Avanzando en autodeterminacion: estudio sobre las
autopercepciones de personas adultas con discapacidad intelectual
desde una perspectiva de investigacion inclusiva

Advancing in self-determination: study on the self-perceptions of adults
with intellectual disabilities from an inclusive research perspective

Resumen

La autodeterminacion se ha convertido en el constructo clave para
garantizar el desarrollo de habilidades que permitan a las personas con
discapacidad adquirir el control sobre sus vidas. Este estudio, desde un
paradigma de investigacion inclusiva, busca valorar las autopercepciones
sobre autodeterminacién de 122 personas adultas con discapacidad
intelectual en Chile. Los datos de esta investigacion se han recopilado
mediante un cuestionario ad hoc en formato de software online y una
entrevista semiestructurada. Los principales resultados evidencian como
los y las participantes presentan bajos niveles de autodeterminacién. El
desarrollo de competencias relacionadas con la autodefensa o
autoinstruccion estan muy descendidas a diferencia de otras habilidades
como la toma de decisiones o la resolucion de problemas. A partir de estas
evidencias se discute como los desafios a los que se enfrentan estas personas
durante su adultez (reubicacion del lugar de residencia, envejecimiento, etc.)
exigen nuevas estrategias que orienten el trabajo sobre autodeterminacion.
Ademas, el desarrollo de investigaciones inclusivas que involucran la
participacion real de personas con discapacidad intelectual se releva como
un elemento importante para el fomento de la autodeterminacion.
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Abstract

Self-determination has become the key construct to ensure the
development of skills that allow people with disabilities to gain control
over their lives. This study, from an inclusive research paradigm, seeks to
assess the self-perceptions about self-determination of 122 adults with
intellectual disabilities in Chile. The data of this research have been
collected through an ad hoc questionnaire in online software format and a



semi-structured interview. The main results show how the participants
have low levels of self-determination. The development of competencies
related to self-defense or self-instruction are greatly diminished unlike
other skills such as decision making or problem solving. From these
evidences it is discussed how the challenges that these people face during
their adulthood (relocation of the place of residence, aging, etc.) demand
new strategies that guide the work on self-determination. In addition, the
development of inclusive research involving the real participation of
people with intellectual disabilities is recognized as an important element
for the promotion of self-determination.

Keywords: intellectual disabilities; adulthood; self-determination;
inclusion

Introduccién

Durante el ultimo decenio la autodeterminacion se ha convertido en el
constructo por excelencia a favor del empowerment en el ambito de la
discapacidad (Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, 2010; Wehmeyer et al.,
2011; Wehmeyer, Palmer, Shogren, Williams-Diehm y Soukup, 2013).
Paulatinamente, este concepto se ha ido concretando como una disposicion
personal a ejercer control sobre la propia conducta convirtiéndose en un
indicador de calidad de vida y en una meta educativa prioritaria (Schalock
et al., 2010). Aunque se trata de un constructo multidimensional, han sido
tres las perspectivas que han adquirido mayor relevancia a la hora de
operativizar el concepto. Por una parte estd el enfoque ecoldgico,
ampliamente estudiado por autores como Abery y Stancliffe (2003). Por otro
lado, el enfoque sociopolitico relaciona el constructo con los derechos
civiles y los movimientos de vida independiente (Wehmeyer, Little y
Sergeant, 2009). Por ultimo, y desde el ambito psicoeducativo, este
concepto se concreta en el Modelo Funcional de Autodeterminacion
(Wehmeyer, 1999), que recientemente se ha redefinido bajo el paradigma
de la Teoria de la Agencia Causal (Shogren et al., 2015a).

Desde este Modelo, la autodeterminacion se entiende como el conjunto de
acciones volitivas que ayudan a la persona a actuar como agente causal
primario en su propia vida sin influencias externas innecesarias (\Wehmeyer,
1999). Es decir, son todas aquellas habilidades que permiten controlar
aspectos importantes: defender las propias opiniones, elegir entre distintas
opciones, plantear objetivos realistas, tener metas propias, etc. En el campo



de la discapacidad se ha hecho especial hincapié en comprobar la incidencia
tanto de elementos contextuales (Arellano y Peralta, 2015; Grigal, Neubert,
Moon, y Graham, 2003) como de factores personales en el logro de la
autodeterminacion (Carter, Lane, Pierson y Stang, 2008; Gémez-Vela,
Verdugo, Gonzélez, Badia y Wehmeyer, 2012; Nota, Ferrari, Soresi y
Wehmeyer, 2007; Shogren, Wehmeyer, Palmer y Paek, 2013).

En cuanto a la incidencia de factores contextuales, se ha identificado como
el estilo de crianza (Wehmeyer et al., 2011) o la estructura familiar (Vicente,
Guillén, Verdugo y Calvo, 2018) condicionan el desarrollo de la
autodeterminacién. Del mismo modo, las evidencias sobre la influencia de
los entornos educativos formales en el desempefio de habilidades de
autodeterminacion, sugieren que el sistema de creencias de los y las
profesionales incide en su desempefio (Grigal et al., 2003). Igualmente, la
intensidad de los apoyos (mas o menos frecuentes) que reciben los y las
estudiantes con discapacidad (Vicente et al., 2017) y las oportunidades que
ofrece el entorno escolar para trabajar la autodeterminacién (Mumbardo-
Adam et al., 2017) se relevan como elementos explicativos de la misma.

Con respecto a la influencia de factores personales en el logro de la
autodeterminacion, la literatura evidencia resultados diversos. Mientras en
algunos estudios la autodeterminacion se ve condicionada por el grado de
discapacidad, la edad o el género (Nota et al., 2007; Shogren et al., 2013),
en otras investigaciones el desarrollo de habilidades para la
autodeterminacion esta mas influenciado por variables como la conducta
adaptativa o las habilidades sociales (Carter et al., 2008; Gémez-Vela et al.,
2012).

No obstante, si bien los resultados de estas investigaciones son dispares, los
autores coinciden en identificar tres factores influyentes en el desarrollo de
habilidades para la autodeterminacién: las competencias personales, las
oportunidades que ofrece el entorno y los apoyos contextuales. Atendiendo
al progresivo avance sobre el estudio de estos tres elementos, la literatura
internacional muestra suficientes indicios por los que promover la
autodeterminacion se considera una buena practica: las personas con
discapacidad intelectual tienen mayor participacion en la comunidad
(Wehmeyer et al, 2011), mejor reconocimiento de las fortalezas
individuales (Wehmeyer et al., 2013), relaciones sociales méas positivas
(Schalock et al., 2010) y su inclusion laboral es mas satisfactoria



(Wehmeyer et al., 2011). Ademas, en el ambito educativo, trabajar
habilidades de autodeterminacion en el aula facilita la participacion de
estudiantes con discapacidad en actividades dentro del curriculum
ordinario (Agran, Cavin, Wehmeyer y Palmer, 2010; Kim y Park, 2012;
Lee, Wehmeyer, Palmer, Soukup y Little, 2008), incrementa la adquisicion
de competencias relacionadas con la resolucion de problemas (Agran,
Blanchard, Wehmeyer y Hughes, 2002; Cote et al., 2014) y favorece el
establecimiento y consecucion de metas personales (Finn, Getzel y
McManus, 2008; Kleinert, Harrison, Dueppen, Mills y Tailor, 2014).

A pesar de los buenos resultados, la investigacion sobre autodeterminacién
mas reciente sugiere ampliar el estudio del constructo. En primer lugar, los
autores evidencian la necesidad de investigar el desarrollo de habilidades
para la autodeterminacion en personas adultas, ya que la mayor parte de los
estudios sobre autodeterminacion se focalizan en la adolescencia y en la
etapa de transicion a la vida adulta (Chadwick y Fullwood, 2018; Chou,
Wehmeyer, Palmer y Lee, 2017; Frielink, Schuengel y Embregts, 2018;
Shogren, Wehmeyer, Palmer, Rifenbark y Little, 2015), existiendo un gran
desconocimiento sobre cdmo seguir trabajando estas habilidades en etapas
posteriores.

La escasa literatura sobre autodeterminacién en la adultez evidencia algunas
barreras para poder desarrollarla: el deterioro cognitivo propio del
envejecimiento (Chadwick y Fullwood, 2018), la falta de alternativas
laborales (Frienlink et al., 2018), la sobreproteccion familiar (Shogren et al.,
2015b), etc. No obstante, a pesar de las barreras, en algunos estudios (Jones
et al., 2018; Oswald et al., 2018; Vega, Alvarez-Aguado y Jenaro, 2018;
Wehmeyer, Shogren y Thompson, 2018) las personas adultas con
discapacidad intelectual manifiestan tener habilidades para ser
autodeterminadas y plantean deseos de superar retos. Estas investigaciones,
ademas de poner el foco en el desarrollo de la autodeterminacién durante la
adultez, evidencian la importancia de estudiar el constructo a partir de las
autopercepciones de las propias personas. La mayoria de las investigaciones
sobre discapacidad y autodeterminacion en esta etapa de la vida parten de
las opiniones de heteroinformantes: familia, profesionales, etc. A juicio de
Jones et al. (2018) y Oswald et al., (2018) esto supone un sesgo importante
a la hora de interpretar la autodeterminacion que es necesario ir erradicando.



Precisamente, el concepto de investigacion inclusiva surge desde la
investigacion emancipatoria para garantizar la plena participacion de las
personas con discapacidad intelectual en investigaciones que les atafien.
Autores como Walmsley, Strnadova y Johnson (2018) identifican algunas
de las principales caracteristicas de estas investigaciones, entre las que
destacan: el tema debe ser de interés para las personas con discapacidad, el
proceso debe tener un caracter colaborativo, las personas con discapacidad
deben poder ejercer cierto control sobre las etapas de la investigacion, todo
el proceso debe ser accesible: constructos, informes, herramientas, etc.
Existen varias iniciativas que han ayudado a esclarecer los roles que
desempefian las personas con discapacidad segun su participacién en estas
investigaciones: como asesores, como colaboradores o como lideres de sus
propios procesos de investigacion (Salmon, Barry y Hutchins, 2018). Los
resultados de estos estudios evidencian un incremento considerable del
bienestar personal y un mayor desarrollo de habilidades relacionadas con la
autoinstruccion, autonomia y autoevaluacion en las personas con
discapacidad intelectual que participan en investigaciones inclusivas
(Pallisera, Fullana, Puyaltd, Vila y Diaz, 2017; Salmon et al., 2018;
Walmsley et al., 2018). De hecho, las propias personas admiten que estas
experiencias les ayudan a expresarse libremente sobre asuntos que les son
importantes, a defender sus derechos y a participar de actividades
socialmente valoradas (Petri et al., 2018). Segun Pallisera et al. (2017), el
valor agregado de la investigacion inclusiva pasa por el reconocimiento de
las experiencias y opiniones de las personas con discapacidad intelectual.
Ademas, es un modelo de investigacion respetuoso con el enfoque de
derechos que actualmente impera en este ambito.

Este trabajo, desde un enfoque de investigacion inclusiva, busca
precisamente valorar las autopercepciones sobre autodeterminacion de un
grupo de personas adultas con discapacidad intelectual en Chile. Hasta la
fecha, en el contexto chileno se han desarrollado varias iniciativas dedicadas
a fomentar la vida independiente (Castro, Casas, Sanchez, Vallejo y Zufiga,
2016; Vega, Jenaro, Flores, Cruz y Lerdo, 2012), la accesibilidad universal
(Mella, Diaz, Mufioz, Orrego y Rivera, 2016) o la calidad de vida de
personas con discapacidad intelectual (\Vega, Jenaro, Morillo, Cruz y Flores,
2011). Los resultados de estas investigaciones relevan algunos aspectos
emergentes de los que, tal y como se ha evidenciado con anterioridad,
también se ha hecho eco la literatura internacional (Chadwick y Fullwood,
2018; Oswald et al., 2018; Wehmeyer et al., 2018). Entre los aspectos mas



emergentes, destaca la necesidad de seguir ahondando en el estudio de las
habilidades de autodeterminacion que presenta este colectivo (Castro et al.,
2016; Mella et al., 2016; Vega et al., 2012). Este hecho va a facilitar la
definicién de lineamientos e instancias formativas que permitan mejorar la
adquisicion y desarrollo de estas competencias a lo largo de la vida de estas
personas.

2. Método

Se plantea un estudio de tipo mixto (cuantitativo y cualitativo), de caracter
descriptivo, inferencial y transversal, que busca conocer y valorar las
autopercepciones sobre autodeterminacién de un grupo de personas adultas
con discapacidad intelectual en el contexto chileno.

2.1. Participantes

La muestra fue de conveniencia y estuvo compuesta por 122 personas
adultas con discapacidad intelectual cuyas edades oscilaban entre los 25 y
55 afios. La mayor parte de los participantes fueron hombres (53.3%). Al
inicio de este estudio, el 68% de los y las participantes trabajaba en entornos
normalizados en la Regién Metropolitana y en la Region de Valparaiso
(Chile). Los criterios de inclusion para la conformacion de la muestra
fueron: ser mayor de 18 afios, contar con habilidades comunicativas,
participar activamente en instituciones de apoyo a la vida independiente y
tener un diagnostico de discapacidad intelectual leve o moderada. Cabe
resefiar que 11 de esos 122 participantes (6 mujeres y 5 hombres) fueron
seleccionados para formar un equipo asesor que trabajase
ininterrumpidamente con los investigadores e investigadoras de este estudio
en las diferentes fases del proceso: elaboracion de los instrumentos, analisis
de los datos, validacion de las herramientas, disefio de la interfaz del
cuestionario, etc.

2.2. Instrumento

Para la recopilacién de los datos se disefi6 un cuestionario ad hoc
autodirigido. Esta herramienta se elabor6 en formato de software online para
dispositivos moviles. El proceso de validacion preliminar del instrumento
constd de varias fases. En primer lugar, junto con el equipo asesor se
revisaron dos escalas: Escala de autodeterminacion personal ARC



(Wehmeyer, 1995) y Escala ARC-INICO de evaluacion de la
autodeterminacién (Verdugo et al., 2015). Se trata de dos herramientas de
tipo autoinforme dirigidas a personas con discapacidad intelectual. A pesar
de estar validadas, ambas escalas presentaban una serie de caracteristicas
que imposibilitaban su aplicacion en esta investigacion. Entre las principales
cracteristicas destacaron: a) la no existencia de informacion sobre si sus
items se habian definido desde la accesibilidad cognitiva, siendo éste un
requisito indispensable para el desarrollo de investigaciones inclusivas; b)
la edad minima de los y las participantes de esta investigacion era de 25 afios
y el rango etario al que se dirige la escala ARC-INICO es de 11-19 afios; y
c) la version para personas adultas de la escala de autodeterminacién
personal ARC no estaba validada transculturalmente en el momento en el
que se desarrollo el estudio. Partiendo de estas premisas, y para construir el
instrumento ad hoc se analiz6 la estructura de estas dos escalas y la
correspondencia entre sus items y dimensiones. Esto permitio
operacionalizar el constructo y determinar el nimero de items a considerar
(Tabla 1).

Tabla 1. Dimensiones, indicadores e items de la herramienta co-disefiada

Categoria Dimension Indicador Ejemplo item
o . Elijo cosas en mi diaa
Realizacién de elecciones dia
Voluntad Autonomia Toma de decisiones

Resolucién de problemas

Soluciono algunos
problemas

Competencias

Autorregulacion

Establecimiento de metas
Autoinstruccion
Autoevaluacion

Planifico mi tiempo
libre

Aprendo cosas que me
interesan

Apoyos

Control-eficacia

Autodefensa

Locus de control interno
Expectativas de logro
Atribuciones de eficacia

Soy capaz de dar mi
opinion

Reclamo cuando algo
no me gusta

Oportunidades

Autorrealizacion

Autoconocimiento

Sé qué cosas me hacen
sentir mal

Sé que hay cosas que
me cuesta hacer

En total se definieron 44 items distribuidos en cuatro dimensiones y once
indicadores. Estos items se englobaron en cuatro categorias: voluntad,
competencias, apoyos y oportunidades. Las categorias se relacionaron con
aquellos factores que la literatura especializada (Wehmeyer et al., 2011)
identifica como elementos que deben estar presentes para desarrollar la



autodeterminacion. Estas categorias fueron transversales y jerarquicamente
superiores a las dimensiones de autodeterminacion (autonomia,
autorregulacion, control-eficacia y autorrealizacion) y sus correspondientes
indicadores desde el Modelo Funcional de Autodeterminacion (Wehmeyer,
1999). Por su parte, la redaccion de cada item se formul6 en conjunto con el
equipo asesor, de manera que fuesen accesibles cognitivamente para
cualquier potencial usuario. Los y las participantes debieron descargar la
aplicacion desde sus dispositivos moviles y, en funcion del enunciado de los
diferentes items, seleccionar una opcién atendiendo a una escala Likert de 6
puntos desde “no puedo hacerlo aunque me apoyen” hasta “puedo hacerlo
solo”.

Todos los items fueron sometidos a juicio de cinco personas expertas para
garantizar la validez de contenido del instrumento disefiado. Para determinar
la confiabilidad del acuerdo interjueces se utilizo el coeficiente de validez
de contenido total (Cvct) (Pedrosa, Suarez-Alvarez y Garcia-Cueto, 2103).
En conjunto otorgaron un Cvct=0.90. Segun Pedrosa et al. (2013) el
pardmetro considerado aceptable para asegurar la improbabilidad de un
acuerdo azaroso es de Cvct=0.58. Por lo tanto, el uso de los items elaborados
se consider6 adecuado. En cuanto a la fiabilidad del instrumento, los
analisis de consistencia interna calculando el Alpha de Cronbach arrojaron
un a=.938. El valor de Alpha evidenci6 indices aceptables que superaron el
rango sugerido (a=.700) por Pérez-Llantada y Lopez (2004). Los valores de
Alpha para las cuatro categorias del instrumento también manifestaron altos
niveles de consistencia: voluntad (0=.917), competencias (0=.943), apoyos
(0=.906) y oportunidades (a=.924).

Asimismo, para complementar los datos cuantitativos se aplicO una
entrevista semiestructurada Unicamente a los miembros del equipo asesor
(n=11). Atendiendo a las sugerencias de Sandin (2003) la entrevista se
estructurd en categorias. En este caso, las categorias fueron las mismas que
en el cuestionario: voluntad, competencias, apoyos y oportunidades. Los
diferentes indicadores sobre autodeterminacion se fueron evaluando segun
esas categorias y las preguntas orientadoras para cada una de ellas (Tabla 2).
Al igual que el cuestionario, la entrevista también fue sometida a tres jueces
expertos, considerandola valida para su uso y posterior analisis (Cvct=0.88).



Tabla 2. Categorias de la entrevista, indicadores de medida y preguntas orientadoras

Categoria Ejemplo pregunta
¢Quieres tomar decisiones?
Voluntad ¢ Te interesa hacer cosas por ti mismo?

) ¢Sabes resolver un problema?
Competencias ¢ Puedes proponerte metas?

¢ QUE necesitas para defender tu opinion?
Apoyos ¢ Quién o qué te ayuda cuando lo necesitas?

) ¢Como controlas tus horarios?
Oportunidades ¢Cuando tienes la oportunidad para elegir algo?

2.3. Procedimiento

Para la conformacion de la muestra se contactd con tres organizaciones de
atencion a la discapacidad de las regiones Metropolitana y de Valparaiso
(Chile). A los responsables de las mismas se les menciond el objetivo del
estudio, los criterios de inclusion de la muestra y el encuadre de la
investigacion. En este caso, se les comentd que se trataba de un estudio
enmarcado bajo el paradigma de investigacion inclusiva (Walmsley, et al.,
2018; Walmsley y Johnson, 2003). Como se ha comentado previamente,
asumir un modelo de investigacion inclusiva supone garantizar la
participacion real de las personas con discapacidad intelectual en las
distintas etapas de los procesos de investigacion que les atafien (Strnadova,
Cumming, Knox y Parmenter, 2014). En esta investigacion se optd por
acoger una de las formas que la literatura sugiere para concretar la
participacion real de estas personas en las investigaciones que les son
propias: conformar grupos asesores con poder de decision que trabajen
colaborativamente con los investigadores e investigadoras durante todo el
proceso (Bigby, Frawley y Ramcharan, 2014).

Una vez definido el equipo asesor, se fijo con ellos y ellas un encuentro
inicial en dependencias de la Pontificia Universidad Catolica de Valparaiso
(Chile), donde se les explicito el proposito de la investigacion y los roles a
desempefiar. Tras la firma de los consentimientos informados (aprobados
por el comité de ética de la universidad) se establecieron encuentros
semanales de trabajo (jornadas de tres horas). La ejecucion de las diferentes
fases de la investigacion permitié consolidar algunos roles en estos
procesos. Los miembros del comité asesor transitaron desde aprendices,



pasando por informantes, expertos por experiencia hasta co-investigadores
(Tabla 3).

Tabla 3. Principales roles desempefiados por el equipo asesor durante el proceso de investigacion

Rol Ejemplo de tarea
Capacitarse en temas relacionados con procesos de investigacion.
Aprendices Comprender el constructo de autodeterminacion y sus diferentes

dimensiones e indicadores.

Compartir experiencias de vida relacionadas con el desarrollo de
Informantes habilidades para la autodeterminacion. Explicitar barreras y
facilitadores para el desarrollo de la autodeterminacion.

Definir los items y las distintas opciones de respuesta del instrumento
Expertos por experiencia | para la recoleccion de datos. Validar las interfaces de la aplicacion
informética (letra, color, tamafio, iconos, etc.).

Discutir los resultados de la implementacion de las herramientas y
Co-investigadores analizarlos. Evaluar el proceso de investigacion e identificar aspectos
de mejora y temas emergentes.

El trabajo con el equipo asesor consto de tres fases (Tabla 4). En la fase de
capacitacion, el comité asesor adquirié habilidades para abordar las distintas
etapas que conforman una investigacion y también se trabajo el concepto de
autodeterminacion. En la fase de ejecucion, y una vez adquiridas las
habilidades previas, el equipo asesor participd en las distintas etapas de
construccion del cuestionario: definicion de indicadores e items, validacion
de las interfaces y pantallas de la aplicacién (forma, color, tamafio de la letra,
etc.), andlisis de los resultados de la implementacion piloto, identificacion
de mejoras, etc. Por ltimo, en la fase de reflexion, se evalud el desarrollo
del proyecto en su totalidad. Para la ejecucion de las diferentes tareas el
comité asesor obtuvo apoyo de expertos y expertas en investigacion y en
educacion especial, asi como material en lectura facil y en formato
audiovisual.

Tabla 4. Tareas del equipo asesor durante el proceso de investigacion

Fases Tareas Actividades realizadas por los asesores
Capacitacion | Solicitud del comitéde | 1. Revision del protocolo de consentimiento
ética informado para participar en la investigacion

2. Conocimiento de las implicaciones éticas que tiene
una investigacién

Revisién de la literatura| 1. Lectura de material sobre autodeterminacion

2. Discusién sobre la definicion de autodeterminacion

3. ldentificacién de las caracteristicas de la
autodeterminacion




Ejecucion Formulacion de Identificacion de temas de investigacion emergentes
preguntas de sobre autodeterminacion
investigacion Capacitacion para la formulacion de hipdtesis y
preguntas de investigacion
Co-definicion de hip6tesis y preguntas de
investigacion
Eleccion y desarrollo Formacion sobre paradigmas y técnicas de
del método de investigacion cientifica
investigacion Identificacion de las diferentes etapas de una
investigacion cientifica
Definicion de las tareas a realizar en las diferentes
etapas de una investigacion cientifica
Revision y seleccidn de instrumentos para evaluar
autodeterminacién
Elaboracion y Revision de pasos para el disefio de instrumentos de
validacion del evaluacion sobre autodeterminacion (cuestionario y
instrumento de entrevista).
evaluacion Identificacion de dimensiones e indicadores de
medida
3. Construccion de items y preguntas para evaluar
autodeterminacion
4. Validacion preliminar de items y preguntas para
evaluar autodeterminacion
Reflexion Andlisis de los datos 1. Sistematizacion de los datos en categorias de
analisis previamente establecidas
2. Discusion de los resultados y extraccion de las
conclusiones mas relevantes tras el proceso de
evaluacion.
Preparacion de 1. Participacion en grupos focales para valorar el
informes y proceso de investigacion y sus principales
divulgacion de resultados
resultados 2. Presentacion de las experiencias de investigacion en
instancias de difusion cientifica

Para la implementacion piloto del instrumento, ademas de la
cumplimentacién del mismo por parte de los 11 miembros del equipo asesor,
se invitd a participar a 111 personas con discapacidad intelectual
provenientes de las entidades con las que se habia establecido contacto
previamente. La aplicacion del instrumento se realizo de manera escalonada
tras la firma de los consentimientos informados. Los investigadores e
investigadoras se desplazaron hasta las sedes de las instituciones para
presentar la herramienta, proporcionar las instrucciones de uso y supervisar
el proceso.

Se procedi6 a complementar la informacion cuantitativa mediante la
aplicacién de entrevistas semiestructuradas Unicamente a los 11 miembros



del equipo asesor. La construccion de las categorias y preguntas de la
entrevista emergié de los items formulados para el cuestionario y fueron
definidas con la colaboracion del comité asesor. Se utilizo el Modelo
Secuencial (Hsieh y Shannon, 2005) para estructurar el desarrollo de este
proceso: definicion del tema, elaboracion y validacion del guion, y
aplicacion de la entrevista. La aplicacion de cada entrevista oscilé entre los
45-50 minutos de duracion y fueron moderadas por dos de las investigadoras
con formacién en educacion especial.

2.4. Analisis

En cuanto a los procedimientos utilizados para el anlisis de los datos, cabe
resefiar que se obtuvieron evidencias de dos fuentes: cuestionario ad hoc y
entrevista semiestructurada. Los resultados derivados de la aplicacion piloto
del cuestionario se analizaron a traves del programa SPSS-22 mediante
estadisticos descriptivos, tendencias centrales y pruebas de normalidad
(Kolmogorov-Smirnov) que precedieron al uso de estadisticos paramétricos
(ANOVA). En cuanto al estudio de las evidencias proporcionadas por las
entrevistas, tras la transcripcion y validacion de las mismas se efectud un
analisis de contenido tematico (Sandin, 2003) con el uso del programa
ATLAS!i.

3. Resultados

Los resultados de la investigacion se estructuran en dos apartados. Por una
parte, se presentan aspectos referidos al analisis de la implementacién del
cuestionario. En segundo lugar, se describen las autopercepciones de los y
las participantes sobre el constructo de autodeterminacion desde una
aproximacion cualitativa mediante la aplicacion de las entrevistas.

3.1. Andlisis de los datos obtenidos del cuestionario

Parafacilitar la interpretacion de los resultados, las puntuaciones de la escala
se han dividido en tres rangos (bajo, medio, alto). Como se observa en la
Tabla 5, los niveles de autodeterminacion de la mayoria de los y las
participantes se sitdan en un rango bajo (n=91). Es decir, un 74.6% de la
muestra apenas ejecuta conductas autodeterminadas. Ademas, un 25.4% de
encuestados presenta niveles medios en el desarrollo de su



autodeterminacion. Por otro lado, no existen participantes cuyos niveles de
autodeterminacion estén posicionados en un rango alto.

Tabla 5. Distribucion de las puntuaciones totales del cuestionario seguin rangos

Rangos Frecuencia %
Bajo 91 74.6
Medio 31 254
Alto 0 0

Para complementar el analisis se ha estudiado la distribucion de las
puntuaciones atendiendo a las cuatro dimensiones del instrumento:
autonomia, autorregulacion, control-eficacia y autorrealizacion. En la Tabla
6 se observa como el desarrollo de habilidades asociadas a la dimension de
control-eficacia (0=2.86) esta mas presente entre las competencias sobre
autodeterminacion de la muestra. Sin embargo, el desempefio de habilidades
relacionadas con la autorregulacion estd mas descendido segun las
autopercepciones de los y las participantes (a=1.87).

Tabla 6. Estadisticos descriptivos segln las dimensiones de autodeterminacion

Dimension Media Desviacion tipica
Autonomia 2.74 0.732
Autorregulacion 2.29 0.734
Control-eficacia 2.86 0.564
Autorregulacion 1.87 0.873

Si se pone el foco de atencidn en los indicadores sobre autodeterminacion
asociados a las distintas dimensiones (Tabla 7), el desarrollo de habilidades
de autoevaluacion (a=3.96), el desempefio de competencias de locus de
control interno (0=3.42) y el establecimiento de metas (6=3.17) presentan
los promedios més elevados. No obstante, segun las autopercepciones de los
y las participantes, el desarrollo de habilidades para la autoinstruccion
(0=1.32), la autodefensa (6:=1.58) y el autoconocimiento (a=1.86) apenas se
reflejan en sus conductas.

Tabla 7. Estadisticos descriptivos seglin indicadores de autodeterminacion

Indicador Media Desviacion tipica
Resolucién de problemas 242 495
Realizacion de elecciones 2.90 1.182

Toma de decisiones 2.92 .831
Autoconocimiento 1.86 .873

Establecimiento de metas 3.17 .730



Autoinstruccion 1.32 .904

Autoevaluacion 3.96 1.705
Autodefensa 1.58 .903
Locus de control interno 3.42 219
Expectativas de logro 2.45 .336
Atribuciones positivas de eficacia 2.91 1.525

Para ahondar en los resultados, se ha analizado la existencia de diferencias
significativas en funcion de algunas variables sociodemograficas: edad,
género, situacion laboral y participacién en el equipo asesor de esta
investigacion. Para ello, tras comprobar la normal distribucion de los datos
mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov, se ha procedido al célculo del
estadistico ANOVA. Al comparar las puntuaciones generales con las
diferentes variables sociodemograficas, encontramos que Unicamente
existen diferencias significativas atendiendo a la participacion de la muestra
en el equipo asesor. Como se observa en la Tabla 8, existen diferencias
significativas en los niveles generales de autodeterminacion en funcion de
si se participa 0 no en el equipo asesor (p=.021). En este caso, las personas
que forman parte del equipo asesor presentan un promedio
significativamente mas elevado en sus niveles de autodeterminacion
(0=2.93) que aquellos que no participan en este comité (0:=2.44).

Tabla 8. Diferencias significativas en la escala total atendiendo a la participacion en el equipo asesor

Suma de Media = Sig
cuadrados cuadratica )
Inter-grupos 2.386 2.386 5.433 .021*
Intra-grupos 52.251 0.439

*La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral)

Del mismo modo, se ha estudiado si el hecho de participar o no en el equipo
asesor incide en las puntuaciones asociadas a las dimensiones de
autodeterminacion. Como se aprecia en la Tabla 9, existen diferencias
significativas en las dimensiones de autonomia (p=.029), autorregulacién
(p=.025) y autorrealizacion (p=.003). Sin embargo, participar en el equipo
asesor no indica un mayor nivel de desarrollo de habilidades de control-
eficacia (p=.061). El andlisis de los promedios de las dimensiones
atendiendo a la participacion de la muestra en el equipo asesor, evidencia
cémo quienes forman parte del mismo presentan puntuaciones
significativamente mas elevadas en las dimensiones de autonomia (a=3.12),
autorregulacion (0=2.76) y autorrealizacion (0=2.61) que quienes no
participan en el equipo asesor.



Tabla 9. Diferencias significativas en las dimensiones atendiendo a la participacion en el equipo asesor

Dimension F Sig.
Autonomia 4,915 .029*
Autorregulacion 5.128 .025*
Control-eficacia 3.587 .061
Autorrealizacion 9.409 .003*

*La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral)

Profundizando en el analisis de las puntuaciones generales asociadas a los
diferentes indicadores que conforman el constructo de autodeterminacion,
como se observa en la Tabla 10 los puntajes de algunos de estos indicadores
difieren en funcién de la participacion de la muestra en el equipo asesor. En
concreto, existen diferencias significativas a la hora de realizar elecciones
(p=.014), tomar decisiones (p=.045), desarrollar habilidades para el
autoconocimiento (p=.003), el establecimiento de metas (p=.018), la
autoevaluacion (p=.022) y las atribuciones positivas de eficacia (p=013). En
todos estos indicadores, los promedios para el grupo de personas que forman
parte del comité asesor son mas elevados que para aquellas personas que no
participan como miembros del equipo asesor.

Tabla 10. Diferencias significativas en los indicadores atendiendo a la participacion en el equipo asesor

Indicador F Sig.
Resolucién de problemas 0.269 .605
Realizacién de elecciones 6.180 .014*
Toma de decisiones 4,110 .045*
Autoconocimiento 9.409 .003*
Establecimiento de metas 5.755 .018*
Autoinstruccion 1.379 243
Autoevaluacion 5.404 .022*
Autodefensa 1.767 .186
Locus de control interno 1.799 182
Expectativas de logro 0.000 .100
Atribuciones positivas de eficacia 6.289 .013*

*La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral)

Por otro lado, se ha analizado la relacion existente entre las puntuaciones
generales de la muestra sobre autodeterminacion y las cuatro grandes
categorias de analisis en las que se estructura el cuestionario: voluntad,
competencias, apoyos y oportunidades. Atendiendo a la Tabla 11, el analisis
de correlacién aplicando Pearson evidencia una relacién alta y positiva entre



los promedios de las cuatro categorias y el nivel medio de
autodeterminacién autopercibido por los participantes. El estadistico Chi-
cuadrado permite determinar la asociacion entre estas variables. En este
caso, la voluntad de querer ser autodeterminado (x2=40.523; p=.000), las
competencias que se tienen para ello (x2=39.490; p=.000), los apoyos
recibidos (x2=40.049; p=.000) y las oportunidades ofrecidas (x2=40.122;
p=.000) inciden de forma significativa en los niveles de autodeterminacion
autopercibidos. Es decir, el nivel de autodeterminacion se incrementa cuanto
mayor es la voluntad de querer ser autodeterminado o autodeterminada,
mayores las competencias que se tienen para ello, y mas los apoyos y
oportunidades recibidas.

Tabla 11. Correlacion entre el promedio de las categorias y la puntuacién media total de la escala

VO CcO AP OP
Escala total Correlacion Pearson 969**  968**  ,922**  936**
Sig. (bilateral) .000 .000 .000 .000

VO: voluntad; CO: competencias; AP: apoyos; OP: oportunidades
**La correlacion es significativa al nivel de .001 (bilateral)

3.2. Andlisis de las evidencias proporcionadas por la entrevista

Para complementar los resultados cuantitativos se ha aplicado una entrevista
semiestructurada a los 11 miembros del equipo asesor. Los resultados de las
entrevistas (E) se han estructurado atendiendo a estas categorias: voluntad,
competencias, apoyos y oportunidades.

En cuanto a la voluntad para ser autodeterminado, la mayor parte de los
encuestados y encuestadas considera relevante desarrollar habilidades
relacionadas con la autodeterminacién: “Es importante porque te hace ser
el protagonista de tu vida” (E4). “Yo quiero ser autodeterminado para
decidir las cosas que me importan” (E2). Las principales razones que
justifican la voluntad de querer ser autodeterminado o autodeterminada
tienen que ver con la sensacion de control de la situacion: “Siendo
autodeterminado uno puede controlar lo que le pasa” (ES5). “Es importante
hacerlo porque asi yo me controlo y pienso antes de actuar” (E6).

En cuanto a la importancia que dan a las diferentes dimensiones de la
autodeterminacion, coinciden en que hay mayor predisposicion a aprender
todas aquellas habilidades que les permitan resolver problemas (autonomia)



y hacer cosas por si solos (autorregulacion): “Quiero resolver problemas
por mi mismo porque generalmente mis problemas los resuelven otros”
(E3). “Quiero profesionalizarme en mi drea como ayudante de parvulo”
(E2). “Me gustaria andar solo, viajar, vivir solo y aprender a hacer todo
eso” (E4). No obstante, pese a la voluntad para desarrollar competencias de
autodeterminacion, los y las participantes también hacen referencia a
algunos handicaps que pueden condicionar el querer ser autodeterminado:
“Aunque es importante tengo miedo de hacerlo mal” (E8). “Me da un poco
de susto porque imaginate que elijo y lo hago mal” (E9).

Con respecto a las competencias para desarrollar autodeterminacion, entre
los discursos de los y las participantes se observan algunas habilidades
relacionadas con el constructo. Los comportamientos autodeterminados
identificados tienen que ver, sobre todo, con la realizacion de elecciones o
la ejecucion de rutinas cotidianas: “Elijo la ropa que me quiero poner cada
dia” (E1). “Compro las cosas que a mi me gustan” (E11). ““Sé ir desde mi
casa hasta el trabajo sin problemas” (EJ5).

Los entrevistados y entrevistadas también cuentan con habilidades para
resolver problemas y autoevaluarse en distintas situaciones: “Aunque es
dificil intento resolver situaciones que me complican” (E10). “Cuando voy
a alguna parte y no sé llegar le pregunto a alguien si puede orientarme”
(E4). “Una vez me di cuenta que cometi un error y aprendi que no debia
volver a hacerlo” (E6). “Cuando hago algo siempre pienso como lo puedo
mejorar para la proxima”. No obstante, en ocasiones admiten tener grandes
dificultades para desarrollar habilidades de autodefensa: “No digo lo que
pienso porque puede que los demas lo tomen mal” (E7). “No me gusta dar
mi opinion porque puede que no se entienda” (E9). “Prefiero que me
defiendan otras personas” (E6). “Trato de reclamar lo menos posible, soy
la persona mds pasiva que hay” (E3).

Por otra parte, en los relatos de los y las participantes se identifican algunos
tipos de apoyo a la autodeterminacion. Principalmente aluden a familiares y
profesionales como principales fuentes de apoyo: “Lo importante es saber
qué hacer y para eso a veces hay que pedir ayuda a la familia” (ES). “Si
tengo dudas le pregunto a mi madre” (E9). “A veces pregunto a los
profesionales del centro cudl es la mejor opcion para mi” (E2). Aunque en
menor medida, la pareja y las amistades son también figuras de apoyo a la
autodeterminacion: “Cuando tengo un problema lo comparto con mi



pareja” (E1). “Los amigos de confianza me animan a hacer las cosas por
mi mismo” (E4). No obstante, en ocasiones las personas de apoyo
obstaculizan el desarrollo de habilidades para la autodeterminacion: “Yo sé
que soy capaz pero a veces a mi tia le da miedo” (E2). “A veces mi madre
me impide controlar las cosas” (E11). “A veces mis amigos lo hacen por
mi. Necesito un apoyo, un empuje, un animo. Pero no que lo hagan” (E10).

Por ultimo, los discursos de los y las participantes permiten identificar
elementos que facilitan o dificultan las oportunidades para desarrollar
autodeterminacion. En su mayoria, reconocen que apenas tienen
oportunidades para llevar a cabo el tipo de vida que quieren: “No puedo
trabajar donde me gustaria porque el entorno no esta adaptado para
personas con discapacidad” (E1). “No me dejan gestionar mi dinero” (E4).
“No puedo alquilar una vivienda por tener discapacidad” (E8). “Para mi
estd casi prohibido tener hijos” (E5). A pesar de las limitaciones
contextuales también existen algunos facilitadores: “Hay cursos que puedes
hacer para tener mejor autoestima y conocerte mejor. Yo los hago” (E4).
“Aqui (se refiere al equipo asesor) estoy aprendiendo a ser mas
autodeterminada porque me dejan opinar” (E7).

En términos generales, los y las participantes destacan mas barreras que
facilitadores a la hora de llevar a cabo comportamientos autodeterminados.
Si bien reconocen que hay oportunidades concretas para el desempefio de
este tipo de conductas, indican que estas instancias son muy escasas en el
contexto en el que se desenvuelven: “Hay poco lugar para la
autodeterminacion en Chile” (El).

Discusion y conclusiones

En linea con la literatura disponible (Chadwick y Fullwood, 2018; Frielink
et al., 2018; Jones et al., 2018), los resultados de esta investigacion ponen
de manifiesto como el desarrollo de habilidades para la autodeterminacion
es un tema aun pendiente entre el colectivo de personas adultas con
discapacidad intelectual. Los datos de este estudio coinciden con las
conclusiones de investigaciones como las de Frielink et al. (2018) y Oswald
et al. (2018) al evidenciar niveles bajos de autodeterminacién en la etapa
adulta.



En concreto, y en linea con Frielink et al. (2018), entre los y las participantes
se observan escasas actitudes relacionadas con el autoconocimiento o la
autodefensa. Precisamente, algunas competencias vinculadas con la
autorrealizacion, la autoinstruccion o la defensa de los propios intereses son
dificilmente aprehendibles para las personas con discapacidad intelectual
porgue involucran procesos de introspeccion y precisan de una instruccion
mas explicita que no se adquiere de forma espontanea (Chou et al., 2017).
No obstante, a pesar de la dificultad, fortalecer la capacidad de autodefensa
de estas personas (expresar opiniones propias, defender los intereses
personales, etc.) se convierte en un objetivo prioritario en la lucha contra la
desigualdad. De hecho, la propia Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) se refiere a la
necesidad de desarrollar estas habilidades para hacer frente a la situacion de
“doble discriminacion” que sufren las personas con discapacidad
intelectual: por tener discapacidad y por ser ésta intelectual.

A este respecto, si bien existen varias propuestas de intervencion
sistematicas para trabajar autodeterminacion en la adultez (por ejemplo:
Guias de Buenas Practicas sobre autodeterminacion impulsadas por Plena
Inclusion desde 2010), la mayoria estdn destinadas a personas adultas-
jévenes que se desenvuelven en un entorno laboral. No obstante, tal y como
sefialan Oswald et al. (2018), los desafios a los que se enfrentan las personas
con discapacidad durante la edad adulta van mas alla del ambito laboral y
requieren nuevas formas de orientar el trabajo sobre autodeterminacién. En
este sentido, y de acuerdo con Carter et al. (2008), cobra especial relevancia
disefiar programas formativos especificos a las necesidades que puedan
surgir a lo largo de esta etapa, por ejemplo: duelo por pérdida de personas
significativas, reubicacion del lugar habitual de residencia, envejecimiento,
etc.

Pese a los bajos niveles de autodeterminacion evidenciados en este estudio,
entre las conductas de los y las participantes se observan con bastante
frecuencia algunas competencias relacionadas con la autodeterminacion. La
realizacion de elecciones y la resolucion de problemas cotidianos son dos de
las habilidades que los adultos y adultas con discapacidad en esta
investigacion llevan a cabo con mayor asiduidad. En estudios como los de
Vega et al. (2018) también se aprecian con periodicidad estas conductas. No
obstante, autores como Arellano y Peralta (2015) sugieren contrastar con las
propias personas si las decisiones que toman o los problemas que resuelven



son significativos para ellas o responden a las inquietudes de otros. De ser
este el caso, no podria hablarse de acciones volitivas ni autodeterminadas
porque no tributan a intereses propios.

En esta linea, la literatura sugiere (Chou et al., 2017) que para garantizar la
autonomia en los procesos de toma de decisiones es imprescindible trabajar
habilidades relacionadas con el autoconocimiento. En esta investigacion, al
igual que en estudios afines (Chadwick y Fullwood; 2018; Finn et al., 2008;
Mumbardo-Adam et al., 2017; Vicente et al., 2017; Wehmeyer et al., 2011),
las personas con discapacidad intelectual cuentan con escasas competencias
para desarrollar habilidades de autoconocimiento. En este sentido, las
conclusiones de investigaciones como las de Ali, Hassiotis, Strydom y King
(2012), Alvarez-Aguado, Vega, Spencer, Gonzalez y Arriagada (2019) y
Heller et al. (2011) evidencian codmo profesionales o familias apenas otorgan
relevancia al autoconocimiento como factor importante para el logro de la
autonomia personal y, en consecuencia, de la autodeterminacion. Segun
estos estudios, es alto el numero de profesionales o padres y madres que
prefiere no hablar con las propias personas sobre las diferencias que les
caracterizan. Este posicionamiento, segun Arellano y Peralta (2015),
constituye una importante barrera para la inclusion porque dificulta
naturalizar la diversidad humana.

Por otra parte, este estudio releva la importancia que el desarrollo de
competencias de autodeterminacion tiene para las propias personas con
discapacidad. En este sentido, algunos estudios han demostrado que el
desempefio de estas habilidades se estanca en torno a los 45 afios debido al
prematuro proceso de envejecimiento que sufren las personas con
discapacidad intelectual (Navas, Uhlmann y Berastegui, 2014; Rodriguez-
Aguilella, Verdugo y Sanchez, 2015). Esto supone un gran desafio y pone
en relieve la necesidad, tal y como sugieren algunos autores (Ali etal., 2012;
Arellano y Peralta, 2015), de involucrar a agentes informales como la
familia o la comunidad para apoyar el fortalecimiento de estas habilidades
mas all de las aulas. De ahi la idea de entender la autodeterminacion como
el resultado de una sana interdependencia entre los distintos agentes
involucrados.

En esta investigacion, y en linea con estudios como los de Arellano y Peralta
(2015) o Grigal et al. (2003), familia y profesionales de atencion directa se
configuran como agentes principales de apoyo al desarrollo de conductas



autodeterminadas. No obstante, en ocasiones estos mismos agentes pueden
actuar como barreras hacia el constructo si incurren en conductas
sobreprotectoras (Jones et al., 2018). A este respecto, las propias personas
con discapacidad reconocen que, con frecuencia, sus familias u otros
miembros de la comunidad tienden a decidir por ellos y ellas, controlan sus
gastos, son intransigentes ante metas u objetivos personales, etc.
(Nonnemacher y Bambara, 2011). Precisamente, para garantizar el derecho
a la vida independiente, la figura del asistente personal se ha erigido en la
actualidad como una de las principales estrategias de apoyo al desarrollo de
proyectos de vida elegidos por las propias personas (Plena Inclusion, 2017).
Seria interesante estudiar con mayor profundidad qué oportunidades ofrece
esta nueva figura para potenciar la autodeterminacion personal.

Por otra parte, al igual que estudios como los de Carter et al. (2008) o
Gomez-Vela et al. (2012), esta investigacion ha evidenciado que factores
como la edad o el género son variables no definitorias de autodeterminacion.
De hecho, los resultados de este estudio, en linea con Wehmeyer et al.
(2011), han puesto de manifiesto que algunos elementos de caracter
contextual condicionan el desarrollo de la autodeterminacion. En este caso,
participar activamente en procesos de investigacion inclusiva evidencia
mayores niveles de autodeterminacion, sobre todo a la hora de autoevaluar
la propia conducta y establecer metas personales. Estos resultados son
coincidentes con las conclusiones de investigaciones como las de Bigby et
al. (2014), Pallisera et al. (2017) o Walmsley et al. (2018). Estos estudios
hablan de un incremento notable de la satisfaccion personal y un mejor
manejo de habilidades relacionadas con la autodeterminacion
(autoevaluacion, autoinstruccion, autonomia, etc.) en aquellas personas con
discapacidad que forman parte de grupos colaboradores o equipos asesores
en los procesos de investigacion que les atafien.

Por otro lado, entre los relatos de algunos participantes se alude a la falta de
oportunidades para poder ejecutar comportamientos autodeterminados. Esta
idea también queda reflejada en los testimonios de personas adultas con
discapacidad intelectual que han participado en investigaciones como las de
Vega et al. (2018) o Chou et al. (2017). A este respecto, algunos estudios
muestran cémo las oportunidades para ejercer la autodeterminacién en la
adultez se limitan a la mejora de ciertos comportamientos (manejo de
conductas disruptivas, por ejemplo) o al desarrollo de algunas habilidades
de la vida diaria (Ali et al., 2012; Wehmeyer et al., 2013). No obstante, los



propios adultos y adultas con discapacidad van mas alla y manifiestan la
necesidad de, por ejemplo, participar en la planificacion de sus itinerarios
de salud, la autogestion de sus procesos de duelo, la eleccién de las
alternativas residenciales mas acordes a las propias preferencias, el
establecimiento de relaciones sociales significativas, la recepcion de
cuidados conforme a sus voluntades, creencias religiosas o culturales, etc.
En este sentido, en linea con Pallisera et al. (2018) urge ofrecer
oportunidades para desarrollar habilidades de autodeterminacion desde estas
areas.

Por otra parte, se asume que una de las principales limitaciones de esta
investigacion radica en la imposibilidad de generalizar los resultados. Sin
embargo, este estudio presenta algunas fortalezas que es necesario resaltar.
Por un lado, contribuye a enriquecer el grueso de investigaciones sobre
autodeterminacioén en la adultez de personas con discapacidad intelectual,
siendo éste un aspecto apenas abordado en Latinoamérica. Igualmente,
complementa los resultados de otras investigaciones con respecto a los
factores que pueden incidir en el desarrollo de estas habilidades a lo largo
de lavida; y lo hace a partir de las autopercepciones de las propias personas.
Todo esto facilita ir definiendo instancias que proporcionen oportunidades
para desarrollar la autodeterminacion sin que la etapa vital sea un elemento
condicionante.
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