














forma sumatoria, al constructo integro de cali-
dad de vida (Schalock et al., 2003). Su evaluacion
y medida se basan siempre en la percepcion y los
valores de cada uno, siendo por tanto la satis-
faccién en relacion a cada una de las dimensio-
nes, la medida principal de este constructo.
Como vemos, la calidad de vida es un constructo
subjetivo, reconociéndose la existencia de dife-
rentes sistemas de valores personales (Schalock
et al, 2003). La satisfaccion en cada dimension
puede variar entre las diferentes personas o
puede que, con el tiempo, varie la importancia
relativa de alguna de las dimensiones para la
misma persona. Ademas, los cambios en alguna
de las dimensiones, pueden ejercer un fuerte
influjo sobre el resto de los componentes, en
funcion de variables tanto personales como
situacionales. Como subraya Canal (2001), a dia
de hoy hay muy pocos instrumentos para valorar
la satisfaccion con la propia vida adaptados a
personas con autismo, lo cual supone un reto
para la investigacion.

Una de las ideas centrales destacadas en los
principios fundamentales de la calidad de vida,
es el hecho de que las personas necesitan tomar
el control de sus vidas, elegir lo que desean y dar
pasos (con ayuda o sin ella) para conseguirlo. El
respeto de este y otros derechos, tiene un gran
impacto sobre la imagen propia, lo cual debe
hacernos recapacitar sobre la gran relevancia de
nuestras actitudes hacia las personas con autis-
mo o con discapacidad en general.

Para valorar la calidad de vida, concepto
amplio y complejo, se utilizan diferentes formas
de media. Cada una de las dimensiones se va
dividiendo en diferentes indicadores, que seran
los que se valoren. Cada uno de ellos puede ser
evaluado por medidas objetivas y medidas sub-
jetivas. Lo ideal es combinar ambos métodos. Las
medidas objetivas (escalas, listados...) son indica-
dores observables de calidad aceptados univer-
salmente (ej. mobiliario adecuado, en buen esta-
do y confortable). Son medidas cuantitativas
que reflejan frecuencias o cantidad de indicado-
res. Las medidas subjetivas se utilizan para atra-
par la perspectiva individual, comparando ésta
con la del resto de personas. La medida que se

usa es el grado de satisfaccion expresado a tra-
vés de escalas tipo Likert. Como nos indican
Schalock et al. (2003), la medida de la calidad de
vida debe ser usada siempre para fomentar la
calidad de vida de los individuos.

Una idea subyacente a este modelo es que
asume que cada persona sabe lo que es impor-
tante para ella (Schalock et al., 2003). Esto no
implica que a todas las personas les parezcan
importantes las mismas cosas, ya hemos dicho
antes que el concepto de calidad de vida reco-
noce diferentes sistemas de valores. Las personas
con autismo manifiestan en ocasiones intereses
muy particulares, que pueden no coincidir con
los de la mayoria, o puede que presenten limita-
ciones para comunicar aquello que desean. A
pesar de que esto pudiera ser asi en algunos
casos, hay un factor comin a toda expresién de
deseos o necesidades en la mejora de la calidad
de vida de toda persona con autismo o sin él: la
necesidad de lograr aquellas cosas que son rele-
vantes para uno, en definitiva, tener el control
sobre las cosas que son relevantes para cada
uno.

En ocasiones, cuando pensamos en personas
con autismo y mayores limitaciones intelectua-
les, en especial en aquellos que tienen limitacio-
nes importantes en la comunicacion, damos un
paso atras y pensamos que es muy dificil conse-
guir saber qué es lo que estas personas desean
en sus vidas. No es asi. En estos casos, debemos
basar la evaluacién de la calidad de vida en
métodos observacionales y en métodos de
observacion participante. La expresion emocio-
nal es un proceso no alterado en autismo
(Hobson, 1995), por lo que podemos crear situa-
ciones o exponer a la persona a diferentes expe-
riencias, y evaluar su agrado o desagrado por las
mismas, partiendo de la observacion de sus emo-
ciones o de otras variables no verbales, como
puedan ser el tiempo dedicado a una actividad,
la frecuencia de uso de determinados elemen-
tos, etc... En estas situaciones puede ser reco-
mendable el consultar a aquellas personas que
les conocen y toman algunas decisiones en su
lugar. Si este fuera el caso, habria que explicitar
claramente que la calidad de vida de una perso-



na ha sido evaluada desde la perspectiva de
otro, ya que, se acepta que "la evaluacion reali-
zada por personas cercanas no es valida como
indicativo de la percepcion que tiene la propia
persona sobre su vida" (Schalock, Brown, Brown
et al., 2003, pp. 9-10).

Como vemos, uno de los principios funda-
mentales sobre los que se asienta el modelo de
calidad de vida, es la necesidad, para disfrutar
de una vida de calidad, de tomar decisiones
sobre la propia vida, de tener el control sobre las
circunstancias inmediatas asi como del rumbo
que tome nuestra existencia. Esto refleja la
importancia tan central que desempefia en la
satisfaccion personal con la propia vida una de
las ocho dimensiones antes comentadas, la auto-
determinacion, la capacidad para ser el director
de la propia vida. A partir de ahora, trataremos
de definir este concepto tan esencial.

¢, qQué es la autodeterminacion? m m m

Como ya hemos comentado antes, la autode-
terminacion se refiere a "las capacidades y acti-
tudes requeridas para que uno actiie como el
principal agente causal en su propia vida, asi
como para realizar elecciones con respecto a las
propias acciones, libre de interferencias o
influencias externas indebidas" (Wehmeyer,
1996; p. 8). La idea central de la definicion se
puede resumir en un concepto, la agencia cau-
sal, es decir, el hecho de que "la persona sea el
director de su propia vida, en lugar de ser dirigi-
do por otros" (Wehmeyer, 1996, p. 11).

El concepto de autodeterminacion recoge la
necesidad de toda persona de dirigir la propia
vida por el camino que desee, en funcion de sus
intereses y preferencias, para hacerla verdadera-
mente suya. Pero todos sabemos por experiencia
propia gue uno no siempre puede hacer lo que
desee, hay determinadas reglas sociales, cultura-
les y legales que nos determinan, que nos impi-
den realizar ciertas acciones o que nos obligan a
hacer otras. Todas las personas influyen en el
comportamiento del resto, nadie actua de
manera absolutamente independiente, por ello
hablamos de interdeterminacion para matizar el

concepto de autodeterminacién, para enfatizar
ese caracter relativo de la autodeterminacion.
En funcion de los contextos, las caracteristicas
personales, la edad, el entorno social y cultural...
cada persona actuara con mayor o menor inde-
pendencia. Como sefala Tamarit (2001), el
hecho de que unas personas influyan en otras
implica que para fomentar la autodetermina-
cion, deberemos fomentar la competencia
social, interpersonal y cultural. En el caso de las
personas con autismo, deberemos potenciar la
comprension del entorno social y cultural, el
acceso a los estados mentales del otro, el desa-
rrollo de habilidades sociales y de comunicacion
adecuadas...

Acabamos de decir que todos estamos deter-
minados por todos, lo que implica que las perso-
nas con autismo también nos determinan a las
que no lo tenemos. Los movimientos de autode-
fensores de personas con autismo llevan afos
luchando por sus derechos, por conseguir los
apoyos que necesitan para desarrollarse libre-
mente, intentado hacernos entender que las
personas con autismo simplemente son personas
con una vision del mundo y unas necesidades
diferentes a las de los ‘neurotipicos’, como nos
llaman a los que no tenemos autismo. Desde
hace un par de afos, gracias a la creacion de la
Asociacion Asperger Espafa, también en nues-
tro pais comenzamos a escuchar estas voces.
Voces de personas con Sindrome de Asperger
que piden, para todo el colectivo de las personas
con algun trastorno generalizado del desarrollo,
mas respeto, mas apoyo y mas comprension
hacia su condicién, ayuda para entender a las
personas sin autismo, mas oportunidades para
una vida digna, productiva e independiente,
etc... (ver www.asperger.es).

La autodeterminacion no es tener el control
absoluto, hemos dicho que estamos todos inter-
determinados, pero la autodeterminacién tam-
poco es hacer las cosas por si mismo, de manera|
independiente. La autodeterminacién supone
que cada cual controle su vida y la oriente en la
direccion que a cada persona mejor le parezca.
Veamos lo que nos dice Michael Kennedy, miem-
bro de un grupo de autodefensores que tiene
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en primer lugar porque las preferencias cam-
bian, por lo que nos podremos estar equivocan-
do si no damos a elegir. En segundo lugar, por-
que estamos perdiendo una oportunidad de oro
para comunicarnos. Y en tercer lugar, porque
uno de los pilares de la ensefianza de la eleccion
es el experimentar el control, que las personas
con autismo vivan la experiencia de ejercer una
influencia importante en lo que ocurre a su alre-
dedor.

En relacion al control, este se limita en oca-
siones puesto que se tiende a tener miedo a que
la persona con autismo se equivoque o le salgan
mal sus planes. Este miedo al riesgo es una gran
paradoja puesto que todo el mundo aprende
equivocandose, por lo que eliminar esa expe-
riencia puede suponer limitar las posibilidades
de aprendizaje. Por supuesto, tampoco es bueno
que una persona se equivoque siempre, esto no
es actuar de manera autodeterminada, ya que
esta fallando la autorregulacion, no calculamos
bien la distancia entre nuestras capacidades y las
demandas del entorno. Ademas, el que alguien
falle o se equivoque siempre puede tener un
efecto muy negativo para la autoestima de una
persona, afectando de manera muy negativa a
su percepcion de capacidad (autoeficacia).
Debemos dar apoyo a las personas con autismo
para tomar decisiones informadas, para asumir
riesgos que se puedan superar y darles los apo-
yos necesarios para que consigan lograr aquello
que se propongan. De igual forma, no debemos
permitir elecciones que pongan en serio peligro
la integridad fisica o psicolégica de una persona
con autismo, en realidad, de ninguna persona.
La autodeterminacion no es todo o nada, no es
blanco o negro, hay que dar a todo el mundo la
libertad de elegir, pero eso no implica que se
pueda hacer lo que nos apetezca en todo
momento, nadie veria normal permitir, en aras
de la autodeterminacién que una persona con
autismo (o sin él) se beba una botella de lejia
porque asi lo ha elegido (Palomo y Tamarit,
2000a).

Otro problema del que ya hemos hablado
anteriormente es el limitado acceso a la expe-
riencia. Tenemos que hacer todo lo posible por

ayudar a las personas con autismo a rodearse de
multiples y variadas experiencias placenteras.
Ampliando el numero y tipo de experiencias se
reduce la inflexibilidad y se sientan las bases
para una vida satisfactoria, basada en un mejor
conocimiento de las opciones posibles. Nadie
puede desear nada que no sabe que existe.

dar gpoyos mm =

Si la comunicacion es el elemento principal de
la eleccion, todos los apoyos (sistemas alternati-
vos 0 aumentativos de comunicacién) que facili-
ten la comunicacion seran centrales en el desa-
rrollo de las habilidades de eleccién. Si pensa-
mos donde tienen generalmente mas dificulta-
des las personas con autismo a la hora de apren-
der habilidades, rapidamente surgen dos areas a
las que aplicar nuestros apoyos para la comuni-
cacion con el objetivo de aumentar las capacida-
des de elegir: el acceso a claves relevantes del
contexto y la generalizacion de aprendizajes
(Tamarit y cols., 1990).

Como ya hemos expuesto en otro trabajo
(Palomo y Tamarit, 2000b), para facilitar tanto el
acceso a las claves relevantes del contexto como
la generalizacion, puede ser muy util el uso de
un tablero de eleccion junto con un signo y un
ideograma de elegir. Con estos elementos
enmarcaremos de manera distintiva las situacio-
nes de eleccion, siendo mas facil que las perso-
nas con autismo aprendan las habilidades rela-
cionadas con la eleccién, asi como la generaliza-
cion de dichas habilidades a multiples contextos,
sin olvidar los resultados de la eleccion, en con-
creto la experiencia del control. Es esperable
que si usamos estas claves de manera perma-
nente en diferentes contextos (no sélo en la
situacion de comida), con el tiempo suficiente,
las personas con autismo iran avanzando.

caminando hacia mis suenos:
el programc m m =

El Programa ‘Caminando hacia tus suefios’
(Fullerton, 1994) puede ser de gran utilidad para
ayudar a aquellas personas con autismo y un
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anexo mmm

ENSENAR A ELEGIR (Bambara y Koger, 1996)

1. Prepararse para elegir

1. Elige las opciones basandote en los gustos
del aprendiz.

* Elige opciones de las rutinas diarias.

* Elige items que puedan ser presentados en
pequefias porciones o introducidos repeti-
damente en turnos.

¢ Usa objetos reales.

¢ Forma dos o tres pares.

2. Identifica y define una respuesta.

Elige una respuesta que:

¢ El aprendiz pueda controlar voluntariamen-
te.

¢ Se realice con facilidad.

¢ Sea entendida por los demas como una elec-
cion.

¢ Pueda ser fisicamente moldeada si es nece-
sario.

. Elige rutinas para presentar las opciones.

¢ Elige dos o tres rutinas, una para cada par
de opciones.

¢ Elige rutinas en las que se pueda honrar la
eleccion.

4. Planes como presentar las elecciones.
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* Pequenas porciones.
¢ Cambio de turno.

. Ensefa a elegir
. Muestrea opciones.

¢ Dale al aprendiz la oportunidad de experi-
mentar las diferentes opciones.

* Toma nota de las respuestas de acercamien-
to o rechazo.

. Ofrece opciones.

¢ Coloca las opciones delante del aprendiz, a
derecha e izquierda.

¢ Dirige la mirada del aprendiz y el barrido
visual.

. Elige un formato de pregunta.

¢ ;Qué quieres, A o B?
o ;Cual quieres?

. Espera 5 6 10 segundos para que se de la "res-

puesta de eleccion”.

. Responde inmediatamente si se ha dado una

respuesta independiente.
* Entrega la opcion elegida y retira la otra.
* Elogia.

. Moldea la "respuesta de eleccion" si no se ha

producido ninguna respuesta independiente.

. Cambia las opciones si el aprendiz rechaza

alguna; nunca le fuerces.

. Repite los pasos del 2 al 7, para dar otra opor-

tunidad de elegir.

. 004 Pag. 5168

Revista Espanola £ Discapacidad | t lectual

Vol 35 (1), Ndm. ;

SIGLOCE O








