational practice.,
25-42.

Abery, B. y Stancliffe, R. (2003). An ecological theory of self-determination: theoretical

foundations.

Abery, B. y Stancliffe, R. (2003b). A tripartite ecological theory of self-determination:
theoretical foundation. Theory in self determination. Foundations for educational practice.,
25-42.

Agran, M., Snow, K. y Swaner, J. (1999). Teacher perceptions of self determinations:
benefits, characteristics, strategies. Education and Training in Mental Retardation and
Developmental Disabilities, 34, 293-301.

Agran, M., Blanchard, C. y Wehmeyer, M. (2000). «Promoting transition goals and self-
determination through student self-directed learning: The self-determined learning model of
instruction». Education and Training in Mental Retardation and Developmental
Disabilities, 2000, 35(4), pp. 351-364.

Agran, M., Storey, K. y Krupp, M. (2010). Choosing and choice making are not the same:

Asking “what do you want for lunch?” is not self-determination. Journal of Vocational
Rehabilitation, 33, 77-88.

131



Algozzine, B., Browder, D., Karvonen, M., Test, D. y Wood., W. (2001). «Effects of
interventions to promote self-determination for individuals with disabilities». Review of
Educational Research, 71(2), pp. 219-277.

Altheide, D. y Michalowsky, S. (1999). Fear in the news: a discourse control. The
sociological quarterly, 40(3), 475-498.

Arellano, A. (2015). Autodeterminacion personal y discapacidad intelectual: un estudio

piloto para padres de la Asociacion Integra de Puebla (México). Revista Digital A&H, 1.

Arellano, A. y Peralta, F. (2013). Autodeterminacién de las personas con discapacidad
intelectual como objetivo educativo y derecho basico: estado de la cuestion. Revista
Espafola de Discapacidad, 1(1), 97-117.

Arellano, A. y Peralta, F. (2013). Calidad de vida y autodeterminacion en personas con
discapacidad. Valoraciones de los padres. Revista Iberoamericana de Educacion, 63, 145-
160.

Arellano, A. y Peralta, F. (2015). Autodeterminacién personal y discapacidad intelectual:
un analisis desde la perspectiva de las familias. Siglo Cero Revista Espafiola sobre

Discapacidad Intelectual, 46(3), 7-25.

Arroyave, M. (2009). La autodeterminacion en adolescentes con discapacidad intelectual.

Bogota. Innovar vol.19 suppl.1.

Asis, R. (2007). Derechos humanos y discapacidad. Algunas reflexiones derivadas del
analisis de la discapacidad desde la teoria de los derechos.

132



Briones, G. (1998). Métodos y técnicas avanzadas de investigacion aplicadas a la educacion
y a las ciencias sociales. Santiago: Programa Interdisciplinario de Investigaciones en

Educacioén.

Buendia, L., Colads, M.P., y Hernandez, F. (1998). Métodos de investigacion en
psicopedagogia. Madrid: McGraw-Hill.

Campbell, A., Converse, P. y Rodgers, W. (1976). The quality of American life:
Perceptions, evaluations and satisfactions. Nueva York.

Carter, E., Owens, L., Trainor, A., Sun, Y.y Swedeen, B. (2009). Self-Determination Skilss
and Oppotunities of Adolescents With Severe Intellectual and Developmental Disabilities.

American Journal on Intellectual and Developmental Disabilities, 114(3), 179-192.

Cummins, R. (2000). Objetive and subjetive quality of life: An interactive model, Social

indicators research.

Degener, T., y Quinn, G. (2002). Derechos Humanos y Discapacidad: uso actual y
posibilidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en

el contexto de la discapacidad.
Dhanda, A. (2008). Construyendo un nuevo léxico de Derechos Humanos: La Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad Sur - Revista Internacional de

Derechos Humanos, 8, 42-59.

Field, S. y Hoffman, A. (1994). Development of a model for self-determination. Career
Development for Exceptional Individuals, 17(2), 159-1609.

Field, S. y Hoffman, A. (1996). Steps to Self-determination: A Curriculum to Help
Adolescents Learn to Achieve their Goals. Instructor’s Guide, Austin: Pro-Ed.

133



FONADIS. (2005). Primer Estudio de la Discapacidad en Chile.

Goode, D. (1991). Quality of life research: A change agent for persons with disabilities.
Washington.

Gomez, L., Verdugo, M. y Arias, B. (2014). Evaluacién de la Calidad de Vida de personas
con Discapacidad Intelectual: Conclusiones e Implicaciones para las Practicas

Profesionales Espafia: Ampams.

Gbémez-Vela, M., Canal., R. y Verdugo, M. (2002). Evaluacién de la Calidad de Vida de
adultos con Discapacidad Intelectual en Servicios Residenciales Comunitarios. Revista de
Psicologia General y Aplicada, 55 (4), 591-602.

Gbémez-Vela, M., Verdugo, M., Gonzélez-Gil, F., Badia, M. y Wehmeyer, M. (2012).
Assessment of self-determination of Spanish students with intelectual and other educational

needs. Educational and Training in Autism and developmental disabilities, 47, 48-57.
Gonzaélez et al. (2006). Analisis de la motivacion autodeterminada en jovenes deportistas a
través del clima motivacional percibido en los iguales y las orientaciones de metas.

Universidad Europea Miguel de Cervantes.

Halpern, A., Close, D. y Nelson, D. (1986). On my own. The impact of semi independent

living programs for adults with mental retardation.

Halpern, A., Herr, C., Doren, B. y Wolf. (2000). NEXT S.T.E.P. Student Transition and
Educational Planning. (2nd Ed). Austin: PRO-ED.

Hermosilla, C., Mora, A., Puelma, V., Quijada, Y. y Sanhueza, T. (2015). Autopercepcion

de jovenes y adultos con Discapacidad Intelectual y/o del Desarrollo sobre su Calidad de

134



Vida de las Escuelas Estrella de la Luz y Ester de la Torre de Limache. Pontificia
Universidad Catdlica de Valparaiso, Vifia del Mar.

Hernéndez, R., Ferndndez, C. y Baptista, P. (2010). Metodologia de la investigacion.
Mexico.

Hoffman, A. y Field, S. (2006). Steps to Self-determination. A Curriculum to Help

Adolescents Learn to Achieve their Goals, 22 ed., Austin: Pro-Ed.

Hoffman, A., Field, S. y Sawilowski, S. (2004a). Self-determination assesment battery.

User's guide. Detroit, Michigan: Center for Self-determination and Transition.

Hoffman, A., Field, S. y Sawilowski, S. (2004b). Self-Determination Assessment Battery
User’s Guide, 3? ed., Detroit: Center for Self-Determination and Transition, Wayne State

University.

Keith, K. D., y Schalock, R. (2000). Cross-cultural perspectives on quality of life.
Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Krause, M. (1995). La investigacion cualitativa: un campo de posibilidades y desafios.

Revista Temas de Educacion, 7.

Marfull-Jensen, M., Flanagan, T. y Ossa, C. (2013). Desarrollo de habilidades para la vida:
promocion de la autodeterminacién en jovenes con discapacidad. Revista Iberoamericana

de Educacion, 63.
Leake, D. y Boone, R. (2007). Multicultural perspectives on self-determination from youth,

parent, and teach focus groups Career Development for Exceptional Individuals, 30, 104-
115.

135



Lee, Y., Wehmeyer, M., Palmer, S., Williams-Diehm, K., Davies, D. y Stock, S. (2012).
Examining individual and instruction-related predictores of the self-determination of
students with disabilities: multiple regression analyses. Remedial and Special Education,
33(3), 150-161.

Liesa, M., y Vived, E. (2010). El nuevo practicum del Grado de magisterio. Aportaciones

de alumnos y profesores. Estudios sobre Educacién, 18, 201-218.

Martin, J. y Marshall, L. (1996). ChoiceMaker: Infusing self-determination instruction into
the IEP and transition process, en Sands, D. J. y Wehmeyer, M. L. (coords.), Self-
determination across the Life Span: Independence and Choice for People with Disabilities.

Baltimore: Brookes.

Martin, J. y Marshall, L. (1997). “Choice making: Description of a model project”, en
Agran, M. (coord.), Student Directed Learning. Teaching Self-determination Skills, Pacific

Grove: Brooks/Cole Publishing Company.

Mayring, P. (2000). Qualitative content analysis. Forum: Qualitative Social Research, 1(2).
McDougall, J., Evans, J. y Baldwin, P. (2009). The Importance of Self-Determination to
Perceived Quality of Life for Youth and Young Adults With Chronic Conditions and
Disabilities. Remedial and Special Education, 31 (4).

McDougall, J., Evans, J. y Baldwin, P. (2010). The importance of self-determination to

perceived quality of life for youth and young adults with chronic conditions and
disabilities. Remedial and Special Education, 31(4), 252-260.

136



Melboe, L. y Ytterhus, B. (2014). Self-determination of pupils with intelectual disabilities
in Norwegian secondary school. European Journal of Special NeedsEducation, 29(3), 344-
357.

Ministerio de Desarrollo Social. (2010). Ley 20.422, 2010. Establece normas sobre
igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad.

Nota, L., Ferrari, L., Soresi, S. y Wehmeyer, M. (2007). Self-determination, social abilities,
and the quality of life of people with intelectual disabilities. Journal of Intellectual
Disability Research, 51, 850-865.

Nota, L., Soresi, S., Ferrari, L. y Wehmeyer. (2011). A multivariate Analysis of the Self-

Determination of adolescents. Journal of Hapiness Study, 12, 245-266.

O’Brien, P., Shevlin, M., O’Keefe, M., Fitzgerald., S, Curtis S. y Kenny M. (2005).
Opening up a whole new world for students with intellectual disabilities within a third level
setting. Blackwell Publishing Ltd, British Journal of Learning Disabilities, 37, 285-292

ONU. (2006). Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad.
Palacios, A. (2008). EI modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y
plasmacién en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad (Cinca ed.). Madrid.

Parra, C. y Palacios, M. (2007). Enfoque de derechos humanos en la politica publica de

discapacidad. Civilizar. Ciencias Sociales y Humanas, 7 (13), 97-114.
Pascual, D., Garrido, M. y Antequera, R. (2014). Autodeterminacion y calidad de vida: Un

programa para la mejora de personas adultas con discapacidad intelectual. Psicologia
Educativa, 20(1), 8-33.

137



Peralta, F. (2007). La autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual

como meta educativa. Barbastro: Fundacion Ramén J. Sender.

Peralta, F. (2008). Educar en autodeterminacion: profesores y padres como principales
agentes educativos. Educacion y Diversidad. Anuario Internacional de Investigacion sobre
Discapacidad e Interculturalidad, 2: 151-166.

Peralta, F. y Arellano, A. (2014). La autodeterminacion de las personas con discapacidad
intelectual: situacion actual en Espafia. Revista CES Psicologia, 7(2), 59-77.

Peralta, F., Arteta, B., Landa, R. y Santesteban, M. (2004). Intervencién para el desarrollo
de la autoconsciencia en alumnos con retraso mental: Propuesta de actividades. Siglo Cero,
35(3), 18-30.

Peralta, F., Gonzélez, M. y Sobrino, A. (2005). Creencias y conocimientos de los
profesores acerca de la conducta autodeterminada en personas con discapacidad cognitiva.
Revista de Investigacion Educativa, Vol. 23, (2), 433-448

Peralta, F. y Zulueta, A. (2008). Percepciones de los padres acerca de la conducta
autodeterminada de sus hijos/as con discapacidad intelectual Siglo Cero Revista Espafiola
sobre Discapacidad Intelectual, 39(225), 31-43.

Pérez, G. (1994). Investigacion Cualitativa. Retos e Interrogantes. Tomo Il. Técnicas de
anélisis de datos. Madrid: La Muralla S.A.

Poblete, Y. y Jiménez, A (2013). Propuesta de intervencion psicosocial en
autodeterminacion, habilidades sociales y capacidad emprendedora: contribucion desde la
psicologia a la integracién de mujeres microempresarias con discapacidad intelectual.

Psychologia: avances de la disciplina, 7(2), 55-67.

138



Powers, L., Turner, A., Westwood, D., Matuszwski, J., Wilson, R. y Phillips, A.(1996).
“Take Charge: A model for promoting self-determination among adolescents with
challenges”, en Powers, L.E. et al. (coords.), Promoting Self-competence in Children and

Youth with Disabilities, Baltimore: Paul H. Brookes.

Reyes, M. y Conejero, S. (2009). El largo camino hacia una educacion inclusiva: la

educacion especial y social del siglo XIX a nuestros dias (Pamplona ed.).

Rojas, S. (2004). Autodeterminacion y calidad de vida en personas discapacitadas.

Experiencia desde un hogar de grupo. Universidad de Barcelona, Barcelona.

Sands, D. y Doll, B. (2000). Teaching Goal Setting and Decision Making to Students with
Developmental Disabilities Washington: American Association on Mental Retardation.
Servicio Nacional de la Discapacidad. (2012). Informe Inicial de aplicacion de la
Convencién sobre los Derechos de las personas con discapacidad. Gobierno de Chile:
Chile.

Servicio Nacional de la Discapacidad. (2015). Il Estudio Nacional de la Discapacidad.
Gobierno de Chile: Chile

Schalock, R. (2007). The Measurement and Use of Quality of Life-Related Personal

Outcomes.

Schalock, R. (2009). La nueva definicion de discapacidad intelectual, apoyos individuales

y resultados personales Siglo Cero, 40 (1)(Num. 229), 22-39.

Schalock, R., Gardner, J., y Bradley, V. (2007). Calidad de vida para personas con

discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Espafa.

139



Schalock, R., y Kiernan, W. (1990). Habilitation planning for adults with Disabilities.

Schalock, R., Luckasson, R., Shogren, K., Borthwick-Duffy, S., Bradley, V., y Buntix, W.
(2007). The renaming of mental retardation: Understanding the change to the term

intellectual disability. Intellectual and Developmental Disabilities, 45, 116-124.

Schalock, R., y Verdugo, M. (2003). Calidad de Vida. Manual para profesionales de la

educacion, salud y servicios sociales Madrid: Alianza Editorial.

Schalock, R., Verdugo, M., Jenaro, C., Wang, M., Wehmeyer, M., Xu, J., y Lachapelle, Y.
(2005). A cross-cultural study of quality of life indicators. American Journal on Mental
Retardation, 298-311.

Schalock, R., y Verdugo, M. A. (2007). El concepto de calidad de vida en los servicios y
apoyos para personas con discapacidad intelectual. Revista Espafiola sobre Discapacidad
Intelectual, 38 (4)(224).

Servicio Nacional de Discapacidad. (2012). Informe Inicial de aplicacion de la Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad.

Shogren (2012). Culture and Self-Determination: A Synthesis of the Literature and
Directions for Futures Research an Practice. Career Development for Exceptional
Individuals, 34(2) 115-127.

Solberg, V., Howard, K, Gresham, S. y Carter, E. (2012). Quality Learning Experiences,
Self-Determination and Academic Success: A Path Analytuc Study Among Yputh With

Disabilities. Career Development and Transition for Exceptional Individuals 35(2) 85-96.

Test, D. W. y Neale, M. (2004). «Using the self-advocacy strategy to increase middle
graders participation». Journal of Behavioral Education, 13(2), pp. 135-145.

140



Thompson, J., Bradley, V., Buntinx, W., Schalock, R., Shogren, K..,y Snell, M. (2010).
Conceptualizando los apoyos y las necesidades de apoyo de personas con discapacidad
intelectual Siglo Cero, 41 (1)(Num. 233), 7-22.

Trainor, A. (2002). «Self-determination for students with learning disabilities: is it a
universal value?». International Journal of Qualitative Studies in Education, 15(6), pp.
711-715.

Turnbull, A., Rutherford, H. y Erwin, E. (2006): Families, Professionals, and
Exceptionality: Positive Outcomes through Partnerships and Trust, 5% ed., New Jersey:

Pearson/Merrill- Prentice Hall.

Valles, M. S. & Baer, A. (2005, Septiembre). Investigacion social cualitativa en Espafia:
Pasado, presente y futuro. Un retrato [62 parrafos]. Forum Qualitative Sozialforschung /

Forum: Qualitative Social Research [Revista en-linea], 6(3), Art. 18.

Van Loon, J. (2009). Un sistema de apoyos centrado en la persona. Mejoras en la calidad
de vida a través de los apoyos Siglo Cero, 40 (1)(Num. 229), 40-53.

Vega, C., Gomez, M., Fernandez, R. y Badia, M. (2013). El papel del contexto educativo en
la autodeterminacion. Andlisis de su influencia en el proceso de transicion a la vida adulta

de alumnos con discapacidad intelectual. Revista Iberoamericana de Educacién, 63, 19-33.

Vega, V., Jenaro, C., Flores, N., Cruz, M.y Lerdo de Tejada, A. (2012). Necesidades de
apoyos de adultos con discapacidad intelectual institucionalizados en Chile, desde la
perspectiva de los proveedores de servicios. Avances en Psicologia Latinoamericana, 30
(1), 137-145.

141



Vega, V., Jenaro, C., Flores, N., Cruz, M., y Lerdo de Tejada, A. (2013). Evaluacion de la
calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual institucionalizados en Chile.
Universitas Psychologica, 12(2), 471-481.

Verdugo, M., Jenaro, C. y Schalock, R. (2006). Estudio Transcultural de CV. En Verdugo,
M. (dir.) Como mejorar la CV de las personas con discapacidad (pp. 251- 265).

Salamanca: Amard.

Verdugo, M., y Schalock, R. (2010). Ultimos avances en el enfoque y concepcion de las
personas con discapacidad intelectual Siglo Cero, 41 (4)(Num. 233), 7-21.

Verdugo, M., y Schalock, R. (2010). Ultimos avances en el enfoque y concepcion de las

personas con discapacidad intelectual Siglo Cero, 41 (4)(Num. 233), 7-21.

Verdugo, M., Schalock, R., Keith, K., y Stancliffe, R. (2006). La calidad de vida y su
medida: principios y directrices importantes. Revista Espafiola sobre Discapacidad
Intelectual, 37 (2).

Verdugo, M., Vicente, E., Gomez, M., Fernandez, R., Wehmeyer, M., y Badia, M. (2014).
Escala ARC-INICO de Evaluacion de la Autodeterminacion: Manual de aplicacion y

correccion. Salamanca: INICO.

Vicente, E. (2013). Evaluacion de la Autodeterminacion en adolescentes con Discapacidad

Intelectual. Andlisis de factores asociados., Universidad de Salamanca, Salamanca.

Vicente et al., (2015). Evaluando la autodeterminacion en alumnos de secundaria con
discapacidad intelectual. INICO, Universidad de Salamanca.

Victoria, J. (2013). EI modelo social de la discapacidad: una cuestién de derechos humanos.

Boletin mexicano de derecho comparado, 46(138).

142



Wehmeyer, M. (1995). The Arc’s Self-determination Scale. Procedural Guidelines,
Arlington: The Arc of the United States.

Wehmeyer, M. (1999). A Functional Model of Self-Determination: Describing
Development and Implementing Instruction. Focus on autism and other Developmental
disabilities, 14(1), 53-62.

Wehmeyer, M. (2001). Self-determination and mental retardation International review of

research in mental retardation 24, 1-48.

Wehmeyer, M. (2005). Self-determination and individuals with severe disabilities:
Reexamining meanings and misinterpretations. Research and Practice in Severe Disabilities,
30, 113-120.

Wehmeyer, M. (2006a). Autodeterminacion y personas con discapacidades severas Revista

Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, 37(4), 5-16.

Wehmeyer, M. (2006b). Factores intraindividuales y medioambientales que afectan a la
autodeterminacion. Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, 37(4), 47-56.

Wehmeyer, M. (2009). Autodeterminacién y la tercera generacion de las précticas de

inclusion. Revista de Educacion, 349, 45-67.

Wehmeyer, M., Abery, B., Zhang, D., Ward, K., Willis, D., Hossain, W. y Walker, H.
(2011). Personal self-determination and moderating variables that impact efforts to promote

self-determination. Exceptionality, 19, 19-30.
Wehmeyer, M y Bolding, N. (1999). Self-determination across living and working

environments: A matched-samples study of adults with mental retardation. Mental
Retardation, 37, 353- 363.

143



Wehmeyer, M y Bolding, N. (2001). Enhanced self-determination of adults with mental
retardation as an outcome of moving to community based work of living enviroments.

Journal of Intellectual Disability Research, 45, 1-13.

Wehmeyer, M., y Field, S. (2007). Self-determination:instructional and assesment

strategies.

Wehmeyer, M. y Garner, N. (2003). The impact of personal characteristics of people with
intelectual and developmental disability on self-determination and autonomous functioning.

Journal of Applied Researcj in Intellectual Disabilities, 16, 225-265.

Wehmeyer, M., Lachapelle, Y., Haelewyck, M., Courbois, Y., Keith, D. y Schalock, R.
(2005). The Relationship Between Quality of Life and Self-determination: An International
Study. Journal of intelectual disability research, 49, 740-744.

Wehmeyer, M. y Palmer, S. (2003). «Adult outcomes for students with cognitive
disabilities three-years after high school: The impact of self-determination». Education and
Training in Developmental Disabilities, 38(2), pp. 131-144.

Wehmeyer, M.L., Peralta, F., Zulueta, A., Gonzélez Torres, M.C. y Sobrino, A. (2006).
Escala de autodeterminacion personal ARC. Instrumento de valoracion y guia de

aplicacion. Manual Técnico de la adaptacion espafiola. Madrid: CEPE.

Wehmeyer, M. y Schalock, R. (2001). Self Determination and Quality of Life: Implications

for Special Education Services and Supports. Focus on Exceptional Children, 33(8).
Wehmeyer, M. y Schwartz, M. (1998). «The relationship between self-determination and

quality of life for adults with mental retardation». Education and Training in Mental

Retardation and Developmental Disabilities, 33(1), pp. 3-12.

144



Williams-Diehm, K., Wehmeyer, M., Palmer, S., Soukup, J. y Garder, N. (2008). Self-
Determination and Student Involvement in Transition Planning. A Multivariate Analysus.
Journal of Developmental Disabilities, 14, 25-36.

Wolman, J., Campeau, P., Dubois, P., Mithaug, D. y Stolarski, V. (1994). AIR Self-
Determination Scale and User Guide. Palo Alto, California: American Institutes for

Research.

Zhang, D. (2005). Parent practices in facilitating self-determination skill: the influences of
cultura, socioeconomic status, and children’s special education status. Research and
Practice for Persons with Severe Disabilities, 20(2), 154-162.

Zhang, D. y Benz, M. (2006). Enhancing self-determination of culturally diverse students
with disabilities: Current status and future directions. Focus on Exceptional Children, 38

9).

Zhang, D., Katsiyannis, A., Singleton, S., Williams-Diehm, K. y Childes, K (2006). «Self-
determination: How students learn to live». Principal Leadership, 6(9), pp. 28-34.

145



9 ANEXOS
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9.1 Guion entrevista semi estructurada

- Datos generales: edad, lugar de residencia, personas con las que convive, ocupacion

actual, etc.

1.- Preguntas generales: ;Como estas? ¢En qué ocupas tu tiempo? Podrias describir cémo

es un dia en tu vida: qué haces, donde vas, con quién vas, etc.?

2.- ;Alguna vez has oido hablar de “calidad de vida”? ;Qué crees que significa? ;Qué
necesitarias para poder tener una buena calidad de vida? ¢;Qué te gustaria cambiar en tu

vida?

3.- ¢ Tienes metas y objetivos? ¢ Cudles son? ;Sabes lo que quieres? ;Qué te gustaria hacer?

4.- ¢Haces cosas solo/a? ;Qué cosas son las que haces solo/a? ¢ Te dejan hacer cosas solo/a?
¢Te gusta hacer cosas por ti mismo? (manejo del dinero, uso del transporte publico,
resolucién de problemas cotidianos...)

5.- ¢TU decides cosas sobre tu vida? ¢Qué cosas decides? ¢ Tienen en cuenta las cosas que
tu decides? ;Qué es lo que haces para tomar una decision? ¢ Te dan varias opciones entre

las que puedas elegir? ¢En qué cosas te dejan elegir?

6.- ¢Piensas en las cosas que tienes que hacer? ¢planificas las cosas que tienes que hacer?
¢como te organizas cuando tienes que hacer alguna cosa? ¢piensas en que podrias haber
hecho mejor una tarea? ;como crees que podrias haberla hecho mejor? ¢ Necesitas que otras

personas te ayuden a hacer las cosas? ¢Por qué?

7.- ¢Les cuentas a otras personas lo que tu piensas? ¢Por qué? ;Coémo se lo cuentas? ¢ Qué

te dicen? ¢ Crees que es importante que otros sepan lo que estas pensando?
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8.- ¢ Como eres? ;Qué cualidades tienes? ;Qué se te da bien hacer? ;Alguna vez has sentido

que otras personas no te han tratado bien? ¢Por qué?
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