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RESUMEN

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) entiende
a la discapacidad como un continuo ajuste entre las capacidades y limitaciones del individuo
traducido en una condicion de salud especifica, y los factores externos que representan las
circunstancias en las que vive esa persona, las expectativas y exigencias de su entorno.

R. Schalock y M. Verdugo proponen un modelo denominado “enfoque de calidad de vida”. El
mismo entiende a la calidad de vida como un estado deseado de bienestar personal, que se
compone de multiples dimensiones, y que se encuentra directamente influenciada por el contexto.
Plantean ocho dimensiones esenciales que forman parte de la calidad de vida: Desarrollo
personal, Autodeterminacion, Relaciones interpersonales, Inclusion social, Derechos y privacidad,
Bienestar emocional, Bienestar fisico y Bienestar material.

El presente trabajo pretende ser una revision bibliogréafica sobre dicho modelo, particularmente en
la discapacidad intelectual y haciendo especial énfasis en los aspectos psicologicos, en este caso
la autodeterminacion.

Para ello, se plantea la teoria de la autodeterminacién de M. L. Wehmeyer. El mismo entiende a la
autodeterminacion como “actuar como agente causal primario en la vida de uno mismo y hacer
elecciones y tomar decisiones con respecto a la calidad de vida propia, libre de interferencias o
influencias externas indebidas". (Wehmeyer, 1992)

Afirma que las conductas autodeterminadas aumentan la calidad de vida tanto para las personas
con discapacidad intelectual como a su entorno, de alli la importancia de su fomento en el

guehacer profesional y en los ambientes mas préoximos.
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1. INTRODUCCION

El presente Trabajo Final de Grado es una revision bibliografica de textos y articulos de
investigacion sobre tres temas que seran los ejes que guien la presente monografia: discapacidad
intelectual, el modelo de calidad de vida propuesto por R. Schalock y M. Verdugo y la dimension
autodeterminacion como aspecto psicoldgico fundamental para el desarrollo de las personas con
discapacidad intelectual, desde la perspectiva de M. L. Wehmeyer. El interés en esta particular
dimensién se debe a que en la discapacidad intelectual especificamente, es una de las areas mas

vulnerables ya que por su propio déficit resulta compleja tal interaccion.

La eleccién de dicha teméatica se debe a la experiencia como estudiante en la Practica “Abordajes
en la Discapacidad” transcurrida durante el afio 2014, dentro del Programa “Discapacidad y Calidad
de vida”. Resulta interesante poder abordar tal tematica ya que abre lugar a la reflexién sobre lo
expuesto teéricamente y lo observado y trabajado en las intervenciones de la pasantia, para pensar
en qué medida hemos o no superado modelos hegemdnicos anteriores. A su vez, permite
comprender mejor las practicas profesionales en el ambito de la psicologia, especialmente poder

visualizar los debes en que aun hoy dia nhos encontramos.

En el afio 2011, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) elabora su ultimo Informe Mundial sobre
la Discapacidad y afirma que “mas de mil millones de personas viven en todo el mundo con alguna
forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades considerables en su

funcionamiento.” (OMS, 2011) Tal cifra, equivale aproximadamente al 15% de la poblacién mundial.

Asimismo, informa que en comparacion con el resto de la poblacion, las personas con discapacidad
tienen peores desempefios en diversas areas como ser peores resultados sanitarios, académicos,
economicos y tasas de pobreza mas altas. Y si bien esto se debe a multiples causas, expresan el

escaso acceso gque el ambiente brinda para que alcancen una calidad de vida acorde. (OMS, 2011)

En nuestro pais, el Censo Nacional del 2011 establecié que existe un 16% de personas con alguna
limitacion para caminar, ver, oir y entender. Y de dicha cifra, el 7% manifiesta que sus limitaciones
son totales. Estas cifras reflejan como la discapacidad no debe ser un tema menor en el ambito

académico, asi como en otros. (INE, 2011)

Si bien actualmente nos encontramos ante un cambio de paradigma en el campo de la discapacidad,
son varios los modelos hegeménicos que han tenido lugar y han quedado fuertemente arraigados

en las concepciones y en las metodologias de trabajo.

El modelo de la deficiencia fue uno de los modelos principales que inhibié el cambio por la fuerte
adhesion al mismo. Este enfoque se centraba en el déficit y en las limitaciones personales mas que

en las capacidades y el entrenamiento de habilidades. No se tenia en cuenta los factores



ambientales sino que se consideraba a la persona con su déficit como un completo absoluto. Y

desde esta concepcién daban respuesta a la discapacidad.

Luego dio paso al modelo “excesivo del cuidado” que enfatizd el control, el poder, la salud, la
seguridad, las deficiencias y la clasificacion. Este modelo tampoco permitia un abordaje global ya
gue el foco estaba en el cuidado por parte de profesionales y familiares, excluyendo implicitamente

las capacidades y dejando a la propia persona pasiva de lo que le acontecia.

El continuo avance en diversos ambitos como la investigacién, las legislaciones y los movimientos
de familiares y personas con discapacidad, generaron un giro replanteando nuevamente la forma
de concebir a la discapacidad. El surgimiento de esta nueva concepcion parte desde una
perspectiva socioecolégica y multidimensional del funcionamiento. La misma define a la
discapacidad como el resultado de la interaccion entre limitaciones y capacidades de una persona,
es decir con una condicibn especifica de salud, y el contexto en que se desenvuelve;

considerandose asi, factores personales, sociales y ambientales.

Paralelamente al surgimiento de este modelo, el enfoque de calidad de vida gané terreno y
actualmente se utiliza para comprender la multidimensionalidad de la discapacidad. Desde dicho
modelo se concibe al individuo de forma holistica y no centra su interés en el déficit, entendiendo

gue las limitaciones coexisten junto con capacidades y funcionamiento.

A su vez, arroja informacion sobre los apoyos que necesitan las personas con discapacidad asi
como para la necesaria evaluacioén constante de los servicios y los cambios personales percibidos.
Por apoyos se entiende a los recursos para mejorar el funcionamiento humano promoviendo el
desarrollo, educacion, bienestar personal y por lo tanto fomentar una adecuada calidad de vida.
Existen distintos niveles, tipos e intensidad de apoyos, lo cual va a depender de cada persona. Este
abordaje no se reduce Unicamente a los apoyos que brindan los servicios destinados a la atencion
de personas con discapacidad, sino es una alternativa mas amplia que involucra a todos los agentes

(familia, vecinos, companeros, profesionales) que forman parte.

El concepto de calidad de vida surgié por primera vez en la literatura sobre discapacidad en los
afios ochenta como una nocién sensibilizadora y de toma de conciencia sobre lo que es importante
en la vida de las personas con discapacidad intelectual. Luego se convirtié en un marco teérico que
sirve de base a las practicas y los servicios, desarrollandose como un constructo medible que brinda

informacion para el continuo estudio y avance en dicha &rea.

El modelo de calidad de vida propuesto por R. Schalock y M. Verdugo definen a la misma como “un
fendmeno multidimensional compuesto por dimensiones basicas e indicadores que estan influidos
por caracteristicas personales y factores ambientales. Estas dimensiones basicas son las mismas
para todo el mundo y se evallan segun indicadores sensibles a las variaciones culturales”.
(Schalock, 2009, p. 34)



Se debe destacar que en la literatura cientifica sobre dicha teméatica, coexisten diversas definiciones
sobre qué es la calidad de vida y qué dimensiones forman parte de ella asi como cuéles son sus
indicadores. Sin embargo, la denominada autodeterminacion se encuentra presente en la mayoria,

por no afirmar todas, de las postulaciones teodricas.

El concepto autodeterminacion es originario de la ciencia politica y de la filosofia de los siglos XVII
y XVIII, y en el campo de la psicologia aparece dentro de la psicologia de la personalidad, que

enfocaba su interés en el determinismo y en la libertad en la conducta humana.

En el campo de la discapacidad, el concepto dio lugar a la movilizacién a favor del reconocimiento
de este derecho de las personas con discapacidad intelectual, observandose su triunfo en las leyes

especificas que lo decretan como derecho inherente a la persona con discapacidad.

Por otro lado, favorecio al estudio de dicho concepto en relacién a lo personal y subijetivo, es decir,
como lo vive la propia persona, indagando sobre los aspectos psicolégicos que se ponen en juego

cuando hablamos de autodeterminacion y conductas autodeterminadas.

M. L. Wehmeyer, pionero en el estudio de la autodeterminacion, la psicologia positiva y la educacion
de personas con discapacidad intelectual, plantea un “Modelo Funcional de la Autodeterminacién”
afirmando que con los debidos apoyos y el temprano y constante fomento de conductas
autodeterminadas, es un logro posible para las personas con discapacidad intelectual.
Asimismo, afirma que dichas conductas autodeterminadas aumenta la calidad de vida tanto para
las personas con discapacidad como a su entorno, y alli radica la importancia del desarrollo de las

mismas.

Diversos estudios y autores plantean que especificamente en la discapacidad intelectual, este
aspecto es el que se encuentra en los niveles mas bajos desarrollados, tanto por la complejidad y
los efectos del propio déficit, asi como por la dificultad del ambiente en asimilar que personas que
necesitan apoyos generalizados en varias areas de su vida, igualmente pueden desarrollar

conductas autodeterminadas.

La articulacion del modelo de calidad de vida propuesto por R. Schalock y M. Verdugo y el modelo
funcional de la autodeterminacion de M. L. Wehmeyer, se debe a que exponen los mismos
indicadores para comprender la autodeterminacion como dimensién de la calidad de vida de las
personas con discapacidad. Estos modelos resaltan ante todo la funcionalidad del individuo y la
compleja relaciéon del mismo con el medio, asumiendo que si bien estan presentes determinadas

limitaciones, del déficit ya bastante se ha estudiado, investigado y perpetuado.

En suma, el recorrido tedrico del presente trabajo monogréafico parte de la concepcién histérica
sobre la discapacidad y los diversos modelos que dieron respuesta a la misma para luego

comprender el modelo socioecoldgico actual, la utilizacion del término discapacidad intelectual ante
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otros y el marco legal que lo respalda. A su vez, se describe el marco conceptual propuesto por la
CIF y el modelo multidimensional para su mayor comprension. Posteriormente se establece el
concepto de calidad de vida y la relevancia que toma en este nuevo modelo holistico de la
discapacidad, particularmente el propuesto por R. Schalock y M. Verdugo. Para finalizar dicho
recorrido tedrico, se define la dimension autodeterminacion desde la perspectiva funcional de M. L.
Wehmeyer. Se complementa la misma describiendo tres aspectos: el concepto de “dignidad del
riesgo” establecido por R. Perske, el valor de la palabra como generador de discurso, de conductas
y de practicas (utilizando para ello resultados de investigaciones sobre personas con discapacidad
intelectual) y la funcién de la psicologia como mediadora entre el desarrollo de la autodeterminacion
y el ambiente habilitador para que suceda. Se concluye con un breve comentario sobre el
movimiento “Nada sobre nosotros sin nosotros” como mayor ejemplo visible y constatable de la
realidad de las personas con discapacidad intelectual, para no verse Unicamente desde la dptica

tedrica.

2. DESARROLLO

2.1 DISCAPACIDAD

2.1.1 Breve historia del concepto “discapacidad”.

Como se mencionaba anteriormente, varios fueron los modelos histéricos que definieron y dieron

respuesta a la discapacidad.

Desde tiempos remotos, la discapacidad ha sido considerada en términos negativos siendo el
discurso religioso uno de los primeros ya que consideraba a la discapacidad como manifestacién
del mal y por lo tanto entendida como causas ajenas al hombre. Las acciones se resumian en
aceptacion resignada y rezos considerandolos como una carga para la sociedad, la cual no tenia

obligacién alguna de hacerse cargo ya que estas no aportaban a la misma. (Aguado, 1995)

Uno de los primeros modelos teéricos al dar una respuesta particular a la discapacidad fue el modelo
de la deficiencia, que se centrd Unicamente en el estudio del déficit, no tomando en cuenta factores

ambientales.

Los avances cientificos fueron renovando estas conceptualizaciones hasta generar un nuevo
paradigma denominado biologicista/médico. Desde este modelo, el foco estaba en las deficiencias
y en la rehabilitacién, subestimando las aptitudes y capacidades de la persona. Se priorizaba el

diagnostico, definiendo asi a la persona desde una caracteristica diagndstica y generalmente con



un prondstico pesimista. Aun en este modelo, las representaciones sociales que de las personas

con discapacidad se tenian eran negativas, asumiendo como Unico los aspectos deficitarios.

Wehmeyer (2009) plantea que no fue hasta finales del siglo XX que estos modelos empezaron a

ser cuestionados y reemplazados por otros modos de pensar sobre la discapacidad.

Recién en la década del setenta surge la categoria discapacidad como concepto politicamente
correcto, en simultaneo con la nocion de inclusion. Este proceso se va dando en conjunto con los

postulados de los Derechos Humanos y de la educacion especial.

Dicho proceso fomenté para que en la década de los noventa gire rotundamente la forma de
concebir la discapacidad y gracias al surgimiento del paradigma psicosocial y el modelo
socioecoldgico, se establece que discapacidad no era sinénimo de limitacion, sino que referia al

resultado de la interaccion entre una persona con limitacién funcional y su contexto social.

Hoy dia, el término discapacidad es usado genéricamente para referirse a las limitaciones del

funcionamiento humano.

2.1.2 Definicién actual.

La OMS “define a la discapacidad como el resultado de la interaccion entre la deficiencia de una
persona y las variables ambientales que incluyen el ambiente fisico, las situaciones sociales y los

recursos humanos.” (Muhoz, Poblete, Jiménez, 2012, p. 209)

En su Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF),
expresa que la discapacidad es un proceso continuo de ajuste entre las capacidades y limitaciones
del individuo, que se traduce en una condicién de salud especifica, y los factores externos que
representan las circunstancias en las que vive esa persona, las expectativas y exigencias de su

entorno.

Segun M. Verdugo, de tal definicion se desprenden tres caracteristicas esenciales para su
entendimiento: que es fluida, continua, y cambiante. Esto resulta dato no menor para considerar en

el quehacer profesional y adaptarse a los cambios que van surgiendo.

2.1.3 Discapacidad intelectual: término en constante evolucion.

S. Rojas en su tesis doctoral (2004) plantea que hasta el siglo XIX, el retraso mental no estuvo

claramente definido y era considerado una variante de la demencia.

En 1818 Esquirol realiza una primera diferenciacion al constatar que se trataba de un déficit
intelectual constatable, de origen orgénico e incurable. Esto generd los primeros desarrollos en el

area terapéutica y educacional, bajo el paradigma de las teorias darwinistas que en ese entonces
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gobernaban. Las instituciones que se encargaban de estas situaciones se establecian como asilos

de carécter asistencial, sin un tratamiento acorde y rehabilitador. (Rojas, 2004)

Con el progresivo estudio de las mdltiples causas y gracias a espacios especificos para el
tratamiento de los mismos, comienza a diferenciarse gradualmente de la enfermedad mental.
Un punto clave para esto fue la unificacion del diagnostico bajo la aplicacién de los test de
inteligencia (técnicas positivas), que incluso se mantienen con gran valor en la actualidad, aunque

se tenga una vision mas holistica sobre la discapacidad. (Rojas, 2004)

En la década de los sesenta, la Asociacibn Americana sobre Deficiencia Mental (AAMD) entendia
que “el retraso mental esta relacionado con un funcionamiento intelectual general por debajo de la
media, que se origina en el periodo de desarrollo, y se asocia con deficiencias en el comportamiento
adaptativo”. (Rojas, 2004, p. 112)

La importancia de esta nueva definicion es la incorporacion del comportamiento adaptativo al
entendimiento de la discapacidad intelectual. Esto surge debido a que Unicamente las puntuaciones
del coeficiente intelectual (Cl) no brindan informacién en aspectos fundamentales como predecir el

desarrollo adulto o los cambios posibles luego de diversos tipos de intervenciones. (Rojas, 2004)

Posteriormente, esta concepcién tuvo dos reformulaciones sustanciales. En 1992, la AAMD volvio
a hacer un giro radical en el paradigma tradicional y planted la discapacidad basada en la interaccién
entre persona y contexto, introduciendo un enfoque multifactorial para explicar su etiologia. El
cambio generd que se comenzara a ver desde la Optica del relacionamiento, despertando interés

en diversas disciplinas que tenian mucho para aportar ademas del area de la salud. (Verdugo, 2003)

La segunda reformulacion ocurrida en 2002, mejora la propuesta adicionando otra dimension mas
para su comprension referida a Participacién, Interacciones y Roles sociales. A su vez, precisa el
contenido de otras dimensiones, avanza en la planificacion de apoyos y se asimila a otras

clasificaciones como la CIF que se desarrollara mas adelante.

En esta ultima reconceptualizacion, define al retraso mental como “una discapacidad caracterizada
por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se
ha manifestado en habilidades préacticas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza

antes de los 18 afos”. (Luckasson, 2002, citado en Schalock, 2003)

Este ultimo punto también fue fundamental para su mayor comprensién, ya que considerar la etapa

evolutiva es un punto sustancial para diagnosticos diferenciales.

De la presente definicion, Schalock (2009) desprende cinco premisas fundamentales para su

correcta aplicacion:
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e Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el contexto de

ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

¢ Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y linguistica, asi como las

diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y comportamentales.
¢ Enun individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.

e Un propésito importante de describir limitaciones es el desarrollar un perfil de los apoyos

necesarios.

o Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo prolongado, el
funcionamiento en la vida de la persona con discapacidad intelectual generalmente

mejorara.

El término limitaciones también refleja el cambio en el entendimiento de la discapacidad, ya que
sustituye al término de déficit para que las intervenciones ya no giren en torno a ello y se avance en
lo que refiere a la funcionalidad que coexiste. ¢ Y a que se refiere el término limitaciones? Wehmeyer
plantea que alude a deficiencias especificas en la actuacion de una persona. En la discapacidad
intelectual se hace referencia especialmente a limitaciones en las habilidades conceptuales
(cognicion y aprendizaje), practicas (independencia en la realizaciébn de actividades diarias) y

sociales (capacidad para entender las conductas sociales). (Rojas, 2004)

2.1.4 Caos terminoldgico. ¢,Retraso mental, dificultades de aprendizaje o discapacidad intelectual?

Hasta hoy dia, existe controversia sobre su terminologia. ¢ Qué nombre debemos utilizar? ¢ Retraso

mental, dificultades de aprendizaje, discapacidad intelectual?

Sobre este tema, Schalock expresa: “La discusidn sobre cudl es la terminologia mas adecuada para
referirse a la poblacién ha sido motivo de debate desde finales de los afios ochenta en ambitos

cientificos y profesionales.” (Schalock, 2003, p. 6)

Posteriormente, este debate se enriquecié con la visibn de familiares y de personas con
discapacidad que plantearon que el término retraso mental, usado hasta entonces, es de caracter
peyorativo y que a su vez reduce a una persona a una categoria diagnoéstica que surge desde

perspectivas psicopatoldgicas.

Schalock (2003) plantea que la definicion autoritaria es la de la Asociacion Americana sobre Retraso
Mental. Paraddjicamente con lo anteriormente planteado la misma utiliza el término retraso mental,
si bien es fuertemente cuestionado por diversos autores y actualmente se encuentra en transicion
de dicho nombre al de AAIDD: Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del

Desarrollo.
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Dicho autor justifica la utilizacion del término discapacidad intelectual en cinco criterios que refleja
el avance en la terminologia: es un término especifico que alude a una determinada entidad, su uso
comun entre varios agentes (familiares, profesionales, organizaciones, investigadores, etc.), es
coherente con los avances en los conocimientos y permite el permanente estudio de ello, es un
término operativo y por lo tanto puede utilizarse para diversos propositos y por ultimo, refleja valores
importantes. (Schalock, 2009)

El mismo expresa:

Existe un acuerdo general que indica que el término discapacidad intelectual no sélo cumple
estos cinco criterios, sino que ademas este término es preferible por una serie de razones. Entre
ellas, el término “discapacidad intelectual”: (a) refleja la nocién modificada de discapacidad descrita
por AAIDD (Schalock et al., 2007 b; Wehmeyer et al., en prensa) y OMS (2001); (b) se alinea mejor
con las practicas profesionales actuales que se centran en conductas funcionales y factores
contextuales; (c) brinda una base logica para la provision de apoyos individualizados gracias a su
fundamento en un marco socioecoldgico; (d) resulta menos ofensivo para las personas con
discapacidad; y (e) es mas coherente con la terminologia internacional, incluyendo titulos de
publicaciones académicas, investigaciones publicadas y nombres de organizaciones. (Schalock,
2009, p. 23)

En el presente trabajo monografico se utilizara el término persona con discapacidad intelectual,
adhiriéndose a lo propuesto por Schalock, como otros autores, ya que partiendo de que el lenguaje
es producto y productor de subjetividades, destacar primero la condicién de ser humano resulta
fundamental para el impacto en la construccién de identidades en esta poblacién que ha sido
histéricamente vulnerada. Por otra parte, la utilizacion de este término ha sido una de las principales
reivindicaciones de los movimientos de personas con discapacidad intelectual, generando que sus
propias postulaciones no sean solo escuchadas, sino tomadas en cuenta en el &mbito académico
como cientifico. A demas estd en concordancia con las legislaciones, siendo el marco legal el

maximo organo para la proteccion de derechos y la generacion de oportunidades.

2.1.5 £ Qué tienen las leyes para decir? Marco legal de la discapacidad.

En noviembre de 2008, nuestro pais aprobd la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (Ley 18.418), siendo un logro ya que respalda los derechos inherentes a las personas
y afirma que la situacion de discapacidad se debe a las barreras que le impone el ambiente a las

personas que necesitan apoyos generalizados.

En el articulo primero, dicha ley establece que tiene como fin “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.” (Ley N°

18.418, 2008)
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Como principios establecen: respeto a la dignidad, a la autonomia individual, a la independencia de
las personas, a la no discriminacion, a la participacion e inclusion plenas, igualdad de oportunidades

(e igualdad entre el hombre y la mujer), a la accesibilidad, entre otros.

Por otra parte, establece articulos especificos para: mujeres con discapacidad, nifias y nifios con
discapacidad, toma de conciencia por parte de toda la sociedad, contra la explotacién, la violencia
y el abuso, la libertad de expresion, y de opinidén y acceso a la informacion y la creacion de informes

por los Estados partes para dar cuenta de la situacion a lo largo del tiempo.

Por otra parte, la ley n° 18.651 decretada en el afio 2010, refiere a una ley especifica para la

proteccion integral de las personas con discapacidad.
La misma defini6 en su articulo segundo a la persona con discapacidad como

Toda persona que padezca o presente una alteracion funcional permanente o prolongada,
fisica (motriz, sensorial, organica, visceral) o mental (intelectual y/o psiquica) que en relacion a
su edad y medio social implique desventajas considerables para su integracién familiar, social,
educacional o laboral. (Ley N° 18.651, 2010, p. 1)

Se reconoce especialmente el derecho al respeto de su dignidad, a disfrutar una vida plena, a la
adopcion de medidas para lograr la mayor autonomia posible, a la salud, a la educacion, a la

insercion laboral, a la vivienda, entre otros.

Asimismo, establece que diversos organismos involucrados se muevan bajo estos principios,
reconociendo la importancia de la multiplicidad de disciplinas y el trabajo en conjunto en el area de

la discapacidad.

En el capitulo Il, se expresa la creacion de la Comisiéon Nacional Honoraria de la Discapacidad y

sus cometidos.

Entre ellos, plantea que a dicho organismo le corresponde: “la elaboracion, el estudio, la evaluacion
y la aplicacion de los planes de politica nacional de promocién, desarrollo, rehabilitacion

biopsicosocial e integracion social de la persona con discapacidad (...)" (Ley N° 18.651, 2010)

La misma en conjunto con el Instituto Nacional de Estadistica (INE), en el afio 2004, realiza la
primera medicion de la discapacidad donde se establece que un 7,6% de la poblacién tiene una
discapacidad. El Censo Nacional del 2011 arrojé mayor informacion al plantear que existe un 16%
de personas con alguna limitacion para caminar, ver, oir y entender. Y de dicha cifra, el 7%

manifiesta que sus limitaciones son totales. (INE, 2011)

El avance en las legislaciones es un factor clave ya que es el grado mayor para asegurar y promover

los derechos vy las libertades de todos los grupos sociales, especialmente de grupos especificos,
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como en este caso la discapacidad. Asimismo son generadores de informacién nacional para

considerar a la hora de creacion de politicas publicas y/o sociales.

A su vez, es el reflejo de los avances propuestos por ambitos internacionales, entre ellos el de la

OMS en su Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.

2.1.6 Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.

Los sistemas de clasificacion tienen como primer objetivo ser un plan organizado para la
categorizacion de determinado objeto que se presenta diverso. Actualmente tienen cuatro fines:
financiacion, investigacion, servicios /apoyos e informacidn sobre caracteristicas especificas de las

personas y/o entornos.

Entre ellos, en el &rea de la psicologia encontramos clasificaciones como ser CIE 10, DSM V, AAIDD
y la CIF.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud pertenece a las

clasificaciones internacionales desarrolladas por la OMS.

El objetivo principal de esta clasificacion es brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un
marco conceptual para la descripcién de la salud y los estados relacionados con la misma. Es un
sistema que permite organizar la informacién de un modo significativo, interrelacionado y accesible

tanto para los profesionales como para los agentes que forman parte de variadas instituciones.

El caos terminol6gico y conceptual fue la principal razén para la creacién por parte de la OMS de la
presente clasificacion, para convertirse en un instrumento Gtil no solo para los agentes del area de
la salud, sino a todos los profesionales que forman parte del campo de la discapacidad. (Crespo,
Campo, Verdugo, 2003)

La CIF se divide en dos partes. La primera parte versa sobre “Funcionamiento y Discapacidad” y la

segunda parte sobre “Factores Contextuales”, las cuales cada una a su vez se divide en dominios.

Con dominios hace referencia al conjunto de funciones fisiol6gicas y psicoldgicas, estructuras
anatémicas, tareas, actividades y areas de la vida descritas desde una perspectiva biolégica,

individual y social.

A demas, dentro de cada dominio estan presentes categorias que contienen clases y subclases
relacionadas con las unidades de clasificacion y que se evalian mediante calificadores. (Ayuso,

Nieto, Sanchez, Vazquez, 2006)

La primera parte, “Funcionamiento y Discapacidad”, refiere por un lado al area corporal, en el que
se diferencian funciones de estructuras corporales. Las mismas se interpretan como cambios en

los sistemas fisiol6gicos y en las estructuras anatomicas.
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Por otro lado, “Actividades y Participaciéon”, es el segundo componente de esta primera parte y
refiere a distintos dominios del funcionamiento desde una perspectiva individual y social. Aqui, se

interpretan con calificadores de desempefio y capacidad.
Todos los componentes de funcionamiento se expresan como problematicos/ no problematicos.

“Factores Contextuales” esta subdividida en dos componentes: el primero, “factores ambientales”,
hace referencia a factores fisicos, sociales o actitudinales presentes en el entorno del individuo. Los

mismos se califican si constituyen una barrera o un facilitador en el funcionamiento de la persona.
El segundo componente, “Factores personales” son variables como la raza, la edad o el género.

Se puede observar que la estructura de la CIF tiene una vision global, integral e interactiva ya que
permite identificar no solo las limitaciones, sino a su vez rescata elementos positivos como los
facilitadores o los posibles cambios en determinada situacion. (Ayuso, Nieto, Sdnchez, Vazquez,
2006)

Desde esta perspectiva, la discapacidad deja de verse como algo que una persona tiene 0 como
una caracteristica constitucional de la misma, sino que la entiende como un estado de
funcionamiento de limitaciones en la capacidad funcional y de las habilidades de adaptacion,
consideradas dentro de determinado contexto. Por lo tanto, es categorizado como modelo funcional
de la discapacidad. (Wehmeyer, 2009)

Esto ya supone la integralidad que sugiere este enfoque, de procesos de intervencion
fundamentados en la interdisciplinariedad para lograr sobrepasar la mirada exclusiva desde el

sector salud y lograr involucrar de forma activa a demas disciplinas y/o instituciones.

2.1.7 Modelo teérico multidimensional.

El modelo multidimensional mencionado reiteradamente hace referencia a una concepcion holistica

de la discapacidad.

Verdugo afirma que el primer planteamiento multidimensional de la discapacidad intelectual fue a
partir de1992 con la intencién de eliminar el reduccionismo y la excesiva confianza en el uso de

tests dirigidos a diagnosticar el coeficiente intelectual. (Verdugo, 2003)

De este modo se plantea un cambio en la evaluacion y comienza a indagarse sobre las necesidades

individuales en diferentes dimensiones que tendra influencia directa en la planificacién de apoyos.

Actualmente, la AAMR propone cinco dimensiones que abarcan diferentes aspectos de la persona
y el ambiente que se debe tener en cuenta para mejorar tanto los apoyos como el funcionamiento

individual:

e Dimensién |: Habilidades intelectuales.
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La inteligencia ha tenido multiples interpretaciones y reformulaciones a lo largo del tiempo. Para
este enfoque, refiere a la capacidad mental general para el razonamiento, la planificacion, la
resolucion de problemas, aplicacion del pensamiento abstracto, comprender ideas complejas,
aprender de la experiencia. En otras palabras, es la capacidad por la cual comprendemos y

aprehendemaos nuestro entorno.

La evaluacién de las habilidades intelectuales es un factor clave para el diagndstico de discapacidad
intelectual, si bien debe considerarse junto a las otras cuatro dimensiones restantes. Para ello, la
medicion del Cl sigue siendo el instrumento esencial para su evaluacion. Se utiliza como criterio dos

desviaciones tipicas por debajo de la media.
¢ Dimension Il: Conducta adaptativa.

El término conducta adaptativa hace referencia al conjunto de habilidades conceptuales, sociales y

practicas necesarias para el funcionamiento diario de una persona.

Para la correcta evaluacion de dicha dimension, es esencial comprender que las limitaciones en las
habilidades adaptativas a menudo coexisten con capacidades en otras areas, por lo cual es crucial

indagar diversos aspectos.

Otro factor clave es que tanto las limitaciones como las capacidades deben considerarse dentro de
un contexto y ambientes culturales tipicos de la edad de sus iguales.

Como para la primera dimension, también se encuentran medidas estandarizadas para su
evaluacion, como ser Escala de Conducta Adaptativa de la AAMR, Escala de Vineland, Escalas de
Conducta Independiente de Bruininks y Test Comprensivo de Conducta Adaptativa de Adams.

¢ Dimensién lll: Participacion, Interacciones y Roles Sociales.

Esta dimension es el mayor ejemplo para comprender los cambios en las conceptualizaciones ya
gue toman en cuenta las oportunidades y restricciones que tiene una persona con discapacidad

para poder participar en la comunidad.

El analisis se centra en las relaciones e interacciones sociales, es decir roles en las areas de vida

en el hogar, trabajo, educacion, actividades de ocio y culturales.

La misma se evalla por observacion directa de las interacciones de la persona con el mundo social
en actividades de la vida diaria, junto a la valoracion de la propia persona sobre su participacion

social.

e Dimension IV: Salud.
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Para la OMS, la salud es entendida como un "estado de completo bienestar fisico, mental y social".
(Verdugo, 2003, p. 12)

Los problemas relacionados con la condicion de salud son trastornos, enfermedades o lesiones.

Los seres humanos entendidos como sistemas abiertos responden a que el funcionamiento esté
influenciado por todos los aspectos que atafien a la vida. Por lo tanto, cualquier alteracion en la
salud fisica 0 mental, se encuentra en directa relacion con las demas dimensiones y se veran

alteradas por la misma.
¢ Dimensién V: Contexto.

Los factores contextuales incluyen factores ambientales y personales que representan las

circunstancias de la vida de una persona.

Desde una perspectiva ecoldgica, el contexto se describe en tres niveles diferentes e
interrelacionados: Microsistema, Mesosistema y Macrosistema. El primer nivel refiere al espacio
mas proximo de la persona, su familia y otras personas que forman parte del ambiente diario. El
segundo nivel es el espacio no tan proximo, como la comunidad y las organizaciones que brindan
diversos servicios (salud, educativo, etc.). Y con macrosistema refiere a los aspectos mas globales
como la cultura y la sociedad toda en su conjunto. Dicha teoria sistémica resalta la interconexién
entre cada punto que forman parte del mismo y como cualquier cambio o alteracién va a influir en

todo el conjunto del sistema. (Anexo 1)

Tal dimension no se mide con instrumentos estandarizados, sino que es un factor que debe estar
presente en el juicio clinico para una mayor comprension del funcionamiento humano y cobra
relevancia que la evaluacién sea realizada por diversos actores, ya que es una observacion de todo

el ambiente que rodea a la persona.

2.2 CALIDAD DE VIDA

2.2.1 Surgimiento del concepto.

El concepto de calidad de vida es un concepto dificil de establecer ya que hasta hoy dia no existe
unanimidad en su definicién y evaluacion. Diversos autores plantean diferentes factores inherentes
al concepto, generando asi definiciones y abordajes varios. Esto no resulta menor ya que
dependiendo de como se entienda a la calidad de vida, es que luego se formularan planes,

estrategias y acciones en torno a las personas con discapacidad.

A principios de los afios 50, el término se utilizaba con respecto al area del medio ambiente,

especialmente para hablar sobre las condiciones de vida urbana. Luego, con el creciente interés
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sobre el desarrollo humano en diversas areas de la vida, surge la necesidad de medir el bienestar
humano con datos objetivos, y para ello las Ciencias Sociales establece los indicadores sociales.
(Gémez, Sabeh, s.f)

S. Rojas (2004) plantea que, ya en los afios sesenta, se utilizaban indicadores sociales para medir

el bienestar de la poblacién como la salud, la educacién, nivel de empleo, etc.

Con el continuo estudio y desarrollo de estos indicadores, el concepto adquiere una dimensién mas
subjetiva ya que se comienza a considerar visiones personales sobre la salud y el bienestar.
Indicadores psicoldgicos como la satisfaccién personal, el bienestar psiquico o la felicidad toman
relevancia en relacion a como se considera la calidad de vida. Siendo asi diferenciados los

indicadores sociales de los indicadores de la calidad de vida.

En palabras de M. Gémez: “La expresion comienza a definirse como concepto integrador que
comprende todas las areas de la vida (caracter multidimensional) y hace referencia tanto a

condiciones objetivas como a componentes subjetivos.” (Gémez, Sabeh, s.f, p. 1)

Schalock (2004) plantea que la calidad de vida es una ambicién humana por naturaleza, universal,
y que hasta hace un tiempo resultaba novedoso su utilizacion en el &mbito de la discapacidad.

En dicho ambito surge en la década de los ochenta como una nocién sensibilizadora y de toma de
conciencia sobre lo que una persona valoraba y deseaba. Y posteriormente se form6é como un
constructo social para guiar diversos ambitos, como la politica y la préactica; logrando asi priorizar
factores no considerados desde perspectivas anteriores. (Schalock, Verdugo, s.f).

Particularmente en la discapacidad intelectual, surge el concepto por primera vez en 1978 en una
monografia titulada: “La calidad de vida en personas con retraso mental severo y profundo: bases

de investigacién para la mejora” planteada por la AAMD. (Rojas, 2004)

Con el paso del tiempo, su papel se fue ampliando hasta llegar a constituir un marco teérico el cual
tiene como fin servir a la evaluacién de resultados personales y a su vez ser de guia en la

constitucion de programas y practicas.

En suma, el concepto es utilizado en diversas areas y para diversos propdsitos como ser la
evaluacién de las necesidades de apoyo de una persona, conocer y estudiar los niveles de
satisfaccion de las personas, evaluar los resultados de los programas y servicios que se brinda,
formulacion de politicas dirigidas especialmente a grupos minoritarios, entre otros. (Gémez, Sabeh,
s.f)

19



2.2.2 Definicion.

Jos van Loon (2009) expresa que existen mas de 200 definiciones en las blsquedas iniciales sobre
calidad de vida. Sin embargo, hoy dia el interés no esta en establecer una Unica definicion, sino en

definir sus dimensiones basicas y sus respectivos indicadores.

La OMS define a la calidad de vida como “la percepcion individual de la propia posicion en la vida
dentro del contexto del sistema cultural y de valores en que se vive y en relacion con sus objetivos,

esperanzas, normas y preocupaciones”. (Cardona, Agudelo, 2005, p. 85)

Schalock entiende que “Calidad de vida es un estado 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, Verdugo, s.f, p. 2)

Rojas (2004) también afirma que la mayoria de autores estan de acuerdo con un enfoque
globalizador entendiendo que la calidad de vida es el resultado de variables tanto subjetivas como
objetivas, y que es posible establecer determinadas dimensiones que dan cuenta de la misma, a
pesar de las discrepancias.

Por lo tanto, la misma es un fendbmeno subjetivo basado en la percepcion de una persona sobre
diversas areas de su vida, que se construye tanto por condiciones objetivas como por caracteristicas
personales. En otras palabras, la calidad de vida es Unica, subjetiva y multidimensional.

Como se menciond anteriormente, la diferencia en la conceptualizacién y en la eleccion de qué
dimensiones e indicadores son relevantes de la calidad de vida, conlleva a su vez a diferentes
modelos que dan cuenta de sus propias teorizaciones. Entre ellas podemos encontrar el Modelo de
la Teoria Optima por Speight, Modelo conceptual de la calidad de vida de Hughes, Modelo de tres
componentes de Calidad de vida por Felce y Perry, Modelo comprehensivo de calidad de vida por
Cummins, Modelo Heuristico de calidad de vida de Schalock y Verdugo. (Rojas, 2004)

Verdugo y M. Martin (2002) plantean que mediante el estudio y la comparacién de modelos, se
establecio que el enfoque de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo es el que mayor
énfasis establece a la multidimensionalidad del concepto y particularmente la percepcion subjetiva

cobra especial relevancia.

Asimismo, se encuentra mayormente reconocido internacionalmente, se presenta con frecuencia
en la literatura sobre discapacidad y a su vez forma parte de los modelos funcionales estando en

consonancia con la CIF.
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2.2.3 Enfoque de calidad de vida por Schalock y Verdugo.

Schalock y Verdugo plantean a la calidad de vida como “un fenémeno multidimensional compuesto
por dimensiones bésicas e indicadores que estan influidos por caracteristicas personales y factores
ambientales. Estas dimensiones basicas son las mismas para todo el mundo y se evallan segun

indicadores sensibles a las variaciones culturales.” (R. Schalock, 2009, p. 34)

Dicho marco conceptual se basa en dos lineamientos fundamentales: las dimensiones de la calidad

de vida y los indicadores de la calidad de vida.

Las dimensiones representan un area especifica que forma parte del bienestar personal y los
indicadores refieren a las percepciones, comportamientos y condiciones especificas que reflejan
cada dimension. (Schalock, 2009)

Los indicadores permiten operacionalizar cada dimension de la calidad de vida, es decir, su
observacion y estudio permiten evaluar los resultados personales. Por lo tanto, la calidad de vida
es un constructo medible, para el cual existen instrumentos para su evaluaciéon, que han sido
validados en diversos contextos, y son generadores de informacion para el desarrollo de apoyos

individualizados.
En palabras de los autores

Como ejemplo de aplicacién de la teoria, pueden generarse y comprobarse las siguientes
hipétesis: (a) la calidad de vida es multidimensional y se compone de las mismas dimensiones para
todo el mundo (es decir, debe haber equivalencia de medicién e invariancia entre los grupos
geograficos y de encuestados); (b) la calidad de vida evaluada esta influida tanto por factores
ambientales como por caracteristicas individuales; (c) una intervencion dirigida a predictores
significativos de resultados personales mejorara estos resultados; y (d) los apoyos individualizados
y basados en la comunidad reduciran las diferencias entre los resultados personales y los

indicadores de la calidad de vida de la comunidad. (Schalock, 2009, p. 34)

Su modelo se resume en ocho dominios que se hacen operativos en veinticuatro indicadores:

Bienestar emocional (satisfaccion y ausencia de estrés)

¢ Relaciones interpersonales (redes sociales)

e Bienestar material (estatus econémico, empleo y vivienda)

o Desarrollo personal (estatus educativo y actividades de la vida diaria)
e Bienestar fisico (salud y nutricion)

e Autodeterminacion (metas, preferencias, eleccion y autonomia)
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¢ Inclusién social (participacion, inclusion y apoyos)
o Derechos (dignidad y acceso legal). (Anexo 2)

Es decir, si se quiere indagar sobre la dimension “bienestar emocional” de una persona con
discapacidad, lo que se va a investigar es el grado de satisfaccion personal que la propia persona

percibe de si y si la situacion de discapacidad es generadora o no de estrés para la misma.

Las dimensiones son construcciones o ideas latentes, es decir inferimos que existen pero no
podemos verlas ni medirlas directamente, por ello los indicadores representativos son la

herramienta para su evaluacion.

Esta operatividad del modelo es de suma importancia a la hora de pensar una intervencion (o un
plan de apoyos) ya que es un marco que nos brinda informacion sobre qué indicadores especificos
observar, investigar, para cada una de las dimensiones de la calidad de vida.

2.3 AUTODETERMINACION

En las ultimas dos décadas, el principio de autodeterminacién ha servido como referente en los
estudios sobre personas con discapacidad, particularmente en dos aspectos: en los programas de
los servicios que se brinda y a su vez ha servido en la reivindicacion como derecho humano basico

y politico. (Arrellano, Peralta, 2013)

A. Arrellano expone: “desde los afnos noventa, se ha venido sucediendo un creciente aumento de
publicaciones, tanto en revistas cientificas como en revistas mas orientadas a la practica, sobre
teorias, modelos y programas de intervencion relacionados con esta tematica.” (Arrellano, Peralta,
2013, p. 98)

Para este creciente impulso en su estudio, el avance en las legislaciones como reconocimiento de
derecho y los movimientos de familiares de personas con discapacidad, han sido grandes

influyentes.

Sin embargo, Wehmeyer plantea que si bien las conductas autodeterminadas en personas con
discapacidad intelectual cobran relevancia entre los profesionales e investigadores, pocos modelos
tedricos explicitan sus caracteristicas, promocion y evaluacién (excepto las postulaciones tedricas

sobre motivacién). (Wehmeyer, Kelchner, Richards, s.f)

2.3.1 ; Qué entendemos por autodeterminacion?

En su génesis, el concepto no surge en el ambito de la psicologia sino dentro de la ciencia politica

y la filosofia de los siglos XVII y XVIIl. Recién en el siglo XX la psicologia se apropia del término
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haciendo referencia al determinismo y la libertad en la conducta humana para luego convertirse

como referente en el campo de la motivacion. (Arrellano, Peralta, 2013)

Especificamente con el nacimiento de la llamada psicologia de la personalidad, en la década de los
afios 40, las primeras definiciones hacian referencia a la determinacion del destino de uno mismo,

o de la propia direccién sin imposiciones externas.

Estas postulaciones que provenian de la doctrina filoséfica del determinismo, entendian que las

acciones estan causadas por leyes naturales que son antecedentes a que ocurra la accion.

Sin embargo, planteaban que si bien los seres vivos vivimos bajo esas leyes externas (por ejemplo
las leyes fisicas), las cuales son producto y productores de nuestros acontecimientos, nuestra
esencial diferencia con otros organismos es que poseemos la capacidad de oponer la

autodeterminacion a la determinacion externa.

Estas doctrinas resaltaban la capacidad del ser humano para desafiar a determinantes externos que
influyen en el comportamiento gracias a la propia voluntad. (Wehmeyer, s.f)

La psicologia de la personalidad toma estos postulados filos6ficos y comienza a estudiar los
componentes de las conductas, la determinacién autbnoma y los factores externos que influyen en
ellas, ya que reconocia que ningun fenédmeno es exclusivamente interno o externo sino una

constante interaccion entre ambos.
M. Verdugo plantea

El significado de ‘determinacion’ en autodeterminacion es sinénimo de ‘determinante’, que
significa “un suceso o condicidon antecedente que causa de cierta forma un suceso” (Wolman, 1973,
p. 97), y surge del concepto filoséfico de determinismo. Los determinantes de la conducta humana,
(es decir, las causas de la conducta humana) incluyen factores fisiol6gicos, estructurales,
ambientales y/o organismicos, existiendo un permanente debate histérico en el campo de la

psicologia de la personalidad sobre si esos determinantes son externos o internos. (Verdugo, s.f,
p.4)

O en palabras de S. Rojas

Autodeterminacion como concepto opuesto a determinacion—entendida ésta como el conjunto
de causas externas al individuo y que preceden a la apariciéon de un fendmeno haciendo posible
gue tenga lugar— sitia en manos de cada persona la posibilidad de dirigir los acontecimientos de su
vida. De este modo, desde el plano individual, se afirma que alguien es autodeterminado cuando lo
gue sucede a su alrededor es consecuencia de sus acciones y de las decisiones que adopta. (Rojas,
2006, p. 45)
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Para el modelo de calidad de vida de Schalock, la autodeterminacién es “entendida como capacidad
de decidir y elegir por si mismo, siendo sus indicadores las metas, preferencias, decisiones,

elecciones y autonomia de la persona.” (Arrellano, Peralta, 2013, p. 148)

Otro de los usos del concepto propiamente en la psicologia es en la teoria de la motivacion, trabajo
por Deci y Ryan, donde la autodeterminacion juega un papel central, y gracias a estos estudios

surge la Psicologia de la Motivacion y la Emocion.

De este trabajo nace la Teoria de la Autodeterminacion propuesta por Wehmeyer, donde define a
la autodeterminacion como “realizar una actividad con sentido completo de deseo, eleccion, y

aprobacién personal.” (Rojas, 2004, p. 61)

2.3.2 Modelo funcional de la autodeterminacion por Wehmeyer.

Wehmeyer plantea dos significados principales para la comprension correcta del término: como un
concepto refiriéndose a cuestiones personales como el control y causalidad de las conductas y
accion humana, y por otro lado como un concepto politico aplicado a un grupo de personas que
reivindican sus derechos de determinar su estado politico y autogobierno.

En el campo de la psicologia, especificamente en la Teoria de la Autodeterminacién, se prioriza el
concepto desde la dimension personal.

Para la misma, Wehmeyer define a la autodeterminacién 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, 2009, p. 60)

El concepto de «agencia causal» es central para esta perspectiva. Definido ampliamente,
«agencia causal» implica que es la persona la que hace o causa que le sucedan cosas en su vida.
Una malinterpretacion frecuente de autodeterminacién es «hacer las cosas tu mismo». (Wehmeyer,
2009, p. 61)

Es decir, no se considera especificamente la capacidad de realizacion de una accion sino de ser el

generador de que tal cosa suceda.

Por lo tanto, la definicion que presenta Wehmeyer pone el énfasis en el control personal, en la
flexibilidad de los apoyos y los entornos habilitadores que favorezcan o aseguren el desarrollo de

conductas autodeterminadas para una calidad de vida.

En su modelo, explicita cuatro caracteristicas que dan cuenta de la autodeterminacion de una
persona: autonomia, autorregulacion, desarrollo psicolégico (empowerment) y autorrealizacion. Las
cuales van a estar condicionadas y van a variar a lo largo del tiempo ya que la autodeterminacion

se vera reflejada de forma distinta en cada una de las personas y en cada etapa del desarrollo.

24



¢ Comportamiento autébnomo: actuar de acuerdo a intereses, preferencias y aptitudes, sin
influencias directas del exterior no deseadas, ni presiones. Es un proceso de individuacion
gue parte de la dependencia hacia la interdependencia, reconociendo que ninguna persona
es completamente independiente. También alude a reconocer las necesidades y tener la
capacidad de transmitirlas. Otros autores que replantean la teoria de Wehmeyer agregan
gue el comportamiento autbnomo se ve reflejado en cuatro areas especificas: actividades
de autocuidado, cuidado familiar, utilizacién de recursos de la comunidad y uso del tiempo
libre.

e Autorregulacion: Hace referencia a la capacidad de analizar tanto el contexto como la
adecuada respuesta, sabiendo como actuar, en qué lugar y para qué fin. Permite reevaluar
Su respuesta si es necesario, eligiendo habilidades y planes de accién diversas.

En palabras de Whiteman, la autorregulacién permite que las personas analicen sus ambientes y
sus respuestas para desenvolverse en los mismos y para tomar decisiones sobre cémo actuar, para
qué actuar y para evaluar los resultados obtenidos y a partir de alli revisar sus planes cuando sea
necesario. (Wehmeyer, s.f)

La clave de dicha capacidad se encuentra en el ajuste o equilibrio entre la estrategia empleada y su

cambio si es necesario.

La misma se puede resumir en tres procesos que dan cuenta de una conducta autorregulada:
automonitorizacién, que alude a la propia observacién del ambiente; autoevaluacion, referida al
juicio de valor de la conducta; y autorrefuerzo como administracién de las consecuencias.

(Wehmeyer, s.f)

e Capacitacion psicoldgica o fortalecimiento (empowerment): Alude a las multiples formas de
creencia de control y eficacia percibidos en tres dominios: cognitivo (eficacia personal),
personal (locus de control) y motivacional. En este punto, es fundamental conocer el grado
de autoestima de la persona, ya que el motor se basa en la creencia sobre la propia

capacidad para desarrollar las conductas deseadas.

En otras palabras, se puede entender a la capacitacion psicolégica como atributos del self, en
sentido de competencia, influencia y autoeficacia, con el objetivo Gltimo del logro de resultados

esperados.

En palabras de Verdugo: “Las personas autodeterminadas actuan con la conviccion de que son
capaces de realizar las conductas necesarias para conseguir unos determinados resultados en su

ambiente y, si ejecutan tales conductas, obtendran los resultados deseados.” (Verdugo, s.f, p. 5)

Para el correcto conocimiento de si mismo, la experiencia y la evaluaciéon por parte de los demas

son factores que van a constituir tal interpretacion.
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Asimismo, abordar este aspecto brinda informacién de mecanismos de superacién de obstaculos,

gue pueden ser reforzados mediante la experiencia.

e Autorrealizacion: Se basa en dos pilares, autoconciencia y autoconocimiento. En otras
palabras, refiere a tener un adecuado conocimiento de si mismo, que constituye tanto las

habilidades como las limitaciones.

Estas cuatro caracteristicas mencionadas van a depender de multiples condiciones (etapa evolutiva,
contexto, oportunidades de realizacidn) y estan interrelacionadas entre si, dandose en situaciones
conjuntamente. No hablamos de procesos individuales, sino de una serie de factores que se ponen
en juego cuando actuamos con autodeterminacion. Y la experiencia es un factor principal para la

adquisicion de dichas aptitudes tanto como que sea potenciado desde edades tempranas.

A su vez, en su modelo Wehemeyer presenta “elementos componentes” del comportamiento
autodeterminado como indicadores de la misma que van a reflejar los procesos anteriormente
mencionados. Entre ellas, hacer elecciones, resolver problemas, tomar decisiones, proponerse
objetivos, etc. Indicadores semejantes a los propuestos en el modelo de calidad de vida de Schalock

y Verdugo.

Otro resultado relevante en su estudio demostré que la autodeterminacién esta limitada por el
ambiente. Por este motivo el autor lo presenta como “Modelo Funcional de la Autodeterminacion”

ya que toma relevancia el aprendizaje, las experiencias y los apoyos generalizados. (Rojas, 2004)

El mismo, es un modelo centrado en la persona como propone Schalock y Verdugo. Es decir, la
metodologia propia del trabajo con las personas con discapacidad comprende que el control debe
trasladarse de quienes trabajan en los servicios hacia quienes lo reciben. Lo que se puede llamar

educar en autodeterminacion siendo un concepto factible de ensefar. (Arrellano, Peralta, 2013)

Por otro lado, cuando hablamos particularmente de las conductas autodeterminadas, se describen
tres factores fundamentales para que ello suceda: potenciar un estilo de vida que sea valioso para

la persona, conocer la persona con discapacidad y crear contextos habilitadores y de apoyos.

El primer factor hace referencia a que el estilo de vida que se pretenda fomentar, esté acorde a los
valores y preferencias de la persona con discapacidad intelectual. Y para esto, acercarse y conocer
a la persona resulta el paso uno, para establecer situaciones y aprendizajes que resulten comodos
a la hora de ser trabajados, ademas que estos espacios generados en conjunto fomentan un

proceso de aprendizaje con mayor facilidad.

Y por ultimo, generar un contexto social habilitador y de apoyo para desarrollar y fomentar la

seguridad en la persona con discapacidad.
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Asimismo, J. Tamarit expresa como herramientas viables para desarrollar autodeterminacion y

autodireccion

La comunicacion, las interacciones sociales significativas y reciprocas, la posibilidad de controlar
con eficiencia la conducta de los demas, la permanente informacion por adelantado asi como la
informacion de lo realizado, la presencia en un entorno que ofrezca oportunidades y respete la
diversidad, el clima social afectivo positivo, la participacion en un contexto libre de situaciones que

impliquen amenaza o riesgo personal, el mantenimiento y aumento de la autoestima. (Tamarit, 2001,
p. 8)

En definitiva, el objetivo principal del fomento y desarrollo de conductas autodeterminadas es que
la propia persona logre el nivel mas alto posible de reflexion para poder ser su propio apoyo en la

medida de sus capacidades.

En el mencionado informe elaborado por la OMS (2011) como en diversos estudios, se plantea la
desinstitucionalizacion como primer paso para el fomento y desarrollo de conductas
autodeterminadas; ya que la prolongada institucionalizacién generalmente se debe a decisiones

unilaterales, como la familia o la propia institucion.

Si bien esto es valido, también vale cuestionarse en qué medida la desinstitucionalizacién es
generadora de calidad de vida cuando previamente no se establecié un programa que tome en
consideracion la multidimensionalidad de la calidad de vida, entre ellas, el fomento de conductas
autodeterminadas. ¢Los programas actuales fomentan el desarrollo de conductas
autodeterminadas para que la desinstitucionalizacién no sea tema de preocupacion? ¢ Existe una
red de recursos comunitarios que acomparien tal transicion? Si bien tan solo es un cuestionamiento,

es necesario tomarlo en consideracion.

Comparando este enfoque con otros similares que también tienen como premisa el fomento de la
autodeterminacion, surgen ciertas similitudes que resumen los aspectos fundamentales para

entender la autodeterminaciéon como constructo psicolégico:

e El desarrollo de la autodeterminacién es un proceso que dura toda la vida, aunque cobra
especial importancia en determinadas etapas (fundamentalmente, durante la transicion a la
vida adulta) [Wehmeyer y Field, 2007].

e Los atributos internos y la oportunidad del contexto influyen en el grado de
autodeterminacion de la persona, que aprende a ser responsable y principal protagonista de
sus acciones a través de la interaccion con su entorno (Lee et al., 2012; Wehmeyer et al.,
2009).

e Todas las personas tienen potencial para desarrollar su autodeterminacion, incluso aquellas

con discapacidades mas severas (Chambers et al., 2007; Wehmeyer et al., 2011).
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o La familia es uno de los contextos de mayor influencia en la adquisicion y ejercicio de las
habilidades de autodeterminacién. En dicho contexto, todos los miembros ejercen como
apoyos y modelos de conducta para las personas con discapacidad (Arellano, 2012; Peralta,
2008; 2011; Turnbull y Turnbull, 1996, 2000, 2001). (Arrellano, Peralta, 2013, p. 102)

S. Rojas (2006) en su trabajo titulado “Autodeterminacion y personas adultas con discapacidad
intelectual” realiza un analisis critico de dicha terminologia. Plantea que si bien el concepto ha sido
aceptado e introducido a las areas de la practica profesional y de investigacion, en algunos casos
existe la tendencia de resumirse en fomentar un conjunto de habilidades en la persona con
discapacidad intelectual, no teniendo en cuenta la complejidad del mismo. Siendo asi, una
concepcion reduccionista del concepto, donde el primer paso reside en el reconocimiento de la
posibilidad y necesidad de que las personas con discapacidad intelectual sean los que tomen el
control de sus propias vidas. Ejemplificando, menciona programas que se centran en que las
personas con discapacidad aprendan a hacer elecciones o resolver problemas en situaciones
controladas (y por lo tanto artificiales), volviendo a modelos anteriores enfocados en rehabilitacién

y entrenamiento.

2.3.3 “Dignidad del riesqo” (R. Perske).

Perske expresa que a diario nos encontramos ante situaciones no esperadas, sorpresivas e incluso

arriesgadas que espera de nosotros una respuesta espontanea, lo que él llama “el mundo real”.

Como explicita J. Tamarit, cuando estamos frente a lo social, la complejidad, la variabilidad y la

transitoriedad es lo que siempre se encuentra alli.

Perske con su concepto de “dignidad del riesgo” plantea que negar a cualquier persona la
experiencia de riesgo que les corresponde, que son necesarias, potencia limitaciones ya que son

una fuente de experiencias.

Una de las dificultades de pensar la autodeterminacion en ciertos grupos, especificamente en la
discapacidad intelectual, se debe a que estamos frente a personas que necesitan apoyos
generalizados en varias areas de su vida, construyendo asi una imagen erronea sobre los apoyos

y la funcionalidad.

Como paso previo, se menciona no cuestionar ni poner en duda que incluso con limitaciones y el

uso de apoyos generalizados, coexisten capacidades a fomentar y desarrollar.

Asimismo, dicho concepto rescata el valor de lo cotidiano como fuente de multiples experiencias

que fomentan habilidades para otras situaciones mas complejas.
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Para esto, es necesario un contexto habilitador y/o facilitador que brinde las adaptaciones y los
apoyos necesarios sin caer en la imposicion de la dependencia, generando la adecuada

interdependencia con el ambiente que tanto personas con o sin discapacidad tenemos.

En palabras de Perske “puede haber dignidad humana en el riesgo. ;Y puede haber una indignidad

deshumanizadora en la seguridad!” (Tamarit, 2001, p. 2)

2.3.4 El valor de la palabra, la importancia del discurso.

Verdugo explicita

En los afios 70, y méas aun en los 80, las personas con discapacidades del desarrollo, incluidas
las personas con retraso mental, comenzaron a defender el reconocimiento y aceptacién de su
habilidad para hablar por si mismos cuando se tomaban decisiones que afectaban a sus vidas. Asi
comenzaron los primeros grupos de autoayuda (...). (Verdugo, s.f, p. 3)

Varios autores, entre ellos Schalock, Levin, plantean que si bien en general, en el ambito de la
discapacidad no se considera la propia voz de la persona con discapacidad, en la discapacidad

intelectual ocurre con mayor frecuencia e incluso con mayor invisibilidad.

Asimismo, Contino expresa la asimetria existente entre los que se ven legitimados para hablar, y

otros cuyo discurso se vera restringido a permanecer bajo la anécdota individual.

En esa linea, B. Levin plantea que solo al considerar la voz de las propias personas con
discapacidad existirhd un cambio en el discurso sobre discapacidad y al hacerlo publico, influira en
la conciencia social de la misma y el tipo de relacion que se genera; con el fin de suprimir con las
barreras actitudinales impuestas dia a dia. Y también considerarlo no solo como fuente de
informacion, sino a su vez como fuente valida de experiencias para la investigacion y el desarrollo

académico.

M. Verdugo afirma que aun hoy, son escasos los organismos nacionales que involucran a las
personas con discapacidad (particularmente con discapacidad intelectual) en la elaboracién de

legislaciones, servicios y programas. (Verdugo, s.f)

En la revision bibliogréfica de articulos cientificos, en varios estudios se encuentra tal obstaculo
como resultado en investigaciones que analizaban diferentes factores pero que llegaban a tal

conclusion.

Un estudio realizado por A. Mufioz y colaboradores (2012) sobre la relacién existente entre la
calidad de vida y funcionamiento familiar (con uno o mas integrantes con discapacidad) y el
bienestar subjetivo de los propios jévenes con discapacidad intelectual demostré diferencias entre
las percepciones de la familia y del propio joven con discapacidad. Reflejando asi, la importancia

de la propia toma de decisiones ya que diferentes percepciones conllevan a diferentes formas de
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accionar; evitando situaciones que son relevantes por parte de los padres pero quizas no para la

propia persona con discapacidad.

En la misma investigacion, se concluyé que la limitacién en la participacion de toma de decisiones
es un elemento amenazador en relacion a otros aspectos, generando indirectamente obstaculos
para el desarrollo de otros aspectos fundamentales para una calidad de vida. (Mufioz, Poblete,
Jiménez, 2012)

Otro estudio que obtuvo similares resultados, fue el de A. Arrellano en su investigacién “Calidad de
vida y autodeterminacién en personas con discapacidad. Valoraciones de los padres.” El mismo se

propuso indagar de forma objetiva la calidad de vida en jévenes con discapacidad intelectual.

Uno de los resultados obtenidos daba cuenta de la escasez de oportunidades que le son ofrecidas
para realizar elecciones. Plantean que durante la infancia y la adolescencia, son los padres quienes
deciden por ellos, si bien expresan que estan atentos a sus preferencias. Un dato relevante es que
los padres consideran que sus hijos eligen cuando les plantean opciones (por ejemplo si quiere
determinada comida u otra). Aca se puede hacer una distincibn ya que se observa que
continuamente se mantienen en un margen las opciones y no se realiza la pregunta directa sobre
gue desea. Construyendo asi subjetividades atadas a opciones, y no a un panorama realista donde
las opciones son multiples y uno se encuentra en la obligacién de pasar por el proceso de toma de

decision.

Oftro resultado que reafirma lo anteriormente mencionado, es que: “De manera general, la falta de
confianza de los padres en la posibilidad de que sus hijos asuman el control es una constante.”
(Arrellano, Peralta, 2013, p. 156) La autora expresa que este miedo al riesgo es histdrico y fue, y

por momentos es, la base de los modelos de excesivo cuidado.
En palabras de la investigadora

El andlisis de las entrevistas nos deja, ante todo, la idea de que las personas con discapacidad,
en general, siguen estando muy dirigidas por otras personas, incluso en aspectos basicos de la vida
diaria. No obstante, todos los padres entienden la autonomia como una de las grandes metas para
sus vidas. Es fundamental, a la luz de los datos, apoyar a los padres para que abandonen un
paradigma proteccionista predominante y favorezcan una sana interdependencia con sus hijos.
(Arrellano, Peralta, 2013, p. 157)

Por otra parte, varios autores expresan la importancia de la participacion de los usuarios en la
creacion, desarrollo y revisacion de los programas brindados. Entre ellos, Jos van Loon plantea que
la participacion del consumidor es un punto clave para la mejora de la calidad de vida en una
organizacion. También expresa la importancia de estar en continuo dialogo con la persona para que

realmente se pueda tener su punto de vista.
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M. Verdugo y M. Martin expresan en un trabajo revisor sobre investigaciones sobre
autodeterminacion y calidad de vida en salud mental: “Los resultados indican que los pacientes se
sienten mas insatisfechos cuando asisten a servicios que no los consideran suficientemente

autonomos para tomar ciertas decisiones.” (Verdugo, Martin, 2002, p. 69)

Para esto, es fundamental que la participacibn de las personas con discapacidad y sus
planteamientos sean escuchados, valorados y tomados en cuenta, para que no quede en un

discurso superficial sin influencia en los programas.

Si reconocemos que existen variables subjetivas que atafien a la calidad de vida, que la
individualidad del ser da cuenta de ello, la opinién de la propia persona con discapacidad es

indispensable.

Rojas se cuestiona: “; Cémo puede expresar que prefiere o con que no se siente satisfecha si jamas

se le ha dado la oportunidad de intentarlo?” (Rojas, 2004, p. 56)

La mayoria de los autores expresan que la reivindicacion de los derechos, la exigencia de mejoras
en la calidad de los servicios, y la accesibilidad, etc. son producto de los movimientos de padres y
personas con discapacidad, siendo el reflejo de que tienen mucho que decir sobre su propia

condicion.

2.3.5 Psicologia como disciplina mediadora.

La psicologia no es ajena al momento transitorio de cambio de paradigma en el cual nos
encontramos, por lo tanto también se generaron modificaciones en la forma de abordar la

discapacidad desde dicha area.

En sus comienzos, la psicologia centraba su funcion en el diagndéstico y en la clasificacién de la

discapacidad, respondiendo al modelo de la época.

Los continuos avances, replantearon su practica desde aspectos éticos, técnicos a su vez gue se

buscaban otros resultados y se tenia otras expectativas.

J. Espinosa (1985) plantea que el abordaje de la psicologia parte de la actividad observacional-

clasificatoria de la persona hacia una actividad evaluadora-modificadora.

Si bien pueden ser complementarias, se prioriza esta Ultima porque pone mayor énfasis en factores
ambientales y la diversa gama de necesidades de las personas con discapacidad, estableciendo

una evaluacion e intervencion dinamica. (Espinosa, 1985)

En la misma, el labor de la psicologia se encuentra entre la persona con discapacidad y el contexto
en si, a través de diversas situaciones y problemas que pueden ir desde la modificacion de una

conducta especifica de la persona a la modificacion de las caracteristicas fisicas del lugar; desde la
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modificacion de un programa curricular establecido hasta la modificacién del tipo de intervencion,

del momento y el lugar. (Espinosa, 1985)

De este punto parte la idea de comprender la psicologia como nexo entre la persona con

discapacidad y el ambiente, ya que su trabajo va a considerar y enfocar en ambos.

El abordaje de centramiento en la persona ejemplifica tales situaciones, entendiendo las
particularidades de cada caso y que a partir de ellas se generaran las intervenciones pertinentes.
Sin embargo, los aspectos fundamentales como proyecto de vida, relaciones personales y sociales,
aspectos conductuales y emocionales son puntos claves a trabajar, seleccionando objetivos acorde
a cada persona con discapacidad intelectual, teniendo en cuenta la individualidad de cada una.
(Espinosa, 1985)

Asimismo, los indicadores de las dimensiones de calidad de vida son claras situaciones y
comportamientos gque la psicologia debe evaluar para conocer en qué medida se encuentran tales

dimensiones afectadas o0 no, y a partir de alli elaborar junto a la persona un plan de apoyos.

Los apoyos son recursos y estrategias, es decir herramientas, que se dirigen a promover el
desarrollo, educacion, intereses y bienestar personal de un individuo con el fin de mejorar su
funcionamiento individual. Por lo tanto, por plan de apoyos se entiende al uso planificado e integrado
de las estrategias de apoyos que acompafian todas las dimensiones de la calidad de vida. Ejemplos
de ello son los sistemas organizativos, incentivos, apoyos cognitivos, instrumentos, ambiente fisico,

habilidades/conocimiento y habilidad inherente. (Schalock, 2009)

El abordaje del mismo, tiene como objetivo principal el desarrollo de un proyecto de vida, donde la
persona perciba al mismo como significativa y valorada. Para que esto sea realmente asi, la
participacién de la propia persona es crucial, teniendo como fin por parte de la psicologia de ser
habilitadora subjetiva (y no rehabilitadora). Indagando fuerzas y obstaculos que residen tanto en la

persona como en el ambiente.

Es preciso que los mismos se mantengan durante un periodo prolongado de tiempo para el éxito

del plan.

2.3.6 Movimiento “Nada sobre nosotros sin nosotros”.

En la busqueda en el &mbito académico sobre el movimiento se encuentra escasa alusion al mismo.

En esta escasa informacion se encuentra que, “nada sobre nosotros sin nosotros” hace referencia
a una expresion utilizada para transmitir la idea de la necesidad de la participacidbn completa y

directa en las decisiones politicas de los miembros del grupo afectado por la misma.

Esta idea parte de grupos considerados minoritarios y/o vulnerados en cuanto a oportunidades

politicas, sociales y econdémicas, como ser estados, grupos étnicos, discapacidad, etc.
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En el ambito de la discapacidad, el lema fue acufiado por el Caucus Internacional de la
Discapacidad, la coalicion que agrup6 diversos movimientos internacionales de las personas con
discapacidad. En la creacién de documentos como proclamas e informes, conto con la participacion
permanente y activa de las mismas y sus familiares. (Anexo 3)

Arrellano (2013) expresa que el mensaje principal de estas organizaciones, propicia el incremento
de una identidad social positiva y su implicacion activa en la planificacion de las estrategias y

politicas que les afectan a diario y en multiples dimensiones de la vida.

En nuestro pais, el movimiento presenta una lista integrada por personas con discapacidad y
referentes sociales, politicos e institucionales que trabajan en conjunto en pos del desarrollo en el

ambito de la discapacidad.

Su objetivo es ser interlocutores y generadores de discursos mediante la lucha de los derechos de
la persona con discapacidad. Como ejemplo de la misma, el movimiento formé parte de la creacién
de la ley 18.651, siendo el principal instrumento para concretar los avances sociales reivindicados.
Esto reafirma la idea de que no se trata de trabajar para las personas con discapacidad ni en su

nombre, sino junto a ellas.

El movimiento es el reflejo de la realidad de las personas con discapacidad intelectual, y es un
ejemplo claro para pensar como la entendemos y abordamos no sélo desde el ambito profesional

sino desde toda la sociedad en su conjunto.

3. CONCLUSIONES

El verdadero viaje de descubrimiento
no consiste en buscar nuevos caminos... sino en tener nuevos 0jos.

Marcel Proust

Como la historia del concepto demuestra, la discapacidad es un concepto en permanente evolucién
ya que aun hoy dia, existe discrepancias en como definirla y por lo tanto en como abordarla.
Considero que esto sefala el necesario permanente estudio y evaluacion para su mejor

entendimiento.

En la literatura cientifica revisada, se observa que en articulos de investigacion alabados
internacionalmente y basados en el paradigma psicosocial, persiste la utilizacién de términos como
“discapacitados”, “retraso mental’, “normalidad”. Esto refleja como los modelos no son
cronologicamente lineales y que si bien estamos ante un periodo de transicion en el paradigma de

la discapacidad, ciertas terminologias, creencias y practicas de modelos anteriores persisten.
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El lenguaje, como constructor de pensamiento, es productor de subjetividades y por tanto de
identidades. La adecuada utilizacion de los términos va a influir en la construccién del autoconcepto
que las personas con discapacidad tienen de si mismas. Nos definimos a partir de nuestras
circunstancias y condiciones de existencia, y quien recibe de su entorno mensajes negativos, poca

probabilidad habrd de que construya una identidad personal positiva.

A mi entender, en la discapacidad intelectual especificamente esto ha sido vulnerado histéricamente
y las reivindicaciones de los movimientos de personas con discapacidad intelectual son un ejemplo

de ello.

A su vez, la concepcidn que se tiene de las personas con discapacidad es la directriz para con las
actitudes y conductas que se tiene frente a las mismas. Se ha estudiado y hablado mucho sobre las
barreras (econdmicas, comunicacionales, actitudinales) pero la invisibilidad de la barrera actitudinal
establece un tipo de relacién, en este caso asimétrica, colocando a la persona con discapacidad en

un rango inferior.

En el area profesional, repercute en la metodologia, en las expectativas, en los resultados, es decir
en todo el proceso de intervencién. Tras determinadas practicas profesionales y personales, hay
una forma de concebir al hombre y su naturaleza, que perpetua el cdmo se ejercen las relaciones a

lo largo del tiempo.

Comprender a la discapacidad como una interaccion permanente entre el individuo y su ambiente,
considero que es uno de los puntos mas complejos para su abordaje. Desde esta perspectiva, se
desprende que la discapacidad depende de mdltiples factores y nos encontramos ante la necesidad
de dialogar con otras disciplinas y trabajar en conjunto. Esto se puede entender mas como un
desafio para el area de la salud (¢y porgue no para otras disciplinas?) que una realidad. Y de aqui
surge la importancia de la unanimidad en la terminologia para trabajar bajo mismos marcos teéricos.
Para esto, la unificacion de un mismo modelo por todas las instituciones y areas intervinientes

resulta fundamental para que la sumatoria de esfuerzos sea satisfactoria.

Las diferentes intervenciones realizadas en la Practica mencionada en la introduccion, permitieron
observar que cada agente que forma parte del desarrollo de las personas con discapacidad trabaja
bajo su propia concepcién de la discapacidad. Este choque de concepciones tiene como
consecuencia abordar desde diferentes practicas y con diferentes metodologias, que por momentos

no permiten un desarrollo maximo.

El enfoque de calidad de vida que propone diversas dimensiones reafirma la necesidad del trabajo
interdisciplinario como generador de una red de sostén para la persona con discapacidad. A demas
de que el fomento de una calidad de vida debe ser un objetivo comun por todos los agentes,
disciplinas e instituciones que forman parte del proceso de la persona con discapacidad. Considero

qgue es un enfoque global que aparta el reduccionismo y la supremacia del area de la salud en la
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discapacidad. A demas de entender a la discapacidad en términos positivos ya que la limitacion o

situacion especifica de salud no constituye el todo ni de la persona ni de la intervencion.

A su vez, si consideramos que los factores contextuales y ambientales son influyentes de la
situacion de discapacidad, un entorno no habilitador ni facilitador de dichas practica agrava aun mas
a la misma, por lo tanto todos formamos parte de evitar interacciones negativas. La dependencia y
la infantilizacién de las personas con discapacidad intelectual son ejemplo de estas interacciones

negativas que limitan el desarrollo de diversas areas.

Particularmente en el desarrollo de las conductas autodeterminadas cada agente deberia cumplir
la funcion de nexo entre lo que desea la persona, su capacidad para lograrlo y su limitacion referido
al déficit. Para esto no se debe contar a priori con las posibilidades ya que de esta forma ya se traza
el camino (y por lo tanto el destino), no dejando espacio para la espontaneidad y la incertidumbre
gue son caracteristicas en esta area, debido la heterogeneidad en conductas, habilidades y
resultados posibles de las personas con discapacidad intelectual; por el simple hecho de que la vida
no es estatica.

Esta predisposicién a bajos resultados genera que no se desarrollen ni fomenten habilidades
cruciales para el dia a dia. La cotidianeidad es el mejor escenario para un continuo proceso de
aprendizaje, donde en estos casos la constancia, y perseverancia son factores fundamentales. Las
situaciones corrientes suelen pasar desapercibidas, pero en ellas se juega un sin fin de procesos
mentales, conductuales y que estan mediados por la experiencia, por eso creo importante no

restarle valor a las situaciones cotidianas.

Mas alla de las diversas propuestas sobre la calidad de vida y la autodeterminacién, creo que resulta
clave entender estas conceptualizaciones como agentes de cambio en personas que han sido

histéricamente vulneradas por el discurso discapacitante de la sociedad.

En mi opinién, creo que la psicologia debe funcionar como puente entre la persona y su deseo,
entre la persona y los ambientes limitadores, entre el déficit y la funcionalidad. Ser nexo entre la
persona y el proyecto de vida que la misma establezca para si. Entendiendo que la respuesta de la
psicologia al &mbito de la discapacidad no debe reducirse al diagnéstico, sino ser agente catalizador
como medio de comunicacion, relacionamiento y tratamiento. Los modelos de funcionalidad nos
alertan del peso que le atribuimos a la racionalizacién (intelecto) y rescata la esencialidad de las

interacciones sociales y su influencia en la calidad de vida.

La necesaria flexibilidad de la disciplina para no solo anticiparse, sino también adecuarse a los
cambios que van surgiendo. Tener siempre un plan B, otras alternativas al alcance, ya que en mi

opinién el dinamismo no es una posicion tedrica, es una necesidad en esta area.
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En otro orden de cosas, en varios articulos escritos por diversos autores de Argentina como Espafia,
plantean que en su formacion universitaria (licenciados del &rea de la salud) en escasos momentos
se abordaba el tema de la discapacidad, no siendo una unidad curricular obligatoria. Realidad
semejante a nuestra formacion ya que en mi pasaje por la licenciatura el area de la discapacidad
es un debe hoy dia. Esto ayuda a pensar en la importancia y el valor que como sociedad le
brindamos a una especificidad que no se encuentra como unidad curricular obligatoria en el &mbito

académico.

Sin embargo, vale destacar que las renovaciones tedricas, los avances epistemoldgicos y éticos, el
respaldo de las leyes especificas y la ratificacion de convenciones internacionales son ejemplos
sélidos del avance en el area de la discapacidad, si bien siempre nos encontramos en el camino de

la mejora.
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4. ANEXOS

Anexo 1

INDIVIDUAL

APOYOS

INTERAC
NOAES SINIRLES

——

XALED

FUNCIONAMIENTO

CONTERTO

Anexo 2

Modelo de Calidad de Vida

Schalock y Verdugo (2002)
L

Dimensiones Indicadores
Bienestar Emocional 1. Satisfaccion, 2. Autoconcepto, 3. Ausencia de estrés
Relaciones 4. Interacciones, 5. Relaciones.,6. Apoyos
Interpersonales
Bienestar Material 7.Estatus economico, 8. Empleo, 9. Vivienda
Desarrollo Personal 10. Educacion, 11.Competencia personal, 12. Desempeno
Bienestar Fisico 13. Salud , 14. Actividades de la vida diaria, 15. Atencion

sanitaria, 16. Ocio

Auto Determinacion 17. Autonomia/ Control Personal , 18. Metas y valores
personales, 19. Elecciones

Inclusion Social 20. Integracion y participacion en la comunidad,
21. Roles comunitarios, 22. Apoyos sociales

Derechos 23. Derechos humanos, 24. Derechos legales




Anexo 3)
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