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Tabla 3. Costes de formacién y apoyo

Coste Input N° en | Coste de | Coste Coste Coste
total recepcion | unidad minimo maximo promedio
directo de por lugar | porlugar | por sitio

formacion

Costes de

consulta

Formador 20 22 1050° 20.088 21.914 21.001

(dias)

Facilitadotes | 92b 16 35 2.931 3.470 3.192

(horas) ’

Gestores 77d 6 48 2.540 4,748 3.656

(horas)

Coste total 5.471 8.218 6.848

de personal

Otros costes

Capital - - 86

Coste total 25.559 30.132 27.935

°Los costes de formandos van de a por dia. Cada sesidn consistia en entre 5 y 8 horas de
input directo. . .

b Los facilitadores emplearon de 84,5 a 100 horas en la formacion. c Los facilitadores
consistian en personal remunerado, autogestores, y voluntarios no remunerados como
amigos y miembros de las familias. Hubo pocos autogestores en las sesiones, y ql‘ coste del
tiempo empleado en las sesiones de formacion por los autogestores no se midio. El coste
del tiempo voluntario prestado por amigos y familiares se estim6 usando el coste 'de
facilitadores remunerados. d Los gerentes emplearon de 53,5 a 100 horas en la formacion.
Esto incluyé el apoyo individual y las sesiones de formacién en grupo.

Tabla 4. Paquete total de servicios: coste promedio semanal () del gostg,de alojamiento y
no alojamiento antes y después de la puesta en practica de planificaciéon centrada en la
persona. ‘

Antes de la puesta en practica Tras la puesta en practica
Muestra ‘ Muestra Plan (n = 59) No plan (n = 18)
completa (n = | completa (n =
86) 7) _
Servicio Promedio® (DT) | Promedio (DT) Promedio (DT) | Promedio (DT)
Alojamiento 2153 (911) 2184 (960) 2228 (1084) 2041 (292)
Actividad de dia | 228 (230) 259 (247) 272 (250) 214 (237)
Hospital 9 (38) 5(18) 5(18) 5 (18)
Servicios 31 (58) 15 (24) 29 (47) 24 (33)
comunitarios
Ayudas y 0(0) 0 (0) 0 (0) 2 (5)
adaptaciones )
Coste total del 2421 (928) 2476 (970) 2534 (1085) 2286 (371)
paguete de
servicios

2 Coste semanal -

percepciones de los padres acerca

de lo conducta autodeterminada
de sus hijos/as con discapacidad
intelectudal

(Parents’ perception of their children’s self determinated behaviour)
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Es incuestionable que el incremento de la conducta autodeterminada de
las personas con discapacidad es una de las principales metas.educativas
en la Educacién Especial. Para su consecucién es preciso que los agentes
educativos (padres y profesores, principalmente) modifiquen sus creen-
cias y adquieran los conocimientos y estrategias necesarios. El objetivo de
este trabajo es valorar la percepcién y los conocimientos de los padres
acerca de la conducta autodeterminada de sus hijos/as con discapacidad
intelectual escolarizados en la Aulas de Aprendizaje de Tareas de Alava,
a través de un cuestionario (N=68) elaborado por las autoras de este articulo. De
los resultados obtenidos cabe destacar que el 57% de los padres encuestados
considera la autodeterminacién como capacidad para ser auténomo, pero un
porcentaje elevado selecciona como expresiéon de autodeterminacion personal
dimensiones o topicos erréneos. Asimismo, el 53% creen que sus hijos/as tienen
poca o ninguna capacidad de elegir siendo muy escasas las oportunidades que
ellos mismos les ofrecen. Se discuten los resultados obtenidos y se plantean
algunas recomendaciones para que los padres en su interaccion familiar pro-
muevan una mayor autodeterminacion en sus hijos/as.

resumen

Palabras clave: discapacidad cognitiva, autodeterminacion, creencias y per-
cepciones de los padres, intervencién, clima familiar.
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summary

percepciones de los padres acerca de la conducta aufodeterminada de sus hijos/as con discapacid,

Promoting self-determination in people with disabilities is certainly one
of most important goals in Special Education. Achieving it involves edu-
cational agents (mainly parents and teachers) modifying their beliefs and
acquiring knowledge and specific strategies. The aim of this article is to
examine the knowledge and perceptions of parents on their children
with intellectual disabilities’ self-determination through a survey (N= 68)
constructed by authors. Obtained results reflect that 57% of surveyed

parents relate self-determination with the ability of being autonomous,
but a high percentage chooses inadequate topics to reflect self-determination.
53% of parents think that their children have little or no ability to choose and
make choices, being very few the opportunities that they give them for it.
Results are discussed and some recommendations are given for parents to pro-
mote greater self-determination in their children.

key wordsf Cognitive disability, self-determination, parents’ beliefs and per-

ceptions, training, family environment.

introduccién mm =

Las personas con discapacidad, con
excesiva frecuencia, han sido educadas
para la dependencia, se les ha ensefiado
a esperar que alguien decida en su lugar
qué hacer, como hacerlo y cuando
(Agran, Snow y Swaner, 1999) y se les han
brindado muy pocas oportunidades de
participar en aquellas decisiones que ata-
fien a sus vidas (Sands y Doll, 2000). De
este modo, su capacidad para autorregu-
larse y adaptarse al ambiente (social, pro-
fesional, académico) se ha visto seria-
mente mermada. Para paliar esta situa-
cion se gesto, en la década de los 90, el
movimiento hacia la autodeterminacién
que pretende capacitar a estas personas
para ejercer un rol mas activo que les per-
mita participar, tomar decisiones y desa-
rrollar un mayor control sobre sus vidas y
su aprendizaje con objeto de conseqguir
su integracién social y una mayor calidad
de vida.

Este movimiento ha dado sus frutos al
potenciar el desarrollo de modelos! con-
ceptuales, instrumentos y curricula dirigi-

dos a incrementar la formacién y las §
oportunidades para que estas personas |
lleguen a ser mas autodeterminadas §
Smith, Springborg vy §

(Abery, Elkin,
Stancliffe, 2000; Agran, 1997; Field y

Hotfman, 1996; Halpern, Herr, Doren y -
Wolf, 2000; Mithaug, Mithaug, Agran, ]

Martin y Wehmeyer, 2003; Wehmeyer,
1995, 1996, 2004; Wehmeyer, Abery,

Mithaug, Powers y Stancliffe, 2003; |

Wehmeyer, Peralta, Zulueta, Gonzalez
Torres y Sobrino, en prensa; Wehmeyer y
Schwarzt, 1998). De las aportaciones de
estos autores se desprende que las perso-
nas con discapacidad que han tenido
oportunidad de desarrollar su autodeter-
minacién personal, de participar activa-
mente en el establecimiento de sus metas
(o de coincidir con las metas selecciona-
das por los otros significativos, padres y
profesores, principalmente), es mas pro-
bable que se involucren en su proceso de
aprendizaje y de mejora, estén mas auto-

motivadas (desarrollen unas altas percep-

ciones de competencia) y obtengan
mejores resultados en diferentes facetas
de la vida (Butler, 2003; Mithaug, Martin,
Agran y Rusch, 1998; Schunk, 1996;

Torrano, en prensa).

Ahora bien, educar para:la autodeter-
minacién requiere un profundo cambio
en la manera de concebir y enfocar la
educacion en el contexto escolar y fami-
liar. En lo que a este ultimo se refiere, los
padres suelen dejar poco margen para
fomentar la autonomia de sus hijos/as
con discapacidad intelectual, proporcio-
nan entornos muy estructurados y mues-
tran un estilo de interaccion excesiva-
mente didactico, directivo e intrusivo
(Gonzalez Torres, en prensa; Hodapp y
Fidler, 1999) que no favorece el desarro-
llo de la conducta autodeterminada. S6lo
en la medida en que los padres perciban
la autodeterminacion personal como una
meta educativa deseable y apropiada
para sus hijos/as, se implicaran en la con-
secucion de este logro vy, lo que es mas,
exigirdn su incorporacion real al curriculo
escolar y los necesarios recursos para que
ellos desde sus casas puedan practicarla
(Grigal, Neubert, Moon y Graham, 2003).
En este sentido y en consonancia con el
nuevo cambio de paradigma de la disca-
pacidad, se detecta en la actualidad una
mayor implicacién y participacion de la

familia como sistema y como unidad de

apoyo a la hora de reividincar priorida-
des.

Por otro lado, diversos estudios han
puesto de manifiesto que las percepcio-
nes, creencias y actitudes de los agentes
educativos (padres y profesores) hacia
una determinada practica educativa
influyen y comprometen el desarrollo y
ejecucion de dicha practica (Agran y
otros, 1999; Grigal y otros, 2003; Hastings
Y Taunt, 2002; Peralta, Gonzalez-Torres y
Sobrino, 2005; Wehmeyer, Agran y
Hughes, 2000), ya que las percepciones y

Creencias de los individuos predisponen o .

guian sus acciones (Borg, 2001; Kupari,
2003). Sin embargo, son todavia escasos

en nuestro contexto trabajos que anali-
cen las percepciones que los padres tie-
nen acerca de la autodeterminacion per-
sonal y de cdmo promoverla en sus
hijos/as. El objetivo de este articulo es
presentar un cuestionario elaborado
para, entre otros objetivos, inferir las cre-
encias y las expectativas que los padres
tienen respecto a la integracién sociola-
boral y la autodeterminaciéon de sus
hijos/as con discapacidad intelectual.

material y método mm m

Este estudio forma parte de una inves-
tigacién mas amplia en la que se llevé a
cabo la evaluacion del programa educati-
vo de las Aulas de Aprendizaje de Tareas
(en adelante, AAT) de Alava (ver para
mas informacién Zulueta, Sobrino y
Peralta, 2005; Zulueta, 2005). Esta evalua-
cion, solicitada y financiada por el servi-
cio de Educacion Especial del
Departamento de Educacién,
Universidades e Investigacién del
Gobierno Vasco, ha tenido como finali-
dad valorar el funcionamiento, la calidad
y los logros del itinerario educativo de las
AAT. '

La intervencién educativa de las AAT en
Centros de Ensefianza Secundaria es la
respuesta educativa que se ofrece en la
Comunidad Auténoma Vasca a aquellos
alumnos (16-20 afios) que presentan un
RM ligero o moderado. Las AAT tienen
como objetivo principal fomentar la pre-
paracion para la vida laboral y para la
vida activa de dichos alumnos. Las carac-
teristicas definitorias de estas aulas son
las siguientes: a) sirven de transicion del
periodo educativo a la vida adulta y al
mundo laboral; b) los principios de inter-
vencion del programa educativo que se
imparte se refieren a: curriculo funcional,
instruccién basada en la comunidad,

Ailziber Zulueta y Feli Peralfa
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percepciones de los padres acerca de la conducta autodeterminada de sus hijos/as con discapacidai

enfoque integrado e integrador de los
servicios, y orientacion hacia el ambito
laboral; ¢) cada grupo esta compuesto
por un nimero reducido de alumnos que
nunca supera los 10, y por una media de
2 profesores directamente responsables;
d) los alumnos comparten determinadas
horas lectivas con otros alumnos de
secundaria que no presentan necesidades
educativas especiales (en adelante, n.e.e.)
en las aulas ordinarias; y €) su curriculo,
integrado en el Proyecto Curricular de
Centro, se estructura en dos ciclos con
una duracion total de cuatro afios: apren-
dizajes basicos y aprendizajes especificos.

Poblacion

En el estudio han participado todas las
familias (N=68) que en el momento de
llevar a cabo esta investigacion tenian al
menos un hijo cursando el itinerario edu-
cativo de las AAT en alguno de los 11 cen-
tros de Educacién Secundaria Yy
Formacién Profesional existentes en
Alava. Cabe destacar que se ha configu-
rado un censo (excepto 1 caso) por lo que
los resultados son susceptibles de genera-
lizarse a todos los padres de las AAT de
Alava.

Instrumento de medida

Se disefiaron, por parte de la primera
investigadora, tres cuestionarios parale-
los para cada uno de los grupos de agen-
tes implicados (padres, profesores de ATT
y profesores de aulas ordinarias) con el
objeto de valorar: a) su satisfaccién; b) la
intervencion educativa de las AAT, ¢) la
integracién; y e) la necesidad de forma-
cion.

En lo que respecta a los padres, el cues-
tionario se estructuré en tres partes: a)
datos personales y profesionales; b) ins-
trucciones para cumplimentarlo; y c) pre-

i

guntas abiertas y cerradas con espacios y
casillas para ofrecer las respuestas. La for-
mulacién de los items se adecud a los des-
tinatarios para lograr enunciados univo-
cos (fundamentalmente en consideracion
a la heterogeneidad del nivel socio-cultu-
ral de los padres). Asimismo, se configuré
un formato sencillo de presentacién y
respuesta.

Todos los items del cuestionario hacen
alusién a cinco dimensiones generales
estrechamente vinculadas a una educa-
cion de calidad en la etapa de transicion
a la vida adulta (Ver ejemplos en Tabla 1):

- Autodeterminacién: Este apartado
incluye preguntas relativas a: qué es la
autodeterminacién personal, grado en
que consideran capaces a sus hijos/as
de ser autodeterminados (tomar deci-
siones) y como lo promueven, y orden
de importancia que otorgan a algunas
dimensiones de la autodeterminacion.

- Integracién: grado en que los padres
creen que el programa de las AAT
mejora la capacidad de sus hijos/as
para integrarse tanto en el mundo
laboral como en el ambito social y si
existen problemas, barreras o dificulta-
des en dicha integracion.

- Necesidad de formacién: formacién
que les gustaria recibir.

- Intervencién o programa educativo:
grado de conocimiento o desconoci-
miento de los objetivos establecidos en
el programa.

Satisfaccion: grado de satisfaccion con
el programa en general y con las rela-
ciones interpersonales que mantienen
con los profesores y los servicios de
orientacion.

§
3

Aitziber Zulueta y Feli Peralta

Tabla 1. Ejemplos de algunos de los items del cuestionario.
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AUTODEFERMINACION

E.n su opinidn, la autodeterminacion de la persona puede referirse a la capa-
cidad para... (se ofrecen diversas opciones recogidas en la Tabla 2)

¢Cree que su hijo/a tiene capacidad para tomar decisiones?
¢En qué le permite decidir y tomar decisiones a su hijo/a?
¢Cuales son sus mayores preocupaciones respecto al futuro de su hijo/a?

i_gue areas considera de mayor necesidad en la educacion actual de su
hijo/a? (se ofrecen diversas opciones relativas a las dimensiones de la auto-
determinacién personal) . ~

¢En qué grado est4 educando a su hijo/a en estas areas?

AATs le ayude a acceder al mundo laboral?

iConsid_gra que existen barreras que dificultan la integracién o participaciéon
de su hijo/a en la sociedad?

¢Espera que el programa educativo que esta llevando a cabo su hijo/a en las

iEspera que el programa educativo que esta llevando a cabo su hijo/a en las
AATs le ayude a integrarse en todos los ambitos de la sociedad?

A AT

z
Bel
Y
b L  ENn Qué A d -
(E ¢En que areas de conocimiento le gustaria recibir formacion e informacién?
o
1AL
£ - ¢Conoce los propositos u objetivos generales del programa educativo de las
e AATs?
G| ¢Qué cree que no esta aprendiendo su hijo/a en las AATs?
\JZ
o iConoce qué es el Plan de Transito Individual o PTI?
> :
E ¢Con qué fre.c'uenua se retne cada curso escolar con el orientador y el pro-
HZ fesor de su hijo/a?

¢Cuantas veces ha estado su hijo/a presente en estas reuniones?

CCION

TrsPR

¢Esta satisfecho con los profesores de su hijo/a?
¢Esta satisfecho con el orientador/a de su hijo/a?

¢Esta satisfecho con la labor que realizan los profesionales del Centro de
Innovacién Pedagégica con respecto a su hijo/a?

¢En gene'ral, est4 satisfecho con el programa educativo del AAT en el que
participa su hijo/a?
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percepciones de los padres acerca de la conducta autodeterminada de sus hijos/as con discapacida,

El cuestionario quedé configurado por
21 items distribuidos en las distintas
dimensiones indicadas anteriormente y
han sido formulados, en la mayoria de los
casos, mediante un formato de pregun-
tas cerradas con cinco opciones de res-
puesta y, en 5 de los items, mediante pre-
guntas abiertas. En lo referido a la varia-
ble autodeterminaciéon, mediante pre-
guntas cerradas se han tratado de reco-
ger los principales elementos o dimensio-
nes de este constructo segun la literatura
mas relevante. En ellas los padres tienen
o bien que elegir entre una o varias
opciones dadas (se han introducido algu-
nas afirmaciones erréneas o tépicos
como distractores), o bien responder
segin una escala tipo Likert de cinco
puntos (nada, poco, regular, bastante y
mucho). Las preguntas abiertas, por sus
parte, permiten que los padres describan
con sus propias palabras cuéles son su
mayores preocupaciones por el futuro de
sus hijos/as y por qué, asi como en qué
circunstancias o situaciones permiten que
sus hijos/as tomen decisiones.

Recogida de datos y analisis

La aplicacion corrié a cargo de la pri-
mera investigadora y de los profesores de
las AAT que habian recibido formacion
previa para su aplicacién. Los datos obte-
nidos de las preguntas cerradas fueron
primeramente codificados y posterior-
mente tabulados y analizados. El conteni-
do de las preguntas abiertas, por su
parte, fue también codificado.

El proceso de analisis nos ha permitido
reflejar las respuestas del total de los
padres (N=68) en frecuencias y porcenta-
jes. EI 48% de los cuestionarios fueron
cumplimentados sélo por madres, el 50%

1

lo hicieron conjuntamente los dos
padres, y en un caso fue el tutor del aula
el que cumplimenté el cuestionario debi-
do al bajo nivel cultural de estos padres.

Este estudio tiene un caracter eminen-
temente descriptivo, pero los datos obte-
nidos nos permiten inferir como perciben
los padres la autodeterminaciéon de sus
hijos/as y algunas de las éreas afines a
este constructo.

Resultados y discusién

En relacion con los conocimientos que
los padres expresan a través de sus res-

puestas (Ver Tabla 2), podemos sefalar-

que 37 de ellos (57%) escogen para defi-
nir la autodeterminacién la opcion
“capacidad para ser auténomo”, siendo
ésta la caracteristica mas frecuentemente
elegida como expresion de la autodeter-
minacién. Otros enunciados que, en su
opinién, reflejan autodeterminacién son
por este orden: “tomar decisiones que
atafien a la vida de uno mismo” (37%),
“conocerse a uno mismo y ser consciente
de los puntos fuertes y débiles a la hora
de actuar” (37%),
"autodefenderse/defenderse a uno
mismo” (35%) y, en menor medida, “ele-
gir segun las oportunidades y los intere-
ses que se tengan”, “establecer metas en
la vida de uno”, “tener una autoestima
alta”, o “expresar intereses y preferen-
cias”, opciones éstas practicamente testi-
moniales. Ahora bien, es preciso destacar
que un buen nimero de padres ha esco-
gido para definir la autodeterminacion
las opciones erréneas o falsas empleadas
en el cuestionario como distractores:
"hacer cosas solo/a, sin ayuda” (42%),
“resolver los propios problemas sin con-
tar con los demas” (24%).

i
E
H
H
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Aifziber Zulueta y Feli Peralta ‘

Tabla 2. (_)pciones de respuesta que el cuestionario ofrece en el item refe-
rido al conocimiento del concepto de autodeterminacion.

para...

- ser autonomo

- hacer cosas solo/a, sin ayuda

- establecer metas en la vida de uno

- tener una autoestima alta

- expresar intereses y preferencias

de actuar

En su opinién, la autodeterminacion de la persona puede referirse a la capacidad
(Puede marcar mas de una opcién)

- tomar decisiones que atafien a la vida de uno mismo

- elegir segun las oportunidades y los intereses que se tengan

- resolver los propios problemas sin contar con los demas

- autodefenderse/defenderse a uno mismo

- conocerse a uno mismo y ser consciente de los puntos fuertes y débiles a la hora

En lo que se refiere a la importancia
gue otorgan a las principales dimensio-
nes que configuran la autodeterminacion
(eleccion, decision) en la educacion de sus
hijos/as, no podemos aportar datos con-
cuyentes ya que los padres o bien dieron
la maxima valoracién a todas las areas sin
excepcion, o no sefialaban ninguna, la
mayoria, ademas, afirmaba estar tratan-
do de desarrollarlas todas. Por tanto este
itgm.no ha resultado suficientemente dis-
criminativo.

Sélo el 16% de los padres cree que sus
hijos/as tienen mucha o bastante capaci-
dad para tomar decisiones frente al 53%
que considera que tienen poca o ninguna
capacidad. Ademas, entre los aspectos en
los que los padres permiten a sus hijos/as

decidir o tomar decisiones sefialan los

siguientes por este orden: la ropa, su ocio
y sus actividades extraescolares, sus ami-
gos, la comida, o *cosas sin mayor impor-
tancia”. La literatura especializada ha
sefialado que las oportunidades que da el
contexto para que las personas con disca-
pacidad sean auténomas son tan necesa-
rias para el desarrollo de la conducta
autodeterminada como lo es la interven-
cién para mejorar sus capacidades
(Wehmeyer y Garner, 2003); sélo si tienen
oportunidades de elegir y de tomar deci-
siones podran mejorar sus percepciones
personales y su propia capacidad de ejer-
cer el control en su vida.

Por otro lado, estos padres creen (68%)
gue existen barreras que dificultan la
integracion o la participacion de sus
hijos/as en la comunidad y que la socie-
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percepciones de los padres acerca de la conducta autodeterminada de sus hijos/as con discapacida

dad no ofrece oportunidades suficientes
para el desarrollo de la conducta autode-
terminada, ni acepta a las personas con
discapacidad provocando asi su aisla-
miento (p. ej. n° 6: “a los chavales que
tienen alguna deficiencia les cuesta
hacerse un hueco en la sociedad actual
porque no son aceptados de verdad”; n°
14: “la sociedad no mira todavia a esta
gente como la debiera mirar”). Sefialan
que las principales barreras son “las pro-
pias personas con discapacidad por ser
como son” y la falta de informacion o de
recursos. Estas creencias se corresponden
con su incertidumbre por el futuro de sus
hijos/as, destacando como principales
preocupaciones su insercién laboral, su
inclusion en la sociedad o su capacidad
de autodefenderse y valerse por si mis-
mos.

Las afirmaciones que hacen los padres a
este respecto coinciden con las conclusio-
nes de algunos trabajos relativos a las
creencias de los padres sobre la integra-
cién: éstos con frecuencia se muestran
reacios a la integracion de sus hijos/as con
discapacidad en contextos educativos
ordinarios y esta reaccion aumenta a
medida que la discapacidad es més seve-
ra. Los argumentos que ofrecen se refie-
ren a la mayor atencion y cuidado que la
poblacién con discapacidad precisa; a la
sobrecarga de trabajo que tienen los pro-
fesores del aula ordinaria; a la “molestia”
que pueden suponer sus hijos/as en las
aulas ordinarias; a la necesidad que pre-
sentan sus hijos/as de relacionarse con
compafieros como ellos; y a sus necesida-
des escolares especificas (Palmer y otros,
2001; Salend y Garrick Duhaney, 2002).

Finalmente, el 60% de los padres dice
conocer los objetivos del programa edu-
cativo que se imparte en las AAT y el 92%
afirma estar bastante satisfecho o muy
satisfecho con el programa. Asimismo,
demandan formacion (item 19) para

conocer los recursos existentes para sus
hijos/as (laborales, de atencién ocupacio-
nal, residenciales, de ocio y tiempo libre)
y para emplear estrategias adecuadas (de
autorregulacién y de comunicacién) que
contribuyan a educarles mejor.

A la vista de estos datos podemos infe-
rir que, a diferencia de lo que ocurre con
los profesores de educacién especial
(Agran y otros, 1999; Peralta y otros,
2005; Wehmeyer y otros, 2000), los
padres estan menos familiarizados con el
constructo de autodeterminacién, creen
que sus hijos/as no tienen suficiente capa-
cidad para tomar decisiones y, lo que es
peor, no ofrecen oportunidades impor-
tantes y significativas para incrementar
dicha capacidad. Sin embargo, su grado
de satisfacciéon con el programa educati-
vo que reciben sus hijos/as es alto, si bien
consideran que sus hijos/as tienen barre-
ras que limitan su integracién y participa-
cién en la sociedad.

promover la conducta autodetermi-
nada en el confexto faomiliar | = =

Como ya se ha sefialado y refleja la lite-

ratura especializada, los padres y familia-
res desempefian un papel fundamental
en el desarrollo de la conducta autode-
terminada de sus hijos/as (Abery y otros,
1994; Field, Martin, Miller, Ward y
Wehmeyer, 1998; Grigal y otros, 2003;
Wehmeyer, 1996). Pero las familias, ade-
mas del apoyo social y emocional, necesi-
tan formacion que les capacite para diri-
gir sus acciones hacia la consecucién de
este objetivo, como asi reclaman los
padres de nuestro estudio.

Sirva como referencia el “Curriculo de
Educacién Familiar: Autodeterminacién
para jovenes con discapacidad” (Self-
determination for Youth with
Disabilities: A  Family  Education

Curriculum) de Abery y otros (1994). Su
objetivo es lograr que los jovenes y adul-
tos con discapacidad logren un mayor
control sobre sus vidas dotando a sus
familias de la informacién y capacidades
necesarias para que les apoyen en el ejer-
cicio de la autodeterminacién. Tiene una
estructura modular que abarca los cono-
cimientos, estrategias y recursos necesa-
rios para que las familias apoyen el desa-
rrollo de la autodeterminacion. Un profe-
sional actia como facilitador y guia,
modera las discusiones y planifica las acti-
vidades de acuerdo a las necesidades de
las familias. De la evaluacién de este pro-
grama se desprende que las personas con
discapacidad adquirian un grado de con-
trol personal significativamente mayor
una vez que sus familias habian partici-
pado en este programa (Stancliffe y
Abery, 2003).

Son también relevantes los estudios
sobre el clima familiar y las interacciones
familiares en personas con discapacidad
(Hodapp y Fidler, 1999; Powers, Singer y
Sowers, 1996; Wehmeyer, Agran vy
Hughes, 1998) que advierten de cémo el
ambiente de casa puede favorecer o
impedir la autodeterminacién personal.
Algunas de las recomendaciones dirigidas
a los padres para la consecucién de esta
meta y que se derivan de estos estudios
son las siguientes (Gonzalez Torres, en
prensa):.

- Prestar atencién a los intereses de sus
hijos/as y utilizarlos como el centro
desde el que dirigir la interaccién, el
aprendizaje y el juego.

- Ofrecer oportunidades de que sus
hijos/as aprendan habilidades para ser
mas auténomos e independientes (per-
mitirles explorar el ambiente, intentar
nuevos juegos o aprender del mundo
por si mismos y a su ritmo, emplear un
estilo de ensefianza menos directivo e
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intrusivo).

- Facilitar espacios sobre los que sus
hijos/as puedan tener control, de este
modo desarrollardn percepciones de
control interno (se debe evitar tanto la
excesiva rigidez como la falta de
orden).

- Establecer limites claros y consistentes
y explicar el por qué de las decisiones o
peticiones.

- Asumir que sus hijos/as deben arries-
garse, experimentar fracasos y apren-
der de ellos. La familia constituye un
entorno seguro donde asumir riesgos y
aprender del fracaso siempre que tam-
bién se reciban alabanzas y se experi-
mente el éxito.

- Respetar la privacidad de sus hijos/as.

- Valorar en su conjunto la personalidad
de sus hijos/as percibiendo su discapa-
cidad como una mas de sus caracteristi-
cas, aunque sea de las mas significati-
vas.

Pero sobre todo, los padres han de
establecer los limites de manera positiva
y clara, apoyando y valorando el progre-
so de sus hijos/as en la consecucién de sus
metas por muy pequefias que sean.
También los padres deben ponerse sus
propios limites a la hora de tomar deci-
siones que afecten a su hijos/as, deben
diferenciar los pasos que éstos pueden
asumir por si mismos de los que precisan
alguna ayuda, o requieren ser completa-
dos o apoyados por ellos.

Por su parte, Davis y Wehmeyer (1991)
sugieren que los padres han de:

- Lograr un equilibrio entre la necesaria
independencia y la suficiente proteccion.
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percepciones de los padres acerca de la conducta autodeferminada de sus hijos/as con discapacid,

- Dar a entender a sus hijos/as que lo
gue dicen o hacen es importante.

- Hacerles participes (autovalia) de las
actividades y decisiones familiares o
escolares.

-- Afrontar sus preguntas relacionadas

con su discapacidad.

- Valorar sus metas y objetivos y no cen-
trarse sélo en los resultados o el rendi-
miento.

- Propiciar interacciones sociales en dife-
rentes contextos.

- Tener expectativas realistas pero tam-
bién ambiciosas, confiando en los pun-
tos fuertes de sus hijos/as.

- Permitirles que asuman la responsabili-
dad de sus propias acciones, éxitos o
fracasos.

- Dar feedback positivo y honesto
haciéndoles ver que todos cometemos
errores y que pueden corregirse, pero
que nadie hace todo mal y que siempre
es posible buscar tareas, objetivos o
metas alternativos.

Estas son sélo una muestra de las orien-
taciones que pueden contribuir a que los
padres jueguen un papel mas activo en la
promocién de la conducta autodetermi-
nada de sus hijos/as.

conclusiones mm m

Plantear la autodeterminaciéon perso-
nal como meta educativa requiere un
contexto que ofrezca suficientes oportu-
nidades de autonomia y eleccién tal

como sefialan en su investigacidon
Wehmeyer y Garner (2003). Sin embargo,
suelen ser insuficientes las oportunidades
de elegir que las personas con discapaci-
dad tienen tanto en el contexto escolar
como en el familiar tal como se despren-
de de este estudio y de los que aqui se
citan.

Ciertamente el logro de esta meta edu-
cativa es un objetivo perseguido en el
campo de la Educacién Especial, aunque
el conocimiento que las familias tienen
acerca de la autodeterminacion de sus
hijos/as es bastante genérico y mas bien
declarativo (es preciso advertir que no se
ha explorado la estructura factorial del
cuestionario disefiado). Asi, los padres de
nuestro estudio, si bien reconocen su
importancia y son capaces de identificar
algunas de sus caracteristicas, no tienen
claro qué procesos han de seguir para
lograr que sus hijos/as sean mas autode-
terminados en sus vidas. Culpan a la
sociedad de las barreras que impiden la
integracion de sus hijos/as, pero ellos mis-
mos no ofrecen oportunidades de toma
de decisiones en aspectos que son esen-
ciales para las vidas de sus hijos/as.

La preparacién y capacitacion (empo-
werment) de las familias es fundamental
para que tengan un conocimiento mas
practico en cuanto a las estrategias y
medios a emplear para apoyar a sus
hijos/as. Pueden servir como referencia
las recomendaciones educativas presen-
tadas en la ultima parte de este articulo.
Pero no es suficiente, es necesario ade-
mas que los propios padres reflexionen
acerca de sus creencias sobre la discapaci-
dad, de sus expectativas sobre el porvenir
de sus hijos/as, de sus miedos y esperan-
zas, de su capacidad de aceptacion de la
diferencia para, a partir de ahi reparando
lo que sea preciso, acompafiar a sus
hijos/as en el reto que conlleva vivir.
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