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Resumen

El principio de autodeterminacién viene siendo
usado desde hace unos afios en nuestro pais como refe-
rente en los servicios y programas dirigidos a personas
con discapacidad intelectual. El concepto de autodeter-
minacién urge sobre el derecho de las personas a tener
y ejercer un mayor control sobre sus vidas, no obstante,
y a pesar de la facilidad con la que ha entrado a formar
parte de la jerga profesional (buen ejemplo de ello son
la cantidad de trabajos que se han ido publicando) y la
unanimidad que parece existir sobre la necesidad de
asegurar su desarrollo, en muchos casos acaba convir-
tiéndose en un conjunto de habilidades a fomentar en la
persona con discapacidad intelectual. De este modo, y
como sucede con otros conceptos procedentes de la
cultura anglosajona como empoderamiento o autode-
fensa, se olvida que la fuerza de los mismos reside en
su naturaleza. Esto es, en el reconocimiento de la posi-
bilidad y necesidad de que las personas con discapaci-
dad intelectual pasen a tener control sobre lo que les
acontece.

Palabras clave: Apoyos. Autodeterminacion. Contex-
tos ordinarios. Derechos. Identidad personal «positiva.

Self-determination and adults with intellectual disabi-
lity

Abstract

The concept of self-determination started to be used
in our country a few years ago as a basis (reference) in
the services and programs directed at the mentally han-
dicapped. The concept of self- determination is about
the urgent need and the right of the mentally handicap-
ped to have more control over their lives. However, alt-
hough this concept has been rapidly and easily assimi-
lated as part of professional jargon (a good example is

all the papers that have been published on the theme),
and the unanimity that seems to exist around the neces-
sity to ensure its development, in many cases it ends up
converting itself into a collection of abilities that need
to be developed in the person with the mental handicap.
In this way, as occurs with other concepts that come
for Anglo-Saxon culture, for instance «empowerment»
or «self advocacy» it is forgotten that their strength re-
sides in their very nature. That is to say, the recognition
of the possibility and the need of the mentally handi-
capped, to take control over what happens to them.

Keywords: Ordinary contexts. Positive personal iden-
tity. Rights. Self-determination. Supports.

Definir autodeterminacién no es una tarea facil. A
medida que el uso del término se ha ido generalizando,
han ido apareciendo nuevas definiciones que no siem-
pre han contribuido a mejorar su comprensién. Autode-
terminacién como concepto opuesto a determinacion
—entendida ésta como el conjunto de causas externas al
individuo y que preceden a la aparicién de un fend-
meno haciendo posible que tenga lugar— sitiia en ma-
nos de cada persona la posibilidad de dirigir los acon-
tecimientos de su vida. De este modo, desde el plano
individual, se afirma que alguien es autodeterminado
cuando lo que sucede a su alrededor es consecuencia de
sus acciones y de las decisiones que adopta. Esto es, en
los contextos en los que habitualmente una persona se
desenvuelve, la expresion de emociones o pensamien-
tos, la asuncion de las responsabilidades que se derivan
de las decisiones adoptadas o la valoracién de las con-
secuencias que resultan de nuestras acciones, reflejan
autodeterminacion.

Asimismo, el término de autodeterminacion ha ser-
vido a algunas minorias, también a las personas con
discapacidad intelectual, como estrategia para reivindi-
car su identidad como grupo, el derecho a ser respeta-
dos y a poder decidir qué es lo que mas les interesa. Si
desde la consideracién de la persona como responsable
del curso de sus acciones es posible pensar que una
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persona es autodeterminada, cuando el ejercicio de esa
accion estd encaminado a un bienestar comun, la auto-
determinacién es un logro sociopolitico deseable. La
aparicién y progresiva consolidacién de lo que en nues-
tro pafs se conoce como grupos de autogestores (self-
advocacy groups) expresa la reivindicacién colectiva
de las personas con discapacidad del derecho a poder
gestionar sus vidas (Goodley, 2000), es decir, de poder
ser autodeterminadas.

Por tanto, la autodeterminacién puede verse refle-
jada individual y colectivamente. En el primer caso, el
concepto es identificado facilmente con un proceso por
el que una persona va adquiriendo la confianza y la ha-
bilidad para tomar las decisiones que mds le interesan
de manera continuada y estable en el tiempo. En el se-
gundo, el término remite a un nuevo movimiento social
abanderado por las personas con discapacidad y cuyo
referente es el bienestar o la satisfaccion del colectivo.
No obstante, es importante destacar que ambas aproxi-
maciones reconocen y enfatizan el derecho de la per-
sona con discapacidad a tomar las riendas de su vida,
siendo éste el aspecto clave para poder abordar lo que
significa y reconocer algunas de las confusiones que al-
rededor del tema han ido apareciendo. Frente a la vi-
sion tradicional de la persona con discapacidad intelec-
tual como incapaz, dependiente o menos valida, el
término autodeterminacion se fragua desde la posibili-
dad, el respeto y la valia de cualquier persona, también
de la persona con discapacidad.

A pesar de lo dicho anteriormente, el traspaso del
concepto de autodeterminacion a los programas o ser-
vicios disefiados para dar respuesta a las personas con
discapacidad intelectual no ha ido siempre en esa linea.
Los esfuerzos por acotar el término (Wehmeyer, Sands,
Doll & Palmer, 1997; Wehmeyer, Agran & Hughes,
2001) y, consecuentemente, la simplificacion en un
conjunto de caracteristicas, habilidades y actitudes ha
supuesto una tergiversacion de su significado y lo que
es peor, que el concepto haya acabado por utilizarse de
forma opuesta a lo que en esencia representaba. Asi, al-
gunas de las propuestas han tratado de que la persona
con discapacidad intelectual aprendiera a hacer elec-
ciones o a resolver problemas en situaciones controla-
das —como ya planteaban tiempo atrds otros programas
de entrenamiento de habilidades— porque esos aprendi-
zajes le iban a permitir, supuestamente, acercarse mas
al resultado deseado (la autodeterminacidn), a necesitar
menos apoyos y a ser menos dependiente (aunque
nunca lo suficiente para poder decidir, en el caso de ser
adulta, sus amistades o los horarios de entrada y salida
de su casa). Ademads, es posible afirmar que en algunas
ocasiones, la dimension ideoldgica del término ha que-
dado soterrada y la necesidad de desarrollarlo y con-
cretarlo técnicamente ha provocado una vuelta al mo-
delo tradicional de la discapacidad en el que la
rehabilitacion y el entrenamiento constituyen los as-
pectos claves del programa o del servicio. Se trata de
interpretaciones que olvidan que las caracteristicas que
definen la autodeterminacion son sélo aproximaciones
incapaces de explicar o predecir la complejidad del ser

humano y, sobre todo, que dejan en un segundo plano
las condiciones estructurales (Oliver, 1992, 1998; Bar-
ton, 1993; Barnes, 1992, 1998; Drake, 1998: [en Rojas,
2004]) que han impedido e impiden el desarrollo global
de la persona con discapacidad intelectual y su partici-
pacién social como ciudadanos de pleno derecho.

Queda claro que el punto de partida estd en recono-
cer que la persona con discapacidad intelectual puede y
tiene derecho a ser agente causal de lo que sucede en su
vida —o parafraseando a Wehmeyer et al. (1997), a ha-
cer que las cosas ocurran en su vida— y, por tanto, es
prioritario ser conscientes de los prejuicios y estereoti-
pos que hay sobre las personas con discapacidad por-
que s6lo si somos capaces de ir desmontando algunas
ideas podremos contrarrestar el discurso dominante en
el que se acentda la carencia y la limitacién. Es osado
creer que una persona que recibe constantemente de su
entorno mensajes negativos sobre quién es o lo que de
él/ella se espera pueda construir una identidad personal
positiva y pueda tener la confianza suficiente para ex-
presar sentimientos, pensamientos, deseos, temores y
cambiar su estilo de vida, esto es, ser autodeterminada
(Peters, 1998; Shakespeare, 1998; Goodley, 2000).

Igualmente, para que una persona pueda hacer elec-
ciones o establecerse propdsitos, los entornos deben
reunir las condiciones que lo hagan posible. Sin olvidar
que son necesarios cambios a diferentes niveles (poli-
ticos, profesionales, culturales y personales) y que al-
gunos de éstos escapan a nuestras posibilidades de me-
diacidn, en el dia a dia, la adquisicién de determinadas
habilidades, el aprendizaje de algunas estrategias o el
desarrollo de ciertas actitudes —por otro lado, necesa-
rias— requiere que las opciones vitales sean variadas y
se produzcan en contextos amplios (y necesariamente
complejos), en los que la persona con discapacidad in-
telectual pueda plantearse alternativas diferentes y lo-
gre percibir que es apoyada en sus decisiones. En con-
creto, y como Bambara et al. (1998) describen, hay tres
factores que son bdsicos en la promocién o el desarro-
llo de la autodeterminacion: la potenciacién de un es-
tilo de vida valioso para la propia persona, la compren-
sién o el conocimiento de la persona con discapacidad
intelectual y la creacién de contextos sociales de apoyo
(Figura 1).
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Figura 1. Condiciones para el desarrollo de la autodeterminacion.
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El primero, estilos de vida valiosos, hace referencia
a contextos que son respetuosos con los valores y las
preferencias de la persona con discapacidad intelectual
y en los que surge la posibilidad de aprender, de equi-
vocarse, de hacer elecciones o de ceder en favor de
otras personas. Muchas de las habilidades o de las acti-
tudes que reflejan que una persona es autodeterminada
son aprendidas por la mayoria de personas sin discapa-
cidad desde que éstas son muy pequefias y se adquieren
progresivamente en situaciones de aprendizaje infor-
males. Las experiencias que se encuentra una persona a
lo largo de su vida y a las que tiene que responder, le
permiten ir formando su propia identidad asi como
crear un espacio desde el que ser respetado y valorado
por los demds. De ese modo, cuando alcanza la vida
adulta, y al margen de las habilidades que manifieste,
se le presuponen un conjunto de roles y no se cuestiona
su vida familiar, sexual, laboral o de ocio. Sin embargo,
la privacion de experiencias (y de contextos en los que
se desarrollan) a las que se ven sometidas muchos ni-
fios o jévenes con discapacidad intelectual condiciona
muchos de esos aprendizajes y repercute en su vida
adulta, no sélo porque ésta no sabe como enfrentarse a
las circunstancias, sino porque es percibido como inca-
paz de llegar a hacerlo y reincide negativamente en la
posibilidad de efectuar nuevos aprendizajes. Es pre-
ciso, por tanto, que las personas que apoyan a la per-
sona con discapacidad intelectual aseguren que ésta in-
crementa el control que tiene sobre sus rutinas y
actividades diarias a la vez que posibilitan el acceso a
nuevas experiencias basdndose en sus intereses e in-
quietudes, entendiendo que cuanta mds autonomia
pueda alcanzar una persona, mds oportunidades de
ejercer control tendrd y mds deseos de poder ejercerlo.

Obviamente, el interés por facilitar nuevas situacio-
nes de aprendizaje consistentes con las preferencias y
valores individuales requiere un buen conocimiento de
la persona con discapacidad intelectual que vaya mas
alla de la satisfaccion de las necesidades mas evidentes
(alimentacion, higiene o cuidado personal) o de las pre-
ferencias mds bésicas (relacionadas con el tipo de acti-
vidades) y de lo que terceras personas consideren como
oportuno o necesario. Es decir, es inevitable que la in-
formacion sea proporcionada por la persona con disca-
pacidad, cubra los diferentes entornos sociales en los
que una persona adulta se mueve (familia, amigos, pa-
reja,...) y considere los factores materiales que suelen
ser importantes para éstas (empleo, formacidn, ocio, vi-
vienda,...).

Asimismo, y teniendo en cuenta que muchas perso-
nas con discapacidad intelectual pueden utilizar estra-
tegias de comunicacion alternativas, los apoyos (for-
males e informales) deben preguntar, escuchar,
observar, acompaiiar y pasar tiempo con la persona con
discapacidad intelectual para poder saber qué es impor-
tante, qué significado tiene el lenguaje corporal, la ex-
presion facial, las relaciones que establece, los espacios
que utiliza o las decisiones que adopta. Es esa aproxi-
macién la que va a posibilitar conocer de qué forma
aprende una persona, saber en qué habilidades (comu-

nicacién, toma de decisiones, resolucién de problemas,
asuncién de riesgos,...) necesita ayuda —y, por tanto,
como mediar en los aprendizajes—, entender qué obsta-
culos colocan otras personas que impiden el desarrollo
de algunas habilidades y actitudes o aprender hasta qué
punto la persona con discapacidad intelectual necesita
del apoyo o del acompafiamiento de otras personas
para la realizacién de determinadas actividades.

Se trata, ademas, de crear contextos sociales de
apoyo que hagan posible que la persona con discapaci-
dad intelectual se sienta con la seguridad y la confianza
de que puede rebatir las decisiones adoptadas por otras
personas o negociar en funcién de sus propios intere-
ses, asi como encontrar el soporte emocional que en un
momento dado pueda necesitar. De lo contrario, la im-
posicién —de rutinas, de estrategias o de actividades— o
la indiferencia —ante los deseos personales, las inquie-
tudes o las emociones— por parte de los «apoyos», lejos
de favorecer el desarrollo de mayores cotas de auto-
control o control sobre el entorno, puede provocar la
aparicién de actitudes y comportamientos que vienen
siendo considerados como desadaptados. Tanto los
apoyos formales —profesionales que prestan sus servi-
cios a las personas con discapacidad intelctual- como
los informales —esto es, los familiares y amigos funda-
mentalmente— deben actuar como mediadores y, en
consecuencia, deben escuchar las demandas que las
personas con discapacidad realizan, deben acompafar-
los en los procesos de pérdida o de duelo y deben ani-
marlas a arriesgarse anticipando las consecuencias de
sus decisiones. En otras palabras, es necesario que las
personas con discapacidad intelectual puedan estable-
cer y mantener relaciones emocionales a lo largo de su
vida que les proporcionen cierta estabilidad y seguri-
dad.

Estos tres factores, brevemente descritos, destacan la
importancia que tienen los apoyos mas inmediatos y los
contextos en los que las personas con discapacidad in-
telectual se mueven para el desarrollo y afianzamiento
de algunas de las habilidades y actitudes que reflejan
autodeterminacién (Wehmeyer et al., 2001). Asi-
mismo, ayudan a cuestionar o a poner en entredicho el
esencialismo de los programas centrados en la modifi-
cacidn de la persona con discapacidad intelectual y en
la adquisicién de estrategias que, de manera general,
ensefian a tener claro qué se pretende y cémo lograrlo,
como si esto fuera posible. Es decir, no tener en cuenta
que la autodeterminacion es un proceso —y una posibi-
lidad—, omitir que las decisiones que las personas to-
man habitualmente y a lo largo de su vida no estdn
exentas de temores, dudas o incertidumbres u obviar
que la vida no es por definicion estética, refleja una vi-
sién simplista o reduccionista del ser humano. De igual
modo, negar esa complejidad a las personas con disca-
pacidad intelectual significa estar negdndoles el dere-
cho a vivir plenamente.
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«Making Waves»
9° Congreso Mundial sobre el Sindrome de Down.
24-26 de Agosto de 2006, Vancouver, Canada.

En la dltima semana del pasado mes de agosto se celebr6
en la ciudad canadiense de Vancouver el 9° Congreso Mun-
dial sobre Sindrome de Down. El congreso fue auspiciado
por Down Syndrome International, con el soporte de la Ca-
nadian Down Syndrome Society y la National Down Syn-
drome Society de EEUU, y organizado por Josephine Mills y
su equipo de la Down Syndrome Research Fundation. Des-
graciadamente la buena amiga Jo Mills no pudo asistir por
estar en tratamiento de una seria enfermedad, deseamos su
pronta recuperacion.

Durante tres intensos dias, las familias y los profesionales
pusieron en la palestra los temas mds diversos y candentes
relacionados con el sindrome de Down (SD); también desta-
caremos los actos sociales propios de este tipo de eventos. La
participacién fue muy numerosa, con mds de 1.100 asistentes
de todo el mundo, mayoritariamente familias de Canadd y
Estados Unidos, aunque también participaron profesionales
de todos los continentes.

El congreso se distribuyé en sesiones plenarias, en las que
se trataron temas muy variados. Los aspectos histéricos del
SD corrieron a cargo del profesor britdnico Connor Ward, del
Landon Down Centre Trust, que hizo un repaso de la vida de
John L. Down. También se trataron materias relativas a la sa-
lud, destacaremos aqui la magnifica y emocionada interven-
cién del Dr. Siegfried Pueschel de EEUU, que, desde su dila-
tada experiencia, hizo un relato de los principales problemas
médicos de las personas con SD y de sus propias vivencias
como padre de una persona con SD. En otra de las sesiones
plenarias tenemos que mencionar la intervencién del Prof.
Mobley, de la Stanford University de California, que hablé
sobre la neurotransmisién cerebral y sus efectos en el SD. En
este mismo apartado haremos referencia a la intervencion so-
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bre aspectos de conducta que hizo Jennifer Wishart, una per-
sona que realiza su trabajo en la universidad de Edimburgo,
con muchos afios de experiencia en un campo que preocupa
tanto a las familias. No podemos aqui describir todos los te-
mas y ponentes de las sesiones plenarias, pero se trataron te-
mas como el lenguaje, la actividad social, la ética, etc. Tene-
mos que destacar la intervencién de Rhorda Faragher, de la
James Cook University de Australia, que ofrecié una peculiar
forma de abordar el aprendizaje de una materia tan compleja
como las matematicas, sobre todo para las personas con SD.

El congreso también estuvo abierto para presentaciones
orales libres, todas ellas tratadas en sesiones paralelas. Aqui
se trataron aspectos como la salud en el SD, el lenguaje, la
educacidn, genética, amistad, envejecimiento y el adulto con
SD. En otras trataron sobre temas mds diversos como el em-
pleo, la sexualidad, ética, materias s6lo para padres y otras
s6lo para madres.

Por ultimo mencionaremos la sesién de posters: se pre-
sentaron un total de 76; la Fundacié Catalana Sindrome de
Down (FCSD) present6 dos posters donde se recogia la ex-
periencia del Centro Médico Down, y otro que presentaba la
experiencia del servicio de vivienda con su proyecto “Me
voy a casa” que tiene varias parejas con vida independiente
en sus propias casas.

Como es habitual en los congresos que tienen lugar en Ca-
nada o EEUU, se reuni6é el DSMIG, al cual acudieron multi-
tud de participantes. Se trataron los temas mds candentes,
siempre relacionados con los aspectos médicos.

El congreso fue una experiencia tinica para el intercambio
de impresiones entre los profesionales mas cualificados y las
familias que pudieron plantear sus problemas a los ponentes.

Queremos reconocer la buena organizacién del congreso
y felicitar a los organizadores. La préxima edicion se cele-
brard en Dublin, Irlanda.

Dr. A. Serés Santamaria
Coordinador Médico FCSD



